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Unge under pres har
brug for bedre stotte

Unge er hverken barn eller voksne. De er unge. En travl tid
med et stort pensum, for der er meget, de skal na. Klare
skolen og tage stilling til uddannelse, passe vennerne og ga
til fester med alkohol, fa en kaereste og flytte hjemmefra.

Nar man slaeber rundt pa en tung bagage som epilepsi,
sa kan sygdommen opleves som det, der presser sig ind pa
farste raekke for rejser og dansegulv.

Unge skal finde den sveere balance mellem at give den
gas, som de nok mest har lyst til, og samtidig have foden
pa bremsen for at passe pa sig selv.

En ny medlemsundersggelse om ungdomslivet med epi-
lepsi viser, at alt for mange er plaget af stress og bekymring.

Det er en ringe trest, at samme tendens viser sig hos alle
unge mennesker i Danmark. Vi lever i et praestationssam-
fund med en perfekthedskultur og et forventningspres,
som mange unge lider under.

En starre andel af unge med epilepsi har det svaerere end
andre unge. Heldigvis har langt de fleste venner, bekendte
eller familie at tale med, hvis de har problemer.

Naturligvis er det langt fra alle, som har det skidt, men en
stor gruppe unge mistrives.

Samfundet kan ikke lige laves om, men vi kan styrke un-
ges selvvaerd ved blandt andet at fortaelle dem den sand-
hed, at de nok skal fa et godt liv uden ngdvendigvis at have
topkarakterer eller en perfekt krop.

Pa sygehusene er unge med kronisk sygdom en patient-
gruppe, der bar tages sarlige hensyn til. Isaer ved overgan-
gen fra barne- til voksenafdeling, hvor der ikke er helt den
samme omsorg og taette relation til personalet.

Heldigvis — og forhabentligt — er der bade nytaenkning
og forbedringer i sigte. Epilepsiforeningen har vaeret med
til at udvikle en model for bedre overgang, med de unges

Unge skal finde den sveere
balance mellem at give den
gas, som de nok mest har lyst
til, og samtidig have foden pd

bremsen for at passe pad sig selv.

erfaringer i centrum, som lige nu er ved at blive afpravet
pa sygehuse.

De fleste unge i vores nyeste medlemsundersggelse er til-
fredse med deres behandling pa sygehuset. Men de savner
at tale med en fagperson om fglelsen af skam og mindre-
vaerd samt vanskeligheder med hukommelse og koncentra-
tion.

P& uddannelser mader de unge med epilepsi ikke den
statte og fleksibilitet, de har behov for. Og de fagpersoner,
som skal vejlede de unge, ved ikke tilstraekkeligt om epilep-
siens konsekvenser.

Over halvdelen af de unge, som svarede pa vores under-
sagelse er bekymrede for, om de kan klare kravene til tiden.
Udtraetning og indleeggelser er de hyppigste arsager til for-
sinkelser eller droppet uddannelse. Praver og eksamen kan
de fleste steder udsaettes, men kun fa sager om det. Det
samme gaelder handicaptillaeg til SU’en, som dog er urime-
ligt vanskeligt at fa tilkendt.

For mig er det tydeligt, at fokus ogsa skal veere pa andet og
mere end "bare” anfald og medicin. Og gerne med seerlig
fokus pa de kognitive udfordringer.

Mange unge med epilepsi kan ikke magte en uddannelse,
og ender desvaerre med at sidde fast i kontanthjaelpssyste-
met i alt for mange ar uden den ngdvendige hjeelp. Usik-
kerheden om fremtiden kan fare til, at unge med epilepsi
udvikler angst.

Der er behov for en massiv indsats for bedre statte til de
unge. Tallene taler deres tydelige og skreemmende sprog.
Det er urimeligt og umenneskeligt at lade unge i stikken, de
skal have malrettet hjeelp i stedet! ©

Lone Narager Kristensen
Landsformand

EPILEPSIFORENINGEN - NR.2:2022 | SIDE 3

NeEINRIETIENG)



TEMA: PERSPEKTIVER PA ET UNGDOMSLIV

Sagsbehandler til

skoleelev: Du far aldrig
job, med din epilepsi

Marianne Vedel Jeppesen matte droppe sin drammeuddannelse pa grund af sin
epilepsi men har veeret fast besluttet pa, at hun nok skulle klare uddannelse og job

pa trods af sin epilepsi

Andres uvidenhed om epilepsi. Myter og skrgner uden hold
i virkeligheden. Det er noget, de fleste med epilepsi vil stade
pa. For Marianne Vedel Jeppesen var det en barsk omgang,
farste gang hun for alvor oplevede det. Hun var i slutningen
af sin folkeskoletid med sin mor til mgde pa kommunen,
da en sagsbehandler blottede sin fordemmende uvidenhed
om epilepsi og gav Marianne en ubarmhjertig dom:

"Med din epilepsi vil du aldrig blive til noget. Du vil aldrig
fa et job. Du vil fa sveert ved at tage en uddannelse,” lgd
beskeden til Marianne fra sagsbehandleren.

Marianne og hendes mor var gaet til mgdet med en for-
ventning om, at de skulle hen og snakke om Mariannes
fremtid. | stedet fik de at vide, at der ikke var nogen frem-
tid. At Marianne ikke vil blive til noget.

Med din epilepsi vil du aldrig
blive til noget. Du vil aldrig fa
et job. Du vil fa sveert ved at
tage en uddannelse

Pa vej ud til bilen efter mgdet var bade Marianne og hen-
des mor helt tavse. Normalt ville de to livligt have diskuteret
mgdets gang, men de var for overrumplede af sagsbehand-
lerens blanke afvisning af Mariannes muligheder. Og over
at de ikke havde faet anvist nogle andre fagpersoner, Mari-
anne kunne kontakte eller nogle veje, hun kunne ga.

"Man forventer jo, at man far nogle ting, man kan handle
pa, eller hun giver os nogle vaerktgjer, men det var der slet
ikke noget af,” siger Marianne Vedel Jeppesen, som siden
forsggte at ryste oplevelsen af sig.

"Det var hendes mening om mig, som formentlig kom af
noget uvidenhed om epilepsi. Med den portion staedighed
jeg har, sa var jeg fast besluttet pa at vise, at jeg godt kun-
ne, at jeg sagtens kunne blive det, jeg gerne ville vaere.”

Marianne har i flere andre sammenhange vaeret ngdt til
at korrigere fordomme om, hvordan det er at have epilepsi,
blandt andet et sted, hvor hun tidligere har arbejdet:

"Der er jo mange, som ikke praecist ved, hvad epilepsi er,
hvor jeg sa har forklaret, at jeg er godt medicineret. Hvis jeg
ikke far min sagvn, eller bliver udfordret, sa kan jeg maske
fa nogle absencer om eftermiddagen, men det er yderst
sjeldent, at jeg far de store krampeanfald,” siger Marianne
Vedel Jeppesen.

Mariannes epilepsi startede i ottende klasse og viste sig
ved nogle voldsomme krampeanfald, hvor hun bagefter
bare havde brug for at hvile sig. | skolen var klassekamme-
raterne sublime til at tage sig af hende, nar hun fik anfald,
specielt en pige og en dreng fra klassen var meget om-
sorgsfulde og handlekraftige.

Nar Marianne fik anfald pa skolen, var pigen og en af lae-
rerne oplaert i at give Marianne Stesolid. Og efter et anfald
sgrgede drengen for at baere Marianne ind i et tilstadende
renggringsrum, der var lavet om til puderum, sa Marianne
kunne ligge og sove der, indtil hendes far kom og hentede
hende.

| de sidste ar af folkeskolen var det en stor udfordring for
Marianne, at hun tit fik andret sin epilepsimedicin, hvor
hun blev trappet ind i ny medicin uden at blive trappet ud
af den gamle.

"I niende klasse fik jeg s meget medicin, at halvdelen af
niende klasse kan jeg ikke huske s& meget af. Enten var der
anfald, eller ogsa var jeg slgvet af medicin,” siger Marianne.

Efter folkeskolen tog hun et ar pa efterskole, hvor lzerer-
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,, Der er ikke nogen, der skal sige, at jeg
ikke kan. Det kan godt veere, at jeg har
sveert ved at huske ting pa leengere sigt, sd
har jeg jo via mit arbejde fundet ud af, at
sd laver jeg bare nogle anderledes noter,
sd jeg hele tiden har det med mig

.
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TEMA: PERSPEKTIVER PA ET UNGDOMSLIV

Med den portion steedighed jeg har, sd var jeg fast
besluttet pa at vise, at jeg godt kunne, at jeg sagtens
kunne blive det, jeg gerne ville veere

ne undervejs vurderede, at hun var klar til en videregdende
uddannelse, sa Marianne fortsatte sin uddannelse med at
lese HF.

Her var hun lidt udfordret i et par enkelte fag, men ikke
pa grund af sin epilepsi. Efter sin HF-eksamen havde Mari-
anne en drgm om at lzese videre til fysioterapeut, men igen
oplevede hun at blive afvist pa grund af sin epilepsi. Da Ma-
rianne henvendte sig til studiekontoret pa fysioterapeutsko-
len for at sparge om nogle optagelsesbetingelser, fik hun at
vide, at hun ikke kunne komme ind pa grund af sin epilepsi.

