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IctalCare 365 GOR EN FORSKEL
Epilepsi Alarm — BLIV MEDLEM

- ny frihed og tryghed

Har du nogen side teenkt: “Der
mangler oplysning om epilepsi”?
“Hvorfor er det alle andre foreninger,
man herer om”? Eller: “Hvorfor skal
der veere sd mange problemer ved at
have epilepsi”?

Slap helt af, ndr dit barn sover, leger I givet fald har du fat i en pointe. Vi
udenfor eller er pa besag hos en ven teenker tit det samme, og vi prover at gore noget ved
eller veninde. Alarmen virker 24 timer det. Vores spergsmal er: 7 Vil du veere med til at sikre,
i dagnet - hver dag! at der bliver gjort noget ved det”?
IctalCare 365 er en unik epilepsi For at indfri de mange ambitioner vi alle har, har vi brug for flere
alarm, som hele tiden vager trygt medlemmer. Desto flere medlemmer vi er, desto storre gennem-
over dit barn. Den sidder pa dit barns slagskraft vil vi have. Vi har ogsa brug for opbakning til at gore
overarm og sender en gjeblikkelig og mere af det, vi allerede gor:
palidelig besked til en modtager eller o INFORMATION OM EPILEPSI — BADE TIL MENNESKER, DER ER
4in mobiltelefon om et begyndende BERGRT AF EPILEPSI 06 TIL DEN BREDE BEFOLKNING
anfald. o RADGIVNING
IctglCare 365 Epilepsi Alarm forventes i handlen e KURSER 0G SOCIALE AKTIVITETER
N o NETV/ERKSOPBYGNING

F& mere at vide, samt tilmeld dig L4 STWITE T". FURSKNING

vores newsletter pa

: Cee
www.ictalcare.dk Icta IX Ca re Bliv medlem via epilepsiforeningen.dk

W
EPILEPSIHOSPITALET =« @

Du kan selv vaelge, om du Tal med din praktiserende
Val get er vil lade Epilepsihospitalet sta laege om det.
for din undersggelse og din

F R I T behandling. Det er dit valg.

Det frie sygehusvalg sikrer

dig, at du kan f& behandling Lees mere pa

o
sa val get er hos fgrende eksperter inden www.epilepsihospitalet.dk

D IT for epilepsi.

Y. s -
DANMARKS ENESTE SPECIALHOSPITAL FOR EPILEPSI
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LEDER

VEJE TIL LIVSKVALITET

Lone Norager Kristensen, Landsformand

En herlig dansk

I sommer  neer-
mer sig en af-
slutning. Men
epilepsi holder

jo desveerre al-

drig ferie, sa de

] opsparede sol-

vitaminer far vi

brug for resten af aret, da der er vigtige
ting i horisonten for medlemmerne af
Dansk Epilepsiforening.

Dette medlemsnummer handler iser
om livskvalitet, og forskellige veje til
at fa det bedre — nar man nu har faet
diagnosen i rygseekken. Men temaet
handler ogsd om nogle af de bump,
man kan mede pa vejen til at fa det
bedre.

Vi har en personhistorie om, hvordan
livskvaliteten pavirkes af udrednings-
forlobet frem til epilepsidiagnosen.
Det hele far en ekstra kant, da det er
en leege, som traeder frem, og bidrager
med sine oplevelser fra den anden side
af skrivebordet.

Derudover kan I lzese nogle livsglade
beretninger om, hvordan den her for-
enings tilbud giver fornyet energi og
hab for savel medlemmer, som frivil-
lige.

I en lidt anden boldgade: Der sker —
maske — noget pa medicintilskuds-
omradet. I skal vide, at vi er meget op-
maerksomme pa den problemstilling!
Lees om foreningens skarpe herings-
svar inde bladet.

Vi arbejder hele tiden med at tydelig-
gore og udvide foreningens mange
medlemstilbud, samt at skabe de for-
nedne gkonomiske rammer for dette.
Derfor er jeg glad for, at vi i dette blad
kan preesentere en udvidelse af for-
eningens radgivningstilbud til med-
lemmer, da vi nu har faet tilknyttet en
erfaren advokat, som pa frivillig basis
kan radgive medlemmer om arv og te-
stamente. Tak for det!

Afslutningsvist: Jeg gleeder mig rigtig
meget over, at det nu igen er blevet
muligt at soge et legat for skonomisk
treengte medlemmer.

Sajo; der er grade i
Dansk Epilepsiforening....
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TEMA:
Livskvalitet

L/AEGEN, DER HAR GLEMT
SIT BRYLLUP

JEG KAN IKKE HUSKE BEGIVENHEDEN, MEN MIN KROP KAN HUSKE DET",
FORT/ELLER EN LAGE MED EPILEPSI. HAN GIK | MANGE AR MED SIN
EPILEPSI, INDEN DEN BLEV OPDAGET.

Per Vad, kommunikationskonsulent
pervad@epilepsiforeningen.dk

Kim Novel er specialleege i anaeste-
siologi, men har arbejdet inden for flere
specialer. Han er gift og har 5 bern i al-
deren 6-21 ar og bor i et dejligt hus. Bryl-
luppet var en stor begivenhed i hans liv.
Det var ogsa noget helt seerligt, da hans
son blev fadt. Der er bare det ved det, at
Kim hverken kan huske sit bryllup, sin
bryllupsrejse, sin sens fadsel eller sin fars
begravelse. Der er 8 ar af hans liv, der er
slettet fra hans hukommelse.

Kim mener, at det skyldes epilepsien, og
hvis den var blevet

opdaget  tidligere,
ville han have en
storre arbejdsevne,
end han har i dag.
Og frem for alt
ville der vaere flere
minder, han kunne
dele med sin fami-
lie: “"Min kone lider
under, at hun ikke kan komme til mig
og sige: 'Kan du huske den gang’? Og
nogle gange bliver hun irriteret og treet
af, at jeg ikke kan huske. Hun savner et
vidne til sit liv; at vi kan dele det”.

"Nogen gange, nar vi ser billeder eller
snakker om noget, er det som om, at jeg
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Jeg kan ikke selv huske det.
Men en nat i oktober fik jeg et
krampeanfald, og min kone

vagnede forskraekket op og var
sikker pa, at nu skulle hun sige
farvel til mig.

kan meerke noget. Jeg kan ikke huske
begivenheden, men min krop kan huske
det. Jeg kan meerke, om dét var rart eller
om dét ikke var rart. Om dét var en begi-
venhed, der gjorde mig glad”.

BILUHELD, STRESS 06 EPILEPSI

Kim fik epilepsi som voksen, og der er
ingen epilepsi i hans familie: “Jeg var in-
volveret i et trafikuheld i 2003, hvor jeg
slog hovedet. Jeg ved ikke, om jeg kan
have faet det der”? I givet fald, var det
ikke noget, nogen
var opmeerksom pa.
Tilbage i 2003 var
han narkoseleege,
men i 2004 mistede
han langsomt sin
hukommelse,  og
man troede den-
gang, at drsagen var
stress. Egen leege,
arbejdsmedicinsk klinik og en psykiater
var involveret, og han var sygemeldt i et
ar. Pa arbejdsmedicinsk klinik noterede
de, at han havde store hukommelsespro-
blemer og testede ham for en reekke syg-
domme for at se, om det kunne skyldes
andet end stress. Der var ogsa absence-
lignende symptomer, som man tolkede

som angstsymptomer. Man testede ikke,
om det kunne skyldes epilepsi.

“Da jeg kom tilbage til arbejdet, funge-
rede det af flere grunde ikke — bl.a. pa
grund af problemer med hukommel-
sen. Men der var heller ingen forstaelse
blandt mine kollegaer for, at jeg var syg.
Jeg har aldrig oplevet sa lidt forstaelse.
Og det endte sa med, at jeg blev afske-
diget. Jeg besluttede, at jeg ikke ville til-
bage til sygehusveesenet og som ved et
tilfeelde var der opsldet en stilling som
sociallaege i en neerliggende by. Det lod
attraktivt med tveerfagligt samarbejde
med andre faggrupper og et helt an-
det tempo”. Det blev nogle gode ar og
senere segte han nyt job, da familien
flyttede.

12010 fik han diagnosticeret epilepsi.
"Jeg kan ikke selv huske det. Men en nat
i oktober fik jeg et krampeanfald, og min
kone vagnede forskraekket op og var
sikker pd, at nu skulle hun sige farvel til
mig. Hun ringede 112 og jeg blev forst
behandlet i hjemmet og kom derefter pa
sygehuset. Jeg ved ikke, hvilken behand-
ling jeg modtog, men 5 timer senere var
jeg udskrevet. Dagen efter gik jeg igen
pa arbejde”.

“En maned efter fik jeg igen et anfald



om natten og blev indlagt. Denne gang
var anfaldene vedvarende. Jeg var ind-
lagt en uge, inden de fik styr pa det. Og
dér konstaterede de, at jeg havde epi-
lepsi i venstre frontallap ved hukommel-
sescenteret”.

Hans forste mode med epilepsiens be-
handlingsverden var en jeevnaldrende
overleege: “Han mente, at da jeg var
leege, sa vidste jeg tingene selv. Han
mente, at jeg selv kunne finde ud af, om
jeg skulle eendre i dosis, om mine symp-
tomer var almindelige, om jeg kunne
arbejde fuldtids etc. Jeg blev ved med
at sige: 'Du er specialleegen pa der her
omrade, jeg ved ikke noget om det her’.
Men det kunne jeg ikke treenge igennem
med.”

