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ST KRYDS | KALENDEREN - EPILEPSIKONFERENCE

Dansk Epilepsiforening inviterer til Epilepsikonference den 27. maj 2016 i Odense.

Sat allerede nu kryds i kalenderen - og las mere i vores arrangementskalender i blad
4, Yderligere oplysninger vil blive annonceret pa vores hjemmeside samt gvrige sociale
medier senere pa aret. Vi glader os til at lefte slaret for dagen og haber, at du kommer.

BLIV KLOGERE PA BEHANDLING AF
EPILEPSI HIJS BARN IJB VIJKSNE

neiA 1}:“-'1 - =
sociale medier samt udvalgte dele af dagspressen.

. . . TILMELDING ER IKKE NE&DVENDIG.
FPi informationsmedeme vil de mest alment tilgengelige

behandlingstilbud blive gennemgdet:
* hedicin
« Kirurgi

Mederne finder sted i felgende byer:
Heming: 27. oktober

¢ Dhizet
« VNS

Deer vil som seedvanlig veere dygtige fagfolk, som vil gen-
nemgd behandlingstilbuddene og der vil veere mulighed
for at stille spergsmal til :jplt'-z,._-uhr\lrlumn:-

Seet kryds i kalenderen og med op til en informativ aften.
Man er velkommen til at invitere bide familie, peedagoger,
leerere mufl. med il arrangementet.

-hbenr.m T november
Hillerad: 5. november
Meaestved: 12. november

Tilmeld dig eventuelt vores nyhedsbrev pd vores hjemme-
side.

Vi gleeder os til at=e dig!

Mademe er sponsoreret af Cyberonics og UCE.

.-

GAR EN FORSKEL — BLIV MEDLEM

JO FLERE MEDLEMMER VI ER, DESTO STARRE GENNEMSLAGSKRAFT FAR
VI VI HAR BRUG FOR DIN OPBAKNING TIL AT G@RE MERE AF DET, VIVED
BETYDER NOGET | DAGLIGDAGEN FOR MENNESKER MED EPILEPSI:

o INFORMATION OM EPILEPSI — BADE TIL MENNESKER,
DER ER BERBRT AF EPILEPSI 06 TIL DEN BREDE BEFOLKNING

o RADGIVNING

e KURSER 0G SOCIALE AKTIVITETER

o NETV/ERK

o STATTE TIL FORSKNING

BLIV MEDLEM VIA WWW.EPILEPSIFORENINGEN.DK
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LEDER

Udfordringer for unge med epilepsi

Lone Merager Kristensen, Landsformand

"Epilepsi” hand-
ler denne gang
om unge med
epilepsi. Vi har
talt med de unge
selv, og vi har
besagt Christi-
na fra Spedal-
ridgivningen pd
Epilepsihospita-
let Filadelfia. I sit virtke som rddgiver har
Christina ridgivet mange unge med epi-
lepsi og deres foreldre. Som det frem-
gir af interviewet med hende, ser hun
primeert to udfordringer for de unge:
Problemer med at flytte hjemmefra og
problemer med frafald pd uddannelse.

At flytte hjernmefra er en udfordring for
alle unge. For unge med epilepsi og deres
forzeldre er epilepsien imidlertid et eks-
tra element. Og der er altsd forskel pd at

bekymre sig om hdndtering af et poten-
tielt alvorligt anfald eller pd hindtering
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af tejvasken. Derfor er det ikke lige helt
let at finde balancen. Hvor meget kan og
ter forseldrene give slip? Hvor meget an-
svar ensker og er den unge selv i stand
til at tage? Swvaret vil veere forskelligt fra
person til person. Meget vil atheenge af,
om familien — hele familien — har fiet
den nadvendige tid og vejledning til at
mestre epilepsien. Og her spiller syge-
husenes indsats en afgerende rolle.

Christina seetter ogsd fingeren pd et
andet emt og velkendt punkt. Mange
unge med epilepsi har sveert ved at
gennemfere en uddannelse, hvilket
har alvorlige konsekvenser. Vi ved, at
mennesker med epilepsi, blandt andet
pd grund af manglende uddannelse,

har en lavere tilknytning til arbejds-
markedet end resten af befolkningen.

Drer er flere forskellige forklaringer pd de
unges problemer med uddannelse. Det
er sveert at gennemfere en uddannelse:

UNGE
| BEHANDLINGSSYSTEMETS
"GRANSEL

AND" FRA BARN TIL VOKSEN

* Hvis du ikke er ordentlig udredt, og
din epilepsi ikke er velbehandlet.

* Hvis du ikke har fiet den stette i folke-
skolen, du har brug for.

# Hvis du mangler stette til at fi din
hverdag til at henge sammen.

* Hvis du mangler stotte til at erkende
og kompensere for egne kognitive
vanskeligheder,

De problemer kan ikke leses af den
unge eller ved, at foreldrene tager
mere eller mindre ansvar. Det kraever
den rigtige indsats af bide folkeskole,
kommune, uddannelsessted og sund-
hedsvesen, samt at der er nogen, som
med udgangspunkt i den unges ensker
og i samarbejde med forseldrene wvil
tage et ansvar for, at projektet lykkes.
Ikke nogen let opgave, men det sendrer
ikke ved, at det er det, der er brug for.

Lone Nerager Kristensen

UNGDOMMENS
BALANCEGANG S

HUN HAR SINE EGNE

OGLER
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“Teg har taget reven pd rigg mange.
Drer var ikke mange, der ville tro, at jeg
i dag ville sidde her i min egen lejlig-
hed”, siger Matacha: “Det var stort, da
jeg skulle hente min egen nogle. Jeg
har fiet mine egne negler til hovedder,
lejlighed og kelder. Det var helt wildt
og surrealistisk, at jeg havde tre negler
i mit neglebundt. Far var der kun en
cykelnegle. Og man skulle ud og kebe
mebler, og man kunne sige: G&, nu vil
jeg gerne veere alene”,

WVisidderi hendes lille toverelses stue-
lejlighed i hendes Tkea-sofa med hyn-
der med brede bli stiiber og drikker
katfe. Hendes mor, Betina, er der ogsd.
Matacha Wilcken er 24 fr, og har haft
epilepsi, siden hun var elleve ir. Hun
har sd mange anfald, at da de gav hen-
de den traditionelle treflajede anfalds-
kalender i lommestarrelse udbrad hun:
"Dren er da ikke stor nok. Jeg mi op i
en sterre sterrelse”.

Ud over 3-10 daglige anfald med myo-
klome ryk, har hun treekninger i ryggen,
der er der konstant med bestandige
smerter. Ved siden af epilepsien slds
hun med OCD {obsessive-compulsive
disorder), der kendetegnes ved tvangs-
handlinger.
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Af PerVad
pervad@epilepsiforeningen.dk

HUN HAR SINE

NATACHA ER TAT KNYTTET TIL SIN MOR. MEN EFTER
AT HUN ER FLYTTET | EGEN BOLIG, ER NATACHA VED
AT FINDE EN STORRE SELVSTANDIGHED. 0G HENDES
MOR ARBEJDER PAAT FA BEDRE KONTROL OVER DEN
NERVE, DER ALTID VIL DIRRE FOR HENDES DATTER

Hendes sygdomme kan teere pd kreef-
terne: “MNir folk sperger: Hvad har du
lavet i dag? 54 kan jeg ikke lide at sige,
at jeg ikke har lavet noget; jeg har veeret
for treet. Bor sd foler jeg mig i kategorien
med unge mennesker, der er dovne og
bare sidder derhjemme. Og dér vil jeg
ikke havnel®, siger hun med overbevi-
sende eftertiyle “Men jeg har den der
felelse: Jeg er treet, jeg kan ikke, jeg har
ondt i muskleme. 53 nogle gange bliver
jeg ked af det”.

FRA ISOLATION TIL EGEN BOLIG

I 7.-8. Klasse gav epilepsien hende ind-
leeringsvanskeligheder, og MNatacha be-
gyndte at blive holdt uden for og iso-
lerede sig 1 skolen: “Det var, som om
de tenkte: ‘Matacha kan ikke lese og
regne’. Kun nir der skulle laves noget
kreativt, kunne jeg bruges: "Vi skal lave
en planche, sd skal vi have MNatacha
med i gruppen’. 54 tenkte jeg, at sd kan
det ogsd veere lige meget”.

P4 specialefterskolen stergaard livede
hun op og havde to gode dr med bide
venner og en kereste. P4 efterskolen
oplevede hun ogsd, at nogle begyndte
at ville veere venner med hende, fordi de
havvde set hendes anfald: "Jeg har oplevet
meget af det der medlidenhedsvenskab,

og det har jeg veeret righg sur over, og
den slags venner har jeg valgt fra”.

Det andet ir pé efterskolen fik hun mu-
lighed for at komme i et botreenings-
hus sammen med en veninde og fire
drenge. Det var et struktureret forleb,
hwvor man leerte, hvad der skal til for at
bo selvsteendigt: "Det var rigtig godt og
hyggeligt. Lige pludselig havde man sit
eget sammen med nogle venner”.

"Der var jeg sd heldig at fa lov
at bo i en etverelses lejlighed,
de havde. Det var specielt og
helt vildt dejligt Man havde

sin egen negle og kunne sely
bestemme: Nu skal jeg sateme
vise alle mennesker, at jeg godt
kan selv’, tznkie jeg”

Efter &stergaard kom hun pd den tre-
drige serligt tilrettelagte ungdomsud-
dannelse (STU) Lundby. Det farste ar
boede hun i hovedbygningen, men hvis
man blev vurderet til at veere tilstraek-
kelig moden, kunne man £4 lov til at bo
i et af deres to botreeningshuse:

"Der var jeg =i heldig at fi lov at bo 1
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enetveerelses lejlighed, de havde. Detvar
specielt og helt vildt dejligt. Man hawde
sin egen negle og kunne selv besternme:
Tu skal jeg sateme vise alle mennesker,
at jeg godt kan selv’, taenkte jeg”.

Mens hun var pd STU i Lundby, var hun
i praktik i en bemehave og en "Stof
20007 -butik. Det sidste sted blev butiks-
chefens krav for hirde, og hun hawde
ikke forstielse for Matachas behowv for
at arbejde struktureret: “Jeg sagde, at jeg
ikke bide kan legge stof sammen og
rulle bind op pd samme tid. Det kunne
hun ikke forstd. 54 i slutningen af prak-
tikken blev jeg treet af at veere der”.

