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LEDER

AT GARE NYTTE. ..

Et af Epilepsiforeningens vigtige tandhjul udgeres af frivilli-
ge landet rundt.

Man kan veere frivillig pa forskellige méader i Epilepsiforenin-
gen. De fleste er det gennem den lokale kredsforening, hvor
mange knokler pa med at arrangere sociale aktiviteter, der
fungerer som et andehul i en ellers vanskelig dagligdag for
mange af deltagerne.

Frivillige har i drevis lagt en keempe indsats ved gode sociale
arrangementer sd som sommerlejren og ungdomslejen. Andre
er frivillige via deres virke i hovedbestyrelsen, ungdomsud-
valget eller diagnosegrupper som Dravet Danmark.

Og sa er der de, som stiller op til lokalt frivilligt interessepo-
litisk arbejde ved at repreesentere Epilepsiforeningen i den lo-
kale afdeling af Danske Handicaporganisationer, kommunale
handicapréd eller andre rad og udvalg.

Alle indsatserne er hamrende vigtige, for det er alt sammen
med til at sprede vigtig viden, treeffe vigtige beslutninger i
foreningen og generelt bare med til at synliggere foreningen
og epilepsisagen samt fa indflydelse pd kommunernes bor-
gernzre handicappolitik.

Og jeg er enormt glad for at sige, at
Epilepsiforeningens mange frivillige

udviser bade stort engagement

samtidig med, at vi har det bade godt

og sjovt sammen I foreningen

Frivillighed handler om béde at give eller modtage noget, som
skaber veerdi og relationer mellem mennesker. Frivillighed
skal veere drevet af lyst og gejst. Ellers dur” det ikke. Og jeg er
enormt glad for at sige, at Epilepsiforeningens mange frivilli-
ge udviser béde stort engagement samtidig med, at vi har det
béade godt og sjovt sammen i foreningen. Her er der fred og
fordragelighed — og det er bestemt ikke altid nogen selvfolge
i en forening.

De senere &r har ogsé budt pa nye “ansigter” pa frivillighed
i foreningens og epilepsisagens tjeneste. Og en del af aktivi-
teterne foregar uden for den traditionelle foreningsstruktur.

Alle kan bidrage med det, man syntes og er i stand til. Det
kan for eksempel veaere at tage Epilepsiforeningens treje pa
ved et lobs-eller gaarrangement for pa den méde at synliggere
epilepsisagen.

Frivilligheden har det godt her i foreningernes land, men ver-
den star ikke stille. Tilbuddene er mange, tiden er knap, og
der er rift om frivilliges indsats.

Sa til alle jer, som stiller op for Epilepsiforeningen: Vi skylder
jer en stor tak og en varm krammer.....! ®

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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ESAU’S STABRSTE RESULTATER 1998-2020

e Organisationen er vokset fra 15 personer til 10.500 medlemmer.

e ESAU har sikret, at adgangen til epilepsimedicin er ble-
vet forbedret blandt andet gennem etablering af medi-
cinbanker med faelles opkgb af medicin.

e ESAU’s informationsarbejde har mindsket fordomme

og stigma. | en evalueringsrapport om projektet frem-

haevede medlemmerne, at de nu ter st frem og forteel-
le, at de har epilepsi.

P& grund af ESAU’s politiske arbejde er epilepsi blevet

anerkendt som en sygdom, der i mange tilfelde kan

behandles, og sundhedsklinikkerne er forpligtet til at
indkgbe epilepsimedicin.

ESAU har sikret mange medlemmer gkonomisk stgtte

ved hjaelp af statens puljer til personer med handicap.

e ESAU er anerkendt som den ledende organisation for

mennesker med epilepsi i Uganda.

e Spredt over det meste af Uganda er der som forsgg op-
rettet 10 epilepsiklubber (E-klubber), hvor skolebgrn
leerer om epilepsi.

e ESAU har gennemfgrt forskellige informationskam-
pagner; for eksempel et interaktivt teater, der rejste
rundt med et stykke, der fortalte om epilepsi.

e ESAU har en aftale med den statslige avis, New Vision,
sa avisen mindst hver tredje maned skal bringe en arti-
kel om epilepsi.

e Frivillige i foreningen far undervisning i epilepsi og
treening i organisationsarbejde, sa de kan lave lokalt
arbejde, hvor de holder mgder, oplyser om epilepsi og
hverver medlemmer.

"JEG ER STOLT AF DEN KVINDE,

JEG ER | DAG”

Ugandas epilepsiforening (ESAU) hjalp Damalie til at fa stgrre selvtillid, og sikrede
hende et legat, sa hun kunne tjene penge pa at strikke for folk

Man treeder direkte ind i stuen, der er et rum med negne pud-
sede stenveegge, en stor dyb leenestol med brunt plysbetraek
og en matchende sofa.

Det er almindelig god skik, at geesterne far plads i en stol, sa
Damalie byder mig plads i sofaen, der er sd dyb, at man ikke
sidder seerlig godt. Den unge kvinde med epilepsi, hendes
mor og mormor saetter sig pa et par teepper pa gulvet.

"Jeg fik epilepsi som lille”, forteeller Damalie sa lavt, at jeg ma
lzene mig langt frem for at here, hvad den generte kvinde si-

ger.

Det hjeelper heller ikke pa lydforholdene, at der stér en lille
bla transistor pa gulvet, der er skruet op, sa en kvinde, der
sidder ude pd verandaen, kan felge med i programmet. Da

jeg sporger, om vi ikke kan slukke den, sa jeg bedre kan hare,
setter de den udenfor, hvor vi stadig kan here den gennem
den abne dor.

“Folk blev forskraekket”, svarer hun, da jeg sperger, hvordan
folk reagerede, nér hun fik anfald: “Nogle lgb veek, men der
var andre, der fik sympati og kom og hjalp.”

UENIG MED SIN MOR

Gennem Ugandas epilepsiforening fik hun rigtig behandling,
der hjalp: "Medicinen virkede for mig, sd jeg har ikke flere
anfald,” forteller hun og gleeder sig over, at det dermed lyk-
kedes at afslutte skolegangen og fd et eksamensbevis.

Da jeg sperger, om hun i dag meerker noget til epilepsien, bli-
ver hun afbrudt af hendes mor, der ifelge tolken forteller, at
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datteren er glemsom: "Hun kan ikke huske, hvad hun skal
kebe ind,” siger moderen.

Det far Damalie til at gore en indsigelse pa det lokale sprog,
og moderen svarer igen. Jeg kan ikke forsta, hvad de siger,
men forstar, at de ikke er enige om omfanget af den unge
kvindes kognitive problemer.

Jeg blev en rollemodel
for andre med epilepsi

Da jeg pd Ugandas epilepsiforenings kontor talte med de
ansatte, om de interviews de havde arrangeret, fortalte de,
at Damalie blandt andet var et eksempel pa, at foreeldre kan
veere overbeskyttende over for unge med epilepsi. Men da jeg
sporger Damalie, om det er et problem, unge med epilepsi
har, svarer hun nej. Jeg kigger over p4 hendes mor og teenker,
at det ogsa var et dumt spergsmal, nar moderen sidder lige
ved siden af.

FIK EN STRIKKEMASKINE

Epilepsy Support Association Uganda (ESAU) hjalp hende
ikke blot med at f& den rigtige behandling, men som mange
andre fik hun undervisning i epilepsi og fik en treening som
frivillig, der styrkede hende som menneske:

“Jeg blev en rollemodel for andre med epilepsi”, siger hun og
tilfojer med stor overbevisning: “Jeg er stolt af den kvinde jeg
eridag”

Som mange andre, vi meder, s& har epilepsiforeningen ogsa
hjulpet hende okonomisk ved at hjeelpe hende til at fa et af
statens legater til mennesker med handicap. I Damalies tilfeel-
de blev pengene brugt til en strikkemaskine og til at leere at
strikke, vaeve og lave print pa trejer, forteeller hun og henter et
udvalg af sit arbejde og leegger dem frem pd gulvet.

