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Forord

| efterdret 2018 udgav Sundhedsstyrelsen et ‘Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi’. En af anbefalin-
gerne i rapporten var blandt andet at forbedre overgangen - transitionen - fra barne- og ungeafdelinger til (vok-
sen-) neurologiske afdelinger pa alle landets hospitaler.

Rapporten fra Sundhedsstyrelsen blev dret efter fulgt op en bevilling fra Sundhedsministeriet til at afprove en
eller flere modeller pa sygehusene til forbedret transition for unge med epilepsi.

Opgaven med at lede projektet blev givet til Epilepsihospitalet Filadelfia, der i 2019 sammen med en nationalt
sammensat udvalg med repraesentanter for de epilepsifaglige miljeer i regionerne, de faglige selskaber, patient-
fareningen m.fl. pdbegyndte udarbejdelsen frem mod afpravning af et en model for transition for unge med
epilepsi.

Denne rapport redeger for modellen og for forslagene til forbedret transition. Det har vaeret ma-let, at den &n-
drede tilretteleggelse af overgangen skal kunne implementeres umiddelbart i afdelingernes arbejde, dog med de
tilpasninger, som kan vaere nadvendige af lokale og ressourcemaessige hensyn.

Mange medarbejdere pa de kliniske afdelinger pa sygehusene og i regionernes administrationer har ydet en stor
indsats for at fa projektet til at lykkes pa trods af vanskelige vilkar i en periode med samtidig handtering af Co-
vid19-epidemien, og debat om personaleforhold pa sygehusene. Det er lykkes at gennemfare projektet - om end
med en uundgaelig 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 medferer at hospitaler-
ne i de fem regioner uden for store omkostninger i det daglige fremover kan tilbyde en transition fra barne- og
ungeafdelinger til neurologiske afdelinger, som bedre imedekommer de unges behov for at kamme godt igennem
overgangen.

God laselyst.

Pa vegne af det landsdakkende udvalg for transition for unge med epilepsi.

AN/ 3 {/7
Jens-Otto Skovgaard pm

Formand, administrende direktar Epilepsihospitalet Filadelfia
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Afsnit 1

Sammenfatning og anbefalinger

| 'Eftersyn af indsatsen for mennesker med epilepsi’, der udkom i 2018, anbefalede Sundhedsstyrelsen bl.a., at "regio-
nerne udvikler lokalt tilpassede lesninger, som understatter overgangen fra barn til ung til voksen for mennesker med
epilepsi, sa overgangen tager udgangspunkt i de szrlige behov, der kendetegner patientgruppen”.

Anbefalingen forte til, at Sundhedsministeriet for 2019-22 bevilgede et belab til at afpreve modeller for forbedret
transition fra barn til ung til voksen pa sygehusene. Epilepsihospitalet Filadelfia blev anmodet om at lede arbejdet og
nedsatte et transitionsudvalg til stette herfor. | udvalget er der repraesentanter for patienter, regioner, faglige sammen-
slutninger, almen praksis og Epilepsi-hospitalet.

Baggrunden for anbefalingerne var en eget opmarksomhed i behandlingssystemet pa behovet for at kunne levere en
mere sammenhangende og helhedsorienteret indsats over for unge med kroniske sygdomme, herunder epilepsi. Ved
transition forstas det kronisk syge barns modning igennem pubertet frem til voksentilvaerelsen og de dertil knyttede
overgange i behandlingsforlebet. De ferste behandlingsmaessige forberedelser til transitionen indledes derfori 12-14
drs alderen og fortsaetter til 24 ars alderen. Undervejs overgdr behandlingsansvaret til den relevante voksenafdeling ved
18 ars alderen. Hele transitionen straekker sig saledes over 10-12 ar, mens selve overflytningen af behandlingsforlebet
fra berne- & ungeafdeling til voksenafdeling, som kaldes transfer, hidtil har haft en ganske kort tidsmaessig udstraek-
ning, fx ved en skriftlig henvisning fra den ene til den anden afdeling.

Ved starten af det nationale transitionsudvalgs arbejde var der enighed om, at mélet for projektet skulle vaere at ud-
forme en veldefineret ramme, hvori transitionen kan forlebe. Fokus skulle vaere pa den afsluttende fase (de sidste seks
maneder) af behandlingsforlabene i berne- & ungeafdeling, vidensdelingen imellem afgivende og modtagende behand-
lingsteam, afslutningen fra berne- og ungeafdelingen samt modtagelsen i voksenafdelingen tre maneder senere. De
enkelte projektrelaterede transitionsforlab fik saledes en varighed pa ni maneder, hvilket fandtes foreneligt med pro-
jektets snaevre tidsmaessige rammer, men beted at de kliniske kontakter kom til at ligge betydeligt taettere end under
normale forhold.

Projektets fem kliniske begivenheder havde kun fa protokollerede elementer (se afsnit 4), mens det var frit for de enkel-
te afdelinger at forme indholdet af patientkontakterne.

Der er ikke meget litteratur, der belyser, hvordan transition for unge med epilepsi bedst tilrettelagges. Der er publiceret
erfaringsbaserede anbefalinger om organisation og indhold for unge med epilepsi, men kun meget lidt fx med evalue-
ringsmaessige malepunkter og om effekt af indsatsen. Internationalt er der dog efterhanden en vis litteratur om effekt
af struktureret tansition for unge med kroniske sygdomme. | Danmark er der individuelle programmer for unge med
epilepsi pa flere sygehuse, men kun ét sted havde man ved projektets start i 2019 etableret et egentligt transitionspro-
gram, alle skal igennem, og hvor der kan ske malinger.

Opgaven har skullet gennemfares pa et tidspunkt, hvor sundhedsvaesenet har vaeret ekstra presset pa grund af pandemi
og senere strejke blandt sundhedspersonalet. Der har veeret stor imede-kommenhed pa sygehusene, men det har allige-
vel betydet forsinkelser, skift af samarbejdspartnere og pa forskellig vis vanskeliggjort gennemfarelsen af projektet.

For at fa et indtryk af udgangssituationen gennemfartes indledningsvist en spargeskemaundersagelse til alle unge med
epilepsi, der havde vaeret gennem transition inden for de seneste fem ar. Den samme spergeskemaundersegelse blev
ogsa gennemfart - med tilpassede spargsmal - blandt de pararende til de unge med epilepsi.

For de unge med epilepsi har to tredjedele overordnet oplevet en god eller meget god transition, mens ti procent over-
ordnet har haft en darlig eller meget darlig oplevelse. Det fremgar af den spergeskemaundersagelse, som blev gennem-
fort, inden tiltag til at forbedre overgangen fra barne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling blev afprevet. Den gen-
nemsnitlige score er knap fire pa en skala fra et til fem. Den gennemsnitlige score for tryghed er 4,04, og 10 % angiver at
veere utrygge eller meget utrygge. Der er god viden om emner af umiddelbar behand-lingsmaessig betydning, og gradvist
aftagende viden jo l&ngere vak fra det behandlingsmaessige, man kammer. Profilen i de pararendes besvarelser ligner
profilen i de unges besvarelser, men de pararende er mere tydelige i deres vurderinger, og den overordnede tilfredshed
er lavere.
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Transitionsudvalget har udarbejdet en model for transition, som er blevet afpravet og evalueret. Modellen inde-
holder et antal konsultationer og en feelleskonference med specifikation af hvem, der forventes at vaere tilstede,
og en ramme for indholdet. Ved nogle af konsultationerne er der personale fra begge afdelinger med. Modellen
skal ikke felges slavisk, men er en ramme, der sikrer, at la&2ager og plejepersonale ikke glemmer noget og kommer
helt ud i hjernerne, hvor der er brug for det. Modellen deekker perioden fra seks maneder for selve overgangen -
transfer - fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling til tre maneder efter.

Modellen indebaerer en indledende spergeskemaundersegelse (seks maneder far transfer) af de unges parathed
til at blive overfart til neurologisk afdeling. Det store flertal synes rimelig forberedte, og parathedsskemaet kan sa
udpege de steder, hvor der skal ydes en seerlig indsats inden transfer.

De medvirkende laeger og sygeplejersker har evalueret samtlige patientforleb med hensyn til samarbejde, vellyk-
kethed og sammenhang i forlebet. Scoren er hej eller meget hoj, iseer hos laager og sygeplejersker fra berne- og
ungdomsafdelingerne.

Efter afslutningen af forste konsultation pa neurologisk afdeling er der i projektet gennemfart en spargeske-
maundersagelse til de unge for at fa et indtryk af, hvor godt transitionen samlet er lykkedes. P3a en skala fra et
til fem er gennemsnittet 4,67, 91% har oplevet en god eller meget god transition, og under én procent har haft
en darlig oplevelse. Trygheden er overordnet 4,56 og under 2% har falt sig utrygge. 70% har haft samtale med
behandlingspersonalet alene.

Man kan kun med forsigtighed sammenligne resultaterne af spargeskemaundersegelsen til de unge efter tran-
sition (afsnit 6) med spergeskemaundersegelsen fer projektstart (afsnit 3). Det ser dog ud til, at de unge i spar-
geskemaundersaegelsen, der er foretaget efter en systematiseret transitionsproces, er bedre oplyst om deres
sygdom, herunder konsekvenser og handtering af den, end de unge uden systematisk transition i den forste
spergeskemaundersegelse. En yderligere analyse vil sege at afdeekke sammenhang og effekt af systematisk
transition neermere.

Som afslutning pa projektet er der stillet nogle spargsmal til det koordinerende epilepsipersonale - sygeplejersker
og/eller speciallaeger - der har haft ansvaret for at gennemfare projektet pa de enkelte afdelinger.

Alle har svaret, og nasten alle peger pa den falles planlagningskonference inden transition, den falles transiti-
onskonsultation og farste konsultation pa neurologisk afdeling som de vigtigste tidspunkter i overgangen. Blandt
de anvendte stotteredskaber peges pa parathedsskemaet og tjekliste ved den fzlles planleegningskonference.

Alle afdelinger vil fortseette arbejdet med systematiseret transition efter udlebet af projektperioden. Sterst
betydning har - efter afdelingernes opfattelse - fokus pa transition, systematisering af indsatsen og direkte
kontakt mellem lzeger og sygeplejersker pa den afgivende og modtagende afdeling. Yderligere er ledelsesmaessig
opbakning meget vigtig.

Pa baggrund af det hidtidige arbejde med transition har udvalget felgende forelobige anbefalinger:

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

e Falles konference med deltagelse af afgivende og modtagende behandlerteam F@R afslutnin-
gen i barne- og ungeambulatorium

e Tjekskemaer, som kan understette den systematiske tilgang i konsultationerne

e Spergeskemaer til vurdering af parathed og patientvurdering af transitinsforleb som led i kvali-
tetssikring

e Overlap mellem personale fra afgivende og modtagende afdeling

e Tidsmaessig udbredelse af transitionsperioden i forbindelse med implementering

¢ Ledelsesmassig opbakning til implementering af systematiske transitionsforleb, herunder
ogsa personale- og ressourcemaessigt.
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Denne rapport er skrevet med henblik pa afrapportering til opdragsgiveren, Sundhedsministeriet, kort tid efter
afslutningen af projektet. Det er planen at gennemfare yderligere analyser af materialet og belyse, om der er be-
stemte faktorer (de unges baggrund, afdelingsrelaterede faktorer osv.), der disponerer for en problemfyldt versus
en problemfri transition. Ogsa andre analyser vil kunne fa praktisk betydning for den made, afdelingerne tilrette-
lz=gger transitionsforlebene pa for de enkelte unge.

Det er samtidig veerd at huske, at der er en gruppe unge med epilepsi og yderligere sygdomme/handicap, som ikke
er med i denne undersegelse, og som kraever saerlig / individuel opmarksomhed og indsats.
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Afsnit 2

Baggrund og projektforieb

| "Eftersyn af indsatsen for mennesker med epilepsi”, der udkom i 2018, anbefalede Sundhedsstyrelsen bl.a., at
"regionerne udvikler lokalt tilpassede lesninger, som understatter overgangen fra barn til ung til voksen for men-
nesker med epilepsi, sa overgangen tager udgangspunkt i de szrlige behov, der kendetegner patientgruppen”.

Baggrunden for anbefalingen var en sget opmarksomhed i behandlingssystemet pa behovet for at kunne leve-
re en mere sammenhangende og helhedsorienteret indsats over for unge med kroniske sygdomme, herunder
epilepsi. Tidligere var udarbejdet en raekke anbefalinger med behandlingsorienteret fokus om bl.a. epilepsikirurgi,
kliniske retningslinjer for behandling og Epilepsihospitalets rolle i den samlede behandling.

Anbefalingen om transition farte til, at Sundhedsministeriet for 2019-22 bevilgede et belab til at udvikle og afpre-
ve modeller for en forbedret, dvs. mere sammenhangende og helhedsorienteret transition fra barn til ung til vok-
sen pa sygehusene. Epilepsihospitalet Filadelfia blev anmodet om at lede arbejdet og nedsatte et landsdakkende
transitionsudvalg til stette for herfor. | udvalget er indgaet repraesentanter for patientforening, regioner, faglige
sammenslutninger, almen praksis og Epilepsihospitalet.

Medlemmer af Det landsd=kkende udvalg for transition for unge med epilepsi:

e Jens-Otto Skovgaard Jeppesen (farmand), adm. direktar, Epilepsihospitalet Filadelfia

e Mads Henrik Ravnborg, sundhedsfaglig direktar, Epilepsihospitalet Filadelfia

e PerOlesen, direktar i Epilepsiforeningen

e Hanne Merk Christensen, overlage, neurologisk klinik, Rigshospitalet, Region Hovedstaden

e Jens Erik Klint Nielsen, overla&age SUH, Roskilde, Barn og Unge, Region Sjzlland (tidl. Peter
Schliemann, chefkonsulent, sundhedsstrategisk planlaegning, Region Sjzlland)

e Lone Laulund, overlaage, HC Andersen Berne- og Ungehospital, OUH, Region Syddanmark

e Jakob Christensen, overlage, neurologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital, Region Midtjyl-
land

e Karina D. Als, sygeplejerske, neurologisk ambulatorium, Aalborg Universitetshospital, Region
Nordjylland

e Christoph P. Beier, overlege, professor, Odense Universitetshospital, Dansk Epilepsi Selskab
(tidl. Noémi Becser Andersen, overlaege, Rigshospitalet)

e Martin Boxill, overlage, barne- og ungeafdelingen, Regionshospitalet Viborg, Dansk Neuropae-
diatrisk Selskab

e Pernille Vieth, praktiserende Izege, formand DSAM Midtjylland, Dansk Selskab for Almen Medi-
cin

e Jens Peter Steensen, overlaege, konsulent ved direktionen, Epilepsihospitalet Filadelfia

e Lis Moretto, direktionssekretaer, Epilepsihospitalet Filadelfia.

I bevillingsgrundlaget for opgaven er opremset en raekke mal med arbejdet, der indgar som kommissarium for
udvalget. Kommisoriet fremgar af tabel 2-2. Detaljerede oplysninger om bevilling, budget og krav til projektet
fremgar af bilag 1-4.

De detaljerede mal for arbejdet i Det landsdzkkende Transitionsudvalg er felgende:

¢ Indsamling af materiale fra relevante kilder til belysning af allerede anvendte patientforlab og/
eller organisering for transition fra barn til voksen - herunder analyse og vurdering af disse.

e Afdaekning af patienter/parerendes sarlige ensker og behov for transitionen gennem inddra-
gelse fx brugerinterview (patienter/pararende) samt almen praksis.

¢ Udformning af egnede modeller for optimale transitionsforleb/-organisering transformeret til
3-4 egnede udviklingsprojekter pa regionshospitaler og Epilepsihospitalet til konkret afprov-
ning og labende vurdering med afsat i feelles udpegede indikatorer for effekt og veerdi.

e Evaluering af udviklingsprojekterne.

e Udformning af anbefalinger for implementering og organisering af transition pa relevante pae-
diatriske og neurologiske afdelinger.

e Udarbejdelse af en samlet rapport om de indhestede erfaringer, dokumentation samt anbefa-
linger til udbredelse.
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Ved "transition” forstds det kronisk syge barns modning igennem pubertet frem til voksentilvaerelsen og de dertil
knyttede overgange i behandlingsforlebet. De ferste behandlingsmaessige forberedelser til transitionen indledes
derfori 12-14 ars alderen og fortsaetter til 24 ars alderen. Undervejs overgar behandlingsansvaret til den relevante
voksenafdeling ved 18 ars alderen. Hele transitionen strakker sig saledes over 10-12 ar, mens selve overflytnin-
gen, mens selve overflytningen af behandlingsforlebet fra berne- & ungeafdeling til voksenafdeling, som kaldes
"transfer”, hidtil har haft en ganske kort tidsmaessig udstrakning, fx ved en skriftlig henvisning fra den ene til den
anden afdeling.

Projektets forleb

Transitionsudvalget indledte arbejdet med at indhente information fra hospitalerne om tilrettelaeggelse af
transition for barn og unge med epilepsi i Danmark og gennem en litteratursagning pa PubMed dakkende de
nordiske lande, Holland, Starbritannien, Irland, Canada og Australien. Internationalt er der dog efterhanden en vis
litteratur om effekt af struktureret transition for unge med kroniske sygdomme, fx P Gabriel et al. (J Pediatr. 2017
Sep:188:263-269). Der var i 20189 flere udenlandske artikler med anbefalinger til tilrettelaeggelse af transition

for unge med epilepsi fra erfarne klinikere og sygehusledere, men ikke nogen systematiske undersegelser af fx
betydningen af organisation for effekten. | Danmark var der flere sygehuse, der beskaftigede sig med en forbed-
ret tilrettelaeggelse, men kun ét hospital havde et egentligt program, som unge med epilepsi (og andre kroniske
sygdomme) skulle igennem ved overgangen fra ung til voksen.

Ved starten af Det landsdakkende transitionsudvalgs arbejde var der enighed om, at malet for projektet skulle
veere at udforme en veldefineret ramme, hvori transitionen kan forlebe. Fokus skulle vaere pa tiden omkring trans-
fer, ndr patienten er 18 r, vidensdelingen imellem afgivende og modtagende behandlingsteam, afslutningen

fra barne- og ungeafdelingen samt modtagelsen i voksenafdelingen 3 maneder senere. De enkelte projektrela-
terede transitionsfaorleb fik sdledes en varighed pa 9 maneder, hvilket fandtes foreneligt med projektets snzvre
tidsmaessige rammer, men det beted ogsa, at de kliniske kontakter kom til at ligge betydeligt taettere end under
normale forhold.

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

Oprindelig var det tanken at udforme flere forskellige modeller for transition og afpreve dem, men interessen i det
landsdakkende udvalg samlede sig hurtigt om én model, og da der samtidig var rigeligt med praktiske vanskelig-
heder pga. Covid19’'s ankomst, fokuserede man pa afprevning af én model.

Det praktiske arbejde blev indledt med en spergeskemaundersegelse til de unge, der dels skulle kortlaegge popu-
lationen mht. traditionelle demografiske og sygdomsmaessige parametre og dels belyse deres behov for informa-
tion og social kontakt udover det snavert behandlingsmaessige. De samme spargsmal - i en let tilpasset udgave

- blev stillet til de unges parerende. Hensigten var at fa et grundlag for at udvikle indholdet af en mere sammen-
hangende og helhedsorienteret transition. Der blev udarbejdet skemaer - stetteredskaber - til de enkelte kliniske
begivenheder i patientforlebene, og det indledende spergeskema blev genanvendt ved afslutningen af de nye
transitionsforlab.

