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Epilepsi-alarm som armband

Epi-Care® free er en klinisk testet armbands- E 1 C ®
alarm, som registrerer tonisk/kloniske anfald p | a re
nat og dag. free

Et hjeelpemiddel der giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses.
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HUSK HJERNEN

— STOT EPILEPSIFORENINGEN. DRU G S TAR S

Kab en huskering i din Normal-butik og stat
vores arbejde for ramte og pargrende. GIVING BY TAKING

Nu kan seks sjove og farverige huskeringe
inspirere dig til at huske hjernen og beskytte
den mod sygdom med treening, kost og
hjernegymnastik.

Husk hjernen er et samarbejde mellem
Parkinsonforeningen, Hjernesagen
0g Epilepsiforeningen.

Overskuddet for salget af huskeringene gar ube-
skaret til vores arbejde for ramte og pargrende.

En huskering koster 40 kr.
0g kan kgbes i Normal frem til den 17. juni.
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TEMA: GRAVIDITET

DEN S@DE VENTETID...

Dette nummer af medlemsbladet om-
handler en af livets store begivenheder:
Fadslen af en lille ny verdensborger.

Det kan — for alle gravide og deres
partnere — veere en ventetid, som af-
feder mange tanker, overvejelser og
bekymringer. Det geelder naturligvis
ogsa, hvis man har epilepsi og plan-
leegger et barn. Eller man ikke har
planlagt et barn; som jo ogsa sker for
en hel del.

Det er ekstremt vigtigt, at alle kommer
godt igennem graviditeten, og at man
efter fodslen feler sig rustet til at drage

omsorg for den lille ny.

I dette blad finder I derfor en bred palet
af information om emnet samt en fin
lille sed historie om en ung kvinde, der
spaendt venter sit andet barn — pa trods
af epilepsien. Hun oplever god hjeelp
fra sine naermeste og behandlerne.

Det er afgorende og netop en af ho-
vedpointerne fra interviewet med en
af landets forende kapaciteter, Anne
Sabers. Det skal veere sikkert og trygt
at gennemfore en graviditeti Danmark.

Og heldigvis er dette herlige lille land
pa forkant med svangreomsorgen for
kvinder med epilepsi i forhold til nogle
af de oplevelser, vi horer om fra andre

europeeiske lande. Det kraever en steerk
epilepsifaglighed hos bade den leege
og sygeplejerske, der skal behandle og
vejlede undervejs.

Sé lad os enske alle nye verdensbor-
gere velkommen til den store verden.
Og i seerlig grad en hilsen til de her-
lige unger, som bliver fadt ind i familier
med epilepsi.

God leeselyst... !

Per Olesen
Redaktor
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| LANGT, LANGT DE
,  FLESTE TILFALDE”

UANSET HVOR VELBEHANDLEDE DE ER,
BIOR YNGRE KVINDER MED EPILEPSI SES
AF EN SPECIALL/EGE, SA DE ER FORBEREDT
PA DE JUSTERINGER AF BEHANDLINGEN,
DER ER N@DVENDIGE | FORBINDELSE

MED EN EVENTUEL GRAVIDITET, MENER
EPILEPSIPROFESSOR ANNE SABERS.
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Hvis man far lamotrigin
og tager/p—piller og er
anfaldsfri og sa holder
op med at tage p-piller,
sa stiger mangden af
lamotrigin i blodet til
det dobbelte.”

Alt det der medicin kan da ikke veere
godt for fosteret? Hvad med de epilep-
tiske anfald: Pavirker de den lille? Kan
fadslen fremprovokere anfald? Er det
godt eller skidt at amme, nar man ta-
ger epilepsimedicin? Og alene det der
med at blive gravid: Pavirker epilepsien
fertiliteten?

Der er spergsmal nok at tage fat i, nar
man sidder i Rigshospitalets Epilep-
siklinik og taler med Anne Sabers, der
er professor i epilepsi og en af landets
forende eksperter, nar det gaelder epi-
lepsi og graviditet.

For at starte med det sidste spergsmal,
om hvorvidt epilepsien pavirker kvin-
ders evne til at fa bern, sa har man en
teori om, at den epileptiske aktivitet i
hjernen kan pévirke de centre i hjernen,
der styrer kenshormonerne, sd kvinder,
der har haft epilepsi i mange ar, kom-
mer tidligere i overgangsalderen og har

L(( ' 4 \

lidt sveerere ved at fa born, end andre
kvinder.

Hvorvidt det er rigtigt eller ej, det er
man ved at finde ud af pa Rigshospi-
talet, hvor Epilepsiklinikken og Fertili-
tetsklinikken er ved at undersege, hvor
mange ag kvinder med epilepsi har til-
bage i aeggestokken sammenlignet med
kvinder uden epilepsi i samme alder.

Hvis mistanken viser sig at holde, kan
det fa betydning for de rad, leegerne gi-
ver yngre kvinder med epilepsi, forud-
ser Anne Sabers.

Som behandler vil man traditionelt ger-
ne have, at epilepsien erisa god kontrol
som muligt, og at patienten far sa lidt
medicin som muligt, inden hun prever
at blive gravid: “Hvis man ikke er i
den situation, sd siger man maske: ‘Jeg
synes, viskal prove den her medicin og
se, om det kommer til at ga bedre.” Og
det er méaske et darligt valg, fordi man sa
bliver skubbet ud til et tidspunkt, hvor
det maske er sveerere at blive gravid.”

PROBLEMERNE KAN STARTE ALLEREDE,
NAR DU DROPPER P-PILLEN

Hvis man er en af de kvinder, der
bruger p-piller som preevention, og
nu gerne vil veere gravid, sa begynder
medicinproblemerne der. For p-piller
pavirker medicinoptaget af visse pree-

parater, sa medicinen bliver udskilt
hurtigere, forklarer Anne Sabers: ”Sa

. GRAVIDITET

hvis man har taget p-piller og stopper
med at tage dem, fordi man gerne vil
vaere gravid, sa far man lige pludse-
lig alt for meget medicin i forhold til,
hvad der er nodvendigt. Det vil kunne
give bivirkninger og risiko for foster-
skade, hvis dosis ikke bliver sat ned.”

Det geelder for eksempel for lamo-
trigin: “Hvis man far lamotrigin og
tager p—piller og er anfaldsfri og sa
holder op med at tage p-piller, sd sti-
ger meengden af lamotrigin i blodet til
det dobbelte. Dosis af lamotrigin skal
derfor altid justeres, ndr man starter
eller opherer med p-piller.”

DANSKE EPILEPSIL/EGER ER PA
FORKANT MED PROBLEMERNE

Nar man snakker epilepsi og gravi-
ditet, sa er risikoen for, at medicinen
giver fosteret misdannelser et af de
tunge emner. Risikoen for misdan-
nelser er afheengig af, hvilken medi-
cin man far, hvor meget medicin man
far, og hvor mange praeparater, man
far. Jo sterre meengder medicin og jo
flere preeparater man far, jo sterre er
risikoen for, at fosteret bliver pavirket.

”"Jeg synes, misdannelser er et lidt for
dramatisk ord. Det er bare sveert at
finde et andet ord for det. Men mis-
dannelser deekker over alt fra en lidt
skeev lilleta til store skader pa foste-

”

ret,” siger Anne Sabers og minder

om, at risikoen for, at fosteret bliver
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Anne Sabers

pavirket af medicinen, ikke er et spe-
cielt feenomen ved epilepsimedicin.
Det er et problem, man slas med in-
den for alle kroniske sygdomme, hvor
medicinsk behandling er nodt til at
fortseettes under graviditeten. Og nar
vi sammenligner os med andre lande,
sa er de danske epilepsilaeger ret gode
til at handtere problemerne.

Danmark har veeret med i det Euro-
peeiske registerstudie, EURAP, der
indsamler data om epilepsi og gravi-
ditet, lige siden starten for 20 ar siden.
I'studiet har man data fra 23.000 gravi-
diteter fra43lande, sd manvedretmeget
om, hvilke praeparater, der giver hvil-
ken risiko i forbindelse med graviditet.

Studierne har vist, at lamotrigin er den
epilepsimedicin, der er forbundet med
den mindste risiko for medfedte mis-
dannelser og medicin, der indeholder
valproat, er dem, der har den storste
risiko: “Men allerede inden vi fik de her
resultater, var det den made, vi arbej-
dede med det pa herhjemme”, forteeller
Anne Sabers.

”I Danmark har vi faktisk veeret pa
forkant med de her ting pa den made,
at vi var nogle af de hurtigste til at
minimere brugen af valproatpreepa-
rater i forhold til lande, vi sammen-
ligner os med”, forteeller Anne Sabers
og henviser til, at man i Frankrig for
et par ar siden afdeekkede, at valproat
var arsag til, at mange franske kvinder
havde fodt bern med misdannelser.
Ligesom vi er et af de lande, der bruger
mindst valproat, sa er Danmark ogsa et
af delande, der bruger mest lamotrigin,
der er det preeparat, der har mindst ri-
siko for at give medfedte misdannelser.
Til gengeeld er lamotrigin ogsa det pree-
parat, der giver de storste problemer, nar
det geelder om at blive udskilt hurtigere
under graviditeten. Men det er man

ogsa pa forkant med i Danmark, ved at
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Som lidt lommefilosofi
plejer jeg at sige, at der
Ikke ernogen grund til
attro, at barnet har det
darligere, end du selv
har det bagefter.”

man tager jeevnlige blodprever ogjuste-
rer dosis af lamotrigin hele vejen under
graviditeten, forteeller Anne Sabers.

