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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 løsninger, som understøtter 

overgangen fra barn til ung til voksen for mennesker med epilepsi, så overgangen tager 

udgangspunkt i de særlige behov, der kendetegner patientgruppen”. 

Anbefalingen førte til, at Sundhedsministeriet for 2019-22 bevilgede et beløb til at afprøve 

modeller for forbedret transition fra barn til ung til voksen på sygehusene. Epilepsihospitalet 

Filadelfia blev anmodet om at lede arbejdet og nedsatte et transitionsudvalg til støtte herfor. I 

udvalget er der repræsentanter for patienter, regioner, faglige sammenslutninger, almen 

praksis og Epilepsi-hospitalet. 

 

Baggrunden for anbefalingerne var en øget opmærksomhed i behandlingssystemet på behovet 

for at kunne levere en mere sammenhængende og helhedsorienteret indsats over for unge 

med kroniske sygdomme, herunder epilepsi. Ved transition forstås det kronisk syge barns 

modning igennem pubertet frem til voksentilværelsen og de dertil knyttede 

overgange i behandlingsforløbet. De første behandlingsmæssige forberedelser til transitionen 

indledes derfor i 12-14 års alderen og fortsætter til 24 års alderen. Undervejs overgår 

behandlingsansvaret til den relevante voksenafdeling ved 18 års alderen. Hele transitionen 

strækker sig således over 10-12 år, mens selve overflytningen af behandlingsforløbet fra 

børne- & ungeafdeling til voksenafdeling, som kaldes transfer, hidtil har haft en ganske kort 

tidsmæssig udstrækning, fx ved en skriftlig henvisning fra den ene til den anden afdeling.  

Ved starten af det nationale transitionsudvalgs arbejde var der enighed om, at målet for 

projektet skulle være at udforme en veldefineret ramme, hvori transitionen kan forløbe. Fokus 

skulle være på den afsluttende fase (de sidste seks måneder) af behandlingsforløbene i børne- 

& ungeafdeling, vidensdelingen imellem afgiven-de og modtagende behandlingsteam, 

afslutningen fra børne- og ungeafdelingen samt modtagelsen i voksen-afdelingen tre måneder 

senere. De enkelte projektrelaterede transitionsforløb fik således en varighed på ni måneder, 

hvilket fandtes foreneligt med projektets snævre tidsmæssige rammer, men betød at de 

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

 

Projektets fem kliniske begivenheder havde kun få 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 

tilrettelægges. Der er publiceret erfaringsbaserede anbefalinger om organisation og indhold for 

unge med epilepsi, men kun meget lidt fx med evalueringsmæssige målepunkter og om effekt 

af indsatsen. Internationalt er der dog efterhånden 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 på 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 målinger. 

Opgaven har skullet gennemføres på et tidspunkt, hvor sundhedsvæsenet har været ekstra 

presset på grund af pandemi og senere strejke blandt sundhedspersonalet. Der har været stor 

imødekommenhed på sygehu-sene, men det har alligevel betydet forsinkelser, skift af 

samarbejdspartnere og på forskellig vis vanskelig-gjort gennemførelsen af projektet. 

For at få et indtryk af udgangssituationen gennemførtes indledningsvist en 

spørgeskemaundersøgelse til alle unge med epilepsi, der havde været gennem transition inden 

for de seneste fem år. Den samme spørge-skemaundersøgelse blev også gennemført – med 

tilpassede spørgsmål – blandt de pårørende 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 dårlig eller meget dårlig oplevelse. Det fremgår af den 

spørgeskemaundersøgelse, som blev gennemført, inden tiltag til at forbedre overgangen fra 

børne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling blev afprøvet. Den gennemsnitlige score er 

knap fire på en skala fra et til fem. Den gennemsnitlige score for tryghed er 4,04, og 10 % 

angiver at være utrygge eller meget utrygge. Der er god viden om emner af umiddelbar 

behandlingsmæssig betydning, og gradvist aftagende viden jo længere væk fra det behand-

lingsmæssige, man kommer. Profilen i de pårørendes besvarelser ligner profilen i de unges 

