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Vi vil kæmpe for, at der 
i kommunerne skabes 
bedre familievejledning

Børns trivsel påvirkes, når mor, far eller søskende har epilepsi. 
Børnene kan være bange, kede af det, vrede eller pylrede. De 
kan have svært ved at koncentrere sig i skolen, eller de kan 
være tavse og måske isolere sig fra kammeraterne.

De fleste forældre er naturligt usikre på, hvordan man bedst 
muligt taler med sine børn om epilepsien. Som forældre kan 
vi ikke lide at gøre vores børn kede af det. Vi vil så gerne skå-
ne dem. 

Men alle forældre ved, at børn ikke skal være ret gamle, før de 
ser og føler meget mere, end man tror. Forældre er nok ikke 
altid opmærksomme på, hvor stor en byrde epilepsien kan 
være for børnene. 

Jeg har ved Epilepsiforeningens sociale arrangementer set det 
frirum børn oplever, når de møder ligesindede, hvis forældre 
har epilepsi. Det er befriende for børnene at finde ud af, at de 
ikke står alene med følelsen af at have et stort ansvar på deres 
skuldre. 

Fagfolk peger her i bladet på, at børn hellere vil inddrages end 
skånes. Børn foretrækker, at familien taler sammen også om 
det alvorlige. Det er, når tavsheden tager over, og børn over-
lades til deres egne ofte skrækkelige tanker om, hvad der kan 
ske med mor, far eller søskende, at børn begynder at mistrives. 

Er det alene forældrenes opgave at løfte følelsen af ansvar fra 
børnenes skuldre? Nej det mener jeg ikke, at det er. 

EPILEPSI PÅVIRKER HELE 
FAMILIEN, OG BØRNENE HÅRDEST

Desværre er der ikke megen hjælp at hente fra det offentli-
ge på sygehus eller i kommunen, hverken for børnene eller 
deres forældre. Disse børn tænkes som oftest ikke ind i be-
handlingsforløb eller handleplaner. Støtten er usystematisk 
og tilfældig. 

Personalet på sygehuse har styrtende travlt, og i kommunen 
er fokus mere rettet mod personen med epilepsi end på de på-
rørende, for sådan er lovgivningen indrettet. Derfor skal der 
meget mere fokus på børn som pårørende. 

Måske der er lys forude. I øjeblikket sidder en lang række eks-
perter og arbejder med at udforme landsdækkende behand-
lingsvejledninger for epilepsi. Her sidder Epilepsiforeningen 
naturligvis med ved bordet, og vi vil gøre alt, vi kan, for at 
der tages mere systematisk hånd om de her ofte klemte børn. 

Vi vil også kæmpe for, at der i kommunerne skabes bedre fa-
milievejledning. Sådan en findes reelt allerede i dag, men den 
lever et meget stille og upåagtet liv. Og vi ser gerne kommu-
nerne skabe rum for børnegrupper på tværs af diagnoser. 

Og Epilepsiforeningen prøver også at hjælpe til helt konkret 
her; fx kan man søge foreningens legat til udgifter til psyko-
log eller familieterapeut. Slutmålet er, at der tages bedre hånd 
om hele familien i sammenhængende indsatser. For sygdom 
påvirker alle i familien, og børnene hårdest.� 8
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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-årige pige, der går i 9. klas-
se, er svømmetræner og selv dyrker svømning, har fritidsjob 
som babysitter og går til selvforsvar.

Og når man spørger hende om, hvordan det påvirkede hende 
at have en mor med epilepsi, svarer hun da også: ”Det ved jeg 
ikke. Jeg har jo ikke prøvet andet, end at have en mor med 
epilepsi.”

”Den gang jeg var yngre tænkte jeg nogle gange, at det var un-
fair: ’Stakkels mig; både min bror og min mor har det svært, 
stakkels mig’. Men nu tænker jeg ikke, at jeg har haft det skidt 
over hovedet.”

Emily går heller ikke rundt med en frygt for, at hendes mor 
skal få et anfald: ”Ikke mere. Det gjorde jeg engang. Det var 
dengang, jeg begyndte at forså, hvad det var. Og det gik op 
for mig, at det kunne ske, når vi bare var os to – det havde jeg 
ikke lige overvejet før. Og så tænkte jeg: ’Shit, hvad gør jeg så? 
Hvad hvis det sker på en rulletrappe?’ Det vidste jeg var sket 
før, hvor jeg ikke var med.”

Emilys lillebror, Karl, er mere nervøs for, at hans mor skal få 

et anfald, og han er altid i alarmberedskab, fortæller Rikke 
Malene, der er Emily og Karls mor: ”Hvis vi sidder tæt op ad 
hinanden, og jeg laver en bevægelse eller lyd, så tror han, jeg 
får et anfald. Han er også sådan i forhold til mine piller, at han 
siger: ’Skynd dig, skynd dig at tage dem.’”

Sådan har Emily det ikke, fortæller Emily: ”Mor har en alarm, 
der lyder, når hun skal tage sin medicin. Så kan hun godt sige: 
’Det gør jeg om 5 minutter.’ Så er jeg sådan: ’Njar, gør det hel-
lere nu, inden du falder i søvn’ eller sådan noget. Men det er 
ikke sådan, at jeg går og tjekker hende.”

GODE RÅD
Det er kun sket en gang, at moderen fik anfald, hvor det var 
Emilys ansvar at gøre noget. Da ringede hun til sin far, men 
nåede at tænke på at beskytte broderen, der ellers ville være 
blevet meget bange: ”Jeg sagde til min lillebror: ’Nu henter 
du et glas vand, så ordner jeg det her.’ Jeg vidste over hove-
det ikke, hvad jeg skulle gøre, men jeg vidste bare, at det ikke 
skulle være hans problem.” 

Selv om Emily ikke tager det at vokse op med en mor, der har 
epilepsi særlig tungt, så ved hun, at opvæksten ikke blot har 
givet Emily en viden om epilepsi, som andre ikke har. Det har 
også præget den person hun er: ”Jeg tænker på, at det har for-

EMILYS RÅD TIL ANDRE BØRN: 

”FIND UD AF HVAD DU 
SKAL GØRE, HVIS DET 
PLUDSELIGT ER DIG, DER 
STÅR MED LORTEN”
15-årige Emily er vokset op med en mor med epilepsi og en bror med ADHD, men i dag 
er det ikke noget, hun går og bekymrer sig om
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met mig. Jeg ved ikke helt hvordan, men det har det helt sik-
kert – måske er jeg mere forberedt, end hvad jeg kunne fore-
stille mig, jeg havde været uden en forælder 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 mærke, at det fylder me-
get mindre end for fem år siden,” siger hun.

Emilys råd til andre børn, der vokser op med en forælder med 
epilepsi: ”Giv det tid, hvis du synes, det er surt. Spørg ind til, 
hvad det er og find ud, hvad du skal gøre, hvis det er dig, der 
pludselig står med lorten,” siger hun og giver samtidig foræl-
drene dette råd:

”Svar ærligt på deres spørgsmål og forbered dem på, hvad de 
skal gøre, så de føler sig forberedte.”

EN STEJL BAKKE
Rikke Malene bakker op om datterens råd og har selv prøvet 

at efterleve det og altid været åben om sin epilepsi og svaret 
på datterens spørgsmål. 

