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EPILEPSI - EN HJERNESYGDOM

Epilepsi er en af de hyppigste kroniske neurologiske sygdomme - en forstyrrelse i hjernens elektriske signaler, som giver
epileptiske anfald.

55.000 mennesker har epilepsi i Danmark.

25 % af borgere med epilepsi far sygdommen, inden de fylder 15 ar.
25 % far den, efter de er fyldt 65 ar.

Sygdommen bestar af anfald, som hjernebarken udleser. Hjernens funktioner bryder sammen i fa sekunder eller minutter.
De bliver bygget op igen med sterre eller mindre hastighed. Anfaldene er tit spontane. Sygdommen er ofte langvarig og
kraever medicinsk behandling.

Anfald giver ofte tab af kontrol, fx pludselig at maerke noget fremmed i kroppen, kunne hare - men ikke forstd, kunne se - men
ikke tale, miste bevidstheden i nogle sekunder eller have kramper og forvirret vagne op og vare em i kroppen, hovedpine og
maske ufrivillig vandladning. Andre kan fortsatte med at gare det, de var i gang med, men uden at vare ved bevidsthed. Det
kan have store konsekvenser, hvis borgeren arbejder med farlige maskiner, i hejder eller har ansvar for andre mennesker.

Diagnosticering

Det kan vaere meget vanskeligt at stille en epilepsidiagnose. Der er ofte tale om fedselsskader, medfedte lidelser eller
misdannelser. Epilepsi kan desuden skyldes arvelige forhold. Man kan ogsa fa epilepsi som felge af fx blodprop, tumorer i
hjernen eller ved erhvervet hjerneskade.

For at stille diagnosen gennemgdr borgeren en EEG-undersegelse, der registrerer hjerneaktiviteten. Det er vigtigt med en
grundig beskrivelse af anfaldene far, under og efter, for at leegerne kan stille den rigtige diagnose.

Anfald - ikke kun kramper

Anfald viser sig meget forskelligt og med forskellig hyppighed. Nogle far sjeeldne, kortvarige absencer som fjernhed, andre
far dagligt kramper i hele kroppen. Anfald kan ogsa veere sanseforstyrrelser, motoriske forstyrrelser eller en pludselig &n-
dret adfaerd. Ved fokal epilepsi begynder anfaldet et bestemt sted i hjernen, ved en generaliseret epilepsi involverer anfaldet
hele hjernen fra begyndelsen. De fleste forbinder epilepsi med krampeanfald, hvor borgeren har traekninger i hele kroppen
og er uden bevidsthed. Der er ogsa anfald uden tab af bevidsthed. Der er anfald, hvor borgerne fortsatter med at gere det,
som de er i gang med. Det kan vaere anfald, hvor det personen ger, er unormalt i situationen fx tager tojet af, taler sort, gar
eller cykler over for redt m.v.

Efter anfaldet

Nar selve anfaldet er overstaet, kan bevidstheden fortsat veere pavirket. Der er tale om en reorienteringsfase. Det er individuelt,
hvor l2nge fasen varer. Nogle er ved fuld bevidsthed kort tid efter anfaldet, mens andre kan have en lang fase, hvor bevidst-
heden, adfeerden, sproget eller kontakten fortsat er pavirket.

Behandling

Behandlingen af epilepsi er farst og fremmest medicinsk. 2/3 af alle med en ny-diagnosticeret epilepsi bliver fri for anfald
med medicinsk behandling. Formalet med behandlingen er at opna faerre anfald, samtidig med faerrest mulige bivirkninger.
De mest almindelige bivirkninger er traethed, svimmelhed, nedsat eller oget appetit, &ndring i adfeerd og humer samt
hukommelses-, indlaerings- og opmarksomhedsproblemer. Det er vigtigt, at borgeren far tilbudt specialiseret udredning og
behandling, sa de oplever bedre livskvalitet og faerre bivirkninger.

Behandlingen tager lang tid. Nogle gange hele livet. Hvis epilepsien er svaer at behandle, betyder det store andringer i hverdagen.
Kontrol, udredninger, indlazggelser pa hospitaler - nogle gange langt fra borgerens bopal - kan vaere nedvendig.

Hvis medicin ikke virker efter hensigten, kan lzegerne tilbyde behandling med diaet, kirurgi eller Nervus Vagus Stimulator,
VNS.

Epilepsien betragtes som svaert behandlelig, nar borgeren har provet tre praeparater eventuel i kombination, og anfaldene
fortseetter. En tidlig indsats ger en forskel. Jo laengere tid behandling med medicin venter, jo staerre er risikoen for, at den
ikke virker. Hvis bargeren ikke tager sin medicin eges risikoen for anfald og for at udvikle status epilepticus, der kan medfaere
varige nedsattelse af funktionsevnen. Risiko for SUDEP ages ogsa.

Fakta

Status epilepticus
Status epilepticus defineres som vedvarende eller gentagne epileptiske anfald, hvor man ikke kommer til sig selv
imellem anfaldene, af en varighed over 30 minutter.

SUDEP
Nar et menneske med epilepsi der pludseligt og uden kendt arsag, kan det i nogle tilflde veere et tilfeelde af
pludselig uventet ded ved epilepsi, ogsa kaldet SUDEP, som star for Sudden Unexpected Death in Epilepsy.

Epilepsikirurgi

Hvert ar bliver ca. 40 mennesker opereret for epilepsi med mange og svaere anfald. Det er en betingelse, at epilepsien begynder
et afgranset sted i hjernen, sa kirurgerne kan fjerne omradet uden at adelaegge for meget rask hjernevaev.

Udredning til kirurgi er en lang, grundig og kraevende proces - bade fysisk og mentalt.

Det er vigtigt, at borgeren med epilepsi, pararende og sagsbehandlere har en realistisk forventning til, hvad en operation
kan andre. Er funktionsevnen nedsat forud for operationen, skal man forvente, at funktionsevnen ogsa er det efter operationen.
I nogle tilfelde vil funktionerne vaere yderligere nedsat. Det afhanger af, hvor i hjernen kirurgen har opereret, og hvor meget
vaev, der er fjernet. Borgeren kan fx fa vanskeligheder ved at lzre nye ting, besveer med hukommelsen og sveert ved at finde
de rette ord. Mulighederne for genoptraning er begraeensede. Mange borgere giver udtryk for, at den egede livskvalitet som
ofte falger med et liv uden anfald eller faerre anfald, langt overgar evt. vanskeligheder med hukommelsen.