"Studievejlederen fortalte mig, at jeg ikke kunne komme
ind pa skolen, fordi jeg kunne risikere at tabe dem, jeg skul-
le behandle, pa grund af min epilepsi.”

Ny nedtur for Marianne.

"Jeg tudbrglede, fordi det var ligesom det, jeg havde set
frem til, at jeg skulle vaere.”

Da Marianne ikke havde nogen plan B, var hun i vildrede
med, hvad hun sa skulle og valgte at tage et sabbatar, hvor
hun arbejdede i Netto, samtidig med at hun forsggte at fin-
de ud af, hvilken uddannelsesvej hun skulle ga. Igennem sit

arbejde i Netto blev det tidligt klart for hende, at hun skulle
vaere noget med aldrepleje. Det kan maske umiddelbart
veere svaert at se en logisk linje fra Netto til zldreplejen,
men for Marianne var der en tydelig kobling.

Hun oplevede, hvordan butikskaedens koncept var noget
i retning af “flest mulige varer pa mindst mulig plads”. Nar
hun gik og satte varer op i butikken eller pakkede varer
ud, skete det ofte, at hun spottede nogle aldre mennesker,
som havde svaert ved at nd den vare, de var ude efter. Sa gik
hun hen og spurgte, om hun skulle hjelpe. Og det skulle
hun som regel. "Meget gerne, tak for venligheden”. Nar
hun havde faet hentet den gnskede dase fldede tomater
ned i en mere aldrevenlig hgjde, var der tak og glade smil.

"De takkede en og var helt vildt glade og positive over
den smule hjaelp, jeg havde givet dem. Og sa var det, jeg
taenkte, at det kunne veere, det var sddan noget med zld-
replejen, jeg skulle arbejde med.”

Marianne laeste farst til social- og sundhedshjzelper og
fortsatte med ogsa at tage uddannelsen til social- og sund-
hedsassistent. Kom godt gennem begge uddannelser, men
var lidt presset til eksaminerne til assistent-uddannelsen,
hvor hun en enkelt gang var sa spaendt, mens hun sad og
ventede pa sin karakter, at hun fik et anfald. Da hun vagne-
de op igen, 13 der en fin seddel om, at hun havde faet 10.

Marianne startede sin jobkarriere som Sosu-assistent
med at arbejde fire ar pa et plejehjem i Holbaek, og fra
2006 til i dag har hun arbejdet pa Holbaek Sygehus. | sit
daglige arbejde pa Holbaek Sygehus er der en patientgrup-
pe, hun har szerlig fokus pa.

“Pa grund af min egen sygdom har jeg meget fokus pa
patienter med epilepsi.

Hendes egne oplevelser som epilepsipatient pa Epilepsi-
hospitalet Filadelfia i ungdomsarene har ogsa vaeret med
til at forme, hvordan hun i dag selv gar til sine patienter pa
sygehuset.

“Hvis jeg har nogle patienter, som er udfordret pa grund
af, de er meget syge, vil jeg gerne have, at de er trygge,
og at de ved, hvad der sker. Alt er i dag sa elektronisk,
hvor alle kan laese deres egne journaler. Jeg gar meget op
i, at hvis laegen for eksempel har bestilt en undersggelse til
en patient, sa tjekker jeg, om patienten har faet talt med
laegen om det. Nogle gange er det noget, der bliver gjort
inde ved skrivebordet, og der vil jeg i hvert fald gerne have,
at patienterne er trygge. De skal kunne veere i det, ndr de
er indlagt. Da jeg selv var indlagt pa Filadelfia, var det med
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den der folelse af, at de havde styr pa det, det synes jeg
var rart.”

Mariannes egne udfordringer med epilepsien har veeret
i mindre malestok, efter hun for 12 ar siden fgdte sgnnen
Johannes. Efter fgdslen har hendes epilepsi veaeret meget
stabil, og det er sjeldent, hun oplever voldsomme kram-
peanfald. Hun ved, at hun skal passe sin sgvn, og hvis hun
glemmer det, er hun bevidst om, at sa far hun anfald i form
af absencer.

Jeg har det godt med, at
jeg fik gjort hendes ord
til skamme. Det kunne
veere prikken over i‘et at
kunne sige det til hende

Efter at have gennemfart to uddannelser og arbejdet nu
16 ar som social- og sundhedsassistent pa Holbaek Syge-
hus, har Marianne i den grad imgdegaet den harde dom
hun fik af sagsbehandleren tilbage som 10.-klasseelev.

"Der er ikke nogen, der skal sige, at jeg ikke kan. Det kan
godt vaere, at jeg har svaert ved at huske ting pa laengere

sigt, sd har jeg jo via mit arbejde fundet ud af, at sa laver
jeg bare nogle anderledes noter, sa jeg hele tiden har det
med mig. Jeg har lige veeret pa kursus, og der ved jeg bare,
at jeg skal skrive nogle lidt grundigere noter. Det kan godt
veere, jeg bruger lidt mere krudt pa det, nar det star pa,
men sa har jeg ogsa gavn af det, laengere tid bagefter,”
siger Marianne, der i dag godt kunne taenke sig at mgde
sagsbehandleren, som i slutningen af folkeskoletiden gav
hende den harde dom.

"Gid man kunne finde den person i dag, og sparge, om
hun kunne huske mig, og hvilke rdd hun gav mig dengang.
Og sa forteelle hende, at jeg har fundet vej til at vaere social
og sundhedsassistent, og at jeg arbejder pa lige fod med
mine kolleger. Ja jeg har endda flere kasketter pa, nar jeg
arbejder. Jeg star for falckreddereleverne, jeg er vejleder
for assistenterne, og jeg er ernaeringsansvarlig. Jeg har det
godt med, at jeg fik gjort hendes ord til skamme. Det kunne
veere prikken over i‘et, at kunne sige det til hende.” ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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Se her hvordan den ketogene
dizet har fungeret for ham og
her om familiens erfaringer
med dizeten.

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

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

LAURITZ PA 6 AR HAR MEDICINRESISTENT

Se filmen her

Foto: ThomasiSteen Serensen.
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10 dage efter
drukneulykken

havde laegerne
besluttet at slukke for

Cawos respirator.
Sa skete der noget

Efter en drukneulykke oplevede Cawo Hassan Hirsi epileptiske anfald sa voldsomme,
at laegerne var nadt til at laegge hende i koma. Siden fulgte en lang kamp for at
komme tilbage til et normalt liv
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Jeg var pd mit sidste dr af gymnasiet og hele mit liv
var planlagt. Og sd fd at vide, det kan du ikke, du
bliver nodt til at droppe det. Det var ret hdrdt

Rahma, en 27-drig paedagog, der er fgdt og opvokset i
Danmark med somaliske foraeldre, har knapt naet at lukke
agjnene, efter hun har lagt sig pa teaeppet pd Amager-
strandens brandvarme sand, da en engelsktalende kvinde
pludselig star bukket over hende og forsgger at fange hen-
des opmarksomhed. "Dine tre piger ude i vandet, laver de
sjov eller er det alvor?”

Strandturen var Rahmas lillesgsters ide. Pa en dag, hvor
temperaturen allerede ved 10-tiden var over de 25 grader
og som skulle blive den varmeste augustdag i 12 ar, kunne
man ikke fortaenke 18-arige Cawo i at fa de tanker. For at
undgd den allerveerste varme havde de aftalt at vente til
sidst pa eftermiddagen.

Med pa turen til stranden denne fredag 2. august 2013
var ogsa to kusiner, som var jeevnaldrende med Cawo. Da
Rahma, kort efter de var ankommet til stranden, forlod de
tre jeevnaldrende kusiner for at ga lidt tilbage pa stranden
og finde en plads til deres strandtaeppe, stod de tre piger
i vandkanten og holdt hinanden i haenderne og gik skifte-
vis ud og dyppede sig i de hgje bglger, som havde hvide
skumtoppe af den jaevne til friske vind.

Pa strandtaeppet har Rahma rejst sig, efter det oprgrende
spgrgsmal fra den engelsktalende kvinde, og ser nu til sin
raedsel, at pigerne — som ikke alle kan svemme — er fanget
ude i nogle voldsomme balger og kaemper for at komme
ind. Flere strandgaester er allerede pé vej for at hjeelpe lige-
som strandens livredder. Selv kan Rahma intet stille op, da

Dine tre piger ude i vandet,
laver de sjov eller er det alvor?

hun heller ikke er en svammer. Det lykkes hurtigt at fa de to
kusiner op, men Cawo er ikke at se.

Der gar over 20 minutter, for det endelig lykkes at fa
bjerget en livigs Cawo i land, hvor der straks bliver ydet
farstehjeelp fra livredder og ambulancefolk, der lykkes med
at fa gang i hendes hjerte. Pa Rigshospitalet bliver Cawo
lagt i kunstig koma for at give hendes hjerne ro, og for at
man kan fa havvandet ud af hendes lunger. En respirator
sgrger for, at hun far den ilt, som kroppen ikke selv kan
traekke ind.

De efterfglgende dage observerer laegerne pa Rigs-
hospitalets intensive afdeling Cawos udvikling og forsgger
at vurdere skaderne efter hendes lange periode uden ilt. Da

hun har vaeret indlagt en uge, far familien op til weekenden
en chokerende besked af laegerne.