[a hun kom hjem fra STU, kom hun pd
venteliste til en lejlighed 1 Kege, og nu
sidder vi i den og snakker blandt andet
om, hvordan der gér, efter at hun er flyt-
tet hjemmefra. Og det gdr godt.

DET TAETTE BAND

Matacha har — som mange andre - altid
haft problemmer med at huske at tage sin
medicin, men siden hun flyttede hjem-
mefra, er det gdet bedre: “Vi har prevet
alt muligt med app, medicinalarm og
sms fra mor. Men nu, hvor jeg er flyttet
hjernmefra, har jeg fundet en god, enkel
metode. Der stir to glas ude i kakken-

vinduet ved hdndvasken, hvor jeg ikke
kan undgd at se dem. Et hwor der stir
Morgen’ og ét, hwor der stir “Aften’.
Drer tager jeg min medicin om morge-
nen og flytter ;eskeme over i aftenglas-
set. 54 det kerer fint nu”.

Vi taler ogsd om, hvordan de nye bolig-
forhold har endret Natacha og Betinas
forhold til hinanden.

"Hun skulle for nylig indlegges tre
uger pd Epilepsihospitalet. S& sidder
jeg derhjernme og tenker: 'S4 skal jeg
have bestilt tid pd gestehjernmet’. S&
teenkte jeg bagefter: "Ndh nej, det skal
du da ikke. Matacha er blevet voksen,
si du skal ikke med'. Det er nye tanker,
der melder sig der”, forteeller moderen.
Det endte dog med, at Betina tog med
en enkelt dag pd Filadelfia.

"Nah nej, det skal du da ikke.
Natacha er blevet voksen, s& du

skal ikke med”

Betina forklarer, hvordan hun har en
nerve, der altid dimer for Natacha og
altid vil veere der pd grund af epilepsien:
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"Dennerve skal jeg lere at kontrollere.”

"Teg har det bedst, hwis jeg har hert fra-
hende mindst én gang hver dag. Det
behever ikke veere telefonisk. Det kan
veere ved hjelp af Pacebook, hwor jeg
kan se: Nih, MNatacha har lige veeret pd
Facebook for en time siden”.

"Gar du det!?"MNatacha falder hjerteligt
grinende tilbage 1 sofaen: "Det vidste
jeg ikke.” Og sd ler hun videre, mens
hendes mor forklarer, hvordan en ku-
sine har lzert hende, at man i skeermens
hejre side kan se, hvomdr ens venner
har veeret pi Facebook.

Det holder dem ogsd 1 kontakt, at Be-
tina og Matacha har en seerlig forbin-
delse, hwvor de kan meerke hinanden.
Og merke hvordan den anden har det,
selvom de ikke er sammen, forteeller
Betina og kommer med et eksempel fra
Matachas skoletid:

"Teg har siddet der hjemme og pludselig
har jeg fiet den tanke: "Om lidt ringer de
fra skolen, fordi der er sket noget med
Matacha'. Og fem minutter efter har de
ringet og spurgt, om jeg ikke ville kom-
me, for Matacha 14 inde pd sygeveerelset.”
Den specielle forbindelse er der stadig:
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"Teg behever ikke sperge hende, om
hun mangler taj. Jeg ved, ndr der skal
kebes BH'ere. Jeg ved, ndr der skal ke-
bes sokker”, fortzller Betina og hun og
datteren begynder at joke med MNata-
chas modvilje mod at shoppe taj:

"Jeg shopper ikke, jeg ryger ikke, jeg
drikkerikke; jeg er virkelig kedelig”, gri-
ner Matacha: “Jeg ved godt, at alkohaol
kan give anfald, og det betyder selvfel-
gelig noget, men det er ikke derfor. Det
siger mig ikke noget®.

DEN DAG, DET GIK GALT | LALANDIA
"Teg har veeret bekymret, men jeg har
aldrig ne=egtet hende noget. Jeg tror, at
det er bedst, hvis man ikke begynder at
saette krav op og sige nej. Jeg har jo set
Matacha lave ting, hwor der kunne ske
noget, men hun er altid kommet glad og
frisk hjem”, forteller Betina og herviser
til blandt andet de mange spejderaktivi-
teter og ture, Natacha har veeret pi.

“Drer har veeret spejderledere, der har

kontaktet mig og spurgt, hvordan de
skulle hdndtere den eller den situation.
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Mogen har gange har jeg deltaget i lej-
ren som en ‘madmor’ og sd holdt mig i
bagrunden”.

Spejderledemne ville for eksempel ikke
have noget med MNatachas medicin at

gere.

"Teg teenker pd alle de leger og fagtolk,
der gennem tiden har sagt: Betina, du
skal ikke pakke hende ind i vat. Sd hun
har fiet lov til at gere, hvad hun ville, og
jeg har ikke set noget gd galt®.

"Tol I Lalandia, var hun ved at drukne”,
udbryder hun si og forteller, at Matacha
svemmede i den fleme ende af basinet
og pludselig fik et krampeanfald: "Hele
det store svemmeanleeg var med €t tomt
for mennesker, pd trods af at jeg rdbte:
"Hijelp, det er et epileptisk anfald™. Det
Iykkedes for Betina og hendes neve at
bjerge datteren ind til basinkanten, hvor
en liviedder endelig dukkede op. Det er
en oplevelse, der stadig sidder 1 mode-
rer: “Jeg kan ikke glemme alle de men-
nesker, der bare stod mundt om bassinet
med deres hindklader om sig”.

HYOR MEGET BETYDER TAK'™?

Mu, hvor Natacha er flyttet hjemme-
fra, er Betinas rolle som hj=elper ogsd
begyndt at eendre sig: “Jeg skal jo ikke
veere Natachas ridgiver i resten af hen-
des liv. Der skal veere andre mennesker
i hendes liv. Og der startede vi med, at
der kom en hjemmevejleder en gang
om ugenien time”, -

Natcha er god til at tegne.

Matacha har nu tovejledere, der kormmer
to timer hwver og hjelper Natacha med
blandt andet de problemer, OCDYen
giver. Mormoren kommer ogsi forbi en
gang om ugen, og de har en hyggelig
mormor-dag, forteller Natacha,

"Hjemmevejlederen og mormor har gi-
vet mig lidt mere mo. Det er rigtig rart,
for sd kan jeg fi lov til ogsi at veere mor,
der bare har det rart med min datter.
Det har jeg ikke kunnet i mange 4", si-
ger Betina. Og Natacha supplerer: “Kun
en mor. [kke en sekretaer-mor”.

Det er dog stadig moderen, der tager af
alt det praktiske med eksemnpelvis kom-
munern. Det kan MNatacha godt £ Ldt
dérlig samnvittighed over: "Mor siger, at
et tak er nok. Men “tak’ er bare et ord.
Det er ikke nok i forhold Hl alt det, hun
ger for mig”, siger Matacha, mens Be-
tina forsikrer, at hun ikke behaver mere
end et tak. Diet er rigeligt.

Betinas mor bliver naadt til at bryde op,
fordi hun skal pé arbejde. Hun nér lige at
komme ud af deren, s vender hun om
og kornmer tlbage: “Har du stadig opta-
geren teendt? For jeg vil gerne have med,
at jeg simpelthen er s stolt af min datter!
Det er fantastisk, hwad hun klaret, med
alt det, hun har veeret igermem®.

Jeg havde faktisk slukket for optage-
ren og lagt smartphonen vk, men jeg
kunne huske det.

"Tak, er bare et ord” siger hun. 53 her har hun lavet
en doodle hvor hun viser sin taknemmelighed over forseldrenes opbakning.



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

NE

NAR MAN VIL STA PA EGNE BEN, G/ELDER DET OM AT FINDE EN BALANCE. HVOR MEGET SKAL
FORALDRENE HAVE LOV TIL AT BLANDE $1G? HVOR STOR SKAL FRYGTEN FOR ANFALD REELT
VARE? SKAL EPILEPSIEN TAGE MAGTEN OVER ENS LIV, ELLER KAN MAN LARE AT MESTRE
DEN 0 TAGE HAND OM SIN FREMTID? ALT DET HAR VI TALT MED SOCIALFAGLIG KONSULENT

CHRISTINA NIELSEN OM

"Jeg oplever, at de unge gerne vil
flytte hjemmefra, men at det kan
vaere svart at overskue. Forldrene
vil ogsa gerne give slip, men er
bekymrede for, hvordan det skal ga.
De har brug for en plan for at se,
hvordan det nok skal ga”

Christina Nielsen
socialfaglig konsulent
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Jegville gerne vide, hvilke diskussioner
der opstar, nar unge med epilepsi vil
flytte hjemmefra, sa jeg lagde sporgs-
malet pa Facebook i gruppen “Epilepsi
for unge”.

Der var mange, der svarede. For ek-
sempel fortalte Anjazira: “Vi havde
diskussioner om, hvad der ville ske,
hvis jeg skulle falde om, uden at der var
nogen i neerheden. Hvilket jeg matte
overbevise dem om var en ting, der
altid var geeldende, om jeg skulle tage
bus, tog eller op at handle. Det er en
faktor, man ikke kan komme udenom,
jeg ville ikke haemmes yderligere ved
at skulle overvages. Det er en del af det,
at skulle bo alene”.

Nina fortalte: ”Vi havde ikke de store
diskussioner eftersom det var mit valg,
men jeg har efterfolgende haft to anfald,
hvor min keereste heldigvis var til stede”.

"Jeg flyttede hjemmefra for 7 ar siden.
Min mor var da bekymret, men jeg
skulle jo blive voksen pa et eller andet
tidspunkt”, lod det fra Anette.

Camilla var lidt inde pd det samme: “Jeg
var/er ikke anfaldsfri, men de accepterede,

at jeg flyttede, for jeg kunne jo ikke bo
hjemme for evigt, og nar bare jeg passede
pa, stettede de mig”.

Mie skrev: “Jeg skulle i en periode skri-
ve hver morgen, fordi jeg nogle gange
fik anfald. Det reddede mig faktisk et
par gange”.

