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IctalCare Epilepsi Alarm
- ny frihed og tryghed

A

Forestil dig — uanset hvor du er, kan du i frem-
tiden fa besked om et epilepsi anfald!

Om du er barn, voksen, hjemme eller bor pd
institution, sd er alle unikke og det er det enkelte
anfald ogsa. | IctalCare arbejder vi for, at udvikle
et trddlgst alarmsystem, der kan bruges ude &
hjemme pa alle tider af dagnet - 365 dage om dret.

Systemet er baseret pd trddlgs teknologi, som via
en alarm giver besked om et begyndende tonisk-
klonisk anfald til en modtager eller mobiltelefon
dognet rundt. Den kan ogsa praecist oplyse, hvor
personen befinder sig.

Mere information og mulighed
for nyhedsbrev

Ce
Ictal ¥ Care

www.ictalcare.dk

VI ER 0GSA EN FORENING FOR PARGRENDE

Kender du nogen, som du tror vil statte epilepsisagen;
det kunne eksempelvis veere bedsteforaeldre eller andre pargrende,
har vi ogsa et medlemskab til dem i form af et stottemedlemsskab.

For KUN 150 Kkr. om &ret kan man vzere stottemedlem.
Bliv medlem via www.epilepsiforeningen.dk

Dansk Epilepsiforening

FORALDREKURSER

Dansk Epilepsiforening gentager en mangeéarig succes og
afholder foreeldrekursus, som streekker sig over 2 weekender,
henholdsvis den 3. — 5. oktober 2014 og den 20. — 22. marts 2015;
begge gange pa Danhostel i Vejle.

Formalet med kurset er at tilbyde undervisning og informationer
med dialog og leering, sdledes at det bliver lettere at handtere
hverdagen med et barn med epilepsi.

Lees mere om kurset i arrangementskalenderen
eller pd www.epilepsiforeningen.dk.
Der er begreenset deltagerantal,
sa tilmelding sker efter forst til melle-princippet.

FORL/NGET FAMILIEWEEKEND
| SMALANDSHAVET |
KARREB/EKSMINDE
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FAMILIEWEEKEND FRA TORSDAG D. 26,
JUNITIL SONDAG DEN 29. JUNI KL. 11

Der er indkvartering i egen ferielejlighed, fri adgang til inden-
ders svemmehal og feelles morgen- og aftensmad alle dage.
Vi skal hygge os sammen, vi skal lege sammen, vi skal have ny
viden, debattere, udveksle erfaringer og danne netveerk. Der vil
komme opleaegsholdere til de voksne samt til seskende til bgrn
med epilepsi. Imens vil der veere tilbud om kreativt veerksted til
bernene med epilepsi.

Lordag er der arrangeret en sejltur med “Friheden” fra Karre-
baeksminde til Neestved og videre til Gavng Slot. Under sejltu-
ren vil der blive budt pa en sandwich og en sodavand. Der kan
desveerre ikke deltage kerestolsbrugere pa sejlturen, men der er
fin adgang pa Gavng, hvis man selv transporterer sig til Gavne.
Turen er inkluderet i deltagerbetalingen.

Pris for weekenden er kr. 900 pr. person fra det fyldte 12. ar
og kr. 500 for alle bern under 12 r. Born under 2 ar delta-
ger gratis. Prisen deekker egen ferielejlighed inkl. el, vand,
varme og slutrengering samt fri adgang til den indenders
swimmingpool. Morgenbuffet og aftensmad er ogsd med
i prisen. Der er enkelte lejligheder, hvor det er tilladt at
have hund med. Det koster kr. 375,- i tilleeg.

Tilmelding og naermere oplysninger til:
Berit Andersen, berit@ngsob.dk eller 20 64 76 47.

LEDER

DE KZARE SMA. ...

Lone Norager Kristensen, Landsformand

Jeg synes, at
inklusion er en
rigtig god idé.
Tanken om at vi
alle moder livet i
hele dets mang-
foldighed  fra
vugge til krukke
er helt rigtig, og
jeg er sikker pa,
at det betyder noget for den sammen-
haengskraft dette samfund har.

I dette nummer af ”Epilepsi” seetter
vi skarp fokus pa inklusion af bern i
grundskolen. Det er et emne vi ved
mange af foreningens medlemmer har
helt teet inde pa livet, og med mange
forskellige erfaringer; bade positive og
negative. Og det kan jeg sddan set godt
forstd, for skolen er det feelles afseet, vi
alle har til vort voksenliv.

Der er ingen tvivl om at folkeskolen i
disse ar gennemgar omfattende refor-
mer, som kommer til at fa vidtreekken-
de betydning for mange born, foraeldre
og faglige kreefter.

Jeg har hert mange historier om inklu-
sion af bern med epilepsi; hvor sveert
det kan veere, og hvor stor en pris bern
med epilepsi kan betale i form af mob-
ning, manglende forstaelse, mang-
lende viden og sa videre. Men ogsa
historier om, hvordan andre bern, der
ikke fejler noget, kan opleve det som
en meget voldsom eendring i daglig-
dagen, hvis de pludselig far en klasse-
kammerat, som kan reagere voldsomt
og ukendt pa forskellige belastninger i
dagligdagen.

Vi er ngdt til at anerkende begge sider
af medaljen, for at finde lgsninger. For

lgsninger; dem skal vi finde. Og de fin-
des heldigvis ogsa derude.

Hvis man skal lykkes med inklusion,
og barnet skal have det bedst mulige
afseet for en voksentilveerelse, drejer
det sig om to ting: kommunikation
og viden. Det forste handler iseer om
skole-/hjemsamarbejdet — og det kan
sameaend veere sveert nok, nar man har
et barn med seerlige behov; og det an-
det om barnets specifikke behov skal
bringes i spil. Det kreever udredning,
samarbejde og tidlig indsats. Det skal
alle os, som har med bern med epilepsi
at gore, veere skarpe pa.

For det er jo bernene, det drejer sigom i
den sidste ende. De keere sma....

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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INFORMATORORDNINGEN ¢

FA BESOG PA SKOLEN
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NAR DET ER MANDAG HELE UGEN

Camilla er bagud, og neeste ar skal hun
til prove: “Jeg har mistet halvandet érs
undervisning”, forteeller den 15-arige
skolepige, der har haft epilepsi siden
2008.

Der var ikke de store skoleproblemer, da
hun gik i en lille klasse. Sa kom der en
skolesammenleegning, og Camilla kom
til at gé pa en anden sko-
le, hvor klasser blev sam-
menlagt: “Jeg blev sim-
pelthen holdt wude i
klassen, sa jeg ikke kun-
ne komme med i feelles-
skabet, og mine leerere
stottede mig ikke seerlig
meget. Sa skiftede jeg klasse til medie-
linjen, dér var der 60 procent vikardeek-
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"Set udefra virker det som om,
at de er bergringsangste over

for epilepsi og derfor skubber
problemerne fra sig”

ning, og jeg blev stadig holdt udenfor.
Jeg leerte ikke noget i et ar”, forteeller
Camilla. Nu gar hun i 8. klasse pa en ny
skole.

Indtil nu synes Camilla ikke, at skolen
har adresseret hendes indleeringsvan-
skeligheder: “Jeg bliver traet i hovedet.
Jeg kan ikke
selv gd i gang
med en opga-
ve. Vi har pre-
vet at fortelle
dem, at de skal
ga hen til mig
og seette mig i
gang med opgaven. Jeg har brug for, at
nogen kommer ned og siger, husk lige at

Af Per Vad
pervad(depilepsiforeningen.dk

CAMILLA ER TEENAGEPIGEN.
INGEN KLASSEKAMMERATER
TURDE SIDDE VED SIDEN AF
EFTER AT DE SA ET ANFALD.
HUN KENDER TIL INDL-
RINGSVANSKELIGHEDER 06
HAR OPLEVET FORSKELLEN
PR EN SKOLE, DER INTET
VED OM EPILEPSI 06
BIRNESKOLEN, DER VISTE
HENDE, HVORDAN SKOLE-
GANG 0GSA KAN V/ARE

leese det her, inden du starter, men det
gor de ikke”.

Det er ogséd et problem med lektierne:
"Jeg glemmer det faktisk ret tit. Hvis lee-
rerne bare forteeller mig det, sa glemmer
jeg det. Og der er flere af leererne der ikke
laegger lektierne ud pa intranettet, og sa
kan jeg ikke lave det”. Camilla laver sik-
sak-beveegelser med en finger hen over
handryggen: “"Nogle gange skriver jeg pd
mine heender, hvad jeg skal laese”.

FIK ET ANFALD | KLASSEN

Faren, Jonny, indskyder: ”Set udefra vir-
ker det som om, at de er bereringsangste
over for epilepsi og derfor skubber pro-
blemerne fra sig”.

Camilla har veeret indlagt pa Epilepsi-
hospitalet pd Filadelfia i tre uger og har
naesten ikke haft anfald siden. Inden da
fik hun bl.a. anfald, hvor hun var ved be-
Jeg
har haft anfald, mens jeg cyklede, og der

”

vidsthed, men mistede herelsen:

kunne jeg cykle videre under anfaldet.
Hvis jeg var i en situation, hvor folk talte
til mig, klappede jeg mig pa orene for at
vise, at jeg ikke kunne here noget”.

