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Forord

| efterdret 2018 udgav Sundhedsstyrelsen et 'Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi'. En af anbefa-
lingerne i rapporten var blandt andet at sikre den nedvendige sundhedsfaglige viden er tilgengelig og udbre-
des til alle landets kommuner.

Rapporten fra Sundhedsstyrelsen blev aret efter fulgt op en bevilling fra Sundhedsministeriet til udbredelse af
sundhedsfaglig viden til fx fag- og myndighedspersoner i kommunerne pa tvaers af forvaltnings- og fagomra-
der.

Opgaven med at lede projektet blev givet til Epilepsihospitalet Filadelfia, der i 2020 sammen med en nationalt
sammensat udvalg med repraesentanter fra Epilepsiforeningen, regioner, kommuner og fagmiljeer/-selskaber
har afdakket de forskellige kommunale medarbejderes sundhedsfaglige viden om epilepsi og udvikle og afpre-
ve nye malrettede tiltag frem mod bedre vidensudbredelse.

Denne rapport redegar for en mulig tilgang, udformning af en generisk model og konkrete forslag til eget
tilgengelighed til sundhedsfaglig viden til de forskellige fag- og myndighedspersoner i kommunernes forvalt-
ninger. Der er lagt vaegt pa malrettet at tilgodese medarbejdere med bade stort behov for og mere begranset
behov for tidsaktuel sundhedsfaglig viden om epilepsi i forbindelse med lasning af deres opgaver.

Der er indledningsvist foretaget en afdaekning af de kommunale medarbejderes kendskab til og tilgaengelighed
om sundhedsfaglig viden. Dette efterlod med al tydelighed et stort udazkket behov for starre viden og udbre-
delse heraf.

Ledere og medarbejdere fra 11 kommuner har ydet en stor indsats for at fa projektet til at lykkes med indspil,
synspunkter og medvirken i afprevninger af det nationale udvalgets farslag. Det er lykkes trods vanskelige vil-
kar i en periode med samtidig handtering af Covid19-epidemien - om end med en uundgadelig forsinkelse pa ét
ar med faerdiggerelse med udgangen af 2023. Der skal lyde en megen stor tak for indsatsen til alle involverede.
Det er vores hab, at rapporten kan danne udgangspunkt for beslutninger og tiltag, som med-farer, at kommu-
nale medarbejdere er endnu bedre rustet i medet med og samspillet med borgere med epilepsi. Og derigen-
nem i sidste ende at forbedre forholdene for mennesker med epilepsi.

God laselyst.

Pa vegne af det landsdakkende udvalg om epilepsi til kommunerne

Lo Gl <

o .
Jens-Otto Skovgaard;{gw
Formand, administrerén ifektar Epilepsihospitalet FiladlIfia
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Resume

De vaesentligste problemstillinger, som skal adresseres i fremadrettet forbedring af udbredelse af sundheds-
faglig viden om epilepsi:

e Der er en raekke behov, som ikke bliver imedekommet med nuvarende indsatser. Omfatten-
de mangde af viden og information er til radighed.

e Formidlingen er i overvejende grad passiv, og der finder kun i mindre grad en struktureret og
aktiv formidling sted. Dette galder bdde med hensyn til styrelsers og regioners formidling
til kommunale akterer, hvor der ikke er placeret et ansvar for vidensformidling, og internt i
kommunerne, hvor der sjldent er ledelsesfokus pa omradet.

e Der kan findes en raekke enkeltstdende praksisser, men de er netop enkeltstdende, og ofte
drevet af ildsjeele pa omradet.

e Pdtveers af alle adspurgte kommunale medarbejdere kan det konstateres, at op mod 50%
ikke oplever sig klaedt pa til eller er i tvivl om centrale sundhedsfaglige temaer

e Malgruppen er kompleks. Den daekker over en raekke meget forskelligartede funktions- og
fagomrader med hver deres borgergrupper, kontekst og vilkar. En hovedskillelinie synes
at ga mellem de, som ofte har at gere med borgere med epilepsi og de, som sjaldent er i
kontakt.

Nar vi opererer med sjeldent og ofte kontakt, sa kan dette i de fleste tilfeelde oversaettes til henholdsvis det
almene omrade (de almene vuggestuer, barnehaver, folkeskoler, voksen- og &ldreomradet, jobcentre og unge-
radgivning), og de specialiserede degn- og dagtilbud.

Indenfor hver af disse hovedgrupper, er der ogsa store kontekstmaessige forskelle, som er en selvstandig pro-
blemstilling, som fremtidige tiltag ma tage hensyn til.

Udvalget har opstillet falgende succeskriterier for identifikation, udvikling og afprevning af forslag og anbefa-
linger:

e Reelt adressere de identificerede problemstillinger

e Praktisk gennemferligt og meningsfuldt for modtagere af viden og i den kemmunale virke-
lighed

e Undga unedig kamplicering af processer og systemer

» Fokus pa det nedvendige og tilstraekkelige for at undga unedig tidsanvendelse i de i forve-
jen travle kommunale institutioner

e Praktisk gennemferligt for afsendere af viden.

Pa denne baggrund, samt erfaringerne fra de forskellige afpravninger og evalueringer har udvalget falgende
forbedringsforslag og anbefalinger til det fremadrettede arbejde med at forbedre udbredelse af sundhedsfag-
lig viden om epilepsi i kommunerne:

Tvaergdende forbedringsforslag

e Al baseret videnssystem - let enkel adgang til viden om epilepsi, som generer konkrete svar
tilpasset brugerens baggrund (foreligger som konkret produkt)

e Anbefalinger, som skal sikre den fornadne infrastruktur, forankring, ansvar og roller
¢ National enhed som skal vedligeholde og udbygge en sundhedsfaglig e-platform

for epilepsi

e Forankringspunkt i kommunerne, fx Sundhedsafdelingen, sa én indgang til koemmunerne,
kontaktpunkt for medarbejdere i kommunen sikres, sat at tilbud ogsa kan formidles gen-
nem det almindelige ledelsessystem (foreligger som afpravet koncept).
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Forbedringsforslag ofte kontakt (de specialiserede institutioner)

e E-kurser - fleksibel, enkel made at sikre udbredelse af viden, samt mulighed for hurtigt at
skabe laringsmekanisme for sikring af specifikke kompetencekrav (fx ved szerlige kompe-
tencekrav i forbindelse med administration af bestemte typer af medicin) (foreligger som
afpravet koncept)

e Udbud af kursusforlab "Epilepsi-viden pa hjul’ - on site og live on-line, som et tilbud til insti-
tutioner.

Forbedringsforslag sjldent kontakt (de almene omrader)

e Tidsrelevant formidling af viden via ‘prompt’ proces fra hospital til kommune (foreligger
som procesbeskrivelse med tilherende kommunikationsmateriale)

» Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital til patient/parerende (foreligger
som ide)

e Undervisning ved plejehjemslager pa plejehjem (foreligger som afprevet konkret produkt).
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Indledning

Epilepsi er den nastmest udbredte neurologiske lidelse - efter hovedpine. Ca. 76.000" danskere lever med
epilepsi, og hver dag bliver ca. 12 personer diagnostiseret. Epilepsi er en kronisk sygdom, men langt de fle-

ste mennesker med epilepsi kan leve et almindeligt liv ved korrekt brug af medicin og tilpasning af livsfarsel.
Mange oplever dog en raekke felgesymptomer i form af blandt andet udtraetning og kognitive problemer, som
kan have betydning for indlaering og arbejdsevne. Nogle er svaert ramt, og epilepsi optrader her ofte i sammen-
hang med andre indgribende, hvor den enkelte kan have behov for mere intensiv behandling, pleje og special-
tilbud.

Som felge af dette kommer rigtig mange kommunale medarbejdere pa den ene eller anden made kommer i
kontakt med borgere med epilepsi, men hvad betyder det for hvilken viden, der bar vere til stede, og hvordan
formidles denne til de relevante medarbejdere pa de relevante tidspunkter og af hvem? Dette er fokus for naer-
vaerende projekt.

Projektets afsat er Sundhedsstyrelsens ‘Eftervisning af indsatsen til mennesker med epilepsi’, oktober 2018,
som efterfelgende blandt andet medfarte konkret regeringsbevilling til ‘Udbredelse af sundhedsfaglig viden
om epilepsi til kommunerne’ i april 20189.

Epilepsihospitalet, Filadelfia har af Sundhedsministeren fdet overdraget formandskabet for projektet, og
umiddelbart anmodet om reprasentation fra regionerne, kommunerne, relevante faglige selskaber og patient-
foreningen til at deltage i et landsdakkende udvalg for projektets gennemfarelse. Der har forud for arbejdets
igangsatning vaeret afholdt draftelser med KL og Epilepsiforeningen for at sikre gensidig afstemning.

Kommissoriet? for projektet kan sammenfattes i felgende punkter:

e Analyse af aktuel status for udbredelsen af sundhedsfaglig viden, relevans for forskellige
aktergrupper, samt ensker og behov

¢ Idegenerering af lasninger for at sikre udbredelse af relevant sundhedsfaglig viden

e Afpravning af lesningsideer i udvalgte kommuner

Herudover er det beskrevet i kommissaoriet, at projektet har skullet evaluere og vurdere lesningsideerne, samt
sammenfatte arbejdet i rapport. Projektet er afgraenset til udbredelse generel sundhedsfaglig viden, og omfat-
ter sdledes ikke den formidling, som finder sted i forbindelse med de patientspecifikke formidlingsaktiviteter.
Fokus har saledes heller ikke vaeret pa psykosocial vidensformidling. Selvom begge disse forhold er centrale, sa
er det ofte vanskeligt helt at skelne. Maske ikke sa meget fra et rent sundhedsfagligt synspunkt, men ofte for
den kammunale medarbejder, som kammer i kontakt med borgere med epilepsi.

Udvalget? har bestaet af:

e Jens-Otto Skovgaard Jeppesen (formand), adm. direktar, Epilepsihospitalet Filadelfia
¢ Mads Henrik Ravnborg, sundhedsfaglig direktar, Epilepsihospitalet Filadelfia
¢ Lise holten, Udpeget af Kommunernes Landsforening

e Karina D. Als, Aalborg Universitetshospital

¢ Rigmor Lond, Udpeget af Koommunernes Landsforening

e Lone Laulund, overlaege, H.C. Andersens Barne- og Ungehospital OUH

e Jakob Christensen, overlage, Aarhus Universitetshospital

e Birthe Vorsum, social- og psykiatrichef, Vejle Kommune

e Laila Southwell, afdelingsleder, Specialradgivning om Epilepsi

e Pernille Vieth, praktiserende Izege, Dansk Selskab for Almen Medicin

e Per Olesen, direktar, Epilepsifareningen

e Alice Morsbal, centerchef, Social- og Sundhedscenteret, Ringsted Kommune

| labet af projektet er der forekommet @ndringer i udvalget som felge af fratraedelser jvf. bilag.

" Anbefalinger for tvaersektarielle forleb Sundhedsstyrelsen 2023.

2 Kommissariet bestar af tre dokumenter: Ansegning til Sundheds- og Aldreministeriet, Bevillingsbrev, 20189,
Bevillingsbrev 2020. Findes i bilaget til denne rappaort.

3 QOversigti bilag
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Projektet blev igangsat i efterdret 2020, og projektplanen folger i hovedtraek elementerne i kommissoriet. Der
arligt fremsendt arsrapport til SUM, som beskriver gennemfarte aktiviteter, delresultater, planer for det kom-
mende ar og opgerelse af forbrugte ressourcer og forventninger til kommende ars budget. Disse er labende
blevet godkendt af SUM.

Udvalget har medtes 19 gange i labet af projektet med fastlagt dagsorden, og der forefindes medereferater
fra alle mader og workshops. Pa mederne er planer og aktiviteter blevet draftet og besluttet, og udvalget har
bearbejdet de indspil, som er fremkommet fra nedsatte arbejdsgrupper med deltagelse af udvalgets med-
lemmer, og resultater af interview med kommunale ressourcepersoner og surveys. | labet af projektet er der
indhentet indspil fra udvalgte medarbejdere fra 11 kommuner. Aktivitetsmaessigt har dette set ud pa felgende
made:

Analyse af situation og problemstillinger:

¢ Pilotundersegelse af situation og behov (fokusgrupper og individuelle interview - i alt 20
respondenter fra henholdsvis Silkeborg, Odder, Ringsted, Kebenhavn og Vejle kommune)
e Arbejdsgrupper har afdakket:

e Eksisterende formelle informationsveje

e Livsforlaeb for borgere med epilepsi

e Typiske sundhedsfaglige spargsmal fra kommunale akterer (til Filadelfia specialrad-
givning/VISO, epilepsiklinikker, Epilepsiforeningen
Eksisterende vidensformidling og platforme
Hvem skal vide hvad i et sundhedsfagligt perspektiv
Design af online survey (stikprave valideret af udvalgte medarbejdere fra henholds-
vis Frederiksberg, Hvidovre og Solred kaemmuner)

e Online survey-undersaegelse i henholdsvis Hillerad, Slagelse, Ringsted, Fane og Vejle kom-
mune (i alt ca. 1150 respondenter) med fokus pa

hvordan sikres i dag viden om epilepsi

kendskabsgrad til eksisterende platforme

niveau af viden/tvivl om typiske sundhedsfaglige vidensbehov
forslag til forbedringsideer.

PUWN-=

Lesnings-/konceptudvikling:

e Arbejdsgrupper til bearbejdning og konkretisering af lesningsideer (herunder indhentning af
yderligere inspiration fra andre omrader og internationalt)

¢ Dialog med ledelsesrepraesentanter og ressourcepersoner fra Kabenhavns, Slagelse og Vej-
le kommune om survey resultater og overordnede lasningsideer

e Arbejdsgruppe vedraerende undersagelse af muligheder for udvikling af epilepsi app

e Arbejdsgruppe som fulgte og gav fagligt indspil konkret udvikling af Al baseret epilepsi app.

Afprevning af lesningsideer i udvalgte kommuner:

e Stikpreve afprevning af udvalgte konkrete formidlingslasninger (e-laering og kurser for spe-
cialiserede botilbud) i det specialiserede omradde i Alborg, Ringsted og Kebenhavns kommu-
ne

e Stikpreve afpravning af ‘undervisning pa plejehjem ved plejehjemslager er gennemfart pa
plejehjem i Skanderborg kommune

¢ Dialogmeder med ledelsesrepraesentanter fra Slagelse, Vejle og Kebenhavns kommune om
udvalgets mere strukturelle forslag

e Stikpreve brugertest af udviklet Al baseret epilepsi app i Vejle, Svendborg og Kebenhavns
kommune, samt faglig brugertest blandt udvalgets medlemmer

e 'Teet-pa-driften’ afprevning er gennemfert i Kebenhavn, Svendborg og Vejle kommune, hvor
test af helhed og rollen og processerne omkring ‘kommunalt forankringspunkt’ var i fokus.
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Evaluering:

e Stikpreve afprevningerne af henholdsvis e-laering og kurser for specialiserede botilbud er
evalueret gennem spargeskemaer til deltagende brugere

e Den Al baserede epilepsi er evalueret gennem brugertest, som er sammenfattet af de kom-
munale projektledere

e Undervisning pa plejehjem er evalueret gennem opsamling fra gennemfarende pleje-
hjemslaege

e Tat-pa-driften afprevningerne er med hensyn til roller og processer gennemfart gennem
opsamling fra de kommunale projektledere.

Kommunikation og rapportering:

e Godkendte arsrapporter, planer, budgetter og regnskaber

e Nearvaerende samlet rapport (inklusiv bilag i form af survey data, arsrapporter, drsregnska-
ber, udvalgets mededagsordener, materialer og referater, evalueringsskemaer, beskrivelse
af konkrete produkter etc.)

e Kommunikation om projektet og behov for rekruttering af kommunal deltagelse via KL's
reprasentanter i de regionale KKR

e Demonstration af Al baseret epilepsi app pa stand ved KL's sundhedskanference 2024

e Orientering om projektet gennem relevante kommunale fora (skal afstemmes med SUM)

e Kommunikation af beslutninger og tiltag gennem relevante kanaler (i forleengelse af SUM
behandling af rapporten).

Rapporten er bygget op i to hovedafsnit:

e Situation og udfordringer i den aktuelle udbredelse af sundhedsfaglig viden i kommunerne’,
hvor der redegeres for gennemfarte undersegelser, udvalgets arbejdsgrupper og survey
blandt udvalgte kommuner. Her sammenfattes de vasentligste forhold, som en forbedret
udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i koemmunerne ma adressere.

e Frasituation og udfordringer over overvejelser om forbedringsforslag til anbefalinger’, hvor
der redegeres for de overvejelser om succeskriterier, som udvalget har taget afsaet i udvik-
lingen af anbefalinger og forslag pa. Herudover vises, hvorledes udvalgets anbefalinger og
forslag i meget hej udstraekning baserer sig pa indspil fra de involverede kommuner. Endelig
beskrives og diskuteres udvalgets konkrete anbefalinger i sammenhang med de gennem-
ferte evalueringer og afpraevninger.
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Situation og udfordringer i den aktuelle
udbredelse af sundhedsfaglig viden i kommunerne

Nar spargsmalet om udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne har skullet underseges
med henblik pa at anbefale konkrete forbedringer, sa har projektet mattet tage fat i den samlede formidlings-

kaede:

*« Hvad er situationen?
* Hvori bestar problemerne?

|

VIDEN”

D
SUM rapport 2018: Der er udfordringer med
udbredelse af (sundhedsfaglig) viden om

epilepsi i kommunerne

Hvor kan der sattes ind - og med hvad?

Projektet har undersegt ud fra en raekke forskellige vinkler og metoder. Ikke nedvendigvis for at etablere et
100% detaljeret og fuldstandigt billede, men tilstraekkeligt til at forsta de vaesentligste udfordringer og vurde-
re, hvor der i givet fald kan seettes ind og med hvad.

Som allerede naevnt har projektet afdaekket situation og udfordringer gennem materialestudier, fokusinter-
view i 5 kommuner, dialoger med kommunale naglepersoner, gennemfarelsen af online survey i 5 kommuner,
samt selvfelgelig ved at traekke pa udvalgets medlemmers erfaringer og viden.

Det gennemfoarte online survey har vaeret en hjarnesten i udvalgets arbejde med at saette sig ind i malgrupper-
nes situation, problemstillinger og indspil til forbedringer. Det ma dog indledningsvis siges, at surveyet ikke
nedvendigvis er repraesentativt. Hertil er antallet af deltagende kommuner ikke helt tilstraekkeligt, og forde-
lingen respondentmaessigt mellem de deltagende kommuner er skaev. Herudover, sa skal iagttages, at ud af
de ca 1150 respondenter, sa udgjorde respondenter fra de almene omrader ca. 60% af respondenterne og
respondenter fra de specialiserede omrader ca. 40%, men set i forhold til den overordnede sammensatning af
kommunale medarbejdere, sa udgaer de almene omrader nok >80%, og de specialiserede omrade <20% af de
reelle aktarer.

Alligevel vurderer udvalget, at tendenserne er tydelige, og man har kunnet konstatere, at de vasentligste for-
hold bekraeftes bade i de gennemfarte fokusinterview og dialoger med udvalgte neglepersoner.

Der forefindes allerede en stor maengde tilgeengelig sundhedsfaglig viden om epilepsi
Ses der pa tilgeengelig sundhedsfaglig viden, sa findes en raekke vidensplatforme:

e Sundhedsstyrelsen

e Socialstyrelsen

e Laegehandbogen

e VISO/Specialradgivningen

e Epilepsiforeningen

e Filadelfia

e National Behandlingsvejledning (forela dog ikke ved projektets gennemfarelse).
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Fra faglig side er det vurderingen, at disse platforme indeholder relevant information, som burde vaere tilstraek-
kelig til, at forskellige grupper af kommunale medarbejdere kan vaere fornuftigt klaedt pa i medet med borgere
med epilepsi. Og med den nye National Behandlingsvejledning er der kommet en samlet platform, som vil vaere
til gavn for hele feltet. Denne foreld dog ikke i forbindelse med udvalgets indledende analyser og design af
interviewguides og surveys.

Det kan dog konstateres, at viden ligger spredt pa flere platforme uden nogen vejledninger i, hvordan man fin-
der frem til, hvad der kan vaere relevant for hvem i hvilke situationer. Der forekommer kun i meget lille udstraek-
ning en aktiv distribution og/eller markedsfering af, hvar hvem kan hente hvad.

Modtagerne - de kommunale medarbejdere, som er eller kan komme i kontakt med borgere med epilepsi
- er i al vaesentlig overladt til selv at opsege viden

Kommunale akterer er mange ting. Der er stor forskel pa en folkeskolelzrer, som maske 1-2 gange i sin karri-
ere mader et barn med epilepsi; en ansat pa et botilbud for udviklingsheammede, som dagligt skal forholde sig
til epilepsi; en sagsbehandler i det specialiserede barne- eller vaksenomrade, som ofte mader borgere/pareren-
de med epilepsi; en beskaftigelsesvejleder pa et jobcenter, som meget sjeldent mader borgere med epilepsi;
en sygeplejerske pa et plejehjem, som indimellem har at gere med borgere med epilepsi.

Efterspergsel og behov for viden er sandsynligvis afthangig af konteksten - og problemstillinger forbundet
med udbredelse af viden afhanger ogsa af dette.

Som en del af projektet har medlemmer af udvalget gjort sig indledende overvejelser om, hvad hvem bar vide
ud fra et fagligt synspunkt. Man kom frem til, at der for alle er behov for et bredt spektrum af basal sundheds-
faglig viden om epilepsi, samt at denne viden ber formidles kontekstathangigt og sprogligt relevant. Differen-
tieringsspergsmalet (de mange malgrupper i malgruppen) er helt centralt. Og en hovedskillelinje er behovet for
basal sundhedsfaglig viden om relevant ageren i forhold til borgere med konstateret epilepsi (gzlder alle), og
behovet for at kunne observere for mulig epilepsi (gaelder ansatte pa bosteder og specialtilbud pa bade barne-
og voksenomradet, samt ansatte pa plejehjem i &ldreomradet - og i nogen udstraekning hjemmeplejen).

Denne vurdering af, hvad hvem ber vide kan dog ikke anvendes som praktisk skabelon. Der er et vaesentligt
timings spargsmal. Langt fra alle, faktisk de farreste, har behov for at have denne type viden som generel
paratviden. Langt de fleste kommunale medarbejdere kommer netop sjldent i kontakt med borgere med epi-
lepsi, og derfor er det hverken praktisk eller hensigtsmaessigt at forestille sig generelle informationskampag-
ner for at adressere udfordringer med udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne. Denne
iagttagelse har vaeret en gennemgaende pramis for projektets undersegelse af udfordringer og arbejdet med
forslag og anbefalinger.
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Hvor modtager kommunale medarbejdere sundhedsfaglig viden fra i dag?
Online surveyet viste felgende, som tegner et billede af hvordan kommunale medarbejdere sikrer fornaden

viden om epilepsi, samt hvor de selv oplever at modtage information fra:
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Fig.1: Hvordan sikrer du dig, at du har den farnadne generelle viden om epilepsi, til at agere hensigtsmaessigt i farhold til
borgeren?

Overordnet set er det tydeligt, at de primaere kilder til sundhedsfaglig viden om epilepsi er fra borgeren/de
pararende, samt via egen opsporing af viden. Som note kan bemarkes, at denne opgarelse viser kendskabs-
grad, og ikke nadvendigvis hvilke kilder, som rent faktisk anvendes. Der er dog ikke gennemfart en analyse af
faktiske traffiktal.

Fra materialestudier ved vi, at hospitalerne/epilepsiklinikkerne udleverer materiale til borgeren/de pararende,

som indeholder generel information om epilepsi. Det har ikke kunnet efterpreves i hvilken udstraekning det vi-
dereformidles til de primaere kaommunale kontaktpersoner. Ved dialoger med neglepersoner er der noget, som
kan tyde pa, at dette i hvert fald ikke sker systematisk.

Dykker vi lidt ned i tallene, sa kan og bar der skelnes mellem de kommunale medarbejdere, som sjeldent me-
der borgere med epilepsi (langt de fleste), og de som ofte meder borgere med epilepsi (seerligt i specialiserede
institutioner).

For de, som sjeldent mader borgere med epilepsi ses, at sikring af viden sker primaert fra borgeren/parerende
og via egen opsporing (henholdsvis ca. 45 og 35%). £ldreomradet og Sundhedsplejen skiller sig dog ud ved
starre grad af sundhedsfaglig baggrund, og for det andet et starre og mere indarbejdet samspil med sygehuse,
PL og visitatorer.

Uddannelsesbaggrunden pa det store almene berne-/ungeomrade er typisk af pa&dagogisk karakter, og der
ikke tradition for samspil med det regionale system. | givet fald sker dette via sundhedsfaglige personer i kom-
munen (f.eks. Sundhedsplejen eller eventuelt szerlige koordinatorer), og fra surveyet kan vi se, at dette tilsyne-
ladende ikke er bredt forekommende.

For de, som ofte mader borgere med epilepsi, sa er top 3 i forhold til sikring af viden er via borgeren/pararende,

egen opsporing af viden og via speciallaege/hospital. Herefter angives af 20-25% henholdsvis undervisnings-
forleb pa arbejdsplads, egen uddannelse og borgerens PL.
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Fra fokusinterview har vi set, at den primaere vidensformidling fra speciallaege/hospital og borgernes PL natur-
ligt er patientspecifik information. Det drejer sig typisk om behandlingsplaner. Et vist niveau af generel viden
ma dog forventes over tid at indlejres i institutionerne, som erfaringsdannelse.

Nar vi fra materialestudier tegner et stiliseret billede af eksisterende formelle informationsveje, sa understaot-
ter dette de kommunale medarbejderes egen oplevelse af, hvor og hvordan viden formidles:

Socialstyrelsen Sundhedsstyrelsen
Epilepsi.dk (Odense)

VISO (adgang for Specialeplan: neurologi og paediatri
kommunerne) fordeling af hgjt specialiserede
funktioner flere steder

Specialradgivning om Regioner Epilepsihospitalet
epilepsi, Filadelfia _ Filadelfia

Behandiiﬁgsplan

Kommunale aktgrer

Epilepsiforenin 3
RLSE E "_ ) Borgere med epilepsi og pargrende

Fig.2: Stiliseret billede af eksisterende infarmationsveje

Ser vi pa, hvordan information flyder i denne figur, sa ma der skelnes mellem aktiv og passiv formidling:
Aktiv:

e Malgruppe specifikke publikationer sendt til kommuner (Filadelfia)

e Patientspecifik information og radgivning til den enkelte borger/parerende/"vaerge” (regi-
on/Filadelfia/PL)

e Patientspecifik information (nar relevant) til kommunal visitation (region/Filadelfia/PL)

Passiv:

e Materiale og Publikationer pa hjemmesider:
e Sundhedsstyrelsen
e Socialstyrelsen
e Laegehandbogen
e VISO/Specialradgivningen
e Epilepsiforeningen
¢ www.nnbv.dk
¢ National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi 2022 (epilepsi-nbv.dk)

e Aben radgivning (ogsa for kommunale aktaerer) (Epilepsiforeningen og Specialradgivningen/
Filadelfia)

e Epilepsiforeningen og Specialradgivningen har en raekke tilbud til medarbejdere i kommuna-
le institutioner. Herunder blandt andet kurser, undervisningsmaterialer, og videoer. Special-
radgivningens tilbud markedsferes i nogen udstraekning aktivt, men er primart af psykoso-
cial karakter.
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Der er saledes ikke placeret et ansvar for formidling af generel sundhedsfaglig viden til kommunerne. Hverken
pa statsligt eller regionalt niveau. Regionernes ansvar, i lighed med de fleste sundhedsfaglige omrade handler
alene om den enkelte patient - ikke om uddannelse af kommunale medarbejdere.

For enkelte hospitaler og i enkelte kommuner findes forskellige gode aktive initiativer til at formidle mere
aktivt. Det drejer sig blandt andet om undervisning pa udvalgte bosteder ved speciall&ge, kommunal negleper-
son pa epilepsiomradet som underviser personale i udvalgte specialiserede institutioner, samt egen-tilrette-
lagt undervisning pa den enkelte institution. Disse initiativer er enkeltstaende, og synes afhangige af ildsjzle.

Samlet ma konstateres, at de fleste kommunale medarbejdere er overladt til selv at opspore den sundhedsfag-
lige viden de mener at have behov for. Der formidles patientspecifik information, men hverken kommuner eller
andre aktaerer formidler aktivt generel sundhedsfaglig viden til kommunale medarbejdere.

Det manglende ansvar for at afsende relevant viden pa relevant tidspunkt geelder sdledes bade det statslige,
regionale og kommunale niveau. Der eksisterer ikke en formel indgang til den enkelte kommune, hvorigennem
sundhedsfaglig viden kan modtages og videredistribueres.

Hvilken viden eftersperges?

Vel vidende, at det kan vaere vanskeligt at eftersperge specifik viden, nar man ikke altid ved, hvad man skal
vide, sa giver en kulegravning af henvendelserne til Epilepsiforeningens abne epilepsiradgivning et fingerpeg.
Selvom Specialradgivningen/Filadelfia har fokus pa de sociale og padagogiske omrader, sa kan temaerne ogsa
genkendes her. Der er her iseer fokuseret pa henvendelser, som er af szrlig sundhedsfaglig karakter.

Henvendelser vedr. medicin (Kommer oftest fra peedagoger, SSA’ere, sygeplejersker, sundhedsplejersker)

» Spargsmal relateret til off-label medicin og medicin ordineret via szerlig udleveringstilla-
delse. Her fremgar oplysninger ofte ikke pa medicin.dk og indlaegseddel kan vaere pa andre
sprog.

e Behandlingsprincipper, hvordan virker medicinen, interaktioner, bivirkninger, dispenserings-
former, nar borger ikke kan tage medicinen?

e Administration og opbevaring af medicin, isar anfaldsbrydende medicin

e Substituering nar medicinen ikke er til at skaffe.

Henvendelser vedr. hjelpemidler (Kommer oftest fra peedagoger, SSA’ere, sygeplejersker, ergo- og fysiotera-
peuter samt sagsbehandlere/visitatorer i hjeelpemiddelafdelinger)

e Epilepsialarmer (hvad findes og hvad kan anbefales? Andre muligheder for at opdage akut-
te anfald? Hvemn skal bevilge?)

e Qvrige hjelpemidler (hovedbeskyttelse, kugle/kadedyne, svammevest/udstyr, epilepsihun-
de).

Henvendelser vedrarende ansvarsforhold og forholdsregler (Kommer oftest fra paedagoger, SSH/S5A "ere,
sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter, psykologer, lerere, sundhedsplejersker, dagplejere, hjerneskadekoor-
dinatorer, administrative medarbejdere)

e Hvordan afklarer vi i hverdagen, hvad der er de rette forholdsregler til den enkelte?

e Deltagelse i feellesaktiviteter, fx lejrskole, studieture, efterskole, hejskole, svemning mv.
Herunder ogsa henvendelser vedrerende opsyn og medicinering i forbindelse med trans-
port?

e Tandpleje - hvem behandler sagerne, hvor harer det til?
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Henvendelser vedr. handtering af anfald (Kommer oftest fra paedagoger, SSH/SSA, sygeplejersker, ergo- og fy-
sioterapeuter, psykologer, lzrere, ledere i enheder, sundhedsplejersker, dagplejere, hjerneskadekoordinatorer)

e Hvordan skal vi forholde os ift. observation og registrering af anfald?

e Tvivl om observationer kan vaere relateret til epilepsi?

e Hvordan yder vi den rigtige forstehjeelp i situationen (hvornar og hvordan anfaldsbrydende
medicin, hvornar ringer man 112)?

e Behov for efterveern i forbindelse med anfald - gjorde vi det godt nok?

e Forebyggelse af anfald og anfaldsprovokerende faktorer?

e Afhjelpning af angst i forbindelse med anfald, hvordan kan vi hjalpe borger?

Henvendelser vedr. yderligere information og materiale (Kommer oftest fra paedagoger, SSH/SSA, sygeplejer-
sker, ergo- og fysioterapeuter, psykologer, lzerere, ledere i enheder, sundhedsplejersker, dagplejere, hjerneska-
dekoordinatorer)

e Afgransning af symptomer nar borger har grundsygdom, epilepsi, andre sygdomme og
folgesygdomme af epilepsien?

e Hvor findes retningslinjer, undervisningsmateriale uddannelses- og kursusmuligheder (her-
under E learning) til medarbejdere?

e Hvor findes stette og undervisningsmuligheder til vores malgruppe, herunder barn som er
parerende?

e Hvor findes viden pa dansk om epilepsityper/syndromer?

e Hvordan kan stettebehov planlaeegges med hensyntagen til bade selvbestemmelse, sikker-
hed og et helhedsperspektiv?

e Komorbiditet (fysisk og psykisk) og afhjeelpning af symptomer (fx knogleskarhed)?

e Henvendelser vedr job, Hvorfor profiterer borger ikke af tilbud der igangseettes gang pa
gang?

