UTREDER
EPILEPSI HIEMME

For noen pasienter

blir det for krevende & utredes for epilepsi pa sykehus.

Vibeke
Snarset,
fagsykepleier,
del av utreise-
team

IrenK. Larsen,
vernepleier, del
av utreiseteam.
Lederav
regional kom-
petansetjeneste
for epilepsi og
autisme

Pernille
Varre, fag-
og forsknings-
sykepleier

Grete
Almasbakk,
avdelingsleder
pa Spesial-
sykehuset for
epilepsi (SSE)

denne artikkelen pre-

senterer vi modellen

med tverrfaglig klinisk

epilepsiutredning og
behandling i pasientens hjemme-
miljg, med pafglgende kompetan-
seoverfgring. Hensikten er & se pa
nytteverdien nar det gjelder pasi-
entomsorg, kvalitet p& utredning
og behandling av spesielt sarbare
pasienter.

Vi har erfart at noen pasienter
som har behov for tilbud fra spesi-
alisthelsetjenesten, ikke blir hen-
vist fordi man antar at pasienten
har for store utfordringer til & kla-
re reisen til sykehuset og/eller ut-
redningen pa sykehuset.

BEHANDLING HJEMME. I dette
fagutviklingsprosjektet fikk 17
pasienter over 18 ar tilbud om ut-
redning og behandling i hjemme-
miljoet. Alle pasientene hadde
sammensatte utfordringer og
sporsmal om epilepsi. Det ambu-
lante teamet omtales heretter som
utreiseteamet. Det besto av EEG-
tekniker, sykepleier og vernepleier,
som alle er en del av det tverrfag-
lige behandlingsteamet. Behand-
lingsteamet besto av nevrolog,
klinisk nevrofysiolog og utreise-
teamet, som har en spesiell kompe-
tanse innenfor epilepsi og utvi-
klingshemning. Ved behov ble
ergoterapeut, sosionom og fysiote-
rapeut involvert.

KREVENDE FOR PASIENTENE.
Pasientene i prosjektet har sam-
mensatte funksjonsvansker. Flere
har tilleggsdiagnoser som autisme-
spekterforstyrrelse (ASF) og psy-
kiske lidelser. En av sengepostene
ved SSE er for pasienter over 18 ar
med utviklingshemning eller erver-
vet hjerneskade. Vi erfarer at en
del pasienter som henvises til den-
ne sengeposten, har mye angst, uro
og stress. Omstillingen ved en inn-
leggelse pa sykehus med fremme-
de omgivelser og nye mennesker, er
vanskelig. Pasientene er spesielt
sarbare, og noen har en betydelig
utfordrende atferd. I tillegg kan rei-
sen vaere belastende, bade fysisk
og psykisk. For noen pasienter kan
en innleggelse bli for krevende.
Det & gjennomfgre EEG-undersg-
kelse, blodpraver og andre under-
sokelser som det er behov for ved
en optimal epilepsiutredning, kan
ogsa by pa store utfordringer. Selve
EEG-pakoplingen er erfaringsmes-
sig mest krevende for pasientene.
Disse vanskelighetene kan fare til
at pasienten ikke mottar optimal
utredning og behandling, en ret-
tighet som er fastsatt i pasient-
og brukerrettighetsloven (1). Sam-
handlingsreformen vektlegger
«Rett behandling — parett sted — til
rett tid» (2). Alle trenger nzerperso-
ner som er til stede under innleg-
gelsen. Med naerpersoner menes
foreldre og/eller pasientens eget

boligpersonale. De fleste bor i bolig
med dggnkontinuerlig bemanning.

EEG-UTREDNING HJEMME. 2012
mottok SSE en henvisning pa en pa-
sient der innleggelsen ville ha med-
fort store utfordringer béade for pa-
sienten og sengeposten. Pasientens
utfordringer tilsa at det burde veere
sjuneerpersoner til stede under inn-
leggelsen. Det var store vansker
med 4 tilrettelegge EEG-utrednin-
gen og manglende skjermingsmulig-
het. Derfor tilbad SSE & la sykeplei-
er, vernepleier og EEG-tekniker
reise til pasientens bolig for obser-
vasjon og EEG-utredning. De ulike
delene av utredningen ble grundig
planlagt sammen med pasientens
naerpersoner og de ansvarlige for lo-
kalt tjenestetilbud. Det tverrfaglige
behandlingsteamet gjorde sveert
nyttige erfaringer, som dannet
grunnlaget for dette prosjektet.