Den unge kvinde er ikke gift og forlovet. Men det er ikke et
problem for en kvinde med epilepsi at finde en partner, forsik-
rer hun mig, da jeg sperger ind til det.

Jeg er dog ikke sikker pa, at hendes mor helt deler hendes op-
timisme. For da vi er ved at runde af, og jeg som en heflighed
siger til hende, at hun har en ken datter, svarer hun:

"Ja, og jeg gleeder mig til at fa en svigerson, som vil tage sig af
hende.” ®

iy
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AF PER VAD
pervad(depilepsiforeningen.dk

Artiklerne om Uganda er skrevet "'_ @g
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FAMILIEN BLEV FORTRANGT
FRA DERES LANDSBY

Jane startede med at tage sin sgn til heksedoktoren. | dag er hun provinsens

epilepsikyndige, der hjeelper andre familier

Det her ville koste en formue derhjemme, teenker jeg, da jeg
stér ud af den sorte firehjulstrukne bil, der har taget os op ad
den smalle stejle vej til Jane Lukanda og hendes families hus.

Jane og hendes familie bor naer kanten af en skreent, hvor der
sa langt ojet reekker er en magelos udsigt ud over skove og
gronne bakker. Men Jane, husbonden Fred og sennen David
har ikke boet her altid.

Den store sen har epilepsi og udviklingshandicap. Dengang
hans epilepsi begyndte at blive synlig, blev familien fortreengt
fra deres landsby:

"Vi blev afvist af vores klan. Vi blev afvist af vores naboer.
De ville ikke engang spise sammen med os”, fortaeller Jane,
der neesten altid holder sig til hovedseetninger, nar hun taler
engelsk.
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Som sa mange andre ude pa landet, gik familien i forste om-
gang til en reekke af traditionelle healere: “De tog keerne. De
tog gederne. De tog hensene. Og de lovede, at vores barn ville
blive helbredt, men der var ingen forandring”, siger hun og
forteeller, at healerne forsegte med urter, hidkaldte &nder og
sagar skar i hans arm.

“Da vi s& blev hvervet af ESAU, begyndte vi at komme pa
hospitalet og fik medicin. Da begyndte vi at kunne se frem-
skridt. For fik han anfald bade dag og nat, men nu kan der ga
en maned mellem anfaldene.”

Familien bliver heller ikke udelukket af deres nye lokalsam-
fund, forteeller hun: “Efter vi havde leert om epilepsi, sé fortal-
te vi ogsa dem om det. 5 de ved, at epilepsi ikke er smitsomt.”

Ud over at leere om epilepsi, gav epilepsiforeningen hende
treening, sa hun gér rundt med materialer til andre familier
med epilepsi i Jinja provinsen:

“Jeg er nu en slags sundhedsarbejder i mit distrikt. Og folk
kommer og siger: ‘Tak, fordi mit barn nu bliver behandlet pa
et hospital.”, forteeller hun, og da jeg sperger, hvad det giver
hende, at hun hjelper andre familier, svarer hun:

"Jeg foler, at jeg er velsignet, og Gud ved, hvor meget jeg gor.”

EN GED TIL 200 MEDLEMMER

Bag familiens lille bl4 hus star tre gedekid tojret. De stammer
fra et statsligt legat til handicappede mennesker, som Ugan-

das epilepsiforening har hjulpet dem med at f4 som en biind-
teegt til det, Fred tjener som snedker.

Familien startede med en enkelt ged. Da den fik kid, gav de
afkommet til andre medlemmer af lokalafdelingen i epilep-
siforeningen. Det medlem gav ogsa sin geds afkom videre,
sd flere og flere fik geder, der kunne supplere familiens ind-
komst.

Men som Jane konstaterer: ” Vi er naesten to hundrede med-
lemmer, og der var kun én ged.”

Mens vi gér rundt og ser pa huset og gederne, taler jeg med
husbonden Fred om, at feedre tit rejser veek og efterlader fami-
lien til sin egen skaebne, nar et barn far epilepsi:

"Ja, det er der mange, der gor. Men jeg blev og hjalp med at
opfostre min sen og tage mig af familien”, siger han.

Vi taler ogsd lidt om fremtiden, og hvordan det skal g& David.
Og Jane siger, at de haber, at de kan fa et familiemedlem, der
er eldre men ikke for gammel, til at bo sammen med dem og
hjeelpe med at passe sennen.

I Uganda er det uhefligt at lade gaester ga, uden at have be-
spist dem, men der har ikke veeret tid til at sidde og spise, sd
da vi er pa vej tilbage ind i den store bil, kommer Jane ilende
med to tynde plastikposer, Fred har veeret inde i huset og hen-
te. Og vi kerer afsted med en pose fyldt med bananer og en
anden med flaskevand. o}

Epilepsi-alarm som armband

Epi-Care® free er en klinisk testet armbands-
alarm, som registrerer tonisk/kloniske anfald

nat og dag.

Epi-Care

free

Et hjzelpemiddel der giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses.

o
Danish ‘3@ Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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HUN BEHANDLER EPILEPSI
MED URTER OG ANDER

Mange starter deres epilepsibehandling hos en traditionel healer, sa vi tog ud til en af
de kloge koner for at se, hvordan hun behandlede epilepsi

“Hun lyver”, sagde chaufferen fra Ugandas epilepsiforening,
da vi forlod den traditionelle healer i Jinja i Uganda.

Alle de epilepsipatienter vi modte i Uganda, fortalte, at da de
fik epilepsi, vidste de ikke, hvad det var og gik i ferste om-
gang til deres lokale traditionelle healer. Og det blev bekraef-
tet, da jeg talte med den ugandiske epilepsileege Angelina
Kakooza-Mwesige.

Kakooza, der er berneneurolog og senior lektor ved sund-
hedsstudierne pd Makerere Universitet, har forsket i udbre-
delsen af epilepsi i Uganda. I et mindre studie, hun var med
til, i en region af landet, var det 50 procent af patienterne, der
gik til traditionel healer. Et andet af hendes tal er 2 ar. Det er
den gennemsnitlige tid, den rigtige behandling af epilepsi bli-
ver forsinket, fordi folk gér til den lokale heksedoktor.

FAKTA OM ESAU

* Navnet er Epilepsy Support Association Uganda
(ESAU).

* ESAU startede i 1998 som et initiativ i byen Mbarara.
Foreningen er nu landsdaekkende.

¢ Epilepsiforeningen har stgttet ESAU siden starten.
Pengene til opbygningen af ESAU og foreningens
arbejde har Epilepsiforeningen faet gennem Danske
Handicaporganisationer. ESAU’s formal er at “mobi-
lisere, organisere, stgtte, dygtiggere, yde omsorg og
advokere for mennesker med epilepsis ret til et veer-
digt liv".

* Et medlemskab koster 5.000 Uganda Shilling (UGX) -
en liter maelk koster 2.300 UGX.

¢ ESAU’s hovedkontor ligger i hovedstaden Kampala.

¢ ESAU’s hjemmeside hedder epilepsy.org.ug

Derfor tog jeg sammen med folk fra Ugandas epilepsiforening
til Jinja-provinsen og besegte Nabirye Desilanta, der er en af
det centralafrikanske lands traditionelle healere.

UDVALGT AF ANDERNE

Da vi kom om pé grunden bag hendes hus, sad hendes mand
pé en havestol af plastik og slappede af, mens et par smé bern
lob omkring og legede. Den kloge kone 14 i skyggen af et tree
og sov med negen overkrop.

