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Dansk Epilepsiforening

En varm tak til alle jer,
som stottede 0g bar i drets lob

Vi vil gerne takke alle, som i arets lob har valgt at stotte
Dansk Epilepsiforening.

Det geelder de medlemmer, som ud over deres kontingent
har sendt et stettebeleb til foreningen eller betaenkt forenin-
gen med en arv. De penge udger et meget veesentligt tilskud
til at fa foreningens hjul til at dreje rundt — tak for det!

Det gaelder samarbejdspartnere som eksempelvis annon-
corer og sponsorer. Vi synes, at vi far gjort tingene i et
smidigt samarbejde og er glade for jeres stotte.

Det geelder alle ovrige, som pé den ene eller anden made
har givet os en ekstra handsreekning hen over aret; dem
har der faktisk veeret en hel del af i ar. Eksempelvis har vi
faet tildelt nogle flotte bevillinger fra forskellige fonde;
noget som ogsa udger en uvurderlig del af en mindre
. forenings gkonomi.

Det geelder foreningens frivillige og medlemmer; vi bliver
flere og flere, og sammen kan vi kun blive staerkere! Tak
for det — der er brug for alle kreefter i kampen for at skabe

de bedst mulige behandlings- og levevilkar for dem, der
er berprt af epilepsi.

Det geelder H.K.H Prinsesse Marie; en meget veerdig og
dybt engageret protektor, som er med til at skabe fornem
omtale for epilepsisagen — ikke nogen nem opgave i disse
tider, hvor alle presser pa for at komme i medierne.

Vi vil gnske jer alle en rigtig gleedelig jul og et godt nytar. -

Per Olesen
Direktor

Lone Norager Kristensen
Landsformand
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LEDER

Nar medicinen ikke virker nok

Lone Norager Kristensen, Landsformand

I dette nummer
af  ”Epilepsi”
seetter vi under
overskriften:
”Nar
nen ikke virker
nok” fokus pa et
Y sveert tema, som
4 er fuldt af dilem-
maer — bade for
den enkelte familie, leegerne, men ogsa
for os som forening.

medici-

De fleste mennesker med epilepsi kan
behandles med medicin. Men der fin-
des ogsa en stor gruppe, for hvem den
traditionelle medicinske behandling
ikke virker. Det er en svaer situation, og
nogle foler afmagt og fristes til at soge
andre behandlingsmuligheder som for
eksempel hjemmetreening eller brug af
cannabis.

Det er et dilemma for foreeldrene. Tor
man patage sig ansvaret for en be-
handling, som maske ikke har opbak-
ning blandt fagfolkene?

Det er et dilemma for leegerne. Hvor-
dan skal han eller hun forholde sig til
familien, som pa Facebook har laest en
solstralehistorie om et barn, der blev
anfaldsfri med en behandling, som lae-
gen maske ikke kan sta inde for?

Det er ogsa et dilemma for os som for-
ening. For hvordan skal vi forholde os
til behandlingsformer, vi herer virker for
nogle, men maske ikke for alle? For ikke
at tale om mulige bivirkninger.

Sveere spergsmal! Grundleeggende
drejer det sig om, at der naturligvis er
forskel pa fagfolkenes, maske lidt mere
langmodige, sundhedsfaglige metodik

med veegt pa evidens, og sa enkelte
patienters personlige erfaringer med
en given behandling og effekten heraf.

Dansk Epilepsiforening star midt imel-
lem. Det er sveert for os at anbefale en
behandling, med mindre vi har leeger-
nes ord for, at den virker og er forsvarlig.
Men vi er ogsa nedt til at presse pa for at
fa samme leeger, og sundhedssystemet i
det hele taget, til at Iytte til deres patien-
ter (og de medlemmer af leegestanden,
som teenker lidt mere utraditionelt) og
inddrage deres erfaringer og overveje
mere utraditionelle behandlingsformer.

I sidste ende er malet at skabe bedre
betingelser for mennesker med epilepsi.

Der kan veere flere veje til dette mal.

Lone Norager Kristensen
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TEMA:
NAR MEDICINEN IKKE VIRKER NOK

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

S
MANDEN,
DER IKKE

TROR PA

MIRAKLER

DET, MAN TROR ER ET VIDUNDERMIDDEL, VISER SIG
SJALDENT AT VARE DET, SIGER LEDENDE OVERLAGE
KERN OLOFSSON | EN SNAK OM BLANDT ANDET DESPE-
RATE FOR/LDRE, LAGER DER 0GSA ER MENNESKER.
ET PRAPARAT MED KLINISK UDVUNDET CANNABISSTOF

06 LAGERS FORHOLD TIL FACEBOOK.
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Manden i huset bag legepladsen med
den keempestore Madam Bla kaffe-
kande tror ikke pa eventyr om mira-
kelkure for epilepsi. Manden hedder
Kern Olofsson og er ledende overleege
pa Epilepsihospitalet Filadelfias ber-
neafdeling.

Generelt kan en tredjedel af alle med
epilepsi ikke geres anfaldsfri med me-
dicin. Pa Epilepsihospitalet kreever 80
procent af patienterne en hejt specia-
liseret behandling, og cirka to ud af tre
patienter kan ikke gores anfaldsfri med
traditionel medicinsk behandling. Det
kan fa nogle foreeldre til at fole afmagt
og maske miste habet om, at behand-
lingen vil hjeelpe, og de kan fristes til
at soge andre behandlingsmuligheder
som for eksempel hjemmetreenings-
former, cannabis eller andet.

Kern Olofsson kan godt forstd familier,
der er fortvivlede og desperate og har
stor empati med dem, men han holder
pa, at ingen af patienternes situationer
er hablgs og peger pa de behandlings-
muligheder, der er ud over den tradi-
tionelle medicin.

Der er for eksempel det genetiske
forskningsomrade, hvor man for flere
og flere patienter vil fa et genetisk svar
pa deres epilepsi. Det giver ikke kun
mulighed for bedre information om
epilepsien men ogsd for, at man mere
systematisk kan ga ind og afpreve nye
behandlingsmuligheder.

Pa det medicinske omrade er hospi-
talet i dialog med medicinalindustrien
om, hvorvidt preeparater, der bruges til
andre patientgrupper, som for eksem-
pel demens og forhgjet blodtryk, kan
bruges pa epilepsipatienter.

Der er ogsa diaeter og andre ikke-me-
dicinske behandlinger: “Hvis vi ser pa
den ikke-medicinske behandling, er
mulighederne for at bliver opereret for
sin epilepsi sterre nu end for 5-10 ar
siden. Fordi vi nu ogsa gar ind og ser
pa patienter, der ikke har nogen foran-
dringer pa deres MR-scanninger.




De kan nu ogséd blive vurderet med
yderligere undersogelser, herunder PET
og SPECT og den nye MEG-scanner,
der er kommet i Arhus. Omkring ner-
vus vagus stimulator-behandlingen er
der lige blevet markedsfort en ny sti-
mulatormodel, der hedder Aspire, som
har en searlig feature indbygget. Hos
en del patienter eendrer hjerterytmen
sig op til et anfaldet. Aspire er i stand til
at opfange det og give et ekstra strom-
stod, nar apparatet har meerket, at nu er
der et anfald pa vej. Sa der er ogsa sket
en teknologisk udvikling dér. Og MR-
teknologien udvikler sig ogsa lgbende i
forhold til, at man kan opdage mindre
forandringer. Nogle af dem, vi har svaert
ved at behandle, har jo formentlig nogle
mindre bygningsfejl i hjernen”.

Hinden pé hjertet. Er der nogle af de vir-
keligt syge born, I har i behandling, der vil
kunne blive anfaldsfri ved hjeelp af nogen
af alle de ting?

"Det ved vi ikke”.

CHARLIE-EFFEKTEN

I midten af 90'erne fik den lille ame-
rikanske dreng Charlie Abrahams stor
medieopmeerksom, da han blev an-
faldsfri ved hjeelp af ketogen dieet.

Historierne var med til at hype den ke-
togene dieet og fremme behandlingen
med dieeten. For Charlie er det gaet
godt. Han er stadig anfaldsfri og gar i
dag pa college, men den har ikke veeret
en lige sa stor succes for alle:

“Nu ved vi, at ndr vi har afprevet keto-
gen dieet pa vores patienter, er det un-
der 20 procent, der bliver helt anfaldsfri,
mens halvdelen fér en anfaldsreduktion.
Det viser bare de begraensninger, der er
i nye behandlingsformer. Men derfor
kan nogle enkelte solstralehistorier godt
skubbe pa med introduktionen”.

I dag spredes solstralehistorierne via de
sociale medier, hvor nyhedsmedierne
finder dem og bleeser dem op. Olofs-
son opfordrer folk til at bruge deres
kritiske sans, nar de ser historier om
forskellige mirakelkure:

“Der er ringe systematisk opfelgning
pa de her behandlinger. Og det viser
sig desveerre med nogle af de her mira-
kelkure, som bliver omtalt i pressen, at
ndr man ser patienterne igen efter no-
gen tid, er de ofte tilbage pa det niveau,
de var pa tidligere”.

Jeg viser ham en af de mange YouTube-
film, der er gaet viralt, hvor et barn er

MEDICIN

Hvis deres barn var blevet meget

syg af det her praeparat, ville forael-
drene sa have lagt det ud pa nettet?”,
sperger han: "Det ville de maske ikke.
Derfor har der omkring Cannabis

vaeret megen snak, om der er en se-
lektion, hvor man herer om dem, der
har effekt, mens man ikke hgrer om
dem, der ikke har effekt. Derfor er den
eneste vej frem kontrollerede forsag.

Kern Olofsson,
ledende overlzege, Filadelfia

blevet anfaldsfri ved hjelp af et eller
andet cannabispreeparat.

