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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 trddlgst alarmsystem, der kan bruges ude &
hjemme pa alle tider af dagnet - 365 dage om dret.

Systemet er baseret pd 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.

Mere information og mulighed
for nyhedsbrev

e
Ictal ¥ Care

www.ictalcare.dk

‘ JO FLERE MEDLEMMER VI

GAR EN FORSKEL
— BLIV MEDLEM

ER. DESTO STORRE GEN-
NEMSLAGSKRAFT FAR VI,
VI'HAR BRUG FOR DIN
OPBAKNING TIL AT GORE
MERE AF DET, VI ALLEREDE
GOR 06 SOM VI'VED BETY-
DER NOGET I DAGLIGDAGEN FOR
MENNESKER MED EPILEPSI:

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

KURSER 0G SOCIALE AKTIVITETER

o NETVARKSOPBYGNING

e STATTE TIL FORSKNING

Bliv medlem via www.epilepsiforeningen.dk

Vi har

TID til dig

EPILEPSIHOSPITALET » @

Tryghed ggr det hele lidt
lettere. Et smil. En snak.

Et opmunterende ord.
Altsammen er det med til

at ggre opholdet pa Epilepsi-
hospitalet Filadelfia til en
tryg oplevelse.

P& Danmarks specialhospi-
tal for epilepsi m@der du
fagfolk, der har tid til dig.

Vi har tid til dig.

Laes mere pa
www.epilepsihospitalet.dk

i 4® R ®

DANMARKS ENESTE SPECIALHOSPITAL FOR EPILEPSI
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LEDER

ET LIV PA STAND BY....

Lone Norager Kristensen, Landsformand

Det gor stort
indtryk pa mig,
nar jeg leeser
historien ~ om
Heidi inde i bla-
det, om hvordan
hun, trods epi-
lepsiens  “gen-
fadsel”, alligevel

kaemper en brav
kamp for at fa stablet et godt hverdags-
liv pa benene igen.

Den kamp er der desveerre mange, der
keemper; det horer vi dagligt i forenin-
gens radgivningstelefoner og gennem
snakke med medlemmer pa forenin-
gens forskellige netveerksaktiviteter.

Lige nu er der mange som beretter om,
at de - naermest overnight - far frataget
eller rundbarberet, endog meget om-
fattende stotteforanstaltninger af deres

hjemkommune. Nytenkning kalder
nogen det. Wkonomistyring kalder
andre det. Uoverskueligt og urimeligt
kalder jeg det.

Men kan man sé ikke bare klage? Jo,
men ventetiderne er samtidig eksplo-
deret til Ankestyrelsen og det er ikke
leengere ualmindeligt, at man venter
op til 10 maneder pa en afgorelse.

Det kan vi simpelthen ikke veere be-
kendt! Derfor stotter Dansk Epilepsi-
forening Danske Handicaporganisa-
tioner, der prover at rabe politikerne op
om problemet.

Personligt synes jeg, at der burde veere
lettere adgang til, at klager far opseet-
tende virkning. Det vil sige, at ydelsen
far lov at lebe, indtil sagen er afgjort
ved ankeinstansen. Det bryder Kom-
munernes Landsforening sig neaeppe

om, men sd bgr man som minimum
acceptere en leengere afviklingspe-
riode for lebende ydelser. Det kunne
forhabentligt seette en stopper for, at
kommunerne i mange tilfeelde afpro-
ver, hvor langt de kan ga med at mini-
mere ydelser ud fra devisen “gar den, ja
sa gar den”.

Og det er ikke rimeligt, at man med et
pennestrog fjerner en ydelse med ek-
sempelvis en maneds varsel. Jeg tror, at
der er brug for nyteenkning pa omra-
det. Og det kunne veere rart at se So-
cialministeren komme mere markant
pa banen. Det ma gerne veere i en fart,
for mange har ikke tid til at vente mere.

Det gor de sadan set rigeligti forvejen!!

Lone Nerager Kristensen”
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TEMA:
VOKSNE MED EPILEPSI
- SYG ELLER RASK

ETTILBUD, UER ER
CV//FRT AT SIGE JATIL

FOR AT UNDGA LANGTIDSBIVIRKNINGER ER DET VIGTIGT, AT MAN TRAPPES UD AF
EPILEPSIMEDICINEN, HVIS MAN HAR VZERET ANFALDSFRI SA LANGE, AT DET GIVER
GOD MENING. MEN FRYGTEN FOR NYE ANFALD 0G UDSIGTEN TIL AT SKULLE LADE
BILEN STA | MINDST ET AR FAR MANGE TIL AT SIGE NEJ TAK.

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

Teenk, hvis den du elsker og lever sam-
men med gradvist begyndte at falde af
péa den og for eksempel ikke leengere
husker sd godt. Og teenk, hvis det kun-
ne have veeret undgaet. Vedkommende
skulle bare have ladet sig trappe ud af
sin epilepsimedicin. Synes du, at din
elskede burde sige ja til at fa afsluttet
sin medicinske be-
handling?

Teenk, hvis du ikke
matte kore bil i det
neeste ar, og der var
40 procents risiko
for, at du pa tids-
punkt fik anfald
igen. Ville du sa sige ja til at blive trap-
pet ud af din epilepsimedicin?

Det er nogle af de dilemmaer, man
kan sta over forhvis muligheden for
at blive “rask” og slippe for medicinen
kommer. Og muligheden kommer hel-
digvis for mange.

"Hver maned har jeg patienter, hvor vi

skal snakke om muligheden for sepo-
nering”, forteeller Noémi Becser An-
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“Det er vigtigt, at en specialist
vurderer, hvornar og hvordan en

epilepsibehandling kan ophere”

dersen, der er overlaege pa Epilepsikli-
nikken pa Glostrup Hospital.
Overleegen mener, at mange kunne
trappes ud af medicinen: “Det er vig-
tigt, at en specialist vurderer, hvornar
og hvordan en epilepsibehandling
kan ophere. Patienten skal informe-
res grundigt. Der skal leegges en plan
og velges et
tidspunkt,  hvor
det bedst pas-
ser patienten at
gennemfore ud-
trapningen, og pa-
tienten skal ikke
presses til noget,
han/hun ikke selv
vil. Hvis der i feellesskab med patien-
ten leegges en god plan, og man folger
den, sé synes jeg, at man sagtens kan
gennemfore flere udtrapninger end i
dag for at mindske risikoen for lang-
tidsbivirkninger”.

"Der er ingen fast opskrift pa, hvordan
man skal trappe patienter ud af medi-
cinen, men som regel foregar det over
6 maneder. Hvis man far flere praepa-
rater, tager det leengere tid, for man

skal trappes ud af et preeparat af gan-
gen. Hvis man far benzodiazepiner, sa
tager det ogsa leengere tid, fordi man
skal tage hensyn til medicinens halve-
ringstid og hvor leenge man har taget

”

den”.

FEM AR UDEN ANFALD

Hvornar man kan overveje at anbefale
en udtrapning af medicinen er en in-
dividuel vurdering og forskelligt for fx
bern og voksne: “Hos bern er der evi-
dens for, at man kan gore det efter to
ars anfaldsfrihed. Og med for eksem-
pel idiopatisk generaliseret epilepsi
kan man nogle gange anbefale at gore
det allerede efter et ar. Det er ogsa re-
lativt velundersggt, at hos born er der
60-90 % chance for at de forbliver an-
faldsfri”.

