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32 MILLIONER ER EN GOD START, MEN VI
HAR IKKE FAET ALLE GNSKER OPFYLDT

Jeg siger mange tak, men haber ogsa pa
mere. I Epilepsiforeningen har vilenge
arbejdet pa onskelisten sammen med
Epilepsihospitalet Filadelfia og behand-
lerne i Dansk Epilepsi Selskab.

Lad os nu se at fa pakket op og delt ud.

Der kommer nye kliniske retningslinjer
til sygehusene pa voksenomradet. De
skal forbedre udredning, diagnostik og
behandling, og dermed sikre en endnu
bedre behandling, end den mange op-
lever i dag.

Henvisning af patienter til et hgjere
specialiseringsniveau skal ske hurtigere
endidag, ogder skal ogsd strammes op
pa henvisning til epilepsikirurgi.

Unge skal have en bedre overgang fra
borneafdeling til voksenafdeling pa
sygehusene, sd der tages mere hensyn
til de seerlige behov, unge har.

Nar det geelder de kognitive og sociale
folger af sygdommen, sa skal der mere
styr pa kommunernes indsatser. Nu er
der alt for mange udfordringer med at
fa den nedvendige stotte, og det skal
helt nye tveerfaglige forlebsbeskrivelser
rade bod pa. De bliver en slags vejviser
til kommunerne om, hvordan man fra

Nar det gzelder de
kognitive og sociale
felger af sygdommen,
sa skal der mere styr pa

kommunernes indsatser.”
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starten giver den bedste stotte til men-
nesker med epilepsi og deres parerende
alt efter deres forskellige behov.

Epilepsi kan give forskellige grader af
kognitive vanskeligheder med hukom-
melsestab og koncentrationsbesveer mv.
Vurdering af den enkeltes funktions-
evne er vigtig for at seette ind med den
rette hjeelp i hverdagsliv, uddannelse
og beskeeftigelse. Der er sat penge af
til nye tiltag i regioner og kommuner
med at fa funktionsevnevurdering mal-
rettet specifikke behov hos personer
med epilepsi.

Udbredelse af viden om epilepsi til
fagpersoner skal styrkes. Nar fagper-
soner mangler viden, sa kan de ikke
give den rigtige hjelp. Det geelder i
vores optik iseer personale pa bosteder,
leerere og peedagoger i skolen og pa
uddannelser samt sagsbehandlere pa
jobcentre og kommunale forvaltninger.
Men ogsa de sundhedsfagligt uddan-
nede har brug for en lebende opkvali-
ficering af deres viden om epilepsi og
behandlingsmulighederne.

Opgaven med at sikre tilgeengelig viden
til fagfolk skal Epilepsiforeningen vaere
med til at lose.

Altialt har vifaet en god start pa et loft
af epilepsiindsatsen. Men vi fik ikke alle
onsker opfyldt, og Sundhedsstyrelsens
eftersyn af epilepsiindsatsen afdeekker
mange flere udfordringer.

Det geelder blandt andet en kvalitets-
database og dermed en lgbende moni-
torering af behandlingsindsatsen, sik-
ring af sundhedsfaglige kompetencer pa
bosteder samt manglende mulighed for

at bevilge overvagning til voksne med
behov for samme.

Det kommer ikke i glemmebogen, og
det ved politikerne godt. Da aftalen med
de 32 mio. kr. blev fremlagt, sagde nu-
veerende sundhedsminister Ellen Trane
Norby og formanden for Folketingets
sundhedsudvalg Liselott Blixt, der har
gjort et meget stort arbejde for resulta-
tet indtil videre, at de vil arbejde for en
helhedsplan pa epilepsiomradet.

Det vil Epilepsiforeningen holde poli-
tikerne fast pa, uanset hvem der vinder
folketingsvalget.

Udbredelse af viden
om epilepsi til fagpersoner
skal styrkes. Nar fagper-
soner mangler viden,
sa kan de ikke give
den rigtige hjeelp.”
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INTERVIEW MED JESPER SKIBBY

BORNEL/EGEN "DET AT FA MEDICIN-

EN ER DET ALLERVIGTIGSTE" OM HANS EPILEPSI FORLEB HAR DER V/ERET SIDEN 2001
o A— ol 1 — .
Folg barnespecialisten Christina Den tidligere cykelrytter er blevet
E. Hoi-Hansen, ndr hun tager dig aben om den epilepsi, han har levet N!T FRA
fra den forste til den — nogle gange fredeligt med i mange dr. "Man skal RADGIVNINGEN
— sidste pille og svarer pa de oftest ogsd, selv om man har epilepsi, Se hvad folk talte
stillede sporgsmal. stadigveek huske at leve livet”, med sygeplejersken og
siger han i dette interview. socialradgiveren om i

det forgangne ar.

EPILEPSIPRISEN GODT LASESTOF

De forste modtagere Epilepsiforeningen

af Epilepsiforeningens har netop udgivet
2 nye pjecer.

pris til fagpersoner.
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For mellem halvdelen og to tredje-

dele af patienterne skal malet vaere lande' m"df edse \ & |

nul anfald og nul bivirkninger, mener

Christoph Beier. Vi har talt med :
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Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

BORNELZEGEN.:

"DET AT FA MEDICINEN ER
DET ALLERVIGTIGSTE"

EN TREDJEDEL BLIVER ANFALDSFRI OG KAN TRAPPES UD. EN TREDJEDEL BLIVER ANFALDSFR,
MEN SKAL HAVE MEDICIN RESTEN AR LIVET. EN TREDJEDEL KAN [KKE BLIVE HELT ANFALDSFRI.
FOLG BRNESPECIALISTEN CHRISTINA E. HEI-HANSEN, NAR HUN TAGER DIG FRA DEN FERSTE TIL
DEN — NOGLE GANGE -~ SIDSTE PILLE 0G SVARER PA DE OFTEST STILLEDE SPRGSMAL

"Bern med epilepsi er forskellige”, siger
Christina E. Hei-Hansen, der er over-
laege pa BarneUngeKlinikken pa Neuro-
peediatrisk afsnit pa Rigshospitalet:

”Det er derfor, vi har alle dem her.” Hun
sidder med en opslaet A4-folder, der er
en tavle over de 27 forskellige epilepsi-
preeparater, der er til radighed, nar hun
skal prove at fa ro pa et barns epilepsi.

Hyvis epilepsien skyldes en genfejl, som
man kender til, ved man til tider ogsa,
hvilket preeparat, der er godt mod lige
preecis den epilepsi — det kaldes per-
sonaliseret medicin. Andre gange gor
barnets epilepsitype, anfaldsformer
eller EEG det oplagt, hvilket'preeparat,
der vil veere bedst. Og nogle gange er
der et speend af mulige preeparater,
hvor man ma vurdere, hvad der vil veere
bedst i dette tilfeelde.

"En af mine keepheste er, at man skal
have sin medicin. Man skal huske den,
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man skal indtage den, og man skal
ikke have bivirkninger. Det at indtage
medicinen er det allervigtigste, og det
kan veere rigtig sveert med bern, fordi
det ikke smager godt, eller hvis der ikke
er en god rytme omkring det. Hvis barn-
et ikke vil, sa er der en stor risiko for, at
det far anfald. Sa hvilket praeparat, der
passer, kan nogle gange vaere et sporgs-
mal om, hvilket preeparat man kan fa i
det barn”, siger hun og viser tavlen, hvor
man kan se, at noget er i pilleform, andet
er mikstur, pulver eller granulat.

DE FEM STORE

De forskellige preeparater angriber
forskellige steder i de processer i hjer-
nen, hvor de vilde signaler, der er arsag
til anfaldene, transporteres fra celle
til celle, Ud fra barnets epilepsitype,
anfaldsformer, EEG og eventuelle gen-
mutation ved man — nogle gange med
stor sikkerhed og andre gange med lidt
mindre — hvor preeparatet skal arbejde,
og hvilket praeparat, der gor det.

“Hos bern er de mest brugte dem,
man kender fra langt tilbage, hvor man
kender virkning og bivirkning, og som
smager bedst”, forteeller Christina E.
Hei-Hansen.

De fem mest brugte er Valproat (Delep-
sine, Deprakine og Orfiril), Carbama-
zepin (Tegretol og Trimonil), Levetira-
cetam (Keppra), Oxcarbazepin (Apydan
og Trileptal) og Lamotrigin (Lamictal).

INDKORINGSPERIODEN

Nar den medicinske behandling start-
er, er der en indkeringsperiode. Hvor
lang den er, og hvordan den hdndteres,
er lidt forskelligt ud fra epilepsien og
medicinen:

“Nogle praeparater kan man starte i en
hgj dosis, og de virker inden for nogle
dage eller en uge. Med dem, hvor man
skal trappe langsomt op og som har en
lang halveringstid, gar der lidt leengere
tid. Derfor giver vi nogle gange i star-



ten et preeparat, der er stabiliserende,
for eksempel Frisium, som slgver noget
og kan have bivirkninger, men som er
rigtig godt til lige at give ro pa, hvis man
har mange anfald. Sa nogle gange vil
vi gerne have en hurtig effekt, men vi
plejer at sige, at der skal gd nogle uger,
om ikke leengere, for vi ved, hvor vi er
henne”, siger hun.

