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Epilepsi og autisme
- en udfordrende dobbeltdiagnose

- til pdagoger, psykologer, larere, UU vejledere og social- og sundhedsfaglige
medarbejdere i kommunen



Keere laeser Indholdsfortegnelse

Det kan vaere sveert at vide, hvordan man fx i skoler, dag- og degninstitutioner og jobcentre bedst stetter
mennesker med to diagnoser som epilepsi og autisme.

Specialradgivning om Epilepsi radgiver hver dag om udfordringerne. Vi haber denne folder kan bidrage til dit Epilepsi og autisme
daglige arbejde i medet med borgere med epilepsi og autisme.
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EPILEPSI OG AUTISME

Epilepsi er en af de mest almindelige neurologiske sygdomme. Autisme er defineret som en gennemgribende udviklingsfor-
styrrelse med omfattende funktionsha&mning.

Komorbiditet er, nar et menneske har flere sygdomme pa samme tid. Symptomerne overlapper dog ofte hinanden. Epilepsi og
autisme vil derfor blive benavnt som en dobbeltdiagnose eller komorbiditet.

Mennesker med dobbeltdiagnosen er en heterogen gruppe. Deres funktionsevne inden for kognition, kommunikation, in-
teraktion og motorik varierer meget. De fleste vil vaere psykisk udviklingshemmede, have et lavt funktionsevneniveau og et
kontinuerligt behov for tilsyn og hjaelp. Nogle vil kunne vaere i skole/arbejde og have en hej grad af selvstaendighed. De kan have
behov for individuelle tilrettelagte tilbud og opfelgning, som bygger pa den bedst tilgangelig viden og erfaring set i forhold til
den enkeltes problematik.

Det er ofte en stor udfordring at skelne epileptiske anfald fra adfeerd, som skyldes autisme - og den behandlingsmaessige
tilgang er vidt forskellig.

AUTISME

Autismespektrumforstyrrelser, ASF er tilstande, som er karakteriserede ved kvalitative funktionsforstyrrelser inden for tre om-
rader. De mest dominerende symptomer, ogsa kaldet kardinalsymptomerne, ses ofte som vanskeligheder i forhold til social
interaktion, kommunikation/sprog samt repetitiv adfaerd eller specifikke og begraensede interesser og aktiviteter. Tilstandene
betegnes som gennemgribende, fordi vanskelighederne influerer pa de fleste funktions- og udviklingsomrader.

Autisme er en udviklingsforstyrrelse, der er kendetegnet ved en anderledes og ofte forsinket udvikling af sociale og kommuni-
kative faerdigheder.

Alle bern og unge, hvor der er mistanke om en tidlig autisme, skal derfor henvises til barne- og ungdomspsykiatrisk undersagelse.
Af hensyn til den ofte positive effekt af en tidlig indsats, er det vigtigt, at henvisningen sker sa tidligt som muligt. En henvisning
til berne- og ungdomspsykiatrien skal baseres pa en begrundet mistanke og tage afsat i en forudgdende undersagelse hos fx
Paedagogisk Psykologisk Radgivning, PPR.

Forekomst

Saocialstyrelsen skanner, at 35 - 55.000 borgere i Danmark opfylder de kliniske kriterier for diagnosen ASF. Kensforskellen er
4 drenge pr. 1 pige, (4:1), nar ASF ikke optraeder sammen med udviklingshaemning. Derimod er tallet 2:1, nar ASF optrader
sammen med udviklingshaamning. Opgerelsen er dog behaftet med usikkerhed, da Aspergerdiagnosen/-traek ofte farst
stilles sent i barndommen eller i ungdommen.
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Arsager

ASF er biologisk betinget. Arsagen ligger ikke i et enkelt gen, men formentlig i et samspil mellem forskellige gener. Graviditets-
og fedselskomplikationer kan ligesom hjerneinfektioner ege risikoen for at udvikle ASF.

Primaere vanskeligheder og tillaegsproblemer

For at forstd autisme kan man skelne mellem de primaere symptomer, som er sarlige for diagnosen, og tillegs- eller komaorbide
problemer. De primaere vanskeligheder handler om evnen til at forsta og indga i socialt samspil, evnen til social kommunikation,
en saerlig adfaerd preeget af rutiner/gentagelser, som viser sig i leg, interesser, aktiviteter og bevaegelse.

Iszer hvis mennesket har indlaeringsvanskeligheder sammen med ASF, kan der ses en repetitiv adfeerd, der kan fejltolkes
som epileptiske anfald. Det kan fx dreje sig om motoriske sterotype rokkende bevaegelser eller viften med handerne. Med
alderen kan denne repetitive adfeerd maske andre sig i retning af en ekstrem afhangighed af bestemte rutiner. Fagligt skal
det dreftes, hvilke vanskeligheder der er en del af et autistisk udviklingsforleb, og om der eventuelt er andre udfordringer,
som er nart associeret med ASF.

Komorbiditet anslas at forekomme i 70-83 % af tilfeelde med autisme, og mellem 26-41 % har minimum 2 komorbide til-
stande. Det vil sige, at 70-83 % af mennesker med autisme har en lidelse udover autisme fx epilepsi, og at der i den gruppe
er 26-41 % som har endnu en diagnose udover autisme og epilepsi fx udviklingsha&mning.

Ved udredning af autisme skal man derfor veere opmaerksom pa forekomsten af komorbide psykiske og medicinske tilstan-
de sasom psykiske lidelser, neurologiske eller genetiske sygdomme.

