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Er det godt at traene, nar jeg har epilepsi?
Cathrine slipper for at vaere “Syge Cathrine”, nar hun dyrker sport

Gustav lgb maraton i 2019, svemmede over @resund i 2020, naeste ekstreme
projekt bliver endnu vildere

Fa skreeddersyet hjeelp til at komme i gang med idreet i en forening
Ferietilbud

Flere end en million mennesker har faet kendskab til epilepsi og
Epilepsiforeningen

Epilepsiforeningen blev hyldet med muntre taler, da foreningen fyldte 60 ar
Generalforsamlinger

Viden, netvaerk og arrangementer nar dig
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Motion er godt

— for alle

Her i bladet kan du laese, at barn og voksne med epilepsi
har godt af motion. Naturligvis skal man tage hensyn til sin
epilepsi. Starte stille og roligt op og @ge gradvist. Sparge sin
behandler, hvis man er i tvivl.

Maske er nogle bange for at fa anfald; det kan vi sikkert
alle forsta. Men undersagelser viser, at jeevnlig fysisk aktivi-
tet kan vaere med til at mindske risikoen for anfald.

Motion giver velvaere til bade krop og sjeel. Det kan fore-
ga i en idraetsforening, eller det kan vaere at komme ud i
naturen med familie og venner.

Ude i naturen kan man maerke arstiderne. Der er hgit til
loftet med rum til bevaegelse, fordybelse og masser af sjove
aktiviteter. Mange slapper af og lader op i naturen samtidig
med at fa motion.

Vil du prgve idraet i en klub, hvor der tit er et rigtig godt
feellesskab, sa behgver man ikke have prgvet det far, eller
vaere i god form. Se artiklen her i bladet med gode rad om
at komme i gang, ogsa hvis du eller dine barn har brug for
saerlige hensyn.

Jeg tror nermere, det er epilepsien, som holder mange
tilbage fra idraetsklubberne, end det er manglende inklusi-
on og hensyn fra klubberne.

Er den nye regering i
god form? Det er der
brug for!

Men klubbernes frivillige ledere skal vaere klaedt pa med
viden om epilepsianfald. Derfor er det en god ide at vaere
aben om sin epilepsi. Klubberne er velkomne til at kontakte
Epilepsiforeningen for rdd og vejledning; man kan jo starte
pa hjemmesiden, hvor der star meget om emnet.

I en lidt anden sammenhzang vil jeg enske, at vores nye
regering, som i skrivende stund ikke er pa plads, hurtigt
vil binde Igbeskoene og komme ud over stepperne. Udfor-
dringerne er til at tage og fale pa; det har jeg skrevet om
mange gange pa denne lederplads. Vi er mange, som har
store forventninger til, at der sker en reel positiv eendring i
systemets mgde med det enkelte menneske med handicap
og sygdom.

Man kan naesten miste pusten ved at taenke over det. Og
maske er det en af arsagerne til, at der faktisk ikke rigtigt
sker sa meget.

Men er man forpustet, sa er det pa tide at tjekke formen.
Den nye regering skulle gerne komme godt ud over startlin-
jen med fart pa. Vi sidder klar med lgbeskoene pa som den
temposaettende hare pa vejen mod bedre og mere rimelige
vilkar for vores medlemsgruppe. ®

Lone Narager Kristensen
Landsformand
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Er det godt at traene,
nar jeg har epilepsi?

Epilepsiforeningens radgiver hgrer tit, at man holder sig vaek fra idraet, som ellers
kunne vaere med til at give ekstra velvaere ikke bare rent fysisk, men ogsa psykisk og

socialt.

De fleste mennesker er klar over, at fysisk aktivitet er godt
for bade krop og sjel. Men mange tror fejlagtigt, at det
ikke geelder, hvis man har epilepsi. Epilepsiforeningens
sundhedsfaglige radgiver, sygeplejerske Camilla Skadt Jor-
gensen, har en klar opfordring:

“Generelt oplever jeg, at mange foraeldre til bgrn med
epilepsi er ekstra forsigtige med at passe pa dem omkring
sportsaktiviteter. Og meget forstaeligt. Men man ved, at
det bade socialt, fysisk og psykisk @ger barnenes velvaere,
nar de kommer ud og deltager i idraet lige som de andre
barn. Der er yderst sjaeldent en @get risiko for anfald i for-
bindelse med, at de gar til en social sportsaktivitet sammen
med deres jeevnaldrende. Sa det er noget, man skal ave sig
i, at barnene skal have lov til at ga til fodbold eller hand-
bold, eller hvad nu de andre i klassen gar til. Hvis de har
hyppige anfald, sa skal det maske ikke vaere klatring, de skal
ga til,” siger Camilla Skadt Jgrgensen.

Hun papeger, at fysisk aktivitet faktisk kan vaere med til
at nedsaette risikoen for anfald.

"Der er mange, der er bange for at dyrke fysiske aktivi-
teter og tilmelde sig forskellige typer af motion, fordi de er
bange for at fa anfald i forbindelse med fysisk aktivitet. Der
er lavet nogle undersagelser, som peger pd, at man faktisk
kan vaere med til at nedbringe risikoen for anfald ved at
veere fysisk aktiv. En del oplever saledes, at de generelt har
feerre anfald i perioder, hvor de jeevnligt er fysisk aktive.
Desuden kan man pa EEG-malinger se, at fysisk aktivitet
nedsaetter risikoen for anfald. Og sa ved man, at man sjzel-
dent ser anfald i forbindelse med fysisk aktivitet. For mig er

det vigtigt at understrege, at det er godt at dyrke motion,
og at man ikke skal veere bange for at fa anfald, men at
der er rigtigt mange positive gevinster ved at dyrke idraet,”
siger Camilla Skadt Jargensen.

Blandt gevinsterne naevner hun, at fysisk aktivitet kan
vaere med til at forebygge knogleskgrhed, som er en risi-
kofaktor for nogle med epilepsi. En anden gevinst er ned-
sat risiko for depression, angst og stress, som mange med
epilepsi 0gsa slds med. Sa& der er selvsagt positive gevinster
ved, at man kommer i god form, men ogsa socialt kan der
vaere et stort udbytte.

"Vi ved, blandt andet fra vores unge-survey, at der er
rigtigt mange med epilepsi, som fgler sig ensomme og af-
skaret fra feellesskaber. Det at vaere med pa et hold i en
idraetsklub af den ene eller anden art, kan vaere med til at
styrke det sociale feellesskab, hvor man mgder nogle men-
nesker, som man kan danne nogle relationer til. Man mgder
0gsa nogle mennesker, som man ellers ikke ville have madt.
P& den made bidrager motionen ogsa til noget positivt rent
socialt,” siger Camilla Skadt Jgrgensen.

Anbefalinger
Hun anbefaler, at personer med epilepsi er fysisk aktive som
alle andre mennesker og fglger Sundhedsstyrelsens anbefa-
linger pa omradet. Hvis man traener pa et hold, er det vig-
tigt at fortaelle traener og holdkammerater om epilepsien.
"Det er vigtigt, at man informerer traeneren og holdkam-
meraterne om sin epilepsi: Hvordan anfaldene ser ud, og
hvordan de kan hjaelpe, hvis man far et anfald. Og det er

’, Jeg har snakket med frivillige ledere i idrcets-
klubber, som har veeret bekymrede omkring
epilepsien og har haft brug for vejledning om,
hvordan de skulle handtere det.
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vigtigt, at det ikke er de andres ansvar at sta med et anfald,
men at de kan ringe 112, hvis de bliver utrygge, nar de star
med en person, der har et anfald. Det er vigtigt, at de ikke
foler, at de star med for stort et ansvar,” siger Camilla Skgdt
Jargensen.

Hvis man ikke er vant til at vaere fysisk aktiv, bgr man
starte stille og roligt op og @ge gradvist, efterhanden som
man kommer i bedre form. Er man utraenet og traener med
hej intensitet, kan det nemlig fremprovokere anfald.

Hvis man far generaliserede anfald, skal man i valget af
idreetsgren vaere opmaerksom pa at vaelge en sport, hvor
man ikke selv kan komme alvorligt til skade. Man skal ogsa
taenke pd, om man ved et anfald kan risikere at skade an-
dre.

Nar det gaelder aktiviteter i vand, sa skal man altid have
en med til at holde gje med sig, fx en livredder, s kan man
godt deltage i svgmmeundervisningen.

Nogle vil maske vaere usikre pa, om de selv eller deres

barn kan passe ind i en idraetsklub, men bare man infor-
merer omhyggeligt omkring epilepsien, sa vil det ofte g3,
forsikrer Camilla Skadt Jargensen.

"Jeg har snakket med frivillige ledere i idraetsklubber, som
har vaeret bekymrede omkring epilepsien og har haft brug
for vejledning om, hvordan de skulle handtere det. Men
jeg oplever ogsa, at de rigtigt gerne vil skabe muligheder
for, at de her barn og unge kan ga i deres idraetsklub, og
at man rigtigt gerne vil inkludere de her barn pa lige vilkar
med deres klassekammerater. Men det kraever, at lederne
far den information, de har behov for, for at det ikke bliver
for skreemmende for dem,” siger Camilla Skadt Jargensen.

En forhindring kan for mange med epilepsi veere, at det
kan vaere sveert at fa overskud til at vaere fysisk aktiv, hvis
man i forvejen er udtreettet af epilepsien og bivirkninger
fra medicin, den problematik kender sygeplejersken godt.

"Det er ikke nemt, hvis man mangler overskud. Sa hand-
ler det om at starte i det sma med, hvad man kan gare, der

—_
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er godt for en selv. Om det sa er at ga en tur for sig selv eller
sammen med en, hvis man har brug for, at der er nogen
med en. Det jeg hgrer, er i hvert fald, at det er effektfuldt
at fa dyrket motion i hverdagen, for dem som far brudt den
cirkel med at komme i gang. Det kan vaere rigtigt hardt at
komme i gang, men hvis de farst far brudt den cirkel, sa gi-
ver det noget ekstra energi at vaere aktiv. Og sa skal man jo
heller ikke bare finde sig i, hvis man har mange bivirkninger,
sa er det jo noget, man skal snakke med ens laege om, om
man far den rette medicin,” siger Camilla Skadt Jgrgensen.

Hvis man vil have hjzelp til at vaelge en idraetsgren, der

passer til ens diagnose, kan man pa Epilepsiforeningens
hjemmeside fa hjaelp med en oversigt over, hvilke idraets-
grene der anbefales til forskellige epilepsidiagnoser, udar-
bejdet af ILAE (International League Against Epilepsy). ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk L

Hvem skal have Epilepsiprisen 2023...7

Nu er det igen snart tid til at uddele Epilepsiprisen, hvor vi hylder en eller flere personer, som har gjort en

ganske seerlig indsats for mennesker med epilepsi.

