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1. Indledning:  
 
Dansk Epilepsiforenings rådgivning 
 
I 2008 har der i alt været 689 henvendelser til rådgivningen, heraf 320 på mail.  
 
Sygeplejersken har været fraværende med orlov i 6 måneder af 2008. I den periode har 
Dansk Epilepsiforening henvist til rådgivning på Videnscenter om Epilepsi efter aftale. 
Viderehenvisningen er den primære årsag til det forholdsvist lave antal henvendelser til 
sygeplejersken. 
 
Rådgivningen er for medlemmer af Dansk Epilepsiforening. 
 
Medlemmerne har mulighed for kontakt med rådgiverne: 
 

·  På telefon: 66 11 90 91 
·  På mail på hjemmesiden: epilepsi@epilepsiforeningen.dk  
·  Pr. brev: Kongensgade 68, 2. 5000 Odense C  
·  Ved at møde op personligt på landskontoret   

 
Rådgiverne påtager sig ikke bisidderopgaver.   
 
Rådgivningen er anonym, og rådgiverne har tavshedspligt. 
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2. Generel statistik 
 
Hvor ringer medlemmerne fra? 
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Den gule graf viser befolkningstallet i regionen set i forhold til det samlede antal 
indbyggere i Danmark. 
 
Vi kan se, at nogle regioner henvender sig til rådgivningen noget mere, end 
befolkningstallet i regionen egentlig ”berettiger” dem til. Andre færre.  

 
Der skal dog tages et vist forbehold i denne fordeling, da en hel del af dem, som har 
skrevet til os pr. mail, ikke opgiver deres adresse. Ovenstående grafer bygger derfor kun 
på 59 % af de henvendelser, vi har fået.  
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Hvilket behandlingssted er medlemmerne tilknyttet? (antal henvendelser)  

 
Behandlingssted  Sygeplejerske  Socialrådgiver  

Rigshospitalet 18 44 
Hillerød 6 4 
Hvidovre 4  
Glostrup 8 7 
Gentofte 1  
   
Epilepsihospitalet 10 72 
Næstved 1 3 
Roskilde 2 8 
Holbæk 1 2 
Nykøbing Falster 2 1 
Slagelse 1  
   
OUH 18 21 
Esbjerg 2 3 
Sønderborg 5 8 
Kolding 1 2 
Vejle 1 9 
   
Randers 2 1 
Århus 10 16 
Viborg 3 7 
Holstebro 4 6 
Herning  3 3 
Skejby 1 2 
   
Aalborg 6 18 
Hjørring  2 
   
Privatprakt. neurolog 6 11 
Andre 5  

 
 
Igen i år må vi sige, at talmaterialet er tyndt, fordi mange, som har kontaktet os pr. mail, 
ikke opgiver behandlingsstedets navn. Så denne statistik dækker kun 54 % af alle de 
mennesker, som har henvendt sig.  
 
Alligevel tegner der sig et billede af, at henvendelserne især kommer fra dem, som er 
tilknyttet de lands- og landsdeldækkende sygehuse. 
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3. Statistik for sygeplejersken 
 
Antal henvendelser: 
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Der har i 2008 været 195 henvendelser til sygeplejersken, heraf 124 telefoniske, 66 på 
mails, og 5 henvendelser ved, at mennesker er mødt personligt op på landskontoret.  
 
Hvem henvender sig? 
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39 % af henvendelserne kommer fra personer med epilepsi, og 42 % fra pårørende.  
Hos de pårørende er det oftest ”mor” der ringer, i resten af tilfældene far, søskende, 
ægtefælle, datter, kæreste, veninder, værger, bedsteforældre og 
svigerforældre/svigerbørn. 
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De resterende 19 % af henvendelserne er fra fagpersoner som: læger, sygeplejersker, 
psykologer, fysio- og ergoterapeuter, sundhedsplejersker, pædagoger, lærere, 
socialrådgivere, arbejdsgivere, jobkonsulenter og studerende. 
 
Hvilken aldersgruppe handler henvendelsen om? 
I 2008 handlede 60 % af henvendelserne om voksne med epilepsi, og de resterende  
40 % om børn og unge under 18 år. 
 