Da Emily var lille, var moderens største bekymring at gå tur 
med barnevognen: ”Vi bor på en utrolig stejl bakke. Og det 
værste var, dengang hun var baby, at køre ned ad bakken 
med hende i barnevognen og komme til at tænke: ’Hvis jeg 
får et anfald nu, så ..’ For nede for enden ad bakken går der 
togskinner. Der bliver man bare nødt til at tænke: ’Det sker 
bare ikke.’”

Rikke Malene blev også bekymret for datteren, da Emily blev 
teenager: ”Jeg fik epilepsi, da jeg var 14 år. Så da Emily blev 
14, gik jeg og kiggede på hende og tænkte: ’Åh, falder hun nu 
om,’” fortæller hun: ”Jeg har haft et fint liv med epilepsi, men 
alligevel havde jeg ikke lyst til, at hun skulle have det.”

Emily tænkte det samme, fortæller hun moderen: ”Da jeg 
fandt ud af, at det kunne være arveligt tænkte jeg: ’Oh shit, 
det gider jeg ikke have.’ Men hvis jeg får det – og det sker nok 
ikke – så kan jeg jo se, at du har klaret det, så det skal jeg nok 
også gøre.”� 8

Svar ærligt på deres spørgsmål 
og forbered dem på, hvad 
de skal gøre, så de føler sig 
forberedte
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FREYAS MOR HAR EPILEPSI: 

”DET HAR GIVET OS EN 
STÆRK RELATION  
OG GJORT MIG TIL DET 
MENNESKE JEG ER I DAG”
I dag er Freya 17 år. Selvom hun har haft angstdiagnoser og depression på grund af 
moderens sygdom, så kan hun i dag også se de gode ting, en barndom med en syg mor 
har givet hende

Da Freya Møller var 5 år, begyndte hendes mor at få ondt i 
hovedet. Meget ondt i hovedet. Hun blev scannet, og det vi-
ste sig, at hun havde en hjernetumor, og efterfølgende fik hun 
også epilepsi.

Freya kan huske, at det var op mod jul, hvor det også er Freyas 
fødselsdag, at de fandt ud af det: ”Hun kom og hentede mig 
i børnehaven. Jeg kan bare huske, at jeg havde gået og grædt 
hele dagen,” fortæller hun i dag, hvor hun er 17 år og går i 
gymnasiet.

Freya, der altid har boet alene med sin mor, er et af den slags 
børn, der spekulerer dybt og længe over alle ting. For eksem-
pel lærte hun ikke at cykle, før hun var 9 år, fordi hun tænkte 
på alle de mulige og umulige ting, man kan forestille sig, der 
kunne gå galt. Så moderens tumor, hjerneoperationer og epi-
lepsi tog hårdt på hende:

”Jeg har en angstdiagnose og har været gennem to depressi-
oner. Jeg var meget nede – også fordi min far ikke var inde i 
billedet, så det har været noget, jeg var alene med.”

”Jeg kan huske, at den første gang, jeg var med til lægen, 
spurgte jeg, om de havde en dato for, hvornår hun skulle dø,” 
fortæller gymnasiepigen, der dengang var fyldt med mørke 
tanker om moderens fremtid, og for eksempel spurgte sig 
selv: ”Vil hun være der til mit bryllup?”

HØRTE MODEREN KALDE
Freya er i dag en teenager, der er mere moden og mere an-
svarsfuld, end mange af sine jævnaldrende. Hun er også god 
til ikke at gå op i små ting og god til at håndtere paniksituati-
onen, fortæller hun. 

Så selvom det helt tydeligt ikke har været nemt at vokse op 
med en alvorlig syg mor, så har det også givet hende noget. 
Og hvis Freya kunne trylle, så havde hendes mor aldrig haft 
en hjernetumor og epilepsi, men hun ville ikke nødvendigvis 
gøre det:

”Da jeg var mindre, ville jeg ønske, at jeg ikke havde andre 
problemer, end hvor mange lommepenge jeg fik. Men nu ville 
jeg ikke ønske det. Jo, selvfølgelig for min mors skyld, men 
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ikke for mig selv. Det har gjort os tættere og givet os en rigtig 
stærk relation, og det har gjort mig til det menneske, jeg er 
i dag,” siger hun og tilføjer efter at have tænkt lidt over det: 
”Måske hvis man kunne trylle halvdelen væk.”

Da Freya var 7-8 år, lærte hun at tage sig af moderen, når hun 
havde anfald: ”Nogle gange skulle hun ligge ned, og så fik 
hun noget blødt under hovedet. Og så tog jeg bare tid og rin-
gede til min morfar, så vi sammen kunne ringe til ambulan-
cen, hvis det tog mere end 5 minutter.”

Selvom hun blev god til at håndtere anfaldene, var frygten for 
dem og vagtsomheden der hele tiden: ”Hvis hun kaldte på mig, 
fordi vi skulle spise, tænkte jeg: ’Fuck, nu er der noget galt’”. 

Under sin depression fik Freya hallucinationer, hvor hun hør-
te moderen kalde på hende: ”Så det sidder dybt i mig.”

Hun har også altid været bange for, at moderen skulle være 
alene, når 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 været på efterskole sidste år, men jeg endte 
med at blive hjemme,” fortæller hun. Skolen lå i Jylland, og et 

helt år så langt væk fra moderen, der så skulle være alene, var 
for meget. Så i stedet startede Freya i gymnasiet.

ANFALD I BUSSEN
Moderens anfald blev også temaet for en skolestil. 

I 8. klasse fik eleverne som eksamensopgave, at de skulle lave 
en stil om en sag, der lå dem meget på sinde. Freya skrev om 
sin mors epilepsi og opfordrede folk til at lære mere om før-
stehjælp. I stilen fortalte hun, hvordan folk stod og gloede, når 
moderen fik anfald i det offentlige rum:

”Jeg var 10 år gammel. Min mor og jeg skulle til Ballerup, og 
hun fik et epileptisk anfald i bussen. Jeg var vant til at hånd-
tere situationen derhjemme, når anfaldene kom, men i en 
kørende bus? Jeg flippede ud. Altså indeni. Udenpå var jeg 
et skræmt barn, der søgte de voksne passagers blikke”, skrev 
hun i stilen. 

Det er ikke den eneste gang, hun har mødt manglende viden 
om førstehjælp, fortæller hun: ”Vi har også prøvet, at der kom 
en, der var sygeplejerske, der ville stikke en pille op i enden på 
moderen. Så sagde jeg: ’Njar, ved du hvad, jeg tror vi har styr 
på det og klarer det selv.’”
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FLYTTER TIL BEDSTEFORÆLDRENE
Op gennem årene har Freya været gennem forskellige faser 
i forhold til sin mors sygdom: ”Der var en periode, hvor jeg 
ikke ville høre om det, og så var der perioder, hvor jeg ville 
vide alt.”

Når hun havde spørgsmål og bekymringer, var det ikke mo-
derens læger, hun gik til. 

