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LEDER

KASSETANKNING UDFORDRER
RETSSIKKERHEDEN

Dag ud og dag ind ringer medlemmer fra hele landet til vores
rédgivningstelefoner om den sagsbehandling, som preeger
landets kommuner. Vi kan leese mange af disse historier ogsa
pé sociale medier.

Tilliden til det kommunale system er pa nulpunktet, og det
stér grelt til med retssikkerheden for nogle af de mest udsatte
borgere og familier.

De stigende omgerelsesprocenter fra Ankestyrelsen doku-
menterer problemerne: Ud af 7.226 borgere, som valgte at kla-
ge til Ankestyrelsen i 2019, fik 42 procent — over 3.000 borgere
— enten medhold, eller deres kommune fik besked om, at sa-
gen skulle behandles igen. P4 berneomrédet er det over halv-
delen af sagerne, der skal genbehandles. Stikprever viser, at
der er naesten lige sa mange fejl i de sager, som ikke paklages.

Sagsbehandlingen i Ankestyrelsen tager 6-8 méneder, men
der kan ga helt op til 1-2 &r, hvis sagen hjemvises til kommu-
nen flere gange.

Det er jo helt héblest for de involverede borgere...!

Kommunernes Landsforening (KL) beklager de mange fejl,
og henviser til uklar lovgivning. Jeg mener ikke, at loven er
uklar. Kommunerne skal via serviceloven foretage mange
skensmaessige afgorelser, men de er fulde af fejl.

Kommuner har dermed gjort
det til en gkonomisk fidus at
veere flgjtende ligeglad med
borgernes retsikkerhed

Det er gratis for kommunerne at lave fejl, og de kan spare pen-
ge ved at treeffe forkerte og ulovlige afgerelser. Det er alene
borgeren, der kommer i klemme i de alenlange ankesager.
Nogle kommuner siger helt &bent, at de prover granserne af;
blandt andet ved brug af provisionslennede konsulenter.

Kommuner har dermed gjort det til en ekonomisk fidus at
veere flojtende ligeglad med borgernes retssikkerhed, som
konstant udfordres af kasseteenkning.

Jeg misteenker skiftende regeringer og mange kommuner for
bevidst at underbudgettere socialomrédet. Pengene fra staten
er ikke fulgt med det stigende antal mennesker med behov
for stotte.

Situationen er helt uacceptabel. Til en start ber sagsbehand-
lingstiden i Ankestyrelsen sattes ned, og vi skal som tidlige-
re have flere principafgerelser derfra, som kommunerne skal
rette sig efter.

Her i august starter regeringen endelige processen med evalu-
ering af det specialiserede socialomréde.

Jeg haber og forventer, at alle parter er klar til at leegge sig i
selen for at gore det bedre. Det fortjener borgerne — og de er
vel de vigtigste i den her ssmmenhzeng. I hvert fald for Epi-
lepsiforeningen. ®

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE 3 w

SqaIy }AUUIN G



TEMA: DEN TREDJE ALDER

GODE BESKRIVELSER AF
ANFALD ER NOGLEN TIL EN
GOD BEHANDLING

Hvordan kan epilepsianfald haenge sammen med forhgjet blodtryk? Hvorfor far aeldre
hyppigere statusanfald end andre? Hvorfor starter visse epilepsipatienter pa hjerteaf-
delingen? Hvorfor kan medicineringen give udfordringer? Vi er taget op pa toppen af
Rigshospitalet for at fa svar pa alle spgrgsmalene.

Der er masser af mennesker med epilepsi, som er 60 ar el-
ler eeldre, der stort set lever som hidtil. S4 nar man bruger
udtrykket ‘aeldre med epilepsi’, er det ikke fordi, man er
gammel, nar man runder 60. Men fra ca. 60-ars alderen er
der storre risiko for at udvikle epilepsi — og der sker ogsa
nogle @ndringer i kroppen, der kan pavirke behandlingen
af epilepsi

Hvis man ser pa en kurve over antal personer med nydiagno-
sticeret epilepsi pr. ar, sa er den formet som en dalseenkning. I
barndommen og teenagearene er forekomsten af epilepsi for-
holdsvis hej pa grund af fedselsskader og seerlige former for
epilepsier, der debuterer i barne- og ungdomsarene. I voksen-
alderen er den relativ lav og stabil. Men nar man kommer op i
60’erne, hvor man kan f4 epilepsi som felge af blodpropper og
andre aldersbetingede hjernesygdomme, stiger forekomsten
voldsomt.

“Generelt er hyppigheden af epilepsi i befolkningen 0,7 pro-
cent, men hos aeldre er den op til det dobbelte,” forteeller Han-
ne Mork Christensen.

Hanne Merk Christensen er overlaege og ph.d. og har blandt
andet veeret med til at skrive afsnittet om behandling af epi-
lepsi hos aldre i neurologisk National Behandlings Vejled-
ning.

Hun er overleege pé Epilepsiklinikken, der for tiden holder

til allereverst oppe i Rigshospitalets ikoniske hovedbygning.
Men nar vi er taget op pé 16. etage i den gré klods, er det ikke
kun for at nyde udsigten ud over Kebenhavn. Det er iseer for
at fa et lille overblik over de serlige udfordringer, der er i
behandlingen og livet med epilepsi, ndr man kommer i den
tredje alder.

HOLDER IGEN GRUNDET FRYGT

Hvis man, bortset fra epilepsien, er rask og rerig, sa sker der
ikke alverden i forhold til epilepsien, ndr man kommer op i
alderen. Man kan madske endda fa det lidt bedre, fordi man
begynder at leve med mindre stress, der ellers kan frempro-
vokere anfald.

Der er mange friske eeldre, der gerne vil ud at opleve nogle af
de ting, de ikke har haft mulighed for for. Der kan aldre med
epilepsi lade frygten for anfald veere en begreensning for at
leve et mere aktivt liv:

“Maske kan frygten for anfald ogsd medfere, at man er bange
for at f& lavet om i medicinen, hvis man har bivirkninger”, me-
ner overlaegen og siger, at det geelder om at finde en balance i
medicineringen, hvor risikoen for at falde og komme til skade
pé grund af anfald eller af svimmelhed af bivirkninger, er s&
lille som muligt:

"Dér er nogle eeldre maske ikke sd gode til at forteelle leegen,
hvis de ikke er tilfredse med deres behandling.”

ﬁ SIDE 4 | EPILEPSIFORENINGEN



DIAGNOSTICERING ER SPAENDENDE

Der, hvor der for alvor begynder at komme udfordringer i epi-
lepsibehandlingen, er hos de @ldre med epilepsi, der begyn-
der at f& andre sygdomme, og hos de @ldre, der fér epilepsi
som felge af en anden hjernelidelse.

Hos dem, der far epilepsien som ldre, er den forste udfor-
dring at diagnosticere epilepsien: “Som epilepsileege synes
jeg, at det er en af de mest spaendende udfordringer at finde
ud af, hvem der har epilepsi, og hvem der ikke har”, forteeller
overleegen og forteller, at der for eksempel sker en vis ud-
veksling af patienter mellem epilepsiklinikken og andre spe-
cialer som f.eks. hjerteafdelingen.

Nér en eeldre person gar og falder, er det for nogen leeger na-

turligt at henvise ham eller hende til epilepsiklinikken, men
nogle gange er det péa grund af f.eks. hjerteproblemer, at de
falder. Omvendt kan hjerteafdelingen henvise patienter til
Epilepsiklinikken, som de mener méske kan have epilepsi
som arsag til fald.

“For at diagnosticere patienterne korrekt er det vigtigt at fa
beskrevet anfaldene ordentligt”, pointerer overleegen — en
pointe, der ikke kan gentages for tit, s& hun vender tilbage til
det flere gange i lobet af samtalen.

