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Epilepsiforeningen
fylder 60 ar med fart pa

| ar er det 60 ar siden Epilepsiforeningen blev stiftet for at
stgtte mennesker med epilepsi og deres pargrende.

Tillykke med jubilaeet til alle medlemmer! Heldigvis er vi
0gsa i ar blevet flere.

Uden frivillige var der ingen forening. Det ville vaere umu-
ligt at afvikle arrangementer, og jeres initiativ og indsats er
guld veerd.

En stor og varm tak til alle, der gennem drene har lagt
kraefter i aktiviteter, lgftet organisationsarbejdet, synlig-
gjort epilepsisagen eller stgttet foreningen med donation.

Meget har andret sig i foreningslivet siden 1962. Isaer er
der sket en professionalisering og styrkelse af foreningens
radgivning, information og interessevaretagelse.

I dag har vi flere muskler til "at sikre mennesker med epi-
lepsi og deres pargrende optimale livs- og behandlingsvil-
kar”, som der star i formalsparagraffen.

Vi er ikke i mal, og der er i den grad brug for, at vi fast-
holder fokus pa bedre behandlings- og levevilkar for men-
nesker med epilepsi.

Der findes stadig ingen kur mod epilepsi og dets kogniti-
ve konsekvenser. Men behandlerne har med forskning faet
mere viden om sygdommen, hospitalerne har faet bedre
udstyr, og der er ny medicin med faerre bivirkninger.

Kommunerne tilbyder ikke tilstraekkelig stette til at af-
bade sygdommens konsekvenser for livskvalitet, familieliv,
uddannelse og job.

Der mangler sammenhang mellem indsatserne pa syge-
huse og i kommunerne. Pargrende inddrages ikke tilstraek-
keligt, og der mangler statte til de belastninger, pargrende
oplever i dagligdagen.

Udfordringer er der nok af, men tillad mig her i jubilae-
umsaret at naevne nogle af de mange gode resultater og
indsatser, som vi kan veere stolte af. Noget af det stgrste i
min formandstid var, da medlemmerne stod vagt om den
hejt specialiserede behandling med demonstration foran

Uden frivillige var der ingen
forening. Det ville veere umuligt
at afvikle arrangementer, og jeres
initiativ og indsats er guld veerd

amtsgarden i Sorg, og bremsede besparelser pa Epilepsiho-
spitalet Filadelfia.

I rddgivningen oplever medlemmerne at blive lyttet til om
udfordringer med behandling, kommuner eller trivsel, og fa
rad og vejledning ogsa om alt det, de offentlige systemer
ikke ma, kan eller vil tale om. Ogsa fagfolk henvender sig
til rddgivningen.

De mange gode sociale arrangementer giver frirum og
ny energi ved samvaer med andre, der maske ogsa faler sig
ensomme med epilepsien.

Samarbejdet med Dansk Epilepsi Selskab (DES) og Epilep-
sihospitalet Filadelfia gav grgnt lys fra politikerne pa Chri-
stiansborg til et stort lgft af epilepsiindsatsen. Som for ek-
sempel at fa mere viden om epilepsi ud til kommunerne, fa
udfert flere funktionsevnevurderinger og bedre overgang
fra barn til voksen pa sygehusafdelinger.

| juni udkom en National Behandlings- og Visitationsvej-
ledning for Epilepsi (EPI-NBV) skrevet af 70 eksperter, hvor
Epilepsiforeningen er med i styregruppen. Vejledningen seet-
ter standard for bedste behandling af epilepsi. Den kan veere
med til at lafte epilepsiindsatsen i hele Danmark og sikre,
at alle far den bedste udredning, behandling og opfalgning.

Patienter og pargrende har mulighed for at bruge vejled-
ningen i deres dialog med fagpersoner.

Pa foreningens landsmade i maj blev aktivitetsplan for
2022 — 2024 vedtaget. For eksempel at fa skabt bedre vil-
kar for pararende, fokus pa udfordringer i skolen og veje til
bedre ungdomsliv, forskningsstatte, netvaerksmader online
og en Epilepsi Podcast om vigtige epilepsiemner.

Epilepsiforeningen star solidt her i jubileeumsaret, og der
er fart pa med et staerkt blik pa de kommende ar med nye
aktiviteter og tilbud for medlemmerne. 0]

Lone Narager Kristensen
Landsformand
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Formanden kigger
frem og tilbage pa
-pilepsitoreningen

Lone Narager Kristensen havde et klart mal med sit formandskab, da hun i 2003
sagde ja til at blive formand for Epilepsiforeningen. 19 ar senere erkender hun, at
tingene ikke har rykket sig meget omkring hendes malsaetning, til gengeaeld er der pa
en raekke andre omrader sket en masse i foreningen
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,, Tilfeeldigvis fik jeg at vide, at der var noget, der hed
Epilepsiforeningen. Og sd tenkte jeg bare, hold keeft, de
var godt nok darlige til at informere om, at de eksisterede

Hvis man her i jubilzeumsaret, hvor Epilepsiforeningen run-
der 60 ar, skal have et billede af, hvordan foreningen har
udviklet sig over arene, og hvor foreningen er pa vej hen, er
formanden, Lone Ngrager Kristensen, den oplagte kandidat
til at tegne det billede. Fordi hun som formand har vae-
ret central i foreningens udvikling. Og fordi hun har vaeret
medlem af foreningen i lidt under halvdelen af foreningens
levetid, selv mener hun at have vaeret medlem i sadan ca.
25 til 27 ar.

Vi mgder Lone Ngrager Kristensen pa Epilepsiforenin-
gens kontor i Odense en onsdag formiddag i slutningen af
juni, hvor Lone har nogle arbejds- og madedage. Med sin
bopeel i Fjerritslev, Nordjylland, tager hun ikke bare lige et
smut forbi Odense-kontoret, nar der dukker noget op, hun
har brug for at vende med nogle pa kontoret i Store Gra-
bradrestraede lidt over 250 km fra hendes nordjyske bopael.
Hun forsgger i stedet at samle sine fysiske mader og andre
foreningsaktiviteter i klumper over nogle dage, bade dem i
Odense og dem ude i landet.

En af Lones kendte styrker som formand, er, at hun har
falelserne med i det hun laver. Falelserne bryder ogsa frem
flere gange under interviewet, nar snakken falder pa epi-
lepsi-familier, der har det sveert, eller nar hun genfortaeller
episoder fra sin egen familie, hvor datteren Rikke som barn
havde sa voldsomme anfald, at Lone frygtede, at datteren
en dag ville dg af det.

Selvom Lone holder til i det nordjyske, sa er hendes sprog
ikke voldsomt tonet af dialekter. Men et par spredte jyske
termer sniger sig dog ind hist og her i hendes ellers klare og
tydelige udtale, som nar hun beskriver, hvad familier slasser
med, eller bruger ord som treels, sdn og ganak.

Lones vej ind i Epilepsiforeningen ligner mange andre
medlemmers. Datteren Rikke fik som 3-arig pludselig nogle
voldsomme epileptiske anfald, sa Lone stod med et stort
behov for at f& noget viden om epilepsi. Hun ledte laenge
forgaeves.

"Det var helt tilfzeldig, jeg opdagede Epilepsiforeningen.
Jeg sggte og s@gte og spurgte flere. Hvad gar I? Og sa til-
feeldigvis fik jeg at vide, at der var noget, der hed Epilepsi-
foreningen. Og sa tenkte jeg bare, hold kaeft, de var godt
nok darlige til at informere om, at de eksisterede,” siger
Lone Ngrager Kristensen.

Ud over epilepsien har Lones datter flere andre handi-

cap af slas med, at det lige blev Epilepsiforeningen, som
Lone engagerede sig i — fgrst som medlem og senere som
formand — var ingen tilfaeldighed, men hang sammen med
de voldsomme oplevelser Lone havde omkring datterens
epilepsi. Lone fglte sig tit magteslgs, nar datteren ud af det
bla pludselig fik et stort anfald, hvor hun faldt om og 13 og
krampede med frdde om munden, tissede i bukserne og
havde vejrtraekningsproblemer.

“Man venter jo kun pa, at det der anfald holder op, og
det holder ikke op. Og sa venter man pa, at ambulancen
kommer, og sa fiser man jo afsted. Det var virkelig sveert at
std i og ubehageligt at se pa.”

Stemmen begynder at knaekke og vibrere, og gjnene bli-
ver fugtige, nar Lone genkalder sig den periode.

"Epilepsien var det sveereste for os som familie at leve
med. Det der med, at hun var udviklingshaemmet eller hun
ikke kunne ga pa grund af sin rygmarvsbrok, det accepterer
man pa en anden made. Men da hun som trearig begyndte
at fa sine anfald, som var virkeligt slemme anfald, der taenk-
te jeg gandk, gad vide, om hun kommer til at dg af det her.
Jeg teenkte aldrig, at hun kom til at dg af det, fordi hun
ikke kunne ga. Jeg havde brug for at vaere i et stasted, hvor
nogle havde det lige sa elendigt som jeg havde det pa da-
vaerende tidspunkt. Nu kan jeg maerke, jeg sadan bliver helt
rort. Men det var virkelig en sveer periode. Og jeg taenkte
bare, det skal andre sgu ikke std i. Da jeg blev spurgt, om
jeg ville vaere formand, sa var det noget af det jeg taenkte,
at ja, det ville jeg rigtigt gerne, for vi skulle simpelthen bare
veere bedre til at forteelle, at vi var her. Hvis jeg kunne gere
noget for, at andre kunne komme nemmere gennem deres
liv, ville jeg gerne gare det.”

