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Dansk Epilepsiforening har til formal, at mennesker med epilepsi skal sikres
ligeveerdighed og selvbestemmelse samt begreenses mindst muligt i deres levevilkar.

Foreningen arbejder med baggrund i dokumentation for formalet ved:

e at virke for udbredelse af kendskabet til epilepsiens arsager, behandling og dens
psykologiske og sociale konsekvenser,

e at tage initiativer til og stotte tiltag, der sigter mod at forbedre
behandlingsmuligheder, samfunds-, erhvervs- og levevilkar for personer med
epilepsi,

e at fremme og stotte forskning til gavn for personer med epilepsi, samt

e at samle personer med epilepsi og andre til samvirke om disse opgaver
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Denne rapport kan frit citeres med angivelse af kilden. Skrifter, der omtaler, anmelder,

henviser til eller gengiver rapporten, bedes sendt til Dansk Epilepsiforening.



Forord

Dette er den tredje rapport i Dansk Epilepsiforenings store undersggelsesprojekt om
levevilkar for personer med epilepsi i Danmark. Det er den farste videnskabelige,
sammenlignende undersggelse af levevilkarene for unge med epilepsi i alderen 18-30

ar.

Rapporten saetter sammen med epilepsien fokus pa de problemer, mange unge med
epilepsi oplever. Undersggelsen er gennemfart som en spgrgeskemaundersggelse,
hvor ogsa levevilkarene for de unges foraeldre er undersggt. Hvor det har vaeret muligt,
er der foretaget sammenligninger med sammenlignelige grupper i den danske
befolkning.

Det er vigtigt for Dansk Epilepsiforening, at undersggelserne er af en hgj faglig kvalitet.
Derfor har vi i forbindelse med denne undersggelse arbejdet sammen med flere
anerkendte forskere og fagpersoner.

Vi vil gerne takke seniorforsker ved Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd (SFl),
Steen Bengtsson, som har veeret radgiver pa undersggelsen, administrerende overleege
Bjarke & Rogvi-Hansen ved Rigshospitalet, som har hjulpet med konstruktionen af et
objektivt mal for svaerhedsgraden af epilepsi, samt personalet ved Ungdomsafdelingen
pa Epilepsihospitalet Filadelfia for deres input om de problemer, unge med epilepsi
oplever. Tidligere udviklingskonsulent i Dansk Epilepsiforening cand.scient.pol. Claus
Langkjeer har veeret projektleder pa undersggelsen og har pabegyndt analyse og
rapport, som er afsluttet af Steen Bengtsson.

Odense, oktober 2009

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand



Indholdsfortegnelse

0T (o PP 3
INANOIASTOMEQNEISE ... e e e 4
RESUME ... 5
OM UNAEISBQEISEN ...ttt e e e e e e e e e e e nnneeeeeeeaeeas 9
01T 1 9
Undersggelsens design 0g MEtOTE. .......cueiii i 9

Del | — Unge med epilepsii alderen 18-30 Ar .......coeeviiiiiiiiiiiiiiee e 11
RePraesentatiVIter.........ooooi e 11
o1 [T 0151 = o R RRRRRR 13
Et objektivt MAl fOr @PIlEPSI ... 16

Et subjektivt Mal for @PIlEPSi...cuuee e 16

L (U] =T = =1 o RO 20

(T oA =N o] (o] o1 1T 1 4 1= GO RTRRRRRTN 22
FYSISKE SKAAET ... 23

= 7Y g F=T o |11 oo TR 24
At 1eVe MEd EPIIEPSI. ..ceiiiiiiee e 30
(=1 o1 g=To oTe I 1= ] F SRRSO 37
Vaegt Malt ved BMIL......o e e 40

S To Yo = | YRR 50
SKole 0g UAAANNEISE .........eeeeeeee e 54
LT L€z ST o =] (ST T RRRRRRRRR 58
BESKBRIHIGEUE ... 58
Midlertidigt ikke-beskaaftigede.......coooo i 61
Uden for arbejdsmarkedet.........ooo i 62
ST=Taa| (A2 ] ol aTo] g a1 o I Yo T SRR 66
Del Il — Foreeldre til unge med epilepsi...........ueeiiiiiaiiiiiiiieiiieeee e 71
o1z =1(o [ (=T T=TS T o =Te o [ 11 o[ PR RTRRRRR 71
Foraeldrenes opfattelse af de unges [eVeVilKAr ... 72
Foraeldrenes bekymringer for deres DOIN .........uuuuieiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeieie e 75
Foraeldrenes egne IEVEVIIKAT ...........eeiiiiie e 77
ST [0 ] 4F= U PP PRPFPR 81
T4 =T = L PR 82
Bilag: SPOIrgeSKEMAET ....ccoiiiiieieeeeeeeeeeeeee e 83



Resume

Denne rapport beskriver levevilkarene for unge med epilepsi i Danmark. Undersggelsen
er baseret pa spargeskemaer til medlemmer af Dansk Epilepsiforening i alderen 18-30
ar samt spargeskemaer til disses foraeldre. Svarprocenten blev 50 procent for
ungeundersagelsen savel som for foraeldreundersggelsen. Kvinder er
overrepraesenteret i undersggelsen, og der en underrepraesentation af unge med

epilepsi i Hovedstadsomradet.

To ud af fem er anfaldsfri, mens tre ud af ti har anfald manedligt eller oftere.
Generaliserede krampeanfald er den mest udbredte anfaldstype blandt de unge, og
naesten alle er i medicinsk behandling for epilepsien. Mindst tre ud af fire har en eller
flere bivirkninger af medicinen. De unge bliver typisk treette efter anfald, og mange
synes, at anfaldene er pinlige og forringer deres livskvalitet. Mindst fire ud af fem
oplever at have kognitive problemer. To ud af tre er kommet til skade pa grund af
epilepsien. Hver sjette af de adspurgte unge medlemmer af Dansk Epilepsiforening er

udviklingshaemmede, og de har ofte flere andre lidelser end epilepsien.

Fordelingen pa ken og alder peger pa, at Dansk Epilepsiforening har to typer unge
medlemmer: nogle, som foraeldrene har meldt ind, og som dominerer billedet indtil 20
ars alderen, og nogle, som selv melder sig ind som unge, og som mere og mere
kommer til at preege det op gennem tyverne. De unge medlemmer har ikke helt sa
alvorlig epilepsi som de gvrige voksne, men de har til gengeeld starre frygt for falgerne

af den.

De unge gar typisk til kontrol pa deres behandlingssted en eller to gange om aret. Flest
gar pa et hospital med landsdelsfunktion, men mange gar eller har gaet pa
Epilepsihospitalet, som har landsfunktion. Kun to ud af fem er blevet testet af en
neuropsykolog, mens hele 20 procent ikke ved, om de er testet. Hver femte unge i
undersggelsen har et udeekket behov for radgivning ved hhv. psykolog og
socialradgiver, mens hver tiende savner radgivning fra epilepsisygeplejerske pa



behandlingsstedet. De emner, der oftest diskuteres med behandlingsstedet, er
bivirkninger, karekort og hukommelsesproblemer.

Godt seks ud af ti faler, at epilepsien begreenser dem i fritiden og socialt. Hver fjerde
faler sig tilmed 'meget begraenset’ i forhold til skole og uddannelse. Begraensningerne
foles isaer af unge med alvorlig epilepsi, som frygter for falgerne af den, har indleerings-
vanskeligheder og adfeerdsproblemer. De fleste unge forteeller gerne om deres epilepsi,
og det er da ogsa kun fa, som har mgdt negative reaktioner fra andre pa grund af
epilepsien. Ogsa negative reaktioner haenger sammen med, hvor alvorlig epilepsi man
har, hvor meget man frygter falgerne samt indlaeringsvanskeligheder og adfaerds-
problemer.

De unges egne vurderinger af deres helbred er bemaerkelsesvaerdigt veerre end for
andre unge. Unge med epilepsi er oftere overvaegtige (34,4 procent) end deres
jeevnaldrende. De fleste har et normalt sgsvnmgnster med 7-9 timer i dggnet, men de
faler sig typisk stressede 'en gang imellem’ eller "ofte’. Flere end hver femte angiver at
have veeret i behandling for depression, og de er da ogsa markant mere ulykkelige end
andre unge.

Feerre har haft deres seksuelle debut, og de, som har, er mindre aktive end andre unge.
De seksuelt aktive har faet deres diagnose i teenagealderen eller senere, har ikke
indleeringsproblemer og har foraeldre, der ikke er sa bekymrede for dem. Som man
skulle vente, er de unge mere seksuelt aktive, som de kommer op i tyverne, og
kvinderne er det mere end maendene. Der er en gruppe maend, som holder sig meget

tilbage pa det felt.

Unge med epilepsi har deres alkoholdebut senere end andre unge, og de drikker
markant sjeeldnere end dem. De, der oftest drikker sig fulde, er de yngste af meendene,
og det er oftere slanke studerende. Hver tiende har dog prgvet harde stoffer som
amfetamin og kokain og en del flere hash. Stoferfaringerne finder vi mest hos unge



maend, som har faet deres diagnose i teenagearene og senere, og mest hos dem, der

frygter for epilepsiens falger.

De adspurgte unge kommer ofte i klubber og til arrangementer, men flere faler ikke, at
de er tilstreekkeligt sammen med andre, de kan tale med. Ensomheden blandt unge
med epilepsi er da ogsa meget mere udbredt end blandt unge i normalbefolkningen, og
de faler i mindre grad, at de far brugt deres evner i hverdagen. De isolerede unge har
alvorlig epilepsi og frygter for dens falger, er overveegtige og har sjeeldent studenter-

eksamen. De kan have adfeerdsvanskeligheder og foreeldre, der er bekymrede for dem.

Tre ud af ti har gaet i specialskole eller i specialklasse, og hver femte har modtaget
specialpaedagogisk bistand i skolen. Faerre end blandt andre unge har en studenter-
eksamen eller lignende, ligesom feerre har en erhvervsuddannelse. Meget fa unge med
epilepsi har en faglig uddannelse (en ud af ti mod en ud af fire blandt andre unge). De
naevnte uddannelser har iszer de, der ikke har sa alvorlig epilepsi eller indlaerings-
problemer, og som har faet diagnosen tidligt. De, der har en studentereksamen, er ofte

slanke piger.

Unge med epilepsi er sjeeldnere i beskaeftigelse end andre unge, og flere har fleksjob.
Ogsa andelene af personer pa kontanthjeelp, revalidering og langtidssygemeldte er
starre. Mens naesten alle unge i normalbefolkningen, som er uden for arbejdsmarkedet,
er studerende, er det kun tilfeeldet for halvdelen af de unge med epilepsi i samme
kategori. Hver fijerde i denne gruppe er pa fartidspension. De unge vurderer deres
arbejdsevne markant veerre end andre unge. Endelig har kun cirka halvt s& mange som
blandt andre unge karekort til bil. Job- og uddannelsesaktiviteten er bestemt af graden
af epilepsi og indleeringsevne, og maend er mere aktive. Fra de unge er 18, til de bliver
30, kommer flere i job, og feerre forbliver i uddannelse, men samtidigt kommer en
gruppe efterhanden over pa fartidspension.

De adspurgte unge med epilepsi er sjeeldnere gift, samboende med en partner og har

sjeeldent barn, sammenlignet med andre unge. Den gennemsnitlige, manedlige



bruttoindkomst for de unge med epilepsi er 13.929 kr. mod 20.646 kr. for andre unge,
og den fattigste fjerdedel af de unge med epilepsi tjener kun halvt sa meget som den
fattigste fjerdedel af unge i normalbefolkningen. Familiedannelse og indteegt bestem-
mes iseer af indleeringsevne, men ogsa af graden af epilepsi i det hele taget. Specielt for
at fa etableret et samlivsforhold hjeelper det, at man er en slank kvinde med foraeldre,

der tjener godt.

De unges foraeldre, primaert mgdrene, udfyldte ogsa et spargeskema. De vurderer
generelt de unges problemer som vaerre end de unge selv. Det drejer sig bl.a. om de
begreensninger, epilepsien seetter for de unge, de unges abenhed om epilepsien,
ensomhed og folelsen af lykke. Foraeldrene mener derimod, at de har sat flere

begraensninger pa grund af epilepsien, end de unge selv synes.

Forzeldrene selv bliver ofte kede af det i forbindelse med anfald, og mange er urolige og
angste. De fleste er dog samtidig fortrolige med deres barns anfald. Det er for mange
forhold i rapporten testet, om foraeldrenes skoleuddannelse, erhvervsuddannelse og
indtaegt betyder noget, samt om det har betydning, hvor meget de er bekymret for deres
barn pa grund af epilepsien. Foreeldreindteegt hjaelper som neevnt de unge til at etablere
et samliv, men ellers har det kun veeret foraeldrenes bekymring, der har spillet en rolle.
Det er dog vanskeligt at vide, om denne bekymring nogle gange haemmer og andre
gange hjeelper den unge, eller om sammenhaengen skyldes, at bekymringen iszer er til
stede, nar der er grund til det.

Foraeldrene er oftere i beskaeftigelse end gennemsnittet af normalbefolkningen, men
selvom mange har en husstandsindkomst pa over 600.000 kr., er den gennemsnitlige

indkomst lavere end i resten af befolkningen.



Om undersogelsen

Epilepsi
Epilepsi er en lidelse, der viser sig ved pludselige, gentagne anfald. Anfaldene udlgses

af unormale elektriske impulser i starre 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 af-
graenset 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 barn eller som aldre. 60-65 procent bliver anfaldsfri ved hjeelp af medicin

(Dansk Epilepsiforening URL1).

Undersggelsens design og metode
| ungeundersggelsen sendte vi spargeskemaer til alle medlemmer af Dansk Epilepsi-

forening, som er fgdt i arene 1977-1989 og har epilepsi. Dataindsamlingen er gennem-
fart i perioden 29. februar — 28. marts 2008 (inkl. rykkerperiode). 338 unge i alderen 18-
30 ar besvarede spgrgeskemaet, og svarprocenten endte pa 50 procent. De unges
foraeldre blev ogsa bedt om at udfylde et spargeskema. Deres svar behandles i anden
del af denne rapport. Svarprocenten blev her ligeledes 50 procent.

| ungeundersggelsen fokuserer vi pa det at vaere ung og blive voksen, nar man har
epilepsi. Unge med epilepsi oplever de samme problemer som andre unge, men
problemerne kan have en anden karakter og et andet omfang pa grund af epilepsien.

Vi har samarbejdet med seniorforsker Steen Bengtsson, Det Nationale Forsknings-
center for Velfeerd, om sammenligningsgrundlag, hvor der er anvendt data fra 18-30-
arige i Steen Bengtssons undersggelse 'Handicap 2006’. Spargeskemaerne blev
konstrueret af udviklingskonsulent Claus Langkjeer. Besvarelserne blev indtastet i
statistikprogrammet SPSS af erfarne indtastere under vejledning af Steen Bengtsson.



Metodisk design, statistiske analyser samt afrapportering er gennemfgrt af Claus
Langkjeer og Steen Bengtsson.
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Del | — Unge med epilepsi i alderen 18-30 ar

Repraesentativitet

Vi vil i dette afsnit sammenligne undersggelsens population med et sammenligneligt
udsnit af den danske befolkning. Udsnittet er et udtraek fra Danmarks Statistiks
Statistikbank, og repraesentativiteten vurderes pa variablerne kan, aldersfordeling samt
geografi. Kvinder er overrepraesenteret i denne undersggelse, sadan som det ogsa var
tilfaeldet i medlemsundersggelsen:

Kon (18-30-arige)

Kon Andel i undersggelsen Andel i befolkningen'
Mand 38,4 50,6
Kvinde 61,6 49,4
| alt 100,0 100,0

| gruppen 18-20 ar er antallet dog meget mere lige, her er kun 52,9 % kvinder.

Tager vi et kig pa aldersfordelingen af de 18-30-arige medlemmer med epilepsi, ser vi,
at den er nogenlunde jeevnt fordelt, nar vi opdeler de unge i tre aldersintervaller:

Alder

Alder Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
18-20 ar 25,8 23,2
21-25 ar 38,5 36,9
26-30 ar 35,8 39,9
| alt 100,0 100,0

De, der har faet deres epilepsi diagnosticeret, for de blev teenagere, fordeler sig
imidlertid med 32,9 % i de yngste tre argange, skant man skulle vente, de var jeevnt
fordelt pa argange. Sammen med den naevnte sammenhaeng mellem kgn og alder tyder
det pa, at der er to typer unge medlemmer: en gruppe, som foraeldrene har meldt ind,
og som er seerligt talrig under 20 ar, men reduceres med alderen, mens flere af de unge

medlemmer over 20 er nogle, som selv har meldt sig ind.

" Udtraek fra Danmarks Statistiks Statistikbank: 18-30-arige, 1. januar 2008.
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Den geografiske fordeling af respondenterne i undersggelsen er opgjort for de tidligere

amter. De unge er nogenlunde ligeligt fordelt i de fleste amter:

Tabel: Geografisk fordeling efter tidligere amter

2

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen

Bornholms amt 0,9 0,5
Frederiksborgs amt 5,6 4,7
Fyns amt 9,2 8,5
Kgbenhavns Amt 11,3 9,9
Kgbenhavns kommune 12,5 18,8
Nordjyllands amt 8,6 9,1
Ribe amt 6,2 3,8
Ringkgbing amt 3,3 4,7
Roskilde amt 2,4 3,4
Storstrams amt 3,6 3,8
Senderjyllands amt 45 3,9
Vejle amt 5,9 6,3
Vestsjeellands amt 3,9 4,7
Viborg amt 3,6 3,8
Arhus amt 16,0 14,0
Intet svar 2,5 -
| alt 100,0 99,9

Dog skiller iszer Kebenhavns Kommune og Ribe Amt sig ud ved, at svarpersonerne her
er henholdsvis underrepraesenteret og overrepraesenteret. Mange unge rejser til
Kgbenhavns Kommune for at sgge uddannelse, det geelder formentlig lidt feerre unge

med epilepsi.
Godt halvdelen af de adspurgte i undersggelsen fik hjeelp til besvarelsen af sparge-
skemaet i et eller andet omfang. Halvdelen af disse fik dog kun hjeelp til enkelte eller fa

spargsmal. Knapt hver fjerde fik hjaelp til de fleste eller alle spgrgsmal:

Fik du hjeelp til at svare pa spergsmalene i dette skema?

Andel i undersggelsen

Nej, slet ikke

Ja, lidt/til enkelte spgrgsmal
Ja til en del spgrgsmal

Ja, til de fleste/alle spargsmal
| alt

471
254
8,2
19,3
100,0

? Befolkningstal for de 18-30-arige er fra Statistikbanken, opgjort pr. 1. juli 2006
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Det er isaer de udviklingsheemmede og de unge med sveer epilepsi, der har faet hjeelp til
spargsmalene. Saledes udger unge med udviklingsheemning mere end to tredjedele af
dem, der har faet mest hjeelp, selvom denne gruppe kun udger 16,3 procent af den

samlede population.

Epilepsien

Vi vil i dette afsnit beskrive den fysiske og medicinske side af epilepsien hos de unge
medlemmer. Det gor vi ved at undersgge anfaldstyper, anfaldsfrekvens, medicinforbrug,
bivirkninger mv. Disse variable anvendes til at konstruere et objektivt mal for epilepsiens

svaerhedsgrad, ligesom der ogsa konstrueres et subjektivt mal for epilepsien.
Mange af de unge har faet diagnosen epilepsi som sma eller omkring teenagearene. Vi
ser, at disse grupper (0-4 ar samt 10-19 ar) tiilsammen tegner sig for 71,3 procent af

diagnoserne. 7,3 procent har faet diagnosen fra fgdslen eller indenfor det farste levear.

Diagnosealder

Andel i undersggelsen

0-4 ar 21,8
5-9 ar 16,9
10-14 ar 26,6
15-19 ar 23,0
20-24 ar 9,7
25-30 ar 2.1
| alt 100,1

Har du epileptiske anfald?

Diagnosen er stillet da den unge var

0-12ar 13-29 ar | alt
Anfaldsfri 33,8 40,6 37,5
Ca. en gang om aret eller mindre 9,7 22,2 16,6
Ca. et anfald hver 6. maned 4,8 8,9 7,1
Ca. et anfald hver 3. maned 7,6 10,0 8,9
Ca. et anfald pr. maned 15,2 6,7 10,5
Anfald ugentligt 15,9 8,9 12,0
Anfald dagligt 13,1 2,8 7,4
| alt 100,0 100,0 100,0
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De unge, der har faet diagnosen faor teenagealderen, har flere anfald end dem, der har
faet diagnosen senere.

Typen af anfald er delt op i fire kategorier. Den klart hyppigst forekommende type anfald
er generaliserede krampeanfald, hvor personen gar i krampe og ikke er ved bevidsthed

under anfaldet. Denne type far naesten tre ud af fire af de adspurgte unge:

Hvilken type anfald har/havde du?

Andel i undersggelsen

Simple partielle anfald 21,4
Komplekse partielle anfald 34,4
Generaliserede krampeanfald 73,5
Absencer 31,2
Ved ikke 3,6

Summen af alle anfald giver 160,5 procentpoint, hvilket betyder, at de unge i gennem-
snit har 1,6 forskellige typer anfald. Godt halvdelen (55,4 procent) har blot én type
anfald, godt hver fjerde (28,4 procent) har to typer anfald, 12,2 procent har tre, og 4,0
procent af de unge har alle fire forskellige typer anfald.

Neaesten alle de adspurgte unge (93,5 procent) bliver behandlet med antiepileptisk

medicin:

Er du i medicinsk behandling for din epilepsi?

Andel i undersggelsen

Ja 93,5
Nej 6,5
| alt 100,0

De folgende seks spargsmal i spgrgeskemaet har kun relevans for de unge, som er i
medicinsk behandling for deres epilepsi. De svarpersoner, som ikke var i medicinsk
behandling, blev bedt om at ga videre til de naeste spargsmal og fremgar ikke af disse
tal.

Af de unge, som er i medicinsk behandling for deres epilepsi, kan ca. halvdelen (47,6

procent) ngjes med kun én slags antiepileptika. Tre ud af ti (30,6 procent) tager to

14



forskellige preeparater, mens resten (21,8 procent) tager tre eller flere slags
antiepileptisk medicin:

Hvor mange slags medicin tager du mod din epilepsi?

Andel i undersggelsen

1 47,6
2 30,6
3 14,8
4 eller flere slags medicin 7,0
| alt 100,0

Medicinen skal typisk tages to gange i dagnet, nemlig morgen og aften, hvilket er
tilfaeldet for flere end tre ud af fire unge (77,5 procent) med epilepsi i undersggelsen:

Hvor mange gange i degnet skal du tage din epilepsimedicin?