Sammenfatningen er naedvendigvis 100% dzkkende, men tegner et billede af meget bred efterspergsel efter
sundhedsfaglig viden om epilepsi. Opgerelsen flugter samtidig med, udvalgets vurdering af, hvad forskellige
kommune akterer har brug for at vide.

Dog bemaerkes, at der tilsyneladende ikke er stor efterspargsel pa kognitive vanskeligheder og behovet for
udredning. Selvom det fra epilepsifaglig side er et vaesentligt sundhedsfagligt tema, sa kan det genkendes fra
andre eftersyn. Dette peger sandsynligvis ind i den underliggende problemstilling for mange kommunale akte-
rer er, at det er svaert at vurdere, hvad man ber vide om epilepsi, og at mange forbinder epilepsi med anfald.

Kendskab til eksisterende videnplatforme
Selvom de abne radgivninger modtager mange henvendelser fra kommunale medarbejdere, sa er det dog

vanskeligt at vurdere hvor udbredt denne anvendes. Der blandt andet derfor interessant at se pa kommunale
aktaerers kendskab og vurdering af eksisterende vidensplatforme.
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Det gennemfarte online survey tegnede dette billede:
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Fig.3: Har du kendskab til en eller flere af disse vidensportaler?

Billedet viser et gennemsnit af besvarelserne — uanset om man dagligt har at gere med borgere med epilepsi,
eller endnu ikke har madt borgere som er berert. Ud fra denne gennemsnitsbetragtning kan det konstateres,
at ca 1/3 kender til de specifikke epilepsi platforme, medens ca halvdelen (+/- 10%) kender til de generelle
sundhedsfaglige platforme (sst.dk og sundhed.dk). Mere bemaerkelsesveerdigt er det maske, at ca. hver femte
respondent ikke kender til nogen af platformene.

Skelnes der mellem, de som henholdsvis sjaldent og ofte meder bargere med epilepsi, nuanceres billedet.

Sjeeldent i kontakt med epilepsi: Pa tvaers af eksisterende vidensplatforme er der en kendskabsgrad pa ca.
25%. A£ldreomradet skiller sig ud ved staerre kendskabsgrad.

Ofte i kontakt med epilepsi: Kendskabsgraden til vidensplatforme svinger fra 67% (Epilepsiforeningen) til 33%
(Leegehandbogen).

Maske som kuriosum kan det observeres, at uanset hyppighed af kontakt med borgere med epilepsi, sa er der
en tendens til, at medarbejdere med social- og peedagogisk uddannelsesbaggrund primaert kender de social-
pzdagogiske platforme, og omvendt for medarbejdere med sundhedsfaglig baggrund.

| survey er der spurgt ind til relevans af indhold, samt hvor let det er at finde rundt. Besvarelserne adskilte sig
ikke vaesentligt fra platform til platform. Og det generelle billede er, at den enkelte typisk googler sit spargs-
mal, og - i lighed med andre forhold, hvor vi seger pa nettet - gar ind pa den hjemmeside, som enten virker
som at indeholde svar pa spergsmalet og/eller gar ind pa en hjemmeside, man i forvejen er bekendt med.

Respondenterne giver udtryk for, at de i de fleste tilfalde finder artikler, som enten er delvist eller helt relevan-
te for det, man segte efter.
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Kommunale akterers oplevelse af egen viden om sundhedsfaglig viden om epilepsi

e Relevans af og viden om udvalgte sundhedsfaglige emner?
e Handtering af anfald
e Medicinhandtering
¢ Relevante hjalpemidler
e Oversattelse af behandlingsplaner til konkrete handleanvisninger
e Sikring af, at man har modtaget tilstraekkelig information fra borgeren
e Man ved, hvad der er nedvendig at vide
e Observation af kognitive forhold
e Tilrettelaggelse af aktiviteter
e Sikkerhedsmaessige spargsmal.
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Total 1.103
® Ja, jeg kan godt veere i tvivl

® Nej, jeg faler mig fuldt kladt pa

® Ikke relevant for min funktion

Fig. 4: Jeg mangler viden ellerkan vaere i tvivi om falgende
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Jeg ved hvad jeg skal vide, Observation af kognitive Tilretteleeggelse af aktiviteter, Sikkerhedsmaessige forhold i
nar det handler om generel forhold som tager hensyn til borgeren forbindelse med borgerens
viden med epilepsi deltagelse i aktiviteter

Observationer
Total 1.103

® Ja, jeg kan godt vasre i tvivl
® Nej, jeg feler mig fuldt kleedt pa
® Ikke relevant for min funktion

Fig. 5: Jeg mangler viden ellerkan veere i tvivl am falgende
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| det samlede billede skal observeres, at ca. 60% af respondenterne aldrig eller kun sjseldent har haft kontakt
med borgere med epilepsi

e Sjeldent:
e 32-62% (afhangig af emne) af respondenterne angiver, at de angivne situationer ikke
er relevante for dem. Zldreomradet skiller sig ud ved, at de fleste emner er relevante.
e Forde, som mener situationerne/emnerne er relevante, angiver mellem ca. 65-80%, at
de eri tvivl om handtering af de pagaldende situationer
e ofte har at gare med epilepsi (typisk "de specialiserede omrader”):
e 80-95% af respondenterne oplever, at de angivne emner/situationer er relevante for
dem
e Ca. halvdelen (+/- 5%) af respondenterne angiver at vaere i tvivl om handtering af de
fleste af de adspurgte situationer.

Sammenfatning af situation og problemstillinger i den aktuelle udbredelse af sundhedsfaglig viden om
epilepsi i kommunerne

Som vi har set, sa er de vaesentligste problemstillinger, som skal adresseres i fremadrettet forbedring af udbre-
delse af sundhedsfaglig viden om epilepsi:

e Derer et behov, som ikke bliverimedekommet med nuvaerende indsatser. Godt nok stilles
en mangde af viden og information til rddighed pa eksisterende platforme, men det er op
til den enkelte at finde frem til, hvad der kan vaere relevant.

e Formidlingen eri 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 formid-
ling til kommunale aktarer, og internt i kommunerne, hvor der sjeeldent er ledelsesfokus pa
omradet.

e Der kan findes en raekke enkeltstaende praksisser, men de er netop enkeltstaende, og ofte
drevet af ildsjaele pa omradet.

e Patveers af at alle adspurgte kommunale medarbejdere kan det konstateres, at op mod
50% ikke oplever sig kleedt pa til eller er i tvivl om centrale sundhedsfaglige temaer

e Malgruppen er kompleks. Den dakker over en reekke meget forskelligartede funktions- og
fagomrader med hver deres borgergrupper, kontekst og vilkar. En hovedskillelinie synes at
ga mellem dem, som ofte har at gere med borgere med epilepsi og de, som sjaldent er i
kontakt.

Nar vi opererer med sjzldent og ofte kontakt, sa kan dette i de fleste tilfalde oversattes til henholdsvis det
almene omrade (de almene vuggestuer, barnehaver, folkeskoler, voksen- og e&ldreomradet, jobcentre og unge-

radgivning), og de specialiserede dag- og degntilbud.

Indenfor hver af disse hovedgrupper, er der ogsa store kontekstmaessige forskelle, som er en selvstandig pro-
blemstilling, som fremtidige tiltag ma tage hensyn til.
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Fra situation og udfordringer over overvejelser om
forbedringsforslag til anbefalinger

Projektet har indhentet falgende indspil og ideer til forbedringsforslag fra kommunale medarbejdere via det
gennemfarte online survey:

Medarbejdere, som sjeeldent meder borgere med epilepsi

e (Ca. 40% har ingen forbedringsforslag. Dette har projektet tolket som et udtryk for, at man
ikke har stdet i situationer med borgere med epilepsi. £ldreomradet skiller sig dog ud ved i
sterre grad at angive forslag. Konteksten her er ogsa meget forskellig fra de evrige almene
omrader, idet langt de fleste medarbejdere har sundhedsfaglig baggrund, og er vant til at
forholde sig til disse spargsmal.

e De fire hojest prioriterede forslag er:

e Sikring af basisviden om epilepsi

* Tilfajelse af epileptiske anfald, som del af generelle farstehjzelpskurser
e Placere ansvar hos koordinator i kommunen

e Undervisningsportal/e-kurser malrettet funktion.

Medarbejdere, som ofte meder borgere med epilepsi

e Top 4 forbedringsforslag er i prioriteret reekkefalge:
e Sikring af basisviden om epilepsi
e Falles vidensplatform
* Tilfajelse af epileptiske anfald, som del af generelle farstehjzelpskurser
e Undervisningsportal/e-kurser malrettet funktion
e Herudover (> 20% af respondenterne): Standard introkursus for nye medarbejdere,
viden om hvad jeg skal vide i min funktion, netvaerk hvor jeg kan erfaringsudveksle.

Udvalget har bearbejdet indspillene og lebende tilfojet forbedringsideer. Disse er ligeledes labende vaeret
vendt med udvalgte kommunale ressourcepersoner.

En endelig vurdering er foretaget dels via opstilling af en raekke preemisser eller succeskriterier, dels via iterati-
ve afprevninger i udvalgte kemmuner.

Succeskriterierne er blevet sammenfattet i disse punkter:

e Reelt adressere de identificerede problemstillinger

e Praktisk gennemferligt og meningsfuldt for modtagere af viden og i den kemmunale virke-
lighed

e Undga unedig kamplicering af processer og systemer

* Fokus pa det nedvendige og tilstraekkelige for at undga unedig tidsanvendelse i de i forve-
jen travle kommunale institutioner

e Praktisk gennemferligt for afsendere af viden.

Den identificerede nadvendige skelnen mellem de almene omrader (sjeldent kontakt) og de specialiserede
omrader (oftere kontakt) viste sig ogsa at fungere, som et saerskilt succeskriterium eller rammesattende for
vurdering af forbedringsforslag:

Det specialiserede omrade: Udvalgets hidtidige arbejde har vist, at det i disse omrader vil vaere relevant at
udbrede sundhedsfaglig viden gennem generelle vidensformidlings aktviteter. Omraderne er karakteriseret
ved, at medarbejdere relativt oftere har kontakt med borgere med epilepsi, og tilbuddene bar labende stilles til
radighed blandt andet pa grund af lebende personaleudskiftning. Iseer pa de institutioner, hvor malgrupperne
er de mest udsatte borgere med epilepsi bar forbedringsforslagene afspejle, at det er her hvor kompetencebe-
hovet er starste, hvorfor kompetenceudvikling, samtidig er et element i kvalitetssikring af ydelserne.
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Det almene omrade: Udvalgets hidtidige arbejde har vist, at det i disse omrader alene er relevant at formidle
sundhedsfaglig viden om epilepsi i forbindelse med, at den enkelte medarbejder rent faktisk meder en borger
med epilepsi. Dette skyldes, at det for langt de fleste yderst sjeldent steder pa epilepsi.

Disse overvejelser har resulteret i felgende forbedringsforslag og anbefalinger:
Tvargaende forbedringsforslag

e Al baseret videns system - let enkel adgang til viden om epilepsi, som generer konkrete svar
tilpasset brugerens baggrund
e Anbefalinger, som skal sikre den fornedne infrastruktur, forankring, ansvar og roller
¢ National enhed som skal vedligeholde og udbygge en sundhedsfaglig e-platform for
epilepsi
e Forankringspunkt i kommunerne, fx Sundhedsafdelingen, sa én indgang til kommu-
nerne, kontaktpunkt for medarbejdere i kommunen sikres, sat at tilbud ogsa kan
formidles gennem det almindelige ledelsessystem.

Forbedringsforslag ofte kontakt (de specialiserede institutioner)

e E-kurser - fleksibel, enkel made at sikre udbredelse af viden, samt mulighed for hurtigt at
skabe laringsmekanisme for sikring af specifikke kompetencekrav (fx ved szerlige kompe-
tencekrav i forbindelse med administration af bestemte typer af medicin)

e Epilepsividen pa hjul / on-site og live on-line, som et tilbud til institutioner med et sarligt
behov for at samlet og praksisnaer lzering og sparring.

Forbedringsforslag sjldent kontakt (de almene omrader)

e Tidsrelevant formidling af viden via "advis” proces fra hospital til kommune
e Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital til patient/pararende
e Undervisning ved Plejehjemslager pa plejehjem.

Som naevnt er den endelige udformning blevet til med inddragelse af dialoger med udvalgte, kommunale neg-
lepersoner og gennem afprevninger i to iterationer.

| farste iteration var der fokus pa stikprave afpravning af nogle af de produkter, udvalget har udviklet, samt
mere principielle dialoger med udvalgte ledere og neglepersoner om dels de mere strukturelle forslag, dels
helheden af forslag. Stikpreveafprevningerne omfattede:

e Kursus i epilepsi malrettet bosteder med saerligt behov for epilepsividen. Undervisnings-
materiale var udarbejdet af arbejdsgruppe under udvalget, og kurset blev gennemfert for 2
bosteder i Aalborg Kommune

e Undervisning af plejehjemspersonale ved plejehjemslage. Undervisningsmateriale var ud-
arbejdet af arbejdsgruppe under udvalget. Kurset blev afpravet pa plejehjem i Skanderborg
Kommune, og undervisningen blev gennemfert af plejehjemmets plejehjemslage.

e Test af e-laering som formidlingsform. Der blev gennemfert test af grundlzeggende kurser i
epilepsi fra henholdsvis Norge og England. Medarbejdere fra Ringsted og Kebenhavns Kom-
muner stillede sig til radighed for afprevningerne

De mere strukturelle forslag, samt helheden af forslag blev dreftet med Vejle Kommune (sundhedschef), Sla-
gelse Kommune (sundhedschef) og Kebenhavns Kommmune (negleperson i Handikap omradet).
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I anden iteration var det intentionen at teste (i den udstrakning det var muligt) helheden, sa taet pa driften
som muligt. Her var formalet iszer at fa praktiske erfaringer med, hvordan udvalgets forslag kan fungere og
indpasses i de forskellige kommuners praksisser. Herudover var formalet selvfelgelig at na yderligere laring i
forhold til forslagenes indholdsmaessige veerdi og relevans. Kebenhavn, Svendborg og Vejle har deltaget i den-
ne taet-pa-driften afprevning, som omfattede:

¢ De kommunale projektledere afprevede i praksis, hvad det vil sige at fungere som kontakt-
punkt og videreformidling af tilbud gennem kommunens ledelses- og samarbejdsprocesser.
Standard ledelseskommunikation og stettematerialer blev i denne forbindelse udarbejdet

e Formidling gennem ledelsessystemet af tilbuddene til det specialiserede omrade. Her blev
der i afprevningsperioden afholdt live webinar kurser for 2 bosteder i Svendborg Kommune,
0g pa tvaers af de tre afprevningskommuner var der over 150 tilmeldinger til de 2 (norske)
kurser, som blev udbudt.

e Etablering og test af prompt proces fra hospital til kommune i forbindelse med diagno-
sticering af barn (> 1 &r gammel), som skal fortsaette i de almene farskole tilbud og folke-
skole. Dette blev igangsat i Vejle Kommune, hvor Sundhedsplejen blev inddraget. Der blev
ligeledes indgdet aftaler med relevante hospitaler, og standardbreve (inkl samtykke) blev
udarbejdet. | afprevningsperioden havde kommunen, dog ikke modtaget nogen prompt fra
hospitalet

e lden sidste del af afpravningsperioden var den Al baserede app klar, og medarbejdere i de
tre afprevningskommuner gennemfarte brugertest

| det felgende udfoldes de enkelte forslag og anbefalinger, og der geres rede for resultaterne af de gennemfar-
te, iterative afprovninger i udvalgte kommuner.

Tvaergaende forbedringsforslag og anbefalinger
Al baseret videnssystem (app)

Gennem hele projektet har spergsmalet én let online adgang til sundhedsfaglig viden om epilepsi gaet igen.
Selvom en mangde relevant viden allerede er tilgengeligt pa de eksisterende platforme, sa er det tydeligt, at
det er vanskeligt og tidskraevende at navigere i disse i en i forvejen travl hverdag. Og vi har ogsa set, at en fzl-
les vidensplatform star hejt pa enskelisten i online surveyets tilbagemeldinger.

Udvalget har imidlertid vaeret tilbageholdende for at forfelge denne vej. Dels er det vanskeligt at se, hvordan
endnu en platform reelt skulle lase kompleksiteten i systemlandskabet. Dels er det erfaringsmaessigt tids- og
ressourcekraevende at udvikle et system, som skal indeksere ind i eksisterende platforme, og ikke mindst ville
det indebaere en ikke ubetydelig efterfelgende drift og vedligeholdelsesopgave. Endelig ville veerditilvaeksten
veere at fa prasenteret de samme materialer, som allerede eksisterer, i en form som hverken tager afszt i
brugerens forudsatninger og kontekst.

Alligevel vedblev spergsmalet at vaere pa dagsorden i projektet. Og efterhanden, som vi blev klogere pa iszer
vilkdrene i det almene omrade, jo mere aktualiserede behovet for let, relevant adgang til viden, som kan give

kontekstafhangige svar i situationen, hvor vidensbehovet opstar.

Lesningen af dette vil vaere en helt central negle til udbredelse af sundhedsfaglig viden ikke alene i det almene
omrade, men for alle medarbejdere, som har kontakt med borgere med epilepsi.
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Udvalget igangsatte undersegelse af mulighederne for at udvikle en lesning indenfor projektet ramme, som
kunne opfylde behaov. Og der blev formuleret felgende tekniske krav:

Al baseret app lasning, sa der ikke er behov for praedefinerede svar

Fokus pa brugervenlighed og anvendelse af visuel kommunikation i videst muligt omfang
Al lasningen skal kunne kontrolleres, sa alene pa forhand godkendte platforme indgar som
baggrund for generering af svar, samt at der alene henvises til materialer, som eksisterer pa
disse platforme

Applesningen skal fungere pa bade android og ois enheder, og det skal vaere muligt at pla-
cere link eller lignende pa de enkelte kommuners intranet

Den samlede lasning ma ikke indebaere vaesentlige omkostninger til licenser

Den samlede lasning skal udarbejdes, sa de efterfelgende drift- og vedligeholdsomkostnin-
ger reduceres sa meget som muligt

Ejerskab til lasningen og sourcekode skal ligge hos opdragsgiver

Den samlede lesning skal overholde it standarder og sikkerhedspolitikker, herunder GDPR
regler for stat, regioner og kommuner.

Efter en tildelingsproces i overensstemmelse med SKI’s regelszet for rammeaftale 02.17 (it konsulenter), blev
en leverander valgt, og en arbejdsgruppe under udvalget blev nedsat til at felge arbejdet.

Vi star i dag med en faerdig version 1 af ‘Elin - din epilepsi assistent’, som bygger pa generativ Al, og som opfyl-
der ovenstaende krav.
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Fig. 6: Screenshot af 'Elin’ forside

Systemet fungerer pa den made, at man pa forsiden bliver bedt om at angive funktionsomrade (barn, voksne,
aldre) og faglig baggrund. Ud fra dette svar kommer man til en side der er malrettet funktion og baggrund,
og der angives temaer som typisk er relevant her. Ved klik pa disse fremkommer information, som er sprogligt
afpasset efter brugeren. Herudover har brugeren mulighed for at stille abne spargsmal, og systemet generer
konkrete svar pa baggrund af de besluttede kilder, som er til grund for lasningen.
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Elin har vaeret praesenteret for udvalgets medlemmer, som ogsa har haft mulighed for at teste systemet. Og
der er gennemfart stikprove brugertest (10) blandt udvalgets medarbejdere i de tre teet-pa-driften afprov-
ningskommuner (Svendborg, Vejle og Kebenhavn).

Tilbagemeldingerne har vaeret positive:

e Systemet er intuitivt og let at anvende

e Temaerne og standardspergsmalene virker relevante, men der kunne snskes endnu flere
standardspergsmal

e Svarene som genereres, virker relevante og let forstaelige

e Kildehenvisningerne og links i svarene er i overvejende grad relevante, men nogle kunne
enske sig enten andre henvisninger, eller flere henvisninger

Der er tale om en version 1, som det vurderes, er parat til at blive rullet ud. Jo mere systemet anvendes, vil der
med sikkerhed opdages forskellige uhensigtsmaessigheder, som skal rettes. Og der vil lasbende vaere behov for
at videreudvikle systemet. Det kan saledes allerede identificeres oplagte udviklingsmuligheder - fx ved at tilfe-
je udviklingshandicap, som sarskilt tema.

Pt er Elin overdraget til Filadelfia, som indtil andet er besluttet har driftsansvar for systemet. Hvis der tages be-
slutning om etablering af en national enhed med ansvar for det tveergdende vidensmiljo (se senere anbefaling),
sa bor systemet vaere en del af ansvaret for denne enhed.

Udvalget er opmaerksomme pa, at der i andet regi har vaeret arbejdet med processer vedrorende godkendelse
af sundheds apps. Nar driftsansvaret for Elin er placeret, vil det veere oplagt at bringe lasningen ind i denne
proces.

Implementeringsmaessigt anbefaler udvalget:

e Elin udbredes gennem de processer, som udvalget har anbefalet. Det vil sige via de kommu-
nale forankringspunkter (se senere). Herudover kan det vaere en fordel at placere link til Elin
pa de kommunale intranet og fagsystemer

e Generel markedsfaering af Elin i de relevante kommunale fora

Anbefalinger til etablering af den infrastruktur, som kan facilitere aktiv udbredelse af viden, samt sikre
forankring og gennemskuelige ansvar og roller

Som det er fremgaet, sa er en helt central problemstilling spargsmalet om, hvem der har ansvar for at sikre en
aktiv formidling og udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne. Uanset hvor gode tilbud,
og hvor megen information som leegges ud pa forskellige hjemmesider, sa ger de ikke megen gavn, hvis ingen
kender til dem eller griber dem.

Og det er pd mange mader det, som er situationen i dag, hvor eksisterende tilbud og videns materiale selvfal-
gelig anvendes, men det gribes og anvendes meget spredt, og ikke systematisk og udbredt.

Dette er ogsa konstateret af frivillige, faglige ildsjeele pd omradet, som har taget initiativ til Epilepsinetvaerket,
som retter sig mod sundhedsprofessionelle pa bosteder og andre specialiserede tilbud i regioner og kommu-
ner. Netvaerket faciliteres af Epilepsiforeningen, hvor man kan tilmelde sig netvaerket. Det er ud til, at netvaer-
ket er kommet godt i gang med stor tilslutning til nyligt atholdt ferste netvaerkstraef. Og der er ingen tvivl om
dette initiativ rettet mod frontlinje medarbejdere vil fa en stor betydning for at lefte epilepsidagsordenen og
udbredelsen af viden.

Spergsmalet er, om sddanne initiativer kan sta alene, som strategi for udbredelse af sundhedsfaglig viden om
epilepsi, eller om dette ber suppleres med tydeligere roller og ansvar og forankres i ledelsesprocesserne.

Som i sa mange tilfaelde, sa handler det om, at hvis noget er vigtigt, sa skal det drives og forankres. Dette

saetter, som vi har set, opgaven - ikke kun for frivillige ildsjale, men ogsa bade for de centrale myndigheder,
institutioner som producerer vidensmateriale, og for kommunerne.
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Udvalget har gjort sig mange tanker om dette, dreftet med udvalgte ledere og neglepersoner i kommuner, og
hentet inspiration bade fra andre diagnoseomradet og fra andre lande. Og endelig er elementer i disse overve-
jelser forsegt konkret afprevet i Svendborg, Vejle og Kebenhavn.

National enhed som skal vedligeholde og udbygge en sundhedsfaglig e-platform for epilepsi

Som vi har set, er den vaesentligste vidensformidling pa omradet passiv, det vil sige videns- og informations-
materiale, som la2gges pa forskellige hjemmesider. Iszer Epilepsifareningen og Filadelfia har aktive tilbud, som
markedsferes og gribes af nogle, men der eksisterer ikke et formelt ansvar for formidling og dialog - hverken
pa statsligt eller regionalt niveau, og dermed heller ikke for, at udbredelse af sundhedsfaglig viden rent faktisk
sker struktureret og systematisk.

Anbefalingerne vedrerende etablering af en national enhed baserer sig dels pa inspiration fra de lasninger de
efterhanden har lang erfaring med i Norge, dels pa VISO-organiseringen pa det sociale omrade herhjemme.

I Norge har man gennem efterhanden en del &r opndet erfaring med et centralt kompetencecenter, som bl.a.
har ansvaret for dialog og formidling om videns- og laringsspargsmal til regioner og kommuner.

Opgave og ansvaret i denne enhed omfatter:

e Ansvar for formidling (patienter, parerende og fagpersoner) - udvikling, indsamling, bear-
bejdning

e Epilepsibehandling.no

¢ Generel viden om epilepsi

e Farmakologiteam

e Beskrivelser af diagnoser

e Kurser

e E-kursusraekke

e Undervisningsforlab (online)

e Radgivning.

Opgavefeltet i den norske model er vaesentligt mere omfattende end scopet for naervaerende projekt. Og de
styringsmaessige vilkar og rammebetingelser kan heller ikke i en skala 1:1 sammenlignes med de danske (fx er
Social og Sundhed samlet i ét politisk og administrativt omrade).

Alligevel er det vurderingen, at der er god inspiration i den norske model.

En anden inspiration er der i VISO-organiseringen pa det sociale omrade. Her fungerer Specialradgivningen pa
Filadelfia som kompetencecenter for epilepsi.

Pa denne baggrund er det udvalgets anbefaling, at der etableres en national enhed med ansvar for vedligehol-
delse og udbygning af en sundhedsfaglig e-platform om epilepsi. Det vil sige en enhed som har ansvar som

kompetencecenter og driftenhed for de systemlasninger, som herer til omrddet fx Elin og E-lzering.

Ud over disse systemmaessige ansvar, vil der veere behov for en tydeligere placering af ansvar for en aktive ud-
bredelse og implementering af udvalgts evrige forslag og anbefalinger.

Placeringen af dette ansvar ma selvfalgelig bero pd neermere dreftelse mellem de relevante aktarer. Og regio-
nernes eventuelle rolle i dette kan overvejes.
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Etablering af forankringspunkter for distribution af sundhedsfaglig viden i de enkelte kommuner

Som vi har set, sa er spergsmalet om en kommunal koordinator, som medarbejdere i kommunen kan henvende
sig til og fa stette og vejledning i forbindelse med, at man kommer i kontakt med borgere med epilepsi (isar i
de almene omrader) hejt prioriteret enske blandt respondenterne i online survey. Samtidig har vi set, at det er
yderst vanskeligt for aktarer udenfor kommunerne at formidle sundhedsfaglig viden, og felge op pa de tiltag
der geres for dette.

Udvalget har derfor ladet sig inspirere af andre diagnoseomrader, som har haft den sammen problemstilling.
Her ser det ud til, at etablering af en faglig koordinatorfunktion (fx pa hjerneskadeomradet) ofte er en del af
svaret.

Etablering af en sadan rolle i kommunerne vil vaere enskelig, men udvalget vurderer ikke, at det generelt set er
en farbar vej i de fleste kommuner. Dels er det de faerreste kommuner, som har et tilstraekkeligt antal borgere

med epilepsi til at berettige denne type rolle, dels er det svaert at forestille sig, at koemmuner skal etablere cen-
trale faglige koordinatorer pa alle szrlige diagnoseomrader.

Men behovet for noget er der. Spargsmalet har i faerste omgang vaeret droftet med udvalgte kommuner (Vejle,
Slagelse og Kebenhavn) i forbindelse med tilbagemeldinger pa det gennemfarte online survey. Tilbagemel-
dinger var en anerkendelse af behovet for dels én indgang til kommunen vedrarende initiativer fra centrale
aktarer, dels et sted, hvor medarbejdere kan henvende sig, nar behov for (henvisning til) yderligere viden og
stettemuligheder.

Det farte til afprevning af nedenstdende model i Vejle, Svendborg og Kebenhavn:

« Sikker mail fra sygehus (efter
samtykke fra borger/vaerge) til
central forankringspunkt
Dette igangseetter kontakt til
relevant institution

= e Formidling af e YT
“Elin"og entral enhe
ﬁJ@] o |®i’ - o muligheder O )

! Kommunal, almen Central
institution forankrings
————————————————————— punkt
Formidling af tilbud vi
O ledelsessystemet til relevante
institutioner

Kommunal, specialiseret
institution

Planlzegning, tilmelding, sp@rgs mal
Fig.: 7: llustration af opgaver og processer for 'kommunalt forankringspunkt'

| afprevningsperioden fungerede projektet som central, ekstern enhed og de kammunale
projektledere som centrale forankringspunkter i kommunerne.
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Som hjeelp til projektlederne har projektet udarbejdet stettemateriale i form af:

e Introduktion til rollen og hvor der kan henvises til ved medarbejderhenvendelser

e Qversigt over relevante materialer, som kan sendes til medarbejdere i det almene omrade i
forbindelse med, at de mader borgere med epilepsi (fokus pa ferskale og skole)

e Udkast til orienteringsmateriale til evt brug for kommunens intranet

e Udkast til ledelseskommunikation i forbindelse med formidling af initiativer i de specialise-
rede omrader

e Udkast til standard mail fra forankringspunkt til medarbejder i forbindelse med prompt fra
hospital (beskrives senere).

Opgaven har veeret tilrettelagt, sa det ikke kraevede sarlige epilepsi eller sundhedsfaglige forudsaetninger.
Projektledere i alle kommuner har dog haft sundhedsfaglig baggrund.

Alle tre kemmuner har vurderet, at rollen og opgaven i praksis er forholdsvis enkel, og vel vidende, at der ikke
er noget som er gratis, sd er vurderingen, at rollen stort set kan varetages indenfor rammerne af eksisterende
ressourcer.

Ledelsesophanget har vaeret forskellig i de tre koemmuner, hvilket har givet hvert sit st af szerlige fordele og
ulemper. | de kommuner, hvor ophanget var i Handikap omradet, sa har det varet tydeligt, at narheden til

de specialiserede institutioner og ledelsessystemet har medfaert en starre gennemslagskraft for de initiativer,
som blev bragt i spil. Samtidig har det her vaeret vanskeligt at opna tilslutning til ivaerksaettelse af initiativerne
pa de almene omrader. Der, hvor ledelsesophanget var i Sundhedsafdelingen, oplevedes en starre vanthed
med tvaergaende kommunikation, og det lykkedes her at involvere bl.a. Sundhedsplejen i de foreslaede proces-
ser.

En overvejelse i denne forbindelse er forskellene i opgaven for forankringspunktet mellem henholdsvis de al-
mene og specialiserede omrader. | de almene omrader vil det dreje sig om dels en vare en intelligent postkasse
funktion, hvor formidling efter prompt fra hospital af link til "Elin” og henvisning til evrig stettemulighed er den
primaere opgave. Dels vil det vaere dét sted, hvor kommunale medarbejdere kan rette henvendelse nar de har
spargsmal om epilepsi. | de specialiserede omrader er der tale om en mere lebende drift opgave, hvor tilbud fra
centrale akterer kan indarbejdes i arshjul for institutionernes medarbejdere. Bade projektlederne i Svendborg
og Kebenhavn ser dette, som en oplagt mulighed.

Pa denne baggrund anbefales:

e Atderindledes proces med at etablere et forankringspunkt i hver kommune

e Atdeterop til den enkelte kommune at delegere opgaven til et ledelsesophang, men det
anbefales, at dette sker til en tvaergaende ledelsesfunktion, som kan fungere som én ind-
gang til kommunen (fx Sundhedsafdeling), som pa sin side kan delegere/videre afhangig af
de konkrete forhold i den enkelte kommune.

Sarlige forbedringsforslag og anbefalinger til de specialiserede institutioner

Som tidligere navnt, har udvalgets arbejde har vist, at der i de specialiserede institutioner vil vaere relevant at
udbrede sundhedsfaglig viden gennem generelle vidensformidlings aktiviteter.

Omrdderne er karakteriseret ved, at medarbejdere relativt oftere har kontakt med borgere med epilepsi, og
tilbuddene bor labende stilles til rddighed blandt andet pa grund af labende personaleudskiftning. Isar pa de
institutioner, hvor malgrupperne er de mest udsatte borgere med epilepsi ber tiltagene afspejle, at det er her
hvor kompetencebehovet er starste, hvorfor kompetenceudvikling, samtidig kan ses, som et element i kvali-
tetssikring af ydelserne.
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Langt hovedparten af medarbejdere i omraderne har en socialpadagogisk baggrund, hvorfor tilfersel af ge-
nerel sundhedsfaglig viden er yderst aktuel. Dette gaelder generelt i de specialiserede institutioner, og i endnu
starre udstrakning pa botilbud. Det skal understreges, at fokus her er generel sundhedsfaglig viden, og ikke
patientspecifik viden. Det sidste varetages af de etablerede kontakter med regionernes epilepsiklinikker og
borgernes egen leege. Som vi har set i det gennemfaerte online survey, sa er der dog flere problemstillinger for-
bundet med at "oversatte” behandlingsplaner til hdndtering af labende situationer i hverdagen.

