Epilepsikonferencen 2018

Tolv kloge, spaendende og underholdende maand og kvinder!
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Danmarks fgrende eksperter
praasenter den nyeste viden

“Ekspert er en person, som er meget
vidende eller dygtig i et bestemt omrade”

"Ekspert" er ikke en beskyttet titel, hvilket
betyder, at HVEM SOM HELST kan
paberabe sig at vaere ekspert i et givent
emne uden at have kvalifikationer eller
kompetencer pa omradet.

— "Ekspert” er noget gvrige personer

udpeger en person til at veere. Denne form

for 'udnaevnelse' er geeldende, sa leenge

der er nogen, som mener, at

vedkommende er berettet til denne titel. FILAD‘IA



Hvem er jeg?

Socialfaglig konsulent Brian Langeskov
+40 ar

Arbejder til daglig i Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia
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Finansieret af VISO — Socialstyrelsen

4 arig kontrakt fra 1/1-2017 Brian, Langeskov,

soclalfgrmidleg

KAS leverandgr — Koordinering Af Specialradgivninger

Et landsdaekkende radgivningstilbud til alle med epilepsi/pargrende og fagprofessionelle!
Uanset hvor borgeren bor og gar til behandling for sin epilepsi!

+15 ars erfaring indenfor epilepsiomradet. Har haft arbejdet som socialradgiver
pa Epilepsihospitalet gennem flere ar pa voksenomradet.
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Ny finansiering — nye veje!

Vores omskiftelige finansiering gennem flere ar har betydet flere
omstillinger i vores arbejde!

Fra sygehus socialradgiver til fokus pa mere landsdaekkende
radgivning, uafheengig af behandlingssted. Grundet ekstern rapport!

Fra lovgivningsmaessig radgivning til mere fokus pa radgivning af
epilepsien og den nedsatte funktionsevne.

Fra radgivning af borgere epilepsi og pargrende til mere fokus pa
radgivning af fagpersoner

Er det sa en darlig ting?
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Undersggelse fra 2016, hvor forskere

har fulgt epilepsipatienter gennem 30
ar!

Resultatet af denne forskning har vist at:

Patienter der far en epilepsidiagnose i barndommen eller ungdommen har
markant forhgjet risiko for ikke at gennemfgre en uddannelse, ikke fa et job og
en karriere, og de kommer i langt hgjere grad end andre til at leve livet alene,
uden familie.

Epilepsi er dyrt for samfundet. Behandlingen af epilepsi koster, og de sociale
omkostninger for denne patientgruppe er store.

Er dette sa ny viden — nej, men nu er der evidens for at epilepsi er en meget
tung byrde bade for personer med epilepsi og for ssamfundet.

Evidens er godt til at skabe opmaerksomhed i det politiske system.

Er problemerne sa Igst med denne undersggelse?
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Epilepsi og besk

Hvorfor vejen ikke altid er kortest mulig til
arbejdsmarkedet, nar man har en epilepsi!

Manglende Viden om epilepsi!

Hvordan kan vi sa ggre det nemmere at vaere borger
med epilepsi?

hvordan gar vi vejen kortest mulig?
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Livet med epilepsi!




Mange foler sig ikke mgdt og
forstaet!

Min sagsbehandler forstar ikke min epilepsi og mine
problemer.

Min lsege mener ikke, at jeg har nogle vanskeligheder da
jeg er anfaldsfri og vil ikke henvise mig videre.

Jeg fik ikke jobbet fordi jeg sagde jeg havde epilepsi.

Hvad kan vi bruge den oplysning til. Jeg har hart disse udsagn nok til
at kunne sige, at der ma veere noget om snakken.
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Hvorfor fogler personer med epilepsi ikke
faler sig madt, ndar de mgder de
forskellige fagpersoner?

En af arsagerne kan vaere manglende indsigt i, hvad en epilepsi
kan rumme af vanskeligheder udover anfald!

Denne manglende indsigt kan bade gaelde fagpersonen og
borgeren med epilepsi.

Fagpersonen ved ikke hvad de skal spgrge ind til hos borgeren
omkring epilepsien.

Og borgeren med epilepsi kan i mange tilfselde have sveert ved
at saette konkrete ord pa behovet for hjeelp.
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DV jeg er
helt
smadret
efter det
megde, hvad
var det
egentlig vi

Efter mgdet i kommunen

ovgivning, bla
bla,
Ressourceforlgb.
Du ser da ud til at
have mange
ressourcer.
Jeg er da ogsa
traet, nar jeg
kommer hjem fra
arbejde

leg
snupper
lige en lur

Mgde i kommunen
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Epilepsi

Nogle bliver vi ngdt til at saette
fokus pa vanskelighederne for at
7 Angst=og nervbﬁet finde ressourcerne!
_Bivirkninger
;‘_ 2 N ‘~~:,

Ya Altsa gore det usynlige - synligt!
Hukommelsesproblemer

Herefter kan der findes
Igsningsmuligheder fx i form af
seerlige vilkar pa uddannelse
eller pd arbejdsmarkedet

Begransninger i hverdagen

“Bekymrede pargrende

Probiem'ér‘}'n&l job og uddannelse

‘“? Epilepsiforeningen 0
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En lille afstemning!

