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Mere information og mulighed

for nyhedsbrev

www.ictalcare.dk

IctalCare Epilepsi Alarm
- ny frihed og tryghed

Forestil dig — uanset hvor du er, kan du i frem-
tiden fa besked om et epilepsi anfald!

Om du er barn, voksen, hjemme eller bor pd
institution, sd er alle unikke og det er det enkelte
anfald ogsa. | IctalCare arbejder vi for, at udvikle
et tradlest alarmsystem, der kan bruges ude &
hjemme pa alle tider af dagnet - 365 dage om dret.

Systemet er baseret pa trddlgs teknologi, som via
en alarm giver besked om et begyndende tonisk-
klonisk anfald til en modtager eller mobiltelefon
dagnet rundt. Den kan ogsa precist oplyse, hvor
personen befinder sig.

e
Ictal ¥ Care

Y

VI ER 0GSA EN FORENING FOR PARGRENDE

Kender du nogen, du tror vil stotte epilepsisagen;
det kunne eksempelvis veere bedsteforaeldre eller andre parerende,
har vi ogsa et medlemskab til dem i form af et stottemedlemsskab.

For KUN 150 Kkr. om &ret kan man vzere stottemedlem.
Bliv medlem via www.epilepsiforeningen.dk

Dansk Epilepsiforening

FORALDREKURSER

Dansk Epilepsiforening gentager en mangearig succes og
afholder foreeldrekursus, som streekker sig over 2 weekender,
henholdsvis den 3. — 5. oktober 2014 og den 20. — 22. marts 2015;
begge gange pa Danhostel i Vejle.

Formalet med kurset er at tilbyde undervisning og informationer
med dialog og leering, sdledes at det bliver lettere at handtere
hverdagen med et barn med epilepsi.

Lees mere om kurset i arrangementskalenderen
eller pa www.epilepsiforeningen.dk.
Der er begreenset deltagerantal,
sa tilmelding sker efter forst til melle-princippet.

Valget er

FRIT

(o]
sa valget er

DIT

EPILEPSIHOSPITALET -

Du kan selv vaelge, om du
vil lade Epilepsihospitalet sta
for din undersggelse og din
behandling.

Det frie sygehusvalg sikrer
dig, at du kan f8 behandling
hos fgrende eksperter inden
for epilepsi.
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Tal med din praktiserende
laege om det.

Det er dit valg.

Lees mere pa
www.epilepsihospitalet.dk

DANMARKS ENESTE SPECIALHOSPITAL FOR EPILEPSI



LEDER

DE FORBANDEDE PROBLEMER....

Lone Norager Kristensen, Landsformand

Det meste af mit
liv har epilepsi
veeret en tro-
fast — og meget
uonsket - fol-
gesvend. Min
datter har veeret
igennem et utal
af indleeggelser,
medicinomstil-
linger, operationer, bivirkninger og —
ikke mindst - anfald. Jeg har samtidig
veeret totalt afheengig af de stotteram-
mer, velfeerdssamfundet saetter op for
mennesker med seerlige behov.

Sa jeg har solid praksiserfaring med
det, man populeert kalder “psykoso-
ciale problemer”.

Jeg foler helt ind til benet, at Dansk
Epilepsiforening skal keempe for at
sikre de bedste behandlings- og re-

habiliteringsmuligheder til alle. Det er
der stadigveek brug for.

Vi herer fortsat her i 2014 om — meget
- store forskelle i de mader, man bliver
behandlet pa. Og vi herer om - utroligt
- store forskelle i den hjeelp, man far til
at mestre epilepsien i dagligdagen.
Men det er vanskeligt at skaffe sig et re-
elt overblik over, hvordan der egentlig
arbejdes landet rundt med at afhjeelpe
folgerne af sveer epilepsi i dagligdagen,
barnelivet, skolelivet, ungdomslivet,
voksenlivet og arbejdslivet.

Det er vi simpelthen nedt til at turde
tale om og arbejde pa at forbedre — hele
tiden. Og det vil Dansk Epilepsifor-
ening nu gore noget ved!

Forst og fremmest har vi, netop som
denne leder skrives, faet den gleedelige
besked at Sundhedsstyrelsen vil udar-
bejde nationale kliniske retningslinjer

for behandling af bern og voksne med
epilepsi. Dét glaeder vi os til at folge teet
— og til at folde mere ud i neeste num-
mer af Epilepsi.

Derudover har foreningen med stot-
te fra en fond gjort det muligt for to
dygtige forskere at belyse nogle af de
emner, vi ikke har noget overblik over
i dag. Og det er bade vigtige og kon-
troversielle pointer, de kommer med i
artiklen inde i bladet.

Lad os ga fordomstrit til veerks og sige,
at vi gleeder os til at blive klogere pa
noget, vi har brug for at blive klogere
pa. Sddan har jeg det — og det mener
jeg! For de er der jo desveerre stadig; de
der forbandede problemer...
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PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

TAT PA EPILEPSIENS OMKOSTNINGER

LARLINGEN

EPILEPSIEN 0G LIVETS LEKTIER

TO NYE FILM

HVAD ER DET SKET SIDEN SIDST?
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TEMA:
PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

EPILEPSIEN HAR FAET EN

\[ARKOMMISSION

Af Per Vad
pervad(@epilepsiforeningen.dk

MENNESKER MED EPILEPSI HAR FLERE 06 STORRE SOCIALE PROBLEMER END AN-
DRE. HVORFOR DET? HVILKEN EFFEKT PA FOLKS LIV HAR EPILEPSIBEHANDLINGEN
FGENTLIG? BEHANDLINGEN AF EPILEPSI ER MASKE NAET SA LANGT, DEN KAN. HVAD

SKAL MAN GORE VED DET?

Professor, overleege Poul Jennum
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Hvorfor behandler man mennesker,
der har epilepsi? Teenkt lidt over det.
Hyvis du svarer, at det er fordi, at de skal
blive anfaldsfrie, er det kun delvist rig-
tigt. Et mere fuldsteendigt svar ville
veere, at mennesker med epilepsi skal
have det godt. Det neeste spergsmal er
sa: Bliver mennesker med epilepsi be-
handlet, s& de far det godt, eller inte-
resserer man sig kun for, om de far
feerre anfald? Teenk lidt over det. Hvis
du svarer, at behandling af epilepsi
burde handle om alle de ting, der giver
begraensninger i hverdagen, sa er det
tredje spergsmal: Na, og hvad skal
man sa gere ved det?

Hvis man vil have svar pa det, er der en
masse speorgsmal, man skal have svar
pa forst. Blandt andet det helt banale:
Hvordan gér det mennesker, der bliver
behandlet for epilepsi?

Det sporgsmal vil professor og over-
leege Poul Jennum sammen med pro-
fessor og seniorforsker Jakob Kjellberg
prove at besvare i en undersogelse
med overskriften “Evaluering af sund-
hed, dedelighed og socialokonomiske
forhold af patienter med epilepsi i
Danmark”.



I Danmark bliver alt om os, fra fodsel
til ded, registreret, sa de to forskere har
optimale muligheder for at finde de
negdvendige oplysninger:

"Det er verdens sterste og mest unikke
materiale. Vi har muligheder, der ikke
findes andre steder. De eneste, der kan
konkurrere med os, er Finland og Sve-
rige” sige Poul Jennum: “Som en tysk
kollega sagde til mig, da jeg praesente-
rede nogle data pa en konference i
Spanien: ‘Med de data har du en for-
pligtigelse til at publicere. Det vil veere

1

uetisk ikke at fa dem publiceret””.

I forbindelse med Dansk Epilepsifor-
enings landsmede fik de to professorer
uddelt et forskningslegat pa 710.000 kr.
fra Inge Berthelsen legat. Med den hi-
storisk store check har Epilepsiforenin-
gen nu sikret, at tallene kommer frem
og bliver en del af sundheds- og social-
debatten. En del af legatpengene vil
komme til at ga til programmering af
programmer, der kan samle de enorme

datameengder ind.

EPILEPSI SET FRA EN HELIKOPTER

”Intentionerne er at se, hvordan det ser
ud i et helikopterperspektiv, nar man
ser ned over omradet epilepsi. Hvor-
dan ser det ud for den enkelte patient?
Hvordan gar det med sygelighed og
dodelighed? Hvordan bliver de be-
handlet? Hvordan er de regionale for-
skelle? Hvad betyder det, om de bliver
behandlet med medicin, kirurgi osv.?
Vi vil gé tilbage til 1965, og pa visse
omradet til 1962, og frem til 2012”, for-
teeller Poul Jennum, da jeg meder ham
pa hans kontor pa Dansk Center for
Sevnmedicin pa Glostrup Hospitals
Klinisk neurofysiologisk afdeling.

Poul Jennum er nok mest kendt for at
veere professoren, der er i TV hver
gang, der er noget om sgvns betydning
for helbredet. Nar han denne gang har
valgt epilepsi som omréade for under-
sogelsen, er det fordi, det er et keempe
omrade: "Det er en af de hyppigste
hjernesygdomme, vi har. Den rammer
fra fodsel til dod i hele aldersspektret,
den rammer hgj og lav, og den findes i

mange forskellige former. Der er stor
hyppighed, stor dedelighed og stort
medicinforbrug. Den pavirker patien-
ternes sociale forhold og deres mulig-
hed for at virkeliggore deres ensker og
dremme. Den pavirker ogséa familieli-
vet. Sa det er en af de tunge sygdom-

”

me.

Hjernesygdomme i den bredeste be-
tydning er ogsa et lidt overset forsk-
ningsomrade: ”Sundhedspolitisk har
der vaeret meget fokus pa cancer- og
hjertesygdomme, mens store dele af
hjernesygdommene har veeret grund-
leeggende udeekket. Det er et problem
for os, der arbejder med hjernesyg-
domme, for mennesker med hjerne-
sygdomme i den bredeste betydning
har ikke de samme ressourcer til at
gore opmeerksom pa deres sygdom;
store dele af hjernesygdomsomradet
har veeret karakteriseret af, at de har
ligget lidt i skyggen af de andre syg-
domsomrader.”

FOR 100.000 KR. OM ARET PROBLEMER

Det er ikke forste gang Jennum og
Kjellberg ser pa epilepsiomradet.

I 2011 offentliggjorde de undersogel-
sen "The social and economic conse-
quences of epilepsy: a controlled nati-
onal study”. Den viste, at mennesker
med epilepsi har sterre sundhedspro-
blemer, storre medicinforbrug, lavere
beskeeftigelse, ringere indkomst og gi-
ver storre socialokonomiske omkost-
ninger end andre.

"Rent sprogligt er det vigtigt at under-
strege, at ndr man taler om samfunds-
omkostninger, handler det ikke om, hvor
stor en byrde patienterne er for samfun-
det. Det er bare en gkonomiteknisk be-
tegnelse,”understreger Poul Jennum.

