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TAG MED TIL FORLENGET

EGESKOV SLOT FAMILIEWEEKEND |
et mare and bare et Slotl Hor cr-paradise for bde "SMALANDSHAVET"

bgrn og voksne, og man kan se pa legetgjssamling eller

veteranbiler/motorcykler. Der er mulighed for at ga en

turitreetoppene eller se de levende vaerksteder.

Turen er inklusiv feelles bustransport fra Esbjerg, entré

samt et rundstykke i bussen og middag pa vejen hjem. . - .

Hele herligheden far du for kun kr. 295. Opsamling i Es-
bjerg, Bramming, Holsted, Vejen, Kolding, Fredericia og

Odense

Alt dette far du: Transport i komfortabel bus med en er-
faren chauffer, et rundstykke i bussen (medbring selv
drikkevarer), entré til Egeskov Slot (all inclusive) og mid-
dag pa vejen hjem pa Fangel Kro og Hotel.

Ga ikke glip af en fantastisk dag. Tilmelding skal ske til
Marianne pa mail: marianne.moeller@os.dk.

Der er plads til 48 personer efter "fgrst til mglle”-prin-

cippet. Tilmeldingsfrist er den 1. august. Medlemmer fra
hele landet kan deltage.
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LEDER

Epilepsikirurgi — et uforlgst potentiale

Lone Norager Kristensen, Landsformand

“Epilepsi”hand-
ler denne gang
om epilepsiki-
rurgi - et emne
fyldt med di-
lemmaer, men
ogsd et omrade,
som rummer et
stort potentiale.

Lad os fokusere pa potentialet: Vi har
talt med overleege Sdndor Beniczky fra
epilepsihospitalet Filadelfia og han har
et klart budskab: Vi opererer alt for fa
mennesker i Danmark; der er ca. 440
mennesker arligt, der kunne have gavn
af en operation. Det er ca. 10 gange fle-
re, end der opereres for gjeblikket!

Hvad er sa forklaringen pé, at vi ikke
opererer flere i Danmark?

Ifelge Sandor Beniczky drejer det sig
om to ting: Nogle patienter veelger selv
operationen fra, efter at veere blevet

oplyst om deres muligheder. Andre
far ikke tilbuddet, fordi deres leege er
forbeholden over for epilepsikirurgi.
Patienternes beslutning har vi stor re-
spekt for; leegernes reservation finder
vi beteenkelig.

I Dansk Epilepsiforening meder vi
jeevnligt medlemmer, der ikke, eller forst
efter mange ar, bliver henvist til udred-
ning for operation. De har typisk provet
mange preeparater, for de nar sa langt.
Det er aergerligt, nar vi ved, at mange -
isaer born — har potentialet til at fa et an-
det og langt bedre liv uden epilepsi, hvis
de ellers nar frem til de kyndige heender
i epilepsikirurgigruppen.

For epilepsi har omkostninger. Kan
man ikke blive anfaldsfri vil mange op-
leve en voldsom forringet livskvalitet,
ligesom det eksempelvis kan pavirke
mulighederne for at fa en uddannelse
og et arbejde. Og vi ved desveerre ogsé,

at sveer epilepsi kan medfere oget ri-
siko for at do tidligt.

Epilepsikirurgi er omvendt heller ikke
nogen let beslutning. Der er risici
forbundet med proceduren. Men det
er der ogsd, hvis man lever med en
ukontrolleret epilepsi. I Dansk Epi-
lepsiforening mener vi, at hver enkelt
skal bestemme over sin egen skeaebne.
Men det skal ske pa baggrund af et in-
formeret valg, der bygger pa grundig
information om mulighederne tidligt i
epilepsiforlobet.

Derfor vil vi gé i dialog med Sundheds-
styrelsen og Dansk Epilepsiselskab for
at sikre, at alle, hvor muligheden er der,
ogsé far tilbuddet om en operation. For
det manglede faktisk bare.

Lone Norager Kristensen
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DET ER OKAY, HVIS KLAPPEN GAR NED

13. DECEMBER ER HENDES
FODSELSDAG NUMMER TO

DER KUNNE OPERERES
400 FLERE OM ARET
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DER KUNNE OPERERES
400 FLERE OM ARET

| DANMARK OPERERES CA. 40 PATIENTER OM ARET FOR EPILEPSI, MEN DER KUNNE
OPERERES CA. 440. SANDOR BENICZKY 0G EPILEPSIKIRURGIGRUPPEN LIGGER | EN
EVIG DIALOG MED NEUROLOGERNE, DER BURDE HENVISE FLERE PATIENTER

Sandor Beniczky tager sin laptop frem.
Inde i stisystemet abner han en mappe
med power point og kerer cursoren ned
gennem den lange raekke af foredrag,
indtil han finder et af dem med data om
epilepsioperationer i Danmark.

Han klikker pa filen. Og pa vaegskeer-
men pa hans kontor kan vi nu se et
sojlediagram, der viser udviklingen
i antallet af epilepsioperationer i de
seneste 15 dr. For de voksne stiger og
falder sgjlernes hgjde, men ligger hele
tiden mellem 20 og 35, men kommer
ikke over det. For bernenes vedkom-
mende er sgjlen de seneste ar blevet
hgjere og hgjere, og sidste ar blev der
opereret 12 born:

"Det er ikke kun noget, vi oplever i
Danmark. Det er en generel tendens,
som sandsynligvis skyldes, at kvalite-
ten af MR-scanninger er blevet bedre,
sa vi opdager laesionerne tidligere hos
bernene”, siger Sandor Beniczky og
gleeder sig over udviklingen. Desveerre
er tallet for voksne stagnerende: ”S4 i
alt opererer vi 40-45 om aret”.

Tommelfingerreglen er, at 10% af alle
patienter er egnede til kirurgi. I Dan-
mark er der ca. 35.000 - 50.000 (alt ef-
ter hvordan man ser pa det) patienter
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"Der findes undersogelser,

der viser, at et enkelt epilep-
sianfald om dret pdvirker
ens liv lige sd meget, som
hvis man havde fdet en
blodprop i hjertet. Det gi-
ver store psykologiske og
sociale problemer”.

med epilepsi. Operation er kun rele-
vant for patienter med fokal epilepsi,
det vil sige 70%. Af dem reagerer 30%
ikke pa medicinsk behandling. I lsbet
af udredningsforlgbet falder halvdelen
fra og kan ikke opereres. Malt ud fra
data for antallet af eksisterende patien-
ter, og hvor mange nye, der kommer
hvert &r, betyder det, at der i Danmark
samlet findes 3.500 patienter med epi-
lepsi, som kan opereres (inklusive dem,
der allerede er opereret). Hvert ar far ca.
4.400 konstateret epilepsi, og jf. tom-
melfingerreglen med de 10% betyder
det, at vi burde operere 440 om aret.

Jeg sidder sammen med en kollega og
stirrer tavst pa tallet 440 og teenker pa

SAndor @iz |
= Pag |
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diagrammet, der afslorer, at der kun
opereres ca. 40 patienter om aret. Det vil
sige, at i den bedste af alle verdener var
der hvert eneste ar 400 flere, der med ret
stor sandsynlighed kunne blive anfalds-
frie eller fa feerre anfald. Og sddan har
det veeret i de seneste 15 ar — mindst.

SOM AT FA EN BLODPROP
”Sundhedsstyrelsen estimerer, at vi burde
operere omkring 100 patienter om aret”,
forteeller Sandor Beniczky og konkluderer:
“Uanset, om vi ser pa hvad Sundhedssty-
relsen siger eller pa de her internationale
udregninger, sa opererer vi for fa”.

Naér der opereres sa fa, skyldes det ikke
for fa ressourcer: “Problemet er ikke, at



der er for lang ventetid pa udrednin-
ger eller for lang ventetid pa epilepsi-
operationer. Problemet er, at vi ikke far
henvist nok patienter”.

"Det er ikke bare et dansk problem.
Det er globalt problem”, understreger
han og afviser, at det fx star signifikant
bedre til i Norge: "De opererer lidt
flere. Men tager man hgjde for antallet
af patienter, er det ikke signifikant. De
har stort set samme problem som os”,
forteeller Sandor Beniczky, der er leder
af Epilepsihospitalets neurofysiologi-
ske afdeling og klinisk lektor ved Aar-
hus Universitet.

P& sin skeerm viser han en tabel over,
hvor ungdvendigt leenge de, der bliver
opereret, har gaet med deres epilepsi
inden operationen: “Her kan I'se: 22 ar,
19 ar, 22 ar. Hvis vi ser p4, hvor lang tid
det tager at afgere, om en patient ikke
reagerer pa medicinen, er det to ar. Sa
er der et ar, hvor patienten gennemgar
den komplicerede udredning. Sa er der
ialt gdet 3 ar. Igen: Der er keempe for-
skel mellem 3 ar og 22 ar”.

Det er meget odeleeggende for livs-
kvaliteten at g& med en epilepsi i sa
mange ar, hvor man kunne have veeret

opereret: “Der findes undersogelser,
der viser, at et enkelt epilepsianfald
om aret pavirker ens liv lige sd meget,
som hvis man havde féet en blodprop i
hjertet. Det giver store psykologiske og
sociale problemer”.

Der kan veere flere forklaringer p4,
hvorfor der gér sa leenge, for patien-
terne opereres.

Sandor Beniczky henviser til interna-
tionale tal, der siger, at nar en patient
uden succes har provet to gode epilep-
sipreeparater, er der kun en lille sand-
synlighed for, at det tredje eller fjerde
preeparat skulle hjeelpe: “Men vi ved, at
nar der kommer nye antiepileptika pa
markedet, far patienten det nye praepa-
rat, og ndr der igen kommer et nyt, sa
prover man det og sa videre”, siger han.

