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LEDER

Jeg — en paregrende...

Lone Norager Kristensen, Landsformand

Som pargrende
til et menneske
med sveer epi-
lepsi bliver jeg
ofte ked af det
nar livet ikke
udfolder sig
som man havde
habet for mine
allernaermeste.
Men jeg skjuler at jeg er ked af det. For
jeg skal vaere staerk!

I det hele taget tror jeg at mange paro-
rende seetter egne behov lidt pa stand-
by i de roller man kan have som mor,
far, keereste eller aegtefeelle.

Men kan man altid holde til det? Zg-
teskab og parforhold kan knage. No-
gen gar helt i stykker. Stress og angst
kan blive en uvelkommen folgesvend i
dagligdagen.

Livet som parerende til et menneske
med epilepsi er bestemt ikke altid no-
gen dans pa roser. Mange ter maske
heller ikke abne op og virke sarbare?
For det er jo ikke mig, som er syg. Jeg
er bare pargrende....

"Du skal leere at leve med det” siger
mange. Men hvordan “leerer” man
det? Og hvem er leererne i det her til-
feelde?

"Der sker jo ikke noget..” siger andre.
Men hvor ved de det fra? For det gor
der engang imellem.

"Du skal leere at give slip...” siger atter
andre. Men hvordan skal jeg det, nar
jeg har en livslang erfaring for at mine
kaere overhovedet ikke kan klare sig
uden mig.

Som pérerende er man heller ikke altid
nem. Man kan opleves kreevende og ir-
rationel. Men husk pa at det maske kan
skyldes at man er forvirret, vred, fru-
streret, irriteret, angst eller ked af det.

Jeg er glad for, at man er ved at fa oj-
nene op for den betydning familien
og netveerket har, ndr man taler om
at stotte personer med et mangearigt
behov for behandling, kontrol, og an-
den stotte. Det er der brug for , som du
kan leese i dette blad. Det fokus vil vi
kaempe for fastholdes fremover!

Med det lofte vil jeg slutte med at on-
ske alle leeserne en rigtig gleedelig jul,
samt et godt anfalds- og bivirknings-
frit nytar...

Lone Ngrager Kristensen
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TEMA:

PARGRENDE

Af Victor Schrgder Friis &
Rasmus Walther Jensen

EPILEPTISKE ANFALD UDLASER POST-
TRAUMATISK STRESS HOS PARGRENDE

PARGRENDE TIL PERSONER
MED EPILEPSI RISIKERER AT
UDVIKLE PTSD, FORDI DE ER
VIONER TIL ALVORLIGE AN-
FALD. DE PARBRENDE SKAL
INDDRAGES 06 UDDANNES

| EPILEPSIEN, ANBEFALER
EKSPERTER.

Om natten spiller den samme film igen
og igen pa Rikke Kronborgs nethinde.
Partneren Jonas Nernberg sidder ved
kokkenbordet og mader parrets sen,
da han pludselig far et epileptisk an-
fald. Kroppen kramper, vejrtraekningen
stopper, og han er uden for bevidsthed.
Rikke Kronborg, som ser det hele, er
sikker p4, at hun har mistet sin mand.

Heendelsen fandt sted for godt halvan-
det ar siden i familiens bolig i Hjerring.
Selv husker 29-arige Jonas Nernberg
intet, men det skraekkelige syn har
meaerket hans hustru for livet.

Mange parerende til personer med
epilepsi har ligesom 38-arige Rikke
Kronborg oplevet, hvor alvorligt et an-
fald kan se ud. For nogle kan det syn, at
en, man holder af, falder bevidstlgs om
i muskelkramper, veere sd traumatise-
rende, at man far posttraumatisk stress
(PTSD).
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Rikke Kronborg, Sinus og Jonas Ngrnberg star foran det trae, hvor Jonas
faldt ned fra for fem maneder siden i et epileptisk krampeanfald. Haendelsen
har sat dybe spor i Rikkes sind, og parret frygter 0gsd, at handelsen har
pavirket sgnnen Sinus.

Genoplevelser, undgaelsesadfeerd
og forhgjet alarmberedskab er ker-
nesymptomer pa PTSD, og de gor
det sveert bade at passe et arbejde og
veere sammen med andre mennesker.
Stresstilfeeldene kan undgas, hvis den
pargrende til den epilepsiramte laerer
om anfaldene, og hvis behandlings-
stederne bliver opmeerksomme pa den

pérerendes reaktioner.

KRIGEN | HVERDAGEN

En psykologafthandling fra 2011 viser,
at 7,7 % af partnere til personer med
epilepsi har samtlige symptomer pa
PTSD, mens 43,9 % udviser et eller
flere af symptomerne.

De fleste forbinder PTSD med krigs-
veteraner, men afhandlingen, der er
baseret pd en undersogelse blandt 614
partnere til personer med epilepsi, vi-
ser, at syndromet ogsa kan ramme
almindelige mennesker langt veek fra
slagmarken og skjulte vejsidebomber.

PTSD udleses af en traumatisk heen-
delse, der som oftest er noget, man
oplever pa egen krop. Det kan for ek-
sempel veere voldteegt, tortur eller en
bilulykke, men lidelsen kan ogsd ud-
loses af, at man er vidne til, at andre
er udsat for en livstruende begivenhed.

‘DET LIGNER EN KAMP MELLEM

LIV 06 DD’

Karin Nergaard, der er neuropsyko-
log pa Epilepsiklinikken pa Glostrup
Hospital, forklarer, hvorfor parerende

med god grund kan opleve et epilep-
tisk anfald som traumatisk.

“For de parerende, der overveerer et
anfald, ligner det et menneske, der er
ved at de. Man oplever, at personen li-
der voldsomt. Der kommer skrig, frade
om munden og himmelvendte gjne, og
personen traekker ikke vejret. Det lig-
ner en kamp mellem liv og ded,” siger
Karin Nergaard.



Det anfald, Karin Nergaard beskriver,
er et tonisk-klonisk anfald, som harer
til under kategorien ‘generaliserede’
anfald. Det er dem, de fleste forbinder
med epilepsi.

10.000 danskere far disse typer af an-
fald, og en af dem er Rikke Kronborgs
mand, Jonas Nernberg. Siden parret
fandt sammen for fire ar siden, har han
haft tre tonisk-kloniske anfald.

FRYGTEN FOR AT MISTE

Rikke Kronborg er ikke diagnosticeret
med posttraumatisk stress, men hen-
des mands epileptiske anfald har ramt
hende hardt og trukket marke skyer
af angst og uvished hen over hendes
hverdag. Hun er konstant bange for,
hvornar han kramper neeste gang, og
hvilke skader det vil fore med sig.

“Jeg frygter hele tiden, at Jonas vil blive
hjerneskadet og glemme, hvem vi er.
Ja, i veerste fald kan han jo blive taget
fra os pa et gjeblik,”siger hun.

Derfor er Rikke Kronborg altid pa vagt
for, om der er optreaek til et anfald.

“Det giver et seet i mig, hver gang jeg
heorer en usadvanlig lyd, eller nar Jo-
nas beveeger sig pa en underlig made.
Sa erjeg sikker pd, at han er ved at fa et
anfald,”siger hun.

PTSD-PATIENTER HOLDER SIG FOR
SIG SELV

Forhgjet alarmberedskab er blot et af
de vaesentligste symptomer pa post-
traumatisk stress. Et andet er genop-
levelser. Psykolog ved Center for Dia-
lektisk Adfeerdsterapi og PTSD Casper
Aaen forklarer, hvordan symptomet
giver sig udslag for pargrende til per-
soner med epilepsi.

“Nar man lider af PTSD, fordi man er
pargrende til en person med epilepsi,
vil man konstant blive mindet om epi-
leptiske anfald i hverdagen. Man far
mareridt og flashbacks, og ting som sy-
gehuse og seerlige tv-udsendelser kan
veekke ubehag hos den pérerende,”
siger han.

Det er enormt kreevende for den
PTSD-ramte at skulle leve med symp-
tomerne, og derfor ser man ofte, at de
isolerer sig for at kunne holde traumet
nede og hverdagen ud.

“Isolation giver PTSD-patienter en fo-
lelse af selvkontrol og overskuelighed,
fordi de undgar ubehagelige situatio-
ner, som kan lede tankerne hen pa den
traumatiserende begivenhed. Derfor
holder mange sig for sig selv,” siger
Casper Aaen.

ARBEJDET ER UOVERKOMMELIGT

Ikke kun det sociale liv lider under
PTSD-symptomerne. Den konstante
stressbelastning pavirker ogsé evnen til
at passe et arbejde. Dels kan konkrete
arbejdsopgaver synes uoverkommeli-
ge, og dels kan det veere anstrengende
at skulle forholde sig til sine kolleger.

Psykolog Casper Aaen forteller, at
personer med posttraumatisk stress-
syndrom kan have sveert ved selv de
mindste ting i hverdagen, og sa kan
det veere vanskeligt at motivere sig til
de storre.

