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Overvagning kan
veere hgdvendig
— 0g hjeelpsom

Epilepsiforeningen far henvendelser fra medlemmer, som
kommer i klemme omkring brug af epilepsialarmer. Social-
tilsynet er begyndt at kraeve, at opsatte kameraer eller epi-
lepsialarmer fjernes fra bosteder, da der ikke er lovhjemmel
til brugen af disse teknologier i alle situationer.

Det skaber forstaeligt stor utryghed hos pargrende og
personale.

Jeg mener, den nye lov om tryghedsskabende velfaerds-
teknologi fra sidste ar skal laves om. Loven er egentlig lavet
for at hindre overvagning af borgernes ggre og laden mere
end hgjst ngdvendigt.

Men de nye regler tilgodeser ikke det behov for over-
vagning, som nogle mennesker med epilepsi kan have pa
bo- eller aflastningssteder.

Den internationale sammenslutning af epilepsibehand-
lere (ILAE), har for ganske nyligt offentliggjort en guideline
omkring brugen af sékaldt “wearable devices” til “Automa-
ted seizure detection”.

Eller sagt pa dansk: Brug af baerbare epilepsialarmer.

Deres konklusion er entydig: “Vi anbefaler at bruge kli-
nisk validerede enheder til automatiseret detektion af GTCS
(generaliseret tonisk kloniske anfald) og FBTCS (fokale an-
fald med sekundaer generalisering), iseer hos patienter uden
opsyn, hvor alarmer kan resultere i hurtig indgriben.”

, De nye regler tilgodeser ikke
det behov for overvigning,
som nogle mennesker med
epilepsi kan have

Og selvom det er et svaert emne, sa bliver vi ngdt til at
tale dbent om det her felt, for den teknologiske udvikling
lgber staerkt, og det er ekstremt vigtigt, at ogsa mennesker
med sveer epilepsi hgster glaederne af den udvikling, som
brager derudaf.

For hvad er det vaerste, der kan ske? Jo; man kan faktisk
do af det her! Spritny dansk forskning viser, at SUDEP er
den naesthgjeste dadsarsag (19%) blandt mennesker med
epilepsi under 50 ar.

Overvagning med teknologi har i min optik et betydeligt
potentiale for at give starre tryghed og sikkerhed for perso-
nen med epilepsi, personale og pargrende. Vel vidende, at
teknologi aldrig ma erstatte eksempelvis socialpaedagogisk
indsats fra personale pa et bosted.

Men nar det drejer sig om overvagning dag og nat ved
livstruende epilepsianfald, sa ma lovgivningen heller aldrig
std i vejen for brug af teknologi, som potentielt kan redde
liv.

Hvad er det bedste, der kan ske? Overvagningstekno-
logi kan — potentielt — redde liv hos mennesker med sveer

epilepsi.
Vi har bedt Astrid Krag og Folketinget om hurtigst mu-
ligt at fa lukket hullerne i loven. [}
Lone Ngrager Kristensen

Landsformand
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"Vi skal ogsa statte
deres seksualitet og
hjzelpe dem til at fa en
sund seksualitet™

Marlene Linnebjerg Kudsk sikrer, at Kgbenhavns Kommunes dggninstitutioner for
barn og unge har tilstraekkelig fokus pa sundhed. Hun laerer det paedagogiske perso-
nale om bl.a. medicin og anfald og godt samarbejde med foraeldrene, og hun laerer
de unge med epilepsi og udviklingshandicap, hvordan man onanerer
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,,I scerdeleshed pd borneomrddet er
det hele familien, vi skal tage os af

Her er en gade: Hvad illustrerer en kraftig kaede viklet om
en strunk banan? Svaret pa det, kommer vi til senere. Lad
os i stedet starte med dette lille scenarie:

Pa gulvet ligger en person i et langvarigt anfald, der skal
stoppes med anfaldsbrydende medicin. En kvinde laegger
hende i NATO-sideleje og begynder at traekke bukserne af
hende. Da benklaederne er ved at vaere nede, hvor det bli-
ver pikant, skifter billedet til kvinden, der star ved en gum-
mimodel af en bagdel, hvor hun viser, hvordan man giver
stesolid i endetarmen.

Scenen er historien i en af de meget eksplicitte og let-
forstaelige how to do-film, som personalet pa kommunens
dagninstitutioner kan finde frem via QR-koder, der haenger
pa alle dggninstitutionernes afdelinger.

Kvinden pa filmen er Marlene Linnebjerg Kudsk, som
0gsa star bag filmen. Den unge kvinde er en af hendes kol-
leger, der illustrerer en person med epilepsi.

Marlene Linnebjerg Kudsk er sundhedsfaglig konsulent
i Kgbenhavns Kommunes Center for Bgrn med Handicap,
hvor hun blandt andet er tovholder og sparringspartner for
de sygeplejersker, der er ansat pa alle kommunens dggn-
og aflastningsinstitutioner.

Hendes job er lidt groft sagt at sikre, at hovedstadens
dagninstitutioner lever op til retningslinjerne for sundhed.
For eksempel ndr det gaelder anbragte bgrn og unge samt
personer i aflastning med epilepsi og udviklingshandicap.

Padagoger lzerer om epilepsi
Det paedagogiske personale pa dggn- og aflastningsinstitu-
tionerne lzerer bl.a. om epilepsi — om epilepsityper og om
at observere og registrere anfald. Og alle, der er ansat mere
end 20 timer om ugen, kommer 0gsa pa et tre dages medi-
cinkursus, hvor de bl.a. lzerer om epilepsimedicin. Hun har i
samarbejde med kolleger lavet en lang raekke informations-
og instruktionsmateriale, s som den omtalte film, og andre
i den meget let anskuelige stil.

| dag er der langt mindre usikkerhed pa de omrader, for-
teeller hun. Men da hun for ti ar siden kom til kommunen
fra en stilling som epilepsisygeplejerske pa Epilepsihospita-
let Filadelfia, var der flere omrader indenfor sundhed, der
skulle tages hand om:

"| starten var det vanskeligt bare at lere dem, at alle
anfaldene skulle ind i det her anfaldsskema — altsa bare det
at registrere anfald”, fortaeller hun. Men da man forstod, at

registreringen var ngdvendig for at vide om behandlingen
virkede, gav det mening.

"I den paedagogiske verden har man jo ikke vaeret vant
til denne tunge dokumentationsdel. Der har man bare vee-
ret der for barnene og serget for, at de fik en god dag og
udviklede sig, som de skulle. Det er jo faktisk en rigtig fin
tilgang,” siger den sundhedsfaglige konsulent.

Foraeldre kan fylde meget

Hendes informationsmateriale rummer ogsa instruktioner,
om det at have et godt samarbejde med hospitalet og med
forzeldrene.

"For det farste er det vigtigt, at foraeldrene er trygge og
ved, at man har styr pa det,” siger hun. Og dér giver det
tryghed at vide, at der er en sygeplejerske med speciale i
epilepsi i den anden ende.

Det er 0gsa vigtigt, at foreeldrene forstar, at hvis perso-
nalet gar noget forkert, sa er det fordi, de mangler viden og
ikke er blevet klaedt godt nok pa:

"Forudsaetningen for et godt samarbejde er, at forzel-
drene ved, at alle vil det bedste for bagrnene. Det er det
vigtigste.”

Forzeldrene er ikke besvaerlige at samarbejde med, synes
hun: “De er ikke mere bgvlede end andre mennesker. Man
skal huske, at det er en stor sorg at vaere ngdt til at fa sit
barn anbragt. Det skal man ikke underkende.”

"Det, vi skal huske er, at i serdeleshed pa bgrneomra-
det, der er det hele familien, vi skal tage os af,” papeger
sundhedskonsulenten:

“Nogle gange kan foraeldrene faktisk fylde mere end
barnene. Det handler rigtig meget om kommunikation og
om at made dem der, hvor de er, og bestyrke dem i, at det
vi ger, er godt for deres barn.”

Forberedes pa voksenlivet
Pa Kagbenhavns institutioner har man barn med udviklings-
handicap op til 18 ar, hvor de sa skal over i voksenregi:

"Nar man kommer over pa voksenomradet, er der feer-
re ressourcer, og normeringen pa voksenomradet er lavere
end pd bgrneomradet.”.

Derfor skal beboerne, nar de bliver unge, laere s godt
som muligt at klare sig sa meget selv, som de kan:

"F.eks. er der unge, der skal leere at dosere deres medi-
cin selv. Hvis det er barn med et svaert udviklingshhandicap,
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, Vi skal kleede dem pa til at blive den
bedste udgave af det, de kan na.

sa skal de ogsa leere noget: Det vil vaere hensigtmaessigt,
hvis de selv kan tage bukser af og pa og selv barste ten-
der,” fortaller hun:

"Vi skal kleede dem pa til at blive den bedste udgave af
det, de kan na.”

