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EFTERSYNET SKAL

LOFTE EPILEPSIINDSATSEN

Sundhedsstyrelsens eftersyn af epilepsiindsatsen dokumenterer en
rekke abenlyse problemer Epilepsiforeningen lenge har peget pa
sammen med Epilepsihospitalet Filadelfia og Dansk Epilepsi Selskab.

Aldrig tidligere har landets ansvarlige
sundhedsmyndighed gennemfert et
sadan eftersyn. Epilepsiforeningen har
veeret med til at udforme eftersynsrap-
porten, og der afdeekkes nogle forhold,
visom forening finder dybt uacceptable.

Men rapporten rummer heldigvis ogsa
en stribe lgsningsmodeller, der nu lig-
ger pa politikernes bord. Opgaven er nu
at fa omsat de gode forslag til realiteter,
og det vil uden tvivl vaere en flerarig
indsats, da nogen af knasterne er bade
omfattende og af strukturel karaktér.

Vi har iseer peget pa behovet for at fa
sikret alle en hurtig og korrekt udred-
ning og behandling, og at binde be-
handlingsindsatsen langt teettere sam-
men med de livsvilkdr, den enkelte har.

Vi skal simpelthen sikre, at den heijt
specialiserede viden fra behandlings-
stederne omseettes bedre ude i landets
kommuner — for det er her livet leves og
de fleste moder det vi kalder “systemet”:
daginstitutioner, skoler, uddannelses-
institutioner, arbejdsmarkedet, social-
forvaltningen, botilbud og aeldreplejen.

Sundhedsomradet bliver utvivlsomt et
valgtema, og uanset hvem, der vinder
folketingsvalget, sa er det centralt for
bade regering og opposition, at der skal
skabes langt bedre sammenheeng i de
forlgb, som patienterne oplever mel-
lem forskellige sektorer. Det kan vi kun
veere enig i.
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Men uden at lyde skeptisk: lad os nu lige
nu se om det bliver bedre i praksis, for
den sang har vi hert mange gange for,
uden at det har eendret noget naevne-
veerdigt.

Det handler iseer om, at vi skal sikre
vores dygtige fagfolk de nedvendige
rammer til at kunne levere det patien-
ter bade har brug for, men ogsa krav pa;
uafhaengigt af kasser og administrative
strukturer. Og her er vi, diplomatisk
sagt, langt fra malet.

Samtidig er det uhyggeligt vigtigt at
fokusere pa den lobende opgave med
at give patienter og parerende det bedst
mulige afseet og viden for at mestre dag-
ligdagen med epilepsi.

Det, som ligger pa bordet pa sund-
hedsomradet, peger i nogle rigtige
retninger. Epilepsiforeningen vil med
statsgaranti hjeelpe medlemmerne med
at navigere rundt i alt det nye som —

maske — kommer.

Men lad os nu lige holde fast i, at alt der
er sveert, ikke skal vaere neert. Det geel-
der i seerdeleshed pa epilepsiomradet.
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Lone Ngrager Kristensen
Landsformand

Vi har is@r peget pa
behovetforat fa sikret
alle en/iurtig og korrekt
udredning og behandling,
og at binde behandlings-
indsatsen langt teettere
sammen med de livs-
vilkar, den enkelte har”




TEMA EFTERSYNSRAPPORTEN

INDHOLD

o FU A, >
9 PROBLEMER, SOM LISELOTT BLIXT: NYT

"AT DRUKNE!" OM FORSKNING

POLITIKERNE SKAL LOSE
Sundhedsstyrelsen har lavet et
serviceeftersyn af epilepsiomradet.
Her forteeller vi kort om de problemer
og lesningsforslag styrelsen er
kommet frem til.

S

HVAD SIGER EKSPERTERNE:.FﬂLG
BEHANDLINGSVEJLEDNINGERNE
— .

Hvad kan Epilepsihospitalet,
epilepsilaegernes faglige selskab og
Epilepsiforeningen gore for at lofte
omrddet? Det har vi spurgt de tre
parter om.

Epilepsi udgives af Epilepsiforeningen. Tlf.: 6611 9091. E-mail: epilepsi@epilepsiforeningen.dk. Hjemmeside: www.epilepsiforeningen.dk.
Protektor: H.K.H. Prinsesse Marie. Ansvarshavende redaktgr: Per Olesen. Kun artikler underskrevet af landsformanden udtrykker Epilepsiforeningens
officielle holdning. Der kan frit citeres fra bladet med tydelig kildeangivelse. Deadline for nste blad: 25. april 2019. Annoncer: tIf. 6611 9091.

Sadan feles det nogle gange at
arbejde med sundhedspolitik og
personsager pa den made, som
Liselott Blixt gor. Vi har talt med
Dansk Folkepartis sundhedsordferer
om livet som politiker, og om hvordan
man kan give epilepsiomradet et loft.

v -
FELIX OM SIN BRORS EPILEPSI
"GID JEG HAVOE FAET DEN  STEDET

Felix er den eeldste af tre brodre,

hvor den mellemste af drengene har
epilepsi. Maske er det pa grund af
pillerne, at lillebroren sidder lidt sky
bagerst i klassen, teenker Felix, der her
forteeller sin historie.
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Vi har udvalgt et par
forskningsnyheder fra den
europeeiske epilepsikongres
i Wien 2018
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TEMA:

EFTERSYNSRAPPORTEN

9 PROBLEMER,

Af Finn Obbekaer
finn@epilepsiforeningen.dk

SOM POLITIKERNE SKAL LA@SE, HVIS DU
SKAL HAVE ET BEDRE LIV MED EPILEPSI

SUNDHEDSSTYRELSEN HAR LAVET ET SERVICEEFTERSYN AF EPILEPSIOMRADET. HER FORT/LLER VI
KORT OM DE PROBLEMER 06 LOSNINGSFORSLAG, STYRELSEN ER KOMMET FREM TIL.

For forste gang nogensinde har landets
overste sundhedsmyndighed, Sund-
hedsstyrelsen, gennemfort et sakaldt
eftersyn af epilepsiindsatsen.

Eftersynet blev oprindeligt iveerksat
med afseet i en reekke udfordringer,
som Epilepsiforeningen har peget pa
i teet samarbejde med Dansk Epilepsi
Selskab og Epilepsihospitalet Filadelfia.

Ultimo 2018 udkom sa Sundhedssty-
relsen rapport med titlen ”Eftersyn af
indsatsen til mennesker med epilepsi”.

Rapporten kommer omkring en reekke
overordnede temaer, der er udvalgt for
at deekke veesentlige elementer i den
samlede indsats til mennesker med
epilepsi:

e Diagnostik og behandling
e Rehabilitering
e Sammenheeng

e Viden, dokumentation
og monitorering

e Patientinddragelse,
patientuddannelse og
mestringsevne
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Epilepsiforeningen sad med ved bordet i
Sundhedsstyrelsen, hvor faglige selska-
ber, styrelser, kommuner og regioner
dreftede epilepsiindsatsen.

Rapporten papeger en raekke problemer
og losningsforslag, og det er nu op til
politikkerne at treeffe beslutninger og
afseette penge.

Her i artiklen forteeller vi kort om cen-
trale udfordringer og lesningsmodel-
ler. Rapporten kan leeses i sin helhed
pa foreningens hjemmeside epilepsifor-
eningen.dk.

STORE PROBLEMER MED OVER-
HOLDELSE AF UDREDNINGSGARANTIEN
Den gaeldende patientret til udredning
inden for 30 dage overholdes ikke for
cirka halvdelen af patienterne. Den gen-
nemsnitlige udredningstid for bern og

unge var saledes i 2017 52 dage, mens
den for voksne var 67 dage.

Derudover dokumenteres det, at ud-
redningstiden er forskellig fra region til
region og fra ar til ar.

Eftersynet peger pa, at udredning for
nogle mennesker med epilepsi kan

veere ungdig langvarig. Sundheds-
styrelsen peger pa, at det blandt andet
skyldes flaskehalse i brugen af udstyr,
og for fa specialleeger til at kunne va-
retage specialet.

