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Formal: Studiet havde til formal at udforske, identificere, designe og udvikle en intervention til at stgtte og forbedre
overgangen fra berne- til voksenafdeling pa hospitalet for unge med epilepsi gennem inddragelse af unge med

epilepsi, foraeldr ndhedsprofessionelle.
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Mal

ndersg se af patienters og
su sprofessionelles
oplevelser og behovi
overgangen fra bgrne- til
voksenafdeling.

Design og udvikling af en
intervention

Pilot test og eWaluering | nisk
praksis

Forsknings-
spegrgsmal

Hvordan oplever unge med
epilepsi den eksisterende
overgang fra barne- til
voksenafdeling?

Hvilke behov har unge med
epilepsi i overgangen fra barne-
til voksenafdeling?

Hvordan deltager foraeldre og
sundhedsprofessionelle i den
eksisterende overgang fra
barne- til voksenafdeling?

Hvordan kan man designe,
udvikle og afpregve en
intervention, der kan fremme
og stgtte behovene hos unge
med epilepsi, deres foraeldre og
sundhedsprofessionelle?

Hvordan oplever unge med
epilepsi og
sundhedsprofessionelle den
udviklede intervention i en
pilottest?

Deltagere

15 unge med epilepsi
10 foraeldre
4 sygeplejersker, 4 laeger

6 unge med epilepsi
6 foraeldre
6 sygeplejersker, 3 laeger

9 unge med epilepsi
3 sygeplejersker

Metoder Litteratur studie Litteratur studie Litteratur studie
Systematisk review og Fremtidsworkshop Deltagerobservation (video}
metasyntese Laboratorie tests Individuelle interviews
Deltagerobservation Fokusgruppe
Individuelle interviews
Fokusgruppe
Data Meta-syntese: 21 studier 2 workshops 9 Semi-strukturerede
10 timers deltagerobservation 5 laboratorie test interviews
(21 konsultationer}) 15 timers deltagerobservatior
15 Semi-strukturerede (video})
interviews 1 Fokusgruppe
1 Fokusgruppe
Analyse JBI meta-aggregation metode Aktionsforsknings spiral Giorgi-inspireret
for kvalitativ evidens syntese inspireret
Giorgi-inspireret
Artikler Artikel 1 & 2 (publiserede} Artikel 3 (i review) Artikel 4 (under udarbejdelse}
Mal i Artikel 1 Artikel 3 Artikel 4 {kommende)
artikler At syntetisere den kvalitative At beskrive udviklingen af en At undersgge unge med

evidens relateret til unge med
epilepsis oplevelser og behov i
overgangen fra barne- til
voksenafdeling pa hospitalet.
Artikel 2

At undersgge unge med
epilepsis oplevelser og behov i
overgangen fra barne- til
voksenafdeling pa hospitalet.

samarbejdsbaseret lgsning,
kaldet Den Faelles
Transitionsklinik, til at stgtte
unge med epilepsi i overgangen
fra berne- til voksenafdeling pa
hospitalet.

epilepsis og
sundhedsprofessionelles
oplevelser med brugen af Den
Faelles Transitionsklinik.
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Den Fzlles Transitionsklinik blev udviklet og tilpasset brugernes
behov i en klinisk kontekst.

Den organisatoriske lgsning blev udviklet for at stgtte unge med
epilepsi og sikre en smidig overgang til voksenafdelingen.
Co-designprocessen gav deltagerne reel indflydelse og
medbestemmelse i designet og udviklingen af Igsningen.

Centrale pointer

Brugerne oplevede generelt initiativet som positivt.
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Hvad er epilepsi?