Tiden som formand
Muligheden for at blive formand viste sig pludselig i 2003,
hvor Lone havde veeret naestformand et par ar, da den da-
vaerende formand valgte at ga af et ar for tiden.

| de 19 ar, Lone har vaeret formand, har foreningen ud-
viklet sig pa mange forskellige omrader. Men hun erkender
selv, at der stadig er mange familier med epilepsi, der ikke
kender foreningen, og at hun ikke er kommet langt med sin
oprindelige hovedmalsaetning for sit formandskab.

"Jeg leeser ofte pa sociale medier om folk, der skriver,
havde vi bare vidst, | havde vaeret der noget fgr. Og nar
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jeg er ude til arrangementer i foreningen, stader jeg 0gsa
tit pa folk, der fortaeller, at det varede nogle ar, inden de
opdagede foreningen, sa vi har vi jo ikke gjort det godt nok
endnu,” siger formanden, der gerne ville have behandlings-
stederne pa banen.

"Jeg kunne godt taenke mig, at man fik udleveret mate-
riale om foreningen, nar man kom til kontrol pa behand-
lingssteder.”

Et andet omrade, hvor Lone fgler, det halter, er pa for-
eningens medlemstal.

"Nar der er omkring 55.000, der har epilepsi i Danmark,
sa er et medlemstal pd 5.500 for lille. Det er noget af det,
som vi stadig slasser med.”

Lone Ngrager Kristensen haber, at foreningens jubileeum
kan traekke nye medlemmer til.

"Vi har kert med jubilaeumstilbud til nye medlemmer, og
der kommer nogle events rundt omkring. Vi kommer i Hel-
se og vi kommer ud pa standerne pa apotekerne.”

,, Med mit hjerte synes jeg,
at epilepsi skal veere en
selvsteendig forening, men
logisk tror jeg ikke, at det
er vejen frem

Formanden erkender, at det beskedne medlemstal haen-
ger sammen med, at der er grupper, som foreningen har
sveert ved at na.

"Dem, som lever et godt liv med deres epilepsi og ikke
maerker noget til det i hverdagen, dem ndr vi ikke ud til.
Jeg ville gerne, at alle med epilepsi var medlem,” siger Lone
Ngrager Kristensen.

En anden gruppe, som Epilepsiforeningen ogsa har sveert
ved at n4, er epilepsiramte med anden etnisk baggrund end
dansk.

"Der er vi ikke szerligt staerke, det kan jeg lige sa godt
vaere arlig og sige. Vi har ikke engang noget ordentligt
medlemsmateriale til dem pa forskellige sprog, det er en
@m storetd.”

At foreningen ikke nar den formentligt ret store gruppe
af epilepsiramte af anden etnisk baggrund, som mestrer
det danske sprog, har formanden et bud pa.

"Jeg tror, de har en anden kultur, hvor det er lidt mere
lukket. Nar man ser p4, at der er nogle danskere, som sta-
dig synes, det er svaert at stille sig op og sige, at man har
epilepsi, sa tror jeg, at det er endnu svaerere inden for de
etniske malgrupper, svaert at erkende, at man har epilepsi
i familien.”
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Hjertet siger nej, men hjernen siger ja
"NEEEJ. Ha, ha, ha, ha.”

Det hgje benzegtende brgl og den efterfglgende latter
fra formanden skaerer igennem et spargsmal om, det ikke
var en ide at fusionere Epilepsiforeningen med andre for-
eninger pa hjerneomradet, s man......

Da der bliver plads til den resterende del af spgrgsmalet —
sa& man fik noget starre slagkraft — felger et "ghh”, hvoref-
ter der er tavshed et gjeblik, inden formanden genoptager
sit svar, hvor hendes budskab nu bliver bladt noget op, for
ikke at sige vendt pa hovedet.

"Nar jeg nu siger nej, sa er det fordi, mit hjerte braender
for epilepsi,” siger formanden og understreger det med et
efterfelgende "ja”.

"Huvis jeg skal taenke, hvordan far vi starre slagkraft, og
hvordan bliver vi staerkere, sa kunne det sagtens veere, at
det var lgsningen fremadrettet. Det kunne godt veere, at
man skulle lave sadan en lille paraply-hjerneorganisation.
Med mit hjerte synes jeg, at epilepsi skal vaere en selvstaen-
dig forening, men logisk tror jeg ikke, at det er vejen frem.”

Et af de omrader, hvor Epilepsiforeningen har udviklet
sig, fra dengang Lone kom ind i foreningen, er pa admini-
strationen. Dengang var der et lille kontor med en direkter,
en bogholder, en socialradgiver og en kontormedarbejder.

"Vi har i perioden siden udvidet kontoret, selvom vi jo
stadig er en af de mindre handicaporganisationer. Vi har
faet flere forskellige fagpersoner, en sygeplejerske, en kom-
munikationsmedarbejder, en politisk konsulent, en net-
vaerkskonsulent og en journalist.”

Epilepsiforeningens politiske aktiviteter er et omrade,
hvor tingene for alvor har udviklet sig i formandsperioden.

"Vi arbejder pa at blive mere professionelle, og det som
har rykket rigtigt meget inden for min periode, det har vae-
ret at blive bedre pa den politiske linje. Der hvor vi haber, at
vi kan veere med til at gare livet bedre for mennesker med
epilepsi og deres pargrende, det er ad den politiske vej. Sa
vi er blevet staerkere politisk, og vi fokuserer meget mere pa
det politiske, end vi gjorde for ar tilbage.”

Et vigtigt redskab i foreningens politiske arbejde er de
4-arige handlingsplaner, som laeegger retningen for, hvad
det er for nogle politiske omrader, foreningen skal foku-
seres pa.

"Fgrhen var vi ikke sa malrettede, der var politik bare sa-
dan noget man lige snakkede om. | dag laver vi handlings-
planer og vi fglger dem slavisk.”

Handlingsplanerne tager i vid udstreekning udgangs-
punkt i de behov medlemmerne har, og for at blive klogere
pd, hvad det er medlemmerne gar og slds med, gennem-
farer foreningen jaevnligt holdningsundersggelser blandt
medlemmerne, som medlemmerne er supergode og flittige
til at svare pa.

Epilepsiforeningens politiske arbejde sker blandt andet
ved at foreningen er repraesenteret i forskellige udvalg og



arbejdsgrupper, og her fagler Lone Ngrager Kristensen, at
foreningen er lykkedes.

"Tidligere var der inden for handicapomradet meget fo-
kus pa bevaegehandicap, men inden for de sidste 10 ar har
vi formdet at komme med i flere arbejdsgrupper eller ud-
valg, hvor vi har veeret med til at fa sat fokus pa nogle af de
skjulte ting, som familier med epilepsi slas med og som kan
vaere svaere at beskrive.”

Lone har blandt sine poster de sidste par ar siddet i besty-
relsen for Epilepsihospitalet Filadelfia.

"Det synes jeg er en super vigtig post, for her skal jeg
vaere medlemmernes stemme. Bestyrelsesarbejdet handler
ellers meget om gkonomi og rgde tal og sorte tal, her er det
min opgave at baere noget af det ind, som jeg ved rarer sig
fra Epilepsiforeningens medlemmers side, nar de kommer
pa epilepsihospitalet.”

Et af de steder, hvor Lone henter input til sit arbejde, er
pa Epilepsiforeningens arlige familie-sommerlejr, der er en
af hjgrnestenene i foreningens arbejde med at skabe net-
vaerk mellem familier med epilepsi.

"Det var mig selv, der tog initiativ til at arrangere som-
merlejren, da jeg lige var kommet ind i kredsbestyrelsen i
Nordjylland, og jeg er blevet ved med at std som arranger
af lejren, fordi jeg henter noget af min inspiration ved at
komme ud og hgre, hvordan det rent faktisk er, medlem-
merne har det. Og sa elsker jeg bare at vaere sammen med
nogle, der har det ligesom vi selv har haft det og har det.
Det giver simpelthen s& meget.”

Lone er ikke alene om at synes godt om sommerlejren og
de andre sociale aktiviteter i foreningen.
“Vi lavede en medlemsundersggelse for nogle ar siden,

som viste, at medlemmerne prioriterer det hgjt at kunne
komme ud og vaere sammen med nogle, som er ligestillet
med en selv eller har det lige s darlig, det betyder rigtigt
meget. Som jeg sagde pa vores landsmgde, sa er jeg sim-
pelthen sa glad for, at vores kredse magter at lave s& mange
sociale arrangementer,” siger Lone, der oplever, at der bli-
ver flere sociale arrangementer rundt omkring i foreningen,
og at der efter corona-perioden ogsa er opstaet nye mader
at mades pa. Via digitale netvaerk og gennem facebook-
grupper som fx Epilepsi for unge.

Ud over at skabe netvaerk sa er foreningens sociale ar-
rangementer og tilboud ogsa med til at rette lidt op pa den
sociale slagside ved at give gkonomisk svage familier nogle
muligheder, de ellers ikke ville have.

"Vived, at der er nogle af vores medlemmer, som er prze-
get af gkonomien, og som gerne vil det samme som alle
andre, sa det at man kan lave nogle gode tilbud til nogle
rimelige penge, det betyder noget. Vi har jo ogsa to cam-
pingvogne og et sommerhus i Nordjylland, og det at man
kan leje dem ud til rimelige penge som familier har rad til,
det tror jeg 0gsa betyder en masse.”

Nar formanden kigger fremad, har hun nogle klare ideer
til, hvor foreningen skal bevaege sig hen.

“Vi kunne godt taenke os at have en lille kursusafdeling,
som blandt andet kunne komme ud pa bosteder og pleje-
centre. P& behandlingsomradet kunne jeg godt taenke mig,
at der kom epilepsisygeplejersker tilbage pa alle behand-
lingssteder, som tog sig af alle sddan nogle blade vaerdier
og havde tid til at snakke med patienten om det.”