En dag fik hun et voldsomt anfald i klas-
sen, der ikke var forberedt pa, hvad epi-
lepsi er: “"Pigen, der sad over for mig,
begyndte at greede helt vildt og leb ud af
klassen, fordi det s& uhyggeligt ud. Sa gik
jeg ud for at forklare hende, at hun ikke
skulle veere bange, men det var som om,
at hun ikke ville lytte til mig, og jeg be-
gyndte ogsd selv at greede, fordi jeg folte
mig som et monster. Leereren kom sé og
sagde, at jeg skulle seette mig ind. Det
virkede som om, at hun var ligeglad
med, hvordan jeg havde det. Det vigtig-
ste var at fa flyttet pigen veek fra mig. Sa
spurgte hun hele klassen: Hvem ter sid-
de ved siden af Camilla?”.

Der gik lidt tid, hvor ingen reagerede, sa
var der til sidst en enkelt dreng, der rakte
fingeren op.

”Sa foler man sig ikke seerlig velkom-
men”, fastslar Camilla.

DEN GODE SKOLE

Da hun var indlagt pa Epilepsihospitalet,
gik hun i skole pa Berneskolen, der er en
del af Filadelfia. “Borneskolen var virke-
lig, virkelig god, og jeg vil gerne tilbage
dertil, men jeg ved godt, at det kan jeg
ikke”.

“De hakker ikke pa én. De siger, det er
godt, det du har lavet, og det er godt, du
har néet det, du har ndet, og husk at
sperge, hvis der er noget du vil have
hjeelp til. Det gor de ikke pa min skole,
hvor leererne har to minutter til hver
elev”.

“Hvis vi for eksempel har engelsk og
skal lose nogle sporgsmal til en tekst,
kan leeren godt ga rundt og sige, det er
ikke godt nok, du skal seette farten op.
Men det kan jeg ikke. Jeg kan godt lave

tingene, hvis jeg far tid til det. Jeg har
brug for leerere, der forstar det, og det
gor de pa Barneskolen. De siger, at man
skal lave tingene i sit eget tempo”.

“De har ogsa de her mellempauser, hvor
man far fem minutter til sig selv, s man
kan puste ud og blive klar til at fortsaette.
Det har jeg brug for; og jeg tror, at man-
ge har brug for det”.

Det samme geelder de lange skoledage:
“Jeg bliver treet i hovedet af at ga i skole
til klokken tre — og naeste ar skal vi ga der
til klokken fire. Det, tror jeg, er et pro-
blem for flere — ogsa nogen der ikke har
epilepsi”.

Pa skolen snakker Camilla i gjeblikket
kun med fa veninder; og er luft for alle
de andre. Pa Berneskolen var det ikke
noget problem at fa venner: “Det gode
ved Filadelfia var, at man var sammen
med elever, der
alle sammen fejle-
de noget. Sa har
man nemmere ved
at snakke med
hinanden”.

Pa hendes forael-
dres initiativ er der
sat et mode i stand
mellem to af leererne fra Barneskolen og
Camillas klasseleerere, hvor de skal tale
om epilepsi og Camillas undervisnings-
behov. Og leererne fra Berneskolen me-
ner, at hun, med den rette stotte, kan
indhente det meste af det forsemte.
Camilla, der spiller guitar og skriver san-
ge i sin fritid,vil gerne veere leerer pd en
musikskole eller noget andet med un-
dervisning: “Jeg vil gerne veere som El-
len og Jorgen (undervisere pa Bernesko-
len, red.). Jeg har gaet og teenkt over, at
hvis jeg har det sveert, sa er der mange
andre, der ogsd har det. Jeg vil gerne
smitte af pa andre mennesker og gere
dem gladere”.

PA VEJ MOD BEDRE TIDER

Efter opholdet pa Berneskolen er forhol-
dene pa hendes egen skole blevet bedre.
Den ene af klasselaererne er blevet op-
meerksom pa hende: “Hun kigger ned

" Jeg bliver treet i hovedet af at
gd i skole til klokken 3 og naste

ar skal vi ga der il klokken 4"

INKLUSION

pa mig for at tjekke, om jeg har forstdet
det. Hvis jeg nikker, har jeg forstaet det,
men hvis jeg lige pludselig ser forvirret
ud, kommer hun ned og siger, at det er
det og det, du skal gare”.

“De er ogsa blevet ret gode til at se, om
jeg har det godt socialt, men de er ikke s&
gode til at se, om det gar godt i timen.
Huvis der for eksempel er gruppearbejde,
tager de andre de bedre opgaver, og jeg
star tilbage med en af de sveereste”.
Camilla har dog vist, at hun godt kan
klare en sterre udfordring. Hun endte
med at std alene med en artikel til et
avisprojekt, hvor hun fik et 10-tal for sin
artikel, hvor hun interviewede idreetsle-
dere, treenere og kommunalpolitikere
om den skaeve fordeling af midler til fod-
boldholdet og musikskolen.

Hvis inklusion skal lykkes, kraever det
viden og imgdekom-
menhed, mener bade
Camilla og hendes
far:  “Generelt kan
man vel sige, at der
blandt leererne er
manglende  viden.
Iseer ndr det geelder
indleeringsvanskelig-
heder, fokusering og den slags. De tror,
det er en stor opgave, men reelt — det
kan jeg forstd pa Berneskolen — er det
ikke meget mere end den differentierede
undervisnings, de er forpligtet til at le-
vere”, siger Jonny.

"Det kan jeg kun give ham ret i,” siger
Camilla og peger pa behovet for imede-
kommenhed: “De skal sette sig ind i
elevens situation. Og i stedet for at skub-
be eleven veek, skal de tage imod hende
med dbne arme og vise eleven, at hun
godt kan fole sig tryg hos dem, og at det
ikke er noget problem at komme over og
bede om hjeelp eller fortelle, man har
det darligt. Det har jeg i hvert fald savnet
i min skolegang”.

“Det vigtigste er have det godt med at ga
i skole. Man skal ikke teenke; ah nej, nu
skal jeg i skole. Det skal man kun teenke,
hvis det er mandag”.

BN (7.2014 | DANSK EPILEPSIFORENING | SIDE 5



Af Per Vad
pervad(@epilepsiforeningen.dk

Leonard og hans familie er heldige.
Ikke fordi man er heldig, hvis man far
epilepsi. Slet ikke. De er heldige, fordi
de bor i den lille Midtsjeellandske by,
Jystrup. Sa Leonard gar i sko-
le i Ringsted kommune og til
behandling pa Roskilde Sy-
gehus.

I december havde seksarige
Leonard inden for nogle ma-
neder haft tre store epilepti-
ske anfald og pa Roskilde
Sygehus fik han diagnosen
rolandisk epilepsi, kom i me-
dicinsk behandling, blev an-
faldsfri og blev “en helt an-
den dreng”, forteller hans
foreeldre, Christina og Sune.
Familien tror, at han har haft
en tid med nogle sma anfald,
inden de store anfald kom,
og epilepsien blev opdaget:
"For han kom i behandling,
havde der veeret vanskelig-
heder i skolen. Han havde
sveert ved at koncentrere sig
og generelt lignede han bare
en treet dreng”, forteeller
Christina. De vanskeligheder
er nu helt veek.

Pa Roskilde Sygehus gar de op i at in-
formere om epilepsi og tilbyder blandt
andet at komme ud pa bernenes skole
og forteelle leererne og klassekamme-
raterne om epilepsi. Christina og Sune
tog imod Roskilde Sygehus’ tilbud og
talte med skolen, som inviterede en sy-
geplejerske fra sygehuset ud til klas-
sen.

"Laererne og klassekammeraterne var
enormt sede. Lene (sygeplejersken,
red.) viste en fin tegnefilm, “Turen der
gik i fisk”, der ogsa var vigtig for Leo-
nard at se, og han var ivrig efter at for-
teelle: ‘Det er sadan jeg ser ud, nar jeg
har anfald’. Alle bernene var enormt
gode til at byde ind, nar hun spurgte,
hvad man kunne gore i den og den si-
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tuation. Det overraskede mig lidt, for
det er bare 0. klasse”, forteeller Chri-
stina.

Selvom Christina var med ved oplaeg-
get og fortalte om Leonards epilepsi, sa
det blev konkret for de sma elever, tror
foreeldrene ikke, at de selv kunne have
Kklaret informationsopgaven: “Nej. Dér
tror jeg, det er bedst med en, der er lidt

LEONARD HAR EPILEPSI 06 GAR
| 0. KLASSE. PA GRUND AF SYGE-
HUSET ER BADE HANS FOR/LDRE,
LARERE 0G KLASSEKAMMERATER
VELINFORMERET OM EPILEPSI; 06
DET HAR GJORT EN STOR FORSKEL.

garvet. Lene er ogsd god til bern og er

et glad og smilende menneske. Og det
giver ogsd noget autoritet, nar der
kommer én udefra”, mener Christina.
Familien er fortsat i kontakt med syge-
plejersken fra Roskilde Sygehus, for-
teeller Christina: “Lene har sadan en
god vending: Husk, vi er ikke laengere
vaek end en mobiltelefon. Nu bruger
jeg den selv over for Leonards skolelee-
rere, hvis de er bekymrede i forbindelse
med en udflugt: Husk, vi er ikke leen-
gere vaek end en mobiltelefon”.

