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FORORD

%

Lagen sagde mit barn
har epilepsi. Men hvad
betyder det egentlig?

til barn med nydiagnosticeret epilepsi

Born og unge
med epilepsi

o Denne pjece henvender sig bade
til bern og unge med epilepsi,
deres foreeldre og andre pa-
rerende. Pjecen gennemgar bade fakta
om epilepsi, rad til hverdagen og svarer pa
nogle af de spargsmal vi hyppigst, mederi
vores radgivning.

Pjecen er udarbejdet af Epilepsiforening-
ens sygeplejerske Camilla Skedt Bonde
og faglig kvalitetssikret af Christina Engel
Hei-Hansen, overleege pa Afdeling for Bern
og Unge pa Rigshospitalet. Pjecen er lavet
med udgangspunkt i "National behand-
lings- og visitationsvejledning for epilepsi.”

God laeselyst!
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Hver dag far 10 danskere
konstateret epilepsi

SESEE

Hvad er epilepsi og
epileptiske anfald?

mumy HVAD ER EPILEPSI?
l Epilepsi er en af de hyppigst

forekommende kroniske hjerne-
sygdomme. Ifelge Sundhedsstyrelsens
opgarelse fra 2024, har ca. 76.000 dan-
skere epilepsi; dette svarer til 1,3 % af be-
folkningen.

Derer mange typer af epilepsi og sygdom-
men har mange forskellige arsager og syg-
domsforlgb. Epilepsi er karakteriseret ved
epileptiske anfald, som kan komme til ud-
tryk pd mange forskellige mader fra person
tilperson. Den enkelte person har dog som
regel den samme type anfald.

Hvis du er i tvivl, om du eller dit barn kan
have epilepsi, skal du kontakte din egen
lzege, som ved behov kan henvise dig til
yderligere undersggelser.

HVAD ER EPILEPTISKE ANFALD?

Der findes mange forskellige typer af epi-
lepsi og epileptiske anfald. Epileptiske an-
fald kan komme til udtryk pa forskellige
mader afhaengig af arsagen til epilepsien
og hvorihjernen epilepsien udgar fra. Ved
nogle anfald kan man veere vadgen og have
ufrivillige beveegelser eller faleforstyrrel-
ser et sted i kroppen, mens man under an-
dre anfald kan veere fjern eller ukontaktbar.
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I Danmark
har 76.000
mennesker
epilepsi

3

For langt de fleste personer betyder epilep-
tiske anfald, at man oplever en form for kon-
troltab. Man kan foretage bevaegelser eller
handlinger, som er uden for egen vilje og kon-
trol, som man maske ikke kan huske, nar an-
faldet er overstaet. Epileptiske anfald kommer
pludseligt og ofte uden varsel. Netop denne
uvished kan for mange medfare en utryghed.

Overordnet skelner manmellemanfald, som
starter et bestemt og afgreenset sted i hjer-
nen, og anfald, som involverer hele hjernen.
De forskellige typer af anfald inddeles
saledes i

BORN OG UNGE MED EPILEPSI 5

58] EPILEPSI OG ANFALD

%

Jeg troede epilepsi kun
var krampeanfald.

Far
til barn med absenceepilepsi

Anfald med fokal start

Epileptiske anfald med fokal start ud-
gar fra et mindre omrade i den ene
hjernehalvdel. Denne type anfald kan
veeremed eller uden pavirkning afbevidst-
heden. Afhaengig af hvorfra i hjernen de
fokale anfald opstar, kan der ses forskelli-
ge symptomer. Der kan opsta traekninger
i ben, arme eller ansigt. Man kan opleve
kulde eller varmefglelse, og der kan veere
psykiske symptomer som for eksempel
hallucinationer. Fokale anfald, der opstari
tindingelapperne, kanbegynde med fjern-
hed, fulgt af uhensigtsmeessig adfeerd
(automathandlinger).Detkanforeksempel
vaere at knappe skjorten op eller vandre
formalslast rundt. Anfald med fokal start
kan udvikle sig fra at involvere et mindre
omrade i hjernen til at involvere begge
sider af hjernen, hvor det ligner de gene-
raliserede tonisk kloniske anfald. Disse
anfald kaldes fokalt til bilateralt tonisk
klonisk anfald. >
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EPILEPSI OG ANFALD

Anfald med generaliseret start
Epileptiske anfald med generaliseret start
involverer begge hjernehalvdele og person-
ens bevidsthed er pavirket.

Ved et generaliseret tonisk klonisk anfald,
som er de anfald de fleste forbinder med
epilepsi,sesbevidsthedstab ogtraskninger
iarme ogben. Disse anfald varer oftest 1v4-
2 minutter. Der kan ses blafarvning om-
kring munden og fingre pa grund af vejr-
traekningsproblemer, hvor kroppen bruger
detilt den har til radighed til hjerne og hjer-
te, og derfor kan man blive bldlig andre
steder pa kroppen. Der kaninogle tilfeelde
veere tungebid og ufrivillig vandladning
og affering.

Ved andre typer af generaliserede anfald
kan man f.eks. have meget sma korte ryk i
begge arme (myoklonier) og her mister man
ikke bevidstheden fuldsteendigt, da anfal-
det er meget kort. Sddanne ryk optreeder
ofte om morgenen og kan gare, at man for
eksempel kaster koppen ud til siden.

Etandet eksempel pa generaliserede anfald
er kortvarige anfald med pludseligt bevidst-
hedstab, ogséa kaldet absencer, hvor man
bevarer sin muskelspzaending, menikke kan
kontaktes.

Dererogsageneraliserede anfald, hvor man
pludseligt taber al muskelspaending i hele
kroppen og falder sammen - dette kaldes
atoniske anfald eller drop attacks.

HVORFOR FAR MAN EPILEPSI?

Alle mennesker kan fa epilepsi. Arsagen
til epilepsi kan veere noget, der ligger i
generne, enten ved en nyopstaet aend-
ring (mutation) af generne ellermed-
arvet. Det kan ogsa skyldes en skade i
hjernen, som enten kan veere medfadt
eller vaere opstaet senere i livet. Det kan
f.eks. veere medfedte misdannelser eller
iltmangel under fadslen, som har medfert
skade i visse omrader af hjernen, hvorfra
epilepsien kan opsta.

Det er dog ofte ikke muligt at finde arsag-
en til epilepsi. [ |

160-70 %
af tilfeeldene
kender man ikke

arsagen til
anfaldene.

Hjernebledning
eller blodprop
i hjernen

Udviklings- %
forstyrrelser
Svulster Traumer

Infektioner  Sygdomme hvor
hjerneceller nedslides

UKENDT ARSAG

Kilde: Norsk Epilepsiforbund
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DIAGNOSEN

BESKRIVELSE AF ANFALD
@Eﬁ Ved mistanke om epilepsi, er en

god beskrivelse af anfald det vig-
tigste. Husk, at laegen ikke har veeret til
stede under anfaldet, sd det er en god idé
at notere alt, hvad du har oplevet i forbin-
delse med anfaldet, og alt hvad dit barn kan
huske. Det geelder ogsé oplevelser for og
efter anfaldet. Det vil veere saerligt godt,
hvis du har mulighed for at filme anfaldet
pa en mobiltelefon.

