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Forord

‘Et godt ungdomsliv med epilepsi’ er et 2,5-3rigt eksternt finansieret projekt, der
hviler pa et praksisnart samarbejde mellem Professionshgjskolen Absalon, Center
for Socialt Arbejde og Specialrddgivning om Epilepsi ved Filadelfia. Projektet for-
lgb fra januar 2021 til maj 2023 og er finansieret ved midler fra Inge Berthelsens
Legat og Helsefonden. Projektet har fokus pa hverdagslivet for unge med epilepsi,
og dermed har det et andet fokus pa epilepsi end de medicinske fokusser, der el-
lers dominerer forskningsomradet.

Formalet med projektet er at afdeekke de saerlige udfordringer og livsnavigatio-
ner, som unge med epilepsi lever med og udvikler. Dette er blevet gjort gennem
et kvalitativt forskningsdesign. Projektets aktiviteter bestar af interviews med 12
unge i alderen 18-25 ar samt interviews med de unges betydningsfulde andre (fx
forzldre). Ud over det, har projektet ogsa anvendt kreative metoder. De unge har
lavet tegninger under interviewet og taget billeder af deres hverdagsliv i 30 dage.
Bade tegninger og billeder samt citater fra de individuelle interviews blev anvendt i
den sidste del af empiriindsamlingen, hvor vi afholdt en laeringscirkel med bade de
unge og deres betydningsfulde andre. Endeligt som et led i analysen er interview-
materialet med de unge blevet lavet til poetiske repraesentationer — en proces hvor
interviewene kondenseres til en form for digte, der giver laeseren et helt billede af
den unge med afsaet i deres egne ord.

De unges fortzellinger mangler i forstaelsen af ungdomslivet med epilepsi i dag.
Derfor har vi, ud over de traditionelle akademiske rammer for formidling i projek-
tet, valgt at producere en podcast. Podcasten, som udkom i fordret 2023, hedder
'Kortsluttet — ung med epilepsi’ og bestar af seks episoder, hvor lytteren far lov il
at fa et 'indefra’-perspektiv pd ungdomslivet med epilepsi. Vi er i projektet meget
rerte over, hvor zrligt og 3bent de unge deler ud omkring de udfordringer, sarbar-
heder og sejre, som de oplever i livet med en kronisk tilstand. Selvom de unge le-
ver meget forskellige liv, er der alligevel nogle temaer, som gar igen pa tveers af
deres historier — og det er disse tematikker, som vi er optagede af at formidle vi-
dere. Det ger vi ud fra en forhdbning om, at en mere nuanceret forstaelse af de un-
ges livssituationer kan anvendes i praksis til bedre at statte op om de unges udvik-
ling og trivsel.

Rapporten er inddelt i 3 dele. / den farste del introduceres de unge med epilepsi

med afsaet i statistik, en bid af en poetisk repraesentation samt et citat fra og et
link til projektets podcast, ‘Korstluttet — ung med epilepsi’. / anden del praesenteres
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analysen af de szerlige udfordringer, de unge og deres betydningsfulde andre me-
der i hverdagslivet. | tredje del praesenteres anbefalinger til professionelle om,
hvordan de bedst kan stette op om de unges udvikling og trivsel.

God laeselyst!
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HVEM ER DE
UNGE?
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Unge med epilepsi i tal

Epilepsi er en af de hyppigste neurologiske sygdomme. Det

er en forstyrrelse i hjernens elektriske signaler, som giver
epileptiske anfald.

» 55.000 mennesker har epilepsi i Danmark.

» 12 mennesker om dagen far konstateret epilepsi.

» 25 % af borgere med epilepsi far sygdommen, inden de
fylder 15 ar.

» Blandt 30-arige diagnosticeret med epilepsi i alderen 0-5
ar har 40 % folkeskole som hgjest gennemferte uddan-
nelse mod 16 % blandt kontrolgruppen®.

» Blandt 30-3rige diagnosticeret med epilepsi i alderen 0-5
ar har 25 % gennemfert en videregaende uddannelse
mod 42 % blandt kontrolgruppen.

» Blandt 30-3rige med epilepsi er 60 % i arbejde mod 83 %
i kontrolgruppen.

» Blandt 30-3rige med epilepsi er 24 % pa fertidspension
eller anden overferselsindkomst mod 3 % i kontrolgrup-
pen.

*Tal fra Jennum et al (20163, 2016b)
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Unge med epilepsi i ord

Poetisk repraesentation: For stolt til sygdom

Tallene pa foregaende side vidner om, hvordan epilepsien kan spille en rolle for de
unges tilknytning til bade skole, uddannelse og arbejdsmarkedet. Fokus for projek-

tet har vaeret at fa blik for de unges egne forteellinger om hverdagslivet med epi-
lepsi — hvordan fortzeller de om bade udfordringer og navigationer? | de poetiske

repraesentationer (naermere beskrevet pa side 11) har vi taget de unges udsagn fra

interviewmaterialet og kondenseret dem til digte. Formalet med de poetiske re-

praesentationer er at konstruere fortaellinger, der undgar en objektiverende frem-
stilling af de unge, men i stedet fremstiller dem som hele mennesker med afsaet i
deres egne ord. Nedenstdende er et udklip fra en poetisk repraesentation med en

af de unge i projektet.

