FILADELFIA

Born og epilepsi

- til lzerere, paedagoger, Paedagogisk Psykologisk Radgivning
og socialfaglige medarbejdere i kommunerne



Kaere laeser Indholdsfortegnelse

Specialradgivning om Epilepsi radgiver medarbejdere i landets kommuner, sa vi kan hjzlpe bern med epilep- Epilepsi er en hjernesygdom

si til at fa en bedre hverdag med deres sygdom. Diagnosticering
Anfald
Reorienteringsfasen

De fleste familier, som har et barn med epilepsi, udsattes for et meget stort pres. Stotten skal opfylde fa- Behandling

miliens samlede behov. Vi har her samlet grundlaeggende viden om sygdommen og de vanskeligheder, som
den giver.

Epilepsi pavirker hverdagslivet

Vi haber haeftet kan bidrage til dit daglige arbejde i madet med bern med epilepsi. Det henvender sig primaert
til kommunale sagsbehandlere, barnets lzrere, skoleledelsen, paedagoger og medarbejdere hos Padagogisk
Psykologisk Radgivning.

Kognitive vanskeligheder
Udredning af kognitive vanskeligheder

Sociale og adfserdsmaessige vanskeligheder
Brug det som opslagsveaerk. Adfaerd

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

Barnets udvikling og epilepsi
Smabern 0-2 ar
Motorisk udvikling
God lzselyst Tidlig sproglig udvikling og kommunikation
Born 3-5 ar
Motorik
Sprogtilegnelse og anvendelse
Opmarksomhed
Skolebarn 6-12 ar
Sprogfunktion
Evnen til at orientere sig i rum og retning
Opmarksomhed
Indlzering og hukommelse
Forarbejdningshastighed og udtraetning
Eksekutive feerdigheder

Barn og unge 13-18 ar

Specialradgivning om Epilepsi

Epilepsi i familien
Forzeldre til et barn med epilepsi
Seskende til et barn med epilepsi

Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia
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; / 2/3 AF ALLE MED NYDIAGNOSTICERET
EPILEPSI KAN BLIVE FRI FOR ANFALD
MED MEDICINSK BEHANDLING.

EPILEPSI ER EN HIERNESYGDOM

Epilepsi er en af de hyppigste kroniske neurologiske sygdomme. Det er en forstyrrelse i hjernens elektriske signaler, som giver
epileptiske anfald. 55.000 mennesker har epilepsi i Danmark. De 6.000 er bern. Der kommer 500 nye tilfeelde hos bern arligt.

Sygdommen bestar af anfald, som hjernebarken udleser. Hjernens funktioner bryder sammen i fa sekunder eller minutter. De
bliver bygget op igen med starre eller mindre hastighed. Anfaldene er ofte spontane og er derfor en stor belastning for barnene
og familierne. Sygdommen er ofte langvarig og kraever medicinsk behandling.

Epilepsi er anfald med tab af kontrol, fx pludselig at maerke noget fremmed i kroppen, kunne hare - men ikke forstd, kunne
se - men ikke tale, miste bevidstheden i nogle sekunder eller have kramper og forvirret vdgne op og vaere em i kroppen, med
hovedpine og ufrivillig vandladning. Nogle kan fortsatte med at gare det, de vari gang med, men uden at veere ved bevidsthed.
Det kan have store konsekvenser, hvis de fx er i trafikken eller ssemmehallen. Mange bern har problemer med mindrevaerd, fordi
de mister kontrol over kroppen.

Diagnosticering

For at stille diagnosen gennemgar barnet en sdkaldt EEG-undersegelse, der registrerer hjerneaktiviteten. Det er vigtigt med
en grundig beskrivelse af anfaldene, sa laegerne kan stille den rigtige diagnose.

Det kan vaere en stor hjalp, hvis du har mulighed for at optage anfaldet pa fx mobiltelefonen, som forzldrene kan vise og
forklare til l2gen.

Anfald

Anfald viser sig forskelligt afhangigt af hvor i hjernen, det starter, og om hele hjernen eller dele af hjernen er pavirket. De
fleste forbinder epilepsi med krampeanfald, hvor barnet har traekninger i hele kroppen og er uden bevidsthed. Men anfald
kan ogsa vise sig som kortvarige tilfalde af fjernhed (absence), sanseforstyrrelser, motoriske forstyrrelser eller en pludselig
@ndring af adfeerd.

Reorienteringsfasen

Nar anfaldet er overstaet, kan bevidstheden fortsat vaere pavirket. Der er her tale om reorienteringsfasen. Det er individuelt,
hvor laenge den varer. Barnet kan virke konfust og forvirret og det er almindeligt, at barnet bliver traet og uoplagt. Perioden
kan vare kortere eller l2ngere tid.