KLASSEN, HVOR INGEN GIK | PANIK

Christina er selv skoleleerer og har op-
levet, hvor stor forskel det ger, om ele-
ver har hert om epilepsi eller ej: “To
dage efter, at Lene havde veeret og

holde opleeg i Leonards klasse var der
en situation pd mit eget arbejde. En
pige fra 6. klasse fik et anfald i om-
kleedningsrummet efter idreet, hvor de
er tre klasser sammen. Pigens klasse
havde haft en sygeplejerske fra Roskil-
de ude og holde oplaeg, men de to an-
dre klasser vidste ikke noget om epi-
lepsi. Det var tydeligt, hvordan de unge

mennesker, der havde veeret
med til opleegget, tacklede det
fint, hvor i mod de andre gik
fuldsteendig i panik og stod og
graed. De var helt fra den, og
de, der vidste hvad det gik ud
pa, matte troste dem. Nar
man bagefter spurgte pigens
klassekammerater, hvad de
havde gjort, s havde én lagt
noget under pigens hoved, én
var lgbet ud for at hente en
voksen, mens en anden sad
ved pigen og en tredje sad og
tog tid pa anfaldet. De havde
virkelig alle sammen pataget
sig en rolle”.
“Der kunne man ogsa se, at alle ville
have gavn af at hgre om epilepsi. Der
teenker jeg ogsa pd, at der kan opsta
skolegardssituationer”, siger Christina:
“Man burde teenke hele skolen ind i
informationen”.

HVORFOR ER MAN HELDIG,

HVIS MAN BOR | RINGSTED?

Familiens andet held er, at de bor i
Ringsted kommune. Kommunen har
to af landets forende inklusionseksper-
ter, som skolerne traekker pa som kon-
sulenter og neesten opleves som en del
af leererteamet, forteeller Sune, der sid-
der i skolebestyrelsen: “"Med skolere-
formen har Ringsted skullet indrullere
flere born med seerlige behov end for,

men Ringsted har veeret virkelig godt

rustet til det, fordi de i forvejen havde
et godt inklusionsarbejde”.

Herudover har det ogsa stor betyd-
ning, at Roskilde sygehus underviser i
det individuelle barns epilepsi.
Christina og Sune har kun gode ting at
sige om Leonards skole i Ringsted:
"Der er en ekstern paedagog tilknyttet
klassen pé grund af en anden elev, og
hun har nu féet den ekstra kasket p4, at
hun ogsa lige skal holde gje med Leo-
nard”, forteeller Sune.

Leonard har en sgster med ADHD,
som ogsa har gaet pa den samme skole
som ham, og foreeldrene er sikre p4, at
hvis Leonard havde faet skoleproble-
mer, sa ville hans skole have handteret
det: “De forstar at saette de ting i veerk,
der er ngdvendige for det enkelte barn,
og de er sindssygt gode til at inddrage
foreeldrene og bruge foraeldrene som
eksperter, nar det geelder deres egne
bern og til at tage hand om de udfor-
dringer, der er — uanset om det er fag-
lige eller sociale loft. Alle de ting man
skal efter skolereformen, det gjorde de
i forvejen her”, forteeller Christina.

DRENGEN, DER MASKE HAR EPILEPSI

Som mor og skolelaerer er Christinas
rad til foreeldre og leerere, at man skal
veere opmeerksom pa, at der kan veere
en sammenheng mellem epilepsi og
indleeringsvanskeligheder: “Jeg tror

det kommer bag pa mange, at man
skal tale om inklusion i forbindelse
med epilepsi. Hvis jeg ikke havde en
dreng med epilepsi, ville jeg sige:
"Hvorfor det’? Dér skal foreeldre til
beorn med epilepsi veere vedholdene,
for deres dreng eller pige har lige sa
meget krav pa hjeelp som et hvilket
som helst andet barn med seerlige be-

"Det kommer bag pa mange,
at man skal tale om inklusion i

forbindelse med epilepsi”

hov — ADHD eller hvad det kan veere.
Det vil veere mit forste rad: Rab op! Og
bed om at veere i teet kontakt med lee-
reren, sa der er en gget opmaerksom-
hed, uden at det skal blive til fejlfin-
ding”.

"Det er vigtigt at informere foreeldre og
bern om, hvad epilepsi drejer om, for
inklusion handler ikke kun om, at bar-
net skal kunne veere inde i klassen. In-
klusion er hele det her med at blive
inviteret med i et feellesskab. Det fore-
gar ogsd uden for skolen, og det er
bade foreeldre og bernene, der skal for-
sta at inkludere og have lyst til at have
besgg af en dreng eller pige med epi-
lepsi”.

Sune tilfgjer: ”Sa udbredt som epilepsi

er, er der bern med epilepsi pa — stort
set — alle skoler. Derfor ber man veere
opmeerksom pa de problemer, epilepsi
kan give, sa man som skole maske kan
opdage noget, foreeldrene ikke har op-
daget og omvendt, sd man kan reagere
inden barnet har mistet halve eller hele
ars leerdom”.

Christina er som skoleleerer selv blevet
mere opmaerksom pa epilepsi: “Da
Leonards lege fortalte, hvor mange
barn med epilepsi, der har indleerings-
vanskeligheder, blev jeg meget overra-
sket”.

“Da jeg sad og talte med sygeplejer-
sken om Leonard, kom jeg til at taenke
pa en elev, jeg kender, og tenkte:
*Hmm*. Det er en elev, der har van-
skeligheder i skolen, og man havde be-
sluttet, at han skulle have lektiehjeelp.
Det var de faglige ting, man fokuserede
pa og ikke pa, hvad der kunne veere ar-
sag til problemerne, og foreeldrene var
helt desperate, for hvad skulle de
gore”?, forteller Christana, der tog
kontakt til foreeldrene, der blev helt
lettede, da hun ringede og foreslog, at
de gik til leegen, da hun selv har et barn
med epilepsi og havde hert at sddan og
sadan, og det kunne ogsa veere tilfeel-
det med deres dreng”.

Drengen er nu under udredning for
epilepsi.
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HVORDAN SER DET UD | PRAKSIS PA LANDETS MANGE SKOLER,
NAR VI TALER OM INKLUSION AF BERN MED EPILEPSI?
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Af Per Olesen, direktgr

Nar man leeser officielle papirer om
begrebet inklusion i grundskolen,
handler det ofte om, at bern med seer-
lige behov i hgjere grad skal
inkluderes i den almindelige undervis-
ning samtidig med, at deres faglige re-
sultater forbedres og deres trivsel fast-
holdes.

Men hvad sker der, nar vi kratter i
overfladen, og gar bag om alle skalta-
lerne og de dyre ord?

Det emne har vi inviteret os selv til en
snak om med Borge Jensen og Jesper
Thor Olesen, som er henholdsvis sko-
leleder og souschef pa Berneskolen pa
Filadelfia.

Forst lidt historik og baggrund: Berne-
skolen blev etableret tilbage i 1958 og
har siden haft til opgave at undervise
alle bern i den skolepligtige alder, som
indleegges pa Filadelfia. Mange tusinde
bern, med forskellige former for epi-
lepsi, har gennem arene haft deres
gang pa Berneskolen, hvor skolens
personale dermed har siddet i frontlin-
jen til at vurdere konsekvenserne af de
forskellige skolereformer, som i tidens
lgb er gennemfert i landets kommuner.
Pa Berneskolen bruges meget tid pa
observation af adferd og anfald hos
bernene i skoletiden. Disse oplysnin-
ger indgar i de behandlingsovervejel-
ser, man gor sig omkring barnets epi-
lepsi. Men Berneskolen har derudover
ogsd en vigtig opgave med at lave sko-
leobservationer og afdeekke bernenes
indleeringsvanskeligheder. Disse ob-
servationer indgér i en rapport, som
efter udskrivning kan bruges péa bar-
nets hjemskole til at strikke det bedst
opnaelige skoletilbud sammen, ud fra
de rammer man har lokalt, og ud fra
det potentiale, barnet har. Til de opga-
ver har Berneskolen aktuelt ansat 6
skolekonsulenter, 1 paedagog, en UU-
vejleder samt 1 talepeedagog, og i dag-
ligdagen er der iseer et teet samarbejde
med psykologerne pa Filadelfia samt

radgiverne i Specialradgivning om
Epilepsi.

Men noget er i geere og indsatsen pa
Borneskolen er i disse ar ved at eendre
karaktér. Skolereformen og tiderne
kraever, at skolens personale i hgjere
grad bruger kreefter pa at veere opsg-
gende i forhold til barnets neermilje.
Derfor tilbyder Berneskolen ogsa rad-
givning og vejledning af landets kom-
muner og hjemskoler, og personalet
tager gerne ud, deltager i netveerksmgo-
der, eller kigger pa bernene i deres
miljg, hvis hjemskolen gnsker det.
Foreeldre er ogsa velkomne til at kon-
takte skolen direkte selv, for radgiv-
ning.

