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De harde fysiske
provelser var
ikke det vaerste
for Stine, da
hun var med
Slaedepatruljen

i Gronland

Daglig hard traening giver Stine Lincoln succes-
oplevelser i en hverdag, hvor hun bade skal veere
mor, farmaceut, sygeplejerske og socialradgiver
for sin epilepsiramte datter.

Af Allan Hougaard, journalist

2 Det er forst pa aften en ons-
dag i midten af marts 2023, da

= Stine Lincoln parkerer sin bil
foran familiens opgang i Tarnby. Pa bag-
saedet sidder hendes to bern, Flora pa 5
ar, der har epilepsi, og Elina pa 10 ar, samt
familiens hund. Stine, der er skilt og har
barnene i de lige uger, ser frem til en rolig
aften i en ellers lidt hektisk periode. Nar
man som Stine har brug for at traene hard
fysisk traening 10-12 timer om ugen, kan
det veere en udfordring at fa det hele til at
g4 op, sa bernene ikke rammes.

Denseneste uge havde det veeret saerligt
hektisk, fordi Stine ugen forinden havde
sagt ja til et tilbud om at komme med i
Danmarks Radios udfordring Sleedepa-
truljen - hvor nogle af prevelserne skul-
le foregd i Grenland - og 18 kvinder skal
forsgge at bevise, at de er lavet af det
stof, der kan give en plads i Forsvarets
specialstyrke, Siriuspatruljen. Sa Stine
havde meget om grerne, mange praktiske
ting, der skulle ordnes inden afrejsen to
uger senere.

Menidagvarenafde mererolige dage, for
onsdagilige uger spiser Stine og >
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bernene - som en fast aftale - aftensmad
hos Stines mor. Stine havde endelig en
dag, hvor hun ikke skullet teenke pé ind-
keb. Da hun parkerede foran opgangen,
var barnene spist af. Og Flora var allerede
pa hjemturen faldet i savn i barnestolen
og skullebarebaeresopiseng. Alt sdudtil,
at Stine kunne fa en tidlig fyraften ogiro
og fred planleegge de sidste forberedelser
til sleede-programmet. En udfordring, der
passede godtind som en af de fysiske ud-
fordringer, Stine altid terstede efter.

Stine havde i mange ar brugt harde fysiske
udfordringer til at tanke energi til det
stressede liv, det var at leve med et barn
med epilepsi. Selvom der var géet et ar,
siden Floras seneste anfald, sa var Stine
stadigikonstantalarmberedskab, folte sig
ikke "safe”. Frygten er der hele tiden for
et nyt anfald, anfald som hos Flora var sa
voldsomme, at hun hver gang matte ind-
leegges, fordi hendes anfald kom i serier,
der var sveere at bryde.

| bilen lafter Stine Flora op af barnestolen
for at beere hende op i seng og lover Elina
atkomme ned og hente hende og hunden,
nar hun har vaeret oppe med Flora. Straks
Stine far Flora i sine arme bliver hendes
alarmberedskab aktiveret. Flora er helt
stiv i kroppen. Stine er klar over, at Flora
har et krampeanfald. Hurtigt speener hun

med Flora i armene ind i opgangen men
kommer pa vejen op ad trappen i tanke
om, at Stesoliden til at stoppe krampean-
fald ligger nede i bilen.

S& Stine malaegge Flora pa gulvetilejlighe-
dens entre og dregne ned ad trappen efter
Stesoliden, mens hun samtidig desperat
forseger at fa fat i en ambulance. Alt er
kaosiStines hoved, da hun med Stesoliden
i handen lgber op ad trappen igen. Chok
over at opleve endnu en voldsom krampe-
tur. Og hvad fanden skal jeg gare med Elina,
der sidder i bilen og ikke ter ga op alene?
Og hvad stiller jeg op med hende, nar jeg
skal afsted med Flora i ambulancen?

Stine har laert sig selv, at det i sddanne si-
tuationer handler om en ting: FOKUSER
PA OPGAVEN. Og forseg at gemme folel-
serne veek.

"Jeg er heldigvis ret rationel i mine pa-
nik-handlemeanster, sa jeg bliver meget
praktisk,” siger Stine Lincoln.

Stine forteeller ambulancefolkene, hvad
Flora fejler. Hvad for noget medicin hun
ma fa. Hvad hun ikke ma fa. Og hvor me-
get medicin hun allerede har faet.

"Man skal huske pa, at de skal gore deres
arbejde, og det gor de altsa kun, hvis man

ikke star og skaber panik. Jeg prover at
skabe det bedste miljg for mit barn under
etanfald. Deter nemmere sagtend gjort,”
siger Stine.

Men Stine forsgger, sa godt som muligt,
at f& gemt sine folelser veek. Der skulle ga
en rum tid, far der hos Stine blev plads til
at fa afleb for dem.

Stine far endelig tid til at g& ned til Elina i
bilen, hvor hun saetter sig og venter pa pi-
gernes far, somhunimellemtiden har faet
til at komme og tage sig af Elina og hund.

TIDLIG RAMT AF SVAREPILEPSI
Flora var omkring fire en halv maned
gammel, da hun havde sine ferste kram-
peanfald. Da hun var otte maneder, kon-
staterede man via en gentest pa Epilep-
sihospitalet Filadelfia, at Flora havde en
meget sjaelden genmutation, som var ar-
sag til hendes epilepsi. Hvad, genmutati-
onen kunne betyde for Floras udvikling,
fik Stine oplyst pa et made kort efter pa
Filadelfia. Madet blev en skreemmende
oplevelse.

En pakke Kleenex, der var placeret pa det
lange magdebord med de afrundede hjor-
ner,havde allerede, inden madet gikigang,
givet Stine et fingerpeg om, at det kunne
blive en slem omgang.
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Leegerne fortalte, om Floras genmuta-
tion, at der var omkring 350 tilfeelde pa
verdensplan. At genmutationen kunne fa
alvorlige konsekvenser for Floras udvik-
ling. Der var risiko for slem hjerneskade
og multihandicap, at Flora ikke kom til at
ga, athun skulle have massiv hjeelp resten
af livet. Men der var ogsa en chance for, at
Flora kunne komme lettere igennem det.

Floras voldsomme krampeanfald kunne
fore til tab af feerdigheder, sé det afgo-
rende blev, om medicinen kunne holde
anfaldene nede. Hvis Flora fik en normal
udvikling til hun var tre ar, var der gode
udsigter for en fortsat normal udvikling.
Detvarnogle voldsomt harde &raf komme
igennem for Stine.

"Jeg felte, at jeg havde faet stjalet min
baby, for det eneste det handlede omide
ar, var, at Flora skulle blive tre ar.”

| starten segte Stine internettet tyndt for
atfinde nogle gode historieromandre, der
var kommet godtigennem med enlignen-
de genfejl. Men fandt hurtigt ud af, at der
ikke var nogle solstralehistorier.

"De skrev kun om de darlige tilfeelde, sa til
sidst valgte jeg at lukke det ned, fordi det
gjorde for ondt,” siger Stine.

Da Flora ndede trears-alderen med en
nogenlunde normal udvikling, kunne Sti-
ne begynde at puste lidt ud.

"Da hun blev fire ar, havde jeg det sadan:
Nu er hun jo bare Flora, hun er freek og
sjov. Hun kan det, som andre alderssva-
rende barn kan.Men jeg har aldrig nogen-
sinde felt mig safe. Den falelse er aldrig
kommet. Jeg gar stadig hver dag med en
angst for, at udviklingen vender,” siger
Stine Lincoln.

HARD TRANING AFLEDER FRA
BEKYMRINGER FOR SYGDOM

Stine havde i mange ar dyrket hard fysisk
treening, i form af Hyrox, som kombinerer
lzb og harde fitness-ovelser. Efter Floras
sygdom begyndte Stine for alvor at fordy-
be sig i sin treening og fik en traener til at
skraeddersy et treeningsprogram til hen-
de, sd hunikke selv behgvede attaenke sa
meget under treeningen.

"Jeg har meget brugt min traening til at
komme ud og fa nogle succesoplevelser
i en hverdag, som handler om sygdom og
medicin. Nar man har frustrationer, dage-
ne bliver lange, og man er ked af det, har
jeg kunnet fa en folelse af succes ved at
tage tiltraening og bare laegge hjernen fra.
Resten af tiden er man ekstremt vokseni
sitegetliv, jeg har mange kasketter pa. Jeg
er mor, farmaceut, sygeplejerske og so-
cialradgiver med videre. S& det at komme
til treening, hvor en anden voksen havde
beskrevet, hvad jeg skulle lave, hvor jeg
ikke skulle veere noget for nogen, det var
rigtigt rart.”

| januar 2023 fik Stine pludseligt ud af det
bla et opsigtsvaekkende tilbud. Tilbuddet
kom fra Danmarks Radio (DR), der sogte
kvindelige deltagere til en ny reality-se-
rie pa tv, Sleedepatruljen, der skulle fore-
ga forst i Danmark og Sverige, dernaest |
Gronland. | Forsvarets specialstyrke Si-
riuspatruljen er der aldrig blevet optaget
kvinder, DR ville med Sleedepatruljen be-
vise, at det var muligt for kvinder at sta

igennem pravelser svarende til optagel-
sespraven til Siriuspatruljen.