UNDERS@GELSEN VISTE:

De direkte sundhedsomkostninger pr.
epilepsipatient er i gennemsnit 3.465
euro (25.814 kr.) om éaret.

De indirekte samfundsomkostninger
pr. epilepsipatient er i gennemsnit
11.110 euro (82.769 kr.) om aret.

e, PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

Sammenlagt er samfundsomkostnin-
ger ved en epilepsipatient i gennem-
snit 14.575 euro (108.583 kr.) om aret.
For kontrolgruppen er de arlige totale
samfundsomkostninger 1.163 euro
(8.664 kr.) om aret.

Kort sagt er de gennemsnitlige arlige
samfundsomkostninger forbundet
med en epilepsipatient ca. 100.000 kr.

starre end for andre.

Nar man ser pa tallet, skal man teenke
pa, at de to tredjedele, der ikke har an-
fald, er regnet med i gennemsnitstallet.
Sé tallet skal ganges med ca. 50.000,
hvis man vil have samfundsudgifterne
forbundet med alle, der har epilepsi.

“Jeg havde en patient i gar, der er an-
faldsfri, har fast arbejde og far et meget
billigt kopipreeparat. Sd& ham er der
neesten ingen samfundsomkostninger
ved. I den anden ende er der sa nogen,
der er anbragt pa institutioner. Det er
en sygdom med enorm diversitet.”

“Nar tallet er sa stort skyldes det blandt
andet, at epilepsi rammer sa bredt al-
dersmeessigt. Nar man bliver ramt tid-
ligt i livet, og har det resten af ens leve-
tid, er man ogsd ramt pa sociale
parametre resten af sit liv. Det er derfor,
at potentialet for forbedringer er sa
stort. Hvis du derimod far en hjerne-
sygdom i 70-drs alderen, pavirker det
ikke din indkomstsituation seerlig me-
get. Du far din pension, uanset om du
er syg eller ej. Sa de indirekte omkost-
ninger er ikke seerlig vigtige for syg-
domme som Parkinson, demens eller
apopleksi.”

Jennum og Kjellberg blev ikke overra-
sket over tallene, men det blev andre:
“Det, der har overrasket folk, jeg har
preesenteret undersegelsen for, er, hvor
store tallene faktisk er”.

DET ER IKKE NOK AT UDSKRIVE
RECEPTER

De store tal er et tegn pa, at der plads
til forbedringer. Samfundet burde kun-
ne handtere mennesker med epilepsi
lidt bedre.

BN (52014 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 5



PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

Den nye epilepsiundersogelse har ogsa
et sundhedspolitisk perspektiv.

Poul Jennum peger pa, at behandlin-
gen af epilepsianfald er ndet sé langt
som den kan: “Jeg vil ikke tage forhab-
ningerne fra nogen, men der ser ikke
ud til at veere nogen mirakelmedicin pa
vej.”

"Der er sket mange gode ting pa det
medicinske omrade, men hvis vi maler
med den brede pensel, er der ikke sket
noget revolutionerende. Vi star stort set
med samme tal, hvor en tredjedel ikke
kan gores anfaldfrie”, siger han: “Hvis
det er udgangspunktet, bliver vi nedt
til at se pa det organisatoriske omra-
de”.

Jennum leegger op til en diskussion
om, hvorvidt der er andet, man kan
gore for at forbedre livet for mennesker
med epilepsi?

"Jeg er selv neuro-
log og har mange
patienter, ogsa
nogle med epilepsi.
Hvis du sperger
mig, om jeg hand-
terer mine patien-
ter ordentligt, vil
jeg sige: ‘Ja, det gor
jeg’! Og mine patienter ville nok ogsa
sige, at de var glade for behandlingen.
Men hvis vi gar op i helikopterper-
spektiv, ved vi sa nok om, hvad vi op-
nar med de forskellige udredningspro-
grammer og behandlingsprogrammer
og sa videre? Fordi, hvis den effektrate,
vi kan na ved forskellige medicinsk og
kirurgisk behandling, er af en vis fast
storrelse, er spergsmalet, om der er an-
dre knapper, vi kan trykke pa? Udnyt-
ter vi ressourcerne tilstreekkeligt? Er
vores forleb gode nok, nar vi méler pa
fx sygelighed, epilepsiudkomme eller
sociale forhold? Det ved vi faktisk ikke
noget om”.

”Som laeger har vi hidtil set pa, om an-
faldene forsvinder, men vi ved meget
lidt om de udkomme, der handler om
sociale parametre. Det er et omrade, vi
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"Det er verdens starste og
mest unikke materiale. Vi har

muligheder, der ikke findes
andre steder”

Professor,
overlaege Poul Je

maske skal have mere fokus pd; altsa
ikke se det som en passiv ting, der lig-
ger i andre sektorer, som fx socialsek-
toren, men at der i stedet skal veere en
sterre integration”.

“En handtering af
patienterne er ikke
bare at give en re-
cept. En handte-
ring af patienterne
er at varetage en
funktion, der om-
handler flere for-
hold herunder ogsa
sociale-, gkonomiske- og familiemees-
sige forhold. Jeg tror, at det er vigtigt at
skaffe et vidensgrundlag for det.” Epi-
lepsiundersggelsen skal bl.a. veere med
til give den slags vidensgrundlag.

"Jeg vil ikke love, at vi kommer med
alle svarene. Det er for ambitiost. Men
jeg vil gerne pille ved nogle af de
sporgsmal, sa vi kan abne en dialog om
de ting”.

”Vi skal turde sperge: Er det kun antal-
let af anfald, vi skal se pa, eller skal vi
ogsa se pa andre parameter som fx so-
ciale forhold”?

HVAD ER DET GODE LIV?

Undervejs i interviewet dukker Jakob
Kjellberg op. Han er professor i

sundhedsgkonomi og seniorforsker
ved Det Nationale Institut for Kom-
muners og Regioners Analyse og
Forskning (KORA).

Han var med til at lave 2011-undersg-
gelsen, der viste de sociale omkostnin-
ger, der er forbundet med epilepsi. Han
siger om opgaven i den nye undersg-
gelse: "Det er det samme en havari-
kommission gor. Man trevler det hele
bagleens for at kunne fastleegge, hvad
der er, man kan gere anderledes, hvis
andre skibe ikke skal ga ned. Det er
ikke nok at se pa en brokdel af skibet,
man ma se pa alle skibets dele, for tin-
gene skal fungere sammen”.

“Det drejer sig om: Hvad er det gode
liv”? Det er hans korte konklusion pa
diskussionen om, hvad behandling af
patienter drejer sig om.

"Det kan man ikke male”, indvender
jeg.

“Jo, man kan”, insisterer sundheds-
gkonomen tert. ”Vi kan se hvordan det
gar folk: Om de far en uddannelse, bli-
ver arbejdslese, om de bliver skilt, om
bernene bliver tvangsfjernet og alt sa-
dan noget”.

En central pointe fra andre sundheds-
og socialundersggelser, Jennum og
Kjellberg har gennemfert, er, at det
ikke gavner patienter at komme pa
passiv forsergelse. Det er ikke et godt
tilbud, set fra den sundhedsmaessige
side, at blive ekskluderet fra arbejds-
markedet, mener de. Det er bedst at
inkludere patienter pa det niveau, de
har mulighed for at deltage pa, da en
struktureret hverdag og sociale kon-
takter betyder meget for sygdomsfor-
lobet.

FOR LIDT INTEGRATION MELLEM
SOCIAL- 06 SUNDHEDSSEKTOREN
Jakob Kjellberg er en af de eksperter,
som politikere og udvalg henvender
sig til i hdb om at fa en god snuptags-

losning, der kan fa flere i beskeeftigelse.
Han ma som regel skuffe dem og for-



klare, at tingene er komplicerede og at
det ofte er nogle grundlaeggende me-
kanismer, der er problemet.

For at illustrere
problemet i forhol-
det mellem sund-
hed og sociale for-
hold tager Kjellberg
sin laptop op af
skuldertasken og
viser kurver fra en
undersogelse  af
patienter med hof-
teskade. Nar man folger udviklingen
for en patient, der har faet udskiftet en
hofte, sd burde han veere tilbage i sit
normale liv efter et par dage, men det
er han ikke. 13 ar efter den helt upro-
blematiske operationen har han stadig
en darligere sundheds- og arbejdssi-
tuation end andre.

STORMLY &

"Jeg er dybt berart over, at
integrationen mellem sund-

hedsvasenet og socialsektoren
er sa ringe, som den er"

Man skal integrere social-, arbejds-
markeds- og sundhedssektoren, sa pa-
tienter ikke ekskluderes fra arbejds-
markedet, mener de to professorer.

"Jeg er dybt berort
over, at integratio-
nen mellem sund-
hedsvaesenet  og
socialsektoren er sa
ringe, som den er”,
siger Poul Jennum.

En af de to profes-

sorers hypotese er,
at man sa hurtigt som muligt skal gere
sa meget som muligt for at fa behand-
lede patienter ud pa arbejdsmarkedet
pa det niveau, den enkelte kan klare.
De ved godt, at der er forskel pa hofte-
patienter og mennesker med epilepsi:
“Man kan fx ikke forvente, at en per-

son med medfedt hjerneskade, der har

haft epilepsi hele sit liv, kommer ud pa
arbejdsmarkedet”, siger Poul Jennum.
Han peger pé, at nar det geelder under-
sogelsen af epilepsipatienters udvik-
ling sundhedsmeessigt og socialt, bliver
det generelt en udfordring, at epilepsi
er sa forskellig, og at patienterne er sa
forskellige, at der ikke findes et gen-
nemsnitsmenneske med epilepsi.

Selv om undersegelsen vil have sine
udfordringer, er Poul Jennum sikker pa,
at nar den i 2016 bliver publiceret, vil
den veekke opsigt og give behandlere
og beslutningstagere noget at taenke
pa: ”Nar man er ude at praesentere den

)

slags data, bliver der stille

£» BROMMEPARKEN -+

nye

LEJLIGHEDER nye MULIGHEDER

Stormly og Brommeparken er Filadelfias eksterne tilbud i Jylland og pa
Sjeelland - et botilbud med faciliteter og aktivering malrettet beboere

med epilepsi eller szerlige fysiske og psykiske behov.

Lees mere pa

www.stormly.filadelfia.dk eller www.brommeparken.dk
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Casper Anderst

Af Per Olesen - per(@epilepsiforeningen.dk

Ved forste gjekast ligner Casper alle an-
dre unge meend; men overfladen lyver.
Han har set og oplevet mere end de fle-
ste pa bade godt og ondt. Og det er iseer,
nar livet har gjort ondt, at Caspers epi-
lepsi har givet ham vanskeligheder.

