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Forord

Dette er den fjerde rapport i Dansk Epilepsiforenings store undersggelsesprojekt om
levevilkar for personer med epilepsi i Danmark. Det er den farste videnskabelige

undersggelse af levevilkarene for partnere til mennesker med epilepsi.

Rapporten saetter fokus pa de problemer, mange partnere til mennesker med epilepsi
oplever. Undersagelsen er gennemfgrt som en spargeskemaundersggelse, hvor bade
levevilkarene og de psykiske reaktioner 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 velfeerd (SFl)
Steen Bengtsson, som har veeret radgiver pa undersggelsen, administrerende overleege
Bjarke a@ Rogvi-Hansen ved Rigshospitalet, som har hjulpet med konstruktionen af et
objektivt mal for sveerhedsgraden 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 analysen er foretaget af Steen
Bengtsson, som ogsa star for rapporten.

Odense, oktober 2009

Lone Ngrager Kristensen
Landsformand
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Resume

Partnerundersggelsen afslutter den serie undersggelser, som Epilepsiforeningen har
gennemfgrt i de seneste ar. De tidligere undersggelser belyser, hvordan situationen er
for voksne, bgrn og unge med epilepsi. Partnerundersagelsen belyser pa tilsvarende
vis, hvordan det er at leve sammen med en person med epilepsi, og hvordan

situationen er for parret.

| et parforhold deler man medgang og modgang, som det hedder, og derfor er epilepsi
ikke kun en belastning for den der har sygdommen, men ogsa for partneren. Skont
dette forhold er indlysende, har vi sa godt som ingen undersggelser, der belyser det
konkret. Derfor ved man meget lidt om situationen for partnere til mennesker med
handicap i det hele taget, og flere af resultaterne fra denne undersggelse er

overraskende.

Det kommer sikkert bag pa mange, at det ser ud til at vaere et starre problem for et par,
hvis manden har epilepsi end hvis kvinden har det. Det er der flere grunde til. Da
danske maend i de fleste tilfeelde har starre indkomst end kvinder, gar mandens epilepsi
mere ud over parrets indkomst end kvindens epilepsi gor. En helt anden ting er det
psykologiske. En kvindelig partner lader sig pavirke mere af sin partners epilepsi, end

en mandlig partner gor.

Begge disse forhold skaber starre belastning for de par, hvor manden har epilepsi, end
for dem hvor kvinden har det. De naevnte forhold spiller sikkert ogsa en rolle for
partnervalg. Det betyder, at det er vanskeligere at finde en partner for en mand med

epilepsi, end det er for en kvinde med epilepsi.

Epilepsi kan ramme pa et hvilket som helst tidspunkt i livet. Mange vil derfor allerede
veere i et parforhold, nar de far epilepsi, mens andre har det fra laenge for den alder,

hvor man teenker pa den slags. Der er stor forskel pa, om man far epilepsi for man er i



et parforhold, mens man er i et eller man indgar et parforhold, efter man er fyldt 30 ar.
Jo tidligere man far epilepsi, des starre konsekvenser har den, ogsa for parforholdet.

Partnervalg bestemmes af mange faktorer, og en af dem er lighed. Undersggelsen viser
da ogsa, at mange mennesker med epilepsi finder partnere der har helbredsproblemer,
partnere som ikke er pa arbejdsmarkedet og som maske modtager fgrtidspension. Alle
disse forhold er med til at gare, at partnerne til mennesker med epilepsi i gennemsnit
har mindre indkomst end befolkningen har.

Det hgrer dog med til billedet, at der er store forskelle. Har man faet epilepsien sent og
er den mindre alvorlig, adskiller situationen sig ikke sa meget fra andre menneskers.
Det geelder ogsa for partnerens situation. Har man faet epilepsien tidligt, er den mere
alvorlig, og er der kognitive falger, adskiller situationen sig steerkt fra andre
menneskers. | sa fald er der stor mulighed for, at man har en partner, som ikke er i
stand til at arbejde, og dermed en mindre indkomst.

Partnere til mennesker med epilepsi

Forste kapitel falder i to dele: farst gennemgas hovedresultaterne af undersggelsen, og
derefter sgger vi at forklare dem og bruge dem til at tegne et billede af forholdene for
par, hvor den ene har epilepsi. Kapitlerne 2-5 gennemgar de enkelte resultater mere

detaljeret.

| andet kapitel ser man, at de medlemmer, der svarer i denne undersggelse, har knap
sa alvorlig grad af epilepsi som dem, der svarede i medlemsundersggelsen, men til
gengeeld starre frygt for falger. | tredje kapitel ser vi, at partnerne socialt set placerer sig
nogenlunde midt imellem medlemmerne og befolkningen i gvrigt med samme kan og
alder. Fjerde kapitel ser naermere pa relationen i det enkelte par, og femte kapitel ser pa
betydningen af, hvor laange man har haft epilepsien, og i hvilken alder man har faet den.



Parforhold og epilepsi

Hovedresultater af undersogelsen

Partnerundersggelsen tegner et billede af, hvad en sygdom som epilepsi betyder for
personens muligheder for at indga i parforhold, og for den situation som parret star i.
Ligesom i Dansk Epilepsiforenings tidligere undersggelser er graden af epilepsi malt
med en forenklet udgave af Liverpool Seizure Severity Scale, som er udviklet i

samarbejde med overlaege, neurolog Bjarke a Rogvi Hansen.

Malt med denne er de medlemmer, der har svaret i partnerundersggelsen knap sa hardt
angrebet som medlemmerne i den forudgaende medlemsundersggelse. Til gengeeld
faler de mere frygt for falgerne af deres sygdom, det vi har kaldt for den subjektive

epilepsi.

Blandt parrene er 85 procent gift, ngjagtig som i den gvrige befolkning. De har feerre
barn boende hjemme. Partnerne har, ligesom foreningens medlemmer, oftere end
andre mennesker mindre end syv ars skolegang, og en stor gruppe har det, de

betegner som "anden skoleuddannelse”.

Der er imidlertid lige s& mange, der har en studentereksamen som i befolkningen i
gvrigt. Det haenger formentlig sammen med, at den organiserede del af en handicap-
gruppe i almindelighed har mere uddannelse og hgjere indkomst end gruppen som
helhed. Der er flere, der har en HF, HHX, HTX, HG og adgangseksamen end i
befolkningen i gvrigt, noget som nok skyldes, at de har faet deres skoleuddannelse

uden for det almindelige forlgb.

Partnerne har ogsa sjeeldnere en erhvervsuddannelse. De kvindelige partnere har dog
ofte en mellemlang eller lang videregaende uddannelse. Det er iseer tilfeeldet, nar
diagnosen er stillet i pardannelsesalderen, maske fordi en del unge meend med epilepsi

finder deres partnere i behandlingssystemet.



Endvidere ses det at partnerne ikke er i beskaeftigelse i samme omfang som befolk-
ningen i gvrigt. Flere er uden for arbejdsmarkedet, en del har fagrtidspension. De har
saledes ogsa i en del tilfeelde et handicap. | nogle tilfaelde er det formentlig epilepsi,

men det er der dog ikke blevet spurgt om.

Partnerne til mennesker med epilepsi adskiller sig ogsa pa flere andre mader fra den
danske befolkning i gvrigt: Nar det gaelder helbred, er der meget feerre, der har et frem-
ragende helbred, og lidt flere der har et darligt helbred. De ser deres venner sjeeldnere
end andre mennesker gar, de har i faerre tilfeelde et menneske de kan betro sig til, de er
lidt mere ugnsket alene, de far ikke helt sa ofte brugt deres evner og muligheder i

hverdagen, og de er ikke helt sa lykkelige som andre.

De synes i det hele taget ikke at have helt samme livskvalitet, som danskerne som
helhed har. Det pavirker dem psykisk, at de har et partner med epilepsi, og det gar det i
hgjere grad, jo mere alvorlig epilepsien er, og jo mere personen med epilepsi selv
frygter for dennes falger. Kvindelige partnere med kortvarig skoleuddannelse synes at

veere dem, der i hgjest grad er pavirkede af partnerens epilepsi.

| et heteroseksuelt forhold i det danske samfund er manden i gennemsnit et til to ar
eeldre end kvinden. Det viser sig, at hvis en i et parforhold har epilepsi, er partneren lidt
eldre, end det ellers er tilfaeldet. Partneren til et menneske med epilepsi er gen-
nemsnitlig 0,81 ar — det vil sige 9 maneder og 22 dage — ldre i et heteroseksuelt
forhold, end partneren ville vaere i det teenkte tilfeelde, at personen ikke havde epilepsi.

Specielt er der langt flere meend med epilepsi, der er mere end fem ar yngre end deres
kvindelige partner, og langt flere kvinder med epilepsi, der er mere end ti ar yngre end
deres mandlige partner, end man finder, hvis det er den anden part, der har syg-

dommen.



Ogsa i et homoseksuelt forhold, hvor den ene har epilepsi, er partneren til denne i
gennemsnit en smule aldre. Her er forskellen dog kun 0,23 ar, eller 2 maneder og 23

dage. | det homoseksuelle forhold ligner parterne altsd hinanden noget mere.

Den, der lider af epilepsi, har i gennemsnit en indkomst, der er 80.000 kr. lavere end

andre menneskers. Nar det drejer sig om indkomst, kender vi ligeledes til det mgnster,
at mandens indteegt i gennemsnit er hgjere end kvindens i et forhold. Og ogsa her ser
man, at den, der har epilepsi, har en lavere indteegt i forhold til partneren, end det ville

veere tilfeeldet uden epilepsien.

| heteroseksuelle forhold er forskellen 65.000 kr., i homoseksuelle forhold er den 59.000
kr. i gennemsnit. Disse starrelser er mindre end de fgrnaevnte 80.000, fordi ogsa

partneren har en lavere indkomst end den gennemsnitlige dansker.

Partnerne til mennesker med epilepsi adskiller sig saledes fra de partnere, som de
samme mennesker skulle ventes at have, hvis de ikke havde haft epilepsi: de er aldre,
de har lavere indkomster, de er oftere uden beskeaeftigelse, de har mindre skoleuddan-
nelse, og de har darligere helbred. Det sidste geelder isaer for kvindelige partnere, og

iszer hvis manden har faet sin diagnose tidligt i tilvaerelsen.

Det viser sig pa mange mader, at det er en stgrre belastning for et par, hvis det er
manden, der har epilepsi, end hvis det er kvinden, der har det. Der er i det hele taget

mange forskelle pa disse to typer par, sdledes nar det geelder aldersforskellen.

Hvis det er manden, der har epilepsi, er han ikke sa meget eldre end kvinden, som han
ellers ville have veeret. Men han er nogenlunde normalt meget eeldre, hvis han ikke har
haft sin epilepsi sa laenge, og hvis han har faet sin diagnose i en hgjere alder. De
samme sammenhange findes ikke, hvis det er kvinden i et forhold, der har epilepsi.

De to typer heteroseksuelle par, de hvor manden, har epilepsi og de hvor kvinden har

epilepsi, er ogsa meget forskellige med hensyn til husstandens indkomst. Der hvor
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manden har epilepsi er indkomsten meget mindre end der, hvor kvinden har epilepsi —
517.000 mod 568.000 kr. om aret. Der er saledes mere end 50.000 kr. arlig til forskel
pa, om det er manden eller kvinden i et heteroseksuelt par, der har epilepsi.

Husstandsindkomsten bliver mindre, hvis epilepsien har varet lazenge, og hvis den har
veeret diagnosticeret tidligt. Men udviklingen er forskellig, hvis det er manden, der har
epilepsi, og hvis det er kvinden. Hvis manden har epilepsi, og den har varet kort, tjener
han i gennemsnit 73.000 kr. mere end kvinden. Har den varet i mange ar, tjener han

ikke mere end hende.

Hvis kvinden har epilepsi og den har varet kort tiener manden i gennemsnit 175.000 kr.
mere end hende. Varer den lang tid, reduceres hans faring kun med 20.000 kr.

Forskellen mellem parternes indkomster er starst, hvis diagnosen er stillet i den alder,
hvor man i almindelighed danner par. Hvis manden har faet stillet sin diagnose i denne
alder, tjener hans kvindelige partner det samme som han. Hvis kvinden har faet stillet

sin diagnose i denne alder, tjener han 193.000 kr. mere.

| det hele taget betyder det meget for partnerens situation, hvornar man har faet sin
epilepsi, og hvor leenge man har haft den. Hvis man har faet den tidligt, er man sjeeld-
nere i beskeeftigelse, og partneren er ligeledes sjeeldnere i beskaeftigelse. Man har
mindre indkomst, har sjeeldnere et hus, og man har faerre bgrn.

Hvis man har haft epilepsien i lang tid, geelder stort set de samme ting. Husejerskab er
saledes markant sjaeldnere, hvis det er manden, der har epilepsi, og han har haft det i

15 &r eller mere.
For en raekke forhold betyder det noget seerligt, hvis man far diagnosticeret sin epilepsi i

pardannelsesalderen, det vil sige, nar man er 15-29 ar gammel. De par, hvor kvinden
har faet sin epilepsi i denne alder, er saledes dem, der har feerrest bgrn.
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Med hensyn til aktivitet og livskvalitet er der stor forskel pa par, hvor det er kvinden, der
har epilepsi, og par, hvor det er manden, der har det. Det tyder pa, at udviklingen gar i
hver sin retning i de to typer parforhold. Hvis det er manden, der har epilepsi, ser hans
kvindelige partner mere og mere til sine venner, jo laengere tid han har haft
sygdommen, og der er starre og starre muligheder for, at hun far nogen, hun kan betro
sig til.

Det forholder sig omvendt, hvis det er kvinden, der har epilepsi. S& ser den mandlige
partner mere til sine venner, hvis epilepsien har varet i kort tid, og der er ogsa starre
muligheder for, at han har fortrolige, hvis hendes epilepsi kun har varet kort.

Alt i alt ser det ud til at vaere en starre belastning for et parforhold bade materielt og
psykisk, nar en mand har epilepsi, end nar det er en kvinde der har epilepsi. Kvinden far
langt mere stress og flere psykiske symptomer, end manden gar i en tilsvarende

situation.

Forklaring pa det billede vi ser

Nar alle disse resultater skal forklares, ma man taenke pa, at der ligger en stor og
kompliceret maengde af sociale processer til grund for de besvarelser, som vi har

bygget resultaterne pa.

Det hele starter med, at en person far epilepsi pa et eller andet tidspunkt og i en eller
anden alder. Personen er i et parforhold eller kommer ind i et parforhold og melder sig
ind i Dansk Epilepsiforening. Endelig har parret valgt at medvirke, da foreningen foretog

sin partnerundersggelse.
Vi kan godt ga ud fra, at det, der star i den forste af disse saetninger — at personen far

epilepsi pa et tidspunkt og i en alder — er helt tilfeeldigt set i forhold til de ting, vi
behandler i denne rapport.
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Hvis personen er i et parforhold, nar epilepsien viser sig, sa kan parforholdet naturligvis
ikke veere pavirket af epilepsien. Det kan det imidlertid alligevel blive, efterfalgende. Der
kan nemlig ske det, at epilepsien er en medvirkende arsag til en eventuel skilsmisse. Vi
ved ikke, om der er en sadan "sortering”, men det er i alle fald en mulighed.

Hvis personen kommer ind i et parforhold, kan der veere mange grunde til, at
etableringen af dette er praeget af epilepsien. Epilepsien kan betyde noget for hvor
personen kommer, og dermed for hvem den har mulighed for at mede. Personen gar
maske pa specialskole, er maske ikke i arbejde, faerdes maske i behandlingssystemet,
og mader derfor mange mennesker, vedkommende ikke ville have mgdt uden

epilepsien.

Epilepsien kan ogsa betyde noget for, hvem man sgger som partner. Det er almindeligt,
at man sgger en partner med nogle af de samme traek, som man selv har, eller med
feelles vilkar. Endelig kan epilepsien betyde noget for, hvem man kan tiltrackke pa
"partnermarkedet”. Den teeller med blandt de plusser og minusser, man ger op, nar man

vurderer hinanden.

Der er noget i resultaterne af undersggelsen, der tyder pa, at en epilepsi, der viser sig i
de unge ar, i den alder hvor man bliver voksen, laerer verden at kende og danner par,
far en anden betydning end den, man har i forvejen eller den, man far senere. En epi-
lepsi man far i de unge ar bliver maske pa en anden made en del af den bevidstgarelse,

der gerne sker i disse ar.

Men der er ogsa en helt anden mekanisme end udvaelgelse, der kan vaere med til at
forklare den profil, som partnere til mennesker med epilepsi har. Det er pavirkning. Nar
man er kommet ind i et forhold, sa formes man ogsa af dette. Det geelder naturligvis

ogsa, nar det er et forhold til en person med epilepsi.

