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Unge under pres har
brug for bedre stotte

Unge er hverken barn eller voksne. De er unge. En travl tid
med et stort pensum, for der er meget, de skal na. Klare
skolen og tage stilling til uddannelse, passe vennerne og ga
til fester med alkohol, fa en kaereste og flytte hjemmefra.

Nar man slaeber rundt pa en tung bagage som epilepsi,
sa kan sygdommen opleves som det, der presser sig ind pa
farste raekke for rejser og dansegulv.

Unge skal finde den sveere balance mellem at give den
gas, som de nok mest har lyst til, og samtidig have foden
pa bremsen for at passe pa sig selv.

En ny medlemsundersggelse om ungdomslivet med epi-
lepsi viser, at alt for mange er plaget af stress og bekymring.

Det er en ringe trest, at samme tendens viser sig hos alle
unge mennesker i Danmark. Vi lever i et praestationssam-
fund med en perfekthedskultur og et forventningspres,
som mange unge lider under.

En starre andel af unge med epilepsi har det svaerere end
andre unge. Heldigvis har langt de fleste venner, bekendte
eller familie at tale med, hvis de har problemer.

Naturligvis er det langt fra alle, som har det skidt, men en
stor gruppe unge mistrives.

Samfundet kan ikke lige laves om, men vi kan styrke un-
ges selvvaerd ved blandt andet at fortaelle dem den sand-
hed, at de nok skal fa et godt liv uden ngdvendigvis at have
topkarakterer eller en perfekt krop.

Pa sygehusene er unge med kronisk sygdom en patient-
gruppe, der bar tages sarlige hensyn til. Isaer ved overgan-
gen fra barne- til voksenafdeling, hvor der ikke er helt den
samme omsorg og taette relation til personalet.

Heldigvis — og forhabentligt — er der bade nytaenkning
og forbedringer i sigte. Epilepsiforeningen har vaeret med
til at udvikle en model for bedre overgang, med de unges

Unge skal finde den sveere
balance mellem at give den
gas, som de nok mest har lyst
til, og samtidig have foden pd

bremsen for at passe pad sig selv.

erfaringer i centrum, som lige nu er ved at blive afpravet
pa sygehuse.

De fleste unge i vores nyeste medlemsundersggelse er til-
fredse med deres behandling pa sygehuset. Men de savner
at tale med en fagperson om fglelsen af skam og mindre-
vaerd samt vanskeligheder med hukommelse og koncentra-
tion.

P& uddannelser mader de unge med epilepsi ikke den
statte og fleksibilitet, de har behov for. Og de fagpersoner,
som skal vejlede de unge, ved ikke tilstraekkeligt om epilep-
siens konsekvenser.

Over halvdelen af de unge, som svarede pa vores under-
sagelse er bekymrede for, om de kan klare kravene til tiden.
Udtraetning og indleeggelser er de hyppigste arsager til for-
sinkelser eller droppet uddannelse. Praver og eksamen kan
de fleste steder udsaettes, men kun fa sager om det. Det
samme gaelder handicaptillaeg til SU’en, som dog er urime-
ligt vanskeligt at fa tilkendt.

For mig er det tydeligt, at fokus ogsa skal veere pa andet og
mere end "bare” anfald og medicin. Og gerne med seerlig
fokus pa de kognitive udfordringer.

Mange unge med epilepsi kan ikke magte en uddannelse,
og ender desvaerre med at sidde fast i kontanthjaelpssyste-
met i alt for mange ar uden den ngdvendige hjeelp. Usik-
kerheden om fremtiden kan fare til, at unge med epilepsi
udvikler angst.