NAR MEDICINEN GIVER PROBLEMER

Nér diagnosen er stillet, er det neeste problem at finde den rig-
tige medicinering. For eksempel har mange aldre nedsat nyre-
funktion pa grund af almindelig aldring eller anden sygdom.

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE 5 m



DEN TREDJE ALDER

Hvis man har nedsat nyrefunktion, s& udskilles medicin ikke
s& hurtigt som ellers. Derfor skal eldre tit starte med en mindre
dosis og trappes langsommere op end yngre patienter.

Nar patienter far medicin for andre sygdomme, kan det ogsa
veere et problem, at samspillet med epilepsimedicin giver fle-
re bivirkninger eller pavirker effekten at behandlingen. Der-
for har neurologerne tit en forkeerlighed for nyere preeparater
som lamotrigin og levetiracetam, der har feerre bivirkninger

og mindre interaktion med andre former for medicin.

Seedvanligvis er sveert nedsat leverfunktion ikke det store
problem. Hvis der er sveert nedsat leverfunktion, kan ned-
brydningen af visse former for epilepsimedicin veere pavir-
ket. Valproat kan give leverp&virkning, hvorfor man ogsé hos
@ldre ma kontrollere levertallet.

Mange ars brug af epilepsimedicin kan ogsa give sterre risiko
for knogleskerhed. Derfor kan det veere en god ide at kontrol-
lere blodprever for D-vitamin og kalk samt foretage knogle-

scanning for at se, om man er disponeret.

ANFALD AF NYE GRUNDE

Der kan ogsé veere epilepsipatienter, der begynder at fa hyp-
pigere anfald end tidligere, men af andre grunde. For eksem-
pel kan anfaldene nu skyldes, at niveauet af salt i blodet er
dalet, fordi en patient er i behandling med visse praeparater
imod for hejt blodtryk i kombination med et eldre epilepsi-
preeparat som Tegretol, forteeller overlaegen.

Et helt andet slags medicinsk problem, der kan vzere arsag til
anfald er, at eldre kan fa svaerere ved at huske medicinen —
iseer hvis man som mange eeldre bor alene. Derfor er hjelpe-
midler som alarmen pa mobilen og doseringseaesker en god
hjeelp, hvis man vil undga anfald af den grund.

UNDERVISNING KAN GARE UNDERVARKER

For at diagnostisere, behandle og monitorere epilepsi, er det
vigtigt at {8 at vide, hvad der skete for anfaldet, hvad der skete
under anfaldet, og hvad der skete efter anfaldet foruden en
korrekt udfyldt anfaldskalender:

"Det er rigtig, rigtig vigtigt med god anfaldsbeskrivelse. Det
er ikke nok med et ‘stort anfald” eller ‘lille anfald” og nogle
gange et kryds i anfaldskalenderen og nogle gange ikke,” si-
ger hun: " Vi er jo ikke klogere end det, vi far at vide fra patien-
ten eller deres parerende og eventuelt plejepersoner”.

" Hvis parerende og plejepersonale bliver kleedt pa til at ob-
servere anfaldene, vil kvaliteten af behandlingen virkelig f4 et
loft i mange tilfeelde”, siger overlaegen.

Da hun nu flere gange har understreget, hvor afgerende an-
faldsoberservation og kendskab til, hvad man skal kigge efter
er, s& sporger jeg, om hun ikke vil hjeelpe med at lave en info-
grafik, der viser, hvad man skal notere sig, ndr man ser anfald
hos @ldre. Det siger hun heldigvis straks ja til. Grafikken ser
du pd neeste side.

STATUS EPILEPTICUS

Vi taler lidt videre, og jeg sperger blandt andet, om eeldre kan
fa status epilepticus? Det kan de faktisk godt; de far det end-
da hyppigere end andre. Og status epilepticus, specielt med
kramper, er ogsa farligere end for andre:

“Deter det, fordi hjernen kan veere mere sérbar og fordi hjerte,
lunger, lever og nyrer ikke leengere er helt s& gode til at kom-
pensere for det store stress, som kroppen bliver udsat for ved
status epilepticus”, svarer hun. Status epilepticus hos aeldre er
relativt oftere i form af non-konvulsiv status epilepticus, hvor
personen ikke kramper, men er bevidsthedspavirket.

Da vi er ved at tage billeder - hvor vi desveerre ikke kan kom-
me udenfor og fa udsigten fra 16. etage med som baggrund -
stiller jeg mit sidste spergsmal, som det viser sig, er det forste,
Hanne Mark Christensen ikke kan svare pa:

"Hvis der er sd mange eldre, der har epilepsi, hvorfor er der sd nae-
sten ingen neurologer, der har specialiseret sig i epilepsi hos aldre?”

"Det ved jeg faktisk ikke. For det er jo et virkelig speendende
og vigtigt omrdde.” ®

Hvis parerende og
plejepersonale bliver
klzedt pa til at observere
anfaldene, vil kvaliteten af
behandlingen virkelig fa et
laft i mange tilfeelde

AF PER VAD \"
pervad@epilepsiforeningen.dk 11
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DET SKAL MAN HOLDE @JE MED VED ANFALD

FOR: Hvad skete der op til anfal- TID: Hvornér sker det, og EFTER: Hvad sker der, nar
det? hvor laenge varer det? anfaldet er overstaet?

igtet: i 2
Ansigtet: Hvordan er ansigtskulgren? Er bevidstheden pavirket?

Hvornar, hvor leenge og
% hvordan?

@jnene: Er der f.eks. stirren,

gjendrejning eller \
lukkede gjne? 9

—_
9
~— Er der &endrede
sanseindtryk? Hgrer, lugter
v eller smager personen f.eks.
Munden: Er der |

noget saerligt?
misfarvning, frade,
smasken eller forvirret
tale?

Er der muskeltraekninger
eller anden pavirkning
af musklerne? Hvor og
hvordan?

Vejrtraekningen: Er den
f.eks. stgdvis eller stoppet?

Automatismer: Er der
pillen, famlen eller
uhensigtsmassige
handlinger?

Ekskret afgang: Er der

urin eller affgring? o .
g Falder personen? Hvornar i

anfaldet og hvordan?

=

Lavet i samarbejde med overlaege Hanne Mork Christensen Epilepsiforeningen



TEMA: DEN TREDJE ALDER

BIRGIT FIK EPILEPSI | EN SEN ALDER:

'JEG SATTER MERE PRIS
PA LIVET, END MANGE
ANDRE PA MIN ALDER

81-arige Birgit sagde ja til at lade sig interviewe, fordi hun synes, hun har et positivt
budskab. Hun er et godt eksempel pa, hvordan man kan leve et aktivt og rigt liv hele
livet og til og med ende med at blive fri for anfald.

Da jeg skulle finde et par personer at interviewe til bladets
tema om det at veere zeldre med epilepsi, forslog Epilepsifor-
eningens sygeplejerske, Lotte, at jeg provede at kontakte Bir-
git Oster Larsen: “Jeg kender hende fra Radgivningen. Hun er
en rigtig frisk @ldre kvinde, som har en god historie.”

Birgit Oster Larsen, der er 81 &r gammel, kontaktede for noget
tid siden Epilepsiforeningens radgivning, efter at hun i for-
eningens blad havde leest en artikel om, at epilepsimedicin
kunne gge risikoen for knogleskorhed (osteoporose), som hun
ogsa dejer med.

Hendes osteoporose blev konstateret, efter at hun flere gan-
ge var faldet i forbindelse med anfald og havde haft braekket
bade halebenet, anklen og hdndleddet, forteller hun mig, da
jeg besoger hende i hendes lejlighed i Helsinger:

“Min kusine sagde til mig: ‘Birgit, det kan ikke veere rigtigt,
at hver gang du falder, sa breekker du noget.” 54 gik jeg til lee-
gen og sagde, at jeg gerne ville undersgges for knogleskerhed.
Han svarede: 'Njar, det er nok bare tilfeeldigheder.” Men jeg
fastholdy, at jeg gerne ville underseges. S& kom jeg til Hillerad

og blev scannet, og sd sagde de. ‘Det var vel nok godt, at du

"

kom.

