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Aktivitetsplan 2026 – 2028 

 
Epilepsiforeningens formål er at sikre mennesker med epilepsi og deres pårørende optimale livs- og 
behandlingsvilkår med færrest mulige barrierer på vejen til det gode liv med epilepsi. 
 
Til at understøtte dette formål har foreningen indenfor en besluttet økonomisk ramme aktuelt 
følgende kerneaktiviteter: 

- Interessevaretagelse 
- Tilbud om professionel rådgivning  
- Sociale arrangementer og netværksaktiviteter 
- Oplysningsarbejde 
- Forskningsstøtte 
- Økonomisk støtte til enkeltpersoner med epilepsi samt deres pårørende.  

 
I den kommende periode skal foreningen derudover fokusere på organisatorisk udvikling af 
foreningen. 
 
________________________________________________________________________________ 

Målsætninger for perioden 
________________________________________________________________________________ 

 
Interessevaretagelse 

 

Sundhedsområdet: 

Hvad betyder mest i sundhedsvæsenet for mennesker med epilepsi og pårørende?   

Undersøgelse af oplevelser, ønsker og behov i sundhedsvæsenet hos mennesker med epilepsi og 

deres pårørende.  

Noget af det vigtigste for patienter og pårørende er at opleve gode, tillidsfulde relationer til 

personalet i sundhedsvæsenet, der udviser empati, lytter og tager dem alvorligt.    

Patienterne værdsætter imødekommende fagfolk, der viser respekt, der inddrager patienten i 

beslutninger og lader dem føle sig som en del af behandlingsforløbet.  

Pårørende spiller en vigtig rolle som støtte og har brug for at blive inddraget og anerkendt for 

deres viden og belastning. 

Epilepsiforeningen skal undersøge, om epilepsipatienter generelt har tillid og gode relationer til de 

læger og sygeplejersker, der behandler dem, og om personalet generelt viser forståelse og 

medfølelse.   
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Om patienter og pårørende inddrages i behandlings- og plejebeslutninger på det niveau og med 

det indhold, som de selv ønsker.   

Målsætning:  

- Foreningen skal i perioden gennemføre et praksisnært survey. Resultaterne skal 

danne grundlag for Epilepsiforeningens anbefalinger til gode relationer mellem 

sundhedspersonale og patienter samt anerkendelse og inddragelse af pårørende.  

Kommunikation: 

- Dialog med Dansk Epilepsi Selskab (DES) og Epilepsihospitalet Filadelfia om 

surveyets resultater og foreningens anbefalinger.   

 

- Formidling af resultater og anbefalinger fra rapport i nyhed, medlemsblad og 

debatindlæg. 

 

Sundhedsreformen i stat, kommuner og regioner   

Det erklærede formål med sundhedsreformen er at styrke sundhedsvæsenet ved at flytte 

sundhedsopgaver og ressourcer væk fra de store sygehuse tættere på borgernes eget hjem og 

lokalsamfund. Samt at sikre bedre sammenhæng mellem indsatser på sygehuse, hos egen læge og i 

kommunerne. Reformen skal sikre mere koordinerede forløb. 

Der kommer nye patientrettigheder i kronikerpakker, som giver borgere, med visse kroniske 

sygdomme, ret til en personlig behandlingsplan og klare frister svarende til principperne i 

kræftpakkerne.  

Epilepsi er ikke direkte omfattet af en kronikerpakke, men der formodes at komme positivt 

afsmittende effekter.  

Med sundhedsreformen investeres et betydeligt beløb i at styrke de nære sundhedsindsatser i 

kommuner og hos praktiserede læger m.fl. Der etableres 17 nye sundhedsråd med ansvar for at 

udmønte lokale sundhedsplaner. Mange af de nye strukturer og opgaver træder i kraft fra den 1. 

januar 2027. Kronikerpakker følger i årene efter.  

Et væsentligt opmærksomhedspunkt, for Epilepsiforeningen, er at afdække potentielle muligheder 

og udfordringer for epilepsipatienter i det nye nære sundhedsvæsen.  

Det vigtigste bliver at værne om det højt specialiserede sundhedsvæsen, så styrkelse af det nære 

sundhedsvæsen ikke sker på bekostning af det specialiserede.   