Kim tog sin kone med til konsultationen,
og det satte gange i yderligere underse-
gelser, da hun, mod laegens tro, insiste-
rede pa, at Kim havde anfald om natten.
Hun oplevede, at han sov uroligt og
jeevnligt vagnede forvirret. Samarbejdet
med leegen var sveert: “Ligesom alle mu-
lige andre mennesker, ndr de bliver syge,
sa var jeg meget autoritetstro og teenkte:
Jamen, sa ma jeg jo prove en gang til”.

“Den medicin, jeg fik, gjorde mig utro-
lig traet. Jeg havde massive problemer
med hukommelsen. Meget veerre end
tidligere. Hvis vi fx havde veeret til sel-
skab, sa gik der 14 dage, og sa kunne jeg
intet huske — hverken hvem vi var sam-
men med, hvad vi fik at spise eller hvad
vi talte om. Et problem - bade privat og
arbejdsmaessigt”.

"Overleegen  smi-
lede bare og sagde,
at jeg jo heller ikke
var ung mere, og at
han ogsa var tret
efter en arbejdsdag,
og sadan var det at
have epilepsi. Jeg gik pa arbejde hver
dag, men jeg kunne neesten ikke heenge
sammen. Jeg sov, nar jeg kom hjem og
havde neermest ingen kontakt med min
familie. Jeg blev let irriteret og orkede
ikke mine bgrn”.

Der gik et halvt ar, for Kim bad om at
fa en samtale med en anden leege: “Der
var bare kontakt med det samme. Hun
spurgte bl.a. ind til forlobet omkring min
epilepsi, og jeg fortalte, at jeg ogsa havde
anfald, hvor jeg oplevede en slags deja-
vu, hvor jeg havde en fornemmelse af, at

Jeg er chokeret over at have
oplevet hele to arbejdspladser

med lger, der havde sa lidt
forstaelse for syge kollegaer”.

jeg genoplevede nogle ting og vidste lige
preecis, hvad der ville ske om et gjeblik.
Jeg fortalte om de anfald, laegerne havde
kaldt angst, hvor man maerker et sug i
maven og det risler koldt ned ad ryggen.
Hun sagde: 'Det er typiske symptomer
pa den epilepsi, du har’. Hun sagde ogs4,
at den medicin, jeg havde faet, i hendes
gjne var forkert, og
hun begyndte at
trappe mig ud af
den og over pa no-
get andet”.

"Jeg fortsatte med
at gd pa arbejde
under hele forlgbet,
men sagde til min chef, at jeg havde et
problem: “Jeg har denne form for epilep-
si, og medicinen gor mig sa traet, at jeg
neesten ikke kan haenge sammen. Kan
vi ikke aftale, at hvis jeg bliver for traet,
sd gar jeg hjem eller moder lidt senere?
Jeg skal nok lave alle mine opgaver”. Det
accepterede de, men efter nogle fa ma-
neder blev jeg kaldt ind til samtale og
fik forevist de fa timer, jeg havde vaeret
fraveerende. Det matte ophere. Der var
reelt ingen forstaelse for, hvad jeg stod
med — essensen var, at jeg skulle bare
tage mig sammen, hvis jeg ville beholde
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mit job. Det gjorde jeg sd, og jeg ndede
mine arbejdsopgaver”.

Kim var klar over, at hukommelsespro-
blemerne i veerste fald kunne koste ham
arbejdet, sa han aftalte med sin neurolog,
at han blev sendt til arbejdsmedicinsk
klinik med henblik pa en neuropsykolo-
gisk undersogelse. Han ville gerne vide,
hvad der skyldtes epilepsien, og hvad
der skyldtes folgerne af stress-kollapset
tilbage i 2005:

”Arbejdsmedicinsk klinik konstaterede
to ting. Den ene var,
at de havde taget
fejl i 2005. Overlee-
gen pa arbejdsme-
dicinsk klinik sagde:
"Teg tror, at vi tog fejl
den gang. Du har
store huller i din
hukommelse, og den slags hukommel-
sesproblemer skyldes ikke stress, s du
har sikkert haft epilepsi i alle arene’. Det
samme mente min neurolog. Jeg har sa
bare forsggt at kompensere for det ved
at skrive ting ned, bruge min kalender
mere flittigt og har brugt meengder af
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"Jeg var som en nyrepareret bil

uden brandstof”.

-
3

energi pa at fa tingene til at heenge sam-
men, men til sidst braendte jeg ud og gik
ned med stress.

Den anden ting, arbejdsmedicinerne
konstaterede, var, at min hukommelse
var forringet i sa veesentlig grad, at jeg
ikke kunne arbejde som hidtil. At jeg var
som en nyrepareret bil uden breendstof.
Der var behov for en pause til at samle
energi. Det kunne jeg ikke forlige mig
med - jeg havde brug for mit arbejde, var
bange for at miste det, som var en stor
del af min identitet. Arbejdsmedicineren
anbefalede sa, at hvis der var en enkelt
ting pa mit arbejde,
jeg var seerlig glad
for, s& kunne jeg
prove at fortseette
med den ene op-
gave”.

"Jeg gik til min chef
og fortalte, at jeg af overleegen pa Ar-
bejdsmedicinsk klinik var blevet anbefa-
let at blive langtidssygemeldt pa fuld tid,
men jeg gerne ville tilbyde at arbejde en
dag om ugen. Det var han uenig i. Han
mente, at jeg skulle mode hver morgen,
og hvis jeg blev treet, sa kunne jeg g

hjem. Jeg sagde, at det havde vi provet
og at Arbejdsmedicinsk klinik mente, at
det ville forveerre mine symptomer, men
det ville min arbejdsplads ikke acceptere.
Det endte sa med, at jeg blev langtids-
sygemeldt og i forbindelse med en spa-
rerunde blev jeg afskediget”.

"Jeg er chokeret over at have oplevet
hele to arbejdspladser med leeger, der
havde sa lidt forstaelse for syge kolle-
gaer”.

I mellemtiden var han overgaet helt til
den nye medicin — Keppra. Han ople-
vede, at alle former for anfald forsvandt,
ligesom sevnen blev bedre, treetheden
var ikke leengere noget seerligt problem,
hukommelsen blev meget bedre og han
kunne igen dele oplevelser med sin fa-
milie. Men hukommelsen fra de 8 ar
med ubehandlet epilepsi og forkert me-
dicin kunne den ikke give ham tilbage.

Kim Novel besluttede sammen med sin
familie at leegge livet om. Der skulle ar-
bejdes mindre, vaere mere overskud til
familien, mere neerveer og nye minder
skulle fyldes pa. Gamle dremme skulle



pudses af. Oprindelig gnskede han at
uddanne sig som psykiater — alternativet
blev, at han gennemforte en 5-arig ud-
dannelse som psykoterapeut.

Kim har arbejdet i flere lande, haft
speendende jobs og har arbejdsmeessigt
veere privilegeret. Han har aldrig seogt
et job uden af fa det, og sadan gik det
ogsa denne gang: “Det lykkedes mig at
finde to jobs, som har en samlet arbejds-
meengde pé 18 timer om ugen. Som ar-
restleege i 3-4 timer om ugen og pa et
misbrugscenter i 15 timer”.

"Det betyder rigtig meget for mig, at jeg
kan ga pa arbejde. Dels foler jeg, at jeg
har noget at byde pa og det udvikler mig
bade fagligt og personligt. Eksempelvis
har jobbet i arresten skabt mange over-
vejelser om, hvad der skal til for at give
mennesker tro pa, at de har evnen til at
skabe forandringer i deres liv. At en afso-
ning i et feengsel ikke nedvendigyvis er et
punktum i ens liv, men et komma”.

“Jeg har ogsd behov for at kunne forser-

ge min familie - og sa vidt muligt uden
tilskud fra kommunen”.

"Hvis jeg sogte at blive omfattet af fleks-
jobbetingelserne ved jeg, hvad jeg skulle
igennem og det har jeg ikke lyst til. Det
er et kreevende forleb, som borger, at
skulle eksponere sit liv. Derneest ved jeg
fra min egen tid som socialleege, at der
var vurderinger, som jeg rent leegefagligt
ikke folte mig tilpas med at skulle sta
inde for. Det var ogsd medvirkende til, at
min chef og jeg ikke altid var enige”siger
han: “Jeg oplevede, at nogle vurderinger
blev teoretiske fremfor realistiske i for-
hold til borgeren. Men maske er jeg for
idealistisk i min holdning”.

Kim Novél har efterhanden fundet sig
til rette med, at han har epilepsi: “Det
har taget mig lang tid at leere at sige det
haeijt. Ikke fordi jeg var flov over det, men
jeg vidste bare ikke hvordan jeg skulle
gore det kort - det blev altid et laeengere

foredrag. Men nu har jeg fundet ud af, at
det er meget nemmere bare at sige: Jeg
har epilepsi, derfor har jeg de og de pro-
blemstillinger”.