Noémi Becser Andersens specialeom-
rade er voksne. Man ved mindre om
effekten hos voksne end hos bern:
”Der er feerre studier, men i reference-
programmet anbefaler man, i henhold
til litteraturdata, at der skal have veeret
3-5 ars anfaldsfrihed afheengig af for-
skellige faktorer. Voksne har kun 40-60



% chance for at forblive anfaldsfri, men
der er ingen livslange undersegelser af
effekten, man kender kun effekten for
2-5 ar efter udtrapningen”.

Det er ikke alle, der bliver anfaldsfrie,
der kan trappes ud, men de, der kan,
star med et svaert valg: “Det er altid er
dilemma. De foler sig trygge ved deres
medicinske behandling og vil gerne
fortseette i den, men sd er det vores
faglige opgave at forklare dem, hvilke
konsekvenser langvarig medicinsk be-
handling kan have”.

"Det er vigtigt, at de foler sig trygge,
men det er ogsa vigtigt at undga lang-
tidsbivirkninger”, siger Noémi Becser
Andersen.

Overleegen peger p4, at nyere undersg-
gelser har vist, at de fleste antiepilep-
tika pavirker knoglemassen pé en eller
anden mdade: "Der er evidens for at de
pavirker, men mekanismen er endnu
ikke velbelyst”.

"Der er hgjere risiko for knoglesker-
hed specielt med de enzym-induce-
rende (for eksempel karbamazepin
og fenytoin) og eldre praeparater som
Deprakine (valproat), som ret mange
patienter stadig far”.

"Knogleskerhed maerker man ikke.
Det er vores opgave at tage hejde for
det i opfelgningen, ligesom der skal
holdes gje med for eksempel D-vita-

min-niveauet”.

"De kognitive vanskeligheder kommer
ogsa snigende, og man ser dem ikke,
men siger til sig selv: Det er nok bare
fordi, jeg er blevet eeldre eller har for
meget om grerne, at jeg er begyndt at
glemme navne og sadan noget. Hvis
det bliver s udtalt, at man skal til at
have huskelister liggende alle steder,
sa opdager patienten det selv, men det
er tit en péarerende eller chef, der be-
maerker, at man ikke leengere kan de
ting, man kunne engang”.

Noémi Becser Andersen understre-
ger, at det er et mindretal, der far store
kognitive langtidsbivirkninger, og det
positive er, at ved seponeringen bliver
de kognitive feerdigheder bedre: “Det
bliver ikke 100 procent, men det bliver
veesentligt bedre”.

“Nér jeg forteller om risikoen for
langtidsbivirkningerne, sa er det isaer
de parerende, der bliver bekymrede for
risikoen for de kognitive bivirkninger,
og de prover at hjeelpe med at over-
tale patienten. De synes, at risikoen
for kognitive bivirkninger er veerre end
kerekortproblemerne og tilbyder for
eksempel at kere for personen”.

De nye korekortregler har det gjort det
meget sveert at overtale patienterne til
at blive trappet ud: “De ma ikke kere,
mens de bliver trappet ud af epilepsi-
medicinen og i et halvt efter sepone-
ringen. Sa de kan risikere op til et ars

/i‘lp i

kerselsforbud og i nogle situationer
endnu leengere tid. Det har mennesker
pa arbejdsmarkedet ikke lyst til. De
kan miste deres arbejde, og det har de
ikke rad til. Hvis de ikke er pa arbejds-
markedet, er de som regel atheengig af
bilen pa andre mader, sa det er virke-
ligt et stort problem”.

“Jeg har oplevet med flere af de patien-
ter, hvor vi sidste ar aftalte, at nar de
i ar havde veeret anfaldsfri i fem ar, sa
kunne vi begynde pa seponering, men
nar de sa horer, at der er kommet nye
regler pa kerekortomradet, sa siger de,
at det kan de ikke”.

"Nér jeg lige teenker tilbage pd de
seneste maneder, sd har jeg talt med
fem personer om at blive trappet ud
af medicin, men der var ingen af dem,
der ville. Det lyder lidt voldsomt”, si-
ger overleegen, der ogséd er bestyrel-
sesmedlem i epilepsileegernes faglige
selskab, Dansk Epilepsiselskab.
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Selskabet har flere gange opponeret
mod de nye kerekortregler. Blandt an-
det fordi, de gor det sveerere at afslutte
en epilepsibehandling.

HVIS ANFALDENE KOMMER TILBAGE

”Naér man har veeret anfalds- og medi-
cinfri i over to ar, sa siger vi, at epilepsi-
en ikke leengere er aktiv, men man kan
ikke sige, at epilepsien er forsvundet
for efter 10 ar”, siger overleegen og pa-
peger, at der ikke er nogen garanti for,
at anfaldene ikke vender tilbage. Born
har ca. 20 procent risiko for at fa anfald
igen efter seponeringen. For voksne er
risikoen ca. 40 procent.

“Hvis man far et anfald, ogsa selvom
der gaet mere end 3 eller 5 ar, skal man
i de fleste tilfeelde vende tilbage til be-
handlingen med det samme, for ten-
densen til anfald forsvinder ikke helt.
Det forteeller vi ogsa altid patienterne”.

Derfor understreger hun ogsa, at det er
vigtigt at holde kontakten med patien-
ten efter seponeringen: “Det er ogsa
fagligt begrundet med opfelgning efter
opher af medicinsk behandling. Som
sagt er risikoen sterst de to ferste ar,
sa som minimum skal patienten fortsat
ga til kontrol i de to ar, s& de kan vende
tilbage til behandlingen snarest, hvis

Overleegen forstar godt, at mange af
dem, der oplever at epilepsianfaldene
vender tilbage, tager det tungt: “Nar
man har hébet, at nu skal jeg til at leve
uden epilepsi og medicin, og det sa
pludseligt kommer tilbage, sd er det
hardt. Hvordan det pavirker én psykisk
er nok ogsa atheengig af, hvilken alder
man har og hvor man er i livet.”
Heldigvis er prognosen for patienter,
der far anfald igen ret gode: ”80-90
procent far lige sa god kontrol over
epilepsien som for, men desveerre er
der sa ogsa 10-20 procent, der kan ri-
sikere, at epilepsien bliver sveerere at
behandle”.

de far anfald”.

PRAKTISKE OVERVEJELSER VED
UDTRAPNING AF ANTIEPILEPTISK
BEHANDLING (0GSA KALDET AED)

. Hvornar bgr udtrapning af AED overvejes?

. Hvor stor er risikoen for at anfald vender tilbage?
. Hvor hurtigt kan udtrapningen gennemfgres?

. Kan man opna lige s god anfaldskontrol hvis

anfald vender tilbage ved genoptagelse af antiepi-
leptisk behandling som fgr udtrapningen?

. Hvor lang tid efter genetableret medicinsk be-
handling tager det at opna anfalds kontrol igen
efter anfald er vendt tilbage?

. Er der risikofaktorer for darlig prognose efter
genoptagelse af medicinsk behandling?

. Hvilke psykosociale konsekvenser skal man tage
hensyn til ved udtrapning af AED?

RISIKOFAKTORER, SOM KAN
HAVE INDFLYDELSE PA OM
ANFALD VENDER TILBAGE?

Epilepsidebut

,&rsags faktorer

Neurologisk forandring/forstyrrelse
. Epilepsi syndrom og anfaldstype
EEG-abnormiteter
Sygdomsvarighed

Antal og type af AED

. Alder ved udtrapning af medicin
. Ken

10.Familieere dispositioner

11. Kombination af risikofaktorer

0N O W =

. *»
SPECIALRADGIVNING » ‘@

FILADELFIA OM EPILEPSI

Specialrddgivning om Epilepsi r&dgiver

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
radgivere pa telefon 58 27 10 31
(mandag-torsdag kl. 10-14) eller pd
e-mail: soe@filadelfia.dk.

www.raad-om-epilepsi.dk

M@D DANSK EPILEPSIFORENING
PA FACEBOOK: ET KLIK 06 DU HAR
3.000 NYE VENNER!
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Alarmerende fryghed “==x==

- 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 lgsning 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
bé&de under sgvn og i vagne timer.