GEOGRAFISK ULIGHED

Epilepsidiagnosen stilles i forskelligt
omfang i forskellige dele af Danmark.
Der er en klar tendens til, at flere men-
nesker ost for Storebeelt far en epilepsi-
diagnose.

I rapporten omtales dette pa folgende
made:” Forskerne finder ikke, at variati-
onen kan forklares alene ved forskelle pa
aldersfordeling eller sociogkonomiske
faktorer. Variationen kan derfor skyldes
forskelle i den diagnostiske handtering
og den diagnostiske kvalitet samt varia-
tioner i den diagnostiske indsats.”

Der er aktuelt igangsat forskning som
forseger at dykke yderligere ned i dette
meget vigtige emne. Forskning som i
ovrigt er stottet af Epilepsiforeningens
forskningsfond.



MANGLENDE BRUG AF

KLINISKE RETNINGSLINJER

Kliniske retningslinjer pa omradet siger,
at mennesker med epilepsi, der ikke har
opnéet god behandlingseffekt efter af-
provning af mindst to praeparater eller

efter to ar, skal have foretaget en revur-
dering af diagnose og behandling.

Sundhedsstyrelsen vurderer, at epilepsi-
omradet kan styrkes med yderligere kli-
niske vejledninger, fx i forhold til mere
specialiserede dele af patientforlebet og
i forhold til at sikre sammenhaengende
borgerforleb, herunder i forhold til reha-
bilitering og sociale indsatser.

Derudover ber der veere fokus pa im-
plementering af det allerede forelig-
gende kliniske retninglinjer. Men de
vurderer samtidig ”...at det kan veere
en udfordring at sikre et tilstreekkeligt
videns- og kompetenceniveau inden for
epilepsi hos alle relevante leeger og syge-
plejersker, der arbejder i neurologien og
paediatrien, og som varetager indsatser
hos malgruppen”.

PROBLEMER OMKRING
EPILEPSIKIRURGI

Danske patienter opereres meget sent i
deres epilepsiforleb; i gennemsnit har

patienterne provet fem preeparater og
veeret behandlingsresistente i 11 dr.

Dette ligger langt fra de internationale
anbefalinger pa omradet, og udger en
meget konkret udfordring.

MONITORERING AF
BEHANDLINGSINDSATSEN
Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der
etableres en tveerfaglig og om muligt
tvaersektoriel kvalitetsdatabase, som
indeholder indikatorer pa tveers af pa-

tientforlobet og inkluderer relevante
PRO-data.

n
e
urgl

Denne database skal muliggere maling
og sammenligning af, hvordan behand-
lingsindsatsen varetages landet rundt i
forhold til eksempelvis henvisning til
hgjere specialiseringsniveau, brugen af
kliniske retningslinjer samt tveerfaglig
funktionsevnevurdering mv.

VIDEN TIL FAGFOLK

Generelt mangler der sundhedsfaglig
viden om epilepsi til fagfolk pa en reekke
omrader i det offentlige. Der bor iveerk-
seettes kompetenceudvikling og efter-
uddannelse af laeger og sygeplejersker i
sundhedsveesenet.

I kommunalt regi er der brug for viden
og radgivning til fagpersoner pa tveers
af forvaltningsomrader. Det geelder for
eksempel til SOSU-assistenter og paeda-
goger pd bosteder samt sagsbehandlere

ijobcentre.

vises

ilepsi-
ennemsnit
har patienterne provet
9 praeparater og veeret
behandlingsresistente
i1ar”

MANGEL PA SAMMENH/NG

Der mangler sammenheeng i epilepsi-
indsatsen. Mennesker med epilepsi og
deres parerende har vanskeligt ved at
opna sammenheengende forlgb mellem
forskellige indsatser. Der sker ikke altid
overlevering af viden til neeste led i kee-
den og sikkerhed for rettidige indsatser
af hoj kvalitet.

Sundhedsstyrelsen understreger, at sa-
dan ber det ikke veere. Derfor foreslas

EFTERSYNSRAPPORTEN

etablering af tveersektorielle forlabs-
programmer og koordinationsfunktion
i kommunen, der skal sikre helhedsori-
enterede og sammenheengende forlab
for mennesker med epilepsi.

FOKUS PA FALGERNE AF EPILEPSI

Epilepsi er meget mere end anfald. Ind-
satser for at hjeelpe med andre folger af
sygdommen kaldes rehabilitering som
for eksempel at opna et selvsteendigt og
meningsfuldt liv.

Eftersynets konklusion er, at der mang-
ler fokus pa kognitive og psykosociale
folger af epilepsi.

Udredning af kognitive, psykologiske
og sociale implikationer er en specia-
listopgave (neuropsykolog), men kom-
petencerne tilbydes ikke i tilstraekkeligt
omfang pa sygehusene.

Alle mennesker med epilepsi, hvor det
skennes relevant, skal have foretaget en
vurdering af deres funktionsevne.

VIDEN OM EGEN SYGDOM

Viden om egen sygdom er en grundleeg-
gende forudseetning for at mestre livet
med epilepsi.

Eftersynet konkluderer, at der ikke er til-
straekkeligt fokus pa patientuddannelse
og mestring samt inddragelse af men-
nesker med epilepsi og deres pargrende.

Da epilepsi kommer til udtryk pa vidt
forskellige mader, sa skal viden og red-
skaber til at mestre egen sygdom mal-
rettes til den enkeltes sygdomsbillede
og livssituation.

Eftersynet anbefaler, at der udvikles og
afproves nye modeller til patient- og
parerendeuddannelse blandt andet i
samarbejde med Epilepsiforeningen.
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TEMA:

EFTERSYNSRAPPORTEN

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

EKSPERTERNE:

VI BEHANDLERE B@R STARTE MED AT
FOLGE BEHANDLINGSVE JLEDNINGERNE

HVAD KAN EPILEPSIHOSPITALET, EPILEPSILAGERNES FAGLIGE SELSKAB 06 EPILEPSIFORENINGEN
GORE FOR AT LOFTE OMRADET? DET HAR VI SPURGT DE TRE PARTER OM.

Inden for epilepsiomradet er alle enige
om, at politikerne ma pd banen, hvis
epilepsipatienternes behandling og
rehabilitering skal blive bedre. Men er
der ikke noget neurologerne, hospi-
talerne og patientforeningen selv kan
gore? Det spargsmal har vi stillet til tre
centrale aktorer, der har samarbejdet
og presset pa for at fa storre politisk
fokus pa epilepsiomradet. De tre er
formanden for epilepsilaegernes faglige
selskab, Dansk Epilepsi Selskab (DES),
Helle Hjalgrim, direkteren for Epilep-
sihospitalet Filadelfia, Jens-Otto Skov-
gaard Jeppesen og Epilepsiforeningens
formand, Lone Norager Kristensen.

HELLE HJALGRIM,

DANSK EPILEPSI SELSKAB

Det er fagpersonerne i Dansk Epilepsi
Selskab, der stdr for diagnosticering og
behandling af epilepsipatienterne. Ndr du
med DES-briller leeser det, der i epilepsi-
rapporten stdr om de to omrdider, hvad

sldr dig sd allerhdrdest?
"At der er sd stor forskel pa, hvor mange

diagnoser, der stilles i landet og hvilke
undersogelser, der indgar i udrednin-
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gen. Jeg vil mene, at der for eksempel
skal veere rigtig gode grunde til at
undlade EEG i forbindelse med at stille
diagnosen epilepsi”, svarer berneneu-
rolog og DES-formand Helle Hjalgrim.

Hun fremheever ogsa rapportens bud-
skab om, at der er forskelle atheengigt
af, hvor i landet man bliver behand-
let: “De internationale behandlings-
rekommandationer bliver ikke fulgt”,
siger hun: “Det ses pa, hvor mange for-
skellige preeparater en patient nar at blive
behandlet med, inden der tages stilling
til eventuel ikke-medicinsk behandling.”

De problemer med diagnosticering og be-
handling, som rapporten peger pd, hand-
ler vel ikke ene og alene om flere penge 0g
initiativer fra Christiansborg. Hvad kan
DES gore for at styrke de to omrdder?

