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DET SKAL MAN HOLDE @JE MED VED ANFALD

FOR: Hvad skete der op til anfal- TID: Hvornér sker det, og EFTER: Hvad sker der, nar
det? hvor laenge varer det? anfaldet er overstaet?

igtet: i 2
Ansigtet: Hvordan er ansigtskulgren? Er bevidstheden pavirket?

Hvornar, hvor leenge og
% hvordan?

@jnene: Er der f.eks. stirren,

gjendrejning eller \
lukkede gjne? 9

—_
9
~— Er der &endrede
sanseindtryk? Hgrer, lugter
v eller smager personen f.eks.
Munden: Er der |

noget saerligt?
misfarvning, frade,
smasken eller forvirret
tale?

Er der muskeltraekninger
eller anden pavirkning
af musklerne? Hvor og
hvordan?

Vejrtraekningen: Er den
f.eks. stgdvis eller stoppet?

Automatismer: Er der
pillen, famlen eller
uhensigtsmassige
handlinger?

Ekskret afgang: Er der

urin eller affgring? o .
g Falder personen? Hvornar i

anfaldet og hvordan?

=

Lavet i samarbejde med overlaege Hanne Mork Christensen Epilepsiforeningen



TEMA: DEN TREDJE ALDER

BIRGIT FIK EPILEPSI | EN SEN ALDER:

'JEG SATTER MERE PRIS
PA LIVET, END MANGE
ANDRE PA MIN ALDER

81-arige Birgit sagde ja til at lade sig interviewe, fordi hun synes, hun har et positivt
budskab. Hun er et godt eksempel pa, hvordan man kan leve et aktivt og rigt liv hele
livet og til og med ende med at blive fri for anfald.

Da jeg skulle finde et par personer at interviewe til bladets
tema om det at veere zeldre med epilepsi, forslog Epilepsifor-
eningens sygeplejerske, Lotte, at jeg provede at kontakte Bir-
git Oster Larsen: “Jeg kender hende fra Radgivningen. Hun er
en rigtig frisk @ldre kvinde, som har en god historie.”

Birgit Oster Larsen, der er 81 &r gammel, kontaktede for noget
tid siden Epilepsiforeningens radgivning, efter at hun i for-
eningens blad havde leest en artikel om, at epilepsimedicin
kunne gge risikoen for knogleskorhed (osteoporose), som hun
ogsa dejer med.

Hendes osteoporose blev konstateret, efter at hun flere gan-
ge var faldet i forbindelse med anfald og havde haft braekket
bade halebenet, anklen og hdndleddet, forteller hun mig, da
jeg besoger hende i hendes lejlighed i Helsinger:

“Min kusine sagde til mig: ‘Birgit, det kan ikke veere rigtigt,
at hver gang du falder, sa breekker du noget.” 54 gik jeg til lee-
gen og sagde, at jeg gerne ville undersgges for knogleskerhed.
Han svarede: 'Njar, det er nok bare tilfeeldigheder.” Men jeg
fastholdy, at jeg gerne ville undersoges. S& kom jeg til Hillerad

og blev scannet, og sd sagde de. ‘Det var vel nok godt, at du

"

kom.

Birgit forstdr ikke, hvorfor der ikke er mere opmeerksom-
hed p4, at det kan vere epilepsimedicinens skyld. "Nu var
jeg nede og kebe medicin i gar, og sd leeste jeg indleegssedlen
igennem. Og der stér ikke noget om knogleskerhed.”

I dag far hun behandling for knogleskerheden og gér til
varmvandstreening og holder sig i form ved for eksempel
at prove at ga 8.000 skridt om dagen. Hun holder styr pa
skridtene med en app, som hun viser mig pé sin mobil: “Det
bedste resultat er den der. Der gik jeg 101 kilometer pa en
maéned.”

FOLK TROEDE HUN VAR FULD

Der er maske nogle eldre mennesker, der ser pa det at blive
gammel som noget halvtrist. Sddan har Birgit det ikke. Og da
hun sagde ja til at blive interviewet, var det fordi hun synes,
hun har et positivt epilepsibudskab:

“Huvis jeg skulle komme med et budskab, sa ville jeg holde pa,

Sadan er det jo med os aeldre; vi far ikke altid sagt fra
og sagt til. Vi er lidt for autoritetstro
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at mit liv har veeret bedst efter, at jeg blev 70 &r og blev fri for
anfald.”

Hun fik, uden at man ved hvorfor, epilepsi som 55-rig. Det
var hendes kollega pa hovedkontoret i Tivoli, der forst be-
meerkede, at noget var galt.

En dag kom nogle af Birgits bekendte fra Jylland forbi for at
hilse pa hende p& arbejdet: "Dagen efter sagde min kollega til
mig: ‘Birgit, jeg synes det var pinligt, at du slet ikke reagerede’
Jeg svarede: Jamen, de kom jo slet ikke.” Sa var jeg gédet ud for
at hilse p& dem og ved ikke, hvad der var sket, for jeg havde
bare sat mig ind igen. Der blev jeg klar over, at der var noget,
der var skingrende skart.”