jeg hedder Thea
jeger23ar

bori Aarhus

kommer nede fra Abenrd
flyttede herop, jeg var 17
jegvar virkelig bange

et skolehjem

hjeelpe med at lave mad
fokusere pa at finde rundt i byen
der var mange biler

det var faktisk ikke svaert

beklaedningshadndvaerker

troede ikke jeg skulle |zese videre
det med arbejdsliv 37 timer

ikke godt for min epilepsi
benagtelse over det

faet tildelt handikaptillaeg

udviklede det nok i anden klasse
ferst diagnosticeret i femte
absencer
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gik glip af meget undervisning
aldrig rigtig kommet oven pa igen
matematikdelen aldrig helt faet
samlet

kunne ikke sige ,epilepsi* for i
femte

der er nogle morgener

man vagner

ens hoved fgles som gred

har veeret et eller andet i labet af
natten

absence en masse hjerneaktivitet
skal bare blive hjemme i sengen
en gang jeqg kerte til Herning
matte tilbage til Aarhus

jeg skulle ikke i skole

alt min krop ville var at vaere
hjemme

jeg kunne knap nok ga

det var sa uhyggeligt
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Unge med epilepsi pa lyd

Formalet med projektet er at
indfange de unges egne for-
taellinger — og derfor valgte vi
at producere en podcast. | pod-
casten ‘Kortsluttet — ung med
epilepsi’ kan du here 6 unge
mennesker fortaelle deres hi-
storie om livet som ung med
epilepsi.

Beskrivelse af podcasten:

Unge med epilepsi drammer om, at leve et ungdomsliv med fester, keerester,
sociale aktiviteter og sport. De vil ikke have, at sygdommen skal fylde for meget.
De er bange for at virke anderledes og holder derfor lidt igen med at forteelle om
deres sygdom. | denne podcastserie mader vi seks unge mellem 17 og 25 ar,
som forteeller om livet med epilepsi — som er meget mere end anfald.

De unge har sveert ved at finde ud af, hvor meget deres venner, leerere og klas-
sekammerater skal vide om sygdommen. Det kan ogsa vaere sveert at passe pa
sig selv, nar man helst vil give den gas til festerne, lykkedes med drammestu-
diet eller veere mor.

Har Maria, Camilla, Andreas, Ida, Sofie og Thea forteelle om udfordringer og di-
lemmaer, nar epilepsien slukker hjernen, giver treethed og begraensninger i
hverdagen. Det er unge mennesker, som finder mader at navigere i deres liv,
men med lidt mere bgvl i bagagen end de fleste.

Denne GR-knde firer dig frem Bid fra podcasten:
Kaorizluttet - ung mied epelepsl | der bestir af

seks podoast hestorier om unge med epilepsi
Varst for de andre
Det sial |ikke bestemme

“Det er jo en usynlig
sygdom, jeg ser jo rask

ud.Og de kan ikke for-

Hajt at fiywe, dybt at falde
Fregrer i hjemen
Som at tande og slukke en radio

O e b =

Far sttt til sygdom

_ st3, at jeg ikke kan, hvad
Link: alle andre kan.”

Kortsluttet - ung med epilepsi (spreaker.com)
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ANALYSE
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Vidensgrundlag for
analysen

| samarbejde med Specialrddgivning om Epilepsi, Filadelfia, har forskere fra Center
for Socialt Arbejde ved Professionshgjskolen Absalon udformet og udfert en kvali-
tativ undersggelse af hverdagslivet for unge med epilepsi. Undersegelsen har ta-
get udgangspunkt i felgende forskningsspargsmal:

Projektets tre forskningsspergsmal:
Hvilke szerlige udfordringer oplever unge med epilepsi i deres hverdagsliv?
Hvordan navigerer de unge i deres hverdagsliv pa grund og pa trods af de seer-

lige udfordringer, der knytter sig til epilepsien?
Pa hvilke mader opleves hverdagslivet for de unges betydningsfulde andre, og
hvordan forhandler de mulighedsrummet med omverdenen?

For at besvare disse spargsmal er der anvendt en raekke forskellige kvalitative me-
toder, og i det felgende praesenteres undersegelsens datagrundlag.?

Kvalitative interviews

| lgbet af projektperioden fra januar 2021-efteraret 2022 er der blevet afholdt in-
terviews med 12 projektdeltagere (i alderen 17-25 ar). Ud over interviews med de
unge med epilepsi er der ogsa afholdt interviews med 12 *betydningsfulde andre’
udvalgt af de unge (foraelder, kaereste etc.).

Kreative metoder

Kvalitative interviews giver indblik i nogle af de perspektiver, de unge og deres be-
tydningsfulde andre kan saette ord pa. Men en central erkendelse i projektet har
vaeret, at der er en lang rekke oplevelser og erfaringer i forbindelse med epilepsi-

2 For en mere dybdegdende gennemgang af metoderne i projektet henvises til falgende artikel:
Hougaard, N.B. & Rosenberg, C. (2022). Den svaere balancegang mellem hypervisibilitet og usynlig-
gerelse i livet med epilepsi: hvordan kan kreative metoder belyse de szerlige udfordringer for unge
med epilepsi? Forskning og Forandring. 5(1), 6-24.
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ens betydning for de unges hverdagsliv, der kan vaere svaere for de unge at verbali-
sere. Projektet har derfor anvendt forskellige kreative metoder, der kan bidrage til
at give indsigter i disse oplevelser. Disse kreative metoder er fx tegninger, de unge
har lavet og billeder, de unge har taget fra deres hverdagsliv, og som er blevet
brugt som afszet for de refleksionerne til laeringscirklen (se nedenfor).