Gaden om bananen
En anden lzeringsproces, de unge med udviklingshandicap
skal gennem, handler om sex:

"Nogle af dem er udviklet som et barn pa et par ar, men
har en krop som en pa 15. Vi skal 0gsa statte deres seksua-

litet og hjeelpe dem til at fa en sund seksualitet og lzere dem
at kende deres krop.”

Pa det omrade har Marlene Linnebjerg Kudsk, der er i
gang med en masteruddannelse i sexologi, i samarbejde
med centrets seksualnetveerk lavet en raekke informati-
onsmaterialer, der er samlet i en mappe. Og det er her, vi
kommer til gdden med bananen, der er bundet en kade
omkring. Billedet er en illustration til et kapitel, der handler
om at leere de unge at styre deres drifter, uden at det bliver
til restriktioner og begraensninger:

"Vi skal forebygge, at der sker graenseoverskridende ad-
feerd, som vi ved, der bokses en del med pa voksenomra-
det,” siger Marlene.

"Hvis man gerne vil rgre ved andre, s& skal man spgrge
dem farst. Hvis man gerne vil kysse nogle andre, sa skal
man spgrge dem farst.”

Sund seksualitet giver bedre sundhed
Hun er ogsa med til at laere de unge drenge og piger med
udviklingshandicap at tilfredsstille sig selv.

Afhaengig af de unges udviklingsniveau ggr man det
f.eks. ved hjaelpe af onanikurser for drengene og individu-
elle samtaler med pigerne. Der er padagoger, der kan vise
de unge, hvordan man onanerer. Og hvis der er lavet en
skriftlig kontrakt, kan man ga ind og fere deres hand.

"Vi skal hjaelpe dem med det her, ligesom vi skal laere
dem at barste taender eller spise korrekt. Det er et basalt
behov, alle mennesker har. Og de har ret til at f& det her
basale behov daekket. Og det skal vi hjelpe dem med,”
pointerer Marlene.

For de unge med udviklingshandicap handler en sund
seksualitet ikke blot om at fa tilfredsstillet sine naturlige ly-
ster. Det handler ogsa om sundhed og helbred:

"Unge, som har veeret voldsomt selvskadende eller me-
get udadreagerende eller bare har vaeret virkeligt frustrere-
de, sa kan det hjaelpe pa deres adfzerd, hvis man leerer dem
at onanere rigtigt. Vi har ogsa set, at nar vi arbejder med
det, sa sover de bedre, og hos nogle har vi kunnet tage so-
vemedicinen fra dem. Vi har ogsa set nogle, der far mindre
psykofarmaka.” ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk
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Fokus pa hjernen - med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hospital
for mennesker med epilepsi. Vi har kompetente og
ansvarlige medarbejdere med hjertet pa rette sted,
som i feellesskab yder hejt specialiseret udredning,
behandling og rehabilitering.

Patienter med kompleks epilepsi kommer fra hele
landet til Filadelfia. Du har ogsa mulighed for at fa
virtuelle ambulante konsultationer pa op til en times
varighed. Bern og unge fra Nordjylland kan fa kon-
sultationer pa vares fjernambulatorie pa Aalborg
Universitetshospital.

Corona

Vi passer pa hinanden, vores patienter og parerende
for at undga smitte med Corona. Der sker med hagj
hygiejne og varnemidler. Patienter og paraerende
skal testes for COVID-19 inden ambulant kontrol og
indlazggelse pa hospitalet.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Filadel-
fia, uanset hvor i landet du bor. Det frie sygehusvalg
sikrer, at du frit kan vaelge Epilepsihospitalet - 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 lzege, speciallage,
regionernes neurologiske afdelinger eller barneafde-
linger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din under-
segelse 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 og erhvervet hjerneskade

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200
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"Man vokser med
opgaven, man vokser
med ansvaret, og man

Tnder kraefter, man ikke
troede, man havde”

Lisbeth er mor til 17-arige Rasmus, der har epilepsi og udviklingshandicap. Hvordan
er det at have en teenagesgn, der er udviklet som en toarig? Lever han et lykkeligt

liv? Og hvordan er det gaet med Lisbeths egne dramme? Den slags har vi talt med

hende om
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Der er ikke nogen dromme, der er brast,
sddan har jeg det ikke

Lisbeth er mor til 17-arige Rasmus. Han har epilepsi med
daglige krampeanfald og et udviklingshandicap, hvor han
er udviklet som en to-arig uden sprog. Han er ikke renlig
og har ikke forstaelse for, hvad der er farligt, forteeller mo-
deren: "Han ville Igbe ud foran en bil, hvis han sa noget pa
den anden side af vejen.”

Nar man hgrer, at nogen har faet et barn med epilepsi
og udviklingshandicap, vil man maske taenke: “Ah nej, det
er da skraekkeligt for dem.” Sddan har Lisbeth aldrig taenkt
pa det, siger hun, da jeg spgrger om det:

| begyndelsen vidste hun og manden Peter ikke, at deres
barn var handicappet. Barnet graed naesten hele tiden, men
i begyndelsen troede man, at det var noget med maven,
noget med grene eller noget andet relativt banalt. Der var
ingen, der kunne fortzelle dem, hvad de havde i vente, og
det var maske ogsa godt det samme:

"Hvis vi havde faet en dosmerseddel med alt, hvad vi
kunne forvente, sé havde vi maske kastet os ud foran et
tog,” siger Lisbeth:

Men fordi tingene kommer gradvist, laerer man at hand-
tere dem: "Man vokser med opgaven, man vokser med an-
svaret, og man finder kraefter, man ikke troede, man havde,
og sa far man det bedste ud af det. Det gar jo, fordi det
skal det.”

Glad og lykkelig

Pa et tidspunkt stiller jeg hende et dumt spargsmal: “Hvis du
kunne fa superkraefter, hvad skulle det s& veaere?” Spgrgs-
malet er sa dumt og maerkeligt, at hun i farste omgang ikke
kan svare, men senere vender hun tilbage til det:

"Hvis jeg kunne fa en superkraft, sa skulle det vaere en,
der kunne fjerne hans epilepsi,” siger hun: "Jeg ville gerne
have veeret epilepsien foruden, fordi han bliver ked af det,
nar han har haft anfald.”

Men ud over, at han blive frustreret og ked af det, nar
han har anfald, sa er Lisbeth sikker pa, at sgnnen lever et liv,
hvor han er lige sa glad og lykkelig som andre:

"Ja, helt klart”, svarer hun, da jeg stiller spgrgsmalet:

“Han har jo ingen fornemmelse for, hvad han ikke kan. Han
er som et todrigt barn, der taenker, han kan alt.”

"Han lever i nuet. Hvis han har det godt, er han glad.
Hvis der er nogle sgde mennesker om ham, far de en
keempe krammer. Og hvis der ligger en fjernbetjening,
hugger han den og lgber og haber, at nogen lgber efter
ham, mens han er ved at dg af grin. Det er sddan han er,”
fortaeller Lisbeth: “Han deler meget gerne ud af kram og
kys.”

Spiser perleplader og river i har

Rasmus har to sgskende, storbroderen Frederik og lillesg-
steren Ida-Marie, der ogsa holder af ham, fortaeller Lisbeth:
"De er meget sgde over for ham og meget omsorgsfulde.
De har aldrig sldet ham oven i hovedet, fordi han har spist
en perleplade eller revet en af deres tegninger itu. Og lige
meget hvor mange gange han har hevet Ida-Marie i haret,
sa er han sluppet afsted med det.”

Det kan jo alt sammen lyde meget idyllisk, men det be-
tyder ikke, at det ikke har vaeret hardt. Og det hardeste har
veeret at acceptere, at Rasmus’ sygdom er uhelbredelig.

"En ting er, at Rasmus er mentalt retarderet, det tror jeg
vi ret hurtigt accepterede, men at skulle lzere at leve med,
at Rasmus’ liv altid vil veere begraenset og i perioder fyldt
med alt for mange darlige dage, det er sveert, og der tror
jeg aldrig, vi kommer helt i mal.”

Sjove opkald fra bostedet

De farste otte ar af hans liv boede Rasmus hjemme, men
nu bor han pa et bosted og er sammen med familien en-to
dage om ugen.

I dag er familien meget glade for bostedet, men der har
0gsa vaeret perioder, hvor de ikke var trygge ved stedet.
De har for eksempel fundet ham haengende i en persien-
nesnor, han havde viklet om halsen, og en dag hvor Lisbeth
kom kgrende, mgdte hun ham pa parkeringspladsen, hvor
han lgb rundt pa strempefadder om vinteren.