Tilbuddet fra DR passede som fod i hose til
Stine ambitioner,imange ar havde hun be-
vist segt udfordringer, der satte fysikken
og det mentale pa preve som for eksempel
ved Hyrox-mesterskaber.

"I dagens samfund snakker vi meget om
behovspyramiden og om, at vi skal reali-
sere os selv, mange gor det via deres ar-
bejde. Jeg er glad for mit arbejde, jeg skal
ikke andre steder, men min selvrealisering
gar pdandre eventyr. Det har blandtandet
veeret ved at tage til VM og EM i Hyrox eller
med Slaedepatruljen.”

Stine takkede hurtigt ja til tilbuddet fra
Slaedepatruljen, men dahunugen efter var
gennem oplevelsen med Floras anfald pa
trappeopgangen, blev Stine meget i tvivl
om, hunskulle tage af sted. Stine vidste, at
nar der forst havde vaeret et anfald, kunne
der ofte folge flere efter, Stine frygtede, at
Flora kunne fa et nyt anfald, mens >
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hun var i Gregnland. At der faktisk, lige
under overfladen, a et nytanfald oglurede
pa at bryde ud hos Flora, kunne Stine ikke
vide, men hun felte, det ville vaere ego-
istisk at tage af sted. Til slut valgte Stine
at felge sin oprindelige plan.

"Epilepsien skulle ikke styre min hverdag,
jeg ville vaere pilot i mit eget liv. Og epilep-
sienviljo veere der for evigt, hvis jeg skulle
g og veere bange hele tiden, sd kunne jeg
lige sa godt pakke mig bag hjemmets fire
vaegge og blive pa sofaen. Det gor bare
ikke én lykkelig, det gar ikke én glad. Jeg
havde brug for at komme veek fra hver-
dagens trummerum, ud og jagte nogle
succesoplevelser.”

DR’s Sleedepatruljener tilrettelagt som et
langt udskilningslab. 18 kvinder starter i
Danmark, hvor de skal igennem forskel-
lige fysiske pravelser. De 12 kvinder, som
klarer sig bedst, gar videre til neeste fase
i Sverige, hvor udfordringerne trappes op,
denhalvdel,somklarer sig bedsti Sverige,
kommer med videre til Gregnland.

Stine kom igennem de forste prover i
Danmark og var med videre til Sverige.
Med sin gode fysik, opbygget gennem
mange ars daglige treening, havde Stine
ikke det store besveer med atklare de test,
deltagerne skulle igennem. Hun var mere
udfordret pa det sociale.

"Jeg var stadig lidt i alarmberedskab og
rigtig bange efter Floras anfald 14 dage
tidligere. | den her konstellation af alle de
her kvinder, der gerne vil frem og snakker
meget, sa treekker jeg mig bare i det store
feellesskab. Jeg er lidt mere pa siden, ikke
sé& dominerende, mere den stille obser-
verende type.”

Det var isaer hardt i perioden i Sverige,
hvor deltagerne igennem en uge boede i
enlade, og detregnede det meste af tiden.

"Det veerste var at blive lukket inde i en
lade med 11 kvinder, der alle sammen
gerne ville vise noget, og alle gerne ville
med videre til Grgnland. Der er hele tiden
nogen, der snakker. Der er ikke ro til at
teenke en selvstaendig tanke. Bliver man

spurgtom noget, nar man ikke at svare, for
en anden har svaret. Det var hardt.”

GENOPLEVER FLORAS ANFALD

Pa sidstedagen i Sverige er der otte
kvinder tilbage, da kvinderne bliver sendt
ud pd 100 km. langrend, 25 runder af fire
km. De otte kvinder bliver sendt afsted
enkeltvis, med forventning om en tur, der
vil vare mellem ni og femten timer.

Godt midtvejs i konkurrencen far Stine en
chokerende oplevelse,dahunnartoppenaf
enbakke. Foran palgjpen neden for hende
far hun gje pa en af de andre deltagere,
Trine, som er styrtet nederst pa bakken og
ligger livlas paryggen. Stine teenker straks,
at Trine ma have faet et krampeanfald.

"Det er det, som giver mest mening oppe
i mit hoved, fordi jeg 14 dage forinden har
stdet med Flora, der har et anfald.”

Stine haster hen til Trine, der ligger med
arme og ben spredt ud til siden.

"Er du OK? Hvaaa.., hvad skete der?”
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"Det ved jeg ikke. Jeg ved det ikke... Jeg
faldt. Jeg faldt,” siger Trine og forsikrer, at
hun er ok.

Stine tror hende ikke. Trine er uklar og
er ikke rigtigt til stede. Flere instruk-
torer kommer til og tager over, Stine far
af en instrukter besked pa at fortseette:
Fokuser pa opgaven, lyder det frainstruk-
toren. Et sprog Stine kender godt.

Pa vej veek ser Stine, at Trine rejser sig
og virker ok, og sa kan Stines egne flere
uger gamle tilbageholdte folelser fa frit
afleb rundt pa lejpen, hvor Stine for en
gang skyld kunne veere uforstyrret med
sine tanker.

| perioden efter Floras anfald havde det
hele handlet om noget praktisk. Jeg skulle
med Flora pa hospitalet og fa hende hjem
igen, passe mit arbejde og kebe de sidste
ting til turen. Sa jeg har kun haft fokus pa
det praktiske. Og sa star man pludselig
helt alene og ser en anden deltager falde
om. Nu kunne alle felelserne fa frit spil.”

Hvad der helt preecist skete pa de naeste
seks-syv omgange pa lgjpen, star ikke
klart for Stine, der oplever et mentalt
blackout. Det eneste hunved, er, at tarerne
veeltede ud. Hun greed. Og greed og greed,
mens hun rundt pa lgjpen gennemlevede
Floras anfald i opgangen.

P& grund af sit styrt udgik Trine, da de
sidste seks deltager skulle findes, mens
Stine var en af de seks, som fik billet videre
til Granland.

PROVELSERNE STRAMMES
OPIGRONLAND

| Grgnland fik prevelserne endnu et ngk op
ad, men for Stine var det stadig ikke noget,
der skreemte hende, hun havde gennem
sin datters epilepsi oplevet ting, der var i
en meget voldsommere kategori.

"Nar du har veeret i s& meget psykisk
smerte, som jeg har, sa er fysisk smerte
ikke seerligt sveert. Hvis jeg slar mig
eller hopper nediiskoldt vand, sa vedjeg,
at det holder op igen. Jeg kan f& varmen
igen. Braekker jeg handen, er den god
igen efter seks uger i gips. Men at veere
sa ked af det indeni, at man ikke ved, om

Nar du har
varet i sa
meget
psykisk
smerte, Som
jeg har, sa
er fysisk
smerte ikke

sarligt sveert.

Stine Lincoln

man nogensinde bliver glad igen, det er
langt mere smertefuldt end en braekket
hand eller at hoppe i iskoldt vand,” siger
Stine Lincoln.

Stines sterste udfordring gennem hele
Slaedepatrulje-forlgbet var, det som
handlede om tv. At finde ud af, hvad det
var for en Stine, tv-folkene gerne ville
have.

"Da jeg rog ud, var jeg helt tilfreds. Der
var ikke nogen test, jeg ikke kunne. Der
var ikke noget, jeg ikke var god nok til.
Men jeg fik at vide, atjeg var for stille. Og
deterrigtigt. Jeg var ogsa traet af, at man
hele tiden skulle tilpasse sig. Jeg folte, jeg
havde faet det ud af det, jeg skulle.”

Et af Stines vigtigste udbytter fra turen,
var, at hunisaer pa den sidste del fik plads
til at reflektere over sit liv og kunne se sit
liviet nytlys. Stine fandti Grenland ud af,
at hun egentlig har gjort sig fortjent til de
ting, hun har opnaet, og at hun skal vaere
stolt af sin egen rejse.

"Jeg har nok haft en tendens til at taenke,
at de ting, jeg har opnaet, skyldes, at jeg

har veeret heldig. Men der er ingen, der er
kommet og gjort tingene for mig. Jeg er
kommet godt igennem det med Flora og
swrget for, at hendes storesgster ogsa er
kommet godt igennem det og formaet at
overleve, selvom 44% af forzeldre til barn
med epilepsi far PTSD.”