DIFFERENSIALDIAGNOSER. Epi-
lepsi er en av de vanligste nevrolo-
giske lidelsene. Epilepsi er en sam-
lebetegnelse pa en rekke tilstander
med forskjellige arsaker, ytringsfor-
mer og prognoser. Fellesnevneren
er uforutsigbare og tilbakevenden-
de epileptiske anfall. Det finnes fle-
re ulike anfallstyper. Sykdom i hjer-
nen, som er medfgdt eller ervervet,
gir gkt risiko for epilepsi (3). INorge
har cirka én prosent av befolknin-
gen epilepsi (4). Omtrent 20 prosent

FAGUTVIKLINGSPROSJEKT:

Artikkelen bygger pa

10.4220/Sykepleiens.2016.58399

Fakta

Spesialsykehuset for
epilepsi (SSE) har utvi-
klet en ny modell for
utredning og behand-
ling av spesielt sarbare
pasienter med spgrs-
mal om epilepsi. Det
har veert vellykket & ut-
rede pasientene med
ambulatorisk EEG
(elektroencefalografi)

giennom tverrfaglig
samarbeid og ved hjelp
av et utreiseteam. Dia-
logundervisning og pa-
folgende kompetanse-
overfgring har bidratt til
bedre behandling for
denne pasientgruppen.

Les mer og finn littera-
turhenvisninger pa vare
nettsider

Epilepsi

Tverrfaglig

samarbeid

EEG
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av voksne personer med utviklings-
hemning har epilepsi. De er ofte
vanskelige & behandle optimalt (3,
5). Hos denne pasientgruppen kan
atferd som stirrende blikk, grimase-
ring, affektanfall, repeterende be-
vegelser og tilstivninger forveksles
med epileptiske anfall (4).

Flere av pasientene som er om-
talt i dette prosjektet, har en diag-
nose innenfor ASF. ASF er en gjen-
nomgripende utviklingsforstyrrelse
som karakteriseres av kommunika-
tive og sosiale vansker samt repe-
titiv atferd og seerinteresser. Ko-
morbiditeten mellom epilepsi,

utviklingshemning og ASF er kjent.
Pasienter med ASF har ofte en be-
handlingskrevende epilepsi og er
mer sensitive for bivirkninger (6).

MALER HJERNENS AKTIVITET.
EEG-undersgkelse er maling av hjer-
nens elektriske aktivitet og en viktig
del av epilepsiutredningen. For no-
envil det veere ngdvendig med EEG
over lengre tid, gjerne én til tre da-
ger. Den mest optimale EEG-under-
sgkelsen er langtidsmonitorering
med videoopptak (LTM), som utfa-
res pa SSE. Pasienten er da koplet til
elektronisk utstyr og ma oppholde

IET T 7 FVTTTo) [ovmmyrarug) Wy v POF Ty Aory TR
P o S L e B e

¥ |L|11'\-',‘ipr.llY';|'1-J-I|l1*"| LRI
'y

«Epilepsi er en
av de vanligste
nevrologiske
lidelsene.»

seg pa undersgkelsesrommet under
hele registreringen.

Noen pasienter mestrer ikke a
gjennomfere LTM. De far da tilbud
om ambulatorisk EEG, som er beer-
bart og mobilt EEG-utstyr, og pasi-
enten kan da stort sett utfere sine
daglige rutiner. Opptil 26 elektro-
der festes til hodebunnen, og det er

vanlig 4 anvende tekstilhjelm for &
sikre at elektrodene sitter optimalt.
Fra elektrodene gar det ledninger
tilméaleenheten, som oppbevares i
en liten sekk som pasienten baerer
(7). Hensikten med EEG er 4 avklare
om anfallsepisoder er av epileptisk
karakter eller har andre arsaker (3,
4). For pasienteneidette prosjektet
ble det benyttet ambulatorisk EEG
ved utreisene.

OND SIRKEL. Pasientene har ofte
store kommunikasjons-
vansker og problemer
med a formidle opplevde
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endringer og kroppslig ubehag, som
ogsa er vanlig ved epileptiske anfall.
De kan oppleve kontrolltap og ufor-
utsigbarhet, som igjen kan bidra til
stress og angst. @kt spenning i krop-
pen ved angst kan fere til ytterligere
anfall, og det kan bli en ond sirkel (3,
8). Mange vegrer seg for a bli tatt pa
oghanoe pahodet. Flere av pasien-
tene er urolige og kan ha utfordren-
de atferd, noe som gjor det svaert
vanskelig & oppholde seg pa et un-
dersgkelsesrom over lengre tid. De
kan ogsa eksempelvis vaere sensiti-
ve for lyder og nye steder.

