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BAGGRUNDEN FOR NATIONAL HANDLINGSPLAN OM EPILEPSI 2013

Dansk Epilepsiforening besluttede i
forbindelse med sit 50 &rs jubileeum i
2012 at gore status over situationen for
mennesker med epilepsii Danmark. Vi
ved, at der findes en reekke behand-
lingsmeessige og sociale udfordringer,
nar man har epilepsi. Mange af disse
udfordringer er af tveerfaglig eller
-sektoriel karakter. Derfor samlede
vi et steerkt hold af patientrepreesen-
tanter og fagpersoner fra alle sektorer:

Sundheds-, undervisnings-, uddan-
nelses-, beskeeftigelses-, handicap- og
socialsektoren.

Pa en konference om “barriererne” i
dagens velfeerdssamfund, kom de med
konkrete bud pa, hvordan disse bar-
rierer kan brydes ned. Disse bud fore-
ligger her som ”“National Handlings-
plan om Epilepsi 2013.” Vi vil gerne
her benytte lejligheden til at sige tak

til deltagerne for deres deltagelse og
engagement.

Vi haber, at handlingsplanen vil blive
positivt modtaget og at alle fagperso-
ner og instanser, der er i bergring med
mennesker med epilepsi, vil veere abne
for en dialog om handlingsplanens
anbefalinger.

Lone Norager Kristensen
Landsformand
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INDLEDNING

| DANMARK FAR 12 PERSONER | GENNEMSNIT KONSTATERET EPILEPSI HVER DAG, 0G | ALT
HAR CIRKA 1% AF BEFOLKNINGEN EPILEPSI.

pilepsi er en samlebetegnelse for
E en lang reekke forskellige epilep-

sisyndromer, som, pa baggrund
af forskellige arsager, viser sig ved
pludselige, gentagne anfald, der ud-
loses af unormale elektriske impulser
i storre eller mindre dele af hjernen.
Anfald kan se meget forskellige ud, ek-
sempelvis diskrete, kortvarige tilfeelde
af fjernhed eller som krampeanfald,
hvor hele kroppen ryster. En person
kan godt have flere typer af anfald.

Epilepsi behandles typisk med me-
dicin. Korrekt medicinering kraever
en neermere udredning af epilepsien,
hvorefter mange hurtigt bliver an-
faldsfri, mens andre ma gennem flere
praeparater, for man finder den rette
medicinering. 70 % af mennesker med
epilepsi bliver anfaldsfri ved hjeelp af
medicin, mens 30 % af mennesker med
epilepsi aldrig bliver helt anfaldsfri. For
denne gruppe af patienter er der fa, der
far gleede af andre behandlingstilbud:
Nogle bliver med succes opereret for
deres epilepsi, nogle kan fa reduceret
anfaldshyppigheden med en Vagus
Nervus Stimulator og nogle kan have
gleede af ketogen diaet. Men det altdo-
minerende flertal af de 30 % star i en
situation, hvor der ikke findes et effek-
tivt behandlingstilbud, og de ma derfor

leve med tilbagevendende epileptiske
anfald og de besveerligheder, gener i
hverdagen, psykosociale problemer
og negative langtidseffekter, det kan
medfore. Selvom man tilhgrer de 70 %,
som er blevet anfaldsfri, kan man godt
have nogle af de samme fglgeproble-
mer, som dem, der stadig har anfald.

Epilepsi koster samfundet dyrt. Et
studie offentliggjort i det internatio-
nale tidskrift Epilepsia i 2011 viser, at
samfundsomkostningerne for et men-
neske med epilepsi er gennemsnitligt
108.000 kr. arligt mod 8.500 kr. pr.
person i baggrundsbefolkningen. Det
vil sige, at de samlede érlige omkost-
ninger til epilepsi udger neesten 6 mil-
liarder kr. Det er ikke de direkte om-
kostninger ved behandlingen, der gor
epilepsi til en udgiftstung lidelse. Det
er iseer de indirekte socialokonomiske
omkostninger, der gor epilepsi til en
omkostningstung sygdom. Det skyl-
des bl.a. at flere personer med epilepsi
er langt mere afhaengige af forskellige
offentlige overferselsindkomster end
baggrundsbefolkningen.

Teenker man péa de samfundsekono-
miske og, frem for alt, menneskelige
omkostninger, der er forbundet med
epilepsi, er det neerliggende at sporge:

|
Det kan veere en tung byr-
de for den enkelte med epi-
lepsi og deres pdrorende.