Poetiske repraesentationer

En af de metoder, projektet har anvendt til at give plads til de unges stemmer, er
de sdkaldte poetiske repraesentationer med afszet i de transskriberede ungeinter-
views. Metoden gar ud pa at omforme interviewene til fortaettede fortzellinger,
som kan kaldes ‘empirinaere tilstandsbilleder’ (Rosenberg, 2013). Det vil sige, at alt
det, der siges i de poetiske reprasentationer, er de unges egne ord, men kan vare
sat sammen fra forskellige steder i interviewet.

Laeringscirkel

Inspireret af Kildedal (2014) afholdtes ogsa en lzeringscirkel, hvor de unge fik mu-
lighed for at invitere en til tre betydningsfulde andre med. De kunne inddrage
bdde professionelle som laeger, sagsbehandlere og lzerere samt foraeldre, venner
og seskende. Tilrettelaegningen af den afholdte lzeringscirkel var inspireret af den
kritiske aktionsforsknings beskrivelse af fremtidsvaerksteders tre faser: kritikfase,
utopifase og realiseringsfase (Husted og Tofteng, 2007; Nielsen, Nielsen & Olsen,
1999), og formalet med laeringscirklen var at give bade de unge og deres betyd-
ningsfulde andre en mulighed for i faellesskab at reflektere over udfordringer og
navigationer i livet med epilepsi.

Hvorfor hverdagslivsforskning med unge med epilepsi?

Som samfund er vi begyndt at have et starre fokus pa unge og deres trivsel. Det er
der god grund til, da der desveerre tegner sig et billede af, at det ikke gar helt, som
man kunne @nske sig. | dette projekt har vizoomet ind p3, hvordan unge med epi-
lepsi mestrer hverdagslivet med en kronisk tilstand — og hvilke saerlige udfordrin-
ger, de mader i livet med epilepsi. Hvor de unge i vores projekt star med de samme
udfordringer som andre unge ger, har de ogsa saerlige udfordringer knyttet til epi-
lepsien. P& den made star er unge med epilepsi dobbeltudfordret.

En stor del af forskningen omkring epilepsi har fokus pa de medicinske aspekter af
sygdommen. Der skal ikke herske tvivl om, at det er et vigtigt aspekt, da den rette
medicinering kan gere den unge anfaldsfri. Det er dog ligesa vigtigt at have blik for
de mange andre facetter af livet som ung med epilepsi, og hvordan vi som sam-
fund bedst kan stette op om de unges videre veji livet. Derfor kan et hverdagslivs-
forskningsprojekt give blik for hvordan —ud over anfald —epilepsien kan drille, og
hvilke navigationer og strategier, der er betydningsfulde for den unges trivsel.

| det felgende praesenteres analysen af projektet. Analysen er inddelt i fem afsnit,
som praesenterer de mest centrale pointer fra projektet.
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Sveere folelser om en
ukontrollerbar krop

Ungdomslivet med en kronisk sygdom kraever noget szrligt af den unge og det er
0gsa tilfeeldet for unge med epilepsi. De unge i projektet beretter om komplice-
rede felelser i forbindelse med epilepsidiagnosen, blandt andet falelser som vrede,
sorg og uretferdighed over de sarlige udfordringer, der knytter sig til epilepsien.
Mange af de unge bokser ogsa med spergsmalet om, hvorfor lige netop de skulle
blive ramt af den kroniske tilstand. Vibe fortaeller om, hvordan hun igennem flere
ar handterede sine folelser ved ikke at forholde sig til dem. Hun siger blandt andet:

“Altsa jeg tog de folelser der ligesom kom, og gravede dem ned i et hul, og sa
puttede jeg jord ovenpa”.

Ud over de sveere felelser fortaeller de unge ogs3, at det kan vaere sveert at fortalle
om epilepsien pa tvaers af skole-, arbejds- og andre sammenhange. De befinder
sig i et krydsfelt mellem, at sygdommen pa den ene side er synlig, nar de far an-
fald, og usynlig langt det meste af tiden. Denne dobbelthed kan gere det sveert for
de unge at tage stilling til, om de skal fortzlle, at de har epilepsi el-
ler bare undlade det. Hvis de ikke fortzeller det, kan de fremsta
kropskapable (se tekstboks) og dermed opna de privilegier, der
knytter sig til at vaere kropskapabel. Omvendt kan det vaere risiko-
fyldt hvis dem, de er ssmmen med, ikke ved hvordan de skal hand-
tere et eventuelt anfald eller forstar epilepsiens usynlige karakteri-
stika. Kasper fortaeller om, hvordan han undgar at snakke om epi-
lepsien:

At veere kropskapabel
henviser til dét ikke at op-

leve kropslige begraensnin-
ger (Falster, Vagtholm, &
Warming, 2022)

“Det [at tale om epilepsien] er ikke noget, jeg ger sa tit, jeg synes det er sveert at
snakke om. Sa vil jeg naesten hellere bare holde det inde (...). jeg har det sadan
lidt, jeg synes, man foler sig sadan lidt, okay, du fejler noget ikke? Det er det,
der er sveert at snakke om, hvis andre skal hore det.”