Behandling

Behandling af epilepsi er farst og fremmest medicinsk. 2/3 af alle med en nydiagnosticeret epilepsi kan blive fri for anfald med
medicinsk behandling. Man fjerner ikke arsagen til epilepsien, men man kan fjerne anfaldene og dermed mindske risikoen
for hjerneskader. De mest almindelige bivirkninger er traethed, svimmelhed, nedsat eller eget appetit, @&ndring i adfeerd og
humar, samt hukommelses-, indlzerings- og opmarksomhedsproblemer. Det er vigtigt at tilbyde bernene en specialiseret
udredning og behandling.

EPILEPSI PAVIRKER HVERDAGSLIVET

Barnet kan fa kognitive vanskeligheder, som ikke er synlige, men som kan veaere en stor belastning i dagligdagen - ogsa for
familien og omgivelserne. Det starste problem for barnet og omgivelserne er det uventede tab af kontrol.

Selvom barnet med epilepsi ikke l&ngere har anfald, kan der fortsat vaere sociale problemer. Det skyldes ofte enten psyko-
logiske problemer, sa som angst for anfald, lavt selvveaerd eller depression mv. eller kognitive vanskeligheder, som fx manglende
overblik og planlaegning, opmarksomhed og hukommelsesproblemer mv.

Ofte har barnet sveert ved at forklare, hvad det vil sige at skulle leve med epilepsi og forklare, hvordan anfald ser ud, nar man
maske aldrig selv har set dem.

Mange ved heller ikke, at der kan vaere kognitive vanskeligheder i forbindelse med epilepsi. Derfor stiller forzldre og skole
maske samme krav til barnet med epilepsi som til kammerater uden kognitive vanskeligheder.

KOGNITIVE VANSKELIGHEDER

Kognitive funktioner er en betegnelse for de mange forskellige processerihjernen, som er grundlaggende for, at vi kan opfatte,
indga i og tilpasse os den verden, vi lever i.

Arsagen til de kognitive vanskeligheder er ofte svaer at kortlaegge pracist. Men bade anfald, behandling af anfald og en bag-
vedliggende arsag til epilepsien, som fx en hjernemisdannelse eller genfejl, kan have betydning for barnets kognitive funk-
tioner. Vanskelighederne kan fremtraede specifikke eller mere generelle afhangig af, hvordan epilepsien pavirker hjernen.

Da berns hjerner udvikler sig i stor hast, og nogle kognitive funktioner udvikler sig fer andre, er der ogsa forskel pa, hvornar
vanskelighederne bliver tydelige. Nogle vanskeligheder begynder i skolen, i overgang fra indskoling til mellemtrin, eller nar
den unge skal til at arbejde selvstandigt med starre opgaver.

| de felgende afsnit beskriver vi nogle af de kognitive funktioner, der tager fart i forskellige aldre, og de vanskeligheder, der
kan vise sig hos barn med epilepsi, nar barnets udvikling bliver forstyrret.

Udredning af kognitive vanskeligheder

Oplever man kognitive problemer kan man som padagog eller lzerer kontakte PPR om muligheden for at fa det neer-
mere belyst, da disse kognitive problemer kan have betydning for udviklingen, indlaeringen og de sociale relationer.

En neuropsykologisk undersegelse kan vare med til at belyse, pa hvilke omrader
barnet har brug for hjzelp.

Undersegelsen beskriver forskellige feerdigheder:

Opfattelse af sanseindtryk

Koncentration og udholdenhed

Indlzeringsevne og hukommelse

Sprog

Overblik, planlagning og problemlesning (eksekutive problemer)

Folelser og personlighedstraek (angst, temperament, vaeremade, depression)

Evnen til at hdndtere evt. folger af epilepsi og psykisk sarbarhed (selvvaerd, angst og depression)

Barnets mulighed for at udnytte de evner, som det har.



En neuropsykologisk undersegelse beskriver psykologiske funktioner med udgangs-
punkt i viden om sammenhzenge mellem hjerneprocesser og psykologiske funktioner.

Undersegelsen skal belyse svage og starke sider. Den kan omfatte:

® Beskrivelse af de aktuelle felger af en kendt hjerneskade eller hjernesygdom

® Neuropsykologens fund kan fx bidrage til skelnen mellem forskellige hjernelidelser eller mellem folgerne af en
neurologisk skade/sygdom og forudgaende psykologiske problemer

® Opstilling af plan for behandling/rehabilitering samt skanehensyn

® Vurdering af sociale felgevirkninger, fx mestringsevne og kompenserende tiltag.

En neuropsykologisk undersaegelse udfares altid i en-til-en kontakt mellem barn og neuropsykolog. Undersagelsen er et meget
struktureret redskab, hvor man far et billede af, hvordan barnet agerer og fungerer i hverdagslivet. Undersegelsen ber derfor
suppleres med praktiske afpravninger eller andre test, hvor hverdagsaktiviteter udfaeres.

Det er vigtigt at fa undersagt mulige problemer og fa udpeget begransninger/ressourcer og tiltag, som kan stette i fx
skole- og uddannelsesvalg, samt fa sat kampenserende tiltag i vaerk for at forhindre nederlag i skole og uddannelse.