Freya var god til ikke at vise sin frygt, og hun var god til at 
håndtere sin mors sygdomme. Så moderens læger har aldrig 
spurgt ind til, hvordan Freya havde det. Men hun har hele 
vejen haft gode snakke med sin mor, der har svaret på alle 
hendes spørgsmål. Og Freyas gode råd til andre familier er 
da også, at de skal tale om epilepsien og tage alle børnenes 
spørgsmål alvorligt:

”Man skal ikke undervurdere børn. Hvis du har et barn på 
10 år, så skal du ikke tale til dem, som om de var 5 år. For 
de forstår meget mere, end man tror. Fortæl dem, hvad der 
skal ske, men tag dem ikke med på råd. Og svar på alle deres 
spørgsmål, ellers finder de selv måder at få information på.”

Det med selv at søge viden har Freya prøvet: ”Når man go-
ogler hjernetumor, så kommer der ikke ret mange gode ting 
frem. Så jeg var sikker på, at hun skulle dø.” 

Når man googler epilepsi, kan man også hurtigt komme på 
afveje: ”Des mere man læser om det, des mere mærkeligt bli-
ver det. Så 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 højre side 
af ansigtet og nogle følelsesløse fingre på den ene hånd. Og 
Freya har lært, at moderen har andre at trække på end sin dat-
ter og godt kan klare sig alene. Så 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 så hårdt på mig at leve sammen med en med en kro-
nisk sygdom, at det vil gå ud over min skolegang. Og jeg har 
lært, at min mor godt kan klare sig selv. Det havde jeg svært 
ved at se, da jeg var lille.”� 8

Hvis hun kaldte på mig, fordi vi skulle spise, tænkte jeg: 
’Fuck, nu er der noget galt’

AF PER VAD 
pervad@epilepsiforeningen.dk
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Vasketøjet hænger på snoren og blafrer i den lette vind. Og 
den skarpe efterårssol skinner gennem kolonihavehusets ter-
rassedør og store vinduesparti og oplyser stuen, hvor der står 
kaffe og et udvalg af kager på spisebordet:

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

Malene Gerd Petersen er uddannet pædagog og har i 20 år ar-
bejdet med børn, der er pårørende til syge og handicappede. 
Hun holder kurser, laver pædagogiske samtaler, holder fore-
drag og skriver bøger om børnene. Hun har primært arbejdet 
med søskende til børn og unge med handicap, men de ting, 
hun siger, passer også godt på børn og unge, der har en foræl-
der med epilepsi.

DE ER IKKE SKYGGEBØRN
”Der er mange, der spørger mig: ’Vil du ikke komme og for-
tælle om skyggebørn?’ Og det vil jeg simpelthen ikke. For hvis 
man først siger det – at de er skygge- eller glemte børn – så 
har man stigmatiseret dem hundrede procent,” siger Malene 
Gerd Petersen og vender flere gange i løbet af samtalen tilbage 
til, at børnene ikke kan bruge til noget, at man bestyrker dem 
i, at det er synd for dem.

Børnene er glemt i systemet og klemt i familierne, men når 
de skal hjælpes, bliver man nødt til at se verden, som den er, 

mener hun: ”Udfordringen i at holde til det er, at det ikke kan 
være anderledes. Det kan godt være en lidt tung besked. Men 
det er bare sådan, det er; det er vilkårene hjemme hos dem.”

”Vi skal passe godt på dem: Hvad kan vi hjælpe dig med? 
Hvordan kan vi gøre det nemmere? Hvem er der, som kan 
hjælpe dig? Så kan vi lægge en plan i stedet for at synes, at det 
hele er frygteligt.”

”Jeg tror, det er udfordrende; det er anderledes at være dem. 
Men des mere åbenhed der er, des nemmere er det at tackle. 
Og jo flere ekstra personer vi sætter i spil omkring dem, jo 
nemmere er det at være i. Hvis en moster, en mormor, en on-
kel, eller en fætter træder ind på arenaen og hjælper med at 
løfte, så kan man meget mere.”

Det er ikke kun i den nuværende situation, at andre voksne 
er vigtige. De er også centrale, når børnene senere skal huske 
sin barndom.

BØRN, DER ER PÅRØRENDE, 
KAN IKKE BRUGE 
MEDLIDENHED TIL NOGET
Børn, der har søskende eller forældre med epilepsi, har ingen glæde af at blive bestyr-
ket i, at det er synd for dem. De har brug for alderssvarende viden, nødplaner, voksen-
støtte, ærlig snak og andre pårørendebørn at tale med, siger Malene Gerd Petersen, 
der i 20 år har beskæftiget sig med børn som pårørende

Nogle bliver faktisk 
overraskede, når de kommer ind 
ad døren: ’Hold da op, her er ti 
andre; og jeg troede, at jeg var 
den eneste.’
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Hvis for eksempel din mor har epilepsi og måske kan have 
svært ved at huske, så er det vigtigt, at nogle andre kan træde 
til: ”For børnene i jeres forening, tror jeg, det er vildt vigtigt, 
at de får deres barndom fortalt af nogle andre også – at de har 
flere livsvidner – for det dur jo ikke, at det er glemt: ’Mor kan 
du huske dengang?’ ’Nej, det kan jeg ikke.’ Så er det vigtigt, at 
moster eller far kan sige: ’Jeg kan da godt huske den gang, du 
var fire år og faldt på din cykel’. Vi bruger rigtig meget krudt 
på at finde flere voksne til de her børn.”

SÆT DEM SAMMEN MED LIGESINDEDE
Når hun holder kurser for børnene, er et af de essentielle bud-
skaber, at de ikke er alene: ”Nogle bliver faktisk overraskede, 
når de kommer ind ad døren: ’Hold da op, her er ti andre; og 
jeg troede, at jeg var den eneste.’”

Det børnene får allermest ud af og har allermest behov for, er 
at tale sammen om de ting, de har tilfælles: ”Det øjeblik, der er 
så forløsende, er når en siger: ’Sådan er det også hjemme hos 
mig.’ ”Nå!? Hvad gør du så, når det sker?’ Og så går snakken.”

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

der en søster på søskendekursus, hvis bror, der var multihan-
dicappet og altid lå 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 forældrene kom til samtale, fortalte de, at hun var 
kommet hjem og havde sagt: ’Vi er bare så heldige, ved I det? 
Tænk der er nogle der har søskende, der slår dem. Men min 
bror smiler bare altid, når jeg kommer ind i rummet.’”

TAG DEM ALVORLIGT
Der er pårørendebørn, der ender med at få stress eller depres-
sion. Men de børn, Malene ser, er de heldige, som får støtte 
og tilbud i tide: ”Jeg har oplevet børn og unge, der kom på 
søskendekursus og var på vej ud i nogle tunge tanker, fordi 
de simpelthen ikke havde mødt andre i et pårørendetilbud.”

Dér kan patientforeningerne spille en central rolle, som de 
heldigvis nu mere og mere er ved at sætte fokus på. ”Jeg mød-
te en pige, der sagde: ’Er du godt klar over, Malene, at når vi 
er på weekend med vores patientforening, så skal min far og 
mor ind og høre foredrag, og jeg skal sidde og male pasta-
skruer med guldspray? Jeg vil også snakke og mødes med no-
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gen.’ De har så meget brug for at snakke sammen, og det gør 
de ikke ved at komme i Djurs Sommerland.”