Forklaringen kan ogsa ligge hos pa-
tienterne: “Vi ved ikke, hvor mange
patienter der har sagt: ‘Jeg kender
chancen for at blive anfaldsfri og de
risici, der er ved en operation, og jeg
har veegtet de tal mod hinanden og
besluttet, at jeg ikke vil opereres’. Og
sa efter 18 &r skifter de mening. Det har
vi ikke tal for”.

EPILEPSIKIRURGI

Epilepsikirurgi tilbydes "patienter med
intraktabel
med invaliderende anfald" (uddrag fra

medikamentelt epilepsi
"Specialevejledning for neurologi”,
2015) .

Og hvad er sa medidicnsk intraktabel
epilepsi (ogsa kaldet behandlingsresi-
stent epilepsi)?

Hvis en person.med epilepsi ikke bliver
anfaldsfri efter start pa et epilepsipree-
parat-og efter skift i behandling til 2-3
forskellige slags epilepsimedicin, ber
leegen overveje folgende muligheder:

* Har patienten epilepsi?

* Er epilepsien korrekt klassificeret?

e Far patienten relevant epilepsimedi-
cin i forhold til anfaldstype/syndrom?

* Tager patienten sin medicin?

e Har patienten en progredierende
sygdom (kan veere seerligt relevant at
udrede neermere, hvis drsagen til epi-
lepsien ikke er kendt)?

 Er der alkohol eller andet misbrug
(kan medfere at epilepsimedicinen
ikke virker efter hensigten)?

* Er der andet medicin, der pavirker den
epilepsibehandling, der er iveerksat?

® Har personen medicinsk intraktabel
epilepsi? Over 30% opnar ikke an-
faldsfrihed ved medicinsk behandling
og ved flere praeparater oges risikoen
for bivirkninger. Hvis der ikke opnas
et acceptabelt behandlingsresultat,
ber patienten henvises til et speciali-

seret epilepsicenter.

(“Epilepsi - en basisbog” af Jergen
Alving, Anne Sabers og Peter Uldall,
Fadl's Forlag 2014)
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KONTINUERLIG DIALOG

I faglige kredse tales der tit om epilep-
sikirurgi, og hvorfor der ikke opereres
flere: "Det er en kontinuerlig diskus-
sion mellem os, der arbejder med
epilepsikirurgi, og de neurologer, der
kunne henvise flere relevante patienter
til epilepsikirurgisk udredning. Det, vi
herer, er, at nogle patienter er meget
bange for epilepsikirurgi og ikke ter —
og det skal vi selvfalgelig respektere”.

”Man skal ikke overbevise patienter om,
at de ber opereres. Patienter burde fa
detaljeret information om bade risici og
muligheder for at opna anfaldsfrihed i
deres specifikke tilfeelde, s& de sammen
med leegen kan treeffe en beslutning”.

Beniczky mener, at der ogsa kan veere
en vis reservation hos leegerne, der skal

henvise patienterne, og kirurgileegerne

5 spergsmal om epilepsikirurgi

Hvad forstas ved epilepsikirurgi?
”Operationer, der tager sigte pa at fjer-
ne det fokus, hvorfra de epileptiske an-
fald udgar, og hvor formalet saledeser
at eliminere eller reducere hyppighe-
den af invaliderende epileptiske anfald
hos patienter, hvor medicinsk behand-
ling ikke har tilstreekkelig effekt eller
medferer uacceptable bivirkninger”.
(Epilepsi - en basisbog)

Hvad er det for operationer, der ud-
fores i Danmark?

Hvis man skal kunne opereres for
epilepsi, kreever det, at det epileptiske
omrade kan lokaliseres til et afgreenset
omrade af hjernen, som er det, kirurgen
fierner under operationen.

Det er oftest i tindingelappen, der ope-
reres i forbindelse med epilepsi, men det
kan ogsa veere andre steder i hjernen.

Hvad med medicin, nar man opereres?
Efter operationen fortseetter man den
medicinske behandling i mindst et

par ar, hvorefter man langsomt kan
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gor, hvad de kan for at advokere for ki-
rurgibehandlingen:

“Hver gang der er arsmede i Dansk
Epilepsiselskab (epilepsileegernes fag-
lige forening, red.), er der mindst ét
opleeg om kirurgi. Og Epilepsihospita-
let holder hvert ar et symposium, der
ogsd hver gang har et emne om epi-
lepsikirurgi. Sa vi ger vores bedste for
at give de nedvendige oplysninger til
potentielt henvisende leeger, alligevel
halter det — ikke kun i Danmark, men i
hele verden”, siger Beniczky.

Hvert ar er der mindst 10 foredrag om
epilepsikirurgi i Danmark i forskellige
fora: “Det kan ogsa veere en afdeling,
der inviterer mig til at holde et opleeg”.
Kan du se, at det gor en forskel, nar du
har holdt et opleeg et sted?

aftrappe medicinen. En del oplever, at
de efter en operation fortsat ma have
medicinsk behandling for at forblive
anfaldsfrie.

Resultaterne fra epilepsi operationerne

viser, at:

*Ved tindingelapsepilepsi bliver ca. 2/3
anfaldsfrie.

e Ved epilepsi med fokus uden for tin-
dingelappen bliver ca. 1/2 anfaldsfrie.

* Mulighederne for at blive anfalds-
fri vurderes altid individuelt, hvor
der tages hensyn til alle kliniske
data. Mange af de ikkeanfaldsfrie far
veesentligt feerre anfald.

Hvilke risici er der?

Ved alle operationer er der risiko for
komplikationer med fuld bedevelse
samt risiko for infektioner. Det geelder
ogsd ved operationer i hjernen. Dertil
kommer naturligvis de risici, der er for-
bundet med selve indgrebet i hjernen,
og de bivirkninger, dette kan medfere.
Bivirkningerne er atheengige af, hvor i
hjernen operationen er foretaget.

“Ja, men det er en midlertidig effekt.
Enten sd glemmer de det, eller ogsa
kommer der nye leeger”, siger han:
"Jeg kan ikke se, at der er andre mulig-
heder end en kontinuerlig dialog med
vores kollegaer”.

”Vi gor, hvad vi kan for at informere de
behandlende leeger. Men I kunne méske
hjeelpe med at informere patienterne.
Det, de skal vide, er, at der findes denne
behandlingsmulighed. Det er for patien-
ter med fokal epilepsi, der har provet
mindst to gode preeparater, men allige-
vel ikke er blevet anfaldsfri. Og hvis man
gar ind i udredningsprogrammet, er der
ingen garanti for, at man kan blive ope-
reret. Der er 50 procent, der falder fra.
Enten fordi risici er for hgje, eller vi ikke
kan finde det epileptiske fokus”.

Det er mellem 1-3%, der oplever
alvorlige komplikationer i forbindelse
med operationerne, fx lammelse eller
sprogforstyrrelser.

Nogen reagerer med psykiske proble-
mer for eksempel i form af depression
efter operation. Depressionen er som
regel forbigdende og fortager sig i labet
af de forste uger eller fa maneder efter
operationen.

Nogen vil opleve en forveerring af ind-
leerings- og hukommelsesproblemer,
hvor andre opnar en bedret koncentra-
tion og meerker gget energi.

Umiddelbart efter operationen kan
man have hovedpine og vaere svimmel.

Hvad er epilepsigruppen?
Epilepsikirurgigruppen i Danmark er
en tveerfagligt repreesenteret gruppe af
fagpersoner, som i sidste ende afger,
om man kan indstilles til operation.



Bedre livskvalitet

Epilepsihospitalet under FILADELFIA er Danmarks
forende og eneste hejt specialiserede hospital for
patienter med epilepsi.

Vi har i mange &r modtaget patienter med kompleks
epilepsi til undersegelse og behandling fra alle dele af
landet.

For de fleste af vores patienter er undersegelse og
behandling pa FILADELFIA et skridt pa vejen til en
bedre livskvalitet.

Med FILADELFIA tzet pa

Mange patienter kan have sveert ved at mestre deres
eget liv, selv med stor stette fra den narmeste fa-
milie. Det betyder, at der kan vaere behov for at blive
hjulpet med en seaerlig indsats - hvilket hospitalet og
Specialradgivningen kan hjzlpe til med.

For barn og unge tilbydes blandt andet undervisning
under indlaeggelse pa landets eneste skole af sin art.

Er det svaert at klare tilvarelsen i eget hjem, sa tilby-
der vi sociale degn- og dagtilbud i Sore og Juelsminde
Kommuner.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til FILADEL-
FIA, uanset hvor i landet du bor - for hospitalet er en
del af sundhedsloven (§79).

Du kan bede om at blive henvist fra din praktiserende
lege/-speciallaege, regionernes neurologiske afdelin-
ger eller berneafdelinger (paediatri).

Uden omkostning for dig

Det er det offentlige sundshedsvasen, der betaler for
undersegelse og behandling pa FILADELFIA. Besag
FILADELFIAs hjemmeside eller kontakt os for yderli-
gere information.

FILADELFIA

www.filadelfia.dk

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og savnforstyrrelse

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - Tlf.nr. 5826 4200
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Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

13. DECEMBER ER
HENDES FODSELSDAG
NUMMER T0

EPILEPSIOPERATIONER BLEV ET BEHANDLINGSTILBUD | 1960°ERNE MEN SLOG FIORST FOR
ALVOR IGENNEM [ T990°ERNE. EN AF DEM, DER BLEV OPERERET TILBAGE | 1990°ERNE, ER
LONNIE THOMSEN. TIL DECEMBER KAN HUN FEJRE JUBILAEUM: 25 AR UDEN ANFALD

Lonnie mindes dagen efter opera-
tionen: “Da jeg vdgnede, teenkte jeg:
"Hvad er der sket?” S& kunne jeg se, at
min mor og bror stod der. 'Na ja, jeg
er blevet opereret’, huskede jeg sa. Min
mor sagde: ‘Hej, Lonnie”, og jeg sva-
rede: "Hej, mor’ og sagde til mig selv:
"Fint, jeg kan stadig teenke’”. Og huske
kan jeg ogs3, for inden operationen fik
jeg at vide, at jeg havde risikoen for at
miste mit talecenter og hukommel-
sen, da det sad i samme side, hvor jeg
skulle opereres.

