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At have epilepsi er at fa anfald af
kontroltab - feks. pludseligt at
maerke noget fremmed i kroppen,
kunne hare, men ikke forstd, kun-
ne se, men ikke tale, miste be-
vidstheden i nogle sekunder eller
have kramper og forvirret vagne
op @m i kroppen, med hovedpine
0g maske have tisset i bukserne.
Under et anfald mister man sdle-
des kontrollen over hele eller
dele af sin krop.

Epilepsi har veeret beskrevet i
flere tusinde ar og eksisterer i alle
kulturer. Gennem tiden har der
veeret mange forestillinger om
epilepsi:
- Noget mystisk

En hellig sygdom

En guds forbandelse

En psykiatrisk lidelse

En lidelse i hjernen

(det blev antaget allerede

i oldtiden)

Epilepsi betragtes i dag i en me-
get stor del af verden som en
neurologisk lidelse, men de andre
forestillinger eksisterer - 0gsd i
Danmark.

Epilepsi kan vise sig som alt fra
enkelte anfald og fa ars medicinsk
behandling til en livslang sygdom
med utallige ubehagelige psyko-
sociale konsekvenser for den epi-
lepsiramte og familien. Mellem 50
0g 60 % af barn med epilepsi har
ingen stgrre problemer med
deres sygdom. Der vil derfor
veere nogle konsekvenser af epi-
lepsi, som vil veere et stort pro-
blem for nogle, men vaere helt
ukendte for andre.

Cirka 1% af jordens befolkning har
epilepsi. Det svarer til 1 ud af hver
100. 75% af alle epilepsier opstar i
barndommen, men ofte forsvinder
symptomerne i lgbet af nogle dr.

Epilepsi ytrer sig meget forskellig-
artet. For at fa styr pa de forskel-
lige slags epilepsier inddeler - eller
klassificerer - man dem efter:

arsag

anfaldstype

forlgb

Klassifikationen er grundlaget for
at veelge behandling og for at kun-
ne forudsige noget om forlgbet.




ﬂrsager til epilepsi

| Epileptiske anfald kan veere et

{' tegn (symptom) pd en hjerneska-
de/sygdom. Epilepsien kaldes da
SYMPTOMATISK. Skaden kan
veere afgraenset til et mindre
omrade i hjernen eller vaere
omfattende. Skaden kan opstd
under dannelsen af hjernen i de
forste fostermaneder eller under
fodslen (fedselsskader er dog
sjeeldent drsag til epilepsi). Skaden
kan ogsa vaere kommet efter syg-
dom i hjernen eller efter skader
pé hjernevaevet som folge af en
ulykke. Nogle gange kan man
med de undersggelsesmetoder,
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der findes i dag, ikke lokalisere
skaden eller finde ud af, hvilken
sygdom barnet har, men alligevel
ud fra det samlede billede finde
ud af, at der er en skade eller en
sygdom.

Ved andre epilepsier er der

alene tale om en fejlfunktion ved
de biokemiske processer i de
enkelte nerveceller. Disse epilep-
sier kaldes IDIOPATISKE. Nogle af
dem er mere eller mindre arveligt
betingede.

Chancen for at "vokse”sig fra epi-
lepsi er i reglen starst, hvis epi-
lepsien er idiopatisk.




Hjernebarken sender elektriske Partielle anfald

impulser, som males med EEG Partielle anfald kommer, som ordet
(ElectroEncefaloGrafi). Pa det ~ siger, fra en part eller del af hjer-
neurologiske plan er et anfald nebarken. Hvis kun en lille del af
udtryk for, at dele af eller hele hjernen er inddraget, vil barnet

hjernebarken pludseligt og ukon-  veere helt vadgen og klar, mens

trolleret sender impulser, som anfaldet star pa. Anfaldet ¥

hjernen s& at sige ikke er blevet kan da feks. bestd af /\

bedt om. Hvis der optages EEG treekninger i en hand,

under et anfald, vil der som regel en prikkende fornem- /
vaere nogle karakteristiske foran- melse i foden eller

dringer i EEG'et. manglende evne til at tale. Hvis

anfaldsaktiviteten spredes til et
starre omrade bliver bevidsthe-
den pavirket. Breder det sig ud
over hele hjernebarken, ender
anfaldet som et krampeanfald. Et
anfald kan brede sig med lynets
hast, s3 barnet bare saetter sig
eller stirrer et gjeblik, for bevidst-
heden bliver pavirket. Ender
anfaldet i en krampe, kaldes
denne sekundaert generaliseret -
sekundaer til den primaere partiel-
le indledning.

Partielle anfald ser meget for-
skellige ud alt efter hvilken del af
hjernen, der er involveret. Et

EEG typisk anfald udlgst fra tindinge-

R SRR

e




lappen kan se sdledes ud: barnet
maerker noget opadstigende i
maven, sgger hen til en voksen,
bliver flern og ukontaktbar, drejer
rundt, har automatiske fumlende
bevaegelser med haenderne, sva-
rer ikke eller svarer irrelevant pa
spgrgsmal og vagner langsomt op.
Bagefter er barnet traet og forvir-
ret. Anfaldene kan vare fra fa
sekunder til flere minutter.