EEG-UNDERSQGELSE
Ved mistanke om epilepsi, vil der blive lavet
et EEG, hvor der saettes nogle elektroder pa

hovedet, som maler hjernes aktivitet. De
forskellige typer af epilepsi kan give for-
skellige, unormale EEG-menstre og det kan
veere ngdvendigt med flere EEG-undersg-
gelser, evt. ogsa under sgvn. En EEG-un-
dersggelse kan godt veere normal, selvom
man har epilepsi. Det gor ikke ondt at fa
lavet et EEG, men smé bern kan blive irri-
teret over at f& huen med elektroderne pa
hovedet. Det er derfor en god idé at forbe-
rededitbarnud dets alder og udviklingstrin.

MR-SCANNING
I nogle tilfeelde er det ogsa relevant at lave
en MR-scanning af hovedet,somkan >
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DIAGNOSEN

pavise eventuelle medfedte skader eller
udviklingsmaessige forandringerihjernen.
Nogle har behov for bedgvelse, da man
skal kunne ligge stille for at blive scannet.

DIAGNOSEN

Epilepsi diagnosticeres, nar man har haft
mere end ét anfald og laegen vurderer, det
er sandsynligt, der vil komme flere, eller
der findes karakteristiske forandringer ved
EEG-undersggelseneller forandringer ved
MR-scanning, som giver anledning til aget
risiko for epilepsi. | disse tilfeelde kan diag-
nosen gives efter farste anfald. Det er altsa
beskrivelsen og forekomsten af anfald, der
er afgerende for at fa diagnosen.

I nogle situationer er diagnosen forholds-
vislet og hurtig at stille,iandre tilfaelde kan
det veere en leengerevarende og til tider
frustrerende proces. Der kan ogsa udvikles
forskellige typer af anfald over tid.

KANDET VARE ANDET

END EPILEPSI?

Epilepsi kan forveksles med mange for-
skellige tilstande, for eksempel affekt-
anfald, angstanfald, PNES/funktionelle
anfald, besvimelser, dagdremmeri, savn-
forstyrrelser, tics, spasticitet og feber-
kramper. Selv for fagfolk kan det til tider
veere sveert at skelne. @

& EPILEPSI
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Behandling af epilepsi

HVORDAN BEHANDLES
EPILEPSI
we¥ Medicinsk behandling er altid det

farste valg til behandling af epilepsi. Sta-
tistisk set vil to ud af tre personer, der far
konstateret epilepsi, kunne blive anfaldsfri
med medicin. Visse typer af epilepsi gar
over af sig selv efter nogle ar, isaer hos
barn, men ellers opfattes epilepsi som en
kronisk sygdom, somimange tilfeelde skal
holdes i ro med epilepsimedicinien del ar,
inogle tilfeelde resten af livet.

Medicinen virker ved at deempe nerve-
cellernes evne til at udlese eller videre-
sende nerveimpulser. Det er altsa ikke
arsagen til epilepsien man fjerner, men
man forhindrer de epileptiske anfald.

Behandlingen skal tilpasses det enkelte
barn,og man tilstreeber at behandle med kun
et enkelt epilepsimiddel. Det kan tage lang
tidat finde denrigtige medicin og dosis tildet
enkelte barn. | nogle tilfeelde kan en kombi-
nation af flere praeparater veere nedvendig.

Detervigtigt med jaevne mellemrum at f4
vurderet, om den behandling dit barn far
for sin epilepsi er god nok, eller om an-
dre former for behandling vil veere bedre.
Optimal behandling af epilepsi omfatter
ikke alene forebyggelse af epileptiske
anfald, men omfatter ogsa de psykiske,

kognitive og sociale konsekvenser der
kan veere ved epilepsi, iseer hvis den ikke
er velbehandlet.

Nar man starter behandling med epi-
lepsimedicin, er det vigtigt, at laeagen ken-
der til al medicin, ogsa handkebsmedicin
og kosttilskud dit barn far i forvejen, da
nogle af produkterne kan pavirke virkning-
en af hinanden.

Man kan tage en blodpreve om morgenen,
inden man tager sin morgenmedicin (me-
dicinfastende), hvor man kan kontrollere
medicinniveau i blodet. Dette kan blandt
andet bruges til at se, hvornar medicin-
dosis skal @ges ved barn, der vokser.

BIVIRKNINGER

| forbindelse med opstart af epilepsi-
medicin skal laegen gennemga, hvilke bi-
virkninger der eventuelt kan opsta. Hvis
medicinen giver bivirkninger, ses det of-
testiforbindelse med optrapningsfasenog
iforbindelse med @gning af dosis. | skal der-
for prave at afvente, at kroppen har veen-
net sig til medicinen i ca. en maned pa fuld
dosis. Derefter er det vigtigt at kontakte
jeres barns behandler, hvis der fortsat er
bivirkninger.

Malet er altid at give s lidt medicin som
muligt, men naturligvis nok til >
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at gare barnet anfaldsfrit. Denne balance
kan veere sveer at finde, da alle reagerer for-
skelligt pd medicinen og dens bivirkninger.

DEMEST ALMINDELIGE
BIVIRKNINGER VED
EPILEPSIMEDICIN ER:

® Treethed
® Svimmelhed

* Pget eller nedsat appetit,
eventuel kvalme

®* Hukommelses-, indleerings-
og opmaerksomhedsproblemer

* Hovedpine

* |rritabilitet, eendringer i humaret,
temperament eller adfaerd

® Synsforstyrrelser

® Balanceproblemer

SKAL EPILEPSI ALTID BEHANDLES?

Ja - stort set. Der er dog enkelte typer af
epilepsi, som gar over af sig selv uden be-
handling, f.eks.ved visse typer epilepsimed

natlige anfald. Men som regel igangseettes
behandling, sé snart diagnosen er stillet.
Epileptiske anfald hos bern skal begraenses
mest muligt, da de ved visse typer af epilep-
sikanhave negative konsekvenser for hjer-
nens udvikling. Barnets psykiske og sociale
livkan ogsablive belastet, da anfaldene kan
virke voldsomme og skabe utryghed for ek-
sempel blandt klassekammeraterne.

HVORLANGE SKALMIT

BARN HAVE MEDICIN?

Det kommer an pa, hvilken epilepsi det
drejer sig om. Visse epilepsiformer for-
svinder aldrig, og behandlingen vil derfor
veere livslang, mens andre gar vaek efter
fa ar. | nogle tilfeelde vil man overveje at
nedtrappe medicinen igen, nar barnet
har veeret uden anfald i 1-3 ar. Epilepsi-
leegen kan give jer mere preecise oplys-
ninger, da det afheenger af mange for-
skellige faktorer.