“De har ikke lyst til at spise og har pro-
blemer med at sove, og sa kan det veere
helt umuligt for dem at skulle varetage
en konkret arbejdsopgave eller bare
veere til stede blandt kollegerne. Derfor
kommer nogen pa fortidspension og
kontanthjeelp,”siger han.

Tal fra Ankestyrelsen viser, at mere end
1.000 danskere hvert ar far tilkendt for-
tidspension pa grund af PTSD.

“EN SAMTALE ER IKKE NOK

Flere eksperter peger pd, at behand-
lingssystemet pa det epileptiske om-
rdde skal skeerpe deres opmaerksom-
hed pa den parerende, hvis man skal
forebygge, at de udvikler PTSD.

En rundsperge blandt seks neurologi-
ske afdelinger og epilepsiklinikker, for-
delt over hele landet, viser, at praksis
i dag er, at den parerende tilbydes en
enkelt samtale, nar en neertstdende har

I  P/\RORENDE

haft et epileptisk anfald. Det er langt
fra tilstreekkeligt, mener blandt andre
Jorgen Aagaard, professor i psykiatri
pa Aalborg Universitetshospital.

“Tit gar der laengere tid, for den pére-
rende forstéar, hvad det hele drejer sig
om. Og selvom den parerende far at
vide, at hun kan komme igen, sa har
hun ikke overskud til at selv tage kon-
takten,” siger han.

Hvis ikke, der gribes ind over for den
parerende, for det er for sent, kan det
blive en kostelig affeere for behand-
lingssystemet.

“Far den parerende ikke hjelp til at
bearbejde sit traume, kan det udvikle
sig til posttraumatisk stress. Sa vil per-
sonen veere meget mere behandlings-
kreevende end til at begynde med,”
siger psykolog Tina Kristensen, som
blandt andet har forsket i de psyki-
ske folger efter tab af neertstédende pa
grund af alvorlig sygdom.

PARGRENDE PA SKOLEB/ENKEN

Inden for andre sygdomsomrader som
for eksempel kreeft og demens uddan-
ner man de pargrende i, hvad sygdom-
men handler om, og hvad rollen som
pérerende indebeerer. Professor i psy-
kiatri Jorgen Aagaard mener, at samme
metode med fordel kan anvendes pa
pargrende til personer med epilepsi
med henblik pa at reducere stressni-
veauet.

Information om og uddannelse i syg-
dommen kan berolige pargrende, fordi
undervisningen kan afkreefte rygter
om sygdommen, der gor de parerende
mere bekymrede end nedvendigt.

“De fleste har for eksempel hert, at
man ikke ma drikke alkohol, hvis man
lider af epilepsi. Derfor sidder den pa-
rorende som pa nale, nar personen
med epilepsi far et glas redvin. Men
epilepsianfaldene kommer oftest, nar
man virkelig er gdet til den med alko-
hol og faktisk ferst dagen derpa. Det er
blot ét af mange eksempler pa myter,
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der ber aflives,” siger neuropsykolog
Karin Nergaard.

Information og uddannelse i sygdom
handler ogsa om at skabe rum for erfa-
ringsudveksling og made ligesindede.
Det mener psykolog Tina Kristensen.

“] parerendegrupper kan man mede
andre, som er i samme bad som en
selv. Det kan reducere stressbelast-
ningen, fordi man fjerner folelsen af at
veere alene med problemet,”siger hun.

Samtaletid pa den politiske dagsorden
Mindst en gang om ugen ringer pa-
rorende til personer med epilepsi til
Dansk Epilepsiforenings radgivning,
fordi de gerne vil have psykologhjeelp
efter at have overveeret en neertsta-
endes anfald. Foreningens formand,
Lone Neorager Kristensen, efterlyser

mere, professionel samtaletid til den
pargrende.

“Nér man henvender sig angaende et
anfald pa sit behandlingssted i dag, er
der ikke tid til andet end at kigge i an-
faldskalenderen og regulere pa medici-
neringen. Jeg kunne godt gnske mig, at
det sundhedsfaglige personale spurgte
ind til den pargrendes reaktion pa an-
faldet,” siger hun.

Formand for Social- og Psykiatriudval-
getiDanske Regioner, Charlotte Fischer
(RV), indremmer, at behandlingssyste-
met har plads til forbedringer pa netop
det omrade. Hun vil nu satte emnet
pa dagsordenen i sit udvalg og under-
soge, hvordan landets behandlings-
steder varetager de parerendes behov.

VIL LARE AT LEVE MED EPILEPSIEN

For fem maéneder siden feeldede fami-
lien fra Hjorring treeer i haven. Rikke
Kronborg stettede stigen, som bar
hendes mand, mens han arbejdede
med motorsaven mellem traetoppene.
Ikke for motorsaven landede ved siden
af hende, opdagede Rikke Kronborg, at
hendes mand, Jonas Nernberg, havde
faet endnu et af sine epileptiske anfald
i den modsatte ende af stigen.

Han overlevede kramperne og det har-
de fald, men de dramatiske minutter
blev til endnu en af de film, som holder
Rikke Kronborg vagen nat efter nat.

Den 38-drige mor og hustru er indstil-
let pd, at anfaldene er en del af famili-
ens betingelser, men hun savner hjeelp
til at leere at leve med dem.

BEHANDLINGSSTEDER OVERSER PARGRENDE TIL PERSONER MED EPILEPSI

PARARENDE RISIKERER AT UDVIKLE PTSD. DER SKAL FOKUS PA PROBLEMET, MENER FORMANDEN
FOR DANSK EPILEPSIFORENING. NU VIL DANSKE REGIONER HAVE UNDERS@GT, OM PRAKSIS ER GOD NOK.

De pargrende, som er vidner til et alvorligt epileptisk
anfald, overses af behandlingsstederne, og for nogle
ender det med, at de udvikler posttraumatisk stress
(PTSD).

Efter et epileptisk anfald far den pargrende tilbudt
én samtale. Hvis personen gnsker mere hjelp, skal
hun selv opsgge den. Professori psykiatri pa Aalborg
Universitetshospital Jergen Aagaard mener ikke, at
det er nok for den pargrende til at forebygge angsten
for de epileptiske anfald.

“Tit gar der lengere tid, fgr den pargrende forstar,
hvad det hele drejer sig om. Og selvom den pargrende
far at vide, at hun kan komme igen, s& har hun ikke
overskud til at selv tage kontakten,” siger han.

7,7 % har posttraumatisk stress
En afhandling viser, at 7,7 % af pargrende til personer
med epilepsi har alle symptomer p& PTSD. Dansk

Epilepsiforening formand, Lone Ngrager Kristensen,
kender godt til problemet. Hun efterlyser mere og
bedre inddragelse af de pargrende.

“De pargrende skal mere i fokus, sa vi kan forebygge
posttraumatisk stress. Nar man henvender sig anga-
ende et anfald pa sit behandlingssted i dag, er der ikke
tid til at tage sig af den pargrende,” siger hun.

Pargrende-praksis under lup

Formand for Social- og Psykiatriudvalget i Danske
Regioner, Charlotte Fischer (B), indremmer, at be-
handlingssystemet har plads til forbedringer pa netop
det omrade. Hun vil nu saette emnet pa dagsordenen
i sit udvalg.

"Vi skal arbejde pa at fa indsamlet viden om praksis
forinddragelse af pargrende til personer med epilepsi
i sundhedssystemet. Det er ngdvendigt for at kunne
afggre, hvor og hvordan vi skal seette ind,” siger hun.
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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, uafhangig hospitalstest.
Testen viser, at alarmen med stor
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald
b&de under sgvn og i vdgne timer.

Lees om den kliniske test p& vores
hjemmeside, og se video om brug af
alarmen.

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

HUSK!

at du kan tilmelde dig vores

elektroniske nyhedsbreve via
foreningens hjemmeside
www.epilepsiforeningen.dk.
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I november 2011 far Annikas halvan-
det ar gamle barn, Celina, konstateret

den sjeeldne epilepsiform PCDH19,
der bla. pavirker barnets mentale
udvikling og kan give barnet sovn-
problemer. I Celinas tilfeelde betyder
sgvnproblemer, at hun nogle neetter er
vagen i flere timer
og i de resterende
neetter vagner hun
i kortere perioder
5-6 gange i lobet af
natten:

"Det betyder jo, at

man er oppe hele

tiden og aldrig kan komme ned i dyb
sovn. Det gor Celina heller ikke”, for-
teeller Annika.

Annika er alenemor til den nu firedrige
Celina og den to ar eeldre Natasja. Da
Celina fik konstateret epilepsi, ringer
Annika til kommunen: “Hun forteeller,
at Celina har féet epilepsi og sperger,
hvad hun kan f4 af hjelp? “Jeg siger
til dem, at jeg har brug for en barne-
pigeordning, reservebedste eller hvad I
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“Nar vi alle sammen var
kommet hjem, sad vi

tre piger og graed"

Af Per Vad
pervad(@epilepsiforeningen.dk

" LIVET SOM PARGRE|

\KKE NOGEN Ck

"DU BURDE GA HJEM 0G ABNE EN FLASKE CHAMPAGNE 06
FEJRE, AT DU HAR ET NORMALT BARN", SAGDE SAGSBE-
HANDLEREN, DA ANNIKA SOGTE AFLASTNING TIL SIT BARN
MED EN VANSKELIG EPILEPSI. FOR FORALDRE TIL BERN
MED EPILEPSI ER KAMPEN MED KOMMUNEN NOGLE GANGE
EN STORRE BELASTNING END BARNETS EPILEPS

kalder det? Jeg kender jo ikke noget til
systemet og mine venner og familie er
utrygge ved at passe Celina”.