Kan tidligere og/eller mere fokuserede
indsatser hjeelpe flere mennesker med
epilepsi gennem behandling, en ud-
dannelse ogiarbejde, til gleede for dem
selv og deres neermeste og til gavn for
samfundsekonomien? Dansk Epilep-
siforening vil vove at svare: Ja, alle bor
have interesse i og en ambition om at
gore det bedre, for dem, der har det
sveert. Derfor har vilavet denne Natio-
nale Handlingsplan om Epilepsi 2013.

Dansk Epilepsiforening gnsker med
denne nationale handlingsplan, at give
nogle konkrete anbefalinger til en sa-
dan forbedret indsats. Anbefalingerne
er opdelt i “Generelle anbefalinger”,
som retter sig mod grundleeggende
behov, og i anbefalinger rettet mod at
daekke behov for henholdsvis bern og
unge, voksne, eeldre samt mennesker/
personer med udviklingsheemning og
epilepsi [
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OVERORDNET

GENERELLE ANBEFALINGER

NATIONALE RETNINGSLINJER FOR
BEHANDLING AF EPILEPSI

Der skal etableres nationale kliniske
retningslinjer for behandling af al
epilepsi. Disse retningslinjer suppleres
med kvalitetsstandarder samt tveerfag-
lige og tveersektorielle forlabsprogram-
mer, og nationale kliniske kvalitets-
databaser. Alle retningslinjerne skal
veere tilgeengelige for mennesker med
epilepsi og deres parerende.

Epilepsi kan for nogle vaere en alvorlig
diagnose, som kan pavirke bl.a. kogni-
tive funktioner og medfere problemer
med bade indleerings- og erhvervsev-
ne. Der er samtidig tale om en betyde-
lig comorbiditet blandt mennesker med
epilepsi og oget mortalitet i forhold til
baggrundsbefolkningen.

Med udsigten til, at kun 70 % opnar
gode behandlingsresultater med medi-
cin, er der behov for konsekvent fokus
pa en hurtig, stringent og sammen-
heengende indsats mod behandlings-
succes og/eller rehabilitering.

Alle skal udredes diagnostisk, henvises
til rette specialeniveau og — efter be-
hov — tilbydes specialiseret udredning
og behandling; herunder vurdering
af muligheder for kirurgi, VNS eller
dieetbehandling.

Savel personlige som samfundsmaessi-
ge omkostninger er betydelige, hvorfor
nationale retningslinjer og kvalitets-
standarder — som ogsd kendes fra an-
dre alvorlige diagnoser — ber indferes
hurtigst muligt.

Ikke alle kan, trods en optimal be-
handlingsindsats, opnd anfaldskontrol.
Derfor ber der ogsa veere konsekvent
fokus pa at tilretteleegge tveerfaglige
og tveersektorielle forlobsprogrammer,
hvor den faglige indsats sigter pa at af-
bade flest mulige folger for det enkelte
menneske med epilepsi.

MALRETTET UNDERVISNING | UDDAN-
NELSESSYSTEMET OM EPILEPSI
Handicap og specialpaedagogik skal
veere en obligatorisk del af alle uddan-
nelser, som er malrettet arbejde med
mennesker indenfor uddannelses-,
social- og sundhedsomradet. Under-
visning om epilepsi, og de udfordringer
det kan give, skal veere en integreret
del af denne undervisning.

Inklusion — eller mangfoldighed — er
sat pa en tydelig politisk dagsorden.

Mest tydeligt ses det aktuelt pa dag-
tilbuds- og skoleomradet, hvor peeda-
goger og leerere i stigende grad stilles

overfor krav om at inkludere bern med
handicap —herunder epilepsi—iunder-
visningen i klassen.

Tankegangen bag dette er, at born far
en mere positiv og rummelig indstil-
ling til mangfoldighed, nar mangfol-
dighed preeger klassekulturen/skolen.
Dansk Epilepsiforening stotter denne
udvikling. Men for at det skal kunne
lykkes, er vi nedt til handfast at sikre,
at de uddannelser, som knytter sig til
uddannelses-, social- og sundhedsom-

|
Handicap og specialpeeda-
gogik skal veere en obliga-
torisk del af alle uddannel-
ser som er mdlrettet arbejde
med mennesker indenfor
uddannelses-, social- o0g
sundhedsomrddet. Under-
visning om epilepsi 0g de
udfordringer det kan give
skal veere en integreret del
af denne undervisning.
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radet, generelt er kleedt pa til opgaven.
Udfordringen kan eksempelvis lases
gennem en basal styrkelse af leerernes
kompetencer omkring inklusion og
mangfoldighed. Dette skal foldes ud
over hele uddannelsesspektret, hvor
man kvalificerer sig til at arbejde med
personer med eksempelvis epilepsi.

