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TV2's politiske stjerne fik epilepsianfald for foden af
Frihedsgudinden

"Der er jo rigtig mange faktorer, der kan pavirke anfaldene i den
periode”

Mettes epilepsi blev veaerre, da menstruationen blev
uregelmaessig

Lad os tale om sex

"Vi har gaet og talt om herinde, om folk med epilepsi simpelthen
er sgdere end andre”

Jesper er ny med epilepsi: “Det er et klistermeerke pa ryggen,
som jeg meget gerne vil af med”

Rad og viden til tusinde mennesker med epilepsi inde pa livet
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LEDER

STYRK SUNDHEDSFAGLIG VIDEN
0G LIVSKVALITET I BOTILBUD

Mennesker i botilbud med epilepsi, udviklingsheemning og
ofte multisygdom er nogle af dette lands allermest sarbare
medborgere og totalt atheengige af livslang stotte.

Mange beboere trives godt i deres boliger, og mange steder er
der et fint samarbejde mellem beboerne, deres parerende og
bostedets ledelse og personale. Men alligevel er der grimme
huller i osten.

Vi ved fra vores rddgivningshenvendelser, at der er betydelige
udfordringer i handteringen af epilepsi. Eksempelvis anfalds-
registrering og handtering, medicinering, bivirkninger, akut-
medicinering, kontakt til behandlingsstedet osv.

At passe godt pa mennesker med sveer epilepsi i botilbud er
en kreevende og vanskelig opgave iseer pa bosteder, hvor der
mangler sundhedsfagligt uddannet personale.

Vi sd gerne padagogiske og sundhedsfaglige kompetencer ga
langt teettere i hdnd med hinanden. Der skal veere lettere ad-
gang til sundhedsfaglig epilepsividen om hverdagen, straks
nar behovet opstar.

Der mangler en bro til den epilepsividen, som findes hos an-
dre faggrupper og steder som for eksempel pé sygehuse. Og
med fokus pa opkvalificering af medarbejdere pa bosteder,
som nogle steder skifter med stor hast.

Der er gode tiltag forskellige steder i landet, som har fokus pa
det her. Men det bor ikke kun veere tilbud, som man alene far,
fordi der lokalt er seerligt dygtige engagerede laeger, sygeple-
jersker eller paedagoger.

Der skal veere lettere
adgang til sundhedsfaglig
viden om hverdagen,
straks nar behovet opstar.

Et af de store igangveerende projekter pa epilepsiomradet,
som fulgte med Sundhedsstyrelsens eftersyn, handler om ud-
bredelse af sundhedsfaglig viden til alle de mange forskellige
kommunale fagpersoner. Det er en stor og omfattende ambi-
tion at fa til at lykkes.

For os er det ogsa vigtigt at vaere opmaerksomme pa beboer-
nes livskvalitet. Livskvalitet opleves individuelt. Mennesker
i botilbud er naturligvis lige sa forskellige som alle andre, og
har forskellige interesser, ligesom det er forskelligt, hvad der
for den enkelte er en god hverdag og et godt liv.

Det er afgarende, at beboerne har indflydelse p4 eget liv og
adgang til at kunne pleje deres sociale netveerk, besoge famili-
en, deltage i sociale og kulturelle aktiviteter i lokalsamfundet
osv.

Et af de helt konkrete problemer er, at lovgivningen om indivi-
duelt selvvalgt ledsagelse for beboere i botilbud hverken over-
holdes eller er serlig god. Kun de ferreste beboere modtager
den ledsagelse, som de har behov for, og efter loven har ret til.

Det er bekymrende, og kalder p& politisk handling, sa per-
soner i botilbud opndr de samme vilkar for ledsagelse, som
geelder, hvis de selv samme personer ikke var i botilbud.

Uden ledsagelse kan konsekvensen veere social isolation og
ensomhed. Og det har vi allerede oplevet rigeligt af i denne
meerkveerdige Corona-tid; ikke...? ®

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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TV2'S POLITISKE STJERNE
FIK EPILEPSIANFALD FOR
FODEN AF FRIHEDSGUDINDEN

Anders Langballe fik epilepsi pa en familietur til New York. Vi har talt med ham om at drikke gl med
Mette Frederiksen, ligge pa hospital blandt skudofre, arbejde med handicappolitik og skulle finde et nyt

stasted i livet
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[o meter fra mig blev der rullet en mand ind,
som jeq tror var blevet skudt i benet

Anders Langballe har kunnet g& p& vandet, siger han selv.
Han var politisk redakter og kommentator pa TV2 — en af de
mest kendte politiske journalister og dervagten ind til den
vigtigste platform for alle politikere. Men sd fik han to blod-
propper og kunne lige pludselig ikke sige en sammenhzn-
gende seetning. Og et &r senere fik han ogsd et epilepsianfald
og har méttet leegge sit liv helt om.

Nu har bezzerwizzeren skrevet bogen “Forfra” om livet pa
Christiansborg, tiden pa TV2 og det nye liv med en hjerne-
skade.

P& bogens forsidebillede er hans ansigtsudtryk bitter alvor,
han er kleedt i power dress og er ved at stramme knuden pa
det stribede slips, der matcher det bla jakkeszet. Men hvis man
ser ngje efter pa billedet, s er det hojre brilleglas revnet:

"P& den ene side, s& var jeg ham, der var i skjorte og slips pa
fjernsynet, og sa er jeg alligevel der, gdet i stykker ligesom
brilleglasset. Det er godt billede pa, hvor jeg er i dag,” siger
den tidligere tv-rapporter.

ANFALD VED FRIHEDSGUDINDEN

Det var tilbage i november 2018, Anders Langballe fik to blod-
propper. Den sidste af dem var teet p4 at koste ham livet. Men
han overlevede og keempede sig i bedre form. For at fejre dét
og markere den lille sejr, tog han og familien ti dage til New
York, hvor de den sidste dag skulle de besege Frihedsgudin-
den.

Det var en lummervarm efterdrsdag, husker han. Han havde
efterladt familien i souvenirbutikken, fordi han felte sig lidt
utilpas. Da de var samlet igen og stod i cafeteriakeen for at
kebe noget frokost, fik han det pludseligt meget dérligt og
faldt om i et krampeanfald.

Han husker det ikke selv, men har féet fortalt, at han rébte og
skreg og neegtede at tage imod hjeelp, da stedets paramedi-
cinere og professionelle personale hurtigt tradte til. Men det
lykkedes dem at fa ham baret over i et lokale inde i gudindens
gigantiske fod, hvor en helikopterambulance skulle hente
ham.

”S& kom en leege fra helikopteren ind og begyndte at underse-
ge mig”, forteeller Langballe: “Jeg husker, at han var en keem-
pestor mand i en ret sneever flyverdragt.”

Helikopterleegen tog sig ogsad tid til at tale med den 12-drige
son: “Jeg 1a der pd baren og blev stolt og rert over, at min bare
12-arige dreng kunne briefe en amerikansk leege om, hvad der
var sket.”

Det gjorde ogsd indtryk pa leegen. For da Anders Langballe
var blevet afleveret pa hospitalet, og leegen skulle g&, roste den
store mand drengen: “Det sidste han sagde, inden han gik var,
at hvis han havde mulighed for at give sine bern en anden
opvekst, s& skulle det veere i et land som Danmark, hvor bern
bliver s velfungerende.”

Pa Frihedsgudindens g, blev Anders Langballe béret ud til
den larmende helikopter, der ventede bag afspeerringen pé
den store greesplene, hvor tusinde mennesker havde samlet
sig omkring afspeerringen:

"Jeg 1a speendt fast pa min bare, men jeg kunne se, at vi flgj op
langs armen pd Frihedsgudinden, hvad der var fuldsteendig
syret. Sa drejede den af og floj ind over New Jersey, hvor den
landede pa taget af et hospital.”

SOM TV-SERIEN MASH

Pa hospitalet blev han lagt ind pd en naesten tom stor akutstue
pé traumecenteret. Men da han havde ligget der lidt, begynd-
te der i en hastig strem at komme flere patienter til:

"To meter fra mig, blev der rullet en mand ind, som jeg tror var
blevet skudt i benet. Det sa i hvert fald voldsomt ud. Jeg kunne
se hans ben, hvor det bledte, og bukserne var fldet op. S& gik
der nogle f& minutter, sa kom der flere ind som ham: Store sorte
meaend med masser af blod. Det mindede lidt om MASH”, for-
teeller han med henvisning til den gamle amerikanske film og
tv-serie, der foregar pa et feltlazaret under Korea-krigen.

