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LEDER

Den oversete alderdom

Dette nummer
af epilepsi seet-
ter fokus pa eel-
dre med epilep-
si; et omrade,
der pd mange
mader er over-
set. Vi har talt
med et medlem

— Ingelise Bue,
der (selvom man ikke skal tale om en
dames alder ) er 69 dr gammel. Vi har
talt med Erik Seetre - norsk overleege og
specialist i epilepsi hos eeldre. Ingelise
fortaeller om at leve med epilepsi i den
3. alder og Erik forteeller om udfordrin-
gerne pa dette omréde.

Den storste af disse handler om, at vi
ved alt for lidt om eeldre med epilepsi.
Bade om dem, der far epilepsi i en sen

alder, men seerligt om de eeldre, der har
levet med epilepsi gennem et langt liv.
Hvad betyder det egentlig for kroppen,
hjernen og den sociale trivsel i det hele
taget. Svaret er forskelligt fra person til
person, men budskabet fra Norge er, at vi
ved for lidt om epilepsi i alderdommen.
Det er et problem, for epilepsi er ikke en
konstant sygdom igennem livet.

For eksempel ved vi, at epilepsimedi-
cin virker pa en anden méde, nar man
bliver eeldre. Doseringen skal derfor
ofte justeres, hvad sundhedspersonalet
imidlertid ikke altid er opmaerksom pa.
Med alderen felger ogsa andre former
for medicin, og det kan medfere kom-
plikationer i forhold til epilepsimedici-
nen. Fra vores rddgivning herer vi fra
parerende om plejepersonale pa ple-
jehjem og bosteder, der mangler basal

viden om epilepsi, hvilket selvsagt er et
problem i forhold til handtering af ple-
jeopgaven. Og sa er der hele spergsma-
let om livskvalitet og trivsel. Vi ved fra
en britisk undersogelse, at angst og de-
pression er mere udbredt blandt eldre
med epilepsi end blandt eeldre generelt.

Der er med andre ord nok at tage fat pa.
Det er ogsa et problem, som bliver sterre.
For gruppen af aeldre med epilepsi vok-
ser markant. Vi har brug for mere viden,
men ogsa at fa spredt vores eksisteren-
de viden til forskellige, faglige miljger.
Dansk Epilepsiforening skal nok give
bolden op, men vi har brug for, at der er
nogen, der vil gribe den.

Lone Nerager Kristensen
Landsformand
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Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

NU KOMMER

JWLGEN

HVER TREDJE EPILEPSIPATIENT ER OVER 65 AR, 06 GRUPPEN VOKSER 06 VOKSER.
SAMTIDIG ER DET DEM, MAN VED ALLERMINDST OM. DET PROVER VI AT GORE NOGET
VED.SA VI HAR INTERVIEWET DEN NORSKE SPECIALIST PA OMRADET, ERIK SATRE.
DET BLEV EN SAMTALE OM MANGLENDE VIDEN, LIVSDREMME, MEDICIN, ANDER-
LEDES ANFALD, SVN, MISBRUG 0G ANDRE TABUER

"Nar jeg bliver gammel / S vil jeg
sidde pa en bar / Der hvor havet slar
ind over molen / Og dele redvin med
memoirer / Med de andre gamle i so-
len", synger Peter A. G. Jeg sidder med
earplugs i grene og lytter til en playliste
med sange fra min ungdom, mens to-
get karer gennem Oslo og videre gen-
nem omegnskommuner og hvidt land-
skab. Jeg er pa vej til Spesialsykehuset
for epilepsi (SSE) i Sandvika lidt uden
for Oslo for at mede overleege og ph.d.
Erik Seetre. Siden 90’erne har han spe-
cialiseret sig i epilepsi hos eeldre.

Der er flere zldre, der har epilepsi, end der
findes parkinsonpatienter. I dag er aldre
over 65 ar den sterste gruppe af epilepsi-
patienter — sterre end gruppen af berm og
unge. Og gruppen vokser og vokser.
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"Der er mange neurologer, der inte-
resser sig for epilepsi, men eeldre er en
glemt gruppe”, beklager Erik Seetre,
der frygter, at man kan veere pa vej
mod en krise: “Jeg er bekymret for de
neermeste ar. Jeg har arbejdet med det
her i mange ar. Jeg begyndte i slutnin-
gen af 90’erne og fra da af til i dag er
der sket sa lidt, samtidig med at pa-
tientgruppen er vokset sa meget”, siger
Seetre: “Jeg er bekymret for de tilbud,
der vil veere til den enkelte patient og
for misforholdet mellem kundskabsni-
veauet og problemernes omfang”.

“Epilepsiforeningerne — Epilepsifor-
bundet i Norge og Epilepsiforeningen
i Danmark — ser og bekymrer sig for
udviklingen, men neurologerne og ge-
rontologerne er ikke klar over proble-

merne. De er i hvert fald ikke klar over
de specielle udfordringer, de kommer
til at mede. Sa der vil ga nogle ar, for
man hurtigt nok kan imedekomme de
problemer, der opstar”.

“Der er mange neurologer,
der interesser sig for epilepsi,

men ldre er en glemt
gruppe”.

Epilepsi hos eldre handler bade om
dem, der far epilepsien efter de er fyldt
65 ar og dem, der er blevet aeldre med
en epilepsi, de har haft i mange ar.



"Vi ved lidt om dem, der far epilepsi

som ealdre, men vi ved bekymrende,
forfeerdeligt lidt om de patienter, som
bliver aeldre med deres epilepsi”, fastslar
overlaegen: “Hvilke udfordringer star de
med? Det er nok det vigtigste problem,
vi ma samle systematisk viden om”.

Zldre med epilepsi er meget forskelli-
ge: “Der findes en population af aeldre
med epilepsi, der, bortset fra epilepsi-
en, har et veeldigt godt helbred og som
rejser en del og har store forventninger
til deres alderdom og ensker mange
udfoldelsesmuligheder. Der er en stor
kontrast mellem dem og de patienter,
der er sengeliggende pa et plejehjem”.

Man ved ikke, hvordan man tager bedst
hand om epilepsipatienter, der bor pa

plejehjem. Det er en udfordring, fast-
slar Erik Seetre og minder om, at man-
ge epilepsipatienter, ikke pa grund af
epilepsien, men fordi de bliver eldre og
eeldre, pa et tidspunkt far brug for stotte
og hjeelp til pleje fra det offentlige. Den
situation er ogsd en udfordring, nar man
behandler eeldre med epilepsi, forteeller
Oslo-overleegen.

DET ER SVARERE, END DET SER UD

Erik Seetre er en meget rar og imede-
kommende mand, der tydeligt gleeder
sig over at kunne forteelle om epilepsi
hos eeldre. Han er jeevnligt til konferen-
cer i Europa for at dele ud af sin viden
og af Specialsykehusets erfaringer. Han
har flere gange veeret i Danmark og ro-
ser sine danske kollegaers interesse for
omradet. I dag sidder han pa sit sneevre
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kontor omgivet af hvide, norske fjelde
af papir. Fra en af stakkene henter han
en artikel og et par udprintede Power
Point-opleeg frem til mig.

Artiklen forteeller blandt andet, at ri-
sikoen for epilepsi stiger med alderen,
fordi risikoen for de sygdomme, der
giver epilepsi hos aeldre, oges med al-
deren. Det er iseer hjernesygdomme,
der er arsag til epilepsien. 40-45 % af
nye epilepsitilfzelde hos eeldre skyldes
blodpropper og bledninger i hjernen.

Hos aeldre er der oftest tale om for-
skellige former for fokale anfald, hvor
anfaldet kommer fra et afgreenset om-
rade i hjernen, og patienten er helt el-
ler delvist ved bevidsthed. Hos dem,
der far tonisk kloniske anfald med
kramper og bevidstlgshed, er der of-
test tale om fokale anfald, der med
lynets hast har spredt sig fra det af-
greensede omrade til resten af hjernen
(kaldes ogsa sekundeert generaliseret
krampeanfald).

Jeg kan ogsa leese om en undersogelse,
der viste, at kun 21 % af eeldre med
fokale anfald fik en korrekt diagnose.
Deres anfald blev tit fejlfortolket som
uspecifikke alderdomsfeenomener, syn-
koper (anfald med bevidsthedstab som
mange kan fa), bivirkninger ved medi-
cin, vaskuleere episoder (kredslgbsfor-
styrelser) eller demens. Sa epilepsi og
epilepsianfald hos aeldre kan veere
sveert at fa gje pa.

Det er ogsa sveerere at behandle, end
nogen maske tror: “Man kan let forle-
des til at tro, at eeldre med epilepsi er
lettere at behandle, end de reelt er”, si-
ger Seetre og peger pa det, der betyder
mest for seldre med epilepsi.

Man har sammenlignet svarene i spor-
geskemaundersggelser blandt eeldre
med epilepsi med svarene i sporge-
skemaer blandt yngre voksne med
epilepsi. Der er forskel pd, hvad de to
grupper leegger mest vaegt pa: “Disse
undersggelser tyder pa, at de eeldre
laegger mere vaegt pa at veere helt an-
faldsfri, end yngre voksne gor”.
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"I de livskvalitetsundersggelser, der er
lavet blandt eldre med epilepsi i Stor-
britanien, siger de eldre selv, at det
vigtigste for deres livskvalitet er fuld
anfaldsfrihed”. Men der er mange, der
ikke bliver 100 % anfaldsfri.