Komorbiditet
forekommer i

Af mennesker med epilepsi og
autisme har

af tilfeelde med autisme yderligere en diagnose

fx udviklingshaemning

EPILEPSI

For at kunne stille diagnosen epilepsi kraever det, at man har to uprovokerede epileptiske anfald med mere end 24-timers
mellemrum.

76.000 lever med epilepsi i Danmark. Det svarer til godt 1 % af befolkningen. Epilepsi er en mangeartet gruppe af sygdom-
me, hvor fellesnavneren er tilbagevendende epileptiske anfald. Anfaldene er et udtryk for episodiske/forbigdende forstyr-
relser i hjernens funktion. Forstyrrelserne, som udover anfald, kan give varige kognitive udfordringer og dermed fa psykoso-
ciale konsekvenser. Forstyrrelserne skyldes kortvarig abnorm elektrisk aktivitet i et netvaerk af nerveceller, hovedsageligt i
hjernebarken. Epilepsi er en kronisk lidelse. De epileptiske anfald kan til tider vaere udlest af specielle omstandigheder, fx
feber eller stress.

Skade eller sygdom i hjernen (medfaedt eller erhvervet) medfarer eget risiko for epilepsi. Epilepsi forekommer i alle aldersgrupper.
Cirka 25 % debuterer inden 15-ars alderen og tilsvarende efter 65-ars alderen.



Arsagerne til epilepsi opdeles i 6 grupper

1. Genetisk epilepsi, hvor arsagen er/antages at vaere en nedarvet eller opstaet fejl i arvemateriatlet. Et eksem-
pel paé en genetisk epilepsi kan vaere en af de tidligt indsaettende epileptiske encefalopatier (sygdom i hjernen)
fx Dravet syndrom

Strukturel (tidligere symptomatisk), med en kendt bagvedliggende sygdom, der medferer en starre eller mindre mis-
dannelse i hjernen. Eksempel pa en strukturel epilepsi er fx epilepsi hos et barn med en medfadt misdannelse eller en
degenerativ (forvaerring af) sygdom i hjernen fx Tuberaes sclerose

Metabolisk, hvor eendringer i organismens stofskifte er arsagen til de epileptiske anfald fx forandringer i de gener, der
koder for sukkertransporten ind i hjernen

Infektios, hvor drsagen kan veere en infektion i centralnervesystemet fx meningitis

Immunologisk, hvor arsagen til de epileptiske anfald skyldes forandringer i immunsystemet fx Rasmussens encefalit.

Ukendt, hvor manikke kan pavise nogen af ovenstaende somarsagtil epilepsien fxtilfaelde med epileptiske (infantile) spasmer.

Nogle epileptiske anfald er sa diskrete, at de kan vaere sardeles vanskelige at opdage, mens andre anfald kan vaere tyde-
lige og dramatiske.

Epileptiske anfald er ikke kun krampeanfald, som mange tanker pd, nar de harer om epilepsi. Udover kramper, kan det
blandt andet veere fjernhed, ejenblink, hoveddrejning, stivhed, rykninger, kramper, fald m.m. Mange kan i forbindelse med
anfald, opleve inkontinens, frade om munden og svedeture. Den enkelte type epilepsianfald ser ofte ens ud fra gang til gang,
men flere forskellige anfaldstyper kan forekomme hos det samme menneske. Epilepsi kan ogsa forekomme uden umiddelbart
synlige anfald. Ved natlig aktivitet i hjernen (opdages via EEG) kan symptomerne begraense sig til natlig uro og darligere funkti-
onsniveau om dagen i form af fx mental udtraetning og nedsat indlaringsevne.

Udredning
En grundig anamnese/sygehistorie inklusiv en detaljeret anfaldsbeskrivelse og klinisk/neurologisk undersagelse er meget vigtig.

Ved siden af en grundig kortlegning af epilepsitype og anfaldstype er det vigtigt med en bred, tvaerfaglig udredning af funktions-
evneniveauet. Det kan fx vaere relevant at komme ind pa det mentale funktionsniveau, herunder kognitive klager, andre
konsekvenser af epilepsien samt komorbiditet. Derved kan der opnds en grundigere og mere tilpasset udredning i forhold til
at kunne iveerksaette individuelle tiltag.

Mange diagnoser er forbundet med aget forekomst af epilepsi, fx ASF, hydrocefalus (aget vaesketryk i hjernen), cerebral
parese og psykisk udviklingsha&mning. Mange mennesker med epilepsi har ofte ogsa psykiske problemer fx angst og de-
pression.

Behandling af epilepsi

Behandling af epilepsi retter sig oftest mod symptomet - nemlig de epileptiske anfald. Man kan saledes ikke fjerne selve
arsagen til epilepsien.

Behandlingen er oftest medicinsk - epilepsimedicinen skal tages som aftalt med behandlende lage. Der er mange hensyn,
der skal tages ved valg af praeparat - de afgerende faktorer er anfaldstype, epilepsisygdom, alder, ken og komaorbiditet.

Det er vigtigt, at bade borgeren selv, parerende og omsorgspersonerne far grundig information om den medicinske be-
handling, mundtlig og skriftligt. De mest almindelige bivirkninger er ofte forbigdende, og ved at udsatte videre optrapning
forsvinder bivirkningerne ofte. Effekten af antiepileptika kan i mange tilfeelde forst vise sig efter flere uger eller maneder.
Pludseligt ophar med epilepsimedicin kan udgere en fare for provokation af epileptiske anfald. £ndringer i medicinen skal
derfor aftales med den behandlende |zge.
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I nogle tilfeelde er det meget klart for borgeren og omsorgspersonerne, at der er handelser/aktiviteter, der udleser anfald der
udlaser anfald - for andre ikke. Det kan derfor vaere saerligt vigtigt at vaere opmaerksom pa borgerens dagligdag og energifor-
valtning.