HVORDAN TAGES MEDICINEN?

Det meste epilepsimedicin findes som
mikstur, kapsler, tabletter og oploselige
tabletter. Det er vigtigt at tale med jeres
barnbehandlingssted om, hvilken form der
fungerer bedst for jeres barn.

& EPILEPSI
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Den forebyggende epilepsimedicin skal
tages hver dag, 1-3 gange i dagnet.

Det er vigtigt, at medicinen tages pa cirka
samme tidspunkt hver dag. Det kan veere
en fordel attage det sammen med maden,
tandberstning eller andet tidspunkt, som
gordetnemtat huske. Det kan vaere enfor-
del med doseringsaesker til medicinen, da
detkan veere sveert at huske ombarnet har
faet det lige den dag. Nogle har en alarm
pa deres telefon sa de bliver mindet om at
tage medicinen.

HVAD SKER DER, HVIS VI

HAR GLEMT EN DOSIS?

Hvis | glemmer en dosis, falder maengden
af medicin i blodet til et lavere niveau, og
barnet nar ferst tilbage pa det seedvanlige
niveau efter 2-3 dage. | det tidsrum eges
risikoen for anfald betydeligt. For at und-
g4 at springe en dosis over, er det vigtigt,
at barnet far den glemte dosis, sé snart det
opdages. Neeste dosis tages til vanlig tid.
Hvis de todoseringer kommertilatligge taet
pa hinanden, kan | evt. skubbe tidspunktet
for naeste dosis lidt fremad, dvs. 1-2 timer.
Detkaninogle tilfeelde give anledning til let-
tebivirkninger, men de vil vaere forbigaende.

MEDICINTILSKUD

Medicintilskud ydes og fratreekkes auto-
matisk uafheaengig af indteegt og formue.
Jo mere medicin, | keber, jo hajere tilskud
far 1. Nar | har indkebt medicin for et vist
belab, far | kronikertilskud, og herefter er
medicinen gratisrestenaf detindeveerende
tilskudsar. Et ar beregnes fra den forste
gang, man keber tilskudsberettiget medi-
cin. Derfor har alle deres eget individuelle
tilskudsar.

Er dit barn medlem af "Danmark”, kan
| typisk fa refunderet en del af egen-
betalingen.

For at fa det starste tilskud, skal | kebe
den billigste medicin i en tilskudsgruppe
hver gang.

Hvis | veelger en dyrere medicin, skal |
selv betale forskellen mellem den bil-
ligste og den dyreste medicin. Hvis dit
barn ikke kan tale den billigste medicin,
kan barnetsleege s@ge om forhgjet tilskud
til den dyrere medicin. @
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Nu er mit barn i gang
med tredje slags o
epilepsimedicin, og HVIS

hun har stadig anfald. ' medicinen
tilung mnzzrepilepsi | | " . . ? \ ikke gﬂr

" ) mit barn

anfaldsfri

O ERDET FARLIGT AT HAVE
EPILEPTISKE ANFALD?
Epileptiske anfald kan virke
skreemmende for personen selv og for
omgivelserne. At miste kontrollen over
sinkrop kan veere angstprovokerende. An-
faldene kan veaere arsag til fald og skader.
Leengerevarende og hyppige anfald kan
ogsa heeamme hjernens udvikling og funk-
tion og kan medfere hukommelses- ogind-
leeringsproblemer. Derudover er der, nar
man har epilepsi, en lille risiko for SUDEP
(Sudden Unexpected Death in Epilepsy) pa
dansk pludselig uventet ded i forbindelse
med epilepsi. Risikoen er generelt meget
lile og afhaengig af, hvilken type epilepsi
og anfald, man har. Er man anfaldsfri, har
fokale anfald eller kun anfaldidagtid er risi-
koen vaesentlige mindre. For at forebygge
SUDEP og de @vrige skader er det vigtigt
at tage medicinen som aftalt med laegen.
God anfaldsobservation og samarbejde
med behandlingsstedet er vigtigt, s& an-
tallet af anfald nedbringes mest >
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ANFALDSFRI

muligt. Derudover er det vigtigt, at man
forseger at undga ting, som kan frempro-
vokere anfald.

HVORFOR BLIVER MAN

IKKE ANFALDSFRI?

Der kan veere forskellige grunde til, at
epilepsimedicinen ikke kan gare én an-
faldsfri. | nogle tilfeelde viser det sig, at der
slet ikke er tale om epilepsi, men en anden
sygdom med lighende symptomer, eller at
derertale omandentype epilepsi,end man
farst troede. Det kan ogsaveere, at man har
glemtattage medicinen, eller at medicinen
ikke bliver taget pa den rigtige made.

| de fleste tilfeelde, hvor medicinen ikke vir-
ker, skyldes det, at man har sakaldt "me-
dicinsk behandlingsrefrakteer epilepsi”,
hvilket grundlaeggende betyder, at medi-
cinen ikke virker efter hensigten. Hvis det

[
[ | 0y bliver anfaldsfrived
C Y 65 A) hjzelp af medicin

HVIS MEDICINEN IKKE
VIRKER, ER DER ANDRE
BEHANDLINGSMULIGHEDER

W 4 1O

Operation  Nervus Vagus Ketogene
stimulator dizeter

ertilfaeldet, kan man undersgge, om det er
muligt at bruge nogle af de andre behand-
lingsmetoder.

KAN MAN BLIVE OPERERET
FOREPILEPSI?

Ja - hvis man bliver ved med at fa epi-
leptiske anfald efter at have pravet flere
forskellige typer medicin, kan maninogle
tilfaelde blive opereret for epilepsi. For-
malet med en operation er at fjerne den
delaf hjernen, hvor anfaldende starter. En
operation kreever derfor, at leegerne kan
lokalisere omradetihjernen, og at fiernel-
sen af omrddet kan ske uden starre risiko
fortab af vigtige funktioner som lammel-
ser og sprogtab. Det er derfor vigtigt, at
man overvejer, hvorvidt ens epilepsi med-
farer tab af livskvalitet, som modsvarer
denrisiko.

At finde ud af, om operation er en mu-
lighed, vil ofte veere en lang proces, der
straekker sig over maneder og nogle gange
over ar. Det kraever en raekke undersggel-
ser, herunder avancerede hjernescannin-
gerog EEG.

Efter en operation opnar 50-80 % af epi-
lepsipatienter, at de ikke laengere har an-
fald. Et fatal af dem, som opereres, beskri-
ver ikke at have haft gavn af operationen.
Afheengigt af hvor der opereres i hjer-
nen, kan der opsta utilsigtet pavirkning
med f.eks. indskraenket synsfelt eller at
hukommelsen forveerres.

& EPILEPSI
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HVAD ER VAGUSNERVE
STIMULATION?

