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Filadelfia har vaeret
rigtigt imodekom-
mende, der er bare
styr pa det. Ligesom
vi har en taet kontakt
til Ciljes laege pa
Aalborg, sa kender
man ogsa sin lagde i
Filadelfia ret godt,
sa vi er egentligt
kontrolleret
rigtigt godt.

Anita Jergensen
mor til Cilje



z
w
@

EPILEPS]

P FORENIN

EPILEPSIFORENINGEN > NR. 2 > MAJ 2024 11

35 INTERVIEW

Selvom

konsultationen
foregar pa
skaerm, kan
man godt lebe
om kap med

sin laege

For familien til 11-arige Cilje har video-konsultationer
veeret en keempe gave, der har gjort livet nemmere
og konsultationerne mere udbytterige.
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Ud og se med DSB havde ikke
@’@ veeret lgsningen, matte Anita
o Jorgensen erkende. Togturen
med Cilje fra Skive i Midtjylland til
Dianalund og Epilepsihospitalet Filadelfia
havde vaeret lige sa stort et mareridt
som de tidligere bilture pa straekningen,
hvor Cilje hurtigt blev ekstremt treet,
udadreagerende, og hvor hun dagen
eftervarsaudkert, athuningenting orkede.
Anita havde habet, det ville vaere bedre med
toget, hvor Anita kunne give Cilje sin
fulde opmeerksomhed under hele turen.
Men det havde bare veeret et nyt mareridt,
hvor Anita det meste af togturen havde
mattet g& op og ned ad togets gange, for
at betrygge Cilje.

Cilje er i dag 11 ar, fik sin epilepsidiagnose
pa Aalborg Universitetshospital, da hun var
firear,hun ersiden blevet fulgt halvarligt pa
Aalborg Universitetshospital, mendalzegen
i Aalborg mente, Cilje det farste ar havde
for mange anfald, er hun fra sit femte leve-
ar ogsa blevet fulgt halvarligt pa Filadelfia.
Familien bor i Roslev pa halveen Salling lidt
nord for Skive. Selvom familien har store
udfordringer med den lange transport til
Filadelfia, har de veeret glade for kontroller-
ne og behandlingen i Dianalund.

"Filadelfia har veeret rigtigt imadekom-
mende, der er bare styr pa det. Lige-
som vi har en teet kontakt til Ciljes leege i
Aalborg, sa kender man ogsa sin laege pa
Filadelfia ret godt, sa vi er egentligt kontrol-
leret rigtigt godt,” siger Anita Jargensen. >
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Udfordringerne med transporten til
Dianalund er de seneste ar blevet lettet
noget for familien. Hvor bilen og toget ikke
var lgsningen, s& har computeren vist sig at
kunne lasne for transport-knuden.

Det var under corona-nedlukningen, at
muligheden med video-konsultationer ab-
nede sig op for familien og overfladigjorde
transporten. Efter corona-perioden har
den ene af de halvarlige konsultationer
med Filadelfia veeret pa skeerm, ligesom
det ogsa foregar pa skeermen, nar der er
meder med specialradgivningen (Special-
radgivning om Epilepsi) fra Filadelfia og
ved den ene af de halvarlige konsulta-
tioner med Aalborg-leegen.

"Viersaglade for, at de virtuelle konsulta-
tioner har kunnet lade sig gore, fordi Cilje
ikke kanholde tildenlange transport. Hun
bliver rigtigt meget pavirket af kereturene
og far dagen efter en dag, hvor huner traet
og ikke kan noget som helst,” siger Anita.

Ferste gang, Cilje og foraeldrene Anita
og Brian skulle preve kreefter med en
video-konsultation, var med den faste
laege pa Aalborg Universitetshospital, og
det var ikke uden bekymringer. Gar lyden
nu ordentligt igennem? Far vi den rette
information? Hvordan skal det forega? Og
hvad med Cilje, ser han hende? Menlaegen
kunne berolige.

