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Forord

Der findes ingen tidligere videnskabelige undersggelser, der sammenh@ngende
beskriver levevilkarene for voksne danske personer med epilepsi. Med denne
undersggelse far vi en faktuel viden, som skal bruges til at arbejde for at sikre kvaliteten
af de beslutninger, der treffes pa epilepsiomradet og skabe bedre levevilkar for

mennesker med epilepsi.

Undersggelsen beskriver levevilkarene for voksne mennesker med epilepsi. Den er
udarbejdet af Dansk Epilepsiforening med hjelp fra seniorforsker ved

Socialforskningsinstituttet (SFI) Steen Bengtsson.

Rapporten bygger pa en spgrgeskemaundersggelse foretaget blandt 1000 tilfeldigt
udtrukne voksne medlemmer af Dansk Epilepsiforening. Dataindsamlingen fandt sted i

perioden august/september 2006.

Vi vil gerne takke medlemmerne for at deltage i undersggelsen. Vi takker ogsa
administrerende overlege Bjarke 4 Rogvi-Hansen for hjalp til konstruktion af et

objektivt mal for svaerhedsgraden af epilepsi.

Udviklingskonsulent i Dansk Epilepsiforening cand.mag. Tina Mose har lavet
forundersggelser, konstrueret spgrgeskema og staet for dataindsamlingen. Seniorforsker
ved SFI mag.scient.soc Steen Bengtsson har gennemfgrt de statistiske analyser, og
udviklingskonsulent 1 Dansk Epilepsiforening cand.scient.pol. Claus Langkjer har

sammenskrevet undersggelsens resultater i denne rapport.

Odense, maj 2007

Lone Ngrager Kristensen

Landsformand
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Resume

Denne rapport beskriver levevilkarene for personer med epilepsi i Danmark.
Undersggelsen tager udgangspunkt i et spgrgeskema, som er uddelt til 1000 tilfeldigt
udtrukne, voksne medlemmer af Dansk Epilepsiforening. Svarprocenten landede

tilfredsstillende pa 65.

De fleste af de adspurgte far generaliserede krampeanfald, men mange har flere
forskellige typer anfald. To ud af fem er anfaldsfri, mens en fjerdedel har anfald hver
tredje maned eller oftere. Halvfjerds procent oplever bivirkninger af den

epilepsimedicin, de tager, typisk treethed og darlig hukommelse.

Mere end en tredjedel er meget bange for at komme til skade ved anfald, og mere end
hver ottende er decideret bange for at dg under et anfald. Der findes desuden to relativt
store grupper, nemlig dem, som har let epilepsi, men stor frygt for anfald, og dem, som

har sver epilepsi, men kun mindre frygt.

Nasten alle de adspurgte gar jevnligt til kontrol, typisk hos en neurolog. De
efterspgrger is@r radgivning fra socialradgiver og psykolog, men ikke alle
behandlingssteder imgdekommer disse behov. De emner, de oftest diskuterer med deres
behandlingssted er bivirkninger, kgrekort, problemer med hukommelsen samt arbejde

og erhverv. Nederst pa listen ser vi ulykkesforebyggelse og fglelsesmassige problemer.

Der er stor tilfredshed med informationen fra behandlingsstederne og kontakten med
behandlerne. Dog er tilfredsheden med information om bivirkninger na&vneverdigt

mindre end for andre emner.

De adspurgte oplever en markbart ringere livskvalitet end den samlede danske
befolkning. Saledes fgler hver femte sig ulykkelig, hvilket mindre end hver tyvende i
befolkningen ggr. Pa samme made vurderer tre gange sa mange som i befolkningen, at
de har darligt helbred. Det er iseer dem med sver epilepsi, som er ulykkelige og fgler, de

har darligt helbred.



Svarpersonerne fgler is@r, at epilepsien begraenser dem i forhold til valg af erhverv og
uddannelse og 1 mindre grad socialt og 1 fritiden. Is@r kan kognitive problemer, som
nasten alle oplever, begreense mulighederne. Mange oplever, at de husker darligt, fgler

sig trette og har svert ved at koncentrere sig og lere nye ting.

Erhvervsfrekvensen for dem, som er i ordinzrt job er kun halvt sa stor som i
befolkningen, og mere end en tredjedel er uden for arbejdsstyrken mod kun 12 procent i
befolkningen. Endelig er de adspurgte meget oftere ansat pa serlige vilkar, og mere end

en tredjedel modtager fgrtidspension.

Ensomhed er et udbredt problem, som to ud af fem jevnligt oplever. Iser dem med den
svaereste epilepsi og den stgrste frygt for anfald fgler sig alene. Samtidig er depression
et betydeligt problem. Samlet har flere end en tredjedel veret i kontakt med
sundhedsvasenet angaende depression. Ca. en fjerdedel oplever jevnligt, at epilepsien

eller medicineringen giver dem problemer 1 deres sexliv.

Omtrent hver femte forteller kun de allern@rmeste om deres diagnose. Til gengald
forteller nesten halvdelen til alle, at de har epilepsi. Det er iser dem med let epilepsi,
der er lukkede om deres epilepsi, og dem med sver epilepsi, der er abne. Generelt er de
fleste dog abne om deres epilepsi, og det er da ogsa kun de ferreste, der oplever

negative reaktioner fra omverdenen, nar de forteller om det, eller nar de har anfald.

Der er stor tilfredshed med medlemskabet af Dansk Epilepsiforening, og de adspurgte
vurderer generelt, at foreningens aktiviteter og tilbud er gode. Is@r fremhaves det
politiske arbejde og bladet ’Epilepsi’, mens flere mener, at udbudet af kurser ikke er
relevant for dem. De adspurgte mener, at de udadvendte, politiske aktiviteter og arbejdet
for bedre levevilkar for personer med epilepsi er foreningens vigtigste opgaver.
Informations- og radgivningsopgaverne er ogsa vigtige, mens is@r sociale

arrangementer har en lavere prioritet.



1 Om undersggelsen

Epilepsi

Epilepsi er ikke en sygdom. Det er en lidelse, der viser sig ved pludselige, gentagne
anfald. Anfaldene udlgses af unormale elektriske impulser i stgrre eller mindre dele af
hjernen. Anfaldene opleves forskelligt fra person til person. En person kan godt have
flere slags anfald. Epileptiske anfald opdeles i to hovedgrupper: Partielle anfald, hvor
anfaldet udspringer fra et afgraenset sted i hjernen. Og generaliserede anfald, hvor
anfaldene kommer dybt inde fra hjernen og hurtigt spreder sig til hele hjernen. Ved

generaliserede anfald er personen ikke ved bevidsthed under anfaldet.

Ca. 55.000 danskere har epilepsi. De fleste far det enten som bgrn eller som aldre. 60-

65 procent bliver anfaldsfri ved hjelp af medicin (Dansk Epilepsiforening URL1).

Undersggelsens design og metode

Denne rapport ggr rede for resultaterne af Dansk Epilepsiforenings undersggelse af
levevilkarene for personer med epilepsi. Projektet er gennemfgrt som en
sporgeskemaundersggelse blandt 1000 tilfaldigt udtrukne, voksne medlemmer af
Epilepsiforeningen. Det hgje antal respondenter giver en ngdvendig sikkerhed for, at
resultaterne kan opfattes som representative for den samlede gruppe af medlemmer.
Svarprocenten landede meget tilfredsstillende pa 65 procent. Grupperne med den
svaereste henholdsvis letteste epilepsi er antageligt sterkt underrepraesenteret i
undersggelsen. Derfor er variationen blandt den samlede population af personer med

epilepsi 1 Danmark stgrre, end denne undersggelses resultater giver udtryk for.

Spgrgeskemaet (se bilag 1) er opdelt i fire dele: *Din epilepsi’, *At leve med epilepsi’,
’Dansk Epilepsiforening’, samt *Baggrund’. *Din epilepsi’ omfatter en reekke spgrgsmal
om respondentens personlige diagnose, herunder typen og hyppigheden af anfald,
behandlingen af lidelsen samt kontakten med sundhedsvasenet. Den del af skemaet som
hedder *At leve med epilepsi’ omhandler svarpersonens vurdering af helbred, lykke og
eventuelle begraensninger, som epilepsien giver i levevilkarene. Den tredje del drejer sig

om medlemmernes forhold til og vurdering af Dansk Epilepsiforenings politiske,



informationsmassige og sociale aktiviteter. Endelig beskriver den sidste del,
’Baggrund’, centrale Kkarakteristika hos respondenterne, sasom kgn, alder,

uddannelsesniveau og beskaftigelse.

Der konstrueres et objektivt mal for epilepsien, som analytisk inddeles i let og sver
epilepsi, og et subjektivt mal, som angiver svarpersonens frygt for fglgerne af
epilepsien. Disse mal anvendes gennem rapporten til at undersgge eventuelle forskelle i

levevilkarene for disse grupper.

Alle statistiske analyser er foretaget i statistikprogrammet SPSS. Det er en rgd trad i
undersggelsen at der findes et vist teoretisk beleg for de statistiske sammenhange,
forstaet pa den made at sammenhangen skal reprasentere et plausibelt arsag-
virkningsforhold. Kriterierne for en ’god forklaring’ er dog brede og abne, sa
forklaringer ikke automatisk udelukkes, blot fordi de ikke er forventede. I stedet

undersgges de mere i dybden.
Hvor det har veret relevant og muligt, er der sammenlignet med fordelingerne for

Danmarks (voksne) befolkning. Alle sammenligningsdata er fra Danmarks Statistik

(2006), med mindre andet er angivet.
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2 Respondenternes baggrund

Dette kapitel redeggr for en rakke karakteristika om undersggelsens respondenter,
sasom kgn, alder, uddannelsesniveau og beskeaftigelse. Der Kkontrolleres i alle
rapportens kapitler for, om disse forhold har betydning for eventuelle forskelle i

levevilkarene for personer med epilepsi.
Hvem svarede pa spgrgeskemaet?
Der er en overvagt af kvinder i undersggelsen, sammenlignet med den samlede danske

befolkning med en andel pa 62 procent:

Tabel 2.1: Kgn

Kgn Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Mand 38 49
Kvinder 62 51
I alt 100 100

Kvindernes andel af epilepsiramte i befolkningen er ca. den samme som for mand.
Derfor skal forklaringen pa overrepraesentationen sandsynligvis findes i det faktum, at
der simpelthen er flere kvinder end mand, der er medlem af Dansk Epilepsiforening. En
anden faktor, som kan forklare forskellen, er, at kvinderne har prioriteret deltagelse i

denne undersggelse hgjere end mandene.

Yngre medlemmer i alderen 18-29 ar er staerkt underrepresenteret (11 procent) i forhold

til befolkningen (18 procent):

Tabel 2.2: Aldersfordeling

Alder Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
18-29 ar 11 18
30-39 ar 19 19
40-49 ar 25 19
50-59 ar 24 18
60+ ar 22 28
I alt 101°* 102%*

* Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

11



Aldre medlemmer over 60 ar tegner sig for 22 procent og er altsd ogsa
underreprasenterede, mens de midaldrende (40-59 ar) er overreprasenteret i forhold til
resten af Danmark. Kun gruppen af 30-39-arige udggr en andel svarende til

befolkningen.

Den geografiske fordeling af medlemmerne svarer n@sten identisk til den samlede

danske befolkning'. Der er altsd ingen landsdele, der er over- eller underreprasenteret.

Tabel 2.3: Den geografiske fordeling af respondenterne

Landsdel Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Hovedstaden 35 34
Der i gvrigt 20 20
Jylland 45 46
I alt 100 100

Vi spurgte respondenterne om deres civilstand, og resultaterne fremgar af tabel 2.4:

Tabel 2.4: Civilstand

Andel i procent

Gift/ samlevende 62
Enlige 38
I alt 100

* Enlige inkluderer ugifte, enker/ enkemend og skilte.

62 procent af respondenterne er gift eller har en samlever. 38 procent er enlige, enten
fordi de er skilt/separeret (10 procent), enke/enkemand (4 procent) eller aldrig har varet
gift (24 procent). Vi ved ikke, hvor mange i befolkningen der tilsvarende har en fast
partner, da tallene fra Danmarks Statistik opggres som gifte og ugifte og ikke medtager
samlevere. Vi ved, at 51 procent af den voksne danske befolkning er gift, men dette tal
kan altsa ikke sammenlignes med denne undersggelses tal. Et forsigtigt skgn vil vere, at
andelen af personer med epilepsi, som er gift, er lidt mindre end i befolkningen.

Andelen af enker/enkemand er kun halvt sa stor som i befolkningen (4 procent af de

' Hovedstadsomradet er defineret som de tidligere Kgbenhavns, Roskilde og Frederiksborg amter.
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adspurgte mod 8 procent i befolkningen). Andelen af skilte er derimod identisk med

resten af Danmark, nemlig 10 procent”.

De enlige, som aldrig har varet gift, har typisk en lavere uddannelse end dem, som er
eller har veret gift eller er samlevende med deres partner. De enlige er den gruppe, hvor
flest arbejder pa beskyttet varksted/i skanejob. Denne gruppe er ogsa voldsomt
overrepresenteret 1 bofallesskaber og blandt de hjemmeboende. De enlige har i1 hgjere
grad end andre faet diagnosen i deres teenagear eller som bgrn. Disse resultater peger
pa, at to grupper dominerer i mangden af enlige, nemlig unge og personer med meget
sver epilepsi. Da unge typisk fgrst bliver gift og far bgrn i midten eller slutningen af
tyverne, giver det god mening, at der er mange enlige 1 denne gruppe. De skilte og
separerede har en overvagt af hgjtuddannede og er ogsa bedre uddannet end gifte og

samlevende.

Tabel 2.5: Skoleuddannelse

Andel i procent

Op til 10.-11. klasses niveau 63
Gymnasialt niveau 37
I alt 100

15 procent af de adspurgte har gaet i specialklasse (4 procent) eller specialskole (11
procent). 37 procent af respondenterne har en gymnasial uddannelse, fordelt pa
studentereksamen (18 procent), HF, HHX, HTX og HG, som samlet andrager 17
procent, samt adgangseksamen fra teknika (2 procent). 63 procent har saledes 10.
klasse eller lavere som hgjeste skoleuddannelse. Dette tal svarer til niveauet 1

befolkningen som helhed.

* I denne undersggelse indgar separerede i gruppen af skilte, hvorimod Danmarks Statistik regner
separerede for gifte. Andelen af separerede er dog sa lav, at de ikke har indflydelse pa de viste resultater.
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Tabel 2.6: Erhvervsuddannelse

Hgjeste erhvervsuddannelse Andel i Andel i befolkningen
undersggelsen

Almen 34 42

Faglig og mellemlang videregaende 58 52

Lang videregaende 8 6

I alt 100 100

37 procent af respondenterne angiver altsa, at de har en gymnasial uddannelse, og
samtidig angiver 35 procent, at de har en mellemlang eller lang videregaende
uddannelse. Det forekommer usandsynligt, at nasten alle med en adgangsgivende
eksamen ogsa har taget en videregaende uddannelse. Der er da ogsa en del, som har
angivet en videregaende uddannelse, men ingen gymnasial uddannelse, hvilket ikke er
muligt. Der er derfor grund til at vaere skeptisk over for disse resultater. En fejlkilde kan
veare, at nogle respondenter ikke har forstaet svarmulighederne i spgrgeskemaet rigtigt
og har forvekslet en 3-4-arig erhvervsuddannelse med en mellemlang videregaende
uddannelse. Denne mistanke forsteerkes yderligere, nar man ser isoleret pa de
mellemlange videregdende uddannelser, som i undersggelsen tegner sig for hele 29
procent mod 13 procent 1 befolkningen. Som vi skal se 1 n@ste afsnit om beska&ftigelse,
ma vi derfor sige, at det er usandsynligt, at det forholder sig sadan. Derfor er variablen
erhvervsuddannelse behaftet med sa stor usikkerhed, at det ggr det sveert at drage klare
konklusioner pa dette omrade. Vi ved dog fra en tilsvarende norsk undersggelse (Pia
Janke & John Eriksen, 2006), at de norske medlemmer ligeledes har en stgrre andel af
hgjtuddannede end befolkningen. Den norske rapport konkluderede dog, at dette kunne
skyldes, at personer med mindst skolegang er underreprasenteret, da nogle ikke har
magtet at udfylde det store spgrgeskema. Omvendt er det ogsa muligt, at hgjtuddannede
har prioriteret deltagelse i undersggelsen hgjere end gennemsnittet, hvilket ogsa kan

vere en forklaring pa overreprasentationen i denne undersggelse.
Uanset om niveauet for erhvervsuddannelse realt er hgjere end for den samlede danske

befolkning, er det tydeligt, at mennesker med epilepsi har en meget lavere

erhvervsfrekvens end andre danskere:
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Tabel 2.7: Beskaftigelse

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen®

Under uddannelse 7 10
I ordinzrt job 34 67
Selvstandig 4 5
I fleksjob 9 1
Beskyttet vaerksted / skanejob 8 -
Arbejdslgs 5 5
Udenfor arbejdsstyrken 34 12
I alt 101* 100
* Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding. ’-’: angiver en veerdi pa mindre end 0,5 procent.