”Okay, det må jeg så sige til vores kredse, der tit laver den 
slags ture”, siger jeg.

”Nej. Det skal de naturligvis også lave”, replicerer hun: ”Men 
der skal ikke mange greb til. Man kan godt male pasta og så 
lige også skulle trække et par tekstkort fra en bunke og fortæl-
le noget om det, der står på kortet.”

Nogen andre, som hun drømmer om vil tage et ansvar, er fol-
keskolen: ”Hvis der i folkeskolen var en lektion om året, hvor 
man talte om det at være pårørende som barn, så ville alle 
have haft 10 timers undervisning/samtale om det, når de gik 
ud af skolen, de ville eje et fælles sprog. Og de af dem, der ikke 
er pårørende, de bliver det. Alle bliver pårørende.”

TAL ÆRLIGT OM TINGENE
Når man i familien skal tale om tingene, så skal man ikke ind-
kalde til møde og tage en alvorlig snak. Man skal sige det i de 
lette situationer, mener Malene: ”Det bedste spørgsmål, man 
kan stille børnene, det er: ’Hvad siger du, hvis der er nogen, 
der spørger?’ Så får man fuldstændig at vide, hvor deres for-
ståelse er henne.”

Det er vigtigt at få taget fat om de bekymringer og spørgsmål, 
børnene går rundt med: ”Det er jo sådan, at jo mere tid, du 
bruger på at tænke på et problem, jo tungere bliver det. Så jo 
hurtigere du kan slukke for alarmen jo bedre.”

Hos børn, der ser sin mors eller fars anfald, kan der være en 
frygt, at forælderen kan dø. Det må man tage fat om: ”Man 
kan tage til lægen, blot med det formål at få at vide: ’Nej, det 
dør hun ikke af. Det kan se sådan ud, men jeg er læge, og jeg 
ved, at det dør man ikke af, så det skal du ikke gå og tæn-
ke på.’ Derefter kan man lægge en plan for, hvad barnet kan 
gøre, når der kommer et anfald. Det kan være helt lavpraktisk 
som at tegne, høre musik, gå over til naboen, ringe til mormor, 
bare man kender planen.”

Når man taler om sygdommen, skal man være ærlig, bruge 
de rigtige ord og forklare tingene, sådan som de er og natur-
ligvis indenfor en alderssvarende ramme, råder Malene Gerd 
Petersen og fortæller 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-hånd og drille-fod. Det er vi ved at 
tage væk, for ingen aner jo, hvad hun mener. De andre børn 
tænker: ’Hold nu op, ved hun ikke, at den der fod sidder helt 
forkert? Hvorfor kalder hun det sådan noget?’”

AFTAL PLANER
”Viden og aftaler er alfa og omega, både i hverdagen og i sam-
taler om fremtiden” understreger Malene. Børnene skal vide, 
hvad de skal gøre i de forskellige situationer, der kan opstå. 
Og de skal vide, at der er taget højde for dit og dat, så de behø-
ver ikke bekymre sig om det.”

Planerne og aftalerne er afgørende på alle områder: ”Det gæl-
der også, når noget kan være uforudsigeligt, som hos for ek-
sempel jeres medlemmer: ’Hvad skal vi gøre, hvis det sker?’ 
Sådan en plan skal jo altid laves i fredstid.”

En god plan er også vigtig, når den tid kommer, hvor børnene 
skal flytte hjemmefra og efterlade sin forælder med epilepsi: 
”De børn, jeg kender, hvor der ligger en plan, som de kender 
og er trygge ved, der tror jeg, det går helt anderledes, end hos 
dem, der tænker: ’Der er ikke andre end mig; jeg kan ikke 
lige få øje på, hvem der skal hjælpe mig med at hjælpe mit 
familiemedlem.’”

DET ER FOR LIVET
At være vokset op i en familie med en handicappet mor, far, 
søster eller bror påvirker en for livet og farver, hvem man bli-
ver som voksen:

Viden og aftaler 
er alfa og omega



Tlf. 58 500 565 • danishcare.dk 

free

Epi-Care® free er en klinisk testet armbånds- 
alarm, som registrerer tonisk/kloniske anfald 
nat og dag. 

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

Epilepsi-alarm som armbånd
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AF PER VAD 
pervad@epilepsiforeningen.dk

”De er jo dem, de er, og de er lige så forskellige som alle andre, 
og man kan ikke se det på dem. Men jeg tror, at hvis man 
kunne se ind i deres tankegang, har de en større 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 følger de børn, hun har mødt op gennem livet 
via Facebook og andre former for kontakt.

Men hun siger også, at alle defineres af de rammer og vilkår, 
de vokser op under. Det gælder for eksempel også for børn, 
der vokser op i en aktiv håndboldfamilie, bliver træner for lil-
leputholdet som teenagere og er vilde med håndbold resten 

af livet. Det er naturligvis meget anderledes at vokse op som 
pårørende, og det rører ved andre dybe personlige faktorer. 
Det er dog stadig det vilkår og de rammer, der er. Det skal vi 
støtte dem i.� 8

Sommerspil i Varde
Fyrtøjet – en gnist i Andersens liv

Mandag den 12. juli 2021
Kreds Sydvestjylland inviterer foreningens medlemmer til fællesspisning  

på Hotel Arnbjerg kl. 18.
Kl. 20 opfører 7-kanten årets sommerspil med musik og tekst af  

Martin Brygmann på scenen i Arnbjergparken.

Pris inkl. sommerspilsbuffet,1 øl eller vand og billet til sommerspil: 250,-

Begrænset deltagerantal.
Tilmelding til Lars Frich Sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

Indbetaling sker, når du har modtaget bekræftelse på din deltagelse.

KREDS SYDVESTJYLLAND
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DET FORTÆLLER VOKSNE MED EPILEPSI 
OM DERES BØRN PÅ FACEBOOK 
På Facebook fortæller forældre med epilepsi om deres børn, der er bange og altid på 
vagt. Børn, der er omsorgsfulde. Børn, der ved, hvad de skal gøre. Og børn, der er søde 
og sjove

Vi spurgte vores følgere på Facebook, hvad deres børn sagde 
til moderens eller faderens epilepsi. 

Daniel Rispoli mindes engang, hvor hans 12-årige spurgte: 
”Far hvis du er epileptiker, er jeg så 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 børn med ud 
bagved, hvor min datter, som på det tidspunkt var 5 år, fik et 
armbånd og en halskæde. Da jeg kom hjem igen fra sygehuset 
og alt var ok, så sagde min datter pludselig: ”Mor du skulle 
være faldet om i Fætter BR i sted for, for så have jeg fået lege-
tøj” Ja nu 10 år efter griner vi.”

ANGSTEN
Det er dog ikke sjov og spas det hele, fortæller Marianne også. 
Hun har to børn. Den 16-årige datter frygter anfaldene meget. 
Den 17-årige søn er bedre til at klare anfaldene, men er også 
bange for dem:

”De har spurgt mig pænt, om jeg kunne lade være med at lave 
mærkelige lyde og ansigt, da det er tegnet på, at mine anfald 
begynder”, fortæller hun.