"Jeghavde hovedpine - de havde jovee-
ret inde og rode i mit hoved. Og s kan
jeg huske, at en masse af veesken i ho-
vedet havde samlet sig ved det ene gje,
og jeg var helt heevet.” Lonnie forer en
knytneeve op foran gjet for at illustrere
heevelsen: “Men det gik jo veek og
haret, der var barberet af, kom ogsa
tilbage”.
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Der var to ting, der ikke kom tilbage.
Den ene var hendes oprindelige lyse
harfarve: “Jeg blev faktisk leverpostej-
farvet af operationen. Det skulle jeg
lige veenne mig til, for jeg syntes, at det
blonde var ret flot”.

"Da der var gaet en uge uden
anfald, tenkte jeg: ‘Det her er
logn.” Jeg turde ikke tro pa det.

Sa gik der fjorten dage. S gik
der lngere tid, og jeg taenkte:
"Wauw!™

Den anden ting var anfaldene: “Da der
var gdet en uge uden anfald, tenkte
jeg: ‘Det her er logn.’” Jeg turde ikke
tro pa det. Sa gik der fjorten dage. Sa
gik der leengere tid, og jeg teenkte:
"Wauw!"”

Anfaldene kom aldrig tilbage, og efter to
ar blev den unge pige, der havde blonde-
ret en bred breemme i det nu kommune-
farvede har, trappet ud af medicin.

37KILO

Lonnie havde haft epilepsi siden fods-
len og blev opereret som 23-4drig. Hele
hendes barndom og ungdom var pree-
get af de talrige anfald og de store do-
ser medicin og deres bivirkninger:

“En overgang fik jeg fx Deprakine, hvor
mit har begyndte at falde af i store tot-
ter”, husker hun: “Inden operationen
var jeg oppe pa 30 piller hver dag. Det
er jo lidt af en mundfuld”.

"Det var ikke et liv. Det foler jeg virke-
lig ikke, at det var”, forteeller hun om
ungdomsdrene: “Jeg havde de der 5-8
anfald om dagen, blandt andet fjern-
hedstileelde, hvor jeg sad og savlede,



og jeg var helt veek 1 10-20 sekunder af
gangen, hver eneste dag, og jeg var jo
konstant treet. Jeg var meget plaget af
mine anfald og blev nodt til at sige nej
til alle ting, jeg blev inviteret til, for det
kunne jeg simpelthen ikke.

"Jeg var aldrig med til fester. Og kae-
rester havde jeg ikke overskud til — jeg
oplevede ikke det behov,” siger hun
og tilfejer med stort smil: ”Sa blev jeg
opereret, og sa kom der andre boller pa
suppen”.

Lonnie tager et stort, redt ringbind
frem og bladrer gennem de plastik-
chartek-bevarede minder fra tiden for
og efter operationen: “Jeg havde ingen
appetit. Jeg var bare sd treet”. Hun fin-
der et billede frem fra aret for operatio-
nen, hvor hun stér pa en campingplads
i Italien med lyseblondt har, shorts og
en Esprit t-shirt, der afslgrer en krop,

der ikke er meget andet end skind og
ben og minder lidt om de afpillede
modeller, der i dag veekker modstand:
“Inden operationen vejede jeg 37 kg.
Siden har jeg taget 20 kg pa”.

"Jeg talte med min familie om
det, og vi blev enige om, at

det kun kunne blive bedre, for
jeg var virkelig plaget af min
epilepsi”.

Da hun fik tilbuddet om en operation,
var hun ikke i tvivl: “Jeg talte med min
familie om det, og vi blev enige om, at
det kun kunne blive bedre, for jeg var
virkelig plaget af min epilepsi”.

Hun vidste godt, at sandsynligheden
for at blive helt anfaldsfri var omkring

EPILEPSIKIRURGI

60 procent, men der var 80 procent
chance for, at hun ville f& veesentligt
feerre anfald: “Jeg sagde til mig selv
inden operationen, at hvis jeg kunne
komme ned pé et eller to anfald om
dagen, sa ville jeg veere tilfreds — sa
kunne jeg fa lidt mere energi til livet”.

Hun skulle have veeret opereret den
12. december 1990, men et offer for en
voldsom trafikulykke skulle hasteope-
reres, sa hendes operation blev skub-
bet en dag: “Datoen den 13. december
er min fedselsdag nummer to, som vi
fejrer hvert dr. Sa kommer familien
her til middag, vi griller eller gar ud og
spiser.”

PA JULEKORT MED KIRURGEN

I dag foretages alle operationer pa
Rigshospitalet, hvor man under en
operation pa et par timer skeerer det
syge omrade veek. Dengang foregik
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operationerne pa Glostrup sygehus,
en epilepsioperation tog ca. 10 timer,
og man sugede det syge vaev vaek.
Overleegen, der stod for operationen,
var Christian Kruse-Larsen. Han og
Lonnie har holdt kontakten ved lige og
sender hvert ar julekort til hinanden.

“Han fortzeller, hvad der er sket
i arets lob, og hvordan det gar
hans bern, og jeg fortzeller om
samme slags ting, og om hvor

godt jeg har det. Uden hans
ekspertise havde jeg ikke veret
her i dag; han har en stor plads
i mit hjerte”.

Lonnie finder et af dem frem fra ring-
bindet og viser hans flotte handskrift:
”"Han forteeller, hvad der er sket i arets
lob, og om hvordan det gér hans bern,
og jeg forteeller om samme slags ting,
og om hvor godt jeg har det. Uden hans
ekspertise havde jeg ikke veeret her i
dag; han har en stor plads i mit hjerte”.

Der er mennesker, som efter en epilep-
sioperation har sveert ved at veenne sig
til et liv uden anfald og feler, at de pa
godt og ondt er blevet et andet men-
neske. For nogle gar det sa galt, at de
kan opleve en depression. For Lonnie
tog det et rs tid, for angsten for anfald
forsvandt. Men hun havde ikke nogen
problemer med at fa fodfaeste efter ope-
rationen: “Jeg fik tveertimod smag pa
livet, for lige pludselig havde jeg over-
skud og energi til en helt masse”.

“Lige pludselig kan man alle de ting,
man ikke kunne for; for eksempel fa
et korekort. Jeg tror, at jeg tog 40 ke-
retimer, fordi jeg skulle overvinde min
frygt, men jeg bestod forste gang til
bade kere- og teoripreven”.

Fem &r senere skulle kerekortet for-
nyes med leegeerkleering og politigod-
kendelse: “Jeg fik fornyet mit kerekort,
frem til jeg bliver 70 ar. Det er jo ogsa
en slags sundhedsbevis”.

Der var ogsa andre hverdagsneere ting,
der pludselig blev mulige — fx at lave
mad uden at breende sig.

VOKSEDE FRA SIN VEN

Inden operationen havde hun i kort tid
veeret i leere som tarmrenser pa Grind-
sted slagteri, men epileptiske anfald og
knive, save og kedekser passer darligt
sammen, sa efter et halvt ar matte hun
stoppe med uddannelsen: “Efter ope-
rationen medte jeg en dag min mester
nede i byen, og sé spurgte han: "Lonnie,
hvordan har du det’? ‘Jeg har det faktisk
rigtig godt,” svarede jeg. ‘Jamen, sa kom
op til mig pd mandag, sa skal vi lige
snakke’. Sa kom jeg op til ham og fik
lov til at starte pa min leereplads igen”.
"Jeg folte virkelig, at det var en sejr, at
jeg kunne gennemfore en uddannelse,
hvor jeg fik 74,5 ud af 80 mulige point”,
forteeller kvinden, der som barn ikke
kunne folge med i skolen pa grund af
sin epilepsi.

"Jeg fotte virkelig, at det var en
sejr, at jeg kunne gennemfare

en uddannelse, hvor jeg fik 74,5
ud af 80 mulige point”,

Da hun var udleert, fik hun arbejde pa
slagteriet i Vojens, men et kneek i ryg-
gen betod farvel til slagtererhvervet.
Siden fik hun en kontoruddannelse,
men pa grund af arbejdsskaden kan
hun ikke laengere holde til et fuldtids-
arbejde og er i dag i et ressourceforlgb,
der skal afgere, om hun kan blive ind-
stillet til flexjob.

Lonnies nye livsappetit betod ogsa, at
interessen for det modsatte ken sendrede
sig: “For jeg blev opereret havde jeg en
god ven. Ham gik jeg fra - jeg vok-
sede simpelthen fra ham. Der skete s
mange ting i mig i forhold til, hvad der
skete i ham”.

Fem-seks ar efter mgdte hun Jan, som
hun blev gift med, og de har nu levet
sammen i 19 ar.



"Jeg har altid sagt: ‘Bern,
aldrig’! Jeg kunne ikke rumme
det, fordi jeg var sa plaget af
min epilepsi, men sa blev jeg
opereret og fandt Jan".

“Jeg har altid sagt: ‘Bern, aldrig’! Jeg
kunne ikke rumme det, fordi jeg var sa
plaget af min epilepsi, men sa blev jeg
opereret og fandt Jan, og han var den
helt rigtige. Sa teenkte vi: "Nu skal det
veere’,” forteeller Lonnie.

Mens vi har siddet og talt er hen-
des 15-arige datter, Emma, kommet
hjem. Hun star lige for at skulle
konfirmeres, og Lonnie opfordrer
hende til at vise mig kjolen. Det
er en flot, kneelang kjole med lidt
diskrette pailetter pa brystet og en
lidt dyb ryg med snerer. Farven er
himmelbla.

Jeg smager lidt pa ordet: Him-
melbla. Det er et godt ord at
slutte forteellingen med.

VEJEN til epilepsikirurgi

Man skal have en henvisning til en-
ten Epilepsihospitalet Filadelfia el-
ler Rigshospitalet.