Nar hun kigger ti ar frem, sa ser hun en forening, der er
betydeligt stgrre end i dag.

"Om ti ar er vi vokset, sd vi har 15.000 medlemmer. Ad-
ministrationen er vokset med, fordi der bliver en gget efter-
spergsel pa de ting vi kan levere, bade i forhold til radgiv-
ning og det politiske. Vi bliver staerkere og far dermed ogsa
mere indflydelse. Nar jeg stopper, ser jeg gerne, at vi er en
starre forening. Dermed ikke sagt, at jeg er her om 10 ar.”

Maske belaert af erfaringerne fra dengang, hun selv kom
til som formand, er Lone meget bevidst om, at hun ikke kan
sidde pa formandsposten til evig tid.

"Jeg ved godt, at man skal sgrge for at stoppe i ordentlig
tid og ogsa inden, der er nogle, der begynder at taenke pa
at ville vaelte mig. Men jeg bliver pa posten, sa laenge jeg
stadig synes, det er sjovt - og jeg braender stadig rigtigt,
rigtigt meget for det — og sa leenge der ikke er nogle, der
siger, at det er du sgu ikke god nok til mere.®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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FRIVILLIG

FRIVILLIGCITATER

KREDS MIDTVESTSJZALLAND, Berit Andersen:

,, Jeg er frivillig i Epilepsiforeningen, da
jeg onsker at have indflydelse og veere
medbestemmende i hvilken retning
foreningen udvikler sig, og hvilke aktiviteter
og medlemstilbud, der skal prioriteres.
Skabe mere synlighed og forbedre
levevilkdrene for mennesker med epilepsi.
Oveni fir jeg jo nogle gode oplevelser og
moder en masse skonne mennesker.”

KREDS K@BENHAVN, Andreas Pilkaer Rasmussen:

, Jeg er formand i Kreds Kobenhavn pd 5. ar.
Det arbejde jeg og bestyrelsen ligger i
foreningen, synes jeg er megagivende, ikke
mindst for vores medlemmer, men ogsd for
mig selv, hvilket er en af grundende til, at
jeg med gleede og stolthed fortceller vidt og
bredt om min post i foreningen og vores
arrangementer.

Jeg ved, der er flere i Danmark, der har fdet
konstateret epilepsi, og sd er der ikke noget
bedre, end at lave et arrangement, hvor
medlemmer modes pa kryds og pa tveers,
maske far nye venskaber. Det gor, at jeg
med gleede fortscetter foreningsarbejdet.”

KREDS NORDSJALLAND, Helle Schmidt:

Jeg er frivillig i Epilepsiforeningen Kreds
Nordsjeelland.

Jeg er med til at lave og afholde arrangementer
i Nordsjeelland for vores medlemmer.

Jeg gor det, fordi det er en rar folelse at kunne
gore noget for andre, sd de far mulighed for
nogle gode oplevelser sammen med andre
personer, der er ramt og meerket af epilepsi.
Desuden kommer der mange positive
tilbagemeldinger fra taknemmelige deltagere,
som varmer og giver en lyst til at fortscette.”

SIDE 8

KREDS NORDJYLLAND, Casper Andersen:
,, Min motivation for det frivillige
arbejde i Epilepsiforeningen,
er gleeden ved at videregive

brugbar information og dejlige
erfaringer til andre med epilepsi,
sd livet med epilepsi bliver mere
handterbart.

Sa de sveere perioder bliver
nemmere at klare, men ogsd
synlighed omkring fordelene ved
at veere en del af et storre socialt
feellesskab til gavn for alle.”

KREDS SYDVESTJYLLAND, Lars Frich:
,, At opleve feellesskabet i de

neere sammenhcenge, pd tveers

af de forskellige kredse og ved
arrangementer pad tveers af landet,
er en fornojelse, og som er blevet
storre med tiden. At gore noget,
som andre kan fa gleede og gavn
af, er en stor motivationsfaktor, og
nar tingene lykkes, sd giver det en
god folelse og lyst til at blive ved.”
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Filadelfia fejrer i ar 125-ars jubileeum. | al den tid har vi fastholdt ambitionerne pa patienternes
vegne.

Filadelfia er i dag internationalt anerkendt for udredning, behandling, rehabilitering og forskning
pa hojt specialiseret niveau.

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hospital for epilepsi. Vi har ogsa tre degninstitutio-
ner dagtilbud, specialskole og radgivning.

Et moderne hospital

Filadelfia er et moderne hospital med den nyeste
teknologi. Du far enestue med eget bad og toilet. Vi
har tid til at here pa dig og dine pararende.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Filadelfia,
uanset hvor i landet du bor.

Det frie sygehusvalg sikrer, at du frit kan valge Epi-
R\ lepsihospitalet - pa lige fod med de offentlige syge-
N huse.

Du kan bede din praktiserende lzge, speciallz2ge, re-
gionernes neurologiske afdelinger eller barneafdelin-
ger 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

www.filadelfia.dk

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200
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Varme nyheder,
guldkorn og skarpe

holdninger fra

-pilepsitoreningens
onference i Odense

Udpluk fra nogle af landets fgrende epilepsieksperter, der var pa programmet pa

Epilepsikonferencen 2022

Da Epilepsiforeningen i maj stod bag Epilepsikonferencen
2022 i Odense Congress Center delte en handfuld af lan-
dets farende eksperter inden for epilepsiomradet gavmildt
ud af deres store viden og skarpe holdninger under faglige
oplaeg, workshops og debatter. Vi har samlet nogle af de
vaesentligste nyheder og holdningsytringer fra konferencen:

Epilepsiforeningens formand, Lone Ngrager Kristensen,
udlgste et af konferencens starste bifald og latterudbrud
med sin afsluttende bemaerkning i en kommentar til Sanna
Dragholm, kontorchef for Handicap, Socialstyrelsen, om-
kring nogle taskforce-forlgb, der skal lgfte kommunernes
kvalitet i sagsbehandlingen:

" Sanna siger, at de har sat nogle taskforce-forlgb i gang,
men det lgser ikke al ting. Jeg bor selv i en kommune, som
har veeret igennem det der, og det virkede, lige da de var
der. Og sa farvel og tak, sa var det sadan set tilbage til det
gamle igen. Men selvfglgelig skal vi tage det gode med fra
den her evaluering, det skal vi. Og vi skal ogsa bare lade
vaere med hele tiden at ga og vaere sa sure, os i handicap-

verdenen. Men det er en gang imellem lidt sveert,” sagde
Lone Ngrager Kristensen.

Lone Ngrager Kristensen kom i paneldebatten ind pa den
velkendte udfordring, nar en patient bevaeger sig mellem
sundhedsvaesenet og den kommunale forvaltning og fik
opbakning til sine synspunkter fra Anne Sabers, overlaege
pa Epilepsiklinikken pa Rigshospitalet.

"Det, der er sveert, det er nar forskellige sektorer skal
arbejde sammen. Maske man kunne prgve at have en tov-
holder, som kunne arbejde pa tveers af sektorerne. En bor-
ger- eller patient-tovholder, som kunne hjalpe mennesker
med epilepsi igennem alle de her forskellige ting, som de
skal forholde sig til, enten det er i det kommunale regi eller i
det sundhedsmaessige regi. Det kunne vaere en rigtig, rigtig
stor hjeelp for mange borgere med epilepsi,” sagde Lone
Ngrager Kristensen.

Anne Sabers fulgte op: “Kommunikation er sa sveer og
kan vaere belastende, nar man har epilepsi, hvor man maske
har problemer med at formulere, hvad det er, problemstil-

Vi skal ogsa bare lade veere med hele tiden at
gd og veere sd sure os i handicapverden. Men
det er en gang imellem lidt sveert
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Christian Fuhlendorff sluttede dagen af med et brag.

lingerne er. Og hvis man selv skal baere informationerne fra
den ene sektor til den anden, sa bliver det svaert. Og der vil
jeg statte Lones forslag om, at vi har brug for, at der er en
tovholder, eller hvad der svarer til en hjerneskade-koordina-
tor,” sagde Anne Sabers.

Lars Pinborg, overlaege pa Rigshospitalet og leder af det
danske epilepsikirurgiprogram, kom i sit oplaeg omkring det
danske epilepsiprogram med en nyhed om en ny behand-
lingsmulighed i Danmark.

"Der er nogle operationer, som vi stadigvaek ikke har lov
til at lave i Danmark. Det er operationer, som er relevante,
specielt for meget alvorligt syge barn med epilepsi, hvor
epilepsien er sa grufuld, at man veaelger at skeere forbin-
delsen over mellem de to hjernehalvdele, det som hedder
callosotomi. Der er samtaler med Sundhedsstyrelsen om at
fa tilladelse til at lave de operationer herhjemme, det er ikke
endeligt igennem, men det kommer det. Og det bliver vig-
tigt, at det kommer igennem, for det at skulle til udlandet,
nar man har et barn med virkelig alvorlig epilepsi, den for-
sinkelse det indebaerer, betyder rigtigt meget. Ligesom det
0gsa betyder rigtigt meget at kunne vaere et sted, hvor man
taler sproget. Det er nok ikke sa mange af jer, det vedrarer,
men for os, som ser de meget alvorligt syge patienter, er
det vigtigt,” sagde Lars Pinborg.

Lone Ngrager Kristensen, formand for Epilepsiforeningen,
og Sanna Dragholm, kontorchef i Socialstyrelsen, kommen-

terede pa et spegrgsmal fra salen omkring den manglende
viden om epilepsi i skoler og i samfundet generelt.