"De fleste behandlere oplever, at man
far en relativ hurtig anfaldsreduktion,
og sa far man den opfattelse, at det
gik jo veeldig godt. Men folger man de
eeldre patienter ngjere og ser, hvordan
det gar dem, er der mange, der ikke
bliver helt anfaldsfri”.

"Tveertimod kan det veere lidt vanske-
ligere at opnd fuld anfaldsfrihed hos
eeldre patienter end hos yngre voksne”,
tilfejer Seetre.

EN JOKER | PENSIONSPLANERNE

Mange ser frem til, at de som pen-
sionister skal lave alt det, de har for-
somt, mens de var pa arbejdsmarke-
det — et liv med masser af rejser og
oplevelser: “De fleste er jo friske og
har forventninger til, hvilken slags til-
veerelse de vil have i alderdommen. I
forhold til det kan epilepsien blive et
veeldigt stort problem, fordi den til
en vis grad leegger begreensninger pa

udfoldelsesmulighederne.
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Og mange eldre oplever en utryghed
over det at kunne f& anfald”, siger Seetre.

Den britiske livskvalitetsundersogelse
viste ogsd, at angst og depression er
mere udbredt blandt eeldre med epi-
lepsi end blandt eeldre generelt.

"De fleste behandlere oplever, at
man far en relativ hurtig anfalds-
reduktion, og sa far man den
opfattelse, at det gik jo vaeldig

godt. Men falger man de ldre
patienter ngjere og ser, hvordan
det gar dem, er der mange, der
ikke bliver helt anfaldsfri”.

Seetre opfordrer zeldre med epilepsi til
ikke at overdrive betydningen af deres
epilepsi. Ligesom hos andre grupper
af patienter er det en udfordring for
eldre at finde en balance mellem at
passe pa sig selv og ikke lade epilep-
sien indskreenke ens udfoldelser og
livskvalitet ungdvendigt:

"Jeg tror, at for de fleste eeldre er det
storste problem, at man indskreenker
sine aktiviter for meget, s& man bliver
for defensiv og for forsigtig”.

Man skal passe pa med at lade epilep-
sien blive omdrejningsomrddet i ens
verden. For eksempel er det utrolig
vigtigt at fa registreret alle sine anfald,
og det kan veere et problem, hvis man
har vanskeligheder med hukommel-
sen. Derfor ber alle ga med en lille
anfaldskalender og en blyant pa sig,
s& de kan markere, s snart de har haft
en anfald, rdder Seetre. Men man skal
ikke gore for meget ud af at lave detal-
jerede anfaldsbeskrivelser, mener den
norske leege.

For sa kommer der for meget mentalt
fokus pa ens anfald, og epilepsien kom-
mer til at fylde for meget i ens hoved.

NAR BLODPRAVEN SNYDER

Erik Seetre lukker fingrene sammen, sa
pegefingeren og tommelfingeren nae-
sten regrer hinanden: “Hvis de fleste
af mine kollegaer pa epilepsiomradet
havde en lille smule mere viden om de
vigtigste forskelle pé eldre og yngre,
sa tror jeg, at mange, mange problemer
ville veere lost.”

"Det er fa og simple ting, man skal
veere opmaerksom péd, men for den
enkelte patient kan det have stor be-
tydning for behandlingen og livs-
kvaliteten”, siger han og peger pa for
eksempel de problemer, der kan veere
med medicineringen.

Nar medicinen udskilles gennem ny-
rerne og ikke gennemgdr en omdan-
nelse i kroppen, for den ledes ud med
urinen, er der ikke megen interaktion
med andre mediciner i kroppen. Men
de fleste preeparater gennemgér en
metabolisme - en biokemisk foran-
dring i kroppen - hvor de kommer i
interaktion med andre praeparater, der
ogsé skal omdannes i kroppen:
“Mange eeldre bruger medicin mod for
eksempel hjertekarsygdomme - og der
kan ogsa veere andre medikamenter,
der kommer ind i den aldersgruppe
- hvor der er ganske store problemer
med interaktion”.

Der er ogsd en del aldre epilepsipree-
parater, der er knyttet til proteiner og
fragtes rundt med proteinerne i blod-
banerne. Dér er det kun den del, der
ikke er knyttet til protein, der er aktiv.
Efterhanden som man bliver eldre af-
tager bindingen til proteiner. S& hvis
man far den samme dosis som tidlige-
re, s& vil der veere mere medicin, der er
frit og aktivt og pavirker hjernen:

”Sa kommer patienten til leegens kon-
tor og siger: ‘Nu har jeg de og de gener’.
Sa siger leegen: ‘Nej, jeg ved bedst. Det
er bare pjat, for vi har taget en blodpro-
ve, der viser, at medicinkoncentrationen
er helt rigtig’. Men det er patienten, der
har ret. For det hjeelper ikke at male den
totale koncentration af medicin, for sa
maler man bade den proteinbundne og
den ikke-proteinbundne del”.



Der er for mange leeger, der ikke tager
i betragtning, at der foregar nogle nor-
male, biologiske forandringer hos pa-
tienter, nar de bliver seldre, mener Erik
Seetre og forteeller om en patient, der
var indlagt pa SSE i forbindelse med et
forsgg. Der havde hans laege ikke taget
hgjde for, at proteinbindingen var re-
duceret: “Han havde dobbelt sa meget
biologisk frit medicin i blodet, som han
burde have. Sa leegen, der behandlede
ham, burde have reduceret dosis — og
det var en erfaren neuorolog”.

Et andet medicinproblem, man skal
veere opmerksom p4, er risikoen for
knogleskerhed hos patienter, der har
faet medicin i mange ar eller far medi-
cin, der er kendt for en oget risiko for
knogleskerhed.

I oversigtsartiklen, han har givet mig,
papeger han og medforfatterne, at
det hos eeldre er seerlig vigtigt med en
lav startdosis og en langsom optrap-
ning af medicinen. Og de anbefaler
preeparaterne lamotrigin, levetirace-
tam eller zonisamid, som forste valg,
nar det geelder denne patientgruppe.

KIRURGI, VNS 0G SUDEP

”Sa er der nogle generelle problemer:
At man har et underforbrug af kirurgi
hos eldre. Man ville kunne hjeelpe
mange eldre med kirurgi, men der er
meget fa eeldre, der kunne veere blevet
opereret, som bliver det”.

Seetre mener ogsa, at behandling med
Vagus Nerve Stimulator (VNS) bliver til-
budt for sjeeldent. Den ville kunne hjeel-
pe nogle af dem, der har sveert ved at fa
anfaldskontrol og nogle af dem, hvor der
er store problemer med interaktion med
medicin fra andre sygdomme.

En andet tema er SUDEP - pludselig
uventet ded i forbindelse med epilepsi.

En af de ting man diskuterer er, om
alle eldre med epilepsi skal starte
behandlingen med at fa foretaget en
hjerteundersggelse: “Det er vigtigt at
fa taget et EKG af patienten, fordi der
er ganske mange eldre, der allerede
har patologisk hjertefunktion, inden
man starter behandlingen af deres
epilepsi. Hvis de patienter far epilep-
simedicin, der har negativ betydning
for hjertefunktionen, sa kan det veere
potentielt farligt”.

DE DISKRETE ANFALD 0G

DEN UKENDTE EPILEPSI

En af de fa undersogelser, der er lavet
med patienter, som har haft epilepsi i

mange dr, er lavet i Bologna i Italien,
hvor man havde et omrade med mange
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eldreboliger. Man begyndte derfor at
folge dem, der havde epilepsi:

“Der fandt de ud af, at de anfald, pa-
tienterne havde, blev mindre karak-
teristiske gennem arene med mindre
tendens til kramper og andre ting, der
afslorer, at det er epilepsi. Mange har
anfald, hvor de bare falder om eller fo-
ler sig mentalt et andet sted”.

Andre undersogelser har bekreeftet
undersggelsen: “Der er en tendens til,
at patienterne fér feerre krampeanfald.
Jo eldre patienten bliver, des mere
uspecifikke bliver anfaldene”.

Det betyder, at det bade kan veere
sveert for patienten selv, og hans eller
hendes neermeste, at afgere, om de har
oplevet et epilepsianfald eller noget
andet, som eldre kan falde om af eller
fole sig utilpas pa grund af.

e Zldre over 65 ar er den sterste epilepsigruppe. Sterre end bern og unge.

e Zldre med epilepsi er bade personer der typisk far epilepsien efter at de
er fyldt 65, og ®ldre der har haft epilepsi i mange ar.

* Arsagen til “ny” epilepsi hos aldre er oftest hjernesygdomme.

40 % skyldes en blodprop eller bledning i hjernen.
* Risikoen for at fa epilepsi stiger med arene, fordi der med hgjere alder
er en oget forekomst af de sygdomme, der medferer epileptiske anfald.
e Hos ®ldre ses oftest fokale anfald, der let kan overses eller mistolkes.
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Nar man taler om anfaldsformer og
epilepsiformer hos eldre, abner man
for en faglig diskussion: Kan der findes
en primeer epilepsi, der forst debuterer,
nar en person, der er disponeret for
den, bliver eeldre?

