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LEDER

EPILEPSI PAVIRKER HELE o
FAMILIEN, 0G BORNENE HARDEST

Borns trivsel pavirkes, ndr mor, far eller saskende har epilepsi.
Bornene kan vere bange, kede af det, vrede eller pylrede. De
kan have svert ved at koncentrere sig i skolen, eller de kan
veere tavse og maske isolere sig fra kammeraterne.

De fleste foreeldre er naturligt usikre pa, hvordan man bedst
muligt taler med sine bern om epilepsien. Som foreeldre kan
viikke lide at gore vores barn kede af det. Vi vil sd gerne ska-
ne dem.

Men alle foraeldre ved, at born ikke skal veere ret gamle, for de
ser og foler meget mere, end man tror. Foreeldre er nok ikke
altid opmeerksomme pd, hvor stor en byrde epilepsien kan
veere for bernene.

Jeg har ved Epilepsiforeningens sociale arrangementer set det
frirum bern oplever, nar de meder ligesindede, hvis foreeldre
har epilepsi. Det er befriende for barnene at finde ud af, at de
ikke stér alene med felelsen af at have et stort ansvar pa deres
skuldre.

Fagfolk peger her i bladet pd, at born hellere vil inddrages end
skanes. Barn foretreekker, at familien taler sammen ogsa om
det alvorlige. Det er, ndr tavsheden tager over, og bern over-
lades til deres egne ofte skrackkelige tanker om, hvad der kan
ske med mor, far eller seskende, at born begynder at mistrives.

Er det alene foreeldrenes opgave at lofte folelsen af ansvar fra
bernenes skuldre? Nej det mener jeg ikke, at det er.

Vi vil keempe for, at der
I kommunerne skabes
bedre familievejledning

Desveerre er der ikke megen hjelp at hente fra det offentli-
ge pé sygehus eller i kommunen, hverken for bernene eller
deres foreeldre. Disse born teenkes som oftest ikke ind i be-
handlingsforleb eller handleplaner. Stetten er usystematisk
og tilfeeldig.

Personalet pa sygehuse har styrtende travlt, og i kommunen
er fokus mere rettet mod personen med epilepsi end pa de pa-
rerende, for sddan er lovgivningen indrettet. Derfor skal der
meget mere fokus pd bern som parerende.

Maske der er lys forude. I gjeblikket sidder en lang reekke eks-
perter og arbejder med at udforme landsdaekkende behand-
lingsvejledninger for epilepsi. Her sidder Epilepsiforeningen
naturligvis med ved bordet, og vi vil gere alt, vi kan, for at
der tages mere systematisk hand om de her ofte klemte bern.

Vi vil ogsa keempe for, at der i kommunerne skabes bedre fa-
milievejledning. Sddan en findes reelt allerede i dag, men den
lever et meget stille og updagtet liv. Og vi ser gerne kommu-
nerne skabe rum for bernegrupper pa tveers af diagnoser.

Og Epilepsiforeningen prover ogsa at hjelpe til helt konkret
her; fx kan man sege foreningens legat til udgifter til psyko-
log eller familieterapeut. Slutmaélet er, at der tages bedre hand
om hele familien i sammenhengende indsatser. For sygdom
pévirker alle i familien, og bernene hardest. o}

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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TEMA: NAR FAR ELLER MOR HAR EPILEPSI

EMILYS RAD TIL ANDRE BARN:

"FIND UD AF RVAD DU
SKAL GORE, HVIS DET
PLUDSELIGT ER DIG, DER
STAR MED LORTEN"

15-arige Emily er vokset op med en mor med epilepsi og en bror med ADHD, men i dag
er det ikke noget, hun gar og bekymrer sig om

Emily Elizabeth Rogers er vokset op med en mor, der har epi-
lepsi og lillebror med ADHD. Men det ser ikke ud til at have
afsat skadelige spor i den nu 15-drige pige, der gdr i 9. klas-
se, er svommetreener og selv dyrker svemning, har fritidsjob
som babysitter og gar til selvforsvar.

Og nar man sperger hende om, hvordan det pavirkede hende
at have en mor med epilepsi, svarer hun da ogsa: “Det ved jeg
ikke. Jeg har jo ikke provet andet, end at have en mor med
epilepsi.”

“Den gang jeg var yngre teenkte jeg nogle gange, at det var un-
fair: ‘Stakkels mig; bade min bror og min mor har det sveert,
stakkels mig’. Men nu teenker jeg ikke, at jeg har haft det skidt
over hovedet.”

Emily gar heller ikke rundt med en frygt for, at hendes mor
skal fa et anfald: “Ikke mere. Det gjorde jeg engang. Det var
dengang, jeg begyndte at forsd, hvad det var. Og det gik op
for mig, at det kunne ske, nar vi bare var os to — det havde jeg
ikke lige overvejet for. Og sa teenkte jeg: ‘Shit, hvad ger jeg s&?
Hvad hvis det sker pé en rulletrappe?’ Det vidste jeg var sket
for, hvor jeg ikke var med.”

Emilys lillebror, Karl, er mere nerves for, at hans mor skal f&

et anfald, og han er altid i alarmberedskab, forteller Rikke
Malene, der er Emily og Karls mor: “Hvis vi sidder teet op ad
hinanden, og jeg laver en bevagelse eller lyd, s tror han, jeg
far et anfald. Han er ogsd sddan i forhold til mine piller, at han
siger: ‘Skynd dig, skynd dig at tage dem.”

Sédan har Emily det ikke, forteller Emily: “Mor har en alarm,
der lyder, nar hun skal tage sin medicin. S& kan hun godt sige:
'Det gor jeg om 5 minutter. S& er jeg sddan: ‘Njar, ger det hel-
lere nu, inden du falder i sevn’ eller sddan noget. Men det er
ikke sadan, at jeg gér og tjekker hende.”

GODE RAD

Det er kun sket en gang, at moderen fik anfald, hvor det var
Emilys ansvar at gere noget. Da ringede hun til sin far, men
ndede at teenke pa at beskytte broderen, der ellers ville veere
blevet meget bange: “Jeg sagde til min lillebror: ‘Nu henter
du et glas vand, s& ordner jeg det her” Jeg vidste over hove-
det ikke, hvad jeg skulle gore, men jeg vidste bare, at det ikke
skulle vaere hans problem.”

Selv om Emily ikke tager det at vokse op med en mor, der har
epilepsi serlig tungt, s& ved hun, at opveeksten ikke blot har
givet Emily en viden om epilepsi, som andre ikke har. Det har
ogsé preeget den person hun er: “Jeg taenker p4, at det har for-
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met mig. Jeg ved ikke helt hvordan, men det har det helt sik-

kert — mdske er jeg mere forberedt, end hvad jeg kunne fore-
stille mig, jeg havde vaeret uden en foreelder med epilepsi.”

"Det er noget jeg tager med mig resten af livet, fordi jeg har
haft de oplevelser og erfaringer, jeg har haft. Men det er ikke
noget, der fylder. Jeg kan allerede nu maerke, at det fylder me-
get mindre end for fem &r siden,” siger hun.

Svar arligt pa deres spgrgsmal
og forbered dem pa, hvad

de skal gore, sa de faler sig
forberedte

Emilys rdd til andre bern, der vokser op med en foralder med
epilepsi: “Giv det tid, hvis du synes, det er surt. Sperg ind til,
hvad det er og find ud, hvad du skal gere, hvis det er dig, der
pludselig stdr med lorten,” siger hun og giver samtidig forael-
drene dette rad:

"Svar arligt pd deres spargsmal og forbered dem pa, hvad de
skal gore, sa de foler sig forberedte.”