Et andet omrade hvor det er seerligt
vigtigt at have malrettede kompeten-
cer omkring epilepsi, er blandt de fag-
folk, som arbejder med personer med
udviklingsheemning,.

Efter strukturreformen har vi i Dan-

mark oplevet en spredning af det hojt
specialiserede personale pa mange tid-
ligere amtslige institutioner, men kom-
pleksiteten er der fortsat uaftheengigt af
forskellige strukturaendringer.

Der er brug for et modtraek mod risi-
koen for manglende specialisering. For
alle faggrupper er det nedvendigt med
savel specialpadagogisk og sundheds-
faglig viden om udviklingsheemning
og de kroniske lidelser og problematik-

ker, som oftest forekommer hos denne
gruppe, herunder epilepsi. Grundud-
dannelsen skal give kompetencer til
specialiserede funktioner, hvor der
arbejdes specifikt med udviklings-
heemning og comorbiditet — herunder
epilepsi og udviklingsheemning.

Derudover skal der veere et kontinuer-
ligt fokus pa behov for faggruppernes
efteruddannelse, da disse omrader er
under konstant udvikling. [
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ANBEFALINGER VEDRORENDE BIRN 06 UNGE MED EPILEPSI

MALRETTET 0G INDIVIDUALISERET
UNDERVISNING AF BORN MED EPILEPSI
0G DERES FOR/LDRE

Der skal veere et struktureret under-
visningsforleb og radgivning af bar-
net/den unge og familien vedrerende
epilepsi, hvor der seettes fokus pa syg-
domsforstaelse, handtering og regi-
strering af anfald og medicineringen
og fokus pa at stotte barnets sociale liv
i neermiljoet.

BEGRUNDELSE

Udviklings- og forskningsprojektet
”Optimal rehabilitering for bern og
unge med epilepsi”, som kerte i regi
af berneafdelingen pa Rosilde Sygehus
i perioden 2007-2009, viser, at vejled-
ning og radgivning ved en specialise-
ret epilepsisygeplejerske har en positiv
effekt hos savel born som foreeldre i
relation til deres viden om epilepsi og
generel handtering af barnets epilepsi
i dagligdagen.

Viden om epilepsiibarnets neermiljo er
vigtig for at afhjeelpe de udfordringer
epilepsien kan give i fx dagtilbud eller
skolen. Her kan en mélrettet informa-
tionsindsat ude i naermiljget fra epilep-
sisygeplejersken have en positiv effekt.

En malrettet informationsindsats i
forhold til foreeldrene gor ogsa dem til
bedre ambassaderer for deres barn.

SYSTEMATISK TESTNING AF KOGNITIVE
PROBLEMATIKKER HOS BARN MED
EPILEPSI

Der skal gennemfores systematisk
testning af kognitive problematikker
hos born med epilepsi, sa snart mis-
tanken om sadanne opstér. Dette skal
sikre en hurtig identifikation af even-
tuelle problemer og rddgivning om,
hvordan dette skal tackles. Testningen
kan med fordel etableres i regi af PPR,
eller hvor der i gvrigt matte vaere den
fornedne psykologfaglige viden om
emnet.

BEGRUNDELSE

Afhensyn til hurtigst muligt at opdage
og kompensere for eventuelle kogni-
tive problemer i barnets dagligdag, ber
der veere konsekvent og kontinuerlig
fokus pa, at born med epilepsi kan have
eller fa kognitive vanskeligheder i til-
knytning til epilepsien. Og er der mis-
tanke om kognitive problemer, bor det
undersoges gjeblikkeligt, s& man kan
afdaekke disse kognitive problemer og
den betydning, de kan have for barnets
trivsel i dagligdagen, barnets sociale
liv og barnets indleerings- og udvik-
lingspotentiale mv. og hele familiens
livi gvrigt.