Indenfor de senere ar er der blevet ansat flere med sundhedsfaglig baggrund enten direkte pa institutionerne
eller i tilknytning til dem. Fastholdelse og styrkelse af denne tendens vil med sikkerhed forbedre det generelle
kompetenceniveau. P8 samme made vil det omtalte Epilepsinetvaerk for sundhedsprofessionelle ogsa bidrage
til dette.

Der eksisterer dog kun ganske fa systematiske kompetenceudviklings initiativer pd omradet, som i al vaesent-
lighed er praeget af sidemandsoplaring og enkeltstdende ildsjzle.

Det er blevet overvejet i udvalget om de lovbestemte sundhedstjek pd bostederne, kunne udvides til ogsa at
omfatte en undervisningsmulighed de steder, hvor det skannes relevant. Udvalget har ikke forfulgt dette yder-
ligere, da der ikke er overenskomstmaessige muligheder for det.

Derfor har vi i projektet forfulgt to typer af initiativer, som kan bidrage til pa en farbar og mere systematisk
made at udbrede sundhedsfaglig viden i disse omrader, hvor behovet pd mange mader er mest presserende:

e E-kurser, som en fleksibel og enkel made at udbrede sundhedsfaglig viden
¢ On-site og on-line kursustilbud til bosteder med et saerligt behov for samlet og praksisnaer
lzering og sparring

E-kurser - fleksibel, enkel made at sikre udbredelse af viden

Det er oplagt at formaliserede kursustilbud er en naturlig tilgang til udbredelse af sundhedsfaglig viden i de
institutioner, hvor man lebende og ofte arbejder med borgere med epilepsi. Traditionelle kurser findes ikke
pa omradet (enkelte kommuner har udviklet eget undervisningsmateriale, ligesom elementer indgar i enkelte
institutioners intro aktiviteter), og vil typiske vaere en dyr lasning, hvis det skal rulles ud for mange.

Pa en raekke andre omrader er der efterhanden opndet gode erfaringer med implementering af e-laerings aktivi-
teter. Og det var oplagt at undersege, hvordan det kan bringes i spil her.

Det ville vaere uden for rammerne af narvaerende projekt at opstarte egentlig udvikling af sundhedsfaglige
e-kurser. Dels fordi det tager tid, dels fordi det skulle vurderes om denne laringsform overhovedet er velegnet
til vores malgrupper og den kontekst de arbejder i.

Som udgangspunkt blev der set pa de nogle af de lande, som har lang erfaring med udbredelse af sundheds-
faglig viden om epilepsi - England og Norge.

I England har vi haft kontakt en stor leverandar (Epilepsi Action), som beskriver deres erfaringer pa felgende
made:

e Stort modulopbygget kursusprogram
e De brugeridag 2% arsvaerk - bestaende af to fuldtidsansatte fagfolk og en Y2-tids admini-
strativ medarbejder - pa at handtere det nuvaerende e-learning set-up:
e Markedsfering
e  Praktisk afvikling
e Evaluering og udvikling
e Opdatering og kvalitetssikring af viden/materialet (systematisk hvert 3. ar)
e Lidt deltagertal: 2019 - 9.000 personer pa kursus, 2020 - 36.000 og 2021 - 31.000
e (a.90% af deltagerne er fagpersoner
e (Ca. 80% af fagfolkene gennemfarer et fuldt kursus
e Det harveeret vigtigt - og tidskraevende - at sikre faglig konsensus om indholdet.
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I Norge er e-leringsaktiviteterne forankret i den nationale kompetenceenhed pd omrader, som ogsa er ansvar-
lig for udbredelsen i kommunerne. Her er udviklet et stort, egenudviklet og modulopbygget kursusprogram, sa
drives ud gennem dialog med regioner og kommuner.

Projektet valgte i ferste omgang at teste et engelsk og et norsk kursus i en stikpreveafpravning blandt udvalg-
te (i alt 9, med forskellig baggrund og i forskellige funktioner) medarbejdere i henholdsvis Ringsted og Keben-
havn:

Fra Norge

e https://www.helsekursportalen.no/produktkategori/epilepsi/
e «Grunnkurs i epilepsi for deg som jobber med personer med epilepsi. E-laringskurset
er rettet mot helsepersonell, men kan ogsa tas av pasienter og parerende.»
e Varighed: 2,5 timer
e Produceret af : Statens center for Epilepsi

Fra England

e https://learn.epilepsy.org.uk/courses/supporting-and-caring-for-people-with-epilepsy/
e “This course is designed for people who support or care for people with epilepsy. It
aims to give you the knowledge and skills you need to work effectively with people
with the condition.”
e Varighed: 2-3 timer
e Produceret: “This course has been produced under the terms of Epilepsy Action’s
information quality standards.”

Der blev evalueret pa felgende parametre:

I hvor hej grad er du i dit daglige arbejde i beraring med borgere, der er ramt af epilepsi?
I hvilket omfang har du faet relevant viden om epilepsi?

Adgangen til kurset via nettet?

Laengde af kurset?

Mulighed for at afbryde kurset, og genoptage senere?

Passende inddragelse af eksempler?

Opleves e-laring, som en effektiv og meningsfuld metode for dig?

NoukWN=

Tilbagemeldingerne pa spergsmal 2-7 var entydigt positive, og det uanset om respondenten havde lidt eller
meget at gere med borgere med epilepsi (spg. 1).

Da bade e-laeringsform og indhold af de stikprevetestede kurser synes relevant, gik vi videre med at inddrage
e-lering, som en del af afprevningen i teet-pa-driften afprevningen i Svendborg, Vejle og Kebenhavn.

Selvom kurserne fra England virkede mere moderne i deres udtryk og teknologiske platform, sa valgte vi af
sproghensyn alene at inddrage kurser fra den norske helseportalen/Statens center for epilepsi. Ud over det
grundlaeggende kursus, som indgik i stikpraverne, valgte vi ogsa at medtage et udvidet kursus for medarbej-
dere med sterre erfaring med epilepsi. Da vi tidligere havde testet relevansen af leeringsformen og indholdet i
kurserne, var det primare formal at teste efterspaergsel i et mere driftslignende set up. Formidling af tilbuddet
skete derfor via kommunernes forankringspunkter via ledelsesstrengen til institutioner i det specialiserede.
Indenfor denne kommunikationsstreng havde ledere pa forskellige niveauer mulighed for at afgreense mal-

gruppen.

Der blev organiseret en samlet administrator fra projektets side, og tilmelding fra medarbejdere i institutioner-
ne foregik direkte hertil.

| den korte periode afprevnings var der mere end 150 tilmeldinger til kurserne. Noget ulige fordelt med langt
flest i Kebenhavn. Gennemfarselsprocenten har dog ligget lige omkring 55%.
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Opsamling og evaluering skete gennem de kommunale projektledere:

e Meget positiv modtagelse af ledere og institutioner

e Principielt ser ledere det som effektiv og fleksibel made labende at opkvalificere. Let at
indarbejde i arshjul og introforlab

e Dog udfordringer med opkaobling til den norske platform, og nogle syntes det var bavlet
med sproget (administrator har dog kun oplevet fa henvendelser om teknisk support)

¢ Nogle har haft bemeaerkninger til noget af indholdet.

Selvom tilbagemeldingerne som sddan var positive, sa var der dog flere kritiske kommentarer til sprog, plat-
form og i nogen udstraekning ogsa indhold.

Pa baggrund af disse erfaringer anbefaler udvalget, at e-laering bliver en central del af strategien for videre sy-
stematisk udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i de kommunale specialiserede dag- og degntilbud.
Det forekommer at vaere den mest effektive og ressourceoptimale made at sikre et nedvendigt grundlaeggen-
de vidensniveau.

Der ber derfor placeres et ansvar hos en relevant akter, som kan drive dette initiativ og tilvejebringe det ned-
vendige vedligeholdelses, drift og udviklings set up.

Implementeringsmaessigt anbefaler udvalget en skridtvis tilgang:

e  Skridt 1: Oversattelse af norsk kursus, kritisk gennemgang af indholdselementerne, lasning
af de tekniske udfordringer, og markedsfaering

e  Skridt 2: Udvikling af mere tidssvarende dansk platform, og udvikling af flere moduler for at
ramme flere malgrupper mere specifikt.

Overvejelse: Lade gennemfarsel af udvalgte e-kurser vaere del af kvalitetssikring af kompetence pa de mest
relevante institutioner.

Epilepsi-viden pa hjul / on-site og live on-line, som et tilbud til institutioner med et sarligt behov for at samlet
og praksisnaer laring og sparring

Det er helt oplagt, at der i forbindelse med udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi ma rettes et sarligt
fokus pa de institutioner, hvor medarbejderne dagligt arbejder med flere borgere med svaer grad af epilepsi
(ofte i tilknytning til andre diagnoser). Iszer, men ikke kun, udvalgte bosteder og specialinstitutioner.

Som beskrevet ovenfar, er det her kompetencebehovet er starst, og det kan konstateres, at der eksisterer
meget fa og spredte tilbud. E-leering er med sikkerhed en vaesentlig tilgang, men erfaringer har vist, at disse
institutioner ogsa vil profitere af en praksisnaer, naervarende laringsform med deltagelse af hele, eller dele af
institutionens personalegruppe. Udvalgte institutioner i Keabenhavns Kommune har saledes haft god gavn af et
sadant initiativ fra Anne Sabers fra Rigshospitalet.

Udvalget besluttede at udvikle et sddant kursus og teste det pa 2 udvalgte bosteder. Det blev desuden beslut-
tet, at kurserne skulle gennemfares af en sundhedsfaglig specialsygeplejerske fra den regionale epilepsiklinik
i samarbejde med specialist fra Specialradgivning, som kunne have fokus pa de sociale- og socialpadagogiske
forhold. Det gav intuitivt mening at binde de aktarer sammen, som medarbejdere pa forskellig made havde
kontakt/adgang til, og for medarbejderne er deres hverdag ikke opdelt i sundhed og socialt.

Det blev samtidig besluttet at teste kurset bade i et fysisk og et online format. Baggrunden for dette var, at
tidligere erfaringer har vist vaesentlige ressourceudfordringer i at fa det i stand - bade pa institutionsside og

underviserside.

Kurset blev testet pa to bosteder i Aalborg Kommune - det ene fysisk af ca. halv dags varighed og det andet
som live webinar af 2,5 times varighed.
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Indholdet har veeret:

e Praesentation

e Intro til epilepsi

e Generelt om epilepsi

e Hvad er epilepsi?

e Hvordan stilles diagnosen?

e Arsager til epilepsi

e Anfaldstyper

e Generaliserede anfald

e Fokale anfald

e Forvarsler/prodomer

e Re-orientering

e Viden giver tryghed - ferstehjalp
e Status Epilepticus

e Anfaldsbrydende medicin

e Sudep

e Anfaldsobservation

e Anfaldsprovokerende faktorer
e Hjaelpemidler

e Behandlingsmuligheder

e Differentialdiagnoser til epilepsi
e PNES

e Epilepsi er andet end anfald.

Evalueringerne fra kurserne viste, at deltagerne havde faet nogen til stor udbytte af kurset. Det viste samtidig,
at der ikke var stor forskel pa evalueringerne af live online kurset i forhold til det fysisk afholdte kursus.

Pa denne baggrund besluttede udvalget onlineudgaven indga den samlede teet-driften afprevning i Svendborg,
Vejle og Kabenhavn.

Tilbuddet om dette blev, i lighed med e-lzeringstilbuddet, formidlet via de kommunale projektledere (forank-
ringspunkterne) og via ledelsessystemet til relevante institutioner.

| afprevningsperioden blev felgende gennemfart:

e | Svendborg kommune gennemfortes kurset for 2 bosteder, hvor evalueringerne, i lighed
med de indledende test afprevninger, var positive

e 1Vejle forte tilbuddet til 1 interessetilkendegivelse, som dog ikke farte til aftholdelse

e | Kabenhavn blev identificeret 5 interesserede institutioner, men det var ikke praktisk mu-
ligt af afholde nogen af dem pa grund af ressourceknaphed hos RH, som skulle levere den
sundhedsfaglige specialsygeplejerske til at undervise sammen med Specialradgivningen.

Pa baggrund af disse erfaringer og observationer, har udvalget gjort sig faelgende refleksioner:

e Ud fra tilbagemeldingerne fra dem, som har deltaget, sa vurderes tilgangen absolut vaerdi-
fuld for udvalgte institutioner med et saerligt behov

e On-line formatet fungerer i praksis, om end lige sa stort niveau af naervaer og fri draftelse er
svaer at opna som ved det on-site fysiske format

e Der er en betydelig udfordring i at frigere de nedvendige ressourcer fra de regionale epilep-
siklinikker til undervisning pa bostederne.
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Iseer udfordringer i den nedvendige frigerelse af sundhedsfaglige ressourcer giver anledning til overvejelser om
og anbefalinger til, hvordan dette vigtige initiativ kan tages videre:

e Der aftales realistiske mal og vilkar for, hvor mange online kurser de regionale epilepsik-
linikker arligt skal bidrage til (fx. 3-4). Opmarksomhed bar dog rettes maod, at projektets
observation har veeret, at ressourceudfordringen ikke primaert drejer sig om ekonomi, men
mere faktisk ressourceknaphed i forhold til driften i klinikken.

e Ansvar placeres hos akter for at indlede dreftelse med kemmunerne i hver region om identi-
ficering af den minimum nedvendige malgruppe blandt kommunernes institutioner.

e Den valgte aktoer bor ligeledes have ansvaret for implementering, drift og lebende evalue-
ring af initiativet.

Seerlige forbedringsforslag i de almene omrader, som sjeldent har kontakt med epilepsi

Som vi har set, sa har udvalgets arbejde har vist, at det i disse omrader alene er relevant at formidle sund-
hedsfaglig viden om epilepsi i forbindelse med, at den enkelte medarbejder rent faktisk meder en borger med
epilepsi. Dette skyldes, at det for langt de fleste yderst sjeldent stader pa epilepsi.

Med udviklingen af Elin, sa star vi i dag med et vaerktej, som giver alle medarbejdere indholdsmaessigt og
timingsmaessigt relevant og afpasset sundhedsfaglig viden om epilepsi. Udbredelsen af dette vil sdledes vaere
en afgerende negle til at udbrede sundhedsfaglig viden til de medarbejdere, som kun meget sjzldent meder
borgere med epilepsi.

Fra projekts start vidste vi ikke, og turde nok heller ikke habe p3, at noget sadant ville kunne lade sig gere.
Veerktojet i sig selv er dog ikke hele svaret i sig selv.

Som vi har set tidligere, sa er promovering af viden om epilepsi via kommunens intranet og andet, ogsa et vig-
tigt element. Og etablering af de kommunale forankringspunkter star cenralt i, at medarbejdere har et sted at
ga hen med spergsmal a la “Et af barnene i min klasse har epilepsi. Jeg har faet noget fra foraeldrene, men er i
tvivl om, hvad det betyder for det jeg skal gare?”. Eller “Kan jeg fa mere at vide om, hvordan jeg skal handtere
anfald?”. \kke fordi forankringspunktet nedvendigvis selv skal kunne svare pa, men der er her et internt sted,
som kan henvise bade til Elin og de eksisterende radgivninger.

Iszer for at understette, at de pagaldende medarbejdere rent faktisk pro aktivt modtager relevant viden og
information timet i forhold til, at medarbejderen kommer i kontakt med en borger med epilepsi, har udvalget
gjort sig overvejelser om felgende to forhold:

e Prompt fra hospital ved diagnosticering til kommunalt forankringspunkt, som herefter sen-
der intern mail til pageeldende institution (fx klasselaerer eller barneinstitutionsleder)

e Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital via patient/parerende til relevant
medarbejder i kommunen.

Indenfor det almene omrade adskiller ldreomradet sig markant fra de evrige omrader. Dels er @ldreomradet
praeget af, at de fleste medarbejdere rent faktisk har sundhedsfaglig baggrund, og dels er der etablerede pro-
cesser for det daglige samarbejde med borgernes egen lzege og hospitaler. Dermed ikke sagt, at der ikke er et
behov for at udbrede sundhedsfaglig viden om epilepsi i &ldreomradet. Det gennemfarte online survey viste -
om end med meget lille datamaengde - at alle respondenter mente, at alle temaer var relevante, samt at de var
i tvivl om de var klaedt tilstreekkeligt pa. Derfor er der afslutningsvis udvalgets overvejelser sarskilt her.

Tidsrelevant formidling af viden via prompt proces fra hospital til kommune
Vi har set, at medarbejdere i de almene omrader kun meget sjeldent mader borgere med epilepsi. Samtidig er

>80% af respondenterne i disse omrader, som finder temaerne om epilepsi relevante, i tvivl om de er tilstrak-
keligt klaedt pa, nar det sker.



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

Det er kendt fra andre omrader, at der sendes prompt fra diagnosticerende hospital til pagseldende kommune,
sa denne er forberedt pa at tage fornadne forholdsregler. Denne model vurderes oplagt at tage i anvendelse pa
epilepsiomradet.

« Sikker mail fra sygehus (efter
samtykke fra borger/varge) til
central forankringspunkt
Dette igangsaetter kontakt til
relevant institution

= ® Formidling af P—
"Elin“o entral enhe
Bodr= O 50 (G
Kommunal, almen ¢S5  central em— 111215 =T

institution forankrings
————————————————————— punkt

Formidling af tilbud vi
O ledelsessystemet til relevante
institutioner

Kommunal, specialiseret
institution

Planlzegning, tilmelding, spmrgsm?:l
Fig. 8: lllustration af ‘prompt’ proces fra hospital vi ‘farankringspunkt’ til pagaldende institution

| forbindelse med tat-pa-driften afprevningerne i Vejle kommune blev afprevningen af denne proces forbe-
redt. Standardbreve blev udarbejdet, og aftaler blev indgdet med sundhedsplejen og "test” hospital. Pd det
pagaldende tidspunkt var den Al baserede epilepsi app Elin endnu ikke tilgaengelig, sa der blev udarbejdet
infomateriale, som de kommunale projektledere ("forankringspunktet”) kunne sende til den koemmunale insti-
tution.

Som tidligere naevnt, sa modtog kommunen dog ikke nogen prompt fra hospitalet i afpravningsperioden.

Udvalget anbefaler, at processen seges udbredt i et eller nogle pilotprojekter, hvorefter der tages endelig stil-
ling til national udbredelse. Med udviklingen af Elin, sa vil det netop vaere denne lasning, som tidsrelevant skal
formidles til de bererte institutioner.

Standardisering af materiale, som udleveres fra hospital til patient/parerende

Det er tidligere beskrevet, at nogle hospitaler/klinikker udleverer materiale om epilepsi til borgeren/de pare-
rende. En delmangde af dette kan vaere relevant for den/de kommunale institutioner, som borgeren er tilknyt-
tet. Vi har dog ogsa set, at savel sundhedspersonale som kommunale medarbejdere stiller spergsmal ved om
det i alle tilfzelde videregives til de relevante.

Vi formoder, at standardisering af dette materiale vil kunne lafte vidensformidlingen fra region til kommune
via borgeren. Og med udviklingen af den Al baserede epilepsi app Elin, sa er det oplagt, at dette indgar som et
centralt element i denne formidling. Elin muligger netop en malgruppespecifik formidling af sundhedsfaglig
viden.

Pa denne baggrund anbefaler udvalget, at Elin formidles fra hospital via borger til kommune, sammen med

en opfordring fra hospitalet til borgeren om at videreformidle det. Det er dog samtidig udvalgets vurdering, at
denne indsats ikke kan sta alene, samt at man nappe kan gare borgeren alsvarlig for, at de kommunale insti-
tutioner har den fornedne sundhedsfaglige viden.
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Seerlig note om ®Ildreomradet

Mange medarbejdere i &ldreomradet i det gennemfarte survey udtrykte tvivl om, de er tilstraekkelig kleedt pa
i forhold til de temaer, der blev spurgt ind til. Datamaterialet er dog meget lille pa dette omrade (26 respon-
denter), der eksisterer i forvejen etablerede processer mellem hospital, egen laege og sundhedspersonalet i
kommunerne, og fra sundhedsfaglig side vurderes ikke et stort vidensbehov.

Der kan dog overvejes om link til Elin kan placeres i eksisterende fagsystemer pa omradet.

En arbejdsgruppe under udvalget har udviklet et mini-kursus af 30 minutters varighed til brug for undervisning
pa de plejehjem, hvor der opleves et sarligt behov. Tanken har vaeret, at det kunne indga som et tilbud til pleje-
hjemslager, som selv ville kunne afholde kurset for medarbejdere pa plejehjem.

Kurset blev afpravet af plejehjemslage pa plejehjem i Skanderborg kommune, og det viste:

e Medarbejderne fandt det kun delvist relevant pa grund af manglende erfaringer med beboe-
re med epilepsi.
e Bade plejehjemslage og deltagere fandt undervisningsmaterialet for omfattende og tungt.

Pa denne baggrund er kursusmaterialet bearbejdet og vaesenligt reduceret. Udvalget anbefaler, at kursusma-
terialet ligger som passivt tilbud til de plejehjemslzger, som eftersparger det.

Sammenfatning af forbedringsforslag og anbefalinger

Den indledende analyse af aktuel situation og problemstillinger, udvalgets vurdering af succeskriterier, samt
de forskellige afprevninger og evalueringer har resulteret i felgende forbedringsforslag og anbefalinger:

Tvargaende forbedringsforslag

e Al baseret videnssystem - let enkel adgang til viden om epilepsi, som generer konkrete svar
tilpasset brugerens baggrund
e Anbefalinger, som skal sikre den fornedne infrastruktur, forankring, ansvar og roller
¢ National enhed som skal vedligeholde og udbygge en sundhedsfaglig e-platform om
epilpsi
e Forankringspunkt i kommunerne, sa én indgang til kommunerne, kontaktpunkt
for medarbejdere i kommunen sikres, sat at tilbud ogsa kan formidles gennem det
almindelige ledelsessystem.

Forbedringsforslag ofte kontakt (de specialiserede institutioner)

e E-kurser - fleksibel, enkel made at sikre udbredelse af viden, samt mulighed for hurtigt at
skabe laringsmekanisme for sikring af specifikke kompetencekrav (fx ved szerlige kompe-
tencekrav 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 praksisnaer lzering og sparring

e Forbedringsforslag sjeeldent kontakt (de almene omrader)

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

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

e Undervisning ved plejehjemslager pa plejehjem.
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BILAGSSAMLING

- Udvalget

Oversigt over medlemmer af udvalget for udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi til kommunerne

- Ansagning til Sundheds- og Aldreministeriet

Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne
12. december 2019

- Bevillingsbrev

Sundheds- og ZAldreministeriet
Tildeling af puljemidler fra sundhedspuljen til indsatser pa sundhedsomradet
4. april 2019

- Bevillingsbrev

Sundheds- og ZAldreministeriet
6. februar 2020

- Bilagsdel A

Dokumentation af og uddybning af udvalgets undersegelser og forslag.
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- Udvalget
Oversigt over medlemmer af udvalget for udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi
til kommunerne
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Navn/titel: Arbejdssted/repraesentant for: E-mail:

Administrende direktar Epilepsihospitalet Filadelfia jesje@filadelfia.dk
Jens-Otto Skovgaard Jeppesen

Sundhedsfaglig direkter Epilepsihospitalet Filadelfia maher@fildalfia.dk
Mads Henrik Ravnborg

Chefkonsulent Udpeget af Kommunernes Landsforening Iht@kl.dk
Lise Holten

Sygeplejerske Aalborg Universitetshospital kaac@rn.dk
Karina D. Als Region Nordjylland

Udpeget af Danske Regioner

Chefkonsulent Udpeget af Kommunernes Landsforening ril@kl.dk

Rigmor Lond

Overlaege H.C. Andersens Berne- og Ungehospital OUH lone.laulund@rsyd.dk
Lone Laulund Region Syddanmark

Udpeget af Danske Regioner

Overlzege Aarhus Universitetshospital jakob@clin.au.dk
Jakaob Christensen Region Midtjylland
Udpeget af Dansk Epilepsiselskab

Social- og psykiatrichef Vejle Kommune birvo@vejle.dk
Birthe Vorsum Udpeget af Kommunernes Landsforening
(Udgéet efterar 2023 grundet
fratraedelse af stilling)

Afdelingsleder Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia jtos@filadelfia.dk
Jesper Thor Olsen

(indtil 1. januar 2022)
Laila Southwell laiso@filadelfia.dk
(fra 1. januar 2022)

Praktiserende lzege Dansk Selskab for Almen Medicin pvieth@dadlnet.dk
Pernille Vieth Formand for DSAM Midtjylland

Teamleder for specialteamet Barne Familieafdelingen lindasoegaard.sorensen
Linda Segaard Serensen Silkeborg Kommune @silkeborg.dk

(Udgaet efterar 2022 grundet
fratraedelse af stilling)

Faglig konsulent, sygeplejer- Epilepsiforeningen lotteh@epilepsiforeningen.dk
ske

Lotte Hillebrandt
(indtil efterar 2021)
Direktor per@epilepsiforeningen.dk
Per Olesen

(fra efterar 2021)

Centerchef Social- og Sundhedscenteret almor@ringsted.dk
Alice Morsbal Ringsted Kommune

Udvalget er blevet betjent af sekretariatet (under ansvar for Filadelfia)



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

“Eelers! N FILADELFIA I

- Ansagning til Sundheds- og Aldreministeriet
Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne
12. december 2019



Direktionen
Den 12. december 2019

ILADELFIA

Ansggning til Sundheds- og Aldreministeriet

Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne

Med afsaet i Sundhedsstyrelsens rapport "Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi”,
offentliggjort ultimo oktober 2018, har regeringen og Dansk Folkeparti afsat en bevilling pa 5
mio.kr. i 2020-2022 til Epilepsihospitalet Filadelfia, som i samarbejde med regionerne og Epi-
lepsiforeningen skal sikre kommunerne og fagmiljgerne den ngdvendige sundhedsfaglige viden,
tilgeengelighed og udbredelse til fx fag- og myndighedspersoner i kommunerne pa tveers af for-
valtnings- og fagomrader.

Formal
Epilepsihospitalet skal pege pa flg. formal for ovennaevnte udviklingsarbejde:
a) At sikre relevant tilgaengelig sundhedsfaglig viden fra regioner, Epilepsihospitalet o.a. til
brug for kommunerne pa forvaltnings- og fagniveau - for bgrn, unge og voksne
b) Afdaekke hvorledes sundhedsfaglig viden aktuelt tilfgres/sikres samt oplevelsen af denne
i kommunerne - blandt myndigheds- og udfgrende personer
c) Ide-generering med henblik p@ udformning af nye og/eller forbedringer af eksisterende
koncepter med sigte pa forbedret veerdi af distribueret ny eller kendt viden til kommu-
nerne - blandt myndigheds- og udfgrende personer (fx etablering af ny vidensportal, op-
kobling til eksisterende portaler med faglig viden, integration i klynger, kurser oa.)
d) Afprgvning af de udformede koncepter
e) Evaluering af vaerditilveeksten af de udformede og afprgvede koncepter ift. formalet om
tilgeengelig relevant sundhedsfaglig viden til myndigheds- og udfgrende personer i kom-
munerne, jf. ovenfor under a.
f) Opsamling af de afprgvede koncepter og anbefalinger for implementering og organisering
af vidensformidling
g) Samlet rapport om de indhgstede erfaringer, dokumentation samt krav til udbredelse

Organisering af udviklingsarbejdet
Der nedseaettes et “Udvalg for udbredelse af tilgeengelig sundhedsfaglig viden i kommunerne og
det naere sundhedsvaesen inden for epilepsi”

Administrerende direktgr Jens-Otto Skovgaard Jeppesen, Filadelfia (formand)
Sundhedsfaglig direktgr Mads Ravnborg, Filadelfia

2 udpeget af Danske Regioner (DR)

1 udpeget af Dansk Epilepsiselskab (DES)

Chefkonsulent Lise Holten udpeget af Kommunernes Landsforening (KL)
Konsulent Rigmor Lond udpeget af Kommunernes Landsforening (KL)
2-3 kommuner udpeget af Kommunernes Landsforening

1 medlem af Dansk Epilepsiforening (DEF)

1 medlem udpeget af Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)

Jesper Thor Olsen, Specialradgivningen for epilepsi, Filadelfia

1 medlem fra Socialstyrelsen (ST) - evt. ad hoc

Udvalget betjenes af et sekretariat (under ansvar for Epilepsihospitalet Filadelfia), der ogsa sgr-
ger for den Igbende rapportering til Sundheds- og A£ldreministeriet. Der kan nedsaettes saerskilte
arbejdsgrupper til seerligt afgraensede emner/opgaver, idet der planlaagges med ekstern eksper-
tise/konsulentbistand til spgrgeskemaundersggelse/ interviews, jf. formalet pkt. a.

-1-



Det tilstreebes, at der senest medio 2022 distribueret en forbedret sundhedsfaglig viden til kom-
munernes myndigheds- og udfgrende medarbejdere i og pa tveers af forvaltningerne.

Tids- og aktivitetsplan

Der er udarbejdet flg. tids- og aktivitetsplan for udvalgets arbejde og gennemfgrelse:

1.opstartsmgde
(februar)

Workshop
(april)

- afdaekning af tilgeengelig sundhedsfaglig viden

(kilder, distribution mv)

Undersggelse af behov og gnsker
-udformning af spgrgeskema/
Interviews

(juni)

Dialog-mgde med udvalgte kommuner
(august/september)

Gennemfgrelse af spgrgeskemaundersggelse
/interviews
(september-oktober)

Analyse, ide-generering af koncepter
og distribution
(november)

Afprgvning af nye koncepter af
(januar-april)

Evaluering af de afprgvede nye koncepter
i et antal kommuner
(maj -juni)

Dialog-mgde med udvalgte kommuner
(august-september)

Tilbagemelding til udvalget
(november)

Tilretning af koncept mv inkl.
forslag til udbredelse og formidling
(december)

Faerdigggrelse af udvalgsarbejdet
(februar)

Samlet rapport for arbejdet
- inkl. anbefalinger (maj)

2020 2021 2022
X
X
X
X X
X
X
X
X
X X
X
X
X
X



Budgetforslag 2020-2022

Udvalg/sekretariat
- mgder, workshops

Afdaekning af kilder mv.
-herunder undersggelser/analyse

Udformning af koncepter
Afprgvning

Landsdaekkende vidensformidling
Evaluering og afrapportering

I alt

0.3

0.9

0.1

1.3

Der henvises til uddybning af budgetforslaget nedenfor.

0.3

0.1
1.6
0.3
0.3
2.6

0.2

0.2
0.4
0.3
1.1



Uddybende budgetforsiag

Mgder, sekretariat og dialogmgder 2020 2021 2022
Mgder og workshops Der budgetteres med 4 mgder i 2020, 93 116 47
5 mgder/workshops i 2021 og 2 mgder i
2022 4 23.250 kr. pr. mgde
Sekretariatsfunktion Konsulent 125 125 100
Administrativ sekretaer
@konomifunktion
Revision
Dialogmgder m. kommuner | 6 dialogmgder 77 77 50
lalt 295 318 197
Afdakning af kilder m.v. 2020 2021 2022
Oversigt over skriftlige kilder, | Konsulent 150
oplaeg til workshop Neurologisk overlaege
Kommuner Sporgeskemaundersggelse/interviews i | 600
kommunerne
Dataindsamling, bearbejdning og rapport:
500.000 kr. i kommunerne (evt. ogsa patien-
ter/borgere) 125
125.000 kr. i almen praksis
Forberedelse —kommuner og | Konsulent 68
almen praksis Sporgeskema
I alt 943
Konceptudvikling og —afprgvning 2020 2021 2022
Udvikling af koncepter Lon 90%, transport og gvrig drift 10% 100 100
(legekonsulent, neurologisk overleege, konsu-
lentvirksomhed)
Afprgvning af nye kon- | Lgn 90%, transport og gvrig drift 10% (1.200
cepter - i kommunerne eller)
- ialmen praksis 1.600
Herunder laegekonsulent og neurologisk special-
lzegeinvolvering
Tilretning af koncept(er) inkl. formidling mv. 200
Landsdakkende vidensformidling (550 (550
eller) eller)
300 400
I alt 100 2.000




Evaluering og afrapportering 2020 2021 2022

Evaluering Evaluering fra de involverede afprgvnings-kom- 300
muner
Len 90%, transport og @vrig drift 10%

Afrapportering Afrapportering 300
Lgn 90%, transport og @vrig drift 10%

| alt

Bemaeerkninger til budget

Omkostningerne pr. mgde

Udvalget har 11 medlemmer plus en konsulent som sekretzer. Det forudsattes, at de fleste udvalgsmedlem-
mer (f.eks. regionsrepraesentanterne, direktionen pa Filadelfia) kan fa betalt deres deltagelse i udvalgsarbej-
det af deres arbejdsgiver, men der kan vaere enkelte medlemmer, der ikke kan. Det kan f.eks. dreje sig om
repraesentanten for de praktiserende laeger og reprasentanterne for de laegelige selskaber. Her er regnet
med, at indtil 2 udvalgsmedlemmer har behov for frikgb med én arbejdsdag pr. mgde.