Nogle borgere kan, betinget af deres epilepsitype, tilbydes epilepsikirurgi (herunder vagus-stimulator, VNS), mens andre
eventuelt kan fa gavn af en seerlig dizet.

Bivirkninger

Den medicinske behandling kan have forskellige bivirkninger. Medicin for andet end epilepsi kan ogsa pavirkes af epilepsime-
dicinen - effekten kan ages eller svaekkes. Oplys derfor altid behandlende Izege om, hvilke praeparater borgeren er i behandling
med - ogsa naturmedicin - samt hvilke bivirkninger man oplever. Tal med leegen om adfardsandringer, kognitive udfordringer,
eget udtraetning, @&ndret appetit/ vaegt mv.

EPILEPSI OG ASF SOM DOBBELTDIAGNOSE

Der kan vare mange forskellige drsager til bade ASF og epilepsi. Falles for dem er, at genetik ofte har en central plads.

Hos mennesker med epilepsi er der en eget forekomst af ASF og modsat. Mens ca. 1 % af befolkningen har ASF, og 1 % har
epilepsi, har ca. 25-30 % af mennesker med ASF ogsa epilepsi. Op til 50 % af mennesker med ASF har epileptisk aktivitet i
EEG. Bade mennesker med epilepsi og dem med ASF reprasenterer en mangeartet gruppe, og der er lige sa stor variation
i epileptiske anfaldstyper hos mennesker med dobbeltdiagnosen epilepsi og ASF, som hos mennesker med epilepsi alene.

Tidlig epilepsidebut giver eget risiko for adfeerdsmaessige symptomer, der minder om ASF. Epilepsi og autismelignende
traek ses hyppigt ved sygdomme som West syndrom, Rett syndrom, Angelman syndrom, Fragilt-X og Tuberes sclerose.

Tilbagevendende, ensartede anfaldsfeenomener bar altid vaekke mistanke om epilepsi. Epilepsi viser sig pd mange mader
ogsa hos mennesker med ASF. Selv om ASF ikke er knyttet til bestemte epileptiske anfaldstyper, tyder undersegelser p3, at
fokale anfald med pavirket bevidsthed er de mest almindelige. Det er imidlertid vigtigt at vaere opmaerksom pa alle episoder,
som kan give mistanke om epilepsi. Det kan fx dreje sig om @&ndret adfaerd, nyopstdede problemer med sprog eller savn-
forstyrrelser.

EEG-undersogelse

EEG-undersegelsen kan give et godt grundlag for at vurdere en eventuel sammenhang mellem anfald og epileptisk aktivitet.
Er der viden eller mistanke om, hvad der kan fremprovokere anfald, er det vigtigt at fortaelle det til undersegelsen.

Medicinsk behandling af epilepsi og ASF

Kombinationen af epilepsimedicin og psykofarmaka kan give en betydelig eget risiko for bivirkninger. Der er grund til at
veere sarlig forsigtig ved brug af epilepsimedicin, som kan give psykiske og adfardsmaessige problemer som vrede, irritabi-
litet, depression og udadreagerende adfard. Sadanne antiepileptika kan forvaerre eksisterende adfardsproblemer.

Bivirkninger kan vaere vanskelige at opdage, serligt hos mennesker med nedsat verbal kommunikation. Utilpashed, vrede,
spisevaegring, uro og andre specifikke symptomer kan vare udtryk for bivirkninger fra medicinen. Pd den anden side kan
naturlige udsving i selve sygdommen fejlagtigt fortolkes som bivirkninger. Medikamenter, som damper den epileptiske
aktivitet, kan gere et menneske mere vdgen og aktiv, noget der kan tolkes som bivirkninger.

Epileptiske anfald eller autistiske symptomer
Mennesker med ASF med psykisk udviklingsha&mning har ofte sammensatte psykosaociale og adfaerdsmaessige vanskeligheder.

Det er vigtigt at udrede symptomerne, da forskellige arsager kraver forskellig behandling og tiltag. Hvis arsagen til symp-
tomerne ikke udredes, risikerer man at give et menneske med ASF epilepsimedicin pa forkert grundlag. Borgeren vil dermed
kunne pafares alvorlige bivirkninger, uden at symptomerne bliver bedre. Modsat er det formalslest at ivaerksaette en terapeutisk
indsats, hvis symptomer og adfaerd skyldes epileptiske forstyrrelser.



Vurdering af anfald over for adfaerd

Et epileptisk anfald ser som regel ens ud hos den enkelte fra gang til gang, selvom mange har flere anfaldstyper. Hvis an-
faldet har en uens udformning fra gang til gang, kan det tyde pa, at det drejer sig om adfaerd. Epileptiske anfald starter saed-
vanligvis pludseligt og slutter brat. Dette er ikke altid tilfeeldet ved adfaerd med baggrund i autisme eller udviklingshaamning.

Forhold, som kan pavirke og udlese anfald, kaldes for anfaldsudlesende faktorer. Hvad der virker udlesende for anfald er
individuelt, og hos nogen mennesker finder man ingen egentlige faktorer. Eksempler pa anfaldsudlesende faktorer er
negativ/positiv stress, uregelmassig medicinindtagelse, savnmangel, uregelmaessig livsfaerelse, hormonelle forandringer
fx menstruation, feber og forstoppelse. Imidlertid kan forhold i borgerens milje udlese adfeerd, som til forveksling ligner
epileptiske anfald. Pludselige &ndringer i rutiner eller et for kraavende dagsprogram kan opleves som stressende og udlase
epileptiske anfald, men de samme faktorer kan ogsa udlase uensket adfzerd.