EN STEJL BAKKE

Rikke Malene bakker op om datterens rad og har selv provet

at efterleve det og altid vaeret dben om sin epilepsi og svaret
pa datterens sporgsmal.

Da Emily var lille, var moderens sterste bekymring at ga tur
med barnevognen: “Vi bor pa en utrolig stejl bakke. Og det
veerste var, dengang hun var baby, at kere ned ad bakken
med hende i barnevognen og komme til at teenke: "Hvis jeg
far et anfald nu, s . For nede for enden ad bakken gar der
togskinner. Der bliver man bare nedt til at teenke: "Det sker
bare ikke.”

Rikke Malene blev ogsa bekymret for datteren, da Emily blev
teenager: “Jeg fik epilepsi, da jeg var 14 dr. Sa da Emily blev
14, gik jeg og kiggede pé hende og teenkte: "Ah, falder hun nu
om,” forteeller hun: “Jeg har haft et fint liv med epilepsi, men
alligevel havde jeg ikke lyst til, at hun skulle have det.”

Emily teenkte det samme, forteller hun moderen: “Da jeg
fandt ud af, at det kunne veere arveligt teenkte jeg: ‘Oh shit,
det gider jeg ikke have. Men hvis jeg far det — og det sker nok
ikke — sé kan jeg jo se, at du har klaret det, s& det skal jeg nok
ogsd gore.” ®

&

AF PER VAD %
pervad@epilepsiforeningen.dk <
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FREYAS MOR HAR EPILEPSI:

"DET HAR GIVET 0S EN
STARK RELATION

06 GJORT MIG TIL DET
MENNESKE JEG ER | DAG™

| dag er Freya 17 ar. Selvom hun har haft angstdiagnoser og depression pa grund af
moderens sygdom, sa kan hun i dag ogsa se de gode ting, en barndom med en syg mor

har givet hende

Da Freya Moller var 5 ar, begyndte hendes mor at f& ondt i
hovedet. Meget ondt i hovedet. Hun blev scannet, og det vi-
ste sig, at hun havde en hjernetumor, og efterfelgende fik hun
ogsa epilepsi.

Freya kan huske, at det var op mod jul, hvor det ogsd er Freyas
fodselsdag, at de fandt ud af det: "Hun kom og hentede mig
i bernehaven. Jeg kan bare huske, at jeg havde géet og graedt
hele dagen,” forteeller hun i dag, hvor hun er 17 &r og gar i
gymnasiet.

Freya, der altid har boet alene med sin mor, er et af den slags
bern, der spekulerer dybt og laeenge over alle ting. For eksem-
pel leerte hun ikke at cykle, for hun var 9 ar, fordi hun teenkte
pd alle de mulige og umulige ting, man kan forestille sig, der
kunne gé galt. S& moderens tumor, hjerneoperationer og epi-
lepsi tog hardt pa hende:

“Jeg har en angstdiagnose og har veeret gennem to depressi-
oner. Jeg var meget nede — ogsa fordi min far ikke var inde i
billedet, s& det har veeret noget, jeg var alene med.”

“Jeg kan huske, at den forste gang, jeg var med til leegen,
spurgte jeg, om de havde en dato for, hvornar hun skulle de,”
forteeller gymnasiepigen, der dengang var fyldt med merke
tanker om moderens fremtid, og for eksempel spurgte sig
selv: Vil hun veere der til mit bryllup?”

HORTE MODEREN KALDE

Freya er i dag en teenager, der er mere moden og mere an-
svarsfuld, end mange af sine jeevnaldrende. Hun er ogsa god
til ikke at g op i smé ting og god til at handtere paniksituati-
onen, forteeller hun.

S& selvom det helt tydeligt ikke har veeret nemt at vokse op
med en alvorlig syg mor, s& har det ogsd givet hende noget.
Og hvis Freya kunne trylle, s§ havde hendes mor aldrig haft
en hjernetumor og epilepsi, men hun ville ikke nedvendigvis
gore det:

“Da jeg var mindre, ville jeg enske, at jeg ikke havde andre
problemer, end hvor mange lommepenge jeg fik. Men nu ville
jeg ikke enske det. Jo, selvfelgelig for min mors skyld, men
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ikke for mig selv. Det har gjort os teettere og givet os en rigtig
steerk relation, og det har gjort mig til det menneske, jeg er
i dag,” siger hun og tilfojer efter at have teenkt lidt over det:
“Méske hvis man kunne trylle halvdelen vaek.”

Da Freya var 7-8 ar, leerte hun at tage sig af moderen, nar hun
havde anfald: “Nogle gange skulle hun ligge ned, og s& fik
hun noget bledt under hovedet. Og sa tog jeg bare tid og rin-
gede til min morfar, sd vi sammen kunne ringe til ambulan-
cen, hvis det tog mere end 5 minutter.”

Selvom hun blev god til at h&ndtere anfaldene, var frygten for
dem og vagtsomheden der hele tiden: “Hvis hun kaldte pa mig,

s

fordi vi skulle spise, taenkte jeg: ‘Fuck, nu er der noget galt

Under sin depression fik Freya hallucinationer, hvor hun her-
te moderen kalde pa hende: Sa det sidder dybt i mig.”

Hun har ogs4 altid veeret bange for, at moderen skulle veere
alene, ndr der kom anfald: "Det var en af grundene til, at jeg
var sygemeldt i det meste af 9. klasse. Der gik jeg herhjemme.”

“Jeg skulle have veeret pa efterskole sidste ar, men jeg endte
med at blive hjemme,” forteeller hun. Skolen 14 i Jylland, og et

helt &r s& langt veek fra moderen, der sd skulle veere alene, var
for meget. Sd i stedet startede Freya i gymnasiet.

ANFALD I BUSSEN

Moderens anfald blev ogsa temaet for en skolestil.

18. klasse fik eleverne som eksamensopgave, at de skulle lave
en stil om en sag, der 1a dem meget pa sinde. Freya skrev om
sin mors epilepsi og opfordrede folk til at lzere mere om for-
stehjeelp. I stilen fortalte hun, hvordan folk stod og gloede, nér
moderen fik anfald i det offentlige rum:

"Jeg var 10 ar gammel. Min mor og jeg skulle til Ballerup, og
hun fik et epileptisk anfald i bussen. Jeg var vant til at hdnd-
tere situationen derhjemme, ndr anfaldene kom, men i en
kerende bus? Jeg flippede ud. Altsa indeni. Udenpd var jeg
et skreemt barn, der sogte de voksne passagers blikke”, skrev
hun i stilen.

Det er ikke den eneste gang, hun har medt manglende viden
om forstehjelp, forteller hun: ”Vi har ogsa provet, at der kom
en, der var sygeplejerske, der ville stikke en pille op i enden pa
moderen. S4 sagde jeg: ‘Njar, ved du hvad, jeg tror vi har styr

g

pé det og klarer det selv.
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,, Hvis hun kaldte pa mig, fordi vi skulle spise, taenkte jeg:

Fuck, nu er der noget galt’

FLYTTER TIL BEDSTEFORALDRENE

Op gennem drene har Freya veret gennem forskellige faser
i forhold til sin mors sygdom: “Der var en periode, hvor jeg
ikke ville hare om det, og s& var der perioder, hvor jeg ville
vide alt.”

Nér hun havde spargsmal og bekymringer, var det ikke mo-
derens leeger, hun gik til.