Hvor 67 procent af den danske befolkning er i ordiner beskaftigelse, er dette kun
tilfeldet for 34 procent af de adspurgte personer med epilepsi. Hvis man har epilepsi, er
der nemlig langt stgrre risiko for at vare uden for arbejdsmarkedet (34 procent mod 12

procent i befolkningen).

Figur 2.1: Beskeftigelse

80
70
60
50
40
30
20
10

B Andel i undersggelsen B Andel i befolkningen

3 Data om befolkningen er taget fra SFI’s reprasentative udsnit af 18-64-rige.

15




Andelen af personer, der arbejder i fleksjob eller pa beskyttet vaerksted/i skanejob er
pafaldende stgrre end i befolkningen (henholdsvis 9 og 8 procent mod henholdsvis 1 og
mindre end en halv procent 1 befolkningen). 61 procent (afrundet) er aktivt beskaftigede
med uddannelse, ordinert job, selvstendige eller beskaftigelse pa sarlige vilkar

(fleksjob, beskyttet vaerksted/skanejob).

Ser vi pa respondenternes indtegtsgrundlag, bliver billedet endnu tydeligere:

Tabel 2.8: Indtaegtsgrundlag

Andel i procent

Lon 42
SU 3
SU med handicaptilleg -
Dagpenge / arbejdslgshedsunderstgttelse 4
Sygedagpenge 1
Revalidering 1
Kontanthjelp 1
Fgrtidspension 36
Folkepension 12
I alt 100

’-’ angiver en veerdi pa mindre end 0,5 (det reale tal er 0,3)

Naesten halvdelen (48 procent) af personerne med epilepsi er pa en varig
overfgrselsindkomst (fgrtidspension eller folkepension), og kun 42 procent modtager
lgn. Af Ignmodtagere er ikke alle i ordinar beskaftigelse, som vi sa i tabel 2.7, men i

job pa serlige vilkar.

Tabel 2.9 viser andelen af forskellige boformer for personer med epilepsi:
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Tabel 2.9: Boligforhold

Andel i procent

Eget hus / ejerlejlighed 53
Lejet hus / lejet lejlighed 31
Andelsbolig

Bofellesskab

Aldrebolig

Plejehjem

Hos foraldre / plejeforaldre / andre pargrende
Kollegievarelse / verelse

K= N = = W \O

I alt 101

* Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Godt halvdelen (53 procent) ejer deres bolig, og 40 procent bor til leje eller i

andelsbolig. 7 procent bor i andre boformer eller hos pargrende.

Knap 8 procent af respondenterne fik hjelp til at udfylde skemaet. Dette kan ses som en
indikator for, at denne gruppe er fysisk eller psykisk udviklingshemmet i svar grad.
Der er et vasentligt sammenfald mellem denne gruppe og gruppen af personer, der bor 1

anden boform end ejer-, lejer- eller andelsbolig.
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3 Epilepsiens svaerhedsgrad

Hvordan maler man epilepsi? Dette kapitel satter fokus pa, hvordan respondenternes
epilepsi pavirker deres levevilkar. Der konstrueres et objektivt mal for svaerhedsgraden
af epilepsien og et subjektivt mal for personens egen oplevelse af sin epilepsi. Fgrst
redeggres for de fire forhold, som udggr det objektive mal, nemlig anfaldshyppighed,
anfaldstype, medicinm®ngde samt bivirkninger. Til sidst 1 kapitlet beskrives det

objektive og det subjektive mal.

Forhold, som beskriver sveerhedsgraden
42 procent af de medlemmer, vi spurgte, er anfaldsfri. Anfaldsfrihed betyder her, at man
ikke har haft et epileptisk anfald i de sidste to ar. 2 procent har anfald dagligt, 11

procent ugentligt, og 13 procent har anfald manedligt.

Tabel 3.1: Har du epileptiske anfald?

Anfaldsfrekvens Andel i procent
Anfaldsfri (har ikke haft anfald de seneste to ar) 42
Har anfald manedligt, ugentligt eller dagligt 33
Har anfald oftere end hver tredje maned 26
I alt 101%*

* Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Typen af anfald kan opdeles pa flere forskellige mader. I denne undersggelse er de

inddelt i to typer: partielle og generaliserede anfald, som vist 1 tabel 3.2.

Tabel 3.2: Hvilken type anfald har/ havde du?

Overordnet type Anfaldstype Andel i procent
Partielle anfald Simple partielle anfald 30
Kompleks partielle anfald 38

Generaliserede anfald Krampeanfald 62
Absencer 26

I alt 154%*

* Andelene summerer til mere end 100, da nogle personer har flere typer af anfald og ikke til 156 pga.

afrunding. Den virkelige sum er altsa 154.
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Den mest udbredte type af anfald blandt svarpersonerne er generaliserede krampeantfald,
hvor personen er bevidstlgs under anfaldet. En sammenlagning af de forskellige typer
af anfald summerer til 154 procent, hvilket betyder, at svarpersonerne 1 gennemsnit har
1,54 forskellige typer anfald. 52 af svarpersonerne har kun 1 type anfald, 32 procent har
2, 10 procent har 3 typer, og endelig har 3 procent alle fire typer anfald. De resterende 3

procent har ikke angivet nogen typer af anfald eller har angivet, at de ikke ved det.

Tabel 3.3: Hvor mange slags medicin tager du mod din epilepsi?

Antal praeparater Andel i procent
1 47
2 36
3 eller flere 17
I alt 100

Der er stor forskel pa udbredelsen af de forskellige bivirkninger. Saledes plages
halvdelen af traethed og nesten lige sa mange af darlig hukommelse. Derimod er kun fa

plaget af kvalme og svimmelhed:

Tabel 3.4: Har du haft fglgende former for bivirkninger?

Bivirkning Andel i procent
Kvalme 5
Svimmelhed 16
Traethed 50
Darlig hukommelse 45
Andet 18

70 procent har bivirkninger af den ene eller den anden art, mens 30 procent ikke oplever
bivirkninger ved medicinen. Der er en klar sammenhang mellem antallet af
medicinpraeparater, personerne far, og de forskellige bivirkninger. Det er en generel

tendens, at jo flere preparater man tager, desto flere bivirkninger har man.

Objektivt mal for epilepsien

Det objektive mal for sverhedsgraden/alvorligheden af den enkelte persons epilepsi
konstrueres pa baggrund af ovennavnte variable, spgrgsmal 2, 3, 5 og 7 i
sporgeskemaet. Det drejer sig om hyppigheden af anfald, anfaldstype(r), antal
medicinpreparater samt forekomsten af bivirkninger. Dette objektive epilepsimal er

udviklet i samarbejde med overlege i neurologi Bjarke 4 Rogvi Hansen for at sikre den
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faglige kvalitet af malet. Der er taget udgangspunkt i den internationalt anerkendte
"Liverpool Seizure Severity Scale’ (LSSS), hvilket udvider muligheden for

sammenligninger.

Alle variable i det objektive mal har samme vegt. Hyppigheden af anfald er i malet
opdelt, sa anfaldsfri personer teller 0, og personer med anfald (hyppigere end hvert 2.
ar) teller 1*. Dernast er variablen "anfaldstype’ inddelt 1 en sver gruppe (komplekse
partielle anfald og generaliserede krampeanfald) og en let gruppe (Simple partielle
anfald og absencer). Nogle af respondenterne har flere end en slags anfald, men
variablen antager kun vardien 1, hvis man har anfald i den svare kategori, og 0, hvis
man kun har anfald i den lette. Den tredje variabel er antallet af medicinpraparater,
personen tager. Her antager variablen kun vardien 1 i de tilfelde, hvor svarpersonen
tager 2 eller flere praparater og 0, hvis vedkommende tager et praeparat (personer, der
ikke tager medicin, er frasorteret). Endelig tages der hgjde for bivirkninger, pa den
made, at variablen antager vardien 1, hvis man har en eller flere bivirkninger af sin
medicin, og 0, hvis man ingen bivirkninger har. Det samlede objektive mal for
epilepsiens sveerhedsgrad kan altsa antage vardierne 0-4. Respondenterne deles herefter
op i en gruppe med let epilepsi (som scorer 0-3 pa det objektive mal) og en gruppe med
sver epilepsi (som scorer 4 pa malet). Den ’lette’ gruppe udggr 60 procent og den
"svaere’ 40 procent af den samlede gruppe af respondenter. Man har altsa ifglge denne
undersggelses definition sver epilepsi, hvis man 1) har anfald oftere end hvert 2. ar, 2)
har komplekse partielle anfald eller generaliserede krampeanfald, 3) tager 2 eller flere
medicinpreparater dagligt og 4) har mindst en af de fire beskrevne bivirkninger. Det
skal pointeres, at dette mal kunne vare konstrueret pa andre mader ved fx at medtage
flere variable. Pa samme made kunne skellet mellem let og sver epilepsi sattes
anderledes. Formalet med epilepsimalet er primert analytisk og altsa ikke at definere en

skarp graense mellem let og sver epilepsi. I realiteten er greensen mere flydende.

* De fire originale variable, som det objektive mal bygger pa, anvender hver iser forskellige
skalaniveauer. Variablene er her rekodet til simple dummyvariable, hvilket vil sige, at de kun kan antage
to verdier, 0 og 1.
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Det subjektive mal
Til det subjektive mal for epilepsien anvendes spgrgsmal 21 *Hvordan pavirker dine
anfald dig?’. Her har respondenterne pa en skala fra 1 til 4 angivet, i hvor hgj grad syv

forskellige negative fglger af epilepsien, pavirker dem:

Tabel 3.5: "Hvordan pavirker dine anfald dig?

ot

iy

- el

385 =

@ & Z 5 =

2 = 8 » S
Jeg er / var bange for at komme fysisk til skade 19 17 38 27 101
Jeg er / var bange for at gdelegge mine ting (tgj, telefon osv.) 6 5 21 69 101
Jeg synes det er / var pinligt, hvis andre ser/sa at jeg har anfald. 26 18 25 32 101
Jeg bliver / blev ked af det efter anfald 32 20 25 23 100
Jeg bliver / blev meget tret efter anfald 62 18 14 5 101
Jeg synes at anfaldene forringer / forringede min livskvalitet 33 24 29 14 100
Jeg er / var bange for at dg af et anfald 9 4 20 66 99

* Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Mere end en tredjedel af svarpersonerne var bange for at komme til skade under anfald
(rigtig meget: 19 procent og meget bange: 17 procent), og 13 procent er decideret bange
for at dg af et anfald. Knapt halvdelen (26 procent + 18 procent) fgler sig pinligt bergrt
over deres anfald. Et samlet mal for variablens syv spgrgsmal kan antage verdierne 7
(ingen pavirkning pa nogen omrader) til 28 (maksimal pavirkning pa alle omrader).
Dette subjektive mal deles i to grupper: ’lille frygt’, som har angivet en samlet score pa
7-16 og ’stor frygt’, som har angivet en samlet score pa 17-28. Grupperne er delt i to ca.

lige store grupper pa hhv. 51 og 49 procent.

Nar vi ser pa fordelingerne af det objektive og det subjektive mal sammen, kan vi

analytisk dele alle svarpersonerne op i fire grupper:
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Tabel 3.6: Objektiv og subjektiv vurdering af epilepsien

Har kun mindre frygt Har stgrre frygt

Har kun let epilepsi Let-let (34 procent) De angste (26 procent)

Har alvorlig epilepsi De frygtlgse (18 procent)  Svar-sver (22 procent)

Gruppen ’Let-let’ bestar af personer med let epilepsi, som ogsa kun har lille frygt for
epilepsiens fglgevirkninger. I den diametralt modsatte ende af spektret finder vi gruppen
’Sver-sver’, som bestar af de hardest ramte mennesker, som har en tilsvarende stgrre
frygt for folgerne af epilepsien. I tilleg til disse grupper findes der de to grupper 'De
frygtlgse’, som pa trods af en alvorlig epilepsi kun har lille frygt, og gruppen 'De
angste’, som har stgrre frygt, selvom de kun har let epilepsi. Sammens&tningen af de to
forste grupper ’Let-let’ og ’Sver-sver’ kan vi forklare forholdsvis nemt, da det er
forventeligt, at man er mere angst for fglgevirkningerne, jo varre epilepsien er.
Gruppen Let-let er som forventeligt den stgrste (da gruppen med let epilepsi er ca. 50
procent stgrre end gruppen med sver epilepsi). Det forventes pa denne baggrund, at
disse grupper er vasentligt stgrre end grupperne 'De frygtlgse’ og ’De angste’, og at
disse grupper vil vaere meget sma. Der er derfor ikke nogen umiddelbar god forklaring
pa, hvorfor disse grupper er sa forholdsvis store, som de er. De angste er den naststgrste
gruppe, som udggr ca. en fjerdedel. Selvom de frygtlgse er den mindste gruppe pa 22
procent, er det dog en forholdsvis stor gruppe i forhold til, hvad man kunne forvente. Vi
vil gennem rapporten prgve at finde forklaringer pa, hvorfor grupperne er sa store, og

hvad der karakteriserer dem.
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4 Epilepsien

Kapitlet omhandler respondenternes personlige epilepsi. Disse variable er krydset med

en rekke baggrundsvariable som fx kgn og alder, erhvervsfrekvens og livskvalitet.

Tabel 4.1: Diagnosetidspunkt

Alder Andel i procent
0-4 ar 11
5-9 ar 9
10-14 ar 15
15-19 ar 17
20-29 ar 17
30-39 ar 11
40-49 ar 10
50-59 ar 6
60-69 ar 2
70-79 ar 1
80-89 ar -
Uoplyst 2

101%*
*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding. En streg: *—” angiver vardier, som er mindre end 0,5.
Dggndoser

95 procent er i medicinsk behandling for deres epilepsi. Langt de fleste tager medicin to
gange i dggnet, og lidt faerre tager den en eller tre gange i dggnet. Der er sammenhang
mellem bivirkningen kvalme, og hvor mange gange man skal tage sin medicin. For
svimmelhed, trethed og darlig hukommelse er sammenhangene med antallet af
dggndoser endog sterkt signifikante. Det vil sige: jo flere gange i dggnet, man skal tage

sin medicin, des stgrre er risikoen for de pagaldende bivirkninger.

Tabel 4.2: Hvor mange gange i dggnet skal du tage din epilepsimedicin?