BIVIRKNINGERNE

“Man skal holde gje med, om barnet
endrer sig”, svarer specialisten, da jeg
sporger, hvad man skal se efter i ind-
koringsperioden?

"Det er et meget bredt svar, men det er
fordi svaret ér meget bredt. Det er der-
for, vi har vores epilepsisygeplejersker
og beder foreeldrene ringe, hvis der er
mistanke om bivirkninger. Bade hvis
der er tvivl, om det virker — om der er
anfald tilbage — og hvis der er bivirk-
ninger. Men bivirkninger kan veere
utrolig mange ting, sa derfor bliver
man nedt til at sige til, hvis der er noget,
der eendrer sig”, svarer hun og neevner
nogle af de kendte bivirkninger ved et
par preeparaterne.

Med Valproat kan der —seerligti starten —
veere problemer med treethed og pavirk-
ning af appetitten og vaegten, sa barnet
enten taber sig eller tager pa. Et andet
ofte brugt preeparat, Levetiracetam, kan
i fa tilfeelde pavirke humeret, sa barnet
bliver mere irriteret eller aggressivt.

"Treethed, irritation eller eendret adfeerd,
det er en ting, men det kan ogsa vaere
alle mulige andre ting —kloe, problemer
med at sove om natten eller kvalme pa
grund af pavirket leverfunktion. Det
kan veere utrolig mange ting, sd man
kan ikke sige pa forhand alle de ting,
man skal holde gje med. Man kan sige

det mest hyppige, og med resten beder
vi om, at foreeldrene kontakter 0s.”

"Viplejer at sige, at bivirkninger er flest
i de forste to til fire uger. Hvis tingene
ikke klinger af der, sa skal man over-
veje, om medicineringen er i orden.”

KAN TRAPPES UD

Nar indkeringsperioden pa uger eller
nogle gange maneder er overstdet, sa
kan man lidt groft sagt, dele bernene
op i tre lige store grupper:

Barn harjoet langt liv
foran sig, wor de skal
udvikle'sig. Og vi tror,
at man udvikler sig
bedst uden medicin.
Derfor praver vi altid

at trappe ud for at sikre
os, at dem der ikke har
brug for det kommer
ud af medicinen.”

En tredjedel reagerer sa godt pa medi-
cinen og har en epilepsi, hvor man efter
2-5 ar kan trappe dem langsomt ud af
medicinen. En tredjedel bliver anfalds-
fri, men skal sikkert tage medicin resten
af livet. Og en tredjedel kan ikke gores
anfaldsfri med medicin.

“Bern har jo et langt liv foran sig, hvor
de skal udvikle sig. Og vi tror, at man
udvikler sig bedst uden medicin. Derfor
prover vi altid at trappe ud for at sikre
os, at dem der ikke har brug for de
kommer ud af medicinen.” :

. MEDICIN

MEDICIN RESTEN AF LIVET

Hos de, der skal tage medicin resten af
livet, skal man som regel have eendret
sin medicinering pa et eller andet tids-
punkt: “De feerreste er pa ét preeparat
ueendret. Der ender med at ske et eller
andet, der gor, at man eendrer medicin.”

For eksempel er Phenobarbital (Fene-
mal) supergodt til nyfedte, der har
kramper, men det er sveert at styre hos
storre bern og har en pavirkning af
hjernen. Valproat kan give fosterskader,
sa det skal helst undgds, nar piger kom-
mer i den fodedygtige alder. Og Viga-
batrin (Sabrilex) er godt til bern med
infantile spasmer, men man bruger det
normalt kun i et par ar, for over mange
ars brug, kan det ga ud over den yderste
del af synsfeltet.

Det kan ogsa vaere de ydre forhold, der
eendrer sig, sa patienten f.eks. gerne vil
have et preeparat med andre bivirkninger.

IKKE ANFALDSFRI

"Jeg vil hellere sige, at det delvist
virker”, retter barneleegen mig, da jeg
bruger vendingen nar medicinen ikke
virker” i forbindelse med den sidste
tredjedel af patienterne:

"Der er jo forskellige anfaldstyper, og
behandlingen virker maske bedre pa
nogle af anfaldstyperne end andre. Og
sa kan det veere, at det gor anfaldene
kortere eller sjeeldnere, og det er jo ogsa
en effekt. Men det virker maske ikke
100 procent.”

Nar man nu ikke kan gore barnet anfalds-
fri, hvad er sd mdlet med behandlingen?

"Malet er det gode bgrneliv; malet er, at
barnet har det godt”, svarer hun.
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iforudsigeligt,

Hvad det er, er forskelligt. For nogen
er det vigtigt, at der ikke er atoniske
anfald, hvor barnet falder og skader sig
selv. Hos andre kan malet veere feerrest
mulige bivirkninger, hvor man accep-
terer, at det koster lidt flere anfald:

”Der vil typisk veere en eller to anfalds-
typer, der er inva liderende for patien-
tens dagligliv, og det er sa dem, vi stiler
efter at adressere. Det kan eendre sig
over tid, hvad der fylder mest for fami-
lien, men de ved det altid selv.”

MAN GIVER ALDRIG OP

Hvis man ikke er anfaldsfri efter at have
provet to preeparater i korrekt dosis, sa
skal man udredes for, om en anden
behandling er mulig: Kirurgi, ketogen
dieet eller VNS.
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Med preeparat nummer tre, fire, fem
og sa videre er der veesentlig mindre
chance for, at det bliver en succes, end
med de forste preeparater. Derfor er der
en storre chance for at blive anfaldsfri
med en ikke-medicinsk behandling.
Men selvom sandsynligheden for, at et
preeparat vil virke, falder med antallet af
preeparater, man prover, sa bliver chan-
cen aldrig nul:

"Det kan godt veere, at der kun er ti
procent chance for, at det virker, men
hvis man er blandt de 10 procent, sa er
man jo glad.”

Nogle gange sker der ogsa noget helt
uventet, der gor, at barnet kan gores
anfaldsfri. Det kan for eksempel veere
en influenza:

"Det ved vi, fordi vi her udreder bern
for epilepsikirurgi. Det kan tage op til
seks eller otte maneder, og der ved vi
historisk set, at der er nogle bern, der
har staet pa venteliste og haft en sveert
behandlelig refrakteer epilepsi, hvor der
sa er sket noget uventet”, forklarer hun
og forteeller, at inden for de sidste 15 ar
er seks sadanne bgrn blevet anfaldsfri,
mens de ventede pa en operation. I to
tilfeelde fandt man ikke arsagen til plud-
selig anfaldsfrihed, i to tilfeelde var det
pga. medicineendring, og i to tilfeelde
var det i forbindelse med en banal in-
fektionssygdom".

“Epilepsien kan aendre sig; epilepsi er
uforudsigeligt, sé vi giver aldrig op”,
lover Christina E. Hei-Hansen.




OFTE STILLEDE

SPORGSMAL OM MEDICIN
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MEDIGIN.

V| SPURGTE FOLK PA FACEBOOK, HVAD DE GERNE VILLE VIDE OM MEDICIN.
HER ER OVERLAGE CHRISTINA E. HOI-HANSENS SVAR.

Hvorndr pd dagen er det bedst at tage
sin medicin?

“Med alle preeparater er der nogle
anbefalinger om, hvordan man bedst
tager det, og det prover vi efter al evne
at efterkomme. Men det vigtigste er, at
barnet indtager medicinen, sa hvis ryt-
men er, at man husker det i forbindelse
med tandberstning og ikke i forbindelse
med maden, sa kan man gere det.”

Er det noget medicin, man ikke md tage
sammen med epilepsimedicin?

"Generelt gar de fleste af preeparaterne
paioevrigtraske bern godt. Der er enkel-
te undtagelser, men der er ingen gene-
relle ting, man ikke ma”, svarer hun.
Undtagelserne kan veere, hvis barnet
for eksempel har sygdomme som kreeft-
eller hjertesygdomme, og der er uhen-
sigtsmaessige bivirkninger i forhold til

behandlingen af dette.

Hvad skal man gore, hvis man glemmer
en dosis, eller hvis barnet kaster op efter
at have fiet sin medicin?

“Der kan veere forskellige anbefalinger
afhaengig af halveringstid for medi-
cinen, og hvor stabil barnets epilepsi er.
Generelt set skal medicinen gives igen,
hvis barnet kaster op indenfor en halv
time. Og hvis man har glemt en dosis
om morgenen og husker det senere pa
dagen, kan man aftale med sin epilepsi-
sygeplejerske at give f.eks. halvdelen
eller hele dosis og sa tage aftendosis lidt
senere den dag.”