"Han var god til at sige, at hvis Cilje hav-
de lyst, sd matte hun rigtigt gerne ga op
til skeermen og bare lige sige hej, s& han
havde set hende, hvis hun orkede det.
Cilje syntes, det var lidt meerkeligt. Men gj,

det var jo hendes laege, der sad der pa
computeren. Det var ogsa lidt sejt,” for-
teeller Anita, der var lettet over at opleve,
hvor fokuseret laegen var under videokon-
sultationen.

"Vores laege var bare 100 procent naer-
veerende. Selvom det foregik virtuelt, sa
sad han med hovedtelefoner pd og havde
kun fokus pa os. Vi havde nok haft en be-
kymring for, om han ville veere forstyrret
af sine omgivelser, af lyde fra lokalet eller
ude fra gangene. Men der var ingenting,
han sad i et rum, hvor der bare var stil-
le, og hvor man kunne se, at han var der
100 procent.”

Var der noget, der overraskede jer positivt
eller negativt ved videokonsultationen?

"Ja,hvor godt det egentligt fungerede. Det
fungerede bare megagodt. Han spurgte
ind til forskellige ting, som var man til en
almindelig konsultation oppe pa syge-
huset. Hvordan gar det, er der styr pa
anfaldene? Der var ikke nogen bekymrin-
ger, bagefter. Det var bare, hold da op, det
var jo bare megagodt.”

Hvad er de storste fordele ved
den virtuelle konsultation?

"Foroserdetjo,atvislipper fortransport-
tiden, som bliver sparet vaek. Nar vimedes
med mange, som ved netveerksmader-
ne, hvor der er deltagere fra Ciljes skole,
leegen fra Aalborg og fra specialradgiv-
ningen pa Filadelfia, s& er det en fordel
for dem, som kommer langvejsfra, de
sparer jo ogsa transporten og kan lave alt
muligtandet den dag, uden at skulle bruge
flere timer pa transport, det synes jeg er
virkeligt megagodt. At de pa Filadelfia kan
planleegge deres dag, sa de har et virtuelt
mede i Jylland og sa stadig kan veere ovre
i Dianalund. Det er fantastisk.”

Da Ciljes udvikling har veeret noget heem-
met, siden hun fik konstateret epilepsi,
er hun i specialklasse, hvor hun har over-
skud til at veere 12 timer om ugen. Hele
tilretteleeggelsen af Ciljes opstart i spe-
cialklassen og planleegningen af, hvordan
man kunne skreeddersy tilbuddet, sa det
passede bedst muligt til Ciljes behov, fore-
gik under corona-perioden. Sa netveerks-

mederne med deltagelse fra Anita og
Brian, skole og specialradgivningen pa
Filadelfia og Aalborg-leegen foregik vir-
tuelt, og maderne er fortsat med at veere
virtuelle efter corona-perioden.

"Det har vaeret supergivende, at special-
radgivningen pa Filadelfia har kunnet
hjeelpe med at raddgive skolen péa de her
virtuelle mader. Gar de det godt for hen-
de? Er der noget, de skal rette ind? Hvad
synesdemedundervisningen? De harogsa
virkeligt vaeret obs pa at hjeelpe skolen
med at afskaerme Cilje, nar hun bliver for
treet. De har veeret med helt fra berne-
haven og ogséa hjulpet med skoleudseet-
telse. Hun startede i specialklassen midt
under coronaen. Det er fantastisk, at vi
har kunne arrangere en skolestart ogind-
kering og alt muligt midtien corona.”

Er der nogen ulemper ved den virtuelle
konsultation, eller noget man gar glip af i
forhold til den fysiske konsultation?