Det sad Erik Seetre for en del ar siden
og diskuterede med den italienske
epilepsiprofessor Emilio Perucca, der
nu er praesident for epilepsilaegernes
internationale faglige organisation,
ILAE: "Der var vi helt enige om, at der
ikke var noget at diskutere: Det fandtes
ikke! Men i dag er vi enige om, at ma-
ske findes det”.

Myoklonier (ryk eller treekninger i lem-
mer) er noget man som regel forbinder
med berneepilepsi som juvenil myo-
kloni. Men alzheimerpatienter, der far
epilepsi, kan ogsa f& myoklonier. S&
kan man forestille sig en epilepsiform,
der debuterer hos eeldre, hvor myoklo-
nier var en del af sygdomsbilledet?

“Jeg har haft patienter, hvor jeg har
teenkt: Det her kunne veere en primaert
generaliseret epilepsi, der er debuteret,
da patienten blev eeldre”.

Et andet diagnostisk problem er det,
der kaldes amnesiske anfald. Det er
episoder, hvor eldre far forbigaende
hukommelsestab, hvor der kan ga
nogle minutter, maske timer, for hu-
kommelsen pludselig vender tilbage.
Nogle af de tilfeelde kan veere epilepti-
ske anfald. Det kan for eksempel vaere
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TEA (Transient/Transitorisk Epileptisk
Amnesi), som er omtalt pa side 16.

DEN DARLIGE SAVN

Spesialsykehuset for epilepsi minder
om Epilepsihospitalet ved at veere et
hospital dedikeret til epilepsibehand-
ling og have et tveerfagligt team, der
prover at komme hele vejen rundt om
patientens epilepsi. I modsaetning til Fi-
ladelfia er det norske Specialsykehuset
ikke en selvejende institution, men en
del af Oslo Universitetshospital.

“Patienter er i det hele taget
flinke til at fortzelle, hvis de har
sevnproblemer, og sa leser man

det i dialog med patienten. Det er
straks vaerre, nar der er noget,
patienterne ikke fortaller om”.

Specialsykehuset arbejder for tiden med
at tilretteleegge et fast behandlingstil-
bud til eldre med epilepsi. Derfor har
hospitalet i forelobig to omgange haft
en storre gruppe aldre patienter indlagt
i fire uger, hvor der var lagt et dagspro-
gram for patienterne, der blev fulgt teet
af bade leeger, sygeplejersker, neuro-
psykologer, fysioterapeut, ergoterapeut
og socionom. Et sadan intenst forlgb
afslgrer mange ting.

En af patienterne i forsgget, der aldrig
havde veeret indlagt for, gemte pa en

lille hemmelighed: “En sygeplejerske
kom og sagde: Den patient har altsa
spvnapng. Det havde han aldrig fortalt,
s jeg blev veeldig overrasket. For jeg
troede, at jeg vidste alt om den patient”.

Manglende sovn eller darlig sgvnrytme
kan i det hele taget vaere et problem
hos nogle aeldre med epilepsi — og eel-
dre i det hele taget:

“"Mange eldre fir sgvnproblemer, fordi
det er en del af det at blive eeldre. Nar
man har darlig sevn, skyldes det ofte at
man sover om dagen eller vagner for
tidligt om morgenen eller begge dele.
Konsekvensen er, at antallet af timer
med en god sevn bliver for fa, og den
eldre vil have lettere ved at f anfald”.

For nogen byder pensionisttilveerel-
sen pa en fristelse til at sove til langt
oppe ad dagen og til gengeeld veere
vagen om natten. Det kaldes forsinket
sovnfase-syndrom: “"Nar man laver om
pa nat og dag, kommer man ud af den
normale biorytme, der er baseret pa
hormonsvingninger og andre faktorer,
der kan pavirke anfaldsfrekvensen og
medicinoptaget”.

”Sa er der eldre, hvor dagen bliver
mindre struktureret, nar arbejdslivet
slutter. Maske er der morgener, hvor de
sover meget laenge og andre morgener,
hvor de star op meget tidligt. Og sa bli-
ver medicinindtaget meget tilfeeldigt.
Nogle gange tager man medicinen
klokken 11 andre dage klokken fem
om morgenen. Det har vi patienter, der
kommer og forteeller, og sa finder vi en
lgsning, sa de far taget medicinen pa
faste tidspunkter”.

Patienter er i det hele taget flinke til at
forteelle, hvis de har sgvnproblemer, og
sa leser man det i dialog med patien-
ten. Det er straks veerre, nér der er no-
get, patienterne ikke forteeller om.

DET MAN IKKE TALER OM

I forseget med indleeggelser var der
ogsa planlagt samtaler med alle pa-
tienternes parerende. Det var der nog-
le af patienterne, der ikke var meget



for, men de blev overtalt, og det viste
sig, at for flere af de parerende var det
forste gang, de var med til en konsul-
tation, hvor de talte med en behandler
om deres samlevers epilepsi.

Der mangler en tredje indleeggelses-
runde, for forseget er overstiet, og
man har ikke evalueret feerdigt pa re-
sultaterne, men det er Seetres opfat-
telse, at nogle af patienterne havde un-
derkommunikeret deres pargrende om
deres epilepsi: “De parerende kendte
patienten og patientens udfordringer
fra hjemmemiljoet, men de kendte
ikke de holdninger, patienterne gav
udtryk for, ndr de var i kontakt med
leegen. Det, tror jeg, var chokerende for
nogle parerende”.

Seetre peger pd, at information frem
for alt er vigtig for de parerende, men
at kontakten til de parerende ogsa kan
veere en stor hjeelp for behandleren, hvis
han skal have hjeelp til at overtale patien-
ten til at eendre noget i sin livsforelse.

Der findes eeldre i Norge, der har et be-
tydeligt alkoholproblem. I nogle tilfeelde
omlfatter problemerne ogsa den péreren-
de, eller den parerende har ikke opdaget
problemer eller kan ikke gore noget. Det
er et problem blandt eeldre generelt, men
det far en ekstra betydning, ndr det er eel-
dre med epilepsi, der drikker for meget.
Det gger risikoen for anfald. Og alkohol
kan pavirke medicinen.

”Vima ga ind i de problemer. Og der
kan vi se, at der er nogen, der ikke har

VIDSTE DU?

kommunikeret om deres alkoholpro-
blem. Jeg vil ikke sige, at yngre er bedre
til at kommunikere om deres alkohol-
problemer, for det er ikke sikkert. Men
af forskellige &rsager er der en del eel-
dre, der klarer at skjule deres misbrug
for omverdenen og for leegen. Men nar
man er indlagt i fire uger, far man syn
for sagen”.

“Hvordan skal man handtere det hos
den enkelte patient? Hvordan skal
man handtere det hos parerende, der
ikke vil tale om det? Hvis du seger i
generel epilepsilitteratur om det her, sa
finder du nul og niks”.

Rusmisbrug blandt eeldre med epilepsi
kan ogsa handle om medicin: ”Vi har
oplevet enkelte patienter, som har faet
et afheengighedsforhold til enkelte
antiepileptika”.

Seetre peger pa preeparater som clona-
zepam, diazepam, gabapentin og pre-
gabalin som nogle, der kan give anled-
ning til misbrug.

"Rusmisbrug er et ikke-tema, kirurgi
er et ikke-tema og meerkeligt nok er
nervus vagus stimulator ogsa et ikke-
tema”. Inden jeg nar at stille mit opfel-
gende speorgsmal, tilfgjer han leende:
“Du skal ikke spgrge mig hvorfor”.

Et fjerde ikke-tema er eeldre med an-
den etnisk baggrund: “Uafheengigt af
den aktuelle flygtningesituation, har
man i alle de skandinaviske lande faet
en endret befolkningssammensaet-

. 6 + EPILEPS

ning med store grupper med forskellig
etnisk og kulturel baggrund. De bliver
ogsé eeldre, og nogle af dem har epi-
lepsi og andre vil fa det”.

"Rusmisbrug er et ikke-tema,
kirurgi er et ikke-tema og
markeligt nok er nervus vagus
stimulator ogsa et ikke-tema”.

Inden jeg nar at stille mit opfal-
gende spergsmal, titfgjer han
leende: "Du skal ikke sperge
mig hvorfor”.

"Deres holdning til epilepsi, og deres
forstaelse af hvad epilepsi er, kan veere
farvet af den kultur, de kommer fra,
hvor der kan veere myter og holdnin-
ger til epilepsi, som vi normalt ikke vil
diskutere, men for dem er en del af det
kulturelle billede, de har med sig”.

“Der ma vi forst nedbryde de myter om
epilepsi, de har med sig, og sa ma vi
erstatte dem med nye kundskaber, som
er mere dokumenterede”.

Der en stor informationsudfordring,
der handler om et pévirke et helt miljg,

mener Seetre.

(Oversigtsartiklen der henvises til i in-
terviewet er “Epilepsi hos eldre”, Tids-
skrift for Den Norske Legeforening no.
5,2013)

» Zldre optager og udskiller ofte epilepsimedicin anderledes end yngre.

Samtidig er mange @ldre i behandling med medicin for andre sygdomme.