Der kan veere tale om en pavirkning fra de sociale sider af det at have en sygdom som
epilepsi. Hvis epilepsien gar personens indkomst lavere, hvis den betyder, at personen
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er uden beskaeftigelse, skaber det vilkar, som ikke alene pavirker personen selv, men
0gsa partneren.

Men der er ogsa en pavirkning, som har at ggre med det, at man oplever sygdommen i
det daglige. Oplevelsen af anfald kan gare partneren nervgs og utryg og maske saette
sig som angstsymptomer.

Alle disse ting ma man tage i betragtning, nar man vil forklare det billede, en under-
sagelse som denne tegner. Og vi kan faktisk se tegn pa at de fleste af de naevnte for-
hold gor sig geeldende.

For det farste star det klart, at respondenterne i undersggelsen er bedre uddannede og
formentlig ogsa bedre stillede end par, hvor den ene har epilepsi, i almindelighed er.
Det ved vi generelt er tilfeeldet, og det ses her i undersggelsen af, at der er lige sa
mange af medlemmerne, der har studentereksamen, som der er i befolkningen i gvrigt,

samtidig med at en stor gruppe har mindre end syv ars skoleuddannelse.

Undersggelsen tegner et billede af, at medlemmerne socialt set er mindre godt stillet
end befolkningen i samme aldersklasser, og at partnerne star et sted nogenlunde midt
mellem medlemmerne og befolkningen. I lyset af den skaeve rekruttering til organisa-
tioner af mennesker med handicap ma man regne med, at den sociale belastning for

gruppen og partnerne er starre end undersggelsen her viser.

Det er ogsa en generel tendens, at kvinder er mere tilbgjelige end maend til at melde sig
ind i en handicaporganisation, hvis de har et handicap. Der skal mere til, for at maend
melder sig ind. Derfor ser vi ogsa en del flere kvindelige end mandlige medlemmer
blandt respondenterne i undersggelsen, og de mandlige medlemmer, som har svaret,
har en sveerere grad af epilepsi end de kvindelige.

En del af det resultat, vi finder om, at det er en starre belastning for et heteroseksuelt
par hvis manden har epilepsi, end hvis kvinden har det, skyldes naturligvis, at de
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maend, vi har som medlemmer i denne undersggelse, har mere alvorlig grad af epilepsi
end de kvinder, vi har. Der er imidlertid nogle sammenhaenge, som afslarer, at det kun

er en del, der kommer herfra.

Der er to gode grunde, som undersggelsen tydeligt viser, til at det er en stgrre belast-
ning for et par, hvis manden har epilepsi, end hvis kvinden har det. Den ene er, at
mandens indkomst som regel er starre end kvindens. Det betyder, at i det omfang
epilepsien nedsaetter indkomsten, gar det mere ud over den farstneevnte type par end

over den sidstnaevnte.

Den anden grund er, at kvinder reagerer meget staerkere pa begivenheder, der truer
partneren, end maend gor. De psykologiske starrelser, der er malt i undersggelsen,
viser tydeligt dette manster. De kvindelige partnere far staerkere traumer i forbindelse
med medlemmets epilepsi, har mere stress og far flere angstsymptomer. Sa ogsa i
psykologisk forstand er det en starre belastning, hvis manden har epilepsi, end hvis
kvinden har det.

Disse grunde til belastning i parforholdet virker, nar det er etableret, men de kan ogsa
foregribes af parterne, og derved komme til at virke i selve pardannelsesprocessen. Nar
man forestiller sig, hvordan parforholdet vil blive, vil der indga viden om, hvor meget

man tager sig af psykologiske belastninger, og hvor meget forskellige mennesker tjener.

| gvrigt viser undersggelsen, at alle de tidligere naevnte udveelgelseskriterier er i funk-
tion. Det betyder saledes noget, hvor man kommer. Det ses mest tydeligt af de mange
meend, hvis diagnose er stillet i alderen 15-29 ar, som har fundet en kvindelig partner
med en kort eller mellemlang videregaende uddannelse — formentlig i mange tilfaelde i
behandlingssystemet.

Det betyder ogsa noget, hvem man sgger, og hvem man kan tiltreekke. Det kan veere
vanskeligt at skelne mellem disse to mekanismer, da de ofte vil have samme resultat.

Men man kan for eksempel se, at lige som relativt mange mennesker med epilepsi er
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uden for arbejdsmarkedet og har fartidspension, sa gaelder det samme ogsa om ret

mange af partnerne.

Pa grundlag af undersggelsen er det sveert at afgare, hvor meget en epilepsi betyder for
pardannelse og parforhold. Vi har belyst tidspunkt og alder for diagnose, men vi har ikke
spurgt om tidspunktet for dannelse af parforholdet. Det betyder, at data er blandet
sammen af par, der er etableret, far epilepsien viste sig, og par, der er etableret efter
dette tidspunkt.

Vi kan dog fa en del ud af at se pa par, hvor epilepsien har vist sig efter de 30 ar. Vi kan
ga ud fra, at de fleste af disse par er dannet, far medlemmet fik sin diagnose. Der vil
dog stadig blandt disse vaere en smule “forstyrrelse” blandet ind i billedet fra par, som er

dannet relativt sent i livet.

De medlemmer, der har faet diagnosen, efter de var 30 ar, har hgjere indkomst end
dem, der har faet diagnosen tidligere. Det er imidlertid gruppen med diagnose mellem
15 0g 29 ar, der i de fleste tilfaelde er i beskaeftigelse. Det viser, at man efter de 30 ar er
mere etableret i samfundet, men med en epilepsi, der har vist sig lidt tidligere, har man
bedre muligheder for at tilpasse sig og fa en funktion pa arbejdsmarkedet.

En epilepsi, der er diagnosticeret efter de 30 ar, betyder ogsa mindre for parforholdet,
end en tidligere diagnosticeret epilepsi gar. Den har dog alligevel en betydning. Det kan
man se af, at hvis det er manden i et heteroseksuelt forhold, der har den, er han i
gennemsnit 1,9 ar aeldre. Hvis det er kvinden, der har den, er hun i gennemsnit 2,5 ar

yngre.

Denne store forskel haenger nok sammen med, at de relativt fa forhold, der etableres
sent i livet, ogsa ofte er dem, hvor vi finder den starste aldersforskel mellem partnerne.

De vejer derfor mere til i et gennemsnit.
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Aldersforskel i forhold til diagnosealder viser i gvrigt tydeligt forskellen mellem
heteroseksuelle par, hvor det er manden, der har epilepsi, og hvor det er kvinden, der
har den. Manden med en tidlig diagnose er ikke engang et halvt ar eeldre end sin
partner. Kvinden med en tidlig diagnose er derimod tre ar yngre end sin. For meend gor

diagnosealder en forskel pa halvandet ar. For kvinder gar den en forskel pa et halvt ar.

Det kan ogsa siges pa den made, at manden med epilepsi er betydeligt mindre "veerd”
pa parmarkedet, mens kvinden med epilepsi kun er lidt mindre veerd. Det stemmer i
gvrigt godt sammen med det resultat fra ungdomsundersggelsen at unge meend med
epilepsi i mange tilfaelde var uden partner, mens unge piger med epilepsi havde en
partner, hvis de i gvrigt ikke vejede for meget og havde foreeldre med hgj indkomst.

Det viser sig ogsa, at en diagnose, der stilles nar personen er 15-29 ar, har starre
betydning for parforholdet end en diagnose, der er stillet enten far eller efter. Saledes
gar en diagnose i pardannelsesalderen indkomstforskellen mere ekstrem end i nogle
andre tilfaelde.

En diagnose, som er stillet i pardannelsesalderen, betyder ogsa rigtig meget for, hvor
mange bgrn parret far. Hvis manden far en diagnose i denne alder, far parret lige sa fa
barn, som hvis den er stillet tidligere, og 0,54 barn mindre end hvis den er stillet senere.
Hvis kvinden far en diagnose i denne alder, far parret faerre bgrn, end hvis den er stillet

enten far eller senere.

Alt i alt er der saledes tegnet et billede, som viser, at epilepsi er en belastning ikke
alene for den person, der har sygdommen, men ogsa for partneren og parforholdet.
Belastningen er starre hvis det er manden i et heteroseksuelt forhold, der har epilep-
sien, end hvis det er kvinden, der har den. Det har blandt andet sin baggrund i, at en
mand saedvanligvis har stgrre indkomst end en kvinde, men ogsa i at en kvinde

pavirkes mere psykologisk af en partners sygdom end en mand gor.
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Beskrivelse af medlemmerne der er spurgt i undersggelsen

Der er sendt skema til 1221 medlemmer. Fra 614 af disse er der svar fra bade medlem
og partner, 20 har en partner som ikke eller neesten ikke svarer. Fra 339 er der kun svar
fra medlem uden oplysning, om der er en partner, mens det af svarene fremgar, at 248
ikke har partnere. Det betyder, at der er svar fra 50 pct. af dem, der er sendt skema til,
og svarprocenten er 63, hvis man fraregner de medlemmer, som ikke hgrer til

malgruppen.

Baggrund: Fordelingen pa kon, alder, beskeeftigelse og indkomst
57 pct. af de medlemmer, der har svaret i undersggelsen, er kvinder, 43 pct. er meend.

Respondenterne er dermed mere lige fordelt pa ken, end de var i

medlemsundersggelsen og ungeundersggelsen.

Partnerunders. | Medlemsunders. Borneunders. Ungeunders.
Kvinder 57 62 47 62
Maend 43 38 53 38

Fordelingen pa alder adskiller sig fra medlemsundersggelsen, idet partnerunder-
saggelsen kun omfatter medlemmer fra 30 ar og op. Der er endvidere flere over 65 ar,
der har svaret i denne undersggelse. Gennemsnittet for medlemmer er 52,3 ar, for

partnere 53,4 ar.

Partnerundersggelsen | Partnerundersggelsen Medlemsundersggelsen

medlemmer partnere medlemmer

20-29 ar ,0 1,8 10,8
30-39 ar 17,7 13,9 18,9
40-49 ar 26,6 23,7 24,9
50-59 ar 27,1 27,4 23,5
60-69 ar 18,2 21,4 15,4
70-79 ar 8,9 9,4 5,0
80-89 ar 1,6 2,4 1,5
Total 100,0 100,0 100,0
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Der er feerre beskaeftigede medlemmer her i partnerundersggelsen, end der var i
medlemsundersggelsen, bl.a. fordi der her er flere over 60. Tilsvarende geelder for
partnerne. Men det kan ikke veere den eneste grund til forskellen, dertil er den for stor.

Bade medlemmer og partnere er sjeeldnere beskaeftigede og oftere uden for

arbejdsmarkedet end befolkningen i de samme kans- og aldersgrupper.

Partnerunders. Samnl]e\ijelnﬁe ' Partnerunders. Blzforlkninmgenékran-
Medlemmer edlems Partnere | 2/¢6" Som partnere
undersggelsen < 65)

Beskeeftiget med eller uden
lontilskud 47,2 57,9 63,4 82,1
Midlertidigt ikke-beskaeftiget 52 3,4 3,4 3,7
Udenfor arbejdsmarkedet 47,6 38,7 33,2 14,2
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Indtaegt i husstanden
Husstandsindtaegten er i gennemsnit 543.900 kr., og medianen er 500.000 kr.

Forzeldrene i barneundersggelsen havde hgjere indkomster, i gennemsnit 605.200 kr.,
median 600.000 kr. Befolkningens gennemsnitlige husstandsindtaegt for par var i 2007
pa 646.300 kr. Det er de allerhgjeste indtaegter, der gor den starre end foreeldrenes.

Partner- Foreeldre- Befolkningen

undersggelsen undersggelsen 2007

Op il 299.999 kr. 14,7 9,5 14,2

300.000 til 399.999 kr. 15,8 10,9 11,2

400.000 til 499.999 kr. 16,6 8,1 12,0

500.000 til 599.999 kr. 14,1 20,9 15,4
600.000 til 699.999 kr. 14,3 14,7

700.000 til 999.999 kr. 19,3 28,9 47,1
1.000.000 kr. eller mere 5,2 7.1

Total 100,0 100,0 100,0

Medlemmets egen indteegt var i gennemsnit 243.548 kr., med en median pa 216.000 kr.
De 243.548 kr. er = 75 pct. af 646.300/2. Det betyder, at epilepsien "koster” personen
79.600 kr. = ca. 80.000 kr. Hvis man tager hensyn til, at der er flere kvindelige end
mandlige medlemmer, bliver forskellen dog mindre. Medlemmerne fordeler sig saledes
pa indteegtsgrupper:
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Op til 99.999 kr. 10,5
100.000 til 199.999 kr. 32,4
200.000 til 299.999 kr. 29,4
300.000 til 399.999 kr. 18,7
400.000 til 499.999 kr. 4.1
500.000 kr. eller mere 4,9
Total 100,0
Epilepsien

Alderen ved diagnose var i gennemsnit 26,72 ar, med en median pa 22 ar.

Mindre end 3 pct. har faet diagnosen, far de fylder 1 ar. Godt en femtedel har faet den
far teenagealderen, godt en femtedel far den i teenagealderen, godt en fjerdedel i
tyverne eller trediverne, og en fjerdedel senere.

Alder, hvor man har faet diagnosen Procent
Op til 12 ars alder 21,5
| 12 til 19 ars alder 21,8
| 20 til 39 ars alder 27,6
| 40 ars alderen eller senere 24,1
Total 95,0

Graden af epilepsi, som vi ogsa kalder "objektiv epilepsi”, ses ud fra hyppigheden af

anfald, typen af anfald, brugen af medicin og forekomsten af bivirkninger af medicinen.

| samarbejde med overleege, neurolog Bjarke a Rogvi Hansen og inspireret af Liverpool
Seizure Severity Scale har vi i medlemsundersagelsen opstillet et mal for epilepsiens
alvorlighed ("severity”), hvor der gives et point, hvis der forekommer anfald, et point hvis
nogle af disse er kompleks lokale eller generaliserede krampeanfald, et point hvis der

bruges to slags medicin eller flere, og et point hvis medicinen har bivirkninger.
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De falgende tabeller illustrerer hvert af disse punkter:

HYPPIGHED AF ANFALD Partnerundersggelsen | Medlemsundersggelsen
Jeg er anfaldsfri 43,1 41,5
Jeg har anfald ca. en gang om aret eller 185 16,1
mindre ’

Jeg har ca. et anfald hver 6. maned 7.8 7,8
Jeg har ca. et anfald hver 3. maned 7,7 8,8
Jeg har ca. et anfald pr. maned 13,4 13,1
Jeg har anfald ugentligt 7,2 10,7
Jeg har anfald dagligt 2,3 1,9
Total 100,0 100,0

Der er kun beskeden forskel mellem de to fordelinger.

TYPEN AF ANFALD Partnerundersggelsen Medlemsundersggelsen
Simple partielle anfald 25,1 29,5
Kompleks lokale anfald 33,2 37,6
Generaliserede krampeanfald 62,8 61,5
Absencer 20,8 25,7

46,2 pct.benytter to slags medicin eller mere. | medlemsundersggelsen 49,9 pct.

BIVIRKNINGER Partnerundersggelsen Medlemsundersggelsen
Kvalme 6,0 4,7
Svimmelhed 20,3 15,9
Treethed 57,0 50,1
Darlig hukommelse 49,1 44,5
Andre bivirkninger 21,7 17,9

Alt i alt viser det sig, at 25,3 pct. har alvorlig epilepsi efter denne skala. | medlemsunder-
segelsen fandt vi 40,4 pct. med alvorlig epilepsi, og blandt de samlevende i samme
undersggelse fandt vi 36,2 pct. De, der har svaret i partnerundersggelsen, er altsa ikke
helt sa hardt ramt.

OBJEKTIV OG Medlems Medlems Unge

SUBJEKTIV Partner undersggelsen | undersggelsen undersggelsen
EPILEPSI undersggelsen samlevende Alle

Let-let 38,0 33,5 33,3 32,0

Frygtlgse 9,7 17,2 18,0 13,3

Angste 36,6 30,3 26,3 34,2

Sveer-sveer 15,6 19,0 22,4 20,5

Total 100,0 100,0 100,0 100,0
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| ovenstaende tabel er epilepsiens svaerhedsgrad holdt sammen med personens frygt
for epilepsi, som ogsa er kaldt den "subjektive epilepsi”. "Frygtlase” er gruppen, som har
sveer epilepsi, men ikke frygter fglgerne sa meget. "Angste” er gruppen, som har let
epilepsi, men som alligevel frygter den mere end de fleste. Frygt er kodet forskelligt i
undersggelserne, sadan at cirka lige mange er i kategorierne 0 og 1 i hver undersggel-
se. Denne starrelse kan altsa ikke direkte sammenlignes mellem forskellige under-
sggelser. Det giver imidlertid god mening at sammenligne grupperne angste og frygt-

lgse mellem undersggelser.