O EVEEWCLRIEANCEGRIEN | nogle tilfaelde har de unge oplevet, at andre

beskrives som en proces, unge tog afstand fra dem, nar de har fortalt om
UWEIENEEECIR S EEI  epilepsien, og de har derfor en frygt for at blive

QERCIECATCIICIENCEREEN  stigmatiseret af andre. Mie er en af dem, som har

tingelser (Lazarus, 2009) oplevet negative konsekvenser ved at fortzlle
om epilepsien:
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"nadr de har set et anfald, sa tager de faktisk automatisk afstand (...) de naer-
mest gar i sadan en cirkel udenom, fordi de bliver bange. (...) i de mindre klasser,
der var det jo et helvede (...) efter de sd et anfald, sa var jeg bare den der freak
der gik rundt”.

For nogle af de unge, er det at fortaelle om epilepsien ikke lzengere en udfordring —
de har fundet sig til rette med det. Katja er en af dem, som i dag fortzeller, at hunii
dag —i modsatning til da hun var yngre — 3bent forteeller, at hun har epilepsi, og
dermed har fundet en made at navigere i livet med epilepsi:

”Det er en del af mig - jeg har epilepsi. Men jeg har ogsda leert, at der er
folk der bliver pisse bange og skrider vaek, eller ogsa sa er der folk, der
ikke ved, hvad de skal gare, de kan ikke handtere det, og sa er der nogle,
der virkelig omfavner det.”

For de fleste unge er det sveert at handtere de mange felelser, der knytter sig til
det at skulle leve med en kronisk tilstand. De unge oplever ogs3, at det kan vaere
sveert at finde ud af hvor, hvornar og hvordan de bedst fortzeller om epilepsien.
Selvom flere af de unge i dag har fundet ud at navigere i at fortzelle om epilepsien,
lader det til, at de kunne have brugt mere stette i processen. For alle unge, som
deltog i lzeringscirklen var det farste gang, de havde mulighed for at reflektere
over betydningen af epilepsi i deres liv sammen med andre unge, som star i
samme situation. De beretter, at det var meningsfuldt og gav dem mulighed for at
forstd betydnings af epilepsien i deres liv pa nye mader.
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Mere end anfald: udfordringer i me-
det med sundhedsvaesenet

Mange af de unge fortaeller om vanskeligheder ved at fa hjzelp fra sundhedsvaese-
net til de mere skjulte udfordringer ved epilepsien. De unge oplever, at laegernes
fokus hovedsageligt er pa anfald/ikke anfald — og at nar medicinen er ‘kert ind’,
hvilket der kan vaere store vanskeligheder med, ser laegen ofte sin opgave som
lgst. De unge beretter, at ud over anfald, pavirker epilepsien demi lige sd hgj grad i
form af hurtigere udtraetning, hukommelses- og koncentrationsbesvaer samt i flere
tilfaelde indlaeringsvanskeligheder. Pa trods af betydelige kognitive udfordringer
oplever de unge, at laegerne ikke har fokus pa disse, og at de derfor heller ikke bli-
ver dokumenteret i deres laegejournaler. Nanna fortaeller blandt andet om, hvor-
dan hun har oplevet, at laegerne ikke har taget hendes oplevelser om kognitive ud-
fordringer alvorligt:

“Mine laeger har meget negligeret det, jeg sagde. Sa de ting jeg fortalte, altsa
alle de ting som man kunne heore de andre [unge med epilepsi i laeringscirklen]
ogsad havde besveer med, hukommelse, traethed og indlzeringsbesveer (...) der fik
jeg jo at vide af mine lseger, at det ikke havde noget med epilepsi at gore.”

Det, at de unges kognitive vanskeligheder ikke bliver dokumenteret i deres sund-
hedsjournaler, far betydning i andre sammenhange. Blandt andet nar de unge
indgar i en uddannelsessammenhang og har brug for szerlig stette eller handicap-
SU. Hvis de kognitive vanskeligheder ikke tidligt i forlebet er dokumenteret, bliver
det langt sveaerere for dem at fa den hjalp, de har brug for.

Flere af de unge beretter ogsa at laegerne har vaeret meget lidt eller slet ikke for-
staende over for gnsker om at deltage i ungdomslivet pa lige fod med andre unge.
De er blevet madt af laeger, som har fortalt dem, at de bare helt skulle lade vaere
med at drikke alkohol eller feste. Ida forteeller her om endelig at mede en lege,
som forstod hendes saerlige gnsker som ung:

”Jamen jeg tror bare [min nye laege] sadan spurgte, hvordan jeg havde det, hvor
de andre [laeger] har veeret sadan, lidt mere kert hen over hovedet pa mig. Jeg
synes pa mange af dem, har jeg godt kunne meerke, at de var blevet barnelaeger
for at have med barn at gare og ikke for at sidde med 16-drige og snakke omkring
alkohol (...) hvor [min nye lsege] var mere sddan ‘jeg ved du er ung, jeg ved du
gerne vil feste, det her er, hvad du kan gare’. Og sa blev der ligesom lidt mere
lagt en plan, og det var mega fedt, det kom bare lidt sent.”.