Målsætning:  
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- Epilepsiforeningens skal i samarbejde med Dansk Epilepsi Selskab (DES) og 

Epilepsihospitalet Filadelfia (trekløveret) samt Danske Patienter (DP) og Danske 

Handicaporganisationer (DH) tæt følge og aktivt forholde sig til gennemførelse af 

sundhedsreformen i stat, kommuner og regioner. 

 

- Særligt skal der værnes om den specialiserede udredning, behandling og 

rehabilitering af epilepsi, så realisering af sundhedsreformen ikke sker på 

bekostning af ressourcer til drift og udvikling i det specialiserede sundhedsvæsen.  

 

- Skarp opmærksomhed på konsekvenser af eventuel flytning af behandlingsansvar 

fra sygehuse til praktiserende læger.  

Kommunikation: 

- Formidling af nyheder og artikler i medlemsblad om realisering af reformen. 

 

- Debatindlæg i fx Altinget Sundhed, Sundhedsmonitor og dagspressen. 

 

- Indbyde til dialog med politikere i stat, kommuner, regioner, sundhedsråd.      

 

Bedre tilværelse med kognitive og mentale udfordringer ved epilepsi  

Udredning, behandling og rehabilitering af epilepsi handler ikke kun om anfald men også om 

kognitive og mentale følger (psykiatrisk komorbiditet).  

Mange mennesker med epilepsi lever med betydelige kognitive og mentale udfordringer, som 

påvirker hukommelse, koncentration, læring, energi og trivsel både i skolen, på job og i fritidslivet.  

Disse udfordringer kan have stor betydning for livskvaliteten, men de bliver ofte overset i både 

sundhedsvæsenet og kommunernes sociale indsatser. Samtidig er det vigtigt med et nuanceret 

fokus på, at mange mennesker med epilepsi deltager i uddannelse og job på normale vilkår.    

Der mangler systematisk viden og tværfaglig koordinering i forhold til de mentale og kognitive 

aspekter af epilepsi.   

Det betyder, at mange patienter og deres pårørende oplever manglende støtte i hverdagen og et 

komplekst og usammenhængende offentligt system i sundhedsvæsen og kommuner.  

Området er datafattigt, idet indikatorer dog er under udvikling i Epilepsidatabasen (klinisk 

kvalitetsdatabase).  

Sundhedsreformen med sammenlægning af somatik og psykiatri på sygehuse og 10-årsplanen for 

psykiatrien skaber mulighed for øget sammenhæng og styrket indsats for hjælp og støtte til bedre 

mental sundhed.   
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I det interessepolitiske arbejde, for bedre hjælp og støtte til mental sundhed, er der brug for, i et 

survey, at få dokumenteret medlemmernes støttebehov og oplevelsen af systemets hjælp.  

 Målsætning:  

- Epilepsiforeningen skal arbejde for, at sundhedsvæsenet i regionerne og 

socialområdet i kommuner i en helhedsorienteret og sammenhængende 

epilepsibehandling sætter øget fokus på håndteringen af livet med kognitive og 

mentale udfordringer, så mennesker med epilepsi og deres pårørende får de 

bedste forudsætninger for et godt liv. 

 

- I alliancer med andre patientforeninger skabe synlighed og legitimitet omkring 

problemets omfang samt lægge politisk pres for at adgang til neuropsykologisk 

screening og vurdering ved kognitive udfordringer bliver en patientrettighed.  

 

- I perioden skal gennemføres et medlemssurvey om støttebehov ved kognitive og 

mentale følger (psykiatrisk komorbiditet) og oplevelsen af hjælp fra systemet.  

Kommunikation: 

- Vidensformidling til mennesker med epilepsi og deres pårørende om kognitive og 

mentale udfordringer ved epilepsi. 

 

- Debatindlæg. Brug patient- og pårørendefortællinger (cases) til strategisk 

kommunikation. Med fokus på, at mange mennesker med epilepsi deltager i 

uddannelse og job på normale vilkår.   

 

Styrke sundhedsfaglige indsatser på bosteder  

Mennesker med udviklingshandicap har svært ved at sætte ord på deres sundhedsproblemer og 
kræver derfor hjælp fra samfundet for at kunne nyde samme lige adgang til sundhedsydelser af 
højeste kvalitet som alle andre mennesker i Danmark.  
 
En række system-barrierer skaber dårligere adgang for mennesker med epilepsi og 
udviklingshandicap. Som konsekvens oplever disse borgere i dag markant ulighed i sundhed. 
 