Det ser ud til, at de, der har svaret i partherundersggelsen, adskiller sig fra dem, der har
svaret i medlemsundersggelsen, ogsa fra de samlevende i medlemsundersagelsen,
ved at have en stgrre gruppe angste og en mindre gruppe frygtlese. Det er nok sam-
levende med mindre objektiv og mere subjektiv epilepsi, der har svaret i partnerunder-
sggelsen.

Epilepsiens betydning for beskeaeftigelse og indkomst
Med sveer epilepsi er ens egen indkomst i gennemsnit 37.314 kr. mindre end med let,

partner-indkomsten er nogenlunde den samme, mens husstandsindkomsten i gennem-
snit er 34.370 kr. mindre. Tallene passer ikke helt sammen, idet nogle kun har svaret pa
et af de to spargsmal.

Med hgj frygt for epilepsi er ens egen indkomst i gennemsnit 21.915 kr. mindre end med
lav frygt, men partnerindkomsten er 40.952 kr. starre, og husstandsindkomsten er i
gennemsnit 16.286 kr. starre for dem, der har hgj frygt for epilepsi. En forklaring pa
dette forhold ligger ikke lige for. Er det dem med hgj frygt, der finder en partner med hgj
indkomst, eller er det dem med hgj husstandsindkomst, der synes, de kan tillade sig at
have en hgjere grad af frygt?
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Egen indkomst Partner indkomst Husstands indkomst
Let-let 260.076 292.526 554.862
Frygtlese 214.672 302.936 523.873
Angste 232.631 332.641 561.573
Sveer-sveer 208.681 328.840 546.933

Blandt dem med sveer grad af epilepsi er meget feerre beskaeftigede end blandt dem

med let grad:
Epilepsiens sveerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Ikke beskaeftiget 48,9 62,7 52,6
Beskeeftiget 51,1 37,3 47 .4
100,0 100,0 100,0

Frygt for falger ("subjektiv epilepsi”) synes derimod ikke at have betydning for

beskaeftigelsen, kun minimal og langtfra signifikant:

Frygt for falger
Lav Hgj Total
Ikke beskaeftiget 48,0 51,9 52,6
Beskaeftiget 52,0 48,1 47,4
100,0 100,0 100,0

Betydningen af frygt for folger skjules af, at sammenhaengen er modsat for mennesker
med let og med sveer epilepsi. For let epilepsi giver frygt for falger flere i job. For sveer

epilepsi giver frygt for fglger faerre i job.

PROCENT | JOB Lille frygt for falger Stor frygt for falger
Let epilepsi 52,9 55,1
Sveer epilepsi 46,0 35,0
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Folger af epilepsien

Det er ikke sa fa af dem, der har svaret, der er kommet til skade, sa de har veeret ngdt
til at kontakte en skadestue. Det drejer sig sjeeldent om arbejdsulykker, og disse er
heller ikke afhaengige af epilepsien, hverken den objektive eller den subjektive. Der er
formentlig ikke flere med epilepsi, der har oplevet arbejdsulykker, end af andre

mennesker.

Det er ogsa fa, der har oplevet karetgjsulykker, men her er der sammenhaeng med
epilepsiens svaerhedsgrad. Der er derimod mange, en ottendedel, der har oplevet
hjemme- og fritidsulykker, og dette haenger sammen med savel sveerhedsgrad som

med frygt for falger:
Procent der har | Sammenhaeng med:
oplevet det Severity Frygt
Arbejdsulykker 2,1 0 0
Hjemme- og fritidsulykker 12,8 + +
Karetajsulykker 1,3 + 0

Naesten halvdelen har derved padraget sig knubs, og mange har faet knoglebrud eller
tandskader. Tandskader haenger sammen med bade sveerhedsgrad og frygt for falger,
mens knoglebrud kun heenger sammen med frygt for falger. Grunden til nogle af disse

sammenhaenge kan meget vel veere, at frygten er et resultat af ulykkerne:

Procent der har | Sammenhaeng med:

oplevet det Severity Frygt
Tandskade ved fald 12,8 + +
Knoglebrud ved fald 10,2 0 +
Knubs 46,2 + +
Druknefare 4,7 + 0
Andet i forbindelse med anfald 15,9 + +
Pa anden made end ved anfald 9,9 + +

24



Korekort
62,6 pct. af medlemmerne og 85,6 pct. af partnerne har karekort.

For medlemmerne haenger karekort staerkt sammen med epilepsiens sveerhedsgrad

(severity) men ikke med frygt for folger:

Sveaerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Har ikke karekort 31,1 56,0 37,5
Har karekort 68,9 44.0 62,5
| alt 100,0 100,0 100,0

For partnerne findes den samme sammenhaeng meget svagt, lige under graensen for
signifikans. Med sveaer epilepsi hos medlemmerne er der altsa ogsa faerre af deres
partnere, der har kerekort! Umiddelbart ser denne sammenhaeng maerkelig ud, for man
skulle tro, det var mere ngdvendigt, at partneren fik karekort i de tilfaelde, hvor
medlemmet ikke kan kare. Men sagen er maske, at parrene hvor medlemmet har sveer
grad af epilepsi, i mange tilfaelde helt afstar fra at kare bil, og partneren derfor ikke tager
noget karekort. Der er ikke spurgt om karekort i medlemsundersggelsen, sa der er det

ikke muligt at sammenligne.

Vi s& i medlemsundersggelsen, at de samlevende ikke havde helt sa alvorlig epilepsi
som de enlige, men at de havde nogenlunde samme grad af frygt for falger. Den lille
forskel, der var, gik i den retning, at de samlevende havde starre frygt for falger.

Af dem, der har svaret i partnerundersggelsen, har endnu faerre alvorlig grad af epilepsi,
og lidt flere stor frygt for fglger. Det haenger formentlig sammen med, at de der har
svaret i partnerundersggelsen, hgrer til de mere sammentgmrede par, mens der blandt
de samlevende i medlemsundersggelsen nok har veeret en del mere midlertidige

pardannelser.
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Man kan derfor sige, at der er flere samlevende blandt mennesker med lav grad af
epilepsi, end der er blandt mennesker med hgj grad. Sammenhaengen med frygt for
falger kan veere begge veje: det kan veere, at de, der har hgj grad af frygt, er mere
motiveret for at sgge ly i et parforhold. Men det er ogsa muligt at det er lettere at

fortreenge sin frygt, nar man er alene, og den styrkes af, at man ogsa har partnerens

frygt.
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Beskrivelse af partnerne sammenlighet med
medlemsundersggelsen og med befolkningen

Civilstand og born
84 pct. af dem, der har svaret, er gift, 15 pct. er samboende, mens 1 pct. er enker.

Procenten af gifte haenger hverken sammen med epilepsiens sveerhedsgrad eller med
frygt for falger. Nar man tager enkerne fra, som jo egentlig heller ikke er par, er der 85
pct. gifte, praecis det samme tal som for befolkningen i gvrigt i samme aldersgrupper.

| avrigt viste medlemsundersggelsen, at lige mange af de mandlige og de kvindelige
medlemmer var gift eller samboende. Tallene var 62,6 % af maendene og 61,5 % af

kvinderne, og denne lille forskel var meget langt fra at veere signifikant.

Parrene har i gennemsnit 0,63 hjemmeboende barn og 1,19 udeboende.
Par med samme kgn-alder fordeling i befolkningen har i gennemsnit 0,96
hjemmeboende barn. Her er der altsa betydelig forskel mellem par hvor den ene partner

har epilepsi, og andre par. Par med epilepsi far faerre barn end andre par.

Antal hjemmeboende barn haenger imidlertid ikke sammen med epilepsiens
sveerhedsgrad, men det haenger sammen med frygt for falger. Det ser altsa ud til at
veere oplevelsen af epilepsien, der gar, at man far feerre barn. Noget af
sammenhaengen kan dog ogsa fremkomme, fordi det at have bgrn instinktivt kan styrke

falelsen af frygt:

Frygt for falger
Lille frygt Stor frygt Total
Ingen hjemmeboende barn 67,6 59,2 63,2
1 hjemmeboende barn 13,2 12,5 12,8
2 hjemmeboende bgrn 13,2 22,4 18,0
3 hjemmeboende bgrn 5,6 59 5,7
4 hjemmeboende bgrn 4 2

p = 0,034

Udeboende barn haenger ikke sammen med nogen af delene.
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Uddannelse

Der er mange medlemmer og partnere, som kun har 1-6 klasse. Det geelder 6 pct. af
medlemmerne og 7 pct. af partnerne, dog kun 3 pct. af partnerne under 65 ar, mens det
kun geelder for under en halv procent af befolkningen 30-65 ar i gvrigt. Det er iseer de
kvindelige medlemmer og de mandlige partnere, som kun har sjette klasse.

Der er ligeledes mange medlemmer og partnere med anden skoleuddannelse. Her
geelder det omvendte, hvad angar kan: Det er isaer mandlige medlemmer og kvindelige
partnere, som har anden skoleuddannelse. Der er til gengaeld kun fa medlemmer og

partnere med 7-10 klasse.

Medlemmerne har naesten lige sa ofte studentereksamen som befolkningen i gvrigt. Idet
vi fra handicapundersggelsen 2006 ved, at de, der er medlemmer af
handicaporganisationer, har hgjere skoleuddannelse end handicapgruppen i
almindelighed, er der grund til at tro, at dette nok ikke geelder mennesker med epilepsi,
som ikke er medlemmer af foreningen. Tilsvarende geelder for resultatet, at partnerne
under 65 ar ogsa naesten lige sa ofte har en studentereksamen, som befolkningen i

gvrigt.
Der er ligeledes mange medlemmer med HF, HHX, HTX, HG. Det skyldes iseer de

kvindelige medlemmer. Der er ogsa mange kvindelige partnere med disse eksaminer,

iseer under 65 ar, men ret fa mandlige.
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Skoleuddannelse. Procentfordelinger.

. Partnere i Partnere Samlevende i Befolkningen pa
Hejeste skoleuddannelse partner us. under 65 ar medl. us. 30-64 ar
1.-6. klasse (1. mellem) 6,9 3,3 6,1 4
7.-9. klasse (1.-2. real, 2.-4.
mellem, mellemskoleeksamen) 24,1 22,0 22,3 31,2
10.-11. klasse (3. real, real-
preelimingereksamen, 1.-2.9) 29,3 30,7 282 33,3
Studentereksamen 17,5 19,1 19,2 21,2
HF, HHX, HTX, HG 13,3 16,3 16,6 12,1
Adgangseksamen, teknika 3.1 2,7 2,1 4
Anden skoleuddannelse 5,8 6,0 5,4 1,4
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Nar bade mennesker med epilepsi og deres partnere ofte har helt kortvarig
skoleuddannelse, kunne man ogsa forestille sig, at der var en sammenhaeng mellem
dette og epilepsiens sveerhedsgrad. Det er der imidlertid ikke for partnernes
skoleuddannelse.

| ovenstaende tabel og i de falgende er tallene for partnere her fra
partnerundersggelsen, mens tallene for medlemmer er fra medlemsundersggelsen. Det
sidste skyldes, at disse spgrgsmal ikke er stillet til medlemmerne selv i
partnerundersogelsen.

Det er bemaerkelsesveerdigt, at partnerne til mennesker med epilepsi i den grad ligner
medlemmerne selv med hensyn til skoleuddannelse. For partnerne kan den lille grad af

skolegang ikke skyldes sygdommen, men den ma have sin baggrund i partnervalg.
Til gengeeld er der ogsa en del medlemmer og partnere med studentereksamen og

tilsvarende. Det har formentlig sin baggrund i, at denne gruppe er mere tilbgjelig til at

melde sig ind i foreningen.
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Ogsa med hensyn til erhvervsuddannelse finder man ligheder mellem mennesker med
epilepsi og deres partnere. Det, der er tale om her, er ikke ligheder mellem partnerne i
det enkelte par — det vil der sikkert kunne findes i alle grupper, og det kan vi ikke

undersgge med de spargsmal, der her er stillet. Det er derimod en lighed mellem hele

gruppen af medlemmer og hele gruppen af partnere.

Det viser sig saledes, at relativt fa partnere har gennemfart leerlingeuddannelser, og
praecis det samme geelder for medlemmerne. Til gengaeld har relativt mange partnere
gennemfgrt kortvarige videregaende uddannelser, og igen gaelder det samme for

medlemmerne.

Endelig kan man se, at der er relativt fa af partnerne, som har en lang videregaende
uddannelse. Her geelder igen det samme for medlemmerne — der er ogsa feerre med

lang videregaende uddannelse, og endda meget faerre.

Der er specielt meget fa kvindelige partnere med lang videregaende uddannelse, mens
andelen af mandlige partnere er naesten tre gange sa stor. Det er en ganske betragtelig
forskel, som kan vaere fremkommet pa flere mader. | lyset af de resultater, vi senere

skal se, er det nok mest rimeligt at forestille sig, at det i pardannelsen "ger mindre”, hvis

en kvinde har epilepsi, end hvis en mand har det.

Erhvervsuddannelse

Erhvervsuddannelse Partnere i Partnere | Samlevende i | Befolkningen
partner us | under 65 &r | medl. unders 30-64 ar

Ingen uddannelse 13,4 12,6 13,3 16,0

Specialarbejderuddannelse, 27 25 1.8 20

AMU og tilsv. < 1ar

EFG basisar, Handelsskolens
grunduddannelse (HG) 2,7 2,7 5,5 3,7

Fuldfart leerlinge- eller EFG-

g . 16,3 16,1 16,2 26,7
uddannelse, mindst 1 ar
?r;dren faglig uddannelse, mindst 97 97 113 8.1
Kort videregadende uddannelse,
op til 2 ar 9,7 11,5 10,0 8,1
Mellemlang vnderoegaende 259 243 30,7 24.1
uddannelse, 3-4 ar
Lang videregdende uddannelse, 97 10,7 8.7 112

5-6 ar




Anden erhvervsuddannelse 9,2 8,9 ,9

Ved ikke .8 1,0 1,7
Total 100,0 100,0 100,0 100,0
Arbejde

Medlemsundersggelsen viste, at mennesker med epilepsi ikke er beskaeftigede i
samme omfang som befolkningen i gvrigt. Tabellen nedenfor viser, at partnerne er
beskaeftigede i lidt starre omfang end medlemmerne, men alligevel ikke i samme
omfang som befolkningen i gvrigt — det sidste ses ved at sammenligne sgjlerne

”"partnere under 65 ar” og "befolkningen 30-65 ar”.

Tabellen viser ligeledes, at en del flere partnere er uden for arbejdsmarkedet, sammen-
lignet med befolkningen i gvrigt. Ogsa her minder partnerne om medlemmerne, for
mange flere medlemmer er uden for arbejdsmarkedet. Det er iseer kvindelige partnere,
der er uden for arbejdsmarkedet. Derimod er det medlemmer af begge kon, der er uden

for arbejdsmarkedet.

Nar partnere til mennesker med epilepsi ofte er uden beskeeftigelse, kunne man fore-
stille sig, at dette gjaldt mere, jo mere alvorlig epilepsien var. Det er imidlertid ikke
tilfeeldet. Der er ingen sammenhang mellem partners beskaeftigelse og epilepsiens

sveerhedsgrad eller frygt for falger.

Partnere i Partnere Sam- Befolkninaen
Beskeeftigelsesforhold partner | under 65 ar| levendei 9
30-64 ar
unders medlems us
Beskaeftlget med eller uden 63.4 775 57.9 82.1
lzntilskud
Midlertidigt ikke-beskaeftiget 3,4 4.1 3,4 3,7
Udenfor arbejdsmarkedet 33,2 18,4 38,7 14,2
100,0 100,0 100,0 100,0

En del medlemmer er tradt ud af arbejdsmarkedet i forbindelse med, at de har faet
tilkendt en fartidspension. Det geelder en fjerdedel af de samlevende fra medlems-
undersggelsen. Der er ogsa ret mange partnere, som har fartidspension. Selv om dette

tal er betydelig mindre, er det stadig godt dobbelt sa stort som i befolkningen i gvrigt.
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Indteegtsgrundlag

Indteegtsgrundiag Partner i Partnereounder Samlevende i
partner us 65 ar medlems us
Len 62,0 76,4 49,9
Ydelse i forbindelse med ledighed 3 0,6 3,1
Sygedagpenge ,8 1,0 1,0
Revalidering 3 0,4 0,8
Kontanthjeelp 2 0,2 0,3
Fartidspension 8,1 9,0 25,3
Andet 28,2 12,4 19,6
100,0 100,0 100,0

Helbred

Partnerne i partnerundersggelsen vurderer deres helbred markant darligere end
befolkningen i samme aldersgrupper. Ved sammenligningen af tallene er det enklere at
se pa de kumulerede tal, hvor "veeldig godt” star for "veeldig godt eller fremragende”,
osv. De to sidste sgjler i tabellen kan direkte sammenlignes.