Borgeren skal forvente at veere i anti-epileptisk behandling i mindst to ar efter operationen.
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Nar du indhenter helbredsoplysninger

Nar en sagsbehandler indhenter helbredsoplysninger, foregar det ofte ved journaloplysninger eller statusattester. Det kan
0gsa veere specialleegeerklzringer.

Det kan tage lang tid at udrede en borger, for l2egen kan lave en relevant status. Det kan give problemer, fordi tidsgraanserne
er blevet kortere pa omradet for fx sygedagpenge. Lagen kan ikke besvare spergsmal om prognose tidligt i forlebet. Laegen
kan heller ikke give en tidsfrist for raskmelding. Borgeren bliver ofte ikke rask. Der er tale om behandling af symptomer, og
det er forskelligt, hvor godt medicinen virker. | lange perioder observerer lzegen, hvordan medicinen virker. Maske skal medi-
cinen trappes op eller ned, eller Iazgen vaelger en ny medicin. | den periode er det relevant at sperge ind til behandling,
undersegelsesplanen, hvardan behandlingen foregar, og hvorndr det igen vil veere relevant at indhente oplysninger.

Problemet i forhold til indhentning af oplysninger opstar ogsa, fordi borgerne med epilepsi ofte ikke selv kan bidrage med
oplysninger om epilepsien. Det er meget nyt for dem, bade i forhold til et liv med anfald, og i forhold til de usynlige
vanskeligheder som kognitive vanskeligheder og udtratning og komaorbiditet giver pa grund af epilepsien.

Det kan veere sveert at forsta laegens oplysninger. Hvis laegen fx skriver, at der er mulighed for behandling, sa er det ikke det
samme, som at sige, at borgerens helbred vil blive vaesentligt bedre. Nar en Iage skriver, at borgeren er velbehandlet for sin
epilepsi, sa kan det stadig godt betyde, at borgeren har anfald. Men der er tale om den bedst mulige behandling med sa fa
bivirkninger som muligt.

Det kan veere relevant at kontakte Specialradgivning om Epilepsi og fa sparring.
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KOGNITIVE PROBLEMER OG UDTRZAETNING

Epilepsi kan give kognitive problemer - ogsa selvom der ikke er anfald. Typen og omfanget af kognitive vanskeligheder hanger
sammen med epilepsitypen, hyppigheden af anfald, medicinering, hvor l22nge borgeren har levet med epilepsi og andre
helbredsforhold, herunder evt. psykiatrisk komorbiditet, medfedt eller erhvervet hjerneskade m.m.

Kognitive problemer er problemer med fx indleering, hukommelse, koncentration, struktur og andre kognitive domaener.
Ofte er szrligt de eksekutive feerdigheder ramt, nar man har epilepsi. Det vil sige evnen til at udfere uafhangig, selvdirigeret
adfaerd, der har et klart formal. Det omfatter evnen til at sette sig et mal, selvsteendigt at planlaegge, hvordan malet
nas, handle samt kontinuerligt og fleksibelt at evaluere og regulere sin egen adfard/indsats i forhold til planen og til de
begraensninger, der er. Evnen til at h&amme en umiddelbar respons, tage initiativ, emotionel kontrol og evnen til at lsegge
maerke til og vaere bevidst om egen social adfzerd er en del af de eksekutive funktioner. Evnen til at styre og opretholde sin
opmarksomhed samt arbejdshukommelse harer ogsd under det eksekutive domaene.

De eksekutive funktioner er szerligt i spil i nye og ukendte situationer. Undervisning, hverdagsaktiviteter og socialt samvaer
stilleri hej grad krav til velfungerende eksekutive funktioner. Der vil ofte vaere brug for stette til at skabe overblik og struktur
bade i hjemmet, men ogsa i uddannelse og job.

Mennesker med epilepsi kan have indgribende problemer med mental udtreetning. Det er derfor vigtigt at tage hensyn i
dagligdagen eksempelvis hyppige pauser og begraenset timeantal pa studie eller job. Dels for at sikre et hensigtsmaessigt
energiniveau hele dagen, og dels for at massiv udtraetning og stress ikke giver flere anfald. Der er ikke tale om fysisk udmat-
telse, men en tilstand a la 'batteriet er tamt’ - der kan ikke ydes mere, selvom man gerne vil.

Kommunale sagsbehandlere overser ofte borgerens udtraetning. Det er dog ofte den, som forhindrer en borger i at udnytte
eventuelle kognitive ressourcer.

Kognitive problemer

Hukommelse

Glemmer aftaler, beskeder og geremal
Har svaert ved at lzere og huske nye ting, mens zldre ting huskes bedre

Har hukommelsestab for en begraenset periode

Har hukommelsestab for det, der skete for et ojeblik siden evt. pga. absencer.

Koncentration

Taber traden

Er rastles

Kan ikke samle sig om det, man er i gang med
Kan kun have én ting i hovedet ad gangen

Bliver forvirret, hvor der er mange mennesker, fx i butikker og sociale sammenhange

Husker ikke leeste ting



Overblik, planlaegning og initiativ

Kan ikke overskue dagens forlab

Har svaert ved at holde rede pa aftaler

[ ]
[ ]
® Har for mange bolde i luften pa en gang
® Farikke gjort opgaver feerdige

[

Har svaert ved at tage sig sammen til at komme i gang.

Traethed, udholdenhed og reaktionsevne

Erlang tid om alle opgaver
Orker ikke at gore ting feerdig
Har nedsat reaktionsevne

Ting, man fer kunne gere uden at taenke over det, kraever nu al energi

Svaghederne, fx sproglige vanskeligheder, bliver tydeligere, nar treetheden melder sig.