Hvem synes du bgr have
ansvaret for at gore det
usynlige - synligt, for borgere
med epilepsi?

Udfyld gerne den udleverede seddel og smid den i kassen efter foredraget?

Hvis der er nogen, som har lyst til at begrunde deres svar, ma | gerne det.
Men det er ikke et krav.
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Udpluk af samfundets
sektorer/rammer og overgange!

Kommune Hvor k?n Jeg
finde hjzlp?

Sundhedsvaesen
Fritid og familieliv

Uddannelses-
institutioner

Arbejdsmarked
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Politiske rammer Uddannelsessystemets rammer
Lovgivningsmaessige rammer

dkonomiske rammer
Sundhedsvaesenets rammer

Eksempler pa forskellige
rammer

Arbejdsmarkedets rammer Organisatoriske rammer fx i en
kommune eller pa et hospital

Personlige rammer hos borgeren,
hos en sagsbehandler,
hos en leege, hos en arbejdsgiver mv.
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Epilepsiens rammer



Foler sig ofte alene med problemerne uanset
hvilken ramme borgeren befinder sig i

Kommune

Hvem kan jeg
finde hjzlp?

®
Sundhedsvaesen
Fritid og familieliv

Uddannelses-
institutioner

Arbejdsmarked
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Hvad kan vi ggre ved problemet?
Og kan vi andre noget?

2 ting som helt konkret optager mig i disse tider, ved siden af den daglige radgivning!

1. Hvad er det egentlig for en viden og erfaring om epilepsi
jeg besidder?

2. Og hvordan kan jeg ggre den viden og erfaring mere
konkret og fa bragt den i spil i forhold til de rammer, som
en borger med epilepsi m@gder pa deres vej?

BIG DATA! — Helle Hjalgrims oplaeg
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Hvad er det egentlig for en viden og erfaring
om epilepsi jeg besidder?

Mange ars epilepsihistorier fra de patienter og pargrende, som jeg har talt med i
forbindelse med deres indlaeggelse og ambulante kontroller pa Epilepsihospitalet,
Filadelfia og fra den landsdaekkende radgivning.

Jeg kan fortsat blive overrasket over nye epilepsihistorier jeg mgder pa min ve;j.
MEN det er ikke epilepsien og anfaldstyper, som overrasker mig. Men epilepsien
i samspillet med de feromtalte rammer, der skaber en ny historie for mig.

Besidder ogsa en mini monofaglig viden fra andre faggrupper, sasom laeger,
psykologer, neuropsykologer, ergoterapeuter, fysioterapeuter m.fl.

Jeg ser saledes en sag fra mange vinkler og rammer. Jeg kan ikke udrede
borgeren, her er der brug for den monofaglige ekspertise. Men jeg skaber
overblik over vanskelighederne hos en borger med epilepsi eller pargrende,
som de kan tage med i de rammer de mgder.
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Betydning af kontrakt med VISO

Malgrupper for vores radgivning?

Hvilke arbejdsmetoder anvender vi i vores
arbejde?

Har de epilepsirelaterede vanskeligheder
noget tilfeelles med andre lidelser, som fx
adhd, autisme.

Fokus pa VIDEN TIL GAVN for fagpersoner!
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Tilrettelaeggelse af kort og konkret viden til
gavn for fagpersoner

Viden om epilepsien skal veere konkret i forhold til den specifikke ramme
fx til en sagsbehandler i en kommune. Hellere flere sma publikationer,
som kan understgtte fagpersoner i deres daglige arbejde end lange
publikationer om epilepsi.

Viden skal veere let tilgeengelig, bade for fagpersoner, men selvfglgelig
ogsa tilgaengelig for borgere med epilepsi og deres pargrende. Sidste
naevnte kan veere vigtige budbringere af informationsmateriale til fx en
sagsbehandler eller til studievejleder pa en uddannelse.
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Nyeste pjecer fra Specialradgivning til
fagpersoner
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Unge og epileps;
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Til slut

Sa mangler der viden om epilepsi i samfundet!

De fagpersoner, som arbejder med epilepsi, har et stort ansvar for at
dele ud af deres viden for ggre det nemmere for borgere og pargrende
at leve med deres epilepsi! Fx ved at kleede andre fagpersoner pa med
relevant viden om epilepsil

Specialradgivning om Epilepsi har blandt andet taget denne opgaven til
os! Vi haber, at vores mange ars erfaring og kommende
vidensformidling kan komme epilepsiomradet til gavn, bade indenfor
B@rn, unge og voksne.

Som det fremgar af undersggelsen i 2016, sa bliver vejen til manglende
tilknytning til arbejdsmarkedet allerede skabt i barndommen eller
ungdomsarene, hvorfor det vil vaere yderst relevant lave en indsats

overfor de systemer, som har med denne malgruppe at ggre. Herved

kan vi hjeelpe med at g@re vejen til beskaeftigelse kortere. FILADELFIA



Tak for jeres opmarksomhed!
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