FILADELFIA

Born og epilepsi
- praktiske rad

- til Izerere, paedagoger, sagsbehandlere og medarbejdere hos
P=dagogisk Psykologisk Radgivning, PPR




Kaere laeser

Specialradgivning om Epilepsi radgiver hver dag medarbejdere i landets kommuner, sa vi kan hjalpe barn
med epilepsi til at fa en bedre hverdag med deres sygdom.

De fleste familier, som har et barn med epilepsi, udszettes for et stort pres. Statten skal opfylde familiens
samlede behov. Vi har her samlet praktiske rad til fagpersoner og grundlaaggende viden om sygdommen og
de vanskeligheder, som den giver.

Vi haber denne skrivelse kan bidrage til dit daglige arbejde i madet med barn med epilepsi. Den henvender sig
primeert til barnets leerere og skoleledelse, paedagoger, sagsbehandlere og medarbejdere hos Paedagogisk Psy-
kologisk Radgivning, PPR.

Brug den som opslagsveerk.

Hvis du kommer i tvivl eller har spergsmal, kan du altid kontakte os. Hos os er gode rad gratis.

God laeselyst

Specialradgivning om Epilepsi
Filadelfia
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PRAKTISKE RAD TIL LARERE 0G PADAGOGER

Larere og padagoger er ofte dem, som lettest kan kan opdage mulige tegn pa epilepsi.

Nedenfor er en tjekliste med vigtige kendetegn, der kan bruges til at opdage epilepsi:

Perioder med forvirring
Anderledes adfaerd - gentagne formalslase bevagelser
Fjernhed, stirren, mister traden fagligt og socialt

Udtalt traethed

Varierende praestationer og varierende dage.

Det er afgerende, at lzererne ved, hvordan barnets anfald ser ud, og hvordan de skal handle, hvis barnet far anfald. Klassekam-
meraterne ber ogsa informeres om barnets epilepsi, anfald og hvad de skal gare, hvis de ser et anfald. Vi anbefaler, at der pa
skoler og institutioner udarbejdes en paolitik for, hvardan der skal handles, hvis der er et barn med epilepsi i klassen eller insti-
tutionen.

Vi henviser til Socialstyrelsens hafte "Elever med epilepsi - inklusion i skolen”.

Som en direkte felgevirkning af epilepsien kan der opsta vanskeligheder med:

Opmeerksomhed og koncentration
Hukommelse

Sprog og kommunikation

Faglige standpunkter

Adfaerd

Aktivitetsniveau

Sociale kompetencer

Selvvaerd og selvindsigt

Udtraetning.

Barnets udvikling og trivsel bar felges naje. Det er vigtigt med inkluderende tiltag, hvis barnet skal udvikle sig optimalt. Nogle
barn vil pa grund af deres epilepsi have sa store vanskeligheder, at de har brug for specialundervisning i specialklasse eller
specialskole.

Laereren baer vaere sarlig opmarksom pa, at barnet ikke stagnerer eller mister faerdigheder. Man ber ogsa vaere opmaerksom pa
2ndringer i adfaerd, som ikke har direkte sammenhang med omlaegning af medicin.

| perioder kan det vaere nadvendigt at saenke forventningerne til barnets faglige prastationer i skolen, sa fokus leegges pa
vedligeholdelse frem for ny indlzering.

Born ansker ikke at vaere anderledes pa grund af sygdom og heller ikke forskelsbehandling. Nar barnet satter sig i hjernet,
mens de andre leger, er det ikke for at virke interessant og sege opmaerksomhed. Det faktisk er nedvendigt, fordi barnet er traet
og ikke orker at deltage eller feler sig udenfor.



FOKUS PA BARNETS VANSKELIGHEDER
I ERVIGTIGT, NAR DER SKAL SKABES
GODE RAMMER FOR BARNETS LARING,
TRIVSEL OG SOCIALE UDVIKLING.
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PAEDAGOGISKE ANBEFALINGER 1 UNDERVISNINGEN

Mange bern med epilepsi klarer sig pa lige fod med deres kammerater uden epilepsi. Der er dog en overreprasentation af barn
med epilepsi, der har indlaringsvanskeligheder. De kan have brug for stette, der er malrettet deres specifikke problematikker.
Fokus pa elevens vanskeligheder er vigtigt, nar der skal skabes gode rammer for elevens lzering, trivsel og sociale udvikling.

Vi beskriver her elementer, som vi har erfaring for kan stette, hjalpe og skabe mere ro i klassen for bade eleven med epilepsi,
lereren/padagogen i klassen og klassekammeraterne.