Emner i rådgivningen: 

���

� ��

���

��

�� �

�!�� ��
��

�� �!��
��

�!��
�!��

� �

��

��

���

���

���

���

"
� � � �� ���� 
� #�� �

�� � ��� � � �
�

� � �$�� � %�&� ' � � � ��� �
(

���� ) � ��
� � �� � ��� � � �

� ����� *� � ' +� ) � ��
( � 
� �� � 
,

� � �
� � � �

-
.,

�� � �
�� �� �

/ ��+�� ��0�� $�#�12
� 3

"
�� )�� ��� �

�
%� �� 4� � � �� � ���+��� � 4� � 5

6
� � � � � � �� � 4� �' ) � �)

7�,
��� � �%� � �

( ��� � � � ��) �&� ' � � � ��� �
/  �� %� ��

(
� � � �

 
 
Samtalerne kan være komplekse, da de typisk berører flere emner og spørgsmål. 
 
Mange mennesker har viden om epilepsi i forvejen. De har fundet viden om epilepsi på 
www.epilepsiforeningen.dk eller på andre sider på nettet - eller har læst materiale, de 
har modtaget fra behandlere. Ved andre henvendelser er spørgerens viden om epilepsi 
meget spinkel.  
 
Generel information om epilepsi (15 %)  
 
Det drejer sig typisk om: 
 

·  Hvad er epilepsi helt konkret? 
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·  Hvordan opstår epilepsi? 
·  Hvilke anfaldsprovokerende faktorer er der? 
·  Epilepsiklassifikation, dvs.: hvilken anfaldstype/hvilket syndrom er der tale om? 
·  Hvordan kan man forvente at have det efter et anfald?  
·  Hvilke undersøgelser indgår der typisk i et udredningsforløb? 
 

Mange pårørende – især forældre til voksne børn med epilepsi og deres søskende - er 
ofte i den situation, at de ikke har været med ved samtalen hos den behandlende læge, 
og derfor kan være meget usikre på, hvad epilepsi er, og hvilke behandlingsformer, der 
findes.  

  
Andre har brug for at få information gentaget, fordi de på tidspunktet, hvor informationen 
er givet, ikke har været i stand til at modtage ny viden - eller de har oplevet, at 
informationen har været mangelfuld.  
 
Medicinsk behandling (21 %) 
Selvom der er kommet nye – og bedre – muligheder for at ansøge om forhøjet tilskud til 
epilepsimedicin, er der stadig henvendelser om substitution. Dog slet ikke i samme 
omfang som tidligere. 
 
Øvrige henvendelser om medicinsk behandling kan eksempelvis være:  
Spørgsmål om virkningen af den antiepileptiske behandling, tidshorisonten for 
bivirkninger, på hvilke tidspunkter af dagen skal man tage sin medicin, benzodiazepiner 
og kørekort samt compliance problematikker.  
 
Ved specifikke spørgsmål råder rådgiverne altid til at tage kontakt til behandlingsstedet.   
 
At leve med epilepsi (23 %) 
Mange lever med en usikkerhed og angst, fordi de aldrig ved, hvornår næste anfald 
kommer. Mange føler en stor afmagt over at miste kontrollen over deres liv, og over de 
indgreb eller begrænsninger, mange oplever som følge af epilepsien. 
 
Derfor kan epilepsien give anledning til følelsesmæssige og praktiske problemer for den 
enkelte og for hele familien. Nogle af henvendelserne handler om, hvordan ægtefæller 
oplever, at deres hustru/mand har ændret sig følelsesmæssigt. 
 
De psykosociale konsekvenser ved at have epilepsi spænder vidt, og mange med 
epilepsi har brug for en at tale med.  
 
Spørgsmålene kan også dreje sig om anfaldsprovokerende faktorer såsom stress, for 
lidt søvn, alkohol og blinkende cykellygter. 
 
Henvendelser kan desuden handle om epilepsi og sport.   
Frit sygehusvalg (4 %) 
Mange ved stadig ikke, at de har mulighed for at vælge et andet behandlingssted.  
 