Egen vurdering af helbred

Partnere i Partnere Befolkningen | Partnere u. Befolkningen

partner us under 65 ar 30-64 ar 65 kumuleret kumuleret
Fremragende 8,3 8,4 25,0 8,4 25,0
Veeldig godt 30,6 33,3 33,8 41,7 58,9
Godt 42,5 40,9 27,9 82,6 86,8
Mindre godt 13,6 12,5 10,5 95,1 97,3
Darligt 4,6 4,5 2,6 99,6 99,9
Ved ikke 3 0,4 1 100,0 100,0
Total 100,0 100,0 100,0 ,0 ,0

Man kan undre sig over, at partnerne til mennesker med epilepsi har darligere helbred
end befolkningen i gvrigt. Grunden kan ngesten kun veere, at mennesker med epilepsi
ofte finder sammen med mennesker med darligt helbred.
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Helbredet er en smule darligere hos partnere til mennesker med hgjere grad af epilepsi.
(sammenhaengen er pa greensen til signifikans, p = 0,069). Frygt for falger betyder

derimod ingenting for partnerens helbred.

Sveerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Fremragende 9,3 5,4 8,3
Veeldig godt 31,3 27,5 30,3
Godt 41,1 45,6 42,3
Mindre godt 13,3 15,4 13,9
Darligt 4,7 5,4 4,9
Ved ikke 2 7 3
| alt 100,0 100,0 100,0

Partnerne er ogsa blevet spurgt om deres arbejdsevne pa en skala fra 0-10. Alt i alt
giver fordelingen pa arbejdsevne samme billede som den tilsvarende fordeling for
befolkningen, og opdelt pa tre intervaller naesten praecis det samme, og den er derfor

ikke gengivet her. Der er dog nogle detaljer, som skal naevnes.

For det fgrste har 3,6 pct. af partnerne en arbejdsevne pa 0, mod 2,1 pct. i befolkningen
mellem 30 og 64 ar. For det andet har 66 pct. af partnerne en arbejdsevne pa 10, mod
50 pct. i befolkningen. Det sidstnaevnte resultat kommer maske ved, at mange ser deres

arbejdsevne i forhold til en partner, hvis arbejdsevne er mindre.

Partnerne er endvidere blevet spurgt om, hvor meget de sover. Over 90 pct. sover
mellem 6 og 8 timer, og der er ingen sammenhaeng med epilepsiens svaerhedsgrad
eller frygt for falger. De er ogsa blevet spurgt om, hvor tit de faler sig stresset. Her er
der heller ingen sammenhaeng med epilepsiens sveerhedsgrad eller frygt for falger.

Sociale aktiviteter
Vi har allerede set eksempler pa, at en sygdom eller et handicap som epilepsi er en

belastning for personen og familien, fx fordi den medferer skader og skaber angst. En
reekke spargsmal er stillet for at belyse, hvad epilepsien betyder for partnerens sociale

aktivitet og livskvalitet.
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Et handicap koster tid, opmeerksomhed og kraefter, og derfor er det ogsa pavist, at alle
former for funktionsnedsaettelser betyder, at man far faerre kraefter til overs til andre ting.
Det geelder ogsa til at se sine venner (Bengtsson 2008). Noget tilsvarende geelder for
partnere til mennesker med epilepsi. De har i feerre tilfeelde set deres venner i dag eller i
gar, og i flere tilfaelde er der gaet 10 dage eller mere, sammenlignet med andre

mennesker.

Hvornar sa du sidst en af dine venner

Partnere i Partnere Befolkn | Partnere Befolkn.

partner us | under 65 ar 30-64 | kumuleret kumuleret
| dag eller i gar 20,4 18,2 28,2 20,4 28,2
For 2-3 dage siden 27,0 24,0 19,0 47,4 47,2
For 4-9 dage siden 27,3 30,1 30,3 74,7 77,4
For 10 dage siden eller mere 25,3 27,7 22,6 100,0 100,0
Total 100,0 100,0 100,0

Nar epilepsien er sveer, og nar man har stor frygt for fglger, ser man mindre til sine
venner end ellers. Den fgrste af disse sammenhaenge er signifikant, med p = 0,014, og
den sidste er det naesten, med p = 0,068:

Sveaerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
| dag eller i gar 22,4 13,3 20,1
For 2-3 dage siden 27,9 25,2 27,2
For 4-9 dage siden 25,4 32,6 27,2
For 10 dage siden eller mere 24,2 28,9 25,4
Total 100,0 100,0 100,0
Frygt for fglger dummy
Lille frygt Stor frygt Total
| dag eller i gar 22,1 18,5 20,2
For 2-3 dage siden 27,5 25,5 26,5
For 4-9 dage siden 30,0 27,4 28,7
For 10 dage siden eller mere 20,4 28,6 24,6
Total
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Der er ogsa spurgt om foreningsaktivitet. Det viser sig at partnerne dyrker lidt mere
foreningsliv end danskerne som mest. Men det kan naeppe undre, eftersom de alle jo er
medlemmer af Dansk Epilepsiforening. Foreningsaktiviteten haemmes imidlertid af en
sveer grad af epilepsi. Sammenhangen er signifikant med p = 0,004. Der er derimod

ingen sammenhaeng med frygt for falger.

Sveerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
En eller flere gange ugentligt 50,8 36,7 47,2
En til tre gange manedligt 21,4 22,4 21,7
Sjeeldnere 16,7 31,3 20,5
Aldrig 8,9 8,8 8,9
Ved ikke 2,1 7 1,7
| alt 100,0 100,0 100,0
Livskvalitet

Livskvalitet er et meget omfattende begreb, som det ikke er muligt at belyse fra alle
sider. Livskvalitet kan ogsa vaere noget forskelligt for forskellige mennesker. Men der er
alligevel nogle ting, som de fleste er enige om harer til god livskvalitet. Det er ting, som
at man har et menneske, man kan tale med om de ting, som man synes er vigtige, at
man kun er alene, nar man gnsker det, at man kan bruge sine evner og muligheder i
hverdagen, og at man er lykkelig. Disse ting er belyst i undersggelsen, og det viser sig
for dem alle, at livskvaliteten er ringere for partnere til mennesker med epilepsi set i

forhold til andre mennesker.

Vaesentlig faerre partnere har et menneske, de kan tale med, og flere har det ikke, set i
forhold til den gvrige befolkning. Der er ogsa en stor gruppe partnere, som ikke ved, om
de har et menneske, de kan tale med. Det daekker formentlig over, at de har et
menneske at tale med, men der er ting — maske i forbindelse med epilepsien — som de

ikke sa nemt kan fa vendt med denne person.
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Menneske som du kan tale med

Partnere i Partnere Befolkningen
partner us under 65 ar 30-64 ar
Ja, har et menneske jeg kan tale med 78,9 77,5 89,6
Nej, har ikke et menneske at tale med 15,1 16,1 10,4
Ved ikke 6,0 6,4 ,0
| alt 100,0 100,0 100,0

Der er en klar sammenhaeng med epilepsiens svaerhedsgrad (p = 0,001), saledes at
partnere til mennesker med sveer grad af epilepsi i faerre tilfeelde har et menneske, de
kan tale med. De er ogsa i mange flere tilfeelde i tvivl herom — noget der styrker den

ovenfor fremsatte tanke om, hvad der ligger bag "ved ikke” svarene.

Sveaerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Ja, har et menneske jeg kan tale med 82,4 68,0 78,7
Nej, har ikke et menneske at tale med 13,1 22,4 15,5
Ved ikke 4.5 9,5 5,8
I alt 100,0 100,0 100,0

Der er en tilsvarende sammenhaeng med frygt for falger, som ogsa er signifikant (p =

0,040):

Frygt for falger dummy
Lille frygt Stor frygt Total
Ja, har et menneske jeg kan tale med 81,8 74,3 77,9
Nej, har ikke et menneske at tale med 12,8 18,8 15,9
Ved ikke 5,4 6,9 6,2
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Partnere til mennesker med epilepsi er ogsa mere ugnsket alene end befolkningen i

gvrigt er det.

Ugnsket alene

Partnere i Partnere Befolkningen

partner us under 65 ar 30-64 ar
Meget ofte 2,1 2,3 1,5
Ofte 5,9 6,4 3,7
Ikke sa ofte 21,7 22,9 10,1
Sjeeldent 66,3 65,2 84,7
ved ikke 4,0 3,3 ,0
| alt 100,0 100,0 100,0

Partnere til mennesker med svaer epilepsi er oftere ugnsket alene. Sammenhaengen er
pa greensen til signifikans (p = 0,060). Partnere til mennesker med stor frygt for falger er
ogsa oftere ugnsket alene. Denne sammenhasng er steerkere og klart signifikant (p=
0,015):

Sveerhedsgrad

Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Meget ofte 1,9 3,4 2,3
Ofte 5,2 8,1 5,9
Ikke sa ofte 20,6 24,3 21,6
Sjeeldent 68,4 60,8 66,4
Ved ikke 4,0 3,4 3,8
| alt 100,0 100,0 100,0

Frygt for falger dummy

Lille frygt Stor frygt Total
Meget ofte 2,3 2,2 2,2
Ofte 3,1 8,7 6,0
Ikke sa ofte 19,8 23,9 21,9
Sjeeldent 70,9 61,6 66,1
Ved ikke 3,9 3,6 3,7
| alt 100,0 100,0 100,0
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Partnere til mennesker med epilepsi far heller ikke helt sa tit brugt deres evner og

muligheder i hverdagen, som andre mennesker gar.

Partnere i Partnere Befolkningen
partner us under 65 ar 30-64 ar
Ja, jeg far brugt mine evner 83,0 82,7 89,2
Nej, jeg far ikke brugt mine evner 10,2 11,3 10,8
Ved ikke 6,8 6,0 ,0
| alt 100,0 100,0 100,0

Om partneren far brugt sine evner og mulighed haenger sammen med epilepsiens

sveerhedsgrad. Sammenhaengen er klart signifikant, p = 0,022:

Sveerhedsgrad
Let epilepsi Sveer epilepsi Total
Ja, jeg far brugt mine evner 85,0 75,7 82,7
Nej, jeg far ikke brugt mine evner 8,9 15,3 10,5
Ved ikke 6,1 9,0 6,8
| alt 100,0 100,0 100,0

Partnere til mennesker med epilepsi er i flere tilfaelde ikke saerlig lykkelige eller slet ikke

lykkelige, og i feerre tilfeelde meget lykkelige, sammenlignet med befolkningen i gvrigt.

Samtidig er der en ret stor gruppe partnere, som ikke ved, om de er lykkelige.

Partnere i Partnere Befolkningen

partner us under 65 ar 30-64 ar
Slet ikke lykkelig 3 0,4 4
Ikke seerlig lykkelig 7,7 8,3 5,6
Ret lykkelig 57,5 57,4 55,0
Meget lykkelig 29,8 30,2 39,1
Ved ikke 4,7 3,7 ,0
| alt 100,0 100,0 100,0
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Partnernes lykke haenger ikke sammen med epilepsiens sveerhedsgrad, men derimod
med frygt for falger. Det er en signifikant sammenhaeng (p = 0,020):

Frygt for fglger dummy
Lille frygt Stor frygt Total
Slet ikke lykkelig 4 2
Ikke seerlig lykkelig 5,4 10,5 8,0
Ret lykkelig 54,4 58,7 56,6
Meget lykkelig 35,5 25,0 30,1
Ved ikke 4,2 5,8 5,0
| alt 100,0 100,0 100,0

Psykiske skalaer
Partnerne til medlemmer med epilepsi er ogsa blevet stillet en raekke spargsmal, som

skal belyse forskellige psykologiske forhold. Spargsmalene kommer fra forskellige
psykologiske teste, og de er udvalgt i samarbejde med lektor Ask Elklit, Psykologisk
Institut Arhus, som har planer om at publicere pa grundlag af resultaterne. Her skal vi

naevne de vigtigste resultater.

Crisis Support Scale er udviklet til at male, hvilken statte en person far fra sin
omverden, specielt i forbindelse med en krise. Partnerne til mennesker med epilepsi
kan nok have brug for statte fra andre mennesker nu og da, og det kan de fleste vel i
gvrigt. De far imidlertid lidt mindre support end den gruppe, Ask Elklit tidligere har

anvendt det samme skema pa.

Det er undersggt systematisk, hvilke forhold der betinger, at partneren far mere eller
mindre stotte fra sine omgivelser. Det viser sig, at den statte, partneren far, ikke
afheenger af noget forhold, der har med epilepsien at gare, herunder hverken dens

sveerhedsgrad eller frygten for falger.
Derimod afhaenger den af forskellige egenskaber ved partneren. Hvis partneren er en

kvinde, far hun mere stgtte, end han ggr, hvis han er en mand. Og hvis partneren er

slank, far hun eller han mere support, end hvis vedkommende vejer mere.
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Veerdi pa Crisis Support Scale ndr partneren er en:
Partners alder er: Kvinde Mand | alt
20-29 ar 33,00 32,40 32,70
30-39 ar 30,64 28,24 29,40
40-49 ar 29,28 27,07 28,14
50-59 ar 26,62 27,42 27,06
60-69 ar+ 28,17 27,18 27,62

En anden psykologisk skala, som er malt, er Harvard Trauma Questionnaire, som maler
det, man kalder traumer, det vil sige de spor, som belastende begivenheder saetter i
menneskers psyke. Det er ting som nervgsitet, mareridt og erindringer, man
genoplever. Partnere til mennesker med epilepsi har ikke sa store traumer som den

gruppe, Ask Elklit tidligere har anvendt skemaet pa.

Det viser sig, at traumatiseringen har noget med epilepsien at gare. Vaerdien pa
Harvard Trauma Questionnaire afheenger bade af epilepsiens sveerhedsgrad og af
frygten for falger. Som tabellen nedenfor viser, betyder svaerhedsgrad mest. Desuden
viser det sig, at kvinder, ikke-beskaeftigede og de med mindre skoleuddannelse har
starre traumer. Her er forskellene mindre. For kon 2,6, for beskeaeftigelse 3,4, og for

skoleuddannelse 4,5.

VAERDIEN AF HTQ Lille frygt for folger Stor frygt for folger
Let grad af epilepsi 25,25 27,49
Sveer grad af epilepsi 30,18 32,84

Et tredje psykologisk maleinstrument, som har veeret anvendt, er den sakaldte Dyadic
Adjustment Scale, som maler flere forskellige ting. Den giver et tal for konsensus, det vil
sige i hvilken grad, parret er enige. Den giver et tal for partnerens tilfredshed med
parforholdet, den giver et tal for sammenhaengskraften i parforholdet, og endelig giver
den et tal for, i hvilkken grad, man synes, man kan give udtryk for sine falelser i forholdet.

Det hele er fra partnerens synsvinkel, hvorfra disse spargsmal er stillet.
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Dyadic Adjustment Scale malene skal kun bergres kort, da det er vanskeligt at vurdere

disse tal.

Konsensus i parrene er meget starre end i Ask Elklits udvalg, men det har muligvis at
gare med den made, undersggelsen er foretaget — det er formentlig iszer par, der kan
godt sammen, som har givet sig i kast med at svare. Det viser sig, at konsensus heaen-
ger sammen med frygt for fglger, men ikke med epilepsiens svaerhedsgrad. Der er
mindre konsensus med starre frygt for falger. Forskellen er pa knap 2 points.

Der er desuden starre konsensus med hgjere alder. Her er forskellen mellem 30-50
arige og over 60 arige pa godt 4 points. Dog er konsensus ogsa stor for den meget lille
gruppe, der er under 30 ar. Der er endvidere starre konsensus med mindre

erhvervsuddannelse. Forskellen er her op til 2,5 points.

Dyadic Adjustment Scale spgrgsmalene viser desuden, at partnernes tilfredshed ikke
haenger sammen med epilepsiens svaerhedsgrad men derimod med frygt for falger,
som gor tilfredsheden med parforholdet mindre. Det giver dog kun en forskel pa 0,8
points. Hvis partneren er en mand, og der er hgj husstandsindkomst, giver det starre
tilfredshed med parforholdet. Kan betyder en forskel pa 1,3 points, og indkomsten en

forskel pa op til 1,4 points.

Dyadic Adjustment Scale spgrgsmalene om sammenhaengskraften i parforholdet viser,
st denne kun haenger sammen med epilepsiens svaerhedsgrad. Vi har i hvert fald ikke
spurgt om andre forhold, der betyder noget for sammenheaengskraften. Med en

alvorligere epilepsi heenger parforholdet ikke helt sa godt sammen.

Dyadic Adjustment Scale spgrgsmalene om hvor meget man giver udtryk for sine
falelser viser, at dette forhold heenger sammen med epilepsiens sveerhedsgrad og med
frygt for falger, men kun den sidste af disse sammenhaenge er signifikant, nar andre

forhold holdes konstant. Frygt for fglger betyder en forskel pa 0,6 points.
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Hvis partneren er mand, og parret er eeldre, giver det mere fglelsesudtryk i parlivet. Kan
giver en forskel pa 0,5 og alder en forskel pa op til 0,8. Men selv om dette er
hovedtendensen, er der ogsa et starre folelsesudtryk blandt par, der er unge, mest de
under 30-arige men ogsa et stykke op i trediverne.

