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LEDER

SAT SAMMENH/ENG
PA DAGSORDENEN

Mennesker med epilepsi keemper ofte med felgeskab af an-
dre sygdomme eller handicaps i hverdagen; eksempelvis gen-
nemgribende udviklingsforstyrrelser, generelle udviklings-
handicap eller forskellige psykiatriske sygdomme.

Sygdommene kan spille sammen, og for den enkelte kan det
betyde endnu darligere helbred savel mentalt som fysisk - og
oveni for nogle ogsa en oget risiko for tidligere ded.

Der er meget kreevende at behandle epilepsi og multisygdom,
og det stiller store krav til de systemer, man meder. Men hver-
ken sundhedsvesenet eller kommunerne er nedvendigvis
seerligt gode til at tackle multisygdom eller komorbiditet, som
det kaldes. Eller for dens sags skyld indrettet til at hdndtere
de udfordringer, det giver. Det kraever tid, personale og sam-
arbejde.

Sundhedsvaesenet er eksempelvis i stigende grad bygget op
omkring hejt specialiseret behandling af enkeltdele af et syg-
domsomréde, mens mange af landets kommuner har en stor
spredning af indsatser over mange forskellige forvaltnings-
omrader.

Det er som oftest her, vores medlemmer med multisygdom
risikerer at komme i klemme. Det kreever nemlig meget at
veere bade patient og parerende i ovenstdende “cocktail”. Og
forende danske forskere og fagfolk lofter nu en advarende pe-
gefinger om, at det her bade skal og kan gores bedre.

,, Leave no one behind

Et godt forleb kreever viden, sammenheeng og koordinering
pé tvaers mellem afdelinger pd sygehuse og videre til kom-
muner og praktiserende laeger. Det kraever serios og gennem-
teenkt borger/patientinddragelse hele vejen.

Der er dog lovgivningsmeessige tegn i sol og méne p4, at man
i visse ministerier godt ved, at vi her stdr med en udfordring
der skal loses. Men lige nu venter vi alle pa et sundhedsud-
spil fra regeringen, for hvor skal udviklingen bevaege sig hen
pé et af de allervigtigste omréder for den her forenings med-
lemmer? Vi har brug for nogle modige beslutninger om at fa
skabt de bedst mulige og sammenheengende behandlings- og
rehabiliteringstilbud til vores medlemmer.

“Leave no one behind” (efterlad ingen) er et af slagordene i
sammenheng med FN’s nye verdensmal. Ja tak, det skal veere
mit nytdrsenske....! e

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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Lilas mor har kun sovet tre timer i nat
"Der mangler samarbejde og koordinering”
Hvad er komorbiditet og multisygdom?

"Hvis vi skal bringe dgdeligheden blandt mennesker med epilepsi
ned, bliver vi ngdt til at fokusere pa de patienter, der har en
psykiatrisk lidelse samtidig”

Marianne vidste ikke, hun kunne fa knogleskgrhed

"Jeg havde ikke turde habe p3, at jeq for et halvt ar siden skulle fa
en datter”

Socialradgiveren om komorbiditet

De amerikanske myndigheder har godkendt to nye
epilepsipraeparater, og i Norge har man udarbejdet nye E
Laeringskurser

Netveerk i foreningen
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TEMA: KOMORB
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Der kendes kun otte tilfelde i hele verden med Lilas sygdom. Den lille pige har brug for
pleje og overvagning dggnet rundt, men det har kommunen ikke den store forstaelse

for

En sen aften, da Lila var bare 13 maneder, 1a hun i sin seng
inde hos moderen og faderen, der pludselig kunne hore lyde
henne fra barnesengen:

Vi grinte faktisk lidt af det, for vi troede, at hun 18 og snor-
kede”, forteeller hendes mor, Sabrina Jakobsen. Men da der s
blev helt stille henne fra pigen, gik morderen hen for at se til
hende: “S4 opdager jeg, at hun ikke treekker vejret”.

Faderen kommer styrtende og tager hende op og begynder at
dunke hende pé ryggen i tilfeelde af, at hun skulle have et eller
andet i halsen, mens moderen far teendt lyset: ” Og vi kan se,
at hun er helt hvid i hovedet, leeberne er helt bl3, hun treekker
slet ikke vejret og der er ingen puls.”

Lila har hjertestop. Og faderen begynder hjerte-lunge-mas-
sage, og der bliver ringet 112. Netop som ambulancefolkene
ankommer til hjemmet, kommer pigen til live igen.

SKRIGER SOM EN, DER MYRDES

Efter nogle flere anfaldsepisoder far Lila konstateret epilepsi,

og Rigshospitalet foretager en gentest. Det viser sig, at Lila
har en uhyre sjeelden genfejl. Faktisk kender man kun 7 andre
tilfeelde som Lila i hele verden.

I starten fik hun stimer af voldsomme anfald, hvor hun faldt
bevidstles om med voldsomme kramper. I dag far hun for-
skellige anfald, men de generaliserede anfald er reduceret til
manedlige fokale anfald, hvor hun er ved delvis bevidsthed,
mens kroppen spjeetter.

Leegefagligt er det en klar bedring, men fordi hun ikke leenge-
re er bevidstles, oplever barnet nu anfaldene. Og hun skriger
hjerteskaerende: “Hun lyder som en, der er ved at blive sldet
ihjel”, forteeller moderen.

Den sjeeldne genfejl er ikke blot arsag til epilepsien, men be-
tyder ogsd, at den trearige Lilas udvikling er pavirket: "Det er
lidt over hele paletten, at hun er lidt tilbage”, siger Sabrina og
forklarer, at pigen for eksempel er sprogligt bagud i forhold til
sine jeevnaldrende, og hun er heller ikke er sa god til at lobe
og hoppe, som andre bgrn i samme alder.
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Vi haber at vi kan blive, hvor vi er med anfald, eller at det maske kan blive
bedre. Men jeqg ved ikke rigtig, om vi tror pa det. Men vi har et hab.

ALT LIGGER PA FOR/ELDRENES SKULDRE

Selvom Lilas genfejl er kompliceret, s& har sundhedsvaesenet
efter forholdene gjort det godt, synes Sabrina:

"Jeg kan meerke, at de i dén grad mangler ressourcer. De er
meget pressede, og det kan veere meget sveert at komme i kon-
takt med leegen. Men man kan altid komme i kontakt med
Lillas faste sygeplejerske — hun er guld veerd for os”, forteeller
hun: "Med det de har, s& synes jeg, at de har givet os en god
behandling. Og vi er altid blevet taget seriost.”

Til gengeeld har familien langt fra medt samme forstéelse og
imedekommenhed hos kommunen:

“Kommunen har sparet, sd meget ligger p& foreeldrenes
skuldre. Det er os, der skal varetage tingene i dagligdagen”,
forteeller Sabrina og giver Lilas hjeelp fra talepaedagog og fysi-
oterapeut som eksempel:

"Det er ikke sadan, at talepeedagogen gar ind og arbejder med
Lila. Det er os, der har faet vejledningen, og sd skal vi selv
lofte opgaven”, forteeller hun.

Det er det samme med fysioterapeuten, der kun arbejder med
Lila en time om ugen. Det er sa op til foreeldrene at lave de
daglige ovelser med hende. Og som Sabrina siger: “Hun har

brug for meget traening.”