Birgit forstdr ikke, hvorfor der ikke er mere opmeerksom-
hed p4, at det kan vere epilepsimedicinens skyld. "Nu var
jeg nede og kebe medicin i gér, og sd leeste jeg indleegssedlen
igennem. Og der stér ikke noget om knogleskerhed.”

I dag far hun behandling for knogleskerheden og gér til
varmvandstreening og holder sig i form ved for eksempel
at prove at ga 8.000 skridt om dagen. Hun holder styr pa
skridtene med en app, som hun viser mig pé sin mobil: “Det
bedste resultat er den der. Der gik jeg 101 kilometer pa en
maéned.”

FOLK TROEDE HUN VAR FULD

Der er maske nogle @ldre mennesker, der ser pa det at blive
gammel som noget halvtrist. Sddan har Birgit det ikke. Og da
hun sagde ja til at blive interviewet, var det fordi hun synes,
hun har et positivt epilepsibudskab:

“Huvis jeg skulle komme med et budskab, sa ville jeg holde pa,

Sadan er det jo med os aeldre; vi far ikke altid sagt fra
og sagt til. Vi er lidt for autoritetstro

ﬁ SIDE 8 | EPILEPSIFORENINGEN



at mit liv har veeret bedst efter, at jeg blev 70 &r og blev fri for
anfald.”

Hun fik, uden at man ved hvorfor, epilepsi som 55-rig. Det
var hendes kollega pa hovedkontoret i Tivoli, der forst be-
meerkede, at noget var galt.

En dag kom nogle af Birgits bekendte fra Jylland forbi for at
hilse pa hende p& arbejdet: "Dagen efter sagde min kollega til
mig: ‘Birgit, jeg synes det var pinligt, at du slet ikke reagerede’
Jeg svarede: Jamen, de kom jo slet ikke.” Sa var jeg gédet ud for
at hilse p& dem og ved ikke, hvad der var sket, for jeg havde
bare sat mig ind igen. Der blev jeg klar over, at der var noget,
der var skingrende skart.”

Birgits anfald var for det meste anfald, hvor hun blev fravee-
rende eller uden at veere bevidst om, at hun foretog sig maer-
kelige ting. For eksempel fik hun et anfald, mens hun sad i
toget pd vej til at besoge en niece. Da Birgit kom til sig selv, var
hun stéet af pa en station pd vejen og havde efterladt sin jakke
og pung i toget, der var pa vej mod Kebenhavn;

”“Det har veeret et problem, for mange mennesker har misfor-
stdet det, og somme tider har de troet, jeg var fuld eller sadan

noget.”

Hun har ogsa veret ude for, at folk ikke nennede at sige

til hende, at hun havde haft et anfald: “Folk er hensynsful-
de pa en forkert made”, siger hun og forteller om en gang,

hvor hun var til et mede i andelsforeningens festudvalg,
hvor hun bagefter fandt ud af, at hun havde haft et anfald,
men de andre deltagere havde ikke kunnet lide at sige det
til hende.

GENFANDT K/ERLIGHEDEN SOM 79-ARIG

“Epilepsien har fyldt meget i mit liv. Jeg har haft mange an-
fald,” siger hun. Men hun har ogsa tilpasset sig sygdommens
begraensninger. For eksempel har hun brugt sine ferier pé hoj-
skoleophold:

“Jeg har ikke synes, at jeg kunne rejse pa chartertur og den
slags ting. Men nér jeg bestilte et hejskoleophold, kunne jeg
forteelle, at jeg havde epilepsi, men ikke skulle pa hospitalet —
jeg ville komme til mig selv igen. Og jeg har haft anfald nogle
gange, men det har ikke vaeret et problem.”

Efter 15 &r med mange anfald og en uvirksom behandling,
der gav mange bivirkninger, tog hendes datter hende med til
Epilepsihospitalet Filadelfia for at f gjort noget ved det: "Hun
sagde til leegen: "Ja, min mor har jo gdet i flinkeskolen.” Og
sadan er det jo med os aldre; vi far ikke altid sagt fra og sagt
til. Vi er lidt for autoritetstro.”

P4 specialhospitalet lykkedes det at finde en medicinering,

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE9 w
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der nu har holdt hende anfaldsfri i ti ar. Hvilket hun er meget
taknemmelig for:

"Jeg seetter mere pris pa livet, end mange andre pa min alder,”
siger hun forteeller om sit meget aktive liv,

Lige siden hun som ung s4 et billede af Matisse, har hun inte-
resseret sig for billedkunst, og nu bruger hun flittigt sit drskort
til Louisiana. Hun leeser ogsd meget og er lige for tiden i gang
med Hanne-Vibeke Holst’s pandemi-thriller “Som pesten.”

Nar hun ikke suger til sig af kulturens gaver, giver hun gaver
fra sig gennem sit frivillige arbejde, hvor hun blandt andet
strikker toj til de hjemlose pé Stubben i Helsinger: “Til jul fik
de sokker, alle dem der boede der.”

Gleeden ved hgjskoleophold haenger ogsé ved. Og for to ar si-
den medte hun under et af opholdene pa Redding Hojskole
en mand med mange af de samme interesser som hende - for
eksempel er de begge fra landet og gér begge i kirke. I dag er
de to keerester, og som hun siger:

”Man skal aldrig give op.”

AF PER VAD &y
pervad@epilepsiforeningen.dk " "

Kom til en hyggelig dag pa Fiskeri- og Sefartsmuseet
i Esbjerg, Tarphagevej 2, 6710 Esbjerg V,
lerdag, den 17. oktober (uge 42) kL. 10.45- ca. 16.

Prisen er inkl. frokost, rundvisning, seelfodring (kL. 11)
og museet pa egen hand.

Vi slutter dagen med kaffe m/ kage.
Pris kr. 100, normalpris kr. 425.

Oplev livet ved vandet

Tilmelding senest 23. september pa epilepsiforenin-

Begraenset deltagerantal: 25 personer.

gen.dk under arrangementer, hvor du tilmelder dig
og betaler.

Har du spgrgsmal til arrangementet, sa kontakt
Lars Frich pa mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND [

\!
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www.filadelfia.dk

FILADELFIA

=
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 staerke pa epilepsigenetik, dizt be-
handling og afprevning af CBD, samtidig med at
vi forsker og afprever 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: DEN TREDJE ALDER

FRA AKTIVT ARBEJDSLIV
TIL PENSIONIST

Hvis du neermer dig pensionsalderen, sa star du snart overfor, at.. Ja, hvad star du
overfor? Har du planlagt, hvordan lige praecis du far det gode liv, den dag arbejdslivet

slutter?

START PLANLAGNING | GOD TID

Der er nogle omrader, som typisk er vigtige for os hele livet
igennem, men som maske far endnu sterre betydning, nar vi
naermer os pensionsalderen; vores ekonomi eendrer sig oftest,
vores relationer eendrer sig, og vi far foreeret al den tid, hvor vi
tidligere arbejdede. Vores identitet er ofte heengt op pa, hvad
vilaver arbejdsmeessigt; vi har en tendens til at putte folk i bas
ud fra, hvad de beskeeftiger sig med. Kender du det at sidde i
et selskab og det forste, der bliver spurgt om er: “"Hvad laver
du”? Den dag du gér fra eventuelt arbejde til pensionist, vil
dit svar eendre sig.

AKONOMI

Har du overblik over, hvor mange penge, du som pensionist
har til rddighed? Hvor langt reekker de i forhold til de drem-
me og planer, du har? Fa overblik over dine faste udgifter og
dit rddighedsbeleb og udarbejd et budget. S kan du se, hvor
meget du kan rejse for eller méaske kobe hdndsreekninger for
til det, som er sveert pa grund af epilepsien eller alder, nar de
faste udgifter er betalt. Hvis det er sveert at overskue, om dine
dremme og finanser matcher hinanden, sé f& hjelp til det.