Der er behov for en massiv indsats for bedre statte til de
unge. Tallene taler deres tydelige og skreemmende sprog.
Det er urimeligt og umenneskeligt at lade unge i stikken, de
skal have malrettet hjeelp i stedet! ©

Lone Narager Kristensen
Landsformand
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10 dage efter
drukneulykken

havde laegerne
besluttet at slukke for

Cawos respirator.
Sa skete der noget

Efter en drukneulykke oplevede Cawo Hassan Hirsi epileptiske anfald sa voldsomme,
at laegerne var nadt til at laegge hende i koma. Siden fulgte en lang kamp for at
komme tilbage til et normalt liv
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Jeg var pd mit sidste dr af gymnasiet og hele mit liv
var planlagt. Og sd fd at vide, det kan du ikke, du
bliver nodt til at droppe det. Det var ret hdrdt

Rahma, en 27-arig paedagog, der er fgdt og opvokset i
Danmark med somaliske foraeldre, har knapt naet at lukke
agjnene, efter hun har lagt sig pa teppet pd Amager-
strandens brandvarme sand, da en engelsktalende kvinde
pludselig star bukket over hende og forsgger at fange hen-
des opmarksomhed. "Dine tre piger ude i vandet, laver de
sjov eller er det alvor?”

Strandturen var Rahmas lillesgsters ide. Pa en dag, hvor
temperaturen allerede ved 10-tiden var over de 25 grader
og som skulle blive den varmeste augustdag i 12 ar, kunne
man ikke fortaenke 18-arige Cawo i at fa de tanker. For at
undgd den allerveerste varme havde de aftalt at vente til
sidst pa eftermiddagen.

Med pa turen til stranden denne fredag 2. august 2013
var ogsa to kusiner, som var jeevnaldrende med Cawo. Da
Rahma, kort efter de var ankommet til stranden, forlod de
tre jeevnaldrende kusiner for at ga lidt tilbage pa stranden
og finde en plads til deres strandtaeppe, stod de tre piger
i vandkanten og holdt hinanden i haenderne og gik skifte-
vis ud og dyppede sig i de hgje bglger, som havde hvide
skumtoppe af den jaevne til friske vind.

Pa strandtaeppet har Rahma rejst sig, efter det oprgrende
spgrgsmal fra den engelsktalende kvinde, og ser nu til sin
raedsel, at pigerne — som ikke alle kan svemme — er fanget
ude i nogle voldsomme bglger og kaemper for at komme
ind. Flere strandgaester er allerede pé vej for at hjeelpe lige-
som strandens livredder. Selv kan Rahma intet stille op, da

Dine tre piger ude i vandet,
laver de sjov eller er det alvor?

hun heller ikke er en svammer. Det lykkes hurtigt at fa de to
kusiner op, men Cawo er ikke at se.

Der gar over 20 minutter, for det endelig lykkes at fa
bjerget en livigs Cawo i land, hvor der straks bliver ydet
farstehjzelp fra livredder og ambulancefolk, der lykkes med
at fa gang i hendes hjerte. Pa Rigshospitalet bliver Cawo
lagt i kunstig koma for at give hendes hjerne ro, og for at
man kan fa havvandet ud af hendes lunger. En respirator
sgrger for, at hun far den ilt, som kroppen ikke selv kan
traekke ind.

De efterfglgende dage observerer laegerne pa Rigs-
hospitalets intensive afdeling Cawos udvikling og forsgger
at vurdere skaderne efter hendes lange periode uden ilt. Da

hun har vaeret indlagt en uge, far familien op til weekenden
en chokerende besked af laegerne.

"De fortzeller os, at de ikke kan se nogen udvikling hos
Cawo. Hvis vi fortsatte, ville vi fa en pige, der hverken kun-
ne huske, snakke eller bevaege sig. Hun ville ikke f& nogen
livskvalitet, det ville bare vaere et stykke kad, med et hjerte
der slog. Hvis der ikke skete nogle aendringer i labet week-
enden, ville de mandag morgen slukke for respiratoren,
som traekker vejret for Cawo,” fortaeller Rahma.

| weekenden sker miraklet. Da laegerne langsomt begyn-
der at skrue ned for den maengde ilt, som respiratoren sen-
der ind i Cawo, begynder hendes lunger selv at traekke luft
ind. Inden lzenge kan hun klare sig uden respiratoren, og
Cawo bliver taget ud af koma.