Vagusnerve stimulation (VNS) er en
type af ikke-medicinsk behandling, som
anvendes, nar epilepsimedicin ikke virker
og i de tilfeelde, hvor man ikke kan fjerne
det sted i hjernen, som er udgangspunkt
for epilepsien.

Ved VNS indopereres en stimulator pa ven-
streside af brystkassen umiddelbart under
huden, hvor den forbindes med en ledning
til vagusnerven, som sidder pa venstre
side af halsen. Stimulatoren kan herefter
styres udefra med en tradles forbindelse
afenlaegeeller sygeplejerske. Stimulatoren
kan ogsa indstilles til, at maninogle tilfeelde
selv (eller hjeelpere/parerende) kan bruge
en saerlig magnet til at give ekstra stimula-
tioner for at stoppe et anfald.

Der er ikke tale om helbredende behand-
ling, men cirka halvdelen af dem, der far
VNS, oplever en forbedring. Nogle oplever
optilen halveringiantallet af anfald, mens
andre oplever, at deres anfald bliver mild-
ere. Det er dog sjeeldent, at man bliver helt
anfaldsfri.

HVORNAR BRUGER

MAN KETOGENDIAT?

Ketogen diaet er en laegeordineret behand-
ling, der kan bruges ved svaer epilepsi, nar
epilepsimedicin ikke er tilstreekkelig effek-
tiv. Ved nogle typer af epilepsihos barn, kan
ketogen dizet veere den mest effektive be-

handling. Der findes forskellige typer af ke-
togenedieeter, men faelles fordemalle er, at
de bestar af hejt fedtindhold oglavtindhold
af kulhydrater.

De fleste oplever at f& veesentligt feerre
anfald, men det er kun sjeeldent, at anfal-
deneforsvinder helt. Virkningen af ketogen
diset afthaenger af, at diseten folges helt ngj-
agtigt, og der er ikke plads til "fridage” fra
dieeten. Det kreever derfor disciplin og kan
veere en udfordrende behandling for hele
familien. Inden denne behandlingsform
pabegyndes, ma man derfor overveje, om
man har det nedvendige overskud og moti-
vationtil at felge dieeten. Hvis disetbehand-
lingen virker godt, fortseetter dizetbehand-
lingen som regelinogle ar.

ALTERNATIV BEHANDLING

Der findes en del, som har gode erfaring-
er med forskellige former for alternativ
behandling, men det er ikke lykkedes at
bevise effekten ved videnskabelige un-
dersggelser. Hvis | vil forsgge alternativ
behandling tiljeres barn, anbefales det, at |
forstdrafter det med barnets epilepsilaege.
| vil som regel made forstdelse for ensket,
men leegen kan give udtryk for eventuelle
forbehold. Under alle omstaendigheder er
den alternative behandling et supplement
til den leegeordinerede behandling og
ikke en erstatning for den. Det er vigtigt at
leegen kender til den alternative behand-
ling, da nogle kosttilskud kan pavirke virk-
ningen af epilepsimedicinen. @

$ EPILEPSI
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AKUT BEHANDLING

Akut anfaldsbehandling

HVORNAR SKAL DER

GIVES AKUT MEDICINSK
BEHANDLING?

Langt de fleste epileptiske anfald er over-
staet i lgbet af et par minutter og kraever
ikke akut behandling, mens anfaldet star
pa. | nogle tilfeelde er anfaldene dog lang-
varige eller kommer igen ogigeninden for
kort tid, og der vil her veere behov for at
give akut medicin for at stoppe anfaldene.

Hvornar og hvordan akut anfaldsbehand-
ling skal gives, skal altid veere aftalt med
dit barns leege, og der skal foreligge en
instruktion i behandlingen.

Typisk gives akut medicinsk behandling
ved anfald, som varer leengere end 3-5
minutter, eller hvis anfaldene kommer
igen inden for kort tid. Det kan ogsa veaere
nedvendigtatringe 1-1-2 afthaengig af, hvad
der er aftalt med laegen.

De mest almindelige typer medicin til akut
behandling af anfald er Buccolam®, som
kan givesikinden, eller Stesolid®, som skal
gives i endetarmen. Dosis afhaenger af
alderen eller barnets veegt. @

N7

Tilkald 1-1-2 hvis

@

e T

or

) Anfaldet varer i mere end 5 minutter
Anfaldet gentager sig

Anfaldet sker under badning
Personen er kommet til skade
eller ikke kommer til sig selv

& EPILEPSI
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UNDGA ANFALD

Hvad kan vi gore for
at undga, at vores barn

far anfald?

Maske vil du opleve, at dit barn far
@? anfald heltudenvarsel. | andre til-

feelde udleses anfald af en arsag,
f.eks. treethed, stress eller alkohol. Derfor
er der nogle omrader, hvor | som familie
kan veere opmaerksomme pa for at mini-
mere risikoen for anfald.

SOVN

Tilstraekkelig sevn er saerligt vigtigt, nar
man har epilepsi, da savnmangel kan
udlegse anfald. Dit barn har brug for
sammenhaengende nattesgvn og for at
vagne udhvilet.

o

Jeg drikker 1-2
genstande og

derefter alkoholfrie
alternativer nar jeg

er til fest.

Ung
med epilepsi

Hvis dit barn er laange oppe med venner-
ne, tager i byen eller til fester, betyder det
ikke, at han/hun altid skal ga tidligt hjem.
Det betyder dog, at man skal serge for at
veere udhviletinden, man skal vaere laenge
oppe og ikke have store planer dagen efter.
Derudover kan du snakke med ditbarnom
muligheden for at tage morgenmedicinen,
inden han/hun géariseng.

FESTER OG ALKOHOL

Alkohol pavirker mennesker forskelligt,
og det gaelder ogsa for mennesker med
epilepsi. Dit barn vil formentlig ikke have
starre risiko for at f& anfald, hvis han/hun
drikker alkohol i sma meengder. Men star-
re maengder alkohol pa en gang kan ege
risikoen for anfald. Har dit barn juvenil
myoklon epilepsi, er man seerlig falsom
for at fa anfald ved alkoholindtag og seer-
ligt, hvis man samtidig er i sevnunderskud.

Emnet ertypiske til diskussion mellemunge
og deres foreeldre. Den ggede risiko for an-
fald skaber ofte bekymringer hos foraeldre,
hvilket er helt naturligt. Dit barn kan imid-
lertid godt ga til fest og kan ogsa >

$ EPILEPSI
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UNDGA ANFALD

drikke alkohol - med made. Der findes
ogsa mange alkoholfrie alternativer til
bade @l, vin og drinks. Tal med dit barn,
leegen eller sygeplejersken om, hvad en
fornuftig greense er for dit barn.

UNDGA STOFFER

Enraekke euforiserende stoffer som for ek-
sempel amfetamin, ecstasy og kokain kan
direkte eller indirekte udlgse et epileptisk
anfald, ogsd hos mennesker uden epilepsi,
og anbefales ikke.