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

/

o
Danish ‘2@ 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.

Nordeo!‘
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TEMA:

VOKSNE MED EPILEPSI
- SYG ELLER RASK
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ONDSKABENS
MPERIUM
SLAR IGEN

200 R EVAF DEM, DER HAR QPUENEN, RS
NG AR UOEN ANFALD 06 MEBIUIN, SRR

ANAGENE DOSERINGS/ESKERNE, SRR
AN 0RaV00ET, FIRINGEN 06 FRE WA

A A5 JEMVE GANG VARE END TR




Hendes epilepsild som en hastigt skre-
vet note stukket ind mellem to sider i
glemmebogen. Hun teenkte ikke pa
den. Hun havde neesten glemt, at hun
for 14 ar siden havde haft epilepsi, og
hvad det beteod for hendes liv.

"Det eneste, der mindede mig om, at
jeg havde haft epilepsi, var mit kere-
kort, nar det skulle fornys hvert femte
ar”, forteeller 31-arige Heidi.

"Jeg levede i den overbevisning, at jeg
ikke kunne fd epilepsi. Nu havde jeg
haft det, og det var overstdet”.

Sadan var det desveerre ikke. Og lige-
som med film, der bliver fulgt op med
en 2’er, sa har efterfolgeren naesten al-
tid lidt mere af alting. Den her kunne
hedde ”Epilepsi I - Ondskabens im-
perium slar igen”.

"For tre ar siden begyndte jeg at vagne
ved, at jeg sad i sengen og hyperventi-
lerede. Jeg teenkte, at det kunne veere
angstanfald eller sadan noget”.

Da hun oftere og oftere vagnede sa-

dan, talte hun med sin foreeldre om
det: “Jeg spurgte om de troede, at det
kunne veere de der epileptiske anfald?
De havde naesten ogsa glemt, hvad det
var. Jeg kontaktede sa min lege, og
han sendte mig til Filadelfia”.

Pa Epilepsihospitalet blev hun vide-
oovervaget og fik taget sevn-eeg. De
kunne se, hvordan hun flere gange om
natten satte sig hurtigt op og sad stiv i
kroppen og hyperventilerede og lidt ef-
ter lagde sig igen. De gav hende diag-
nosen epilepsi og indlagde hende en
maned, hvor medicinen blev tilpasset.

"Jeg fik sd at vide, at nar man har haft
epilepsi, er risikoen for, at man far det
igen, lidt sterre end hos andre menne-
sker. Det ville jeg onske, at jeg havde
vidst. Ikke fordi jeg tror, det ville have
gjort den store forskel, for sa havde
jeg maske, i alle de ar jeg var anfalds-
fri, géet og frygtet, at det ville komme
tilbage. Men det var ret hardt at fa at
vide, at nu havde jeg epilepsi igen”.

Hun blev ked af det i lang tid: “Jeg
greed meget, og jeg var rigtig ked af
det og havde sveert ved at tale med folk
om det, fordi jeg var flov. Og jeg sad og
kikkede pa den der doseringsaeske og
teenkte: Ah nej, skal jeg leve med den
resten af livet”?

"Jeg fik nogle samtaler med en psyko-
log, hvor vi talte det hele igennem. Jeg
gik der i et halvt ar og har stadig num-
meret, sé jeg bare kan ringe, hvis jeg far
behov for det”.

Da hun ferste gang fik epilepsi, var
hun 13 ar: “Det var to maneder for min
konfirmation, sa det var lidt traels. Jeg
var ogsd lenge vaek fra skole og matte
ga pa sommerskole for at indhente det
forsemte”.

Hun kan ogsa huske, hvordan hun tit
sov hos sine foreeldre, og nogen gange
klemte sig ind i et hak, hvor hun kunne
sidde op ad kleedeskabet: “Jeg teenkte,
at hvis jeg sad op og sov, sa ville jeg
ikke fa anfald”.
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Hun havde epilepsien i et par ar og
blev trappet ud af medicinen, da hun
var 16 ar: Vi naede aldrig helt at for-
std, hvad epilepsi gik ud pa”.

Her i anden omgang har hun faet den
store rundtur i epilepsiens problemer.

Hun havde lige kebt en hvid Kia Pia-
canto: “Jeg fik selvfolgelig koreforbud.
Det synes jeg ogsa var ret hardt. Nu
havde jeg endelig féet den her splin-
ternye bil, og sa kunne jeg bare stille
den pa parkeringspladsen og teenke:
Tja, den ma jeg sa ikke kore mere”.

Der er den med isolationen: ”Nar to-
serne tog til Gron
Koncert, sa tog jeg
ikke leengere med.
Jeg har nok lagt
begraensninger pa
mig selv, fordi jeg
er bange for at jeg
ville veere for treet
eller risikerede at
fa anfald. Sa jeg har nok sagt nej til at
deltage i ting, hvor jeg burde have sagt
ja”, etkender hun.

"Jeg har veeret flov over det og har ikke
villet forteelle folk, at jeg har epilepsi,
fordi jeg er bange for, at de vil se skeevt
til mig, hvis de opdager det”.

Hun ved godt, at der maske ikke er sa
meget at frygte: “Da jeg fik en keereste
og fortalte ham om min epilepsi, sé& var
det bare sadan det var. Sa det er nok
bare en fordom, jeg har”.

Der er det med at huske: “Jeg har pro-
blemer med hukommelsen. Jeg har
rigtig mange sedler liggende rundt
omkring. Sidst jeg var ved leegen matte
jeg ringe og sperge, hvad det egentlig
var, vi havde aftalt”.

Der er det med arbejdet: “Jeg var kon-
torelev op til, at jeg blev indlagt, og jeg
havde haft mange fravaersdage. Jeg
blev syg af alt muligt, og nogen gange
magtede jeg ikke at ga pa arbejde, for-
di jeg var sa treet. Det var selvfelgelig
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“Jeg har veret flov over det og
har ikke villet fortelle folk, at

jeg har epilepsi.”

et problem, men da jeg blev indlagt,
teenkte jeg, at nu kunne de se, hvorfor
jeg havde veeret sd meget vaek. Men
det har de ikke rigtigt kunne forholde
sig til, og det endte med, at jeg blev op-
sagt”.

Nu begynder Heidi at studere igen og
vil gerne veere sygeplejerske.

Heidi lever alene, sa der er ingen til at
observere hendes anfald, men hun og
hospitalet er sikre pa, at hun stadig har
anfald: “Jeg har haft nogle dage, hvor
jeg har veeret enormt treet, s de reg-
ner med at jeg sandsynligvis har haft
anfald. Sa nu er jeg
ved at blive sat op i
dosis”.

Hun ved ikke, om
hun bliver anfalds-
fri igen: “Jeg haber
det, men jeg prover
ogsa at sige til mig
selv, at det gor jeg nok ikke. For der er
ingen laeger, der har naevnt noget i den
retning”.

I starten var hun bitter over at have faet
epilepsi igen: “Jeg taenkte: Hvorfor er

det lige mig? Hvorfor er det lige mit liv,
der skal gdeleegges”? Sadan er det ikke
mere, og bitterheden har aldrig veeret
mod leegerne: “Det har begge gange
blot veeret godt, at de kunne hjeelpe
mig”.