Et fijerde psykologisk forhold, der er malt, er stressniveau. Selv om der kun er spurgt om
fem ting ud af femten mulige, giver det et udtryk for, hvordan stressniveauet varierer
mellem forskellige grupper. Vi finder, at stresspointet bliver starre med starre frygt for
falger, men derimod ikke afhaenger af epilepsiens sveerhedsgrad. Stressniveauet er
hgjere hos kvinder og hos yngre mennesker, og iseer er det hgjt hos de helt unge under
30.

Lille frygt 35,41
Stor frygt 44,32
Total 40,01
Kvinde 45,23
Mand 33,69
Total 38,99
20-29 ar 66,91
30-39 ar 46,22
40-49 ar 41,56
50-59 ar 40,89
60-69 ar+ 37,87
| alt 42,16

Det sidste psykologiske forhold, der er malt, er maengden af angstsymptomer. Til det er
der anvendt den sakaldte Hopkins Symptom List. | forhold til en gruppe tilfeeldigt
udvalgte personer, som er blevet spurgt i USA omkring 30 ar tidligere, er der klart flere

angstsymptomer hos partnere til mennesker med epilepsi.

Resultatet pa Hopkins Symptom Liste afheenger af bade sveerhedsgrad og frygt for

falger, som nedenstaende tabel viser. Hvis partneren er en kvinde, og hvis partneren
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ikke er beskeeftiget, giver det flere angstsymptomer. Kan betyder 3,3 points, og
beskaeftigelse betyder 3,85 points.

VARDIEN AF HOPKINS Lille frygt for falger Stor frygt for falger
Let grad af epilepsi 32,70 34,13
Sveer grad af epilepsi 33,88 36,63

Selv om alle disse psykologiske skalaer kan virke lidt mystiske, giver de alligevel et
billede af parforholdet og af partneren til personen med epilepsi. Det bliver tydeligt, nar

vi treekker det samlede billede op.

For det farste viser resultaterne, at epilepsi er en belastning ikke alene for den, der har
epilepsien, men ogsa for dennes partner. Det er naturligt nok, idet man som regel deler

problemer savel som glaeder i et parforhold.

For det andet ser vi en reekke nuancer i dette generelle billede. Tilfredsheden med et
parforhold, hvor den ene har epilepsi, er starst, hvor denne epilepsi ikke fylder for
meget i billedet i form af frygt for fglger. Den er ogsa starre, hvis partneren er en mand.
Endelig er tilfredsheden med parforholdet starst, hvis der er hgj husstandsindkomst.
Sammenhaengskraften i parforholdet er stgrre med mindre grad af epilepsi, og andre
forhold spiller ingen rolle. Falelsesudirykket hos parterne er sterst hvis der ikke er for
stor frygt for falger, hvis partneren er en mand, og hvis parret er aldre eller er helt
unge. Med andre ord hvis de er nyforelskede eller er blevet modne. Det er ogsa de

mest enige par.

De, der far stress, er isaer kvindelige partnere, som er yngre og iseer helt unge, og hvor
der er stor frygt for falger af epilepsien. Det er ogsa mest kvindelige partnere, og iseer
de, som ikke er i beskaeftigelse, som far angstsymptomer, og her spiller epilepsiens
objektive og subjektive side begge en rolle. Det gor de ogsa for traumer, som ogsa
optraeder mest hos ikke beskaeftigede kvinder, og isaer hos dem med kort skolegang.
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Alt i alt far vi et billede af, at par der har det relativt nemt, er par, hvor det er kvinden,
der har epilepsi, og manden, der er partner, han har en god lgn og parret er aldre. Det
betyder ogsa noget, at der ikke er for stor frygt for epilepsien. Mens de par, der har det
relativt vanskeligt, er par, hvor det er manden, der har epilepsi, og den kvindelige

partner ikke er i beskaeftigelse og ikke har lang skoleuddannelse.

| de falgende afsnit skal vi se det uddybet, at det er et starre problem for et hetero-
seksuelt par, hvis manden har epilepsi, end hvis det er kvinden, der har det.

Partneren set i forhold til medlemmet

| dette kapitel vil vi se neermere pa partnerne i det enkelte par. Mens vi i de tidligere
kapitler har set pa hele gruppen af partnere og sammenlignet denne med gruppen af
medlemmer og befolkningen i gvrigt i samme aldersgruppe, er emnet nu, hvem der

danner par med hvem.

Vi skal i den sammenhaeng blive lidt mere eksakte. Hidtil har vi gaet ud fra, at kvindelige
partnere dannede par med mandlige medlemmer. Det gor de ogsa i de fleste tilfeelde,
men ikke i alle. | dette kapitel skal vi skelne mellem fire typer af par: Heteroseksuelle
par hvor kvinden har epilepsi, heteroseksuelle par hvor manden har epilepsi,
homoseksuelle par bestaende af to kvinder, og homoseksuelle par bestaende af to

maend.

Respondenterne i undersggelsen fordeler sig saledes mellem de fire grupper:

Antal Procent
K epilepsi, M partner 315 51,5
M epilepsi, K partner 249 40,7
K epilepsi, K partner 34 5,6
M epilepsi, M partner 14 2,3
Total 612 100,0
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Vi skal i dette kapitel se, at der er stor forskel pa disse fire typer par. Det betyder, at
problematikken ikke blot er epilepsi og samliv, men epilepsi, kan og samfund. Det er
naerliggende at forestille sig, at de ting, vi finder, ikke blot gaelder for epilepsi, men at
der er meget af det samme billede, hvis det drejer sig om andre handicap.

Forskel pa alder for kvinder og maend i heteroseksuelle par
Det er det almindelige billede for heteroseksuelle par, der lever sammen, at manden er

pa samme alder som kvinden eller nogle fa ar aldre.

Da vi har spurgt begge partnerne om deres alder, er det muligt at undersgge, hvor stor
aldersforskellen er i det enkelte par. Det viser sig, at i heteroseksuelle par, hvor manden
har epilepsi, er han i gennemsnit 1,18 ar eeldre end partneren, og der er en del par (8,6
pct.), hvor han er mere end 5 ar yngre. Det er sjeeldent (3,1 pct.), at han er mere end 10

ar aeldre.

| heteroseksuelle par, hvor kvinden har epilepsi, er manden i gennemsnit 2,80 ar aldre.
Det forekommer sjeeldent (4,0 pct.), at han er mere end 5 ar yngre, men i flere (5,8 pct.)

tilfeelde, at han er mere end 10 ar seldre.

Tabellerne nedenfor viser aldersforskellen i par, hvor manden er yngre end kvinden, og
i par hvor manden er aldre end kvinden, for heteroseksuelle par hvor det er manden
der har epilepsi, og par hvor det er kvinden der har epilepsi. | farstnaevnte type er
manden dobbelt sa ofte 5 ar eeldre eller mere, i sidstnaevnte type par er manden
naesten dobbelt sa ofte 10 ar eeldre eller mere.
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Den der har epilepsi er

Manden er yngre: Manden Kvinden
20 ar yngre eller mere 0,8 0,0
15 &r yngre eller mere 2,0 0,0
10 &r yngre eller mere 2,7 0,3
5 ar yngre eller mere 8,6 4,0
4 ar yngre eller mere 11,3 7,0
3 ar yngre eller mere 15,2 10,1
2 ar yngre eller mere 21,5 13,8
et ar yngre eller mere 25,0 20,5
Den der har epilepsi er
Manden er eldre Manden Kvinden
20 ar zldre eller mere 0,0 0,6
15 ar eeldre eller mere 0,0 1,8
10 ar seldre eller mere 3,1 5,8
5 ar aeldre eller mere 16,0 22,6
4 ar eldre eller mere 20,7 30,3
3 ar aeldre eller mere 28,1 36,4
2 ar eldre eller mere 36,7 47 A1
et ar aeldre eller mere 48,4 57,5

Alderen er ens hele livet, og alder er derfor en faktor, der kan have spillet ind i forbin-
delse med pardannelsen. Det er vel neermest reglen, at forholdet mellem parternes
alder spiller en ganske stor rolle i en pardannelsesproces. Der er derfor den mulighed,

at det forhold vi netop har set, er et produkt af pardannelsen.

Hvis vi forestiller os, at partnerne vurderer hinanden, og ungdom er et aktiv, mens
epilepsi treekker fra, kan vi ga ud fra, at der er en szedvanlig aldersforskel mellem mand
og kvinde i et par. Nar manden i et par har epilepsi, ma han vaere lidt yngre for at opveje

det. Nar kvinden i et par har epilepsi, ma hun pa samme made veere lidt yngre for at

opveje det i den samlede balance. Vi far derfor falgende ligninger:
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Mands alder — kvindes alder = saedvanlig aldersforskel (1)

Mand med epilepsis alder — kvindes alder =

saedvanlig aldersforskel — epilepsiens pris (2)

mands alder — kvinde med epilepsis alder =
seedvanlig aldersforskel + epilepsiens pris (3)

For ligningerne (2) og (3) viser undersggelsen som naevnt, at gennemsnittene af
venstresiderne er henholdsvis 1,18 ar og 2,80 ar. Hvis (2) treekkes fra (3) far man for

gennemsnittene:

2* epilepsiens pris =2,80-1,18 = 1,62

Det betyder, at epilepsiens pris er 0,81 ar, nar alder betragtes helt isoleret.

Det er ikke til at se, om aldersforskellen kommer ved, at alle veelger en lidt eeldre part-
ner, eller ved at nogle fa veelger en meget eeldre. Fordelingerne tyder dog mest pa det
sidste. Der er forst og fremmest en tendens til, at kvinder med epilepsi langt oftere har
en mandlig samlever, der er mindst 5 eller10 ar aeldre end dem, mens maend med epi-

lepsi langt oftere har en kvindelig samlever, der er 0 eller 5 ar aeldre end dem selv.

En anden mulighed er, at personen med epilepsi faler en usikkerhed, og derfor sager
tryghed ved at veelge en aldre partner end andre gar. Det vil give ngjagtig den samme
effekt. Hvis aldersforskel haenger sammen med tryghedsbehov, skulle man vente en
sammenhaeng mellem personen med epilepsis subjektive epilepsi og partnerens mer-
alder. Det kan vi teste, om der er, ved at se pa de to ting i sammenhang pa tabellen

nedenfor.

Vi finder dette billede for heteroseksuelle par, hvor kvinden har epilepsi, hvor sam-

menhangen er pa greensen af signifikans (p=0,065), men kun i svag grad for par, hvor
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det er manden. Det betyder, at sggen efter tryghed i forholdet godt kan have vaeret
medvirkende for, at kvinder med epilepsi sgger aldre maend, end man ellers skulle
vente, men at der ikke er nogen baggrund for at sige, at det samme skulle vaere

tilfaeldet for maend med epilepsi.

Mandens alder i forhold til kvindens
Samme eller yngre Manden zldre Total

Par hvor | Grad af Lav grad 33,3 66,7 100,0
kvinden | subjektiv  [Middel grad 31,7 68,3 100,0
har  lepilepsi M rorad 21,4 786 100,0
epilepsi

Total 284 71,6 100,0
Par hvor | Grad af Lav grad 41,0 59,0 100,0
hma”de” SUPIJekt!V Middel grad 38,0 62,0 100,0
ar . |ePUePs!  Mhgigrad 32,0 68,0 100,0
epilepsi

Total 37,8 62,2 100,0

| homoseksuelle par er aldersforskellen kun 0,23 ar, men det er ogsa her saledes, at
partneren er en smule aldre. Forskellen er imidlertid kun godt en fjerdedel af den
forskel, vi udregnede som “epilepsiens pris” for heteroseksuelle par.

Beskaeftigelse for kvinder og maend i heteroseksuelle par
| heteroseksuelle par er 65 pct. af partnerne beskaeftigede, mens 48 pct. af personerne

med epilepsi er beskaeftigede. | 73 pct. af parrene har partnerne samme beskeeftigel-
sesstatus. | 27 pct. af parrene har de forskellig beskaeftigelsesstatus. Der er altsa staerk
sammenhaeng mellem det forhold, at kvinden er beskeeftiget, og det at manden er
beskeeftiget.

Hvis vi udelukker gruppen fra 65 ar og op, finder vi stadig en steerkt signifikant sam-
menhaeng mellem beskeaeftigelse for kvinde og mand i parret, p = 0,000. Der er derimod
ingen sammenhaeng for de over 64-arige, hvor det for naesten alle parrene geelder, at
ingen af partnerne er i beskaeftigelse.

Her er partneren beskeaeftiget i 79 pct. af tilfaeldene (344/433), mens personen med
epilepsi er beskeaeftiget i 58 pct. af tilfaeldene (253/433). 68 pct. af parrene (66 + 230 =
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296) har samme beskeeftigelsesstatus. 32 pct. af parrene (114 + 23 = 137) har forskellig
beskaeftigelsesstatus.

Heteroseksuelle par, hvor partneren er under 65 Partner beskeeftiget

ar Nej Ja Total
Personen med epilepsi Nej 66 114 180
er beskeeftiget Ja 23 230 253
Total 89 344 433

Sammenhaengen mellem beskeaeftigelsesstatus for kvinde og mand i heteroseksuelle
par findes bade for par hvor det er kvinden der har epilepsi, og par hvor det er manden,
der har epilepsi. Ser vi pa par, hvor partneren er under 65 ar, er der stadig en steerk
sammenhaeng (p = 0,000), bade nar kvinden har epilepsi, og nar manden har det.
Derimod er der ikke de tilsvarende sammenhaenge for gruppen over 64 ar. Der falder

naesten alle i gruppen, hvor ingen af partnerne er i beskaeftigelse.

Det viser sig, nar man ser pa de to typer heteroseksuelle par, at andelen af par, hvor
begge er uden beskaeftigelse, er hgjere, nar det er manden, end nar det er kvinden, der
har epilepsi: 36/190 >> 30/243. (18,9 > 12,3). Derimod er andelen af par, hvor begge er
beskeeftigede, hajere, nar det er kvinden, der har epilepsi, end nar det er manden, der
har det: 139/243 >> 91/190. (57,2 > 47,9).

Par med en beskeeftiget er mere lige fordelt pa de to typer, med henholdsvis manden og
kvinden beskeeftiget, nar det er manden, der har epilepsi, end nar det er kvinden, der

har det: (46 — 17)/190 << (68 — 6)/243. (15,3 < 25,5).

Dette billede fremkommer til dels, fordi de mandlige medlemmer, der har svaret i
undersggelsen, har sveerere grad af epilepsi end de kvindelige.

49



Heteroseksuelle par, hvor partneren er under 65 ar Partner beskasftiget
Nej Ja Total
. Nej 30 68 98
Kvinden har epilepsi ++-0g er beskeeftiget Ja 6 139 145
Total 36 207 243
. Nej 36 46 82
Manden har epilepsi -+-0g er beskeeftiget Ja 17 91 108
Total 53 137 190

Homoseksuelle par
| homoseksuelle par er 53 pct. af partnerne beskaeftigede, og ligeledes er 53 pct. af

personerne med epilepsi beskaeftigede. Her har partnerne samme beskeaeftigelsesstatus
for 90 pct. af parrene, og forskellig beskeeftigelsesstatus for 10 pct. af parrene.

| homoseksuelle par med partner under 65 ar er partneren beskaeftiget i 62 pct. af
parrene (21/34), og personen med epilepsi er beskaeftiget i 56 pct. af parrene (19/34).

Her har partnerne samme beskeaeftigelsesstatus i 88 pct. af parrene (12 + 18 = 30), og
forskellig beskeeftigelsesstatus i 12 pct. af parrene.

Homoseksuelle par, hvor Partner er beskeeftiget

partner er under 65 ar Nej Ja Total
Personen med epilepsi Nej 12 3 15
er beskaeftiget Ja 1 18 19
Total 13 21 34

Partnerne i homoseksuelle forhold ligner hinanden meget mere, end partnerne i

heteroseksuelle forhold gor.

Hvis man deler de homoseksuelle par op i kvindepar og mandepar, ser man, at alle de
fire par med forskellig beskaeftigelsesstatus er kvindepar. Sammenhasngen mellem
beskaeftigelsesstatus er dermed perfekt for parrene af to maend. Men ogsa for parrene
af to kvinder, er sammenhaengen betydelig steerkere end for heteroseksuelle par. Man
skal imidlertid huske pa, at det er et resultat, der bygger pa et ret lille antal homosek-
suelle par.
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Homoseksuelle par, hvor Partner er beskeeftiget Total
partner er under 65 ar Nej Ja
Bestaende af | Personen med Nej 6 3 9
to kvinder epilepsi er
bgskgeftiget Ja 1 13 14
Total 7 16 23
Bestaende af | Personen med Nej 6 6
to meend epilepsi er Ja
beskeeftiget 0 o
Total 6 5 11

Forskelle i indkomst mellem kvinder og maend i heteroseksuelle par

Mange par finder sammen, mens de er i tyverne, for de er feerdige med en uddannelse,
eller maske endda fgr de er begyndt pa den, og i al fald ofte far det star i stjernerne,
hvor meget de kommer til at fa i indkomst. Man kan derfor ikke pd samme made som
ved aldersforskel sige, at indkomst er en faktor, man veelger hinanden pa, nar man dan-

ner par.

