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Epilepsi og rehabilitering

Sammendrag

Bakgrunn. Epilepsi er en samlebeteg-
nelse pa en rekke mer eller mindre vel-
definerte syndromer som har gjentatte,
uprovoserte epileptiske anfall til felles.
Med store variasjoner i alvorlighetsgrad
og komorbiditet er pasientenes rehabili-
teringsbehov sveert forskjellige.

Materiale og metode. Basert pa en litte-
raturgjennomgang og egne erfaringer
diskuteres aktuelle rehabiliteringstiltak
ved epilepsi.

Resultater og fortolkning. Selv om ca.
2/3 av pasientene oppnar god anfalls-
kontroll med dagens tilgjengelige anti-
epileptika, kan mange likevel ha bety-
delige epilepsirelaterte problemer som
krever oppfelging, f.eks. medikamentbi-
virkninger eller psykososiale problemer.
Den resterende tredelen som fortsatt
har anfall, har behov for tett kontakt
med spesialisthelsetjenesten. For
mange av disse pasientene er en hel-
hetlig, tverrfaglig utredning nedvendig
for & skreddersy aktuelle rehabilite-
ringstiltak. Malet er a redusere, helst
eliminere, de medisinske og sosiale
konsekvensene av sykdommen. Infor-
masjon og veiledning star sentralt og er
i dag en av spesialisthelsetjenestens
lovpélagte oppgaver. Rehabiliteringsbe-
hovene ved epilepsi er imidlertid langt
fra dekket. Det er gode erfaringer med
at sykepleiere deltar i oppfelgingen og
er bindeledd mellom ulike yrkesgrupper
som engasjeres i arbeidet med pasien-
tene. Ved hjelp av livskvalitetsmalinger
har en kontrollert undersgkelse nylig
dokumentert den positive effekten av
et sykepleierledet opplaeringsprogram.
Epilepsisykepleiere bar finnes ved alle
avdelinger som behandler pasienter
med epilepsi.
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Epilepsi er ikke én sykdom, men en rekke
ulike tilstander som er karakterisert ved til-
bakevendende epileptiske anfall. Rundt
0,7 % av befolkningen har epilepsi, og pre-
valensen er heyest blant de aller yngste og
aller eldste. Pasientene er sveert forskjellige
(fig 1). Mens enkelte kun har noen fa anfall
i en kort periode, kan andre ha en invalidise-
rende anfallssituasjon gjennom hele livet.
I tillegg til ulike typer anfall har mange pasi-
enter tilleggsproblemer av forskjellig karak-
ter, blant annet forekommer angst og/eller
depresjon hos ca. 30% (1), psykisk utvik-
lingshemning ses hos ca. 20 % (2) og mange
har déarlig hukommelse. De kan vare en-
somme, sosialt isolerte og uten arbeid (3).
Epilepsi kan dessuten vere et tilleggspro-
blem ved en rekke andre hjernelidelser og
kan komplisere rehabiliteringen av disse.

Med vare naverende antiepileptika opp-
nar ca. ?/3 av personer med nyoppstatt epi-
lepsi anfallsfrihet eller en akseptabel an-
fallskontroll. Til tross for at det de siste 12
arene har kommet i alt sju nye antiepileptika
pa det norske markedet, er anfallene fortsatt
vanskelig & fa under kontroll hos ca. '/ (4).
Generaliserte epilepsier lar seg lettere kon-
trollere med medikamenter enn de fokale.

Med sé store variasjoner i epilepsiens yt-
ringsform, alvorlighetsgrad og tilleggspro-
blemer er rehabiliteringsbehovet hos pasien-
tene tilsvarende svert forskjellig. Behovene
endrer seg ogsé hos den enkelte pasient over
tid, serlig i forbindelse med overgang fra
barndom til ungdom og i ulike faser av det
voksne liv (5).