Lila er i en seerlig bornehave et par timer ugen — mere kan
kun ikke overkomme. Resten af tiden tager foraeldrene sig af
hende. De overvéger hende ogsd om natten, fordi hun sover
uroligt, og de frygter, at der kommer anfald som det, der var
ved at sl hende ihjel:

“Hun beveeger sig meget om natten. Og nar hun rumsterer, sa
véagner vi, fordi vi skal veere opmeerksomme pé anfald. Hun
veekker os ogsa nogle gange fysisk, fordi hun ligger i sengen
sammen med os og sover. Sa de fleste naetter bliver det ikke til
meget sgvn. Det er sindssygt hardt”, siger Sabrina og forteel-
ler, at hun i nat kun har sovet i tre timer.

16 TIMERS TABT ARBEJDSFORTJENESTE

Pa grund af den megen pleje og tette overvagning, som er
nedvendig for Lila, har familien segt om tabt arbejdsfortjene-
ste pa fuld tid til faderen, Ronni Smollerup. Men heller ikke
der har kommunen veeret imedekommende.

Ronni Smollerup har skiftende arbejdstider, og det har kom-
munen brugt som argument for, at han kun skal have tabt
arbejdsfortjeneste for de 16 ugentlige arbejdstimer, der ligger
mellem 8 og 16.

Det er begraenset, hvad leegerne har af erfaringsgrundlag for
at behandle en sygdom, der kun er otte mennesker, der har.
Men i en videnskabelig artikel er fire af tilfeeldene og deres
behandling beskrevet, og her er der en ung kvinde, som har
veeret anfaldsfri i seks &r pa en medicinering, som Rigshospi-
talet ogsd bruger pa Lila.

Foraeldrene haber, det vil ga deres datter som det er géet den
unge ukendte kvinde. Eller at Lilas hjerne udvikler sig, sa der
pé den mdde sker forbedringer.

”Vi héber, at vi kan blive, hvor vi er med anfald, eller at det
maske kan blive bedre. Men jeg ved ikke rigtig, om vi tror pa
det. Men vi har et hdb.” o)

iy

AF PER VAD \?
pervad@epilepsiforeningen.dk i
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SYGEPLEJERSKEN OM KOMORBIDITET 06 MULTISYGDOM:

"DER MANGLER
SAMARBEJDE 0G
KOORDINERING™

Hvad betyder det for mennesker med epilepsi, nar de har flere sygdomme?
Epilepsiforeningen hgrer tit om de problemer, komorbiditet/multisygdom giver i

behandlingsforlgbet

Der kommer jeevnligt ny viden om sammenhzngen imellem
epilepsi og andre sygdomme. Det merkes ogsa i Epilepsi-
foreningens rddgivningsfunktion, da vi lebende far henven-
delser om emnet, og hvor det at hdndtere flere sygdomme
samtidigt medferer en hel del besveerligheder i hverdagen for
mennesker med epilepsi og deres parerende.

UDFORDRINGER MED BEHANDLINGEN

Det kan vere sygdomme, som disponerer til epilepsi, syg-
domme som kommer som felge af epilepsi, og sygdomme
som man mere eller mindre tilfeeldigt har eller far sammen
med epilepsi.

Et er symptomer og sygdomme, noget andet er, at det kan

VIDSTE DU?

Pa Legemiddelstyrelsens hjemmeside,
medicinkombination.dk kan du indtaste forskellige

lzgemidler for at se, om de pavirker hinanden.

veere rigtigt vanskeligt at finde ud af, hvor man gar hen med
de forskellige behov, som flere forskellige sygdomme medfe-
rer.

Nar man har flere sygdomme, som behandles, er der risiko
for, at de forskellige medicinske preeparater mange indtager
pévirker hinanden til enten at virke steerkere eller svagere.
Nogen oplever symptomer, som kan vaere svaere at tolke i for-
hold til den rette drsagssammenhaeng.

Detkan ofte veere sveert at se, hvem der har ansvar og overblik
over den samlede behandling, hvor hvert speciale har viden
pd sit specifikke omrade.

PROBLEMER MED SAMMENH/NG 06 DIALOG

Jeg oplever jeevnligt, at patienter som er tilknyttet forskellige
specialafdelinger, bruger rigtigt mange ressourcer pa at navi-
gere og forsege at koordinere og holde overblikket over deres
forleb, fordi der mangler samarbejde og koordinering imel-
lem de respektive instanser. At der ved epilepsi ofte er tale om
en hej grad af kompleksitet, gor bestemt ikke opgaven lettere,
sa situationen kraever derfor ofte ogsd meget ressourcestaerke
pérerende
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Nogen oplever, det er sveert at fa talt med sin specialiserede
leege indenfor overskuelig tid, og den praktiserende leege har
maske ogsd meldt pas? Der er tiltagende travlt i sundheds-
veesenet, det maerkes ogsa blandt mennesker med epilepsi og
deres parorende.

Nogen oplever manglende tillid til fagfolk, som ikke har lyttet
eller fejet symptomer af bordet, som senere viser sig at have
haft god grund til opmerksomhed. Ligesom behandlings-

VIDSTE DU?

| Epilepsiforeningens radgivning er der altid plads til at
drgfte symptomer og oplevelser. Det kan opleves som
en lettelse at vende sine oplevelser med en udenforsta-

ende, og det kan nogle gange give input til nye mader at
taenke og handle pa.

Du kan kontakte radgivningen via foreningens hjemme-
side, epilepsiforeningen.dk

steder har meget forskellige tilbud, rammer og kompetencer,
er der ogsa meget forskel pd i hvor hej grad fagfolk rundt i
landet har mulighed for at holde sig ajour i forhold til nyeste
viden om forskellige sammenhaenge.

For nogle kan det veere et problem med symptomer, der falder
mellem flere stole - hvor gar man for eksempel hen med pro-
blemer vedrerende sovn, angst, darlig trivsel, mistanke om
knogleskerhed, og hvis man ikke passer ind i et patientforlab?

Det kreever tid, ressourcer, rammer, kompetencer, tveergden-
de indsatser og samarbejde at opnd en god behandling med
sammenheng - iser hvis man stadig vil holde fast i sund-
hedsveesenets mangeérige slogan “patienten i fokus”. o}

AF LOTTE HILLEBRANDT
lotteh(depilepsiforeningen.dk
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TEMA: KOMORBIDITET 0G MULTISYGDOM HOS BBRN 0G VOKSNE

HVAD ER KOMORBIDITET
06 MULTISYGDOM?

0G HVORFOR ER DER FOKUS PA EMNET?

“Komorbiditet” eller “samsygelighed” bruges ofte som beteg-
nelse for, ndr én sygdom gar forud for en anden og betragtes
som medvirkende til den efterfelgende sygdom.

“Multisygdom” eller “multimorbiditet” bruges ofte som be-
tegnelse for, ndr flere kroniske sygdomme er til stede samti-

dig.

GGET FOKUS PA KOMORBIDITET/MULTISYGDOM

I de senere &r er der kommet stigende fokus pa komorbiditet/
multisygdom bl.a. fordi:

— Den stigende levealder i befolkningen medferer flere kroni-
ske sygdomme, som igen medferer et oget behov for social-
og sundhedsindsatser

—Den stigende specialisering af sundhedsydelser fokuserer
pé de enkelte specialomrdder og i mindre grad pa det hele

menneske

- Der er brug for mere viden om sammenhangen imellem de
forskellige sygdomme og behandlingen af disse

- Komorbiditet oger risikoen for, at patienter ikke passer ind i
de etablerede standardiserede behandlingspakker

- Der er brug for mere indsigt i sammenhangen imellem de
somatiske og psykiatriske sygdomme

— Der er brug for en grundleeggende begrebsafklaring for at fa
eksakte tal pa omfanget

- Komorbiditet spiller en vigtig rolle for, hvordan sundheds-
veesenet skal organiseres

Komorbiditet forekommer ved de fleste sygdomme og kree-
ver samarbejde imellem de forskellige specialiserede enheder
pé hospitalerne samt mellem hospitaler og de praktiserende
laeger.