”Vikan som behandlere begynde med
at folge bade de internationale anbefa-
linger, hvor der er nogle, eller bare hvis
alle behandlere brugte de nationale
behandlingsvejledninger som Dansk
Neurologisk Selskab har udarbejdet”,
svarer hun og papeger, at der pa bor-

neomradet er vejledninger som Dansk
Neuropeediatrisk Selskab har lavet, der
med fordel kunne folges.

Formanden for DES tror, at flere be-
handlere ville folge behandlingsvej-
ledningerne, hvis der kom en national
kvalitetsdatabase: ” Hvis der kom-
mer en forpligtelse til at indberette
pa forskellige omrader, f.eks. pa be-
handlingsomradet, vil der formentlig
komme mere fokus pa omradet og en
oget bevagenhed pa at folge eventuelle
vejledninger”.

Rapporten peger pd, at der pd en reekke
omrdder mangler sundhedsfaglig viden
om epilepsi. Hvad kan DES gore ved det?

Dansk Epilepsi Selskab ger allerede en
del, svarer hun og peger p4, at DES for
eksempel holder meader, hvor der prae-
senteres opdateret viden pa forskellige
relevante omrader. Men hun sa gerne,
at der blev gjort mere:

”Vivil gerne udvide med at sta i spid-
sen for et epilepsisygeplejerske curri-
culum, sa DES star som en slags garant
for, at der opnas et godt fagligt niveau.”



Helle Hjalgrim,
bgrneneurolog og DES-formand

JENS-O0TTO SKOVGAARD JEPPESEN,
EPILEPSIHOSPITALET

Ligesom DES-formanden sd har di-
rektoren for Epilepsihospitalet, Jens-
Otto Skovgaard Jeppesen, ogsa heeftet
sig ved de store geografiske forskelle i

udredning og behandling, som Sund-
hedsstyrelsen rapport peger pa:

"Til trods for, at alle kender betyd-
ningen af tidlig udredning og diag-
nosticering, ogsa for mennesker med
epilepsi, fremgar det af rapporten, at
det hverken er tilfeeldet efter en eller
to maneder. Det er ikke tilfredsstil-
lende, og det ma der fra landspolitisk
hold, myndigheder og sundhedsfaglige
gores en meget konkret indsats for at
rette op pa,” siger han.

"Dernaest slar de mange anbefalinger
mig. De udtrykker tilsammen et behov
for en styrket indsats i alle regioner,
kommuner og i staten og 360 grader
rundt om patienten og dennes parg-
rende. Der er saledes behov for et mar-
kant loft i den danske epilepsiindsats
de neermeste ar.”

Jens-Otto Skovgaard Jeppesen,
direktgr for Epilepsihospitalet

Som bl.a. tidligere hospitalsdirektor for
Odense Universitetshospital og nu Fila-
delfia, har du en stor indsigt i mange
sundhedsomrdder. Hoordan ser du situ-
ationen pa epilepsiomrddet i forhold til
andre sundheds- eller sygdomsomrdider?

"Prioritering pa sundhedsomrddet
vil fortsat veere nedvendig. Og det er
naturligt, at de store sygdomsgrupper
vil veere i fokus. Men det er samtidigt
vigtigt at gore opmeerksom pa evrige
sygdomsomrader som epilepsi, hvor
indsatsen skal, kan eller bor geres
bedre,” pointerer han.

“En sammenligning med mange an-
dre sygdomsomrader efterlader det
klare indtryk, at det forst og fremmest
er de store sygdomsgrupper, der har
haft landspolitisk fokus, veeret omtalt
i medierne og har optaget regioner og
kommuner — dvs. hjerteomradet, kraeft,
diabetes, lungelidelser, gigt, gjenlidel-
ser og bevaegeapparats-lidelser.”

Forsti1990%erne blev der udarbejdet en
national hjerteplan, og siden hen er der
udformet nationale planer for alle disse

EFTERSYNSRAPPORTEN

Lone Ngrager Kristensen,
Epilepsiforeningens formand

sygdomsgrupper, forteeller specialho-
spitalets direktor:

"Men seerlig kraeftomradet har tiltruk-
ket sig stor og vedvarende opmaerksom-
hed fra alle sider. Netop det, at der er
tale om store sygdomsgrupper med en
stor bergringsflade for alle, har helt gi-
vet veeret medvirkende til at gore noget
for at styrke udredning og behandling.
Det er i hoj grad ogsa indenfor disse
sygdomsomrader megen forskning og
udvikling har fundet sted — og dér be-
handlingsresultaterne har veeret gode.”

De problemer, rapporten peger pd, er jo
ikke alle sammen noget, hvor politikerne
er den afgorende faktor. Hoor er der no-
get, hvor du tenkte: Det md vi pd mit
hospital gore bedre?

“"Mange aktorer skal lofte opgaven de
neermeste ar, men der mangler stadig
en samlet plan med konkrete rammer,
handlinger og ekonomi pa — og derfor
ogsa politisk stillingtagen. Det er op-
lagt, at det herefter vil veere de enkelte
aktorer, der skal bidrage til virkelig-
gorelsen.”
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EFTERSYNSRAPPOR T EN 1

Han mener, at Epilepsihospitalet al-
lerede er pa rette kurs: “Pa Filadelfia
har vi pd mange mader allerede orien-
teret os om rapportens anbefalinger i
form af flere tvaersektorielle sammen-
heengende patientforlebsprogrammer,
styrket forskning, vidensformidling
og dataopsamling og bearbejdning til
gavn for effekten af behandlingen.”

LONE NORAGER KRISTENSEN,
EPILEPSIFORENINGEN

Da Epilepsiforeningens formand,
Lone Norager Kristensen, leeste
rapporten blev hun ferst vred, men
derefter ogsa optimistisk, forteeller
hun. Hun er blandt andet arrig over
det faktum, at man reelt ikke ved,

hvordan danske epilepsipatienter
behandles.:

"Der findes ganske enkelt ikke no-
gen form for samlet monitorering af
behandlingsindsatsen, og hvad der
kommer ud af alle anstrengelserne.
Det er helt centralt for mig, at det er
den enkelte patient, som skal seettes i
centrum, og der er heldigvis ting som
peger i den rigtige retning, for eksem-
pel Ambuflex-arbejdet, som foregar
landet rundt. Men det er ikke nok, og
der skal mere til. Vi kan jo se, at mo-
nitorering skaber udvikling pa andre
omrader. Det vil vi ogsa have.”

“Den naeste folelse, jeg fik ved leesnin-
gen, var optimisme, for der peges sam-
tidig pd en stribe mulige losninger pa
de her udfordringer. De lgsninger vil vi
forfolge de kommende ar, og i alle de

sammenhaenge, hvor det er relevant.”

SIDE8 | EPILEPSIFORENINGEN | NR. 12019 .

Rapporten peger pd, at der ikke er til-

streekkeligt fokus pd patientuddannelse og
mestring samt inddragelse af mennesker
med epilepsi 0og deres pdrorende. Hvor
ser du Epilepsiforeningens rolle i dette?

"Epilepsiforeningen spiller en langt
storre rolle omkring det her, end
mange nok egentligt aner”, svarer for-
manden og forteeller, at foreningen har
oplevet en voldsom stigning i behovet
for professionel radgivning fra bade
patienter, pargrende og fagpersoner,
som Epilepsiforeningen efter bedste
evne soger at lose, men foreningen
mangler midler:

“Det kunne jeg godt dremme om, at
man tog bestik af i en eventuel kom-
mende sundhedsreform, for jeg tror, at
civilsamfundsorganisationer som vores
kommer til at spille en markant sterre
rolle fremadrettet pd mange forskellige
mader; ikke mindst i forhold til at ar-
bejde pa at afbade folgerne af epilepsien
idagligdagen. Vived jo, at ressourcerne
er voldsomt pressede rundt omkring i
landet. Der mangler eksempelvis neuro-
loger og sygeplejersker, ogude i landets
mange kommuner meder vores med-
lemmer mange andre faggrupper, som
mangler helt basal viden om epilepsi.”

