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Forord 
Helse og rehabiliteringsprosjektet (M)aktiv, en aktivitetsleir, ble arrangert i løpet av februar 

2014. Mange ungdommer med epilepsi er dessverre for lite aktive i hverdagen. Hovedmålet 

med aktivitetsleiren var å hjelpe ungdom med å leve et godt liv med epilepsi, og å vise dem at 

fysisk aktivitet er fullt mulig selv om man lever med anfall og andre tilleggsutfordringer.  

 

Videre planlegging for å få gjennomført prosjektet startet rett etter Extrastiftelsens tildeling, 

og NEFU møtte stor respons blant medlemmer som gjerne ville være med.  

 

Vi ønsker å benytte anledningen til å takke Extrastiftelsen for økonomisk støtte til prosjektet. 

Det har bidratt til at mange nye medlemmer i NEFU har fått mulighet til å treffe jevnaldrende, 

og for første gang reist alene for at de for første gang fikk stå alpint. En slik tur bidrar til økt 

mestring for ungdommene vi har med oss.   

 

NEFU vil også takke sykepleier og frivillige ledere på leir for den flotte innsatsen. 

 

Sammendrag 
Mange ungdom med epilepsi, særlig dem med dårlig anfallskontroll, og som sliter med 

tilleggsutfordringer av forskjellig art, er av ulike årsaker mindre aktive enn andre 

jevnaldrende. Ungdom som sliter mye med epilepsidiagnosen kan bli mer inaktive, mindre 

selvstendige, og opplever ofte å bli overbeskyttet. Ringvirkningene av dette kan være store. 

NEFU ville på bakgrunn av dette arrangere en aktivitetsleir, med mål om å gi ungdom økt 

grad av mestring og selvstendighet. Gjennom prosjektet ville vi få ungdommene med på 

fysisk aktivitet, og vise dem at epilepsi og anfall ikke trenger å være en hindring for å være 

aktiv.  

Etter tildelingen fra Extrastiftelsen arrangerte NEFU aktivitetsleiren (M)aktiv på Beitostølen i 

februar 2014, og 20 deltakere fikk være med fra torsdag til søndag. Langhelgen gikk med til å 

bli kjent, dele erfaringer, utfordre sine egne grenser og å prøve nye aktiviteter. Etter 

evaluering fra både deltakere, og mellom lederne i etterkant, var konklusjonen at det var en 

vellykket leir, selv om vi møtte på noen utfordringer underveis.  

NEFU ser at denne leiren har hatt stor betydning for mange av dem som deltok. Deltakerne er 

flinke til å støtte og hjelpe hverandre, og de bidrar til et godt sosialt miljø hvor alle kan føle 

seg trygge. At ungdommene fikk prøve seg på nye aktiviteter, viser også at det er mye de kan 

delta på selv om de har epilepsi. Det gjelder bare å ta forhåndsregler.  

Vi ønsker å takke Extrastiftelsen for tildelingen. Vi vet at alle ungdommene fikk mange gode 

erfaringer fra aktivitetsleiren. Vi ønsker også å takke lederne og sykepleier som deltok, for 

flott innsats.      
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Kap 1 Bakgrunn for prosjektet/ målsetning 
Mange ungdommer med epilepsi, og særlig dem med dårlig anfallskontroll, har 

tilleggsproblemer av forskjellig art. I tillegg lever mange med lav selvfølelse, manglende 

mestringsfølelse og med overbeskyttelse. En studie foretatt ved Avdeling for kompleks 

epilepsi- SSE viste at mange pasienter sliter med dårlig kondisjon. Dette er et av flere 

indikasjoner på at ungdom med epilepsi er for lite aktive. Dessverre kan trettende medisiner 

og langvarige sykehusopphold forsterke passiviteten hos mange.  

 

Ungdom kan, i likhet med foreldre og andre støttepersoner, også sette unødige begrensinger 

for seg selv. Dette skjer som resultat av manglende kunnskap om epilepsi generelt. Som et 

resultat av overbeskyttelse og frykten for å få anfall under fysisk aktivitet, blir ungdom mer 

stillesittende og tilbringer mer tid hjemme enn jevnaldrende ungdom. Dette får igjen 

ringvirkninger, og en av de negative effektene er at mange av ungdommene blir mindre 

selvstendige og i mindre stand til å ta ansvar for seg selv.  

 

Det er av mange grunnet svært uheldig at ungdom med epilepsi ikke får deltatt på 

fritidsarenaer på lik linje med jevnaldrende. Fysisk aktivitet har en helsebringende effekt for 

alle, men forskning viser også at fysisk aktivitet for de fleste med epilepsi fører til nedsatt 

anfallsaktivitet og en bedre livskvalitet. For de fleste epilepsityper er altså fysisk aktivitet 

anfallsforebyggende og ungdom med epilepsi har derfor spesielt god grunn til å være fysisk 

aktiv.  