For Berge og Jesper drejer det hele sig
om at bringe Berneskolens viden og
erfaring i spil, sa barnet kan lykkes

For Barge og Jesper drejer det
hele sig om at bringe Barnesko-

lens viden og erfaring i spil, sa
barnet kan lykkes bedst muligt
med sit skoleliv.

bedst muligt med sit skoleliv. For ber-
nene kan sagtens have nogle vanske-
ligheder, som er sveere at atkode for det
lokale system. Som Berge siger: “Det
er vigtigt, at man forstar, at epilepsi
rammer hele familien; derfor skal vi
hele vejen rundt i vejledningen. Mange
af skolerne rundt i landet ser kun de

INKLUSION

anfaldsfrie bern og oplever, at foreeldre
kan veere svaere at samarbejde med.
Men foreeldrene ser og oplever jo hele
paletten af epilepsien — det ger skoler-
ne sjeeldent ”.

Han fortseetter: “Mange af leererne —
selv erfarne specialleerere — kan veere
nervese for epilepsi, og kan have ten-
dens til at male fanden pa veeggen —
men vi fjerner tvivlen og forklarer,
hvorfor bernene er, som de er”.

Her som eksempel: “Born med eksem-
pelvis natlige anfald og indleeringspro-
blemer bliver ofte fejltolket, da deres
vanskeligheder ikke anskues ud fra
epilepsien — men ud fra deres adfeerd ”.
For Borge og Jesper er det i dialogen,
man skaber resultaterne for den en-
kelte elev. De fremhzever begge, at det
er er en forudseetning for en fornuftig
inklusion, at der er tilstreekkelig viden
om, hvordan man skal tilretteleegge en
undervisning ud fra barnets forudseet-
ninger og: ”.... S skal vi opdrage sko-
leleerere til, at det ikke er trin-mal, der
er det vigtigste; det er de individuelle
undervisnings- og handleplaner for
den enkelte elev. Det sidder stadigveek
dybt i mange leerere, at man skal na
trinmalene. Men den her inklusions-
indsats kan let blive for akademisk og
for skrivebordsagtig. Viden skal tilferes
til leerere og foraeldre dér, hvor barnet
er og ud fra de behov, barnet har ”.
Borneskolen oplever mange misforsta-
elser i skole-/hjemsamarbejdet: Vi har
jeevnligt snak med foreeldre om, at de
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bern, vi ser her, mistrives i hjemskolen.
Og dét er et problem. Sa der ser vi
mange bern, der er depressive, nogle
vil ikke i skole derhjemme og nogle far
PNES. Og meget handler om, at man
ikke har fat i kernen af problemet og
mangler viden om, hvad man kan
gore”.

Jesper fortseetter: “Jeg mader jeevnligt
foreeldre, som siger, at de oplever, at
skolerne tror, at de er darlige til at op-
drage deres bgrn. Men det er jo helt
ved siden af. Det handler mest om at fa
afmystificeret problemstillingen og de
konkrete vanskeligheder. Her er net-
veerksmoder rigtig gode redskaber,
fordi alle herer det, der bliver sagt.
Derfor gar man oftest fra de netveerks-
meder med en felles forstéelse for
problemstillingen”.

Borneskolens personale har dog klare
erfaringer for, at man i seerlig grad skal
sorge for en ordentlig udredning af
barnet, hvis man skal sikre en vellykket

"Man skal serge for at lave
nogle ordentlige og redelige
undersggelser af de harn, hvor

man mistanker kognitive,
adferdsmassige og ind-
l@ringsvanskeligheder”.

inklusion af bern med epilepsi, som
samtidig har faglige og sociale vanske-
ligheder i skolen: “Man skal serge for
atlave nogle ordentlige og redelige un-
dersogelser af de bern, hvor man mis-
teenker kognitive, adfeerdsmaessige og
indleeringsvanskeligheder. Det vil for
mange betyde, at der ber laves en neu-
ropsykologisk test — ellers ved vi ikke,
hvad vi skal stille op med vanskelighe-
derne ”.

Her gar udviklingen dog ikke nedven-
digvis i den rigtige retning: “Vi kan se,
at mange bern far kortere og kortere
indleeggelser. Og sd star foreeldrene
med armene ude og ved ikke, hvad de
skal stille op. For indsatsen bliver for
usammenheengende ”.

Borge og Jesper har nogle tips til forael-
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drene: ”Vi kan nogle gange godt se, at
iseer faedrene kan have svaert ved at ac-
ceptere, at barnet ikke kan blive kemi-
ingenier. Det er ergerligt og handler
nok om manglende forventningsaf-
stemning og snak om barnets reelle
indleeringspotentiale. Men foraeldrene
tager skylden pa sig; og det slider. Sa
det skal man lade veere med”.

Borge fortsaetter: “Foreeldre har ogsa
brug for viden. De skal nok engang
imellem huske at flytte fokus veek fra
“samfundets krav”, trinmadl og alt det
der. Og huske at det er vigtigt, at bor-
nene er lykkelige. Men det er sgu’da et
pres for foreldrene, som man skyder
pa fra alle sider. Men det er vigtigt at
have et godt samspil mellem foreeldre
og skole; nogle gange kan det veere en
kaempelettelse at tage snakken om at
lektier ikke altid er nedvendige — og
dermed behgver man ikke bruge utal-
lige timer pd sur lektiehjeelp”.

Netop det med lektierne og de lange
skoledage er noget, der bekymrer Jes-
per og Borge, da det er et af kernepro-
blemerne, de ser pa skolen: “Konflikter
i hjemmet kan jo ogsa ofte opsta om-
kring lektieleesningen, hvis barnet sim-
pelthen er treet. For barn, som har kog-
nitive vanskeligheder og som mentalt
udtraettes, er det klart bekymrende, at
de skal ga leengere i skole, hvis man
ikke kan tage de nedvendige hensyn”.
Her er svaret folgende: “Man skal ind-
rette en differentieret undervisning.
Men jeg kan frygte at det betyder no-
get i forhold til foraeldrenes mulighed
for at modtage tabt arbejdsfortjeneste.
Der vil jo veere et tilbud til bernene,
men man skal huske, hvordan det pa-
virker barnet”.
Skole-/hjemsamarbejdet er altid vig-
tigt; men for bern med forskellige ud-
fordringer er det endnu vigtigere at
have en god og teet dialog: “Der er sik-
kert myter pa begge sider: Foreeldrene
synes ikke skolen forstdr, hvad der
sker, og skolen synes, at foreeldrene er
besveerlige. Men i kernen handler det
om mangel pé fornuftig kommunika-
tion om barnets vanskeligheder. Og
her kreeves det, at den tilstreekkelige
viden er tilstede.”

Borge fortseetter: ”Vi siger jo tit, at bern
med kognitive vanskeligheder har
brug for forudsigelighed og struktur —
men det har de fleste bern jo reelt brug
for! Men bern, der i seerlig grad trives
under strukturerede rammer, skal jo
ikke udsaettes for det stik modsatte. For
det er domt til at mislykkes”.

Begge mener, at den nye teknik vil

"Man skal passe pa med ikke at
smide al viden fra specialomra-

det ud med badevandet”.

komme til at rumme nogle muligheder
for at yde vejledning - langt lettere end
hidtil. Det kan veere sveert at samle ak-
torer fra hele landet og forskellige for-
valtninger rundt om et bord, men ma-
ske byder
skype-sessioner og andre veerktgjer pa

videokonferencer,

nogle muligheder, som vil gere det let-
tere at bringe viden i spil.

“Man skal nok passe pa med ikke at
smide al viden fra specialomradet ud
med badevandet. Der er rigtig stor vi-
den ophobet gennem mange ar, som
ber bringes i spil pa folkeskoleomra-
det. Sa man kan sagtens arbejde mere
pa tveers af omrdderne. Og den nye
teknik giver masser af muligheder.....”.
Borge har afsluttende bud pé, hvordan
Dansk Epilepsiforening kan hjaelpe in-
klusionen af bern med epilepsi godt pa
vej: “Jeg skal ud og holde opleg i
Dansk Epilepsiforenings kreds i @st-
jylland, hvor kredsbestyrelsen ogsa har
inviteret de lokale leerere — det er rigtigt
godt teenkt, og er jo med til at sprede
viden”!

En viden, der er brug for derude — isaer
for bernenes skyld.....

FOLG 0S PA FACEBOOK:
“FILADELFIA SKOLE- 06
SPECIALRADGIVNINGSCENTER”

SAMT PA VORES HJEMMESIDE:
WWW.BOERNESKOLEN.DK.

DANSK EPILEPSIFORENING ARBEJDER FOR:

MALRETTET 0G INDIVIDU-
ALISERET UNDERVISNING
AF BORN MED EPILEPSI
06 DERES FORALDRE

Der skal veere et struktureret under-
visningsforleb og radgivning af bar-
net/den unge og familien vedregrende
epilepsi, hvor der seettes fokus pa syg-
domsforstdelse, handtering og regi-
strering af anfald og medicineringen
og fokus pa at stette barnets sociale liv
i neermiljoet.

LC:S cAa W\GVO

Fo". 8 o5 pofe Strand Fcr?eparlg FJV\

SYSTEMATISK TESTNING
AF KOGNITIVE PROBLE-
MATIKKER HOS BORN
MED EPILEPSI

Der skal gennemferes systematisk
testning af kognitive problematikker
hos bern med epilepsi, sa snart mis-
tanken om sddanne opstar. Dette skal
sikre en hurtig identifikation af even-
tuelle problemer og radgivning om,
hvordan dette skal tackles. Testningen
kan med fordel etableres i regi af PPR,
eller hvor der i gvrigt matte veere den
forngdne psykologfaglige viden om
emnet.