"De fortzeller os, at de ikke kan se nogen udvikling hos
Cawo. Hvis vi fortsatte, ville vi fa en pige, der hverken kun-
ne huske, snakke eller bevaege sig. Hun ville ikke f& nogen
livskvalitet, det ville bare vaere et stykke kad, med et hjerte
der slog. Hvis der ikke skete nogle aendringer i labet week-
enden, ville de mandag morgen slukke for respiratoren,
som traekker vejret for Cawo,” fortaeller Rahma.

| weekenden sker miraklet. Da laegerne langsomt begyn-
der at skrue ned for den maengde ilt, som respiratoren sen-
der ind i Cawo, begynder hendes lunger selv at traekke luft
ind. Inden lzenge kan hun klare sig uden respiratoren, og
Cawo bliver taget ud af koma.

Soeger desperate efter mindste tegn pa
kontakt

| en lang periode sidder familien hver dag hos Cawo, snak-
ker til hende, selvom Cawo ikke viser nogle tegn pd, at der
er kontakt. Familien kigger desperat efter bare et lille tegn
pa, at hendes hjerne fungerer.

Cawos foraeldre har pa det tidspunkt vaeret skilt nogle ar,
faren bor pd Amager med Cawo, mens moren bor i USA.
Cawos mor, der er flgjet ind fra USA, sidder en maneds tid
efter drukneulykken og snakker til Cawo, mens hun holder
hendes hand: "Du er ikke laengere under vand. Det er mig,
der holder din hand. Jeg er her nu. Du skal ikke veere ban-
ge,” siger moren, da Cawo pludselig reagerer og begynder
at graede. Laeger og sygeplejersker bliver kaldt til for med
egne gjne at se, at der er kontakt til hende.

Derefter begynder tingene af udvikle sig. Cawo bliver
sendt videre til Bispebjerg Hospital, hvor hun begynder at
reagere pa jokes, og hvor hun kan genkende folk, der kom-
mer pa besgg. Videre til et langt ophold pa Hvidovre Hospi-
tal, hvor hun pludselig far nogle epileptiske krampeanfald,
der er sa voldsomme, at laegerne veelger at laegge hende i
kunstig koma. Laegerne pregver at finde den rette medicin
til at tage anfaldene, men har sveert ved det. Sa hver gang,
der kommer et krampeanfald, bliver Cawo lagt i koma. Ef-
ter nogen tid kommer der nogenlunde styr pa epilepsime-
dicinen, og hun begynder for alvor at kunne genoptraene
med ergo- og fysioterapeuter. Hun skal laere at synke. Lzere
at tale. Leere at taste pa sin mobil. Laere at ga. Forlaens.
Baglaens. Op ad trapper. Ned ad trapper. Efter godt et ar pa
Hvidovre Hospital kommer Cawo videre til Epilepsiklinikken
pa Glostrup Hospital, hvor hendes epilepsimedicin bliver ju-
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Det var sd befriende at fd alle mulige synspunkter,
ideer og vinkler fra alle mulige mennesker, som
havde det samme problem, fordi vi alle tacklede det
samme problem, men bare pd forskellige mdder

steret, sa den hjaelper hende optimalt.

Genoptraeningen fortsaetter pa et bosted i Brgnshgj, hvor
hun laerer at ga med stgtte fra en rollator, og videre til Lions
Kollegiet, hvor der for alvor sker en stor udvikling. Cawo
begynder at kunne ga rundt uden statte, hun begynder at
lave jokes, begynder at kunne spise, uden at fejlsynke, og
kan komme hjem i weekenderne.

Efter et par ar pa Lions Kollegiet og et ar hjemme hos
sin far, er Cawo i 2019 klar til at genoptage sin uddannel-
se. Inden drukneulykken gik hun i gymnasiet og havde en
klar plan om at laese videre til bioanalytiker. Men de planer
bliver droppet, efter en samtale Cawo har med en hospi-
talslaege, der fortaeller hende om de udfordringer, hun kan
forvente som falge af epilepsien.

"Han fortalte, at de fleste vil have hukommelsestab. Sa
jeg taenkte, ok, hvis jeg vil glemme, alt det jeg har lzert, sa
giver det ingen mening. Det var det hardeste. Jeg var pa mit
sidste ar af gymnasiet og hele mit liv var planlagt. Og sa fa
at vide, det kan du ikke, du bliver ngdt til at droppe det. Det
var ret hardt,” siger Cawo.

Hun er i dag selv bevidst om sine udfordringer.

"Jeg har tit brug for at fa gentaget, det som bliver sagt.
Hvis jeg taler med en ven eller veninde eller mine brgdre
eller sgstre, sa kan det godt vaere jeg siger, vil du ikke vaere
s@d at gentage det der igen. Og hvis jeg er ude blandt man-
ge mennesker, jeg ikke kender, eller der er meget stgj, kan
jeg fa nogle absenceanfald, hvor jeg er vaek et par sekunder
0g sa kommer tilbage igen.”

Overkommer skoeledagen med kaffe og
toiletbesog

| efteraret 2019 starter Cawo pa Incitaskolen STU i Sydhav-
nen, hvor hun falder godt til. Far en masse gode venner
og feler ogsd, at hun lzerer en masse. Men hun er ogsa
udfordret.

“Med den form for epilepsi, jeg har, skal jeg have mange
hvil. Nar der er mange elever og stgj, sa saetter det gang i
noget oppe i hjernen pa mig, det trigger et eller andet. Det
er hardt i skolen. Klokken 10 er man allerede udmattet,”
siger Cawo.

Hun forklarer selv, at kaffe og en masse toiletbesgg var
med til at hjeelpe hende gennem de to ferste ar pa uddan-
nelsen.

Nogle af de staerke karaktertreek ved Cawo er, at hun
er meget initiativrig, viljestaerk og handlekraftig, noget

der ogsa slar igennem pa Incitaskolen, hvor hun er meget
begejstret for skolens sakaldte ungegruppe, hvor skolens
psykolog en gang om ugen samler eleverne til en snak, og
eleverne selv kan vaelge diskussionsemner.

Cawo ser en mulighed for at bruge den model i en an-
den sammenhang. Efter hun havde faet epilepsi, havde
hun haft et staerkt behov for at bliver klogere pa epilepsien.
Hun havde s@gt oplysninger pa nettet, uden at det havde
givet hende meget. Det hjalp mere, da hun spurgte sin epi-
lepsilzege, Anne Sabers. Men Cawo har stadig en masse
speargsmal og savner samtidig at hare, hvordan andre unge
med epilepsi tackler deres epilepsi og far ideen til at sam-
le en ungegruppe specielt omkring epilepsi, hvor de unge
med hjeelp fra en psykolog kan dele erfaringer og fa hjeelp
til problemer.

"Jeg ville gerne have unge mennesker med epilepsi med
i en gruppe, som maske havde de samme spgrgsmal. Jeg
var 100 procent sikker pd, at jeg ikke var den eneste. Sa jeg
taenkte, det lyder maske ikke sa dumt, jeg laver en gruppe.
Sa var det afgjort oppe i mit hoved. Der er ingen vej tilbage,
jeg har taenkt mig at lave den her gruppe, for sddan skal det
veere,” forklarer Cawo.

Hun praesenterer sin ide for en af leererne pa skolen, som
straks er bidt af ideen. Han lover at hjelpe med at sgge
statte til projektet og lykkes med at fa gkonomisk statte
farst fra Trygfonden og senere fra Epilepsiforeningen. Og i
efterdret 2021 starter gruppen op med to timers samlinger

Cawo med sin kontaktperson pa Incita, Rikke Kaaber Bertelsen
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Cawo med Naia og Jakob fra Incita

pa Incitaskolen hver torsdag eftermiddag, til stor glaede for
Cawo:

"Det var sa befriende at fa alle mulige synspunkter, ideer
og vinkler fra alle mulige mennesker, som havde det samme
problem, fordi vi alle tacklede det samme problem, men
bare pa forskellige mader.”

Skolen bliver for udmattende

Igennem efteraret 2021 ma Cawo erkende, at hun ikke
lzengere har kraefter til skolen, blandt andet pa grund af
stejen og mange nye elever efter sommerferien, som hun
skal forholde sig til.

“Jeg har altid veeret glad for skolen, men efter sommerfe-
rien er det blevet et sted, hvor jeg ikke kan forestille mig at
vaere. Jeg holder af alle mennesker derude, isaer de voksne,
men jeg kan ikke udsaette mig selv for alt den stgj,” siger
Cawo.

Nar man i dag sperger Cawo, hvordan hun har det, kom-
mer det med overbevisning: “Jeg har det fantastisk.”

| stedet for at kigge pa alt det, der ikke fungerer, er hun
ekspert i at fokusere pa den udvikling, hun har gennem-
gaet. Og huske pa, hvad det er for et udgangspunkt, hun
kommer fra.

"Der er mange ting, jeg ikke kunne, som jeg er taknem-
melig for, at jeg nu kan, selvom det er sma ting. Som at ta-
ste pa min telefon. Bare at kunne ga. At kunne spise, sadan
nogle ting,” siger Cawo.

Hun gar stadig og overvejer, hvad der skal vaere hendes

plan B, nu plan A med bioanalytiker-vejen matte droppes.