“Den stgrste udfordring — og det er maske et kaben-
havnerproblem — er, at der hele tiden er stor udskiftning i
personalet og ledelsen. Det giver ingen ro”, siger hun: “De
sidste fire-fem ar har de haft den samme ledelse, der er
guld veerd og personale, der er helt fantastisk.”

Nu hvor Rasmus er blevet teenager, er der kommet nye
ting, foraeldrene skal leere at deale med:

“Nu far vi en gang imellem nogle sjove opringninger fra
bostedet, hvor man siger "PRUU", og taenker: Skal jeg for-
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holde mig til det, mens jeg sidder pa arbejde? Det kan vaere
alt fra intimbarbering til onani.”

"Det var heldigvis Peter, der fik den opringning”, siger
hun om opkaldet om onani.

Positiv indstilling

Det er tydeligt, at Rasmus lever et godt liv, nar anfaldene
ikke @delaegger det for ham. Men hvad med hans forael-
dres liv? Jeg sperger moderen, hvordan det er gadet med de
drgmme, hun havde som yngre?

"Der er ikke nogen drgmme, der er brast, sddan har jeg
det ikke"”, svarer hun: “Jeg havde ikke forestillet mig, at vi
fik et barn, der ikke skulle bo hjemme. Men man laerer jo
at navigere i det, og vi ma tage tingene, som de kommer.”

Samme positive ind-
stilling har hun, nar det
geelder Rasmus’ fremtid:
"Vi haber tiden arbejder
for ham, og der kommer
jo hele tiden nye praepa-
rater, der maske kan ggre
en forskel.”

Selvom  foreeldrene
bekymrer sig for, hvordan
det skal ga ham, sa viser
det sig, at det gar, kon-
staterer Lisbeth:

Lige meget hvor mange
gange, han har hevet Ida-
Marie i hdret, sd er han

sluppet afsted med det

"Vi bekymrede os rigtig meget, da han skulle skifte fra
barnehave til skole, der taenkte vi: Hvordan skal det komme
til at ga? Og det gik jo rigtig godt, og han kom i en fan-
tastisk skole. Vi bekymrede os rigtig meget, da han skulle
flytte ud, men det har jo vist sig, at veere den rigtige beslut-
ning. Og nu bekymrer vi os rigtig meget for, at han skal bo
pa et voksenbosted, men jeg haber, at jeg om to ar kommer
til at sige det samme om det.” o}

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk
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Hvem synes du skal have den
naeste Epilepsipris?

Prisen kan ga til folk, der selv har epilepsi, pararende,
fagfolk eller andre interessenter fra epilepsiomradet

Epilepsiforeningen arbejder pa at fremme det bedst mulige liv med epilepsi for alle,
der er bergrt. Som et led i det overordnede formal, har foreningen indstiftet Epilep-
siprisen, der uddeles én gang om aret, til en eller flere personer, som har lavet en
ganske seerlig og ekstraordineer indsats for mennesker med epilepsi.

Prisen bestar af et diplom samt et skattefrit belgb pa 10.000 kr.

Alle med interesse for epilepsiomradet kan indstille: folk, der selv har epilep-
si, pargrende, fagfolk eller andre interessenter. Og har man en eller flere gode
kandidater til prisen, kan man indstille via foreningens hjemmeside, hvor der er
oprettet et skema til formalet.

Pa baggrund af de indkomne kandidater, traeffer foreningens forretningsud-

valg den endelige beslutning om, hvem der skal have prisen.
Arets prismodtager bliver offentliggjort d. 14. februar pa& den internationale EP”EDSiforen,'ngen m
epilepsidag i 2022.

Sidste frist for indstillinger er torsdag d. 27. januar 2022.

GUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

Har du medicinresistent epilepsi?

Ca. 1/3 af bern og voksne med epilepsi kan ikke
gares 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?

Besog 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

EPILEPSIFORENINGEN - NR.4 2021 | SIDE 11



TEMA: EPILEPSI OG UDVIKLINGSHANDICAP

Gentest kan bruges

til at stille denrigtige
diagnose og give

den bedst mulige

behandling

Hvis man ikke kender arsagen til epilepsien og udviklingshandicappet, sa kan en gen-
test maske gare en stor forskel, fortaeller overlaege Dragan Marjanovic. For nar man
kender arsagen til epilepsien, kan man give en bedre behandling og undga fejlbe-

handling

| toget har jeg siddet og noteret spagrgsmal i min lille notes-
bog, mens jeg drak et stort papkrus bitter kaffe fra 7-Ele-
ven. Det tager lidt tid, far maven kommer sig oven pa den
slags ubehagelige oplevelser, sa jeg takker nej, da Dragan
tilbyder mig en kop kaffe eller te.

Han kommer lige fra en stuegang og traenger virkelig til
en kop te, forklarer han og sidder i det meste af interviewet
og dypper en tepose i det varme vand eller sipper af det
grenne krus med teksten “Café café”.

Dragan Marjanovic er overlaege pa voksenafsnittet pa
Epilepsihospitalet, hvor han bl.a. behandler voksne med
epilepsi og udviklingshaemning. Dér benytter han sig bl.a.
af gentest i diagnosticeringen. Og det er spargsmal til det
arbejde, jeg har siddet og skrevet ned pa turen til Dianalund.

Gentest bliver brugt til at finde den rigtige diagnose,

forklarer han: "Huvis vi finder ud af, at man har en bestemt
genfejl, der gar, at man har det som man har det, sa har vi
en klar diagnose. S& undersgger vi, om der er andre patien-
ter, som er omtalt i videnskabelig litteratur, der har samme
genfejl og er blevet behandlet med noget, hvor patienter
har faet det bedre, end vi har gjort her.”

“Hvordan ger man det?”

"Det ggr man pa vores genetiske afdeling. Man tager
en blodprave, og sa lave man en gentest”, svarer han og
forklarer, at de pa den genetiske afdeling tester blodet op
mod et panel af gener, hvor man ved, at mutationer kan
give epilepsi og udviklingshandicap. Det er en proces, hvor
man kan komme til at vente i maneder pa svaret, da analy-
serne tager tid: “Men det er en blodprave og ikke andet.”

Antallet af gener, man kan teste for, stiger hele tide,

De fleste steder har mulighed for at lave
genetisk udredning, sd jeg kan ikke svare
pd, hvorfor de ikke gor det
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forteeller Marjanovic: "Genteknikken har udviklet sig i de
ti ar, jeg har veeret pa Filadelfia. | starten kunne vi teste for
omkring 40 gener. Nu tester man 600 gener.”

Hvorfor tester man ikke alle?

“Hvis det bare er at tage en blodprave og sende den til et
laboratorie, hvorfor gar man det s& ikke med alle, der har
epilepsi og udviklingshandicap?”

"Man skal farst have udelukket alle andre mulige ar-
sager til, at man har epilepsi og udviklingshandicap. Men
hvis man laver en simpel CT- eller MR-scanning af hjernen
og finder ud af, at patientens hjerne ser fuldstaendig normal
ud, men han alligevel har udviklet et udviklingshandicap og
sveer epilepsi, sa ville det vaere oplagt at fa vedkommende
genetisk testet.”

“Ja, netop,” indskyder jeg ivrigt. “De fleste far jo lavet en
scanning sadan rimeligt tidligt i forlebet. Hvis der sa ikke er
en forkert farvet plet pa billedet, hvorfor bliver de sa ikke
bare automatisk gentestet?”

"De fleste steder har mulighed for at lave genetisk ud-
redning, sa jeg kan ikke svare pd, hvorfor de ikke ger det,”
siger han og haever langsomt skuldrene hgjt op og laver en
grimasse, der viser, at han ogsa undrer sig: "Det kan jeg
altsa ikke svare pa. Vi har mulighed for at gere det, og vi
ger det.”

Hvad betyder der for behandlingen?

Marjanovic behandler voksne patienter, hvor han ville gn-
ske, at de var blevet gentestet, da de gik til behandling i
barneregi:

"Vi stiller diagnose med gentest pa nogle, der er fra 18
til over 50 ar gamle. Hvis der er en specifik behandling, sa
er det forholdsvist sent at rette pa fejlen. Hvis man under-
sgger de patienter som bgrn, sa kunne det vaere, at man
ikke vil udvikle alle de begraensninger, man nu har som
voksen.”

Hvis man far den rette behandling tidligt i forlgbet, vil
man som voksen have udviklet faerre kognitive forstyrrelser
0g en knap sa svaer epilepsi.

“Du fortalte, at | testede 600 gener. Betydet det, at | har
600 behandlinger?”