Som medlem af Dansk Epilepsiforening kan du leje

foreningens campingvogn, som stdr pa den handicap-

venlige campingplads ved Bosgre Strand Feriepark.

Campingpladsen blev af den norske avisVG karet som

nordens bedste. Nedenfor kan du se, hvad det koster

at leje den.

Periode Pris pr. dag:
Forar 28. marts - 31. maj
Sommer* 1.juni - 31. august

300 kr.
400 kr.

Efterar 1. september - 19. oktober 300 kr.

Herudover afregnes el efter forbrug.

* T ugerne 27 - 32 udlejes campingvognen kun pd ugebasis

Du kan se mere om campingvognen pa foreningens

hjemmeside, hvor du ogsa kan se, hvornar du kan leje

campingvognen. @nsker du at leje campingvognen,
skal du kontakte Ann Britt pa tIf. 66 11 90 91 eller via

mail: ann@epilepsiforeningen.dk.

PLAN FOR PADAGOGISK
INDSATS FOR BORN MED
EPILEPS]

Der skal veere systematisk opmeerk-
somhed pd, at bern med epilepsi kan
have brug for en “inklusionsplan” Pla-
nen skal specificere eventuelle paeda-
gogiske behov vedrerende barnet. Et
seerligt veesentligt element er at sikre
de bedst mulige overgange mellem
dagtilbud og skole-/skolefritidsord-
ning.

(Kilde: National Handlingsplan om
Epilepsi 2013)

N Fo". Y —s—fde,rV\e:f, L\e,rre,ao".ra\si’o\dt
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DEN 29. MAJ? LLY!

Eventyrlobet i Odense er Danmarks storste motionslob. DANSK EP"_EPS'FURENING

Dansk Epilepsiforening deltager, sidste ar var vi 60 deltagere,

som var med til at skabe stor synlighed for epilepsisagen. UM ET LEG AT

Vi abner teltet kl. 9, hvor der vil veere kaffe og rundstykker;
senere pa dagen er der grillpelser og sodavand/el, nar du er i

Psykologisk

Paedagogisk

mal. Hvis du medbringer dit lebsnummer er der om eftermid-
dagen gratis koncert med Jakob Sveistrup og Johnny Madsen Vi uddeler legatportioner ca. en gang i kvartalet.
band. Erfaringsmassigt seger de fleste typisk et legat til:

Pris for deltagelse er kr. 75, som deekker deltagergebyr, mad,

koncert og en lgbetrgje fra Dansk Epilepsiforening. Du ° FERIE- OG REKRE ATIONS_

kan tilmelde dig via www.epilepsiforeningen.dk. Har du Borneskolen Filadelfia
sporgsmal kan du kontakte Ann Britt pd 66119091 eller mail: OPHULD er et landsdaekkende kompetencecenter for epilepsi

ann@epilepsiforeningen.dk. Tilmeldingsfrist den 24. marts

s}

Vi udreder bgrn, unge og voksne med kognitive og

2014. ° STUDIEUDGIFTER Zts)?/llégz?ciale vanskeligheder i forbindelse med
Vi radgiver patienter, pargrende og offentlige

o UFORUDSETE STORE
UDGIFTER v for = ot e Eplepshospislec o
berordingaruighedsr op de pokosacle

Der kan seges legat til bade bern og voksne.
Vores opgave er at medvirke til, at mennesker med
epilepsi far de optimale livsbetingelser, der hvor de
bor og lever

GAR EN FORSKEL — BLIV MEDLEM

Har du nogen sinde taenkt: "Der INFORMATION OM EPILEPS| — BADE
mangler oplysning om epilepsi”? TIL MENNESKER, DER ER BERART

dor. mon horer oma Eller: “Hon- AF EPILEPS| 06 TIL DEN BREDE
| mange BEFOLKNING

for skal der vaere sa mange proble-

mer ved at have epilepsi”? o
I givet fald har du fat i en pointe. Vi RADGIVNING

taenker tit det samme, og vi prgver KURSER 06 SOCIALE AKTIVITETER

atggre noget ved det. Vores spgrgs-

mal er: "Vil du veere med til at sikre, NETV/ERKSOPBYGNING

at der bliver gjort noget ved det”?

For at indfri de mange ambitioner vi

alle har, har vi brug for flere med- STATTETIL FORSKNING
lemmer. Desto flere medlemmer vi
er, desto stgrre gennemslagskraft
vil vi have. Vi har ogsa brug for op-
bakning til at ggre mere af det, vi
allerede ggr:

Du kan hente anspgningsskema og lse om
gvrige hetingelser pa foreningens hjemmeside:

www.epilepsiforeningen.dk
www.filadelfia.dk | www.boerneskolen.dk | www.raad-om-epilepsi.dk

send en SMS
med teksten EPI til 1919

Bliv medlem via
epilaepsiforeningen.dk

Dansk Epilepsiforening &
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GRATIS

ADVOKATRADGIVNING

OM ARV 06 SKIFTE

Advokat Ellen Marie Sgrensen
tilbyder medlemmer af Dansk
Epilepsiforening gratis rad-
givning om de generelle reg-
ler for arv og skifte; herunder
0gsd vejledning til hvordan
man rent praktisk opretter
et testamente. Hvis hun skal
hjeelpe med at oprette et te-
stamente, vil denne ydelse
vaere forbundet med egenbe-
taling.

Hun har telefontid for med-
lemmer af Dansk Epilepsifor-
ening hver onsdag kl. 15.30
- 17.00 pa telefonnummer 76
60 23 40.

Derudover kan
Ellen Marie treffes pa
ems(Atellusadvokater.dk
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Dansk Epilepsiforening har et korps af
informaterer, som tager ud og holder
opleeg om epilepsi — blandt andet pa
skoler. Opleeggende kan malrettes sa-
vel voksne som bern. Informatererne
er primeert fagleert sundhedspersonale
og alle har et stort kendskab til epilepsi
generelt.

Opleegget fra informateren varer ca. en
time, og indeholder generel informati-
on om epilepsi, herunder forstehjeelp i
forbindelse med epilepsianfald. Ud
over oplaegget er der typisk ogsé sat tid
af til at stille spergsmal.

Besoget er gratis for medlemmer af
Dansk Epilepsiforening, som afholder
udgifterne til informateren.

Dansk Epilepsiforening har gennem
en leengere arreekke haft dette tilbud til
medlemmer, og vi kan se, af de evalu-
eringer vi fér tilbage pa disse besgg, at
opleeggene gor stor gavn derude, hvor
blandt andet inklusionsindsatsen skal
lykkes.

@nsker man en informater, skal man
kontakte Yvonne Sommerlund pa
landskontoret tlf. 66 11 90 91. Her laves
den konkrete aftale ud fra det behov,
man har.

Informaterordningen er desveerre ikke
landsdeekkende endnu, men kontakt
o0s og her naermere om, hvilke mulig-
heder der er for at bruge en informater
i dit lokalomrade.

Er du fagperson, og har du lyst til at
blive informater i Dansk Epilepsifor-
ening, kan du kontakte foreningens
sygeplejerske Lotte Hillebrandt.

HVILKE MULIGHEDER ER DER
| BVRIGT FOR AT FA VIDEN UD OM
EPILEPSI TIL BARNETS NARMILJA?

Viden om epilepsi i barnets neermiljo

er vigtig for at athjeelpe de udfordrin-
ger, epilepsien kan give, for eksempel i
skolen. Her kan en malrettet informa-
tionsindsats, for eksempel fra en epi-
lepsisygeplejerske, have en positiv

Af Lotte Hillebrandt, faglig konsulent og sygeplejerske,

lotteh@epilepsiforeningen.dk

KENDER DU DANSK
EPILEPSIFORENINGS

INFORMAT BRORDNING =

effekt. Det har udviklings- og forsk-
ningsprojektet ”“Optimal rehabilitering
af bern og unge med epilepsi”fra Ros-
kilde Barneafdeling vist.

I Roskilde er det fast praksis, at barn,
foreeldre og netvaerk far malrettet og
individualiseret undervisning. Denne
metode ser Dansk Epilepsiforening
gerne som et tilbud pa alle behand-
lingssteder, som behandler bern med
epilepsi.

Individuel tilpasset mundtlig vejled-
ning, suppleret med skriftlige informa-
tioner fra behandlingsstedet, er et vig-
tigt supplement til den generelle
information om epilepsi.

Derfor er det altid en god ide at forhgre
dig om mulighederne pa netop dit
barns behandlingssted.

Er man i tvivl, om hvilken vej man skal
ga i forhold til viden og information -
er man altid velkommen til at kontakte
Dansk Epilepsiforenings radgivere for
at drefte, hvordan situationen kan gri-
bes an.
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H.K.H. PRINSESSE MARIE FEJRER FADSELSDAG

Dansk Epilepsiforenings nye protektor H.K.H. Prinsesse Marie
fyldte ar d. 6. februar. Vi sendte hende en varm hilsen fra for-
eningen pa dagen og en medfelgende logofarvet buket blom-
ster.