“Da medicinen begyndte at virke,
begyndte jeg at dremme om natten
igen”, forteeller hun: “Jeg vagnede op
og kunne huske, at jeg havde haft en
drem, og kom til at teenke, at det var
utrolig lang tid siden, at jeg havde
provet at dremme. Det er jo i sig selv
enormt positivt”.

Heidi er langt fra den eneste, der har
oplevet at fa epilepsi igen. Da jeg pa
Facebook efterlyste nogen, der ville
forteelle om det at fa epilepsi igen, blev
jeg overrasket over, hvor mange hen-
vendelser jeg fik. En ting, der gik igen
i naesten alle henvendelserne var, at
anden omgang med epilepsi, havde ta-
get hardere pa dem end forste gang, de
havde det. En anden ting der gik igen
i neesten alle henvendelserne var, at
mailen blev afsluttet med smiley. Det
gjorde henvendelsen fra Heidi ogsa:
“Men man leerer jo heldigvis at leve
med det igen. Stor smiley”.
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POLITISK SYNLIGHED 0G NETVARK
ER VIGTIGE ELEMENTER I FORENIN-
GENS LOBENDE ARBEJDE MED AT
SIKRE OPMARKSOMRED OM
EPILEPSISAGEN GENERELT, 06 DE
BEHANDLINGS- 0G LEVEVILKAR
VORES MEDLEMMER HAR.

Af Per Olesen: per{@@epilepsiforeningen.dk

Foreningen viste derfor — som no-
get nyt - flaget ved arets Folkemode i
Svaneke pa Bornholm, hvor et re-
kordstort antal deltagere bestdende af
85.000 politikere, embedsveerk, orga-
nisationsfolk og borgere havde fundet
vej til klippegen.

Dansk Epilepsiforenings deltagere i
Folkemegdet var foreningens formand
Lone Nerager Kristensen, foreningens
neestformand, Berit Andersen, forenin-
gens  kommunikationsmedarbejder,

KEMBDE 0 ET EPILEPSIYEL

cenlroF
EXCE | _ENCE

Per Vad og foreningens direktor, Per

Olesen. De fik en stor hjeelpende hand
undervejs af kredsformand Peter Vomb
og Dbestyrelsesmedlem Hans Jorgen
Nielsen fra kredsforeningen pa Born-
holm.

Trods det store antal deltagere stod vi
ikke som — rogede - sild i en tende i
den hyggelige havneby pa estkysten,
hvor man godt kan meerke, at de efter-
handen har en ret solid erfaring med at
fa afviklet et meget stort arrangement.
Foreningen havde faet base i ”Epilep-
siens telt” pa Storstranden, hvorfra vo-
res verden udgik hen over de fire dage,
hvor Folkemadet blev afviklet.

Mange kiggede forbi undervejs til
en snak om livet med epilepsi, og de
mangeartede situationer man kan sta
i, ndr man har faet den diagnose med
i rygseekken.

Epilepsiforeningen havde til formélet
derudover arrangeret en rackke debat-
ter i teltet med fokus pa emnerne: “Re-
gionale forskelle i epilepsibehandlin-
gen”, "Forskning i medicinsk canabis”,
”Socialokonomiske mal for epilepsi-
behandling” og slutteligt “Hvordan er
status for den kommunal service pa
velfeerdsomradet?”.

Det er alle emner, vi ved har stor be-
vagenhed, og som fylder op i daglig-

dagen for mange af vores medlemmer.

I debatterne fik vores landsformand,
Lone Norager Kristensen og naest-
formand, Berit Andersen en god - og
livlig - dialog med udvalgte regions-
politikere, sundhedsekonomer, leeger,
Socialradgiverforeningen, ledende ad-
ministratorer og kommunalpolitikere,
som velvilligt stillede op til debat. Tak
til dem!

Landsformanden deltog derudover
ogsa i to stort anlagte debatter, der var
arrangeret i et samarbejde mellem os
og tre andre patientforeninger, om de
psykiske problemer, der kan folge med
forskellige diagnoser og om den be-
sveerlige overgang fra barn til voksen i
behandlingssystemet.

Vi delte teltet med repreesentanter
fra Epilepsihospitalet Filadelfia, som
deltog med forskellige speendende
indslag fra epilepsiens verden; blandt
andet mobil EEG og smagsprover pa
ketogen dieet. Det var ogsa emner, der
trak folk til teltet.

Da Folkemeadet var slut, teltet var tomt
og vi havde pakket det hele sammen
igen, sad vi alle med en god fornem-
melse i maven.

Bornholm er veerd at besgge — pa rig-
tigt mange forskellige planer.
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Af Per Olesen; per(@epilepsiforeningen.dk

DANSK EPILEPSIFORENING AFHOLDT LANDSM@DE | WEEKENDEN D. 10.-11. MAJ.

Denne gang blev det et ganske seerligt
et af slagsen, da foreningen fik royalt
besgg af foreningens nye protektor,
H.KH. Prinsesse Marie, som holdt
en flot indledningstale til forsamlin-
gen med ensker om godt samarbejde
fremadrettet.

Derudover havde vi ogsé besog af vo-
res samarbejdspartnere fra Uganda,
hvor Dansk Epilepsiforening gennem
en lang arreekke har veeret involveret
i ulandsarbejde. Landsmedet var kul-
minationen pa et ugelangt ophold i
landet for uganderne, hvor fremtidige
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samarbejdsmuligheder blev droftet.
Landsmedeweekenden blev ogsa be-
givenhedsrig pa andre mader, da der
blev uddelt neesten en million kroner
til tre forskellige forskningsprojekter
og afviklet en kursusdag for forenin-
gens informaterkorps.

Pa selve den formelle del af landsme-
det var der livlig debat om foreningens
liv og levned, og de delegerede vedtog
enstemmigt Dansk Epilepsiforenings
nye mal- og strategiplan for de kom-
mende to ar. Sa nu er skinnerne lagt for
det videre arbejde.

POSITIV TILGANG 0G DYNAMIK

Fremtiden tegner lysere, end leenge,
da vi oplever medlemsfremgang og
en bedring i ekonomien. Det er godt
og vigtigt, da der fortsat er masser at
gore for Dansk Epilepsiforening. Bade
pa det interessepolitiske omrade, med
information og radgivning, og med
foreningens mange forskellige net-
veerksaktiviteter.

Tak til fotograf Michael Lybker og Tommy
Jorgensen, Kreds Vestsjeelland, for de gode
billeder.




Sygeplejerske, fag "'k,onsu[enhott H
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OVERSIGT OVER VORES OMKOSTNINGER 0G INDTAGTER | 2012 06 2013.

Indtaegter 2013:
I alt 6.686.203

1.598.831

829.492

396.293

50.430

1.790.150
711.077
Omkostninger 2013:
lalt 7.277.929
224.504
654 928.321
241.825
3.945.303

332.496

813.138

318.361

Medlemskontingenter
Egenbetaling vedr. aktiviteter
Annoncer mv.

M Renteindtaegter og udbytte
Tilskud, bidrag og gaver
Tipslotto midler 1.427.881

Ulandsarbejde
B @vrige indtaegter
M Tilskud fra Socialministeriet

Modtaget arv

Tilskud til kredse
Ungdomsarbejde
Ulandsarbejde

® @vrige omkostninger
Kurser
Ferietilbud

B @vrige omkostninger 4.793.607
Blad, info og oplysning:

M Kontingenter:
HB, FU, formand, landsmgde

Drift og aktiviteter

Indtaegter 2012:
lalt7.778.517

807.256

1.597.995

249.481

e 185.720

687.179

2.139.465

Omkostninger 2012:
| alt 8.860.442

276.252

108.508

1.541.821

120.092
282.955

792.344

i, 7
483.240
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GRATIS ADVOKAT-
RADGIVNING
OM ARV 0G SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen til-
byder medlemmer af Dansk Epi-
lepsiforening gratis radgivning
om de generelle regler for arv
og skifte; herunder ogsd vejled-
ning til hvordan man rent praktisk
opretter et testamente. Hvis hun
skal hjeelpe med at oprette et te-
stamente, vil denne ydelse veere
forbundet med egenbetaling.