Forteellingen om foraeldre, der med rette
var bekymrede, men alligevel forstaen-
de, gik igen flere gange. Men alt i alt vir-
kede det som om, at det at losrive sig fra
foreeldrene ikke var noget stort problem
for lige netop de her unge. For at fa en
ekstra vinkel pa tog jeg til Specialradgiv-
ningen om Epilepsi pa Filadelfia (www:.
soe.filadelfia.dk) og spurgte socialfaglig
konsulent Christina Nielsen om hendes

erfaringer med unges problemer.

”Jeg oplever, at de unge gerne vil flytte
hjemmefra, men at det kan veere svaert
at overskue. Foreeldrene vil ogsa gerne
give slip, men er bekymrede for, hvordan
det skal g&. De har brug for en plan for at
se, hvordan det nok skal gd”, siger hun.

Der er ikke nogen samlet viden om,
hvornar unge med epilepsi flytter
hjemmefra, hvad de diskuterer med



deres foreeldre, eller om det for ek-
sempel pavirker deres anfald at flytte
hjemmefra. Det er der ikke forsket i.
Men ud fra de mange unge Specialrad-
givningen har medt, har Christina et
godt indtryk af de problemer, der kan
veere og nogle gode réd til, hvad man
kan gore ved dem.

"De storste udfordringer er uddan-
nelse og at flytte hjemmefra,” forteel-
ler hun: “Og nogle gange er det ogsa
en udfordring med foreeldrene, fordi
foreeldrene jo er dem, der, da man var
barn, har flyttet alle bump pa ens vej.
Og nu, hvor man skal til at sta pa egne
ben, kan det veere forskelligt, hvor me-
get foreeldrene giver slip, og hvor me-
get den unge selv ter — for det er jo en
keempe udfordring”.

DET HANDLER OM M/ENGDEN AF VAT

"Den fornemmeste opgave som foreel-
dre er jo at gere ens bern flyveklare og
se, at de kan flyve selv. Det er uanset
om barnet har epilepsi eller ej”, siger
Christina og peger pa alle de ting, der
skal preves, inden man ved om vinger-
ne kan beere: Vaske tgj, kebe ind, lave
mad, leegge budget og lignende. Dér
kan der veere forskellige udfordringer,
nar den unge har epilepsi alt efter ved-
kommendes epilepsi, og der er det af-
gorende, hvor godt man som foraeldre
er kleedt pd med viden:

“En ting er epilepsien, en anden ting
er hvilke kognitive udfordringer, den
unge stdr overfor. Hvis foreeldrene vid-
ste lidt mere om det og vidste, hvordan
de skulle stotte den unge, sa ville man
undga mange nederlag for den unge —
bade derhjemme og pa uddannelsen
- og man ville ogsa nemmere kunne
komme ind og treene de feerdigheder,
der skal til for at gere den unge mere
selvsteendig”.

I nogle tilfeelde kan der veere tale om
foreeldre, der stiller lidt for optimisti-
ske krav til den unge: “Selv om han
eller hun lover, at de vil temme opva-
skemaskinen, nar de kommer hjem
fra skole, sa far de det ikke gjort. Nar

man er kommet hjem fra skole, og der
er blevet fyldt pa én hele dagen, og alt
ens overskud er brugt op, er der maske
ikke sa megen energi til selv at struktu-
rere, hvordan det skal gribes an.” siger
Christina og peger pd, at det kan blive
misforstaet som om den unge er doven.

“Der er ogsa i nogle tilfeelde nogle for-
eeldre, hvor det forste anfald har veeret
et keempe stort chok for familien, som
stadig har det i baghovedet. Og selv
om den unge maske nu har veeret an-
faldsfri i et par ar, kan foreeldrene kom-
me til at tage nogle seerlige hensyn til
den unge og leegge for meget vat ud pa
hans eller hendes vej i forhold til, hvad
man kan stille af relevante krav til den
unge. Sa nar han eller hun skal flytte
hjemmefra, teenker foreeldrene, at det
kan den unge slet ikke magte”.

I det tilfeelde vil Christina anbefale, at
man far en snak med for eksempel en
sygeplejerske om, hvor bekymret man
reelt behever at veere for anfaldene.

”Hvis man som foreeldre har leert, hvad
netop den her epilepsi betyder: “Hvor-
nar skal jeg vaere reelt bekymret og
hvornar kan jeg tage det roligt?”, kan
man mdske blive bedre til at isolere
det, der er epilepsiproblemer, fra det,
der er almindelige teenageproblemer.
Hvis man som foreeldre bliver bedre
rustet til at lave den skelnen og til at
tackle de problemer, der skyldes epi-
lepsien, tror jeg, at den unge vil veere
bedre til at mestre alt det, der handler
om det normale, ndr han eller hun flyt-
ter hjemmefra”, mener Cristina: ”"Og
som foraeldre vil man maske ogsa veere
bedre til at tackle de traumer, som det
forste anfald har veeret for mange, hvis
man har faet snakket det igennem og
fundet ud af, hvor meget det ber fylde i
ens bevidsthed”.

For at leere det kan det veere nedvendigt
at fa en snak med nogen: “Det drejer sig
om, hvilke veerktgjer man selv har med
i bagagen. Nogle har maske behov for
at tale med en sygeplejerske og fa noget
mere reel viden om den unges epilepsi.

. INGE

Andre har maske brug for at snakke
med en psykolog om: “Hvad ger det her
egentlig ved mig, og hvad kan jeg gare i
stedet for at traekke min angst ned over
den unge?”. Herudover tror jeg, at no-
gen kan have gleede af netveerksgrup-
per, hvor de kan tale med andre foreeldre
med samme bekymringer”.

EN SNAK OM V/ERDIER

For den unge handler det tit om at se
sin epilepsi i gjnene: “Den unge skal
vide: Hvor meget fylder min epilepsi
i mit liv? Er det kun anfald, mens alt
andet fungerer, kan man godt deltage
i hverdagsagtige ting som at vaske tgj
og have maddag og treene alle den
slags almindelige feerdigheder. Men er
der andre elementer, der spiller ind, for
eksempel kan der veere noget kognitivt
eller maske er der kommet en depres-
sion oven i, skal man have en ordent-
lige udredning, sa man kan tilgodese,
hvad er der for nogle ting, der skal
veere i orden, for at man kan treenes i

de her daglige ting: Skal man have et

"Det er ikke fordi jeg er doven,

jeg kan bare ikke klare mere”

skema, skal det bare skrives ind i ka-
lenderen, eller hvad skal der til”?

"Det er ogsa vigtigt at fa taget en veer-
disnak. Hvor meget skal ens foraeldre
blande sig? Hvornar er det okay? Er
det provokerende, at de kommer og
sporger: Har du taget din medicin?”
eller er det okay? For de gor det jo af
omsorg. Og pa samme made: Hvor-
nar skal man som foreeldre sige, nok
er nok? Og hvornar skal man som ung
sige fra over for foreeldrenes krav og
sige: Det er ikke fordi jeg er doven, jeg
kan bare ikke klare mere”.

Der er forskellige mader, man kan f&
startet sddan en snak pa: “Det kan
veere i forbindelse med en ambulant
kontrol, hvor man snakker om, hvad
man skal veere opmerksom pa. Det
kan ogsa veere, man skal satte sig ned
en sendag og sige: “Der er lige noget,
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vi skal snakke om her, for nu har jeg
folt mig frustreret i lang tid. Kunne vi
ikke prove at lave en slags kontrakt
om, hvordan vi skal gere fremover?”.

ANFALD 0G ENSOMHED

At flytte hjemmefra drejer sig selvfolgelig
om meget mere end at kunne vaske toj.
Hvis man ikke er anfaldsfri, drejer det sig
blandt andet ogsa om at handtere det:
"Der er nogen, der flytter hjemmefra,
selv om de stadig har anfald. Vi herer
ogsa om nogen, der flytter hjemmefra,
selv om de nogle gange skal have an-
faldsbrydende medicin. Der er det ham-
rende ngdvendigt, at man har talt med
leegen og féet en realistisk snak om, hvor
stor bekymringen skal veere og en reali-
stisk snak om, hvordan stetten skal veere.
Skal der veere nattevagt? Er det en alarm,
der skal til. Hvilken alarm skal det i givet
fald veere, hvor skal alarmen ga hen og er
der reelt behov for en alarm”?

En anden ting er faren for ensomhed:
“De unge, vi meder her, har typisk ikke

noget stort netveerk, ligesom de ikke har
mange bekendte og skolekammerater.

Der er maske et par enkelte, og de flytter
sig jo gennem livet, og hvis man bliver
ved med at mislykkes i uddannelsessy-
stemet, kan man ikke matche, hvad de
gamle venner kan. De er maske flyttet
sammen med en keereste, er gaet videre i
uddannelsesforlgbet eller har faet et job,
mens den unge med epilepsi bliver ved
med at beveege sig rundt i grunduddan-
nelsessystemet. S& begynder det at teere
pa ens selvveerd, man begynder at treek-
ke sig, og til sidst bliver det sveert bare at
ga ud og handle ind”.

"Dér kan man opfordre dem til at fa
en fritidsinteresse og opbygge et lokalt
netveerk. Og hvis det er et problem at
komme ud, kan man snakke om noget
socialpaedagogisk bistand”.

TAG MAGTEN FRA EPILEPSIEN

Etvigtigt grundlag for alle tingene er evnen
til at mestre sin epilepsi og hverken lade

den sla én ud eller ignorere den:

“Hvis du ignorerer den, finder du ud af,
at epilepsien kontrollerer dig med bl.a.
anfald. Hvis du derimod tager ansvar og
siger: "‘Den skal ikke have lov til bestem-
me over mit liv, jeg tager min medicin,
passer min sgvn og undgar at blive
stresset, sa ved jeg, at jeg kan holde
den nede, og s kan jeg fa lov til at leve
det liv, jeg gerne vil'”, siger Christine,
hvilket far mig til igen at tenke pd
Facebook-svarene, hvor nogle sagde
nogle af de samme ting, som special-
konsulenten.