Casper fik sit forste anfald som 14 arig,
hvor han Sct. Hans aften meerkede, at
det begyndte at rykke i venstre arm: ”Sa
rébte jeg om hjeelp, faldt over i blomster-
bedet - og derefter husker jeg ikke mere,
for jeg vagnede pd sygehuset”.

Casper fik foretaget forskellige underse-
gelser, og blev sat i behandling med me-
dicin. Han husker ,at de efterfelgende ar
forlob relativt stille og
roligt. Epilepsien og me-
dicineringen fyldte ikke
meget i tilveerelsen.

Men sa meldte ung-
domsarene sig for alvor,

og her fik han pludselig problemer.

Casper har en JME (Juvenil Myoklon
Epilepsi) og det betyder for ham, at hans
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"Det valg har faktisk ogsa

flere gange veeret ved at
koste mig livet’

anfald bestdr af myoklonier, generalise-
rede tonisk/kloniske krampeanfald og
absencer. Han fik fra starten de klassiske
instruktioner fra leegen om, at han skulle
tilstreebe at leve et regelmaessigt liv, und-
ga alkohol og serge for at fa sin natte-
SEVI.

Men det var rad, han havde sveert ved at
efterleve. Iseer nar han har befundet sig i
situationer, som har veeret sveere at
handtere. Eller nar han har vaeret i perio-
der i sit liv, hvor han var utryg, ked af det
eller savnede et netveerk.

I de situationer tog fester og natteliv
overhand, og han glemte alt om de gode
rad: “Min egen
logik  fortalte
mig, at min
epilepsi  ikke
pavirkede mig
den dag, jeg
skulle i byen.
Den ville forst pavirke mig sent om nat-
ten eller naeste morgen. Og jeg teenkte
ikke pa epilepsien, for den ramte mig.
Det kan jo bade veere godt at leegge epi-

CASPERIANDERSEN RIS 3MAR

)
=
e
-
A
—
-« »
e
-y
I
i
w»
()
a-p

HARRME ]!}M'mmﬂ
SNARTATYVE AR HAR 0GSA
ZERTTHAM MEGET OM LIVET
UGIOM, HVORDAN HANS EGEN
KROP REAGERER PA'FORSKEL-
[GE BELASTNINGERSHAN HAR
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lepsien fra sig, men det kan jo ogsa veere
meget uhensigtsmaessigt. Sygdommen
skal helst ikke fylde for meget, men det
er deelme en sveer balancegang — isaer
som ung ”.

LIVSFARLIGT VALG

At det kan veere alvor, ved Casper godt:
"Det er vigtigt at finde sig selv, og jeg har
bestemt ikke altid levet, som jeg burde,
efter de rad, leegerne gav mig. Det er
bare et valg, jeg har truffet. Men det valg
har faktisk ogsd flere gange veeret ved at
koste mig livet, fordi jeg fik anfald, som
kom under uheldige omsteendigheder,
men jeg er her heldigvis stadig vaek”.

Behandlingsmaessigt  startede Casper
med at blive fulgt pa det lokale sygehus,
men her mdtte de give op, og han endte
sa efter nogle drs forgeeves behandlings-
forsag pa Epilepsihospitalets ungdoms-
afdeling i Dianalund; et hospital, hvor
han nu har haft mange indleeggelser bag

sig.

"Jeg havde tre rigtigt gode indleeggelser i
mine unge ar pa ungdomsafdelingen
Dianalund. Desveerre blev jeg ikke an-




faldsfri, men indleeggelserne gav mig en
stor tryghed, da jeg blev “kleedt pa”til at
tackle min egen dagligdag med den epi-
lepsi, jeg nu har. Jeg kan tydeligt huske
forste gang jeg var pa Dianalund, og jeg
medte en multihandicappet i en kere-
stol. Dér blev jeg bange. Men jeg teenkte
0gsd, at jeg skulle have styr pd min epi-
lepsi — for ellers kunne jeg ikke leve det
liv, jeg gerne vil”.

Efter indlaeggelserne pa Filadelfia fulgte
en tur pa hejskole; en tid hvor Casper
havde det supergodt og hvor han prak-
tisk taget ingen store krampeanfald fik —
for det er iseer krampeanfaldene, Casper
oplever slider voldsomt pa bade krop
kroppen og psyken.

Det med at have det godt, og samtidig
have bedre styr pa epilepsien og dermed
feerre anfald, er blevet et menster, Ca-
sper gennem arene kan genfinde hos sig
selv: “Nar jeg er tryg, passer min medici-
nering og de leverad, der er for det syn-
drom jeg har, ja; sd er der bare generelt
mere styr pa min epilepsi”.

Anfaldene piner ham, og det sled ekstra,
nar han havde sine anfald i perioder,
hvor han havde det skidt:

”Anfaldene pavirkede mig psykisk; jeg
kan huske, da det var veerst tilbage i
2002, hvor jeg havde anfald ca. en gang
om maneden, og hver gang teenkte jeg,
at det var sidste gang. Maske var det ikke
sa slemt alligevel? Maske kunne jeg det
samme som alle andre? Sa begyndte jeg
at presse citronen lidt mere; gik lidt mere
ibyen, drak lidt for meget, og sa pludse-
lig sagde det “bang” og jeg fik en ham-
mer i hovedet igen. Det har taget utroligt
hérdt pd min selvtillid”.

MISTEDE SINE FOR/LDRE

En anden ting, der optager ham, er den
athangighed, man har af sine naermeste,
nar vi taler epilepsi.

Noget han har meerket pd egen krop, da
han inden for en ganske kort arreekke
mistede bade sin mor, far og bedstefor-
eeldre. Alle var de mennesker, som hjalp

og stottede ham meget, og som han reelt
var dybt afheengig af: “Det var enormt
hérdt ikke at have noget familie mere;
jeg var vant til at mor, og efterfolgende
far, var med til kontrollerne og var der til
at snakke med bagefter. For mig er fami-
lien altid det taetteste, og man ved bare,
at de vil dig det bedste. Og nar man ikke
har dem mere, og man ved, at hvis der
skulle ske noget, s& er der bare ingen til
at tage vare pa dig! Man er helt alene og

|

ma klare sig selv. Dét er skreemmende

Casper fremheever et eksempel, hvor
han savnede sine parerende: “Jeg har
provet omkring tolv forskellige preepara-
ter i forskellige kombinationer med hin-
anden. Og nogle gange har bivirknin-
gerne bare veeret ulidelige, selvom de
som oftest gik over igen. Senest startede
jeg op iet nyt preeparat, hvor jeg blev ag-
gressiv pa en made, hvor jeg slet ikke
kunne kende mig selv, og jeg havde
sveert ved at blive enig med leegen om,
hvad der skulle ske — for jeg ville bare ud
af de piller igen, og
det synes legen
ikke var en god
idé. Men jeg syn-
tes, at jeg mistede
kontrollen pa en
anden made end
ved anfald. Og i
den situation sav-
nede jeg min familie utroligt meget,
bade som stotte og som nogen man
kunne tale med om, hvordan man havde
det”.

UDDANNELSE

Men Casper kom videre og synes selv, at
han i dag har en dagligdag uden angst;
noget, han tilskriver, at der er kommet
langt bedre styr pa krampeanfaldene,
som han ikke har haft nogen af i over fire
ar.

De kognitive problemer dgjer han dog
noget med: “Jeg synes, at det er irrite-
rende at have hukommelsesproblemer;
men ma jo bare leve med, at jeg fik den
”gevinst” med oven i epilepsien og me-
dicineringen”.

"Nu har jeg indrettet mig sadan,
at jeg godt kan give den gas i

de uger, hvor jeg har mentalt
overskud”

PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

Uddannelsesmeessigt har Casper provet
lidt af hvert, og han har rejst meget rundt
og boet i forskellige lande. Han har sogt
til greensen af, hvad han kunne, og har
altid haft dremmen om at leve livet i
overhalingsbanen.

Men her ma han erfare, at epilepsien gi-
ver nogle begreensninger: “Jeg ville jo
gerne ha” veeret karrieremenneske og
det kan aergre mig meget, at jeg ikke kan
det samme som alle andre. Det er mega-
ov! Teenk, hvis man kunne holde til at
arbejde 60-70 timer om ugen og tjene en
masse penge. Men det kan jeg bare ikke
holde til, uden at det pévirker min epi-
lepsi og jeg bliver stresset.

Heldigvis har livet jo andet at byde pa,
og nu har jeg indrettet mig sadan, at jeg
godt kan give den gas i de uger, hvor jeg
har mentalt overskud, mens jeg i andre
uger tager den mere med ro. Jeg tror det
skyldes, at jeg har leert mig selv bedre at
kende med alderen. ”

Forude venter en ud-
dannelse, som han
gleeder sig til at kom-
me i gang med — men
ogsd er noget, han
har tenkt over: "Nu
skal jeg sa i gang med
en uddannelse, hvor
jeg ved jeg vil mgde mennesker, som har
epilepsi. Og det har da sat nogle tanker i
gang om, hvordan jeg skal tackle den si-
tuation. Men jeg synes selv jeg er meget
kompetent til at tackle anfald; og at jeg
jo godt ved, at vi alle er forskellige — sa
jeg vil ikke stoppe mine egne oplevelser
ned i halsen pa dem, jeg kommer til at
made”.

Casper er landet et godt sted og han er
lykkelig; dremmelaerepladsen venter
forude - og foraret bragte ogsé en ny kee-
reste med sig.

Séa solen skinner, selvom det indimellem
har veeret morkt pd vejen frem mod ly-
set.
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TEMA:
PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

Rédgiverne i Danske Epilepsiforening
har veeret pa sygehusbeseg i Aarhus,
naermere bestemt Aarhus Universitets-
hospitals Epilepsiambulatorium i Ner-
rebrogade.

Her fik personalet informationer om
Dansk Epilepsiforening, ligesom vores
radgivere fik fortalt om brugen af
AmbuFlex — en ny form for ambulant
kontakt med hospitalet, som gennem
snart to ar har veeret et tilbud til hoved-
parten af afdelingens epilepsipatienter.

Pa Aarhus Universitetshospitals Epi-
lepsiambulatorium kommer patienter-
ne nemlig kun til kontrol, nar de selv
har behov for det. Systemet hedder
AmbuFlex og bestér af et spergeskema,
hvor patienterne kan krydse af, hvor-
dan de har det, og om de gnsker at
komme til kontrol eller blive ringet op.

De skal bl.a. svare pa spergsmal om
anfald, bivirkninger og trivsel, belast-
ning i forhold til arbejde, sevn, kon-
centration, hukommelse, veegt, spise-
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Af Lotte Hillebrandt - lotteh@epilepsiforeningen.dk

| AARHUS ER DET PATIENTER

trang og humer. Derudover skal de
vaelge mellem, om de selv vil ringe,
hvis de far behov for konsultation, om
de vil ringes op, eller om de vil have en
tid.

