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Resumé og anbefalinger

I 'Eftersyn af indsatsen for mennesker med epilepsi’, der udkom i 2018, anbefalede
Sundhedsstyrelsen bl.a., at "regionerne udvikler lokalt tilpassede lgsninger, som understgtter
overgangen fra barn til ung til voksen for mennesker med epilepsi, sa overgangen tager
udgangspunkt i de saerlige behov, der kendetegner patientgruppen”.

Anbefalingen fagrte til, at Sundhedsministeriet for 2019-22 bevilgede et belgb til at afprgve
modeller for forbedret transition fra barn til ung til voksen pa sygehusene. Epilepsihospitalet
Filadelfia blev anmodet om at lede arbejdet og nedsatte et transitionsudvalg til stgtte herfor. I
udvalget er der repraesentanter for patienter, regioner, faglige sammenslutninger, almen

praksis og Epilepsi-hospitalet.

Baggrunden for anbefalingerne var en gget opmaerksomhed i behandlingssystemet pa behovet
for at kunne levere en mere sammenhangende og helhedsorienteret indsats over for unge
med kroniske sygdomme, herunder epilepsi. Ved transition forstds det kronisk syge barns
modning igennem pubertet frem til voksentilveerelsen og de dertil knyttede

overgange i behandlingsforlgbet. De fgrste behandlingsmaessige forberedelser til transitionen
indledes derfor i 12-14 38rs alderen og fortsaetter til 24 rs alderen. Undervejs overgdr
behandlingsansvaret til den relevante voksenafdeling ved 18 ars alderen. Hele transitionen
straekker sig saledes over 10-12 &r, mens selve overflytningen af behandlingsforlgbet fra
bgrne- & ungeafdeling til voksenafdeling, som kaldes transfer, hidtil har haft en ganske kort
tidsmaessig udstraekning, fx ved en skriftlig henvisning fra den ene til den anden afdeling.

Ved starten af det nationale transitionsudvalgs arbejde var der enighed om, at malet for
projektet skulle vaere at udforme en veldefineret ramme, hvori transitionen kan forlgbe. Fokus
skulle veere pa den afsluttende fase (de sidste seks maneder) af behandlingsforlgbene i bgrne-
& ungeafdeling, vidensdelingen imellem afgiven-de og modtagende behandlingsteam,
afslutningen fra bgrne- og ungeafdelingen samt modtagelsen i voksen-afdelingen tre maneder
senere. De enkelte projektrelaterede transitionsforlgb fik sdledes en varighed pa ni maneder,
hvilket fandtes foreneligt med projektets snaevre tidsmaessige rammer, men betgd at de

kliniske kontakter kom til at ligge betydeligt taettere end under normale forhold.

Projektets fem kliniske begivenheder havde kun f& protokollerede elementer (se afsnit 4),
mens det var frit for de enkelte afdelinger at forme indholdet af patientkontakterne.

Der er ikke meget litteratur, der belyser, hvordan transition for unge med epilepsi bedst
tilrettelaegges. Der er publiceret erfaringsbaserede anbefalinger om organisation og indhold for
unge med epilepsi, men kun meget lidt fx med evalueringsmaessige malepunkter og om effekt
af indsatsen. Internationalt er der dog efterhanden en vis litteratur om effekt af struktureret

transition for unge med kroniske sygdomme. I Danmark er der indivi-duelle programmer for
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unge med epilepsi pa flere sygehuse, men kun ét sted havde man ved projektets start i 2019
etableret et egentligt transitionsprogram, alle skal igennem, og hvor der kan ske malinger.
Opgaven har skullet gennemfgres pa et tidspunkt, hvor sundhedsvaesenet har veeret ekstra
presset pa grund af pandemi og senere strejke blandt sundhedspersonalet. Der har vaeret stor
imgdekommenhed pa sygehu-sene, men det har alligevel betydet forsinkelser, skift af
samarbejdspartnere og pa forskellig vis vanskelig-gjort gennemfgrelsen af projektet.

For at fa et indtryk af udgangssituationen gennemfgrtes indledningsvist en
spgrgeskemaundersggelse til alle unge med epilepsi, der havde veeret gennem transition inden
for de seneste fem &r. Den samme spgrge-skemaundersggelse blev ogsd gennemfgrt — med
tilpassede spgrgsmal - blandt de pargrende til de unge med epilepsi. For de unge med epilepsi
har to tredjedele overordnet oplevet en god eller meget god transition, mens ti procent
overordnet har haft en darlig eller meget darlig oplevelse. Det fremgar af den
spgrgeskemaundersggelse, som blev gennemfgrt, inden tiltag til at forbedre overgangen fra
barne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling blev afprgvet. Den gennemsnitlige score er
knap fire pd en skala fra et til fem. Den gennemsnitlige score for tryghed er 4,04, og 10 %
angiver at veere utrygge eller meget utrygge. Der er god viden om emner af umiddelbar
behandlingsmaessig betydning, og gradvist aftagende viden jo laengere vaek fra det behand-
lingsmaessige, man kommer. Profilen i de pargrendes besvarelser ligner profilen i de unges
besvarelser, men de pargrende er mere tydelige i deres vurderinger, og den overordnede

tilfredshed er lavere.