Diagnosen epilepsi kraever:

Mindst to uprovokerede anfald med mere end 24 timers mellemrum, eller

Etl Olﬂgy Et uprovokeret anfald med hgj risiko for yderligere anfald (f.eks. pa grund
af en underliggende tilstand som en strukturel hjernelidelse), eller

Seizure types
m Diagnose af et epilepsisyndrom baseret pa specifikke kliniske og EEG-

Focal Generalized
l M maessige karakteristika.
- ~ (Fisher et al., 2014, Epilepsia, "A practical clinical definition of epilepsy.")
Epilepsy types Metabolic

Unknown m
_,,

Generalized

Co-morbidities

Epilepsy syndromes

From: Scheffer IE, Berkovic 5, Capovila G, et al. ILAE classification of the epilepsies: Position paper of the ILAE Commission
for Classification and Terminology. Epilepsia 2017, DOI 10.1111/epi. 13708,
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Baggrund

* At leve med epilepsi handler om mere end blot anfald og har uhensigtsmaessige

konsekvenser for unge og deres familier ud over de fysiske, herunder pa psykisk
velbefindende, social inklusion, livskvalitet og omsorg.

* Epilepsi hos unge kan veere forbundet med komorbiditet, herunder

indlzeringsvanskeligheder, psykiske problemer, adfaerdsproblemer og motoriske
svaekkelser

RAJENDRAN, S. & IYER, A. 2016. Epilepsy: addressing the transition from pediatric to adult care. Adolesc Health Med Ther, 7, 77-87

SUNDHEDSSTYRELSEN 2018. Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi: Forslag til indsatsomrader. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen.
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Baggrund

* P4 trods af adskillige anbefalinger gennem de seneste artier er
transition stadig en udfordring.

* Overgangen til voksenafdelingen fgrer ofte til manglende opfalgning
samt lav tilfredshed blandt bade patienter og forseldre.

* Ogsa forbundet med en forveerring af helbredet, hvilket understreger
behovet for alternative mader at levere sundhedsydelser pa.

*  Schmidt A, llango SM, McManus MA, Rogers KK, White PH. Outcomes of Pediatric to Adult Health Care Transition Interventions: An Updated Systematic Review. J Pediatr Nurs. 2020;51:92-107.

e  Gabriel P, McManus M, Rogers K, White P. Outcome evidence for structured pediatric to adult health care transition interventions: a systematic review. The Journal of pediatrics. 2017;188:263-9.
el5.

*  BONATI, M. 2020. Transitioning youth to adult age also through health services. Epidemiol Psychiatr Sci, 29, e88.

*  CAMPBELL, F., BIGGS, K., ALDISS, S. K., O'NEILL, P. M., CLOWES, M., MCDONAGH, J., WHILE, A. & GIBSON, F. 2016. Transition of care for adolescents from paediatric services to adult health
services. Cochrane Database Syst Rev, 4, Cd009794.
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At navigere og handtere epilepsi
i hverdagen

Den svaere balance mellem at
skjule og veere aben om

epilepsi

Identifikation af behov

Overgangen fra bgrne- til
voksenafdeling — et

problematisk skaeringspunkt

At blive set som individ og ikke
som sygdom

@nsket om at vaere normal, men
felelsen af at veere anderledes.

Habet om, at epilepsien forsvinder.

Et punkt for ugnsket
opmarksomhed.

Venskabers betydning.

Kontinuitetens betydning i
overgangen fra bgrne- til
voksenafdeling.

Behovet for at blive inddraget, set,
hort og forstaet i konsultationer og
under transitionen.

Hverdagens begransninger — mestring
og selvsteendighed pa vej mod
voksenlivet

Stigma, demmende adfzaerd og
fordomme — at blive opfattet som
anderledes, markelig eller
smittefarlig, hvilket fgrer til
modvilje mod at fortzelle om
sygdommen.

Folelsen af manglende forberedelse
til overgangen.

At ops@ge og dele viden samt vaere
fortrolig med epilepsi med stgtte fra
sundhedsprofessionelle og
teknologier.

Uforudsigeligheden ved anfald og
bivirkninger fra medicin — en kilde til
frygt og utryghed i hverdagen.

At veere konstant pa vagt mentalt

Betydningen af familiens stgtte i
mestringen af livet med epilepsi.