Soeger desperate efter mindste tegn pa
kontakt

| en lang periode sidder familien hver dag hos Cawo, snak-
ker til hende, selvom Cawo ikke viser nogle tegn pd, at der
er kontakt. Familien kigger desperat efter bare et lille tegn
pa, at hendes hjerne fungerer.

Cawos foraeldre har pa det tidspunkt vaeret skilt nogle ar,
faren bor pd Amager med Cawo, mens moren bor i USA.
Cawos mor, der er flgjet ind fra USA, sidder en maneds tid
efter drukneulykken og snakker til Cawo, mens hun holder
hendes hand: "Du er ikke laengere under vand. Det er mig,
der holder din hand. Jeg er her nu. Du skal ikke veere ban-
ge,” siger moren, da Cawo pludselig reagerer og begynder
at graede. Laeger og sygeplejersker bliver kaldt til for med
egne gjne at se, at der er kontakt til hende.

Derefter begynder tingene af udvikle sig. Cawo bliver
sendt videre til Bispebjerg Hospital, hvor hun begynder at
reagere pa jokes, og hvor hun kan genkende folk, der kom-
mer pa besgg. Videre til et langt ophold pa Hvidovre Hospi-
tal, hvor hun pludselig far nogle epileptiske krampeanfald,
der er sa voldsomme, at laegerne veelger at laegge hende i
kunstig koma. Laegerne pregver at finde den rette medicin
til at tage anfaldene, men har sveert ved det. Sa hver gang,
der kommer et krampeanfald, bliver Cawo lagt i koma. Ef-
ter nogen tid kommer der nogenlunde styr pa epilepsime-
dicinen, og hun begynder for alvor at kunne genoptraene
med ergo- og fysioterapeuter. Hun skal laere at synke. Laere
at tale. Leere at taste pa sin mobil. Laere at ga. Forlaens.
Baglaens. Op ad trapper. Ned ad trapper. Efter godt et ar pa
Hvidovre Hospital kommer Cawo videre til Epilepsiklinikken
pa Glostrup Hospital, hvor hendes epilepsimedicin bliver ju-
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Det var sd befriende at fd alle mulige synspunkter,
ideer og vinkler fra alle mulige mennesker, som
havde det samme problem, fordi vi alle tacklede det
samme problem, men bare pd forskellige mdder

steret, sa den hjaelper hende optimalt.

Genoptraeningen fortsaetter pa et bosted i Brgnshgj, hvor
hun laerer at ga med stgtte fra en rollator, og videre til Lions
Kollegiet, hvor der for alvor sker en stor udvikling. Cawo
begynder at kunne ga rundt uden statte, hun begynder at
lave jokes, begynder at kunne spise, uden at fejlsynke, og
kan komme hjem i weekenderne.

Efter et par ar pa Lions Kollegiet og et ar hjemme hos
sin far, er Cawo i 2019 klar til at genoptage sin uddannel-
se. Inden drukneulykken gik hun i gymnasiet og havde en
klar plan om at laese videre til bioanalytiker. Men de planer
bliver droppet, efter en samtale Cawo har med en hospi-
talslaege, der fortaeller hende om de udfordringer, hun kan
forvente som falge af epilepsien.

"Han fortalte, at de fleste vil have hukommelsestab. Sa
jeg taenkte, ok, hvis jeg vil glemme, alt det jeg har lzert, sa
giver det ingen mening. Det var det hardeste. Jeg var pa mit
sidste ar af gymnasiet og hele mit liv var planlagt. Og sa fa
at vide, det kan du ikke, du bliver ngdt til at droppe det. Det
var ret hardt,” siger Cawo.

Hun er i dag selv bevidst om sine udfordringer.

"Jeg har tit brug for at fa gentaget, det som bliver sagt.
Hvis jeg taler med en ven eller veninde eller mine brgdre
eller sgstre, sa kan det godt vaere jeg siger, vil du ikke vaere
s@d at gentage det der igen. Og hvis jeg er ude blandt man-
ge mennesker, jeg ikke kender, eller der er meget stgj, kan
jeg fa nogle absenceanfald, hvor jeg er vaek et par sekunder
0g sa kommer tilbage igen.”