Frikgb af indtil 2 udvalgsmedlemmer i 7,5 timer & 600 kr. = 4.500 kr.; 2 udvalgsmedlemmer, i alt 9.000 kr.

Transport af 11 udvalgsmedlemmer & 1.000 kr. = 11.000 kr. (der er taget udgangspunkt i biltransport, herun-
der passage af Storebaeltsbro)

Forplejning af 13 udvalgsmedlemmer & 250 kr. = 3.250 kr.
| alt pr. mgde 23.250 kr.

Sekretariatsfunktion

Udgifter til konsulent til handtering af dagsorden og referat fra hvert mgde, lgbende sagsbehandlingsopgaver
o.lign. i tilknytning til mgder, fremmgde og mindre kontorhold.

Administrativ sekretariatsfunktion (udsendelse af materiale, administration af rejsegodtggrelse, bilag, loka-
ler, kontorhold osv.).

@konomifunktion: Budgetbistand samt regnskabsfgring og indrapportering til bevilgende myndighed.
Udgifter til arlig revision.

Den samlede udgift er skgnnet til 325.000 over 3 ar fordelt med 250 000 kr. til Ign, 35.000 kr. til transport og
40.000 kr. til gvrig drift.

Oversigt over skriftlige kilder

Pa grundlag af skriftligt materiale fra kommunerne, Socialstyrelsen (VISO), regionerne, Filadelfia og anden
relevant vidensformidling udarbejdes en oversigt over den landsdakkende information og distribution om
sundhedsfaglig viden i kommunerne — herunder myndigheds- og udfgrende personer. Materialet skal danne
grundlag for en workshop.



Der er afsat 1 maned til konsulent og frikgb af neurologisk overlaege til opgaven i 2020 evt. ogsa i 2021.

Dialogmgder med kommunerne

Leegekonsulent og 1 udvalgsmedlemmer 7,5 timer 4 600 kr. x 6 x 2 = 54.000 kr.

Transport for 3 personer til 6 dialogmgder & 775 kr. = 14.000 (der er taget udgangspunkt i biltransport, her-
under passage af Storebeeltsbro)

Mad m.v.: 300 kr. x 3 x 6 = 9.000 kr.
| alt for dialogm@der 2020 og 2021 pr. ar 77.000 kr. og i 2022 pa 50.000 kr.

Spgrgeskemaundersggelse/interviews — kommunerne og almen praksis

Brugerundersggelse via kommunernes forvaltninger — herunder indtaenke relationen til patienter/borgerne.
Forberedelse af undersggelsen gennem seerskilt dialog med 3-5 kommuner og udpegning af medarbejdere,
der skal bista med at afdaekke den aktuelle information og distribution af kilder om sundhedsfaglig viden om
epilepsi, erfaringer og oplevelser med disse samt gnsker til forbedringer af gnsket viden. Desuden planlaegges
med at nogle af de udpegede medarbejdere vil medvirke i interviews for at sikre s bred brugerundersggelse
som muligt. Der forventes afholdt udgifter til aflenning for medvirken for 3-5 kommuner med f.eks. 1 uge
for 2 medarbejdere pr. kommune i alt f.eks. 400 kr. x 37,5 x 5 x 2 = 150.000 kr.

Spgrgeskemaundersggelsen forventes udsendt til min. 20 kommuner.

Tilretteleeggelse af undersggelse, udarbejdelse af spgrgeskema / spgrgeramme, Igbende kontakt og indsam-
ling, databehandling og rapport. 450.000 kr.

| alt for brugerundersggelse 600.000 kr.

Undersggelsen kan tilrettelaegges efter samme principper som ambulatorieundersggelsen vedr. “fra ung til
voksen”. Evt. tillige Facebook-undersggelse, hvis Epilepsiforeningen vurderer, at man nar rimeligt ud den ve;j.
Mindre undersggelse og mindre udviklingsarbejde. Skgnnes til 200.000 kr., halvdelen til de udfgrende afde-
linger og halvdelen til tilretteleeggerne af undersggelsen incl. afrapportering.

Almen praksis

Struktureret interview med udvalgte praktiserende lseger. Endvidere laegekonsulentmedvirken 125.000 kr.
incl. afrapportering.

Konceptudvikling og afprgvning

Der skgnnes at kunne blive brug for udarbejdelse af et samlet faellesoplaeg til workshops med de implicerede
kommuners afdelinger og personer der skal afprgve koncepterne i kommunerne. Belgb pa 100.000 kr. pr. ar.
er et skgn.

Der kalkuleres med 5 kommuner til afprgvning - fordelt pa store, mellem og mindre kommuner.

Hver kommune skal sdledes udarbejde et konkret projekt for det/de udarbejdede koncept(er) til afprgvning
dvs. med introduktion, organisering og igangsaetning lokalt. Der aflaegges besgg pa model-kommunerne med
referater og indgaelse af aftaler om projektafviklingen. Arbejdet finder sted fra januar-april 2021.

Projektet vil indebzere en del forberedelse i kommunerne og deres respektive afdelinger foruden transfor-
mation af konceptet til egen kommune med projektorganisering, koordinering og udpegning af ansvarlige i
de enkelte afdelinger og forvaltninger.



Belgbet skal daekke afprgvning lokalt i 4 maneder (januar —april 2021), dataindsamling og udarbejdelse af
rapport fra hospitalet. De 1.2 - 1.6 mio. kr. forventes fortrinsvist anvendt til Ign.

Belgbet svarer til godt 3.000 - 4.000 timer med en gennemsnitlig timelgn pa f.eks. 400 kr. for de forskellige
personalekategorier svarende til 150 - 200 timer pr. maned. pr. kommune.

Der afseettes 300.000 kr. til afrapportering fra kommunerne.

Landsdakkende vidensformidling om epilepsi

Der sigtes mod en landsdakkende formidling til kommunerne inden for epilepsi — evt. som en vidensportal
med etablering af et saerskilt website. Er opgjort til 0.7 — 1.1 mio.kr. beroende pa om en vidensportal kan
opkobles pa en eksisterende portal og organisation eller der nyetableres.

Afsluttende rapport og igangsaetning af implementering

Samlet rapport fra udvalgsarbejdet inkl. lay-out, opsaetning og tryk er skgnnet til 300.000 kr.
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Epilepsihospitalet Filadelfia Enhed: SPOLD
Sagsbeh.: SUMTK
Sagsnr.: 1808930
Dok. nr.: 876859

Tildeling af puljemidler fra sundhedspuljen til indsatser pa
sundhedsomradet

Med aftalen for finansloven for 2019 mellem regeringen (V, LA og K) og Dansk
Folkeparti, er der afsat 25 mio. kr. arligt i perioden 2019 — 2022 til en sundhedspulje
til indsatser pa sundhedsomradet.

Som led i den politiske aftale om udmgntningen af de afsatte midler blev det aftalt at
afsaette 32,3 mio. kr. i perioden 2019-2022 til at sikre mere kvalitet og stgrre
sammenhaeng i indsatsen for mennesker med epilepsi.

Med afszet i Sundhedsstyrelsens status for indsatsen til mennesker med epilepsi
(offentliggjort ultimo oktober 2018), er regeringen og Dansk Folkeparti enige om at
prioritere 3 mio. kr. arligt i 2019 — 2022 til Epilepsihospitalet Filadelfia, hvor
Epilepsihospitalet Filadelfia i samarbejde med regionerne udvikler og afprgver
Igsninger, som understgtter overgangen fra barn til ung til voksen for mennesker
med epilepsi, sa overgangen tager udgangspunkt i de szerlige behov, der kendetegner
patientgruppen. Der vil ogsa vaere fokus pa videndeling og udbredelse af
Igsningerne.

Derudover er der enighed om at prioritere i alt 5 mio. kr. til Epilepsihospitalet
Filadelfia i perioden 2020 — 2022 til, at Epilepsihospitalet i samarbejde med
Epilepsiforeningen, regioner, kommuner og fagmiljger sikrer, at den ngdvendige
sundhedsfaglige viden er tilgaengelig og udbredes til fx fag- og myndighedspersoner i
kommunerne pa tvaers af forvaltnings- og fagomrader. De prioriterede midler er
fordelt med 3 mio. kr. i 2020 og 1 mio. kr. arligt i 2021 — 2022.

Pa den baggrund skal det hermed meddeles:
e At Epilepsihospitalet Filadelfia i henhold til finanslov 2019 bevilges i alt 3,0
mio. kr. i2019.
e At der for sa vidt angar udmgntning af midlerne i 2020 - 2022 vil kunne blive
givet meddelelse herom efter offentligggrelse af finanslovsforslaget for 2020
ultimo august 2019.

Med henblik pa udmgntning af midlerne, anmodes Epilepsihospitalet Filadelfia om
snarest muligt og senest inden udgangen af maj 2019 at fremsende en ansggning
med en naermere beskrivelse af projektet vedr. overgangen fra barn til ung til voksen,
herunder malsaetning for projektet samt budget.

Nar ansggningen er blevet behandlet i ministeriet, vil der blive udarbejdet et endeligt
tilsagnsbrev, som sendes til tilskudsmodtager.


mailto:sum@sum.dk
http://sum.dk/

Evt. spgrgsmal kan rettes til undertegnede pa tlf.: 72269458 eller op tk@sum.dk.

Med venlig hilsen

Tove Kjeldsen

Side 2
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Epilepsihospitalet Filadelfia

Vedrgrende tilsagnsskrivelse om statsligt tilskud fra Sundheds- og Zldreministeriets
pulje til projekt om udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi til kommunerne
vedlzaegges fglgende:

e Sundheds- og £ldreministeriets tilsagnsskrivelse, der indeholder oplysninger om
det bevilgede tilskuds stgrrelse, og hvilke aktiviteter tilskuddet ma anvendes til
samt Sundheds- og £ldreministeriets tilskudsbetingelser.

e Sundheds- og £ldreministeriets regnskabsinstruks for driftstilskud.

e Sundheds- og £ldreministeriets revisionsinstruks for driftstilskud.

e  Skrivelse vedrgrende tilskudsmodtager og tilskudsmodtagers revisor /institutionens
regnskabsansvarliges accept af Sundheds- og Zldreministeriets tilskudsbetingelser.
Safremt Sundheds- og Zldreministeriet ikke har modtaget acceptskrivelsen i un-
derskrevet stand inden 4 uger fra dags dato, bortfalder tilskuddet uden yderligere
varsel.

e  Udbetalingsanmodning.

Safremt der er tvivisspgrgsmal til ovennaevnte, kan der rettes henvendelse til
undertegnede.

Med venlig hilsen

Kasper Dahl

Holbergsgade 6
DK-1057 Kgbenhavn K

T +45 7226 9000
F +45 7226 9001
M sum@sum.dk
W sum.dk

Dato: 6. februar 2020
Enhed: SPOLD
Sagsbeh.: SUMTK
Sagsnr.: 1903576
Dok. nr.: 1091182
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Tilsagnsskrivelse vedr. statsligt tilskud fra Sundheds- og Zldreministeriets
sundhedspulje til projekt om udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi til
kommunerne.

Med aftalen for finansloven for 2019 mellem regeringen (V, LA og K) og Dansk
Folkeparti blev der afsat 25 mio. kr. arligt i perioden 2019 — 2022 til en sundhedspulje
til indsatser pa sundhedsomradet.

Som led i den politiske aftale om udmgntningen af de afsatte midler blev det aftalt at
tildele Epilepsihospitalet Filadelfia i alt 5 mio. kr. i perioden 2020 — 2022 til, at
Epilepsihospitalet i samarbejde med Epilepsiforeningen, regioner, kommuner og
fagmiljger sikrer, at den ngdvendige sundhedsfaglige viden er tilgeengelig og
udbredes til fx fag- og myndighedspersoner i kommunerne pa tveers af forvaltnings-
og fagomrader. Midlerne er fordelt med 3 mio. kr. i 2020 og 1 mio. kr. arligt i 2021

- 2022.

Sundheds- og Zldreministeriet kan i forlaengelse af ministeriets brev af 4. april 2019
meddele Epilepsihospitalet Filadelfia tilskud til projektet pa 3 mio. kr. i 2020 til
anvendelse i overensstemmelse med det fremsendte budget.

Epilepsihospitalet Filadelfia har den 12. december 2019 fremsendt projektbeskrivelse
og budget for projektet. Det fremgar af det fremsendte budget, at der ventes
anvendtialt 1,3 mio. kr. i 2020, mens resten anvendes i 2021-2022.

Sundheds- og Zldreministeriet har anmodet Sundhedsstyrelsen om en udtalelse
vedrgrende Epilepsihospitalet Filadelfias projektbeskrivelse. Sundhedsstyrelsens
udtalelse vedlaegges.

Sundheds- og Zldreministeriet forudseetter, at Epilepsihospitalet Filadelfia i stgrst
muligt omfang inkluderer Sundhedsstyrelsens udtalelse i tilrettelaeggelsen og
gennemfgrelsen af projektet.

Sundheds- og Zldreministeriet bemaerker i forhold til det fremsendte budget, at ved
aflenning ma satserne ikke overskride den overenskomstmaessige aflgnning i staten
eller kommunerne for tilsvarende arbejde, og at ved kgrsel anvendes statens laveste
sats.

Justeret budget bedes fremsendt til Sundheds- og Zldreministeriet snarest muligt.
Retningslinjer for anvendelse af bevillingen og afleeggelse af regnskab fremgar af
vedlagte regnskabsinstruks for driftstilskud og revisionsinstruks for driftstilskud.
Endvidere gzelder fglgende betingelser for tilsagnet:

Det aftalemaessige grundlag for ydelse af tilskud

Tilsagn om tilskud ydes pa grundlag af projektbeskrivelse og budget fremsendt den

12. december 2019. Herudover indgar naervaerende tilsagnsskrivelse i det
aftalemaessige grundlag for Sundheds- og Zldreministeriets tilskud.

Projektansvarlig og projektets gennemfgrelse

Side 2



Tilskudsmodtager er ansvarlig for gennemfgrelse af projektet inden for de i pro-
jektbeskrivelsen anfgrte faglige, gkonomiske og tidsmaessige rammer samt de
eventuelle aftaler om andringer af projektbeskrivelsen, der indgas skriftligt med
Sundheds- og Zldreministeriet under projektets gennemfgrelse.

Tilskudsmodtager er ansvarlig for eventuelle andre deltageres udfgrelse af pro-
jektet eller dele heraf, herunder for tilvejebringelse af forngdent kontraktgrund-

lag.

Forsinkes projektet, eller eendres forudszetningerne for projektets gennemfg-
relse vaesentligt i forhold til projektbeskrivelsen med aftalte sendringer, skal
Sundheds- og £ldreministeriet straks underrettes herom. Tilskudsmodtager skal
fremkomme med et forslag til Igsning af de opstaede problemer med henblik pa
styrelsens skriftlige accept af den pagaeldende Igsning.

Sundheds- og Zldreministeriet skal under og efter projektets gennemfgrelse gi-
ves adgang til besigtigelse eller anden kontrol med og indsigt i det stgttede pro-
jekts forlgb.

Den 1. januar 2020 er det tidligste tidspunkt, fra hvilket der kan afholdes udgif-
ter, som kan daekkes af tilskuddet med de heri angivne betingelser.

Budget

Tilskud ydes alene til udgifter i overensstemmelse med budgettet og de i aftale-
grundlaget angivne forudsaetninger. Tilskudsmodtager kan uden forudgaende ac-
cept omdisponere mellem de enkelte tilskudsberettigede budgetposter, der ikke
overskrider 10 % af den enkelte budgetpost.

Omdisponeringen mellem de enkelte tilskudsberettigede budgetposter som
overskrider 10 % af den enkelte budgetpost, kan kun finde sted efter Sundheds-
og Zldreministeriets skriftlige accept af de enkelte omdisponeringer.

Overskridelser i forhold til det samlede budget, fx pa grund af pris- og Ignstignin-
ger eller merforbrug i arbejdstid, vil ikke blive deekket.

/Zndres budgettet vaesentligt, skal der udarbejdes et nyt budget i overensstem-
melse med de aftalte @ndringer. Budgettet skal godkendes af Sundheds- og £I-
dreministeriet.

Accept af tilsagnsbetingelserne

10.

Tilskudsmodtager skal returnere vedlagte skrivelse i underskrevet stand til Sund-
heds- og Zldreministeriet. Med denne skrivelse accepterer tilskudsmodtager og
tilskudsmodtagers revisor/institutionens/instituttets regnskabsansvarlige Sund-

heds- og Zldreministeriets tilskudsbetingelser og regnskabsinstruks.

Safremt Sundheds- og Zldreministeriet ikke har modtaget skrivelsen i underskre-
vet stand inden 4 uger fra dags dato, bortfalder tilsagnet om tilskud uden yder-
ligere varsel.
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Udbetaling af tilskud

11.

12.

13.

Det bevilgede tilskud vil blive anvist fra Sundheds- og Zldreministeriet efter
skriftlig anmodning fra bevillingshaveren. Tilskuddet anvises i maksimalt halvar-
lige rater. | brevet (Sundheds- og Zldreministeriets skabelon til udbetaling skal
anvendes) skal det oplyses, til hvilket pengeinstitut (registreringsnummer, konto-
nummer og adresse) eller giro belgbet gnskes anvist til. Til brug for Sundheds- og
Zldreministeriets indberetningspligt til SKAT af offentlige tilskud skal der oplyses
CPR-nummer, CVR-nummer eller SE-nummer. Safremt tilskudsmodtager ikke har
CPR-nummer, CVR-nummer eller SE-nummer skal der afgives identifikationsop-
lysning pa den person, der er berettiget til at handle pa tilskudsmodtagerens
vegne.

Safremt bevillingen tildeles i to eller flere rater, udbetales senere rater ligeledes
efter skriftlig anmodning og under forudsaetning af, at tilfredsstillende statusrap-
port er indsendt til Sundheds- og Zldreministeriet. Udbetaling sker under forud-
seetning af, at tilsagnsbetingelserne og regnskabsinstruks overholdes.

Safremt tilskudsbelgbet er momspligtigt for tilskudsmodtageren, skal der ggres
opmarksom pa dette.

Regelsaet: Tilskuddet er momspligtig for tilskudsmodtager, nar det ma anses for
hel eller delvis betaling for en momspligtig leverance foretaget af
tilskudsmodtager. Tilskuddet udggr en betaling, nar det er direkte forbundet
med prisen pa en leverance. Herudover skal leverancen vaere omfattet af
momspligten efter momslovens regler.

Regnskab og revision

14,

15.

16.

17.

18.

Ved projektets afslutning fremsendes et regnskab, der er direkte sammenligne-
ligt med budgettet, til Sundheds- og £ldreministeriet. Regnskabet skal indsendes
senest 3 maneder efter, at tilskuddet er opbrugt, og senest den 1. april 2023.

Retningslinjer for anvendelse af bevillingen og aflaeggelse af regnskab fremgar af
Sundheds- og Zldreministeriets regnskabsinstruks for projektilskud over 500.000
kr. og revisionsinstruks for projekttilskud.

Opmaerksomheden henledes p3, at det er et krav at regnskabet pategnes af en
revisor. | pategningen skal det bekreaeftes, at regnskabet er aflagt i overensstem-
melse med naervaerende tilskudsbetingelser samt Sundheds- og £ldreministeri-
ets regnskabsinstruks for projekttilskud over 500.000 kr.

Safremt bevillingshavers institution er underlagt Rigsrevisionens eller den kom-
munale revisions kontrol, er det tilstraekkeligt, at den pagaeldende institution pa-
farer regnskabet fglgende bemaerkning:

”Pa given foranledning bekraeftes, at ovenstdende regnskab udggr en integreret
del af Region Hovedstadens regnskabssystem, der er underlagt Rigsrevisionens /
Den kommunale revisions kontrol. Originale bilag opbevares af tilskudsmodtage-
ren.
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19. Regnskabet underskrives af den pagaldende institutions/instituts regnskabsan-
svarlige og af tilskudsmodtager.

20. Opmearksomheden henledes p3, at ved aflgnning ma satserne ikke overskride
den overenskomstmaessige aflgnning i staten eller kommunerne for tilsvarende
arbejde. Ved kgrsel skal statens laveste takst benyttes.

Afrapportering

21. Ved projektets afslutning fremsendes en rapport. Rapporten skal fremsendes
elektronisk senest 3 maneder efter, at tilskuddet er opbrugt og senest den 1.
april 2023.

22. Rapporten skal bl.a. indeholde en beskrivelse og vurdering af:
e Projektets gennemfgrelse og resultater i relation til projektbeskrivelsen
og eventuelle senere godkendte andringer.
e Eventuelle afvigelser mellem projektets forventede resultater og fakti-
ske resultater.
e Anvendelse af projekterfaringer og resultater der er opnaet i forbindelse
med projektets gennemfgrelse.

23. Det er et krav, at det af rapporten og anden afrapportering fra projektet fremgar,
at der er ydet tilskud fra Sundheds- og Zldreministeriet.

Rettigheder
24. Projektets resultater kan frit offentligggres.

25. Med mindre andet fremgar af de saerlige betingelser skal apparatur, som indgar i
projektbudgettet, ved projektets afslutning overdrages til Sundheds- og Zldremi-
nisteriet, medmindre apparaturet kan anvendes til brug for lignende projekter i
den pagealdende institution. Safremt apparaturet overdrages til den pagealdende
institution efter projektets afslutning, skal der i forbindelse med regnskabsaflaeg-
gelsen, fremsendes en erklzering fra institutionen om, at apparaturet er overdra-
get til denne og vil blive anvendt til lignende projekter.

Bortfald af tilsagnet

26. Safremt projektet opgives eller ikke gennemfgres i overensstemmelse med pro-
jektbeskrivelsen med aftalte @ndringer, eller tilskudsmodtager i gvrigt ikke over-
holder Sundheds- og Zldreministeriets tilskudsbetingelser, kan Sundheds- og £I-
dreministeriet foretage reduktion i tilskuddet eller kraeve hel eller delvis tilbage-
betaling af allerede udbetalte tilskudsmidler.

27. Safremt projektet ikke er pabegyndt inden 6 maneder efter tilsagnet eller tilskud-
det ikke er fuldt opbrugt 1. januar 2023, kan Sundheds- og Zldreministeriet fore-
tage reduktion i tilskuddet eller kraeve hel eller delvis tilbagebetaling af allerede
udbetalte tilskudsmidler, der ikke er brugt, inklusive palgbne renter til Sundheds-
og Zldreministeriet.
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28. Tilskuddet er givet under forudsatning af, at der ikke er opnaet eller senere op-
nas tilskud til de budgetposter, som dette tilsagn daekker. | givet fald skal dette
meddeles Sundheds- og £ldreministeriet, som kan foretage reduktion i tilskud-
det eller kraeve hel eller delvis tilbagebetaling af allerede udbetalte tilskudsmid-
ler.

Henvendelse til Sundheds- og Zldreministeriet

29. Henvendelse til Sundheds- og Zldreministeriet kan ske til specialkonsulent Tove

Kjeldsen, tIf.: 7226 9458, e-mail tk@sum.dk eller chefkonsulent Kasper Dahl, tIf.:

7226 9454, e-mail kda@sum.dk med henvisning til J.nr 1903576.

Med venlig hilsen

Kasper Dahl
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Regnskabsinstruks - projekttilskud over 500.000 Kkr.

Anvendelse af bevillingen
Bevillingsbelgbet er fastsat pa grundlag af ansggningens projektbudget til hel eller
delvis deekning af udgifterne.

Formalet med projektet ma ikke a&ndres og bevillingsbelgbet ma ikke anvendes pa en
made, der afviger fra budgettet, med mindre der er indhentet forudgdende godken-
delse hos tilskudsgiveren.

Udbetaling - anbringelse — renter

Det bevilgede belgb udbetales af tilskudsgiveren efter skriftlig anmodning fra
tilskudsmodtageren. Udbetaling kan ske til den projekt- eller regnskabsansvarlige eller
dennes bankforbindelse. | den skriftlige anmodning skal det oplyses, til hvilket
pengeinstitut (registreringsnummer, kontonummer og adresse) belgbet gnskes anvist
til.

Omfatter bevillingen to eller flere rater, udbetales senere rater ligeledes efter skriftlig
anmodning og under forudsaetning af, at tilfredsstillende delrapport er indsendt til
tilskudsgiveren.

Anviste belgb, der ikke straks anvendes, skal hensta pa en sarskilt konto i pengeinstitut
eller hensta i mellemregning med den regnskabsansvarlige institution/organisation
med angivelse af, at indestaende midler er reserveret til anvendelse til det konkrete
projekt.

Palgbne renter ma kun anvendes til formal, hvortil bevilling er givet, og inden for
bevillingens rammer.

Aflaeggelse af regnskab

Der skal til Sundheds- og Zldreministeriet indsendes et projektregnskab. | det
indsendte regnskab skal bevillingen fra tilskudsgiveren udtrykkeligt anfgres som
seerskilt indtaegtspost. Regnskabet skal specificere de udgifter, der er afholdt af
bevillingen, ligesom det skal fremga, at bevillingen er anvendt i bevillingsaret.
Ovennaevnte krav kan opfyldes ved i note til et stgrre regnskab at specificere de
udgifter, der er afholdt af bevillingen. Der anvendes samme opdeling i udgiftsposter,
som blev anvendt i den ansggning, der ligger til grund for bevillingen.

Projektregnskabet indsendes med tilskudsmodtagerens (projektansvarlig) underskrift
for hver enkelt bevilling (journalnummer), selv om der matte veere givet flere
bevillinger til samme formal.

Projektregnskabet skal vaere pategnet af revisor om regnskabets rigtighed og omfanget
af den foretagne revision. Pategningen skal indeholde de eventuelle bemaerkninger
(jvf. Revisionsinstruksen), som revisionen har givet anledning til. | pategningen skal
bekreeftes, at bevillingen er anvendt til de formal, hvortil bevillingen er givet. Hvor
tilskudsmodtagers almindelige revision er Kommunernes Revision eller Rigsrevisionen
kan denne revision revidere regnskabet.

Specielt vedr. bevillinger til Ignninger, honorarer mv.
Det pahviler tilskudsmodtageren, at sgrge for indbetaling af pensionsbidrag, kildeskat,
feriepenge, arbejdsmarkedsbidrag, ATP-bidrag og lignende, hvor dette er hjemlet.
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Lgnudgifter og honorarer kan ikke reguleres efter det tidspunkt, hvor tildeling af tilskud
har fundet sted.

Der ydes ikke daekning til Isn under sygdom eller sygedagpenge, ligesom medarbejdere
i et projekt ikke vil fa kompenseret indtaegtstab i forbindelse med orlov (barsel), idet
det forudsaettes at tilskudsmodtageren afholder udgifterne hertil.

Ved aflgnning ma satserne ikke overskride den overenskomstmaessige aflgnning i sta-
ten eller kommunerne for tilsvarende arbejde. Hgjere vederlag, herunder tillaeg for
overarbejde, accepteres kun, hvor det undtagelsesvis er hjemlet ved bevillingen.

Rejseudgifter

Er der i bevillingen hjemmel til dakning af rejseudgifter, skal offentlige
befordringsmidler anvendes, hvor det er muligt og mest gkonomisk. Er der
undtagelsesvis af saerlige grunde givet bevilling til at benytte eget motorkgretgj, ydes
kilometergodtggrelse efter reglerne om tjenestemznds benyttelse af eget
befordringsmiddel pa tjenesterejser (laveste sats).

Ved rejser i Danmark anvendes statens regler for time- og dagpenge.

Rejser i udlandet daekkes kun, hvis det fremgar af bevillingen, og skal i sa fald foretages
sd gkonomisk som muligt. Der ydes maksimalt de for tjenestemaend fastsatte
godtggrelser ved tjenesterejser i udlandet.

Apparatur mv.

Bevillingen ma kun anvendes til anskaffelse af hjaelpemidler, apparatur mm., safremt
dette fremgar af bevillingsbrevet, hvorimod bevillingen kan anvendes til leje af
hjeelpemidler osv. i forbindelse med sadanne formal. Safremt undervisnings- og
oplysningsmateriale er en ngdvendig del af projektet, kan der ydes stgtte til
udarbejdelsen heraf.

Bortfald af bevillingen

| tilfeelde af at et projekt ikke er pabegyndt inden 6 maneder efter tilsagnet, eller en
bevilling ikke er fuldt opbrugt inden udgangen af det kalenderar, der fglger efter det
ar, tilsagnet blev givet, bortfalder bevillingen, henholdsvis restbevillingen, og tilskuds-
modtageren skal tilbagebetale anviste belgb, der ikke er brugt, inklusive palgbne ren-
ter til tilskudsgiveren.

Tilsvarende skal belgbet tilbagebetales, safremt der ikke aflaegges et fyldestggrende
og revideret regnskab samt hvis formalet med projektet ikke er opfyldt.
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Revisionsinstruks for revision af projekttilskud.

Revisionsinstruks for revision af regnskaber for projekttilskud over 500.000 kr.

Naervaerende instruks er udstedt med hjemmel i tekstanmaerkning 101 pa finansloven
for 2020.

§ 1. Revisionen udfgres af en statsautoriseret eller registreret revisor, af Kommunernes
Revision, Revisionsdirektoratet for Kgbenhavns kommune eller af andre kommunale
revisionsorganer.

Stk.2. | tilfeelde af revisorskift i projektperioden skal den tiltreedende revisor rette
henvendelse til den fratraedende revisor, der har pligt til at oplyse grundene til
fratreeden.

§ 2. Revisionen foretages i overensstemmelse med god offentlig revisionsskik, saledes
som dette begreb er fastlagt i § 3 i lov om revisionen af statens regnskaber m.m.
(Lovbekendtggrelse nr. 3 af 7. januar 1997, med de andringer, der fglger af § 1 i lov nr.
590 af 13. juni 2006 og lov nr. 1272 af 21. december 2011.) og naermere praeciseret i
stk. 2 og §§ 3-7.

Stk. 2. Ved revisionen efterprgves, om regnskabet er rigtigt, og om de dispositioner, der
er omfattet af regnskabsafleeggelsen, er i overensstemmelse med meddelte bevillinger,
love og andre forskrifter samt med indgaede aftaler og saedvanlige praksis. Der foretages
endvidere en vurdering af, hvorvidt der er taget skyldige gkonomiske hensyn ved
forvaltningen af de midler, der er omfattet af projektregnskabet (forvaltningsrevision).

§ 3. Revisionens omfang afhaenger af tilskudsmodtagers administrative struktur og
forretningsgange, herunder den interne kontrol og andre forhold af betydning fra
regnskabsaflaeggelsen. Desuden har tilskuddets (tilsagnets) stgrrelse / vaesentlighed
betydning for revisionens omfang.

§ 4. Ved revisionen skal revisor efterprgve:

1. Om projektregnskabet er rigtigt, dvs. uden vaesentlige fejl og mangler

2. Om tilskudsbetingelserne er opfyldt, herunder bestemmelserne i ministeriets ad-

ministrations- og regnskabsinstruks

Om tilskuddet er anvendt til formalet

Om tilskudsmodtager har udvist sparsommelighed

5. Om de oplysninger, som tilskudsmodtager har meddelt Sundheds- og Zldremini-
steriet om opfyldelse af resultatkravene er dokumenterede

6. Om tilskudsmodtagers ledelse har udarbejdet de produktivitets- og effektivitets-
analyser/virksomhedsregnskab, som Sundheds- og Zldreministeriet har foreskre-
vet, samt at de data, der ligger til grund herfor, er palidelige.

s w

Stk.2. Revisionen udfgres ved stikprgvevise undersggelser.