Det er veldokumenteret fra forskning, at personer med udviklingshandicap har en markant øget 
risiko for at dø tidligt af årsager, som de ikke burde dø af i et land som Danmark. Og har man 
epilepsi samtidig med et udviklingshandicap, er overdødeligheden særlig høj.  
 
Epilepsiforeningen har, sammen med andre organisationer, længe arbejdet interessepolitisk på 
forskellige tiltag, der har potentiale til at gøre en markant positiv forskel med hjælp til denne 
gruppe af samfundets mest udsatte borgere.  
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Selvom der er opnået stor lydhørhed og opbakning fra myndigheder og politikere med 
igangsættelse af en række initiativer, så er hjælpen i dag stadig enten mangelfuld eller helt 
fraværende. Derfor skal presset på systemet opretholdes.   
 
Epilepsiforeningen har især fokus på at styrke de sundhedsfaglige indsatser på bosteder, som 
ifølge eksperter har et betydeligt forebyggelsespotentiale til at nedbringe overdødeligheden.  
 
Udover interessepolitiske tiltag arbejder Epilepsiforeningen med at sikre bostedpersonale let 
tilgængelig viden om epilepsi herunder med vidensdeling i netværk.   
 
Målsætning:  

- Arbejde for styrket sundhedsfagligt epilepsispecifikt fokus på bosteder med 

henblik på at forebygge unyttige indlæggelser og overdødelighed. Der skal særligt 

være fokus på mulighederne for vidensformidling til bostedslægerne samt 

personalet på botilbud.  

 

- I samarbejde med øvrige organisationer arbejde med udrulning af:  

o Sundhedsfaglige botilbudsteams 

o Udvikling og kvalitetssikring af sundhedstjek for borgere på botilbud 

o Fast tilknyttede praktiserende læger til botilbud. 

 

- Sikre anvendelse af målrettet og lettilgængelig brug af velfærdsteknologi.  

 

- Afprøve forskellige muligheder for videnformidling til bosteder 

  

Kommunikation: 

- Debatindlæg og input til politikere og myndigheder med fokus på behovet for 

sundhedsfaglige kompetencer i socialsektoren.   

 
 

Beredskab under ændret trusselsbillede  

Trusselsbilledet i verden og i Danmark er ændret. Mennesker med epilepsi og deres pårørende kan 

være bekymrede for, hvad en større krise vil betyde for dem, og om samfundet er rustet med det 

rette beredskab.   

Der er ny opmærksomhed på beredskabsområdet i stat, regioner og kommuner. Uanset hvilken 

slags krise, der er tale om, så vil de fleste især opleve, at ting holder op med at virke: strømmen, 

vandet, varmen, telefonen, internettet eller dankortet i butikkerne.  

Desværre er der generelt meget lidt fokus på mennesker med sygdom og handicap i nuværende 

beredskabsplanlægning i Danmark. Især er der manglende fokus på medicinsk beredskab. 
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Myndighedernes anbefaling til danskerne er, at man skal kunne klare sig selv i sit hjem i op til tre 

døgn. De nuværende anbefalinger om medicin til tre døgn er hverken tilstrækkelige eller 

meningsfyldte for menneske med epilepsi.   

En stabil medicinforsyning og gode rette beredskabsplaner er afgørende for mennesker med 

epilepsi under en krise.  

Medicinmangel kan føre til alvorlige eller livstruende situationer, og på epilepsiområdet har vi for 

et par år siden oplevet medicinmangel, selvom samfundet ikke var i en krisesituation.   

Siden dengang er Epilepsiforeningen blevet repræsenteret i Lægemiddelstyrelsens Nationalt råd for 

forsyningssikkerhed af lægemidler.   

Under det nye trusselbillede er der brug for at sikre beredskabsplaner med løsninger og 

koordinering mellem apoteker, læger og hospitaler, så patienterne fortsat kan få deres medicin.  

Der er brug for, at Epilepsiforeningen, i samarbejde med øvrige organisationer, overvåger og sikrer, 

at kommuners bosteder og regioners sygehuse indtænker mennesker med sygdom og handicap i 

deres beredskabsplaner.  

Målsætning:  

- At Epilepsiforeningen i samarbejde med øvrige organisationer overvåger og sikrer 

tilgængelighed af konkrete beredskabsplaner i en krisesituation for medicin, mad, 

strøm, kriseinformation og beskyttelsesfaciliter for borgere med epilepsi.   

