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I Norge lever det snaut 40 000 mennesker med epilepsi. I en
spørreundersøkelse blant pasienter og pårørende fant vi at
det var et stort behov for grundigere informasjon og et ønske
om hyppigere kontakt med spesialisthelsetjenesten.
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En optimal behandling av pasienter med epilepsi fordrer tett og godt samarbeid

mellom fastlege og spesialist og ikke minst at vi er lydhøre overfor hva

pasientene og de pårørende selv opplever som vanskelig (1, 2). Vi har derfor

gjennomført en undersøkelse. Et spørreskjema ble lagt ut på epilepsiforbundets

nettside. Der ble det spurt om hva som oppleves som de største utfordringene i

norsk epilepsiomsorg og om hva som burde forbedres.

I perioden 1.4.2017–5.9.2017 besøkte 48 249 personer nettsidene, og 2 090

valgte å delta i undersøkelsen ved å fylle ut hele eller deler av skjemaet. Ni av ti

hadde epilepsi selv, resten var pårørende. Nesten halvparten savnet grundigere

informasjon om sykdommen og rundt en tredel ønsket bedre oppfølging i

spesialisthelsetjenesten, i form av lettere tilgjengelighet, raskere utredning og

hyppigere og lengre konsultasjoner. Hver sjette respondent savnet hjelp til

annet enn anfallsrelaterte problemer. Det ble også pekt på for dårlig samarbeid

mellom spesialistene og fastlegene og svak epilepsikompetanse blant

helsepersonell generelt, det gjaldt så vel i sykehus og hos fastlegen som i

kommunehelsetjenesten.

Resultatene av vår spørreundersøkelse stemmer godt med det man fant i to

tilsvarende studier fra England: Pasientene mente at mer kunnskap både i

pasientgruppen og i befolkningen generelt var en forutsetning for at de skulle

kunne leve et liv uten stigmatisering og skam (3, 4). Det er vist at rundt hver

femte person med epilepsi har psykososiale vansker, uavhengig av om de er

anfallsfrie eller ikke (5).

Å bringe epilepsi frem i lyset

Da Verdens helseorganisasjon lanserte kampanjen Epilepsy out of the shadows

i 1997, var det blant annet i erkjennelse av at det var mangelfulle kunnskaper

om sykdommen – ikke bare hos folk flest, men faktisk også hos helsepersonell

(6). Og der kunnskap mangler, får gjerne myter og fordommer gode kår.

Å tilpasse seg et liv med en kronisk og uforutsigbar sykdom, som epilepsi er,

innebærer å takle frykten for anfall og å kunne møte fordomsfulle reaksjoner

med saklig informasjon. Vår erfaring er dessverre at mange pasienter har

mangelfulle kunnskaper om sin egen sykdom. Dette er synd, ettersom de burde

være ambassadører for den.

Vi tror økt kunnskap hos pasientene faktisk kan påvirke anfallskontrollen og

dermed også prognosen (7, 8). Dette fordi kunnskap gir trygghet, bedre

selvfølelse og mindre stress. Vi vet at stress kan forsterke anfallstendensen.

Pasienten selv har et ansvar for sin helse. Det innebærer å skaffe seg mest

mulig informasjon om sykdommen, blant annet om anfallsfremkallende

faktorer det er viktig å ta hensyn til. Dessverre ser vi at mange pålegger seg

unødvendige restriksjoner i levesett. Av frykt for å vekke oppsikt under et anfall

velger mange å skjule sykdommen og leve et passivt og isolert liv.
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Våre forslag til forbedring av epilepsiomsorgen

For å imøtekomme det respondentene etterlyste, mener vi at det i årene

fremover må utdannes flere epilepsiprofilerte nevropediatere, nevrologer og

epilepsisykepleiere. I tillegg må kunnskapsnivået om epilepsi heves blant

helsepersonell generelt. Å gi pasienter og pårørende grundig informasjon

krever god tid under konsultasjonen. Dette er det dessverre vanskelig å få til

innenfor rammen av vårt nåværende økonomiorienterte helsevesen. Ikke alle

spørsmål om sykdommen kommer frem i de få minuttene som er til rådighet

under konsultasjonen, derfor er det behov for bedre tid.

I tillegg har vi lenge sett behovet for lett tilgjengelig informasjon. Norsk

Epilepsiforbund har derfor i samarbeid med Spesialsykehuset for epilepsi nylig

utarbeidet filmserien Hva er epilepsi?. Den inneholder 16 korte filmsnutter,

hver på rundt ett minutt, som gir svar på de vanligste epilepsirelaterte

spørsmålene. Serien er tilgjengelig på YouTube og andre sosiale medier (9).

Dessuten er det utarbeidet en kunnskapsbasert retningslinje om epilepsi (10)

og et elektronisk kurs om hvordan man kan leve med sykdommen.

UCB Pharma har gitt finansiell støtte til teknisk gjennomføring av

undersøkelsen. Firmaet har ikke vært involvert i eller påvirket innholdet i

undersøkelsen og har heller ikke hatt tilgang til besvarelsene.
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