Han sperger dog stadig sig selv: "Hvor-
dan kan man, i sa mange ar, ga hos sa
mange leeger, uden at nogen opdager, at

man har epilepsi”? "

RX900-2 Modtager

Alarmerende tryghed ‘===

- Nu med endnu mere.sikkerhed

® To-vejs kommunikation

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

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

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

den starst mulige sikkerhed for epilepsipatienter.

Den "sladrer” med det samme ved

kramper og forhgjet bevaegelsesaktivitet.

Den er nem at installere
og kan tages med overalt.

Med EPI-900 er epilepsipatienter
aldrig alene.

www.knop.dk

KNOP

Fabriksvej 20

DK - 7600 Struer

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

DEN SVARE

DIAGNOSE -

PA TRODS AF AT EPILEPSI ER EN AF DE HYPPIGST FOREKOMMENDE NEUROLOGISKE SYGDOMME |
VERDEN, ER DIAGNOSTICERING STADIG NOGET, DER KAN VOLDE GEVALDIGE KVALER. HVAD SKYLDES
DET 0G HVORFOR BLIVER DET | NOGLE TILF/ELDE VED MED AT VARE SA SVART?

FA VORES BUD HERPA:

Lotte Hillebrandt, sygeplejerske og faglig konsulent

lotteh@epilepsiforeningen.dk

Et af epilepsiens konstante dilemmaer
er, at tilstandene er sa forskellige, hvilket
bla. heenger sammen med, at epilepsi
kan opsta i forbindelse med alt, der pa-
virker/skader hjernen.

Epilepsi er en samlebetegnelse for flere
forskellige sygdomme/syndromer med
vidt forskellige arsager, mader at vise sig
pa og prognoser. Feellesnavneren er de
gentagne epileptiske anfald.

Disse anfald bade feles og ser vidt for-
skellige ud. Og anfald kan samtidig for-
veksles med en masse andre tilstande
end epilepsi.

Det er eksempelvis velkendt, at enkelt-
stdende anfald kan forekomme, hvis
man er udsat for yderst ekstreme om-
steendigheder, for eksempel udtalt sgvn-
mangel og stresspavirkning.

Der findes en reekke typiske epilepsifor-
mer, og sa er der alle de andre, som kan
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veere nogle sveere nedder at kneaekke rent
diagnostisk.

Bade i Danmark og resten af verden
viser undersogelser, at ca. 1/4 af dem,
der indleegges pé specialiserede epilep-
siafdelinger til neermere udredning, slet
ikke har epilepsi; sa det er bestemt ikke
altid let at fa kredset sig ind pa den rig-
tige diagnose. Ej heller at fa fundet ud af,
at den diagnose, man maske allerede har
faet, er forkert.

Men det er ekstremt vigtigt at finde frem
til den for at sikre den bedst opnaelige
behandling.

Vi herer ofte i rddgivningstelefonen, at
vore medlemmer oplever, at der er et
stort tidspres i forbindelse med bade un-
dersogelser og samtaler ved savel ind-
leeggelser som de ambulante kontroller.

I en fortravlet dagligdag kan vigtige op-
lysninger derfor meget let ga tabt, blive

overset, eller blive glemt. Og som pa-
tient kan det veere sveert at vide, hvad
der maske er relevant for laegen at vide
i den sammenhaeng. Derfor opfordrer vi
gerne medlemmerne til at mode sa vel-
forberedte op som muligt, sd man er sik-
ker pé at fa sagt det, man har pa hjerte.

Her peger vi typisk pa iseer fem emner,
som kan hjeelpe til en bedre dialog og
dermed afklaring af den helbredsmaes-
sige situation:

1. BRUG EN ANFALDSKALENDER

De beskrivelser, behandleren far af de
anfald, man har eller ser, er et af de vig-
tigste udgangspunkter i behandlingen.
Og husk — en anfaldskalender man ikke,
udfylder er veerdilgs.

2. ANFALDSBESKRIVELSE

Giv en ngje beskrivelse af anfaldene,
hvor du f.eks. har faet en ven/parerende
til at supplere med sine iagttagelser. Det
er ogsa ekstremt vigtigt!



3. FORBERED SPORGSMAL

Lav en liste med de spergsmal, du har
behov for at fa svar pa. Nogle neurologer
vil gerne have tilsendt dine spergsmaél
for konsultationen, sa de ved, hvad der
er vigtigt for dig at fa talt om.

4. TAG PARGRENDE MED

Det kan veere en god idé at tage en pare-
rende eller god ven med til konsultatio-
nen, da fire erer horer bedre end to. Og
hvis man generelt har nogle vanskelig-
heder med hukommelsen, kan det give
saerlig god mening. Supplér gerne med
skriftligt materiale, hvis det er tilgeenge-

ligt.

5. FATID NOK

Huvis tiden er begraenset — og det er den
- sa stil de vigtigste spergsmal forst, el-
ler bed om mere tid. Alternativt kan du
bede om en ny konsultation om kort
tid eller forhere dig, om det er muligt at
tale med en epilepsisygeplejerske om de
ting, du mangler at sperge om.

ETTIP TIL DIN FORBEREDELSE:

For nogle kan det veere en hjeelp til at
komme videre at vende en problematik
med epilepsisygeplejersken i ambulato-
riet eller i Dansk Epilepsiforenings uvil-
dige radgivningstelefon.

Det kan maske hjeelpe til med at fa en
bedre forstdelse for sagens sammen-
heaeng, eller hjeelpe til med at pege pa
omrader, man ikke lige selv havde set,
og som lige netop ender med at veere de
brikker, der giver en lgsning pa et pro-
blem.

HVAD KAN HJAELPE | DEN RIGTIGE

RETNING PA ET OVERORDNET PLAN?
Dansk Epilepsiforening har den hold-
ning, at alle hurtigst muligt skal tilbydes
bedst mulig udredning og behandling.
Og hvis man ikke kan blive anfalds- og
bivirkningsfri, skal man hurtigst muligt
henvises videre i systemet til et hejere
specialiseret behandlingstilbud; herun-
der ogsa vurdering af muligheder for
kirurgi, VNS (Vagus Nerve Stimulation)
eller dieetbehandling.

Dette mal fremgar bla. af “National
handlingsplan om epilepsi 2013”, som
Foreningen fik udarbejdet i forbindelse
med 50 ars jubileeet.

Et af de elementer, vi tror kan traekke i
den rigtige retning, er, hvis man far la-
vet kliniske retningslinjer for epilepsibe-
handlingen i Danmark.

Staten har for drene 2012-2015 afsat
midler til atlave i alt 75 kliniske retnings-
linjer pa en stribe sygdomsomrader. Her
kan man én gang om dret soge om at
blive udvalgt, og det vil vi vedholdende
blive ved med at gore. Vi tror nemlig pd,
at omradet har brug for det!

For det handler nemlig ogsd i sidste
ende om livskvaliteten for den enkelte
borger, som bergres af epilepsi!

Du finder bade National Handlingsplan
om Epilepsi 2013 og Dansk Epilepsifor-
enings opleeg til Sundhedsstyrelsen om
Nationale Kliniske Retningslinjer pa
epilepsiomradet pa Foreningens hjem-
meside.
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TEMA:
Livskvalitet

ALLAN HAR
HAFTTRAVLI

112 AR

ALLAN 1B KRISTENSEN HAR LAVET
SOMMERLEJR SIDEN ARHUNDREDETS
BEGYNDELSE. DET ER STADIG EN
UDFORDRING, DER GIVER EN STOR
SELVTILFREDSSTILLELSE. MEN DER
ER BEHOV FOR NYE FRIVILLIGE, 0G
DET ER SVART AT SKAFFE.

Allan Ib Kristensen: "Jeg tror, at folk gerne vil lave et stykke
frivilligt arbejde, men man vil ikke binde sig for en lengere
periode. S kan du sige nok sa meget, at det handler blot om
6-7 mader om aret. Men folk ved jo godt, at det ikke passer”.

Per Vad, kommunikationskonsulent
pervad@epilepsiforeningen.dk

Der led et PLOP og mobilen rystede i min bukselomme. Jeg
havde faet en sms: ”Allan har rigtig travlt i morgen, vi har vand-
aktiviteter ved stranden i morgen. Sa onsdag ville veere en bedre
dag.” Okay, jeg ventede. Da jeg kom ud til Dansk Epilepsi-
forenings familiesommerlejr om onsdagen, havde Allan stadig
travlt.

Lejrens epicenter var en stor red hoppepude, hvor en flok barn
hoppede op og ned med en energi, der kunne fa en Duracel-
kanin til at tabe pelsen. I en bue omkring hoppepuden stod der
villatelte og campingvogne. Pa den anden side af hoppepuden
la en treleenget lejrbygning, hvor Allan stod i kekkenet og la-
vede frokost til 125 mennesker.

Allan Ib Kristensen er frivillig i Epilepsiforeningen og har veeret
med til at arrangere familiesommerlejren i 12 ar. “Hvorfor gider
du det her ar ud og ar ind?”spurgte jeg, da alle deltagerne havde
spist sig meette, og dem, der havde opvasketjans, var gaet i gang
med at skylle fade og tallerkener af: “Belonningen er, at man
kan se alle disse mennesker hygge sig og veere glade. Og selvom
man er “pa” hele dagen, s er det ogsa en rigtig god ferie,”svarer
han og tilfgjer, at det giver noget mere end dét, at veere frivillig:

"Der er noget speendende og udfordrende ved at fa tingene til
at lykkes - og ikke bare lykkes til gleede for de andre. Der er
selvfolgelig en tilfredsstillelse ved at komme pé en idé, f& den til
at gro og se den blive til et godt resultat.”