For eksempel skrev Rikke: "Det er
meget vigtigt, at vi som epileptikere
ikke bliver pakket ind i vat, som man
siger. Det er der mange foreeldre, der
har en tendens til at gere uden rigtigt
at teenke over det. Men hvis du bliver
medicineret godt, er der ingen grund
til, du ikke kan leve et normal liv som
alle andre, der er flyttet hjemmefra”.

ID-armband fra ZBE FOUND
"Hjaelp andre med at hjae

Forestil dig:

- at kunne hjeelpe andre med at hjzelpe dig ved et epileptisk anfald
- at DIN information kan vaere med til at forebygge beraringsangst med epilepsi.

Dette har du mulighed for nu!

individuelle behov.

Retursvaret kan aendres efter gnske og behov.

webshop.

JBE FOUND leverer et helt nyt og unikt produkt, som tager ID-armband til nye hgjder.

Systemet bag produktet bygger pa identifikation og information ved hjzlp af en simpel SMS.
Armbandet giver dig mulighed for at give rigtig og preecis information. Du bestemmer selv, hvilke
informationer, modtageren skal have, og denne kan zendres efter eget behov via login pa
hjemmeside. Om du er barn, voksen, hjemmeboende eller er tilknyttet et bosted er alle unikke med

Dit retursvar kan indeholde tekst med personlig information, adresse, telefonnummer, video osv.

Dansk Epilepsiforening og 2BE FOUND har indgdet samarbejde, og armbandene kan i denne
sammenhaeng kgbes til en favorabel pris. Denne opnas ved at indtaste rabatkoden "EPI" i vores

Ved hvert solgte seet armband donerer 2BE FOUND 10 kr. til Dansk Epilepsiforening.

BE FOUND

lpe dig”
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I KIGGEDE IND PA DANSK EPILEPSIFORENINGS UNGDOMSSOMMERLEJR FOR AT HRE LIDT OM
UNGDOMSUDVALGETS VINKLER PA SOMMER. UNGDOM, FRIVILLIGHED 06 EPILEPS|

Vejret er godt, sa jeg mader Jonas, Line
og Frida pa en — for denne sommer
sjeelden — solskinsdag midt i en ellers
travl ungdomssommerlejr.

Deres baggrund for at veere frivillig i
Dansk Epilepsiforening er lidt forskel-
lig; men det har alt sammen afsaet i epi-
lepsi; Jonas og Line har selv epilepsi, og
Frida har en neer kusine, som er bereort.

De har alle deltaget i flere af Dansk Epi-
lepsiforenings arrangementer for denne
lejr. Det har givet dem nogle vigtige er-
faringer, de foler, at de kan bruge som
ledere pa en sommerlejr som denne.
Det er et stort arbejde, mange brikker
skal falde pa plads, og det er det hele
veerd. Som Line siger: “Jeg var treet - sa
treet — efter sidste ars lejr. Men ogsa hej
pa en fed made. Det er faktisk en keem-
pesejr for os, nar vi far sddan et arrange-
ment til at klappe”. Noget de to andre
nikker genkendende til.

STRUKTUR 06 PLANL/GNING

Frida supplerer med, at meget drejer
sig om ngje planleegning og godt sam-
arbejde med lederne pé turen: “Plan-
leegning og struktur er afgerende for,
at vi kan hitte ud af det og fa alt til at
klappe vedrgrende arrangementerne.

Det er vigtigt med klare rammer; bade
for os som frivillige og for deltagerne”.
Det er deres erfaring, at der nogle gange
skal bruges lidt “tilleb”, for man som
ung tager afsted pa en sommerlejr: “Det
er godt med en blanding af arrangemen-
terne for unge i foreningen. For nogle
er en uge lang tid at binde sig. Her kan
den sociale weekend, vi ogsa afvikler,
veere en god “intro”til, hvad det egentlig
er, der sker. Eller julefrokosten. Sa leerer
man nogen at kende, og sa er det nok
lidt nemmere at komme afsted”.

Ofte spiller foreeldrene en kernerolle
i at fa de unge skubbet keerligt afsted:
“Mange foreeldre har kontaktet os in-
den, og er meget bekymrede: “For hvad
nu, hvis der sker noget”? Her kan vi ofte
berolige dem med, at vi har ret godt styr
pé alt det, vi har brug for at have styr pa.
Vi ved, hvad vi skal gere, hvis der sker
noget. Og derefter er det ofte foreeldre-
ne, der forsgger at overtale deres unge
til at deltage; de skal lige presse dem
lidt. Foreeldrene oplever sd i evrigt ogsa
en succes med, at deres unger godt kan
veere afsted en hel uge uden, at der er
de store problemer i det”.

De tre kan tydeligt maerke veerdien af
det feellesskab, der kendetegner arran-

gementerne; deltagerne er udadvend-
te, glade, positive og omsorgsfulde —
her er plads til alle.

MEN HVAD MED ANFALD?

HVOR MEGET FYLDER DET EGENTLIG?
”Jeg var med som leder for forste gang
sidste dr, og jeg havde aldrig set et an-
fald — det var jeg meget bekymret over.
Om man kunne handle rigtigt? Vi ved
jo, hvordan vi skal reagere, da folk er

tvunget til at forteelle os om deres epi-
lepsi og eventuelle seerlige forhold”.

For deltagerne kan det ogsa veere lidt
af en mundfuld, hvis de ser et anfald.
Men som Jonas siger: “Der kommer
mange, som aldrig har set et anfald —
og det kan godt veere lidt chokerende.
Men sé bliver det ret hurtigt OK, nar
man far talt lidt om det. Man leerer
ogséd noget, og mange “gamle” delta-
gere er ogsa rigtigt gode til at hjeelpe
nye tilrette, sa det klarer vi fint”.

Kort sagt, her pa lejren fostres venskaber
(og nogle gange kaeresteskaber) og livet
med epilepsi leves godt og trygt. Mange
har deltaget gennem érene og mange
nye kommer forhabentlig til fremover.
Lad os slutte af med den opfordring.
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BEHANDLINGS-
YSTEMETS
"GR/NSELAND”
S5 FRABARN
) TIL VOKSEN

Overgangen fra behandling i en barne-
afdeling til behandling i en neurologisk
afdeling kan veere en udfordring for unge
med epilepsi og deres parerende. Det kan
nogle gange opleves, som om kvaliteten
og kontinuiteten i behandlingen svigter.

Maske vi i den forbindelse lige skulle ka-
ste et blik pa, hvad det er for en gruppe af
unge mennesker, der har epilepsi?

VIDT FORSKELLIGE UNGE

Nogle af de unge er i den situation, at
de har haft deres epilepsi gennem en ar-
reekke. En del er ved at veere pa vej ud
af behandlingssystemet, da deres epi-
lepsiformer er nogle de vokser sig fra,
hvor andre har deres epilepsi i relation til
medfedte eller tilkommende handicaps,
for eksempel udviklingshaemning, spa-
sticitet, autisme, hjerneskader mv.

Sa er der de unge, der har féet konstate-
ret epilepsi for nylig og derfor skal til at

begynde at forholde sig til at have epi-
lepsien som fast felgesvend, oveni al det
andet der sker i ungdomsarene.

“Overgangen fra behandling i en
berneafdeling til behandling i en

neurologisk afdeling kan veere
en udfordring for unge med
epilepsi og deres parerende. ”

Det medferer, at unge med epilepsi har
meget forskellige udgangspunkter og
vilkér for at skulle leve med epilepsien
som”kommende voksen”med det tilhg-
rende storre ansvar for at skulle treeffe
beslutninger omkring egen behandling,
have ansvar for overholdelse af behand-
ling, huske medicin, registrere anfald,
aftaler pa hospitalet m.v.




HVAD SKAL
MAN V/ERE OP-
M/ARKSOM PA?

Hvis du er i tvivl om det aktu-
elle behandlingssteds tilbud
- sporg ind til mulighederne.

Veer opmeerksom pa mulig-
heden for frit sygehusvalg.

Fire erer herer ofte bedre end
to, sa tag en foreelder/pére-
rende/ven med til konsulta-
tionen pa behandlingsstedet.
Brug eventuelt ogsa de
"ekstra grer” til at forberede
konsultationen.

Du kan leese mere pa Danske
Patienters hjemmeside om at
vaere ung patient med en kronisk
sygdom pa:

http:/ /www.danskepatienter.
dk/tema/unge-kronisk-sygdom

Pa www.hejsundhedsvaesen.dk,
kan man finde mange gode

oplysninger og veerktejer for

béade patienter og parerende.

Pa Epilepsiforeningens hjemme-
side kan du lzese "National
Handlingsplan om epilepsi 2013"
med foreningens anbefalinger
om indsatsen for unge.

HVAD HAR UNGE MED EPILEPSI
TILFELLES

® De har alle behov for viden og vejled-
ning om egen sygdom for at kunne
agere og treeffe valg pd et kvalificeret
grundlag.

e Rigtigt mange profiterer af at mede
andre unge med epilepsi. De finder
ud af, at de ikke er sa anderledes, som
de troede, og at de bestemt ikke er
alene om at have epilepsi. Det kan
give et nyt syn pd, hvad man kan og
hvem man er, hvordan forskellige
situationer kan gribes an og meget
mere. Mange af de unge har stor
gleede af Dansk Epilepsiforenings
sociale arrangementer, ligesom det
anbefales at folge “Epilepsi for unge”

pa Facebook.

¢ Selv om navlestrengen nu kappes
(eller sleekkes), er der fortsat behov
for at foreeldre og/eller andre voks-
ne stotter og er der, nar behovet for
stotte melder sig. Det er dermed ogsa
vigtigt, at den unge med egne ord gor
opmeerksom pd, hvilken hjeelp han/
hun gnsker fra sine omgivelser.

*Vigtigheden af at fa talt om hvad epi-
lepsien betyder for den enkelte unge
er stor. Familie og venner kan kun
geette pa, hvordan man har det, hvis
man ikke forteeller det. Det er lige sa
vigtigt, at venner og familie ogsa for-
teeller, hvordan de har det, og hvor-
dan de oplever ens epilepsi. Det giver
en storre forstaelse og tryghed.

BEHANDLINGSTILBUD
I Danmark er behandlingstilbuddet til
unge med epilepsi meget forskellige.