"Hvis jeg kan se, at patienten ensker at
blive ringet op og har svaret, at f.eks.
angst, tristhed eller seksuelle proble-
mer er noget, der fylder, sa sporger jeg:
”Er det noget, du vil drefte? "“Tidligere
var det ikke altid, at patienterne selv
kom ind pa de ting. Spergeskemaerne
gor det legalt at tage hul pa sveere em-
ner, ” forteeller Lene Overbeck, der er
en af de tre faste sygeplejersker, der
handterer Ambuflex-skemaerne.

Baggrunden for opstarten af AmbuFlex
var blandt andet, at patienterne havde
en lang og stigende ventetid pa at
komme til i ambulatoriet, samtidig en-
skede man fra afdelingens side at vide-
reudvikle erfaringer med at omleegge
og gennemfore det traditionelle ambu-
latoriebesgg til andre former for kon-
takt, fx email-konsultationer, telefon-
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Sygeplejerske Anette Maller Clausen,
der. héndtere:nﬂ,rpbu'/flex.

konsultationer og  sygeplejefaglige
opfelgninger uden involvering af leege
m.v. Ydermere oplevede man, at ruti-
ne-arskontroller, uden udtalt behov,
ofte blev oplevet som overflodige af
béade patienter og leeger.

I skemaet kan patienten altid bede om
at fa en ambulant tid, hvis han/hun en-
sker det, og sd er der ogsa indlagt en
’stopklods’, sd patienterne mindst
hvert 3. ar vil fa vurderet den fortsatte
behandlingsplan.

"Tidligere skulle patienterne maske
bruge en hel dag pa at komme herind,
bare for at sige, at der ikke var nogle
problemer. Nu kan de komme, hvis de
har brug for det".

”Vi skal som sundhedspersonale ikke
tolke pa, hvor problemerne ligger.” Sa
enkelt forklarer sygeplejerske Birgitte
Hanner en af de veesentlige fordele,
hun ser ved AmbuFlex. “Patienternes
svar bliver brugt til at sortere og visite-
re, og giver i hgjere grad patienterne
indflydelse pa, hvornér de skal til kon-



. PSYKOSOCIALE KONSEKVENSER

ET FLEKSIBELT BEHANDLINGSTILBUD I REGION MIDTJYLLAND

trol. Ideen er, at patienten selv er med
til at vurdere behovet for kontakt.
"Systemet er dejligt overskueligt. Jeg
kan ved hjelp af farvekoderne red, gul
og gron se, hvordan jeg skal handle,
siger Birgitte Hanner og uddyber:
"Gron betyder, at patienten ikke beder
om opfelgende kontakt, og patientens
svar giver heller ikke anledning til, at vi
skal tage kontakt. Er farven gul, bety-
der det, at vi skal vurdere, om patien-
ten skal ringes op. Enten pa baggrund
af et svar eller fordi, patienten selv be-
der om det. Malet er at na kontakten
inden for en uge. Er farven red, har pa-
tienten et behov, som vi skal handle pa
med det samme”.

PLADS TIL DE SV/ERE SPORGSMAL

Der er nogle gennemgaende sporgs-
mal i skemaet og desuden plads til at
tilfoje spergsmal, der er relevante for
specifikke patientgrupper. Nogle af
sporgsmalene herer til i den meget
personlige kategori, som Birgitte Han-
ner udtrykker det. Til de personlige,
sveere emner herer blandt andet, om
patienterne oplever manglende lyst til
sex, eller om de har depressive tanker
—herunder maske tanker om selvmord.
Birgitte Hanner oplever, at en del pa-
tienter i forste omgang kan finde det
sveert at se, at de speorgsmal har rele-
vans i forbindelse med deres epilepsi
og behandling.

”Patienterne taenker ofte ikke selv over,
at der kan veere sammenheeng mellem
deres sygdom og andre problemer,
som opstar. Det kan ogsa veere kogni-
tive problemer som koncentrationsbe-
svaer eller folelsen af let at blive aggres-
siv — alt sammen noget, vi kan sporge
ind til ved hjelp af spogeskemaet”,
forklarer Birgitte Hanner. P4 den made
bliver det mere handterbart for bade

patient og hospitalspersonale at kom-
me ind pa problemerne, mener hun.

Ambuflex har veeret i drift siden marts
2012 pa afdelingen i Aarhus, man star-
tede samtidigt op i ambulatoriet i Hol-
stebro og i september 2013 fulgte am-
bulatoriet i Viborg med.

I Aarhus har man vurderet, at omkring
tre fjerdedele af afdelingens epilepsi-
patienter kan have gleede af den fleksi-
ble ambulatorieordning. Enkelte siger
nej tak til tilbuddet og fér i stedet faste
indkaldelser til besgg i ambulatoriet.

Personalet i Aarhus vurderer klart, at
AmbuFlex er med til at skabe bedre
kvalitet ved at fokusere pa de patienter,
der reelt har behov for konsultation.

HVAD SIGER PATIENTERNE?

Patienterne udviser generelt stor til-
fredshed med det
nye system, som ta-
ger hejde for patien-
tens behov og on-
sker. Erfaringen er, at
patienterne foler sig
hort, fordi klinikeren
under konsultatio-
nen — hvis det ud fra
sporgeskemaet  er
blevet vurderet, at
patienten har behov
for en konsultation patienter
— sporger ind til de
konkrete ting, som
patienten selv har
givet udtryk for i sin
besvarelse af sporge-
skemaet.

NE DER STYRER KONTAKTEN

skemaer ud til epilepsipatienter i hele
regionen. Svarprocenten var 92 pro-
cent. Godt halvdelen af patienterne
bad selv om en opfelgende kontakt
med hospitalet eller hospitalet sken-
nede, at der var behov for at kontakte
patienten. De gvrige patienter tilken-
degav, at der ikke var brug for kontakt i
denne omgang,.

FREMTID

Man kan habe, at de opsamlede data
fra AmbuFlex kan veere med til at be-
lyse nogle af de mange psykosociale
problemstillinger, vi ofte herer om i
Dansk Epilepsiforenings radgivning?
Og pa sigt komme andre til gavn?

Dansk Epilepsiforening horer gerne fra
vores medlemmer om deres erfaringer
med AmbuFlex.

FAKTA OM AMBUFLEX

AmbuFlex er et web-baseret system, som anvender Patient
Rapporterede Oplysninger (PRO) i klinikken. Patienten ind-
drages aktivt i det ambulante kontrolforlah ved at besvare
spergeskemaer.

AmhbuFlex skaber overhlik over patientens samlede forlah.

Det overordnede formal med AmbuFlex er:
o At skabe fleksible ambulante forleb for kroniske

o At give mulighed for konsultation ved behov

o At udnytte ressourcerne bedst og bruge dem, hvor
behovet er storst

o At gere patienten til en aktiv medspiller i sin
behandling

o Atindsamle data til kvalitetsudvikling og forskning

AmbuFlex er udviklet af Overlege Niels Henrik Hjellund,
VestKronik, Hospitalsenheden Vest.

Las mere om Ambuflex-systemet pa www.ambuflex.dk

Der var ved en op-
gorelse 1. maj 2014
sendt 4.281 sperge-
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SEMINAR:

DET GODE LIV MED EPILEPSI
- INPUT TIL DIN HVERDAG

Kom med pa en hyggelig og l®rerig weekend og med ligesindede

fra hele landet.

Weekendseminaret er malrettet
voksne med epilepsi. Det arran-
geres af Dansk Epilepsiforening

Kreds Kgbenhavn; men medlem-

mer fra hele landet er velkomne.

Dato: Fredag den 5. september
til sondag den 7. september.

Stedet: Kolonien Hajberghus
(Lille Hojberghus), Blabeervej 16,
Ordrup Strand, 4540 Farevejle.

Du behgover faktisk kun at tage
toget til Kebenhavns Hoved-
banegard. Der vil kere bus fra
Kgbenhavn til og fra stedet.

3

Deltagerpris: 600 kr.

Program og tilmelding
Seminaret indeholder oplaeg,
gruppearbejde og socialt samveer.

Neermere oplysninger, program
og tilmelding hos Kredsformand
Jesper Rosenvinge Austad,
Ragnhildgade 76, 3.tv., 2100
Kebenhavn @.TIf. 39 29 24 91
eller e-mail:
jesper.r.austad@kabelnettet.dk

Tilmelding:
Inden 1. juli 2014 og efter
"forst-til-melle" - princippet.

e R e S
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EN HJZELPENDE HAND, VI @ BRUGER MED OMTANKE...

Dansk Epilepsiforening planleegger, i
den kommende tid, at ringe rundt til de
sidste knap 1.000 medlemmer, vi ikke
har ringet til endnu, for at here, om de vil
bidrage med stette ud over deres med-
lemsskab.

Vi sperger pant om yderligere stotte til
at fortseette med nogle af de aktiviteter,
vi ved, mange har brug for. Det kan ek-
sempelvis veere foreningens radgivning.

Dansk Epilepsiforenings rddgivnings-
funktion bestar af en socialradgiver og
en sygeplejerske, som éarligt involveres i
mere end 1.000 radgivningsforleb.

Vi ved, at radgivningen er et kernetilbud
i foreningen. Derfor vil de bidrag, vi far
ind, ga til at sikre den fortsatte drift af
foreningens radgivningsfunktion.

Vi fortseetter i denne kampagne vort
gode samarbejde med Telehandelshu-
set. Telehandelshuset er en af landets
forende socialokonomiske virksomhe-
der, der bade beskeeftiger og uddanner
mennesker med synshandicap inden
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for telemarketing og kundeservice. Virk-
somhedens direktor, Connie Hasemann,
modtog i maj 2013 ‘Erhvervslivets No-
belpris’for evnen til bade at drive en for-
retning samt tage et stort socialt ansvar.

Telehandelshuset har et steerkt socialt
engagement og meget konkurrencedyg-
tige priser, og vi har derfor stor tillid til,
at deres ekspertise igen kan lofte denne
opgave til gleede for vores arbejde.

Pa hjemmesiden kan du se navnene pa
de medarbejdere fra Telehandelshuset,
der foretager telefonopkaldene. Lees
mere om Telehandelshuset pa
www.telehandelshuset.dk

Dansk Epilepsiforening haber pa, at du
tager godt imod opkaldet, hvis du er
blandt dem, vi ringer til.

Ver opmerksom pd, at nar du stetter
velgerende formal, som Dansk Epilep-
siforening, kan du treekke hele belobet
fra i skat. Du far dog ikke fradrag for den
forste krone og det maksimale belgb er

14.500 kr. Da det er Dansk Epilepsifor-
ening, der skal sende oplysningerne til
SKAT, skal du huske at oplyse os dit cpr.
nr., nar du stetter os.