EN NEUROPSYKOLOGISK
UNDERSOGELSE BOR SUPPLERES
MED TEST AF HVERDAGSAKTIV

SOCIALE OG ADFARDSMZESSIGE VANSKELIGHEDER

Epilepsi kan medfere adfeerdsmaessige problemer og dermed sociale vanskeligheder, fordi barnet ikke er i stand til at styre
eller regulere sin adfard. En raekke styringsfunktioner og omrader i hjernen kan vare skadet eller pavirket.

30-40 % af skoleelever med epilepsi har adfeaerdsforstyrrelser i storre eller mindre grad. Arsagerne kan vaere bade primaert
og sekundzart betingede. Til de primart betingede drsager harer fx anfaldets art (fokalt eller generaliseret), lokalisation i
hjernen og hyppigheden af anfaldene.

Et barn med hyppig natlig epileptisk aktivitet vil vaere pavirket i dagtimerne med fx rastleshed og irritabilitet. De fleste van-
skeligheder har sammenhang med de primaert betingede drsager, men problematikkerne er ofte komplekse, og ogsa se-
kundaert betingede drsager vil pavirke barnets adfard. Her kan vaere tale om angst for anfald hos barnet og/eller voksne.

Bekymringer, vrede, sorg og skyldfalelse er folelser, som ogsa kan vare almindelige hos enten barnet eller familien og vil

kunne pavirke barnets adfeerd. Barnets selvtillid, selvvaerd og omgivelsernes krav og forventninger kan ogsa spille en rolle.
Typiske adfardsvanskeligheder kan vaere, impulsivitet, hyperaktivitet og at barnet er let at aflede.

30-40 % af skoleelever med epilepsi har

adfaerdsforstyrrelser i sterre eller mindre grad.

Adfaerd

Maske er barnets uhensigtsmassige adfaerd en konsekvens af diagnosen og/eller medicinering, men den kan ogsa vaere en
reaktion p3, at barnet er udelukket fra fallesskaber. Barnets adfaerd - god eller darlig - giver mening, hvis man forstar den
ud fra barnets forudsatninger. Et barn ger altid det rigtige, hvis det kan.

Ofte kan et barn med epilepsi lzere nogle sociale kompetencer, sd det bliver bedre til at bega sig socialt. Bliver szrlige
problemer ikke erkendt, imadekommet og behandlet, far barnet ofte adfaerds- og falelsesmassige problemer, som kan
have alvorligere konsekvenser end problemerne med at lare nyt.

Sociale- og adfardsmaessige problemer kan veaere vanskeligt at skille ad, idet adfeerdsmaessige vanskeligheder kan fare til
sociale problemer og omvendt.

Typiske vanskeligheder hos bern med epilepsi:

Irritation og frustration

Raseri og manglende selvkontrol

Barnlig adfaerd

Kan virke rigidt og have sveert ved planer der bliver &ndret

Sveert ved at vente og afbryder andre, der taler

Afviser krav og gar i bagl3s ved komplicerede opgaver

Svaert ved at aflaese sociale koder, uskrevne regler, kropssprog og tonefald
Isolerer sig og traekker sig fra socialt samvaer

Tristhed og lavt selvvaerd/selvtillid

Psykiske problemer, som fx depression, angst og stress.

Sociale omkostninger kan i nogle tilfalde vaere sardeles store, ikke kun for barnet med epilepsi, men for hele familien.
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MANGE MED EPILEPSI, OGSA MANGE BORN ER FLOVE OVER
DEM SOM ER ANFALDSFRIE, DERES SYGDOM. SAMTIDIG ER
KAN OPLEVE MASSIV UDTRAT- DE BANGE FOR, AT BLIVE DRILLET
NING EFTER ENDT SKOLEDAG. ELLER HOLDT UDEN FOR AF
KAMMERATERNE.
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Sociale relationer

Barnet lzerer sociale faerdigheder i takt med, at det omgiver sig med andre barn og unge. Har barnet epilepsi, kan udviklin-
gen blive forstyrret. Angsten for kontroltab kombineret med de pdrerendes tendens til at beskytte barnet medfarer ofte, at
anfaldene kommer til at fylde for meget i dagligdagen. Barn kan afskaeres fra muligheden for at tilegne sig vigtige sociale
feerdigheder. Barnene kan f3 svaert ved at bega sig i sociale sammenhange, og det kan fere til ensomhed og isolation.

Udtraetning kan vaere en barriere for at have venner. Mange med epilepsi, ogsa dem som er anfaldsfrie, kan opleve massiv
udtreetning efter endt skoledag, som gar, at der ikke er ressourcer til at deltage i sociale aktiviteter med vennerne. Weekender
bruges ofte pa, at restituere efter en lang skoleuge og pa at gore sig klar til en ny.