Disse faktorer kan medfere udfordringer med bivirkninger,

overmedicinering og interaktioner.

¢ Det opfattes tit som let at give ®ldre med epilepsi god anfaldskontrol.
Men reelt er der mange, der ikke bliver helt anfaldsfri.
¢ Zldre kan have et svagt hjerte. Det kan oge risikoen for pludselig

uventet ded (SUDEP).

¢ Ligesom andre aldre vil en del ®ldre med epilepsi med tiden fa brug

for stotte og pleje af social- og sundhedsvasenet.

e Zldres anfald @ndrer sig tit med arene og kan blive mere diskrete.
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TEMA:
65 + EPILEPSI

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

MAN SKAL .

IKKE

JIDDEQDG
KUKKELURE

INGELISE ER 89 AR 06 HAR HAFT EPILEPSIEN SOM LIVSLEDSAGER | 23 AR, MEN DE
10 HAR ET UDMARKET FORHOLD. MED SIT AKTIVE LIV KOMMER HUN MED EN AF
OPSKRIFTERNE PA ET GODT SENIORLIV MED EPILEPS]

Zldre. Det gra guld. ZAldrebyrden. Sil-
ver tsunamien. Zldrebglgen. Pensio-
nister. Oppe i drene. Gamle. Den tredje
alder. Livets efterar. Seniorer. Eller den
tort matematisk konstaterende: 65+.
"Hoad vil du helst kaldes”?

"Jeg vil nok sige eeldre. Det er man jo, nar
man er pensionist. For i tiden kunne man
veere gammel, ndr man var i 50’erne,
men i dag er der jo mange der er friske
og kan klare sig selv. Jeg kan huske, da
mine foreeldre var i 50’erne, og hold keeft
hvor syntes jeg, at de var gamle”, svarer
Ingelise, der selv er 69 ar, pensionist og
bor alene i en eeldrebolig i Valby.
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Ingelise har haft epilepsien med sig i
23 ar; lige siden hun som 46-arig faldt
om ved kassen i Irma: ”Det var lige
der oppe”. Med et nik peger hun op
ad Roskilde vej. ”Sa vagnede jeg op pa
Rigshospitalet og teenkte: Hvad pokker
laver jeg her”?

Den gang fik hun iseer krampeanfald. I
dag er det som regel anfald, hvor hun
bliver fiern eller falder om.

"Hoordan er din hverdag med epilepsi”?,
sporger jeg og gor klar til at notere en
liste med udfordringer og bekymringer.
"Den erligesom alle andre menneskers,

vil jeg tro. Jeg gar til mange ting — jeg
kan jo ikke holde ud at sidde her og
kukkelure”.

"Nogle gange kan man godt teenke:
"Bare der ikke sker noget’. Men i det store
og hele synes jeg ikke, at epilepsien pree-
ger mig seerlig meget. Jeg melder mig jo
til mange ting, og det er ikke sadan, atjeg
teenker: "Nej, det kan du ikke™”.

Nar man er kommet op i arene og bor
alene med epilepsi, kan der veere ud-
fordringer med at huske sin medicin
og holde styr pa sine anfald. Ingelises
hukommelse “er ved at veaere hullet



Nogle gange kan man godt tenke:

“Bare der ikke sker noget”.

Men i det store og hele synes jeg ikke, at epilepsien preeger
mig s&rlig meget. Jeg melder mig jo til mange ting,

og det er ikke sadan, at jeg teenker:

som en si”, som hun udtrykker det,
men hun husker pillerne ved hjeelp af
en doseringseeske med piller til hele
ugen. Og anfaldene kan hun ogsa holde
styr pa. Hvis der har veeret et anfald om
natten, er der blod pa hovedpuden fra
bidet i tungen eller kinden.

Hvordan er din hverdag
med epilepsi?
“Den er ligesom alle andre

menneskers, vil jeg tro.
Jeg gar til mange ting

— jeg kan jo ikke holde ud
at sidde her og kukkelure”.

STOPPEDE FORESTILLINGEN

PA DET NY TEATER

Ingelise byder mig en kanelsnegl og
noget mere kaffe, mens hun forteeller,
at nu hvor hun ikke leengere arbejder,
stiller hun ikke veekkeuret, men star
alligevel op ved ottetiden og har noget
at lave hver dag. For eksempel far hun
pa fredag venner, hun har kendt, siden
hun arbejdede pa kontor pd Grentorvet,
til middag. Boligkomplekset har et ak-
tivitetscenter med masser af tilbud. En

“Nej, det kan du ikke .

gang om ugen gar hun til treening for
sin ryg og sine knee. Hun er tit ude at
rejse og gar ogsa tit i teatret.

Hendes vennekreds rummer bl.a. per-

soner, hun har medt gennem Epilepsi-

. 6 + EPILEPS

foreningen i Kreds Kgbenhavns net-

veerk, ”Aftenklubben”. For nylig var
hun i Det Ny Teater med en af sine
aftenklub-bekendte, som fik et anfald
under “The Sound of Music”:

“Vi sad inde i midten, og han fik et
krampeanfald. Der var nogle der rabte,
om der var en leege tilstede — og der var
to. Sa blev der ringet efter en ambulan-
ce, og det er fint nok. De stoppede hele
forestillingen og vi blev tilbudt nye bil-
letter. Det, synes jeg, var flot”, forteeller
hun: "Det er faktisk forste gang, jeg har
set et rigtigt anfald”.

NAR EPILEPSIEN ISOLERER EN

Ingelise er et eksempel pa eeldre med
epilepsi, der er friske, raske og rerige
og lever et aktivt liv. Men epilepsi hos
eeldre kan ogsa veere helt anderledes.
Det har hun selv oplevet pa neert hold:
“Min svigerfar fik epilepsi som gam-
mel. Han var over 70 ar. Det var rigtig
synd. Han havde i mange ér haft det,
der hedder Hortons hovedpine. Og ma-
ske var det det, der udleste epilepsien”.

For svigerfaderen forte epilepsien til,
at han isolerede sig: “Nogle gange
ringede han: Jeg ligger her pa gulvet,
kommer du ikke og hjelper mig’? Det
var synd, at han skulle opleve det”.

I 07.2016 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 11



65 -+ EPILEPS | I

“Hvis jeg er oppe i bjergene, sa gar jeg aldrig ud til kanten.
For der er squ' langt ned, hvis der sker noget .

Han gik aldrig ud, hvis han skulle ga ale-
ne, sa Ingelise besggte ham et par gange
om ugen: “Jeg ringede og sagde: "Hvis
du laver noget kaffe, sa kommer jeg med
bred’. Nar jeg sa kom, havde han ikke la-
vet kaffe. S& sagde jeg: ‘Jamen, sa gar jeg
med mit bred igen. Du kan godt ga ud
og lave kaffe. Du skal ikke sidde her og
kukkelure hele dagen”.

Kukkelure, det er noget den tidligere
Norrebropige ikke gor. Hun er heller
ikke en, der holder sin epilepsi hemme-
lig: “Nar jeg er ude at rejse — jeg rejser
en del og jeg kan bedst lide busrejser —
forteeller jeg altid buschaufferen og dem

jeg rejser med, hvad det er jeg har og at
hvis jeg pludselig slasker rundt, sa kan
det veaere derfor”.

"Der er jo nogle, der gemmer det og
ikke siger noget, og det synes jeg ikke
er sd smart. Man skal bare ikke sige det
til en jobsamtale, for sd ryger man ud
med det samme”, mener den tidligere
kontordame, der stoppede pa arbejds-
markedet, da hun kunne gé pa efterlen.

"Jeg har aldrig sagt det til en jobsam-
tale. Men nar jeg er startet, sa har jeg
sagt: ‘Jeg ved ikke, om har jeg sagt det,
men jeg har epilepsi. Det er ikke sadan,

at jeg falder om pa gulvet hver anden
dag, men hvis der sker noget, skal I
ikke putte noget i munden pa mig”.

Nar Ingelise rejser, er det tit pa rejser, hvor
man kan komme ud at vandre. Selv om
hun normalt ikke lader epilepsien leegge
pa band pa sig, sa er der nogle skridt, hun
ikke tager: “Hvis jeg er oppe i bjergene,
sa gar jeg aldrig ud til kanten. For der er
sgu’ langt ned, hvis der sker noget”.

Hun har skypet med sin kusine pa
Feergerne og skal op til klippegerne til
april: “Der gar jeg altsa ikke helt ud til
kanten”, griner hun.

INGE BERTHELSENS

LEGAT — FONDEN

Dansk Epilepsiforening statter forskning og udviklingsarbejder om epi-
lepsi. Det sker via udlodning af midler fra "Inge Berthelsens Legat —
Fonden”, som sker i forbindelse med Epilepsikonferencen, der afholdes
i Odense fredag d. 27. maj 2016. Midlerne skal fortrinsvis komme Neu-

rologisk og Neurokirurgisk afdeling pa Arhus Sygehus til gode, men alle
ansggninger bliver behandlet og kan komme i betragtning. Fondsbesty-
relsen ser gerne projekter, der belyser psykologiske og sociale fakto-
rer i relation til epilepsi, men andre projekter, herunder ansggninger om
midler til flerarige forsknings- og udviklingsprojekter som eksempelvis
Ph.d.-projekter, er ogsa velkomne.