15 maneder senere far hun bevilget en
barnepige fire timer om ugen, forteel-
ler hun og griner lidt: “Undskyld, at
jeg griner, men det
var virkelig ikke
noget, jeg kunne
meaerke. Og 15 ma-
neders ventetid;
hvorfor skal der ga

sa lang tid”?

Annika var heller
ikke klar over, at hun nu ogsa skulle
veere arbejdsgiver, holde anseettelses-
samtaler og lave lonregnskab.

SOSTEREN LEGER, AT DUKKERNE

HAR KRAMPER

Annika bliver ved med at sgge om no-
get serigs aflastning.

”Nar vi alle sammen var kommet hjem
fra arbejde og barnehave, sa sad vi tre pi-
ger nogle gange og greed alle sammen”.

Sesterens epilepsi begyndte at pavirke
Natasja: “Natasja har ogsa meerket det,
iseer i forhold til opmeerksomhed. Hun
kunne sidde pé sofabordet og sa lade
sig falde ned med vilje og give sig til
at greede”.

"Det er stadig sddan, at hver gang hun
ser en ambulance, sa er det eneste, der
kan ligge derinde, en baby, der kram-
per. Og nar hun sad med sine dukker
i bernehaven, legede hun, at de havde
kramper.” Annika ser det som en made
at forspge at komme af med det pa:
“Natasja har ogsa veeret god til at seette
ord pa, at hun bliver ked af det, at hun
bliver bange og at hendes sgster har
epilepsi”.

”Sidste efterar fik jeg at vide, at Natasja
var gaet tilbage i sin udvikling og ikke
leengere var skoleparat, sa jeg folte, jeg
var pa vej til at have to syge bern og
teenkte, at nu skal min store pige virke-
lig hjeelpes, for hun havde veeret sko-
leparat og selvfolgelig skulle hun be-
gynde i skole”. Annika fik hende gjort
skoleparat og hun er startet i skole.



PARORENDE

NDE ER

IAMPAGNEFEST/

KNUDER PA STEMMEBANDET

Annika bliver ved med at bede om
stotte hos kommunen og hun far da
ogsa bevilget, at der skal komme en
familiekonsulent og en konsulent fra
VISO, der vil komme seks uger senere.
Fem maneder senere kommer konsu-
lenterne.

"Da de kom, kunne de ikke give mig
ret meget nyt. De vidste ikke meget om
epilepsi; jeg er selv uddannet paedagog
og arbejder pa en institution for voksne
med autisme, og havde afprovet alt det
jeg kender derfra med piktogrammer,
struktur, forudsigelighed og billeder
af Celina selv, ligesom jeg havde pro-
vet bade kugledyne, keededyne, kobt
ny seng og givet Celina et nyt veerelse
for at f4 hende til at sove. Sa jeg havde
provet mange ting selv”.

VISO-konsulenten kom en gang om
maneden og en gang om ugen kom
der ogsa en familiekonsulent: “Hende
var jeg rigtig glad for, men jeg tror,
at jeg mest af alt brugte hende til at
komme af med min frustration over

kommunen, hvor der ikke blev lyttet,
og over, at der overhovedet ikke var
nogen forstéelse eller tillid”.

“Familiekonsulenten skriver til min
sagsbehandler: ‘Jeg har veeret ude
at besgge Annika og hendes familie
og hun er rigtig hardt speendt for, sa
kan vi ikke finde en made at hjeelpe
hende pa?’ Det ser jeg, da jeg senere
far aktindsigt. Familiekonsulenten far
ikke noget skriftligt svar, men sagsbe-
handleren  siger:
'Kan du ikke bare
besage hende lidt
oftere?"”

Situationen  be-

gynder
gd ud over An-

ogsd at

nikas helbred og hun er flere gange
ved leegen pa grund af forhgjet blod-
tryk, spaendingshovedpine, knuder pa
stemmebdndet samt stress.

DAVSTUM KOMMUNE

Det er ikke kun familiekonsulenten,
kommunen vender det dove gre til.

“Det system, man troede

skulle hjelpe én, bliver
ens modstander”

Filadelfia har tilbudt at komme og
holde et netveerksmade og forteelle om
epilepsi og de problemer, der folger
med, men det takker kommunen nej
til.

Filadelfia har ogsa sendt en indbe-
retning, der hedder “kommunal om-
sorgssvigt ” med deres bekymring for
Annika og familien. Kommunen skri-
ver kun, at den er modtaget, men der
kommer ingen reaktion pa den.

Hendes lgbeven har
sendt en bekym-
ringsindberetning
og fortalt, hvordan
han kan se, at hun
er kort ned. Ingen
reaktion.

"Det system, man troede skulle hjeelpe
én, bliver ens modstander” forteeller
Annika: ”"Det veerste er maden, de er
pa. Jeg kan sagtens tale et nej. Hvis jeg
synes, at det er urimeligt, sa klager jeg
til Ankestyrelsen og hvis jeg ogsé far
nej der, sa er det jo bare sadan det er

BN 12.2074 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 9



PARGREN D

- men der er ogsd mange ting, jeg har
faet medhold i”.

"Det har veeret en lang, hard kamp
med mange ting og mange folelser
indblandet. Det er jo et fuldtidsarbej-
de at veere oppe mod systemet”, siger
hun og forteeller, at hun har segt man-
ge gange om at fa en ny sagsbehandler.

DEN 29. OKTOBER

I slutningen af oktober har Anika ikke
sovet i halvandet ar: “Jeg har degn-
vagter, hvor jeg kan sove syv timer, sa
jeg skal tage pa job for at indhente lidt
sovn. Jeg ved ikke, om andre af og til
tager pa job for at slappe af, men det
gjorde jeg hele tiden, og det er jo dej-
ligt, at jeg oven i kebet ogsa kan fa lidt

”

sgvn .

Den 29. oktober bliver det hele for
meget og som et rab om hjelp og i af-
magt, seetter hun Celina pa skrivebor-
det foran en perpleks sagsbehandler:
"Nu synes jeg, at du skal prove at passe
Celina i en uge og se, hvordan det er
ikke at fa sin sevn, for nu har jeg ikke
sovet i halvandet ar”.

Episoden ender med, at Celinas far
kommer og henter Celina og sagsbe-
handleren mener, at Annika skal tilses
af en leege, sa hun kontakter Annikas
leege. Leegen kender Annikas situation,
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sa hun ringer blot til Annika for at for-
sikre sig om, at hun ikke er pa vej til at
gore noget ved sig selv. Det er Annika
ikke, sa der er ingen grund til at tilse
hende.

Leegen havde arbejdet pa en bekym-
ringsindberetning til kommunen, hvori
hun kraftigt anbefa-
lede, at Annika far
noget stotte. Den
sendte hun derfor til
kommunen. Annika
kan se i aktindsig-
ten, at kommunen
ikke reagerede pa
hendes  indberet-

ning, fordi sagsbehandleren mente, at
Celina nu boede ved sin far.

Dagen efter giver faderen Celina tilba-
ge til Annika og Annika bliver indkaldt
til mede med sagsbehandleren.

Annika forklarer til sagsbehandleren
og en jurist, der nu pludselig er med til
alle mederne, at hun desperat mangler
noget aflastning.

Sagsbehandleren kan ikke se, at Celina
skulle give nogen problemer: “Hun si-
ger: ‘Nu er det sddan, at jeg godt ved,
at du nogle gange har sammenlignet
med, hvad andre fér af hjelpeforan-
staltninger, men nu er det sadan, at

“Det er jo et fuldtidsarbejde, at 33

vare oppe mod systemet”

vi i Vesthimmerlands kommune tager
udgangspunkt i Celina. Og du bur-
de faktisk g& hjem og abne en flaske
champagne og fejre, at du har et nor-

a

malt barn””.

“Jeg teeller til 10 og siger sa, at sa kan
jeg godt kan forsta, at vi taler i hver sin
groft. For et normalt barn har ikke en
diagnose og et normalt barn har ikke
veeret indlagt 15 gange og et normalt
barn gér ikke i bernehave med stotte-
timer”.

“Endvidere sporger sagsbehandleren,
om jeg ved, hvad der ligger i en frivillig
anbringelse? Sa blev jeg bange, for jeg
syntes, at en anbringelse var langt ude,
syntes bare, at jeg stod og spurgte ef-
ter lidt aflastning, for selv at klare min
hverdag, sé jeg blev bange for, om de
havde taenkt sig at anbringe min pige”.