Utredning og behandling

Epilepsi er en klinisk diagnose. Primzrut-
redningen finner sted ved lokalsykehusets
barneavdeling eller nevrologiske avdeling.
Sykehistorien med komparentopplysninger

er viktigst, men nevrologisk undersokelse
og EEG- og MR-undersekelser kan gi verdi-
full tilleggsinformasjon. Av og til pavises en
nevrokirurgisk tilgjengelig epilepsidrsak,
men som oftest ma man neye seg med sym-
ptomatisk anfallsforebyggende behandling i
form av antiepileptika. Oppfelgende behand-
ling og rehabilitering skjer i et samarbeid
mellom fastlegen og den lokale spesialisten.
Ved saerlig vanskelig diagnostikk eller man-
gelfull respons pa initialbehandlingen blir
pasientene henvist til universitetssykehuse-
ne, eventuelt til det overregionale nivéet,
dvs. Spesialsykehuset for epilepsi.

Rehabiliteringens mal

Ordet rehabilitering er satt sammen av re og
habilis, dvs. & gjenvinne tapt funksjon eller
tapt verdighet (6). Malet med all rehabilite-
ring er ifelge rehabiliteringsmeldingen «&
oppna best mogeleg funksjons- og meist-
ringsevne, sjolvstende og deltaking sosialt
og i samfunnety (7). En rehabiliteringspro-
sess skal i utgangspunktet vere tidsavgren-
set med en etterfolgende evaluering av resul-
tatet. Hos epilepsipasienter kan det vere
vanskelig & definere en klar start og slutt pd
rehabiliteringsprosessen, og for mange ma
den ses i et livslapsperspektiv. Det er likevel
viktig & definere sykdomsfaser med sarlige
rehabiliteringsbehov, f.eks. omkring diagno-
setidspunktet, ved akutte forverringer eller
etter epilepsikirurgi.

Til grunn for rehabiliteringsprosessen ma
det ligge en plan som tar utgangspunkt i hva
som representerer livskvalitet for den en-
kelte pasient samt definerer hvilke tiltak som
ma iverksettes, til hvilken tid og av hvem.
Individuell plan er et verktey for a se pasien-
tens behov under ett i rehabiliteringsproses-
sen. Planen skal utarbeides av kommunehel-
setjenesten i samarbeid med pasienten, men
spesialisthelsetjenesten kan initiere og veilede

Hovedbudskap

Oppleering og veiledning er grunnstei-
ner i rehabiliteringen av mennesker
med epilepsi

Rehabilitering og behandling ma skred-
dersys til hver enkelt pasient fordi epi-
lepsipopulasjonen er sveert heterogen

Pasienter med alvorlig og terapiresistent
epilepsi ber fa tverrfaglig utredning og
behandling og ha individuell plan
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Figur 1
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arbeidet. Slike planer er viktig for & kunne
koordinere tiltak for pasienten fra forskjel-
lige akterer som kommunehelsetjenesten, spe-
sialisthelsetjenesten, Norges arbeids- og vel-
ferdsforvaltning (NAV) (trygdekontor, Aetat,
sosialkontor), hjelpemiddelsentraler m.fl.,
og planene styrker samarbeidet og samhand-
lingen mot et felles mal.

Malet med epilepsibehandlingen er a
gjore pasienten anfallsfri uten sjenerende bi-
virkninger. Ofte m4 man imidlertid noye seg
med 4 finne frem til den medikamentelle be-
handlingen som gir den beste balansen mel-
lom anfallsreduserende effekt og bivirknin-
ger. Dette fordrer en tett oppfoelging og en
god allianse mellom behandler og pasient.
Pasientene ma lere seg a leve sa aktivt som
mulig, med ferrest mulige restriksjoner i le-
vesettet. Dette forutsetter god innsikt i egen
sykdom. Det er dessuten et mal & utvikle pa-
sientens mestringsevne med sikte pé sterst
mulig grad av selvstendighet og livskvalitet
pé egne premisser.