BLINKENDELYS

Cirka fem procent af alle med epilepsi er
fotosensitive. Det vil sige, at de er seerligt
felsomme over for sdkaldte stroboskoplys,

der er blinkende lysmanstre. Dettes oplev-
es f.eks. pa barer, natklubber og diskoteker.
Nar derlaves EEG, testes der oftest for foto-
sensitivitet. Er dit barn fotosensitiv, kan stro-
boskoplys fremprovokere epilepsianfald.

Dererogsanogle, der oplever, atisaer vinter-
og forarssolens blinken mellem tracer kan
virke anfaldsprovokerende.

Hvis dit barn er fotosensitiv, kan det have
seerligt brug for skeermpauser. Sa tal med
ditbarn om at laegge telefonen, compute-
ren eller anden skeerm fra sig indimellem
og hold pause. Hvis barnet sidderiet oplyst
rum med sin skaerm, bliver han/hunikke sa
belastet, som hvis rummet er morkt. @
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e KONTROL

Ambulant kontrol

M HVAD SKAL VIHUSKE AT
FORTALLE LAGEN?
Behandlingen af epilepsi foregar
typisk via en bgrneneurolog i et barne-
ambulatorie og ber altid foregd hos en
barneleege med seerligt kendskab til epi-
lepsi. Det frie sygehusvalg giver mulighed
for at blive henvist til et hgjt specialiseret
behandlingssted, herunder ogsa Epilepsi-
hospitalet Filadelfia, hvis | ensker det.

Duskalaltid kontakte dit barns epilepsileege,
hvis dit barn far ny medicin, oplever bivirk-
ninger eller pd anden vis oplever aendringer
forbundet medbarnets helbred - ogsa selv-
om likke tror,det er noget, der haenger sam-
men med epilepsien. Der vil veere behov for
at ga til kontrol og justere behandlingen,
efterhdnden som dit barn vokser.

Samarbejdet mellem jer og epilepsilaegen
er uhyre vigtigt for, at jeres barn kan blive
anfaldsfri, og leegen kan kun hjaelpe med
at finde den rigtige behandling, hvis ved-
kommende far alle relevante oplysninger.
Da langt de fleste anfald opstar hjiemme, i
institutionen, skolen eller i fritiden, vil be-
handlingsstedet kun komme til at kende
tilanfaldene, hvis de bliver oplyst om dem.
Desuden kan de kun tolke pd effekten af
behandlingen, hvis medicinen tages som
aftalt. Har dit barn af en eller anden grund
ikke taget medicinen som aftalt gennem

flere dage, er det vigtigt at oplyse leegen
omdet og om baggrunden for det, sa | kan
lgse udfordringen sammen.

HVOR TIT SKAL VORES

BARN TIL KONTROL?

Det kommer an pa, om der er problemer
med epilepsien. Er det tilfaeldet, kan det
veere nedvendigt at ga til kontrol med én
til f& maneders mellemrum.

Hvis det gar godt, kan der gd et areller mere
mellem kontrollerne. Det vigtigste er, at |
kontakter sygehuset, hvis der er akutte
problemer med behandlingen, eller hvis dit
barn har flere anfald, end det plejer.

Det er en god idé at skrive eventuelle
spergsmal ned pa forhand, da det kan vaere
sveert at huske alt, hvad man skal sperge
om, nar man sidder hos leegen.

Kontrol af epilepsi kan ogsa forega pa an-
den made end ved udelukkende fysisk
fremmede pa sygehuset.

Alt efter hvilket sygehus | er tilknyttet, kan
opfaelgning forega ved en telefonsamtale
eller via et spergeskema, som | besvarer
hjemmefra hver 3., 6. eller 12. maned.
Spargeskemaet indeholder oplysninger
om f.eks. anfaldshyppighed, eventuelle
bivirkninger, symptomer og trivsel. >
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e KONTROL

Afheengig af behov suppleres sporge-
skemaet med telefonisk kontakt og
eventuelt fysisk fremmede pa sygehuset,
hvis leegen eller | vurderer, at det er nad-
vendigt.

I vil blandt andet
blive spurgt om:

® Har barnets anfald aendret karakter,
laengde eller hyppighed?

® Oplever | bivirkninger til medicin?
® Har barnet aendret adfaerd?

® Trives barnet i barnehave/skole/
uddannelse og derhjemme?

En del foraeldre oplever i starten, at ob-
servationen af ens barn fylder meget.
Efterhanden, som | bliver trykke ved situ-
ationen, skulle dette gerne treede mere i
baggrunden.

6 7i
13 14|
20 21

Epilepsi pavirker alle forskelligt, bade fy-
sisk, psykologisk og socialt. Derfor er det
altid en god ide at tage eventuelle bekym-
ringer op ved den ambulante kontrol,daen
eendring af adfeerd eller andre problema-
tikker kan have relation til barnets epilepsi.
Nogle gange sker det ogsd uathaengigt af,
om medicinen hjeelper pa anfaldene.

ANFALDSKALENDER

Det kan veere sveert at huske, hvor mange
anfald dit barn har haft og hvornar. Da
beskrivelsen af anfald, hyppighed og
eventuelle fremprovokerende faktorer
er vigtige for behandlingen af epilepsi,
er det vigtigt at have en praecis opteg-
nelse over anfaldene. Det gor det muligt
at sammenholde hyppigheden af anfald
med aendringer i behandling, anden me-
dicin, menstruationscyklus osv. | kan faen
anfaldskalender pa sygehuset eller hos
Epilepsiforeningen.

@ EPILEPSI
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e KONTROL

Det kan vaere en stor hjeelp for leegen at
f& anfaldene beskrevet. Hvis den/de per-
soner, der har overveeret et anfald, ikke
deltager i kontrollen ved leegen, er det en
hjeelp, hvis de har skrevet deres anfaldsob-
servationer ned. Hvis deter muligt at filme
anfaldene, er det en stor hjaelp for leegen at
kunne se dem.

HVORNAR FOREGAR OVERGANGEN
FRA BORNEAFDELING TIL
VOKSENAFDELING?

For barn og unge med epilepsi kan over-
gangen fra barn til voksenliv veere en
behandlingsmeessig sveer periode med
mange forskellige udfordringer.

Selve overgangen til voksenafdelingen
finder sted, efter man er fyldt 18 ar. Man
starter dogallerede forberedelsen ved 12-
arsalderen, hvor man langsomt begynder
at holde laege- og sygeplejerskebesag,

hvor | som foraeldrene ikke er med til hele
madet. Som ung, skal dit barn, langsomt
overtage ansvaret for sin egen sygdom.
Leegerne og sygeplejerskerne vilderfor be-
gynde at saette fokus pa, at dit barn far den
viden ogindsigt, det har brug for, sa det kan
handtere sin egen sygdom og veere tryg og
sikker i livet med epilepsi pd egen hand.

| forbindelse med overgangen fra barn til
voksen erder en del lovmaessige ting, man
som foraeldre og som ung skal forholde sig
til. Hvor det tidligere har veeret foraeldrene,
der har stdet for at tage beslutninger, far
man som ung over 15 &r ogsa selv indflyd-
else pa beslutningerne om behandlingen.