Afviklingen af projektet blev som naevnt fra starten h&mmet af Covid19’'s samtidige ankomst til landet i vinteren/
foraret 2020. Det lykkedes at fa projektet i gang, men afviklingen af det samlede projekt blev hen gennem hele
forlobet pavirket og forsinket af epidemien og senere af effekten af strejke blandt sundhedspersonalet. Samlet
beted forsinkelserne, at projektet blev udstrakt i godt et ar, og at man labende matte tilpasse afviklingen efter de
muligheder for at gennemfare, der praktisk var mulige.

Transitionsudvalget har lagt veegt p3, at projektet sa vidt muligt skulle overga til at blive drift efter afslutningen
af projektperioden. Der vil givetvis fortsat vaere behov for nogle lokale tilpasninger og for dreftelser om ressource-
maessige forhold, men alle afdelinger angiver at ville fortsaette med systematiseret transition for unge med epi-
lepsi (afsnit 8).

Undervejs er afholdt et landsdakkende seminar for projektdeltagerne. Det er indtrykket, at seminaret understet-

ter interessen for en feelles udvikling af forbedret transition, og det vil vaere relevant med en senere opfelgning pa
en eller anden made.
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Afsnit 3

Spoergeskema til unge med epilepsi, der har veeret gennem
transition fer projektstart

Inden opstart af selve projektet med transition for unge med epilepsi gennemfartes en spergeskemaundersegel-
se pa de neurologiske afdelinger til unge, der tidligere havde veeret gennem transition fra barne- og ungeafdeling
(B&U-afdeling). Formalet var at fa et aktuelt indtryk af populationen, og hvilke udfordringer de unge med epilepsi
oplever ved overgangen fra B&U-regi til voksenregi. Spergeskemaundersegelsen gennemfertes parallelt til de un-
ges pareorende. Resultatet heraf refereres i sidste del dette kapitel efter gennemgangen af de unges besvarelser.

Alle 14 neurologiske afdelinger i landet blev indbudt til at deltage. Tre afdelinger sa sig ikke i stand til at vaere
med pa grund af driftsvanskeligheder i forbindelse med handtering af Covid-19 og senere sygeplejestrejke. | alt

11 afdelinger deltog. Grundet de generelle driftsvanskeligheder i kalvandet pa pandemi m.v. var det ikke muligt

at starte eller slutte spergeskemaundersagelserne samtidig pa afdelingerne. De forste afdelinger kom i gang i
efterdret 2020, og de sidste afdelinger sluttede i starten af 2022. Udgangspunktet var, at man skulle fortseette sa
lz=nge som muligt med henblik pa at fa s@ mange unge med i undersagelsen som muligt.

Spergeskemaundersegelsen gennemfartes i tilslutning til en planlagt ambulant konsultation, oftest ved fysisk
fremmede i neurologisk afdeling, evt. ved en videokonsultation. Spergeskemaet, der var elektronisk, skulle sa vidt
muligt udfyldes i forbindelse med det ambulante beseg - fx umiddelbart efter konsultationen. Alternativt fik de
unge udleveret et link, som gav adgang til at besvare sporgeskemaet elektronisk, nar de kom hjem. Det samme
gjaldt, hvis konsultationen gennemfartes som videokonsultation.

Spergeskemaet rettede sig mod unge under 25 ar med epilepsi, der var henvist fra en B&U-afdeling til en neu-
rologisk afdeling og havde gennemgaet et transitionsforlab. Alle unge med epilepsi kunne i princippet deltage,
idet personalet pa den enkelte afdeling afgjorde, hvor det ikke ville give mening at sege sporgeskemaet besvaret
(eksempelvis pa grund af udviklingshandicap eller psykisk lidelse).

Populationen

Der blevi alt udleveret 240 skemaer/links. 127 (53%) er fuldt besvaret, 14 (8%) delvist og 94 (39%) er ikke besva-
ret. | det felgende er der alene taget udgangspunkt i de fuldt besvarede skemaer.

Aldersmaessigt er 57% 20 ar eller yngre og har vaeret gennem transition fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling
inden for de seneste 1-2 ar. 43% er 21-24 ar. Nasten to tredjedele af respondenterne er kvinder. Knap tre fjerde-
dele af de unge bor hjemme hos parerende, knap en fjerdedel har eget hjem og nogle fa procent bor pa institution.

Godt ti procent har haft epilepsi siden deres farste levear, nogle fa er debuteret i barnealderen mellem 2 og 8 ar,
og i de resterende levear frem til 18-20 ars alderen er der kommet 5-10% til hvert ar.

15% af de unge har anfald 1-2 gange ugentligt eller hyppigere, mens omvendt knap halvdelen er anfaldfri. 40%
har supplerende diagnoser. Der er fa med meget alvorlige psykiatriske diagnoser, udviklingsh&mmede eller multi-
handicappede. Der er en del med ADHD og autisme.

Overgangen til neurologisk afdeling

Halvdelen af de unge var 17-18 ar ved overgangen fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling, de avrige lidt yngre
eller &ldre.

Fig. 3-1 viser de unges overordnede oplevelse af overgangen. To tredjedele har en god eller meget god oplevel-

se af overgangen, hver tiende en darlig eller meget darlig oplevelse. Pa en skala fra 1 til 5 scorer vurderingen af
overgangen i gennemsnit knap 4 (god). | kommentarerne synes de negative oplevelser isar at dreje sig om at vaere
uforberedt pa, hvad der skulle ske - samt darlig kommunikation mellem patient og la2ege pa den nye afdeling.
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| lidt over halvdelen af patientforlebene var den neurologiske afdeling beliggende pa samme sygehus som B&U-af-

delingen.
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
Observationer
Total bl
® Gennemsnit 3
Powered by Enalyzer 15
Fig. 3-1
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra barne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
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Fig. 3-1
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Kun knap en fjerdedel af de unge har haft samtale med laege- eller sygeplejepersonale alene uden pararendes
tilstedeveerelse pa B&U-afdelingen. 70% har aldrig haft egne samtaler. | knap en fjerdedel af overgangene deltog
personale fra den neurologiske afdeling i sidste ambulante konsultation pa B&U-afdelingen.

Fornemmelsen af tryghed ved overgangen til neurologisk afdeling har veeret hej og felger den generelle oplevelse
af overgangen som god eller darlig. Ca. hver tolvte har dog haft en utryg eller meget utryg oplevelse af overgan-
gen.

Nar det drejer sig, om hvor man skal henvende sig med sundhedsproblemer i relation til epilepsien i overgangsfa-
sen mellem sidste besag pa B&U-afdelingen og ferste konsultation pa neurologisk afdeling, angiver to tredjedele,
at de ved, hvor de skal henvende sig. To tredjedel ved ogs3, at de skal henvende sig til egen lage, nar der ikke er
tale om problemer i relation til epilepsien.

Fig. 3-2 viser i hvilket omfang de unge oplever at have modtaget tilstraekkelig information om deres epilepsi ved
overgangen fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling.

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overg: 1 fra berneafdeling til voksenafdeling? (1/3)

i I I .
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Fig. 3-2
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Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra bagrneafdeling til voksenafdeling? (2/3)

) I l I

O hvoedan du komkret Om don medicnske Om vt tvitkninger af den Om weighodan af at tage din
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Fig. 3-2
Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra bagrneafdeling til voksenafdeling? (3/3)
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Fig. 3--2

Der er god information om de aspekter af sygdommen, som er umiddelbart relevante for behandlingen, den rent
medicinske behandling, vigtigheden af at tage medicinen, fornyelse af recept og indkaldelse til sygehus. Det
gelder dog ikke fering af anfaldskalender, som i behandlingsvejledningen er et centralt element ved mestring af
sygdommen. Mere spredt er billedet, nar det drejer sig om fering anfaldskalender, forebyggelse af anfald, og hvad
man skal gere, ndr man maerker, at et anfald er pa vej. Her faler nogen sig velinformerede, mens andre ikke ger.

Der er god information om epilepsi og alkohol og sevnmangel, mens det kniber med viden i relation til andre
rusmidler end alkohol og ved stress (fig. 3-3). Der er en stor gruppe, der foler sig utilstraekkeligt informeret pa
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omrader som epilepsi og seksualitet, praevention og graviditet samt uddannelse og erhverv (fig. 3-4). Epilepsi og
kerekort har naesten alle information om.

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om forgget risiko for epilepsianfald ved
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Fig. 3-3

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (1/2)
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Fig. 3-4
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Fig. 3-4

Langt de fleste feler de kan tale med andre om deres epilepsi. Godt 20% ville gerne have haft hj=elp af deres kon-

taktperson (pa hospitalet) til at fortzelle pa deres skole eller arbejdsplads om epilepsi. 60% af de unge ved ikke,
hvordan de kommer i kontakt med andre unge med epilepsi.

Psykiske og mentale udfordringer

Lidt under halvdelen af de unge med epilepsi har haft behov for at tale om humaer-, hukommelses- og indlaerings-
maessige udfordringer samt om angst og utryghed (fig. 3-5). Det store flertal har mulighed for at tale med nogen

om disse udfordringer, og det er med familien og vennerne, de taler. Det er tankevakkende - bekymrende, at 25-
30% angiver, at de ikke har mulighed for at tale med nogen.

Oplever du, at der har vaeret mulighed for at tale om humer, hukommelse og indlaring i relation til din epilepsi, hvis du har haft
behov?

75%

koad

) - .

%

Hint S haht Sohov for a2 take a8 hatt Behoy for # tale Har du hatt behov for ot tele Har du hat behoy for ot tale
UM PUMITTED S Lpe O hulommeie s sige O INTRRMONGUTR S Sige om angst 0f Wryghed?
sporpami? spergamaly i o
Ctsarvationer
Total 1
® Ja
* Ney
Powered by Enalyzer 47
Fig. 3-5
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Tre fjerdedele af de unge ved, hvem deres kontaktlaege og/eller —sygeplejerske er. Knapt en fjerdedel kender ikke
kontaktperson.

Spergeskemaet er afsluttet med et dbent spergsmal, om der er noget, der kan gores bedre? ”Pa alle punkter”
svarer én - uden dog at uddybe. Forslagene kredser om bedre kontakt mellem personalet pa afgivende og modta-
gende afdeling i forbindelse med overgangen, bedre psykisk stette fx i form af en kontaktperson, der felger med i
overgangen. @nsket synes at veere en mere skraaddersyet overgang, der er tilpasset den enkelte unge med epilep-
si. Men mange er ogsa tilfredse og har ikke forslag til @ndringer.

Kommentarer

Den gruppe af unge med epilepsi, der er er indgaet i spargeskemaundersagelsen, er formentlig bedre stillet end

samtlige unge med epilepsi i en hospitalspopulation med hensyn til supplerende diagnoser, mentale og psykiske
handicaps og ressourcer. Yderligere er det tydeligt, at de unge kvinder har veeret mere interesserede i at deltage

end de unge maend.

Transitionen lykkes godt i mange tilfeelde, og en gennemsnitlig score pa knap 4 ud af 5 i patienternes overordne-
de vurdering af det samlede forlab bekrafter dette. Omvendt er det ogsa tydeligt, at der en mindre gruppe, som
transitionen tilsyneladende ikke lykkes for, og som er utrygge.

Information om de behandlingsmaessige sider af epilepsi kommer godt ud, mens billedet er mere spredt, nar det
kommer til viden om forebyggelse af anfald og emner, som ikke er snzvert medicinske. Og ndr man kammer helt
ud til betydningen af epilepsi for valg af fx uddannelse og erhverv, er der mange, som savner mere information.

Det bemarkes, at mange af de unge pa spargsmalet om, hvordan transitionen kan forbedres, peger pa mulighe-
den af, at personale fra begge afdelinger deltager i selve transitionen.

Spergeskema til de parerende til de unge med epilepsi, der har vaeret gennem transition fer projektstart

Sidelebende med spergeskemaundersegelsen til de unge med epilepsi, er der gennemfart en undersegelse med
de samme spargsmal i en tilpasset udgave til de unges pararende. Formalet var at fa indtryk af, hvordan de pare-
rende oplever, at de unges udfordringer handteres i transitionsfor-labet.

Resultatet af spargeskemaundersegelsen til de parerende gennemgas i det falgende alene med henblik pa omra-
der, hvor der er forskelle i besvarelserne mellem de unge og de parerende. | bilag D vises de detaljerede opgerelser
af de pararendes besvarelser opstillet efter samme systematik, som spargeskemaerne til de unge.

Der er uddelt lidt farre links til spargeskemaer til de parerende end til de unge. Men der er flere besvarelser (i alt
156 fra de parerende), og samlet er resultatet en besvarelsesprocent pa 67. Parerende til unge maend udger op
mod 45% af besvarelserne (mens mand kun udgjorde en tredjedel af besvarelserne fra de unge selv).

Samlet er der tale om en sygdomsmaessigt tungere gruppe. Dobbelt sé@ mange af de unge har haft epilepsi siden
farste levedr, flere har epileptiske anfald dagligt eller ugentligt, og halvanden gang s&@ mange angiver forskellige
supplerende diagnoser af mental, psykisk eller somatisk karakter.

Den generelle tilfredshed med transitionen er lavere blandt de pararende, end den er i spargeskemaundersegel-
sen til de unge - 3,77 mod 3,97 pa en skala fra 1-5. Andelen, der har oplevet en darlig eller meget darlig transition,
er 17% (mod under 10% i besvarelserne fra de unge). Trygheden ved overgang fra B&U-afdeling til neurologisk af-
deling vurderes i gennemsnit som 4,04 i de unges besvarelser, mens den er 3,69 i besvarelserne fra de parerende.

Besvarelserne fra de parerende pa spargsmal om overgangen til neurologisk afdeling (Fig. 3-6) ligner de besva-
relser, som de unge har givet. Men tilfredsheden med forskellige elementer i transitionsforlabet er lavere, jf. ogsa
den gennemsnitligt lavere tilfredshed med det samlede transitionsforlab. Der er oplevet god information om em-
ner vedrerende den medicinske behandling, mens der er mere delte vurderinger af informationen om emner lidt
le&ngere vk fra den medicinske kerne - fx seksualitet, praevention og graviditet samt uddannelse og erhverv.
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Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berneafdeling til neurologisk afdeling?

Observationer
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Fig. 3-6

Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berneafdeling til neurologisk afdeling?
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Fig. 3-6

Nar det drejer sig om information / viden om epilepsi og psykiske og mentale udfordringer er bil-ledet det samme:
| besvarelserne fra de parerende er der flere, som ikke foler sig fuldt informerede og feerre, der foler, at informatio-
nen er tilstraekkelig/god.

Kommentar

Der kan vaere flere drsager til, at de pararende i deres besvarelser er mindre positive i vurderingen af overgangen
for unge med epilepsi end de unge er i deres egen vurdering. Fx er andelen af unge med supplerende sygdomme
udover epilepsi hoejere i besvarelserne fra de parerende end fra de unge selv, og det kan i sig selv gere transitionen
vanskeligere at gennemfare. Og kensfordelingen blandt de unge er forskellig i besvarelserne fra de pararende og
fra de unge selv (relativt flere unge mand i besvarelserne fra parerendegruppen).
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Afsnit 4

Transitionsmodellen

Epilepsipatienters transition fra paediatrisk til neurologisk afdeling har ikke tidligere vaeret forsegt standardiseret,
og har overvejende bestaet i en skriftlig henvisning fra den behandlende barnelage til den modtagende neurologi-
ske afdeling. Denne praksis har ikke sikret sammenhangende klinisk behandlingsforleb og har medfert utryghed
for patienter og parerende.

Det nationale transitionsudvalg opstillede pa baggrund af kliniske erfaringer og den indledende spergeskemaun-
dersegelse en transitionsmodel ud fra felgende kriterier:

Modellen skulle

e omfatte en sekvens af kliniske kontakter, som sikrer sammenhangende behandlerkontakt i
forlebet

e sikre udtemmende vidensdeling imellem det padiatriske og neurologiske behandlerteam.

e vare ressourcemaessigt realistisk i driften

e vazre acceptabel i tidsforbrug for patient og pararende

e kunne evalueres indenfor en projektperiode pa 1-2 ar.

Resultatet blev et transitionsforlab af 3 maneders varighed:

Transitionsforlgb for unge med epilepsi

Projektforlgb
NL

NS NS s
N5

NS PL PS5
ML

P3 P Ps PL
[ @ Konf 2 Prakt. Lage ®

-6 md -3 md -1 md o sagsbehandler 3 md

Psykolog m.m

Visit 1 (-6 md.) (fremmade eller video)
Deltagere: Padiatrisk kontaktsygeplejerske (PS), patient og parerende.
Medet omfattede felgende punkter:

e Afslutning af forleb pa berneafdelingen 2 ar senere annonceres

e Transitionsforlebet og kvalitetssikringsprojektet beskrives

e Informeret samtykke indhentes

e Patienten udfylder parathedsspergeskema elektronisk med hjzelp fra sygeplejersken.
Visit 2 (-3 md.) (fremmade eller video; tilvalg ved behov for opfelgning).
Deltagere: padiatrisk kontaktsygeplejerske, neurologisk kontaktsygeplejerske (NS), patient og pararende.
Medet omfattede felgende punkter:

e Prasentation af den neurologiske kontaktsygeplejerske

e Samtale med gennemgang af det udfyldte parathedsskema
e Indledende forventningsafstemning.
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Transitionskonference (-1 md.) (fremmade eller video)

Deltagere: padiatrisk kontaktsygeplejerske, neurologisk kontaktsygeplejerske, paediatrisk BAL (PL), neurologisk
BAL (NL)

Medet omfattede felgende punkter:

e Padiatrisk fremlaegning af anamnese og forleb i henhold til tjekskema, som afkrydses punkt
for punkt i labet af konferencen

e Padiatrisk kontaktsygeplejerske kommenterer patientens status i henhold til paratheds-ske-
maet

e Konsensus om involvering af egen lage, psykolog, sagsbehandler m.v.

e Konsensus om supplerende undersaegelser eller &@ndring i behandling. Sddanne sattes om mu-
ligtiveerk umiddelbart efter konferencen.

Visit 3 (0 md) Transitionskonsultation (fremmaode)

Deltagere: padiatrisk kontaktsygeplejerske, neurologisk kontaktsygeplejerske, padiatrisk BAL, patient og pare-
rende

Maedet skulle omfatte felgende punkter:

e Pzdiatrisk status for forleb og aktuel behandling

e Evt. forslag til involvering af egen laege, psykolog, sagsbehandler m.v.

o Tjekskema afkrydses punkt for punkt i labet af konsultationen, ogsa hvis punktet efter l&egens
overvejelse ikke har relevans i samtalen

e Padiatrisk kontaktsygeplejerske kommenterer patientens status i henhold til parathedsske-
maet.

Visit 4 (+3 md.) Neurologisk transitionskonsultation (fremmade)

Deltagere: padiatrisk kontaktsygeplejerske, neurologisk kontaktsygeplejerske, neurologisk BAL, patient og pare-
rende.