HVORFOR GIVER MAN KVINDER

MEDICIN, DER KAN GIVE FOSTERSKADE?
Nar det er sa velkendt og veldoku-
menteret, at valproat eger risikoen for

misdannelser, kan det undre, at man
overhovedet bruger det til kvinder?

Valproat findes i praeparater som De-
prakine, Delepsine og Orfiril. Det er et
sakaldt bredspektret preeparat, der har
flere forskellige virkningsmekanis-
mer. Valproatpreeparaterne er seerdeles
effektivte ved iseer de epilepsier, der
starter i barne- og ungdomsarene.

Hovedreglen er, at vi forsgger at und-
ga valproat til alle kvinder i den fo-
dedygtige alder og ogsa til piger, men
der er mange, der bliver anfaldsfrie
med behandling af valproat, forteeller
Anne Sabers. Men pa grund af dets
bivirkninger afproves ofte forskel-
lige andre praeparater, for man ender
der. Der er for eksempel nogen, der
oplever, at de har en veegtstigning pa
op til 10 kg pa grund af valproat. Hvis
det sker, sd vil man gerne prove andre
preeparater, men vender nogen gange
tilbage til valproat, fordi det er det ene-
ste, der kunne gore én anfaldsfri.

”Nar det sd er overstaet, sa kan neeste
skridt veere, at kvinderne kommer og

gerne vil veere gravide. S& ma man

grundigt overveje, om man skal pro-
ve andre medikamenter igen, selvom
det tidligere har vist sig, at man ikke
kunne veere anfaldsfrie”, siger pro-
fessoren og peger pa, at personens
situation kan have eendret sig. Det
kan veere, at personen er blevet lidt
eldre og epilepsien kan vaere blevet
mildere, eller at vedkommende nu le-
ver mere regelmaessigt, og derfor nu
kan holdes anfaldsfri med et andet
preeparat end valproat. Eller maske, at
vedkommende er parat til at prioritere
og leve pa en made, sa man beskytter
sig selv, undgar stress, undgar alkohol
og far tilstreekkelig sgvn.

Nar graviditeten sa er overstdet, og det
med en greedende baby i huset er sveert
at fa sin sevn, kan man eventuelt ga
tilbage til behandling med valproat.

NOGEN SKAL HAVE FIREDOBLET
MEDICINEN FOR AT UNDGA ANFALD

Nar gravide ringer, fordi de har haft
etanfald og er bekymrede for barnet i
maven, sa opfordrer Anne Sabers dem
til at tage forbi fedegangen og blive
lyttet til, sa de kan fele sig trygge. Men
der er meget sjeeldent grund til at veere
bange: “Anfald under graviditeten
skader ikke barnet, med mindre man
falder og slar maven.”

”Som lidt lommefilosofi plejer jeg at
sige, at der ikke er nogen grund til at
tro, at barnet har det darligere, end du
selv har det bagefter.”

Men derfor skal man alligevel gore,
hvad man kan for at undgd anfald:
"Nu siger jeg, at det ikke skader barn-
et som sadan, at der er anfald. Men
anfaldene er i hgj grad en ulempe og
belastning for moren”

”"Hvis man har veeret anfaldsfri i flere
ar og far tilbagefald af anfald igen
midt i graviditeten, sa kan det medfere

. GRAVIDITET

| og med, at der sker
mange fysiske andring-
er med kroppen under
graviditeten, sa kan der
ogsa ske mange fysiske
@ndringer I, hvordan
medicinen bliver udskilt
og optaget i kroppen.”

angst og bekymring, og det kan ma-
ske give arbejdsmeessige problemer,
eller at man ikke leengere ma kore bil.
Det kan give keempe problemer”, siger
Anne Sabers. Derfor er det vigtigt, at
kvinderne forstar, at medicinen skal
justeres undervejs.

"I og med, at der sker mange fysiske
endringer med kroppen under gravi-
diteten, sa kan der ogsa ske mange fy-
siske eendringer i, hvordan medicinen
bliver udskilt og optaget i kroppen. Sa
kunsten er at holde det i en balance,
sd man ikke far anfald.”, siger Anne
Sabers og forklarer, at man inden
graviditeten finder et referenceniveau
for, hvor meget medicin, man skal
have i blodet for at veere velbehandlet.
Og sé tager man blodprever under-
vejs i graviditetsforlebet for at sikre, at
man ligger pa det rigtige niveau. Hvis
man ikke gor noget, vil man kunne se,

at niveauet falder og falder.

Hvor meget det falder, kommer an pa
bade medicinen og individuelle fak-
torer. Der er for eksempel genetiske
forskelle pa, hvordan man udskiller
medicin. Det er ogsa noget man lige
for tiden forsker i pa Rigshospitalet.

“Man tager blodprover hver maned,

og hvis medicinmangden er faldet
under det her referenceniveau, sa saet-
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ter vi dosis op. Det betyder, at der er
nogen, der skal tage tre og fire gange
sa meget medicin som for graviditet-
en for at holde maengden af medicin i
kroppen stabil. Hvis man ikke kender
patienten godt og har forberedt dem
grundigt pa den stragtegi, sa tror de
ikke, man er rigtig klog nar man, hver
gang de kommer, seetter medicinen
op, selvom de ikke har anfald.”

Hvis man kommer pa en epilepsiklinik
med jevne mellemrum, eller hvis
graviditeten er planlagt, sd er det her
ting, man fér talt med sin behandler
om i god tid inden graviditeten. Men
neesten hver anden graviditet i Dan-
mark er ikke planlagt. Og de fleste
epilepsipatienter er anfaldsfri og kom-
mer maske ikke jeevnligt hos en epi-
lepsispecialist, og det sidste kan vaere
et problem:

"En af de ting, jeg synes er vigtig
er, at alle kvinder med epilepsi, der
er i den fodedygtige alder, jeevnligt
bliver set hos en speciallege, der

har forstand pa det her, s3 man
kan vaere sikker pa, at graviditeten
bliver forberedt sa godt som
muligt.”

"En af de ting, jeg synes er vigtig er, at
alle kvinder med epilepsi, der er i den
fodedygtige alder, jeevnligt bliver set
hos en specialleege, der har forstand
pa det her, sa man kan veere sikker pd,
at graviditeten bliver forberedt sa godt
som muligt.”

DET ER BEDST AT AMME — 0GSA
SELVOM MAN FAR MEDICIN

"Hurtigt efter fodslen skal man have
sat medicinen ned igen, for sa sker der

SIDE§ | EPILEPSIFORENINGEN | NR.2 | 2018 N

modsatte: Nu bliver medicinen udskilt
langsommere og langsommere i for-
hold til under graviditeten. Derfor skal
man holde en teet kontakt og lave en
aftrapningsplan for at undga at fa alt
for meget medicin.”

Ma man godt amme selv om

man fdr epilepsimedicin?
"Epilepsimedicin kommer over i am-
memeelken, og der er lavet mange
undersegelser, men der er ikke nogen,
der har vist, at det er darligt for bar-
nets udvikling. Tveertimod er det —som
i befolkningen som helhed — en fordel
at amme.”

Det geelder ogsd, hvis man far val-
proat, siger professoren: “Valproat er
heldigvis sa praktisk indrettet, at det
lige praecis er den medicin, der mindst
gar over i ammemeelken.”

FREMTIDENS NERVESTIMULI

KAN BLIVE ET FREMSKRIDT

Nar Anne Sabers kigger i krystalkug-
len og ser pa de fremtidige muligheder
inden for epilepsibehandling, sa tror
hun ikke, at man kan slippe for medi-
cin med bivirkninger: ”Jeg tror ikke,
man kan komme uden om, at der vil
vaere medikamenter, der kan give
medfedte misdannelser”, siger hun og
peger sa pa nogle af de ikke-medicin-
ske behandlinger, som fremtiden kan
byde pa: “Jeg synes, at en spaeendende

"Det er meget sjeldent, at epilep-

sien er arsag til, at man ikke kan
fade normalt.”

vej kunne veere at arbejde med elektro-
nisk nervestimulation.”

Det kender man i dag i form af Vagus
Nerve Stimulation (VNS), hvor man
saetter en lille pacemaker-lignende
sender ind under huden ved brystet,
der sender sted til hjernen via en elek-
trode, der er viklet om vagusnerven,
der gar op til hjernen. I fremtiden vil
mindre apparater, bedre materialer,
storre viden og bedre teknik maske
gore det muligt at indseette mere lokale
og pracise stimulatorer, som kunne
kompensere for noget af den medicin,
der bliver givet i dag.