§ 5. Tilskudsmodtager skal give revisor de oplysninger, som ma anses af betydning for
bedgmmelsen af projektregnskabet samt for revisors vurdering af forvaltningen,
herunder mal og opnaede resultater. Tilskudsmodtager skal give revisor adgang til at
foretage de undersggelser denne finder ngdvendige, og skal sgrge for, at revisor far de
oplysninger og den bistand, som revisor anser for ngdvendig for udfgrelsen af sit hverv.
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§ 6. Bliver revisor opmaerksom pa lovovertraedelser eller tilsideszettelser af forskrifter af
vaesentlig betydning i forbindelse med midlernes forvaltning, pahviler det revisor straks at
give tilskudsmodtager meddelelse derom, samt pase, at tilskudsmodtager inden 3 uger
giver Sundheds- og Zldreministeriet meddelelse herom. | modsat fald er det revisors pligt
at orientere Sundheds- og Zldreministeriet. Revisors bemaerkninger indsendes sammen
med meddelelsen.

Stk. 2. Det samme gzelder, hvis revisor under sin revision eller pa anden made bliver
opmaerksom p3, at fortsaettelse af projektet er usikker af gkonomiske eller andre grunde.

§ 7. Det reviderede projektregnskab forsynes med en revisionspategning i
overensstemmelse med gzeldende standarder, hvoraf det skal fremga, at regnskabet er
revideret i overensstemmelse med reglerne i denne instruks. Forbehold skal fremga af
pategningen.

Stk.2. Revisor skal afgive en revisionsberetning med revisors vurdering og konklusion
vedrgrende den udfgrte revision jf. § 4. Beretningen skal afgives i tilslutning til pategning

eller i en revisionsprotokol.

Stk. 3. Genpart af revisionsberetningen indsendes af tilskudsmodtager til Sundheds- og
Zldreministeriet med det pategnede projektregnskab.

§ 8. Naerveerende instruks traeder i kraft i forbindelse med 1. rates udbetaling.
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Sundheds- og Zldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

Tilskudssagen: Projekt om udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi til
kommunerne, j. nr. 1903576.

Accept af tilskudsbetingelser

Tilskudsmodtager og tilskudsmodtagers revisor / institutionens regnskabsansvarlige
accepterer med sin underskrift Sundheds- og Zldreministeriets tilskudsbetingelser af 6.
februar 2020 samt Sundheds- og Zldreministeriets regnskabsinstruks for projekttilskud
over 500.000 kr.

Den 1. januar 2020 er det tidligste tidspunkt, fra hvilket der kan afholdes udgifter, som kan
daekkes af tilskuddet med de heri angivne betingelser.

Skrivelsen returneres i udfyldt stand til Sundheds- og Zldreministeriet. Safremt
Sundheds- og Zldreministeriet ikke har modtaget denne skrivelse i underskrevet stand
inden 4 uger fra dags dato, bortfalder tilsagnet om tilskud uden yderligere varsel.

Tilskudsmodtagers SE nr.: CVRnr.:
(udbetalte tilskud indberettes til SKAT pa det anfgrte virksomhedsnummer)

Tilskudsmodtagers pengeinstitut / giro:
(registrerings nr., konto nr. og adresse)

Tilskudsmodtagers e-mail:
(til brug ifm. korrespondance under tilskudssagen)

Dato:

Tilskudsmodtager Revisor / Institutionens regnskabsansvarlige

Med venlig hilsen

Epilepsihospitalet Filadelfia
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Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

- Bilagsdel A

Dokumentation og uddybning af udvalgets undersagelser og forslag

A.1: Fokusinterview

A.2: Notat vedrarende "hvem skal vide hvad i et epilepsifagligt perspektiv?”
A.3: Online survey

A.4: E-laering

A.5: Kursustilbud for specialiserede bosteder

A.6: Redigeret kursus for al. Plejehjem v/plejehjemslager

A.7: Elin — Al baseret epilepsi app

A.8: Taet-pa-driften afpravning



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.1: Fokusinterview

A.1.1: Formal, malgruppe og spergeramme
A.1.2: Opsamling af interview



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

Bilag A1: Fokusinterview

A.1.1: Formal, malgruppe og spergeramme

Forundersoegelse i kommunerne - spergeguide

Formal

Fa indspil fra udvalgte kommunale akterer i udvalgte kommuner til et "indefra-og-ud” perspektiv pa situation
og problemstillinger forbundet med udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne.

Som sadan er formalet 1) at supplere udvalgets hidtidige ‘udefra-og-ind’ undersegelser af situation og pro-
blemstillinger; 2) at give inspiration og indspil udvalgets dreftelser af mulige lesningsscenarier/forbedringsmu-
ligheder og tilrettelzeggelse og udformning af spergsskemaundersegelse blandt udvalgte akterer.

Temaer i fokus

e Hvor henvender kommunale akterer sig selv for at fa viden om epilepsi?

e Hvordan oplever de, at viden formidles til dem (fra kemmunen selv og/eller andre)?
e Synspunkter pa problemstillinger ved udbredelse af epilepsi?

e Ideer til forbedringer?

Malgrupper og deltagere
Ambitionen har veeret at deekke felgende malgrupper:

e Sundhedsplejen (sundhedsplejersker)

¢ Folkeskolen (leder/lzerer/sundhedspleje)

e (Specialskaole)

¢ Degninstitution/bosted (psedagogisk og sundhedsfagligt personale)

e Visitation/Sagsbehandling (barne- og/eller socialomrdderne) (sagsbehandlere)
e Beskaftigelsesomradet/jobcentre (jobcenter konsulenter)

e Aldreomrddet/hjemmeplejen (hjemmesygeplejersker)

Rekrutteringsgrundlag er de kommuner, som er reprasenteret i udvalget (Ringsted, Silkeborg og Vejle), samt
ressourcepersoner fra Epilepsiforeningens netvaerk (Kebenhavn og Odsherred).

Det har indtil videre ikke veeret muligt at rekruttere deltagere fra beskaeftigelsesomradet. Udvalget har beslut-
tet pd made 27. januar, at nuvaerende deltagere er tilstrazkkeligt til at opfylde formalet (suppleret med &ldre-
omradet).

Tilrettelzeggelse og raportering

Interviewene tilrettelaegges sa vidt muligt som gruppeinterview for hver malgruppe. Hvor det ikke er muligt
at gennemfare dette pa tvaers af koemmunerne, tilrettelaegges stadig med fokus pa den enkelte malgruppes
perspektiv. Interviewene planlagges til at have en varighed pa 1 time, og guides af en semistruktureret spar-
geguide.

Der rapporteres til udvalget i annonymiseret form i forhold til hovedtemaerne. Og interviewpersonerne far mu-
lighed for at kvittere for/justere sammenskrivning fer praesentation i udvalget.
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Spergeguide

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

“Eelers! N FILADELFIA I

Indledning: Prasentation af baggrund for og formal med projekt. Herunder formal med interview (forunderse-
gelse for bredere ud), gentagelse af temaer i fokus, samt anvendelse af resultater.

1.

2.

Institution/forvaltningsomrade?

Funktion?

Erfaring med borgere med epilepsi?

a.
b.

C.

Sjeeldent
Ofte
dagligt

Rolle ift borgere med epilepsi. F.eks.:

a.
b.

C.

Alene borgerrettet rolle
Vejledende ift avrigt personale
Andet

Opdagelse af, at en borger har epilepsi

@+pop oo

Formidlet af foraeldre/pararende

Borgeren selv

Ledelse

Andre i kommunen (hvem)

Andre udenfor kommunen (hvem)

Opdaget selv via observation

Fzelles dreftelse af eventuelle oplevede problemstillinger

Hvordan sikrer du dig, at du har tilstraakkelig viden om epilepsi til at agere hensigts-
maessigt i forhold til borgeren? fx

a.

b.

e.
f.

Via egen uddannelse

Via undervisningsforlab pa arbejdsplads (hvis ja, vurdering af relevans/brugbarhed og
uddyb indhold)

Via ressourcepersoner i kammunen (hvem) (hvis ja, hvordan det kommer i stand, vurde-
ring af relevans/brugbarhed og uddyb indhold)

Via eksterne (hvem) (hvis ja, hvordan det kaemmer i stand, vurdering af relevans/brug-
barhed og uddyb indhold)

Via egen opsporing af viden (hvor fra)

Fzelles dreftelse af eventuelle oplevede problemstillinger

Hvordan formidles viden og information til dig fra kommunen?

a.

b.
C.
d.

Er der systematisk proces/organisering (hvem driver/har ansvaret)?

Hvad formidles?

Hvor ofte?

Feelles droftelse af baggrunde for pagaeldende (eller manglende) systematik, samt
eventuelle problemstillinger i denne sammenhang

Kendskab til modtagelse af informationsmateriale fra myndigheder (ministerier, sty-
relser, regioner, hospitaler/ambulatorium, PL) udenfor kommunen og eksterne parter?
Hvis ja:

a.
b.
C.

Hvem modtager?
Hvordan formidles det videre og til hvem?
Droft synspunkter pa forskelle i kendskab blandt deltagere
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9. Kendskab til vidensportaler og publikationer
a. Hvis ja: Hvilke har du/I kendskab til
b. Hvis tavende: Prob. For specifikke publikationer, som har relevans for padgaldende

omrade
c. Relevans/brugbarhed af de portaler/publikationer, du/I kender til
d. Dreft synspunkter pa forskelle i kendskab blandt deltagere

10. Synspunkter pa problemstillinger relateret til, at du (din funktion/omrade) er tilstreek-
kelig klzedt pa til hensigtsmaessigt at handtere borgere med epilepsi?
a. Opsamling af problemstillinger fra avrige spargsmal
b. Fealles supplering og droftelse

11. Forslag til forbedringsmuligheder?
a. Brainstorm og fzlles dreftelse

12. Indspil til, nar vi skal lidt bredere ud for at teste problemstillinger og forbedringsmulig-
heder af?

a. Ideer/forslag?
b. Villselvvare indstillet pa at deltage i dette?

Afrunding:
e Tak for deltagelse

e Kom endelig tilbage, hvis | kommer i tanke om noget - og haber ogsg, det er ok, hvis jeg har
brug for at vende noget med dig/jer
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A.1.2: Opsamling af interview

Fokusinterview: Kommunale akterers egen oplevelse af
situation og problemstillinger forbundet med udbredelse
af viden om epilepsi - metode og afgraensning

e Semistrukturet interview baseret pa spargeguide

e b6 gruppeinterview, 3 individuelle interview

e Gennemfart online (Teams)

¢ Anonym opsamling gennem 4 temaer:

Hvor henvender kommunale aktarer sig selv for at fa viden om epilepsi?

Hvordan oplever de, at viden formidles til dem (fra kemmunen selv og/eller andre)?
Synspunkter pa problemstillinger ved udbredelse af epilepsi?

Ideer til forbedringer?

PUWN-~

Incidens

\V G2

e 5 kommuner, 19 perso-
ner Kommunale akterer
e Uddannelser:
e Sygeplejerske -
e Sundhedsplejerske 5 T I I
e Padagog — — 2 i £ | |
e Leerer E = § E M hEﬂ E | |
e Socialrddgiver £ 2 £ g g £ g e 1,1
e Saocialformidler = s = 8 T 2 T £ 13|
£ ¥ g 5 5 - 2 2 ¢
e Roller = 2 e E = 2 c g 151
. ] 5 = ] = = ) & 1€ 1
e 15 medarbejdere, g = E = 2 % ¥ v
4 institutions- eller 2 2 = = S 2 = 1 I
stabsledere % 4 i B S 1 I
e 12rent borgerrettet, S 2 | I
4 vejledende ift. per- L=/

sonal, 3 ledelse
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Generelle observationer

e Primaer repraesentation af medarbejdere fra specialinstitutioner, hvor antallet af borgere
(barn/unge) med epilepsi er mere repraesenteret (10-30%) end i alm. institutioner
e Flere har dog synspunkter pa situation og problemstillinger i alm. inst.

e Storvariation i oplevelse af, hvor ofte de har at gere med baorger (barn) med epilepsi (fra
sjeeldent til dagligt) - tilsyneladende ikke menster i denne opfattelse (pd sammenlignelige
institutioner kan der vaere forskellige opfattelser)

e Primaere kilder til at "opdage”, at en borger har epilepsi:
e Helt overvejende via eksisterende diagnose formidlet primaert af foreeldre/péarerende,
ogsa fra region/visitation
¢ | enkelte tilfaelde via egen observation

e Vasentlige forskelle i, hvordan sundhedsfagligt (sundhedsplejersker) personale anvendes i
forhold til paedagogisk personale
¢ Nogle steder, men ikke alle, har de labende vejledende rolle i forhold til paedagogisk
personale
o Dette er nogle steder ogsa et tilbud til alm. Barnehave/skole - men anvendes
yderst sjaeldent
e len enkelt kemmune er der sygeplejersker ansat pa degn-/aflastningstilbud. Dette
geelder ogsa de botilbud, som er regionalt forankret. De egede krav til medicinhandte-
ring har drevet dette
e Ensartede roller i forskellige, men tilsvarende, institutioner opfatter deres opgave forskel-
ligt:
¢ Fra"jeg forholder mig i forhold til behandlingsplanen til de bern, som har epilepsi” til
"jeg har en vigtig opgave i at observere for mulig epilepsi”

e Lokale ildsjaele prager videndeling - etablerede lokale videncentre fokuserer typisk ikke pa
epilepsi

e Detopleves som et stort plus de steder, hvor regional speciallaage gennemferer konsultati-
onsbesag pa institutionen - er dog under pres

e Stort erfaringsbaseret fokus pa den enkelte borger (barn), ingen eller kun meget lidt formel,
generel viden

Kampe fornejelse at tale med sa mange dedikerede mennesker, som vil dele deres erfaringer, og gere
deres bedste for borgerne

Hvor henvender kommunale akterer sig selv for at fa viden
om epilepsi?

» Veasentligste videnskilde er forzeldre/parerende

e Indskolingsmader

e Mange l&ner sig op ad kollegasparring — og nogle steder er dette sat i system

e Enkelte (sundhedsplejersker) navner egen egen grunduddannelse

e Nogle giver udtryk for, at de gar ud fra, at behandlingsplaner indeholder det, de har brug for
atvide

e Nardialog med behandlingssted/ambulatorium er muligt, sa opleves dette som givende

e Enkelte steder findes lokale ressourcepersoner (ildsjzele), som er lykkedes med at tage en
vejledende rolle

e De fleste giver udtryk for, at det er vanskeligt at sige, hvad de egentlig burde vide
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Kendskab til vidensportaler og publikationer?

e Det forste som navnes af de fleste er Google

e Flere har ikke kendskab til hverken Fialdelfia eller Epilepsiforeningens tilbud og publikatio-
ner

e Epilepsiforeningen navnes oftest som portal, herefter Filadelfia og Saocialstyrelsen

e De som kender til portaler finder dem relevante i forhold til deres behov

e Enenkelt sygeplejerske navnte, at hun en gang i mellem tjekker op pa SST

e De, som har seerlig interesse for epilepsi kender til publikationer fra bl.a. Filadelfia

Hvordan oplever de, at viden formidles til dem (fra kom-
munen selv og/eller andre)?

Hvordan formidles viden og information internt i kommunen?

¢ Ingen kendskab til nogen som helst formidling og heller ikke kendskab til proces/organise-
ring af noget sadant
e Fornogle er der er i nogle tilfzlde tvaergaende meder om det enkelte barn

Kendskab til modtagelse af informationsmateriale fra ministerier, styrelser, regioner/hospitaler/PL og/
eller andre eksterne parter?

e Der erikke kendskab til modtagelse af nogen som helst form for materiale ud over de, som
modtager behandlingsplaner/epikriser

e Nar promptet, sa genkalder enkelte at have faet udleveret publikation i forbindelse med
beseg pa Filadelfia

Synspunkter pa problemstillinger ved udbredelse af viden om epilepsi?

e Padagoger seger socialpaedagogisk viden, og sundhedspersonale seger sundhedsfaglig
viden - og der er kun sjaldent formidling mellem disse positioner

e Forealdre husker ikke altid at sende tingene videre

e Forealdre erikke altid i stand til at formidle fra fagpersoner til personale pa institution

e Storviden om det enkelte barn, men absolut huller i den generelle viden - "hvad skal vi op-
sege nar vi ikke ved, hvad vi ikke ved?”

e Usikkerhed i flere situationer vedrerende medicingivning, mange "oh ...” situationer

e Behandlingsplaner efterlader flere med mange spergsmal, og kan ikke umiddelbart omsaet-
tes til handlingsanvisninger

e "Vier overladt til selv at opspore nar vi syntes, vi mangler viden, men vi ved jo ikke om vi
opsporer det rigtige/tilstraekkelige”

e Viden er primaert erfaringsbaseret i en personalegruppe - ingen formel uddannelse

"Nar situationen er som den er hos os, hvordan tror du sa det er pa alm. Institutioner, som

kun sjaeldent mader et barn med epilepsi?” - De alm. barnehaver/skoler traekker i meget

ringe grad pa.
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FORBEDRINGSMULIGHEDER - fra fokusinterview

e Placere ansvar hos koordinator/formidler i kommunen, sa man ved, hvor viden er samlet

e Udpegning af nogle i personalegruppe, som har specialviden - og som kan sta for udd./op-
lzering af evrige

e Sidde med, hvor tingene dreftes - tvaergaende dialog i kommunen

e Undervisningsportal - tilbud om e-kurser, som er relevante for min funktion/type af institu-
tion

e Netvaerk, hvor vi kan erfaringsudveksle og fa hurtigt svar pa spargsmal

e Blive "pinget” nar nyt informationsmateriale/viden er tilgengeligt - labende orientering om
nye metoder

e Basisviden om epilepsi

e Falles platform, som samler tingene

e Undervisning fra ambulatorier

e Nyhedsbrev

e Epilepsi som del af generelle farstehjalpskurser (vuggestuer/barnehaver/skoler)

e Viden om, hvad jeg skal vide - og tilbud, der er malrettet dette

e Standard intro-kursus for nye medarbejdere (specialinsitutioner)

e Efteruddannelsestilbud

e Tiknytning af paediater

e Tillag til "behandlingsplaner”, sa relevante vejledninger er vedlagt - behandlingsplaner
oversat til handleanvisninger og vejledninger ift forskellige situationer, som kan opsta

e Q@get adgang til at supplere information givet af borgere/parerende

En indgang, malrettet modtager, FAQ i real tid, ukompliceret
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A.2: Notat vedrerende "hvem skal vide hvad i et epilepsi
fagligt perspektiv?”
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A.2: Notat vedrerende "hvem skal vide hvad i et epilepsifagligt perspektiv?”

Arbejdsgruppe 2: Hvem skal vide hvad, og hvordan er viden
tilgeengelig?

Deltagere: Lotte, Laila, Karina, Mads + jp

Baggrund

Fokusinterviewene viste udbredt usikkerhed overfor, hvilken sundhedsfaglig viden, som er relevant for de for-
skellige akterer. Herudover viste det sig, at kendskabet til vidensportaler er meget varierende.

Derfor blev det pa udvalgsmedet besluttet at nedsatte en arbejdsgruppe, som skal supplere fokusinterviewe-
nes perspektiv med en faglig vurdering af vidensbehov hos forskellige akterer.

Formal:

Sikre et fagligt perspektiv pa "hvemn skal vide hvad?”, som indholdsmaessigt afsat for efterfalgende udarbej-
delse af lasningskoncepter. Dette vil samtidig give indspil til efterspurgte kvalitetsindikatorer.

Herudover er det formalet at vurdere nuvaerende tilgaengelighed af sundhedsfaglig viden i forhold til de behov,
som vurderes fra faglig side.

Arbejdsgruppen har valgt en systematisering ud fra 2 dimensioner: A) Alder for borgeren med epilepsi, og B)
Uddannelsesmaessig baggrund for de kommunale akterer, som (kan) mede(r) borgeren. Det er saledes anta-
gelsen, at der kan ske en forholdsvis let oversaettelse fra gennem kombination mellem alder/uddannelse til de
konkret kommunale funktioner/institutioner.

Arbejdet er dokumenteret i n&rvaerende bilag, og bestar af falgende dele:

Vurdering af opmaerksomhedspunkter
Vurdering af faglige emner
Refleksioner i forhold til det videre arbejde

1. Vurdering af opmarksomhedspunkter
Alle skal vide:

"Epilepsi - kort og godt”

Dvs. "Ultralight” version af:

Individuel sygdom med farskellige seerlige karakteristika og falger

Sag derfor altid individuel information fra beh. sted om epilepsitype!!

Hvardan ser anfald ud? typiske anfald (iagttager/opleverside) generel farstehjeelp, prov. faktorer.

Epilepsi og falger/ komorbiditet Kognition, Psykisk, fysisk — bade borger og pararende (fx vedr. savn)
Behandling

Behandlingsstedets rolle/epilepsisygeplejersker - den individuelle uundveerlige sundhedsfaglige viden og rad-
givningsmulighed)

Radgivningsmuligheder, hvor findes mere viden - generelt.
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B = SRR SR Sundhedsfaglig Paadagogisk Administrativ

6-18)
Typisk for epilepsityper/syndromer i malgruppen X X (x)
Prognose X X X

Typisk for anfald i malgruppen.
Pavirkning af barn/forzelder X X X

Behandling, anfaldsforvaerring - hvad sa? (alvorlig-
hed, betydning af reaktion)

Typisk for comorbiditet/felger i malgruppen +
familie (stottebehov og muligheder)

Akterer i malgruppen

betydning af tvaerfagligt samarbejde, herunder med
familie X X X
hvor finder viden, radgivningsmuligheder

Forholdsregler/praktisk anfaldshandtering med
fokus pa ophold i dag/degntilbud /skole/uddannel- X X (x) + farstehjaelp
se. Farstehjalp og akut anfaldsbehandling)

Hj=elpemidler X X X

Overgange/skift X X X
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18-60

+Vanskeligheder pa arbejdsmarkedet
OBS definition af:
"Anfaldshandtering” er i de kommende Nationale Behandlingsvejledninger:

e Anfaldsobs, beskrivelse og reg (monitorering)
e Akut anfaldsbehandling og ferstehjzlp

e Ulykkeforebyggelse

e Skader, ulykker og ded

e Alarmer

e Psykisk reaktion -efterreaktion

e Prov. faktorer/ forebyggende adfaerd

Opmarksomhedspunkter

Epilepsi +60 &r Sundhedsfaglig P=dagogisk Administrativ

Typisk for epilepsityper/syndromer i malgruppen X X X

Prognose X X X

Typisk for anfald i malgruppen.

Pavirkning af borger/péarerende X X

Behandling, anfaldsfaorvaerring - hvad sa? (alvorlig- « «

hed, betydning af reaktion)

Typisk for comorbiditet/felger i malgruppen + « « «

familie (stottebehov og muligheder)

Akterer i malgruppen
hvor finde viden, radgivningsmuligheder, betydning X X X
af tveerfagligt samarbejde, herunder med familie

Forholdsregler/praktisk anfaldshandtering med
fokus pa ophold i hjemmet, dag/degntilbud

(anfaldsobs/registrering, farstehjalp, akut behand- X x () + forstenjzlp
ling, prov. faktorer)

Hjeelpemidler (forebyggelse af skader/ded) X X X
Overgange/skift X X X




Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

2. Vurdering af faglige emner

Epilepsi Barn og Unge Sundhedsfaglig Paadagogisk Administrativ
Forstaelse for epilepsiform og felger heraf - er
. o X X X
basis pad plads?
Prognose X X X
Kognition herunder opmaerksomhed (selektiv,
vedvarende og delt ) og koncentration, sprog og , <
kommunikation, hukommelse, selvvaerd og selvind-
sigt Pavirkning af borger/paraerende
Adfaerd herunder sociale kompetencer. Opmaerk-
somhed pa at sociale og adfeerdsmaessige og folel- N «
sesmaessige vanskeligheder kan vaere bdde primaert
og sekundeert betinget.
Udtreetning - aktivitets niveau X X X
Co morbiditet X X X
Folelser ved sygdoms debut ? X X
Pavirkning af familien - saskende? X X
Fysisk velvaere - psykisk velvaere X X X
Det relative handicap begreb - se barnet ikke diag- «
nosen
Medicinsk behandling og bivirkninger (kan veere
: X X X
relevant for adm ved ansegninger og TA)
Psykopatologi ADHD, ADD eller opmarksomheds-
forstyrrelse forarsaget af absencer/ teenage slov- " «
hed eller medicin pavirkning- haanger sammen med
co-morbiditet
Indsatsomrader - familieorienteret tilgang med
. . X X X
tvaersektionelt samarbejde
Stette muligheder til unge( handicap tillg, SPS) X X
Hjaelpemidler - fysiske og padagogiske X X
Inklusion i de kommunale tilbud/specialtilbud X X
Forholdsregler - ved lejrskole, svemning mm. X
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Epilepsi 18-60 ar Sundhedsfaglig | Padagogisk Administrativ
Anfaldshandtering X X
Anfaldsbeskrivelse X

SUDEP X X

Forholdsregler fx svemning X X

Udlesende faktorer X X X
Medicinhandtering X X
Hukommelsesproblemer X X X
Koncentrationsproblemer X X X
Karekort X X X
Betjening af maskiner X X X
SU/tilskud/handicaptillzeg X
Statte ifm. uddannelse X
Stigmatisering X X
Anfaldsalarmer/hjalpemidler X X
Grundlaggende forstehjzlp

Kognition herunder struktur og overblik, indlzae-

ring, nedsat tempo, udtreetning

Co morbiditet

Psyko sociale problemer herunder angst, ensom-

hed, overbeskyttelse, falelsen af at veere anderledes
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3. Sammenfatning og refleksioner

Som det fremgar, er kan det se ud til, at der er stort overlap i, hvad forskellige kommunale akterer bar vide -
uanset uddannelsesmaessig baggrund og funktion. Der er dog ogsa vasentlige forskelle, og det ma forventes,
at medarbejdere med sundhedsfaglig baggrund ber have en starre indsigt i de kerne-sundhedsfaglige spergs-
mal (bl.a. medicin og medicingivning).

Ud over denne generelle variation, sa er er de vigtigste differentieringer af, hvem der bar vide hvad:

1. Ansvars-rolle i forhold til borgeren med epilepsi. Der er stor forskel pa at vaere f.eks. so-
cialpeedagog pa et bosted (uanset om det er fer barn eller voksne), hvor institutionen har
vaergeansvar for borgeren. Og en laerer i almindelig folkeskole, hvor der er et foraeldreansvar
for barnet (og dermed ogsa ansvar for at formidle viden om barnet til lzereren). Skematisk
kan graduering stilles op pa falgende made:

a. Personaleiinstitutioner med vaergeansvar (bosteder), hvor der ma forventes en bred og
dyb up-front viden om epilepsi, som er tilgengelig for alle

b. Personale i specialinstitutioner, samt myndighedspersoner som visiterer til disse tilbud,
som har en starre procentdel af borgere blandt brugere (barnehaver, skoler, aflast-
ningstilbud etc.). Her ma forventes up-front tilgaengelig viden, som er relevant for
varetagelsen af funktionen, samt en egenopsegning af viden (via ressourcepersoner/
koordinatorer i kommunen og/eller eksisterende hjemmesider), der kan supplere forael-
dres formidling.

c. Personaleidet almindelige omrade (sundhedspleje, vuggestuer, barnehaver, sags-
behandlere pa berne/ungeomradet, jobcentre, &ldreomradet etc), som kun sjeldent
maeder borgere med epilepsi. Her er personalet afthangig af formidling af viden fra
foreeldre, borgeren selv, pararende (og i nogle gange saerlig for @&ldreomradet via PL/
hospitaler). Nedvendig supplerende viden ber vaere tilgengelig tidsrelevant for de
forskellige personalegrupper (ressourcepersoner/koordinatorer og/eller hjemmesider).
Dog ma viden om anfaldshandtering anbefales at veere tilstede up-front (ferstehjeelps-
kurser).

d. |Ikraft af epilepsi, som gransende til folkesygdom, ma det iszer i &2ldreomradet forven-
tes tilstraekkelig up-front viden hos (udvalgte) sundhedsfaglige personer til at vejlede
evrigt personale.

2. Timingen af, hvornar og hvordan viden skal vaere tilgeengelig for den kommunale medar-
bejder. Det ma forventes, at viden om epilepsi er en forsatning for varetagelse af arbejdet
for personalet i grupperne a. og b. (og til dels d.). For personalet i gruppe c. gaelder snarere,
at viden skal veere tilgengelig og relevant pa de tidspunkter, hvor de meder borgere med
epilepsi.

Med hensyn til eksisterende tilgangelighed af viden, er det arbejdsgruppens vurdering, at der findes relevant
materiale pa de forskellige nuvarende platforme. Det er dog ogsa vurderingen, at det vil veere tilfaeldigt om de
enkelte personalegrupper finder frem til viden, som daekker netop den situation, de star i.

Samlet er det arbejdsgruppens vurdering, at der nappe findes én lasning, som kan sikre tilstraekkelig viden
til alle grupper. Dette understottes ogsa af de gennemfarte fokusinterview. Der vil sandsynligvis vaere behov
for en kombination af bl.a. systematiske e-kurser, ressourcepersoner/koordinatorer i kommunerne og enkel
vidensplatform, som guider den enkelte i forhold til funktion og situation.

For nogle personalegrupper spiller grunduddannelsen og egentlige fagbeger en vigtig rolle i handtering af bor-
gere med epilepsi. Det er derfor anbefalingen, at undersege narmere hvor og hvordan er epilepsi beskrevet/
ikke beskrevet - fx Ierebeger, hjemmesider mv.? Hvardan kommer viden ind der?
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A.3: Online Survey

A.3.1: Formal, malgruppe og spergeramme
A.3.2: Online undersoegelse resultater
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A.3: Online survey

A.3.1: Forberedelse af online survey

1.a.: Spergeskemaundersegelse - formal, scope, proces
Formal:

e Tilvejebringe datagrundlag for kommunale aktarers egen opfattelse af situation og pro-
blemstillinger vedrerende udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi (indspil og inspi-
ration fra fokusinterview)

e Teste relevans af og supplere fokusinterviewenes og udvalgets forslag til forbedringsideer.

Scope for spergeskemaundersegelse:

e ca 10-15 kommuner

e "Fravugge til grav” - dvs. sundhedspleje, vuggestue, barnehave, folkeskole, SFO, barne-/
ungesagsbehandling/visitation/koordinerende funktioner, voksen-sagsbehandling/visita-
tion, beskaeftigelsesomradet/jobcenter, ldreomradesagsbehandling/visitation/koordine-
rende funktioner, hjemmepleje, plejecenter

e Herudover for specialomradet: Barne-/ungesagsbehandling/visitation, aflastningstilbud,
bernehave, skole, bosteder, botilbud for savel barn/unge som voksne

e Respondenter vil omfatte bade frontpersonale, myndighedspersoner og ledelsesfunktioner
(se liste fra arb.gr. 2)

e Rekruttering af kommuner/respondenter inkl. kommunikation
e Gennemferelse af undersagelse og opgerelse af data
e Opfelgende interview med udvalgte respondenter

1.b.: Hovedspoergsmal i spergeskemaundersogelse

1. Data om respondent (funktion, rolle, erfaring med epilepsi)
2. Hvordan bliver respondent bekendt med, at en borger har epilepsi (faste svarkategorier)

3. Hvordan sikrer den enkelte respondent, at hun/han har tilstraekkelig viden om epilepsi til at
agere hensigtsmaessigt i forhold til borgeren (svarkategorier + aben mulighed)

4. Modtagelse af information
¢ Modtagelse af information fra kommunen (hvad, proces/organisering, vidensdeling)
¢ Modtagelse af information fra andre (hvad, fra hvem)

5. Kendskab til og anvendelse af vidensportaler (faste svarkategaorier)

6. Problemstillinger relateret til, at respondenten er tilstraekkelig klaedt pa til hensigtsmaessigt
at handtere borgere med epilepsi
a. Situationer, hvor tilgengelig viden er utilstraekkelig (indspil til svarkategorier fra fokus-
interview)
b. @vrige problemstillinger (indspil til svarkategorier fra fokusinterview)

7. Forbedringsmuligheder (vurdering pa skala af forbedringsideer fra fokusinterview og udvalg
+ aben svarmulighed)
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2. b. - oversigt over kontakt mellem borgere/parerende og kommunale akterer

Borger med : Kommunal Instans: Kommunale kontaktpersoner: For alle

Epilepsi 0-3 ar Sundhedsplejen Sundhedsplejersker awn

. . . m

Vuggestue ordinzr/speciel Pzdagoger, padagogisk ass. 79

Dagpleje Dagplejere a9

Aflastning hjemme eller pé institution | Paedagoger, sygeplejerske, SSA, SSH T

Dagntilbud Ergo og fysioterapeut =3

unwa

Epilepsi 3-6 ar Sundhedsplejen Sundhedsplejersker g %

Barnehave ordinzer/special Pazdagoger, paed. ass. T

Aflastning hjemme eller pa institution | Peedagoger, sygeplejerske, SSA, SSH Q

Degntilbud Ergo og fysioterapeut -3

PPR Psykologer, tale/here/motorikkonsu- 3

lenter mv =

3

Epilepsi 6-18 ar Skole/SFO ordinzer/special Laerere, peedagoger T

Uddannelse Div. undervisere, UU vejledere ;

Aflastning hjemme eller pd institution | Paedagoger, sygeplejersker, SSA, SSH o

Dagntilbud Ergo og fysioterapeut g

Skolesundhedsplejen Sundhedsplejersker o

PPR Psykologer,tale/here/motorikkonsu- 3

lenter mv. =y

Epilepsi 18- 60 ar | Uddannelse Div. undervisere, UU vejledere @

Jobcenter Jobcentermedarbejdere j

I

Aflastning/Botilbud Padagoger, sygeplejerske, SSA, SSH TP%

Ergo og fysioterapeut f3°

=

Dagtilbud/Beskaftigelsestilbud Padagoger, mv &

Epilepsi 31-60 &r | Jobcenter Jobcentermedarbejdere ?D

Aflastning/Botilbud Pzdagoger, sygeplejerske, SSA, SSH 2

Ergo og fysioterapeuter §

Epilepsi > 60 ar Hjemmepleje, aflastning ,plejebolig, SSH, SSA, sygeplejersker, ergo og ‘_"
rehabiliteringstilbud fysioterapeuter
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A.3.2: Online undersagelse resultater

Bilag A33 - pdf
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Antal svar

Pr. kommune

Fang
Hillerad
Ringsted 121
Slagelse I 15
Vejle 916
0 100 200 300 400 500 600 700 800 900 1.000
Observationer
Total 1.126
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Hvilket omrade arbejder du i?