Andre er godt klar over, at muligheden for frit sygehusvalg findes, men har meget svært 
at få talt med deres behandler om dette ønske.    
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Anfaldsfænomener (15 %) 
Disse henvendelser kan komme fra fagpersoner, som er kommet i kontakt med 
mennesker med epilepsi, men som ikke har nogen basis viden om emnet. Det kan f.eks. 
være skolelærere, pædagoger, sundhedsplejersker osv. 
 
Henvendelserne kan også komme fra pårørende, eller fra personer med epilepsi, som 
oplever deres anfald anderledes. Henvendelserne handler oftest om: 
 

- Hvordan ser anfald ud? 
- Hvordan oplever den enkelte og omgivelserne anfaldet? 
- Førstehjælp ved anfald 

 
Hjælpemidler (3 %) 
Henvendelserne drejer sig primært om epilepsi-alarmer og hovedpuder og kommer fra 
både fagpersoner, forældre og andre pårørende.  
 
Kirurgi – incl. VNS (3 %) 
Henvendelserne vedr. kirurgi ligger på samme stabile lave niveau som de foregående år 
– et niveau, vi godt kan være lidt forundrede over ikke er højere, når man tænker på, 
hvor omdiskuteret epilepsikirurgi er blandt fagfolk. 
 
Henvendelserne har eksempelvis drejet sig om: Hvor mange, der opereres pr. år i 
Danmark, hvordan man udredes til operation, og hvordan man får kontakt til andre 
pårørende eller epilepsiopererede. 
 
Graviditet (2 %) 
Her handler spørgsmålene typisk om: P-piller (virkning eller mangel på samme), risikoen 
for arvelighed, føtal valproat syndrom, og om, hvorvidt anfald kan skade fosteret? 
 
Skole/daginstitution/SFO (1 %) 
Henvendelserne centrerer sig oftest om de sociale og indlæringsmæssige problemer, 
børn med epilepsi kan have i skolen, fordi mange af dem samtidigt har kognitive 
problemer i større eller mindre grad. Og henvendelserne handler om behov for afklaring 
om støtteforanstaltninger samt hvilken information omgivelserne har brug for om 
epilepsiens konsekvenser.  
 
Der har desuden været en del henvendelser omkring svømmeundervisning i skoletiden.  
 
Uddannelse og erhverv (1 %) 
Det kan typisk være en jobkonsulent, som ringer for at få nogle oplysninger om epilepsi 
samt hvilke problematikker, epilepsien kan give ifht. uddannelses- og jobmuligheder. 
 
Diæt og kost (2 %) 
Henvendelserne handler primært om kost i dagligdagen. Spørgsmålene kan handle om 
usund kost, slik, sodavand, og slankekure og deres (er det kun slankekurenes?) 
indvirkning på epilepsien.  
 
Øvrige henvendelser har handlet om den ketogene diæt - eller den modificerede diæt - 
også kaldet Atkins diæt. 
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Alternativ behandling (1 %) 
Der er fortsat nogle henvendelser om alternativ behandling af epilepsi. Der har været 
spørgsmål angående akupunktur, massage, genoptræningsmetoder af alternativ art, og 
urtemedicin contra epilepsimedicin. 
 
Andet ( 6%) 
Omfatter emner som medicintilskud, forsikring og rejsesygesikring. 
 
Efterarbejde: 
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I 19 % af henvendelserne har der været efterarbejde. 
 
Det handler ofte om at sende informationsmateriale, skaffe specifik viden fra en kollega, 
en producent eller et medicinalfirma eller ringe tilbage til personen.  
 
Vi råder også altid mennesker, som ringer ind til rådgivningen med specifikke spørgsmål 
om behandling, til også at drøfte spørgsmålene med deres neurolog/pædiater og/eller 
epilepsisygeplejersken på behandlingsstedet.  
  