”Ved man sa, om elektrisk nervestimu-
lation kan give fosterskade?” sparger
Anne Sabers og svarer selv: “Det ved
man grundleeggende ikke, om det
kan, men vi har med EURAP studiet
set pa dem, der har veeret behandlet

med VNS, og der synes forelobig ikke

p— e



at veere nogen negativ indvirkning.”

SOV MERE 0G STRESS MINDRE

Undervejs i graviditeten skal man
selvfolgelig veere opmeerksom pa at
fa sin sevn, men det kan godt veere et
problem, nar man kommer hen mod

slutningen af svangerskabet.

"Det kan veere sveert at sove, fordi
man er stor og besveeret og skal ud at
tisse hele tiden, og det gor ondt, nér
man ligger i sengen, og der er baek-
kenlgsning eller andre ting. S er det
vigtigt, at man far prioriteret at fa sov-
et i dagtimerne og lader veere med at
tro, at man skal indrette borneveerelse
og alt muligt andet, fjorten dage inden
man skal fode,” formaner professoren.

Nar man sa kommer til selve fadslen,
sa kan kvinder med epilepsi fode pa
samme made som alle andre: “Det er
meget sjeeldent, at epilepsien er drsag
til, at man ikke kan fode normalt.”

Det er ogsa meget sjeeldent, at man
far anfald lige i den mest centrale del
af fodslen: ”"Det kan ske, at man kan
fa anfald under fodslen, men det er
sjeeldent lige i det vi kalder uddriv-

ningsfasen, for der er man som regel
sd teendt pa det, der foregar. Jeg har
kun veeret ude for en enkelt patient,
der fik det, og det var bestemt ikke no-
gen rar oplevelse for hende. Men ellers
er det som regel lige bagefter fodslen
og nogle gange for, maske fordi man
er blevet udtreettet.”

Hvis der sker noget under fgdslen, sa
har jordemoderen og fodselslegerne
fuldt tjek pa, hvad de skal gere, forsik-
rer Anne Sabers og minder om, at det
allervigtigste at fa sagt om epilepsi og
graviditet er, at:

\ '
"Heldigvis far kvinder med epilepsi

sunde og rask\e botn i langt, langt,

. GRAVIDITET

Der er noget medicin,
der kommer over |
ammemzelken, og
der er lavet mange
undersggelser, men
der er ikke nogen,
der har vist, at det

er darligt for barnets
udvikling. Tvaert i mod
= som | befolk-
som helhed —
en fordel at amme.”

Foto: Shutterstock
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FRA SYGEPLEJERSKEN PA RIGSHOSPITALET

"Heldigvis gar det som regel sa godt,
at mange veelger at fa to eller tre
born”, forteeller Hanna Jersing. Hun
er sygeplejerske pa Epilepsiklinikken
pa Rigshospitalet i Kgbenhavn, hvor
de gennemsnitligt folger 30-40 gra-

til den sidste halvdel af graviditeten,
tager Hanna Jersing en samtale med
dem, hvor hun kommer med rad om,
hvordan det er sikrest at handtere den
lille, og hvordan man kan indrette sig,
hvis man vil tage hejde for de lidt far-

foreelder skulle fa et anfald, mens hun
eller han tager sig af barnet.

Her er sygeplejerskens 10 gode rad til
leeserne.

vide patienter. Nar kvinderne er naet lige situationer, der kan opsta, hvis en

Nar den lille skal trostes:
I stedet for at gi op og ned ad

gulvet i din fulde hojde med ‘ O

den greedende baby over skulderen,

Nar den lille skal skiftes: g8 oy  Nar duskal amme:

Placer puslepuden og det du ‘ ’

skal bruge til bleskiftningen
pad gulvet, og seet dig ned i skreedder-

Seet dig pa gulvet eller et

lavt sted med puder under

og omkring dig, sd falder

den lille blodt, hvis du skulle fi et anfald
og miste grebet om barnet.

=

stilling, ndr du skal gore den lille i s seet dig ned. Sa risikerer du ikke at
tabe barnet, hvis du fir et anfald. Det
geelder ogsd, hvis du stir op om natten
for at troste barnet. For der kan anfalds-

risikoen veere storst.

stand. Hvis du fir et anfald, der pdvirker
bevidstheden eller motorikken, s sker

der ikke barnet noget.
% @
O Jwrf,
barnet i et badekar. Leeg det hel-
lere pd en puslepude pd gulvet 0g
etagevask det med en vaskeklud og en lille
balje vand. S risikerer du ikke, at barnet
far vand i luftvejene, hvis du fir at anfald.
Hois barnet er i stand til at flytte sig, ma

Nar barnet skal

op i din seng:

Huis du kan fi generaliserede
anfald, sd er det ikke en god
ide at tage barnet op i sengen

Nar den lille skal bades:
Hvis du er alene, si bad ikke Nar I skal ga tur:

Seet et kuffertmaerke el-

ler lignende pd barne- eller
klapvognen med kontaktop-

lysninger pd din partner eller

til dig, hvis du er alene. Hvis du fir et
krampe anfald, kan du stode barnet eller 00
komme til at ligge pd det.

en anden pdrerende. Hvis du i forbindelse
med et anfald bliver forvirret, kan folk fi

fat i hjeelp til dig og dit barn.

Fa din nattesovn:

For de fleste, der har epilepsi, stiger
risikoen for anfald, hvis de ikke fir

sovet nok. Sd fi din nattespon.

Hvis du er treet og har brug for %
en nats sovn uden afbrydelser,

kan du tage et par arepropper i

du sorge for, at baljen er placeret et stykke
fra puslepuden..

Nar den lille skal mades: é

Du kan som hovedregel trygt

zz Nar den lille kravler:
Nar barnet kan kravle og klatre
og hive i ting, sd veelg et rum i
amme dit barn, selv om du hjemmet, hvor du foretreekker at

tager epilepsimedicin. Der grene og overlade natteplejen passe den lille. Szt et sikker-
udskilles medicin i modermeaelken, men
det er som regel kun hos for tidligt fodte
born, at det kan give problemer i form
af slovhed. Barnet vil i s fald ikke have

taget sd meget pd i vaegt som forventet ved

til din partner. hedsgitter i dordbningen og sorg
for, at rummet er sikret ekstra godt med
eksempelvis stramt haspede vinduer, haje

mebler naglet til veeggen, bornesikrede

Tag imod andres hjelp:
Stres og manglende spvn kan udlose
anfald, ndr du har epilepsi. Sd veer god

stikkontakter mo. Sd kommer barnet ikke

sundhedsplejerskens besog. til at deles om arbejdet med din partner

Huis du er i toivl, skal du altid

B.. sporge din epilepsileege.
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til skade, hois du fir
et anfald, hvor du er
fraveerende.

og sig ja til hjeelp fra
familie og venner.

ow=Q



MED MULIGHEDER
7l twerdag og gaedter

Kom og her om hverdagsmad til festlige lejligheder.
Vi prover at gere hverdagsmaden festlig,
uden at det bliver for besvaerligt.

Der er lagt op til 6 hyggelige aftener i godt selskah.
Undervisningen foregar i sma hold med 3 lektioner
pr. aften fra kl. ca. 18.00-20.30.

Tid og sted oplyses senere.

For yderligere information og tilmelding kontakt
Lars Frich pa sydvestjylland @epilepsiforeningen.dk
eller tif.: 2890 1990.

Medlemspris kr. 300 inkl. ravarer

FORSTEHJ/ZALPSKURSUS
FOR UNGE MED EPILEPSI

Tag et forstehjeelpskursus for
kun 100 kr. inkl. frokost.

Du er velkommen til at tage en ven/
veninde, en sgster eller kaereste med.

Vi slutter dagen med pizza,
som ogsa er med i prisen.

15. september 2018 ki. 10.00-17.00.
Begraenset antal pladser.

Du finder mere om Kkurset,

0g hvordan du tilmelder dig

pa foreningens hiemmeside,
epilepsiforeningen.dk

Har du spergsmal sa

kontakt Frida Neddergaard

pa ung@epilepsiforeningen.dk

LEJ SOMMERHUS

0G CAMPINGVOGN

E o ol

BILLIGT

Medlemmer af Epilepsiforeningen kan
FRA 2.500 KR. OM UGEN
leje foreningens campingvogn pa
Basere Strand Camping eller sommerhuset
Hanne Hansen i Lenstrup, naer Vesterhavet.

PA HJEMMESIDEN EPILEPSIFORENINGEN.DK KAN
DU SE MERE OM PRISER 0G OM DER ER LEDIGT
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TEMA:

GRAVIDITET

HANNE ER GRAVID.

"MAN SKAL IKKE GA 06 &

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

00

V/ERE BANGE FOR DET HELE"_®

HANNE ER 37 UGER HENNE 0G VENTER EN LILLE PIGE. HUN HAR BADE PROVET
EN PROBLEMATISK 0G EN UPROBLEMATISK GRAVIDITET MED EPILEPSI

Hannes epilepsi blev opdaget, da
hun var 10 ar og fik et krampeanfald
i skolen. Den gang boede familien i
en meget lille by, hvor foreeldrene i de
andre familier, holdt deres born veek
fra Hanne og hendes epilepsi: “Sa hele
min omgangskreds var lige pludselig
veek”, mindes Hanne.