Nogle gange kan pdrerende/kontaktpersoner have forskellige opfattelser af borgerens symptomer. Hvis symptomerne kun
optraeder pd én arena, fx nar borgeren er pa aflastning, kan det tyde pd, at symptomerne er adfeerdsmaessige svar pa et
bestemt milje og ikke epileptiske anfald. Pa den anden side kan et bestemt miljo virke stressende pa borgeren og fremprovo-
kere anfald.

Beskrivelse af anfald kan indeholde felgende punkter:

Hvad sker der under anfald - bevidsthed, bevaegelser, adfaerd?

[ ]

® Hvor lnge varer et anfald?

® Hvad var det farste borgeren maerkede/iagttog?
([

Hvad var borgeren i gang med, da anfaldet begyndte - sov, var vagen, spiste, sa TV m.m.?

EPILEPSI ELLER ASF

Her praesenteres de hyppigst forekommende problemstillinger, som botilbud, skoler og andre, der arbejder med denne
malgruppe, kan std overfor i hverdagen.

Episoder med fjernhed, hvor personen ikke reagerer pa tiltale, kan vaere et led i et epileptisk anfald, eller det kan veere et
symptom ved ASF, en sakaldt "autistisk fjernhed'. Episoder med tilbagetrakning, hvor borgeren ikke er kontaktbar, er relativ
normal ved ASF. Episoderne kan vare vanskelige at skille fra et anfald selv for erfarne fagpersoner. Den sikreste made, at
finde ud af om fjernheden skyldes epilepsi, er ved at foretage en EEG-registrering under et anfald.

Selvskadende adfaerd er sjzldent et led i et epileptisk anfald. Derimod kan epileptisk forstyrrelse — med og uden synligt
anfald - svaekke savnen og koncentrationen og forstaerke autistisk adfaerd som fx repeterende bevagelser.

Mennesker med epilepsi — sarligt bern og voksne med svaert behandlelig epilepsi - kan have eget forekomst af epileptiske
forstyrrelser og anfald om natten, som giver savnproblemer. Arsagen til sevnproblemer er ofte sammensatte, og det er vigtigt
at have et bredt fokus i udredningsfasen for at kunne danne sig et helhedsbillede.

I tilleg til epileptiske forstyrrelser og symptomer ved ASF kan savnproblemerne have fysiske arsager som refluks, smerter,
store mandler eller psykiske arsager som angst og depression. Sevnproblemer er mere udbredt hos bern end hos voksne.
Det hjlper ofte med generelle rdad om god sevn fx at geare ned i god tid for sengetid, undga at sove midt pa dagen, have
et merkt og keligt soverum og undga store maltider op til sengetid. Sevnforstyrrelser kan vaere meget belastende for den
enkelte og familien. Manglende savn giver ikke bare aget treethed i labet af dagen, men ogsa lavere teerskel for epileptiske
anfald.

Problemer med kommunikation og indleeringsvanskeligheder er normale ved ASF. Epileptiske forstyrrelser bade med og
uden synlige anfald kan ogsa give kognitive og adferdsmaessige forstyrrelser, som pavirker opmaerksomhed og sprogudvikling.
En neuropsykolog gerne i samarbejde med specialpadagog/logopaed ber teste/vurdere den enkelte borger for at kunne
udrede, hvor meget de epileptiske forstyrrelser betyder for kognition og udvikling af sprog.

MENNESKER MED EPILEPSI OG ASF VIL HAVE
BEHOV FOR MASSIV TRZANING I FARDIG-
HEDER SAMT INDLARING AF STRATEGIER|
SOCIAL INTERAKTION.

Mennesker, der har sproglige vanskeligheder, som helt eller delvist skyldes epileptisk aktivitet, har ofte tidligere haft en normal
sproglig udvikling, der er stagneret eller regredieret. De har ofte periodiske sprogafvigelser, og den sproglige mestring
fluktuerer over tid. Hvis de sproglige vanskeligheder er forarsaget af epileptisk aktivitet, vil den for nogle kunne bedres, sa-
fremt borgeren far medicinsk behandling.

Udadreagerende adfaerd kan forekomme hos borgere med ASF, seerligt hvis borgeren har psykiske lidelser, epilepsi og psykisk
udviklingsha&mning. Udadreagerende adfaerd ses dog sjaldent under epileptiske anfald.

Trivsel og tryghed kan i sig selv virke anfaldsforebyggende og samtidig reducere angst, uro, vrede og udadreagerende adfaerd.
Mennesker far ikke nedvendigvis faerre symptomer pa ASF, selv om de bliver anfaldsfrie eller far et normaliseret EEG. ASF
er en kronisk tilstand. De fleste vil have behov for en form for opfelgning fra det offentlige og hjzelp til at tilrettela2gge miljoet
hele livet. For nogle vil symptomerne pd ASF imidlertid bedres, hvis man behandler epilepsien. Feerre anfald, ingen anfald
eller reduceret interiktal epileptisk aktivitet kan bidrage til bedre livskvalitet.

UDFORDRINGER OG BRUG AF DAGSPLANER

Mange mennesker med dobbeltdiagnosen epilepsi og ASF har ofte store udfordringer i dagligdagen. Der kan vare dage,
hvor de har det godt, hvor de viser glaede over ting eller opgaver, som motiverer dem, og hvor de fungerer godt i hverdagen.
Sa kan der veere andre dage, hvor de har store problemer med at mestre opgaver, som de ellers ville klare fint.