Andel i undersggelsen

1 gang 12,0
2 gange 77,5
3 gange 9,2
4 gange eller flere 1,3
| alt 100,0

Hver ottende unge (12,0 procent) skal dog kun tage medicin én gang i dagnet, mens
hver tiende (10,5 procent) skal tage medicinen tre eller flere gange i degnet.

Epilepsimedicin kan give bivirkninger, og vi gav svarpersonerne mulighed for at svare
pa fire af de mest almindelige, kendte bivirkninger. Resultaterne ses i nedenstaende
tabel. Det skal dog neevnes, at der findes en lang reekke andre bivirkninger, som her er
udeladt for overskuelighedens skyld.

Har du felgende former for bivirkninger af din epilepsimedicin?

Andel i undersggelsen

Kvalme 8,8
Svimmelhed 15,1
Treethed 61,2
Darlig hukommelse 43,5
Andre bivirkninger 24,9

Tallene summerer til mere end 100, fordi nogle unge har flere former for bivirkninger.
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De mest almindelige bivirkninger ved epilepsimedicinen er treethed, som over halvdelen
lider af, samt darlig hukommelse, som 43,5 procent melder om. 5,9 procent har ikke
svaret pa spargsmalet, og en del af disse kan formodes ikke at have nogen bivirkninger.
30,0 procent af de unge har en bivirkning, neesten lige sa mange har 0 (24,0 procent)
eller to bivirkninger (24,6 procent). 13,6 procent har tre bivirkninger, og resten har fire
eller alle fem naevnte bivirkninger (inklusiv ’andre bivirkninger’). | alt har tre ud af fire af
de adspurgte mindst én af de naevnte bivirkninger. Reelt kan tallene dog veere hgjere,

da der findes andre former for bivirkninger end dem, som er opgjort her.

Et objektivt mal for epilepsi
Vi konstruerer nu et objektivt mal for epilepsiens sveerhedsgrad. Malet er udviklet i

samarbejde med administrerende overlaege, neurolog Bjarke a Rogvi-Hansen, og
seniorforsker Steen Bengtsson i forbindelse med undersggelsen af levevilkar for voksne
med epilepsi (Epilepsiforeningen, 2007). Malet tager udgangspunkt i den internationalt

anerkendte ’'Liverpool Seizure Severity Scale’.

Det objektive mal for epilepsiens svaerhedsgrad deler de unge med epilepsi i to grupper:
en gruppe med let epilepsi og en gruppe med sveer epilepsi. Malet er sammensat af fire
variable: anfaldshyppighed, anfaldstype, antal medicinpreeparater samt forekomsten af
bivirkninger. For at blive kategoriseret som havende sveer epilepsi skal den unge
opfylde mindst tre ud af fire kriterier: vaere ikke-anfaldsfri (have anfald hyppigere end
hvert 2. ar), have komplekse partielle anfald eller generaliserede krampeanfald, tage
mindst to slags epilepsimedicin og have mindst en bivirkning af epilepsimedicinen. Hvis
svarpersonen ’kun’ opfylder 0-2 af disse kriterier, betegnes han/hun som havende let
epilepsi. Det skal understreges, at der er tale om et analytisk og ikke et beskrivende

mal, for i virkeligheden er greensen mellem let og sveer epilepsi meget mere flydende.

Et subjektivt mal for epilepsi
Samtidig vil vi gerne vide, hvad de unges egen anskuelse af epilepsiens fglgevirkninger

(den subjektive opfattelse) betyder for de unges trivsel. | undersggelsen af den samlede
voksne epilepsipopulation i Dansk Epilepsiforening (Dansk Epilepsiforening, 2007)
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stillede vi svarpersonerne en reekke spargsmal om, hvordan anfaldene pavirker dem pa
en skala fra 1 til 4, hvor 1 svarer til, at udsagnet slet ikke pavirker personen, og hvor 4
betyder, at emnet pavirker personen rigtig meget. Dette spgrgsmal er genanvendt i
undersggelsen af levevilkar for unge med epilepsi (spargsmal nr. 50 i spargeskemaet):

Hvordan pavirker/pavirkede dine anfald dig?

Rigtig meget Meget En smule Slet ikke | alt
Jeg er/var bange for at komme 18,0 18,9 36,0 27 1 100,0
fysisk til skade
Jeg er/var bange for at 2,8 6,3 19,3 71,5 99,9
agdelaegge mine ting (taj, telefon
0sVv.)
Jeg synes det er/var pinligt, hvis 22,6 16,9 30,1 30,4 100,0
andre ser/sd at jeg har anfald
Jeg bliver/blev ked af det efter 339 20,9 25,3 19,9 100,0
anfald
Jeg bliver/blev meget treet efter 67,1 19,3 8,1 5,6 100,1
anfald
Jeg synes at anfaldene 27,9 16,6 29,8 25,7 100,0
forringer/forringede min
livskvalitet
Jeg er/var bange for at dg af et 6,3 5,4 20,6 67,6 99,9
anfald

Tabellen beskriver, hvordan de unge forholder sig til epilepsiens falgevirkninger. Vi kan
se, hvilke falgevirkninger, der er mest udbredt, og hvor meget de fylder for de unge.
Udregner vi et procentdifferensindeks for tabellen, kan vi se, hvilke emner, flest unge er
bekymrede for. Topscoreren er her helt klart treetheden efter anfald, som 86,4 procent
af de unge foler. Dernaest falger udsagnet 'Jeg bliver ked af det efter anfald’, som godt
halvdelen af de unge (54,8 procent) erkleerer sig enige i. Omtrent to ud af fem er bange
for at komme fysisk til skade under et anfald. De fgler, at epilepsien forringer deres
livskvalitet, og/eller de foler, at det er pinligt, hvis andre ser, at de har anfald. Kun meget
fa (9,1 procent) er bekymrede for at gdelaegge materielle ting under anfald. Hver niende
ung (11,7 procent) med epilepsi er bange for at dg af et anfald.
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Alle unge i undersggelsen kan tildeles en veerdi, som betegner, i hvor hgj grad de
pavirkes af epilepsiens falgevirkninger. Emnet bestar af syv udsagn, som hvert
vurderes pa en 1-4 skala. Derfor kan hver svarperson tildeles en veerdi pa mellem 7
(hvis der er svaret 'slet ikke’ pa alle spargsmal) og 28 (hvis der er svaret 'rigtig meget’
pa alle spgrgsmal). Undersagelsens population deles derefter analytisk op i to lige store
grupper: den halvdel, som har starst frygt, og den halvdel, som har mindst frygt. Nar vi
nu har konstrueret et objektivt og et subjektivt mal for epilepsien, kan vi i en 4-feltstabel
analytisk dele de unge op i fire grupper:

Figur: Objektiv og subjektiv vurdering af epilepsien

Har kun mindre frygt Har storre frygt
Har kun let epilepsi Let-let (32,0 procent) De angste (34,2 procent)
Har sveer epilepsi De frygtlgse (13,3 procent) Sveer-sveer (20,5 procent)

| medlemsundersggelsen fandt vi 18,0 procent frygtlase og 26,3 procent angste i
medlemsskaren som helhed. De unge er altsd meget mere angste og noget mindre
frygtlose end de aeldre medlemmer. Det er sveert at vide, hvorfor der er denne forskel,
det kan der vaere mange forklaringer pa.

Vi sa til indledning, at der var mange flere kvinder end maend med i undersggelsen,
formentlig fordi Dansk Epilepsiforening har flest kvindelige medlemmer. Det kunne tyde
pa, at der skal mere til, for at en mand melder sig ind i foreningen, end for at en kvinde
gar det. Det viser sig da ogsa, at de maend, der har svaret i undersggelsen, har
betydeligt sveerere grad af epilepsi end kvinderne: sammenhaengen er klart signifikant,
p = 0,003:

Hvad er dit kan?
Kvinde Mand Total
Har kun let epilepsi 72,3 55,3 65,9
Har sveer epilepsi 27,7 447 34,1
100,0 100,0 100,0
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Ser man sa pa sammenhasngen mellem kan og den subjektive epilepsi, ogsa kaldet

frygt for falger, tegner der sig det modsatte billede:

Hvad er dit kgn?
Kvinde Mand Total
Har kun mindre frygt 41,4 51,4 45,1
Har starre frygt 58,6 48,6 54,9
100,0 100,0 100,0

Kvinderne, som objektivt set har en mildere grad af epilepsi, faler den abenbart mere,
idet de udtrykker en steerkere frygt for epilepsiens falger. Her er sammenhangen dog
kun pa kanten af signifikans, idet p = 0,095.

De, der har faet diagnosen for teenagealderen, har klart mere objektiv alvorlig epilepsi,
sammenhaengen er steerkt signifikant med p = 0,005. Omvendt er der en tendens til, at
af dem, der har faet diagnosen fra teenagealderen og frem, har flere med den

subjektive epilepsi frygt for fglger. Den tendens er pa graensen til signifikans, p = 0,063.

Sammenhang mellem grad af epilepsi og tidspunkt for diagnose

Diagnosen stillet da personen var | alt
0-12ar 13 -29 ar
Har kun let epilepsi 57,0 72,5 65,7
Har sveer epilepsi 43,0 27,5 34,3
| alt 100,0 100,0 100,0
Sammenhang mellem frygt for folger og tidspunkt for diagnose
Diagnosen stillet da personen var | alt
0-12ar 13-29 ar
Har kun mindre frygt 51,2 40,4 44,9
Har stgrre frygt 48,8 59,6 55,1
| alt 100,0 100,0 100,0

Tilsammen betyder det, at der blandt dem, der har faet diagnosen fra teenagearene og
frem, er mange flere angste og meget feerre frygtlgse, set i forhold til dem, der har faet
diagnosen epilepsi, far de blev 13. De unge med tidlig diagnose ligner i den henseende
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medlemmerne som helhed, som i medlemsundersggelsen fordelte sig med 18 % frygt-

lose og 26 % angste.

Andel angste, frygtlose mm. set i forhold til tidspunkt for diagnose

Diagnosen stillet da personen var | alt

0-12ar 13 -29 ar
Let-let 33,6 30,5 31,8
Frygtles 17,7 10,4 13,4
Angst 23,0 42,1 34,3
Sveer-sveer 25,7 17,1 20,6
100,0 100,0 100,0

Huskehjeelp
Mange mennesker med epilepsi har hukommelsesproblemer og kan derfor have gavn

af at anvende en form for huskehjeelp. Vi stillede de unge nogle spargsmal om brugen

af sadanne veerktgjer:

Sker det, at du glemmer at tage din epilepsimedicin?

Andel i undersggelsen

Nej, aldrig 30,6
Kun meget sjeeldent 42,0
Ja, ca. en gang pr. kvartal 7.6
Ja, ca. en gang pr. maned 8,5
Ja, ca. hver 14. dag 5,0
Ja, ca. en gang pr. uge 4,4
Ja, flere gange pr. uge 1,9
| alt 100,0

| tabellen nedenunder angives, hvor mange af de unge, der anvender tre forskellige
former for hjeelp til at huske at tage deres epilepsimedicin. Lidt flere end halvdelen af de
unge bruger en doseringsaeske for at huske deres medicindosis. Doseringsaesken
indeholder typisk et antal rum svarende til det antal doser, man skal tage per dggn. Den
anvendes oftere af unge med mere alvorlig epilepsi og af dem, der har faet diagnosen
tidligt. De, der anvender doseringsaeske, glemmer ikke sa tit at tage medicinen. Man
kan ogsa bruge en alarm, fx i mobiltelefonen, til at minde sig selv om at tage medicinen.
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Det er dog kun ca. én ud af tolv unge, der gor det. De har ofte faet diagnosen sent, og

disse unge glemmer meget oftere end andre at tage medicinen. Endelig har hver tredje
ung med epilepsi en person til at minde sig om at huske medicinen. De har oftest mere
alvorlig epilepsi og ogsa frygt for fglger og tidlig diagnose og er oftest maend, og der er

en svag tendens til, at denne gruppe glemmer at tage deres medicin.

Bruger du hjeelp for at huske din epilepsimedicin?

Andel i undersggelsen

Bruger doseringsaeske 55,2
Bruger alarm 8,5
Benytter personer som minder mig om det 34,1

For at kunne opna optimal behandling, er det vigtigt for mange, at den behandlende
lzege/neurolog har et sa preecist billede som muligt af personens anfald. Derfor
opfordres personer med epilepsi til at notere deres anfald i en anfaldskalender.

Herunder ses opgarelsen over de unges brug af sadanne kalendere:

Noteres dine anfald i en anfaldskalender?

Andel i undersggelsen

Nej, aldrig 37,7
Kun sjaeldent 9,6
For det meste 17,3
Altid 35,5
| alt 100,1

Unge med alvorlig epilepsi benytter anfaldskalender meget oftere end unge med knapt

sa alvorlig epilepsi. Derimod er der ingen sammenhaeng med frygt for falger.

Til slut i dette afsnit om epilepsien spurgte vi de unge, om de har vaeret i nogen anden

form for behandling end den medicinske:
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Har du vaeret i anden behandling end medicinsk behandling?

Andel i undersggelsen

Opereret 5,9
Nervus Vagus stimulator 5,0
Ketogen/Atkins dizet 2,4
Alternativ behandling 9,5
Har du talt med lsegen/neurologen om at benytte alternativ behandling? 6,2

5,9 procent er blevet opereret. En operation foretages typisk farst, nar mulighederne for
medicinering er udtegmt, og det er mest tidligt diagnosticerede, der er blevet opereret.
Hver tyvende har faet indopereret en Nervus Vagus stimulator, som kan sammenlignes
med en pacemaker, der kan forhindre/begreense anfald. De har alvorlig epilepsi og er
tidligt diagnosticerede. Meget fa har veeret pa ketogen eller Atkins dieet. Ogsa de har
alvorlig epilepsi og er tidligt diagnosticerede. Disse anfaldsreducerende
kostprogrammer anvendes overvejende til behandling af epilepsi hos barn. Naesten
hver tiende (9,5 procent) har benyttet sig af alternativ behandling. Af de unge, som har
brugt alternativ behandling, har kun ca. hver fjerde (28,1 procent) talt med deres
behandler om det. Dermed er 71,9 procent af de unge, som har benyttet alternativ
behandling (svarende til 6,8 procent af alle adspurgte), gjort det uden at informere
leegen/neurologen om det. Det er vigtigt netop radfgre sig med sin behandler, da
alternativ behandling i visse tilfaelde kan forveerre effekten af den normale behandling.

Kognitive problemer

De epileptiske anfald og ikke mindst bivirkninger ved epilepsimedicinen kan give
kognitive vanskeligheder. Vi stillede i spargeskemaet spargsmal om fire navngivne
kognitive problemer:

Oplevelse af kognitive vanskeligheder

Andel i undersggelsen

Jeg har sveert ved at leere nye ting 39,5
Jeg foler mig treet 60,8
Jeg har sveert ved at koncentrere mig 52,8
Jeg husker darligt 57,3
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Alle fire kognitive vanskeligheder opleves oftere af unge med hgj grad af epilepsi. Unge
med stor frygt for falger oplever ofte de tre af vanskelighederne, sveert ved at laere nye
ting, de foler sig treette og husker darligt. Der er desuden en tendens til, at unge, som
har faet deres diagnose tidligt, synes, at de har sveert ved at laere nye ting og ved at
koncentrere sig. Samlet set oplever 81,0 procent mindst et kognitivt problem, og de
fleste oplever flere af de naevnte fire:

Tabel: Antal kognitive problemer

Andel i undersggelsen

Ingen problemer 19,0
1 problem 17,0
2 problemer 21,7
3 problemer 18,5
4 problemer 23,8
| alt 100,0

Andelen, som oplever kognitive vanskeligheder, er dog sandsynligvis endnu starre, da
der er andre former for kognitive problemer end de her naevnte.

Fysiske skader
Isaer personer, som mister bevidstheden ved anfald, har stor risiko for at komme til

skade ved fald:

Tabel 26: Er du kommet fysisk til skade pa grund af epilepsien?

Andel i undersggelsen

Nej aldrig 34,7
Ja — tandskade ved fald 19,1
Ja — knoglebrud ved fald 7,0
Ja — knubs 43,5
Ja — andet 22,5
Ja — pa anden made end ved anfald 49

Tallene summerer ikke til 100, da nogle unge har angivet mere end én af de angivne typer af skader

Fysiske skader er meget mere almindelige hos unge med alvorlig grad af epilepsi,
blandt dem har 45 % knoglebrud eller tandskader. De er ogsa oftere forekommende hos
unge med stor frygt for falger og forekommer halvanden gang sa ofte hos unge maend

som hos unge kvinder.
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Behandling

Personer med epilepsi, som bliver behandlet med antiepilepsitisk medicin, gar oftest til
regelmaessig kontrol pa deres behandlingssted, hvor medicinen reguleres. Som naevnt
er 93,5 procent af de adspurgte unge i medicinsk behandling. Det er da ogsa naesten

lige s& mange, nemlig 93,1 procent, som gar til kontrol:

Hvor ofte gar du til kontrol?

Andel i undersggelsen

Gar ikke til kontrol 6,9
Sjeeldnere end en gang om aret 7,2
Ca. en gang om aret 37,1
Ca. hver 6. maned 36,8
Ca. hver 3. maned eller oftere 12,0
| alt 100,0

De unge gar typisk til kontrol en gang hvert halve eller hele ar. Hyppigheden af kontrol
haenger kun sammen med graden af epilepsi, ikke med frygt for falger, alder ved

diagnose eller andet. De unge svarede ogsa pa, hvor de gar til kontrol:

Tabel: Hvor gar du i gjeblikket til kontrol?

Andel i undersggelsen Andel per niveau
Privat praksis 10,5
Hos min praktiserende lzege 2,5
Hos min privatpraktiserende neurolog 7,9
Landsfunktion 27,9
Epilepsihospitalet i Dianalund 27,9
Landsdelsfunktion 38,7
Rigshospitalet 13,3
Amtssygehuset i Glostrup 54
Odense Universitetshospital 3,8
Arhus Universitetshospital 10,8
Aalborg Sygehus 54
Basishiveau 11,4
Senderborg Sygehus 1,0
Sygehus Viborg 1,9
Holstebro Centralsygehus 1,6
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg 2,2
Holbeek Sygehus 0,3
Roskilde Amts Sygehus 0,6
Hillerod Sygehus 2,2
Storstrgemmens Sygehus - Naestved 0,3
Andet sted 0,6 0,6
Kombinationer 10,9
100,0
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Hvis vi kigger pa de overordnede niveauer, ser vi, at de unge typisk gar pa et hospital
med landsdelsfunktion (38,7 procent). Her er de to behandlingssteder med flest brugere
Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital, som ogsa ligger i landets to sterste byer.
Det enkeltstaende hospital, hvor flest unge gar, er dog utvivisomt Epilepsihospitalet i
Dianalund, som samtidig er landets eneste hospital med landsfunktion. Flere end hver
fijerde af de adspurgte unge gar til kontrol her.11,4 procent gar pa et af de mindre
sygehuse (basisniveau), og ca. hver tiende gar til kontrol hos en privatpraktiserende
neurolog eller laege. Resten gar til kontrol pa en kombination af flere behandlingssteder

eller helt andre steder (eventuelt i udlandet).

Ca. halvdelen af de adspurgte har ikke veeret behandlet pa et mere specialiseret niveau
end der, hvor de nu gar til kontrol. 80 procent af disse har kun let epilepsi, de avrige har
sveer epilepsi, men de gar nu til kontrol pa et specialiseret niveau. Det er saledes
graden af epilepsi, der bestemmer, pa hvilket niveau man bliver behandlet. 44,9 procent
af de adspurgte har dog tidligere modtaget mere specialiseret behandling, fortrinsvist pa
Epilepsihospitalet:

Er du tidligere behandlet pa et mere specialiseret niveau?

Andel i undersggelsen

Ja, pa landsniveau (Epilepsihospitalet i Dianalund) 41,0
Ja, pa landsdelsniveau 49
Nej 47,2
Ved ikke 6,8
| alt 99,9

| forbindelse med undersggelsen af de unges epilepsi foretages der undertiden
neuropsykologiske tests. Her undersgges en reekke funktioner som: personens sprog,
opmaerksomhed, indleering, hukommelse, planlaegning, finmotorik, synsopfattelse samt
falelsesreqister (Selskabet Danske Neuropsykologer URL):

Er du blevet testet af en neuropsykolog?

Andel i undersggelsen

Ja 427
Nej 37,6
Ved ikke 19,7
| alt 100,0
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Der er lidt flere unge med epilepsi, som er blevet testet af en neuropsykolog end unge,
der ikke er blevet testet. Saledes er lidt flere end to ud af fem blevet testet, og lidt feerre
end to ud af fem er ikke blevet testet. Dermed er der en femtedel, som ikke ved, om de
er blevet testet, hvilket ma siges at veere mange.

Nogle behandlingssteder tilbyder radgivning ved hhv. epilepsisygeplejerske,
socialradgiver og psykolog. Der er dog forskel pa udbuddet behandlingsstederne

imellem. Nedenstaende tabel viser de unges oplevede behov og tilbud:

Tilbud og behov for radgivning

Behandlingsstedets tilbud Den unges behov
Socialradgiver 26,1 33,3
Epilepsisygeplejerske 44,4 31,8
Psykolog 28,5 34,5

Tager vi farst et overordnet kig pa de unges behov for radgivning i
behandlingssystemet, ser vi, at omtrent en tredjedel af de unge har et behov for
henholdsvis socialradgiver, epilepsisygeplejerske og psykolog. Pa udbudssiden ser vi,
at en fjerdedel oplever, at de har mulighed for radgivning ved socialradgiver, 44,4
procent har mulighed for radgivning ved epilepsisygeplejerske, og godt hver fjerde
mener, deres behandlingssted har et tilbud om psykolog. Omtrent halvdelen af de unge
oplever, at de hverken har et behov for radgivning fra de respektive fagfolk, eller at det
bliver tilbudt pa deres behandlingssted. Andre unge med epilepsi har et behov, som
ogsa daekkes pa deres behandlingssted. En lille gruppe har radgivningstilbuddene, men
oplever intet behov for dem. Den fjerde og sidste gruppe har et behov for den
pagaeldende radgivning, men oplever ikke, at deres behandlingssted tilboyder dem det.
Disse grupper er opgjort i nedenstaende tabel:

Andel som har behov, men ikke har tilbud pa behandlingsstedet

Andel med udaekket behov

Socialradgiver 18,1
Epilepsisygeplejerske 9,0
Psykolog 19,0
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Vi kan se, at ca. hver tiende savner radgivning fra en sygeplejerske, knapt hver femte
savner radgivning fra en socialradgiver, ligesom ogsa hver femte har et behov for en
psykolog, som ikke bliver deekket pa hendes behandlingssted.

Vi spurgte de unge, om de har talt om en raekke emner med deres behandlingssted.

Har du diskuteret nedenstaende emner med dit behandlingssted?