For flere af de unge, har det betydet, at det har veeret svaert for dem at tage i mod
rad fra legerne — fordi de har haft en oplevelse af, at laegerne ikke havde forstaelse
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for, hvad det vil sige at vaere ung. Enkelte unge beskriver positive oplevelser i me-
det med sundhedsprofessionelle. Det som kendetegner beskrivelserne af de posi-
tive oplevelser er, at de sundhedsprofesionelle har formaet at indtage et ungeper-
spektiv.

Det er vigtigt, at de kognitive udfordringer, der knytter sig til epilepsien, bliver itale-
sat og dokumenteret tidligt i forlgbet. Manglen pa dette har konsekvenser for bade
den unges trivsel og tilknytning til skole og uddannelse. De unge efterspgrger ogsa
at blive mgdt af sundhedsprofessionelle, som udviser forstaelser for de unges
drgmme om at deltage i ungdomslivet pa lige fod med andre.
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Sveert ved at felge med: udfordringer
i skole- og uddannelsessystemet

Flere af de unge fortaeller om, hvor svaert det er at falge med i skolen og senere i
livet at gennemfare en uddannelse. Adskillige er droppet ud af gymnasiet eller HF,
og omtrent halvdelen af de unge har mattet opgive at tage den uddannelse, de
dremte om. De unge har i den forbindelse oplevet, at lzerere og andre professio-
nelle i skole- og uddannelsessammenhange har haft svaert ved at forsta deres
saerlige leeringsvanskeligheder som er knyttet til epilepsien. | stedet er de unge
blandt andet blevet madt med fordomme om, at de er dovne eller ikke harer godt
nok efter. De unge eftersparger bade mere forstdelse fra deres laerere og undervi-
sere samt mere statte til at gennemfare skole og uddannelse. Mie fortzeller om
hvilke saerlige udfordringer, hun oplever i forbindelse med at tage en uddannelse:

”Jeg leerer ikke sd hurtigt. Jeg skal lsese ting igennem tre-fire gange, for det
egentlig kommer ind og forstds i min hjerne. Og det skaber nogle udfordringer,
nadr det er, at man f.eks. skal laese 100 sider til dagen efter.”

Mie fortzeller ogs3, at hun nogle gange kan opleve, at hun mister evne til at kunne
felge med i den logik, som undervisningen er tilrettelagt efter:

”Jeg havde en underviser, han sprang mellem aktier og regnskab. Sa kerte han
sadan frem og tilbage mellem de to en hel dag. Og jeg fangede ikke noget som
helst. Jeg kunne slet ikke forstd hvordan det hang sammen (...). Jeg har provet at
sperge ham, men han siger bare, at s ma man felge ordentligt med.”

Amalie fortzller ogsa om, hvor sveert det var for hende at felge med pa sin uddan-
nelse. For hende betad det, at hun endte med at droppe ud:

"Det hele det blev bare et stort mylder af mig, jeg kom bagud og kunne ikke rigtig
koncentrere mig, og det hele det blev bare for meget. Det hobede sig ligesom lidt
op, og jeg kunne ikke rigtig lige folge med. Ja, det hele blev lidt for meget (...)
kunne ikke huske de ting jeg var blevet fortalt. Sa det var ret sveert hele tiden at
skulle fa noget nyt at vide, at hele tiden fortsaette, ndr jeg ikke kunne huske det,
jeg havde faet fortalt.”

De unge oplever, at skole og uddannelsessystemet har sveert ved at rumme dem.
Flere af de unge fortzeller, at de ikke kan felge med i det tempo, der bliver lagt i
skolen eller pa uddannelsen. De unge eftersparger mere stette til at kunne blive
bade set og inkluderet i skole- og uddannelsesverdenen.
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Curlingforzeldre eller nedvendig kom-
pensation?

Ungdomslivet handler for de fleste unge om en stigende grad af selvstaendighed
og frigerelse fra foraeldre. For unge med epilepsi ser det dog lidt anderledes ud. Pa
grund af de szerlige udfordringer, som knytter sig til epilepsien —i seerlig grad ud-
traetningen og de kognitive vanskeligheder — beretter bade de unge og deres for-
ldre om, at forzeldrene varetager opgaver i de unges liv, som de ikke ville have
gjort, hvis den unge var fri for epilepsien. Det kan for eksempel vare, at forael-
drene henter og bringer den unge, vasker deres tgj, laver mad eller varetager an-
dre opgaver, som andre unge uden en kronisk tilstand sagtens kan passe oven i de
opgaver, som ungdomslivet byder. Denne kompenserende adfzerd fra foraeldrenes
side betyder ofte, at foraeldrene bliver madt af kritiske blikke og beskyldninger
om, at de er curlingforzeldre. Det er hardt bade for bade forzldrene og den unge,
nar udefrakommende har svaert ved at forstd, hvordan den hjzelp foraeldrene yder,
er en ngdvendig kompensation. En kompenserende adfaerd som maske lige akku-
rat muligger, at den unge har energi til at fa lavet sine lektier eller tid til at veere
sammen med vennerne. Annemette, mor til Sille med epilepsi, fortaeller om om-
verdenens blikke pa hendes forzldreskab:

“Det der med, at man ikke var en curlingmor, det var noget af det, der slog mig
for ferste gang [til laeringscirklen] “Gud, Jeg er ikke en curlingmor”, fordi vi sy-
nes, vi havde lyst til at hente noget mere... Og sa den der forstdelse for, at hun
ligesom faler nogle gange, at hun ikke bliver gjort forkert... Men jeg forstod nok
rigtig forst selv, da jeg herte, at der var andre, der ogsad kunne finde pa at kare
til, hvad ved jeg, pa arbejde om morgenen for eksempel, for at hun var fri for cy-
kelturen og blive fuldsteendig kveestet.”