Uden denne tidlige udredning er der
risiko for, at barnet ikke far den for-
nodne stotte i hverken dagtilbud,
skole eller fritidsliv, hvilket i disse ar
ma veere af afgerende betydning for,
at inklusion kan lykkes.

PLAN FOR PADAGOGISK INDSATS FOR
BORN MED EPILEPSI

Der skal veere systematisk opmeerk-
somhed p4d, at bern med epilepsi kan
have brug for en “inklusionsplan”. Pla-
nen skal specificere eventuelle pada-
gogiske behov vedrerende barnet. Et
seerligt veesentligt element er at sikre
de bedst mulige overgange mellem
dagtilbud og skole/skolefritidsordning.

BEGRUNDELSE

Et barn med epilepsi og dets foreeldre
har brug for, at der hurtigst muligt ska-
bes tryghed omkring barnets epilepsi.
Ognogle barn med epilepsi har behov,
som raekker langt videre end det.

En “inklusionsplan” for den peeda-
gogiske indsats i dagtilbud, skoler og
fritidstilbud, som baseres pa en let-
tilgeengelig national vejledning, kan
veere med til at sikre, at dagtilbuddet
og skolen har en beredskabsplan for
de akutte behov, administration af an-
faldsbrydende medicin, alarmopkald,
trost og stotte mv., der kan opsta om-
kring et barn med epilepsi, og at der
er ekstra opmeerksomhed omkring de
skjulte folgevirkninger af epilepsien,
tilrettelaeggelse af korrekt under-
visningsdifferentiering; lektiehjaelp,
PPR-inddragelse, kompensationsord-
ninger og specialpaedagogisk statte i
ovrigt m.v. >
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BORN & UNGE

Endelig skal planen sikre, at centrale
paedagoger og leerere omkring barnet
har den forngdne indsigt i sygdommen.

Disse inklusionsplaner skal laves
lokalt, men man kan med fordel tage en
dialog med barnets behandlingssted.

ETABLERING AF UNGDOMS-AMBULATO-
RIER | ALLE REGIONER

Der etableres ungdomsambulatorier i
alle regioner. Ambulatoriet skal funge-
re som en “mellem-station” mellem de
nuverende berne- og voksenambula-
torier. Ungdomsambulatoriet giver tid
og plads til, at unge kan fokusere pa og
fa hjeelp til de seerlige problemstillin-
ger, der knytter sig til ungdomsarene,
nar man har epilepsi.

Det kan veere sveert at overga til vok-
senregi pa sygehuset som 15-arig; ikke

mindst nar man har epilepsi.

Unge med epilepsi anerkendes af de
fleste som en helt seerlig behandlings-
meessig udfordring; ikke mindst nar vi
taler om at finde sine ben i et voksen-
liv med epilepsi. Det geaelder seerligt i
forhold til emner som: compliance,
alkohol, selvsteendighed, losrivelse fra
mor og far, ungdomslivet, keerester,
ensomhed, begrensninger contra

Unge med epilepsi er meget forskellige, men der er heldigois pi

mange uddannelsesforlob gode muligheder for at arbejde med

at kompensere for de eventuelle problemer epilepsien giver.

muligheder, kerekort, uddannelses-
og erhvervsvalg.

Der er derfor behov for at etablere
egentlige ungdomsambulatorier i alle
regioner. Ungeambulatoriet skal veere
tveerfagligt bemandet og have tid til
radgivnings- og vejledningssamtaler
omkring unges seerlige problematikker.

SYSTEMATISK OPMARKSOMHED
OMKRING HANDICAP-KOMPENSATION
UNDER UDDANNELSE

De neurologiske ambulatorier/afdelin-
ger (eventuelt ungdomsambulatorier)
skal veere systematisk opmeerksomme
pa de faktiske muligheder, der findes,
for at fa hjeelp til at gennemfore en
uddannelse. Og der skal veere seerlig
opmeerksomhed omkring overgangs-
situationen fra et tilbud til et andet;
eksempelvis overgangen fra skolen til
ungdomsuddannelsen.

Flere undersogelser peger pa, at unge
og voksne med epilepsi har markant
sveerere ved at gennemfore en uddan-
nelse og fa og fastholde tilknytning til
arbejdsmarkedet.

Det er et stort problem for bdde den
unge med epilepsi, de parerende og
samfundet i almindelighed, nar unge
ikke gennemforer en uddannelse,
som giver adgang og muligheder pa
arbejdsmarkedet.