Andel i undersggelsen

Bivirkninger 78,3
Karekort 66,4
Problemer med hukommelsen 449
Graviditet 42,6
Udgifter pa grund af epilepsi 422
Uddannelse 38,7
Arbejdsliv 38,1
Valg af erhverv 33,6
Sex/samliv 25,9
Ulykkesforebyggelse 241
Folelse af skam, mindreveerd 23,8

Den indlysende topscorer er ’bivirkninger’, som naesten fire ud af fem har diskuteret
med deres behandlingssted. Dernaest har to tredjedele diskuteret karekortproblema-
tikker (behandles senere i denne rapport). Ulykkesforebyggelse, mindreveerd og sex er
dem af de naevnte emner, som feerrest har talt med deres behandlingssted om. Disse

emner betyder ellers meget for de unge.

Patienter i sundhedssystemet har ret til frit sygehusvalg. De adspurgte unge blev

praesenteret for falgende tekst om frit sygehusvalg:

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

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

Herefter blev de stillet to spargsmal om frit sygehusvalg. Tabellen nedenfor viser

andelen af svarpersoner, som har svaret ’ja’ til de respektive spgrgsmal:
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Tabel: Frit Sygehusvalg

Andel i undersggelsen

Var du klar over at du havde den mulighed? 68,1
Har du benyttet dig af den mulighed? 33,1

En tredjedel af de adspurgte unge har benyttet sig af det frie sygehusvalg, men naesten
en tredjedel var ikke klar over, at den mulighed fandtes.

| spargeskemaet til de unge med epilepsi bad vi dem tage stilling til ni udsagn om deres
oplevelse af den behandling, de far:

Mgdet med sundhedsvasenet

Helt Delvis Hverken Delvis Helt "
enig enig eller _uenig uenig I alt PDI

Jeg har faet tilstraekkelig
information om epilepsi fra 42,3 31,9 15,3 7,5 2,9 99,9 63,8
behandlingsstedet

Jeg har faet skriftlig
information om epilepsi i det 427 26,0 15,4 9,8 6,1 100,0 52,8
omfang, jeg har brug for

Jeg har faet tilstraekkelig tid til
at stille spgrgsmal til mit 51,3 247 11,7 10,7 1,6 100,0 63,7
behandlingssted

Jeg har faet tilstraekkelig
information om bivirkninger 40,7 26,1 15,3 13,0 4.9 100,0 48,9

ved min medicin

Mine laeger mader mig med en
positiv indstilling 62,3 21,3 13,2 1,9 1,3 100,0 80,4

Mine leeger lytter opmaerksomt
til, hvad jeg siger 59,2 23,2 12,2 4,8 0,6 100,0 77,0

Jeg er tilfreds med den
behandling, jeg far 48,7 25,6 15,3 8,4 1,9 99,9 64,0

Jeg har let adgang til min
lzege, hvis jeg har problemer 41,2 247 15,5 14,2 4.4 100,0 47,3
med min epilepsi

Jeg er tilfreds med den hjeelp,
jeg har faet fra mit 48.4 28,4 13,5 7,4 2,3 100,0 67,1
behandlingssted

Generelt er der stor tilfredshed med sundhedssystemet. | samtlige udsagn, som alle er
formuleret positivt, har over halvdelen erkleeret sig helt eller delvist enige. For at

undersgge, hvor der kunne veere eventuelle forskelle, udregner vi derfor et

® PDI=Procentdifferentindeks. Helt og delvist enige fratrukket Helt og Delvist uenige. Er et samlet mal for
tilfredsheden. Hvis tallet er positivt er der flere enige end uenige.
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procentdifferensindeks (PDI), som indikerer den gennemsnitlige tilfredshed pa hvert
enkelt udsagn: desto hgjere PDIl-veerdi, desto starre enighed om udsagnet (tilfredshed).
Helt i top ser vi leegernes positive indstilling til den unge med en PDI pa 80,4 procent,
og at laegerne er lyttende (PDI=77,0). Det er altsa den personlige kontakt med leegen,
som vurderes meget positivt. De tre emner, der scorer lavest i PDI-indekset, og hvor
tilfredsheden altsa er lavest, er adgangen til laegen, information om bivirkninger samt
skriftlig information om epilepsien.

Det er vigtige emner. Bivirkninger giver rigtig store problemer. Foreningen kunne godt

overveje at oplyse mere om disse.

En faktoranalyse viser, at syv af de ni udsagn, alle - undtaget "Mine lzeger mader mig
med en positiv indstilling” og "Mine lzeger lytter opmaerksomt til, hvad jeg siger” - danner
en enkelt dimension, som kan kaldes tilfredshed med behandlingssystemet. (De syv
udsagn er neutrale udsagn om behandlingens kvalitet, mens de to, der falder udenfor
dimensionen, ogsa har et element af positiv interesse). En lineaer regressionsanalyse*
af et index konstrueret af de syv udsagn viser, at tilfredsheden med sundhedsvaesenet
er storst hos de unge, der har faet diagnosen far teenagealderen, har let epilepsi, og
hvis foraeldre ikke er sa bekymrede.

Model for tilfredshed med behandlingssystemet

Unstandardized | Standardized
Coefficients Coefficients
Std.
B Error Beta t Sig.
(Constant) 34,481 1,569 21,982 ,000
Diagnose i teenagealder el senere -1,738 ,884 -,146 -1,966 ,051
Epilepsi i alvorlig grad -2,449 917 -,198 -2,672 ,008
Foraeldrenes bekymring for den unge -1,463 ,535 -,200 -2,733 ,007

* Ved en regressionsanalyse ser man, hvordan en starrelse, her tilfredshed med behandlingssystemet,
varierer med andre starrelser. Tabellen viser, at tilfredsheden bliver mindre, hvis diagnosen er stillet i
teenagealderen eller senere (idet B er negativ, -1,738) og dette er pa graensen til signifikans (Sig=0,051).
Endvidere ses det, at man er mindre tilfreds med behandlingssystemet, hvis man har epilepsi i alvorlig
grad (B negativ) og hvis foreeldrene er bekymrede for den unge (do). Disse to sammenhaenge er klart
signifikante (idet Sig er henholdsvis 0,008 og 0,007, begge saledes under 1 %).
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At leve med epilepsi

Vi har hidtil undersggt en reekke faktuelle forhold omkring de unges epilepsi og
behandlingssystemet. Vi vil nu fokusere pa, hvordan livet med epilepsi pavirker de
unges liv socialt og psykisk.

De unge med epilepsi blev i spargeskemaet spurgt om, i hvor hgj grad de foler, at
epilepsien begreenser dem socialt, i fritiden og i skole eller uddannelse:

Begraensninger som skyldes epilepsien

Fritid Socialt Skole/uddannelse
Ja, meget 14,3 13,7 24,8
Ja, noget 18,8 18,8 17,7
Kun en smule 36,1 28,1 19,0
Nej, slet ikke 30,7 39,4 38,5
| alt 99,9 100,0 100,0

Kun mellem 30-40 procent af de unge oplever slet ikke, at epilepsien begreenser deres
fritidsliv, sociale liv eller deres muligheder for uddannelse. Dermed mener 60-70
procent, at epilepsien saetter begreensninger i starre eller mindre grad. De storste
begraensninger oplever de unge i forhold til skole og uddannelse, hvor hver fjerde faler
sig meget begraenset.

Ved hjeelp af linezer regressionsanalyse undersgges, om begraensningerne haenger
sammen med den unges kan, alder, objektive og subjektive epilepsi, indleeringsvanske-
ligheder og adfaerdsproblemer, tid for diagnose, den unges skoleuddannelse og veegt

malt ved bmi, samt med foreeldrenes bekymringer, som de fremgar af foreeldreskemaet:

Unstandardized Standardized
Model: Coefficients Coefficients
begraenser din epilepsi dig i fritiden Std.
B Error Beta t Sig.
(Constant) ,657 ,283 2,321 ,021
Kagn: mand ,208 ,(116 ,102 1,798 ,073
Epilepsi i alvorlig grad ,540 , 118 ,259 4,568 ,000
Frygt for falger ,434 ,109 ,220 3,979 ,000
Studentereksamen -,341 ,(111 -,174 -3,073 ,002
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Unge med hgj grad af objektiv og subjektiv epilepsi og unge maend med kort skoleud-

dannelse er mest begraenset i fritiden.

Unstandardized

Standardized

Model: Coefficients Coefficients
begraenser din epilepsi dig i dit sociale liv Std.
B Error Beta t Sig.

(Constant) ,490 ,227 2,159 ,032
Epilepsi i alvorlig grad ,555 117 ,257 4,731 ,000
Frygt for falger ,396 ,110 ,193 3,595 ,000
Indleeringsvanskeligheder ,419 127 ,197 3,310 ,001
Adfaerdsproblemer ,538 ,195 ,161 2,755 ,006

Unge med hgj grad af objektiv og subjektiv epilepsi og som har indleeringsvanskelighe-

der og adfeerdsproblemer er mest begreenset i deres sociale liv.

Unstandardized Standardized

Model: Coefficients Coefficients

begraenser din epilepsi dig i skole og Std.

uddannelse B Error Beta t Sig.
(Constant) ,936 ,269 3,479 ,001
Epilepsi i alvorlig grad ,675 ,132 ,266 5,102 ,000
Frygt for falger ,272 ,123 ,113 2,209 ,028
Student -,410 ,133 -,172 -3,075 ,002
Indleeringsvanskeligheder ,666 , 150 ,265 4,450 ,000
Adfaerdsproblemer ,463 ,220 ,118 2,101 ,037

Unge med hgj grad af objektiv og subjektiv epilepsi, som har kort skoleuddannelse, og

som har indlaeringsvanskeligheder og adfaerdsproblemer, er mest begraenset i fritiden.

Unstandardized

Standardized

Model: Coefficients Coefficients

har du haft shske om erhverv som din Std.

epilepsi har stillet sig i vejen for B Error Beta t Sig.
(Constant) ,152 ,411 ,369 712
Epilepsi i alvorlig grad , 767 ,144 ,295 5,320 ,000
Veaegt malt ved BMI ,037 ,015 ,134 2,453 ,015
Indleeringsvanskeligheder 474 ,144 ,182 3,280 ,001
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Unge med hgj grad af objektiv epilepsi, som har indlaeringsvanskeligheder og vejer

meget, har oftest haft ansker om erhverv, som deres epilepsi har stillet sig i vejen for.

Noget af det mest bemaerkelsesvaerdige ved disse sammenhaenge er, at foraeldrenes

bekymringer ikke spiller nogen rolle. Foraeldrenes bekymringer spiller heller ikke nogen

rolle for, hvor mange begreensninger, den unge har oplevet, at de har lagt pa ham eller

hende pa grund af epilepsien:

Unstandardized Standardized
Model: Coefficients Coefficients
har dine foraeldre sat begraensninger for Std.
| dig fordi du har epilepsi B Error Beta t Sig.
(Constant) 1,624 ,439 3,699 ,000
Diateen -,322 ,115 -,172 -2,805 ,005
U75. Hvad er dit ken? ,184 112 ,096 1,643 ,101
Epilepsi i alvorlig grad 310 114 ,159 2,729 ,007
Frygt for falger dummy ,210 ,105 ,114 2,004 ,046
Alder -,029 ,014 -,119 -2,084 ,038
Indlzeringsvanskeligheder ,255 ,119 ,133 2,134 ,034

Meget unge maend, der har faet deres diagnose tidligt, med hgj grad af objektiv og

subjektiv epilepsi og med indleeringsvanskeligheder, har oftere oplevet, at deres forael-

dre satte begraensninger for dem, fordi de havde epilepsi.

Forzeldrene blev i deres spargeskema spurgt om deres opfattelse af en reekke af de

samme emner, som vi spurgte de unge om. Pa denne made kan vi sammenligne de

unges opfattelser med deres foreeldres:

Begraenser dit barns epilepsi det i fritiden?

Foraeldrenes svar

De unges egne svar

Ja, meget

Ja, noget
Kun en smule
Nej, slet ikke
| alt

16,3
24,2
31,4
28,1

100,0

14,3
18,8
36,1
30,7
99,9
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Begraenser dit barns epilepsi dets sociale liv?

Foraeldrene svar De unge egne svar
Ja, meget 16,0 13,7
Ja, noget 24.4 18,8
Kun en smule 28,3 28,1
Nej, slet ikke 31,3 39,4
| alt 100,0 100,0

Begraenser dit barns epilepsi det i forhold til skole/uddannelse?

Foraeldrenes svar De unges egne svar
Ja, meget 28,4 24,8
Ja, noget 25,4 17,7
Kun en smule 20,5 19,0
Nej, slet ikke 25,7 38,5
| alt 100,0 100,0

Foreeldrene som helhed vurderer begraensningerne som veerre, end de unge selv gor.
Det er den klare tendens gennem alle de tre emner: fritid, de unges sociale liv samt i

forhold til skole/uddannelse.

Har | som foraeldre sat begraensninger for barnet, fordi det har epilepsi?

Foreeldrenes svar De unges egne svar
Ja, meget 6,6 5,8
Ja, noget 21,3 17,9
Kun en smule 35,4 26,4
Nej, slet ikke 36,6 49,8
| alt 99,9 99,9

Der en klar tendens til, at de unges foraeldre i hgjere grad mener, at de har sat
begraensninger for den unge, end de unge selv synes. For eksempel mener halvdelen
af de unge, at foreeldrene ’slet ikke’ har sat begraensninger for dem pa grund af

epilepsien. Det mener kun ca. en tredjedel af foreeldrene selv.

For at undersagge, hvor abne de unge er om deres epilepsi i forhold til omverdenen,
stillede vi dem spargsmal om, hvem de fortzeller om deres epilepsi. Tabellens
svarmuligheder skal ses som rangordnet, sa det gverste udsagn (ja, til alle) er udtryk for

starst abenhed og ’aldrig’ er udtryk for mindst abenhed:
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Fortaeller du andre, at du har epilepsi?
Den unges udsagn

Foraeldrenes opfattelse

Ja, til alle 55,5 45,7
Ja, til skolekammerater 11,6 9,5
Ja, til mine venner 16,5 17,0
Kun min naermeste familie 0,9 1,6
Sa fa som muligt 13,1 21,1
Aldrig 2,4 5,0
| alt 100,0 100,0

Lidt flere end halvdelen af de unge siger, at de fortaeller om epilepsien til alle, og 15,5
procent forteeller kun til sa fa som muligt eller ligefrem aldrig. Foreeldrene opfatter ikke
deres barn som helt sa dbne. Her er det mindre end halvdelen, der oplever, at deres
barn forteeller alle om epilepsien, og hele 26,1 procent, som mener, at de unge kun
fortzeller det til s& fa som muligt eller aldrig. Den unges abenhed haenger ikke sammen
med andre baggrundsfaktorer end skoleuddannelse: de med kort skolegang forteeller
mere, og maske forteeller kvinder lidt mere end maend, men det sidste er dog langtfra

signifikant.
| samme boldgade spurgte vi de unge om, hvordan omverdenen reagerer pa epilepsien:

Moder du negative reaktioner pa grund af din epilepsi...?

Fra mennesker du fra fra familie og
ikke kender skolekammerater venner
T T M
S S 9
c 8 c 8 c 8
a e a e a 2
(1] (1] (1] (1] (1] (1]
Det sker ofte 2,5 1,3 3,5 2,6 0,9 0,6
Sker jeevnligt 7,1 7.9 4,5 59 1,2 1,6
Et par gange 21,6 21,5 18,8 19,3 9,3 11,5
En enkelt gang 13,3 15,8 10,3 16,1 8,1 10,3
Det er aldrig 556 53,6 63,5 56,1 80,4 76,0
sket
| alt 100,1 100,1 100,1 100,0 99,9 100,0
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De fleste unge har aldrig mgdt negative reaktioner pa deres epilepsi fra hverken

fremmede, skolekammerater eller familie og venner. Ca. 20-35 procent har oplevet det

en enkelt eller et par gange. Overordnet er der ikke de store forskelle pa de unges og

foraeldrenes vurdering af de negative reaktioner, selvom foreeldrene dog har en tendens

til sjeeldnere at godtage forklaringen om, at det aldrig er sket.

Ved hjeelp af lineaer regressionsanalyse undersgges, om de negative reaktioner haenger

sammen med den unges kan, alder, objektive og subjektive epilepsi, indleeringsvanske-

ligheder og adfeerdsproblemer, tid for diagnose, den unges skoleuddannelse og veegt

malt ved bmi, samt med foreeldrenes bekymringer, som de fremgar af foreeldreskemaet:

Unstandardized

Standardized

Model: Coefficients Coefficients

moder du negative reaktioner fra folk du Std.

ikke kender B Error Beta T Sig.
(Constant) ,922 ,208 4,444 ,000
Frygt for fglger ,487 ,124 ,219 3,946 ,000
Indleeringsvanskeligheder ,384 ,142 ,165 2,706 ,007
Adfaerdsproblemer 474 ,224 ,129 2,121 ,035

Negative reaktioner fra mennesker, man ikke kender, haenger sammen med graden af

subjektiv epilepsi samt med indlaeringsvanskeligheder og adfaerdsproblemer.

Unstandardized

Standardized

Model: Coefficients Coefficients
moder du negative reaktioner i skolen Std.
B Error Beta T Sig.

(Constant) ,516 ,285 1,808 ,072
Epilepsi i alvorlig grad 345 ,145 ,153 2,381 ,018
Frygt for fglger 478 ,140 ,221 3,417 ,001
Foreeldrenes bekymringer for den unge -,163 ,088 -,120 -1,843 ,067
Indleeringsvanskeligheder ,346 ,146 ,153 2,375 ,018

Negative reaktioner i skolen far de unge, der har hgj grad af subjektiv og objektiv epilep-

si, har indlaeringsvanskeligheder, og hvis foreeldre ikke er bekymrede for dem.
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Unstandardized Standardized

Model: Coefficients Coefficients

mader du negative reaktioner fra familie Std.

| og venner B Error Beta T Sig.
(Constant) ,095 ,330 ,289 773
Epilepsi i alvorlig grad 333 ,093 ,205 3,576 ,000
Alder ,031 ,012 ,150 2,633 ,009
Adfeerdsproblemer ,306 ,148 ,119 2,066 ,040

Negative reaktioner fra familie og venner falger objektiv epilepsi og tiltager med alderen.

De haenger endvidere sammen med adfaerdsproblemer.

Oplever du negative reaktioner...?

Nar du forteeller
andre at du har
epilepsi? Nar du har anfald?
by y
e S
< 8 c 8
@ = a 2
(1] (1] (1] (]
Det sker ofte 1,6 0,6 5,2 2,2
Sker jeevnligt 3,0 3,8 4,5 7,3
Et par gange 18,4 18,7 19,1 16,2
En enkelt gang 16,7 18,4 13,9 19,4
Det er aldrig sket 60,3 58,5 57,3 54,9
| alt 100,0 100,0 100,0 100,0

Her er billedet det samme, nemlig at kun fa unge har oplevet negative reaktioner fra

omverdenen, nar de har fortalt, at de har epilepsi, og nar de har fortalt om anfald. Heller

ikke her er der stor forskel mellem de unges og foreeldrenes svar, selvom disse ikke er

helt sa positive som de unge selv.

Ved hjeelp af lineaer regressionsanalyse undersgges, om de negative reaktioner haenger

sammen med den unges kan, alder, objektive og subjektive epilepsi, indleeringsvanske-
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ligheder og adfeerdsproblemer, tid for diagnose, den unges skoleuddannelse og veegt

malt ved bmi, samt med foreeldrenes bekymringer, som de fremgar af foreeldreskemaet:

Unstandardized Standardized

Model: Coefficients Coefficients

mgder du negative reaktioner nar du Std.

forteeller at du har epilepsi B Error Beta T Sig.
(Constant) -,466 ,545 -,855 ,393
Epilepsi i alvorlig grad ,300 127 ,145 2,370 ,019
Frygt for falger ,220 ,121 111 1,816 ,071
Alder ,031 ,016 ,118 1,914 ,057
Veegt malt ved BMI ,027 ,014 ,119 1,929 ,055

Den objektive epilepsi betyder klart noget for negative reaktioner, nar man forteeller,
man har epilepsi. Alder og veegt betyder ogsa noget, og den subjektive epilepsi med,

selv om disse faktorer er pa kanten af signifikans.

Unstandardized Standardized

Model: Coefficients Coefficients

mgder du negative reaktioner nar du har Std.

anfald B Error Beta T Sig.
(Constant) ,252 ,275 ,918 ,359
Epilepsi i alvorlig grad ,538 ,143 ,222 3,755 ,000
Frygt for fglger ,484 ,134 ,210 3,623 ,000
Indleeringsvanskeligheder ,364 ,142 ,151 2,561 ,011

Den objektive og subjektive epilepsi betyder mest for negative reaktioner, nar man har

anfald. Der er desuden en tendens til, at unge med indlaeringsvanskeligheder mgder

flere negative reaktioner ved anfald.

Helbred og trivsel

Dette afsnit fokuserer pa de unges helbred og trivsel. | spgrgeskemaet spgrges om en

reekke forhold, som har betydning for disse emner, fysisk, medicinsk, psykisk og socialt.
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Vi starter med at undersgge forekomsten af andre kroniske sygdomme og handicap hos
unge med epilepsi. Som vi sa i det indledende kapitel, er det iseer unge med udviklings-

haemning, der er overdisponeret for andre sygdomme og handicap.

Lider du af andet end epilepsi?

Andel i undersggelsen

Indleeringsvanskeligheder 35,6
Andre lidelser 19,9
Udviklingshaemning 16,3
Adfaerdsproblemer 10,1
Migraene 8,3
Autisme 3,3
(OCD) Tvangsadfeerd 1,8
Maniodepressiv 1,5
ADHD 0,6
Tourettes syndrom 0,3

Tallene summerer til mere end 100, fordi nogle unge har flere end én lidelse, ud over epilepsien

Vi ser, at den mest almindelige lidelse er indlaeringsvanskeligheder, som flere end en
tredjedel lider af. Listen er ikke udtemmende, og hver femte har angivet, at de lider af
andre sygdomme eller handicap end dem, der er angivet i spargeskemaet. Ca. hver
sjette af de adspurgte unge med epilepsi er udviklingsheemmede, og hver tiende har
adfaerdsproblemer. Mere end halvdelen har andre lidelser ved siden af epilepsi, og for

mindst en femtedels vedkommende er det alvorlige lidelser.

Lider du af andet end epilepsi?

Procent
Lider ikke af andet end epilepsi 45,5
Ogsa indleeringsvanskeligheder, migreene eller andet 34,2
Ogsa udviklingshaemning, eller psykiske lidelser 20,2
Total 100,0

Unge maend har flere alvorlige lidelser ved siden af epilepsien end unge kvinder. De
med hgj grad af objektiv epilepsi har ogsa flere alvorlige lidelser ligesom dem, der har

faet deres diagnose tidligt.