Overkommer skoeledagen med kaffe og
toiletbesog

| efteraret 2019 starter Cawo pa Incitaskolen STU i Sydhav-
nen, hvor hun falder godt til. Far en masse gode venner
og feler ogsd, at hun lzerer en masse. Men hun er ogsa
udfordret.

“Med den form for epilepsi, jeg har, skal jeg have mange
hvil. Nar der er mange elever og stgj, sa saetter det gang i
noget oppe i hjernen pa mig, det trigger et eller andet. Det
er hardt i skolen. Klokken 10 er man allerede udmattet,”
siger Cawo.

Hun forklarer selv, at kaffe og en masse toiletbesgg var
med til at hjeelpe hende gennem de to ferste ar pa uddan-
nelsen.

Nogle af de staerke karaktertreek ved Cawo er, at hun
er meget initiativrig, viljestaerk og handlekraftig, noget

der ogsa slar igennem pa Incitaskolen, hvor hun er meget
begejstret for skolens sakaldte ungegruppe, hvor skolens
psykolog en gang om ugen samler eleverne til en snak, og
eleverne selv kan vaelge diskussionsemner.

Cawo ser en mulighed for at bruge den model i en an-
den sammenhang. Efter hun havde faet epilepsi, havde
hun haft et staerkt behov for at bliver klogere pa epilepsien.
Hun havde s@gt oplysninger pa nettet, uden at det havde
givet hende meget. Det hjalp mere, da hun spurgte sin epi-
lepsilzege, Anne Sabers. Men Cawo har stadig en masse
speargsmal og savner samtidig at hare, hvordan andre unge
med epilepsi tackler deres epilepsi og far ideen til at sam-
le en ungegruppe specielt omkring epilepsi, hvor de unge
med hjeelp fra en psykolog kan dele erfaringer og fa hjeelp
til problemer.

"Jeg ville gerne have unge mennesker med epilepsi med
i en gruppe, som maske havde de samme spgrgsmal. Jeg
var 100 procent sikker pd, at jeg ikke var den eneste. Sa jeg
taenkte, det lyder maske ikke sa dumt, jeg laver en gruppe.
Sa var det afgjort oppe i mit hoved. Der er ingen vej tilbage,
jeg har taenkt mig at lave den her gruppe, for sddan skal det
veere,” forklarer Cawo.

Hun praesenterer sin ide for en af leererne pa skolen, som
straks er bidt af ideen. Han lover at hjelpe med at sgge
statte til projektet og lykkes med at fa gkonomisk statte
farst fra Trygfonden og senere fra Epilepsiforeningen. Og i
efterdret 2021 starter gruppen op med to timers samlinger

Cawo med sin kontaktperson pa Incita, Rikke Kaaber Bertelsen
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Cawo med Naia og Jakob fra Incita

pa Incitaskolen hver torsdag eftermiddag, til stor glaede for
Cawo:

"Det var sa befriende at fa alle mulige synspunkter, ideer
og vinkler fra alle mulige mennesker, som havde det samme
problem, fordi vi alle tacklede det samme problem, men
bare pa forskellige mader.”

Skolen bliver for udmattende

Igennem efteraret 2021 ma Cawo erkende, at hun ikke
lzengere har kraefter til skolen, blandt andet pa grund af
stejen og mange nye elever efter sommerferien, som hun
skal forholde sig til.

“Jeg har altid veeret glad for skolen, men efter sommerfe-
rien er det blevet et sted, hvor jeg ikke kan forestille mig at
vaere. Jeg holder af alle mennesker derude, isaer de voksne,
men jeg kan ikke udsaette mig selv for alt den stgj,” siger
Cawo.

Nar man i dag sperger Cawo, hvordan hun har det, kom-
mer det med overbevisning: “Jeg har det fantastisk.”

| stedet for at kigge pa alt det, der ikke fungerer, er hun
ekspert i at fokusere pa den udvikling, hun har gennem-
gaet. Og huske pa, hvad det er for et udgangspunkt, hun
kommer fra.