Udredning med henblik pa epilep-
sikirurgi bestar af en forambulant
undersggelse hos speciallaege med
seerlig viden inden for omradet.

Man tilknyttes en gennemgaende
laege og sygeplejerske og der plan-
laegges derefter et tveerfagligt ud-
redningsforlgb, der indeholder flg.
undersggelser: Anfaldsoptagelser
med EEG, f.eks. under dggnindleeg-
gelse i epilepsi-overvagningsen-
heden

HENVISNING AF NY PATIENT

L

FORUNDERS@GELSE
HOS SPECIALL AGE

(EMU), henvisning til MR-scanning
af hjernen eventuelt inkl. SPECT-
scanning, evt. MEG-scanning, gjen-
lzegeundersggelse og vurdering hos
fysio- og ergoterapeut.

For en eventuel operation foretages
der neuropsykologiske undersg-
gelser samt en psykiatrisk vurde-
ring af patienten.

Resultaterne af disse undersggel-
ser ligger til grund for endelig ind-
stilling til kirurgi i samarbejde med
Rigshospitalet, hvor operationerne
foretages.

INFO. SAMTALE MED
EPIKIR. SYGEPLEJESKE

+

+ MINI-EPIKIR. KONF.

INDSTILLING AF INDLAGT/
EFTERAMBULANT PATIENT

2 INDLAGGELSER TIL

EPILEPSIKIRURGI

De postoperative kontroller foreta-
ges pa Epilepsihospitalet Filadelfia
og Rigshospitalet.

Forlgbet gaelder for henholdsvis
bern og voksne. | gvrigt er det vaerd
at vaere opmarksom pa, at selv-
om undersggelsesresultater ma-
ske viser, at man ikke er egnet til
operation eller man selv vaelger det
fra, kan man alligevel profitere af
den hgjspecialiserede medicinske
vurdering, man far foretaget som
led i det praeoperative udrednings-
program.

Enten ved en omlaegning af me-
dicinen eller informationer om og
behandlingstilbud i forhold til ikke-
medicinske behandlingsmulighe-
der, som eksempelvis vagus nerve
stimulator og seerlige diseter.

BORN MED IKTALT EEG 0G

NEUROPSYK. TEST +

SPECT PARH

EMU EPILEPSIHOSPITALET

ELLER RIGSHOSPITALET

Ly

EPIKIR. KONF.
RIGSHOSPITALET

Ly

OPERATION

|_’_ POSTOPERATIV OPFALGNING
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TEMA:
EPILEPSIKIRURGI

Gitte og Jan om
epilepsi og abenhed:

Gitte og jeg er helt dbne
om Jespers epilepsi. Det
er ikke s& meget et be-
vidst valg, men nok sna-
rere vores natur at have
den tilgang til sygdom-
men. | gamle dage” var
epilepsi ofte tabubelagt.

Og pa den made blev epi-
lepsi “en sygdom i syg-
dommen”, altsd en fami-
li,er hemmelighed. S&dan
er det heldigvis ikke mere,
og Gitte, Jesper og jeg
havde aldrig faet de mu-
ligheder for hjeelp, hvis
ikke vi havde veeret helt
&bne fra starten af.

ORDET "OPERATION™ SKARER [ HELE FAMILIEN. DET HAR GITTE OG JAN OPLEVET. DERES
SON ER I ET UDREDNINGSFORL@B FOR EN MULIG EPILEPSIOPERATION. DE HAR OPLEVET
DARLIG KOMMUNIKATION, HAR VAERET GAET NED FALELSESM/ESSIGT 0G HAR SET HVIL-
KEN VERDEN, DER ER TIL FORSKEL PA AMBULANT KONTROL 06 EN INDLAGGELSE

2011 var lige startet. Der var frost i luf-
ten og sne pa gaden. Den 9-arige Jes-
per var ved at bygge en snehule nede
i garden og kom op i kekkenet for at
hente noget vand til byggeriet. Oppe
i kokkenet begyndte han ferst at svaje
og fik sa voldsomme kramper.

Han havde tidligere haft oplevelser,
hvor han ikke var herre over sin ene
arms beveegelser. Nu fik han diagno-
sen epilepsi, og i halvandet ar forsogte
man at fa anfaldene under kontrol med
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medicin. Kramperne forsvandt, og der
var perioder, hvor han var okay, men
virkningen af medicinen klingede al-
tid af, og hans anfald kom tilbage. Efter
yderligere et ar blev epilepsien veerre, og
han begyndte at fa fjernhedsanfald, hvor
han stivnede og ikke var kontaktbar.

Han kom pé et mere specialiseret be-
handlingssted, hvor man ogsa forsggte
med forskellige preeparater og forskellige
doseringer, uden at det blev bedre.

Taugust 2014 var Jesper og hans foreeldre
til en konsultation, hvor ordet operation
blev neevnt for ferste gang: “Der er jo
meget kort tid ved saddan en konsulta-
tion, hvor der sidder seks andre og ven-
ter ude i venteveerelset, sd man far ikke
spurgt ind til det, man egentlig gerne vil.
Og da vi tog derfra, havde jeg den opfat-
telse, at der var lukket ned for det med
operation. Der var slet ikke der, Jesper
var endnu. Det var det, jeg gerne ville
here; det er det, man herer”, forteeller
Jespers mor, Gitte Friderichsen.



Det var ikke helt rigtigt forstaet, viste
det sig, da de kom til kontrol i decem-
ber, hvor de forventede, at der bare
skulle tales om, hvordan medicinen
skulle justeres:

”Vi kom ind til en samtale, hvor vi fik
at vide, at nu nytter det ikke leengere
med medicinsk behandling og “det er
negdvendigt at operere”. Det skulle ikke
forstas sadan, at situationen var hables,
men det, jeg horte, var noget andet end
det, der blev formidlet. Jeg herte, at nu
slukker alting ned, og sa slukkede jeg
ogsa ned. Og Jespers reaktion var: ‘Der
er ikke nogen, der skal pille ved mit
hoved’”, forteeller Gitte:

"Jeg kan stadig se Jespers ansigt for
mig, da han s4, at jeg gik helt i sort. Det
havde han ikke fortjent at se”.

Gitte og Jans oplevelse af, hvordan
muligheden for en operation blev prae-
senteret, er heldigvis ikke den geengse.
Normalt kommer man til en 1-times
forunderundersggelse og en samtale
hos leegen og en sygeplejerske. Her
bliver man i feellesskab enige om, om
man eventuelt skal ga videre og udrede
for en eventuel operation. Hvis der er
tale om et lille barn, beder man i for-
vejen foreeldrene om, at de medbringer
en barnepige, sa man kan afslutte med
en “voksen- samtale”.

Forud for dette bliver patienter og fa-
milien normalt praesenteret for, at man
vil foresla denne samtale. Det vil typisk
veere i forbindelse med en anden am-
bulant konsultation hos sin behandler.
Nar man ferst er inde i udrednings-
forlgbet, tilknyttes man en epilepsisy-
geplejerske med speciale i kirurgi, som
kan hjeelpe en undervejs.

HOTEL FILADELFIA

Hos familien Friderichsen blev det en
jul, hvor der neermest pa automatpilot
blev kebt gaver, pyntet trae og lavet ris
a I’amande, som normalt. Imens havde
Gitte det skidt og erfarede sandheden
i talemdden om, at kroppen aldrig
glemmer: “Da vi fik beskeden om ope-
ration, reg jeg 25 &r tilbage og taenkte

pa alt det, vi som familie havde veeret
igennem i arenes lgb, og som jeg tro-
ede var feerdigbehandlet. Alt det fik en
tur til, og jeg gik og teenkte pa det oven
ialt det med Jesper”.

Det rystede par fik fat i Dansk Epilep-
siforenings faglige konsulent og radgi-
ver, sygeplejersken Lotte Hillebrandt,
der satte meget pa plads.

Jan, Gitte og Jesper var sd heldige, at
de i 2015 ogsa blev indlagt pa Epilepsi-
hospitalet Filadelfia i forbindelse med,
at Jesper var bevilget et tre ugers sko-
leforleb, da han var begyndt at fa van-
skeligheder, efter at den nye folkesko-
lereform var tradt i kraft.

Pa "Hotel Filadelfia”, som Jesper kal-
der det, var der en seerlig atmosfeere:
“Der er ikke den her lugt af hospital.
Der er ogsa ro og meget mere tid til at
fa tingene talt igennem med leeger og
seerligt sygeplejersker”.

"Pludselig gar det op for dig,
at de ord, der kommer ud af

behandlernes mund, betyder
noget andet, end du tror”

“Pludselig gar det op for dig, at de ord,
der kommer ud af behandlernes mund,
betyder noget andet, end du tror”, for-
teeller Gitte, der pa Filadelfia begyndte
at forsta, hvad det hele handlede om:
“For mig var en sveer epilepsi, at man
kom pa et mere specialiseret sted og
fik noget andet medicin. Og det var sa
det. Men da vi kom pa Filadelfia, fik vi
forklaret, at en sveer epilepsi var noget
andet. Det var en epilepsi, man ikke
kunne medicinere sig ud af”.

I det hele taget var indleeggelsen pa
Filadelfia en &benbaring: “Her er der
sygeplejersker omkring dig 24 timer
i degnet, der kan se og lynhurtigt for-
nemme, hvordan du har det og kommer
og siger: ‘Jesper, jeg tror, at der er nogen,
der gerne vil lege med dig. Imens, vil jeg

I

lige tale lidt med din mor™”.

. EPILEPSIKIRURGH

“Den graense, jeg skulle over, var at
sidde og greede over for et fremmed
menneske. Men de har jo provet det
for og ved lige preecis, hvad de skal
sporge ind til: ‘Er det fordi, du teenker
sadan og sadan’?, kunne de sporge,
nar jeg ikke selv kunne saette ord pa,
hvordan jeg havde det”.