Generaliserede anfald

Ved de generaliserede anfald er
hele hjernebarken involveret fra
begyndelsen. Der er flere typer:
ABSENCER - fravaer med stirren-

de blik i fa sekunder.
TONISK-KLONISKE kramper -
speending af musklerne over hele
kroppen aflgst af ryk (klonier),
bevidstlgshed og fald. Varigheden
er ofte et par minutter.
MYOKLONIER - lynhurtige
ryk i musklerne.
Rykkene kommer
ofte i serier, og hver
for sig er varigheden
under et sekund.

ASTATISKE/ATONISKE anfald - tab
af tonus (spaending) i kroppen, der
medfgrer et brat og voldsomt fald.

Forlebsformer - Syndromer

Nogle epilepsier har genkendelige
forlgb og bestemte karakteristika

- de bestemmes i syndromer.
Baggrundsoplysningerne for syn-
drombestemmelsen er en vurde-
ring af arsagen til epilepsien, EEG
forandringerne, anfaldstypen/-
typerne og en vurdering af den
kognitive udvikling. Syndrom-
bestemmelsen giver vejledning
om relevante behandlingsmulig-
heder og fingerpeg om den psyko-
sociale prognose.
Epilepsidiagnosen kan vaere van-
skelig at stille, og isaer klassifi-
kationen kan veere besveerlig.

Anfaldstyperne kan ogsa nogle
gange a&ndre sig op gennem barn-
dommen. Alti alt betyder det, at
der for en del af bgrnene kan veere
betydelig usikkerhed om fremtids-
udsigten. Det kan vaere en vold-
som felelsesmaessig belastning for
foraeldrene, og det kan give forvir-
ring med hensyn til informationer
til institution og skole. Men dette
er i nogle tilfeelde uundgaeligt.
Praecise beskrivelser af anfaldene
med tidsangivelse er helt afggren-
de for syndrombestemmelsen. For-
eldrenes, paedagogers og laereres
observationer er dermed det vig-




tigste grundlag for en korrekt diag-

nose/syndrom-bestemmelse.

Jal pa den ene made at de har
epilepsi. Men ellers er de lige s&
forskellige, som bgrn uden epi-
lepsi. Det eneste feelles traek er, at
de har epilepsi. Der eksisterer ikke,
som nogle tror, en speciel epilep-

Om barnets oplevelse af at

tiker-personlighed. Epilepsiens
betydning for det enkelte barns
udvikling er sa forskellig, at det er
sveert at sammenligne og gene-
ralisere.

Mange mindre barn graeder, sa
snart et anfald er slut. Vi véd selv-
folgelig ikke, hvad de maerker, men
det er nok meget sjeeldent direkte
smerter. Man méa ga ud fra, at de
graeder, simpelthen fordi det er
ubehageligt, og fordi de bliver for-
skraekkede.

Man kan ikke se, hvor ubehageligt
et anfald er. Der er stor forskel pa
det, man ser som tilskuer til et
anfald, og den oplevelse barnet
selv har.

Et PARTIELT/FOKALT anfald ser
maske bare lidt maerkeligt ud, men
kan vaere intenst ubehageligt for

den, der har det.

Man skal vaere opmaerksom pd, at:
oplevelse af angst kan veere en
del af anfaldet
tidsfornemmelsen kan veere sat
ud af kraft
syns-, smags- eller hgrehallu-
cinationer samt faleforstyrrelser
kan veere en del af anfaldet
det kan veere umuligt at be-
skrive oplevelserne med ord
- 0gsa efter anfaldet
der kan veere total hukommel-
sestab for anfaldet, sdledes at
barnet slet ikke er klar over, at
det har haft et anfald



der kan vaere en lang og forvir-
ret opvagning med bevidst-
hedsplumring - en sdkaldt
reorienteringsfase

der kan veere indleerings- og
hukommelsesproblemer i flere
timer efter et anfald, trods til-
syneladende friskhed

barnet kan have behov for
sgvn eller hvile

ABSENCER
er tit sa kortvarige, at de let overses
af omgivelserne.

Man skal vaere opmaerksom p4, at:
barnet bemaerker ofte ikke selv
absencerne
barnet derfor kan have sveert
ved at forstd, hvad det er for
en sygdom, det behandles for
der kommer sma huller i dag-
ligdagens oplevelser, og barnet
kan virke uopmeerksomt og
ligeglad
hvis barnet ikke selv bemaerker
absencerne, legger det heller
ikke meerke til, at der mangler
noget
hvis der er mange absencer
indenfor kort tid, bliver barnet
tit opgivende og ked af det

TONISK-KLONISK
KRAMPEANFALD

- starter med en (tonisk) stivnen
i hele kroppen aflgst af hurtige
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ryk (klonier) over hele kroppen.
Barnet falder, udsteder en lyd fordi
brystkassen presses sammen og
er bevidstlgs med det samme.
Ingen tilskuer kan overse et sddant
anfald.

Man skal vaere opmaerksom p3, at:
barnet vagner gm op, traet og
fortumlet
der er naesten altid brug for
s@vn bagefter
der kan veere hovedpine, traet-
hed, irritabilitet og hukommel-
sesbesveer i lang tid efter

MYOKLONIER
er sma seet i dele af kroppen eller
store ryk. De kommer tit i serier.

Man skal vaere opmaerksom p3, at:
barnet kan vaere voldsomt ge-
neret - tabe legetgj, vaelte ting
i perioder med mange myoklo-
nier kan isaer smad bgrn naesten
opgive at foretage sig noget,
fordi alting gar i fisk for dem
skolebarn med mange myoklo-
nier kan have brug for at skrive
pa computer/indtale stil pa
band, da skriftligt arbejde med
blyant kan vaere naesten umu-

ligt.
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er tab af tonus i hele kroppen eller
kun i overkroppen.