Indtagelser per dggn Andel i procent
1 11
2 69
3 eller flere 20
I alt 100
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Hukommelse og huskehjaelp

Over halvdelen (55 procent) bruger doseringseske som hj&lp til at huske deres medicin,
mens kun 3 procent bruger en form for alarm. 13 procent har en person til at minde sig
om medicinen. 49 procent bruger altid eller for det meste en anfaldskalender, hvor de
noterer deres anfald, men hele 43 procent bruger den slet ikke. Stgrstedelen anvender
dog en eller anden form for hjelp til at huske medicinen. For mange er det ngdvendigt
med denne hjelp pga. de kognitive problemer, epilepsien giver. Hj@lpen ser ud til at
virke, for det er ikke et udpraget problem, at de adspurgte glemmer at tage deres
medicin. Saledes glemmer hele 86 procent aldrig eller kun meget sjeldent at tage deres
medicin. I den anden ende af spektret glemmer under 2 procent deres medicin en eller

flere gange om ugen.

Tabel 4.3: Sker det, at du glemmer at tage din epilepsimedicin?

Andel i procent

Nej, aldrig 36
Kun meget sjeldent 50
Ja, ca. en gang pr. kvartal 5
Ja, ca. en gang pr. maned 5
Ja, ca. hver 14. dag 3
Ja, ca. en gang pr. uge 1
Ja, flere gange pr. uge 1

&

I alt 101

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Anden behandling
Den medicinske behandling er langt den mest udbredte, men der findes en rakke

alternativer til pillerne. For det fgrste findes der epilepsikirurgi, hvor der foretages
kirurgisk operation i den del af hjernen, som skaber anfald. 9 procent har faet foretaget
et epilepsikirurgisk indgreb. Et andet alternativ, der kan mindske antallet af anfald, er
Nervus Vagus Stimulatoren, som kan sammenlignes med en pacemaker. Dette apparat
har 2 procent faet indopereret. Der er en kraftig overreprasentation af personer, der har
undergdet disse operationer, hvilket efter alt at dgmme skyldes, at disse personer

hyppigere bliver medlem af foreningen.

Ud over de medicinske og kirurgiske indgreb findes der den ketogene di@t, som er en

speciel fedtbaseret kost, som is@r for nogle bgrn har positive virkninger. Kun ca. en
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halv procent af de adspurgte er pa eller har veeret pa ketogen dieet, primeert fordi denne
undersggelse omhandler voksne, og fordi dieten ikke har vaeret anvendt i sa mange ar i
Danmark. Endelig findes der alternativ behandling, som kan tage mange former. Felles
for de alternative behandlingsformer er, at de ikke er autoriserede af den almindelige
legevidenskab, og patienterne derfor rades til at konsultere deres lage, hvis de
patenker at anvende alternativ behandling. Hele 9 procent bruger eller har brugt
alternativ behandling. Af denne gruppe har kun 36 procent talt med deres lege om det,
hvilket vil sige, at nasten to tredjedele har anvendt den alternative behandling pa egen

hand.

Tabel 4.4: Har du veeret i anden behandling end medicinsk behandling?

Behandling Andel i procent
Jeg er blevet opereret for min epilepsi (epilepsikirurgi) 9
Jeg har faet en Nervus Vagus stimulator 2
Jeg er / har varet pa ketogen diaet 1
Jeg har brugt / bruger alternativ behandling 9
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5 Behandling

Dette kapitel undersgger omfanget og indholdet af den medicinske behandling, som 95
procent af de adspurgte undergar. Der fokuseres pa patienternes kontrolbesgg hos deres

leege, specialisering inden for neurologien samt det frie sygehusvalg.

Ambulant kontrol
Epilepsipatienter gar med jevne mellemrum til kontrol hos deres behandler, som kan
vare neurolog med kendskab til eller speciale 1 epilepsi, eller hos deres praktiserende

lege.

Tabel 5.1: Hvor ofte gar du til kontrol?

Hyppighed Andel i procent
Ca. hver 3. maned eller oftere 15
Ca. hver 6. maned 10
Ca. en gang om aret 38
Sjeldnere 29
Jeg gar ikke til kontrol 8
I alt 100

Som det ses af tabel 5.1 er den typiske frekvens ca. en gang om aret. Ca. en tredjedel gar
til kontrol sjeldnere end arligt, og 8 procent gar slet ikke til kontrol. Endelig gar en
fjerdedel til kontrol hvert halve ar eller oftere. Der er her en meget steerk sammenhang
med svarhedsgraden, sa mennesker, der har svar epilepsi, gar meget oftere til kontrol
end mennesker med let epilepsi. Derimod ggr det ingen forskel, om personen har frygt
for epilepsiens fglgevirkninger. Det ser ikke ud til, at svaerhedsgraden generelt betyder

noget for, pa hvilken type behandlingssted de adspurgte gar til kontrol.

Behandlingssted

Men hvor gar patienterne sa til kontrol? Der findes i Danmark fire niveauer, hvor
kontrollen kan finde sted. Det f@rste niveau er basisniveauet, som bestar af en raekke
lokale sygehuse med neurologiske afdelinger. Dernast findes landsdelsniveauet, som
bestar af de stgrre hospitaler: Rigshospitalet, Amtssygehuset i Glostrup, Odense

Universitetshospital, Arhus Universitetshospital og Aalborg Sygehus. Det eneste
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hospital med landsfunktion er Epilepsihospitalet pa Kolonien Filadelfia i Dianalund.

Endelig er der de privatpraktiserende neurologer og de privatpraktiserende leger.

Tabel 5.2: Hvor gar du i gjeblikket til kontrol?

Niveau Andel i procent

. ) Laege 10
Privatpraktiserende Neurolog 1
Landsfunktion (Epilepsihospitalet i Dianalund) 19
Landsdelsniveau 42
Basisniveau 13
I alt 100

Herudover havde ca. 1 procent angivet andre kontrolsteder. Det kan bl.a. vare
hospitaler og private praksisser i udlandet. Ovenstaende er en opggrelse over de
kontrolsteder, hvor respondenterne gar pa svartidspunktet. Ca. halvdelen af de adspurgte
har desuden tidligere varet behandlet pa et mere specialiseret niveau end det

nuvarende. Tabel 5.3 viser dette:

Tabel 5.3: Er du tidligere behandlet pa et mere specialiseret niveau?

Niveau Andel i procent
Ja, pa landsniveau (Epilepsihospitalet i Dianalund) 31
Ja, pa landsdelsniveau 15
Nej 51
Ved ikke 3
I alt 100

Knap halvdelen af de adspurgte er altsa tidligere blevet behandlet pa et mere
specialiseret niveau, end hvor de pa svartidspunktet gar til kontrol. To tredjedele af
disse har faet behandling pa Epilepsihospitalet i Dianalund og resten pa et af
sygehusene pa landsdelsniveau. En forholdsvis stor del af gruppen med sver epilepsi er
tidligere blevet behandlet pa Epilepsihospitalet i Dianalund. Med de 31 procent, som
tidligere har vearet i et forlgb pa Epilepsihospitalet, er andelen, som er eller pa et
tidspunkt har varet behandlet i Dianalund, totalt pa 50 procent. P4 samme made er
totalen af patienter, som er eller har varet tilknyttet et af hospitalerne pa landsdelsplan

pa 57 procent.
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Af den samlede gruppe af svarpersoner er 36 procent endvidere blevet testet af en
neuropsykolog, 44 procent er ikke, mens hele 21 procent ikke ved, om de er blevet
testet af en sadan specialist. Det er is@r de personer, der har sver epilepsi, som er blevet
testet, mens de frygtsomme personer ikke er overrepresenteret her. Det er
tankevakkende, at hvert femte menneske med epilepsi ikke ved, om hun er blevet testet
af en neuropsykolog, og forklaringerne kan givetvis findes flere steder. En forklaring,
som behandles senere i denne rapport, er, at epilepsi for mange medfgrer kognitive
problemer, som ggr det svert for dem at lere, huske og koncentrere sig. En anden
forklaring pa respondenternes manglende viden om deres behandling kan muligvis
findes i kvaliteten af den information og radgivning, de far i kontakten med

sundhedssystemet. Dette spgrgsmal behandles i naste kapitel.

Frit sygehusvalg

Det frie sygehusvalg i Danmark betyder, at personer med epilepsi frit kan valge/skifte
behandlingssted, hvis de henvises fra deres egen lege eller neurolog. Der foretages dog
en vurdering af, om det gnskede behandlingsniveau svarer til den enkeltes epilepsi. Der
skal saledes vare overensstemmelse mellem kompleksiteten og svarhedsgraden af

epilepsien og hvor specialiseret et niveau, man behandles pa.

To tredjedele (66 procent) af de adspurgte personer med epilepsi var klar over, at de
havde denne mulighed, og 24 procent har benyttet sig af det frie sygehusvalg. Om en
fjerdedel er fa eller mange, der har benyttet muligheden, er sveart at sige, men at en

tredjedel ikke er klar over, at de har den, ma siges at vere mange.
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6 Radgivning og information

Kapitlet fokuserer pa den information og radgivning, som personer med epilepsi
modtager i kontakten med sundhedsvasenet. Diagnosen epilepsi pavirker mange sider
af tilveerelsen, bade for det enkelte menneske og for hendes familie og omgivelser. Det
er vigtigt, at mennesker med epilepsi far fyldestggrende information om deres epilepsi,
sa de far en forstaelse for, hvordan de kan leve med epilepsien, uden at det gar
vasentligt ud over livskvaliteten. Vi koncentrerer os 1 dette kapitel primart om
respondenternes behov for information og radgivning og kvaliteten af det, som faktisk

bliver leveret af de respektive behandlingssteder.

Radgivning
Vi spurgte i spgrgeskemaet respondenterne om, hvilke typer af radgivning deres
behandlingssted havde tilbudt dem. Dernast spurgte vi dem om, hvilke behov de havde

for samme typer af radgivning. Resultaterne fremgar af tabel 6.1:

Tabel 6.1: Tilbud om og behov for radgivning

Behandlingsstedets tilbud Patienternes behov
Socialradgiver 19 25
Epilepsisygeplejerske 27 23
Psykolog 19 28

Spergsmal om tilbud: Har dit behandlingssted tilbud om rdadgivning fra fplgende faggrupper? Spgrgsmal
om behov: Foler du at du har / har haft behov for radgivning fra fplgende faggrupper?

Vi kan se, at det generelle patientbehov for radgivning fra hhv. socialradgivere og
psykologer ligger hgjere end det niveau, som behandlingsstederne tilbyder. Mht.
radgivning fra epilepsisygeplejerske forholder det sig lige omvendt. Respondenterne
kunne afgive flere svar, og en opggrelse af de samlede svar afslgrer, at 65 procent ikke
havde modtaget tilbud om radgivning fra nogen af de tre faggrupper. 18 procent havde
modtaget tilbud om radgivning fra en af de tre, 6 procent havde modtaget tilbud om to,
og 12 procent havde modtaget tilbud om radgivning fra alle tre faggrupper. Behovene er

skruet sammen saledes, at 55 procent af de adspurgte ikke fglte, at de havde behov for
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radgivning fra nogen af faggrupperne. 24 procent havde behov for en af faggrupperne,

13 procent havde brug for radgivning fra to, og 9 procent fra alle tre faggrupper.

Der er en meget sterk sammenhang mellem respondenternes behov og alle tre tilbud
om radgivning, deres behandlingssted har stillet til radighed. Det er altsa iser de
mennesker, der har brug for den pagaeldende type radgivning, som ogsa far den tilbudt
pa deres behandlingssted. Is@r er sammenhangen sterk for tilbud og behov for
epilepsisygeplejerske og socialradgiver. Det er muligt, at en del af de personer, som
ikke har faet tilbudet, heller ikke har lagt stor veegt pa behovet for det. Eller de som ikke
har fglt et behov, har maske kun i mindre grad lagt merke til, om det pageldende tilbud
var til stede. Nar vi kontrollerer for sverhedsgraden af personernes epilepsi, ser vi dog,
at det is@r er dem med den sveareste epilepsi, der har behov for de tre slags radgivning.
Pa samme made er ogsa dem med den stgrste frygt for epilepsiens fglgevirkninger

overreprasenteret i gruppen med et stort radgivningsbehov.

Tabel 6.2: Har du diskuteret nedenstaende emner med dit behandlingssted?

Emne Andel i procent
Bivirkninger 64
Kgrekort 55
Hukommelses-problemer 44
Arbejde 40
Erhverv 33
Udgifter pa grund af epilepsi 31
Graviditet 26
Uddannelse 20
Samliv 20
Fglelse af skam, mindreverd 15
Ulykkesforebyggelse 14

Listen af emner er sorteret efter hyppighed, og det ses, at bivirkninger topper listen med
64 procent. Det giver god mening, da 95 procent er i medicinsk behandling, og 70
procent oplever bivirkninger. I bunden ses ulykkesforebyggelse, som kun 14 procent har
diskuteret med deres behandlingssted. Det kan overraske, at tallet er sa lavt, nar vi ved,
at mange frygter fglgerne af deres anfald. De mest tabuiserede emner, nemlig samliv og
fglelse af skam og mindreverd, ligger ogsa i bunden af listen. Om man skal tage disse

resultater som et udtryk for, hvad leegen hhv. patienten mener er vigtigst, er sveart at
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afggre. Der er nemlig givetvis stor forskel pa, hvad den enkelte leege fokuserer mest pa,
og pa hvad den enkelte person med epilepsi fokuserer pa. Det er ogsa sveart at afggre,
om hun har brug for at tale om det, men ikke fortaller det, netop fordi det opfattes som
tabu. Dette emne behandles senere 1 kapitel 9. Det er dog sikkert, at der er en
sammenh@ng mellem epilepsiens sverhedsgrad og antallet af emner, man har diskuteret
med sit behandlingssted. Altsa har dem med den sveareste epilepsi i gennemsnit
diskuteret flere af de angivne emner med deres behandlingssted. Derimod betyder

frygten for epilepsiens fglgevirkninger ikke noget for, hvor mange emner der diskuteres.

Vi har krydset resultaterne for hver enkelt svarmulighed med variablen ’Jeg synes det
er/var pinligt, hvis andre ser/sd at jeg havde et anfald’®, for at undersgge, om personens
eventuelle fglelse af pinlighed over anfald pavirker, hvilke emner hun diskuterer med sit
behandlingssted. Det viste sig, at det kun betyder noget for emnet ’Fglelse af skam,
mindrevaerd’, og effekten er positiv. Det vil sige, at de personer, som fgler, at anfald er
pinlige, 1 hgjere grad taler med deres behandlingssted om fglelsen af skam og
mindrevaerd. Det giver god mening, at denne fglelse af pinlighed over anfald ogsa
affgder et stgrre behov hos personen for at tale med behandlingsstedet om skam og
mindrevaerd. Det kan samtidig afkreftes, at svarpersonens eventuelle fglelse af
pinlighed over anfald har nogen afggrende effekt pa, hvilke emner man i @gvrigt

diskuterer med behandleren.

Information

Pa samme made som med omfanget og kvaliteten af radgivningen har vi ogsa spurgt om
svarpersonernes oplevelse af den information, de har faet gennem deres
behandlingssted. Vi fokuserer her pa information om epilepsi og medicin (udsagn 1-4),

mgdet med legen (udsagn 5-6) og opfattelsen af behandlingen (udsagn 7-9).