Viderehenvisning: 
Viderehenvisning er typisk til: Foreningens hjemmeside, kronisk-ung.dk, Videnscenter 
om Epilepsi, informatørkorpset, kredsene, psykolog/psykiater, egen læge/neurolog, 
hjælpemiddelbasen (www.hmi-basen.dk ), HGF, Codans Handi-forsikring, apoteket, 
epilepsisygeplejersker på sygehusene, keto-teamet på Epilepsihospitalet, udenlandske 
epilepsiforeninger og foreningens socialrådgiver. 
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Samtalernes varighed: 
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28 % af henvendelserne varer 5 minutter. 
49 % af samtalerne varer fra 5-15 minutter. 
21 % tager 15-30 minutter. 
1 % af henvendelserne varer 30-45 minutter. 
1 % tager over 45 minutter. 
 
Hvor mange er medlem eller ønsker at blive det? 
70 % er medlem af Dansk Epilepsiforening, 12 % er ikke medlem, men vil gerne meldes 
ind. 18 % ønsker ikke medlemskab. Der er flest fagpersoner, som ikke ønsker 
medlemskab. 
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4. Statistik for socialrådgiveren 
 
Antal henvendelser: 
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I perioden har der i alt været 497 henvendelser, heraf 248 telefoniske og 246 på mail og 
tre personlige henvendelser på landskontoret.  
 
Vi kan konstatere, at der fortsat er en mærkbar fremgang i antallet af henvendelser på 
mail, og at presset i rådgivningen er ”back to normal” med pil opad. 
 
 
Hvem henvender sig? 
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48 % af dem, der henvender sig, har selv epilepsi. 44 % er pårørende, hvor det oftest er 
”mor”, der ringer. De resterende 8 % er fagpersoner som eksempelvis: Socialrådgivere, 
skolelærere, pædagoger, folk fra fagforeninger, læger, SOSU-assistenter, 
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jobkonsulenter, sundhedsplejersker, hjælpemiddelleverandører, andre patientforeninger, 
Specialrådgivning om Epilepsi, støtte-kontaktpersoner, SUS (Socialt Udviklingscenter) 
og sygeplejersker. 
  
Hvilken aldersgruppe handler henvendelsen om? 
Henvendelserne handler i 75 % af tilfældene om voksne med epilepsi (>18 år). Og 25 % 
om børn og unge (<18 år).  
 
Dette følger billedet fra de øvrige år. 
 
Emner i rådgivningen: 
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Erhverv, uddannelse, revalidering, fleksjob (28 %) 
Er igen i år de absolutte topscorere, hvilket ikke er overraskende. Fra foreningens 
medlemsundersøgelser kan vi entydigt konkludere, at dette er et område, som giver 
mange af vores medlemmer store udfordringer og vanskeligheder. 
 
I denne kategori finder vi også henvendelser vedrørende sygedagpenge samt 
førtidspension. Specielt spørgsmål om førtidspension fylder meget lidt, hvilket kan tolkes 
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som et udslag af den meget markante opprioritering af den erhvervsrettede indsats, som 
rent lovgivningsmæssigt er sket de senere år.  
  
Opprioriteringen af den erhvervsrettede indsats kan læses af den ”pind”, der drejer sig 
om spørgsmål vedrørende uddannelse, erhvervsafklaring, aktivering og 
fleksjobområdet/folk på ledighedsydelse. 
 
Servicelovens § 100 (14 %)  
Henvendelserne drejer sig om mulighederne for at få dækket de ekstraudgifter, 
epilepsien giver voksne med epilepsi. Det er typisk udgifter til medicin, ødelagt tøj, 
ødelagte ting i hjemmet (eller andres hjem), forsikringer og transportudgifter. 
 
Samtidigt spørges der ind til muligheden for at få dækket andre ekstraudgifter, der kan 
være en følge af epilepsi, men som ikke umiddelbart dækkes via denne bestemmelse – 
f.eks. tandbehandlinger som følge af skader påført af epileptiske anfald. 
 
Hidtil har der kun været få henvendelser fra mennesker, som har haft problemer med at 
blive anerkendt til den personkreds, som har ret til hjælp efter denne bestemmelse.  
 
Servicelovens § 41 (5 %) 
Omhandler dækning af merudgifter til børn med epilepsi. 
 
Servicelovens § 42 (8 %) 
Omhandler spørgsmål om tabt arbejdsfortjeneste til forældre, der har børn med epilepsi, 
og som på grund af barnets epilepsi ikke kan passe et arbejde enten helt eller delvist – i 
længere tid eller periodevist. 
 