I dag er Hanne Michaelsen 25 ar og
bor i et hus i Karup i Viborg sammen
med sin keereste og de to hunde, Fie og
Liva. Hanne har levet et meget aktivt
liv og har bade géet til boksning, che-
erleading og ridning, forteeller hun og
ler, da jeg undrer mig over, at en med
epilepsi veelger at ga til en sport, hvor
man bliver sldet i hovedet.

”Ja, men jeg teenkte: Mit hoved kan
neesten ikke tage mere skade, hvis det
endelig skulle veere”, griner hun og for-
klarer, at hendes store passion altid har
veeret ridningen, og der er boksning et
godt supplement: “Boksning er sundt,
nar du rider, fordi det giver muskler i
hele kroppen.”

En af de mange ting, hun godt kan lide
ved heste er, at de er gode ledsagere,
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hvis man far anfald, forteeller hun:
“Da jeg havde min egen hest, treenede
jeg den —lige som man kan gere med
hunde - til at den skulle ligge sig ned,
hvis jeg fik et anfald. Den kunne ogsé
finde ud af at vende mig om pa siden.”

Hun fik aldrig et anfald i selskab med
sin egen hest, men hun har provet det
med en anden hest: “Jeg havde et an-
fald en gang, hvor hesten lagde sig ned
ved siden af mig”

DET ER VIGTIGT MED EN

60D NEUROLOG

Lige for tiden holder hun en pause med
den slags fritidsaktiviteter. I stedet gar
hun til fedselsforberedelse. For hun er
37 uger henne og venter en lille pige,

som hendes firedrige sen har faet lov
til at veelge, skal hedde Freja.

“"Man skal ikke ga og veere bange for
det hele. Og hvis man har en god neu-
rolog, sé far man den hjeelp, man skal
have,” lyder hendes rad til andre kvin-
der med epilepsi, der gerne vil have
born: “Tal med neurologen inden gra-
viditeten, da han hjeelper med at dosere

medicinen undervejs. Sa er der mindre

)

risiko for, at der sker noget med barnet
pa den konto.”

“Tal med neurologen inden gravi-
diteten, da han hjzlper med at

dosere medicinen undervejs. Sa er
der mindre risiko for, at der sker
noget med barnet pa den konto.”

Det der med at fa talt med laegen inden
graviditeten, fik Hanne desveerre ikke
selv gjort. Faktisk var hun neesten en
maned henne, for hun blev sikker p4, at
hun var gravid, fordi de forste gravidi-
tetstests, hun tog, var negative. Detvar
forst da hun prevede apotekets test, at
hun fik sikkerhed for, at hun var gravid.

Hun har haft anfald i begyndelsen af
graviditeten, forteeller hun, fordi hen-
des medicin endnu ikke var sat til-
streekkelig i vejret.

Af en eller anden grund er de anfald,
hun har oplevet under graviditeten let-
tere end normalt: “Normalt, nar jeg har
haft kramper, sé er jeg slov bagefter og




ma sove det meste af dagen. Nu har
jeg haft det nogenlunde bagefter. Sa
der er en forskel, men det er til den
positive side.”

Hun er blevet forsikret om, at fosteret
ikke tager skade af anfaldene, men man
kan godt meerke det pa barnet efterfel-
gende, forteeller hun: “Hvis jeg har haft
et anfald, sd sparker barnet mindre.”

FORSTE GRAVIDITET VAR
PROBLEMATISK

Nu er epilepsien under kontrol, og hun
gar til kontrol pd Aarhus Universitets-
hospital og far taget blodprever hver
maned, for at man kan veere sikker
pa, at medicinniveauet ligger som det
skal, og hun er tryg ved sin behand-
ling: “Min neurolog er nem at snakke
med, hvis der er noget, og folger én
med blodprever og alt sddan noget.”

”Nu er der ogsa lavet en plan for me-
dicineringen efter fodslen. Det var der
heller ikke forste gang. Der er meget
mere styr pa det hele nu,” forteeller
hun og henviser til sin forste gravidi-
tet, hvor forlebet var helt anderledes.

Da hun blev gravid med sin nu firedrige
son, Liam, var hun i behandling med
epilepsipraepararatet Orfiril. Det er et
medikament, hvor det virksomme stof
er valproat. Og valproat er kendt for at
kunne give misdannelser pa fosteret,
hvis man tager det under graviditeten.
Derfor blev hun dengang trappet ud af
Orfirilen med det resultat, at epilepsien
kom ud af kontrol, og hun fik et gravi-
ditetsforlob med mange anfald.

”“Jeg havde sa mange anfald, atjeg knap
nok husker graviditeten”, forteeller hun.

EN KLOG, LILLE DRENG

Liam tog ikke skade af den proble-
matiske graviditet. Han blev fodt for
lille og er stadig mindre end andre pa
sin alder, men ellers har han udviklet
sig helt normalt: "Han snakker bedre,
end man skal kunne som firedrig. Hans
balance er fin, og han er ret klog af en
firearig at veere”, fortaeller hun stolt.

Det var ikke kun graviditeten, der var
problemfyldt forste gang. Det var ogsa
sveert efter fodslen, hvor hendes mor
matte flytte ind hos hende et stykke tid
for at hjeelpe til med barnet: “Jeg havde

d blodprovero

ikke faet at vide, hvordan jeg skulle
tage hand om et barn, nar jeg har epi-
lepsi. Sa det med at holde barnet og
bade det, det var jeg ikke sa glad for.”

Denne gang er Hanne langt bedre for-
beredt.

"Hvis jeg har haft et anfald, sa

snarker harnet mindre.”

Fordi faren til den lille er forstegangs-
foreelder, er de sa heldige, at de er kom-
met med til et tilbud i Viborg Kommu-
ne, der hedder Familieiveerkseetterne:
“Der bliver du radgivet af advokater og
bankfolk, der er fodselsforberedelse,
og efter fodslen moder man op med
bornene, og sa er der gymnastik og
den slags.”

Hanne seger — og giver — ogsa rad i
Facebookgruppen “Kvinder med epi-
lepsi, der er gravid, har barn eller born”:
"Der bliver skrevet om mange ting, som
jeg ogsa selv har teenkt over, hvor man
sa kan se, hvad andre siger til det”.
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REDAKTIONEN

HAR MODTAGET ET INDL/G
FRA KREDS SYDVESTJYLLAND

NU SOVER DE BEDRE | SYDVESTJYLLAND

En god sevn er vigtig for mennesker
med epilepsi. P& Epilepsiforeningens
mindfulness og wellnessweekend var
der bl.a. fokus pa den bedre sgvn.

Epilepsiforeningen Sydvestjylland har
med stor succes afholdt en weekend,
hvor mindfulness var et gennemga-
ende tema. De 30 deltagere fik lov at
opleve, hvor meget ro det er muligt at
finde, ved at give hjernen frikvarter
og lade bekymringer og hverdagens
stress ligge for en tid.

Med stor erfaring stod Johny Gam-
melgaard Jensen for seancerne og oste
ud af sin viden og forte deltagerne
gennem en del praktiske gvelser, som

mange efterfolgende har givet udtryk
for har eendret deres hverdag.

En af de mest meerkbare eendringer for
mange, var en forbedret nattesovn, en
faktor der iseer for folk med epilepsi, har
virkelig stor betydning. Evnen til at falde
hurtigere i sovn, blev for manges ved-
kommende ogsa forbedret betragtelig.

Kurset blev afholdt pa hotel Vejlefjord,
og den vinterklare luft dannede en rig-
tig god ramme om et andet emne, der
supplerede mindfulness rigtig godt:
wellness.

Roen og varmen i de termiske bade og
behandlingsomrddet gjorde det muligt

at slappe helt af mellem lektioner og
maltider, sa hvis man ikke var afslap-
pede, nar man kom, sa blev man det.

Som et ekstra tilbud var der reserveret
tid til Saunagus og Fjorddyp. Det var
der en del, der benyttede lejligheden
til at prove, og for nogen var det en
fantastisk oplevelse.

Interessen for at deltage i weekenden
var stor og med den effekt som mind-
fulness har vist sig at have for mange af
deltagerne, vil det ikke veere udelukket,
at der, nar midlerne findes til det, ar-
rangeres endnu et mindfulnesskursus.
Carina Christensen, bestyrelsesmedlem
Kreds Sydvestjylland

EPILEPSIFORENINGEN AFHOLDER | EFTERARET 2018 TO
KURSUSDAGE FOR FOR/ELDRE TIL BBRN MED EPILEPSI

KOBENHAVN, DEN 27/10 2018 & AARHUS, DEN 3/11 2018
Stederne meldes ud pa hjemmesiden, i medlemsbladet

og ved tilmelding.