Er der noget man ikke ma spise, eller
noget det er godt at spise, hvis man tager
epilepsimedicin?

”Vianbefaler, at man spiser sund og al-
mindelig kost, og man drikker en halv
liter meelk om dagen. Hvis man ikke gor
det, sa anbefales et kalktilskud og en
vitaminpille med D-vitamin.”

Nar det er vigtigt med meelkeprodukter
eller D-vitamin, skyldes det risikoen for,
at mange ars brug af visse praeparater
kan give knogleskerhed. Ud over at
spise noget kalkholdigt, er det vigtigt
at belaste knoglerne, rader hun:

“Derfor er motion ogsa en forebyggen-
de foranstaltning. Det gaelder generelt
om at folge de forskrifter, der er om at
fa daglig motion".

Er der en alternativ behandling, man kan
supplere medicinen med, som virker?

“Nogle af de ting, der skaber balance i
en krop, de er ogsa gode for epilepsien.
Det kan veere alt fra at maven fungerer
til yoga, motion eller god sgvn”, svarer
hun og opfordrer kraftigt til, at man
altid forteeller, hvis man supplerer be-
handlingen med et eller andet:

“Nogle af de ting kan pavirke epilep-
simedicinen eller noget andet i krop-
pen, sa det er bedst, hvis man er dben
omkring det.”
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Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

VOKSENLZEGEN®

"MAN SKAL IKKE VARE TILFREDS
MED 80 %, HVIS MAN IKKE HAR FORSGT
ATNAOP PA100 %"

FOR MELLEM HALVDELEN 06 TO TREDJEDELE AF PATIENTERNE SKAL MALET VARE NUL ANFALD
0G NUL BIVIRKNINGER, MENER CHRISTOPH BEIER. VI HAR TALT MED OVERLAGEN OM ALLE DE
UDFORDRINGER, VOKSNE MED EPILEPSI M@DER | DEN MEDICINSKE BEHANDLING.

En og kun en ting har alle epilepsi-
patienter tilfeelles: De far medicin.
Hvilken medicin, og hvordan den
virker pa dem, kan veere forskelligt.
Pa det store tavse flertal virker pillerne
faktisk rigtig godt.

De mest brugte praeparater til voksne
med epilepsi er Lamotrigin (Lamictal) og
Levetiracetam (Keppra), derefter kom-
mer Valproat (Delepsine, Deprakine og
Orfiril) og Oxcarbazepin (Apydan, Tril-
leptal), ogsa er der cirka 12 andre pree-
parater, som man kan supplere med eller
bruge i stedet for "de fire store".

Hvilket preeparat, man veelger, afheenger
af den enkeltes epilepsi og anfalds-
former: “Hvis man for eksempel har
juvenil myoklon epilepsi, sa har man
sandsynligvis rigtig god gavn af Val-
proat — Delepsine. Og nar man har ab-
sencer, er det Ethosuximid (Zaronban),
men hvis man giver dét til en med fokal
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epilepsi, sa virker det overhovedet ikke,”
forteeller Christoph Beier, der er over-
leege pa epilepsiklinikken pa Odense
Universitetshospital.

“Kunsten ved epilepsibehandling er at
daempe hjernen pa en made, sa den al-
ligevel fungerer. Men nogle gange er de
netveerk, der giver epilepsien, sa forstyr-
rede og sd aktive, at det simpelthen ikke er
muligt at f4 dem undertrykt pa en made,
hvor man kan tale det. Vi kan jo stoppe
alle anfald, hvis vi lagde folk i narkose,
men det er der jo ikke nogen gevinst ved.”

DE LETTE PATIENTERS PROBLEMER

To ud af tre patienter bliver anfaldsfri ved
hjaelp af medicin, og for mange er det det
forste preeparat, der er en succes:

”Som tommelfingerregel kan man sige:
Den forste tredjedel far deres pille, og sa
har de god effekt af det. Der er maske
nogle bivirkninger, og sa skifter man til

en anden pille, men derefter kerer det
stille og roligt, og deres liv fortseetter. Sa
kommer de igen efter tre til fem ar, og
sa snakker vi udtrapning. Nogle gange
lykkes det, og nogle gange lykkes det
ikke. Hvis det ikke lykkes, har man 90
procent chance for at blive anfaldsfri
med samme medicin igen,” forteeller
Christoph Beier.

Huvem er de heldige, der en dag kan trap-
pes ud?

“Der er ingen faste regler, men der er en
del aspekter, som oger eller nedseetter
risikoen for tilbagefald. Hvis man far
hurtig effekt af pillerne og allerede den
forste pille virker, sa er det et godt tegn.
Hvis manikke harhaft retmange anfald,
for man bliver anfaldsfri, sa er det ogsa
et godt tegn. Chancen er ogsa storre,
hvis varigheden af epilepsien er kort, el-
ler man far sygdommen i en hej alder.”



De anfaldsfri patienter fylder dog ikke
meget i epilepsiklinikkens dagligdag og
ofte kun hos egen leege, og der kan veere
en risiko for, at de og deres problemer
bliver undervurderet, frygter overlaegen.

“Der er f.eks. risiko for overbehand-
ling”, siger han og peger p4, at de maske
gar og tager medicin i mange ar, uden at
man har vurderet og faet en snak med
dem, om de ikke burde trappes ud.

"Der er ogsa nogen, der har gdetii20-
30 ar og taget Primidon, og sa kommer
de ind med osteoporose, fordi ingen har
kontrolleret, om der var nok D-vitamin i
blodet, og om man skulle have en DEXA
scanning. Man skal ikke undervurdere
de "nemme". De har ogsa seerlige udfor-
dringer.”

FYNBOER PIVER IKKE

Odense Universitetshospital har ind-
fort et system, som kaldes Mit sygehus
og svarer til Ambuflex, som allerede er
i brug pa Aarhus Universitetshospital.
Malet er at skeere ned pé antallet af fysi-
ske konsultationer, dels for patienternes
skyld, men dels ogsa for at frigive res-
sourcer til de mere behandlingskrae-
vende patienter. Derfor skal patienterne
via et spargeskema eller digitalt indrap-
portere, hvordan det gar. Og kun hvis
de beder om det, eller spargeskemaet vi-
ser problemer, blev de ringet op i forste
omgang af en epilepsisygeplejerske. De
systemer vil formentlig spredes til resten
af sygehusvaesenet.

Risikerer man ikke med det system, at
man netop overser de lette patienters
problemer, sadan som du beskriver?

"Jo, det tror jeg. Det er noget andet,
nar man taler med en fagperson, der
stiller de rigtige spergsmal, end hvis

man selv skal sidde og teenke: "Var det
mon et anfald? Jeg sad og blev lidt fjern
og smaskede lidt, men det var jo om
aftenen, og jeg forstyrrede ikke nogen”
Det er vigtigt at kontakte Epilepsiklinik-
ken, nar man er i tvivl, netop for at kom-
me i kontakt med en fagperson.

Hvert pre@parat har
sine specifikke bivirk-
pingerNogle er
oplagte, som hvis

man far en allergisk
reaktion pa Lamotrigin.
Andre kan vaere mere
skjulte, som med Kep-
pra, hvor man kan blive
traet eller irriteret.”

“Det er det samme med bivirkninger.
Fynboer er utroligt sede mennesker,
men de piver ikke, og de klager ikke. Jeg
mindes patienter, som sagde i en konsul-
tation "Nde ja, s sover jeg to timer mere
end normalt, men jeg tager jo ogsa medi-
cin, og der erjo ikke noget, der er gratis,
sa der skal sikkert veere bivirkninger.’
Og det kan godt veere rigtigt, men det
kan ogsa veere, at det ikke behover at
veere sadan.”

“Jeg plejer at sige, at man skal plage
os pa den gode made, uanset om man
har et virtuelt forleb eller kommer til
en konsultation. Man skal ikke veere
tilfreds med 80 procent, hvis man ikke
har forsegt at na op pa 100 procent —
100 procent anfaldsfri og 100 procent

MEDICIN
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fri for bivirkninger. Sadan ber det veere,
i hvert fald veere for de lette patienter”,
indskeerper Christoph Beier: “Malet er
for halvdelen til to tredjedele, at der skal
veere nul anfald og nul bivirkninger. Det
er ikke muligt at love, at alle nar det,
men man skal prove.”

MAN SKAL IKKE VENTE 06 SE

Nidr man starter en behandling, sd trap-
per man ofte langsomt op i medicinen.
Huorfor egentlig det?

"Det var ogsa et af de spergsmadl, jeg
stillede mig selv, da jeg startede som
epilepsileege. Det er fordi, at sadan har
man altid gjort. I dag er vi i Odense
mere aggressive og gar hurtigere op
i dosis — iseer med de preeparater,
der har forholdsvis fa dosisaftheeng-
ige bivirkninger. Det er for eksempel
Keppra. I Odense tilstraeber vi at oge
dosis i 2-3 trin og skifter sé preeparat,
hvis det ikke virker. Med Lamotrigin og
de fleste andre preeparater tilstreeber vi
ogsd at ege dosis markant hurtigere.