Neermere regler for ansggning og ansggningsskema finder man pa for-
eningens hjemmeside.

Ansggningsfrist for ansggninger til fonden: 15. marts 2016
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ETEVENTYR FOR
LATTERMUSKLER
0G SMAGSL@G

Den 25. juni har du mulighed for at komme
med pa en udflugt til Tivoli i Kebenhavn
med en lekker middag og en aften i
Tivoli Revyen.

Der er mulighed for bustransport begge veje
med opsamling i Slagelse, Sorg, Dianalund,
Holbaek og Roskilde.

KL. 17.00 serveres en 2-retters menu
pa restaurant Promenaden.

KL. 19.30 starter Tivoli Revyen.

kL. 00.30 er der hjemtransport.

Pris
Kr. 650,- prisen daekker eventuel bustransport,
middag eksklusiv drikkevarer, billet til
revyen og adgang til Tivoli.

Tilmelding
Mail: til tommyjoergensen@epilepsiforeningen.dk
eller tlf.: 3028 5941.

Betaling til Dansk Epilepsiforening
Kreds Vestsjeelland

Hurtig tilmelding tilrades!

HUSK!

at du kan tilmelde dig vores elektroniske
nyhedsbreve via foreningens hjemmeside
www.epilepsiforeningen.dk.

SOCIAL WEEKEND FOR UNGE

FERIE]
DANSK EPILEPSIFORENINGS
CAMPINGVOGN?

Ved du, at man kan leje en campingvogn i Dansk
Epilepsiforening fra paskeferien til efterarsferien?

| hgjsasonen kan campingvognen lejes i en uge
- uden for seeson 0gsa pa enkeltdage.

Se mere pa vores hjemmeside eller kontakt Ann Britt
Jensen pa landskontoret pa tif.: 66 11 90 91.

- -

Mellem 16 og 35 ar i "Stenbjerg”,
den 15. - 17. april.

Man skal vaere selvhjulpen eller have hjelper med.

Pris kr. 350 pr. person (daekker kost og logi).
Transport og drikkevarer betaler du selv.

Weekenden er alkoholfri.

Tilmelding: Frida Nedergaard Christensen:
ung@epilepsiforeningen.dk senest den 1. april.

Betaling: www.epilepsibutikken.dk.

"Stenbjerg”
Skibdraetvej 45

Sdr. Vilstrup, Nr. Bjzert
6000 Kolding
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Bedre livskvalitet

Epilepsihospitalet under FILADELFIA er Danmarks
forende og eneste hejt specialiserede hospital for
patienter med epilepsi.

Vi har i mange &r modtaget patienter med kompleks
epilepsi til undersegelse og behandling fra alle dele af
landet.

For de fleste af vores patienter er undersegelse og
behandling pa FILADELFIA et skridt pa vejen til en
bedre livskvalitet.

Med FILADELFIA tzet pa

Mange patienter kan have sveert ved at mestre deres
eget liv, selv med stor stette fra den narmeste fa-
milie. Det betyder, at der kan vaere behov for at blive
hjulpet med en seaerlig indsats - hvilket hospitalet og
Specialradgivningen kan hjzlpe til med.

For barn og unge tilbydes blandt andet undervisning
under indlaeggelse pa landets eneste skole af sin art.

Er det svaert at klare tilvarelsen i eget hjem, sa tilby-
der vi sociale degn- og dagtilbud i Sore og Juelsminde
Kommuner.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til FILADEL-
FIA, uanset hvor i landet du bor - for hospitalet er en
del af sundhedsloven (§79).

Du kan bede om at blive henvist fra din praktiserende
lege/-speciallaege, regionernes neurologiske afdelin-
ger eller berneafdelinger (paediatri).

Uden omkostning for dig

Det er det offentlige sundshedsvasen, der betaler for
undersegelse og behandling pa FILADELFIA. Besag
FILADELFIAs hjemmeside eller kontakt os for yderli-
gere information.

FILAD 1A

www.filadelfia.dk

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - Tlf.nr. 5826 4200
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GENERALFORSAMLINGER

Dansk Epilepsiforenings kredse landet
rundt har i rets forste maneder afvik-
let deres arlige generalforsamlinger. Vi
siger tak til alle frivillige for indsatsen i
det forgangne ar og ser frem til det vide-
re samarbejde om den faelles hjertesag.

“INTERNATIONAL EPILEPSY DAY”
MANDAG DEN 8. FEBRUAR

Den verdensomspeendende markering
af drets epilepsidag blev naturligvis ogsa
markeret i Danmark, hvor mange af for-
eningens kredse lavede lokale marke-
ringer af dagen i form af overreekkelse
af gaver til eksempelvis sygehusafde-
linger og aflastningstilbud. Initiativerne
blev omtalt i den lokale presse, og man
kan se en samlet oversigt over dagens
aktiviteter pa foreningens hjemmeside.

Pa landsplan sesatte Dansk Epilepsi-
forenings landsformand Lone Norager
Kristensen og formanden for besty-
relsen for Epilepsihospitalet, profes-
sor i sundhedsgkonomi, Kjeld Moller
Pedersen, SDU, et felles synspunkt,
hvor de beskrev vigtigheden af en for-
oget indsats pa epilepsiomradet. Syns-
punktet blev sendt ud til en lang reekke
beslutningstagere, og kan leeses i sin
fulde leengde pa foreningens web og
Facebook.

"SKOLE FOR MIG” 0G INKLUSIONS-
PROJEKT | DANSKE HANDICAP-
ORGANISATIONER

Via foreningens medlemskab af dels

Danske Patienter og Danske Handi-
caporganisationer har foreningen i
perioden siden sidste blad veeret aktivt
involveret i nogle projekter, som blandt
skal afdaekke erfaringer med, hvordan
man rundt om i landets kommuner
handterer dels sygeundervisning af
born samt generelle inklusionsudfor-
dringer for bern med seerlige behov.

@DH @

Danske Handicaporganisationer Shoni Fré M

Dansk Epilepsiforening

APP’EN "EPILEPSI”

Projektet er kommet godt fra start og
mere end 800 har allerede downloadet
app’en som kan hentes i Google Play
og App Store. Vi gleeder os til at hore

SIDEN SIDST

FORENINGENS PROTEKTOR
H.K.H. PRINSESSE MARIE

om erfaringerne, nar den
har veeret pa markedet
nogen tid, og folk er
blevet fortrolige med
brugen af den.

¥ ingm
ER
Ftnpg AlFyy ﬁ,"‘

Og sa gleeder vi
os ogsa til at

-

udvikle videre

paAppeni
tiden fremover.

Lordag den 6. februar fyldte HK.H.
Prinsesse Marie 40 ar og foreningen

sendte i den anledning en hilsen med
en tak for det hidtidige, gode samar-
bejde. Vi ser frem til nye oplevelser
med foreningens meget engagerede
protektor i drene fremover.

[
®
Epi-Care’® free
- sikreste lgsning ved krampeanfald.

Tryghed dggnet rundt

Ny armbdndsalarm giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses. Epi-Care
free kan anvendes dggnet rundt. Enkelt
og bekvem. Ingen indstillinger, nem at
bruge, fas til brug indendgrs eller som
mobil.

Klinisk testet

Epi-Care ® free epilepsialarm er afprgvet
i en stor, uafhaengig hospitalstest.
Testen viser, at alarmen med stor
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald
bé&de under sgvn og i vagne timer.

Lees om den kliniske test pd vores
hjemmeside, og se video om brug af
alarmen.

epilepsialarm

©
Danish ‘E@, Care
Technology ApS
Energivej 3, 4180 Sorg
Telefon 5850 0565

www.danishcare.dk
info@danishcare.dk
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NYT FRA RADGIVNINGEN

LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om sundhedsfaglige
spargsmal.

HELLE OBEL

socialrédgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om socialfaglige
spergsmal.

Medlemmer kan enten ringe eller
maile til foreningens radgivere pa:

Tif.:66 11 90 91

Tirsdag kl. 09.00 —14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt k. 14.00 —18.00
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TEA betyder “forbigaende epileptisk hu-
kommelsestab”. Det kaldes ogsd Tran-
sient/Transitorisk Epileptisk Amnesi.

Syndromet er forste gang beskrevet
i 1980'erne af italienske forskere og i
1998 blev kriterierne for diagnosen in-
troduceret af engelske forskere.

De danske leeger Helene Jensen og
Vaiva Petrenaite skrev i 2015 om epi-
lepsisyndromet i Ugeskrift for Laeger.

Syndromet ses ofte hos midaldrende
og eeldre personer og er derfor seerlig
relevant at veere opmeerksom pd i den-

ne malgruppe.

| TEA-SYNDROMET INDGAR

TRE VIGTIGE ELEMENTER:

1. Forbigdende anfald med hukom-
melsestab, der rammer en patient

kortvarigt, det vil sige fra f& minutter
til en time.

2. Pavirkning af bade langtids- og
korttidshukommelsen uden for an-
fald, saledes at oplevelser og begi-
venheder inden for de sidste uger,
maneder eller ar forsvinder meget
hurtigere hos disse patienter end
hos andre ("stejlt forsvindingskur-
veforlgb”). Der er indtil nu ingen
holdepunkter for, at disse patienter
vil udvikle en egentlig demens.