Hvis du ikke bliver kontaktet af os te-
lefonisk i denne omgang, men alligevel
har lyst til at stotte Dansk Epilepsifor-
ening yderligere, kan du i stedet bruge
den orange knap ”Bliv medlem eller
stot” gverst pa www.epilepsiforeningen.
dk, eller du kan lave en overforsel til
vores bankkonto i Nordea pa registre-
ringsnummer: 2206 og kontonummer:
8055605875 (husk at skrive “gave”i be-
meerkningsfeltet). Hvis du vil opna skat-
tefradrag for dit bidrag, oplys da dit cpr.
nr. i samme felt, ndr du overferer pen-
gene.

Du kan naturligvis ogsa ringe til Lands-
kontoret, pa tlf. 66 11 90 91, og lave en

aftale om et gavebidrag.

Per Olesen, direktor
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Psykologisk

Paedagogisk

Som medlem af Dansk Epilepsiforening kan du leje
foreningens campingvogn, som stér pa den handicap-

venlige campingplads ved Besere Strand Feriepark.
Bgrneskolen Filadelfia

Campingpladsen blev af den norske avis VG karet som er et landsdaekkende kompetencecenter for epilepsi

nordens bedste. Nedenfor kan du se, hvad det koster Vi udreder bgrn, unge og voksne med kognitive og

psykosociale vanskeligheder i forbindelse med
epilepsi

at leje den.

Periode Pris pr. dag:

Forar 28. marts - 31. maj 300 kr.
Sommer* 1.juni - 31. august 400 kr.
Efterar 1. september - 19. oktober 300 k.
Herudover afregnes el efter forbrug.

Vi r@dgiver patienter, prgrende og offentlige
instanser

Vi har et teet samarbejde med Epilepsihospitalet og
holder vi os herved opdateret i vor viden om epilepsi,
behandlingsmuligheder og de psykosociale

, ‘ . ‘ vanskeligheder, som ofte knytter sig til epilepsi.

* I ugerne 27 - 32 udlejes campingvognen kun pd ugebasis
Du kan se mere om campingvognen pa foreningens Vores opgave er at medvirke til, at mennesker med
epilepsi far de optimale livsbetingelser, der hvor de

hjemmeside, hvor du ogsa kan se, hvornar du kan leje
bor og lever

campingvognen. @nsker du at leje campingvognen,
skal du kontakte Ann Britt pa tlf. 66 11 90 91 eller via

mail: ann@epilepsiforeningen.dk. www.filadelfia.dk | www.boerneskolen.dk | www.raad-om-epilepsi.dk

send en SMS
med teksten EPI til 1919

Dansk Epilepsiforening &
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NYT FRA FORENINGEN

GRATIS

ADVOKATRADGIVNING

OM ARV 0G SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen
tilbyder medlemmer af Dansk
Epilepsiforening gratis rad-
givning om de generelle reg-
ler for arv og skifte; herunder
0gsd vejledning til hvordan
man rent praktisk opretter
et testamente. Hvis hun skal
hjeelpe med at oprette et te-
stamente, vil denne ydelse
veere forbundet med egenbe-
taling.

Hun har telefontid for med-
lemmer af Dansk Epilepsifor-
ening hver onsdag kl. 15.30
- 17.00 pa telefonnummer 76
60 23 40.

Derudover kan
Ellen Marie treeffes pa
emsl(dtellusadvokater.dk
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Af Per Olesen; per(@epilepsiforeningen.dk

Sebastian ramte semmet pa hovedet,
da hani 1978 sang ovennaevnte strofe,
som signalerer feellesskab og den be-
tydning, vi har for hinanden. Sangen
blev et stort hit, og budskabet rummer
er en af de kerneveerdier, Dansk Epi-
lepsiforening bygger pa.

I foreningen kan man mede andre,
som forstar de mange, forskellige be-
hov, man kan have, nar man selv har
epilepsi, eller er parerende til nogen,
der har epilepsi. Og man kan, neesten
med garanti, finde nogen, som forstar,
at man kan veere sarbar og har brug
for en stottende hdnd og et lyttende
ore.

Foreningen har til det formdl blandt
andet en reekke netveerk rundt i lan-
det; og netveerksdelen er i fuld flor i
disse ar, hvor mulighederne for at fin-
de ligesindede aldrig har vaeret storre;
savel virtuelt som fysisk.

"DU ER IKKE ...

Et eksempel pa det sidste finder vi i
kalenderen pad hjemmesiden under
folgende tekst:

“Kender duandre voksne med epilepsi?
Bliverparerendepavirketafdinsygdom?
Vi har en netveerkscafe for voksne med
epilepsi - parerende er ogsa velkomne.
Det er et forum, hvor vi i afslappede
rammer har mulighed for at udveksle
erfaringer — gode som darlige. Hvis du
kan leere noget af andre, sa er det kun
godt - og kan de leere af dig, er det vel

|

ikke sd ringe....”!

Det er Kreds Sydvestjylland, der leeg-
ger navn til netveerket, der meodes
med jeevne mellemrum pa Vindrosen i
Esbjerg. Kredsformand Marianne
Moller forteeller om baggrunden: “Jeg
har veeret aktiv i kredsen gennem
mange ar, og det har nok altid veeret
lidt sveert at fa etableret og drevet net-
vaerksgrupper. Det kreever nogle

MIT BARNEBARN HAR EPILEPSI

—temadag for bedsteforzeldre til bern med epilepsi

Fa informationer om epilepsi og mgd andre bedsteforeeldre i

samme situation.

Temadagen afvikles den 6. september 2014 kl. 10.00 - 16.00 pa

Landskontoret i Odense.

Pris: Kr. 250 pr. person (kan sgges hos kommunen).

Se mere pad www.epilepsiforeningen.dk/kurser - spgrgsmal kan
rettes til Yvonne Sommerlund, yvonne(@epilepsiforeningen.dk

eller tlf. 66 11 90 91.




e ALENE

ildsjeele. Og her er vijo athengig af, at

man har overskud — det har man ikke
altid, nar man har epilepsi. Men plud-
selig en dag blev bestyrelsen kontak-
tet af et medlem, som savnede nogle
netveerksaktiviteter — og han ville
gerne veere ansvarlig for at koordinere
det. Her bed vi straks til bolle, og nu er
netveerket vokset paent — det omfatter
i gjeblikket mellem 10-15 voksne, som
modes med jeevne mellemrum”.

FALLES AKTIVITETER

Marianne er glad for at netvaerket fin-
des, for hun ved, at det deekker et be-
hov: “Mange finder jo netveerk via
nettet i dag. Men nogle har ogsa be-
hov for at medes i levende live — hvis
man kan sige det sadan. Og netveaerket
har ogsa vaeret med til at planleegge
feelles sociale aktiviteter, som giver et
andet indhold i en dagligdag. Og som
ikke nedvendigvis drejer sig om at

tale om epilepsi; men bare om at veere
sammen med andre”.

Men er det altid nemt at drive et net-
veerk, hvor man maske kan veere me-
get forskellige og have forskellige be-
hov? Marianne har teenkt over den
problemstilling: “Det er ikke noget, vi
har oplevet endnu; netveerket er abent
for alle — men jeg er da godt klar over,
at der kan opsta situationer, hvor det
kan blive sveert at samles om alt. Men
sd md vi lese det; man kan na langt
ved at tale sammen og anerkende hin-
andens forskellige behov. Jeg tror, at
det er vigtigt, at alle kommer til orde
og foler, at de far noget med hjem”.

Bestyrelsen i kredsen har fra starten
besluttet, at den gerne vil understotte
netveaerket med et tilskud til udgifter-
ne, som er forbundet hermed. En be-
skeden udgift, nar man ser pa gevin-
sterne, synes Marianne: “Vi betaler

lidt kaffe og bred, og man kan jo lane
lokaler billigt eller gratis mange ste-
der, hvis det er nodvendigt. Vi holder
til i det lokale frivilligcenter; det fun-
gerer fint”.

DANMARKS FEDESTE

DANMARKS FEDESTE SOMMERLEJR FOREGAR IGEN 1 AR | UGE 29 PA
SKOVGAARDEN | MIDDELFART. HVIS DU IKKE ALLEREDE HAR TILMELDT
DIG, SA SKYND DIG AT FA DET GJORT.

Ankomst lerdag den 12. juli kl. 16.00 og afrejse
fredag den 18. juli efter eftermiddagskaffen.

Prisen, som inkluderer al forplejning og ind-
kvartering, er for deltagere under 18 ar kr. 700

gratis.

SOMMERLEJR

og over 18 ar kr. 850. Born under 3 ar deltager

Kontakt Lone Nerager Kristensen pa
lone.noerager.email@private.dk.
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DANSK EPILEPSISELSKABS FORARSMADE

Dansk Epilepsiforening har deltaget i Dansk Epilepsisel-
skabs forarsmede ved repreesentation af faglig konsulent og
sygeplejerske Lotte Hillebrandt og direkter Per Olesen.

SYGEHUSBESAG | AARHUS

Der har veeret afviklet et sygehusbesgg i Aarhus, hvor for-
eningens to radgivere medte fagfolk og fik lejlighed til at
preesentere foreningen. Besgget var et af sygeplejerske, Lot-
te Hillebrandt, og socialradgiver, Helle Obels besgg rundt til
en rackke af landets hospitaler for at udveksle erfaringer og
styrke kendskabet til Epilepsiforeningen hos behandlere.

HORINGSSVAR OM MALEPUNKTER

Dansk Epilepsiforening har afgivet et heringsvar vedreren-
de Sundhedsstyrelsens forslag til malepunkter for private
neurologiske behandlingssteder; et forslag, foreningen ikke
er begejstret for — naermest lidt forundret over. Horingssva-
ret kan laeses i sin fulde leengde pa foreningens hjemmeside.

VOKSENKURSUS PA SJ/ELLAND

Kreds Vestsjeelland har afviklet et voksenkursus pa vandre-
hjemmet i Fredericia. Det blev en weekend fyldt med inspi-
rerende opleeg og snak pd kryds og tveers mellem deltagerne
om livet med epilepsi.

FOLKETINGSSAMRAD OM CHAUFFORER

Den 24. april blev der afholdt dben samrad i Folketingets
retsudvalg omkring situationen for chaufferer med epilepsi
og Gruppe 2 korekort (stort kerekort), Man kan here hele
samradet og leese om det pa foreningens hjemmeside.

NY MAL 0G STRATEGIPLAN 2014-2016

I foreningen har der veeret afholdt hovedbestyrelsesmade,
hvor en enig hovedbestyrelse lagde skinnerne for de kom-
mende to ars indsatsomrader i Dansk Epilepsiforening. For-
slaget blev fremlagt pa det netop overstdede landsmede til
debat og vedtagelse, og vil kunne findes pa foreningens
hjemmeside

MODE MED L/GER 06 SYGEPLEJERSKER

Dansk Epilepsiforening har afholdt mader med Epilepsiho-
spitalets leegegruppe og Region Sjeellands paediatriske neu-
rosygeplejersker for at informere dem om foreningens til-
bud.
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KONFERENCE OM FLERE ARBEJDSPLADSER

Socialradgiver Helle Obel har deltaget i opstartskonference
for Carsten Koch-udvalget, som skal tilretteleegge den akti-
ve beskeeftigelsesindsats for borgere med serlige behow.
Deltagerne pé konferencen gav bidrag og inspiration til ud-
valgets arbejde med anbefalinger til beskeeftigelsesindsat-
sen.