> Variabel 21c er her rekodet til en dummyvariabel med to udfaldsmuligheder.
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Tabel 6.3: Information - vi vil bede dig tage stilling til nedenstaende udsagn

20

5

2w

= s

2 3

= = =

2 = £
Jeg har faet tilstreekkelig information om epilepsi fra mit 78 5 67
behandlingssted
Jeg har faet skriftlig information om epilepsi i det omfang, jeg har 64 11 45
brug for
Jeg har faet tilstreekkelig tid til at stille spgrgsmal til mit 76 7 62
behandlingssted
Jeg har faet tilstreekkelig information om bivirkninger ved min 61 11 38
medicin
Mine leger mgder mig med en positiv indstilling 86 3 80
Mine leger lytter opmarksomt til hvad jeg siger 84 4 76
Jeg er tilfreds med den behandling, jeg far 81 5 72
Jeg har let adgang til min lege, hvis jeg har problemer med min 77 7 65
epilepsi
Jeg er tilfreds med den hjalp, jeg har faet fra mit behandlingssted 80 6 68

De personer, vi har spurgt, er generelt tilfredse med den information, de har faet af deres
leege/behandlingssted. Udsagnene er positivt formulerede, og pa alle udsagn i
kategorien er andelen af personer, der er helt eller delvist enige, hgjere end 60 procent.
Et kig pa PDI-scorerne viser desuden, at andelen af enige fratrukket andelen af uenige
typisk er over 60 (medianen er 67) og mindst 38 procent. Sarligt er respondenterne
tilfredse med deres respektive lagers positive indstilling og opmarksomheden fra hans
side. To spgrgsmal skiller sig dog ud fra resten. Pa spgrgsmalet om de adspurgte har
faet tilstreekkelig information om deres epilepsi samt spgrgsmalet om skriftlig
information fra behandlingsstedet, er der tydeligt lavere tilfredshed end pa kategoriens
andre udsagn. Det ses specielt pa andelene af utilfredse og meget utilfredse, som samlet
ligger pa omkring 20 procent pa disse udsagn mod ca. 10 procent for resten. Dette
forplumrer dog ikke det generelle billede af stor tilfredshed med informationen og

behandlingsstedet samt opfattelsen af l&gen.

® Procentdifferensindeks (PDI) beregnes som andelen af personer, som har svaret at aktiviteten er vigtig
eller meget vigtig fratrukket andelen, som mener, at den ikke eller slet ikke er vigtigt. En positiv score
betyder derfor at flere medlemmer mener, at aktiviteten er vigtig, end personer, der mener, den ikke er
vigtigt. Tilsvarende betyder en negativ score, at der er flere, der mener, at aktiviteten ikke er vigtig end
personer, der mener, den er vigtig.
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De tre omrader under informationsspgrgsmalet: information, l&gen samt behandlingen
leegges nu sammen til tre individuelle variable, sa vi kan undersgge, om der er en
sammenh@&ng mellem vurderingen af disse emner og svarhedsgraden og

egenopfattelsen af svarpersonernes epilepsi.

Pa det forste emne, nemlig informationen, er der ikke nogen sammenhang mellem
vurderingen af emnet og svaerhedsgraden af personens epilepsi. Det er der derimod, nar
man ser pa personens egen opfattelse af sin epilepsi, hvor der er en moderat
sammenh@ng mellem variablene. Tilhgrer man gruppen, som vurderer informationen
positivt, har man altsa sandsynligvis kun lille frygt for felgerne af sin epilepsi. Omvendt
er der i gruppen af personer, som vurderer informationsspgrgsmalet negativt, en
overvagt af personer med stor frygt for epilepsiens fglger. Det samme billede gentager
sig, nar vi ser pa udsagnet om mgdet med legen. Her er der heller ingen sammenhang
med den objektive sveerhedsgrad af epilepsien, men derimod med det subjektive mal,
hvilket betyder, at de mindst angste ogsa opfatter leegen mest positivt. Ogsa vurderingen
af behandlingsstedet fglger dette mgnster, hvor der ikke er sammenh@ng mellem
personens epilepsi og vurderingen, men pa personens subjektive oplevelse af sin egen
situation og vurderingen af behandlingsstedet. Ogsa nar vi ser pa alle ni udsagn samlet,

er der tale om en meget signifikant sammenh&ng, som er moderat korreleret.

Nar vi kontrollerer for en raekke baggrundsvariable, ser vi, at alder gor en forskel pa
vurderingen af den skriftlige information om epilepsi. Saledes er den yngste gruppe af
18 til 39-arige de mest positive med en middelvaerdi pa godt 4 ud af de mulige 5 points.
Alderen har ogsa noget at sige pa spgrgsmalet, om personen har haft nok tid til at stille
spgrgsmal til behandlingsstedet. Her er det gruppen af 50 til 59-arige, der skiller sig ud
ved at vere mindre positive end resten af gruppen. Kvinder er mere tilfredse med
informationen om bivirkningerne ved medicinen end mandene, skgnt begge kgn
gennemsnitligt vurderer den til over middel. Svarpersonens uddannelsesniveau har
betydning for vurderingen af, i hvor hgj grad legen lytter opmeerksomt til, hvad hun
siger. Her skiller personer med en faglig uddannelse sig ud ved at vere mere positive
end bade personer med almen uddannelse og personer med en videregaende uddannelse.

Svarpersonernes tilfredshed med deres behandling varierer med variablen indtegtskilde,
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hvor personer, der modtager lgn, har samme hgje tilfredshed som personer pa varige
ydelser (ca. 4,3 points i gennemsnit). Personer pa midlertidige ydelser er mindre
tilfredse med behandlingen, men ligger dog stadig godt over middel (4,0 points).
Endelig er de @ldste svarpersoner (60 ar eller &ldre) mere tilfredse med deres adgang til

leegen, hvis de har problemer med deres epilepsi.

Det er dog respondenternes egne vurderinger af hhv. deres lykke og deres helbred, der
for alvor er fremtreedende. Saledes varierer svarene pa syv af de ni udsagn vasentligt i
forhold til lykke og helbred; og det vel at maerke pa de samme syv variable’. Felles for
resultaterne for alle syv udsagn er, at det er grupperne med det darligste helbred og den
mindste lykkefglelse, som giver de mest negative vurderinger af informationen og

indsatsen 1 sundhedsvasenet.

" De to variable, hvor der ikke findes signifikante sammenhznge med lykke eller helbred er "Mine leger
mgder mig med en positiv indstilling’ og ’Jeg har let adgang til min leege, hvis jeg har problemer med
min epilepsi’
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7 Livskvalitet

Vi har netop 1 sidste kapitel set, at lykkefglelse og helbred var de faktorer, som gjorde
en forskel pa opfattelsen af informationen fra sundhedsveasenet. Lykke og helbred er
vigtige forhold for det, vi samlet kan kalde livskvalitet. Nar vi ser isoleret pa disse to
variable som et udtryk for det enkelte menneskes livskvalitet, kan vi undersgge, hvilke

forhold, der har betydning for, om man har et godt eller mindre godt liv med epilepsi.

Lykke
Tabel 7.1 viser fordelingen af respondenternes svar pa spgrgsmalet om deres

lykkefglelse:

Tabel 7.1: Hvis du tenker pa din tilveerelse i almindelighed, hvor lykkelig eller
ulykkelig vil du sa alt i alt sige, at du er?

Andel i procent

Meget lykkelig 25
Ret lykkelig 57
Ikke sarligt lykkelig 16
Slet ikke lykkelig 3
I alt 101*

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

De adspurgtes gennemsnit ligger over middel pa lykkevariablens 1-5 skala. Fordelingen
ser sadan ud, at ca. tre fjerdedele er lykkelige eller meget lykkelige. 18 procent er ikke
serligt eller slet ikke lykkelige. Det er dog svert at vurdere, om niveauet er hgjt eller
lavt, og en kontrolgruppe er derfor gnskelig. Der findes en undersggelse fra 2002 om
familieliv i Danmark (Goul Andersen, Jgrgen et al. 2002), som stiller et tilsvarende

spergsmal til et repraesentativt udsnit af den danske befolkning®.

¥ Denne undersggelse bygger pé en 7-trins skala, hvor Epilepsiforeningens undersggelse anvender en 4-
trins skala. Derfor kan man ikke umiddelbart sammenligne resultaterne fra de to undersggelser. Det er
dog muligt at konstruere to sammenlignelige fordelinger, som er opdelt i kun to udfald, nemlig lykkelige
og ulykkelige personer. For at kunne sammenligne de to fordelinger er begge analytisk 'renset * for
kategorierne *ved ikke’, "uoplyst’, og "hverken eller’, som herefter er fordelt pa resten af de respektive
tabellers vaerdier. Herefter er epilepsiundersggelsens fire kategorier opdelt i to, ligesom
befolkningsundersggelsens tilbagevarende seks kategorier er opdelt i tilsvarende kategorier: *lykkelig’
eller "ulykkelig’.

35



Tabel 7.2: Fglelse af lykke — sammenlignet med den danske befolkning

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Lykkelige 81 96
Ulykkelige 19 4
I alt 100 100

Nar vi nu anvender den danske befolkning som sammenligningsgrundlag, ser vi, at der
er vesentlig forskel pa de to fordelinger. I bade gruppen af personer med epilepsi og i
den brede befolkning er det store flertal lykkelige (hhv. 81 og 96 procent). Men ser man
pa gruppen af ulykkelige, er andelen af ulykkelige personer med epilepsi meget stgrre
end andelen af ulykkelige mennesker 1 den danske befolkning (helt pracis 5,4 gange
stgrre).

Hvis vi ser pa sammenhangen mellem lykke og det objektive mal for epilepsiens
svaerhedsgrad, viser det sig, at der er en moderat til staerk positiv korrelation mellem de
to variable. Det betyder, at der er en klar tendens til, at de mennesker med den svareste
epilepsi ogsa foler sig mest ulykkelige. Nar vi ser pa sammenhangen mellem lykke og
det subjektive mal for epilepsien ses, at der er en moderat sammenhang. Det betyder, at
der er en moderat tendens til at de mennesker, der vurderer deres situation som varst,

ogsa er de mest ulykkelige.

Helbred
Vi har bedt respondenterne om selv at vurdere deres helbred pa en skala fra 1 til 5. Vi
har sammenlignelige data om befolkningen fra en undersggelse, som PLS Rambgll

Management foretog for Sundhedsstyrelsen 1 2003 (Sundhedsstyrelsen 2003)

Tabel 7.3: Hvordan synes du — overordnet set - dit helbred er?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Fremragende 9 18
Veldigt godt 30 35
Godt 41 40
Mindre godt 15 5
Darligt 5 2
I alt 100 100

Pa samme made som i spgrgsmalet om lykkefglelse, ser vi, at der er vasentlige

forskelle i helbredet for personer med epilepsi og den danske befolkning som helhed.
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Kun halvt sa mange personer med epilepsi som i befolkningen synes, de har et
fremragende helbred. Midtergruppen, som er den stgrste for bade epilepsigruppen og
befolkningen, er i begge tilfelde pa ca. 40 procent. Ser vi derimod pa gruppen af
personer, som vurderer deres helbred til at veere mindre godt eller egentligt darligt, viser
det sig, at denne gruppe er tre gange stgrre i gruppen af mennesker med epilepsi end i
den danske befolkning. Det er det samme billede, uanset om man ser pa andelen, der

svarede “mindre godt’, *darligt’, eller om man ser pa de samlede gruppen.

Figur 7.1: Helbred og lykke
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Helbred
100
80
60
40

20

@ Andel i undersggelsen M Andel i befolkningen

Ser vi som for variablen lykke pa sammenhangen mellem helbred og epilepsiens
objektive sverhedsgrad, opdager vi, at mgnsteret gentager sig. Saledes er der en
moderat sammenhang mellem respondenternes egen opfattelse af deres helbred og det
objektive mal for deres epilepsi. Som forventet er der en steerk sammenhang mellem
personens vurdering af sit generelle helbred og hendes vurdering af sin epilepsi. Ogsa
sammenh@ngen mellem vurderingen af helbredet og den subjektive vurdering af

epilepsien er sterk. Endelig er der, ogsa som forventet, en meget sterk sammenhang
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mellem de to anvendte variable lykke og helbred, som viser, at jo varre personens

helbred er, desto mindre er fglelsen af lykke.

Vi vil nu se pa om en raekke andre baggrundsvariable varierer med lykken og helbredet.
Det testes, om gennemsnittene pa de forskellige svarmuligheder i hver variabel ligger sa
teet pa hinanden, at der ikke kan siges at vaere en reel forskel, eller om de er signifikant
forskellige. For nasten alle variable, vi undersgger herunder (alle pa ner alder), er

mgnsteret det samme 1 forhold til de respektive, ath@ngige variable Lykke og Helbred.

Ser vi pa ken, er der ingen vasentlig forskel pa fglelsen af lykke mellem mand og
kvinder med epilepsi. Pa samme made betyder heller ikke alderen noget for, om man er
lykkelig eller ej. Alderen betyder til gengaeld noget for, hvor godt helbredet er. Det
kommer dog ikke som nogen overraskelse, at helbredet bliver darligere med alderen.
Heller ikke bopalen synes at betyde det store, selvom folk i Hovedstaden og i Jylland er
en anelse mere lykkelige og har et lidt bedre helbred end folk pa Sjzlland og gerne. Til
gengaeld har civilstanden noget at sige for bade lykken og helbredet. Personer med
epilepsi, som er gift eller har en samlever, er vesentligt mere lykkelige, og oplever, at
have et markant bedre helbred end enlige. Ogsa uddannelse er en vasentlig faktor, hvor
personer med studentereksamen er mere lykkelige og har bedre helbred end personer
uden gymnasial uddannelse, ligesom det ses, at man generelt er lykkeligere og mere
sund, jo hgjere erhvervsuddannelse man har. Der er ogsa en tendens til, at personer med
epilepsi er mere lykkelige og har bedre helbred, jo stgrre deres tilknytning er til
arbejdsmarkedet. Folk, der selv tjener deres penge, har nemlig hgjere lykke og bedre
helbred end personer, som modtager midlertidige ydelser, som igen har det bedre end
folk pa varige ydelser. Boligejere har tendens til at veere mere lykkelig og have bedre
helbred end lejere og personer i andre boligformer, hvilket dog indirekte hanger
sammen med, at personer med sver epilepsi har mindre gkonomisk raderum og derfor

feerre muligheder for at kgbe egen bolig.

Som vi kan se i modellen, er der nok en sammenhang mellem lykke og boligform, men

sammenh&ngen er spuri(z)sg. I virkeligheden er det svarhedsgraden af epilepsien, der er

? Se kapitel 1
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den bagvedliggende, forklarende variabel, som direkte pavirker graden af lykke og
samtidigt pavirker boligformen indirekte (via uddannelse, job og gkonomi). Nar dette er
sagt, skal det selvfglgelig ikke kunne udelukkes, at boligformen kan pavirke
lykkefglelsen direkte.
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8 Begransninger

Epilepsiens form og svarhedsgrad kan give en reekke begransninger, som pavirker det
enkelte menneskes livskvalitet negativt. Vi har spurgt svarpersonerne om, i hvilket
omfang deres epilepsi har begraenset deres muligheder i fritiden, i det sociale liv, i

forhold til uddannelse samt i1 forhold til erhverv.

Fritid, socialt, uddannelse og erhverv
De fire svarmuligheder deles analytisk op i to, hvor den ene del kun oplever fa eller
ingen begrensninger, og den anden fgler vasentlige begransninger (noget eller meget

begrenset).

Tabel 8.1: Begranser din epilepsi dig i fritiden?

Andel i procent

Nej, jeg foler mig slet ikke begraenset 33
Jeg foler mig kun en smule begrenset 38
Ja, jeg foler mig noget begraenset 23
Ja, jeg foler mig meget begrenset 6
I alt 100

Tabel 8.1 viser, hvor begrensede svarpersonerne fgler sig i deres fritidsliv. Det er ikke
pa forhand defineret for svarpersonerne, hvad der menes med fritid, sa det dekker over
alt fra sport, hobbies, kulturarrangementer, frivilligt arbejde etc. Fx kan epilepsien for
personer med sver epilepsi, som far mange og hyppige anfald, udggre en fysisk
begraensning 1 fritidslivet. 33 procent fgler sig slet ikke begraenset, og 29 procent fgler

sig noget eller meget begrenset. 6 procent fgler sig meget begraenset i fritiden.

Tabel 8.2: Begranser din epilepsi dit sociale liv?