Stoette ved udtraetning

De fleste barn med epilepsi har mindre energi end deres raske kammerater, hvilket ger, at de har mindre overskud - bade fag-
ligt og socialt. Konsekvensen er, at de er tvunget til at prioritere, hvor de bruger deres energi. Det kan vaere svaert for barnene at
lzere, da de ikke vil skille sig ud og vaere anderledes end deres kammerater. Udtraetning er ikke bare almindelig traethed, men en
mere udmattende og intens traethed, som kraever flere pauser for at finde ny energi. Her skal de voksne omkring barnet vaere
stottende og hjzlpe barnet med at prioritere, hvad de skal bruge deres energi pa. Her er det vigtigt at have for oje, at barnets
samlede energi bar omhandle bade undervisning, lektier, venner, familie og fritidsaktiviteter. Hvis der ikke er energi til det hele,
skal de voksne hjzlpe barnet med prioriteringen, sd barnet tilgodeses bedst muligt fagligt og socialt.

Skift i aktiviteter

Undervisningen ber deles op i sekvenser af forskellig lzengde og indlagte pauser, idet nogle baern kun kan arbejde i korte
sekvenser med en given opgave. Andre kan have sveert ved at skifte aktivitet. Vaar opmarksom p3, at give pause inden barnet
bliver for udtreettet.

Krav og mangde

Opdel store opgaver i sma delopgaver, begrans informationsmangden, tag evt. kopi og klip alt overfledigt vak.
Aftal med barnet, hvor lzenge det skal arbejde med opgaven og giv barnet de nedvendige pauser. Det kan i nogle
perioder vaere nedvendigt at nedsatte kravene til indlaering og fokusere pd vedligeholdelse af fardigheder. Som
larer og paedagog er det vigtigt at mede barnet med den tilgang, at det rent faktisk ger sit bedste. Indlaringsvans-
keligheder er som regel ikke et udtryk for en bevidst magtkamp eller trods, men oftere et udtryk for, at barnet ikke
magter situationen. Ekstra staette til barnet kan vaere lasningen. Som alle andre barn med kognitive vanskeligheder er
det vigtigt at tage udgangspunkt i det enkelte barn, nar stetten bliver tilrettelagt.



Forudsigelighed og struktur

Forudsigelighed og struktur er nagleord. Dagene ber sa vidt
muligt ligne hinanden. En gennemgang af dagens aktiviteter
kan skrives pa tavlen og evt. stettes visuelt af piktogrammer.
Det kan ogsa veere en god ide, hvis man dagligt repeterer
regler som, at raekke fingeren op og tie stille/lytte, nar andre
taler. Anvend arbejdsskema ved barnets arbejdsplads.

Opslagstavle

Opslagstavlen skal bruges til, at give barnet overblik over timen/
dagen/ugen. Anvend tavlen til ugeplan, dagsplan, plan for
timen og plan for den stillede opgave. Fx — du starter med dette,
nar du er feerdig med det, sa gar du videre til dette osv. Kun fan-
tasien saetter greenser for, hvordan opslagstavlen kan anvendes 5
til det enkelte barn. s et

Piktogrammer /

Piktogrammer er et visuelt vaerktej med symboler, tegninger el-
ler billeder, som visualiserer opgaver, aftaler og tid, som kan ska- : \ o -
be ro og forudsigelighed for barnet. St piktogrammet op pa :

barnets opslagstavle, sa barnet altid kan vende tilbage til tavlen, (NI 00000000000 > ié

hvis overblikket smutter. @

Time Timer

Et visuelt ur kan treene barnets forstaelse for tid og skabe ro
om en opgave. Uret angiver, hvor lang tid barnet skal lave en
aktivitet og viser hvor lang tid der er tilbage, idet feltet bliver
mindre og mindre, som tiden gar. Det kan skabe ro og forud-
sigelighed.

Pauser

Mange bern med epilepsi har brug for at holde pauser eller sma hvil i labet af skoledagen. Det er forskelligt, hvordan man
bedst lader op. Det afhanger af diagnosen og det enkelte barn. Nogle har behov for at sove, sidde i en bled stol, veere alene,
vaere aktiv, fa frisk luft, spille pa IPad, laese en bog og have et stille sted m.m. Barn beder sjaeldent selv om pauser eller beder
ferst om dem, nar de er helt udmattede. Derfor er det en god ide at indlaegge faste sma pauser i labet af undervisningen, sa
barnet ikke bliver unadigt overbelastet. Tal med barnet og klassen om, hvorfor barnet med epilepsi har szrregler.

| frikvartererne har nogle barn brug for at vaere i fred, mens andre har brug for stette til, hvad de skal lave i pausen, og hvem
de skal lege med.