Hvornar man afsluttes pa berneafde-
lingen og overgdr til voksenregi vari-
erer ogsd. Nogle bliver “voksne” alle-
rede som 15-arige, andre steder som
18-arige, hvor andre igen ser mere in-
dividuelt pa det enkelte unge menne-
skes behov. Nogle forbliver ved skiftet
inden for samme hospital, mens an-
dre skal flytte hospital, hvilket bl.a. af-
heenger af den hospitalsstruktur, man

UNGE

har i regionen. Selve overleveringen
foregar ogsa pa forskellig vis, nogle
praktiserer for eksempel en feelles-
konsultation med leege/sygeplejerske
fra bade berne- og voksenregi, mens
overleveringen andre steder bestar i at
sende journalen videre.

Nogle steder er der etableret seerlige
ungdomsklinikker, der fungerer som
et integreret samarbejde mellem neu-
rologisk afdeling og berneafdelingen,
som kan sikre et mere hensigtsmaes-
sigt patientforleb for alle parter. Der
er ofte tilknyttet et tveerfagligt team,
bestaende for eksempel leege, sygeple-
jerske og psykolog, med seerligt indblik
i de problemstillinger, der folger unge
mennesker med epilepsi eller anden
neurologisk sygdom.

"Hvornar man afsluttes pa
barneafdelingen og overgar til
voksenregi varierer ogsa. Nogle
bliver "voksne™ allerede som

15-arige, andre steder som
18-arige, hvor andre igen ser
mere individuelt pa det enkelte
unge menneskes behov.

Det skal ikke veere nogen hemmelig-
hed, at Dansk Epilepsiforening gerne
ser ungdomsklinikker som et fast be-
handlingstilbud i alle landets regioner.
Der ber veere et mere ensartet behand-
lingstilbud, sa tilbuddet ikke afheenger
af, hvor i landet man lever som ung med
epilepsi.

Foreningen ser ogsd gerne en konti-
nuerlig opsamling af viden om seerlige
problemstillinger for unge med epilepsi
og ikke mindst lesningsmodeller for,
hvad der kan medvirke til at afhjeelpe
problemerne og fremme et godt ungeliv
med epilepsi. Ungeambulatorierne ber
veere tveerfagligt bemandet og have tid
til rddgivnings- og vejledningssamtaler
omkring unges seerlige problematikker.
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Som forzldre til et barn med epi-
lepsi og den sjaldne CSWS/ESES
diagnose er der mange spgrgsmal,
der er svare at fa besvaret. Nu har
Dansk Epilepsiforenings kreds Fyn
taget initiativ til, at pargrende til
CSWS/ESES-patienter kan mgdes
med fagpersonale fra Epilepsiho-
spitalet Filadelfia.

Filadelfia vil fortaelle om problema-
tikker med CSWS/ESES og om, hvor-
dan man bedst hdndterer sadanne
born i hjemmet, skolen og socialt.

Dagen er planlagt saledes, at der
er rig mulighed for at stille spor-
gemal til eksperterne og mulighed
for at udveksle indbyrdes erfaring
og historier.

Arrangement afholdes i Odense
lgrdag den 31. oktober 2015 fra kl.
10.00 - 17.00.

Dansk Epilepsiforenings kreds Fyn
dakker udgifter til kursus og for-
plejning. Kurset er landsdekkende
og alle forzeldre med CSWS/ESES
bgrn kan tilmeldes.

Tilmelding skal sendes til mail:
susanne-he@live.dk senest d. 15.
september 2015.

Facebook gruppe: CSWS/ESES
Danmark

EN TUR |
KBH 200

Kreds Kgbenhavn inviterer
til en tur i Kebenhavns Z0O
lerdag den 5. september

Vi mgdes ved Hovedindgangen, Zoo-
logisk Have, Roskildevej 32, 2000
Frederiksberg kl. 10.00.

Kom og fa en forrygende dag, hvor
kredsen byder pa en sandwich og en
forfriskning. Der vil vaere repraesen-
tanter til stede fra foreningen og vi
finder en fast mgdeplads i ZOO; men
det aftaler vi pa dagen.

Pris pr. person: Kr. 100,-

Tilmelding til Peter Balle (kL. 19.00
til 22.00) pa tlf. 5058 5963 eller mail:
peterballe1969@gmail.com.

Herefter tilsendes tilmeldingsfor-
mular. Bindende tilmelding senest
1. september.

Viglaeder os til at se jer!
- arrangementet er for
alle medlemmer af
Dansk Epilepsiforening
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KOM TIL FOREDRAG
| AARHUS OM KOG-
NITIVE PROBLEMER
0G FORSTAELSE

Onsdag den 11. november
kl. 19.00, "Folkestedet”,
Carl Blochs Gade 28,
8000 Aarhus

Har du sveert ved at koncen-
treredig, at laese og formulere
dig, glemmer du aftaler og be-
skeder og svigter overblikket?

Kreds @stjylland i Dansk Epi-
lepsiforening inviterer alle
medlemmer og pargrende til
foredrag v/neuropsykolog Jan-
nie Engelbrecht, Sclerose-
hospitalet i Ry. Hun har i en
arrekke arbejdet med reha-
bilitering med fokus pd kog-
nitive forandringer, og disses
betydning for den enkeltes liv.

Kom og fa svar pa dine spgrgs-
mal om kognitive vanskelighe-
der, der kan opsta som falge af
epilepsien.

Foredraget er gratis, men du
skal tilmelde dig senest den
30. oktober til enten:
leneward51@gmail.com eller
Michellenymand@yahoo.dk.

Der vil vaere mulighed for at
kgbe kaffe, the og sodavand.

Vi glaeder os til at se dig.




RX900-2 Modtager

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

med overalt.
Knop Elektronik i Struer har udviklet
epilepsi/krampealarmen EPI-900 for at skabe
den starst mulige sikkerhed for epilepsipatienter.
EPI-900 har indbygget verdens mindste
rystefeler og kan bruges i alle typer senge.

aldrig alene.

Den ”sladrer” med det samme ved
kramper og forhgjet bevaegelsesaktivitet.
Den er nem at installere og kan tages

Med EPI-900 er epilepsipatienter

www.knop.dk

KNOP

Fabriksvej 20

DK - 7600 Struer

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

DAYZ / SEAWEST

Kom med Kreds Midtvestjylland til en fantas-
tisk weekend i Dayz Seawest, Nymindegab
den 25.-27. september.

Weekenden byder blandt andet pa:

Hyggeligt samvaer med andre i samme situation, nye
bekendtskaber (bade bgrn og voksne), feelles spisning
fredag aften til Pizzabuffet kl. 18.00, feelles aktiviteter,
herunder hvad Days Sewawest tilbyder.

Der er fri adgang til bade- og legeland og der er mu-
lighed for at deltage i bowling lgrdag eftermiddag.

Priser:
Fiskerhus (4+2 pers.): Kr. 1.500
Seawest (6 + 2 pers): Kr. 2.300.

Priserne er inkl. slutrenggring, men eksklusiv el- og
vandforbrug, som betales ved afrejse. Las mere om
hustyper samt aktiviteter pd www.dayz.dk

Bindende tilmelding og betaling (med besked om del-
tagelse i feellesspisning med antal voksne og bgrn med
aldersangivelse] til Bianca Sgrensen pr. mail:
josefinematilde@mail.dk eller pa tlf. 2843 1480
(efter kL. 16.00), hvor man ogsa kan henvende sig
med spgrgsmal.

Arrangementet er abent for alle, der er medlem af
Dansk Epilepsiforening.

TRADLGS EPILEPSIALARM

PRGV DEN
GRATIS |
30 DAGE!

info@ictalcare.dk
TIf: 72 1942 52

e
Ictal ¥ Care

HUSK!

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

socialradgiver;
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@epilepsiforeningengdk \

NARDEN':

UNGE g

BLIVER

VOKSEN

NAR DEN UNGE FYLDER 18 AR, ER DER LOVGIVNINGSM/ES-
SIGT MANGE TING, DER ZNDRER SIG. DET ER EN GOD IDE AT
FORBERFDE SI6 PA OVERGANGEN FRA BARNE- TIL VOKSENLIV
| GOD TID, HVIS DEN UNGE FAR BRUG FOR HJ/ELP FRA DET
KOMMUNALE SYSTEM EFTER DET FYLDTE 18. AR

Gennem livet skal vi alle igennem flere
overgange. Det geelder eksempelvis
fra daginstitution til skole, fra skole til
beskeeftigelse eller uddannelse og fra
hjemmeboende til udeboende. Over-
gange, vi kan se frem til med bade
gleede og forventning, men maske ogsa
med en vis nervesitet for om det nu gar
godt for vores unge mennesker. Nar det
drejer sig om overgange for et barn med
nedsat funktionsevne, kan overgangene
byde pa helt seerlige udfordringer.

Ved det 18. ar bliver den unge myndig.
Det betyder blandt andet, at man som
foreeldre ikke leengere er part i sit barns
sag og at kommunen i princippet kun
taler med den unge, med mindre den
unge giver tilladelse til, at foraeldrene
medvirker eller foraeldrene er veerge
for den unge. I praksis er mange foreel-
dre dog stadig involveret i samarbejdet
med kommunen efter det 18. &r.

HVAD SKAL DER TAGES STILLING TIL?

Inden det 18. ar, skal der tages stilling
til mange ting afheengigt af den unges
funktionsniveau. Der kan blandt andet
veere brug for at tage stilling til:

¢ Forsorgelse - den unge bliver selv-
forsergende ved det 18. &r og det skal
planleegges i god tid, hvad den unge
skal leve af.

* Beskaftigelses - og aktivitetsmu-

ligheder - den unge skal have et til-

bud om aktiviteter i hverdagen uanset

forsergelsesgrundlag og med hensyn-

tagen til den unges ressourcer.

® Bomuligheder - skal den unge blive
boende hjemme, flytte for sig selv i
egen bolig eller have seerligt botilbud
der tilgodeser individuelle behov?



¥« Praktisk*hjzlp og stette - er der
eksempelvis behov for praktisk hjeelp
eller anden stgtte i hverdagen?

YDELSER ZNDRER SIG

V  Som foreeldre skal man veere opmeerk-
som p4, at de ydelser, man har modtaget
til barnet, bortfalder selv om behovet
synes ueendret. Det geelder for typiske
ydelser som aflastning, kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste og deekning
af merudgifter.