"Jeg synes ikke, vi gar glip af noget over-
hovedet. Vi har oplevet, hvordan leegen i
Aalborg ogsa gennem skaermen kan af-
leese, hvordan viforeeldre har det. Vihavde
envideokonsultation med hamien perio-
de, hvor det bare gik rigtigt, rigtigt darligt
med Cilje, det kunne han se og sagde til
0s, at naeste gang skulle vi komme op til
ham. Spurgte, om vi var okay. Og ringede
14 dage efter videokonsultationen for at
sikre sig, at vi var okay, om det var godt
nok, det vi havde snakket om, for ellers
ville han gerne kalde os ind til en konsul-
tation. Det er jo fantastisk, at selvom han
sidder bag skeermen, kan han aflaese os
foraeldre, hvordan vihar det. Som foreeldre
bliver man ogsa bare nedt til at veere hud-
lost eerlig, selvom det er bag en skaerm.”

Noget af det man gar glip af pa ved vir-
tuelle konsultationer er det her med at
blive hentet i venteveerelset og folges
ned til laegens kontor, hvor man pa gan-
gen, og nar man lige kommer ind til
laegen, kan smasnakke lidt om andre ting
end sygdommen. Kan man ogsa gore det
pa skaermen?

"Man kan sagtens snakke om andet ogs3,
detharviogsa gjort med hendes laege fra
Aalborg, hvor vi har snakket om >
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der skal han have h ns
spo-rtScola og Iakndspub
sammen med Cilje. Dég ¢
noget, vi altid ser fremil.

Anita Jergensen
mor til Cilje
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de andre udfordringer end dem, der har
med epilepsien at gere. Hvordan gar det
pa arbejdet? Han forteeller, at han lige var
omkring Salling, den anden dag, og kom
til at teenke pa Cilje og sadan noget.”

Hvad betyder det for jer, at | kan sidde i
jeres eget trygge miljo derhjemme, frem
for pa sadan et lidt fremmed lzegekontor?

"Det synes vi er dejligt. Det er en tryghed
i sig selv. Ens eget hjem er bare tryghed,
hvor man bedre kan sidde og snakke hud-
lost aerligt og lige fra hjertet omkring det
hele og leegge tingene frem. Det kan godt
vaere lidt mere koldt, ndr man er pa et
sygehus, det er sddan lidt klinisk.”

Har der veeret nogle situationer, under de
virtuelle konsultationer, hvor | har kunnet
udnytte, atlsadihjemlige omgivelser med
adgang til jeres dagligdags ting som for
eksempel medicinskabet?

"Ja, der var under en konsultation, hvor
dervarnoget snak omhendes sondemad.
Hvor mange millimeter var det lige, Cilje
var kommet op pa. Der kunne vilige ga ud
og afleese det. Ligesom omkring hendes
tre sovepraeparater, hvor vi kun kunne
huske navnet pa de to og sa kunne ga ud
i medicinskabet og afleese navnet pa det
tredje preeparat.”

Enafde sterste gevinster for familien ved
at have konsultationer i eget hjem, er, at
bade Brian og Anita kan vaere 100 procent
fokuseret pa snakken med leegen. Ved de
fysiske konsultationer har foreeldrene vee-
retvant til, at de pa skift har matte sidde og
underholde Cilje med en iPad eller g& en
tur med hende ude pa gangen. Nar konsul-
tationerne foregar pa skaermen derhjem-
me, sidder Cilje med sine haretelefoner
pa, laver noget pasiniPad,seren filmeller
tegner mens foreeldrene begge kan kon-
centrere sig om laegesnakken.

"Det, at Cilje bare kan sidde herhjemme
med sine horebaffer og veere afskeermet
for sig selv, og vi begge kan vaere med i
den her videosamtale med laegen, uden
at man skal teenke pa, at en skal sidde
og naermest underholde hende, det har
vaeret fantastisk. Cilje kan sidde lige ved
siden af, uden at here os, og vi kan seette

hende lige sa stille i gang, samtidig med
at vi bare kan veere totalt naerveerende i
samtalen med leegen.”