Nedsat skoletid

Nogle barn med epilepsi lider af massiv udtratning. Nogle har problemer i forhold til nattesevn, hvilket pavirker skoletiden.
Arsagen til darlig eller afbrudt nattesevn kan vaere selve sygdommen, anfald, bivirkninger af medicin og lignende. Uanset
arsagen er resultatet det samme, nemlig udtraetning, som pavirker evnen til at koncentrere sig, huske og lzre.

Den traethed, som bernene oplever, er mere intens end almindelig treethed og vender ofte tilbage. Det kan i perioder vaere
nedvendigt, at barnet fx bliver hjemme en skoledag eller har nedsat skoletid/reduceret skema i en periode for at samle
energi.



Hoereveern

Herevaern skaermer for udefrakommende lyde og stimuli, nar eleven skal koncentrere sig i klassevaerelset. Harevarn er et
padagogisk redskab til de barn, der har brug for ekstra ro i undervisningen. De skal ikke bruges som et varn mod stej, men
som en mulighed for at skabe en fredelig stund til det barn, der har brug for det i en kortere eller lz=ngere periode. Harevaern
er et godt paedagogisk veerktej, som virker, fordi man laver forskellige typer af undervisning, hvor nogle arbejder i grupper,
og andre sidder med noget, hvor de skal koncentrere sig i deres eget lille univers. Harevarn giver god mening i arbejdet med
differentieret undervisning.

Lokaleindretning

Pa Filadelfias Barneskole bliver barnene undervist i sma hold pa fire-fem barn, og alle har en fast plads ved et felles bord
i midten af lokalet, og en fast arbejdsplads til individuelle opgaver, med ansigtet mod vaggen og med afstand til de andre
bern. Der er opslagstavler ved pladserne til opslag af dagens program, piktogrammer m.m. Der er mulighed for at bruge
musik i hovedtelefoner eller harevarn, hvilket kan begranse forstyrrelser. P de enkelte arbejdspladser skal der holdes
orden og struktur, hvilket betyder, at barnet kun har én arbejdsopgave fremme ad gangen. Der ryddes op, inden naste
opgave/lektion.

Socialt

Barnet har behov for ekstra tid til at forstd, hvad der siges/foregar, til at udtale sig, til opgavelesning og til at fa styr pa materi
-alet. Far barnet ikke den ekstra tid kan nye informationer valte ind over barnet, og det medfoerer, at barnet ikke fanger det
farste budskab og derfor heller ikke husker det. Barnet mister overblikket og kan ikke komme i gang med opgaven. Saerlig
vanskeligt er det i sociale situationer, hvor tingene sker meget hurtigt. Samtalen i en gruppe skifter hele tiden retning. Barnet
bruger tid pd at forsta, hvad de andre siger. Nar barnet har forstdet, dannet sig hypoteser, formuleret sine tanker og er klar til
at udtale sig, har de andre skiftet emne. Derfor er det vigtigt at give barnet tid til at teenke sig om og udtale sig.

Anerkendende tilgang

Alle barn vil, hvis de kan. Tilpas rammerne til barnet og ikke omvendt. Aktiviteter bor tilrettelzegges efter barnets dagsform,
da epilepsien for nogle bern har @ndret barnets og familiens dagsform. Nar barnet fx rdber hejt, sa bed barnet om at tale
med en lav stemme. Hvis man siger "du ma ikke rabe” kan man risikere at give en god ide til andre i klassen. Forseg med
formuleringer fra - "du ma ikke...” til “"du ma godt...”

Sprog

Tal langsomt og brug enkle formuleringer, som ikke er abstrakte og indeholder ironi. Sperg barnet om det, der er sagt og
bed evt. barnet om at gentage.

Ros

Det er vigtigt, at bernene oplever, at de kan finde ud af tingene. At de jeevnligt far sma sejre. Har barnet oplevet mange
nederlag i sit skolearbejde, begynder han/hun at opleve sig selv som darlig - et barn der ikke kan finde ud af tingene. Barnet
mister motivation. Ros skal knyttes til det, barnet laver, fx ‘Nu er du pa sporet, det er dét, du skal gare, naeste gang du skal...’
Ros skal vaere konkret. Succesoplevelser er vigtige, fordi hjertet i motivation er den selvfelelse, man har som barn. Motivatio-
nen er et resultat af de erfaringer, man har som barn. Hvis de er positive, taenker barnet: Jeg er god, jeg kan finde ud af tingene.