BIVIRKNINGER

Medicinen kan have bivirkninger, men
det er meget forskelligt fra preeparat til
preeparat, forteeller overleegen:

"Hvert preeparat har sine specifikke bi-
virkninger. Nogle er oplagte, som hvis
man far en allergisk reaktion pd Lamo-
trigin. Andre kan veere mere skjulte,
som med Keppra, hvor man kan blive
treet eller irriteret.”

Skal man forteelle alt hvad man oplever
af forandringer?

”Ja, bestemt, hvis man tror, det kan
heenge samme med medicinen. Sa kan
leegen vurdere, om der er behov og mu-
ligheden for en aendring,” svarer han.
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En bivirkning der gar igennem, nar man
taler med epilepsipatienter, er proble-
mer med at huske. Men det skyldes
ikke nedvendigvis medicinen, forklarer
Christoph Beier:

”Christoph Helmstaetter er en tysk
professor, som har dedikeret en stor
del af sit liv til forskning i bivirk-
ninger ved antiepileptisk medicin.
Han fandt faktisk ud af, at klassiske
hukommelsesproblemer tit er et ud-
tryk for darligt humer — depression.
Der er stor sammenhang mellem
‘jeg kan ikke huske’-symptomer og en
hgj score pa depressionssymptomer og
saledes ikke nedvendigvis en bivirk-
ning”, siger han. Omvendt viste Helm-
staetters forskning, at epilepsimedicin-
en i meget hgjere grad pavirker det,
der kaldes pandelapsfunktionen, som
handler om abstrakt taenkning og ev-
nen til at overskue ting. Og det er noget
rigtig mange ikke tilskriver epilepsime-
dicin, men som kan pavirke hverdagen.
Et eksempel pd pavirket pandelaps-
funktion er, hvis man mister evnen til
at holde flere bolde i luften efter opstart
af visse former for epilepsimedicin.

KNOGLESKORHED

En af de omdiskuterede langtids-
bivirkninger er risikoen for osteopo-
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rose, knogleskarhed. Der er ikke enig-
hed i leegekredse om, hvor omfattende
problemet er, og hvordan man skal
forebygge det.

"De gamle preeparater som Fenemal
og Primidon er nogle, der utvivlsomt
kan give knogleskerhed. Der er ogsa
noget, der tyder pa, at de eeldre preepa-
rater f.eks. Tegretol og Valproat kan give
det. Derefter bliver evidens tyndere og
tyndere", siger overleegen. Andre risi-
kogrupper er patienter, der far flerstofs-
behandling og patienter, som ikke kan
beveege sig f.eks. fordi de er nodt til at
sidde i kerestol.

Pa Rigshospitalet er man i gang med
forskning i omradet, og det bliver speen-
dende at se pa resultaterne. I Odense
valgte vi en pragmatisk fremgangs-
made, ved at male patienternes niveau
af D-vitamin i blodet og scanner de
patienter, der har seerlig hej risiko for
knogleskgrhed.

HURTIG KLARHED OM EPILEPSIEN KAN
KONTROLLERES MED MEDICIN

Hvis man tilherer den tredjedel, der
ikke kan gores anfaldsfri, sa skal man
senest efter to-tre preeparater stille

sporgsmaltegn ved, om epilepsi kan
kontrolleres med medicin. Ved en

del af epilepsipatienterne er der mulig-
hed for en operation, ved andre patien-

ter er diagnosen maske ikke korrekt,
eller der er andre udfordringer med
behandlingen.

Iseer muligheden for en operation er
vigtig at tage med i behandlingen af
patienter med vedvarende anfald. Nar
man ser pa statistikkerne over de pa-
tienter, som kunne tilbydes en opera-
tion, sa er det over halvdelen, der bliver
anfaldsfri og kun 10 procent siger, at de
ikke har haft gleede af behandlingen.
Men desveerre gar der i gennemsnit
over 10 ar, for folk bliver tilbudt kirur-
gisk behandling. Men i Odense prover
man nu at skynde pa den proces.

Hvis patienten efter indkeringsperi-
oden stadig er plaget af anfald, kom-
mer han eller hun ind i det, man pa
Odense Universitetshospital kalder
et accelereret forlgb, som er udviklet
af sygehusets epilepsisygeplejerske
sammen med epilepsiklinikkens leder,
Christoph Beier.

Her laegger leegen og patienten en
plan for, hvilken medicin man skal
prove, og hvordan det skal forega.
Derefter bliver man fulgt teet af en
sygeplejerske, der efter en eller fa uger



sporger, hvordan det gar? Hvis det ikke
gar bedre, tager man neeste skridti pla-
nen med den sterre dosis eller det andet
preeparat, man har aftalt. Og efter kort
tid, taler man igen med sygeplejersken:

”Sa det, der for tog et ar eller mere, kan nu
traekkes sammen til tre-fire uger, for pa-
tienter med tilstreekkelig mange anfald.”

Hospitalet har gang i et forsknings-
projekt, der skal vurdere, hvor godt
systemet er, men umiddelbart ser det
ud til, at halvdelen af disse patienter
korer videre til kirurgi og halvdelen
bliver anfaldfaldsfri, eller far det mar-
kant bedre.

BALANCE MELLEM ANFALD
06 BIVIRKNINGER
For de patienter, hvor medicinen ikke

kan gore én anfaldsfri og kirurgi ikke
er en mulighed, kommer behandlinger

\ %

ofte til at handle om at finde en balance
mellem anfald og bivirkninger.

I modseetning til bern, er hjernens
udvikling slut hos voksne, sa man kan
som udgangspunkt desveerre ikke habe
pa spontane aendringer eller forbed-
ringer, der gor én anfaldsfri. Men der
er altid et hab om, at den medicinske
behandling virker.

Med hvert nyt praeparat, man prover,
falder chancen for at det bliver en suc-
ces, men sandsynligheden bliver aldrig
nul: “Den er ikke seerlig hoj, men kan
ligge pa 10-20 procent chance, s hvert
preeparat er en ny chance.”

Nogle gange er der ogsa mulighed for,
at deltage i et leegemiddelforseg, hvor
man har muligheden for at afprove de
allernyeste preeparater, for de bliver til-
geengelige for alle.

. MIEDICIN

Hvorvidt man ber give endnu et preepa-
rat en chance, afheenger af, hvor plaget
man er af epilepsien: “For den tredjedel,
der ikke kan opnd anfaldsfrihed, der
er det patienten, der bestemmer, hvor
balancen er. For mig er store gene-
raliserede anfald "no go", for de er
farlige — de kan koste dig livet. Sa der
skal man ikke gd pa kompromis,” siger
overlaegen.

“Men jeg har ogsd madt en del men-
nesker med epilepsi, som efter et vist
antal praeparater siger: ‘Ved du hvad. Jeg
bliver fjern et par minutter hver anden
uge, det er jeg ligeglad med. Jeg gider
ikke prove flere preeparater, for jeg har
leert at leve med det.” Sa det geelder om
at finde den balance, der passer bedst
til den enkelte.”

Hvis du ikke er sikker pa, at

__Epilepsiforeningen

Epilepsiforeningen har din
mailadresse, sa send den til
epilepsi@epilepsiforeningen.dk
eller ring til 66 11 90 91.

R N
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Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

JESPER SKIBBY OM SIN EPILEPSI:

"DET ER JO IKKE NOGET
AT VZERE FLOV OVER™

DEN TIDLIGERE CYKELRYTTER ER BLEVET ABEN OM DEN EPILEPSI, HAN HAR LEVET FREDELIGT MED
| MANGE AR. “MAN SKAL 0GSA, SELV OM MAN HAR EPILEPS, STADIGV/K HUSKE AT LEVE LIVET"

SIGER HAN | DETTE INTERVIEW

”"Hold da keeft. Er det sa overset?!”
Sddan teenkte Jesper Skibby om epi-
lepsi, da han sd reaktionerne pd, at han
havde talt med Ekstra Bladet om den
epilepsi, han har gaet med i 23 ar.

"Jeg blev rystet over, at det var sa
glemt, og at folk sagde: "Tusind tak
fordi du har gjort det her”. For det er
jo ikke noget problem. Jeg forteeller jo
bare, hvad jeg fejler”, siger Skibby om
reaktionerne pa sit interview med for-
middagsavisen.

Jeg sidder med ex-cykelrytteren, der er
kendt for sine keekke bemeerkninger,
pa Sokkelund Café pa Frederiksberg,
hvor restauranten er ved at blive fyldt ret
godt op af frokostgaester. Akustikken er
darlig, men med mellemrum hopper en
eller andens klare stemme op ad kako-
fonien af skramlen og snadren og bestil-
ler en aeggemad med rejer eller beder
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om en ol til. Sa jeg leener mig frem, sa
jeg bedre kan hgre Skibby forteelle om
sin &benhed omkring epilepsien:

"Det ser jo frygteligt ud, nar én falder
om. Men der er jo ikke noget at vaere
flov over. Det er jo bare noget, man
lever med,” siger han.