EN MILLION TIL FORSKNING

Dansk Epilepsiforening har afholdt Landsmede i weeken-
den 10. — 11. maj; her droftede man de kommende ars ind-
satser og igangsatte en stribe aktiviteter i tilknytning til
dette. Derudover blev der uddelt neesten en million kroner
til tre forskningsprojekter (der folger en mere udferlig re-
portage fra landsmedet i det kommende nummer af Epilepsi
2014/3)

VALENTINS DAG 0G PURPLE DAY

F& Facebook har vi markeret de to epilepsidage Valentins
dag, den 14. februar, og Purple day, den 26. marts. Pa Purple
Day — den lilla epilepsidag — gjorde vi verden lidt mere lilla
ved at pakke landskontoret ind i lilla duge.

TO NYE EPILEPSIFILM

”450.000 danskere far pa et tidspunkt et epileptisk anfald”,
sadan starter en ny praesentationsfilm om Epilepsiforenin-
gen, der slutter med: “Der er én epilepsiforening for dem
alle: Dansk Epilepsiforening”. I april var der optagelser i et
gront studie i Odense, og nu er den feerdig. Det samme er en
lille film, hvor en voksen forteeller, hvordan han har oplevet
det at have epilepsi. Begge film kan ses pa hjemmesiden.

EN AF FORENINGENS STORE AKTIVITETER

- Ho lejren — blev afviklet den 4. - 6. april og var igen i dr en
stor succes med masser af deltagere og glade smil.



RX900-2 Modtager

Alarmerende tryghed “==s=

- Nu med endnu mere.sikkerhed

® To-vejs kommunikation

Tryghed er altafggrende for mennesker med
epilepsi, for deres plejepersonale og for deres
pargrende.

Knop Elektronik i Struer har udviklet
epilepsi/krampealarmen EPI-900 for at skabe

den stgrst mulige sikkerhed for epilepsipatienter.

EPI-900 har indbygget verdens mindste
rystefgler og kan bruges i alle typer senge.

Den "sladrer” med det samme ved

kramper og forhgjet bevaegelsesaktivitet.

Den er nem at installere
og kan tages med overalt.

Med EPI-900 er epilepsipatienter
aldrig alene.

www.knop.dk

KNOP

Fabriksvej 20

DK - 7600 Struer

TIf. +45 9784 0444
Mail: knop@knop.dk

) {

Epi-Care® free epilepsialarm

- sikreste Igsning ved krampeanfald.

Tryghed dggnet rundt

Ny armbdndsalarm giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses. Epi-Care
free kan anvendes dggnet rundt. Enkelt
og bekvem. Ingen indstillinger, nem at
bruge, fas til brug indendgrs eller som
mobil.

Klinisk testet

Epi-Care ® free epilepsialarm er afprgvet
i en stor, uafhaengig hospitalstest.
Testen viser, at alarmen med stor
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald
b&de under sgvn og i vagne timer.

Lees om den Kkliniske test pd vores
hjemmeside, og se video om brug af
alarmen.

/

o
Danish ‘p\/@ Care
Technology ApS
Energivej 3, 4180 Sorg
Telefon 5850 0565
www.danishcare.dk
info@danishcare.dk

HUSK!

at du kan betale dit
kontingent via NETS
(tidligere PBS). Se mere
pa vores hjemmeside.

Nordeo!‘
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LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Lotte startede i Dansk Epilepsifor-
ening den 1. marts 2011. Forud for det
har hun arbejdet pa epilepsiomradet
gennem mere end tyve ar. Forst

som sygeplejerske pa Filadelfia,

og dernast som faglig konsulent i
Videnscenter om Epilepsi.

HELLE OBEL

socialradgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Helle startede i Dansk Epilepsifor-
ening den 1. marts 2013. Forud for det
har hun har arbejdet pa handicap-
omradet i Odense kommune gennem
mere end tyve ar.

Du kan enten ringe eller maile til
foreningens radgivere pa:

Tif.:66 11 90 91

Tirsdag kL. 09.00 —14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt k. 14.00 —18.00
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RADGIVERRAPPURT

RADGIVERRAPPORTEN FRA 2013 ER NU

FARDIG. DET ER DEN 13. [ RAKKEN
0G TENDENSEN ER KLAR
- EFTERSPORGSLEN AF RADGIVNING ER

cL0¢

STIGENDE!

Af Helle Obel, socialrédgiver; helleobel@epilepsiforeningen.dk
og Lotte Hillebrandt, sygeplejerske og faglig konsulent; lotteh@epilepsiforeningen.dk

Samlet set er antallet af henvendelser
til radgiverne i 2013 steget til mere
end 1000. Der er hermed en markant
stigning i antallet af henvendelser. For
sygeplejerskens vedkommende er der
tale om en stigning pa 54% og for so-
cialradgiverens vedkommende er stig-
ningen pa 19%. Antallet af henven-
delser fordeler sig nogenlunde ligeligt
mellem sygeplejersken og socialradgi-
veren.

Rédgivningen er anonym, men vi re-
gistrerer, hvad henvendelsen drejer sig
om samt andre udvalgte, faktiske op-
lysninger. Det gor vi for at kunne ud-
arbejde den arlige rapport, der blandt
andet dokumenterer medlemmernes
behov for radgivning og for at fa over-
blik over de tendenser, der viser sig pa
omrddet.

Med stigningen i antallet af henven-
delser, er det vores fornemmelse, at
savel medlemmerne som de offentlige
instanser i stadigt stigende omfang gor
brug af frivillige tilbud.

Samtidig far vi en hel del henvendel-
ser i radgivningen fra fagpersoner fra
forskellige omrader, hvor man arbejder
med epilepsi.

HENVENDELSER TIL

SOCIALRADGIVEREN

Henvendelserne til  socialradgive-
ren er mangeartede og gar fra lettere,
konkrete sporgsmal til rddgivning i
sager, der har meget vidtreekken-
de konsekvenser for medlemmet.

Det drejer sig typisk om felgende pro-
blematikker:

e Medlemmet mangler viden om rele-
vant lovgivning

e Medlemmet mangler oplysninger
fra offentlig myndighed om mulig-
heder i lovgivningen

® Medlemmet har sveert ved at over-
skue egen situation, det kan veere
praktisk eller gkonomisk

e Medlemmet har sveert ved at navi-
gere i det offentlige system

® Medlemmet foler sig magteslos
overfor “systemet”

Lovgivningen er omfattende - og ofte
kompliceret - og det kan veere betryg-
gende for et mode at veere orienteret
om, hvad lovgivningen rummer af mu-
ligheder og begreensninger, hvis ikke
den offentlige myndighed har oplyst
om det.

Mange foler sig magteslose, nar de er
afheengige af det offentlige system.
Det geelder de foraeldre, der eksem-
pelvis har sveert ved at fa hverdagen
med et barn med epilepsi til at haenge
sammen, hvis de tillige skal passe fuld-
tidsarbejde og samtidig have overskud
til de ekstra opgaver, der folger med
at have et barn med epilepsi. Der kan
veere behov for aflastning eller kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste
og i visse tilfeelde begge dele, hvis
hverdagen skal fungere.

Det er dog ikke altid nemt. Et eksempel
herpa sa vi, da en foraelder oplevede at



blive medt med krav om foraeldreevne-
undersggelse i forbindelse med ansog-
ning om aflastning. En sddan mang-
lende forstaelse for familiens situation,
og hvordan epilepsien pavirker hele
familien, kan fere til en udpreeget fo-
lelse af magtesloshed.

Ogsa andre situationer kan fore til den
folelse; eksempelvis hvis man som
voksen med epilepsi ikke leengere har
ressourcerne til samme indsats pa sin
arbejdsplads som hidtil, og man sa ma
konstatere, at vejen til et fleksjob pa
sin hidtidige arbejdsplads er lang og
kringlet; om overhovedet mulig.

@konomisk usikkerhed gor det sveert
at overskue egen situation, og det er
desveerre hverdagen for mange med-
lemmer. Ikke mindst konsekvenserne
af de reformer, der i lind strom ved-
tages i disse ar, skaber usikkerhed for
medlemmerne.

F ;: I}a;é)dl

socialradgiver
[ f

HENVENDELSER TIL SYGEPLEJERSKEN

Henvendelserne til sygeplejersken
speender ligeledes meget vidt. Noget
af det, der fylder meget og som kan

veere en barrierer for at mestre et liv

med epilepsi, er:

e Manglende viden om epilepsiens
individuelle forhold.

e Manglende viden hos behandlere
om, hvad der kan geres i forhold til
epilepsipatientens behov.

* Manglende tid/rum/ressourcer,
hvilket iseer kan veere et problem,
nar et liv med epilepsi har pavirket
den kognitive funktion. Mange har
langt imellem de fysiske m@der med
behandlere og har ofte sveert ved at
fa kontakt pa telefon/mail vedre-
rende problemstillinger/behov, som
opstar i dagligdagen.

e Forskellige oplevelser af det be-
handlingstilbud, der “herer med”
i forbindelse med det at fa konsta-
teret epilepsi. Der er en betydelig
variation 1 det, medlemmerne til-

NYT REDSKAB TIL ANFALDSOBSERVATION

Center for Kliniske Retningslinjer har udgivet et saet
“Retningslinjer for struktureret anfaldsobservation af
epileptiske og non-epileptiske anfald”.

Formalet med retningslinjerne er at strukturere
observation af epilepsisuspekte anfald hos en bred
patientmalgruppe for at sikre det optimale grundlag for
det videre udrednings-, diagnosticerings- og behand-
lingsforlgb.

I N\ FRA RADGIVNINGEN

bydes af information og vejledning
omkring sygdommen; noget som
for de fleste er forudsaetningen for
at kunne mestre epilepsien. For
nogen er “tilbuddet” blot en recept,
for andre bestar behandlingstilbud-
det af en grundig, planlagt informa-
tions- og opfelgningsindsats med
inddragelse af netveerk.

e Der kan veere mangel pa sammen-
heeng mellem specialafdelingerne
pa sygehusene for de, der fejler an-
det end “bare” epilepsi. Her kan det
veere rigtigt sveert at veere sin egen
koordinator mellem specialfdelin-
gerne pa sygehusene, som ikke
automatisk taler sammen.

e Mange kender ikke reglerne om frit
sygehusvalg. Det er et problem, hvis
man som patient ikke automatisk
henvises videre til en mere specia-
liseret behandling, nar behovet er
der.