Andel i procent

Nej, jeg foler mig slet ikke begranset 42
Jeg foler mig kun en smule begrenset 33
Ja, jeg foler mig noget begraenset 19
Ja, jeg foler mig meget begrenset 7
I alt 101*

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

40



Det sociale liv er heller ikke defineret i spgrgeskemaet, og dekker derfor meget bredt
over respondentens sociale relationer med andre mennesker. Nar der her fokuseres pa
sociale begraensninger, kan der vere tale om, at epilepsiens fglgevirkninger i form af
kognitive problemer som fx darligere hukommelse sa@tter begreensninger for forholdet
til andre mennesker. Epilepsien i sig selv og ikke mindst forestillinger og fordomme om
epilepsien kan vare med til at begrense personernes sociale liv. Det sker, bade nar
andre mennesker ikke forstar at tackle mgdet med epilepsien, og nar personernes egne
forestillinger er med til at holde fast i den onde cirkel. Her fgler 42 procent sig slet ikke
begrenset i deres sociale liv, og 26 procent fgler sig begrenset i et vasentligt omfang. 7

procent fgler sig meget begraenset.

Tabel 8.3: Begranser din epilepsi dig i forhold til uddannelse?

Andel i procent

Nej, jeg foler mig slet ikke begranset 43
Jeg foler mig kun en smule begrenset 21
Ja, jeg foler mig noget begraenset 16
Ja, jeg foler mig meget begrenset 21
I alt 101%*

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Begraensninger 1 forhold til uddannelse kan ofte skyldes kognitive fglgevirkninger af
epilepsien. Saledes kan en forverret indleringsevne gge tidsforbruget for studerende,
ligesom darlig hukommelse heller ikke er befordrende for en god laringsproces. Andre
kan tillige vere fysisk eller psykisk udviklingshemmede, hvilket giver udfordringer af
en svaerere karakter. I forhold til fritidslivet og det sociale liv er andelen af personer,
som fgler sig meget begrensede i forhold til uddannelse, vasentligt stgrre (ca. tre gange
stgrre de to foregaende omrader). I alt 27 procent fgler en vasentlig begreensning, mens

43 procent slet ikke fgler sig begraensede.
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Tabel 8.4: Har du haft gnsker om erhverv, som din epilepsi har stillet sig i vejen
for?

Andel i procent

Nej, jeg foler mig slet ikke begranset 41
Jeg foler mig kun en smule begranset 19
Ja, jeg foler mig noget begraenset 17
Ja, jeg fgler mig meget begrenset 23
I alt 100

Endelig kan epilepsien give begraensninger i mulighederne for, hvilke stillinger det
enkelte menneske kan bestride. Men ud over de fysiske faktorer, der har med risikoen
for anfald at ggre, kan nogle fgle sig begrensede af deres egen eller arbejdsgiverens
frygt for de problemer, epilepsien kan give 1 forbindelse med anfald og kognitive
symptomer. Det er da ogsa det omrade, som har den stgrste andel af personer, som fgler
sig meget begraensede (23 procent). Hele 40 procent fgler, at epilepsien i vasentlig grad
har stillet sig i vejen for deres muligheder for valg af arbejde. Figur 8.1 giver en samlet

oversigt over alle fire omrader:

Figur 8.1: Samlet oversigt over begraensninger
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Ser vi samlet pa de fire omrader, kan en respondent maksimalt score 16 point (hvis hun
har svaret 4: ’Ja, jeg fgler mig meget begraenset’ til alle udsagn) og mindst 4 point (hvis
hun har svaret 1: *Nej, jeg foler mig slet ikke begranset’); altsd jo hgjere veerdi, des
flere begransninger oplever den enkelte pa grund af sin epilepsi. Nar vi maler pa alle
begransninger, kan vi sige, at et gennemsnit pa 4 svarer til, at personen ingen
begransninger oplever, 8 betyder, at personen fgler sig en smule begraenset og sa
fremdeles. Ved en gennemgang af frekvensfordelingen af de forskellige scorer ses det,
at 18 procent scorer 4 og altsa ikke fgler sig begraenset pa nogle af de fire omrader. I
den anden ende af spektret ser vi, at 3 procent scorer 16 og altsa fgler sig meget
begraenset i bade fritid, socialt, uddannelse samt erhverv. 29 procent af de adspurgte
oplever, at deres epilepsi begrenser dem vasentligt. Overordnet ser vi, at forskellene
pa, hvor begrensede personer med epilepsi er, varierer med deres helbred og lykke. Jo
darligere helbred personen har, des flere begransninger satter epilepsien for hende.

Samtidig er de mest begraensede ogsa de mest ulykkelige.

Kognitive problemer

De kognitive problemer, der som ovenfor beskrevet kan give begransninger for
mennesker med epilepsi, udggres is@r af indleringsevne, hukommelse, koncentration
og treethed. Problemerne opstar dels som bivirkninger af medicinen, dels som varige
felgevirkninger af de epileptiske anfald. Vi spurgte i spgrgeskemaet om personernes

problemer pa disse omrader:

Tabel 8.5: Oplever du nedenstaende problemer?

Andel i procent

Jeg har svart ved at lere nye ting 39
Jeg foler mig traet 55
Jeg har svart ved at koncentrere mig 47
Jeg husker darligt 59
I alt 200*

*tallene summerer ikke til 100, fordi respondenterne kan angive flere problemer.

Det ses 1 tabellen, at mange oplever kognitive problemer af forskellig art. Tallene
summerer til 200 procent, hvilket vil sige, at svarpersonerne i gennemsnit har 2 af de

naevnte problemer. Det mest udbredte problem er hukommelsesproblemer, som 59
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procent oplever. 55 procent oplever trethed, og endelig er hhv. 47 og 39 procent plaget
af problemer med koncentration og indlering. Det faktum, at det mindst udbredte af
problemerne, nemlig indlering, er pa hele 39 procent, og at svarene ligger omkring eller
over halvdelen for de gvrige problemer, vidner om, at de kognitive fglger af epilepsien
og epilepsibehandlingen er massive. Hele 59 procent har hukommelsesproblemer, 55
procent fgler trethed, og nasten halvdelen, 47 procent, har koncentrationsproblemer.
Ser vi samlet pa besvarelserne, ser vi, at 20 procent af svarpersonerne ikke har nogen af

de n@vnte kognitive problemer (Tabel 8.6):

Tabel 8.6: Mzngden af kognitive problemer

Antal problemer, som personen oplever Andel i procent

20
22

15
24

0
1
2 19
3
4
I

alt 100

I den anden ende af skalaen finder vi derimod topscoren pa 24 procent, som oplever alle
fire former for kognitive problemer. Der er en forholdsvis stor spredning i andelene,
hvilket vidner om, at sverhedsgraden af de kognitive problemer spa&nder vidt fra person
til person. Dog ma det siges, at nar hele 80 procent oplever problemer med kognition,
og at ca. 39 procent oplever 3 eller 4 af de n@vnte problemer, er kognition et af de

vasentligste problemomrader for personer med epilepsi.

Svarhedsgraden af epilepsien

Ser vi pa korrelationerne mellem hhv. begreensningerne og de kognitive problemer pa
den ene side og det objektive og subjektive mal for epilepsien pa den anden, kan vi
undersgge, om der er sammenhange mellem de begransninger og kognitive problemer,
man oplever, og hvor svar epilepsien er og fgles for det enkelte menneske. Det viser
sig, ikke overraskende, at der er en meget sterk positiv korrelation mellem, om
personerne har kognitive problemer og svar epilepsi. Med andre ord er der en klar
tendens til, at det er personerne med den svareste epilepsi, som oplever flest

begrensninger. Mgnsteret er det samme med hensyn til det subjektive mal for
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epilepsien. Der er altsa ligeledes en om end svagere sa stadig sterk sammenheang
mellem personernes egen vurdering af deres epilepsi og mangden af begrensninger, de

foler, at epilepsien satter.

De samme mgnstre gentager sig, nar vi analyserer sammenhangene mellem kognitive
problemer og svarhedsgraden af personens epilepsi. Her er der en sterk tendens til, at
de personer, der oplever kognitive problemer, ogsa har svarere epilepsi end dem, som
ikke har kognitive problemer. Ogsa pa det sidste omrade mellem kognitive problemer
og personens egen frygt for epilepsiens fglger er der en sammenhang. Den er dog ikke
sa sterk som de ovenfor nazvnte, men kun moderat. Med andre ord er der altsd en
moderat tendens til, at de personer, der oplever kognitive problemer, ogsa oplever en

stgrre frygt for fglgerne af deres epilepsi.

Vi vil nu se pa variationen i begrensninger og kognitive problemer i forhold til en
rekke baggrundsvariable. Pa denne made kan vi undersgge, i hvor hgj grad
begrensningerne er betinget af forhold som kgn, alder, uddannelse etc. Eller om det

primart er svaerhedsgraden af epilepsien, der er afggrende.

Ser vi pa kgn, viser der sig ingen signifikante variationer for nogen af de fire
begransninger i fritidslivet, det sociale liv, uddannelse eller erhverv. Kvinder er altsa
hverken mere eller mindre begrensede end mand. Det samme galder for alder og
bopzl, sa forskellen pa hvor begrenset man er pa grund af sin epilepsi, er altsa heller
ikke betinget af personens alder eller hvor vedkommende bor. Derimod er der
signifikante forskelle i forhold til samliv for alle fire begrensninger. Det betyder, at der
er vaesentlig forskel pa omfanget af de begrensninger, gifte og samlevende mgder, og
de begraensninger enlige mgder. De mennesker med epilepsi, der bor sammen med en
fast partner, er altsa i gennemsnit vesentligt mindre begraensede end enlige med
epilepsi. Ogsa i uddannelsesniveauet er der forskelle pa begrensningerne. Studenter er
altsa mindre begraensede end personer uden gymnasial uddannelse. I forhold til
erhvervsuddannelserne er det dem med de lange videregaende uddannelser, der er
mindst begrensede, efterfulgt af de fagligt uddannede, og endelig er personer med

almen eller ingen uddannelse dem, som er mest begrensede. Forskellen 1
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uddannelsesniveau kan forklares pa forskellige mader. Hvis man fgler sig meget
begranset, er det sandsynligt, at det er fordi, man har sver epilepsi og dermed ogsa er
mere eksponeret for kognitive problemer (som vi netop sa tidligere i dette kapitel).
Fglgelig er der en logisk sammenh&ng mellem forskelle i uddannelsesniveau og de
begraensninger, man oplever. Begrensningerne betyder ogsa noget for
indtegtsforholdene, hvor vi ser at der for alle fire begrensninger tegner sig samme
billede. De personer med epilepsi, som har tilknytning til arbejdsmarkedet og modtager
Ign, er mindre begrensede end dem pa midlertidige ydelser, som igen er mindre
begransede end de mennesker, som er pa varige ydelser. Dette giver mening, da denne
rangordning afspejler sig i bl.a. graden af arbejdsduelighed, som naturligt hanger
sammen med, hvor begrenset man er. Ogsa boligformen varierer med begrensningerne,
saledes at folk, der ejer deres bolig, er mindre begrensede end lejere og beboere i
bofellesskaber. Denne sammenh@ng afh®nger ligesom sammenh&ngene i
uddannelsesniveauet af svarhedsgraden af epilepsien, som pavirker arbejdsmarkeds-
tilknytningen, som pavirker den gkonomiske formaen, som pavirker muligheden for at

kgbe bolig.
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9 Abenhed og tabuer

I Tabel 3.5 sa vi, at ca. 44 procent fgler, at det er pinligt, hvis andre ser dem have et
anfald. Denne opfattelse er et symptom pa det generelle syn, nogle mennesker med
epilepsi selv legger pa lidelsen. Det kan vere med til at forsteerke eventuelle fordomme
og misforstaelser, der findes i befolkningen. Kun 15 procent havde diskuteret fglelsen af
skam og mindreverd med deres behandlingssted, selvom det tilsyneladende er et

betydeligt problem for mange.

Vi undersggte, hvem de adspurgte forteller, at de har epilepsi. Svarmulighederne er
rangordnede, sa det er udtryk for mere abenhed, jo l&ngere man bevager sig ned pa
listen. Svarer man fx, at man forteller det til sine venner, er det underforstaet, at man
ogsa fortzller det til sin narmeste familie. Rangordningen skal derfor ses som

forskellige *abenhedsferer’:

Figur 9.1: Abenhedssfzerer

Safa som muligt

Heaermeste familie

Wenner og familie

Arbejdepladsen

Svarmulighederne er derfor gensidigt udelukkende og vardierne summerer til 100.

Resultaterne fremgar af tabel 9.1:
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Tabel 9.1: Fortzeller du andre, at du har epilepsi?

Andel i procent

Aldrig 2
Sa fa som muligt 16
Kun min na&rmeste familie 4
Ja, til mine venner 11
Ja, til min arbejdsplads 21
Ja, til alle 46
I alt 100

Vi ser her, at det typiske svar er, at man forteller alle om sin epilepsi; det ggr 46
procent. 21 procent begrenser abenheden til deres arbejdsplads (hvis de vel at marke er
i beskaftigelse), og 4 procent har en grense for abenhed, der gar ved familien. 18
procent informerer kun de allermest ngdvendige eller slet ingen om deres epilepsi, og

heraf fortaller 2 procent (to procentpoint) aldrig om deres epilepsi.

Vi spurgte 1 spgrgeskemaet ind til eventuelle negative reaktioner, svarpersonerne har

mgdt fra andre mennesker pa grund af deres epilepsi:

Tabel 9.2: Mgder du negative reaktioner pa grund af din epilepsi?

15

- -

2 5 p 2 g

s = = = S

S 'é ia op— v

2 3 & 0§ o =

= =

2 & &8 #H /& =
Fra mennesker, du ikke kender 61 14 18 5 3 101*
Fra arbejdskammerater, studieckammerater 73 11 11 3 2 100
Fra familie og venner 83 8 6 2 1 100

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Langt de fleste har ikke mg@dt negative reaktioner pa grund af deres epilepsi. De der har
mg@dt negative reaktioner, er det kun sket for en enkelt eller et par gange. Det sker dog
jevnligt eller ofte for 8 procent af de adspurgte, at mennesker, de ikke kender, reagerer
negativt pa deres epilepsi, ligesom 5 procent oplever det samme fra kolleger eller
studiekammerater. Som man kunne forvente, kommer der ferrest negative reaktioner fra

de mennesker, personen er tettest knyttet til.
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Respondenterne blev ogsa spurgt om eventuelle negative reaktioner, nar de har fortalt

om deres epilepsi, og nar de har haft anfald:

Tabel 9.3: Oplever du negative reaktioner i felgende situationer?

Det sker ofte

I alt

*

Nar du forteeller, at du har epilepsi
Nar du har anfald

2 | Det er aldrig sket
= | En enkelt gang
&~ o | Sker jeevnligt

o | Et par gange

U =

p—
O O
O =
*

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

Billederne for reaktioner i forbindelse med abenhed og anfald er nasten identiske og
ligner til forveksling det billede, vi sa i tabel 9.2. Langt de fleste mg@der aldrig negative
reaktioner, hverken nar de forteller om deres epilepsi, eller nar de har anfald. Det sker

kun for hhv. 5 og 7 procent.

Hvem oplever negative reaktioner, hvem er abne, og hvem er lukkede?

Vi vil nu undersgge, hvilke faktorer der har betydning for dbenheden for omverdenen og
oplevelsen af negative reaktioner pa grund af epilepsien. Vi krydser derfor de
ovenstaende variable med det objektive og det subjektive mal for epilepsien samt med

en rekke baggrundsvariable.

Der er en moderat sammenh&ng mellem svaerhedsgraden af epilepsi, og hvorvidt man
fortzeller omverden om sin epilepsi. Sdledes er der en klar tendens til, at personer med
svaer epilepsi i hgjere grad end personer med let epilepsi forteller andre om deres
lidelse. Til gengald forteller den gruppe, der har den stgrste frygt for fglgerne af
lidelsen, langt sj&ldnere andre om deres epilepsi. Gruppen med let epilepsi og lille frygt
samt gruppen med svear epilepsi og stor frygt (som beskrevet i kapitel 3) udggr omtrent
sa store andele af de abne, som man kunne forvente ud fra deres relative stgrrelser.