ANFALLSKONTROLL. For pasien-
ter med utviklingshemning, epilep-
si og eventuelle tilleggsdiagnoser
kan det veere seerlig utfordrende &
fa tilfredsstillende anfallskontroll.
Pasienter med utviklingshemning
har gkt sarbarhet for medikamen-
telle bivirkninger av antiepileptika
(AED) og anfallskuperende medi-
kasjon (3, 4, 9). Sistnevnte medika-
sjon gis ved langvarige anfall eller
anfall i serie. Hyppig bruk av an-
fallskuperende medikasjon (Steso-
lid eller Buccolam) kan fgre til tole-
ranseutvikling og avhengighet (3).
Nazerpersoner som mangler kunn-
skap og er utrygge, kan gi anfallsku-
perende medikasjon for ofte og pa
feil grunnlag. Pasientene kan der-
med pafgres ungdige bivirkninger
og fa hyppigere anfall.

FAGUTVIKLING. Prosjektet har
veert et kvalitetsforbedrende fagut-
viklingsprosjekt. Malet med fagut-
vikling er en kontinuerlig forbedring
av den kliniske virksomheten.
Fagutvikling innebaerer & benyt-
te allerede eksisterende viten pad en
ny og systematisk mate (10). Pro-
sjektet er fremlagt for vurdering hos
REK (Regionale komiteer for medi-
sinsk og helsefaglig forskningsetikk)
iHelse Ser-@st. Prosjektet med sam-
tykkeerkleering er ogséa godkjent av
personvernombudet ved Oslo uni-
versitetssykehus (OUS).

STUDIENS METODE. SSE utredet
17 pasienter i egen bolig over en pe-
riode frajanuar 2014 til juni 2015. Av
disse hadde ni pasienter ogsa en di-
agnose innenfor ASF. Vi innhentet

skriftlig informert samtykke fra pa-
rorende eller verge. Skriftlig avtale
ble innhentet fra henvisende in-
stans, fastlegen ogleder i bolig.

Det ble utarbeidet sjekklister for
praktisk gijennomfering i samarbeid
med nevrologene i avdelingene ved
SSE. Utreiseteamet startet med &
kartlegge, forberede og tilvenne fle-
re maneder fgr ambulatorisk EEG.
Malet var at pasientene skulle opp-
leve forutsigbarhet, mestring og
minst mulig bruk av tvang og makt
under utredningen (11). Vi utarbei-
det to ulike spgrreskjemaer for &
evaluere nytteverdien av prosjektet
(ett for pararende eller verge og bo-
ligpersonale og ett for henvisende
instans eller fastlege). Spgrreskje-
maene hadde kategoriserte svaral-
ternativer og mulighet for kommen-
tarer. Videre skrev utreiseteamet
erfaringslogg etter hver utreise, der
det konsentrerte seg om gjennom-
foring, medikamenter med mer.

UTREDER HJEMME. SSE mottok
og vurderte henvisning for utreise
ble besluttet (se figur 1). Utreisene
gikk over to dager og besto av ob-
servasjon, ambulatorisk EEG og
planlagt dialogundervisning. Utrei-
seteamet tilpasset observasjon,
kontakt og naerveer etter pasien-
tens toleransegrad. Det var mulig-
het for inntil tre forsgk med EEG-
pakopling. Vi la vekt pa dialog og
veiledning med neerpersonene for
at pasienten ikke skulle oppleve
ungdig stress og derved selvsepo-
nere EEG. Neerpersoner var til ste-
de under hele registreringen, og de
hadde mange spgrsmal og dilem-
maer som ble diskutert. Utreisetea-
met var tilgjengelig frem til k1. 22 og
sjekket elektrodene underveis.

EPILEPSIUNDERVISNING. Dag to
gjennomferte vi tre timers pasien-
trettet dialogundervisning for
naerpersoner og aktuelle hjemmein-
stanser. Undervisningen fokuserte
pa epilepsi, og vi gjennomgikk
temaer som blant annet anfallsklas-
sifisering, handtering av anfall og an-
fallskuperende behandling. Miljgbe-
tingelser som eksempelvis struktur i
form av dagsplan, anfallsutlgsende
faktorer og skadeforebygging ble

Figur 1. Rutiner

Mottatt henvisning
Beslutning om utreise

Kontakt naerpersoner,
henvisende instans og
fastlege

@ Informasjonsut-
veksling med
naerpersoner

@ Gjennomfgring av
avtalte forberedel-
ser

Utreise. Dag 1:

® EEG-pakobling,
inntil 3 forsgk

@ Tett oppfelging/
observasjon under
ca. 24 timers EEG

® Sjekk av elektroder
frem til kl. 22

Utreise. Dag 2:
Dialogundervisning
med vekt pa epilepsi
og veiledning av
naerpersoner

Tverrfaglig vurdering av
funn og observasjoner

® Videomgte med
kompetanseover-
faring: EEG-funn,
diagnostisk
vurdering

® Anbefalinger:
Anfallsforebyg-
ging, miljgtiltak,
medikasjon,
anfallkuperende
behandling

Utsendelse av epikrise

grundig gjennomgatt. Andre aktuel-
le temaer var medikamentruti-
ner for AED samt anvendelse og nyt-
teverdi av anfallskalender.
Anfallskalender er et dokumenta-
sjonsverktgy for registrering av an-
fallstyper, -hyppighet, dagsform,
stress og bruk av medisin (12).

FORESLATTE ENDRINGER. Etter
utreisen bearbeidet og analyserte
det tverrfaglige behandlingsteamet
ved SSE funn og observasjoner. Pa
grunnlag av innhentete pasientopp-
lysninger, observasjoner og EEG-
svar kom behandlingsteamet frem
til forslag om eventuelle endringer
av AED eller andre medikamenter,
som for eksempel psykofarmaka.

Vi vektla handtering av anfall,
anfallskuperende behandling og
miljotiltak. Ved behov benyttet
vi andre fagprofesjoner fra SSEs
tverrfaglige behandlingsteam. Det
ble gijennomfert avtalt videomegte
mellom pasientens naerpersoner,
aktuelle hjemmeinstanser, utrei-
seteamet og behandlende nevrolog
ved SSE. Deretter sendte vi epikri-
se med resultater og videre anbefa-
linger (se figur 1).

EVALUERING FRA NZERPERSO-
NER. I denne artikkelen er det
mest relevant 4 bruke utvalgte
funn fra evalueringsskjemaene fra
naerpersonene samt vare oppsum-
meringer og erfaringer (se tabell 1).
Vi sendte ut evalueringsskjemaer
til 72 neerpersoner og fikk 63iretur
— det vil si nesten 90 prosent. Vi
mottok svar for alle 17 pasientene.
Hos 15 av 17 pasienter hadde neer-
personene liten tro pa at ambulato-
risk EEG ville la seg gjennomfare.
Evalueringene fra naerpersone-
ne viste at det var helt avgjorende
at utredningen ble gjort i pasientens
bolig, med kjente naerpersoner. Det-
te gjaldt for samtlige pasienter. De
kunne ha en mest mulig normal
deognrytme i kjent milje. Begrepet
«trygghet» gikk igjen i kommentar-
feltetievalueringsskjemaene hos 16
av 17 pasienter: <En dag og natt med
mye mestring og trygghet.» og «Klar-
te & beholde alt pa i ett dggn, sann-
synligvis pga. tryggheten med 4 vee-
re hjemme i kjente former og med
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Tabell 1: Gjennomfering av utredning med EEG og konsekvenser for behandling

Utfordrende atferd

Autismespekterforstyrrelse

Trente systematisk med tilvenning av hjelm

Krevende pakopling av EEG-elektroder

Behov for beroligende medikament (premedikasjon)

Gjennomfart EEG-registrering etter planen

Klarte begrenset tid av EEG-registrering

Klarte ikke a gjennomfgre EEG-registrering

Involvering av andre faggrupper fra tverrfaglige team ved SSE

Foreslatte endringeri antiepileptika

Avkreftet epilepsidiagnosen

Oppdatering av anfallskuperende medikasjon

Oppklaring i forhold til medikamentrutiner

Antall pasienter
15av17
Qavl7
Tav17
1Bavl7
1Bavl7
l4avl7
2avll
lav17
6avl7
l4avl7
lav17
17av17

17av17

Tabell 2: Deltakelse pa dialogundervisning dag 2 og pafelgende kompetanse-

overforing ved hjelp av videomgte

Antall Kommentar

Antall naerpersoner pa pasientens | Mellom Totalt 203 Dette tilsvarer
hjemsted som mottok dialog- 6-19 per mottok gjennomsnitt
undervisning, som fokuserte pa pasient dialogunder- 12 per pasient.
epilepsi visningen

Antall deltakere fra pasientens Mellom Totalt 88 deltok | Dette tilsvarer
nettverk som deltok pa 3-8 per pd kompetanse- | gjennomsnitt
kompetanseoverfgring pasient overfgringen 5,2 per pasient.