"Jeg har altid godt kunne lide at arbejde med menne-
sker, sa jeg kunne godt taenke mig noget humaniteert. Et
krisecenter eller steder med udsatte barn. Jeg har et bladt
punkt, nar det kommer til barn og mennesker, der har vee-
ret igennem krig og sa videre. Nar man dagligt ser tv fra
krigen i Ukraine, sa taenker jeg, wow, er det virkeligt det,
de kommer fra. | fortjener virkeligt et godt liv, nu hvor I skal
starte forfra. Sddan nogle vil jeg gerne gare en forskel for,”
siger Cawo.

Efter Cawo i en periode mest har vaeret hjemme for at
komme til kraefter, er hun nu sa smat ved at gare klar til at
komme ud igen. Hendes farste skridt er at vende tilbage til
epilepsigruppen pa Incita, som hun selv tog initiativ til, men
som hun gennem en laengere periode ikke har deltaget i.

“Det er en vigtig ting, for mig, at komme tilbage til grup-
pen. Ikke pa grund af, at det var mig der startede den, men
bare for at vaere med i et safe space for andre mennesker
med epilepsi, der ogsa gar igennem det samme, som jeg
ger. Hvor man kan komme af med sine frustrationer og
hvad man har lyst til at tale om,” siger Cawo. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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SURVEY

Billeder af et ungdomsliv

med epileps

Hvordan ser et ungdomsliv med epilepsi ud anno 2022? Det satte Epilepsiforeningen
fokus pa i en medlemsunders@gelse i april 2022 rettet mod unge i alderen 16-34 ar.

Vi spurgte til de unges trivsel, og om de modtager den stat-
te pa uddannelser, som de har brug for.

Hvordan har du det?
De unge blev bedt om at vurdere deres eget helbred alt i alt
uanset epilepsi eller anden sygdom.

Naesten 3 ud af 4 (72%) svarer, at de har det godt, og
en del endda vaeldig godt. Lidt flere end hver fjerde har det
mindre godt eller darligt.

Samme spgrgsmal er for nylig rejst i en stor undersggelse
om Danskernes Sundhed. Her svarede naesten 90% af de
unge, at de har det godt og ca. 10%, at de har det mindre
godt eller darligt.

Der er saledes en noget hgjere andel af unge med epilep-
si, som ikke har det godt, hvilket antages at vaere pa grund
af epilepsiens konsekvenser.

Har du felt dig stresset?
Heijt stressniveau kan vaere med til at udl@se epilepsianfald,
men isaer pavirker stress den mentale sundhed og trivsel.
Blandt unge med epilepsi er det mere end hver anden
(53%), der ofte eller meget ofte fgler stress. Det er i 2022 ble-
vet meget vaerre end i Epilepsiforeningens undersggelse fra
2009, hvor kun ca. hver fierde (28%) var tilsvarende stresset.
Samme tendens viser sig blandt unge i hele befolknin-
gen, og isaer hos unge piger er stressniveauet blevet meget
hejt i de seneste ar.

Generelt fgler mange unge sig presset til at skulle leve
op til at vaere perfekte med krop, livsstil og uddannelse. De
stiller ofte alt for store og urealistiske krav til sig selv.

Foler du digensom?
Over halvdelen (60%) af de unge med epilepsi svarer ja til,
at de ofte eller en gang imellem er alene, selvom de har lyst
til at veere sammen med andre.

Det er markant flere end i 2009, hvor kun hvor fjerde
(24%) svarede, at de ofte var ugnsket alene.

Samme tendens med markant sterre ensomhed viser sig
for unge i den samlede befolkning.

Dog svarer 3 ud af 4 unge med epilepsi samtidig, at de har
nogen at tale med, hvis de har problemer eller brug for statte.

Nedlukningen af samfundet under COVID-19 kan have
vaeret med til at @ge forekomsten af stress og ensomhed.
Imidlertid oplevede mange nedlukningen positivt, fordi den
bidrog til at skabe mere ro i et alt for hektisk ungdomsliv.

Savner du at tale med behandlingsstedet?
Pa spgrgsmalet om der er noget, som de unge savner at
tale med deres behandlingssted om, sa svarer de fleste med
falgende tre emmer: Falelse af skam og mindrevaerd, udgif-
ter pa grund af epilepsi og forebyggelse af ulykker.

Tre emner som de fleste svarer pa, at de har haft en god
lang snak med deres behandlingssted om er: Bivirkninger
ved medicin, alkohol og kognitive vanskeligheder.
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Uddannelsesvejledning
Det er meget individuelt, om de unge mener, at vejlednin-
gen har gjort skole eller uddannelse nemmere at gennem-
fare. En forklaring kan veere, at konsekvenserne af epilepsi
netop er forskellige fra person til person.

Imidlertid er der enighed om, at vejlederne typisk ikke har
tilstreekkelig indsigt i epilepsiens falger.

Det er staerkt problematisk, at unge med epilepsi bliver
vejledt af fagpersoner, som ikke ved nok om de udfordrin-
ger, som sygdommen giver for uddannelse og job.

Fleksibilitet, bekymring, og statte under
uddannelse

Uddannelsessystemet opleves generelt som ufleksibelt, og
noget der ikke kan tilpasses de unges egen situation.

Den stgrste bekymring hos unge under uddannelse er,
om de kan klare kravene til studieaktivitet (fremdrift).

Hvad angar stgtte fra medstuderende og lzerere i forhold
til at tage de nedvendige hensyn i den daglige undervis-
ning, sd oplever de unge i nogen grad at fa stgtten, og
mest fra kammeraterne.

Der er mulighed for pd uddannelserne at sege om ud-
saettelse af praver og eksamener. De fleste, som sager, be-
vilges udsaettelse, men det er de faerreste (19%), som sgger.

Forsinkelser og arsager til at droppe
uddannelse
Hver tredje af de unge i undersggelsen har oplevet at ga
klasser om eller blive forsinket i uddannelsen. Arsagen er
som oftest udtraetning eller epilepsien i gvrigt med indlaeg-
gelser og behandling.

P& spgrgsmalet om den unge pd noget tidspunkt har
droppet en uddannelse, som de var begyndt p4, sa svarer
ligeledes hver tredje, at det har de gjort en eller flere gange.

Hyppigste arsag er, at sygdommen gjorde det sveert at
gennemfgre uddannelsen ofte kombineret med, at den
nedvendige statte kom for sent.

Resultatet peger i retning af utilstraekkelig udredning af
epilepsiens konsekvenser og manglende neuropsykologisk
undersggelse.

Der kan ogsa peges pa, at arsagen er darlig vejledning
med utilstraekkelig indsigt i epilepsiens konsekvenser.

Har du segt om handicaptillaeg til SU?
Der er mulighed for at sege om handicaptilleeg til SU. Det
kan veere sveert at opna grundet uhensigtsmaessige tilde-
lingskriterier, men trods alt opnar over halvdelen af dem,
der sgger, tilleegget.

Imidlertid er det kun et fatal (13%), som sgger om
handicaptilleeg. Ogsa her er der brug for bedre vejledning
af de unge.

Gode er faringer

De unge kunne med egne ord fortaelle, hvad de syntes er
det sveereste ved et ungdomsliv med epilepsi, men ogsa
hvilke positive erfaringer man kan bygge pa for at fa bedre
uddannelsesforhold og i det hele taget et bedre ungdoms-
liv. Det kom der rigtig mange gode svar pa.

I naer fremtid vil du kunne laese hele undersggelsen pa fore-
ningens hjemmeside. ®

AF FINN OBBEK4R
finn@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.

0
Danish 5 Care Technology
TIf. 58 500 565 . danishcare.dk
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TEMA: PERSPEKTIVER PA ET UNGDOMSLIV

3enjamins forsgmte
ungdom: bekymringer

for farens epilepsi

fyldte alt

| mange ar fglte Benjamin sig sa ansvarlig for sin fars epilepsi, at der naermest

blev byttet om pa far-sgn relationen

Nytarsaften 2019 omkring midnat er den nybyggede lejlig-
hed i Herning godt fyldt med unge mennesker, der fejrer
nytar. Mange af gaesterne er gamle venner fra folkeskolen.
Hos de fleste er promillen hgj, det samme er humgret. Men
hos en af gaesterne bedrager skindet. Mens hovedparten
af gaesterne er ankommet sidst pa eftermiddagen, sa er
19-drige Benjamin Juul farst ankommet kort fer midnat. For
at komme i stemning tager han et par gl og praver ihaerdigt
at anleegge samme facade som de andre. Men inde bag
masken raser han. Benjamin forsgger at skjule, den staerke
folelse af misundelse og uretfaerdighed, som veaelder op i
ham.

Nytarsaftensdag startede voldsomt for Benjamin og hans
to ar aldre bror, som bor alene med deres far efter forael-
drenes skilsmisse. P& deres vaerelser pa ferstesalen af det
toetagers raekkehus, de bor i, blev brgdrene vaekket af lar-
men fra deres far, der har epilepsi, og som havde faet et
voldsomt krampeanfald i kakkenet nedenunder.

Det tager hardt pa Benjamin, nar han oplever faren have
anfald. Hver gang det sker, frygter Benjamin, at faren skal
do. At blive hevet ud af en dyb sgvn af lyden fra farens

anfald, var med til at gare oplevelsen endnu mere skraem-
mende.

Benjamin og hans bror havde hver isaer aftaler med ven-
ner nytarsaften, men da storebroren skulle til en fest uden
for byen, havde de aftalt, at storebroren havde fersteret til
at tage af sted.