"Hvis deres barn var blevet meget syg
af det her preeparat, ville foreeldrene sa
have lagt det ud pa nettet?”, sperger
han: “Det ville de maske ikke. Derfor
har der omkring Cannabis veeret me-
gen snak om, hvorvidt der er en selek-
tion, hvor man herer om dem, der har
effekt, mens man ikke herer om dem,
der ikke har effekt. Derfor er den ene-
ste vej frem kontrollerede forsgg”.

Han vil ikke udelukke, at der kan veere
en alternativ behandling, der kan give
en mere stabil anfaldssituation ved
at gore familien steerkere og bernene
mere psykisk rolige. Men man skal hu-
ske, at det er et kommercielt marked
og veere kritiske for, hvad der ligger af
bevis for behandlingen, advarer han:
”Nar man har et rigtigt sygt barn, pa-
virker det selvfolgelig familierne. Man
kan have det rigtig skidt som foreeldre
og sa kan man veere modtagelig for
andre interessenter, der tilbyder helt
urealistiske tiltag, hvor man ma formo-
de, at hvis nogen af de her mirakelkure
var sa effektive, sa ville de veere mere
udbredte”.
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De meget alternative behandlings-
former fylder ikke meget i hospitalets
dagligdag, men nar foreeldre kommer
og siger, at de gerne vil prove en an-
den behandlingsform, tager leegen en
snak med dem om blandt andet de ri-
sici, der kan veere forbundet med det.
Hvis man for eksempel vil trappe ud
af medicin eller skifte preeparat meget
pludseligt, sa rummer det en oget ri-
siko for SUDEP (pludselig uventet ded
pa grund af epilepsi).

"Laegen skal veere fagligt kleedt pa til
at handtere problemstillingen, men
der er ogsa tale om et tillidsforhold,
der bliver bygget op i lebet af et lang-
varigt behandlingsforlgb. Og den til-
lidsbaserede dialog ma ogsa danne
udgangspunkt, nar man er i nogle
sveere situationer, hvor foraeldrene har
gnsker om en eller anden specifik be-
handling, som vi ikke kender til”, siger
han og synes, at det vigtigt,

at det foregar pa
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et sobert grundlag, nér foreeldre gar ud
og forteeller om deres behandling:
“Nar man har med meget syge bern at
gore, bliver man berert som behand-
ler, hvis man bliver kritiseret for noget,
som er nogle subjektive holdninger, der
bliver spredt pa forskellige sociale me-
dier, hvor de kan medfere forvirring og
utryghed for andre patienter. Derfor er
det vigtigt, at informationsniveauet om
epilepsi er heijt til patienterne og deres
parerende. For hvis man har stor forsta-
else for sygdommen, sa kan man maske
ogsa selv veere mere kritisk over for det,
der bliver kastet ud”.

Som et hospital under det offentlige
skal Filadelfia holde sig til behandlin-
ger, hvor forseg og erfaringer har vist,
at de virker. Men det betyder ikke, at
leegerne hele tiden kerer med farfars
fart pa midten af vejen og aldrig tree-
der speederen i bund. For eksempel
var hospitalet hurtigt ude, da de herte
om dieeten LGIT:

"Der havde vi meldinger fra USA om,
at man havde provet det pa 50 bern, og
at man sa lige sa gode resultater som
ved den klassiske ketogene diaet”.

Den Klassiske ketogene diaet kreever et
bredt team af dieetister, leeger og syge-
plejersker, der i teet dialog med familien
sikrer, at barnet vokser normalt og ikke
far nyresten, sveer forstoppelse eller an-
dre problemer pa grund af behandlingen.
Den slags problemer er der ikke med
LGIT-dieeten, som er baseret pa, at man
med dieeten holder et stabilt blodsukker.
Det er en kostform alle kan spise, vokse
og trives med:
”“Der var vi hurtigere til at sende
vores dieetister pa uddan-
nelse i Italien, hvor der
ligger et center, der har
implementeret den. Og vi
har sa taget den hjem og har
oprettet et patientbehandlingsfor-
lob til den kostform. Men vores
forelgbige resultater er bestemt
ikke sa positive, som hos de 50
bern, der afprevede den i USA.
Det viser, at der med vekslende
hyppighed kommer forskellige

behandlingsmuligheder, der bliver hy-
pet. Og selvom man som i det her til-
feelde bruger mange ressourcer pa at
undersege, om det har effekt, sd viser det
sig faktisk, at det formentlig har meget
beskeden effekt”.

Inden for den medicinske behandling
holder hospitalet sig ikke kun til, hvad
apotekerne har pa de nederste hylder.
Filadelfia far specialtilladelser til at
indfere medicin, der ellers ikke er god-
kendt til brug i Danmark og til at bruge
preeparater pa bern, der ellers kun er
godkendt til voksne. Det er ikke uden
risici, siger han og giver stoffet Felba-
mat som eksempel: “Der tager vi blod-
prover hver anden uge for at veere sikre
pa, at patienterne kan tale det".

VIL PROVE SKLEROSE-

06 FEDMEMEDICIN

“Nér der kommer nogle mulige nye
behandlingsformer, leegger de sociale
medier et pres pa hospitalerne, og det
kan ogsa veere positivt, for det kreever
at stedet er oppe pa dupperne og pro-
ver at se, hvilken plads det kan have i
terapien”, indremmer overleegen, men
peger pa at det iseer er summen af in-
put, der overbeviser specialhospitalet:
“Nogle kommer fra foreeldre, nogle
kommer fra forskere og andre fra dia-
log med leegemiddelfirmaer”.

Som det seneste vil specialhospitalet
forsege sig med to preeparater; der er
eksempler pa medicin, der egentlig er
lavet til andre patientgrupper, men i
forsgg har vist sig ogsa at have effekt
pa mennesker med epilepsi.

Det ene er sklerose-preeparatet Sati-
vex®, der bl.a. indeholder ekstrakter
fra cannabisblade og -blomster. Det
andet er fenfluramin, der tidligere blev
brugt til behandling af fedme.

“Vi har selv taget fat i Sativex-behand-
lingen, og vi haber i det kommende ar
at kunne iveerkseette en medicinsk be-
handling til kritisk syge patienter. Men
effekten vil blive grundigt evalueret i
forhold til anfaldshyppighed, eeg-for-



andringer og eendret effekt af allerede
ivaerksat medicinsk behandling.

"Iseer Dravet-bgrnene er jo meget
hardt ramt. Derfor planleegger vi sam-
men med et amerikansk leegemiddel-
firma at deltage i et multicenterstudie
vedrorende afprevning af stoffet fen-
fluramin. Men ligesom med al anden
medicin kan veere der bivirkninger og
fenfluramin har veeret afprovet til an-
dre lidelser, hvor det blev afregistreret,
fordi man sa, at der var fortykkelser
af hjerteklapperne. Derfor vil patien-
terne i studiet regelmeessigt fa taget
ultralydsscanning af hjertet: “Det er
bare et eksempel pa, at det kan veere
meget omsteendigt og tidskreevende at
afpreve ny medicin. Samtidig star der
foreeldre i kulissen, der meget gerne vil
have det afprevet pa deres barn”.

Nyheden om fenfluramin rummer ogsa
et eksempel pd, hvordan sociale me-
dier kan sprede forhastede oplysninger
og skuffelser. Lige efter, at hospitalet
havde haft meder med firmaet bag
fenfluramin, kom der allerede hen-
vendelser fra foreeldre, der ikke kunne
forsta, hvorfor deres barn ikke var til-
budt den behandling. Men det tager
tid og kreever tilladelser at fa sadan
et forsegsforleb op at kere. Og det vil
kun vaere et begraenset antal patienter,
der kan veere med i forseget, og der vil
veere nogle af dem der far placebo.

L/AGER 06 FACEBOOK

Selvom Facebook rummer mange grup-
pet, der debatterer og udveksler erfarin-
ger om epilepsibehandling, synes Kern
Olofsson ikke, at specialhospitalet skal
veere til stede pa Facebook: “Jeg synes,
at foraeldrene skal have et forum, hvor
de kan snakke sammen om det at have
syge bern og de skal ogsa have fred for
fagprofessionelle”.

Specialhospitalet vil gerne kunne sprede
nyheder om deres behandlinger hurti-
gere. Det kunne for eksempel forega via
en blog. De er ogsd interesserede i at fa
et patientpanel, der kan komme med in-
put, der forbedrer hospitalets kommuni-
kation og tilgang til patienterne: "Men
i forhold til Facebook ved vi jo ogsa, at
forskellige laeger bliver neevnt, og nogle
gange kan kritikken veere hard. Vi bli-
ver selvfolgelig som ledere ogsd nedt
til at serge for at vores medarbejdere
har nogle rimelige arbejdsvilkar — ogsa
psykisk. Det kan veere psykisk bela-
stende for personalet at veere i kontakt
hele tiden med sveert syge mennesker.
Det pavirker en. Det ved man ogsa fra
andre patientgrupper. Vi er meget inte-
resserede i, at nar vores sundhedsfaglige
personale har fri, sa har de fri. For de har
behov for at lade op”.

Kern Olofsson har valgt ikke at have
en facebookprofil: “Til daglig er jeg jo
i kontakt med mange mennesker, og

e, MEDICIN

nar jeg har fri, har jeg ikke behov for
den sociale interaktion pa en forholds-
vis ukritisk made, som der foregar der.
Min kone har en profil, og hun synes
ogsd, at jeg er hablest umoderne, men
det er et personligt valg”.

Han kan ogsa se andre grunde til, at
nogle leeger maske er tilbageholdende
med at veere aktive pa Facebook: “Som
laege sidder man med tunge beslutnin-
ger og er nerves for at blive pavirket
uhensigtsmaessigt. Man ved jo fra me-
dier, at man bliver pavirket af det, der
sker omkring en; det kan ikke undggs.
Man ved ogsa, at det ofte er enkeltsager,
der skiftevis kerer op, som man skal for-
holde sig til, og nar man ser der over et
tidsperspektiv, er det sjeeldent det, man
troede var et vidundermiddel, der viser
sig at veere det. Sddan er virkeligheden.
Men det primeere, tror jeg, er den psy-
kiske belastning, der felger med at have
med sveert syge patienter at gere. Det
giver et behov for at restituere sig”.