Maedet skulle omfatte felgende punkter:

e Praesentation af neurologisk BAL

e Opfelgning pa eller ivaerksaettelse af evt. @ndringer aftalt ved transitionskonferencen

e Opfelgning pa evt. involvering af egen la2ge, psykolog, sagsbehandler m.v.

o Tjekskema afkrydses punkt for punkt i labet af konsultationen, ogsa hvis punktet efter l&egens
overvejelse ikke har relevans i samtalen

e Neurologisk kontaktsygeplejerske kommenterer evt. udestaende kompetencer i relation til
parathedsskemaet. Ved behov kan konsultationen fortsaette i en vejledende samtale imellem
patient, parerende og sygeplejerske.

e Patienten anmodes om at besvare transitionsspergeskemaet elektronisk umiddelbart efter
konsultationen.

De forste 6 projektmaneder sikrer mulighed for at arbejde med manglende kompetencer i paediatrisk regi.

Transitionskonferencen sikrer mulighed for vidensdeling og behandlingsmaessig konsensus og evt. aftale om an-
dringer i behandlingen F@R overgang til neurologisk afdeling.

Deltagelse af neurologisk sygeplejerske fra visit 2 og af paediatrisk sygeplejerske ved visit 4 understetter kontinui-
tet og tryghed.
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Afsnit 5

Klinikernes vurdering af transitionsforlebene

Datasaettet for det enkelte forleb udgeres af 3 tjekskemaer og et evalueringsskema for hver af de 4 involverede
sygeplejersker og lzeger. De anvendte skemaer er vist i bilag A.

Derudover foreligger data fra parathedsskemaet, som blev udfyldt i ved starten samt fra transitionsspergeskema-
et, som blev udfyldt ved afslutningen.

Antal forleb dokumenteret ved indsendelse af skemaer fra projektbeseg:

Forleb i alt 132
Transitionskonference (1 md.) 114
Visit 3 (0 md.) 106
Visit 4 (+ 3 md.) 103

21 af de 132 patienter havde epilepsi med handicap.

Der blev indsendt STOP-skemaer pa 14 patienter (afbrydelse af projektdeltagelsen):

Arsag Antal
Udeblivelse 4
Tilbagetraekning af samtykke 2
Flytning af bopael/sygehus 3
Andet 5

Ifelge modellen skulle fire klinikere deltage i transitionskonferencen (-1 md.), og tre klinikere i bade visit 3 ved 0
md. (sidste visit pa paediatrisk afdeling) og visit 4 ved +3 md. (farste visit pa neurologisk afdeling). | nedenstaende
tabel ses antal forlab med den faktiske deltagelse og kompletheden per protokol (i procent):

4 klinikere 3 klinikere 2 klinikere 1 kliniker | Komplet (%)
Transitionskonference ved 1 md. 83 26 4 2 72%
Visit 3 ved 0 md. 94 6 5 90%
Visit 4 ved + 3 md. 56 41 5 55%

Den manglende komplethed skyldtes primaert fravaer af sygeplejerskerne fra hhv. den paediatriske og neurologiske

side.
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Det behandlende personale har haft felgende vurderinger af de individuelle forlab ved afslutning af projektdelta-
gelsen:

1. Har der i samarbejdet imellem padiatri og neurologi vaeret konsensus om transitionsforlabet?

Slet ikke: | nogen grad: | hej grad:
Pad. l2ge 0 7 102
Pad. sygepl. 1 10 100
Neurol. lzege 2 20 90
Neurol. sygepl. 0 16 93
2. Opfatter du transitionsforlebet som vellykket?
Slet ikke: | nogen grad: | hej grad:
Pz=d. lege 0 12 97
Pad. sygepl. 1 20 90
Neurol. lzege 2 24 85
Neurol. sygepl. 1 29 79
3. Har transitionsmodellen sikret ‘den rode trad' i forlabet?
Slet ikke: | nogen grad: | hej grad:
Pad. l2ge 1 15 93
Pad. sygepl. 2 17 90
Neurol. lzege 3 28 81
Neurol. sygepl. 1 25 83
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Opgorelse af parathedsskema

Seks maneder for selve overgangen fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling - mens de unge endnu er tilknyttet
B&U-afdelingen - gennemfares en lille spargeskemaundersagelse blandt de unge. Spergeskemaet har til formal
at kortlagge, hvor parate de unge er mht. viden om deres epilepsi og forskellige emner i relation hertil. Det er
forst og fremmest taenkt som et arbejdsredskab for de sygeplejersker og lager, der skal felge den enkelte unge
gennem perioden frem til selve overgangen (transfer), og som kan udpege de omrader, hvor der er behov for
indsats. Alle B&U-afdelinger, der deltager i transitionsprojektet (i alt 14), har bidraget med at udfylde skemaer til
undersagelsen.

Spergeskemaet er udviklet af Ungdomsmedicinsk Videnscenter pa Rigshospitalet og er med sma tilpasninger
anvendt i transitionsprojektet med tilladelse fra lederen af centret, overlage Kirsten Boisen.

Resultater

176 har besvaret spargeskemaet, hvoraf 166 (94%) har gennemfort hele spergeskemaet. Gennemgangen i det
falgende bygger alene pa de fuldt besvarede spergeskemaer.

Knap 45% er mand, og aldersmaessigt er alle lige omkring 17-18 ar. Ca. 10% har faet deres farste epilepsianfald i
det farste leveadr, derefter er der fa med farste epilepsianfald inden det fyldte tiende levear, hvorefter mange som
debuterer i teenagerarene. Knap en tredjedel har andre sygdomme eller handicap udover epilepsien.

Spergsmadlene vedrarer plan for overgang til neurologisk afdeling, viden om epilepsisygdommen og handtering af
emner i relation hertil, patientrettigheder, praktiske aftaler med sundhedsvaesenet og viden om epilepsi og emner
som alkohol, uddannelse og kontakt med andre.

Det generelle indtryk er, at de unge for de flestes vedkommende er godt orienteret i emner af umiddelbar relevans
for at kunne navigere med deres sygdom. Men der mangler at blive fyldt viden p3, nar det drejer sig om emner lidt
lengere vaek. Fx er der god viden om handtering af medicin, mens kendskab til mulige bivirkninger af medicin er
lavere, og mulige komplikationer til epilepsi er mere begranset. Fem ud af seks af de unge har en plan for hvad
der skal ske pa afdelingen perioden frem til overgangen (transfer) til neurologisk afdeling, og langt de fleste ved
0gsa, hvornar den skal finde sted. Men viden om hvad forskellen er mellem barne- og vaksenafdeling er kun mode-
rat udbredt.

Fig. 6.1-6.4 viser eksempler pa emner, hvor viden er godt udbredt og emner, hvor udbredelsen er mere moderat.
Alle spargsmal i parathedsundersagelsen er vist i bilag B.
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Epilepsien (2/2)

Kan du forberede spargsmal om
din eplepsi og stile dem  lmgen
eler sygeplejersken?

Ved du. Iwad du skal gare, hvis du
far det dariigt?

Ved du, wad du skal gore, hvis du
far brug for alkout medicinsk hjaelp ol
din epleps?

Total

® Ny
Nassten
® Ja
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Fig. 6-1

289
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_

59,0
50% 60% 70% 80% 90% 100%

168

Medicin og Behandling (1/2)

Ved du, hwad din medicn for
epleps: hedder?

Vod du, hvordan du skal dosere
din medicin, og hvornar du skal
tage den?

Ved du, hvordan din medicn for
epilepsi virker pd dig?

Total

® Nej
Nawsten
® Ja
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Fig. 6-2
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Medicin og Behandling (2/2)

Kender du evi. Bivirkringer af din
medicin?

Ved du, om der et er medicin for
epleps:, du (e kan tile?

Ved du, Ivordan du formyer dine
recepier og henter medicin for
epleps pa apotekethos legen?
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Fig. 6-3
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20% 30% 8%

168

Andet (1/2)

Ved du, hvordan alkohol pdvicker
din eplepsi?

Ved du. lwor du kan hente
Information om seksuel sundhed?

Ved du, wor du kan made andre
unge med epilepsi?

Observationer
Total

® Ny

® Ja
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Fig. 6-4
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Afsnit 7

Spoergeskemaundersegelse til unge med epilepsi, som har
gennemfort transitionsforleb

Ved afslutningen af transitionsforlebene gennemfertes en spergeskemaundersegelse i tilslutning til ferste
konsultation pa neurologisk afdeling. Spergsmalene er identiske med de spergsmal, der blev stillet til en gruppe
unge med epilepsi, der havde vaeret gennem transition fer transitionsudvalgets model for transition blev afpravet.
Formalet var at fa et indtryk af, hvor godt de unge med epilepsi faler sig rustet efter at have veeret gennem transi-
tionsudvalgets model for transition.

Spergeskemaet er udfyldt i tilslutning til ferste konsultation pa neurologisk afdeling og skulle udfyldes, inden de
unge forlod afdelingen.

Populationen

Der er i alt besvaret 112 spargeskemaer pa neurologisk afdeling. Der er betydeligt faerre end antallet af besvarede
parathedsskemaer (166) ved starten af transitionsforlebene. Frafaldet skal analyseres narmere, jf. kommenta-
rerne til sidst i dette afsnit. Kensfordelingen - ca. 45% meend og 55% kvinder — er den samme som ved besvarel-
serne af parathedsskemaerne. Langt de fleste bor hjemme, kun nogle fa procent er pa institution eller bor alene.
Der er ikke noget pafaldende mht. debutalder for epilepsi, eller hvor ofte den enkelte oplever et epileptisk anfald.
Ca. 40% har supplerende sygdomme/diagnoser.

Overgangen til neurologisk afdeling

Den overordnede oplevelse af overgangen er god eller meget god, under 1% har haft en darlig oplevelse. Pd en
skala fra 1 til 5 er den gennemsnitlige score 4,61 (fig. 7-1). Tilsvarende er langt de fleste trygge eller meget trygge
ved overgangen, kun nogle fa procent har felt sig utrygge. Personale fra neurologisk afdeling har vaeret med pa
B&U-afdelingen for at gere overgangen nemmere. Der er 40%, som ikke har haft samtale alene med personale
inden overgang (men det er en betydeligt mindre andel end de tidligere spergeskemaundersegelser). Fem ud af
seks ved, hvor de skal henvende sig med helbredsproblemer i overgangen mellem B&U-afdeling og neurologisk

afdeling,
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
Observationer
Total 1z
® Gennemsnit 46
Powered by Enalyzer 14
Fig. 7-1
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Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?

cos RS
—
Ved ke l 1.8%

o% 10% 20% 0% 40% SO% 0% 70% 8% 0% 100%:
Observaboner
Total na

Powered by Enalyzer

Fig. 7-1

Information om epilepsi, psykiske udfordringer

Fig. 7-2 viser i hvilket omfang de unge mener at have modtaget tilstraekkelig information om deres epilepsi ved
overgangen fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling.

Oplever du, at du har faet tilstrekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra barneafdeling til voksenafdeling? (1/3)

100%
T5%
%
. l I l
o _ - l
Qm hviken Sorm for epdeps mw&noum«m Om assistence ved doe onwx-,wd«dm~
o hae acfaid Er 0w i stand o at
forkiare andde, hrvad de shal
Sore. et du e of anfens?
Caervaticne:
Total "i
® s i heygras . Ney
® Ja s mendre pred » Ved bie

Powered by Enalyzer 26

Fig. 7-2
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Fig. 7-2

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra barneafdeling til voksenafdeling? (2/3)

C —
O hvoedan du konkret Om Son medinske O avt bevitkninger af den Om vgsghadan af 8¢ tage din

handerer sasonen s Lehanding o on epldeps) madcin Ov tar Medion regemmssgt for at
Mk of varsel o asfuld wndd andald

Ctsarvationer

Total "

® Ja | bheygrad o Ney

* Ja. | mindre grad » Ved ke

50%
25%
5 R

O hvdd du skl Qeve, hvis du glesnmer
a2 tage din medcin

[
Total

& Ja | ey oraa
" Ja | mindee grad
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Fig. 7-2

Om Bvocdan da 1ar formye! fecopter

® Nej
» Ved xke

Oplever du, at du har faet tilstrekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra barneafdeling til voksenafdeling? (3/3)

I —-_—

Om treordan du Diver indhaid! o samitale
P4 sygehuset om o epleps
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Der er god information pa langt de fleste omrader, ogsa fx om uddannelse og erhvervsarbejde. Kun nar det drejer
sig om seksualitet, praevention og graviditet (sidstnaevnte er ikke vist pa figuren - fig. 7-3) er der en maerkbar
andel, som mangler information. Billedet er det samme mht. alkohol, andre rusmidler og sevnmangel (fig. 7-4).
Kun betydningen af stress for epilepsi synes ikke belyst for alle. Mht. psykiske og mentale udfordringer er situatio-
nen bedre end den var i den farste spargeskemaundersaegelse, for projektet startede. Nasten alle ved, hvem deres
kontaktperson pa sygehuset er.

Oplever du, at du har faet tilstrekkelig information om forgget risiko for epilepsianfald ved
100%
75%
90
5%
0% -_— - . - -
Indtageise af akonci INRAgeise & 30dre rusmaer Vod semmangn Ved stress
Obsarvationer
Total 13
® Jla ibeygrad o Ney
® Ja, i minde grad & Ved ikke
Powered by Enalyzer 30
Fig. 7-3
Oplever du, at du har faet tilstrekkelig information om epilepsi i relation til: (1/2)
100%
5%
S0
) . l |
o . _
Seksusinet Praverson Uadanneise
Obsarvationer
Total 12
® Ja, i ey grad ® Nej
® Ja i mindre grad & Ved ikke
Powered by Enalyzer 31
Fig. 7-4
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Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (2/2)

100%

5%

0% - -

Ermverviatede Karekon

Obsarvationer
Total 13

® Ja ibeygrad o Ney
Ja, i mindee grad Ved ikke

Powered by Enalyzer 32

Fig. 7-4

Kommentarer
Der to st kommentarer til afsnittet. Det ene drejer sig om sammenligning med den ferste spergeskemaunderseo-
gelse (afsnit 3), den anden om frafaldet i antal unge fra start til slut i transitionsforlabene.

Man kan ikke uden videre sammenligne resultaterne af den ferste spargeskemaundersegelse blandt unge med
epilepsi pa neurologisk afdeling med den undersogelse, der er refereret ovenfor i dette afsnit. Der er tale om to
populationer, der (maske) er forskelligt sammensat, der er forskelle mht. alderssammensatning, hvilke sygehu-
se der er indgdet i undersegelserne osv. Men omvendt sa er spergsmalene de samme, retningen i besvarelserne
er den samme, og der vis logik i den made de forskellige parametre forbedres, efter at der er startet systematisk
transitionsindsats. | hvor hej grad man - trods alt — kan sammenligne resultaterne af de to undersegelser, vil blive
analyseret i den narmeste tid.

Der var 166 unge, som udfyldte parathedsskemaet ved starten af transitionsperioden pa B&U-afdeling. Der er kun
112, som har udfyldt spergeskemaet pa neurologisk afdeling ved afslutning af transitionsforlabet. Arsagerne til
frafaldet kan blandt andet skyldes felgende:

e Foren mindre gruppe er der udfyldt et sdkaldt "STOP-skema”, hvor der er angivet den pracise
arsag til, at den unge er udgaet af projektforlebet (har fortrudt deltagelse, er blevet for syg, har
ikke tid osv.).

e Foren anden gruppe kan frafaldet skyldes, at de unge simpelthen ikke er naet helt igennem,
da projektperioden skulle slutte. Det kan fx vaere sket ved, at de har aflyst deres konsultation
i neurologisk afdeling (eller glemt at made op), og det ikke har vaeret muligt at finde en ny tid,
inden projektperioden stoppede. Eller afdelingen pga. andre patienter har mattet udskyde eller
helt aflyse konsultationen.

e Maske har der ikke har vaeret helt styr pa registreringen af patienterne alle steder, fx pa grund
af skift i personalet, og der har vaeret usikkerhed om, hvad der praecis skulle registreres, og
hvilke spargeskemaer der skulle udfyldes.

e Spargeskemaet skulle som tidligere navnt i dette afsnit udfyldes, mens den unge var pa afde-
lingen. Det kan veere arsag til frafald i de tilfalde, hvor den unge har skullet skynde sig videre,
eller hvis konsultationen har vaeret gennemfert som videokonsultation.

| det videre arbejde vil gennemfarelse og frafald blive narmere analyseret. Det er naturligvis srgerligt at miste en

del af patientmaterialet af mere eller mindre logistiske arsager, men maske kan man alligevel f3 meget informati-
on ved fx udelukkende at se pa de transitionsforlab, der kan folges hele vejen igennem fra start til slut.
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Afdelingernes slutvurdering af modellen for transition

Umiddelbart efter afslutningen af den praktiske del af projektet pa afdelingerne gennemfortes i november 2023
en kort spargeskemaundersegelse til de medvirkende afdelinger. Formalet med undersegelsen var kort at evalu-
ere den model for patientforlebene, som projektet var tilrettelagt ud fra. Spergeskemaet skulle udfyldes af den

sygeplejerske og/eller leege, der havde fungeret som koordinator/projektansvarlig pa den enkelte afdeling.

Spergsmalene til afdelingerne vedrarte den anvendte model for transitionsforlebet, de anvendte hjzlpemidler
(spergeskema og tjeklister), hvilke elementer, der har veeret vigtige i transitionsfor-lebene, og om man vil fortseet-
te med en seerlig transitionsindsats pa afdelingen efter projektafslutningen.

Resultater

Alle afdelinger har besvaret spargeskemaet, det vil sige 14 barne- og ungeafdelinger og 12 neurologiske, i alt 26
afdelinger. Pa 17 afdelinger er skemaet udfyldt af projektansvarlig epilepsisyge-plejerske, mens det pa 9 afdelin-
ger er udfyldt af projektansvarlig lzege eller af l2ge og sygeplejerske i fallesskab.

Fig. 8-1 viser de projektansvarliges bedemmelse af, hvor vigtige de enkelte elementer i transitionsmodellen er.

Nasten alle peger pa falleskonferencen faer transition, transitionskonsultationen og ferste konsultationsbeseg
i neurologisk afdeling som vigtige/meget vigtige. De to sygepleje-konsultationer i B&U-afdelingen inden transi-
tionen vaegtes lavere, det geelder isar anden sygeplejekonsultation. Den lavere veegtning for konsultationerne i

B&U-afdelingerne er mere udtalt for de neurologiske afdelingers vedkommende, men tallene er sma.

Vigtighed af de kliniske aktiviteter
W Vigtig EMindre vigtig MEvt. undvaeres

20 19 19 19
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14 13
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6 5 5

4
4
2 2 2
2 N i i
0
1.B&U B&U sygeplejekons.  Transitionskonf.  Transitionskonsult.i Kons. i neurologisk
i sygeplejekons. B&U afd.
Fig. 8-1
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Fig. 8-2 viser afdelingernes vurdering af, hvor vigtige de anser hjalpemidlerne i form af spergeskema pa B&U-af-

delingen og tjeklister at vaere. Naesten alle vurderer B&U-spargeskemaet og tjekliste ved faellekonference mellem

afdelingerne som meget vigtige eller vigtige, mens vurderingen af tjeklisternes betydning ved patientkonsultatio-
nerne er mere blandet.