Her er spørgsmålene primært gået på fortolkningen af lovgivningen samt selve 
udregningen af ydelsen. 
 
Fra vores børneundersøgelse kan vi læse, at der dels er mange af vores medlemmer, 
som bruger denne ordning, og at der generelt er meget stor tilfredshed med ordningen. 
 
Skole/daginstitution (6 %) 
Spørgsmålene kommer især fra forældre, og går på undervisningstilbud, 
specialpædagogisk bistand og klagemuligheder. 
 
Medicintilskud (7 %)  
Henvendelserne drejer sig mest om, hvordan det eksisterende medicintilskudssystem er 
skruet sammen, samt om generisk substitution. 
 
Der er væsentligt færre henvendelser om generisk substitution end der har været i de 
seneste år. 
  
Psykosociale samtaler (6 %) 
Her ligger de lange samtaler med medlemmer/pårørende, som er meget påvirkede af 
deres epilepsi. Samtalerne ofte ret komplekse og omhandler ofte mange forskellige 
vinkler på epilepsien.  
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Kørekort (8 %) 
En ”klassiker”, som år efter år kaster mange spørgsmål af sig. Det bliver spændende at 
se, om den – forholdsvist – nye vejledning på området, som er udsendt af 
Sundhedsstyrelsen, vil medføre flere henvendelser de kommende år.  
 
Hjælpemidler (5 %) 
Det drejer sig i det forløbne år om spørgsmål vedrørende bevilling af epilepsi-alarm, 
rectalstudse og spisestykker. 
 
Frit sygehusvalg (4 %) 
Der er fortsat et klart info-behov om dette. Især med baggrund i resultaterne fra 
medlemsundersøgelserne, kan vi konstatere, at mange af vores medlemmer fortsat ikke 
kender reglerne på området. 
 
Generel info om epilepsi (3 %) 
Her ligger de spørgsmål, som falder udenfor kategorierne, og som kan være vanskelige 
at rubricere. 
  
Andet (6 %) 
Dækker over spørgsmål, som vedrører behandling, forsikringer samt rejsesygesikring. 
 
 
Efterarbejde:
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I 30 % af henvendelserne er der efterarbejde.  
 
Efterarbejdet består oftest i, at socialrådgiveren læser sagsakter, hjælper med at 
udfærdige ansøgninger/ankeskrivelser på vegne af et medlem, og/eller yder sparring til 
medlemmer, som laver ansøgninger eller ankeskrivelser selv.  
 
Viderehenvisning: 
Socialrådgiveren har i 2008 viderehenvist medlemmer til yderligere rådgivning hos en 
bred vifte af forskellige rådgivningsinstanser: Specialrådgivning om Epilepsi, 
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Videnscenter om Epilepsi, DUKH, HGF, Handiforsikring, Forsikringsoplysningen, 
Patientforsikringen, Patientklagenævnet, embedslægerne, epilepsisygeplejersker, 
studievejledere, projektleder på Dansk Epilepsiforenings arbejdsmarkedsprojekt, 
kredsene, landsformanden, Epilepsihospitalet, alarmfirmaer, www.HMI-basen.dk , 
fagforeninger, ergoterapeut, Velfærdsministeriet, a-kasser, www.borger.dk  samt 
foreningens sygeplejerske. 
 
 
Samtalernes varighed: 
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10 % af henvendelserne gennemføres på 5 minutter. 
40 % af henvendelserne gennemføres på 5-15 minutter. 
30 % tager fra 15-30 minutter. 
8 % af henvendelserne varer 30-45 minutter. 
12 % tager over 45 minutter. 
 
Tendensen i 2008 ligner her det foregående år ret præcist. Samtalerne bliver længere 
og mere komplekse. 
 
Hvor mange er medlem eller ønsker at blive det? 
89 % af henvendelserne kommer fra medlemmer. 4 % af dem, som ikke er medlem, vil 
gerne være det. 
 