"Det er endeligt gdet op for mig, at jeg ikke
bare er heldig men giver mig selv anerken-
delse for de ting, jeg har opnaet i livet. Det
foler jeg, at turen med Sleedepatruljen har
hjulpet mig med at se. At jeg egentlig skal
veere stolt af mine egne bedrifter og evner.”

Stine ndede hjem fra Slaedepatruljen uden
at Flora havde haft et anfald. Men heller
ikke mere end det. For samme dag Stine
landede, havde Flora sit neeste anfald.

SLZADE-VENINDER PANYTEVENTYR
Stine fik undervejs med Slaedepatruljen
opbygget et teet venskab med hjerne-
forskeren Trine, da deres forbindelse
blev afbrudt efter Trines styrt, blev de
to efterfalgende enige om at finde en
anden udfordring, de sammen kunne
gennemfare.

Samtidig havde Stine en ide om, at hun
havde lyst til at lave noget stotte for
Epilepsiforeningen.

"Jeg havde leenge folt, at Epilepsifor-
eningen fik for lidt opmaerksomhed.
Der er en masse arrangementer og ind-
samlinger for Kreeftens Bekaempelse,
Scleroseforeningen, Stat Brysterne og
andre, men ikke noget for Epilepsiforenin-
gen. Omkring epilepsiherer jeg tit det nar-
rativ, at epilepsi kan du bare f4 >
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en pille for. Epilepsi er meget ubelyst, folk
er meget uvidende om, hvorinvaliderende
epilepsi kan veere. Det kunne jeg godt
teenke mig at skabe mere opmaerksom-
hed omkring,” siger Stine Lincoln.

De to slaede-veninder gik sammen om
at deltage i Arctic Circle Race, et 160
km. langrendsleb pa ski over tre dage i
Grgnland, hvor Stine og Trine under lgbet
havde et reklameflag for Epilepsiforening-
en pahaeftet deres rygsaekke.

| Granland oplevede Stine og Trine, hvor-
dandelokale folte sig meget beaeret over,
atdetokvinder havde valgt et grenlandsk
arrangement til deres stotteprojekt. De
var i Grenland vant til, at stettepersoner
forandre godgerende organisationer nor-
malt valgte mere traditionelle udfordring-
er som at bestige Mount Everest eller Ki-
limanjaro.

Selvom de to danskere ikke havde tree-
net ski siden Slaedepatruljen, lykkedes
det dem at fuldfere lgbet. P4 den anden

etape, hvor der var indsat en tidsgraense,
som deltagerne skulle veere under, blev
det noget nervepirrende. De to danskere
var sa laenge undervejs, at det ndede at
blive merkt. P& det sidste stykke af ruten
matte Stine tage sine ski af og g4, fordi
det ikke var til at se skisporene. Stine og
Trine fik keempet sig i mal 20 minutter for
speerretid, mens de fleste andre skilgbere
varigang med at berste taender og pa vej
iseng.

Stine kan efter de to rejser med Slaede-
patruljen og Arctic Circle Race se tilbage
pd nogle fantastiske naturoplevelser
i Grgnland. Som nar hun kl. tre om natten
var ude af teltet for at tisse og oplevede
en fuldsteendig stilhed over det snedaek-
kede landskab. Aldrig havde hun oplevet
et sted, hvor der var s stille. Fordiderikke
var noget, der kunne bevaege sig. Intet af-
fald eller blade, der kunne blaese rundt,
ikke nogen fugle, ikke nogen baek, der
rislede. Intet, der kunne sige noget. Der var
bare stille.

"Du er bare helt alene iverden.”

Eller nar hun trak den helt szerlige gren-
landske luftind.

"Jeg siger altid til folk: Du har aldrig truk-
ket vejret, med mindre, du har trukket det
i Gronland. Det er sa rent og s laekkert
at trackke vejret ind og fa luft. Den kan
slet ikke beskrives med noget som helst
herhjemme.”

Det er oplevelser, der giver Stine lyst pa
flere eventyr i Grenland, ligesom hun
stadig har lyst til at gere mere for at stot-
te Epilepsiforeningen. Maske kunne de to
ting ga op? Stine har nu rettet sit kikkert-
sigte mod det granlandske Polar Circle
Marathon, hvor deltagerne gennemfarer
et maratonlab i pigsko pd indlandsisen.
En noget ekstrem og meget igjnefalden-
de udfordring i oktober naeste ar.

”"Sa kan de andre patient-statteprojekter
bestige Kilimanjaro, sa meget de har lyst.
Viprever noget andet.” [ |
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FILADELFIA

Filadelfia
- mere end et epilepsihospital

76.000 mennesker lever med epilepsi i Danmark - Filadelfia er landets eneste specialiserede
hospital for epilepsi. Men vi er mere end et hospital. Vi har 60 borgere i tre botilbud i Dianalund,
Bromme og Juelsminde. Vi har ogsa et dagtilbud, specialskole og specialradgivning om epilepsi.
Det er dit valg

Som patient har du ret til at blive henvist til Filadelfia, uanset hvor i landet du bor.

Det frie sygehusvalg sikrer, at du frit kan valge Epilepsihospitalet - pa lige fod med de offentlige
sygehuse.

Du kan bede din praktiserende lzege, specialleege, regionernes neurologiske afdelinger eller ber-
neafdelinger om at henvise dig til Filadelfia.

Gratis for dig
Det offentlige sundhedsvaesen betaler for din undersegelse og behandling pa Filadelfia.

Find mere om vores tilbud pa www.filadelfia.dk eller kontakt os, hvis du vil vide mere.

Epilepsihospitalet FILADELFIA - Kolonivej 1 - 4293 Dianalund - TIf. 5826 4200
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Freja er som psykolog

blevet udskammet
for sin epilepsi pa
tre arbejdspladser

i psykiatrien

Reaktionerne var overveeldende, da Frejai et opslag pa socialt medie fortalte om

sine raaedselshistorier fra arbejdspladser i psykiatrien.

Af Allan Hougaard, journalist

Der var flere grunde til, at Freja
Brochstedt Olsen tidligt beslut-

tede sig for, at det var psykolog,
hun ville veere og begyndte at leese psy-
kologi. Freja havde altid felt, at hun havde
veeret god til at veere omsorgsfuld, blev
glad og varm indeni, nar hun hjalp andre.
Og taenkte, at man vel burde stile efter et
job, der ger én glad. Og sa var der det med
hendes epilepsi.

"Jeg teenkte, jeg skulle veelge et fag, hvor
epilepsien ikke blev et problem. Man
bliver jo ikke fysisk presset i psykolog-
faget, skal ikke baere tunge ting eller kare
en kran. Sa jeg taenkte i forhold til epi-
lepsien, ville det ikke blive et problem at
veelge psykologfaget.”

Omkring det sidste, skulle Freja blive klogere.

Da Freja, som bor i Vejle med sin to-arige
datter og sin kaereste, var i den sidste del
af sin uddannelse, var hun igennem et par
praktikforlgb, hvor hun var ude og arbejde
som psykolog pa nogenlunde samme vil-
karsom de almindeligt ansatte i forhold til

opgaver og ansvar. Hendes farste praktik
varipsykiatrien, en praktik hun havde set
frem til og havde store forventninger til,
da det var hendes farste prioritet blandt
praktikmulighederne.

Frejafik pladsiteamet, derhavde gruppe-
forlgb for patienter med personligheds-
forstyrrelser, og fik rollen som gruppe-
leder, hvor hununder maderneigruppen
havde en laererfunktion som den, der
preesenterede emnerne, man skulle
tale om, stillede opgaverne og svarede
pa spergsmal.

Med til gruppemederne var ogsa en
specialpsykolog. En dag efter et gruppe-
made er Freja og specialpsykologen ude
i garderoben for at hente deres jakker, da
specialpsykologenud af det bld begynder
at overfuse Freja.

"Jeg har hert, at du har epilepsi. Jeg fatter
ikke, at du har samvittighed til at blive psy-
kolog meddin epilepsi, det kunne jeg aldrig,
aldrig nogensinde finde pa. Aldrig. Prev at
taenke pa alle de mennesker, du kan kom-
me til at skade. Det er virkeligt egoistisk af
dig,” kom det fra specialpsykologen.

| sddanne situationer er Freja ikke typen,
der bare klapper haelene sammen og star
ret, hun forsegte at forsvare sig.

"Hvad skal jeg ellers gare? Skal jeg bare
laegge mig hjem pa sofaen og have ondt
af mig selv og sege fertidspension? Hvad
skal jeg ellers gare, hvis jeg ikke ma vaere
udeiverden, fordijeg kan skade folk,” gav
Frejaigen.

Forsvaret prellede af pa specialpsyko-
logen, der surt drejede om pa haelen og
forsvandt, mens Freja maerkede angst-
symptomer, hjertebanken, var ked af det
og chokeret pd samme tid. Med en folelse
afikke have lyst tilat made den personigen.