Anvendelighed af spgrgeskemaer og tjeklister
M Nyttig  ® Ikke s nyttig M Evt. undveeres

18

16

14

5 12
Q0
£

T 10
2

L8
©
c

© 6

4

0

B&U spgrgeskema Tjekliste konf. Tjekliste kons. Tjekliste neuro.

Vurderingen af B&U-spargeskemaet er nogenlunde den samme i begge specialer. Tjeklisterne vurderes lidt lavere
pa de neurologiske afdelinger end pa B&U-afdelingerne, men tallene er sma. Der er ikke nogen tydelig forskel i
vurderingerne mellem afdelinger, hvor det er den projektansvarlige sygeplejerske, der har svaret, eller hvor det er
lz=ge eller lge/sygeplejerske, der har staet for besvarelsen.

Af Fig. 8-3 fremgar, at det er fokus pa transition taet fulgt af direkte kontakt mellem epilepsi-personale i de to
specialer og ledelsesmaessig opbakning, som er vigtige for arbejdet med transition. Vurderingen af betydningen
af kontakt med afdelinger pa andre hospitaler i regionen/landet, der beskaftiger sig med transition for unge med
epilepsi, anses for vigtigt af de fleste, men ikke meget vigtigt. Mht. hjzelpemidler - spergeskema og tjeklister - er
vurderingerne til den forbeholdne side. De afdelinger, hvor lzege og/eller sygeplejerske har besvaret spergeskema-
et, synes mere positive over tjeklisterne end afdelinger, hvor det er sygeplejersker, der har svaret.

Afdelingernes vurdering af enkelte elementers betydning
for transition
30
B Meget vigtigt
25 24 B vigtigt
22 22
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Alle 26 afdelinger, der har deltaget i transitionsprojektet, svarer ja til at ville fortseette med seaerligt fokus pa tran-
sitionen fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling.

Fig. 8-4 viser, at de erfaringer, afdelingerne tager med sig fra projekt til daglig drift, er, at et (godt) transitions-
forleb kraever saerlig opmaerksomhed, er systematiseret og har ledelsesmaessig opbakning. Anvendelse af sarlige
hjaelpemidler tillazgges ikke stor betydning.

Hvad er vigtigt ved fortsat indsats for transition?
M Vigtigt

30
25
20
15

10

0 I

Fokus pa transition Systematisering Direkte personalekontakt Spgrgeskema, tjeklister

vl

Fig. 8-4

Kommentarer

Der er enighed om at falleskonference, faelleskonsultation ved selve transitionen og faerste neurologiske konsul-
tation er vigtige. Det samme galder til dels ogsa for forste sygeplejekonsultation i B&U-afdelingen, mens anden
B&U-konsultation ikke anses for vigtig af ret mange. Sidstnavnte kan skyldes, at modellen af praktiske arsager
matte tilretteleegges noget sammentrangt, og at der derfor har veeret for kort tid mellem konsultationerne til, at
det er blevet oplevet meningsfuldt med to dedikerede konsultationer inden selve transitionen.

Der er enighed pa tvaers af afdelingerne om, at direkte kontakt mellem personale pa de involverede afdelinger, en
systematiseret tilgang til transitionsforlabene og anvendelse af tjekliste ved transitionskonference er vigtige ele-
menter for at sikre en god overgang fra B&U-afdeling til neurologisk afdeling. Yderligere peger alle pa betydningen
af ledelsesmaessig opbakning.

Der er ikke entydig opbakning til anvendelse af (bestemte) hjeelpemidler. Det kan skyldes, at afdelingerne selv har
materiale eller procedurer, som fylder det behov ud. Omvendt sa er det at udstikke nogle retningslinjer for proces
og indhold jo netop ledelsesmaessige tiltag, der kan vaere med til at sikre fokus, en systematisk tilgang og en vis
ensartet kvalitet af transitionsforlebene ikke bare pa den enkelte afdeling, men ogsa pa tvaers af sygehusene.
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Afsnit 9

Forelabige anbefalinger
Pa baggrund af det hidtidige arbejde med transition har udvalget falgende forelabige anbefalinger:

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

e Falles konference med deltagelse af afgivende og modtagende behandlerteam F@R afslutnin-
gen i barne- & ungeambulatorium

e Tjekskemaer, som kan understette den systematiske tilgang i konsultationerne

e Spergeskemaer til vurdering af "parathed” og patientvurdering af transitionsforleb som led i
kvalitetssikring

e Overlap mellem personale fra afgivende og modtagende afdeling

e Tidsmaessig udbredelse af transitionsperioden i forbindelse med implementering

e Ledelsesmaessig opbakning til implementering af systematiske transitionsforleb, herunder
ogsa personale- og ressourcemaessigt.

Denne rapport er skrevet med henblik pa afrapportering til opdragsgiveren, Sundhedsministeriet, kort tid efter
afslutningen af projektet. Det er planen at gennemfare yderligere analyser af materialet og belyse, om der er be-
stemte faktorer (de unges baggrund, afdelingsrelaterede faktorer osv.), der disponerer for en problemfyldt versus
en problemfri transition.

Ogsa andre analyser vil kunne fa praktisk betydning for den made, afdelingerne tilrettelagger transitionsforle-
bene pa for de enkelte unge. Det er samtidig veerd at huske, at der er en gruppe unge med epilepsi og yderligere
sygdomme/handicap, som ikke er med i denne undersegelse, og som kraever seerlig / individuel opmaerksomhed
og indsats.
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(tidl. overlaege Noémi Becser Andersen)

Odense Universitetshospital
Dansk Epilepsi Selskab
(Rigshospitalet)

Overlaege
Martin Boxill

Regionshospitalet Viborg, Berne- og ungeafdelingen
Dansk Neuropadiatrisk Selskab

Praktiserende la2ge
Perniller Vieth

Dansk Selskab for Almen Medicin
Formand for DSAM Midtjylland

Overlaege
Jens Peter Steensen

Konsulent ved direktion Epilepsihospitalet Filadelfia

Direktionssekretaer
Lis Moretto

Epilepsihospitalet Filadelfia
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Oversigt over deltagende afdelinger
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Deltagende afdelinger

Navn/titel:

Arbejdssted/reprasentant for:

Aalborg Universitetshospital

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Aarhus Universitetshospital

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Regionshospitalet Randers

Baerne- og ungeafdeling

Regionshospitalet Viborg

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Regionshospitalet Gadstrup

Baerne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Sygehus Lillebaelt (Kolding)

Baerne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Sydvestjysk Sygehus (Esbjerg)

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Sygehus Senderjylland (Aabenraa)

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Epilepsihospitalet Filadelfia

Barne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Sjeellands Universitetshospital (Roskilde og Kege)

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Rigshospitalet

Baerne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Hvidovre Hospital

Baerne- og ungeafdeling

Herlev Hospital

Barne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling

Hillerad Hospital

Berne- og ungeafdeling
Neurologisk afdeling
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Bevillingsskrivelse til
Epilepsihospitalet Filadelfia

fra Sundheds- og Aldreministeriet
(4. april 2019)
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i Holbergsgade 6
—— DK-1057 Kgbenhavn K
SUNDHEDS-

ALDREMINISTERIET T +45 7226 9000
F +45 7226 9001

M sum@sum.dk
W sum.dk

Dato: 4. april 2019

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
afszette 32,3 mio. kr. i perioden 2019-2022 til at sikre mere kvalitet og st@rre
sammenhang i indsatsen for mennesker med epilepsi.

Med afsaet 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 seerlige 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 tilgeengelig og udbredes til fx fag- og myndighedspersoner i
kommunerne pa tveers 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 pd 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 malsatning for projektet samt budget.

Nar ansggningen er blevet behandlet i ministeriet, vil der blive udarbejdet et endeligt
tilsagnsbrev, som sendes til tilskudsmodtager.
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Evt. spgrgsmal kan rettes til undertegnede pa tif.: 72269458 eller op tk@sum.dk.

Med venlig hilsen

Tove Kjeldsen

Side 2
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Bilag 2
Ansegning til

Sundheds- og Aldreministeriet
med opgavebeskrivelse (23. maj 2019)
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Direktionen
Den 23. maj 2019

ILADELFIA

Ansggning 1 til Sundheds- og Aldreministeriet

Udvikling og afprgvning af lgsninger som understgtter overgangen fra barn til ung til
voksen for mennesker med epilepsi

Med afseet i Sundhedsstyrelsens rapport “Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi”,
offentliggjort ultimo oktober 2018, har regeringen og Dansk Folkeparti prioriteret 3 mio. kr.
arligt i 2019 - 2022 til Epilepsihospitalet Filadelfia, hvor Epilepsihospitalet Filadelfia i samarbejde
med regionerne udvikler og afpr@ver 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 ogsd vaere fokus pd videndeling og udbredelse af
Igsningerne.

Formal
Epilepsihospitalet skal pege pa flg. formal for ovennaevnte udviklingsarbejde:

a) Indsamling af materiale fra relevante kilder til belysning af allerede anvendte
patientforlgb og/eller organisering for transition fra barn til voksen - herunder analyse
og vurdering af disse

b) Afdaekning af patienter/pargrendes szerlige gnsker og behov for transitionen gennem
inddragelse fx brugerinterview (patienter/pargrende) samt almen praksis

c) Udformning af egnede modeller for optimale transitionsforlgb/-organisering
transformeret til 3-4 egnede udviklingsprojekter pa regionshospitaler og
Epilepsihospitalet til konkret afprgvning og Igbende vurdering med afsaet i feelles
udpegede indikatorer for effekt og veerdi

d) Evaluering af udviklingsprojekterne

e) Udformning af anbefalinger for implementering og organisering af transition pa
potentielt relevante hospitaler (bade paediatri og neurologiske afdelinger)

f) Samlet rapport om de indhgstede erfaringer, dokumentation samt krav til udbredelse.

Organisering af udviklingsarbejdet
Der nedsaettes et “Udvalg for udvikling og afprgvning af lgsninger for transition”:

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

Deltagelse fra Danske Regioner

Deltagelse fra Dansk Epilepsiselskab (DES)

Deltagelse fra Praktiserende Laagers Organisation (PLO)

Udvalget betjenes af et sekretariat (under ansvar for Epilepsihospitalet), herunder den Igbende
rapportering til Sundheds- og Aldreministeriet.
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Udvalget kan i arbejdet nedsaette saerskilte arbejdsgrupper til udvikling af Igsninger i form af
konkrete projekter i regionerne og pa Epilepsihospitalet samt evaluering af disse i perioden
2019-2022.

Det tilstraebes, at der senest i 2022 kan indfgres konkret tilpasset patientforlgb/-organisering
for transition i de 5 regioner og pa Epilepsihospitalet til at understgtte og forbedre overgangen
for bgrn til ung og voksen bedst muligt.

Der kan tilknyttes eksperter og konsulentbistand i gvrigt i udviklingsarbejdet.

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

Tids- og aktivitetsplan 2019 2020 2021 2022
Igangseetning af arbejdet (ultimo juni) X
Workshop (august/september) X

-afdeekning af relevante kilder
-patienters/pargrendes behov

Afdaekning af patienters/pargrendes behov (oktober) X
Studietur vedr. transition (november) X
Workshop (februar) X

-udformning af modeller/udviklingsprojekter
-kriterier for effekt og vaerdi

Dialogmgde med ansvarlige for udviklingsprojekter X
(april)

Udviklingsprojektbeskrivelser (juni) X

Igangsaetning af udviklingsprojekter X
(august/september)

Tilbagemelding til udvalget og rapportering (hvert X
kvartal)

Samlet tilbagemelding X
-endelig evalueringsrapport inkl. dokumentation og

implementeringsanbefalinger til ministeriet

(1. kvartal)

Implementering og gennemfgrelse (2. kvartal) X

Budget (mio.kr.)

Udvalg og sekretariat 0,6 0,5 0,5 0,4

-workshops

-analyse

-studietur

Lokal afpr@gvning 3,2 3,2 3,2

Evaluering og afrapportering 0,4

Ialt 0,6 3,7 3,7 4,0
2-
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Bilag 3

Tilsagnsskrivelse fra

Sundheds- og Aldreministeriet
(4. juli 2019) og tilbagemelding fra
Epilepsihospitalet Filadelfia

(1. august 2019)
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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Epilepsihospitalet Filadelfia

Vedrgrende tilsagnsskrivelse om statsligt tilskud fra Sundheds- og Zldreministeriets
pulje til projekter om at understgtte overgangen fra barn til ung til voksen for
mennesker med epilepsi vedlagges folgende:

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

e Sundheds- og Zldreministeriets regnskabsinstruks for driftstilskud.

e Sundheds- og Zldreministeriets revisionsinstruks for driftstilskud.

e  Skrivelse vedrgrende tilskudsmodtager og tilskudsmodtagers revisor /institutionens
regnskabsansvarliges accept af Sundheds- og £ldreministeriets 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 tvivlsspgrgsmal til ovennaevnte, kan der rettes henvendelse til
undertegnede.

Med venlig hilsen

Kasper Dahl
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Tilsagnsskrivelse vedr. statsligt tilskud fra Sundheds- og Zldreministeriets
sundhedspulje til projekter om at understgtte overgangen fra barn til ung til voksen
for mennesker med epilepsi.

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 3 mio. kr. arligt i 2019 — 2022, 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 saerlige behov, der kendetegner
patientgruppen. Der vil ogsa veere fokus pa videndeling og udbredelse af Igsningerne.

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

Epilepsihospitalet Filadelfia har den 23. maj 2019 fremsendt projektbeskrivelse og
budget for projektet. Det fremgar af det fremsendte budget, at der ventes anvendt i
alt 0,6 mio. kr., mens resten anvendes i 2020-2022.

Sundheds- og Zldreministeriet har fglgende bemaerkninger til projektets formal og

afgraensning:

e Ministeriet finder det saledes vigtigt, at de 3-4 projekter, der ifglge ansggningen
skal udvikles og udggre erfaringsgrundlaget i projektet, bliver bredt forankret og
finder sted pa bade Filadelfia samt flere regionale sygehuse. Desuden vurderes
det, at der bgr vaere stort fokus p3, at anbefalingerne for implementering og or-
ganisering af transition i projektet sa vidt muligt er tilpasset national implemen-
tering i alle fem regioner, sa bgrn og unge uanset bopael far gavn af projektets re-
sultater.

e Ministeriet finder det saledes positivt, at Filadelfia i anspgningen beskriver, at
projektets anbefalinger skal implementeres pa relevante hospitaler. Det er dog
vaesentligt, at det nationale fokus opretholdes, og gerne pa en made, sa de en-
kelte regioner inddrages i selve udformningen af udviklingsprojekterne, da det
kan styrke savel det faglige resultat som ejerskab og engagement og dermed
ogsa den efterfglgende implementering. Det anbefales, at inddragelse af de en-
kelte regioner og processen for efterfglgende udbredelse af viden og anbefalin-
ger przeciseres og tydeligggres yderligere.

e Desuden anbefales det, at arbejdet med at styrke overgangen fra barn til voksen
ikke kun tager udgangspunkt i samarbejdet og overgangen fra padiatriske til
neurologiske afdelinger i snaever behandlingsmaessig forstand. Det er vaesentligt,
at arbejdet ogsa favner bredere og inddrager forhold i den unges hverdag, der li-
geledes kan veere relateret til overgangen mellem barn og voksenlivet, og hvor
sygehuset ogsa har en vigtig rolle.

e Det anbefales, at projekterne skal favne bredt og ogsa inddrage kommunale ak-
tgrer med henblik pa at afdaekke, hvordan sygehusene bedst muligt varetager sy-
gehusets rolle i forhold til fx udredning af funktionsevne, radgivning af kommu-
ner i forbindelse med transitionen, herunder skift mellem kommunale forvalt-
ningsomrader.

e Enrelativt stor gruppe af mennesker med epilepsi har udviklingshaemning. Deru-
dover kan konsekvenserne af epilepsi veere forskellige, herunder afhange af ty-
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pen af epilepsisygdommen og symptomerne. Derfor er det vores anbefaling, at
det i projektet vurderes, om der knytter sig szerlige behov til visse subgrupper,
som bgr have fokus i et eller flere af delprojekterne.

e Bemaeerkninger til projektorganiseringen: Filadelfia beskriver i ansggningen, at
der nedsaettes et "Udvalg for udvikling og afprgvning af Igsninger for transition”,
samt at der kan nedszettes saerskilte arbejdsgrupper til at udvikle Igsninger i kon-
krete projekter. Det anbefales, at flere faglige selskaber, alle fem regioner, Epi-
lepsiforeningen, brugerrepraesentanter og kommunale aktgrer ogsa bliver ind-
draget bade i det indledende projektarbejde og i selve delprojekterne.

e Det anbefales, at ovennavnte aktgrer som minimum inddrages i kommende sty-
rergrupper og/eller arbejdsgrupper for at sikre inddragelse af eksisterende erfa-
ringer samt sikre den lokale regionale forankring og udbredelse af projektets re-
sultater.

e Endvidere anbefales, at brugerinddragelse samt inddragelse af regioner og kom-
muner indgar i de enkelte projekter.

e |forhold til den Ipbende afrapportering til Sundheds- og Zldreministeriet anmo-
des om, at denne ogsa inkluderer projektbeskrivelser og statusrapporter for de
enkelte projekter.

Justeret projektbeskrivelse og budget bedes fremsendt til Sundheds- og
Zldreministeriet snarest muligt.

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

Sundheds- og £ldreministeriet forudszetter, at Epilepsihospitalet Filadelfia i stgrst
muligt omfang inkluderer Sundhedsstyrelsens udtalelse i tilrettelaeggelsen og
gennemfgrelsen af projekterne, herunder vedr. inddragelse af interessenter.

Retningslinjer for anvendelse af bevillingen og aflaeggelse 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 5.
januar 2016. Herudover indgar nzaervaerende tilsagnsskrivelse i det aftalemaessige
grundlag for Sundheds- og Zldreministeriets tilskud.

Projektansvarlig og projektets gennemfgrelse

1. Tilskudsmodtager er ansvarlig for gennemfgrelse af projektet inden for de i pro-
jektbeskrivelsen anfgrte faglige, skonomiske og tidsmaessige rammer samt de
eventuelle aftaler om @&ndringer af projektbeskrivelsen, der indgas skriftligt med
Sundheds- og £ldreministeriet under projektets gennemfgrelse.

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

lag. Side 3
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Forsinkes projektet, eller &ndres forudsaetningerne for projektets gennemfg-
relse vaesentligt i forhold til projektbeskrivelsen med aftalte andringer, 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 £ldreministeriet 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 2019 er det tidligste tidspunkt, fra hvilket der kan afholdes udgif-
ter, som kan deekkes 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 Z£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.

Udbetaling af tilskud

11.

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, kon-
tonummer og adresse) eller giro belgbet gnskes anvist til. Til brug for Sundheds-
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12.

13.

og Zldreministeriets indberetningspligt til SKAT af offentlige tilskud skal der oply-
ses CPR-nummer, CVR-nummer eller SE-nummer. Safremt tilskudsmodtager ikke
har CPR-nummer, CVR-nummer eller SE-nummer skal der afgives identifikations-
oplysning 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 forudszetning af, at tilfredsstillende statusrap-
port er indsendt til Sundheds- og Zldreministeriet. Udbetaling sker under forud-
saetning af, at tilsagnsbetingelserne og regnskabsinstruks overholdes.