Lonni Kristiansen og hendes søn kender også til angsten for 
anfald: ”Min søn på snart 14 år er altid skrækslagen for, om 
jeg skal dø under et anfald. Hvis der er gået mere end 14 dage 
siden et anfald, spøger han mig konstant, hvor lang tid siden 
det er, jeg havde et sidst, og om jeg snart får et igen.”

Flere af Facebookkommentarerne handler om børn, der altid 
er på vagt: ”Mine børn har det svært med, at deres far har 
epilepsi – trods forberedelse og åbenhed. De lægger mærke 
til ændringer i rutiner, lyde i huset og holder generelt øje med 
ham”, fortæller Dorte Sonnenborg-Mathiesen. 

Et andet eksempel er Dorit Hartvigsens to børn, der i dag er 
22 og 25 og bor hjemme, mens de studerer: ”De HADER det. 
De er altid på stikkerne, hvis jeg er træt eller virker distræt. De 

Daniel Rispoli Dorit Hartvigsen Dorthe Riis
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Lonni Kristensens søn Jamie

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

FORBEREDELSEN
Der er flere, der har haft succes med at lave en plan, så bør-
nene ved, hvad de skal gøre, hvis mor eller far får et anfald: 
”Mine børn fik det at vide fra starten, og de har lært, hvordan 
de skal håndtere det, hvis det skulle ske, at jeg fik et anfald, 
og hvis det skulle ske i offentligheden så tilkalde Falck. Men 
det kan nok aldrig undgås, at de får et lille chok”, fortæller 
Dorthe Riis.

Næsten alle fortæller, at de taler med børnene om epilepsi-
en og svarer på alle deres spørgsmål. Og det har også hjulpet 
mange, men det er ikke altid let, fortæller Josefine Søeberg 
Jakobsen: 

”Jeg har prøvet at snakke meget om, at jeg har epilepsi. Men 

jeg tror, det er svært for dem at forstå/forestille sig, hvordan et 
anfald er. Jeg tager medicin hver dag og fortæller hvorfor. Jeg 
har altid været meget åben omkring det.”

KÆRLIGHEDEN
En ting, der går igen i næsten alle kommentarer, er en stor 
respekt og kærlighed til børnene, der kæmper en brav kamp: 

”Mine unger har altid taget det pænt, når det er sket i deres 
nærvær. De har holdt min hånd under anfald, nusset mig på 
ryggen til det var ovre, og der står altid et glas vand foran mig 
efter en absence. Er der noget, jeg er som far og epileptiker, så 
er det STOLT! Over hvordan mine børn er vokset op med den 
store opgave”, fortæller Daniel Rispoli.

Marianne Mortensen siger det på denne måde: ”Mine børn 
fortjener så meget ros, og jeg har den dybeste respekt for dem, 
da de har set på disse uhyrlige anfald.”� 8

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

Kære alle
Året 2020 nærmer sig en afslutning, og det kan vel  
– ærligvis – næsten ikke gå stærkt nok netop i år….!  
Et usædvanlig år lægges bag os, og vi kigger alle længselsfuldt 
frem mod 2021, som forhåbentlig bringer lysere tider. 

Vi vil ønske jer alle en rigtigt glædelig jul og et godt nytår  
– tak for  støtten og opbakningen i det forgangne år. Ved fælles hjælp  
og sammenhold bliver vi stærkere og stærkere.

Med de allervarmeste julehilsner. 

Lone Nørager Kristensen Per Olesen
Landsformand Direktør
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NYT OM FORSKNING

EPILEPSIFORENINGEN SÆTTER NU ATTER TURBO PÅ STØTTEN TIL 
FORSKNING MED UDDELING FRA INGE BERTHELSENS LEGAT – FONDEN 
I år modtog foreningen et rekordstort antal ansøgninger, hvilket kun er med til at under-
strege, at der planlægges forskningsindsatser på epilepsiområdet mange steder i landet 

Epilepsiforeningen har i sammenhæng med den igangværen-
de Covid-19 pandemi, fået midler via Danske Handicaporga-
nisationer til en særlig indsats for at forebygge isolation og 
ensomhed under fællesbetegnelsen ”En hverdag med stærke 
fællesskaber” 

Det kommende knapt 1½ år igangsættes derfor et målrettet 
opsøgende rådgivnings-
arbejde samt kursusakti-
vitet blandt både nye og 
eksisterende medlem-
mer – naturligvis frivil-
lig for den enkelte – mhp. 
at forebygge og afbøde 
følger af isolation og en-
somhed. 

Samtidig skal projektet 

styrke foreningens viden om, hvad medlemmerne mener 
fremmer en god livskvalitet, når man har epilepsi – og hvad 
gør det modsatte. Den viden vil vi bruge til at få igangsat mål-
rettede medlemstilbud, som inddrager både vores frivillige 
og vores medlemmer på nye måder i denne svære og ander-
ledes tid. 

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

Fællesskab gør stærk…!

EN NY VIGTIG INDSATS I FORENINGEN…

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

•	 Klinisk professor og overlæge Chri-
stoph Patrick Beier fra Epilepsikli-
nikken ved Neurologisk Afdeling på 
Odense Universitetshospital bevilges 
180.300 kr. til gennemførelse af pro-
jektet: ”Dokumentation af absencer 
ved automatiseret videoanalyse af an-
sigtet”

Projektet sigter mod at dokumente-
re løbende epileptiske udladninger i 
hjernen på en ny måde. Den tids- og 

ressourcekrævende hjernebølgeun-
dersøgelse skal i forsøget erstattes 
af briller med indbygget kamera 
(”smartglasses”). 

•	 Professionshøjskolen Absalon og Spe-
cialrådgivning om Epilepsi på Filadel-
fia får 519.700 kr. til gennemførelse af 
projektet: ”Støtte og hjælp til recovery 
for unge med skjulte vanskeligheder fra 
epilepsi”

Projektets formål er at opnå en bed-
re indsigt i unge med epilepsi ś re-
covery-processer samt hvordan adgang 
til uddannelse og job kan fremmes, så vi 

undgår, at de får nederlag, som kunne 
være undgået. 

Med årets udlodning bringer det Epi-
lepsiforeningens dermed samlede støtte 
til den ekstremt vigtige epilepsiforsk-
ning op på mere end 6 millioner kroner 
siden fondens fødsel i 2010. Og der ven-
ter mange spændende projekter forude i 
årene som kommer… 

Man kan både læse og høre mere udfør-
ligt om begge projekter via foreningens 
hjemmeside og sociale medier.� 8

#stærkeresammen



Har du medicinresistent epilepsi? 

Ca. 1/3 af børn og voksne med epilepsi kan ikke 
gøres anfaldsfrie med medicinsk behandling.¹ 
Det kaldes medicinresistent epilepsi. 
Ketogen diæt kan være en mulighed ved 
medicinresistent epilepsi, og du kan henvises 
gennem egen læge eller det lokale sygehus.
 
Vil du læse mere om ketogen diæt?
Besøg www.nutricia.dk/epilepsi
 

Ketogen diæt skal altid udføres og monitoreres i samråd med læge.