Unge med epilepsi er meget forskel-
lige, men pa mange uddannelsesforlob
er der heldigvis gode muligheder for
at arbejde med at kompensere for de
eventuelle problemer, epilepsien giver.

Alle har ret til en uddannelse. Nogle
unge med epilepsi har bare brug for en
stottende hand pa vejen. Og af hensyn
til deres fremtid er det vigtigt, at vinu i
feellesskab gar en endnu bedre indsats
for at hjeelpe dem pa ve;j.
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Det er i denne sammenhaeng saerskilt

vigtigt, at sikre mennesker med epi-
lepsi og udviklingsheemning retten til
livslang leering.

Dette kan ske i form af uddannelse, ved
at vedligeholde og udvikle feerdigheder
og kompetencer, ved fysisk aktivitet
og ved at sikre adgang til kultur- og
fritidslivet.

Derfor skal der veere ekstra opmeerk-
somhed omkring afdeekning af even-

tuelle indleeringsvanskeligheder og
de muligheder, der findes for at kom-
pensere for disse i uddannelsesmaessig
sammenhaeng.

ANDRING AF VURDERINGS- 06 TILDE-
LINGSKRITERIET FOR HANDICAPTILL /G
Reglerne for handicaptilleeg efter SU-
lovgivningen skal eendres.

BEGRUNDELSE

SU-styrelsens regler for tildeling af
handicaptilleeg bygger pa en vurdering

af arten og sveerhedsgraden af funkti-
onsnedseettelsen hos ansggeren. Men
derudover kigger man ogsa pa, hvil-
ken betydning funktionsnedsaettelsen
— epilepsien - har for ansggerens evne
til at patage sig et studiejob; herunder
ogsa i ferier fra studierne. Dette fjerner
fokus fra det, som virkelig er af betyd-
ning; nemlig hvordan vi alle sikrer en
sarbar gruppe af unge de bedst mulige
rammer for at gennemfore en kompe-
tencegivende uddannelse.

For nogle unge med epilepsi er det af
helt afgerende betydning, at daglig-
dagen foregar i sd faste rammer som
muligt for at minimere stress.

Epilepsi kan som bekendt foruden
anfald ogsa have andre skjulte folger
i form af eksempelvis kognitive van-
skeligheder og udtreetning, som kan
pavirke den unges mulighed for at
gennemfore en uddannelse. For nogle
vil det veere helt hableost samtidig at
skulle have et studiejob ved siden af for
at fa skonomien til at heenge sammen
i dagligdagen. Her kan et handicaptil-
leeg veere en uvurderlig hjeelp.

Men det er sveert at fa tilkendt tilleeg-
get i dag, hvilket ikke mindst skyldes
den manglende fokusering pa de unges
studieevne i reglernes udmentning. =
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VOKSNE
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ANBEFALINGER VEDRORENDE VOKSNE MED EPILEPS]

STRRE FOKUS PA TV/ERSEKTORIEL
KOORDINERET INDSATS

Der skal udvikles og etableres en sys-
tematik, som kan sikre tveersektoriel
koordination for voksne med epilepsi,
som har behov for offentlig hjeelp og
stotte grundet folgerne af deres epilepsi.

BEGRUNDELSE

Selvom de fleste mennesker med epi-
lepsi opnar god kontrol med de epilep-
tiske anfald, sa er der fortsat mange,
som har problemer som folge af diag-
nosen: kognitive problemer, udtreet-
ning, psykiske eller psykiatriske pro-
blematikker som angst og depression
er ofte sete folger af epilepsien.

Indsatsen omkring afhjeelpningen af
disse problematikker er ofte svaer, og
streekker sig typisk over flere sektorer;
eksempelvis sygehusveesenet, jobcen-
ter, sygedagpengeafdelingen, privat-
praktiserende laege og psykolog.

Vi ved, at nogle mennesker med epi-
lepsi har markante psykosociale van-
skeligheder; iseer dem med de sveerest
behandlelige former for epilepsi.

For denne gruppe er der brug for mere
konsekvent at fokusere pa og udvikle
en tveersektorielt koordineret indsats,
som bygger bro mellem aktorerne i det
primaere og sekundeere sundhedsvee-
sen og i socialsektoren.