Hun har telefontid for medlem-
mer af Dansk Epilepsiforening
hver onsdag kL. 15.30 - 17.00 pa
telefonnummer 29 65 17 71.

Derudover kan
Ellen Marie traffes pa
ems(dtellusadvokater.dk

Send en SMS

Af Ellen Marie Sgrensen - ems(@tellusadvokater.dk

ET TESTAMENTE
KAN GODT
BETALE SIG!

Det koster normalt 3.-5.000 kr. at fa en advokat til at hjeelpe sig med at lave et
testamente. At pengene kan vaere givet godt ud, viser denne lille historie:

Forteellingen starter for ca. 75 ar siden, hvor vi havde en familie, bestaende af far,
mor og 2 senner. Den celdste son rejste ud i verden, blev gift og fik bern. Den yng-
ste blev aldrig gift eller fik barn. Han kebte et lille hus, som han boede i hele sit liv.
Forst dode den eeldste bror og efterlod alt, hvad han ejede, til kone og bern.

Sa dode den yngste bror. Det var hans brors bgrn, som skulle arve, fordi de var
naermeste familie. Af arven skulle de betale op til 36 % i boafgift og tilleegsboafgift.
Hvis den afdede ejede hus, penge og andre veerdier for 1.000.000 kr., udger boaf-
giften ca. 332.000 kr.

HVAD KUNNE ET TESTAMENTE HJALPE?

For det forste kunne den dede selv have bestemt, hvem der skulle arve efter ham.
Det er jo slet ikke sikkert, at han syntes, at broderens bern var de neermeste til det.
For det andet kunne han, ved at lave et testamente, have fdet nedsat boafgiften til
ca. 212.000 kr., hvis han samtidig havde bestemt, at de ca. 120.000 kr., der blev spa-
ret, skulle tilfalde en velgerende forening — for eksempel Dansk Epilepsiforening.

med teksten EPI til 1919

Dansk Epilepsiforening
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FORALDREKURSER

Dansk Epilepsiforening gentager en man-
gearig succes og afholder foreeldrekursus,
som straekker sig over 2 weekender; begge
gange pa Danhostel i Vejle:

3. - 5. oktober 2014 og
20. - 22. marts 2015

Formalet med kurset er at tilbyde undervis-
ning og informationer med dialog og laering,
saledes at det bliver lettere at handtere
hverdagen med et barn med epilepsi.

Der er begraenset deltagerantal, sa tilmel-
ding sker efter fgrst til mglle-princippet.

Se mere pa
www.epilepsiforeningen.dk/kurser
- spgrgsmal kan rettes til

Yvonne Sommerlund,
yvonne(depilepsiforeningen.dk

eller telefon 6611 9091.

STORMLY & 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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JUSTITSMINISTEREN PA BANEN

Landsformand Lone Norager Kristensen har skrevet til Ju-
stitsminister Karen Heekkerup og opfordret hende til at
holde et mede med Dansk Epilepsiforening og 3F pa bag-
grund af den afgorelse, som blev truffet i chauffersagen, der
var anlagt ved byretten i Kebenhavn. Dommen faldt ud til
chaufferens fordel og Rigspolitiets afgerelse blev kendt
ugyldig. Myndighedernes sagsbehandling fik derudover
meget hard kritik af dommeren. Folg sagen pa foreningens
hjemmeside.

EVENTYRLOB 2014

Vi havde kebt en lidt sterre grill, vi fik en ekstra hjeelpende
hand af nogle af foreningens frivillige og vi fik igen kaffen
sponseret af Cafax. Men det var ogsa nedvendigt, for i ar
slog Dansk Epilepsiforenings hold til Eventyrlebet alle re-
korder; vi var neesten 100, som fyldte godt op i meengden
med foreningens igjnefaldende trgjer. En dejlig dag, hvor
solen skinnede fra en naesten skyfri himmel, og hvor Jacob
Sveistrup og Johnny Madsen sluttede dagen af med en kon-
cert. Tak til alle; bade I som deltog og I som gav en hjeel-
pende hand med logistikken!

Vi ses neeste ar, hvor vi vil veere endnu flere!

FAMILIESOMMERLEJR 0G
UNGDOMSSOMMELEJR 2014

Tugerne 29 og 30 var ”Skov-
garden” ved Middelfart fyldt
op af mennesker, som har
epilepsi teet inde pa livet.

I uge 29 var det familier til
born/unge med epilepsi
samt enkelte voksne over 35
ar, enten med deres familie
eller alene, og i uge 30 var
det sd unge i alderen 18 til 35
ar, der var pa ”“Skovgarden”.
I begge uger var der et speen-
dende program, sasom fod-
bold, vandscooter, RIB bad,

kreativt veerksted — og hel-
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digvis viste vejret sig fra sin gode side, sa det blev ogsa til en
tur pa stranden for de unge mennesker.

Lejrene kan kun afholdes, fordi flere havde sagt ja til at veere
frivillige og dermed bruge en uge af deres ferie; det er fanta-
stisk, at der stadig findes mennesker, der vil det. Tak for ind-
satsen! I ar var det ogsa lykkedes at fa flere sponsorater:
Rema 1000, Middelfart, Hanegal, Daloon, Klaus Nielsen,
Nordic Bake Off samt OK-Snacks.

Ogsa stor tak til sponsorerne.

KARREB/EKSMINDE ER BARE SAGEN

Torsdag 26. juni til sendag 29. juni deltog 65 personer i fami-
lieweekenden i Smalandshavet i Karrebaeksminde. Det blev
nogle rigtige dejlige dage fyldt med glade bern og voksne,
gode opleegsholdere og sjov underholdning. Desuden en
dejlig sejltur til Gavne Slot, hvor en del af deltagerne kastede
sigud i ”Go Fly” i treetoppene, mens andre gik tur i parken.
Karrebeeksminde bed desuden pa Havnefestival denne
weekend, sa der var masser af aktiviteter og musik i byen.

DANSK EPILEPSIFORENING MED | NYT PROJEKT

Danske Handicaporganisationer og en rackke af medlems-
organisationerne — herunder Dansk Epilepsiforening — ind-
gar i et nyt projektsamarbejde under samletitlen “Psykoe-
dukation”.

Projektet skal de kommende to ar tilbyde medlemmer i fire
udvalgte kommuner en saerlig fokuseret indsats med afseet i
deres beskaeftigelsessituation, deres epilepsi og tilherende
kognitive vanskeligheder. Projektet skal udstyre de udvalgte
med redskaber og kompetancer, som vil styrke deres ar-
bejdsmarkedstilknytning.

Projektet finansieres af midler fra Beskeeftigelsesministeriet
og vil blive neermere omtalt pa savel hjemmesiden som i det
kommende medlemsblad.




TUREN GIK TIL STOCKHOLM

Dansk Epilepsiforenings faglige konsulent, sygeplejerske
Lotte Hillebrandt og direkter Per Olesen deltog i dagene den
29. juni til 3. juli i den arligt tilbagevendende europeeiske
epilepsikongres i Stockholm - det som mere mundret
hed:”11th European Congress on Epileptology”. Disse kon-
ferencer arrangeres af den internationale sammenslutning
af epilepsibehandlere, og er derfor primeert malrettet fagfolk
fra hele Europa som arbejder med epilepsi.