De unge blev bedt om selv at vurdere deres helbred pa en 1-5 skala, som vi kunne

sammenligne med resultater fra unge i normalbefolkningen:
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Helbred (selvvurderet)

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Fremragende 13,4 39,9
Veeldig godt 22,6 38,7
Godt 36,9 17,0
Mindre godt 19,2 3,1
Darligt 7,0 1,0
Ved ikke 0,9 0,1
| alt 100,0 99,8

De unge med epilepsi i denne undersggelse vurderer deres helbred som veaerre end
blandt unge i normalbefolkningen. Flere end hver fjerde i underseggelsen vurderer deres
helbred som darligt eller mindre godt; det gor kun en ud af femogtyve blandt de 18-30-
arige i den danske befolkning. P4 samme made er det langt de fleste blandt de unge i
normalbefolkningen, naesten fire ud af fem, som faler, at deres helbred er ’veeldig godt’
eller ligefrem ’fremragende’; det er kun tilfaeldet for lidt mere end hver tredje af de
adspurgte unge med epilepsi. Nedenstaende diagram illustrerer tydeligt disse forskelle:

Selvvurderet helbred
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Vaegt malt ved BMI
For at undersagge eventuel over- og underveegt blandt de unge, anvendes malet Body

Mass Index (BMI). BMI er et mal for en persons vaegt i forhold til hgjden, som udregnes
efter formlen: vaegt i kg divideret med hgjden i meter i anden potens (kg/m?). Der er
lavet retningsgivende mal for, hvornar man er hhv. normalvaegtig, underveegtig og
overveaegtig. Nar vi ser isoleret pa de unges BMI-tal fordelt pa kan, ser tallene saledes
ud:

BMI for unge med epilepsi, fordelt pa kon

BMI-tal Kvinder Mand Alle
Undervaegtig (under 18) 3,6 49 41
Normal veegt (18-25) 64,8 60,7 63,7
Overveegtig (25-30) 21,8 26,2 23,4
Fed (30-40) 8,8 8,2 8,2
Meget fed (over 40) 1,0 0,0 0,6
| alt 100,0 100,0 100,0

BMI for et tilfaeldigt udvalg af unge, fordelt pa kon

BMi-tal Kvinder Maend Alle

Undervaegtig (under 18) 1,2% ,8% 1,0%
Normal veegt (18-25) 77,8% 68,0% 72,9%
Overveegtig (25-30) 15,4% 23,2% 19,3%
Fed (30-40) 5,3% 7,.9% 6,6%
Meget fed (over 40) ,3% 1% 2%
| alt 100,0% 100,0% 100,0%

Det fremgar tydeligt af de to tabeller, at 64 procent af de unge med epilepsi befinder sig
i normalveegtsomradet, mens 73 procent af unge generelt gor det samme. De unge
med epilepsi afviger isaer i overvaegtig retning. Bade for gruppen med epilepsi og for
unge generelt geelder, at en lidt starre del af de unge kvinder end af de unge maend

holder sig inden for normalveegtsomradet.

De fleste personer med epilepsi har brug for tilpas meget sgvn og et godt sevnmanster
for ikke at fremprovokere anfald. De unge blev spurgt om, hvor meget sgvn de far per

dagn:
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Indenfor de sidste 30 dage: Cirka hvor mange timers sgvn har du faet?
(I gennemsnit pr. degn)

Andel i undersggelsen

5 timer eller mindre 2,7
6 timer 6,6
7 timer 28,5
8 timer 35,4
9 timer eller mere 26,7
| alt 99,9

De unge med epilepsi far i gennemsnit 7,8 timers sgvn, og de fleste sover 7-9 timer.
Kun meget fa sover 6 timer eller mindre per nat. Med alvorlig objektiv epilepsi sover
man gennemsnitlig 8,2 timer, med tidlig diagnose 8,0 timer, med frygt for falger sover
man derimod lidt mindre end gennemsnittet, nemlig 7,7 timer, som student 7,6 timer og
som gift kun 7,2 timer.

Om de unges stressniveau viser det sig, at kun hver tiende aldrig er stresset: Naesten
lige s mange er stresset hver dag. De fleste falder imellem disse yderligheder:

Hvor ofte er du stresset

Andel i undersggelsen

Nezesten hver dag 8,7
Ofte 20,4
En gang imellem 44,3
Sjeeldent 16,8
Aldrig 9,7
| alt 99,9

Stressniveau haenger ikke sammen med objektiv epilepsi, men derimod med subjektiv,

og de unge kvinder er dobbelt sa ofte stressede som de unge maend.

De unge blev ogsa spurgt, om de nogensinde har veeret i behandling for depression
eller har diskuteret depression med deres behandler:
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Tabel: Har du veeret i behandling for depression?

Andel i undersggelsen

Har talt med min praktiserende leege om det 14,9
Har talt med min neurolog om det 8,3
Har veeret pad/er pa antidepressiv medicin 8,6
Har gaet til/gar til psykolog/psykiater 20,8

| alt har 28,1 procent svaret ja til mindst én af ovenstdende muligheder. 13,8 procent af
de adspurgte har svaret ja til to eller flere af mulighederne Ser vi udelukkende pa den
andel af de unge, som har veeret i medicinsk og/eller terapeutisk behandling for
depression, drejer det sig om 22,7 procent, altsa neaesten hver fierde ung med epilepsi.
Med objektiv og tidligt diagnosticeret epilepsi falger lidt mere behandling for depression,
men tendensen er svag og langtfra signifikant. Derimod er der klart flere med hgj grad
af subjektiv epilepsi, og klart flere unge kvinder end maend med epilepsi, der har faet
behandling mod depression.

Begrebet 'lykke’ er sveert at definere. Ikke desto mindre giver det mening at sparge om,
hvor lykkelige de unge er, nar man som vi har et godt sammenligningsgrundlag:

Lykke — Hvis du teenker pa din tilveerelse i almindelighed for tiden, hvor lykkelig eller
ulykkelig vil du sa alt i alt sige, at du er?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Slet ikke lykkelig 1,0 0,1
Ikke seerlig lykkelig 18,2 45
Ret lykkelig 48,8 58,8
Meget lykkelig 32,0 36,6
| alt 100,0 100,0

19,2 procent af de unge med epilepsi er ikke lykkelige, mod kun 4,6 procent blandt
andre unge. Dermed er andelen af ikke lykkelige fire gange starre blandt unge med
epilepsi. To logistiske regressionsanalyser viser, at det er lidt forskellige ting, der er
afgarende for, om de unge med epilepsi er meget lykkelige, og om de ikke er lykkelige.
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model for meget lykkelig B S.E. Wald df Sig. Exp(B)
Diagnose som teenager eller ,723 ,302 5,748 ,017 2,061
senere

Epilepsi i alvorlig grad =777 2323 5,775 ,016 ,460
Foreeldrene bekymrede for den -,565 ,188 9,059 ,003 ,568
unge

Constant ,288 ,519 ,308 ,579 1,334
model for ikke lykkelig B S.E. Wald df Sig. Exp(B)
Diagnose som teenager eller -,637 ,345 3,414 ,065 ,529
senere

Frygt for falger ,928 ,354 6,873 ,009 2,528
Studentereksamen -,585 ,349 2,816 ,093 ,557
Constant -2,439 ,616 15,697 ,000 ,087

De meget lykkelige er karakteriseret ved at have faet deres diagnose som teenager

eller senere, at have mindre alvorlig epilepsi og foreeldre, der ikke er sa bekymrede. De

ikke lykkelige er karakteriseret ved at have faet diagnosen tidligt, have hgj grad af

subjektiv epilepsi, og kort skoleuddannelse. Det sidste maske, fordi flere af dem ikke

har veeret i stand til at f4 en leengere skoleuddannelse pa grund af udviklingshaemning.

Sex og samliv

Spargeskemaet til de unge indeholdt to spargsmal om seksualitet. Farst blev de bedt

om at svare pa, om de havde haft deres seksuelle debut. Det har samlet set 73,8

procent af de 18-30-arige med epilepsi. For at kunne relatere denne andel til

normalbefolkningen, sammenlignes Sundhedsstyrelsens resultater for 24-arige fra

undersggelse 'UNG 2006’ med naerveerende undersggelses resultater for de 24-arige:
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Har du nogensinde haft samleje?’

24-arige som har haft samleje

100,0%

90,0%

80,0%

70,0%

60,0%

50,0%

40,0% -

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

Andel i undersogelsen Andel i befolkningen

Selvom de fleste (74,1 procent) 24-arige med epilepsi i undersggelsen har haft deres
seksuelle debut, er det vaesentligt faerre end blandt unge i normalbefolkningen. Her er
andelen nemlig 20 procentpoint hgjere (94,0 procent). Blandt de unge i
normalbefolkningen er der ingen signifikante forskelle mellem kennene
(Sundhedsstyrelsen, 2007). Det er der til gengeeld blandt de unge med epilepsi. Her har
otte ud af ti (82,1 procent) af de 24-arige kvinder med epilepsi haft samleje, mens det
kun geelder for seks ud af ti (60,5 procent) maend pa 24 ar med epilepsi. Sagt pa en
anden made, er andelen af jomfruer blandt maendene altsa mere end dobbelt sa stor
som hos kvinderne.

Unge med epilepsi far da generelt ogséa deres seksuelle debut senere end andre unge.
Debutalderen for unge i normalbefolkningen er 16,7 ar for kvinder og 16,9 ar for maend.
For unge med epilepsi er tallene 17,3 ar for kvinder og 17,4 ar for maend. Vi spurgte
ogsa om, hvor ofte de seksuelt aktive unge har samleje:

® Sammenligningen er foretaget mellem 24-arige i denne undersggelse og 'UNG2006’
(Sundhedsstyrelsen, 2007).
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Hvor ofte har du haft samleje inden for de sidste tre maneder?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Dagligt

Flere gange om ugen

Flere gange om maneden
Sjeeldnere

Ikke samleje de sidste tre maneder
Ved ikke

@nsker ikke at svare

| alt

4,2
25,8
26,7
10,6
18,6

4,2

9,7

100,0

4,4
38,0
25,4
15,1
14,7

1,3
1,1
100,0

Overordnet set er de unge med epilepsi ikke helt sa seksuelt aktive som deres

jeevnaldrende. Det springer desuden i gjnene, at en stor andel ikke gnsker at svare pa

spargsmalet, og at forholdsvis mange har svaret 'ved ikke’. Det vidner om, at sex kan

veere tabu for en vaesentlig del af de unge.

Logistiske regressioner med de samme variable som tidligere viser, at der er lidt

forskellige manstre for at veere seksuelt aktiv mindst ugentligt og mindst manedligt:

Model for seksuelt aktiv
ugentligt B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose som teenager eller 1,228 ,388 10,001 1 ,002 3,414
senere
Foraeldre bekymrede for den unge -,445 ,212 4,412 1 ,036 ,641
Alder ,072 ,044 2,661 1 ,103 1,075
Student ,601 ,344 3,050 1 ,081 1,824
Constant -4,065 1,139 12,742 1 ,000 ,017
model for seksuelt aktiv
manedligt B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose som teenager eller ,845 ,258 10,705 1 ,001 2,329
senere
Ken: mand -,591 ,258 5,235 1 ,022 ,554
Alder ,047 ,033 2,097 1 ,148 1,048
Indlzeringsvanskeligheder -,719 277 6,755 1 ,009 ,487
Constant -1,042 ,903 1,330 1 ,249 ,353

Seksuelt aktive flere gange om ugen er unge, som har faet diagnosen sent, hvis foreel-

dre ikke er bekymrede, og som har lang skolegang. Seksuelt i gang i hvert fald
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manedligt er kvinder, der har faet diagnosen sent og ikke har indleeringsvanskeligheder.
| begge analyser ser vi ogsa en svagt stigende aktivitet med alderen.

Et stort forbrug af alkohol kan blandt andet forstyrre de unges sgvnmgnster og ned-
seette indholdet af epilepsimedicin i blodet og derved age risikoen for anfald. Derfor er
mange madeholdne med deres alkoholindtag. De unge fik i spargeskemaet stillet
spargsmalet: 'Hvor gammel var du da du forste gang var fuld?’. Spargsmalet er lant fra
‘Unges livsstil og dagligdag 2006’ (Sundhedsstyrelsen, 2007). 17,7 procent af de 18-30-
arige med epilepsi angav, at de aldrig har veeret fulde. Nedenstaende tabel angiver

alderen for alkoholdebuten hos de unge, som har angivet, at de har veeret fulde:

Debutalder for forste gang man var fuld

Drenge Piger
Undersggelsen Befolkningen Undersggelsen Befolkningen
Under 13 ar 4,2 18,5 3,6 13,2
13-15 &r 70,8 70,7 35,7 76,2
16+ ar 25,0 10,9 60,7 10,6
| alt 100,0 100,0 100,0 100,0

Selvom det ikke er muligt at lave en perfekt sammenligning mellem de unge i normal-
befolkningen og de unge med epilepsi i undersegelsen®, er tendensen dog klar: unge
med epilepsi er oftere afholdende med alkohol end andre unge, og de, som drikker,
debuterer senere end andre unge. Saerligt debuterer relativt fa unge med epilepsi, for
de er 13 ar, og langt flere af pigerne med epilepsi debuterer farst, efter de er fyldt 16 ar.
Ogsa drengene med epilepsi debuterer oftere efter det fyldte 16. ar, sammenlignet med
jeevnaldrende drenge i normalbefolkningen. Nar vi ser pa de unges aktuelle forbrug af
alkohol, ser vi klare forskelle mellem kennene:

Antal gange de unge har veeret fulde indenfor sidste maned

Maend Kvinder
0 gange 24,0 48,3
1-2 gange 32,0 34,5
3-5 gange 24,0 13,8
6 gange eller flere 20,0 3,4
| alt 100,0 100,0

® Resultaterne for de unge med epilepsi er for gruppen af 18-20-arige. For sammenligningsgruppen |
befolkningen er alderen 16-20 ar.
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Blandt de unge kvinder med epilepsi er det naesten halvdelen, som ikke har veeret fulde

den seneste maned; det gaelder kun for hver fjerde unge mand med epilepsi. Ligesadan

er det hele 20 procent af de unge maend, som har veeret fulde seks eller flere gange

den sidste maned imod kvindernes andel pa kun 3,4 procent. Ogsa nar vi ser pa harde

stoffer, er det de unge maend, der er mest aktive:

model for drikker sig fuld

manedligt B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Ken: mand ,636 ,291 4,791 1 ,029 1,889
Alder -,090 ,038 5,672 1 ,017 ,914
Veegt malt ved BMI -,061 ,035 3,098 1 ,078 ,940
Student ,559 ,283 3,907 1 ,048 1,750
Constant 2,619 1,264 4,291 1 ,038| 13,723
model for fuld mindst 3 x

manedligt B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Ken: mand 1,371 ,352 15,181 1 ,000 3,939
Alder -,099 ,047 4,351 1 ,037 ,906
Constant -1,108 1,287 741 1 ,389 ,330

De, der drikker, sa de overhovedet har vaeret fulde en gang i den sidste maned, er de

yngste drenge, med lang skolegang, og de er slanke. De, der drikker, sa de har veeret

fulde mindst tre gange den sidste maned, er unge drenge. Forhold, der har med epilepsi

at gore, har ingen som helst relation til alkoholadfaerden, mindst af alt har forhold, der

har at gare med objektiv epilepsi.

Har du nogensinde provet folgende stoffer?

Maend Kvinder
Amfetamin 7,9 3,5
Ecstasy 4.8 1,0
Kokain 6,3 4,0
LSD 0,8 1,0
Heroin 1,6 0,5
Rygeheroin 1,6 1,0
Euforiserende svampe 4.8 2,0
Oplgsningsmidler/lightergas 4,8 1,0
Andre stoffer 23,0 10,4
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Da hash ikke er medtaget i denne opggarelse, antages det, at det isaer er hash, der

udger starstedelen af ’andre stoffer’. Nar vi ser isoleret pa dem, der har prgvet mindst ét

af ovenstaende stoffer (fratrukket ’andre stoffer’), ser vi, at det er 9,6 procent, der har

eksperimenteret med disse stoffer.

Vi har ikke noget sammenligningsgrundlag for hele populationen af 18-30-arige med

epilepsi i undersggelsen, men vi har til gengeeld et sammenligningsgrundlag i

undersggelsen Unges livsstil og dagligdag 2006 (Sundhedsstyrelsen, 2007). Der er dog

to forbehold i sammenligningen. For det farste sammenligner vi resultaterne for de 18-

20-arige med epilepsi med gennemsnittet af resultaterne for hhv. de 18-, 19-, og 20-

arige i normalbefolkningen. For det andet er der tale om et lille antal respondenter af

unge med epilepsi i alderen 18-20 ar, nemlig 85, hvorfor statistikkens sikkerhed ikke er

optimal. Med disse forbehold in mente, ser vi, at 20,0 procent af de unge maend med

epilepsi (otte ud af 40) har pravet mindst ét af stofferne i ovenstaende tabel mod 16,8

procent af de unge maend i befolkningen. Forskellen er klart signifikant (p = 0,000).
Blandt pigerne er det 2,2 procent (en ud af 45), der har prgvet mindst ét af stofferne

mod 7,1 procent blandt andre piger. Selvom der altsa er en vis usikkerhed om tallene,

kan vi konkludere, at de unge maend med epilepsi lader til at eksperimentere med

stoffer i mindst lige sa hgj grad som deres jeevnaldrende. Samtidigt ser det ud, som om

de unge kvinder med epilepsi agerer modsat de unge maend ved, at kun fa prgver disse

stoffer. Ogsa denne forskel er, trods de sma tal, steerkt signifikant (p = 0,000).

model for har provet stoffer B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose i teenagealder eller 1,997 ,528 14,325 ,000 7,364
senere
Kgn: mand 1,044 ,407 6,584 ,010 2,840
Student -,744 ,420 3,143 ,076 475
Constant -4,815 ,841 32,751 ,000 ,008
model for provet hash eller
stoffer B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose i teenagealder eller 1,337 ,361 13,696 ,000 3,806
senere
Kgn: mand 1,261 ,325 15,053 ,000 3,529
Frygt for falger 727 ,329 4,870 ,027 2,068
Constant -5,250 ,876 35,880 ,000 ,005
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Unge, der har provet hash, er meend, som har faet deres diagnose sent, og har en hgj
grad af subjektiv epilepsi. Unge, der har pravet stoffer, er maend, som har faet deres

diagnose sent, og som har kort skoleuddannelse.

Nar modelresultaterne for stoffer betragtes sammen med de ovennaevnte resultater om
unge maend og kvinder, giver det et billede af unge kvinder, som bliver mere forsigtige
af at have eller at fa diagnosen epilepsi, mens unge meend tveertimod tilskyndes til at
bruge hash og stoffer mere end andre, specielt hvis de far diagnosen efter barndommen

og tager den til sig pa den made, at de har stor frygt for konsekvenserne.

Hvis det sammenholdes med resultaterne om seksuel aktivitet, er det naerliggende at
sparge, om de unge maend med epilepsi, som holder sig tilbage fra seksuel aktivitet, i

stedet sgger tilflugt i hash og stoffer? Det er der lidt om, men forholdet er mere

kompliceret.
Seksuelt aktiv manedligt eller mere | alt
nej Ja

Nej 98 75 173

. Har provet hash eller stoffer ©
Kvinder Ja 7 21 28
Kvinder i alt 105 96 201
Nej 66 23 89

Har pravet hash eller stoffer °l
Meend Ja 23 14 37
Meend i alt 89 37 126

Tabellen viser en steerkt signifikant sammenhaeng for unge kvinder mellem seksuel
aktivitet og stoferfaringer, p = 0,002. For unge maend er der ogsa en sammenhang i
samme retning, men den er slet ikke signifikant. Set i forhold til kvinder er det altsa
sadan, at en starre del af meendene, som ikke er seksuelt aktive, har erfaringer med
hash og stoffer. Men ngjes man med at se pa de unge meend i sig selv, gar sammen-

haengen ikke i den retning.
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Socialt liv

Vi vil nu saette fokus pa de unges sociale liv. En metode til at opfange dette er at se pa

deres deltagelse i foreningsliv og arrangementer:

Hvor ofte kommer du normalt i foreninger, klubber, til arrangementer eller til

andre fritidsaktiviteter?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

En eller flere gange ugentligt
En til tre gange manedligt
Sjeeldnere

Aldrig

| alt

48,6
17,0
19,6
14,8
100,0

46,1
12,0
17,1
24,7
99,9

Umiddelbart ser det ud, som om unge med epilepsi kommer mere i foreninger end

andre unge. Vi skal dog huske, at der er tale om medlemmer af Dansk Epilepsiforening,

sa dette resultat er maske ikke sa bemaerkelsesvaerdigt.

model for foreningsaktiv
ugentlig B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad -, 746 ,264 7,947 1 ,005 474
Veegt malt ved BMI -,047 ,028 2,751 1 ,097 ,955
Indlzeringsvanskeligheder , 710 ,281 6,377 1 ,012 2,034
Adfeerdsproblemer -1,229 A77 6,647 1 ,010 ,293
Constant 1,777 ,760 5,475 1 ,019 5,914

De unge, der dyrker foreningsliv hver uge, har mindre alvorlig objektiv epilepsi, de har

flere indlaeringsvanskeligheder men faerre adfaerdsproblemer, og der er en svag ten-

dens til, at de er lidt slankere end gennemsnittet.

Selvom de unge i Epilepsiforeningen altsa ofte deltager i sociale arrangementer, er der

mange, der fagler, at de ikke er nok sammen med andre, de kan tale med:

Synes du, at du er tilstreekkeligt sammen med andre mennesker, som du kan tale

med?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Ja 78,3 92,1
Nej 21,7 7,9
| alt 100,0 100,0
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Langt starstedelen af de unge (flere end tre fijerdedele) synes, at de er tilstraekkeligt

sammen med andre mennesker, som de kan tale med. Der er dog en relativt stor

gruppe, som ikke faler pa samme made. Flere end hver femte unge med epilepsi mener

ikke, de far daekket deres behov for at vaere sammen med andre mennesker, som de

kan tale med. Det er naesten tre gange flere end blandt andre unge.

model for nogen at tale med B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad -,622 ,271 5,273 1 ,022 537
Foraeldrene bekymrede for den -,311 ,165 3,543 1 ,060 ,733
unge
Student ,821 ,275 8,890 1 ,003 2,273
Constant 1,448 ,464 9,744 1 ,002 4,253

Unge, der har nogen at tale med, har mindre alvorlig objektiv epilepsi, de har leengere

skolegang, og de har ikke sa bekymrede foraeldre som unge, der ikke har nogen at tale

med.