“Nej. Det er meget fa af de 600 genfejl, der har en spe-
cifik behandling,” svarer han og tilfgjer: “Ikke endnu —men
maske kommer det en dag.”

De patienter, der far starst glaede af en genetisk udred-
ning, er patienter, hvor der er szerlig behandling for netop
deres genfejl. Et eksempel er Dravet Syndrom.

Hos patienter med Dravet, betyder genfejlen, at de har
problemer med hjernens natrium-kanaler. Hvis de sa bliver
behandlet med praeparater som lamotrigin eller carbama-
zepin forvaerres problemet:
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TEMA: EPILEPSI OG UDVIKLINGSHANDICAP

“Nar man sa finder ud af, at det er det, de fejler, ved at
lave en genetisk test, sa kan man fa dem trappet ud af de
stoffer, der ikke gar sammen med Dravet. Og sa far de det
bedre.”

Et andet eksempel pa patienter, hvor behandlingen kan
a&ndres, hvis man finder genfejlen, er patienter, hvor gen-
mutationen ger, at der er nedsat transport af sukker fra
blodet til hjernen. De patienter vil have gavn af at blive be-
handlet med ketogen dizet, hvor hjernen far fedt i stedet
for sukker.

Hvad skal man gore?
“Hvis nogen, der leeser den her artikel, teenker: Det kan da
veere at en gentest kan hjzelpe mig eller mit barn. Hvad skal
de sa gore?”

"De skal tale med deres lzege pa det sted, de gar til be-
handling og sparge, om de kan tilbyde en genetisk test.
Hvis man ikke kan det, sa er man velkommen til at blive

henvist hertil,” siger overlaegen:

“Hvis man ikke har en forklaring pa, hvorfor man har
de udfordringer, man har, og man har faet lavet en relevant
udredning, sa kunne man godt overveje, om det kunne
vaere noget genetisk.”

Noget tyder pa, at den overvejelse kunne vaere relevant
for en del patienter, viser en undersggelse pa Filadelfia. Pa
hospitalet lavede man et forsag, hvor man gentestede 200
af hospitalets patienter, der ikke var anfaldsfri. Hver fjerde
af dem havde en genfejl. ®

)

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

X

Legat til oplevelser...

Epilepsiforeningen har ekstraordinzert faet bevilget
puljemidler, som giver mulighed for at uddele 50
skattefrie gavekort a” 500 kr. til medlemmer. Gave-
kortet skal bruges til oplevelser indenfor oplevelses-
industrien (restaurantbes@g, koncerter eller lignende)

Der abnes op for ansggninger fra d. 10 decem-
ber, og gavekortene vil herefter blive uddelt efter
"farst til mglle” princippet. S& det er med at vaere

hurtigt ude, hvis man vil sikre sig en herlig lille eks-
tra julegave til en god oplevelse.

Praktisk skal man blot sende foreningen en mail
pa epilepsi@epilepsiforeningen.dk og medsende sit
cpr.nr. aht. indberetningen til SKAT.

Bemaerk: Malgruppen for legaterne er Epilepsifor-
eningens medlemmer pa overferselsindkomst; eks.
kontanthjeaelp, fertidspension eller folkepension.

Julehilsen

godt nytar.

er vigtigt!

nyhedsbreve.
Lone Ngrager Kristensen
Landsformand

Her i arets sidste medlemsblad sender vi jer alle et gnske om en rigtig glaedelig jul og et kommende

Epilepsiforeningen er dybt taknemmelige for den opbakning, vi dagligt maerker omkring
foreningens vigtige aktiviteter og arbejde hele vejen rundt. Det er alt sammen med til at
gore livet lidt nemmere med epilepsi — og sikre flest mulige viden om sygdommen. Og det

Neeste ar er jubileeumsar i Epilepsiforeningen, og der er mange ting pa bedding, som
vi glaeder os til at folde ud for alle derude. Sa fglg godt med i de kommende blade og

Per Olesen
Direktor
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Nar dit barn naermer sig
voksenalderen

Tiden op til den unge fylder 18 ar, kan ofte vaere forbundet med bekymringer og
usikkerhed, for hvad skal der ske den dag, den unge bliver 18 &r? Kommunerne er
med ny lovgivning fra januar 2021 forpligtet til ved den unges 16. ar at forberede

den unges overgang til voksenregi ved det 18. ar

Overgang til voksenregi

Hvor ydelser og samarbejde med offentlige myndigheder
indtil det 18. &r har veeret rettet mod familien, bliver det
anderledes efter den unge fylder 18 ar, da det herefter er
den unges behov, der er fokus pa.

Ved det 16. ar skal det udredes, hvilke stattebehov den
unge har som felge af funktionsnedsaettelsen, sa tilbud
umiddelbart er klar til den unge ved det 18. ar. Det kan
f.eks. vaere behovet for aflastning eller aflasning, sa den
unge kommer ud, og du som foralder kan fa det ngdven-
dige overskud. Maske har den unge som barn veeret i af-
lastning udenfor hjemmet og bliver ngdt til at skifte aflast-
ningsplads ved det 18. ar; teenk i den forbindelse pa, om
aflastning kan forega pa et sted, der pa sigt maske kan blive
den unges hjem, sa yderligere skift undgas.

Der kan veere en raekke andre sarlige behov som fglge
af funktionsnedsaettelsen, som kan vaere relevant at draf-
te, f.eks. behov for socialpaedagogisk bistand til praktiske
opgaver, som den unge skal lzere selv at udfgre, og merud-
gifter, som fortsat kan s@ges efter voksenbestemmelserne.

Uddannelse
Alle unge har et retskrav pa en 3-arig ungdomsuddannel-
se, og den unge kan ikke vaere for svagt fungerende til at
fa tilbud om ungdomsuddannelse, f.eks. STU — seerligt til-
rettelagt ungdomsuddannelse, som er for unge, der
ikke kan tage en ordinaer ungdomsuddannelse. P4

STU er der ikke bestemte feerdigheder, der skal op-

nas eller praver, der skal bestas; den tilrettelaegges
individuelt med det formal at veere et spring-

braet til voksenlivet. Den unge
skal have afsluttet grundskolen
for ungdomsuddannelsen kan
pabegyndes og kan tage imod
tilbuddet indtil det 25. ar. Det er
ungdommens uddannelsesvej-
ledning, der visiterer til seerligt

tilrettelagt ungdomsuddannelse. Uddannelsesvejlederen
bar automatisk vaere inddraget, men er det ikke tilfaeldet,
kan du finde den unges vejleder pad minvejleder.dk.

Beskaeftigelse og forsgrgelse
Nar den unge bliver 18 ar, ophgrer foraeldrenes forsgrgel-
sespligt. Hvis det er dbenlyst urealistisk, at den unge kan
forsarge sig selv ved det 18. ar, er det muligt at fa tilkendt
fartidspension, selv om man ifglge reglerne som udgangs-
punkt ikke er berettiget til fgrtidspension, hvis man er un-
der 40 ar.

Beskaeftigelsesmulighederne er forskellige alt efter om-
fanget af den nedsatte funktionsevne, og kan f.eks. vaere
beskaeftigelse pa beskyttet veerksted
eller gvrige dagtilbud. For dem, der
har ressourcer til det, kan KLAP-job
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vaere en hjaelp til at komme ind pd det ordinaere arbejds-
marked. Drgft muligheder med sagsbehandleren. Du kan
laese mere om KLAP-job pa klapjob.dk.

Boligforhold

Inden den unge bliver 18 ar, skal det drgftes, om den unge
skal bo hjemme eller have et botilbud. Det er i den for-
bindelse vigtigt at fa bragt epilepsien pa banen, herunder
handtering af evt. anfald og medicinering; det er ngdven-
digt, at der foreligger udtalelser fra det specialiserede be-
handlingssted, der beskriver behov affedt af epilepsien. Pa
botilbuddet skal der vaere viden om den enkeltes epilepsi,
sa den rette medicin gives pa det rette tidspunkt og anfald
f.eks. ikke forveksles med adfeerd. Prav om det kan sikres,
at botilbuddet samarbejder med behandlingsstedet, og at
behandlingsstedet kan formidle viden om epilepsien til bo-
tilbuddet.

Botilbud s@ges hos den kommunale sagsbehandler. For-
vent ikke, at vedkommende har den ngdvendige viden om
epilepsi og oplys om ngdvendigheden af, at der indhentes
aktuelle laegeoplysninger fra det specialiserede behand-
lingssted. Det vigtige er, at et botilbud kan imgdekomme
de vanskeligheder og szerlige behov, som neurologen og |
beskriver, og at der er fokus pa livskvalitet for den enkelte.
Veer her opmeaerksom pa, at veergen har ret til aktindsigt;
hvis den unge ikke har en vaerge, har den unge selv ret
til aktindsigt. Ved aktindsigt kan man faglge med i, hvilke
oplysninger kommunen har og handler ud fra, og om de er
tilstraekkelige.