Transitionsudvalget har udarbejdet en model for transition, som er blevet afprgvet og
evalueret. Modellen indeholder et antal konsultationer og en fzelleskonference med
specifikation af hvem, der forventes at vaere tilstede, og en ramme for indholdet. Ved nogle af
konsultationerne er der personale fra begge afdelinger med. Modellen skal ikke fglges slavisk,
men er en ramme, der sikrer, at laeger og plejepersonale ikke glemmer noget og kommer helt
ud i hjgrnerne, hvor der er brug for det. Modellen daekker perioden fra seks maneder fgr selve
overgangen - transfer - fra bgrne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling til tre maneder
efter.

Modellen indebaerer en indledende spgrgeskemaundersggelse (seks maneder fgr transfer) af
de unges parathed til at blive overfgrt til neurologisk afdeling. Det store flertal synes rimelig
forberedte, og paratheds-skemaet kan sd udpege de steder, hvor der skal ydes en szerlig
indsats inden transfer.

De medvirkende laeger og sygeplejersker har evalueret samtlige patientforlgb med hensyn til
samarbejde, vellykkethed og sammenhang i forlgbet. Scoren er hgj eller meget hgj, isaer hos

lzeger og sygeplejersker fra bgrne- og ungdomsafdelingerne.



Efter afslutningen af fgrste konsultation pa neurologisk afdeling er der i projektet gennemfart
en spgrge-skemaundersggelse til de unge for at fa et indtryk af, hvor godt transitionen samlet
er lykkedes. P& en skala fra et til fem er gennemsnittet 4,67, 91% har oplevet en god eller
meget god transition, og under én procent har haft en darlig oplevelse. Trygheden er
overordnet 4,56 og under 2% har fglt sig utrygge. 70% har haft samtale med

behandlingspersonalet alene.

Man kan kun med forsigtighed sammenligne resultaterne af spgrgeskemaundersggelsen til de
unge efter transition (afsnit 6) med spgrgeskemaundersggelsen f@r projektstart (afsnit 3). Det
ser dog ud til, at de unge i spgrgeskemaundersggelsen,der er foretaget efter en systematiseret
transitionsproces, er bedre oplyst om deres sygdom, herunder konsekvenser og handtering af
den, end de unge uden systematisk transition i den fgrste spgrgeskemaundersggelse. En
yderligere analyse vil sgge at afdeekke sammenhang og effekt af systematisk transition

neermere.

Som afslutning pa projektet er der stillet nogle spgrgsmal til det koordinerende
epilepsipersonale — sygeplejersker og/eller speciallaeger — der har haft ansvaret for at
gennemfgre projektet pa de enkelte afdelinger. Alle har svaret, og naesten alle peger pa den
feelles planlaegningskonference inden transition, den fzelles transitionskonsultation og fgrste
konsultation pa neurologisk afdeling som de vigtigste tidspunkter i overgangen. Blandt de
anvendte stgtteredskaber peges pa parathedsskemaet og tjekliste ved den feelles

planlaegningskonference.

Alle afdelinger vil fortsaette arbejdet med systematiseret transition efter udlgbet af
projektperioden. Stgrst betydning har - efter afdelingernes opfattelse - fokus pa transition,
systematisering af indsatsen og direkte kontakt mellem laeger og sygeplejersker pa den

afgivende og modtagende afdeling. Yderligere er ledelsesmaessig opbakning meget vigtig.

Pa baggrund af det hidtidige arbejde med transition har udvalget fglgende forelgbige

anbefalinger:

 Systematisk tilgang over for alle unge med epilepsi, der skal overgd fra barn/ung til voksen.
Det er godt med individuelle tilpasninger, men der skal vaere en grundleeggende systematik
og struktur i forlgbene, som sikrer, at man kommer rundt om (alt) det relevante

e Fzelles konference med deltagelse af afgivende og modtagende behandlerteam F@R afslut-
ningen i bgrne- og ungeambulatorium

e Tjekskemaer, som kan understgtte den systematiske tilgang i konsultationerne

e Spgrgeskemaer til vurdering af parathed og patientvurdering af transitinsforlgb som led i



kvalitetssikring
e Overlap mellem personale fra afgivende og modtagende afdeling
e Tidsmaessig udbredelse af transitionsperioden i forbindelse med implementering
¢ Ledelsesmaessig opbakning til implementering af systematiske transitionsforlgb, herunder

0gsa personale- og ressourcemaessigt.