FAR GOR DET ANDERLEDES

Pa Filadelfia sad de ogsa om aftenen og
talte med andre foraeldrepar. De fleste
havde haft den samme oplevelse ved-
rorende kommunikationen, ligesom de
genkendte Gittes folelser. Noget andet,
de fleste familier havde tilfeelles, var, at
der var forskel pa, hvordan medre og
feedre griber situationen an.

“Den made, jeg har grebet det an pa
— for ikke at blive sindssyg — er, at dele
processen op i intervaller. Lige fra det
gjeblik, vi herte om operationen, har
jeg fokuseret pa det neeste, der skulle
ske, og ikke et sekund leengere frem.
For i sidste ende er det jo os og Jesper,
der siger ja eller nej til muligheden for
en operation”, forteeller Jan.

Da de hen over julen gik med opera-
tionstankerne, og spergsmalene sum-
mende i hovedet, gik Jan for ferste
gang i livet pa Facebook.

”Jeg vidste knap nok, hvordan man sta-
ver til Facebook, men jeg fandt frem til
en gruppe af mennesker med epilepsi.
Jeg var nedt til at fa landkending hos
nogen, der havde provet det her for. Det
fik jeg i labet af to timer, tror jeg”.

Gitte ville gerne here fra foreeldre i Jans
og hendes situation, s det provede
Jan at finde. Han slar ”skrive-med-to-
fingerslag”ned i bordet og forteeller: “Sa
skrevjeg: "Er der nogen her inde, der har
en sen pa 13 ar, som er blevet opereret
og bor i neerheden af Kokkedal’? Der
gik ti minutter eller sdidan noget, s& var
der en, der svarede: ‘Ja, vi har en dreng
pa 13 ar, der har veeret gennem en ope-
ration, og han er i dag anfaldsfri’”.
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Jan og Gitte har veeret i kontakt med
familien siden, og de har planlagt at
medes i den virkelige verden.

Facebookvennerne har haft mange af
de samme oplevelser, som Jan og Gitte:
“De har ogsa oplevet, at de efter sam-
talen med leegen ikke vidste, hvad de
skulle gribe og gere i. De fik heldigvis
kontakt til en sygeplejerske pa deres
hospital, de fik talt ud med”. forteel-
ler Jan: “Man herer hele tiden det der
med, at folk selv ma gribe efter noget
og hapse, hapse, hapse, indtil de far fat
i den rigtige, der kan hjeelpe dem”.

"Pa Facebook vrimler det med menne-
sker, der er blevet opereret og bare er
sa glade. Der er jeg altsa ikke endnu.
Men vi bliver ngdt til at forholde os til
den epilepsi, Jesper har”, siger faren og
forklarer, at der er risiko for, at epilep-
sien kan spejle sig over til den anden
hjernehalvdel, hvilket vil forveerre si-
tuationen veesentligt: “"Nar vi nar frem
til den konference, hvor leegerne har
taget stilling til om Jesper ber og kan
opereres, sa vil jeg ikke seette mig op
imod eksperterne”.

"Pa Facebook vrimler det
med mennesker, der er blevet
opereret og bare er sa glade.

Der er jeg altsa ikke endnu. Men
vi bliver ngdt til at forholde os til
den epilepsi, Jesper har”.

"Der er jeg selvfolgelig ogsa pa vej
hen”, indskyder Gitte. “Min hjerne
er bare mere krollet end Jans. Jeg har
hele tiden veeret den der med: "Hvad
nu hvis? Og hvad nu hvis?” Mens Jan
er mere: ‘Ro pd, lad os nu here, hvad
de siger’.”

LYDEN AF EN MR SKANNING

For Jan var Jespers MR-skanning ogsa et
eksempel p4, at han ikke helt havde for-
staet, hvad der blev forklaret. For det for-
ste blev han chokeret, da han sa, hvordan
hans barn ikke bare fik hovedet fikseret;
han fik ogsa et fikstur over gjnene, for
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han blev kert ind i et rer, hvor han — som
Jan oplevede det - skulle veere hjeelpelost
indespeerret i en time:

"Jeg havde leest, at det ville larme:
’‘Okay, sa larmer det’, havde jeg teenkt.
Inde i rummet 14 der et seet hereveern.
Jeg troede, at det var nogle, en hand-
veerker havde efterladt, men de var til
mig. Og jeg skal love for, at det larmede.
Det var som at std pa en fabrik klods op
af en damphammer, der hamrede op og
ned ved siden af en keempe rundsav. Jeg
var helt groggy, da jeg kom ud.”

Jesper tog det helt roligt — ligesom han
har taget alt andet i stiv arm: “Det har
hjulpet, at Jesper hele tiden har taget det
roligt. Han har hele vejen stolet helt pa
de mennesker, der var omkring ham og
veeret klar over, at de gjorde det rigtige”.

Efterhdnden som familien hen over
julen fik sat flere og flere ord pa mulig-
heden for en operation, tog Jesper det
mere og mere til sig: “Han har bade
haft teenageagtige kommentarer, som:
'De skal saette mit har ordentligt pa
igen. Jeg vil ikke have, at det stritter’.
Men han har ogsa sagt: ‘Jamen mor,
jeg kan blive normal”, forteeller Gitte.
Det har veeret med til at overbevise
hende om, at hun blev nedt til at ar-
bejde mere med at forsta, hvad det
drejede sig om. Det fik hun hjeelp til
pa Filadelfia: “Jeg er stadig sindssygt
bange ved tanken om, at de skal bore
i hans hoved, men jeg skal blive bedre
til at se pa slutresultatet. Og det bliver
jeg ogsa bedre til dag for dag, men jeg
skal arbejde hardt for det”.

“Hvis det havde veeret en kneeoperati-
on, kunne de seette et nyt knee ind, hvis
noget gik galt. Men det her er ultimativt.
Det er min sgns hjerne, og der kan du
ikke seette noget tilbage igen. Det skal
jeg leve med som mor resten af mit liv”.

BRUG FOR ABENHED

Jan og Gitte er fyldt med respekt og
anerkendelse for den faglige dygtig-
hed og ekspertise, de har mgdt hos alle
deres leeger, ligesom parret er taknem-
melig for de behandlingsmuligheder,

der findes i Danmark. De vil bare on-

ske, at man var lidt bedre til at kom-
munikere.

Bade pa Filadelfia og Facebook har de
medt mange, der har oplevet en dar-
lig kommunikation og veeret slynget
vildt rundt i samme folelsescentrifuge,
som Gitte. De mener, det ville veere en
hjeelp, hvis der var en mellemmand pa
hospitalet.

Gitte og Jan er helt dbne om Jespers
epilepsi, og det vil de opfordre andre
foreeldre til ogsd at veere: “Det er ikke
sa meget et bevidst valg, men nok sna-
rere vores natur at have den tilgang til
sygdommen,” siger Jan, der mener, at
epilepsi en gang ofte var tabubelagt, og
pa den made blev epilepsi “en sygdom
i sygdommen”, altsd en familieer hem-
melighed: ”Sédan er det heldigvis ikke
mere, og Gitte, Jesper og jeg havde aldrig
faet de muligheder for hjeelp, hvis ikke vi
havde veeret helt abne fra starten af.”

Et andet budskab til foreeldre, der
kommer til at std i samme situation
som dem, er: “Det er vigtigt at fa for-
midlet, at det er okay, hvis klappen gar
ned og man far det darligt. Men, nar
der nu ikke er mulighed for at hospi-
talet tilbyder en samtale med en psy-
kolog eller mentor, sa skal man veere
parat til at tage kontakt til nogen”.

”Jeg vil anbefale, at man ringer til Epi-
lepsiforeningen og taler med Lotte”,
siger de begge to og griner.
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_MED FRIHEDEN._._ TIf. 72194252

Dansk Epilepsiforening kreds Vest- og Sydsjeelland
arrangerer i forbindelse med weekend i Smalandsha-
vet, en tur med turbaden Friheden lgrdag den 27. juni
fra Karrebaeksminde kl. 12:00 til Naestved og videre til
Gavng. Vi er tilbage i Karrebaeksminde igen kl. 17:00.
Under turen bliver der serveret 2 sandwich, en ol eller
vand samt kaffe og kage.

Under opholdet pa Gavng kan man frit beveege
sig rundt i slotsparken og se de smukke blomster
og bygninger. Det er ogsa muligt at "Go Fly” for de

@
modige. Til dem med hang til sgsyge kan vi bero- ICtaI*Care

HUSK!

lige med, at Friheden er meget stabil, selv om det
blaeser en halv pelikan :-)

Pris for dette er kr. 100.- for voksne og kr. 50.- for
born. Bemaerk: Turen er gratis, hvis man deltager i
weekenden i Smalandshavet (se side 2).

Tilmelding til Gudrun Mogensen pa tif.: 25172022
eller pa mail: bg.mogensen@gmail.com

at du kan tilmelde dig vores elektroniske
nyhedsbreve via foreningens hjemmeside
www.epilepsiforeningen.dk.
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NYT FRA RADGIVNINGEN

LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om sundhedsfaglige
spargsmal.

HELLE OBEL

socialrédgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om socialfaglige spergsmal.

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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Af Helle Obel, socialradgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

sTaTTE 1 ET
KIRURGIFORLGB

SKAL DU ELLER EN PARPRENDE GENNEMGA ET KIRURGI-
FORLEB, REJSER SPORGSMALET SIG OM DELS LEDSAGEL-
SE UNDER BEHANDLINGEN, DELS DEN EFTERFOLGENDE
PASNING. HVILKE STETTEMULIGHEDER BYDER LOVEN PA?
MULIGHEDERNE ER FORSKELLIGE AFHANGIGT AF, OM DET
FR VOKSNE ELLER BERN, DER SKAL OPERERES

Nar bern skal igennem et epilepsiki-
rurgisk forleb, skal enten mor eller far
eller begge foreeldre ledsage barnet
til de forberedende undersggelser og
veere medindlagte under operationen.
Barnet vil ogsa have behov for pasning
i hjemmet en tid efter operationen.