® Hvad er arsagen til disse udsving i hverdagen?

® Hvordan kan man tilrettelaegge forholdene, sa alle foler sig trygge og kan mestre situationen selv pa de darlige dage?

Betydningen af at blive forstaet

For at kunne formidle sine ensker, behov og felelser, er man afhangig af at gere sig forstaelig og kunne forsta verden. Med
epilepsi og ASF har man ofte store problemer med at tilpasse sig miljeet eller med at kunne forsta, hvad der vil kunne skabe
2ndringer i dagligdagen.

Borgere med ASF kan ikke udveelge, tolke og organisere sanseinformationerne fx kropssprog og mimik. Epilepsi kan ligele-
des forstaerke problemerne med at organisere hverdagen. Mange opfatter i ringe grad tingene i sammenhang og ser kun fa
logiske forbindelser i det, som foregar. Dette kan give sig udslag i problemer med at tolke nonverbal kommunikation og andres
adfzerd, eller med at tilpasse og regulere egne impulser og folelser.

Kommunikations- og forstaelsesproblemer kan give besvaer med at kommunikere mundtligt. Forseg pa at udtrykke ubehag
eller utryghed kan i stedet vise sig som aggressivitet og tvangsadfaerd. Adfeerden bliver ofte misforstaet af omgivelserne og
modt med irettesaettelser eller sanktioner. Netvaerket og hjalpere kan frustreres over, at borgeren pa darlige dage ikke klarer
opgaver, som vedkommende mestrer uden problemer pa gode dage.

Hvis man ikke bliver medt med forstaelse og fleksibilitet, saerligt med muligheden for at reducere kravene pa darlige dage,
kan det medfere problemadfzerd som aggressivitet eller selvskadende adfaerd. Andre kan reagere med tilbagetraekning og
forseg pa at undga situationer, de ikke mestrer for at hindre folelsen af tab og nederlag.

Mennesker med epilepsi og ASF vil have behov for traening i feerdigheder samt indlaering af strategier i social interaktion - faer-
digheder som andre lzrer uden de store anstrengelser. Uanset det personlige reaktionsmenster vil mangel pa tilpasning pa
darlige dage fare til faerre muligheder for positiv social kontakt og gode lringssituationer. Et aggressivt adfaerdsmenster
vil desuden gere andre utrygge med fare for, at de ensker at holde afstand. Pa sigt kan det fare til, at borgeren isolerer sig
og bliver ensom.



Tilrettelzeggelse af indsatsen

Tveaerfagligt samarbejde

Det er vigtigt med en grundig tvaerfaglig udredning for at finde ud af, hvad der kan vaere arsagen til udfordringerne i
dagligdagen. Det er saerligt vigtigt at teste funktionsniveauet, bade mentalt og fysisk, for at kortlaegge, hvilke ressourcer og
begransninger borgeren har. Behandlingen og tiltagene for at afhjalpe eller forebygge problemerne vil vaere individuelle,
afhangig af resultatet af udredningen.

Strukturer i hverdagen - dagsplan som veaerktaj

Mange med epilepsi og ASF har behov for rutiner og hjelp til at fa overblik over livet. Overraskelser og pludselige uforudsete
handelser kan virke meget ubehagelige for mange. En dagsplan er en plan med konkrete mal og definerede aktiviteter
for dagen. Planen bar indeholde konkret information om hvilke aktiviteter, der skal gennemfares, hvornar de skal gen-
nemfares, og hvem der er ansvarlig for at gennemfere dem. Malet med en dagsplan er at strukturere dagligdagen og give
borgeren en folelse af forudsigelighed og kontrol. Planen skal fungere som hukommelseshjzlp og informationskilde. En
god dagsplan kan forebygge meget frustration og udfordrende adfaerd. Planen kan ogsa vaere med til at lette overgangen
mellem aktiviteter.
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EN GOD DAGSPLAN KAN

FOREBYGGE MEGET FRUSTRATION
OG UDFORDRENDE ADFAERD.

Dagsplan og kommunikation

Dagsplanen bliver en made at kommunikere p3d, og det er vigtigt at finde en form, som er tilpasset den enkeltes forudsatninger
og behov.

Mange med epilepsi og ASF har problemer med at lzese og anvender ofte en dagsplan i form af billeder - det vil sige piktogrammer,
udarbejdet individuelt til borgeren. Andre kan have problemer med at forsta forbindelsen mellem billede og en genstand
eller aktivitet. | de tilfeelde kan konkrete objekter vaere et alternativ. Ofte kan det tage tid at oplzere borgeren i at bruge
planen, helt pd samme made som det tager tid at lzere et nyt sprog.

Dagsplan og medbestemmelse

En god dagsplan vil tage udgangspunkt i borgerens ressourcer og interesser. Den skal virke motiverende og give en falelse
af mestring. Borgeren skal selv have mulighed for at indlaegge aktiviteter i planen. Brug af dagsplan bidrager ogsa til at fx
vikarer og deltidsansatte, som ikke har indgdende kendskab til den enkelte, kan opretholde planlagte dags- og ugemanstre.