 

Overordnet mål: 

 Hjelpe ungdom med epilepsi til å leve et godt liv med epilepsidiagnosen 

 

Hovedmål: 

 Avholdelse av en aktivitetsleir for unge med epilepsi 

 

Delmål: 

 Gi ungdom med epilepsi en følelse av mestring 

 Gi ungdom med epilepsi kunnskap om tilrettelegging av fysisk aktivitet 

 Skape et sosialt miljø hvor medlemmene føler seg trygge 

 Legge til rette for erfaringsutveksling 

Målgruppe:  

 Ungdom med epilepsi fra 15- 30 år.  

 

Kap 2 Prosjektgjennomføring 
 

November- desember 2013 Styret og organisasjonskonsulent startet 

med planleggingen 

Booket hytte og teambuildingaktiviteter 

på Beitostølen 
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Annonsering i medlemsblad, på nettsiden 

og facebook. 

Januar-mars 2014 Oppsett av program. Avtale med ledere til 

leiren. 

Aktivitetsleirer gjennomført i februar.  

April- juni 2014 Styret og ledere på leir evaluerte 

gjennomføringen av aktivitetsleiren. 

Oppsummerte erfaringer. Etterarbeid. 

Desember 2014 Rapportere til SHR 

 

Planleggingen av aktivitetsleiren startet idet vi var tilbake etter Extrastiftelsen tildeling. Sted 

og aktiviteter ble booket raskt, og programmet ble nøye planlagt. Reise til Beitostølen og 

ledere til leiren ble avtalt god tid i forkant. NEFU fikk flere påmeldinger fra ungdom som har 

mange anfall, og tok derfor også med sykepleier på tur, slik at deltakere og lederne kunne føle 

seg trygge på at det medisinske ansvaret ble godt ivaretatt.  

 

Selve aktivitetsleiren ble arrangert i februar, og alle lederne som ble med har selv diagnosen 

epilepsi eller er pårørende. Dette bidro til at det å snakke om utfordringene med deltakerne ble 

enklere. Deltakerne delte erfaringer med hverandre, og med dette fikk de alle en ny forståelse 

for epilepsi, og det at man kan leve et nokså normalt liv allikevel.  

 

Det ble gjennomført aktiviteter som alpint, langrenn, brettspill, teambuildingsaktviteter, 

snøbading m.m. Mangekampen innebar mange utfordringer ute, blant annet Øksekasting, 

traktordekkrulling, lede en blindfoldet person + mye mer.  

 

Lederne møtte på noen utfordringer underveis, med ungdom som hadde vanskelige ting å 

snakke om, og ungdom som slet med å gjennomføre mange av aktivitetene. Men med litt 

veiledning og hjelp, fikk alle til slutt en god opplevelse etter uteaktivitetene.  

 

Kap 3 Resultater 

Vi ser at ungdommer som melder seg inn i NEFU har et stort behov for en arena å møtes på, 

og når de i tillegg trenger å bli utfordret til å drive mer med fysisk aktivitet, ser vi at en 

aktivitetsleir har vært et bra tilbud. NEFU har flere lokale lag, men ettersom medlemmene 

ikke er så mange, og at spredningen geografisk er ganske stor, ser vi at mange medlemmer 

søker til de sentrale arrangementene for å treffe andre ungdom med epilepsi. 

 

Før vi reiser er det mange ungdom som er nervøse for å reise på tur alene. Dette merker vi 

allerede i bussen på vei til Beitostølen. I løpet av turen rakk deltakerne å bli godt kjent, de 

fikk tøyd grensene sine, og reiste hjem med nye venner og med gode erfaringer etter 

aktivitetene vi hadde. 
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Lederne på leiren er gode rollemodeller for deltakergruppen, og viser at selv med mye anfall, 

går det an å leve vanlige liv. Vi opplevde at ungdommene opplever stor grad av mestring når 

de for første gang deltar i skibakken og på teambuildingsaktviteten mangekamp.  

 

Alle deltakerne fylte ut evaluering av aktivitetsleiren, og tilbakemeldingene har vært positive. 

Selv om ikke alle er like glade for å måtte bidra med matlaging og rydding, ser vi at også 

denne delen av turen er noe som kommer godt med på å øke selvstendigheten til flere av 

deltakerne.  

 

Kap 4 Oppsummering og videre planer 
NEFU opplever at aktivitetsleiren har kommet godt med for de som deltok. Ungdommene 

fikk møte andre ungdommer med epilepsi, utvekslet erfaringer, og deltatt på utfordrende 

aktiviteter som bidrar til økt mestringsfølelse og fysisk aktivitet. Hensikten med 

aktivitetsleiren var å vise disse ungdommene at det å ha epilepsi ikke trenger å være en 

stopper for å drive med forskjellig fysisk aktivitet. Og på aktivitetsleiren har deltakerne fått 

tøyd grenser og prøvd ut nye aktiviteter.  

NEFU er en landsdekkende organisasjon, og vi ser at medlemsmassen bor veldig spredt rundt 

i Norge. Nye medlemmer har ofte aldri møtt jevnaldrende med epilepsi, og har dermed ikke 

møtt ungdom som fungerer fint med epilepsianfall. NEFU vil forsøke å få til et lignende 

arrangement hvert år, nettopp fordi det alltid kommer nye ungdom til, som trenger råd, 

veiledning og gode rollemodeller.  

 

 

 