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

Epilepsiforeningen uddeler legater fire gange om året, til følgende formål:
  At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud; herunder også psykologhjælp

  At afbøde flest mulige afledte psykosociale konsekvenser  
af epilepsien for den enkelte

Ansøgningsskemaet finder du på hjemmesiden  
epilepsiforeningen.dk

Evt. spørgsmål rettes til socialrådgiver Helle Obel på landskontoret på tlf.: 6611 9091
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Kom til social weekend for hele familien
Tæt på Vesterhavets naturskønne område med klitter og 
strand ligger Ho Ferie- og Aktivitetscenter. Der er blandt 
andet badeland og bowlingbaner og med Tirpitz museet 
lige om hjørnet.

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

Turen er støttet af bl.a. TrygFonden, så prisen for week-
enden er kr. 600 for voksne og kr. 400 for børn under 12 år. 

Børn 0-2 år er gratis.

Prisen er inkl. fællesspisning fredag og lørdag aften, 
morgenmad lørdag og søndag, fri adgang til badeland, 
entre til Tirpitz museet, slutrengøring og linnedpakke. 
Strømforbrug er excl. og afregnes separat ved afrejse.

Kontakt Lars Frich på mail: 
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk, hvis du ønsker 
en tilmeldingsblanket eller har spørgsmål.

KREDS SYDVESTJYLLAND

Familieweekend på Ho Ferie- og Aktivitetscenter
19. marts – 21. marts 2021



SIDE 18    EPILEPSIFORENINGEN

LÆSE-/LYTTESTOF

HJEMMESIDER OM BØRN SOM PÅRØRENDE:
Når far eller mor bliver syg, udviklet af Videnscenter for 
Patientstøtte: nårmorellerfarbliversyg.dk

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

Rigshospitalets side ”Børn som pårørende, sådan passer du 
godt på dem” rigshospitalet.dk under råd og ret/Patientgui-
den.

SKYGGEBØRN
Er en privat forening, som yder hjælp til børn og unge i sorg 
ifm. pårørende, som er kronisk eller livstruende syge. De 
driver på nuværende tidspunkt 17 samtalegrupper i hhv. 
Aalborg og København, og opretter løbende nye grupper. I 
efteråret 2020 åbner de en afdeling i Aarhus.  De tilbyder i vis-
se tilfælde også individuelle samtaler, hvis der er behov for 
dette, men oftest med henblik på at starte op i gruppe efterføl-
gende, eller hvis der er et særligt behov.

Alle tilbud til børnene og deres forældre er gratis. Dem, der 
har lyst til at støtte Skyggebørns arbejde, kan oprette et privat 
medlemskab.

Se mere på: skyggeboern.dk

NY PODCAST 
Ramt.nu sætter fokus på de svære følelser forbundet med livet 
med et barn med handicap og eller alvorlig sygdom.

Bag podcasten står Louise Skriver Jønsson, som er autorise-
ret psykolog, specialist i klinisk psykologi og psykotraumato-
logi samt efteruddannet som både EMDR-terapeut og partera-
peut og Malene Fjeldbonde, som er uddannet socialrådgiver 
og har arbejdet som familierådgiver i flere år og mor til en 
rask pige og en dreng med Dravet Syndrom.

Se mere på : Ramt.nu

BOGEN: ”ET GODT LIV OM AT VOKSE OP MED EN SYG MOR”
Skrevet af Lisbeth Hvingtoft og Jørgen Alving og udgivet på 
Trykværket 2019

Bogen fortæller om de problemer og konflikter, der affødes 
af at leve tæt sammen med en sygdomsramt person, og be-
skriver de tanker, der rører sig i den stille pige.

Bogen kan fx købes på Gucca.dk og lånes via bibliotek.dk

BOGEN ”KRONISK OG LÆNGEREVARENDE SYGE BØRN- PÅ 
HOSPITALET OG HJEMME I FAMILIEN”
Skrevet af Sine Lyons og udgivet af Center for Hospitalsbørn 
2019. Bogen henvender sig primært til forældre, som har et 
barn (0-11 år) med en kronisk eller længerevarende sygdom og 
viser, hvordan man kan lære barnet at mestre både sygdom og 
behandling, så det kan blive ekspert på egen krop og egen syg-
dom. Se mere på hospitalsbarn.dk – bogen kan også lånes via  
bibliotek.dk

SÆRLIGT TIL BØRN
BørneTelefonen er børnenes linje til rådgivning, trøst eller 
bare en voksen, der har tid til at lytte, Børnetelefonen er både 
gratis og anonym. Se mere på boernetelefonen.dk

”Thomas og Buller” Billed- og højtlæsningsbog om epilepsi 
for de yngste. Med sin ligefremme og dagligdags indfaldsvin-
kel giver bogen information om epilepsi på en enkel og god 
måde. Illustrationerne giver rig mulighed for, at historien kan 
opleves i børneperspektiv.

”Når mor eller far har epilepsi”– information til børn, kan 
downloades 

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

”Anfald og tryllestøv” en børne-, ungdoms- og spændings-
bog, der handler om Frederik, der har en lillesøster med epi-
lepsi. Bogen er skrevet af Martin Vinther Madsen og udgivet 
af Tellerup, 2019.

”Skal jeg fortælle dig om epilepsi?” Børnebog udgivet af 
Dansk Psykologisk Forlag, 2014. Den handler om Eva og hen-
des to venner, der har epilepsi.

– Alle materialer til børn kan findes på epilepsiforeningen.dk 
og lånes via bibliotek.dk� 8

AF LOTTE HILLEBRANDT 
lotteh@epilepsiforeningen.dk

GUF TIL ØJNE OG ØRER 
Vi har fundet nogle gode podcasts, hjemmesider og læsestof om fx børn som pårørende



Fokus på hjernen
- med hjertet

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hos-
pital for mennesker med epilepsi. Vi har kompe-
tente og ansvarlige medarbejdere med hjertet på 
rette sted, som i fællesskab yder højt specialiseret 
udredning, behandling og rehabilitering.
 
Vi er også stærke på epilepsigenetik, diæt be-
handling og afprøvning af CBD, samtidig med at 
vi forsker og afprøver ny medicin. Patienter med 
kompleks epilepsi kommer 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 vælge Epilepsihospi-
talet – på lige fod med de offentlige sygehuse.

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

Du kan bede din praktiserende læge, speciallæge, 
regionernes neurologiske afdelinger eller børneaf-
delinger om at henvise dig til Filadelfia. 

Gratis for dig
Det offentlige sundhedsvæsen betaler for din un-
dersøgelse og behandling på Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

www.filadelfia.dk

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

Epilepsihospital og sociale døgn- og dagtilbud
- til mennesker med epilepsi,
erhvervet hjerneskade og søvnforstyrrelse

Epilepsi

Følg os på

Facebook
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HELLES GODE RÅD

Alle kommuner er forpligtet til at have et åbent rådgivnings-
tilbud til børn og unge under 18 år, det fremgår af Service-
loven. Et åbent rådgivningstilbud gives af familiebehandlere 
– måske ligger det i kommunens Familiehus, men vær op-
mærksom på, at det kan være organiseret forskelligt fra kom-
mune til kommune. Der er 98 kommuner og organisering og 
måden de arbejder på, kan være på 98 forskellige måder.

I et åbent rådgivningstilbud kan man, uden at være visiteret, 
henvende sig for at få rådgivning. Typisk vil barnet blive til-
budt op til 3-4 samtaler, som skal forventes udført af pædago-
ger og socialrådgivere, der også er uddannet familiebehand-
lere og i nogle kommuner måske også psykologer. Nogen 
steder kan man aftale, hvis I forældre ønsker det, at der gives 
yderligere samtaler. 