At handtere de begraensninger,
forzeldrene szetter. Stgtte eller
overbeskyttelse?

At navigere i den kommende
overgang — forventningsafstemning.

At skabe plads til den unge ved
konsultationer.

At handtere konsekvenserne af epilepsi
— det handler om at adressere
indvirkningen pa hverdagen.

At finde eller ikke at finde balancen
i abenhed.

Vanskeligheder med at handtere
skole og sociale aktiviteter.

Arsager til engagement eller lyst til
at traekke sig i kontakten med
sundhedsvaesenet.

Forzeldres og sundhedsprofessionelles
roller i konsultationer.

Bevidsthed om, hvordan
sundhedsprofessionelle formidler
information.
Alderssvarende kommunikation uden
medicinsk fagsprog

Udvikling af selvstaendighed og ansvar
gennem inddragelse og stgtte fra
sundhedsprofessionelle og foreeldre




Venskabers betydning.

"Nar man endelig far nogle venner,
som hjaelper én i gang og motiverer
én, bliver man begejstret, meget
gladere og langt mere tilfreds med,
hvem man er. Ikke hvad man er. Du er
en pige, du er en god, sund og smuk
person — bade indeni og udenpa — pa
din helt egen made."(17- arig kvinde)

At blive set som individ og ikke
som sygdom.

"Men der gik ogsa lang tid, fgr der
faktisk var nogen, der lyttede, fordi
jeg var ikke blevet inddraget. De
burde have taget del i den dialog —
jeg mener, de skal veere bedre til at
me@de patienten i gjenhgjde og tale
til dem, give plads." (18-arig
kvinde)

At navigere og handtere
epilepsi i hverdagen

"[.] Det er sveert socialt at fgle,
at man skiller sig ud fra de
andre, nar man bare gerne vil
veere normal." (14-arig dreng)
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. Design og udvikling

Resubmitted to Health Informatics Journal, April 2025

Building a bridge for transition: A User-Driven Study on Developing a
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Komme hinanden i mgde og hente over

Ga over og besgge med 3bne arme. En sygeplejerske
der kommer over og tager imod.

Tage hensyn til det individuelle menneske i selve
transitionen fra bgrne- til voksenafdeling.

Plads til forskellighed i patientforlgb - én made for
Sofie og en anden made for David.

Brobygning hvor bgrn og voksne gar hand | hand.
Overgangsmgde/falleskonsultation hvor bgrne- og
voksenafdelingen begge er tilstede.

Feaelles sygeplejerske transitions-ambulatorium.
Faelleskab om 1-2 konsultationer pa bgrneafdelingen
eller pa voksenafdelingen.

De unge skal glaede sig over overgangen, ligesom nar
man fra bgrnehaven skal over i skolen - at opleve at
man bliver lidt voksen og det er en positiv oplevelse.
Laere foraldrene at give slip undervejs

En videns-giraf som bade kan reprasentere den unge og
foraeldrene, men den er videbegaerlig. Den har brug for
at fa information og viden om epilepsi.

Starre tilgaengelighed af viden/sundhedsprofessionelle
til alle de spgrgsmal og alt det man ikke fik sagt og ikke
forstar, nar man kommer hjem og far snakket. Det man
er kommet til at taenke p3, fordi det er svaert at rumme
alle de informationer.

Mgde sundhedsprofessionelle som fanger det der
bekymrer, fylder for én eller tanker man gar med.

At have et sikkerhedsnet der griber den unge.

Det individuelle skattekort — hvad er vigtigt for mig.
Indtaenke faste aftaler i patientforlgbet, i forhold til
hvad, hvad der er vigtigt for den unge og familien, og i
forhold til epilepsien.

En fleksibel Igsning ud fra hvilke forudsatninger og
behov der er.

Afhjalpe bekymringer og spgrgsmal med en app, der
fungerer som hjalpefunktion og supplement, hvor man
kan finde nogle svar efter konsultationen.