Har du en eller flere gode kandidater til prisen, kan du indstille vedkommende
via foreningens hjemmeside, hvor der er oprettet et skema til formalet.

Prisen bestar af et diplom samt et skattefrit belgb pa 10.000 kr., og arets pris-
modtager bliver offentliggjort den 13. februar pa den internationale epilepsi-

dag i 2023.

Sidste frist for indstillinger
er fredag d. 20. januar 2023.
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RIHEN i 125 ar

Filadelfia fejrer i ar 125-ars jubilaeum. | al den tid har vi fastholdt ambitionerne pa patienternes
vegne.

Filadelfia er i dag internationalt anerkendt for udredning, behandling, rehabilitering og forskning
pa hejt specialiseret niveau.

Filadelfia er Danmarks eneste specialiserede hospital for epilepsi. Vi har ogsa tre degninstitutio-
ner dagtilbud, specialskole og radgivning.

Et moderne hospital

Filadelfia er et moderne hospital med den nyeste
teknologi. Du far enestue med eget bad og toilet. Vi
har tid til at here pa dig og dine parerende.

Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Filadelfia,
uanset hvorilandet du bor.

Det frie sygehusvalg sikrer, at du frit kan vaelge Epi-
‘ lepsihospitalet - pa lige fod med de offentlige syge-
P44 huse.

e

Du kan bede din praktiserende la2ge, speciallzege, re-
gionernes neurologiske afdelinger eller barneafdelin-
ger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig

Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din under-
segelse og behandling pa Filadelfia.

Kontakt os, hvis du vil vide mere.

- /' -;
. % ﬁ ?ggseﬁook

www.filadelfia.dk

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200
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Cathrine slipper for at

vaere "Syge Cathrine’,
nar hun dyrker sport

Flere gange har Cathrine Trodsge haft anfald i forbindelse med sin sport. Hun har
trods udfordringer med epilepsien holdt fast i sin atletik, hvor hun har formaet

at skabe sig en elitekarriere pa rimeligt hgjt niveau. Cathrine har blandt andet
repraesentere Danmark ved en kastelandskamp.

| 23-arige Cathrine Trodsges liv, har idraetten altid fyldt me-
get. Hun kommer fra en familie, der elsker sport og dyrker
meget forskellig sport. Som lille sysammede hun meget og
begyndte til handbold. | 12-ars alderen var hun blevet lidt
treet af handbolden og tog med sin seks ar zldre bror til
atletik i Kage, hvor broderen havde gaet nogle ar. Hun var
med det samme bidt af atletikken, blev hurtigt rykket op fra
barneholdet til ungeholdet og begyndte at traene fire-fem
gange om ugen. Cathrine var seerligt glad for kaste-disci-
plinerne.

SIDE8 EPILEPSIFORENINGEN - NR. 4-2022

Senere skiftede hun til atletikklubben i Odense, hvor hun
havde faet studieplads.

Cathrine har kun tre gange haft voldsomme krampean-
fald i forbindelse med hendes epilepsi, og ellers viser hen-
des anfald sig typisk ved, at hun kan registrere, hvad der
foregadr omkring hende, men ikke kan snakke og har sveert
ved at se, fordi hun far nogle blinde pletter pa gjet. Efter
anfaldet har hun ligesom har en hinde for gjet, som farst
helt forsvinder efter et dggns tid. Cathrine har to gange
vaeret udsat for hjerneblgdninger, og var i en periode efter
den ene hjerneblgdning i en periode lam i den ene side.

Selvom Cathrine flere gange har oplevet at fa anfald i
forbindelse med konkurrencer og traening, har hun aldrig
overvejet at droppe atletikken.

"Sporten har veeret en del af min identitet. Det har veeret
vigtigt for mig, at jeg ikke bare har sat mig tilbage i sofaen
0g sagt, jeg er syg, jeg kan ikke noget. Det har vaeret vigtigt
at kunne sige, jeg lever med sygdom, og jeg er ikke min-
dre vaerd, bare fordi jeg har epilepsi. Jeg er lige sa veerdig
som alle de andre, der gar pa banen. Det har vaeret meget
vigtigt for mig at vise, at jeg godt kunne, selvom jeg har
veeret syg og er syg. Og jeg tror ogsa min omgangskreds af
sportsudgvere har haft stor respekt for, at jeg har madt op
og har veeret til stede, selvom jeg har vaeret syg eller darlig,”
siger Cathrine Trodsge.

Trods sine udfordringer med epilepsi og felgerne af hjer-
neblgdningerne har Cathrine formaet at konkurrere pa ri-
meligt hgjt niveau pa alle drgange, hvor hun iszer har klaret
sig godt i diskoskast.

Ved Danmarksmesterskaberne for ungdom har hun de
fleste ar formdet at komme i top-tre i sin drgang. Og i 2014
og 2015 blev hun gst-mester i sin drgang. Iser den ene
sejr star steerkt i hendes erindring, fordi hun dagen efter



mesterskabet skulle ind og opereres for en udposning pa
en af hjernens blodarer, som der skulle leegges en hinde
rundt om.

"Det sidder dybt i mig, at jeg kunne ga ind og konkurrere
pa hgjt plan og kunne vinde, selv om jeg godt vidste, at i
morgen skulle jeg under kniven.”

Cathrine har gennem hele sit idraetsliv oplevet idraetten
som et frirum.

"Det giver noget frihed. Det er et sted, hvor jeg har kun-
net vaere Cathrine. Jeg har ikke vaeret Syge-Cathrine. Jeg
har bare vaeret Cathrine og haft en rigtig, rigtig god traener,
bade i Kage og i Odense, som virkelig har set ud over det,
at jeg har veeret syg”.

Da Cathrine skiftede til atletikklubben i Odense og for-
talte sin nye traeener om hendes fysiske begraensninger, at
hun blandt andet havde nogle motoriske vanskeligheder pa
grund af de tidligere hjerneskader, naegtede treeneren at
acceptere det.

"Det farste han siger til mig er, jeg tror ikke, du har pro-
blemer med motorikken, det skal vi bare gve, det far vi ord-
net med det samme. Det at man har set ud over den her
sygdom, det har virkeligt betydet meget, at jeg bare har
kunnet vaere mig selv,” siger Cathrine Trodsge.

Uden for sporten havde hun tidligere oplevet, hvordan
hun som barn og ung tit matte opgive at vaere med i feelle-
saktiviteter med sine jeevnaldrende, fordi hun pa grund af

sine hjerneblgdninger f.eks. havde svaert ved at hoppe, ikke
har kunnet lave kolbgtter og haft sveert ved at fa hgjre og
venstre side af kroppen til at fungere sammen.

"Nar de andre bgrn har kunnet, og jeg har staet tilbage
og stadig ikke har forstaet opgaven, sa er jeg ligesom bare
blevet bekraeftet i, ok, jeg kan ikke det her. | Odense fik
jeg en treener, som bare sagde, jamen sa starter vi et andet
sted, ga ned til barnene, der er seks ar, og sa laerer du det
fra dem, og sa bygger vi ovenpa igen. Det har vaeret en vild
befrielse,” siger Cathrine Trodsge, der i en periode som 20-
arig traenede kolbgtter sammen med de 6-arige.

"Det var lidt maerkeligt i starten, men hurtigt blev det
sjovt og hyggeligt. Nar de kunne lave nogle kolbgtter, som
jeg ikke kunne, sa forklarede de mig, hvordan de lavede
kolbgtterne. Der var sa nogle andre ting, de ikke kunne,
sa forklarede jeg, hvordan de skulle ggre det. Det var ret
sjovt at vaere med til og tage de gvelser med. Jeg laver dem
stadig. Jeg er den tosse, der er nede i traeningscenteret eller
i crossfit-centret, som laver kolbgtter for simpelthen at ave
det og bibeholde det, fordi det motorisk er godt for mig.”

Lever med risiko for anfald
Cathrine har igennem atletik-karrieren accepteret, at der
med hendes epilepsi altid var en risiko for, at hun pludselig
kunne fa et anfald under traening og konkurrencer.

“Det er fucking hardt at leve med epilepsi, fordi du har
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en vulkan, der lever inde i hjernen. Du ved aldrig, hvornar
et anfald kommer. Aldrig nogen sinde. Og for nogle er det
meget angstprovokerende, og sa stopper man med noget,
man rent faktisk holder af. Men du skal leve med det og
sige, ok, jeg elsker at lave sport, jamen sa skal jeg blive ved
med at lave sport. Det kan godt vaere, jeg ikke skal lave det
otte gange om ugen, fordi det ger, at jeg far anfald. Men
s& ma jeg ga ned pa fem eller seks gange om ugen. Fordi
jeq elsker det her. Man skal blive ved med det. Og ligesom
tor leve med det.”

En gang fik Cathrine et anfald midt under opvarmningen
til en atletikkonkurrence.

"Det er nok det mest surrealistiske, jeg har prgvet. Jeg
kan meerke, at jeg begynder at fa det forkert darligt, sa jeg
lgber op til mine foraeldre og siger, jeg far et anfald nu.”

Efter anfaldet er klinget af, og Cathrine har siddet og sun-
det sig, vaelger hun at deltage i konkurrencen, selvom hun
stadig har det lidt skidt og ikke kan se pa det ene gje.

Trods det kaster hun i diskos-konkurrencen taet pa sit
bedste, lidt under hendes davaerende personlige rekord.

"Jeg vidste godt, jeg kunne have kastet leengere, men
situationen taget i betragtning, sa var jeg klar over, det var
vigtigt, det jeg havde lavet. Det var vigtigt, at jeg gik ind og
konkurrerede, selvom jeg havde det darligt, for hvis jeg ikke
havde gjort det, sa havde jeg aldrig turdet gere det igen,”
siger Cathrine Trodsge.

En anden gang oplevede hun et anfald under en lgbetur
med holdkammeraterne vaek fra stadion, hvor hun pludselig
maerkede den tikkende fornemmelse op ad rygraden, som er
hendes forvarsel om et anfald. Hun gik stille og roligt sam-
men med sin traener tilbage til treeningsanlaegget, stod anfal-
det igennem og sad lidt og sundede sig i omklaedningsrum-
met sammen med sin kaereste, der var blevet ringet efter.

"Efter at have siddet fem minutter og snakket med min
kaereste, sparger han, om jeg ikke bare skal hjem og slappe
lidt af. Sa siger jeg nej, jeg har det fint nu, jeg skal ind og
lzfte nogle veegte. Det skal ikke veere tungt, jeg skal bare
afslutte min treening, fordi ellers kommer jeg ikke i morgen,
og det skal jeg,” siger Cathrine Trodsge.

Hun understreger, at det er vigtigt at vurdere, om man
efter et anfald kan ggere det, man havde planlagt.