Birgits anfald var for det meste anfald, hvor hun blev fravee-
rende eller uden at veere bevidst om, at hun foretog sig maer-
kelige ting. For eksempel fik hun et anfald, mens hun sad i
toget pd vej til at besoge en niece. Da Birgit kom til sig selv, var
hun stéet af pa en station pd vejen og havde efterladt sin jakke
og pung i toget, der var pa vej mod Kebenhavn;

"Det har veeret et problem, for mange mennesker har misfor-
stdet det, og somme tider har de troet, jeg var fuld eller sadan

noget.”

Hun har ogsa veret ude for, at folk ikke nennede at sige

til hende, at hun havde haft et anfald: “Folk er hensynsful-
de pa en forkert made”, siger hun og forteller om en gang,
hvor hun var til et mede i andelsforeningens festudvalg,
hvor hun bagefter fandt ud af, at hun havde haft et anfald,
men de andre deltagere havde ikke kunnet lide at sige det
til hende.

GENFANDT K/ERLIGHEDEN SOM 79-ARIG

“Epilepsien har fyldt meget i mit liv. Jeg har haft mange an-
fald,” siger hun. Men hun har ogsa tilpasset sig sygdommens
begraensninger. For eksempel har hun brugt sine ferier pa hoj-
skoleophold:

“Jeg har ikke synes, at jeg kunne rejse pa chartertur og den
slags ting. Men ndr jeg bestilte et hejskoleophold, kunne jeg
forteelle, at jeg havde epilepsi, men ikke skulle pa hospitalet —
jeg ville komme til mig selv igen. Og jeg har haft anfald nogle
gange, men det har ikke vaeret et problem.”

Efter 15 &r med mange anfald og en uvirksom behandling,
der gav mange bivirkninger, tog hendes datter hende med til
Epilepsihospitalet Filadelfia for at f gjort noget ved det: "Hun
sagde til leegen: "Ja, min mor har jo gdet i flinkeskolen.” Og
sadan er det jo med os aldre; vi far ikke altid sagt fra og sagt
til. Vi er lidt for autoritetstro.”

P4 specialhospitalet lykkedes det at finde en medicinering,
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der nu har holdt hende anfaldsfri i ti ar. Hvilket hun er meget
taknemmelig for:

"Jeg seetter mere pris pa livet, end mange andre pa min alder,”
siger hun forteeller om sit meget aktive liv,

Lige siden hun som ung s4 et billede af Matisse, har hun inte-
resseret sig for billedkunst, og nu bruger hun flittigt sit drskort
til Louisiana. Hun leeser ogsd meget og er lige for tiden i gang
med Hanne-Vibeke Holst’s pandemi-thriller “Som pesten.”

Nar hun ikke suger til sig af kulturens gaver, giver hun gaver
fra sig gennem sit frivillige arbejde, hvor hun blandt andet
strikker toj til de hjemlose pé Stubben i Helsinger: “Til jul fik
de sokker, alle dem der boede der.”

Gleeden ved hejskoleophold haenger ogsé ved. Og for to ar si-
den medte hun under et af opholdene pa Redding Hojskole
en mand med mange af de samme interesser som hende - for
eksempel er de begge fra landet og gér begge i kirke. I dag er
de to keerester, og som hun siger:

”Man skal aldrig give op.”

AF PER VAD &y
pervad@epilepsiforeningen.dk " "

Kom til en hyggelig dag pa Fiskeri- og Sefartsmuseet
i Esbjerg, Tarphagevej 2, 6710 Esbjerg V,
lerdag, den 17. oktober (uge 42) kL. 10.45- ca. 16.

Prisen er inkl. frokost, rundvisning, seelfodring (kL. 11)
og museet pa egen hand.

Vi slutter dagen med kaffe m/ kage.
Pris kr. 100, normalpris kr. 425.

Oplev livet ved vandet

Tilmelding senest 23. september pa epilepsiforenin-

Begraenset deltagerantal: 25 personer.

gen.dk under arrangementer, hvor du tilmelder dig
og betaler.

Har du spgrgsmal til arrangementet, sa kontakt
Lars Frich pa mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND [
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POLITIK

SADAN GAR DET MED
DET STORE LOFT AF
EPILEPSIOMRADET

Epilepsiomradet loftes pa trods af corona-situationen, og arbejdet gar stgt fremad.

POLITIKERNE LYTTEDE 0G STOTTEDE

Ved en feelles indsats mellem Dansk Epilepsiselskab, Epilepsi-
hospitalet Filadelfia og Epilepsiforeningen lykkedes det at fa
skabt solid politisk forstaelse for nedvendigheden af et mar-
kant loft af epilepsiomrédet, sa der kan gennemferes forbed-
ringer pa sygehusene og kommunerne til gavn for alle med
epilepsi og deres parerende.