Hvis du ikke har lyst til at stoppe med at arbejde, kan du som
folkepensionist fortsaette pa arbejdsmarkedet.

BOLIG

Hvordan vil du gerne bo i fremtiden? Skal det veere uendret
eller vil du noget helt andet? Mange flytter fra noget sterre til
noget mindre. Vil du bo alene eller i feellesskab med andre?
Maske kan det veere en fordel at bo sammen med andre, hvis
du eller din sambo har epilepsi? Der er maske flere taet pa til
at holde gje med eventuelle anfald, have et feellesskab med og
pé den méde skabe en tryghed sammen med. At bo sammen
med andre betyder ikke nedvendigvis under samme tag, det

kan snildt forega i hver sin lejlighed, men hvor man deler et
feellesskab i den udstreekning, man har lyst eller pa forhand
har accepteret.

Det kan ogsé vere, at du har lyst til at bo for dig selv eller med
din samlever i fred og ro og sege ud, ndr det passer dig. Du
kan ved behov sgge kommunen om en alarm som et hjelpe-
middel, s& der er mulighed for hjelp ved anfald, hvis du har
brug for det.

FRITID

Nér du bliver folkepensionist, har du udsigt til meget mere
tid til dig selv og det, du har lyst til. Det kan veere en god idé
pé forhdnd at planleegge, hvad din tid skal bruges pa. Har du

/

Foto: Colorbox.dk
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interesser, som der ikke har veeret tid og overskud til samti-
digt med arbejde, sa er det maske tid til at dyrke dem som
pensionist.

Ens relationer endrer sig, ndr man forlader arbejdsmarkedet.
Du er ikke leengere i et feellesskab med kolleger mv. Du kan
selvfolgelig gore noget for at bevare relationerne til dem, du
har arbejdet sammen med, men du kan ogsa i hejere grad
dyrke andre i netveerket eller eventuelt udvide dit netveerk.
Mad nye mennesker via aktiviteter og feelles interesser, og er
det sveert, s& underseog hvilke tilbud, der er i din kommune til
aeldre. Der er muligvis frivillige, som kan veere behjeelpelige.
Du kan undersege, om der er en frivilligkonsulent, som kan
guide dig. Underseg om din kreds i Epilepsiforeningen har
aktiviteter, du kan deltage i. Rode Kors har tilbud om f.eks.
besogsven, ligesom Zldresagen har tilbud, sa du ikke ned-
vendigvis behover at sidde alene, hvis du foretraekker selskab.
Det kan ogsé veere, du selv har lyst til at udfere frivilligt arbej-
de. Det kan veaere i Epilepsiforeningen via kredsene eller noget
helt andet, som har din interesse.

FAMILIE

Der bliver mere tid til familien. Ikke mindst bernebern far
ofte gleede af den tid og det neerveer, som bedsteforeeldre kan

give, ligesom du kan have meget gavn af samveeret. Har du
selv epilepsi, sa forseet i videst mulig udstreekning med at leve
dit liv som seedvanligt. Det er vigtigt at fortseette din dognryt-
me pd vanlig vis; veer ssmmen med eventuelle bdde bern og
bernebern uanset din epilepsi. Lav aftaler med din eventuelle
partner om at veere sammen om berneborn eller er du alene,
sa serg for, at der er indkodet et telefonnummer til foreldre
eller andre, som barnet kan f4 fat i ved behov. Der kan ogsd
laves gode aftaler med naboer eller lignende. Eventuelle tiltag
skal selvfolgelig veere afpaset efter barnets alder. Teenk pa, at
viden om epilepsien kan veere guld veerd. Bern og bernebern
kan finde materialer om epilepsi pé foreningens hjemmeside.

Brug tid sammen med familien i det omfang du kan og har
overskud til. Familien vil sette pris pa din hjeelp og samveer.

Du onskes et fantastisk otium. ®

AF HELLE OBEL
helleobel@epilepsiforeningen.dk

GUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

Har du medicinresistent epilepsi?

Ca. 1/3 af barn og voksne med epilepsi kan ikke
gores anfaldsfrie med medicinsk behandling’
Det kaldes medicinresistent epilepsi.

Ketogen dizet kan vaere en mulighed ved
medicinresistent epilepsi, og du kan henvises
gennem egen laege eller det lokale sygehus.

Vil du leese mere om ketogen diset?

Beseg www.nutricia.dk/epilepsi

Ketogen dieet skal altid udferes og monitoreres i samrad med leege.

1: Kwan P et al. Early identification of refractory epilepsy. N Engl J
Med 2000:342;314-319
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CORONA

HVER TREDJE BLEV MERE
ENSOM UNDER NEDLUKNINGEN
AF SAMFUNDET

Kun 4 ud af 829 deltagere | Epilepsiforeningens survey om corona havde varet testet
positiv. Men nedlukningen gav alligevel mange mennesker med epilepsi alvorlige ud-

fordringer.

Epilepsiforeningen gennemferte i juni 2020 et survey blandt
foreningens medlemmer og folgere pa Facebook for at belyse
folgerne af den igangverende Corona-pandemi for dem, der
re berort af epilepsi.

T alt 829 personer med epilepsi og parerende bidrog med svar.
I gruppen af parerende var knapt 50% foreeldre til born under
18.

I det folgende gennemgas udvalgte resultater, og man kan
dykke yderligere ned i surveyet pa foreningens hjemmeside.

FA SMITTEDE 06 INGEN D@DE ELLER INDLAGTE
PGA. COVID-19

I alt fire personer angav, at de var testet positiv for Covid-19,
og ingen har veret indlagt. 36 personer angav, at de har haft
symptomer pa Covid-19, men at de ikke er blevet testet.

PARGRENDE MERE BEKYMREDE END DEM, DER SELV HAR
EPILEPSI

Det, som bekymrer dem, der selv har epilepsi mest er, om de
kunne fa fat pd epilepsimedicinen, om andre ville turde hjeel-
pe, hvis man fik anfald i det offentlige rum og om den igang-

:RBGSYAas” *

g by tasiy

m Epiepsifereningen

Epilepsiforeningen

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 belonner dig med stjerner. De optjente stjerner kan du donere til
Epilepsiforeningen, og i den forbindelse konverterer DrugStars stjiemerne til penge.

En anden made at tjene stjermer 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
mulighed for at felge med i, hvordan det gar med din medicin.

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

2]
DRUGSTARS®

Giving by taking
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veerende genabning af samfundet vil ege risikoen for, at man
bliver smittet med Covid-19.

Gruppen af parerende er generelt mere bekymrede for hele
situationen end dem, der selv har epilepsi. Iseer for om smit-
te med Covid-19 pévirker epilepsien og anfaldskontrollen,
om gendbningen oger risikoen for smitte, og hvad der vil
ske, hvis der blev brug for akutbehandling af epilepsien i
perioden.

INFORMATIONSM/NGDEN HAR VARET SVAR AT KAPERE

Mange finder informationsmeengden fra myndighederne
uoverskuelig; 35% af dem med epilepsi og 45% blandt de pa-
rorende. Mange anferer i samme boldgade, at der har veeret
alt for meget om Covid-19 i medierne; 48% med epilepsi, 36%
af de parerende. Godt 32% af de med epilepsi og 35% af de
pérorende. anferer, at de havde/har behov for en mere klar
epilepsivinkel pa informationerne.

Specifikt hvad angar dette: Epilepsiforeningen har haft et teet
samarbejde i perioden med en ferende neurolog og neuro-
paediater fra epilepsiomradet, som har suppleret med epilep-
sispecifik info — om muligt - til supplering af den information
myndighederne har sendt ud.