Problemer med at koncentrere sig, holde fokus og felge med i undervisning/samtale med flere personer, kan vare meget
anstrengende for bern med epilepsi og kognitive vanskeligheder. Det kan betyde, at barnet ikke kan deltage aktivt i undervis-
ningen i l&ngere tid ad gangen. Det kan betyde mental eller fysisk tilbagetrakning. Mange barn er flove over deres sygdom.
Samtidig er de bange for, at blive drillet eller holdt uden for af kammeraterne, hvis de far kendskab til anfaldene.

Det er vores erfaring, at barn med epilepsi ofte foler sig misforstdet, anderledes og udenfor. Udelukkelse fra sport, lejrskoler
eller andre aktiviteter kan forstaerke den felelse. Af hensyn til det faglige udbytte og den sociale interaktion i klassen er det
meget vigtigt, at barnet med epilepsi ogsa far lov at deltage i lejrskoler m.v.

BARNETS UDVIKLING OG EPILEPSI

Motorisk udvikling

Envaesentlig forsinkelse i barnets tidlige motoriske udvikling, kan vaere tegn p3, at barnets hjerne ikke udvikler sig i takt med
alderssvarende bern. Og det kan betyde, at barnet senere hen vil opleve kognitive vanskeligheder.

Tidlig sproglig udvikling og kommunikation

Afvigelser er almindelige, men hvis et barn viser meget begranset interesse i eller ikke kan indga i gensidig kaemmunikation,
der kan hjzelpe barnet til at blive forstaet, sa kan der vaere tale om begyndende kognitive vanskeligheder pa det sproglige
omrade.

Adfeerdsandring som fx vredesudbrud, aggressioner mod andre, &ngstelighed eller tilbagetraekning hos barnet, kan veere
tegn pa grundlaggende sproglige vanskeligheder.

Born 3-5 ar

Motorik

For barn med epilepsi kan de lidt mere komplekse bevagelser som at cykle, svamme og sl kolbatter vare svaere at lere.
Nogle af bernene kan dog bare vaere &ngstelige for at udfolde sig, fordi de er bange for at falde og sla sig, hvis de far et
anfald midt i en aktivitet.

Finmotorisk sker der ogsa meget i denne alder, hvor barnet bl.a. forfiner pincetgrebet og udvikler sit blyantsgreb. Det kan
veere sveert at leere at tegne inden for stregerne eller at lave en perleplade, mens leg pa legepladsen gar fint. Udtreetning og
nedsat energiniveau ses meget ofte og kan vare en af drsagerne til, at barnet har svaert ved de lidt mere kraevende kognitive
aktiviteter.

Sprogtilegnelse og anvendelse

Sproget hos nogle bern med epilepsi er udsat, og udviklingen og/eller vanskelighederne hos det enkelte barn kan se meget
forskelligt ud.

Nyere dansk forskning viser, at hvis et barn har sproglige vanskeligheder eller er bagefter i sin sproglige udvikling i 3-5-
arsalderen, kan det f3 betydning for hele barnets skolegang, og det sprogudfordrede barn prasterer lavere ved 9. klasses
afgangseksamen i dansk, end bern der ikke har haft vanskeligheder i barnehavealderen. Derfor er det et vigtigt omrade at
vaere opmarksom pa, sa en forebyggende indsats kan blive sat i vaerk.

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

Overvej specialklasse eller skole. Alt for ofte oplever vi, at barn bliver rykket en klasse ned eller gar et skolear om med baggrund
i faglige og sociale vanskeligheder. | nogle tilfaelde vil det vaere nedvendigt med en yderligere udredning af barnets vanskelig-
heder. Det kunne veere i form af en skoleobservation/ferskoleobservation eller en neuropsykologisk undersagelse.

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



Opmarksomhed

Hos barn med epilepsi ses ofte en forstyrret koncentration og nedsat opmaerksomhed. Det kan fx vise sig ved, at barnet let
afledes af lyde eller aktiviteter omkring sig, maske bliver afledt pa vej fra én aktivitet til en anden, har sveert ved at fastholde
sig selv i leg med andre barn eller motorisk har svaert ved at sidde stille i en aktivitet, i den tid det er pakraevet.

For at der kan veere tale om gennemgribende opmarksomhedsvanskeligheder, skal de vaere til stede i de fleste situationer,
som barnet befinder sig i til daglig. Det er meget naturligt, at barnet opleves treet, forvirret og med nedsat koncentration
eller opmarksomhed efter et anfald. Og denne tilstand kan vare fra et par minutter til flere timer efter anfaldet.

Anfald kan vaere vanskelige at diagnosticere, fordi symptomerne ofte er diskrete - specielt ved fokale anfald, som begynder
et enkelt sted i hjernen. Nogle epilepsityper ses ved, at barnet stopper sin motoriske aktivitet, bliver bleg og evt. far en let
blafarvning omkring munden. Nogle gange ses sma automatismer, fx smasken.