Selvom man har lavet sommerlejr i mange ar, er det stadig en
udfordring. I dag er det gkonomien, der er blevet meget sveer:
"Tidligere var det lettere at fa folk til at sponsere og donere noget
til sommerlejren. Det er slut nu. Der skal virkelig leegges nogle
kreefter i at fa nogen til at give et bidrag — det kan veere fode-
varet, legetej, hvad som helst. Hvis man for ti ar siden havde 30
procent chance for at fa noget, sé er den nede pa 5-10 procent”,
forteeller han: “Det skal ikke veere gkonomien, der atholder folk
fra at deltage, sa brugerbetalingen skal ligge pa et niveau, hvor
ogsa folk med lave indkomster kan vaere med.”

EN UDFORDRING AT SKAFFE FRIVILLIGE
Allan var i nogle ar ogsa frivillig i kredsarbejdet og ved noget
om det stof, frivillige er gjort af: “Jeg tror, at det betyder noget,
hvordan man er preeget hjemmefra. Dét, der har gjort mig rum-
melig og givet mig lyst til at veere frivillig, er nok, at jeg altid har »



veeret blandt mange mennesker, der hjalp hinanden”, siger han
og forteeller, at han er vokset op pa en institution: “Jeg tror ogsa,
man kan blive frivillig, selvom man ikke har det i blodet. Man
kan sagtens engagere folk, hvis man kan vise dem, at de gor en
forskel. Hvis de ikke kan se det, sa kommer de ikke”.

Selv om Allan og familien har veeret med pa lejren siden 1999,
vil hans to eeldste born stadig gerne veere med. I ar har den ene
sin keereste med, og de har nogle frivillig-opgaver: “Jeg kan godt
forestille mig, at sddan nogen som vores bern, der har veeret sa
meget med i det, kan blive frivillige”, siger

han og hdber, at sommerlejropgaven vil ga
i arv. “Der er selvfalgelig en tilfreds-
stillelse ved at komme pa en idé,

Der begynder at veere behov for et genera-
tionsskifte blandt lejrens arrangerer. Han
kan godt meerke, at der hos flere kommer
andre ting, der traekker mere. Sa pa som-
merlejren er man som leder pa udkig efter
nogen, man kunne forestille sig blive frivillige og sikre, at lejren
vil besta: “Her er der 125 mennesker. Man kan maske finde 20,
der ville veere gode til at lave frivilligt arbejde, men man ville
hejst kunne overtale 10.”

Det er nemmere at skaffe frivillige til fx en idreetsklub end til pa-
tientforeninger som Epilepsiforeningen, mener han: “Nar man
er frivillig i den lokale sportsforening, nyder man gavn af, at folk
i lokalomradet ved, man er aktiv der. Den lokale goodwill far
frivillige i fx Epilepsiforeningen ikke”.

Det stiller krav til dem, der rekrutterer frivillige: “Jeg kan ikke
give nogen opskrift pa, hvordan sddan en person skal veere. Men
der skal i hvert fald veere en utrolig stor abenhed og taknemme-
lighed. Det skal virkelig veere sadan, at folk feler sig vaerdsat og
oplever, at det, de gor, er noget der gavner andre. Og de skal hele
tiden have skulderklap”.

fa den til at gro og se den blive
til et godt resultat”.

Der er forskel pa at lave frivilligt arbejde i en af Epilepsiforenin-
gens kredse og pa at arrangere en sommerlejr: “Den veesentlig-
ste forskel er, at det her er tidsbegraenset. Her skal man yde en
stor indsats i en uge, men som frivillig i en kreds eller i hovedbe-
styrelsen er indsatsen strakt ud over lang tid”.

“Det veerste ved at lave kredsarbejde er, hvis man ikke er en
fuldtallig bestyrelse, der kan deles om arbejdet”, siger han og
kan se, at det er blevet sveerere at skaffe fri-
villige til de lokale bestyrelser.

"Jeg tror, at folk gerne vil lave et stykke fri-
villigt arbejde, men man vil ikke binde sig
for en leengere periode. Sé kan du sige nok
sa meget, at det handler blot om 6-7 meder
om aret. Men folk ved jo godt, at det ikke
passer, for der bliver en masse opgaver ind
imellem”, siger han. Derfor gleeder det ham ogsa, at Dansk
epilepsiforening i de kommende to-tre ar skal diskutere forenin-
gens struktur og maden at organisere frivilligt arbejde pa.

mobil.

Klinisk testet

alarmen.

Epi-Care® free epilepsialarm

- sikreste Igsning ved krampeanfald.

Tryghed dggnet rundt

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

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

Care
Technology ApS

Energivej 3, 4180 Sorg
Lees om den kliniske test p& vores Telefon 5850 0565
hjemmeside, og se video om brug af www.danishcare.dk

Danish ‘§£‘

info@danishcare.dk
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TEMA:

Livskvalitet

DET ER FORSTE GANG
AT MICHAEL, KINGA 06
DERES BORN FR MFD
PA FAMILIELEJREN. DET
HAR V/ERET LARERIGT
FOR BADE DEM 06
BIRNENE.

Per Vad, kommunikationskonsulent
pervad@epilepsiforeningen.dk

Tryllekunstneren fra Cirkus Minimus er
feerdig med at forvandle klude til flag,
stikke plastiksveerd gennem halsen pa
friske drenge og sluge ild foran sommer-
lejrens jublende bern. Nu har han lagt
bowlerhatten og sidder med sit tynde
har klistret til den svedende pande og
instruerer bernene i, hvordan man star
barfodet pa glasskar: ”Er det rigtigt
glas!? Jeg troede, at det var snydeglas af
plastik eller sddan noget,”siger en far og
kigger ned langs keen af frygtlose bern,
der star med bare fodder, og teeer der
vipper af iver efter at komme ud og sta
pé de knuste ol- og sodavandsflasker.

Da jeg finder min mobil frem for at tage
et billede af dem, opdager jeg, at jeg ikke
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SLAGS RO INDENI

har faet slukket for dens lydoptager.
”Shit, bare interviewet er der”, bander
jeg for mig selv og tjekker lydfilerne:

”Nar bernene trives, sa trives hele fami-

"Det er ikke nogen luksus-
ferie, hvor man kan forvente
farsteklasses varelser, men den

folelsesmassige side af det er
guld vaerd,”

lien. Hvis bernene ikke trives, sa trives
foreeldrene heller ikke,” kan jeg here
Kinga sige. Lydfilen er der!

MEDICIN, LAGER 0G CAMPINGFERIE

Det er forste gang, at Michael og Kinga
Lybker og deres bern er med pa Dansk
Epilepsiforenings ~ familiesommerlejr.
Det er Michaels 10-arige son Mikkel, der
har haft epilepsi, siden han var 2 ar.

“Vi ville under normale omstendighe-
der aldrig veelge at tage pa campingfe-
rie,”siger Kinga. Hun kunne let forestille
sig, hvordan de hele tiden skulle have et
gje pa hver finger, og andre ville have set
skeevt til Mikkel: “Men her drager man
omsorg for hinandens bern. Tolerancen
er helt anderledes.”

"Vi ville aldrig turde lade Mikkel lobe
rundt, som vi ger her. Han vil jo prove »



alle ting, men her er der andre foraeldre,
der lige kan gribe ind, hvis de kan se, at
det der passer ikke til Mikkel,” uddyber
Michael.

Udover at bernene trives og foreeldrene
kan tage det roligt, fir man ogsa snak-
ket med andre foreeldrepar: “Man far
et netvaerk og svar pa spergsmal, man
har gaet med og bliver ogsa klogere pa,
hvilke krav man har,” forteeller Michael.
De har allerede har medt flere, som de
er faldet i hak med og har udvekslet te-
lefonnumre med.

"Vi mogder andre familier og herer, hvor-
dan de har faet det til at fungere: At det
ikke er let, men at livet gar videre, og de
rejser og far flere bern og har det rart,”
forteeller Kinga.

"Jeg har haft nogle traelse ture, hvor jeg
har veeret nede at vende. Der synes jeg,
at det, at vi har medt andre og faet nogle
gode snakke, har givet en slags ro in-
deni,”siger Michael:

"Vi taler meget om medicin. Mikkel har
provet syv praeparater. Sa bliver han treet,
sa bliver han aggressiv, sa bliver han fuld
af energi - han har ogsa taget pa i veegt.
Det er den slags, vi taler med andre for-
eeldre om. Hvordan har de handteret det
med medicinen?”

Et andet emne er leeger: “Vi har gode er-
faringer med vores leege, men sa meder
vi andre, der ikke har sa gode erfaringer
med leegen. Det er sjovt, hvor forskelligt
det kan veere,” siger Michael.

"Vi snakker ogsa om sgskendeproble-
matikken: Hvordan har de handteret
sadan noget som seskendejalousi?” for-
teeller Michael.