"Det vil Epilepsiforeningen gerne bi-
drage til, og jeg skulle hilse at sige, at
vi bade kan gere det godt, billigt og
effektivt, med det apparat og netveerk
vi har. Men skal vi lafte mere, end vi
allerede gor nu, skal der flere midler
til,” siger hun og undertreger, at kon-
sekvenserne af at leve med epilepsi

-

for alle de vidt forskellige malgrupper,
der er ramt, kraever en keempe radgiv-
ningsindsats, da det er et uhyre bredt
omrade.

Hoordan kan Epilepsiforeningen under-
stotte det gode liv med epilepsi?

"Det gode liv med epilepsi er over-
skriften for den vision Epilepsifor-
eningen arbejder med frem til 2020.
Det virker maske lidt meerkeligt at tale
om det gode liv med epilepsi, for jeg
ved jo godt, at mange har en raedsels-
fuld dagligdag med anfald, kognitive
problemer, psykiske vanskeligheder,
bivirkninger og alt det, der kan folge
med. Det kender jeg ogsa til bevidst-
loshed fra mit eget liv som mor til en
voksen datter med sveer epilepsi. Men
pa foreningens seneste landsmede har
vi vedtaget nogle helt konkrete hand-
linger, som viser veje til det gode liv
med epilepsi. De forhindringer, der er
pa den vej, er naturligvis vidt forskel-
lige hos bern, unge, voksne, eldre,
personer med udviklingshandicap og
i familierne, som er berort af epilepsi.
Men det handler blandt andet om at
yde kvalificeret radgivning af medlem-
mer, stotte til forskning, netveerks- og
sociale aktiviteter samt oplysningsar-
bejde”, svarer epilepsiformanden og
tilfojer:

”Og sa skal foreningen fortseette det
gode samarbejde med Dansk Epilepsi
Selskab og Filadelfia. Det er uhyggeligt
vigtigt at holde sammen pa omradet;
det nar vi leengst med.”



UDVALGTE CITATER 0
FACTS FRA RAPPOR

"Da det skennes, at ca. hver tredje
patient med epilepsi er vanske-
ligt behandlelig, og at der ifelge
retningslinjer bor tages skridt til
videre udredning efter to ar og/
eller afprevning af to slags medicin,
forekommer antallet af gennemfarte
degnvideo-EEG er lavt”

“For samfundet er epilepsi
forbundet med betydelige
pkonomiske konsekvenser.”

“Hos 50 % af epilepsi patienterne
overholdes udredningsgarantien
ikke."

“Epilepsidiagnosen stilles
i forskelligt omfang i forskellige
dele af Danmark”

"Nogle mennesker med epilepsi
og deres pargrende kan opleve
udfordringer med at fa tildett den
ngdvendige stotte™

"Ca. 2/3 af mennesker med
epilepsi vurderes at kunne blive
anfaldsfrie pa optimal medicinsk
behandling. Hvis patienterne ikke
bliver anfaldsfri, ber de i henhold
til internationale og danske ret-
ningslinjer have revurderet deres
epilepsidiagnose og behandling.”

“De manglende sundhedsfaglige
kompetencer pa bostederne
vurderes at kunne fore til
medicinsk underbehandling
eller overbehandling

a1\

"Det bemaerkes i overensstem-
melse med de danske epilep-
sikirurgiresultater, at arsagen
til manglende effekt pa indtzegt
og beskzftigelse sandsynligvis
skyldtes for sen operation.”

X

“Det hor ikke veere sadan, at
sammenhzang i forlohet af-
hanger af borgerens ressourcer
og evne til at patage sig rollen

som videnshaver og koordinator.”

EFTERSYNSRAPPURTﬂN

"Mennesker med epilepsi skal
have mere sammenhzngende
behandling”.

"I henhold fil kliniske retnings-

linjer ber mennesker med epi-

lepsi, som ikke har responderet
tilstraekkeligt pa behandling

med mindst to forskellige

relevante praeparater, enten som
monoterapi eller i kombination,

eller efter to ar, og som dermed

kan karakteriseres som hehand-
lingsresistente, fa foretaget en
revurdering af diagnosenogaf ™
indikation for yderligere udred-

ning samt stillingtagen tilanden ™
behandling.”

“Det er Sundhedsstyrelsens
opfattelse, at der generelt pa en
raekke omrader mangler sund-
hedsfaglig viden om epilepsi.”

| SIDE 9



TEMA:

EFTERSYNSRAPPORTEN

Af Per Vad
pervad@epilepsiforeningen.dk

"HVIS JEG EN DAG

FORLADER SUNDREDEN,

SA ER DET FORDI, JEG BLIVER KVALT;
BLIVER TRUKKET NED UNDER VANDET"

SADAN FOLES DET NOGLE GANGE AT ARBEJDE MED SUNDHEDSPOLITIK 06 PERSONSAGER PA DEN MADE,
SOM LISELOTT BLIXT GER. VI HAR TALT MED FORMANDEN FOR FOLKETINGETS SUNDHEDS- 0G A LDRE-
UDVALG OM LIVET SOM POLITIKER, 0G OM HVORDAN MAN KAN GIVE EPILEPSIOMRADET ET LOFT

Nar politikerne i Dansk Folkeparti
samles efter et valg, sa bliver gruppens
medlemmer bedt om tage et stykke pa-
pir hver og skrive tre emner pd, som de
gerne vil arbejde med:

"Jeg kan huske, da jeg kom ind, sé fik
vi at vide: "Nu skal I ikke alle sammen
skrive social og sundhed pd; vi ved at
mange af vores medlemmer breender for
den del, men I kan ikke alle sammen
komme ind i det.’ Jeg teenkte sa: "Hvad
soren, hvad skal jeg ellers skrive pd, for
det er jo derfor, jeg er stillet op?"”, for-
teeller Liselott Blixt: ”Sa jeg skrev social
og sundhed og sa skrev jeg miljepolitik,
bare for at der ogsa var noget andet. Og
sa valgte de mig som sundhedsordferer,
og sa kom jeg i socialudvalget og mil-
joudvalget.”

I dag er Liselott Blixt stadig partiets
sundhedsordferer og er ogsa blevet
formand for Folketingets sundheds-
og eldreudvalg. Det er derfor, vi sidder
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ved kontorets runde spisebordsagtige
madebord, hvor en haeklet abe med et
stort “DF” pa den runde mave heenger
ilampens loftledning, og taler om epi-
lepsiomradets udfordringer og om livet
som sundhedspolitiker.

Op ad den ene endeveeg star der en
lav reolveeg med en serie indrammede
blade med hende pa forsiden. Pa et af
magasinerne er hun fotograferet pa sin
motorcykel. Den forside er hun rigtig
glad for i modseetning til et blad, hvor
de har brugt hendes officielle portraet
fra Folketinget.

Til det billede har stylisten trukket hen-
des lyse har bagud, sa hun virker lidt
bister. Sminkererne saetter tit hendes
har pa samme made, nar hun skal pa tv,
men selvom hun synes, at hun kommer
til at se lidt stramtanter ud, sa kan hun
ikke lide at brokke sig, for de har jo som
regel brugt en masse tid og kreefter pa
det, og de mener det jo godt.

De fleste af bladene er medlemsblade fra
mindre patientforeninger. Der er for ek-
sempel ogsa et fra Epilepsiforeningen.
Pa den forsiderne siger bladene noget
om Liselott Blixt” made at lave sund-
hedspolitik pa.

“Nu har jeg veeret her i 11 ar og har
fundet min made at arbejde pa. Og sa
har jeg fundet ud af, at nar man taler
om de store sygdomme som kreeft og
hjerte-kar-sygdomme, sa kommer alle
sundhedsordferer pa, og alle er med pa
at gore en del. Sa et eller andet sted, sa
kommer det neesten af sig selv. Sa vil jeg
hellere sige: Hvor kan jeg bruge mine
kreefter bedst muligt?”

Svaret pa det er de mindre og overset
diagnoser: “Jeg vil gerne veere med til at
lofte de steder, hvor der ikke er nogen.”

Som politiker stiftede Liselott Blixt
forste gang kendskab til epilepsiom-
radet, da Epilepsihospitalet for nogle ar



sidenvartruetafalvorlige nedskeeringer

og patienter og pargrende sammen
med Epilepsiforeningen tog kontakt
til politikerne.