Man skal veere opmeaerksom p4, at:
barnet slér sig hyppigt, har bla
meerker og buler
en beskyttelseshjelm kan veere
nedvendig
nogle bern bliver meget bange
og usikre pa grund af de ufor-
stdelige fald og er derfor pive-
de og mor/far syge
nogle barn bliver aggressive
pa grund af de uforstdelige
fald og traumer.

Hvis de voksne omkring bamet er
forvirrede og bange for anfaldene,
overfgres disse folelser til barnet.
Dermed kan barnet fa en opfat-
telse af sig selv som én, der gar

de voksne bange og usikre.

Nogle barn, specielt de mindre,
kan veere vrede pa foraeldrene,
fordi de ikke kan s@rge for, at anfal-
dene forsvinder. Det forekommer,
som ved andre kroniske sygdom-
me, at barnene har skyldfglelser
overfor foreeldrene. De kan fole
sige skyldige over, at de giver for-
zldrene s mange bekymringer.
De fleste stgrre barn og unge er
meget optaget af, hvordan de
virker pa kammeraterne. For dem
kan det derfor vaere meget afgg-
rende at vide, hvordan deres anfald

ser ud - de oplever mere kontrol
over deres situation, hvis de ved,
hvad andre ser. En del af dem gar
sig overdrevne forestillinger om,
hvordan deres anfald ser ud. Det
kan derfor vaere en stor hjzelp for
dem at vaere sammen med andre,
der ogsa har epilepsi.

En del barn i puberten og unge
mennesker vil meget gerne se
deres egne anfald hvis de pd et
tidspunkt er blevet filmet.

Det kan vaere en hjzelp for dem i
deres forsgg pa at mestre deres
situation. De kan derved komme
til at fgle sig mere som herre over
deres epilepsi og bedre kunne tale
med andre om epilepsien.

Det kan derfor veere en stor lettelse
for dem at have set anfaldene. Men
de bgr i givet fald altid se deres
anfald sammen med en voksen,
der har professionel viden om epi-
lepsi. Og det skal altid veere ud fra
deres eget udtrykkelige @nske, ikke
ud fra omgivelsernes gnske om at
oplyse dem.

De aldre bern og de unge kan
benagte tilstanden, f.eks. i trods
neegte at tage relevante hensyn,
som at tage medicin eller accep-
tere opsyn ved badning. Hos
mange ses tilbagetraekning fra det
sociale liv og depression.



De fleste bgrn og unge ved ikke
umiddelbart, hvad de vil som
voksne. For dem, der har epilepsi,
kan det se s& uoverskueligt ud, at
de gor sig ligeglade og passive.
Der er tale om helt naturlige folel-
sesmaessige reaktioner. Det pro-
blematiske er, at bgrnene sjeel-
dent direkte fortzeller om deres
folelser og tanker, men i stedet
reagerer, sa de kan misforstas. Man
ved fra flere undersggelser, at barn
med epilepsi har en lavere selvvur-
dering og selvtillid end bgrn med
andre kroniske sygdomme. Selvtil-
lidsproblemet skyldes formentlig,
at det at have epilepsi, psykologisk
set er at have kontroltab: at man
oplever sig som én der ind imel-

Anfaldshyppig

lem ggr noget uden kontrol og
uden bevidsthed.

Problemet forstaerkes i samspil
med omgivelsernes reaktioner,
der kan veere preeget af uviden-
hed, aengstelse og fordomme.
Forventninger til bgrn og unge
med epilepsi er tit pavirket af usik-
kerhed - feks. om der udlgses
anfald ved krav. Der kan derved
skabes onde cirkler af lav selvvur-
dering og lave krav. Lav selvtillid
0g selvvurdering er i sig selv et
problem, men det medfgrer ogsa
andre meget konkrete problemer:
unge med epilepsi far generelt
set ikke et uddannelsesforlgb, der
svarer til deres begavelse.

hed og psykisk pres

Selvom epilepsi er en neurologisk
lidelse er forlgbet ogsa afhaengigt
af barnets samlede livssituation.
Hos voksne er der er en velbeskre-
vet sammenhang mellem an-
faldshyppighed og psykisk stress.
Sammenhangen er ikke helt s&
velundersagt hos barn. Alt tyder
imidlertid p3, at kedsomhed, angst,
depression og stress kan medfare
flere anfald hos en betydelig del
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af dem, der har epilepsi. Nogle fa
far flere anfald, hvis de glaeder sig
meget til noget.

Vaesentlige eendringer i den samle-
de livssituation eller bare i omgi-
velserne kan ogsa i en kort perio-
de give flere anfald. For barns
vedkommende vil der f.eks. typisk
veere faerre eller maske slet ingen
anfald - i ferier eller pa lejrskole-
ophold.




Til gengaeld vil der méske pga. me-
get hgje forventninger i tiden lige

inden veere mange anfald. Disse
forhold giver ind imellem misfor-
staelser mellem skole/institution
og hjem - foraeldrene kan mis-

teenkes for at vaere for engstelige

i deres beskrivelse af de mange

anfald fer lejrskolen, og leererne
kan mistaenkes for at have overset
anfald. Men barnets situation har
endret sig og anfaldshyppigheden
maske dermed ogsd. Begge parter
kan derfor have observeret korrek,
men have veeret vidne til noget
forskelligt.