At udvikle viden/video mm. til app’en, sa det hele ikke
skal indtankes i en konsultation

En forventningsafstemning via app eller et skema, s3 alle
har noget man er forberedt ud fra —teenke over hvad
man egentlig gerne vil tale om.

Tryllestaven symboliserer habet, at man med et
trylleslag kan sla epilepsien og dens senere konsekvenser
vaek.

e Super smart app med tilgaengelig viden

e  Fasvar pa spgrgsmal via app’en

e  Enapp som man kan ga ind og udfylde, s den
passer til den enkelte.

e  Nem kontakt til lsege/sygeplejerske.

e  Etsystem for den enkelte og laege/sygeplejerske,
hvor det hele er samlet.

e  Nemt som familie og som ung med epilepsi at have
styr pa det hele, men ogsa for sygeplejerskerne og
legerne

e  Filmklip, hvor unge fortaller andre unge, hvad vil
det sige at leve med epilepsi.

e  En telefon-, video- eller sms-linje til systemet, hvor
man kunne ringe ind og snakke med folk og fa svar
tilbage eller skrive.




"Det kunne vaere brobygning, hvor bgrn og
voksne gar hand i hand. Det kunne veere
Storebaeltsbroen, som ogsa har en tunnel.
Kom over og hent patienten, eller kom over
og besgg med abne arme. En lzege og maske
den unges foraeldre er i baggrunden af
tegningen, lgber efter noget, der er
ngdvendigt, giver slip, star, venter og vinker.
Der er mange forskellige veje og broer at
vaelge imellem her. Epilepsi er sa mange
forskellige ting. Man kan ikke bare sige, at
dette er den bedste made. Det jeg har brug
for, er noget helt andet, end hvad andre har
brug for." (Mor til ung med epilepsi

Region of D(%
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Fase 2 — design og udvikling

Fremtidsworkshop
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Velkomstbrev

Faelles dagsorden

Nyt patientforlgb

Vi vil gerne invitere dig til et
transitionsma@de — en samtale
med en sygeplejerske fra Barne-
og Ungeafdelingen og en
sygeplejerske fra
Voksenafdelingen — hvor vi kan
leere dig bedre at kende.

Farst og fremmest vil vi fokusere
pa de emner, der betyder noget
for dig, og som er vigtige for dig i
forhold til din epilepsi.

Vi vil forklare, hvad der kommer
til at ske i Voksenafdelingen, men
vi gnsker at bruge tiden pa det,
der er vigtigt for dig lige nu.

Det kan du forvente:

» At vi laerer dig bedre at kende.
* Fokus pa de emner, der betyder
noget for dig og er vigtige for dig.
» En forklaring pa, hvad der
kommer til at ske i
Voksenafdelingen.

» Tid til det, der er vigtigt for dig
lige nu.

Samtalen bgr tage udgangspunkt
i, hvad den unge selv har lyst til
at dele om sig selv.

"Vi har ikke madt hinanden for,
men jeqg vil rigtig gerne laere dig
at kende og hare din historie."

Vi skal opbygge relationen og
motivere dem til at fortsaatte
forlgbet og m@de op til naeste
samtale. Dette skal understgttes
af bade verbal og nonverbal
abenhed.

Giv patienten tid til at svare og
eventuelt uddybe, samtidig med
at deres integritet respekteres.

Eksisterende patientforleh Nyt patientforigh

=Eclaar - s cste konmtatlon < 15 3r I Faedlaer - sidste borsultation < 12 & |
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"Jeg kom fuldstzendig
lottest og evaluering
hvad der skulle ske, men det

har vaeret virkelig rart at
deltage." (19-arig mand)