Alligevel kan der veere grunde til, at indkomsterne for to partnere bliver ret ens. Der er
nok en tendens til, at kvinder med hgj indkomst veelger meend, som ogsa har hgj
indkomst, eller som de venter at fa det. Det almindelige billede i samfundet er dog, at
meend har hgjere indkomster end kvinder. Vi har derfor set pa, hvor meget mandens

indteegt er hgjere end kvindens i de to typer af heteroseksuelle par.

Det viser sig, at i de tilfeelde, hvor det er manden, der har epilepsi, tjiener han i gennem-
snit godt 32.000 kr. mere end sin kvindelige partner. | en del tilfeelde tjener han

imidlertid mere end 200.000 kr. mindre end hende.

Hvis det er kvinden, der har epilepsi, tiener den mandlige partner i gennemsnit knap
162.000 kr. mere end hende. | naesten ingen tilfaelde mere end 200.000 kr. mindre, men

i mange tilfaelde over 500.000 kr. mere.

Her giver det ikke mening at anleegge samme synspunkt som det farstnaevnte om alder,
for det ville betyde, at lav indtaegt var et aktiv i forholdet! Man kan imidlertid med god

mening sige, at epilepsien koster noget, idet den helt bogstaveligt har den betydning, at
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personen i gennemsnit tiener mindre. Hvis vi foretager samme beregning som med

alder, far vi:

Mands indtaegt. — kvindes indteegt = saedvanlig indteegtsforskel (1)

Mand med epilepsis indteegt. — kvindes indteegt =

seedvanlig indteegtsforskel — epilepsiens pris (2)

Mands indtaegt. — kvinde med epilepsis indtaegt =

saedvanlig indteegtsforskel + epilepsiens pris (3)

Undersggelsen giver en veerdi for gennemsnittene af venstresiderne af ligningerne (2)
0g (3), nemlig som vi sa 32.000 kr. og 162.000 kr. Hvis (2) treekkes fra (3), far man for

gennemsnittene:

2* epilepsiens pris = 162.000 — 32.000 = 130.000
Det betyder, at epilepsiens pris er 65.000 kr./ar, nar indteegt ses for parterne i forhold til
hinanden. Vi sa tidligere at epilepsi koster 80.000 kr. De 65.000 er mindre, fordi ogsa
partneren har en mindre indkomst end befolkningen som helhed.

For homoseksuelle par tjener partneren mest, forskellen er i gennemsnit 59.000 kr.
Det er lidt mindre end de 65.000 kr., vi udregnede som epilepsiens pris for heterosek-
suelle par.

Det ser ud til, at partnerne i homoseksuelle par i gennemsnit ligner hinanden lidt mere,
hvad angar alder og indteegt, end partnerne i heteroseksuelle par gar.

Indtaegt for heteroseksuelle par i forhold til hvem af parterne der er i
beskaeftigelse

Vi har endelig set pa de gennemsnitlige indkomster for de heteroseksuelle par i forhold
til, hvem af partnerne der er i beskaeftigelse, og hvem at dem der har epilepsi.
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Hvem i parret | Antal af den pagaeldende type par Person i parret som har epilepsi

er beskeeftiget | blandt undersggelsens respondenter manden kvinden
Ingen 160 317.656 330.479
Kvinden 58 511.736 ***455.375
Manden 90 465.000 550.394
Begge 232 669.961 713.513
Alle par 512.641 567.883

Der er, som man skulle vente, en sammenhang mellem beskaeftigelse og indkomst.
Indkomsten er lavest i parrene, hvor ingen af partnerne er beskaeftigede. En stor del af
disse er i gvrigt folkepensionister. Den er middel for parrene, hvor en af partnerne er
beskeeftigede og alt i alt lidt hgjere, nar det er manden, der er beskaeftiget, end nar det

er kvinden.

Det viser sig imidlertid, at nar manden har epilepsi, vil par, hvor kun den kvindelige
partner er beskaeftiget, have hgjere indkomst end par, hvor kun manden med epilepsi er
beskaeftiget. Det skal dog bemeerkes, at af par, hvor kvinden har epilepsi og er
eneforsarger af familien, er der kun 10 i undersggelsen, heraf 6 med partner under 65

ar.

Man ser ogsd, at nar kun kvinden er beskeeftiget, vil par, hvor manden har epilepsi,
have starre husstandsindkomst end par, hvor kvinden har epilepsi. | alle andre tilfzelde
vil par, hvor kvinden har epilepsi, have starre indkomst, end hvor manden har.

Betyder det noget, hvornar man har faet epilepsien?

Vi har set i de foregaende kapitler, at ikke alene er mennesker med epilepsi ringere
stillet i en reekke henseender, som bade handler om beskeeftigelse og indkomst og en
reekke falger af epilepsien, men deres partnere er ogsa ringere socialt stillet end den
gvrige befolkning med samme kon og alder. S& har vi set pa partnerne i forhold til
hinanden, og pa den made nuanceret beskrivelsen. Her skal vi endelig se, hvad det

betyder, hvor lz&enge man har haft epilepsien og hvornar man har faet den.
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Beskeaeftigelse for medlemmerne
Forst ser vi pa, hvordan medlemmernes beskeaeftigelse haenger sammen med, hvor

lzenge de har haft deres epilepsi. Idet mange mennesker nedtrapper eller ophgrer med
deres beskaeftigelse, allerede fra de er 60 ar gamle, ser vi pa medlemmerne under 60

ar og fra 60 ar og opefter hver for sig.

Det viser sig, at medlemmernes beskaeftigelse haenger sammen med, hvor laenge de
har haft epilepsien for medlemmerne under 60 ar, endda meget klart. Derimod er der in-
gen sammenhaeng for medlemmerne fra 60 ar og op, hvor det i gvrigt ogsa kun er de

feerreste, der er i beskaeftigelse.

For de under 60 arige er de, der har haft epilepsi mere end 30 ar, mindre beskeeftigede.
Derimod er der ingen forskel mellem gruppen, der har haft epilepsi i op til 14 ar, og

gruppen der har haft det i 15-29 ar.

Tidsrum man har haft epilepsi
Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total | haeng

Medlemmer | Medlemmet med Nej 29,8 29,0 47,8 36,3
pa op til 59 | epilepsi er beskeeftiget | g 70,2 71,0 52,2 63,7 p=
ar Total 100,0] 100,0] 100,0] 100,0 0,001
Medlemmer | Medlemmet med Nej 96,1 87,5 88,8 90,8
pa 60 ar og | epilepsi er beskeeftiget [ j5 39 125 113 g2
mere : : : : Ingen

Total 100,0 100,0 100,0 100,0

De, der har faet diagnosen mellem 15 og 29 ar, er mest beskeaeftigede. De, der har faet

den, da de var over 30, er naestmest beskaeftigede.

Alder hvor man fik diagnosen
Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total | haeng

Medlemmer | Medlemmet med Nej 45,7 28,2 36,4 36,6
pa op til 59 | epilepsi er beskeeftiget [ 5 54,3 71,8 63,6 63,4 _
ar Total 100,0| 100,0| 100,0 100,0 0.103
Medlemmer | Medlemmet med Nej 89,7 85,3 93,1 90,9
pa 60 ar og | epilepsi er beskaeftiget 5 10.3 14.7 6.9 91
mere : : : : Ingen

Total 100,0 100,0 100,0 100,0
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Maske er baggrunden for det sidstneevnte forhold, at man med en diagnose i den alder,
hvor man veelger uddannelse og erhverv, kan tage hensyn til epilepsien og laere at leve

med den ogsa i job, mens man er mere usikker med en epilepsi, der viser sig senere.

Indkomst
Nar det drejer sig om indkomst, finder man et lidt andet billede end i forbindelse med

beskaeftigelse. Her er der en sammenhaeng mellem tidsrummet, man har haft epilepsi,
og indkomsten - bade for de under 60 arige og for dem pa 60 ar og mere. Grunden til
det er formentlig, at pensioner, som er optjent, mens man var i erhverv, spiller en stor

rolle for de over 60 arige.

Sammenhaengene er meget klare, bade for de under 60 arige og for den aeldre gruppe.
Det er for begge grupper sadan, at jo leengere tid man har haft epilepsi, des mindre

indtaegt har man.

Tidsrum man har haft epilepsi
Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total haeng

Medlemmer | Egen 0 -99.999 4,6 4,2 8,1 5,8
paoptil 59 |ind- 100.000 - 199.999 17,4 22,7 37,8 26,7
ar komst  1500.000 - 299.999 30,3| 395 30,4 33,3
300.000 - 399.999 31,2 25,2 17,0 24,0
400.000 - 499.999 6,4 6,7 2,2 5,0
500.000 og mere 10,1 1,7 4.4 5,2

Total 100,0| 100,0| 100,0| 100,0 | p=0,000
Medlemmer | Egen [0 - 99.999 5,0 33,3 31,7 23,6
fnz ?: arog Il(nodrr-wt 100.000 - 199.999 475 41,7 42,9 441
200.000 - 299.999 32,5 12,5 19,0 22,0
300.000 - 399.999 7,5 8,3 3,2 5,5
400.000 - 499.999 25 3,2 2,4
500.000 og mere 5,0 4.2 2,4

Total 100,0| 100,0] 100,0] 100,0 | p=0,001

Gennemsnitsindkomsten varierer for de under 60 arige med 76.000 kr. om aret, mens

den for de 60 arige og eldre varierer med 73.000 kr. arligt.
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Tidsrum man har haft epilepsi Under 60 ar 60 ar eller mere

0—-14ar 296.656 218.000
15-29 ar 246.648 160.417
30—99 ar 221.039 145.243

Der er tilsvarende sammenhaenge med husstandsindkomst, som vi dog ikke giver

tabellerne for her.

For medlemmerne under 60 ar er der ligeledes sammenhaeng mellem alderen hvor man
har faet diagnosen, og indkomsten. For de over 60 arige finder man derimod ikke, at
denne sammenhang er signifikant. Det ser dog ud til, at den er der alligevel, men at vi
blot ikke har kunnet vise den med det antal svar, vi har fra over 60 arige.

Alder hvor man fik diagnosen Sammen-
0-14 1529 | 30-99 | Total |haeng
Medlemmer | Egen |0 - 99.999 8,9 3,9 4,3 5,8
gf op til 59 Eodn}st 100.000 - 199.999 36,6 23,6 20,0 26,8
200.000 - 299.999 30,9 40,2 27,8 33,2
300.000 - 399.999 16,3 26,0 29,6 23,8
400.000 - 499.999 1,6 47 8,7 4,9
500.000 og mere 5,7 1,6 9,6 55| p=
Total 100,0/ 100,0| 100,0] 100,010,000
Medlemmer |Egen |0 - 99.999 40,9 11,5 225 23,4
pa60arog |ind- 409000 - 199.999 40,9 46,2 438 438
mere komst
200.000 - 299.999 13,6 30,8 21,3 21,9
300.000 - 399.999 45 3,8 6,3 55 | ke
400.000 - 499.999 7.7 1,3 2,3 | signifikant
500.000 og mere 5,0 3,1 | sammen-
Total 100,0] 100,0] 100,0] 100,0 | heeng

Man ser, at indkomsterne varierer med 78.000 kr. om aret for de under 60 arige, og

med 59.000 om aret for dem pa 60 ar og mere.

Alder hvor man fik diagnosen Under 60 ar 60 ar eller mere
0-—14ar 222.544 127.851
15 —29 ar 244.031 177.708
30 —99 ar 300.539 187.340
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Der er ikke nogen tilsvarende sammenhang med husstandsindkomst.

Bolig

For medlemmer under 60 ar er det sadan, at af dem, der har haft deres epilepsi i lang
tid, bor betydeligt faerre i hus, sammenlignet med dem der har haft den i kort tid. Denne

sammenhaeng genfindes ikke blandt medlemmer fra 60 &ar og op.

Tidsrum man har haft epilepsi Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total | haeng
Medlemmer | Bor i hus Nej 15,2 25,4 34,0 25,6
pa op til 59 Ja 84,8 74,6 66,0 74,4
ar Total 100,0|  100,0 100,0 100,0 | p=0,000
Medlemmer | Bor i hus Nej 37,7 20,6 27,7 29,4
pa 60 ar og Ja 62,3 79,4 72,3 70,6
mere Total 100,0] 100,0 100,0 100,0

For medlemmer under 60 ar er der desuden en kraftig sammenhasng mellem alder for
diagnosen, og om man bor i hus. Det er sadan, at med en diagnose for man er 15 ar
gammel, er der vaesentlig mindre chance for at bo i hus, mens sandsynligheden ikke
bergres meget af diagnosealderen, nar blot denne er over 15 ar. Vi ser en sammen-

haeng i samme retning, men ikke signifikant, for medlemmer pa 60 ar og mere.

Alder hvor man fik diagnosen Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total haeng
Medlemmer | Bor i hus Nej 43,4 18,0 14,7 25,5
pa op til 59 Ja 56,6 82,0 85,3 74,5
ar Total 100,0]  100,0]  100,0 100,0 | p=0,000
Medlemmer | Bor i hus Nej 26,7 25,0 31,4 29,2
pa 60 ar og Ja 733 75,0 68,6 70,8
mere Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Alt i alt ser vi af de her neevnte forhold, at de sociale konsekvenser i form af mindre
beskaeftigelse, mindre indtzegt og ringere boligforhold for medlemmerne ikke blot
afhaenger af epilepsien, men ogsa af hvor lzenge man har haft den, og i hvilken alder

diagnosen er stillet.
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Medlemmer, der har haft deres epilepsi i laengere tid, og som har faet deres diagnose i
en tidligere alder, er staerkere ramt af de sociale konsekvenser. Det viser, at et
handicap som epilepsi til stadighed ger, at personen sakker bagud i den kamp for

tilveerelsen, som hele tiden pagar.

Det er, trods alt, ikke nogen nyhed, at epilepsi er et handicap. | det falgende skal vi

imidlertid se, at ogsa det at vaere partner til en person med epilepsi kan veere det.

Partnerens alder i forhold til medlemmet
Vi skal nu se pa, hvad det betyder for partnerens sociale forhold, hvor leenge personen

med epilepsi har haft denne sygdom, og i hvilken alder denne har faet sin diagnose. Vi
skal se pa de samme ting, for hvilke vi i kapitel 4 kortlagde forholdet mellem personen
med epilepsi og dennes partner. Det vil sige aldersforskel, forskel i beskaeftigelse og

forskel i indkomst.

Forst ser vi pa aldersforskellen i parret. Det viser sig, at hvis det er manden, der har
epilepsi, er aldersforskellen stgrre (manden aldre) jo hajere alder, diagnosen er stillet i.
Sammenhaengen er klar, med p = 0,005. Hvis det er kvinden, der har epilepsi, er

sammenhaengen omvendt.

Hvor meget manden er &ldre end kvinden i par

Hvem i parret der har epilepsi:
Hvor laenge man har haft epilepsi: Manden Kvinden
0-14 ar 1,6585 2,7093
15-29 ar 1,2429 2,7292
30 ar og mere ,8438 2,9124

Der er en tilsvarende sammenhaeng mellem alder ved diagnose og aldersforskellen i
parret. Hvis en mand har faet diagnosticeret epilepsi far han blev 15 ar, er han kun 5
maneder aldre end sin kvindelige partner. Hvis han har faet den, da han var 30 ar eller

mere, er han i gennemsnit et ar og 11 maneder aldre. Hvis kvinden i et par har faet
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epilepsi, far hun blev 30 &r gammel, er hendes mand tre ar aeldre. Hvis hun var aldre
ved diagnosen, er aldersforskellen kun to et halvt ar.

Hvor meget manden er ldre end kvinden i par

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose: Manden Kvinden
0-14 ar 4127 2,9320
15-29 ar ,8987 3,0714
30 ar og mere 1,8899 2,4661

Vi sa i kapitel 4, at en epilepsi beted, at man fik en partner, som var i gennemsnit 10
maneder eldre, end man ellers ville have faet. Nu ser vi, at det ogsa betyder noget,
hvor leenge man har haft epilepsien, og i hvilken alder man har faet den. Det farste kan
betyde 10 maneder for maend med epilepsi og 22 maned for kvinder. Det sidste kan
betyde 18 maneder for meend med epilepsi og 7 maneder for kvinder. Det ser ud til, at
mandens epilepsi er en vigtigere faktor i parforholdet end kvindens epilepsi, hvad angar

aldersforskellen.