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

Regelseaet: 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 veere omfattet af
momspligten efter momslovens regler.

Regnskab og revision

14,

15.

16.

17.

18.

19.

20.

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

Retningslinjer for anvendelse af bevillingen og afleeggelse af regnskab fremgar af
Sundheds- og Z£ldreministeriets regnskabsinstruks for projektilskud over 500.000
kr. og revisionsinstruks for projekttilskud.

Opmeerksomheden henledes p3, at det er et krav at regnskabet pategnes af en
revisor. | pategningen skal det bekrzeftes, at regnskabet er aflagt i overensstem-
melse med naerveerende tilskudsbetingelser samt Sundheds- og Zldreministeri-
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-
fgrer regnskabet fglgende bemarkning:

"Pa given foranledning bekraeftes, at ovenstaende regnskab udggr en integreret
del af Region Hovedstadens regnskabssystem, der er underlagt Rigsrevisionens /
Den kommunale revisions kontrol. Originale bilag opbevares af tilskudsmodtage-
ren.

Regnskabet underskrives af den pagaeldende institutions/instituts regn-
skabsansvarlige og af tilskudsmodtager.

Opmaerksomheden 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
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21.

22.

23.

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

Rapporten skal bl.a. indeholde en beskrivelse og vurdering af:
e Projektets gennemfgrelse og resultater i relation til projektbeskrivelsen
og eventuelle senere godkendte a&ndringer.
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.

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,

25.

Projektets resultater kan frit offentligggres.

Med mindre andet fremgar af de szerlige betingelser skal apparatur, som indgar i
projektbudgettet, ved projektets afslutning overdrages til Sundheds- og £ldremi-
nisteriet, medmindre apparaturet kan anvendes til brug for lignende projekter i
den pageldende institution. Safremt apparaturet overdrages til den pagaldende
institution efter projektets afslutning, skal der i forbindelse med regnskabsafleg-
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.

27.

28.

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 Z£I-
dreministeriet foretage reduktion i tilskuddet eller kraeve hel eller delvis tilbage-
betaling af allerede udbetalte tilskudsmidler.

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.

Tilskuddet er givet under forudsaetning 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
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29. Henvendelse til Sundheds- og £ldreministeriet 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

Side 7
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Regnskabsinstruks - projekttilskud over 500.000 Kr.

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

Formalet med projektet ma ikke aendres og bevillingsbelpbet 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 saerskilt konto i pengeinstitut
eller hensta i mellemregning med den regnskabsansvarlige institution/organisation
med angivelse af, at indestdende 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
saerskilt 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
bekraftes, 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 f& 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 tilleeg for
overarbejde, accepteres kun, hvor det undtagelsesvis er hjemlet ved bevillingen.

Rejseudgifter

Er der i bevillingen hjemmel til dekning 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 tjenestemaends 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
sa gkonomisk som muligt. Der ydes maksimalt de for tjenestemaend fastsatte
godtggrelser ved tjenesterejser i udlandet.

Apparatur mv.

Bevillingen ma kun anvendes til anskaffelse af hjeelpemidler, apparatur mm., safremt
dette fremgar af bevillingsbrevet, hvorimod bevillingen kan anvendes til leje af
hjelpemidler 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 afleegges 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 2019.

§ 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 fratreedende revisor, der har pligt til at oplyse grundene til
fratraeden.

§ 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 na&rmere 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
regnskabsafleeggelsen. Desuden har tilskuddets (tilsagnets) stgrrelse / vaesentlighed
betydning for revisionens omfang.

§ 4. Ved revisionen skal revisor efterprgve:

1. Om projektregnskabet er rigtigt, dvs. uden vasentlige 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 effektivitetsa-
nalyser/virksomhedsregnskab, som Sundheds- og Zldreministeriet har foreskre-
vet, samt at de data, der ligger til grund herfor, er palidelige.

pw

Stk.2. Revisionen udfgres ved stikprgvevise undersggelser.

§ 5. Tilskudsmodtager skal give revisor de oplysninger, som ma anses af betydning for
bedpgmmelsen 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 tilsidesaettelser 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 bemarkninger indsendes sammen
med meddelelsen.

Stk. 2. Det samme gzlder, 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 geeldende 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. Naervaerende instruks traeder i kraft i forbindelse med 1. rates udbetaling.
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Sundheds- og £ldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

Tilskudssagen: Projekter om at understgtte overgangen fra barn til ung til voksen for
mennesker med epilepsi., j. nr. 1903576.

Accept af tilskudsbetingelser

Tilskudsmodtager og tilskudsmodtagers revisor / institutionens regnskabsansvarlige
accepterer med sin underskrift Sundheds- og Zldreministeriets tilskudsbetingelser af x.
juni 2019 samt Sundheds- og Zldreministeriets regnskabsinstruks for projekttilskud over
500.000 kr.

Den 1. januar 2019 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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ILADELFIA

Direktionen
Den 1. august 2019
Josj/Limor
Sundheds- og Aldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K
Att. Specialkonsulent Tove Kjeldsen

Tilbagemelding pa Sundheds- og Aldreministeriets tilsagnsskrivelse af 4. juli 2019

Epilepsihospitalet Filadelfia bekraefter herved modtagelsen af det statsligt tilskud fra Sund-
heds- og Aldreministeriets pulje til projekter om at understgtte overgangen fra barn til ung til
voksen for mennesker med epilepsi.

Filadelfia kan tilslutte sig Sundheds- og Aldreministeriets tilsagnsskrivelses bemaerkninger til
det i ansggningen af 23. maj 2019 projekts formal og afgraensning og det aftalemaessige
grundlag for ydelse af tilskuddet og vedlagger i underskrevet stand accept af tilskudsbetingel-
serne.

Herunder noteres ministeriets anbefaling om:

- Fokus pa implementering og organisering af transition sa vidt muligt tilpasses en natio-
nal implementering i alle 5 regioner, s& bgrn og unge uanset bopael far gavn af projek-
tets resultater

- At de enkelte regioner inddrages i selve udformningen af udviklingsprojekter for at
fremme ejerskab og engagement

- At arbejdet med at styrke overgangen fra barn til voksen ikke kun tager udgangspunkt i
samarbejdet fra paediatriske til neurologiske afdelinger i snaever behandlingsmeaessig
forstand men bredere ved at inddrage forhold i den unges hverdag - og hvor sygehu-
sene har en vigtig rolle for overgangen fra barn til voksenlivet

- At projekterne i de fem regioner skal favne bredt og ogsa inddrage kommunale aktgrer
mhp afdaekning af, hvordan sygehusene bedst muligt varetager rollen i forhold til fx ud-
redning af funktionsevne, radgivning af kommunerne ifm. transitionen, herunder skift
mellem kommunale forvaltningsomrader

- At det vurderes, om der knytter sig szerlige behov for visse subgrupper som fx udvik-
lingshaemning

- At der i Epilepsihospitalet Filadelfias forslag om nedsaettelse af et “Udvalg for udvikling
og afprgvning af Igsninger for transition” med nedsaettelse af saerskilte arbejdsgrupper
for konkret udviklingsgrupper det samlede projekt inddrages deltagelse af flere faglige
selskaber, alle fem grupper, Epilepsiforeningen, brugerreprasentanter og kommunale
aktgrer i det indledende projektarbejde og i selve delprojekterne. Og at de naevnte ak-
tgrer inddrages i styregrupper og/eller arbejdsgrupper for at sikre den lokale regionale
forankring og udbredelse af projektets resultater

- At der finder brugerinddragelse samt inddragelse af regioner og kommuner i de enkelte
projekter.

Epilepsihospitalet Filadelfias ansggning af 23. maj 2019 omfatter nogle af ovennaevnte anbefa-
linger, mens andre ikke umiddelbart er medtaget.
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Dette beror pa at formalet og forslag til organisering og tids- og aktivitetsplan for det samlede
projekt blev udformet pa baggrund af bevillingsskrivelsen af 4. april 2019, som forekom mere
afgraenset end en raekke af de ovennaevnte anbefalingerne i tilsagnsskrivelsen af 4. juli 2019.

Som fglge af ferietid har det vaeret vanskeligt at involvere Danske Regioner o0.a. om tilsagns-
skrivelsen med de umiddelbart supplerende anbefalinger.

Epilepsihospitalet Filadelfia har fgr ansggningens fremsendelse af 23. maj 2019 aftalt med
Danske Regioner, at der hurtigst muligt efter tilsagnsskrivelse fra ministeriet vil blive afholdt et
opstartsmgde om konkret deltagelse fra de fem regioner i udvalgsarbejdet. Med ministeriets
supplerende anbefalinger for formal og aktgrer i det samlede projekt vil Epilepsihospitalet Fila-
delfia indteenke og drgfte med Danske Regioner mulighederne for bedst muligt at sikre bl.a.
inddragelse af flere faglige selskaber - ligesom der vil blive taget kontakt til Kommunernes
Landsforening og Epilepsiforeningen for at sikre inddragelse allerede i den indledende fase for
projektets opstart for at sikre ejerskab og engagement.

Epilepsihospitalet Filadelfia ser frem til at forestd udviklings- og implementeringsprojektet for
transitionen fra barn til ung til voksen for mennesker med epilepsi sa vidt muligt tilpasset en
national implementering i landets fem regioner.

Der vedlzaegges accept for tilskudsbetingelserne.

Venlig hilsen
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Jens-Otto Skovgaaél Jeppesen
Administrerende direktgr
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Forslag til @ndret budget for
‘Transition fra barn til ung til voksen for
mennesker med epilepsi’

inkl. detaljeret revideret budget med
bemaerkninger (12. december 2019)
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FILADELFIA

Til Sundheds- og Aldreministeriet
att. Specialkonsulent Tove Kjeldsen

Forslag til zendret budgetforslag for bevillingen p3 12 mio. kr. for 2019-
2022 til "Transition fra barn til ung til voksen til mennesker med epilepsi”

- pa baggrund af bevillingsbrev til Epilepsihospitalet fra Sundheds- og Aldremini-
steriet den 4. april 2019, ansggt af Epilepsihospitalet den 23. maj 2019 til mini-
steriet, bevillingsbrev den 4. juli 2019 af ministeriet, acceptskrivelse af Epilepsi-
hospitalet den 1. august 2019, godkendt igen den 7. august 2019 af ministeriet.

Som aftalt telefonisk fremsender Epilepsihospitalet hermed et aendret budgetfor-
slag for bevillingen om "Transition fra barn til ung til voksen til mennesker med
epilepsi” for 2019-2022.

Der er i overensstemmelse med ansggningen den 23. maj 2019 nedsat et udvalgs-
arbejde med deltagelse efter udpegning af de 5 regioner, deltagelse efter udpeg-
ning af Dansk Neurologisk Selskab-Dansk Padiatrisk/Neuropaediatrisk Selskab-
Danske Epilepsi Selskab i faellesskab, deltagelse efter udpegning af Dansk Selskab
for Almen Medicin samt deltagelse efter udpegning af Dansk Epilepsiforening. Det
forventes i februar 2020 afklaret med Kommunernes Landsforening, hvorledes
kommunerne mest hensigtsmaessigt kan involveres i udvalgsarbejdet.

Transitionsudvalget afholdte 1. mgde den 22. november 2019. Referat vedlaegges.

1.Tids- og aktivitetsplan for opgaven med konkrete anbefalinger for Igs-
ninger pa transition

P& det forste udvalgsarbejde drgftedes arbejdet for opgaven, og der var tilslutning
til flg. tids- og aktivitetsplan:

FILADELFIA - Epilepsihospital og sociale dggn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi, erhvervet hjerneskade og sgvnforstyrrelse

Kolonivej 1 e 4293 Dianalund e Telefon 58 26 42 00 « www.filadelfia.dk
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FILADELFIA

Tids- og aktivitetsplan 2019 | 2020 | 2021 | 2022

Fase 1 Afdaekning af behov og udfordringer

Igangsaetning af arbejdet (1. mgde i udvalget ultimo X
november)

a. Workshop (februar) X
-afdaekning af relevante kilder
-patienters/pargrendes behov

b. Afdaekning af patienters/pargrendes behov X
(marts-april-maj)

c. Evt. studietur vedr. transition (april) X

Fase 2 Udformning af modeller og forberedelse
af afprgvning

d. Workshop (maj) X
-udformning af modeller/udviklingsprojekter
-kriterier for effekt og veerdi

e. Dialogmgde med ansvarlige for udviklingsprojek- X
ter (juni)
f. Udviklingsprojektbeskrivelser (august/september) X
g. Igangseetning af udviklingsprojekter (oktober/no- X
vember)

Fase 3 Afprgvning af modeller

h. Tilbagemelding til udvalget og rapportering hvert X X
kvartal

Fase 4 Opsamling og rapport

i. Samlet tilbagemelding X
-endelig evalueringsrapport inkl. dokumentation og
implementeringsanbefalinger til ministeriet (2. kvar-
tal)

j. Implementering og gennemfgrelse (3. kvartal) X

FILADELFIA - Epilepsihospital og social dggn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi, erhvervet hjerneskade og sgvnforstyrrelse

Kolonivej 1 « 4293 Dianalund e Telefon 58 26 42 00  www.filadelfia.dk
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FILADELFIA

Som det fremgar er der planlagt et intensivt udvalgsarbejde i 2020 for

- Afdakning af behov og udfordringer
- Udformning af modeller og forberedelse af afprgvning.

Hensigten hermed er at indkredse savel eksisterende brugbare erfaringer som nye
ideer til transition.

Der henvises til det medsendte referat for yderligere uddybning.

2.Budgetforslag for 2019-2022

Epilepsihospitalet har allerede i ansggningen den 23. maj 2019 skitseret et over-
ordnet forslag til fordeling af bevillingen. Efter drgftelserne i 1. mgde i Transiti-
onsudvalget har Epilepsihospitalet udarbejdet et revideret og mere konkretiseret
budgetforslag for 2019-2022:

Budgetforslag 2019 2020 2021 2022

I alti tusind kr. *) 80 3.635 6.175 2.110

Ad *) De forventede faktisk afholdte udgifter

Der henvises til bilaget for uddybning af det reviderede budgetforslag med tilhg-
rende bemaerkninger.

3. Frigivelse af bevillingen for 2019 og 2020 til Epilepsihospitalet

Epilepsihospitalet anmoder om frigivelse af bevilling fra Sundheds- og Aldremini-
steriet saledes:

For 2019 kr. 80.000
For 2020 kr. 3.635.000

FILADELFIA - Epilepsihospital og social dggn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi, erhvervet hjerneskade og sgvnforstyrrelse

Kolonivej 1 « 4293 Dianalund e Telefon 58 26 42 00  www.filadelfia.dk
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4. Afsluttende bemaerkninger

Epilepsihospitalet ser frem til at forestd det speendende arbejde med transitions-
bevillingen.

Overfgrsel af bevilling til Epilepsihospitalet i indevaerende &r og efterfglgende ogsa
for 2020 ma gerne finde sted til vores konto i Danske Bank 4343 6406319.

Yderligere spgrgsmal kan rettes til laegefaglig konsulent, overlaege Jens Peter
Steensen, Direktionen tIf. 2134 2438 og e-mail jensps@filadelfia.dk samt special-
konsulent Peter Bo Sgndergaard Schwensen, Den administrative Stab, @konomi
tif. 5827 1071 og e-mail pbos@filadelfia.dk.

Imgdeser Sundheds- og Aldreministeriets tilbagemelding.
Venlig hilsen

o
/‘:\- b (J_/’Z?(f 7. ’J/ ‘T O “-
Jens-Otto Skovgaa eppesen

Administrerende direktgr
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Bilag

Revideret budget for transitionsprojektet 2019-2022

Emne Indhold af budgetpost 2019 [2020 | 2021 |2022 |1alt
1.000 kr.
Fase 1: Afdekning af behov og udfordringer
Mgder, projektstyring, sekretariat og studietur
Mgder og Der budgetteres med 1 mgde i 2019, 6 30 180 | 150 120 480
workshops (se mgder/workshops i 2020, 5 mgder i
bemaerkning A) 2021 og 4 meder i 2022 4 30.000 kr.
pr. mgde
Projektstyring og Legekonsulent 50| 300 | 250 | 150 750
sekretariat (se Neurologisk overlaege
bemaerkning B) Administrativ sekretaer
@konomifunktion
Revision
Studietur (se F.eks. 2-3 dages tur med 2 120 120
bemaerkning C) overnatninger til europeeisk land
| alt 80| 600| 400| 270 1.350
Dataindsamling: Skriftlige kilder og brugerundersggelser
Oversigt over skriftlige Leegekonsulent 150 150
kilder, oplaeg til Neurologisk overlaege
workshop (se
bemaerkning D)
Brugerundersggelse om | Facebook: 100.000 kr. 650 650
transition 18-24 ar - Undersggelse via ambulatorier: 200.000
spgrgeskema og kr.
interview (se Dataindsamling, bearbejdning og
bemaerkning E) rapport: 350.000 kr.
Brugerundersggelse om 200 200
transition 12-14 ar (se
bemaerkning F)
Transition i almen 125 125
praksis (se bemaerkning
G)
Kommuner (se 125 125
bemaerkning H)
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| alt 1.250 1.250
Fase 2: Udformning af modeller og forberedelse af afprgvning

Modeludvikling

Samlet oplaeg til 2. Leegekonsulent 150 150

workshop og Neurologisk overlaege

modelafprgvning (se

bemaerkning |)

Udvikling af modeller Lgn 90%, transport og @vrig drift 10% 1.000 1.000

for transition 3-4

steder (se bemaerkning

J)

Sparring og Leegekonsulent 150 150

godkendelse af Neurologisk overleege

modeller (se

bemaerkning J)

| alt 1.300 1.300
Fase 3: Afprgvning af modeller og delrapporter (se bemaerkning K)

Afprgvning af Lgn 90%, transport og gvrig drift 10% 420 | 5.025 | 1.255 6.700

modeller 3-4 steder

Almen praksis og 65 750 185 1.000

kommunerne

| alt 485 | 5.775| 1.440 7.700
Fase 4: Opsamling og rapport (se bemaerkning L)

Afsluttede rapport og implementering

Overordnet rapport 200 200

Igangsaetning af 200 200

implementering

| alt 400 400

TOTAL 80| 3.635 | 6.175 | 2.110 12.000
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Bemaeerkninger til revideret budget af 11. december 2019

Bemaerkning A: Omkostningerne pr. mgde

Udvalget har 11 medlemmer plus en konsulent som sekretzer. Det forudseettes, at de fleste
udvalgsmedlemmer (f.eks. regionsrepraesentanterne, direktionen pa Filadelfia) kan fa betalt deres
deltagelse i udvalgsarbejdet 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. | dette budget er regnet med, at indtil 4 udvalgsmedlemmer har behov for frikgb med én
arbejdsdag pr. mgde.

Frikgb af indtil 4 udvalgsmedlemmer i 7,5 timer & 600 kr. = 4.500 kr., 4 udvalgsmedlemmer, i alt 18.000 kr.

Transport af 10 udvalgsmedlemmer @ 1.000 kr. = 10.000 kr. (der er taget udgangspunkt i biltransport,
herunder passage af Storebzeltsbro)

Forplejning af 12 udvalgsmedlemmer 4 250 kr. = 3.000 kr.

| alt pr. mgde 31.000 kr., afrundet 30.000 kr.