SUNDHEDSLOVEN

I Danmark fremgér det af sundhedsloven at, landets fem re-
gioner er forpligtet til hver iseer at indgé en sundhedsaftale,
som sikrer, at patienterne/borgerne fér en sammenheengende
og koordineret indsats i forleb, der gar pa tveers af sektorer-
ne. Det geelder seerligt for patienter med psykiske sygdomme,
patienter med kroniske sygdomme samt seldre med komorbi-
ditet, hvor det er vigtigt, at indsatsen koordineres. ®

Kilde:” Komorbiditet i somatik og psykiatri, forstdelse, betydning
o0g konsekvenser” af Alv A. Dahl, Ellen Karine Grov, Dansk Psy-
kologisk Forlag 2016

2
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AF LOTTE HILLEBRANDT h
lotteh(depilepsiforeningen.dk
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"HVIS VI SKAL BRINGE
DADELIGHEDEN BLANDT
MENNESKER MED EPILEPSI NED,

BLIVER VI NADT TIL AT FOKUSERE PA DE PATIENTER, DER HAR EN PSYKIATRISK

LIDELSE SAMTIDIG”

Sadan siger Jakob Christensen. Men hvordan ggr man det? Over en steerk kop kaffe har
vi talt med overlaegen og forskeren om de komorbiditeter, hvor epilepsien har fglgeskab
af psykiatrisk lidelse, udviklingshandicap eller knogleskgrhed

Vi stér ved kaffemaskinen pd universitetshospitalets Center
for Registerforskning. Maskinens udvalg er lidt overvaelden-
de, og det kan let ende i en lang beslutningsproces, sd jeg
veelger i forte omgang bare kaffe og i anden omgang, at den
skal veere steerk. Jakob Christensen satter sit personlige krus,
der er en spogefuld gave fra kollegaer, hvor der med farverige

bogstaver star “Doctor”, ind under maskinens hane og velger
ekstrasteerk.

Jakob Christensen er overleege pa Aarhus Universitetsho-
spital, klinisk lektor ved Aarhus Universitet og formand for
Epilepsileegernes faglige sammenslutning, Dansk Epilepsi —

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE9 w
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Selskab. Han er ogsa en anerkendt forsker med mange artik-
ler bag sig, og det er i kapacitet af forsker, han nogle dage om
ugen arbejder pa centeret og for eksempel sammenligner tal
for bern, der har veeret indlagt for feberkramper, med tal for
andre bern og kan se, at gentagne anfald eger risikoen for
béde epilepsi og psykiatriske lidelser.

Nér det er den slags, han forsker i, s skyldes det blandet an-
det, at sammenhenge mellem epilepsi og en psykiatrisk lidel-
se er en komorbiditet, han synes har veret overset. For som
han papeger:

"Hvis vi siger: Vi skal bringe dedeligheden ned blandt men-
nesker med epilepsi. Sa bliver vi nedt til at fokusere pé de pa-
tienter, der har en psykiatrisk lidelse samtidig.”

HVER ANDEN HAR DEPRESSION

Psykiatriske lidelser er meget udbredt blandt mennesker
med epilepsi: “Depression er ret udbredt blandt den almene
befolkning generelt, men det er meget, meget mere udbredt
blandt epilepsipatienter”, siger han: Vi kan se, at der er rigtig
mange — mdske op til halvdelen - af epilepsipatienterne, der
o0gsd har en depression”.

Hvis man har en psykiatrisk lidelse, s& pavirker det livskva-
liteten i forhold til arbejdsmarkedet og sygdomme, men det
oger ogsé dedeligheden. Og nar for eksempel Jakob Christen-
sens forskning viser, at der pa forskellige omrader er en over-
dedelighed blandt mennesker med epilepsi, sé er det frem for
alt patienterne, der har bade epilepsi og en psykiatrisk lidelse,
der treekker dedstallet i vejret.

Og det er ikke kun pa grund af selvmord, understreger han:
“De der simpelthen af alle de ting, vi alle sammen der af pa
et tidspunkt, men de gor det bare meget oftere og meget tid-
ligere.”

For eksempel er man i gang med et forskningsprojekt, hvor
man ser pa dedsulykker. Og der der personer med epilepsi
og psykiatrisk lidelse meget hyppigere af alt fra trafikuheld
til drukneulykker, end andre.

Nér sammenseatningen epilepsi og psykiatrisk lidelse har
veeret overset, sd skyldes det blandt andet, at psykiatere og
praktiserende leeger kan veere tilbageholdende med at be-

handle en psykiatrisk lidelse hos en patient, der ogsé har
epilepsi, fordi det er uklart om de psykiatriske problemer
skyldes en psykiatrisk lidelse eller er en folge af epilepsien.
Det samme kan patienter selv veere i tvivl om. Og omvendt
er neurologerne ogsd tilbageholdende med at behandle psy-
kiatriske lidelser.

Det betyder ogsa, at der er sveert at opspore disse patienter:
"Det er ikke spor let, og nogle gange ender de i et krydsfelt
mellem psykiatere, praktiserende leeger og neurologer”, siger
han og konkluderer:

"Der skal et bedre samarbejde til mellem almen praksis, neu-
rologi og psykiatri.”

VIS HENSYN TIL DE UDSATTE

I Region Dstjylland bruger man AmbuFlex, hvor patienter-
ne kommunikerer med deres behandler via et spergeskema
og kommer til fysisk kontrol, hvis der er problemer med
behandlingen. Systemet — eller noget der minder om det
— bruges ogsa i andre dele af landet. I sporgeskemaet skal
patienterne ud over spergsmal om epilepsien, anfald og me-
dicinens virkning ogsd svare pa spergsmdl om deres mere
generelle tilstand. Det har gjort det lidt nemmere at opspore
patienter, der er ved at fa psykiske problemer, mener over-
leegen:

"Hos dem, der svarer, og hvor vi kan se, at de har et darligt
humer og et lavt selvverd, kan vi folge op p&d dem med en
telefonsamtale eller nogle konsultationer.”

Men Jakob Christensen er ogsa opmerksom p4, at netop pa-
tienter med psykiske belastninger kan veere nogle af dem, der
er darlige til at f svaret pd skemaerne, og maske i det hele
taget har det sveert med at gore de ting, det moderne behand-
lingssystem forventer af dem — svare pé e-post, holde styr pa
kalenderens konsultationsaftaler, reagere pd telefonhenven-
delser og sa videre. Eller som han lidt galgenhumoristisk ud-
trykker det: “Det er et rigtigt godt sundhedssystem, men til
folk, der er raske”.

Derfor opfordrer han ogsa til, at behandlere giver de ekstra
udfordrede patienter lidt leengere snor og ikke opgiver dem,
hvis de ikke svarer tilbage pa henvendelser eller udebliver fra
aftaler.

Der skal et bedre samarbejde til mellem almen
praksis, neurologi og psykiatri.

\!
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ANFALD UNDERKENDES HOS UDVIKLINGSHANDICAPPEDE

25-30 procent af alle personer med udviklingshandicap og
mere end 70 procent af personer med sveer udviklingshandi-
cap har epilepsi. Dermed tegner denne gruppe sig for cirka en
fjerdedel af alle tilfeelde af epilepsi. Men ligesom med andre
multisyge patienter, sa er det ikke altid epilepsien, der fylder
mest i sygdomsbilledet.