Lone Ngrager Kristensen: "Et af emnerne i eftersynsrap-
porten var at fa viden ud til kommunerne, og det skal ikke
vaere nogen hemmelighed, at det er svaert at nd derud.
Men det er alfa og omega, at vi far noget mere viden ud
til kommunerne, til skolerne og til arbejdspladserne. Vi skal
forma, at fa ideerne fra eftersynsrapporten ud til kommu-
nerne og forma, at de kommer til at arbejde med dem. Jeg
kigger hen pa Sanna, for Socialstyrelsen har jo en vigtig
rolle med at fa det ud til kommunerne.”

Sanna Dragholm: "“Jeg er helt med p4, hvad Lone siger,
den dagsorden om, at der skal mere viden ud til skoler og
daginstitutioner. Men det jeg harer, du adresserer, det er
0gsa til befolkningen. Det er en holdning, som vi ogsa ken-
der fra det psykiatriske omrade eller andre omrader, hvor
holdningskampagner er vigtige. Tidligere havde man OBS i
fiernsynet, hvor man kunne sige, hvad er farstehjzelp, hvad
er en hjertestarter, hvad er epilepsi. Vores udfordring er, at
der er s& mange medier i dag, folk ser ikke tv pd samme
made, de streamer alt muligt. Det ggr det svaert at komme
ud holdningsmaessigt. Men jeg forstar fuldstaendig proble-
met, og det tror jeg, vi skal drgfte med Epilepsiforeningen
og med Filadelfia, hvad kan vi gare her sammen. Og det
tror jeg 0gsa, vi skal i forhold til viden. Og det er noget af
det, som jeg tror, vi skal tage med os i dag, saette os sam-
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men om et bord og snakke om, hvad ligger hos Filadelfia,
hvad ligger hos jer i Epilepsiforeningen, hvad ligger hos 0s.”

Et af de aktuelle debatemner under paneldebatten pa
epilepsikonferencen var den sundhedsaftale, som rege-
ringen natten fer konferencen havde indgaet. Jakob Chri-
stensen, formand for Dansk Epilepsi Selskab, kunne godt
se nogle positive elementer i tankerne om at skubbe sund-
hedsopgaver vaek fra de store sygehuse og ud til naerho-
spitaler og praktiserende leeger og naevnte blandt andet
receptudskrivninger som et eksempel.

"Der er nogle opgaver, vi helt klart kan skubbe vaek fra
de store sygehuse, uden at det farer til darligere kvalitet for
patienterne. Sa det er ikke helt dumt. Den ide med, at man
har en praktiserende lege pa et bosted eller et plejehjem,
og hvor man kan sige, du kan bruge lidt mere viden om
epilepsi, sa dig vil vi gerne opgradere, det er helt klart inte-
ressant,” sagde Jakob Christensen.

, Bostederne, hvor mange af
dem med den sveere epilepsi
bor, de har hardt brug for den

specialiserede behandling

Han blev kraftigt modsagt af Anne Sabers, overlaege pa
Rigshospitalet, som var utryg ved risikoen for, at der skulle
fares ressourcer fra de neurologiske afdelinger og ud til det
naere sundhedsvaesen.

"Det synes jeg da er en bekymring, og det ma vaere vores
opgave at tydeliggere, at det vil vaere uhensigtsmaessigt. |
forhold til patienter pa bostederne vil jeg gere opmaerk-
som pad, at de har sveere udviklingshandicaps og mange
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problemstillinger, det er ogsa her, vi finder dem med de
svaereste former for epilepsi. Jeg vil vaere meget bekymret
for at fa skubbet lige praecis den gruppe mere i retning af
praktiserende laeger, jeg synes, vi skal gare det modsatte,
" sagde Anne Sabers og fik opbakning fra Epilepsiforenin-
gens formand.

"Jeg synes 0gsa, at bostederne, hvor mange af dem med
den sveere epilepsi bor, har hardt brug for den specialisere-
de behandling. Og det kan vi simpelt hen ikke vaere med til,
at det bliver nedprioriteret. Ogsa fordi, at der er mange af
dem, som er ansat pa bostederne, som maske ikke er helt
inde i, hvordan man observerer anfald og sddan nogle ting.
Sa det er vigtigt, at der er en god behandling derude, og at
det er den bedste behandling de far,” sagde Lone Ngrager
Kristensen.

Hun ville generelt keempe imod forskydning mod det
naere sundhedsvaesen.

"I Epilepsiforeningen mener vi, at epilepsi harer til pa et
specialiseret sygehus. Hvis man er inde i en god periode,
man har kontrol med epilepsien, og man er ordentligt me-
dicineret, sa kunne de praktiserende laeger godt tage over i
forhold til f.eks. blodprgver. Men til at starte med og indtil
man er inde i en ordentlig behandling, sa bgr man hgre til
pa et specialiseret sygehus. Vi vil keempe for, at alle starter
pa et specialiseret sygehus, nar man far diagnosen epilep-
si,” sagde Lone Ngrager Kristensen.

Et andet debatemne i paneldebatten var et nyt udspil fra
Socialministeriet om en styrket specialisering for personer
med handicap eller sociale problemstillinger, som Sanna
Dragholm fra Socialstyrelsen praesenterede i debatten.

"Udspillet skal sikre, at der er de rette hgjt specialiserede
tilbud til de borgere, der har brug for det. Vi far flere musk-
ler i Socialstyrelsen til at pase det og sige til kommuner og
regioner, at der skal veere tilbud til den her malgruppe af




,, Jeg tror ogsd, jeg bliver nodt til at veere den sure,
som synes, at det er for mange ord og for lidt retning.
Man gir rundt om den varme grod pd den her
madde, fordi hovedproblemet i de her forhold, det er
barriererne mellem sektorerne

mennesker, som har brug for det her tilbud. Det er den ene
del. Den anden del er, at vi kommer til at seette kraftigt ind
pa kvalitet og isaer pd kompetencer f.eks. pa botilbud. De
mennesker, der arbejder i botilbuddene, skal have kompe-
tencer for eksempel om epilepsi, det kan vi stille som krav,
nar de har store malgrupper, som har epilepsi. Det har vi
ikke kunnet far, det kan vores tilsyn nu ga ud og sige til
dem. S& jeg haber virkelig, at det kan hjeelpe den her mal-
gruppe, altsa epilepsiomradet pa botilbuddene med sikring
af kompetencer og kvalitet”, sagde Sanna Dragholm.

Mens der var positive ord med pa vejen fra nogle pa-
neldeltagere, sa lod Epilepsiforeningens formand sig ikke
imponere.

"Jeg kan ikke lade vaere med at sidde og smile lidt, for-
di jeg synes, det er sa dejligt, | er sa positive over for den
evaluering, der er kommet. Fordi det taenker jeg ikke, der
er sa mange andre, der er. Jeg er i hvert fald ikke, det bliver
jeg nadt til at sige. Det kan godt veere, der er noget godt
omkring det. Men i forhold til retssikkerheden i det kom-
munale sagsbehandlingssystem, der tror jeg, der er rigtigt
mange herinde, der kan sige, at det sddan set ikke er noget
at rabe hurra for. Og det jeg synes jeg sadan set ikke, der er
abnet op for, at det bliver ret meget bedre de naeste man-

ge ar. Retssikkerheden halter, der er ingen konsekvenser
for kommunerne, hvis sagerne bliver fulgt til Ankestyrelsen
gang pa gang. Det er en plan uden de store ambitioner, det
bliver jeg nadt til at sige,” fastslog Lone Ngrager Kristensen
og blev bakket op af Mads Ravnborg, lzegelig direkter fra
Filadelfia.

"Jeg tror 0gsa, jeg bliver ngdt til at vaere den sure, som
synes, at det er for mange ord og for lidt retning. Man gar
rundt om den varme gred pa den her made, fordi hoved-
problemet i de her forhold, det er barriererne mellem sek-
torerne. Og problemet er, at sa laeenge udgifterne afholdes
i kommunerne, og de bliver ngdt til at styre efter nogle ret
anderledes principper, end man ggr i de sektorer, som vi
repraesenterer her i det regionale, sa far vi ikke nogen ende
pa de problemer,” sagde Mads Ravnborg. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk

Epilepsi-alarm som armband

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

nat og dag.

Epi-Care’

free

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

o
Danish ‘}@ Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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NY PATIENTVEJLEDNING

Ny vejledning skal sikre,
at alle patienter far den
bedste epilepsibehandling

Epilepsiforeningens formand haber, at en ny patientvejledning vil ggre op med de
forskelle, der har vaeret pa epilepsibehandlingen mellem forskellige dele af landet.
Patienter og pargrende kan ogsa laese med i vejledningen, der har laegfolk som en

del af sin malgruppe

En ny vejledning for behandlingen og udredningen af epi-
lepsi i Danmark skal sikre, at man hen over landet har en
faelles standard for, hvordan forskellige former for epilepsi
behandles og udredes. Den 270 sider tykke vejledning, der
pa forsiden praessenterer sig som “National Behandlings- og
Visitationsvejledning for Epilepsi 2022", blev fremlagt ved
en praesentation pa Panum Instituttet i Kgbenhavn i slut-
ningen af juni.

Vejledningen er skrevet til lzger og andet sundhedsper-
sonale. Men efter hvert kapitel i vejledningen er der et re-
sume af kapitlet, som er skrevet til laegfolk. Som patient
eller pargrende vil man saledes have en meget kaerkommen
mulighed for selv at lzese, hvordan den relevante type epi-
lepsi bar blive behandlet.

Et kapitel i vejledningen lyder Medicinsk behandling af
epilepsi hos bern, et andet Behandlingen af personer med
fysisk og/eller psykisk udviklingshandicap. Behandling af
epilepsi hos kvinder i den fertile alder er overskriften pa
endnu et kapitel i vejledningen.