Selvom det var nytarsaften, havde Benjamin ingen tanker
pa at forlade sin far. Han ved, at nar faren har haft et an-
fald, kan der ofte felge flere efter. Faren lider af en form for
epilepsi, hvor anfaldene ofte er stress-relaterede. Benjamin
kender signalerne, nar der er anfald under opsejling hos
faren, og han ved, hvordan han kan fa afledt faren fra hans
stress, sa nye anfald kan undgas. Sa Benjamin havde brug
for at veere hos sin far.

Ud pa aftenen blev det alligevel for meget for Benjamin,
som blev ramt af en staerk vrede over ikke at kunne veere
ung som andre unge. Faren fik arrangeret, at nogle af hans
venner ved 22-tiden kom og sad hos ham, s& Benjamin kun-
ne komme afsted.

Selvom Benjamin til nytarsfesten forsgger det bedste
han kan, for at komme i samme stemning som resten af

Rollerne far og son har ncermest veeret, at jeg mange gange
har veeret far for ham. Nar jeg kigger tilbage pa det, er det
jo ogsa for meget kontrol fra min side, i min afmagt var det
min mdde at fa min dag til at fungere pd
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selskabet, er det ham umuligt. Oplevelserne fra farens an-
fald sidder stadig i ham. Samtidig rammes han af en staerk
falelse af uretfaerdighed: Hvorfor skal jeg have det sadan
her, mens andre kan more sig. Han maerker en fglelse af
misundelse mod de andre, som sa ubekymret kan nyde
nytarsfesten. Han tager endda sig selv i at blive sur pa de
andre, over at de kan sidde og hygge sig og have det godt.
Selvom de er i samme rum, sa fgler Benjamin det som om,
de befinder sig i hver sin verden.

Nogle timer efter midnat fortseetter de fleste af festens
gaester ud i Hernings natteliv, Benjamin er ikke blandt dem.
Han er blevet bekymret, efter han omkring klokken halv et
har faet en SMS fra farens venner om, at de nu havde for-
ladt faren. S& Benjamin veelger at tage hjem, han har brug
for at sikre sig, at hans far har det godt og ikke ligger og har
faet nye krampeanfald.

Benjamin og hans bror begynder for alvor at tage an-
svar for deres fars epilepsi, da foraeldrene bliver skilt i 2012,
hvor Benjamin er 13 ar. | drene efter oplever Benjamin ofte
en folelse af desperation og afmagt, nar faren far anfald.
Lyden fra farens krampeanfald, de st@dvise ahh, ahh, ahh,
ahh-strubelyde, sidder stadig dybt i Benjamin i dag, nar han
taenker tilbage pa de mange episoder.

"Det er en frygtelig lyd, som saetter alt i alarm inde i mig.
Jeg bliver utilpas, nar jeg taenker tilbage pa det. Mit hjerte
begynder at banke. Det ggr mig ked af det, jeg bliver varm
i kroppen,” forklarer Benjamin.

Efter hvert krampeanfald fglger frygten for, hvornar faren
vil ga i kramper igen. Og om han en dag vil dg af det. Benja-
min har et staerkt behov for at fa bearbejdet de traumatiske
oplevelser efter hvert krampeanfald, men ter ikke snakke
med sin far om det, fordi Benjamin er bange for, at han kan
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Det slog mig igen med den der uretfeerdighed
over, at han ikke kunne veere der pda samme
mdde, som jeg folte, jeg har veeret for ham

fremprovokere et nyt anfald hos faren, hvis han begynder
at snakke om sin traumeoplevelse.

Benjamin beskriver selv arene efter skilsmissen som en
24/7-proces fra morgen til aften, hvor han er totalt pa sin
far som en passer. Nar Benjamin er i skole og faren pa arbej-
de SMS’er Benjamin for at hare, om faren er ok. Nar faren
kommer hjem, star Benjamin klar til at tjekke ham. Er der
tegn pd, at et anfald er pa vej? Om hans gjne begynder at
rulle, om hans tale er sngvlende. Og efterfglgende: Er faren
pa sit veerelse eller i sofaen?

"Huvis jeg kunne maerke, der var en anfald pa vej, kunne
jeg godt blive meget hard over for ham, og tage ham med
ud at ga en tur, for at aktivere ham og undga, at han lagde
sig og maske fik et anfald,” forklarer Benjamin, der bogsta-
veligt talt ogsa lagde sin far i seng om aftenen.

"Jeg fulgte ham op i seng og sad ved ham. Ikke fordi, han
maske havde brug for det, men jeg havde meget, meget
brug for at fale tryghed ved, at han nu kunne laegge sig til
at sove, og han havde det godt. Og sa& kunne jeg gd ind i
min seng bagefter,” siger Benjamin.

| weekenderne, hvor han normalt ville have sovet leenge,
star Benjamin op klokken 8, inden farens vaekkeur ringer, sa
Benjamin er klar til at tjekke, om faren ser ud til at veere taet
pa et anfald, ndr han vagner, noget Benjamin startede pa
efter den voldsomme oplevelse nytdrsaftensdag. Benjamin
beskriver forholdet til sin far som et omvendt far-sgnforhold.

“Rollerne far og sgn har naermest varet, at jeg mange
gange har veeret far for ham. Nar jeg kigger tilbage pa det,
er det jo ogsa for meget kontrol fra min side, i min afmagt
var det min made at fa min dag til at fungere pa.”

Det teette program med at observere faren kan ikke und-
ga at ga ud over Benjamins muligheder for at leve et almin-
deligt ungdomsliv.

“Det var sveert at opbygge noget socialt med venner, for-
di det hele var bygget meget op omkring min fars epilepsi,
og hvordan han havde det, sa det med at veere sammen
med folk eller invitere venner hjem, det var sveert for mig,”
siger Benjamin.

’, Grunden til, at min far og jeg
har haft sa teet et band er nok
ogsd, at vi har delt troen med
hinanden

Til gengaeld bliver Benjamins forhold til sin far sa meget
steerkere, fordi der ikke er nogle venner at dele tanker og
oplevelser med. Forholdet til faren bliver yderligere styrket
af, at de har et faellesskab omkring troen pa gud.

“Grunden til, at min far og jeg har haft sa teet et band
er nok ogsa, at vi har delt troen med hinanden. Vores for-
hold har bade veeret et foraeldre-barn forhold men ogsa en
staerk relation grundet vores tro. Ogsa fordi, jeg ikke har
haft sa staerkt et kammeratskab med nogen, sa har min far
vaeret den person, jeg altid er gaet til. Hver gang han havde
det skidt, betad det meget for mig, at han fik det godt
igen, fordi han naermest var den eneste, jeg kunne ga til.”

| efterdret 2020 flytter Benjamin til et kaeldervaerelse i
Aarhus for at studere fysioterapi i byen. | samme periode
flytter Benjamins far sammen med en kaereste som han
senere bliver gift med. Omkring arsskiftet 2020-21 sker et
mindre mirakel. Benjamins far og familien havde i mange ar
haft et anske om, at faren kom pa Epilepsihospitalet Filadel-
fia for at blive ordentligt udredt, men farst da Benjamins far
og kaeresten i efteraret 2020 har sldet hardt i bordet, lykkes
det at fa faren indlagt pa Filadelfia. Under indlaeggelsen vi-
ser det sig, at Benjamins far har veeret fejlmedicineret, han
skifter til en anden medicin og har siden vaeret anfaldsfri.

Og hvordan tager Benjamin sa det at opdage, at han kun-
ne have vaeret sparet for mange ars bekymringer, hvis hans
far tidligere havde faet den rette medicin?

"Det er noget, jeg har taenkt rigtigt meget over. Jeg har
en fglelse af noget uretfaerdighed, fordi man har skullet
handtere de her rigtig mange anfald, usikkerhed og be-
kymringer. Og min hovedtanke i dag er, at alt det kunne jeg
godt have vaeret foruden,” siger Benjamin og understreger,
at hans far har det pa samme made.

"Nar min far har haft krampeanfald, har han altid graedt
bagefter og fortalt os, hvor ked af det han var over, at vi
skulle tage ansvar for hans anfald. Det har vaeret en dyb
smerte for ham, at vi skulle gennemleve det, hans starste
gnske var, at det ikke var sket.”

Efter Benjamins far er blevet anfaldsfri og bor sammen
med en sin nye kone, er Benjamin klar over, at han nu kan
slippe ansvaret for sin fars epilepsi. Det tager dog nogle
maneder, for han helt har vaennet sig af med den dagli-
ge kontakt til faren. Langsom bliver Benjamin bedre til at
holde igen med kontakten til sin far. Efter alle de ar med
konstante bekymringer har han dog sveert ved at fa det ud
af sine tanker.

En dag i efterdret 2021 star Benjamin under bruseren i
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, Jeg har en folelse af noget uretferdighed, fordi man har skullet
handtere de her rigtig mange anfald, usikkerhed og bekymringer. Og
min hovedtanke i dag er, at alt det kunne jeg godt have veeret foruden

sin kzelderlejlighed, da han far en voldsom hjertebanken,
trykken for brystet, fglelsen af at der sidder en elefant pa
brystkassen. | hovedet buldrer tanker om, at han ikke laen-
gere er i kontakt med sin far, ikke har kontrol over, hvad
faren laver. Sover han? Er han gaet i seng? Ligger han og
kramper? Benjamin kan ikke fa vejret, bliver svimmel. Det
lukker til i hans hals, som en psykologisk spejling af alle de
gange han har oplevet sin fars kramper, hvor farens hals og
hoved har lukket sig sammen. Benjamin far tanken: Er jeg
nu ogsa ved at fa epilepsi? Far jeg et anfald?