Hvis barnet meget tidligt far konstateret epilepsi er det vigtigt, at man som fagperson er szrlig opmarksom pd, om barnet
udvikler sig alderssvarende, eller om barnet larer nye fardigheder langsommere end andre barn.

Barn med epilepsi har ofte nogle specifikke behov i institutionen og skolen. Behov som skal tages alvorligt for, at der kan
skabes de bedste rammer for trivsel, udvikling og indlzering.

Mange problemer opstar i skiftet til nye kammerater/leerere/padagoger/omgivelser.

Specialradgivning om Epilepsi oplever ofte, at barnets institution har behov for rad og vejledning i forbindelse med skift af
dagtilbud. Det geelder bade i forhold til skift mellem barnehave og skole og i forhold til overgange fra indskoling/mellemtrin/
overbygning osv.

Ud fra de informationer og den viden padagogerne i barnehaven har om barnets sygdom, er det vigtigt at udarbejde en
afdakning af behov i forhold til overgang til skole.

Det kan vaere nedvendigt at indkalde til et netveerksmede/overleveringsmade, hvor de, der har viden om barnets ressourcer
og begransninger, deler viden med barnets fremtidige dagtilbud.

Skolebern 6-12 ar

Ofte bliver barnets kognitive vanskeligheder tydelige for omgivelserne ved overgang fra pasningstilbud til skolestart, og nar
barnet kommer op i de lidt sterre klasser.

Vaer opmaerksom pa anvendelse af sproget til opndelse af en mere abstrakt tankegang, forstaelse, opmarksomhed og
koncentration i bade faglige og sociale sammenhange, indleering og hukommelse samt evnen til at orientere sig i rum og
retning.

Sprogfunktion

Der kan vaere vanskeligheder med basal sprogindlaering, men ogsa problemer med at forsta, konstruere og formidle lngere
og mere abstrakte beskeder. Barnet kan have svaert ved at forsta overferte betydninger af et ord, kategoriseringer eller for-
sta det, der bliver 'sagt mellem linjerne’. Sproglige vanskeligheder viser sig ofte som generelle faglige vanskeligheder og kan
opleves som ordblindhed og vanskeligheder med at lzere at lase og skrive.

Sproglige vanskeligheder hos bern med epilepsi kan opsta pa baggrund af en grundlaeggende og generel dysfunktion i hjer-
nen, eller pa baggrund af en pavirkning et specifikt sted i hjernen, som kan vaere det samme sted i hjernen, barnets epilepsi
udspringer.

Forarbejdningshastighed og hukommelse er to andre kognitive faktorer, der ger sig geeldende for, hvor godt et barn kan

folge med i en samtale og anvende sit sprog eller tilegne sig faglige faerdigheder i skolen. Var opmarksom pa barnets
sprogudvikling og fa afdakket, hvilke vanskeligheder barnet har, sa en indsats kan malrettes de specifikke vanskeligheder.
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Evnen til at orientere sig i rum og retning

Born med epilepsi kan have svaert ved at orientere sig i rum og retning og kende forskel pa haejre og venstre. Det kaldes i
fagsprog for visuo-spatiale vanskeligheder. En forstyrrelse kan vaere mere eller mindre udtalt hos det enkelte barn, men hvis
barnet giver udtryk for at have svaert ved at forsta hajre og venstre eller har svaert ved fx at finde rundt pa skolen, kan barnet
ogsa have andre mindre tydelige vanskeligheder.

Barnet kan have svaert ved leese/skriveretning, orientering i et opgavehafte, betydningen af forholdsord og kan fx spejlvende
bogstaver og tal samt have svaert ved at vende sit toj rigtigt. Barnet kan have vanskeligheder med at sortere i ting i et rum
med mange mennesker. Det kan vise sig som &ngstelighed, at barnet traekker sig fra situationen eller udtreettes mere end
normalt.

Opmarksomhed

Et flertal af skolebern med epilepsi med kognitive vanskeligheder oplever primart at have koncentrations- og opmaerksom-
hedsproblemer. Koncentrationsvanskelighederne viser sig ofte ved, at barnet er let at aflede. Det kan optraede som en ad-
faerdsproblematik, som fx at barnet er udadreagerende eller uroligt. Det er derfor vigtigt at vaere opmaerksom pa bern, der
udadtil synes at veere adfardsforstyrrede. Arsagen til adfardsproblematikken kan ligge i opmarksomhedsvanskeligheder
sammen med andre ikke opdagede kognitive vanskeligheder.

Et barn, der har svaert ved opmaerksomhed, kan fa problemer med sociale relationer med andre barn.

Indlzering og hukommelse

Ofte er det nedsat opmarksomhedsfunktion, der er arsag til vanskelighederne, nar bern med opmarksomhedsvanskelig-
heder bliver beskrevet med hukommelsesproblemer og generelle indlaringsvanskeligheder. Et barn med epilepsi kan dog
have specifikke problemer med at indlare og at huske det indlzerte af andre arsager. Det galder sarligt for barn med natlige
anfald, men ogsa ved andre typer epilepsi.