100%

75%

o
50% 60,0%
25%
0%
Normalomradet

Observationer
Total

Hvad er din funktion i normalomradet?

100%
87,4%

75%

50%

25%

3,0%
0%
Borgerrettet/driftsrolle i Visitation/myndighedsrolle
sundt je/daginstitution/skole/j j jelplej
nter
Observationer
Total
. . . . 2

Hvad er din funktion i specialomradet
100%

75%

50%

25%

7.9% 6,6%
% | |
Borgerrettet/driftsrolle i Borgerrettet/driftsrolle pa botilbud Visitation/myndighedsrolle
sundhedspleje/daginstitution/skole/specialtilbud

Observationer
Total
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Specialomradet

1.126

Vejledende rolle i forhold til @vrigt personale

Vejledende rolle i forhold til @vrigt personale

135

76



Hvad er din uddannelsesmaessige baggrund?

100%

75%

61,3%

50%

25%

24,1%
0%

Sundhedsfaglig uddannelse Paedagogisk, leerermaessig eller socialfaglig uddannelse Andet

Observationer
Total 1.126

Hvilken aldersgruppe arbejder du med?

100%

75%

50%

50,5%
25% 29,5%
0%
Bern/unge Voksne Aldre

Observationer
Total 210

Har du erfaring med borgere med epilepsi eller deres parerende?

100%
75%
64,9%
50%
25%
9
6’4%
o% I |
Stort set aldrig Nogle gange om aret Nogle gange om maneden Dagligt

Observationer
Total 1.126
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Hvordan sikrer du dig, at du har den forngdne generelle viden om epilepsi, til at agere hensigtsmaessigt i

forhold til borgeren?

Vealg 1-3 svarmuligheder

Sorteret fra mest til mindst

100%
75%
50%
48,8%
42,7%
25%
Gl 16,4%
o
1 5I5 . (e
0%
Via Via egen Via egen Via Jeg har ikke Via
borgeren/pargren opsporing af uddannelse speciallaege/hospi behov for at vide undervisningsforl
de selv viden tal noget om epilepsi ob pa
arbejdsplads
Observationer
Total
Via...

Via borgeren/pargrende selv

Via borgerens praktiserende laege

Via speciallaege/hospital

Via undervisningsforlgb pa arbejdsplads

Via ressourcepersoner i kommunen

[

Via borgerens Via modtagelse af

praktiserende informationsmate
leege riale fra eksterne
myndigheder

ogleller parter

7.0%

Via
ressourceperson
er i kommunen

4.2%
I
Via modtagelse af
informationsmate
riale fra
kommunen

1.126

Der formidles tilstraekkelig viden til, at jeg kan varetage min funktion i forhold til borgeren hensigtsmassigt

Gennemsnit

3,36

Observationer
Total

® Gennemsnit
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733
3,36



Der formidles tilstreekkelig viden til, at jeg kan varetage min funktion i forhold til borgeren hensigtsmaessigt

1 - Meget uenig 7,5%

2 12,4%
3 23,3%
4 22,2%
5 - Meget enig 17,3%
Ved ikke 17,2%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 733

Via...

Via modtagelse af informationsmateriale fra kommunen

Via modtagelse af informationsmateriale fra eksterne myndigheder og/eller parter

Materialet er relevant for min funktion

3
4
Gennemsnit
| 3,62 5
Observationer
Total 142
® Gennemsnit 3,62
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Materialet er relevant for min funktion

1 - Meget uenig 2,1%

:
3 27,5%
4 27,5%
5 - Meget enig 16,9%
Ved ikke 19,0%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 142

Via...

Via egen opsporing af viden

Det er let at finde relevant viden

3
4
Gennemsnit
| 3,66 5
Observationer
Total 481
® Gennemsnit 3,66
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Det er let at finde relevant viden

1 - Meget uenig 2,3%

:
3 26,0%
4 28,1%
5 - Meget enig 20,8%
Ved ikke 14,3%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 481
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Har du kendskab til en eller flere af disse vidensportaler?

Fra mest til mindst

100%

75%

61,7%
50%
40,9%
25% 33,6% 32,4% 31,6%
27,6%
19,3%
0%
Sundhed: Isen L handbogen Epilepsil lingen ilepsihospitalet Filadelfia Socialstyrelsen VISO Ingen kendskab til
www.sst.dk www.sundhed.dk/sundhed www.epilepsiforeningen.dk http://www.filadelfia.dk/fagli https://socialstyrelsen.dk/h http://soe filadelfia.dk/ ovenstaende
sfaglig/laegehaandbogen/ gt/intro/epilepsi andicap/epilepsi

Observationer
Total 1.126

Socialstyrelsen https://socialstyrelsen.dk/handicap/epilepsi

Er det let at finde rundt?

100%
75%
50%
41,0%
35,7%
25%
22,5%
0,8%
0%
1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3-Ja, deterlet Ved ikke
Observationer
Total 356

Socialstyrelsen https://socialstyrelsen.dk/handicap/epilepsi

Finder du den relevante information i forhold til din situation?

100%

75%

50%

25% 30,1%

1.1%
0%
1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke

Observationer
Total 356
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VISO http://soe.filadelfia.dk/

Er det let at finde rundt?

100%
75%

50%

43,4%
) -
0,6%
0%
1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3-Ja, deterlet Ved ikke

Observationer
Total 311
VISO http://soe.filadelfia.dk/
Finder du den relevante information i forhold til din situation?
100%

75%

50%

39,2%
25% 32,5%
27,0%
! Ia% -
0%
1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke

Observationer
Total 311

Sundhedsstyrelsen www.sst.dk

Er det let at finde rundt?

100%
75%
50%
37,0%
25%
16,5%
2,4%
0%
1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3 -Ja, deter let Ved ikke
Observationer
Total 695
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Sundhedsstyrelsen www.sst.dk

Finder du den relevante information i forhold til din situation?

100%

75%

50%

25% 34,4%

23,6%
0,7%
0%
1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke

Observationer
Total 695

Epilepsihospitalet Filadelfia http://www.filadelfia.dk/fagligt/intro/epilepsi

Er det let at finde rundt?

100%
75%
50%

25%

29,6%
0% 0,5%
1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3-Ja, deterlet Ved ikke
Observationer
Total 365
Epilepsihospitalet Filadelfia http://www.filadelfia.dk/fagligt/intro/epilepsi
Finder du den relevante information i forhold til din situation?
100%
75%
50%
25% 32,9%
0% 0,5%
1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke
Observationer
Total 365
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Epilepsiforeningen www.epilepsiforeningen.dk

Er det let at finde rundt?

100%
75%
50%

25%

23,3% 23,8%
0% 0,0%
o

1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3-Ja, deter let Ved ikke

Observationer
Total 378

Epilepsiforeningen www.epilepsiforeningen.dk

Finder du den relevante information i forhold til din situation?

100%
75%
50%
44,7%
25% 29,9%
o
0% 0,3%
1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke
Observationer
Total 378

Laegehandbogen www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/

Er det let at finde rundt?

100%

75%

50% 54,4%

25% 31,5%

13,7%
5 b
1 - Nej, det er sveert 2 - Nogenlunde med lidt indsats 3 -Ja, deter let Ved ikke

Observationer
Total 461
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Lzegehandbogen www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/

Finder du den relevante information i forhold til din situation?

100%
75%

50%

46,0%

25%

20,8%

1 - Aldrig eller naesten aldrig 2 - Nogle gange 3 - Altid eller naesten altid Ved ikke

0,9%
0%

Observationer
Total 461
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Jeg mangler viden eller kan vere i tvivl om felgende

1200
1100
1000
900
800
700
600
500
400
300
200
100

26,8%

46,3%

47,7%

25,8%

17,0%
24,2%

47,4%
36,8%

Handtering af anfald Medicinhandtering Relevante hjeelpemidler

1200
1100
1000 22,9%
900
800
700
600
500
400
300
200 40,9%
100

25,0%

Jeg ved hvad jeg skal vide,

Observation af kognitive
nar det handler om generel forhold
viden

Observationer
Total

® Ja, jeg kan godt veere i tvivl
® Negj, jeg foler mig fuldt kleedt pa
® [kke relevant for min funktion
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Tilretteleeggelse af aktiviteter,
som tager hensyn til borgeren
med epilepsi

33,1%

52,6%

40,8%

Oversaettelse af
behandlingsplaner til
handlingsanvisninger

Sikring af at jeg har
modtaget tilstraekkelig
information fra forzeldre
eller borgere

39,3%

19,4%

Sikkerhedsmeessige forhold i
forbindelse med borgerens
deltagelse i aktiviteter

1.126



Jeg mangler viden eller kan veere i tvivl om andet

Mulighed for at uddybe

Observationer
Total
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Abne besvarelser
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Forslag til forbedringsmuligheder

Vealg de 3 vigtigste

Fra mest til mindst

Basisviden om epilepsi 36,9%

Epilepsi som del af generelle

"farstehjeelpskurser” 31,6%

Jeg har ingen forbedringsforslag 30,5%

Undervisningsportal - tilbud om e-

0,
kurser malrettet min funktion 23,0%

Placere ansvar hos
koordinator/formidler i kommunen,
sa man ved, hvor viden er samlet

20,7%

Feelles vidensplatform hvor man
hurtigt kan fa svar pa specifikke
sp@rgsmal om epilepsi og fa
forslag om links til relevant viden
pa eksisterende platforme

18,7%

Viden om, hvad jeg skal vide om
epilepsi — og tilbud der er malrettet 17,2%
dette

Standard intro-kursus om epilepsi

for nye medarbejdere 12,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Observationer
Total 1.126

Fortszettes pa nzeste side
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Fortszettes fra forrige side

Forslag til forbedringsmuligheder

Vealg de 3 vigtigste

Fra mest til mindst

Blive "pinget” nar nyt
informationsmateriale/viden er

0,
tilgeengeligt — lgbende orientering 9:5%
om nye metoder
Undervisning fra ambulatorier 8,8%

Efteruddannelsestilbud 8,4%

Tilleeg til "behandlingsplaner”, sa
relevante vejledninger er vedlagt —
behandlingsplaner oversat til
handleanvisninger og vejledninger
ift forskellige situationer, som kan
opsta

8,3%

Netveerk hvor jeg kan
erfaringsudveksle og fa hurtigt 7,7%
svar pa spargsmal

Nyhedsbrev 4,0%
Tiknytning af peediater I 1,6%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 1.126
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Forslag til andre forbedringsmuligheder

Mulighed for at uddybe

8

Abne besvarelser

Observationer
Total
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Jeg mangler viden eller kan vaere i tvivl om andet

Mulighed for at uddybe

1. Jeg har tidligere arbejdet som terapeut pa Filadelfia - neurologi, og er der introduceret til hvordan jeg skal forholde mig, men det er nu 11 ar siden,
hvorfor jeg ikke ved om anbefalinger er eendret. Er intro til: ved tegn pa anfald, fa personen ned og ligge pa siden, sikre Iuft veje. Intro om der kan veere
medicin der skal stoppe anfald - skal gives af sygeplejeske/superviseret afh. niveau. Ved ikke om det fortsat er aktuelt.

2. Kan somme tider veere i tvivl om nye tiltag, anfaldskalender, medicin, kan i det hele taget ikke fa viden nok, da epilepsi ogsa hele tiden eendre sig jf.
ny viden

3. Har ikke haft patienter med epilepsi

4. Da en af mine borgere har samtlige krampe typer der findes, og at de sjeeldent ser ens ud. Og at man ikke altid er et sted, hvor man kan se
Borgeren i starten af en krampe, Er jeg stort set altid i tvivl om hvilken krampe type, den pageeldende krampe skal registreres under. (Informationen
lyder jo at, det er i starten af en krampen, man typisk se hvilken type den er.)

5. Jeg har ikke nogen bgrn i gjeblikket, men dem vi har haft tidligere, har vi faet meget viden omkring. jeg har erfaring med at der kan veere forskel pa,
hvad borgenren kan veere med til og derfor svaret som jeg har gjort.

6. Jeg sidder som leder i en special institution hvor der ogsa er en tilharende almen afd. Vi har allerede haft Filadelfia ude og forteelle om epilepsi til den
samlede flok personaler ud fra et barn kendt af alle.

7. Jeg har arbejdet pa Kolonien Filadelfia, pa epilepsihospitalet, sa jeg foler jeg er godt klaedt pa
8. Vi har ingen der har epilepsi

9. Jeg har generelt ikke den store viden om epilepsi, og mangler derfor ogsa hjeelp og undervisning om feltet. Falgende har dog ikke veeret aktuelt
endnu, da jeg ikke er stadt pa epilepsi i min borgergruppe.

10. Jeg har kendskab til enkelte mennesker og har oplevet enkelte epilepsi anfald osv. genem tiden. Min viden er begreenset, men jeg har heller ikke
(hvad jeg ved af) umiddelbart elever eller kolleger som lider af epilepsi. Hvis det var tilfeeldet ville jeg sgrge for at fa den rette viden gennem denne
borger + selvsggt viden + erfaring.

11. Vores s@n er epileptiker og har veeret det, siden han var spaed. Vi er tilknyttet Filadelfia, og svarene bliver derfor preeget af dette.

12. Jeg har erfaring med epilepsi fra tidligere ansaettelse inden for specialomradet. Jeg har de seneste mange ar, hvor jeg har arbejdet i seldreplejen,
ikke veeret i bergring med borgere med epilepsi. Min fornemmelse er, at vi i organisationen kun har begreenset viden og begraenset praktisk erfaring
med aeldre borger med epilepsi.

13. Er netop kommet fra en stilling hvor en del borgere havde epilepsi men det ansa man bare “som et vilkar” at skulle handtere, uden opleering i
hvordan man forholder sig ved evt anfald. Dermed ingen opleering i forholdsregler, handtering i situationen eller handtering af PN medicin. Nu er jeg pa
en institution hvor jeg endnu ikke er orienteret om der er borgere med epilepsi. Hvis det er tilfeeldet haber jeg at de er godt kleedt pa til at oplaere mig i
hvordan jeg skal forholde mig ved evt anfald

14. Jeg er stottekontaktperson for udsatte borgere indenfor socialomradet, men det kan man ikke vaelge. Desuden har jeg selv epilepsi sa jeg mangler
ikke viden og er medlem af epilepsiforeningen.

15. Jeg sidder med et omrade der bevilliger hjeelpemidler til alle aldersgrupper

16. lige pt. arbejder jeg ikke med nogle som har epilepsi, derfor kan jeg ikke prale af den store viden om emnet, men vil til hver en tid gerne lzere mere
uddybende hvis/nar emnet for stor relevans for min karriere

17. nar vi har bern med szerlige behov bliver vi informeret om behovnes omfang og jeg har indtil nu veeret godt kleedt pa til at handtere disse

18. Det kan vaere sveaert nar man har et barn i institutionen og de oplysninger man far kun kommer fra foraeldre. Er der noget andet vi skal veere
opmaerksomme pa som institution. Sen felger af anfald Mangler vi viden omkring

19. Vi har ikke nogen bgrn med epilepsi i gjeblikket
20. Jeg har i mange ar ikke madt familier eller individer hvor Epilepsi var aktuelt og er derfor pa ingen made opdateret
21. jeg har ingen hverken barn eller personale med epilepsi

22. Dette spargeskema har veeret sveert at udfylde. Jeg finder nogle af spgrgsmalene kryptiske, ligesom jeg mangler svarmuligheder. Jeg er i gvrigt
psykolog i et familiehus, hvor jeg bade arbejder med barn, unge og voksne - inden for normal- savel som specialomradet.

Forslag til andre forbedringsmuligheder

Mulighed for at uddybe

1. Synes ogsa det er vigtigt at have en ansvarlig i kommunen, der handhaever undervisningstiltag og fortsat ger det, da et kursus el lign kan "dg ud" i en
travl hverdag.

2. At fa feelles relevant viden pa arbejdspladsen, viden for alle
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3. Jeg har de sidste 5 ar i min funktion i Ringsted ikke beskeeftiget mig med borger som lider af epilepsi - Men jeg skal da ikke udelukke, at de kan ske
pa et tidspunkt. Jeg er hverken myndighedsperson eller koordinator inde for omradet, sé det er begraenset, hvor meget viden og kunnen jeg har brug
for i mit virke, ift. den viden i spgrger ind til - Borger som kommer forbi mig kan have epilepsi som en bi-diagnose, og oftest vil den vaere velbehandlet.

4. Har ikke veeret i en situation, sa kender ikke til eventuelle problemstillinger.

5. Vores stgrste udfordring har veeret de kognitive udfordringer, der har fulgt med sygdommen - og barnehavens og skolens muligheder for at hjeelpe
og understgtte vores sgn. Anfaldene er kun en del af problemet. Epilepsien har s& mange fglgevirkninger, man skal tage hgjde for - bade faglige og
sociale udfordringer - som kreever enormt meget stotte og hjeelp.

6. Alle der arbejder i et felt hvor man kan m@de mennesker med epilepsi, bar have et kursus i hvordan man handtere anfald og medicingivning ved
sadanne

7. Hvad er det ngdvendig vi ved som dagtilbud, hvad er det vigtigt at psedagogerne ved?

8. Jeg tror min generelle viden er tilstraekkelig, i konkret sagsbehandling er der dog behov for specifik viden i forhold til den enkelte borger som primeert
indhentes via borgeren og ved de sundhedsfaglige personer som fglger borgeren.

Powered by Enalyzer | 21. februar 2024 14.38
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A.4: E-leering

A.4.1: Evluering af stikpreveafprevning

E-laering v/Per
Der er segt afprevet 3 e-lzerings kurser:

e De norske kurser:

e Grunnkurs i epilepsi: "Kurset har fatt pabygningsdel med nytt case og praktiske avings-

oppgaver. Kurset er rettet mot de som arbeider med personer med epilepsi. Kurset har
en lisens fordi du far et formelt kursbevis etter gjennomfart kurs.”

e Epilepsi pabygning: "Specifikt om ....... epilepsi og funksjonshemming”

e Det engelske kursus:

e “Supporting and caring for people who have epilepsy”

Processen

e Viharfaet indmeldinger om deltagere fra Kabenhavn og Ringsted (i alt 9 personer)
e Der er udarbejdet vejledning, som blev sendt til deltagere
e Det engelske kursus er administreret direkte via leverander

e |forhold til de norske kurser, har Per fungeret som administrator (dvs udsendt link til kurser
til deltagere)

e Der er udarbejdet og udsendt evalueringsskema til deltagerne
e D.d. harvi modtaget evalueringer fra 5 deltagere fordelt pa:
e 2 hargennemfart det norske grundkursus, 3 har gennemfert det engelske kursus, in-
gen har gennemfert det norske “pdbygningskursus”
e Enenkelt har gennemfart bade det engelske og et af de norske kurser
e 3 sygeplejersker og 2 med paedagogisk baggrund har gennemfart

Hovedkonklusioner

Uanset arbejdssted, faglig baggrund, hyppighed af kontakt og gennemfert kursus, sa bedemmes:
¢ Relevans af formidlet viden om epilepsi som "i hej grad relevant” (en enkelt moderat)
e E-lzerings formen opleves entydigt i hej grad, som en effektiv og meningsfuld metode (kun

en enkelt vurderer selve adgangen som mindre nemt)

Specifikt om det norske kursus:

e 1 mente, at kurset var for kort, 1 at det var passende lengde
e 1 mente, at der var passende mangde af eksempler, 1 at der var for mange

Specifikt om det engelske kursus:

¢ 1 mente, at kurset var for langt, 2 at det var passende lzengde
¢ 1 mente, at der var passende mangde af eksempler, 2 at der var for mange
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A.4: E-leering

A.4.2: Opsamling fra Svendborg
(uddrag af e-mail 15. januar 2024)
E-lzering:

| alt 2 botilbud tog imod tilbuddet om gratis at afpreve E-laringen. Vestereng er et degndaekket botilbud til
voksne med udviklingshandicap, hvor enkelte borgere ogsa er kendt med epilepsi. Tankefuld er et degndaekket
botilbud for bern og unge under 18, ogsa med udviklingshandicap - her har en stor andel af borgerne epilepsi.

Pa begge tilbud er medarbejdergruppen tvaerfagligt sammensat, med bade padagoger, social-og sundhedsas-
sistenter, sygeplejersker m.m.

Tilbagemeldingerne fra begge tilbud er ret enslydende. Begge steder har oplevet store udfordringer med at
logge pa E-leeringen/fa adgang via linket. Nogle af de medarbejdere der ellers var tiltaenkt at skulle gennemfoe-
re e-leeringen, opgav helt at komme ind i systemet. Ledelsen er pa begge tilbud @rgerlige over dette, da ideen
med links til E-laering ellers var en let og effektiv made at distribuere viden pa.

Pa begge tilbud havde ledelsen opdelt medarbejderne i sma hold, der skulle gennemfare pa skift. Da det farste
hold havde gennemfart kurserne, var tilbagemeldingerne fra de deltagende, at det var meget begranset hvad
de havde faet ud af e-l&ringen. Den primaere barriere for dette var det Norske sprog, som ifalge alle var svaert
at forsta - og begreensede overblikket over den samlede lzering.

Det ene tilbud besluttede at der derfor ikke var flere der skulle gennemfare kurserne.
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A.5: Kursus for specialiserede bosteder

A.5.1: Kursusmateriale

A.5.2: Evaluering fysisk kursus

A.5.3: Evauering online kursus

A.5.4: Evaluering online kursus - Svendborg
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A.5.1: Kursusmateriale

Bilag A51 - pdf
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Projekt - ‘Viden pa Hjul’

Online
Undervisning om epilepsi

Den 30. marts 2023

Kl 13.00 - 15.00

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
1
Praesentation

Projekt — ‘Viden pa Hjul’ Underviserne

* Epilepsisatsning 2018 . .

* Sundhedsstyrelsen Earmal I?ehrl:AlAs, b

* Et af flere initiativer — Vidensdeling ygep EJE.I’S € Aalborg

- Pilot-projekt neurologiske
ambulatorie.
Projektdeltageri ‘Viden
pa Hjul’

Evalueringsskema

* Fgr og efter Brian Langeskov
Specialkonsulent i
Specialradgivning om
Epilepsi, VISO-Kas
Filadelfia

S.um:lhedsfaglig viden
FILADELFIA S
2
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I ———
Emner til dagens undervisning

+ Preesentation
« Intro til epilepsi
« Generelt om epilepsi
- Hvad er epilepsi?
- Hvordan stilles diagnosen?
- Arsager til epilepsi
- Anfaldstyper
+ Generaliserede anfald
+ Fokale anfald
- Forvarsler/prodomer
+ Re-orientering
» Viden giver tryghed - fgrstehjzelp
- Status Epilepticus
- Anfaldsbrydende medicin
* Sudep
+ Anfaldsobservation
- Anfaldsprovokerende faktorer
* Hjeelpemidler
+ Behandlingsmuligheder
- Differentialdiagnoser til epilepsi
« PNES
- Epilepsi er andet end anfald

Sundhedsfaglig viden

FILADELFIA S
3
Historisk tilbageblik
> Uvidenhed og overtro omkring epilepsi prager fortiden
» Fgrste beskrivelse af epilepsi - ca 500 fgr Kr. - 40 stentavler, 4-5 om
epilepsi mv
*  "Den hellige sygdom” - Hippokrates (greesk lzege) brgd med denne
opfattelse og mente der var tale om sygdom i hjernen
- Djeevlebeseettelse — Onde &nder - Guds straf
« ‘Den faldende syge’
Sundhedsfaglig viden
il kommunerne
FILADELFIA Epilepsi
4
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Intro - fortsat...

« Intro 1857 - videnskabeligt mgde i London blandt verdens fgrende
laeger, hvor man diskuterede epilepsiens arsager og behandling. Efter
Dronningens fgdselslaeges opfattelse var der 3 arsager til epilepsi:
Taetsiddende teender, onani og mestruation!

« Indlagt pa sindsygehospitaler/anstalter. Fik deres egne afsnit pa disse
anstalter, sa de ikke forstyrrede de andre sindsyge. Nogle blev sa3gar
kastreret/steriliseret.

+ 11909 blev The International League Against Epilepsy (ILAE) stiftet,
den eksisterer fortsat og udgiver tidsskriftet Epilepsia

* 1920’erne opfindes EEG’et

» Fgrst i slutningen af 1930’erne bliver egentlige anti-epileptiske
medicinske preeparater udviklet.

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FI LAD’IA Ceaensi

Forekomst

En af de hyppigst
forekommende
kroniske neurologiske
sygdomme

4500 nye tilfaelde til
mennesker har epilepsi om éret (Ca. 12 om

i Danmark.

dagen)

@get forekomst af
Af borgere med epilepsi far Af borgere med epilepsi far epilepsi indenfor
inden de fylder efter de er fyldt andre diagnoser

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FI LAD’IA “eaensi




I ———
@get forekomst af epilepsi ved andre diagnoser

« 25-30% af alle personer med
medfadt eller erhvervet
hjerneskade og mere end 70%
af personer med sveaere
hjerneskader har epilepsi.

* Omkring 10.000-12.000 med
forskellige typer af
hjerneskade/udviklings-
haemning/autisme har epilepsi i
DK

- Ovenstdende malgruppe tegner
sig dermed for cirka Vs del af
alle tilfeelde af epilepsi.

Foto: Ralnl’lﬁ Elbracht.

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FI LAD’IA Ceaensi

Epilepsi — definition

Epilepsi er en samlet betegnelse for forekomsten af
gentagne steoreotype/ensartede optraeedende anfald,
som skyldes forstyrret elektrisk aktivitet i en stgrre eller
mindre del af hjernen.

Epilepsi er en tilstand, hvor der forekommer mindst 2
uprovokerede epileptiske anfald med mere end 24 timer imellem

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FI LAD’IA “eaensi

25.02.2024
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Hvordan virker hjernen?

Nervesystemet bestar af milliarder
af nerveceller.

Tilsammen styrer de tanker, fglelser, adfeerd
og bevaegelser og behandler alle indtryk
som kommer udefra og fra kroppen selv.

Beskederne foregar via elektriske impulser
og kemiske stoffer (signal-stoffer).

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi

En fin balance

| den normale hjerne hersker der en fin balance mellem de
signalstoffer, der henholdsvis stimulerer og h&mmer nervecellerne.

*Nervecellerne pavirker altsad hinanden pa den made, at hvis én
nervecelle begynder at sende for mange signaler, vil de normale
nerveceller som ligger omkring omgaende prgve at deempe
aktiviteten, sa den ikke forstyrrer de andre.

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Hvorfor far man epileptiske anfald?

* Abnorm elektrisk udladning

* Ukontrolleret aktivitet i hjernen
* Signalfunktioner bryder sasmmen
* Genopbygges efterfglgende

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Hvordan stilles epilepsidiagnosen?

*Sygehistorie
*Anfaldsobservation (Hvordan ser anfaldene ud?)

Supplerende

*EEG-optagelser - gerne under anfald
*MR scanning

*Genetisk udredning

Epilepsidiagnose og efterfglgende klassifikation af
epilepsitype kan for nogle veere en sveer og meget
langvarig proces

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Arsager til Epilepsi?

Idiopatisk epilepsi

- Arsag er ikke fundet trods undersggelser

- Evt. en ukendt/udiagnosticeret genetisk/arvelig
faktor.

Symptomatisk epilepsi
- Epilepsien har paviselig arsag
- Fx medfgdte misdannelser
- Fx hjerneskader/sygdomme senere | livet

Genetisk disposition for epilepsi

FILAD‘IA

Hvorfor far man epil

Ukendt &rsag

Hjernebledning
eller blodprop
i hjernen

Udviklings-
forstyrelser
SVitar Traumer
Sygdomme hvor

Infektioner
hjerneceller nedslides

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

- Epilepsi
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To overordnede anfaldstyper:

Generaliserede
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Hele hjernen involveret fra
anfaldets start

FILAD‘IA

Fokale

Kun _en mindre del af hjernen er

involveret fra anfaldets start (men
anfaldet kan sprede sig til hele

hjernen)

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

- Epilepsi
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Generaliserede anfald

Anfaldene kan vaere meget forskellige afhaengig af,
hvilken type generaliseret epilepsi der er tale om
Der skelnes bl.a. mellem motorisk og ikke motoriske
anfald.

Motorisk \

Tonisk-klonisk

Klonisk

Tonisk

Myokloni
Myoklont-tonisk-klonisk

Myoklont-atonisk
Atonisk
Epileptiske spasmer

» Absencer (kortvarigt fjern) - video
Ikke-motorisk (absence)
e Typisk

« Myoklonier (sma spjaet eller ryk) o Aypisk
e Myoklon
*  @jenlagsmyokloni

» Toniske anfald (gget spaending i alle muskler)

+ Atoniske anfald (pludselig tab af muskelspaending)

+ GTK (Generaliseret Tonisk Klonisk anfald) ="stort \ )

krampeanfald”, ” - Video

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Motorisk cent i
Fokale anfald (muskahontrol palariinind
Pandelap (frontallap) - Video I
* Motorik
Frontallap —

» Treekninger i modsatte arm, ben
eller ansigtshalvdel
+ Kan se meget voldsomme ud

Talesprog
(Brocas omréde)

Lugt
Isselap (parietallap) Grele
+ Fglesans
« Prikken, stikken ,snurren

Sprogforstaelse |
(Wemnickes omréag

Temporallap —

Hjernestammen

© Birgitte Lercho-Barla

Nakkelap (occipitallap)

« Syn

« Hallucinationer (pletter, farver,
figurer, blindhed)

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Motorisk center
(muskelkontrol) (felesans)

Fokale anfald (fortsat)

Tindingelap (temporallap)

* Hgrelse — musik, stemmer oo Ligere
e Ligevaegtsans — svimmelhed S — S TN
* Automatismer — Smasken, gumlen, stgnnen,
rodende bevaegelser, formalslgs adfaerd, bevidsthedspavirkning
* Opadstigende fornemmelse i maven
* Dejavu
e Lugt hallucinationer
* Oplevelse af, at tiden gar i sta

Hiemestammen

Alle fokale anfald kan have sekundzer generalisering

Sundhedsfaglig viden

til kommunerne
FILAD IA - Epilepsi
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Kendetegn ved fokale anfald UDEN bevidsthedspavirkning

* Smag, lugt-, eller synsoplevelse.

* Fgleforstyrrelser i et afgraenset omrade pa huden.

* Pludselig angst, glaede eller en fglelse af at veere ked af det.
* /ndret opfattelse af ting.

* Opadstigende fornemmelser i maven.

* Traekninger i enkelte dele af kroppen.

* Anfald med gasehud eller redmen.

Sundhedsfaglig viden

til kommunerne
FILAD IA - Epilepsi
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Kendetegn ved fokale anfald MED bevidsthedspavirkning

* Smasken, gumlen eller savlen.

« Traekninger i enkelte dele af kroppen.

« Stirren lige ud i luften, glasagtigt tomt udtryk.
» Foretager sig “underlige” ting.

» Taler sort.

« Svarer ikke pa3 tiltale.

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Sekundzert generaliserede anfald

Disse anfald kommer i forleengelse af fgrnaevnte fokale anfald

* Bevidstheden mistes.

* Kroppen stivner (tonisk fase)

* Vejrtraekningen ophgrer, men der er ikke hjertestop.