"Jeg fik gennemfart det, jeg havde sat mig for, selvom
anfaldet var der. Det er vigtigt at huske, nar man har epilep-
si. Stop, nar du far det darligt. Vurder, om du kan fortsaette.
Og fortseet sa, selvom du har det lidt ubehageligt. Fordi

U23 lejr

epilepsien skal ikke veere en stopper for det her. Du skal
leve med epilepsien, sa du bliver ngdt til at vurdere hver
situation og sa fortsaette, det du havde sat dig for,” siger
Cathrine Trodsge.

Konkurrerede med Danmark pa brystet

Sine bedste atletik-resultater ndede Cathrine i 2019, hvor
hun blandt andet blev U23-Danmarksmester i diskos. Det
var ogsa aret, hvor Cathrine blev udtaget til kastelands-
kamp med det danske U23-kastelandshold, der deltog i en
firenationers konkurrencen i Madrid.

Som eliteatlet gaelder det altid om at blive sa god, som
overhovedet muligt. Men lige sa vigtigt er det, at man kan
praestere, nar det gaelder. For ikke at laegge for meget pres
pa sig selv, havde Cathrine sammen med sin klubtraener
snakket om, at U23-landsholdsturen til Madrid ikke gik ud
pa at kaste langt, den gik ud pa at nyde det og veere til ste-
de og sa matte de se, hvor langt hun kunne kaste. Alligevel
lykkedes det Cathrine under konkurrencen i Madrid at fa et
kast, hvor alt gik op i en hgjere enhed:

Hun registrerede i kastegarden, hvordan hun efter krop-
pens rotation springer ind og saette venstre-foden i og gen-
nemgdr i underbevidstheden sin kaste-checkliste. Er der
vrid i hoften og kommer hoften farst? Kommer skulderen
derefter frem? Peger handen fremad? Bliver diskossen slup-
pet i midten af kasteretningen? Hun kan saette flueben ud
for alle tjek-punkter.

Det har veeret det hojeste punkt i min karriere
at deltage pa U23-landsholdet. Det var
megafedt og ret stort at std med Danmarks-
trojen og repreesentere Danmark
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Som diskoskaster ved man som regel, om det bliver et
godt resultat, i samme gjeblik man har sluppet diskossen.
Og her var Cathrine ikke i tvivl.

"Det er sveert at forklare, hvad et godt kast er. Men man
kan sadan maerke det i kroppen. Og her havde jeg en klar
folelse af glaede og succes. Wauw, fuck mand, nu gjorde
jeg det sgu. Det var virkelig den fornemmelse, jeg havde
i kroppen. Jeg vidste godt, det ikke var personlig rekord,
men det fungerede bare,” siger Cathrine Trodsge.

For alle andre pa stadion var det ogsa tydeligt, at Cathri-
ne var sveert tilfreds med sit kast. Mens diskossen svaevede,
hen over graestaeppet pa stadion, begyndte en jublende
Cathrine at klappe med haenderne haevet foran ansigtet.

Diskossen naede ud pa 40,75 m, som var Cathrines hid-
til bedste kast i saesonen. | konkurrencen deltog i hver af
de fire kastediscipliner to atleter fra hver nation. Cathri-
nes kast var det bedste af de to danske diskos-deltagere
og gav hende en tredjeplads, kun overgdet af to spaniere.
Cathrines placering sikrede tre af de 12 point, som det dan-

ske kastelandshold opnaede og som betgd, at de danske
u23-kvinder samlet fik en sglvmedalje med hjem fra kaste-
landskampen.

"Det har veeret det hgjeste punkt i min karriere at del-
tage pa U23-landsholdet. Det var megafedt og ret stort at
std med Danmarks-trgjen og reprassentere Danmark. At jeg
sa samtidig lavede et kast, som var med til at gere, at vi
som hold fik en sglvmedalje med hjem, gjorde bare det hele
endnu mere vildt,” siger Cathrine Trodsge.

Igennem 2019-saesonen forbedrede hun tre gange sin
personlige rekord i diskos, sidste gang var ved et staevne i
Odense, hvor hun som 20-drig kastede 43,37 m, som sta-
dig er hendes personlige rekord. Da diskossen den efter-
middag ramte graesset i Odense, var der kun 29 danske,
kvindelige atleter, som gennem historien havde formaet at
kaste lzengere. Og sa man kun pa kast inden for hendes
egen aldersgruppe, sa var der blot seks kvinder, der som
U-23 atlet havde kastet leengere end Cathrine.

"Der er ikke mange, der har kastet over 40 meter, der
skal altsa noget til at kunne kaste de der over 43 meter. Sa
det er ret fedt at kunne se tilbage pa, at jeg har veeret ret
hgjt placeret. Og ser man alene pa U23-resultater er der
kun seks, der er ndet laengere, det er ogsa fedt. At jeg har
kunnet vaere med og kan sige, jeg har vaeret i toppen, det
er ret fedt,” siger Cathrine Trodsge. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk

Epilepsi-alarm som armband

Epi-Care® free er en klinisk testet armbands-
alarm, som registrerer tonisk/kloniske anfald

nat og dag.

Epi-Care’

free
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alvorlige anfald ikke overses.
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(Gustav lgb maraton |
2019, svgmmede over

@Dresundi 2020, naeste
ekstreme projekt bliver
endnu vildere

19-arige Gustav Danborg har flere gange balanceret pa kanten af livet, efter han fik
epilepsi og blev afskaret fra mange af de idraetsgrene, han elsker. Med nogle vilde
ekstremsport-projekter har han forsaggt at vise, at epilepsi ikke behgver vaere en
begraensning.
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Det lignede mest af alt et forhgr, men var bare en traditi-
onel patientsamtale pa Epilepsihospitalet Filadelfia i midten
af marts i ar, hvor 18-arige Gustav Danborg var til samtale
med sine to epilepsileeger og en psykiater. Gustavs kvindeli-
ge, primaere epilepsilege var i rollen som udspgrgeren, der
havde sat sig for at afklare en alvorlig bekymring omkring
den mistaenkte, Gustav.

“Har du nogensinde gdet med selvmordstanker?”

Gustav afviste pa det bestemteste — lettere chokeret over
det overraskende spgrgsmal — han var ok, havde det fint,
forklarede han. Uden at det slog udspgrgeren ud af kurs.
Hun gentog sit spgrgsmal, uden at have nogen konkret vi-
den at haenge sin mistanke op pa. Kendte ikke til de aktu-
elle afskedsbreve hjemme pa Gustavs veerelse eller til tidli-
gere forsgg tilbage i ottende klasse. Men der var masser af
advarselslamper, der blinkede for lzegen: Foraeldrenes skils-
misse i tredje klasse, en far med en alvorlig psykisk diagnose
og Gustavs periodevise anstrengte forhold til foraeldrene.
De mange ars mobning i folkeskolen. Gustavs besaettelse
af alle mulige forskellige sportsgrene, som han elskede at
dyrke, og Gustavs pine ved at vaere afskaret fra af dyrke
mange af dem, efter epilepsien var kommet til. Hvor han
ikke leengere kunne klatre og heller ikke matte springe fald-
skaerm. Og hvor selv svemning og cykling - til stor irritation
for Gustav - ogsa var pa kanten af, hvad laeger og foraeldre
fandt forsvarligt.

Som Gustav selv flere gange havde udtrykt det over for
laegen: "Huvis ikke jeg kan ggre det, jeg kan lide at lave, er
det s& overhovedet vaerd at leve?”.

"Nu spgrger jeg dig igen Gustav, jeg er erlig ovre for
dig, s du skal ogsa veere aerlig ovre for mig. Har du haft
selvmordstanker?”

Gustavs krop begyndte at reagere. Maven trak sig sam-
men, og han blev ramt af en belge af kvalme. Svedte og
rystede lidt pa samme tid. Falte, laegen kunne se lige igen-
nem ham, men forsggte stadig at holde jeg-har-det-helt-
fint-facaden. Med et vist held, for han havde mange ars
traening i disciplinen med at holde facaden og ikke lukke
nogen ind bag den.

Som han gjorde det tilbage i folkeskolen, hvor han ud-
adtil var klassens klovn, altid i godt humgr, men inden i var
ramt af klassekammeraternes mobning, nar han jaevnligt fik
at vide, at han var fed, uduelig og intet vaerd. Hvor han
heller ikke fortalte nogen, om farens psykiske lidelser og de
problemer det afstedkom. Og hvor ingen heller fik at vide,
at Gustav i perioder havde det sa slemt, at han forsggte at
tage sit eget liv med sovepiller.

Og som han ogsa havde gjort det de seneste ar, hvor han
sloges med angst for ikke at blive til noget, og derfor havde
nogle urealistiske praestationsforventninger til sig selv. Men
udadtil var den glade, optimistiske og energiske Gustav,
ihaerdig efter at vise, hvor travl han var i sin hverdag med
forretningsprojekter og hans forskellige fysiske traeninger.

Sveert at affinde sig med begaensninger

Gustav fik konstateret epilepsi i sjette klasse og har siden i
perioder vaeret plaget af voldsomme generaliserede anfald.
Efter foreeldrenes skilsmisse flyttede Gustav med sin mor til
Helsinger.

Noget af det veerste ved diagnosen var, at den spaend-
te ben for mange af Gustavs normale fysiske udfoldelser.
Gustav havde altid veeret glad for idraet og spredte sig over
mange forskellige idraetsgrene. Idraetten var et frirum for
ham, hvor han kunne lukke hverdagsproblemerne ude, som
dem fra skolen, hvor han fglte sig uden for, blandt andet
fordi, han som den eneste i klassen ikke spillede computer-
eller PlayStation-spil, men mere var til fysiske aktiviteter.

"Idreetten var ligesom min egen verden, hvor jeg kunne
lukke mig inde og afreagere og presse mig selv pa sam-
me tid. Og sadan bruger jeg det i virkeligheden stadig i
dag, nar jeg traener. Sa er det stadig en eller anden form
for afreaktion fra alle hverdagens problemer og al den her
stress,” siger Gustav Danborg.

Selv om, der stadig var idraetsgrene, han kunne dyrke,
havde han det svaert med at skulle indskraenke sin idreets-
aktivitet efter diagnosen.

"Jeg kan lide at dyrke naermest alle idraetsgrene. Sa hver
idraetsgren betyder noget for mig, om det sa var svemning
eller klatring, sa var det zergerligt at skulle droppe dem.
Det, at jeg ikke havde valget, betad noget. For nar jeg ikke
havde valget, til at lave det jeg ville, kunne man sa sige, at
det var vaerd at leve? Det var sadan, jeg havde det,” siger
Gustav Danborg.

Han delte aldrig sine depressive tanker omkring mobnin-
gen i skolen eller udfordringerne ved epilepsien.

"Jeg har aldrig nogle sinde udtrykt til nogen, at jeg blev
drillet eller mobbet, jeg har altid vaeret meget lukket ogsa
over for mine egne foraeldre,” siger Gustav Danborg.