Freya var god til ikke at vise sin frygt, og hun var god til at
hé&ndtere sin mors sygdomme. S& moderens leeger har aldrig
spurgt ind til, hvordan Freya havde det. Men hun har hele
vejen haft gode snakke med sin mor, der har svaret pé alle
hendes sporgsmél. Og Freyas gode réd til andre familier er
da ogsa, at de skal tale om epilepsien og tage alle bernenes
spergsmal alvorligt:

“Man skal ikke undervurdere bern. Hvis du har et barn pa
10 &r, sé skal du ikke tale til dem, som om de var 5 ar. For
de forstdr meget mere, end man tror. Forteel dem, hvad der
skal ske, men tag dem ikke med pa rad. Og svar pa alle deres
sporgsmal, ellers finder de selv mader at f4 information pa.”

Det med selv at sege viden har Freya provet: "N&r man go-
ogler hjernetumor, s kommer der ikke ret mange gode ting
frem. S& jeg var sikker pa, at hun skulle de.”

Nér man googler epilepsi, kan man ogsa hurtigt komme pé
afveje: “"Des mere man leeser om det, des mere meerkeligt bli-
ver det. 54 kommer der noget med ‘Exorcisten’, og jeg ved ikke
hvad frem.”

I dag har Freyas mor det bedre. Hun er ved bevidsthed un-
der epilepsianfaldene, der nu er reduceret til ticks i hejre side
af ansigtet og nogle folelseslese fingre p4 den ene hind. Og
Freya har leert, at moderen har andre at treekke pé end sin dat-
ter og godt kan klare sig alene. Sa for at koncentrere sig om
sine studier flytter gymnasiepigen nu ind hos sin mormor og
morfar:

"Jeg elsker min mor og elsker at bo sammen med hende. Men
det tager s& hardt pa mig at leve sammen med en med en kro-
nisk sygdom, at det vil g& ud over min skolegang. Og jeg har
leert, at min mor godt kan klare sig selv. Det havde jeg sveert

ved at se, da jeg var lille.” ©

Sy
e

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

www.drugstars.com
. desness (4
<] [ [ [
D e ; Fa mere ud af din medicin
- & » L *
—~ U og giv gratis donationer.
o DrugStars er en app, der minder dig om at tage din medicin som ordineret, og
D% herefter belgnner dig med stjerner. De optjente stjerner kan du donere til
Epilepsiforeningen, og i den forbindelse konverterer DrugStars stjerneme til penge.
En anden méade at tjene stjerner pa er ved at lave en bedemmelse af din medicin.
Udover at du herved far endnu flere stjerner til at donere, sa giver dette dig ogsa
E E mulighed for at falge med i, hvordan det gar med din medicin.
=3 =
@ | Scan QR-koden pa billedet til venstre for at hente appen, eller sag
'E w U | efter DrugStars der, hvor du normalt henter dine apps.
a B I Y
k 2 e —
Giv 50 stj 8 2
| sl DRUGSTARS®
Giving by taking

EPILEPSIFORENINGEN | SIDE9 m



TEMA: NAR FAR ELLER MOR HAR EPILEPSI

BORN, DER ER PARGRENDE,
KAN IKKE BRUGE
MEDLIDENHED TIL NOGET

Barn, der har sgskende eller foraeldre med epilepsi, har ingen glaede af at blive bestyr-
ket i, at det er synd for dem. De har brug for alderssvarende viden, ngdplaner, voksen-
stgtte, erlig snak og andre pargrendebgrn at tale med, siger Malene Gerd Petersen,
deri 20 ar har beskeeftiget sig med bgrn som pargrende

Vasketojet heenger pé snoren og blafrer i den lette vind. Og
den skarpe efterarssol skinner gennem kolonihavehusets ter-
rasseder og store vinduesparti og oplyser stuen, hvor der stér
kaffe og et udvalg af kager pa spisebordet:

“Min mand siger, at alle skal have kaffebred, for det fik han,
da han var barn”, smiler Malene Gerd Petersen og praesente-
rer kagerne: “Min mand voksede op i Vedbeek, og der spiser
de altsd nogen andre kager end der, hvor jeg kommer fra.”

Malene Gerd Petersen er uddannet peedagog og har i 20 &r ar-
bejdet med bern, der er parerende til syge og handicappede.
Hun holder kurser, laver paedagogiske samtaler, holder fore-
drag og skriver bager om bernene. Hun har primeert arbejdet
med seskende til bern og unge med handicap, men de ting,
hun siger, passer ogsa godt pd bern og unge, der har en foreel-
der med epilepsi.

DE ER IKKE SKYGGEB@RN

"Der er mangge, der sporger mig: Vil du ikke komme og for-
teelle om skyggebern?’ Og det vil jeg simpelthen ikke. For hvis
man forst siger det — at de er skygge- eller glemte bern — sa
har man stigmatiseret dem hundrede procent,” siger Malene
Gerd Petersen og vender flere gange i lobet af samtalen tilbage
til, at bernene ikke kan bruge til noget, at man bestyrker dem
i, at det er synd for dem.

Bornene er glemt i systemet og klemt i familierne, men nar
de skal hjeelpes, bliver man nedt til at se verden, som den er,

mener hun: “Udfordringen i at holde til det er, at det ikke kan
veere anderledes. Det kan godt vaere en lidt tung besked. Men
det er bare sddan, det er; det er vilkdrene hjemme hos dem.”

Vi skal passe godt pa dem: Hvad kan vi hjelpe dig med?
Hvordan kan vi gere det nemmere? Hvem er der, som kan
hjeelpe dig? S& kan vi leegge en plan i stedet for at synes, at det
hele er frygteligt.”

"Jeg tror, det er udfordrende; det er anderledes at veere dem.
Men des mere dbenhed der er, des nemmere er det at tackle.
Og jo flere ekstra personer vi seetter i spil omkring dem, jo
nemmere er det at veere i. Hvis en moster, en mormor, en on-
kel, eller en feetter treeder ind pd arenaen og hjelper med at
lofte, sd kan man meget mere.”

Det er ikke kun i den nuveerende situation, at andre voksne
er vigtige. De er ogsé centrale, nar barnene senere skal huske
sin barndom.

” Nogle bliver faktisk
overraskede, nar de kommer ind
ad dgren: Hold da op, hererti
andre; og jeg troede, at jeqg var
den eneste.’

\!
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Huvis for eksempel din mor har epilepsi og maske kan have

svert ved at huske, sd er det vigtigt, at nogle andre kan traede
til: “For bernene i jeres forening, tror jeg, det er vildt vigtigt,
at de far deres barndom fortalt af nogle andre ogsa — at de har
flere livsvidner — for det dur jo ikke, at det er glemt: "Mor kan
du huske dengang?’ "Nej, det kan jeg ikke.’ Sa er det vigtigt, at
moster eller far kan sige: ‘Jeg kan da godt huske den gang, du
var fire ar og faldt pa din cykel’ Vi bruger rigtig meget krudt
pé at finde flere voksne til de her bern.”

SAT DEM SAMMEN MED LIGESINDEDE

Naér hun holder kurser for barnene, er et af de essentielle bud-
skaber, at de ikke er alene: “Nogle bliver faktisk overraskede,
nér de kommer ind ad deren: "Hold da op, her er ti andre; og

i

jeg troede, at jeg var den eneste.

Det barnene far allermest ud af og har allermest behov for, er
at tale sammen om de ting, de har tilfeelles: "Det gjeblik, der er
sd forlesende, er nar en siger: ‘Sddan er det ogs& hjemme hos
mig.’ “Na!? Hvad ger du sa, nar det sker?” Og sd gar snakken.”