Sundhedsstyrelsen fik indledningsvist til opgave at gen-
nemfere et eftersyn af epilepsiindsatsen, og den daveerende
regering og Dansk Folkeparti besluttede efterfolgende at af-
seette godt 32 millioner kr. til en raekke konkrete indsatser pa
epilepsiomradet i arene 2019 til 2022, samt en medfelgende
statusevaluering. Aftalen blev offentliggjort af sundhedsmi-
nister Ellen Trane Norby og DF’s sundhedsordferer Liselott
Blixt, under et beseg pd Epilepsihospitalet Filadelfia, hvor
Epilepsiforeningens formand Lone Norager Kristensen ogsa
deltog.

Men hvad skal der sa ske, og hvad er status p& omradet? Det
vil vi belyse i det efterfelgende.

Overordnet set: Det gar i store treek fremad som planlagt,
selvom Coronakrisen har medfert en vis forsinkelse pa nogle
af projekterne.

NATIONAL BEHANDLINGSVEJLEDNING

Et af de vigtigste og mest ambitigse projekter bliver at ud-
arbejde en national klinisk behandlings- og visitationsvej-
ledning. Den skal omhandle alle grupper af patienter med
epilepsi dvs. bdde bern og voksne samt medinddrage de for-
skellige sundhedsprofessionelle grupper, der er involveret i
behandling af patienter med epilepsi.

Formélet er overordnet at den nationale behandlingsvejled-
ning skal veere praktisk og klinisk anvendelig, veere let til-
geengelig og sikre patienter med epilepsi et ensartet hejt be-
handlingsniveau pa landsplan.

Der skal samtidig udvikles beslutningsveerktejer, som er nati-
onalt forankrede og med bred involvering af alle interessenter.

Behandlingsvejledningen skal formidles og skal vere prak-
tisk anvendelig for alle faggrupper i sundhedsvasenet og
kommunerne samt for patienter og parerende.

Der er aktuelt nedsat en lang reekke arbejdsgrupper med en
raekke af landets forende fagfolk pa epilepsiomradet, og for-
mand for arbejdet er professor Anne Sabers fra Rigshospita-
lets Epilepsiklinik. Epilepsiforeningen er repreesenteret i sa-
vel styregruppen som i flere af arbejdsgrupperne, og arbejdet
forventes feerdigt i starten af 2022.

STYRKE TVARFAGLIG FUNKTIONSEVNEVURDERING 06
REHABILITERINGSINDSATSER

Sundhedsstyrelsens eftersyn af epilepsiomradet afdaekkede
behov for et bredere fokus pd tveerfaglig udredning af funk-
tionsevne, sd det afklares hvilke rehabiliteringsindsatser per-
soner med epilepsi behever for at afhjelpe de kognitive og
psykosociale folger af sygdommen.

Regioner og kommuner kan i disse maneder sege om midler
til at gennemfore konkrete projekter, der skal igangseettes i ar
og veere afsluttet inden udgangen af 2022.

UDBREDELSE AF VIDEN OM EPILEPSI

Eftersynsrapporten peger ogsa pa, at der mangler sundheds-
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faglig viden om epilepsi hos kommunale medarbejdere all-

round.

Mange forskellige fagpersoner og sektorer i kommunerne har
kontakt til mennesker med epilepsi; eksempelvis leerere, so-
cialrddgivere i forvaltningen, medarbejdere pa jobcentre el-
ler personalet i botilbud. For nogle fagpersoner vil kontakten
veere sjeelden, mens det for andre sker ofte og maske dagligt.

Et af projekterne i epilepsisatsningen drejer sig om at forbedre
den méde sundhedsfaglig viden om epilepsi udbredes pé og
héndteres af fagpersoner i kommunerne.

Epilepsihospitalet Filadelfia er tovholder pa projektet, hvor
ogsa Epilepsiforeningen deltager. Tre udvalgte kommuner er
involveret i arbejdet med at udvikle metoder, sa det sikres, at
den nyeste faglige viden, ndr ud til de kommunale medarbej-
dere. Projektet skal veere feerdigt i 2022.

BEDRE OVERGANG FRA BARN TIL VOKSEN PA SYGEHUS

Det sidste af de igangsatte projekter handler om at sikre den
bedst mulige overgang fra barn til voksen. Altsd hvordan man
gor det nemmere for unge epilepsipatienter at ga fra at veere
tilknyttet en barneafdeling til en neurologisk voksenafdeling.

Overgangen opleves ofte som meget brat, fordi tilgangene og
procedurerne er anderledes pa voksenafdelingerne. Samtidig
stilles der storre krav til, at de unge selv skal handtere deres
sygdom og styre forlobet.

Forste led i projektet er igangsat, og det handler iseer om at
undersoge de serlige behov, som kendetegner ungegrup-
pen under behandling pé& sygehus. Derfor vil nogen leesere
af medlemsbladet allerede have modtaget et spargeskema fra
Epilepsiforeningen til unge og deres foraeldre, for at blive klo-
gere pa problemerne og finde losninger.

Epilepsihospitalet Filadelfia er tovholder p& udviklingspro-
jektet, hvor ogsa Epilepsiforeningen deltager. Projektet afslut-
tes i 2022, hvorefter resultaterne kan bruges pa sygehusene.

©

=
AF FINN OBBEKAR h
finn@epilepsiforeningen.dk
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