 

- Epilepsiforeningen skal især presse myndighederne til at have fokus på sikker, 

tilstrækkelig og praksisnær medicinforsyning i en krisesituation. 

Kommunikation: 

- Udsendelse af nyheder og information om medicinforsyning m.v. ved en 

krisesituation.  

 

Socialområdet 

Epilepsi i specialeplan på det specialiserede socialområde 

Skiftende regeringer har gennem en længere årrække arbejdet på at forme en specialeplan på det 

specialiserede socialområde med inspiration fra sundhedsområdet. Formålet har hidtil været at 

sikre, at rette tilbud er til stede med de rette kompetencer, og at fagpersonalet i kommunerne har 

den nødvendige viden, når de møder mennesker med særlige behov.  

Hidtil har der dog ikke været fremlagt et konkret forslag til en samlet specialplan til politisk 

behandling eller høring. 
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Social- og Boligministeriets arbejde med specialeplan er igen blevet udsat. Det fremgår af et 

uddrag fra den tidligere regerings såkaldte februar-redegørelse, som Folketingets Socialudvalg er 

blevet præsenteret for. Her lyder det, at lovforslaget udgår fra lovprogrammet for 2025/2026. 

Ifølge interne regeringsdokumenter, som dele af pressen har set, fremgår det, at regeringen regner 

med at fremsætte lovforslag om specialeplanen i næste folketingssamling, altså 2026/2027. 

Men specialeplanens videre skæbne er reelt i skrivende stund ukendt; alene af den grund vi ikke 

kender landets nye regering, og dermed heller ikke det kommende lovprogram.  

Indtil specialeplanen evt. iværksættes, forventes epilepsiområdet fortsat at indgå i Social- og 

Boligstyrelsens årlige høring på social- og specialundervisningsområdet (NATKO), som aktuelt har 

to målgrupper på epilepsiområdet:  

1. Voksne med epilepsi og svær udviklingshæmning i botilbud  

2. Personer med medicinsk intraktabel epilepsi med behov for støtte i skolen eller 

rehabilitering. 

Målsætning: 

- Epilepsiforeningen skal søge indflydelse for at sikre den rette placering og 

forståelse af epilepsi i specialeplanen, såfremt denne igangsættes i den 

kommende periode. 

 

- Indtil specialeplanen iværksættes på epilepsiområdet, skal Epilepsiforeningen 

bidrage til den årlige høring på social- og specialundervisningsområdet (NATKO).  

Kommunikation: 

- Debatindlæg. Brug patient- og pårørendefortællinger (cases) til strategisk 

kommunikation.   

 

Fokus på tabt arbejdsfortjeneste  

Tabt arbejdsfortjeneste er en af de vigtigste offentlige ydelser (Barnets lov §87) for forældre med 

børn og unge under 18 år med epilepsi. Beløbet er kompensation for mistet arbejdsindtægt med 

henblik på, at barnet eller den unge kan blive i familien og leve så normalt som muligt. 

For eksempel hvis det på grund af barnets epilepsi er nødvendigt, at en forælder tager fri fra arbej-

de for at være til stede under indlæggelse på sygehus eller barnet i forbindelse med fravær fra 

dagtilbud eller skole må passes hjemme. 

Epilepsiforeningens survey fra 2023 om tabt arbejdsfortjeneste viste, at ordningen er god for 

familiernes trivsel, men at der er noget galt med lovgivningen og kommunernes sagsbehandling.  

Mange forældre oplever mistillid i deres dialog med kommunen, og der er et usædvanlig højt antal 

klagesager på området. I 2024 omgjorde Ankestyrelsen halvdelen (50%) af klagesagerne. Samtidig 

https://www.ft.dk/samling/20251/almdel/SOU/bilag/113/3129864.pdf
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ved vi, at et betydeligt antal forældre ikke klager, selvom de er utilfredse med kommunens 

afgørelse.  

Det er blevet stadig vanskeligere at få bevilget tabt arbejdsfortjeneste. Ordningen er præget af 

komplicerede regler, skrappe dokumentationskrav, langvarig sagsbehandling, og der er problemer 

med retssikkerheden på området.  

Desværre har situationen stået på i flere år uden ændring af regelsæt eller sagsbehandling. Der er 

brug for nærmere at afdække og synliggøre udfordringerne samt komme med anbefalinger til 

kommuner og politikere på Christiansborg.  