En ting som bernene tit oplever i medet med ligesindede er,
at deres problemer bliver sat i perspektiv. For eksempel var

der en sgster pa seskendekursus, hvis bror, der var multihan-
dicappet og altid 14 ned, fik sondemad og ikke havde noget
sprog. Under kurset sagde pigen ikke ret meget, og Malene
frygtede, at hun ikke fik noget ud det:

“"Men da foreeldrene kom til samtale, fortalte de, at hun var
kommet hjem og havde sagt: "Vi er bare s heldige, ved I det?
Teenk der er nogle der har seskende, der slér dem. Men min

a

bror smiler bare altid, nr jeg kommer ind i rummet.

TAG DEM ALVORLIGT

Der er pargrendebern, der ender med at f4 stress eller depres-
sion. Men de bern, Malene ser, er de heldige, som far statte
og tilbud i tide: “Jeg har oplevet bern og unge, der kom pd
soskendekursus og var pa vej ud i nogle tunge tanker, fordi
de simpelthen ikke havde medt andre i et parerendetilbud.”

Dér kan patientforeningerne spille en central rolle, som de
heldigvis nu mere og mere er ved at satte fokus p8. “Jeg med-
te en pige, der sagde: ‘Er du godt klar over, Malene, at nér vi
er pa weekend med vores patientforening, sa skal min far og
mor ind og here foredrag, og jeg skal sidde og male pasta-
skruer med guldspray? Jeg vil ogsa snakke og medes med no-
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TEMA: NAR FAR ELLER MOR HAR EPILEPSI

e -

gen.” De har sd meget brug for at snakke sammen, og det gor

de ikke ved at komme i Djurs Sommerland.”

“Okay, det ma jeg sa sige til vores kredse, der tit laver den
slags ture”, siger jeg.

”Nej. Det skal de naturligvis ogsé lave”, replicerer hun: "Men
der skal ikke mange greb til. Man kan godt male pasta og sa
lige ogsd skulle treekke et par tekstkort fra en bunke og forteel-
le noget om det, der star pd kortet.”

Nogen andre, som hun dremmer om vil tage et ansvar, er fol-
keskolen: “Hyvis der i folkeskolen var en lektion om &ret, hvor
man talte om det at veere parerende som barn, sa ville alle
have haft 10 timers undervisning/samtale om det, ndr de gik
ud af skolen, de ville eje et feelles sprog. Og de af dem, der ikke
er parorende, de bliver det. Alle bliver parerende.”

TAL ZRLIGT OM TINGENE

Nér man i familien skal tale om tingene, sd skal man ikke ind-
kalde til mode og tage en alvorlig snak. Man skal sige det i de
lette situationer, mener Malene: “"Det bedste spergsmal, man
kan stille bernene, det er: ‘Hvad siger du, hvis der er nogen,
der sporger?’ Sa far man fuldsteendig at vide, hvor deres for-
stdelse er henne.”

Det er vigtigt at fa taget fat om de bekymringer og spergsmal,
bernene gar rundt med: “Det er jo sadan, at jo mere tid, du
bruger pd at teenke pd et problem, jo tungere bliver det. 54 jo
hurtigere du kan slukke for alarmen jo bedre.”

Hos bern, der ser sin mors eller fars anfald, kan der veaere en
frygt, at foreelderen kan de. Det ma man tage fat om: "Man
kan tage til leegen, blot med det formal at fa at vide: ‘Nej, det
der hun ikke af. Det kan se sddan ud, men jeg er leege, og jeg
ved, at det dor man ikke af, sa det skal du ikke ga og ten-
ke pa. Derefter kan man leegge en plan for, hvad barnet kan
gore, ndr der kommer et anfald. Det kan veere helt lavpraktisk
som at tegne, hore musik, g over til naboen, ringe til mormor,

bare man kender planen.”

Nér man taler om sygdommen, skal man vaere arlig, bruge
de rigtige ord og forklare tingene, sddan som de er og natur-
ligvis indenfor en alderssvarende ramme, rader Malene Gerd
Petersen og fortzeller om en pige, der har problemer med at ac-
ceptere sin cerebrale parese. Og hendes mor og far har i bedste
mening kaldt hendes spastiske lammelse noget andet:

“Hun kalder det sin drille-hdnd og drille-fod. Det er vi ved at
tage veek, for ingen aner jo, hvad hun mener. De andre bern
teenker: ‘Hold nu op, ved hun ikke, at den der fod sidder helt
forkert? Hvorfor kalder hun det sédan noget?”

AFTAL PLANER

"Viden og aftaler er alfa og omega, bade i hverdagen og i sam-
taler om fremtiden” understreger Malene. Bernene skal vide,
hvad de skal gore i de forskellige situationer, der kan opsta.
Og de skal vide, at der er taget hojde for dit og dat, s& de behe-
ver ikke bekymre sig om det.”

Viden og aftaler
er alfa og omega

Planerne og aftalerne er afgarende pd alle omrader: “Det geel-
der ogsd, nar noget kan vaere uforudsigeligt, som hos for ek-
sempel jeres medlemmer: ‘Hvad skal vi gore, hvis det sker?’
Sadan en plan skal jo altid laves i fredstid.”

En god plan er ogsa vigtig, nér den tid kommer, hvor bernene
skal flytte hjemmefra og efterlade sin foreelder med epilepsi:
"De born, jeg kender, hvor der ligger en plan, som de kender
og er trygge ved, der tror jeg, det gér helt anderledes, end hos
dem, der teenker: ‘Der er ikke andre end mig; jeg kan ikke
lige fa oje pa, hvem der skal hjelpe mig med at hjelpe mit

familiemedlem.”

DET ER FOR LIVET

At veere vokset op i en familie med en handicappet mor, far,
sester eller bror pavirker en for livet og farver, hvem man bli-

ver som voksen:
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"De erjo dem, de er, og de er lige sa forskellige som alle andre,
og man kan ikke se det pd dem. Men jeg tror, at hvis man
kunne se ind i deres tankegang, har de en storre rummelig-
hed. Jeg tror, det er dem, der vokser op og bliver meget lidt
fordomsfulde og som kan noget helt specielt i forhold til at
rumme anderledeshed i mange aspekter,” siger Malene Gerd
Petersen, der tit folger de bern, hun har medt op gennem livet
via Facebook og andre former for kontakt.

Men hun siger ogs4, at alle defineres af de rammer og vilkdr,
de vokser op under. Det geelder for eksempel ogsa for bern,
der vokser op i en aktiv hdndboldfamilie, bliver treener for lil-
leputholdet som teenagere og er vilde med hdndbold resten

af livet. Det er naturligvis meget anderledes at vokse op som
parerende, og det rorer ved andre dybe personlige faktorer.
Det er dog stadig det vilkdr og de rammer, der er. Det skal vi
stotte dem i. o

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk

Sommerspil i Varde
Fyrtgjet - en gnist i Andersens liv
Mandag den 12. juli 2021

Kreds Sydvestjylland inviterer foreningens medlemmer til faellesspisning
pd Hotel Arnbjerg kL. 18.
KL. 20 opfgrer 7-kanten arets sommerspil med musik og tekst af
Martin Brygmann pa scenen i Arnbjergparken.
Pris inkl. sommerspilsbuffet,1 gl eller vand og billet til sommerspil: 250,-
Begranset deltagerantal.
Tilmelding til Lars Frich Sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk
Indbetaling sker, ndr du har modtaget bekraftelse pa din deltagelse.