Sygdomsforstaelse og adfardsaendringer

® Overvurderer, hvad man kan

® Erubekymret

® Folersig ikke syg

® Oplever ikke den fremgang, der er

® Er meget selvoptaget og glemmer at tage hensyn til andre
® Overtraeder normer for almindelig opfarsel

® Er meget impulsiv og kan ikke vente.
Folelsesmaessigt

® Harlet til ufrivillig grad

® Har tendens til latter i upassende situationer

® Far &ndringer i temperament, bliver fx let hidsig eller irritabel
® Bliver ligeglad med sig selv og sin situation

® Bliver trist, opgivende og deprimeret

® Harsvaert ved at satte sig ind i andres situation

® Mangler selvtillid, har lav folelse af selvveerd.

Hvis man oplever nogle af ovenstaende symptomer, kan det have betydning for hverdagen, i skole/uddannelse og job samt
i de sociale relationer.

Det er vigtigt at fa udredt borgerens kognitive problemer hos en neuropsykolog, som kender til epilepsi. De kognitive proble-
mer kan have betydning for jobbet. Nogle kan fx vanskeligt gennemfare en hel arbejdsdag, klare specifikke arbejdsopgaver
eller passe et job.

En neuropsykologisk undersegelse kan vaere med til at fastleegge, pa hvilke omrader den enkelte har brug for hjelp og belyse
muligheder for job eller uddannelse.

Hvad er en neuropsykologisk undersegelse?

En neuropsykologisk undersagelse foretages med henblik pa at beskrive psykologiske funktioner med udgangspunktividen om
sammenhange mellem hjerneprocesser og psykologiske funktioner. Undersagelsen skal belyse savel svage som stzerke sider,
og den kan omfatte en eller flere af felgende problemstillinger:

® Beskrivelse af de aktuelle felger af en kendt hjerneskade eller hjernesygdom

@ Skelnen mellem forskellige hjernelidelser eller mellem falgerne af en neurologisk skade/sygdom og forudgaende psykolo-
giske problemer

® Qpstilling af plan for behandling/rehabilitering samt skanehensyn

® Vurdering af sociale falgevirkninger, fx mestringsevne og kompenserende tiltag.

En neuropsykologisk undersegelse udferes en-til-en. Det er et meget struktureret undersagelsesredskab. Man kan derfor ikke
altid fa et billede af, hvordan borgeren agerer og fungerer ude i hverdagslivet. Undersegelsen ber derfor suppleres med fx
praktiske afprevninger eller andre test, som kan give et billede af, hvordan hverdagsaktiviteter udferes.

Det er vigtigt at fa undersegt begransninger og ressourcer. Det kan faere til anbefalinger, som kan statte borgeren i job eller
andre kompenserende tiltag, som kan hjzlpe borgeren til at fa en normal hverdag i hjemmet. Her kunne hjzlpen fx veere stotte
til at lave struktur, oversaette henvendelser fra det offentlige og styre ekonomi mv.

PSYKISKE PROBLEMSTILLINGER VED EPILEPSI

Mere end halvdelen af alle borgere med epilepsi vil pa et tidspunkt i deres liv fa en psykisk lidelse - oftest er den dog forbigaen-
de. Borgere med epilepsi har mere angst, depression, skizofrenilignende psykoser, opmarksomhedsforstyrrelse/ ADHD, kogni-
tive problemer og tanker om selvmord og selvmordsforseg end befolkningen som helhed.

25 % af borgere med epilepsi oplever betydeligt dagligt stress i forhold til angst for anfald og angst for at fa flere kognitive
problemer, som kan pavirke deres uddannelse/ job situation samt saciale relationer.

Angst og depression optrader tit samtidig, men ofte er det de depressive symptomer man ser i form af nedsat lyst, energi og
interesse. Selvvaerdet er tit nedsat, og der er nedsat gejst i forhold til udfordringer i livet.

En del borgere med epilepsi har ogsa kognitive problemer (fx nedsat initiativ, overblik og udtraetning), derfor kan depressionen
fejltolkes - og omvendt.

Mange med epilepsi ansker ikke at fortzlle om deres diagnose. De har selv svart ved at acceptere sygdommen. Angsten for
at blive opdaget med anfald fylder meget hos en del. De kan ogsa lide af panikangst. For nogle optraeder angsten som en evig
tendens til bekymringer, anspandthed og lavt selvvaerd. Saerligt unge med epilepsi udvikler socialfobi - da de er bange for at fa
anfald foran andre m.v. Isolation er derfor vaerktaejet til at holde livet ud og mindske angsten.

Ubehandlet depression og angst har dog betydning for anfaldene. Bekymringer og stress kan provokere anfald frem. Alene frygten
for at fa et anfald kan sta i vejen for et aktivt og udadvendt liv.

Det er vigtigt, at borgeren bliver vurderet hos en lage eller psykiater, hvis man mistanker depression og angst.

Tab af arbejdsidentitet

Nar epilepsien rammer i en erhvervsaktiv alder, hvor job, familie og venner ofte er pa plads, kan arbejdsidentiteten blive vold-
somt ramt. Nar epilepsiens falgevirkninger i forbindelse med mange ars epilepsi og behandling begynder at satte sine spor, kan
arbejdsidentiteten ogsa blive meget berert. Mange med epilepsi keemper derfor for at beholde job eller arbejdsomrade, hvilket
ofte vil vaere pa bekostning af familien, venner og fritidsinteresser. Men ofte ogsa pa bekostning af flere anfald, fordi borgere
med epilepsi bruger flere ressourcer, end de har til rédighed i lebet af en dag. Det er tit sveert for denne malgruppe at ac-
ceptere sygdommen og de vanskeligheder, der falger med.
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Venner og barrierer
Vi harer ofte om ensomme og socialt isolerede borgere med epilepsi, som har svaert ved at skabe og fastholde venskaber.

Epilepsi er en sygdom som er tabubelagt. Nogle borgere fortzller ikke om sygdommen til venner og kollegaer. Flere skjuler
sygdommen og problemerne. De forholder sig ofte ikke til eller satter sig ind i, hvilke problemer epilepsi kan give, som kan
have betydning for det sociale samvaer og i forhold til at etablere og opretholde venskaber.