Partnerens beskaeftigelsesstatus
Det tidsrum, en person har haft epilepsi, og den alder, i hvilken epilepsien er blevet

diagnosticeret, betyder ogsa noget for, om partneren er i beskeeftigelse eller ikke. Som
tidligere, nar det drejer sig om beskeeftigelse, deler vi op efter om medlemmerne er
under 60 ar, eller om de er 60 ar eller mere. Det viser sig, at der er sammenhange for
dem, som er under 60 ar, men ikke for den eeldre gruppe.

For mennesker under 60 ar med epilepsi gaelder det, at jo leengere tid, de har haft
epilepsien, des mindre er chancen for, at deres partner er i beskaeftigelse. Forskellen er
fra 93 pct. i beskeeftigelse blandt partnere til mennesker, der har haft epilepsi i under 15
ar, til 71 pct. i beskeeftigelse blandt partnere til mennesker, der har haft det i 30 ar eller

mere.
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Tidsrum man har haft epilepsi Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total haeng
Medlemmer Partner Nej 6,6 16,4 28,9 18,3
pa op til 59 &r | beskaeftiget Ja 93,4 83,6 71,1 81,7
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 | P=0,000
Medlemmer Partner Nej 78,4 84,4 78,5 79,6
pa 60 ar og beskeeftiget Ja 21,6 15,6 21,5 20,4
mere Total 100,0] 100,0]  100,0 100,0

Desuden geelder det for mennesker under 60 ar, at hvis de har faet deres diagnose, for
de var 15 ar, er chancen mindre for, at deres partner er i beskeeftigelse. Her er forskel-

len nogenlunde lige sa stor, som vi sa ovenfor.

Alder hvor man fik diagnosen Sammen-
0-14 15-29 30-99 Total hzeng
Medlemmer Partner Nej 30,3 13,5 11,3 18,4
pa op til 59 &r | beskaeftiget Ja 69,7 86,5 88,7 81,6
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 | p=0,000
Medlemmer Partner Nej 78,6 74,3 81,0 79,1
pé 60 ar 0og beskaeftiget Ja 21,4 257 19,0 20,9
mere Total 100,0| 100,0]  100,0 100,0

Indtaegt i forhold til medlemmet: hvor meget manden tjener mere end
kvinden
Vi sa ogsa i kapitel 4, at det betad noget for indkomsten for den enkelte, hvem af

partnerne der havde epilepsi. Denne partners indkomst var, nar ken blev taget i
betragtning, 65.000 kr. mindre arligt end den anden partners indkomst.

Det betyder imidlertid ogsa noget for forskellen i indkomsten, hvor laenge man har haft
epilepsi. | tabellen er det vist separat for heteroseksuelle par, hvor manden har epilepsi,
og for par, hvor kvinden har det. For den fagrste type par gor det en forskel pa 72.000 kr.
om aret om manden har haft sin epilepsi i under 15 eller i mere end 29 ar. For den
anden type par gor det en forskel pa 18.000 kr. om aret, om kvinden har haft sin

epilepsi i under 15 eller i mere end 29 ar.
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MANDENS INDKOMST MINUS KVINDENS Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 73.492 175.129
15-29 ar 15.584 159.610
30 ar og mere 1.681 157.305

Det har ligeledes en betydning for forskellen i indkomst, hvornar diagnosen er stillet. En
epilepsidiagnose, der stilles mellem 15 og 29 ar, har starre betydning for forholdet
mellem parternes indtaegter end en diagnose bade for og efter. Har manden faet en
diagnose i denne alder, tjener han slet ikke mere end sin partner. Har kvinden faet en
diagnose i denne alder, tiener manden naesten 200.000 kr. mere end hende om aret.

Diagnosealder gar i avrigt en forskel pa 64.000 henholdsvis 50.000 kr.

MANDENS INDKOMST MINUS KVINDENS Hvem i parret der har epilepsi

Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 25.729 159.061
15-29 &r -1.276 192.748
30 ar og mere 62.327 142.677

Det er bemeerkelsesveerdigt, at en diagnose, som er stillet i pardannelsesalderen, har
starre konsekvenser end bade en diagnose, der er stillet for og efter. Grunden er
formentlig, at den kommer til fa stor betydning i den proces, hvor parterne laegger

grunden til rollefordelingen i forholdet.
Alle de ovenfor naevnte sammenhaenge bekraefter det billede, vi fik fra de tidligere kapit-

ler: at det for et heteroseksuelt par medfarer langt starre sociale konsekvenser, hvis det

er manden, der har epilepsi, end hvis det er kvinden der har det.
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Andre forskelle

Born
Vi har tidligere set, at parrene i undersggelsen i gennemsnit har 1,82 bgrn, hvoraf 0,63

var hjemmeboende. Ogsa bgrnetallet viser sig ved naermere analyse at haenge sam-
men med, hvor laeange man har haft epilepsi. Par, hvor den ene har haft epilepsii 15 ar
eller mere, har i gennemsnit 0,2 bgrn feerre end par, hvor man har haft sygdommen i

mindre end 15 ar.

Tid man har haft epilepsi Antal bgrn, gennemsnit
0-14 &r 1,98
15-29 ar 1,78
30 ar og mere 1,80

Barnetallet afhaenger endvidere af, i hvilken alder man har faet diagnosen. Hvis man
har faet diagnosen, far man blev 29 ar, har man faerre barn. Man har iseer feerre barn,
hvis man fik diagnosen i den alder, hvor de fleste begynder at fa bgrn. Par, hvor man
har faet diagnosen i pardannelsesalderen, har 0,6 barn feerre end par, hvor man har
faet diagnosen i alderen fra 30 og op. Det skyldes formentlig igen, at en diagnose, der
stilles i denne alder, far starre betydning for parternes definition af deres forhold, end en

diagnose enten tidligere eller senere.

Alder ved diagnose Antal bgrn, gennemsnit
0-14 &r 1,70
15-29 ar 1,57
30 ar og mere 2,17

Vi skal se lidt naermere pa disse tal og inddrage, hvem i parret, det er der har epilepsi.
Der viser sig nemlig at veere stor forskel pa, om det er kvinden eller manden i et par, der
har epilepsi. Og ligesom vi sa ovenfor, skal vi se, at det har stgrre konsekvenser for
parret, hvis det er manden, end hvis det er kvinden, der har sygdommen.
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Vi sa lige, at det tidsrum, man har haft epilepsi, kan betyde en forskel pa 0,2 barn for
parret. Hvis det er manden, der har epilepsi, kan det betyde en forskel pa 0,3 barn,
mens hvis det er kvinden, kan det betyde en forskel pa 0,1 barn. Det er bemaerkelses-
veerdigt, for umiddelbart skulle man tro, at kvindens epilepsi ville betyde mest for, hvor

mange bgrn man besluttede sig for at fa.

Hvor mange bgrn forskellige typer par i gennemsnit har:

Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 2,06 1,92
15-29 &r 1,83 1,74
30 ar og mere 1,76 1,83

P& samme made gar det en forskel for betydningen af diagnosealder, om det er kvinden
eller manden, der har epilepsi. Nar alder ved diagnose er over 30, betyder det ikke
noget for barnetallet, hverken nar det er manden, eller nar det er kvinden, der har epi-
lepsi. Ellers betyder mandens epilepsi naesten 2 barn mindre bade for diagnose far og i
teenagealder og i ungdommen, mens kvindens diagnosealder isaer reducerer barne-
tallet, hvis den ligger i de ar, hvor man saedvanligvis begynder at fa barn.

Hvor mange bgrn forskellige typer par i gennemsnit har:

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 1,64 1,73
15-29 ar 1,64 1,52
30 ar og mere 2,18 2,16

En diagnose for en kvinde i tyverne betyder altsa virkelig en reduktion i det antal barn,
man far i et par, mens diagnoser i andre aldre betyder vaesentligt mindre. Og hvis
diagnosen stilles far 15 ars alderen, betyder den mere, hvis det er manden i parret, der
far den, end hvis det er kvinden.
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Uddannelse
Her ser man, iseer nar det er manden, der har epilepsi, at diagnose far teenagealder

betyder, at partneren lidt sjaeldnere har en mellemlang eller videregaende uddannelse.
Mens hvis diagnosen stilles i pardannelsesalderen, far manden med epilepsi oftere en
partner med mellemlang eller videregdende uddannelse. Man kan fx forestille sig, at

han laerer hende at kende i behandlingssystemet.

Hvor stor en del af partnerne har mellemlang eller videregaende uddannelse

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 39 27
15-29 ar 50 36
30 ar og mere 40 30

Bolig

Epilepsiens betydning for parrets sociale stilling ses ogsa i dets boligforhold. Hvis
manden har haft epilepsi i 15 ar eller mere bor parret markant sjaeldnere i hus. Igen

betyder mandens epilepsi meget mere for et forhold end kvindens.

Hvor stor en del af partnerne bor i hus

Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 82 74
15-29 ar 67 84
30 ar og mere 67 71

Hvis diagnosen er stillet far teenagealderen, bor parret markant sjeeldnere i hus. | dette
tilfaelde er der ingen forskel mellem, om det er manden eller kvinden, der har epilepsi.
Hvis diagnosen er stillet i en senere alder, er der derimod den saedvanlige forskel, sale-
des at mandens epilepsi betyder mere end kvindens.

64



Hvor stor en del af partnerne bor i hus

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 61 62
15-29 ar 72 87
30 &r og mere 79 78

Helbred

Hvis manden har epilepsi, har hans partner iseer darligt helbred. Hvis kvinden har

epilepsi og ikke har haft det sa leenge, har hendes partner ret sjeeldent darligt helbred.

Hvis manden har faet diagnosen tidligt, har hans partner iseer darligt helbred.

Hvor stor en del af partnerne har mindre godt eller darligt helbred

Hvem i parret der har epilepsi
Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 23 9
15-29 ar 18 16
30 &r og mere 21 14
Hvor stor en del af partnerne har mindre godt eller darligt helbred
Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 27 14
15-29 ar 19 12
30 &r og mere 19 15

Social aktivitet

Vi har set i kapitel 3, at partnerne til mennesker med epilepsi ser deres venner mindre,
end andre mennesker med samme kgn og alder gor i almindelighed, og at deres om-
gang med venner var mindre, jo mere alvorlig grad af epilepsi og jo starre frygt for
falger der var. Det er ikke vanskeligt at forsta, for en sygdom som epilepsi koster bade
tid og kreefter, og det deles man saedvanligvis om i et par.

Der er imidlertid nogle nuancer, der kommer frem, nar man ser pa par, hvor det er
kvinden, der har epilepsi over for par, hvor det er manden, der har det. Det viser sig, at
disse to typer par udvikler sig pa naermest modsat made.
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Par, hvor kvinden har epilepsi, ser deres venner mere, nar epilepsien er diagnosticeret
sent og har varet mindre end 30 ar. Par, hvor manden har epilepsi, ser deres venner
mere, nar epilepsien er diagnosticeret fgr teenagealderen og har varet i mere end 30 ar.

Pa de to tabeller nedenfor ser man, at i hver eneste raekke har parret, hvor kvinden har

epilepsi, mere kontakt med venner end parret, hvor manden har epilepsi, bortset fra den
reekke der handler om par, hvor man har haft epilepsien i 30 ar eller mere.

Hvor mange dage siden er det man har set sine venner

Hvem i parret der har epilepsi
Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 6,45 5,27
15-29 ar 6,35 5,25
30 ar og mere *** 5,66 6,33

Hvor mange dage siden er det man har set sine venner

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 5,81 6,59
15-29 ar 6,44 5,45
30 ar og mere 6,09 5,17

Det ser ud, som om epilepsien har en helt modsat virkning socialt set pa de to typer af
heteroseksuelle par. For par, hvor det er kvinden, der har epilepsi, virker epilepsien som
en belastning, der lidt efter lidt reducerer den sociale omgang. For par, hvor det er
manden, der har epilepsi, ser det ud til, at parret fra starten har en helt anden social
placering, og lidt efter lidt udvikler denne, og derved far mere og mere med andre at
gore.

Livskvalitet
Blandt partnere til mennesker med epilepsi i heteroseksuelle forhold er det de mandlige

partnere til kvinder med epilepsi, som oftest har et menneske, de kan tale med om de
ting, der betyder noget for dem.
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Det at have en fortrolig haenger sammen med, hvor laenge man har haft epilepsien. Men
denne sammenhaeng er forskellig afhaengig af, om det er kvinden eller manden i
forholdet, der har epilepsi. En kvindelig partner til en mand, der har haft epilepsi laenge,
har lidt oftere faet en fortrolig. En mandlig partner til en kvinde, der har haft epilepsi

lzenge, har det lidt sjeeldnere.

Andel der har et menneske de kan tale med. Procent.

Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 71 85
15-29 &r 81 79
30 ar og mere 75 81

Det at have en fortrolig heenger ogsa sammen med den alder, hvor diagnosen er stillet.
En partner til en, der har faet sin diagnose far teenagealderen, har en smule sjaeldnere
en fortrolig. Her gaelder det samme for par, hvor det er manden, og for par, hvor det er

kvinden, der har epilepsi.

Andel der har et menneske de kan tale med. Procent.

Hvem i parret der har epilepsi
Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 74 80
15-29 ar 78 82
30 ar og mere 75 83

De psykologiske skalaer
Vi skal til slut se pa, hvordan partnernes svar pa de psykologiske skalaer haenger

sammen med, hvor laenge medlemmet har haft sin epilepsi, og i hvilken alder denne er

blevet diagnosticeret.

Nar det drejer sig om partnerens oplevelse af statte fra omgivelserne, som den males af

Crisis Support Scale, finder vi ingen sammenhaeng mellem denne, og hvor laenge man
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har haft epilepsi, eller hvornar diagnosen er stillet. Det falder meget godt i trad med, at

omgivelsernes stotte slet ikke synes at have noget med epilepsien at gare.

En anden ting, vi har malt, er de traumer, som partneren eventuelt har padraget sig pa
baggrund af sine oplevelser med epilepsien. Dem har vi malt med Harvard Traume
Questionnaire. Her viser det sig, at der er en sammenhaeng med, hvor lzenge man har
haft epilepsien. Partneren er mest pavirket af epilepsien, nar hun er kvinde, og det er en

mand, der har sygdommen, og den har varet relativt kort tid.

HARVARD TRAUME QUESTIONNAIRE Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 31,50 25,96
15-29 ar 26,46 24,84
30 ar og mere 28,23 26,10

Partneren er endvidere mest pavirket af epilepsien, nar hun er kvinde, det er en mand,

der har sygdommen, og den er kommet efter de 30 ar.

HARVARD TRAUME QUESTIONNAIRE Hvem i parret der har epilepsi

Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 27,79 25,59
15-29 ar 26,67 24,65
30 ar og mere 30,86 26,68

De psykologiske skalaer, der maler konsensus mellem partnerne, partnerens tilfredshed
med parforholdet og sammenhangskraften i parforholdet, viser ikke nogen variation
med, hvor laenge man har haft epilepsien, eller hvilken alder den er diagnosticeret i.

Den psykologiske skala, der maler partnerens fglelsesudtryk, udviser en interessant
variation med, hvor laenge medlemmet har haft sin epilepsi. Det viser sig, at en mand
med epilepsi oplever mindst falelsesudtryk fra sin kvindelige partner, nar diagnosen er
stillet i pardannelsesalderen, og mest nar den er stillet far teenagealderen. En kvinde
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med epilepsi oplever mere fglelsesudtryk fra sin mandlige partner, jo senere epilepsien

bliver diagnosticeret.

DAS AFFECTION EXPRESSION Hvem i parret der har epilepsi

Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 9,06 8,79
15-29 ar 7,79 9,18
30 ar og mere 8,80 9,35

En kvindelig partner til en mand med epilepsi oplever langt mere stress, end en mandlig
partner til en kvinde med epilepsi gar. Der finder vi ligeledes en sammenhaeng mellem
stressniveauet hos partneren, og hvor leenge medlemmet har haft sin epilepsi.

Ogsa denne sammenhaeng er forskellig i tilfaeldet, hvor det er manden, der har epilepsi,
og hvor det er kvinden, der har epilepsi. Nar en mand har epilepsi, oplever hans
kvindelige partner mere stress, hvis han har haft den i mindre end 30 ar. Nar en kvinde

har epilepsi, oplever hendes mandlige partner mere stress, jo laengere tid hun har haft

den.

STRESS POINTS Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 50,0 31,1
15-29 ar 50,5 34,2
30 ar og mere 40,4 38,4

Hvis en mand har epilepsi, oplever hans kvindelige partner mest stress, hvis han har
haft sygdommen fra barn. Hvis en kvinde har epilepsi, oplever hendes mandlige partner

mere stress, hvis hun har haft den, fra far hun blev 30 ar.