Inden jeg forlader huset bag den store
kaffekande, peger overleegen pa, at det
118 ar gamle hospital nok stadig er det
eneste sted, hvor behandlerne arbej-
der fuld tid udelukkende med epilepsi:
"Det giver os nogle serlige mulighe-
der for at holde fokus pa epilepsi, veere
abne for input og hurtigt implemen-
tere nye behandlingsformer".

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.

epilepsialarm

Testen viser, at alarmen med stor
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald
bé&de under sgvn og i vagne timer.

©)
Danish ‘E@ 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
alarmen. info@danishcare.dk

BN 112015 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 7



TEMA:
NAR MEDICINEN IKKE VIRKER NOK

s "‘. \ "

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

MIKKEL HAR HAFT EPILEPSI | 75 AR 0G HAR BLA. FAET KNUGLESK@RHED 0G MASSER AF
BENBRUD PA GRUND AF DEN MEDICINSKE BEHANDLING. | DAG ER DEN SIDSTE UDVEJ EN
VNS, MEN HAN HAR FAET MULIGHED FOR AT PRVE RESNEGLS-VNSEN — DEN NYE T-UNS.

Han tager sin t-VNS ud af noget, der
ligner den barberpung, jeg altid glem-
mer at leegge min Philips shaver i. Ap-
paratet ligner en forvokset iPod touch
med en hvid ledning, der gar op til en
gresnegl. Det er dog hverken Lukas
Graham, One Direction eller Radio-
symfoniorkesterets udgave af Beetho-
vens Niende, der kommer ind i hans
ore. Det er strom. Oresneglen er der

SIDE 8 | DANSK EPILEPSIFORENING | 11.2015 N

kun for at holde senderen fast til oret,
hvor to elektroder gér ind, rerer og
sender en svag strom gennem huden,
der pavirker vagusnerven.

Vagusnerven er involveret i regulerin-
gen af neesten alle indre organer. Blandt
andet pavirker den omrdder i hjernen,
der spiller en rolle i forhold til anfalds-
kontrol. En gren af vagusnerven kan

stimuleres gennem huden med elek-
triske impulser i det ydre ere. Det er
det, t-VNS gor. Den stimulation pas-
serer langs seerlige nervefibre for at nd
hjernestammen.

I modsaetning til den traditionelle VNS
— hjernens pacemaker — kraever t-VNS
(transkutan stimulation af vagusner-
ven) ikke noget kirurgisk indgreb. Den



traditionelle VNS placeres under hu-
den under venstre kraveben eller neer
venstre armhule, og der treekkes en
elektrode, der vikles om vagusnerven.

"Hoordan foles den?”, sporger jeg.

”"Hvis du kan huske, hvordan det var
at slikke med tungen pa et batteri, da
man var barn. Man kunne meerke en
lille summen. Det er det”, svarer Mik-
kel Hansen, der ikke synes, det er ube-
hageligt: “Man kan meerke det, nar
den starter op, men derefter er det ikke
noget, man meerker til”.

"Der er ogsa nogle gange, jeg
fuldstendig har glemt, at jeg

har gaet med den. Sa siger den
et lille "bip”, nar den har kert
i fire timer.”

Stromstyrken og tiden man skal bruge
den i er individuelt. I Mikkels tilfeelde
er det to milliampere i fire timer om
dagen: “Jeg plejer at tage den pa to ti-
mer om morgenen og to timer om af-
tenen. Nar man lige tager den af, sa fo-
les ens gre maske lidt folelseslost. Det
tager et par minutter, sa er det veek”.

"Der er ogsa nogle gange, jeg fuld-
steendig har glemt, at jeg har gdet med
den. Sa siger den et lille “bip”, nar den
har kert i fire timer”.

Den eneste bivirkning, Mikkel kan
komme p4, er, at ledningen for nogen
kan veere lidt irriterende, men der er en
diskret klemme, s& man kan saette den
fast til trejen.

VIRKER DEN?

"Virker den? Har du feerre anfald?”

Som svar tager han sin anfaldskalender
for i ar og sidste ar frem. Jeg kan se, at
der sidste ar var tre-fire anfald om ma-
neden, og nogle maneder flere. I kalen-
deren for i ar er der cirka halvt s man-
ge anfald. Det er iseer de voldsomme

anfald, der er feerre af, og der er ingen
méneder med mange anfald. Tveerti-
mod er der enkelte maneder helt uden:
"Det er forste gang i meget lang tid,
hvor der har veeret maneder, hvor jeg
overhovedet ikke har haft anfald”. Det
ville nogle nok have sagt med strélende
gjne og en darligt skjult jubel i stem-
men, men Mikkel Hansen er en meget
ligevaegtig og besindig mand:

"Det er for tidligt at sige, om det er
omgivelserne eller apparatet, der har
fort til nedgang i anfaldene”, siger
han. Ligesom det heller ikke er sikkert,
at den virker lige s godt pa de andre
testpersoner. For det er kun et forsog
ledet af professor i epilepsi, Anne Sa-
bers, pa Rigshospitalet.

”Som du kan se pa her pa bagsiden,
star der, at det er en demoudgave”.
Han vender den om: “Anne Sabers
havde besog af producenten fra Tysk-
land, hvor jeg var med til medet og
blev introduceret til den. Det er en
demonstrationsmodel, men jeg haber,
at den vil hjeelpe lige sa godt som den
implanterede”.

Nar han i dag sidder i cafeen i det ke-
benhavnske Nord-/Vestkvarters —ar-
kitektoniske og kulturelle stolthed,
Biblioteket og Kulturhuset pa Rente-
mestervej, og viser mig sin demoudgave
af t-VNS’en, er det fordi, det for ham er
den sidste behandlingsmulighed.

KNOGLEBRUD, CANNABIS 06

DEN SVENSKE PROFESSOR

Han har haft epilepsi i 25 ar. Den kom
ud af det bla, da han var teenager, og
han en aften — uden at veere ved be-
vidsthed — gik halvnegen ind til sin
storebror, der sad og spillede compu-
terspil med en kammerat. Siden har
han veeret gennem mange neurologer,
mange preeparater og mange bivirk-
ninger. For fem ar siden kom han i be-
handling hos Anne Sabers: ”Allerede
den gang var vi ved at vaere ved vejs
end med behandlingsformer”.

Hun fik ham startet i et udrednings-
forleb for en mulig epilepsioperation.

e, MEDICIN

Forlgbet endte, da han var indlagt til
en invasiv EEG-undersggelse, hvor der
gennem et par strategisk anlagte hul-
ler i kraniet er lagt elektroder direkte
ind pa hjernen: ”“Det var en fiasko.
Det eneste resultat, jeg fik ud af det,
var at jeg breekkede ryggen. Jeg sad en
eftermiddag i en laenestol, de havde
derinde, og sa fik jeg et anfald og kom
ganske meget til skade. Sa var de me-
get hurtige til at fjerne elektroderne,
for de ville ikke risikere, at jeg fik flere
anfald”, forteeller han med sin utrolige
sindsro og forteeller videre, at han — pa
grund af noget af de mange ars medi-
cin — har faet knogleskerhed og ofte er
kommet til skade:

"Det fandt de forst ud af sidste ar, da
de kunne se, at jeg havde mange knog-
lebrud rundt omkring, hvoraf flere var
blevet overset”. Han har haft mindre
og sterre brud pa ben, fingre, ryg og
skulderblad, og hans ene skinneben er
holdt sammen med en metalskinne og
to skruer.

"Det fandt de forst ud af sidste
ar, da de kunne se, at jeg havde

mange knoglebrud rundt om-
kring, hvoraf flere var blevet
overset.”

Pa grund af manglen pa D-vitamin og
kalcium tager han en daglig indsprejt-
ning med et hormonpreeparat, der skal
stimulere produktionen af kalcium, og
han skal spise mad med mange D-vi-
taminer, som for eksempel fisk: “Men
jeg burde ikke sidde og drikke den her
kop kaffe”, siger han og peger pa café-
koppen.

Da medicinen ikke hjalp og operatio-
nen var udelukket, spurgte han ind til,
hvad man ellers havde af muligheder.
Det var t-VNS’en eller den traditionelle,
implanterede VNS: ”Sa valgte jeg den
her beerbare udgave. Den implanterede
udgave ville have forhindret fremtidige
undersggelser. Hvis der blev lagt en
kobbertrad omkring nerven, ville jeg
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ikke kunne fa en MR-scanning med en

oget styrke, som man haber, vil veere

muligt om nogle ar”.

Ligesom mange andre har han segt pa
nettet efter noget, der kunne hjeelpe
ham. Han har uden held provet for
eksempel akupunktur og dieet: “Der
var ogsa et sted, man kunne kebe can-
nabisolie over Nettet, men det sa lidt
for meget ud til at vaere noget fusk.
Nar man gik ind og segte pa firmaet,
der solgte det, solgte de ogsa en masse
andre ting, som slet ikke havde noget
med sundhed at gore”.

I dag leeser han isaer akademiske artik-
ler fra amerikanske universiteter: “Det
vil typisk veere ved, at jeg soger pa
‘epilepsy’i stedet for “epilepsi’. Jeg kan
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ikke forvente, at nogen kommer og
forteeller mig, hvad der er af nye ting.
Sa det gor jeg selv. Og det synes jeg er
fint nok, og sa har jeg noget at tale med
Anne Sabers om, nér jeg skal se hende
neeste gang”.