Bemaerkning B: Projektstyring og sekretariat

Udgifter til leegekonsulent til handtering af dagsorden og referat fra hvert mgde, Igbende
sagsbehandlingsopgaver o. lign. i tilknytning til mgder, fremmgde og mindre kontorhold. Faglig bistand fra
neurologisk overlaege.

Administrativ sekretariatsfunktion (udsendelse af materiale, administration af rejsegodtggrelse, bilag,
lokaler, kontorhold osv.).

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

Den samlede udgift er skgnnet til 750.00 kr. over 4 ar fordelt med 600.000 kr. til Ign, 75.000 kr. til transport
og 75.000 kr. til gvrig drift.

Bemaerkning C: Studietur til europaeisk land

2 dggn (fra sen eftermiddag til sen eftermiddag med 2 overnatninger):

Frikgb af 4 udvalgsmedlemmer 7,5 timer 4 600 kr.: 600 kr. x 15 x 4 = 36.000 kr.
Transport af 12 personer til/fra Kastrup Lufthavn i Dk: 1.500 kr. x 12 = 18.000 kr.
12 flyvebilletter: 1.500 kr. x 12 = 18.000 kr.

12 overnatninger i 2 dggn: 1.000 kr. x 24 = 24.000 kr.

Transport: 500 kr. x 12 = 6.000 kr.

Mad m.v.: 500 kr. x 2 x 12 = 12.000 kr.

Diverse: 5.000 kr. alt for én studierejse 119.000 kr., afrundet 120.000 kr.
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Bemaerkning D: Oversigt over skriftlige kilder

P3a grundlag af skriftligt materiale fra regionerne og udvalgt nordisk/engelsksproget litteratur udarbejdes en
oversigt over kendte modeller for handtering af transition fra barn til ung og til voksen for mennesker med
epilepsi til brug for 1. workshop.

Der er afsat 1% maned til laegekonsulent og frikgb af neurologisk overlaege til opgaven.

Bemaerkning E: Brugerundersggelse fra ung til voksen (18-24 ar)

Facebook: | samarbejde med Epilepsiforeningen spgrgeskema med sigte pa svar fra 700 (ud af potentielt
2.800) epilepsipatienter og f.eks. 500 pargrende om deres erfaringer med overgangsfasen fra ung til
voksen. Uddybende information sgges opnaet gennem interview af 50 blandet patienter og pargrende.
Udgifter til spgrgeskema og indsamling af data, udgifter til telefoninterviewere. ”Indpisker” fra
Epilepsiforeningen. Samlet skgnnet udgift 100.000 kr. til indhentning af data.

Brugerundersggelse via hospitalsambulatorier: Der indhentes information fra alle 18-24 arige
epilepsipatienter, der kontrolleres pa hospital i 2 maneders periode fra 1. marts il ultimo april 2020. Hvis
patienterne kontrolleres i ambulant hospitalsregi mindst én gang om aret, vil der kunne nas ca. 500
patienter og formentlig et noget mindre antal pargrende via samtlige neurologiske ambulatorier. Aflgnning
med f.eks. 0,75 time sygeplejelgn pr. patient og pargrende, i alt f.eks. 300 kr. x 0,75 x (500 + 400) = 203.000
kr., afrundet 200.000 kr.

Tilrettelseggelse af undersggelse, udarbejdelse af spgrgeskema / spgrgeramme, lgbende kontakt og
indsamling fra sygehusafdelingerne, databehandling og rapport. 350.000 kr.

Bemaerkning F: Brugerundersggelse fra barn til ung (12-15 ar)

Undersggelsen kan tilrettelaegges efter samme principper som ambulatorieundersggelsen vedr. “fra ung til
voksen”. Evt. tillige Facebook-undersg@gelse, hvis Epilepsiforeningen vurderer, at man nar rimeligt ud den
vej. Mindre undersggelse og mindre udviklingsarbejde. Skgnnes til 200.000 kr., halvdelen til de udfgrende
afdelinger og halvdelen til tilretteleeggerne af undersggelsen inkl. afrapportering.

Bemaerkning G; Almen praksis

Struktureret interview med udvalgte praktiserende laeger. 125.000 kr. inkl. afrapportering.

Bemaerkning H: Kommuner

Struktureret interview med udvalgte kommuner. 125.000 kr. inkl. afrapportering.
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Bemaerkning I: Udarbejdelse af samlet oplaeg

Der skgnnes at kunne blive brug for udarbejdelse af et samlet oplaeg til 2. workshop og til de afdelinger, der
skal afprgve modelforslag.

Der kalkuleres med 3-4 steder for afprgvning og samlet afsaettes 1.000 kr.til at beskrive model, introducere
modellen lokalt, organisere og igangsaette arbejdet. Der afszaettes 200.000 kr. belgb centralt til sparring,
bes@g pa modelhospitalerne (evt. sammen med nogle af udvalgsmedlemmerne), referater og indgaelse af
aftaler om projektafviklingen. Arbejdet finder sted fra juni til november 2020.

Bemaerkning J: Modeludvikling og -afprgvning

Projektet forlgber herefter 3-4 steder. Arbejdet de enkelte steder vil besta i f.eks. feelleskonferencer
mellem neurologi og paediatri, som sikrer bedre overlevering, opfglgende kontakter til almen praksis og
kommunen (med tilladelse fra patienten), evt. ekstra ambulatoriebesgg, indsamling af data om savel
patientbehandling som patientoplevelse etc. Der forventes i gennemsnit at indga ca. 100-200 patienter i
fasen fra barn til ung og ca. 200-400 patienter fra ung til voksen hvert sted. Der afszettes i alt 6,7 mio. kr. til
de 3-4 steder. Belgbet skal deekkes afprgvning af den lokale model i 16 maneder (december 2020-marts
2022), dataindsamling og udarbejdelse af rapport fra hvert sted. Ressourcerne forventes anvendt med 90%
til Ien og 10% til gvrig drift og transport. Belgbet svarer - med en gennemsnitlig timelgn pa f.eks. 400 kr. for
de forskellige personalekategorier inkl. laeger - til ca. 5.000 ekstra arbejdstimer (eller ca. 300 ekstra
arbejdstimer pr. maned) hvert af de steder, hvor projektet afprgves.

Der afsaettes et belpb pa i alt 1,0 mio. kr. til deekning af udgifter de steder, hvor kommuner og almen
praksis ogsa indgar.

Bemaerkning K: Afsluttende rapport og igangsaetning af implementering

Der afsaettes 400.000 kr. til afsluttende central opsamling og udarbejdelse af overordnet rapport (og
artikel), hvori de lokale rapporter indgar som delrapporter.
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Bilag A

Anvendte skemaer i transitionsforiebet
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Tjekliste Transitionskonference md. -1 Centernummer - Pt.nummer
Udfyldes under samtalen. Szt flueben ud for emnerne, ndr de er behandlet

Lzaege spl

Deltagere i den kliniske konference:
Barn/unge speciallzege og sygeplejerske initialer

Dato

Neurologisk speciallaege og sygeplejerske initialer

Epilepsi m. udviklingshaemning (hvis "ja” saet X) |:|

E] Vedr. epilepsi
Epilepsi type og debut
Anfaldstype
Anfaldsfrekvens

E] Paraklinik
MR EEG Biokemi Genetisk/ metabolisk udredning

E] Medicin
Medicinanamnese (inkl. tidligere praeparater: bivirkninger og effekt)
Aktuelle bivirkninger
H&ndtering af medicin  Hvem styrer medicin (kgb, medicin ophaeldning etc.)
Compliance

E] Anden behandling
Epilepsikirurgi
VNS
Disetbehandling
Andet

E] Andre somatiske sygdomme (hvem fglger op pa de tilstande?)
CNS
Cardiopulmonalt
Gastrointestinalt
Urogenitalt
Bevaegeapparat

D Psykosocsocialt (hvem fglger op pa evt. problemer?)

Bolig Sted (hjemme, institution, egen bolig)
Familie Foreeldre skilt (hvem har evt. vaergemal)
Praevention
E] Skoleforlgb Tidligere
Aktuelt
Fremtidigt

Arbejdsmarked  Tilknytning til arbejdsmarked
Planer for job?/erhvervsvalg? (begraensninger i forhold til epilepsi)

Kgrekort

Behov for involvering af kommune
Kontakt til socialr@dgiver (hvis relevant da kontakt til kommunal socialrédgiver forud for mgde)

D Neuropsykologisk undersggelse
Tidligere?
Aktuelt behov?

D Fortrolighed, samtykke

Tilgang til journal Godkendelse af behandling/undersggelser Svar pa undersggelser
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Tjekliste Transitionskonsultation md. 0 Centernummer -

Udfyldes under samtalen. Szt flueben ud for emnerne, nar de er behandlet

Pt.nummer

Lzaege spl

Deltagere i den kliniske konference:
Barn/unge speciallaege og sygeplejerske initialer

Neurologisk sygeplejerske initialer

P&rgrende (kryds) |:]

E] Vedr. epilepsi
Epilepsi type og debut
Anfaldstype
Anfaldsfrekvens

E] Paraklinik
MR EEG Biokemi Genetisk/ metabolisk udredning

E] Medicin
Medicinanamnese (inkl. tidligere praeparater: bivirkninger og effekt)
Aktuelle bivirkninger
H&ndtering af medicin  Hvem styrer medicin (kgb, medicin ophaeldning etc.)
Compliance

E] Anden behandling
Epilepsikirurgi
VNS
Dizetbehandling
Andet

E] Andre somatiske sygdomme (hvem fglger op pa de tilstande?)
CNS
Cardiopulmonalt
Gastrointestinalt
Urogenitalt
Beveaegeapparat

D Psykosocsocialt (hvem fglger op pa evt. problemer?)

Bolig Sted (hjemme, institution, egen bolig)
Familie Foreeldre skilt (hvem har evt. vaergemal)
Praevention
E] Skoleforlgb Tidligere
Aktuelt
Fremtidigt

Arbejdsmarked  Tilknytning til arbejdsmarked

Kgrekort
Behov for involvering af kommune

D Neuropsykologisk undersggelse
Tidligere?
Aktuelt behov?

D Fortrolighed, samtykke

Dato

Planer for job?/erhvervsvalg? (begraensninger i forhold til epilepsi)

Kontakt til socialrddgiver (hvis relevant da kontakt til kommunal socialrdgiver forud for mgde)

Tilgang til journal Godkendelse af behandling/undersggelser Svar pa undersggelser
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Tjekliste Neurologisk afd. md 3 Centernummer - Pt.nummer

Udfyldes under samtalen. Szt flueben ud for emnerne, nar de er behandlet

[]

Deltagere i den kliniske konference:

Laege spl

Barn/unge specialleege og sygeplejerske initialer Dato

Neurologisk speciallaege og sygeplejerske initialer

Pargrende (kryds) D

Vedr. epilepsi
Epilepsi type og debut
Anfaldstype
Anfaldsfrekvens

Paraklinik
MR EEG Biokemi Genetisk/ metabolisk udredning

Medicin

Medicinanamnese (inkl. tidligere preeparater: bivirkninger og effekt)

Aktuelle bivirkninger

H&ndtering af medicin  Hvem styrer medicin (kgb, medicin ophaeldning etc.)

Compliance

Anden behandling
Epilepsikirurgi
VNS
Disetbehandling
Andet

Andre somatiske sygdomme (hvem fglger op pa de tilstande?)
CNS
Cardiopulmonalt
Gastrointestinalt
Urogenitalt
Bevaegeapparat

Psykosocsocialt (hvem fglger op pé evt. problemer?)

Bolig Sted (hjemme, institution, egen bolig)
Familie Foreeldre skilt (hvem har evt. veergemal)
Praevention
Skoleforlgb Tidligere
Aktuelt
Fremtidigt

Arbejdsmarked  Tilknytning til arbejdsmarked
Planer for job?/erhvervsvalg? (begraensninger i forhold til epilepsi)
Kgrekort
Behov for involvering af kommune
Kontakt til socialrddgiver (hvis relevant da kontakt til kommunal socialrddgiver forud for mgde)
Neuropsykologisk undersggelse
Tidligere?
Aktuelt behov?

D Fortrolighed, samtykke

Tilgang til journal Godkendelse af behandling/undersggelser Svar pa undersggelser
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Centernummer - Pt.nummer

Dato for besvarelse

Spgrgeskema vedr. den nye transitionsmodel for unge med epilepsi

Udfyldes af paediatriske kontaktsygeplejerske ved afslutning af hvert
transitionsforlgb i forbindelse med neurologisk konsultation (md +3)

1. Har der i samarbejdet imellem paediatri og neurologi vaeret konsensus
om transitionsforlgbet? (marker dit svar med cirkel)

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

2. Opfatter du transitionsforlgbet for vellykket?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

3. Mener du at transitionsmodellen har sikret “den rgde trad” i forlgbet?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad
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Centernummer - Pt.nummer

Dato for besvarelse

Spgrgeskema vedr. den nye transitionsmodel for unge med epilepsi

Udfyldes af neurologiske kontaktsygeplejerske ved afslutning af hvert
transitionsforlgb i forbindelse med neurologisk konsultation (md +3)

1. Har der i samarbejdet imellem paadiatri og neurologi veeret konsensus
om transitionsforlgbet? (marker dit svar med cirkel)

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

2. Opfatter du transitionsforlgbet for vellykket?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

3. Mener du at transitionsmodellen har sikret “den rgde trad” i forlgbet?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad
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Centernummer - Pt.nummer

Dato for besvarelse

Spgrgeskema vedr. den nye transitionsmodel for unge med epilepsi

Udfyldes af Paediater (BAL) ved afslutning af hvert transitionsforlgb efter
neurologisk konsultation (md +3)

1. Har der i samarbejdet imellem paadiatri og neurologi veeret konsensus
om transitionsforlgbet? (marker dit svar med cirkel)

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

2. Opfatter du transitionsforlgbet for vellykket?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

3. Mener du at transitionsmodellen har sikret “den rgde trad” i forlgbet?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

Centernummer Pt.nummer
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Dato for besvarelse

Spgrgeskema vedr. den nye transitionsmodel for unge med epilepsi

Udfyldes af neurolog (BAL) ved afslutning af hvert transitionsforlgb i
forbindelse med neurologisk konsultation (md +3)

1. Har der i samarbejdet imellem paediatri og neurologi veeret konsensus
om transitionsforlgbet? (marker dit svar med cirkel)

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

2. Opfatter du transitionsforlgbet for vellykket?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad

3. Mener du at transitionsmodellen har sikret “den rgde trad” i forlgbet?

Slet ikke i nogen grad i hgj grad
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Bilag B

Sporgsmal i parathedsskema*)

Spergeskemaet er udviklet af Ungdomsmedicinsk Afsnit pa Rigshospitalet og
er anvendt i denne undersagelse efter tilladelse fra overlaeg Kirsten Boisen
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Spergeskema til unge med epilepsi om hvor velinformeret du feler dig for

overgang til voksenafdeling

Spargeskemaet udfyldes i tilslutning til konsultation pa sygehuset, sammen med sygeplejerske.

Indtast nedenstaende oplysninger og tryk pa "Neeste" for at starte spergeskemaet.

Indtast oplysninger

Nedenstaende 5 oplysninger udfyldes af sygeplejersken.

Resten af spergeskemaet udfyldes af enten den unge selv eller den unge sammen med sygeplejersken,

umiddelbart efter konsultationen pa sygehuset.

Centernummer

Patientlesbenummer

Udfyldes skemaet i naervaerelse af parerende?

Er der i forbindelse med konsultationen gennemfart
"split visit™?

Indtast den email som kopien af besvarelsen skal
modtages pa

|

‘ veelg svar..

vaelg svar..
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Hvilket ken er du?

(O Mand
() Kvinde

() Andet

Hvor gammel er du?

vaelg svar . s
Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald?
vaelg svar . s ]

Har du andre sygdomme eller handicap end din epilepsi?

O Nej
() Ja
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Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:

NEJ: Passer ikke pa dig
NAESTEN: Passer naesten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Plan for overgang til voksenafdeling
Nej Neesten Ja

Ved du, hvornar du skal overga til
behandling pa voksenafdeling? O O O

Hvis “Naesten” eller ”Ja” far man fglgende spgrgsmal, ellers hopper man over:

Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:

NEJ: Passer ikke pa dig
NAESTEN: Passer nagsten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Nej Neesten Ja

Er der lagt en plan for
overgangen, som du kender? O O O
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Til felgende spargsmal bedes du svare, om udsagnet:

NEJ: Passer ikke pa dig
NAESTEN: Passer nassten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Epilepsien

Nej Naesten Ja
stienudeals o o o
::;Tg;sri gu symptomerne péa din O O
:j(i(:lng;edpus ii;omplikationerne ved O O

Kan du forberede spergsmal om
din epilepsi og stille dem til l2gen O O O
eller sygeplejersken?

Ved du, hvad du skal gere, hvis
du far det darligt? O O O

Ved du, hvad du skal gare, hvis

du fér brug for akut medicinsk O O O
hjeelp til din epilepsi?

Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:
NEJ: Passer ikke pa dig

NAESTEN: Passer naesten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Rettigheder

Nej Nzesten Ja

Kender du reglerne om lazgers og
sygeplejerskers tavshedspligt? O O O

Kender du reglerne om

informeret samtykke og ved du

at, du skal inddrages i din O O O
behandling?

Ved du, hvor du kan laese din
journal? O O O
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Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:

NEJ: Passer ikke pa dig
NASTEN: Passer nassten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Medicin og Behandling

Ved du, hvad din medicin for
epilepsi hedder?

Ved du, hvordan du skal dosere
din medicin, og hvornar du skal
tage den?

Ved du, hvordan din medicin for
epilepsi virker pa dig?

Kender du evt. bivirkninger af din
medicin?

Ved du, om der evt. er medicin
for epilepsi, du ikke kan tale?

Ved du, hvordan du fornyer dine

recepter og henter medicin for
epilepsi pa apoteket/hos lasgen?

Nej

-82 -
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Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:
NEJ: Passer ikke pa dig

NASTEN: Passer nassten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Aftaler i ambulatoriet
Nej MNaesten Ja

Kan du selv lave aftaler pa
hospitalet?

Ved du, hvem du skal kontakte,
hvis du skal z2ndre en aftale?

Kender du telefonnummer og
telefontid | ambulatoriet?

Kan du selv arrangere transport
til og fra hospitalet?

c O O O
o O O
o O O O
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Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:
NEJ: Passer ikke pa dig

NAESTEN: Passer nassten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Andet

Nej MNa=sten Ja

Ved du, hvordan alkohol pavirker
din epilepsi?

Ved du, hvor du kan hente
information om seksuel sundhed?

Ved du, hvor du kan maede andre
unge med epilepsi?

Ved du, hvordan du far hjaelp fra
kommunen?

Ved du, hvor du kan fa vejledning
| forbindelse med uddannelse?

o O O O O
o O O O
o O O O O

Ved du, hvor du kan fa hjalp,
hvis du bliver stresset eller ked af
det?

O
O
O
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Til felgende spergsmal bedes du svare, om udsagnet:
NEJ: Passer ikke péa dig

NASTEN: Passer naesten pa dig
JA: Passer helt pa dig

Voksenafdeling/egen lage
Mej Naesten Ja

Kender du forskellene pa

barneafdelingen og O O O

voksenafdeligen?