Programmet for begge kursusdage:

e Kursusdagen starter klokken 10.00 og slutter k1. 17.00
(forplejning er inkluderet i prisen)

¢ Grundig introduktion til epilepsi og de tilgaengelige
behandlingsmuligheder

® Opleeg omkring familieliv med et barn med epilepsi;
udfordringer og handlemuligheder i dagligdagen

e Fokus pa erfaringsudveksling mellem deltagerne

Oplagsholdere: Klaus Ehrenreich, Udviklingssygeplejerske,
MKS fra Epilepsihospitalet Filadelfia og overleege Ph.d.,
klinisk lektor KU Maria J. Miranda fra Herlev Hospital.

Tilmelding: Senest 1. september 2018 pa telefon 6611 9091 eller
epilepsi@epilepsiforeningen.dk pa Pris: 395 kr. pr. person. Der
er mulighed for at soge kommunen om betaling for kursusud-
giften og evt. andre afledte nedvendige merudgifter.

LS MERE PA WWW.EPILEPSIFORENINGEN.DK
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Epilepsiforeningen uddeler legater fire
gange om aret, til folgende formal:

e At sikre at man modtager det bedst
mulige behandlingstilbud

o At afbade flest mulige afledte
psykosociale konsekvenser af
epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa
www.epilepsiforeningen.dk

Evt. spergsmél rettes til socialradgiver
Helle Obel pa landskontoret pa tif.: 6611 9091

STAT EPILEPSIFORENINGEN
VIA MOBILEPAY PA 2011 1962

Hvis du er glad for vores blad,
radgivning, arrangementer,
forskning og informations-
virksomhed, sa stgt vores
arbejde og veer med til at
sikre, at flere kan fa glaede

af vores service.

MOBILEPAY




 Oplev tlensluste tunktmnsdvgtl’ge
‘molle al,smﬁlags ‘atur lejrbal«
snobred og hygge for familien

Kom med pa tur, midt i de sjeellandske skove. Her ligger Tadre Molle, den sidste
af sin slags. Den er stadig funktionsdygtig, den skal vi se, og vi skal hygge og
lave lettere aktiviteter. Det bliver for alle aldre. Pa stedet er der natur lejrplads,
med shelter og bélplads. Der skal vi lave snobrad, skumfiduser og pelser.
Omradet er fantastisk og ligger godt gemt i skovene i Elverdamsdalen mellem
Roskilde og Holbzk. Du kan veelge at deltage i arrangementet i Igbet af dagen,
0g kere hjem og sove, eller tage din sovepose med, og sove ude i naturen i
shelter. Der er toiletter pa stedet.
Vi mades kl. 10 pa adressen Tadre Mellevej 23 Hvalse.
Vi serger for 3 maltider, frokost, aftensmad og morgenmad.
Vi hjzlper med pakkeliste ved tilmelding.

Pris og tilmelding Turene er for medlemmer af Epilepsiforeningen
og deres nzrmeste pargrende.
Prisen er 50 kr. pr. voksen og 25 kr. pr. barn (bgrn under 15 &r).
Belgbet indbetales pa konto nr. 6610 0002768206 (jyske bank)
senest 25. juli 2018. Mrk. Tadre Mglle og dit navn
Tilmelding til Gisela Nergaard Swensson pa gis@gisjo.dk
senest 25 juli 2018, skriv navn og antal.
Kontakt telefon Klavs Jeppesen 2342 3032.

VARDE SOMMERSPIL AFHOLDER

(Chapltn

THE MUSICAL

y TORSDAG DEN12.])JULI
2018 KL.17.30

Kreds Sydvestjylland inviterer foreningens medlemmer til
faellesspisning og arets sommerspil i Varde, hvor 7-kanten opforer
Chaplin the Musical pa scenen i Arnbjerg Parken.

Vi tilbyder en pakke med adgangshillet, en bagel samt en gl
eller sodavand for kun kr. 200,-

Vi starter med feellesspisning kl. 18.00 og selve
forestillingen begynder KI. 20.00.

Se mere pa
https://www.7-kanten.dk/varde-sommerspil/alt-om-varde-sommerspil

Kontakt Susanne Henriksen senest 25. juni for bestilling af billetter

Susanne.henriksen1f@gmail.com eller 2388 8149

N -

SOMMERUDFLUGT TIL
TIVOLI FRIHEDEN, AARHUS
18. AUGUST 2018

EpllepS|foren|ngen fstjylland arrangerer tur til
Tivoli Friheden i Aarhus den 18. august 2018.

Entre: 50 kr.
Entre og turband: 100 kr.

Kontakt Else Kristensen for naermere oplysninger
om program, tilmelding og betaling pa
29937096 eller 3210 6674.

Du kan ogsa finde programmet og lse mere om
turen pa hjemmesiden og Facehook.

Tilmelding og betaling senest den 10 august 2018.

Kom og vaer med og tilbring

en uge i hyggeligt selskab med
andre unge med epilepsi - det
er det, mange ser frem til hele
aret. Ugen er for de unge
mellem 18 og 35 ar.

Ugen kommer til at g& med sjov

0g spas, hygge og af fodbold og
vandkamp, hygge i solen og bal om
aftenen. Temaet for festaftenen er
denne gang: "90'er fest”.

Lejren har de sidste mange &r vaeret
en stor succes og bliver bedre gang
for gang, sa kom og veer med til

at gare denne lejr til den bedste
nogensinde.

Tid og sted:

Han Herred Efterskole,
Aggersundvej 237,
9690 Fierritslev.

UNGDOMS-
SOMMERLEJR
| UGE 30

Ankomst: sgndag den 23. juli mel-
lem kl. 16-17 og afrejse fredag den
28. juli mellem kl. 11-12.

Pris: Det koster kr. 800,- at deltage;
man skal veere selvhjulpen eller have
egen hjeelper med (timeldes separat
og koster ogsa kr. 800,-).

Tilmelding og evt. spergsmal:
Frida Neddergaard pa 5363 9005
eller ung@epilepsiforeningen.dk
Tilmelding til ungdomslejren &bner
den 1. april, og sidste tilmeldingsfrist
er fredag den 7. juli. Lejren betales

i Epilepsiforeningens webshop:
epilepsibutikken.dk
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NYT

FRA FORENINGEN

"DET VA
EN DEJLIG TID

SADAN SIGER HELLE OM DENGANG EPILEPSIFORENINGEN

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

HAVDE ET DAGCENTER FOR MENNESKER MED EPILEPSI ELLER SENHJERNESKA-

DE. HUN 0G CURT VAR TO AF STEDETS BRUGERE, 0G LILIAN ESBJBRN VAR | TYVE AR
CENTERETS DAGLIGE LEDER. TAG MED DEM TILBAGE TIL EN DEJLIG TID MED BILLARD,
MUSIK, VENNER 06 SPROGLIGE UDFORDRINGER

Curt, Helle og Lilian sidder der alle-
rede, da jeg kommer ind pa Cafe E.
De sidder i et hjorne og hyggesnakker
og smagriner over deres kaffe og cafe-
latte. Helle sider med et dannebrogs-
flag foran sig, for hun har fedselsdag,
viser det sig.

De tre kender hinanden fra Dagcentret
Karetmagerporten i Hvidovre. Lillian
Esbjorn var daglig leder i neesten 20
ar, og Helle Fenger og Curt Gudmand
Petersen var to brugere, der kom der
flere gange om ugen. Vi har aftalt at
modes pa centercafeen, fordi jeg ger-
ne vil here om et af de lidt specielle
kapitler i Epilepsiforeningens og epi-
lepsiens historie: Historien om Epilep-
siforeningens dagcenter for mennesker
med epilepsi.

Dagcentret blev startet i 1968 pa initia-
tiv fra Dansk Epilepsiforening som et
dagtilbud til mennesker med epilepsi.
Den gang hed det Lyset — inspireret af
lyset i Epilepsiforeningens logo. I be-
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gyndelsen la centret i Skovlunde, men
efter otte ar flyttede det til Hvidovre.
Og med Bistandsloven i 1976, hvor
kommunerne blev forpligtet til at sikre
fritidstilbud til borgere med handicap,
fik stedet en driftsoverenskomst med
Hvidovre kommune.

Ifelge Lillian Esbjern kunne man pa
centret se, hvordan behandlingen af
epilepsi gennem arene blev bedre og
bedre. For der blev henvist feerre og
feerre borgere med epilepsi til centeret.
I stedet for abnede man i 90’erne op for
flere og flere brugere med senhjerneska-
de. Det fik bl.a. den konsekvens, at man
i centrets bestyrelsen skar antallet af
medlemmer fra Epilepsiforeningen ned
fra tre til to, sa der kunne blive plads til
et medlem fra Hjerneskadeforeningen.

I de sidste mange ar var Epilepsifor-
eningens to pladser i bestyrelsen be-
sat af Mogens Augustesen og Jesper
Rosenvinge Austad, som gjorde en
keempe indsats for bade Dagcentret og

Epilepsiforeningen, hvor de ogsa var
aktive pa andre fronter.

ET STED MED STRUKTUR 0G SJAL

Nar vi skulle medes netop her i cafeen
i bycentret, skyldes det blandt andet,
at det er et sted, Helle og Curt kender
fra tiden i Dagcentret, hvor man hver
torsdag tog herned og spiste.