MAN BLIVER IKKE MINDRE MAND

Sportsjournalisten Jorn Mader harien
gennemgang af sportshistoriens mest
mindeveerdige cykelstyrt fortalt om
dengang i 1993, hvor Skibby styrtede:

"Jesper Skibby var involveret i en mas-
sespurt i Tirreno Adriatico uden hjelm.
Efter lobet sporger Jorgen (Leth, red.),
om han ikke skulle kere med hjelm
fremover. Sa svarede han: “Det er jo
ikke Sverige”. Han styrtede sa hardt,
at han reg op i luften og slog hovedet
to gange ned i asfalten og fik dobbelt

kraniebrud. Han vendte tilbage i Tour
de France samme ar, hvor han vandt
en etape ved at kore vaek fra feltet en
kilometer fra mal”, forteeller Mader.

Styrtet i det italienske lob fik desvaerre
et efterspil. For to ar senere, fik Skib-
by konstateret epilepsi, der menes at
skyldes hovedskaderne.

Har epilepsien spillet en rolle for, at du
stoppede med cykelsporten?

”Ja, det har detjo nok indirekte. For du
lever jo hele tiden med en angst. Nar
det sa er sagt, sa har det ikke eendret
mit liv sa fandens meget, ikke andet
end jeg ikke ma drikke alkohol”, svarer
han og bestiller en cola og en dobbelt
espresso til sin pariserbof.

Historien om hans dramatiske styrt
er pa mange mader en klassisk cykel-
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huske, at leve livet.”

sportsanekdote, der tit handler om seje
meend, der styrter og med bledende sar
seetter sig tilbage pd cyklen og kerer
op ad stejle bjerge. Det er historier om
"rigtige meend”, sa jeg sporger ham,
om det at fa epilepsi, hvor der pludselig
er ting, man skal passe pa, og ting man
ikke kan, giver en fglelse af at veere lidt
mindre mand?

"Det synes jeg ikke. Jeg synes ogsa,
at det er vigtigt at gore opmeerksom pa,
at det gor det ikke. Fordi man har
epilepsi, er man jo ikke mindre mand
eller mindre kvinde. Tveertimod.
De lever med det og keemper hver dag.
Det ma man have respekt for”, siger
han og leegger veegt pa, at ingen skal
synes, at det er synd for ham eller andre
med epilepsi:

"Fordi man har epilepsi, er man jo ikke
et offer — kan du felge mig en smule?

Man er jo lige sa smart og lige sa klog
for det; man har bare en sygdom.”

EN STARK PILLE

Skibby er en af de heldige epilepsi-
patienter, der hurtigt blev anfaldsfri
ved hjeelp af medicin: “Jeg gik op til
leegen — en specialist — der sagde: 'Du
skal have de her piller.” Og sa virkede
de med samme. De var kraftedeme
ogsa steerke. Jeg teenkte: "Hvad sker
der?”” forteeller han og illuderer svim-
melhed ved at rotere overkroppen.

Efter nogle ar forsegte man at forer
ham over pa et andet preeparat, men
det lykkes ikke, og han fik et voldsomt
krampeanfald, sa han kom tilbage pa
Fenemal. Det var i 2006, og han har
ikke haft anfald siden:

"Jeg er godt klar over, at der er mange,
der har det meget veerre end mig. For

| r
p anjo

e mingre mand eller
mindre kvinde.
Tvaertimod. De lever
med det og keemper
hver dag. Det ma man
have respekt for”

satan! De far medicin og alligevel har
de anfald,” siger han og tilfgjer. “Epi-
lepsi er altsa farligt. Du kan do af det.”

Skibby vil med sin dbenhed gerne veere
med til at hjeelpe bl.a. de, der er i livs-
fare pa grund af deres epilepsi: "De
skal ogsa reddes. Og det bliver de kun,
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hvis vi alle sammen kommer frem og
siger: "Hor her, vi er ikke kede af, at vi
har den her sygdom’, sa der kommer
fokus pa det.”

I det hele taget synes den tidligere
sportshelt, at der skal veere mere op-
maerksomhed om epilepsi og om for-
stehjeelp ved epilepsianfald:

"Folk ved jo ikke, hvordan de skal tack-
le det”, siger han: Vi snakker om folk,
der falder om med hjertestop, og hvor-
dan man kan give dem forstehjeelp.
Men hvad med folk, der har epilepsi?”

NEJ TIL RO 0G REGELM/SSIGHED

Da Skibby fik epilepsi var det noget,
som hans neermeste ogsa kunne maer-
ke: “Det er jo tit sadan, at omgivel-
serne bliver mere bergrt end en selv.
Selv meerker man jo ikke noget. Man
teenker: ‘Hvad fanden er det?” Og
BANG sa ligger man der, og nar man
vagner, star der ambulancefolk og
leeger omkring en.”

Heldigvis har Skibbys to detre aldrig
set farens anfald, og hans keereste har
veeret en stor stotte: “Mette har taget
det helt fantastisk flot og i stiv arm,
men der sidder jo altid en angst et eller
andet sted. Og jeg kan forestille mig,
at for familier, der er udsat for anfald
hele tiden, ma det veere enormt be-

K4

lastende — frygteligt
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“Jeg synes; at det er synd, hvis
man garigennem livet uden at turde
skubbetit nogen graenser, fordi
man desveerre har en sygdom.”

Jeg har leest en overskrift et sted, hvor
du siger, at din kaereste ordner alting for
dig. Er det ogsd hende, der husker dig pd
dine piller?

"Det er rigtig nok,” griner han: “Men
nej, dem husker jeg selv. Dér har jeg
faet den der forskraekkelse, sa jeg ved,
at mine piller skal jeg huske. Der er
nogle gange, hvor 'Fuck, jeg har glemt
min pille’, men sa er jeg kert hjem og
har spist den og sa kert igen.”

Hvis man vil undga at fremprovokere
anfald, sa er det ikke altid nok at huske
sine piller, sa jeg sporger ham:

Et rdd, man tit horer, hvis man vil undgad
at have anfald, er, at man skal leve et liv
med ro og regelmaessighed. Det et ikke helt
sdadan, du lever dit liv?

"Ro og regelmaessighed. Det lyder sgu
kedeligt”, svarer han og indremmer, at
det ikke er sadan han lever sit liv: “Jeg
farer rundt. Men jeg vil ogsa sige, at
man godt kan give mennesker for meget
ro og regelmaessighed. Man — nu skal
jeg selvfolgelig passe pd —men man skal
o0gsd, selv om man har epilepsi, stadig-
veek huske at leve livet.”

"Jeg synes, at det er synd, hvis man gar
gennem livet uden at turde skubbe til
nogen greenser, fordi man desveerre har
en sygdom.”

VIL BLIVE VED

Som cykelrytter var den nu 55-arige
Jesper Skibby den eneste dansker, som
har vundet etaper i alle de tre store
etapeleb Tour de France, Giro d’Ita-
lia og Vuelta a Espana. I dag arbejder
han i vognmandsforretningen HC
Container, men laver et utal af skeeve
ting ved siden af, s som fast deltager
i sportsquizzen” 5. halvleg” pa Kanal
5, deltager i DR's dirigentkonkurrence
"Maestro" og moden mand i reklame-
film for Beauvais” ketchup.

Hoad var sjovest: At kore cykellob eller
gore de ting, du gor i dag?

“Lave de ting, jeg gor i dag”.

Er der nogen af de ting, du har kastet dig
ud i, hvor du bagefter har tenkt: Det var
lidt for fjollet?

Han teenker, mens han tygger af
munden og svarer sa: “Nej, overhove-
det ikke. Igen: Fordi jeg har en sygdom,
skal det ikke holde mig tilbage. Jeg vil
ikke sige nej til ting.”

“Man skal selvfelgelig passe pa sig selv.
Men indtil der er en leege, der siger: ‘Jes-

per, nu stopper du’, sa bliver jeg ved.”




Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk
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MODTAGEREN AF EPILEPSIPRISEN
TOR KRAMME 0G PUTTE EN PIGE MED EPILEPSI

MAJAS STOTTE- 06 KONTAKTPERSON PA BOTILBUDDET BAKKEBO 0 HENDES KOLLEGER BLEV DE
FORSTE MODTAGERE AF EPILEPSIFORENINGENS PRIS TIL FAGPERSONER

Man kan tydeligt se det pa billedet:
Maja og Lykke har et rigtig godt forhold
tilhinanden. Lykke Nygaard Andersen
er Majas stotte- og kontaktperson pa
botilbuddet Bakkebo, hvor hun og kol-
legerne har gjort en sd god indsats med
atintegrere Maja, at de bliver modtagere
af arets epilepsipris.