Det er mange gange en fordel, hvis barnet kan møde andre 
børn, som også på forskellig vis kan føle sig presset på grund 
af forældrenes sygdom. På den måde oplever barnet, at det 
ikke er alene med sine tanker og følelser, og at det ikke er 
så usædvanligt, at ens forældre har en sygdom, som på for-
skellig vis kan præge hverdagen. Når flere børn mødes, bliver 
det mere ”almindeligt”, at sygdom fylder i hverdagen på den 
ene eller anden måde, og børnene kan sætte sig i hinandens 
sted og møde en anden forståelse, end de måske gør fra andre 
børn. Nogle kommuner har måske grupper for børn, hvis for-
ældre er syge, så hvis det er hensigtsmæssigt for barnet, kan 
du jo spørge, om det er muligt, at der er eller kan etableres en 
gruppe for børn.

SKAL MAN VISITERES TIL ET TILBUD OM RÅDGIVNING?
Man skal ikke visiteres til Åben Rådgivning, og der skal ikke 
udarbejdes børnefaglig undersøgelse for, at barnet og famili-
en kan få rådgivning. 

KAN JEG FORVENTE AF FAMILIERÅDGIVEREN VED NOGET OM 
EPILEPSI?
Du kan næppe forvente, at den familierådgiver dit barn mø-
der, har viden om epilepsi. Derfor er det godt, at du ledsager 

KAN KOMMUNEN TILBYDE 
HJÆLP TIL MIT BARN, NÅR JEG 
SELV HAR EPILEPSI?
Alle kommuner er forpligtet til at have et åbent rådgivningstilbud til børn under 18 
år. Så oplever du, at dit barn har det svært med din epilepsi, kan du og dit barn hente 
hjælp ved kommunen

N
CR1FH

srl3U
-unsplas



GRATIS advokatrådgivning om arv og skifte

Alle beløb hjælper i arbejdet med epilepsisagen. For yderligere oplysninger om denne 
mulighed, kan du kontakte direktør Per Olesen på landskontoret på tlf.: 6611 9091.

Advokatfuldmægtig Vibe Hjort tilbyder medlemmer af Epilepsiforeningen gratis 
rådgiv ning om de generelle regler for arv og skifte; herunder også vejledning til 
hvordan man rent praktisk opretter et testamente.

Hvis hun skal hjælpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse være  
forbundet med egenbetaling.

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

Bemærk i øvrigt, at Epilepsiforeningen hjælper med betaling af testamentet, hvis du  ønsker  
at donere penge til foreningen.
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NYT GRATIS BADGE SKAL MINDE OS OM AT HOLDE AFSTAND
Med et nyt blåt badge eller mærke er det blevet muligst på en venlig måde 
at minde om det generelle råd med at holde afstand, så man kan forebyg-
ge smitte med coronavirus.

Sundhedsstyrelsen har udviklet det blå mærke med neutrale signaler. 

På den måde kan borgeren forhåbentlig også undgå at skulle henvende 
sig direkte til andre, da det for nogle kan være en udfordring. Mærket 
kan gratis bestilles hos Epilepsiforeningen. Mærket kan også hentes på 
landets apoteker. � 8

barnet og kan fortælle om din epilepsi og dine anfaldstyper, 
så familiebehandleren får indblik i, hvad den kan betyde for 
dit barn.

Vær opmærksom på, at større børn selv kan søge hjælp og 
samtaler i Åben Rådgivning. 

HVORDAN KOMMER JEG I FORBINDELSE MED EN 
FAMILIEBEHANDLER?
Da der er 98 kommuner rundt i landet med forskellig organi-
sering på området, er det ikke muligt helt konkret at pege på, 
hvem du skal have kontakt til. I nogle kommuner vil der være 
tilknyttet en familiebehandler til barnets skole, som man kan 

kontakte, hvis barnet går i skole. Prøv at se på skolens intra-
net. Nogle steder kan man bare komme ind fra gaden på be-
stemte dage og tidspunkter i ugen, mens andre kommuner 
foretrækker, at man ringer og bestiller tid eller selv via nettet 
booker en tid til samtale. Kig på kommunens hjemmeside un-
der ”børn og familier” for at se, hvad der gælder i din kommu-
ne.� 8

AF HELLE OBEL 
helleobel@epilepsiforeningen.dk



FORMÆND OG KONTAKTPERSONER I KREDSFORENINGER OG UNGDOMSUDVALG 
	KREDS BORNHOLM

Peter Vomb 
Tlf.: 2970 0712 
bornholm@epilepsiforeningen.dk

	KREDS FYN
Karin de Stricker 
Tlf.: 3044 9797 
fyn@epilepsiforeningen.dk

	KREDS KØBENHAVN
Andreas Pilkær Rasmussen 
Tlf.: 2990 5542 
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

	KREDS MIDTVESTJYLLAND
Lone Nørager Kristensen 
Tlf.: 3088 3792 
lone@epilepsiforeningen.dk

	KREDS MIDTVESTSJÆLLAND
Berit Andersen 
Tlf.: 2064 7647 
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

	KREDS NORDJYLLAND
Casper Kløj Andersen 
Tlf.: 7195 9804 
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

	KREDS NORDSJÆLLAND
Helle Schmidt 
Tlf.: 6128 2855 
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

	KREDS SYDSJÆLLAND
Erik Nymark Hansen 
Tlf.: 2161 4535 
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk
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NETVÆRK

NETVÆRK I FORENINGEN

LÆS MERE PÅ EPILEPSIFORENINGEN.DK

NETVÆRKSCAFÉ
Kom og slap af i vores lille netværkscafe, hvor vi mødes 1. onsdag 

i måneden kl. 19-22 til hyggeligt samvær i trygge rammer. Vi mødes 

på Vindrosen i Esbjerg. 

Ud over rigtig gode snakke over en kande kaffe er vi gode til at 

arrangere grillaftener og fællesspisninger.

Har du spørgsmål til netcaféen, så kontakt Lars Frich. 2890 

1990 eller 

Sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk.

FØLG KREDSEN PÅ FACEBOOK.

Hold øje med os i aktivitetskalenderen og ikke mindst på vores 

Facebook-side: Epilepsiforeningen Sydvestjylland.

FAMILIEWEEKEND I HO
Der afholdes familieweekend i Ho den 

19.-21. marts 2021.

Se annonce andet sted i bladet

VARDE SOMMERSPIL – mandag, d 12. juli. 

Glæd dig til at se 7-kanten opføre Fyrtøjet – en gnist i Ander-

sens liv. 

Denne gang med sangtekster og musik af Martin Brygmann.

Der er fællesspisning kl. 18.

Se annonce andet sted i bladet.

�
KREDS SYDVESTJYLLAND 

NU KAN DU INDSTILLE KANDIDATER  
TIL ÅRETS EPILEPSIPRIS…
Epilepsiprisen uddeles på den årligt 
tilbagevendende internationale 
epilepsidag; næste gang d. 8. februar 
2021. Prisen går til fagfolk, som arbejder 
med mennesker med epilepsi og deres 
pårørende, og som har ydet en ganske 
særlig og ekstraordinær indsats for 
mennesker med epilepsi og/eller deres 
pårørende.
 