Mikkels storebror, 13-arige Mathias, har
haft det sveert med at have en bror, der er
anderledes. “Mathias har géet og savnet
svar pa: “Er det kun mig, der har en lil-
lebror, der er anderledes?” Han har haft
irritationsmomenter over for Mikkel,
der tit, helt uden filter, gar hen til frem-
mede og sperger dem, hvad de hedder
og om deres far er dod. Her har Mathias

set, hvordan de andre bern tager hand
om deres sgskende. Man kan meerke, at
han allerede efter to dage har eendret sig
og vil passe pa sin lillebror og krammer
ham. Jeg ved godt, at vi ikke kan for-
vente, at det vil veere sadan hele tiden.
Men vi kan alligevel meerke, at han har
givet sig utroligt meget pa den her lejr,”
forteeller Michael: ”Sa neeste ar skal vi
med igen. Vi har allerede sat kryds i ka-
lenderen.”

Kinga er enig: “Det er ikke nogen luk-
susferie, hvor man kan forvente forste-
klasses veerelser, men den folelsesmees-
sige side af det er guld veerd,”siger hun:
“Nar vi andre gange har veeret pad en
uges ferie, har vi treengt til at slappe af i
en uge, nar vi kom hjem. Sadan tror jeg
ikke, at det bliver denne gang. Jeg ved

ikke, om vi bliver overskudsmennesker,
men vi bliver helt sikkert ikke under-

skudsmennesker.”

FILADELFIA

epilepsi.

radgivere pa telefon 58 27 10 31

e-mail: soe@filadelfia.dk.

www.raad-om-epilepsi.dk

SPECIALRADGIVNING &

OM EPILEPSI

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

Det er gratis for alle at kontakte vores

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

)
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NYT FRA FORENINGEN

Dansk Epilepsiforening beteenkes med
jeevne mellemrum af medlemmer, som
har oprettet testamente til fordel for
foreningen. Den form for gkonomisk
stotte er vi dybt taknemmelige for, da
det har meget veesentlig betydning for
denne forenings muligheder for fortsat
at kunne hjeelpe vore medlemmer med
bade radgivning, informationsarbejde og
andre vigtige medlemstilbud.

Vi modtager ogsa jeevnligt spergsmal
fra medlemmer om, hvordan man rent
praktisk skal gribe det an, hvis man en-
sker at oprette et testamente til fordel for
Dansk Epilepsiforening.

I den forbindelse er jeg glad for at kunne
praesentere endnu et supplement til for-
eningens steerke rddgivningsteam i form
af advokat Ellen Marie Sgrensen.

Ellen Marie vil fremover tilbyde gratis
radgivning af foreningens medlemmer
om de generelle regler for arv og skifte;
herunder ogsa vejledning til hvordan
man rent praktisk opretter et testamente.

Eftersom det er en frivillig og generel
radgivning hun yder i denne sammen-
haeng, er der ogsa nogle ret klare green-
ser for hvor langt Ellen Marie kan ga i sin
radgivning — ikke mindst af forsikrings-
meessige grunde.

Hvis man gnsker hendes hjeelp til at op-
rette et testamente, kan hun ogsa hjeelpe
med den side af sagen, da hun til daglig
er medejer af advokatfirmaet Tellus Ad-
vokater. Jeg skal dog gere opmeerksom
pa, at denne ydelse vil veere forbundet
med en egenbetaling; som det ogsa vil
veere hos alle andre advokater, man mat-
te bruge i den sammenheeng,.

DU KAN NU S@GE

FA ADVOKATRAD OM ARV 0G TESTAMENTE

7 NYT

RADGIVNINGSTILBUD

Per Olesen, direktgr
per@epilepsiforeningen.dk

Ellen Marie har en mangearig baggrund
fra foreningen med sig i bagagen. Dels
er hun mor til to piger, som begge havde
epilepsi som bern, og dels har Ellen Ma-
rie veeret frivillig gennem en arraekke i
Foreningen i forskellige sammenheange
og ad flere omgange.

Vi er glade for, at Ellen Marie stiller sin
viden og tid til radighed, sa medlem-
merne kan fa kvalificeret vejledning om
et vanskeligt emne.

Ellen Marie har telefontid for medlem-
mer af Dansk Epilepsiforening hver ons-
dag kl. 15.30 — 17.00 pa telefonnummer
76 60 23 40.

Derudover kan hun treeffes pr. mail pa
ems@tellusadvokater.dk

LEGATER

Vi er i den heldige situation, at Foreningen via en fond har faet do-
neret midler, som skal bruges til videreuddeling blandt skonomisk
treengte medlemmer.

Vi uddeler legatportioner ca. en gang i kvartalet, og der er ingen
bestemmelser for, hvad der kan sgges til. Erfaringsmzssigt ved vi
dog fra tidligere ar, at de fleste typisk seger til:

o FERIE- 06 REKREATIONSOPHOLD
o STUDIEUDGIFTER
 UFORUDSETE STORE UDGIFTER
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DANSK EPILEPSIFORENING OM ET LEGAT

Ved ansagning legger vi vaegt pa, at der er tale om udgifter, som
ikke kan dzkkes pa anden made og pa at de skonomiske oplysnin-
ger viser, at du ikke selv kan afholde udgiften.

Der kan sages legat til bade barn og voksne.

Du kan hente ansggningsskema pa foreningens hjemmeside:
www.epilepsiforeningen.dk




HALLO, HALLO;
ER DER NOGEN HJEMME .2

| STARTEN AF SEPTEMBER VIL 1.000 VOKSNE MEDLEMMER AF DANSK EPILEPSIFORENING BLIVE KONTAKTET
TELEFONISK FOR AT HORE, OM DE VIL BIDRAGE MED ST@TTE UD OVER DERES MEDLEMSSKAB.

Per Olesen, direktgr
per@epilepsiforeningen.dk

Det er sveere tider; det meerker vi iseer
i vores radgivningstelefon, hvor telefo-
nerne glader og radgiverne lytter til be-
retninger fra medlemmer landet rundt.

I dag bestar Dansk Epilepsiforenings
radgivningsfunktion af en socialrddgiver
og en sygeplejerske, som arligt involve-
res i et sted mellem 800 — 1.000 radgiv-
ningsforleb.

Vi ved, at rddgivningen betyder meget
for mange af de medlemmer, som kon-
takter os. S& de bidrag, vi far ind gennem
denne kampagne, skal ga til at sikre den
fortsatte drift af foreningens radgiv-
ningsfunktion. Samtidig med at vi har
ambitioner om at styrke foreningen rad-
givning endnu mere fremadrettet.

Vi har til denne kampagne valgt at fort-
seette vort gode samarbejde med Tele-
handelshuset. Telehandelshuset er en af
landets forende socialokonomiske virk-
somheder, der bade beskeeftiger og ud-
danner mennesker med synshandicap
inden for telemarketing og kundeservice.
Virksomhedens direkter, Connie Hase-
mann, modtog i maj 2013 "Erhvervslivets
Nobelpris’ for evnen til bade at drive en
forretning og tage et stort socialt ansvar.

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

Laes mere om Telehandelshuset pa
www.telehandelshuset.dk

Biver du ikke kontaktet af os telefonisk i denne omgang, men har lyst til at
bidrage til at stette radgivningsfunktionen i Dansk Epilepsiforening, kan
du i stedet bruge den orange knap "Bliv medlem eller stat os " verst pa
www.epilepsiforeningen.dk, eller du kan lave en overfersel til vores
bankkonto i Nordea pa reg.nr: 2206 og kontonr: 8055605875 (husk at
skrive "gave” i bemzrkningsfeltet). Hvis du vil opna skattefradrag for dit
bidrag, sa oplys da dit cpr.nr. i samme felt, nar du overfarer pengene.

Du kan naturligvis ogsa ringe il Landskontoret, pa tif. 66 11 90 91, og lave
en aftale om et gavebidrag.

NYT FRA FORENINGEN

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

Vaer opmarksom pa, at ndr du stotter
velggrende formal som Dansk Epilepsi-
forening, kan du treekke hele belebet fra
iskat.

Du far dog ikke fradrag for den ferste
krone og det maksimale beleb er 14.500
kr. Da det er Dansk Epilepsiforening, der
skal sende oplysningerne til SKAT, skal
du huske at oplyse os dit cpr. nr., nar du
stotter os.
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NYT FRA FORENINGEN

eT SKARPT
HORINGSSVAR

DANSK EPILEPSIFORENING HAR AFGIVET HERINGSSVAR TIL MEDICINTILSKUDSNAVNETS
UBKAST TIL REVURDERING AF TILSKUDSSTATUS FOR LAGEMIDLER MOD EPILEPSI.

Lotte Hillebrandt
lotteh(@epilepsiforeningen.dk

Indledningsvist er det vigtigt at frem-
haeve, at der fortsat er tale om et forslag.
Sa intet er vedtaget endnu, og vi kan
hédbe, at nogle af de argumenter, som
Foreningen og andre har budt ind med,
vil afspejle sig i det endelige forslag, som
forst forventes at treede i kraft i 2014.

Det er en pose meget blandede bolcher,
vi er blevet praesenteret for, og enkelte
ting ma Foreningen pa det skarpeste
tage afstand fra.