Vejledningen har ogsa et kapitel omkring epilepsikirurgi,
hvor man kan blive klog pa, hvad kriterierne er, for at blive
henvist til epilepsikirurgi, hvorfor patienter tidligt i forlgbet
bar blive henvist til epilepsikirurgi, ligesom de forskellige
operationsmetoder beskrives.

Vejledningen skal ogsa sikre, at patienter, der har en epi-
lepsi med mange anfald, og som ikke har opnaet anfalds-

kontrol med medicinsk behandling, bliver henvist til en af
de mere specialiserede epilepsiafdelinger.

Formanden for Epilepsiforeningen, Lone Ngrager Kristen-
sen, haber, at vejledningen kan ggre op med den ulighed,
der har veeret i epilepsibehandlingen mellem forskellige
dele af landet.

"Vi har oplevet, at vores medlemmer forskellige steder i
landet ikke far det samme tilbud om udredning, behandling
og rehabilitering. Der har veeret en stor ulighed. Med den
her vejledning kan alle vores medlemmer og deres parg-
rende laese, hvad der bliver anbefalet. Og sa kan de ga ind
og spgrge: Anbefalingerne siger saddan og sadan, hvorfor
ger | ikke det? Vi har i Epilepsiforeningen tidligere lavet et
Danmarkskort, som viste uligheden i epilepsibehandlingen.
Man kan habe, at den nye vejledning sammen med andre
vigtige tiltag pa epilepsiomradet vil sikre, at adgangen til
det bedst mulige behandlingsforlgb bliver langt mere strin-
gent og fokuseret fremadrettet for alle patientgrupper. Det
er i hvert fald noget af det, som vi vil arbejde for de kom-
mende ar.” siger Lone Ngrager Kristensen.

Laegelig direkter pa Filadelfia, Mads Ravnborg, opfatter
vejledningen som et katalog, som patienter og pargrende
kan gere brug af.

"For patienter og pargrende er behandlingsvejledningen
et slags katalog over, hvad fagkyndige mener er den rigtige
handtering af epilepsipatienter. Der er i vejledningen den

Man kan hdbe, at den nye vejledning sammen med andre
vigtige tiltag pa epilepsiomradet vil sikre, at adgangen til det
bedst mulige behandlingsforlob bliver langt mere stringent og
fokuseret fremadrettet for alle patientgrupper
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brede laegelige gennemgang, men der er ogsa de her korte
resumeer, hvor de enkelte anbefalinger lines op. S& man
faktisk far en pakke med sddan og sadan og sadan,” siger
Mads Ravnborg.

Som et supplement til vejledningen arbejder man ogsa pa
at opbygge en klinisk kvalitetsdatabase, som meget detalje-
ret skal registrere, hvad det er for en behandling den enkel-
te epilepsipatient har gennemgdaet. Nar data for en patient
er registreret i databasen, vil det vaere muligt at se, om den
gennemfarte behandling afviger fra det, der er anbefalet i
behandlingsvejledningen. Og det samspil er en stor styrke,
mener Mads Ravnborg.

"Med kvalitetsdatabasen vil vi jo have et billede af vir-
keligheden, og kvalitetsdatabasen refererer til behandlings-
vejledningen kapitel for kapitel. Hvis man sa ser, at noget
i databasen ligger lidt lavt i forhold til vejledningen, s& ma
man ga tilbage og sige, jamen mener de stadig, at det her
er vaesentligt. For sa ma vi ggre noget andet. S& det kom-
mer til at understatte hinanden, det er en stor styrke,” siger
Mads Ravnborg.

Jakob Christensen, formand for Dansk Epilepsi Selskab
og overlaege ved Aarhus Universitetshospital, forudser, at
vejledningen kommer til at blive til stor nytte for laegerne.
Han papeger blandt andet, hvordan yngre laeger, der skifter
fra en afdeling til en anden, kan veere sikre pa, at tingene
bliver gjort pa samme made det nye sted, som der hvor den
yngre laege kommer fra. Og sa kan det ogsa vaere en hjeelp,
nar overlaegen er ude af huset.

"Det betyder jo noget for mig som overlaege, at jeg har
en behandlingsvejledning, hvor jeg kan sige til mine yngre
kolleger, prav at se, det er egentligt beskrevet her i vej-
ledningen, hvordan vi ger. Hvis du er i tvivl om, hvad du
skal gere, en eller anden dag, nar jeg er i Kgbenhavn og til
mgade, sa kan du kigge der,” siger Jakob Christensen.

Epilepsiforeningens direktar, Per Olesen, lovede ved
praesentationen af behandlingsvejledningen, at Epilepsifor-

eningen vil arbejde aktivt for, at patienter og pargrende far
kendskab til og ger brug af vejledningen.

"For vores vedkommende kommer vi til at pumpe det her
ud til patienter og pargrende i ét vaek i de kommende ar via
en raekke forskellige kanaler som blad, web og vores ny-
hedsarbejde generelt. For jeg er sikker pa, at bade patienter
og pargrende ogsa vil blive nogle af de primaere brugere af
det her materiale,” siger Per Olesen.

Ogsa ude i kommunerne vil Epilepsiforeningen gare en
indsats for, at fagpersoner pa skoler, bosteder og i de kom-
munale forvaltninger laerer vejledningen at kende. | den
proces spiller patienter og pdrgrende traditionelt en vigtig
rolle, mener Per Olesen.

“Vi har erfaret fra nogle ret store undersggelser, der er
lavet i nogle af de andre eftersynsprojekter pa epilepsiom-
radet, at det kommunale fagpersonale farst og fremmest
far deres viden om epilepsi fra patienter og pargrende. Det
kan man godt taenke lidt over og ogsa mene mange ting
om, men hvis det er et vilkdr, sa er det et vilkar, og sd ma
vi prgve at kleede dem bedst muligt pa,” siger Per Olesen.

Per Olesen har ligeledes store forventninger til den kom-
mende kvalitetsdatabase, hvor arbejdet med etableringen
er igangsat i 2022: "Jeg har eerligt talt lidt svaert ved at
skjule begejstringen i disse ar, med alle de her tiltag pa epi-
lepsiomradet. Det har virkeligt et stort potentiale til at sikre
alle derude — bade patienter, parerende og fagpersonale
bredt set — en guldgrube af ny viden og handtag til at ar-
bejde frem mod det bedst mulige liv for de bergrte pa trods
af epilepsien.” ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk
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Epilepsiplan fra
WHO kan presse
politikerne til
handling

En global epilepsiplan fra WHO kan ifalge Aarhus-laage motivere de hjemlige
politikere til at prioritere epilepsiomradet hgjere
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Nu kommer epilepsi lidt mere op pa lystavlen. Det er
vigtigt lige at vide, at I er altsd ikke alene om at prove
at bringe fokus pa det her, der bliver keempet oppefra

Verdenssundhedsorganisationen, WHO, har pa sin seneste
verdenssundhedsforsamling i slutningen af maj vedtaget en
global epilepsiplan, som skal sikre bedre forhold og behand-
ling for personer med epilepsi. Planen - som i WHO-termer
har den mundrette betegnelse Intersectoral Global Action
Plan on Epilepsy and other Neurological Disorders (IGAP) —
retter sig bade mod selve udredningen, behandlingen og
plejen af epilepsi, men har ogsa som malszaetning at sikre
menneskerettighederne for personer med epilepsi.
Epilepsiforeningens internationale moderorganisation,
IBE, har sammen med epilepsileegernes globale organisa-
tion, ILAE, veeret initiativtager bag epilepsiplanen og ogsa
deltaget i arbejdet med at udvikle planen. IGAP har to over-
ordnede mal omkring epilepsi, som skal vaere naet inden
2031:
e Andelen af personer med epilepsi, der modtager epilep-
sibehandling, skal forages med 50 procent.
e 80 procent af alle lande skal have udviklet eller opdate-
ret deres lovgivning, sa den fremmer og beskytter men-
neskerettigheder for personer med epilepsi.

,, Vi vil ogsa have en
epilepsiplan, og det
kan man sige med

meget mere vaegt nu,
ndr WHO stdr bag

Pa Epilepsiforeningens epilepsikonference, der blev afviklet
20. maj i ar i Odense, talte formanden for Dansk Epilepsi
Selskab og overlaege ved Aarhus Universitetshospital, Ja-
kob Christensen, i flere indlaeg varmt om WHO-initiativet
og fremhaevede ogsa IBE's afgerende rolle i processen med
at fa epilepsiplanen gennem WHO-systemet.

"At epilepsi nu bliver selvstaendigt naevnt i WHO-planen
som en sygdom, man pa verdensplan vil fokusere pa, det
betyder virkeligt meget. Og det kan | takke jeres moder-
organisation for, at de har keempet for det her i mange ar.
Nu kommer epilepsi lidt mere op pa lystavlen. Det er vigtigt
lige at vide, at | er altsa ikke alene om at prgve at bringe
fokus pa det her, der bliver keempet oppefra,” siger Jakob
Christensen.

Han forudser, at WHO's epilepsiplan kan ggre det nem-
mere at fa politikerne herhjemme til at prioritere epilepsi-
omradet. | sit oplaeg drog han en parallel til dengang tidli-
gere statsminister Poul Nyrup Rasmussen rettede fokus pa
problemerne omkring psykiatrisk sygdom.