Hendes mand veekkede hende, og hun deekkede sig til og sat-
te sig til rette for lidt smasurt at svare pa de spergsmal, tolken
oversatte for mig.

Alle landsbyer og klaner i Uganda har nogle ander, og hér
har dnderne udvalgt hende, som den, de taler igennem, over-
satte tolken. Da Nabirye Desilanta var yngre, var hun syg i
flere &r, indtil en traditionel healer forklarede hende, at syg-
dommen var anderne, der forsegte at komme i kontakt med
hende. Og siden har hun veret byens traditionelle healer.

For at vise mig, hvor hun arbejdede, inviterede landsbyens
kloge kone mig med over i den lille runde hytte med stratag,
som hun bruger til at tage imod sine kunder.

Da vi sad pa et par teepper i det ellers negne rum, spurgte jeg,
hvordan hun ville behandle nogen, der kom til hende og sagde,
at de faldt om med kramper eller sagde, at de havde epilepsi?

Hun ville starte med at give dem nogle urter og senere tale
med dnderne, oversatte tolken.

Urterne samler hun i skoven eller plukker i haven, hvor de
bl.a. groede foran en af de runde hytter. Folk kan sd enten spi-
se, ryge eller koge urterne i vand.
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ANDERNE 06 PIBEN

For 4.000 ugandiske shilling (80 kr.) tog hun mig med overien
anden lille rund hytte for at vise mig, hvordan hun hidkaldte
ander.

Mens jeg blev stdede uden for og fotograferede ind i morket,
satte hun sig p& hug foran to flettede skale med forskellige
sma genstande som f.eks. kunstige smykker, skaller, smasten
og figurer. Hun tog et par teepper om sig og begyndte at teende
en langskaftet pibe af den slags medicinmeend sidder med i
indianerfilm, mens hun viftede med en hestepisk.

Da hun havde fdet pengene, spurgte jeg, hvad hun gjorde,
hvis hendes behandling ikke virker?

“Hun siger, at hun henviser dem til hospitalet”, oversatte tol-
ken.

Det var det svar, som chaufferen pa hjemvejen sagde var logn:
“Det passer ikke, hvad hun siger”, fortsatte han: “De bliver
ved med at behandle dig, indtil du ikke har mere at betale
med. Der er ogsa nogle gange folk, der der. Sa skiller de sig af
med liget, uden at sige noget til nogen”, pastod han. ©

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

Der er lagt op til 7 hyggelige aftener i godt selskab.
Undervisningen foregar i sma hold.
En aften pr. maned fra kl.18 - kl. ca. 21.30.

Vi forventer, det bliver pa Grgnvangsskolen
i Vejen, og vi forsgger at fa Frank
Lokkegaard som underviser igen.

o MADLAVNINGSKURSUS

MAD MED MULIGHEDER - til hverdag og gaester

MADLAVNINGSKURSUS e  MADLAVNINGSKUR

Det meldes ud senere, hvilken ugedag lektionerne foregar,
men det forventes, at det igen bliver en tirsdag om méneden
fra september til marts maned — med undtagelse af december
maned.

Der tages forbehold for aendringer ifm. coronasituationen
Medlemspris for alle 7 aftener: Kr. 300 inkl. ravarer.

Kontakt Benjamin Germansen for oplysning og tilmelding,
2014 5788 eller benjamin@nissen-germansen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND )
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MAMULINDA BLEV GEMT

VAK

Ugandas epilepsiforening bekaeemper fordomme ved blandt andet at undervise |
epilepsi. En af ofrene for fordomme og stigma er Mamulinda Mubu, som familien holdt

hemmelig

Glasset i Basangwa Stephens briller er lige sa kraftige som
bunden i en colaflaske, og de er holdt sammen med en
snor viklet om stellets naeseryk. Han gestikulerer og gri-
ner lidt kunstigt og undskyldende, mens han fortaeller om
sin datter, der er en ung mor ved navn Mamulinda Mubu,
som stdr ved siden af ham og genert kigger ned i den rede

jord.

Han taler det lokale sprog, s jeg forstar ham ikke og kigger
sporgende pa repraesentanten fra den lokale afdeling af Ugan-
das epilepsiforening.

”Nej, nej,” siger hun og ryster pa hovedet: “"Det er dumt. De
har selv bygget huset, og de lavede et rum, hvor de kunne
gemme hende, ndr der kom geester,” oversaetter hun.

ﬁ SIDE 10 | EPILEPSIFORENINGEN



Familien har syv bern, men de sagde altid, at de havde seks
bern, forteller hun. Og nér der kom folk, skulle hun lobe om
bag huset.

Den gamle far forteller dbent og arligt om familiens darlige
behandling af datteren, fordi han gerne vil vise, hvor meget
Ugandas epilepsiforenings arbejde med at undervise i epilep-
si har betydet. Det er den slags fordomme, tabuer og stigma,
Epilepsy Support Association Uganda (ESAU) har haft succes
med at bekempe.

FRYGTEDE AT EPILEPSI SMITEDE

Da epilepsileegen og forskeren i epilepsiforhold Martin N.
Kaddumukasa og en gruppe kollegaer gennemferte en un-
dersogelse af folks holdning til epilepsi, var det hver femte

af deltagerne, der troede, at epilepsi kunne overferes gennem
modermeelken.

Mamulinda Mubu har ogsé veeret offer for fordomme om, at
epilepsi er smitsom.

Da hun blev ung forsvandt hendes epilepsianfald, men da
hun blev gravid, kom anfaldene tilbage. Det fik hendes for-
lovede til at sl4 op med hende og rejse bort med den nyfedte,
fordi han frygtede, at hun vil give barnet epilepsi.

I dag er hun anfaldsfri, hun har et barn med en ny mand, og
familien, der har faet epilepsiundervisning, tager sig keerligt
af hende. ®

VOKSENKURSUS 2. - 4. OKTOBER 2020

Er du voksen med epilepsi - s& kom pa kursus

Der vil veere opleeg af Sgren Toftebo Jgrgensen fra "Hjernehjgrnet” om "Hvem er jeg, nar jeg ikke leengere er den, jeg var.” Der vil
veere rigelig mulighed for erfaringsudveksling og socialt samvaer pa kurset.

Bowling bliver der ogs3 tid til.

Sted: Danhostel Roskilde Vandrerhjem, Vindeboder 7, 4000 Roskilde.

Pris: 1.000 kr. pr. person, som daekker ophold, forplejning excl. drikkevarer, kurset og bowling.

Du tilmelder dig og betaler p3 epilepsiforeningen.dk under arrangementer.

Tilmeldingsfrist: 14. august 2020.

Spergsmal om kurset; kontakt Berit Andersen pa 2064 7647 eller pa midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND

www.drugstars.com
. desness (4
<] [ [ [
D e ; Fa mere ud af din medicin
- & » L *
—~ U og giv gratis donationer.
o DrugStars er en app, der minder dig om at tage din medicin som ordineret, og
D% herefter belgnner dig med stjerner. De optjente stjerner kan du donere til
Epilepsiforeningen, og i den forbindelse konverterer DrugStars stjerneme til penge.
En anden méade at tjene stjerner pa er ved at lave en bedemmelse af din medicin.
Udover at du herved far endnu flere stjerner til at donere, sa giver dette dig ogsa
E E mulighed for at falge med i, hvordan det gar med din medicin.
=3 =
@ | Scan QR-koden pa billedet til venstre for at hente appen, eller sag
'E w U | efter DrugStars der, hvor du normalt henter dine apps.
a B Bl h
k 2 e —
Giv 50 stj 8 2
| sl DRUGSTARS®
Giving by taking
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NYT OM

FORSKNING
06 BEHANDLING

NY EPILEPSIPROFESSOR VIL STYRKE FORSKNING | BEDRE

BEHANDLING

Fra 1. april kan overleege ved epilepsiklinikken ved Odense
Universitetshospital Christoph Beier kalde sig klinisk profes-
SOr.