Udtraetning kan vaere en barriere for at pleje sine venner og sociale aktiviteter. Mange med epilepsi, ogsa dem som ikke far
anfald, kan opleve massiv udtraetning efter endt arbejdsdag, som medfarer, at der ikke er ressourcer til at deltage i sociale
aktiviteter. Weekender bruges ofte pa at restituere efter en arbejdsuge og pa at gore sig klar til en ny.

Problemer med at koncentrere sig, holde fokus og felge med i samtale med flere, kan veere meget anstrengende for borgere
med epilepsi, som har kognitive vanskeligheder. Borgeren kan have vanskeligheder med at deltage i det sociale samvaer og
deltage aktivt i samtalen i l&ngere tid af gangen. Det kan afholde dem fra at deltage i starre grupper eller forsamlinger, da
det er for anstrengende, og de derved ikke far noget ud af samvaeret. Nogle har brug for lzengere tid til at svare, og nar de
har et svar eller gerne vil byde ind i samtalen, er de andre allerede gaet videre til et andet emne.

Det er ikke kun borgeren med epilepsi, som kan vaere bange for at fa anfald i samveaeret med vennerne - vennerne kan ogsa
vaere bange for anfald. Det kan vaere sveert at handtere, at personligheden under anfald &ndres drastisk eller at skulle forholde
sig til en &ndret adfaerd. Hvis borgeren ikke er aben omkring sin epilepsi, sa far venner eller kollegaer heller ikke den
nedvendige information om epilepsien. De oplever maske kun anfaldene. Det kan medfare, at borgeren ikke bliver inviteret
med naste gang grundet angsten for anfald.

Der er ogsa flere, som afholder sig fra at deltage i fx fester, da de ikke vil risikere at fa et anfald fx midt under talen og der-
med komme til at spolere festen. Angsten for anfald i samvar med andre eller frygten for ikke at kunne deltage i samtaler
pa grund af de kognitive vanskeligheder, kan derfor afholde nogle fra at deltage i arrangementer med mange mennesker.
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AT LEVE MED OG ACCEPTERE EPILEPSI

Epilepsi er en sygdom, som kan opsta pa et hvilket som helst tidspunkt i livet. Der er for de fleste tale om en kronisk og
langvarig sygdom, som man skal leve med og vare i livslang behandling for. Tidspunktet for debut af epilepsien har stor
betydning for accepten af epilepsien. Hvis lidelsen opstar i barndommen, har borgeren med epilepsi ofte ikke kendt til an-
det. Hvis epilepsien opstar senere i livet, hvor man fx skal vaelge uddannelse, eller har etableret sig med familie, job m.v.,
kan den veere svaerere at acceptere.

Accept af epilepsi

Der er ingen facitliste pa, hvordan og hvad en borger skal lzere for at acceptere sin epilepsi. Heller ikke hvornar det skal ske.
Det er meget forskelligt, hvordan en borger tackler diagnosen. Det kan ha&nge sammen med, hvordan epilepsien pavirker
den enkelte, samt hvilket netvaerk og opvakst borgeren har haft.

Mange ved ikke altid, hvad det er, de skal acceptere, da de ikke selv er klar over deres vanskeligheder. De usynlige vanskeligheder
(se senere afsnit) kommer ofte snigende - i modsaetning til anfald, som for det meste er synlige.

Fokus pa det synlige

De synlige symptomer, som ofte optrader farst, er anfald. Ved debut er det typisk generaliserede krampeanfald, som
optraeder i begyndelsen. Herefter bliver der ivaerksat behandling med henblik pd at stoppe anfald. Arsagen til anfald fjernes
ikke med den medicinske behandling, sd anfaldene kommer igen, hvis medicinen fjernes, eller hvis man ikke tager sin medicin
korrekt. Nar en slags anfald bliver behandlet, kan der treede en anden type af anfald frem i lyset, som sd ogsa skal behand-
les, evt. med en anden type medicin. Anfaldene fylder ofte meget for den enkelte og for de pararende.

At leve med anfald

Virker behandlingen ikke, og har borgeren fortsat anfald, er det nedvendigt at Izere at leve med anfaldene. Det vil ofte vaere
en langvarig proces og kraver specialiseret hjalp fx rehabilitering. Vi ser ofte, at anfaldene begynder at styre borgerens
liv. Det vil sige, at frygten for hvornar det naste anfald kommer, vil styre borgerens handlinger. Fx vil borgeren isolere
sig, lade veere med at deltage i sociale forsamlinger, ikke tage offentlige transportmidler m.v. Der kan i nogle tilfeelde vaere
et misforhold mellem graden af angst for anfald og de reelle anfald, iser hvis anfaldene er milde og fa. Det er angsten for
anfald, som isolerer borgeren og ikke anfaldene i sig selv. Der er her brug for specialiseret hjzlp.

Er anfaldene voldsomme eller af en karakter, som kan virke upassende fx savle, tage tejet af, snakke sort, tage fat i andre,
er der stor risiko for, at en borger isolerer sig fra at deltage i det sociale liv pa grund af frygt for anfald. Her vil der vaere brug
for hjeelp og stette til den enkelte borger i form af praktisk hjzlp og ledsagelse, da frygten er reel.

Specifik viden om epilepsi

For nogle kan bestemte faktorer provokere anfald fx sevnmangel, stress, alkohol osv. Det er vigtigt, at borgeren undgar
dem. Det er ofte meget individuelt, hvilke faktorer der kan fremprovokere anfald hos en borger, og der kan vaere behov for
specialiseret hjzelp til at identificere dem.

Hvis en borger bruger flere ressourcer, end der er til radighed, pa grund af anfald, udtratning eller kognitive vanskeligheder,
kan der veere behov for en sacial afklaring i fx kammunalt regi. Afklaringen kan give et indblik i, hvilke tilpasninger fx szerlige
stetteordninger i job/uddannelse eller i hjemmet eller hos borgeren, sa der opnds balance mellem de ressourcer borgeren
har til radighed til job, familie og fritidsliv. Hvis borgeren bruger flere ressourcer, end der er til rédighed, sa eges risikoen for
at fa anfald og hyppigheden af dem.