Opror mod de stramme band

Bungy-jump og klatring var nogle af de fysiske aktiviteter,
Gustav matte laegge pa hylden pa grund af epilepsien. Fald-
skaermsudspring var en anden forbudt aktivitet, som dog
trak sd meget i Gustav, at han, mens han gik i niende kla-
se, var pd vingerne og sprang nogle gange. Et af flere op-
rgrs-forsgg fra Gustav. Han har ogsa nogle gange svemmet
alene i havet - 0gsa mod lagernes anvisning - nar han var
nede og tage en kort morgendukkert.

Som en del af sit oprar mod de stramme band, har Gu-
stav flere gange sat sig nogle ekstreme fysiske mal, for at
bevise, at epilepsi ikke behaver at vaere en begraensning.
Hvert projekt skal opfylde den uskrevne Gustav-lov, som
foreskriver, at ethvert nyt projekt skal vaere endnu vildere
og endnu mere uopnaeligt end det forrige.

For nogle ar siden, tilbage i folkeskolen, besluttede han
saledes at treene sig op til at kunne Igbe maraton i Kgben-
havn. Han startede i det sma, med at lgbe ture pa 5-10 km.

-
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Jeg havde lige haft et anfald, og sd gar jeg direkte ind og
scetter mig til bords og siger bare, nd, hvordan gar det. Jeg
har ligesom hafft to liv, et med mine venner, hvor jeg bare har
givet den gas, festet og dyrket sport og et med min familie

Og ggede gradvist. Flere gange lgb han distancer pa 50-60
km, med indlagte hvil.

"Det var for at presse mig selv, hvor jeg virkeligt fik trae-
net op til lgbet. Da lgbet kom, var jeg godt staerk i larbe-
nene, fordi jeg var vant til at lgbe laengere distancer end et
maraton,” forklarer Gustav Danborg.

| maj 2019 gennemfgrte Gustav s& Copenhagen Marat-
hon som 15-arig. Med en alvorlig krise til sidst, da han godt
ti km fgr mal vred om pa den ene fod og forstuvede anklen.
Han fik kaempet sig i mal alligevel.

"Jeg kom hurtigt i gang igen, og s lgb jeg bare pa den,
jeg var inde i den her min egen verden, sa den smerte, jeg
havde i foden, gjorde faktisk overhovedet ikke ondt, jeg
kaempede bare videre.”

For at overgad den udfordring besluttede Gustav sig kort
efter for at svamme over @resund, selvom han ikke var vant
til at svgmme jaevnligt.

Han startede i sveammehallen med bare at svgmme et par
hundrede meter. Langsomt @gede han distancerne og kom
op og kunne svgmme en km. Begyndte at treene i svem-
meklubben og lzere teknikken rigtigt. Kabte den vaddragt,
som han var ngdt til at bruge pa svemmeturen til Sverige
for at holde kropstemperaturen i forarsperioden, hvor han
havde planlagt at gennemfgre turen. Og begyndte at svgm-
me med vaddragt, handsker, haette og sko i svammehallen
for at vaenne sig til den tunge dragt.

Da det blev forar, trak han uden for i havet sammen med
en fglgebad, som vennen Valdemar ofte forte.

"Der var jeg lidt presset. Det var det noget helt andet
at ga fra at svemme i en svemmehal, til lige pludselig at
svgmme i dbent vand, hvor der var balger, der ramte dig i
hovedet, og strgm i vandet.”

En forarsdag i maj 2020, da vejret var passende, beslut-
tede Gustav sig for, at nu var det nu. Sammen med en fal-
gebad med to venner startede han fra Alsgarde mellem
Helsinger og Gilleleje. Matte undervejs pd svemmeturen
lige holde tilbage — i fuld overensstemmelse med sgfartens
vigepligter — og vente pa et forbipasserende tankskib, som
vennerne i fglgebaden for en sikkerhedsskyld havde haft
radiokontakt til. Den stgrste udfordring var den allersidste
del af svsammeturen.

"De sidste 100 meter var de sveereste, fordi der var s
meget modstrem. Jeg havde kramper af overanstrengelse
i hele kroppen, fordi det var sa hardt. Det var som om, jeg
bare stod stille, og jeg bare svgmmede, uden at komme
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nogen vegne. Og bglgerne blev ved at ramme ind, det var
nok det hardeste.” Gustav klarede turen pa to timer og tyve
minutter og brugte tyve minutter pa de sidste 100 meter.

Han gik i land midt i et business-kvarter, og mens han
sjoskede gennem business-kvarteret i sit fremandsagtige
kostume pa sin tur hen til en naerliggende havn, hvor ven-
nerne ventede med fglgebaden, passerede han forbi ad-
skillige habitklaedte forretningsfolk, som sendte undrende
blikke, der sagde, hvad har du gang i?

Helsinggr Dagblad daekkede Gustavs Dresunds-projekt
med flere artikler.

Omfattende forretningsprojekter

Efter folkeskolen fortsatte Gustav med at laese pa handel-
sgymnasium, med hans hgje energiniveau var det ikke nok
bare at laese om erhvervsfaget. Han startede egen handels-
hjemmeside og var sammen med en ven fra handelsskolen
0gsa med til at opstarte en foodtruck-virksomhed, hvor de
tog rundt og solgte burgere til forskellige events. Sammen
med venner har han ogsa haft en ejendomsservice, som
tilbgd at hente skrald hos folk.

Med skole, treening og forskellige forretningsprojekter,
havde Gustav altid rigeligt at se til, hvilket passede ham fint.
Gustav beskriver selv, hvordan han kunne have 4-5 aftaler
om dagen, som han hastede igennem for at vise for andre,
hvor travl han var, og for at overvinde sin angst for ikke at
sla til og blive til noget.

"Jeg skulle altid have gode karakterer, jeg skulle altid
have pisse travlt og have gang i en masse projekter. Og
samtidig skulle jeg altid vaere glad og altid mega optimi-
stisk. Jeg tror, grunden til det stammer helt tilbage fra mob-
ningen i folkeskolen, hvor folk havde set ned pa mig. Sa jeg
var bange for at blive set ned p3, jeg ville gerne have den
her respekt fra folk, og det er det, som har presset mig in-
den i. At jeg aldrig skulle sta stille, for sa spildte jeg min tid,
0g sa blev jeg ikke til noget. Det var en eller anden form for
selviscenesaettelse jeg lavede.

Men inde bag den her facade, var jeg jo i virkelighed en
helt anden person. Som faktisk var rigtigt deprimeret og
stresset og led af angst. Og sa havde jeg sgvnproblemer, og
sd tog jeg sovemedicin, det var sddan en ond cirkel med alle
de her bivirkninger,” siger Gustav Danborg.

Det hgje stressniveau kunne ikke undga at pavirke epilep-
sien, sa Gustav havde jeevnligt voldsomme anfald. Helt efter
Gustavs bog, undlod han at inddrage foraeldrene i de man-



ge anfald. En dag, hvor han traenede i fitnesscentret ikke
langt fra hjemmet, fik han et anfald, der var sa voldsomt,
at en ambulance blev tilkaldt. Ude i ambulancen kom Gu-
stav til sig selv. Han forklarede, at han havde epilepsi og nu
havde det fint og bare gerne ville hjem. Efter at vaere blevet
sat af uden for hjemmet af ambulancen, gik Gustav direkte
ind og satte sig til bords med familien ved middagsbordet,
som om intet var haendt. P& samme vis var han natten til
juleaften sidste ar sammen med en kammerat med til at
lave frivilligt arbejde for udsatte, som havde sveert ved at
fa mad juleaften. Gustav og vennen brugte natten med at
stad og lave mad til 32 udsatte familier. Da de om morgenen
skulle til at kere ud med maden, fik Gustav et voldsomt an-
fald pa grund af den manglende sgvn og blev derfor sat af
derhjemme, mens vennen fortsatte ud med maden.

"Jeg havde lige haft et anfald, og sa gar jeg direkte ind
0g saetter mig til bords og siger bare, nd, hvordan gar det.
Jeg har ligesom haft to liv, et med mine venner, hvor jeg
bare har givet den gas, festet og dyrket sport og et med
min familie,” siger Gustav Danborg.

Selv om Gustav lykkedes med at holde mange af sine an-

fald skjult for lzeger og foraeldre, sa kunne han dog ikke helt
skjule, at han havde udfordringer med epilepsien og var i
slutningen af 2021 og starten af 2022 ofte pa Filadelfia til
samtaler, undersggelser eller medicincheck. Og begyndte
over for sin epilepsilaege at abne lidt op om tidligere pro-
blemer i forholdet til foraeldrene og mobning i skolen. Men
fortalte ikke noget om, hvordan stressen, det indre pres,
de depressive tanker og frustrationen over ikke at kunne
gere det, han gerne ville rent fysisk, pa det seneste igen
havde presset ham ud i selvmordsbaner. Hvor han bade
havde skrevet afskedsbreve til sin familie og ogsa planlagt,
hvordan han skulle komme herfra.

Flere treefninger pa la=gekontoret

Tilbage til forheret pa leegekontoret pé Filadelfia i midten af
marts i ar fortsatte traefningerne mellem den udspgrgende
laege og Gustav. Samme mgnster. Laegen, der gentog sit
spargsmal. Gustav der igen afviste. Fordi det var sddan, han
var vant til at gare.

Men sa skete der noget afggrende. Laegen aendrede
pludselig strategi, efter Gustav igen havde afvist laegens
spgrgsmal omkring selvmordstanker hos ham. Gustav ople-
vede, hvordan lzegen tog hans afvisende svar for et ja. Og
hvordan hun fulgte op med et spgrgsmal, der fik det hele
til at ramle for Gustav.

"Gustav, nar du har siddet og taenkt pa, hvordan du skul-
le bega selvmord, hvor har du sa forestillet dig, at du ville
gere det henne?”

"Der brad jeg bare sammen og sagde; »prgv at hare, jeg
har det faktisk overhovedet ikke ok«. Fordi jeg havde faktisk
gdet med selvmordstanken pa det tidspunkt. Det var vildt
ubehageligt, at hun ligesom havde set det hele-agtigt. Hun
vidste det godt, hun ville bare have mig til at sige det selv,”
forklarer Gustav Danborg.

Det blev derefter besluttet, at Gustav skulle indlaegges pa
Psykoterapeutisk Afsnit pa Filadelfia, for at fa bearbejdet,
det han gik og sloges med. Det blev Gustavs redning.

"Det var en lidt lukket afdeling, hvor man havde eget vae-
relse. De skabte ligesom en hverdag for dig dernede samme
med andre ligesindede, hvor man hver dag gik i skole og
lzerte om, hvordan hjernen fungerer. Vi havde mindfulness
projekt. Og vi lavede avelser, hvor vi sansede alle fglelser,
man har. Man skulle beskrive, hvad man fglte, nar det her
skete, og fortaelle historier om, hvordan man havde haft det
far. Og sa satte man sig mal, som skulle nas, i lgbet af de to
maneder, jeg var indlagt.”

