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Vi er bekymret for at trang gkonomi gjor at pasientgruppen
med det stgrste behovet na far mindre hjelp.

I Norge er det rundt 12 000 personer med epilepsi som ikke oppnar tilfredsstillende
anfallskontroll med naverende legemidler. Selv om det er store variasjoner innenfor
denne pasientgruppen, har mange betydelige tilleggsproblemer av nevrologisk,
kognitiv, atferdsmessig og/eller psykososial art (1). Mange lever et passivt og isolert liv
utenfor arbeidslivet, og det er en overhyppighet av angst og depresjon (2).
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Arsaken til slike problemer kan veare mange, blant annet epilepsietiologien, anfallenes
type og frekvens, legemiddelbivirkninger, kognitive vansker av forskjellig art og grad,
sosial inkompetanse og negative holdninger til sykdommen i befolkningen.

Store udekkede hjelpebehov

12007 skrev vi at denne pasientgruppen har store udekkede hjelpebehov (3). Dessverre
er dette fortsatt tilfelle. Pasienter med «epilepsi pluss», det vil si de med bade
tilbakevendende epileptiske anfall samt omfattende tilleggsproblemer, har behov for
tverrfaglig og helhetlig kartlegging, behandling og rehabilitering.

De fleste forbinder rehabilitering med et mal om a gjenvinne tapt fysisk funksjon. Fordi
mange med epilepsi ikke har slik funksjonssvikt, vil man kanskje tro at epilepsigruppen
ikke har behov for rehabilitering. Det er feil. Mange med «epilepsi pluss» har
omfattende rehabiliteringsbehov.

Roysumtunet pa Hadeland er var eneste tverrfaglige spesialiserte
rehabiliteringsinstitusjon for denne pasientgruppen. Rgysumtunet tar imot pasienter
med «epilepsi pluss» fra hele landet, og Spesialsykehuset for epilepsi (SSE) star for vel
halvparten av henvisningene. De gvrige henvises hovedsakelig fra nevrologiske
sykehusavdelinger.

«For a leve et aktivt og meningsfylt liv med denne sykdommen, med
faerrest mulig restriksjoner i levesettet, er det ngdvendig med god
innsikt i sykdommens natur»

Begrensning pa antall pasienter

Fordi det kan ta tid a finne en legemiddelkombinasjon som gir den beste balansen
mellom effekt og bivirkninger, kan enkelte pasienter bli overfgrt fra SSE til
Rgysumtunet for a fullfere planlagt medikamentomlegging. Det er saledes et tett
samarbeid mellom de to institusjonene.

For a leve et aktivt og meningsfylt liv med denne sykdommen, med feerrest mulig
restriksjoner i levesettet, er det ngdvendig med god innsikt i sykdommens natur.
Gjennom grundig informasjon og veiledning tar rehabiliteringen sikte pa & utvikle
pasientenes mestringsevne og stgrst mulig grad av selvstendighet.

De siste arene har de regionale helseforetakene, av gkonomiske grunner, satt
begrensninger pa antall pasienter som kan tas imot ved Rgysumtunet per ar, til tross for
at behovet er stort. Etter vart skjgnn bar helseforetakene sgrge for at denne
pasientgruppen sikres tilgang til dette rehabiliteringstilbudet, som for mange er helt
avgjerende for en god livskvalitet.
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