Kender du telefonnummer og
telefontid hos din praktiserende O O O
leege?

Tak for din besvarelse

Tryk pa "Afslut” for at indsende dine svar og modtage besvarelsen pa email.
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Bilag C
Resultater af spergeskemaer til unge

med epilepsi pa neurologiske
afdelinger FOR transitionsprojekt

- 86 -



— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Gennemfort

Observationer

Total 127
Antal 127

A Mal e
Powered by Enalyzer 3

Hvilket ken er du?

100%

75%

50%

0.8%
0%

Kvinde Andet

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 5
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Hvor gammel er du?

25%

" 18 19 20 21 2 23 24 2% 26

Qbsecvationer
Total Lol

Powered by Enalyzer 6

Hvor bor du?

100%

75%

50%

25%

4.7%

e — |
Har egen bopasl Bor hos foraidre eller anden famdie Bor pa institution / | botilbud

0%

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 7
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (1/3)

100%
75%
50%

25%

o TR ==

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 8

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (2/3)

100%
75%
50%
25%

0% - jf—1 - i - i S
10 n 12 13 14

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 9
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (3/3)

100%

75%

50%

25%

0% —_—

19 20 21 22 23 24 25 b Ved ikke

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 10

Hvor ofte har du i dag anfald?

100%

75%

50%

25%

5.5% 4% 6.3% 8.3%
o% mees B =
Ingen anfald 1-2 gange hvert 1-2 gange om 1-2 gange om Dagligt Ved ikke
halve ar eller maneden ugen
sjmidnere

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 1
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Har du andre sygdomme / diagnoser end epilepsien?

100%

75%

50%
9 4%

25%

0%

Ja (anfer hvike sypdomme / diagncser)
Observationer

Total 127

Powered by Enalyzer

Hvilken alder havde du ved overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
5%

A l
I == [ , iE=]
v 1" " 20

o 2 Fo] 2 2% » Ved ke

Powered by Enalyzer
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?

Gennemsnit

3,97 ‘

Observationer
Total 127
® Gennemsnit 397
Powered by Enalyzer 15
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?

1 - Meget carlig l 2,4%

2- Darlig 7.1%

oo

—

Ved ikke 7.1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Var berne- og ungeafdelingen beliggende:

100%

75%

50% 53.5%
25%
0%

46,5%

pa samme sygehus som neurciogisk afdelng pa et andet sygehus end neurciogisk afdelng

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 19

Har du inden overgangen til neurologisk afdeling haft samtale med lage eller sygeplejerske pa barne- og ungeafdelingen alene
uden en af dine pargrende?

Ja, flere gange 8,7%

-

Ved ikke 5.5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 127
Powered by Enalyzer 20
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Oplevede du, at disse samtaler var en god made at begynde at forberede dig pa overgangen til neurologisk afdeling?

100%

75%

50%

25%

29.0%

0%
Ved ikke

Observationer
Total 31

Powered by Enalyzer 21

Deltog kontaktpersoner fra neurologisk afdeling ved din sidste lzzgesamtale pa bgrne- og ungeafdelingen?

100%

75%

50%

25%

Ved ikke

0%

Ja

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 23
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Felte du dig tryg ved at skulle overga til neurologisk afdeling?

Gennemsnit

4,04

5

Observationer

Total 127

® Gennemsnit 4,04

Powered by Enalyzer 24

Folte du dig tryg ved at skulle overga til neurologisk afdeling?

1 - Meget utryg l 24%
2-Utryg 6,3%

3 - Hverken'eller

e T

5 - Meget tryg

Ved ikke m

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

Observationer

Total 127

Powered by Enalyzer 25
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Vidste du, hvor du skulle henvende dig med spgrgsmal om din epilepsi mellem sidste la2gesamtale i borne- og ungeafdelingen

og forste laegesamtale pa neurologisk afdeling?

100%

75%

50%

25%

0%

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 27

Vidste du, hvor du skulle henvende dig ved spgrgsmal om sygdom og symptomer, der ikke vedrorte epilepsi, mellem sidste
lzegesamtale i barne- og ungeafdelingen og forste laegesamtale pa neurologisk afdeling?

(Det er muligt at szette flere krydser)

100%
75%
68.5%
50%
25%
18,9%
E
0% =
Ja, pa bame- og Ja, pd neurologisk Ja, til egen laege Ja, til vagtisege / Ja, til anden Neyj
ungeafdelngen afdeling skadestue behandler
Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 29
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

75%

50%

) I |
0% - 2

Om twiliean form for epleps)
oy har

Cbuarvationss
Total

® Ja ihej grac
® Ja. imindre grad

Powered by Enalyzer

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (1/3)

Om hvordan da fecer on
anfaldskalender

® Ney
o Ved ke

Om assistence ved dine
anfald: £r du | stand o at
forklare andre, hvad de skal
gere, Ivis du fir ot andaks?

Om forebyggelse af skader |
daghgdagen

m

32

100%

) I l
0% L S—

Om hvordan du konkret
handterer stuationen, hvis du
maecker et varsel om anfald

Observatoner
Total

® Ja i hejgrad
Ja, i mindre grad

Powered by Enalyzer

Om den medicinske
behandling af din eplepsi

® Nej
& Ved ike

Om evt. bivirkninger af den
medicin, du fie

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (2/3)

g =
Om vigtigheden af at tage din

medicin regelmaessigt for at
undga anfald

m—ry

122

33
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (3/3)

100%

75%

25%

0%

Om hvad du skal gare, hvis du glemmer Om hvordan du far fornyet recepter Om hveedan du bliver & ul
at tage din medicin pa sygehuset om din epdepsi

Observatoner
Total 727

@ Ja |hejgrad ® Nej
@ Ja. i mindre grad o Ved ikke

Powered by Enalyzer 34

Har du afgjort, om nogen af dine pargrende skal vaere involveret i dit videre forlob pa neurologisk afdeling?

100%
75%
50%

25%

Nej

0%

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 36
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“Eelers I FILADELFIA I

Det landsdakkende
udvalg for Transition

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om foreget risiko for epilepsianfald ved

100%

75%

50%
25% I _
o . - . _ . -

Inddtagelse af alkohol Indtagelse af andre n Ved sevnmangel Ved stress

Observationer
Total 127

® Ja ihejgrad ® Nej
@ Ja_ i mindre grad o Ved ikke

Powered by Enalyzer 38

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (1/2)

10076

75%

50%

i l I |

» T J - .

Seksualitet Praevention Uddannelse
Observationer
Total 127
® Ja ihojgrad ® Nej
@ Ja. i mindre grad O Ved ikke
Powered by Enalyzer 39

-99 -




Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (2/2)
100%
75%
50%
) .
Erhvervsarbeyde Korekort
Observationer
Total 127
® Ja ihojgrad ® Nej
@ Ja_ imindre grad o Ved ikke
Powered by Enalyzer 40

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til graviditet?

100%

75%

50%

25%

9.6%

0%
Ja. | hej grad Ja, | nogen grad Ney Ved Ikke

Observationer
Total 81

Powered by Enalyzer 41
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

_ - Epilepsi FILAD |A _

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til graviditet?

100%

75%

50%

25%

9.6%

Ja, | hej grad Ja, | nogen grad Nej Ved lkke

Observationer
Total 83

Powered by Enalyzer 41

Ville du have onsket at fa hjeelp fra en kontaktperson pa hospitalet til at fortelle din skole eller din arbejdsplads om din

epilepsi?
100%
75%
50%

25%

0%

Ja

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 43
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Ved du, hvordan du kan fa kontakt til andre unge med epilepsi?

100%

75%

50%
40.2%
25%
0%
Ja Nej

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 44

Oplever du, at der har vaeret mulighed for at tale om humer, hukommelse og indlaering i relation til din epilepsi, hvis du har haft
behov?

100%

5%

25%

Mar du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale
om humarmaessige om hukommelsesmasssige om indieenngsmassign om angst og utryghed?>
spargsmal? spargsmal? vanskelgheder?

%

Total 122

LT
® Nej

Powered by Enalyzer 47
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Har der vaeret mulighed for at tale om de humgrmaessige spergsmal?

100%

75%

50%

25%

0%
Ja, | hay grad Ja. | mindre grad Nej

QObservationer
Total 56

Powered by Enalyzer 49

Har der vaeret mulighed for at tale om de hukommelsesmassige spgrgsmal?

100%

75%

50%

25%

0%
Ja, | hay grad Ja. | mindre grad Nej

Observationer
Total &7

Powered by Enalyzer 50
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Har der vaeret mulighed for at tale om de indlaeringsmaessige vanskeligheder?

100%

75%

50%

25% 29.2%

0%
Ja, | hay grad Ja. | mindre grad Nej

Observationer
Total 68

Powered by Enalyzer 51

Har der vaeret mulighed for at tale om angst og utryghed?

100%

75%

50%

25%

0%
Ja, | hay grad Ja. | mindre grad Nej

Observationer
Total 51

Powered by Enalyzer 52
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
I ~Eplepsl N FIL A D IA I

Har du haft mulighed for at tale med nogen, hvis du har felt dig udenfor eller anderledes end andre unge?

100%

75%

50%

25%

Ved ikke

Observationer
Total 127

Powered by Enalyzer 53

Hvem har du haft mulighed for at tale med?

(Flere svar muligt)

100%

75%

50%

25%
29,3% 27.6%

0%
Med personale pa sygehus Med venner Med famile Med andre

Observationer
Total 58

Powered by Enalyzer 54
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Ved du hvem din(e) kontaktperson(er) i neurologisk afdelingen er?
(Det er muligt at szette flere krydser)
100%
75%
50% 59.8%
50,4%
25%
22.8%
24%
0%
Ja, kontakisygeplejersken Ja, kontaktiaegen Ja, anden kontaktperson Nej, ingen komaktpersoner
kendt
Obsarvationer
Total 127
Powered by Enalyzer 55

Oplever du, at kontaktpersonen er synlig og tilgaengelig, hvis du har spgrgsmal?

100%

75%

50%

25%

0%
Ja, altid Ja, nogle gange Nej

QObservationer
Total o8

Powered by Enalyzer 56
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Bilag D

Resultater af spergeskemaer til
parerende til unge med epilepsi pa
neurologiske afdelinger FBR
transitionsprojekt
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Det landsdzkkende
udv?lg fn_r Transition
| “Eelers N FILADELFIA I

Gennemfort
0 158
Observationer
Total 156
Antal 15
A Mal c
Powered by Enalyzer 3

Hvilken relation har du til din unge parerende med epilepsi?

100%
75%
50%
25%

0,6% 1.3%
0% i . 0.0%

Anden famille Ven Andet. Specificér:

Observationer
Total 156

Powered by Enalyzer 5
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Hvilket ken er din parerende med epilepsi?

100%

75%

50%

0.0%

0%

Kvinde Andet

Observationer
Total 186

Powered by Enalyzer 6

Hvor gammel er din pargrende?

" 18 19 20 21

Qbsecvationer
Total 15¢

Powered by Enalyzer 7
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD,

IA I

Hvor bor din pargrende

100%
75%
50%

25%

0%

Har egen bopasi

Bor hos sine forasidre eller hos anden
famite

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

Bor pd nstitubion / | botilbud

1568

Hvor gammel var din pargrende, da han/hun fik sit ferste epilepsianfald? (1/3)

100%
75%
50%
25%

Oh-

QObservationer
Total

Powered by Enalyzer

156
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var din parerende, da han/hun fik sit ferste epilepsianfald? (2/3)

100%
75%
50%
25%

o T B e B sees sees BN

10 n 12 13 14 15 16 7 18

Observationer

Total 156

Powered by Enalyzer

Hvor gammel var din parerende, da han/hun fik sit ferste epilepsianfald? (3/3)

100%
75%
50%

25%

19 20 21 22 23 24 25 bl Ved Ikke

Observationer

Total 156

Powered by Enalyzer
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Hvor ofte har din parerende i dag anfald
100%

75%

50%

25% 32,7%

- L= m
0% _
Ingen anfald 1.2 gange hvert 1-2 gange om 1-2 gange om Ved ikke
halve ar eller maneden ugen
sjmidnere

Observationer
Total 156
Powered by Enalyzer 12

Har din parerende andre sygdomme / diagnoser end epilepsien?

100%

75%

50%

25%

1.3%
0%

Ved ikke Ney Ja (anfer hvilke)

Observationer
Total 156

Powered by Enalyzer 13
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvilken alder havde din parerende ved overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
200%
75N
“0%
i '
o - = N e —
18 114 18 % 20 2 2 n 2 2% » Vod ikke
Ctservationss
Totst 13¢
Powered by Enalyzer 15
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berneafdeling til neurologisk afdeling?
4
Gennemsnit
3,77 5
Observationer
Total 156
® Gennemsnit 377
Powered by Enalyzer 16
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
1 el | — LA D

IA I

1 - Meget darlig 7.1%

2-Darig 10,3%

5 - Meget god

Ved ikke . 3.8%

0% 10% 20%

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berneafdeling til neurologisk afdeling?

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.

Var berne- og ungeafdelingen beliggende:

100%

75%

50%

25%

0%

afdeling

Obsarvationer
Total

Powered by Enalyzer

7%

Pa et andet sygehus end neurologisk Ved ikke
afdedng

156

20
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
[ “Epteps) FILADELFIA HE—

Har din pargrende inden overgangen til neurologisk afdeling haft samtale alene med lage eller sygeplejerske pa berne- og
ungeafdelingen?
Ja, flere gange 19,2%
Ja, en enkeit gang 10,9%
Nej. akirig 680,3%
s

0% 10% 20% 30% 40% 50% 80% 70% 80% 0% 100%
Observationer
Total 156
Powered by Enalyzer 21

Oplevede du, at disse samtaler var en god made at begynde at forberede din parerende pa overgangen til neurologisk

afdeling?

100%

75%

50%

25%

255%

0%
Ved lkke

Observationer
Total 47

Powered by Enalyzer 22
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Det landsdzkkende
udv?lg fn_r Transition
| “Eelers N FILADELFIA I

Deltog kontaktpersoner fra neurologisk afdeling ved den sidste lagesamtale pa borne- og ungeafdelingen for din parerende?
100%

75%

T3
50%
25%
0%
Ja Ney Ved Ikke
Observationer
Total 156
Powered by Enalyzer 24
Folte du dig tryg ved, at din pargrende skulle overga til neurologisk afdeling?
3
4
Gennemsnit
| 3,69 5

Observationer
Total 156
® Gennemsnit 368
Powered by Enalyzer 25
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Felte du dig tryg ved, at din parerende skulle overga til neurologisk afdeling?

1 - Meget utryg . 3.2%

2-Utryg 16.0%

3 - Hverken'eller 18.6%
4-Tryg

5 - Meget tryg

Ved ikke

=
E

0% 10% 20% 0% 40% 50%

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

70% 80% 90% 100%.

156

26

Vidste du, hvor | skulle henvende jer med spergsmal om din parerendes epilepsi mellem sidste laegesamtale i berne- og

ungeafdelingen og ferste laegesamtale pa neurologisk afdeling?

100%

75%

50%

25%

0%

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

156

28
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Vidste du, hvor | skulle henvende jer ved spergsmal om sygdom og symptomer hos din parerende, der ikke vedrorte
hans/hendes epilepsi, mellem sidste laegesamtale i barne- og ungeafdelingen og forste laegesamtale pa neurologisk afdeling?
(Det er muligt at saette flere krydser)
100%
75%
50%
25%
6%
o% [ roe% | B -,
Ja, pa bame- o Ja, pd neurologisk Ja, til egen laege Ja, til Ja, til anden Nej
ungeafdeingen afdeling vagtiaage/skadestu behandler
e
Observationer
Total 156
Powered by Enalyzer 30

Oplever du, at | har faet tilstrekkelig information om din parerendes epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til
voksenafdeling? (1/3)

100%
T5%
L
. I l l I I I
o% .7,] o | . 7|
Om Malon form for epdopsi Om hvordan gin paegcende Om andees assistencs ved on Om foretyggelse of skader |
din parorende har forer on anfaldshalender pdracendes anfald. Ex din dagigdagen
pararendoe | stand W at foridare
andre, brvad de skal gore. hvis
hanhun tar et anfals?
Qbservascoer
Tota 156
@ Ja inejgrad © Nej
0 Ja i mindte grad & Ved ke
Powered by Enalyzer 33

-118 -



Det landsdakkende
udvalg for Transition

. “Eelers I FILADELFIA I

Oplever du, at | har faet tilstraekkelig information om din parerendes epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til
voksenafdeling? (2/3)
100%
75%
50%
. I I I I
0% —_ lllﬁ i == |
Om hvordan & phreconde Om don medicinsks Om evt bivickninger af den Om vigtighedon af at tage sin
koodret . g of din p medicin, din pararende far medicin regeimasssigt for at
hvis hanthun masrker et varsel eplepsi undga anfald
o anfakd
Obwarvationss
Total 158
® Ja i hej grad o Ney
© Ja. imindre grad o Ved ke
Powered by Enalyzer 34

Oplever du, at | har faet tilstreekkelig information om din parerendes epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til
voksenafdeling? (3/3)

5%

50%
25% I
0% J 3 ] ! .': | LJ

Om hvad du skal gere, hvis din Om hvordan din padrarende far fornyet Om hvoedan din pararende bifver indialdt
pararende glemmer at tage sin medicin recepier i samtale pa sygehuset om hans eler
hendes epllepsi

Observatoner
Total 1566

® Ja, i hejgrad ® Nej
& Ja, imindre grad o Ved ike

Powered by Enalyzer 35
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— “Eplleps

Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Har din parerende afgjort, om du eller andre af hans/hendes parerende skal vare involveret i det videre forleb pa neurologisk

afdeling?

100%

75%

50%

25%

0%

Observationer
Total 156

Powered by Enalyzer 37

Oplever du, at | har faet tilstraekkelig information om forgget risiko for epilepsianfald ved:

10096

75%

50%

) h h h

0% EL
Indtagelse af alkohol Indtagelse af andre n Ved sevnmangel Ved stress
Observationer
Total 156
® Ja ihojgrad © Nej
@ Ja. i mindre grad © Ved ikke
Powered by Enalyzer 39
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“Eelers I FILADELFIA I

Det landsdakkende
udvalg for Transition

Oplever du, at din parerende har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (1/2)

100%

75%

50%

) l I l

-~ R I B e N
Pracvention Uddannelse

Seksualitet

Observationer
Total 156

® Ja ihejgrad ® Nej
¢ Ja. i mindre grad © Ved ikke

Powered by Enalyzer 40

Oplever du, at din parerende har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (2/2)

100%6
75%
50%

) L .
0% - et

Erhvervsarbeyde Korekort

Observationer
Total 156

® Ja iheojgrad ® Nej
¢ Ja. i mindre grad O Ved ikke

Powered by Enalyzer 41
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
I ~Eplepsl N FIL A D IA I

100%

75%

50%

25%

0%
Ja, | hoj grad Ja, | nogen grad

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

Oplever du, at din parerende har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til graviditet?

Ved Ikke

87

42

Foler du, at din parerende kan tale med andre om sin epilepsi?

100%

75%

50%

25%

0%

Ja

QObservationer
Total

Powered by Enalyzer

Nej

156

43
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD,

IA I

Ville du have gnsket at fa hjalp fra en kontaktperson pa hospitalet til at forteelle din parerendes skole eller arbejdsplads om

hans/hendes epilepsi?