"Jeg blev overfuset med, hvad fanden jeg
havde gang i og sadan noget. Jeg fik et
chok, fordi det var s4 tilfeeldigt. Det var jo
ikke til et planlagt made i et madelokale,
men ude i garderoben, det skete. Jeg be-
gyndte atrevurdere, hvad jeg sa skulle, jeg
havde et halvt ar tilbage af min uddannel-
se,” siger Freja.

Efterfaolgende fik Freja besked om, at hun
ved fremtidige gruppemeader ikke >
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matte snakke med eller pa anden made
have kontakt med gruppedeltagerne, hun
skulle sidde nede bag ved ude af syne og
notere, hvad der blev sagt.

Specialpsykologens frygt var, at hvis Freja
fik et anfald under et gruppemade, kun-
ne det seette sig hos de psykisk sarbare
gruppedeltagerne, s de fik PTSD eller
lignende.

"Selvfelgelig ville det ikke vaererart for dem.
Det er aldrig rart at se nogen fa anfald.
Men man kan jo ikke skeerme dem

fra omverden. Du kan jo ikke

skeerme dem for, at

maske ude paga-

den opleve

nogen fa hjertestop eller besvime eller
nogen bliver kert ned.”

Specialpsykologen spurgte ikke pa noget
tidspunkt ind til, hvordan Frejas Epilep-
si kom til udtryk og hvor ofte hun havde
anfald. Eller hvordan man skulle forholde
sig, hvis hun fik anfald. Ifelge Freja har hun
anfald fire til fem gange om aret og typisk
om aftenenved 9 - 10-tiden.

"Nar vi havde gruppemade
midt pa dagentotimer

hver 14. dag vil-

le risiko-

enforetanfaldjoveere ekstremtlille,” siger
Freja, der folte sig ydmyget.

"Jeg gik fra at have en hovedrolle under
gruppemaderne til bare at have den mind-
ste rolle over hovedet. Bare sidde og skri-
ve,hvad derblev sagt. Jeg falte mig degra-
deret. | pauserne, hvor jeg tidligere havde
smalltalket med deltagerne, matte jeg ga
uden for deren for at undgéa kontakt.”

NY UDSKAMNING

Frejas naeste praktik var ogsa i psykia-

trien, men pa en anden adresse og nu i

enkeltpatient-forlab. Selvom Freja hav-

de haftden ubehagelige oplevelse pasin

forste praktik, var hun ikke nerves for at
forteelle om sin epilepsi pa sin nye

arbejdsplads.
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Psykiateren mente, at det
ville vaere skraammende
for mine kolleger at vide, at
jeg havde epilepsi. Atde
sa ville ga og vaere nervese for,
at jeg skulle fa et anfald. Det var
sadan et misforstaet hensyn.

"Jeg teenkte, det matte veere et enkelt-
stdendetilfeelde detigruppeforlabet. Nar
jeg fortaltetilandre, hvad der var sket, syn-
tesdejoalle, at specialpsykologen mattet
have veeret vanvittig. De var chokerede
over, at der fandtes mennesker med sa-
danenholdning. S&jeg teenkte, andre nok
havde det pd samme made.”

Saendagikaffestuen pddennyearbejds-
plads fortalte Freja om sin epilepsi, i en
naturlig sammenhaeng, som andre for-
teeller, at de har et keeledyr. Noget tid
efter blev Freja indkaldt til et made med
afdelingens psykiater. P4 medet fortalte
psykiateren,athunhavde hart Frejasnak-
ke om sin epilepsii kaffestuen.

"Det skal du aldrig gare igen,” lad ordren
fra psykiateren, der var bekymret for
Frejas kolleger.

"Psykiateren mente, at det ville veere
skreemmende for mine kolleger at vide,
at jeg havde epilepsi. At de sa ville ga og
veere nervese for, at jeg skulle fa et anfald.
Det var sadan et misforstaet hensyn. For
ville de ikke blive mere bange, hvis jeg fik
et anfald en dag, og de ikke pa forhand

Freja Brochstedt Olsen

vidste, hvad det kunne veere,” siger Freja,
der igen folte sig bade chokeret og saret.

"Det gjorde, atjeg folte migenormtander-
ledes og stigmatiseret. At man var uden-
for. At man gar med en hemmelighed, som
man ikke mé sige. Fordi man er sadan lidt
en freak. | forvejen var jeg jo lidt ydmyg
og spaendt, fordi det var et af mine farste
mader med virkeligheden som psykolog,”
siger Freja.

Pa Frejas sidste dag pa praktikken fik hun
en mere positiv oplevelse. En medarbej-
der i afdelingen spurgte til et blat maerke
Freja havde, efter et nyligt fald under et
anfald. Da det var hendes sidste dag pa
afdelingen, folte Freja ikke hun havde
noget at miste og fortalte, at hun have haft
et epilepsianfald.

"Det ville jeg da gerne have vidst, at du
havde epilepsi, sa jeg ville vide, hvad jeg
skulle gare, hvis der kom et anfald. Hvor-
for har vi ikke faet noget at vide om det?”
spurgte medarbejderen.

Freja forklarede, at manikke havde gnsket,
at det kom frem.

"Uden af heenge nogen ud. Det var lidt un-
derligt at skulle forsvare, men hun vidste
nok godt, hvem der havde bestemt det.
Det var rart med hendes kommentarer,
sa felte jeg mig pludselig mindre forkert,”
siger Freja.

BRUDTE LOFTER OG

TREDJE UDSKAMNING

Efterathave afsluttet sinuddannelse som
psykolog og gaet ledig en periode, fik Freja
tilbudt, at hun i en seksméaneders periode
kunne arbejde som psykolog pa lentilskud.
Freja klarede sig godt igennem forlgbet,
hvor hun blandt andet havde psykologs-
amtaler med klienter.

Somendel af forlabet skulle Freja10 gange
til supervision hos en supervisor, en af de
faste psykologer pa stedet, hvor man skul-
le gennemga nogle af de klientsamtaler
Freja havde haft. Hvis supervisoren efter
de 10 gange godkendte Frejas supervi-
sionsforlab, ville det veere et skridt pa
vejen, til at Freja kunne & sin autorisation
som psykolog.

Efter Freja havde veeret til supervision
9 gange, spurgte Freja supervisoren, >
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om der var noget hun skulle gere ander-
ledes eller noget hun skulle veere seerligt
opmeerksom pa, for at vaere sikker pd, at
hun fik sin godkendelse efter de 10 gange.

Freja fik at vide, at alt var godt, og hvis der
havde veeret noget at komme efter, ville
supervisoren selvfegelig have sagt det.
Ligesom Freja fik at vide, at det var nogle
relevante emner hun bragte op, at hunvar
god til at veere reflekterende og kom med
nogle fine bidrag til supervisionen.

Fra Frejas mentor pa afdelingen var der
0gsaros.

"Min mentor roste migrigtigt meget og for-
talte, at der kun var lovord fra kollegerne,
og at jeg gjorde det supergodt. Sammen
med rosen fra supervisoren gjorde det, at
jeg taenkte, fedt, jeg var egentlig stolt og
havde en god selvtillid.”

Sa tog tingene en drejning. Frejas mentor
fortalte, at de skulle til et mgde hos funk-
tionslederen pa afdelingen, at det var for-
malia og ikke noget at frygte.

Men da medet gari gang, far Freja en spe-
ciel melding fra funktionslederen.

"Jeg har lagt maerke til, at der er noget ved
dig,som stritter. Det er en mavefornemmel-
se jeg har, og min mavefornemmelse slar
aldrig fejl,” kom det fra funktionslederen.

Freja folte det vanskeligt at argumentere
imod en mavefornemmelse men spurgte i
stedet ind til, hvad funktionschefen men-
te, Freja havde gjort galt. Og fik som svar,
at det var Frejas post-its huskesedler den
var gal med.

Freja havde et sa stort forbrug af post-it,
sd hendes kolleger for sjov kaldte hendes
computer for solen, fordi der var post-it-
sedler hele vejenrundt pa computerskaer-
men.

"Funktionschefen sa det som et svagheds-
tegn, at jeg blev ngdt til at bruge mange
post-it for at huske ting. Jeg er sddan en,
der skriver ting ned, for at kunne huske
dem. Jeg havde aldrig teenkt pa det som
en handicap. Hvis man har svaert ved at hu-
ske koder, eller hvordan man skal printe, sa

synesjeg deterbedre at skrive det ned end
at skulle sparge hver gang.”

Freja er godt forvirret efter madet. Faler
ikke hun har faet nogen konstruktiv kritik.

"Det var jo ikke sddan at de sagde, der er
kritik fra dine kolleger, eller folk springer fra
dine samtaleforlab.”