De usynlige vanskeligheder

Selv om en borger ikke har anfald, betyder det ikke altid, at borgeren kan betragtes som rask. Epilepsi kan give kognitive
problemer som udtraetning, langsommere tempo mv. Se afsnit om kognitive vanskeligheder. Hyppige anfald, iseer generaliseret
tonisk klonisk anfald som med tiden kan give kognitive vanskeligheder, hvorfor fokus pa at mindske hyppigheden af anfald
selvfelgelig har haj prioritet. Nar en borger er begyndt at fa kognitive vanskeligheder pa grund af epilepsi i mange ar, kan de
tabte funktioner ikke genoptranes. Derfor er der behov for at kompensere.
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Ofte er borgeren ikke klar over vanskelighederne, da de kommer over en lengere arrakke. Tit marker omgivelserne van-
skeligheder/funktionstab hos borgeren ferst. Pararende, tidligere/nuvarende arbejdsforhold er fx relevante for at identifice-
re funktionstab. Borgeren vil ubevidst kompensere for de manglende ressourcer ved at skaere ned pa aktiviteter fx i fritiden.
Borgere, som bor alene og ikke skal tage hensyn til andre end sig selv, vil ofte have et liv, hvor de keemper for at passe arbej-
de/uddannelse og ma sove resten af dagen for at samle energi til naeste arbejds-/uddannelsesdag.

At leve med usynlige vanskeligheder

Det er vigtigt at kortlaegge de usynlige vanskeligheder hos borgeren og videregive den viden til borgeren og de parerende.
Det kan give viden om, hvor de usynlige granser er, sa borgeren selv kan vaere med til at styre sine ressourcer. Det er iszr
vigtigt, hvis de usynlige vanskeligheder er arsag til hyppigere anfald eller anfald kommer igen, nar man har vaeret anfaldfri i
lengere tid. Det er vigtigt at lzere borgeren at satte graensen for sig selv - men ogsa vigtigt at fagpersoner har denne viden,
sa borgeren ikke presses unadigt.

Hvad skal der til for at kunne acceptere sin epilepsi?

Det er vigtig at vide, hvad det er, en borger med epilepsi skal acceptere. Er der tale om en ny-diagnosticeret epilepsi, er
det vigtigt at afvente behandlingen, far sagsbehandleren drager konklusioner om funktionsevne og sparger til prognosen.
Nar en laege konstaterer, at der er tale om en svart behandlelig epilepsi, er det her accepten af epilepsien skal begynde. Der
kan vaere behov for specialiseret hjzlp i form af psykologhjzlp eller fx rehabiliteringsforlab. Viden om borgerens konkrete
type epilepsi er farste punkt for at leere sygdommen at kende og acceptere den. Det handler bade om de synlige anfald og de
usynlige vanskeligheder. Nogle borgere har set optagelser af egne anfald for at afmystificere, hvordan de ser ud.

Det er dog ikke alle, der har set dem, da anfald kan skabe frygt. Det sker derfor i samrad med den behandlende lzege.

Viden om de usynlige vanskeligheder kraver en naermere afklaring fx af en neuropsykolog, gerne med viden om epilepsi.

55.000 mennesker har epilepsi i Danmark. Alligevel faeler mange sig alene med sygdommen og de problemer, den giver. Det
kan vaere meget givende for borgere at tale med andre, som ogsa har epilepsi. Det kan dog vaere svaert at arrangere i praksis,
da mange med epilepsi ikke foler sig syge og ikke altid selv ser et behov for at mede andre i samme situation.

Fa personer vil ikke acceptere deres epilepsi, og de vanskeligheder den giver, uanset hvilken viden de har faet om deres syg-
dom. Her vil det ofte vaere tiden og egne erfaringer, som danner grundlag for en accept.

Hvorfor er det sa vigtigt at acceptere epilepsien?

Hvis epilepsien er svaert behandlelig, har mange borgere nedsatte ressourcer. Det er helt individuelt, hvor nedsatte ressour-
cerne er. Mange borgere har en felelse af, at sygdommen styrer deres liv, hvilket kan give anledning til fx flere anfald, mas-
siv udtratning eller psykisk komorbiditet mv. Det kan blive en kamp at fa hverdagen til at haange sammen bade i forhold til
job, uddannelse, familie og socialt liv.

Hvis en borger accepterer epilepsien og de medfelgende begransninger og larer at forvalte sine ressourcer pa en
hensigtsmaessig made, vil oplevelsen ofte vaere, at det nu er borgeren selv, der styrer epilepsien. Det handler derfor om at
hjzelpe borgeren til at kende sine granser fx i forhold til pres, stress, udtraetning og faktorer som kan fremkalde anfald. Den
viden kan bidrage til eget kontrol over hyppigheden af anfald og dermed til en starre oplevelse af kontrol.

Borgerens egen accept giver dog ingen mening, hvis ikke studie eller job ogsa tilrettes borgerens ressourcer, fx i form af ned-
sat tid eller &@ndrede arbejdsopgaver. Det er vigtigt, at fagpersoner i kommune eller uddannelsesinstitution inddrages.

Specialradgivning om Epilepsi giver gerne sparring om vanskelighederne.
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STYRER DERES LIV.




PROBLEMER | FORHOLD TIL JOB

Borgere med epilepsi er udelukket fra job som pilot, lokomotivfarer eller skibsferer. Herudover findes der nogle arbejdsom-
rader i grazonen, men hvor det er helbredet, som afger, om borgeren fx kan blive politibetjent eller komme i militaret og
aftjene sin vaernepligt. Der er andre fagomrader, som ogsa kraver et godt helbred.

De fleste andre jobs handler om en fornuftig afklaring af, hvilken type anfald en borger har og hvilke arbejdsfunktioner, der
skal udfaeres i den konkrete stilling, og om det indebaerer en risiko for enten selv at kamme til skade eller gare skade pa andre.