Ud over den kompenserende adfaerd, oplever foraeldrene mange bekymringer om-
kring epilepsien, og hvad der kan komme til at ske med den unge. For nogle forzel-
dre kan bekymringerne fylde sa meget, at det kan opleves stressende for dem at
vaere omkring de unge. En mor fortzeller sdledes:

”Nogle gange synes jeg ogsad, det er rart, - ej det er sd frygteligt at sige det her -,

men nogle gange bliver jeg stresset over at vaere sammen med Nina, fordi jeg ser

tegn pa anfald. Og hun har jo ikke haft ret mange anfald. Men jeg har set hende

have nogle af dem, dem hun har haft. Og nogle gange, sa slapper jeg bare mere
af nar jeg ikke ser hende om morgenen isaer.”

Foraeldrene til de unge eftersperger mere information omkring de szrlige udfor-
dringer, der knytter til foraeldreskabet til unge med epilepsi. De oplever det som en
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belastning ogsa at skulle forholde sig til andres holdninger til, hvordan de navige-
rer i foraeldreskabet til unge med epilepsi. For mange af foraeldrene, som deltog i
laeringscirklen, var det farste gang, de snakkede med andre forzeldre i samme situ-
ation som dem selv. | den forbindelse efterspurgte forzeldrene flere muligheder
for, at foraeldre kan dele erfaringer — udfordringer og navigationer - med hinanden.
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Foraeldre som systemmaeglere

Som vist i forrige afsnit star foraeldre til unge med epilepsi med szerlige udfordrin-
ger i forhold til at yde den omsorg, som forventes af det typiske foraeldreskab. |
forlaengelse af pointen om kompenserende adfaerd, star det ogsa klart, at foraeldre
til unge med epilepsi patager sig opgaver i forhold til at stette den unge pa tvaers
af forskellige systemer, fx sundhedsvaesenet og uddannelsessystemet. | projektet
har vi valgt at kalde den rolle, som foraeldrene patager sig, for ‘systemmaeglere’. At
vaere systemmaegler indebaerer, at foraeldrene til de unge med epilepsi skal tilegne
sig viden, sprog og kulturer fra forskellige systemer

samt ‘oversaette’ pa tvaers af de forskellige syste- Inspireret af begrebet ‘sprogmaegler’ fra
mer. Et eksempel pa dette er at skulle navigere i immigrationsfeltet (Weisskirch & Alva,
udfordringen med at jobcentrets afdeling ikke ac- 2002) omkring berns rolle som tolke for
cepterer hospitalets udtalelser omkring den unges deres forzeldre, forstar vi foraeldrenes

arbejdsevne. Denne rolle som systemmaegler bety- |SIPR S e projekt som systemmaeglere
der dermed ogs3, at foraeldrene skal navigere i de

modsatninger, der kan vaere mellem de forskellige
systemers mal for den unge med epilepsi - samti-
dig med, at de bare gerne vil fungere som ‘almindelige’ foraeldre. Hanne, mor til
Anna, fortzller om de udfordringer, de har oplevet med at finde det rette skole- og
senere uddannelsestilbud til Anna:

""Jeg synes der mangler noget hjaelp. Nogle der lytter efter og siger okay jamen
nu skal du hare her, vi gor det her ikke? Vi har nogle ideer, vi har sadan en hel pa-
lette, vi kerer igennem, hvis dit barn fejler det her, fint sa kerer vi det her, vi star

lige bag ikke? Det synes jeg sgu mangler” (Hanne, mor til Anna)

Thomas, som er gift med Hanne, fortaeller, hvordan Hanne har skullet knokle for at
fa den rette stotte til deres feelles datter Anna:

“det har veeret hardt for Hanne at skulle ringe til jeg ved ikke hvor mange men-
nesker, det var som at labe panden mod en mur tit. | stedet for at man ringer til
én, og sd forteeller man sine problemer der, bum. (...) Sa burde man jo have én,
man kontakter, som sa serger for det, man kan fd, altsd ikke at man skal tage
reven pd nogen, det er slet ikke det, men det, man har ret til, fordi man har et
handicappet barn. Det fungerer slet ikke sadan der.” (Thomas, far til Anna)

Foraldrene forteeller, at det kraever mange ressourcer og tid at kunne handtere at
navigere pa tvaers af forskellige systemer. Der har ogsa vist sig i et menster i pro-
jektet af, at det primaert er medrene, som patager sig rollen som systemmaegler.
Selvom faedrene ogsa er involverede i omsorgen for de unge, lader det til at med-
rene patager sig et sterre ansvar i forhold til at stette de unge i at navigere pa
tvaers af systemer. Foraeldrene eftersperger mere stgtte og radgivning i forzeldre-
skabet til unge med epilepsi.
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HVAD NU?
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Fra fortaellinger til forandring

Hvad unge mennesker med epilepsi har brug for at navigere bedst i ungdomslivet

med epilepsi er naturligvis forskelligt fra person til person. Alligevel tegner der sig
et billede af, at der er nogle generelle behov for statte som gar igen pa tvaers af de
sammenhange, som de unge indgar i. Nedenstdende er en sammenfatning af de

anbefalinger til praksis, som de unges fortaellinger giver anledning til:

mad  Til sundhedsprofessionelle

eDet er vigtigt at kognitive udfordringer italesaettes og dokumenteres
tidligere i den unges forleb, da det bl.a. kan fa betydning for tilkendelse af
handicap-SU og anden relevant stette.