Han blev hele tiden flyttet rundt i akutstuen for at give plads
til skudofrene, og der kom bevabnede betjente for at holde
vagt ved deren. Personalet havde for travlt til at tage sig af
ham. S4 da han skulle tisse og ikke kunne holde sig leengere,
métte han fa hjeelp af hustruen til en patient, der var faldet
ned ad en trappe, som skaffede ham en flaske at tisse i.

BEHANDLET SOM SVINDLER

Da han kom tilbage til Danmark, blev han igen medt af det
gode danske velfeerdssystem, som han kendte fra tiden efter
blodpropperne.
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Det er jo mere end 20 ar siden, jeq farste gang drak
mig fuld sammen med Mette Frederiksen

Selvom han nesten udelukkende har medt professionelt og
empatisk personale i bade sundheds- og socialsystemet, sa
har han ogsa oplevet den ubehagelige side af systemet, forteel-
ler han, og mindes da han efter blodproppen medte beskaef-
tigelsessystemet:

“Der opdagede jeg at blive behandlet pa en made, som man
simpelthen ikke ma behandle mennesker. Jeg blev misteenke-
liggjort og skulle sta til regnskab for alt muligt. Man behand-
ler mennesker, som i forvejen har en hel masse at keempe med,
som svindlere og bedragere.”

Trods de ubehagelige oplevelser, sd er han sikker pa, at kom-
munen har givet ham en bedre service, end mange andre fér:
"Det er jo frygteligt, at det skal veere sddan, men fordi jeg var
et menneske med steerke ressourcer og ham den kendte fra
TV, sa fik jeg en bedre behandling.”

ADEGAARD ER GOD MEDICIN

Anfaldet i New York har veeret det eneste, han har maerket
til epilepsien: "Nu tager jeg epilepsimedicin og har-7,9, 13 -
ikke oplevet andet, der er relateret alene til epilepsien. Jeg har
stadig mange udfordringer. Jeg skal teenke mig om; jeg skal
passe p&; og jeg skal indrette mit liv helt anderledes.”

Ud over medicinen sé passer han bl.a. pd sig selv ved at medi-
tere og tage en middagslur, inden han bliver treet. Men han vil
ikke leegge sneerende band pa sig selv:

"Jeg besluttede meget tidligt i forlebet, at jeg skulle indstille
mig pd en ny virkelighed, men den skulle simpelthen ikke be-
greense mig mere end, hvad der absolut er nedvendigt”, siger
han og forteeller, at han for eksempel stadig tager alene op pa
sin edegard, der liger isoleret langt oppe i Sverige:

“Den bedste medicin, jeg kan f4, det er at tage veek, slappe af
og vaere mig selv.”

Anders Langballe er stadig pa vej op ad en laeringskurve,
som han tror andre med kroniske sygdomme som epilep-
si kender til: “"Hver gang jeg teenker: ‘Nu ved jeg, hvad det
her betyder for mit liv’, s& kommer der en ny erkendelse. Sa
jeg ved reelt ikke, hvor langt jeg egentlig er i den erkendel-
sesproces, for jeg opdager hele tiden: ‘Okay, det kan du sa
alligevel ikke helt"”

FULD SAMMEN MED METTE

Som journalist havde Langballe beveaeget sig rundt pa Christi-
ansborg i tyve &r. Og for det kendte han mange af de centrale
politikere fra sin egen tid som aktiv i ungdomspolitik:

"Det er jo mere end 20 ar siden, jeg forste gang drak mig fuld
sammen med Mette Frederiksen pa Oslofergen i forbindelse
med et arrangement i Dansk Ungdoms Feellesrad”, mindes
han.

Halvandet ar efter, at han fik sine blodpropper og forlod TV2,
begyndte han som kommunikationschef hos Danske handi-
caporganisationer, DH, hvor de mange &rs indsamlede po-
litiske kontakter skulle bruges til fordel for mennesker med
handicap.

Han kom til DH'’s store femkantede bygning i Heje Taastrup
samtidig med, at Danmark blev lukket ned, og politikerne
skulle lave en lenkompensationsordning, der kunne hjelpe
de mange mennesker, der ville blive sendt hjem fra lukkede
arbejdspladser.

I den ordning politikerne havde forestillet sig, havde de
glemt, at der ville veere foreeldre til kronisk syge og serligt
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udsatte bern, som ville veere nedt til at g& hjemme, hvis de
ikke skulle risikere at bringe deres bern i livsfare ved at tage
Coronasmitte med hjem.

Beskeeftigelsesminister Peter Hummelgaard ville gerne hjeel-
pe disse mennesker. Men det var et problem, der gik pd tveers
af Socialministeriet og Beskeeftigelsesministeriet, og det kun-
ne embedsmendene ikke finde ud af at lose:

"Det gik helt i sort. Og vi vidste i DH, at regeringen var pa veji
den forkerte retning,” mindes kommunikationschefen.

SK/ZRMM@ADE | SIDSTE TIME

Til sidst var der kun et par timer til, at Peter Hummelgaard
skulle modes med regeringens magtfulde ekonomiudvalg,
der ville vedtage den mangelfulde kompensationsordning:

"Jeg sendte en sms direkte til Peter Hummelgaard: 'Peter, det
I er i gang med nu, er noget skidt, og hvis I gennemforer det,
sa far regeringen et alvorligt problem.”, forteeller Langballe:
"Der gik 15 sekunder, sa fik jeg en sms tilbage: "Det er jeg med
pé. Har I mulighed for at lave et digitalt mede mellem mig og
Thorkild nu?”

Thorkild Olesen er Danske Handicaporganisationers for-
mand, og Anders Langballe skyndte sig op pa 3. sal og frem-
lagde sagen for ham. Og pa ingen tid blev der sat et made
op, hvor DH-formanden og et par folk sad p& den ene side
af skeermen over for ministeren, der havde en hel reekke em-
bedsmaend bag sig, forteller Anders Langballe:

“Thorkild fortalte alle mulige ting om, hvorfor det var ned-
vendigt, at man hjalp de her parerende. Jeg kan huske, at han
pé sin Thorkild-made sagde: ‘Peter, jeg ved ikke, hvad I kalder
det pa Amager, hvor du kommer fra. Men der hvor jeg kom-

g

mer fra, vil det veere rigtig, rigtig treels.

Opsangen fra DH-formanden var noget ministeren kunne
bruge, kunne Langballe se. Nu kunne Hummelgaard fa em-
bedsmendene til at forstd, at det her var noget, de var nedt
til at lose:

”Om mandagen fik vi sa at vide, at det, der var fuldsteendig
umuligt om fredagen, det kunne nu lade sig gore.”

Den historie er et af de eksempler, han har pa, at han i sin tid i
DH sammen med dygtige folk har veeret med til at flytte ting.
Men selvom det har veret et speendende arbejde, som han har
veeret glad for, s§ har han valgt at stoppe:

“Nu har jeg brug for at fokusere pd lidt feerre ting og lige treek-
ke vejret”, siger han: “Det er jo en virkelighed mange menne-
sker med epilepsi skal indstille sig pd atlevei” ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

Epilepsi-alarm som armband

Epi-Care® free er en klinisk testet armbands-
alarm, som registrerer tonisk/kloniske anfald

nat og dag.

Epi-Care

free

Et hjzelpemiddel der giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses.

0
Danish 5 Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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OVERL/GE OM OVERGANGSALDEREN:

"DER ER JO RIGTIG MANGE
FAKTORER, DER KAN PAVIRKE
ANFALDENE | DEN PERIODE

Nogle kvinder far flere anfald i menopausen, andre far feerre. Overgangsalderen er
bl.a. berygtet for sgvnbesvaer, humgrsvingninger og knogleskgrhed. Alt samme noget,
der gar darligt i speend med epilepsien eller epilepsimedicinen

Det er en af de kolde dage i april, hvor skyerne er ved at samle
sig til at regne med iskoldt sjap. I Rigshospitalets have har de
seneste dages vind veeltet nogle af de sorte fletstole omkuld.
Men vi trodser vejret og seetter os med overfrakker og mund-
bind ved et af de runde haveborde.