Det var den samme torsdag hver ma-
ned, mindes Lillian. Det var en fast
dag, fordi man pa centret arbejdede
med at give dagene struktur: ”Struk-
tur er altafgerende”, siger hun og for-
teeller om den store skoleskemaagtige
kalender, man havde heaengene, sd
brugerne hver dag hele tiden kunne
se, hvad der skulle forega. Pa skemaet
kunne der sta aktiviteter s& som sy-
ning, kortspil, billard, EDB, madlav-
ning, sproggrupper, gaturer, udflugter
og meget andet.

”Vi arbejdede jo efter, at brugerne
skulle have sa meget ud af det som



Sa havde vi en filosofi
om, at vijo tkke er ens
nogen afos. Vi har hver
Is&er vores hagage, og
det er den, vi skal tage
udgangspunkti. *

muligt, og vi skulle have en god dag.
Og det skulle vaere trygt, og vi skulle
have tillid til hinanden”, forteller
Lillian, der i dag er pensionist.

”Sa havde vi en filosofi om, at vijo ikke
er ens nogen af os. Vi har hver iseer
vores bagage, og det er den, vi skal tage
udgangspunkti. Ogsalyttede vimeget
til de parerende, for hvem kender én
bedre end dem?”

Curt, der har en senhjerneskade, og Hel-
le, der har en senhjerneskade ledsaget
af en epilepsi, kom henholdsvis tre og
fire dage om ugen i Karetmagerporten.
De sad blandt andet i bade festudvalget,
der arrangerede de arlige sommer- og
julefester med mad, udsmykning og
dans til livemusik, og i bestyrelsen som
brugernes repreesentanter.

NOGET AT SE FREM TIL

Det lyder jo som et rart sted, siger jeg,
da Lillian har fortalt om stedets tilgang
til brugerne. Og det bekreefter bade
Helle og Curt: “Jeg var der i 18 ar. Det
var en dejlig tid”, forteeller Helle.

“Det var noget, man sa frem til”, til-
slutter Curt sig: “Ellers ville jeg bare
sidde derhjemme og spille pa min iPad.
Det har hjulpet mig meget.” For ham
er det vigtigt at have indhold i sin dag;:
"Ellers sidder man jo bare derhjemme

og bliver dummere og dummere.”

En varm tak...

Epilepsiforeningen sender

en serlig tak til formand for
bestyrelsen Mogens Augustensen
og bestyrelsesmedlem

Jesper Rosenvinge Austad for
deres store og omhyggelige
arbejde gennem mange ar i
Dagcentret Karetmagerporten.
Lone Nerager Kristensen
Landsformand

Lilian nikker: “En af vores filosofier var
ogsa, at hvis vi bare kunne holde bru-
gerne der, hvor de var, nar vi fik dem,
sa var det en fremgang. For vi ved godt,
hvad der sker, hvis de kommer hjem og
bare sidder: S& gar det sddan her”, siger
hun og ferer handen hurtigt nedad.

En af maderne, Lillian og hendes kol-
legaer provede at leere folk feerdigheder
pa, var ved at udfordre dem: “Hvis man
ikke har en erkendelse af, hvad man
kan, sa ma man skubbe dem derud,
hvor det gér galt og sté der og gribe
dem, nar det gar galt.”

BLEV GOD TIL AT TALE

For mennesker med senhjerneskade
kan det sproglige veere en keempe ud-
fordring, og Lillian kan huske forste
gang, hun talte med Helle, der havde
sproglige vanskeligheder: “Du startede
med at ringe til Dagcentret, Helle. Pa
det tidspunkt kendte jeg ikke dig og
omvendt. Og jeg forstod nul og en
frejne af, hvad du sagde, og vi matte
begge to leegge roret pa. Men du var
vaks og ringede op igen, og det endte
med, at vi fik aftalt et besgg, hvor du
kom herud.”

De sproglige feerdigheder var netop en
af de ting, dagcentret havde seerlig fo-
kus paibade uddannelsen af personale
og tilbud til brugerne. Og det lykkedes
at lofte Helle og de andres brugeres

e NIY'T FRA FORENINGEN

sproglige feerdigheder, fortaeller Helle:
”Jeg taler normalt nu, men dengang for
18 ar siden, talte jeg slet ikke.”

”Sa var det dengang, man skulle have
kendt dig, Helle”, indskyder Curt dril-
lende og far alle til at le.

I de sidste ti ar af centrets historie var
udviklingen meerket af dels nedskee-
ringerne i kommunerne, der gjorde at
kommunerne foretrak at henvise sine
borgere til kommunens egne tilbud,
dels forskellige reformer af ledigheds-
og beskeeftigelsespolitikken, der be-
tod, at folk, der er i ressourceforlagb blev
vurderet til at have en vis arbejdsevne,
ikke blev visiteret til Dagcentret. Og til
sidst havde Dagcentret for fa borgere til
at kunne opretholde driften.

I dag gar bade Curt og Helle og flere
andre fra Dagcentret pa dagtilbuddet
ChristianehgjiSeborg. Det er de godt
tilfredse med, selvom det er et sted, der
i modseetning til Dagcentret ogsa har
andre former for brugere, end mennes-
ker med epilepsi eller senhjerneskade.
Hvilket betyder, at man er sammen
med mange, som man ikke i udgangs-
punktet har noget tilfeelles med. Chri-
stianehgj er ogsa et storre sted med
en mindre normering. Sa mange af de
sma udflugter, som Dagcentret tilbad
sine brugere, kan ikke lade sig gaore.

"Jeg er lidt ked af, at de lukkede, men
sadan er det jo”, siger Curt.

Dagcentret lukkede officielt den
31. december 2017.
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Af Helle Obel helleobel@epilepsiforeningen.dk

HVIS DU BLIVER SYG
| BARSELSPERIODEN

DU KAN VARE URELDIG, AT DU SOM MOR BLIVER SA SYG AF

EPILEPSIEN UNDER DIN BARSEL, SA DU IKKE KAN PASSE DIT
BARN. BARNETS FAR ER MASKE PA ARBEJDE, 0G HVAD STIL-
LER DU SA OP, HVIS DET IKKE ER FORSVARLIGT PA GRUND AF

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.: 6611 9091

Tirsdag kl. 09.00 — 14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt kl. 14.00—18.00
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EPILEPSIEN AT VARE ALENE MED BARNET?

Hvis du selv bliver syg under din bar-
sel pa grund af epilepsien, og du bli-
ver ude af stand til pa egen hand at
passe dit barn, er der heldigvis hjeelp
at hente i lovgivningen.

Der er nemlig mulighed for, at duisa
fald kan modtage sygedagpenge, og
barnets far i stedet overtager barslen.
Det skal ske indenfor barnets forste
14 uger, for herefter kan I begge som
foreeldre veelge at forleenge orloven
med 32 uger.

EFTER BARNET ER BLEVET 14 UGER,
VALGER | SELV OM MOR ELLER FAR
SKAL HAVE ORLOVEN.
I'kan som foreeldre veelge, at det er den
ene eller begge foreeldre, der efter de
14 uger tager orlov. Der kan tilsam-

men udbetales barselsdagpenge for 32
ugerialt. Det betyder, at1 frit veelger,
hvem der tager orloven efter de forste

14 uger.

Skal I sege om, at orloven indenfor
de forste 14 uger overgar til faderen,
skal I have kontakt til Udbetaling
Danmark. Udbetaling Danmark,
barselsdagpenge kan kontaktes pa
tlf. 70 12 80 64.

BARSLEN ER OVERSTAET, MEN |
HAR BRUG FOR HJALP TIL PASNING

Nar barselsorlovsperioden er ophert,
kan I kontakte Borne- og familieaf-
delingen i jeres kommune, hvis der er
brug for hjelp til pasning af barnet pa
grund af epilepsi hos en foraelder. Sa
vil kommunen vurdere pa jeres og jeres
barns forhold og pa, om der kan/skal
iveerksaettes en form for stotte.

Som medlemmer af foreningen, kan
I kontakte foreningens socialradgiver
for yderligere oplysninger. I kan ogsa
finde flere oplysninger pa Borger.dk.
Kilde: Borger.dk




[ ]

Af Lotte Hillebrandt lotteh@epilepsiforeningen.dk og Helle Obel helleobel@epilepsiforeningen.dk

HVAD HJZLPER VI MEDLEMMERNE MED
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RADGIVERNE HAR NU LAVET EN ANNONYMISERET OPGERELSE OVER ALLE RADGIVNINGSFORLB |
2016 06 2017, 0G HER FAR DU ETKIG IND | NOGLE AF DE FOLGER EPILEPSIEN GIVER.

RADGIVNING HOS SOCIALRADGIVEREN
Der har veaeret 393 henvendelser til
socialradgiveren i 2016 og 479 i 2017.
Arten af henvendelser er meget for-
skelligartede, og vi beveeger os derfor
indenfor flere forskellige lovomrader. De
problematikker, der rettes henvendelse
om, har stort set ikke eendret sig gen-
nem drene. Socialradgiveren yder hjeelp
til leesning af sagsakter, skriver klager
og ansegninger ved behov, forbereder
meder, guider, lytter og oplyser m.m.