Der er regler for de grundleeggende ret-
tigheder (aktindsigt, tavshedspligt og
underretningspligt), som man kan laese
mere om béade i sundhedsloven, service-
loven ogi FN’s barnekonvention. @

@ EPILEPSI
&/ FORENINGEN



=

Tal om din epilepsi

HVEM KAN JEG
SNAKKE MED?
Nar et barn far epilepsi, pavirker

det hele familien. Seerligt i det tidlige for-
lab, hvor der endnu ikke er en diagnose, og
hvor barnet skaligennem en raekke under-
swpgelser.Som foraeldre ma | forsege at ska-
beroogtryghedforbarnet samt hjeelpe det
med at forstd, hvad epilepsi er. Hvis barnet
er del af en seskendeflok, er det ogsa vig-
tigt at forklare de andre barn om sygdom-
men, sa de forstar, hvad der sker, hvis de ser
et epileptisk anfald. Det kan vaere hardt og
fales ensomt at std som forzeldre i denne si-
tuation, ogl kan opleve, at derikke er plads
til jeres bekymring og frygt, fordil skal veere
steerke pa barnets vegne.

Her er det vigtigt at pointere, at laegen ikke
kun er der for jeres barn, men ogsa for jer.

Epilepsiforeningens medlemmer har ogsa
mulighed for radgivning via socialradgiver
og sygeplejerske. Derudover afholdes der
forskellige sociale arrangementer, hvor
| kan made andre foraeldre i samme situ-
ation, se mere pa vores hjemmeside. Der
findes ogsa forskellige Facebookgrupper,
blandt andet gruppen "Foreeldre til barn
med epilepsi”, hvor der er mulighed for
sparring og stette.

AT TALE MED BARNET OM EPILEPSI

Veer dben om, dit barn har epilepsi. Forklar
barnet, hvad epilepsi er afstemtiforhold til
dit barns alder og udvikling. Veer opmaerk-
som pa, at din egen reaktion kan pavirke,
hvordan barnet kan handtere situationen.
Den tilgang, man har som foreelder, vil pa-
virke barnets selvtillid og mod. Hvis man i
familien klart signalerer, at man sammen

kan klare situationen, s& vil barnets evne
til at mestre sygdommen blive stottet.
Er barnet aldre er det vigtigt, at det bliver
hert i valg og omfang af behandling af sin
egenepilepsi. Det skal stattes og opfordres
til at tage ansvar for de beslutninger, der
nedvendigvis skal tages.

HVEM SKAL INFORMERES?

Det kan vaere sveert at skulle fortaelle
andre om sin epilepsi, men det er vigtigt
at informere barnets laerere, naere skole-
kammerater, kollegaer og venner om
epilepsien, og hvilke konsekvenser det
har. Nar folk omkring dit barn ved, at det
kan fa epileptiske anfald, hvordan de ser
ud og hvad de skal gare, hvis dit barn far
et anfald, fjernes mystikken og skaber
tryghed hos bade dig, dit barn og de an-
dre omkring jer.
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(@) AL oM DET

%

Mine venner ved
hvordan de kan
hjaelpe mig, hvis
jeg far et anfald.

Barn
pa 6 ar

Det er meget vigtigt at opfordre sasken-
de, andre familiemedlemmer, venner og
andre i barnets netveerk til at laere om
epilepsi. Derudover skal bernehaven/
skolen/institutionen informeres om dit
barns epilepsi. Undersgg mulighederne
for undervisning eller netvaerksmade,
hvor kontaktpersoner/leerere og | som
foreeldre medes med en sygeplejerske fra
behandlingsstedet.

Fa mere information pa Epilepsiforening-
ens hjemmeside hvor der ogsa findes
andet informationsmateriale, som | kan
gore brug af, herunder informations-
materiale specifikt rettet til barn. @
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Nar jeg spiller
fodbold er jeg som
alle andre.

Dreng
pa 9 ar
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LIVET MED EPILEPSI

Livet med
epilepsi

AKTIVITETER
Det er vigtigt for bern at deltage

i fritidsaktiviteter og veere sam-
men med andre baern. Det gaelder ogs3,
nar man har epilepsi. Bern med epilepsi
kan deltage i lejrskole og fedselsdage pa
lige fod med andre barn. Det er vigtigt ikke
at overbeskytte barnet, men at taenke p3,
at barnet skal leve sa normalt som muligt.

Hvis man ikke er anfaldsfri, kan det vaere
nedvendigt at taenke pa forholdsregler i
forhold til f.eks. faerdsel i trafikken, pa trap-
per ogihgjder.

MOTION

Det tyder pa at fysisk aktive personer far
feerre anfald end dem, der ikke er fysisk
aktive, og generelt set har fysisk aktivi-
tet bade en fysisk og en psykisk positiv
effekt. Det vigtigste er at vaere opmeerk-
som pa, om dit barn far anfald i bestemte
situationer eller oplever aendringer i sit
anfaldsmenster i forbindelse med fysisk
aktivitet. | sa fald, ber det naturligvis ind-
ga i overvejelser omkring motion. Der er
nogle fa aktiviteter, som frarades, nar man
har epilepsi, f.eks. dykning. Det er vigtigt
at bruge hjelm, nar dit barn skal cykle
og ved andre fysiske aktiviteter, hvor
hjelm anbefales. >
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LIVET MED EPILEPSI

Ved aktiviteteriog ved vand anbefales det
desuden, at dit barn altid er sammen med
en, som ved, hvordan de hjalper ved an-
fald, ligesom det anbefales atinformere en
eventuel livredder, inden dit barn hopper
i bassinet.

Hvis dit barn dyrker alene-motion som
f.eks. ga-, lobe- og cykelture, kan det vaere
en god ide at lave aftaler med barnet om,
hvor det er under turen, og hvornar det for-
venter at vaere hjemme igen. Det er altid
vigtigt at fa dreftet individuelle risikofak-
torermed denlaege eller sygeplejerske, der
kender dit barns epilepsi, da der er store
variationer i en epilepsidiagnose.

PA REJSE MED EPILEPSI

Verden er til for at blive oplevet, ogsa selv-
omditbarnharepilepsi.Inden|rejser, skal |
undersgge, hvordan landet forholder sig til
dit barns medbragte medicin. Nogle lande
kreever, at man medbringer en rejseattest
fraleegen, fraambassaden eller et 'pillepas’
fra apoteket. Det er ogsd meget vigtigt
at have styr pa jeres rejseforsikringer, hvis
dit barn f.eks. skulle fa brug for leege-
behandling undervejs pa rejsen. Ved rejser i
Europaskal | veere saerligt opmaerksom pa, at
detblad EU-sygesikringskortikke deekker alle
udgifter eller alle steder, sa det kan eventuelt
veaere ngdvendigt at tegne en privat rejse-
forsikring. De fleste forsikringsselskaber
kraever, at dit barn er stabilt medicineret og
ikke har haft anfald de seneste to maneder
far rejsen. Kontakt dit forsikringsselskab

sa du er sikker pa, at | er daekket, nar | rej-
ser ud.