Sociale forhold

Hvis den unge ikke skal have et botilbud, men fortsat skal
bo hjemme, er der behov for grundig radgivning om, hvilke
muligheder der f.eks. er for pasning som alternativ til tabt
arbejdsfortjeneste, nar alle ydelser relateret til bgrn stopper
ved det 18. ar. Det betyder ikke, at den unge helt er over-
ladt til sig selv og der ikke er muligheder for, at foraeldre-
ne fortsat kan passe; der kan efter en konkret, individuel
vurdering bevilges hjzelp til udbetaling af kontant tilskud til
privat antaget hjaelp, som kan veere foraeldrene. Hjalpen
bestar af personlig hjaelp, pleje og statte til lasning af ngd-
vendige opgaver i hjemme. Det er et krav, at der er behov
for hjeelp mere end 20 timer pr. uge, og at kommunen ikke
kan stille den ngdvendige hjeelp til radighed.

Hjzelpen er til dem, der ikke selv kan vaere arbejdsleder,
men ma overgive ansvaret til f.eks. foreeldre. Omfanget
af timer udregnes pa samme made, som hvis en hjemme-
hjeelper skulle udfgre hjaelpen. Det vil sige, at der udmales
hjeelp til de enkelte opgaver, hvorimod der ikke udmales
hjeelp til overvagning, som kan vaere ngdvendigt for nogle
mennesker med epilepsi. Der er mulighed for overvagning
om natten til og med det 23. ar, men foraeldrene kan ikke
selv forestd pasningen om natten. Du kan laese mere om

ordningen i Retsinformation, “Vejledning om kontant til-
skud til anseettelse af hjaelpere og borgerstyret personlig
assistance”.

Er du medlem af Epilepsiforeningen, er du selvfalgelig
velkommen til at kontakte radgivningen, sa vi kan drgfte
ordningen.

@vrige relevante forhold

Der kan veere andet, der er vigtigt i forbindelse med den
unge bliver voksen, eksempelvis fritid, ledsagelse til aktivi-
teter mm.

Det handler om at komme bedst muligt omkring alle re-
levante aspekter af tilveerelsen for den unge, sd der kan
arbejdes mod at opna sterst mulig livskvalitet og sikre, at
parerende ved, at andre kan overtage ansvaret.

Hvis den unge ikke selv kan traeffe
beslutninger

Hvis den unge pa grund af udviklingshandicap ikke er i
stand til at treeffe beslutninger pa egen hand, kan der sg-
ges om en veerge til den unge. Der findes flere forskellige
former for vaergemal, og vaergemalet kan ikke vaere mere
omfattende, end det er ngdvendigt. Man sgger om vaerge-
mal ved Familieretshuset, der ogsa kan give radgivning om
de forskellige typer af vaergemal samt konsekvenserne af
vaergemalet. Har du behov for radgivning om vaergemal,
anbefales du at kontakte Familieretshuset, der yder generel
rddgivning pa telefon 7256 7000. Laes mere pa familierets-
huset.dk. [0

AF HELLE OBEL
helleobel@epilepsiforeningen.dk

AF PIL MARCUSSEN
socialradgiverpraktikantl
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Efter fyrre ar hjemme hos
mor og far er Alex flyttet |

botilbud

Nar en sgn med epilepsi og udviklingshandicap flytter pa botilbud efter et lang liv
hjemme, hvad betyder det sa for hans liv og for foraeldrenes tilvaerelse?

For fem ar siden interviewede jeg Berit Andersen. Den gang
handlede samtalen om hendes langvarige og frustrerende
kamp med det kommunale system for at fa statte til natlig
overvagning til sin voksne sgn Alex, der har epilepsi og ud-
viklingshandicap og mentalt udviklet som en pa et par ar.
Den gang var der ingen af de botilbud, Alex blev tilbudt,
der var brugbare, men i dag bor han i et botilbud. Sa det er

jo oplagt at spgrge hende, hvordan det gar? Lever det op
til forventningerne? Hvad betyder det for hende og hendes
mand, Ole, at sgnnen ikke laengere bor hjemme.

Alex er i dag 43 ar, og han trives helt tydeligt pa sit bo-
sted. Det kan man se pa de billeder, Berit scroller igennem
for mig pa sin iPad.

Der er sma film, hvor han med sveammevest pa armene
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Alex med sin primaere pandagog, der hedder Tonie.

pjasker grinene rundt i et svammebassin sammen med en
paedagog, der morer sig lige s& meget. Eller billeder, hvor
han kikker direkte ind i skeermen med et keerligt udtryk i
ansigt og gjne og munden abnet i et stort smil. Pa nogle
ligger der en let hand pa hans skulder og lidt af en lys arm
stikker ind i kanten i billedet, og pa andre er hele paedago-
gens ansigt med pa billedet. Det ser ud til at veere et dejligt
og glaedesfyldt job, hun har.

"Han er virkelig glad og tilfreds — spreder liv og glaede
omkring sig”, siger Berit: “Han suger bare til sig. Han er
glad for at veere, hvor han er, og han er glad for at komme
pa tur, ndr der sadan nogle, og han elsker sin lille lejlighed
og sin lille terrasse.”

Moderne kommunikation
Bostedet er dog ikke mere ideelt, end at Berit godt kan
finde kritikpunkter, hvis man sparger ind til det: “De kan
altsa ikke finde ud af at vaske tgj. Jeg havde kagbt helt nye
handklader — mgrkegrgnne. Dem har jeg matte smide ud
— de lignede noget, der havde veeret vasket i 20 ar,” griner
hun. Hun ville ogsa gnske, at stedet i weekenderne havde
flere tilbud om fysisk aktivitet uden for botilbuddet.

Alex" formiddag gar med dagtilbud, aktiviteter som
svgmning, fysioterapi og ridning. Og resten af dagen gar
i samarbejde med de andre i feellesrummet. De spiller fire

pa stribe, laegger puslespil, spiller billedlotteri, ser billeder
pa iPad eller ser fiernsyn, eller han traekker sig lidt tilbage
og sidder pa gangen eller pa sin lille terrasse og felger livet
omkring sig.

Berit og Alex' far Ole er ogsa trygge ved bostedet. Det
skyldes bl.a. den moderne kommunikationsteknik, mener
hun og forklarer, hvordan de hele tiden bliver holdt oriente-
ret og kommunikerer med personalet via One-Note, og Alex
facetimer med dem fast hver tirsdag, og nar han har lyst:

"Man behgver ikke spekulere pa, om han har det godt.
Det kan man jo se og hare, at han har”, siger hun: “Jeg ken-
der mig selv. Hvis ikke den mulighed havde vaeret der, kun-
ne jeg vaere meget fristet til at saette et skjult kamera op.”

Gentest har hjulpet
Et andet sted her i bladet har vi et interview med Dragan
Marjanovic, der bruger gentest i diagnosticeringen af pa-
tienter, hvor man ikke ved, hvad deres svzere epilepsi skyl-
des. En af dem, der er blevet gentestet og har faet sin be-
handling lagt om, er Alex:

"I ti ar fik han lamcital, og det var en tidrig periode, hvor
han bare krampede og krampede og blev darligere”, for-
teeller Berit. Det @endrede gentesten i 2014 pa:

"Han har det skidegodt. Efter han blev gentestet, og
man fandt ud af, at han havde Dravet og fik lamictalen ta-
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Hvis ikke den mulighed havde veeret
der, kunne jeg veere meget fristet til at
scette et skjult kamera op.

get fra ham — som man ikke ma fa, nar man har Dravet —sa
har han det supergodt. Han har stadig anfald, men det er
ingenting i forhold til, hvad han har haft.”

At Alex har fundet et bosted, hvor han trives, har ogsa
givet Berit og Ole et andet liv med nye muligheder:

"Det giver en tryghed og en frihed. Vi behgver ikke plan-
lzegge alt. Vi kan jo gad ind pa veertshuset, vi lige er gaet
forbi, og fa en gl, hvis det er det, vi vil. Det kunne vi ikke far
pa samme made,” siger hun og henviser til en bodega pa
hjernet, som vi passerede pa vej hjem til hende.

Hverken hun eller Ole frekventerer dog udskaenknings-
stedet, da det er en bodega, hvor regen fra cigaretterne
haenger tung i luften. Til gengaeld benytter de den nye fri-
hed og det, at de er flyttet ind til byen, til jaevnligt at spise
pa en af Skaelskgrs restauranter.