besvarelser, men de pårørende er mere tydelige i deres vurderinger, og den overordnede 

tilfredshed er lavere. 
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Transitionsudvalget har udarbejdet en model for transition, som er blevet afprøvet og 

evalueret. Modellen indeholder et antal konsultationer og en fælleskonference med 

specifikation af hvem, der forventes at være tilstede, og en ramme for indholdet. Ved nogle af 

konsultationerne er der personale fra begge afdelinger med. Modellen skal ikke følges slavisk, 

men er en ramme, der sikrer, at læger og plejepersonale ikke glemmer noget og kommer helt 

ud i hjørnerne, hvor der er brug for det. Modellen dækker perioden fra seks måneder før selve 

overgangen – transfer – fra børne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling til tre måneder 

efter. 

 

Modellen indebærer en indledende spørgeskemaundersøgelse (seks måneder før transfer) af 

de unges parathed til at blive overført til neurologisk afdeling. Det store flertal synes rimelig 

forberedte, og paratheds-skemaet kan så udpege de steder, hvor der skal ydes en særlig 

indsats inden transfer. 

De medvirkende læger og sygeplejersker har evalueret samtlige patientforløb med hensyn til 

samarbejde, vellykkethed og sammenhæng i forløbet. Scoren er høj eller meget høj, især hos 

læger og sygeplejersker fra børne- og ungdomsafdelingerne. 
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Efter afslutningen af første konsultation på neurologisk afdeling er der i projektet gennemført 

en spørge-skemaundersøgelse til de unge for at få et indtryk af, hvor godt transitionen samlet 

er lykkedes. På 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 dårlig oplevelse. Trygheden er 

overordnet 4,56 og under 2% har følt sig utrygge. 70% har haft samtale med 

behandlingspersonalet alene. 

 

Man kan kun med forsigtighed sammenligne resultaterne af spørgeskemaundersøgelsen til de 

unge efter transition (afsnit 6) med spørgeskemaundersøgelsen før projektstart (afsnit 3). Det 

ser dog ud til, at de unge i spørgeskemaundersøgelsen,der er foretaget efter en systematiseret 

transitionsproces, er bedre oplyst om deres sygdom, herunder konsekvenser og håndtering af 

den, end de unge uden systematisk transition i den første spørgeskemaundersøgelse. En 

yderligere analyse vil søge at afdække sammenhæng og effekt af systematisk transition 

nærmere. 

 

Som afslutning på projektet er der stillet nogle spørgsmål til det koordinerende 

epilepsipersonale – sygeplejersker og/eller speciallæger – der har haft ansvaret for at 

gennemføre projektet på de enkelte afdelinger. Alle har svaret, og næsten alle peger på den 

fælles planlægningskonference inden transition, den fælles transitionskonsultation og første 

konsultation på neurologisk afdeling som de vigtigste tidspunkter i overgangen. Blandt de 

anvendte støtteredskaber peges på parathedsskemaet og tjekliste ved den fælles 

planlægningskonference. 

 

Alle afdelinger vil fortsætte arbejdet med systematiseret transition efter udløbet af 

projektperioden. Størst betydning har – efter afdelingernes opfattelse – fokus på transition, 

systematisering af indsatsen og direkte kontakt mellem læger og sygeplejersker på den 

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

 

På baggrund af det hidtidige arbejde med transition har udvalget følgende foreløbige 

anbefalinger: 

• Systematisk tilgang over for alle unge med epilepsi, der skal overgå fra barn/ung til voksen. 

  Det er godt med individuelle tilpasninger, men der skal være en grundlæggende systematik  

  og struktur i forløbene, som sikrer, at man kommer rundt om (alt) det relevante  

• Fælles konference med deltagelse af afgivende og modtagende behandlerteam FØR afslut- 

  ningen i børne- og ungeambulatorium 

• Tjekskemaer, som kan understøtte den systematiske tilgang i konsultationerne 

• Spørgeskemaer til vurdering af parathed og patientvurdering af transitinsforløb som led i  
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   kvalitetssikring 

• Overlap mellem personale fra afgivende og modtagende afdeling 

• Tidsmæssig udbredelse af transitionsperioden i forbindelse med implementering 

• Ledelsesmæssig opbakning til implementering af systematiske transitionsforløb, herunder  

  også personale- og ressourcemæssigt. 
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Denne rapport er skrevet med henblik på afrapportering til opdragsgiveren, 

Sundhedsministeriet, kort tid efter afslutningen af projektet. Det er planen at gennemføre 

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. Også andre analyser vil kunne få praktisk betydning for den måde, afdelingerne 

tilrettelægger transitionsforløbene på for de enkelte unge. 