Indsatsen kan f.eks. med fordel foldes
ud og etableres efter inspiration fra de
tvaerfaglige team, som etableres kom-
munalt til forlebsudredning for perso-
ner, der eventuelt skal pa fleksjob eller
tilkendes fortidspension.

FOKUS PA MULIGHEDEN FOR BRUG AF
FORLABSKOORDINATORER HOS VOKSNE,
SOM HAR EPILEPSI

Der skal fokuseres mere pa de mulig-
heder, der kan ligge i, at regionerne
etablerer og bruger forlgbskoordina-
torer for voksne med epilepsi, hvor der
abenlyst er brug for en sammenheen-
gende tveersektoriel indsats mellem
region og kommune.

BEGRUNDELSE

Nar et menneske far eller har epilepsi,
som giver nogle alvorlige medfelgende
vanskeligheder, mange genindleeggel-
ser, ambulante kontroller og i det hele

taget “belaster” den enkelte pd mange
af livets omrader, er der brug for hjeelp
til at fa bundet dagligdagen og indsat-
serne sammen.

Der kan blandt andet vaere behov for en
fokuseret koordinering af forskellige
instanser og myndigheders indsats,
som kan sikre sammenheeng og frem-
drift i den enkeltes forleb, som er lagt
af de behandlingsansvarlige.

En metode kan veere et seerligt fokus
pa de muligheder, som matte ligge i
at bruge epilepsiforlebskoordinatorer,
som pa baggrund i specialiseret viden
om epilepsi kan hjelpe og stotte men-
nesket med epilepsi med kontakten og
dialogen med de mange forskellige so-
ciale/offentlige instanser, som kommer
ispil under langvarige og komplicerede
udrednings- eller behandlingsforleb. m

Selvom de fleste mennesker med epilepsi opndr god kon-

trol med de epileptiske anfald, sd er der fortsat mange som

har problemer som folge af diagnosen: kognitive problemer,

udtreetning, psykiske eller psykiatriske problematikker som

angst og depression er ofte sete folger af epilepsien.
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ANBEFALINGER VEDRORENDE ALDRE MED EPILEPSI

LANDSD/KKENDE TILBUD OM MEDICIN-
GENNEMGANG

Der indferes halvarlig medicingen-
nemgang for alle aeldre med epilepsi
i alderen 65+ for at undga medicinfejl.
Ved medicingennemgang tages ud-
gangspunkt i hele medicinprofilen.

Kroniske lidelser som epilepsi med-
forer oftest et fast forbrug af et eller
flere medicinske praeparater. Der er i
den aldre del af befolkningen en stor
gruppe mennesker, der er karakterise-
ret ved at have flere sygdomme, hvilket
ofte medferer behandling med forskel-

lige praeparater, der desuden bestem-
mes af leeger med forskellig baggrund.
Det er veldokumenteret, at problemer i
medicineringen kan veere drsag til oget
sygelighed, indleeggelse og ded. Disse
problemer vurderes i vid udstreekning
at kunne forebygges ved aget fokus pa
rationel farmakoterapi.

Med et stigende medicinforbrug oges
risikoen for medicinfejl i form af
dobbeltmedicinering, interaktioner,
bivirkninger m.v. Samfundsomkost-
ningerne forbundet med medicinfejl
anslas ifelge Apotekerforeningen at
ligge mellem 4 og 6 milliarder kroner

1 ud af 3 nye epilepsitilfelde findes hos mennesker i alde-

ren 65+. Men der er meget ringe viden om eldre og epi-

lepsi — herunder om de fysiologiske eendringers betydning

for medicinsk behandling af epilepsi. Med en stadigt mere

aldrende befolkning udgor dette et potentielt problem, idet

den manglende viden om epilepsi hos eldre kan medfore til

ddrligere opsporing, manglende viden om effektiv interven-

tion, nedsat livskvalitet for den aldre med epilepsi, ogede

plejeomkostninger m.v.

arligt og rammer ca. 100.000 personer.
Mennesker med epilepsi vil ogsa vaere
i risiko for medicinfejl. Derfor ber der
indfares et landdeekkende tilbud om en
halvarlig medicingennemgang for alle
eldre over 65 ar. Tilbuddet har fore-
byggende sigte og kan formodentlig
nedseette savel meengden af medicin-
fejl som omkostningerne forbundet
hermed.

SCREENING FOR EPILEPSI HOS ALDRE

Der udvikles metoder og program for
screening for epilepsi hos eeldre risi-
kopatienter for hurtig opsporing og
intervention.