(Videomate)

kjente folk.» @kt trygghet for naer-
personene bidro til at utredningen
lot seg gjennomfare: «Vi personalet
var mye tryggere her hjemme, noe
som gjorde at ogsa pasienten ble
tryggere.» For pasientene utgjorde
det stor forskjell a slippe belastnin-
genmed reisen: <Mye mindre inngri-
pendeihverdagen hans, og dermed
ikke sa helsemessig belastende.»

SUKSESSFAKTORER. Vi erfarte at
grundige forberedelser og god dialog
med naerpersonene giennom hele

pasientforlgpet var en suksessfak-
tor. Videre opplevde vi at naerperso-
nene var engasjerte og kreative med
a finne de beste lgsningene. Syste-
matisk trening med bruk av hjelm i
pasientens boligiforkant av utreise-
teamets besgk hadde stor betyd-
ning fordi pasienten dermed mes-
tret & ha pa EEG-utstyr. Ved a
involvere neerpersonene i forbere-
delsene opplevde vi at de fikk starre
eierforhold til utredningen. De var
deltakende og viste engasjement,
slik at utredningen lot seg

giennomfgre. Flere var overrasket
over at pasientene fremsto som mer
tilpasningsdyktige enn de trodde.
Disse erfaringene kan ha overfg-
ringsverdi ogsa for andre pasienter,
som for eksempel det & se nytten av
A trene pa vanskelige situasjoner.

NZERPERSONER VIKTIGE. Det er
verdifullt ndr mange naerpersoner
har samme fagkompetanse. Kunn-
skap om pasientenes saeregne ut-
fordringer bidrar til forutsigbarhet
og trygghet og kan forebygge anfall.
Nar naerpersoner far sterre kunn-
skap om epilepsi, erfarer vi at det
blir mindre bruk av anfallskuperen-
de medikasjon. Under utreisene nar
vilangt flere neerpersoner enn vi vil-
le gjort ved en innleggelse ved SSE
(se tabell 2). Ved en utskrivelses-
samtale er det giennomsnittlig én til
tre naerpersoner til stede. I prosjek-
tet deltok fastleger, henvisende in-
stans og representanter fra habilite-
ringstjenesten, noe som ikke er
vanlig ved en utskrivelsessamtale.
Neerpersonene formidlet at de
fikk gkt felles forstaelse, kunnskap
og trygghet som de mente ville bidra
til & gi pasienten en bedre hverdag:
«Vi fikk gkt forstaelse, bade for epi-
lepsi, og hvordan epilepsi pavirker
hverdagen til pasienten.»

REGISTRERTE ANFALL. Anfalls-
kalenderen er et godt hjelpemiddel
som kan bidra til refleksjon og gkt
bevissthet om anfallsutlasende
faktorer i hverdagen. I tillegg kan
den bidra til & identifisere bivirk-
ninger som denne sarbare pasient-
gruppen har gkt risiko for ogiliten
grad klarer & uttrykke (9).

LITE TVANG OG MAKT. Noen av
pasientene matte fa beroligende
medikamenter i forbindelse med
utredningen, men ellers erfarte vi
lite bruk av tvang og makt. Neerper-
sonene reflekterte sammen med
oss over andre aktuelle problem-
stillinger. Pasientene og neerperso-
nene kunne dra nytte av sine ibo-
ende ressurser pa sin egen arena.
Vi opplevde a jobbe med en annen
form for profesjonell ydmykhet i

pasientens bolig, sammenliknet
med en travel hverdag pa sykehus.

KONKLUSJON. Den nye modellen
bidro til at pasientene fikk en omfat-
tende utredning og vurdering av sin
epilepsi, med pafglgende kompe-
tanseoverfgring. Grundig planleg-
ging, tilrettelegging og samhandling
pa flere nivaer gjorde det mulig a gi
et tilbud om epilepsiutredning og
behandling av de sarbare pasiente-
neihjemmemiljget. En slik behand-
ling kan bidra til god pasientomsorg
og danne grunnlag for videre habili-
tering i pasientens hjemmemilja. Ut-
reisene reduserte ogsa belastningen
pa aktuell sengepost, som blant an-
net har manglende skjermingsmu-
lighet for denne pasientgruppen.

SSE anbefaler at denne nye mo-
dellen implementeres som et fast
tilbud for denne sarbare pasient-
gruppen. Vi arbeider nd med ledel-
sen ved OUS for a etablere dette
behandlingstilbudet som et perma-
nent tilbud. @
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