Mennesker med epilepsi og ASF, som mangler verbalt sprog, ma ofte tolkes af omsorgspersoner. Udgangspunktet for dagspla-
nen skal vaere den enkeltes behov, sa de selv kan satte graenser eller fortzlle, hvad de selv kan klare og dermed opna en
felelse af kontrol. Det er vigtigt, at alle i netvaerket har en falles forstaelse af borgerens vaeremade, og at de samarbejder.
Brug af dagsplan er en metode, som hele tiden skal tilpasses den enkelte, hvor man tager hensyn til borgerens reaktioner,
dagligdag og initiativ. Udvikling af dagsplaner er en proces, som skal vaere fleksibel og vurderes kontinuerligt.
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Alternative dagsplaner

Hos den enkelte kan udfordringerne i hverdagen vaere sa store og svingende, at det kan vaere vanskeligt at laegge en plan for
lering. Forseg pa at gennemfare en kendt dagsplan pa en darlig dag kan fare til frustrationer, fortvivlelse og adfaerdsproblemer.

Hvis udfordringerne i hverdagen er store, kan det blive nedvendigt at have en alternativ dagsplan, som benyttes pa darlige
dage. Det kan blive nedvendigt at laegge to eller tre dagsplaner; plan A, B og C, hvor plan A kan gennemfares pa gode dage,
plan B pa mindre gode dage og plan C pa de darlige dage.

Tilpasningsvanskeligheder, stress, mestring og trivsel er vaesentlige faktorer, nar man evaluerer brugen af en dagsplan.

Hverdagen

Nogle med ASF og epilepsi udvikler udadreagerende adfaerd. Andre skader sig selv. Vi oplever unge og voksne, som er store
og steerke, hvor pdrerende og personale laber vaek eller traekker sig for at komme vak fra vanskelige situationer i stedet for
at forebygge. Skoler, barnehaver, institutioner, bosteder mv. har paedagogiske kompetencer, som foraeldre og andre net-
vaerkspersoner ber have adgang til, sa snart behovet opstar. At bidrage med tilrettelagte systemer og rutiner, som ger, at
borgeren fungerer bedst muligt pa trods af diagnosen, er vigtig bade for borgeren, for hverdagen og for fremtidig udvikling.

Mennesker med ASF og epilepsi kan udvikle rigiditet, hvor selv sma andringer far store konsekvenser for adfaerden. Mange
indtryk, meget uro eller lyde skaber utrygge rammer med efterfelgende reaktioner. Det opleves vanskeligt at tage borgeren
med i sociale sammenhange, fordi der hurtigt kan opsta kraevende situationer, fx i butikker eller pa beseg hos bekendte.
Seerligt foraeldrene oplever at blive opfattet som darlige opdragere, som ikke kan handtere deres eget barn, nar udfordren-
de situationer og adfeerd opstar. Mennesker med ASF og epilepsi har det bedst, nar dagen felger et fast og forudsigeligt
manster. Derfor faelges faste rutiner, dag efter dag.

PADAGOGISKE UDFORDRINGER | DAGTILBUD

Her gennemgar vi overordnede principper for god paedagogisk tilrettelaeggelse i forhold til mennesker med epilepsi og ASF.
Det er vigtigt at kortlaegge epilepsiens pavirkning og forudsaetningerne for laering, sa borgerens sag bliver tilstraekkeligt
oplyst, for der vurderes og udarbejdes individuelle laere-/handleplaner i lokalt regi.

Epilepsi som en komplicerende faktor hos mennesker med ASF

® Hvilken slags epilepsi har borgeren?

® Skal dette udredes narmere?

® Huvilke faglige kompetencer er nedvendige for at fa forskellige sider tilstraekkeligt belyst?

Epilepsi giver eget risiko for bade generelle og specifikke indleeringsvanskeligheder samt sociale vanskeligheder. De kognitive
vanskeligheder kan vaere permanente, forbigdende og af varierende karakter, men langtidsprognoser viser dog, at epilepsien

har negativ betydning ift. uddannelsesniveau, tilknytning til arbejdsmarked, civilstand og evnen til selvstaendigt at klare
hverdagslivet.

Den negative pavirkning afhanger af epilepsidiagnose, epilepsidebut, anfaldsfrekvens og forekomst af andre tillaegsdiag-
noser. Nedsat psykomotorisk tempo, varierende dagsform og tendensen til stress er hyppigt optraadende hos mennesker

med ASF og epilepsi. Epilepsimedicin kan give bivirkninger, som kan forstaerke vanskelighederne.

Epilepsi hos mennesker med ASF er ofte forbundet med lav kognitiv funktion. En ud af tre med udviklingsheemning og ASF
har ogsa epilepsi, sammenlignet med en ud af tyve blandt de hejere fungerende med ASF.
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Pzedagogisk tilgang

® Hvordan forstar og tolker vi forskellige adfaerdstegn?
® Hvad er epilepsi, og hvad er ikke epilepsi?

® Hvad er denne borgers szerlige udfordringer og kompetencer?

Tvaerfaglig kortlaegning

Mennesker med bdde epilepsi og ASF har behov for en sarlig tilgang i forhold til diagnosticering og udarbejdelse af pada-
gogiske tiltag. Der ma tages hensyn til borgerens sarlige udfordringer som felge af ASF ved at tage hejde for udviklingsniveau,
hensyn til anfaldsproblematik og vanskeligheder i forbindelse med epilepsi.

Lzerere og specialpaedagoger er vigtige bidragsydere i det tvaerfaglige samarbejde i forhold til mennesker med epilepsi og ASF.

Mangel pa viden om det at have epilepsi og/eller autisme, kan komplicere den padagogiske indsats og hverdag for borgeren,
fx ved at der stilles krav, som ikke er tilpasset, eller at adfeerd bliver fejlfortolket.