Christoph Beiers professorat er dedikeret til forskning i for-
bedring af epilepsibehandlingen, iser for patienter, som er
ramt af svert behandlelig epilepsi.

Hans forskning fokuserer pé tre omrader: Svert behandleligt
epilepsi hos patienter med hjernekreeft, “ungdomsepilepsi”
(fx juvenil myoklon epilepsi) og status epilepticus, dvs. ved-
varende anfald, som har behov for aggressiv akut behandling
pé hospital.

Udfordringen ved alle tre sygdomsgrupper er, at virkningen
af den medicinske behandling ikke er blevet markant bedre
i de sidste mange ar, til trods for, at der er mere end 20 til-
geengelige preeparater. Forskningsgruppen, som omfatter
bl.a. specialestuderende, en ph.d.-studerende og yngre leeger,
arbejder dels med nye metoder som kunstig intelligens i sam-
arbejde med Syddansk Universitet, og dels med veletablerede
metoder som klassik epidemiologi og kliniske afprevninger.
Pa sigt skal der findes nye mader til at bruge de eksisteren-
de preeparater “smartere” saledes, at den rette patient far det
rette preeparat og slipper for at afprove medicin i mange ar
uden stor succes. Derudover gennemferer gruppen ogsa kli-
niske forseg, hvor ny medicin og nye former for behandling
afproves i klinikken.

Kilder: Neurologisk tidsskrift, Syddansk Universitet, Epilepsifore-
ningen

TO OFTE BRUGTE EPILEPSIPR/EPARATER MA IKKE LAENGERE

SUBSTITUERES

Laegemiddelstyrelsen har 9. marts meldt ud, at de har ophze-
vet muligheden for generisk substitution af leegemidler, der
indeholder carbamazepin og valproat.

Substitution betyder “erstatning for noget tilsvarende”. Nar

producenten ikke leengere har patent pa et originalt leegemid-
del, kan andre firmaer lave et tilsvarende leegemiddel - ofte til
en anden og lavere pris. I daglig tale kaldes det et kopipraepa-
rat. I fagsproget hedder det “generisk substitution”.
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Nér patienter for fremtiden far udskrevet epilepsimedicin
med virkningsstofferne carbamazepin eller valproat, ma apo-
teket ikke give dem det preeparat, der den dag er det billigste.
Patienterne skal altid have den udgave af medicinen, leegen
har skrevet pa recepten.

De nye regler far betydning for fremtidige recepter. Hvis du
for eksempel i dag far carbamazepin eller valproat, skal be-
handleren og du neeste gang beslutte, hvilket af de forskellige
udgaver af praeparaterne, du for fremtiden skal have. Og det
er kun leegen, der kan eendre det. Det samme gaelder for pa-
tienter, der skal starte pd et af preeparaterne.

FORSKNING 06 BEHANDLING

Laegemiddelstyrelsen skriver i sin kortfattede meddelelse,
at “eendringen sker i overensstemmelse med information pa
vores hjemmeside og retsinformation.dk, hvor det fremgdr,
at leegemidler der indeholder valproat og carbamazepin ikke
kan substitueres.”

Las mere pa epilepsiforeningen.dk om medicinsk behand-
ling/Nar medicinen hedder noget andet - substitution af me-

dicin

Kilder: Laegemiddelstyrelsen, Epilepsiforeningen

FENFLURAMIN REDUCERER ANFALD VED DRAVET SYNDROM

Syv ud af de ti danske bern, som har deltaget i et verdensom-
speendende forseg med behandling af Dravet syndrom med
leegemidlet fenfluramin, er blevet anfaldsfri.

For bern med Dravet syndrom er resultatet, som er blevet
publiceret i The Lancet, teet pa revolutionerende, da der er tale
om en af de svereste epilepsiformer, som det hidtil har veeret
yderst vanskeligt at behandle.

Born, der debuterer med sygdommen, begynder hurtigt at tabe
feerdigheder eller stopper udviklingen af nye, og mange ud-
vikler autismelignende adfeerd med kontaktvanskeligheder og
sprogforstyrrelser. Da det i hoj grad er anfaldene, der haeemmer
bernenes udvikling, tever overlege pa Epilepsihospitalet Fila-
delfia, Marina Nikanorova, ikke med at kalde det fantastisk, at
anfaldene i fenfluraminstudiet er blevet reduceret med op til 74
procent blandt de bern, der har faet den hejeste dosis.

I ojeblikket er 35 born med Dravet syndrom tilknyttet Epi-
lepsihospitalet, mens omkring syv bern folges andre steder i
landet. Mange af dem har udsigt til at f& det veesentligt bedre,
hvis fenfluramin som studiets resultater tyder p4, bliver god-
kendt til behandling af Dravet syndrom inden for det nzeste
ar. En godkendelse vil ogsa betyde, at born, der far diagnosen
fremover, vil have en langt bedre prognose, end hidtil.

I alt 119 patienter fra 32 centre i USA, Australien og en raekke
europeaeiske lande har deltaget i det kontrollerede randomis-
erede fase III-studie. I forste del af studiet, som de nye resul-
tater stammer fra, har bernene veret randomiseret til enten
en daglig lav eller en hej dosis fenfluramin (0,2 mg/kg eller
0,7 mg/kg) eller placebo, og mélet for behandlingen var an-
faldsreduktion. Og malet blev néet i begge fenfluramin doser.

Bornene pa den lave dosis opndede i gennemsnit en anfalds-
reuktion pé 42 procent, mens den heje dosis gav en genem-
snitsreduktion pé 74 procent mod 19 procent reduktion i pla-
cebogruppen.

De hyppigste bivirkninger var nedsat appetit, diarré, treethed,
slevhed, desighed og vagttab.

Fenfluramin er oprindeligt et fedmepreeparat, men det blev
taget af markedet, fordi behandlingen gav fedmepatienterne
problemer med fortykkelse af hjerteklapperne. Men hos ber-
nene med Dravet syndrom, der provede fenfluramin, blev der
ikke observeret neevneveerdige problemer med hjertet, skri-
ver The Lancet.

De amerikanske sundhedsmyndigheder, FDA, forventes at
komme med sin vurdering af behandlingen i juni, og forvent-
ningen er 0gs4, at de europeaiske leegemiddelmyndigheder vil
folge de amerikanske.

Kilder: Epilepsi Nyhedsbrevet, The Lancet

éﬁl
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lotteh(@epilepsiforeningen.dk
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NYHED OM RADGIVEROPGORELSE 2019

"KERE Rf\DG!VER. KAN JEG FA
JAGTTEGN, NAR JEG HAR EPILEPSI?

| 1.051 radgivningsforlgb har Epilepsiforeningens socialradgiver og sygeplejerske hjulpet
patienter, pargrende og fagpersoner og svaret pa spgrgsmal om alt fra jagttegn til an-

faldsalarmer

Hvert ar gor socialradgiveren og sygeplejersken i Epilepsifor-
eningens radgivning status over dret, der er géet. I 2019 gen-
nemforte de samlet i alt 1.051 r&dgivningsforleb, hvilket er en
stigning ifht. aret for.

RADGIVNINGEN HOS SOCIALRADGIVEREN

Hos socialradgiveren har der veeret i alt 562 radgivningsforleb
om i alt 652 spergsmal i 2019.

En fjerdedel af henvendelserne handler om bern under 18 &r,
mens der er flest henvendelser ifht. personer i aldersgruppen
31-49 ar skarpt forfulgt af aldersgruppen 18-30 ar. Der er fort-
sat f4 henvendelser fra fagpersoner til socialrddgiveren; 31 i
alt er det blevet til, og disse er typisk leeger, sygeplejersker,
paedagoger og kommunale myndighedspersoner.