De kan have problemer med bade visuel og sproglig hukommelse. Det kan fx vaere svaert for barnet at huske informationer
og bearbejde informationerne, som ved hovedregning. For nogle barn kan det vaere svaert at huske flere beskeder pa én
gang. Hos et barn med natlig vedvarende epileptisk aktivitet, kan det vaere sarligt sveert at huske det, barnet lerte dagen
for. Nogle bern kan have sveert ved at hente informationer frem pa egen hand, men kan ved visuel pdmindelse, bedre gen-
kalde det indlzerte.

Born, som mister bevidstheden ved absenceepilepsi, er srligt udsatte for at opleve indlaringsvanskeligheder, da de mister
sammenhang og information i det tidsrum, bevidstheden er pavirket. | skolen er det vigtigt at vaere opmarksom pa, om
barnet har tilegnet sig de basale forudsatninger for det faglige stof, de skal arbejde med.




Forarbejdningshastighed og udtraetning

Et barn med kognitive vanskeligheder har ofte et nedsat arbejdstempo. Det har behov for mere tid til at lese opgaver og kan
have latenstid, nar barnet bliver stillet et spargsmal.

Barnet kan derfor have sveert ved at indga i sociale relationer og saerligt i situationer, hvor der er flere barn sammen. Jo mere
kompleks en situation eller opgave er, des sveerere bliver forarbejdningshastigheden.

Mental udtraetning er et stort problem. Nogle barn maerker udtreetningen i lebet af en enkel skoletime, hvor det er nedvendigt
med flere sma pauser undervejs. Andre barn oplever udtraetningen over en hel dag eller i slutningen af en skoleuge. Mange
har derfor behov for kortere skoledage eller at kunne vare hjemme efter en skoledag.

Eksekutive feerdigheder

De eksekutive funktioner er en betegnelse for de faerdigheder, der gor det muligt at udtaenke en aktivitet, planlagge ud-
ferelsen af den og komme i mal. Det kan bade veaere adfeerdsmassige og kognitive vanskeligheder, der ger det svert at
komme i mal med en aktivitet. Det kan vaere svaert at danne overblik og planlaeegge rakkefalgen i aktiviteten, at andre pa
planlagningen undervejs eller kamme i gang.

Barnet kan have sveert ved at planlagge tid, at holde orden pa varelset, skoletasken eller overskue at skulle rydde op. Det
samme galder at komme i gang med at lese en skoleopgave eller skrive en fortaelling med en naturlig begyndelse, opbygning
og afslutning.

Borns eksekutive funktioner modnes sent og pavirkes i hej grad af, at de mere basale kognitive faerdigheder er veludviklet.
Ved afdakning af eksekutive faerdigheder er det derfor vigtigt at vaere opmarksom pa, om barnet har andre mere grundlag-
gende kognitive vanskeligheder pa andre omrader.

Som lzerer er det en god ide at tale med foraeldrene og de relevante fagpersoner for at fa afklaret de sarlige forhold, der er
forbundet med at modtage barnet. Det kan fx vaere fravaer, koncentrationsproblemer, treethed, indlaringsproblemer eller
andre symptomer som felge af epilepsien eller medicineringen. Herved er skolen godt forberedt pa at modtage og stette
barnet.

Det er vigtigt at etablere en god skole-hjem-kontakt, hvor savel Izerere som forzeldre holder hinanden gensidigt informeret
om fx fraveer, lektier, fagligt standpunkt og evt. adfaerdsmaessige eller sociale problemer.

Generelt giver epilepsi en aget risiko for bade generelle og specifikke indlaringsvanskeligheder samt sociale problemer. De
kognitive vanskeligheder kan vaere permanente, forbigdende og varierende. Det afhanger af diagnosen, epilepsidebut,
anfaldsfrekvens og forekomst af andre diagnoser.

Da lzerernes forstaelse af epilepsien har stor betydning for barnets trivsel, er det vigtigt, at man som lzerer/skole seger den ned-
vendige information, sa man forstar symptomerne, omfanget, alvoren af sygdommen og de begransninger, barnet vil opleve.

Born og unge 13-18 ar

Store skolebarn og unge med epilepsi kan have samme vanskeligheder som de 6-12-arige. Deres vanskeligheder kan bedst
forstas ved at se pa, hvornar de fik epilepsi, og hvad drsagen er.

Generelt stiger kravene til selvstaendighed pa bade skolefaglige/uddannelsesmaessige, sociale og praktiske omrader, hvilket
betyder, at kravene til de eksekutive funktioner stiger. Det betyder noget, at den unge kan udarbejde sterre skriftlige opgaver,
udfere manuelt arbejde selvstandigt, kan tilegne sig studieteknikker, skabe og vedligeholde sociale relationer og klare
dagligdagsaktiviteter som at kabe ind, lave mad og vaske taoj.