Det med at have frihed er noget, man skal vaenne sig til.

Berit gar om formiddagen til f.eks. forskellige tilbud i
SANO Skaelskar: “Nar jeg s& kom hjem klokken tre-halv
fire, sa sad jeg og kiggede pa uret. ‘"Hva’ pokker skal jeg nu
lave?’ Jeg plejede jo at vaere pd, fra han kom hjem fra dag-
tilbud, til han gik i seng. Men nu behgvede jeg ikke laegge
alle aktiviteter om formiddagen.” siger hun: "Det har taget
et lille ars tid at veenne sig til det.”

Fortryderikke

De er glade for friheden og trygheden, der ogsa betyder,
at de nu ved, at Alex er et godt sted og ikke vil blive place-
ret det farste og bedste sted, hvis der en gang i fremtiden

FERIETILBUD FERIETILBUD

Sommerhus

skulle ske noget med Berit og Ole. De er henholdsvis 68 og
71 ar og fortryder ikke, at sannen farst nu er kommet pa
bosted.

"Ole og jeg ville have haft et andet liv, hvis vi havde haft
20 ar uden Alex,” siger hun, men ingen af dem fortryder,
at sgnnen ikke er flyttet hjemmefra tidligere. For det rig-
tige bosted, der bade levede op til Alex’ behov og havde
en rimelig tilsynsrapport, har aldrig veeret der fgr nu. Hun
mener heller ikke, at Alex var klar til at flytte i bosted, fer
han var 25-30 ar:

"Men kan man finde det rigtige botilbud, sa skal man
selvfglgelig prove at se, om man ikke kan ggre det fer. Men
det er jo sveert. Pladserne er optaget — folk skal jo dg, fer
der bliver en plads ledig.”

Ud over, at det har vaeret godt for Alex at bo hjemme,
sa har det 0gsa givet Berit og hendes mand mange glaeder:

"Det er en udfordring, men der er fa'me ogsa mange
glaeder”, siger hun: "Prgv at forestille dig at omgas et men-
neske, der altid er glad. Du kan vaere morgensur, nar du
star op, men sa bliver du mgdt med et smil som var du det
bedste menneske i hele verden. Sa er det svaert at veere i
darligt humer.”

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

O]
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Kreds Nordjylland har et sommerhus i Lanstrup, 200 meter fra Vesterhavet. Der er plads til 5 personer.
Huset udlejes hele aret med max 14 dage ad gangen, dog kun pa ugebasis i hgjseesonen.

Priser:

Uge 13-39 3.000 kr. pr. uge
Uge 40-12 2.250 kr. pr. uge
Prisen er inkl. forbrug.

Udlejning af sommerhuset starter sendag den 2. januar 2022 kl. 12.30 pa tIf.: 7195 9804, og kun mod

telefoniske henvendelser.

Fra den 3. januar vil der veere mulighed for telefonisk booking mandage kl. 19-21, og fra den 4. januar
vil der blive abnet op for booking via mail til nordjylland @epilepsiforeningen.dk
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POLITIK

Klar til systematiske
sundhedstjek pa bosteder

Epilepsiforeningen har laenge sammen med andre organisationer presset pa for at fa
indfart systematiske sundhedstjek af beboere pa bosteder. Det har nu givet resultat

Mennesker, der bor pa landets bosteder med svaere handi-
cap som for eksempel svaer epilepsi og udviklingshandicap,
slas ofte med generelle helbredsproblemer oven i deres
handicap.

Beboerne tilbydes fremover systematiske sundhedstjek
ved besgg af en praktiserende lege pa bostedet.

Sundhedsindsatsen pa bosteder halter
Sundhedsindsatsen halter pa mange bosteder landet rundt.

Der er praktiske udfordringer med dels at fa tider hos
den praktiserede laege, dels at fa koordineret laegebesgg
sammen med en ansat pa bostedet, som kender borgeren,
og derfor kan bista under konsultationen.

Seerligt for personer med udviklingshandicap og epilepsi
skal man veere opmaerksom pa, at en faktor som almen
sydom kan fare til gget anfaldshyppighed.

Beboerne har i kraft af deres funktionsnedsaettelse,
sveert ved at give udtryk for, at noget er galt, som en laege

skal se pa, ligesom personalet maske ikke opdager de
symptomer, som kan have sammenhang med sygdom.

Hvis alvorlig sygdom ikke opdages i tide, og derfor er
ubehandlet, eller der er manglende efterlevelse af ivaerk-
sat behandling, kan det betyde kortere levetid og ringere
livskvalitet.

Hgjt pa Epilepsiforeningens gnskeliste
Systematiske sundhedstjek pa landets botilbud, som fast
aftalt periodisk besgg af en praktiserende laege, har leenge
staet hgjt pa Epilepsiforeningens og andre organisationers
anskeliste.

Det har veeret sveert at f& gennemfart, iseer fordi der
ikke har veeret aftalt en betalingstakst med laegerne. Den
forhindring er nu vaek, da en takst indgar i den nye over-
enskomst med de praktiserende laeger (PLO), som traeder i
kraft den 1. januar 2022.

Kommuner og bosteder skal nu have de praktiske ram-
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mer pa plads i forhold til de konkrete aftaler med praktise-
rende laeger.

Naeste politiske skridt kan vaere at arbejde for systema-
tisk sundhedstjek ogsa til personer med udviklingshandi-
cap, der bor i egen bolig.

Konsultation skal forega pa bostedet

Med den nye aftale forpligtes alle praktiserende lzeger til at
indga i den styrkede indsats med tilbud om sundhedstjek til
personer over 18 ar med betydelig og varigt nedsat funkti-
onsevne, der opholder sig pa botilbud.

Sundhedstjekket har fokus pa den almene helbredstil-
stand og medicinhandtering. Den farste kontakt kan ske
ved, at personale pa botilbud kontakter almen praksis for
aftale om sundhedstjek. Herefter gennemfares sundheds-
tjek systematisk hvert andet ar eller arligt, hvis der vurderes
at veere behov for det.

| aftalen er det tydeliggjort, at sundhedstjekket ydes pa
botilbuddet, og skal gennemfares i forhold til den enkelte
beboers behov, sd pargrende samt personale pa botilbud-
det kan involveres.

Sundhedstjekket omfatter helbredsundersggelse samt
gennemgang af eksisterende behandling herunder medicin
og vurdering af compliance (overholdelse af behandling).
Relevante pargrende og personale orienteres om resultatet.

Stadig samarbejde med epilepsispecialiseret
behandlingssted

Mennesker pd bosteder fortjener afgjort mere opmaerk-
somhed omkring sikring af deres generelle sundhedstil-
stand samt tidligere opsporing af alvorlig sygdom. Den op-
gave ligger primaert hos de praktiserende lzeger.

FERIETILBUD FERIETILBUD

Campingvogn

Men optimal epilepsibehandling kan ikke sikres ved de
nye sundhedstjek. Bostederne skal stadig i stor stil samar-
bejde med et pa epilepsiomradet specialiseret behandlings-
sted.

Derfor skal en praktiserede laege, der under sundheds-
tjek konstaterer problemer med epilepsibehandlingen,
samarbejde med den pagaeldende beboers epilepsibehand-
lingssted og vil have mulighed for at henvise til et hgjt spe-
cialiseret behandlingssted.

Mere viden om epilepsi til personalet
Samtidig er der behov for at give bostedernes personale
mere viden om epilepsi.

Det er vigtigt for beboernes, pargrendes og personalets
tryghed i dagligdagen, at de ansatte har tilstraekkelig viden
om handtering af epilepsianfald og medicinering samt at
skelne mellem adfeerd og epilepsianfald.

Et udviklingsprojekt om formidling af mere sundheds-
faglig viden til fagfolk i kommunerne er i gang.

Der er samtidig en national behandlingsvejledning pa vej
med saerligt fokus pa indsatser til personer med fysisk og
psykisk udviklingshandicap.

Epilepsiforeningen deltager aktivt i begge projekter. ©

AF FINN OBBEKAR
finn@epilepsiforeningen.dk

FERIETILBUD FERIETILBU

Foreninens campingvogn star pa First Camp Besgre Strand — Fyn, som er en saerdeles begrnevenlig
campingplads med bade inden- og udendors badeland.

Vognen er med fortelt og fast gulv, og der er op til 6 sovepladser (2 voksne og 4 bern).
Der ma ikke medbringes kaeledyr i vognen, som naturligvis ogsa er regfri.

Priser:

325 kr. pr. overnatning i forars- og efterarsseesonen.

425 kr. pr. overnatning i perioden 5.-26. juni samt 10.-31. august.