Undersøge hvorvidt forældre til børn og unge med epilepsi under forskellige omstændigheder har 
søgt om tabt arbejdsfortjeneste, og om det er blevet bevilget eller afvist. Hvor lang 
sagsbehandlingstiden var, hvilken begrundelse kommunen gav. Hvilken hjælp familien reelt har 
brug for, og hvad de oplever som barrierer. 

For at presse på for ændringer skal Epilepsiforeningen tage initiativ til at danne et netværk mellem 
relevante foreninger, herunder hos Dansk Patienter (DP), med henblik på samarbejde og alliance 
om at opnå politisk opmærksomhed på sagen.    

Målsætning: 

- Epilepsiforeningen skal nærmere afdække og synliggøre forældrenes udfordringer 

med tabt arbejdsfortjeneste samt komme med Epilepsiforeningens anbefalinger til 

kommuner og politikere på Christiansborg.  

    

- Epilepsiforeningen skal tage initiativ til en alliance mellem relevante foreninger for 

at opnå politisk opmærksomhed på sagen.    

Kommunikation: 

- Debatindlæg for synliggørelse af udfordringer og anbefalinger med brug af 

pårørendefortællinger (cases). Bladtema. Information på hjemmeside.        

   

Skole- og uddannelsesområdet 

Viden om epilepsi til fagpersoner i skolen  

Forskning dokumenterer behov for fokuseret opmærksomhed og en specialiseret skoleindsats til 

børn med epilepsi. Epilepsiens konsekvenser er individuelle, men mange børn med epilepsi har 

faglige vanskeligheder i skolen og stort sygefravær. 

Politisk er det vedtaget, at folkeskolen grundlæggende skal tilgodese alle børns læring og trivsel. 

Børn med særlige behov skal, med den nødvendige støtte, så vidt muligt inkluderes og undervises 

sammen med deres kammerater i den almene skole.   
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Ambitionen er smuk: At alle børn skal kunne trives og lære i fællesskab med deres jævnaldrende. 

Men inklusion er nemmere sagt end gjort.  

Epilepsiforeningens survey blandt forældre til skolebørn med epilepsi viser, de fleste forældre 

grundlæggende gerne vil have et skolesystem baseret på inklusion, men at det kun skal ske, hvis 

barnet får den støtte, det har behov for.    

Forældre oplever utilstrækkelig økonomi og presset personale i skolen. Inklusionsproblematikken 

er i alt for høj grad blevet overladt til den enkelte lærer. Der er brug for mere hjælp og støtte til 

børn med epilepsi.  

Der findes ikke systematisk overlevering af viden om barnets epilepsi mellem sektorer, hvilket især 

er problematisk ved overgange mellem sygehus, kommune og skole/uddannelse.  Dels grundet 

strukturel mangel på sammenhæng mellem sektorer, dels at der kun udføres et begrænset antal 

neuropsykologiske tests for vurdering af funktionsevne hos børn og unge med epilepsi.     

Målsætning: 

- Foreningen skal i perioden arbejde for, at specialeplanen på socialområdet og 

reformen på sundhedsområdet har fokus på støttebehov for børn med epilepsi.  

 

Især hvad angår sammenhæng af indsatser mellem sektorer og herunder 

overlevering af viden om epilepsien mellem sygehus, kommune og 

skole/uddannelse.  

 

Kommunikation: 

- Debatindlæg.  

 

Beskæftigelsesområdet 

Reform med frisættelse af kommunernes beskæftigelsesindsats 
 
Udfordringer på arbejdsmarkedet for mennesker med epilepsi fylder meget i Epilepsiforeningens 

rådgivning. Mange mennesker med epilepsi trives i job, men nogle mister fodfæstet, når 

sygdommens kognitive og psykiske følger ikke bliver forstået eller håndteret i tide. 

De fleste taler åbent på arbejdspladsen om at have epilepsi, men det kan være mere end vanskeligt 

at forklare ledelsen om behovet for hensyn og fleksibilitet, hvis man ikke selv har tilstrækkelig 

viden om strategier for håndtering af egne kognitive udfordringer.    

Og det er vanskeligt for kommunernes beskæftigelsesforvaltninger at hjælpe med afklaring af 

jobsituationen, hvis sagsbehandlerne ikke forstår epilepsiens konsekvenser for arbejdsevnen.  