100%

75%

50%

25%

Qbservationer
Total

Powered by Enalyzer

Nej

156

44

Ved |, hvordan | kan fa kontakt til andre unge med epilepsi?

100%

75%

50%

25%

Observationer
Total

Powered by Enalyzer

156

45
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Det landsdakkende
udv;_:lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Oplever du, at der pa neurologisk afdeling har vaeret mulighed for at tale om humer, hukommelse og indlaring i relation til din
parerendes epilepsi, hvis | har haft behov?
100%
75%
50%
25%
0%
Har din pdrerence halt behoy Har dn plrerende haft behov Hae én paracende haft bahoy Har din phrerende hatt behoy
for at tale om humamaessige for at tale om for a1 tale om for at tale om angst og
sporgsmal? hukoemelsesmasssige ndimnngsmasssige utryghed?
SPEGIMAT vanskelghedec?
Obarvationsr
Total 158
e Ja
® Nej
Powered by Enalyzer 48

Har der varet mulighed for at tale om de humermassige spergsmal?

100%

758%

50%

2545
6,0%

0%
Ja. | hej grad Ja, 1 mindre grad Ney Ved kke

Observationer
Total &7

Powered by Enalyzer 50
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Har der varet mulighed for at tale om de hukommelsesmaessige spergsmal?

75%

50%

25%
24.2°6
7.6%

0%
Ja. | hoj grad Ja. | mindre grad Ney Ved ikke

Qbservationer
Total 66

Powered by Enalyzer 51

Har der vaeret mulighed for at tale om de indleringsmassige vanskeligheder?

100%

75%

50%

25%
27.3%

3,0%

0%
Ja. | hoj grad Ja. | mindre grad Nej Ved Ikke

QObservationer
Total 66

Powered by Enalyzer 52
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Har der vaeret mulighed for at tale om angst og utryghed?

100%

75%

50%

25%

0%
Ja. | hoj grad Ja. | mindre grad Nej Ved Ikke

Observationer
Total 68

Powered by Enalyzer 53

Har din parerende haft mulighed for at tale med nogen, hvis han/hun har felt sig udenfor eller anderledes end andre unge?

100%

75%

50%

25%

24 4%

0%

Nej Ved |kke

QObservationer
Total 156

Powered by Enalyzer 54
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Hvem har din pargrende haft mulighed for at tale med? (Flere krydser muligt)
100%
75%
60,8%
50%
431
25%
2.0%
0%
Personale pa sygehus Venner Familie Andre Ved Ikke
Qbservationer
Total 51
Powered by Enalyzer 55
Ved du hvem din pargrendes kontaktperson(er) i neurologisk afdelingen er?
(Det er muligt at saette flere krydser)
100%
75%
50%
25%
21,8%
1.9%
0%
Ja, kontaktsygeplejersken Ja. kontaktiaegen Ja, anden kontaktperson Nej, ingen konmtaktpersoner
kendt
Observationer
Total 156
Powered by Enalyzer 56
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Oplever du, at kontaktpersonen er synlig og tilgaengelig, hvis du eller din pargrende har spsrgsmal?

75%

50%

25%

Ja, altid Ja. nogle gange Nej

Observationer
Total 122

Powered by Enalyzer 57
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Bilag E

Resultater af parathedsskemaer

Spergeskemaet er udviklet af Ungdomsmedicinsk Afsnit pa Rigshospitalet og er an-
vendt i denne undersaegelse efter tilladelse fra overlaege Kirsten Boisen
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Gennemfgrt: Total

0 168
Observationer
Total 166
Antal 168
A Mal a
Powered by Enalyzer 3

Hvilket kon er du?

100%

75%

25%

0.0%

0%

Kvinde Andet

Observationer
Total 166

Powered by Enalyzer 5
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel er du? (1/2)

75%

50%

25%

0%

Observationer
Total 166

Powered by Enalyzer 6

Hvor gammel er du? (2/2)

100%

75%

50%

25%

Observationer
Total 166

Powered by Enalyzer 7
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (1/3)
100%

75%

50%

25%

o TR i gl —
1 2 3 4 5 6 7 8 b}

Observationer
Total 166
Powered by Enalyzer 8

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (2/3)

100%

75%

50%

25%

10 n 12 13 14 15 16 17 18

Observationer

Total 166
Powered by Enalyzer 9
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (3/3)

100%

75%

50%

25%

0% E—

19 20 21 22 23 24 25 i) Ved Ikke

Observationer
Total 166

Powered by Enalyzer 10

Har du andre sygdomme eller handicap end din epilepsi?

100%

75%

50%

25%

0%

Observationer
Total 166

Powered by Enalyzer 1
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Plan for overgang til voksenafdeling

Ved du, hvomnar du skal overga tl 16.9% 69.9
behanding pa voksenafdeling? = et

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60°% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 166

® Nej
Nassten
® Ja

Powered by Enalyzer 15

Plan for overgang til voksenafdeling

Hvis "Neesten" eller "Ja" pa spergsmalet "Ved du, hvornar du skal overga til behandling pa voksenafdeling?

@
=i
N

Er der lagt en plan for overgangen, 13
som du kender?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60°% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 138

® Ney
Naesten
® Ja

Powered by Enalyzer 16
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Det landsdakkende
udvalg for Transition

“Eelers I FILADELFIA I

Epilepsien (1/2)

Kan du beskrive din epilepsi. og
hvordan du har det?

Kender du symptomerne pa din
epilepsi?

Kender du kompikationeme ved
din eplepsi?

Observationer

Total

® Nej
Naesten

® Ja

Powered by Enalyzer

133 631
15,1 85.7
10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.
166

Epilepsien (2/2)

Kan du forberede spargsmal om
din eplepsi og stile dem til legen
eller sygeplejersken?

Ved du, hvad du skal gere, hvis du
1ar cet darigt?

Ved du, hvad du skal gere, hvis du
far brug for akut medicinsk hjaip til
din eplepsi?

Observationer

Total

® Nej
Naesten

® Ja

Powered by Enalyzer

10%

40% 50% 60% 80%
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Rettigheder

Kender du regleme om laegers og 24 1%
sygeplejerskers tavshedspligt? =

Kender du regleme om informeret
samtykke og ved du at, du skal 33.1% 56,0°
inddrages i din behandling?

Ved du, hvor du kan lase din - - :
journal? 34,.9% 584

@
(2]

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

Observationer
Total 166
® Nej
Naesten
® Ja

Powered by Enalyzer

Medicin og Behandling (1/2)

Veed du, hvad dn medicin for
epdepsi hedder?

Ved du, hvordan du skal dosere
din medicin, og hvornar du skal 7.8% 91.0
tage den?

Ved du, hvordan din medicin for
eplepsi virker pd dig?

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

Observationer
Total 166
® Nej
Naesten
® Ja

Powered by Enalyzer 20
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Medicin og Behandling (2/2)

Kender du evi. bivickninger af din
medicin?

Vied du, om der evt. er medicin for
eplepsi. du likke kan tale?

Ved du, hvordan du fornyer dine
recepter og henter medicin for
eplepsi pa apotekethos kegen?

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

Observationer
Total 166
® Nej
Naesten
® Ja

Powered by Enalyzer 21

Aftaler i ambulatoriet

Kan du selv lave aftaler pa
hospitalet?

Ved du, hvem du skal kontakle,
hvis du skal sandre en aftale?

Kender du telefonnummer og
telefontid | ambulatoriet?

Kan du selv arrangere transport ti
og fra hospitalet?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 166

® Nej
Neesten
® Ja

Powered by Enalyzer 22
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Det landsdakkende
udvalg for Transition

“Eelers I FILADELFIA I

Andet (1/2)

Ved du, hvordan alkohol pavirker
din eplepsi?

Ved du, hvor du kan hente
information om seksuel sundhed?

Veed du, hvor du kan mede andre
unge med epilepsi?

Observationer

Total

® Nej
Nassten

® Ja

Powered by Enalyzer

10% 30% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.

1

23

Andet (2/2)

Ved du, hvordan du far hyaelp fra
kommunen?

Ved du, hvor du kan fa vejledning i
forbindeise med uddanneise?

Ved du, hvor du kan fa hjmip, hvis
du bliver stresset eller ked af det?

Observationer

Total

® Nej
Nassten

® Ja

Powered by Enalyzer

30% 50% 70% 80% 90% 100%.
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Det landsdakkende
udvalg for Transition

“Eelers I FILADELFIA I

Voksenafdeling/egen laege

Kender du forskeliene pa
bemeafdelingen og
voksenafdeligen?

Kender du telefonnummer og
telefontid hos din praktiserende

laege?

Observationer

Total

® Nej
Naesten

® Ja

Powered by Enalyzer

50% 60% 80%

25
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Bilag F
Resultater af spergeskemaer til unge

med epilepsi pa neurologiske afdelinger
EFTER transitionsprojekt
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
- Epilepsi

FILAD, IA I

Antal gennemforte svar

Observationer
Total

Antal
A Mal

Powered by Enalyzer

12
12

Hvilket ken er du?

100%

75%

50%

25%

0%

QObservationer
Total

Powered by Enalyzer

Kvinde

12
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Hvor gammel er du?

75%

25%

Total 1z

Powered by Enalyzer 6

Hvor bor du?

100%

75%

50%

25%

3.6%
1

Har egen bopasl Bor hos foraeidre eller anden famiie Bor pa institution / | botilbud

2.7%

0%

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 7
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (1/3)

75%
50%

25%

0% - e

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 8

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (2/3)
100%
75%
50%
25%
e e e mm I
10 n 12 13 14 15 16 7 18
Observationer
Total 12
Powered by Enalyzer 9
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Hvor gammel var du, da du fik dit ferste epilepsianfald? (3/3)

100%
75%
50%
25%

19 20 21 22 23 24 25 % Ved ikke

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 10

Hvor ofte har du i dag anfald?

100%

75%

50%

25%

8,0%
2.7T% 54% 4.5%
0% _ _— | — ————
Ingen anfakd 12 gange hvert 1-2 gange om 1-2 gange om Dagligt Ved ikke
hailve ar eller maneden ugen
sjmidnere

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 11
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
I ~Eplepsl N FIL A D IA I

Har du andre sygdomme / diagnoser end epilepsien?

100%
75%
50%

25%

0%

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer

Hvilken alder havde du ved overgangen fra borne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?

TEN

5%

Vod ke

Powered by Enalyzer
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Det landsdakkende
udvalg for Transition

“Eelers I FILADELFIA I

Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
3
Gennemsnit
4,61 5
Observationer
Total 12
® Gennemsnit 461
Powered by Enalyzer 14
Hvordan er din overordnede oplevelse af overgangen fra berne- og ungeafdeling til neurologisk afdeling?
1 - Meget darlig 0.0%
2-Darig l 0.9%
3 - Hverken/eller 6,3%
cou T
5 - Meget god 67.9%
Ved ikke I 1,8%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 12
Powered by Enalyzer 15
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

— “Eplleps

FILAD, IA I

Var berne- og ungeafdelingen beliggende:

100%

75%

50%

25%

0%
pa samme sygehus som neurciogisk afdelng pa et andet sygehus end neurciogisk afdelng

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 17

Har du inden overgangen til neurologisk afdeling haft samtale med lage eller sygeplejerske pa berne- og ungeafdelingen alene
uden en af dine pargrende?

Ja, flere gange

Ja, en enkeit gang

Nej. akirig 39,3%
wine [l
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%.
Observationer
Total 12
Powered by Enalyzer 18
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
| ~Eplleps! FILAD IA I

Oplevede du, at disse samtaler var en god made at begynde at forberede dig pa overgangen til neurologisk afdeling?

100%
75%
50%

25%

9,7%

Ney Ved lkke

0%

Observationer
Total 62

Powered by Enalyzer 19

Deltog kontaktpersoner fra neurologisk afdeling ved din sidste lzzgesamtale pa barne- og ungeafdelingen?

100%
75%
50%

25%

4,
-
je—

Ney Ved ikke

0%

QObservationer
Total 12

Powered by Enalyzer 20
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Folte du dig tryg ved at skulle overga til neurologisk afdeling?

Gennemsnit

4,56

Powered by Enalyzer

Observationer
Total 12
® Gennemsnit 4.5
Powered by Enalyzer 21
Folte du dig tryg ved at skulle overga til neurologisk afdeling?
1 - Meget utryg 0.0%
2-Utryg I 1.8%
3 - Hverken'eller - 5.4%
4-Tryg 26,8%
s [T
Ved ikke . 2.7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 20% 100%.
Observationer
Total 12

22
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Vidste du, hvor du skulle henvende dig med spgrgsmal om din epilepsi mellem sidste lagesamtale i berne- og ungeafdelingen

og farste laegesamtale pa neurologisk afdeling?

100%
75%
50%

25%

Nej

0%

Qbservationer
Total 12

Powered by Enalyzer 23

Vidste du, hvor du skulle henvende dig ved spargsmal om sygdom og symptomer, der ikke vedrgrte epilepsi, mellem sidste
lzegesamtale i barne- og ungeafdelingen og forste laegesamtale pa neurologisk afdeling?

(Det er muligt at saette flere krydser)

100%
75%
68.8%
50%
25%
25.9%
18,8% 9.8%
- “5% ‘7.0lk
0% _ | —
Ja, pa bame- og Ja, pd neurologisk Ja, til egen laege Ja, til vagtisege / Ja, til anden Ney
ungeafdelngen afdeling skadestue behandler
Obsarvationer
Total 12
Powered by Enalyzer 24
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (1/3)
100%
75%
50%
. l I I
o . = | B .‘- '
Om vilean form for epleps) Om hvordan &y fecer an Om sssistence ved dine Om forebyggelse af sknder |
@y har anfaldskalender anfaid: Er du | stand o at dagigdagen
forklare andre, hvad de skal
@ere, Ivis du far et andakd?
Qbservationsr
Total 13
® Ja ihejorad ® Ney
® Ja imindre grad o Ved ke
Powered by Enalyzer 26

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (2/3)
100%
75%
S0%
) I
0% .—‘-I ). — L I
Om hvordan du konkret Om den medicinske Om evt. bivirkninger af den Om vigbigheden af at tage din
handterer stuationen, hvis du behandling af din eplepsi medion, du far medicin regeimaessigt for at
macker et varsel om anfald undga anfald
Observationer
Total 112
@ Ju i heygrad ® Nej
@ Ja, imindre grad & Ved ke
Powered by Enalyzer 27
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om din epilepsi ved overgangen fra berneafdeling til voksenafdeling? (3/3)

100%

75%

25%
TE—1

|
%

Om hvad du skal gare, hvis du glemmer Om hvordan du far fornyet recepter Om hveedan du bliver ul
at tage din medicin pa sygehuset om din epdepsi

Observationer
Total 12

® Ja ihejgrad ® Nej
© Ja. i mindre grad o Ved ikke

Powered by Enalyzer 28

Har du afgjort, om nogen af dine parerende skal vare involveret i dit videre forleb pa neurologisk afdeling?

100%
75%
50%

25%

Nej

0%

Observationer
Total 12

Powered by Enalyzer 29
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Det landsdakkende
udvalg for Transition
- il i
| Eriers I FILADELFIA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om foreget risiko for epilepsianfald ved
100%
75%
50%
25%
Indtageise af alkohol Indtageise af andre n, Ved sevnmangel Ved stress
Observationer
Total 12
® Ja. ihejgrad ® Nej
Ja. i mindre grad & Ved ikke
Powered by Enalyzer 30

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (1/2)
10076
75%
50%
) l |
o - | r -
Seksualitet Praevention Uddannelse
Observationer
Total 12
® Ja ihejgrad ® Nej
¢ Ja. i mindre grad © Ved ikke
Powered by Enalyzer 31
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Det landsdakkende
udv?lg fo_r Transition
| “Erilers I FILADELFIA I

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til: (2/2)
100%
75%
50%
25%
0% - =
Erhwervsarbeyde Korekort
Observationer
Total 12
® Ja ihejgrad ® Nej
@ Ja. imindre grad © Ved ikke
Powered by Enalyzer 32

Oplever du, at du har faet tilstraekkelig information om epilepsi i relation til graviditet?

100%
75%
50%

25%

12.9% i e ]

Ja, | hoj grad Ja, | nogen grad Ney Ved kke

0%

QObservationer
Total 62
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
| ~Eplleps! FILAD IA I

Foler du, at du kan tale med andre om din epilepsi?

100%

75%

50%

25%

6.3%

Nej

Qbservationer
Total 12
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Ville du have gnsket at fa hjaelp fra en kontaktperson pa hospitalet til at fortaelle din skole eller din arbejdsplads om din

epilepsi?

100%

75%

50%

25%

Ja

Observationer
Total 12
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Det landsdzkkende
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Ved du, hvordan du kan fa kontakt til andre unge med epilepsi?

100%

75%

50% $3.6%
A6.4%
25%
0%
Ja Nej
Qbservationer

Total 12
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Oplever du, at der har vaeret mulighed for at tale om humer, hukommelse og indlaering i relation til din epilepsi, hvis du har haft
behov?
100%
75%
50%
25%
0%
Har du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale Har du haft behov for at tale
om humarmasssige om hukommelsesmasssige om indienngsmassige om angst og utryghed?
spargsmal? spargamal? vanskelgheder?
Observatoner
Total 112
[ T
o Ny
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Har der vaeret mulighed for at tale om de humermassige spergsmal?

100%

75%

50%

24.3%
0.0%

Ja, | hey grad Ja. | mindre grad Nej

0%

Observationer
Total ar
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Har der varet mulighed for at tale om de hukommelsesmassige spergsmal?

100%

75%

50%

25%

8.7%

0%
Ja, | hey grad Ja. | mindre grad Nej

QObservationer
Total 48
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Det landsdakkende
udvalg for Transition

Har der vaeret mulighed for at tale om de indlaeringsmassige vanskeligheder?

100%

75%

50%

6.5%

0%
Ja, | hey grad Ja. | mindre grad Nej

Observationer
Total 46
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Har der vaeret mulighed for at tale om angst og utryghed?

100%

5%

50%

25%

0,0%

Ja. | hej grad Ja, i mindre grad Nej

Observationer
Total 29
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition

FILAD, IA I

Har du haft mulighed for at tale med nogen, hvis du har felt dig udenfor eller anderledes end andre unge?

100%
75%
50%

25%

19,6%,

Ney Ved |kke

0%

Qbservationer
Total 12
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Hvem har du haft mulighed for at tale med?
(Flere svar muligt)
100%
758%
50%
) -
0%
Med personale pa sygehus Med venner Med famile Med andre
Observationer
Total 74
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Det landsdzkkende
udvalg for Transition
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FILAD, IA I

Ved du hvem din(e) kontaktperson(er) i neurologisk afdelingen er?
(Det er muligt at saette flere krydser)
100%
75% 81,3%
70,5%
50%
25%
8.3% 7.1%
0%  E— E—
Ja, kontaktsygeplejersken Ja. kontaktiaegen Ja, anden kontaktperson Nej, ingen komaktpersoner
kendt
Observationer
Total 12
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Oplever du, at kontaktpersonen er synlig og tilgaengelig, hvis du har spgrgsmal?

100%

75%

50%

25%

302
Ligind
1.9%

0%

Ja, altid Ja, nogle gange Nej

QObservationer
Total 104
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