Mange af patienterne bor pa bosteder. I medierne har der
tidligere veeret historier om forskellige problemer med medi-
cinering pé bostederne, men Jakob Christensen vurderer, at
bostederne er blevet meget opmerksomme pé det og har faet
styr pa deres procedurer:

“Lige preecis den del er jeg ikke s& bekymret for, som jeg har
veeret tidligere. Darlig behandling skyldes nok mere, hvis
man underkender epileptiske anfald. Og det kan du ikke gore
for, fordi du ikke kan se alle anfald. Eller at du overbehandler
noget, som ikke er epileptiske anfald,” siger han og forklarer:

“Der er mange mentalt retarderede, der har nogle bevegelser
eller eendringer i deres adfeerd, som ikke altid er epileptiske,
men af og til bliver tolket sddan. Og det kan veere rigtig sveert
at fa afklaret, om det er det ene eller det andet. S4 der ser vi
nogle gange pa videooptagelser for at vurdere det”

BOSTEDER MANGLER UNDERVISNING

P& bostederne er det meget forskelligt, hvor gode de er til at
observere anfald og give deres iagttagelser videre, mener Ja-
kob Christensen, og forteller om en patient med epilepsi og
udviklingshandicap, han havde til kontrol for nylig.

Patienten havde boet det samme sted i 13 ar og i alle de &rene,
var det det samme personale, som ledsagede ham til kontrol-
len pé sygehuset. De kunne alle de sm4 tricks, der skal til for
at fa personen til at folge leegens anvisning og kendte ham
sa godt, at de kunne se forskel pa underlige beveegelser og

anfald, s& deres iagttagelser havde stor veerdi for behandlin-
gen. Men det er langt fra altid den slags erfarent personale,
der findes pa bostederne eller som ledsager beboerne til kon-
sultationen:

“Nogle gange mader de jo op med yngste mand, fordi det er
yngste mand, man bedst kan undveere pa bostedet. Og det far
jegjo intet ud af.”

“Den del kan bestemt godt opgraderes — altsd undervisningen
af personalet p& bostederne i, hvordan de observerer.”

“Jeg kunne godt taeenke mig, at bosteder, hvor der bor udvik-
lingshandicappede med epilepsi kunne dokumentere, at de
havde nogenlunde styr pa almen forebyggende behandling,
behandling af akutte anfald samt hvordan man registrerer de
epileptiske anfald. Dermed var man sikker pd, at naeste gang
patienten skulle til leege, sd var de informationer med.”

HVORDAN PASSER MAN PA KNOGLEMASSEN?

En anden komorbiditet, der i de senere ar er kommet mere op-
merksomhed omkring, er osteoporose/knogleskerhed, som
folge af mange rs behandling med epilepsimedicin.

Nér man taler om nedbrydning af knoglemassen, sd er der en
reekke faktorer der spiller ind, og hvor meget epilepsimedicin
fylder er sveert at sige, forklarer Jakob Christensen.

“Man skal have opbygget s& meget knoglemarv som muligt,
inden man fylder 30, for derefter er det bare down hill”, siger
han og forklarer, at alle mister knoglemasse hen ad livsvejen.
Hvor hurtigt det sker er afheengig af flere faktorer.

Alkohol og rygning skader knoglerne. For eksempel ryger
patienter med psykiatriske lidelser mere end andre. Mang-
lende motion eger nedbrydningens hastighed, og danskerne
ialmindelighed og mennesker med epilepsi i seerlig grad mo-
tionerer for lidt. Endelig er der sa det, vi spiser. Der spiller
kosten og manglende D-vitamin en afggrende rolle, ligesom
den medicin, vi indtager, kan spille en rolle, hvis den pavirker
omsetningen af D-vitamin.

Hvad medicinen angar, sa er det alment anerkendt, at eel-
dre preeparater, der pavirker leveren, eger risikoen for skere
knogler. Men der er uenighed om hvorvidt andre, méske lige-
frem alle epilepsipreeparater, kan give problemer?

Et af de preeparater, der diskuteres, er lamotrigin, der er det
mest brugte epilepsipraeparat i Danmark. P4 hjemmesiden
for European Medicines Agency (EMA), der er EU’s leegemid-
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TEMA: KOMORBIDITET 0G MULTISYGDOM HOS BBRN 0G VOKSNE

H 0S d em d er svarer o g h vor Nar man mangler forskningsbaseret viden om hvor stort oste-
. ' ' ° . oporose-problemet er, kunne man lade tvivlen komme patien-
vi kan se, at de har et darligt terne til gode, vedgar Aarhuslzegen:

humar og et lavt selvveerd,

“Sadan, at hvis du har féet epilepsimedicin i 10 ar, sé skal du

. o
ka nvi f [ [ g e Op pa d em med have en test, og hvis du er over 50 &r og fér epilepsimedicin,
a skal du testes”.
den telefonsamtale eller nogle sl dnestes
k onsu Ha tioner. Hvis man som leege vil gare noget for at beskytte patientens
knogler, s& handler det om at ordinere D-vitamin og opfordre
patienten til at oge den motion, der er vigtig for at holde en
delagentur, kan man leese, at en bivirkning ved lamotrigin er god knoglesundhed. ®

oget risiko for osteoporose. Det undrer den danske forsker,
for han har ikke kunnet finde forskning, der underbygger det:

”Vi har jo s& mange, der er i behandling med lamotrigin, og
nér der bliver advaret mod det, sa vil vi gerne vide, hvad den
advarsel er begrundet i. Og det er gjensynligt ikke begrundet AF PER VAD

iandet, end at der var nogen, der syntes, at det skulle med.” pervad(depilepsiforeningen.dk

[i]KREIJS SYDVESTJYLLAND SOMMERSP”_ | VARDE
Mandag den 6. juli 2020

Glaed dig til at se 7-kanten opfere FYRT@JET - en gnist i Andersens liv med musik og tekst af Martin Brygmann pa scenen i
Arnbjergparken. Forestillingen er kl. 20.

Inden forestillingen inviterer Kreds Sydvestjylland foreningens medlemmer = KANTEN PRRSENTERER VARDE 'SUMMERSPIL 2020

til feellesspisning pa Hotel Arnbjerg kl. 18. 77" 0
Pris inkl. sommerspilsbuffet,1 ol eller vand og billet til sommerspil: 250 kr.
Begraenset deltagerantal - max 25 deltagere.

Tilmelding til Lars Frich, sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

Betaling af arrangementet sker, nar du har modtaget bekreeftelse pa din tilmelding. EN GNIST | ANDERSENS LIV

GRATIS advokatradgivning om arv og skifte

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 hjzlpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vere forbundet med
egenbetaling.

Ellen Marie Kaae har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen hver onsdag
kl. 15.30-17.00 pa tlf.: 2965 1771. Derudover kan hun treffes pa ems@tellusadvokater.dk

Bemaerk i evrigt, at Epilepsiforeningen hjzlper med betaling af testamentet, hvis du
onsker 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 tlf.: 6611 9091.
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Epilepsi

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 f=llesskab 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 afprever ny medicin. Patienter med
kompleks epilepsi kammer 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 lage, speciallzege,
regionernes neurologiske afdelinger eller berneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvasen betaler for din un-
dersagelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

Folg os pa
Facebook

FILADELFIA

www.filadelfia.dk

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse

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




MARIANNE VIDSTE IKKE, HUN KUNNE FA

KNOGLESKORHED

En af de sygdomme epilepsi og behandling med epilepsimedicin kan medfgre er oste-
oporose; altsa knogleskgrhed. "Jeg blev chokeret. Det havde jeg slet ikke set komme”,

forteeller Marianne Nielsen

Marianne Nielsen har haft epilepsi i mange &r. Hun far an-
fald, hvor hun uden at veere ved bevidsthed mumler og laver
meerkelige lyde eller stdr med treekninger i den ene side.