Enkel rehabilitering

Epilepsi er myteomspunnet og fortsatt for-
bundet med omfattende fordommer (8).
Mange opplever det & fi epilepsidiagnosen
som en krise. De begrensningene i levesettet
som diagnosen inneberer, medforer ofte
problemer. Blant annet er tap av fererkort
vanskelig for mange, og det kan ta lang tid &
akseptere diagnosen og tilpasse seg sykdom-
men. Epilepsi er en «skjult» lidelse, der
symptomene vanligvis kun opptrer som kor-
te anfall og som pasienten bare delvis opple-
ver selv. Pérerende opplever gjerne sympto-
menes dramatikk fullt ut og kan i den forste
fasen ha en annen forstaelse av sykdommen
enn den som selv er affisert. I den initiale
sykdomsfasen har de fleste pasienter og pa-
rerende et stort behov for kunnskap om dia-
gnosen. Det bar settes av god tid til informa-
sjon og veiledning, og dette tilbudet ber
skreddersys etter behovene til hver enkelt
pasient. Dette er viktig for & bygge opp tillit
og unnga misforstaelser. Det er helt nadven-
dig at pasientene forstar prinsippene ved
profylaktisk epilepsibehandling for a sikre
god etterlevelse av behandlingen.
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Epilepsi opptrer gjerne i en fase av livet
som gjer at fremtidsplaner mé forandres. A
bli hemmet i valg av yrke er vanlig, og noen
maé gi opp fritidsaktiviteter. Mange pasienter
ma hjelpes til & se at de fortsatt har en rekke
muligheter, ikke bare begrensninger, og det er
stort behov for stette i den reorienteringspro-
sessen som ofte folger i kjelvannet av diagno-
sen. Brosjyrer og undervisningsfilmer utgitt
av Norsk Epilepsiforbund og lerings- og
mestringssentre, som er et etablert metested
mellom fagfolk og pasienter, kan hjelpe pa-
sientene videre i rehabiliteringsprosessen. Pa-
sientene oppfordres til 4 melde seg inn i Epi-
lepsiforbundet som arbeider for & bedre hver-
dagen til personer med epilepsi. Fire ganger i
aret mottar medlemmene bladet Epilepsi Nytt
som inneholder mye aktuell informasjon.

Selv om pasientene tilherer de 60—70 %
som oppndr anfallsfrihet eller akseptabel an-
fallskontroll med antiepileptika, vil vi hevde
at ogsa disse ber ha jevnlig kontakt med spe-
sialisthelsetjenesten, dvs. en nevrolog, en
pediater med nevrologisk erfaring eller en
epilepsisykepleier. Mange har behov for
minst én kontroll per ar. Selv om ulike epi-
lepsisyndromer kan arte seg svart forskjel-
lig, ber en slik kontroll inkludere en klinisk
samtale med bl.a. diskusjon om anfall, even-
tuelle medikamentbivirkninger, muligheter
for redusering eller seponering av medika-
sjonen, psykososiale, pedagogiske, fami-
lizere eller yrkesmessige problemer samt fo-
rerkortspersmal. Béade det medisinske og det
tverrfaglige behovet m4 i s méate vurderes.

Mange pasienter blir raskt anfallsfrie og
lever normale liv med sma rehabiliterings-
behov. Selve anfallene kan likevel bare vare
en liten del av problemkomplekset. Andre
epilepsirelaterte utfordringer kan vere minst
like vanskelige & mestre (fig 1). Mange barn
og unge med epilepsi blir overbeskyttet av
sine pargrende og kan derved miste verdifull
sosial trening, noe som ofte er nedvendig for
a mestre voksenlivet. Andre kan oppleve
stigmatisering eller diskriminering. For &
fange opp og avhjelpe slike tilleggsproble-
mer er det helt nedvendig med et tett og godt
samarbeid mellom spesialisthelsetjenesten
og kommunehelsetjenesten. Epilepsisyke-
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pleiere ved barneavdelinger eller nevrolo-
giske avdelinger kan vere nyttige bindeledd
mellom de ulike nivdene i helsetjenesten.