Kan born selv fremprovokere eller stoppe anfald?

Det kan forekomme, men det er
formodentlig et relativt sjeeldent
feenomen. Epileptiske anfald kan
feks. fremprovokeres ved at lade
gjnene flimre hen over mgnstre
med striber eller kontraster. Da
de bern, der ger det, som regel
er sveert udviklingshaeemmede og
deres flimren i gvrigt er lystbeto-

-~

net, er det meget sveert at aflede
barnene. En del normalt udvikle-
de bgrn kender godt til, at anfald
seerligt kommer i bestemte situa-
tioner eller fremkaldes af ganske
bestemte ting. P4 samme made
kender nogle ogsa til, at de kan
stoppe et anfald ved at gare be-
stemte ting. Hvis et barn kan stop-
pe et anfald, er det vigtigt at stotte
barnet i at ggre det, men samtidig
meget vaesentligt at undgd, at
barnet dermed kommer til at fole
sig ansvarlig for sin sygdom eller
skyldig over ikke at kunne stoppe
alle anfald.




P4 alle specialiserede epilepsicen-
tre har 10-15% af de henviste bgrn
anfald, der ligner epileptiske uden
at veere det, - anfaldene er alene
psykosocialt betingede. Man har
kaldt anfaldene pseudoepileptiske.
Nu kaldes de funktionelle anfald.
Den hgje forekomst pd epilepsi-
centrene skyldes at det kan vaere
vanskeligt at skelne anfaldene fra
epileptiske og dermed stille diag-
nosen.

Anfaldene ses hos normalt bega-
vede eller udviklingshaemmede,
hos barn med epilepsi og hos
bern, der ikke har epilepsi eller
kendskab til det. Der er flest piger.
Baggrunden for anfaldene er
meget forskellig og kompleks, men
ma altid forstds som et "rab”"om
hjeelp. Arsagerne kan veere uop-

dagede indlaeringsvanskeligheder,
problemer i familiesamspillet, per-
sonlige problemer og vanskelighe-
der i den sociale kontakt. | enkelte
tilfeelde kan baggrunden veere, at
et barn med epilepsi har mistet
opmeerksomhed fordi hun/han er
blevet anfaldsfri. Anfaldene kan
veere udtryk for relativt overfladiske
psykosociale problemer, men kan
0gsa veere tegn pa en behandlings-
kraevende psykiatrisk lidelse. Hen-
visning til barnepsykiatrisk vurde-
ring ma derfor altid overvejes.
Behandlingen kraever en koordine-
ret indsats hvor paediater, barne-
psykiater, psykolog, skole, institu-
tion, socialforvaltning, foraeldre og
barnet samarbejder om at sendre
barnets helhedssituation.
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Hvis barnets farste anfald er et
krampeanfald, vil de allerfleste
foreeldre helt umiddelbart tro, at
barnet der af det. De vil derfor ga

i chok eller panik. Mange vil derfor
med undren taenke tilbage pa det,
de foretog sig. Midt i at de ringede
efter laege eller ambulance, vil de
maske have veeret meget optaget
af, at barnets bluse var snavset eller
at teeerne treengte til at vaskes. Sma
underlige detaljer blev pludselig

til uoverstigelige vanskeligheder
samtidig med, at de oplevede sig
selv underligt automatiske. Dette
er en helt almindelig chokreaktion.
Mange foreeldre vil genopleve
denne chokreaktion ved de farste
mange anfald og kan derfor frem-
treede meget bekymrede - maske
for bekymrede.

Senere, nar diagnosen epilepsi

er stillet, vil de allerfleste komme

i endnu en folelsesmaessig krise.
Trods det, at de ser anfaldene,

kan det veere sveert at tro, at bar-
net har epilepsi. Nogle foraeldre
oplever det som en slags mare-
ridt, der snart ma holde op, eller
de klynger sig til et hdb om, at

der er sket en fejltagelse. Hvis
barnet relativt hurtigt bliver an-
faldsfrit, vil de allerfleste famili-

er fa snakket tingene igennem
med hinanden, med venner og
leegen, og barnets tilstand blive
accepteret. Angstelsen for forny-
ede anfald vil langsomt svinde
med tiden.

Hvis epilepsien derimod viser

sig sveer at behandle og med
mange anfald, kan familien mere
eller mindre konstant veere i krise
gennem mange ar. Har barnet en
sadan sveert behandlelig epilepsi,
vil situationen ofte veere den, at
familien aldrig nér at f& den ene
begivenhed pa plads, for den nae-
ste melder sig.

Mange familier erfarer, at barnets
epilepsi i kortere eller leengere pe-
rioder fylder deres tilvaerelse. Dette
kan veere resultatet af en meget
pinagtig realitet, men det kan
0gsd vaere i en grad, der ikke star i
forhold til den objektive risiko og
prognose. Som ved anden sygdom
mestrer den enkelte familie situa-
tionen meget forskelligt, og der
kan veere behov for professionel
hjeelp i denne mestringsproces.