Mikkel ser ogsd en svensk epilepsipro-
fessor til familiesammenkomster og
lignende. Hende er han af og til i kon-
takt med for at fa en second opinion
om eksempelvis hans medicin: “Jeg
havde nogle adfaerdsforstyrrelser. Det
var min familie, der havde gjort mig
opmeerksom pa, at jeg let blev irriteret.
Jeg havde let til vrede og kunne me-
get nemt blive sur pa folk. Det var en
mulig bivirkning ved noget medicin,
jeg den gang fik i en meget hgj dosis.
Der gjorde hun mig opmeerksom p4, at

det kunne reduceres til en tredjedel”.
Det fortalte han pa Rigshospitalet, som
satte hans dosis ned.

HAN HOLDER D@REN ABEN

t-VNS’en er et godkendt behandlings-
tilbud i Tyskland, men er endnu ikke
godkendt til brug i Danmark: Hoad vil
du gore, hvis det ikke bliver godkendt?

"Jeg ved ikke om der kommer en bedre
behandling i fremtiden, men det haber
jeg, at der gor, og jeg lader deren sta
aben for den mulighed”.

Mikkel seetter storst lid til bedre MR-
scannere. Under udredningsforlebet
til en mulig operation var han i Arhus
Universitetshospitals ~ super-scanner,
der ikke kunne afslore mere, end hvad
man vidste i forvejen. Men han héber,
at der en dag kommer en scanner, der
for eksempel er dobbelt sd kraftig og
kan vise noget, man kan bruge. Derfor
vil han aldrig sige ja til den traditio-
nelle VNS og kobbertraden om vagus-
nerven.

"Jeg kommer nok ikke til at
vandre kloden rundt og rejse

til fierne steder, som jeg gerne
ville. Men mindre kan ogsa
gore det.”

Han har ikke nogen tiltro til, at han
nogen sinde slipper for epilepsimedi-
cin — t-VNS’en er en supplerende be-
handling ved siden af medicinen. Det
kan han godt leve med: "Der er maske
lidt glemsomhed, men om det skyldes
medicinen eller kognitive vanskelighe-
der er ikke til at sige. Man kan jo godt
forvente, at der er sket et vist slid efter
25 ar med anfald”.

"Jeg kommer nok ikke til at vandre
kloden rundt og rejse til fjerne ste-
der, som jeg gerne ville. Men mindre
kan ogsa gere det”, siger han med sin
olympiske ro.




www.filadelfia.dk

Bedre livskvalitet

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

Vi har i mange ar 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 saerlig 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/-speciallage, 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.

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf.nr. 5826 4200
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TEMA:
NAR MEDICINEN IKKE VIRKER NOK

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

FACEBOOK \
SOM L/EGE

HVER FEMTE SOGER MINDST EN GANG | KVARTALET OPLYSNINGER OM SUNDHED PA
FACEBOOK, MEN ER FACEBOOK EN GOD L/AGE? DET BLIVER FARLIGT, NAR VI GAR IND 06
BEHANDLER HINANDEN PA FACEBOOK I STEDET FOR AT HOLDE 0S TIL AT GIVE RAD OM,
HVORDAN MAN KLARER LIVET SOM PATIENT, MENER EKSPERT | SUNDHEDSKOMMUNI-
KATION, ELISABETH TISSOT LUDVIG.

Den bredt smilende og energiske stif-
ter og administrerende direkter for Ef-
fector, Elisabeth Tissot Ludvig, kommer
mig i mede, s snart jeg kommer ind pa
bureauet. Lige som hos mange andre
kommunikationsbureauer er lokalerne
langt mere stilfulde end den ydmyge
baggard, der huser bureauet. I abne, lyse
kontorlandskaber og medelokaler med
glasveegge sidder yngre mennesker og
taler deempet eller arbejder koncentre-
ret bag store, ens computerskeerme.

Hendes firma har i vide kredse status
af at veere Danmarks forende sund-
hedskommunikationsbureau.

Pa sundhedsomradet er deres stor-
kunder medicinalindustrien, men
de har ogsa lest mange opgaver for
blandt andet leegernes foreninger og
har en del patientforeninger i deres
kundekartotek, som de bl.a. tilbyder
kurser i brugen af sociale medier.
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"Et af de emner, der fylder allermest pa
de sociale medier, er sundhed”, fastslar
hun, da vi har sat os ind i et af loka-
lerne med glasveegge. Det samme far
man indtryk af i en undersogelse fra
YouGov i 2015:

Lidt under halvdelen af os bruger Net-
tet til at finde information om sundhed
og sygdom, og dér er Google det do-
minerende sted. Hver femte af os har
sagar mindst en gang undladt at ga til
praktiserende leege, fordi vi fandt infor-
mationerne pa Nettet. Men det er ikke
kun segemastodonten, vi benytter os af
i vores jagt pa sterre viden om sundhed
og sygdom. 30% se@ger sundhedsinfor-
mation pa sociale medier, og 22% ger
det mindst en gang i kvartalet.

Man kan ikke sige noget om kvalite-
ten af de informationer, folk finder pa
Facebook. Men hvis ikke patientfor-
eninger, leeger og medicinalindustrien

laegger oplysninger derud, bliver det
op til andre, siger Elisabeth: “I har jo
som patientforening en viden. Og det
er langt bedre, at det er den, folk finder,
frem for noget fra en, der har fundet pa
et eller andet”.

ET MODESTED MED SPEJLE

Dansk Epilepsiforening har lavet en
opgoerelse, der viser, at der findes 18
danske grupper, hvor folk taler speci-
fikt sammen om epilepsi. Derudover
er der grupper om for eksempel hjer-
netreening, hjemmetraening eller can-
blandt
meget andet - ogsd tales om behand-

nabisbehandling, hvor der -
ling af epilepsi.

Det, der ifolge Elisabeth er det serlige
og positive ved sociale medier, er, at
man hurtigt kan finde nogen, der er i
samme situation som en selv og veere
sammen med dem uden at skulle rejse
til den anden ende af landet: “Jeg ved,



at med unge, der har icd-pacemaker pa
grund af en hjerteforstyrrelse, foreslar
leegerne dem, ndr de er blevet opereret:
"Veer med i den her Facebook-gruppe,
fordi der kan du snakke med andre, der
har det ligesom dig’”.

"Det er et keempe plus for ens behand-
ling, fordi man kender sin sygdom
bedre, ndr man har nogen, man kan
spejle sig i”, mener Effector-lederen,
der var 26, da hun i 1999 startede sit
firma - fire ar for Mark Zuckerberg
fandt pa Facebook. I dag har Facebook
3,5 millioner danske profiler.

Til gengeeld synes den unge veteran
inden for sundhedskommunikation
ikke om, nar folk pé patientforenings-
sider for eksempel forteeller hinanden
hvilken og hvor meget medicin, de
tager. For det er forskelligt, hvad man
skal have af medicin: “Det er preecist
der, det bliver farligt. Nar vi gar ind
og behandler hinanden pa Facebook i
stedet for at give rad om, hvordan man
klarer livet som patient”.

En anden skadelig — og ubehagelig
— tendens er, at rigtig mange skriver
reviews om sundhedspersonalet; at
leegen er god eller dum: “Jeg synes,
at man som patient ikke skal heenge
navngivne laeger ud. For man har kun
sit eget perspektiv. S& man ma veere
ansvarlig nok til at sige: ‘Jamen, han
har andre patienter, han behandler
med noget andet. Og det kan godt
veere, at jeg har en darlig oplevelse,
men jeg skal ikke gore andre bange

o

for ham’”.

"De steder, hvor vi hjeelper med at skri-
ve retningslinjer, skriver vi, at omtale af

leeger og behandling bliver fjernet”.

PRIVATE INDSAMLINGER ER ET HIT

Antallet af private indsamlinger er ogsa
stigende pa Facebook. Tidligere i ar op-
rettede en mor, der havde mistet habet
om, at leegerne kunne gore noget ved
hendes lille barns voldsomme epilepsi,
en indsamling. Pengene skulle ga til at

MEDICIN

give barnet en seerlig hjernetreening. 1
lobet af fem dage havde hun indsamlet
55.000 kr., fortalte hun til BT.

Da jeg forteeller historien til Elisabeth,
er hun imponeret over belgbet, men
ellers ikke overrasket. Antallet af ind-
samlinger pa Facebook er stigende,
forteeller hun. Hun har selv givet penge
via Facebook til private indsamlinger,
sa hun forstar godt dem, der gor det:
“Det er let at handle. Og det er meget
konkret, hvad du giver pengene til.
Derfor tror jeg, at det stigende”.

"Der skal man bare veere opmeerksom
pa: Hvem er det, man samler ind til?
Og man skal teenke over: "Hvad er det
egentlig, mine penge gar til"”?

Hun er ogsa enig med de forskellige
nyhedsmedier, der bringer artikler om,
at en del af de privat oprettede ind-
samlinger formentlig er i strid med
Indsamlingsloven, fordi indsamleren
ikke har segt tilladelse hos Indsam-
lingsnaevnet.

NETTET GAR LAGEN TIL
SPARINGSPARTNER

Vores brug af sociale medier har aen-
dret forholdet mellem leege og patient,
mener Elisabeth: “Det betyder, at man
kan fa en storre viden om sin egen
sygdom. Det betyder, at man kan leere
noget om, hvordan patienter handterer

det andre steder.”

"Jeg tror ogsa, at det heenger sammen
med den tendens, der hedder empo-
werment. Patienterne bliver mere og
mere kreevende. Vi kan flere og flere
ting, og vi vil ikke finde os i, at vi ikke
ved nok — det skal man heller ikke, vil
jeg sige. Men det betyder, at vi stiller
hajere krav. For i tiden var leegen den
alvidende, og man gjorde det, leegen
sagde. I dag er leegen, iseer i visse kro-
nikeres forleb, mere en sparringspart-
ner. Det er stadig leegen, der ved, hvil-
ken behandling der skal til, men vi kan
bedre byde ind”.
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“Man kan komme mere i forerseedet.
Iseer nar man har en kronisk sygdom”,
siger hun, men man skal bruge sine
informationer konstruktivt: “Man skal
leegge det &bent frem for leegen, sé der
ikke kommer misforstaelser, hvor man
sidder og teenker, at han forholder én
nogle oplysninger. Det gor leeger jo ikke.
Der er bare ikke megen tid som laege. Sa
det er vigtigt, hvis man herer om en ny
behandlingsform, at man sperger leegen:
"Kan det her veere noget for mig’? I ste-
det for at sige: ‘Jeg vil have det her’! For
der kan vaere en god arsag til, at leegen
ikke har foreslaet den bestemte behand-
ling i lige preecis den patients tilfeelde. Sa
jeg synes, at den der dbenhed og eerlig-
hed er den vigtigste i forhold til leegen”.