Noget tid efter gar sammenhaenge op for
hende. Funktionschefen havde gennem
Frejas mentor fundet ud af, at Freja havde
epilepsi. Funktionschefen havde tidligere
arbejdet pa et socialt-psykiatrisk bosted
med sveert handicappede, hvor nogle af
dem havde epilepsi.

"Sa har hunsat migindiden bas eller lavet
den kobling, mente min mentor.”

Da Freja efterfalgende kommer til den 10.
supervision, viser det sig, at supervisoren
ikke vil skrive under pa godkendelsen af
forlgbet.

"Hun siger, jeg ikke har veeret dygtig nok
gennem hele forlgbet. Det synes jeg er
ekstremt meerkeligt, nar jeg faktisk hav-
de tjekket af med hende efter den niende
gang, at alt var ok. Jeg kan godt laegge to
og tosammen. Hun har sikkert faet at vide
fratoppen, at hunikke skulle godkende for-
labet. Ellers ville det vaere noget af en ko-
vending, nar alt havde veeret godt efter de
farste ni gange,” siger Freja.

At Freja pa tre forskellige arbejdspladser
inden for psykiatrien er blevet udskammet
forsin epilepsi, finder Freja meget grotesk.

"Jeg har faet mange kommentarer om,
at i psykiatrien, der er man i hvert fald
pro-abenhed. Der er ikke noget forkert i
at vaere anderledes, du skal ikke fole dig
mindre veerd og bla bla bla, alt det, man
forteeller patienterne i psykiatrien. Og sa
teenkerjeg bare, hold keeft, hvor er det bare
énstorlegn.”

OVERVZALDENDE REAKTION

EFTER NODRAB PA LINKDIN

Efter oplevelserne med udskamningen
overvejede Freja laenge at lave et opslag
pa de sociale medier om sine oplevelser
i psykiatrien.

Hun var lidt nerves for,om det kunne skade
hendes muligheder for at f& job, men valg-
te til sidst at g& med ideen.

"Jeg var frustreret over det jeg havde op-
levet i psykiatrien, og taenkte, jeg kan sgu
ikke miste noget pa det her. Folk har sikkert
en tanke om, at i psykiatrien, uha, de ma
vaere sd abne, og det ma vaere sa fantastisk
et sted at arbejde. Jeg havde brug for at
gore op med den tankegang og fa vist, at
det altsaikke er nogle guder, der sidder pa
en sky hejt oppe, som viskal tilbede. De er
ogsamennesker og nogle af demikke rare
mennesker. Vi skal ikke seette dem pa en
pedestal, for det er sgu ikke alle, der for-
tjener det.”

P& LinkedIn opslog Freja et indlaeg un-
der overskriften "HAR DU EPILEPSI?! SA
SKALDUHOLDEDIG3METERVAK"med
en efterfelgende tekst: "Det har kreevet
mod - rigtig meget mod - og tilleb at sla
dette indlaeg op. Det er det mest sarbare
og personlige, jeg endnu har delt pa Lin-
kedIn. Og maske kommer det til at give
bagslag - men jegtager chancenalligevel.”

Reaktionerne pa opslaget har vaeret over-
veeldende. | slutningen af oktober er der
klikket 3.228 likes, og 349 har kommen-
teret.

"Jeg var vildt overrasket, det var helt vildt,
hvor mange reaktioner, der er kommet, og
der harjoikke veeret én eneste negativ. Det
harjo bare veeret et stort heppekor. Sadan:
Duermega-sej, og du kangodt. Dukan helt
sikkert dit arbejde, og du er sikkert ogsa
en bedre psykolog, fordi du har indsigt i,
hvordandet erat vaere anderledes og have
noget at bevle med. Det gger sikkert din
forstaelse for andre. Og Keep going!”

Flere arbejdsgivere har ogsa meldt ind.

"Der var en, der ringende til mig og sagde
»jeg kunne virkeligt godt teenke mig dig til
detherjob.« Jeg har faet flere andre jobtil-
bud ud af det. S4 pa den made har det givet
mig en forstaelse for, at der arbejdsgivere,
som godt vilhave mig, selvom de kender til
min epilepsi.”

Desveerre var alle jobtilbuddene for langt
veek for Freja, der pa grund af sin epilepsi
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ikke har karekort. Hendes keereste ar-
bejder godt 60 timer om ugen som leege
i Odense, og med en datter pa to har Freja
brug for et job ikke for langt fra hjemmet.

Men hun har faet tro pa, at der er arbejds-
giver,som gerne vil hende, selvom hun har
epilepsi.

"Efter jeg har talt med alledemher, erder
faldet en sten framit hjerte, i forhold til,
at maske er det alligevel ikke nogen
hindring for mig, at jeg har epilepsi.
Og okay, der er mange arbejdsgive-
re, som faktisk er ligeglade, eller
som synes, det er sgu bare flot,
man forteeller om det. Sa reakti-
onerne pa det opslag har givet
mig vildt meget. Jeg har heller
aldrig oplevet stigmatisering
uden for arbejdsmarkedet.”

Trods hendes negative ople-
velser med at forteelle om sin
epilepsi, vil hun fortsat vaere
abenomsin epilepsipaarbejds-
pladsen, og det er ogsd hendes
rad tilandre.

"Hvis folk synes, jeg skal ud paenade

o, fordi jeg er edelaeggende for andre
mennesker at have gdende med min
epilepsi, sa er det jo alligevel ikke no-
gen mennesker, jeg har lyst til at have
med at gere. Hvis de ikke kan handtere, jeg
har epilepsi, gider jeg sa overhovedet selv
atarbejde der? Er det veerd at g& pa arbej-
de hver dag med ondt i maven. Hvis man
far nogle gode kolleger, man er fortrolige
med, sa skal man ga med darlig samvittig-
hed over, at man er ngdt til at lyve over
fordem. Sajeg vil ikke baje hovedet og
sige undskyld jeg har epilepsi. Jeg vil
hellere bare sige, har | nogle spergs-
mal, s& stil dem gerne.

Og sd kan det godt veere,
det koster et arbejde eller
to. Men sd er det jo ogsa
en pisse-elendig arbejds-
plads alligevel.” @




18 EPILEPSIFORENINGEN > NR. 4 > NOVEMBER 2024

INFORMATION

Abenhed om epilepsi:
Hvornar og hvortor er
det en fordel?

Hvornar kan det vaere relevant at fortaelle sine neermeste om sin epilepsi?
Og i hvilke situationer behaver du ikke gare det?
Det ser vi naermere pa i denne artikel.

Af Helle Obel, socialradgiver og Camilla Skadt
Bonde, sygeplejerske

BB HVORFORKANDET VARE

GODT AT VAERE ABEN
OMKRING SIN EPILEPSI?

| forbindelse med epileptiske anfald op-
lever mange at miste kontrollen over sig
selv. Dette kontroltab kan medfere usik-
kerhed og utryghed i sociale sammen-
haenge. Hvad teenker de andre, hvis de
ser mig fa et anfald? Er der nogen, der
ikke ter vaere sammen med mig, hvis jeg
forteeller, jeg har epilepsi? Det er nogle af
de spergsmal, der tit kan fylde, nar man far
diagnosen epilepsi.

Det kan veere sveert at skulle forteelle an-
dre om sin epilepsi. Bdde fordi det kan
veere sarbart at fortaelle om anfald, hvor
man mister kontrollen over sin krop, og
fordi man kan vaere nervgs for, hvordan
omgivelserne reagerer. Alligevel kan det
veere en god idé at veere dben omkring
sin sygdom og forteelle sine naermeste, at
man har epilepsi, og hvordan ens anfald
serud.

Oftest ved folk nemlig ikke, at epilepsi er
mere end krampeanfald og noget med
blinkende lys. Nar folk omkring dig ved, at
du kan fa epileptiske anfald, hvordan de
ser ud, og hvad de skal gare, hvis du far et
anfald, er du med til at fjerne mystikken,
og det kan skabe tryghed hos bade dig og
dine neermeste.

ABENHED OMKRING

BORNS EPILEPSI

Det er vigtigt at opfordre seskende,
familiemedlemmer, venner og andre i
dit barns netveerk til at laere om epilepsi.
Derudover skal institutionen, bernehaven
eller skolen informeres om dit barns epi-
lepsi. Undersgg mulighederne for under-
visning eller et netveerksmade, hvor
kontaktpersoner/laerere og | somforaeldre
mades med en sygeplejerske frabehand-
lingsstedet.

Alternativt kan man som medlem af
Epilepsiforeningen fa en informater ud,
som kan forteelle paedagoger/leerere
genereltomepilepsi,mens|somforaeldre
forteelleromde specifikke forholdsregler,
der geelder for jeres barn. De kan ogsa
forteelle klassekammerater i de storre
klasser om epilepsi og hvordan de kan
hjeelpe, hvis deres ven far et epileptisk
anfald. Derudover har Epilepsiforeningen
enfoldertilklassekammeraters foraeldre,
som kan downloades fra foreningens
hjemmeside.