Visse ydelser kan fortseette men efter
andre bestemmelser. Hvis den unge
fortsat er hjemmeboende kan der, nér
kompensation for tabt arbejdsfortjene-
ste bortfalder, udbetales lon for at for-
eeldrene kan passe og pleje den unge i
hjemmet. Kommunen vil foretage en
ny vurdering af behovet for pasning
og pleje i hjemmet, da en sadan bevil-
ling ikke kan sidestilles med bevilling
af kompensation for tabt arbejdsfortje-
neste. Her skal man eksempelvis veere
opmaerksom pa, at foreeldrene ikke
leengere har foreeldreansvar og at det
ikke kan forventes eller kreeves, at for-
eeldrene passer den unge uden betaling.

Der kan ligeledes efter andre bestem-
melser fortsat ydes aflastning og afles-
ning til foraeldrene ved behov.

Ovrige ydelser overgar til udbetaling til
den unge. De merudgifter, foreeldrene
hidtil har faet udbetalt og som bortfal-

der, skal vurderes pa ny efter voksenpa-
ragrafferne. Hvis den unge er berettiget
til deekning af merudgifter, udbetales
merudgifterne til den unge og ikke til
foreeldrene. Der er andre krav, som skal
veere opfyldt for at fa deekket sine mer-
udgifter efter det fyldte 18. ar, ligesom
belobets storrelse eendrer sig.

BEGYND 1 GOD TID

Der bliver flere samarbejdspartnere, nér
den unge bliver 18 ar, da ydelserne typisk
vurderes af flere afdelinger i kommunen.
For at afklare hvad der skal ske, nar den
unge fylder 18 &r, skal de forskellige
kommunale afdelinger arbejde sammen.

Fra rddgviningen ved vi, at det ikke
nedvendigvis er let, og at foreeldrene
ofte bliver koordinatorer mellem de for-
skellige afdelinger.

Undersog i god tid, inden den unge bli-
ver 18 ar, om der er formelle tidsfrister for,
hvornar bern- og ungeafdelingen og vok-
senafdelingerne pabegynder samarbejdet
om overgangen til voksenlivet. I visse til-
feelde pabegyndes samarbejdet om over-
gangen sa sent, at man som foreeldre ma
presse pd, for at det sker tidligere.

Har man eksempelvis modtaget kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste
er det vigtigt, at man i god tid ved, om
man pa anden ordning fortsat kan fa
lon for pasning af den unge eller man
skal sgge andet arbejde.

I YT FRA RADGIVNINGEN
| L\ \ < A

I droftelserne med kommunen om ind-
satser efter det fyldte 18. ar, skal man som
foreeldre veere opmeerksom pd, at man
ikke leengere har foreeldreansvaret og at
den unge er myndig. Kommunen vil flyt-
te fokus fra familiens behov til den unges
behov og vil i sterst mulig udstreekning
inddrage den unge i sagsbehandlingen.

V/ERGEMAL

Nogle personer er pa grund af deres
helbred ikke i stand til at handle pa
egne vegne i ekonomiske og person-
lige forhold. I en sadan situation kan
det veere nedvendigt, at vedkommende
kommer under et sdkaldt veergemal,
hvor en anden — en veerge — kan handle
pa hans eller hendes vegne.

Det er Statsforvaltningen som myndig-
hed, der iveerkseetter et vaergemal.

Ved langt de fleste veergemal er perso-
nen stadig myndig og beholder dermed
retten til at handle selv. Vedkommende
har ogsa fortsat stemmeret. I nogle til-
feelde kan det dog veere nedvendigt at
beskytte personen mod at blive udnyttet
eller indgd uheldige skonomiske aftaler.
Hvis det forholder sig sadan, kan perso-
nen fa frataget sin okonomiske retlige
handleevne. I praksis betyder det, at han
eller hun bliver umyndig og ikke leengere
kan indga gyldige okonomiske aftaler,
optage lan eller lignend e. Det er udeluk-
kende veergen, som kan det.

(Kilde: Laes mere om emnet pa www. borger.dk)

[
®
Epi-Care’® free
- 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
b&de under sgvn og i vagne timer.

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

Danish

epilepsialarm

/

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

Kare medlem

Som du maske ved, er jeg startet i
Dansk Epilepsiforening som politisk
konsulent. En af mine opgaver er at
arbejde for, at der kommer mere fo-
kus pa de problemstillinger og ud-
fordringer, mennesker med epilepsi
har i det daglige. Det har jeg brug for
din hjeelp til.

Helt konkret drejer det sig om, at vi
gerne Vil bruge vores medlemmers er-
faringer direkte i det politiske arbejde.
Det vil vi gore ved at gennemfore sma
undersggelser. Ambitionen er, at vi kan
sige noget mere praecist om, hvilke ud-
fordringer vores medlemmer har og i
hvilket omfang.

Hvaod kraever det af dig?
Hvis du giver os din mailadresse, vil
vi fra tid til anden sende dig et link
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JDE VED AT DELE

NINGS

Af Thomas Holberg, politisk konsulent
thomas@epilepsiforeningen.dk

til spergeskemaundersggelser om
forskellige problemstillinger. Under-
sggelserne vil besta af fa spergsmal
og ville kunne besvares i lgbet af 5-10
minutter. Du vil ikke fa tilsendt un-
dersogelser hele tiden - det vil mak-
simalt blive 2-3 stykker om aret.

Hvis du vil vaere med

Skal du indtaste din mailadresse pa
denne hjemmeside:
https://da.surveymonkey.com/r/
medlemmer

Du vil blive bedt om at tage stilling
til, hvorvidt du deltager pa vegne af:

* Dig selv

¢ Dit barn

e Som parerende til en voksen og
myndig person.

Anonywme oplysninger

I overensstemmelse med personda-
taloven gemmer vi ikke data, som kan
fores tilbage til dig, ligesom de oplys-
ninger, du afgiver i senere undersogel-
ser, vil veere 100% anonyme. Det er det
generelle billede, vi er interesseret .

Jeg haber meget, at du har lyst til at
deltage. Det er vigtigt for veegten i
vores politiske arbejde, at vi kan ud-
tale os pa vegne af en stor del af vo-
res medlemmer.

Med venlig
hilsen

Thowmas Holberg
Politisk Ronsulent

GRATIS ADVOKATRADGIVNING OM ARV 06 SKIFTE

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

med egenbetaling.

Hun har telefontid for medlemmer af Dansk Epilepsiforening hver onsdag
kl. 15.30 - 17.00 pa telefonnummer 29 65 17 71.

Derudover kan
Ellen Marie treeffes pa
ems@tellusadvokater.dk



VALGET 2015

I tilknytning til Folketingsvalget sgsat-
te foreningen en stribe aktiviteter i
form af spergsmal til samtlige partiers
ordfgrer inden for udvalgte omrader,
som vi ved er seerligt vigtige for vores
medlemmer: Sundheds-, social-, ud-
dannelses- og beskeeftigelsesomradet
(lees mere pa hjemmesiden).

Vi fik svar fra en del, som vi viderebragte
pa foreningens hjemmeside i den takt, de
kom ind.

NATIONALE KLINISKE RETNINGSLINIER

Arbejdet er afsluttet, og Sundhedsstyrel-
sen udgav derfor 1. juli 2015 den feerdige
rapport med de Nationale Kliniske Ret-
ningslinjer for behandling af bern og
unge i alderen 0 - 18 ar.

Det er fortsat Dansk Epilepsiforenings
opfattelse, at der er nogle gode anbefalin-
ger i udspillet, men at de omvendt ikke
loser de mange udfordringer, mennesker
med epilepsi oplever i forbindelse med
deres mestring af sygdommen.

Rapporten kan leeses pa savel Dansk Epi-
lepsiforenings som Sundhedsstyrelsens
hjemmeside, og foreningen vil hen over
efteraret seette fokus pa formidling af de
fleste af anbefalingerne i rapporten.

SOMMERLEJRENE

160 personer har i ugerne 29 og 30 veeret

pa en af Dansk Epilepsiforenings som-
merlejre. Hertil skriver landsformand
Lone Nerager Kristensen:

"Tuge 29 var det familielejren med over 110
personer, og i uge 30 var der 50 unge men-
nesker med epilepsi, der hyggede sig pa
Skovgarden i Middelfart. Begge lejre kunne
ikke afholdes, hvis ikke en flok af frivillige
mennesker havde valgt at bruge noget af
deres ferie pa at give en hand med. Tak til
alle jer; det betyder rigtig meget for Dansk
Epilepsiforening, at I vil bruge noget af jeres
tid pa at veere frivillig i foreningen.

Ogsa stor tak til sponsorerne: BestSeller
Haderslev, Rema 1000 Grena, Smith
Jordbeer Alsg, Min Kebmand Grené, Lidl
Grend, Kino Grena, Skift Selv Grena,
Mette Munk Bake Off, Hanegal A/S,
7-Eleven Aargsund Landevej, Haderslev
v/Morten Frandsen".

SOMMERFERIETID ER AKTIVITETSTID

Sommertiden er en travl tid; iseer for
mange af foreningens frivillige, der afvik-
ler mange af de sterre aktiviteter for vo-
res medlemmer.

Ud over sommerlejrene er der gennemfort
sociale weekends, foredrag om hjernen,
ungdomssommerlejr og en stribe andre
sociale ture og aktiviteter landet rundkt.

Vi sender en varm tak til alle, der deltog
og en seerlig varm tak til de mange frivil-
lige, som gor de her aktiviteter mulige — I
er med til at gere en forskel, der virkelig
rykker noget; tak for det!

RADGIVERRAPPORT 2014

Dansk Epilepsiforening har siden sidst
udgivet arets rapport fra radgiverne om
udviklingen pa radgivningsomradet i
foreningen for 2014.

Rapporten giver et vigtigt bidrag til bille-
det og debatten om, hvad der “fylder “ien
dagligdag for dem, der ringer og far rad-
givning. Og det er der mange, der ger.

Der har saledes i 2014 1 alt veeret 1.120
henvendelser til radgivningen, hvilket er
en stigning pa knapt 10 % i forhold til
aret for (lees eller download radgiverrap-
porten pa hjemmesiden).