Hvor man ved de normale konsultationer
erpaudebane hos laegen, sa bliver lved de
virtuelle konsultationer ligesom veerter,
der inviterer laegen eller andre sundheds-
faglige ind i jeres stue via skaermen, hvor-
dan har det vaeret?

"Det har ikke generet mig overhovedet.
Fra vores sterre bern har vileert, at vi kan
slere baggrunden pa skaermen, s& man
kun kan se vores ansigter. Det har veeret
dejligt, fordi sa er du stadig privat, der er
fokus pa dit ansigt og ikke pa det bagved
o0s, hvor de maske kunne blive forstyrret af
et billede pa vaegen. Sa slipper man ogsa
for at skulle overveje, hvordan er det lige
vi skal sidde i dag. Der har vi bare valgt at
saette os til spisebordet, hvor der er mas-
ser af plads.”

Har der vaeret nogle tekniske udfordringer
for jer ved videokonsultationerne?

"Der har veeret nogle gange, hvor lyden har
hakket lidt og man lige har mattet forhare:
Kan | here mig? S& har vitaget den derfra,
ellers har der ikke veeret noget. Det har
veeret nemt at komme pa via link. Det har
virkeligt bare fungeret, hvor du kommer
indisddan et venterum, indtil alle er pa, det
har virkeligt veeret gennemfort.”

Har du nogle rad til andre foraeldre, der
skaligang med videokonsultation for for-
ste gang og maske er lidt utrygge ved det?

"Jeg synes, man skal taget mod det med
abne arme. Atdet virkelig er en god mulig-
hed for en. Og sa skal man vaere 100 pro-
centeerlig og dben omkring dialogen, selv-
om det er pa skeerm, og selvom, man kan
synes, det er lidt meaerkeligt forste gang.
For det er virkelig vejen frem.”

Har du nogle gode rad til lzeger eller fag-
folk der skal have videokonsultation med
patienter eller parerende?

"At laegen sidder alene i rummet, sa han
viser, at han er totalt naervaerende. At der
ikke er nogle forstyrrende elementer. Det

harvores laege i Aalborg og vores leege pa
Filadelfia begge veeret rigtigt gode til.”

N&rman herer erfaringerne fra familien fra
Salling, sd synes der ikke at vaere graenser
for, hvad mankan fa medide virtuelle kon-
sultationer. Tag nu den lgbekonkurrence,
som har veeret et fast element, nar Cilje
var til konsultation hos laegen i Aalborg.
Forat vurdere udviklingen i Ciljes motorik
- der er lidt heammet af, at Cilje har en
halvside, som ikke er s& god - har der ved
hver konsultation veaeret planlagt en labe-
konkurrence mellem leegen og Cilje ude
pa gangen. At nogle af konsultationerne
nu foregar pa skeermen, har ikke faet ind-
virkning pa lebskalenderen. Nu foregar
det bare ved, at en af foreeldrene sam-
men med Cilje spaener gennem stuen,
mens foreelderen holder skaermen foran
Cilje, sa leegen i Aalborg kan folge med,
samtidig med at Cilje pa skeermen kan se,
hvordan laegen ogsa selv lgber pa sit kon-
toriAalborg.

"Bagefter sagde Cilje, jeg vandt og laegen
matte erkende, ja duvandt,” forteeller Anita.

Da Cilje som fire-arig ferste gang var pa
sygehuset i Aalborg pa grund af et anfald,
ville tilfeeldet, at epilepsilaegen, var den
forste familien medte. Med de mange ars
forbindelse er der opbygget et steerkt
band mellem ham og familien. Og ogsa
opbygget nogle nagelfaste traditioner.

"Op til jul, der er vi nedt til at tage en
fysisk konsultation i Aalborg, for der skal
han have hans sportscola og lakridspibe
sammen med Cilje. Det er noget, vi altid
ser frem til.”