“Dernaest sporger sagsbehandleren
mig: “Annika, synes du ikke selv, at du
er lidt psykisk ustabil”? Dertil svarer
jeg: ‘Nej det synes jeg ikke, at jeg er ".
Sagsbehandleren svarer sa: 'N&, men
du skal i hvert
fald testes for dine
moderlige evner’.
sprang min
ballon. For det
veerste, man kan
fa at vide, er, at
man er en darlig
mor. Sa jeg rejste
mig og rabte sikkert lidt hejt: ‘Sidder
du og siger, at jeg er en darlig mor
uden evner? Ved du hvad? Jeg er en
fantastisk mor, som bare star og beder
om lidt hjeelp. Og sa gik jeg’”.

“Med min handling havde jeg habet, at
vi kunne satte os ned og tale om tin-
gene. At jeg ville blive lyttet til og for-
staet, men i stedet for bliver jeg medt
med, at jeg nu er en psykisk ustabil
mor uden evner. Jeg havde jo forin-
den denne handling forsegt at maile
og ringe og folk udefra reagerede med
indberetninger, men der skete ingen-
ting”.

Et par uger senere er Annika og faderen
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indkaldt til mede hos sagsbehandleren
og juristen. Sagsbehandleren vil stadig
have foretaget en foreeldreevneunder-
sogelse. I aktindsigten kan Annika se,
at sagsbehandleren har hypoteser om,
at Annika enten lider af ubearbejdet
sorg, har en psykose eller bruger sine
bern til at skaffe sig personlig hjeelp.

Psykologen, kommunen beder fore-
tage undersggelsen, ender med at af-
kreaefte alle hypoteserne i sin rapport og
resultatet af foraeldreevneundersogel-
sen bliver, at Annika er en god og om-
sorgsfuld mor, der
er hardt spaendt
for;  psykologen
blandt
andet aflastning til
Annika. Psykolo-
gen papeger, at det

anbefaler

er afgegrende for
det videre forlgb,
at samarbejdet mellem Annika og for-
valtningen reetableres. Sidst men ikke
mindst, ger psykologen opmaerksom
pa, at Annika ikke taler mere belast-

ning.

Familiekonsulenten, der ogsa er ble-
vet bedt om at lave en statusrapport,
beskriver hende ogsa som en god,
omsorgsfuld mor, der er god til at
strukturere familiens dagligdag. Og

"Mit forkelelsessar er vaek

- det er sadan, man kan se
det pa min krop”

konsulenten ser Annikas handling
som et rab om hjeelp.

FORKOLELSESSARET ER V/EK

Det hele ender forelobig med, at Ce-
lina far en aflastningsfamilie, hun skal
veere hos to dage om ugen: “Det er en
sveer beslutning at sende sit barn veek
og sige, at nu kan jeg ikke overskue det
og rumme det mere”.

Celina trives godt hos aflastningsfa-
milien og i dag kan Annika godt se,
at aflastning uden for hjemmet er den
bedste
Hvis aflastningen

losning.

foregik i hjemmet,
ville hun og hendes
store pige ikke fa
slappet ordentligt
af.

Natasja har det
meget bedre og forsggene pa at fa ne-
gativ opmeerksom, er der ikke sa me-
get mere. Celinas sprog er blevet bedre.
Annikas helbred er blevet bedre. Anni-
kas foreeldre foler, at der nu er blevet
tid til kun at veere mormor og morfar.
Hovedpinen er veek og hun har mere
ro og overskud og kan lgbe en halv-
maraton igen: “Og mit forkelelsessar
er vaek - det er sddan, man kan se det
fysisk pa min krop. Men hvis du kom-

mer og fotograferer mig igen den 30.
oktober, nar jeg skal op til min sags-
behandler, er det kommet tilbage. Jeg
hader, at hun kan fa mig til at sla sadan
ud”.

BEn af grundene, til at det er lykkedes,
er bla., at Annika har féet hjelp fra
socialrddgiveren i Dansk Epilepsifor-
ening.

Forholdet til lebevennen, som hele
vejen igennem har lgbet ved siden af
hende, set hende tabe kreefter og stet-
tet hende over for kommunen, har
ogséd udviklet sig: “Thomas har staet
pa sidelinjen og har i to ar gerne vil-
let noget mere, men jeg har ikke haft
kreefter og lyst, fordi jeg ikke felte, at
jeg havde overskud til at kunne give
noget. Sa han kunne bare finde en an-
den, sagde jeg”.

Nu har hun overskud, de er keerester,
og Annika er blevet bonusmor til hans
seksarige datter.

Siden dette interview har Annika, efter
gentagne henvendelser til badde Han-
dicaprad, lokalpolitiker og forvaltnin-
gens ledelse, faet en ny sagsbehandler.
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1. august 2014 landede et brev fra
Lyngby-Taarbaeek Kommune i 24-ari-
ge Mortens postkasse. Morten, og hans
foreeldre Tine og Preben, kunne her
leese, at kommunen havde besluttet at
stoppe Mortens bevilling af degnhjeelp
med én méneds varsel. En degnhjeelp,
han iseer var bevilget pa grund af hans
alvorlige epilepsi. Kun pa grund af for-
eldrenes hurtige reaktion har kom-
munen efterfolgende besluttet at gen-
overveje afggrelsen. Mortens historie
er blot ét eksempel fra foreningens
radgivningstelefoner pa, hvor afgeren-
de en rolle de parerende kan have, hvis
man har epilepsi.

Med kommunens afgorelse matte
Mortens foreeldre endnu engang agere
"advokater” for deres voksne sgn. Selv
om Morten pa papiret er voksen, er
han stadig afheengig af foreeldrene i
mange sammenheenge.

Morten har haft epilepsi gennem
mange dr og er desveerre ikke an-
faldsfri. Han har blandt andet jeevn-
ligt tilbagevendende anfald, som
kommer i serier. Her kan det veere
negdvendigt at bryde anfaldene med
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Af Helle Obel, socialradgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

"MAN SKAL
ALTID VARE
PA DUPPERNE"

DET ER OFTE DE PARGRENDE, DER MA REDDE SITUATIONEN 06
SIKRE, AT KOMMUNEN TRAFFER EN KVALIFICERET AFGORELSE

medicin, da situationen ellers kan
udvikle sig potentielt livstruende.

Morten bor i et kommunalt botilbud og
har igennem snart 5 ar haft degnhjeelp
ved hjeelpere, som har tilset Morten
hvert 20. minut degnet rundt for at
kunne bryde hans anfald, hvis det er
negdvendigt. Hjeelperne har derudover
ogsé ledsaget Morten til aktiviteter ud
af huset, da han ikke kan feerdes pa
egen hand.

UTRYGHED

I forbindelse med sagens udvikling, har
kommunen indhentet leegelige oplys-
ninger om Morten og har i seerlig grad
lagt veegt pa udtalelse om, at neurolo-
gen ”...ikke er bekendt med regler for
monitorering af personer med epilepsi
atheengig af anfaldstype og hyppighed.
Personer med epilepsi med anfalds-
hyppighed — og type sammenlignelig
med Mortens bor undertiden alene og
uden overvagning”.

Kommunen har omvendt ikke lagt
veegt pa, at der ogsa stod folgende om
Mortens anfald: ”...i ca. 30% af tilfeel-
dene gentager de sig med kort interval

uden opnéelse af habituelle tilstand
imellem anfaldene. Dette kan poten-
tielt vare i tilstreekkelig lang tid til, at
tilstanden kan blive livstruende”.

Det var tilbage i marts maned 2014, at
foreeldrene forst blev klar over, at kom-
munen patenkte at lave eendringer
i den hjeelp og stette Morten havde i
botilbuddet. En stotte som, efter foreel-
drenes opfattelse, havde fungeret ud-
maerket gennem adskillige ar.

Gennem tre meder forsggte foreel-
drene at underbygge den bekymring,
de havde for de planlagte eendringer.
Deres bekymring gik iseer pa felgende:

- Der ikke var planlagt anden peeda-
gogisk stotte som erstatning for de
seedvanlige hjeelpere — overhove-
det....

- Der ikke var taget hensyn til risi-
koen ved de anfald, der skal brydes
straks.

Pa trods af foreeldrenes bekymringer
besluttede kommunen at stoppe Mor-
tens bevilling af hjelpere 24 timer i
dognet med en maneds varsel og hjeel-
perne blev opsagt.



Mortens foreeldre har oplevet kommu-
nens beslutning som en “skrivebords-
beslutning”, som de synes har meget
klare mangler i forhold til konkret at
afdeekke folgerne for Morten. Blandt
andet har kommunen ikke talt med de
hjeelpere, som faktisk oplever Morten
have anfald pa gaden, badeveerelset el-
ler et tredje sted.

”Det er, som om epilepsi er noget teo-
retisk leegeligt, vi kan skrive om, men
det er det jo ikke for os parerende. Det
er virkelighed hver eneste dag, selvom
Morten er flyttet hjemmefra”, forteeller
Tine og Preben.