“Min mand, der dengang var min kereste, troede jeg havde
slugt noget, og jeg blev kert akut til sygehuset”, forteeller hun
om dengang i puberteten, hvor det blev opdaget, at hun havde
epilepsi.

For et dr siden, fandt leegerne sd ud af, at epilepsi ikke leengere
var Mariannes eneste kroniske sygdom.

EN GRUNDIG 0G OPMARKSOM LAGE

Marianne havde faet en ny og omhyggelig laege pé Epilepsi-
hospitalet Filadelfia. Leegen gennemgik Mariannes almene
helbredstilstand og sa, at hun havde fet oxcarbazepin (Apyd-
an) og levetiracetam i mange dr:

"S54 syntes hun, at jeg skulle til en knoglescanning. Det synes
jeg lod meerkeligt, men jeg sagde, at det kunne jeg da godt.”

Det viste sig, at det var en klog beslutning:

”S& fandt de ud af, at jeg havde knogleskerhed, og det vari det
hérde stadie”, forteeller den 53-drige mor og mormor: “Jeg blev
chokeret. Det havde jeg slet ikke set komme.”

Marianne leste senere her i bladet, at epilepsimedicin kan
give knogleskorhed eller osteoporose, som det rettelig hed-
der, og netop oxcarbazepin og levetiracetam var et par af de
preeparater, der neevnes i den forbindelse.

DYRKEDE MOTION 0G RAG IKKE

Alle mennesker mister knoglemarv, nar de bliver seldre, men

hvis man ryger, drikker alkohol, spiser usundt, dyrker for lidt
motion eller tager visse epilepsipraparater i arevis, risikerer
man, at det gar hurtigere ned ad bakke, end det burde.

I Mariannes tilfeelde har hun aldrig reget. Som de fleste epi-
lepsipatienter har hun et fornuftigt forhold til alkohol, og hun

har ogsd labet og géet i fitnesscenter.

“Det har jeg gjort meget”, siger hun om motionen: "Men sd

pé grund af det her, sd teenkte jeg: Nej, det tor jeg ikke; teenk
hvis det skader.”
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, Jeg er et positivt menneske - der er mange der har det vaerre end mig.
Og sa leenge der er behandling og sadan noget, sa gar det nok.

Men nu ved hun, at motion tveertimod er noget, der er med til
at styrke knoglerne: “Jeg skal i gang igen. Men det er lige det
med at sparke sig i gang.”

Hendes osteoporose sidder i hofterne og bliver behandlet pa
Vejle Sygehus. En gang om aret f&r hun en indsprejtning med
medicin af typen bisfosfonater, og hvert andet ar bliver hun
scannet.

Det, at hun nu har faet en ekstra sygdom at bokse med, har
ikke sldet Marianne ud: “Det kan ikke nytte noget, at man

DH organisationer i Holbak inviterer til

graver sig ned og grader over, at man har fdet noget,” siger
hun: “Jeg er et positivt menneske — der er mange, der har det
veerre end mig. Og sé laenge der er behandling og sdédan no-
get, sa gar det nok.” ©

iy

e
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DANSKE HANDICARORGANISATIONER

Hjernedag

onsdag den 11. marts 2020 kl. 10.00-16.00
pa Fjordstjernen, Isefjord Allé 27, 4300 Holbaek

Hjerneugen er en landsdaekkende markering af de seerlige vilkar og udfordringer, mennesker med en hjerneskade
lever under, samt informationer om hvilke szerlige foranstaltninger, som kan afhjzelpe disse vilkar. Vi byder pa et
alsidigt program, som saetter fokus pa, hvordan vi stgtter bedst muligt op om denne borgergruppe.

Program
KI. 10.00-10.10 Velkomst v/formand for Handicapradet
Sytter Kristensen

KI. 10.10-11.10 Neurohabilitering (genoptraening)
efter hjerneskade v/ledende sygeplejerske Lis Petersen
og ledende overlaege Niels Jargen Dalsgaard — begge fra
Center for Neurohabilitering, Filadelfia, Dianalund

KI. 11.10-12.00 "Hvem er jeg, nar jeg ikke er den, jeg
var? Og hvor er Holbaek i dag? v/kandidat i paedagogik
& psykologi — lzerer Seren Toftebo

Kl. 12.00-13.00 Frokost

KI. 13.00-14.30 | region Sjeellands budget 2020 er
der afsat penge til hjerneskadede og genoptrzaening. 3
regionspolitikere vil lgfte slgret for, hvad disse 30 mill.
kr. skal bruges til. Camilla Hove, Venstre. Kirsten Rask,
Socialdemokratiet. Anne Maller Ronex, Radikale Venstre

KI. 14.30-14.45 Pause og kaffe

Kl. 14.45-15.45 Handicappolitikken i Holbaek kommu-
ne, hvad er der fokus pa? vkommunalpolitiker og med-
lem af Handicapradet Carsten Andersen, Venstre

KI. 15.45-16.00 Afslutning v/Sytter Kristensen

Tilmelding senest 26. februar til Conni Valentin
Pedersen pa connip@youmail.dk eller sms 5048 8495
Frokost: 2 stk. smarrebrad, kaffe/the og aeblekage

— pris 68 kr., som indbetales pa 1551 3562210377 eller
MobilePay 5048 8495.

Med venlig hilsen fra Arbejdsgruppen

Conni, Epilepsiforeningen
llse, Hjernesagen & Sytter, LEV


mailto:connip@youmail.dk

"JEG HAVDE IKKE TURDE H[;BE
PA, AT JEG FOR ET HALVT AR
SIDEN SKULLE FA EN DATTER

Kasper frygtede hele sin opvaekst for at fa moderens invaliderende diabetes type 1,
men i dag lever han med bade den arvelige diabetes og epilepsi

Kasper Schou Weingardts mor havde diabetes type 1, sa den
sygdom har altid veeret en del af Kaspers liv:

“Min mor havde masser af tilfeelde med lavt blodsukker hele
min barndom. Hun kunne ikke meerke, nar det opstod, sd jeg
matte tage mig af hende”, fortaeller Kasper, der hele tiden har
frygtet, at han ogsd skulle f den arvelige sygdom. Og det fik
han.

Da han ndede konfirmationsalderen, blev det konstateret, at
han ogsé havde diabetes type 1: “Det har altid siddet i mig:
Hvad vil der ske i fremtiden? For min mor endte det med, at
hun blev blind, og til sidst var organerne ved at seette ud.”

Diabetes er dog ikke den eneste sygdom, han blev ramt af som
ung, for en dag faldt han om i et fodgeengerfelt. Det viste sig,
at han ogsé havde epilepsi.

Han forste epilepsileege udskrev medicin, som Kasper ople-
vede forvandlede ham til en zombie — og familien var alt an-
det end trygge ved situationen:

’Jeg kunne ga ned ad gagaden
0g sa ga lige forbi alle dem, jeg
kendte

"Jeg kunne ga ned ad gdgaden og sa gé lige forbi alle dem,
jeg kendte,” forteeller han: “Det endte med, at min stedfar gik
amok og anmeldte leegen, og samtidig blev jeg sé fort over pa
Filadelfia.”

T2l O

Laet L,

Pa Epilepsihospitalet fik leegerne styr pa hans epilepsi og be-
handling, og i dag er han anfaldsfri og har for eksempel kare-
kort: “Jeg har selvfelgelig de der huller i hukommelsen, som
jeg ogsa herer fra andre, at man kan £, ndr man har epilepsi.”