Sa der er trods alt greenser for, hvad man
kan klare med en virtuel konsultation. Nar
det geelder klippefaste traditioner, som
den med colaen og lakridspiben, sa er
computeren ikke lgsningen. [
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Skal du ud at rejse?

Feriesaesonen star for deren og skal du ud at rejse, sa veer kleedt godt pa, nar
du planleegger din rejse. Her far du svar pa de mest almindelige spergsmal i
forbindelse med rejser, nar epilepsien er med som passager.
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Sommeren er sa smat ved at
melde sinankomst, og formange

betyder det, at sommerferien
neermer sig. Men selv om du holder ferie,
betyderdetikke,atepilepsienogsagerdet.
Hvis du og familien skal ud og rejse, kan der
derfor vaere nogle ting, som det er godt at

have styr pa, inden man tager afsted.

DET BLA SUNDHEDSKORT

Hvis du rejser indenfor EU samt Norge,
Island, Liechtenstein og Schweiz (EQS-
lande), er du daekket af det bla sundheds-
kort. Det vil sige, at du betaler for samme
sundhedsydelser med samme belgb, som
borgerneilandet durejsertil. Det bld sund-
hedskort deekker ogsa kroniske lidelser.
Det bld sundhedskort daekker ikke hjem-
rejse. Hvis du rejser udenfor EU/E@S-lan-
de eller vil du stilles bedre, end du bliver
med det bld sundhedskort, skal du tegne
en privat rejseforsikring.

PRIVAT REJSEFORSIKRING

Du tegner en privat rejseforsikring ved
dit forsikringsselskab. Da rejseforsikring-
en kun daekker akut opstdet sygdom
eller skade, anbefales det, at du seger en
sdkaldt forhandsvurdering, s& du ved,
om der er deekning for epilepsien, hvis du
far behov for behandling. Der sgges om
forhandsgodkendelse, hvis du har haft
ekstralaegekontroller eller eendringeridin
medicin i 2 maneder inden du skal rejse.
Hos nogle forsikringsselskaber er det
6 maneder for afrejse, sperg derfor ved dit
forsikringsselskab.

SOS International kan foretage forhands-
vurderingen, sa du ved, om du er daekket
af forsikringen, hvis du skulle fa behov for
behandling for epilepsien. Du kan finde
SOS International pa nettet og sege for-
handsgodkendelsen online.

Overvej ogsa at tegne en afbestillings-
forsikring, hvis epilepsien eller andet skulle
opstainden afrejsen.

SKAL FLYSELSKABET VIDE
JEGHAREPILEPSI?

Det er en god idé at oplyse om din epilep-
si, nar du bestiller din billet, sa du ved, om
der er en nogen forbehold. Der er forskel-
lige bestemmelser fra hvert enkelte rejse-
selskab for, hvor meget de vil vide om din
sygdom. Oplysning om epilepsien sikrer
desuden bedst muligt korrekt reaktion fra
kabinepersonalet i tilfeelde af anfald.

DOKUMENTATION FOR MIN MEDICIN
Medbring medicinen i original emballage,
satoldere og politikan se, hvad du har med.

Regler for Schengenlandene:

Hvis du skal rejse i Schengenlandene
og bruger medicin, som virker slgvende
ellerindeholder euforiserende stoffer, skal
du medbringe et sakaldt "pillepas”. Alle
landets apoteker kan udstede et "pille-
pas”,somer gyldigti30 dage. Dukan ogsa
bestille det online pa apoteket.dk.
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Reglerne for landene udenfor
Schengenomradet:

Der er forskellige regler fra land til land,
og du bar derfor henvende dig til landets
ambassade/repraesentation herilandet for
at forhere dig. Som regel er det nok, at din
laege skriver en attest pa engelsk, hvoraf
fremgar navn, fedselsdato, pasnummer,
hvad du behandles for, hvilket medicin og
styrke du behandles med samt hvilken
maengde. Du kan finde flere oplysningerom
det pa Udenrigsministeriets hjemmeside.