Antallet af aeldre, som lever med epi-
lepsi, stiger hastigt grundet oget over-
levelse ved apopleksi og andre syg-
domme, som pavirker hjernen.

Blandt de ca. 1.000 aldre, der for nuvee-
rende hvert ar far diagnosen epilepsi,
er det kun ca. 30 procent, der far ty-
delige symptomer i form af krampe-
anfald. Stersteparten har symptomer
som f.eks. forvirring, seendret opfarsel
og tale, uforklarlige skader, fjernhed,
formalslese bevaegelser eller vandren
omkring. Det er symptomer, der ikke
altid virker helt sa pafaldende hos eel-
dre som hos yngre, hvilket ofte gor det

>
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sveert at identificere. Samtidig kan det

veere vanskeligt at fa anfaldsobserva-
tioner ved eeldre, fordi disse typisk le-
ver mere isoleret og ofte ikke selv har
erindring om deres anfald. Der er der-
for behov for at ege opmaerksomheden
pa eventuel forekomst af epilepsi hos
eeldre mennesker.

Det er derfor vigtigt, at de fagperso-
ner, der mogder den aldre i hverdagen,
har de rette veerktojer til at identificere
symptomer og eendringer i den aeldres
funktionsniveau, som kunne vare epi-
lepsi, s de nedvendige tiltag kan tages
i tide. Det vil vaere med til at sikre den
eldres livskvalitet og forebygge skader,
akutte indleeggelser og for tidlig ded.

SPECIALKLINIK MED FOKUS PA KOMBI-
NATION AF GERIATRI 0G NEUROLOGI

Der etableres specialklinik(ker), som
kombinerer geriatri og neurologi for
at opbygge den manglende viden om
eeldre og epilepsi.

BEGRUNDELSE

1ud af 3 nye epilepsitilfeelde findes hos
mennesker i alderen 65+. Men der er
meget ringe viden om eldre og epilepsi
—herunder de fysiologiske eendringers
betydning for medicinsk behandling af
epilepsi. Med en stadigt mere aldrende
befolkning udger dette et potentielt

problem, idet den manglende viden
om epilepsi hos eeldre kan medfere til
darligere opsporing, manglende viden
om effektiv intervention, nedsat livs-
kvalitet for den eeldre med epilepsi,
ogede plejeomkostninger m.v.

For at kunne behandle epilepsien hos
denne voksende gruppe malrettet og
preecist, er der behov for etablering af en
specialklinik, som dels kan undersoge
og behandle eeldre med epilepsi under
hensyn til de mange andre behand-
lingsproblematikker eeldre kan have,
og som dels kan opbygge og samle den
manglende viden om behandlingen af
eldres epilepsi og udbrede denne viden
til landets ovrige geriatriske og neuro-
logiske afdelinger med henblik pa at be-
graense folgerne og komplikationerne af
sygdommen. [
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UDVIKLINGSHAMMEDE
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ANBEFALINGER VEDRORENDE MENNESKER MED EPILEPSI 06 UDVIKLINGSHAMNING

UDGAENDE NEUROLOGISKE TEAM | ALLE
REGIONER

I alle regioner etableres en udgdende
neurologisk team-funktion, som lg-
bende og systematisk besgger bosteder
for at felge op pa epilepsibehandlingen
samt vejlede personale og ledelse.

Der er behov for kontinuitet i kommu-
nikationen mellem bosteder og sund-
hedsvaesen vedrerende mennesker
med epilepsi og udviklingshaemning.
For at sikre den kontinuitet oprettes
der udgdende neurologiske funktioner
ialle regioner, som med faste og plan-
lagte intervaller besgger de bosteder,
hvor mennesker med epilepsi og ud-
viklingsheemning bor og feerdes. Gen-
nem disse besog sikres, at anfaldsob-
servationer, medicinforbrug, adfeerd
mv. kommunikeres optimalt mellem
epilepsileege/epilepsisygeplejerske og
det peedagogiske personale pa boste-
det. Dette giver mulighed for at vurde-
re behovet for eendringer i behandlin-
gen, og personalet far mulighed for at
fa vejledning om den enkeltes epilepsi,
seerlige opmeerksomhedspunkter ved-
rorende anfald, behandlingsproblema-
tikker m.v.