"Der er et eksempel med en mand
med hjertetumor. Han lagde alle bil-
leder og hele sin sygejournal ud pa
de sociale medier som sddan en dben
crowdsourcing for at fa ideer til, hvad
man kunne gere. Og det fik han fra
masser og masser af mennesker. Det
er jo ikke meningen, at det er ham, der
skal styre sit eget behandlingsforleb.
Det skal man huske. Det er leegen, der
skal det. Men pd den made fik han en
masse viden og inspiration, han kunne
tage med hen til sin leege”.

Jeg er ret sikker pd, at hans laege ikke sy-
nes, der var en god ide?

“Det melder historien ikke noget om.
Men han fik adgang til andre hjernelee-
ger, der havde andre ideer og nu er hjer-
netumorer jo ikke en enkel sygdom, sa
maske var nogle af inputtene fra aner-
kendte hjernekirurger, som leegen godt
selv kunne have fundet pa at sperge”.

L/AEGERNES FACEBOOK-DILEMMA

Der findes leeger, der bruger Facebook
aktivt i deres patientpleje ved at sig ja,
nar patienter inviterer dem til at veere
Facebookvenner. Elisabeth kommer
med et eksempel pa en haematolog,
der sagde ja, nar hans patienter invi-
terede ham til at veere Facebookven-
ner. P4 den made vidste han noget
om, hvordan de ellers havde det — den
slags, der ikke er megen tid til at ga i
dybden med i konsultationen.

"Jeg kan godt forstd, hvis man ikke vil
veere ven med sine patienter, men si
kunne det for eksempel veere, at man
fulgte lidt med i patientforeningssiderne
eller grupperne pa Facebook”. Hun
mener, det vil gore behandleren bedre
forberedt, hvis han felger med i det,
der trender for tiden eller ved, at der
lige har veeret en stor debat om et el-
ler andet. S& er han forberedt pd, hvad
patienterne vil komme og sperge om.
For ligesom nar noget har veeret i tv-
avisen, sa kommer folk og taler om det,
de har leest pa Facebook.

Hun kan godst forstd, at leegerne ikke er
aktive pa Facebook. De arbejder med
personfelsomme oplysninger, de ikke
vil risikere at sprede. Og de vil meget
forstaeligt heller ikke ud i at give be-
handlingsrdd pa sociale medier.

Hun kan godt forsta, at legerne
ikke er aktive pa Facebook.

De arbejder med person-
falsomme oplysninger, de
ikke vil risikere at sprede.

Men leegen kan havne i en kattepine,
hvis han for eksempel bliver uenig med
en patient om hendes behandling: “Han
kan havne i et dilemma, hvis han ikke vil
anbefale en seerlig behandling. Patienten
kan s ga ud pa Facebook og fa al mulig
opbakning til, at det skal hun bare have
alligevel. S& sidder hun og feler mistillid
til sin leege, og han kan ikke rigtig gore
noget. Men hvis han gik ud og skrev et
generelt indleeg, eller som forening gik ud
og fortalte: “Hvad ved vi om den her be-
handling?’, sa ville det veere anderledes”.

HVAD ER MEDICINSK INTRAKTABEL EPILEPSI?

Hvis en person med epilepsi ikke bliver

anfaldsfri efter start pa et epilepsipreepa-

rat og efter skift i behandling til 2-3 for-

skellige slags epilepsimedicin, ber leegen

overveje folgende muligheder:

e Har patienten epilepsi?

e Er epilepsien korrekt klassificeret?

e Fér patienten relevant epilepsimedicin i
forhold til anfaldstype/syndrom?

¢ Tager patienten sin medicin?

e Har patienten en progredierende
sygdom? (Kan veere seerligt relevant

at udrede nezermere, hvis arsagen til
epilepsien ikke er kendt).

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

* Er der anden medicin, der pavir-
ker den epilepsibehandling, der er
iveerksat?

* Har personen medicinsk intraktabel
epilepsi? Over 30% opnar ikke an-
faldsfrihed ved medicinsk behand-
ling og ved flere preeparater oges

risiko for bivirkninger. Hvis der ikke
opnas et acceptabelt behandlingsre-
sultat, bor patienten henvises til et
specialiseret epilepsicenter.

("Epilepsi- en basisbog” af Jergen Al-
ving, Anne Sabers og Peter Uldall,
Fadl’s Forlag 2014)
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TEMADAG FOR
EPILEPSISYGEPLEJERSKER

50 sygeplejersker fra hele landet med
interesse for epilepsi har veeret samlet

til temadag i Odense hvor hovedemnet
for dagen var epilepsi og seksualitet.

Dansk Epilepsiforening var med til at
arrangere den vellykkede dag med en-
gagerede opleegsholdere og deltagere
fra hele landet.

SYGEHUSBESHG PA EPILEPSI-
KLINIKKEN PA RIGSHOSPITALET
Dansk Epilepsiforenings sygeplejerske
har besggt Epilepsiklinikken og fortalt
om foreningens igangveerende aktivi-

teter, ligesom vi har hert om, hvad der
arbejdes med pa klinikken.

Det er en meget vigtig kilde til gensidig
vidensdeling, at vi har mulighed for at
stikke hovedet indenfor.

SVENDBORG-PROJEKTET

Dansk Epilepsiforening er partner i
et projekt i Svendborg kommune, der
har til formal at skabe bedre rammer
for bern med forskellige kroniske og
langvarige sygdomme. I den sammen-
haeng deltog foreningens socialradgiver
i den forste temaften af slagsen med
over 30 deltagende foreeldre og bern.

Derudover er der igangsat et uddan-
nelsesforlgb for interesserede og frivil-
lige mentorer, som skal ga ind og stotte
familierne i dagligdagen med sparring
om muligheder for at fa det bedre.

EFTERARETS ARRANGEMENTER

Der har veeret godt gang i arrange-
menterne hen over det meste af ef-
teraret; som storre eksempler neevnes
Mindfullness- og Wellnessweekend i
Korser, familieweekendtur til Dayz Se-
awest i Nymindegab, et foreeldre/bed-
steforeeldrekursus i Fredericia, Zoo-
ture i Kebenhavn og Odense samt en
efterdrsbustur til Byernes by, Paris.

INFORMATIONSM@DER

Foreningen har i samarbejde med en
raekke forende fagfolk fra epilepsiomra-
det afviklet en reekke informationsme-
der landet rundt. Denne gang havde vi
henlagt moderne til egne af landet, hvor
det er lang tid siden, vi sidst har afviklet
storre informationsarrangementer.

Meoderne var venligst sponseret af
LivaNova og UCB, som vi takker for
stotten og opbakningen.

CHARITY-EVENT | JUELSMINDE

Under overskriften “En aften i en god
sags tjeneste”, blev der for forste gang
afviklet et charity-event pa Juelsminde
Strandhotel med det formal at samle
penge ind til Dansk Epilepsiforening.

Det blev en dejlig aften med alt udsolgt
og godt humer. Og et meget veloplagt
veertspar i form af Tina Uldum Bruun
og Cecilie Hother, som styrede slagets
gang. Og aftenen indbragte i omegnen
af 25.000 til stotte af konkrete med-
lemstilbud: foreningens radgivnings-
funktion og vores informaterkorps.

Vi siger varmt tak for hjeelpen til alle,
der stottede.

SIDEN SIDST

INDSLAG | TV2 ST

Dansk Epilepsiforening er blevet inter-

viewet til TV 2 Ost i en sag, hvor en
chauffer trods en byretsdom, som fast-
slar, at han ikke har epilepsi, stadig
ikke kan fa godkendelse til at fore sin
lastbil. Vi har efterfolgende veeret i
kontakt med folketingsmedlem Jeppe
Jakobsen (DF), der har lovet at stille
sporgsmal til ministeren i sagen.

UNDERSBGELSE AF LEVEVILKAR

For tiden gennemferer vi en underse-
gelse af levevilkdrene for voksne med
epilepsi. Undersogelsen sendes ud til
de af vores medlemmer, som har til-
kendegivet, at de gnsker at deltage i
foreningens politiske arbejde ved at
deltage i undersogelser. Hvis du ogsa
onsker at deltage i medlemsunderso-
gelser, sa send en mail til:
thomas@epilepsiforeningen.dk

INDLZG | DAGENS MEDICIN

Sundhedsstyrelsen udgav her i efterdret
en sygdomsbyrderapport. I rapporten fo-
kuseres der meget pa livstilssygdomme
og forebyggelse, hvorfor epilepsi ikke er
medtaget. Det synes vi naturligvis ikke
om, sa vores landsformand Lone Nor-
ager Kristensen skrev i samarbejde med
formanden for Dansk Epilepsi Selskab
Helle Hjalgrim et kritisk indleeg, der blev
bragt i Dagens Medicin.

M@D DANSK EPILEPSIFORENING PA FACEBOOK:

ETKLIK 06 DU FAR N/ESTEN 4.500 NYE VENNER!
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NYT FRA RADGIVNINGEN

LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;
lotteh@epilepsiforeningen.dk

Radgiver om sundhedsfaglige
spergsmal.