BEHANDLINGSM/ASSIGE ANDRINGER | PERIODEN

Ca. en femtedel af alle - sdvel dem, der selv har epilepsi som
de pérerende - har oplevet eendringer i behandlingstilbuddet
undervejs i perioden. Det er iseer ambulante kontroller som er
blevet ramt af aflysninger og udseettelser.

STATTE FRA KOMMUNEN

39% af dem, der selv har epilepsi modtager en eller anden
form for stette fra deres hjemkommune. Ud af denne gruppe
har knapt 8% oplevet aendringer i stotten i forbindelse med
Corona-perioden. Og ud af den denne gruppe mener 49%, at
aendringerne har gjort livet sveerere.

De tilsvarende tal for de parerende er, at 50% modtager stotte
fra kommunen, og af dem har 13 % oplevet andringer i stot-
ten. Af disse oplever 55%, at eendringerne i stotten har pavir-
ket livet negativt.

P4 trods af ovennevnte negative pavirkning af dagligdagen,
er der hos hovedparten forstéelse for, at eendringerne af stot-
ten har veret rimelige i lyset af situationen omkring Covid-19.
I gruppen der selv har epilepsi, er det sdledes kun 10%, som
enten i mindre grad eller slet ikke synes, at eendringerne af
stotten har veeret rimelig. Det tilsvarende tal for parerende
er 16%.

AGET ENSOMHED 0G ISOLATION

Et markant og trist resultat handler om oplevelsen af oget en-
somhed og isolation.

Blandt de som selv har epilepsi anforte 30%, at de enten var
mere eller meget mere ensomme under corona-perioden end
vanligt. I gruppen af parerende anforte 51%, at deres neert-
stdende med epilepsi enten var mere eller meget mere ensom

end vanligt.

Denne tilbagemelding skal ses i lyset af, at oplevelsen af en-
somhed i forvejen ved flere lejligheder har veeret afdeekket
som en veesentlig problemstilling blandt nogle af Epilepsifor-
eningens medlemmer og folgere. 0]

AF PER OLESEN
per@epilepsiforeningen.dk

Danske Handicaporganisationer, som Epilepsiforeningen
er medlem af, seetter nu sammen med sine medlemsorga-
nisationer gang i 36 forskellige, opsggende indsatser un-
der overskriften "En hverdag med staerke feellesskaber”.

Dette sker for at sikre, at mennesker med handicap kan
vende tilbage til hverdagen og feellesskabet, og er et re-
sultat af en politisk aftale fra april, hvor der blev afsat
midler til handicaporganisationerne.

BREAKING NEWS — NY STORT TRIVSELSPROJEKT | EPILEPSIFORENINGEN

Epilepsiforeningen har faet midler, som i den kommen-
de tid skal udmgntes til en szerlig indsats til fremme af
bedre trivsel i dagligdagen og forebyggelse af isolation
og ensomhed.

Projektet praesenteres narmere i naeste nummer af
medlemsbladet - vi glaeder os til at tage fat...!
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POLITIK

SADAN GAR DET MED
DET STORE LOFT AF
EPILEPSIOMRADET

Epilepsiomradet loftes pa trods af corona-situationen, og arbejdet gar stgt fremad.

POLITIKERNE LYTTEDE 0G STOTTEDE

Ved en feelles indsats mellem Dansk Epilepsiselskab, Epilepsi-
hospitalet Filadelfia og Epilepsiforeningen lykkedes det at fa
skabt solid politisk forstaelse for nedvendigheden af et mar-
kant loft af epilepsiomrédet, sa der kan gennemferes forbed-
ringer pa sygehusene og kommunerne til gavn for alle med
epilepsi og deres parerende.

Sundhedsstyrelsen fik indledningsvist til opgave at gen-
nemfere et eftersyn af epilepsiindsatsen, og den daverende
regering og Dansk Folkeparti besluttede efterfolgende at af-
seette godt 32 millioner kr. til en raekke konkrete indsatser pa
epilepsiomradet i arene 2019 til 2022, samt en medfelgende
statusevaluering. Aftalen blev offentliggjort af sundhedsmi-
nister Ellen Trane Norby og DF’s sundhedsordferer Liselott
Blixt, under et beseg pd Epilepsihospitalet Filadelfia, hvor
Epilepsiforeningens formand Lone Norager Kristensen ogsa
deltog.

Men hvad skal der sa ske, og hvad er status pa omradet? Det
vil vi belyse i det efterfelgende.

Overordnet set: Det gar i store treek fremad som planlagt,
selvom Coronakrisen har medfert en vis forsinkelse pa nogle
af projekterne.

NATIONAL BEHANDLINGSVEJLEDNING

Et af de vigtigste og mest ambitigse projekter bliver at ud-
arbejde en national klinisk behandlings- og visitationsvej-
ledning. Den skal omhandle alle grupper af patienter med
epilepsi dvs. bdde bern og voksne samt medinddrage de for-
skellige sundhedsprofessionelle grupper, der er involveret i
behandling af patienter med epilepsi.

Formélet er overordnet at den nationale behandlingsvejled-
ning skal veere praktisk og klinisk anvendelig, veere let til-
geengelig og sikre patienter med epilepsi et ensartet hejt be-
handlingsniveau pa landsplan.

Der skal samtidig udvikles beslutningsveerktejer, som er nati-
onalt forankrede og med bred involvering af alle interessenter.

Behandlingsvejledningen skal formidles og skal veere prak-
tisk anvendelig for alle faggrupper i sundhedsvesenet og
kommunerne samt for patienter og parerende.

Der er aktuelt nedsat en lang reekke arbejdsgrupper med en
raekke af landets forende fagfolk pd epilepsiomradet, og for-
mand for arbejdet er professor Anne Sabers fra Rigshospita-
lets Epilepsiklinik. Epilepsiforeningen er repreesenteret i sa-
vel styregruppen som i flere af arbejdsgrupperne, og arbejdet
forventes feerdigt i starten af 2022.

STYRKE TVARFAGLIG FUNKTIONSEVNEVURDERING 06
REHABILITERINGSINDSATSER

Sundhedsstyrelsens eftersyn af epilepsiomrédet afdeekkede
behov for et bredere fokus pd tveerfaglig udredning af funk-
tionsevne, sd det afklares hvilke rehabiliteringsindsatser per-
soner med epilepsi behever for at afhjelpe de kognitive og
psykosociale folger af sygdommen.

Regioner og kommuner kan i disse maneder sege om midler
til at gennemfore konkrete projekter, der skal igangseettes i ar
og veere afsluttet inden udgangen af 2022.

UDBREDELSE AF VIDEN OM EPILEPSI

Eftersynsrapporten peger ogsa pa, at der mangler sundheds-
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faglig viden om epilepsi hos kommunale medarbejdere all-

round.

Mange forskellige fagpersoner og sektorer i kommunerne har
kontakt til mennesker med epilepsi; eksempelvis leerere, so-
cialrddgivere i forvaltningen, medarbejdere pa jobcentre el-
ler personalet i botilbud. For nogle fagpersoner vil kontakten
veere sjeelden, mens det for andre sker ofte og maske dagligt.

Et af projekterne i epilepsisatsningen drejer sig om at forbedre
den méde sundhedsfaglig viden om epilepsi udbredes pé og
héndteres af fagpersoner i kommunerne.

Epilepsihospitalet Filadelfia er tovholder pa projektet, hvor
ogsa Epilepsiforeningen deltager. Tre udvalgte kommuner er
involveret i arbejdet med at udvikle metoder, sa det sikres, at
den nyeste faglige viden, ndr ud til de kommunale medarbej-
dere. Projektet skal veere feerdigt i 2022.

BEDRE OVERGANG FRA BARN TIL VOKSEN PA SYGEHUS

Det sidste af de igangsatte projekter handler om at sikre den
bedst mulige overgang fra barn til voksen. Altsd hvordan man
gor det nemmere for unge epilepsipatienter at ga fra at veere
tilknyttet en barneafdeling til en neurologisk voksenafdeling.