GENERALFORSAMLINGSTID

Kredsene i Dansk Epilepsiforening har afholdt generalforsam-
linger. Mange af stederne har der veeret spaendene opleeg, og
alle steder har veeret gode debatter om, hvad Epilepsiforenin-

gen skal satse pa i de forskellige lokalomrader

LANDSFORMANDEN | DEBAT MED BENT HANSEN

I forbindelse med mediedebatten ved afslutningen af 2013
omkring regionernes manglende overholdelse af udrednings-
garantien for udvalgte diagnosegrupper — og her blev epilepsi
fremhaevet som et grelt eksempel - deltog Lone Nerager Kri-
stensen i et debatindslag pa Radio 24/7 med formanden for
Danske Regioner, Bent Hansen. De blev ikke enige...
Foreningen har efterfelgende bedt ministeren om nogle svar
pé problemstillingen. Svaret vil blive offentliggjort p& hjemme-
siden, nar vi far det.

DANSK EPILEPSIFORENING TIL FOLKEMODE

Dansk Epilepsiforening viser flaget pa arets folkemede pa
Bornholm, hvor vii dagene 12. - 15. juni vil veere repraesenteret
med en stand og deltage i forskellige debatter. S& kom og hils
pa, hvis du er i nabolaget — vi er altid klar til en snak om livet
med epilepsi.

KOREKORTUNDERS@GELSEN

De seneste ar har budt pa stribevis af henvendelser til forenin-
gens radgivere fra chaufferer med sakaldt Gruppe 2 kerekort
(stort fererbevis). De er pa forskellig vis blevet berert af nogle
lovgivningsmaessige stramninger. Foreningen arbejder aktuelt
med at dokumentere hvilke konkrete folger stramningerne har
haft for gruppen. Rapporten offentliggeres pa hjemmesiden og
i forbindelse med nogle kommende retssager om emnet, der
fores ved Kgbenhavns byret.

EUROPAISK EPI-DAG D. 10. FEBRUAR

D. 10. februar blev der afholdt europaeisk epilepsidag, som for-
eningen markerede via vores sociale medier. Her blev initiati-
vet delt af mere end 14.000 mennesker, hvilket er med til at vise

vigtigheden af at bruge disse medier i informationsarbejdet.

VALENTINS DAG DEN 14. FEBRUAR

Huskede duValentins dag den 14. februar? Historisk er helge-
nen Sankt Valentin af Rétien knyttet til epilepsi. Han afbildes
normalt som biskop med en eller to personer i krampeanfald
liggende for sine fodder. Og han anses som veernehelgen for
kroblinge samt personer med epilepsi.

M@D DANSK EPILEPSIFORENING PA FACEBOOK:

ET KLIK 0G DU HAR 3.000 NYE VENNER!
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Alarmerende tryghed “e=s=

- Nu med endnu mere.sikkerhed

® To-vejs kommunikation

Tryghed er altafgerende for mennesker med
epilepsi, for deres plejepersonale og for deres
paregrende.

Knop Elektronik i Struer har udviklet
epilepsi/krampealarmen EPI-900 for at skabe

den sterst mulige sikkerhed for epilepsipatienter.

EPI-900 har indbygget verdens mindste
rystefgler og kan bruges i alle typer senge.

Den "sladrer” med det samme ved

Den er nem at installere
og kan tages med overalt.

kramper og forhgjet beveegelsesaktivitet. q K N o P

Med EPI-900 er epilepsipatienter
aldrig alene.

www.knop.dk

Fabriksvej 20

DK - 7600 Struer

TIf. +45 9784 0444
Mail: knop@knop.dk

Epi-Care® free epilepsialarm

- sikreste Igsning ved krampeanfald.

Tryghed dggnet rundt

Ny armbdndsalarm giver tryghed for, at
alvorlige anfald ikke overses. Epi-Care
free kan anvendes dggnet rundt. Enkelt
og bekvem. Ingen indstillinger, nem at
bruge, f&s til brug indendgrs eller som
mobil.

Klinisk testet

Epi-Care ® free epilepsialarm er afprgvet
i en stor, uafhaengig hospitalstest.
Testen viser, at alarmen med stor
sikkerhed fanger tonisk/kloniske anfald
b&de under sgvn og i vdgne timer.

Lees om den kliniske test p& vores
hjemmeside, og se video om brug af
alarmen.

@)
Danish 'p\/@\ Care
Technology ApS
Energivej 3, 4180 Sorg
Telefon 5850 0565

www.danishcare.dk
info@danishcare.dk

FORARSUDFLUGT TIL
FUGLEPARKEN DEN 25. MAJ:

Kom med til Fugleparken og oplev
bl.a. 1.500 fugle og 250 arter. Kreds
Nordsjelland betaler entreen (se

mere bagest i bladet under kredsstof).

Nordeo”
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LOTTE HILLEBRANDT

sygeplejerske og faglig konsulent;

lotteh@epilepsiforeningen.dk

Lotte startede i Dansk Epilepsifor-
ening den 1. marts 2011. Forud for det
har hun arbejdet pa epilepsiomradet
gennem mere end tyve ar. Farst

som sygeplejerske pa Filadelfia,

og dernzest som faglig konsulent i
Videnscenter om Epilepsi.

HELLE OBEL

socialradgiver;
helleobel@epilepsiforeningen.dk

Helle startede i Dansk Epilepsifor-
ening den 1. marts 2013. Forud for det
har hun har arbejdet pa handicap-
omradet i Odense kommune gennem
mere end tyve ar.

Du kan enten ringe eller maile til
foreningens radgivere pa:

TIf.:66 11 90 91

Tirsdag kl. 09.00 — 14.00
Torsdag kl. 09.00 —12.00
samt k. 14.00 —18.00
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FOLKESKOLEREFORMEN UNDER-
STATTER AGET INKLUSION

FOLKESKOLEREFORMEN, DER TRADER | KRAFT AUGUST
2014, SKAL UNDERSTQTTE ARBEJDET MED INKLUSION

AF ELEVER MED SARLIGE BEHOV, SA LARINGSMILJBET |
HOJERE GRAD KAN TAGE INDIVIDUELLE HENSYN TIL ALLE

BORN, HERUNDER BORN MED SARLIGE BEHOV. DET ER

ET MAL MED REFORMEN, AT ELEVERNES FAGLIGE NIVEAU

SKAL FORBEDRES SAMTIDIGT MED, AT TRIVSLEN SKAL

FASTHOLDES. ALLE BIRN SKAL LARE SA MEGET. DE KAN.
SKOLEDAGEN SKAL VARE LANGERE 0G MERE VARIERET.

Af Helle Obel, socialradgiver, helleobel@epilepsiforeningen.dk

12012 indgik regeringen en aftale om at
inkludere flere bgrn med specielle be-
hov i folkeskolens almindelige under-
visning. Formalet er, at flere bern bliver
en del af et barnefeellesskab frem for at
de ekskluderes i specialklasser.

5,6% af bern i folkeskolen modtager
specialundervisning og tallet skal ned
pa 4% inden 2015, sa flere bern bliver
en del af feellesskabet. Bern med om-
fattende stottebehov skal fortsat mod-
tage specialundervisning.

HVAD ER INKLUSION?

Ressourcecenter for Inklusion og Spe-
cialundervisning definerer inklusion
saledes:

“Inklusion handler om barnets oplevelse
af at veere en veerdifuld deltager i det so-
ciale og faglige fellesskab, og det er cen-
tralt for at leere noget og for at udvikle sig.
Alle born og unge har brug for at indgd
i et fellesskab med paedagoger, leerere 0g
andre born og unge”.

Blandt andet en mere varieret skoledag
skal medvirke til at skabe bedre ram-
mer for inklusion af bgrn med seerlige
behov, herunder med sdkaldt under-
stottende undervisning. Den under-
stottende undervisning skal supplere
og understptte den undervisning, der
gives i fagene; det kan veere med prak-
tisk anvendelse af det, man har leert.
Skoledagen bliver leengere, sa der er
tid til andet end almindelig fagopdelt
undervisning, herunder lektiehjeelp og
faglig fordybelse.

Ingen bern er ens, og mens det for
nogle bern med epilepsi vil veere en
fordel at blive en del af det sterre feel-
leskab, kan det blive en udfordring for
andre.

Differentieret undervisning skal img-
dekomme det enkelte barns behov. For
bern med epilepsi kan det veere behov
for eksempelvis gentagelser af stoffet,
behov for pauser og maske behov for
at treekke sig tilbage til andet rum for
hvile, behov for ro og struktur og an-

dre tiltag, der fremmer barnets trivsel
og leering.

Med fa undtagelser i seerlige tilfeelde
skal alle barn i folkeskolen gennem-
snitligt undervises 30 timer om ugen
fra bernehaveklassen til 3.klasse, 33
timer om ugen fra 4. til 6. klasse og 35
timer om ugen fra 7. til 9. klasse.

Den leengere skoledag, som giver mu-
lighed for en anderledes og varieret
skoledag, som kan bidrage til at bgrn
med seerlige behov fir en bedre sko-
ledag, kan ogsa veere en udfordring
for blandt andre de bern, som udtreet-
tes hurtigere end almindeligvis. Det

NYT FRA RADGIVNINGEN

OF

SKOLENS **

F/ELLESSKAB \/

ER FOR ALLE

kan veere tilfeeldet for nogle barn med
epilepsi.