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 kl. 14.00 —18.00
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Af Helle Obel
helleobel@epilepsiforeningen.dk

AUTOMATISK
KRONIKERTILSKUD

FRA DEN 1. JANUAR 2016

FOLKETINGET HAR INDF@RT AUTOMATISK KRONIKERTIL-
SKUD FOR AT SIKRE, AT ALLE FAR DET TILSKUD, DE ER

BERETTIGEDE TIL. DET BETYDER, AT HVIS DU ER BERET-
TIGET TIL KRONIKERTILSKUD, FAR DU DET AUTOMATISK
FRADEN 1. JANUAR 2016.

HVORNAR ER MAN BERETTIGET TIL
KRONIKERTILSKUD?

Nar egenbetalingen til tilskudsberet-
tiget medicin opgjort i tilskudspriser
overtiger kr. 3.830 pr. ar (2015-tal), er
man berettiget til kronikertilskud. Det
vil sige, at du far 100% i tilskud til til-
skudsberettiget medicin, der overstiger

en egenbetaling pa kr. 3.830 (2015-tal).

At tilskuddet opgeres i tilskudspriser
betyder, at man skal have valgt den
billigste medicin inden for en tilskuds-

gruppe, for at blive berettiget til kroni-
kertilskud, nar egenbetalingen oversti-
ger 3.830 kr. pr. ar.

KENDER DU HENSTANDSORDNINGEN?

Hvis du har store udgifter til medicin,
skal apoteket tilbyde en henstandsord-
ning, hvor udgiften bliver fordelt jeevnt
hen over drets maneder — i 2015 kr. 320
pr. maned. Henstandsordningen er re-
levant, hvis man har — eller apoteket
vurderer at man vil blive berettiget til —
kronikertilskud.




Af Helle Obel
helleobel@epilepsiforeningen.dk

HJEMMETRANING

— REGLER 0G RAMMER

NYT FRA RADGIVNINGEN

HVIS DIT BARN HAR BRUG FOR SARLIGT DAGTILBUD, 06 VISSE BETINGELSER | VRIGT ER
OPFYLOT, KAN DU VALGE AT HJEMMETRANE BARNET EFTER SERVICELOVENS §32 ENTEN

PAFULD TID ELLER PA DELTID.

HVEM KAN GARE BRUG AF
HJEMMETRANING?

De born, der kan hjemmetreenes er
bern og unge under 18 ar med betyde-
lig og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. Der er tale om bern,
der har et seerligt stottebehov, sa der
skal iveerkseettes saerligt tilbud til bar-
net. Hjemmetraening er et alternativ
til specielt dagtilbud til barnet eller et
supplement til et seerligt dagtilbud.

Hvis man opfylder betingelserne, har
man ret til at veelge at hjemmetreene sit
barn, men kommunen skal godkende
hjemmetraeningen.

BETINGELSER FOR GODKENDELSE

AF HJEMMETRANING

For at man som foreeldre kan vaelge
at hjemmetraene sit barn, skal barnets
ressourcer og behov veere kortlagt gen-
nem de faglige undersogelser, kom-
munen skal foretage af barnet. Det er
en forudseetning for hjemmetraening,
at barnet har behov for serligt dag-
tilbud. Kommunen vil udarbejde en
bornefaglig undersegelse, en sakaldt
§50 undersogelse, hvor man vil udrede
barnets funktionsevne, behov, trivsel
samt undersoge foreeldrenes ressour-

cer og familiens samlede situation.

De treeningsmetoder, man som familie
veelger at bruge i hjemmetraeningen
samt de mal, der skal seettes for barnets
udvikling, skal vaere dokumenterbare.

Det vil sige, at kommunen skal have
mulighed for at male om den indsats,
der gores for barnet, forer til de forven-
tede resultater.

Hvis kommunen vurderer, at hjem-
metraening kan imgdekomme barnets
behov, og der kan opstilles dokumen-
terbare mal for udviklingen, kan kom-
munen bevilge hjemmetreening, hvis
det samtidigt er vurderet, at familien
har de nedvendige ressourcer til at
treene barnet i hjemmet. Effekten ma
ikke veere mindre, end hvis barnet var i
et seerligt dagtilbud.

Den metode, man veelger at treene ef-
ter, skal veere dokumenterbar men ikke
videnskabeligt dokumenteret.

Kommunen kan stille betingelser for
hjemmetraeningen. Det betyder blandt
andet, at der kan veere elementer i et
treeningsprogram, man ikke kan fa
stotte til eller ikke kan udfere som en
del af hjemmetreeningen.

STOTTE UNDER HJEMMETR/NING

Hvis man far bevilget hjemmetreening,
skal kommunen ogsa bevilge kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste efter
Servicelovens §42. Hvis man hjemme-
treener et skolepligtigt barn, kan man
dog ikke fa kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste til hjemmeundervis-
ning af sit barn i de timer, barnet skulle
have veeret i skole.

Man kan fa bevilget treeningsredska-
ber, kurser i Danmark, treeningsma-
terialer, aflenning af hjeelpere til tree-
ning og andet, der er nodvendigt for at
treeningen kan gennemfores. Belobet
hertil kan hgjest udgere kr. 588.443 om
aret (2015). Belobet gives som en udgift
efter Servicelovens §32 og skal doku-
menteres. Man kan ud over det ved be-
hov fa specialpaedagogisk radgivning i
hjemmet; det kan eksempelvis veere i
form af talepaedagogisk indsats.

TILSYN 0G OPFOLGNING

Kommunen skal to gange om aret
foretage tilsyn pa barnets udvikling
og trivsel. Her vil man tillige vurdere,
hvordan familien som helhed trives
med hjemmetreeningen, herunder ogsa

spskende.

Ud over tilsyn pa udvikling og trivsel to
gange om aret, skal kommunens fag-
folk fire gange arligt vurdere resultatet
af hjemmetraeningen.

EFTERSKRIFT

Regeringen har i oktober 2015 indgdet
aftale med alle partier i Folketinget om
at viderefore og forenkle reglerne for
hjemmetreening. Social- og indenrigs-
minister Karen Ellemann har udtalt, at
der ikke er lagt op til de store, revolu-
tionerende eendringer i ordningens
indhold, men at der skal skabes klarere
rammer, som sikrer foreeldrenes mulig-
hed for at hjemmetreene deres born.
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NYT FRA RADGIVNIN GEN

Af Lotte Hillebrandt
lotteh@epilepsiforeningen.dk

ANVENDTE BEHANDLINGS-
FORMER TIL EPILEPSI | DK

Den mest almindelige form for be-
handling af epilepsi er medicinsk be-
handling. Ved en del epilepsiformer er
det seerligt vigtigt, at der gives den rig-
tige slags medicin - nogle medikamen-
ter er nemlig ret smalspektrede. Ved
smalspektret forstas, at de virker ved
bestemte anfaldstyper, mens de ved
andre er uden effekt og endog kan oge
anfaldshyppigheden i nogle tilfeelde.

Ved mere komplicerede epilepsier er
det derfor ikke sjeeldent noget af en
detektivopgave at finde frem til den
rette behandling. Behandlingen af dis-
se vanskelige epilepsiproblemer herer
derfor hjemme i specialleegeregi, even-
tuelt i specialiserede epilepsicentre, der
rader over et specielt kvalificeret tveer-
fagligt behandlerteam.

Over 30% opnar ikke anfaldsfrihed
ved medicinsk behandling; og ved
flere preeparater oges risikoen for bi-
virkninger. Hvis der ikke opnés et
acceptabelt behandlingsresultat, ber
personen med epilepsi henvises til et
specialiseret epilepsicenter med hen-
blik pa afklaring af, om vedkommende
er “medicinsk intraktabel” og i sa fald
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kunne veere kandidat til en af de fol-
gende andre behandlingsmuligheder.

Ved kirurgisk behandling af epilepsi
udferes der en operation i det omrade
af hjernen, der forarsager epilepsien.
Hvis du skal kunne opereres for epi-
lepsi kreever det, at det epileptiske
omrade kan lokaliseres til et afgreenset
omrade af hjernen, som ikke leengere
har selvsteendig funktion. Hvis de for-
hold er til stede, kan 50 — 70 % forvente
at bliver anfaldsfrie uden at fa veesent-
lige bivirkninger eller komplikationer
efter operationen. Det er oftest i tin-
dingelappen, der opereres i forbindelse
med epilepsi, men det kan ogsa veere
andre steder i hjernen.

Epilepsikirurgi er den eneste behand-
lingsform, der kan “helbrede” epilepsi.
I ovrigt er det veerd at veere opmeerk-
som pa, at selv om undersogelsesresul-
tater maske viser, at man ikke er egnet
til operation, eller man selv veelger det
fra, kan man alligevel profitere af den
hejspecialiserede medicinske vurde-
ring, man far foretaget som led i det
omfattende udredningsprogram for en
eventuel operation.

KETOGENE DIZTER

Dieetbehandling ved epilepsi er en be-
handlingsform, der foregar ved at sam-
mensette og tilberede mad/drikke til
den enkelte med epilepsi pd en seerlig
méde. Denne behandlingsform gar un-
der feellesbetegnelsen “ketogene diee-
ter”og diceterne findes i flere forskellige
varianter, der har det tilfeelles, at kosten
indeholder en sterre meengde fedt og
en mindre meengde kulhydrat sam-
menlignet med de officielle kostrad.

De forskellige varianter af behandlin-
gen, herunder Klassisk ketogen diaet,
Modificeret Atkins Diaet og Lavglykae-
misk dieet har hver deres fordele og
ulemper, men de kraever alle en vis form
for regelmaessighed og planleegning.

Dieet kan ogsa bruges til personer, der
far mad gennem en erneeringssonde,
enten helt eller delvis, ligesom det ogsa
er muligt at bruge dieetbehandling til
helt sma bern, der far deres erneering
via flaske.

Dieetbehandling af epilepsi skal tilret-
telaegges i et teet samarbejde med be-
handlingsstedet — som foregar pa seer-
ligt specialiserede behandlingssteder.