Det kraever bade gode basale kognitive faerdigheder, men i den grad ogsa veludviklede eksekutive faerdigheder. Hvis den
unge har problemer, er det vigtigt at afdakke basale kognitive og eksekutive funktioner for at finde frem til den unges behov
for stette.

I ungdomsarene er identitetsudviklingen pa sit hejeste, og behovet for at indga i sociale feellesskaber er af stor betydning

for den unge. Det er svaert og sarbart for den unge at skille sig ud fra fallesskabet pa grund af kognitive vanskeligheder, da
epilepsi tit er et usynligt handicap.
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EN DEL FAMILIER BLIVER
BANGE FOR, AT LADE BARNET
GORE, SOM DET PLEJER.

EPILEPSI | FAMILIEN

Forzldre til et barn med epilepsi

Hvis barnets farste anfald er et krampeanfald, vil de fleste foraeldre tro, at barnet dar af det. De vil derfor ga i chok eller
panik. Mange foraeldre vil genopleve denne chokreaktion ved de efterfelgende anfald og kan derfor fremtraede meget
bekymrede - og maske for bekymrede. Hvis epilepsien viser sig svaer at behandle og med mange anfald, kan familien mere
eller mindre konstant veere i krise i mange ar.

Epilepsi kan give folelsesmassige og praktiske problemer i familien:

Angst for anfald, for barnets udvikling og fremtid
Sorg over tabet af det raske barn

Vrede over, at netop de er ramt

Skam over anfaldene, sygdommen og barnets adfaerd
Omlagning af dags- og livsrytme

Problemer med at 3 barnet passet fx om aftenen

Sevnproblemer som falge af natlige anfald

/Andring af omsorgsmenster og krav.

Na&r man er i krise, har man typisk brug for tid, ro, en skulder at graede ud ved og et par lyttende erer. Nogle har brug for at rase
ud, fortzelle og stille spargsmal fx "hvorfor lige 0s?” Andre kan have behov for fysisk traening, vaere i aktivitet eller opsege infor-
mationer om diagnosen/prognosen. Krisereaktionerne er helt normale og en naturlig reaktion pa den svaere situation, man stari.

For mange er diagnosen forbundet med mange langvarige indlaeggelser og endringer i hverdagen. Det betyder nye opgaver og
roller. Mange forzeldre har svaert ved at passe jobs i en periode. Nogle forzldre oplever, at deres og barnets nattesevn bliver adelagt
pa grund af anfald eller bivirkninger af epilepsien/medicineringen, hvilket gor det ekstra sveert at tackle hverdagens udfordringer.

En del familier bliver bange for at lade barnet gare, som det plejer. De &ndrer vaner for barnet og resten af familien. Det kan
medfere begraensninger i familiens sociale liv. Nogle berns adfzerd ger det svaert eller umuligt at tage barnet med ud at handle,
besege venner eller familie, deltage i sociale arrangementer og aktiviteter. Hele familien kan lide store sociale afsavn.

Venner og familie kan falde fra, fordi de ikke forstar @ndringerne. Mange har svaert ved at handtere sygdommen, og bedste-
foreeldre eller andre netvaerkspersoner tar maske ikke l&ngere passe det syge barn, fordi de ikke ter std med ansvaret. At
fa et barn med en funktionsnedsattelse kan opleves som en meget stor omvaeltning, og foraeldreopgaven kan nogle gange
synes nasten uoverkommelig.

Leerere, paedagoger, sagsbehandlere og PPR bliver vigtige samarbejdspartnere. Et godt samarbejde er derfor en vigtig for-
udsatning for foraldrenes oplevelse af at fa den nedvendige hjzlp og stette til barnet.

13



En rask seskende vil altid i et eller andet omfang vaere pavirket af en bror/sesters sygdom. Det vil pavirke deres selvopfattel-
se og ansvarsfoelelse, og det vil prage rollen i familien.

Det raske barn er pararende til en kronisk syg bror eller saster og bliver udsat for et stort psykisk pres, pracis som foraldrene. Det
er yderst begranset, hvad der eksisterer af tilbud til raske seskende.

Forzeldre har stor opmarksomhed pa det syge barn. Det raske barn kan derfor opleve, at det bliver overset af
foraeldrene. Nar man som forzldre overser det raske barn, handler det ikke om, at man elsker det mindre eller er ligeglad.
Det handler om manglende energi og overskud - foraeldrenes hverdag er fyldt med sygdom, behandling og indlaeggelser.
Forzeldrene er frustrerede og har darlig samvittighed over manglende tid og overskud til det raske barn.

Manglende opmarksomhed over en lengere periode far konsekvenser for det raske barns fysiske og psykiske trivsel. Det
lider ofte store afsavn, fordi barnet bliver glemt i det postyr og pres, familien lider under. Det raske barn far ikke den opvaekst,
det ville have faet i en familie uden sygdom.