Efter Gustav blev udskrevet fra Filadelfia, har han ofte
haft glaede af at lzese de breve, han som en del af forlgbet
pa Filadelfia labende skulle skrive til sig selv under indleeg-
gelsen. | det afsluttende brev kan han blandt andet laese:

Alle de gamle ting, kan du leegge péa hylden nu. For ingen
af dem betyder noget. Du er nemlig god nok, og jeg er
stolt af dig. Du er nemlig aben om dine falelser og har leert

—_
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at hvile i dig selv. Du har leert ikke at flygte men i stedet
kaempe. Du sammenligner dig ikke med andre, du accep-
terer i stedet dig selv, og hvem du er. Du leerer af dine fejl
og ser i stedet pa dine styrker og positive sider. Du har et
energiniveau, et drive, en omsorg en kzerlig og gleede ved
livet, som ikke er set for.

"Jeg foler selv, at jeg bliver staerkere, ndr jeg laeser de
breve. Fordi jeg kan saette mig ind i, hvordan jeg havde det
dengang, og hvordan jeg har det nu. Hele den udvikling,
der er sket, fra det tidspunkt, jeg blev indlagt, til nu. Jeg kan
sige til mig selv, prgv at here, hvis jeg er kommet igennem
det her, sa kan jeg ogsa overkomme det naeste problem,”
forklarer Gustav Danborg.

Han er nu omhyggelig med at fa sin sgvn, star sent op,
hvis han er kommet sent i seng efter en fest eller andet. Og
prever at komme tidligt i seng, hvis han har vaeret tidligt
oppe. Og sa kan han nu abent snakke om, hvordan han
har det. Om udfordringerne med epilepsien, og hvad der
ellers fylder.

"Jeg fik en masse hjeelp af psykologer og psykiatere og
er nu blevet rigtig dben omkring det. Jeg holder ogsa nogle
gange foredrag rundt omkring i Nordsjeelland, hvor vi tager
rundt i ungdomsklubber, og jeg fortzeller unge, der lige har
faet epilepsi, om min forhistorie med epilepsi. Hvordan jeg
har tacklet det. Og hvordan det er at have epilepsi.”

Foredragene, der som regel bliver sldet op pad Face-

book-grupper i Epilepsiforeningens kredse i Kgbenhavn og
Nordsjaelland og Facebook-gruppen Epilepsihistorier, har
nogle klare hovedbudskaber:

“Lad veere med at tro, | ikke er noget veerd, fordi | har
epilepsi. Farst og fremmest synes jeg ikke, man skal lade sig
begranse af epilepsien mere end allerhgjest ngdvendigt.
Selvfalgelig, alt med made, ndr det handler om traening og
sadan nogle ting. Jeg er herre over mit eget liv, og du er
herre over dit. Hvis jeg gerne vil lave sport og alt sadan no-
get, sd er det det, jeg ger,” siger Gustav Danborg

Dog afholder han sig i dag fra de mere risikable fysiske
aktiviteter, som svemning alene i dbent hav og faldskaerms-
udspring.

"Det var den periode, hvor jeg slet ikke taenkte mig om,
at jeg gjorde det” siger Gustav Danborg.

For et par maneder siden falte han sig klar til at vaelge en
ny ekstrem-udfordring. Og hvordan topper man lige et ma-
ratonlgb og en svemmetur over @resund. Nar man hedder
Gustav Danborg, er svaret en ironman; 3,8 km svgmning,
180 km cykling og 42,2 km lgb i streg.

"Der er rigtigt mange, der siger til mig, skal du ikke starte
med en halv-ironman. Jeg synes, det er federe at saette sig
et mal, som naesten er uopnaeligt og bare virkelig kaempe
for det. Hvad er der fedt ved at traene op til noget, du er
sikker pa, at du vil kunne klare. Jeg vil hellere presse mig
selv til det yderste. Det at komme over graensen, nar man
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Jeg foler selv, at jeg bliver sterkere, ndr jeg laeser de breve.
Fordi jeg kan seette mig ind i, hvordan jeg havde det
dengang, og hvordan jeg har det nu. Hele den udvikling, der
er sket fra det tidspunkt jeg blev indlagt til nu. Jeg kan sige
til mig selv, prov at hore, hvis jeg er kommet igennem det
her, sd kan jeg ogsd overkomme det nceste problem,

presser sig selv, det er faktisk noget af det, som driver mig.”

Kort efter at vaere blevet udskrevet fra Filadelfia var Gu-
stav tilbage pa Filadelfia med foodtruck for at servere bur-
gere. Nu var spisegaesterne ikke ansatte hos Deloitte eller
Skatteministeriet men bgrn og unge indlagt pa den afde-

godt vaere meget ensom, pa sadan et lidt lukket hospital,
hvor man far sit eget vaerelse og har en lidt tom hverdag.
Da jeg kom tilbage til Filadelfia og sa perspektivet fra den
anden side, sa var det jo noget helt specielt, jeg kunne give
videre til dem. De skulle vide, at der var noget pa den anden

ling, hvor Gustav selv lige havde haft et vaerelse. Mens en side.” ®
veninde passede foodtrucken, gik Gustav rundt og snakke-
de med hver enkelt.
"Det var enormt fedt at bringe noget af den glaede, jeg
havde i mit nye liv, ned til dem, som var pa Filadelfia. Jeg var
rundt og havde samtaler med dem alle sammen og sagde;
»prav at se, jeg plejede faktisk at vaere her. Nu har jeg det
godt, jeg er ude i den virkelige verden, gar i skole og arbej-

der og dyrker sport og elsker, det jeg laver. « Fordi man kan

o
™

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A

Se filmen her

LAURITZ PA 6 AR HAR MEDICINRESISTENT
EPILEPSI

Se her hvordan den ketogene
dizet har fungeret for ham og
her om familiens erfaringer
med dizeten.

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

Ketogen dizet skal altid udferes og monitoreres i samr&d med
sundhedspersonale med ekspertice indenfor ketogen diget.

Folo: ThomagiSteen Sorensert |
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TEMA: EPILEPSI OG FYSISK AKTIVITET

Fa skraaeddersyet hjalp
tilat komme i gang med
idraet i en forening

Hvis du selv eller dit barn har epilepsi, andre handicap eller szerlige behov og gnsker
at komme ud og dyrke idraet i en forening, sa kan foreningen Specialsport.dk. hjaelpe
dig med at finde et idraetstilbud, der matcher netop dine @nsker og behov.

Selvom der kommer stadig flere idraetstilbud i foreningerne
til personer med handicap eller sarlige behov, sa er der sta-
dig feerre i den malgruppe, som dyrker foreningsidraet. Den
skaeve udvikling er den frivillige forening Specialsport.dk sat
i verden for at ggre noget ved. Ifglge foreningens daglige
leder, Trine Ravn, er udfordringen, at mange med handicap
eller szerlige behov sjaeldent selv kan se den umiddelbare
vej ind i foreningslivet.

"De har tit nogle praecise behov, som skal mgdes, hvis de
skal ud at dyrke sport. Det handler ikke bare om at vaelge
en idraetsgren. Hvis du for eksempel har epilepsi, sa kan det
for nogen vaere vigtigt, at sporten ikke foregdr i flimrende
lys. Eller at der er store glaspartier med skarpt sollys, nar

solen skinner. Der kan vi vaere med til at lave den matchma-
king mellem de konkrete behov og vores viden om, hvad
der sa er af muligheder ude i de forskellige idraetsforenin-
ger,” siger Trine Ravn.

Specialsport.dk har siden, man begyndte at registrere
det, hjulpet over 500 unge med sarlige behov ind i idraets-
foreninger. Specialsport.dk’s opgave handler ifglge Trine
Ravn primaert om at hjeelpe med at overkomme fire barrie-
rer, som ofte star i vejen for at fa flere personer med handi-
cap eller serlige behov ind i idraetsforeningerne.

Den farste barriere handler om, hvordan malgruppen kan
finde frem til, hvad der er af foreningstilbud, som kan passe
til ens behov. Til den proces har Specialsport.dk udarbejdet
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Det er der rigtigt mange, der siger ja til. Vores
princip er, at i stedet for at vi skal vente pd, at
nogle far tingene til at ske, sd gor vi det selv
forst. Og ndr man sd kan se, at det fungerer, sd
gar vi ud og beder om penge

nogle guider med foreningstilbud, som daekker store dele
af landet, og pa et tidspunkt bliver landsdaekkende. | dag er
der pa Specialsport.dk’s hjemmeside guider til hovedstads-
omradet, Fyn, Langeland og omradet omkring Aarhus, og
foreningen fungerer derudover ogsa i region Sjzlland og
region Nordjylland. | guiderne er foreningstilbuddene delt
op i tre grupper: Specialtiloud, hvor alle kan deltage uanset
funktionsniveau. Specialtilbud til seerlige behov, for eksem-
pel kgrestolsbrugere eller psykisk sdrbarhed. Endelig sa-
kaldte plushold, som er almindelige hold, men som er rum-
melige, sa der er plads til, at man kan deltage med saerlige
behov. Guiderne bliver ogsa udgivet som trykte kataloger.

Derudover har Specialsport.dk en dben telefonradgivning,
hvor alle med szerlige behov kan ringe og fortalle, hvad man
har af szerlige behov, og hvilke gnsker man har til at dyrke
sport. Sa forsager radgiveren at finde nogle foreningstilbud,
der passer til gnsker, behov og geografisk placering. Hvis det
ikke lykkes at finde et match, s kan udfaldet af snakken
blive, at Specialsport.dk forsgger at fa startet et passende
tilbud op i en lokal forening. Det kan sa tage lidt tid, men
som Trine Ravn udtrykker det, sa er tre maneder ikke noget i
forhold til alternativet, et helt liv uden sport.

Det er ogsa muligt pa Specialsport.dks hjemmeside selv
at ga ind og indtaste sine gnsker og behov pa "Tag testen”
og fa hjeelp til at finde en forening ad den vej.

En anden barrierer kan veere, at et barn er utryg ved at
skulle m@de op et nyt sted med fremmede mennesker. Eller
at foreeldrene er usikre pa, om barnet kan passe ind i et
idraetstilbud.

“En mulighed kan her veere, at vi finder en frivillig, som
bygger en tillidsrelation op til barnet og mader barnet et
par gange, far man tager hen til sporten sammen”, forkla-
rer Trine Ravn.

Hvis man f.eks. har et barn, som indimellem kan & et
krampeanfald, kan Specialsport.dk ogsa hjeelpe. Ikke bare
med at finde et klubtilbud men ogsd med at skaffe hjeelp
til transporten, hvis familien ikke selv kan overskue den del.