Et af de veesentligste ankepunkter er, at
Naevnet leegger op til, at Apydan (oxcar-
bazepin) ikke laengere skal have generelt
tilskud. Det betyder, at de knapt 5.000
personer, som i gjeblikket behandles
med Apydan, er nedsaget til at skifte til
et andet oxcarbazepin-produkt, hvis de
skal kunne fortseette pa et praeparat med
tilskud.

Anbefalingen er fuldkommen uforstae-
lig, nar vi kigger tilbage pa den forhisto-
rie, der har veeret pa netop dette preepa-
ratomrade. Og det bliver endnu mere
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uforstaeligt, nar Neevnet selv fremheever,
at der ikke er tale om indbyrdes substi-
tuérbare produkter?

Dette finder Foreningen helt uaccepta-
belt og uholdbart set ud fra et patientsik-
kerhedssynspunkt.

Det er staerkt problematisk og
etisk angribeligt, at patienten nu
mere eller mindre direkte skal

"bevise”, at han/hun ikke kan tale
et prparat, for man far adgang
til tilskud.

De, som er blevet anfaldsfri ved hjeelp af
Apydan, risikerer at fa anfald samt bi-
virkninger igen med alle de helbreds-
maessige, psykosociale og behandlings-
maeessige problemer, det forer med sig.

Foreningen har nejagtigt samme be-
kymring omkring Orfiril Retard, som
ogsa star til at miste det generelle tilskud

i det forelgbige udkast. Det er velkendt,
at Orfiril Retard heller ikke er umiddel-
bart substituerbart med de ovrige val-
proatprodukter.

For begge ovenstdende preeparater fal-
der det i gjnene, at Neevnet ikke giver
leegerne - og patienter, som har god ef-
fekt af de omtalte praeparater - mulighed
at blive pa Apydan og Orfiril Retard, hvis
deiovrigt er “velbehandlede og det efter
leegens kliniske vurdering er uhensigts-
meessigt med et skifte”.

Det er en formulering, som ellers findes
i en reekke andre anbefalinger, og som
efter Foreningens opfattelse ville sikre
den forngdne fleksibilitet i behandlings-
situationen.

Det er steerkt problematisk og etisk an-
gribeligt, at patienten nu mere eller min-
dre direkte skal “bevise”, at han/hun
ikke kan tale et praeparat, for man far
adgang til tilskud.




Det er Foreningens klare holdning, at
man ikke skal gamble med anfaldsfrihed
eller et godt behandlingsresultat. Hvis
en person med epilepsi er velbehandlet
pa et givent preeparat, skal man have
mulighed for at blive pa det praeparat,
der virker.

Af andre vaesentlige emner, undrer det
ogsa Foreningen, at Neevnet anbefaler
brugen af det billigere Rivotril (clonaze-
pam) pa bekostning af Frisium (cloba-
zam). Det er ogsa her velkendt, at der
kan veere veesentlig forskel i effekt og
iseer bivirkningsprofilen for de to preepa-
rater.

Foreningen har tveertimod sléet til lyd
for at Frisium burde have klausuleret til-
skud til epilepsibehandling. Men heller
ikke dette er Neevnet enig i, hvilket ikke
umiddelbart giver ret meget mening, nar
man ser pa praksis gennem en lang ar-
raekke.

Opsummerende finder Dansk Epilepsi-
forening, at de foreslaede eendringer vil:

e Besvarliggere patienternes adgang
til bedst opnaelige behandling, med
ferrest mulige bivirkninger.

e Sztte patientsikkerheden ungdigt
over styr for udvalgte grupper.

e Besvarliggere speciallegernes
mulighed for nemt at skifte rundt og
lave en individuelt tilpasset
behandling uden ungdig forsinkende
bureaukrati.

e Besvarliggere dialogen med
patienterne i Klinikken, hvor vi ved,
at medicinen og virkning og
bivirkning er et helt centralt emne.

EN SARSKILT BEKYMRING:

Epilepsibehandling reekker langt ud over
den dialog, som er mellem de behand-
lende neurologer/peediatere og patien-
ten/de parerende.

Der vil pa omradet veere et meget bety-
deligt antal patienter, med svaer behand-
lelig epilepsi og omfattende handicaps i
dagligdagen, som alle er dybt athaengige
af hjeelp fra andre; herunder ogsa meget
ofte personale med ikke-sundhedsfaglig

baggrund.

. NIY'T FRA FORENINGEN

Foreningen har mange ars erfaringer
med, at den nuveerende made, som me-
dicintilskudssystemerne er opbygget og
fungerer pa i Danmark, giver veesentlige
forstaelsesmaessige vanskeligheder. Og
vi ved, at der pa medicinomradet er vee-
sentlige udfordringer ude pa botilbuds-
stederne.

Det vil Naevnets oplaeg ikke pa nogen
made rette op pa, og vi forventer/frygter
at Neevnets anbefalinger — hvis de fast-
holdes —vil gore den sammenheengende
indsats pd omradet endnu sveerere at
forsta og gennemskue for bade patien-
ter, parerende, behandlere og eovrige
fagpersoner i den sundhedsfaglige og
sociale sektor.

Foreningens fulde heringssvar og medi-
cintilskudsnaevnets forlag til eendringer
kan ses pa epilepsiforeningens hjemme-
side.




SIDEN S1D S T

ARRANGEMENTER HEN QVER SOMMEREN

Dansk Epilepsiforenings kredse og ungdomsgruppe har atholdt

en stribe velbesggte og veloverstaede lejre og sociale arrange-
menter hen over sommeren, nemlig Familieweekend i Ho Fe-
riecenter, forleenget familieweekend i Lalandia i Billund, fami-
liesommerlejr og ungdomssommerlejr.

"NATIONAL HANDLINGSPLAN OM EPILEPSI 2013

er blevet udsendt til ngje udvalgte politikere og akterer pa epi-
lepsiomradet.

HARINGSSVAR

Dansk Epilepsiforening har afgivet heringssvar vedrerende Me-
dicintilskudsnaevnets forslag til fremtidig tilskudsstatus for lee-
gemidler mod epilepsi. Se mere pa hjemmesiden og andetsteds
ibladet.

EVENTYRLOBET

Dansk Epilepsiforening viste igen flaget og luftede lobetrgjerne
ved drets traditionelle deltagelse i “Eventyrlebet”; denne gang
med 60 deltagere. Ogsa her sendes en tak til sponsorerne Cafax
og Nordea Fonden.

NORDISK MADE | GOTEBORG

Landsformand Lone Norager Kristensen og medlem af forret-
ningsudvalget Tommy Jergensen har sammen med direkteren
deltaget i arets nordiske mede i Géteborg, hvor der blev udveks-
let erfaringer med vore nordiske sgsterlande.
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FORSTE RETSSAGER BEHANDLES

3F har oplyst til Foreningen, at de forste retssager, der om-
handler lastbilchaufferer med epilepsi, behandles den 25 fe-
bruar 2014. Maskineriet arbejder langsomt...! En del af de be-
rorte chaufferer har lavet et netveerk pa Facebook under titlen
“Chauffer med epilepsi”.

FORBEDRET SAMTALEFORUM

Hjemmesidens samtaleforum er blevet forbedret. Nu behever
man ikke at oprette en profil, for man laver indleeg eller svarer
pa andres indleeg — bade personer med og uden profil kan del-
tage i erfaringsudvekslingen. Samtidig er det blevet nemmere

for foreningens frivillige at fa adgang til intranettet.

INFORMATIONSMBDER

Foreningen har afviklet tre informationsmeder i henholdsvis
Alborg, Vejle og Kebenhavn om behandling af epilepsi hos bern
og voksne, og med over 300 deltagere blev det en stor succes.
Vi sender en stor tak til savel opleegsholderne Anne Sabers og
Peter Uldall samt vores sponsor, IctalCare, som gjorde det mu-
ligt at afvikle mederne.

ANDEDR/ETSMASKE UNDER UDVIKLING

En andedreetsmaske, udviklet af en ph.d.-studerende fra aar-
hus Universitet, troels johansen, har fyldt meget i medierne.
Masken har potentiale til at afbryde langvarige epilepsianfald
inden for 20 sekunder. Dansk Epilepsiforening har ydet eko-
nomisk stette til de kliniske forsosg med masken, der har faet
navnet “Balancair”.
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NYT ov BUCCOLAM

SUNDHEDSSTYRELSEN B@R LYTTE

S EPISTATUS

Som beskrevet i sidste nummer af "Epi-
lepsi”, er Dansk Epilepsiforening be-
kymrede for de praktiske folger af intro-
duktionen af det nye anfaldsbrydende
produkt “Buccolam”pa det danske mar-
ked.

Presset, fra blandt andet Dansk Epilepsi-
forening, har nu baret frugt. Sundheds-
styrelsen meddelte ved udgangen af maj
maned Foreningen, at den har besluttet
at forleenge udleveringstilladelserne til
Epistatus, der vil geelde yderligere 3 ma-
neder frem til ??.

Dette for at give mere ”...tid for laeger,
patienter og deres familier samt pleje-
personale til at fa eendret behandlingen
fra anvendelsen af Epistatus til Bucco-

”

lam”.

Derudover patager Sundhedsstyrelsen
sig et langt mere omfattende ansvar for
den informationsmeessige side af intro-

duktionen af Buccolam, end den oprin-
deligt havde teenkt sig, da Styrelsen nu
af egen drift vil skrive rundt til samtlige
leeger, som har udleveringstilladelse til
Epistatus og orientere om, hvordan de
kan forholde sig i situationen.