Familier, hvor det syge barn har hyppige eller langvarige indlaggelser, bliver ofte delt i to — den ene forzeldre er indlagt med
det syge barn, mens den anden forzeldre tager sig af hjemmet og det raske barn. For de barn der oplever denne todeling i
familien, vil det veere et stort tab og umuligt at opretholde den daglige fysiske kontakt med den forzeldre, der er fraveerende.

Relationen vil @ndres mellem det syge og raske barn. Deres roller og relationer til hinanden omkring kaerlighed, had, alliance,
magt, fortrolighed, jalousi og loyalitet vil uvilkarligt blive pavirket i en eller anden udstrakning, afhangig af barnenes alder
og udvikling. Lillesester kan pludselig komme til at blive den store og tage ansvar for sin syge seskende.

Det raske barn vil ofte opleve falelser som vrede, jalousi og had. Den raske saeskende kan fale stor skyld og darlig samvit-
tighed over at have disse tanker og felelser, nar kampen om foraldrenes karlighed og opmarksomhed har ulige vilkar. | de
svaereste situationer vil den raske seskende kunne have tanker som: '‘Bare jeg var enebarn, eller det ville vaere meget bedre,
hvis min syge bror/sester aldrig var blevet fedt.’

Mange saskende feler sig alene med deres tanker og falelser, og de far aldrig rigtig talt med nogen om, hvordan de har det.
Det er derfor vigtigt, at man som voksen i barnets netveerk er undersagende og nysgerrig omkring barnets forstdelse af
sygdommen og arsagen til sygdommen.

Nogle af de barn reagerer psykosomatisk med hovedpine, ondt i maven, savnproblemer eller lignende. Nogle barn trakker
sig socialt og seger fred fra sygdommen. Andre barn kan blive udadreagerende, graansesagende, besveerlige og provokerende
i forseg pa at fa opmaerksomhed og bekraeftelse.

Dette er dog ikke tilfldet for alle seskende - nogle oplever det modsatte. De udvikler steerke falelsesmassige band, hvor de
feler stor omsorg for og tolerance i forhold til deres syge bror/sester, og der udvikles et sarlig staerkt sammenhold og stor
seskendekzarlighed. Sygdommen kan altsd ogsa veere med til, at knytte dem tattere sammen pa en anden og dybere made.

Mange raske barn har brug for stette til at handtere relationen til seskende. Det kan veere fra forzeldre eller fra kammerater, en
klasselzerer eller andre barn, der er i samme situation, fx i en seskendegruppe.

Fakta om bern med epilepsi

e Mange bern har problemer med mindreveerd, fordi de mister kontrol over kroppen

e Det starste problem for barnet og omgivelserne er det uventede tab af kontrol

e 30-40 % af skoleelever med epilepsi har adfardsforstyrrelser i starre eller mindre grad

e Etbarn gor altid det rigtige, hvis det kan

e Mange med epilepsi, ogsa dem som er anfaldsfrie, kan opleve massiv udtraetning efter endt skoledag

e Mange barn er flove over deres sygdom og er bange for, at blive drillet eller holdt uden for af kammeraterne
e Komplekse bevaegelser som at cykle, svamme og sla kolbatter kan vaere sveere at lere

e  Etbarn, der har sveert ved opmarksomhed, kan fa problemer med sociale relationer med andre barn

e Etbarn med kognitive vanskeligheder har ofte et nedsat arbejdstempo.

SPECIALRADGIVNING OM EPILEPSI

Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia er en del af et netvaerk under VISO-Ka$S i Socialstyrelsen. VISO er den nationale
Videns- og Specialrddgivningsorganisation pa det sociale omrade og specialundervisningsomradet. Hos os kan fagmed-
arbejdere, borgere og pdrerende fa rddgivning til at tackle en hverdag med epilepsi. Vores medarbejdere radgiver, sparrer og
formidler viden om epilepsi og de psykosociale problemer, som tit felger med.

Filadelfia er Danmarks eneste hojt specialiserede epilepsihospital og landsdakkende videns- og rehabiliteringscenter for
mennesker med epilepsi og erhvervet hjerneskade. Hver dag arbejder 800 medarbejdere med at udrede, behandle og reha-

bilitere 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 svaer grad.

Radgivningen er landsd=kkende og gratis for borgere, parerende, lzerere, pdagoger, Pze-
dagogisk Psykologisk Radgivning og socialfaglige medarbejdere i kommunerne.

Hvis du vil vide mere:

KONTAKTOPLYSNINGER:
Specialradgivning om Epilepsi
Kolonivej 1

4293 Dianalund

Telefon 58 27 10 31

Telefontid: Mandag-torsdag kl. 9-15
E-mail soe@filadelfia.dk

www.raad-om-epilepsi.dk
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Filadelfia
Kolonivej 1

4293 Dianalund
TIf.: 58 26 42 00
www.filadelfia.dk
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