KOMMENDE MEDLEMSBREV MED

MEDLEMSKORT -+ NYT INTROMATERIALE
Alle medlemmer af Dansk Epilepsifor-
ening vil i lobet af efterdret modtage et
brev, der indeholder et nyt medlemskort.
Det skyldes tre ting: Dels har vi aldrig
haft et egentligt formelt medlemskort til
foreningen for, dels kan mange ikke fin-
de deres medlemsnummer, nar de ringer
til foreningen. Og endelig er foreningens
folder med forstehjeelpsrad ved epilepti-
ske anfald meget efterspurgt.

I, SIDEN SIDST

Derfor slar vi nu tre fluer med ét smaek,
og kobler de ting sammen pa et nyt lami-
neret medlemskort.

Derudover vil alle nye medlemmer frem-
over modtage en ny startpakke, som for-
hébentligt giver dem et godt afseet til det
videre forleb med deres epilepsi, samt de
ting, Dansk Epilepsiforening kan hjeelpe
med. Materialet kan ses pa foreningens
hjemmeside.

Vi sender en stor tak til de sponsorer og
fonde, der muliggjorde materialet.

WHO RESOLUTION VEDTAGET

Den seneste samling i verdenssundheds-
organisationen WHO blev en historisk
begivenhed for mennesker med epilepsi.

Med overveeldende flertal vedtog ver-
denssundhedsorganisationen WHO nem-
lig den 26. maj 2015 en epilepsiresolution,
som opfordrer WHO's medlemslande til
at styrke indsatsen pa epilepsiomradet.

Dansk Epilepsiforenings landsformand,
Lone Nerager Kristensen, gleeder sig
ogsa over vedtagelsen og peger pé, at re-
solutionen ogsé ber fa betydning her-
hjemme: "Det er for eksempel bade tan-
ker om at gge kendskabet til epilepsi i
folkeskolen og et forslag om at introdu-
cere en national sundhedsplan pa epi-
lepsiomradet. Det er ting, der ogsa er re-
levante for Danmark".

Indtil videre foreligger resolutionstek-
sten udelukkende péa engelsk; den kan
ses pa hjemmesiden.

DEBATINDL/G | MEDIERNE
Landsformand Lone Negrager Kristensen
har siden sidst haft forskellige debatind-
leeg i diverse medier. Dels et indleeg op til
valgkampen under overskriften: "Handi-
cap ogvalgkamp", dels et "Velkommen til
en nye regering" og senest "Socialstyrel-
sen imellem faglighed og politik", der
omhandler en bekymring om, hvad der
aktuelt sker i Socialstyrelsen. Alle indleeg
kan leeses pa hjemmesiden.
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INFO-SIDEN

'MENING 0G MESTRING
s "~ TILBUD

G e ) NYT BESKAFTIGELSESRET-
- TETTILBUD I DANSK EPILEPSI-
FORENING — VIL DU
VARE MED?

| samarbejde med Danske
Handicaporganisationer og fire
kommuner deltager Dansk Epilepsifor-
ening i projektet "Mening og Mestring”.
Projektet er et tilbud til borgere med
kognitive funktionsnedszettelser,
der bor i en af de fire kommuner, der
indgar i projektet. Formalet er at give
deltagerne bedre fodfaeste pa
arbejdsmarkedet.

Kan du nikke ja til
nedenstaende, har du mulighed
for at deltage i projektet:

e Du bor i Aalborg, Esbjerg, Odsherred
eller Frederiksberg kommune
e Du eriden erhvervsdygtige alder og
star til radighed for arbejdsmarkedet
¢ Du har kognitive vanskeligheder
som fglge af din epilepsi
e Du har sveert ved at beholde dit
nuvaerende arbejde eller f& et nyt
pa grund af kognitive
vanskeligheder og
epilepsi

| projektet mgdes du med foreningens socialradgiver,
Helle Obel, hvor | drgfter din situation.

Hvis du kan have gavn af at deltage i projektet, inviteres
du til 2 weekendkurser i foreningens lokaler i Odense
sammen med andre deltagere. Du vil f& undervisning
ved socialrddgiver, neuropsykolog og sygeplejerske,
sa du bedre forstar din epilepsi. | forlgbet samarbej-
des der med din kommune.

Kontakt foreningens socialradgiver:
Helle Obel, tlf. 66 119091 og her

narmere om tilbuddet. @
Dansk Epilepsiforening m i
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LASESTOF:

"Kort & godt om SELVTILLID & SELVV/ZERD"
(Af: Trene Oestrich)
Udgivet af Dansk Psykologisk Forlag

Bogen henvender sig til dig, der ensker at styrke dit
selvvaerd og ege din selvtillid. Her finder du kort og
Klar viden om selvtillid og selvveerd, gode rdd og anvis-
ninger til at styrke dit selvveerd og forbedre din selvtil-
lid. Du kan ogsa tage temperaturen pa dit selvveerd i
en af bogens forskellige test, der kan vise dig, hvor du
kan seette ind.

Bogen er ogsa relevant for psykologer, paedagoger, lee-
rere og andre, der arbejder med mennesker, der har
behov for at styrke deres selvveerd og psykiske mod-
standskraft.

Den kan varmt
anbefales og er

egentlig nok én Domg Bapg

af de boger, alle SELV

skulle have & SELJI LL) D
mulighed for VA RD
at laese. e Ot

HUSK! at du kan tane de fleste beger og andre materialer ved
at bestille det pa dit lokale bibliotek eller pa bibliotek.dk. En god

mulighed for at fa naermere indblik i en bog for du evt. keber den.




. NFO-SIDEN

GODE RAD TIL MZEND

"Der er sgu ikke meget mand over mig”, har sygeplejerske
Trine Arnam-Olsen Moos kaldt en interviewundersogelse,
der tager udgangspunkt i, at forskning har vist, at op mod 30
procent af mandlige epilepsipatienter har problemer i forhold
til deres seksualitet i en bred forstand, hvor det ikke blot dre-
jer sig om rejsning og samleje.

I forleengelse af undersggelsen har hun disse fire rad til

maend, der har problemer med seksualiteten.

DU KAN NA DET ENDNU!

Foreeldre- og bedsteforeeldrekursus afvikles den 2. —4. oktober
2015 pa Danhostel Fredericia Vandrerhjem. Bedsteforael-
drene siger “tak for denne gang” kl. 16.00 lerdag eftermid-

dag, mens foraeldrene bliver til sendag efter frokost.
Pris for foreeldre er kr. 3.995 pr. person, mens bedste-
foreeldre betaler kr. 1.995 pr. person.

Kurset har fokus pa:
¢ Grundig introduktion til epilepsi og behandlingsmuligheder.

1. DU ER IKKE ALENE:
Op imod 30 % af meend med epilepsi oplever problemer re-
lateret til deres seksualitet.

2. TAL OM DET:

Det er pa ingen made skamfuldt at nd den erkendelse, at man
kan have brug for at tale med andre om sin seksualitet. Hvis du
har problemer med din seksualitet, sa tal med din epilepsisyge-
plejerske eller leege om det. Selvom det kan veere sveert at sper-
ge, sa husk at ogsé sygeplejersker og leeger er seksuelle vaesener
og har en pligt il at hjeelpe dig med dine problemer eller henvise
videre til nogen, der kan hjeelpe dig.

3. SKRIV NED:

Det kan veere en god ide at taenke over dit liv/parforhold/sek-
sualitet og skrive nogle ting ned inden samtalen med din epi-
lepsileege eller sygeplejerske. Det kan vaere nemmere at starte
en samtale, hvis du har nogle spergsmal at ga ud fra, nar du
skal tale om din seksualitet.

4. LYT TIL DIG SELV:

Ofte skyldes problemer vedrerende seksualiteten ikke kun
en enkeltstidende arsag, men skal findes i et helhedsbillede
af livet som epilepsipatient. Problemerne kan for eksempel
skyldes manglende kommunikation i forholdet, seksuelle
problematikker af enhver art, angst for at fa anfald, angst for
at miste, forventningspres, lavt selvvaerd, depression eller me-
dicinbivirkninger. Her er intet rigtigt og forkert. Vi er alle for-
skellige mennesker og derfor er det vigtigt, at du har modet til
at tage udgangspunkt i dig selv og din egen historie.

Du kan leese hele interviewundersggelsen pa Epilepsi-
foreningens hjemmeside.

¢ Erfaringsudveksling om livet i familien med et barn
med epilepsi.

¢ Paedagogiske udfordringer og losninger i dagligdagen.

* Sociale aspekter ved epilepsi.

Husk at sege kommunen om betaling af kursusafgift.
Se mere pa www.epilepsiforeningen.dk/kurser

- sporgsmal kan rettes til Yvonne Sommerlund,
yvonne@epilepsiforeningen.dk eller tlf. 66119091

02.2015 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 21



KREDSSTOF

Deekker Bornholm.

Formand:

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

JULEBOWLING

Kredsen inviterer til julebowling og piz-
za i Renne Bowlingcenter, Torneveerks-
vej 18, 3700 Ronne.Vi medes tirsdag den
24. november med start kl. 17.45.
Tilmelding til Peter Vomb, tlf. 29 70 07 12
eller mail: petervomb@privat.dk

Deekker kommunerne: Assens, Faaborg,
Midtfyn, Kerteminde, Langeland, Middel-
fart, Nordfyns, Nyborg, Odense, Svend-
borg, Are.

Formand:

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

Mail: jgadisager@gmail.com

CSWS/ESES-ARRANGEMENT

Kreds Fyn arrangerer en dag for foreeldre
til bern med CSWS/ESES den 31. okto-
ber fra kl. 10.00 til 17.00 i Odense. Se an-
nonce pa side 14

Z00-ARRANGEMENT

Vi gentager en succes! Vi haber, at rig-
tig mange har lyst til at deltage lordag
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 &rskort.
Medlemmer fra hele landet er velkomne.

Daekker kommunerne: Albertslund, Balle-
rup, Brendby, Drager, Frederiksberg, Gen-
tofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev, Hvidovre,
Hoje-Taastrup, Ishej, Kebenhavn, Lyngby
- Taarbeek, Redovre, Vallensbeek og Tarnby:.