Forskellige muligheder for frikeb

Kompensation for tabt arbejdsfor-
tjeneste efter servicelovens §42

Foreeldre kan sgge om kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, hvis de har
et indtaegtstab i forbindelse med ledsa-
gelsen af barnet.

Betingelserne for at modtage kompen-

sation for tabt arbejdsfortjeneste efter

§42 er, at:

® Barnet har en betydelig og varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller en indgribende kronisk el-
ler langvarig lidelse

* Det er en naturlig felge af den ned-
satte funktionsevne eller lidelse, at

barnet passes i hjemmet af foreel-
drene

 Barnet forserges i hjemmet. Der kan
dog ydes hjelp, hvis et barn inden
for malgruppen er anbragt uden for
hjemmet og foraeldrenes tilstedevae-
relse ved hospitalsbeseg er pakraevet

e Tab af arbejdsindteegt skal vaere en
folge af, at barnet passes i hjemmet

Som udgangspunkt ydes kun tabt ar-
bejdsfortjeneste til én af foreeldrene
ad gangen. Der kan i sarlige tilfeelde
ydes til begge foraeldre samtidigt, hvis
det efter en laegelig vurdering er ned-
vendigt, at begge foraeldre er til stede
samtidigt. Det kan eksempelvis veere i
den situation, hvor begge foreeldre skal
have orientering om behandlingen.

Den tabte arbejdsfortjeneste kan ydes
pa deltid eller pa fuld tid og den kan
deles mellem foreeldrene.

Der er et ydelsesloft pa kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste pa brutto
kr. 28.870 pr. maned (2015).



VOKSNE

I lovens forstand er man voksen fra det

18. &r. Da kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste kun kan ydes til foreel-
dre til bern op til 18 ar, er det ikke mu-
ligt at modtage kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste efter servicelovens
§42 for pargrende til born over 18 ar.

Men ogsa voksne i alle aldre kan have
behov for ledsagelse til undersogelser
og behandlinger pa sygehuset samt
pasning efter epilepsikirurgi.

Pasning af nertstaende, servicelo-
vens §118

Man kan undersgge, om man som pa-
rorende eventuelt er berettiget til fri-
keb fra sit arbejde til pasning af neert-
stdende med alvorlig sygdom. Ydelsen
kan gives til parerende, der skal passe
en nertstdende med betydelig og va-
rigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne eller indgribende kronisk eller
langvarig lidelse. Man skal som parg-
rende veere tilknyttet arbejdsmarkedet
og ud over det, skal folgende betingel-
ser veere opfyldt:

e Alternativet til pasning i hjemmet er
degnophold uden for hjemmet eller
plejebehovet svarer til et fuldtidsarbejde

® Der er enighed mellem parterne om
etablering af plejeforholdet

¢ Kommunalbestyrelsen vurderer, at der

ikke er afggrende hensyn, der taler
imod at det er den péageeldende per-
son, der passer den neertstdende

Ydelsen er pa kr. 21.249 pr. maned
(2015) og kan gives i op til 6 maneder.

Hvis den voksne ikke har parerende,
der kan kebes fri fra arbejde efter ser-
vicelovens §118 og der er brug for pleje
og pasning eller praktisk hjelp efter
operationen, kan man veere beretti-
get til hjemmehjeelp og/eller hjeelp fra
hjemmesygeplejerske.

Udgifter i forbindelse med indleggelse
Hvis et barn indlaegges til udredning
og operation, vil der veere mulighed
for opredning pa stuen til én af foreel-
drene. Pvrige ngdvendige merudgifter
kan segges deekket hos kommunen. Det
kan for eksempel veere udgifter til eks-
tra transport, som ikke deekkes af sy-
gehuset, merudgifter til kost, udgifter
til pasning af eventuelle sgskende, hvis
begge foraeldre er medindlagte. Hvis
det er leegeligt vurderet, at begge for-
celdre skal veere til stede, kan det ogsa
veere udgifter til ophold pa patientho-
tel for den foreeldre, der ikke har op-
redning pa stuen.

Ogsa voksne kan have ekstra udgif-
ter i forbindelse med udredning og
operation. Det kan eksempelvis veere

NYT FRA RADGIVNINGEN

ekstra udgifter til ledsagers ophold,
transport og eventuelt pasning af sine
bern.

Om voksne kan have en ledsager
medindlagt uden beregning, vil af-
heenge af en leegelig, individuel vurde-
ring. Hvis leegen vurderer, at det ikke
er nedvendigt at der er en rask ledsa-
ger med, skal man som ledsager betale
for eventuelt ophold pa Patienthotellet
eller andet hotel.

Der er i princippet ikke noget til hinder
for, at voksne kan sgge om daekning af
ekstra udgifter i forbindelse med udred-
ning og indleeggelse Det er dog syge-
husets forpligtelse at passe patienten,
hvilket kommunen kan henholde sig til.

Transportudgifter soges daekket via sy-
gehusets karselskontor. I den udstreaek-
ning udgifterne til kersel ikke deekkes
af regionen, kan de seges deekket som
en merudgift. Veer opmeerksom pa, at
Patientombuddet har afgjort, at man
skal have deekket sine transportom-
kostninger til informationsmede pa Fi-
ladelfia, ndr informationsmedet er led i
udredning for kirurgi. Det geelder ogsa
selv om man ellers ikke er i behandling
pa Filadelfia.
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NYT FRA RADGIVNIN GEN

TABT ARBEJDSFORTJENESTE

0G FERIEPENGE

Afgorelse fra Ankestyrelsen, principaf-
gorelse nr. 11-15, slar fast, at har man,
pé grund af at man har modtaget kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste,
ikke afholdt ferie, er der tale om ferie-
hindring.

Lzs hele afgorelsen pa
www.retsinformation.dk

Nér der er tale om feriehindring, skal de
feriepenge, man har til gode, ikke mod-
regnes i udbetaling af kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste.

Hovedreglen er, at der ikke kan ske ud-
betaling af tabt arbejdsfortjeneste under
ferie, hvis man samtidigt far feriegodt-
gorelse eller ferietilleeg, og der dermed
er tale om dobbeltforsergelse.

Men det geelder altsé ikke, ndr man har
veeret forhindret i at afholde ferie pa
grund af seerlige forhold. Seerlige for-
hold er, ndr man har modtaget len, ve-
derlag eller tabt arbejdsfortjeneste efter
serviceloven.

Ankestyrelsen har afgjort, at nar ferien
ikke er afholdt, har feriegodtgerelsen
neermere karakter af en udbetaling af
en opsparing.

MINDFULNESS 06 WELLNESSWEEKEND

PA COMWELL KORS@R 4.—

Forkeel dig selv og din eventuelle partner med et
weekendophold pa Comwell Korsgr, hvor du ogsé vil
blive introduceret for mindfulness, meditation og let
yoga v/Johny Gammelgaard Jensen. Her vil ogsé
vare god tid til at nyde Aqua Spa og fitness uden

beregning — eller tilkagbe forskellige behandlinger.
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6. SEPTEMBER 2015

Der er ankomst fredag kl. 18.00 og afrejse sgndag
efter frokost. Prisen er kr. 1.000,- pr. person og
inkluderer ophold i enkelt- eller dobbeltveerelse,
fri adgang til Aqua Spa og fitness, fuld forplejning
minus drikkevarer.

Se mere pa www.comwellkorsor.dk

HUSK TILMELDING
TIL FAMILIESOMMER-

LEJREN 0G UNGDOMS-
SOMMERLEJREN

FAMILIESOMMERLEJR

Dansk  Epilepsiforenings fede,
farverige og frydefulde familie-
sommerlejr er fra den 11. til den
17. juli.

Kontakt:
lone.noerager.email@private.dk
eller tlf. 30 88 37 92.

UNGDOMSSOMMERLEJR

Fraden 19.tilden 24. juli erderen
uge med gode oplevelser, samvaer
og sjov for unge fra 18-35 ar.

Spgrgsmal kan rettes til:
lineandruph@gmail.com eller

tlf. 22 92 03 40.

Tilmelding via epilepsibutikken.dk

Tilmelding og neermere oplysninger til:
Berit Andersen pa berit@ngsob.dk eller pa mobil
2064 7647.

Tilmelding foregar efter "farst til melle” princippet.
Tilmelding og betaling senest den 3. juni 2015.




H.K H. PRINSESSE MARIE PA FILADELFIA

Protektor for Dansk Epilepsiforening
H.K.H. Prinsesse Marie besegte Epi-
lepsihospitalet Filadelfia i Dianalund
fredag den 6. marts.

Under besoget fik H. K. H. Prinsesse
Marie en rundvisning pa flere af hospi-
talets afdelinger. Her fik H. K. H. Prin-
sessen lejlighed til at tale med en reekke
indlagte patienter og pargrende, samt
lytte til oplaeg fra hospitalets fagfolk om
udredning, behandling og konsekven-
ser af epilepsi hos bern og voksne.

Vi sender en varm tak til dem, der del-
tog, samt Filadelfia for veertsskabet i for-
bindelse med besoget.

SOCIALE AKTIVITETER LANDET RUNDT. ..

Der er afviklet en reekke af foreningens
store sociale aktiviteter landet rundt
i det forgangne kvartal: Eventyrleb i
hjertet af Odense, familieweekendtur
til Ho, Voksenkursus pa Fredericia Van-
drerhjem samt foreeldrekursus i Vejle.
Alle steder med stor tilslutning og mas-
ser af gode oplevelser til deltagerne.

DEBATINDLAG

En vred landsformand.....!

Sadan kan man bedst beskrive tonen i
det debatindleeg, som foreningen fik
optaget i Avisen.dk. Vreden omhand-
lede forslaget fra Dansk Arbejdsgiver-
forening om at rundbarbere en lang
raekke offentlige ydelser; eksempelvis
fortidspensionerne.