Samtidig ber behandlingsstedet na-
turligvis sikre, at der ogsa foregdr en

Mennesker med epilepsi og udviklingsheemning vil ogsd

veere i risiko for medicinfejl. Derfor ber der indfores et

landsdeekkende tilbud om en halvdrlig medicingennem-

gang for alle personer med epilepsi 0og udviklingsheemning.

Tilbuddet har forebyggende sigte og kan formodentlig ned-

seette sdvel meengden af medicinfejl som omkostningerne

forbundet hermed.

lobende dialog og kvalitetssikring
af behandlingsindsatsen i forhold til
hjemmeboende og til dem i egen bolig.

STORRE SUNDHEDSFAGLIG FOKUS HOS
PADAGOGISKE LEDELSER PA BOTILBUD

De ansatte pa bosteder har brug for og
krav pa mere viden om epilepsi; her-
under i seerlig grad fokus pa at sikre,
at alle far den fornedne udredning og
behandling.

Bostedets ledelse har ansvaret for, at
der er instrukser for faglig forsvarlig
tilrettelaeggelse af medicinhandterin-
gen og for at personalet, der varetager
medicinhdndteringen, er opleert til det,
som den ordinerende leeges medhjeelp.

Pa peedagogiske tilbud kan det veere
sveert at varetage epilepsimedicine-
ringen til personer med udviklings-
heemning uden den fornedne sund-
hedsfaglige indsigt og viden. Den
peedagogiske ledelse og personale har
oftest ingen sundhedsfaglig baggrund
og vidtgaende indsigt omkring me-
dicinadministration, og eftersom der
over de senere mange ar er skaret ned
pa normeringen af sundhedsfagligt
personale pa mange af disse botilbud,
oger dette usikkerheden og risikoen for
fejladministration.

LANDSD/KKENDE TILBUD OM MEDICIN-
GENNEMGANG

Der indferes halvarlig medicingen-
nemgang for alle mennesker med

>
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UDVIKLINGSHAMMEDE

epilepsi og udviklingsheemning og
eventuelle tilherende sygdomme. Ved
medicingennemgang tages udgangs-
punkt i hele medicinprofilen.

BEGRUNDELSE

Nar epilepsi forekommer hos en per-
son med udviklingshaeemning, er der
ofte samtidig forekomst af andre be-
handlingskreevende sygdomme, hvil-
ket medferer et fast forbrug af flere
medicinske preeparater og flere be-
handlere involveret. Samtidig findes
der erfaringsmaessigt mange personer

med udviklingsheemning pa bosteder
rundt omkring i landet, som lever pa
gamle diagnoser og medicin, som ikke
er reguleret i lang tid. Det er veldoku-
menteret, at problemer i medicinerin-
gen kan veere arsag til oget sygelighed,
indleeggelse og ded. Disse problemer
vurderes i vid udstreekning at kunne
forebygges ved oget fokus pa rationel
farmakoterapi.

Med et stort medicinforbrug eges risi-
koen for medicinfejl i form af dobbelt-
medicinering, interaktioner, bivirk-

ninger m.v. Samfundsomkostningerne
forbundet med medicinfejl anslas at
ligge mellem 4 og 6 milliarder kroner
arligt og rammer ca. 100.000 personer.
Mennesker med epilepsi og udvik-
lingsheemning vil ogsé veere i risiko for
medicinfejl. Derfor ber der indfores et
landsdaekkende tilbud om en halvarlig
medicingennemgang for alle personer
med epilepsi og udviklingshaeemning.
Tilbuddet har forebyggende sigte
og kan formodentlig nedsaette savel
meengden af medicinfejl som omkost-
ningerne forbundet hermed. (]
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Faglig konsulent

Daveerende direktor
Afdelingsleege

Peedagog

Afdelingsleder

Formand
Ungdomskoordinator
Moderator
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Specialfunktionen Job og Handicap
Danske Patienter

Dansk Epilepsiforening

Roskilde Sygehus
Dansk Epilepsiforening
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Glostrup Hospital
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Silkeborg Kommune
Dansk Epilepsiforening
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Dansk Epilepsiforening
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Dansk Epilepsiforening
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Dansk Epilepsiforening, Kreds Bornholm

BN NATIONAL HANDLINGSPLAN | SIDE 19



Dansk Epilepsiforening

TIf. 66 1190 91 | epilepsi@epilepsiforeningen.dk | www.epilepsiforeningen.dk

dlausengrafisk