BAVLET BEHANDLING

P4 grund af blandt andet de kognitive problemer er hani dag i
fleksjob som altmuligmand hos en entreprener, men der mat-
te gd mange 4r, for det kom i hus:

"I og med at leegerne pa Filadelfia havde skrevet, at jeg max
kunne arbejde 18 timer, sd teenkte jeg, at det matte veere enkelt
at lave sddan en afgorelse. Sa at det skulle tage fem ar, det ...,
siger han og lader resten af seetningen heenge i luften.
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For Kasper har det ikke veeret uden behandlingsmeessige pro-

blemer at have flere sygdomme: “Det er noget bovl”, siger han.

Hans diabetes behandles pd sygehuset i Senderborg, epilep-
sien behandles pa Epilepsihospitalet i Vestsjelland — som han
ikke kunne fa fuld transportgodtgerelse til - og en overgang

gik han ogs4 til medicinsk behandling hos sin praktiserende
leege:

"Jeg far ogsa noget for kolesterol og noget blodtryksseenken-
de. Og i starten fik jeg det hos den praktiserende leege, men
han kunne ikke se, hvad de gav mig p4 hospitalet og omvendt.
Sa der slog jeg til sidst i bordet og sagde: nu er det diabetesam-
bulatoriet, der ogsa star for mit kolesterol og blodtryk”.

EN DEJLIG DATTER

I dag kan Kasper ikke blot glaede sig over at have fdet korekort
og fleksjob og styr pa behandlingen af sine sygdomme; han
har ogs4 for nylig féet en datter:

"Jeg havde ikke turde habe p4, at jeg for et halvt &r siden skul-
le f& en datter, for jeg har altid veeret rigtig bange for at give
det videre — bade diabetesen og det med epilepsien,” siger
han. Leegerne har forsikret ham om, at epilepsien ikke er en
af de sjeeldne typer, der kan arves, hvorvidt min diabetes gér
i arv, kan man ikke vide. ®

AF PER VAD
pervad(@epilepsiforeningen.dk
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j Giv 50 stjerner

www.drugstars.com

Fa mere ud af din medicin
og giv gratis donationer.

DrugStars er en app, der minder dig om at tage din medicin som ordineret, og
herefter belenner dig med stjerner. De optjente stjerner kan du donere til
Epilepsiforeningen, og i den forbindelse konverterer DrugStars stjernerne til penge.

En anden made at tjene stjerner pa er ved at lave en bedemmelse af din medicin.
Udover at du herved far endnu flere stiemer til at donere, sa giver dette dig 0gsa
mulighed for at falge med i, hvordan det gar med din medicin.

g | Scan QR-koden pa billedet til venstre for at hente appen, eller sog
_U | efter DrugStars der, hvor du normalt henter dine apps.

]
DRUGSTARS®

Glving by taking
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TEMA: KOMORBIDITET 0G MULTISYGDOM HOS BBRN 0G VOKSNE

SOCIALRADGIVEREN OM KOMORBIDITET 06 MULTISYGDOM:

"DET STILLER URYRLIGE
KRAV TIL DEN ENKELTE 0G
DE PARGRENDE”

Fra radgivningssamtalerne ved vi, at det kan veere svaert nok at fa tingene til at hange
sammen, nar man har epilepsi. Men nar man samtidig fejler flere ting oveni eller sam-
men med, bliver tingene en ekstra tand komplekse

Borgere med epilepsi kan som bekendt mede mange fagper-
soner i de ofte drelange kontakter med offentlige systemer, der
har ansvar for hver deres lille del af borgerens liv: daginsti-
tutioner, skolen, ungdomsuddannelser, jobcentre, sygehus,
praktiserende leege og socialforvaltning. Det stiller uhyrligt
store krav til den enkelte og de parerende at kunne navigere
mellem disse ofte mange forskellige personer og forskellige
indgangsvinkler til dig som borger, patient, elev, klient — eller
hvad man nu bliver kaldt.

Og for mange er det et kerneproblem, at der mangler sam-
menheeng i indsatserne mellem de forskellige sektorer, og at
man som oftest selv skal std for bade koordinering og tjek af,
om tingene bliver gjort som aftalt.

I det folgende kommer jeg med nogle udvalgte praksiseksem-
pler fra radgivningstelefonen pd problemer, nogle oplever i
forbindelse med epilepsi og multisygdom.

INTERNT | KOMMUNEN

Huvis dit barn med epilepsi har praktisk medhjeelp i skolen, og
efter skoletid har behov for en handicaphjelper er sammen
med barnet, indtil du eller en anden foreelder kommer hjem
fra arbejde, kan man opleve, at hjeelpen i skolen varetages af
én person, mens en anden ansettes til at passe barnet i hjem-
met. Her har man i visse kommuner ikke den nedvendige
fleksibilitet, mens andre kommuner ser anderledes pa det.

Som voksen kan man opleve, at man i én afdeling af kommu-
nen arbejder i én bestemt retning f.eks. mod fuld beskaeftigel-
se, mens man i en anden afdeling har en anden dagsorden,
der kreever tid og overskud pa en made, som umuligger et
arbejde. Her er det min erfaring, at der ofte kan veere betyde-
lige problemer med at fa isaer social- sundheds- og beskeefti-
gelsesomradet internt i kommunen til at koordinere tingene.

MELLEM KOMMUNE 0G SUNDHEDSVASEN

Der er betydelige praksisproblemer med mangel pa sammen-
heeng mellem indsatserne i det regionale sundhedsvaesen og
kommunerne.

Hvis du eksempelvis har féet en udredning, og det viser sig,
at du har kognitive vanskeligheder, er det vigtigt, at det vi-
dereformidles til kommunen, s& man her kan tage hejde for
eventuelle vanskeligheder, som der méske skal kompenseres
for. Hvis du er — eller bliver - ledig, far jobcentret ikke besked
om de eventuelle vanskeligheder, du har. Hvis du ikke selv
oplyser om det, betyder det, at medarbejderen pa jobcentret
selv skal f& gje pa, at du har kognitive vanskeligheder og bede
sygehuset om rapporten; medarbejderen pa jobcentret ved
imidlertid ofte meget lidt om epilepsi og dens mulige foelger.
Resultatet kan blive, at der ikke bliver kompenseret for dine
vanskeligheder, og at du gennem flere ar bliver “misforstaet”.
Man ved ganske enkelt ikke, hvilke vanskeligheder du har, og
kan derfor heller ikke kompensere for dem.
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| OVERGANGEN FRA BARN TIL VOKSEN

Fra radgivningen ved vi, at overgange internt i kommunen
kan skabe problemer, ndr den unge skal fra Bern- og ungeaf-
delingen i kommunen og over i voksenafdelingen. Det er ikke
gjort med at oversende en journal. Der ber som minimum
veere taget stilling til fremtidig forsergelse, bolig og beskeefti-
gelse til den unge. I samme omgang skal der tages stilling til,

hvilken evrige indsatser, den unge kan f& behov for; méske
har mor eller far modtaget tabt arbejdsfortjeneste, og i sd fald
stopper ydelsen helt automatisk den dag, barnet bliver 18 &r.
Det er en stor mundfuld at blive voksen; iseer for mange unge,
som overhovedet ikke er klar til den eendring.

HVAD GOR MAN VED PROBLEMET?

De her problemer er ikke nye; faktisk er de lidt af en klassiker.
Og der arbejdes ogsa heftigt pa at lese nogle af udfordringer-
ne. Eksempelvis skal alle kommuner fra 2021 tilbyde et sam-
menhengende forleb med udgangspunkt i én samlet handle-
plan, hvis en borger har komplekse vanskeligheder.