MA MAN KORE BIL,

NAR MAN HAR EPILEPSI?

Det kreever en vurdering fra dit barns leege,
omdetermuligtat fakerekort. Der skal som
hovedregel ga mindst et &r uden anfald, in-
den dit barn kan begynde at tage karekort.
Laegenvurderer ud fra Styrelsen for Patient-
sikkerheds rammer, hvornar epilepsienersa
meget under kontrol, at det er forsvarligt at
kere bil. Det geelder for det, som i populaer
tale kaldes "det lille karekort”, det vil sige til
almindelig personbil.

Man kan ikke fa "stort kerekort”, nar man
har epilepsi og far anfaldsforbyggende
medicin. | kan laese mere om kaerekort pa
Epilepsiforeningens hjemmeside, ligesom
du som medlem kan kontakte radgiverne.

EPILEPSIALARMER

Epilepsialarmer er enalarm, der kanalarm-
ere ved nogle typer anfald. Du skal vaere
opmeaerksom pa, om alarmen kan opfange
den type anfald, dit barn har. Epilepsi-
alarmen kan sgges som et hjeelpemiddel
hos kommunen.Hvisdu gernevilvide mere
om dine muligheder, har du som med-
lem mulighed for at kontakte radgiverne
i Epilepsiforeningen. @
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&) samLiv

Samliv og
pravention

KZARESTER OG SEX
@ Nar dit barnhar enalder, hvor det

kan veere seksuelt aktivt, er det
vigtigt at vide, at epilepsien kan pavirke
sexlivet. Nogle kan veere bange for at have
sex af frygt for anfald. Det er dog yderst
sjeeldent, det forekommer. Det er vigtigt,
atditbarn og dennes kaereste kan snakke
abent om epilepsien og sex.

Seksuelle vanskeligheder blandt mennes-
ker med epilepsisesivarierende grad hos
bade kvinder og maend. For eksempel kan
epilepsi med anfald fra tindingelapperne
pavirke produktionen af kenshormoner,
hvilket kan ga ud over lysten og give rejs-
ningsproblemer. Udfordringerne forsvin-
der ofte ved anfaldsfrined. Ved andre
epilepsiformer er det ikke sd meget selve
epilepsien, der pavirker sexlivet, men sna-
rere de udfordringer, der folger med den.
Disse bekymringer kan deempe lysten til
sex. Nogle kan opleve, at sexlysten er fal-
det i forbindelse med start pa et epilep-
simiddel, mens andre f.eks. kan opleve
manglende evne til udlesning. Dit barn
kan eventuelt opfordres til at tale med
leegen eller sygeplejersken pa sygehuset
uden foreeldrene er til stede, eventuelt ved
en splitkonsultation.

EPILEPSIMEDICIN OG PRZAVENTION

Det er vigtigt at vide, at visse typer af
epilepsimedicin og praeventionstyper
kan pavirke hinanden. P-piller har f.eks.
risiko for at svigte, ndr man tager visse
typer af epilepsimedicin. Der er ogsa
nogle typer af epilepsimedicin, som ud-
skilles hurtigt fra kroppen, nar man far p-
piller. Det kan derfor veere en fordel at
undga p-piller ogistedet bruge spiral, som
ikke pavirker eller pavirkes af epilepsime-
dicin. Hvis | er i tvivl om brugen af pree-
vention i forhold til epilepsimedicin, ber |
altid opsege epilepsileegen for radgivning
pa omradet. @
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<2 SDENAERNMESITE
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Parorende

o SOSKENDE
,go,g?g Nar ens s@ster eller bror har epi-
lepsi, har man ogsa brug for at fa

informationer om, hvad der foregar. Man
har behov for opmeerksomhed fra sin mor
og far samt brug for at fa talt med nogen
omde falelser, man kan have som s@sken-
de til et barn med epilepsi. Saskende kan
f.eks. vaere overbekymrede eller maske ja-
loux pa grund af den ggede opmaerksom-
hed, barnet med epilepsi far. Samtidig kan
barnet med epilepsioplevejalousiiforhold
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hendes epilepsi
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til seskende uden epilepsiiforhold til den
starre frined, de har. Forsgg at vaere dben
og eerlig - og veer samtidig opmaerksom
pa at stille overkommelige krav til dig selv
- 0g seg hjeelp ved behov.

FAMILIE OG VENNER

Epilepsi opleves forskelligt. Dit barn kan
veere stort set upavirket, mens du kan fole,
atepilepsien fylder det hele. Dine naerme-
ste, kan veere en statte, men de har brug
for at vide, hvordan du har det med dit
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barns epilepsi,om du gerne vil have deres
hjaelp, eller om du méaske synes, at | snak-
ker alt for meget om det. Det er naturligt,
at familie og venner bliver bekymrede, nar
diagnosen om epilepsi er stillet.

Som foreeldre kan man nemt komme til
at overbeskytte sit barn med epilepsi.
Nar man oplever sit barn have anfald, kan
man opleve at miste kontrollen over sig
selv, samtidig med, at et anfald kan se ret
uhyggeligt ud, iseer hvis man ikke ved no-
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get om epilepsi i forvejen. Det kan veere
irriterende for dit barn, iseer hvis det er
aeldre og selv har rigtig godt styr pa sin
epilepsi. Hvad kan | gare i din familie for
at undgg, at epilepsien skaber konflikter?
Henad vejenskal ditbarnleere selv at tage
ansvar for sin epilepsi, og samtidig skal du
som foreeldre leere at give slip.

Hvis | serjer selv som et steerkt team, der
hjeelper hinanden, er | godt pa ve;j. [ ]
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a4 UDDANNELSE

Skole, uddannelse og job

B KANBORN MED EPILEPSI GA
I ALMINDELIG SKOLE?

Ja, de fleste barn med epilepsi
kan have deres skolegang i en almindelig
klasse. Barn med epilepsi kan dog have
et langsommere arbejdstempo og opleve
starre udtreetning end andre bgrn. Der-
for kan de have brug for ekstra stotte og
mere tid til f.eks. eksamen er. | langt de
fleste tilfeelde vil barn med epilepsi kun-
ne deltage i aktiviteter pa lige fod med de

andre i klassen, hvis blot alle er grundigt
informeret om de rette forholdsregler.
Nogle bern med epilepsi har store ind-
leeringsvanskeligheder og kan have behov
for et seerligt tilrettelagt skoletilbud og so-
cialpeedagogisk staotte.

KAN MAN FA ET ALMINDELIGT
UDDANNELSESFORL9B?