Mortens foraeldre blev meget utrygge
ved kommunens beslutning og de
konsekvenser, de kunne se, beslutnin-
gen kunne fa for Morten. Dels ville det
betyde en indskreenkning i Mortens
muligheder for at komme omkring
som andre unge, da han ikke kan feer-
des pa egen hand, dels var de bekym-
rede for den usikkerhed det gav i for-
hold til Mortens anfald.

De kunne som foreeldre slet ikke fa
gje pd, hvilke eendringer, der var sket
med Morten, som nu gjorde den mas-
sive overvagning helt unedvendig?
I forbindelse med afgorelsen var der
heller ikke lagt nogen plan for Morten
hverken i forhold til at handtere hans
epilepsi eller det peedagogiske indhold
i dagligdagen.

FORFRA 06 OM IGEN

Selv om Morten pa papiret er voksen,
forteeller hans foreeldre, at de altid skal
veere parate til at reagere i forhold til
offentlige instanser. “Vi teenker ofte
pa, at vi er ressourcesteerke parerende,
som handler og sperger ind til be-
slutninger vedrerende Morten. Hvad
med dem, der ikke har parerende med
overskud, og maske kun har deres
hjemmevejleder fa timer om ugen til
at forklare tingene, hvad sker der med
dem?”sperger Tine og Preben.

Mortens foreeldre er vant til at handle,
nar Mortens tarv er truet. I den aktu-
elle situation har foreeldrene sendt en
klage over afggrelsen til Ankestyrelsen

og der er afholdt mede med kommu-
nen, hvor foreeldrene har stillet sporgs-
malstegn ved det forsvarlige i at fjerne
Mortens degnvagt.

Efter Mortens hjeelper-team er opsagt,
har kommunen lyttet til foraeldrenes
bekymringer og besluttet, at han frem-
adrettet igen far tilsyn ved personale
pa bostedet ca. hvert 20. minut, sa han
ikke lades uden tilsyn. Ordningen med
tilsyn ved personalet frem for hjeelper-
team betyder, at Morten i mindre om-
fang end hidtil kan feerdes frit, da han
ikke har adgang til ledsagelse i samme
omfang som tidligere.

Foraeldrenes reaktion pa kommunens
afgorelse har veeret helt afggrende for,
at kommunen efterfolgende har be-
sluttet, at det skal undersoges, om det
rent faktisk er forsvarligt, at der arbej-
des pa, at Morten er uden tilsyn degnet
rundt.

Den nuveerende bevilling til Morten
fungerer, men den er kun midlertidig,
indtil kommunen har undersogt, hvil-
ken indsats der er nedvendig i forhold
til Morten, og om han eventuelt skal
have et andet botilbud, der bedre kan
varetage den paedagogiske indsats.

ALTID | BEREDSKAB

Mortens foreeldre har derfor udsigt til
endnu engang at matte veere Mortens
taleror i forhold til det offentlige sy-
stem. Som moderen Tine siger: “Som
péarorende skal man veere pa dupper-
ne hele tiden og klar til at sige til og
fra overfor diverse instanser pa vores
"berns” vegne i bade det kommunale
systems mange hjorner og desuden
ogsd i sundhedssystemet. Vi er dem,
man ringer til nat og dag, nar der ikke
er andre der kan svare pa: og hvad ger
vi sé lige nu, nar....?”

Mortens foraeldre kom i denne situa-
tion til at veere bindeled mellem Mor-
ten og det offentlige system og var
dem, der matte serge for, at tingene
ikke udviklede sig i negativ retning for
Morten. Men det er et vanskeligt spin-
delvaev at beveege sig rundt i: “Som
parerende skal vi handtere mange

I  P/\RORENDE

roller aftheengig af, hvem vi snakker
med om de forskellige beslutninger
og breve. Nar vi snakker med Morten,
skal det veere forklarende i hans tempo
med overseettelse af ”sagsbehandler-
formuleringer” til betydning for hans
dagligdag. Til hans hjeelper-team skal
det veere tydelig og konkret vejledning;
til personalet pa bostedet er det vigtigt
at holde en konstruktiv og god dia-
log for at fa tingene til at fungere i det
daglige; til sagsbehandler og ledelse i
Handicap-service skal vi vaere skarpe
og formulere os klart”.

Ogsd i sundhedssystemet har foreel-
drene oplevet det, de beskriver som
svigt, hvor de har haft rollen som dem,
der samler op og hindrer, at alminde-
ligheder udvikler sig til noget langt
veerre. Morten selv forstar ikke konse-
kvensen af f.eks. en utilstreekkelig be-
handling eller et utilstraekkeligt tilsyn
og kan derfor ikke pa egen hand gore
opmeerksom pa sine behov.

Mortens foreeldre har lebende en op-
gave med at fungere som Mortens
“"hukommelse”. “Der er mange men-
nesker om Morten, som ikke taler sam-
men og informerer hinanden — kun
Morten informeres og man forventer
sd, at han selv videregiver til andre re-
levante parter. Fagpersoner udskiftes
med 1-2 ars mellemrum stort set alle
steder, hvilket betyder, at mange ting
skal beskrives forfra, nar en ny person
kommer ind i billedet”.

IKKE USAEDVANLIGT

Mortens historie er — desveerre — et
typisk eksempel pa medlemmer, der
kommer i klemme, og hvor de pare-
rende far en afggrende betydning for,
at kommunen treeffer en kvalificeret
afgerelse pa et fyldestgorende grund-

lag.

Hvis Mortens foreeldre ikke havde
grebet ind — og haft ressourcerne til
det - havde Morten i dag staet uden
tilsyn. Konsekvenserne heraf kender vi
ikke....
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GRATIS ADVOKATRADGIVNING

OM ARV 0G SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen tilbyder
medlemmer af Dansk Epilepsiforening
gratis radgivning om de generelle regler
for arv og skifte; herunder ogsa vejledning
til hvordan man rent praktisk opretter et
testamente. Hvis hun skal hjelpe med at
oprette et testamente, vil derme ydelse
veere forbundet med egenbetaling.

Hun har telefontid for medlemmer af
Dansk Epilepsiforening

hver onsdag kl. 15.30 - 17.00 pa
telefonnummer 29 65 17 71.

Derudover kan Ellen Marie treeffes pa
ems(dtellusadvokater.dk

BLIV EN DEL AF
EPILEPSIFORENINGENS
FALLESSKAB PA
FACEBOOK

ET KLIK 0G DU HAR 3.500 VENNER.
FACEBOOK.COM/DANSKEPILEPSIFORENING

Dansk Epllepsnforemng
Sk e 9 (38 bedemmelsed)
:783 Synes godt am titkendegivelser 598 taler om O deste - 23

were here
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Pa bloggen hos Dansk Epilepsiforening har vi
nu abnet for muligheden for, at du kan blogge
om personlige fortaellinger.

anden.

SIDE 14 | DANSK EPILEPSIFORENING | 12.2014 I

overskud.

Du kan allerede nu leese om Heidi, som  Heidis datter, Carla, skifter medicin,
er indlagt med sin datter, Carla, pa Fila-  aendrer adfeerd og bliver mere udadrea-
delfia. Det er en rorende dagbog, hvor  gerende.

du kan felge behandlingsforlgbet pa Fi-

ladelfia. Men ikke mindst kan du felge  Det far Heidi til at fundere over, hvornar
Heidis skiftende folelser under indleeg-  man kan sige, at ens barn er en “skide-
gelsen. Her er tale om steerke folelser,  spreeller”eller hvornar opferslen skyldes
som kan skifte fra den ene dag til den  epilepsien. Og mon ikke det pa nogle

omrader ville have veeret nemmere at

Heidi beskriver hvordan hendes, i star-  veere foreeldre til et barn med et synligt
ten, nyfundne ro erstattes af treethed. handicap....

Et senere chok far hun under en stue-  Ga ind pa bloggen pa vores hjemme-
gang og efter to uger keemper hun mod  side: www.epilepsiforeningen.dk og lees
folelsesmeessig stress og manglende  Heidis dagbog fra hendes og datterens

indleeggelse pa Filadelfia.
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FILADELFIA

Psykologisk

Padagogisk

Borneskolen Filadelfia
&f et lendsdekkende kompetencacenter far epilepsi

Wi udreder barn, unge og woksne med kognitive og
palpikmdue vanskeligheder | forbindelse mead
epilepsi

Wi rBdgiver patienter, pirerende og oifentlige
inatanser

Wi har et belk samerbejde med Epilepsihospitalat ag
halder wi os herved opdeterst | vor viden am epilepsi,
behandlingamuligheder og de psykosociala

vanskaligheder, sam ofte krytter sig til epilepsi.

Wares uplm ar ab medvirke tl, at mennesker med
epilepsi 1ar de optimale livsbetingalser, der hwar de
bor og lever

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

Systemet er baseret pa trédlgs 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.