KREDS SYDVESTJYLLAND

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 hjeelpemiddel 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: NAR FAR ELLER MOR HAR EPILEPSI

DET FORTALLER VOKSNE MED EPILEPSI
OM DERES BORN PA FACEBOOK

Pa Facebook forteeller foreeldre med epilepsi om deres bgrn, der er bange og altid pa
vagt. Bern, der er omsorgsfulde. Bgrn, der ved, hvad de skal ggre. Og bgrn, der er sgde

0g sjove

Vi spurgte vores folgere pa Facebook, hvad deres bern sagde
til moderens eller faderens epilepsi.

Daniel Rispoli mindes engang, hvor hans 12-drige spurgte:
“Far hvis du er epileptiker, er jeg sd ADHDtiker?” ... Jeg var
flad af grin”, skriver Daniel.

Marianne Mortensen fik en gang et anfald i en butik med
accessoires til kvinder: “Den ansatte tog mine bern med ud
bagved, hvor min datter, som pa det tidspunkt var 5 ar, fik et
armband og en halskade. Da jeg kom hjem igen fra sygehuset
og alt var ok, sd sagde min datter pludselig: “Mor du skulle
veere faldet om i Feetter BR i sted for, for s& have jeg faet lege-
tej” Janu 10 ar efter griner vi.”

ANGSTEN

Det er dog ikke sjov og spas det hele, forteeller Marianne ogsa.
Hun har to bern. Den 16-drige datter frygter anfaldene meget.
Den 17-arige son er bedre til at klare anfaldene, men er ogsa
bange for dem:

Daniel Rispoli

Dorit Hartvigsen

"De har spurgt mig paent, om jeg kunne lade veere med at lave
meerkelige lyde og ansigt, da det er tegnet pa, at mine anfald
begynder”, forteeller hun.

Lonni Kristiansen og hendes son kender ogsé til angsten for
anfald: “Min sen pa snart 14 ar er altid skreekslagen for, om
jeg skal de under et anfald. Hvis der er gdet mere end 14 dage
siden et anfald, speger han mig konstant, hvor lang tid siden
det er, jeg havde et sidst, og om jeg snart fér et igen.”

Flere af Facebookkommentarerne handler om born, der altid
er pa vagt: “Mine bern har det svaert med, at deres far har
epilepsi — trods forberedelse og &benhed. De leegger meerke
til eendringer i rutiner, lyde i huset og holder generelt gje med
ham”, forteeller Dorte Sonnenborg-Mathiesen.

Et andet eksempel er Dorit Hartvigsens to bern, der i dag er
22 og 25 og bor hjemme, mens de studerer: “"De HADER det.
De er altid pé stikkerne, hvis jeg er treet eller virker distreet. De

Dorthe Riis
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Lonni Kristensens sgn Jamie

minder mig altid om, at jeg skal huske min medicin, hvis vi
skal noget,” forteeller Dorit.

FORBEREDELSEN

Der er flere, der har haft succes med at lave en plan, sa ber-
nene ved, hvad de skal gore, hvis mor eller far far et anfald:
“Mine bern fik det at vide fra starten, og de har lert, hvordan
de skal héndtere det, hvis det skulle ske, at jeg fik et anfald,
og hvis det skulle ske i offentligheden sa tilkalde Falck. Men
det kan nok aldrig undgds, at de fér et lille chok”, forteeller
Dorthe Riis.

Neesten alle forteeller, at de taler med bernene om epilepsi-
en og svarer pa alle deres spargsmal. Og det har ogsd hjulpet
mange, men det er ikke altid let, forteller Josefine Sgeberg
Jakobsen:

“Jeg har provet at snakke meget om, at jeg har epilepsi. Men

Luna og Claus Sonnenborg-Mathiesen, Dorte Sonnenborgs mand
og datter

jeg tror, det er sveert for dem at forsté/forestille sig, hvordan et
anfald er. Jeg tager medicin hver dag og forteller hvorfor. Jeg
har altid vaeret meget dben omkring det.”

K/ARLIGHEDEN

En ting, der gar igen i naesten alle kommentarer, er en stor

respekt og keerlighed til bernene, der keemper en brav kamp:

“Mine unger har altid taget det paent, nar det er sket i deres
neerver. De har holdt min hdnd under anfald, nusset mig pa
ryggen til det var ovre, og der star altid et glas vand foran mig
efter en absence. Er der noget, jeg er som far og epileptiker, sa
er det STOLT! Over hvordan mine bern er vokset op med den
store opgave”, forteeller Daniel Rispoli.

Marianne Mortensen siger det pd denne made: "Mine bern
fortjener sd meget ros, og jeg har den dybeste respekt for dem,
da de har set pé disse uhyrlige anfald.” ®

Kaere alle

Aret 2020 naermer sig en afslutning, og det kan vel

og sammenhold bliver vi staerkere og staerkere.

Med de allervarmeste julehilsner.

Per Olesen
Direkter

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand

- aerligvis - neaesten ikke ga steerkt nok netopiar....!
Et useaedvanlig ar leegges bag os, og vi kigger alle laengselsfuldt
frem mod 2021, som forhabentlig bringer lysere tider.

Vivil gnske jer alle en rigtigt gleedelig jul og et godt nytar 7
- tak for stgtten og opbakningen i det forgangne ar. Ved feelles hjaelp

Epilepsiforeningen
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NYT OM FORSKNING

EPILEPSIFORENINGEN S/ETTER NU ATTER TURBO PA STATTEN TIL
FORSKNING MED UDDELING FRA INGE BERTHELSENS LEGAT — FONDEN

| ar modtog foreningen et rekordstort antal ansggninger, hvilket kun er med til at under-
strege, at der planleegges forskningsindsatser pa epilepsiomradet mange steder i landet

Bestyrelsen vedtog efter en priorite-
ringsproces, at stotte folgende to projek-
ter med i alt 700.000 kr.:

e Klinisk professor og overlege Chri-
stoph Patrick Beier fra Epilepsikli-
nikken ved Neurologisk Afdeling pa
Odense Universitetshospital bevilges
180.300 kr. til gennemforelse af pro-
jektet: “Dokumentation af absencer
ved automatiseret videoanalyse af an-
sigtet”

Projektet sigter mod at dokumente-
re lobende epileptiske udladninger i
hjernen pd en ny made. Den tids- og

ressourcekreevende  hjernebelgeun-
dersogelse skal i forsgget erstattes
af briller med indbygget kamera

("smartglasses”).

e Professionshejskolen Absalon og Spe-
cialrddgivning om Epilepsi pa Filadel-
fia far 519.700 kr. til gennemforelse af
projektet: ”Stotte 0g hjeelp til recovery
for unge med skjulte vanskeligheder fra
epilepsi”

Projektets formal er at opnd en bed-
re indsigt i unge med epilepsis re-
covery-processer samt hvordan adgang
til uddannelse og job kan fremmes, sd vi

undgdr, at de far nederlag, som kunne
veere undgdet.

Med arets udlodning bringer det Epi-
lepsiforeningens dermed samlede stotte
til den ekstremt vigtige epilepsiforsk-
ning op pd mere end 6 millioner kroner
siden fondens fedsel i 2010. Og der ven-
ter mange speendende projekter forude i
arene som kommer...

Man kan béde laese og here mere udfer-
ligt om begge projekter via foreningens
hjemmeside og sociale medier. ®

EN NY VIGTIG INDSATS | FORENINGEN. . .