Vi spurgte ogsa direkte ind til de unges fglelse af ensomhed:

Hvor ofte sker det, at du er alene, selv om du egentlig havde mest lyst til at veere

sammen med andre?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Meget ofte 9,6
Ofte 14,6
Ikke sé ofte 25,8
Sjeeldent 50,0
| alt 100,0

1,4
4,7
20,3
73,6
100,0

Forholdsvis mange af de unge med epilepsi i undersggelsen er ensomme. Neesten fire

gange flere unge med epilepsi er ofte eller meget ofte alene set i forhold til andre unge

(24,2 procent mod 6,1 procent). Udviklingsheemning og kognitive problemer skaber

ensomhed, men unge med epilepsi, som ikke er udviklingshaemmede eller oplever

kognitive problemer, er ogsa langt mere alene end unge generelt.
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model for ensom (meget ofte

alene) B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad ,706 ,402 3,076 1 ,079 2,025
Student -,886 ,440 4,045 1 ,044 412
Constant -2,851 ,664 18,446 1 ,000 ,058

model for ofte alene B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad ,765 2310 6,067 1 ,014 2,148
Frygt for falger ,581 ,321 3,277 1 ,070 1,788
Vaegt malt ved BMI ,067 ,033 4,171 1 ,041 1,069
Constant -4,812 1,021 22,234 1 ,000 ,008

De helt ensomme er ikke studenter og har alvorlig objektiv epilepsi. De, som ofte er

alene, har alvorlig objektiv og subjektiv epilepsi og er i hgjere grad end andre overvaeg-

tige.

Far du brugt dine evner og muligheder i hverdagen?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Ja 75,5 88,3
Nej 245 11,7
| alt 100,0 100,0

Tre ud af fire unge med epilepsi mener, at de far brugt deres evner og muligheder i

hverdagen. Det er lidt feerre end blandt andre unge. Andelen af de unge, som mener, at

de ikke far brugt deres evner og muligheder, er mere end dobbelt sa stor blandt unge

med epilepsi.

model for far ikke brugt sine

evner B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad 1,120 314 12,728 1 ,000 3,064
Veegt malt ved BMI ,079 ,033 5,600 1 ,018 1,082
Constant -4,637 ,959 23,382 1 ,000 ,010

Det er unge med alvorlig grad af objektiv epilepsi og ofte ogsa med overveaegt, der ikke

far brugt deres evner og muligheder i hverdagen.
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Synes du, at dagligdagen er noget tom og indholdslgs?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Ja 18,9 7.7
Nej 81,1 92,3
| alt 100,0 100,0

Andelen af unge med epilepsi, som fgler, at dagligdagen er tom og indholdslgs, er ca.

2,5 gange starre end blandt andre unge. Langt hovedparten, nemlig fire ud af fem, er

dog ikke enige i dette udsagn.

model for dagligdagen tom B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Frygt for falger ,848 2358 5,599 ,018 2,336
Adfeerdsproblemer , 916 ,457 4,010 ,045 2,498
Constant -3,014 ,625 23,233 ,000 ,049

Subijektiv epilepsi og adfaerdsproblemer gar dagligdagen tom og indholdslgs.

Hvornar var du sidst sammen med dine venner? (dage siden)

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen

0 dage (i dag) 16,6 12,5
1 dag 35,2 40,3
2 dage 15,3 13,1
3 dage 5,2 9,1
4 dage 3,3 53
5 dage 29 4.1
6 dage 3,3 1,5
En uge eller leengere tid siden 18,2 14,0
| alt 100,0 99,9

Ser vi pa, hvornar de unge sidst har veeret sammen med deres venner, opdager vi et
ikke helt entydigt billede. Blandt de unge med epilepsi er der flere, som har veeret
sammen med venner i dag (den dag, de udfyldte spargeskemaet), end der er blandt
andre 18-30-arige. Til gengeeld er der ogsa en starre andel af unge med epilepsi, som
ikke har veeret sammen med venner i en uge eller leengere tid. Derfor kan vi antage, at
bade den gruppe, som ofte ser deres venner, og den gruppe, som kun sjaeldent ser
deres venner, er starre end blandt unge i normalbefolkningen. Gar man nzermere ned i
tallene, viser det sig, at den gruppe, der ser mindst til venner, er fgrtidspensionisterne,

som har set deres venner for gennemsnitligt 5,3 dage siden, mens den gruppe, der ser
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mest til venner, er unge under uddannelse, som har set deres venner for gennemsnitligt

2,4 dage siden. Unge med arbejde har set deres venner for 3,5 dage siden. ’

model for set venner i gar eller i

dag B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad -, 709 ,252 7,898 1 ,005 ,492
Adfeerdsproblemer -,936 ,430 4,742 1 ,029 ,392
Constant ,839 ,351 5,704 1 ,017 2,313

Selv om unge med epilepsi ser venner lige sa meget som andre, er det alligevel dem

med mindst objektiv epilepsi og uden adfeerdsproblemer, der har set deres venner i

eller i dag.

Skole og uddannelse

gar

Mange barn med epilepsi oplever kognitive vanskeligheder, som angar hukommelse og

indleeringsevne. Derfor gar forholdsvis mange i specialskoler og specialklasser pa
almindelige skoler. Vi undersggte, hvilken type skole, de unge har gaet i som barn:

Har du géet i specialskole/specialklasse?

Andel i undersggelsen

Specialskole 13,4
Specialklasse pa en almindelig skole 12,8
Har ikke géet i specialskole eller specialklasse 70,2
Bade specialskole og specialklasse 3,6
| alt 100,0

Syv ud af ti af de 18-30-arige med epilepsi i undersggelsen har kun gaet i en almindelig

skole (folkeskole eller privatskole). De sidste ca. 30 procent fordeler sig jeevnt mellem

unge, som har gaet i specialskole (13,4 procent), specialklasse (12,8 procent) samt en

lille gruppe pa 3,6 procent, som har gaet i bade specialskole og specialklasse. Det er

7 Ved beregning af disse gennemsnit er alt over 15 dage sat til 15 dage, for at de 7 procent som ser deres

venner sjeeldnere ikke skulle praege gennemsnittene for meget.
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barn med indleeringsvanskeligheder og med sveer epilepsi, som gar i specialskole og

specialklasse, og de har naturligvis faet diagnosen far teenagealderen. Der er til gen-

geeld ingen sammenhaeng med frygten for epilepsiens falger.

model for specialskole eller
klasse B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose i teenagealder eller -1,586 ,339 21,852 ,000 ,205
senere
Epilepsi i alvorlig grad ,642 320 4,028 ,045 1,900
Indlzeringsvanskeligheder 1,840 2325 31,979 ,000 6,296
Constant -2,233 ,536 17,378 ,000 ,107

En forholdsvis stor del af de unge, der har gaet i specialskole/specialklasse, har mod-

taget specialpaedagogisk bistand i skolen. Samlet set er det lidt flere end hver femte:

Har du modtaget nogen form for specialpsedagogisk bistand, da du gik i skole?

Andel i undersggelsen

Ja 22,0
Nej 78,0
| alt 100,0

De skolemeaessige vanskeligheder, de unge har haft som bgrn, ser ud til at give sig

udslag i et lavere niveau i skoleuddannelse, nar de bliver voksne:

Din skoleuddannelse — angiv den hgjeste

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen®

Ingen eller 1.-6. klasse 15,6 0,2
7-9. klasse (1.-2. real, 2.-4. 10,2 11,5
mellem, mellemskoleeksamen)

10.-11. klasse (3. real, real- 18,3 28,5
preeliminaereksamen, 1.-2.9)

Studentereksamen 20,1 34,4
HF og lignende 26,1 22,8
Adgangseksamen, teknika 1,5 0,6
Anden skoleuddannelse 8,1 2,1
| alt 99,9 100,1

® Sammenligningsgrundlaget for skoleuddannelse er 24-arige i befolkningen (Danmarks Statistik:
Statistikbanken), da 24 ar er medianalderen i neerveerende undersggelse.
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Kigger vi eksempelvis pa andelen af unge, som kun har 1.-6. klasse eller slet ingen
skoleuddannelse, ser vi, at det er tilfaeldet for meget fa blandt danske unge som helhed
(0,2 procent). Blandt unge med epilepsi er det derimod omtrent hver sjette (15,6 pro-
cent). Ser vi pa studentereksamen, HF, adgangseksamen og lignende, viser under-
sggelsen, at 47,7 procent af de unge med epilepsi har en sadan adgangsgivende
eksamen, hvilket er tilfaeldet for 57,8 procent af de unge i befolkningen som helhed.

model for student, HF og
adgangseks. B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Diagnose for teenagealder ,962 ,283 11,602 1 ,001 2,618
Kgn: mand -,443 ,287 2,380 1 ,123 ,642
Epilepsi i alvorlig grad -,567 ,290 3,812 1 ,051 ,567
Veegt malt ved BMI -,053 ,031 2,934 1 ,087 ,948
Indlzeringsvanskeligheder -1,419 ,308 21,259 1 ,000 ,242
Constant 2,481 ,927 7,167 1 ,007 11,959

Epilepsiens sveerhedsgrad og iseer de medfalgende indlaeringsvanskeligheder har en
stor negativ effekt pa chancen for, om den unge er student eller ej. Hvis diagnosen er
stillet efter de 12 ar, @ger det ogsa chancen for en studentereksamen betydeligt. P&

graensen til signifikans ses det, at slanke piger lidt oftere end overveegtige drenge har

en studentereksamen.

11,8 procent har brugt lzengere tid end normeret pa at gennemfare deres

ungdomsuddannelse:

Gennemfearte du din skoleuddannelse pa normeret tid? (Den tid der som
hovedregel er sat af til uddannelsen)

Andel i undersggelsen

Ja, pa normeret tid 87,5
Nej, jeg brugte leengere tid end normeret 11,8
Nej, jeg brugte kortere tid end normeret 0,7
| alt 100,0

Antallet af bivirkninger betyder meget for, om de unge har gennemfort deres
skoleuddannelse pa normeret tid. Hverken epilepsiens svaerhedsgrad eller frygten for

falgerne ser ud til at betyde noget.
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Tager vi et kig pa de unges niveau af erhvervsuddannelse, ser vi, at der blandt unge

med epilepsi er en starre andel med almen eller ingen uddannelse:

Erhvervsuddannelse

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Almen eller ingen uddannelse 66,5
Faglig uddannelse 10,2
Mellemlang videregaende uddannelse 16,3
Lang videregdende uddannelse 6,9
| alt 99,9

52,9
24,7
15,5
6,9
100,0

Det geelder for to tredjedele af de 18-30-arige, mens det kun geelder for godt halvdelen

af de unge i normalbefolkningen. Der er derimod markant feerre blandt unge med

epilepsi, som har en faglig uddannelse. Det gaelder bl.a. laerlingeuddannelser sdsom

handveerkeruddannelser og korte videregaende uddannelser som fx datamatiker og

produktionsteknolog. Til gengaeld har unge med epilepsi i lige sa stor udstreekning som

andre unge mellemlange videregaende og lange videregaende uddannelser.

De, som har en erhvervsuddannelse, er de lidt aeldre af de unge, de har ikke sa alvorlig

objektiv epilepsi, de har studentereksamen, og er lidt slankere end dem, der ikke har en

erhvervsuddannelse. Der er en svag tendens til, at de ikke har adfeerdsproblemer,

mens der ikke ses nogen effekt af indlaeringsvanskeligheder, nar de gvrige ting holdes

lige.
model for erhvervsuddannelse B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)

Epilepsi i alvorlig grad -,730 2332 4,845 1 ,028 ,482
Alder ,253 ,046 30,382 1 ,000 1,288
Veegt malt ved BMI -,061 ,035 3,046 1 ,081 ,941
Student ,661 ,310 4,541 1 ,033 1,937
Adfeerdsproblemer -1,004 ,632 2,522 1 112 ,366
Constant -3,983 1,349 8,719 1 ,003 ,019

Vi spurgte, ligesom for skoleuddannelse, hvor lang tid, de unge har brugt pa deres

erhvervsuddannelse. | nedenstaende tabel ser vi, at 14,9 procent brugte lezengere tid pa

deres erhvervsuddannelse, end den var normeret til.
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Gennemfgrte du din erhvervsuddannelse pa normeret tid?

Andel i undersggelsen

Ja, pa normeret tid 85,1
Nej, jeg brugte leengere tid end normeret 14,9
Nej, jeg brugte kortere tid end normeret 0,0
| alt 100,0
Beskeeftigelse

| dette afsnit seetter vi fokus pa de unges beskeeftigelsessituation. Vi sammenligner
ogsa her med tallene for 18-30-arige i befolkningen som helhed. De unge blev farst
spurgt, om de er i beskaeftigelse, midlertidigt ikke-beskeaeftigede, eller om de er helt
uden for arbejdsmarkedet. Herefter ser vi pa, hvordan de inden for disse tre kategorier
fordeler sig pa forskellige situationer. Unge med epilepsi er i mindre grad tilknyttet
arbejdsmarkedet, og dobbelt sa mange er midlertidigt ikke-beskeeftiget.

Er du beskeeftiget, eller er din hovedbeskaftigelse noget andet, fx studerende
eller pensionist?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Beskaeftiget med eller uden lgntilskud 40,5 56,4
Midlertidigt ikke-beskaeftiget 12,3 6,1
Udenfor arbejdsmarkedet 47 1 37,6
| alt 99,9 100,0

Beskaeftiget (med eller uden Igntilskud)

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Beskaeftiget uden lgntilskud 90,8 98,1
Fleksjob med lgntilskud 8,5 0,9
Uoplyst/andet 0,7 1,0
| alt 100,0 100,0

Beskaeftigede
Af alle unge med epilepsi er 36,8 procent i ordinzer beskaeftigelse uden tilskud. Til

sammenligning er det 55,3 af den samlede gruppe af unge i befolkningen som helhed,
der er i ordinger, ustattet beskaeftigelse. Det er en vaesentlig forskel.

58



model for beskeeftiget B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)

Diagnose som teenager eller ,822 ,285 8,318 1 ,004 2,276
senere

Kon: mand ,817 ,289 8,014 1 ,005 2,264
Epilepsi i alvorlig grad -1,122 ,301 13,893 1 ,000 ,326
Alder ,097 ,036 7,261 1 ,007 1,101
Indlzeringsvanskeligheder -, 757 ,305 6,155 1 ,013 ,469
Constant -2,711 1,048 6,688 1 ,010 ,066

| modellen for beskeeftigelse er foruden baggrundsfaktorer for den unge medtaget
foreeldrenes skoleuddannelse, erhvervsuddannelse og indteegt. Det viser sig, at ingen af
disse faktorer kommer til at betyde noget. Det er forst og fremmest epilepsien, der

afgar, om de unge er beskaeftigede. Er den mindre alvorlig, diagnosticeret sent, og er
der ingen indleeringsvanskeligheder, er chancen for beskaeftigelse starre. De er ogsa

starre for maend og med stigende alder.

Over halvdelen (55,0 procent) af de beskeeftigede har en normal arbejdsuge pa 37

timer, men gennemsnittet ligger 2,3 timer under andre beskeaeftigede unge:

Hvor mange timer arbejder du normalt om ugen i din hovedbeskzaeftigelse?
Unge med epilepsi Unge i befolkningen
Gennemsnit per uge 33,6 35,9 timer

De unge, som er i job, svarede pa, hvordan de havde fundet deres nuvaerende arbejde.
Som vi kan se af tabellen herunder, har godt en fjerdedel svaret pa en jobannonce.
Hver femte kontaktede selv virksomheden uopfordret, og ca. hver sjette fik jobbet
gennem deres netvaerk (bekendte). Resten fik jobbet gennem en raekke andre kanaler.
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Hvordan fandt du dit nuveerende arbejde?

Andel i undersggelsen

Svarede pa annonce
Annoncerede selv
Gennem bekendte

Anvist af A-kassen eller arbejdsformidlingen

Anvist af kommunen
Blev kontaktet af arbejdsgiver

Kontaktede virksomheden uopfordret

Startede egen virksomhed
Gennem dit uddannelsessted

Gennem revalideringscenter eller beskyttet vaerksted

Andet eller ved ikke
| alt

27,8
2,1
17,4
1,4
7,6

Hver femte af de unge, som er beskaeftiget, er bekymret for at blive arbejdslgs. Det er

dobbelt s& mange som blandt andre unge, hvor kun hver tiende frygter at miste jobbet:

Er du bekymret for at blive arbejdslos?

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Ja 20,5 10,6
Nej 79,5 89,4
| alt 100,0 100,0
model: bekymret for at blive
arbejdslos B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Frygt for falger 2,253 ,893 6,362 1 ,012 9,514
Alder -,200 ,092 4,716 1 ,030 ,819
Vaegt malt ved BMI 127 ,079 2,600 1 ,107 1,136
Foraeldrenes bruttoindkomst -,272 ,152 3,210 1 ,073 ,762
Constant -1,991 3,236 ,379 1 ,538 ,137

Unge med epilepsi, der er bekymrede for at blive arbejdslase, har stor frygt for falgerne

og er blandt de yngre i gruppen. Der er en tendens til, at deres foraeldre har mindre

indkomster, og at de selv er mindre slanke end flertallet af de unge med epilepsi. Disse

tendenser er ikke signifikante pa 5 pct. niveauet, men det heenger ogsa sammen med,

at dette spargsmal er besvaret af ret fa af de unge.
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Tror du, at du ville fa svaert ved at finde nyt job, hvis du bliver arbejdslgs?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Ja 25,2 14,5
Nej 74,8 85,5
| alt 100,0 100,0

Hver fijerde beskaeftigede unge med epilepsi tror, det vil blive svaert at finde nyt job, hvis
de bliver arbejdslgse. Det er iseer de unge med epilepsi, som har mange bivirkninger af
deres epilepsimedicin, som tror, det vil blive svaert at finde et nyt job. Beskeeftigede

unge med epilepsi har ogsa vaesentligt flere sygedage end andre beskeeftigede unge:

Hvor mange arbejdsdage har du i alt veeret sygemeldt indenfor det sidste ar?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen

Gennemsnit 10,6 dage 6,4 dage

Midlertidigt ikke-beskaeftigede
Vi sa i starten af dette afsnit, at 12,3 procent af de unge med epilepsi er midlertidigt

ikke-beskeeftigede, hvilket kun geelder for halvt sa mange, nemlig 6,1 procent af unge i
almindelighed. Disse unge fordeler sig ogsa anderledes, som det fremgar af
nedenstaende tabel:

Midlertidigt ikke-beskaeftiget

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Pa barselsorlov 4,3 40,0
Pa bgrnepasningsorlov 0,0 2,5
Veernepligtig 0,0 4,9
Arbejdslgs - p.t. i jobaktivering 2,1 5,3
Arbejdslgs - p.t. i anden aktivering 6,4 3,0
Arbejdslgs - ikke i aktivering 10,6 28,5
Pa kontanthjeelp 34,0 6,2
Langtidssyg 23,4 7,3
Revalidering 14,9 1,4
Ved ikke 4,3 1,0
| alt 100,0 100,1

Ikke-beskeeftigede unge med epilepsi er typisk pa kontanthjeelp, mens andre ikke-
beskaeftigede unge typisk er pa barselsorlov. Der kan imidlertid sagtens veere et antal
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unge kvinder med epilepsi, som er midlertidigt ikke-beskaeftigede pa grund af graviditet,
men ikke har veeret i arbejde umiddelbart forinden. Det er i hvert fald typisk unge
kvinder, der er pa kontanthjeelp eller langtidssyge. Af de 16 pa kontanthjeelp er 13
kvinder, af de 11 langtidssyge er 7 kvinder.

54,7 procent af de unge ikke-beskaeftigede med epilepsi har tidligere haft et arbejde pa
ordineere vilkar. Det er en smule faerre end blandt andre unge:

Har du tidligere haft et arbejde (pa ordinzere vilkar)?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Ja 54,7 60,6
Nej 45,3 39,4
| alt 99,9 100,0

De unge midlertidigt ikke-beskaeftigede med epilepsi er flittigere til at sgge arbejde end
deres jeevnaldrende. Tre ud af ti har sggt arbejde indenfor de sidste fire uger. Det er
kun en ud af otte af midlertidigt ikke-beskaeftigede i normalbefolkningen, der har det.

Har du sggt arbejde indenfor de sidste fire uger?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Ja 29,4 12,7
Nej 69,1 86,8
Ved ikke 1,5 0,5
| alt 100,0 100,0
Uden for arbejdsmarkedet
Uden for arbejdsmarkedet

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Hjemmearbejdende, husmor 1,2 0,9
Fartidspensionist uden skanejob 25,0 -
Fartidspensionist med skanejob 16,9 0,8
Skoleelev, studerende, kursist 52,5 95,7
Ude af erhverv i gvrigt 4.4 2,7
| alt 100,0 100,1
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Neesten alle unge i Danmark, som er uden for arbejdsmarkedet, er studerende. Det

samme geelder kun for godt halvdelen af unge med epilepsi, som er uden for

arbejdsmarkedet. | stedet er 41,9 procent pa fartidspension. Det er tilfeeldet for mindre

end én procent af andre unge. Samlet set er 19,7 procent af alle unge med epilepsi i

undersggelsen pa fartidspension.

model for under uddannelse B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad -,973 ,465 4,383 1 ,036 378
Alder -,380 ,080 22,323 1 ,000 ,684
Student 3,233 ,632 26,165 1 ,000 25,363
Adfeerdsproblemer -1,566 ,641 5,965 1 ,015 ,209
Constant 9,616 2,061 21,775 1 ,000 | 15007,461

Det er iseer unge med studentereksamen og de yngre af dem, der er under uddannelse.

Det betyder ogsa noget, at deres epilepsi ikke er sa alvorlig, og at de ikke har adfeerds-

problemer. Der er ogsa testet for foraeldrenes skoleuddannelse, erhvervsuddannelse

og indtaegt, men disse forhold betyder ikke noget for, om de unge er under uddannelse.

model for aktiv
(beskeeftiget eller under
uddannelse) B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)

Diagnose i teenagealder eller ,835 ,308 7,363 1 ,007 2,304
senere

Ken: mand ,513 ,310 2,747 1 ,097 1,671
Epilepsi i alvorlig grad -1,429 ,300 22,700 1 ,000 ,239
Alder -117 ,040 8,434 1 ,004 ,889
Student 1,351 ,321 17,746 1 ,000 3,860
Indlzeringsvanskeligheder -, 737 312 5,594 1 ,018 ,478
Constant 4,078 1,177 12,002 1 ,001 59,054

Ser man pa, hvem der i det hele taget er aktive med beskeeftigelse eller uddannelse,

viser en model, at det iszer er unge med mindre alvorlig epilepsi og studentereksamen.