ANDRET ANFALDSFREKVENS

Kvinders overgangsalder — menopausen eller klimakteriet —
skyldes eendringer i hormonbalancen. De fleste ved, at det er
markante eendringer, der kan pévirke bade krop og sind med
for eksempel hedeture, sevnproblemer, humersvingninger
eller seksuelle problemer. Men hvad betyder overgangsalde-
ren for epilepsien? Det sidder jeg i Rigshospitalets have og
taler med overleege og afsnitsleder pa Epilepsiklinikken pa
Rigshospitalet, Noémi Becser Andersen, om. Og der er nok
at tale om:

"Der er jo rigtig mange faktorer, der kan pavirke anfaldene i
den periode,” siger overleegen.

Kvindernes overgangsalder kommer seedvanligvis, nér de er
mellem 40 og 50 ar, men for nogle kan den komme senere:
“Netop hos epilepsipatienter er der en tendens til, at de fr en
tidligere menopause,” forteeller hun, og siger, at hos kvinder,
der ikke er anfaldsfri, kan overgangsalderen vaere en positiv
eller negativ ting:

“Cirka 40 procent af kvinder med epilepsianfald kan opleve
en pget anfaldsfrekvens i forbindelse med menopausen, men

samtidig er der cirka 30 procent, der oplever, at epilepsien fal-
der til ro.”

En af de grupper, der oplever feerre anfald, er kvinder med ka-
tamenial epilepsi, hvor anfaldene kommer i forbindelse med
menstruationen.

HEDETURE, SAVNPROBLMER 0G HUMBRSVINGNINGER

Overgangsalderen varer i gennemsnit cirka 5 ar, men hos
nogle kvinder kan det tage kortere eller leengere tid end det.
Nogle kommer gennem det pa et par r og oplever ingen seer-
lig gener, mens andre kan veere meget plaget af symptomerne.

Et af de mest kendte symptomer er nok hedeture. Hedeturene
kan ikke i sig selv fremprovokere anfald. Men hedeturene kan
for eksempel give sgvnproblemer, og dét pavirker risikoen for
anfald:

“Man kan ligge sovnles pa grund af for eksempel hedeture,
og kronisk sevnmangel kan udlese epileptiske anfald.”

Der er ogsé problemer i overgangsalderen, der kan blive for-
steerket af for eksempel epilepsimedicinen. For eksempel kan
de @endringer, der sker med kroppen og med ens livssituation
ide ar, pavirke psyken:

“Nogle foler sig mere fri, andre foler, at de har mistet noget i
livet”, siger overleegen: “Der er en del kvinder, der oplever de-
pression i forbindelse med menopausen af forskellige grunde,

\
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og der er nogle antiepileptika, der kan ege risikoen for hu-
mersvingninger.”

"”Psykiske belastninger kan ogsa @ge risikoen for anfald”, for-
teeller Noémi Becser Andersen og peger pa, at der ogsa kan
komme nye typer anfald: ”I den periode kan der ogsd opsta
ikke-epileptiske anfald sdsom PNES. Det skal man ogsa veere

Q

opmaerksom pa.

FA TJEKKET KNOGLERNE

Et andet problem, som epilepsimedicin kan forveerre, er oste-
oporose eller knogleskerhed.

Cirka 40 procent af
kvinder med epilepsianfald
kan opleve en gget
anfaldsfrekvens

Menopausen kan endre stofskiftet, hvilket eger risikoen for
knogleskerhed: “Den risiko eges, fordi de er i antiepileptisk
behandling,” siger Noémi Becser Andersen, der har forsket
i netop sammenhangen mellem epilepsimedicin og osteo-
porose.

Uanset om man er i overgangsalderen eller ej, sa kan flere drs
medicinering med epilepsipreeparater pévirke niveauet af
D-vitamin og nedbrydningen af knoglestrukturen:

"Flere og flere undersegelser viser, at ogsa nyere antiepilepti-
ka gor dét,” fastslar hun og peger pa, at netop epilepsipatien-
ter, der kan falde i forbindelse med anfald, har en oget risiko
for brud pd knoglerne, s knogleskerhed kan have alvorlige
konsekvenser.

Hun forteeller, at man pa flere epilepsiklinikker er begyndt
at screene kvinder for knogleskerhed, nar de har féet epilep-
simedicin i nogle &r. Og i de behandlingsvejledninger, som
epilepsispecialisterne er ved at leegge sidste hand p4, vil der
std noget om knogleskerhed.
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Netop hos epilepsipatienter er der en tendens
til, at de far en tidligere menopause,

Huis man er en af de kvinder, der ikke automatisk bliver tilbudt
screening for knogleskorhed, vil du sd anbefale, at man selv be-
der om det?

"Ja, det vil jeg bestemt. Man kan enten kontakte sin egen laege
eller epilepsilaegerne, da det netop i den alder er meget rele-
vant pd grund af den egede risiko for knogleskerhed”

HVAD KAN MAN GBRE?

Nar man har talt om de problemer overgangsalderen kan
give, er det store spergsmal naturligvis: Hvad kan man gere
ved det?

Nogle kvinder far hormontilskud i overgangsalderen, men
medmindre man er meget plaget af gener, sa advarer epilepsi-
leegen mod hormonbehandling: “Hormonsubstitution kan
oge anfaldsfrekvensen.”

“Hvis der er nogle naturleegemidler, der kan begreense he-

deture eller give bedre sovn, sd kan man jo prove det,” siger
hun. Hun vil ikke anbefale nogle specielle naturleegemidler,
men hvis de forhandles lovligt og ikke er meerket med advars-
ler mod at bruge dem ved epilepsi, s ma man ga ud fra, at de
er trygge at prove.

Hvis man i forbindelse med overgangsalderen far flere anfald,
kan det selvfelgelig veere nodvendigt at justere pa medicinen,
men i almindelighed betyder menopausen ikke, at man skal
@ndre medicineringen. Til gengeeld er der brug for sterre op-
meerksom og information om menopausens seerlige proble-
mer, mener hun. ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

GUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

Har du medicinresistent epilepsi?

Ca. 1/3 af bern og voksne med epilepsi kan ikke
gares anfaldsfrie med medicinsk behandling
Det kaldes medicinresistent epilepsi.

Ketogen dieet kan veere en mulighed ved
medicinresistent epilepsi, og du kan henvises
gennem egen laege eller det lokale sygehus.

Vil du laese mere om ketogen dizet?

Besoag www.nutricia.dk/epilepsi

Ketogen dieet skal altid udferes og monitoreres i samrad med leege.

1: Kwan P et al. Early identification of refractory epilepsy. N Engl J
Med 2000:342;314-319
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METTES EPILEPSI BLEV VARRE, DA
MENSTRUATIONEN BLEV UREGELMASSIG

"Det her handler ikke om mig. Det handler om alle kvinder med epilepsi”, taenkte Mette, da
hun begyndte at fa flere anfald, darligere sgvn og uregelmaessig menstruation samtidig

Som et varsel om, at overgangsalderen er pa vej, kan kvinder

opleve en perimenopause med uregelmaessig menstruation.
Da Mette Estep kom ind i den periode, skete der noget med
hendes epilepsi:

"Jeg oplevede over et stykke tid en forveerring i mit sygdoms-
billede og fandt ud af, at det sandsynligvis hang sammen med
en tidlig perimenopause”, forteeller hun.

De seneste par &r havde hun féet flere anfald. Hun sov ogsa
darligere. Samtidig begyndte hendes menstruation at blive
anderledes, og hun oplevede igen preemenstruelle gener. Da
man provede at finde en losning pa problemerne, fortalte hen-
des laege, at sovnhormoner og kenshormonet estrogen kan
pévirke hinanden. Det fik Mette til at soge efter mere viden
om det. Og hun fandt ud af, at det var et feenomen, som neu-
rologerne udmeerket kendte til, men som ingen havde advaret
hende om:

“Jeg begyndte at teenke, at det her handler ikke om mig. Det
handler om alle med epilepsi,” siger hun:

”S4 huskede jeg de kvinder, jeg har medt i drenes lob. Ret
mange havde samme erfaring som mig: De fik epilepsi og
kraftige anfald sent i puberteten, hvor menstruationen for
alvor blev kraftig. Enten fulgte deres anfald cyklussen, eller
sa fortalte de, at de havde kraftige anfald cirka en gang om
maneden. Jeg teenkte: Det her ber de kvinder have at vide.”