7 % vil ikke meldes ind, og det drejer sig typisk om pårørende til medlemmer (søstre, 
mødre, fædre, fagpersoner o.l.).  
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5. Opsummering og overvejelser 
 
Rådgiverrapporten er med til at give Dansk Epilepsiforening et billede af, hvad 
medlemmerne ringer om, og hvad der rører sig indenfor epilepsi. Med rapporten kan vi 
rette opmærksomheden - og styrke indsatsen der, hvor behovet er. 
 
Det kan eksempelvis gøres i form af artikler til bladet, hjemmesiden, eksterne blade, 
kampagner, netværksdannelser og arrangementer.  
 
Telefontiderne for rådgivning er lavet om for at give rådgiverne mere tid til arbejdet med 
at understøtte det politiske arbejde i foreningen. Nu kan man som medlem få rådgivning 
hos sygeplejersken og socialrådgiveren i følgende tidsrum: 
Tirsdag:  9-14 
Torsdag:  9-12 og 14-18 
 
Indtil videre vurderer vi, at den ændrede telefontid ikke har givet færre henvendelser. 
 
De nye telefontider giver nu også rådgiverne en anden og bedre mulighed for at arbejde 
mere til bunds med de mange høringer, som Dansk Epilepsiforening modtager fra såvel 
Danske Handicaporganisationer som Danske Patienter.  
 
Dette stemmer fint overens med resultaterne fra foreningens medlemsundersøgelser, 
hvor medlemmerne entydigt ønsker, at vi som forening bør bruge en anseelig del af 
vores kræfter på netop det politiske arbejde. 
 
Til næste års statistik har vi fået tilføjet nye punkter på registreringsskemaet, så vi kan 
dokumentere alderen på medlemmet med epilepsi samt hvor mange år, vedkommende 
har haft epilepsi. 
 
De nye punkter vil give os et tydeligere billede af, hvem der ringer, og hvor de er i deres 
behandlingsforløb. Dette skulle gerne give os bedre mulighed for at målrette 
eksempelvis informationsmaterialet på hjemmesiden. 
 
Et andet nyt punkt på registreringsskemaet er: ”Kommunikation”. Dette er tilføjet, fordi vi 
i rådgivningen får henvendelser, som omhandler manglende eller ikke tilfredsstillende 
kommunikation mellem medlemmer og behandlingssteder/myndigheder.  
 
 

Af Lotte Vinther Andersen og Per Olesen 
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6. Rådgivernes arbejdsopgaver 
 
 

 
 
Sygeplejerske Lotte Vinther Andersen  
 
Arbejdsopgaver: 

·  Rådgivning  
·  Kurser, planlægning og undervisning 
·  Informatører – supervision og rekruttering af nye  
·  Med i Webredaktionen 
·  Opbygge og vedligeholde netværk på sygehuse (læger og sygeplejersker) og speciallæger  
·  Netværk/adresseliste til udsendelse af ”Epilepsi” Besøge sygehuse og speciallæger mhp. info-

udveksling efter nærmere aftale  
·  Nyhedsbrev til netværket i forbindelse med medlemsbladets udgivelse 
·  Afholde møder med relevante samarbejdspartnere, f.eks.: hjælpemiddelfirmaer, 

medicinalvarefirmaer etc. 
·  Artikler og notitser til bladet / hjemmesiden / oplysningsmaterialer 
·  Deltage i møder i Social- og sundhedspolitisk udvalg, Dansk Epilepsiselskab mm. 
·  Politisk arbejde 

 
 

 
 
Socialrådgiver Per Olesen  
 
Arbejdsopgaver: 

·  Souschef 
·  Rådgivning  
·  Politisk arbejde og strategi 
·  Sekretær for Social- og sundhedspolitisk udvalg 
·  Med i Webredaktionen 
·  Medlem af Beskæftigelsespolitisk udvalg i Danske Handicaporganisationer  
·  Legater 
·  Artikler til bladet / hjemmesiden / oplysningsmaterialer 
·  Kontaktperson for foreningen i Danske Handicaporganisationer / Danske Patienter-tillidsfolk  
·  Underviser på diverse kurser / møder etc. 
·  Vedligeholde netværk med rådgiverne i Dianalund / rådgivere i Odense / Danske 

Handicaporganisationer / Danske Patienter 
·  Arvesager  