Overgangen opleves ofte som meget brat, fordi tilgangene og
procedurerne er anderledes pa voksenafdelingerne. Samtidig
stilles der storre krav til, at de unge selv skal handtere deres
sygdom og styre forlobet.

Forste led i projektet er igangsat, og det handler iszer om at
undersoge de serlige behov, som kendetegner ungegrup-
pen under behandling pé& sygehus. Derfor vil nogen lesere
af medlemsbladet allerede have modtaget et spargeskema fra
Epilepsiforeningen til unge og deres foraeldre, for at blive klo-
gere pa problemerne og finde losninger.

Epilepsihospitalet Filadelfia er tovholder p& udviklingspro-
jektet, hvor ogsa Epilepsiforeningen deltager. Projektet afslut-
tes i 2022, hvorefter resultaterne kan bruges pa sygehusene.

©

=
AF FINN OBBEKAR h
finn@epilepsiforeningen.dk
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SIDEN SIDST

EPILEPSI, ET VARMT EMNE | SOMMEREN

Epilepsi fyldte godt op i medierne og pa landevejen, Anette og Mette fik en pris, Folke-
tinget gav penge til overvagning om natten for nogle, og vildt svingende medicinpriser
kom I landsdaekkende fokus

INDSAMLING PA LANDEVEJENE

To private initiativer sikrede hen over sommeren massiv fo-
kus pa epilepsisagen.

Morten Nielsen Fab og hans datter Olivia og sen Albert gen-
nemforte en tre uger og 1.178 km lang cykeltur gennem Jyl-
land. Da Albert har epilepsi og to af bedsteforeeldrene har
Alzheimer, har de undervejs opfordret folk til at donere penge
via MobilePay til Epilepsiforeningen eller Alzheimerforenin-
gen. Se mere pa Facebook under tagget #ViErAlbertOgOlivia.

Lisbeth og Rene Stricker valgte at g& 440 km. i deres som-

merferie til fordel for Epilepsiforeningen og epilepsisagen —

fra greensen og hjem til deres bopeel i Nordjylland. Det kom
der rigtig meget positiv presseomtale ud af undervejs; bade
i landsdaekkende medier, diverse lokalaviser og TV-stationer.
Og udover omtalen lykkes det samtidig at fundraise et bety-
deligt beleb til Epilepsiforeningen. Se mere pa om deres ople-
velser pd Facebook under tagget Strickers OP-Tour.

Der kippes med flaget for initiativerne; det er megasejt og flot
gaet af jer alle...!

RET TIL OVERVAGNING

Folketinget har nu vedtaget indferelsen af en egentlig ret til
overvagning efter servicelovens §95, og loven tradte i kraft 1.
juli 2020. Dermed ndede fem ars kamp fra Epilepsiforeningen
og en reekke andre organisationer en forelobig afslutning.

Det endelig lovforslag er dog langt fra optimalt. Epilepsifor-
eningen har i heringsprocessen iseer kritiseret folgende ele-
menter:

- Lovforslaget omfatter kun tilbud om overvdgning om nat-
ten. Epilepsiforeningen mener, at der er behov for hjelp til
overvagning hele degnet.

- Lovforslaget setter en aldersgreense pa det fyldte 24. ar. Det
er helt uholdbart, mener Epilepsiforeningen. Hjeelpen skal ga
til dem, der har behovet uanset alder.

- Loven giver ikke hjemmel til, at de unges foreldre kan an-
seettes til at foretage overvdgnings- og stetteopgaven. Dette er
foreningen uenig i; foreeldre ber kunne anseettes til at udfere
overvagnings- og stetteopgaven.

- For nogle af de bergrte mennesker er alternativet til eget
hjem at flytte i botilbud. Epilepsiforeningen mener, at det
langt fra er alle botilbud, der kan tilbyde overvagning i en
tilstraekkeligt sundhedsfaglig kvalitet. Epilepsiforeningen an-
befaler, at der stilles krav om, at der skal foreligge en konkret
sundhedsfaglig vurdering af botilbuddene.
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Socialminister Astrid Krag har i forbindelse med vedtagelsen
af loven pointeret, at ordningen skal “genbesgges” og evalue-
res; herunder blandt andet for at se p&, om der er mulighed for
at udvide aldersgruppen. Dette folger foreningen teet.

EPILEPSIPRISEN GIK TIL ANETTE 0G METTE

Hvert ar uddeler Epilepsiforeningen Epilepsiprisen til en eller
flere fagpersoner, der har gjort en ganske seerlig og ekstraor-
dineer indsats mennesker med epilepsi og deres parerende. I
ar gik prisen til afdelingssygeplejerske Anette Kruchov Pe-
dersen og klinisk vejleder Mette Eline Heide Christensen fra
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg.

Y =

De to prismodtagere var vejledere, da Emma Martzak Skov-
belling, som del af sin uddannelse, var ansat som Social- og

Sundhedsassistent pd sygehuset i Esbjerg: “Anette og Mette,
har sat deres spor i mit hjerte. Spor jeg aldrig vil glemme og
altid huske tilbage pd”, skrev Emma Martzak Skovbelling i sin
indstilling: ”De har gjort det muligt for mig at gennemfere
min uddannelse pa lige fod med mine medstuderende”.

SKARPT FOKUS PA VILDE MEDICINPRISER | DR KONTANT

24-&rige Benjamin Lind Holm kom pludseligt i hele landets
sogelys, da han med Epilepsiforeningens mellemkomst blev
interviewet til DR’s “Kontant” om vilde prisudsving pa medi-
cin - noget som de senere ar isaer er set pa generiske produk-
ter (populeert kaldet kopimedicin).

Benjamin tager dagligt 400 mg lamotrigin og har ikke haft
problemer med anfald. Til gengeeld har han - og mange andre
— oplevet, at prisen pa epilepsimedicinen pludselig blev man-
gedoblet. I det konkrete tilfeelde var der tale om en 20-dobling
af prisen pa Benjamins seedvanlige 200 mg,. tabletter.

Problemstillingen stér hejt pa dagsordenen i Epilepsiforenin-
gen, og det kan anbefales at se indslaget pa foreningens hjem-
meside, hvor man ogsa kan leese om tilskudsmuligheder og
henstandsordning. Har man brug for hjeelp, kan man kontak-
te foreningens socialrddgiver Helle Obel.

Sundhedsminister Magnus Heunicke har flere gange varslet
utdlmodighed med de vilde og helt uforudsigelige prisuds-
ving, og aktuelt afventes der svar fra ministeren pa en raekke
sporgsmal til sagen. ©

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.

0
Danish 5 Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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NYT OM FORSKNING

NY PROFESSOR | EPILEPSI HAR

FOKUS PA GENERNE

P& nuveerende tidspunkt findes der over 600 gener, der kan give epilepsi. Viden om
generne har blandt andet hjulpet ved familieplanlaegning og malrettet behandling, der

betyder feerre anfald

Cand.scient. 1 biomedicin,
ph.d. Rikke Steensbjerre Mel-
ler er for nylig udnaevnt til pro-
fessor ved Institut for Regional
Sundhedsforskning, SDU, og
Filadelfia
i Dianalund, med fokus pa

Epilepsihospitalet

forskning i genetikkens betyd-

ning for epilepsi.

Epilepsiforeningen glaeder sig over at f endnu en professor
pa omradet og ensker Rikke et stort tillykke!

Vi har spurgt den nyudnaevnte professor, hvordan hun ser pa
betydningen af genetisk forskning indenfor epilepsiomradet.

Huad er de mest betydningsfulde drsager til, at genetisk forsk-
ning er sd vigtig ift. epilepsi?