De fleste unge og voksne med epilepsikan
klaresig fintihverdagen, mennogle vilhave
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UDDANNELSE

brug for stgtte igennem uddannelses-
systemet, f.eks. med en mentor, som kan
hjeelpe med planlaegning og strukturering
af dagligdagen.

Nogle kan fa specialpeedagogisk stotte
(SPS) og handicaptilleeg til deres SU under
uddannelsen. Laes mere pa spsu.dk.

KAN MAN FA ET ALMINDELIGT
ARBEJDSLIV,NAR MAN

HAR EPILEPSI?

Afheaengigt af hvilken type anfald man har,
kander veere visse overvejelseriforbind-
else med valg af uddannelse, job og kar-
riere. For nogle vil epilepsien kunne veere
en hindring, hvis man skal arbejde med
maskiner eller ved arbejde i hajder, hvor
dererrisiko for at falde ned. Det kan ogsa
veere en begraensning, hvis jobbet kreever,
at man kan kare bil, eller have skiftende
arbejdstider f.eks. med natarbejde. Vis-
se omsorgsjobs kan desuden veere pro-

blematiske, da det kan veere uhensigts-
maessigt at sta alene med ansvar for
barn eller sarbare grupper, hvis man kan
risikere at f anfald. Det er en god idé for
dit barn at drafte tanker og overvejelser
igennem med sin behandler og ungdoms-
oguddannelsesvejleder (UU-vejlederen).

HVOR KAN VI GA HEN, HVIS VI

HAR SPORGSMAL OM STUDIE

OG UDDANNELSE?

Vejen gennem skolesystemet, uddan-
nelse og jobmuligheder skal nogle gange
taenkes utraditionelt, og stettende tiltag
kan ofte hjeelpe dig godt pa vej. Hertil er
det vigtigt at huske, at der ikke er én rig-
tig vej, men mange muligheder, som kan
veere lige gode. Der er forskellige instans-
er, der kan hjeelpe og vejlede dit barn, bl.a.
PPR, UU-centre, studievejledere, ditbarns
sygehus, Specialrddgivning om Epilepsi
og Epilepsiforeningen.

& EPILEPSI
&/ FORENINGEN

@ EPILEPSI
&/ FORENINGEN
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KOGNITIVE UDFORDRINGER

Hukommelse og koncentration

Kognitive udfordringer er en sam-
let betegnelse for udfordringer
I med at koncentrere sig, leere nyt,
huske at planleegge og gennemfare sine
planer. De forskellige kognitive funktioner
er knyttet til bestemte omrader og forbind-
elserihjernen. Hvis de omrader og forbind-
elser pavirkes, giver det seerlige menstre af
kognitive udfordringer. F.eks. er tindinge-
lappen vigtig for hukommelsen. Hvis dit
barn har tindingelapsepilepsi, vildet derfor
ofte have problemer med at huske.

Mange epileptiske anfald, bivirkninger ved
epilepsimedicin eller psykisk lidelse, f.eks.
depression, kan forvaerre de kognitive ud-
fordringer.

HVORDAN FINDER JEG UD AF,

OM MIT BARN HAR KOGNITIVE
UDFORDRINGER?

Screening for kognitive udfordringer kan
foregd hos sygeplejerske og leege pa
sygehuset eller pa skolen via PPR (kom-
munens paedagogisk-psykologisk radgiv-
ning). | nogle tilfaelde kan det veere nad-
vendigt, at en neuropsykolog undersager
de kognitive funktioner neermere. Og i
nogle tilfeelde er der behov for, at en ergo-
terapeut tester mere praktiske feerdig-
heder, herunder evnen til at udfere dag-
lige garemal.

KAN BORN OGSA HAVE KOGNITIVE
UDFORDRINGER GRUNDET
EPILEPSI?

Ja, risikoen for kognitive udfordringer er
mindst lige sa stor hos barn som hos voks-
ne, og det kan veere arsag til, at barnet ud-
vikler sig langsommere end ellers. Obser-
vationer fra paedagoger og laerere omkring
barn med epilepsi er af stor betydning for
opsporing af kognitive udfordringeriudvik-
lingen. Det er derfor vigtigt med et teet og
abent samarbejde med de professionelle,
der er omkring dit barn.

KAN MAN GORE NOGET VED
KOGNITIVE UDFORDRINGER?
Kognitive udfordringer i varierende sveer-
hedsgrad er almindeligt forekommende,
nar man har epilepsi. Radgivning, stette og
eventuelt treening kan hjeelpe til, at man for
eksempel kan felge mediskoleneller gen-
nemfere en uddannelse. @

$ EPILEPSI
&/ FORENINGEN
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& HIALP

Mulighede

stotte og hjalp

KOMMUNEN
@ Kommunens socialforvaltning skal

via en sagsbehandler tilbyde rad
og vejledning til barn og foraeldre. Din
kommune kan ogsa oplyse om mulighe-
der for deekning af de ekstraudgifter, der
kan veere forbundet med epilepsien. Det
kan for eksempel veere udgifter til medi-
cin, kurser med videre. Kommunen skal
ogsa vejlede om muligheden for daekning
af den lenindtaegt, du mister, nar du skal
have fri fra arbejde, hvis du er nadt til at
passe dit barn i hjemmet eller du skal led-
sage barnet til undersegelser, kontroller
eller indlaeggelse pa grund af epilepsien.
Man kan ogsa s@ge stotte i de situationer,

hvor man kan have problemer med at fa
hverdagen til at heenge sammen, f.eks. pa
grund af manglende nattesgvn igennem
leengere tid, hvis barnet har mange anfald,
eller hvis der generelt er behov for aflast-
ning eller anden hjeelp. Har barnet et handi-
cap skal | tilbydes en familievejleder inden
3 méaneder..

Pa Epilepsiforeningens hjemmeside kan
du leese mere om stegttemuligheder. Ved
skoleproblemer kan man sgge radgiv-
ning i kommunens PPR (paedagogisk-
psykologisk radgivning). [ ]
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EPILEPSIFORENINGEN.DK

MERE VIDEN, HJZALP
OGSTOTTE

Du kan finde mange flere oplys-
ninger om epilepsi og livet med epilepsipa
Epilepsiforeningens hjemmeside. Du er altid
velkommentil at ringe til Epilepsiforeningen
pa telefon 6611 9091, hvor du som med-
lem kan f& rad og vejledning hos vores pro-
fessionelle radgivere.

Se mere om foreningens mange forskel-
lige tilbud pa epilepsiforeningen.dk - hvor
du ogsa kan finde et overblik over de andre
vidensinstanser pa epilepsiomradet.

DUERIKKE ALENE ...

Har du lyst til at mede andre med epilepsi?
Epilepsiforeningen afholder weekend-
arrangementer, sommerlejr og andre soci-
ale aktiviteter spredt ud over landet og aret.
Du kan leese mere om aktiviteterne pa
foreningens hjemmeside. @

& EPILEPSI
&/ FORENINGEN
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