HVORNAR BEHOVER DU IKKE
FORTALLE OMDIN EPILEPSI?

Vores erfaring fra radgivningen er, at folk
oftest tager godt imod det, nar man for-
teeller om sin sygdom. Det er selvfalgelig
helt op til dig selv, om du er interesseret
i at dele ud af din sygdom til din familie,
venner eller kolleger, hvis din epilepsi eller
behandlingen ikke pavirker din hverdag.

Det kanf.eks.veere, at din epilepsiikke har
indflydelse paditarbejde, ikke giver nogle
kognitive udfordringer og at du ikke for-
venter at faanfald, mens duer pdarbejde.

Hvis du har veeret anfaldsfri i en leenge-
re periode, er det ikke altid nedvendigt at
orientere andre end din neermeste fami-
lie om din epilepsi. Det kan skyldes, at du
far anfald, er sa sjeeldne, at personerne
omkring dig alligevel vil ringe 1-1-2, hvis
de er usikre pa, hvad de skal gere for at
hjeelpe dig.

Veaer opmaerksom pa, at de kognitive ud-
fordringer, der kan veere i forbindelse med
epilepsi, fortsat kan pavirke din hverdag
og evt. jobsituation. [ ]

Hvad folk
tror epilepsi er

Blinkende lys
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— Skal man oplyse om
epilepsien nar man
soger nyt job?

Hvad siger lovgivningen, nar du seger nyt job og har epilepsi?

Hvornar kan det veere en god ide at fortaelle om det?

Og hvornar har du pligt til det? Det kigger vi neermere pa her.

Hvad epilepsi
i virkeligheden er

Af Helle Obel, socialradgiver og
Camilla Skedt Bonde, sygeplejerske

SKAL JEG OPLYSE
Lgl:é_] OMEPILEPSIVED
JOBANSOGNING?
Hvis vi kigger pa, hvad Helbredslovens 86
siger, sa er det formuleret saledes:

"En lenmodtager skal inden anseettelsen
af egen drift eller pa spergsmal derom fra
arbejdsgiveren oplyse, om lenmodtager-
en er bekendt med at lide af en sygdom
eller har symptomer pa en sygdom, som
vil have vaesentlig betydning for lenmod-
tagerens arbejdsdygtighed ved det pa-
geeldende arbejde.”

Det betyder omvendt, at hvis du mener,
at din epilepsi ikke har betydning for det
arbejde, du skal udfere, behaver du ikke
atoplyse omden. Overvejdog,omdet kan
veere en god idé at orientere arbejdsgiver
og kolleger, i tilfeelde af at du skulle fa et
anfald pa arbejdspladsen. Sa undgar du,
at folk bliver forskreekkede, og du kan in-
formere om, hvad dine kolleger skal gare
-ogikke gore - iforbindelse med et even-
tuelt anfald.

HVORDAN FORTALLER

JEG OM EPILEPSIEN?

Hvis epilepsien har betydning for det job,
du skal udfere, og du derfor er forpligtet
tilat forteelle om den, kan du vente med at
oplyse om epilepsien til jobsamtalen. Det

behaver ikke at fylde hele samtalen - du
kan vente til sidst i samtalen og naevne,
atduievrigt har epilepsi, og hvad den be-
tyder for dig.

HVEM VURDERER, OM JEG

SKAL OPLYSE OM EPILEPSIEN?

Det gor du selv ud fra din bedste vurde-
ring af,om epilepsien har betydning for det
job, du skal udfere. Skal du eksempelvis
bruge et karekortiforbindelse med arbej-
det, men har permanent kerselsforbud,
eller hvis epilepsien giver problemer med
hukommelsen i et job, der stiller krav til
hukommelsen - sa ber du forvente at
veere forpligtet til at oplyse om det.

HVAD ER KONSEKVENSEN,

HVIS JEG UNDLADER AT

FORTALLE OMEPILEPSIEN?

Hvis du ikke oplyser om epilepsien inden
anseettelsen, og du bliver syg og far fra-
veer pa grund af epilepsien, er arbejdsgiver
ikke forpligtet tilat udbetale lan under fra-
veeret. Arbejdsgiver er ogsa berettiget til
at kunne afskedige digudenvarsel. @
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Efter mange ar med epilepsi og folgerne af diagnosen
fortaeller 20-arige Anna i dag aerligt sine felgere om sin epilepsi.
Hun haber, at andre unge kan spejle sig i hendes oplevelser.

Af Victor Bebe Ploug Larsen, journalist

Nar 20-arige Anna Slot i dag ta-
ger sit Miss Danmark sash p3, et
gy langtband, man beerer over skul-
deren, gor hun det med selvtillid og selv-
sikkerhed. Hun betragter sig selv i spejlet
med det hvide band haengende over skul-
deren. Det er et bevis pa, at hun er blandt
de 30 finalister i den beremte skenheds-
konkurrence Miss Danmark.

Men bandet er ogsa et bevis pa noget
andet. Det er et bevis pa, hvor meget
hendes selvtillid er vokset, siden hun
blev diagnosticeret med epilepsi for 14
ar siden.

Farst keempede hun med mange daglige
anfald, og sidenhen skulle hun keempe
med de felger, som medicinen og diag-
nosen har medfert. Med alt det fulgte
en nedadgaende kurve med manglende

@ EPILEPSI
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selvtillid, som bid for bid har skullet byg-
gesopigen.

| dag bruger hun sin Instagram-konto og
det netvaerk, hunblandt andet har faet via
konkurrencen, til at forteelle om sin diag-
nose og falgerne af diagnosen og hvordan
hun har genfundet glaeden ved at danse.

Hun haber, at hun med sin historie kan
inspirere andre unge og blive en, som de
kan spejle sigi.

EPILEPSIEN OG DANSEN

Anna var seks ar, da hun fik sit ferste epi-
leptiske anfald. Da hun var syv ar, kom
leegerne frem til, at hun havde rolandisk
epilepsi.

Hun begyndte, at f& medicin mod sin epi-
lepsi, og selv om hun har vaeret anfaldsfri,
siden hun var 10 ar, har epilepsien og be-
handlingen alligevel sat sine tydelige spor.

- Det har blandt andet gjort, at jeg har
mange savnproblemer. Jeg havde darlig
motorik som lille pa grund af epilepsien,
jeg er ordblind og i en periode tog jeg pa i
veegt. Jeg blev meget usikker pa mig selyv,
fordijegvarbagudrent udviklingsmaessigt,
forteeller Anna.

Epilepsien var ogsa teet pa at knuse hen-
des store dansepassion. Da hun var otte
ar, fik hun den nedsléende besked, at hun
sandsynligvis aldrig ville kunne komme til
atdanse.

Det var en hard besked for Anna, der gav
et knaekiselvtilliden:

- Nuhavde jeg faet at vide, at jeg ikke kun-
ne, sajeg turde ikke rigtig at starte til dans
nogen steder, fordi jeg var bare bange for,
at jeg ikke ville veere god nok. | stedet be-
gyndte jeg at @ve mig derhjemme. Her
fandt jeg s& egentlig ud af, at jeg var god




- Nu havde
jeg faet
at vide, at

jeg ikke
kunne, sa
jeég turde
ikke rigtig
atstarte

nok til det, og at det sa godt ud, narjeg be-
vaegede mig.

Langsomt men sikkert begyndte Annas
selvtillid at vokse. Hun ville overbevise sig
selv og andre om, at hun ikke ville lade sig
begraense af sin epilepsi.

- Jeg tror klart, at dansen ogsa har veeret
med til at opbygge meget af min selvtillid
igen, forklarer hun og tilfajer

-Satrorjegogsd,jegharvaeret meget hel-
dig athave en omgangskreds, bade min fa-
milie og venner,som har kunnet vaere med
til at hive mig ud af al den her usikkerhed.

EN AT SPEJLESIGI
Tilbageifebruariarhestede Annasaend-
nu en stor portion selvtillid, da hun fik en
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SELVTILLID

spontan ide om at tilmelde sig skenheds-
konkurrencen Miss Danmark.

- Jegtaenkte bare, detlyder da meget fedt
det der. Jeg havde virkelig ikke forventet,
at jeg ville fa noget svar retur, men neer-
mest samme dag, som jeg sendte ansog-
ningen, skrev de, at de gerne ville have mig
til casting. Det var slet ikke planen, men to
uger efter fik jeg at vide, atjeg skulle veere
med, forteeller Anna.

Deltagelsen i skanhedskonkurrencen bed
pa venskaber, nye udfordringer og et selv-
tillidsboost inden den store finale i begynd-
elsen af september. Her endte Anna pa en
samlet 15. plads samt en fersteplads i del-
konkurrencen Miss Natural Beauty.