Belenningssystemer

Det kan vaere en motiverende faktor, at fa belanning i form af smileys eller lignende efter at have arbejdet med en opgave,
lest en bog m.m. Et antal smileys kan udlese belanning fx IPad-tid, bage en kage eller lignende.

De 9 HV-ord

De 9 H'er er et specialpaedagogisk redskab i forhold til barn med szerlige behov. Et redskab der er med til, at tilfere miljoet
beskyttende faktorer, sd det stetter mangfoldigheden af alle elevtyper til at deltage pa bedst mulig vis. De 9 H'er er noget,
du som larer/paedagog i en klasse kan statte op om. Iszr klasser, hvor der ogsa er barn med sarlige behov - men det er
godt til alle bern.



Stotte

Mange bern med epilepsi har indlaringsvanskeligheder i starre eller mindre grad. Leerer og ledelse skal specielt vaere
opmarksomme pd, om barnet udvikler sig alderssvarende fagligt og socialt, eller om barnet er begyndt at tabe faerdigheder
og kan have god gavn af en periode med supplerende undervisning i et eller flere fag. Det kan veaere et seerligt tilrettelagt
undervisningsforlab med forskellige variationer, tolarerordning eller enkeltmandsundervisning. Mindst én gang om aret
skal skolen vurdere, om specialundervisningen til barnet skal fortsaette, @&ndres eller afsluttes.

Fysisk traening
kan hos

Intens fysisk traening
kan hos

have en
anfaldsforebyggende effekt

fremprovokere et anfald

Fysisk aktivitet

Mange frygter, at fysisk aktivitet kan udlese anfald og dermed ogsa ege risiko for skader. Fysisk aktivitet er vigtigt for men-
nesker med epilepsi. Det er en misforstdelse, at mennesker med epilepsi ikke bar vaere fysisk aktive. Regelmaessig fysisk
traening kan hos 30-40 % af mennesker med epilepsi have en anfaldsforebyggende effekt, mens hos 10 % kan intens fysisk
aktivitet fremprovokere anfald.

Radgivning om fysisk aktivitet ma tages individuelt. Valg af aktivitet er bl.a. afhangig af anfaldstype og frekvens.
Ved radgivning om valg af fysisk aktivitet til mennesker med epilepsi, kan man skelne mellem:

e Aktiviteter uden restriktioner - som fx ga eller labeture og almindelig aerobic traening m.m.

e  Aktiviteter med restriktioner som kraever sikkerhedsforanstaltninger - fx ved behov for hjelm,
redningsvest eller makker

e  Aktiviteter som ber frarddes - fx klatring, drageflyvning/hanggliding, dykning, motorsport m.m.

Al radgivning skal gives ud fra en individuel vurdering. Kontakt derfor den enkeltes leege/sygeplejerske.

Fakta

e  Boarn ansker ikke at vaere anderledes pa grund af sygdom og ansker heller ikke forskelsbehandling.
o Dagene ber sa vidt muligt ligne hinanden.

e  Fysisk aktivitet er vigtigt for mennesker med epilepsi.

e Mange bern med epilepsi har brug for at holde pauser eller sma hvil i labet af skoledagen.

e Nogle bern med epilepsi lider af massiv udtratning.

e Tallangsomt og brug enkle formuleringer som ikke er abstrakte og indeholder ironi.

e Ros skal vaere konkret. Succesoplevelser er vigtige.

e Udtraetning er ikke bare almindelig treethed, men en mere udmattende og intens traethed, som kraver flere pauser for
at finde ny energi.

e Vear opmarksom pa, om barnet over en l&ngere periode a&ndrer sig.
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FOKUS MA VARE PA DE PROBLEMER, SOM
BARNET, FORZALDRENE, LARERNE OG
PZADAGOGERNE OPLEVER | DAGLIGDAGEN.

PRAKTISKE RAD TIL PPR MEDARBEJDERE

Det er vigtigt at finde den rette balance mellem at stille krav og beskytte bern med epilepsi, sa de stottes bedst muligt
i deres faglige udvikling.

Det er forskelligt, hvilken type af stotte barnene har behov for. Fokus ma vaere pa de problemer, som barnet, foraldrene,
lererne og padagogerne oplever i dagligdagen. Problemer som knytter sig til barnets faglige udvikling, felelses- og
adfeerdsmaessige udvikling, sociale kompetencer og graden af kognitive problemer.