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad, Ragnhild-
gade 76, 3. tv,, 2100 Kebenhavn &.
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TIf. 39 29 24 91 eller mobil 28 11 81 03,
Mail: jesper.r.austad@kabelnettet.dk

Z00-ARRANGEMENT

Kreds Kegbenhavn inviterer til ZOO-tur
i Kebenhavn lerdag den 5. september.
Laes mere i annoncen pa side 14.

3. DECEMBER — JULEBANKO

Arets store julebanko afholdes i Dag-
centret Karetmagerporten, hvor der
spilles banko og amerikansk lotteri. Der
serveres juleglogg og eebleskiver. Tid:
Torsdag den 3. december 2015 kl. 19.00
til ca. 22.00. Sted: Dagcentret Karetma-
gerporten, Karetmagerporten 3 A, 2650
Hvidovre. Tilmelding senest den 26. no-
vember til Jesper Rosenvinge Austad pa
mail: jesper.r.austad@kabelnettet.dk el-
ler tlf. 39 29 24 91.

AFTENKLUBBEN

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

Arrangementerne afvikles lobende; ved
indenders aktiviteter (kurser, foredrag
m.v.), afvikles disse iValby Kulturhus’lo-
kaler. Hvis du vil vide mere om aktivite-
terne, kan du sende en mail til Jens Dirk
Andersen, jenslandersen@gmail.com

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

Kredsen er indtil 2016 fusioneret med
KredsVestsjeelland 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

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 Seaw-
est, Nymindegab. Familieweekendturen
vil lebe af stablen den 25. — 27. septem-
ber; se annonce pa side 15.

FLG 0S PA FACEBOOK

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

Daekker kommunerne: Brenderslev-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: hvemkan@hvem-kan.dk.

NETVARK 06 BOWLING

Bowling i Aalborg 2. mandag i maneden
(dog ikke i juli). Sted: Seaport, Strand-
vejen 17, Aalborg. Tidspunkt: KI. 14.00 -
15.00.Vil du vide mere, kan du kontakte
Jesper Skjodt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53.
Bowling i Aalborg 2. tirsdag i maneden
(dog ikke i juli). Sted: Seaport, Strand-
vejen 17, Aalborg. Tidspunkt: KI. 18.00 -
19.00.Vil du vide mere, kan du kontakte
Ivan Kronborg pa tlf. 21 74 28 45.

NETVARKSGRUPPEN

Netveerksgruppen medes i Frivillighu-
set, Mglholmsvej 2, Aalborg (der er ud-
vendig trappelift). Sidste mandag i hver
maned, dog ikke i februar, juni, juli og
august. Tidspunkt: KI. 19.00 — 21.30. Vi
sludrer, drikker kaffe og spiser kage, som
vi skiftes til at tage med. Alle er velkom-
ne. Vil du vide mere, kan du kontakte
Jesper Skjadt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53.

SOCIAL WEEKEND 2015

Kreds Nordjylland har valgt at gere en
indsats for medlemmerne. Der afholdes
social weekend i Blokhus den 18. - 20.
september. Kreds Nordjyllands med-
lemmer har fortrinsret, men alle kan
tilmelde sig. Sted: LIEN, Lars Liensvej
48, Pirupshvarre, 9492 Blokhus. Bern op
til 18 ar kan deltage. Pris: Kr. 100, bern
under 15 ar dog kr. 50. Tilmelding senest



den 1. september til Preben Reschmann
pé 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

TOJHUSMUSEET

Kreds Nordsjeelland inviterer og betaler
for en frokostbuffet pa restaurant Samos,
Skindergade 29, Kebenhavn og en tur
til Tejhusmusset, Tojhusgade 3, 1220
Kebenhavn K. Vi modes sendag den 6.
september kl. 12.00 til en dejlig, graesk
frokostbuffet og herefter gar vi sammen
til Tejhusmuseet og ser udstillingen om
“Da tysken kom den 9. april 1940”. Se
mere pa samosrestaurant.dk og natmus.
dk/museerne/toejhusmuseet.
Tilmelding senest den 30. august til
Annie T. Andersen pa tlf. 40 46 10 47 el-
ler mail: annietandersen@gmail.com

FOR-JULEBOWLING

Vi inviterer til bowling og buffet i Slots-
bowl i Hillered, Kebenhavnsvej 23, 3400
Hillered. Vi medes torsdag den 30. ok-
tober kl. 16.45 og bowler fra kl. 17.00 til
18.00 og derefter far vi buffet. Egenbe-
taling pé kr. 50,00; Kreds Nordsjeelland
betaler resten.

Af hensyn til bestilling af bowlingbaner
og bord i restauranten er tilmelding ned-
vendig og skal ske til Birgit Flensted, tlf.
48 18 16 06 pa hverdage mellem 18.00
0g 20.00 eller pa mail: bfj@kabelmail.dk
senest den 20. oktober.

KREDS SYDSJALLAND

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

Formand:

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

Mail: sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

KOM 0G HILS PA 0S

- pa vores stand i Faxe Kommune til
“Foreningernes dag” sendag den 13.
september kl. 11.00 — 15.30 pa de grenne
arealer omkring det tidligere Hasle Se-
minarium, Sendergade 12, 4690 Haslev.

"NAR DROMMEBARNET IKKE ER PERFEKT”

Vi arbejder pa et foredrag med Mette Bau
i oktober maned. Det hele er ikke pé plads
endnu, s felg med pa vores Facebook
profil, hvor det bliver slaet op. De, der har
oplyst mailadresse, vil modtage en mail ca.
14 dage for foredragets afholdelse.

FOLG 0S PA FACEBOOK

Du finder os ved i sogefeltet at skrive
“Sydsjalland Epilepsiforeningen”. Her
kan du se, hvad der rorer sig i kredsen.

MAILADRESSER

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

og give os din mailadresse.

KREDS SYDJYLLAND

Dakker kommunerne: Aabenraa, Fre-
dericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Toender.

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

KREDS SYDVESTJYLLAND

Billund, Esbjerg, Fang, Varde, Vejen og
Vejle.

Formand:

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

JULEBOWLING

Selv om det stadig er sommer, har vi
allerede teenkt pa vores julebowling-
arrangement. Sa seet X i kalenderen ved
den 15. november kl. 15.00, hvor vi mg-
des pa “Segarden”i Brorup — kom gerne
lidt for. Der vil bagefter veere mulighed
for at nyde lune eebleskiver med glogg
og en sodavand til bernene. Deltagerbe-
taling: Kr. 50 pr. person. Tilmelding skal
ske til: marianne.moeller@os.dk.

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE MED EPILEPS|

Vores netveerkscafé har efterhanden
udviklet sig til en “oplevelses- og erfa-
gruppe”. Udover at nyde en kop kaffe,
arrangeres der ogsa flere spaendende
ting. Her kan eksempelvis neevnes: Fore-
drag (senest med Peter Mygind), Stand-
Up (Simon Talbot), deltagelse i Esbjerg
Festuge (Music for Free med feellesspis-
ning). Herudover har vi planer om at
afholde en grillaften. Vores netveerkscafé
er et sted, hvor man bade kan hygge sig,

have det sjovt og sa endda veere helt tryg.
Kontakt Lars Frich pa frich6700@gmail.com,
hvis du har lyst at veere med.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

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

KREDS VESTSJALLAND

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

Formand:

Berit Andersen, Sendergade 65, Ubby,
4490 Jerslev.

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

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

AFTENKREDSEN

Aftenkredsen i Dianalund medes nor-
malt hver onsdag aften kl. 19.00. Du er
meget velkommen. Kontakt Niels Ro-
senkrands, tlf. 58 26 57 71 for neermere
oplysninger om programmet for de en-
kelte gange. Aftenkredsen mgdes i “Lin-
debo”, 2. sal, Kirkevej 4, 4293 Dianalund.
Se datoer i kalenderen pa:
www.epilepsiforeningen.dk

MED 0S PA FILADELFIA

Den sidste tirsdag i maneden kan du
mede kredsen et par timer pa Filadelfia.
Se vores opslag pa henholdsvis barne-
afdelingen og voksenafdelingen.

KREDS @STJYLLAND

Dackker kommunermne: Favrskov, Heden-
sted, Horsens, Norddjurs, Odder, Randers,
Samsg, Skanderborg, Syddjurs, Arhus.

Formand:

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

Mail: larshvid@gmail.com

KOGNITIVE EVNER 0G FORSTAELSE

Kreds @stjylland inviterer til foredrag
om kognitive evner og forstaelse onsdag
den 11. november kl. 19 pa “Folkeste-
det”; se annonce pa side 14

FAROERNE

Epileptikarafelag Foroya, fslandsvegur
10C, 100 Torshavn

Formand:
Randfrid Serensen,
TIf. 00298 263078.
Mail: rs@januar.fo
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KOMMER

DANSK EPILEPSIFORENING L
PRASENTERER APP'EN “EPILEPSI"

- en gratis hjeelp til dig og dine parerende

Dansk Epilepsiforening sgseetter nu en ny app:  App'en er selvfolgelig helt gratis og kan snart hen-
"Epilepsi”, som er lavet i taet samarbejde med bade  tes i bade App Store og Google Play.
behandlere, patienter og pargrende.

Vi har lavet en instruktionsvideo, som viser dig,

Epilepsiapp'en indeholder folgende hvordan app'en fungerer. Den hjeelper dig med at

kernefunktioner: komme godt i gang med at bruge "Epilepsi". Se

® Anfaldskalender samt mulighed for detaljeret ~ den pa vores hjemmeside eller nar du har down-
anfaldsbeskrivelse loadet app'en.

e Videooptagelse af anfald med ét tryk

* Nem oprettelse af en rapport til gleede for dig ~ Dansk Epilepsiforenings nye app er sponseret af
og din behandler Desitin pharma, og udarbejdet af firmaet Cominator.

e Nyheder om epilepsi

Anfald  Film

VI ARBEJDER FOR - _. : . ANFALD 0G FILM

FERRE ANFALD

ok B bada foisanrs w

Hymard o Wra g e i B O e O

FORUDBESTIL
APP'EN HER

Scan koden og svar pa to spergsmal, sa giver
vi dig besked, sa snart app’en er tilgengelig

Eller forudbestil den via vores hjemmeside,
www.epilepsiforeningen.dk’

Dansk Epilepsiforening