Kompleks rehabilitering

Mange pasienter som til tross for optimal
medikamentell behandling fortsatt har hyp-
pige anfall, trenger en mer omfattende,
tverrfaglig og helhetlig rehabilitering og be-
handling (comprehensive care) (9). Ikke
overraskende har undersgkelser vist at man-
ge mennesker med epilepsi har darligere
livskvalitet enn kontrollpersoner. Dette gjel-
der saerlig i forhold til sosial funksjon og
sdkalte rollebegrensninger i aktivitet og ar-
beid. Det gjelder i forste rekke hos pasienter
med darlig anfallskontroll (10, 11).

Hos noen kan det vaere vanskelig & skille
mellom direkte epilepsirelaterte symptomer,
folgene av den bakenforliggende &rsaken og
bivirkninger av behandlingen. Ofte er gren-
sene mellom medisinsk behandling og reha-
bilitering uskarpe, og den medisinske be-
handlingen foregar gjerne parallelt med ha-
bilitering og rehabilitering. Pasientene ma
selv bidra aktivt i prosessen, mens helseper-
sonell ber ha en katalyserende og stattende
funksjon. Helsepersonell ber vere mest mu-
lig tilgjengelige, og det ber tilstrebes konti-
nuitet i behandlingen. Alvorlig epilepsi kan
pavirke mange omrader av livet, f.eks. selv-
tillit, sosialt nettverk, skoleprestasjoner, yr-
kes- og familieliv, seksualitet, fertilitet, gra-
viditet, forerkort og fritidsaktiviteter. (12).

Noen av de negative konsekvensene kan
forebygges eller avhjelpes gjennom en om-
fattende rehabilitering og en neyaktig dia-
gnose for rehabiliteringsprosessen starter.
Dette forutsetter gode epilepsikunnskaper
og en bredt anlagt kartlegging av funksjons-
nivaet (fig 2). Et tverrfaglig team er avgjo-
rende for & gjennomfore en slik rehabilite-
ring. Ulike yrkesgrupper ber engasjeres etter
behov, f.eks. sykepleier, psykolog, sosio-
nom, ergoterapeut, fysioterapeut eller spe-
sialpedagog. Habiliteringstjenesten for barn
eller voksne kan ogsd vere nyttige sam-
arbeidspartnere.  Rehabiliteringsprosessen
endrer seg hele tiden, og tiltakene ma p4 til-
svarende mate justeres etter behovet (13).
Det terapeutiske miljoet under prosessen er
kanskje like viktig for pasienten som medi-
sinske eller kirurgiske intervensjoner. Fordi
pasientgruppen er sd heterogen, kan det ikke
understrekes sterkt nok at rehabiliteringen
ma individualiseres og skreddersys etter den
enkelte pasients ressurser og behov.

Veiledning og informasjon

Fordi epileptiske anfall opptrer pa uforutsig-
bart vis og ofte inneberer tap av selvkon-
troll, er det ikke overraskende at epilepsi
ofte skaper angst og utrygghet. Kunnskap er
nekkelen til mestring. Denne erkjennelsen
har fort til at veiledning og opplering er blitt
en del av sykehusenes lovpélagte hovedopp-
gaver (14). Paragraf 3—5 i pasientrettighets-
loven sier at informasjonen skal vere tilpas-
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set mottakerens individuelle forutsetninger
som alder, modenhet, erfaring og kultur- og
sprakbakgrunn. Dette er det viktig 4 ha et be-
visst forhold til, for eksempel med tanke pa
innvandrere med andre forestillinger og
kunnskaper om epilepsi.

Ved Spesialsykehuset for epilepsi har pa-
sienter og deres parerende i mange ar fatt til-
bud om & delta pd «epilepsiskole». Dette
innebarer to timers undervisning per uke,
holdt av medlemmer av det tverrfaglige
teamet, med gjennomgang av utvalgte epi-
lepsirelaterte temaer, for eksempel om an-
fallstyper, stressmestring, skadeforebyggen-
de tiltak, medikamenteffekter og bivirknin-
ger. Vel sa viktig som kunnskapsformidling
er det innbyrdes samvaret og interaksjonen
mellom pasientene. Erfaringene med en slik
epilepsiskole er udelt gode.