Det er forste gang Epilepsiforeningen
uddeler den ny-indstiftede pris, som har
til formal at anerkende en seerlig indsats
for mennesker med epilepsi og/eller de-
res parerende.

Prisen, der udover et diplom, bestar
af et belgb pa 10.000 kr., uddeles til
fagfolk, som arbejder med mennesker
med epilepsi og deres parerende.

Der er kommet en lang raekke indstil-
linger fra medlemmerne af foreningen,
og denne gang har Epilepsiforening-
ens forretningsudvalg udvalgt Lykke
Nygaard Andersen og hendes kolleger i
botilbuddet Bakkebo i Lemvig.

SKABTE BAND TIL MAJA

Lykke, og kollegerne pa Bakkebo,
er blevet indstillet af Agnethe Gron
Jepsen, for deres arbejde med at inte-
grere datteren Maja i et nyabnet 4 per-
soners botilbud. Maja er 21 ar, og hun
har Dravet syndrom. Hun er aktuelt i
gang med at flytte hjemmefra, og det
er tanken, at hun skal bo pa Bakkebo.

Lykke, som er Majas stotte- og kontakt
person pa Bakkebo, har veeret helt u-
seedvanlig hurtig og dygtig til at forsta
problematikkerne omkringMaja. Pdden
mdde har hun hurtigt faet skabt et band
til Maja, som foreeldrene ellers normalt
har oplevet tager ar for nyt personale.

Samtidig har Lykke formaet at fa kol-
legerne sat ind i Majas livsvilkdr pa en
sadan made, at Maja langt hurtigere
end nogen sinde for har lukket dem
alle ind i hendes verden, forteeller for-
eldrene.

DET GODE ARBEJDE SKAL VISES FREM

Maja har generelt et stort behov for for-
udsigelighed og tryghed, og eksempel-
vis er skift i personalet meget stressende
for hende. Hun har derudover sveert ved
at forsta verden omkring hende, og hun
har derfor brug for omsorgspersoner,
hun kan meerke, der vil hende. De skal
turde holde om hende, kramme hende,
troste hende, putte med hende. De skal
turde give af sig selv og gerne dele ud af
deres hverdagsliv. Det er vejen til at gore
Maja tryg, forteeller foreeldrene.

Epilepsiforeningens landsformand
Lone Neorager Kristensen ensker perso-
nalet pa Bakkebo tillykke: ”Vi var fak-
tisk ikke i tvivl, da vileeste indstillingen
pd personalet omkring Maja, selvom der
var mange potentielle kandidater blandt
de indkomne forslag. Det er enormt vig-
tigt for os at finde frem til det gode ar-
bejde som udferes mange steder rundti
landet og samtidig vise, hvad det nogen
gange kan kreeve, ndr man skal tage de
seerlige hensyn, som kan veere ngdven-

dige omkring epilepsi.”
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NYT FRA RADGIVNIN GEN -

Af Helle Obel helleobel@epilepsiforeningen.dk
og Lotte Hillebrandt lotteh@epilepsiforeningen.dk

HVAD RINGER MAN TIL SOCIALRAD

FORENINGENS TO RADGIVERE HAR OPGJORT TALLENE FOR HENVENDELSERNE
| FORHOLD TIL 2017. SIDEN 2001 HAR DER NU VARET GENNEMFORT MERE END

LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om sundhedsfaglige
spergsmal.

HELLE OBEL

socialradgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om socialfaglige
spergsmal.

Medlemmer kan enten ringe eller
maile til foreningens radgivere pa:

Tif.: 6611 9091

Tirsdag kl. 09.00 — 14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt kl. 14.00—18.00
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HVEM HENVENDER SIG

HOS SOCIALRADGIVEREN?

12018 har der veeret 570 henvendelser
med i alt 707 spergsmal til socialrad-
giveren. Det er primeert henholdsvis
medlemmer med epilepsi samt for-
eeldre til parerende med epilepsi, der
soger radgivning, men ogsé i mindre
omfang professionelle og anden familie.
12018 har ingen bern segt radgivning,.

289 personer var i alderen 18-49 ar og
40% af dem, der henvender sig har
brugt radgivningen for.

De fleste bruger telefonisk radgivning
skarpt efterfulgt af mailhenvendelse,
mens kun fa benytter sig af mulig-
heden for at afleegge kontoret et per-
sonligt besog.

HVAD SPARGES DER OM?

Der eftersperges typisk viden og erfa-
ring om, hvilke muligheder man kan
benytte sig af, for at fa hverdagen med
epilepsi til at heenge bedst muligt sam-
men. Det er hyppigt spergsmal inden-
for serviceloven, som fx tabt arbejds-
fortjeneste til foreeldre, som er nodt
til at opgive deres arbejde for at passe
born i hjemmet. Spergsmal om stotte
i skole og daginstitution, nar foraeldre
er vidner til, at deres bern maske fag-
ligt og socialt sakker bagud. Hvad der
skal leegges vaegt pa i en ansggning om
alarm? Tandbehandling, nar taenderne
er gdelagte i forbindelse med anfald.

Skoleuddannelse og hvad man stiller
op, nar man er i risiko for at miste SU
pa grund af fraveer, som maske skyl-
des epilepsien. Botilbud, der skal vaere
sikre i forhold til epilepsien.

Generelt keemper medlemmerne med
manglende viden om epilepsi i kom-
munerne og andre steder, hvor der er
et stort behov for viden for at kunne yde
den rette indsats.

Jobproblemer og arbejdsmarkedet i
ovrigt er der flest henvendelser om.
Det kan fx omhandle problemer med at
varetage det nuveerende arbejde,
sporgsmal om fleksjob eller om for-
pligtelsen til at oplyse om epilepsien
ved ansggning om nyt job, hvor epi-
lepsien kan have betydning for at ud-
fore arbejdet. Det kan ogsd handle om
sygedagpenge, herunder ikke mindst
forleengelse af sygedagpenge.

Der er henvendelser, som hverken
handler om serviceloven eller beskeef-
tigelse. Det kan vaere sporgsmal om
rejseforsikring, medicintilskud og fx
kerekort og fererforbud, som kan tage
pusten fra de fleste, der er afhaengige af
karekortet for at passe sit arbejde.

Generelt bliver der spurgt til neesten alt
indenfor mange forskellige lovgivning-
er, det speender traditionelt fra fx “kan
man fa jagttegn, nar man har epilepsi”
til “jeg har faet afslag pa deekning af ud-



gift til bleer til en 12-arig med henvis-
ning til, at der ikke er tale om et varigt
handicap” eller medicintilskud.

60 medlemmer har oplyst om 134
problemer med retssikkerhed i deres
sager. Det kan vaere manglende parts-
hering, manglende oplysning af sagen
eller selektiv anvendelse af oplysninger,
hvis der overhovedet indhentes oplys-
ninger, inden der treeffes afgorelse,
manglende begrundelser i afgorelser
og overskridelser af tidsfrister mm.

HVAD FORER

RADGIVNINGSSAGERNE TIL?

Ud over almindelig radgivning og vej-
ledning er der indimellem behov for
hjeelp til ansegninger og klager. Der
kan ogsa vaere behov for forberedelse

af mader, typisk med kommunen eller
hjeelp til partshering.

En del medlemmer henvises videre,
flest til kommunerne, men ogsa til
behandler, studievejleder, statsforvalt-
ningen, fagforening, tandleege, Borger-
service, UU-vejleder, Specialrddgiv-
ning om Epilepsi, forsikringsselskab,
skoleleder, uddannelsesinstitution,
patientvejleder, Epilepsiforeningens
arrangementer og andre.

Der er fokuspunkter, som i en periode
far ekstra opmeerksomhed. Det har
blandt andet veeret BPA-ordningen,
hvor vores mest sarbare medlemmer

GIVEREN 0G SYGEPLEJERSKEN OM?

| 2018. DER HAR T ALT VARET 1026 RENVENDELSER, RVILKET ER EN STIGNING
17000 RADGIVNINGSFORLB.

er bevilget pasning i hjemmet ved
hjeelpere, men ikke kan fa udmalt ti-
mer til overvagning, da der ikke er lov-
hjemmel til det. Det er en sag, der fortsat
ikke er fundet en losning p4, sa Epilep-
siforeningen fortseetter kampen.

HVEM HENVENDER SIG
HOS SYGEPLEJERSKEN
Ligesom henvendelserne til social-
radgiveren spaender henvendelserne
til sygeplejersken vidt og bredt med
hovedfokus pa det sundhedsfaglige

omrade.

Der har veret 456 henvendelser til
sygeplejersken i 2018 som omhand-
ler alle aldersgrupper fra spaedbern,
skolebarn, unge, voksne til eeldre. Ofte
indeholder henvendelserne flere em-
ner og en hgj grad af kompleksitet.