Somendelafkonkurrencenskulle alle deltag-
erevaelge et velgarenhedsprojekt, somde vil-
le statte op om. Her var Anna ikke et sekund i
tviviom, at hun ville stette unge med epilepsi.

- En af mine teetteste venner, som jeg
medte i gymnasiet, har ogsa selv epilep-
si. Vi havde den samme type epilepsi og
taget den samme medicin, og det var bare
sarart,atdervarensom forstdren100%,
forteeller Anna.

Anna oplevede, hvor befriende det var
at have en anden jeevnaldrende, som
hun kunne spejle sig i. Derfor begyndte
hunsomendelaf hendes velggrenheds-
projekt at laeegge videoer og forteellinger
ud pasin egen Instagram-konto, hvor hun
forteeller om sine op- og nedture med
epilepsien.

- Mit hab er, at der méske bare er en en-
kelt, som kan genkende nogle af de ting,
som jeg har oplevet, for jeg ved, hvor
meget det kan betyde at have en,mankan
spejle sigi. Samtidig vil jeg ogsa gerne for-
teelle, hvor vigtigt det er at tro pa sig selv,
forteeller hun. >
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SELVTILLID

-

A 2

Pl

DANSE-, MEDICIN-ELLER
BIOLOGIFREMTID.

Fremtiden ligger stadig aben for den
20-arige Anna. Lige nu dremmer hun om
at leese biologi eller medicin, men hun af-

2 R
viserikke, at dansen ikke ogsa kunne blive Jeg er l gang

en del af fremtidsplanerne.

Faktisk traekker det hele sa megetihende, med at lave

athundremmer omat kombinere det hele

- endregm, som allerede er i gang med at et pr()jekt der hedder

blive realiseret.

9% 9%
?
g ot g e ot v ot projek der Kan ADHD Danses®
hedder "Kan ADHD Danses?”. Det er et

koncept, hvor man danser diagnosen, og Det er et koncept,

det er faktisk noget, jeg lavedeiforbindel-

se med mit SRP-projekt pd gymnasiet, for- hVOl' man danser

klarer hun og fortseetter.

Vi censorsnes det var it e, o diagnosen, og det er

motiverede mig til at kere videre med det.

Hun synes, jeg skulle ud at vise det pé for- faktiSk nogetQ jeg

skellige gymnasier, s& det garjeg rundt og

arbejder med lige nu, fortzeller hun. Iavede i forbindelse

Hun forestiller sig, at konceptet kan ud-

vides og haber, at hun pa et tidspunkt kan med mit SRP'prOjekt

lave en: "Kan Epilepsi Danses?”.

[o} ®
- Det er lidt lettere at lave noget, nar man pa gymnaSleo

har provet det pa egen krop. Hvis jeg
kunne leve af at lave sddan noget her, sa Anna Slot
ville jeg synes, det var mega fedt. @
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Kontingentomlagninger fra 1. januar 2025

Epilepsiforeningens hovedbestyrelse har vedtaget nye kontingentsatser for foreningens
medlemmer geeldende fra 1. januar 2025.

Epilepsiforeningen laver fremadrettet en samlet kontingentstruktur for begge
de nuvaerende kontingenttyper "enkeltmedlemsskab” og "husstandsmedlemsskab”
der fastseettes til 375 kr. arligt.

Derudover indferer Epilepsiforeningen fra arsskiftet en seerlig introduktionspris til alle
fremtidige nye medlemmer pa 99 kr. for det farste ars medlemskab.

Laes mere om kontingenterne pa foreningens hjemmeside.

GII.ITRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

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 dizet?
Besog https://www.nutricia.dk/
ernaering-til-boern/ketogen-diaet

Ketogen diaet skal altid udferes og monitoreres i samrad med
sundhedspersonale med ekspertice indenfor ketogen dizet.
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KREDSGENERALFORSAMLINGER bDAGSORDENIFOLGE VEDTAGTERNE

9.JANUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

I KREDS BORNHOLM

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Bornholm torsdag den

9.januar 2025kl.18

i Renne Lufthavn,
Sendre Landevej 2,
3700 Renne.

Inden generalforsamlingen fra
kl.15-17 kan medlemmerne made
foreningens sygeplejerske.
Kredsen er veert med smarrebrad.
Det er gratis at deltage.

KREDSGENERALFORSAMLINGER

4.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

I KREDS SYDSJZALLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Sydsjeelland tirsdag den

4 februar 2025 kl. 19

i Frivilligcenter Neestved,
Farimagsvej 16,
4700 Naestved.

Kredsen er veert ved kaffe og kage.
Det er gratis at deltage.

:I ‘.’ ) I‘
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6.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING
IKREDS FYN

Der afholdes ordineer generalforsamling
i Kreds Fyn torsdag den

5. februar 2025 kl.18-20

i Epilepsiforeningens lokaler,
Store Grabredrestreede 10,1,
5000 Odense C.

Inden generalforsamlingen byder
kredsen pa mad og drikke. Det er gratis
at deltage i spisningen, men tilmelding er
nadvendig via hjemmesiden.

28.JANUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING
IKREDS MIDTVESTJYLLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Midtvestjylland tirsdag den
28.januar 2025 kI.18

i Frivilligcentret i
Fredensgade 14,
7400 Herning.

Kredsen er veert ved pizza og sodavand.
Det er gratis at deltage, men tilmelding
er ngdvendig via hjemmesiden senest
den 24.januar.

5.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

| KREDS MIDTVESTSJZALLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Midtvestsjaelland onsdag den
5.februar 2025 fra kl. 18

i Kongehavecentret,
Svendsgade 102,
4200 Slagelse.

Efter generalforsamlingen byder
kredsen pa smerrebred og sodavand.
Det koster 50 kr. pr. person at deltage

i spisningen, sa tilmelding er nedvendig
via hjemmesiden.

6.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

| KREDS KOBENHAVN

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Kgbenhavn torsdag den

6. februar2025kl.17-21

i Herlev Medborgerhus,
Herlevgardsvej18-20,
2730 Herlev.

Kom og med Connie Svendsen, som tidligere
har vaeret ansat som Spies-guide og stewar-
desse. Hun har en smittende positiv tilgang til
livet og hendes foredrag leveres altid med en
god portion humor. Efter foredraget bliver der
serveretenlet anretning og en forfriskning, in-
den der tages hul pa generalforsamlingen. Det
er gratis at deltage, men tilmelding er nadven-
dig via hjemmesiden senest den 20.januar.
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KREDSGENERALFORSAMLINGER DAGSORDENIFOLGE VEDTAGTERNE

6.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

I KREDS 9STJYLLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds @stjylland torsdag den

6. februar 2025 kl.18-21

i Dokkl,
Hack Kampmanns Plads 2,
8000 Aarhus C.

Kom og mad Peter Vuust, som er cand.
scient., ph.d., jazzmusiker, komponist og
hjerneforsker. Han er desuden leder af
Danmarks Grundforskningsfonds Center
for Music in the Brain samt professor ved
det Jyske Musikkonservatorium og Aarhus
Universitet. Peter Vuust vil fortaelle om,
hvordan musikken pavirker hjernen for-
skelligt, krydret med - forhabentligt - lidt
eksempler, der kan relateres til epilepsi.

Efter foredraget bliver der serveret en let
anretning og en forfriskning, inden der
tages hul pa generalforsamlingen.

Det er gratis at deltage, men tilmelding
er nagdvendig via hjemmesiden.

10. FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING
IKREDS NORDJYLLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Nordjylland mandag den

10. februar 2025 kl. 18-21

i Vejgard Hallen,
Vejgard Torv 3,
9000 Aalborg.

Inden generalforsamlingen byder kred-
sen pa hyggelig faellesspisning. Det er
gratis at deltage i spisningen, men tilmel-
ding er nadvendig via hjemmesiden.

13.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING
IKREDS SYDJYLLAND

Der afholdes ordineer generalforsamling
i Kreds Sydjylland torsdag den

13. februar 2025 kl. 19-21

pa Hotel Kolding,
Banegardspladsen 7,
6000 Kolding,

Medlemmerne kan made foreningens
sygeplejerske. Kredsen byder pa kaffe
og kage. Det er gratis at deltage, men
tilmelding er nedvendig via hjemme-
siden af hensyn til forplejningen.

11. FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

| KREDS NORDSJZALLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Nordsjeelland tirsdag den

11. februar 2025 kl.18-21

pa KulturStationen Humlebaek,
Humlebaek Center 44,
3050 Humlebaek.

Kredsen byder pa smerrebrad, ol og
sodavand. Det er gratis at deltage i
spisningen, men tilmelding er
nedvendig via hjemmesiden.