3. Problemer med at huske geografiske
detaljer sdsom gadeforleb og adres-
ser og beliggenhed af bopael pa fa-
milie og venner samt minder og be-
givenheder nogle ar tilbage.

2/3 af patienter med TEA har, ud over
ovenstaende, ogsa fokale temporal-
lapsanfald (det vil sige anfald udlost
fra tindingelappen) mens den sidste
1/3 udelukkende har ovenstaende

symptomer.



Af Lotte Hillebrandt
lotteh@epilepsiforeningen.dk

VAR

OPM/ERKSOM
PA TEA-SYNDROMET

TRANSIENT/TRANSITORISK EPILEPTISK AMNESI (“TEA-SYNDROMET']
- ET NYLIGT FUNDET EPILEPTISK SYNDROM BLANDT MIDALDRENDE 0G ALDRE

Det menes, at TEA er en undertype
af temporallapsepilepsi med sen de-
but. Undersogelser tyder ogsa pa, at
TEA ofte er relateret til forandringer i
tindingelapperne og i hippocampus i
hjernen. Syndromet kan veere udlest
af kranietraumer eller blodpropper i
hjernen, men hos langt de fleste pa-
tienter, der er undersegt grundigt indtil
nu, kommer anfaldene tilsyneladende
spontant og uden nogen forklaring.
Hjernescanning er som regel normal.

TEA kan mistolkes som et andet fae-
nomen med hukommelsestab - nem-
lig Transitorisk Global Amnesi (TGA).
Neurologerne i akutmodtagelserne ser
dette relativt ofte og skal veere op-
meerksomme pa at fa spurgt ind til tegn
pa epilepsi, bade under episoden med
hukommelsestab, men ogséa i arene op
til for at f en ide om, hvorvidt det, der
ligner et TGA-anfald, i virkeligheden
kunne veere TEA.

Forskellen er, at TEA gentages flere
gange og at man som regel kan huske,
at man ikke kan huske. TGA-episoder
kommer som regel kun en gang i livet,
er leengerevarende og man husker slet
ikke, hvad der er sket. TGA skal ikke
behandles, hvorimod der ved TEA er
en god effekt af antiepileptisk medicin.

Hos dem, hvor hukommelsestab er
den eneste type af anfald, er det langt
sveerere at fa mistanke om, at det er et
epileptisk feenomen og det kraever, at
savel de praktiserende leeger som neu-
rologer er klar over, at TEA eksisterer
i denne form. Et andet problem kan
teenkes at veere, at de udiagnosticerede
ikke altid seger leeger, hvis de kun op-
lever hukommelsestab, da det for pa-
tienten kan veere sveert at erkende.

Hurtig forglemmelse af nylig indleert in-
formation kan vaere det forste symptom,
langt inden TEA-diagnosen er stillet.
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Det er beskrevet, at halvdelen af pa-
tienterne kontakter leegen pa grund af
hukommelsesproblemer. Standardtest
for hukommelse vil ofte vise normale
forhold, hvorfor der skal en modificeret
test til at pavise problemet.

De forskere, som ved mest om TEA, har
oprettet hjemmesiden The Time Project
http://projects.exeter.ac.uk/time/ med
det formal at indsamle og formidle vi-
den om TEA til bade patienter og fag-
personer (siden er pa engelsk).

Du kan ogsa leese mere om TEA-Syndro-
met pa epilepsiforeningens hjemmeside.

Hvis du har mistanke om TEA-symp-
tomer, bor du tage kontakt til din leege.
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NYT FRA FORENINGEN

Thomas Holberg
thomas@epilepsiforeningen.dk

AKTUELLE POLITISKE SAGER

EPILEPSIFORENINGEN ER PA STIKKERNE, NAR VORES MEDLEMMER KOMMER |
KLEMME PA GRUND AF POLITISKE BESLUTNINGER. VI PROVER AT VARE PA FORKANT
MED ANDRINGER [ SERVICELOVENS VOKSENBESTEMMELSER, 0G VI SATTER FOKUS
PA FORRINGEDE MULIGHEDER FOR BORGERSTYRET PERSONLIG ASSISTANCE,

MENS VI 0GSA GOR 0S KLAR TIL FOLKEMBDET 201¢

REFORM AF SERVICELOVENS
VOKSENBESTEMMELSER

Sidste ar fremsatte den daveerende social-
minister Manu Sareen et forslag til re-
form af servicelovens voksenbestem-
melser. Idéen var, at serviceloven pa
dette omrade skulle forenkles, sd den
blev lettere at administrere. Forslaget
indeholdt blandt andet en malgruppe-
inddeling samt en sakaldt ydelsesvifte.
Kommunen skulle placere borgeren i
en malgruppe og atheengigt af denne
placering, havde man ret til en bestemt
vifte af ydelser. Forslaget blev trukket
tilbage som felge af massiv modstand
fra handicaporganisationerne — heri-
blandt Dansk Epilepsiforening.

Nu har den nye social- og indenrigs-
minister Karen Ellemann imidlertid
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igen taget hul pa en proces, der skal
munde ud i et lovforslag til reform af
servicelovens voksenbestemmelser.

"Kommunen skulle placere
borgeren i en malgruppe og
afhangigt af denne placering,
havde man ret il en bestemt
vifte af ydelser. Forslaget blev

trukket tilbage som folge af
massiv modstand fra handicap-
organisationerne — heriblandt
Dansk Epilepsiforening”.

Dansk Epilepsiforening er medlem af
en arbejdsgruppe under DH, Danske

Handicaporganisationer, som giver in-
put til ministeriet om reformen.

Der er aftalt en mederaekke frem til
april, og det er vores forventning, at
der bliver fremsat et lovforslag i ef-
teraret eller i starten af 2017. Det er i
skrivende stund for tidligt at udtale sig
om det konkrete indhold af reformen,
men mon ikke den overordnede dags-
orden bliver noget, der minder om den
samme som sidst.

SERVICOELUVENS §9506
OVERVAGNING

Dansk Epilepsiforening har modtaget
flere henvendelser fra medlemmer, der
er kommet i klemme, efter at Vestre
Landsret i en dom sidste dr slog fast,

at servicelovens § 95 om Borgerstyret
Personlig Assistance (BPA) ikke kan



bruges til overvagning. Indtil nu har det
veeret praksis at yde stotte til overvag-
ning, saledes at voksne med sveerere
epilepsi kan blive boende hjemme.
Med dommen ser vi sager, hvor kom-
munen skeerer drastisk i stetten, og
hvor det eneste alternativ saledes er et
botilbud. I Dansk Epilepsiforening me-
ner vi, at dette er yderst problematisk i
forhold til borgens ret til at veelge egen
bolig, ligesom det strider imod handi-
capkonventionens artikel 19 om retten
til et selvsteendigt liv. Dansk Epilepsi-
forening har henvendt sig til Folketin-
gets socialudvalg i sagen, og vi vil ogsa
rejse sagen for ministeren.

MEDLEMSPANEL 0G MEDLEMS-
UNDERSOGELSER
I ovenstdende sag om BPA og overvag-

ning har vi spurgt vores medlemspanel
om deres erfaringer med praktisk

GRATIS
ADVOKAT-
RADGIVNING
OM ARV 06
SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen tilbyder medlemmer

af Dansk Epilepsiforening gratis rédgivning om de
generelle regler for arv og skifte; herunder ogsa
vejledning til hvordan man rent praktisk opretter

et testamente. Hvis hun skal hjelpe med at oprette
et testamente, vil denne ydelse vaere forbundet med
egenbetaling.

Hun har telefontid for medlemmer af Dansk
Epilepsiforening hver onsdag kl. 15.30 - 17.00

pa telefonnummer 29 65 17 71.

Derudover kan
Ellen Marie treeffes pa
ems@tellusadvokater.dk

"Med dommen ser vi sager,
hvor kommunen skzrer

drastisk i stetten, og hvor
det eneste alternativ saledes
er et hotilbud”.

hjeelp og overvagning. I det hele taget
har vi i dette halvér arbejdet med at fa
mere systematisk viden om vores med-
lemmers grundvilkar og udfordringer.
Vi har gennemfert en undersggelse om
uddannelse, arbejde m.m. for voksne
med epilepsi. Herudover har vi i sam-
arbejde med medicinalvirksomheden
UCB Nordic og kommunikationsbu-
reauet Radius gennemfert en storre
undersogelse, der fokuserer pa leve-
vilkar og medlemmernes oplevelse af

NYT FRA FORENINGEN

medet med sundhedsveesnet. Som i
tilfeeldet med BPA ovenfor anvender vi
disse undersggelser som grundlag for
vores politiske arbejde. Vi vil i ferste
halvdel af 2016 lgbende publicere re-
sultater fra de to undersogelser.

FOLKEMBDET

Dansk Epilepsiforening deltager i dette
ars Folkemede pa Bornholm, hvor vi
holder til i et feelles sundhedstelt sam-
men med 14 andre organisationer. Vi
arrangerer selv en debat, men der vil
veere mange andre forskellige debatter
og aktiviteter i teltet. I lobet af foréret
vil du kunne finde mere information
pa vores hjemmeside om vores delta-
gelse i Folkemadet 2016.