*De unge eftersperger, at laeger og andre sundhedsprofesionelle dbner for
dialogen om de kognitive udfordringer, der knytter sig til epilepsien.

*De unge og deres betydningsfulde andre eftersparger, at leeger indtager et
ungdomsperspektiv, ndr de vejleder dem i forhold til alkohol, fester og
sevn.

md  Til skole- og uddannelsesverdenen

*Der er behov for, at laerere, undervisere og studievejledere er mere
opsegende i forhold til at identificere de sarlige behov og former for
stotte, de unge har brug for.

*Rammerne i skole- og uddannelsesverdenen skal give plads til unge med
forskellige funktionsvariationer - den unge skal ikke lafte opgaven alene.

*De unge eftersperger blandt andet mulighed for at tage et studie pa deltid,
leengere tid til eksaminer, mere individuel stette (fx i form af
Socialpaedagogisk statte (SPS)).

s Til velfeerdsprofessionelle

* De unge og deres familier eftersparger mere stette til at navigere i og pa
tvaers af de kommunale systemer.

*Tydeligere rddgivning om de muligheder der er i lovgivningen for at opna
denrigtige stotte, fx mere information om forskellige former for skole- og
uddannelsestilbud, stette i hjemmet, tabt arbejdsfortjeneste, etc.

*De unge og deres betydningsfulde andre eftersparger at blive medt af
professionelle, som forstar, hvad epilepsi er, og hvordan epilepsien pavirker
hele familiesystemet.
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Rad til andre unge med epilepsi

At snakke om det. At fa det ud.
At lade vaere med at vaere sadan,
holde det tilbage, at teenke det
selv som et tabu... Jeg ved, at
jeg ikke er alene. (ung)

Jeg ville nok sige sadan, at man skal
lade vaere med at veere alt for forsig-
tig. At stadig have lov til at veere ung
og sadan noget. Bare husk at tage
medicinen. (ung)

Altsa seet dig ind i det, lige finde ud af hvilken
indflydelse det har - ogsa pa skole, og du bliver
mere traet, og bare sadan acceptere den del,
og ikke tenk at det ligesom er dig selv.... jeg
ville bare gerne forsatte i samme bane med
samme fart og samme intelligens og samme
alt muligt andet, men at man ligesom skal ac-
ceptere, at der er andre forudsaetninger. Og sa
bare fa det bedste ud af det... (ung)
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Rad til sundheds- og velfaerdspro-
fessionelle

"Lyt!"” Altsq, fordi jeg tror meget,
at [laegerne] har sadan en
formular med ting de skal gen-
nemgq, og der har vaeret meget
sadan ting som, meget det fysio-
logiske, har man nogen anfald.
(ung)

Husk der er en person
inde bagved! (ung)

Arh, det er nok, at vi bliver placeret |

bokse. Det her med, at sa er man
bare syg, ikke? Den her handicap-
boks. Det er rigtigt, rigtigt hardt.
Det er lige noget, man skal passe pa
med, hvem man
placerer hvor. (ung)

Ja, altsa selvfglgelig skal laegen jo fortelle, hvad
der er det mest rigtige at gare, men ogsa hjzelpe
sa den unge far et sa helt liv som muligt.
(mor til ung)
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Rad til skole- og
vuddannelsesverdenen

Altsa [leererne] skulle nok vide lidt, hvad det
er epilepsien drejer sig om. Hvor meget det
fylderiens liv, ikke? Fordi det er jo klart, at
det fylder jo ogsa i mit liv kan man sige. Sa

det er ogsa ret vigtigt, at de ved, hvad det
er, det drejer sig om. (ung)

Og jeg kunne ogsa se, at det har hjulpet rigtig meget, at
mine davaerende underviserevidste, hvad det var, jeg
havde.Og de vidste hvordan de skulle hjaelpe mig, og jeg fik
ekstra tid. Jeg kan ogsa se forskellen p4, at fx den her ud-
dannelse, jeg har vaeret pa nu, der har jeqg ikke faet ekstra
tid, og der har de ikke vaeret forstaende over for de ting, jeg
har vaeret i gang med, og det synes jeg er en fejl ved en vide-
regaende uddannelse. Fordi der er rigtig mange i Danmark,
der har problemer. Om man sa er ordblind eller har en anden
diagnose. De bar ligesom vaere lidt mere forberedte. (ung)
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Videre herfra

De unges fortallinger om de saerlige udfordringer, der knytter sig til li-
vet med epilepsi taler deres tydelige sprog. Helt centralt eftersperger
de unge muligheden for at deltage i ungdomslivet pa sa lige fod som
muligt med andre unge — blandt andet ved at blive stettet til at navi-
gere i livet med epilepsi. De unge ensker at blive set og madt som hele
mennesker og for mere end de anfald, som mange forbinder epilepsien
med.

Vi haber, at projekt 'Et godt ungdomsliv’ kan bidrage til yderligere re-
fleksion, samtale og handling, der stetter op omkring de unges udvik-
ling, trivsel og livsnavigationer.