24.FEBRUAR 2025

ORDINZAR GENERALFORSAMLING

I KREDS SYDVESTJYLLAND

Der afholdes ordinaer generalforsamling
i Kreds Sydvestjylland mandag den

24 februar 2025 frakl. 19

i Frivillighuset Vindrosen, Daghgjskolens
café, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg.

Som opleeg inden generalforsamling kommer
kredsens kasserer Benjamin Germansen.
Han forteeller og viser billeder fra en tur pa et
cykelhold, hvor han efter intensiv traening og
9 dages karsel fra Kolding til Paris overveere-
de dbningen af de paralympiske lege. Der er
kaffe og kage i pausen inden generalfor-
samlingen, kl. 20.30. Det er gratis at deltage
i spisningen, sa timelding er nedvendig via
hjemmesiden senest 18. februar.
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ARRANGEMENTER - Alle foreningens medlemmer er velkomne til arrangementerne

Har du en god kandidat til arets Epilepsipris...?

Epilepsiprisen har til formal at anerkende en ganske szerlig og ekstraordinaer indsats for mennesker
med epilepsi og/eller deres pararende. Prisen kan uddeles til folk, der selv har epilepsi, fagfolk eller
andre interessenter fra epilepsiomradet. Prisen kan ikke uddeles til neere parerende; eksempelvis

foreeldre eller sgskende.
Alle med interesse for epilepsiomradet kan indstille en kandidat til prisen frem til d. 24. januar 2025.

Epilepsiforeningens forretningsudvalg udveaelger den endelige prismodtager, og annoncerer vinderen
pa arets epilepsidag d. 10. februar 2025. Indstil din kandidat pa hjemmesiden eller via QR-koden:

KREDSSTOF

23 5. JANUAR 2025
Nytarsbowling med Kreds Ostjylland

Kreds @stjylland byder medlemmer godt nytar og inviterer til nytarsbowling.
TID OG STED: sendag den 5. januar 2025 fra kl. 12-15 i Bowl’N Fyni Viby.
PRIS: 75 kr. pr. person, som deekker bowling, spisning og skoleje.

Du tilmelder dig og betaler pa hjemmesiden, hvor der ogsa er mange flere detaljer om arrangementet.

(u)u)

&9 14.16. MARTS 2025 @3} 19. APRIL 2025

Familieweekend Tur til Lighthouse
pa Ho Ferie- og i Aarhus
AktiVitetsce nter Kreds @stjylland inviterer til en spaendende guidet turi

Lighthouse, en oplevelse, som du ALDRIG vil glemme.

Kom med pa en weekend, hvor der er tid og lejlighed

til at vende hverdagens udfordringer med nogen, som TID OG STED: lardag den 19. april kl. 12-17 i Lighthouse,
ved, hvad du taler om. Helga Pedersens Gade 950 i Aarhus.

Viskal bo i feriehytter i omradets skenne natur. PRIS: 85 kr. pr. person, so deekker rundtur og frokost.
Centret byder bl.a. pa bowling og fri Du tilmelder dig og betaler pa hjemmesiden, hvor der ogsa
adgang til badeland. er mange flere detaljer om arrangementet.

TID OG STED: 14. - 16. marts 2025 i Ho
Ferie- og Aktivitetscenter, Hovej 4, 6857 Blavand.

PRIS: 900 kr. pr. voksen og 550 for barn Husk der er abent for booking af sommerhus
under 12 &r. Barn 0-2 ar deltager gratis. i Lalandia i 2025. Se naermere om alle vores
ferietilbud pa hiemmesiden.

Du tilmelder dig og betaler pd hjemmesiden, hvor der

ogsa er flere detaljer om weekenden. EPILEPSIFORENINGEN.DK
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KREDSSTOF

AKTUELLE NETVARKSAKTIVITETER

NORDJYLLAND
8.DECEMBER 2024 JULEHYGGE
MED KREDS NORDJYLLAND

Kom og veer med til en hyggelig eftermiddag fyldt med
julestemning, pakkespil og masser af grin.

TID OG STED: sgndag den 8. december 2024 fra kl. 13-16
i De Frivilliges Hus i Aalborg. Det er gratis at deltage, men
tilmelding er nedvendig. Du tilmelder dig pa hjiemmesiden,
hvor der ogsa er mange flere detaljer om arrangementet.

SYDVESTIJYLLAND

9. DECEMBER 2024 JULENETVARKSMODE
Kredsen afholder julenetveerksmeade kl. 17.30, hvor der
er bestilt smarrebrad. Efter spisningen er der julestem-
ning med pakkespil, aebleskiver og juleknas. Husk 2 sma
pakker til max 25. kr./stk.

TID OG STED: 9. december pd Vindrosen, Exnersgade 4,

PRIS: 30 kr. pr. person, som betales ved
tilmeldingen via hjiemmesiden senest 5. december.

MO@DEDATOER12025: mandag den 6. januar, 3. februar
og 3. marts alle dage frakl. 19.

14.JANUAR 2025 NETVARKSM@DE | VEJEN
NetveerksgruppeniVejen er for voksne med epilepsi og
deres pargrende. Savner du nogen at tale med om dine
udfordringer i dagligdagen, eller vil du bare mede andre i
samme situation, s kom og drik en kop kaffe med os.

TID OG STED: 14. januar i Frivilligcenter HUSET,
@stergade 2,6600 Vejen.

NZASTE M@DEDATOER: 11. februar og 11. marts fra kl. 19.
KONTAKTPERSONER: Marianne Mgaller Petersen

marianne.moeller@os.dk eller Susanne Henriksen
susanne.henriksenl@gmail.com

6700 Esbjerg.

FORMAND OG KONTAKTPERSONER

KREDS BORNHOLM

Peter Vomb

TIf.:2970 0712
bornholm@epilepsiforeningen.dk

KREDS FYN

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

KREDS KOBENHAVN

Andreas Pilkeer Rasmussen

TIf.: 2990 5542
kobenhavn@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND
Birgitte Dyring

TIf.: 2257 9940
midtvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS MIDTVESTSJALLAND
Berit Andersen

TIf:2064 7647
midtvestsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDJYLLAND

Casper Klgj Andersen

TIf.: 7195 9804
nordjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS NORDSJZALLAND

Janne Lenore Andersen

TIf.: 22393210
nordsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDSJZALLAND

Erik Nymark Hansen

TIf.: 21614535
sydsjalland@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDJYLLAND
Lone Norager Kristensen
TIf..3088 3792
lone@epilepsiforeningen.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

Lars Frich

TIf.: 28901990
sydvestjylland@epilepsiforeningen.dk

KREDS 9STJYLLAND
Rasmus Svold

TIf.:3049 5474
ostjylland@epilepsiforeningen.dk

FARGERNE
Epileptikarafelag Feroya
Randfrid Serensen

TIf.: 00298 263078
rs@januar.fo

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

EPILEPSI
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I ar var der lilla lys
pa juletraeet

"Julen varer lige til paske,” siger man - og i ar kunne det ikke
veere mere sandt for Epilepsiforeningen. Et af arets smukkeste
gjeblikke fandt nemlig sted fa dage for paske, da Storebeelts-
broen en skon tirsdag aften blev badet i lilla lys til zere for alle,
der lever og er bergrt af epilepsi.

Den lilla bro stralede og sendte en bglge
af keerlighed og opmaerksomhed ud til
hundredtusindvis af mennesker. Medlem-
mer fra hele landet var taget til Korser, for
at overvaere det smukke syn.

Det varjulens sidste gave, som blev abnet.
Et stortjuletree, stabtibeton og opteendt
ilillalys.

Der var lilla energi i luften, som vi nogle
gange siger her palandskontoret, og den
energi ma virkelig siges at have praeget
foreningens 2024.

Enanden stor begivenhed var arets epilep-
sikonference, hvor besggstallet var rekord-
stort. Her fik vi praesenteret foreningens
nye pjecer og informationsmaterialer,som
sidenhen er blevet delt ud til sygehuse og
behandlingssteder landet over.

Alt dette ville ikke vaere muligt uden
vores medlemmer. Det skylder vi jer en
stor tak for.

Derudover sender viogsaen stor tak til alle
frivillige, der igen i ar har staet bag utallige
arrangementer, der giver medlemmer et
trygt feellesskab og et tiltraengt frirum.

EPILEPSI
FORENINGEN
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Tak til alle jer, der har beteenkt os i jeres
arv, stottet os via MobilePay, eller pa an-
den vis bidraget til foreningens arbejde.
Som en lille forening er vi afhaengige af
jeres hjeelp, og vi veerdseetter hvert ene-
ste bidrag.

Med denne julehilsen gnsker vi jer alle
en glaedelig jul og et godt nytar. Lad den
lilla energi, som har preeget 2024 lyse ind
i2025.

De varmeste julehilsener,
Epilepsiforeningen