"Der er mange ting, jeg ikke kunne, som jeg er taknem-
melig for, at jeg nu kan, selvom det er sma ting. Som at ta-
ste pa min telefon. Bare at kunne ga. At kunne spise, sadan
nogle ting,” siger Cawo.

Hun gar stadig og overvejer, hvad der skal vaere hendes

plan B, nu plan A med bioanalytiker-vejen matte droppes.

"Jeg har altid godt kunne lide at arbejde med menne-
sker, sa jeg kunne godt taenke mig noget humaniteert. Et
krisecenter eller steder med udsatte barn. Jeg har et bladt
punkt, nar det kommer til barn og mennesker, der har vee-
ret igennem krig og sa videre. Nar man dagligt ser tv fra
krigen i Ukraine, sa taenker jeg, wow, er det virkeligt det,
de kommer fra. | fortjener virkeligt et godt liv, nu hvor I skal
starte forfra. Sddan nogle vil jeg gerne gare en forskel for,”
siger Cawo.

Efter Cawo i en periode mest har vaeret hjemme for at
komme til kraefter, er hun nu sa smat ved at gare klar til at
komme ud igen. Hendes farste skridt er at vende tilbage til
epilepsigruppen pa Incita, som hun selv tog initiativ til, men
som hun gennem en laengere periode ikke har deltaget i.

“Det er en vigtig ting, for mig, at komme tilbage til grup-
pen. Ikke pa grund af, at det var mig der startede den, men
bare for at vaere med i et safe space for andre mennesker
med epilepsi, der ogsa gar igennem det samme, som jeg
ger. Hvor man kan komme af med sine frustrationer og
hvad man har lyst til at tale om,” siger Cawo. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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SURVEY

Billeder af et ungdomsliv

med epileps

Hvordan ser et ungdomsliv med epilepsi ud anno 2022? Det satte Epilepsiforeningen
fokus pa i en medlemsunders@gelse i april 2022 rettet mod unge i alderen 16-34 ar.

Vi spurgte til de unges trivsel, og om de modtager den stat-
te pa uddannelser, som de har brug for.

Hvordan har du det?
De unge blev bedt om at vurdere deres eget helbred alt i alt
uanset epilepsi eller anden sygdom.

Naesten 3 ud af 4 (72%) svarer, at de har det godt, og
en del endda vaeldig godt. Lidt flere end hver fjerde har det
mindre godt eller darligt.

Samme spgrgsmal er for nylig rejst i en stor undersggelse
om Danskernes Sundhed. Her svarede naesten 90% af de
unge, at de har det godt og ca. 10%, at de har det mindre
godt eller darligt.

Der er saledes en noget hgjere andel af unge med epilep-
si, som ikke har det godt, hvilket antages at vaere pa grund
af epilepsiens konsekvenser.

Har du felt dig stresset?
Heijt stressniveau kan vaere med til at udl@se epilepsianfald,
men isaer pavirker stress den mentale sundhed og trivsel.
Blandt unge med epilepsi er det mere end hver anden
(53%), der ofte eller meget ofte fgler stress. Det er i 2022 ble-
vet meget vaerre end i Epilepsiforeningens undersggelse fra
2009, hvor kun ca. hver fierde (28%) var tilsvarende stresset.
Samme tendens viser sig blandt unge i hele befolknin-
gen, og isaer hos unge piger er stressniveauet blevet meget
hejt i de seneste ar.

Generelt fgler mange unge sig presset til at skulle leve
op til at vaere perfekte med krop, livsstil og uddannelse. De
stiller ofte alt for store og urealistiske krav til sig selv.

Foler du digensom?
Over halvdelen (60%) af de unge med epilepsi svarer ja til,
at de ofte eller en gang imellem er alene, selvom de har lyst
til at veere sammen med andre.

Det er markant flere end i 2009, hvor kun hvor fjerde
(24%) svarede, at de ofte var ugnsket alene.

Samme tendens med markant sterre ensomhed viser sig
for unge i den samlede befolkning.

Dog svarer 3 ud af 4 unge med epilepsi samtidig, at de har
nogen at tale med, hvis de har problemer eller brug for statte.