Ved St. Olavs Hospital i Trondheim er det
vist at en oppfolging med et strukturert inter-
aktivt undervisningstilbud i regi av en epi-
lepsisykepleier ga pasientene en signifikant
bedret livskvalitet sammenliknet med kon-
trollpasienter (15, 16). Bedringen gjaldt ho-
vedsakelig en helserelatert motlgshet som er
forbundet med epilepsi, bekymringer i for-
hold til fysiske og mentale effekter av medi-
kasjonen samt funksjon i forhold til fysisk
aktivitet og arbeid. En slik dokumentert ef-
fekt er et godt argument overfor helsemyn-

Figur 2
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digheter og politikere for at slik virksomhet
ber bygges ut.

I samarbeid med heyskolen i Akershus
har Spesialsykehuset for epilepsi de siste
arene organisert en tverrfaglig videreutdan-
ning i epilepsi og rehabilitering. Studentene
ma ha helse- og sosialfaglig hayskoleutdan-
ning som grunnlag, og utdanningen passer
derfor godt for sykepleiere som har rehabili-
tering av epilepsipasienter som et viktig ar-
beidsfelt. Et av utdanningsmélene er & bidra
til & oke epilepsikompetansen blant helse-
personell i pasientenes nermiljo.

Hva kan pasientene gjore selv?

Pasientene oppfordres til & skaffe seg oppda-
tert kunnskap om epilepsi. Det er viktig at de
ikke lar sykdommen styre livet sitt. Blant an-
net ber man unnga selvpalagte, men ungdven-
dige restriksjoner i levesettet. Mange pasienter
er eksempelvis redde for at fysisk aktivitet kan
fremkalle anfall. Denne frykten er som oftest
uten grunn (17). Fordommer og stigmatisering
ma metes med forstéelse og ber motvirkes. I
frykt for & bli avvist og utelukket, velger man-
ge 4 holde diagnosen skjult. Engstelsen for &
bli «avslert» kan resultere i betydelig psykolo-
gisk belastning, noe som igjen kan senke ters-
kelen for anfall (18). Mange kan bedre sin
egen anfallskontroll ved & unngd eller redusere
anfallsutlesende faktorer, som f.eks. vedva-
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rende stress, sevnmangel, store mengder alko-
hol og medisinforglemmelse.

Psykisk utviklingshemning

og epilepsi

Etter HVPU-reformen i 1991 bor né de fles-
te psykisk utviklingshemmede med epilepsi
1 kommunale omsorgsboliger og far sin epi-
lepsibehandling i det allmenne helsevesenet.
11995 ble det iregi av Statens helsetilsyn ut-
fort en kartlegging av epilepsiomsorgen for
denne pasientgruppen. Det viste seg & vare
store udekkede behov for kunnskap pé alle
nivaer i helsevesenet, kanskje sarlig blant
personalet i omsorgsboligene. De geografis-
ke forskjellene i serviceniva var betydelige
(19). Det lave kognitive nivaet hos pasiente-
ne kan gjore diagnostikken og behandlingen
vanskelig, og dette kan vaere et alvorlig hin-
der for en optimal habilitering eller rehabili-
tering. Det kan vaere vanskelig nok & kartleg-
ge arsak og anfallstype, hvilket epilepsisyn-
drom det dreier seg om og eventuelle
tilleggsproblemer. Men i tillegg er det ogsa
vanskelig & oppna en god anfallskontroll.
Mange pasienter har dessuten en lav terskel
for & utvikle sentralnervese bivirkninger av
antiepileptika. Det ma sikres at multifunk-
sjonshemmede pasienter som ikke selv kan
stille krav, har samme tilgang til moderne
diagnostikk og behandling som andre.