2.900 kr. i ugerne 27-32.

Hertil kommer stremforbrug, som afregnes ved afrejsen.

Udlejning sker fra den 3. januar 2022, og kun ved telefonisk henvendelse pa 6611 9091.

Se evt. mere om campingpladsen pa bosore.dk
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FORSKNING
06 BEHANDLING

Andedraetspmve kan
male medicinniveau,
og anfaldsfri er ikke det
samme som problemfri

Vi har fundet et par interessante nyheder fra forskningens verden frem

Som alle, der laeser Epilepsiforeningens nyhedsbreve og fel-
ger foreningen pa Facebook ved, s& kommer der hele tiden
spaendende forskningsnyheder fra epilepsiomradet. Her har
vi fundet er par spaeendende resultater frem.

Pustetest i stedet for blodprave

Schweiziske forskere har udviklet en metode, hvor man
med en pustepreve kan male medicinkoncentrationen i
kroppen lige sa ngjagtigt som med en blodprgve.

“Du kan taenke pa det, som noget der minder om den
alkoholtest, politiet bruger, nar de stopper bilister,” forkla-
rer forskningsprofessor Pablo Sinues fra Basel Universitet.

Helt som en spiritusprave er det dog ikke, for den kaem-
pestore schweiziske andedraetsmaler er vaesentlig sterre
end en alkoholmaler.

Forskerne og ingenigrerne har stadig et stykke vej, for
testmetoden kan blive taget i almen brug. Men forelgbig
er resultaterne positive, og hos bade unge og voksne pa-
tienter har metoden vist sig at vaere lige sa ngjagtig som en
blodprave, skriver Medical Press.

Psykiske problemer hos anfaldsfrie

Hver femte epilepsipatient med en formentlig ‘godartet’
ungdomsepilepsi (idiopatisk generaliseret epilepsi, fx juvenil
myoklon epilepsi, absenceepilepsi) oplever sygdommen

som byrdefuld. Og de er i hgjere grad preeget af sympto-
mer pa tristhed, har svaerere ved at styre sig selv og feler
sig anderledes end mennesker generelt. Og selvom byrden
fales starst hos mennesker, der ikke er anfaldsfri, sa oplever
patienter, der er velbehandlet, bestemt ogsa symptomer pa
psykologiske problemer.

Det er konklusionen af en fynsk spgrgeundersggelse
blandt 275 patienter med idiopatisk epilepsi.

Overlaege Christoph P. Beier, der star bag undersggel-
sen, mener, at resultatet understreger behovet for, at isaer
unge epilepsipatienter screenes for psykiske problemer. ©
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Se, lyt, laes mere om
udviklingshandicap og epilepsi

Hjemmesider sen, Kurt Sgrensen, Mette Egelund Olsen og Dorte Eifer
Pa Epilepsiforeningens hjemmeside, epilepsiforeningen.dk, (red.)

findes information og praktiske rdd om epilepsi og udvik- Find bagerne pa oligo.nu eller bibliotek.dk
lingshandicap pa siden “Jeg har ansvar for et menneske

med epilepsi og udviklingshaemning”. E-leering og podcast

Pa Epilepsiforeningens hjemmesides sider med materialer
Socialstyrelsens vidensportal, videnportal.dk, har siden finder du links til norske e-lzeringskurser om f.eks. anfald

"Epilepsi hos mennesker med udviklingshaemning”. Herun- og tryghedstiltag, anfald og fysik aktivitet m.v.
der findes bl.a. viden om sundhedsfaglig indsats pa sociale Og der hvor du finder dine podcast kan du finde pod-
tilbud i forhold til mennesker med udviklingshaemning og castserien "Socialpaedagogerne podcast”.
epilepsi.

Nyhedsbrev
Pa socialstyrelsen.dk har Socialstyrelsen lavet materiale, der Hvis vi i Epilepsiforeningen har registreret din mailadresse
som oversikrifter siger, handler om “Overgangen til voksen- far du automatisk vores manedlige nyhedsbrev, hvor du
livet for unge med handicap”. bl.a. far nyheder projekt om udbredning af sundhedsfaglig

viden og projekt om nationale behandlingsvejledninger.
Hvis du ikke far nyhedsbrevet, kan du tilmelde dig pa
epilepsiforenigen.dk 0]

Bager

Forlaget Oligo har udgivet bggerne:
“Udviklingsheemning — en grundbog”
og "Udviklingshaemning — en grundbog,
bind 2" af Kurt Serensen, Dorte Eifer og
Mette Egelund Olsen (red.)

AF LOTTE HILLEBRANDT
"Seksualitet og udviklingshaemning” af Lena Nyborg Nan- lotteh@epilepsiforeningen.dk

Epilepsi-alarm som armband

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

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

0
Danish 57 Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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Viden, netveerk og arrangementer naer dig

Bemaerk, arrangementerne er abne for alle Epilepsiforeningens medlemmer

KREDS SYDVESTJYLLAND

24. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Sydvestjylland
Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Sydvestjyl-
land torsdag den 24. februar 2022 i Fritidshuset, Kirkegade
51, Esbjerg.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KL 19 inden generalforsamlingen kommer Flemming Rishgj
og holder et inspirerende og naervaerende foredrag om “Li-
vets opskrift”. Vi har s& travlt med at GLADE OS TIL - eller vi
glemmer at GLADE OS OVER. Et provokerende foredrag om
livsgleede eller livslede — om mennesket pa godt og ondt.

Du tilmelder dig pa sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk
inden 18. februar 2022.

Netvaerkscafé

Vi mgdes den ferste onsdag i maneden til hyggeligt samveer
pa Vindrosen i Esbjerg fra 19-22. Ud over gode snakke over
en kande kaffe, er vi ogsa ude af huset.

Se mere om netveaerkscaféen pa epilepsiforeningen.dk og pa
Facebook Epilepsiforeningen Kreds Sydvestjylland eller kontakt
Lars Frich sydvestjylland@epilepsiforenigen.dk

18. marts - 20. marts 2022 Familieweekend pa Ho Ferie- og
Aktivitetscenter

Teet pa Vesterhavets naturskgnne omrade med klitter og
strand ligger Ho Ferie- og Aktivitetscenter med blandt andet
badeland, bowlingbaner og med Tirpitz om hjgrnet.

Pris: 750 kr. for voksne og 450 kr. for barn under 12 &r, bgrn
0-2 ar er gratis.

Kontakt Lars Frich pa mail: Frich@bbsyd.dk, hvis du gnsker at
tilmelde dig. Der abnes for tilmelding 4. januar 2022.

Turen er blevet til med stgtte fra TrygFonden

Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommende arrangementer.

KREDS FYN

3. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Fyn

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Fyn, torsdag
den 3. februar 2022 pd Café Vivaldi, Vestergade 33, 5000
Odense C.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Vimgdes kl. 18 og spiser sammen inden generalforsamlingen.

22. maj 2022 Bridgewalking
Kreds Fyn inviterer til brovandring
pa den gamle Lillebaeltsbro.

Vi mgdes ved velkomstcenteret,
Galsklintvej 4, 5500 Middelfart, kL.
12.30 og gar samlet hen til broen.
Turen tager i alt ca. 2 timer.

Pris: Voksne 150 kr. og bgrn 100 kr.

18. juni 2022 Hvalsafari

Kreds Fyn inviterer p& hvalsafari med turbadden Mira3, der
ligger i Middelfart Gamle Havn. Skipper Line Jepsen fgrer
skibet ud i Lillebaelt, hvor vi skal spejde efter marsvin.
Pris: 60 kr. pr. person.

Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommen-
de arrangementer.

Spergsmal, kontakt Karin de Stricker p&
fyn@epilepsiforeningen.dk eller p& 3044 9797.
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10. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Kgbenhavn
Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Kgbenhavn
torsdag den 10. februar 2022 kl. 17-20 i Medborgerhuset i
Glostrup, ved Brandstationen 1, 2600 Glostrup.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KL. 17 inden generalforsamlingen vil der veere et foredrag
med Gitte Bhutho Madsen - "Vi skal nok klare det mor!” Gitte
vil fortaelle om tabet af sin sgn Mike, der dgde grundet sveer
epilepsi. Et rgrende foredrag, men ogsd med en del humor.
Gitte vil seette ord pa, hvordan det var at veere pargrende til
en sgn med sveer epilepsi.

Der vil efter foredraget blive serveret lidt at spise og drikke.

Det er gratis at deltage.

11. marts 2022 Bowling med middag

Kridt bowlingskoene og tag med Kreds Kgbenhavn til en fed
aften med bade bowling og middag i Big Bowl, GL. Jernbane-
vej 31, 2500 Valby.