Her fremheever Sundhedsstyrelsen, at
den vil uddybe, hvorledes behandlerne
kan tackle behandlingen af voksne med
et preeparat, som alene er godkendt til
behandling af bern og unge op til 18 ar.

Endelig vil myndighederne folge skiftet
mellem Epistatus og Buccolam teet med
hensyn til registrering af eventuelle bi-
virkninger inklusiv manglende effekt.

Og Styrelsen slutter deres henvendelse
af med folgende: "Vi har veeret i kontakt
med Sundhedsstyrelsens sagkyndige
i neurologi, som ikke vurderer, at der
skulle vaere basis for bekymring i rela-

TIL EPILEPSIFORENINGEN.

tion til skift fra Epistatus til Buccolam. ”

Dansk Epilepsiforening er glade for, at
myndighederne har lyttet til de saglige
argumenter, Foreningen har fremfort i
denne sag.

Men Foreningen finder det fortsat me-
get utilfredsstillende, at man ikke fra de
danske myndigheders side kan sikre de
mennesker, som har behandlingsmaes-
sig optimal effekt af Epistatus, retten til
fortsat behandling med dette praeparat
uden de store administrative sveerdslag.

Dansk Epilepsiforening vil felge udvik-
lingen pa dette omrade teet, og opfor-
drer bergrte — bade patienter, pargrende,
behandlere og ovrige fagpersoner i det
sundhedsfaglige og sociale omrade - til
at kontakte Foreningens radgivere om
deres praksiserfaringer med brugen af
Buccolam contra Epistatus.

NYT FORBEDRET SAMTALEFORUM PA www.epilepsiforeningen.dk

SAMTALEFORUM GJORT HELT ABENT

Foreningens hjemmeside har gennem
en arreekke haft et samtaleforum, hvor
man kan udveksle erfaringer med epi-
lepsi og sperge andre til rads pa kryds og
tveers af landet.

Vi har dog haft en udfordring med bru-
gervenligheden, da samtaleforum godt
kunne veere besveerligt at bruge.

Vi har derfor forsegt at gere Samtale-
forum langt mere brugervenligt — for vi
ved, at let adgang til netveerk kan veere
guld veerd!

Man behover derfor ikke leengere op-
rette en profil eller logge sig ind for lave
indleeg eller kommentere indlaeg fra an-
dre. Alle har fri adgang til at bruge fo-
rummet.

Vi har omvendt fastholdt muligheden
for at oprette en profil inde pa samtale-
forum. Det indeholder nemlig nogle an-

dre fordele, som nogen kan have gleede
af.

Eksempelvis har man mulighed for at fa
besked, nar nogen svarer pd et indleeg.
Og man har mulighed for at forteelle an-
dre mere om sig selv, bruge profilfoto og

modtage private meddelelser fra andre
med en profil.

Men det er — som sagt - ikke leengere et
krav, at man har en profil, for at kunne
bruge samtaleforum.

En anden ting: Samtidig med at vi har
gjort samtaleforum dbent, har vi ogsa til-
fojet forummet noget teknik, der gerne
skulle forhindre spam - eller i hvert fald
begreense det meget.

Sa bare skriv lgs; nu er der frit slag og
masser af emner at drefte....!
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LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Lotte har arbejdet pa epilepsiomra-
det gennem mere end tyve ar. Forst
som sygeplejerske pa Filadelfia,

og dernast som faglig konsulent i
Videnscenter om Epilepsi.

Lotte kom til Dansk Epilepsiforening
i 2011, og hendes primzre arbejds-
opgaver er: medlemsradgivning,
udvikling af kurser, informations-
materiale til hjemmeside og blad
samt foreningens sundhedspolitiske
indsats.

HELLE OBEL

socialrédgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Helle har arbejdet pa handicap-
omradet i Odense kommune gennem
mere end tyve ar. Helle blev ansat i
Dansk Epilepsiforening i 2013, og har
falgende primere arbejdsomrader:
Medlemsradgivning, interessepolitisk
arhejde, kursusudvikling samt udar-
bejdelse af informationsmateriale.

Du kan enten ringe eller maile til
foreningens radgivere pa:

TIf.:66 11 90 91

Tirsdag kL. 09.00 —14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt k. 14.00 — 18.00
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VALG AF PENSIONSORDNING

FORTIDSPENSIONISTER, DER ER TILKENDT FORTIDSPENSION FOR 1. JANUAR
2003, HAR | PERIODEN DEN 1. JANUAR 2013 TIL DEN 31. DECEMBER 2013
MULIGHED FOR AT OVERGA TIL PENSION EFTER NYE REGLER | LOV OM SOCIAL

PENSION.

Fortidspension efter de nye regler geel-
der, hvis man er tilkendt fortidspension
efter den 1. januar 2003. Er man tilkendt
fortidspension pa et tidligere tidspunkt,
far man fortidspension efter de gamle
regler og kan veelge at overga til pension
efter de nye regler. Om det for den en-
kelte fortidspensionist er en gkonomisk
fordel at overga til fortidspension efter
de nye regler, atheenger af den enkelte
fortidspensionists konkrete forhold.
Fortidspension efter gamle regler bestar
af flere forskellige belob, mens ydelsen
efter de nye regler kun bestar af én sats
for enlige og én sats for samlevende/gif-
te. Efter de nye regler er fortidspensio-
nen som udgangspunkt i 2013 for enlige
kr. 208.176 arligt for skat og kr. 176.952
arligt for samlevende. Efter de nye reg-
ler betales skat af hele belgbet. Nar man
skal veelge pensionsordning, er det ikke
tilstreekkeligt alene at se pa pensionsbe-
lobets storrelse, en reekke faktorer spiller
ind pa det endelige rddighedsbelob og
ma tages med i betragtning.

For begge pensionsordninger geelder, at
man ma have en vis indteegt ved siden
af sin pension. Efter de gamle regler er
dele af pensionen ikke pavirket af egen
og eventuelle samlevers/eegtefelles ind-
teegt. Efter reglerne i den gamle ordning,
pavirkes pensionens grundbeleb ved
indteegt. Efter de nye regler pavirkes hele
pensionen af bade egen og eventuelle
samlevers/eegtefeelles indtaegt. Den pro-
centsats, pensionsudbetalingen nedseet-
tes med, er lavere efter de nye regler end
efter de gamle regler.

Er man tilkendt pension for 26. april
1990, og stadig bor sammen med sam-
lever fra dengang, er pensionstilleeg og
personlige tilleeg beregnet efter takster

for enlige, og samlevers indkomst pa-
virker ikke beregningen af pensionen.
Er man tilkendt fortidspension for den
1. marts 1999, og stadig bor sammen
med samlever fra dengang, beregnes
pensionstilleeg og personligt tilleg efter
taksten for samlevende, men samlevers
indkomst pavirker ikke beregningen af
fortidspensionen.Veelger man at skifte til
de nye regler, vil pensionen ikke leengere
blive beregnet efter satserne for enlige,
hvis man er samlevende. Den beregnes
derimod efter satserne for samlevende
og samlevers indkomst vil pavirke, hvor
meget du kan fa i fertidspension.

Bistands- og plejetilleeg kan efter de
gamle regler beholdes ved overgang til
folkepension, hvis betingelserne stadig
er opfyldt. Det er ikke muligt efter de
nye regler.

Efter de nye regler bortfalder diverse
tilleeg til pensionen. Det geelder invali-
ditetsydelse, helbredstillaeg, personligt
tilleg, pleje- og bistandstilleeg, varme-
samt boligtilleeg. I stedet for tilleeg til
pension, sgges enkeltydelser og merud-
gifter efter Aktivlovens §§81 og 82 samt
Servicelovens §100. Bevilling er afhaen-
gig af, om man i gvrigt opfylder betin-
gelserne. Boligtilleeg erstattes af bolig-
sikring, der som hovedregel er en lavere
ydelse end boligydelsen.

Ogsa bernepolitiske ydelser kan blive
pavirket ved overgang til ny ordning.
Efter de gamle regler udbetales ordinaert
og serligt bernetilskud som ved folke-
pension. Det bortfalder ved valg af over-
gang til nye regler. Hvis tilskuddene ud-
betales af andre arsager, for eksempel pa
grund af status som enlig, kan tilskud-
dene fortsat udbetales efter overgang til
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ny ordning. Bidragsbetaler kan ikke efter
de nye regler fa deekket normalbidragets
grundbelgb, men det betalte beleb kan
fradrages i skat.

Efter de gamle regler, kan der soges om
nedsat licens hos DR hvis tilleegsprocen-
ten er pa 100. Det er ikke muligt, hvis
man modtager fortidspension efter de
nye regler.

De gamle regler giver mulighed for for-
hajelse af pensionen, hvis arbejdsevnen
forringes. Pa den nye ordning kan pen-
sionen ikke forhgjes.

Fortidspension efter gamle regler kan
ikke frakendes. Efter de nye regler kan
pensionen frakendes, safremt arbejdsev-
nen forbedres vaesentlig og der er mu-
lighed for selvforsergelse ved arbejds-
indteegt.