"Sa vil vi lave en raekke foranstaltninger. Nar det gaelder
anfald, er vi ikke fagprofessionelle til at tage os af det, sa
der vil vi vaere behjaelpelige med at sege kommunen om en
ledsager eller statteperson, der kan fglge til og fra sporten
og vaere med pa sidelinjen. Vi vil ogsa ga i dialog med de

mulige idraetsklubber for at find et hold, der er robust nok
til kunne handtere, at deres kammerat maske hver tiende
traening far et krampeanfald. Det er sddan nogle ting, som
man kan have sveert ved som forzeldre at stille krav om.
Mange vil have sveert ved at stille sig op og bede om: Gider
| ikke lave alt det her arbejde, for at mit barn kan ga til
sport. Og sa siger man ofte, sa bliver vi hjemme, for det her
gar jo ikke. P& den made kan vi veere behjalpelige,” siger
Trine Ravn.

En tredje barriere kan veere, at et barn ikke selv kan trans-
portere sig til idreetspladsen pa grund af angst eller andre
udfordringer.

"Her kan vi igen stille med en frivillig, som i en periode
kan hjzaelpe med transport frem og tilbage. Vi ger det typisk
i tre maneder, sd har vi tre maneder til at finde en varig
lgsning,” siger Trine Ravn.

En lgsning kan ifglge Trine Ravn vaere, at barnet traenes
op til selv at kunne klare en rute. Eller man kan bruge tiden
pa at hjaelpe familien med at sege kommunen om en ledsa-
gerordning eller en stgtte-kontaktperson til transport-op-
gaven. Det kan ogsa veere, man kan fa ordnet det ved at
s@ge om en kommunal skolebus-ordning.

Hvis der er flere elever fra en skole, der skal til den sam-
me sport, bruger Specialsport.dk ogsa at betale for, at en
taxa karer bgrnene til sport efter skole. Efter nogen tid, nar
man har set, at ordningen fungerer, sa tager Specialsport.
dk typisk kontakt til kommunen og spgger, om de ikke har
lyst til at overtage betalingen.

"Det er der rigtigt mange, der siger ja til. Vores princip
er, at i stedet for at vi skal vente p4, at nogle far tingene til
at ske, sa gar vi det selv fgrst. Og ndr man sa kan se, at det
fungerer, sa gar vi ud og beder om penge.”

Den sidste forhindring er, at omgivelserne—forzeldre og
professionelle omkring barnet — ofte ikke ser sport som en
mulighed for barnet. Trine Ravn forklarer, at det er den klart
starste forhindring.

"For hvordan far vi kontakt til nogle, som ikke vil i kon-
takt med 0s?”

Pa den lange bane forsgger Specialsport.dk med praktik-
ordninger pa mellemklassetrin pa specialskoler, hvor bgr-
nene bliver praesenteret for forskellige idraetstilbud og kan
komme i et fire ugers praktikforlgb i et idreetstilbud. -
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TEMA: EPILEPSI OG FYSISK AKTIVITET

Hjulpet freja til handbold og fifa

En af dem, som har gjort brug af Specialsport.dk’s radgiv-
ning, er 16-arige Freja, som har epilepsi og derudover ogsa
har en hjerneskade med en halvsidig lammelse. Freja havde
lzenge gdet med et gnske om at spille handbold og fik en
dag et katalog fra Specialsport.dk med hjem fra sin spe-
cialskole. | kataloget fandt hun sammen med sin mor, Pia,
et handboldhold, der sa ud til at passe til Frejas udfordrin-
ger.

Familien kontaktede derefter Specialsport.dk, som be-
kraeftede, at holdet ville matche godt til Freja, og, Special-
sport.dk hjalp ogsa med kontakten til hdndboldklubben. Da
Freja pa grund af sin hjerneskade ikke selv kan faerdes i
trafikken, har Specialsport.dk ogsa hjulpet med at fa etab-
leret en taxaordning, som efter skole henter Freja og en af
hendes holdkammerater pa en anden skole, og karer dem
til handbold.

"Specialsport.dk er virkeligt gode til at formidle kontakt
til klubberne og gode til at matche. Freja er rigtig glad for
at spille FIFA pa Playstation, og der har vi ogsa gennem
Specialsport.dk faet kontakt til et hold. Hvis der er nogle
ting, som kan veere svaere, som for eksempel transporten,
sa hjeelper de ogsa med at finde ud af det,” siger Pia Jar-
gensen.

For Freja har handbolden vaeret vigtig bade pa det fysiske
og sociale plan.

"Handbolden betyder rigtigt meget for Freja. Hun er ikke
sadan en, som selv tager initiativ til bevaegelse i fritiden, sa
det at hun far bevaeget sig og bruger sin krop pa forskellige
mader, er enormt gavnligt. For det ville hun ikke gare, hvis
ikke hun var med i det her. Fallesskabet pa holdet er ogsa
rigtigt, rigtigt godt. Hun glaeder sig til at komme derhen, og
traenerne er supergode til at motivere og gaere det sjovt at
komme til traening,” siger Pia Jargensen.

Foreningerne har meget at give

Trine Ravn kan ogsa tale l&nge og indgadende om, hvor
stort udbytte der kommer, ndr man far bygget bro mellem
idraetsforeningerne og bagrn med handicap eller saerlige be-
hov.

"Det giver det vildeste at komme ud i en forening. Det
giver masser af @get selvveerd og selvtillid og tro pd, at man
har succes i livet. Det giver ogsa bedre kammeratskab. Hvis
man f.eks. gar pa specialskole, sa er du ofte langt fra dit
lokalmiljg, sa du har typisk ikke ret mange venner i lokal-
miljget.”

Nar man sa skifter skoletilbud, sa bliver de sociale band
til vennerne kappet, fordi hele netveerket ligger i skolen,
forklarer Trine Ravn.

"Ved at forankre sig i et lokalt foreningstilbud, sa er der
her nogle venskaber, som man kan holde fast i ogsa som
overgange mellem de forskellige skoletilbud, man sa bevae-
gersigi.”

"Sa er der selvfglgelig hele sundhedsperspektivet. Vi ved,
at du har feerre indlaeggelser, du har faerre livsstilssygdom-
me, du har mindre behov for laege. Og helt op til 20 ars
laengere levetid, hvis du fx har et udviklingshandicap og har
veeret aktiv i en idraetsforening. Det er ret vildt.”

Ogsa nar det gaelder job og bolig, er der noget at hente
ved at vaere aktiv i en idraetsforening.

"Du bliver mere livsduelig. Jo mere aktiv du er i forenings-
livet, jo mere selvstaendig bliver du ogsa i arbejdslivet og jo
taettere pa et almindeligt arbejdsliv kommer du. Ogsa pa bo-
ligomradet bliver du mere selvstaendig og har mindre brug
for hjeelp i hverdagen, hvis du har veeret en del af foreningsli-
vet som barn og ung,” siger Trine Ravn, der ogsa strejfer un-
dervisningsomradet og nytten af at have et lokalt netvaerk.

"Hvis du gdr pa specialskole, sa er meget af undervisnin-
gen en til en, hvor resten af Danmarks unge bliver skolet
i gruppearbejde og gruppeprocesser, hvor man kan blive
inspireret af andre i en gruppe. P4 samme made kan man i
foreningslivet spejle sig i andre og leere af andre unge, og
den del er vigtig at kunne bringe med ind i arbejdslivet. For
slet ikke at tale om veerdien af et lokalt netvaerk, som kan
hjeelpe dig videre i mange forskellige sammenhange. Som
nar du kan sla det op nede i handboldklubben, at du star og
mangler en praktikplads,” siger Trine Ravn og sumerer det
hele op i en enkelt saetning.

"Med de store gevinster, der pa alle planer er ved at deltage
i foreningslivet, giver det slet ikke mening ikke at gare det.”

Specialsport.dk finder du selvfglgelig pa www.special-
sport.dk. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk L



FERIETILBUD

Sommerhus

Kreds Nordjylland har et sommerhus i Lanstrup, 200 meter fra
Vesterhavet.

Der er plads til 5 personer. Huset udlejes hele aret for max

14 dage ad gangen, dog kun pa ugebasis i hgjseesonen.

|
|

E‘_:l!l” ”

Priser:

Uge 13-39 3.000 kr. pr. uge
Uge 40-12 2.500 kr. pr. uge
Prisen er inkl. forbrug.

Udlejning af sommerhuset starter sendag den 8. januar 2023 kl. 12.30, og
der tages kun imod telefoniske henvendelser pa 7195 9804.

Fra den 9. januar 2023 vil der vaere mulighed for telefonisk booking man-
dage kl. 19-21 og via mail til nordjylland@epilepsiforeningen.dk

Foreningens campingvogne

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

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

Udlejningsperioden pa Bgsere er i perioden 25. marts - 22. oktober.

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

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

Udlejningsperioden pa Eng er i perioden 1. april - 1. oktober.
Priser for begge vogne er:
325 kr. pr. overnatning i forars- og efterarsseesonen.
425 kr. pr. overnatning i perioden 5.-26. juni samt 10.-31. august.
2.900 kr. i ugerne 27-32.
Hertil kommer stremforbrug, som afregnes ved afrejsen.

Der abnes for telefonisk bookning fra den 2. januar 2023 pa 6611 9091.

Der ma ikke medbringes keeledyr i vognene, som naturligvis ogsa er ragfrie.
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SYNLIGHED | ET JUBILAUMSAR

Flere end en million mennesker
har faet kendskab til epilepsi og
Epilepsiforeningen

| anledning af sit 60 ars jubileeum har Epilepsiforeningen spredt synlighed om epilepsi
| store kampagner pa apoteker, sociale medier og i gadebilledet og blade

100.000 vis af mennesker har set kampagnen pa de sociale
medier. 10.000 vis har tradt pa en person med epilepsi. Pa
en made. For der har heldigvis bare vaeret tale om street art
pa gader og pladser i Danmarks fire starste byer. Hér er folk
er gaet forbi eller hen over gademalerier med sprzellende fi-
gurer, der symboliserer de rystelser, der kan gennemstrgm-
me en person under et epilepsianfald.

En af personerne, der har inspireret til street artveerker-
ne, er Tina, der er 60 ar og mor til Klara pa 25, der fik
epilepsi som 5-arig.

Tina og tre andre personer med epilepsi taet inde pa livet
har fortalt deres historier til fire sma videoforteellinger, der
blev spredt ved hjaelp af gadekunstens QR-koder.

Hun fortzller bl.a. om et anfald, hendes datter fik en
gang, hvor hun som teenager var ude at ga sammen med
sin kaereste, og Klara faldt om pa en gang- og cykelsti:

"Hendes kzereste havde aldrig set det far, sd han gik lidt i
panik”, fortzeller moren: “Og mens hun ligger der, kommer
der en gymnasieklasse forbi, som stiller sig op og begynder
at filme hende.”

| en anden af kampagnens videofortallinger fortaeller
Camilla om et anfald, hun fik pa vej til IKEA. Og hun siger
bl.a.: "Jeg er absolut ikke flov over at have en sygdom. Det
er en del af mig. Og jeg skal gerne rabe det hgijt, hvis der
er behov for det.”