TRADLGS EPILEPSIALARM

PRGV DEN
GRATIS |
30 DAGE!

info@ictalcare.dk
TIf: 721942 52

Ceo
Ictal ¥ Care
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29. APRIL - 1. MAJ 2016

FAMILIEWEEKEND
| HO FERIECENTER

HOVEJ 4, 6857 BLAVAND

L. APRIL GAR DET LGOS...

SA ABNES DER FOR TILMELDING TIL
FAMILIE- 0G UNGDOMSSOMMERLEJREN

Vi gentager successen med
social weekend for hele familien

FAMILIESOMMERLEJR
Dansk Epilepsiforenings fede, farverige lejr for
hele familien afholdes i uge 29 pa "Skovgaarden”,
Karlskovvej 35, Vejlbyskov, 5500 Middelfart.

Kontakt:
lone@epilepsiforeningen.dk eller tlf. 3088 3792.

Teet pa Vesterhavets naturskgnne omrade med
klitter og strand og et center med blandt andet
badeland og bowlingbaner.

Prisen er kr. 500 pr. person ved minimum 2 beta-
lende pr. lejlighed. Hvis man bor alene i lejlighe-
den (begraenset antal] er prisen kr. 800.

Bgrn 0-2 ar er gratis.

Prisen er inkl. faellesspisning fredag og lgrdag
aften, morgenmad lgrdag og sgndag samt fri
adgang til badeland. Stremforbrug er excl. og
afregnes separat ved afrejse.

UNGDOMSSOMMERLEJR
Gode oplevelser, samvaer og sjov for de unge
mellem 18 og 35 ar lgber af stablen uge 30
- 0ogsa pa "Skovgaarden".

Kontakt:
Frida Nedergaard Christensen pa
ung@epilepsiforeningen.dk eller tlf. 53 63 90 05

Kontakt Lars Frich pa mail: frich@bbsyd.dk, hvis
du gnsker tilmeldingsblanket eller har spgrgsmal.

Eventyrlgbet i Odense den 5. maj er  Ved fremvisning af lebsnummer er der

Danmarks sterste motionslgb. Dansk

KOM MED TIL

EVENTYR-

om eftermiddagen gratis adgang til

koncert med Joye Moe m/band og Mi-

Epilepsiforening deltager igen i ar; sid-

ste ar var vi 115 deltagere, der var med  chael Hardinger-band (2 x 5 kvarter).
til at skabe synlighed for epilepsisagen.

Du kan tilmelde dig og

LOBET

| ODENSE
DEN 5. MAJ 2016
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Vi har et mindre telt, der abner kl. 9,
hvor der vil veere kaffe og rundstykker.
Senere pd dagen er der grillpolser og
sodavand/el, nar du er i mal. Husk taep-
per; det minder om en hyggelig skovtur,

blot med 25.000 deltagere.

finde priser m.v. pa
hjemmesiden; eventuelle
sporgsmal kan rettes til:

Ann Britt Jensen pa

landskontoret pa
tlf. 66 11 90 91.



PRINCIP-
AFGORELSE
OM ALARM

I en vigtig principafgerelse, der kan fa betyd-
ning for flere, har Ankestyrelsen pa bag-
grund af klager afgjort, at to bern med
epilepsi var berettigede til en alarm som et
hjelpemiddel jfr. servicelovens §112.

Sagen drejer sig om en dreng med fokal epilepsi
med tendens til generaliserende krampetilfaelde samt
en pige med rolandisk epilepsi som forst fik afslag pa
bevilling af en epilepsialarm. Dansk Epilepsiforenings
socialraddgiver, Helle Obel, var med inde over den ene
sag. Pa baggrund af klagerne over afslagene, antog
Ankestyrelsen sagerne til principiel afgerelse, hvor sty-
relsen blandt andet lagde vagt pa:

e Alarmen skal alarmere om et epileptisk anfald,
nar borgeren ikke selv kan tilkalde hjaelp.

* Der er lagt vaegt pa karakteren af de epileptiske an-
fald og behovet for hjelp under anfald, herunder
om anfald skal stoppes medicinsk.

* Alarmen skal i veesentlig grad afhjelpe de varige
folger af den nedsatte funktionsevne eller i vaesent-
lig grad lette den daglige tilveerelse i hjemmet.

¢ Alarmen skal stoppe forvaerring af den nedsatte funk-
tionsevne ved at anfald opdages og kan afveaerges.

e Alarmen gor, at borgeren kan opholde sig alene og
sove alene.

* Alarmen er af vital betydning for borgerens dag-
ligdag og videre feerd i livet for at kunne leve sa
teet pa det normale, som muligt.

¢ Hyppigheden af anfaldene indgar ikke i vurderin-
gen; det gor karakteren af anfaldene og deres farlig-
hed derimod.

e Er der tale om, at alarmen skal bruges i forbindelse
med laege- eller sygehusbehandling, eller at alarmen
alene skal skabe tryghed for borger og/eller paroren-
de, kan alarmen ikke ydes som et hjeelpemiddel.

Nar klagesager munder ud i principafgerelser, dan-
ner principafgerelsen grundlag for kommunernes
fremtidige afgorelser i lignende sager.

|

"UDDANNELSESBOGEN
—FOR UNGE MED SARLIGE
BEHOV 2016°

Alle unge med seerlige behov har

retskrav pa at fa tilbudt en seerligt

tilrettelagt ungdomsuddannelse.

I Uddannelsesbogen kan du blive

klogere pa tilbud og lovgivning.Uddannelsesbogen for
unge med seerlige behov kan hjeelpe dig med at finde rundt
i lovgivningen og de mange tilbud, der er pa omradet.

I bogen kan du blandt andet finde information om:

- Samtlige ungdomsuddannelser for unge med saerlige behov
- Hvad siger loven — oversat til almindeligt dansk

- Hvem kan modtage tilbuddene?

- Jkonomi

Som noget nyt i bogen er der en beskrivelse af den nye
Kombinerede Ungdomsuddannelse "KUU” — samt dyb-
degaende beskrivelser af EUD10 og voksenundervisning.
Bogen koster 149 kroner og kan bestilles hos Uddannelse
Uden Greenser www.uug.dk

Den kan ogsd ldnes via www.bibliotek.dk

SOMMERHUS
KREDS NORDJYLLAND

Kreds Nordjyllands sommerhus
_ 200 m fra Vesterhavet, Lonstrup. -

Der er plads til 5 personer 0g huset er

fuldt mebleret.
Huset udlejes for maks. 14 dage ad gangen

_{ hojseesonen kan huset kun lejes for én uge.
Udlejes hele aret.
Priser inkl. forbrug pr. uge:

juni - 2.500 kr.
1. juni - 31. august: 2.5
1. september — 31. maj: 2.100 k.

Ring pa tlf. 9837 1942 (man. — tors. kl. 17-19)
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Dekker Bornholm

Formand:

Peter Vomb

Ostergade 29

3720 Aakirkeby.

TIf.: 56 97 07 12/ 29 70 07 12.

Mail: bornholm@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

Dakker kommunerne: Assens, Fa-
aborg, Midtfyn, Kerteminde, Langeland,
Middelfart, Nordfyn, Nyborg, Odense,
Svendborg, Zre.

Formand:

Julie Gad Isager

Aby Skovvej 58 B

5883 Oure.

TIf. 26 24 59 81.

Mail: fyn@epilepsiforeningen.dk

KREDS KABENHAVN

Daekker kommunerne: Albertslund, Bal-
lerup, Brendby, Drager, Frederiksberg,
Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev,
Hvidovre, Hoje-Taastrup, Ishgj, Keben-
havn, Lyngby-Taarbeek, Redovre, Val-
lensbeek og Tarnby.

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad
Ragnhildgade 76, 3. tv.

2100 Kgbenhavn (.

TIf. 39 29 24 91 eller mobil 28 11 81 03.
Mail: kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

AFTENKLUBBEN

- netveerk for voksne og unge med epi-
lepsi. Alle kan deltage i aftenklubben;
vi arrangerer blandt andet udflugter og
biografture.

Arrangementerne afvikles lobende; ved
indenders aktiviteter /kurser, foredrag
m.v.), afvikles disse iValby Kulturhus’lo-
kaler. Hvis du vil vide mere om aktivite-
terne, kan du sende en mail til: Jens dirk
Andersen, jenslandersen@hotmail.com.
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KREDS MIDTSJALLAND

Deekker kommunerne: Greve, Koge,
Lejre, Roskilde, Solrgd.

Kredsen er indtil 2017 fusioneret med
KredsVestjeelland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson:

Berit Andersen

Sendergade 65, Ubby

4490 Jerslev

TIf.: 57 67 57 70 / 20 64 76 47

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Daekker kommunerne: Herning, Holste-
bro, Ikast-Brande, Lemvig, Ringkebing-
Skjern, Struer, Skive, Silkeborg, Viborg.

Formand:

Dinah Lind Christensen

J. P. Lauritsensvej 21, Jeginde

7790 Thyholm

TIf.: 60 64 68 69

Mail: midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk

FOLG 0S PA FACEBOOK

Du kan felge os pa Facebook: “Epilepsi-
foreningen Kreds Midtvestjylland”; her
vil der komme mere information vedro-
rende vores arrangementer.