For Dansk Epilepsiforening er det vig-
tigt at sikre den forngdne kvalitet i den
radgivning, vi tilbyder medlemmerne.
Det betyder ogsa, at radgiverne ofte
bruger meget tid pa udredning af pro-
blemstillingerne.

Derfor er det ogsa vigtigt for Dansk
Epilepsiforenings radgivere at kunne
henvise videre til de offentlige instan-
ser pad omradet, som kan supplere den
radgivning, foreningen tilbyder. Her vil
vi i seerlig grad pege pa: Specialradgiv-
ning om Epilepsi, Barneskolen pa Fila-
delfia, VISO/Socialstyrelsen og endelig
DUKH.

Man kan leese arets raddgiverrapport pa
hjemmesiden.

Retningslinjerne bestar blandt andet af tre anbefalinger
og en tjekliste til anfaldsobservation og er udarbejdet

af tre epilepsisygeplejersker fra Epilepsihospitalet

Filadelfia.

Se mere pa www.kliniskeretningslinjer.dk
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NYT FRA RADGIVNIN GEN -

DU KAN FA KONSULENTRADGIVNING H

SPECIALRf\DQIVNINGEN ER LANDETS ENESTE OFFENTLIGT FINANCIEREDE SOCIALFAGLIGE RADGIVNINGS-
FUNKTION PA EPILEPSIOMRADET. TRE SOCIALFAGLIGE KONSULENTER YDER RADGIVNING TIL ALLE BORGERE,
DER ER BERORT AF EPILEPSI SAMT TIL OFFENTLIGE INSTANSER.

Af Helle Obel, socialradgiver; helleobel@epilepsiforeningen.dk

Hvis man ankommer til Epilepsihospi-
talet Filadelfia i Dianalund med bus-
sen, holder den lige ud for administra-
tionsbygningen. Hvis man fortseetter
langs med administrationsbygningen,
er den neeste bygning et gammelt, gul-
malet hus. Oppe un-
der taget har Spe-
cialrdadgivning  om
Epilepsi til huse.
Specialradgivning
om Epilepsi har eksi-
steret i mange ar,
forst som en del af
Epilepsihospitalet og efterfolgende
som et landsdaekkende radgivningstil-
bud. Specialrddgivningen har tre so-
cialfaglige konsulenter ansat, som yder
rddgivning til alle med epilepsi, pare-
rende og professionelle. Den ene af
konsulenterne er Brian Langeskov,
som jeg i dag har inviteret pa besog pa
Landskontoret, s han kan forteelle lee-
serne af Dansk Epilepsiforenings med-
lemsblad om Specialrddgivningens ar-
bejde og tilbud til dem, der er berort af
epilepsi - enten personligt eller profes-
sionelt.

Brian forteeller: ”Vi arbejder pa at ud-
brede kendskabet til radgivningsfunk-
tionen, blandt andet ved, som noget
nyt, at afleegge sygehusbeseg rundt om
i landet, ved oplysning til jobcentre i
kommunerne samt ved informations-
materiale”.

KONSULENTERNES ARBEJDSFORDELING

Brian forteeller, at de socialfaglige kon-
sulenters arbejde er fordelt sddan, at én
konsulent varetager berneomradet, en
anden ungeomradet og den tredje ar-
bejder pa voksenomradet.

Den socialfaglige konsulent pa berne-
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“Vii foretager en vurdering af, hvor
realistisk det er, at borgeren er

berettiget til en ydelse”

omradet har &ben radgivning pa ho-
spitalets berneafdeling én gang om
ugen, hvor foreeldre kan komme og
tale med konsulenten.
Man kan ogsa kontakte konsulenten
telefonisk eller via mail og fa svar pa
sine  spergsmal,
hvis man ikke er
indlagt med bar-
net. Pa voksenaf-
delingen holder
konsulenten  én
gang om mane-
den kursus for
indlagte patienter vedrerende psyko-
sociale konsekvenser af epilepsi. Pa-
tienterne far svar pa konkrete proble-
forhold

vedregrende rejseforsikring, ulykkesfor-

matikker, eksempelvis
sikring, medicintilskud og andre prak-
tiske forhold.

Alle konsulenter deltager i konferencer
vedrgrende patienter indlagt pa hospi-
talet, ligesom de er med i visitationen
til psykosociale forleb, rehabiliterings-
forleb samt psykoterapeutiske forlgb
pa hospitalet. Her seetter de socialfag-
lige konsulenter fokus pa det sociale

aspekt ved epilepsien og bidrager pa
den madde til den tvaerfaglige indsats.

KONSULENTERNE SAMARBEJDER MED
KOMMUNERNE

De socialfaglige konsulenter fungerer
som konsulenter i forhold til kommu-
nen med radgivning og meder; eksem-
pelvis med jobcenter og maske UU-
vejleder efter psykosocialt
udredningsforleb eller rehabiliterings-
forleb, hvor viden viderebringes og alle
relevante parter i sagen far samme op-
lysninger.

“Vi deltager i mgder med kommuner,
hvis kommunerne gnsker det, da det
netop er et af vores hovedformal, hvis
kommunerne har behov for det”, siger
Brian.

“Vi har altsd en konsulentfunktion
ogsé i forhold til blandet andet kom-
muner og er pa den made en “uvildig”
radgivningsfunktion og fungerer ikke
advokat.
kommer mange gange i konflikt med

som borgerens Borgerne

kommunen over trufne afggrelser og
onsker maske en “second opinion”hos

SPECIALRADGIVNING

FILADELFIA OM EPILEPSI

epilepsi.

radgivere pd telefon 58 27 10 31

e-mail: soe@filadelfia.dk.

www.raad-om-epilepsi.dk

(mandag-torsdag kl. 10-14) eller p3

«

@

Specialrddgivning om Epilepsi r8dgiver
og vejleder borgere med epilepsi samt
pargrende og professionelle om de sociale
problemstillinger, der kan knytte sig til

Det er gratis for alle at kontakte vores

v




os. Det er imidlertid ikke vores rolle.
Lovgivningen kan man ikke sidde
overherig, men vi foretager en vurde-
ring af, hvor realistisk det er, at borge-
ren er berettiget til en ydelse; hvis vi
vurderer, at kampen er tabt pa forhand,
anbefaler vi ikke borgeren at klage og
bruge sine ressourcer pa det. Vi synes
det er vigtigt, at borgeren i stedet bru-
ger sine ressourcer optimalt pa eksem-

AFSKAFFELSE AF DET
GULE SUNDHEDSKORT
SOM REJSEFORSIKRING.

FRADEN 1. AUGUST 2014 GALDER DET GULE SUNDHEDSKORT IKKE LAENGERE SOM REJ-

pelvis et udredningsforlgb”, forteeller
Brian.

Brian har for leengst spist den mexican-
ske pandekage, jeg har hentet til ham
og har ogsa fortalt meget mere om
psykoterapeutiske forleb, psykosociale
udredningsforlgb samt rehabiliterings-
forleb pa Filadelfia. De tilbud er imid-
lertid et helt kapitel for sig. Dem kan
du here mere om ved henvendelse til

N YT FRA RADGIVNINGEN

)S SPECIALRADGIVNING OM EPILEPS!

Specialradgivningen eller se mere pa
hospitalets hjemmeside:
www.filadelfia.dk.

Du kan kontakte Specialradgivning om
Epilepsi pa telefon: 58 27 10 31 eller pa
mail: Soe@filadelfia.dk. Du kan laese
mere om Specialradgivningen og fa
svar pa ofte stillede spargsmal pa hjem-
mesiden: www.raad-om-epilepsi.dk

SEFORSIKRING. | STEDET SKAL DU BENYTTE DET BLA SYGESIKRINGSKORT ELLER TEGNE

EN PRIVAT REJSEFORSIKRING.

Det bla sygesikringskort gaelder i EU-
lande samt Norge, Island, Liechten-
stein og Schweiz (E@S-lande). For
rejser til andre lande skal du tegne en
privat forsikring for at veere deekket.
Det bla sygesikringskort geelder ved
ferie og andre midlertidige ophold af
op til et drs varighed.

Kortet geelder, nar du:

e skal pa ferie

e skali praktik eller skal vaere au-pair

e skal studere eller folge en faglig ud-
dannelse

e skal arbejde i udlandet (dette in-
debeaerer desuden en afgorelse fra
Udbetaling Danmark om, at du er
omfattet af dansk social sikring)

e har behov for ngdvendig behand-
ling, ogsé hvis du f.eks. har en kro-
nisk sygdom, selv om du ved, at du
kan fa behov for behandling

Med det bla sygesikringskort har du ret
til sygehjeelp pa samme vilkar og med
samme egenbetaling som indbyggerne
i det EU/E@S-land, du besgger. Det er
derfor vigtigt at veere opmeerksom pa,

at der kan vaere udgifter til leege, ho-
spital og medicin ved akut opstaet syg-
dom, der ikke, som tidligere, er deekket.
Det bla sygesikringskort kan bestilles
hos din kommunes borgerservice cen-
ter eller pa borger.dk. Kortet er gratis
og geelder normalt for en femarig pe-
riode.
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Daekker Bornholm.

Formand:

Peter Vomb, @stergade 29, 3720 Aakirkeby,
TIf: 56 97 07 12/29 70 07 12. Mail:
petervomb@privat.dk

KREDS FYN

Daekker kommunerne: Assens, Faaborg-
Midtfyn, Kerteminde, Langeland,
Middelfart, Nordfyns, Nyborg, Odense,
Svendborg, Z£re.

Formand:

Julie Gad Isager, Aby Skovvej 58B, 5883
Oure. TIf.: 26 24 59 81.

Mail: juliegadisager@gmail.com

CAFEARRANGEOMENT PA KULTURMASKI-
NEN, FARVERGARDEN 7, ODENSE

Sa fik vi vores forste cafémede pa plads pa
Kulturmaskinen den 16. juni i tidsrummet
16-18 i lokale Andersen. Born er hjertelig
velkomne:-) Vi har lejet os ind og haber at
se sa mange som muligt til en hyggelig
eftermiddag, en kop kaffe og en forsigtig
opstart pa netveerk. Vi planleegger et
cafémede igen i september maned. Denne
dato er endnu ikke fastlagt.

KREDS KABENHAVN

Daekker kommunerne: Albertslund,
Ballerup, Brendby, Drager, Frederiksberg,
Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev,
Hvidovre, Hoje-Taastrup, Ishej, Keben-
havn, Lyngby - Taarback, Redovre,
Vallensbeek og Tarnby.