I T FRA RADGIVNINGEN

VAGUS NERVE STIMULATION

Behandling med vagus nerve stimula-
tion, ogsd kaldet VNS, er en tilleegs-
behandling til personer med medi-
cinresistent epilepsi, hvor en slags
"pacemaker til hjernen” kan medfere
feerre anfald, mindre alvorlige anfald
og/eller kortere anfald samt kortere
tid til at komme sig efter et anfald.
Ved VNS far den venstre kranienerve
(vagusnerven), der lgber langs halsen,
sma elektriske stod fra en stimulator,
der ligner en pacemaker.

VNS kreever et kirurgisk indgreb, men
der er ikke tale om en hjerneoperation.
Stimulatoren placeres under huden un-
der kravebenet og en ledning placeres
under huden pa halsen, hvor den forbin-
des med vagusnerven og stimulatoren.

IL DU VIDE MERE?

Tal med din epilepsileege eller Dansk Epi-
lepsiforening, hvis du gerne vil here mere
om de forskellige behandlingsformer.

GRATIS
B || ADVOKAT-
45 B RADGIVNING

_——

‘ s

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

NOGLE AF DE ANDRE BEHANDLINGSFORMER
MAN ER | GANG MED AT UNDERS@GE

| DANMARK 0G UDLANDET

Transkutan vagus nerve stimulator
kaldet T- VNS eller NEMOS

Lees om dette pa side 8, hvis du ikke
allerede har leest det.

Medicinsk Cannabis

I gjeblikket foregar der internationalt
afprevninger af to forskellige canna-
binoidpraeparater, Epidiolex fra GW
Pharma der indeholder naturligt can-
nabis og et syntetisk preeparat fra In-
sys Pharmaceuticals.

Det syntetiske preeparat er i afprov-
ning i fase 1-2 — det vil sige, at stoffet
afproves pa raske mennesker for at
vurdere, om det i det hele taget tales af
den menneskelige organisme og hvilke
bivirkninger, det eventuelt medferer.
Epidiolex-afprevningen er i gjeblikket i

fase 2-3, hvor man afprever pa bade ra-
ske og syge patienter for at fa bekreeftet
effekten, folge bivirkninger, sammen-
ligne det med almindelige/kendte stof-
fer/behandlingsmetoder og indsamle
diverse informationer i forbindelse
med anvendelse, der vil gge sikkerhe-
den ved anvendelse. Resultaterne fra
afprevningen forventes i lgbet af det
kommende éar.

Deep Brain Stimulation (DBS)
Stimulatorer indfert i hjernen er i gje-
blikket ved at blive undersggt. Deep
Brain Stimulation (DBS) er en kirur-
gisk procedure, hvor en leder, der er
implanteret ind i seerligt udvalgte om-
rader i hjernen, afgiver en kontrolleret
elektrisk stimulation.

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 veere forbundet med

TRADLGS EPILEPSIALARM

PRGV DEN
GRATIS |
30 DAGE!

info@ictalcare.dk
TIf: 72 1942 52

e
Ictal ¥ Care
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INFO-SIDEN

MENING 0G MESTRING

ER ARBEJDSMARKEDET EN
UDFORDRING FOR DIG?

® Bor du i Aalborg, Esbjerg, Odsherred eller Frederiksberg
kommune og star du til radighed for arbejdsmarkedet?

e Er du bange for at miste dit arbejde — eller har du sveert ved
at fa fodfeeste pa arbejdsmarkedet pa grund af epilepsi?

e Har epilepsien medfert vanskeligheder for dig i form af
eksempelvis nedsat hukommelse, manglende overblik,
nedsat koncentration, treethed eller andet?

Sa kan vi tilbyde dig deltagelse i gratis weekendkursus i
Dansk Epilepsiforening i Odense sammen med andre, der
er i samme bad.

Hensigten med kurset er, at du far lettere ved at beholde
dit job — eller fa et. Vil du here naermere om vores tilbud?

Sa kontakt foreningens socialradgiver

Helle Obel
TIf. 6611 9091

Dansk Epilepsiforening

GODT
LASESTOF

- | ET SPROG, DER ER TIL AT FORSTA

Forlaget “Idag & Nordan”udgiver en raekke “Sociale
publikationer” om sociale rettigheder i et sprog, der er til
at forsta. Det er eksperter inden for jura, uddannelse, so-
cial- og arbejdsmarkedsomradet, der skriver og opdaterer
begerne. De ved, hvad der sker pa deres omrade, og de
sorger for, at bogerne altid er aktuelle og opdateret og
har geeldende satser og bestemmelser.

Som eksempel kan naevnes:

Det bar du vide om

”Det ber du vide om hjzlp
til dig som handicappet”
Skrevet af Jens Damsg

”Dine sociale rettigheder”

Skrevet af Jens Damsg

Se mere pd forlagets hjemmeside
http://idag-nordan.dk/

HUSK' at du kan lane de fleste boger og andre materialer ved
at bestille det pa dit lokale bibliotek eller pa bibliotek.dk. En god
mulighed for at fa nzermere indblik i en bog for du evt. keber den.

med overalt.
Knop Elektronik i Struer har udviklet

den storst mulige sikkerhed for epilepsipatienter. aldrig alene.
EPI-900 har indbygget verdens mindste
rystefeler og kan bruges i alle typer senge.

Tryghed er altafgerende for mennesker med Den "sladrer” med det samme ved
epilepsi, for deres plejepersonale og for deres kramper og forhgjet beveegelsesaktivitet.

pérerende. Den er nem at installere og kan tages ‘ K N o P

epilepsi/krampealarmen EPI-900 for at skabe Med EPI-900 er epilepsipatienter

WWW. knOp.dk Mail: knop@knop.dk

Fabriksvej 20
DK - 7600 Struer
TIf. +45 9784 0444
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Ledende
overlege
Kern Olofsson,
Filadelfia fortaeller
om behandling med
cannabis ved epilepsi,

blandt andet om de etiske,

sundhedsmassige overvejelser
og aktuelle udenlandske erfaringer.

Pris: kr. 25,-

Der bydes pa sandwich, kaffe, the og sodavand.

Tilmelding senest 5. januar 2016 helst via mail til:
Berit Andersen, berit@ngsob.dk, mobil 2064 7647.

Generalforsamling efterfolgende med start _s®®

ca. kl. 20.15. Dagsorden iflglge vedtzgterne.

NY UNDERVISNINGSFILM OM EPILEPSIANFALD

Det norske specialsygehus for
epilepsi har lavet en film, der vi-
ser 11 slags epileptiske anfald.

Epileptiske anfald kan se meget
forskellige ud og der findes fle-
re typer af anfald. Nu kan man
pa en ny, norsksproget film se,
hvordan nogle af de forskellige
anfaldstyper ser ud.

Det er Norsk Spesialsykehus for
epilepsi (SSE) under Oslo Uni-
versitetssygehus, der har lavet
filmen, hvor skuespillere viser
11 forskellige slags anfald i hver-
dagssituationer.

Filmen er en del af specialsyge-
husets undervisningsmateriale
til e-leering i epilepsi. Materialet
er lavet til undervisere, sund-

hedspersonale og lignende fag-
personer, men det kan bruges af
alle, der vil leere noget om epi-
lepsi — eller vil vise nogen, hvad
epilepsi drejer sig om og hvor-
dan anfald ser ud.

Filmene kan bade ses i sin hel-
hed ogfeller afsnit for afsnit. Ud
over filmen rummer e-laerings-
materialet ogsa power point-
preesentationer, der ligger som
pdf pa hjemmesiden.

Se mere pa universitetshospitalets
hjemmeside:
http://’www.oslo-universitetssy-
kehus.no/omoss_/avdelinger_/
kompleks-epilepsi_/Sider/
undervisningsmateriell-for-helse-

personell.aspx |

HAR OM

~ MEDICINSK

ANNABIS

9. FEBRUAR 2016 KL. 18.30 — 20.00

SCANDIC HOTEL
NORRETORV 57
4100 RINGSTED

unpersageLse AF
LEVEVILKARENE FOR
MENNESKER MED EPILEPS|

Dansk Epilepsiforening gennemferer her i efter-
aret en undersggelse af levevilkarene for menne-
sker med epilepsi. Undersggelsen, som gennem-
fores i samarbejde med Radius Kommunikation
og UCB Nordic, fokuserer blandt andet pa:

e Patientinformation
e Patientinvolvering i behandlingen
e Kontrol og konsultationer

¢ Konsekvenserne af epilepsien i hverdagen

Undersogelsen henvender sig bade til voksne
med epilepsi og deres pargrende. Vi vil i lebet
af efteraret kontakte de af vores medlemmer,
som vi har mailadresser pa. Hvis du er i tvivl
om, hvorvidt vi har din mailadresse og ensker
at deltage, er du velkommen til at kontakte
Thomas Holberg via mail:
thomas@epilepsiforeningen.dk
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Daekker Bornholm.

Formand:

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

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS BORNHOLM
Generalforsamling afholdes tirsdag den
9. februar 2016 kl. 19.00 pa Bornholms
Hospital, i den lille medesal, Ullasvej 8,
3700 Ronne.

Dagsorden iflolge vedteegterne.

KREDS FYN

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

Formand:

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

Mail: jgadisager@gmail.com

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS FYN
Generalforsamling atholdes onsdag den
10. februar 2016 kl. 18.30 pa Dansk Epi-
lepsiforenings landskontor, Store Gra-
brodrestraede 10, 1., 5000 Odense C.
Dagsorden iflolge vedtegterne.

KREDS K@BENHAVN

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

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad, Ragnhild-
gade 76, 3. tv,, 2100 Kebenhavn &.

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

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.
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Sted: Dagcentret Karetmagerporten,
Karetmagerporten 3 A, 2650 Hvidovre.
Tilmelding senest den 26. november
til Jesper Rosenvinge Austad pa mail:
jesper.r.austad@kabelnettet.dk eller tlf.
392924 91.