HVORDAN SKAL JEG

OPBEVARE MEDICINEN?

Hav medicinen i hdndbagagen og behold
den i original emballage. Hav ogsd en
udskrift af din medicin med fra apoteket, sa
er det lettere at forklare toldere og leeger,
hvilken medicin du bruger ved eventuelt
behov for behandling.

Tjek ogsad indleegssedlen vedrerende
anbefalet opbevaringstemperatur samt
holdbarhedsdato.

Du ma medbringe mere end de tilladte
100 ml. flydende medicin samt kanyler, da
det er undtaget fra reglerne for veesker i
flyhandbagagen. Du skal dog kunne sand-
synliggare behovet og medicinens aegt-
hed. Duma ogsa medbringe et kelelement
tildin medicin hvis det er nadvendigt. Det er
desuden tilladt at medbringe babymad/
-drikke og disetmad pa over 100 ml., som
du skal bruge under rejsen.

LEJE AF BIL
Der kan veere saerlige regler for kerekort
og forsikring, nar du har epilepsi. For at
undga problemer er det derfor en god
idé at oplyse om, at du har epilepsi, hvis
du vil leje bil.

AKTIVITETER

Tag samme sikkerhedsforanstaltning,
som du er vant til hjemme. Hvis du skal
cykle, sd brug cykelhjelm og undga staerkt
trafikerede veje. Pa gature skal du undga
at komme for teet pa kanten af stier og for-
tove, iseerinaerheden af vand. Kryds veje
ved fodgeengerovergange eller eventuelt
gennemtunneller. Hold afstand til perron-
kanter og dare, hvis du benytter offentlig
transport.

Undgé at bade alene. Pa Epilepsiforening-
ens hjemmeside, kan du se baderad for
bade barn og voksne samt forstehjeelps-
radiforbindelse med badning. Radene er
gode at kende - ogsa nar du skal holde
ferie under hjemlige himmelstrog.

MAD OG DRIKKE

Et varmt klima ger det nadvendigt at ind-
tage mere vaeske for at undgd dehydrering.
Er manivarmt klima sveder man desuden
mere, og det er derfor vigtigt, at det du drik-
ker ogspiserting, derindeholder sukker og
salt. Spis regelmaessigt for at undga lavt
blodsukker, der kan forarsage anfald. Hav
lidt snacks med, hvis du rejser pa skeeve
tidspunkter eller i leengere tid.

s0SO; POIOUOAOW

Undga for meget alkohol. Varmen kan
forstaerke effekten af alkohol, der kan for-
styrre epilepsimedicinens virkning.

SOVN

Forsag under din ferie at sove det samme
antal timer, som du plejer. Flere oplever
anfald ved for lidt sevn, og derfor skal du
ogsa veere opmaerksom pa om du rejser til
et land i en anden tidszone. Veer opmeerk-
som pa, at du tager din medicin pa de tids-
punkter,du ervanttil. Dukan eventuelt ryk-
ke tidspunkterne lidt fer og efter rejsen, sa
duikke skal op og tage medicin om natten.
Du skal ogsa vaere opmaerksom pa ikke at
springe en dosis over, da det for nogle kan
fremprovokere anfald.

HVIS DUBLIVER SYG PA REJSEN

Hvis du bliver syg med opkast og diarre
under en ferie, skal du holde gje med, om
du kaster medicin op. Hvis der er synlige
pilleresteriopkastet, eller du kasteropin-
den for en halv time efter dit medicinind-
tag, kan du tage en ny dosis. Tag eventu-
elt medicinen med en smule veeske for at
holde detidig. Hvis du har diarre, behaver
du ikke tage ekstra medicin. Du er mere
sarbar over for dehydrering i varmt klima,
og hvis du ikke er sikker pa, at du har indta-
get aldin medicin, bar du sege leegehjeelp,
hvis det varer over 24 timer. [
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