En del sager afsluttes derfor ikke ef-
ter én kontakt, men forleber over en
periode, hvor der kan vare mange
kontakter savel pr. telefon som pa mail.

Personer med epilepsi tegner sig for
41% af henvendelserne, 32 % kommer
fra parerende, og det er henvendelser
vedr. epilepsi i aldersgruppen 18-49 ar
der fylder mest i statistikken.

De sidste 27% af henvendelserne kom-
mer fra fagpersoner, ansat i kommu-
ner, regioner, staten og i det private
samt studerende, journalister mv.

I YT FRA RADGIVNINGEN

HVAD SPORGES DER OM

Spergsmal om behandling og behand-
lingsmuligheder fylder mest. Henvend-
elserne omhandler ofte forskellige
aspekter af medicinsk behandling, fx
behandlingsprincipper, bivirkninger,
interaktioner samt forskellige aspek-
ter af epilepsisymptomer, epilepsidiag-
noser, komorbiditet, mortalitet og
folger af epilepsi — fysiske, psykiske,
sociale savel som peedagogiske.

Nar epilepsi bliver en folgesvend i hver-
dagen, medferer det ofte et behov for at
drefte diverse praktiske forhold, fx for-
holdsregler i diverse situationer, fore-
byggelse af risikofaktorer, og i steerkt
stigende grad — brug af anfaldsalarmer.

Samtidig fylder bearbejdning af an-
faldsoplevelser, droftelser vedrerende
@endringer i funktionsniveau, herunder
kognitive problemstillinger hos mange.

Nar den enkelte far stillet sin epilepsi-
diagnose, er der stor forskel pa, hvilken
vejledning og opfelgning den enkelte far
tilbudt af sit behandlingssted. En stor
del kender ikke eller har ikke féet oplyst
den eksakte epilepsidiagnose, hvilket
besveerligger forstaelse og mestring af
situationen, man befinder sig .

Mange benytter muligheden for objektiv
og anonym radgivning, ligesom mange
bruger sygeplejersken til at vende
tanker om sit forlob sammen med.
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NYT FRA RADGIVNINGEN -

I radgivningen meerkes det, at sund-
hedsveesnet er presset. Nogle gange
kontakter man sygeplejersken i frustra-
tion over, at man ikke kan komme
igennem pa sit behandlingssted. Vi
horer meget ofte at, behandlingsstedet
har henvist videre til Epilepsiforenin-
gen for rad og vejledning. Her er det
dog vigtigt at vaere opmeerksom p4, at
sygeplejersken udelukkende kan give
en generel vejledning, mens behand-
lingsstedet altid vil veere den primaere
kontakt i et behandlingsforleb med
behandlingsansvar og veaerdifuld in-
dividuel viden.

Derfor anbefaler sygeplejersken ofte til
at ga tilbage til behandlingsstedet for
en videre droftelse af den aktuelle sag.

En del kontakter raddgivningen om
oplevelser om manglende eller darlig
kommunikation med behandlings-
stedet, hvor man segger rad om
handlemuligheder, herunder hvilke
muligheder man har i forhold til valg
af behandlingssted. Mange kender fx
ikke til behandlingsmulighederne pa
Epilepsihopitalet Filadelfia, mens andre
er i tvivl om et behandlingstilbud der
vil kunne hjeelpe i deres situation.

Radgivningen bruges ogsa til forsta-
else/fortolkningsspergsmal, hvilket
kan fere til en sterre forstaelse for
sammenhaengen i behandlingsforlebet
og indimellem ogsa, hvorfor behand-
lingsstedet agerer, som de gor.

GODT LASESTOF

NYE PJECER FRA EPILEPSIFORENINGEN

Epilepsiforeningen har netop udgivet
2 nye pjecer.

Pjecen "60+ med epilepsi” er skrevet af
Vaiva Petrenaite, overlaege Epilepsi-
ambulatoriet, Herlev Hospital og Lotte
Hillebrandt, sygeplejerske og faglig
konsulent, Epilepsiforeningen.

”Voksen med epilepsi” er skrevet af
Christoph Beier, overleege, Epilepsikli-
nikken, Odense Universitetshospital og
Lotte Hillebrandt.
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Begge pjecer tager udgangspunkt i de
mange typiske spergsmal og problema-
tikker, som opstar, ndr man far konsta-
teret epilepsi i voksenalder og nar man
er over 60 ar, og indeholder en masse
praktiske informationer.

Pjecerne er gratis og kan bestilles og/
eller downloades i Epilepsiforeningens
webshop:

epilepsibutikken.dk

Tak til Vaiva og Christoph og alle gvrige
som har bidraget til pjecerne.

De mange fagpersoner, som kontakter
radgivningen, sperger om ALT teenke-
ligt vedrerende epilepsi, og saledes har
radgivningen bade funktion af vejviser,
vidensdeler og problemlgser.

Der er et uaendret stort behov for radgiv-
ning af foreningens medlemmer og fagfolk,
sd behovet er bestemt ikke blevet mindre.

Eftersporgslen efter viden, handlemulig-
heder og stotte er kontinuerligt et centralt
omdrejningspunkt i foreningens professio-
nelle radgivning — som udover at hjeelpe
den enkelte ogsd bruges til at seette gene-
relle behov pd den politiske dagsorden, i
den udstreekning ressourcerne streekker.




F@DT 25.09.1945 - DAD 21.04.2019

'MINDEGRD

LENE LUNDSGAARD SAHLHOLDT

Lene brugte hovedparten af sine ar-
bejdsar som ledende psykolog pa Epi-
lepsihospitalet Filadelfia — eller Kolo-
nien Filadelfia som det hed dengang.
Her blev hun ansat 1. februar 1988 og
arbejdede til 31. september 2008. For
Lene kom til Epilepsihospitalet i 1988,
havde hun arbejdet alment som psyko-
log i 16 ar. Hun havde gennem arene
medt en del epilepsipatienter, og det
vakte hendes interesse for epilepsi og
neuropsykologi. Derfor sggte hun til
Epilepsihospitalet, som samtidig var i
gang med store sendringer i hele be-
handlingsstrategien.

For var psykologer primaert brugt som
en slags konsulenter pa epilepsiomra-
det, men nu blev psykologer gradvist en
integreret del af behandlingen. Det kan
bedst illustreres ved, at da Lene kom til
Epilepsihospitalet var der 1,5 stilling til
psykologer; da hun stoppede, var der 10
fuldtidsstillinger — noget hun selv hav-
de en meget stor andel i. Som hun selv
sagde: "Det siger noget om, hvor stor en
betydning man tillaegger den psykologiske
del af behandlingen. Det psykosociale og det
kognitive spiller en stor rolle i epilepsien,
ogsd for det helbredsmeaessige. Derfor er det
vigtigt, at man ser pd det hele menneske.”

Lene var umaédelig glad for sit virke
pa Epilepsihospitalet: “Det har veeret et
kolossalt privilegium at fi lov at deltage i
alle disse borns og deres familiers liv. Mange
born har jeg jo kendt fra de var smd til de
var 18. Noget jeg har leert af de familier er,
at dét at blive udsat for sddan en voldsom

krise i en familie, det er noget, der tager
mange dr at lande i. Det er ikke noget, man
kan forcere. Jeg har set det tage mellem 5
og 15 dr, inden man som familie begynder
at se fremad.”

Hjemme i privaten fyldte epilepsien og
hendes store engagement i sagen ogsa
meget; ofte som en fast del af samtalen
rundt om middagsbordet.

Epilepsiforeningen har haft umédelig
stor gleede af Lene gennem mange ar;
bade som psykolog, hvor hun var en po-
puleer og efterspurgt opleegsholder til
savel informationsmeder som forskelli-
ge kursussammenheenge landet rundt.
Men iseardeleshed ogsd som tillidsvalgt
repreesentant, hvor hun har ydet en stor
og mangearig indsats.

Lene blev oprindeligt valgt til forening-
ens hovedbestyrelse i 2001, og senere
2005 til foreningens forretningsud-
valg; begge poster havde hun frem til
hendes ded.

Epilepsiforeningen skylder Lene en
meget stor og hjertevarm tak for hendes
betydelige bidrag gennem alle drene.
Seerligt vil vi fremheeve hendes arbejds-
indsats omkring foreningens forsk-
ningsfond, som de senere ar for alvor
har bidraget med — indtil videre — mere
end 5,5 millioner kroner til en stribe
speendende epilepsiprojekter.

Lene var et bundsolidt og efterteenksomt
menneske, med stor forstaelse, viden og

empati for bAde omradet og alle berorte
af sygdommen. Og hun VILLE virkeligt
Epilepsiforeningen alt muligt godt.