Epilepsien kan give anledning til
mange folelsesmaessige og prakti-
ske problemer i familien:



Angst - for anfaldene, for bar-
nets udvikling og for barnets
fremtid

Sorg - over tabet af det raske
barn

Vrede - over at netop de er
ramt

Skyldfglelse - trods rationel,
konkret viden kan der vaere en
plagsom fornemmelse af at
have gjort noget forkert
Skam - over anfaldene, syg-
dommen, barnets adfzerd
Omlaegning af dagsrytme/livs-
rytme

Problemer med at fa barnet
passet f.eks. om aftenen
Sevnproblemer som falge af
natlige anfald

Andring af omsorgsmgnstre
og krav

Iseer skyld og skam er tabubelagte
folelser, som sjeeldent spontant
nxevnes. Netop de fglelser hos
foreeldrene kan vaere afgarende
for barnets udvikling. Det kan
veere naesten umuligt at fastholde
almindelige krav og normer, hvis
man som opdrager er plaget af
skyld og skam. Disse fglelser er
derfor medvirkende til den over-
beskyttelse og manglende green-
sesaetning som er et velkendt pro-
blem i mange epilepsibgrns
opdragelse. En del familier bliver
bange for at lade bgrnene gare

det, de plejer. De aendrer vaner
bdde for barnet med epilepsi, men
0gsa for hele familien, fordi de
antager, at det kan aendre anfalds-
frekvensen. En del af disse omlaeg-
ninger har naeppe nogen effekt

i relation til anfaldene, og kan
medfgre begraensninger i hele

-familiens sociale liv. Nogle familier

bliver af den arsag socialt isolerede.
Man bgr vaere opmaerksom pa,

at sgskende kan vaere ganske
belastede. De kan have samme
fglelsesmaessige problemer som
foraeldrene, iseer skyldfalelse og
skam. Nogle faler sig 0ogsa svigtet
og tilsidesat, hvad der kan medfg-
re adfeerdsmaessige og motivatio-
nelle problemer i institutionen/
skolen.

En del af de familier, der ikke
oplever anfaldene som et stort
problem - fordi der hurtigt opnas
anfaldsfrihed, eller fordi der er fa
anfald - kan Igbe ind i ubehagelige
overraskelser i form af vanskelig-
heder i forbindelse med barnets
skolegang (se handbogen Skole-
elever med epilepsi).

Under alle omstaendigheder er
det en langvarig proces for enhver
familie at forholde sig til, at et af
medlemmerne har en sygdom,
der for nogles vedkommende skal
behandles i drevis, méaske livet ud.
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ver de ikke at holde op med at
dyrke sport. | stedet skal de
madske skifte sportsgren eller

Barn med epilepsi kan og bar del-
tage i fritidstilbud og sport. Fordi
de har brug for:

at have et liv som alle andre

at deltage i et feelles socialt liv
at have en god kondition, der
kan vaere med til at begraense
anfaldshyppigheden. Man véd,
at en del far faerre anfald pa
samme medicin, nar deres kon-
dital stiger

at vaere positivt optaget af
noget sjovt, idet det kan mod-
virke anfald

Man skal vaere szrligt opmaerk-
som pa, at:

ganske fa far anfald ved hard
fysisk aktivitet - derfor behg-

holde flere pauser i traeningen
valg af aktivitet skal afpasses
barnets anfald. Det er selvfgl-
gelig farligt at lade et barn med
mange anfald kere motocross,
og der SKAL altid vaere saerligt
opsyn ved svemning og bad-
ning

hvis barnet har problemer med
tempo og overblik kan det
medfare store fglelsesmaessige
nederlag at veere med i kon-
kurrence-holdsport. Motions-
svgmning, ridning eller at veere
spejder kan veere alternativer,
hvor barnets problemer ikke
ngdvendigvis giver nederlag
er beskaeftigelsen/sporten et
pres, der medfarer usikkerhed,
praestationsangst og stress, kan
det medfare storre anfaldshyp-
pighed




De fleste foraeldre orienterer ber-
nehaven, skolen, fritidsordningen
om epilepsien. Som professionel er
det vigtigt at vide:

hvordan barnets anfald ser ud
om der er en rytme i anfalde-
ne, feks. at de hyppigst fore-
kommer om morgenen

om der alene forekommer nat-
lige anfald, s& det er muligt at
tage hgjde for, at barnet even-
tuelt er treet om dagen

om barnet selv kan sige til,
eller om det ggr noget i star-
ten af anfaldet, s& man kan for-
udse, at det kommer

om der skal gives medicin ved
anfald - i givet fald hvordan,
hvor meget og ngjagtigt hvor-
nar i forhold til anfaldets start
(dette er sjeeldent)

om barnet har brug for at sove
eller hvile - evt. pd en madras i
klassen

om der er forhold, der kan
fremprovokere anfald, som
feks. flimrende lys, mangel pa
S@VN OSV.

om barnet skal have medicin
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midt pa dagen (dette er sjael-
dent)
om der er bivirkninger ved den

aktuelle medicinering som f.eks.

konstant lyst til mad, kvalme,
rysten pa haenderne eller andet
at der altid skal veere seerligt
opsyn med barnet ved svem-
ning/badning

at der er ingen speciel grund
til, at barnet ikke kan deltage i
lejrskoler og lign., og at det ved
udlandsrejser er nyttigt at have
et leegebrev med om sygdom-
men og behandlingen pa et
relevant fremmedsprog

Det er vigtigt, at der er klare aftaler
mellem hjem og institution/skole
om, hvordan og hvornar familien
skal underrettes, ndr der har vaeret
anfald. Den medicinske behand-
ling reguleres i forhold til antallet
af anfald og bivirkninger af medi-
cinen. Hvis barnet fortrinsvis har
anfald om dagen, er en ngje fort
registrering i en kontaktbog derfor
afgerende.