Spergsmdlene til socialradgiveren falder i praksis indenfor
et meget bredt lovgivningsfelt; f.eks. regler for jagttegn og
epilepsi, hjelp til tandbehandling, kerekortregler, regler
vedrerende deekning af transport til sygehus, frit syge-
husvalg, stette til uddannelse og erhverv og meget, meget
mere.

DE VOKSNE MED EPILEPSI

Arbejdsmarkedet er igen denne gang det omrade, der er flest
henvendelser om fra voksne neest efter serviceloven, som om-
fatter en raekke forskellige indsatser. Mens nogen med epi-
lepsi lever et liv uden at maerke vaesentlige begreensninger pa
grund af epilepsien, betyder den for andre, at det kan veere
svert bade at fa fodfaeste pd arbejdsmarkedet eller holde fast
i detjob, man har. Og hvordan kommer man frem til en hver-
dag, hvor der er overskud til andet end blot arbejde og sevn?
Hvor gér man hen og far en neuropsykologisk undersggelse,
der kan pavise, at man har kognitive udfordringer, sd man
undgar, at sagsbehandleren i jobcentret sender én i praktik
for 4. gang? Og hvordan kommer man overhovedet ind pa
arbejdsmarkedet? Denne type henvendelser fylder meget i
radgivningen.

Voksne med epilepsi har ogsa ofte problemer, hvis der udste-
des forerforbud; ikke mindst hvis man skal bruge sit kerekort,
enten til at komme til og fra job - og iseer hvis man skal bruge
sit kerekort i forbindelse med selve arbejdet.

BARN MED EPILEPSI

Foreldrene har typisk spergsmél i forbindelse med service-
loven, som daekker over forskellige indsatser til barnene. Det
er eksempelvis spergsmal om botilbud, aflastning og afles-
ning, BPA-ordninger, epilepsialarmer, kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste, merudgifter og meget mere.

Socialradgiveren er ofte foreldre behjeelpelig med at soge om
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, nar det er nedven-
digt, at barnet passes i hjemmet af én af foreldrene. Det er
klart vores radgivers indtryk, at der skal argumenteres ual-
mindeligt meget ved en ansegning, sa det er forstaeligt, nar
foraeldrene kerer treet eller simpelthen ikke ved, hvad de skal
bruge af argumenter.

Det er fortsat et vilkdr i mange af sagerne, at der er meget lidt
specifik viden om epilepsi ude i kommunerne. Foreeldre for-
teeller ofte at de oplever en ringe forstaelse for, og viden om, at
foreeldre til bern med epilepsi altid skal vere i beredskab og
std til radighed, nér der er behov for det.

SOCIALRADGIVEREN 06 DE UNGE

Unge har - naturligt nok - ofte spergsmél om kerekort eller
uddannelsesomradet, herunder handicaptilleeg til SU. For
nogle unge med epilepsi er det desveerre en sterre udfordring
end seedvanligt at studere. Og hvis man béde skal studere og
arbejde ved siden af, kreever det store ressourcer, som for no-
gen er en helt umulig cocktail.

RADGIVNINGEN HOS SYGEPLEJERSKEN

Hos sygeplejersken har der i lobet af dret veeret 489 radgiv-
ningsforleb. Henvendelserne indeholder ogsd her ofte flere
emner og indebzrer en hej grad af kompleksitet.
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Personer med epilepsi tegner sig for 38 % af henvendelserne
og parerende for 37 %. Derudover har 116 fagpersoner, stude-
rende og lign. henvendt sig i lobet af dret; de tegner sig sdledes
for 25 % af det samlede antal radgivningsforleb. Det er vidt
forskellige fagpersoner ansat i kommuner, staten, regioner og
det private samt studerende fra diverse forskellige uddannel-
sesomrader.

2019 har vist en stigning i antallet af henvendelser fra nydiag-
nosticerede, og det er oftest behandlingsstedet der har henvist
til foreningens radgivning. I de radgivningsforleb er der ofte
her et serligt stort behov for at fa vendt spergsmal om be-
handling og oplevelser i det forleb, der er géet forud.

Der eftersporges mest rddgivning ifht. aldersgruppen 18-49
ar, efterfulgt af henvendelser vedr. 0-17-4rige.

Henvendelserne fra fagpersoner er ofte af mere generel karak-
ter og dermed ikke aldersspecifik.

ANFALDSHANDTERING 0G FRUSTRATIONER

Flest henvender sig til sygeplejersken med spergsmél om
forskellige aspekter af behandling og diagnoser. Herunder
f.eks. behandlingsprincipper- og muligheder, bivirkninger og
interaktioner samt forskellige aspekter af epilepsisymptomer,
epilepsidiagnoser, comorbiditet, mortalitet og diverse folger
af epilepsi.

Det kan bade handle om fysiske, psykiske, sociale savel som
paedagogiske aspekter.

Nar hverdagen skal leves med epilepsien i familien, i skolen,
pé arbejdspladsen, i dag-og degntilbuddet og i fritiden, med-
forer det ofte et behov for at drefte diverse praktiske forhold.
Praktisk héndtering af livet med epilepsi fylder derfor rigtigt
meget i rddgivningsforlebene — bl.a. konkret anfaldshéndte-
ring feler mange sig bestemt ikke “kleedt pd” til, og de sav-
ner ofte at fa dreftet konkrete situationer igennem, som oftest
ogsé kreever en indsats efterfelgende fra behandlingsstedet.

Mange har ogsé behov for at vende frustrationer over behand-
lingsstedet; ofte noget, som har afset i manglende tilgaenge-

lighed til fagpersonerne/mangel pa ressourcer, uklare eller
manglende tilbud eller uklar eller manglende kommunikation.

Hvis man er tilknyttet forskellige behandlingssteder med-
forer det ogsa meget ofte ogsd frustrationer pga. manglende
koordinering og samarbejde mellem de forskellige afdelinger.

ALARMER 0G DEVICES

Spergsmal om brug af epilepsialamer fylder meget i statistik-
ken hos sygeplejersken, og vi kan i det hele taget konstatere,
at henvendelser om alarmer og andre devices generelt er kraf-
tigt stigende i disse ar. Det er et stort og uoverskueligt omra-
de, og iseer pa alarmomrédet henviser behandlingsstederne
ofte direkte til foreningen. Det er dog ikke noget, som alene
kan “overlades” til os, da den gode losning som oftest inde-
beerer, at der skal inddrages viden fra behandlingsstedet.

Mange henvendelser handler om at hjeelpe med at finde tro-
veerdig viden om epilepsi. Pa trods af Epilepsiforeningens
omfangsrige hjemmeside, soges der ofte viden, som endnu
ikke er beskrevet pa dansk. I de situationer er vi behjelpeli-
ge med at finde informationen andre steder. Og viden gor en
keempe forskel..!

Generelt eftersperges viden og handlemuligheder pé stort set
alle omrader — béde helt specifikt og mere generelt, og mél-
gruppen deekker hele omradet fra speedbern til eeldre.

RADGIVNING HANDLER OM MERE END RADGIVNING

Hverken socialrddgiveren eller sygeplejersken kan afgreense
radgivningsarbejdet til at forega pa de to dage, der er &bent for
telefonradgivning. Det streekker sig i betydeligt omfang ogsa
ud over de ovrige ugedage.