Epilepsiforeningen har i ssmmenheeng med den igangveeren-
de Covid-19 pandemi, fdet midler via Danske Handicaporga-
nisationer til en serlig indsats for at forebygge isolation og
ensomhed under feellesbetegnelsen “En hverdag med steerke
feellesskaber”

Det kommende knapt 1% ar igangseettes derfor et malrettet
opsegende rddgivnings-
arbejde samt kursusakti-
vitet blandt bade nye og
eksisterende  medlem-
mer — naturligvis frivil-
lig for den enkelte — mhp.
at forebygge og afbede
folger af isolation og en-

somhed.

#sterkeresammen

Samtidig skal projektet

styrke foreningens viden om, hvad medlemmerne mener
fremmer en god livskvalitet, ndr man har epilepsi — og hvad
gor det modsatte. Den viden vil vi bruge til at fa igangsat mal-
rettede medlemstilbud, som inddrager bade vores frivillige
og vores medlemmer pd nye mader i denne svaere og ander-
ledes tid.

Projektmedarbejder Maria Elmsted Jensen bliver kontaktper-
sonen for savel medlemmer som frivillige i tilknytning til ak-

tiviteterne.

Fellesskab gor sterk...!

DANSKE HANDICAPORGANISATIONER

Epilepsiforeningen
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Familieweekend pa Ho Ferie- og Aktivitetscenter
19. marts - 21. marts 2021
Kom til social weekend for hele familien

Teet pa Vesterhavets naturskenne omrade med klitter og
strand ligger Ho Ferie- og Aktivitetscenter. Der er blandt
andet badeland og bowlingbaner og med Tirpitz museet
lige om hjgrnet.

Der er adgang til centeret, der har adressen Hovej 4, 6857
Blavand, med offentlig transport, da bussen fra Oksbgl
stopper uden for feriecenteret.

Turen er stgttet af bl.a. TrygFonden, s& prisen for week-
enden er kr. 600 for voksne og kr. 400 for bgrn under 12 ar.

Bgrn 0-2 ar er gratis.

Prisen er inkl. fellesspisning fredag og lgrdag aften,
morgenmad lgrdag og segndag, fri adgang til badeland,
entre til Tirpitz museet, slutrenggring og linnedpakke.
Streamforbrug er excl. og afregnes separat ved afrejse.

Kontakt Lars Frich pa mail:
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk, hvis du @nsker
en tilmeldingsblanket eller har spgrgsmal.

KREDS SYDVESTJYLLAND

Epilepsiforeningen uddeler legater fire gange om aret, til folgende formal:

0 At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud; herunder ogsa psykologhjelp

l) At afbade flest mulige afledte psykosociale konsekvenser

af epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa hjemmesiden

epilepsiforeningen.dk

u AN

GUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

Har du medicinresistent epilepsi?

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

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

Vil du leese mere om ketogen diset?

Beseg www.nutricia.dk/epilepsi

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

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

GUF TIL @JNE 0G BRER

Vi har fundet nogle gode podcasts, hjemmesider og leesestof om fx bgrn som pargrende

HJEMMESIDER OM BORN SOM PARGRENDE:

Nar far eller mor bliver syg, udviklet af Videnscenter for
Patientstette: narmorellerfarbliversyg.dk

Danske Patienter — afsnit med henvisninger til tips og tricks:
danskepatienter.dk

Rigshospitalets side "Born som parerende, sidan passer du
godt pd dem” rigshospitalet.dk under rad og ret/Patientgui-
den.

SKYGGEBBRN

Er en privat forening, som yder hjeelp til bern og unge i sorg
ifm. parerende, som er kronisk eller livstruende syge. De
driver p& nuverende tidspunkt 17 samtalegrupper i hhv.
Aalborg og Kebenhavn, og opretter lobende nye grupper. I
efterdret 2020 abner de en afdeling i Aarhus. De tilbyder i vis-
se tilfeelde ogsé individuelle samtaler, hvis der er behov for
dette, men oftest med henblik p4 at starte op i gruppe efterfol-
gende, eller hvis der er et seerligt behov.

Alle tilbud til bernene og deres foreeldre er gratis. Dem, der
har lyst til at stette Skyggeberns arbejde, kan oprette et privat
medlemskab.

Se mere pé: skyggeboern.dk

NY PODCAST

Ramt.nu seetter fokus pd de sveere folelser forbundet med livet
med et barn med handicap og eller alvorlig sygdom.

Bag podcasten star Louise Skriver Jonsson, som er autorise-
ret psykolog, specialist i klinisk psykologi og psykotraumato-
logi samt efteruddannet som bade EMDR-terapeut og partera-
peut og Malene Fjeldbonde, som er uddannet socialradgiver
og har arbejdet som familierddgiver i flere &r og mor til en
rask pige og en dreng med Dravet Syndrom.

Se mere pd : Ramt.nu

BOGEN: "ET GODT LIV OM AT VOKSE OP MED EN SYG MOR”
Skrevet af Lisbeth Hvingtoft og Jergen Alving og udgivet pd
Trykveerket 2019

Bogen forteeller om de problemer og konflikter, der affedes
af at leve teet sammen med en sygdomsramt person, og be-
skriver de tanker, der rerer sig i den stille pige.

Bogen kan fx kebes pd Gucca.dk og lanes via bibliotek.dk

BOGEN "KRONISK 0G L/ENGEREVARENDE SYGE BORN- PA
HOSPITALET 0G HJEMME | FAMILIEN

Skrevet af Sine Lyons og udgivet af Center for Hospitalsbern
2019. Bogen henvender sig primeert til foreldre, som har et
barn (0-11 &r) med en kronisk eller leengerevarende sygdom og
viser, hvordan man kan leere barnet at mestre bade sygdom og
behandling, s& det kan blive ekspert pa egen krop og egen syg-
dom. Se mere p& hospitalsbarn.dk — bogen kan ogs4 l&nes via
bibliotek.dk

SARLIGT TIL BARN

BorneTelefonen er bernenes linje til radgivning, trest eller
bare en voksen, der har tid til at lytte, Bornetelefonen er bade
gratis og anonym. Se mere pa boernetelefonen.dk

“Thomas og Buller” Billed- og hejtlaesningsbog om epilepsi
for de yngste. Med sin ligefremme og dagligdags indfaldsvin-
kel giver bogen information om epilepsi pa en enkel og god
made. Illustrationerne giver rig mulighed for, at historien kan
opleves i barneperspektiv.

”Nar mor eller far har epilepsi”- information til bern, kan
downloades

"Turen der gik i fisk” tegnefilm og tilherende malebog, kan
downloades

”Anfald og tryllestev” en borne-, ungdoms- og spendings-
bog, der handler om Frederik, der har en lillesoster med epi-
lepsi. Bogen er skrevet af Martin Vinther Madsen og udgivet
af Tellerup, 2019.

”Skal jeg fortelle dig om epilepsi?” Bornebog udgivet af
Dansk Psykologisk Forlag, 2014. Den handler om Eva og hen-

des to venner, der har epilepsi.

— Alle materialer til bern kan findes pé epilepsiforeningen.dk
og lanes via bibliotek.dk ®

AF LOTTE HILLEBRANDT E
lotteh@epilepsiforeningen.dk
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Epilepsi

Fokus pa hjernen
- med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hos-
pital for mennesker med epilepsi. Vi har kompe-
tente og ansvarlige medarbejdere med hjertet pa
rette sted, som i f=llesskab yder hajt specialiseret
udredning, behandling og rehabilitering.