Det kan midlertid vaere umuligt at
give et sikkert tal for absencer og
myoklonier. Man ma derfor aftale
helt specielt om registrering af
disse. Badde foraeldre og institution/
skole kan ved stgrre anfald vaere
mest indstillet pg, at barnet skal
hjem efter anfald.

Denne praksis har imidlertid nogle
uhensigtsmaessige falgevirknin-
ger. Barnet gar glip af mere
leg/undervisning end ngdvendigt.
Der opstdr ungdig blaest om
anfaldene. Foraldrene bliver
LJusikre” pé arbejdsmarkedet og
stresses. | naesten alle tilfaelde bar
institutionen/skolen kunne klare
situationen. Det kan dog vaere

ngdvendigt, at barnet har en stgt-
teperson og f.eks. en madras i
klassen.

| de fa tilfeelde, hvor det er ngd-
vendigt, at barnet kommer hjem
efter anfald, ma én af foraeldrene
via socialforvaltningen frikgbes fra
arbejdsmarkedet i en periode med
kompensation for tabt arbejdsfor-
tjeneste.

Der kan vaere andre veegtige grun-
de til, at én af foraeldrene i en pe-
riode ikke er udearbejdende som
feks.: hyppige natlige anfald, man-
ge akutte indlaeggelser, svaere op-
maerksomhedsproblemer og hy-
peraktivitet hos barnet.

Kammerater til barnet bgr orien-
teres om sygdommen. Nogle
barn, iseer i puberteten, er bange
for at blive drillet eller holdt
udenfor og ensker derfor ikke, at
kammeraterne orienteres. Dybest
set kan det vaere et udtryk for, at
barnet selv har sveert ved at accep-
tere sin epilepsi. Mange bgrn med
epilepsi er flove, bange eller fgler
sig hjeelpelase i relation til deres
anfald, men man ger nok alligevel
barnet en bjgrnetjeneste ved at
lade dets skraek bestemme.

Det er imidlertid ikke en helt

let opgave at informere kamme-
rater til barn, der har epilepsi, uden
at barnet fgler sig tradt for nzer. Der
findes imidlertid materiale til det
brug pa alle Centre for Undervis-
ningsmidler (f.eks. undervisnings-
og oplysningsmateriale udgivet

af Videnscenter om Epilepsi samt
tegnefilmen: Turen, der gik i fisk).
Kun de eeldste bgrnehavebgrn

kan forstd en forklaring pa noget,
de ikke har oplevet, ogsd selvom
den illustreres med billeder eller
tegneflim. Derfor er det menings-
l@st at fortaelle mindre bgrneha-
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vebgrn om noget sa kompliceret
som epilepsi pa forhand. Til gen-
geeld har de brug for en forklaring,
nar de har set et anfald.

Derfor begr der orienteres ved et
foreeldremade, sé foreeldrene kan
hjeelpe bgrnene til en forstdelse
ud fra det, de konkret har oplevet.
Skolebgrn kan derimod godt for-
std en forklaring uden konkrete
erfaringer, og ber derfor altid ori-
enteres, s& de véd, hvad de skal
gore og lade vaere med at gare.
Tegnefilm og undervisningsmateri-
alet kan benyttes her. | forklarin-
gerne er det vigtigt, at barnet
med epilepsi ikke beskrives som
én, der altid skal tages specielle
hensyn til. Konstant bekymring og
omsorg fra klassekammerater er
lige sa begreensende for udvikling
som afvisning og drillerier. Det er

sjeeldent at bern direkte drilles pa
grund af deres epilepsi, isaer hvis
der er givet en konkret forklaring,
og der ikke er stillet forventninger
om konstante hensyn. Selvom
foraeldrene er de voksne, der
kender mest til barnets epilepsi,
er det sjeeldent en god idé, at de
orienterer barnets klassekammera-
ter. Foraeldrene er helt naturligt sa
felelsesmaessigt involverede, at
det kan veere vanskeligt at give en
neutral beskrivelse. Men foreeldre-
nes viden er sammen med barnets
egne beskrivelser et uundvaerligt
grundlag for konkret oplysning,
da epilepsi er en sygdom med sa
store individuelle forskelle, at en
helt teoretisk beskrivelse ud fra
alment oplysningsmateriale kan
veere nyttelgs eller direkte vildle-
dende.
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De fleste bgrn med epilepsi er nor-
malt begavede, fungerer helt al-
mindeligt, er anfaldsfrie, uden bi-
virkninger af medicinen og uden
andre folger. Epilepsi er sdledes
ikke i sig selv en relevant drsag til
social- eller specialpaedagogiske
foranstaltninger.

Men der er en overrepraesentation
af bgrmn med specifikke eller ge-
nerelle indlaeringsvanskeligheder
og bgrn med generelle udvik-
lingsproblemer. Det kan skyldes,
at en del barn med epilepsi er
hjerneskadede. De hjerneskadede
barn har specifikke eller generelle
indleeringsproblemer og kan veere
generelt udviklingsheemmede.
Hjerneskaden er hos disse bam
som regel hovedarsag til de indlee-
ringsmaessige/udviklingsmaessige
vanskeligheder.