Lektiehjeelp og faglig fordybelse er
indtil videre et frivilligt tilbud, der
leegges i ydertimerne, hvorfor timerne
kan fraveelges, hvis der er brug for at
nedseette det ugentlige timetal. Hvis
timerne fraveelges, bliver det gennem-
snitlige ugentlige timetal henholdsvis
28, 30 og 33 timer.

HVIS SKOLEDAGEN BLIVER FOR LANG.

Hvis barnets skoledag bliver for lang,
kan skoletiden nedsaettes. Det vil ty-
pisk kreeve en leegeerkleering, der do-

kumenterer, at det er ngdvendigt. I den
situation kan kommunen sgges om
kompensation for tabt arbejdsfortje-
neste, hvis barnet ikke kan veere alene
hjemme. Der kan ydes kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, nar det er
nedvendigt, at barnet, pa grund af sin
epilepsi og dens folger, skal passes i
hjemmet.

Du kan leese mere om pasning af bar-
net i hjemmet, kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste samt evrig lovgiv-
ning, der knytter sig til omradet pa
vores hjemmeside: www. epilepsifor-
eningen.dk
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TIPS TIL RADGIVNINGSFUNKTIONER

OM INKLUSION

Nettet er som bekendt spraengfyldt
med information om alt mellem him-
mel og jord. Det geelder naturligvis
ogsa i forhold til begrebet inklusion,
og hvordan man som foreelder og fag-
person kan arbejde med at lose de
konkrete udfordringer, man star med
midt i en dagligdag, hvor spergsma-
lene maske tarner sig op.

En af de bedre sider er lavet af Det
Centrale Handicaprad, da den samti-
dig fungerer som indgang til en masse
andre ressourcer om emnet:
www.dch.dk

Ud over Borneskolen findes der ogsa
andre rddgivningsinstanser, man kan
bruge, hvis man som foreelder star
med spergsmal om inklusionsudfor-
dringer hos bern med epilepsi. Her
kan vi eksempelvis pege pa Foraeldre-
radgivningen, som er en radgivnings-
instans, der er oprettet af landsfor-
eningen af foreeldre til bern i
folkeskolen ”Skole og Foreeldre”:
www.foraeldreraadgivningen.dk

For landets mange kommuner og fag-
folk er der ogsa hjelp at hente. Un-
dervisningsministeriet har oprettet
Ressourcecenter for Inklusion og Spe-
cialundervisning, som har mulighed
for at yde forskellige former for rad-
givning om emnet; laes mere pa
www.inklusionsudvikling.dk.
Slutteligt vil vi naevne, at Socialstyrel-
sen ogsa har tilbud om radgivning af
savel fagfolk som foreeldre omkring
inklusionsspergsmal. Dette sker for-
melt set gennem VISO, som er den
nationale Videns- og Specialradgiv-
ningsorganisation pa det sociale om-
rade og i specialundervisningen. VI-
SOs radgivning er gratis og
landsdeekkende, og du kan leese mere
her: www.socialstyrelsen.dk/viso.

SKOLEBARN MED EPILEPSI:
NY UDGIVELSE ER PA VEJ

Materialet udgives af Socialsty-
relsen, som har udarbejdet det i
samarbejde med Dansk Epilepsi-
forening og Berneskolen pa
Epilepsihospitalet Filadelfia.
Heeftet bidrager til, at laerere,
paedagoger, skolepsykologer, vej-
ledere og andre voksne i bgrne-
nes omgivelser kan skabe inklu-
derende rammer for begrn og
unge med epilepsi i grundskolen.
Heeftet er desuden teenkt som en
vejviser til, hvor der kan hentes
yderligere information og radgiv-
ning om epilepsi.
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Laeseren vil i haeftet kunne finde
oplysninger om, hvad epilepsi er
og gode rad til, hvordan man ge-
nerelt kan forholde sig, hvis der
opstar anfald i klassen. Der er in-
formation om epilepsi og kogniti-
ve vanskeligheder og om saerlige
stgttebehov hos elever med epi-
lepsi. Man vil ogsa kunne finde
idéer til, hvordan man etablerer
et konstruktivt skole-hjem-sam-
arbejde og informerer og skaber
dialog med kammeraterne i klas-
sen og de andre foraeldre om epi-
lepsi. Bagerst i heeftet findes et

Tanker bag inklusion:

“Flere elever med seerlige behov
skal inkluderes i den almindelige un-
dervisning. Det sker samtidig med,
at elevernes faglige resultater skal
forbedres, og deres trivsel fasthol-
des. Omstillingen kreever en stor
forandringsproces, der bevaeger sig
vaek fra to parallelle systemer og hen
imod et feelles tilbud, hvor der sam-
arbejdes og videndeles pa tveers af
det almene og det specielle.

Med specialundervisningen  skal
bgrn med szrlige undervisnings-
maessige behov have mulighed for
at udvikle sig pa lige fod med andre
bgrn - bade i dagtilbud og skoler.
Specialundervisning er et redskab til
at imgdekomme, at alle bgrn bliver
sa dygtige, de kan.

Det er vigtigt at undga, at de seerlige
behov fgrer til, at forventningerne til
bgrnene saenkes, eller at bgrnene
ikke er en del af et feellesskab. ”

Kilde: Ressourcecenter for inklusion og
specialundervisning

appendiks med information om
forskellige anfaldstyper og an-
faldshandtering samt en samling
af nyttige henvisninger.

Hzeftet om epilepsi hos skolebgrn
udkommer i marts og kan heref-
ter bestilles og downloades pa
Socialstyrelsens hjemmeside
www.socialstyrelsen.dk

NYT FRA RADGIVNINGEN

VIGTIG wrormamion
UM MEDICINTILSKUD

I december traf Sundhedsstyrelsen beslutning om den frem-
tidige status for tilskud til epilepsimedicin.

Det betyder, at der med virkning fra 12. maj 2014 sker nogle
endringer af tilskuddet til visse typer epilepsimedicin. For de
fleste patienter i behandling med epilepsimedicin, sker der
ingen endringer. For de patienter, der er i behandling med
noget af den medicin, der bergres af tilskuddet, skal leegen
sammen med patienten i god tid inden den 12. maj 2014 tage
stilling til den fremtidige behandling

Sundhedsstyrelsens afgerelse vil betyde, at noget af den epi-
lepsimedicin, der i dag bruges og gives generelt tilskud til,
fremover far generelt klausuleret tilskud — det vil sige, at der
er tilskud til medicinen, hvis man opfylder bestemte betin-
gelser.

Leegen skal vurdere, om du er omfattet af den tilhgrende
klausul for at kunne fa tilskud. Hvis du er omfattet af klausu-
len, skal laegen skrive “tilskud” pa din recept. Hvis din medi-
cin star pa listen over generelt klausuleret tilskud, skal du tale
med leegen om din fremtidige behandling, sa du fortsat kan fa
tilskud til din medicin.

Du kan leese mere om klausuler pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside www.sundhedsstyrelsen.dk/tilskud-aendringer-
epilepsi

Pa hjemmesiden: www.epilepsiforeningen.dk kan du ogsa
laese mere og se foreningens heringssvar i forbindelse med
medicintilskudssagen.

Medlemmer af Dansk Epilepsiforening er ogsd meget vel-
komne til at kontakte foreningens radgivere.

Medicin, der far generelt klausuleret tilskud:

APYDAN TABLETTER

DELEPSINE SUPPOSITORIER

DIACOMIT KAPSLER, HARDE / PULVER TIL ORAL SUSPENSION
FENEMAL “DLF" TABLETTER

FYCOMPA FILMOVERTRUKNE TABLETTER

INOVELON FILMOVERTRUKNE TABLETTER/ORAL SUSPENSION
LYRICA KAPSLER, HARDE

ORFIRIL RETARD DEPOTTABLETTER

RIVOTRIL TABLETTER / ORALE DRABER

SABRILEX FILMOVERTRUKNE TABLETTER / AFDELTE PULVERE
STESOLID REKTALVASKE, OPLASNING

TEGRETOL SUPPOSITORIER

TROBALT / TROBALT STARTPAKKE

FILMOVERTRUKNE TABLETTER

e VIMPAT FILMOVERTRUKNE TABLETTER / SYRUP

e ZEBINIXTABLETTER

o JONEGRAN KAPSLER, HARDE

For et enkelt praeparat bortfalder det generelle tilskud. Det dre-
jer sig om:

o PRIMIDON "ERA’ TABLETTER

Hvis man er i behandling med Primidon, skal man som ud-
gangspunkt skifte behandling, hvis man fortsat vil have of-
fentligt tilskud. Leegen kan sege om enkelttilskud, hvis der er
en serlig grund til, at den nuvarende behandling er den mest
hensigtsmassige.

«
SPECIALRADGIVNING o

FILADELFIA OM EPILEPSI

Specialr@dgivning om Epilepsi radgiver
og vejleder borgere med epilepsi samt
pargrende og professionelle om de sociale
problemstillinger, der kan knytte sig til
epilepsi.

Det er gratis for alle at kontakte vores
radgivere pd telefon 58 27 10 31
(mandag-torsdag kl. 10-14) eller pd
e-mail: soe@filadelfia.dk.

www.raad-om-epilepsi.dk

UNG MED
EPILEPSI?