De problematikker, rddgiverne bliver bekendt med via rad-
givningen, omsattes eksempelvis til artikler i medlemsbla-
det, nyheder til hjemmesiden, informationsaktiviteter, input
til interessepolitisk arbejde samt planleegningsarbejdet med
foreningens medlemsstotte i al almindelighed. 0

AF HELLE OBEL
helleobelldepilepsiforeningen.dk

AF LOTTE HILLEBRANDT
lotteh(@epilepsiforeningen.dk

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE 15 a



NYE FILM

T0 NYE FILM OM
EPILEPSIFORENINGEN

Voksne med epilepsi og familier med bgrn, der har epilepsi, er tema for to nye film

Hvordan er det at vaere voksen med epilepsi? Og hvad kan de  Det er temaerne i to smd videofilm, som pé bl.a. Facebook skal
bruge Epilepsiforeningen til? Og familier, hvor et barn har epi-  skabe synlighed om epilepsi og Epilepsiforeningens arbejde.
lepsi; hvordan rammer epilepsien dem, og hvad kan forenin-

gen gore for dem? De to film er hver pd bare halvandet minut, men

formar alligevel at f4 sagt vigtige sandheder om
det at leve med epilepsi. Sa tjek dem ud pa Epi-
lepsiforeningens facebookside eller epilepsifor-
eningen.dk. og del dem glad og gerne med alle
du kender.

......

Advokatfuldmagtig Vibe Hjort 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 hjzlpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vare
i forbundet med egenbetaling.

Vibe Hjort har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen hver tirsdag kl. 13:00-14:00
pa tIf.: 2949 6854. Derudover kan hun treffes pa vwn@tellus.dk

Bemark i evrigt, at Epilepsiforeningen hjlper med betaling af testamentet, hvis du ensker
at donere penge til foreningen.

Alle beleb hj=lper i arbejdet med epilepsisagen. For yderligere oplysninger om denne
mulighed, kan du kontakte direkter Per Olesen pa landskontoret pa tif.: 6611 9091. ‘
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www.filadelfia.dk

=
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 feellesskab yder hejt specialiseret
udredning, behandling og rehabilitering.

Vi er ogsa steerke pa epilepsigenetik, dizt 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 vaelge 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, speciallzege,
regionernes neurologiske afdelinger eller barneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din un-
dersagelse 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

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200




TEMA: FRIVILLIG | DANMARK

NICKY HAR ALTID NSKET AT BLIVE FRIVILLIG | EPILEPSIFORENINGEN

ERIK BLEV SHANGHAJET

Nicky og Erik er begge kredsformasnd i Epilepsiforeningen, men er meget forskellige.
Den ene blev for nylig valgt for fgrste gang. Den anden har siddet i bestyrelsen i op
mod ni ar. Den ene har epilepsi. Den anden har en sgn med sygdommen

Nicky Alexander Thelin
er 19 &r gammel og kreds-
formand i Epilepsiforenin-
gens kreds pa Fyn. Erik
Nymark Hansen er 55 &r
og formand i kredsen pa
Sydsjeelland. Og de to har

ikke ret meget tilfeelles.

Pa Fyn startede Nicky som frivillig for et par maneder, da han
blev valgt som kredsformand. P& Sydsjeelland har Erik veeret
frivillig i Epilepsiforeningen siden starten af sin sens epilepsi
for snart ni dr siden. Hvordan ser en ny og en mere erfaren
frivillig pd det at veere frivillig? Det har vi talt med dem hver
iseer om.

Eriks sen, Rasmus, fik epilepsi som 15-arig. I dag er sennen
velmedicineret og anfaldsfri, sa epilepsien fylder ikke meget
i faderens dagligdag;:

"Jeg er selvfolgelig ked af det, hvis han far anfald, men jeg er
ogsa en, der har begge ben pa jorden. Og hvis det er sddan
det er, sd ma vi jo bare fa det bedste ud af det, der er”, siger
han.

Nicky har selv epilepsi. I forste omgang kom sygdommen, da
han var barn, hvor man troede, at det var en berneepilepsi, og
han blev erkleeret rask, da han var 14. Men for et &r siden kom
anfaldene tilbage, og man fandt ud af, at epilepsien i virkelig-
heden var en genetisk betinget epilepsi.

Det at f& anfald igen satte en keep i hjulet for nogle af Nickys
fremtidsdremme: “Der er rigtig mange ting, der felger med.
Livet aendrer sig pludseligt”, siger Nicky, der gerne ville have
inden for politiet. Nu er han i stedet for i gang med en uddan-
nelse som vagt.

GLADEDE SIG TIL GENERALFORSAMLINGEN

Nickys og Eriks vej ind i bestyrelsesarbejdet har veeret ret for-
skellige: “Jeg har altid villet veere aktiv i Epilepsiforeningen;
det er bare forst nu, jeg har féet gjort noget ved det”, siger den
unge Nicky.

Pa Epilepsiforeningens hjemmeside leeste han sig frem til, at
man kunne blive frivillig i Epilepsiforeningen ved at komme
ind i en bestyrelse. S& kontaktede han foreningens landsfor-
mand, Lone Norager Kristensen, som pé det tidspunkt var
kontaktpersonen i Kreds Fyn. De to holdt et mede, hvor Lone
fortalte, at der lige for tiden ikke var nogen bestyrelse pa Fyn,

men han kunne veere med til at samle en:

“Ingen problemer i det, teenkte jeg. Det kunne veere dejligt at
gore noget ved det”, forteller han.

"Du glaedede dig mdske lige frem til generalforsamlingen?”, spor-
ger jeg.

"Ja, det gjorde jeg faktisk.”

I Sydsjeelland havde Erik derimod ingen planer om at blive
aktiv i Epilepsiforeningen. Han tog blot med til en generalfor-
samling for at hore noget om epilepsi: “Det var sddan jeg blev
changhajet”, forteeller den sydsjeellandske temrer.

“Der var jo, ligesom der plejer, ikke sa mange til generalfor-
samlingen. S& de spurgte, om jeg ikke vil veere med i bestyrel-
sen? 'Nej, det vil jeg ikke’, svarede jeg. Sa spurgte de, om jeg sa
ikke bare ville veere suppleant? Sa blev jeg suppleant, og lige
pludselig var jeg trddt ind i bestyrelsen”.

Nogle &r senere overtog han s& formandsposten, men heldig-
vis blev den hidtidige formand siddende i bestyrelsen som en
vigtig stette, forteeller han. Ligesom han far uvurderlig stotte
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af de andre bestyrelsesmedlemmer, der gor et fantastisk ar-
bejde:

"Hvis jeg ikke var i sddan en god bestyrelse med mennesker,
der er rare at veere sammen med, sd tror jeg ikke, jeg ville gore
det”

Pa Fyn satte den nyvalgte bestyrelse med lutter nye kreefter
sig ned efter generalforsamlingen for at konstituere sig: “Der
var ikke nogen, der havde lyst til at vaere formand. Sa kiggede
de pa mig, og spurgte om jeg ikke ville veere det? Sa teenkte
jeg: "Jo, selvfolgelig’. Og sd blev jeg valgt”, forteeller Nicky.

DANMARKSMESTER MED POLTIHUND

For Nicky p& Fyn er Epilepsiforeningen hans debut som for-
eningsaktiv. P4 Sydsjeelland havde Erik provet det at sidde i
en bestyrelse for — han har siddet i bestyrelsen i en lokalkreds
af Dansk Politihundeforening og en personaleforening.

Han og hans hund har veeret danmarksmester inden for poli-
tihundeforeningen. S& da han var aktiv der, var han frivillig
pé et omréde, som han havde stor forstand pé. Sddan er det
ikke helt med epilepsi, erkender han:

“Det er et sa stort omrade, at det er helt uoverskueligt”, siger
han: “Men jeg har nogle rigtig gode bestyrelsesmedlemmer.
Sé hvis der er et eller andet, sa har de mere epilepsividen end

”

mig,

Som svar pd spergsmalet om, hvad der driver ham som frivil-
lig, svarer Erik: "Var jeg ikke kommet ind i det ved et tilfeelde,
s& havde jeg aldrig gjort noget for Epilepsiforeningen.”