Anfaldenes karakter kan have betydning for de konkrete arbejdsfunktioner, som man skal udfere. Isar tab af bevidsthed i
forbindelse med anfald kan vaere risikabelt, bade i forhold til farlige maskiner, men ogsa i et arbejde med ansvar for andre
mennesker. Derfor er det vigtigt med en grundig beskrivelse af anfaldene, herunder om borgeren kan mzarke et anfald er pa
vej, eller om det kommer pludseligt og uden varsel. Det er vigtigt at f3 en beskrivelse af, hvad der sker far, under og efter et
anfald. Dertil skal anfaldets karakter sammenholdes med det aktuelle job og arbejdsfunktioner.

En borger med epilepsi kan udover anfaldene generelt have nedsatte ressourcer i forhold til andre. Det kan skyldes anfald,
medicinbivirkninger, kognitive vanskeligheder og mental udtratning. Det betyder, at en borger med epilepsi godt kan vaere
fri for anfald, men kan have store vanskeligheder med at udfare et job pd almindelige vilkar.

Det kraever ofte en specialiseret indsats i form af viden og erfaring omkring epilepsiens konsekvenser at identificere vanske-
lighederne. Ofte har sagsbehandlere i kommunen ikke medt mange borgere med epilepsi. Det kan vaere svaert at identificere
i en samtale med borgeren, hvilke skdneforhold der er nadvendige, da borgeren ikke altid selv kender til sine vanskeligheder
0g egne begransninger.

Nogle borgere bruger mange mentale ressourcer pa at falge med i en samtale og kan derfor ga fra et mede uden at fa sagt
det, de har pa hjertet. Problemer med hukommelsen og vanskeligheder med at bevare overblik over et evt. indviklet sagsforlab
kan veere medvirkende arsag til, at borgeren ikke nadvendigvis kan viderebringe relevante oplysninger til forskellige instanser.

Nogle borgere har brug for at fa et kort referat af samtalen med hjem, da de efterfelgende har svaert ved at huske indholdet og
aftaler.

Sygemeldinger

Borgere med epilepsi er generelt ikke mere syge end andre. Men de kan have sygefraversdage pa grund af anfald og i for-
bindelse med ambulante kontroller pa hospital. Arbejdsgiver kan fa kompensation i henhold til § 56 aftale. Laes naermere
pa Borger.dk

Vi oplever, at mange med epilepsi klarer sig pd arbejdsmarkedet, som alle andre. Men pludselig begynder nogle at opleve
anfald. Fra at have levet normalt med sin epilepsi, kan borgeren ikke langere klare sit arbejde og bliver lzengerevarende
sygemeldt. Der er her meget fokus pa den medicinske behandling, nemlig at forsege at nedbringe antallet af anfald ved
at omstille medicinen. Det kan betyde ventetid pa op- og nedtrapning af medicin. Der er maske bivirkninger fra medicinen,
som betyder afprevning af andet eller flere praeparater i kombination med hinanden. Sygemeldingen kan tage tid pa grund
af indlzeggelser, udredning af anfald, omstilling af medicin eller sarlige afklaringer af funktionsevnen eller mestringsforlab.

Lzngden af en sygemelding vil vaere helt individuel.

Sin arbejdsgiver, som gerne vil have en tilbage i jobbet
Kommunen, som gerne vil have borgeren i job

Epilepsien, som man maske star magtesles overfor selv at kunne gere noget ved

Sundhedssystemet, som gerne ser, at man tager det med ro, indtil medicinomstillingen er pa plads.

Det kan vaere meget stressende for en borger med epilepsi at veere sygemeldt, isaer nar der ikke kan sattes tid pa en sygemelding.
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Jobsegning

Skal den jobsegende fortaelle om sin epilepsi til arbejdsgiveren? Hvornar skal det geres? Hvad sker der, hvis borgeren ikke
gor det? Nogle spergsmal kan lovgivningen svare pa. Der er fagomrader, hvor det specifikt er navnt, at borgere med epilepsi
ikke kan arbejde. | andre jobomrader kraves der et godt helbred eller en helbredsvurdering forud for uddannelse/job fx af-
tjening af vaernepligt, politibetjent m.v. Overvej jobbets funktioner sammenholdt med epilepsien fx handvaerksmaessige fag-
omrader eller fagomrader, hvor man har et ansvar overfor andre mennesker, som sygeplejerske, pleje- og peedagogomradet.

Vi meder mange borgere i vores rddgivning, som ikke oplyser om deres epilepsi til en kommende arbejdsgiver. “Jamen sa ville
jeg ikke fa jobbet”, lyder begrundelsen. Det gaelder bade unge og &ldre med epilepsi. Nogle har fx forst faet konstateret
deres epilepsi, efter de har arbejdet indenfor et arbejdsomrdde i mange ar.

Ansvaret for at fortzelle om sin epilepsi ligger hos den jobsegende med epilepsi. Det er vigtigt for borgeren at forholde sig
til, hvilke anfald man har, og hvordan de konkret udarter sig. Er der brug for hjalp efter anfald, og er anfaldene forenelige
med de jobfunktioner, som jobbet indeholder? Er der andre problemer som fx behov for Ieengere tid til en instruktion til
arbejdsopgaver, skal instruktionen gives pa en bestemt made? Det kan vaere en betydelig stressfaktor, at man er nervas
for at fa anfald i arbejdstiden, hvis ikke arbejdspladsen/kollegaer er oplyst om epilepsien. Det kan i sig selv bidrage til eget
risiko for anfald.

Afklaring af ressourcer - kan borgeren arbejde fuld tid?

De fleste borgere med epilepsi ansker at klare sig selv og vaere selvforsergende. Det er ofte en meget svaer situation for
en borger med epilepsi at skulle erkende, at de ikke har ressourcer nok til job pa almindelige vilkar, hvis der ogsa skal vaere
et liv ved siden af. Vi oplever mange i vores radgivning, som hanger i med neglene i forhold til et job, fordi de ikke vil miste
det. De bruger maske dobbelt sa mange ressourcer, som fx en kollega uden epilepsi pa at udfere det samme job. Det kan
fere til massiv udtraetning efter en arbejdsdag, udlese anfald og have stor betydning for muligheden for at indga i sociale
relationer, familielivet og udfere dagligdagens avrige pligter.