Mere information og mulighed
for nyhedsbrev
www.ictalcare.dk

Co
Ictal ¥ Care

send en SMS
med teksten EPI til 1919

N\

Dansk Epilepsiforening

L)
SPECIALRADGIVNING &« o

FILADELFIA OM EPILEPSI

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

Det er gratis for alle at kontakte vores
rddgivere pd telefon 58 27 10 31
(mandag-torsdag kl. 10-14) eller p3
e-mail: soe@filadelfia.dk.

www.raad-om-epilepsi.dk

FA DET HELE MED

Abonnér pa nyhedsbrevet
fra Epilepsiforeningens
hjemmeside og fa nyt om

epilepsi og Epilepsiforenin-
gen.

www.epilepsiforeningen.dk
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NYT FRA RADGIVNIN GEN -

NYT OM MEDICIN:

INFORMATION TIL BRUGE

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.

Medlemmer 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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BRUGER DU MACROGOL
SAMMEN MED EPILEPSI-
MEDICIN?

Sa veer opmeerksom pd, at optagelsen
af andre leegemidler, herunder epilep-
simedicin, kan veere nedsat ved samti-
dig brug af Macrogol, hvilket kan have
den betydning, at din epilepsimedicin
ikke virker optimalt. Der foreligger
nemlig enkeltstdende indberetnin-
ger om nedsat effekt af levetiracetam
(handelsnavn Keppra, Levetiracetam) i
tilfeelde, hvor macrogol blev givet sam-
tidig med levetiracetam som tablet/oral
oplesning.

Derfor anbefales det, at Macrogol ikke
indtages en time for og en time efter
indtagelse af levetiracetam, hvilket
ogsa kan veere en god idé, hvis man far
andre epilepsimidler end levetiracetam
for at sikre sa god en optagelse i krop-
pen som muligt.

Oplysningen om interaktionen findes
pa levetiracetam produkternes pro-

duktresumeer, men ikke i pakninger-
nes indleegssedler.

Dansk Epilepsiforening er blevet be-
kendt med problemstillingen via rad-
givningen og har kontaktet Sundheds-
styrelsen for at here om mulighederne
for mere information om problemstil-
lingen. Sundhedsstyrelsen har umid-
delbart vurderet, at det er tilstreekkelig
med den information, der allerede fin-
des pa Macrogol produkters indleegs-
sedler:

"Brug af anden medicin sammen med
Movicol

Forteel det altid til laegen eller apoteksper-
sonalet, hvis du bruger anden medicin el-
ler har gjort det fornylig. Ev du i behand-
ling med andre leegemidler, skal du veere
opmeerksom pd, at virkningen af behand-
lingen kan pdvirkes. Movicol fir den me-
dicin du indtager til at passere hurtigere
gennem tarmen og virkningen kan derfor
blive mindre. Radfor dig med laegen. ”

(kilde: indleegsseddel: information til bru-
geren Movicol ® , pulver til oral oplosning,
08/2014)

GAR EN FORSKEL
— BLIV MEDLEM

JO FLERE MEDLEMMER VI ER, DESTO STERRE
GENNEMSLAGSKRAFT FAR VI. VI HAR BRUG
FOR DIN OPBAKNING TIL AT GORE MERE AF
DET, VIVED BETYDER NOGET | DAGLIGDAGEN

FOR MENNESKER MED EPILEPSI:

o INFORMATION OM EPILEPSI — BADE TIL MENNESKER, DER ER
BERGRT AF EPILEPSI 0G TIL DEN BREDE BEFOLKNING

RADGIVNING

KURSER 0G SOCIALE AKTIVITETER
NETV/ERKSOPBYGNING

STOTTE TIL FORSKNING

BLIV MEDLEM VIA WWW.EPILEPSIFORENINGEN.DK




Sundhedsstyrelsen vil dog meget ger-
ne here om det, hvis man har oplevet
problemer som folge af behandling
med Macrogol sammen med levetira-
cetam eller anden epilepsimedicin.
Alle er velkomne til at tage kontakt til
Sundhedsstyrelsen via:

Sundhedsstyrelsen

Axel Heides Gade 1

2300 Kebenhavn S
www.meldenbivirkning.dk
E-mail: sst@sst.dk

Tag kontakt til dit behandlingssted,
hvis du har spergsmal eller der er no-
get, du er i tvivl om.

Medlemmer af Dansk Epilepsiforening
er ogsa velkomne til at kontakte for-
eningens sygeplejerske Lotte Hille-
brandt pa lotteh@epilepsiforeningen.
dk, tlf. 66119091.

*Macrogol findes bl.a. under handelsnav-
ne som for eksempel: Movicol, Moviprep,
Moxalole, Magenterol og Gangiden o0g
bruges til at forebygge og behandle for-
stoppelse.

GENERELT OM
INDBERETNING AF
BIVIRKNINGER:

Sundhedsstyrelsen arbejder med at
overvage bivirkningerne ved de for-
skellige typer af medicin, og derfor er
det vigtigt, at uventede bivirkninger el-
ler bivirkninger indberettes til dem.

Nar medicin godkendes og markeds-
fores, har man ikke tilstreekkelig viden
om sikkerheden ved medicinen. Der-
for overvages sikkerheden ved medici-
nen efter den er markedsfort — bivirk-
ningsindberetninger er derfor et vigtigt
redskab til overvagning af medicin og i
sidste ende for patientsikkerheden.

Indberetningerne fra brugere af epi-
lepsimedicin og deres parerende har
vist sig at give viden, som man ikke
far via indberetningerne fra leeger og
andet sundhedspersonale. Og man
behover ikke bruge seerlige fagudtryk,
ndr man indberetter bivirkninger.

I N\ FRA RADGIVNINGEN

RE AF MACROGOL*

Veer i ovrigt ogsa opmeerksom pa, at
oplevelser omkring manglende virk-
ning eller bivirkninger i forbindelse
med substituering af medicin ogsa
kan/ber indberettes.

Ved at indrapportere bivirkninger kan
du hjeelpe med at fremskaffe mere in-
formation om sikkerheden af det aktu-
elle leegemiddel.

20.—22. MARTS 2015

FAMILIEWEEKEND | HO FERIECENTER

VI GENTAGER SUCCESSEN MED SOCIAL WEEKEND FOR HELE FAMILIEN

Teet pd Vesterhavets naturskenne omrade med klitter og
strand og et center med bl.a. badeland og bowlingbaner.

Prisen er kr. 375 for medlemmer og kr. 675 for ikke-med-
lemmer (inkluderer et ars medlemskab). Prisen er incl.
feellesspisning fredag og lgrdag aften, brunch lgrdag og
sgndag morgen samt fri adgang til badeland.
Stremforbrug er excl. og afregnes separat ved afrejse.

Kontakt Lars Frich pa frich6700@gmail.com, hvis du
gnsker tilmeldingsblanket eller har spgrgsmal.

Der dbnes for tilmelding den 2. januar 2015.
(Priserne er baseret pa minimum 2 betalende pr. lejlighed).
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i forhold til det at leve med et barn med epilepsi.
Du kan finde udgivelsen via Epilepsiforeningens
hjemmeside,www.epilepsiforeningen.dk

Charlotte Jensen,
Det kronisk syge barn — og livet i familien,
Dansk psykologisk Forlag 2011

Nar et barn er fodt med eller far konstateret en kro-
nisk sygdom, seettes ressourcer ind pa at hjeelpe bar-
net, men langt feerre for at hjeelpe den gvrige familie
— iseer sgskende. Bogen giver ovelser og forslag til at
finde et nyt stasted med trivsel og udvikling for hele
familien. Se mere her: www.charlottejensen.dk
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NYT FRA RADGIVNINGEN

HVILKEN FORSKEL GOR EN TILKENDELSE AF
F@RTIDSPENSION?

Det har SFI — Det nationale
sogt. Rapporten viser blandt an
tidspension, ofte far et bedre helbred og ikke sa

Forskningscenter for velfeerd — under-
det, at borgere, der far tilkendt for-
let kommer ud i

skilsmisse.
Vil du leese mere,
SFI's hjemmeside, www.sfi.dk

kan du gratis downloade rapporten via
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PJECERNE
"MZND MED EPILEPSI” 1 gse o
OG "KVINDER MED EPILEPSI” \ L5 mer pad‘nedS\laeseﬂ ak
Kan nu bestilles i Dansk Epilepsifor-
enings butik. Pjecerne er skrevet af Anne
Sabers og Bjarke & Rogvi- Hansen og
udgivet af Eisai.
Se mere pa wwwepﬂepsibutikken.dk
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FORALDREKURSUS

Forste del af arets kursustilbud til foreeldre er nu afholdt.

Modet blev afviklet hen over en weekend pa vandrer-
hjemmet i Vejle, hvor 33 engagerede foreeldre lyttede til op-
leeg fra forskellige fagfolk, om emner der gerne skulle gore
det nemmere at mangvrere rundt i en ofte sveer dagligdag
med beorn med epilepsi.

Sidste del af dette kursus afvikles i foraret 2015. Herudover

er et nyt foreeldrekursus planlagt til senere i 2015 — se ind-
stikket i dette blad.