"Jeg har jo gjort det for min sen, og der er altid noget tilfreds-
stillende ved at gere noget for sine bern”, siger den sydsjeel-
landske kredsformand: “Jeg feler, at jeg gor noget humani-
teert, og det er den beerende kraft i det. Jeg gar noget for andre;
det er, hvad jeg far ud af det.”

Pa Fyn svarer formanden, der synes han ved, hvor meget epi-
lepsien pévirker bade dem, der bliver ramt og deres pareren-
de: "Jeg har brug for at gere noget for andre.”

PAPIRARBEJDE ER BV

P4 Sydsjeelland har et af de seneste par &rs storste arrange-
mentssucceser veeret en tur til Bornholm med de andre sjeel-
landske kredse og et informationsarrangement i Neestved:
"Vihavde et arrangement pa Neestved Sygehus, hvor en syge-
plejerske fortalte om epilepsi, og der kom over 100 mennesker.
Det er jo rigtig leekkert, nar der kommer en masse menne-
sker.”

Det er ikke altid, der kommer mange mennesker til arrange-
menterne, men selvom Erik synes, at det er eergerligt, s& peger
han p4, at for dem, der kommer, er det et godt arrangement.

“Hvis man skal sige noget, der er ov, sa er det, at der er for
meget papirarbejde til kommunen og sddan noget. Det ville jo
veere sjovere, hvis man i stedet for at udfylde papirer kunne
bruge noget mere tid pa det, der er vigtigt for medlemmerne.”

P4 Fyn har coronakrisen forhindret, at den nye formand og
den nye bestyrelse har kunnet hgste nogle erfaringer med ar-
rangementer, sd Nicky glaeder sig til at komme i gang:

"Lige nu vil jeg bare gore det godt for medlemmerne pa Fyn.
Jeg vil gerne gare noget for, at Epilepsiforeningen bliver mere
synlig, for jeg tror, at det har veeret et problem, at foreningen
ikke stod sd steerkt i medlemmernes bevidsthed pd Fyn”, siger
han: “Det glaeder jeg mig til at bruge en masse tid pa.”

Og pd Sydsjeelland sidder Erik og hans bestyrelse og glaeder
sig ogsa til at Danmark abner, og de kan fa gang i nogle akti-
viteter. (©]
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Epilepsiforeningen uddeler
legater fire gange om aret,
til falgende formal:

o At sikre at man modtager det bedst mulige
behandlingstilbud

[) At afbgde flest mulige afledte psykosociale
konsekvenser af epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa hjemmesiden
epilepsiforeningen.dk
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Evt. spargsmal rettes til socialrddgiver
Helle Obel pd landskontoret pa tlf.: 6611 9091
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JEG ER BARE SADAN EN, DER GERNE
VIL GARE NOGET 0G ST@TTE OP

Med en stor familie og en datter med sveer epilepsi har Annika ikke tid til at veere
frivillig i en bestyrelse og ga til meder. | stedet valgte hun at lave sit eget indsamlings-

arrangement

28.102. Sa mange kroner endte Annikas indsamling til Epilep-
siforeningen pa.

Den 38-arige Annika Johansen samlede ind via indsamlings-
siden Betternow, hvor hun fortalte om sin nu 9-drige datter
Celina, der har den sjeeldne epilepsiform p cdh-19.

Hun beskrev ogsa, hvordan epilepsi er noget, der rammer
hele familien: "Derfor siger jeg heller aldrig, at min pige ikke
har haft anfald i for eksempel x-antal méneder. Jeg plejer at
sige: VI har ikke haft anfald i x-antal méneder. For det rammer
os ALLE.”

Men det skulle vise sig, at det ikke var let at samle ind til epi-

lepsi: "Nej det var sveert,” forteeller hun: “Jeg tror, at der mang-

ler viden om, hvad det er for noget. Folk tror, at det er noget,
hvor man falder om med et anfald, s& f&r man noget medicin,
og sa er man rask igen. Det er ikke ligesom med kreeft og dia-
betes, det ved folk, hvad er, og det er store foreninger. Derfor
tror jeg, de sma foreninger bliver glemt.

I forste omgang var det iseer hendes neere omgivelser, der blev
ramt af budskabet og stettede op om hendes indsamling. Men
hendes indsamling blev bredere, da hun besluttede at gore sin
halvmaraton nummer 100 til et §bent stottearrangement.

GAV ET BOOST

Det med at lobe er blevet Annikas frirum: ”Jeg startede neer-
mest med at lebe, dengang Celina blev syg. Der kunne jeg
bare meerke, at det gav mig noget”, forteeller hun: “Sadan at
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lobe en tur og komme hjemmefra og fa temt hovedet for tan-
ker og stress, det giver noget energi. Men jeg havde ikke fore-
stillet mig, at jeg en dag skulle lobe og ramme nummer 100
halvmaraton.”

Da antallet af lob blev sterre og sterre, kom tanken om at mar-
kere lgb nummer 100 pa en seerlig made. Og det endte med at
blive et leb til fordel for Epilepsiforeningen.

Hun arrangerede lobet, s& der ogsd var mulighed for at gé tu-
ren. Sd ud over familie, venner og folk fra lebemiljoet, kom
der ogsd mange andre:

“Dér kom ogsé folk, der selv havde epilepsi eller havde bern
med epilepsi, som ville stotte sagen, som jo ogsa var deres sag.
Der var ogsd nogle, der bare kom forbi og gav nogle penge.
Der var sédgar en i rullestol med. Det var en dreng med epi-
lepsi, som ogsé ville have et billede med mig. Det var stort”,
forteeller hun: “Jeg havde jo oprindelig faet lavet 50 medaljer
til deltagerne, men vi endte med at vaere 144 deltagere.”

Indsamlingen og lebets succes havde ikke bare betydning for
Epilepsiforeningen. Det gav ogsa Annika noget at gore en fri-
villig indsats.

Det gav hende et boost og masser af ny energi, forteller hun:
"Jeg gav mig selv et keempe skulderklap og folte, at jeg havde
gjort noget godt.” forteeller hun. Eller som hun skrev pa Face-
book efter lobet: “Dagen i dag kan ikke beskrives med ord for
mig, jeg er ramt langt ind i hjertet.”

ER SADAN EN

“Huvorfor over hovedet begynde at samle ind til Epilepsiforenin-
gen?” Sperger jeg hende.

"Jeg er nok bare sddan en, der gerne vil gore noget og stette
op. Sddan er jeg bare,” siger Annika som forklaring pd, hvor-
for hun kastede sig ud i en indsamling.

Nar valget faldt pa Epilepsiforeningen skyldes det ikke blot
datterens epilepsi, men ogsd den hjelp familien har faet fra
for eksempel foreningens radgivning.

Ideen til indsamlingen stammer fra en artikel i foreningens
blad, hvor hun leeste om mulighederne for at oprette en ind-
samling pa Betternow. Men at det skulle kulminere med et
stort lebearrangement, var en ide, der kom senere.

"Huis du gerne vil gore noget for Epilepsiforeningen, hvorfor
kommer du si ikke bare ned i lokalafdelingens bestyrelse 0g hjal-
per med at lave arrangementer der?”

Det ville hun ogsé gerne, men hun har ikke tid, svarer hun:
“Vi er en stor familie med fire piger, hvor Celina har epilepsi
- og min mand har selvsteendig virksomhed. Sa der ikke me-
gen tid tilovers. Jeg ville fa dérlig samvittighed, nér der var
meder, som jeg hele tiden matte melde afbud til. Eller hvis jeg
havde sagt ja til at lave et eller andet, men s& kom der lige et
anfald, og s& kunne jeg ikke gore det alligevel.”