De har faet deres diagnose sent, og de har ikke indlaeringsvanskeligheder. Selv om vi

ovenfor har set, at de yngre er mere i uddannelse, og de aldre i gruppen er mere i

beskaeftigelse, sa ophaever disse sammenhaenge ikke hinanden — den samlede aktivitet
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er mindre for den aldre del af gruppen. Det haenger sammen med, at flere far
fartidspension med arene. Med skoleuddannelse konstant ses ogsa en tendens til, at
maend er mere aktive end kvinder, men da kvinder oftere har studentereksamen, findes

denne forskel mellem kannene i virkeligheden ikke.

Har du onske om at fa et erhvervsarbejde?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Ja 66,8 52,0
Nej 21,2 45,7
Ved ikke 12,0 2,5
| alt 100,0 100, 1

Af de unge med epilepsi, som er uden for arbejdsmarkedet, vil to tredjedele gerne
arbejde. Det geelder for ca. halvdelen af de unge i normalbefolkningen i samme
situation. Der er en forholdsvis stor andel af disse unge med epilepsi, som er i tvivl, om
de agnsker sig et erhvervsarbejde. Isaer de studerende (89,9 procent) vil gerne i arbejde,
hvilket ikke kan overraske. Knapt halvdelen af fgrtidspensionisterne uden skanejob
(43,2 procent) gnsker erhvervsarbejde.

En stor andel af voksne med epilepsi ma ikke kare bil, da de jeevnligt har anfald (jf.
Vejledning om neurologiske sygdomme og karekort, Sundhedsstyrelsen, 2007), og
nogle fraveelger selv karekortet. 37,5 procent af de adspurgte unge med epilepsi har
karekort til personbil. Det er kun ca. halvt s4 mange som blandt de 18-30-arige i

normalbefolkningen (74,7 procent):
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Korekort til personbil
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—— Andel per argang for normalbefolkningen Andel per argang for unge med epilepsi

De to kurver i diagrammet viser andelen af personer med karekort per argang blandt
unge med epilepsi og blandt unge i normalbefolkningen. Begge kurver stiger stat for
hvert alderstrin, men niveauet for unge med epilepsi er konsekvent lavere end blandt

andre unge.

Unge med epilepsi har en markant darligere arbejdsevne end andre unge:

Hvordan opfatter du din arbejdsevne nu?
Angiv pa en skala fra 1 til 10, hvor 1 betyder, at man slet ikke kan arbejde, og 10 betyder, at man har fuld
arbejdsevne.

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
1 Meget darlig 9,7 0,4
2-4 13,0 1,2
5-7 17,4 7,3
8 15,6 13,0
9 10,9 14,4
10 Meget god 33,3 63,1
Ved ikke - 0,3
| alt 99,9 100,2

Mange flere af de unge med epilepsi vurderer deres arbejdsevne som 'meget darlig’,
mens kun en tredjedel opfatter deres arbejdsevne som 'meget god’. Det er naesten to

tredjedele af andre unge. Resultaterne illustreres i nedenstaende diagram:
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Diagram: selvvurderet arbejdsevne
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m Andel i befolkningen
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1 Meget 2 3 5 6 8 9 10 Meget
darlig god
model for arbejdsevne B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)

Diagnose som teenager eller ,567 ,295 3,702 1 ,054 1,763
senere

Kgn: mand ,895 317 7,969 1 ,005 2,447
Epilepsi i alvorlig grad -1,573 ,300 27,533 1 ,000 ,207
Student ,779 ,303 6,616 1 ,010 2,180
Indlzeringsvanskeligheder -,869 2325 7,153 1 ,007 ,420
Adfeerdsproblemer -1,565 ,603 6,737 1 ,009 ,209
Constant ,900 ,590 2,328 1 127 2,460

Unge med hgj arbejdsevne har ikke alvorlig epilepsi, de er maend, har ikke indlaerings-

vanskeligheder eller adfeerdsproblemer og har faet deres diagnose sent.

Samliv, okonomi og bolig

Vi vil i dette kapitel undersgge en raekke sociogkonomiske faktorer sdsom indkomst,

boligforhold, familiestruktur og civilstand for de unge med epilepsi. Vi starter med at

foretage en sammenligning af den segteskabelige status for henholdsvis de unge med

og uden epilepsi.
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Fgteskabelig status

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

Ugift

Gift
enke(m)
Separeret
Skilt

| alt

92,1
7,5
0,3
0,0
0,0

99,9

83,3
16,1
0,1
0,1
0.4
100,0

7,5 procent af de adspurgte unge med epilepsi er gift. Det er mindre end halvt sa

mange som jeevnaldrende unge (16,1 procent). 44,1 procent fortaeller, at de har en

kaereste. Vi har intet sammenligningsgrundlag for dette forhold, men det har vi med

hensyn til andelen af unge i segteskab:

Hver fijerde ung med epilepsi i alderen 18-30 ar bor stadig hjemme hos deres foraeldre

(26,5 procent). De unge kvinder er hurtigere til at forlade reden end de unge maend.

Vi spurgte, om de unge bor sammen med en aegtefeelle eller keereste (samlever).

Tallene for samboende aegtefeeller er, naturligt nok, naesten identiske med andelen af

gifte unge, blandt unge med epilepsi savel som andre unge:

Samliv — samboende a&gtefeelle eller samlever

Andel i undersggelsen

Andel i befolkningen

med aegtefeelle 7,4 15,1
med samlever 21,9 33,6
Nej 70,7 51,3
| alt 100,0 100,0
model for samliv B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Ken: mand -1,014 ,392 6,706 1 ,010 ,363
Alder ,262 ,051 26,266 1 ,000 1,300
Vaegt malt ved BMI -,088 ,046 3,679 1 ,055 915
Indlzeringsvanskeligheder -1,913 ,494 15,002 1 ,000 ,148
Foreeldreindkomst i 100.000 kr. ,148 ,070 4,423 1 ,035 1,160
Constant -4,621 1,625 8,083 1 ,004 ,010
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Modellen viser, at de samlevende af de unge med epilepsi er den eeldre del af gruppen,
de har ikke indleeringsvanskeligheder, og i @vrigt er det slanke kvinder, hvis foreeldre
har en hgj indkomst.

Ogsa nar vi ser pa andelen af unge, som er foreeldre, er der forskel pa unge med
epilepsi og deres jeevnaldrende:

Diagram: Foraeldre i alderen 18-30 ar

25,0%

20,0%

15,0%

10,0% -

5,0% -

0,0%

Unge med epilepsi Unge i befolkningen

Mindre end halvt s mange af de unge med epilepsi har bgrn, sammenlignet med andre
unge. 8,1 procent har mindst et barn, hvilket er tilfeeldet for 19,6 procent af andre 18-30-
arige.

10 procent af de unge kvinder med epilepsi er foraeldre, mens 5 procent af de unge
maend med epilepsi er det. Alligevel har variablen kan ikke effekt, nar frygt for falger,
indlzeringsvanskeligheder og alder holdes konstant, som en model viser. Det kommer
af, at de naevnte forhold er meget forskellige for de to kan:

model for har born B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Frygt for falger ,809 511 2,508 1 , 113 2,246
Alder ,496 111 19,980 1 ,000 1,642
Indlzeringsvanskeligheder -1,705 79 4,787 1 ,029 ,182
Constant -16,936 3,380 25,102 1 ,000 ,000

De unge besvarede spagrgsmalet om, hvad deres primaere indkomstgrundlag er:
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Indteegtsgrundlag

Andel i undersggelsen

Len 36,7
SuU 10,9
SU med handicaptillaeg 27
SU og lgn 7,3
Ledighedsydelse 0,3
Sygedagpenge 24
Revalidering 2,1
Kontanthjaelp 9,4
Fortidspension 23,0
Fartidspension og lan 1,2
Dagpenge/arbejdslgshedsunderstattelse 0,9
Andet 3,0
| alt 99,9

Som tabellen viser, er mange pa overfgrselsindkomster, hvilket ogsa afspejler sig i
deres indkomst. Mange unge har en lav indkomst sammenlignet med aeldre i befolk-
ningen, fordi de unge i stor udstraekning endnu ikke er kommet ud pa arbejdsmarkedet.
Men der er ogsa markant forskel pa den manedlige bruttoindkomst for unge med epilep-
si og andre unge. Saledes har de unge med epilepsi i undersggelsen en gennemsnitlig,
manedlig bruttoindkomst pa 13.929 kr. Til sammenligning har andre unge en indkomst
pa i gennemsnit 20.646 kr. Indkomsten for unge med epilepsi er dermed 6.717 kr.

lavere. Nedenstaende tabel viser kvartilerne for indkomsten hos de to grupper:

Manedlig bruttoindtaegt

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
1. kvartil 7.083 kr. 15.000 kr.
2. kvartil 14.000 kr. 20.000 kr.
3. kvartil 19.167 kr. 25.000 kr.

Farste kvartil er den indkomst, som deler den fattigste fjerdedel og den naestfattigste
fierdedel. Det betyder, at den fattigste fierdedel af de adspurgte unge med epilepsi har
7.083 kr. eller mindre i manedlig indkomst far skat. Den naestfattigste fjerdedel har
mellem 7.083 kr. og 14.000 kr. og sa fremdeles. Dermed har den rigeste fjerdedel af de
adspurgte altsa en indtaegt pa minimum 19.167 kr. Veerdierne i alle kvartiler for de

epilepsiramte unges indkomst er markant lavere end kvartilerne for andre unge.
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model for indtaegt over 200.000

kr. B S.E. Wald Df Sig. Exp(B)
Epilepsi i alvorlig grad -1,076 ,386 7,776 1 ,005 ,341
Alder ,265 ,047 31,244 1 ,000 1,304
Indleeringsvanskeligheder -1,214 ,386 9,905 1 ,002 ,297
Constant -6,373 1,301 23,989 1 ,000 ,002

De unge, der tjener over 200.000 kr., hgrer til den aeldste del af gruppen, de har ikke

indleeringsvanskeligheder, og de har mindre alvorlig epilepsi.
Som vi sa tidligere i dette afsnit, er 26,5 procent af de unge med epilepsi stadig
hjemmeboende. Vi bad de unge, som ikke leengere er hjemmeboende, om at besvare

spargsmal om deres boligforhold.

Boligform

Andel i undersggelsen

Eget hus/ejerlejlighed 22,3
Lejet hus/lejet lejlighed 45,8
Andelsbolig 8,4
Bofeellesskab 9,7
Kollegieveerelse/veerelse 7.1
Anden boform 6,7
| alt 100,0

De unge bor typisk til leje i en lejlighed eller et hus. Det gar knapt halvdelen af de
udeboende, mens godt hver femte ejer deres bolig. Resten fordeler sig nogenlunde
jeevnt mellem andre boformer. For at fa et billede af de unges boligstarrelse, opdeles

boligerne i fire lige store grupper (kvartiler) pa 25 procent hver:

Boligens storrelse

Andel i undersggelsen

1. kvartil 0-43 m*
2. kvartil 44-58 m?
3. kvartil 59-83 m*
4. kvartil 84-280 m®

1. kvartil er den fjerdedel af de unge, som har mindst plads i deres bolig. Denne gruppe
har op til 43 m® at gere godt med, 2. kvartil er den fjerdedel, som har neestmindst plads,
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hvilket er 44-58 m?, og sa fremdeles. Den fjerdedel af de unge, som har mest plads i
deres bolig, har altsd mindst 84 m?.

Del Il — Foraeldre til unge med epilepsi

Farste del af denne undersggelse har omhandlet de unge med epilepsi og de
udfordringer, der er specielle for dem. | denne Del Il af undersggelsen fokuserer vi pa
de unges forzaeldre, pa, hvad det at have et barn med epilepsi har betydet for deres
levevilkar og pa foraeldrenes opfattelse af de unges levevilkar.

Foreeldrenes baggrund
Vi starter med at beskrive foraeldrenes demografiske baggrund.

Hvem udfylder dette skema?

Andel i undersggelsen

Mor 81,7
Far 8,9
Mor og far 9,2
Mor, far og andre 0,3
| alt 100,1

| fire ud af fem tilfeelde er det den unges mor, der har svaret pa foreeldre-
sporgeskemaet. | ca. 9 procent af tilfeeldene er det faren, og i ligesa mange tilfaelde

bade mor og far, der har svaret pa skemaet.

Foraeldrenes alder

Andel i undersggelsen

35-44 ar 4,6
45-49 ar 24,0
50-54 ar 30,5
55-59 ar 27,7
60-64 12,3
65 og eeldre 0,9
| alt 100,0
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De adspurgte foreeldre er mellem 39 og 66 ar, og mgdrene er i gennemsnit 53 ar, mens

feedrene i gennemsnitligt er 55 ar.

Ser vi pa, hvor de unges foreeldre bor, er det overordnede billede, at fordelingen svarer
til fordelingen i normalbefolkningen. Nogle svarpersoner kan have veeret forvirret, om de
bor i det tidligere Kabenhavns Amt eller Keabenhavns Kommune, men samlet set er
hovedstadsomradet hverken over- eller underrepraesenteret.

Tabel: Geografisk fordeling efter tidligere amter

9

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Bornholms amt 1,2 0,8
Frederiksborg amt 7.4 7,0
Fyns amt 8,8 8,8
Kagbenhavns Amt 14,5 11,4
Kgbenhavns kommune 5,9 9,2
Nordjyllands amt 7,1 9,1
Ribe amt 7,7 4.1
Ringkgbing amt 5,0 5,1
Roskilde amt 4,7 4,5
Storstrams amt 4.1 4,7
Sgnderjyllands amt 4,7 4,7
Vejle amt 5,6 6,7
Vestsjeellands amt 5,3 5,7
Viborg amt 3,5 4,3
Arhus amt 13,3 12,2
Frederiksberg 1,2 1,7
| alt 100,0 100,0

Foraeldrenes opfattelse af de unges levevilkar

Foreeldrene har svaret pa en reekke af de spargsmal, som de unge selv svarede pa.
Foreeldrene blev bedt om at svare pa, hvordan de selv opfatter de unges levevilkar. |
dette afsnit har vi derfor mulighed for at sammenligne de unges og foraeldrenes

resultater.

® Befolkningstal for befolkningen er fra Statistikbanken, opgjort pr. 1. juli 2006
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Farst ser vi pa, hvordan foreeldrene vurderer epilepsiens fglger. De negative resultater

(hvor sajlen peger nedad) viser, at der er flere, som er uenige end enige i udsagnet:

Subjektivt mal for epilepsien — sammenligning mellem unge og deres foraeldre
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Jeg er/var bang
for at komme
fysisk til skade
Jeg er/var bange
for at odelaegge
mine ting (toj,
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 treet efter
anfald

O Unge @ Forzeldre

Jeg synes at
anfaldene
forringer/forringede

min livskvalitet
Jeg er/var bange
for at do af et
anfald

Overordnet er der en fin sammenhaeng mellem de unges og foraeldrenes svar. De

vurderer ligesom de unge selv, at de unge bliver treette efter anfald, ikke er specielt

bange for at gdelaegge materielle ting under anfald eller for at dg under et anfald.

Forzaeldrene vurderer dog generelt situationen som lidt veerre end de unge selv. Det

eneste sted, hvor der er en abenlys forskel i vurderingen, er om udsagnet 'Jeg synes at

anfaldene forringer min livskvalitet’. Her er der en lille overvaegt af de unge, som ikke

mener, at anfaldene forringer deres livskvalitet, mens der blandt deres foraeldre er en

lille overveegt af foreeldre, som mener, at anfaldene forringer den unges livskvalitet.

Foraeldrene gav ogsa deres vurdering af, hvor ofte den unge faler sig ensom:

Ensomhed — sammenligning med foraeldrenes svar

De unges svar

Foraeldrenes svar

Meget ofte 9,6
Ofte 14,6
Ikke sé ofte 25,8
Sjeeldent 50,0
| alt 100,0

11,0
24,9
24,2
39,9
100,0
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Vi sa tidligere i denne rapport, at kun 6,1 procent af de unge i normalbefolkningen er
ensomme ‘ofte’ eller ‘'meget ofte’. Dermed var de unge med epilepsi vaesentligt oftere
ensomme end andre unge (24,2 procent). | foreeldrenes svar kan vi se, at de vurderer

deres bgrn som endnu mere ensomme (35,9 procent).

Omvendt forholder det sig med foraeldrenes vurdering af de unges helbred, som det
fremgar af nedenstaende tabel. Deres svar ligger taet op ad de unges egne svar, men
de forskelle, der findes, peger pa, at foreeldrene vurderer deres voksne barns helbred
som bedre, end de unge selv ggr. Saledes mener 26,2 procent af de unge, at de har et
darligt eller mindre godt helbred. Det gar kun 21,4 procent af foreeldrene.

Helbred (selvvurderet)

De unges svar Foraeldrenes svar
Fremragende 13,4 12,2
Veeldig godt 22,6 26,5
Godt 36,9 39,9
Mindre godt 19,2 15,2
Darligt 7,0 6,2
Ved ikke 0,9 0,0
| alt 100,0 100,0

Pa spargsmalet, om de unge er lykkelige, sa vi ligeledes, at de unge er vaesentligt
mindre lykkelige end andre unge. Foraeldrenes vurdering af de unges lykke er i trad
med deres vurdering af deres ensomhed. Kun halvt sd mange blandt foreeldrene (16,6
procent) som blandt de unge selv (32,0 procent) mener, at de unge er ‘'meget lykkelige’:

Lykke — Hvis du teenker pa din tilveerelse i aimindelighed for tiden, hvor lykkelig eller ulykkelig vil du s&
alti alt sige, atdu er?

De unges svar Forzeldrenes svar
Slet ikke lykkelig 1,0 2,5
Ikke seerlig lykkelig 18,2 20,7
Ret lykkelig 48,8 60,2
Meget lykkelig 32,0 16,6
| alt 100,0 100,0
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| starten af rapporten undersggte vi de unges subjektive opfattelse af epilepsien ved at
stille spgrgsmal om en raekke konkrete situationer. P4 samme har vi stillet de unges
foreeldre spargsmal om deres falelser omkring deres bgrns anfald:

Hvordan pavirker/pavirkede dit barns anfald dig?

Andel som svarer ja

Jeg er altid urolig for, at han/hun skal fa anfald 47,8
Jeg bliver/blev angst, nar der er anfald 48,7
Jeg bliver/blev trist’/ked af det, nar der er anfald 74,9
Anfaldene pavirker/pavirkede mit humer negativt i dagligdagen 39,2
Jeg er/var fortrolig med hans/hendes anfald 56,3

Tre ud af fire foreeldre bliver kede af det, nar der er anfald, og ca. halvdelen svarede, at
de var urolige og/eller angste i forbindelse med anfald. To ud af fem falte sig pavirket
negativt i dagligdagen af anfaldene, mens godt halvdelen alligevel fglte sig fortrolige
med barnets anfald.

Forzaeldrenes bekymringer for deres barn
Vi har set tidligere i rapporten, at foreeldrenes sociale baggrund malt ved deres skole-

uddannelse, erhvervsuddannelse og indteegt stort set ikke havde nogen betydning for
de unges situation — den eneste undtagelse var, at foreeldre med stor indtaegt syntes at
gare det lettere at etablere parforhold.

Derimod har det vist sig, at foraeldrenes bekymring for den unge har betydning pa flere
punkter. Betydningen kan ikke karakteriseres som entydigt god” eller “darlig”. Pa nogle
punkter beskytter foraeldrenes bekymring de unge: de melder saledes ikke sa ofte om,
at de bliver mobbet eller magder negative reaktioner. P4 andre mader synes foraeldrenes
bekymring at haemme de unge: de er ikke lige sa seksuelt aktive, de har ikke sa tit et
menneske, de kan tale med, og de er ikke helt sa lykkelige som de unge, der har
mindre bekymrede foreeldre. Derfor er der grund til at se lidt naermere pa, hvad det er,

der gor foreeldrene bekymrede, og hvad deres bekymringer betyder.
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Der er en svag tendens til, at foraeldre til drenge er mere bekymrede end foreeldre til
piger, men den er kun signifikant ved et af de spargsmal, der stilles til foraeldrene om
deres bekymringer, nemlig “er urolig for, at det skal fa anfald”.

Foraeldrenes bekymringer haenger ikke systematisk sammen med epilepsiens
svaerhedsgrad. Derimod er der en klar sammenhaeng med den subjektive epilepsi: jo
mere den unge frygter falgerne af sin epilepsi, des mere bekymrede foraeldre har
denne. Det er imidlertid vanskeligt at vide, hvad der her er arsag og virkning: det kan
lige sa vel vaere, at foreeldrenes bekymringer smitter af pa den unge, som at den unges
bekymringer smitter af pa foraeldrene.

Generelt betyder foraeldres uro ikke noget for den unges veegt, malt ved BMI. Dog er
der en betydning for unge maend, hvis veegt haenger sammen med foraeldrenes angst.
Nar foraeldrene siger ja til, at de bliver angst, nar der er anfald, er drengens BMI 1,5
starre, hvilket er i naerheden af signifikans (0,065). Nar foraeldrene siger, at de er
fortrolige med hans anfald, er hans BMI 1,8 mindre (p=0,025). Der er ikke de samme
sammenhaenge for unge kvinder, hvor ingen af sammenhaengene er blot i naerheden af

signifikans.

Der er en tendens til, at tidspunktet for den unges farste samleje er tidligere for unge,
hvor foreeldrene er bekymrede. Disse sammenhaenge er ikke generelt signifikante.
Dog nar foreeldrene siger ja til, at de er urolige for, at den unge skal fa anfald, s& har
den unge haft sit farste samleje 8 % maned tidligere, end nar de siger nej til samme
spgrgsmal (p=0,038). Der er en tendens til, at tidspunktet, hvor den unge farste gang er
fuld, ligger tidligere for unge, hvor foraeldrene er bekymrede. Disse sammenhange er
heller ikke generelt signifikante. Dog nar foraeldrene siger ja til, at de bliver angst, nar
der er anfald, sa har den unge veeret fuld fgrste gang 7 % maned tidligere, end nar de
siger nej til samme spargsmal (p=0,030). At foreeldrene siger ja til, at de bliver angst,
nar der er anfald, ager ogsa risikoen for, at den unge har prgvet harde stoffer flere
gange, OR = 3,34 (p=0,006).
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Foraeldrenes egne levevilkar

Vi har set pa de unges levevilkar og pa foreeldrenes vurdering af de unges levevilkar. Vi
vil nu rette fokus mod foreeldrenes egne levevilkar og pa, hvordan det at veere foraelder
til et barn/en ung med epilepsi pavirker deres liv.

Foraeldregruppens uddannelsesmgnster er anderledes end i den gvrige befolkning. Der
er markant feerre foraeldre til unge med epilepsi, som har en leerlinge- eller EFG-uddan-
nelse som den hgjeste fuldfgrte uddannelse. Derimod er der markant flere, der har en
'anden faglig uddannelse’, en kort videregaende uddannelse eller en mellemlang
videregaende uddannelse. Foraeldrene har oftere en uddannelse end andre danskere,
og det er altsa samlet set typisk de korte og mellemlange uddannelser, de tager.