Der er ogsa lovgivning pa vej om overdragelse af sager, sa
kommunerne nu forpligtes til at pabegynde overgangen til
voksenlivet ved det 16. ar.

Men jeg geetter pa at emnet ogsa vil fylde godt op i radgiv-
ningstelefonerne i drene, som kommer. Desveerre. ®

AF HELLE OBEL
helleobelldepilepsiforeningen.dk

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 hjelpemiddel der giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses.

o
Danish ‘?j@ Care Technology
TIf. 58 500 565 - danishcare.dk
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DE AMERIKANSKE MYNDIGHEDER HAR
GODKENDT TO NYE EPILEPSIPRZEPARATER,

06 | NORGE HAR MAN UDARBEJDET NYE E LARINGSKURSER

Godt nyt fra medicinomradet: To nye epilepsipreeparater er
blevet godkendt i USA og kan nu vaere pa vej til Europa. Der
er ogsé godt nyt fra Norge, hvor Specialsygehuset for Epilep-
si har tilfojet hukommelse samt samtaler om epilepsi med
bernene til reekken af undervisningsmaterialer, som alle kan
benytte.

NYT PRAPARAT TIL VOKSNE

Den amerikanske sundhedsmyndighed FDA har godkendt et
nyt epilepsipraeparat, som firmaet nu vil prove at f4 godkendt
i Europa.

Firmaet hedder Arvelle Therapeutics og epilepsimidlet hed-
der "Xcopri”, og indholdsstoffet cenobamate. Preeparatet er
nu godkendt i USA til behandling af fokale anfald blandt
voksne.

Godkendelsen fra FDA sker pd baggrund af flere kliniske stu-
dier med midlet, hvor patienter i behandling med "“Xcopri”
oplevede en reduktion pa 56 pct. i antallet af anfald sammen-
lignet med placebo.

I Europa har 6 millioner mennesker af epilepsi, og Arvelle
Therapeutics planleegger at indsende en markedsferingsan-

sogning til det europeeiske leegemiddelagentur EMA i forste
halvdel af 2020.

N/ASESPRAY MOD AKUTTE ANFALD

Den amerikanske sundhedsmyndighed, FDA, har ogsd god-
kendt en nzesespray til behandling af akutte anfald, der ikke
stopper af sig selv.

Preeparatet hedder “Valtoco” og er en naesesprayudgave af
diazepam, der er et velkendt praeparat til behandling af akut-
te anfald. Det gives oftest som en vandig oplesning, der sproj-
tes op i endetarmen.

"Valtoco” er den ferste neesespray, der er godkendt af FDA
som akut behandling for mennesker med epilepsi fra 6 ar og
eeldre.

Overlaege R. Edward Hogan, der er universitetsdirekter og
leder af epilepsicenteret i St. Louis fremhaever den store be-
tydning det kan f& for mange mennesker, hvis den anfalds-
brydende medicin ikke leengere skal gives rektalt: "Diazepam
naesespray er en betydelig fremgang for epilepsisamfundet,”
siger han til MedScape. o
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ONLINE-KURSER

“Spesialsykehuset for Epilepsi (SSE)” i Norge, som er en del af
Oslo Universitetssygehus, har udarbejdet nyt undervisnings-
materiale i reekken af E-leeringskurser:

¢ Epi-Snakk om epilepsi for bern

e Epilepsi og hukommelse

SSE bruger E -leringskurser sy-

stematisk i deres indsatser og til-
bud til patienter og pdrerende
pé hospitalet. Der er forelgbigt
udarbejdet 9 forskellige E-lee-
ringskurser, og det er tanken

at flere skal komme til.

Ovrige temaer er bl.a. epi-
lepsi og mestring, epilep-
simedicin, anfald og tryghed,
fysisk aktivitet og sociale ydelser.

OM EPILEPSI TIL BORN 0G VOKSNE

Det norske specialsygehus om epilepsi har lagt nye E-leerings kurser pa nettet om
hukommelse samt samtalen om epilepsi med bgrnene

E-leeringskursene er interaktive med lyd og video, tidsforbrug
for hvert E-leeringskursus er fra 30 til 60 minutter. Brugerorga-
nisationer og patienter har deltaget i udviklingen af kurserne.
Kurserne kan gennemfores nar som helst via mobiltelefon
eller PC.

Under indleeggelse pa SSE kan kurserne suppleres med
gruppesamtaler og diskussioner om temaer fra e-leeringen.
Kurserne kan eksempelvis ogsa vere et samtalevaerktej, nar
patienter har én-til-én samtale med sygeplejersken. Undervis-
ningen kan tilpasses den enkelte.

E -leeringskursene er gratis og abne for alle. Du kan finde dem
pé universitetssygehusets hjemmeside, oslo-universitetssyke-
hus.no eller via Epilepsiforeningens hjemmeside. o}

Epilepsiforeningen uddeler
legater fire gange om aret,
til falgende formal:

0 At sikre at man modtager det bedst mulige
behandlingstilbud

0 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

Spisning og foredrag med

Jesper Skibby

12. maj 2020

Jesper Skibby vil fortaelle om sit liv og
karriere, hvor han bl.a. ogsa fortaeller
om sine udfordringer med epilepsi

Tid: Den 12. maj kL. 19.00-21.00. Dgrene dbnes kL. 18.
Sted: Vejgaard Hallen, Vejgard Torv 3, 9000 Aalborg.
Kredsen vil vaere vaert med en laekker sandwich og en
sodavand inden foredraget.
Pris: 100 kr. pr. person.

Tilmelding til: Casper Andersen,
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

Tilmeldingsfristen er 1. maj 2020 ..
Betaling sker direkte til

kredsen pa kontonr.:
9245-4574142011.

Se evt. mere om
Jesper Skibby pa
jesperskibby.dk

EPILEPSIFORENINGEN KREDS NORDJYLLAND 7
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NETVARK | FORENINGEN

VI SKALTIL CHOKOLADEFESTIVAL - VIL DU MED?

S3 er derigen Chokoladefestival i Kgbenhavn.

Vi medes den 1. marts KL 10.30 ved indgangen til TAPT,
Raffinaderivej 10, 2300 Kgbenhavn S.
Deltagerpris voksne 75 kr. og barn 40 kr.
Begreenset antal billetter.

Tilmelding kan ske pa tlf. 612828 55.

TUR TIL NORDENS STERSTE

FUGLEPARK

Sgndag den 17. maj KL 10.30 mades vi
i fugleparken, Sodemarksve] 22, FE8
3230 Greested og oplever de fan- | .
tastiske papeggjer flyve frit i den i A
danske natur. Der er 0gsé silkeaber, surikater, skildpadder
og dvaerggeder, somM m3 fodres og klappes.

Tag en madkurv med, der er baenke 09 borde, og der kan
kabes drikkevarer 0g is.

Det er gratis at deltage, men der er begreensede pladser.

Hvis det mod forventning regner, <3 kom alligevel, papegejer

clsker at flyve i regnvejr.
Tilmelding kan ske pa tlf. 61282855

GR/ESTED REVYEN

Vihaber, atviigen 3r kan arrangere en tur til Greested Revy-

en som en eftermiddagsforestilling i juli méned.

Yderligere oplysninger omkring titmelding o9 petaling for
arrangementerne kommer pa hjemmesiden epilepsifor-

eningen.dk og pa Facebook.

KREDS NORDSJ/LLAND 0

DRAGSHoW

Kreds Sydsjzelland tilbyder

medlemmerne en Forrygend
og Festligt aften selskagm ]
Peter Andersen som DQ N
Lordag d. 28. marts 2020 K, 18 30
Medlemspris med en 3—.rette
Det er langt under halv pris :

Pris for ikke medlemmer er 398 00 k
,00 kr

menu 150,00 kr.