”Jeg har selv en nevg, der har haft epi-
lepsi fra barnsben af, men som nu ikke
har det mere. Han var netop ogsa ude
pa Epilepsihospitalet,” forteeller DF-po-
litikeren, der dengang godt kunne forsta
bekymringerne for hospitalets fremtid.

Siden da har epilepsi vaeret en af de over-
sete diagnoser, hun med skiftende inten-
sitet har haft fokus pa, og hun far hver uge
henvendelser fra folk, der forteeller hende
om de problemer epilepsien giver dem.
Det giver et indblik i, hvordan det star til
helt ned pé patient og parerende niveau.

Og hun ved godt, at det ikke star godt
til med epilepsiomradet:

"Vivar klar over, at epilepsiomradet har
brug for etloft, men problemet er, at nar

jeg sidder her, sa snakker jeg jo med
rigtig mange mennesker og alle har en
holdning til, hvor der er mest brug for
pengene,” svarer hun pa et spergsmal
om, hvorfor politikerne pa initiativ fra
bl.a. hende besluttede, at Sundhedssty-
relsen skulle lave et eftersyn af indsats-
en pa epilepsiomradet og i en rapport
pege pa, hvad der er af udfordringer, og
hvad man eventuelt kan gore ved dem.

Styrelsens rapport udkom i november
sidste ar og rummer masser af bade
problemer og mulige forbedringer, man
kan tage fat pa.

HANDLINGSPLAN FOR
EPILEPSIBEHANDLINGEN
Liselott Blixt sa gerne, at epilepsiomradet

fik en handlingsplan, ligesom der findes
flere af pa for eksempel kreeftomradet:

”Jeg mener, vi skal have handlings-
planer for hver en diagnose, vi har. Man
kan sporge: Hvad er en plan? For mig er

N  EFTERSYNSRAPPORTEN

FAKTA OM LISELOTT BLIXT

Fulde navn: Pia Liselott Blixt.

Fgdt: 1965 i Lund, Sverige

Uddannelse: Buntmager og social-

og sundhedsassistent

Familie: To born og to bernebern

Fritid: Korer bl.a. motorcykel

Bor: Greve

Tillidsposter:

¢ Byradsmedlem i Greve siden
2001.

e Folketingsmedlem for Dansk
Folkeparti (DF) siden
13. november 2007.

e Valgt i Faxekredsen med 5.981
personlige stemmer, formand
for Sundheds- og Zldreud-
valget og sundhedsordferer
for DF, medlem af Udvalget
vedrerende Det Etiske Rad og
stedfortreeder i Nordisk Rad.

det retningslinjer for lige fra, hvad skal
man gore for at forebygge til udredning,
behandling, hvem gor hvad, forskning,
medicin og sa videre og sa videre.”

Handlingsplaner og pakker er vigtige,
fordi det er vigtigt, at patienterne ved,
hvad de har af rettigheder og ved, hvad
der skal ske i behandlingsforlgbet,
mener hun:

"Det, at du har en viden og kan fole dig
tryg som en med en diagnose, det gor, at
du kan fa dit liv til at kere lettere. Der er
mange, der far stress, depression, angst
og alt muligt andet, hvis de ikke ved,
hvor de skal ga hen, og hvad de skal
gore. Og det pavirker ikke bare dem
selv, men hele familien.”

NAR IKKE ALLE SINE MAILS

For Liselott Blixt starter arbejdsdagen,
sa snart hun er staet op: “Jeg plejer at
sige, min arbejdsdag starter klokken
seks, for nar jeg slar ejnene op, sa er
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det forste jeg ser, hvad nyheder der er
pa tapetet. Jeg ved ogsa, at jeg kan blive
ringet op af Radioavisen og News eller
hvad de hedder, dem der kerer nyheder
hele dagen. De starter med at ringe
klokken 6 om morgenen. Sa allerede
der erjeg pa.”

Det er en mandag, vi sidder og taler
sammen, og mandagene er normalt
meodefri for alle folketingspolitikere, sa
de kan tage ud i deres valgkreds.

"Jeg ved, at mange praktiserer det.
Sa tager de ud og besoger alle mulige
virksomheder i det omrade, de er valgt.
Men hvis de ikke er syge, hvad skal jeg
sa derud for? Jeg er sundhedsordferer!
Sadan teenker jeg. Det kan godt veere,
at jeg burde veere lidt bredere, men jeg
er kommet ind for at hjeelpe syge men-
nesker; jeg er sundhedsordferer, sa det
er det jeg gor.”

Derfor har hun i dag valgt at holde
mode med forskellige organisationer
og repreesentanter for bl.a. de transkon-
nede og fra skleroseomradet.

“Jeg bruger de her meder til at blive
klogere og holde en finger pa pulsen.”
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I hendes arbejdsdag fylder journalister
en del, og der kan veere 8-10 interview
pa en dag. Men det der fylder mest er
meader og forhandlinger. Ministeren fyl-
der ogsa en del: “Nar ministeren siger:
Nu skal vi have et mgde, sa ma jeg jo
naermest rydde min kalender.”

Dagsprogrammet er tit sa stramt, at hun
ikke nar gennem alle sine mails:

“Pa en dag somidag, hvor der er mange
meoder, sa nar jeg kun dem, jeg nar om
morgenen, inden jeg tager afsted, og
dem jeg nér, inden jeg gar i seng.”

KOMMUNALE EPILEPSISPECIALISTER

Et af de problemer epilepsirapporten
peger pa, er, at familier, der er ramt
af epilepsi, tit har sveert ved at fa den
rette hjeelp i kommunen, hvor sagsbe-
handlerne ikke har tilstreekkelig viden
om og forstaelse for de problemer et liv
med epilepsi kan give.

Dér kunne Liselott Blixt godt teenke
sig, at alle kommuner havde en epi-
lepsikoordinator: “Jeg har altid ment,
at hver kommune skal have en “spe-
cialist”. Ligesom du har en demensko-
ordinator, sa har du en, der ved alt om
epilepsi.”

Vedkommende skulle veere et kom-
munalt supplement til de nationale
videnscentre og skulle sta for at
vedligeholde viden pa omradet og op-
datere socialradgivere og andre, der
skal have med en borger med epilepsi
at gore.

”Sa nar jeg kommer, enten som pa-
rorende, en der selv skal have hjeelp i
kommunen eller har brug for en pleje-
hjemsplads, skal have hjemmehjeelp el-
ler hvad det nu kan veere, sa ved man,
hvad det drejer sig om.”

i
h
ne

Hun synes, man burde tage ideen op
i forbindelse med forhandlingerne om
en sundhedsreform: “Nar vi skal have
mere behandling ude i kommunen, sa
skal vi ogsa sikre, at den har de kompe-
tencer, der skal veere, og hvordan sikrer
vi det? Det kan vi gore ved at have ko-
ordinatorer inden for alle diagnoser. Det
kan vi sa gere ved, at man kan samle
det, sa en koordinator far alle de neuro-
logiske sygdomme, men der er jeg ikke
dygtig nok til at vide, hvor meget man
kan sprede sig over.”

"Jeg ser jo gerne, at koordinatorerne er
nogen, der er ude at arbejde. Vi skal ikke
have for meget personale, der sidder bag
et skrivebord i kommunen”, siger hun
og seetter trumf pa: “Jeg har siddet i
kommunalbestyrelseni 17 ar og er ud-
dannet social- og sundhedsasistent, sa
jeg ved, at du far meget storre indblik,

nar du er ude blandt borgerne.”

rhandle
orm, sa vil
age nogle af
de her sygdomsomrader
og sige: Hvordan sikrer
vi, at der kommer sam-
menhang i det? Det nyt-
ter ikke noget, at du selv
skal finde ud af, hvor du
skal ga hen, eller at der
gar 11 ar, for du bliver
tilbudt en operation.”



KAN SE SIG SELV | EU

Nar man arbejder med sundhedspolitik
pa den made, Liselott Bixt ger, sd tager
det pa kreefterne, og hun overvejer fra
tid til anden, om hun skulle lave noget
andet, og der kunne en plads i EU Par-
lamentet vaere en mulighed.