De voksne retter primeert henvend-
else om problemer med beskeeftig-
else, bade i forhold til at komme ind
pa arbejdsmarkedet og at bibeholde
sin beskeeftigelse. Procentvis tegner
det sig samlet for henholdsvis 17% og
18% 12016 og 2017. Der er en stigning
i antallet af henvendelser vedrorende
karekort, maske fordi vi er blevet feerre,
der rddgiver om kerekort og epilepsi.
Omvendt er antallet af henvendelser
vedreorende tandbehandlinger faldet.
Botilbud skaber ind imellem problem-
er, nar det ikke kan lykkes at gore
relevante personer begribeligt, hvad
epilepsien kreever. BPA, borgerstyret
personlig assistance §95, har fyldt en
del pa trods af procentvis lav henven-
delsesfrekvens. Dette pa grund af en
retssag, hvor det er slaet fast, at der
ikke kan gives overvagning, nar der
er bevilget hjeelp efter §95, hvilket
giver store udfordringer for nogle bor-
gere med epilepsi; den sag arbejder vi
med politisk. Voksne har ogsa rettet
henvendelse om merudgifter, social-
peedagogisk indsats, hjelpemidler,
medicintilskud, frit sygehusvalg, handi-
captilleeg til SU, valg af uddannelse og

meget mere.

Netop valg af uddannelse samt skole
og daginstitution har for bgrnenes
vedkommende med henholdsvis 9%
og 10% af henvendelserne ikke vaeret
uden problemer. Det er ofte bekymrin-
ger for, at bornene ikke far optimale
udviklingsbetingelser ved de rette
tiltag i skoleregi eller spergsmal om
egnet uddannelse. Sterst problemer
giver kompensation for tabt arbejds-
fortjeneste, der skal sikre, at bornene
ved behov kan passes i hjemmet af en
af foreeldrene eller at foraeldrene kan
folge barnet ved indlaeggelser. Det teg-
ner sig for henholdsvis 10% og 8% i
2016 og 2017.

Henvendelserne om born kan endvid-
ere dreje sig om sporgsmal vedrerende
generel information om stettemulig-
heder, medicintilskud, aflastning, grup-
per for born og meget mere.

Der er procentvis flest henvendelser
fra de store kommuner og flest er i be-
handling pa Filadelfia.

Langt de fleste henvendelser er fra
borgere med epilepsi, mens andelen
af henvendelser fra fagfolk udger hen-
holdsvis 9% og 5%.

RADGIVNING HOS SYGEPLEJERSKEN
Der har veeret 410 henvendelser til
sygeplejersken i 2016 og 466 i 2017.
Henvendelsernes emner og problem-
stillinger spaender vidt og over alle
aldersgrupper fra spaedbern, skole-
bern, unge, voksne til eeldre.

Ofte indeholder henvendelserne flere
emner og en hgj grad af kompleksitet.

Henvendelserne omhandler ofte for-
skellige aspekter af medicinsk be-
handling, f.eks. behandlingsprincipper,
bivirkninger og interaktioner samt for-
skellige aspekter af epilepsisymptomer,
epilepsidiagnoser, komorbiditet, morta-
litet og folger af epilepsi (fysiske, psy-
kiske, sociale savel som paedagogiske).

Nar hverdagen skal leves med epilep-
sien i familien, i skolen, pa arbejds-
pladsen, i dag- og degntilbuddet og i
fritiden, medferer det ofte et behov for
at drofte diverse praktiske forhold. Det
kan f.eks. veere forholdsregler, forebyg-
gelse af risikofaktorer, information til
andre mv. Samtidig fylder bearbejd-
ning af anfaldsoplevelser, droftelser
vedrerende endringer i funktions-
niveau, herunder kognitive problem-
stillinger meget hos mange. I relation
til radgivningshenvendelsen soger
mange netveerk med andre i samme
situation, f.eks. med samme diagnose
eller behandlingsform.

Der er stor forskel pa det behandlings-
tilbud, den enkelte far tilbudt, ndr man
far stillet sin epilepsidiagnose og i be-
handlingsforlebet ift. vejledning og
opfelgning. En stor del kender ikke/
har ikke faet oplyst den eksakte epi-
lepsidiagnose, hvilket besveerliggor
forstaelse/mestring af situationen, man
befinder sig i.

Mange giver i stigende grad udtryk for
frustration over behandlingsstedet,
som bl.a. kan handle om manglende
eller darlig kommunikation, og de ret-
ter derfor henvendelse til Epilepsifor-
eningen med henblik pd at fa rdd om
handlemuligheder, herunder bl.a. valg
af behandlingssted.
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En hel del kender ikke til regler for frit
sygehusvalg; herunder behandlings-
mulighederne pa Epilepsihopitalet
Filadelfia.

Ud over henvendelserne fra men-
nesker, der er personligt berort af epi-
lepsien, kommer et stort og stigende
antal henvendelser fra en bred vifte af
fagfolk ansat i kommuner, regioner,
staten og i det private samt en bred
vifte af studerende. I 2017 drejede
det sig om naesten 31% af henvendel-
serne — tallet har aldrig veeret hojere.

Viden og handlemuligheder i forbin-
delse med den samme meget brede
malgruppe fra speedborn til eldre,
eftersporges dermed i tiltagende grad
— og her sporges om ALT, lige fra
alarmer, retningslinjer, behandling og

til “hvor finder jeg?”
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GODT LASESTOF

Ny pjece om at veere

ung med epilepsi

Pjecen indeholder letforstaelig informa-
tion om epilepsi og en masse gode rad
til dig og dine neermeste om at vaere ung
med epilepsi. Formalet med pjecen er, at
hjeelpe dig til et ungdomsliv med masser
af livskvalitet som alle andre unge.

Pjecen er skrevet af neuropsykolog Ka-
rin Norgaard og epilepsisygeplejerske
Dorthe Moller Schmidt fra Rigshospi-
talet Glostrup i samarbejde med jour-
nalisten Anne Mette Futtrup.
Overleege Noemi B. Andersen fra Rigs-
hospitalet Blegdamsvej/Glostrup og
faglig konsulent/sygeplejerske Lotte
Hillebrandt fra Epilepsiforeningen har
bistaet med faglig sparring.

En stor tak til alle, der har kommen-
teret og bidraget til pjecen undervejs
— en seerlig stor tak til Louise, Mikkel
og Cecilie, som medvirker i pjecen.

Pjecen er udgivet af Epilepsiforeningen
med stotte fra Eisai, og den kan bestil-
les i Epilepsiforeningens webshop,
ligesom den kan downloades

fra hjemmesiden.

Nye korte informationsfilm

om epilepsi

Med humor og en frisk tilgang til det
alvorlige emne svarer 16 sma film pa
nogle af de oftest stillede spargsmal om
epilepsi. Her er bade svar pé store em-
ner som anfald, udredning, behandling,
medicin og ferstehjeelp og pa nogle af de
"sma” sporgsmal, som i virkeligheden
har stor betydning for livet med epilepsi,
sa som: Ma jeg bade? Ma jeg drikke al-
kohol? M4 jeg motionere?

Filmene er lavet af vores norske soster-
organisation Norsk Epilepsiforbund, og
i anledning af Hjerneugen har medici-
nalfirmaet UCB NORDIC A/S faet lagt
danske undertekster pa alle filmene. Epi-
lepsiforeningen har faet tilladelse til at
bringe dem pa vores hjemmeside, og de
er bestemt veerd at se og dele med andre!

GRATIS ADVOKATRADGIVNING

OM ARV 0G SKIFTE

Advokat Ellen Marie Kaae tilbyder medlemmer af Epilepsiforeningen

gratis radgivning om de generelle regler for arv og skifte; herunder
0gsa vejledning til hvordan man rent praktisk opretter et testamente.
Hvis hun skal hjeelpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse
veere forbundet med egenbetaling.

Hun har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen
hver onsdag kl. 15.30 - 17.00 pa telefonnummer 2965 1771.

Derudover kan Ellen Marie treeffes pa ems@tellusadvokater.dk




Epilepsi

Bedre livskvalitet

Epilepsihospitalet, Filadelfia er Danmarks eneste
hejt specialiserede hospital for patienter med
epilepsi. En tidlig indsats gaer en forskel for dig
og dine pararende.

Filadelfia modtager patienter med kompleks
epilepsi til undersegelse og behandling fra hele
landet. Udredning, behandling med medicin,
dizet og cannabisolie er nogle af Filadelfias spe-
cialer. Udredning til kirurgi sker i samarbejde med
Rigshospitalet.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Fila-
delfia, uanset hvor i landet du bor. Det frie syge-

husvalg sikrer, at du frit kan vaelge Epilepsihospi-
talet - pa lige fod med de offentlige sygehuse.

Hvis ventetiden til behandling pa et sygehus
overstiger 30 dage, har du ret til at vaelge be-
handling pa Epilepsihospitalet.