Pa Hotel Menstrup Kro
Menstrup Bygade 29

4700 Naestved

Tilmelding senest mandag d. 1

" 6. i
Email: bg.mogensgn[agma,»l marts 2020 til Gudrun pa

.com

KREDS SYDSJELLAND [

SMALANDSHAVET
Husk at seette kryds i Kkalenderen den 21.-24. maj 2020.
Vi tager til Smalandshavet ved Karrebaeksminde til en for-
leenget medlemsweekend.
Der vil veere et speendende opleeg af den tidligere handbold-
spiller Lars Christiansen, vi tager en tur til BonBonland og
meget mere.
Se mere pa hjemmesiden epilepsiforeningen‘dk for tilmel-
ding og betaling.
Tilmeldingsfristen er den 1. april 2020.

KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND )

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

) KREDS BORNHOLM ) KREDS KBBENHAVN

Peter Vomb i

Tif: 29700712 Mty
bornh i i i )
ornholm@epilepsiforeningen.dk kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

0
KREDS FYN D KREDS MIDTVESTJYLLAND

Nicky Theli
T 6}(7) elin Lone Norager Kristensen
.1 6054 1748 TIf.: 3088 3792

¢ . . .
yn@epilepsiforeningen.dk lone@epilepsiforeningen.dk

) KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND [ KREDS NORDSJ/ELLAND

Berit Andersen Hell i
TIf.: 2064 7647 Tlef! go?sgg;;dt
midt j i i i . .
idtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk nordsjalland@epilepsiforeningen.dk
gen.

P KREDS NORDJYLLAND P KREDS SYDSJALLAND

Casper Klgj Andersen
TIf.: 7195 9804

nordjylland@epilepsiforeningen.dk

Erik Nymark Hansen
TIf.: 2161 4535

sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

m SIDE 22 | EPILEPSIFORENINGEN



NETVAERKSCAFE, CAFE KRAMPEN | HUMLEB&K

Vi mades den farste lgrda ih a 3

. LG COLDING | | stationen, Humlebaekcentr?et AZ‘E;O?;DE?:[Z;:: e
e a0 Bl 1 a2 t_‘mersdbcl):mz?a:il I caféen kan vi t?le med andre om sygdommen c.Jg den fgl-
i spisning 100 K. lBegraenseft e-fainm en- ge'r. Der kan ogs& vaere opleeg og ture ud af huset. Caféen er
AL Sydvestlyuand(aepllepa oreningen. primeert for personer med epilepsi, men pargrende er 0gsd
dk, hvor du ogsa tilmelder dig senest 1. marts I ve.lkomne. :

' i — For yqerllgere information kan Thorkild Wilson kontaktes p4
B o thorkuld.wnlson@gmail.com eller pa tif.: 2320 4484, -

Lordag, den 14. marts kL. 16.30 Bowl n’ Fun. 2 timers bowling med XREDS NURDSJ/ELLAND m
fl; gf.(algende spisning 100 kr. Begraenset deltagerantal.
efter

Yderligere information: Sydvestjylland[aepilepsiforeningen.
a ti i 8. marts
du 0gsé tilmelder dig senest
JBSSSEEE 70 NYE FILM OM EPILEPSIFORENINGEN

Voksne med epilepsi 09 familier med bgn, der har epileps,
VARDE SOMMERSPIL, 6. JULI | . e med el
Vi begynder med feellesspisning pa Hotel Arnbjerg kL. 20. : o L o
: ; - .
_ en gnist i Andersens Liv kL. 20. vor et at : g Al -
[ Opfgrer Fyrtwlet ngrinset anta\. pl.adsei". T|lmel‘ de bruge Ep|leps|f0ren|ngen :t ilegp5ien - - hvad o
i i ng. ge E |
Pris: 250 kr.ink. S-pl.Sm ; Frich Sydvestjylland(aepilepsi\‘or— har epilepsi; hvordan raTme p
ding senest 1. maJ til Lars Frich, et dem; - -
E Det er temaerne i to sma vtdeof!lm, so- p. a. -
s e o skal skabe synlighed om epilepsi 09 Epilepsiforening
bejde. : .
De.3 to film er hver bare halvandet minut lang, men fogma.r
alligevel at fa sagt vigtige sandheder om det at leve me: ke%le
lepsi. Sa tjek dem ud pa Epilepsiforeningens facebooksi

eller epilepsifureningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND 0]

NETVARKSGRUPPE | AARHUS
Netvaerksgruppen mades p3 Fol

Gade 28, 8000 Aarhus, den fgrste onsdag i hver m&ned fr ey i e
kL18.30-21.00, bortset fra juli m3ned. i

Her udveksler vi erfaringer om epilepsi.
Der er &bent for alle.

kestedet, Carl Blochs

| : °

uge: 1Mer det.HJerneuge. 13r spiller Det Kongelige Teaters
musikere op til et arrangement om mus;j
Mange steder i landet er der st

k og hjernen, og

i ) ore arrangementer,
t\{:‘[ dAU] vide mere om gruppen, kan du kontakte Lene Ward p§ Du kan laese om alle ugens - —
41611864, aktiviteter p& Hjernen i Fokys’ :
okus AP
facebookside og hj i f
jemmeside,
KREDS gST. JYLLAND m hjernenifokus. dk

LS MERE PA EPILEPSIFURENINGEN.IiK

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

[ KREDS SYDJYLLAND ) KREDS BSTIYLLAND FARBERNE DRAVET DANMARK
Lone Norager Kristensen Rikke Malene Rogers Epileptikarafelag Foroya  Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3088 3792 TIf.: 6172 6006 Randfrid Serensen TIf.: 3082 7600

lone@epilepsiforeningen.dk ostjylland@epilepsiforeningen.dk  TIf.: 00298 263078 scheel@gmail.com

rs@januar.fo
) KREDS SYDVESTJYLLAND UNGDOMSUDVALG
Lars Frich Frida Neddergaard
TIf.: 2890 1990 TIf.: 5363 9005

sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk  ung@epilepsiforeningen.dk
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KOM TIL ARETS BRAG AF EN
EPILEPSIKONFERENCE

5. juni 2020
Comwell H. C. Andersen, Claus Bergs Gade 7, 5000 Odense

Kom og lyt til nogle af landets fgrende fagfolk og patientrepraesentanter
fortelle om:
« "Fagre nye fremtid; hvad venter os pa epilepsiomradet”

 "Behandling og handtering af dagligdagen for mennesker med
epilepsi og udviklingshandicap”

* "Det danske epilepsikirurgiprogram - et lys i mgrket....”

* "Skolegang, uddannelse og beskaftigelse med epilepsi; dilemmaer og
muligheder..”

« "Livet som pargrende, hvordan overlever man det...?"

* "Medicinsk cannabis og epilepsi; hvad er op og ned i 2020”

Dagen rundes af med underholdning ved
Christian Fuhlendorff: "Hvem gider tage den vej
alle de andre tager?”
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Deltagerbetaling (inkluderer naturligvis
forplejning pa konferencen):
e Pris for medlemmer af Epilepsiforeningen:
595 kr.

¢ Pris for ikke-medlemmer: 1.250 kr.

e Pris for institutions- og firmamedlemmer af Epilepsiforeningen:
Fgrste deltager er til medlemspris, herefter betales 1.250 kr. for gvrige
deltagere.

Der abnes for tilmelding til de forskellige workshops
1. marts pa foreningens hjemmeside.

Epilepsiforeningen