Denne rapport er skrevet med henblik pa afrapportering til opdragsgiveren,
Sundhedsministeriet, kort tid efter afslutningen af projektet. Det er planen at gennemfgre
yderligere analyser af materialet og belyse, om der er bestemte faktorer (de unges baggrund,
afdelingsrelaterede faktorer osv.), der disponerer for en problemfyldt versus en problemfri
transition. Ogsa andre analyser vil kunne fa praktisk betydning for den m&de, afdelingerne

tilrettelaegger transitionsforlgbene pa for de enkelte unge.

Det er samtidig vaerd at huske, at der er en gruppe unge med epilepsi og yderligere
sygdomme/handicap, som ikke er med i denne undersggelse, og som kraever sarlig /

individuel opmaerksomhed og indsats.
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Resume og anbefalinger

FIg. er de veesentligste problemstillinger, som skal adresseres i fremadrettet forbedring af

udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi:

e Der er et behov, som ikke bliver imgdekommet med nuvaerende indsatser. Godt nok stilles
en mangde af viden og information til radighed pa eksisterende platforme, men det er op

til den enkelte at finde frem til, hvad der kan vaere relevant.

e Formidlingen er i overvejende grad passiv, og der finder kun i mindre grad en struktureret
og aktiv formidling sted. Dette geelder bade med hensyn til styrelsers og regioners formidling
til kommunale aktgrer, og internt i kommunerne, hvor der sjaeldent er ledelsesfokus pa

omradet.

e Der kan findes en raekke enkeltst8ende praksisser, men de er netop enkeltstdende, og ofte

drevet af ildsjaele pd omradet.

e P tvaers af at alle adspurgte kommunale medarbejdere kan det konstateres, at op mod

50% ikke oplever sig klaedt pé til eller er i tvivl om centrale sundhedsfaglige temaer

e M8lgruppen er kompleks. Den deekker over en reekke meget forskelligartede funktions- og
fagomrdder med hver deres borgergrupper, kontekst og vilkdr. En hovedskillelinie synes at
g8 mellem dem, som ofte har at gore med borgere med epilepsi og de, som sjaeldent er i
kontakt.

N&r vi opererer med sjzaeldent og ofte kontakt, s& kan dette i de fleste tilfaelde oversaettes til
henholdsvis det almene omrdde (de almene vuggestuer, barnehaver, folkeskoler, voksen- og

eeldreomrdet, jobcentre og ungerddgivning), og de specialiserede dag- og daogntilbud.

Indenfor hver af disse hovedgrupper, er der ogsa store kontekstmaessige forskelle, som er en

selvstaendig problemstilling, som fremtidige tiltag ma tage hensyn til.

Forbedringsforslag og anbefalinger
Den indledende analyse af aktuel situation og problemstillinger, udvalgets vurdering af

succeskriterier, samt de forskellige afprgvninger og evalueringer har resulteret i fglgende

forbedringsforslag og anbefalinger:

Tveaergdende forbedringsforslag



¢ Al baseret videnssystem - let enkel adgang til viden om epilepsi, som generer konkrete svar
tilpasset brugerens baggrund

e Anbefalinger, som skal sikre den forngdne infrastruktur, forankring, ansvar og roller

e National enhed som skal vedligeholde og udbygge en sundhedsfaglig e-platform om epilpsi

e Forankringspunkt i kommunerne, s& én indgang til kommunerne, kontaktpunkt for medarbej-
dere i kommunen sikres, sat at tilbud ogsd kan formidles gennem det almindelige ledelses-

system.

Forbedringsforslag ofte kontakt (de specialiserede institutioner)

e E-kurser - fleksibel, enkel m&de at sikre udbredelse af viden, samt mulighed for hurtigt at
skabe laeringsmekanisme for sikring af specifikke kompetencekrav (fx ved sezerlige kompeten-
cekrav i forbindelse med administration af bestemte typer af medicin)

e Epilepsi-viden pa hjul / on-site og live on-line, som et tilbud til institutioner med et saerligt
behov for at samlet og praksisneer lzering og sparring

e Forbedringsforslag sjaeldent kontakt (de almene omrader)

¢ Tidsrelevant formidling af viden via prompt proces fra hospital til kommune

e Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital til patient/pargrende

e Undervisning ved plejehjemslaeger pa plejehjem.