*Minimal forberedelse og
. begreensede forventninger
At navigere sVigtigheden og veerdien af
det nye tveerfagligt samarbejde og relationer
transitions- sBetydningen af forberedelse

koncept .l:"-:: :sgi:g:al:‘dsi[:rd:gnger omkring "Det var en rigtig god samtale med den
patientforventninger person, jeg fremover skal se. [.] Sa det
var rart at mgde sygeplejersken, se
9, afdelingen og fd en forklaring pd,
Q = hvordan det hele fungerer. [.] Ja, nu
Deltagernes Q" forstdr jeg forskellen mellem her
. . (voksenafdelingen) og det andet sted
Dplevdser *At plante frg pa en uprovet vej (borneafdelingen). Jeg har faet styr pa

med brugen af At opbygge *At fole sig velkommen og ventet det hele." (19-drig kvinde)

Den Ezlles tryghed i *At kende vejen naeste gang
*En positiv proces, der skaber en

Transitions- nye rammer folelse af fellesskab

klinik eAt anerkende forzldrenes
stgttende rolle

*En positiv oplevelse

"Jeg fik mulighed for at tale om nogle ting,
jeg normalt ikke diskuterer. Ting, som jeg
pragver at skubbe vak. Som for eksempel
*En gjenabner for, hvad der sker, nar min fortid :f.olkeskolen og sa wdefe. Jeg
<| 00 synes, det ville vaere godt at tale lidt om

- fokus reelt er pa den unge med .
Abne epilepsi © det. [.] Jeg tror, at det at fgle sig tryg og
s . . Q vide, at man er i gode haender, hvilket
samtaler i .Et *En mu:lg.l:(id folr at tale om ting, man bestemt var tilfeldet, hjzelper en med at
de&m mefrit normait ' e taler om dbne op og svare pd spgrgsmdlene. Det gar
s At fole sig som en del af samtalen det meget lettere.” (19-6rig mand)

*Et rummeligt og ikke-demmende
sted

rum
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”Jeg vidste godt at overgangen var en svaer proces. [.] Men ved de fleste af de
samtaler her, er vi virkelig gdet derfra og sadan taenkt wow altsa. Og det har jo
vaeret lige nogen der har gdet og veeret fulgt hernede i bgrneafdelingen og givet
indtryk af, at de har passet deres behandling til, at de sidder oppe ved dig og
mig og siger: "helt aerligt, Jeg har faktisk ikke taget det de sidste halvanden ar.”
Altsa sa der er jo et eller andet man far skabt i det der rum, som er anderledes.
[.] Jeg tror altsa bade, at det er det der med at samarbejdet har vaeret sa godt,
samt at vi har fdaet forberedt de her samtaler, sa vi har vaeret helt tunet ind pd,
hvad det var, vi ville med samtalen, sa det har virkelig foltes sa naturligt og rart
at veere i. Det er jo et eller andet sted ret vildt, nar man ikke kender hinanden, at
man kan blive sat i de der samtaler man skal fére sammen, og det har jo vaeret
lidt ligesom at skulle danse, altsa sa har du sagt lidt, og sa har jeg sagt lidt og....
det har vaeret et rum, hvor der var fuld adgang til at man kunne sige alt, for vi
har virkelig faet noget at vide som vi ikke pa noget tidspunkt har fdaet frem i en
konsultation.” SEEESCE)
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Konklusion

* Unge med epilepsi befinder sig i , mens de forsgger
at , da det indebeerer et
, der reekker ud over den medicinske behandling. Dette
inkluderer at balancere medicinsk behandling med sociale og
folelsesmaessige pavirkninger, navigere i uddannelsesmiljger, tilpasse
livsstil, finde mestringsstrategier og overgangen til voksenlivet.

* En malrettet indsats fra sundhedsprofessionelle for at se unge med

epilepsi som , behov og evner er
ngdvendig.
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Konklusion

* Den faelles transitionsklinik blev generelt af unge med
epilepsi, da den dem pa deres og
gav dem en folelse af at veere , afklarede fremtidige

forventninger og engagerede dem, sa de kunne udtrykke deres
bekymringer.

* Den fxlles overgangsklinik har lovende perspektiver i forhold til
, patientrefleksion og vaerdien af
mellem paediatriske og neurologiske
sundhedsprofessionelle.
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Tak for at lytte med
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