Derimod er de frygtlgse overrepresenteret og de angste underrepraesenteret 1
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abenhedskategorien. Der tegner sig altsa et klart billede af, at de angste (let epilepsi,
men bange) er mest lukkede om deres epilepsi, og at de frygtlgse (svar epilepsi, men
ikke bange) er den gruppe, der er mest abne om lidelsen. Til gengeld mgder gruppen
med den svereste epilepsi langt oftere negative reaktioner, bade fra mennesker de ikke
kender og fra arbejds- eller studickammerater, end gruppen med let epilepsi. Pa samme
made oplever gruppen med den stgrste frygt ogsa oftere negative reaktioner fra arbejds-

eller studiekammerater end dem med mindre frygt for epilepsiens konsekvenser.

Vi vil nu undersgge, hvem der oplever negative reaktioner i hvilke situationer. Her ser
vi, at der er moderate til sterke sammenhange mellem bade svaerhedsgraden og frygten
for fglgerne af epilepsien pa den ene side og negative reaktioner i forbindelse med at
personen forteller om sin epilepsi samt ved anfald pa den anden side. Det betyder, at
dem, der er hardest ramt af epilepsien, og dem med den stgrste frygt oftest oplever

negative reaktioner; bade nar de forteller andre om epilepsien, og nar de har anfald.

Endelig kontrollerer vi abenheden for sammenhange med vore baggrundsvariable. Der
er forskel pa abenheden kgnnene imellem. Saledes er kvinder signifikant mere abne end
mend. Til gengald er der pa ingen made forskel pa kgnnenes oplevelser af negative
reaktioner pa grund af epilepsien. Alderen har pa samme made betydning for, i hvor hgj
grad man fortzller om sin epilepsi. De unge (18-39 ar) er gennemsnitligt mere abne end
de gamle (60 ar og opefter). Til gengeld er de unge ogsa oftere udsat for negative
reaktioner fra mennesker, de ikke kender. Hvor i landet man bor har ikke noget at sige i
forhold til hverken abenheden eller oplevelsen af negative reaktioner. Det har derimod
civilstanden, idet gifte og samlevende personer med epilepsi 1 vaesentligt lavere grad er
udsat for negative reaktioner fra alle grupper, bade nar de forteller om deres epilepsi, og

nar de har anfald.

Forskellen pa, om man er i aktiv beskaftigelse, er ogsa en vasentlig forklaringsfaktor
for, om man mg@der negative reaktioner fra andre, bade nar disse mennesker forteller
om epilepsien, og nar de har anfald. Til gengald betyder beskaftigelse ikke noget for,
hvor stor abenheden er. Det er altsa precis samme mgnster, som vi sa for civilstandens

betydning for omradet. Ogsa med hensyn til boligformen er der vasentlige forskelle i
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oplevelsen af negative reaktioner (dog ikke fra familie og venner), men forklaringen pa
dette skal sandsynligvis findes i den bagvedliggende variabel ’indtaegt’, hvor
indtegtsformen er af stor betydning for at kgbe sin egen bolig. Endelig henger lykke og
helbred tet sammen med oplevelsen af negative reaktioner, sadan at de mest ulykkelige
og dem med det darligste helbred ogsa oftere oplever negative reaktioner, nar de
forteller om deres epilepsi eller har anfald. Igen ser vi, at en del af forklaringen skal

findes 1 korrelationen med en anden variabel; her sverhedsgraden af epilepsi.

De mest abne er dem med svearest epilepsi, og de mindst angste og de unge er mere
abne end de gamle. Til gengald er de abne ogsa dem, der oftest er udsat for negative
reaktioner, is@r fra mennesker de ikke kender og arbejds- og studiekammerater, men
ikke fra deres familie og venner. Er man gift eller samlevende, eller er man i aktiv
beskeftigelse, er der mindre sandsynlighed for at opleve negative reaktioner fra
omverdenen. Til gengeld er disse grupper ikke mere abne end dem pa passiv

forsgrgelse og de enlige.
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10 Sind og samliv

For nogle mennesker med epilepsi fylder angsten for anfald eller fglelsen af at vare
anderledes meget og bliver en vasentlig del af deres hverdag. Disse fglelser kan
sammen med epilepsien og medicinen medvirke til, at disse mennesker far problemer

med ensomhed, depression og sexlivet. Dette kapitel fokuserer pa disse problemer.

Ensomhed
Epilepsien, anfald og ikke mindst angsten for anfald fgrer til, at nogle isolerer sig og
bliver ensomme. For at undersgge omfanget af ensomheden blandt mennesker med

epilepsi har vi spurgt respondenterne om, hvor ofte de ufrivilligt fgler sig alene:

Tabel 10.1: Oplever du fglelsen af at vaere alene, selvom du egentlig har lyst til at
veere sammen med andre?

Andel i procent

Nej 46
Ja, men sjeldent 15
Ja, en gang imellem 26
Ja, ofte 14
I alt 101%*

*Tallene summerer ikke til 100 pga. afrunding

46 procent fgler sig aldrig alene og 15 procent en sjelden gang. Samlet set fgler 40
procent sig jevnligt alene. Hele 14, altsa hver syvende person med epilepsi, foler sig
ofte alene, selvom de har lyst til at vere sammen med andre. En krydsning med
variablen svaerhedsgraden af epilepsi viser, at det is@r er dem med den svareste
epilepsi, der fgler sig mest ensomme. Pa samme made fgler dem med den stgrste frygt
for fglgerne af epilepsien sig mere ensomme, end gruppen med lille frygt. Der er ingen
sammenha@ng mellem ensomhed og kg¢n, sa mand og kvinder er gennemsnitligt lige
ensomme. De unge under 40 ar er de mest ensomme, og det ser ud til, at fglelsen af

ensomhed falder med alderen.

Depression
Personer med epilepsi er altsa generelt meget ensomme. Nogle far en egentlig

depression. Vi spurgte derfor, hvor mange der har varet i behandling for depression:
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Tabel 10.2: Har du veeret i behandling for depression? Szt gerne flere krydser

Andel i procent

Jeg har talt med min praktiserende l&ge om det 20
Jeg har talt med min neurolog om det 13
Jeg har vaeret / er pa antidepressiv medicin 15
Jeg har gaet / gar til psykolog / psykoterapeut / psykiater 23

Hver femte person med epilepsi har altsa talt med sin praktiserende leege om depression.
13 procent har talt med deres neurolog. 15 procent har veret eller er i medicinsk
behandling for en depression og 23 procent, n@sten hver fjerde person med epilepsi har
varet 1 terapeutisk behandling for depression. Af disse mener hele 43 procent dog ikke,

at de har haft behov for radgivning fra en psykolog.
Respondenterne kunne velge flere svarmuligheder pa samme spgrgsmal, og derfor vises
her en oversigt over andelene af personer, der har sat kryds i en, to, tre, eller alle fire

svarmuligheder:

Tabel 10.3: Antal forskellige behandlinger/ henvendelser per patient

Andel i procent

1 behandling/ henvendelse 17
2 behandlinger/ henvendelser 9
3 behandlinger/ henvendelser 7
4 behandlinger/ henvendelser 4
I alt 36*

*Tallene summerer ikke til 37 pga. afrunding. Det faktiske tal er 36

36 procent af de adspurgte har varet 1 behandling for depression eller talt med deres
lege eller neurolog om det. At mere end en tredjedel af personerne med epilepsi har

problemer med depression viser, at det er et omfattende problem.

19 procent har svaret, at deres behandlingssted har tilbud om psykologradgivning (jf.
kapitel 6). De behandlingssteder, som tilbyder psykologbehandling, har en overvagt af
patienter med sver epilepsi. Saledes er 23 procent af de personer, hvis behandlingssted
har tilbud om psykologradgivning, kommet i medicinsk behandling for depression mod

kun 13 procent af dem, som ikke har modtaget et sadant tilbud fra behandlingsstedet.
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Pa samme made er hele 24 procent af dem, som har haft tilbuddet om psykologisk
radgivning fra deres behandlingssted, ogsa kommet i terapeutisk behandling for
depression mod kun 10 procent af gruppen, som ikke havde dette tilbud. Igen er det dog
ikke tilstedevarelsen af tilbuddet, der er afggrende for, om man kommer i behandling,
men svarhedsgraden af personens epilepsi. Personerne med den svareste epilepsi har
ogsa i stgrre udstreekning talt med deres neurolog om depression, men svarhedsgraden

har ingen betydning for, om man diskuterer emnet med sin praktiserende lege.

Tabel 10.4: Behandling af depression

Behandlingsstedet tilbyder
Behandlingsstedet tilbyder

23| ikke psykologradgivning

Jeg har talt med min praktiserende l&ge om det

5 5 R T/ psykologradgivning

Jeg har talt med min neurolog om det 10
Jeg har veret / er pa antidepressiv medicin 13
Jeg har gaet / gar til psykolog / psykoterapeut / psykiater 19

Sverhedsgraden af den enkelte persons epilepsi afggr altsa i stor udstraekning, om man
benytter et behandlingssted, som tilbyder antidepressiv behandling, og derfor er der
ogsa stor forskel pa, hvor ofte patienterne pa de forskellige behandlingssteder faktisk
kommer i behandling. Specielt personer under 50 ar har veret i terapeutisk behandling
for depression. Der var ogsa en klar sammenh@ng mellem personernes behov for
psykologisk radgivning, og om de rent faktisk er i behandling for eller har talt med
deres laege eller neurolog om depression. Dette resultat var ogsa forventeligt, da man ma
formode, at et gnske om psykologisk radgivning ofte vidner om reelle psykiske

problemer, som efterfglgende bgr behandles.
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Sexlivet
Fglgerne af epilepsien og bivirkninger af epilepsimedicinen kan give problemer med
sexlivet, saisom manglende lyst og rejsningsproblemer. Vi spurgte vore respondenter

om, hvor stort problemet er:

Tabel 10.5: Giver din epilepsi eller medicinering dig problemer med dit sexliv?

Andel i procent

Nej 67
Ja, men sjeldent 7
Ja, en gang imellem 13
Ja, ofte 13
I alt 100

Tabel 10.5 viser, at en tredjedel har problemer med sexlivet pa grund af epilepsien eller
medicineringen. For 13 procent af de adspurgte sker det ofte. Vi undersggte, om
svaerhedsgraden af epilepsien betyder noget, men der er ingen signifikant sammenha@ng
mellem svaerhedsgraden af epilepsien og forekomsten af problemer med sexlivet. Det
kan virke overraskende, at de personer, der har let epilepsi, har omtrent lige store
problemer pa denne front som personer med svar epilepsi. Derimod betyder det noget
for sexlivet, om man frygter fglgerne af epilepsien som fx frygten for anfald. Hvis man
selv vurderer sit helbred som darligt, er der stgrre sandsynlighed for, at man har
sexproblemer, ligesom personer, der ikke har problemer med sexlivet generelt er mere
lykkelige end dem, som har problemer. Endelig har m&nd 1 hgjere grad end kvinder

problemer med sexlivet.
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11 Dansk Epilepsiforening

Vi har i rapporten valgt at bruge et kapitel pa at undersgge, hvad medlemmerne mener
om Dansk Epilepsiforening. Vi har derfor spurgt medlemmerne om, hvad de mener er
vigtigst, at foreningen beskaftiger sig med, hvordan de vurderer foreningens arbejde. I
fgrste omgang spurgte vi dog medlemmerne om, hvordan de blev opmarksomme pa
Dansk Epilepsiforening. Det viser sig, at to tredjedele blev opmarksom pa foreningen

hos deres epilepsilege eller praktiserende lege og den resterende tredjedel andre steder.
Hvad er vigtigt for medlemmerne?
Tabel 11.1 viser en opggrelse over, hvad medlemmerne mener er vigtigt og mindre

vigtigt 1 Dansk Epilepsiforenings arbejde:

Tabel 11.1: Hvor vigtig er nedenstaende for dig som medlem?

55 2

= o 890

A

B0 )

SE 2 g% &
Foreningen arbejder for bedre vilkar for mennesker med epilepsi 92 74 2 89
Foreningen arbejder pa at fjerne fordomme om epilepsi 90 68 2 87
Foreningen informerer befolkningen om, hvad epilepsi er 87 60 2 83
Jeg modtager bladet EPILEPSI 67 31 3 58
Jeg kan benytte foreningens radgivning 54 25 10 39
Foreningens hjemmeside 48 26 13 30
Jeg mgder andre med epilepsi gennem foreningen 20 8 28 =26
Jeg kan deltage i foreningens kurser 19 7 25 -26
Jeg kan deltage i foreningens sociale arrangementer 19 7 25 -27

Tabellen er sorteret efter andelen af svarene "vigtigt’ plus “meget vigtigt’.

Fgrste kolonne i tabellen viser andele af personer, som mener, at spgrgsmalet er vigtigt
(vigtigt plus meget vigtigt). De tre vigtigste ting for medlemmerne er saledes arbejdet
for bedre levevilkar (92 procent), arbejdet for at fjerne fordomme (90 procent) og
arbejdet for at informere befolkningen om, hvad epilepsi er (87 procent). De mindst
vigtige ting er deltagelse 1 foreningens kurser (19 procent), sociale arrangementer

(19 procent) og at mgde andre med epilepsi gennem foreningen (20 procent). Nar man
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stiller skarpere og kun ser pa de aktiviteter, medlemmerne mener er meget vigtige, er
billedet om end mere klart. Over halvdelen af medlemmerne mener, at det er de
udadvendte aktiviteter (at informere befolkningen, fjerne fordomme og forbedre
levevilkarene for mennesker med epilepsi), der er vigtigst. Samtidig ser vi, at det er de
medlemsrettede aktiviteter (sociale arrangementer, kurser samt at mgde andre med
epilepsi), som flest medlemmer mener slet ikke er vigtige. Sidste kolonne er et
procentdifferensindeks (PDI) (for en forklaring se fodnote til tabel 6.3), som viser, om
aktiviteten er vigtig eller ej for medlemmerne som samlet gruppe. Ved positive scorer er
der et flertal af positive svar, og ved negative scorer er der en overvagt af negative svar.
I figur 11.1 ser vi en grafisk fremstilling af medlemmernes vurdering af, hvad der er

vigtigst for dem:

Figur 11.1: Hvad er vigtigt for medlemmerne?

Vigtigt eller meget vigtigt

100
20
80
70
60
50
40
30
20

10

Der er tre tydelige klynger bestaende af spgrgsmal 1-3: Sociale aktiviteter, 4-6:
Medlemsinformation og 7-9: Politiske aktiviteter. Det er altsa tydeligt, at de sociale
aktiviteter kun er vigtige for meget fa (omkring en femtedel), de forskellige
medlemsrettede informationsaktiviteter er vigtigere (50-70 procent), og endelig er det

udadvendte, politiske arbejde det, der er allervigtigst for medlemmerne (ca. ni ud af ti).
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Medlemmernes svar pa, hvad der vigtigt for dem, er statistisk krydset med en rakke
baggrundsvariable for at finde ud af, om der er vasentlige forskelle pa, hvilke grupper
der svarer hvordan. Is@r tre emner skiller sig ud. Det fgrste er deltagelsen 1 kurserne:
’Jeg kan deltage i foreningens kurser’. Kurserne er mere vigtige for de medlemmer, som
er pa overfgrselsindkomster, som ikke ejer deres bolig, samt for de medlemmer som

foler sig mest ulykkelige.

Det andet emne er behovet for social kontakt: "Jeg mgder andre med epilepsi gennem
foreningen’. Her er der signifikante sammenh@nge mellem kontaktbehovet og
variablene: alder, samliv, skoleuddannelse, erhvervsuddannelse, indtegt, bolig, helbred
og graden af lykke. Saledes er behovet for social kontakt stgrre, jo yngre medlemmerne
er, hvis de er single frem for samlevende, har et lavt uddannelsesniveau, er pa
overfgrselsindkomst, ikke er husejere, eller hvis de vurderer hhv. deres helbred og grad

af lykke som darligere end gennemsnittet.