Ofte er der usikkerhed om, hvorvidt adfaerden er autistisk, eller om det kan vaere et epileptisk anfald. Hvilken slags epilepsi
og anfaldstype borgeren har, kan vare afgerende for, hvordan vi tolker adfeerd, tilrettelagger indlaringen, og hvordan vi
vaelger at mede borgeren.

Har borgeren fjernhedstilfaelde med hel eller delvis pavirkning af bevidstheden? Hvaor lange er disse episoder, og hvordan er
de observerbare? Er der nogle typer adfaerd som indikerer, at der er optraek til anfald? - mere voksen-sagende, mere irriteret,
mere rigiditet? Hvordan opferer borgeren sig efter anfald? - mere sensibel for stej, behov for hvile osv. er alle sammen
spergsmal, som kan veere relevante at overveje.

)

PSYKISKE VANSKELIGHEDER FOREKOMMER
OFTERE BADE HOS MENNESKER MED
EPILEPSI OG BLANDT MENNESKER MED ASF
OG PSYKISK UDVIKLINGSHZAMNING, END

| BEFOLKNINGEN GENERELT.




Udfordringer kraever forstaelse og fleksibilitet

Mange barn med dobbeltdiagnosen epilepsi og ASF har ofte store udfordringer i dagligdagen. Barnets trivsel, mestring og
livskvalitet er vigtige elementer og ma udtrykkes i gode leeringsmal. Der ses ofte en svingende dagsform.

Barn med epilepsi klarer sig tit pa lige fod med deres kammerater. Der er dog en markant overreprasentation af specifikke
og generelle indleeringsvanskeligheder blandt barn med epilepsi. Denne malgruppe har brug for szrlig stette, for at de kan
deltage aktivt og pa lige fod med resten af klassen i undervisningen. Laerer og ledelse skal specielt vaere opmarksomme
pa, om barnet udvikler sig alderssvarende fagligt og socialt eller om barnet begynder at tabe feerdigheder.

| en periode kan barnet have god gavn af supplerende undervisning i et eller flere fag. Det kan veaere et seerligt tilrettelagt
undervisningsforlab med forskellige variationer, tolarerordning eller enkeltmandsundervisning. Mindst en gang om aret
ber skolen vurdere, om specialundervisningen til barnet skal fortsaette, @&ndres eller afsluttes.

Barn med epilepsi har hyppigere end andre bern problemer med
Opmaerksomhed og koncentration

Indlaering og hukommelse

Kommunikation og sprog

Adfeerd, selvvaerd og selvopfattelse.

Det er vigtigt at tage udgangspunkt i det enkelte barn, nar stetten bliver tilrettelagt.

Pzdagogiske anbefalinger i undervisningen

Forudsigelighed og struktur er negleord

Opslagstavle til fx dagsplan

Piktogrammer som visuelt veerktoj

Time Timer kan trane barnets forstaelse for tid og skabe ro om en opgave

Pauser - sma faste hjernepauser i lobet af dagen, sa barnet ikke bliver unadigt overbelastet
Herevaern er et godt padagogisk redskab til de bern, der har brug for ekstra ro i undervisningen

Sprog -tal langsomt og brug enkelte korte formuleringer, som hverken er abstrakte eller indeholder ironi

De 9 H’er er et specialpadagogisk redskab i forhold til barn med szrlige behov.

Svingninger i dagsformen

Mennesker med ASF og epilepsi kan have store variationer i dagsformen. Disse variationer kan have mange og sammensatte
arsager. Epilepsi er en af faktorerne, som helt klart kan knyttes til dette. Epileptiske anfald, bivirkninger efter anfald og
interiktal epileptisk aktivitet er forhold, som vil pavirke den daglige funktion.

Vurder altid:

® Darlige dage, gode dage. Hvad ger vi sa? (Plan A, plan B, plan C)

@ Hvordan er personalets kompetencer til at handtere borgerens svingninger - uden selv at svinge med?

Udtraetning og ASF

Mennesker med ASF kan blive udtrattet pa grund af de mange sanseindtryk, som de kan opleve dagligt, fx ved deltagelse
i sociale sammenhange, undervisning eller i almindelighed. Mennesker med ASF og epilepsi kan yderligere udtrattes pa
baggrund af anfald eller medicinske behandling. Udtraetning kan for nogle betyde flere anfald. Der skal tages hejde for ud-
treetning i den paedagogiske og undervisningsmaessige indsats.
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Stoette ved udtrzaetning

De fleste med epilepsi har mindre energi end raske mennesker, hvilket gar, at de har mindre overskud - bade fagligt og so-
cialt. Konsekvensen er, at de er tvunget til at prioritere, hvor de bruger deres energi. Det kan vaere sveert at lzere, da de ikke
vil skille sig ud og vaere anderledes end andre mennesker.

Udtraetning er ikke bare almindelig traethed, men en mere udmattende og intens traethed, som kraever flere pauser for at
finde ny energi. Her skal iseer de voksne omkring et barn veere stettende og hjzelpe barnet med at prioritere, hvad energien
skal bruges 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 hjalpe barnet med prioriteringen, sa barnet
tilgodeses bedst muligt fagligt og socialt.

Skift i aktiviteter

Undervisning ber deles op i sekvenser af forskellig leengde og indlagte pauser, idet nogle barn kun kan arbejde i korte se-
kvenser med en given opgave. Andre kan have svaert ved at skifte aktivitet. Var opmarksom p3, at give pause inden barnet
bliver for udtreettet.

Emotionel stress

Stressfaktorer der ber vurderes:

® Hvad udleser stress?