Derfor er der brug for målrettet at styrke udbredelsen af viden om især epilepsiens kognitive 

udfordringer.   
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Folketinget har vedtaget en omfattende reform af beskæftigelsesindsatsen. Reformen træder 

trinvis i kraft fra juli 2026 og i 2027.  

Reformen rummer både gode og mindre gode takter, der vil vise sig i de kommende par år. 

Grundlæggende handler reformen om at give kommunerne frihed til selv at tilrettelægge 

beskæftigelsesindsatsen lokalt.  

De gode takter er, hvis indsatsen fremover bygger mere på tillid frem for krav om aktivering og 

dokumentation. At kommunerne bruger frisættelsen til en bedre indsats efter den enkeltes behov, 

fx tager højde for svingende sygdomsforløb, kognitive vanskeligheder og transportudfordringer.  

De mindre gode takter kan være et nyt ”postnummer-lotteri”, så kvaliteten af hjælp til afklaring af 

jobsituationen afhænger af, hvor man bor, hvis kommuner bruger frisættelsen i en sparelogik.  

Målsætning: 

- Epilepsiforeningen skal nøje følge implementering af beskæftigelsesreformen og 

søge indflydelse i samarbejde med Danske Handicaporganisationer (DH) og 

Danske Patienter (DP).      

 

- Opfølgning i 2028 på tidligere beskæftigelsessurvey (2025) for at belyse positive 

og negative konsekvenser for mennesker med epilepsi af beskæftigelsesreformen.    

 

Kommunikation: 

- Debatindlæg med budskaber om konsekvenser af beskæftigelsesreformen.  

 
 

Transportstøtteordning ved lægeligt kørselsforbud 
 
Lægeligt kørselsforbud grundet epilepsi har betydelige konsekvenser for fritidsliv, uddannelse og 
job. Det viser de mange henvendelser til foreningens rådgivning, og vanskelighederne er blevet 
dokumenteret i et medlemssurvey.  
 
I surveyet oplevede over en tredjedel af respondenterne alvorlige jobmæssige konsekvenser. Nogle 
måtte sygemeldes eller overgå til anden offentlig forsørgelse, andre sagde deres job op, mens 
andre måtte lukke deres selvstændige virksomhed. Se medlemsundersøgersen her  
 
Som reglerne er i dag, så findes der ingen transportstøtteordninger til mennesker med epilepsi, 
som får et lægeligt kørselsforbud.  
 
Dermed er der ingen hjælp til de ramte personer, som f.eks. bor langt ude på landet og ikke kan 
benytte offentlig transport. De kan ikke komme til/fra job eller uddannelse uden at være 
afhængige af familie og venners hjælp. 
 

https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.epilepsiforeningen.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2023%2F04%2FKoerekortsurvey-2021-final-rapport.pdf&data=05%7C02%7Cfinn%40epilepsiforeningen.dk%7Cd6c17726427a4e6dd3ca08de2e4b6c50%7C53ce1194b04b4787bd42564e3d1b4827%7C0%7C0%7C638999098641400893%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=aqtbpSmKARGpi93%2B6%2FLDv5jmmoq1NDQh3yx3HfuZrBc%3D&reserved=0
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I Norge har man, for år tilbage, indført en transportstøtteordning, som hjælper mennesker med 

lægeligt kørselsforbud på grund af epilepsi eller andre helbredsproblemer. Offentlig transport skal, 

som udgangspunkt, benyttes, men hvis funktionsnedsættelsen umuliggør dette – fx ved epilepsi 

grundet udtrætning ved lang transporttid – så giver ordningen mulighed for befordring med taxa til 

og fra job for en pris, som ligger på niveau med, hvad det ville koste med offentlig transport plus et 

tillæg. 

Det er en ordning, der i en grundig evaluering har vist sig at være en gevinst for den enkelte, 

familierne, virksomhederne og samfundet grundet fastholdelse af tilknytning til arbejdsmarkedet.   

Epilepsiforeningen og Dansk Epilepsi Selskab opfordrer politikerne til, at man, efter norsk model, 

indfører en transportstøtteordning i Danmark. Alternativt forbedre offentlig flextrafik, så ordningen 

reelt kan anvendes dagligt til/fra job eller uddannelse.   