TILFREDS MED LIVET

Mette Estep, der er norsk og bor i Norge, skrev sd et blogind-
leeg om emnet: “Den respons jeg har faet, tyder p4, at det her
er et emne, som ber frem i lyset. Mange andre end mig har
oplevet noget lignende, og der er mange derude, som er be-
kymrede og har brug for svar og information.”

Mette fik epilepsi som teenager, og det er aldrig lykkedes at
gore hende anfaldsfri med medicin. Lige nu er hun i behand-
ling med ketogen dieet. Og det er det, der hidtil har fungeret
bedst for hende: “Iseer livskvaliteten er blevet bedre, og an-
faldene er ferre og svagere,” forteller hun og siger, at hun
generelt har et lyst livssyn:

"Pé trods af, at jeg har en kronisk sygdom, sa er jeg veeldig til-
freds med livet. Jeg faler ikke, at jeg har mistet de muligheder,
jeg trods alt har féet — maske netop fordi epilepsien altid har
gjort hverdagen vanskeligere.”

"Det, jeg har fundet ud af om overgangsalderen, har endret
mit syn pd, hvordan mit liv sikkert bliver i de kommende &r.”
Mette havde forestillet sig, at ndr anfaldene kom sammen
med menstruationen, sa ville de ogsa forsvinde, ndr menstru-
ationen forsvandt: “Nu ved jeg, at det er mere kompliceret end

somsd.” ®

iy

=

AF PER VAD \&'
pervad@epilepsiforeningen.dk 11 4
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TEMA: NAR LIVET ZNDRES

LAD 0S TALE OM SEX

Overgangsalderen kan give problemer med lysten og evnen til samleje. Det samme kan
epilepsi. Men der er ting, man kan ggre, siger en ekspert. Det handler blandt andet om
at lytte til sig selv, tale med partneren og tage det op med behandleren

Jeg har fundet earplugs og Spotify frem. Og mens natur, smé
byer, garde der ligger trukket tilbage mellem marker, afluk-
kede gamle stationsbygninger og trinbreet med stopsignaler
driver forbi lokalbanens vindue, sidder jeg og lytter til Salt-
N-Pepas bedagede pophit “Lets talk about sex, baby” —lad os
tale om sex, lad os tale om dig og mig, lad os tale om alle de
gode og de dérlige ting.

Da jeg star af pd Dianalund station, er dét netop hvad jeg skal:
Tale om sex og epilepsi og overgangsalder. Og der er brug for,
at man taler mere om sex, understreger Trine Arnam-Olsen
Moos igen og igen i samtalen.

Trine Arnam-Olsen Moos er udviklings- og forskningssyge-
plejerske pa Epilepsihospitalet Filadelfia. Og i konsultationer
med patienter og ved forskning beskeeftiger hun sig bl.a. med
seksuelle problemer hos mennesker med epilepsi.

PROBLEMERNE

I forhold til andre har mennesker med epilepsi en oget ten-
dens til at have seksuelle problemer — seksuel dysfunktion.
Hos meend kan det for eksempel veere rejsningsbesveer eller
preestationsproblemer. Hos kvinder kan det for eksempel
veere torhed i skeden. Og hos begge kon kan det vise sig som
manglende lyst.

Nar vi sd kommer i overgangsalderen og produktionen af
kenshormoner falder, s& kan man opleve seksuelle problemer
i relation til dét. Det kan man risikere, uanset om man har
epilepsi eller ej, men for mennesker med epilepsi kan det bare
blive lidt mere op ad bakke.

“Det behover ikke betyde, at man bliver en dérligere elsker.

Det bliver bare noget andet”, siger forskningssygeplejersken:
"Der er ogsd mange, der oplever, at andre former for seksuali-
tet bliver vigtigere — at det bliver vigtigere, at man keertegner
og keeler mere for hinanden - s4 selve samlejet ikke har sam-
me betydning som tidligere. Det er stadig vigtigt, men ikke
det alting kredser om.”

“Mange oplever at finde nye veje og oplever nye sider af sig
selv og sin partner, ndr man bliver modne,” fortsetter hun
og papeger vigtigheden af, at man far talt ssmmen: “Husk at
sporge om det er dejligt og ikke bare tag for givet, at sédan har
vi altid gjort, sd det er nok sddan, det skal veere.”

LOSNINGERNE

Huvad kan man gore, hvis man har seksuelle problemer?

De problemer - og lesninger — som kan komme i forbindelse
med epilepsien og i forbindelse med overgangsalderen er ikke
seerlig forskellige.

“Man ma starte med at veere detektiv og opklare, hvad det
skyldes,” siger Filadelfia-sygeplejersken: “Hvad handler det
her om? Hvad er kernen i problematikken? Er det noget fy-
sisk, socialt eller psykisk? Det er de tre ben, seksualiteten star

9

pa.

Hvis man som mand har rejsningsbesver, kan man f4 medi-
cin. Og der er flere preeparater, sa man skal ikke tabe modet,
hvis det forste preeparat svigter. Hos kvinder med terhed i
skeden kan glidecreme veere en hjeelp, men der findes ogsa
vaginale stikpiller med hormon.

Jeg har googlet det her. Og ifolge Google sd er det ogsd et must
med knibegvelser for kvinder. Er det rigtigt?

Er det noget fysisk, socialt eller psykisk?
Det er de tre ben seksualiteten star pa.
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"Ja. Det er vigtigt, at man holder sin baekkenbund ved lige
- ogsé fordi man far en bedre oplevelse af orgasmen, fordi
man med en god muskulatur har en bedre fornemmelse for sit
underliv. Det er ogséd godt for sd meget andet — for eksempel

inkontinens,” svarer Trine Moos.

PARTNEREN

Huis jeg er partner til en person med seksuel dysfunktion, hvad
skal jeg sd gore?

”Uanset om det er en mand eller kvinde, sd skal man forst
og fremmest anerkende vedkommende for at veere et dejligt
menneske. Og man skal huske, at man ikke er sammen ude-
lukkende pa grund af det seksuelle,” svarer Trine Moos:

“Nar det er sagt, s er det vigtigt, at man far snakket om, hvor
stort et problem det er. Hvis den, der har nedsat lyst ikke sy-
nes det er problem, men det gor partneren, sd har de jo sam-
men et problem. Dér er det —igen - vigtigt, at man fér talt om
det”

“Som partner geelder det om at veere nysgerrig og ikke bebrej-

dende; men veere undersegende og keerlig — omsorgsfuld.”, si-

ger hun og opfordrer til, at manden gor sig umage og giver sig
god tid med for eksempel berering: ”Sa kan kvinden jo sige:
Nu ma du godt seette tempoet lidt op.”

Hvis man ikke kan lgse problemerne selv, sd bor man tale med
en professionel om det: "Det fortjener bade du og dit forhold.”

Vejen til professionel hjelp kunne starte med en snak med
epilepsileegen. Og omvendt burde behandlerne ogsd blive
bedre til at sperge ind til seksualiteten:

Vi har et ansvar for, at der bliver lavet plads til at snakke om
det her. Det ligger mig meget pa sinde,” understreger hun.

LYSTEN

Huis jeg sidder som 45-drig og ikke har haft lyst til sex i flere
dr, skal jeg sd bare sige: Pyt jeg ser en Netflix-serie i stedet for?

"Jeg tror, at man skal sperge sig selv, om det er betydnings-
fuldt”, svarer hun: “Jeg tror ikke, der er noget rigtigt eller for-
kert svar dér. Det handler om at sperge sig selv: Har jeg er
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Det er vigtigt, at man holder
sin baekkenbund ved lige -
0gsa fordi man far en bedre
oplevelse af orgasmen

godt liv; trives jeg med ikke at have et aktivt sexliv? Det kan
godt veere.”