® Hyvilke aktiviteter kan borgeren veere i uden padagogisk styring?
® Hvordan forebygges at situationer udvikler sig?
[ ]

Har | gode afledningsmanavrer?

Emotionel stress er en af de normale anfaldsudlasende faktorer. Stress er ogsa en stor udfordring for mennesker med ASF og
epilepsi. Stress kan udleses af mangel pa mestring af hverdagen. Manglende mestring kan give frustrationer og angst. Stress
kan komme af bekymringer og forventninger bade positive og negative. | et dagtilbud eller skole er der mange potentielle
stressfaktorer. Man skal ofte forholde sig til mange mennesker og krav, og der opstar situationer, som skal tolkes og forstas.

Det er vigtigt at fa kortlagt, hvad den enkelte oplever som stressende og samtidig tage med i betragtningen, at ogsa positivt
stress fx at glaade sig meget til noget kan vaere en udlesende faktor for anfald. Psykiske vanskeligheder forekommer oftere
bade hos mennesker med epilepsi og blandt mennesker med ASF og psykisk udviklingshamning, end i befolkningen generelt.

Ved at deempe stressniveauet kan man maske pavirke frekvensen af anfald, ege potentialet for lzering og reducere mulig-
hederne for senere psykiske problemer. En paedagogisk medarbejder bar i sit made med denne gruppe stille med en aben
og fleksibel holdning inden for en ramme af tydelighed og forudsigelighed og med et repertoire af padagogiske vaerktajer
og mulige aktiviteter - hvilket vil sige "en forberedt uforberedthed”. Det er vigtigt med aktiviteter, som borgeren kan hvile i.

Dette er individuelt, men kan som regel knyttes til det borgeren er interesseret i og mestrer godt. Tydelighed og forudsige-
lighed afhjzelper noget af det indre kaos som mennesker med ASF, men ogsa epilepsi, har. Dagsplaner og oversigter tilpasset
udviklingsniveau kan danne gode rammer i dagtilbud eller skole og hverdagen. Personalet kan vaeret en god stette for bor-
geren, nar de guider dem igennem de udfordringer, som kammer i livet.
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Mestring

Livskvalitet og mestring er grundstenen i det paedagogiske arbejde. Udgangspunktet er borgerens udviklingsniveau, evne til
samspil og mativation/initiativ.

For at kunne variere krav og indhold hos os som mader borgeren i ukendte omgivelser, er det nedvendigt at tune sig respektfuldt
ind pa borgeren og benytte sig af viden fra foraeldre/ parerende og andre i netvaerket.

Er forventningerne forenelige med evner og muligheder?
Hvor er na@rmeste udviklingszone fagligt og socialt?
Seettes der mal med mestring for gje?

Er dagens faglige og sociale mal forenelige med, og stetter de op om de langsigtede mal?

Hvad vil gere netop denne dag til et godt udgangspunkt for videre interaktion og lzering og et godt udgangspunkt for
dagen i morgen?

Kortlaegning af borgerens steerke sider og interesser giver grundlag for peedagogiske indfaldsvinkler. Man kan udnytte interesserne
pa alle niveauer. En, som er sardeles god til at huske faktaviden, kan ved hjalp af manstre og layout ege viden pa flere om-
rader og fag. Et objekt, som en borger er optaget af, kan bruges i leg og aktiviteter med fokus pa feelles opmaerksomhed og
samspil. Nogle gange er mere viden et padagogisk mal, andre gange er fokus pa naeste udviklingstrin vigtigt for mestring
og trivsel.

Epilepsi kan pavirke sprogproduktion og sprogforstaelse. Mennesker med ASF kan have store udfordringer pa omrader som
sprog, kommunikation og sociale kompetencer. Mange vil have behov for oplaering i alternativ og supplerende kommunikation.
Det er vigtigt, at omsorgspersoner tager stilling til:

® Erder behov for alternativ og supplerende kommunikation som hjzelpemiddel socialt og fagligt?
® Hvad vil hj=elpe borgeren til at komme os i mede, og hvad kan hjalpe os med at mede borgeren?

® Hvordan skal alternativ og supplerende kommunikation gennemfares, og hvordan felger vi op?

Borgerens sanser, motorik, hukommelse, maotivation, udviklingsniveau og evner til at lzere - skal passe sammen med den
form for kaemmunikation, man veaelger fx tegn til tale.

Det kan vaere godt at taenke nyt, hvis man har tradition for at bruge en bestemt form for alternativ kommunikation. Borgerens
udbytte af den alternative og supplerende kommunikation bliver sterre. Brug fotos af borgeren i centrale situationer til at
kommunikere med borgeren og fagpersoner i hverdagen. Fotos kan ogsa vaere redskaber til lzering.



SPECIALRADGIVNING OM EPILEPSI

Specialradgivning om Epilepsi, Filadelfia er en del af et netvaerk under VISO (KaS) i Social- og Boligstyrelsen. VISO er den
nationale Videns- og Specialrddgivningsorganisation pa det sociale omrade og specialundervisningsomradet. Hos os kan
fagmedarbejdere, 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, be-
handle 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=kkende og gratis for borgere og parerende, kommunale medar-
bejdere, skoler, Pedagogisk Psykologisk Radgivning og sundhedsmedarbejdere.

Hvis du vil vide mere

KONTAKTOPLYSNINGER

Specialradgivning om Epilepsi
Kolonivej 7, 1
4293 Dianalund

Telefon 58 27 10 31
Telefontid:

Mandag - torsdag kl. 8-15
Fredag kl. 8-12

E-mail soe@filadelfia.dk

www.raad-om-epilepsi.dk
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