Primaerlege/kommune

Henvise til nevrolog for diagnostisering og oppfelging
Vurdere om pasienten trenger individuell plan,

ev. bistand fra spesialisthelsetjenesten

Nevrologisk avdeling/poliklinikk/habiliteringstjeneste
Minimum arlig oppfelging av lege eller epilepsisykepleier
som avveier behov for rehabilitering/tverrfaglig vurdering

Tverrfaglig team Behandling
Universitetssykehusene, Spesialsykehuset for epilepsi, Medikamentell
Kure epilepsisenter og Reysumtunet Kirurgisk

Lege, sykepleier, sosionom, ergoterapeut, psykolog/
nevropsykolog, nevrofysiolog, fysioterapeut, spesialpedagog
Kartlegge behov, skreddersy tiltak

Redusere anfalls-
utlesende faktorer
Anfallskuperende tiltak

Psykososiale faktorer Bkonomisk hjelp Skadeforebyggende
Psykisk og kognitiv Sykmelding tiltak

fungering, boforhold, Grunnstgnad Komfyrvakt, skolde-
ADL-funksjoner, sosial Hjelpestenad sperre pa dusj,
trening, stottekontakt, Uferetrygd hodebeskyttelse,

fritidsinteresser,
forerkort, utdanning,
arbeidsevne, jobb,
fysisk aktivitet

Rehabiliteringshjelp
Transporttjeneste
Fradrag i selvangivelsen

fallalarm, sengealarm,
brems pa barnevogn,
fraveersalarm,
trygghetsalarm
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I boligene er det viktig & tilrettelegge mil-
joet slik at pasientene opplever forutsigbar-
het, trygghet og trivsel. De ma oppmuntres til
a leve et aktivt liv, samtidig som anfallsutle-
sende faktorer og skaderisikoen ber reduse-
res til et minimum. Undervisning og veiled-
ning om epilepsi til omsorgspersonalet er
viktige elementer i habiliteringen/rehabilite-
ringen av pasienter med kognitiv svikt. Fyl-
kenes habiliteringstjeneste star sentralt i dette
arbeidet, men har varierende tilbud og mal.
Kontakten mellom epilepsiomsorg og habili-
teringstjeneste ber mange steder styrkes.

Opererte epilepsipasienter
Ved siden av lesjonell epilepsikirurgi blir det
i Norge foretatt 30—40 «rene» epilepsiopera-
sjoner arlig. Som oftest er det ulike former for
temporallappsreseksjoner. Resultatene av slik
kirurgi er gode. Ca. 60 % av de opererte blir
anfallsfrie, og 20—30 % far en bedre anfalls-
situasjon (20). Pasientene blir fulgt i to ar
etter inngrepet, dels ved Nevrokirurgisk av-
deling, Rikshospitalet, dels ved Spesialsyke-
huset for epilepsi. Mange av de opererte pa-
sientene har behov for hjelp og stette i enda
lengre tid. Til tross for anfallsfrihet eller bed-
ret anfallskontroll, er det skuffende fa pasien-
ter som kommer i arbeid (21). Mange har
store problemer med 4 tilpasse seg sin nye til-
vaerelse (the burden of normality). Forvent-
ningene béde fra pasientene selv og deres pa-
rerende kan dessuten veare urealistiske (22).
Noen utvikler depresjoner, mens andre kan fa
psykiske, ikke-epileptiske anfall (23). Mange
pasienter har behov for oppfelging av spesial-
kompetente fagfolk. Slike fagfolk er det i dag
fa av. Med noe okte ressurser ved Spesial-
sykehuset for epilepsi burde medlemmer av
det tverrfaglige teamet, spesielt psykologene,
kunne reise ut til pasientenes lokale hjelpeap-
parat, bide for & overfore kompetanse og for
i samarbeid a skreddersy et rehabiliterings-
opplegg for den enkelte pasient. Flere epilep-
siopererte pasienter har etterlyst samlinger,
kurs eller rehabiliteringsopphold for bedre &
mestre tilpasningen til et liv uten anfall.
Epilepsikirurgi blir sannsynligvis benyttet
for sjelden, og ofte for sent (24). Flere epilep-
sipasienter, serlig barn og unge, ber utredes
for epilepsikirurgi tidligst mulig for konse-
kvensene av sykdommen er blitt for store.