BEDSTEFORALDREKURSUS

Foreningen har afviklet bedsteforeeldrekursus pa landskon-
toret den 6. september. Der var fuldt hus i kontorets madelo-
kale, hvor foreningens to rddgivere forte gruppen af bedste-
foreeldre rundt i epilepsiens kringelkroge.

Der var en stor spergelyst og gruppen af bedsteforeeldre var
steerkt optagede af deres bernebgrn med epilepsi og hvor-
dan de bedst kunne stotte op om familien i dagligdagen.

Kurset blev sponseret af midler tildelt af en fynsk loge. Tak
for det!

ORGANISATIONSPROCES

Foreningens frivillige arbejder for gjeblikket med at kigge pa
Dansk Epilepsiforenings organisering; hvordan skruer vi
bedst en organisation sammen, sa vi kan lofte de opgaver,
medlemmer og vores frivillige onsker?

I det forgangne kvartal har der i den sammenheeng veeret
afviklet 2 midtvejsmeder pa landskontoret. Her kom frivil-
lige fra alle foreningens kredse med input til og tanker om
fremtiden for foreningens organisering.

Der skal arbejdes videre med processen frem til landsmedet
2016, hvor der skal preesenteres en konklusion pa arbejdet.
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INFO-ARRANGEMENT | SVENDBORG

Vores radgivere har undervist kommunens sundhedsplejer-
sker i epilepsi og levevilkarene med epilepsi. Endvidere blev
der informeret om foreningens tilbud pa en stor, tveerfaglig
temadag for en bred vifte af kommunens samarbejdspart-

nere.

Undervisningen sker som led i et partnerskabsprojekt, hvor
Dansk Epilepsiforening indgar. Sammen med kommunen
skal vi forsege at heeve informations- og vidensniveauet om
epilepsi bade blandt fagpersonalet og hos de borgere i kom-
munen, som er berort af epilepsi, men ikke er medlemmer af

foreningen endnu.

+ AnSaL pa
Daglig leder af Borneskolen
« Leerer

. kologi i
. f’?éflvfafg med kontakt til offentlige il

INFORMATIONSMBDER | FIRE STORBYER

Efterarets informationsmeder i Aalborg, Aarhus, Odense og

Kebenhavn er nu afsluttet. I alt 260 mennesker modte frem
for at hore opleeg om born med epilepsi — deres behandling
og dagligdag med fokus pa skoleudfordringer.

Opleegsholderne var ledende overleege pa Filadelfia Kern
Olofsson og afdelingsleder Jesper Thor Olsen fra Skole- og
Specialradgivningscenter pa Filadelfia.

Vi sender en tak til opleegsholderne samt medicinalvarefir-
maet ViroPharma, som via et sponsorat muliggjorde mo-

derne.

ARSM@DE | DANSK EPILEPSISELSKAB

Foreningen var repreaesenteret ved Dansk Epilepsiselskabs
arsmade, hvor programmet denne gang handlede om emnet
"Epilepsi og mortalitet”.

Opleaeggene centrede sig derfor om emner som eksempelvis
SUDEP, ulykker ved epilepsi samt ovrige risikofaktorer i
dagligdagen.



SYGEHUSBES@G | VEJLE 0G KOLDING

Foreningens radgivere har lagt vejen forbi sygehusene i Vej-
le og Kolding for at forteelle om foreningens aktuelle aktivi-
teter samt hore om dagligdagen ude pa de respektive syge-
huse. Mederne blev suppleret med en mulighed for

medlemmer til at mgde radgiverne.

NORDISK MODE | 0SLO

Landsformanden og direkteren deltog i det arlige nordiske
mede med vores sgsterorganisationer fra Finland, Sverige,
Norge, Feergerne og Island.

Veertskabet gar pa skift, og denne gang foregik det i Oslo,
hvor vores norske venner samtidig havde savel landsmede
som stor jubileeumskonference i anledningen af foreningens
40 érs jubileeum. Teamet for arets nordiske mode var “bran-
ding” og hvordan vi bedst - og billigst - nar ud over rampen
med de budskaber vi gerne vil levere.

SYGEPLEJERSKETEMADAG 12/9

Foreningens sygeplejerske var med i arbejdsgruppen bag en
temadag for sygeplejersker med seerlig interesse for epilepsi.
Temadagen blev afviklet i Odense i september maned med
hele 70 deltagere fra hele landet, og dagen bed pa en masse
spandende workshops og opleeg om forskellige sundheds-
faglige emner fra epilepsiomradet.

SYMPOSIUM PA FILADELFIA 14/11

Foreningen viste flaget pa arets sygeplejesymposium pa Fi-
ladelfia, hvor radgiverne stod klar med speedscreen, rad og
vejledning samt plastikposer med materialer til de frem-
modte.

NY ONLINEBUTIK MED MASSER AF TILBUD

Epilepsibutikken.dk hedder vores nye onlinebutik, der bade
skal preesentere vores produkter bedre og gore det nemt og
hurtigt at afslutte sin handel. Butikken har dbningstilbud pa
wristband og film samt indmeldelser. Man kan tegne et fa-
miliemedlemskab for 300 kr. (det koster normalt 400 kr.),
personligt medlemskab for 200 kr. (det koster normalt 300
kr.) og stottemedlemskab for 100 kr. (det koster normalt 150
kr.).

Pa de virtuelle varehylder finde man ogsa nye produkter,
sasom gratis pjecer om kvinder og mand med epilepsi,
pjecer om voksne med epilepsi, gratis doseringsaesker (sa
leenge lager haves) og vores nye orange logofarvede plastik-
poser med foreningens navn. Gd ind pa vores hjemmeside
og find den nye butik.

LANDSFORMANDEN PA P10G | TV | DEBAT
OM MEDICINSK BRUG AF CANNABIS

Medicinsk brug af cannabis har leenge veeret et “hot emne”;

saledes ogsa i Dansk Epilepsiforening.

Landsformanden fik i den forbindelse lejlighed til at med-
virke i en debat om emnet pa P1 og i TV, hvor hun rede-
gjorde for foreningens holdninger og tilgang til dette emne,
hvor meget kan siges, og endnu mere misforstds, hvis man
ikke holder tungen lige i munden.

Dansk Epilepsiforening folger folger udviklingen teet, og
kan konstatere, at der nu er afsat penge pa finansloven, som
muliggoer forskning i emnet. Mere herom, ndr vi har nyt at
berette.

UNDERVISNING PA
EGMONT HOJSKOLEN

Direkteren har holdt opleeg pd Egmont hgjskolen om epi-
lepsi og Epilepsiforeningens arbejde.

Opleegget blev holdt for en gruppe unge med forskellige for-
mer for handicaps fra forskellige udviklingslande i Afrika og
Asien. Gruppen er i Danmark i forbindelse med etfire mane-
ders kompetenceudviklingskursus, hvor de leerer en masse
om opbygning og organisering af NGO-organisationer - set
gennem danske briller.

NKR; ARBEJDET ER NU | GANG.

Arbejdsgruppen, som skal udarbejde oplaegget til forskellige
udvalgte kliniske retningslinjer for behandling af bern og
unge med epilepsi, er nuigangsat. Arbejdet forventes afslut-
tet sidst pa foraret 2015.

Dansk Epilepsiforening har, i sammenheeng med den ind-
snaevring der er foretaget til barn og unge i forhold til det
oprindelige udgangspunkt, afleveret en fornyet ansegning
om, at der ogsd ber udarbejdes kliniske retningslinjer for
voksenomradet.
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KREDSSTOF

Daekker Bornholm.

Formand:

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

9. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING

Der afholdes generalforsamling mandag
den 9. februar kl. 19.00 i “Lille medesal”pa
Bornholms Hospital, Ullasvej 8, 3700
Renne. Dagsorden iflg. vedtaegterne.

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

Formand:

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

Mail: jgadisager@gmail.com

23. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING
Der afholdes generalforsamling mandag
den 23. februar kl. 18.30 pa Dansk
Epilepsiforenings landskontor, Store
Grabrodrestreede 10, 1., 5000 Odense C.
Dagsorden iflg. vedteegterne.

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

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad,
Ragnhildgade 76, 3. tv.,

2100 Kebenhavn @. Tlf. 39 29 24 91 eller
mobil 28 11 81 03.

Mail: jesper.r.austad@ kabelnettet.dk

3. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING

Der afholdes generalforsamling torsdag
den 5. februar kl. 19.30 i Valby Kulturhus,
Valgardsvej 4, 2500 Valby. Dagsorden iflg.

vedtaegterne.
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AFTENKLUBBEN

- netvaerk for voksne og unge med epilepsi.
Alle kan deltage i aftenklubben; vi
arrangerer blandt andet udflugter og
biografture.

Arrangementerne afvikles lobende; ved
indenders aktiviteter (kurser, foredrag
m.v.), afvikles disse i Valby Kulturhus’
lokaler. Hvis du vil vide mere om
aktiviteterne, kan du sende en mail til Jens
Dirk Andersen, jenslandersen@gmail.com

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

Kredsen er indtil 2016 fusioneret med
Kreds Vestsjeelland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer. Dette
inkluderer ogsa generalforsamlingen i
2015.