Målsætning: 

- Epilepsiforeningen skal arbejde for indførelse af en transportstøtteordning eller 

forbedret flextrafik til gavn for mennesker med epilepsi, der har kørselsforbud.  

 

Arbejdet kan ske i fortsat samarbejde om sagen med Dansk Epilepsi Selskab (DES) 

samt andre relevante organisationer i Danske Handicaporganisationer (DH) og 

Danske Patienter (DP).     

Kommunikation:  

- Debatindlæg.   
 
 

Tilbud om professionel rådgivning 
 

Epilepsiforeningens rådgivningstilbud er udvalgt som et strategisk udviklingsområde i perioden 

2026 – 2028. Det betyder konkret, at foreningen i perioden udvider den hidtidige 

rådgivningsindsats, så der både kommer flere timer til den direkte medlemsbaserede rådgivning, 

samtidig med at foreningens rådgivere får mulighed for at bidrage i større omfang til foreningens 

øvrige indsatser.  

Det vil samtidig være vigtigt at fokusere yderligere på formidling omkring rådgivningstilbuddet.  

Målsætning: 

- Foreningen udvider i perioden rådgivningstilbuddet på såvel den sundhedsfaglige som 

socialfaglige rådgivning. 

Kommunikation: Fokus på formidling af rådgivningstilbuddet. 
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Sociale arrangementer og netværksaktiviteter 
 
Sociale aktiviteter udgør en uhyre væsentlig del af foreningens samlede medlemstilbud, og 

foreningens kredse gennemfører årligt et stort antal meget forskellige aktiviteter for 

medlemmerne.  

Målsætning: 

- Det nuværende aktivitetsniveau fastholdes og understøttes i det nuværende omfang.  

Kommunikation: 

- Der laves formidling om de mange forskellige aktiviteter landet rundt hen over hele 

perioden. 

 

 

Oplysningsarbejde 

Epilepsiforeningen har en uhyggelig vigtig rolle med formidling af kvalitetssikret viden til 

medlemmer og andre interesserede. Dette er ikke blevet mindre i en tid hvor AI-løsninger vælter 

frem og presser de hidtidige kanaler, vi har brugt. 

Foreningens medlemsundersøgelser peger entydigt på, at foreningens vidensformidling om 

epilepsi er et af foreningens absolutte kerneområder; det er reelt det, mange har brug for ved 

deres første kontakt med foreningen. Og mange har et fortsat behov for det gennem en lang 

årrække. 

Epilepsi er en kompleks sygdom, og nogle af udfordringerne er usynlige. Epilepsianfald kan være 

skræmmende at overvære, og epilepsi kan være stærkt invaliderende. Mange lever med kognitive 

udfordringer som udtrætning, koncentrationsbesvær og hukommelsesvanskeligheder.  

Men der er også mange mennesker med epilepsi, der har et liv uden nævneværdige 

begrænsninger.  

Åbenhed og viden om epilepsi er afgørende for at opnå omgivelsernes forståelse og hensyntagen. 

Åbenhed, fordi ingen kan tage hensyn til udfordringer, de ikke kender til eller forstår. Og viden, 

fordi fordomme og misforståelser trives i uvidenhed.   

Åbenhed om epilepsi kan dog være vanskeligt. Dels kan epilepsien i sig selv være svær at forstå og 

beskrive for andre. Det kan også være svært at tale åbent om behovet for hensyn og fleksibilitet, 

hvis man ikke selv har tilstrækkelig viden om kognitive udfordringer eller medicinens bivirkninger.  

Epilepsiforeningen skal derfor, som et kernepunkt i kommunikationen og rådgivningen, hjælpe 

medlemmerne til at være åbne om epilepsien. For at sikre den bedst mulige dagligdag og give 

omverdenen mulighed for at ”se mennesket før epilepsien”. 
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Målsætning for perioden: 

- Foreningen skal færdiggøre opdateringen af foreningens nuværende web-univers.  

 

- Foreningen skal interessere sig for potentielle samarbejder, som kan fremme foreningens 

synlighed bredest muligt. 

 

- I perioden skal undersøges, hvordan foreningens medlemskommunikation bedst muligt kan 

øge forståelsen af de udfordringer, som mennesker med epilepsi oplever.  

Kommunikation: 

- Opretholde en høj kadence med nyhedsformidling via alle foreningens platforme. 