Vi er ogsa steerke pa epilepsigenetik, dizet be-
handling og afprevning af CBD, samtidig med at
vi forsker og afprever ny medicin. Patienter med
kompleks epilepsi kammer fra hele landet til Fila-
delfia.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Fila-
delfia, uanset hvor i landet du bor. Det frie syge-

husvalg sikrer, at du frit kan valge Epilepsihospi-
talet - pa lige fod med de offentlige sygehuse.

Hvis ventetiden til behandling pa et sygehus over-
stiger 30 dage, har du ret til at vaelge behandling
pa Epilepsihospitalet.

Du kan bede din praktiserende la2ge, speciallzege,
regionernes neurologiske afdelinger eller barneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvasen betaler for din un-
dersagelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

Folg os pa
Facebook

FILADELFIA

www.filadelfia.dk

Epilepsihospital og sociale degn- og dagtilbud

- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og sevnforstyrrelse

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200




serdsun-NgEISHATIDN

HELLES GODE RAD

KAN KOMMUNEN TILBYDE
HJZELP TIL MIT BARN, NAR JEG
SELV HAR EPILEPSI?

Alle kommuner er forpligtet til at have et abent radgivningstilbud til bern under 18
ar. Sa oplever du, at dit barn har det sveert med din epilepsi, kan du og dit barn hente

hjeelp ved kommunen

Alle kommuner er forpligtet til at have et 8bent radgivnings-
tilbud til bern og unge under 18 ar, det fremgar af Service-
loven. Et &8bent r&dgivningstilbud gives af familiebehandlere
- maske ligger det i kommunens Familiehus, men veer op-
meerksom pé, at det kan veere organiseret forskelligt fra kom-
mune til kommune. Der er 98 kommuner og organisering og

maden de arbejder pa, kan veere pa 98 forskellige mader.

I et dbent rddgivningstilbud kan man, uden at veere visiteret,
henvende sig for at f& rddgivning. Typisk vil barnet blive til-
budt op til 3-4 samtaler, som skal forventes udfert af paedago-
ger og socialradgivere, der ogsd er uddannet familiebehand-
lere og i nogle kommuner maske ogsa psykologer. Nogen
steder kan man aftale, hvis I foreeldre gnsker det, at der gives
yderligere samtaler.

Det er mange gange en fordel, hvis barnet kan mede andre
bern, som ogsa pa forskellig vis kan fole sig presset pa grund
af foreeldrenes sygdom. Pa den made oplever barnet, at det
ikke er alene med sine tanker og folelser, og at det ikke er
sd usaedvanligt, at ens foreeldre har en sygdom, som p4 for-
skellig vis kan preege hverdagen. Nar flere bern medes, bliver
det mere “almindeligt”, at sygdom fylder i hverdagen pa den
ene eller anden méde, og bernene kan satte sig i hinandens
sted og mede en anden forstaelse, end de maske gor fra andre
bern. Nogle kommuner har maske grupper for bern, hvis for-
eeldre er syge, s& hvis det er hensigtsmeessigt for barnet, kan
du jo sperge, om det er muligt, at der er eller kan etableres en
gruppe for born.

SKAL MAN VISITERES TIL ET TILBUD OM RADGIVNING?

Man skal ikke visiteres til Aben Rédgivning, og der skal ikke
udarbejdes bernefaglig undersegelse for, at barnet og famili-
en kan fa rddgivning.

KAN JEG FORVENTE AF FAMILIERADGIVEREN VED NOGET OM
EPILEPSI?

Du kan nappe forvente, at den familieradgiver dit barn me-
der, har viden om epilepsi. Derfor er det godt, at du ledsager
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barnet og kan forteelle om din epilepsi og dine anfaldstyper,
s& familiebehandleren far indblik i, hvad den kan betyde for
dit barn.

Veer opmerksom p8, at sterre bern selv kan sege hjelp og
samtaler i Aben Radgivning.

HVORDAN KOMMER JEG | FORBINDELSE MED EN
FAMILIEBEHANDLER?

Da der er 98 kommuner rundt i landet med forskellig organi-
sering pa omradet, er det ikke muligt helt konkret at pege p4,
hvem du skal have kontakt til. I nogle kommuner vil der veere
tilknyttet en familiebehandler til barnets skole, som man kan

kontakte, hvis barnet gar i skole. Prov at se pd skolens intra-
net. Nogle steder kan man bare komme ind fra gaden pa be-
stemte dage og tidspunkter i ugen, mens andre kommuner
foretraekker, at man ringer og bestiller tid eller selv via nettet
booker en tid til samtale. Kig pa kommunens hjemmeside un-
der "bern og familier” for at se, hvad der geelder i din kommu-
ne. o)

AF HELLE OBEL
helleobel@epilepsiforeningen.dk

NYT GRATIS BADGE SKAL MINDE 0S OM AT HOLDE AFSTAND

Med et nyt blat badge eller meerke er det blevet muligst pa en venlig made
at minde om det generelle rad med at holde afstand, s man kan forebyg-
ge smitte med coronavirus.

Sundhedsstyrelsen har udviklet det bld meerke med neutrale signaler.

P4 den made kan borgeren forhabentlig ogs& undga at skulle henvende
sig direkte til andre, da det for nogle kan veere en udfordring. Merket
kan gratis bestilles hos Epilepsiforeningen. Meerket kan ogsa hentes pa
landets apoteker. o}

~

GRATIS advokatradgivning om arv og skifte

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 vare

| forbundet med egenbetaling.

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

Bemark i evrigt, at Epilepsiforeningen hjzlper med betaling af testamentet, hvis du ensker
at donere penge til foreningen.

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

NETV/ERKSCAFE

Kom og slap af ivores lille netvaerkscafe, hvor Vi m¢des.1.ons:::
i maneden kL. 19-22 til hyggeligt samveer i trygge rammer. Vi mg
a Vi i Esbjerg.
pa Vindrosen | Es
Ud over rigtig gode snakke over en kande k
i llesspisninger.
rrangere grillaftener 09 fee ! .
?—lar dgu spargsmal til netcaféen, s& kontakt Lars Frich. 2890

1990 eller

affe er vi gode til at

oNU KAN DU INDSTILLE KANDIDATER
TIL ARETS EPILEPSIPRIS. ..

Epilepsiprisen uddeles pa den arligt
tilbagevendende internationale

epilepsidag; naeste gang d. 8. februar
2021. Prisen gar til fagfolk, som arbejder
med mennesker med epilepsi og deres

Sydvesﬁylland@epilepsiforeningen.dk.

FALG KREDSEN PA FACEBOOK. ‘
Hold gje med os i aktivitetskalenderen 0g IX
Facebook-side: Epilepsiforeningen Sydvestjylland.

Kkke mindst pa vores

pargrende, og som har ydet en ganske
serlig og ekstraordinaer indsats for
mennesker med epilepsi og/eller deres
pargrende.

FAMILIEWEEKEND | HO -

Der afholdes familieweekend i Ho den
19.-21. marts 2021.

Se annonce andet sted i bladet

NSNS

Sa har du en god kandidat kan du sende
din indstilling ind via hjemmesiden.
Sidste frist for indstillinger er fredag

VARDE SOMMERSPIL — mandag, d 12. jul. d. 29. januar 2021.

Gleed dig til at se 7-kanten opfgre Fyrtgjet - en gnist i Ander-

sens Liv. ‘
Denne gang med sangtekster 09 musik a
Der er feellesspisning kL. 18.