* Rytmiske rykvise traekninger i kroppen (klonisk fase).

* Cyaonose - bleghed i ansigtet og blalig pa leber og negle.

* Almindeligvis stopper anfaldet inden 3 minutter og kroppen
slapper af.

* Herefter hivende vejrtraekning (kroppen kompenserer for den

manglende ilt ved dybe vejrtraekninger).

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Forvarsler/Prodromer

* Nogle (men langt fra alle) kan, inden far et epileptisk anfald,
opleve en form for forvarsel i form f.eks. utilpashed,
humgrsvingninger, @ndret adfeerd, opadstigende
fornemmelse, rastlgshed.

e Sadanne forvarsler kaldes ogsa prodromer og kan vare fra
timer til dage

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Efter anfald

De fleste epilepsianfald medfgrer, at nervecellernes energiforbrug stiger
med flere hundrede procent. Det giver en ubalance i nervecellerne, som
medfgrer et omfattende ‘renggringsarbejde’, ndr anfaldet er forbi. Dette
forklarer bl.a. hvorfor mange epilepsianfald medfgrer funktionsforstyrrelser,
som straekker sig vaesentligt le&engere end selve anfaldet.

Efter de fleste anfald er patienten ofte forvirret. Denne periode
kan vare fra f& minutter til timer og kaldes
reorienteringsfasen/postictal fase.

I denne fase kan man ogsa opleve at patienten:

*Har talebesvaer/latenstid

*Er fortumlet/konfus

*Er ekstrem traet/ har brug for at sove
«Er folelsesmaessigt pavirket

sLaver uhensigtsmaessige handlinger
Er smertepavirket

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Efter anfald

Ubalance i Postiktal
"Renggringsarbejde" OSHES

nervecellerne fase

Efter anfald er patienten ofte forvirret.
Denne periode kan vare fra minutter til timer og kaldes

reorienteringsfasen/postictal fase.

I denne fase kan man ogsd opleve at patienten:

- Har talebesveer/latenstid

« Er fortumlet/konfus

» Er ekstrem traet/ har brug for at sove
« Er folelsesmaessigt pavirket

» Laver uhensigtsmaessige handlinger
« Er smertepavirket

Sundhedsfaglig viden
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FORSTEHJALP

Viden giver tryghed

Sundhedsfaglig viden
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Fgrstehjaelp ved anfald uden kramper

Ved nogle anfald er personen fuldstzendig bevidst om, hvad der foregar:

* Prgv at bevare
roen, anfaldet gar
som regel over af

= ; 1_ sig selv .
H * Bliv hos personen
oon til den fulde
Usammen- bevidsthed er

Tom
stirren Tyggebeveaegelser Fumlen heengende tale Rysten Forvirret tale

vendt tilbage, og
personen er
sig selv igen.

Undlad at gribe fat i eller hold: 3 4
personen i ’

Sgrg for, at personen
er i sikkerhed og ikke
kan komme til skade
Tal roligt og

beroligende Forklar andre omkringstaende,

hvad der er sket

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Fgrstehjaelp ved krampeanfald

Undlad at gribe fat i Forsgg at tage tid pa anfaldet
eller holde personen med henblik pa vidneudsagn

Undlad at komme noget
\ i munden pa personen

Laeg noget blgdt under personens hoved, Laeg personen pa siden

og fjern eventuelt personens briller Lgsn stramtsiddende tgj
Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FILADELFIA - Epilepsi
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I —
Handtering af anfald

« Veer rolig (forsgg ikke at stoppe anfaldet)

« Beskyt patienten

* Observer patienten

« Evt. tilkalde assistance fra kollega eller andre i naerheden

« Forlad ikke patienten fgr anfaldet er forbi og patienten er
ved fuld bevidsthed

. Sikre frie Iuftveje og evt. afldst sideleje

« Giv anfaldsbrydende medicin (hvis dette er ordineret)

» Hvis ingen effekt af anfaldsbrydende medicin tilkaldes

ambulance

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Status Epilepticus

« Tilstand med langvarigt epileptisk anfald

+ Ophobede, gentagne anfald, hvor patienten ikke
kommer til bevidsthed imellem anfaldene

- Ses sjeldent (mest hos bgrn)

» Med eller uden kramper (konvulsiv/nonkonvulsiv)

 Risiko for tab af hjerneceller og vaeskeophobning
i hjernen

« Kan i veerste fald fgre til dgdsfald (sjaeldent)

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi
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Anfaldsbrydende medicin

Mundhulevasken Buccolam:

- gives efter laegens anvisning, se pa medicinskema ——succoum-1,,m, .
- gives i kindens slimhinde e

- Virker efter ca 2 minutter Buccolam, mundhuleveeske, 10 mg @ DLI A/S

- hvis der ikke er effekt af Buccolam fglges instruks fra

legen.

Rectal Stesolid: B Cactarts_
- gives _efter laegens anvisning, se pa medicinskema Stesolid g

- gives i endetarmen - A diazepam.

- virker efter ca 2 minutter
- hvis der ikke er effekt af Stesolid fglges instruks fra

5x25ml
rektalvaeske, opplosning

legen.
S.um:lhedsfagligviden
FILADELFIA S
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SUDEP
SUDEP er en forkortelse for ‘Sudden Unexpected Death
in Epilepsy’ - Pludselig uventet dgd ved epilepsi
« Forekommer sjzeldent. Hvert &r dgr en-to ud af 1.000
mennesker med epilepsi pludselig og uventet. Det svarer til
50 - 100 tilfeelde om aret i DK.
» Stgrst risiko hos patienter med hyppige anfald (iseer GTK)
« Forekommer oftest hos 20-40 arige
S.um:lhedsfagligviden
FILADELFIA S
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Anfaldsobservation p& bostedet ~

3

Formalet med Anfaldsobservation er:

Observér
-~
o
* Klassificering af anfald - Finde rette behandling o
* Justere behandling/effekt — kommer der trods behandling igen flere/nye
anfald — og hvilke?
* Hvornar/hvilke situationer opstar anfaldene? Evt. Dagbog,

Anfaldskalender

| der er teet pa mennesket med epilepsi i dagligdagen er de
vigtigste observatgrer!!!

Der er brug for jer!

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
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Anfaldsobservation- og registrering

* Notér tidspunkt for anfaldets begyndelse og afslutning
* Laeg meerke til bevidsthedsniveau

* Reagerer patienten som vanligt?

» Skifter leeberne farve (cyanose).

* Er der smasken, synkebevaegelser

* Hvordan er vejrtraekningen?

* Er der stivhed, slaphed eller traekninger i musklerne?
* Er patienten pillende og rodende?

* Erder ekskretafgang — urin og/eller affgring?

e Erder &ndringer i humer/fglelser/adfaerd?

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Anfaldsdokumentation Gmmdagma

* Hvad er en anfaldskalender? e

* Hvordan bruges anfaldskalenderen? ,f_f;};«}::;;
e

* Hvad kan noteres i anfaldskalenderen? i O
Sygehus: ——

Direkte telefonnummer il ’Yg"‘i“i"’i‘"f)'

* Hvorfor er anfaldskalenderen vigtig? S

* Det er vigtigt, at patientens anfald er beskrevet sa korrekt
som muligt i anfaldskalenderen og dermed ogsa registreres
korrekt.

* Veer opmaerksom pa, at der kan veere variationer indenfor
samme anfaldstype.

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi
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Anfaldsprovokerende og anfaldsforebyggende faktorer

Ved at kende anfaldsprovokerende og anfaldsforebyggende faktorer generelt og
hos det enkelte menneske med epilepsi, er det i nogle situationer muligt at forebygge
anfald og undgd ungdige begransninger i hverdagen.

Medicin:

* Faste medicintider

¢ Glemt medicin tages, nar det opdages

* Anvend doseringsaske eller dosisdispensering

* Dokumentér, at medicinen er givet

e Vaer opmaerksom pa, ikke at fa givet forkert medicin

e Var opmarksom pa eventuelle bivirkninger

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILADELFIA - Epilepsi

34
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Anfaldsprovokerende/forebyggende faktorer fortsat

Sgvn:

* Faste sovetider

* Regelmaessig dggnrytme med tilstraekkelig sgvn
* Uforstyrret sgvn

* Beroligende musik og svagt lys

* Ingen aktivitet lige f@r sovetid

Fordgjelse

* Varieret kost og tilstraekkelig vaeske

* Fysisk aktivitet

* Regelmaessig affgring og gerne dagligt

* Traeg mave kan give smerter, kvalme, utilpashed og hovedpine

* Anvendelse af affgringsmiddel skal vaere regelmaessigt og dokumenteret

* Ved opkastning inden for en halv time efter medicinindtag og hvis der kan
ses pillerester, skal der tages en ny dosis medicin.

* Hvis der er diarré skal medicinen tages som vanligt.

Sundhedsfaglig viden

FILADELFIA fillzl‘:inlr:;?neme

35

Anfaldsprovokerende faktorer - fortsat

Feber

« M3l temperaturen

» Infektion i kroppen (f.eks. bleere-/lungebetandelse)
+ Kontakt egen laege ved enhver tvivl

Folelsesmaessige svingninger (Glaede, vrede, stress
og utryghed)
« Notér altid situationen der gik forud for anfaldet

« Vurdér informations- og aktivitetsniveauet ift. den
enkeltes ressourcer

@vrige faktorer
» Blinkende lys Hertz procent (kun ca. 10%)
+ Hormonelle forandringer (graviditet og menstruation)

+ Alkohol
Sundhedsfaglig viden
til ki
FILADELFIA tl kommunerne

36
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Bemeerk:

» De naevnte anfaldsprovokerende faktorer er blot nogle af de
mest kendte, der kan udlgse anfald.

+ Det vil altid veere individuelt hvad der kan provokere til
anfald og afhaenger af det enkelte menneskes situation og
tilstand.

Sundhedsfaglig viden

F I LA D‘ I A filE:inlr:Fr‘:;meme

37

Behandlingsmuligheder

* Medicin Effekt — Bivirkninger — En vanskelig balancegang

Specialiseret Behandling
e Kirurgi

¢ VNS

* Ketogen dizet

Sundhedsfaglig viden

F I LA D‘ I A filE:inlr:Fr‘:;meme
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Behandling af epilepsi med medicin

« N&r (ny?) Antiepileptisk behandling opstartes, er det vigtigt at
veere opmaerksom pa mulige andringer hos personen.
* Oplys Ambulatoriet/lzegen om eventuelle aendringer/mulige

bivirkninger f.eks. udslaet, svimmelhed, kvalme).

+ Blodprgver kan veere relevant for at se, hvilken maengde

medicin der er i kroppen (medicinkoncentration).

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
I A - Epilepsi

FILAD

39

Differentialdiagnoser til epilepsi
Fejldiagnostik er hyppig. Studier viser, at omkring 1/3 fejlagtigt far diagnosen epilepsi

* Psykiske, non-epileptiske anfald (PNES)
* Synkope

* Cerebrovaskulzer sygdom (Demens)

* Kardiovaskulaer sygdom, arytmi

* Migrene

* Sgvnforstyrrelser

* Hypoglykaemi

* Bevaegeforstyrrelser (f.eks. tics som ved Tourettes)
* Hyperventilation

* Narkolepsi

* Natlig mareridt

* Selvstimulering

* Adfzerd (hos hjerneskadede)

* Andre neurologiske sygdomme

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
I A - Epilepsi

FILAD

40
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Psykogene

Epileptic
Seizures

FILADELFIA

Arsager til PNES

Non Psykogene ikke-epileptiske anfald eller funktionelle anfald

Den hyppigste differentialdiagnose!

* PNES er betegnelsen for anfald, der ligner og forveksles med epileptiske anfald. Det
er psykisk betingede anfald (psykogene anfald).

* Anfaldene optraeder hyppigt hos mennesker med udviklingshaeemning - bade blandt
dem, som har epilepsi i forvejen, men ogsa blandt dem, som ikke har epilepsi.

hos hjerneskadede/udviklingshaeammede mennesker

* Ubevidst gnske om omsorg og opmaerksomhed, afvaerge krav, reaktion pa
overstimulering.

* Anfald kan udlgses af psykologiske konflikter eller belastninger. Det kan vaere nogle
fa belastninger, som laegges oven i mange andre.

Sundhedsfaglig viden

til kommunerne
- Epilepsi

41

EPILEPSI
VS
PNES

FILADELFIA

DIFFERENTIERING MELLEM EPILEPTISKE OG NON-EPILEPTISKE ANFALD (PNES)

Epileptiske anfald

PNES

Varighed

- Ofte kort, typisk 1-2 minutter

- Ofte lngere end to minutter

Bine

- Oftest abne under anfald

- Oftest lukkede under anfald
- Viljestyret modstand ved forseg p&
manuel gjenédbning

Motorisk aktivitet

- Stereotype
- Rytmisk

- Varierende, asymmetriske,
vridende, bevaegelser i
ekstremiteter og kroppen,
opistotonus, rullende bevagelser fra
side til side

Vokalisering - Atypisk under anfald - Kan forekommer evt. som réb,
men ofte hores et skrig (Epileptic skrig, grad under anfald
Cry) i starten pa et generaliseret
/bilateralt toniske anfald

Inkontinens - Forekommer ofte - Forekommer sjaldent

Postiktal fase

- Ofte konfus over lngere tid med
langsom opvagning

- Ofte pludselig opvagning og hurtig
sig selv igen

Tungebid

- Oftest i tungeranden, kan veere
dybe bidsar eller kindbid

- Kan ske, men i s4 fald oftest i
tungespidsen og sjeeldent dybe
bidsar

Anfald ud af sovn

- Ofte iseer ved generaliseret
epilepsi og frontallapsanfald

- Meget sjeeldent

Bevidnede anfald

- Forekommer bade bevidnede og
uden vidner

- Oftest med vidner til anfald

42

25.02.2024

21



Behandling af PNES hos udviklingsheemmede

« Idet det er for kraevende for udviklingshaemmede at indga i
kognitive terapiforlgb er behandlingen for PNES at forsgge at
identificere samt fjerne/ minimere de belastende
faktorer der fremkalder PNES

- Behandlingen er altsd at undga overbelastning af
den udviklingsheemmede, som ikke altid selv kan sige til og fra.
Det stiller store krav til de omsorgspersoner, der er omkring
den udviklingsheemmede i dagligdagen.

« Det er ogsa vigtigt at identificere om PNES-anfaldene er udtryk
for et behov for kontakt eller det modsatte - en reaktion
pa for megen stimuli i hverdagen!

OBS: Anfaldene er ubehagelige at se pa,

men ikke skadelige for hjernen og stopper
altid af sig selv. Der er IKKE vejrtraekningsstop
ved PNES-anfald

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne

FILAD IA - Epilepsi

43

Fglger af epilepsi

Epilepsi kan give kognitive, psykiske og fysiske problemer — ogsa selvom der ikke er
anfald. Typen og omfanget vanskelighederne haenger sammen med epilepsitypen,
hyppigheden af anfald, medicinering, hvor lzenge borgeren har levet med epilepsi
og andre helbredsforhold, herunder evt. psykiatrisk komorbiditet, medfgdt eller
erhvervet hjerneskade m.m.

Kognitive:
Hukommelse

Fysiske:

Psykiske:
Fordgjelse

Koncentration AngSt i
Hovedpine

Sevn

Opmaerksomhed Lavt selvvaerd

ADHD Isolation
Autisme

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
FILA D‘IA “eaensi
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Skole/
arbejde

FILAD 1A

At leve med epilepsi

OCOD

Depression/
Stress
oD

Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
- Epilepsi

45

Tak for i dag!

46
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Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.5.2: Evaluering fysisk kursus



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.5.2: Evaluering af fysisk undervisning

Viden pa hjul - fysisk UV d. 14/2
Evaluering - highligts

mentarer fra onal ru =

Bosted for senhjerneskadede:

«  Personligt fremmede fungerer bedst

+  Hvis det samles indenfor fagcentret, kunne undervisning holdes arligt for nyt
personale

+  Ved samling af flere institutioner, kan det vaere svaert af i planerne (logistik?) til at
haznge sammen

«  For lange slides/sort skaerm (videoer).
Overvejende positive tilbagemeldinger pa indholdet.

+ 11 ud af 14 har fiet ny (og anvendelig viden)
= 2 mente ikke de fik ikke noget ud af undervisningen.

<) > 2 FILADELFIA




Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| " Epilepsi Fl LAD‘IA |

Forventninger til kurset

Vi spurgte:
« I hvilket omfang forventer du at laere nyt pa kurset?

al
<) > 3 FILADELFIA
-

Evalueringsskemaerne

Vi spurgte:
I hvilket omfang har du fiet ny viden om Epilepsi?

| hvilket omfang farventer du, at kunne anvende den
nye viden om Epilepsi i dit daglipe arbejde?

€ a FILADELFIA




Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| " Epilepsi Fl LAD‘IA |

Undervisningsform

Vi spurgte:
I hvilket omfang tror du, at du ville have opndet det samme udbytte, hvis kurset
havde veeret afholdt som webinar?

= Hovedparten af deltagerne mente, at undervisningsformen var passende

+ Enkelte gnskede flere pauser (Varighed ca. 2%: time, vi holdt 10 minutter
midtvejs

« Enkelte mente, der var for mange eksempler

E 5 FILADELFIA

Udbredelse

Vi spurgte:
Hvis dette er et vedvarende tilbud, hvor ofte ber et kursus som dette afholdes pa
jeres institution?

Hvertandetdr 10
Nedikke 2 gtatsamle personale fra flere

institutioner sammen og afholde dette kursus?

OO 6 FlLADfEﬂA




Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.5.3: Evaluering online kursus

Bilag A53 - pdf



1Evaluering af undervisning om Epilepsi

Som en del af projektet udbredelse af sundhedsfaglig viden til kommunerne vil vi bede dig udfylde
denne evaluering.

Vi vil bede dig forholde dig til dine forventninger til undervisningen, samt om disse forventninger
bliver indfriet. Helt konkret vil vi til en start bede dig om at forholde dig til dit udgangspunkt for
deltagelse og samtidig besvare en raekke speorgsméal om dine forventninger til undervisningen. Nar
dagen er slut vil vi bede dig om at udfylde resten af evalueringen

Om dig
Job beskrivelse/titel:

I hvor hgj grad er du i dit daglige arbejde i bergring med borgere der er ramt af Epilepsi?

Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
1 1 7
1. Del: Forventninger til kurset
I hvilket omfang forventer du at leere nyt pa kurset?
Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
9

I hvilket omfang forventer du at kunne anvende den nye viden i dit daglige arbejde

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

1

8

I hvilket omfang forventer du at kunne bidrage med din viden fra dit daglige arbejde?

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

2

5

2




2. Del: Evaluering efter kurset

Fagligt indhold
I hvilket omfang har du faet ny viden om Epilepsi?
Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
3 6

I hvilket omgang forventer du, at kunne anvende den nye viden om Epilepsi i dit daglige arbejde?

Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
4 5

Mulighed for uddybelse af besvarelse:
Undervisningsform
Tidsrum

For kort Passende For langt

9

Pauser

For fa Passende For mange

2 7
Inddragelse af eksempler

For fa Passende For mange

2 7

I hvilket omfang tror du, du ville have opnaet det samme udbytte hvis kurset havde veeret atholdt

fysisk?

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

1

3

2

3

Mulighed for uddybelse af besvarelse:




Undervisningsmaterialet/Slides
Ved folgende besvarelser skal du forholde dig til det undervisningsmateriale/slides, vi benytter og
underviser ud fra pa kurset.

For mange slides Passende For fa slides
9

For detaljerede slides Passende For fa detaljer
9

Mulighed for uddybelse af besvarelse:

Udbredelse

Hyvis dette er et vedvarende tilbud, hvor ofte bar et kursus som dette afholdes pa jeres institution?

Hvert ar Hver andet ar Ved ikke
5 3 1

Mulighed for uddybelse af besvarelse:

I hvor hgj grad ser du det ville veere muligt at samle personale fra flere institutioner sammen og
atholde dette kursus?

Slet ikke Lidt Ved ikke Moderat I hgj grad

1 3 5

Mulighed for uddybelse af besvarelse:







Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.5.4: Evaluering online kursus - Svendborg

Bilag A54 - pdf



Evaluering af undervisning om Epilepsi

Som en del af projektet udbredelse af sundhedsfaglig viden til kommunerne vil vi bede dig udfylde
denne evaluering.

Vi vil bede dig forholde dig til dine forventninger til undervisningen, samt om disse forventninger
bliver indfriet. Helt konkret vil vi til en start bede dig om at forholde dig til dit udgangspunkt for
deltagelse og samtidig besvare en raekke speorgsméal om dine forventninger til undervisningen. Nar
dagen er slut vil vi bede dig om at udfylde resten af evalueringen

Om dig
Job beskrivelse/titel:

I hvor hgj grad er du i dit daglige arbejde i bergring med borgere der er ramt af Epilepsi?

Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
7 1 12 25
1. Del: Forventninger til kurset
I hvilket omfang forventer du at leere nyt pa kurset?
Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
3 3 14 25

I hvilket omfang forventer du at kunne anvende den nye viden i dit daglige arbejde

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

5

5

10

25

I hvilket omfang forventer du at kunne bidrage med din viden fra dit daglige arbejde?

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

8

10

17

10




2. Del: Evaluering efter kurset

Fagligt indhold
I hvilket omfang har du faet ny viden om Epilepsi?
Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
4 20 22

I hvilket omgang forventer du, at kunne anvende den nye viden om Epilepsi i dit daglige arbejde?

Slet ikke Lidt Ved ikke I moderat grad I hgj grad
5 1 18 20
Mulighed for uddybelse af besvarelse:
Undervisningsform
Tidsrum
For kort Passende For langt
9 29 7
Pauser
For fa Passende For mange
13 31
Inddragelse af eksempler
For fa Passende For mange
6 37

I hvilket omfang tror du, du ville have opnaet det samme udbytte hvis kurset havde veeret atholdt
som traditionelt kursus med underviserne i samme lokale ?

Slet ikke

Lidt

Ved ikke

I moderat grad

I hgj grad

1

2

12

5

17

Mulighed for uddybelse af besvarelse:




Undervisningsmaterialet/Slides
Ved folgende besvarelser skal du forholde dig til det undervisningsmateriale/slides, vi benytter og

underviser ud fra pa kurset.

For mange slides Passende For fa slides
42 1

For detaljerede slides Passende For fa detaljer

2 42

Mulighed for uddybelse af besvarelse:

Udbredelse

Hyvis dette er et vedvarende tilbud, hvor ofte bar et kursus som dette afholdes pa jeres institution?

Hvert ar

Hver andet ar

Ved ikke

16 25

4

Mulighed for uddybelse af besvarelse:

I hvor hgj grad ser du det ville veere muligt at samle personale fra flere institutioner sammen og

afholde dette kursus?
Slet ikke Lidt Ved ikke Moderat I hgj grad
3 4 19 8 11

Mulighed for uddybelse af besvarelse:







Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.6: Redigeret kursus for
alm. Plejehjem v/plejehjemslzger

Bilag A6 - pdf
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Epilepsi og aeldre i tal

55.000 mennesker i Danmark har epilepsi, de
fleste er over 60 ar

Arsagen til epilepsi hos zeldre er oftest
hjernesygdomme f.eks. blodprop eller blgdning i
hjernen

Der er flere aldre med epilepsi end aeldre med
Parkinsons sygdom

FILADELFIA

Generaliserede og fokale anfald

Generaliseret anfald er karakteriseret ved....

* Epileptiske anfald hos zeldre vil ofte vise sig som fokale anfald.
* Anfaldet kan vise sig som treekninger i muskler eller som pavirket bevidsthed

* Anfaldet kan sprede sig og give kramper i hele kroppen og pavirkning af
bevidstheden

* Nogen oplever i forbindelse med et epileptisk anfald en form for forvarsel (aura)
f.eks. utilpashed, humgrsvingninger, opadstigende fornemmelse, rastlgshed.

2 FILADELFIA
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Eksempler pa fokale anfald

+ Smags- eller lugtoplevelse

* /Endret syn

« Foleforstyrrelse i et afgraenset omrade pa huden

+ Pludselig angst, glaede eller ked af det

+ Opadstigende fornemmelse i maven

. Troaekninger i enkelte dele af kroppen

« Gasehud eller redmen

+ Smasken, gumlen, savlen

« Stirrer lige ud i luften med et ‘glasagtigt’ tomt
udtryk

» stereotyp adfaerd

+ Den aldre foretager sig ‘underlige’ ting (f.eks
pillen og roden, tager tgj af mv.)

+ Sort tale

- Svarer ikke pa tiltale eller svarer med latenstid

<) 3 FILADELFIA

Fokalt anfald kan udvikle sig til krampeanfald

Under anfald
« Bevidstheden mistes

» Kroppen stivner
» Rytmiske rykvise traekninger i kroppen
- Darlig vejrtreekning - cyanose - (bldlig pa laeber og negle).

« Varighed op til 3 minutter

Efter anfald

« Dybe vejrtraekninger - frade om munden

. Pavirket bevidsthed (konfus)

+  Veer opmaerksom pa vandladning og/eller tungebid

<> 4 FILADELFIA




Efter anfald

Efter anfald er den zldre ofte forvirret. Denne periode kan
vare fra fa minutter til timer. .

| denne fase kan man opleve at den zldre:

¢ Har talebesvaer/latenstid

e Erfortumlet/konfus

* Erekstrem treet/ har brug for at sove

* Erfglelsesmaessigt pavirket

* Foretager uhensigtsmaessige handlinger

5 FILADELFIA
5
[+ °
Handtering af krampeanfald
. . . / h‘/ad & trYgl’r)eVdr" e
* Veerrolig (forsgg ikke at stoppe anfaldet ved at holde i personen). | Man kal g At vige
an g, r € hyj ’ f
*  Beskyt den aldre (mod stgd, slag og utidig nysgerrighed). | harer epilepze/:so” der,s /
Skanfyy |
*  Sgrg for at sikre frie luftveje. \.'\ﬂ'/
* Tilkald evt. assistance fra kollega eller andre i naerheden.
* Givanfaldsbrydende medicin, hvis dette er ordineret og tilgengeligt.
*  Nar kramperne er ophgrt vendes den zldre om pa siden (evt. aflast sideleje), sa spyt, savl og
evt. blod efter tungebid Igber ud af munden og ikke ned i luftvejene.
* Forlad aldrig den aeldre fgr anfaldet er helt forbi, og personen er klar og relevant.
6 FILADELFIA
6
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Ring efter en ambulance hvis:

+ Kramperne varer lzengere end 3-4 minutter

» Der ikke er effekt af den anfaldsbrydende medicin

+ Anfaldet gentager sig

+ Den zldre ikke far sine normale farver eller vejrtraekning
tilbage

+ Den zldre er kommet alvorligt til skade under anfaldet

FILADELFIA <>

Forstehjaelp ved krampeanfald

Forsgg at tage tid pa anfaldet

Undlad at gribe fat i L
med henblik pa vidneudsagn

eller holde personen

Undlad at komme noget
\ i munden pa personen

Lzeg noget blgdt under personens hoved,
og fjern eventuelt personens briller Lgsn stramtsiddende tgj

Laeg personen pa siden

04/03/2024
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Farstehjeelp ved anfald uden kramper

Bevar roen, anfaldet gar som regel over af sig selv .
Bliv hos den aldre til den fulde bevidsthed er vendt tilbage, og han/hun er sig selv igen.

o Hvad skal man ggre?
Tegn pa fokalt anfald:

Tom stirren + Undlad af gribe fat i eller holde personen
Tyggebevaegelser - Tal roligt og beroligende
Fuml
umien Sgrg for, at personen er i sikkerhed og
Usammenhaengende tale ikke kan komme til skade
Rysten . °
Forklar omkringstaende, hvad der
Usammenhangende tale foregdr
<) 9 FILADELFIA

Anfaldsprovokerende faktorer

<) 10 FILADELFIA
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Epilepsi er andet end anfald!

Epilepsi bliver af mange set som en
anfaldslidelse - og ikke andet...

<> 11 FILADELFIA

11

...men ofte er epilepsi meget mere end anfald

<> 12 FILADELFIA

12

04/03/2024



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.7: Elin - Al baseret epilepsi app

A.7.1: Projektbeskrivelse

A.7.2: SKI kontrakt, bilag C.1

A.7.3: SKI aktivitets og tidsplan, bilag C.2

A.7.4: Opsamling af stikpreve brugertest

A.7.5: Opsamling fra KL Sundhedskonference 2024



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.7: Al baseret epilepsi app

A.7.1: Projektbeskrivelse
Projekt 'Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi kommunerne'
27.august 2023

UDKAST "kvadratrod” af opgavebeskrivelse for udvikling af epilepsi Al baseret app til kommunale medar-
bejdere’

Baggrund og formal

Det nationale projekt "Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne” laber frem til arsskiftet,
og udvalgte kommuner er pt. igang med at afpreve forskellige anbefalinger. Dette afsluttes ved udgangen af
oktaober.

Som en del af det nationale projekt har sundhedsministeriet godkendt udvikling af en epilepsi app.
Malgruppen for en epilepsi app er alle kommunale medarbejdere, som er eller kommer i kontakt med borgere
med epilepsi. Der er vaesentlig forskel pa vidensbehovet hos medarbejdere, som henholdsvis sjeldent (de fle-
ste) og de, som relativt ofte har kontakt med borgere med epilepsi. Derfor vil der vaere behov for, at lesningen
kan skelne mellem dette.

Formalet med en epilepsi app er pa en enkel og effektiv made at udbrede relevant sundhedsfaglig viden om
epilepsi til kommunale medarbejdere, pa det relevante tidspunkt, og i en relevant form for kommunale fag-

grupper.

For langt de fleste kommunale medarbejdere gzlder, at de kun yderst sjeldent kommer i kontakt med bor-
gere med epilepsi. | dag er situationen, at medarbejdere ma google sig til viden. Og selvom der eksisterer flere
vidensplatforme, sa er det overladt til den enkelte at vurdere, hvad der er relevant.

Fokus

Det primaere fokus for lasningen er let adgang til svar pa standard spergsmal (og eventuelt mulighed for at
stille dbne spargsmal) - bdde for sjeeldne og hyppige brugere.

Herudover enskes dog ogsa:

e Henvisning til, hvor man kan f mere at vide og/eller hvem man bar/kan kontakte
e Links til eksisterende videomateriale og pjecer
e Links til eksisterende e-lzerings kurser

Baggrundsmateriale

e Liste over typiske spargsmal fra kommunale medarbejdere
¢ Kommentar: Der foreligger ikke i samme strukturerede form liste over standardsvar.
Det skal vaere teknisk muligt at udlede svar fra dokumenter placeret pa relevante, eksi-
sterende hjemmesider
e Overblik over relevant kildemateriale og relevante vidensplatforme
e Kommentar: Leegmands udgave af National BehandlingsVejledning, Laeegehandbogen,
Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen/VISO, Epilepsiforeningen, Filadelfia
e Kommunale medarbejderes vurdering af, hvilke situationer de er i tvivl om, hvordan de skal
handtere
e Epilepsiforeningen samlet en raekke materialer, som kan vaere til gavn for arbejdet.
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Tekniske krav til lesningen

e Al baseret app lasning, sa der ikke er behov for praedefinerede svar

e Fokus pa brugervenlighed og anvendelse af visuel kommunikation i videst mulig omfang

e Allasningen skal kunne kontrolleres, sa alene pa forhand godkendte platforme indgar som
baggrund for generering af svar, samt at der alene henvises til materialer, som eksisterer pa
disse platforme

e App lasningen skal fungere pa bade android og apple, og det skal vaere muligt at placere link
eller lignende pa de enkelte koemmuners intranet

e Den samlede lasning ma ikke indebaere vaesentlige omkostninger til licenser

e Den samlede lasning skal udarbejdes, sa de efterfalgende drift- og vedligeholdsomkostnin-
ger reduceres sa meget som muligt

e Ejerskab til lasningen og sourcekode skal ligge hos opdragsgiver

e Den samlede lesning skal overholde it standarder og sikkerhedspolitikker for stat, regioner
og kommuner.

Tid og ressourcer

e Version 1 af lesningen skal kunne afpraves af medarbejdere i udvalgte kommuner i labet
af november 2023. Denne version skal have fokus pa spargsmal/svar delen af den samlede
lasning, samt udvalgte links til kontaktpersoner og seerlige materialer

e Den feerdige version 2 af lesningen skal vaere udviklet og testet i labet af 1. kvartal 2024

e Detvurderes, at der fra leverandaerens side samlet skal anvendes ca 500 timer til faerdigge-
relse af version 1

e Detvurderes, at der fra leverandaerens side samlet skal anvendes ca 200 timer til udvikling
af faerdig version 2, samt driftiar 1

e Vurdering af kompetencebehov:
¢ Projektledelse
e Facilitering
e Al
e App udvikling
e Agil udvikling
e Fast track udvikling
e Standard veerktaejer
e Kendskab til it standarder i det offentlige
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A.7.2: SKI kontrakt, bilag C.1

Bilag A72 - pdf
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Bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse

Staten og Kommunernes Indkegbsservice A/S
Montagehallen | Pakkerivej 6, 2500 Valby SKI %
Telefon +45 33 42 70 00 | CVR 17472437 | EAN 5790000275847
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Bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse

Indhold
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Vejledning om udfyldelse af bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse
Kunden skal i dette bilag beskrive Leverancen.