 

 

Forskningsstøtte 

Epilepsiforeningen drifter en selvstændig fond, som har til formål at støtte forskningsinitiativer på 

epilepsiområdet. De senere års uro på finansmarkederne har nødvendiggjort en nedsat aktivitet, 

da fonden reelt har haft få penge til uddeling. 

Det forventer og håber vi på ændrer sig i årene, som kommer, så Epilepsiforeningen igen kan 

bidrage med markante aftryk til forskning på området.  

Forskningsstof er meget populært nyhedsstof, så der tilstræbes en tæt sammenhæng mellem 

støtten og formidlingen om samme.  

Foreningen har derudover ikke aktuelt en tilladelse fra SKAT, som sikrer skattefradrag for 

forskningsbidrag; vi har dog erfaring for, at det er relativt nemt at få. Men den forpligter også til, at 

der så skal fokuseres på uddelinger.  

Målsætning for perioden: 

- Der skal, i samme forbindelse, søges om, at Epilepsiforeningen bliver godkendt efter 

Ligningslovens § 8H, således at forskningsstøtte kan trækkes fra af bidragsyderen. 

 

- Kontoret skal arbejde med igangsætning af det nødvendige administrative set-up i foråret 

2026, således at systemet og bestyrelsen, som skal bruge det til uddelingerne er klar til 

igangsætning i 2026. 

 

- Foreningen skal støtte og udbrede praksisorienteret forskning, eks. omkring behov og 

løsninger på undervisningsområdet.  
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Økonomisk støtte til enkeltpersoner med epilepsi samt 
pårørende 

 
Epilepsiforeningen hjælper med at afhjælpe og afbøde følgerne af epilepsi – herunder også med 
økonomisk støtte til særligt trængende medlemmer.  
 
Målsætning for perioden:  
 

- Foreningen afsætter i perioden et årligt beløb til legatuddelinger blandt økonomisk trængte 
ansøgere jvf. SKAT’s retningslinjer for uddeling af støtten.  

 
 

Organisationen i øvrigt 

Landsmødet 2026 sætter en strategisk retning for udvikling af organisationen de kommende to år.  

Afsættet er et længere forløb, hvor både forretningsudvalget og hovedbestyrelsen samt alle 

frivillige dels har drøftet forskellige mulige veje til fremtidig organisering af foreningens indsatser, 

samt hvordan arbejdet med at forme en ny organisering skal struktureres. 

Målsætning for perioden:  

- Der nedsættes i forlængelse af landsmødet et ad-hoc organisationsudvalg, som skal arbejde 

videre med afdækning af organisationens behov for ny struktur samt lave en profil for en ny 

landsformand. Forslagene fra udvalget skal fremlægges på landsmødet 2028.  

 

- Der nedsættes derudover et ad-hoc aktivitetsudvalg i forlængelse af landsmødet 2026.  

 

- De hovedbestyrelsesmøder som planlægges for perioden frem til landsmødet 2028 

indrettes, så alle foreningens frivillige kan deltage i samme omfang som hidtil.  

 

Det betyder således at det jævnfør vedtægterne bliver en opgave for forretningsudvalget at 

udvælge medlemmer til:  

 

o Organisationsudvalget:  

▪ Medlemmer:  

• Der tænkes grundigt over sammensætningen og størrelsen, så den 

kan arbejde effektivt.  

 

▪ Arbejdsopgaver:  

• Afdække behov for organisatorisk udvikling i Epilepsiforeningen; 

herunder især:  



15 
 

o Behov for evt. ny organisationsstruktur; herunder 

kredsstruktur samt fastsættelse af bestyrelsens størrelse, 

opgaver etc. 

o Behov for fokus på, hvordan organisationen kan arbejde med 

nye målgrupper/diagnosegrupper.  

o Udarbejde profilbeskrivelse for ny landsformand 

 

o Aktivitetsudvalget:  

▪ Medlemmer:  

• Vælges jævnfør vedtægterne af forretningsudvalget; og det behøves 

ikke nødvendigvis være frivillige fra en kredsbestyrelse.  

• Der skal sidde en repræsentant fra landskontoret.  

 

▪ Arbejdsopgaver:  

• Planlægge, afvikle eller uddelegere og kvalitetssikre større 

landsdækkende aktiviteter, som afholdes for enten 

handicappuljemidler, eller hvor der er afsat penge i budgettet. 

 

 

Vedtaget på landsmøde 13. juni 2026 