Nedlukningen af samfundet under COVID-19 kan have
vaeret med til at @ge forekomsten af stress og ensomhed.
Imidlertid oplevede mange nedlukningen positivt, fordi den
bidrog til at skabe mere ro i et alt for hektisk ungdomsliv.

Savner du at tale med behandlingsstedet?
Pa spgrgsmalet om der er noget, som de unge savner at
tale med deres behandlingssted om, sa svarer de fleste med
falgende tre emmer: Falelse af skam og mindrevaerd, udgif-
ter pa grund af epilepsi og forebyggelse af ulykker.

Tre emner som de fleste svarer pa, at de har haft en god
lang snak med deres behandlingssted om er: Bivirkninger
ved medicin, alkohol og kognitive vanskeligheder.
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Uddannelsesvejledning
Det er meget individuelt, om de unge mener, at vejlednin-
gen har gjort skole eller uddannelse nemmere at gennem-
fare. En forklaring kan veere, at konsekvenserne af epilepsi
netop er forskellige fra person til person.

Imidlertid er der enighed om, at vejlederne typisk ikke har
tilstreekkelig indsigt i epilepsiens falger.

Det er staerkt problematisk, at unge med epilepsi bliver
vejledt af fagpersoner, som ikke ved nok om de udfordrin-
ger, som sygdommen giver for uddannelse og job.

Fleksibilitet, bekymring, og statte under
uddannelse

Uddannelsessystemet opleves generelt som ufleksibelt, og
noget der ikke kan tilpasses de unges egen situation.

Den stgrste bekymring hos unge under uddannelse er,
om de kan klare kravene til studieaktivitet (fremdrift).

Hvad angar stgtte fra medstuderende og lzerere i forhold
til at tage de nedvendige hensyn i den daglige undervis-
ning, sd oplever de unge i nogen grad at fa stgtten, og
mest fra kammeraterne.

Der er mulighed for pd uddannelserne at sege om ud-
saettelse af praver og eksamener. De fleste, som sager, be-
vilges udsaettelse, men det er de faerreste (19%), som sgger.

Forsinkelser og arsager til at droppe
uddannelse
Hver tredje af de unge i undersggelsen har oplevet at ga
klasser om eller blive forsinket i uddannelsen. Arsagen er
som oftest udtraetning eller epilepsien i gvrigt med indlaeg-
gelser og behandling.

P& spgrgsmalet om den unge pd noget tidspunkt har
droppet en uddannelse, som de var begyndt p4, sa svarer
ligeledes hver tredje, at det har de gjort en eller flere gange.

Hyppigste arsag er, at sygdommen gjorde det sveert at
gennemfgre uddannelsen ofte kombineret med, at den
nedvendige statte kom for sent.

Resultatet peger i retning af utilstraekkelig udredning af
epilepsiens konsekvenser og manglende neuropsykologisk
undersggelse.

Der kan ogsa peges pa, at arsagen er darlig vejledning
med utilstraekkelig indsigt i epilepsiens konsekvenser.

Har du segt om handicaptillaeg til SU?
Der er mulighed for at sege om handicaptilleeg til SU. Det
kan veere sveert at opna grundet uhensigtsmaessige tilde-
lingskriterier, men trods alt opnar over halvdelen af dem,
der sgger, tilleegget.

Imidlertid er det kun et fatal (13%), som sgger om
handicaptilleeg. Ogsa her er der brug for bedre vejledning
af de unge.

Gode er faringer

De unge kunne med egne ord fortaelle, hvad de syntes er
det sveereste ved et ungdomsliv med epilepsi, men ogsa
hvilke positive erfaringer man kan bygge pa for at fa bedre
uddannelsesforhold og i det hele taget et bedre ungdoms-
liv. Det kom der rigtig mange gode svar pa.

I naer fremtid vil du kunne laese hele undersggelsen pa fore-
ningens hjemmeside. ®

AF FINN OBBEK4R
finn@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 hjelpemiddel der giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses.

0
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TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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