Epilepsien er i disse tilfaelde et
symptom pa hjerneskaden.
Mellem 30 og 35% af barn med
epilepsi er udviklingsheemmede i
én eller anden grad.

Bzrn med mange anfald kan som
fglge af anfaldene udvikle sig lang-
sommere end jeevnaldrende.

Hos nogle kan der, iser hvis de har
partielle anfald, komme specifikke
hukommelsesmaessige, sproglige
eller visuospatiale' vanskeligheder
med arene.

Blandt normalt begavede barn med
epilepsi er der en forhgjet risiko
for faglige problemer i dansk og
matematik, ogsa hos dem der er
anfaldsfrie. Vanskelighederne er af
samme art som hos barn, der ikke
har epilepsi, og specialundervis-
ningen skal tilrettelaegges efter de
samme principper.

Hyppige arsager til de faglige pro-

blemer er:
opmaerksomheds- og koncen-
trationsproblemer med eller
uden hyperaktivitet

< hukommelsesproblemer -
specielt korttidshukommelsen

- nedsat arbejdstempo og lav
stresstaerskel

< lav selvtillid og deraf falgende
lavt ambitionsniveau og moti-
vationelle problemer

- social isolation - mangel pa
kammerater

| PR R

Dvs. at der
kan komme
vanskeligheder
med feks. at
finde de rigtige
ord, at huske en
besked, at huske
det, man lige har
set eller at gen-
give mgnstre.
Der kan ogsa
forekomme
vanskeligheder
med at se forskel
pé op/ned
- hejre/venstre
i feks. matema-
tikopgaver eller
pa tegninger,
eller man far
vanskeligheder
med at finde
rundt.



De bgrn, der har epilepsi og
generelle udviklingsproblemer
samtidig, vil selvfalgelig have

Behandling

behov for specialpaedagogik/spe-
cialundervisning i forhold til disse
problemers omfang.

Malet for behandling er at gare
barnet anfaldsfrit, sa barnet und-
gar de dbenbare gener ved anfald,
samt at mindske risikoen for at
epilepsien pavirker hjernen med
deraf folgende indlaerings- og
hukommelsesproblemer. Det er
0gsa et mal for behandling, at
barnet far mulighed for at leve sd
normalt et liv, som overhovedet
mulig. Hvis anfaldsfrined ikke er et
realistisk mal, vil en vaesentlig del
af behandlingen vaere at begreense
de afledte psykosociale konse-
kvenser af epilepsien, ved at stat-
te barnet i dets mestring af sin til-
vaerelse som syg ved at sikre rele-
vant kompensatorisk undervisning
0g sociale udfordringer.

Den primeaere behandling er me-
dicinsk. Behandlingen vaelges ud
fra klassifikationen af epilepsien og
et forsgg pa at undga bivirkninger.
Arsagen til epilepsien fiernes ikke,
men ca. 75 % af barnene bliver an-
faldsfrie med én slags medicin, 25
% af b@rnene ma behandles med
flere praeparater.
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De bliver trods det sjeeldent an-
faldsfrie, men anfaldshyppigheden
reduceres. Man forsgger altid at
behandle med det lavest mulige
antal praeparater. De fleste bgrn
har ikke bivirkninger af behand-
lingen, men alle praeparater kan
give bivirkninger, iszer i hgj dose-
ring. Hvis der behandles med

flere slags medicin pd en gang,
stiger risikoen for bivirkninger. De
almindeligste er treethed, slovhed,
haenderrysten, motorisk usikker-
hed, hovedpine, udslzet og veegt-
@gning. Hyperaktivitet og appetit-
lzshed ses - men sjeeldnere.
Barnet er tit treet de forste par uger
efter behandlingens start, men det
vil derefter oftest fortage sig. Sker
det ikke - sa barnet f.eks. pludselig
begynder at sove til middag et par
timer - bar institutionen/ skolen
underrette forzeldrene, sd be-
handlingen kan aendres. Det er en
foreeldet opfattelse, at barn med
epilepsi nadvendigvis har et starre
sgvnbehov end andre.




Treethed kan 0gsa ses som en sni-
gende bivirkning efter nogle ars
behandling. Bivirkninger kommer i
tidsmaessig sammenhang med
behandlingen, og forsvinder igen
nar barnet trappes ud af medici-
nen.

| praksis er &rsagen til et barns ind-
leeringsvanskeligheder naesten
aldrig en bivirkning af medicinen.
Det intellektuelle funktionsniveau
pavirkes kun meget sjeeldent af
den medicinske behandling. Men
barnets humar og motivation kan
vaere pavirket af bivirkninger som
treethed, slgvhed og uoplagthed,
og dermed indirekte pavirke ind-
leeringen.

Barn omsaetter medicin meget
hurtigt. De skal derfor have for-
holdsvis meget medicin sammen-
lignet med voksne. En dags dose-
ring kan derfor se drabelig ud.
Behandlingens effekt vurderes
efter anfaldshyppighed og bivirk-

ninger. Meengden af medicin |
kroppen kan vurderes med blod-
prover ved de fleste slags medi-
cin. Men det veesentlige i virknin-
gen kan kun vurderes ved at se pa
barnet: har det anfald og har det
bivirkninger.