Tid: 17-21 med en times bowling fra kl. 18, aftensmad i
restauranten fra kl. 19.

Pris: 50 kr. pr. person.

24. april 2022 Gatur langs Amagerstrandpark

metrostation.

et stykke kage. Herefter bevaeger vi os tilbage igen.
Arrangementet er gratis.

Vi mgdes pa hjgrnet af "Sgvang Alle” og "Alléen” kL. 13, som er teet pd Kastrup

Vi gar en smuk tur langs Amager Strandpark, hvor vi kan snakke og nyde
naturen sammen. Vi gar stop ved Cafe Phenix for at f4 noget varmt at drikke og

Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommende arrangementer.
Spergsmal, kontakt Andreas Rasmussen pé kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

e
KREDS KOBENHAVN

7. maj 2022 Standup med middag

Kreds Kgbenhavn inviterer til standup pa Comedy Z00.

Et arrangement for alle, dog hdber vi virkelig at kunne lokke
nogle unge mennesker med os pa dette eventyr i det indre
Kgbenhavn.

Efter showet spiser vi aftensmad pa Riz Raz.

Tid og sted: kl. 17-22 pd Comedy Z00, Knabrostraede 19,
1208 Kgbenhavn.

Pris: 200 kr. pr. person, som daekker velkomstdrink, Show pa

Comedy Z00 og middag pd Riz Raz.

12. maj 2022 Aften ZOO

Gar du og undrer dig over, hvad der dog sker i ZOO efter
lukketid?

Kreds Kgbenhavn vil gerne invitere dig og din familie til en
guidet tur rundt i haven inden dyrene bliver lagt i seng samt
til middag.

Tid og sted: kl. 16-20 - vi mgdes ved indgangen til ZOO ved

Tarnet.

TrygFonden

Vivil gerne takke TrygFonden for stgtten til vores Born-
holmertur. Det gjorde os i stand til at give vores medlem-
mer en mulighed for at vaere sammen om nogle fzelles
aktiviteter og nyde det sociale samvaer med ligesindede,
hvilket er en "saltvandsindsprgjtning” i forhold til hver-
dagens udfordringer.

Kreds Bornholm, Kgbenhavn, Midtvestsjaelland og
Sydsjeelland

En stor tak til Kjeerstrup Chokolade, Snogebaek, som
har sponsoreret dejlige smagsprever til deltagerne pa
Bornholmerturen.

KREDS OSTJYLLAND

Generalforsamling i Kreds @stjylland

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds @stjylland,
tirsdag den 8. februar 2022.

Se mere pa Facebook om tid og sted.

' KREDS SYDJYLLAND

G .
D:ne;'alforsamlmg i Kreds Sydjyllang
rafholdes ordinzer 9eneralforsam

l.ing I Kreds Sydjylland
' ldmgbibliotekerne iden
ding ki, 19-21.

: - februar 2027 2
Lille Sal, Slotsswvejen 4, 6000 ﬁZlKO

Dagsorden ifalge vedtaegterne
Der serveres kaffe, the og kagé
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KREDS MIDTVESTSJALLAND

Generalforsamling 22. januar 2022 kl. 10.00
i KFUM & KFUK's lokaler, Bldgérds-
streede 17, 4000 Roskilde.

Dagsorden iflg. vedtaegterne.

bede om tilmelding, s& vi far bestilt brunch til det korrekte
antal personer.

Tilmelding til midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller
tlf./sms 2064 7647 og senest 16. januar 2022.

Mgd endelig op.

16. februar 2022

Neuropsykolog Meik Nielsen forteeller
om “Fglgerne efter en hjerneskade - for
patienter, pargrende og fagfolk.
Epilepsiforeningen Kreds Midtvestsjeel-
land inviterer til et spaendende offentligt foredrag ved neu-
ropsykolog Meik Nielsen. Meik Nielsen har en bred erfaring

samt erfaringer med psykiatriske overbygninger, supervisi-

on, undervisning og r&dgivning vedrgrende erhvervsrettede
jobindsatser og stresshandtering.

Der serveres kaffe/the og lidt sgdt under foredraget.

7, Jernbanegade 21A, 4000 Roskilde.
Pris: Foredraget er gratis at deltage i, og det er "fgrst til
melle princippet”, da der er begraensede pladser.

Se mere pd epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommen-
de arrangementer.

Spergsmal, kontakt Berit Andersen pé
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller pa 2064 7647.

Vi byder pa brunch fra Café Freunde i Roskilde, sa vi vil gerne

indenfor neurologiske og neuropsykologiske arbejdsomrader

Tid: 16. februar 2022 kL. 19.00 i Roskilde Frivilligcenter, lokale

18. juni 2022

Kreds Midtvestsjeelland inviterer til en hyggelig bustur til

"Bakken”, laekker, klassisk menu med vin i restaurant Post-
garden i Korsbaek. Og s& skal viind og se Cirkusrevy.
Tid og sted: lgrdag 18. juni 2022 p& Dyrehavsbakken, Dyreha-
vevej 62, Klampenborg.

Pris: 975 kr. pr. person, som daekker bustransport, menu
med vin, velkomstdrink, revybillet og fri bar i pausen samt

1 programkupon pr. 2 deltagere. @l og vand kan kgbes i
bussen.

Netvaerksmgde med feellesspisning og hygge
Kreds Midtvestsjzelland afholder netveerksmgde, hvor vi

spiser sammen og hygger os.

Der vil veere mulighed for kontakt og samtale med andre af
kredsens medlemmer.

Tid og sted: onsdag d. 9. marts 2022 kl. 18.00 hos "Halifax”,
Skomagergade 38, 4000 Roskilde.

Pris: 50 kr. for en burger eller bowl. Drikkevarer er for egen
regning.

Oplysninger om netveerket, kontakt Berit Andersen pa
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller pa 2064 7647.

i Kreds Sydsjaelland
Kreds Sydsjaelkand man
t, Algade 43A, Vordingborg.
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KREDS NORDSJALLAND

15. februar 2022 Generalforsamling i
Kreds Nordsjzelland
Tirsdag den 15. februar 2022 afholdes der

ordinaer generalforsamling i Kreds Nordsj
land.

Det foregar i Kedelhuset, lokale 2, Fredensvej
12B, 3400 Hillergd.

Bor du i kredsens omrade og gnsker indfly-

®l-

delse pa, hvilke arrangementer vi laver for
personer med epilepsi og pargrende, s& kom
gerne og deltag med dine input og meninger.
Der serveres lidt mad og drikke kl. 18.
Generalforsamlingen starter kl. 19.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Tilmelding: senest den 31. januar 2022 til
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk eller

menter. 6128 2855/ 6071 8596
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KREDS NORDJYLLAND

20. januar 2022 Foredrag med den tidligere professionelle cykelrytter Jesper Skibby
Jesper Skibby, der er kendt for sine hurtige replikker, vil fortaelle om sit liv og karriere,
hvor han bl.a. 0gsd forteeller om sine udfordringer med epilepsi.

| 1993 styrtede han i hgj fart uden cykelhjelm kort for malstregen i Tirreno-Adriatico. Det
forte til to brud pa kraniet og en leengere pause.

Mgd Jesper Skibby i hans foredrag, kom med bag facaden og leer af hans erfaringer.
Dgrene abnes kl. 18.00, hvor der er feellesspisning, og foredraget starter kL. 19.

Pris og sted: 100 kr. pr. person, Vejgérdhallen, Vejgard Torv 3, Aalborg.

10. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Nordjylland

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Nordjylland torsdag den 10. februar 2022
fra kl. 19 i Vejgardhallen, Vejgard Torv 3, Aalborg.

Der vil veere gratis spisning kl. 18, som du tilmelder dig til
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Se pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommende arrangementer.
Spergsmal, kontakt Casper Andersen pa nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

8. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Midtvestjylland

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Midtvestjylland, tirsdag den 8. februar
2022 kL. 19-21 pa Hotel Regina, Fonnesbechsgade 20, 7400 Herning.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Kredsen er veert med kaffe, the og kage.

KREDS BORNHOLM

6. februar 2022 Generalforsamling i Kreds Bornholm

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Bornholm sgndag den 6. februar 2022 k.
10 pé Hasles gamle Radhus, Storegade 64, 3790 Hasle.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Kredsen byder pa en leekker brunch.
Tilmelding til brunch pd sms 2970 0712 eller mail bornholm@epilepsiforeningen.dk

VARSLING AF EPILEPSIFORENINGENS LANDSMODE

DER AFHOLDES LANDSM@DE DEN 21. MAJ 2022

Se flere arrangementer pa
epilepsiforeningen.dk
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Epilepsikonference i 2022 - nu gratis for medlemmer...
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