Og man ma sige, at hun og kampag-
nens andre deltagere har rabt hgjt. For

ialt er det flere en en million mennesker, der i forbindelse
med jubilaeet, har stiftet kendskab med epilepsi og Epilep-
siforeningen.

Mens hun ligger der, kommer
der en gymnasieklasse forbi,
som stiller sig op og begynder
at filme hende

Har rabt hgjt

Ud over fremstadet med kunstvaerkerne og videofortael-
lingerne har der veeret et indstik om epilepsi i Helse, der
har 325.000 lzesere. P 68 apoteker karer det naeste ar en
reklame for Epilepsiforeningen pa deres informationsskaer-
me. Og pa hospitalsgange og i ventevaerelser landet rundt,
har patienter og parerende nydt jubileeumsplakaten, som
kunstneren Leif Sylvester Pedersen har lavet. ®

AF PER VAD
pervad@epilepsiforeningen.dk




Epilepsiforeningen blev hyldet med
muntre taler, da foreningen fyldte 60 ar

En pose gulergdder, en fluesmaekker og en daseabner var blandt gaverne, da
Epilepsiforeningen blev fejret ved en reception pa Odense Radhus.

Epilepsiforeningens 60-ars fadselsdag, den 27.september i
ar, blev fejret pa selve dagen med en reception i Festsalen
pa Odense Radhus, hvor en stor del af den danske epilepsi-
verden var mgdt op. Maend og kvinder iklaedt deres fineste
tgj var i overtal, og en afklaedt kvinde kiggede deltagende
ned fra et af Johannes Larsens fire veegmalerier.

Epilepsiforeningens formand, Lone Ngrager Kristensen,
indledte receptionen med en kort velkomsttale, hvor hun
takkede for de fine gaver, og hvor hun blandt andet roste
Epilepsiforeningens kredse for at have vaeret gode til at hol-
de rigtigt mange sociale jubileeumsarrangementer igennem
jubileeumsaret. Hun takkede ogsa Epilepsiforeningens med-
lemmer, for at have bakket foreningens vigtige arbejde og
aktiviteter op gennem 60 ar.

"Uden jer havde det ikke kunnet lade sig gere. S& nemt
kan det siges. Og vi vil ogsa vaere der for jer, de naeste
mange ar. Det kan jeg garantere jer for. Sa tillykke til os og
tillykke til epilepsisagen,” lgd det fra formanden.

Siden fulgte en raekke taler. To af foreningens fornemste
statter, Prinsesse Marie, som er protektor for foreningen,
og Jane Heitmann fra Venstre, formand for Folketingets
sundhedsudvalg, som hver havde sendt en videohilsen, der
blev vist pa storskaerm.

Iszer to af de gvrige taler var til den muntre side. Jakob
Christensen, formand for epilepsilaegernes faglige selskab,
Danske Epilepsiselskab, indledte med at rose bredden i for-
eningens arbejde inden han lancere et mindre gaveshow,
hvor han hev forskellige overraskende ting op af papirbae-
reposen, han havde med pa talerstolen.

Farst op af posen var en pose guleradder, der skulle bru-
ges som lokkemad, til at lokke forskningsresultater ud af de
forskere, foreningen delte gulergdder ud til. Eller til at lokke
laesere til foreningens hjemmeside. Naest op af posen fulgte
en pisk, forkleedt som fluesmaekker. Fordi der ifglge Jakob
Christensen ofte er nogle, der har brug for et lille klap bagi.
Som eksempel dem, som har ansvaret for, at personer med
epilepsi i gennemsnit lever 10 ar kortere end personer uden
epilepsi. Tilbage i posen var en dasedbner, som foreningen
kunne bruge til at fa abnet op til det politiske system.

"Der foregar jo meget snak om politik i de fine saloner
i Kgbenhavn, og hvordan far man nu abnet det? Sa | kun-
ne nok godt bruge saddan en god gammeldags dasedbner,”
forklarede Jakob Christensen.

Formanden for Danske Handicaporganisationer, Thorkild
Olesen, fulgte efter pa talerstolen.

"Der er to ting jeg har erfaret i dag. For det farste ville
jeg have undret mig, hvis gjenleegerne var kommet med
en pose gulergdder til Dansk Blindesamfunds jubilaeum”,
sagde Thorkild Olesen, der selv er blind og tidligere var for-
mand for Dansk Blindesamfund.

"For det andet vidste jeg ikke, at Lone var til pisk,” for-
tsatte Thorkild Olesen, der forudsd en lang fremtid for
Epilepsiforeningen. ®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk t




GENERALFORSAMLINGER

Genera

forsamlinger |

Epilepsiforeningen i 2023

Kreds Sydvestjylland

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Fritidshuset, Kirkegade
51, 6700 Esbjerg

mandag den 6. februar 2023 kl. 19.00 - 22.00.
Foredragsholder, Flemming Rishgj kommer kl. 19 og holder
foredrag om LIVETS OPSKRIFT.

Vi har sa travit med at GLADE OS TIL — at vi glemmer at GLADE
OS OVER.

Et provokerende foredrag om livsglaede eller livslede.

Et foredrag om mennesket pa godt og ondt.

Kredsen byder pa kaffe og kage

Tilmelding: Du tilmelder dig til Lars Frich pa sydvestjylland@
epilepsiforeningen.dk senest den 30. januar 2023.

Fra kl. 20.30 afholdes der generalforsamling med dagsorden iflg.
vedtaegterne.

Kreds Midtvestsjzelland

Der afholdes ordinaer generalforsamling i KFUM & KFUK's lokaler,
Blagardsstraede 17, 4000 Roskilde, lgrdag den 14. januar 2023 k.
10.00.

Parkering i garden er ikke tilladt. 4 Jii_::..!. g
Dagsorden iflg. vedtaegterne. B HiE :
Vi byder pa brunch fra Café ‘} ? .
Freunde i Roskilde, sa vi vil gerne =y
bede om tilmelding, sa vi far
bestilt brunch til det korrekte antal personer.

Tilmelding: til midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk eller tif./sms
2064 7647 og senest 8. januar 2023.

Mgd gerne op.

Kreds Nordjylland

Torsdag den 9. februar 2023 afholder
Epilepsiforeningen Nordjylland ordinaer
generalforsamling i Vejgardhallen, Vejgard
Torv 3, 9000 Aalborg.

Fra kl. 18.00 er der fzellesspisning inkl.
drikkevarer, som er gratis.

Mellem spisning og generalforsamlingen
vil der veere et kort oplaeg, hvor CEO og
founder af MyEpi, Jakob Junker, vil fortzelle om alarmsystemet og
produktet MyEpi

KI. 19. afholdes ordinaer generalforsamling, dagsorden ifglge
vedtaegterne.
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Tilmelding: Af hensyn til bestilling af mad bedes du tilmelde dig
hos Casper Andersen mail: nordjylland@epilepsiforeningen.dk

Kreds Sydjylland

Der afholdes ordinaer generalforsamling i Kreds Sydjylland den 7.
februar 2023 kl. 17.30 pé Hotel Europa, H.P. Hanssens Gade 10,
6200 Aabenraa.

Dagsorden ifelge vedtaegterne.

Kredsen byder pa smarrebrad kl. 17.30 og kl. 18.30 inden
generalforsamlingen vil der vaere et foredrag med Gert Rune. Hans
foredrag handler om motivation og en gget livsglaede. Den erfaring
braender han for at give videre. Hans foredrag er autentisk - han
har kaempet sig til livsglaede efter et forleb med knoglekraeft og en
efterfglgende benamputation. Alle medlemmer er velkomne
Tilmelding p& hjemmesiden af hensyn til spisning, som er gratis.

Kreds Midtvestjylland

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Midtvestjylland den
16. februar kl. 18 pa Hotel Papirfabrikken, Papirfabrikken 12, 8600
Silkeborg. Dagsorden ifglge vedtaegterne.

KI. 18 er der faellesspisning og kl. 19 Inden generalforsamlingen

vil der vaere et foredrag med stresscoach Birthe Buhl. 430.000 har

dagligt symptomer pa stress. Men hvad er stress, hvad skyldes det,
og hvad ger det ved os. Hvordan forebygger man stress og far livet
i balance.

Tilmelding pa hjemmesiden af hensyn til spisning, som er gratis.

Kreds @stjylland

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds @stjylland tirsdag
d. 14. februar 2023 kl. 17.30 i Dokk1, Hack Kampmanns Plads 25,
8000 Aarhus.

Dagsorden ifelge vedtaegterne.



Inden generalforsamlingen er der et spaendende oplaeg om Der vil efter foredraget blive serveret lidt at spise og drikke —
rehabilitering, af Fys. Christina Jepsen - Hvad kan vi gere for at herefter vil generalforsamlingen begynde.

fremme egen trivsel. Se mere om foredraget pa hjemmesiden. Arrangementet er gratis, dog er tilmelding ngdvendig og senest
Efterfelgende er der spisning og generalforsamling d. 23.01.2023.

Pris: 50 kr. for spisning, uden spisning er det gratis at deltage. Tilmelding: til Andreas Rasmussen pa mail:

Tilmeldingsfrist: Senest d. 7. februar 2023 kobenhavn@epilepsiforeningen.dk.

Ved spargsmal kontakt Ellen Marie pa mail:
emshjemme@gmail.com

Kreds Sydsjalland

Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Sydsjaelland
Kreds Fyn mandag d. 27. februar kl. 19-21 i Rede Kors Huset, Algade 43A,
Der afholdes ordinzer generalforsamling i Kreds Fyn torsdag d. 9. Vordingborg.
februar 2023 kl. 17.30 pa landskontoret, Store Grabrgdrestraede Dagsorden ifglge vedtaegterne.
10, 1, 5000 Odense C. Kredsen er veert ved kaffe, te og kage.
Dagsorden ifglge vedtaegterne. Tilmelding er ikke ngdvendig.

Kredsen byder pa lidt let at spise og kaffe.

Af hensyn til bestilling af mad bedes du tilmelde dig senest d. 6.

februar 2023 pa fyn@epilepsiforeningen.dk Kreds Bornholm

Der afholdes ordinzer generalforsamling i kreds Bornholm torsdag
d. 9. februar 2023 fra kl. 18.00. pa Hasle gamle Radhus, Storegade

Kreds Kebenhavn 64, 3790 Hasle.

Rerende foredrag med Gitte Bhutho om det at vaere mor til Dagsorden ifglge vedteaegterne.

en sgn med svaer epilepsi Kredsen byder pa smarrebrad og kaffe med kage

Kredsen afholder ordinaer generalforsamling torsdag d. 2. februar Tilmelding: Tilmelding til spisning til Peter Vomb pa tlf. 2970 0712
2023 kl. 17.00. i Medborgerhuset i Herlev, Herlevgardsvej 18-20, eller pa bornholm@epilepsiforeningen.dk senest d. 5. februar 2023.
2730 Herlev.