"Det betad rigtigt meget, da Poul Nyrup gik ud og for-
talte om de problemer, de havde haft med psykisk sygdom
i hans familie. Nu blev det legitimt for politikerne at sige, vi
vil have en psykiatriplan. Vi vil ogsad have en epilepsiplan,
og det kan man sige med meget mere vaegt nu, nar WHO
star bag. Der er nogle epilepsipatienter, som har det sveert,
mange af dem i hvert fald, og hvor der er brug for mere
viden, mere forskning og meget bedre behandling. Det er
man ngdt til at have en plan for. Og det tror jeg, er noget
man lytter til som politiker. De lytter maske ikke sd meget til
mig som forsker, fordi der ikke er s& mange stemmer i mig.
Men der er mange stemmer i jer, og der er mange stemmer
i jeres familie, hvis de bliver ved med at fa det her spgrgs-
mal, hvad vil | gare, nu hvor WHO har godkendt den her
epilepsiplan. Jo flere gange de far det her spgrgsmal, jo he-
jere kommer det op pa agendaen,” siger Jakob Christensen.

Mads Ravnborg, leegelig direkter pa Epilepsihospitalet
Filadelfia, forventer ikke, WHO-planen far den store ind-
virkning pa epilepsipatienter og epilepsibehandlingen i
Danmark.

"Jeg tror ikke, den far den store betydning for Danmark.
Epilepsiplanen er skrevet i meget generelle termer, og som
alt det WHO laver, er det med den store tuborg pa. Det er
fint, og det er rart at vide, at epilepsi nu globalt har den
bevagenhed. Hvis det endelig skulle betyde noget for Dan-
mark og for os som danske neurologer, sa skulle det vaere,
i hvilken grad vi er i stand til at understgtte den tredje ver-
den. Sadan som jeg husker det, s er malene i WHO-pla-
nen nogle punkter, hvor vi godt kan tjekke af. Hos os er det
lidt luksus, at vi kan diskutere, om vi s& gar de punkter godt
nok. Men det er der ikke s& meget diskussion om, det er
noget vi gar,” siger Mads Ravnborg. ©

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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NY LOVGIVNING PA VE)

Ny lovgivning samler
tilbud til udsatte
barn og bern med
handicap i en lov

Alle bgrn og familier med saerlige behov skal have den rette hjaelp og stette i tide.
Derfor samles tilbuddene til udsatte bgrn og barn med funktionsnedsaettelser i én
og samme lov, Barnets Lov, uanset udsatte bagrns behov og behovene for bgrn med
funktionsnedsaettelser er vidt forskellige. Barnets Lov er en del af reformen Bgrnene

Farst

Formadlet med den nye lov er hjelpe de mest udsatte barn
langt bedre og hjzaelpe hele familien til “den rette hjeelp til
den rette tid”. Udsatte bern skal blandt andet have flere
rettigheder og barnets stemme far stgrre betydning i sags-
behandlingen og barnene skal opleve et bgrnevenligt sy-
stem, hvor deres retssikkerhed prioriteres. Det fremgar af
den aftale, der er indgaet mellem regeringen og Venstre,
Dansk Folkeparti, Socialistisk Folkeparti, Radikale Venstre,
Enhedslisten, det Konservative Folkeparti, Liberal Alliance,
Alternativet og Kristendemokraterne om reformen Bgrnene
Farst.

NUVARENDE LOV OM SOCIAL SERVICE . . ...
811, stk. 8, Familievejleder .. ........ ... .. ... .. .....
8§32, stk. 1, seerlige dag- og klubtilbud .. .............
8§32, stk 4, hjemmetraening ............. ...t
841, deekning af ngdvendige merudgifter............
§842 og 43, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
§97, ledsagelse til bgrnover 12ar...................

Loven omhandler primaert udsatte bgrn og i mindre grad
bern med nedsat funktionsevne.

Sker der &ndringer for bern med handicap?

Af udkastet til loven fremgar, at der ikke er tiltaenkt ind-
holdsmaessige aendringer, nar det drejer sig om de rent
handicapkompenserende ydelser. Tilbuddene til bgrn med
handicap far sit eget kapitel i Barnets Lov, kap. 8. Nogle
paragraffer flytter fra serviceloven over i Barnets Lov, mens
andre fortsat skal behandles efter serviceloven.

FOLGENDE PARAGRAFFER SKAL UANDRET BEHANDLES EFTER SERVICELOVEN:

8§83, personlig og praktisk hjeelp, §84, stk. 1 aflesning
og aflastning alene pa grund af foreeldrenes behov
for et pusterum, §86, stk. 2 vedligeholdelsestraening
§112 hjeelpemidler som for eksempel epilepsialarmer,
§113 forbrugsgoder; §113 b midlertidige hjeelpemidler
og forbrugsgoder
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§114 bilstotte; §116 boligindretning; §117 individuel
befordring

§118 pasning af neertstdende med handicap eller al-
vorlig sygdom, §§119-122 pasning af neertstaende
som gnsker at do i eget hjem.

Loven traeder i kraft den. 1. april 2023.



Andringer |

kontanthjeelpsreglerne er pa vej

Senest 1. januar 2023 sker der andringer i kontanthjaelpen. £ndringerne vil blandt
andet vil medfgre, at kontanthjeelpsloftet fjernes, at der bliver ret til afklaring for
borgere over 30 ar, som har vaeret i kontanthjzelpssystemet i to ar eller mere samt
at der skal udbetales et fritidstillaeg pr. barn hver maned. Bemaerk ogsa, at der er
a&ndringer vedragrende daekning af udgiften til medicin

Se aftaleteksten her:

Det midlertidige bernetilskud viderefgres som et perma-
nent barnetilleg til forsergere, der modtager SHO-ydelse
eller er bergrt af den nye indkomsttrappe. Satserne svarer
til det midlertidige bgrnetilskud fratrukket fritidstillaeg-
get. (SHO-ydelse er ydelse til indvandrere)

Fritidstillaeg til alle barn i kontanthjeelpssystemet. Fri-
tidstilleegget er pa 250 kr. pr. barn hver maned — max
1.000 kr. pr. familie

Kontanthjaelpsloftet afskaffes og erstattes af en ind-
komstrappe med et fast niveau for, hvor meget kontant-
hjeelpsmodtagere maksimalt kan modtage i boligstatte
og serlig statte

Lempeligere indkomstfradrag med blandt andet et fribe-
lgb pa enten 2.500 kr. eller 5.000 kr. pr. maned afhaen-
gigt af ydelsesniveau

Afklaringsret til borgere over 30 ar, der har vaeret i kon-
tanthjaelpssystemet i to ar eller mere. Det omfatter lgb-
ende genvurdering og ret til at sege om ressourceforlgb/
fleksjob

Ret til at holde ferie med supplerende kontanthjeelp. Det
giver mulighed for, at kontanthjaelpsmodtagere, der har
arbejdet lidt, kan supplere deres feriegodtggrelse med
kontanthjaelp op til deres almindelige kontanthjaelpssats
Lempede pensionsregler. Kravet om, at kontanthjaelps-

modtagere skal haeve arbejdsgiverindbetalte pensioner
med tilbagekabsret, ophaeves

Ekstra 500 kr. i kontanthjzelp efter skat arligt til at kom-
pensere for aftalen om en ny reformpakke for dansk gko-
nomi, der reducerer kontanthjaelpsmodtageres disponi-
ble indkomst

Boligstatte ved foraeldrekgb afskaffes, og provenuet bru-
ges pa tiltag i kontanthjeelpssystemet

Formuegraensen for at modtage kontanthjzelp haeves fra
10.000 kr. til 12.000 kr. for enlige og fra 20.000 kr. til
24.000 kr. for eegtepar og reguleres fremover i samme
takt som kontanthjaelpssatserne

Ret til at fa daekket hele egenbetalingen af tilskudsberet-
tiget medicin til bgrnene. Kontanthjaelpsmodtagere over
18 ar, der har vaeret pa kontanthjeelp gennem 12 mane-
der, far ogsa daekket hele egenbetalingen til tilskudsbe-
rettiget medicin

Understgttende falgeordninger til bgrns deltagelse i fri-
tidsaktiviteter. 0]

AF HELLE OBEL k

helleobel@epilepsiforeningen.dk “a
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Solsikkesnoren*

e

- -
e

a
Y,

Nu har vi faet vores egen Solsikkesnor i Epilepsiforeningen. Udover den traditionelle
solsikkesnor har vi fdet foreningens logo pa, og der er en beskrivelse af 1. hjaelp til
anfald og kontaktoplysninger ved anfald pa kortet.

Den grgnne snor med solsikker er gennem den sidste tid
blevet mere og mere udbredt i Danmark. Formalet med den
er at hjaelpe personer med usynlige handicaps, som fx epi-
lepsi, med at ggre omverdenen opmaerksom pad, at de kan
have brug for ekstra tdlmodighed, stgtte eller hjeelp i det
offentlige rum. Derudover er der pa vores Solsikkesnor en
kort vejledning til forbipasserende i handtering af anfald.

| takt med, at flere virksomheder tilmelder sig Solsikke-
programmet, udbredes den generelle viden om program-
met og dermed hensyntagen til personer med Solsikkesno-

ren. Der er flere forlystelsesparker, offentlig transport og
firmaer m.m. der er tilmeldt programmet, og hvor medar-
bejderne derfor vil vaere klar til at tage ekstra hensyn. Sno-
ren kan baeres af bade bgrn og voksne, og der er ingen krav
til, hvem der ma bruge den.

Du kan bestille Epilepsiforeningens Solsikkesnor pa vores
hjemmeside under materialer. Solsikkesnoren er gratis.