I samme boldgade fik landsformanden
luftet sin frustration i Politiken over
Venstres forslag om at seenke kontant-
hjeelpssatserne. Begge forslag vil be-
rore mange af Epilepsiforeningens

medlemmer. Laes begge indleeg pé vo-
res hjemmeside.

EUROPAISK FORSKNINGSPROJEKT OM
UDVIKLING AF UDSTYR TIL ANFALDS-
DETEKTION

Dansk Epilepsiforening indgar i et

tveernationalt EU-projekt, hvor et kon-
sortium sgger om midler til udvikling af
ambulant udstyr, der kan male forskel-
lige fysiologiske parametre. Formalet er,
at udstyret blandt andet skal “fange” og
alarmere for epileptiske anfald.

Foreningens rolle bliver at medes med
fagfolkene bag projektet 1-2 gange om
aret og komme med input til, hvordan ud-
styret vil passe med patienternes behov.

FORNYET FOKUS PA UGANDA

Dansk Epilepsiforening har faet en ny
bevilling fra Danidas ulandspulje til at
fortseette arbejdet med vores ugandiske
sgsterorganisation ESAU (Epilepy Sup-
port Association Uganda).

Forholdende for de mange, som er be-
rort af epilepsi i Uganda, er fortsat uhyr-
lige i sammenheeng med de vilkar, vi
kender her i Danmark. Sa der er grund
til at gleede sig for bevillingen, der iseer
skal bruges til at arbejde med ESAU’s
beeredygtighed.

UDDANNELSE AF JOBCENTERMED-
ARBEJDERE | FORBINDELSE MED

PROJEKT "MENING 06 MESTRING”

Dansk Epilepsiforening deltager i et
projekt som har til formal at skabe en
bedre arbejdsmarkedstilknytning til
borgere med epilepsi i fire udvalgte

kommuner.

I, SIDEN SIDST

Socialradgiveren har undervist medar-
bejdere fra 2 af de deltagende kommu-
ner i, hvad man skal veere opmeerksom
pa i forhold til job, ndr en person har
epilepsi.

Se igvrigt bagsiden af bladet — maske er
det noget for dig?

HORINGSSVAR OM NATIONAL KLINISKE
RETNINGSLINJER

Foreningen har afgivet heringssvar til

Sundhedsstyrelsens udkast til Natio-

nale Kliniske Retningslinjer (NKR) for

udredning og behandling af bern og

unge med epilepsi.

Overordnet er det foreningens hold-
ning, at der er nogle gode anbefalinger i
udspillet. Samtidig er vi dog ogsa af den
overvisning, at det samlede udspil ikke
kan lgse de mange udfordringer, som
mennesker med epilepsi oplever i for-
bindelse med behandling i det danske
sundhedssystem.

Horingssvaret kan leses i sin fulde
leengde pa foreningens hjemmeside.

SAMARBE JDE OM

ID-ARMBAND MED SMS

Dansk Epilepsiforening har indgaet et
samarbejde med 2 BE FOUND, der seel-
ger silikone-armband, der kan hjeelpe

andre til at hjeelpe dig, hvis du eller dit
barn fx far et anfald eller bliver veek.

Systemet bag ID-armbandet bygger pa
identifikation og information ved hjeelp
af en simpel SMS. Skulle uheldet veere
ude, sender personen, der kommer i
kontakt med dig eller dit barn, en SMS
med den unikke kode til nummeret pé
armbéndet. F& sekunder senere modta-
ger vedkommende et retursvar per SMS.
Ud fra SMS’en kan modtageren fa oplys-
ninger, du har valgt.

Armbandene kan kebes via:
2befound.dk eller epilepsibutikken.dk.
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INIF0-S 1D EN

Den norske epilepsiforening har lavet nye film
For lidt over et ar siden fik vores norske sgsterforening Norsk Epilepsifor-

bund besgg pa kontoret af et foreeldrepar, der er filmproducenter og selv

E P I L E P S I har en sen med epilepsi, og det er der kommet 4 rigtigt gode film ud af!
-

Filmen har féet titlen "Epilepsi hos bern - familier fortaeller".

FO R E N I N G De nye informationsfilm forteeller om Charlotte, Tonje, Ella og Martin,

der selv har epilepsi og deres familier. — Foreeldreparret bag filmene for-

teeller, at de har provet at forteelle inspirerende og motiverende historier,
der viser, hvordan man kan mestre hverdagen, og de har taget udgangs-

punkt i, hvad de selv gerne ville have haft adgang til af information pa

sygehuset, da deres sen var nydiagnosticeret. Filmene er med engelske
undertekster og kan ses pa YouTube.

GRATIS ADVOKATRADGIVNING

RADGIVERRAPPORT OM ARV 0 SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen tilbyder med-
lemmer af Dansk Epilepsiforening gratis rad-
givning om de generelle regler for arv og skifte;

Radgiverne er i disse dage ved at leegge sidste hand pa rap-

porten om drets gang i radgivningen i 2014. herunder ogsa vejledning til hvordan man rent
praktisk opretter et testamente. Hvis hun skal
Vi kan endnu engang konstatere en stigning i antallet af hen- hjeelpe med at oprette et testamente, vil denne

vendelser til begge radgivere. Det er en bred palet af vanskelig- ydelse veere forbundet med egenbetaling.

heder, medlemmer retter henvendelse om, og vi ma konklu- Hun har telefontid for medlemmer af Dansk

Epilepsiforening hver onsdag kl. 15.30 - 17.00
system, hvad enten det er som patient eller bruger af kommu- pa telefonnummer 29 65 17 71.

nale tilbud.

dere, at det ikke er blevet lettere at vaere bruger af det offentlige

Derudover kan
Ellen Marie traeffes pa

Nar rapporten er feerdig, kan den ses pa hjemmesiden.
ems@tellusadvokater.dk
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INFO-SIDEN

NY KONSULENT

Dansk Epilepsiforening har ansat Thomas

Holberg som konsulent.

Thomas skal arbejde med at understette
foreningens interessepolitiske arbejde inden
for en lang reekke emneomrader af seerlig
betydning for mennesker med epilepsi.

Han er 40 ar og er uddannet cand. mag. i
u samtidshistorie og virksomhedskommuni-
]

kation. Thomas har forud for anseettelsen i

. g S Dansk Epilepsiforening arbejdet som kom-
Hvis du vil vide mere om epilepsikirurgt munikationsmedarbejder i DUKH gennem
mere end ti ar. Her har han primeert veeret
"Kirurgisk behandling af epilepsi” involveret i formidling og dokumentation

Af Mogens Dam, Hans H@ge.nhaven', F}emming Find Madsen af de indsatser, DUKH lavede for personer
Udgivet afwww.epilepsy.dk, i kommission hos Underskoven 2002. med serlige behov og handicap. Thomas har

saledes fingeren plantet solidt pa pulsen og
”Retningslinjer for kirurgisk behandling af medicinsk

intraktabel epilepsi — 2003”
Udgivet af Sundhedsstyrelsen i 2003. www.sst.dk

praksis pa iseer handicapomrédet.

Thomas Holberg udtaler i forbindelse med
anseettelsen: “Jeg gleeder mig meget til ar-

Protokol for udredning og behandling af patienter med bejdet i Dansk Epilepsiforening, Det er en

medikamentelt intraktabel epilepsi i Danmark Udgave 12" .
stor og spaendende opgave, der ligger foran
Af Epilepsikirurgigruppen. Rigshospitalet og Epilepsihospitalet

mig, og jeg gleeder mig til sammen med sa-
Filadelfia. 03.03.2014 www.rigshospitalet.dk

vel ansatte kolleger samt frivillige at arbejde

for, at der kommer sterre fokus pa nogle af
"Epilepsi- en basisbog” afsnit om kirurgi

Af Jorgen Alving, Anne Sabers og Peter Uldall. Udgivet af
Fadl’s Forlag 2014

GODE LINKS PA NETTET

e-pilepsy en ny europeeisk hjemmeside

de udfordringer og problemstillinger, men-
nesker med epilepsi star overfor i dagens
Danmark”.

(med formalet at fremme bevidsthed og
tilgeengelig viden og erfaringer om
epilepsikirurgi): www.e-pilepsy.eu

Herudover kan vi anbefale:

¢ Dansk Epilepsiforenings sider om kirurgi

¢ Epilepsiklinikken Rigshospitalets sider
om epilepsikirurgi

¢ Epilepsihospitalet Filadelfias sider om
kirurgi

¢ Facebookgruppen for epilepsi-

operationer og bedre behandling

Thomas Holberg
Links til ovenstaende finder du Konsulent

pa vores hjemmeside.
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Daekker Bornholm.

Formand:

Peter Vomb, Ustergade 29, 3720 Aakir-
keby,

TIf: 56 97 07 12/29 70 07 12.

Mail: petervomb@privat.dk

FODBOLDGOLF

Kredsen inviterer til en omgang fod-
boldgolf lerdag den 9. maj kl. 14.00 pa
Kattesletsvejen 5, 3730 Nexg. Tilmelding
til Peter Vomb, petervomb@privat.dk el-
ler tIf. 29 70 07 12.

CHRISTIANS@

Lordag den 29. august inviteres kredsens
medlemmer pa en tur til Christiansg;
turen vil vaere aftheengig af vind og vejr.
I forbindelse med turen er kredsen veert
ved en frokost. Der er afgang fra Gud-
hjem havn — kontakt Peter Vomb for at
hore mere om dette arrangement.

Mail: petervomb@privat.dk eller

tlf. 29 70 07 12.

KREDS FYN

Deaekker kommunerne: Assens, Faaborg,
Midtfyn, Kerteminde, Langeland, Mid-
delfart, Nordfyns, Nyborg, Odense,
Svendborg, Zre.