Dagsorden ifglge vedtaegterne.

Kreds Nordsjzelland

Kreds Nordsjeelland afholder ordinaer generalforsamling tirsdag
7. februar 2023 kl. 18 i Frivilligcenteret i Hillergd, Fredensvej 12C,
3400 Hillergd.

Vi far lidt at spise og drikke fra kl. 18, generalforsamling kl. 19.

Inden generalforsamlingen vil Gitte Bhutho
Madsen holde oplaegget — Vi skal nok klare
det mor!

Et meget rgrende foredrag om tabet af
hendes san Mike, der led af en svzer epilepsi.
Gitte vil seette ord pa, hvordan det var at
vaere pargrende til en sgn med svaer epilepsi.

Vi mangler nogle aktive personer til vores bestyrelse, som vil vaere
med til at lave arrangementer og andet foreningsarbejde.
Tilmelding: du tilmelder dig til nordsjaelland@epilepsiforningen.dk
af hensyn til forplejningen.

Gittes fortaelling er naervaerende, og der er
0gsa plads til et grin.

Advokatfuldmaegtig 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 hjxzlpe med at oprette et testamente, vil denne ydelse vaere Q
forbundet med egenbetaling. 1

Vibe Hjort har telefontid for medlemmer af Epilepsiforeningen hver tirsdag kl. 13.00-14.00 pa
telefonnummer 7660 2344. Derudover kan hun treffes pa mail vvn@tellus.dk

Bemaerk i evrigt, at Epilepsiforeningen hjelper 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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Netvaerk og arrangementer naer dig

Bemaerk, arrangementerne er abne for alle Epilepsiforeningens medlemmer

KREDS KOBENHAVN

KREDS SYDVESTJYLLAND

Kan du lide gode drinks...

Har du en forkaerlighed for gin — sa vil Kreds Kebenhavn gerne
invitere dig samt en pargrende pa en tur til en superhyggelig
Ginbar i hjertet af Kgbenhavn.

Her vil vi fa serveret felgende: 1 x gin rent - 3 x gin & tonic og en
lekker tapasanretning.

Tid og sted: Den 17. marts 2023. Vi mgdes kl. 17 i Two Socks
Ginbar Studiestraede, Studiestraede 48, 1554 kabenhavn.

Pris: Normalpris 425 kr. pr. person - DIN pris er 200 kr.
Tilmelding: Du kan farst tiimelde dig og betale fra den 1. januar
2023, og du skal gare det senest den 1. marts 2023. Se mere pa
hjemmesiden.

Har du spergsmal, sa kontakt Andreas Pilkaer Rasmussen pa
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk.

Netvaerksmode

Efter nytar bliver de farste datoer 3. januar, 31. januar,

28. februar og 28. marts.

Hvis ikke andet meldes ud, mades vi k. 19 - kl. 22 (eller sa
lzenge du har lyst) pa Vindrosen, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg.

Madet flyttes en gang i mellem ud af huset, sa for at vaere
sikker pa ikke at komme til en lukket der, nar du meder op
farste gang, sa kontakt gerne Lars Frich. 2890 1990 eller Syd-
vestjylland@epilepsiforeningen.dk.

Folg kredsen pa Facebook.
Hold gje med os i aktivitetskalenderen og pa vores Facebook-
side: Epilepsiforeningen kreds Sydvestjylland

KREDS NORDJYLLAND

Vi bowler i Aalborg

Har du epilepsi, kan du lide at bowle og vil du gerne made andre
med epilepsi? Sé er dette noget for dig.

Vimades i Seaport, Cafe og Bowling, Strandvejen 7, 9000
Aalborg den 15. januar 2023 kl. 16-18.

Pris: 75 kr. pr. person for bowling og spisning. Drikkevarer er for
egen regning.

Tilmelding pa foreningens hjemmeside med tilmeldingsfrist den 8.
januar 2023.

Har du spergsmal, kontakt Casper Klgj Andersen pa nordjyl-
land@epilepsiforeningen.dk eller pa 7195 9804.

Kreds Nordjylland inviterer familier til netveaerkscafé

Tag hele familien i handen og kom til netvaerkscafé, hvor | kan
mgde andre familier, hvor epilepsi er en del af hverdagen.

Vi afholder den ferste netvaerkscafé for familier den 21. januar
2023 fra kl. 13-16 i De frivilliges Hus (ved Vejgaard Bibliotek),
Hadsundvej 35, 9000 Aalborg.

Der vil vaere kaffe og drikkelse.

Arrangementet er gratis.

Du tilmelder dig hos Jan Sgrensen pa
tinbergensalle@gmail.com med tilmeldingsfrist
den 14. januar 2023.

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

* At sikre at man modtager det bedst mulige behandlingstilbud; herunder ogsa psykologhjeelp

* At afbede flest mulige afledte psykosociale konsekvenser

af epilepsien for den enkelte

Ansggningsskemaet finder du pa hjemmesiden
epilepsiforeningen.dk
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OVRIGE ARRANGEMENTER

12.-15. januar Kalder alle unge - lad os gere januar lidt mere festlig og sjov...!!!
Epilepsiforeningen afholder forleenget weekend for unge med epilepsi i alderen

18-35 ar pa Danhostel Fredericia Vandrerhjem, Vestre Ringvej 98, 7000 Fredericia.

Vi ankommer til aftensmaden torsdag kl. 18.00, og tager hjem igen efter frokosten
sgndag kl. 13.00.

Pris: 450 kr. for hele herligheden, og du tilmelder dig pa hjemmesiden.

P& programmet er der ferst og fremmest, at vi skal have det sjovt, og der bliver masser af lejlighed til
at dyrke netvaerket med andre unge fra hele landet.

| skal blandt andet se vinderen af DM i standup 2018 Phillip Devantier, bowle samt hare opleeg ved
foreningens sygeplejerske Camilla Skadt Jargensen.

Skulle du have spargsmal, sa kontakt landskontoret pa tif: 6611 909.

17.-19. marts Deltag i Epilepsiforeningens Voksenkursus og fa en hyggelige weekend med
flere spaendende oplaeg

Endnu en gang mades vi til et kursus for voksne med epilepsi pa Danhostel Fredericia Vandrerhjem,
Vestre Ringvej 98, 7000 Fredericia.

Pa kurset vil der vaere oplaeg ved kzerlighedscoach Dorte Ravn - “Hvorfor er kaerlighed svaert, de
skjulte arsager”.

Derudover vil der veere opleeg ved Epilepsiforeningens sygeplejerske

Camilla Skadt Jargensen — Epilepsi hos voksne.

Weekenden rundes af med et livsbekraeftende foredrag med Gert Rune om
forandring og viljestyrke.

Der bliver rig mulighed for erfaringsudveksling og socialt samvaer, og der bliver ogsa tid til et spil

kegler.

Tid: Ankomst 17. marts fra kl. 16.30 og afrejse den 19. marts 2023 kl.13.30.

Pris: 1.000 kr. pr. person, som daekker ophold, forplejning og keglespil.

OBS! Tilmelder du dig inden d. 31. december 2022, skal du vaere opmaerksom pa, at der farst vil
blive opkraevet deltagerbetaling i januar 2023.

Tilmeldingsfristen er den 31. januar 2023.

Skulle du have spargsmal om kurset, sa kontakt Berit Andersen pa tIf.: 2064 7647 eller pa
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

17.-21. maj Forlenget medlemsweekend i “Smalandshavet”

Sa er der igen et tilbud om en forleenget weekend i “Smalandshavet” i Karrebaeksminde.

Vi skal hygge os, lege, bare vaere sammen, nyde centret, Karrebaeksminde og Eng.

Der er en dejlig svemmehal til fri radighed i centret, og der er kun en kort g&tur over
"Graeshoppebroen” til Eng, hvor der er en meget bgrnevenlig sandstrand.

Pris: 995 kr. for alle over 16 ar og 595 kr. for bgrn op til 15 ar, bgrn under 2 ar deltager gratis

Tilmelding: dbner 1. januar 2023 pa foreningens hjemmeside, og vaer opmaerksom pa, at
tilmeldingen er bindende. Tilmeldingsfrist er 31. marts 2023.

Se mange flere detaljer om turen pa hjemmesiden.

Alle medlemmer er velkomne.

Spergsmal, kontakt Berit Andersen pa 2064 7647 eller midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

| zes mere pa epilepsiforeningen.dk

Formaend og

v kontaktpersoner

KREDS BORNHOLM

Peter Vomb

TIf.: 2970 0712
bornholm@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

Karin de Stricker

TIf.: 3044 9797
fyn@epilepsiforeningen.dk

KREDS K@BENHAVN
Andreas Pilkar Rasmussen

TIf.: 2990 5542
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND
Lone Norager Kristensen

TIf.: 3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJALLAND
Berit Andersen

TIf.: 2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDJYLLAND
Casper Kloj Andersen

TIf.: 7195 9804
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDSJALLAND
Helle Schmidt

TIf.: 6128 2855
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDSJZALLAND
Erik Nymark Hansen

TIf.: 2161 4535
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND
Lone Norager Kristensen
TIf.: 3088 3792

lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND
Lars Frich

TIf.: 2890 1990
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS GSTJYLLAND
Rikke Malene Rogers

TIf.: 6172 6006
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

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

FARGERNE
Epileptikarafelag Foroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

Dravet Danmark
Jimmy Fjeldbonde
TIf.: 3082 7600
scheel@gmail.com



Et vildt ar og en god jul |

Et vildt jubilzeumsar er ved at rinde ud, og vi sender alle et gnske om en rigtig
glaedelig jul og et kommende godt nytar.

Jubileeumsaret bad pa nyt logo, landsmade, Epilepsikonference, ny plakat, apo-
tekerkampagne, synlighedsevent med street art, indstik i Helse om epilepsi, ju-
bilzeumsreception for frivillige og samarbejdspartnere, masser af presseomtale,
masser af aktiviteter, masser af radgivningssamtaler og massiv vidensdeling
via web, sociale medier, podcasts, webinarer, nyhedsbrev og mgder.

Og vi runder nu snart 6.000 medlemmer — faktisk lidt af en milepael for
foreningen.

Alt det betyder meget, og kunne slet ikke lade sig gere uden den opbak-
ning vi oplever og far fra medlemmer, frivillige, foreningens ansatte og samar-
bejdspartnere.

Sammen bidrager alle hver iszer til at ggre livet en lille smule nemmere for vores
medlemmer — ndr det er sveert. Og buketten af medlemstilbud i foreningen vokser
stadigt. Og vil ogsa vokse yderligere i det nye ar.

Sa tak derude; og ha’ nu en rigtig dejlig og fredfyldt jul. ®

Lone Ngrager Kristensen Per Olesen
Landsformand Direktor

EPILEPSI
FORENINGEN