Meld dig ind i gruppen
"Epilepsi for unge" pa Facebook.
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KREDSSTOF

KREDS BORNHOLM

Daekker Bornholm.

Formand:

Peter Vomb, Jstergade 29, 3720 Aakirkeby,
TIf: 56 97 07 12/29 70 07 12. Mail:
petervomb@privat.dk

KREDS FYN

Deaekker kommunerne: Assens, Faaborg-
Midtfyn, Kerteminde, Langeland,
Middelfart, Nordfyns, Nyborg, Odense,
Svendborg, Lre.

Formand:

Julie Gad Tsager, Aby Skovvej 58B, 5883
Oure. TIf.: 26 24 59 81.

Mail: juliegadisager@gmail.com

KREDS KABENHAVN

Daekker kommunerne: Albertslund,
Ballerup, Brendby, Drager, Frederiksberg,
Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Herlev,
Hvidovre, Hoje-Taastrup, Ishgj, Keben-
havn, Lyngby - Taarback, Redovre,
Vallensbeek og Tarnby.

Formand:

Jesper Rosenvinge Austad,

Ragnhildgade 76, 3. tv.,

2100 Kebenhavn @. TIf. 39 29 24 91 eller
mobil 28 11 81 03, E-mail: jesper.r.austad@
kabelnettet.dk

NETVZARK FOR VOKSNE 0G UNGE
MENNESKER MED EPILEPSI

Alle kan deltage i aftenklubben; bl.a.
arrangerer vi udflugter og biografture.
Arrangementerne afvikles lobende; ved
indenders aktiviteter (kurser, foredrag m.v.)
afvikles disse iValby kulturhus' lokaler.
Send eventuelt en mail til Jens Dirk
Andersen, Jenslandersen@gmail.com

KREDS MIDTSJALLAND

Daekker kommunerne: Greve, Koge, Lejre,
Roskilde, Solrad.

Kontaktperson:
Lone Ngrager Kristensen. TIf.: 30 88 37 92.
Mail: lone.noerager.email@private.dk

KREDS MIDTVESTJYLLAND

Daekker kommunerne: Herning, Holstebro,
Ikast-Brande, Lemvig, Ringkebing-Skjern,
Struer, Skive, Silkeborg, Viborg.

Formand:

Dinah Lind Christensen,

J.P. Lauritsensvej 21, Jeginde,
7790 Thyholm. TIf.: 60 64 68 69.
Mail: dinahlind@gmail.com

KREDS NORDJYLLAND

Dekker kommunerne: Brenderslev-Dron-
ninglund, Frederikshavn, Hjerring, Leese,
Mariagerfjord, Morsg, Rebild, Thisted, Vest-
himmerland, Aalborg,Jammerbugt.

Formand:

Bente Djerup,

Poul Paghsgade 33, st.th.,
9000 Aalborg. TIf. 21 42 18 58.
Mail: benteogole@stofanet.dk

NETVARK 0G BOWLING

Vil du vide mere om vore netveerkmeoder
og bowling kan du enten kontakte Jesper
Skjedt pa tlf. 21 44 54 53 eller gd ind pa
kredsens hjemmeside.

1. APRIL GAR DET L@S: SA ABNES DER FOR TILMELDING TIL
FAMILIESOMMELEJREN 06 UNGDOMSSOMMERLEJREN

Dansk Epilepsiforenings fede, farverige og frydefulde familiesommelejr er

fra den 12. til den 18. juli; kontakt lone.noerager.email@private.dk eller tlf.

3088 3792. Fra den 20. — 25. juli er der en uge med sol, samveer og sjov for unge
fra 18-35 ar; kontakt lineandruph@gmail.com eller tlf. 2292 0340.
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KREDS NORDSJALLAND

Daekker kommunerne: Allergd, Egedal,
Fredensborg, Frederikssund, Halsnees,
Furesg, Gribskov, Helsinger, Hillerad,
Horsholm, Rudersdal.

Formand:

Peter Balle, Svanholmvaenge 35, 3650
Dlstykke. TIf. 50 58 59 63.

Mail: peterballe1969@gmail.com

FORARSUDFLUGT TIL FUGLEPARKEN

Tag familien med pa gratis forarsudflugt til
Fugleparken ved Esrum (Graested). Sondag
den 25. maj 2014, kI. 10.30.Vi modes foran
indgangen og gar samlet ind, da Epilepsi-
foreningen betaler jeres entré. K1. 11.00 kan
man opleve fodring af papeggjer og kl.
12.30 er der frit flyvende papeggjeshow. Se
mere pd www.fugleparken.dk Tag
madpakken med, is og drikkevarer kan
kebes i parken, hvor der ogsa er borde og
baenke. OBS! Hunde og andre dyr ma ikke
medtages. Naermeste togstation er Saltrup
st. og neermeste bus er 390R. Tilmelding
senest mandag d. 19. maj til Helle Schmidt,
tlf. 35 13 49 29 mellem kl. 18 og 20.

KREDS SYDSJALLAND

Daekker kommunerne: Lolland, Guldborg-
sund, Fakse, Vordingborg, Neestved og
Stevns kommuner

Formand:

Gudrun Mogensen, Skarenvej 27,
Vallensved, 4700 Neestved.

TIf. 55 44 53 33/25 17 20 22.

Mail: bg.mogensen@gmail.com

KREDS SYDJYLLAND

Deakker kommunerne: Aabenraa,
Fredericia, Haderslev, Kolding, Senderborg,
Tonder.

Kontaktperson:

Lone Norager Kristensen.

TIf.: 30 88 37 92.

Mail: lone.noerager.email@private.dk

KREDS SYDVESTJYLLAND

Daekker kommunerne: Billund, Esbjerg,
Fang, Varde, Vejen, Vejle.

Formand:

Torben Christiansen,
Baldersbaekvej 20, 6682 Hovborg.
TIf. 75 39 63 27/21 40 45 73.

Mail: gurliogtorben@gmail.com

NETVARKSGRUPPE FOR VOKSNE
MED EPILEPSI

Vi har stor succes med vores netveerks-
gruppe for voksne med epilepsi og deres
eventuelle partner. Vi megdes hver 3.
mandag i maneden og ud over snak om
hverdagens udfordringer, har gruppen
indtil videre arrangeret Stand Up og
handboldfest. Kom og veer med. Det er pa
Vindrosen, Teglveerksgade 1, Esbjerg. Tid:
K1. 19.00.

FACEBOOK

Hold gje med os pa kalenderen og ikke
mindst pa vores side pa Facebook — sog
under Dansk Epilepsiforening Kreds
Sydvestjylland.

KREDS VESTSJALLAND

Deaekker kommunerne: Holbaek, Kalund-
borg, Odsherred, Ringsted, Slagelse, Sorg.

Formand:

Berit Andersen, Sandasvej 16, Ulstrup, 4400
Kalundborg. Tlf. 57 67 57 60/20 64 76 47.
Mail: vestsjalland@epilepsiforeningen.dk

FORL/ENGET FAMILIEWEEKEND |
SMALANDSHAVET

Familieweekend fra torsdag den 26, juni til
sendag den 29. juni kl. 11 i Karrebaeks-
minde. Egen ferielejlighed, fri adgang til
indenders svemmehal, gratis morgen- og
aftensmad, sejltur til Gavne Slot og oplaeg
om epilepsi. Se annoncen i bladet

AFTENKREDSEN

Aftenkredsen i Dianalund medes normalt
hver onsdag aften kl. 19.00. Du er meget
velkommen. Kontakt Niels Rosenkrands,
tlf. 58 26 57 71 for naermere oplysninger
om programmet for de enkelte gange.
Aftenkredsen mades Lindebo 2. sal,
Kirkevej 4, 4293 Dianalund. Se datoer i
kalenderen pa www.epilepsiforeningen.dk

Maod os pa Filadelfia
Hver anden uge kan du mede kredsen et

par timer pa Filadelfia. Se vores opslag.

KREDS @STJYLLAND

Deaekker kommunerne: Farvrskov,
Hedensted, Horsens, Norddjurs, Odder,
Randers, Samsg, Skanderborg, Syddjurs,
Arhus.

Formand:

John Bering Petersen, Kildeparken 72, 8660
Skanderborg, TIf. 86 52 10 83/ 51 96 89 95.
Mail: fam.bering@gmail.com

FARPERNE

Epileptikarafelag Feroya, fslandsvegur 10C,
100 Térshavn

Formand:
Randfrid Serensen, TIf. 00298 263078.
Mail: randfrid@olivant.fo
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SPECIALHOSPITAL - SKOLE & RADGIVNING - SPECIELLE DAG- OG D@GNTILBUD

Du er |

TRYGGE haender

Born skal trives. Ogsd ndr de er pa hospitalet.

Pa Epilepsihospitalet Filadelfia er bgrnenes trivsel og foraeldrenes
tryghed i fokus.

Som foraelder er du altid velkommen til at fglge dit barn til
indlaeggelse, undersggelser og behandling.
Bade du og dit barn er i trygge haender.

Laes mere pa
www.epilepsihospitalet.dk

DANMARKS ENESTE SPECIALHOSPITAL FOR EPILEPSI