Spesialsykehuset for epilepsi

Norge er i en svert gunstig stilling som har
et landsdekkende sykehus for personer med
vanskelig kontrollerbar epilepsi. Fra & vere
en «epileptikerkoloni» har sykehuset i lopet
av de siste 100 arene utviklet seg til et spe-
sialsykehus med 87 sengeplasser og vel 300
ansatte. Institusjonen har flere landsfunksjo-
ner, bl.a. utredning og utvelgelse av pasien-
ter med tanke pa epilepsikirurgi.

Ved epilepsisykehuset far pasientene en
flerfaglig utredning og behandling. Liggeti-
den har gradvis gatt ned de senere arene, noe
som gjor det vanskelig 4 gjennomfere en
komplett rehabilitering av inneliggende pa-
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sienter. Som oftest ma man legge vekten pa
a sette i gang rehabiliteringsprosessen, og
deretter overlate stafettpinnen til det lokale
hjelpeapparatet. Dette er i trdd med rehabili-
teringsmeldingen, der kommunene er gitt
det koordinerende ansvaret (7).

Rehabiliteringsinstitusjoner

Det er to rehabiliteringsinstitusjoner i Norge
for pasienter med alvorlig epilepsi, Kure
epilepsisenter ved Rygge i Ostfold og Rey-
sumtunet habiliteringssenter ved Jaren pa
Hadeland. Kure har vert eid og drevet av
Norsk Folkehjelp fra 1964, mens Diakonfor-
bundet opprettet Roysumtunet i 1965. Insti-
tusjonene har henholdsvis 20 og 40 plasser
og har i lepet de ca. 40 drene de har eksistert,
gradvis endret karakter fra § vare et hjem for
pasienter med terapiresistent epilepsi til & bli
aktive rehabiliteringsinstitusjoner. Begge in-
stitusjonene tar hovedsakelig imot pasienter
til tidsbegrensede opphold. De mottar pa-
sienter fra hele landet og har tverrfaglige
team. En erfaren epileptolog fra Spesialsy-
kehuset for epilepsi inngér i teamene. Vi tor
hevde at disse rehabiliteringsinstitusjonene
er for lite kjent. En av fordelene med Kure
og Roysumtunet er at pasienter med store re-
habiliteringsbehov kan tilbys lengre opp-
hold enn ved ordinzre sykehusavdelinger.

Store udekkede behov

Enkel rehabilitering av personer med epilepsi
foregér pa alle nivéer i helsevesenet, men be-
hovet blir likevel ikke fullt ut dekket. Dette
skyldes dels for liten kompetanse i primeer-
helsetjenesten, dels for smé og lite fokuserte
ressurser 1 spesialisthelsetjenesten. Den
tverrfaglige epileptologiske kompetansen er
mange steder for begrenset til & kunne tilby
«enkle» epilepsipasienter rehabiliterende
oppfolging. I oppfelgingen av pasientene star
epilepsisykepleiere sentralt. Det er behov for
nye stillinger for sykepleiere med spesialut-
danning i epilepsi ved alle landets barne- og
nevrologiske avdelinger. Informasjon og vei-
ledning i forhold til epilepsi er det forste vik-
tige skritt i rehabiliteringsprosessen. Kompe-
tanseoverforingen til primerhelsetjenesten
ber ogsé intensiveres.

En tverrfaglig arbeidsgruppe oppnevnt av
Sosial- og helsedirektoratet har fatt i opp-
drag a lage en oversikt over hvordan tjenes-
tene for personer med epilepsi fungerer,
hvordan tilbudene er fordelt og hvilke felter
som krever styrking for & sikre lik tilgang til
helhetlige tjenester, uavhengig av bosted.
Det er fortsatt et stykke igjen til pasientret-
tighetslovens intensjoner om «lik tilgang
pa helsehjelp av god kvalitet» blir oppfylt
i landet som helhet nar det gjelder oppfol-
ging og rehabilitering av mennesker med
epilepsi.
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