Benjamin er bange for at miste kontrollen. Den kontrol,
som han i mange ar har styret for sin far. Kontrolleret, at
faren ikke skulle f& anfald. At han ikke skulle dg. Naermest
haft falelsen af, at han holdt sin far i bur. Benjamin faler,
han er ved at miste fatningen, miste hovedet, at han er ved
at dg. Han far en klaustrofobisk falelse og ma hurtigt ud
af badet. Ndr knapt at tarre sig, for han ryger i tgjet og ud
ad deren. Udenfor ringer han til vagtleegen, som fortaeller
Benjamin, at han nok har et angstanfald.

Benjamin raekker ud til sin mor og far, siger han er langt
ude, overvejer at droppe sin uddannelse. Kan ikke klare
mere, har brug for hjaelp. Benjamin beskriver det selv som
en situation med omvendt fortegn, hvor han nu har brug
for sin fars hjaelp. Det vanskelige i situationen er, at Benja-
min og hans far forinden har aftalt, at Benjamin nu skulle
komme videre og begynde at etablere sig, som et socialt
menneske, og leve for sig selv.

"Da vi ikke boede sammen laengere, kunne han heller
ikke hjeelpe mig pa den made, som han maske gerne ville.
Sa det var en situation, som faktisk gjorde endnu mere ondt
pa mig. Det slog mig igen med den der uretfaerdighed over,
at han ikke kunne vaere der pd samme madde, som jeg felte,
jeg har vaeret for ham,” siger Benjamin, der ogsa italesatte
det for sin far.

"Jeg fortalte ham: Far, nu har jeg faktisk faelt, at jeg har
gdet i mange ar og vaeret din hjaelper, og nu er jeg faktisk
i en situation, hvor jeg har brug for din hjzelp. Han takkede
mig for, at jeg delte det med ham, og jeg kunne se, det ror-
te ham. Jeg tror, han har haft sveert ved at tage kontakt til
mig, fordi han har vaeret flov over, at jeqg tidligere har skullet
tage sa meget ansvar for ham, og nar jeg sa er en fri fugl, sa
har han nok bare taenkt, ok, sa lad ham ga, nu skal jeg ikke
komme ind i hans liv mere,” siger Benjamin.

Efter angstanfaldet i badet dgjer Benjamin med angstud-
fordringer og er et par gange hos en psykoterapeut, som

hjeelper ham med at bearbejde de traumer, som formentlig
er hovedarsagen til angstanfaldene.

Selvom Benjamin efter flytningen til Aarhus havde faet
mere frihed, har han sveert ved at udnytte den i forhold
til at veere social. Han havde langsomt mistet evnen til at
skabe relationer, i alle de ar hvor han havde vaeret bundet
til hjemmet.

| februar i ar flytter Benjamin fra den marke, ensomme
kaelderlejlighed til en stor lys lejlighed pa anden sal fuld af
liv, en lejlighed, der fungerer som kollektiv for fem bebo-
ere, og som Benjamin har fundet pa en Facebook-side for
kristne, der sager bolig. Ifalge Benjamin afspejler flytningen
meget praecist, hvordan Benjamins humer og livssituation
har udvikler sig.

| stedet for at sidde alene med sine dystre tanker i den
mgarke kaelder, er hans hverdag nu fyldt med aktiviteter
med de andre beboere i kollektivet. PlayStation-spil, fod-
bold pa en bane taet ved lejligheden, gature, film eller gui-
tarspil i stuen og faellesspisning i kakkenet.

Selvom Benjamin stadig er i en proces med at komme
af med sin angst og slippe tankerne til sin far, sa gar det
den rigtige vej. Den seneste nytarsaften fejrede han med
sin bror og en masse venner i brorens lejlighed i Herning,
uden at han behgvede at bekymre sig om sin far.

Nar han om eftermiddagen kommer hjem fra studiet, skal
han ikke bruge ressourcer pa at tage ud i byen og opsgge
venner, for at f& noget social kontakt, for vennerne er lige
uden for dgren til hans otte kvadratmeters vaerelse.

"At vennerne er herhjemme, nar man kommer hjem fra
skole, det har helt klart vaeret med til at gere noget godt
for mig. Far, da jeg boede i kaelderen, kom jeg hjem og var
meget isoleret og grebet af ensomhed. Og den ensomhed
forstaerker jo bare alle de bekymringer og negative tanker,
man har. At komme herover, hvor der er nogle at snakke
med og noget liv, det har helt klart ogsa hjulpet mig, sa jeg
bedre har kunnet bearbejde min relation til min far. Fordi,
nar der sker noget hver dag, sa har man heller ikke brug for
at kontakte ham, sadan haenger det jo sammen.” ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk ‘
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FilauBlhia 1]$ ar,

Filadelfia fejrer i &r 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 hejt 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 parerende.

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 vaelge Epi-
R\ lepsihospitalet - pa lige fod med de offentlige syge-
N huse.

Du kan bede din praktiserende lge, speciallzege, 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

EPILEPSIFORENINGEN - NR. 22022 | SIDE 19



NYT OM ==
FORSKNING
0G BEHANDLING

Lys man ikke ser og lyd man

Ikke hagrer kan revolutionere
anfaldsbehandling

| fors@g pa rotter eksperimenterer forskere med et nyt system, der bruger lys og lyd
til at frigive medicin i hjernen. De haber, det kan revolutionere behandlingen hos

personer, hvor medicin ikke slar til

Det lyder maske lidt af tryllestav, nar forskerne bag et nyt
forskningsprojekt beretter om, hvordan lys man ikke kan se,
og lyd man ikke kan hare, kan bekaempe anfald hos epilep-
sipatienter. Men der er ifglge forskerne fra universiteterne i
Otago i New Zealand og Okinawa i Japan solide forsknings-
resultater bag deres lgfter.

Forskerne har udviklet et nyt system, som bruger specia-
liserede lydbglger over den frekvens, som vi kan hgre, og
lys med laengere bglgelzengde, end vi kan se, til at frigive
medicin i malrettede omrader af hjernen for at stoppe an-
faldsaktivitet.

Systemet fungerer ved, at der sprgjtes mikroskopiske
fedtkugler — sakaldte liposomer eller biologiske pakker —ind
i blodet. Indkapslet i liposomerne er der en hgj koncentra-
tion af et leegemiddel, som kan bekaempe anfaldsaktivitet i
hjernen, nar det frigives. Det aktive laegemiddel bliver forst
frigivet, nar et liposom bliver bestralet med lyd eller lys.

Enheden frigiver medicin
En af forskerne bag projektet, professor John Reynolds, for-
klarer til Medical Xpress, hvordan en seerlig enhed, der er
monteret pa hovedet, vil sgrge for at sende lyd eller lys ind
pa praecis det omrade af hjernen, hvor et anfald er pa vej.
“Lydbglgerne malrettes mod et omrade, hvor epileptiske
anfald kan starte, og vil frigive stoffet fra bittesma biolo-
giske pakker, der cirkulerer i blodbanen, mens de passerer
gennem omradet for at undertrykke anfaldets aktivitet,”
siger John Rynolds.
Enheden, som sgrger for at frigive laegemidlet i hjernen,
kan enten aktiveres manuelt, nar en person fornemmer,

der er et anfald pa vej, eller automatisk af et system, der
ved hjaelp af hjernebglger registrer, at et anfald er under
udvikling.

Forsgg pa rotter

Det nye system vil ifglge John Reynolds isaer vaere interes-
sant for den store gruppe af epilepsiramte, som traditionel
epilepsimedicin ikke har kunnet hjaelpe til at blive anfaldsfri.
Og samtidig begraense brugen af anden medicin for mange
patienter.

"Det, der er brug for, er et system til at levere stoffet
umiddelbart efter det farste tegn pa et anfald, og vores
undersggelser har vist, at dette system formar at frigive me-
dicinen hurtigt, gjeblikkeligt og effektivt. Vores system vil
gere det muligt, at reducere anfaldsfrekvensen og reducere
personers medicinindtag og dermed forbedre deres livskva-
litet,” siger John Reynolds.

De hidtidige forsgg har veeret udfert pa rotter, forsker-
ne vil nu fortsaette arbejdet med at gare systemet sikkert
til brug pa mennesker. Forsggene er blevet gennemfert i
et samarbejde mellem University of Otago | New Zealand
og Okinawa Institute of Science and Technology Graduate
University i Japan.

Kilde: Forskningsartikel i Medical Express ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk
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"Jeg glaader mig til at snakke
med foreningens medlemmer”

Siger sygeplejerske Camilla Skadt Jargensen, der frem over ogsa tager
radgivertelefonen bade tirsdag, torsdag og fredag

Naeste gang du ringer eller mailer til Epilepsiforeningens sy-
geplejerske for at fa svar pa spargsmal eller rad om epilepsi,
sa vil det veere Camilla, du mader.