Vi fortsaetter indsatsen med et samarbejde mellem Absalon Professi-

onshagjskole og Specialradgivning om epilepsi, hvor der formidles om

skjulte udfordringer som epilepsi til studerende pa velfaerdsuddannel-
serne, ligesom vi igennem podcasten ‘Kortsluttet - ung med epilepsi’

fortsat vil sikre synlighed omkring ungdomslivet med epilepsi.
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Oversigt over projektets formidling

| det felgende praesenteres en oversigt over projektets formidling og produkter.

Podcast 'Kortsluttet — ung med epilepsi’

Som et led i formidlingen segte vi i projektet midler til at
producere en podcast. | samarbejde med produktionssel-
skabet FILT:CPH og med midler fra Helsefonden, har vi
produceret en podcast med 6 episoder, der saetter fokus
pa ungdomslivet med epilepsi. Podcasten blev udgivet i
foraret 2023 og kan tilgas her: Kortsluttet - ung med epi-
lepsi (spreaker.com)

Den rejsende stol og de poetiske repraesentationer

| forbindelse med forskningsprojektet ‘Et godt ungdomsliv med epilepsi’ har vi ind-
kabt en stol — en 'Habicave’ (se billede). Stolen er udstyret med et lille haefte med
de poetiske repraesentationer (se side 11) samt en QR-kode, der fgrer hen til pod-
casten fra projektet, ‘Kortsluttet — ung
med epilepsi’. Formalet med stolen er at
skabe opmaerksomhed omkring, hvordan
studerende med epilepsi (og andre) kan
have brug for at traekke sig og fa noget ro.
Stolen rejser rundt pa alle Absalon Profes-
sionshgjskoles campusser i 2023-2024.
Det er tanken at studerende, undervisere
og andre interesserede kan sidde i stolen,
laese de poetiske repraesentationer og
lytte til podcasten. Den rejsende udstilling
giver mulighed for at fa et lettilgeengeligt

HabiCave — designet af Anne Mygind. Et inkluderende rum i

rummet der forebygger og afhjeelper uro og koncentrationsbesvaer | nd b | | k | hVe rd a g Sl |Vet med e p| |e pS| .

Didaktiseringskatalog

| projektet har vi arbejdet malrettet med videnkredslgbet (se figur 1) og veeret op-
tagede af, hvordan vi omsaetter viden fra projektet i uddannelsesregi. Derfor har vi
i projektet valgt at producere et didaktiseringskatalog med en raekke gvelser rettet
mod socialradgiverstuderende. Katalo-

. . . ° /B
get henvender sig til undervisere pa so- SAL
cialrddgiveruddannelsen og alle fag- ‘Undervisningpé
omrader (socialt arbejde, psykologi, Forskning g
jura og samfundsvidenskab) inden for EVU
uddannelsen er taenkt med. l

Praksis
Figur1
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Videnskabelige publikationer og konferencepraesentationer

Videnskabelige artikler publiceret i forbindelse med projektet

» Rosenberg, C. & Hougaard, N.B. (in progress). Kritiske blikke pé hverdagsli-
vet med epilepsi — hvordan unge med ‘fregner i hjernen’ navigerer i deres
(u)mulighedsrum. Tidsskriftsartikel til sseernummer i Dansk Paedagogisk
Tidsskrift med titlen “Andre betingelser. Hverdagsliv med varierende funk-
tionsevne, handicap og diagnoser.” Udkommer i 2023.

» Hougaard, N.B. & Rosenberg, C. (2022). Den svzere balancegang mellem
hypervisibilitet og usynliggerelse i livet med epilepsi: hvordan kan kreative
metoder belyse de saerlige udfordringer for unge med epilepsi? Forskning
og Forandring. 5(1), 6-24.

Praesentationer ved relevante praksis- og videnskabelige konferencer:

» Rosenberg, C. & Hougaard, N.B. (2022). Den sveere balancegang mellem
hypervisibilitet og usynliggerelse i livet med epilepsi: Hvordan kan kreative
metoder belyse de szerlige udfordringer for unge med epilepsi? Oplaeg ved
FORSA, Foreningen for forskning i socialt arbejde, 24. september 2022.

» Hougaard, N.B., Rosenberg, C., Ibsen, M., Langeskov, B. & Dahl, L.
(2022). "Muren hun kan kaste vreden op af”: livet som foreelder til unge
med epilepsi — et godt ungdomsliv med epilepsi. Oplaeg ved UC-NUVO
konferencen, Netvaerket pa Udsatte Voksen Omradet, Middelfart, 29.-
30. september, 2022.

» Hougaard, N.B. & Rosenberg, C. (2021). Et godt ungdomsliv med epilepsi
— Kreative metoders indvirken pd at almengere det seerlige og seerliggare
det almene. Oplaeg ved NUBU forskningstraef, Nationalt center for forsk-
ning i udsathed blandt bern og unge, Horsens, 28-29. oktober, 2021.

» Rosenberg, C., Nielsen, K. C., Langeskov, B., Dahl, L. & Hougaard, N.B.
(2021). Et godt ungdomsliv med epilepsi - et forseqg pa at almengere det
seerlige og seerliggere det almene. Oplaag ved UC-NUVO konferencen,
Netvaerket pa Udsatte Voksen Omradet, Middelfart, 23.-24. september,
2021.
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