Disse forskelle heenger sammen med, at det overvejende er de unges mgdre, der har
besvaret spargeskemaet. Dette forbehold, at kvinderne er overrepraesenteret blandt
foraeldrene, skal ogsa tages i betragtning i de nedenstaende variable om deres
tilknytning til arbejdsmarkedet.

Tabel: Din erhvervsuddannelse (den unges forzelder) - angiv den hgjeste

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Specialarbejderuddannelse, 0.9 17
AMU og tilsv. < 1ar ; '
EFG basisar, Handelsskolens 3.0 36
grunduddannelse (HG) ; ;
Fuldfart lzerlinge- eller EFG-
uddannelse, mindst 1 ar 6,9 213
Ar)den fagl|g uddannelse, 12,6 6.8
mindst 1 ar
Kort videregaende
uddannelse, op til 2 ar 153 7,7
Mellemlang videregaende
uddannelse, 3-4 ar 36,9 21,7
Lang videregaende
uddannelse, 5-6 ar 8,7 10,0
Anden erhvervsuddannelse/
ingen uddannelse/ved ikke 15,6 27,2
| alt 100,0 100,0
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Foraeldrene er oftere i beskaeftigelse end andre. Det betyder, at kun halvt sa mange er
midlertidigt beskaeftigede eller helt uden for arbejdsmarkedet, sammenlignet med
befolkningen som helhed.

Er du beskeeftiget, eller er din hovedbeskaftigelse noget andet, fx studerende
eller pensionist?

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Beskaeftiget med eller uden lgntilskud 86,0 71,3
Midlertidigt ikke-beskaeftiget 2,4 4,6
Uden for arbejdsmarkedet 11,6 241
| alt 100,0 100,0

Af de foreeldre, der er i beskaeftigelse, er langt hovedparten lsnmodtagere, mens 8,6

procent er selvstaendige:

Beskaeftiget (med eller uden Igntilskud)

Andel i undersggelsen

Selvsteendig 8,6
Medarbejdende aegtefaelle 2,5
Lenmodtager 84,9
Fleksjob 2,9
Elev eller leerling 0,7
Medhjeelper i familievirksomhed 0,4
| alt 100,0

Langt de fleste foraeldre, som er i beskeeftigelse, arbejder pa fuld tid, 37 timer om ugen.

Gennemesnittet er lidt mindre, nemlig 35,7 timer per uge. Da der kun er i alt otte foreeldre
i kategorien 'midlertidigt uden for arbejdsmarkedet’, giver det ikke megen mening at lave
beskrivende statistik pa denne variabel.

Andelen, som var uden for arbejdsmarkedet, var starre, men dog stadig vaesentligt

mindre end i resten af befolkningen. Hovedparten af denne gruppe er

fortidspensionister, efterfulgt af studerende og hjemmearbejdende.
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Uden for arbejdsmarkedet

Andel i undersggelsen

Hjemmearbejdende, husmor 15,8
Fartidspensionist uden skanejob 55,3
Fartidspensionist med skanejob 5,3
Skoleelev, studerende, kursist 23,7
Ude af erhverv i gvrigt 0,0
| alt 100,1

Der er feerre end i resten af befolkningen, som har lave indkomster. Da der er tale om
husstandsindkomster, er det uden betydning, at det typisk er mgdrene, der svarer pa

spagrgeskemaet.
Indkomst

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen
Under 200.000 kr. 4,4 5,0
200.000-299.999 kr. 5,1 9,6
300.000-399.999 kr. 9,8 13,2
400.000-499.999 kr. 8,5 17,2
500.000-599.999 kr. 15,3 21,0
600.000 kr. og derover 56,9 34,0
| alt 100,0 100,0

Det sidste interval i tabellen daekker over, at 12,2 procentpoint af de unges foreeldre
angiver, at de tjener netop 600.000 kr. Saledes tjener 44,7 procent altsa mere end
600.000 kr. Denne andel er stadig vaesentligt starre end blandt befolkningen i gvrigt.
Den gennemsnitlige indkomst er 615.710 kr. Til sammenligning tjener barnefamilier i
befolkningen i gennemsnit 648.351 kr. Af de foreeldre, som tjener mere end 600.000 kr.,
er gennemsnittet 824.947 kr. Samlet set kan vi altsa sige, at foreeldre til unge med
epilepsi gennemsnitligt tjener lidt mindre end andre foreeldre, men at der faktisk er flere,
der tjener 600.000 kr. om aret eller mere.

29,3 procent af de unges foraeldre har pa et tidspunkt modtaget kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste. Vi ved fra Barneundersggelsen (Dansk Epilepsiforening 2008), at
det typisk er mgdrene, der modtager denne ydelse, da det primeert er dem, der passer
barnet.

Foraeldrene bor typisk i enfamiliehuse som de fleste andre bgrnefamilier:
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Boligform

Andel i undersggelsen

Enfamiliehus 76,2
Reaekkehus 9,9
Lejlighed 13,9
| alt 100,0

Foraeldrenes bolig er gennemsnitligt 152,7m?, men boligernes sterrelser spaender

relativt vidt:

Tabel: Boligens storrelse

Andel i undersggelsen

Nedre kvartil 116 m?
2. kvartil 144 m?
@vre kvartil 179 m?

De familier, som bor i de 25 procent mindste boliger, har altsa et areal pa mellem 12 m?
(mindste vaerdi) og 116 m? (nedre kvartil) at leve pa. De naeste 25 procent bor i boliger,
som er mellem 121 m? og 144 m? og s& fremdeles. Nar vi kigger pa foraeldrenes
ejerforhold, ser vi, at foraeldre til barn med epilepsi oftere ejer deres bolig end andre

foreeldre:

Tabel 54: Boligens ejerform

0

Andel i undersggelsen Andel i befolkningen'
Ejer 80,6 77,4
Lejer 194 22,6
| alt 100,0 100,0

Andelen af ejere er en smule hgjere blandt de unges foreeldre end blandt de segtepar i
befolkningen, der sammenlignes med. Der er dog tale om en statistisk ubetydelig

forskel.

"% Ejer/lejer andel er opgjort for *zegtepar’, da barnefamilier, som denne undersggelse omhandler, ikke er
tilgaengelig i Statistikbanken.
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Summary

This report presents the results of a questionnaire survey on the conditions of life for
young people with epilepsy (YWE) aged 18-30 years and their families in Denmark. The

study was carried out among members of the Danish Epilepsy Association.

Three out of five have seizures and one third has seizures monthly or more often.
Almost all are treated with antiepileptic drugs (AED) but three in four have side-effects
from them. At least four in five YWE have cognitive problems and three in five have
injured themselves in consequence of their epilepsy. Only two in five have been
examined by a neuropsychologist and one in five has an uncovered need for counseling

from a psychologist or a social worker.

Six out of ten YWE feel that their epilepsy limits them socially and in leisure and one
fourth feels 'very limited’ in education. They report poor health and are significantly less
happy than other youngsters. They are, however, open about their epilepsy and only

few have experienced negative reactions from other people because of epilepsy.

Their average level of education is significantly lower than that of their peers and they
have big difficulties finding employment. They rate their ability to work very low and

many have retired early due to epilepsy.

They have their sexual and alcoholic debuts later than their peers do and they practice
sex and drinking much less often. They do attend clubs and events frequently but
nevertheless feel very lonely. YWE are less likely to be married and to have children

and they earn significantly less than other young people
Their parents tend to consider the YWE'’s living conditions as poorer than they do

themselves. They are often upset and anxious because of their child’s seizures but

most parents are confident with them.
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Bilag: sporgeskemaer

Dansk Epilepsiforening
Unge- og foraeldreundersagelse 2008

Spergeskema til unge

Dine svar vil blive behandlet fortroligt, og resultaterne bliver kun
praesenteret gennem tabeller, hvor den enkelte person ikke kan
identificeres.

Ved spgrgsmal med flere svar-muligheder skal du sezette kryds ud for det
eller de svar, der passer bedst til din situation. Det fremgar af spargsmalet,
hvis det er muligt at seette mere end ét kryds pr. spargsmal.

Veer opmeerksom pa at der er trykt pa begge sider af spgrgeskemaet.

Hvis du har problemer med at udfylde skemaet, kan du eventuelt fa en til at
hjeelpe dig.
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Din epilepsi

1. Hvad var din alder, da du fik diagnosen epilepsi?

2. Har du epileptiske anfald?
Seaet et kryds ud for den svarmulighed, der passer bedst pa dig

Jeg er anfaldsfri (har ikke haft anfald de seneste to ar)...........cccoevvvviiiieninnnnen.
Jeg har anfald ca. 1 gang om aret eller mindre..........c.cocooiiiiiiiiiiie,
Jeg har ca. et anfald hver 6. maned............coooiiiiiii e
Jeg har ca. et anfald hver 3. maned...........cooiiiiiii e
Jeg harca. etanfald pr. Maned............coooiiiiii e
Jeg har anfald ugentligl. ...
Jeg har anfald dagligl........ .o

3. Hvilken type anfald har/havde du?

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

Partielle anfald:

Simple partielle anfald (er ved bevidsthed under anfald)..............................
Anfald pavirker f.eks. smag, lugt, syn, kan give pludselig angst, foleforstyrrelser pa
huden, bleghed eller redme, opadstigende fornemmelse i maven

Kompleks partielle anfald (bevidstheden er pavirket under anfald).................
Anfald kendetegnes f.eks. ved, at man bliver fiern, smasker, savler, stirrer ud i luften,
zndrer tale eller opforsel, virker forvirret og/eller vandrer formalslest omkring.

Generaliserede anfald:

Krampeanfald (man er bevidstlas under anfaldet)................c.coooiiiiiiinnn.
Anfaldet kendetegnes f.eks. ved at det eventuelt indledes med et skrig og maske et fald,
der er pause i vejrtraekningen, blafarvning af leeber og negle, stivhed i arme og ben
efterfulgt af rykvise traekninger, eventuelt frdde om munden, tunge- og kindbid, eventuelt
afgang af urin og/eller afforing. Varer oftest mellem 1-2 minutter, og man er typisk
marbanket efter anfald.

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

VA KK . e,
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4. Er du i medicinsk behandling for din epilepsi?

NEj.cvenanenen. 0
Hvis nej, ga til spergsmal 11

5. Hvor mange slags medicin tager du mod din epilepsi?
Et pregparat........cccooeiiiiiiin.
To preeparater........cccoeeevvnnnenn.
Tre praeparater...........c.cceevvenee.
Fire preeparater.......cc..c..ccoeueee.

AWM=

7. Har du fglgende former for bivirkninger af din epilepsimedicin?
Seaet eventuelt flere Krydser

Nej Ja
Kvalme.......coooiiiiiiie 0 1
Svimmelhed...........cccco coiviiinnn. 0 1
Traethed......c.oooiiiiiii, 0 1
Dérlig hukommelse.................... 0 1
Andre bivirkninger..................... 0 1

8. Sker det, at du glemmer at tage din epilepsimedicin?
Nej, aldrig.......cooeiviiiiiiieeeee,
Kun meget sjeeldent..................
Ja, ca. en gang pr. kvartal.........
Ja, ca. en gang pr. maned.........
Ja, ca. hver 14.dag...................
Ja, ca.engangpr. uge............
Ja, flere gange pr. uge..............

Nooar~rwhh =

9. Bruger du hjeelp for at huske din epilepsimedicin?
Seaet eventuelt flere Krydser

Nej

Jeg bruger dosSeringsaesKe. . ..o 0
Jeg bruger alarm (pillealarm, mobiltelefon, alarm i ur eller lign.)... ............. 0
Jeg har personer, der minder mig om det...........coooiviiiiiiiiiiieeeen 0
10. Noterer du dine anfald i en anfaldskalender?

NEJ, AlANIG. et 1
KUun Sjaeldent. ... 2
FOr det MeST. ... e 3
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11. Har du veeret i anden behandling end medicinsk behandling?
Seaet eventuelt flere krydser

Jeg er blevet opereret for min epilepsi (epilepsikirurgi) .........cccccceeeenne
Jeg har faet en Nervus Vagus stimulator.............coooiiiiiiiiininn,
Jeg er/har vaeret pa ketogen/Atkins diget............cocoooiiiiiiiii e,
Jeg har brugt/bruger alternativ behandling.............cocooooiiiiiin
Har du talt med lsegen/neurologen om at benytte alternativ behandling?...

12. Hvor ofte gar du til kontrol?

Ca. hver 3. maned eller oftere...........couiiiiiice e
Ca. hver 6. MANEA. .. ... e
Ca. engang Om Aret........c.ouieiiiii i
SJRIANEIE. . ..
Jeg gar ikke til KONtrol..........oei e
13. Hvor gar du i gjeblikket til kontrol?

Anfar kun det sted, hvor du gar for tiden

Hos min praktiserende 128ge .........coieiiiiiiiiii e,
Hos min privat-praktiserende neurolog.............ccooeviiiiiiiiiiiiiiiieee,

P4 et af folgende sygehuse (Landsfunktion):

Epilepsihospitalet i Dianalund.............ccoooiiiiiii e

Pa et af folgende sygehuse (Landsdelsniveau):

Rigshospitalet.. ..o
Amtssygehuset i GIOSTrUP. ...
Odense Universitetshospital................ccooc oo
Arhus Universitetshospital.............oooiiiiiii e,
AalbOorg SYgehUS. .. ..o

Pa et af fglgende sygehuse (basisniveau):

Sonderborg SYgehus. ..o
SYGENUS VIDOIG. .. e
Holstebro CentralSygehus. ...........oouiiiiiiiiii e
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg...........cooviiiiiiiiii
VEjle SYGENUS. .. ..
Sygehus Vestsjeaelland - Naestved Sygehus...........ccoooviiiiiiiiiiiinnee.
Holbaek SYgehuUS. ... ..cunieiei e
Roskilde Amts SYygehus. ........ocviiiii e
Hillerad Sygehus. ...
Storstrammens Sygehus — Naestved............cooiiiiiiiiiiiiis e,
Andet (skriv)
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14. Er du tidligere behandlet pa et mere specialiseret niveau?

Ja, pa Landsniveau (Epilepsihospitalet i Dianalund).......................... 1
Ja, pa Landsdelsniveau (se listen fra spgrgsmalet ovenfor)............... 2
= PP PP 3
VEA IKKE. .. 4

N F- T 1
N et 2
Ved iKKe. .o, 3

16. Har dit behandlingssted tilbud om radgivning fra felgende faggrupper?
Seaet eventuelt flere krydser

Nej Ja
SocialradgiVer........ovviiiiii 0 1
Epilepsisygeplejerske...........ccoooiiiiiiiiiinin. 0 1
PSYKOIOG.....cneiii i 0 1

17. Foler du at du har/har haft behov for radgivning fra felgende faggrupper?
Seaet eventuelt flere krydser

Nej Ja
Socialradgiver........oovviiiiiii 0 1
Epilepsisygeplejerske...........ccooooiiiiiiinnnnn. 0 1
PSYKOIOG.....cneiiii 0 1

18. Har du diskuteret nedenstaende emner med dit behandlingssted?
Seaet eventuelt flere Krydser

QO

Nej
KBreKor. ...,
Valg af erhverv.........cooooiiiiii
Uddannelse......ccooeveiiiiiiii e,
Bivirkninger. ... ..o
Arbejasliv......oeii
Sex/SamMIiV. ...,
Graviditet......c.oooiii
Ulykkesforebyggelse..........cccoooviiiiiiiininnnnen
Udgifter p& grund af epilepsi.............c..c........
Folelse af skam, mindreveerd .......................
Problemer med hukommelsen......................

R U W T U (T (I U QN U O o
OO OO OOO0OO0OO0OO0OO0o
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19. Det frie sygehusvalg
Nar din laege henviser dig til behandling for din epilepsi, kan du vaelge mellem alle
offentlige sygehuse samt Epilepsihospitalet i Dianalund.

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

Nej Ja
Var du klar over, at du har den mulighed?........ 0 1
Hvis nej, ga til spergsmal 20
Har du benyttet dig af den mulighed?............... 0 1

20. Information - vi vil bede dig tage stilling til nedenstaende udsagn
(Seet ét kryds i hver linje)

Hverken
Delvist enig eller
Helt enig enig uenig Uenig

Jeg har faet tilstreekkelig information

om epilepsi fra mit behandlingssted.... 5 4 3 2
Jeg har faet skriftlig information om

epilepsi i det omfang, jeg har brug for.

5 4 3 2
Jeg har faet tilstreekkelig tid til at stille
spargsmal til mit behandlingssted......

5 4 3 2
Jeg har faet tilstreekkelig information
om bivirkninger ved min medicin........

5 4 3 2
Mine lzeger mgder mig med en positiv
iINAstilling.......ccooiiiiii s

5 4 3 2
Mine laeger lytter opmaerksomt til
hvad jeg Siger.......ooovviiiiiiniinnn.

5 4 3 2
Jeg er tilfreds med den behandling,
Jeg far. .o

5 4 3 2
Jeg har let adgang til min leege, hvis
jeg har problemer med min epilepsi....

5 4 3 2
Jeg er tilfreds med den hjeelp, jeg har
faet fra mit behandlingssted...............

5 4 3 2
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Uddannelse og beskaeftigelse

21. Har du gaet i specialskole/specialklasse?
Saet eventuelt flere Krydser

SpeCialsKole. ... 1
Specialklasse pa en almindelig skole..............ccoviiiiiiiiininni. 2
Har ikke gaet i specialskole eller specialklasse....................... 3

22. Har du modtaget nogen form for socialpaedagogisk bistand, da du gik i skole?

23. Din skoleuddannelse — angiv den hgjeste

1.-6. klasse (1. mellem)...... ..o
7.- 9. klasse (1.,-2. real, 2.-4. mellem, mellemskoleeksamen).....
10.-11. klasse (3. real, real-praelimingereksamen, 1., 2. g).........
Studentereksamen. ... ..o
HF, HHX, HTX, HG e
Adgangseksamen, teknika.............coooviiiiiiiiii
Anden skoleuddannelse. .........cccoeveiiiiiiiiii
ingen skoleuddannelse (saet kryds og ga til spergsmal 27)........

ONOO O WN =

24. Gennemforte du din skoleuddannelse pa normeret tid?
(Den tid der som hovedregel er sat af til uddannelsen)

Ja, panormeret tid........ooooiiii
Nej, jeg brugte laengere tid end normeret.............c.cooiiieain.
Nej, jeg brugte korte tid end normeret............cccooeviiiiiiinnnnn.

wWN =

25. Har du en erhvervsuddannelse? — angiv den hgjeste

- Ingen erhvervsuddannelse (seet kryds og ga til spargsmal 27)..........cccooevvennnen
- Specialarbejderuddannelse, AMU-uddannelse el. tilsvarende under 1 ar.............
- EFG-basisar (ej 2. del) /Handelsskolens Grunduddannelse (HG)..............cccocueee.
- Fuldfart leerlinge- eller EFG-uddannelse, EUD, mindst 1 &r.............cocovviinennnn.
- Anden faglig uddannelse, Mindst 1 &r.........c.ooiiiiiiii e
- Kort videregaende uddannelse, op til 2 &r

(Fx datamatiker, designteknolog, finansekonom, installator, laborant, produktionsteknolog
BN TANAPICJEL). ... .ot
- Mellemlange videregaende uddannelser, 3-4 ar

Fx , folkeskolelzerer, peedagog, socialradgiver, sygeplejerske, bachelor fra universitetet,
bygningskonstruktor, diplomingenigrergoterapeut, fysioterapeut eller jordemoder..............
- Lange videregaende uddannelser, 5-6 ar

Kandidatuddannelse fra universitet eller anden hajere laereanstalt, fx cand.mag.,
civilingenior, laege eller tandlaege. ................ouo e
- Anden erhvervsuddannelse, hvilken:
S VA KK e

01
02
03
04
05

06

07

08
09
10



26. Gennemfgrte du din erhvervsuddannelse pa normeret tid?
(Den tid der som hovedregel er sat af til uddannelsen)

Ja, panormeret tid..........ccooiiiiii
Nej, jeg brugte laengere tid end normeret..............
Nej, jeg brugte korte tid end normeret...................

wWnN =

27. Er du beskaeftiget, eller er din hovedbeskaeftigelse noget andet, fx studerende eller

pensionist?

1. Beskaeftiget med eller uden lgntilskud (selvstaendig,
medarbejdende zegtefeelle, lonmodtager, fleksjob, elev eller

leerling, medhjaelper i familievirksomhed)...............

.................... Ga til spgrgsmal 28

2. Midlertidigt ikke-beskeeftiget (arbejdsles, i aktivering,
kontanthjaelp, orlov, veernepligtig, langtidssyg, revalidering).......... Ga til spgrgsmal 34

3. Udenfor arbejdsmarkedet (studerende, pension,

efterlgn, skoleelev, hiemmegéende, fartidspension, skanejob)...... Ga til spgrgsmal 37

28. Beskeeftiget (med eller uden lontilskud)
Selvstandig.......ovvveieiii
Medarbejdende aegtefeelle.............ccooeiiini.
Lanmodtager.........ccooviiiiiiiii e
FIEKSJOD. ...eeeii e
Elev eller leerling........ccooooiiiiiiie
Medhjaelper i familievirksomhed......................
Ved iKKe. ...

No ok~ whh =

29. Hvor mange timer arbejder du normalt om ugen i din hovedbeskaeftigelse?

30. Hvordan fandt du dit nuvaerende arbejde?
Svarede pa annonCe..........coeuvveeenieninnanannes
Annoncerede selv (i avis eller blad, pa TV eller
Internet eller via et opslag) ..........cccoveveenininnne.
Gennem bekendte.............ccoiiiiiiiii
Anvist af A-kassen..........coooiiiiiiiiiiiii,
Anvist af kommunen.............o
Anvist af Arbejdsformidlingen (AF) ..................
Blev kontaktet af arbejdsgiver........................
Kontaktede virksomheden uopfordret...............
Startede egen virksomhed...............c.oooien
Vikarbureau 0.1, ......ccooiiiiiii
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31. Er du bekymret for at blive arbejdslos?