Hvis man savner sexlivet, sd kan seksualitet godt veekkes,
hvis den har vaeret vaek et stykke tid, forklarer hun: “Generelt
giver lyst lyst. S& det er en god ide at vaere nysgerrig pa sig selv

og sin partner, hvis man har sddan en.”

“Det er godt at holde sin seksualitet i live ved for eksempel at
rore ved sig selv — ogsd hvis man ikke har partner.”

SAMTALEN

Huis man er en mand, kan man jo godt mene, at det der med at
tale om det, det er ret opreklameret?

Trine Moos forstdr godt, hvis det kan virke som et stort skridt
for nogle, men, siger hun: “Det, der gar op for mange er, at
ndr man forst taler om det, sa er det ikke sa sveert at tale om.”

"Jeg oplever ofte — herinde hos mig — en lettelse ved at & lov til

Q1

at seette ord pa,” tilfejer hun.

Huis du skulle give et generelt rid til kvinder med epilepsi, der
er kommet i overgangsalderen og gerne vil have et godt sexliv,
hvad ville du sd sige?

"Generelt skal man som kvinde vere nysgerrig pd sig selv;
veere tro mod sig selv; og veere glad for sit eget spejlbillede,”
svarer hun og minder endnu en gang om vigtigheden af at
seette ord pa eventuelle problemer. ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

Viskal bo pa badhotellet Albatros Botel, der er en restaureret flod-
bad, hvilket har resulteret i, at vaerelserne er sma men hyggelige
og er med eget bad/toilet. Der findes restaurant og bar.
Badhotellet ligger til kaj ved floden Moldau i hjertet af byen, og
det er nemt at komme til med bus eller pa gaben. Fra skibets café
er der udsigt over floden, borgbjerget og til Namesti Republiky.
Der vil veere tilbud om guidet byrundtur til fods, tur til Karlste-
in/Nizbor til et familieejet glasvaerk og et af de smukkeste slotte
i Tjekkiet. Tur til Theresienstadt, som er en tidligere koncentra-
tionslejr fra 2. verdenskrig, hvor man kan blive sat af ved det Gule
Marked pa hjemturen, hvis man vil.

Disse udflugter indgar i rejsens pris — dog ikke entreer og be-
spisning, og det er frivilligt, om du har lyst til at deltage. Du kan
0gsa opleve Prag pa egen hand.

Pris: 1.775 kr. pr. person. Du er rigtig velkommen til at tage en
ledsager med, sa vi sa vidt muligt far fyldt vaerelserne op. Prisen
er inkl. bus t/r, hotel med halvpension samt udflugter excl. evt.
entreer.

Afbestillingsforsikring: Hvis du ansker afbestillingsforsikring, sa
koster det 157 kr. pr. person og skal bestilles og betales, nar re-
jsen bestilles. Skulle der — mod forventning — stadig vaere Coronar-
estriktioner i maj 2022, sa rejsen ma aflyses, sa far du selvfalgelig
refunderet deltagerbetalingen.

Tilmeldingsfristen er 15. september 2021. Tilmeldingen er
bindende, og du kan tilmelde dig pé epilepsiforeningen.dk under
arrangementer.

Besog den smukke by Prag i 2022

Vi er glade for at kunne tilbyde dig en tur til Prag i perioden 1.-5. maj 2022.

Tid: Der er afgang sendag den 1. maj 2022 og hjemkomst den
5. maj 2022.

Opsamling: Der startes kl. 06.15 fra Sjeeler Station, 06.55 @lby
Station, 07.20 Rennede, 07.45 Vordingborg, 8.10 Nykgbing F og
08.35 Gedser Faergehavn.

Turen er for voksne, og du skal vaere selvhjulpen - og turen er et
tilbud til alle medlemmer i Epilepsiforeningen.

For mere information kontakt Berit pa midtvestsjalland@epilepsi-
foreningen.dk eller pr. tif.: 2064 7647.
Vi kgrer samlet i vores egen bus, sa der er max. antal deltagere.

Se evt. mere om badhotellet pa www.botelalbatros.cz
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Fokus pa hjernen - med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hospital
for mennesker med epilepsi. Vi har kompetente og
ansvarlige medarbejdere med hjertet pa rette sted,
som i feellesskab yder hejt specialiseret udredning,
behandling og rehabilitering.

Patienter med kompleks epilepsi kommer fra hele
landet til Filadelfia. Du har ogsa mulighed for at fa
virtuelle ambulante konsultationer pa op til en times
varighed. Bern og unge fra Nordjylland kan fa kon-
sultationer pa vores fjernambulatorie pa Aalborg
Universitetshospital.

Corona

Vi passer pa hinanden, vores patienter og parerende
for at undga smitte med Corona. Der sker med hoj
hygiejne og varnemidler. Patienter og parerende
skal testes for COVID-19 inden ambulant kontrol og
indlaeggelse pa hospitalet.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Filadel-
fia, uanset hvor i landet du bor. Det frie sygehusvalg
sikrer, at du frit kan veelge Epilepsihospitalet - 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 lzege, speciallage,
regionernes neurologiske afdelinger eller berneafde-
linger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din under-
segelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

Folg os pa
Facebook

FILADELFIA

www.filadelfia.dk

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

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200
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"VI HAR GAET 0G TALT OM HERINDE.
OM FOLK MED EPILEPSI SIMPELTHEN
ER SODERE END ANDRE”

Hvad gar mennesker med epilepsi og tumler med for tiden? Epilepsiforeningen har
ringet rundt til medlemmerne, og her er, hvad de fortalte

Anne Dahlins stemme er dyb og lidt haes. Der var en gang,
hvor tonelejet var hejere, forteller hun. Men det slider pa
stemmen, ndr man i flere &r har arbejdet i et callcenter og sid-
det og ringet rundt til mennesker af alle slags.

Anne er teamleder og salgsleerer i All Ears, hvor hun bla.
leerer telefonseelgerne at spare pa stemmen ved at tale med
maven og ove intonationer. Hun tager imod mig i All Ears
callcenter, som har staet for Epilepsiforeningens opkald til

medlemmerne.

I callcenteret er der en summen af samtaler fra phonerne, der
sidder i base med headset pa foran store skaerme. All Ears er
en socialekonomisk virksomhed, der bl.a. beskeaftiger folk
med handicap. Og i en af basene sidder en mand med nee-
sen ind i en skeerm, hvor navne og telefonnumre er blast op
i keempestorrelse, s han kan se det trods sit synshandicap.

Et andet sted i landet sidder Epilepsiforeningens projektmed-
arbejder, Maria Elmsted Jensen, pa sin hjemmearbejdsplads
og foretager ogsa opkald. Hun kontakter alle nye medlemmer.
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Desuden fylder angsten for anfald ogsa meget
0g ikke mindst, hvordan klassekammeraterne vil
reagere, hvis man far et anfald i skolen.

SAVNER FORSTAELSE

Marias opkald til nye medlemmer og All Ears samtaler med
"gamle” medlemmer er tryghedsopkald i forbindelse med
coronatiden, hvor malet er at f4 en snak med medlemmerne
om eventuel ensomhed og om forventningerne til forenin-
gens medlemstilbud.

I samtalerne er der mange, der pdpeger, at de har en folelse af
ensomhed. Denne folelse bunder for mange i omverdenens
manglende forstaelse for, hvordan det er at have epilepsi, el-
ler hvordan det pd anden vis er at have det tet inde p livet.
Om man er voksen med epilepsi, parerende eller et barn med
epilepsi, er det for manges vedkommende felelsen af ikke at
blive forstaet og ikke have et feellesskab med andre i samme
situation, der giver en folelse af ensomhed.

Béde hjemme hos Maria og pa callcenteret har man oplevet
positiv feedback pé tryghedsopkaldene:

”Vihar géet og talt om herinde, om folk med epilepsi simpelt-
hen er sodere end mennesker fra andre foreninger”, fortaeller
Anna Dahlin.

DET HAR KOSTET VENSKABER

Nar All Ears og Maria har talt med unge nye medlemmer, for-
teeller de ofte om den folelse af ensomhed man far, ndr man
ikke kender andre med epilepsi.