Camilla Skedt Jgrgensen er sygeplejerske og startede
den 2. maj som Epilepsiforeningens nye sundhedsfaglige
radgiver, der bl.a. skal radgive foreningens medlemmer om
epilepsi.

Den nye radgiver kommer med en solid faglig baggrund.
Hun har i 13 ar arbejdet med bgrn og unge med epilepsi
pa Berne- Ungeafdelingen pa Kolding Sygehus, og har der-
udover ogsa i en del ar vaeret en del af Epilepsiforeningens
korps af informatarer, som tager ud og fortaeller om epilep-
si pa f.eks. skoler.

"Da jeg var pa Bgrne- og Ungeafdelingen i Kolding, var
jeg med i afdelingens neuroteam og passede de barn, der
var indlagt med epilepsi. Men jeg arbejdede derudover
ogsa med bgrn med mange forskellige diagnoser indenfor
neuro-omradet. Jeg glaeder mig til at kunne fa lov til at
fokusere kun pa epilepsien”, siger Camilla, der glaeder sig
til at komme i gang:

"Jeg glaeder mig til at snakke med foreningens medlem-
mer og forhabentlig hjeelpe dem med nogle af de mange
spargsmal og bekymringer, der ofte fglger med en epilep-
sidiagnose.”

Privat bor hun i Kolding
sammen med Anders, og
bgrnene Oscar pa 7 ar og
Clara pa 5 ar: "Jeg bruger
meget tid med mine barn
og deres legekammerater
og vores venner. Jeg hol-
der 0gsad meget af at bage
bade brad og kager — og at Igbe pa Igbebandet derh em-
me”.

Nar hun ikke svarer pa henvendelser fra medlemmer, skal
Camilla ogsa komme med sundhedsfaglige input til for-
eningens vidt forgrenede arbejde.

Nye telefontider for radgivning
Hendes kollega i Epilepsiforeningens radgivning, socialrad-
giver Helle Obel, glaeder sig til ikke laengere at sidde alene
ved radgivningstelefonen, og foreningen har samtidig valgt
at udvide telefonradgivningstiden, sa man fremadrettet kan
traeffe foreningens radgivere i tidsrummet:

Tirsdag 9-14

Torsdag 9-12 og 13-16
Fredag 10-12

Fa en gratis snak med advokaten

Advokatfuldmagtig Vibe Hjort tilbyder medlemmer af Epilepsiforeningen gratis
radgivning om de generelle regler for arv og skifte; herunder ogsa vejledning til
hvordan man rent praktisk opretter et testamente.

Hvis hun skal hjzlpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vaere

forbundet med egenbetaling.

Vibe Hjort har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen hver tirsdag kl. 13.00-14.00 pa
telefonnummer 7660 2344. Derudover kan hun traeffes 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 hjzlper i arbejdet med epilepsisagen. For yderligere oplysninger om denne
mulighed, kan du kontakte direkter Per Olesen pa landskontoret pa tlf.: 6611 9091.
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FERIETILBUD

Sommerhus

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 hajseesonen.

Priser:

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

Udlejning af sommerhuset, ring pa
tlf.: 7195 9804 mandage kl. 19-21 eller

skriv pa mail nordjylland@epilepsiforeningen.dk

OBS: Der er kun fa uger tilbage.

Foreningens campingvogne

First Camp B@sore Strand, Syd for Nyborg pa
Fyn, er en seerdeles bgrnevenlig campingplads med
bade inden- og udenders badeland, det rene slaraffen-
land for hele familien.

Vognen er med fortelt og fast gulv, og der er op til
6 sovepladser (2 voksne og 4 bgrn).

Se evt. mere om campingpladsen pa bosore.dk

Eng Camping ved Karrebaeksminde ligger ved en

af Danmarks smukkeste badestrande, der er masser af
" oplevelser for hele familien og den dejlige natur ved
det populaere Smalandshav. Sa gnsker | en afslappet
ferie — sa er Eng Camping det helt rigtige valg.

Vognen er med fortelt og fast gulv, og der er op til
6 sovepladser (2 voksne og 4 barn).

Priser for begge vogne er:

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.

Ring og her naermere pa 6611 9091.

Der mé ikke medbringes keeledyr i vognene, som naturligvis ogséa er ragfri.
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Sommerlejre

16.-22. juli 2022 Familiesommerlejr

Tag med pa Epilepsiforeningens fede, farverige og frydeful-
de sommerlejr.

Der vil vaere masser af aktiviteter som fx hoppepude, krea-
tivt vaerksted, boldspil og meget, meget mere.

Tid og sted: Han Herred Efterskole, Aggersundvej 237,
9690 Fjerritslev.

Ankomst: Lgrdag d. 16. juli fra kl. 15-17

FERIETILBUD

Afrejse: Fredag d. 22. juli kl. 12.

Pris: 3-17 &r 800 kr. Fra 18 &r 900 kr. Bgrn under 3 ar er
gratis.

Prisen inkluderer fuld forplejning og indkvartering pa vaer-
elser.

Tilmelding og betaling: pa epilepsiforeningen.dk, hvor
du kan se flere detaljer om familiesommerlejren.

24.-29. juli 2022 Ungdomssommerlejr

Lejren er for foreningens unge mellem 18 og 35 ar. Her skal
vi udveksle erfaringer, hygge os, have det sjovt og laere nye
mennesker at kende. Sa kom og veer med til at ggre dette
ars sommerlejr uforglemmelig.

Tid og sted: Han Herred Efterskole, Aggersundvej 237,
9690 Fjeritslev.

Ankomst: Sgndag d. 24. juli fra kl. 15-17.

Afrejse: Fredag d. 29. juli k. 12.

Pris: 800 kr. pr. person.

Du skal veere selvhjulpen eller have din egen hjeelper med,
som tilmeldes separat og ogsa koster 800 kr.

Tilmelding og betaling: pa epilepsiforeningen.dk, hvor
du kan se flere deltaljer om sommerlejren.

Spergsmal, kontakt Lone Ngrager Kristensen pa
lone@epilepsiforeningen.dk
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Netvaerk og arrangementer naer dig

Bemaerk, arrangementerne er abne for alle Epilepsiforeningens medlemmer

KREDS KOBENHAVN KREDS SYDSJALAND

7. oktober 2022 @lsmagning og burger

For 4. gang inviterer kreds Kgbenhavn 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.

27. august 2022 Kreds Sydsjeelland inviterer pa en familietur til

20. november 2022 Julebanko Knuthenborg Safaripark

Traditionen tro inviterer kreds Kabenhavn dig og din familie til Det er Epilepsiforeningens 60-drs jubilaeum i ar, derfor inviterer
julebanko. Der vil vaere glégg, sodavand og aebleskiver samt Kreds Sydsjeelland medlemmerne til en naesten gratis tur til

en masse fede praemier. Der vil vaere mulighed for at kabe Knuthenborg Safaripark.

bankoplader, disse kan dog ikke forudbestilles. Vi mades lgrdag d. 27. august kl. 11.30. - indgang gennem Port
Tid og sted: KI. 17-21 i Glostrup Medborgerhus, Ved 1, her vil | blive modtaget af bestyrelsen.

Brandstationen 1, 2600 Glostrup. Herefter folges vi ad til FLINTEHUSET hvor kredsen giver frokost

Pris: 50 kr. pr. person
Tilmeldingsfrist er 13. november 2022.

og en gl/vand.

Pris: 25 kr. pr. person for entre, frokost og kaffe og lagkage.
Tilmelding: Du tilmelder dig pa epilepsiforeningen.dk, hvor du
kan se mere om turen.

Tilmeldingsfristen er d. 9. august 2022.

VIGTIGT: Kan man ikke deltage alligevel og glemmer at melde
= afbud, kommer der en efterbetaling pa 600 kr. pr. person, som
Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og betaling daekker frokost med 1 genstand, kaffe og kage samt entré.

samt kommende arrangementer.
Spergsmal, kontakt Andreas Rasmussen pa Se mere pa epilepsiforeningen.dk om betaling samt kommende
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk arrangementer.

P
@ Eohercen LEGAT TIL OPLEVELSER

Epilepsiforeningen har ekstraordinzert faet bevilget puljemidler, som giver mulighed for
at uddele 36 skattefrie gavekort fra Gogift a” 500 kr. til medlemmer. Gavekortet skal
bruges til oplevelser indenfor oplevelsesindustrien (restaurantbesgg, koncerter eller lignende).

¢

Fra den 1. juni kan man sgge, og gavekortene bliver uddelt efter "fgrst til mplle” princippet - bemaark man
kommer kun i betragtning, hvis man ikke har faet et lignende gavekort i 2021.

Praktisk skal man blot sende foreningen en mail pa epilepsi@epilepsiforeningen.dk.

Bemark: Malgruppen for legaterne er Epilepsiforeningens medlemmer pa overfgrselsindkomst; eks. kontanthjzelp,
fertidspension eller folkepension, sa naevn det gerne i mailen.
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NETVARK 0G ARRANGEMENTER NAR DIG

KREDS NORDSJALLAND

19. juni 2022 Udflugt til Nordens sterste fuglepark

Tag med Kreds Nordsjaelland pa familietur til Fugleparken i Esrum.

Nordsjzelland Fuglepark er Nordens sterste. Den er naturligt anlagt pa over 70.000 kvm midt i det naturskenne
Nordsjzelland mellem Gilleleje og Esrum. Naturstier ferer dig rundt i parken, charmerende pa alle arstider fra de
spaede forarstegn til efterdrets farverige lovfald.