"Genetisk forskning er vigtig, da den genetiske diagnose vej-

leder i forhold til prognose og fremtidig familieplanlegning,

samt i visse tilfeelde i forhold til valg af behandling. Genetisk

udredning ber overvejes til specifikke patientgrupper, da

diagnosen kan:

e Give vished

¢ Fratage ansvar

¢ Vejlede i forhold til prognose

¢ Guide behandling

¢ Vejlede i forhold til familieplanleegning

¢ Give mulighed for at mede ligesindede med samme gen-
fejl- fa et netveerk”

Huad er der af igangvaerende og nye forskningsprojekter, og
hvad har de af betydning?

Her svarer Rikke Steensbjerre Meller:
“Nogle af de mest interessante forskningsprojekter er dem,
der har en translationel vinkel, dvs. projekter hvor der arbej-

des pa at finde ny mélrettet behandling til patienter med ge-
netiske epilepsier. Pa nuveerende tidspunkt findes der over
600 gener, der kan give epilepsi. Hver enkelt genetiske epi-
lepsiform er sjeelden, men som gruppe fylder de en del, iseer
pé et tertieert center som vores. Ca. 25-30% af patienter med
debut for to drsalderen (og hvor der ikke er anden oplagt for-
klaring) har en genfejl som drsag til deres sygdom. I disse &r
er der stor fokus pa preecisionsmedicin, og der arbejdes in-
tenst pa at forstd de underliggende sygdomsmekanismer. Nar
sygdomsmekanismerne er belyst, kan der i visse tilfeelde de-
signes en skreeddersyet behandling. Der er mange nye preepa-
rater i pipeline, og selv om de er udviklet til sjeeldne genetiske
epilepsiformer, vil man ogsa kunne forestille sig, at de pa sigt
kan benyttes til den bredere epilepsipopulation.”

Kan du give nogle konkrete eksempler pd, hvad genetisk afkla-
ring har medfort?

“Genetisk afklaring har medfert, at vi har kunnet hjeelpe fami-
lierne med familieplanlaegning, dvs. kunnet tilbyde preenatal
diagnostik ved fremtidige graviditeter. I visse tilfeelde har vi
ogsé kunnet mélrette behandlingen ud fra patientens genfejl,
hvilket har medfert bedre anfaldskontrol og dermed bedre
livskvalitet.”

Rikke Steensbjerre Moller er leder af Afsnit for Epilepsige-
netik og Personlig Medicin ved Epilepsihospitalet Filadelfia
i Dianalund, hvor hun diagnosticerer og rédgiver patienter og
familier med genetiske epilepsier og tilstedende neurologiske
lidelser. Du kan leese mere om Rikke og hendes arbejde pa
Filadelfias hjemmeside. e

= Ay,
AF LOTTE HILLEBRANDT E
lotteh@epilepsiforeningen.dk
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VOKSENKURSUS - 2.-4. OKTOBER 2020

Er du voksen med epilepsi - s kom pa kursus
Der vil vaere oplaeg af Sgren Toftebo Jgrgensen fra

er den, jegvar.”

Derudover vil der vaere oplaeg af overlaege Janne
Friedrich, Roskilde Sygehus og udviklings- og forsk-
ningssygeplejerske fra Filadelfia Trine Arnam-Olsen
Moos.

Vi skal ogsa made Olivia Alberg, som kommer og
forteeller sin historie.

Bowling bliver der ogsa tid til.

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

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

Du tilmelder dig og betaler pa epilepsiforeningen.dk

kurset og se ankomsttidspunkt mv.
Tilmeldingsfrist: 1. september 2020.

Spgrgsmal om kurset:
kontakt Berit Andersen

pa 2064 7647 eller pa
midivestsjalland@epilepsiforeningen.dk

“Hjernehjgrnet” om “Hvem er jeg, nar jeg ikke laengere

under arrangementer, hvor du ogsa kan laese mere om

Besog den smukke by Prag 2. - 6. maj 2021

Vi skal bo pa badhotellet Albatros Botel, der er en restaureret
flodbdd, hvilket har resulteret i, at veerelserne er sma men hyg-
gelige og er med eget bad/toilet.

Der vil veere tilbud om guidet byrundtur til fods, tur til Karlstejn/
Nizbor til et familieejet glasveerk og et af de smukkeste slotte i
Tjekkiet. Tur til Theresienstadt, som er en tidligere koncentrati-
onslejr fra 2. verdenskrig, hvor man kan blive sat af ved det Gule
Marked pa hjemturen, hvis man vil.

Disse udflugter indgar i rejsens pris — dog ikke entreer og bespis-
ning. Du kan ogsa opleve Prag pa egen hand.

Pris: 1.500 kr. pr. person. Du er velkommen til at tage en ledsager
med, sa vi sa vidt muligt far fyldt vaerelserne op. Prisen er inkl.
bus t/r, hotel med halvpension samt udflugter.

Turen er for voksne, og du skal vaere selvhjulpen.

For mere information kontakt Berit pa midtvestsjalland@epi-
lepsiforeningen.dk eller pr. tif.: 2064 7647. Vi kerer samlet i
vores egen bus.

Du tilmelder dig og betaler pa epilepsiforeningen.dk under arran-
gementer, hvor du ogsa kan laese mere om turen samt tidspunk-
ter og steder for opsamling med bussen.

KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND [

Kom til julebowling, lerdag den 21. november, pa
Hotel Sggarden i Brgrup. Vi mgdes kl. 14.30 og
bowler fra kl. 15.00. Efter en times bowling vil der

Julebowling

Tilmelding senest 2. november til Marianne Mgller
Petersen pa marianne.moeller@os.dk

Efter bowlingarrangementet vil der - lige som sid-

veere lune sebleskiver, kaffe, the og glogg, samten  ste gr - blive mulighed for at nyde en julefrokost
sodavand til barnene. 7 arrangeret af Hotel Sggarden for kun 100 kr. excl.
Prisen er 50 kr. pr. person. W’ drikkevarer.

Ul Frist for tilmelding til julefrokost er ogsé senest

2. november fil Marianne Mgller Petersen.

KREDS SYDVESTJYLLAND )

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 hj=lpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vaere
i forbundet med egenbetaling.

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

Bemark i evrigt, at Epilepsiforeningen hjzlper 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.




NETVARK |

(Pafe Rutmfon

"Epilepsi er andet end anfald”

i 00-21.00
Tirsdag d. 15. september kL. 18 A . _
Cafe Krampen byder indenfor til opleeg | Kultursta

tionen ved Humlebaek Station, ved bgrneneurolog

Helle Hjalgrim

2 i
Foredraget er primeert for foreeldre til bern 0g
teenagere.

Tilmelding il :
eller mail thorkild. wilson@gmail.com

deltage. Velkommen
KREDS NORDSJ/ELLAND )

Thorkild Wilson Fgns pd 2320 4486

Det er gratis at

PJECEN "60+ MED EPILEPSI”
- er ment som en hjzelp til
dig, der har faet konstate-

ret epilepsi i en sen alder.
Pjecen kan ogsa bruges,

hvis du har haft sygdommen

i mange ar, er pargrende
eller fagperson.

Epilepsiforeningen m

Pjecen kan downloades
eller bestilles gratis via

epilepsiforeningen.dk med epilepsi

FORENINGEN

UDFLUGT TIL ODENSE z0g

Lﬂr_dag den 19. september 2020 laver vi en tur til Odense 700
Pris: Entre 0g rundvisning 50 kr. Pr. person over 8 &r .

Tilmelding p& epilepsi .
_ pilepsiforeningen.dk under arr,
Tilmelding senest 14, september. srgementer.

Vi mgdes foran hovedind ;
gangen til Od
trebilletter, J ense Z00 kL1

Rundvisninger er k(. 1 1.00 og kL. 12.00.