Det, at klassekammeraterne ikke ved, hvordan man har det
og ikke kan satte sig ind i, hvordan det er, at man hurtige-
re bliver treet, at man ikke kan huske sa godt, og at man har
sveert at koncentrere sig i timerne. Det er ikke let. Desuden
fylder angsten for anfald ogsa meget og ikke mindst, hvor-
dan klassekammeraterne vil reagere, hvis man fér et anfald
iskolen.

Nar det er foreeldre til born med epilepsi, man far i roret, siger
de ofte, at det at have et barn med epilepsi er forbundet med
utryghed og bekymring for, hvornér det naeste anfald kom-
mer, hvor voldsomt det bliver, og om der er nogen til stede,
der kan hjeelpe barnet.

Desuden papeger flere foreeldre, at det for familie og venner

kan veere sveert at sette sig i deres sted, hvis de ikke selv har
provet at have et barn med epilepsi. Flere forteller ogs8, at de
ikke har det samme overskud som fer barnet fik epilepsi, og
det kan veere svaert for familie og venner at forstd det, og for
nogle har det kostet venskaber.

FAMILIESAMMENKOMST VIRKER UOVERSKUELIG

Voksne med epilepsi forteeller ofte, at det er sveert i forhold til
de feellesskaber, som man indgar i, og ofte opstar en felelse
af ensomhed pga. omverdenens manglende forstdelse. Hvis
man far epilepsi som voksen, betyder det for nogle, at man
ikke kan det samme som for, maske bliver man hurtigere treet,
og maske mister man hurtigere overblikket.

Mange forteller, at det ogsé har stor betydning for samlever
og bernene. Dé skal ogsé forholde sig til, at ens parerende
ikke har det samme overskud som tidligere. Flere har fortalt,
at de ikke kan deltage i lige sd mange ting som tidligere.

Eksempelvis kan familiesammenkomster virke uoverskueli-
ge, og her forteller flere, at det kan veere svaert for familien at
seette sig ind i og acceptere, at ens parerende ikke kan deltage
i det samme omfang som tidligere. Her er folelsen for mange
ogsé forbundet med det at vaere alene om at have epilepsi.

Der har ogsé veeret masser af ros til Epilepsiforeningen, og
flere har sendt hilsner til foreningens socialradgiver og syge-
plejerske eller fortalt om speendende artikler i medlemsbladet,
forteeller Anne Dahlin hos All Ears, og praesenterer mig for en
af phonerne, Hans Kristian, der kommer forbi og klapper sig
pé halsen:

“Jeg er lidt ter i halsen. Jeg skal lige have lidt vand,” forklarer
han. Gér ud i kekkenet, fylder sin vandflaske og vender tilba-
ge til sin bés og til opkaldslisten. ®

AF MARIA ELMSTED JENSEN ‘4‘ y
maria@epilepsiforeningen.dk K&l
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JESPER ER NY MED EPILEPSI:

"DET ER ET KLISTERMARKE
PA RYGGEN, SOM JEG MEGET

GERNE VIL AF MED”

Da Jesper gik i seng, havde han sit gode helbred og sit gode arbejde. Da han vagnede,
havde han epilepsi, 0og hans arbejde var truet. Jesper er et af de nye medlemmer, Epi-
lepsiforeningen har talt med

Jeg er stadig bare
Jesper, som skal have
det bedste ud af livet.

FR—_—

BERRLE



I et stykke tid havde Jesper gentagne gange haft minianfald
af natlige mareridt, hvor en skreemmende film korte gennem
hovedet p& ham. Han kunne meerke mareridtet, men kunne
aldrig huske filmen og vdgnede bagefter op med kvalme og
svimmelhed. En nat i februar eendrede dét sig.

Hans keereste vgnede ved, at han 1a og krampede, havde fra-
de om munden og var uden bevidsthed: “Jeg opdagede ikke
noget, for der var ambulancefolk i soveveerelset. Jeg var ret
omtumlet, og jeg tror faktisk der gar et degn, for jeg kan hu-
ske alt, hvad der skete omkring mig.”

Da han kommer til sig selv, har han bl.a. bidt sig sa kraftigt i
tungen, at han frygtede, at han med lidt flere kreefter kunne
have bidt den af: “Der gik i hvert fald en uge, for jeg kunne
spise normalt. Ellers var det yoghurt eller meget sma bidder,
jeg spiste meget langsomt.”

Noget tid efter skulle han undersgges pa Rigshospitalet, sa
han tog sin keereste med, da hun jo havde set det hele: “Der
gik det op for mig, hvor bange hun havde veret. Hun begynd-
te faktisk at greede og var meget berort af det. Og vi er ogsa
blevet tilbudt samtaler med en psykolog pa Rigshospitalet,
som starter op nu.”

“Hun er stadig meget bange. Jeg skal skrive, hvis jeg gar no-
gen steder. Og det er ikke fordi, vi har et forhold, hvor vi kon-
trollerer hinanden. Men hun er bange for, at jeg skal ligge og
veere faldet om et eller andet sted.”

Hans mor er ogsé blevet mere bekymret. Nar hun jeevnligt
ringer, sporger hun ikke leengere, hvad han laver, men speor-
ger, hvordan han har det. Og hvis han ikke lige kan tage tele-
fonen, kommer der straks en Messenger besked.

DSB-MAND HELT IND | KNOGLERNE

Men der, hvor frygten for hans anfald har haft den sterste
konsekvens, er p& hans arbejdsplads hos DSB.

"Jeg er ikke blevet opsagt endnu, men det er den vej, pilen
peger. Jeg er DSB-mand helt i knoglerne og er virkelig glad for
mit arbejde. At skulle ga i seng om aftenen og sa vagne op om
morgenen og vere usikker pa, om jeg mister mit arbejde. Det
har veeret den store omveeltning.”

Jesper er togferer — ikke personen der styrer toget, men ham
der gér inde i toget. Som togferer er han bla. ansvarlig for
evakuering af passagererne i tilfeelde af en nedsituation. Den
post kraever, at man er sikkerhedsgodkendt. Og forelobig er
Jesper blevet forhindret i at kunne sgge om sikkerhedsgod-
kendelse i et ar.

“Det jeg herer er, at ndr jeg ikke er der, sé siger man: 'Vi kan
jo ikke have en medarbejder, der gér og falder om hele tiden.
Det er et klistermeerke, jeg har féet pa ryggen, som jeg meget
gerne vil af med igen.”

Jesper har ikke haft anfald, siden han blev sat i medicin. Og
hvis der hverken kommer anfald eller bivirkninger ved medi-
cinen, haber den unge togferer, at han kan fa en sikkerheds-
godkendelse, nar perioden er overstdet:

"Jeg héber, man kan finde noget andet, jeg kan lave i de 11 mé-
neder”, siger han. Men det er langt fra sikkert, at man vil det.

Tiden efter anfaldet har dog ogsd budt pd en positiv oplevelse.

I en forsggsperiode ringer Epilepsiforeningen til alle nye
medlemmer. Og et par dage efter, at Jesper havde meldt sig
ind i foreningen for at blive klogere p4 sine rettigheder og mu-
ligheder og f4 mulighed for at mede andre med epilepsi, blev
han ringet op af Maria fra Epilepsiforeningen:

“Det kom bag pa mig. Omsorg pa den made er jo ikke noget,
man gor s meget i mere,” forteeller han.

Han var glad for at blive lyttet til. Det var godt at kunne snak-
ke om sin epilepsi uden at skulle frygte for, hvad det kunne
fa af konsekvenser, sddan som man ger, nar man taler med
hospitalet eller arbejdspladsen: “Jeg folte mig virkelig vel-
kommen.”

Siden sygdommens debut har han eendret sin méade at se pa
den. Lige i starten teenkte han, at epilepsien ville veere lettere
at forstd, hvis han kunne have gjort noget, der forhindrede
det: “Jeg teenkte: "Hvis jeg i det mindste havde taget stoffer
eller kort galt i spirituskersel, sa der var noget, jeg kunne be-
brejde mig selv’ Men jeg var jo bare gdet i seng.”

Nu er han mere afklaret om epilepsien og siger: “Det er jo,
som det er.”