Formand:

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

Mail: jgadisager@gmail.com

Z00-ARRANGEMENT

Vi gentager en succes! Vi haber, at rig-
tig mange har lyst til at deltage lerdag
den 10. oktober kl. 11.00, hvor vi mades
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 13. sep-
tember til Janni Nielsen, jannikatja@
gmail.com eller 26 25 37 46. Husk at
oplyse jeres alder samt om I har arskort.
Medlemmer fra hele landet er velkomne.
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KREDS KABENHAVN

Dackker kommunerne: Albertslund, Bal-
lerup, Brendby, Drager, Frederiksberg,
Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev,
Hvidovre, Hoje-Taastrup, Ishgj, Keben-
havn, Lyngby -Taarbaek, Redovre, Val-
lensbzek og Tarnby.

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad, Ragnhildga-
de 76, 3. tv., 2100 Kebenhavn @.

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

AFTENKLUBBEN

- netveerk for voksne og unge med epi-
lepsi. Alle kan deltage i aftenklubben;
vi arrangerer blandt andet udflugter og
biografture. Ved indenders arrangemen-
ter (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.

Mail: jenslandersen@gmail.com

KREDS MIDTSJALLAND

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

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

Kontaktperson:

Berit Andersen, Sandasvej 16, Ulstrup,
4400 Kalundborg.

TIf. 57 67 57 70/20 64 76 47.

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Deaekker kommunerne: Herning, Holste-
bro, Ikast-Brande, Lemvig, Ringkebing-
Skjern, Struer, Skive, Silkeborg, Viborg.

Formand:

Dinah Lind Christensen, J.P. Lauritsens-
vej 21, Jegindg, 7790 Thyholm.

TIf.: 60 64 68 69.

Mail: dinahlind@gmail.com

FAMILIEWEEKENDTUR

Kreds Midtvestjylland gentager vores
succesfulde arrangement i Dayz Sea-
west, Nymindegab. Familieweekendturen
vil lgbe af stablen den 25.—-27. september,
sd seet allerede nu kryds i kalenderen. Der
folger mere information senere.

FALG 0S PA FACEBOOK

Du kan felge os pa Facebook: "Epilepsi-
foreningen Kreds Midtvestjylland"; her
vil der komme mere information vedre-
rende vores arrangementer.

KREDS NORDJYLLAND

Dekker kommunerne: Brenderslev-
Dronninglund, Frederikshavn, Hjerring,
Leesg, Mariagerfjord, Morsg, Rebild,
Thisted, Vesthimmerland, Aalborg, Jam-
merbugt.

Formand:

Bente Djerup, Poul Paghsgade 33, st.th.,
9000 Aalborg. Tlf. 21 42 18 58. Mail: ben-
teogole@stofanet.dk

NETVZARK 06 BOWLING

Vil du vide mere om vore netveerks-
meder og bowling i Aalborg, kan du
kontakte Jesper Skjedt pa tlf. 21 44 54
53.Vil du vide mere om bowling i Ho-
bro kan du kontakte Ivan Kronborg pa
tlf. 21 74 28 45.

SOCIAL WEEKEND

Kreds Nordjylland har valgt at gere en
indsats for medlemmerne. Derfor afhol-
des der social weekend i Blokhus den
18. - 20. september. Kreds Nordjyllands
medlemmer har fortrinsret, men alle kan
tilmelde sig. Sted: LIEN, Lars Liensvej
48, Pirupshvarre, 9492 Blokhus. Bern op
til ca. 18 dr deltage. Pris: kr. 100, bern
under 15 ar dog kr. 50. Tilmelding senest
1. september til Preben Regschmann,
tIf. 60 45 74 40.

Folg med pa kredsens hjemmeside



KREDS NORDSJALLAND

Deekker kommunerne: Allered, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnees,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillered,
Horsholm, Rudersdal.

Formand:

Peter Balle, Svanholmveenge 7,
3650 Qlstykke. TIf. 50 58 59 63.
Mail: peterballe1969@gmail.com

KREDS SYDSJALLAND

Daekker kommunerne: Lolland, Guld-
borgsund, Fakse, Vordingborg, Neestved
og Stevns kommuner

Formand:

Erik Nymark Hansen, Herlutholms Allé
87,4700 Neestved. TIf. 21 61 45 35.

Mail: sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

SEJLTUR

Kreds Vest- og Sydsjelland arrangerer
sejltur fra Karrebeeksminde til Gavne. Se
annonce pa side 15.

FALG 0S PA FACEBOOK

Kredsen er kommet pa Facebook.
Du finder os ved i sogefeltet at skrive
“Sydsjalland Epilepsiforeningen”. Her
kan du se, hvad der rerer sig i kredsen.

MAILADRESSER

Hvis du har lyst til at modtage nyhe-
der og andre informationer fra os, er
du velkommen til at sende en mail til:
epilepsi@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND

Deakker kommunerne: Aabenraa, Fre-
dericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Tonder.

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

Kontaktperson:

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

Mail: marianne.moeller@os.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

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

Formand:

Marianne Moller Petersen, Bakkegérds-
parken 25. 6600 Vejen. TIf. 75 36 59 90.
Mail: marianne.moeller@os.dk

SHREK — VARDE SOMMERSPIL

Husker du filmen om Shrek; den grenne
trold, der sammen med et hurtigtsnak-
kende aesel keemper en geev kamp for at
fa den skenne prinsesse Fiona? Nu har
du en hel unik mulighed for at opleve
historien opfert som musical pa Varde
Sommerspil den 2. juli. Prisen er kun kr.
180 pr. person. Der er et begraenset antal
billetter, sa det er forst til melle. Kontakt
Karin Fabrin pa kfabrin@karinfabrin.com

TAG MED TIL EGESKOV SLOT

Lordag den 29. august tager vi til Ege-
skov Slot; som er meget mere end bare
et slot! Her er paradiset for bade bern
og voksne, hvor man kan se pa legetejs-
samling eller veteranbiler/motorcykler.
Der er mulighed for at ga en tur i tree-
toppene eller se de levende veerksteder.
Turen er inklusiv felles bustransport
fra Esbjerg, entré samt et rundstykke i
bussen og middag pa vejen hjem. Hele
herligheden koster kun kr. 295. Se an-
noncen pa side 2

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED EPILEPS|

Vi har stor succes med vores netvaerks-
gruppe for voksne med epilepsi og de-
res eventuelle partner. Vi mgdes hver 3.
mandag i maneden kl. 19.00 til en snak
om hverdagens udfordringer. Indtil vi-
dere har gruppen arrangeret Stand Up,
Héndboldfest og en tur ud at spise. Kom
og veer med. Det sker pa Vindrosen, Ex-
nersgade 4, “@stbo”, 6700 Esbjerg.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

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

KREDS VESTSJALLAND

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

Formand:

Berit Andersen, Sandasvej 16, Ulstrup,
4400 Kalundborg.

TIf. 57 67 57 60/20 64 76 47.

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

25.-28. JUNI

Forleenget familieweekend i Karrebeeks-
minde. Se annoncen pa side 2.

4.— 6. SEPTEMBER:

Mindfulness og wellnessweekend pa
Comwell Korser. Kom og veer med. Se
annoncen pa side 18

VIL DU VARE MED TIL AT KAMPE FOR EN
GOD SAG?

Er du interesseret i handicappolitisk
arbejde, mangler vi repreesentanter fra
Dansk Epilepsiforening til DH ’s (Dan-
ske Handicaporganisationer) afdelinger
i kommunerne. Hvis du er interesseret,
kan du kontakte Berit Andersen pa tlf. 20
64 76 47

MED 0S PA FILADELFIA

Den sidste tirsdag i méneden kan du
mede kredsen et par timer pa Filadelfia.
Se vores opslag pa henholdsvis berneaf-
delingen og voksenafdelingen.

KREDS @STJYLLAND

Deaekker kommunerne: Favrskov, He-
densted, Horsens, Norddjurs, Odder,
Randers, Samsg, Skanderborg, Syddjurs,
Arhus.

Formand:

Lars Hvid, Dalsagervej 12, 8250 Ega.
TIf. 40 92 55 04

Mail: larshvid@gmail.com

EFTERARSTUR TIL PARIS

Tag med os til byernes by i dagene 10.
— 14. oktober. Laes mere om turen i an-
noncen pa side 2.

FARBERNE

Epileptikarafelag Foroya, Islandsvegur
10C, 100 Torshavn

Formand:

Randfrid Serensen, TIf. 00298 263078.
Mail: randfrid@olivant.fo
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MESTRING NYT BESK/EFTIGELSES-
RETTETTILBUD | DANSK

EPILEPSIFORENING

| samarbejde med Danske Handicap-
organisationer og 4 kommuner del-
tager Dansk Epilepsiforening i

VIL Du VERE MED? K 1 projektet "Mening og Mestring”.

* Bor du i Aalborg, Esbjerg, Odsherred
eller Frederiksberg kommune?
e Er du i den erhvervsdygtige alder og star
du til radighed for arbejdsmarkedet?
e Har du kognitive problemer som
falge af din epilepsi?

e Har du sveert ved at beholde dit
nuveaerende arbejde eller fa et nyt pa
grund af kognitive problemer
og epilepsi?

SA HAR VI ET TILBUD TIL DIG,
DER HAR DET FORMAL, AT DU FAR
FODF/STE PA ARBEJDSMARKEDET

Du mgdes med foreningens socialradgiver,
Helle Obel, hvor | drgfter, om du kan have gavn af
at deltage i projektet. Hvis du er omfattet af mal-

gruppen, kommer du efterfglgende pa 2 weekend-
kurser i foreningens lokaler i Odense.
Du far undervisning ved socialradgiver,
sygeplejerske og psykolog, sa du bedre forstar
egne vanskeligheder og derved far nemmere
ved at fa et job eller beholde det job,

INTERESSERET? - du allerede har. | forlgbet er der

samarbejde med din kommune.

Er du interesseret i at hgre mere,
kan du kontakte socialradgiver
Helle Obel
TLf. 66 119091
helleobelldepilepsiforeningen.dk

Dansk Epilepsiforening