Ovenstaende er blot nogle af de eendrin-
ger, der sker ved en eventuel overgang
fra gammel til ny pensionsordning. Da
sa mange faktorer spiller ind i forbin-
delse med overgang til ny ordning, er
det ikke muligt generelt at radgive om,
hvilken ordning, det bedst kan betale sig
at vaelge. Det skal beregnes helt konkret
ud fra den enkeltes forhold.

Udbetaling Danmark og Kommunen
skal vejlede om konsekvenserne af valg
ved overgang til fertidspension efter nye
regler. Veer opmeerksom pd, at man ikke
kan fortryde sit valg.

Les mere pa www.horger.dk, hvor du
0gsa kan beregne fertidspension efter

bade gamle og nye regler.

Nordeo!‘

NYT OM
MEDICINEN
TROBALT

Sundhedsstyrelsen har meldt ud, at epilep-
simedicinen Trobalt (med indholdsstoffet
Retigabin) fremover kun bgr bruges til per-
soner, hvor anden behandling ikke er mulig.

Restriktionerne skyldes, at man i kliniske
langtidsforsgg har fundet bivirkninger i
form af bla-gralig misfarvning/pigmente-
ring af hud, l&ber og negle samt pigmente-
ring i gjne, herunder i nethinden, som er den
lysfalsomme del af gjet.

Forandringerne er set hos personer, der har
vaeret behandlet med Trobalt i lang tid, ty-
pisk mere end to ar. Pigmentforandringerne
i gjnene kan muligvis indebzre en risiko for
synsnedsattelse.

Sundhedsstyrelsen har i samarbejde med
firmaet bag Trobalt sendt brev ud til alle
neurologer og gjenleger i Europa, hvor
de anmoder om, at alle patienter, som be-
handles med Trobalt, indkaldes til kontrol,
hvor man drgfter den videre behandling og
forholdsreglerne.

Er du i behandling med Trobalt, og har du af
en eller anden grund endnu ikke haft kon-
takt til din l&ge, er det vigtigt, at du ikke
stopper behandlingen uden forudgaende
aftale med l@gen, da et pludseligt stop i
behandling kan medfgre flere og langvarige
anfald.

Trobalt har vret pd det danske marked
siden foraret 2011 og ifelge Sundhedssty-
relsens opgerelse er ca .60 personer i be-
handling i Danmark.

Epilepsiforeningen vil falge udviklingen pa
omradet.
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Deekker Bornholm.

Formand:

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

KREDS FYN

Dakker kommunerne: Assens,
Faaborg-Midtfyn, Kerteminde,
Langeland, Middelfart, Nordfyns,
Nyborg, Odense, Svendborg, Are.

Formand:

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

Mail: juliegadisager@gmail.com

KREDS KABENHAVN

Dakker kommunerne: Albertslund,
Ballerup, Brendby, Drager, Frederiks-
berg, Gentofte, Gladsaxe, Glostrup,
Herlev, Hvidovre, Hoje-Taastrup,
Ishej, Kebenhavn, Lyngby - Taarbeek,
Redovre, Vallensbaek og Tarnby.

Formand

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

AFTENKLUBBEN

Alle kan deltage i aftenklubben; bl.a.
arrangerer vi udflugter og biografture.
Arrangementerne afvikles lobende;
ved indenders aktiviteter (kurser,
foredrag m.v.) afvikles disse i Valby
kulturhus’lokaler.

KREDS MIDTSJALLAND

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

Kontaktperson:

Lone Nerager Kristensen.

TIf.: 30 88 37 92.

Mail: lone.noerager.email@private.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

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

Formand:

Dinah Lind Christensen,

J. P. Lauritsensvej 21, Jegindg,
7780 Thyholm. TIf. 60 64 68 69.
Mail: dinahlind@gmail.com

KREDS NORDJYLLAND

Deckker kommunerne: Bronderslev-
Dronninglund, Frederikshavn,
Hjerring, Leese, Mariagerfjord, Morsg,
Rebild, Thisted, Vesthimmerland,
Aalborg, Jammerbugt.

Formand:

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

FAMILIEWEEKEND

Vi vil gore en indsats for vore med-
lemmer, der har bern i alderen 0 til 17
ar med epilepsi. Vi afholder social
weekend i Blokhus fra 1.-3. november
2013. Der plads til max. 10 familier.
Prisen: 100,- kr. pr. voksen og 50,- kr.
pr. barn over 3 ar.

Kunne I teenke jer at deltage sa tilmeld
jer pa

mail: kirsten.feldskov@mail.tele.dk
eller pa tlf. til Preben pa 60 45 74 40.
Sidste tilmeldingsfrist: 1. oktober.
Betaling ved tilmelding pa kontonr.:
9245 — 4574142011

Folg med

Folg med i kredsens aktiviteter
gennem www.epilepsiforeningen.dk
under Nordjylland

KREDS NORDSJALLAND

Deekker kommunerne: Allerad,
Egedal, Fredensborg, Frederikssund,
Halsnees, Furesg, Gribskov, Helsinger,
Hillerad, Horsholm, Rudersdal.

Formand og kontaktperson:

Peter Balle, Kratkeer 3, 2765 Smarum.
TIf. 50 58 59 63.

Mail: peterballe1969@gmail.com

AFLYSNING AF WELLNESS -WEEKEND

Wellness-weekenden ”selvveerd/
velveere” den 25. - 27. oktober er
desveerre aflyst.



KREDS SYDSJALLAND

Deakker kommunerne: Lolland,
Guldborgsund, Fakse, Vordingborg,
Neestved og Stevns kommuner

Formand:

Gudrun Mogensen, Skarenvej 27,
Vallensved, 4700 Neestved.

TIf. 55 44 53 33/25 17 20 22.

Mail: bg.mogensen@gmail.com

KREDS SYDJYLLAND

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

Kontaktperson:

Lone Norager Kristensen.

TIf.: 30 88 37 92.

Mail: lone.noerager.email@private.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

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

Formand:

Torben Christiansen, Baldersbaekvej
20, 6682 Hovborg.

TIf. 75 39 63 27/21 40 45 73.

Mail: gurliogtorben@gmail.com

SENSOMMERTUR FOR VOKSNE MED

TALBOT-SHOW

Kom til speendende og hyggelig
sensommerarrangement. Sa gleed dig
allerede. Denne gang prover vi en
aften kun for voksne. Vi skal en tur i
musikhuset i Esbjerg fredag d. 20/9
k1.19.00. Her skal vi se et one man
show med Simon Talbot der hedder
“Talle alene i verden”. Pris: 100 kr.

Tilmelding til: Carina pa
carinastagaard2@hotmail.com eller
tlf.: 40 43 59 88. Da der er et begreen-
set antal billetter er det “forst til
melle”. Forinden vil der blive arrange-
ret feellesspisning et sted i Esbjerg
k1.16.45. Det er for egen regning og
helt frivilligt, om man vil deltage. Vi
medes alle ved indgangen til musik-
huset k1.18.30, hvor billetter udleveres.

NETVARKSGRUPPE FOR VOKSNE

Vi medes den 3. mandag i maneden
paVindrosen, Teglveerksgade 1 og

hygger os samt udveksler erfaringer.
Din evt. partner er ogsa velkommen.

JULEBOWLING 2013

Nu er det en tradition! Den 17.
november fra kl. 15 — ca. 17 medes vi
og hygger os med bowling og herefter
glogg og aebleskiver. Pris 50 kr. pr.
person.

Folg os

Find os pé Facebook og hold gje med
kalenderen pa foreningens hjemme-
side.

KREDS VESTSJALLAND

Deekker kommunerne: Holbeaek,
Kalundborg, 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

AFTENKREDSEN

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

Mad os pa Filadelfia

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

KREDS @STJYLLAND

Dakker kommunerne: Farvrskoy,
Hedensted, Horsens, Norddjurs,
Odder, Randers, Samsg, Skanderborg,
Syddjurs, Arhus.

Formand:

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

FARDERNE

Epileptikarafelag Foroya,
fslandsvegur 10C, 100 Térshavn

Formand
Randfrid Serensen, TIf. 00298 263078.
Mail: randfrid@olivant.fo

VI ER 0GSA EN FORENING FOR PARGRENDE

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

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

Dansk Epilepsiforening
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CAREFESTIVALEN

0.-7. SEPTEMBER - MESSE C - FREDERICIA

DANSK EPILEPSIFORENING ER REPRASENTERET MED
EN STAND PA CAREFESTIVALEN. DU KAN BL.A.:

o fh DEMONSTRERET DEN MEGET
OMTALTE ANDEDRATSMASKE.

e (OPLEVE DET KETOGENE KDKKEN,
HVOR EN MOR LAVER DEN
FEDTHOLDIGE DIATMAD 06
GIVER SMAGSPRAVER.

e SE HVORDAN EN VAGUS NERVUS STIMULATOR VIRKER.
e FAET GODT RAD HOS EPILEPSIFORENINGENS RADGIVERE.
e [ADEMONSTRERET EN EEG-MALING.

BILLIGT FOR MEDLEMMER
MEDLEMMER AF DANSK EPILEPSIFORENING KOMMER IND FOR BLOT 50 KR.
SF MERE PA VORES HJEMMESIDE.

Carefestival v

fagfestival pa handicapomradet

Dansk Epilepsiforening m