Jeg sperger hende ogsd, om det spiller en rolle, at hun i en
bestyrelse ikke selv kunne bestemme, hvad der skulle laves
af aktiviteter.

"Nej, det tror jeg godt jeg kunne indordne mig under,” svarer
hun.

Epilepsiforeningen far nok ikke lokket Annika med til at blive
aktiv i lokalforeningens bestyrelsesarbejde, men det behover
ikke betyde, at hun er feerdig med at stotte op om epilepsisa-
gen.

Lige nu dejer hun med beteendelse i en sene i svangen, s& hun
ikke kan lgbe. Men hun kunne godt teenke sig at folge sidste
ar succes op med et nyt lob pa et tidspunkt. Der kunne man
for eksempel samle ind til noget konkret, som en af forenin-
gens weekendture, forestiller hun sig. ©
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V/ARD AT VIDE

Du kan veere frivillig pa flere forskellige mader i Epi-
lepsiforeningen.

De fleste er det gennem det lokale kredsarbejde,
mens andre er det via ungdomsudvalget, diagnose-
grupper som Dravet Danmark, som praktikant pa
landskontoret eller pa anden vis.

| det lokale kredsarbejde repraesenterer man Epilep-
siforeningen i kredsens geografiske omrade, arran-

gere sociale aktiviteter, understgtte netveerk samt
afholde oplysningsaktiviteter.

Kredsene star for hovedparten af de sociale med-
lemsaktiviteter, der afvikles landet rundt.

Hvis du vil veere frivillig i foreningen sa kontakt
epilepsi@epilepsiforeningen.dk
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LISBETH VIL LZARE DIG, HVOR
MEGET SKYDNING KAN GAVNE

Lisbeth er aktiv i Epilepsiforeningen, men star sammen sin mand ogsa bag et person-
ligt projekt, hvor de forelgbig har indsamlet 28.500 kr.

Lisbeth Stricker Jensen fik epilepsi som teenager. Anfaldene
blev veerre ar for 4r, men for syv &r siden fik hun en epilepsi-
operation, og i dag er hun anfaldsfri og har et helt almindeligt
liv, som naesten ikke pavirkes af sygdommen.

Hun er aktiv i Epilepsiforeningens Kreds Nordjylland, hvor
hun sidder i bestyrelsen og er med til at lave en masse so-
ciale arrangementer for Epilepsiforeningens nordjyske med-
lemmer. Men hun er ogsa en af den slags frivillige, der laver
stotteaktiviteter pa eget initiativ.

Sammen med agtemanden Rene Stricker stdr hun bag projek-
tet Strickers Op-Tour, hvor de med en reekke arrangementer
og aktiviteter undervejs pa en 400 kilometers vandretur op

gennem Jylland vil gere opmaerksom pé operationer for epi-
lepsi, forteelle hvordan skydning kan bruges til genoptreening
efter operationer, og endelig ogsa vil samle penge til Epilep-
siforeningen.

STORT SKYDESTAVNE

Lisbeth Stricker Jensen er en af Danmarks bedste skytter
med riffel med rem. Og Op-Tourens forste aktivitet var et
skydearrangement. Det blev en kaempe succes, der muligvis
var Danmarks sterste velgarenheds-skydesteevne. Det gav et
overskud pa 28.500 kroner, der gar til Epilepsiforeningen.

Desveerre kom coronasituationen sd, og flere af deres planlag-
te aktiviteter mdtte opgives. Men nu er parret klar med versi-
on 2.0 af Strickers Op-Tour.

Vi starter turen den 14. juli ved greensen i Padborg, “og sa
gar det ellers mod nord”, forteeller parret, der regner med na
Vodskov nord for Aalborg den 30. juli. P4 alle etaper kan bade
folk og presse fa en snak med parret eller gd med pa lidt af
ruten, hvis man vil.

Lisbeth havde selv stort udbytte af sin skydning, da hun skul-
le genoptreenes efter sin operation, og parret er sikre pa, at
skydningen kan veere en god hjelp til mennesker der har vee-
ret eller er i genoptreening og nu mangler et skub til at komme
videres med genoptreeningen. Derfor vil de efter Op-Touren
starte et genoptreeningsforleb i privat regi, hvor de vil tilbyde
mennesker med diverse hjernetraumer at prove at skyde. ©

AFPERVAD N z
pervad(depilepsiforeningen.dk

ﬁ SIDE 22 | EPILEPSIFORENINGEN



MADLAVNINGSKURSUS

Deltag pé vores hyg :
til april - se annoncen side 9

JULEBOWLING

Seet kryds | ka
jutebowting i Brgrup, o

NETV/ERKSCAFE

Na&r Vindrosen i Esbj
café forste onsdag i man
lukket. Kontakt kredsform

med pa

UNDGK PLASTIC - keb kreds Sydvestjyllands kraftige-
logo og brug den igen og igen.

stofpose med foreningens
Afhentningspris kun 25 kr.

Kontakt sydvestiylland@epilepsiforeningen.dk for

mation.

gelige madlavningskursus

lenderen: Kreds Sydvestjylland arrangerer
rdag den 21. november kL. 14.30.

kredsens Facebookside.

fra september

PLANLAGTE ARRANGEME

I FORHOLD TIL CORONA-SITUATIONEN
14.06. Fugleparken er luk
04.07. Grastedrevyen bliv
23.10. Bowling 0g buffet i Hillergg Vi
| 28.11. Folk 0g revere i Be|l :
erg abner igen, holder vi netv&rksi
eden, men indtil da holder vi
anden for information eller folg

Hvis du vil med til
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk
J?g falger op p3 Situationen m
hjemmesiden epilepsifureningen.dk.
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NTER | RESTEN AF 2020
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ftersommeren.
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rveret 30 pladser tif k|
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KREDS NORDSJELLAND

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

KREDS BORNHOLM

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

KREDS FYN

Nicky Thelin
TIf.: 6054 1748
fyn@epilepsiforeningen.dk

KREDS KBBENHAVN

Andreas Pilkaer Rasmussen
TIf.: 2990 5542
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJALLAND

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

KREDS NORDJYLLAND

Casper Klgj Andersen
TIf.: 7195 9804
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDSJ/ALLAND

Helle Schmidt
TIf.: 6128 2855
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDSJ/LLAND

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

KREDS SYDJYLLAND

Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

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

KREDS BSTJYLLAND

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

UNGDOMSUDVALG

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

FARGERNE
Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

DRAVET DANMARK

Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3082 7600
scheel@gmail.com
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Det er en meerkelig tid vi gér igennem i disse maneder.

Mangt og meget har zndret sig nermest fra den ene dag til den anden, og den
dagligdag vi alle holder af, venter et sted ude i fremtiden.

I foreningen har vi lebende opdateret vigtig information til medlemmerne om
Covid-19 og epilepsi med god hjeelp fra fagfolk pa omradet. Tak til dem, som trods
stor travlhed giver os en hand med at bringe solid epilepsividen ud til medlemmer
og andre interesserede. For ogsé nogle af vores medlemmer er serligt udsatte i
denne pandemi og har brug for den omtanke og omsorg, vi hver iseer giver hinan-
den ved at holde fast og holde ud, i det vi star i.

Som stort set alle andre foreninger har Epilepsiforeningen ogsa maerket konse-
kvensen pa iseer vores sociale aktiviteter, der i stort antal er blevet enten aflyst eller

| udsat. Og selvom det er mere end traels for de mange, som treenger og et glade for

# arrangementerne, & skal I vide, at vi star Klar til at starte alt op som vanligt, lige
4 54 sare det kan ske forsvarligt for béde deltagere og frivillige indenfor rammen af

myndighedernes instrukser.

Pas godt pa jer selv til vi ses igen....

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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