Vibesggte Lene kort tid for hendes ded,
hvor hun trods sveer sygdom havde
overskud til at gleede sig over et langt
liv med en masse store oplevelser. Vi vil
gerne citere Lenes sidste ord til os:

"Der har ikke veeret sd stor politisk bevigen-
hed. Men det er si smadt ved at komme,
haber jeg. Mdske fir vi nogle reelle ret-
ningslinjer for udredning og behandling af
epilepsi, ligesom fx ved kreeftsygdom. Det
ville veere et keempe fremskridt. Jeg har jo
selv oplevet med min kreeftsygdom, hvor
hurtigt jeg kom i behandling. Vi har neesten
ikke kunne folge med fra den ene undersog-
else til den anden. Sidan er det jo ikke med
epilepsi. Derfor vil jeg gerne opfordre alle
epilepsipatienter og deres pdrerende til at
engagere sig aktivt i Epilepsiforeningen
for i feellesskab at arbejde for at vinde poli-
tisk gehor, og sorge for bedre vilkdr for alle
med epilepsi.”

Lene efterlader sig mand, bern, bonus-
bern og bernebern; det vived, hun selv

oplevede som sit allersterste livsveerk.

Lene efterlader os alle med et stort savn.
Aret veere hendes minde.

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand

Per Olesen
Direktor
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Advokat Ellen Marie Kaae tilbyder
medlemmer af Epilepsiforeningen gratis
radgivning 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
veare forbundet med egenbetaling.

Hun har telefontid for medlemmer af
Epilepsiforeningen hver onsdag
kl. 15.30 — 17.00 pa tif. 2965 1771.

GRATIS ADVOKATRADGIVNING OM ARV 06 SKIFTE

Derudover kan Ellen Marie treeffes pa
ems@tellusadvokater.dk

Bemeerk i gvrigt, at Epilepsiforeningen
hjeelper med betaling af testamentet,
hvis du gnsker at donere penge

til foreningen.

Alle belgb hjeelper i arbejdet med
epilepsisagen. For yderligere oplysninger
om denne mulighed, kan du kontakte
direktor Per Olesen pa landskontoret.

Epilepsiforeningen uddeler
legater fire gange om aret,
til falgende formal:

o At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud
o At afbgde flest mulige afledte psykosociale konsekvenser af epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa epilepsiforeningen.dk
Evt. spargsmal rettes til socialradgiver Helle Obel pa landskontoret pa tif.: 6611 9091
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FILADELFIA

www.filadelfia.dk

Fokus pa hjernen
- med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hos-
pital for mennesker med epilepsi. Vi har kompe-
tente og ansvarlige medarbejdere med hjertet pa
rette sted, som i fallesskab yder hajt specialiseret
udredning, behandling og rehabilitering.

Vi er ogsa staerke pa epilepsigenetik, dizet be-
handling og afprevning af CBD, samtidig med at
vi forsker og afpraver ny medicin. Patienter med
kompleks epilepsi kommer fra hele landet til Fila-
delfia.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Fila-
delfia, uanset hvor i landet du bor. Det frie syge-

husvalg sikrer, at du frit kan valge Epilepsihospi-
talet - pa lige fod med de offentlige sygehuse.

Hvis ventetiden til behandling pa et sygehus over-
stiger 30 dage, har du ret til at vaelge behandling
pa Epilepsihospitalet.

Du kan bede din praktiserende la2ge, speciallage,
regionernes neurologiske afdelinger eller barneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din un-
dersegelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

Folg os pa
Facebook

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse
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FORMZND 06
KONTAKTPERSONER

| KREDSFORENINGER 06
UNGDOMSUDVALG

KREDS BORNHOLM :
Peter Vomb TIf.: 2970 0712 S
bornholm@epilepsiforeningen.dk “ ewwrksgmppe ‘a ?3::‘5‘:36\&,
medes pa
Netveerksgruppert

KREDS FYN

Lone Neorager Kristensen TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

He

KREDS KOBENHAVN

Der er abent ,kan du
Andreas Pilkaer Rasmussen TIf.: 2990 5542 Vil du vide mere O gruPPe;M
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk kontakte Lene Ward pa 4161 .
KREDS MIDTVESTJYLLAND Epﬂepsiforeningen kreds
Lone Norager Kristensen TIf.: 3088 3792 QST J“.\.AND

lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDJYLLAND

Casper Klgj Andersen TIf.: 7195 9804
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDSJALLAND

Sigge Marker Schmidt TIf.: 6088 3942
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDSJALLAND
Erik Nymark Hansen TIf.: 2161 4535
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND
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KREDS SYDVESTJYLLAND

Lars Frich TIf.: 2890 1990
sydvestjylland @epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJALLAN

Berit Andersen TIf.: 2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk
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ostjylland @epilepsiforeningen.dk

UNGDOMSUDVALG

Frida Neddergaard TIf.: 5363 9005

ung@epilepsiforeningen.dk ] ._:.'.-".'._ :
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Randfrid Serensen TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

Carl Blochs Ga .
den forste onsdag!
kL. 18.30-21 00, bortse ;
; udveksler vi erfarin

de 28, 3000 Aarhus,
hver maned fra

t fra juli. o
ger om epilepst-

for alle.

Netvarkscafé

i s lille netveerksca-
m og slap af i vore e
1’E<éo hvor vi medes 1. onsdagl maneden

K. 19.00-22.00 til hyggeligt samveer 1

- 3 Vindrosen i Esbjerg:

trygge rammer p

o snakke over en

Ud over rigtig god angere

kande kaffe er vi gode til at art &

aktiviteter med og uden faellesspvi »
ninger. Med mellemrum tjlytter.ven_
af huset til foredrag, mumkbelg:l.Ch
heder el. lign, 54 kontakt Lars £V
inden du meder Op forste gang

. me til en
. : 3 ikke at kom @
gderdu sikker p o0 eller

lukket dor. TIf. 28 90 19

Sydvestjylland@epﬂepsi

n kreds

Epﬂepsiforeniﬂge

GYDVESTJYLLAND

foreningen.dk.

Icafeen kan Vi tale med andre om “ ’
sygdommen 0g dens folger. Z

Der kan 0854 veere opleeg og tyre ud

af huset. Cafeen er Primeert for
Personer med epile

€I 0gsd meget velk £
For yderligere information kan " 4
Thorkild Wilson kontaktes pg -
thorkild.wﬂson@gmaﬂ Compal
eller TIf.: 2300 4486. '

A
Psi, men pargrenge £
Omne.

Epﬂepsiforeningen kreds

~ -~ NORDSJALLAND

Transport til cafémader
0g generalforsamling;

I forbindelse med keorsel til kredsens

: , generalforsamling og cafe’-moder

kan medlemmer pa kontanthjeelp &
deekket transport med billigste of-
fentlige transportmiddel.

Kontakt kasserer,

Benjamin Germansen, 20 14 57 88

Epilepsiforeningen kreds

SYDVESTJYLLAND



Grin og god mad i Graested

Er du ogsa til latter og god mad?
Epilepsiforeningen Kreds Nordsjeel-
land inviterer til en rigtig hyggelig
eftermiddag med buffet og revy, nar
vi tager til Greested Revyen.

Buffeten er laekker og klassisk med
lokale ravarer og retter fra Spanien
og Italien. Drikkevarer er for egen
regning.

Der korer tog fra Hillerad og Gilleleje
og bus fra Helsinger og Helsinge.
Har du problemer med transporten,
sa ring til Sigge Schmidt pa 6088 3942,
sd prover vi at finde en lgsning.

Sted: Greested Kro

Greested Hovedgade 5, 3230 Greested
Tid: 1ordag 6. juli, k1. 13:00-17:15.
Tilmelding pa: TIf. 6088 3942 eller

nordsjalland@epilepsiforeningen.dk
Tilmeldingsfrist: den 27. juni 2019

Betaling: Mobilepay 477477 eller til
reg.nr: 4356, kontonr: 0010022037

3 Ti!
Pris: 200 kr. pr. person i

(normalprisen er 515 kr.)

Epilepsiforeningen kreds
NORDSJALLAND
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NY HIERTEVARM
BARNEBOG OM EPILEPSI

ANFALD og TRYLLEST@V er en spaendende, sjov og rerende bog om en
storebrors rejse gennem Danmark for at finde lidt tryllestgv, der kan redde
hans sg@ster og give ham familien tilbage.

Egner sig godt til hgjtlaesning eller frilaesning fra ca. 11 ar
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FORFATTER MARTIN VINTHER MADSEN er skolekonsulent og
lerer pa Epilepsihospitalet Filadelfia, med 20 bgrnebgger
bag sig. "Jeg har mgdt i hundredvis af bgrn med epilepsi.
Mange af dem keemper seje kampe for at fglge med i skolen
og leve et almindeligt liv pa trods af deres epilepsi. Deres hi-
storier gar lige i hjertet pa én. Men epilepsi er ogsa en parg-
rende sygdom. Nar et barn bliver ramt, er det hele famili-
en der bliver ramt. Det er netop det min bog handler om.”

S/ERPRIS | WEBSHOPPEN ced Lt 1B

Bestil bogen i Epilepsiforeningens webshop til seerpris: 149,- kr.