Konferencen bgd pa en lang reekke forskellige opleeg, ople-
velser og indtryk. Man kan leese de to udsendtes rejseberet-
ning fra konferencen pa foreningens hjemmeside.

NATIONALE KLINISKE RETNINGSLINJER

Sundhedsstyrelsens indsats med at at udarbejde nationale
kliniske retningslinjer pa epilepsiomradet gar snart i gang.
Forelobig er der blevet udpeget forskellige personer til ar-
bejdsgruppen (som skal lave det storste stykke arbejde) og
referencegruppen (der skal fungere som sparringspartner).

Indsatsomréadet for arbejdet er af Sundhedsstyrelsen blevet
indsneevret til at omfatte bern og unge med epilepsi i alde-
ren 0-18 ar. Foreningen har faet plads i processens referen-
cegruppe, hvor vi repreesenteres af direkter Per Olesen.

EN TAK TIL MEDLEMMERNE!

Vi vil igen rette en stor og varm tak til de medlemmer, som
hen over foraret blev kontaktet af foreningen og spurgt om
de ville bidrage med lidt ekstra midler til foreningens vigtige
arbejde for epilepsisagen.

Der var igen en flot, flot opbakning. Tak!

SIDEN SIDST

LASTBILCHAUFFORER HARDT RAMT

De strammede regler for gruppe-2 kerekort og epilepsi har

nu eksisteret i 24 &r og en ny survey fra Dansk Epilepsifor-
ening viser, at de nye regler har haft alvorlige konsekvenser
for chauffererne i form af ledighed, inteegtstab samt psyki-
ske og sociale folgevirkninger. Laes rapporten pa vores
hjemmeside.

KRITIK AF FORSLAG TIL ZNDRING AF LOV OM
SOCIAL SERVICE, 841

Regeringen vil andre lov om social service, §41, der om-
handler deekning af merudgifter til bern. Formalet er at for-
enkle udmalingssystemet og preecisere anvendelsesomradet
for merudgiftsydelsen til bern med nedsat funktionsevne
eller indgribende lidelser. Det foreslds bla. at familiens
merudgifter, der er begrundet i barnets handicap, ikke laen-
gere kan genberegnes lobende, men kun kan forventes at
finde sted én gang arligt.

I en pressemeddelelse har Dansk Epilepsiforenings lands-
formand, Lone Norager Kristensen, kritiseret forslaget,
som foreningen vurderer vil medfere veesentlige forringel-
ser pa omradet:

"Regeringens forslag er en trussel mod barnets tarv. Vi fryg-
ter, at det uundgaeligt vil fere til, at nogle born ikke far den
nodvendige pleje, pasning og omsorg, som deres sygdom el-
ler nedsatte funktionsevne kreever”, hed det bl.a. i presse-
meddelelsen.
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LOVEN SLAR IKK
TIL PERSONER M

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

socialrédgiver;
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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Af Helle Obel, socialradgiver; helleobel@epilepsiforeningen.dk

"Bekendtgerelse om kompensation
til handicappede i erhverv” har til
formal at give borgere med handi-
cap samme mulighed for udevelse
af deres erhverv som personer uden
et handicap. Orla er et godt eksem-
pel pa, hvordan loven ikke geelder
for alle med epilepsi.

Orla, som er et fiktivt og anonymiseret
navn, er en voksen mand, der arbejder
med IT. Det indebeerer, at han kerer
rundt til kunder, s da Orla bliver ramt
af epilepsi, mister han, naturligvis, fo-
rerretten til sit “lille kerekort”.

TAB AF FORERRET

Seedvanligvis mister man forerretten til
gruppe-1 kerekort i 12 maneder, forste
gang man har haft et epileptisk anfald.
Og man far som hovedregel kun lov at
kere igen, hvis man
er helt anfaldsfri —
naturligvis.

Da Orla far udstedt
sit kerselsforbud af
leegen, soger han
sit jobcenter om
personlig assistance
i erhverv til kersel, sa han fortsat kan
komme rundt til firmaets kunder.

Orla far afslag pa sin ansggning, da
jobcentret ikke mener, at han er om-
fattet af den personkreds, som kan fa
hjeelp efter loven, idet der ikke er tale
om en varig funktionsnedseettelse. Or-
las leege har nemlig skrevet til jobcen-
tret, at det forventes, at den igangsatte
medicinske behandling vil virke og

“Orla efterlades med et stort
problem, da han ikke aner,

hvordan han skal bzere sig ad
med at passe sit arbejde”

at han derfor kan fa sin keretilladelse
igen, nar der er gaet 12 maneder fra se-
neste anfald.

Jobcentret henviser til Bekendtgerelse
om kompensation til handicappede i
erhverv, hvoraf fremgér, at funktions-
nedseettelsen skal veere varig og ikke af
forbigaende karakter. Nar det forven-
tes, at Orla kan kere bil igen efter 12
maneder, betragtes funktionsnedsaet-
telsen ikke som varig.

Det efterlader Orla med et stort pro-
blem, da han ikke aner, hvordan han
skal baere sig ad med at passe sit ar-
bejde uden at veere i stand til at kere
bil, da det er nodvendigt for at komme
ud til kunderne.

Orla anker sagen til Ankestyrelsen,
som stadfeester, at Orla ikke er beret-
tiget til personlig
assistance, da An-
kestyrelsen  ikke
mener, at Orla er
omfattet de per-
soner, der kan fa
tilskud til person-
lig assistance. Af
afgorelsen  frem-
gar det at:

...... du forventes at veere anfaldsfri
med den behandling, du fir for lidelsen.
Vi finder pd baggrund af disse oplysnin-
ger, at der ikke pd afgorelsestidspunktet
var dokumentation for, at din lidelse har
medfort en varig og betydelig funktions-
nedsaettelse”.

Problemet er bare, at dette alene er
et skon, der ikke kan udstedes nogen
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garanti for. Denne problemstilling har
foreningen ogsa hert andre have.

Et andet medlem har egen butik, som
dagligt kreever korsel ud til kunderne,
da selve arbejdet udferes i kundernes
hjem.

MIDLERTIDIG ELLER VARIG PERIODE?

Medlemmet er et godt eksempel p3, at
vi aldrig pa forhand kan vide, om der
er tale om en midlertidig periode med
kerselsforbud og ej heller vide, hvor
lang den periode bliver; medlemmet
fik - fa dage for han igen skulle have
tilladelse til at kere
- endnu et epilep-
tisk anfald, som gav
endnu et halvt ar
med kerselsforbud.

Han overvejede op-
rigtigt herefter helt
at afheende butik-
ken og overga til offentlig forsergelse,
idet situationen var helt uholdbar uden
korselstilladelse. Zgtefeellen matte
kore medlemmet rundt til kunder — og
det handler altsd om en hel arbejdsdag,
hvor aegtefeellen matte tilsideseette an-
den beskeeftigelse.

Foreningen har ogsa haft en henven-
delse fra en kommune, som skulle hare
om foreningen har en lgsning pa, at
der ikke kan gives assistance i erhverv
til kersel, nar en borger i en periode
mister forerretten.

“Jeg aner ikke hvad jeg skal

stille op, hvis det sker igen™?

Hvad ger man s4, hvis man skal bevare
sit job og man lige har fdet konstateret
epilepsi?