"Det er vigtigt for mig, at folk ikke ser pa mig som en patient,
men som et almindeligt menneske”, forklarer han: “Jeg har
ogsd sagt til min keereste, at det er helt okay, at hun gerne vil
passe pd mig. Men jeg er stadig bare Jesper, som skal have det
bedste ud af livet.” ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk
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RADGIVNING

RAD 06 VIDEN TIL TUSINDE MENNESKER
MED EPILEPSI INDE PA LIVET

942.S& mange radgivningsforlgb var der hos socialradgiveren og sygeplejersken i
Epilepsiforeningens radgivning i 2020. Hos socialradgiveren skal mange have hjalp til
klager over kommunen. Og hos sygeplejersken stiger antallet af spgrgsmal om an-

faldsalarmer og devices

Da viimarts 2020 forlod Epilepsiforeningens lokaler og vend-
te neesen hjemad til hjemmearbejde pa grund af coronasitu-
ationen , var det i forventning om, at mange sporgsmal ville
rejse sig i forbindelse med nedlukningen.

Og hos sygeplejersken blev Covid 19 da ogsé flettet ind i en
del af henvendelserne. Lige s& snart smitten kom indenfor
landets greenser, blev smittetal, restriktioner, mundbind og
pressemader en fast del af hverdagen - for hvad betyder det i
relation til epilepsi?

Hos socialradgiveren meerkede man kun coronasituationen i
mindre omfang og stort set kun i forhold til den isolation og
ensomhed, der bredte sig.

SOCIALRADGIVEREN

12020 blev der gennemfert 493 rddgivningsforleb hos forenin-
gens socialrddgiver Helle Obel. Ca. en tredjedel af henvendel-
serne kunne ikke afsluttes ved et svar pa mail eller ved tele-
fonrddgivning, men kreevede efterarbejde ogihvert 9. tilfeelde
mundede det ud i, at der blev udarbejdet enten en ansegning

eller en klage.

Ca. dobbelt s& mange henvendte sig med spergsmél vedre-
rende voksne, end om bern. Spergsmalene vedrerende voks-
ne handler ofte om job eller uddannelse; det kan veere svaert
at f& — eller beholde - fodfeeste pa arbejdsmarkedet, nar man
har epilepsi.

Hos de unge handler spargsmélene ofte om valg af uddannel-
se og kompensationsmuligheder som SPS-ordning, ekstra tid
til eksamen, og hvad man stiller op, nar SU er opbrugt?

Vedrorende born handler det ofte om kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste. Ofte kan det handle om information om
ordningen, da ikke alle er bekendte med den. Det er sa vigtigt,
at man er godt og grundigt informeret om de kompensations-
ordninger, der findes til at lette hverdagen.

Det er markant, at mange oplever et betydeligt problem i sam-
arbejdet med de kommunale instanser.

Der er i 2020 registreret flere problemer omkring retssikker-
hed, end &ret for. Det er sjeeldent det, der rettes henvendelse
om, men det kan heres gennem samtalen, ndr kommunerne
ikke overholder reglerne.

Oftest har kommunerne i sagerne undladt at orientere om
stottemuligheder eller har undladt at behandle en sag inden-
for tidsfristen. Det sker ogsa, at kommunerne ikke anvender
leegelige oplysninger, og at sagen dermed ikke er ordentligt
oplyst, inden der treeffes afgarelser.

SYGEPLEJERSKEN

Hos sygeplejersken var der i det forgangne dr 449 radgiv-
ningsforleb i telefonen eller mailbakken. Det er ikke kun
mennesker med epilepsi og deres parerende, der henvender
sig. 122 % af tilfeeldene var det fagpersoner, studerende og
lignende, som henvendte sig for at f& rddgivning.
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Henvendelserne til sygeplejersken indeholder ofte flere em-
ner og indebzerer en hej grad af kompleksitet.

Generelt eftersporges viden og handlemuligheder p4 stort set
alle teenkelige omrader — bade helt specifikt og mere generelt
ift. epilepsien.

Flest henvender sig til sygeplejersken med sporgsmél om for-
skellige aspekter af behandling og diagnoser; bl.a. om kon-
krete forhold vedrerende den specifikke diagnose, forhold
vedrerende udredning og undersogelser eller den iveerksatte
medicinske behandling. Det kan ogsa handle om anfalds-

I disse &r er henvendelser om alarmer og andre devices kraf-
tigt stigende. Det er et stort og uoverskueligt omrade, og her
oplever vi ofte, at behandlingsstederne henviser patienter og
parerende til Epilepsiforeningen. Det er dog ikke altid hen-
sigtsmeessigt, da den gode losning som oftest indebeerer, at
der skal inddrages viden fra behandlingsstedet.

Mange henvendelser handler om at hjeelpe med at finde tro-
veerdig viden om epilepsi. Pa trods af Epilepsiforeningens
omfangsrige hjemmeside, soges der ofte viden, som endnu
ikke er beskrevet pd dansk. I de situationer, forseger vi at
veere behjelpelige med at finde informationer andre steder.

Qrr

héndtering, som mange bestemt ikke foler sig “kleedt pa” til.

For viden gor en keempe forskel! ®
Mange har behov for at vende frustrationer over behandlings-
stedet. Det er ofte noget, som har afszt i manglende tilgenge-
lighed til fagpersonerne, mangel pa ressourcer, uklare eller
manglende tilbud eller uklar, overfladisk eller manglende AF HELLE OBEL
helleobel@epilepsiforeningen.dk

kommunikation.

At epilepsi pévirker andre end den, der har epilepsi eller er -

AF LOTTE HILLEBRANDT &
lotteh@epilepsiforeningen.dk

under mistanke for at have diagnosen er meget tydeligt i rad-
givningen. Adgang til viden og stotte- og handlemuligheder
for andre end den, der har sygdommen, fylder derfor meget i
henvendelserne fra parerende.

Eventyrlig juletur til Fyn - 27. - 28. november 2021

Eventyrlig julerejse med besog pa 2 spandende julemarkeder og
ophold pa et dejligt centralt beliggende hotel pa Fyn.

Lerdag 27.11.2021:

KI. 09.00 er der busafgang fra Nyborg Station med Nyborg
Rejser, hvorefter turen gar mod Svendborg. Under busturen er
der et smurt rundstykke og kaffe/the.

Her medes vi med vores lokalguide, og omkring middag nyder
vi en dejlig frokost pa en af de lokale restaurationer.

Turen er for alle medlemmer af Epilepsiforeningen samt
nzrmeste parerende.

Pris: 900 kr. pr. person.

Prisen inkluderer:

- 4-stjernet bus kun for os

- Guidet tur i Svendborg og frokost pa lokal restaurant i Svend-
Sa gar turen til Boltinggaard Gods, der byder pa over 70 udstil- borg inkl. 1 drikkevare

lere. - Entré til Julemarked samt glogg og =bleskiver pa Boltinggaard
Sidst pa eftermiddagen gar turen retur mod Svendborg, hvor vi Gods

skal bo pa Svendborg Hotel, se mere pa hotel-svendborg.dk. - Julebuffet inkl. velkomstdrink, el, vin og vand ad libitum under
Her venter os en lekker julefrokost med el, vand og vin ad middagen samt kaffe, musik og dans

libitum under middagen, herefter kaffe, dans og musik. - Overnatning pa 4-stjernet hotel med morgenbuffet

- Entré til Julemarked Egeskov Slot.
Sendag 28.11.2021:

KI. 07.30 - 09.30 er der lekker brunch pa hotellet, og vi
checker ud kl. 10.00.

KI. 10.15 gar turen mod Egeskov Slot med ca. 110 markeds-
boder.

Det skal veere hyggeligt, og der skal ogsa vere plads til et hvil
og lidt godt at spise. Nyd en
dejlig frokost, f.eks. pa Spisetor-
vet, som byder pa mad, drikke,
glogg og x&bleskiver - frokosten
er for egen regning.

KI. 16.15 gar turen atter mod
Nyborg med forventet ankomst
kl. 16.50.

Tilmelding pa epilepsiforeningen.dk under arrangementer.
Bindende tilmelding og betaling senest 1. september 2021.

@nsker du afbestillingsforsikring, sa skal det bestilles samtidig
med turen og koster 150 kr. pr. person.