Du kan bede din praktiserende lage, special-
lege, regionernes neurologiske afdelinger eller
berneafdelinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvasen betaler for din
undersegelse og behandling pa Filadelfia. Kon-
takt os, hvis du vil vide mere.

FILADELFIA £4aiool

www.filadelfia.dk

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse
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KONTAKTPERSONER
| KREDSFORENINGER 06
UNGDOMSUDVALG

BORNHOLM

Peter Vomb TIf.: 2970 0712
bornholm@epilepsiforeningen.dk

FYN

Julie Gad Isager TIf.: 2624 5981
fyn@epilepsiforeningen.dk

KPBENHAVN

Andreas Pilkaer Rasmussen TIf.: 2890 3802
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

MIDTVESTJYLLAND

Dinah Lind Christensen TIf.: 6064 6869
midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk

NORDJYLLAND

Casper Andersen TIf.: 5045 2992
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

NORDSJALLAND

Torsten Sundgaard TIf.: 4019 1690
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

SYDSJALLAND

Erik Nymark Hansen TIf.: 2161 4535
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

SYDJYLLAND

Allan Ib Kristensen TIf.: 2893 4656
sydjylland@epilepsiforeningen.dk

SYDVESTJYLLAND

Lars Frich TIf.: 2890 1990
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

MIDTVESTSJALLAND

Berit Andersen TIf.: 5767 5760/2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

@STJYLLAND

Rikke Malene Rogers TIf.: 6172 6006
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

Frida Neddergaard TIf.: 5363 9005
ung@epilepsiforeningen.dk

FARDERNE

Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

Glad Z0Q

Epﬂepsiforenin
in'viterer tilen tur i Glaqg Z00O
T.ld: 16. juni 2018 k1. 10.00. '
l\e/; 1‘mades ved indgangen 08 gar fae]-
ind. K1. 12,00 er kredsen vzert ved
en sandwich og lidt at drikke
Duer selvlegelig velkommer; til
tag'e familie 08 venner med )
Pris: Du far det hele for kuﬂ 50 kr.
PL- person, hvis dy er medlem o .
100 kr. pr. Person for jkke )
medlemmer.
Sted: Glad Z00, GI.
6660 Lintrup,
Tﬂmelding skal ske ti]
Allan Kristensen pa

§en SYDJYLLAND

Mollevej 14,

sydijand@epilepsiforeninge.dk
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bty? :}_\'\‘ q gratiy Pris: 50 1., 7 kaffe, e 0g vand
| ) ‘.« Bpilepsiforeningen

r" A gentager succesen fra sidste 4r, og
deltager igen i 4r ved stafetten Lob
for Livet i Haderslev. Kom 0g veer
med til at gare denne dag speciel.
Foreningen stiller med kaffe, kage
0g vand til alle deltagere. Jo flere vi
er, som lgber i vores trojer, jo sjo-
Vere og mere synlige bliver vi som
foreningen. Der vil veere mulighed

for at kebe eller lane en treje, hvis

man ikke har en fra sidste ar. S3 vi

alle er med til at vise foreningen

frem. Her har du mulighed for at
gore en forskel for bade kraeftens
bekeempelse og Epilepsiforeningen

Tid: 8.-9. september 2018. .

Tilmelding: epilepsiforeningen.dk,

Netvaerkscafé,

Café Krampen i Humlebzek
Nyopstartet netveerkscafé i Humlebaek.
.- Vimedes hver anden lordag i ulige
e _“' uger kl. 14 Frivilligcentret Fredens-

' borgs lokaler, Teglgardsvej 423 A,

e A 3050 Humlebaek. h\for der er link til Stafet for Livet.
4% 1cafeen kan vi tale med andre om syg- Vil du vide mere s3
. kontakt All : X
. dommen og dens falger. " ' 4 an Kristensen o
w PN & i~ 289 . . ﬂ“\ ® . ; p
e Der kan ogsé veere oplaeg og ture ud af TS\;dvestW\\aﬂd@ePﬂePS‘fOYe Sydlylland@epﬂepsiforeningen,dk
-y huset. Cafeener primeert for personer
b med epilepsi, men pargrende er ogsa - eningen
g meget velkomne ‘ EP“GPSXEOY
() : ~
" 5. Foryderligere information kan

“ Thorkild Wilson kontaktes pa
thorkild wilson@gmail.com

-I‘ x Foredrag med J

T eller TIf.: 2320 4486. npen halve ma"d»
ﬁ . Epilepsiforeningen prersﬁo.renmgen
£ inviterer til et speendende foredrag
g [ med “Den halve mand”.
:“ ."" "~ Rene Nielsen arbejdede som bank-
S 8 radgiver frem til 1991, hvor et tog

- \ korte begge hans ben af. Han kan

: s krive verdensmester, OL-guld-
o 1 Aaavh“s ° !

VB 4 Newa’:YkngpPe 2 Folkestedet, vinder, master i Idreet og Velfeerd,

b en m@des pa

R Netveerksgrupp 000 Aarhus, mentaltraener, foredragsholder og

ade 28, forfatter pa sit CV. Kom og her hans

Carl Blochs G 2 od fra
Wty : ane
peik den forste onsdag i et Eﬂ; suli foredrag om at f& mennesker til at
g r .
NS 18.30-21.00, portset fra) m epilepsi. mode og handtere forandringer

; - inger O
5 Her udveksler Vi erfaringe for efterfolgende at skabe endnu

e ® ] Der er abent for alle. o kan du steerkere resultater. Vi er ikke fodt
X 8 il duvide mere om gr%pf;)l’ 1864. forandringsparate — det er noget vi
i -" iy kontakte Lene Ward pa selv skal veelge at veere.
':. A" ‘_‘4 :‘;l Tid: tirsdag den 11. september 2018
YN Epilepsiforeningen k1. 19.00-21.00.
g Sted: Aakirkebyhallerne, Segenvej
g’ 41, 3720 Aakirkeby.

Arrangementet er gratis.
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BEVIDSTE ULOVLIGHEDER ELLER UDUELIG SAGSBEHANDLING... ?

Nye tal fra Ankestyrelsen omkring kom-
munernes sagsbehandling pa social- og
beskaeftigelsesomradet er rystende lees-
ning. Kommunerne treeffer alt, alt for
mange forkerte afggrelser.

Gennemsnitlig er der fejl i 38 procent af
afgorelserne — men med stor variation
kommunerne imellem. I sager om borne-
handicap gar spaendet fra nul til fejl i 83
procent af sagerne...!

Som eksempler fra handicapomradet: I
sager om botilbud fandt styrelsen fejl i 71
procent af afgerelserne, og i afgerelser om
tabt arbejdsfortjeneste fandt styrelsen fejl i
56 procent af afggrelserne.

Det er bade ubegribeligt og komplet uac-
ceptabelt, for konsekvensen er, at mange
borgere far forkert hjeelp fra kommunen.

Vi kan ikke se, hvor mange af klagesa-
gerne, som omhandler epilepsi. Men vi
kan sagtens genkende monstret fra de
henvendelser, der kommer til foreningens
to radgivere. Her forteeller medlemmer og
paregrende om, at skruen er blevet stram-
met gevaldigt indenfor de senere ar, og nu
virker — med afsaet i de her nye tal - som
om, at keeden er ved at hoppe helt af ude i
nogle af landets kommuner.

Borne- og Socialminister Mai Mercado
tog sidste ar initiativ til offentliggerelse af
tallene; det man populeert kalder en “tor-
resnor”. Det skal ministeren afgjort have
en varm tak for, for det betyder, at vi kan
fa kigget landet kommuner grundigt efter
isemmene omkring deres sagsbehandling
for nogle af dette lands sveerest belastede
borgere.

Ognu viser de nye tal fra “torresnoren”, at
der i 2017 var flere fejl end aret for.

Det har gjort ministeren bade eergerlig
og gal, og senest har vi hert Mai Mercado
melde ud i et tonefald jeg ikke mindes at
ha’set for i mine mange ariden her “bran-
che”: “Jeg er teet pa at kalde det noget for-
bandet svineri”. Samtidig truer ministeren
kommunerne med at tage hardere midler
ibrug, hvis det fortseetter.

Jeg er enig med ministeren, men synes
man allerede nu burde seette handling bag
ordene. Der findes gode redskaber, som
man burde tage i brug gjeblikkeligt pa
baggrund af de her reedselsfulde tal. I den
sammenhaeng vil jeg gerne sla et slag for,
at det bliver muligt for ministeriet at tvinge
kommuner med knas i sagsbehandlingen
til at fa besog af Socialstyrelsens task-force
pa handicapomradet. Det har vi provet i
den kommune jeg selv bor i, hvor man har
taget nogen af de ting til sig, som task-for-
cen har papeget og efterfolgende igangsat
forskellige tiltag. Det har helt sikkert veeret
en bade god og brugbar proces, som for-
habentligt vil ggre en forskel i arene der
kommer.

Sa lad os ikke vente leengere Mai; de her
bergrte borgere har ikke tiden til at vente
pé, at kommunerne bliver bedre. Og nu
har de haft chancen leenge nok...
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Lone Norager Kristensen
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