 

Det er samtidig værd at huske, at der er en gruppe unge med epilepsi og yderligere 

sygdomme/handicap, som ikke er med i denne undersøgelse, og som kræver særlig / 

individuel opmærksomhed og indsats. 
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Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi til alle 

landets kommuner 2020-2023 
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Resume og anbefalinger 
 

Flg. er de væsentligste problemstillinger, som skal adresseres i fremadrettet forbedring af 

udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi: 

 

• Der er et behov, som ikke bliver imødekommet med nuværende indsatser. Godt nok stilles 

  en mængde af viden og information til rådighed på eksisterende platforme, men det er op 

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

 

• Formidlingen er i overvejende grad passiv, og der finder kun i mindre grad en struktureret 

  og aktiv formidling sted. Dette gælder både med hensyn til styrelsers og regioners formidling 

  til kommunale aktører, og internt i kommunerne, hvor der sjældent er ledelsesfokus på 

  området. 

 

• Der kan findes en række enkeltstående praksisser, men de er netop enkeltstående, og ofte 

  drevet af ildsjæle på området. 

 

• På tværs af at alle adspurgte kommunale medarbejdere kan det konstateres, at op mod 

  50% ikke oplever sig klædt på til eller er i tvivl om centrale sundhedsfaglige temaer 

 

• Målgruppen er kompleks. Den dækker over en række meget forskelligartede funktions- og 

  fagområder med hver deres borgergrupper, kontekst og vilkår. En hovedskillelinie synes at 

  gå mellem dem, som ofte har at gøre med borgere med epilepsi og de, som sjældent er i 

  kontakt. 

 

Når vi opererer med sjældent og ofte kontakt, så kan dette i de fleste tilfælde oversættes til 

henholdsvis det almene område (de almene vuggestuer, børnehaver, folkeskoler, voksen- og 

ældreområdet, jobcentre og ungerådgivning), og de specialiserede dag- og døgntilbud. 

 

Indenfor hver af disse hovedgrupper, er der også store kontekstmæssige forskelle, som er en 

selvstændig problemstilling, som fremtidige tiltag må tage hensyn til. 

 

Forbedringsforslag og anbefalinger 

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

succeskriterier, samt de forskellige afprøvninger og evalueringer har resulteret i følgende 

forbedringsforslag og anbefalinger: 

 

Tværgående forbedringsforslag 
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• AI baseret videnssystem – let enkel adgang til viden om epilepsi, som generer konkrete svar  

  tilpasset brugerens baggrund 

• Anbefalinger, som skal sikre den fornødne infrastruktur, forankring, ansvar og roller 

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

• Forankringspunkt i kommunerne, så én indgang til kommunerne, kontaktpunkt for medarbej- 

  dere i kommunen sikres, sat at tilbud også kan formidles gennem det almindelige ledelses- 

  system. 

 

Forbedringsforslag ofte kontakt (de specialiserede institutioner) 

• E-kurser – fleksibel, enkel måde at sikre udbredelse af viden, samt mulighed for hurtigt at  

  skabe læringsmekanisme for sikring af specifikke kompetencekrav (fx ved særlige kompeten- 

  cekrav i forbindelse med administration af bestemte typer af medicin) 

• Epilepsi-viden på hjul / on-site og live on-line, som et tilbud til institutioner med et særligt  

  behov for at samlet og praksisnær læring og sparring 

• Forbedringsforslag sjældent kontakt (de almene områder) 

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

• Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital til patient/pårørende 

• Undervisning ved plejehjemslæger på plejehjem. 

 