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS KOBENHAVN
Generalforsamling atholdes torsdag den
4. februar 2016 kl. 19.00 i Valby Kultur-
hus, Valgardsvej 4, 2500 Valby.
Dagsorden iflolge vedteegterne.

KREDS MIDTSJALLAND

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

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

Kontaktperson:

Berit Andersen,

Sendergade 65, Ubby,

4490 Jerslev.

TIf. 57 67 57 70/20 64 76 47

Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Deekker 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.

DER AFHOLDES GENERALFORSAMLING |
KREDS MIDTVESTJYLLAND

lordag den 6. februar 2016 i Holstebro
Bowlinghal, Mads Bjerres Vej 5, 7500 Hol-
stebro.

Vimades kl. 17, hvor kredsen er veert ved
noget at spise, drikkevarer er pa egen reg-
ning. Generalforsamlingen afholdes efter
spisningen med dagsorden ifelge ved-
teegterne. Efter generalforsamlingen hyg-
ger vios med en gang bowling.Vi ses til en
hyggelig aften. Tilmelding er nedvendig
til Dinah Lind, senest den 25. januar pa
tlf.: 6064 6869.

FOLG 03 PA FACEBOOK

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

KREDS NORDJYLLAND

Daekker kommunerne: Brenderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Laese,
Mariagerfjord, Morse, Rebild, Thisted, Vest-
himmerland, Aalborg, Jammerbugt.

Formand:

Bente Djorup, Poul Paghsgade 33, st.th.,
9000 Aalborg. Tlf. 21 42 18 58.

Mail: hvemkan@hvem-kan.dk.

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS NORDJYLLAND

Der indkaldes til generalforsamling i
Kreds Nordjylland mandag den 29. fe-
bruar 2016 kl. 19. Dagsorden ifelge ved-
teegterne. Sted: Vejgard Hallen, Vejgard
Torv, Aalborg

BOWLING!

Bowling i Aalborg 2. mandag i maneden
(dog ikke 1 juli). Sted: Seaport, Strand-
vejen 17, Aalborg. Tidspunkt: kI. 14-15.
Vil du vide mere, kan du kontakte Jesper
Skjodt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53. Bow-
ling i Aalborg 2. tirsdag i maneden (dog
ikke i juli). Sted: Seaport, Strandvejen 17,
Aalborg. Tidspunkt: kl. 18-19.Vil du vide
mere, kan du kontakte Ivan Kronborg -
TIf. 21 74 28 45

NETVARKSGRUPPEN!

Netveerksgruppen medes i Frivillighu-
set, Melholmsvej 2, Aalborg (der er ud-
vendig trappelift). Sidste mandag i hver
mdned. Dog ikke i februar, juni, juli og
august. Tidspunkt: kl. 19-21.30. Vi slud-
rer, drikker kaffe og spiser kage, som vi
skiftes til at tage med. Alle er velkomne.
Vil du vide mere, kan du kontakte Jesper
Skjodt Pedersen pa tlf. 21 44 54 53

FALG MED!

Folg med i kredsens aktiviteter gen-
nem www.epilepsiforeningen.dk under
Nordjylland.

SOMMERHUS!
Fra 1.januar 2016 koster det 2.500 kr. om
ugen — hele aret — at leje sommerhuset.



KREDS NORDSJALLAND

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

Formand:

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

GENERALFORSAMLING | DANSKE EPILEPSI-
FORENING KREDS NORDSJ/ELLAND
Generalforsamling atholdes onsdag den
3. februar 2016 kl. 18 pa Restaurant Chi-
na, Kebenhavnsvej 25, 3400 Hillered.
Forud for generalforsamlingen er kred-
sen veert ved feellesspisning og 1 ol/ vand
pr. person for kredsens medlemmer.
Yderligere drikkevarer er for egen reg-
ning. Efter spisning fortseettes der med
generalforsamling med dagsorden ifll-
ge vedteegterne. Tilmelding til Peter Balle
pa tlf.: 50 58 59 63.

KREDS SYDSJALLAND

Daekker 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

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS SYDSJALLAND
Generalforsamling atholdes tirsdag den
26. januar 2016 kl. 19.00 i Frivilligheds-
centret, Farimagsvej 22, 4700 Neestved.
Dagsorden ifelge vedteegterne.Af hen-
syn til kaffe og kage, bedes I tilmelde jer il
Erik pa sydsjalland@epilepsiforeningen.
dk eller pa telefon 21 61 45 35 senest den
19. januar 2016.

KREDS SYDJYLLAND

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

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

Kontaktperson:

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

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

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

KREDS SYDVESTJYLLAND

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

Formand:

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

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS SYDVESTJYLLAND

Der atholdes generalforsamling mandag
den 22. februar 2016 kl. 19 pa Hoved-
biblioteket, Norregade 19, 6700 Esbjerg.
Kredsen er veaert ved et mindre trakte-
ment. Vi starter med et foredrag af Erik
Linsg, forfatter og foredragsholder, med
titten “Humor som Medicin”. Det er
gratis for kredsens medlemmer, ikke-
medlemmer 50 kr. Se mere pa www.
folkeakademiet.dk. Derneest fortsaetter
vi med generalforsamlingen.

Dagsorden ifelge vedtaegterne.

FAMILIEWEEKEND | HO

Seet kryds i kalenderen den 29. april -
1. maj 2016. Yderligere oplysninger fin-
des i den vedlagte arrangementskalen-
der. Der abnes for tilmelding den 4. ja-
nuar 2016.

NETV/ERKSCAFE FOR VOKSNE
MED EPILEPSI

Vi har stor succes med vores netvaerks-
gruppe for voksne med epilepsi og de-
res eventuelle partner. Vi modes hver
3. mandag i maneden kl. 19 til en snak
om hverdagens udfordringer. Indtil vi-
dere har gruppen arrangeret Stand Up,
Handboldfest og en tur ud at spise.
Kom og veer med. Det sker paVindrosen,
Exnersgade 4, "Jstbo”, 6700 Esbjerg

OPSTART AF GRUPPE FOR PARGRENDE

At veere paregrende til en person med
epilepsi skaber udfordringer. Derfor vil
vi forsgge at starte en netveerkscafé, hvor
der bliver mulighed for at mede andre i
preecis samme situation.

Kunne du tenke dig at
deltage i gruppen?

Sa henvend dig til Marianne pa:
marianne.moeller@os.dk.

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

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

KREDS VESTSJALLAND

Dackker kommunerne: Holbeek, 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

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS VESTSJ/ELLAND
Atfholdes tirsdag den 9. februar 2016 kl.
ca. 20.15 pa Scandic Hotel, Nerretor-
vej 57, 4100 Ringsted. Dagsorden ifelge
vedtaegterne. Generalforsamlingen ind-
ledes kl. 18.30 med oplaeg af ledende
overleege Kern Olofsson, Filadelfia. Se
annonce pa side 21.

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

GENERALFORSAMLING | DANSK EPILEPSI-
FORENING KREDS ASTJYLLAND

Der afholdes generalforsamling onsdag
den 24. februar kl. 19.30 pa Folkestedet,
Carl Blochs Gade 28, 8000 Aarhus C.
Dagsorden iflg. vedteegterne.

Der serveres kaffe/the og kage.

FAROERNE

Epileptikarafelag Foroya, Islandsvegur
10C, 100 Torshavn

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

aesaz EPILEPSI:
KONFERENCEN

HVAD KAN JEG HORE? HVORNAR?

Opleeg, workshops og underholdning ved Programmet starter med ankomst og regi-
nogle af landets fgrende inden for deres felt. strering fra kl. 9.00. De forskellige oplaeg
PROFESSOR-OPL/EG: "EPILEPSI I GAR, 10AG 06 1 MoRgeN- '@ te" Kl- 7-20 0g slutter kL. 17.50.

- v/overleege og professor Anne Sabers, UNDERHOLDNING

RgEes 26 Anders og Peter Lund Madsen underholder.

INGE BERTHELSENS LEGAT: HVAD FAR JEG FOR

EPILEPSIFORENINGENS FORSKNINGS-MILLIONER? HVAD FAR JEG AT SPISE?
- oplaeg om igangvaerende forsknings- Morgenmad, Brain-food buffet til frokost,
projekter. Og uddeling af forskningsmidler og eftermiddagskaffe med tilhgrende kage.
til nye projekter.

HVOR MEGET KOSTER DET?
HVOR? Medlemmer af Dansk Epilepsiforening: 495 kr.
Radisson Blu H.C. Andersen Pris for ikke-medlemmer: 995 kr.
Claus Bergs Gade 7
SIUOlOEae C. HVORDAN TILMELDER JEG MIG?

Deltag i to ud af tre workshops. Du kan hurtigt
(Bemeerk: Central placering blot 5 min. tilmelde dig i Epilepsibutikken via hjemme-
gang fra Odenses hovedbanegérd]_ siden eller kontakte os pé tlf.: 6611 9091.

—_—

WORKSHOP B

/ /

WORKSHOP A VOKSNE MED EPILEPSI: WORKSHOP C

1) ER JEG FARLIG | TRAFIKKEN?

BORN MED EPILEPSI: | -KoRexoRtocpiLEPsi KIRURGI 0G
1) BARN PA BRIKSEN - BEHANDLING ) 2) EPILEPSI 0G SEKSUALITET  JF MEDICINSK CANNABIS

AF BARN MED EPILEPSI ‘ : ‘ 1) EPILEPSIKIRURGI | DANMARK

2) INKLUSION ELLERTALT 0PHOLD? AWM v ! - OPERERER VI NOK?
— BORN MED EPILEPSI Z \ 2) MEDICINSK CANNABIS Y/
4

| FOLKESKOLEN /, A\ - HVAD ER OP 0G NED | DEBATTEN?
A 0GHVOR STARVIIDAG? _Z

www.epilepsibutikken.dk