Endelig varierer svarene pa foreningens arbejde udadtil i form af emnet 'Foreningen
informerer befolkningen om, hvad epilepsi er’. Det er det eneste emne i
spgrgsmalskategorien "Hvad der er vigtigt for medlemmerne’, hvor kgn har betydning.
Saledes vurderer kvinderne informationsarbejdet hgjere end de mandlige medlemmer,
ligesom de yngre medlemmer i hgjere grad end de ®ldre mener, at dette emne er vigtigt.
Afslutningsvis er der en tendens til, at medlemmer med en faglig eller en videregaende
uddannelse vurderer informationsarbejdet som vigtigere end medlemmer med almen
uddannelse. Selv for sidstn@vnte gruppe er niveauet dog pant over den forventede

middelverdi.

Ud over disse tre emner var der variationer i svarene for bladet og de sociale
arrangementer. Bladet er i hgjere grad vigtigt for personer pa passiv forsgrgelse end for
personer i en form for beskaftigelse og for medlemmer, som vurderer deres helbred

varre end gennemsnittet.
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Det er kendetegnende for emnet 'Jeg kan deltage i foreningens sociale arrangementer’,
at de yngre i hgjere grad end de @ldre medlemmer mener, at disse er vigtige. Jo lavere
medlemmets uddannelsesniveau er, des vigtigere er det sociale i foreningen, og endelig

er disse arrangementer vigtigere, jo mere ulykkelig medlemmet fgler sig.

Hjemmesiden er vigtigere for studenter end for medlemmer uden studentereksamen og
vigtigere for husejere og lejere end for personer 1 andre boformer (fx bofallesskaber og
hjemmeboende). Sidstnevnte mgnster ggr sig desuden ogsa geldende for vigtigheden af
radgivningen; her er det lejerne, dernast ejerne og til sidst de andre boformer, der

vurderer radgivningen som vigtigst.

Pa denne made er de to spgrgsmal karakteristiske for den tendens, vi har set gennem
dette kapitel; nemlig at et stort flertal af medlemmerne vagter Epilepsiforeningens
udadvendte arbejde hgjt. Samtidig findes der et ikke ubetydeligt mindretal, som fgrst og

fremmest leegger vagt pa de sociale aktiviteter.

Tilfredshed med medlemskabet

Medlemmerne er overvejende tilfredse med deres medlemskab af dansk
Epilepsiforening, nemlig 76 procent (tilfredse + meget tilfredse), og en tredjedel
(36 procent) er endog meget tilfredse. PDI-scoren for tilfredsheden er 74, hvilket
betyder, at der er en stor overveagt af tilfredse, og at meget fa er utilfredse med deres

medlemskab (under 2 procent er utilfredse eller meget utilfredse).
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Figur 11.2: Tilfredshed med medlemskabet

Hvor tilfreds er du med dit medlemskab af Dansk
Epilepsiforening?

Meget tilfreds Tilfreds Neutral Utilfreds Meget utilfreds

Medlemmernes vurdering af foreningens aktiviteter

Medlemmerne blev i undersggelsen bedt om at tilkendegive, hvor enige de var i en
rekke udsagn om foreningen. Der er udvalgt ti centrale aktiviteter/funktioner, som
foreningen tilbyder/arbejder med. Antallet af emner kunne udvides, da foreningen har
flere hovedindsatsomrader og flere underomrader til de navnte, men er sat til ti for at
bevare overblikket for respondenterne. Ud over de naevnte omrader kan bl.a. na@vnes

arbejdet med: dokumentation, ulandsprojektet, ungdomsarbejdet og kredsene.
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Tabel 11.2: Hvor enig er du i nedenstaende udsagn om Dansk Epilepsiforening?

=

5.8

- =

L e 0w X

> S A 'E [a-—

2 = < A

R B P A
Dansk Epilepsiforenings hjemmeside er god 38 22 - 37
Dansk Epilepsiforening har en god radgivning 49 35 - 47
www.kronisk-ung.dk er et godt tilbud til de unge 31 23 1 30
Jeg fér den stgtte fra Dansk Epilepsiforening, jeg har brug for 44 31 2 39
Dansk Epilepsiforening er synlig i offentligheden 41 17 11 10
Dansk Epilepsiforening har et fint udbud af kurser og arrangementer 47 28 1 41
Dansk Epilepsiforenings kurser og arrangementer er relevante for mig 19 7 13 -6
Jeg leser altid medlemsbladet EPILEPSI 79 62 3 71

Epilepsiforeningen arbejder for bedre vilkadr for mennesker med 87 69 1 74
epilepsi
Dansk Epilepsiforening er gammel og stgvet 8 3 46 -51

Svarpersonerne kunne angive vardierne 1-5: uenig, delvist uenig, neutral, delvist enig og enig. En streg:

" angiver vardier, som er mindre end 0,5.

Generelt ligger medlemmernes vurderinger af foreningens aktiviteter pant med store
andele af personer, der erklarer sig enige i udsagnene, og meget fa er uenige. Det skal
bemarkes, at den negative score pa det sidste udsagn om ’Dansk Epilepsiforening er

gammel og stgvet’ er god, da et flertal jo erklarer sig uenig i denne pastand.

For vurderingen af hjemmesiden, radgivningen, kronisk-ung.dk, stgtten til
medlemmerne samt kurserne er der en pen overvegt af tilfredse over utilfredse pa 30-
50 procent (PDI-score). Samtidig er mindre end 1 procent uenige i at hhv. hjemmesiden
og radgivningen er god. Specielt populert er dog bladet EPILEPSI, som hele 79 procent
leser hver gang. Topscoren af alle aktiviteter er dog foreningens arbejde for bedre
vilkar for mennesker med epilepsi. Her er 87 procent delvist enige eller enige, og der er
en overvaegt pa 74 procent af enige over uenige (PDI). Disse resultater folger

resultaterne fra spgrgsmalet om, hvad der er vigtigt for medlemmerne, hvor
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radgivningen og hjemmesiden ligeledes blev vurderet som meget vigtige. P4 samme
made svarer medlemmernes positive vurdering af foreningens arbejde for bedre
levevilkar godt sammen med, at det fgrst og fremmest er foreningens arbejde udadtil,
som er vigtigt for medlemmerne (tabel 11.1: information, fjerne fordomme samt arbejde

for bedre levevilkar).

Der er dog ogsa mindre positive vurderinger af Dansk Epilepsiforenings aktiviteter.
Kurser og arrangementer er den eneste aktivitet, der opnar en negativ PDI-score, hvilket
altsa betyder, at der er flere, der er uenige end enige i, at de er relevante for dem. Dette
kan skyldes flere ting. 41 procent af medlemmerne vurderer, at foreningen er synlig i
offentligheden, hvilket 1 sig selv er en flot score. Men samtidig er en vasentlig del
uenige i denne pastand (31 procent), hvilket giver en relativt lav, men dog stadig positiv
PDI-score. Der er altsa populert sagt, delte meninger om, hvorvidt foreningen er synlig
nok, dvs. der er stor spredning pa dette spgrgsmal. For de udsagn, som fearrest er enige
1, har omkring halvdelen (47-68 procent) angivet en neutral holdning. Det betyder, at

selvom nogle udsagn scorer lavt, er folk ikke uenige 1 udsagnet, men blot neutrale.

Spgrgsmalene i tabel 11.1 om, hvad der er vigtigt for medlemmerne (betydning), og
spgrgsmalene fra tabel 11.3 om, hvordan medlemmerne bedgmmer foreningens
aktiviteter (vurdering), kan deles op i de tre faktorer: 1) 'Foreningens arbejde udadtil’,
"Information og rad” samt *Social kontakt’ som vist i tabel 11.4. Faktoren 'Foreningens
arbejde udadtil’ bestar for betydningsdelens (tabel 11.1) vedkommende af
spgrgsmalene *Foreningen informerer befolkningen om, hvad epilepsi er’, > Foreningen
arbejder pa at fjerne fordomme om epilepsi’ samt * Foreningen arbejder for bedre vilkar

for mennesker med epilepsi’.

Vi kan slutteligt drage den konklusion, at et stort flertal af medlemmerne mener, at
foreningens arbejde udadtil er den vigtigste aktivitet. Det kan virke overraskende, at
medlemmerne laegger stgrst veegt pa Epilepsiforeningens arbejde udadtil og mindre
vaegt pa de tilbud, de selv umiddelbart har stgrst gleede af her og nu. Man kan dog

formode, at det sociale for en mindre gruppe er den altovervejende grund til deres
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medlemskab; det vil vise sig ved nermede undersggelse, hvor vi bl.a. ser pa, om denne

gruppe ogsa er dem, som er mest aktive brugere af tilbudene.
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12 Summary

The Danish Epilepsy Association has conducted the first scientific study of the
conditions of life for people with epilepsy in Denmark. The research was carried out as
a questionnaire study among 1000 members of The Danish Epilepsy Association and
had a response rate of 65 percent.

The study concludes that 70 percent have side effects from their anti epilepsy
medicine (AED), most often in the shape of fatigue and bad memory. More than a third
is afraid of having epileptic seizures and one out of eight is afraid of dying during a
seizure.

Persons with epilepsy experience a considerably lower quality of life than the
Danish population. Five times as many persons with epilepsy than people in the
population are unhappy with their life and they have three times the probability of poor
health.

Their epilepsy limits their possibilities especially regarding employment and
education. It is particularly cognitive problems such as bad memory, fatigue,
concentration and learning that are characteristic.

The rate of employment is only half of the rate of the Danish population and
more than a third is outside the labour market compared to 12 percent in the population.

Almost all persons with epilepsy attend regular examinations at a neurologist.
Most respondents are content with the information from their place of treatment and the
contact to their practitioner. They most commonly discuss side effects of the medicine,
driver’s license, memory problems and labour with their neurologist. The least
discussed subjects are prevention of accidents and emotional problems.

This is a puzzle because more than a third has been in contact with the health
system concerning depression.

Many persons with epilepsy are open and tell everybody about their epilepsy
and only very few experience negative reactions from the surrounding world.

Finally a vast majority of the members of the Danish Epilepsy Association are
satisfied with their membership and mainly find the informational and political

activities vital.
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Dansk Epilepsiforening

Medlemsundersggelse 2006

Dine svar vil blive behandlet fortroligt, og resultaterne bliver kun prasenteret gennem tabeller, hvor

den enkelte person ikke kan identificeres.

Ved spgrgsmal med flere svar-muligheder skal du lave en cirkel rundt om det eller de svar, der
passer bedst til din situation. Det fremgar af spgrgsmalet, hvis det er muligt at sette mere end én

cirkel pr. spgrgsmal.

Hvis du har problemer med at udfylde skemaet, kan du evt. fa én til at hjelpe dig. Seet kryds her,

hvis du far hjelp til at udfylde skemaet

Din Epilepsi

De fgrste spgrgsmal handler om din epilepsi

1 Hvor gammel var du, da du fik diagnosen epilepsi?

Skriv din alder pa diagnosetidspunktet

2 Har du epileptiske anfald?

Seet en cirkel om den svarmulighed der passer bedst pa dig

Jeg er anfaldsfri (har ikke haft anfald de seneste to ar).............
Jeg har anfald ca. 1 gang om aret eller mindre.......................
Jeg har ca. et anfald hver 6. maned..................c.cocoiiinnin.
Jeg har ca. et anfald hver 3. maned.........................oconl.
Jeg har ca. et anfald pr. maned................coooviiiiiiiniinnn.
Jeg har anfald ugentligt..............ooiiiiiiiii
Jeg har anfald dagligt. ...

~N NN kW -
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3 Hvilken type anfald har / havde du?

Marker flere steder, hvis du har/havde mere end én type anfald

Ja
Partielle anfald:
Simple partielle anfald (er ved bevidsthed under anfald)..........................ol. 1
Anfald pavirker f.eks. smag, lugt, syn, kan give pludselig angst,
foleforstyrrelser pa huden, bleghed eller rodme, opadstigende fornemmelse
i maven
Kompleks partielle anfald (bevidstheden er pavirket under anfald)..................... 1

Anfald kendetegnes f.eks. ved, at man bliver fjern, smasker, savler,
stirrer ud i luften, cendrer tale eller opfprsel, virker forvirret og/ eller vandrer
Sformalslpst omkring.

Generaliserede anfald:

Krampeanfald (man er bevidstlgs under anfaldet).....................ccoooiiiin. 1
Anfaldet kendetegnes f.eks. ved at det evt. indledes med et skrig og maske et fald,

der er pause i vejrtreekningen, blafarvning af leber og negle, stivhed i arme og ben
efterfulgt af rykvise treekninger, evt. frade om munden, tunge- og kindbid,

evt. afgang af urin og/eller affpring. Varer oftest mellem -2 minutter, og man er typisk
mgrbanket efter anfald.

Absencer (man er bevidstlgs under anfaldet).................ooo i 1
Anfald kendetegnes f.eks. ved, at man nikker med hovedet, stirrer, blinker med gjnene,
laver grimasser eller har trekninger i ansigtet. En absence varer ganske fa sekunder.

VA TKKE. oot 1

4  Er dui medicinsk behandling for din epilepsi?

—
&
—

Hyvis nej, ga til spgrgsmal 11

5 Hvor mange slags medicin tager du mod din epilepsi?

Et preparat............. 1
To preparater.......... 2
Tre praparater......... 3
Fire preparater......... 4

Huvis flere end fire, skriv antal
6 Hvor mange gange i dggnet skal du tage din epilepsimedicin?

Skriv antal gange
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7  Har du fglgende former for bivirkninger af din epilepsimedicin?

Nej Ja
Kvalme................... 0 1
Svimmelhed............. 0 1
Traethed.................. 0 1
Darlig hukommelse..... 0 1
Andet..................... 0 1

Nej, aldrig......coovvvviiiinen.
Kun meget sjeldent...............
Ja, ca. en gang pr. kvartal.........
Ja, ca. en gang pr. maned.........
Ja,ca. hver 14. dag.................
Ja, ca.en gang pr.uge.............
Ja, flere gange pr. uge.............

~N NN kAW -

Q  Bruger du hjlp for at huske din epilepsimedicin?

Jeg bruger doserings@®ske............ooooiiiiiiiiiiiiii 0
Jeg bruger alarm (pillealarm, mobiltelefon, alarm i ur eller lign.).. 0
Jeg har personer, som minder mig omdet....................oei 0

1(0 Noterer du dine anfald i en anfaldskalender?

Nej, aldrig........ccoovveeennnn.
Kun sjeldent.......................
For detmeste.......................

B W N =

Jeg er blevet opereret for min epilepsi (epilepsikirurgi) ............ 0 1
Jeg har faet en Nervus Vagus stimulator...................coeeuine 0 1
Jeg er / har vaeret pa ketogen diget...........cooeviieiiiiiiiiiiinn, 0 1
Jeg har brugt / bruger alternativ behandling........................... 0 1

Hvis du bruger eller har brugt alternativ behandling, vil vi gerne vide,
om du har talt med din lcege om det
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12 Hvor ofte gar du til kontrol?

Ca. hver 3. maned eller oftere....... 5
Ca. hver 6. maned..................... 4
Ca.en gangom aret................... 3
Sjeldnere........ccooevviiiiiiiii. 2
Jeg gar ikke til kontrol................ 1

13 Hvor gér du i gjeblikket til kontrol?

Hos min praktiserende l&ege ..............coooiiiiiiiiii
Hos min privatpraktiserende neurolog........................

Pa et af fglgende sygehuse (Landsfunktion):
Epilepsihospitalet i Dianalund.........................o.oeel

Pa et af folgende sygehuse (Landsdelsniveau):

Rigshospitalet..........coooviiiiiiiiiiiii
Amtssygehuset 1 GIOStrup.......c.oviviiiiiiiiiiaieann,
Odense Universitetshospital...............c.ocooo oo
Arhus Universitetshospital.............coociiiiiiii.
Aalborg Sygehus........ooiiiiii

Pa et af fglgende sygehuse (basisniveau):

Senderborg Sygehus..........oooviiiiiiiiiiii

Sygehus Viborg......ccoovvviiiiiiii i,

Holstebro Centralsygehus.................coooiiiiian.
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg...........cooovviiiiiiiinn.
Vejle Sygehus. ..o
Sygehus Vestsjelland - Nastved Sygehus....................