Hvis klassen har elever med generelle eller specifikke indlaeringsvanskeligheder, som mange barn med epilepsi har, kan det
vaere sardeles vanskeligt for den enkelte lzrer at tilbyde differentieret undervisning indenfor rammerne af normalklassen.
Der vil derfor ofte vaere behov for ekstra statte til barn med epilepsi.

Som udgangspunkt mener foraldrene ofte, at det er bedst for barnet, at det gar i den narliggende folkeskole, som kan give
dem en normal tilvaerelse med hensyn til skole og fritidsliv sammen med kammeraterne.

Overvej specialklasse eller skole. Alt for ofte oplever vi, at bern bliver rykket en klasse ned eller gar et skolear om med
baggrund i deres faglige og sociale vanskeligheder. | nogle tilfeelde vil det vare nedvendigt med en yderligere udredning
af barnets vanskeligheder. Det kunne vaere i form af en skoleobservation/ferskoleobservation eller en neuropsykologisk
undersegelse.

Veer opmarksom pd, om barnet over en l2ngere periode @&ndrer sig. Man skelner her mellem fysiske, adfaerdsmaessige og
folelsesmaessige reaktioner. Ofte vil det vaere en blanding af flere forskellige reaktioner.



PRAKTISKE RAD TIL KOMMUNALE SAGSBEHANDLERE

Den ekonomiske belastning, som epilepsien medferer, far ofte foraldrene til at henvende sig om ekonomisk stette til
daekning af merudgifter eller kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. Ofte viser det sig i samtalen med foraldrene,
at deres problemer eller udfordringer er meget mere komplekse.

Epilepsi kan veere en meget indgribende sygdom for barnet, foreeldre og seskende. Sygdommen kan ogsa stille store krav til
ovrige netvaerkspersoner i barnets hverdag.

For at kunne skabe sig et overblik og iveerksaette en helhedsorienteret indsats for disse familier er det derfor vigtigt, at man som
sagsbehandler far indhentet relevante oplysninger fra la2ge, skole/barnehave, PPR samt foraldrenes egne oplysninger m.m.

Det er vigtigt at fa oplysninger om diagnose og prognose samt:

® Hvordan pavirker diagnosen barnets funktionsevne?
® Hvordan pavirker medicineringen barnet, fx udtratning og lignende?

® Hvordan pavirker epilepsien familiens hverdag, fx arbejdsmaessigt, socialt og fysisk?

Fra skole/institution er det vigtigt, at fa beskrevet barnets hverdag:

Har barnet fraveer og i hvilket omfang?
Har barnet anfald i dagtimerne?

Bliver forzeldrene kontaktet og henter barnet hjem?

Bliver barnet udtreettet i lobet af dagen?

Fra PPR vil oplysninger omkring observationer eller testresultater kunne bidrage til afdakning af barnets ressourcer og evt.
begraensninger, samt hvilke foranstaltninger og tiltag, der allerede er ivaerksat.
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SPECIALRADGIVNING OM EPILEPSI

Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia er en del af et netvaerk under VISO (KaS) i Socialstyrelsen. VISO er den nationale
Videns- og Specialrddgivningsorganisation pa det sociale omrade og specialundervisningsomradet. Hos os kan fagmedar-
bejdere, borgere og parerende fa radgivning til at tackle en hverdag med epilepsi. Vores medarbejdere radgiver, sparrer og
formidler viden om epilepsi og de psykosaociale problemer, som tit falger med.

Filadelfia er Danmarks eneste hejt specialiserede epilepsihospital og landsdakkende videns- og rehabiliteringscenter for
mennesker med epilepsi og erhvervet hjerneskade. Hver dag arbejder 800 medarbejdere med blandt andet at udrede, behandle
og rehabilitere mennesker med epilepsi. Det daglige samarbejde med hospitalet sikrer, at vi har en specialiseret viden, om alt
det borgere har brug for, nar de har epilepsi i sveer grad.

Radgivningen er landsd=kende og gratis for borgere, parerende, lzerere, skoleledelser,
p=dagoger, sagsbehandlere, sundhedsmedarbejdere og medarbejdere hos Peedagogisk
Psykologisk Radgivning.

Hvis du vil vide mere:

KONTAKTOPLYSNINGER:

Specialradgivning om Epilepsi
Filadelfia

Kolonivej 3

4293 Dianalund

Telefon 58 27 10 31
Telefontid mandag-torsdag 10-14
E-mail soe@filadelfia.dk

www.raad-om-epilepsi.dk
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