Alle omkring Orla har vist meget vel-
vilje til at hjeelp med transporten. Det
geelder eegtefeelle, firma, kolleger og
kunder. Sennen, som tidligere ofte
kerte for sin far i forbindelse med ar-
bejde, er flyttet hjemmefra, hustruen
arbejder meget og i en anden retning
end han. Efter sennen er flyttet hjem-
mefra, siger Orla: “Jeg aner ikke hvad
jeg skal stille op, hvis det sker igen”?
Og den usikkerhed er en meget vae-
sentlig del af det
at leve med epi-
lepsi i dagligda-
gen — og for et ret
betydeligt  antal
mennesker, bliver
anfaldsfrihed ikke
muligt. Det er et
alvorligt problem,
at mennesker, der bliver ramt af epi-
lepsi og som skal kere for at udfere
deres arbejde, selv ma finde en lgsning
pa, hvordan de beerer sig ad med at
passe arbejdet og undga at miste det
pa grund af fererforbud.

Ankestyrelsens afgerelse tager hel-
ler ikke umiddelbart stilling til raek-
kevidden af den usikkerhed, der altid
vil veere forbundet med et sken med
at forudsige anfaldsfrihed contra det
modsatte.

HVAD SIGER POLITIKERNE?

Vi har forelagt Ankestyrelsens praksis
for en reekke politikere med henblik pa
at fa deres kommentar. Og vi vil rejse
sagen for ministeren, da essensen i be-
kendtgerelsen ma veere at afbgde, at
man risikerer at miste sit arbejde.

I skrivende stund er politikernes kom-
mentarer ikke modtaget; men de vil
blive offentliggjort pé vores hjemme-
side, nar vi modtager svarene.
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NYT FRA RADGIVNINGEN

NY RAPPORT OM
BIVIRKNINGER

SUNDREDSSTYRELSEN HAR UDGIVET EN'NY RAPPORT OM BIVIRKNINGER VED

EPILEPSIMEDICIN

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet en
ny rapport med titlen “Brugere og bi-
virkninger af antiepileptica i Danmark”

Rapporten er rettet mod sundheds-
professionelle eller andre med seerlig
viden inden for omréadet.

Rapporten indeholder en analyse af
antal brugere af antiepileptisk medi-
cin og de formodede bivirkninger, der
er indberettet til Sundhedsstyrelsen i
perioden 2003 — 2012. Derudover in-
deholder rapporten en gennemgang
af de nyeste publikationer pa omradet.

RAPPORTENS HOVEDKONKLUSIONER:

e [ analyseperioden 2003-2012 var
der flest brugere af benzodiazepiner
(clobazam, clonazepam, diazepam
og midazolam) og derneest flest bru-
gere af gabapentin, pregabalin og
lamotrigin. Men den storste del af
brugerne af benzodiazepiner og for
medicin med gabapentin og prega-
balin har faet medicinen udskrevet
mod andet end epilepsi.
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Antallet af bivirkningsindberetnin-
ger folger i store treek antallet af
brugere — de fleste indberetninger er
relateret til den medicin, der har haft
det storste antal brugere.

De oftest indberettede bivirknin-
ger er velkendte symptomer, der er
beskrevet i de enkelte preeparaters
produktinformation. Eksempler pa
hyppigt indberettede bivirkninger
er svimmelhed, udsleet, kvalme og
opkastning.

Iveerkseettelse af behandling ber
for nogle af praeparaterne indebeere
omhyggelig udveelgelse af patien-
terne, fx iveerkseettelse af behand-
ling af bern med medicin, der inde-
holder valproat.

For enkelte praeparater vil der un-
der behandlingen veere behov for
at monitorere seerlige parametre, fx
undersggelse af synsfeltet i forbin-
delse med behandling med medicin,
der indeholder vigabatrin.

Af Lotte Hillebrandt
lotteh@epilepsiforeningen.dk

12013 offentliggjorde Sundhedsstyrel-
sen en publikation med titlen: "Indbe-
rettede bivirkninger i forbindelse med
medicinsk behandling af epilepsi,”
som er rettet mod patienter og pare-
rende.

FA MERE VIDEN

Pa epilepsiforeningens hjemmeside
kan man leese mere om bivirkninger
og medicinsk behandling og finde link
til Sundhedsstyrelsens rapporter.

Her findes for eksempel ogsa oplys-
ninger om/links til, hvordan man ind-
beretter bivirkninger, om regler for
substituering af medicin/kopimedicin
samt generelle rad omkring medicinsk
behandling.




VIDSTE DU AT...?2

Der nu findes informative A3 plakater i Epilepsifor-
eningens webshop om ferstehjeelp.

Den ene illustrerer, hvad krampeanfald er og hvordan
man skal yde korrekt forstehjeelp i den forbindelse.

Den anden illustrerer andre slags anfald end krampe-
anfald og hvordan man skal yde korrekt forstehjeelp i
den forbindelse.

Plakaterne er gratis, der skal kun betales portoudgifter.
Man kan desuden downloade begge plakater direkte
fra www.epilepsiforeningen.dk
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FRADEN 1. NOVEMBER 2014 SKAL ALLE
BORGERE OVER 15 AR HAVE EN DIGITAL
POSTKASSE TIL BRUG FOR MODTAGELSE AF
ELEKTRONISK POST FRA DET OFFENTLIGE.

Du kan hente hjeelp til at fa oprettet en digital postkasse enten
ved Borgerservice eller pa biblioteker. Man kan ogsa hente vej-
ledning pa www.borger.dk.

Mens det for nogen sikkert bliver nemt at fa en digital post-
kasse, kan det veere en udfordring eller ligefrem umuligt for
andre. I sa fald er der mulighed for at soge om fritagelse for
digital post.

FRITAGELSE FOR DIGITAL POST

Du kan sgge om fritagelse for digital post ved selv at henvende
dig hos Borgerservice i din kommune. Her kan du fa hjeelp til
at udfylde og underskrive en sdkaldt fritagelsesblanket. Du
kan give en anden person fuldmagt til at udfylde blanketten.
Du kan fa fritagelse i 2 ar eller permanent, hvis medarbejderen
vurderer, at du er omfattet af fritagelsesgrundene.

Du kan blive fritaget for digital post, hvis:

Du har en kognitiv funktionsnedsaettelse (f.eks.
demens, er udviklingsheemmet eller har en hjer-
neskade), hvor funktionsnedsattelsen hindrer dig
i at bruge Digital Post.

Hvis du har en fysisk funktionsnedsaettelse (f.eks.
blindhed), som hindrer dig i at bruge Digital Post.

Hyvis du ikke har adgang til computer m.v. med in-
ternetforbindelse i eget hjem.

Hvis du er registreret som udrejst af Danmark.

Hvis du opherer med at have fast ophold i Dan-
mark.

Hvis du har sproglige barrierer, som ger, at du
f.eks. har svert ved at forsta tekster og beskrivel-
ser i den digitale postkasse.

Hvis du har praktiske vanskeligheder ved at skaffe
den offentlige digitale signatur/NemID - f.eks.
hvis du opholder dig i udlandet og har lang af-
stand til en dansk repreaesentation, hvor den kan
udleveres.

Hyvis du bor i et omrdde, hvor der ikke er adgang til
en bredbandsforbindelse med en beregnet down-
stream-hastighed pa mindst 512 kbit/s.

Hvis du opfylder én af betingelserne, kan du fortsat fa
brevomdelt post.
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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: jgadisager@gmail.com

Z00-ARRANGEMENT

Vi gentager en succes! Forhabentlig har
rigtig mange af kredsens medlemmer lyst
til at deltage, lordag den 11. oktober kl.
11.00, hvor vi medes ved hovedindgangen
til Odense Zoo. Kredsen er veert ved en
sandwich og en forfriskning. Pris: Kr. 50,00
pr. person. Tilmelding kan ske senest den
14. september til Janni Nielsen, jannikatja@
gmail.com eller tIf. 26 25 37 46. Husk at
oplyse jeres alder samt om I har arskort.