“Nogen gange har jeg teenkt: ‘Skulle
man stoppe som sundhedsordferer?” Sa
kunne det veere vejen, ikke ud af sund-
hed, men en vej hen, hvor du kan lefte
sundhed op til andet perspektiv. For
meget af det, det drejer sig om herinde,
det er bestemt pa EU-plan. Sa det ville
ikke veere pa bekostning af sundhed”,
lover hun.

“Mit problem er maske, at jeg tager man-
ge sager; 0gsa personnaere sager, og des
flere jeg tager, des flere far jeg, og pa et
tidspunkt kveeler det dig. Sa nar jeg er
ved at ga ned med stress, s teenker jeg:
"Hvis jeg skulle lave noget andet, hvad
skaljegsa?’ Og det er deraf det kommer,
atjeghar sagt: 'Pa et tidspunkt kunne jeg
godt se mig som EU-politiker”. Men det
bliver ikke i den her omgang.”

“Jeg prover jo at veere den her, der
svemmer ud i farvandet og redder folk
fra at drukne. Men pa et eller andet tids-
punkt, sa kommer der sa mange hen til
dig, at de treekker dig ned under vandet.
Og det er den fornemmelse, jeg nogen
gange har.”

"Hvis jeg en dag forlader sundheden, sa
er det fordi jeg bliver kvalt; bliver truk-
ket ned under vandet.”

MERE SAMMENHZNG | BEHANDLINGEN

Da Sundhedsstyrelsen offentliggjorde
deres epilepsirapport var overskriften
pa deres pressemeddelelse: “Menne-
sker med epilepsi skal have mere sam-
menheangende behandling”. Det er

den 53-arige DF-politiker helt enig i,
og hun mener, at en sundhedsreform
kunne gore noget ved det:

”Nar vi skal forhandle sundhedsre-
form, sa vil jeg netop tage nogle af de
her sygdomsomrader og sige: Hvordan
sikrer vi, at der kommer sammenhaeng
i det? Det nytter ikke noget, at du selv
skal finde ud af, hvor du skal ga hen,
eller at der gar 11 ar, for du bliver tilbudt
en operation.”

“For i dag er det sddan, at vi har et
sygehussystem, og sd har vi et kom-
munalt system, og sa har vi nogle pri-
vatbehandlere. Sa det er fragmenteret i
forhold til, at der skal veere en lige linje
og hele tiden nogen til at tage over.”

Nar der tales om sundhedsreform, er
der nogen, der frygter, at det vil ga ud
over specialbehandlingen, men det er
en misforstaelse, mener Liselott Blixt.

"Nar jeg horer debatten, sd undrer jeg

mig, for enten misforstar folk det, eller
sd er vi for darlige til at forklare det.
Vi har lige siddet her og talt om, at
sagsbehandlere og personale ude i
kommunen ikke ved nok. Det er sgu
neert, ikke? Og det er det, vi taler om:
At nar man kan gere noget neert, sa
skal det gores neert. Men det er klart, at
hvis du skal have en specialistbehand-
ling, sa er det ikke ude i kommunen; sa
er det pa et sygehus, og sa er det hos
nogle specialister.”

FAMILIEN

Pavaeggen ved siden af det store vindue
med udsigt ud over Proviantgarden og
bibliotekshaven haenger et stort foto af
hendes born printet pa leerred. P4 bil-
ledet, der er fra for de fik partnere, star
de kind mod kind og griner.
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Der er flere familiebilleder pa den lave
reol bag skrivebordet med de mange
papirbunker. Reolen er fyldt med lyse-
gra, bugnende ringbind og oven pa den
hvide reol, star en gruppe indrammede
familiebilleder med fotos af bl.a. barn,
svigerborn og det ene barnebarn. Hen-
des andet barnebarn er kun seks uger
gammel, og hun haber snart at have et
billede med begge borneborn:

"Jeg er ved at fa lavet billeder med mine
bernebern, for nu har jeg to, og det er
fantastisk. Det er guld!”

FLERE NEUROLOGER 0G MERE VIDEN

Eftersynet af indsatsen pa epilepsiom-
radet peger ogsa pa, at der flere ste-
der mangler faglig viden om epilepsi.
Der mener Liselott Blixt, at man skal
starte med at gere noget ved manglen
pa neurologer, for det er fra dem, den
ngdvendige viden skal flyde ned og ud
gennem systemet:

"Forst og fremmest synes jeg, vi ber se
pauddannelserne. Hvordan kan vi gere
det attraktivt at veere leege pa et omrade?
Vi skal ogsa finde ud af, hvordan vi far
uddannet epilepsisygeplejersker og sa
videre. Og sa er det klart, at de steder,
hvor man har borgere med epilepsi, skal
man selvfolgelig ogsa kunne uddanne
sig og fa de kompetencer, der skal til.”

Ligesom rapporten, sa peger DF'S sund-
hedsordferer pa, at almindelige mennes-
ker ogsa ber vide lidt mere om epilepsi:

"Jeg tror, det er vigtigt, at vi far ud til
almene borgere, hvad epilepsi er, for det
er jo noget, man meder pa sin vej. Og
hvis flere borgere kender til det, sa oger
det ogsa presset for, at vi skal have et
sundhedsvaesen, der gor noget ved det,
sa det ikke altid kun er visse sygdomme,
der har opbakning.”
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Af Felix Matzen

FELIX OM SIN BRORS EPILEPSI:

GID JEG HAVDE FAET DEN
| STEDET FOR HAM

FELIX ER DEN ALDSTE AF TRE BRODRE, HVOR DEN MELLEMSTE AF DRENGENE HAR EPILEPSI.
MASKE ER DET PA GRUND AF PILLERNE, AT LILLEBROREN SIDDER LIDT SKY BAGERST I KLASSEN,
TANKER FELIX, DER HER FORTALLER EN VIGTIG HISTORIE.

Jeg hedder Felix og gar i 7. klasse pa
Hareskov Skole i Veerlese. Jeg er den
eldste af 3 bradre.

Dajeg gik i barnehave, havde min bed-
ste ven epilepsi. Jeg vidste ikke helt,
hvad det var, men det var ihvertfald den
slags med absencer. I dag er han vokset
fra epilepsien, og han er stadig en af de
bedste venner, jeg har. Til gengeeld er
der en anden, som jeg holder af, der har
faet epilepsi, nemlig min lillebror Noah.

Dajegvar 12 ar gammel, var min mor
lige blevet kureret for brystkraeft, hvil-
ket jeg selvfolgelig syntes var godt, og
jeg teenkte: Fedt, ikke mere at bekymre
sigom. Men et par maneder efter fandt
min familie ud af, at min lillebror hav-
de epilepsi.

Min far var pa skiferie, sa der var en le-
dig plads i mine foreeldres seng, hvor
min lillebror fik lov at sove. Hen ad
natten syntes min mor, at min lillebror
sparkede rytmisk. Sa de to neeste neet-

SIDE 14 | EPILEPSIFORENINGEN | NR.1 | 2019 N

ter holdt hun sig vagen og filmede hvert
anfald. Derefter tog hun videoerne med
ind til nogle laeger, der konstaterede, at
min lillebror havde epilepsi.

ER DET PILLERNE DER HAR

AENDRET HAM?

Det syntes jeg ikke sa godt om, men jeg
skulle jo veere et godt forbillede for mine
bredre, sa jeg sagde til dem, at det nok

skulle ga, selvom jeg inderst inde var ret
sd bekymret.

I et stykke tid teenkte jeg, om mitlivno-
gensinde ville blive normalt igen? Og
nar mine brgdre ikke var i neerheden,
spurgte jeg mine foreeldre, hvorfor han
skulle ha’ piller osv. Jeg fik at vide, at
pillerne ville stoppe anfaldene, men
kunne esendre pa hans humer, og gore
ham treet.

Jeg har ikke fortalt mine foreeldre det
her, men da jeg fik det at vide, teenkte
jeg, at pillerne nok ville eendre ham helt
som person. Hvilket de jo ikke gjorde.