Vi oplever ogsa flere borgere med epilepsi, som ikke feler sig forstdet i det offentlige system, fordi de ser normale ud og
madske i mange ar har klaret sig selv og veeret i fuldtidsjob. Mange har ikke anfald, men har alligevel store problemer med at
klare et arbejde og sig selv i dagligdagen pa grund af udtraetning og kognitive vanskeligheder.

Det er vores erfaring, at der i forbindelse med forskellige beskaftigelsesafklaringsforleb herunder praktik, er meget fokus
pa arbejdsevnen alene, mens man i mindre grad forholder sig til, om borgeren efter endt arbejdsdag har ressourcer til
almindelige opgaver sasom indkab, madlavning, socialt samvaer m.m. Mange borgere er plaget af massiv udtratning og far
brugt al energi pa arbejdet og ma ofte bruge resten af dagen (og maske flere dage) pa at restituere og vaere klar til naeste
arbejdsdag. Har borgeren ressourcestaerke parerende taet pa sig, vil disse ofte forsege at kompensere ved at varetage de
fleste praktiske dagligdagsopgaver for at aflaste. Det kan vaere en stor belastning dels for de parerende, men ogsa for
borgeren med epilepsi, som ikke nedvendigvis far flere ressourcer til radighed, og som i mange tilfeelde bliver meget afhaen-
gig af de parerende, mens deres vanskeligheder og utilstraekkelige ressourcer forbliver usynlige for alle andre.

Borgere med epilepsi skal derfor i hejere grad end mange andre prioritere, hvilke aktiviteter de bruger deres ressourcer
pa i labet af en dag. Mange har brug for rddgivning og stette til at strukturere og fastholde energi til hele dagen. Nar der
iveerksaettes praktik med henblik pa afklaring af arbejdsevne, er det derfor vigtigt, at der tages haejde for borgerens samlede
ressourcer og ikke kun fokus pa evnen til at udfere et arbejde. Der er mange borgere med epilepsi, som ikke kender deres
egne ressourcer og granser.

Epilepsi kan pavirke et job, men et job kan i den grad ogsa pavirke epilepsien.

15



PROBLEMER | HVERDAGEN

Bo alene

Unge som &ldre kan have svaert ved at have tilstraekkelige ressourcer til at klare sig selv i dagligdagen. Mange kan veere ud-
treettet efter en dag pa uddannelse eller job og har maske ikke ressourcer til at deltage i samme aktiviteter som andre. Det
kan veere at pleje det sociale netvaerk, lave lektier, handle ind, lave mad, deltage i fritidsaktiviteter m.v. Ofte vil det medfare
et fravalg af de mindst nedvendige aktiviteter, hvilket kan fare til social isolation.

At bo og klare sig selv kraever ofte, at borgeren kan overskue, planlagge og organisere dagligdagen. En del borgere med epi-
lepsi har lige netop problemer med at overskue, planlaegge og organisere, hvilket gar sma dagligdags opgaver virker uover-
skuelige og meget ressourcekravende. For mange kan det vaere en sveer erkendelse ikke at kunne klare simple opgaver, og
det kan veere svaert at bede om hjalp. Her kan der vaere behov for socialpsedagogisk bistand.

| vaerste fald kan det betyde, at borgeren med epilepsi bliver sa stresset, at anfald kommer igen efter en laengere periode
uden anfald, eller der kommer et eget antal anfald. En del bliver sygemeldt fra arbejdet eller har intet socialt liv ved siden af
arbejdet, da fritiden bliver brugt til at restituere sig.

At bo alene kan ogsa betyde, at det kan vaere svaert at udfylde en anfaldskalender, hvis borgen ikke kan marke sine anfald.

Partner til borger med epilepsi

At veere to kan vare godt for mennesker med epilepsi. Det kan give en tryghed at have en partner til at tage hand om en, hvis
der skulle komme anfald. Partneren kan hjalpe med at overskue dagligdagen, hvis det er svaert for borgeren med epilepsi.
Partneren kan ogsa vaere bisidder i forskellige mader med det offentlige.

Men at vaere partner til et menneske med epilepsi, kan ogsa vaere meget belastende. Faktisk sd belastende at parerende
kan udvikle symptomer pa Post Traumatisk Stress Disorder (PTSD).

Vi oplever, at bekymrede pararende beder om hjzlp til deres partner. Mange partnere kan se deres samlever eller gtefzlle
har det meget svaert, men det kan ofte vaere vanskeligt at tale om.

Som fagperson er det vigtigt at vide, hvordan pdrerende pavirkes i hverdagen, sa fagpersonen kan hjzlpe borgeren med
epilepsi til at veere ligeveerdig partner i forholdet.

Mange partnere er ikke altid klar over, hvilke krav de kan stille, da mange borgere med epilepsi gerne vil bidrage pa lige fod
med andre og derfor ikke altid siger fra. Men overskuddet og ressourcerne hos borgeren med epilepsi kan svinge fra dag til
dag og ikke mindst over tid. Nogle gange oplever vi, at den pararende faktisk kan stille for store krav. Mange med epilepsi
oplever en nedgang i ressourcer gennem drene, og det kan vaere svaert for de pdrerende at forholde sig til, at de ikke kan det
samme som tidligere. Det kan dreje sig om hukommelsesproblemer eller udtraetning.

Partnere til borgere med epilepsi er vigtige ressourcepersoner, bade for borgeren med epilepsi, og som vigtige informanter
til sundhedsvaesenet og andre, der har brug for viden om funktionsniveau, anfaldsfeenomener m.m. Det er ogsa vigtigt at
spoerge de parerende, hvordan de har det. Dels fordi de besidder stor viden i forhold til deres partners epilepsi, og dels fordi
de netop er en stor ressource. De kan bidrage til udredningen af epilepsi og funktionsevnen. De ser ofte det, borgeren med
epilepsi ikke selv ser og maerker.

Bern af foreeldre med epilepsi

Det er vigtigt, at fagpersoner omkring en borger med epilepsi, ogsa forholder sig til borgerens bern og ser, hvordan bar-
nene pavirkes i hverdagen.

Det kan vaere svaert for barn af foraeldre med epilepsi at forsta og acceptere sygdommen. Personligheden og adfarden kan
&@ndre sig med sygdommen.