KREDS NORDJYLLAND

Daekker kommunerne: Brenderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Leesg,
Mariagerfjord, Morsg, Rebild, Thisted, Vest-
himmerland, Aalborg, Jammerbygt.

Formand:

Bente Djerup

Poul Paghsgade 33, st. th.

9000 Aalborg

TIf. 21 42 18 58

Mail: nordjylland@epilepsiforeningen.dk

BOWLING

Bowling i Aalborg 2. mandag i maneden
(dog ikke Ijuli). Sted: Seaport, Strandve-
jen 17, Aalborg. Tidspunkt: K1. 14-15. Vil
du videre mere, kan du kontakte Jesper
Skjedt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53. Bow-
ling i Aalborg 2. tirsdag i maneden (dog
ikke i juli). Sted: Seaport, Strandvejen 17,
Aalborg. Tidspunkt: KI. 18-19.Vil du vide
mere, kan du kontakte Ivan Kronborg —
tlf. 21 74 28 45.

NETVARKSGRUPPEN

Netvaerksgruppen medes i Frivillighu-
set, Melholmsvej 2, Aalborg (der er ud-
vendig trappelift). Sidste mandag i hver
mdéned. Dog ikke i februar, juni, juli og
august. Tidspunkt: KI. 19-21.30. Vi slud-
rer, drikker kaffe og spiser kage, som vi
skiftes til at tage med. Alle er velkomne.
Vil du vide mere, kan du kontakte Jesper
Skjedt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53.

FALG MED

Folg med i kredsens aktiviteter gen-
nem www.epilepsiforeningen.dk under
Nordjylland.

SOMMERHUS
Fra 1.januar 2016 koster det 2.500 kr. om
ugen — hele dret — at leje sommerhuset.

KREDS NORDSJALLAND

Deekker kommunerne: Allered, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnees,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillered,
Horsholm, Rudersdal.

Formand:

Peter Balle

Svanholmveenge 7

3650 Qlstykke

TIf. 50 58 59 63

Mail: nordsjalland@epilepsiforeningen.dk



KREDS SYDSJALLAND

Deakker kommunerne: Lolland, Guld-
borgsund, Fakse, Vordingborg, Neestved
og Stevns kommuner

Formand:

Erik Nymark Hansen

Herlufholms Allé 87

4700 Neestved

TIf.: 21 61 45 35

Mail: sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

FALG 0S

Kredsen er pa Facebook. Du finder os
ved I sogefeltet at skrive “Sydsjalland
Epilepsiforeningen”. Her kan du se,
hvad der rorer sig i kredsen.

MAILADRESSER

Hvis du har lyst til at modtage nyheder
og andre informationer fra os, er du vel-
kommen til at sende en mail til:
epilepsi@epilepsiforeningen.dk

og give os din mailadresse.

KREDS SYDJYLLAND

Deekker kommunerne: Aabenraa, Fre-
dericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Tonder.

Kredsen er indtil 2017 fusioneret med
Kreds Sydvestjylland og medlemmerne
kan derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson:

Marianne Moller Petersen
Bakkegérdsparken 25

6600 Vejen

TIf. 75 36 59 90

Mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

Deekker kommunerne: Billund, Esbjerg,
Fang, Varde, Vejen og Vejle.

Formand:

Marianne Meoller Petersen
Bakkegardsparken 25

6600 Vejen

753659 90

Mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk
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Seet kryds i kalenderen den 29. april - 1.
maj 2016. Se annonce pa side 20 i bladet.

VARDE SOMMERSPIL, 6. JULI

Vi ser 7-kanten opfere Zorro. Mulighed
for feellesspisning. Neermere informa-
tion felger senere.

NETVARK FOR VOKSNE MED EPILEPSI.

Netvaerket medes til forskellige arrange-
menter - lige fra hyggesnak til spisning,
foredrag og musikarrangementer.

Har du parerende, er du velkommen til at
tage dem med. Vi medes normalt pa Vind-
rosen i Esbjerg den 1. onsdag i maneden.

Naermere oplysninger om de forskellige
arrangementer, herunder medested og
-tid, bliver rundsendt pr. mail i dagene
op til.

Allerede nu ved vi, at medet onsdag den
6. juli flyttes - se ovenfor.

Huvis du gerne vil deltage i netveerkets ak-
tiviteter, sa kontakt Lars Frich: 28 90 19 90
eller Carina Christensen: 40 43 59 88.

NETV/ERK FOR PARGRENDE

Da pérerende til en person med epilepsi
tit har en seerlig rolle, vil vi gerne starte
en erfa-gruppe for parerende.

Er du pérgrende, og kunne du teenke dig
at veere en del af en gruppe, s kontakt
Marianne Meller Petersen pa mail:
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk
eller Lars Frich pa frich@bbsyd.dk

eller 28 90 19 90.

Ring til Landskontoret, hvis du gnsker at

modtage vores nyhedsbrev.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

Hold gje med os i kalenderen og ikke
mindst pa vores side pa Facebook — sog
under Dansk Epilepsiforening, Kreds
Sydvestjylland.

KREDS VESTSJALLAND

Deckker kommunerne: Holbeek, Kalund-
borg, Odsherred, Ringsted, Slagelse, Sore

Formand:

Berit Andersen

Sendergade 65, Ubby

4490 Jerslev

TIf. 57 67 57 60 / 20 64 76 47

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

VOKSENKURSUS

Se annonce pa side 13 i bladet.

TURTILTIVOLI

Se annonce pa side 13 i bladet.

MED 0S PA FILADELFIA

Den sidste tirsdag i maneden kan du
mede kredsen et par timer pa Filadelfia.
Se vores opslag pa henholdsvis barne-
og voksenafdelingen.

KREDS BSTJYLLAND

Dackker kommunerne: Favrskov, Heden-
sted, Horsens, Norddjurs, Odder, Randers,
Samsg, Skanderborg, Syddjurs, Aarhus

Formand:

Lars Hvid

Dalsagervej 12

8250 Ega

TIf. 40 92 55 04

Mail: ostjylland@epilepsiforeningen.dk

Formand:

Frida Nedergaard Christensen
Gugvej 190

9210 Aalborg S@
ung@epilepsiforeningen.dk

SOCIAL WEEKEND
Afholdes den 15. - 17. april i Sdr. Vllstrup
neer Kolding. Se annonce pa side 21.

FAROERNE

Epileptikarafelag Foroya
Islandsvegur 10 C
100 Térshavn

Formand:
Randfrid Serensen
TIf. 00298 263078
Mail: rs@januar.fo
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TILMELD DIG ARETS
EPILEPSI-EVENT

DEN 27. MAJ 2016

Dansk Epilepsiforening

PILEPSI

KONFERENCEN

HVAD KAN JEG HORE?

Opleeg, workshops og underholdning ved
nogle af landets fgrende inden for deres felt.

PROFESSOR-OPL/EG: "EPILEPSI | GAR, | DAG 0G | MORGEN"

- v/overlaege og professor Anne Sabers,
Rigshospitalet.

INGE BERTHELSENS LEGAT: HVAD FAR JEG FOR
EPILEPSIFORENINGENS FORSKNINGS-MILLIONER?

- opleeg om igangveerende forsknings-
projekter. Og uddeling af forskningsmidler
til nye projekter.

HVOR?

Radisson Blu H.C. Andersen
Claus Bergs Gade 7

5000 Odense C.

(Bemeerk: Central placering blot 5 min.
gang fra Odenses hovedbanegard).

—

HVORNAR?

Programmet starter med ankomst og regi-
strering fra kl. 9.00. De forskellige oplaeg
starter kl. 9.50 og slutter kl. 17.50.

UNDERHOLDNING

Anders og Peter Lund Madsen underholder.

HVAD FAR JEG AT SPISE?

Morgenmad, Brain-food buffet til frokost,
og eftermiddagskaffe med tilhgrende kage.

HVOR MEGET KOSTER DET?

Medlemmer af Dansk Epilepsiforening: 495 kr.
Pris for ikke-medlemmer: 995 kr.

HVORDAN TILMELDER JEG MIG?

Deltag i to ud af tre workshops. Du kan hurtigt
tilmelde dig i Epilepsibutikken via hjemme-
siden eller kontakte os pa tlf.: 6611 9091.

WORKSHOP B

R
WORKSHOP A
BORN MED EPILEPSI:

1) BORN PA BRIKSEN - BEHANDLING
AF BARN MED EPILEPSI

2) INKLUSION ELLER TALT OPHOLD?
—BORN MED EPILEPSI
| FOLKESKOLEN

VOKSNE MED EPILEPSI:

1) ER JEG FARLIG | TRAFIKKEN?
- KBREKORT 06 EPILEPSI

2) EPILEPSI 0G SEKSUALITET

_—
WORKSHOP C

KIRURGI 0G
MEDICINSK CANNABIS

1) EPILEPSIKIRURGI | DANMARK

- OPERERER VI NOK? r
N\ 2) MEDICINSK CANNABIS /"
\ - HVAD ER 0P 0G NED | DEBATTEN? /8
N, OGHVORSTARVIIDAG?
A /

www.epilepsibutikken.dk