P& grund af corona-situati
onen er mad og drikke ikke inklud ti
Adresse: Odense Z00, Sgndre Boulevard. 306, 5000 Odense e

0.30, hvor vi uddeler en-

EPILEPSIFORENINGENS KREDS FYN FYLDER 50 AR

Det vilvi gerne fej ~
ety jre. N ' -
Viiinviterer til kaffe og kage p3 Kulturmaskinen '~
torsdag den 23, september kL. 18.00 til 21.0p,
Der v .
neetr wlll/aere noget musikalsk underholdning 0g orientering om kommend
veerkscafeer som vi vil starte pd at afholde den farste torsdag i hver m;

ned fra november 2020, Vi haper p3
. . erpa et par gode tj i
tilen god snak med nye ansigtere e o dererti e

Tilmelding pd epilepsi )
psiforeningen.dk under ar
Det er gratis at deltage. rangementer

Adresse: Kulturmaskinen, Farvergérden 7, 5000 Odense

EPILEPSIFORENINGENS KREDS FYN INVITERER TIL NETVZRKSCAFE

vlngen tilmelding - bare kom 0g vaer med s3 |
i hver maned.

Vigiver en kop kaffe, te eller en sodavand
*Torsdag den 5. november 2020 k1. 19.00 - 21.06. Sted: Epil
kontor, Store Grabradrestraede 10, 5000 Odensé Cp
* Torsdag den 3. december 2020 k(.19.00 - 21.00. Sted: ann-onceres senere

KREDS FyN [

&nge du har lyst fgrste torsdag

epsiforeningens lands-

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

[) KREDS KOBENHAVN

Andreas Pilkaer Rasmussen
TIf.: 2990 5542

) KREDS BORNHOLM

Peter Vomb
TIf.: 2970 0712

bornholm@epilepsiforeningen.dk kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

) KREDS MIDTVESTJYLLAND

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

) KREDS FYN

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

[ KREDS NORDSJ/ELLAND

Helle Schmidt
TIf.: 6128 2855

) KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND

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

[ KREDS SYDSJ/ELLAND

Erik Nymark Hansen
TIf.: 2161 4535

) KREDS NORDJYLLAND

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

Kom og slap af i vores netv .
KL 19-22 til hyggeligt samveer | trygge
igti kande ka
rigtig gode snakke over en .
0g feellesspisninger. Med mellemrum flytter vi ud
sikbegivenheder el.lign.
Vil du veere sikker pé ikke at
gang, sa kontakt Lars Frich p

srkscafe, hvor vi mades 1. onsdag i maneden fra

rammer pa Vindrosen i Esbjerg. Ud over
ffe er vi gode til at arrangere grillaftener
af huset til foredrag, mu-

komme til en lukket dor nar du mwdc?r op-f(arste
22890 1990 eller Sydvesijylland@epilepsﬂoremngen.dk

FOLG KREDSEN PA FACEBOOK

i i 3 k-si-
Hold gje med os | aktivitetskalenderen og ikke mindst pa vores Faceboo

de: Epilepsiforeningen Sydvestjylland.

MADLAVNINGSKURSUS — VEJEN

Hyggeligt samvaer 09 mange g(.Jde.
Syv kursusaftener pd en skole i Vejen. -
Afholdes en tirsdag om maneden fra efterar til forar -
Alle dage fra k. 18.00-21.30 . "
Saerprii for medlemmer er for alle syv gange inkl. madvarer k; 3 A
Datoer kommer pa foreningens hjemmeside 09 kredsens faceboo

senere tidspunk. .

Kontakt Benjamin Germansen for narmere oplysninger o
2014 5788 eller pa mail: heniamin@nissen-germansen.dk,

tips og ideer til trylleri i kgkkenet.

undtagen december.

g tilmelding pa

JULEBOWLING

Ko til julebowling, lordag, den

OPLEV LIVET VED VANDET
Korn til en hyggelig dag pd Fiskeri- 0g Sgf
oktober. Se annoncen side 10.

91. november p& Hotel Sggéarden i Brorup. Se an-

noncen

artsmuseet i Esbjerg, lordag den 17.

KREDS SYDVESTJYLLAND )

‘)’UDCASTS OM EPILEPSI OG LIVET MED
EPILEPSI

Epilepsiforeningen har et arkiv med podcasts,
der iseer bestar af indleesninger af artikler fra
Epilepsiforeningens blad "Epilepsi”. Vi sam-
ler ogsa andre lyttevenlige podcasts med re-
levant stof fra omradet.

Her kan du f.eks. hgre forskellige eksperters
viden og gode rad, om personlige erfaringer
med epilepsi, om epilepsikirurgi og meget
mere.

Du kommer i gang ved at ga ind pa epilepsifor-
eningen.dk., klik pa boksen “film, podcasts og
materialer”.

God lyttelyst!

a:ﬂLG EPILEPSIFORENINGEN PA TWITTER

Hvis du er interesseret i at fglge Epilepsifore-
ningens interessepolitiske arbejde, kan vi an-
befale dig at folge bade Epilepsiforeningen,
foreningens formand Lone Ngrager Kristensen
og foreningens direktgr Per Olesen pa Twitter.

Var gerne med til at re-
tweete og evt. kommentere
deres opslag, sa vi sammen
kan nd leengst muligt ud
med budskaberne.

LS MERE PA EPILEPSIFORENINGEN.DK

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

) KREDS SYDJYLLAND

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

) KREDS BSTIYLLAND

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

) KREDS SYDVESTJYLLAND

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

UNGDOMSUDVALG

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

FARBERNE

Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

DRAVET DANMARK

Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3082 7600
scheel@gmail.com
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TO NYE FILM OM EPILEPSI 0G
EPILEPSIFORENINGEN

Hvad ger Epilepsiforeningen for pargrende og mennesker med
epilepsi? Det svarer to nye film pa.

"Det veerste ved epilep-
si er anfaldene, og jeg
far det rigtig skidt, nér
jeg har anfald”, forteel-
ler 11-arige Liva, der har
haft epilepsi, siden hun
var lille.

"Det veerste ved epilepsi
er uforudsigeligheden”,
siger Frida, der har en
kusine med epilepsi.

Liva og Frida er to af personerne i to nye film
om epilepsi og Epilepsiforeningen, som blev-
lanceret i forbindelse med Hjerneugen.

FILM OM VOKSNE MED EPILEPSI

I den ene film forteeller Frida Neddergaard,
der har en kusine med epilepsi, og Peter Vomb,
der har haft epilepsi siden ungdommen, om
det at veere voksen eller ung og have epilepsi.
Og de peger pé nogle af de ting, som de har
haft gleede af ved at veere medlemmer af Epi-
lepsiforeningen.

For eksempel forteeller Frida: “Det feellesskab,
man fér, er helt vildt meget veerd — ogsd selv-
om man ikke selv har epilepsi.”

FILM OM FAMILIER MED BARN MED EPILEPSI

I den anden film er der fokus pa livet som fa-
milie, ndr et barn har epilepsi og dejer med
mange anfald: “P4 de gode dage kan vi gore
rigtig mange ting. P4 de darlige kan vi fak-
tisk ingen ting,” forteeller Livas mor, Louise

D. Ostergaard.

Livas familie er nogle af de mange medlem-
mer, som har haft gleede af foreningens rad-
givning, forteeller Louise: ”Vi har féet rigtig
god vejledning af socialrddgiveren, da jeg for
eksempel skulle pa tabt arbejdsfortjeneste.

TAKTIL LENE

Filmene er delvist finansieret med midler
samlet ind i forbindelse med Lene Lunds-
gaard Sahlholdts bisettelse. Den tidligere
psykolog pé& Epilepsihospitalet Filadelfia
breendte for epilepsisagen og enskede, at
midlerne skulle bruges til formidling af epi-
lepsi og Epilepsiforeningen.

Begge film kan ses pa epilepsiforeningen.dk.
Del glad og gerne filmene og det gode bud-
skab. ©