Holbak Sygehus. ...
Roskilde Amts Sygehus...........ccovviiiiiiiiiiiien,
Hillergd Sygehus.........cooiiiiiiii e,

Storstrgmmens Sygehus — Nestved..............cooiiii

Andet (skriv)

14 Er du tidligere behandlet pé et mere specialiseret niveau?

Ja, pa Landsniveau (Epilepsihospitalet i Dianalund)..................
Ja, pa Landsdelsniveau (se listen fra spgrgsmalet ovenfor)..........
)
Ved IKKe. .o

15 Erdu blevet testet af en neuropsykolog?

Ja....ool 1
Nejuoovoeriiien,
Vedikke.............. 3
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16 Har dit behandlingssted tilbud om radgivning fra fglgende faggrupper?

Nej Ja
Socialradgiver..................... 0 1
Epilepsisygeplejerske............ 0 1
Psykolog...........coooeiiiiil. 0 1

17 Foler du at du har / har haft behov for ridgivning fra fglgende faggrupper?

Nej Ja
Socialradgiver..................... 0 1
Epilepsisygeplejerske............ 0 1
Psykolog...........cooooiiiil. 0 1

18 Har du diskuteret nedenstdende emner med dit behandlingssted?

Nej Ja
Kogrekort...........cooiiiiint. 0 1
Erhverv............ooooiil 0 1
Uddannelse........................ 0 1
Bivirkninger................... .. 0 1
Arbejde........oooiiiiiiiiii 0 1
Samliv.........oooiiiiii 0 1
Graviditet..............ccooeeeen 0 1
Ulykkesforebyggelse............ 0 1
Udgifter pa grund af epilepsi... 0 1
Fglelse af skam, mindreveerd ... 0 1
Hukommelses-problemer........ 0 1

19 Det frie sygehusvalg

Nar din lege henviser dig til behandling for din epilepsi, kan du valge mellem alle offentlige sygehuse
samt Epilepsihospitalet i Dianalund.

Hvis du ikke er tilfreds med den behandling, du far pa det sygehus, du i fgrste omgang blev henvist til,
kan du bede din praktiserende leege henvise dig til et andet sygehus.

Var du klar over, at du har den mulighed?
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2() Information - vi vil bede dig tage stilling til nedenstdende udsagn

Helt Delvist
enig enig
Jeg har faet tilstreekkelig information 5 4
om epilepsi fra mit behandlingssted
Jeg har faet skriftlig information om 5 4
epilepsi i det omfang, jeg har brug for
Jeg har faet tilstreekkelig tid til at 5 4
stille spgrgsmal til mit behandlingssted
Jeg har faet tilstreekkelig information 5 4
om bivirkninger ved min medicin
Mine leger mgder mig med en 5 4
positiv indstilling
Mine leger lytter opmarksomt til, 5 4
hvad jeg siger
Jeg er tilfreds med den behandling, jeg far 5 4
Jeg har let adgang til min lege, hvis jeg 5 4
har problemer med min epilepsi
Jeg er tilfreds med den hjelp, jeg har faet 5 4

fra mit behandlingssted

21 Hvordan pavirker / pavirkede dine anfald dig?

Hverken
eller

3

Delvist
uenig

2

Selvom du evt. er blevet anfaldsfri, vil vi gerne vide, hvordan anfaldene pavirkede dig.

Jeg er / var bange for at komme fysisk til skade....................

Jeg er / var bange for at gdelegge mine ting (tgj, telefon osv.)...

Jeg synes det er / var pinligt, hvis andre ser/sa at jeg har anfald..

Jeg bliver / blev ked af det efter anfald.............................
Jeg bliver / blev meget traet efter anfald...........................
Jeg synes at anfaldene forringer / forringede min livskvalitet...

Jeg er / var bange for at dg af et anfald..............................

Rigtig Meget
meget

4 3
4 3
4 3
4 3
4 3
4 3
4 3

En

smule

2

Slet
ikke

Helt
uenig

1



At leve med epilepsi
De naeste spgrgsmal omhandler dit liv med epilepsi

22 Hvis du teenker pa din tilvaerelse i almindelighed, hvor lykkelig eller ulykkelig vil du sa alt i
alt sige, at du er?

Meget lykkelig...................... 5
Ret lykkelig..........c..ooiiiiiin. 4
Ikke serligt lykkelig................ 3
Slet ikke lykkelig.................... 2
Vedikke.....coooooviiiiiiiiini, 1

Fremragende..............c..oooiiiin 5
Veldigt godt.......c.ooovver v 4
GOt 3
Mindre godt.........oooviiiiiiiiiiie 2
DArligt.....ooeeeiiiiiei e 1

24 Begraenser din epilepsi dig i fritiden?

Nej, jeg faler mig slet ikke begraenset..........
Jeg fgler mig kun en smule begrenset.........
Ja, jeg fgler mig noget begrenset.............

Ja, jeg foler mig meget begranset..............

B LW N =

25 Begrenser din epilepsi dit sociale liv?

Nej, jeg fagler mig slet ikke begraenset..........
Jeg fgler mig kun en smule begranset.........
Ja, jeg foler mig noget begrenset.............

Ja, jeg fgler mig meget begrenset..............

NS B N

26 Begranser din epilepsi dig i forhold til uddannelse?

Nej, jeg fgler mig slet ikke begranset..........
Jeg foler mig kun en smule begrenset.........
Ja, jeg foler mig noget begrenset.............

Ja, jeg fgler mig meget begraenset..............

EENEUST (S R

277 Har du haft gnsker om erhverv, som din epilepsi har stillet sig i vejen for?

Nej, jeg fgler mig slet ikke begranset..........
Jeg fgler mig kun en smule begranset.........
Ja, jeg fgler mig noget begrenset..............
Ja, jeg foler mig meget begranset..............

E-NEUST (S
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28 Oplever du nedenstiende problemer?

Nej Ja
Jeg har svert ved at lere nye ting............... 0 1
Jeg fgler mig traet............oooiiiiiiiiiii 0 1
Jeg har svert ved at koncentrere mig............ 0 1
Jeg husker darligt..............ooooviiiiniinnn. 0 1
29 Fortzller du andre, at du har epilepsi?
ALdrig. .o 1
Safasommuligt..........ooviiiiiiiiiii, 2
Kun min nermeste familie.......................... 3
Ja, til mine venner..............coooiiiiiiiiii i 4
Ja, til min arbejdsplads..................c 5
Ja,tilalle ..., 6

3() Mgder du negative reaktioner pa grund af din epilepsi?

Deter En  Et Sker Det
aldrig enkelt par jevn- sker
sket  gang gange ligt ofte

Fra mennesker, duikke kender...........cccoovii 1 2 3 4 5
Fra arbejdskammerater, studiekammerater................................. 1 2 3 4 5
Fra familie og venner..............cooooiiiiiiiiiiii 1 2 3 4 5

31 Oplever du negative reaktioner i fglgende situationer?

Deter en et sker det
aldrig enkelt par jevn- sker
sket  gang gange ligt ofte

Nar du forteeller, at du har epilepsi.........c.coovvviiiiiiiiiiiiiiiieene, 1 2 3 4 5

Nardu har anfald. .......oooonn e e 1 2 3 4 5

32 Oplever du fglelsen af at vaere alene, selvom du egentlig har lyst til at vaere sammen med

andre?

IS PO 1
Ja, men sjeldent.................. 2
Ja, en gang imellem............. 3
Ja,ofte. .., 4
Vedikke.........coooeiiiiin 5
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33 Har du varet i behandling for depression? Szt gerne flere krydser

Ne; Ja
Jeg har talt med min praktiserende lege om det....................... 0 1
Jeg har talt med min neurolog omdet...............cooeviiiiiiina.n. 0 1
Jeg har veeret / er pa antidepressiv medicin..................ooeevenee 0 1
Jeg har gaet / gar til psykolog / psykoterapeut / psykiater............ 0 1

34 Giver din epilepsi eller medicinering dig problemer med dit sexliv?

NEjueieiii e 1
Ja, men sjeldent.................. 2
Ja, en gang imellem............. 3
Ja,ofte........coooiiiiii, 4

Dansk Epilepsiforening
De naeste spgrgsmal handler om dit forhold til Dansk Epilepsiforening

35 Hvor vigtigt er nedenstiende for dig som medlem?

Meget Vigtigt Neutral Ikke Slet ikke
vigtigt vigtigt vigtigt

Jeg kan benytte foreningens radgivning..................ooiiiiinn.. 5 4 3 2 1

Jeg modtager bladet EPILEPSI

Jeg kan deltage i foreningens sociale arrangementer................... 5 4 3 2 1
Jeg kan deltage i foreningens Kurser...............coevviiiiiiiiinnanin 5 4 3 2 1
Jeg m@der andre med epilepsi gennem foreningen..................... 5 4 3 2 1
Foreningen informerer befolkningen om, hvad epilepsi er............. 5 4 3 2 1
Foreningen arbejder pa at fjerne fordomme om epilepsi............... 5 4 3 2 1
Foreningen arbejder for bedre vilkar for mennesker med epilepsi..... 5 4 3 2 1
Foreningens hjemmeside.............ooviiiiiiiiiiiiiiii i, 5 4 3 2 1

74




36 Hvor tilfreds er du med dit medlemskab af Dansk Epilepsiforening?

Meget tilfreds...........cooeeeiniinn. 5
Tilfreds...ooovvvieiiiiiiii i, 4
Neutral.......cooooiiiiiiiiiii, 3
Utilfreds.......coooviiiiiiiiiiin, 2
Meget utilfreds......................el. 1

Hvis du har lyst til at uddybe, hvorfor du er enten tilfreds eller utilfreds med dit medlemskab, kan
du gore det pa bagsiden af spgrgeskemaet.

37 Hvor enig er du i nedenstiende udsagn om Dansk Epilepsiforening?

Enig Delvist Neutral Delvist Uenig

enig uenig

Dansk Epilepsiforenings hjemmeside er god...............ccovvviiiinnn.. 5 4 3 2 1
Dansk Epilepsiforening har en god radgivning............................. 5 4 3 2 1
www.kronisk-ung.dk er et godt tilbud til de unge.......................... 5 4 3 2 1
Jeg far den stgtte fra Dansk Epilepsiforening, jeg har brug for .......... 5 4 3 2 1
Dansk Epilepsiforening er synlig i offentligheden.......................... 5 4 3 2 1
Dansk Epilepsiforening har et fint udbud af kurser og arrangementer.... 5 4 3 2 1

Dansk Epilepsiforenings kurser og arrangementer er relevante for mig.. 5 4 3 2 1
Jeg laser altid medlemsbladet EPILEPSI...................oooon. 5 4 3 2 1
Epilepsiforeningen arbejder for bedre vilkar for mennesker med epilepsi 5 4 3 2 1

Dansk Epilepsiforening er gammel 0g St@vet.........ccoovvviiiiieieennn... 5 4 3 2 1
38 Hvor blev du opmarksom pi Dansk Epilepsiforening?

Hos min epilepsil@ge.........ccovviiiiiiiiiiii i,
Hos min praktiserende lege
Pa Internettet

AN N B W~

39 Hvor aktiv er du i Dansk Epilepsiforening?

Jeg kommer aldrig til arrangementer................ 1
Jeg deltager af og til i arrangementer...............
Jeg deltager ofte i arrangementer .................... 3



4() Hvor ofte bruger du Internettet?

Aldrig.....oooviiiiiii 1
En gang hvert halve ar.............. 2
En gang om maneden............... 3
En gang omugen.................... 4
Flere gange om ugen................ 5
Dagligt......ooovviiiiiiii 6

Baggrund

Til sidst vil vi gerne vide lidt om dig

41 Alder

Angiv fgdselsar

42 Kon

<
o
=
[o%
—_

43 Bop=zl

Bornholm................ 01
Frederiksborg Amt..... 02
Fyns Amt............... 03
Kgbenhavns Amt...... 04
Nordjyllands Amt...... 05
Ribe Amt................ 06
Ringkgbing Amt....... 07
Roskilde Amt.......... 08
Storstrgms Amit........ 09
S¢nderjyllands Amt... 10
Vejle Amt............... 11
Vestsjellands Amt..... 12
Viborg Amt............. 13
Arhus Amt.............. 14

44 Civilstand

Jeg er gift / har en samlever ...................... 1
Jeg er skilt / separeret.............c..cooiiiininnt. 2
Enke /enkemand....................oo 3
Ugift. .o 4
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45 Har du giet i specialskole / specialklasse?

Jeg har gaet i specialklasse pa en almindelig skole............ 1
Jeg har gaet i specialskole.............ccoooviiiiiiiiiiiiiinn, 1

46 Skoleuddannelse — angiv den hgjeste

1.-6. klasse (1. mellem).......oviiiii e
7.- 9. klasse (1.,-2. real, 2.-4. mellem, mellemskoleeksamen).................
10.-11. klasse (3. real, real-preliminereksamen, 1.,2. g)............cooeii.
StudentereKSaAMEI. ... ottt
HE, HHX, HTX, HG. ... e,
Adgangseksamen, teknika..............ooiiiiiiiiiiii
Anden skoleuddannelSe. .........uuuuuuri

47] Erhvervsuddannelse — angiv den hgjeste

Ingen erhvervsuddannelse..............oovviiiiiiiiiiiii e,
Specialarbejderuddannelse, AMU-uddannelse el. tilsvarende under 1 ar...
EFG-basisar (ej 2. del) / Handelsskolens Grunduddannelse (HG).............
Fuldfgrt lerlinge- eller EFG-uddannelse, EUD, mindst 1 ar..................

Anden faglig uddannelse, mindst 1 &r...............cooiiiiiiiiiiiiii,
Kort videregaende uddannelse under 2 ar..............ccooiiiiiiiiiiniinnn...
Mellemlang videregdende uddannelse 3 —4 ar.............ccoveveveiniininn..
Lang videregaende uddannelse over 5 —6 ar............cccooeiviiiiininnn...
Anden erhvervsuddannelse, hvilken:
VediKKe. ..o

48 Beskzftigelse

Under uddannelse.....................
T ordinaert job............ocooeiiinn.
Selvstendig..........covvvvvvininnnnn.
Ifleksjob.....cooeiiiiiiiiii,
Beskyttet vaerksted / skanejob.......
Arbejdsl@s.......cocoviiiiiiiii,
Udenfor arbejdsstyrken...............

NN W=

Hvis du krydsede af for 2, 3, 4 eller 5, vil vi gerne vide, om du:

Arbejder fuld tid.............oooiiiii A
Arbejder pa deltid grundet din epilepsi............ B
Arbejder pa deltid af andre arsager................. C
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49 Indtzgtsgrundlag

Lan. . 01
SU 02
SU med handicaptilleg........................... 03
Dagpenge / arbejdslgshedsunderstgttelse........ 04
Sygedagpenge. .......oooviiiiiiiiiiiii 05
Revalidering..........coooovviiiiiiiiiiiiien, 06
Kontanthj@lp.........coovviiiiii, 07
Fgrtidspension............ccooeiiiiiiiiiiiiiine, 08
Folkepension ...........ccccvvviiiiiiiiiiniennnnnn. 09
Andet.....ooooiniii 10

5(0 Boligforhold

Eget hus / ejerlejlighed.................cocoiii

Lejet hus / lejet lejlighed.......................c..
Andelsbolig........o.oviiiiiiiii
Bofallesskab...........cooviiiiiiiii
ABIArebolig. ....vveiiii
Plejehjem. ...
Hos forzeldre / plejeforaldre / andre pargrende..
Kollegievaerelse / verelse..............ccooeoene.

01NN B~ W~

Mange tak for din hjzelp.
Med venlig hilsen
Dansk Epilepsiforening
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