Så har du en god kandidat kan du sende 
din indstilling ind via hjemmesiden. 
Sidste frist for indstillinger er fredag  
d. 29. januar 2021.



	KREDS SYDJYLLAND
Lone Nørager Kristensen 
Tlf.: 3088 3792 
lone@epilepsiforeningen.dk

	KREDS SYDVESTJYLLAND
Lars Frich 
Tlf.: 2890 1990 
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

FORMÆND OG KONTAKTPERSONER I KREDSFORENINGER OG UNGDOMSUDVALG 
	KREDS ØSTJYLLAND

Rikke Malene Rogers 
Tlf.: 6172 6006 
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

UNGDOMSUDVALG
Lone Nørager Kristensen 
Tlf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

FÆRØERNE
Epileptikarafelag Føroya
Randfrid Sørensen 
Tlf.: 00298 263078 
rs@januar.fo

DRAVET DANMARK
Jimmy Fjeldbonde 
Tlf.: 3082 7600 
scheel@gmail.com

EPILEPSIFORENINGEN    SIDE 23

NETVÆRK

KREDS SYDVESTJYLLAND 

KREDS ØSTJYLLAND 

KREDS ØSTJYLLAND 

KREDS NORDSJÆLLAND 

GENERALFORSAMLINGER 
KREDS NORDSJÆLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Nordsjælland tirsdag den 2. februar 2021 kl. 18-21 i ”Kedelhuset” hos Frivilligcenter Hillerød, Fredensvej 12C, 3400 Hillerød.
Dagsorden ifølge vedtægterne.
Efter generalforsamlingen er kredsen vært 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 på mail: nordsjalland@epilepsiforeningen.dk eller på tlf.: 6128 2855 

KREDS SYDSJÆLLAND
Der afholds ordinær generalforsamling i Kreds Sydsjælland mandag den 18. januar 2021 kl. 19-21 i Røde Korshuset, Algade 43A, 4760 Vordingborg. Dagsorden ifølge vedtægterne.
Kredsen er vært ved kaffe, the og kage.

KREDS BORNHOLM
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Bornholm onsdag den 10. fe-bruar 2021 kl. 19 i Multihuset i Østerlars, Stavdalsvej 30, 3760 Gudhjem.Dagsorden ifølge vedtægterne.
Kredsen er vært ved kaffe og kage.

KREDS MIDTVESTSJÆLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Midtvestsjælland tirsdag den 26. januar 2021 kl. 19 i Frivilligcenter Roskilde, lokale 7, Jernbanegade 21A, 4000 Roskilde.
Dagsorden ifølge vedtægterne.
Der serveres sodavand og småkager.

KREDS NORDJYLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Nordjylland tirsdag den 2. fe-bruar 2021 kl. 19 i Vejgårdhallen, Vejgård Torv 3, 9000 Aalborg. Dagsorden ifølge vedtægterne.
Kl. 18 inviterer kredsen til varm mad og drikke. Det er gratis at deltage, men du skal tilmelde dig på mail til nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS KØBENHAVN
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds København torsdag den 25. februar 2021 kl. 18 i Glostrup, stedet meldes ud senere på hjemmesiden og på Facebook.
Dagsorden ifølge vedtægterne.
Forud for generalforsamlingen er kredsen vært ved lidt mad. Da arrange-mentet er gratis, er tilmelding nødvendig til Andreas Rasmussen på mail kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Fyn torsdag den 4. februar 2021 kl. 18 i Borgernes Hus, lokale 3.3, Østre Stationsvej 15, 5000 Odense C. Det ligger i forbindelse med banegården.
Dagsorden ifølge vedtægterne.
Vi starter med fællesspisning kl. 18 og efterfølgende afholdes generalfor-samlingen. Det er gratis at deltage, dog er tilmelding nødvendig på grund af fællesspisningen. Du tilmelder dig på foreningens hjemmeside epilepsifor-eningen.dk under arrangementer.

KREDS ØSTJYLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Østjylland tirsdag den 2. februar 2021 fra kl. 17.30 på Dokk1, Hack Kampmanns Pl. 2, 8000 Aarhus C.Dagsorden ifølge vedtægterne.
Kl. 17.30 indledes generalforsamlingen med et spændende oplæg om epi-lepsi og genetik.
Efter foredraget er der fælles spisning, som er gratis. Til generalforsamlin-gen serveres der kaffe og the.
Du tilmelder dig foredraget, spisningen og generalforsamlingen på forenin-gens hjemmeside epilepsiforeningen.dk under arrangementer.

KREDS SYDVESTJYLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Sydvestjylland på Daghøj-skolens Cafe, Vindrosen, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg mandag den 22. februar kl.19. Dagsorden ifølge vedtægterne.
Vi starter med fællesspisning for medlemmer kl.18-19 (portionsanretning).Fællesspisningen er gratis for medlemmer og koster kr. 50 for ikke-med-lemmer
Tilmelding til spisning senest 17. februar til Lars Frich på mail: sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Sydjylland hos Kolding Selvhjælp, Banegårdspladsen 2, 6000 Kolding den 16. februar 2021 fra kl. 18.30.Dagsorden ifølge vedtægterne.
Forud for generalforsamlingen, vil Epilepsiforeningens direktør Per Olesen fortælle om foreningens arbejde.
Kredsen vil være vært ved en sandwich og drikkelse.
Af hensyn til Covid-19, bedes du tilmelde dig på epilepsi@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND
Der afholdes ordinær generalforsamling i Kreds Midtvestjylland tirsdag den 23. februar 2021 kl. 19 i Kultur & Fritidshuset, Nygade 22, 7500 Holstebro.Dagsorden ifølge vedtægterne.
Kl. 19 vil Allan Jensen fortælles om hans erfaring med cannabis. Derefter afholdes generalforsamlingen.
Af hensyn til Covid-19, bedes du tilmelder dig på epilepsi@epilepsiforeningen.dk



ET ANDERLEDES LANDSMØDE 
MED FARVEL OG GODDAG
– MIDT I EN CORONA-TID…
Epilepsiforeningen afviklede i dagene 6.-7. 
november det mest usædvanlige landsmøde 
i foreningens historie.

Foreningens hovedbestyrelse havde i enig-
hed – og efter samråd med en foreningskyn-
dig jurist – besluttet at ændre på den sæd-
vanlige afvikling af landsmødet. Det skete 
naturligvis med afsæt i den skiftende Co-
vid-19 situation, som på mange måder har 
grebet forstyrrende ind i Epilepsiforenin-
gens normale indre foreningsliv.

Så i år påtog en samlet hovedbestyrelsen sig 
ansvaret for at træffe en række uopsættelige 
beslutninger. Og sådan gik det til, at forenin-
gen fik besluttet en ny visions- og aktivi-
tetsplan for de kommende år. Samtidig var 
der genvalg til landsformand Lone Nørager 
Kristensen, og vi fik sagt et velfortjent farvel 
og tak til den afgående mangeårige næstfor-
mand Berit Andersen, og goddag til ny næst-
formand Peter Vomb.� 8