- T 1
Nt 2
Ved iKKe. .o 3

- T 1
Nttt 2
Ved iKKE. .o 3

33. Hvor mange arbejdsdage har du i alt veeret sygemeldt inden for det sidste ar? Du
skal ikke medregne fridage med sygefraveer.
Skrivantal dage: .........cooooiiiii
(Besvar dette spargsmal og ga til spgrgsmal 39)

34. Midlertidigt ikke-beskeeftiget

Pa barselsorlov.........c.coovviiiiiiii 01
Pa barnepasningsorlov............c.cooviiviiinennen. 02
Pa uddannelsesorlov...........cccooiiiiiiiiiiininne, 03
Vaernepligtig......oooeeieiiii e 04
Arbejdslgs — p.t. i jobaktivering....................... 05
Arbejdslgs — p.t. i anden aktivering.................. 06
Arbejdslos — ikke i aktivering..............c.ooeeni. 07
Pa kontanthjgelp........ccoooviiiii 08
LangtidsSsyg......ouvvveiiiii 09
Revalidering .......coieviiiiii e 10
Ved iKKe....o.oeeee e, 11
35. Har du tidligere haft et arbejde pa ordinzere vilkar?
A 1
Nt 2
Ved iKKe. ... 3
36. Har du sogt arbejde inden for de sidste fire uger?
Ja, inden for de sidste 4 uger..............oceeennne. 1
Nttt 2
Ved iKKe......oee e 3

(Besvar dette spargsmal og ga til spgrgsmal 38)

37. Uden for arbejdsmarkedet
Hjemmearbejdende uden erhvervsarbejde
(MUSMON) .
Fortidspensionist (uden skanejob)...................
Fortidspensionist (med skanejob)....................
Skoleelev, studerende, kursist........................
Ude af erhvervigvrigt..........c.oooiiiiiiiiiiinn,
Ved IKKE. ...

OO WN =




38. Har du onske om at fa et erhvervsarbejde?

N et

wn =

39. Hvordan opfatter du din arbejdsevne nu? Angiv pa en skala fra 1 til 10, hvor 1
betyder, at man slet ikke kan arbejde og 10 betyder, at man har fuld arbejdsevne.

Meget darlig 1
2
3
4
5
6
7
8
9
Meget god 10
40. Indtaegtsgrundlag
o 01
SU 02
SU med handicaptilleeg..........ccoveieiiiiiinane. 03
Ledighedsydelse. ..........cccooiiiiiiiiiiiiinen, 04
Sygedagpenge. ... ...ovviiiii 05
Revalidering.......ocoov i 06
Kontanthjaelp.........cooiiiii 07
Fartidspension...........o.ooiiiiiiiii 08
Dagpenge/arbejdslashedsunderstattelse........... 09
ANdet. ..o 10

Skrivea. belob:.....coov kr.
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At leve med epilepsi

Begransninger

42. Begraenser din epilepsi dig i fritiden?

Nej, slet ikke
Kun en smule
Ja, noget

Ja, meget

A WN =

43. Begraenser din epilepsi dig i dit sociale liv?

Nej, slet ikke

Kunensmule........oooooviiiiiiii i
Ja, noget.....ooii
Ja,meget.....ooiiii

AWM=

44. Begraenser din epilepsi dig i forhold til skole eller uddannelse?

Nej, slet KKe.....oooiniiiii
Kunensmule........cooooviiiiiiii s
Ja, noget.....oooiii
Ja,meget.....cooiiii

A WN =

45. Har du haft onske om et erhverv, som din epilepsi har stillet sig i vejen for?

Nej, slet Kke......ooiviiiii
Kunensmule........cooooviiiiiiii s
Ja, noget.....oooii
Ja,meget.....cooiii

AWM=

46. Har dine foraeldre sat begraensninger for dig, fordi du har epilepsi?

[
o
=)
o)
Q
o
Q
o
>
Q
o
AWM =

Abenhed
47. Forteeller du andre, at du har epilepsi?

AlAFIG. e
Safasommuligt.........oooooi
Kun min neermeste familie........................
Ja, tilminevenner...........coooiviiiiiinn.
Ja, til skolekammerater.............ccooeeininant.
dJa,tilalle....coooii

OO WN =
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Mgder du negative reaktioner pa grund af din epilepsi?:

(Seet ét kryds i hver linie)

48. | folgende forbindelser?

Fra mennesker du ikke kender.........
Fra skolekammerater.....................
Fra familie og venner.....................
49. | felgende situationer?

Nér du forteeller, at du har

EPIEPSI....cvieeieiiii

Nardu haranfald.............c............

50. Hvordan pavirker/pavirkede dine anfald dig?

(Seet ét kryds i hver linie)

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

Jeg er/var bange for at gdeleegge
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 treet efter
anfald.............

Jeg synes at anfaldene forringer/
forringede min livskvalitet.................

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

51. Har du kerekort til personbil?

Det er
aldrig
sket

Rigtig
meget

enkelt
gang

—

Meget

Et par Sker
gange  jeevnligt
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
En smule
2
2
2
2
2
2
2

Det sker
ofte

Slet ikke



Helbred og livskvalitet
52. Hvor hgj er du? cm. hgj

53. Hvor meget vejer du? kg.

54. Lider du af andet end epilepsi?
Seaet eventuelt flere krydser

Nej Ja
Indlzeringsvanskeligheder...................o.oooe. 0 1
Adfaerdsproblemer. ..o, 0 1
Udviklingshaemning (forsinket
psykomotorisk udvikling).........ccccceviiiiiiiieennnnn. 0 1
Tourettes syndrom.........cocooviiiiiiiiiiinn. 0 1
Autisme (ASD)......oeiiii 0 1
OCD (tvangsadfeerd)........cccovvvuiiiininienannnn. 0 1
Maniodepressiv (bipolar lidelse).................... 0 1
MIGraene. ....coii i 0 1
ADHD.. ..o 0 1
Andre lidelser........coooviiiiiiiii, 0 1
55. Oplever du nedenstaende problemer?
Seaet eventuelt flere krydser Nej Ja
Jeg har sveert ved at leere nye ting.................. 0 1
Jegfolermigtreet......ooooiiiiiii 0 1
Jeg har sveert ved at koncentrere mig.............. 0 1
Jeg husker darligt...........cooiiiiiii 0 1

56. Er du kommet fysisk til skade pa grund af epilepsien?
Seaet eventuelt flere Krydser

NEj, QAN .. 1
Ja, forbindelse med anfald:

-tandskade ved fald...........cocoiiiiiiiiii e, 2
- knoglebrud ved fald.............cooooiiii 3
SKNUDS. . 4
SANdEL. 5
Ja, pa anden made end ved anfald........................ 6

[
o
—_

N ) ettt 0
Hvis nej, ga til spergsmal 60

58. Hvor gammel var du, da du havde samleje forste gang?
Skriv din alder pa tidspunktet for dit forste samleje:... ar

95



59. Hvor ofte har du haft samleje inden for de sidste tre maneder?

Flere gange om ugen..........coouiiiiiiiiiiiiiceeee
Flere gange om maneden............coooveiiiiiiniiecnnen,
SjRIANEre. ...
Har ikke haft samleje indenfor de sidste tre maneder...
Ved KKE. ...
@nsker ikke at svare..........oocveiiiiiiiiiiii e

NOOar~rwWN =

60. Hvor gammel var du, da du ferste gang var fuld?

Skriv alder pa tidspunktet for farste gang, du var fuld . ar
Jeg har aldrig veeret fuld...........cooooiiiiii

Hvis du aldrig har veeret fuld, s& ga til spgrgsmal 62

61. Indenfor de sidste 30 dage: Ved hvor mange lejligheder har du vaeret fuld?

0 QaANGE. et 1
10ANG. . 2
2 QANGE. i 3
3-D0aNGE. ... e 4
B-9 QAN .. e 5
10gange eller mere........oovviiiiiiin s 6

62. Har du nogensinde provet felgende stoffer?:
Seaet eventuelt flere krydser

o
Q2

AMfEetamin. ..o
ECStaCy. ...
(100] 2611 o T

Rygeheroin.........cooiii
Euforiserende svampe...........cc.oooiiiiiiiiiiiiiiiiee
Oplasningsmidler/lightergas. ..........c.cooiviiiiiiinnnn
Andre stoffer........oooiii

—
n
o
G T G S G I G O
O OO OO0OOO0OOOZ

63. Indenfor de sidste 30 dage: Cirka hvor mange timers sgvn har du faet?
(I gennemsnit pr. degn)

Stimerellermindre......ccoooviiiiiii e, 1
L 1] 01T 2
28 11 0= 3
B IMBr e 4
gtimereller Mere......cooeeviiiii s 5
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64. Hvor ofte er du stresset

Naesten hver dag........cocovviiiiiii e, 1
Ot e 2
Engangimellem..........cooiiii 3
Sjaeldent. ... 4
AlAFIG. e 5
Ved iKKe. ... 6

65. Har du vaeret i behandling for depression?
Saet eventuelt flere Krydser

Nej Ja
Har talt med min praktiserende laege om det..... 0 1
Har talt med min neurolog om det.................... 0 1
Har veeret pa/er pa antidepressiv medicin......... 0 1
Har gaet til/gar til psykolog/psykiater............... 0 1

66. Hvornar var du sidst sammen med dine venner?
for dage siden

67. Hvor ofte kommer du normalt i foreninger, klubber, til arrangementer eller andre
fritidsaktiviteter?

En eller flere gange ugentligt..........................
En til tre gange manedligt..............oooiiiiinn
Sjaeldnere. ...
AlAFIG. e
Ved iKKe. ...

arhwND =

68. Synes du, at du er tilstraekkeligt sammen med andre mennesker, som du kan tale
med?

- T 1
N et 2
Ved iKKE. .o e 3

69. Hvor ofte sker det, at du er alene, selv om du egentlig havde mest lyst til at veere
sammen med andre?

Meget Ofte.......coveiii i 1
@)1 (= 2
lkke s ofte.......ovieiiii 3
Sjaeldent. . ... 4
Ved iKKe. ..o 5

N F- T 1
N et 2
Ved iKKe. .o 3



71. Synes du, at dagligdagen er noget tom og indholdslos?

N - T 1
Nt 2
Ved iKKE. .o e 3

72. Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt?
Fremragende. ...
Veaeldig godt.... ..o

Mindre goat..........ovieiiiiii
D 14 1o | PP
Ved iKKe. ...

OO WN =

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

Slet ikke lykKelig. ..o
lkke seerlig lykkelig........coooeiiiiiiii,
Ret lykKelig.......ccveieiii
Meget lykkelig..... ..o
Ved iKKe. ...

A~ wWOND =
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Baggrundsoplysninger

74. Hvilket ar er du fodt?
SKriv fadselSar:. ..o 19

2o
<.
>
Q
©
—_

76. Bopeel
Skriv venligst den (nye) kommune du bor i: Kommune

Postnr: By:

Skriv venligst hvilket af de tidligere amter du bor i: amt

77. Hvordan er din segteskabelige status rent juridisk?

Uit 1

) 1 P 2

Enke/enkemand.............ccoooiiiiiiiiie e, 3

Separeret... ..o 4

SKil. ..o 5

Ved ikKe. ..o 7

78. Har du en kaereste? (som du hverken er gift med, eller har veeret gift med)
Ja.... 1
NEj.cuiiiiiiiiie 0

Ja, med aegtefaelle. ... 1
Ja, med samlever (keereste)...........ccveveiiienn. 2
Nt 3
Ved iKKe. ..o 4

81. Er du udeboende eller hjemmeboende?

Jeg bor hos en af eller begge mine 1 Ga til spgrgsmal 85
foreeldre......

Jeg bor ikke hos mine 2
foreldre.....................l.
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82. Boligforhold (besvares kun hvis du er flyttet hjemmefra)
Eget hus/ejerlejlighed............ccoooiiiiiiin.
Lejet hus/lejet lejlighed............cocooiiiiiiiin.
Andelsbolig...... ..o
Bofeellesskab. ...
Kollegieveerelse/veerelse..........c.cooiiiiiiinn
Anden boform.........cooiiiiii

OO wWN =

|—
Q2
©
=
wn =

85. Fik du hjeelp til at svare pa spergsmalene i dette spergeskema?
Nej, slet IKKe......veeii
Ja, lidt/til enkelte spgrgsmal..................coeeeeeee.
Ja, til en del spargsmal...........ccoooeeiiiiiieennnenn.
Ja, til de fleste /alle spargsmal....................oeee.

A OO =

Mange tak for din hjeelp
Med venlig hilsen
Dansk Epilepsiforening
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Dansk Epilepsiforening
Unge- og foraeldreundersogelse 2008

Spoergeskema til foraeldre

Vi vil bede dig besvare en reekke spgrgsmal om dit voksne barn med
epilepsi. Selvom barnet evt. er flyttet hjemmefra, vil vi bede dig afgive dine
svar, som du oplever situationen.

Dine svar vil blive behandlet fortroligt, og resultaterne bliver kun
praesenteret gennem tabeller, hvor den enkelte person ikke kan
identificeres.

Ved spgrgsmal med flere svar-muligheder skal du seette et kryds i det eller
de svar, der passer bedst til din situation. Det fremgar af spgrgsmalet, hvis
det er muligt at saette mere end ét kryds pr. spargsmal.

Veer opmeerksom pa at der er trykt pa begge sider af spgrgeskemaet.
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Om dit voksne barn

Begraensninger

1. Begraenser dit barns epilepsi ham/hende i fritiden?

Nej, slet Kke......ooooniiii 1
Kunensmule........cooooviiiiiiiiiiiiiiies 2
Ja, noget....oooii 3
Ja,meget.....oooiii 4

2. Begraenser dit barns epilepsi hans/hendes sociale liv?

Nej, slet ikke......ooooniniii 1
Kunensmule........cooooviiiiiiiiiiiiiiees 2
Ja, noget....oiii 3
Ja,meget.....ooiiii 4

3. Begraenser dit barns epilepsi ham/hende i forhold til skole/uddannelse?

Nej, slet IKKe......oviiiiies 1
Kunensmule........cooooviiiiiiiiiiiiies 2
Ja, noget....ooii 3
Ja,meget.....ooiii 4

Nej, slet IKKe......oviiiie 1
Ja, mensjeeldent............ooii 2
Ja, nogle gange.........oooveieiiiiiiiiii 3
Ja, tite 4

Abenhed

5. Forteeller dit barn andre, at han/hun har epilepsi?

Aldrig. .
Safasommuligt.........cooooiiii
Kun den naermeste familie........................
Ja, tilsinevenner.........cooooiiiiiiiiiin i,
Ja, til skolekammerater.............ccoooveieenant.
dJa,tilalle....oooo
Ved KK, ..o,

No ok~ whh =
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Moder dit barn negative reaktioner pa grund af sin epilepsi?
(Seet ét kryds i hver linie)

Det er En
aldrig enkelt Et par Sker Det sker
sket gang gange  jeevnligt ofte
6. | folgende forbindelser?
Fra mennesker han/hun ikke
Kender......coooveviiiiiiiiiiiiie, 1 2 3 4 5
Fra skolekammerater................ 1 2 3 4 5
Fra familie og venner................ 1 2 3 4 5
7. | folgende situationer?
Det er En
aldrig enkelt Et par Sker Det sker
sket gang gange  jeevnligt ofte
Nar han/hun fortaeller at han/hun
har epilepsi.........cocovviiiniinenne 1 2 3 4 5
Nar han/hun har anfald............. 1 2 3 4 5

8. Hvordan mener du, dit barns anfald pavirker/pavirkede ham/hende?
Selvom barnet evt. er blevet anfaldsfri, vil vi gerne vide, hvordan anfaldene pavirkede barnet

Rigtig

meget Meget En smule Slet ikke
Han/hun er/var bange for at
komme fysisk til skade.............. 4 3 2 1
Han/hun er/var bange for at
gdeleegge sine ting (1gj, telefon
OSV.) ettt 4 3 2 1
Han/hun synes det er/var pinligt,
hvis andre ser/s& at han/hun har

anfald..........oooooiii 4 3 2 1
Han/hun bliver /blev ked af det

efteranfald...............ooiiiinii. 4 3 2 1
Han/hun bliver /blev meget traet

efteranfald............ccooeeiiiinnit. 4 3 2 1

Han/hun synes at anfaldene
forringer/forringede hans/hendes

livskvalitet...................oell. 4 3 2 1
Han/hun er/var bange for at do
afetanfald............................ 4 3 2 1
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9. Hvor ofte mener du det sker, at dit barn er alene, selv om han/hun egentlig har mest
lyst til at veere sammen med andre?

Meget ofte......ooveii i, 1
Ot 2
lkke sd ofte.......oviiii 3
Sjaeldent. ... ..o 4
Ved iKKe. ..o 5

10. Hvordan synes du dit barns helbred er alt i alt?
Fremragende. ...,
Veeldig godt......ccoveieiiii e

Mindre goat..........oeveiiiiii
DArlIG. ...
Ved iKKe. ...

OO WND =

11. Hvis du taenker pa dit barns tilveerelse i almindelighed for tiden, hvor lykkelig eller
ulykkelig vil du sa alt i alt tro, at han/hun er?

Slet ikke lykKelig......coouiviiiii 1
lkke seerlig lykkelig........cocoeiiiiiii, 2
Ret lykKelig......couvvieii 3
Meget lykkelig.........ooveiiiiii 4
Ved iKKe....o.oeee e, 5
12. Hvordan pavirker barnets anfald dig selv?
Seaet gerne flere krydser

Ja Negj
Jeg er altid urolig for, at han/hun skal fa anfald........................ 1 0
Jeg bliver/blev angst, nar der eranfald..................cocoiiiiinnnn. 1 0
Jeg bliver/blev trist/ked af det, nar der er anfald....................... 1 0
Anfaldene pavirker/pavirkede mit humar negativt i dagligdagen... 1 0
Jeg er/var fortrolig med hans/hendes anfald............................ 1 0
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Baggrundsoplysninger
13. Hvem udfylder dette skema?

Far.
Andre (stedforaelder, veerge, andre).................

wWwn =

14. Hvilket ar er du fodt?

15. Bopeel

Skriv venligst den (nye) kommune du bor i: Kommune

Postnr: By:

Skriv venligst hvilket af de tidligere amter du bor i: amt

16. Hvilket familieforhold passer pa den voksne del af din husstand?

Farog mor......cccoooiiiii
Enligmor.....ooo
Mor og partner.........c.coeeviiiiniiiiieeen
Enligfar.....cooooi
Farog partner........c.cooooiiiiiiii,

arwND-=

17. Din skoleuddannelse — angiv den hgjeste

-1.-6. klasse (1. mellem).... ...,

-7.- 9. klasse (1.,-2. real, 2.-4. mellem,mellemskoleeksamen)
-10.-11. klasse (3. real, real-praeliminaereksamen, 1., 2. g)....
-Studentereksamen... ...
-HE, HHX, HTX, HG e
-Adgangseksamen, teknika..............cooviiiiiii
-Anden skoleuddannelse. ..........cocooiiiiiiiiiii

NoO O~ WN =
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18. Din erhvervsuddannelse — angiv den hgjeste

-Ingen erhvervsuddannelSe. ... ......oouiuieieiii 01
-Specialarbejderuddannelse, AMU-uddannelse el. tilsvarende under 1 ar.......... 02
-EFG-basisar (ej 2. del) /Handelsskolens Grunduddannelse (HG)..................... 03
-Fuldfart leerlinge- eller EFG-uddannelse, EUD, mindst 1 ar.................c.ccvene. 04
-Anden faglig uddannelse, mindst 1 &r...........cooiiiiiiii 05
-Kort videregaende uddannelse, op til 2 &r

(Fx datamatiker, designteknolog, finansokonom, installater, laborant,

produktionsteknolog eller tandpIEfer)..............oee e 06
-Mellemlange videregdende uddannelser, 3-4 ar

Fx folkeskoleleerer, paedagog, socialradgiver, sygeplejerske, bachelor fra universitetet,
bygningskonstruktor, diplomingeniorergoterapeut, fysioterapeut eller jordemoder.......... 07
-Lange videregaende uddannelser, 5-6 ar

Kandidatuddannelse fra universitet eller anden hajere laereanstalt, fx cand.mag.,

civilingenior, laege eller tandlgege. ...............ooe e 08
-Anden erhvervsuddannelse, hvilken: 09
SV A KK e 10

19. Er du beskeeftiget, eller er din hovedbeskaeftigelse noget andet, fx studerende eller

pensionist?

1. Beskaeftiget med eller uden lgntilskud (selvstaendig,
medarbejdende aegtefeelle, lsnmodtager, elev eller lzerling,
medhjaelper i familievirksomhed)

2. Midlertidigt ikke-beskeeftiget (arbejdsles, i aktivering,
kontanthjaelp, orlov, veernepligtig, langtidssyg, revalidering)
3. Udenfor arbejdsmarkedet (studerende, pension,
efterlgn, skoleelev, hiemmegéaende, fartidspension)

Ga til spergsmal 20
Ga til spergsmal 22

Ga til spegrgsmal 24

20. Beskeeftiget (med eller uden lontilskud)
Selvstandig. ... ..ovveieiii
Medarbejdende aegtefeelle.............ccooeiiini.
Lonmodtager.........ooovuiiiiiiiie
FIEKSJOD. ...
Elev eller leerling........ccooooiiiiiii
Medhjaelper i familievirksomhed......................
Ved iKKe. ...

Nooar~rwhNh =

21. Hvor mange timer arbejder du normalt
om ugen i din hovedbeskaeftigelse?

Skriv antal timer:

(Besvar dette spargsmal og ga til spargsmal 25)
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22. Midlertidigt ikke-beskaeftiget

Pa barselsorlov............cccoviiiiiiii 01
Pa barnepasningsorlov............c.coociiiiiiinanne. 02
Pa uddannelsesorlov...........c.cooveiiiiiiiiininnes 03
Vaernepligtig.......ocovniiiiii e 04
Arbejdslgs — p.t. i jobaktivering....................... 05
Arbejdslas — p.t. i anden aktivering.................. 06
Arbejdslgs — ikke i aktivering................ooeeniae 07
Pa kontanthjeelp.......ccoooiiiiii 08
LangtidSSyg....c.oveieieiii 09
Revalidering ......oovviiiiii 10
Ved ikKe. ... 11

23. Har du tidligere haft et arbejde?

N - T 1
Nt 2
Ved iKKe. ... 3

(Besvar dette spargsmal og ga til spgrgsmal 25)

24. Uden for arbejdsmarkedet
Hjemmearbejdende uden erhvervsarbejde
(MUSMON) ..
Fartidspensionist (inkl. personer i skanejob)......
Skoleelev, studerende, kursist........................
Ude af erhvervigvrigt..........coooooiiiii,
Ved IKKE. ..

arwND =

25. Hvad er husstandens arlige bruttoindkomst (fer skat)?

Skriv ca. belgb: kr.

26. Har du nogensinde modtaget kompensation for tabt arbejdsfortjeneste?

= 0 Hvis nej, ga til spargsmal 28

27. Hvor tilfreds har du vaeret med ordningen om tabt arbejdsfortjeneste?

Meget tilfreds....................
TilfredS....ccoovviieiiiiin .
Neutral........cooovviniiin..
Utilfreds......coovvviiiiiiieees
Meget utilfreds...................

“NDWrOI
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28. Boligform

Enfamiliehus.....................
Raekkehus.......cccvvvevinnnn..
Lejlighed.........cccoeiviiinnnnn.

W =

29. Boligens storrelse

Antal kvadratmeter til beboelse, skriv: m?

30. Ejerform

Mange tak for din hjeelp
Med venlig hilsen
Dansk Epilepsiforening
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