Kontroltab, usikkerhed om hvorndr naste anfald kommer, @&ndret personlighed far, under og efter anfald, kognitive van-
skeligheder og udtraetning, kan pavirke barn af foreeldre med epilepsi.
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Bern kan opleve det som en stressfaktor at skulle klare sig i en familie, der kan vaere praeget af epilepsiens utilregnelighed og tab
af kontrol. Barnenes alarmberedskab er hele tiden aktivt, for hvornar far far eller mor det naste anfald. Og hvordan skal jeg
hjaelpe eller tilkalde hjzelp?

Hvis barnene har vaeret vidne til anfald, kan der melde sig mange spergsmal: " Har mor eller far ondt under anfald?” eller
" dor mor eller far under anfald?’ Spergsmalene kan vaere mange og yderst relevante.

Et barn kan let fale skyld og maske skam over sin far eller sin mors epilepsi. Barn kan ogsa opleve det som et stort ansvar at
skulle tage sig af sin syge foralder eller sta for alt det praktiske i hjemmet som indkab, madlavning, rengering og pasning
af mindre saskende, hvis mor eller far er udtraettet. | sddanne situationer, hvor barn bliver ‘foraldre for deres forzeldre’, er
der ikke plads til at veere barn, og det vil uundgaeligt pavirke barnet senere i livet. Som barn kan det vaere svaert at overskue
og forsta epilepsi.

Bornene tager maske ikke legekammerater med hjem fra skole, da det kan vaere pinligt, hvis mor eller far far sine maerkelige
anfald, eller vil skane mor eller far for den belastning at have gaester i hjemmet, da det udtraetter. Barnet laver maske ikke
legeaftaler eller deltager i fritidsaktiviteter, da det skal hjem og passe pa mor eller far.

Undersegelser viser, at barn kan klare rigtigt mange svaere ting, hvis de har nogle omkring sig, som kan stette dem ved at

forsta og tale om de svaere ting. Det kan vaere vanskeligt for foraeldrene at fortzelle de rigtige ting til deres bern. Informationen
skal passe til barnets alder, niveau og kan med fordel gives af de fagprofessionelle, hvor foraeldrene gar til ambulant kontrol.

PRAKTISKE PROBLEMER VED EPILEPSI

Korselsforbud

Reglerne for at tage karekort, samt karselsforbud i forbindelse med ny-diagnosticeret epilepsi og kendt epilepsi er klare. Vi
henviser til 'Vejledningen om kerekort’ og til den behandlende epilepsilaege.

Transport og epilepsi

Mange med epilepsi har angst for anfald med god grund. Anfaldenes karakter og tab af kontrol kan afskrakke borgeren i
at bruge offentlige transportmidler. Det kan derfor vaere svaert at have et job. Det er ikke alene hyppigheden af anfald, som
afger, hvor stor angsten er, men mere hvordan anfaldene arter sig. Mange kan fa anfald i forbindelse med opvdgning.

Der kan veere store problemer med mental udtratning og nogle kan falde i sevn i bus eller tog, hvorfor risikoen for anfald
opstar. At finde vej i tog- og busplaner kan vare en stor eller umulig opgave pa grund af kognitive problemer.

ET BARN KAN LET FOLE SKYLD OG
MASKE SKAM OVER SIN FAR
ELLER SIN MORS EPILEPSI.




SPECIALRADGIVNING OM EPILEPSI

Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia er en del af et netvaerk under VISO (KaS) i Socialstyrelsen. VISO er den nationale
Videns- og Specialradgivningsorganisation pa det sociale omrade og specialundervisningsomradet. Hos os kan fagmed-
arbejdere, borgere og parerende fa radgivning til at tackle en hverdag med epilepsi. Vores medarbejdere radgiver, sparrer og
formidler viden om epilepsi og de psykosociale problemer, som tit felger med.

Filadelfia er Danmarks eneste hejt specialiserede epilepsihospital og landsdakkende videns- og rehabiliteringscenter
for mennesker med epilepsi og erhvervet hjerneskade. Hver dag arbejder 800 medarbejdere med blandt andet at udrede,
behandle og rehabilitere mennesker med epilepsi. Det daglige samarbejde med hospitalet sikrer, at vi har en specialiseret
viden, om alt det borgere har brug for, nar de har epilepsi i svaer grad.

Radgivningen er landsdakkende og gratis for borgere, parerende, paadagoger, psykologer og
socialfaglige medarbejdere i kommunen.

Hvis du vil vide mere:

KONTAKTOPLYSNINGER:

Specialradgivning om Epilepsi
Kolonivej 1
4293 Dianalund

Telefon 58 27 10 31
Telefontid mandag - torsdag kl. 10-14
E-mail soe@filadelfia.dk

www.raad-om-epilepsi.dk

Fakta om voksne med epilepsi

Mange med epilepsi ensker ikke at fortzlle om deres diagnose. De har selv svaert ved at acceptere sygdommen.
Epilepsi er en sygdom som er tabubelagt.

Mange ved ikke altid, hvad det er, de skal acceptere, da de ikke selv er klar over deres vanskeligheder.

Mange faler sig alene med sygdommen og de problemer, den giver.

Mange bargere har en folelse af, at sygdommen styrer deres liv.

Nogle borgere har brug for at fa et kort referat af samtalen med hjem, da de ikke kan huske samtalens indhold, nar de
kommer hjem.

Det kan vaere meget stressende for en borger med epilepsi at vaere sygemeldt, iszer nar der ikke kan sattes tid pd en
sygemelding.

Ansvaret for at fortalle om sin epilepsi ligger hos den jobsegende med epilepsi.

Svaer situation for en borger med epilepsi at skulle erkende, at man ikke har ressourcer nok til job pa almindelige vilkar.
Der er mange borgere med epilepsi, som ikke kender deres egne ressourcer og graenser.

Det kan veere en svaer erkendelse ikke at kunne klare simple opgaver, og det kan vaere svaert at bede om hjalp.

Et barn kan let fole skyld og maske skam over sin far eller sin mors epilepsi.

19




Filadelfia

Kolonivej 1

4293 Dianalund
TIf. 58 26 42 00
www.filadelfia.dk

FILADELFIA