Kunden kan tilfgje illustrationer mm. i opgavebeskrivelsen. Kunden kan endvidere veelge at lave et bilag C.1
i eget format, men opgavebeskrivelsen skal som minimum indeholde de overskrifter, som allerede fremgar
af naervaerende dokument (overskrift 1.1-1.6) med tilhgrende indhold. Kunden kan tilfgje flere overskrifter
ved behov.

Kunden skal sgrge for, at opgavebeskrivelsen er sa fyldestggrende og daekkende som muligt for den
Leverance, som Kunden gnsker leveret.

Tekst angivet i kursiv er vejledende hjeelpetekst til udfyldelsen, som skal slettes i forbindelse med Kundens
udfyldelse af bilaget.
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Bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse

1. Kundens opgavebeskrivelse

1.1. Opgavens titel, baggrund og formal

[Her beskriver Kunden opgavens titel, baggrund og formal.]

1.2. Beskrivelse af opgaven

"Kvadratrod” af opgavebeskrivelse for udvikling af epilepsi AI baseret app til
kommunale medarbejdere

Baggrund og formal

Det nationale projekt "Udbredelse af sundhedsfaglig viden om epilepsi i kommunerne” Iaber frem til
arsskiftet, og udvalgte kommuner er pt. igang med at afprgve forskellige anbefalinger. Dette afsluttes ved
udgangen af oktober.

Som en del af det nationale projekt har sundhedsministeriet godkendt udvikling af en epilepsi app.
Malgruppen for en epilepsi app er alle kommunale medarbejdere, som er eller kommer i kontakt med
borgere med epilepsi. Der er vaesentlig forskel pa vidensbehovet hos medarbejdere, som henholdsvis
sjaeldent (de fleste) og de, som relativt ofte har kontakt med borgere med epilepsi. Derfor vil der veere behov
for, at lgsningen kan skelne mellem dette.

Formélet med en epilepsi app er pé en enkel og effektiv made at udbrede relevant sundhedsfaglig viden om
epilepsi til kommunale medarbejdere, pa det relevante tidspunkt, og i en relevant form for kommunale
faggrupper.

For langt de fleste kommunale medarbejdere gaelder, at de kun yderst sjeeldent kommer i kontakt med
borgere med epilepsi. | dag er situationen, at medarbejdere méa google sig til viden. Og selvom der eksisterer
flere vidensplatforme, sa er det overladt til den enkelte at vurdere, hvad der er relevant.

Fokus
Det primaere fokus for lgsningen er let adgang til svar pa standard spargsmal (og eventuelt mulighed for at
stille abne spargsmal) — bade for sjeeldne og hyppige brugere.
Herudover gnskes dog ogsa:
e Henvisning til, hvor man kan f& mere at vide og/eller hvem man bar/kan kontakte
e Links til eksisterende videomateriale og pjecer
e Links til eksisterende e-leerings kurser
L]
Baggrundsmateriale
o Liste over typiske spgrgsmal fra kommunale medarbejdere
o Kommentar: Der foreligger ikke i samme strukturerede form liste over standardsvar. Det skal
veere teknisk muligt at udlede svar fra dokumenter placeret pé relevante, eksisterende
hjemmesider
e Overblik over relevant kildemateriale og relevante vidensplatforme
o Kommentar: Leegmands udgave af National BehandlingsVejledning, Laegehandbogen,
Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen/VISO, Epilepsiforeningen, Filadelfia
e Kommunale medarbejderes vurdering af, hvilke situationer de er i tvivl om, hvordan de skal handtere
e  Epilepsiforeningen samlet en reekke materialer, som kan veere til gavn for arbejdet

Tekniske krav til Igsningen
o Al baseret app l@sning, sa der ikke er behov for preedefinerede svar
e Fokus pa brugervenlighed og anvendelse af visuel kommunikation i videst mulig omfang
o Al lgsningen skal kunne kontrolleres, sé alene pa forhand godkendte platforme indgar som baggrund
for generering af svar, samt at der alene henvises til materialer, som eksisterer pa disse platforme
o App Iasningen skal fungere pa bade android og apple, og det skal vaere muligt at placere link eller
lignende pé& de enkelte kommuners intranet
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Bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse

Den samlede l@sning mé ikke indebaere vaesentlige omkostninger til licenser

Den samlede I@sning skal udarbejdes, sa de efterfalgende drift- og vedligeholdsomkostninger
reduceres sa meget som muligt

Ejerskab til lazsningen og sourcekode skal ligge hos opdragsgiver

Den samlede I@sning skal overholde it standarder og sikkerhedspolitikker for stat, regioner og
kommuner

Tid og ressourcer

1.3.

1.4.

1.5.

Lasningen skal kunne afpragves af medarbejdere i udvalgte kommuner i Ilabet af november 2023.
Det vurderes, at der fra leverandgrens side samlet skal anvendes ca 500 timer
Anvendte SKI 02.17 ydelsesomrader:

o Projektledelse
o Udvikling af ny funktionalitet
o Test

Vurdering af kompetencebehov:

Projektledelse

Facilitering

Al

App udvikling

Agil udvikling

Fast track uadvikling

Standard veerktgjer

Kendskab til it standarder i det offentlige

O O O O OO OO0

Opgavens udfgrelsessted(er)

Det forventes at leverandgren arbejder fra egen lokation men deltager i mgder pa kundens lokation i
dag omfang som kunden gnsker det.

Opgavens organisatoriske rammer

Projektet er placeret hos Filadelfia2 som en del af det nationale projekt med udvikling af en epilepsi
app som sundhedsministeriet godkendt.

Eventuelle supplerende oplysninger af betydning for Leverandgren

[Kunden kan her eksempelvis angive:

oplysning om, hvorvidt Leverancen indebzerer behandling af personoplysninger efter
persondatalovgivningen, jf. Leveringsaftalens punkt 7.9.2.

krav til sikkerhedsgodkendelse,
krav til anvendelse af adgangskort,

krav til Leverandgrens medarbejderes brug af sarlige e-mailadresser med henblik pa at kunne
handtere aktindsigtssager,

andre seerlige krav til Leverandgren og/eller dennes medarbejdere.]
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Bilag C.1 Kundens opgavebeskrivelse
1.6. Kundens kontaktdata

Adm.Dir, Jens-Otto Skovgaard Jeppesen
Mail: jesje@filadelfia.dk

Mobil: tilfgj mobil nr.

Ekstern konsulent (projektleder) Jens-Peter Poulsen
Mail: jenpo@filadelfia.dk
Mobil: 40765010

1.7. Estimeret veerdi af Leverancen

500 timer af 1045,76kr./timen = 522.880 kr.

SKI &
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A.7.3: SKI aktivitets- og tidsplan

Bilag A73 - pdf
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Bilag C.2 Tids- og aktivitetsplan

Staten og Kommunernes Indkegbsservice A/S
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Bilag C.2 Tids- og aktivitetsplan

1

Indhold
TidS- 0g @KEVIEEISPIAN ...ceeeie et e e e e e e 2
1.1.  Aktiviteter i forbindelse med opgavens gennemfarelSe...........coco i 2
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Vejledning om udfyldelse af bilag C.2 Tids- og aktivitetsplan
Kunden skal i dette bilag angive sin forventede tids- og aktivitetsplan for Leverancen.

Kunden kan tilfgje illustrationer mm. i tids- og aktivitetsplanen. Kunden kan endvidere veelge at lave et bilag
C.2 i eget format, men tids- og aktivitetsplanen skal som minimum indeholde de overskrifter, som allerede
fremgar i naervaerende bilag (overskrift 1.1-1.2) med tilhgrende indhold. Kunden kan tilfgje flere overskrifter
ved behov.

| tabellen i punkt 1.1 anfgres:

o "Aktivitet/begivenhed”: Kunden anfarer planlagte aktiviteter og eller begivenheder.

e ’'Tidsangivelse”: Hvor en aktivitet/begivenhed gennemfares over en periode anfgres periodens
start- og sluttidspunkt i kolonnen "Tidsangivelse”.

e “Ansvarlig”: Kunden anfarer, hvem der er ansvarlig for en aktivitet/begivenhed.

e "Bemaerkninger”: Her kan Kunden anfgre eventuelle bemaerkninger vedrgrende
aktiviteten/begivenheden/milepzelen.

Safremt Parterne aftaler en betalingsplan, som afviger fra det i Leveringsaftalens punkt 8.4.1 anferte om
fakturering manedligt bagud, kan der indseettes et punkt 1.3 Betalingsplan, hvor betalingsplanen beskrives.

Tekst angivet i kursiv er vejledende hjeelpetekst til udfyldelsen, som skal slettes i forbindelse med Kundens
udfyldelse af bilaget.
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Bilag C.2 Tids- og aktivitetsplan
1 Tids- og aktivitetsplan

1.1. Aktiviteter i forbindelse med opgavens gennemfgrelse

i i Ansvarlig
Aktivitet/begivenhed Turisanglvelse Bemarkninger
[indszet dato] Kunde Leverander
Opstartsmade og
overdragelse af datakilder 02-10-2023 X X
Praesentation af skitse for
slutbruger og 09-10-2023 X
brugergraenseflade
Det skal endelig aftales hvilken
Aftale om hosting-miljg og 3. 09-10-2023 X X hostingudbyder, der skal benyttes,
partsservices samt hvilke 3. parts services vi skal
lave aftaler med.
Miljger, licenser og aftaler
med 3. partsleverandarer 16-10-2023 X X
klar til brug
Farste ufaerdige version 10-11-2023 X

fremvises

Betaversionen méa forventes at have

Betaversion klar ti 30-11-2023 X nogle mangler, begraensninger og

brugertest uhensigtsmeessigheder
Test pabegyndes 01-12-2023 X
Test afsluttes 20-12-2023 X

Endelig version 31-12-2023 X Den faardlge version overleveres og
overleveres er klar til brug.

[Her kan Kunden indseette tekst, illustrationer mm.]

1.2. /Zndring af tidsplanen

AEndring af tidsplanen kan kun ske ved Kundens skriftlige accept heraf og indenfor de udbudsretlige rammer.
Ved eventuelle eendringer af tidsplanen udarbejdes en ny tidsplan eller tillaeg dertil til erstatning af det, der
gndres.
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A.7: Al baseret epilepsi app

A.7.4: Opsamling stikpreve brugertest

Svendborg (fra e-mail 15. januar 2024)

Hvor let/sveaert er det at tilga og anvende appen (meget let og intuitivt, nogenlunde efter lidt avelse, svaert)?:
Det er meget let og intuitivt. Du trykker dig ind pa linket og appen dbner med det samme. Det giver rigtig god
mening, at app’en pa forhdnd er opdelt i 3 forskellige omrader, og at der er et sarligt sundhedsfagligt omrade,
hvor svarene har et andet og langt hejere fagligt niveau. Meget overskueligt.

Gives relevante svar pa de spargsmal du stiller ind i appen (absolut, til dels, stort set ikke)?:

Absolut. Ud fra min viden virker svarene meget kvalificerede og forstaelige. Selv nar man tager et spergsmal

ud af kontekst; staver forkert eller bruger forkerte ord, kan algoritmen svare relevant og indenfor kontekst. Der
er desuden ogsa indlagt socialfaglig viden (stillede spargsmal om patientskoler i kommunerne). Appén giver

meget fyldestgarende svar der kommer hele vejen rundt om borgeren.

Er svarene brugbare til at anvende ind i den anvendelsessammenhang du befinder dig i (absolut, de dels, stort
set ikke)?:

Ja, absolut og i en fin detaljegrad, der er bade brugbar og forstaelig. Det afhanger selvfalgelig af,hvilke spargs-
mal der stilles (z

Virker forslagene til standardtemaer og standardspergsmal relevante for dig (absolut, til dels, stort set ikke)?:
Til dels. De fungerer som en god hjzelp, og jeg kunne forestille mig, hvis man er usikker ved brugen af denne
funktion, at de kan vaere ekstra hjzlpsomme. Jeg oplevede dog, at egne spargsmal gav et mere pracist og
anvendeligt svar. Selve spargsmalet far en sarlig betydning i forhold til det svar du far, sa derfor skal man vaere
ekstra bevidst om, hvad du har brug for.

Hvordan vil du samlet set vurdere vaerdien af appen (skala 1-10, hvor 10 absolut positiv)?

Jeg vurderer den til en 10°er, da jeg ikke kan komme i tanke om noget, der burde forbedres.
@vrige afprevere vudereder appén til hhv. 8-8-8-9-10

Eventuelle forslag til forbedringer?

Evt. suppleret med FAQ boks?
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Kebenhavn (fra e-mail af 18. december 2023):
Vi har set pa Elin og har felgende svar, med blat:

1. Hvor let/sveert er det at tilga og anvende appen (meget let og intuitivt, nogenlunde efter
lidt avelse, sveert)?

e Meget intuitivt. Og meget hurtig.

2. Gives relevante svar pa de spargsmal du stiller ind i appen (absolut, til dels, stort set ikke)?
e Der kunne ikke umiddelbart svares pa hvad GTK var. Der skulle skrives epilepsi ogsa.
e Jeg fik vist et ikke opdateret svar
e <image001.png>
e Medicinradet har anbefalet det: Fenfluramin (Fintepla) (medicinraadet.dk)

3. Ersvarene brugbare til at anvende ind i den anvendelsessammenhaeng du befinder dig i
(absolut, de dels, stort set ikke)?

e Delvis. Jeg spurgte hvem der kunne undervise i barnets skole og fik en afgerelse om
svemmeundervisning. Som for avrigt ogsa var nyttig.

4. Virker forslagene til standardtemaer og standardspergsmal relevante for dig (absolut, til
dels, stort set ikke)?

e Jamen kunne godt vaere flere, f.eks. kognitive udfordringer ved epilepsi, Syndromer,
Karekort.

e Dererete for megetianfaldshandtering @

5. Hvordan vil du samlet set vurdere vaerdien af appen (skala 1-10, hvor 10 absolut positiv)?
e 9 -virkelig god app, men ikke helt fyldestgerende ift. viden.

6. Eventuelle forslag til forbedringer?
e Farflere sider ind som reference. F.eks. medicinradet.
e ldenindledende tekst bor der sta det korrekte, f.eks. NBV= National behandlings- og
visitationsvejledning for epilepsi og epilepsihospitalet Filadelfia.

Vejle (fra e-mail af 19. december 2023)
"Vi har afprevet linket og det fungerer mega godt. Det er let at bruge og svarene er super relevante.

De fortrykte muligheder fungerer ogsa godt - der kunne godt veere flere muligheder.”
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A.7.5: Opsamling fra KL Sundhedskonference 2024
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Kaere Alle

Hermed en orientering om at Karina Als samt undertegnede pa opfordring fra Jens Peter og
Jens Otto havde forngjelsen af at praesentere ELIN pa Kl’s sundhedskonference i Kolding i
indevaerende uge.

Oplevelsen efterlader os med det indtryk at der bestemt er interesse omkring ELIN. Der var en
del stande der praesenterede forskellige ting p& konferencen men generelt var modtagelsen, og
den feedback vi fik fra de deltagere vi havde drgftelser med gode.

Dagen bgd pa en lind strem af snakke med bade repraesentanter fra kommunerne spredt over
hele landet men ogsa fra andre aktgrer som Sundhedsstyrelsen og Laegeforeningen som begge
syntes det var interessant. Herudover fik vi en snak med en repraesentant fra Region Sjeelland,
Handicapformidlingen, Aktiv Vikar og KMD og ogsa nogle tandlseger der havde interesse

i hvordan tandbehandling kunne daekkes omkring epilepsi. De kunne ogsa alle se fordele ved
ELIN. Der var ros for at kilderne var med i svarerne sd@ man selv kunne sgge videre, samt ros
for at skille relevant viden fra viden der ikke er verificeret. Det blev bemaerket at ELIN er
resultatet af en national gruppe der har samarbejdet pa tveers af landet for at Igse en videns
udfordring og denne pointe er vigtig fordi det understreger at behovet for ELIN er samstemt
med mange aktgrer pa omradet.

Der blev stillet spgrgsmal som vi ikke helt kunne redeggre for sa dem skal vi nok veere
opmaerksomme pa ogsa i afrapporteringen;

Hvor skal den ligge

Hvem skal opdatere den ( hvem skal sikre den sidste nye viden kommer derind)
Hvad skal adgang til den koste( her svarede jeg at jeg formodede den blev gratis for
alle)

Kommer den som app pa min telefon

Kan den integreres i et eksisterende system?

W=

vk

Her var svaret at det ikke var afklaret endnu og at det vi praesenterede var et “sneak peak”.

Afprgvningen i mere ustruktureret regi hvor ELIN skulle svare p§ spgrgsm%l - viste i gvrigt
fglgende;

1. Den mangler allerede nu opdatering - tallet for mange der har epilepsi er ikke
opdateret til det sidste nye fra sundhedsstyrelsen ( den skriver 55000, i det sidste nye
materiale stdr der 76 000)

2. Den veelger ofte epilepsiforeningen som kilde ... er det fordi den veelger den mest
brugte side ved jeg ikke. Vi undrer os over den ikke oftere kommer med svar fra NBV?
Vi matte stille spgrgsmal om medicin for at fa den til at treekke p& NBV. Det betyder
ogsa at kildehenvisningerne formentligt vil generere en del trafik pa epilepsiforeningen
hjemmeside sa det er meget vigtigt at den er opdateret.

3. Den er ret god til selv med fa stikord at fortzelle relevante ting. Fx skrev en deltager
epilepsi og alkohol og fik en fint relevant svar ud af det.

4. Den er ret god til at sikre formuleringerne er i et sprog hvor lix tallet er lavt sd alle kan
falge med.



Samlet efterlader det os med at indtryk af at ELIN er et relevant produkt. Tiden er til det og
"sundhed vendt pd hovedet” var gode rammer at preesentere den i. Den kunne veere relevant
for bade fagprofessionelle og ogsa som redskab for familier og pargrende, som sa maske selv
kan finde relevant viden og dermed maske have et mindre traek p& sundhedsprofessionelle.

Sig endelig til hvis ovenstdende giver anledning til uddybende forklaringer.

Med venlig hilsen

Laila Dahl
Leder

Specialrddgivning om Epilepsi



Sundhedsfaglig viden
til kommunerne
| “Eelers! I FILADELFIA I

A.8: Tt pa driften afprevning

A.8.1: Projektbeskrivelse
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A.8: Tt pa testen afprevning

A.8.1: Projektbeskrivelse

Projekt "Udbredelse af sundhedsfaglig viden i kommunerne”
Den 23. maj 2023
UDKAST

Projektbeskrivelse af samlet afprevning af udvalgets anbefalinger i udvalgte kommuner

1. Baggrund

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i oktober 2018 en rapport med "Eftervisning af indsatsen til mennesker epi-
lepsi”. Aret efter udarbejdede regeringen en plan for et laft i den danske epilepsiindsats med regeringsbevillin-
ger til 5 anbefalinger fra Sundhedsstyrelsens rapport.

En af disse var "Udbredelse af sundhedsfaglig viden til mennesker med epilepsi i kommunerne”.

Det landsdakkende Epilepsihospital fik tildelt bl.a. denne opgave, og nedsatte et landsdakkende udvalg med
deltagelse af repraesentanter fra Kommuner, KL Regioner, Praksislaeger, Epilepsiforeningen og Filadelfia.

Arbejdet pabegyndtes i efterdret 2020 med at fa et overblik over eksisterende vidensformidling pd omradet,
samt et survey om kommunale medarbejderes kendskab til eksisterende vidensplatforme om epilepsi, ople-
velse af situation og problemstillinger i forbindelse med at sta med borgere med epilepsi, samt egne indspil til
forbedringstiltag. Det blev tydeligt, at medarbejderne i kommunerne ofte er i tvivl i medet med borgere med
epilepsi, ofte er overladt til selv at opsege viden, og eftersparger en mere aktiv vidensformidling.

Vi blev i udvalget hurtigt enige om, hvardan vi i hovedtrak kunne tilfore bedre sundhedsfaglig viden til kommu-
nerne. Erkendte hurtigt behovet for:

¢ sundhedsfaglige kilder kommunerne lebende kunne konsultere for at blive bedre rustet
indenfor epilepsi

e forskellig sundhedsfaglig viden til medarbejdere i kommuner med sjaelden hhv hyppig kon-
takt til borgere med epilepsi

e konkrete lasninger og vaerktejer til at styrke medarbejdernes sundhedsfaglig viden.

Udvalget har udformet en samlet pakke for sundhedsfaglig viden til medarbejdere i kommunerne
e som sjaldent mader borgere med epilepsi, hvor der er behov for en tidsrelevant formidling
af viden i forbindelse med, at medarbejderen meder en borger med epilepsi
e som hyppigt meder borgere med epilepsi, hvor der er behov faste og strukturerede tilbud

om vidensformidling.

Det er vigtigt at finde én hovedder til kommunen, hvor den sundhedsfaglig viden om epilepsi kendes, kan ind-
samles, distribueres og ny viden kan opsamles.

Vi har funderet meget over, hvor i kommunen, den mest naturlige hoveddar kan veere. Vi er ndet frem til at det
kunne vaere kommunernes sundhedsafdeling eller sundhedscenter.
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2. Afprevning af et konkret projekt for et left i relevant sundhedsfaglig viden om epilepsi i udvalgte kom-
muner

Vi har gennemfert indledende test af de enkelte elementer i udvalgets anbefalinger i udvalgte institutioner,
samt haft dreftelser med udvalgte sundhedschefer om de principielle forhold i den samlede "pakke”.

Nu seger vi en mere samlet, praktisk ”sa-taet-pa-driften-som-muligt” afprevning af udvalgets anbefalinger i
udvalgte kemmuner.

Det overordnede formal er at fa testet/afprevet om udvalgets forslag giver veerdi for de af kommunernes med-
arbejdere, som berares af afprevningsprojektet. Herunder er formalet:

For medarbejdere og institutioner:

e Oplever medarbejdere, som sjaldent meder borgere med epilepsi, at de via projektet har
faet tilfert brugbar, relevant viden? Og er denne viden tilfort pd en made, som er tidseffektiv
i forhold til deres hverdag? Hvordan fungerer kommunikationen med Sundhedsafdelingen?

e Oplever deinstitutioner, som medarbejdere der sjldent meder borgere med epilepsi, at
der har kunnet hentes relevant og forneden stotte efter behov?

e Oplever medarbejdere, som ofte mader borgere med epilepsi, at projektet har tilfert rele-
vant og brugbar merveerdi af viden i forhold til deres hverdag? Og er denne viden formidlet
pa en tidseffektiv made?

e Opleverinvolverede ledere i de specialiserede omrader, at projektet har medfert et relevant
kompetenceloft for deres medarbejdere? Og er denne viden tilfart pa en tidseffektiv og
praktisk gennemferlig made? Hvordan fungerer kommunikationen med Sundhedsafdelin-
gen?

For sundhedsafdelingen:

Stilles forneden hjaelp, sparring og uddannelse til radighed for de personer, som fungerer som koordinatorer?
| hvilken udstraekning af opgaven med at fungere, som én indgang for viden om epilepsi driftsklar? Er tilrette-
lzeggelsen tidseffektiv?

Hvordan fungerer rollen og processerne i praksis? Hvilken lzering kan tages med videre?

Hvordan faciliterer processerne og varktejerne kommunikation med medarbejdere og institutioner i kommu-
nen?

Hvordan fungerer henvisningsprocessen fra sygehusene?

De indsamlede erfaringer forventes prasenteret for og dreftet med de regionale KKR-kredse i efterdret 2023.
Dette skal sammen med udvalgets samlede viden og indsigt blive opsamlet i en rapport med anbefalinger til
Indenrigs- og Sundhedsministeriet sidst i 2023.
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3. Fokus for afprevningsprojektet i de enkelte kommuner

Felgende forbedringsforslag, som udvalget har testet blandt udvalgte kommuner og institutioner, seges i den
kommende periode afpravet sa taet pa driften som muligt i udvalgte kommuner? :

e Afprevning af kommunens sundhedsafdeling som en naturlig koordinator og indgang for
viden om epilepsi, samt formidle relevant materiale og tilbud til medarbejdere i kommunen
(seillustration i bilag)

e For de medarbejdere i kommunen, som sjeldent meder borgere med epilepsi enskes afpre-
vet en henvisningsproces, hvor hospitaler sender "advis” (sikker mail efter samtykke) til ko-
ordinator, som sender mail med relevant materiale til pageeldende berneinstitutionsleder/
klasselzrer inkl. tilbud om formidling af evrige stettemuligheder/sparring.

Denne proces muligger tidsrelevant timing af vidensformidling til medarbejdere, som for
nyligt er kommet i kontakt med eller i labet af projektperioden (maj/juni-september 2023)
kommer i kontakt med borgere med epilepsi. En del af afprevningsprojekterne er herudover
at undersege, hvorledes medarbejdere, som allerede er i kontakt med borgere med epilepsi
pa den bedste mase kan gares opmarksom pa vidensformidlings- og stettetilbud i pro-
jektperioden. Et element i dette kan naturligt vaere at indarbejde dette forhold i den leder-
kommunikation bredt i afprevningskommunen i forbindelse med projektets opstart i den
enkelte kommune (se udkast i bilag).

e Forde medarbejdere, som oftere meder borgere med epilepsi (de specialiserede omrader),
sa tilbydes udrulning (frivillig ordning) af e-laringskurser, samt live webinar kurser til ud-
valgte kommunale bosteder. Begge dele vil vaere omkostningsfrit for kommunen i projekt-
perioden. Koordinator formidler og administrerer disse tilbud.

Fra det samlede projekts side stilles felgende til radighed for de enkelte afprevningskommuner:

e Uddannelse af de personer, som i projektperioden skal patage sig opgaven som kommunal
koordinatorer = Sundhedsafdelingen.
Rollen forudsaetter et godt kendskab til, hvorledes der arbejdes og formidles omkring
sundhedsmaessige forhold pa tveers af kommunen, og det samlede projekt understatter, at
koordinatorerne far grundlaeggende kendskab til epilepsilidelser, indholdet i eksisterende
vidensplatforme, og typiske vidensbehov hos faorskellige medarbejder-grupper, samt hvor
der kan hentes yderligere viden og stette efter behov til de enkelte institutioner. Rollen
forudseetter ikke, at koordinatorerne har eller far tilfort specialiseret viden. Afhangig af
koordinatorens forudsatninger tilrettelaagger det samlede projekt forneden traning og
sparring?

e Standardkommunikation til savel ledere bredt i kommunen, som kammunikation til direkte
involverede i afprevningsprojektet (se udkast i bilag)

e Materialepakke (se bilag)

e Sikring af kontakt til relevante hospitaler med hensyn til advis processen

e Administration af e-kurser

e Aftaler om og tilretning af webinarer

e Hotline til brug for bade koordinatorer og institutioner i afprevningskommunerne

e Lebende projektmeder i de enkelte afprevningskommuner og lebende sparring efter behov

e Skemaer og interviewressourcer i forbindelse med evalueringsaktiviteter (se udkast i bilag).

1) Ud over de forbedringsforslag, som sages afprevet i afprevningsprojekterne, sa har udvalget en raekke forslag og anbefa-
linger, som ikke er mulige at afpreve i praksis pd nuvarende tidspunkt - enten pa grund af karakteren af forslagene (f.eks.
undervisning pa specialiserede botilbud ved praksislager i lighed med mulighederne i plejehjemslagers undervisningsop-
gave pa almindelige plejehjem pa grund af andre overenskomst forhold; og integration af relevant viden om epilepsi i ek-
sisterende kommunale fagsystemer), eller pa grund af, at forslagene ikke er faerdigudviklede til praktisk afpravning (f.eks.
udvikling af en epilepsi app, samt fardigredigering af undervisningstilbud fra plejehjemslzeger til almindelige plejehjem).

2)Traeningen vil typisk bestd af grundlaaggende e-kursus i epilepsi, gennemgang af mest almindelige materialer, hovedind-
hold pa de enkelte platforme, sparring og lebende hotline til Specialradgivningen pa Filadelfia.
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4. Ressourcer og frikaeb til afprevning af projektet

Projektet tilbyder ressourcer til frikab i fornuftigt omfang til afprevningskommunerne i projektperioden. Dette
aftales med den enkelte kommune, som et samlet beleb, som kommunen selv har ansvaret for at fordele til de
enkelt involverede dele af kommunen.

Herudover stilles tilbuddene om e-lzring og webinarer3 omkostningsfrit til rédighed.
Tidsanvendelse for invalverede kammunale medarbejdere:

e For medarbejdere i berne-/ungeomradet, som modtager barn med epilepsi, skal der gerne
opleves en eget veerdi og principielt mindre tidsanvendelse. Relevant viden formidles direkte
til dem pa det relevante tidspunkt, og de er sdledes ikke afhangige af at bruge tid pa egen
opsporing af viden. Tidsanvendelse vil indebzere modtagelse og lesning af materiale sendt
fra koordinator, samt udfyldelse af spargeskema til brug for opsamling og evaluering

e For medarbejdere og institutioner i de specialiserede omrader, vil projektet indebaere tid til
gennemferelse af e-laering og deltagelse i webinarer (efter frivillig tilmelding)

e Forde medarbejdere, som indgar i projektet som koordinatorer i afprevningskommunerne,
vil projektet indebaere tidsanvendelse til:

e Indga i det samlede projekt og foresta (i samarbejde med relevante chefer og det sam-
lede projekt) fornedne kommunikationsaktiviteter

e Sende standardmail og materiale til medarbejdere/institutioner, som modtager barn
med epilepsi

e Undersage muligheder for at gare opmarksom pa tilbuddene i projektet for de medar-
bejdere bredt i kommunen, som allerede har kontakt med borgere med epilepsi

¢ Administrere e-lrings og webinar tilbud i samarbejde med den samlede projektgruppe

e Foresta opsamlings- og evalueringsarbejdet i Vejle Kommune i samarbejde med det
samlede projekt.

Frikebsrammen:

Der afsattes et samlet, skansmaessigt sat frikabsbelab til afprevningskommunerne forholdsmaessigt i forhold
til kommunens starrelse.

1. Frikebsramme for afprevning af pakke:
e Udpeget kommunal projektleder: 8 timer (a 600 kr.) i 12 uger = 57.600 kr.
e Decentrale konsulenter:
e 10 timer (a 500 kr.) i 12 uger i forvaltninger med hyppig kontakt med borgere med
epilepsi (de specialiserede omrader) = 60.000 kr.
e 10 timer (a 500 kr.) i 12 uger i forvaltninger med sjzlden kontakt med borgere med
epilepsi (de almene omrader) = 60.000 kr.
e lalt: 177.600 kr.

2. Tillzeg for stor kommune (+/- 100.000 borgere):
e 15 timer (a 500 kr.) i 12 uger = 90.000 kr.
e lalt1+2: 267.600 kr.

3. Tilleeg for de sterste kommuner (> 300.000 borgere):
e 25 timer (a 500 kr) i 12 uge = 150.000 kr
e lalt1+3:327.700 kr.

3) Der tilbydes frikeb af de regionale medarbejdere, som indgdr i afholdelse af webinarer for udvalgte specialiserede institu-
tioner i afprevningskommunerne
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5. Projektforlebet i de enkelte kommuner
Forberedelse og maobilisering (marts-juni):

e Endelige godkendelser og organisering

e "Uddannelse” af involverede fra sundhedsafdeling

e "Materiale-pakke” til brug for sundhedsafdeling

e Aftale med relevante sygehuse inklusiv kommunikation til relevante medarbejdere pa syge-
hus, samt udkast til samtykke og sikker mail

¢ Nodvendige kommunikationsaktiviteter internt i kommunen .

Prajektgennemfarelse (juni-oktober):

e Afprave proces/roller/ansvar/materialer/sparring med berarte institutioner med udgangs-
punkt i test-cases (initieret af sikker mail fra sygehus)

e Handtere henvendelser fra kommunale medarbejdere om videns- og stattebehov

e Planlagning og afholdelse af webinar for relevante bosteder

e Udbredelse af tilbud om e-kurser i de specialiserede omrader

¢ Lebende projektgruppe maeder efter aftale og behov.

Opsamling og evaluering (novermber):

e Interview med/spergeskema til involverede sygehuse, sundhedsafdeling, institutioner.
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