KREDS KABENHAVN

Deaekker 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

4. DECDEMBER: JULEBANKO

Atrets store julebanko afholdes i Dagcentret
Karetmagerporten, hvor der spilles banko
og amerikansk lotteri. Der serveres
julegloge og eebleskiver. Tid: Torsdag den 4.
december 2014 kl. 19.00 til ca. kl. 22.00.
Sted: Dagcentret Karetmagerporten,
Karetmagerporten 3 A, 2650 Hvidovre.
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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

KREDS MIDTSJALLAND

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

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

FOLG 0S PA FACEBOOK

Du kan folge os pa Facebook: "Epilepsifor-
eningen Kreds Midtvestjylland", her vil der
komme mere information vedrerende

vores arrangementer.

WEEKENDTUR 24. — 26 OKTOBER

Igen i ar atholder vi en weekendtur for
medlemmer af Dansk Epilepsiforening.
Weekenden byder pa hyggeligt samvaer
med andre i samme situation, nye bekendt-
skaber for bade voksne og bern, feelles
spisning og faelles aktiviteter; og man
bestemmer selvfolgelig selv, hvad man vil
deltage i. Seet kryds i kalenderen ud for den
24. - 26. oktober. Der folger flere informa-
tioner vedrgrende weekenden senere; bade
priser, tidspunkter m.v. Har du spergsmal,
sa kontakt Dinah Lind, midtvestjylland@
epilepsiforeningen.dk eller 60 64 68 69.

ER DU INTERESSERET I NETVARK?

Hvis du har lyst til at fa en netveerksgruppe
op at kere igen, vil vi meget gerne here fra
jer. Kontakt vores kredsformand, Dinah
Lind, pa mobil: 60 64 68 69 eller mail:
midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk. Vi
kan ikke garantere, at det kommer op at
kere i ar, men vi vil meget gerne vide, hvor
efterspurgt det er.

KREDS NORDJYLLAND

Deekker kommunerne: Brgnderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Leesg,
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

12. DECEMBER:

JULEFROKOST | NETVARKSGRUPPEN
Fredag den 12. december 2014 kl. 18.30
afholdes der julefrokost i Netveerksgruppen
Aalborg. Sted: Casa Blanca, Ved Stranden 4,
9000 Aalborg. Alle medlemmer fra kredsen
er velkomne! Tilmelding senest den 1.
december 2014 til Jesper Skjodt, mail:
jesperengen67@gmail.com eller

tlf. 21 44 54 53.

NETVARK 0G BOWLING

Vil du vide mere om vore netveerkmoder
og bowling kan du enten kontakte Jesper
Skjedt 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 bern
har fortrinsret. Sted: LIEN, Lars Liensvej
48, Pirupshvarre, 9492 Blokhus

Folg med pa kredsens hjemmeside.



KREDS NORDSJALLAND

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

Formand:

Peter Balle, Svanholmvaenge 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 Hillered.

Kreds Nordsjeelland er veert ved foredraget
og der vil blive serveret en forfriskning
under modet.

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 handicapomréadet, du gerne vil have
belyst, ma du gerne snarest sende en mail
til kredsformand Peter Balle, som vil prove
at samle sporgsmalene:
peterballe1969@gmaol.com.

KREDS SYDSJALLAND

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

Formand:

Gudrun Mogensen

Skaringvej 27, Vallensved, 4700 Neestved.
TIf. 55 44 53 38 / 25 17 20 22.
bg.mogensen@gmail.com

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.

SEND 0S DIN MAIL 06 FA NYHEDER

Fa oplysninger om kredsens aktiviteter ved
at sende os din til: giro12@mail.dk.

KREDS SYDJYLLAND

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

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

Kontaktperson:

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

Mail: marianne.moeller@os.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

Daekker 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

JULEARRANGEMENT

Seet kryds i kalenderen ved den 16.
november. Vi medes til julebowling i
Brerup Bowlingcenter. Der vil veere
ableskiver, kaffe/the, glogg og sodavand til
bernene. Kontakt Marianne Meoller
Petersen pa mail, marianne.moeller@os.dk

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED
EPILEPSI

Vi har stor succes med vores netveerkscafe
for voksne med epilepsi og deres eventu-
elle partnere. Vi modes 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 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. Tlf. 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 Sydsjeelland. 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

M@D 0S 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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BLIV KLOGERE PA BORN MED
EPILEPSI 0G HVORDAN DE FAR
DEN BEDST MULIGE HVERDAG...

KOM TIL EFTERARETS INFORMATIONSMEDER OM EPILEPSI HOS BERN |
ALDEREN 0 - 6 AR. MODERNE AFHOLDES | AALBORG, ARHUS, ODENSE 06 K@BENHAVN

Dansk Epilepsiforening er glade for, at vi igen har faet fat pa to af landets fgrende kapaciteter,
nemlig ledende overleege pa Epilepsihospitalet Kern Olofsson samt Jesper Thor Olesen,
afdelingsleder, Filadelfia Skole- og Specialradgivningscenter (VISOJ, til at guide os rundt i
epilepsiens kringelkroge for denne aldersgruppe.

De vil holde oplaeg om, hvordan man tackler de mange, forskellige og seerlige hensyn, der kan
veere vedrgrende bgrn med epilepsi. Eksempelvis i forhold til udredning, behandling, medi-
cinering; herunder administration af akutmedicin og rammer for dette, kognitive problemer,
indleeringsvanskeligheder og udredningen af disse. Efter hvert indlaeg vil der vaere mulighed
for at stille spargsmal til opleegsholderne.

Sa seet et stort kryds i kalenderen, og mad op til en informativ aften. Man er i gvrigt velkom-
men til at invitere bade familie, peedagoger og leerere med til arrangementet!

Neermere praktiske oplysninger fglger lebende pa foreningens hjemmeside, nyhedsbreve og i
udvalgte dele af dagspressen. TILMELDING IKKE N@DVENDIG.

Mgderne er sponseret af medicinalvarefirmaet ViroPharma.

PROGRAM FOR M@DERNE:
KL.18.30 - 18.40: VELKOMST V. DANSK EPILEPSIFORENING

KL. 18.40 - 20.00: "BEHANDLING AF BARN MED EPILEPSI”,
OPLAG V. KERN OLOFSSON, LEDENDE OVERLAGE
PA EPILEPSIHOSPITALET FILADELFIA

KL. 20.00 - 20.10: KORT PAUSE

KL. 20.10 - 21-30: "KOGNITIVE PROBLEMER, INDLARINGSVANSKELIGHEDER 0G UDREDNINGEN AF
DISSE", OPL/G FRAVISO VED JESPER THOR OLSEN, AFDELINGSLEDER, FILADELFIA
SKOLE- 0G SPECIALRADGIVNINGSCENTER.

Mgderne finder sted i: Odense den 30. oktober:

Aalborg den 3. november: Odense Universitetshospital,

Aalborg Universitetshospital, Auditoriet Sygehus  Klgvervaenget 6, Auditorie 1 og 2,

Syd, Hobrovej 18-22, 9100 Aalborg: 5000 Odense C

Arhus den 27. oktober: Kgbenhavn den 6. november:

Aarhus Hovedbibliotek, “Salen”, “Vartov”, Farvergade 27,

Mgllegade 1, 8000 Aarhus C 1463 Kgbenhavn K
VIROPHARMA

Part of the Shire Group of Companies