Tid og sted: 19. juni 2022 kl. 10,30 ved Fugleparken, Sodemarksvej 22, Esrum, 3230 Graested.

Pris: Gratis — og alle medlemmer er velkomne.

Tilmeldingsfristen er 14. juni 2022.

18. september 2022 Musicalen “Pinocchio” opferes af Mastodonterne

Kreds Nordsjzelland inviterer til den klassiske fortaelling om den lille traeedukke, som
sd inderligt ensker sig at veere en rigtig dreng. Efter forestillingen vil der veeret et let
traktement.

Tid og sted: 18. september 2022 kl. 12 ved indgangen til Royal Stage, Milnersvej 39,
3400 Hillergd, hvor billetterne udleveres. Kom gerne i god tid.

Pris: Gratis for medlemmer.

Tilmeldingsfristen er 1. september 2022.

PINOCCHIO

Du tilmelder dig begge arrangementer pa epilepsiforeningen.dk, hvor du kan se flere EN B TN MUSICAL

detaljer.
Eventuelle spgrgsmal rettes til Helle Schmidt pa 6071 8596 eller 6128 2855.

Kirurg i Epilepsi Podcasten:
"Hjernen fgles lidt som en budding”

Pa epilepsiforeningen.dk, og der hvor du henter din podcast, kan du nu
finde en serie podcasts, hvor eksperter, mennesker med epilepsi og deres
pararende ggr lytterne klogere pa forskellige epilepsiemner

Hvordan fgles det at rare ved en hjerne? Hvordan laerer man
at leve med sin epilepsi? Hvad er det vigtigste at huske, nar
lzegen lige har fortalt, at ens barn har epilepsi? Hvordan kan
man undga at bide sig i tungen under et anfald? Hvorfor gar
epilepsi ud over hukommelsen? Det er nogle af de spargs-
mal, vi stiller til de eksperter, vi indtil videre har haft i studiet
hos Epilepsi Podcasten.

| hvert program tager vi et nyt epilepsiemne op og taler
med en ekspert i studiet og ringer til mennesker, der har
personlige erfaringer med de problemer, vi har fokus pa.

Du kan bl.a. hgre vores snak med overlaege Anne Sabers
om voksne med epilepsi. Vi har talt med hjernekirurgen Rune
Rasmussen om bade de traditionelle og de nye laseropera-
tioner, og han forteeller bl.a., hvordan en hjerne fales — og
det er lidt ligesom en budding, siger han. Professor Christi-
na Hai-Hansen (billedet) svarer pa spgrgsmal om bgrn med
epilepsi. Og med forskningssygeplejerske Trine Arnam-Olsen

Moos far vi en snak om bade sex og de ting, man ma lzere at
leve med, ndr man far epilepsi — og i det program kommer
katten Firefox ogsa pa uventet besgg.

Du kan finde alle programmerne pa epilepsiforeningen.dk
eller finde dem der, hvor du henter dine andre podcasts. ®
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NETVARK 0G ARRANGEMENTER NAR DIG

KREDS NORDJYLLAND MIDTVESTSJALLAND

10. september 2022 Besog Aalborg ZOO 9. august 2022 Mad bestyrelsen til en snak over et godt stykke smorrebrad

Tag med kreds Nordjylland pa en Kreds Midtvestsjaelland inviterer til en snak og smarrebrad inden bestyrelsesmadet. Vi vil
spaendende tur i Aalborg ZOO. gerne hare lidt om, hvad du har lyst til, vi skal arrangere. Skal det vaere foredrag, sociale
Vi skal pa en guidet tur i haven, hvor vi aktiviteter, endags ture, medlemsweekender, kurser eller noget helt andet.

far et kig ind i hverdagen og hgrer om Kom og hils pa os kl. 18 i Roskilde Frivilligcenter, lokale 6, Jernbanegade 21A, 4000

de mange sjove og laererige historier om Roskilde.

dyrene. Og hvis du tar, kan du komme Tilmelding til Berit Andersen pa midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller pa 2064
helt taet pa og ragre dem. 7647 senest den 5. august 2022.

Tid og sted: Vi mades kl. 10.45 ved
hovedindgangen til Aalborg ZOO.

Pris: 50 kr. pr. person, bgrn under 2 ar er 7. september 2022 Foredrag om “epilepsi og genetik”
gratis, som daekker entre, sandwich og Professor Rikke Steensbjerre Mgller holder foredrag om
drikkelse. epilepsi og genetik, som omhandler bl.a. diagnosticering og
Tilmeldingsfristen er 3. september 2022. radgivning af patienter og familier med genetiske epilepsier

og tilstadende neurologiske lidelser.

Som leder af Afsnit for Epilepsigenetik og Personlig Medicin
ved Epilepsihospitalet er hendes fokus pa forskning i
genetikkens betydning for epilepsi.

Tid og sted: 7. september fra kl. 19, pa Slagelse Bibliotek, Store sal, Stenstuegade 14,

4200 Slagelse.

Det er gratis at deltage.
Se mere pa epilepsiforeningen.dk om Tilmeldingsfrist er 5. september 2022.
tilmelding og betaling samt kommende
arrangementer. Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommende arrangementer.
Spergsmal, kontakt Casper Andersen Spergsmal kontakt Berit Andersen pa midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller
pa nordjylland@epilepsiforeningen.dk pa 2064 7647.

FAMILIEDAG

2. oktober 2022 Familiedag i LEGO House

Tag med pa en spaendende jubilaeumstur til LEGO
House i Billund.

LEGO House er verdens bedste legeaftale. Her er der
plads til at ga LEGO amok og slippe fantasien Igs.

Byg dine egne kreationer og se dem blive levende. "'
Raes om kap med din familie og se, hvilket LEGO
karetgj, der er hurtigst. Nar maven begynder at
rumle, skal vi spise i restaurant FORUM.

Tid og sted: 2. oktober 2022 kl. 9.30 foran
LEGO House, Ole Kirks Plads 1, 7190 Billund.
Pris: 75 kr. for alle over 3 &r, bern under 3

ar deltager gratis. | vil fa tilsendt en faktura pa
arrangementet i starten af august maned.
Prisen daekker over entre til LEGO House og frokostbuffet.

Tilmelding: pa epilepsiforeningen.dk, hvor du kan se meget mere om turen.

Tilmeldingsfristen er den 16. september 2022 og eventuelle spargsmal rettes til Lisbeth Sticker Jensen pa fam.stricker@gmail.com

Arrangeret at kredsene, Nordjylland, @stjylland, Midtvestjylland, Sydjylland, Sydvestjylland og Fyn.
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KREDS SYDVESTJYLLAND

27. august 23022 Bustur til Danfoss Universe — oplevelsesparken hvor sjov er videnskab ©

Ga en tur i "Bittens Have" eller tag en tur pa Segway eller udforsk blaesten.

Vi garanterer at du i Igbet af dagen bade bliver klogere og far et godt grin, for her er der ganske
enkelt noget for alle!

Pris: Voksne 100 kr. og barn 75 kr.

Prisen inkluderer faelles bus med opsamling i Esbjerg, Kolding samt ved Aabenraa.

Entré samt frokostmenu i Universe samt en sandwich og kildevand pa turen hjem.

Tilmelding pa epilepsiforeningen.dk, hvor du kan se mere om turen og busopsamling.

Evt. spargsmal rettes til Marianne pa mail: marianne.moeller@os.dk.

Sidste frist for tilmelding er 14. august 2022

5. juli 2022 Varde Sommerspil

Vi begynder med feellesspisning pa Hotel Arnbjerg kl. 18.
7-kanten opfarer derefter Jesus Christ Superstar kl. 20.30.
Pris: 250 kr. inkl. spisning.

Begraenset antal pladser.

Tilmelding senest 21. juni til Lars Frich pa
Sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk eller 2890 1990.

KREDS FYN

8. oktober 2022 Familietur i Odense ZOO

Vi mgdes 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., barn under 3 dr er gratis. Oplys gerne, om | har arskort til

Varde Sommerspil

haven.
Prisen daekker entre, picnicpose og rundtur.
Tilmeldingsfrist er 6. september 2022.

Se mere pa epilepsiforeningen.dk om tilmelding og kommende arrangementer.
Spergsmal kontakt Karin de Stricker pa fyn@epilepsiforeningen.dk eller pa 3044 9797.

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



Foto: Tage Klee

Ny feriemulighe
pa Eng Campin

Epilepsiforeningen har gennem midler fra en pulje faet mulighed for at kebe en camping-
vogn mere. Den har vi sat pd den skenne @ Eng ved Karrebaeksminde.

Eng er naturoplevelser for hele familien. Fuglelivet er enestdende bl.a. pa grund af de
mange smukke rovfugle. Og fjorden er et rigtigt godt sted at tage pa fisketur for at fange
krabber, fladfisk og fjordrejer.

Fisk og skaldyr kan kabes langs kanalen og tages med hjem, eller nydes ved de sma
borde, som fiskehandlerne har sat frem ved kanalens bred.

Eng er et hyggeligt og dejligt sted, hvor du kan finde alt, hvad du behgver for at fa en
dejlig ferie.

Se mere om muligheden for at leje campingvognen inde i bladet