Laes mere om solsikkesnoren her:
https://hiddendisabilitiesstore.com/dk/
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BOGANMELDELSER

Zebra parejse af Vind over din bekymring af
Benjamin B Mathiesen Dawn Huebne

Selv sma bekymringer kan vokse sig
rigtig store og overtale bgrn til at gere
ting, der holder angsten i gang.
Dansk psykologisk forlag har udgivet
bogen “Vind over din bekymring” af
Dawn Huebne. Dawn Huebne er Ame-
rikansk klinisk psykolog med speciale i
barn med angst og forzaeldrecoaching.
Bogen hjaelper forzeldre med at stot-
til handicappede bgrn. Derfor te deres bgrn i alderen 9-13 ar med at
i besluttede han at skrive bogen overvinde deres bekymringer. Bogen
“Zebra pa rejse”. Bogens titel stammer fra Victorias  tager udgangspunkt i strategier baseret pa kognitiv adfeerdste-
made at udtale cerebral parese. | bogen fortaeller Ben-  rapi og Accept and Commitment Therapy (ACT)
jamin om, hvordan det var, da der kom en handicappet, Bogen er letlaeselig og tilpasset aldersgruppen. Der er gvelser
fantastisk lillesgster til ham. Han beskriver de ting, han  undervejs, sa den unge sammen med sine forzeldre lzerer at tage
har gjort, som hjalp ham, og de ting, som ikke eendrede ~ kampen op mod bekymringerne, uanset hvilken form de har.
noget i forsgget pa at mestre sin nye rolle som storebror

til Victoria. Benjamin haber bogen kan hjzelpe andre sg- '
skende, og at de kan spejle sig i hans historie. f S\

BAWN HUEBNER

ZEBRA PA RETSE Benjamin er storebror til Victo-

ria Hope, som efter fgdslen fik
en blgdning i hjernen og deraf
er blevet hjerneskadet og har
faet cerebral parese, epilepsi
og infantil autisme. Da Benja-
min var 14 ar, opdagede han,
at der ikke var skrevet nogen
bog fra sgskende til sgskende

Overskuddet fra bogen skal doneres til Danske Hospi-
talsklovne, da de har givet familien et pusterum under AF CAMILLA SK@DT JGRGENSEN
Victorias indlaeggelser. camilla@epilepsiforeningen.dk L4 D

@TRICIA i ; ‘- Se filmen her

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

LAURITZ PA 6 AR HAR MEDICINRESISTENT
EPILEPSI

Se her hvordan den ketogene
dizet har fungeret for ham og
her om familiens erfaringer
med dizeten.

Vil du vide mere om den ketogene diset?
Besgg https://www.nutricia.dk/
ernaering-til-boern/ketogen-diaet

Ketogen dieet skal altid udferes og monitoreres i samrad med
sundhedspersonale med ekspertice indenfor ketogen diget.

Foto: Thoma&&arensen. g
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hele familien
Radgivning | Sociale aktiviteter
k og faglig dialog
skning | Information

Epilepsiforeningen i ny
synlighedskampagne
pa apoteker landet over

Naeste gang du skal pa apoteket sa kast et ekstra grundigt billede, del det pa sociale medier og tag det med #epilepsi-

blik op pa informationsskaermen. For pa 68 af landets apo- foreningen eller #epilepsi.
teker prgver Epilepsiforeningen det naeste ar at gare epi-
lepsi synligt og @ge kendskabet til Epilepsiforeningen ved Lad os sammen sla et slag for synlighed ®

hjeelp af billeder pa apotekets informationsskaerme.
Den 27. september fylder Epilepsiforeningen 60 ar. Og

apotekerkampagnen er et af en raekke initiativer, forenin-

gen lancerer i anledning af sit jubilaaum. AF PER OLESEN
Hvis du kommer forbi en af skaermene sa tag gerne et per@epilepsiforeningen.dk
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Fra 1. april i &r har medicinrddet anbefalet brug af preepa-
ratet Fenfluramin til behandling af patienter med Dravet
syndrom. Flenfluramin er en tillaegsbehandling til patien-
ter, der far standardbehandling med clobazam og/eller
valproat, og sa enten behandles, eller tidligere har vaeret
i behandling, med Stiripentol.

Mange familier har set frem til, at Fenfluramin endelig
blev godkendt til behandling i Danmark. Derfor er det
0gsa kommet bag pa flere, at anbefalingen fra Medicin-
radet kun geelder opstart i behandling af bgrn og unge
fra 2-18 ar. Medicinradet skriver i deres anbefaling, at de
ikke anbefaler Fenfluramin til personer over 18 ar, da den
kliniske effekt og bivirkninger ikke er undersggt for den-
ne patientgruppe. Det betyder, at en person over 18 ar
ikke lige kan startes op i behandling med Fenfluramin.
Hvis en lzege vil ordinere Fenfluramin til en ung over 18
ar, skal de ansgge om anvendelse af

lzegemidlet hos den regionale lze-
gemiddelskomite. Hvis behandlin-
gen er opstartet inden man fyl-
der 18 ar, kan den fortseette.
Formand for Epilepsifore-
ningen, Lone Ngrager
Kristensen,  udtrykker
forundring over beslut-
ningen, som i praksis ger

Fenfluramin

Dravet syndrom er en sjelden form for epilepsi
med neurologiske problemer, der rammer raske
born i deres forste levear. Anfaldene er oftest lange
og hyppige og sveere at behandle. Mange bgrn vil

opleve tab af feerdigheder eller stop i deres udvik-
ling. Efter 6-ars alderen kan man se anfaldenes hyp-
pighed aftager.

Man regner med, at der er ca. 50 bern og unge
samt 30-40 voksne med Dravet i Danmark.

adgangen til behandlingen meget sveert for en patient-
gruppe, som er yderst vanskeligt stillet: “Jeg har sveert
ved at forsta og acceptere beslutningen, som ovenikgbet
gar imod fagudvalgets indstilling. Det her kan man ikke
veere bekendt at byde en patientgruppe uden andre re-
elle alternativer”.

Foreningen har med baggrund i beslutningen rettet
henvendelse til Medicinraddet for at bede om yderligere

forklaring. ®
AF CAMILLA SK@DT JORGENSEN %;

camilla@epilepsiforeningen.dk L4 R

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 hjlpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vaere

forbundet med egenbetaling.

3

Vibe Hjort har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen hver tirsdag kl. 13.00-14.00
pa telefonnummer 7660 2344. Derudover kan hun treffes pa mail vvn@tellus.dk

Bemark i evrigt, at Epilepsiforeningen hjlper med betaling af testamentet, hvis du ensker

at donere penge til foreningen.

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

Epilepsiforeningen har i samarbejde med Leif Sylve-
ster faet lavet en jubileeumsplakat. Det er planen, at
den bliver tilbudt til barne- og neurologiske afdelin-
ger pa landets hospitaler og til en gruppe udvalgte
privatpraktiserende neurologer. Derudover tilbydes
plakaten ogsa til alle institutions- og firmamedlem-
mer af foreningen.

Senere pa aret, nar vi ved hvor mange plakater
vi er kommet af med, vil der blive mulighed for,
at de resterende plakater tilbydes til medlemmer.
Det bliver udmeldt i foreningens nyhedsbrev og
pa hjemmesiden, hvor den kan bestilles. 0]

& EPILEPSI
&/ FORENINGEN

En TAK til vores sponsorer

Epilepsiforeningenspopulzerefamiliesommerlejrblevafholdtiuge29, medspas, hyggeogmangeaktiviteter
for hele familien.

Vier glade for, at Jyske Bank og Temmergarden i Fjerritslev bl.a. har sponsoreret drikkedunke og
andre materialer til lejren.

Der skal ogsa lyde en stor tak til Konditorbageren i Fjerritslev og Fiskehuset Thorup Strand.

Epilepsiforeningen uddeler legater fire gange om aret, til falgende formal:
o At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud; herunder ogsa psykologhjalp

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

Ansggningsskemaet finder du pa hjemmesiden
epilepsiforeningen.dk

2

Evt. spargsmal rettes til socialradgiver Helle Obel pa landskontoret pa tlf.: 6611

a8 S

~o

091
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Netvaerk og arrangementer naer dig

Bemeaerk, arrangementerne er abne for alle Epilepsiforeningens medlemmer

KREDS NORDJYLLAND

5. november 2022 Netvaerkscafe

Kreds Nordjylland inviterer medlemmer til netvaerkscafe, hvor vi
udveksler erfaringer om livet med epilepsi, bade stort og smat.
Det er gratis at deltage, og der serveres sodavand og kage.

Tid og sted: KI. 13-16 i De Frivilliges Hus, Hadsundvej 35,

9000 Aalborg.

Er du interesseret, sa kontakt Johanne Ngrgard Larsen pa
¢jnl90@gmail.com

Se flere detaljer om arrangementerne pa epilepsiforeningen.dk,
hvor du ogsa tilmelder dig.

KREDS SYDVESTIYLLAND

Netvaerkscafé

Kom og slap af i vores netvaerkscafe, hvor vi mades 1. onsdag i
maneden fra kl. 19.

Her vil der veere tid og ro til en snak om det, der maske lige
rgrer sig om fx arbejde, struktur pa hverdagen, uddannelse,
udfordringer i dagligdagen, transport, eller hvad der nu kommer
pa bordet.

Er du interesseret, s& kontakt Lars Frich
Sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk eller tIf.: 2890 1990

Madlavningshold i Vejen

Hyggeligt samvaer om madlavningen - krydret med gode tips og
ideer til trylleri i kakkenet.

Kokken Frank Lakkegaard udtaler: "Jeg laegger vaegt pa, at vi kan
grine mens vi laver maden og have det hyggeligt i nogle timer”
Syv aftener i Vejen-omradet fra kl. 18.00 - 21.30 og afholdes en
hverdag i maneden fra september til april.

Seerpris for medlemmer: 375 kr. inkl. ravarer.