Skulle der - mod forventning - stadig vere
Coronarestriktioner, sa turen aflyses, sa vil du
selvfelgelig fa deltagerbetalingen retur.
Yderligere oplysninger kontakt Berit Andersen pa
2064 7647 eller via midtvestsjalland@epilepsi-
foreningen.dk

Turen stottes af TrygFonden




NYT OM EPILEPSI

DANSK EPILEPSI SELSKAB

UDSENDER ANBEFALINGER OM BRUG AF LAMOTRIGIN

Anbefalingerne kommer i forlengelse af, at den amerikanske leegemiddelmyndighed ud-
sendte en advarsel vedrgrende brug af lamotrigin og risikoen for hjerterytmeproblemer

For ikke leenge siden udsendte den amerikanske laegemid-
delmyndighed (FDA) en advarsel vedrerende brug af lamo-
trigin og risikoen for hjerterytmeproblemer. De europaiske
leegemiddelmyndigheder (EMA) og Laegemiddelstyrelsen ser
aktuelt pa sagen, men der foreligger endnu ikke nogen dansk
myndighedsudmelding.

I marts valgte Dansk Epilepsi Selskab, som er en sammenslut-
ning af professionelle epilepsibehandlere, derfor at udsende
en vejledning om, hvordan man skal forholde sig ved brug af
lamotrigin.

Vi har spurgt formanden for Dansk Epilepsi Selskab, Jakob
Christensen, hvad det betyder for danske patienter i behand-
ling med lamotrigin:

"De personer, der er i risiko, er forst og fremmest personer
som har kendt hjerterytmeforstyrrelse — og hvor der er mis-
tanke om at lamotrigin kan forveerre tendensen til hjerteryt-
meforstyrrelse”, forklarer han.

Patienter der er i behandling med lamotrigin og ikke har tegn
pé hjerterytmeforstyrrelser skal som udgangspunkt ikke gore
noget, svarer han: “Hjerterytmeforstyrrelser kan vise sig som
besvimelser — og hvis man oplever det, skal man kontakte
sin egen laege eller leegen pa sygehuset for at fa afklaret om
arsagen kan veere hjerterytmeforstyrrelse. Hvis man allerede
er i behandling med lamotrigin og ikke oplever bivirkninger
behover man ikke veere bekymret — s& skal man blot fortsaette
sin behandling som hidtil.”

”Under alle omstendigheder skal man aldrig endre sin epi-
lepsibehandling uden forst at have diskuteret det med sin
leege,” understreger han.

DANSK EPILEPSI SELSKABS ANBEFALINGER

1. Der ber altid laves EKG forud for opstart af lamotriginbe-
handling. Et EKG herer med til udredning ved epilepsi, men
ber gentages ved iveerksaettelse af lamotriginbehandling.

2. Lamotrigin ber ikke gives til patienter med 2., 3. grad hjer-
teblok, Brugada syndrom, arytmogen ventrikuler kardiomy-
opati (ARVC), venstresidigt grenblok (LBBB) og hejresidigt
grenblok (RBBB) med blokering af forreste eller bageste fasci-
kel af venstre ledningsbundt

3. EKG ber gentages hvis lamotrigin gives til personer i risi-
ko for hjerterymeforstyrrelser eller overledningsforstyrrelser
(dvs. patienter med kardiovaskuleere risikofaktorer sasom
diabetes, hypertension, familieer hyperkolesteroleemi og
rygning, samt patienter over 60 4r) ndr patienten er ndet mal-
dosis eller hvis patienten ligger hejt i det terapeutiske inter-
val (10-50 mikmol/l). EKG ber ogsa gentages nar lamotrigin
behandling kombineres med andre natriumkanalblokkere
eller stoffer, der vides at forringe atrioventrikuleer og / eller
intraventrikuleer hjerteoverledning. Der er ikke behov for nyt
EKG ved patienter, som er i stabil behandling og som er uden
symptomer.

4. EKG eller kardiologisk undersggelse ber udferes ved ufor-
klaret synkope (besvimelse) eller neersynkope hos patienter i
behandling med lamotrigin.

Epilepsiforeningen felger naturligvis sagen teet og vil udsen-
de mere information ndr dette foreligger. Laes mere pd Dansk
Epilepsi Selskabs hjemmeside epilepsiselskabet.dk ©

Lamictal®

Lamoprim

Lamotrigin “1 A Farma”
Lamotrigin “2care4”

Lamotrigin “1A Pharma”
Lamotrigin “Aristo”
Lamotrigin “Aurobindo

LAMOTRIGIN FORHANDLES AKTUELT UNDER DISSE NAVNE:

Lamotrigin “Abacus Medicine”

Lamotrigin “Stada”
Lamotrigin “Teva”
Lamotab

Lamotrigin “Bluefish”
Lamotrigin “Mylan”
Lamotrigin “Nordic Prime”

Lamotrigin “Orifarm” Lanotok

\!
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NETVARK | FORENINGEN

VARDE SOMMERSPIL, 12. JULI

Vi begynder med faellesspisning pa Hotel Arnbjerg kl_. 18. 7—kant§n

opferer derefter Fyrtgjet - en gnist i Andersens liv kL. 20. Pris:

250,- inkl. spisning og 1 gl eller en vand. Begraenset antal plad-

ser.

Tilmelding senest 3. juni til Lars Frich,

Sydvestjylland@epilepsifureningen.dk
PR S

NETV/ERKSCAFE

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK o
Hold gje med os pa vores Facebook-side: Epilepsiforeningen S_ydve'st-
jylland og ikke mindst vores kommende aktiviteter, der ‘VIl blive
sldetopi aktivitetskalenderen pa foreningens hjemmeside.
PSR S

MULEPOSER/INDK@BSNET .

Det er ved at veere slut med at bruge plastposer til indkeb, men
kreds Sydvestjyllands har en lille stak kraftige muleposer/ind-
Kkgbsnet med tekst og foreningens logo til salg for kr. 25,— [stk.
Kontakt Lars Frich for information om fragt, afhentning eller

Vi er startet igen og medes den 1. onsdag i maneden. Til at begynde
med mades vi pé et spisested i Esbjerg, s3 husk at fglge sund-
hedsmyndighedernes anbefaling mht. coronatest eller et coro-

udlevering ved kredsens arrangementer.

KREDS SYDVESTIYLLAND 7

napas. . e
Lses naermere om aftenen pa vores Facebookside og fa beske

om kommende aktiviteter pé mail ved henvendelse til Lars Frich
pa Sydvestjylland@epilepsifnreningen.dk eller 2890 1990.

LS MERE PA EPILEPSIFORENINGEN.DK

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

) KREDS BORNHOLM F/EROERNE

Peter Vomb Epilept'ikarafelag Foroya
TIf.: 2970 0712 Randfrid Serensen

bornholm@epilepsiforeningen.dk T£: 00298 263078

) KREDS SYDJYLLAND

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

P KREDS MIDTVESTSJ/ALLAND

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

rs@januar.fo
P KREDS FYN 0 KREDS NORDJYLLAND 9 KREDS SYDVESTJYLLAND
Karin de Stricker Casper Klgj Andersen Lars Frich I?ravet D.anmark
TIf.: 3044 9797 TIf.: 7195 9804 TIf.: 2890 1990 Jimmy Fjeldbonde

TIf.: 3082 7600
scheel@gmail.com

fyn@epilepsiforeningen.dk nordjylland@epilepsiforeningen.dk sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

) KREDS NORDSJ/ELLAND

Helle Schmidt
TIf.: 6128 2855
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

) KREDS KBBENHAVN

Andreas Pilkaer Rasmussen
TIf.: 2990 5542
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

) KREDS BSTIYLLAND

Rikke Malene Rogers
TIf.: 6172 6006
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

) KREDS SYDSJ/ELLAND

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

) KREDS MIDTVESTJYLLAND

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

UNGDOMSUDVALG

Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk
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Bliv dagens helt for
Epilepsiforeningen

Stot Epilepsiforeningen hver gang du tanker

Nu kan du stette epilepsisagen, uden at det koster dig
noget, hver gang du bruger dit OK Benzinkort eller
OK-appen.

Kom godt gang pa ok.dk/lokalsporten OK