I dag teenker jeg nogle gange over, om
han ville veere den samme sky dreng,
der sidder bagerst i lokalet, hvis det ikke
var for sevnmangel og piller? Han er en
helt utroligt klog dreng, der plejede at
veere en haj til matematik og andet. Det
er han stadigi dag, men han er bare lidt

laengere om det nu.

De fortalte mig ogsa, at der var mulig-
hed for, at han kunne vokse fra epilep-
sien, men jeg troede aldrig helt pa det,
da det kun var et “maske”.

MINE FOR/LDRE ER "BLODERE”

OVER FOR NOAH

Nogle gange bliver jeg spurgt, om jeg
feler, at min lillebror far mere opmeerk-
somhed end min yngste lillebror ogjeg?

Ja, det gor han, men det har vi accepte-
ret - eller jeg har ihvertfald.

Nogle gange er mine foreeldre ogsa lidt
“bledere” over for ham end for os andre,
men jeg er storebror, sd jeg er vant til det.
Det betyder sa til gengeeld, at jeg maske



giver lidt mere opmeerksomhed til min
yngste lillebror, end jeg giver til Noah.

Hvis jeg kunne andre pa noget (udover
at min lillebror slet ikke havde epilepsi)
ville det nok veere, at jeg kunne ha’ faet
detistedet for Noah. Jeg forestiller mig,
at hvis det var mig, kunne min bedste
ven hjelpe mig med det, ud fra sine
egne erfaringer.

Nogle gange bliver jeg
spurgt, omjeg foler, at
min lillebror far mere
opmearksomhed end min
yngste lillebror og jeg?
Ja, det ger han, men det
har vi accepteret - eller
jeg har ihvertfald.”

MIN HISTORIE
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NYTOM

FORSKNING

Af Lotte Hillebrandt
lotteh@epilepsiforeningen.dk

EEG | ORET 0G ANDEN S

HVAD FORSKES DER | PA EPILEPSIOMRADET? VI HAR SET

LET TILGANGELIG VIDEN

Epilepsi fortseetter med at veere en syg-
dom forbundet med myter og vrang-
forestillinger, konstaterer et norsk
forskningshold med Elin Kjendisbakke
ispidsen.

Derfor har et af hovedmalene for det
norske forskningshold fra henholdsvis
epilepsicenteret Specialsykehuset for
epilepsi, SSE og Norsk Epilepsiforbund
veeret at udvikle let tilgeengelige vaerk-
tojer, der bidrager til eget vidensniveau
vedrorende epilepsi blandt patienter,
deres pargrende, fagfolk i sundhedsom-
radet og offentligheden.

Resultaterne er en filmserie kaldet "Hvad
er epilepsi", der indeholder 16 episoder,
udviklet pa norsk og engelsk. Hver film
varer ca. 1 min og giver svar pa de oftest
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stillede spergsmal om epilepsi. Serien er
tilgeengelig pa Youtube og andre sociale
medier. (filmene kan ogsa ses pd epilepsi-
foreningen.dk med dansk tekstning)

Desuden er der udviklet en elektronisk
tilgeengelig evidensbaseret retningslin-
je om epilepsidiagnose, behandling og
habilitering / rehabilitering. Retnings-
linjen er tilgeengelig via hjemme-
siden epilepsibehandling.no og appen
MyMedicalBooks.

Den tredje informationsindsats bestar af
en raekke elektroniske undervisningsfor-
lob om forskellige aspekter vedr. behand-
ling og mestring af livet med epilepsi.
Disse paedagogiske og kvalitetssikrede
undervisningsmaterialer er tilgeengelige
pa epilepsibehandling.no og pa Special-
sykehuset for epilepsi SSE's hjemme-

side oslo-universitetssykehus.no/sse.
Forskerne konkluderer, at samarbej-
det imellem patientorganisationen
og epilepsicenteret har vist sig meget
veerdifuldt for begge parter, og de an-
befaler varmt denne konstellation til
andre lande.

ORE- EEG MED MANGE MULIGHEDER

Danske Ivan Zibrandtsen har staet i
spidsen for et dansk forskningsprojekt
om ”"re — EEG”

Forskningen harvist, at det er muligt via
sma beerbare enheder i gret, at opsamle
og lagre elektriske signaler fra hjernen.
EEG-teknologien har fire optagelses-
elektroder, som alle placeres inde i oret.

Man har undersogt teknologien pa 15
patienter og sammenlignet med saed-



vanligt brugt EEG-teknologi ”Scalp
-EEG” med elektroder faestnet pa
bestemte steder af hovedet.

Teknologien kunne registrere de tre
generaliserede tonisk klonisk krampe-
anfald, som opstod hos forsegsperson-
erne i forbindelse med afprevningen.

Forskerne bag projektet anser de frem-
tidige kliniske anvendelsesmuligheder
som omfattende: For eksempel ultra-
langtids hjerne monitorering til brug ved
epilepsiudredning, sevnundersogelser,
eller registrering af epileptiske anfald
hos patienter med kendt epilepsi.

Der er ogsa muligt at gre- EEG-tekno-
logien i fremtiden vil kunne spille en
rolle til forebyggelsen af pludselig uven-
tet dod ved epilepsi (SUDEP), hvor man

netop ved, at forekomst heenger sam-
men med darlig anfaldskontrol af isaer
natlige anfald.

PERSONER MED EPILEPS| 0G
DERES PARGRENDE ANSKER MERE
INFORMATION OM RISICI FOR
SKADER 0G TIDLIG D@D

Grundig viden om sygdommen er vigtig

for at reducere usikkerheden i hverdagen
med epilepsi. Hvorvidt og hvornar man
skal informere patienter og deres parg-
rende om alle de risici, der er forbundet
med epilepsi, er stadig et spargsmal der
er meget forskellige holdninger til.

Et norsk forskningshold med Oliver
Henning i spidsen, satte sig derfor for
at undersoge, hvilke behov mennesker
med epilepsi og deres parerendes selv
oplyser de har for information om risiko-

. FORSKNING

PA NYHEDER FRA DEN EUROP/EISKE EPILEPSIKONGRES

en for at padrage sig skader og tidlig ded.

Ved hjeelp af en webbaseret undersegelse
medvirkede 1859 patienter med epilepsi
og 231 parerende. Undersogelsen viste
at mere end 90% af patienterne enskede
mere information om epilepsi-relaterede
risici for skader eller dod. Dette gjorde
sig ogsa geeldende for de patienter der
var anfaldsfri.

Sundhedsveesnet er sandsynligvis til-
bageholdende med at give sddanne oplys-
ninger i frygt for at oge sygdomsbyrden.

Men, forskerne konkluderer, at denne
undersogelse understreger patienternes
behov for mere information om risiko for
skader og for tidlig ded ved epilepsi.
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Kontakt Blivmedlern  Stat Nyheder Blad og materialer

Epilepsiforeningen

Samtaleforum

Min situation

Webshop | Min side

Epilepsi  Radgivning  Arrangementer  Om foreningen

Ga til "Min

side"

FA MERE UD AF DIT MEDLEMSKAB — OPDATER DINE OPLYSNINGER PA "MIN SIDE*

Epilepsiforeningen har faet et nyt medlemssystem, der
giver os mulighed for at give dig en bedre service med
mere malrettede tilbud.

Det eneste, du behgver gare, er at opdatere dine med-
lemsoplysninger pa "Min side” pa higmmesiden.

Hvis vi har din mailadresse
Hvis du fr har faet mail fra Epilepsiforeningen, har vi
din mailadresse. S& skal du ga ind p& "Min side” og

trykke pa ”Glemt adgangskode”, sé far du mail, du kan
bruge til at oprette en adgangskode.

Hvis vi ikke har din mailadresse
Hvis vi ikke har din mailadresse, skal du sende en
mail il epilepsi@epilepsiforeningen.dk med dit navn,
postnummer og mailadresse.

B

Forleenget medlemsweekend pa Bornholm
den 5. - 9. september 2019

Storlgkke Feriepark er en familievenlig feriepark
beliggende i rolige omgivelser i Allinge. Nyd den
flotte havudsigt fra centerbygningen. Meerk folelsen
af ferie. Overdaekket swimmingpool, hoppepude,
svaevebane og stor legeplads.