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad,

Ragnhildgade 76, 3. tv.,

2100 Kebenhavn @. TIf. 39 29 24 91 eller
mobil 28 11 81 03, E-mail: jesper.r.austad@
kabelnettet.dk

WEEKENDSEMINAR FOR VOKSNE

Kom med pa hyggeligt og leererigt
weekendseminar og med voksne med
epilepsi fra hele landet. Seminaret hedder
"Det gode liv med epilepsi — input til din
hverdag”. Det afholdes fra fredag den 5.
september til sendag den 7. september
2014. Laes mere i annoncen i bladet.
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AFTENKLUBBEN

- netveerk for voksne og unge med epilepsi.
Alle kan deltage i aftenklubben; blandt
andet arrangerer vi udflugter og biograf-
ture.

Arrangementerne afvikles lobende; ved
indenders aktiviteter (kurser, foredrag
m.v.), afvikles disse i Valby Kulturhus’
lokaler. Send eventuelt en mail til Jens Dirk
Andersen Jenslandersen@gmail.com

KANALRUNDFART

Aftenklubben laver en tur med Koben-
havns kanalrundfart, lerdag den 14. juni
2014 kl. 13.Vi medes ved Holmens Kirke.
Pris 40 kr. Tilmelding ikke ngdvendig.

KREDS MIDTSJALLAND

Daekker kommunerne: Greve, Koge, Lejre,
Roskilde, Solrad.

Kredsen er indtil 2016 fusioneret med
Kreds Vestsjeelland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson:

Berit Andersen, Sandasvej 16, Ulstrup, 4400
Kalundborg. Tlf. 57 67 57 70/20 64 76 47.
Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Daekker kommunerne: Herning, Holstebro,
Ikast-Brande, Lemvig, Ringkebing-Skjern,
Struer, Skive, Silkeborg, Viborg.

Formand:

Dinah Lind Christensen,

J.P. Lauritsensvej 21, Jeginde,
7790 Thyholm. TIf.: 60 64 68 69.
Mail: dinahlind@gmail.com

FAMILIETUR TIL MINIZ0O

Der arrangeres en tur til Jyllands mini zoo
den 21. juni, hvor hele familien kan
deltage. Der vil veere rig mulighed for at se
dyrene pa teet hold og lege pa legepladsen.
Vi medes til frokost, hvor man selv
medbringer mad - der er mulighed for at
grille, og vi serger for, at der er teendt op.
Der vil pa foreningens regning veere en is
til alle. Vi modes neer indgangen kl. 10.15.
Pris: Born (geelder til 11 ar) 30 kr. Voksne 50
kr. Tilmelding senest den 1. juni til
midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk
eller til Heidi Furbo pa 26 81 30 79. Kontakt

ogsa Heidi, hvis der er spergsmal. Vi
forbeholder os ret til at aflyse, hvis der er
feerre end 20 personer tilmeldt.

TURTIL FUR BRYGHUS

Kom og veer med til en hyggelig dag med
rundvisning, elsmagning og spisning pa
Fur Bryghus. Og fa en hyggelig snak og
samveer med andre, der har epilepsi inde
pa livet. Dato og tid: 30. August kl. 15.45.
Dagen starter med rundvisning inkl. 2 fadel
kl116.K117.30 har vi bestilt buffet. Sa der er
lidt for enhver smag. Prisen er 200 kr. pr.
person. Drikkevarer under middagen er for
egen regning. Sidste tilmelding den 27. juli
til midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk
eller til Susanne Riisgaard pa 28 89 72 96.
Susanne kan ogsa svare pa spergsmal. Vi
forbeholder os ret til at aflyse, hvis der er
feerre end 20 personer tilmeldt.

SOCIAL WEEKEND

Seet allerede nu et X i kalenderen 26.-28.
september. Her afholder kredsen atter en
social weekend for hele familien.

FOLG 0 PA FACEBOOK

Til alle vores arrangementer vil der komme
mere info ud op til begivenheden. Du kan
folge os pa Facebook: "Epilepsiforeningen
Kreds Midtvestjylland", her vil der komme
mere information vedrerende vores

arrangementer.

KREDS NORDJYLLAND

Deekker kommunerne: Brgnderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Laese,
Mariagerfjord, Morsg, Rebild, Thisted, Vest-
himmerland, Aalborg,Jammerbugt.

Formand:

Bente Djerup,

Poul Paghsgade 33, st.th.,
9000 Aalborg. TIf. 21 42 18 58.
Mail: benteogole@stofanet.dk

NETVARK 0G BOWLING

Vil du vide mere om vore netveerkmeder
og bowling kan du enten kontakte Jesper
Skjodt pa tlf. 21 44 54 53 eller ga ind pa
kredsens hjemmeside.

Vil du vide mere om bowling i Hobro kan
du kontakte Ivan Kronborg pa

tlf. 21 74 28 45.



SOCIAL WEEKEND 2015

Der afholdes social weekend i Blokhus den
18.-20. september 2015. Alle medlemmer i
Kreds Nordjylland kan tilmelde sig den
sociale weekend, men familier med begrn
har fortrinsret. Sted: LIEN, Lars Liensvej
48, Pirupshvarre, 9492 Blokhus

Folg med pa kredsens hjemmeside.

KREDS NORDSJALLAND

Daekker kommunerne: Allered, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnaes,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillered,
Horsholm, Rudersdal.

Formand:

Peter Balle, Svanholmveenge 35, 3650
Qlstykke. TIf. 50 58 59 63.

Mail: peterballe1969@gmail.com

FOREDRAG

Kom til foredrag med handicapkonsulent
Inge Louv tirsdag den 21. oktober kl.
19-21 i Kommunikationscentret , Skansevej
2 D, 3400 Hillerad.

Epilepsiforeningen , Kreds Nordsjeelland er
veert ved foredraget og der vil blive serveret
en forfriskning under medet.

Inge Louv vil bl.a. tale om hjeelp til
handicap-merudgifter til voksne og andre
handicaprelaterede emner i sociallovgiv-
ningen.

Hvis du har emner eller spergsmal inden
for handicapomradet, du gerne vil have
belyst, ma du gerne snarest sende en mail
til kredsformand Peter Balle, peterbal-
1le1969@gmail.com, sa vil vi prove at samle
sporgsmalene sammen.

KREDS SYDSJALLAND

Daekker kommunerne: Lolland, Guldborg-
sund, Fakse, Vordingborg, Neestved og
Stevns kommuner

Formand:

Gitte Rosenkilde, Radhusgade 4 A, 1. 4990
Sakskebing. TIf: 60 15 07 49 / 27 81 46 08.
Mail: giro12@mail.dk

REVY PA MENSTRUP KRO

Kom med til arrangement pa Menstrup kro
og til Menstrup revyen den 1. november.
Arrangementet arrangeres i samarbejde
med Kreds Vestsjeelland. Annoncen bliver
sendt ud til de to kredses medlemmer.

KREDS SYDJYLLAND

Daekker kommunerne: Aabenraa,
Fredericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Tonder.

Kredsen er indtil 2016 fusioneret med
Kreds Sydvestjylland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer.

Kontaktperson:

Marianne Meller Petersen, Bakkegardspar-
ken 25, 6600 Vejen. TIf. 75 36 59 90.

Mail: marianne.moeller@os.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

Deekker kommunerne: Billund, Esbjerg,
Fang, Varde, Vejen, Vejle.

Formand:

Marianne Moller Petersen,
Bakkegardsparken 25, 6600 Vejen.
TIf. 75 36 59 90.

Mail: marianne.moeller@os.dk

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED
EPILEPSI

Vi har stor succes med vores netvaerks-
gruppe for voksne med epilepsi og deres
eventuelle partnere. Vi medes hver 3.
mandag i maneden og ud over snak om
hverdagens udfordringer, sa har gruppen
indtil videre arrangeret Stand Up og
handboldfest. Kom og vaer med. Det sker
paVindrosen, Exnersgade 4 “@stbo”, 6700
Esbjerg.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

Hold gje med os pa kalenderen og ikke
mindst pa vores side pa Facebook — sog
under Dansk Epilepsiforening Kreds
Sydvestjylland.

KREDS VESTSJALLAND

Dakker kommunerne: Holbaek, Kalund-
borg, Odsherred, Ringsted, Slagelse, Sorg.

Formand:

Berit Andersen, Sandasvej 16, Ulstrup, 4400
Kalundborg. TIf. 57 67 57 60/20 64 76 47.
Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

REVY PA MENSTRUP KRO

Kom med til arrangement pa Menstrup kro
og til Menstrup revyen den 1. november.
Arrangementet arrangeres i samarbejde
med Kreds Vestsjeelland. Annoncen bliver
sendt ud til de to kredses medlemmer.

AFTENKREDSEN

Aftenkredsen i Dianalund megdes normalt
hver onsdag aften kl. 19.00. Du er meget
velkommen. Kontakt Niels Rosenkrands,
tlf. 58 26 57 71 for neermere oplysninger
om programmet for de enkelte gange.
Aftenkredsen modes Lindebo 2. sal,
Kirkevej 4, 4293 Dianalund. Se datoer i
kalenderen pa www.epilepsiforeningen.dk

Maod os pa Filadelfia
Hver anden uge kan du mede kredsen et
par timer pa Filadelfia. Se vores opslag.

KREDS @STJYLLAND

Dakker kommunerne: Farvrskov,
Hedensted, Horsens, Norddjurs, Odder,
Randers, Samsg, Skanderborg, Syddjurs,
Aarhus.

Formand:

John Bering Petersen, Kildeparken 72, 8660
Skanderborg, TIf. 86 52 10 83/ 51 96 89 95.
Mail: fam.bering@gmail.com

FARDERNE

Epileptikarafelag Foroya, [slandsvegur 10C,
100 Térshavn

Formand:

Randfrid Serensen, TIf. 00298 263078.
Mail: randfrid@olivant.fo
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GAR EN FORSKEL — BLIV MEDLEM

Har du nogen sinde taenkt: "Der
mangler oplysning om epilep-
si”? "Hvorfor er det alle andre
foreninger, man hgrer om”? El-
ler: "Hvorfor skal der veaere sa
mange problemer ved at have
epilepsi”?

| givet fald har du fat i en pointe.
Vi teenker tit det samme, og vi
prgver at ggre noget ved det.
Vores spgrgsmal er: "Vil du
veere med til at sikre, at der bli-
ver gjort noget ved det”?

For at indfri de mange ambitio-
ner, vi alle har, har vi brug for
flere medlemmer. Desto flere
medlemmer vi er, desto stgrre
gennemslagskraft far vi. Vi har
0gsa brug for opbakning til at
ggre mere af det, vi allerede
gar:

* INFORMATION OM EPILEPSI
BADE TIL MENNESKER, DER
ER BERGRT AF EPILEPSI, 06
TIL DEN BREDE BEFOLKNING

o RADGIVNING

» KURSER 0G SOCIALE
AKTIVITETER

o NETVARKSOPBYGNING
o STATTE TIL FORSKNING

Bliv medlem via
epilepsiforeningen.dk