Kontaktperson:

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

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

19. JANUAR: GENERALFORSAMLING

Der afholdes generalforsamling mandag
den 19. januar k. 19.00 i Aulum Fritidscen-
ter, Markedspladsen 10, 7490 Aulum.
Dagsorden iflg. vedtaegterne.

Har du lyst til at stille op til bestyrelsen i
Kreds Midtvestjylland, eller har du
yderligere sporgsmal, sa kontakt vores
formand Dinah Lind.

FOLG 0S PA FACEBOOK

Du kan folge os pa Facebook: "Epilepsifor-
eningen Kreds Midtvestjylland"; her vil der
komme mere information omkring vores
arrangementer.

ER DU INTERESSERET | NETVARK?

Hvis du har lyst til at fa en netveerksgruppe
op at kere igen, vil vi meget gerne here fra
dig. Kontakt vores kredsformand Dinah
Lind.

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

Formand:

Bente Djorup,

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

23. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING
Der afholdes generalforsamling mandag
den 23. februar kl. 19.00-21.00 i Vejgaard
Hallen, Vejgaard Torv 3, 9000 Aalborg.
Dagsorden iflg. vedteegterne.

NETVARK 0G BOWLING

Vil du vide mere om vore netveerksmoder
og bowling i Aalborg, kan du kontakte
Jesper Skjodt pa tlf. 21 44 54 53.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 bern
har fortrinsret. Sted: LIEN, Lars Liensvej
48, Pirupshvarre, 9492 Blokhus.

Folg med pa kredsens hjemmeside.

Daekker kommunerne: Allergd, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnees,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillerad,
Horsholm, Rudersdal.

Formand:

Peter Balle, Svanholmvaenge 35,
3650 Dlstykke. TIf. 50 58 59 63.
Mail: peterballe1969@gmail.com



27. JANUAR: GENERALFORSAMLING

Der afholdes generalforsamling tirsdag den
27.januar kl. 18.00 pa Restaurant China,
Kgbenhavnsvej 25, 3400 Hillergd. Forud for
generalforsamlingen (kl. 17.00) er kredsen
veert ved en bespisning, inkl. en ol eller
vand, for kredsens medlemmer. Yderligere
drikkevarer er for egen regning. Bindende
tilmelding senest den 20. januar til Peter
Balle telefonisk efter kl. 18.00 eller pa mail.
Dagsorden iflg. vedtaegterne.

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

Formand:

Erik Nymark Hansen

Herlufholms Allé 87, 4700 Neestved

TIf. 21 61 45 35

Mail: sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

27. JANUAR: GENERALFORSAMLING

Der afholdes generalforsamling tirsdag den
27.januar k1. 19.00 i Frivillighedscentret
Farimagsvej 22, 4700 Neestved. Vi mangler
folk til beseettelse af bestyrelsesposter. Vi
henstiller derfor til, at du meder op og
maske melder dig til bestyrelsesarbejde
eller andre poster. Husk, det er vores
forening og sammen kan vi gore den
endnu bedre. Af hensyn til kaffe og kage,
bedes du tilmelde dig til Erik senest den 20.
januar. Dagsorden iflg. vedteegterne.

MAILADRESSER

Hvis du har lyst til at modtage nyheder og
andre informationer fra os, er du velkom-
men til at sende en mail til epilepsi@
epilepsiforeningen.dk og give os din
mailadresse.

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

Kredsen er indtil 2016 fusioneret med
Kreds Sydvestjylland og medlemmerne kan
derfor deltage i deres arrangementer. Dette
inkluderer ogsa generalforsamlingen 2015.

Kontaktperson:

Marianne Meller Petersen, Bakkegardspar-
ken 25, 6600 Vejen.

Mail: marianne.moeller@os.dk

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

Formand:

Marianne Moller Petersen,
Bakkegardsparken 25, 6600 Vejen.
Mail: marianne.moeller@os.dk

23. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING
Der afholdes generalforsamling mandag
den 23. februar kl. 19.00-21.00 pa Esbjerg
Hovedbibliotek, Norregade 19, 6700
Esbjerg. Kredsen er veert ved et mindre
traktement. Dagsorden iflg. vedteegterne.

FAMILIEWEEKEND | HO

Husk familieweekend i Ho den 20. — 22.
marts. Se annonce inde i bladet. Der dbnes
for tilmelding den 2. januar og medlemmer
fra hele landet kan deltage.

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED
EPILEPSI

Vi har stor succes med vores netvaerks-
gruppe for voksne med epilepsi og deres
eventuelle partner. Vi medes hver 3.
mandag i maneden kl. 19.00 til en snak om
hverdagens udfordringer. Indtil videre har
gruppen arrangeret Stand Up, Handbold-
fest og en tur ud at spise. Kom og veer med.
Det sker pa Vindrosen, Exnersgade 4,
"@stbo”, 6700 Esbjerg.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

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

Deaekker kommunerne: Holbaek, Kalund-
borg, Odsherred, Ringsted, Slagelse, Soro.

Formand:

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

26. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING
Der afholdes generalforsamling torsdag
den 26. februar kl. 19.00 pa Danhostel
Roskilde, Vindeboder 7, 4000 Roskilde.
Dagsorden iflg. vedtaegterne.

27.—29. MARTS: WEEKEND FOR
VOKSNE MED EPILEPSI

Weekend med gode oplevelser, faglig viden
og masser af hygge. Se annonce og indstik.

25.—28. JUNI: FORLANGET FAMI-
LIEWEEKEND

Kom med til “Smalandshavet”i Karre-
baeksminde og fa faglige oplevelser, skanne
oplevelser og mulighed for netveerksdan-
nelse. Se indstik.

AFTENKREDSEN

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

M@D 0 PA FILADELFIA

Hver anden uge i lige uger kan du mede
kredsen et par timer pa Filadelfia. Se vores
opslag pa henholdsvis berneafdelingen og
voksenafdelingen.

Daekker 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

17. FEBRUAR: GENERALFORSAMLING
Der afholdes generalforsamling tirsdag den
17. februar kl. 19.15 pa Folkestedet, Carl
Blochs Gade 28, 8000 Aarhus C. Dagsorden
iflg. vedteegterne.

Epileptikarafelag Faroya, [slandsvegur 10C,
100 Térshavn

Formand:

Randfrid Serensen, TIf. 00298 263078.
Mail: randfrid@olivant.fo
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Sadan forestiller jeg mig, at mange
breve - eller nok rettere mails — ind-
ledes fra studerende hjem til “reden”.
Det kunne ogsé veere budskabet fra
mig til dig og alle vores andre med-
lemmer. Der er nemlig meget at vaere
taknemmelig for.

Vi har stigende medlemstal i forenin-
gen. Det tror vi heenger sammen med,
at vi er blevet skarpere til at forteelle
om og vise de tilbud, vi har, og de
mange aktiviteter, foreningen gen-
nemforer pa forskellige omrader. Og
sa handler det ogsa om, at flere kan se
veerdien af at stotte det vigtige arbejde
pé et overset omrade, hvor der er brug
for en staerk patientforening. Tak for
det!

Men vi vil gerne have endnu flere ind
i feellesskabet om at stotte epilepsisa-
gen. For det er der ogsa brug for.
Vi oplever aktuelt en stigende efter-
sporgsel pd mange dele af foreningens
tilbud — eksempelvis vores radgivning.
Vi kan samtidig konstatere, at denne
eftersporgsel i stigende grad kommer
fra folk, der ikke er medlemmer. Det
pres kan vi ikke handtere i leengden!
Vi vil gerne hjeelpe sdé mange som mu-
ligt. Men det kraever, at man er med-
~lem. Derfor vil man opleve, at vi bliver
el 1de skarpere i tonelejet, nar folk

noget af det, som forst og fremmest er
et tilbud til vores medlemmer.

Det synes vi faktisk, at vores medlem-
mer fortjener.

Og nar vi taler om medlemmer: Der
er god grund til at sende en meget
varm juletak til alle jer, som har valgt
at sende et stottebelob til foreningen i
arets lob. Det er en uhyre vigtig stotte
for os, og hjeelper os meget i arbejdet!
Der skal ogsa lyde en meget stor tak til
de fonde og firmaer, der har givet os
en gkonomisk handsraekning i arets
lob, og endeligt sender vi ogsa varm
tak til de medlemmer og parerende,
der har beteenkt os testamenter. Jeres
stotte er uundveerlig.

Skulle der sidde nogle derude, som har
lyst til at stotte foreningen med et ju-
lebelgb, kan man enten ga ind i vores
nye webbutik — Epilepsibutikken — og
sende et belgb. Alternativt kan man
veelge at lave en overforsel til Dansk
Epilepsiforenings konto i Nordea:
Reg.nr.: 2206, kontonummer:
8055605875.

Til sidst vil jeg enske alle en rigtig
glaedelig jul og et godt nytar!

Keerlig hilsen ‘
Lone Norager Kristensen

1and