Gleed jer ogsa til den flotte "multi-arena” med
beachvolley-, hockey- samt fodboldbane.

Feriehusene, som er indrettet for 2-6 personer, har
alle en lukket gardhave og omkranser det skenne
faellesomréade, som bgrn og barnlige sjeele vil elske.

Pris: 995,- kr. over 18 &r 0og 595,- kr. under 18 &r.
Barn under 2 &r deltager gratis.

Prisen daekker: Ophold incl. energi og slutrenga-
ring, aftensmad torsdag, fredag, lerdag og sendag,
evt. ture og aktiviteter.
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Tilmelding: hurtigst muligt og senest 1. april 2019
til Berit pa tif. 2064 7647 eller pa mailadressen
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

Betaling: skal ske senest 1. april 2019.

Arranger: Kreds Bornholm, Kgbenhavn, Midtvest-
sjelland og Sydsjeelland.

Laes mere her: https://teambornholm.dk/
her-kan-du-bo/storloekke-feriepark/




Advokat Ellen Marie Kaae tilbyder
medlemmer af Epilepsiforeningen 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
vare forbundet med egenbetaling.

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

GRATIS ADVOKATRADGIVNING OM ARV 06 SKIFTE

Derudover kan Ellen Marie treffes pa
ems@tellusadvokater.dk

Bemeerk i gvrigt, at Epilepsiforeningen
hjeelper med betaling af testamentet,
hvis du ensker at donere penge

til foreningen.

Alle belgb hjeelper i arbejdet med
epilepsisagen. For yderligere oplysninger
om denne mulighed, kan du kontakte
direktor Per Olesen pd landskontoret.

Epilepsiforeningen uddeler
legater fire gange om aret,
il folgende formal:

e At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud
o At afbpde flest mulige afledte psykosociale konsekvenser af epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa epilepsiforeningen.dk
Evt. spergsmal rettes til socialradgiver Helle Obel pa landskontoret pa tif.: 6611 9091
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VARDE

SOMMERSPIL

ANNIE GET YOUR GUN
Torsdag, den 1. juli ki.17.30

KREDS SYDVESTJYLLAND inviterer foreningens
medlemmer til feellesspisning og arets sommer-
spil i Varde, hvor 7-kanten opfarer ANNIE GET
YOUR GUN pa scenen i Arnbjerg Parken.

Vi tilbyder en pakke med adgangsbillet, en bagel
samt en ol eller en sodavand til en medlemspris
pa kun kr. 200,-

Ved tilmelding afgives gnske om bagel med

kylling/bacon, tun eller skinke/ost, og om der
gnskes ol eller sodavand.

Vi begynder fallesspisning kl. 18.00
Selve forestillingen begynder kl. 20.00

Kontakt Susanne Henriksen
senest 1. maj for bestilling af billetter
Susanne.henriksen1@gmail.com eller 2388 8149

Se mere pa https://7-kanten.dk/program/varde-sommerspil-2019/

e ————
-

- 7-¥anten preesenterer Varde Sommerspil 2019
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TR
FRU P’s
/
V _MUSIK VERDEN

Vi har den store glaede at inviterer til Fru P’s Musikverden

DEN STORE HAVEFEST
den 25. maj 2019 kl.14.00

Poul Martin Mollersvej 4800 Nykebing Falster

Kom og besag Kreds Syddjelland
i vores orange pavilion — vi er veert med
en bid bred og noget at drikke.

GA | FZENGSEL

Tag med pa et spandende besgg i det gamle
fengsel i Horsens den 4. maj 2019,
kL. 10.00-15.00

Indeholder blandt andet brunch, guidet rundvisning i
feengselsmuseet og kaffebord.

Pris: 50 kr. pr. person. Max deltagerantal 25
— sé det geelder om at komme forst.

Sidste frist for til tilmelding: 15. april 2019
Kontakt: Ellen Marie Kaae, tIf. 6057 2075,

eller email emshjemme@gmail.com for program,
tilmelding og betaling.

Normalprisen for arrangementer er 325 kr.!

Lad ikke denne chance for at opleve feengslet og
mgde andre medlemmer i foreningen ga fra dig!




FILADELFIA

www.filadelfia.dk

Sl

Fokus pa hjernen
- med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hos-
pital for mennesker med epilepsi. Vi har kompe-
tente og ansvarlige medarbejdere med hjertet pa
rette sted, som i fallesskab yder hajt specialiseret
udredning, behandling og rehabilitering.

Vi er ogsa staerke pa epilepsigenetik, dizet be-
handling og afprevning af CBD, samtidig med at
vi forsker og afpraver ny medicin. Patienter med
kompleks epilepsi kommer fra hele landet til Fila-
delfia.

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 valge Epilepsihospi-
talet - pa lige fod med de offentlige sygehuse.

Hvis ventetiden til behandling pa et sygehus over-
stiger 30 dage, har du ret til at vaelge behandling
pa Epilepsihospitalet.

Du kan bede din praktiserende la2ge, speciallage,
regionernes neurologiske afdelinger eller barneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din un-
dersegelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

Folg os pa
Facebook

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse
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KREDS BORNHOLM
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bornholm@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

Julie Gad Isager TIf.: 2624 5981
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KREDS KOBENHAVN

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

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Lone Nerager Kristensen tlf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDJYLLAND

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

KREDS NORDSJALLAND

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

KREDS SYDSJALLAND

KREDS SYDJYLLAND
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KREDS SYDVESTJYLLAND

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

KREDS MIDTVESTSJALLAN

Berit Andersen TIf.: 2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS @STJYLLAND
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ostjylland @epilepsiforeningen.dk

UNGDOMSUDVALG

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

FARDERNE

jes
o
=
[0}
s~}
o
=
QO
=
=N
@
o,
)
aQ
3]
Q
=
Q
Z
IS}

Randfrid Serensen TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo
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- Netvaerkscafs,
, € Krampen i Humlebzek
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KL 14 i Tore ot

1 Ik 141Fr1v1111gcentret Fredensbores
Okaler, Teglgérdsvej 423 A, :
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Icafeen kan Vi tale med andre
sygdommen 0g dens folger -
Der kan 08sa veere Oplaeg o’ tu
af huset. Cafeen er primaertgfor o

person ilepsi
" °er med epileps;, men pargrende
08sa meget velkomne

For Yderligere information kan
Thorkild Wilson kontakteg pa
thorkﬂd.wﬂson@gmaﬂ com
eller TIf : 2300 4486 '

Epﬂepsiforeningen kreds

NORDSJZELLAND

HUSK

Forlzenget
medlemsweekend i
Storlakke Feriepark
bé Bornholm
5.-9. september 2019

Se side 18




Transport til cafémeder
og generalforsamling;

I forbindelse med kersel til kredsens
generalforsamling og cafe’-moder
kan medlemmer p& kontanthjeelp
deekket transport med billigste of-
fentlige transportmiddel.

Kontakt kasserer,

Benjamin Germansen, 20 14 57 88

Epilepsiforeningen kreds
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| GA | FANGSEL!

Tag med pa et spzendende
besag i det gamle faengsel i

Horsens

den 4. maj 2019,
kl. 10.00-15.00

Pris: 50 kr.

Sidste tilmelding:
195. april 2019

il
Ellen Marie Kaae,
emshjemme@gmail.com
eller tif; 6097 2075.

Se mere pa side 20

Lad ikke denne chance

for at opleve fzengslet og
mede andre mediemmer i

foreningen ga fra dig!
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Tak for jeres stotte!

Rigtig mange af jer donerer
til Epilepsiforeningen i den
gratis app, DrugStars

Tusind tak for det!

Det er ved at veere tid til vores 4. donation
og indtil videre star vi til at skulle
modtage over 18.000 kr.

Det betyder, at der er blevet doneret
flere end 260.000 stjerner til 0s
siden vores sidste donation.

Vaer med til at statte vores
arbejde helt gratis

ved at downloade
DrugStars i AppStore
eller Google Play.

DRUGSTARS