Se annonce andet sted i bladet.

f Martin Brygmann.

KREDS SYDVESTJYLLAND 0

L/ES MERE PA EPILEPSIFORENINGEN.DK
FORM/END 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 0G UNGDOMSUDVALG

) KREDS BORNHOLM ) KREDS KBBENHAVN

Peter Vomb Andreas Pilkar Rasmussen
TIf.: 2970 0712 TIf.: 2990 5542
bornholm@epilepsiforeningen.dk kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

) KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND

Berit Andersen Helle Schmidt
TIf.: 2064 7647 TIf.: 6128 2855

midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

[ KREDS NORDSJ/ELLAND

) KREDS MIDTVESTJYLLAND

Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk
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[) KREDS FYN

Karin de Stricker
TIf.: 3044 9797
fyn@epilepsiforeningen.dk

[ KREDS NORDJYLLAND

Casper Klgj Andersen
TIf.: 7195 9804

nordjylland@epilepsiforeningen.dk

[ KREDS SYDSJAELLAND

Erik Nymark Hansen
TIf.: 2161 4535

sydsjalland@epilepsiforeningen.dk




GENERALFORSAMLINGER
KREDS NORDSJALLAND

Der afholdes ordineer generalforsamling i Kreds Nordsjaelland tirsdag den
2. februar 2021 kl. 18-21 i "Kedelhuset” hos Frivilligcenter Hillergd, Fredensvej
12C, 3400 Hillergd.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Efter generalforsamlingen er kredsen vasrt ved lidt let mad og drikke. Det
er gratis at deltage.

Af hensyn til Covid-19 bedes du tilmelde dig senest den 26. januar 2021 p3
mail: nordsjalland@epilepsiforeningen.dk eller pa tlf.: 6128 2855

KREDS SYDSJ/ELLAND

Der afholds ordineer generalforsamling i Kreds Sydsjeelland mandag den 18.
januar 2021 k. 19-21 | Rgde Korshuset, Algade 43A, 4740 Vordingborg.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Kredsen er vaert ved kaffe, the og kage.

KREDS BORNHOLM

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Bornholm onsdag den 10. fe-
bruar 2021 kL. 19 i Multihuset | @sterlars, Stavdalsvej 30, 3740 Gudhjem.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Kredsen er veert ved kaffe og kage.

KREDS MIDTVESTSJ/ELLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Midtvestsjzelland tirsdag den
26. januar 2021 kL. 19 i Frivilligcenter Roskilde, lokale 7, Jernbanegade 21A, 4000
Roskilde.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Der serveres sodavand 0g smakager.

KREDS NORDJYLLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Nordjylland firsdag den 2. fe-
bruar 2021kL.19 i Vejgardhallen, Vejgard Torv 3, 9000 Aalborg.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KL 18 inviterer kredsen til varm mad og drikke. Det er gratis at deltage, men
du skal tilmelde dig pa mail til nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS KBBENHAVN

Der afholdes ordineer generalforsamling i Kreds Kgbenhavn torsdag den 25.
februar 2021 kL. 18 | Glostrup, stedet meldes ud senere pa hjemmesiden 0g pa
Facebook.

Dagsorden ifslge vedtaegterne,

Forud for generalforsamlingen er kredsen veert ved lidt mad. Da arrange-
mentet er gratis, er tilmelding ngdvendig til Andreas Rasmussen pa mail
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Fyn torsdag den 4. februar 2021
kL. 18 i Borgernes Hus, lokale 3.3, Dstre Stationsvej 15, 5000 Odense C. Det
ligger i forbindelse med banegérden.

Dagsorden ifalge vedtaegterne.

Vi starter med feellesspisning k. 18 og efterfalgende afholdes generalfor-
samlingen. Det er gratis at deltage, dog er tilmelding ngdvendig p& grund af
feellesspisningen. Du tilmelder dig pé foreningens hjemmeside epilepsifor-
eningen.dk under arrangementer.

KREDS BSTJYLLAND

Der afholdes ordineer generalforsamling i Kreds @stjylland tirsdag den 2. fehruar
2021 fra kL. 17.30 p& Dokk 1, Hack Kampmanns PL. 2, 8000 Aarhus C.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KL 17.30 indledes generalforsamlingen med et spandende oplaeg om epi-
lepsi og genetik.

Efter foredraget er der felles spisning, som er gratis. Til generalforsamlin-
gen serveres der kaffe og the.

Du tilmelder dig foredraget, spisningen og generalforsamlingen p& forenin-
gens hjemmeside epilepsiforeningen.dk under arrangementer.

KREDS SYDVESTJYLLAND

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Sydvestjylland p& Daghgj-
skolens Cafe, Vindrosen, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg mandag den 22. februar kL.19.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Vi starter med feellesspisning for medlemmer kl.18-19 [portionsanretning].
Feellesspisningen er gratis for medlemmer 0g koster kr. 50 for ikke-med-
lemmer

Tilmelding til spisning senest 17. februar til Lars Frich p& mail: sydvestjylland@
epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Sydjylland hos Kolding
Selvhjeelp, Banegardspladsen 2, 6000 Kolding den 16. februar 2021 fra ki, 18.30.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Forud for generalforsamlingen, vil Epilepsiforeningens direktgr Per Olesen
fortzelle om foreningens arbejde.

Kredsen vil veere vaert ved en sandwich og drikkelse.

Af hensyn til Covid-19, bedes du titmelde dig p3 epilepsi@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Midtvestjylland tirsdag den 23.
februar 2021 kL. 19 i Kultur & Fritidshuset, Nygade 22, 7500 Holstebro.
Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KL 19 vil Allan Jensen fortzlles om hans erfaring med cannabis.

Derefter afholdes generalforsamlingen.

Af hensyn til Covid-19, bedes dy tilmelder dig p& epilepsi@epilepsiforeningen.dk

FORMAND 06 KONTAKTPERSONER | KREDSFORENINGER 06 UNGDOMSUDVALG

KREDS ASTJYLLAND

Rikke Malene Rogers
TIf.: 6172 6006

KREDS SYDJYLLAND

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

KREDS SYDVESTJYLLAND UNGDOMSUDVALG

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

TIf.: 3088 3792

ostjylland@epilepsiforeningen.dk

Lone Norager Kristensen

DRAVET DANMARK
Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3082 7600

scheel@gmail.com

FARBERNE
Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

lone@epilepsiforeningen.dk
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ET ANDERLEDES LANDSMADE
MED FARVEL 0G GODDAG

— MIDT [ EN CORONA-TID...

Epilepsiforeningen afviklede i dagene 6.-7.
november det mest useedvanlige landsmode
i foreningens historie.

Foreningens hovedbestyrelse havde i enig-
hed - og efter samrad med en foreningskyn-
dig jurist — besluttet at eendre pd den seed-
vanlige afvikling af landsmedet. Det skete
naturligvis med afset i den skiftende Co-
vid-19 situation, som pd mange méder har
grebet forstyrrende ind i Epilepsiforenin-

gens normale indre foreningsliv.

S4 i ar pétog en samlet hovedbestyrelsen sig
ansvaret for at treeffe en raekke uopseettelige
beslutninger. Og sadan gik det til, at forenin-
gen fik besluttet en ny visions- og aktivi-
tetsplan for de kommende &r. Samtidig var
der genvalg til landsformand Lone Nerager
Kristensen, og vi fik sagt et velfortjent farvel
og tak til den afgdende mangeérige neestfor-
mand Berit Andersen, og goddag til ny neest-
formand Peter Vomb. o