Den medicinske behandling

- suppleret med oplysninger til for-

xldrene og barnet, og dermed
ogsa til institution og skole, er til-
streekkelig, hvis barnet bliver an-
faldsfrit, har det godt og udvikler
sig. Men de bern, der ikke bliver
anfaldsfrie, ikke trives og ikke ud-
vikler sig, har behov for en tveer-
faglig koordineret indsats, hvor
Paedagogisk Psykologisk Radgiv-
ning, leege, socialforvaltning, skole
og institution i samarbejde med
foreeldrene udarbejder en samlet
behandlingsplan.

Behandlingen bar i de tilfeelde til-
retteleegges ud fra et tvaerfagligt
helhedssyn.




Litteratur mm.

Pjecer og handbgger:
?om epilepsi af Per Sidenius. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2007.

Anfaldsobservation ved epilepsi, 4 udg. af Helene Meinild. Dianalund:
Videnscenter om Epilepsi, 2009.

Born med epilepsi. Pjece udarbejdet af Epilepsiskolen, Barneafdelingen,
Viborg Sygehus, revideret af Peter Uldall, Karen Taudorf, Vibeke Stubbings
& Lotte Nissen. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2007.

Epileptiske syndromer af Lene Sahlholdt. Dianalund: Videnscenter om
Epilepsi, 2006.

Forstehjeelp ved epileptiske anfald. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2007.

Skoleelever med epilepsi — en hdndbog for leerere og skolepsykologer af
Vibeke Hansen. Dianalund: Videnscenter om Epilepsi, 2007.

Teet pa epilepsi. Hvad du ber vide om epilepsi, 6. udg. af Anne Sabers &
Mogens Dam. Kgbenhavn: Underskoven, 2008.

Om epilepsi for de mindste barn:
Thomas og Buller. En bog for de yngste om epilepsi, 4. udg. af Susanne
Dencker. Dianalund: Videnscenter om Epilepsi, 2008.

Om epilepsi for bgrn:
Nikki og bankrgverne. Barnekrimi af Kirsten Holst. Brendby: GlaxoSmith-
Kline, 2001.

Turen der gik i fisk. En tegnefilm om epilepsi for barn. DVD af Svend
Johansen. Kgbenhavn: Filmforsyningen, 1997.

7)) VIDENSCENTER
D (©)Y'DENSCENT



Action Zone. Et Breetspil for 2 eller flere spillere fra fem ar og opefter. Spil-
let giver viden om epilepsi, hvordan det kan pavirke bgrn, og hvad man
kan gare for at hjeelpe.

Om epilepsi for unge:

An ordinary life. About youth and epilepsy. DVD (med danske undertek-
ster). Oslo: Norsk Epilepsiforbunds Ungdom, 2005.

Barn med epilepsi — en sygdom, man kan leve med. P4 4 film om epilep-
si. DVD af Poul Jgrgen Ladefoged. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2002.

Epilepsi — og hvad s&? P& 4 film om epilepsi. DVD af Poul Jergen Ladefo-
ged. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2002.

Epilepsi comix. Tegneserie af Thierry Capezzone. Odense: Dansk Epilepsi-
forening, 2007.

Det Store Onde, 2 bd. Tegneserie af David B. Kebenhavn: Carlsen, 2006.

Ung med epilepsi. Du styrer selv dit liv af Karen Taudorf & Bjarke & Rogvi-
Hansen. Odense: Dansk Epilepsiforening, 2008.

Snik Snak Handicap. Undervisningsmateriale for 4-9. klassetrin af Vibeke
Hansen. Dianalund: Videnscenter om Epilepsi, 2009.




Nyttige adresser

VIDENSCENTER
om EPILEPSI

Videnscenter om Epilepsi

Centeret er landsdaekkende og har fokus pé de paedagogiske, sociale og
psykologiske aspekter af epilepsi. Videnscenteret indsamler, bearbejder
og formidler viden videre til fagpersoner og borgere.

TIf. 5827 1294
Videnscenter@filadelfia.dk
www.epilepsi.dk

Dansk Epilepsiforening

En patientforening, der arbejder for, at personer med epilepsi skal begraen-
ses mindst muligt i deres levevilkdr. Det sker fx via information, politisk
arbejde, rddgivning, forskning, udgivelser, kurser, netvaerk og sociale ak-
tiviteter. P& foreningens hjemmeside kan man ud over information bl.a.
udveksle erfaringer pa sidens Samtaleforum.

Tif. 6611 9091. Fax. 66117177
epilepsi@epilepsiforeningen.dk
www.epilepsiforeningen.dk
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Egne notater:




Forstehjeelp

Ved krampeanfald:

- Huvis det er muligt - laeg noget under hovedet, s& barnet ikke slar sig,
feks. en pude, en sammenrullet frakke eller trgje.
Put ALDRIG noget i barnets mund under anfaldet - det skader mere
end det gavner.
Laeg barnet i aflast sideleje ndr kramperne er ovre.
Lad anfaldet tage den tid det tager. Nar det er overstdet, sa hjaelp
barnet hen pa et mere komfortabelt sted.
Lad barnet hvile sig/sove et stykke tid, hvis det har behov for det.
Hvis ét krampeanfald felger efter et andet uden at barnet kommer til
bevidsthed, eller hvis anfaldet varer leengere end 5 minutter - tilkald
da hjelp.
Tal episoden igennem med barnet og dets kammerater. Det er altid
ubehageligt for barnet at opleve kontroltab.

Ved mindre anfald:
Forhold dig afventende.
Veer omkring barnet, til
det kommer helt til sig
selvigen.

Serg for, at barnet ikke
kommer til skade.
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