Kontakt Benjamin Germansen for naermere oplysninger og
tilmelding: 2014 5788 eller benjamin@nissen-germansen.dk.

Se mere om arrangementerne og tilmelding pa epilepsiforeningen.dk

13. september 2022 Mad bestyrelsen i Kreds Sydvestjylland
Mad bestyrelsen til en snak over et stykke smarrebrad fra kl.
18.00 - kl. 19.30.

Vi vil gerne hgre lidt om, hvad du har lyst til, vi skal arrangere.
Skal det veere foredrag, sociale aktiviteter, endagsture,
medlemsweekender, kurser eller noget helt andet?

Det foregar pa Vindrosen i Esbjerg, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg
Tilmelding til Susanne Henriksen susanne.henriksen1@gmail.com
eller tIf. 2388 8149 senest 9. september.

19. november 2022 Julefrokost og bowling
Kom til julebowling pa Hotel Sggarde i
Brarup.

Vi mades kl. 14.30 til lune aebleskiver, kaffe,
the og glégg, samt en sodavand til barnene.
KI. 16 bowler vi en times tid.

Efter bowlingarrangementet vil der kl. 18
blive mulighed for at nyde en julefrokost.
Pris: 50 pr. person for bowling og 175 kr.
for julefrokost.

Frist for tilmelding til julefrokost og bowling
er senest 12. november til

Marianne Mgller Petersen:
marianne.moeller@os.dk
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NETVARK 0G ARRANGEMENTER NAR DIG

KREDS NORDSJALLAND

4. november 2022 kl. 16.30 Tag med ud at veelte kegler

Kreds Nordsjzelland inviterer igen i ar til hygge med bowling og
spisning.

Tid og sted: 4. november kl. 16.30 i Slotsbowl,

Kgbenhavnsvej 23, 3400 Hillergd.

Pris: 100 kr. for personer over 12 ar og 50 kr. for barn

under 12 &r.

Se flere detaljer om arrangementet, tilmelding og betaling pa
epilepsiforeningen.dk

Cafe Krampen
25. oktober 2022 Foredrag af Rannva Gammelgaard
e [ Rannva Gammelgaard fra

Epilepsiklinikken kommer og
fortaeller om VNS.

Hvordan udredes man, hvad sker
der under og efter operationen,
og er der bivirkninger af en VNS?
Tid og sted: 1. november kl. 19
pa Kulturstationen, Humlebaek
Center, 3050 Humlebaek.

Pris: Det er gratis at deltage.
Tilmelding til Thorkild Wilson pa cafekrampen@gmail.com

KREDS KOBENHAVN

7. oktober 2022 @lsmagning og burger

For 4. gang inviterer kreds Kebenhavn til en hyggelig aften pa
Café SKAAL. Vi skal smage 5 forskellige gode @l og spise en
burger.

Sa er du til en god burger, godt selskab og ikke mindst laekre
specialgl, sd mad op. Bemaerk, at du skal vaere over 18 ar for at
kunne deltage.

Tid og sted: KI. 17-21 pa Café SKAAL, Kultorvet 11, Kgbenhavn.
Pris: 150 kr. pr. person

Tilmeldingsfrist er 30. september 2022.

20. november 2022 Julebanko

Traditionen tro inviterer kreds Kgbenhavn dig og din familie til
julebanko. Der vil vaere glégg, sodavand og ableskiver samt
en masse fede praemier. Der vil vaere mulighed for at kabe
bankoplader, disse kan dog ikke forudbestilles.

Tid og sted: KI. 17-21 i Glostrup Medborgerhus,

Ved Brandstationen 1, 2600 Glostrup.
Pris: 50 kr. pr. person
Tilmeldingsfrist er
13. november 2022.

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

Spergsmal, kontakt Andreas Rasmussen pa
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

8. oktober 2022 Familietur i Odense ZOO

Vi mades foran indgangen og starter med en guidet tur rundt i
haven, og bagefter udleveres der en picnicpose til alle.

Tid og sted: kl. 10.30 ved Odense ZOO, Sdr. Boulevard 306, 5000
Odense C

Pris: voksne 75 kr., bgrn 3-17 ar 50 kr., bern under 3 ar er gratis.
Oplys gerne, om I har arskort til haven.

Prisen daekker entre, picnicpose og rundtur.

Tilmeldingsfrist er 6. september 2022.

Se flere detaljer pa epilepsiforeningen.dk, hvor du ogsa tilmelder
dig.

Spergsmal kontakt Karin de Stricker pa fyn@epilepsiforeningen.dk eller pa 3044 9797.

28. november 2022 One man Show med Hans Pilgaard
Kreds Fyn inviterer medlemmer til at :
se Hans Pilgaards One Man Show —
kampen for et sjovere liv.

Der skrives om showet: “Nar :
der i perioder ikke er meget at grine af — er det vigtigere end
nogensinde, at vi ger det!”

Mgad en hudlest aerlig Hans Pilgaard med bade larmende
anekdoter og stille personlige beretninger fra hans liv og karriere.
Vi spiser sammen pa Cafe Chino fra k. 17 inden showet.

One man Show pa Magasinet, Farvergarden 19, 5000 Odense C
kl. 19-21.

Se flere detaljer pa epilepsiforeningen.dk, hvor du ogsa tilmelder
dig.
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KREDS MIDTVESTSJALLAND

7. september 2022 kl. 19 Professor Rikke Steensbjerre Moller
fortaeller om epilepsi og genetik

Rikke er cand.scient., ph.d. og professor ved Institut for
Regional Sundhedsforskning, SDU og Epilepsihospitalet
Filadelfia i Dianalund.

Som leder for Afsnit for Epilepsigenetik og Personlig Medicin

ved Epilepsihospitalet er hendes fokus pé forskning i
genetikkens betydning for epilepsi.

Oplaegget omhandler bl.a. diagnosticering og radgivning af patienter og familier med
genetiske epilepsier og tilstadende neurologiske lidelser.

Den genetiske diagnose, som vejleder i forhold til prognose og fremtidig
familieplanlaegning, samt i visse tilfaelde i forhold til valg af behandling.

Tid og sted: KI. 19 pa Slagelse Bibliotek, store sal, Stenstuegade 14, 4200 Slagelse.
Pris: Gratis og “farst til mglle princippet”.

Tilmelding: P& midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller tIf. 2064 7647 il

Berit Andersen inden 5. september 2022.

13. september 2022 Netvaerksmade med fallesspisning og hygge

Kreds Midtvestsjeelland afholder igen netvaerksmgde, hvor vi spiser sammen og hygger
0s.

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

Tid og sted: KI. 18 hos Rib House, Djalma Lunds Gard 8, 4000 Roskilde.

Pris: 100 kr. for Rib House Special menu samt 1 drikkelse.

Se hele menuen pé epilepsiforeningen.dk, hvor du ogsa tilmelder dig inden den 8.
september.

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

29. september 2022 kl. 16.45 Teenagere - se her.

Tid og sted: torsdag den 29. september inviterer vi til en omgang bowling, aftensmad
og hygge.

Vi mgdes kl. 16.45 foran Roskilde Bowling Center, Ro's Have 16, 4000 Roskilde, og vi

bowler en time. Derefter gar vi til restaurant Vivaldi, Ro’s Torv 1, 4000 Roskilde, hvor vi
spiser aftensmad sammen og hygger os.

Pris og tilmelding: 100 kr. Du tilmelder dig pa epilepsiforeningen.dk inden

22. september.

Se flere detaljer om arrangementerne pa epilepsiforeningen.dk,
hvor du ogsa tilmelder dig.

Laes mere pa
epilepsiforeningen.dk

Formand og

v kontaktpersoner

KREDS BORNHOLM

Peter Vomb

TIf.: 2970 0712
bornholm@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

Karin de Stricker

TIf.: 3044 9797
fyn@epilepsiforeningen.dk

KREDS K@BENHAVN
Andreas Pilkaer Rasmussen

TIf.: 2990 5542
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND
Lone Norager Kristensen

TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJALLAND
Berit Andersen

TIf.: 2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDJYLLAND
Casper Kloj Andersen

TIf.: 7195 9804
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDSJZALLAND
Helle Schmidt

TIf.: 6128 2855
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDSJZALLAND
Erik Nymark Hansen

TIf.: 2161 4535
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND
Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792

lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND
Lars Frich

TIf.: 2890 1990
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS 9STJYLLAND
Rikke Malene Rogers

TIf.: 6172 6006
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

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

FARGERNE
Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

Dravet Danmark
Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3082 7600
scheel@gmail.com
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Det bedste

du kan proppe | grene

Sex. Bagrn. Alarmer. Laserstraler. Og hundredvis af genmutationer.
Hvad har det med hinanden at ggre? Jo, det er alt sammen
emner i Epilepsiforeningens podcast — Epilepsi Podcasten

| Epilepsiforeningens podcast — Epilepsi Pod-
casten — tager vi forskellige epilepsiemner
op. Ud over at blive klogere pa epilepsi og
made nogle af dem, der lever med sygdom-
men, sa far du ogsa chancen for at komme
teet pa nogle af landets farende epilepsieks-
perter og opleve dem i afslappede rammer
og hare, hvad der driver dem.

Lyt oglzer om:
“Begrn med epilepsi”
"Epilepsi midt i livet”

“Rune braender din epilepsi vaek” (om
Epilepsikirurgi)

"Er genetik det nye hab for behandlingen af
epilepsi?”

"Nar epilepsi rammer hele familien”

"Selverkendelse og sex med epilepsi”

"Epilepsi-alarmer”

Du finder alle afsnit pa Epilepsiforeningens
hjemmeside og der, hvor du normalt finder
dine podcast. ©