STRESS POINTS Hvem i parret der har epilepsi

Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 53,2 39,5
15-29 ar 42,6 40,7
30 ar og mere 45,1 26,6
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Endelig har vi malet for angstsymptomer, Hopkins Symptom List. | trdd med tidligere

resultater har en kvindelig partner til en mand med epilepsi flere angstsymptomer end
en mandlig partner til en kvinde med epilepsi. Partnerens angstsymptomer er afhaen-
gige af, hvor lzenge medlemmet har haft sin epilepsi, og hvornar medlemmet har faet

sin diagnose.

Hvis en mand har epilepsi, oplever hans kvindelige partner flere Hopkins symptomer,
hvis han har haft den fra barn. Hvis en kvinde har epilepsi, haenger mandens Hopkins

symptomer ikke sammen med, hvor lzenge hun har haft den.

HOPKINS SYMPTOM LIST Hvem i parret der har epilepsi

Tid man har haft epilepsi Manden Kvinden
0-14 ar 37,1 31,3
15-29 ar 34,4 31,4
30 ar og mere 34,7 32,1

Hvis en mand har epilepsi, har hans kvindelige partner flere Hopkins symptomer, hvis
han har faet diagnosen i teenagealderen eller senere. Hvis en kvinde har epilepsi,
hanger mandens symptomer ikke sammen med, hvornar hun har faet sin diagnose.

HOPKINS SYMPTOM LIST Hvem i parret der har epilepsi

Alder ved diagnose Manden Kvinden
0-14 ar 33,8 31,7
15-29 &r 36,1 31,4
30 ar og mere 35,6 31,8
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Summary

Present partner study terminates a number of studies carried out by the Danish
Epilepsy Association throughout the last few years. Earlier studies have focused on the
living conditions of adults, children and adolescents with epilepsy. The partner study
shows what it is like to live with a person with epilepsy and what the situation is like for

the couple.

In a relationship you are supposed to share everything. Consequently, having epilepsy
is not just a burden to the person with epilepsy but also to the partner. Though evident,
we hardly have any studies to substantiate it clearly. Very little is known about the living
conditions of partners to people with a handicap generally and more of the results of this

study are surprising.

It may come as a surprise to many that having epilepsy seems to be a bigger problem
to a couple if the man has epilepsy than if the woman does. There are a number of
reasons to that. More often than not Danish men have a larger income than women.
Therefore, the couple’s income is more affected if the woman has epilepsy than if the

man does.

Then there is the psychological aspect of the matter. Female partners are much more
affected by their partners” epilepsy than men are affected by their female partners’

epilepsy.

The fact - that the man’s income is more important and the woman is more affected
emotionally by the man’s epilepsy - is a heavier burden to a couple in which the man
has epilepsy than to a couple in which the woman has epilepsy. Furthermore, the fact
mentioned here also plays a part when it comes to choosing a partner. It is harder for a
man with epilepsy to find a partner than it is for a woman with epilepsy.
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Epilepsy may turn up anytime in life. Therefore, many people may already be in a
relationship when they get epilepsy while others may have had it long before the age
when you start thinking about entering into relationships. It makes a great difference
whether you get epilepsy before you enter into a relationship, while you are in a
relationship or you enter into a relationship after you have turned 30 years of age. The
earlier you get epilepsy, the bigger the consequences — also to the relationship.

A lot of factors play a part when choosing a partner, one of them is: similarity. Present
study shows that many people with epilepsy find partners with health problems, partners
who are not in the labour market or partners who are in early retirement. Put together
this means that partners to people with epilepsy on average have a smaller income than

the population at large.

There are major differences though. If you are diagnosed with epilepsy late in life and it
is not severe, then the situation is almost the same as for anybody else. This also goes
for the situation of the partner. If you are diagnosed with epilepsy early in life and it is
more severe and there are cognitive problems and difficulties, the situation is very far
from that of the population at large. In that case there is a big possibility that you will find

a partner who is incapable of working thus leading to a low income.

72



Litteratur

Bengtsson, Steen (2008): Handicap og samfundsdeltagelse 2006. SFI rapport 08:18.
Elklit, Ask, Schmidt Pedersen, Susanne; Jind, Lise: The Crisis Support Scale:
Psychometric qualities and further validation. Personality and individual Differences, 31,
1291-1302.

lanke, Pia & Eriksen, John (2006): A leve med epilepsi. NOVA rapport 11/06

Naess, Siri; Eriksen, John; Tambs, Kristian (2007): Psychological well-being of people
with epilepsy in Norway. Epilepsy & Behavior 11(3):310-315.

Naess, Siri; Eriksen, John; Tambs, Kristian (2009): Perceived change in life satisfaction
following epilepsy diagnosis. Scandinavian Journal of Public Health, 37:627-631.

73



Bilag: Spergeskemaer

Dansk Epilepsiforening
Partnerundersggelse 2008

Sporgeskema til personen med epilepsi

Vi vil bede dig besvare en reekke spgrgsmal om din epilepsi. Selvom du
evt. er anfaldsfri, vil vi bede dig besvare skemaet.

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 en cirkel om det
eller de svar, der passer bedst til din situation. Det fremgar af spargsmalet,
hvis det er muligt at seette mere end én cirkel pr. spgrgsmal.

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

Hvis du har problemer med at udfylde skemaet, kan du eventuelt fa en til at
hjeelpe dig.
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1. Hvilket ar er du fodt?
] AV 17 L0 [ 1=] 7= U

2. Hvad er dit ken?

4. Hvad var din alder, da du fik diagnosen epilepsi?
Skriv din alder pa diagnosetidspunkiet:. .. .. ..oiuiiieiiiiiiiiie e

5. Har du epileptiske anfald?

Seaet én cirkel om den svarmulighed, der passer bedst pa dig

Jeg er anfaldsfri (har ikke haft anfald de senesteto ar).........c.coooeiiiiiiinnnn.
Jeg har anfald ca. 1 gang om aret eller mindre............cocooviiiiiiiiiiiiien
Jeg har ca. et anfald hver 6. maned............cooiiiiiii e
Jeg har ca. et anfald hver 3. maned.............oooiiiiiii e
Jeg harca. etanfald pr. maned............oooiiiiiiiii
Jeg har anfald ugentligl. ... ..o
Jeg haranfald dagligl....... ..o

6. Er du i medicinsk behandllng for din epllepsr?

Ja..
Nej ..............................................................................................................
Hvis nej, ga til spergsmal 19

7. Hvor mange slags medicin tager du mod din epilepsi?

Bl Pragparat.. ... .coovinii
T O PIraBPAIALEY ...t
THE PraBPANALE . ...ttt
Fire preeparater... :

Hvis flere end fire, skrlv antal

8. Hvor mange gange i dognet skal du tage din epilepsimedicin?
S V= Vg1 €= Ul e =T Vo = T PPPPPT
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Hvilken type anfald har/havde du?

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

Ja
Partielle anfald:
9. Simple fokale anfald (er ved bevidsthed under anfald)........................... 1
Anfald pavirker f.eks. smag, lugt, syn, kan give pludselig angst, faleforstyrrelser pa
huden, bleghed eller rodme, opadstigende fornemmelse i maven

10. Kompleks fokale anfald (bevidstheden er pavirket under anfald)............. 1
Anfald kendetegnes f.eks. ved, at man bliver fjern, smasker, savler, stirrer ud i luften,
zendrer tale eller opforsel, virker forvirret og/eller vandrer formalslest omkring.

Generaliserede anfald:

11. Krampeanfald (man er bevidstlgs under anfaldet)......................oni. 1
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 frade 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.

12. Absencer (man er bevidstlgs under 1
anfaldet).........coooiii

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.

13, Ved KK s 1

Har du felgende former for bivirkninger af din epilepsimedicin?
Saet eventuelt flere cirkler, hvis du har flere bivirkninger

Nej Ja
T4, KVAIME. . 0 1
15. SVIMMEINEd. .. ..o e 0 1
16. Traethed. .. ..o 0 1
17. Darlig huKOMMEISE. . ....coeiee e 0 1
18. ANdre DIVIrKNINGET. ...ttt ettt ra e e e s e e s enae e e e e 0 1

19. Er du beskeaeftiget, eller er din hovedbeskaeftigelse noget andet, fx studerende eller
pensionist? Szet én cirkel

Beskaeftiget med eller uden lgntilskud (selvsteendig, medarbejdende segtefeelle,
lgnmodtager, fleksjob, elev eller leerling, medhjeelper i

familievirkSOMNEd) ... ..o e ——— 1
Midlertidigt ikke-beskaeftiget (arbejdsles, i aktivering, kontanthjaelp, orlov,

veernepligtig, langtidssyg, revalidering).......... oo 2
Udenfor arbejdsmarkedet (studerende, pensmn,

efterlgn, skoleelev, hiemmegéaende, fartidspension, skanejob)...... ......ccoeveeee. 3
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| de sidste 12 maneder: Hvor mange gange er du kommet til skade og har veeret nodt til
at kontakte en skadestue?

20. ArbejdSUlYKKE. ....... oo et i it e e e e e e ____gange
21. Hjemme- og fritidSulykKe........ coooooe oot s ceiies s e e . ____gange
22, KOretgjSUlYKKE. ....... coiiiie ceiiiis ceiiies ciiiies e e creees rreees reeees o ____gange

Er du nogensinde kommet fysisk til skade pa grund af epilepsien?
Seaet eventuelt flere cirkler

Nej Ja
Ja, forbindelse med anfald:
23. -tandskade ved fald..........coooiniiiii 0 1
24. - knoglebrud ved fald........ ..o 0 1
25, S KNUDS. e 0 1
26. - druknefare (ved fx svemning, karbad eller lignende..................c.coeuneeie 0 1
2. - ANE. 0 1
28. Ja,padanden madeendved anfald.........ccoouiiiiiiiiiiiiii e 0 1
Hvordan pavirker/pavirkede dine anfald dig?
(Seet én cirkel i hver linie)
Slet ikke Ensmule Meget Rigtig

meget
29. Jeg er/var bange for at komme
fysisk til skade.........cccoveieiiiiiiinnn. 1 2 3 4
30. Jeg er/var bange for at edelaegge
mine ting (tgj, telefon osv.)............... 1 2 3 4
31. Jeg synes det er/var pinligt, hvis
andre ser/sa at jeg har anfald............ 1 2 3 4
32. Jeg bliver/blev ked af det efter
anfald..........ooooeeiiiiii 1 2 3 4
33. Jeg bliver/blev meget traet efter
anfald..........ooooiiii 1 2 3 4
34. Jeg synes at anfaldene forringer/
forringede min livskvalitet................. 1 2 3 4
35. Jeg er/var bange for at dg af et
anfald......c.oooiiiiiiiii 1 2 3 4

Mange tak for din hjeelp
Med venlig hilsen
Dansk Epilepsiforening
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Dansk Epilepsiforening
Partnerundersggelse 2008

Sporgeskema til den samboende keereste/aeqgtefaelle

Vi vil bede dig besvare en reekke spgrgsmal om det at leve med en partner
med epilepsi. Selvom din partner evt. er anfaldsfri, vil vi bede dig besvare
skemaet.

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 en cirkel om det
eller de svar, der passer bedst til din situation. Det fremgar af spargsmalet,
hvis det er muligt at seette mere end én cirkel pr. spgrgsmal.

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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Om dig

1. Hvilket ar er du fodt?

Y G\ VA 17 L0 [1=] Y- U TR

2. Hvad er dit ken?

ST T T 1
1= L o 2
3. Hvor hgj er du? cm.
4. Hvor meget vejer du? kg.
5. Hvordan er din agteskabelige status rent juridisk?

1 PSPPSR 1
Ugift, men bor sammen med mMin Partner........... coccs vivis veiie cevie eeees eeees ceees e 2
6. Hvor mange hjemmeboende bgrn har du?

SV ANEAL: . ettt es eeiie eeeins eeeees eeees sneees saeeee sesae eees

7. Hvor mange udeboende bgrn har du?

SV ANEAL: . ettt aees eeiie eeeins eeeees eeees anees saeeee sesse eees

8. Har du korekort til personbil?
e —————— 1
L= TP 0

9. Hvad er dit posthummer?

10. Hvilket af de tidligere amter bor du i?

BOrNNOIM. ...
Frederiksborg Amt. ... ...
VNS A
Kabenhavns Amt. .. ...
NoOrdjyllands Amt. .. ..o
RIDE A
RIiNGKabING AML.. ..o
Roskilde Amt.... ..o
STOrStraMS AML. ...
Sonderjyllands Amt. ...
Vi le AL
Vestsjaellands Amt.... ...
VIDOrg AMt. ...
ATNUS AL e e

01
02
03
04
05
06
07
08
09
10
11
12
13
14
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11. Boligform

BN familiEnUS. ... e e e e e
b= S S =] 1 1=
= LT L =T T TP

12. Boligens storrelse
Antal kvadratmeter til beboelse, skriv:

Uddannelse og erhverv

14. Din skoleuddannelse — angiv den hgjeste

-1.-6. Klasse (1. mellem). ... e
-7.- 9. klasse (1.,-2. real, 2.-4. mellem,mellemskoleeksamen) ..................ccoeene.
-10.-11. klasse (3. real, real-praeliminaereksamen, 1., 2. g).... coveiviiiiiiiiiiienenennn.
(0 [0 (=T 0 (=T =) S T= 1 4 = o PR
e L o | G I 1 G [
-Adgangseksamen, teKNiKa. ...........oeeiiii i
-Anden skoleuddannelSe. ... ...

15. Din erhvervsuddannelse — angiv den hgjeste

-Ingen erhvervsuddannelSe. ... ...
-Specialarbejderuddannelse, AMU-uddannelse el. tilsvarende under 1 ar..............
-EFG-basisar (ej 2. del) /Handelsskolens Grunduddannelse (HG).........................
-Fuldfart leerlinge- eller EFG-uddannelse, EUD, mindst 1 ar.............cccooeveninnne.
-Anden faglig uddannelse, mindst 1 &r..........coooiiiiiii
-Kort videregaende uddannelse, op til 2 &r

(Fx datamatiker, designteknolog, finansokonom, installator, laborant, produktionsteknolog
eller tanaplefer)..........oo.ee e

-Mellemlange videregdende uddannelser, 3-4 ar

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

Kandidatuddannelse fra universitet eller anden hajere laereanstalt, fx cand.mag.,
civilingenior, laege eller tandleege. ................o e
-Anden erhvervsuddannelSe. .........o.ouiiiiii
21 I 1= T

W —

WN =

Nooah~hwhN =




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 leerling,

medhjaelper i familievirksomhed)

Ga til spergsmal 16

2. Midlertidigt ikke-beskeeftiget (arbejdsles, i aktivering,
kontanthjeelp, orlov, veernepligtig, langtidssyg, revalidering)

Ga til sporgsmal 18

3. Udenfor arbejdsmarkedet (studerende, pension,
efterlan, skoleelev, hiemmegaende, fgrtidspension)

Ga til spergsmal 20

16. Beskaeftiget (med eller uden lgntilskud)

SelVSIERNAIG. .. e
Medarbejdende aegtefeelle...........cooiiiiiiiii,
Lanmodtager........covuiiiiii e
FIBKSJOD. .. e
Elev eller lgerling........cooouiiiiiiii e,
Medhjaelper i familievirksomhed................coovinnnn.
VB KK, Lttt

Nooar~rwhNh =

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

Skriv antal timer:

(Besvar dette spgrgsmal og ga til spargsmal 21)

___ timer

18. Midlertidigt ikke-beskaeftiget

Pa barselsorlov............oouiiiii
Pa barnepasningsorlov............cooviiiiiiiiiii
Pa uddannelsesorlov............oooviiiiiiiii
Vaerneplighig. .. .ocoveeei e
Arbejdslgs — p.t. i jobaktivering............c.coiiiiiiiiinn.
Arbejdslos — p.t. i anden aktivering............c.c.coiiiinnn.
Arbejdslos — ikke i aktivering............oooviiiiiiiiiiiiin.
Pa kontanthjaelp.......cooeiiii
LanglidSSyg. .....oveeeiii e
Revalidering .....oeoeiiii e
R L T TP

01
02
03
04
05
06
07
08
09
10
11

19. Har du tidligere haft et arbejde?

(Besvar dette spargsmal og ga til spgrgsmal 21)
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20. Uden for arbejdsmarkedet

Hjemmearbejdende uden erhvervsarbejde (husmor).........ccooiiiiiiiiiiiiiiienn, 1
Fartidspensionist (inkl. personer i SKANEJOb)...... ...ociiiiiiiiiii e 2
Skoleelev, studerende, KUrSiSt.........couiiriiiiiie e 3
Ude af erhverv i @Vrigl.. ... ... e 4
R =L L PP 5
21. Hvad er din personlige arlige bruttoindkomst (fer skat)?
Skriv ca. belgb: kr.
22. Hvad er husstandens arlige bruttoindkomst (for skat)?
Skriv ca. belgb: kr.
23. 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.
Y =Y o 1= Qe E= 14 o PRSP 1
2
3
4
5
6
7
8
9
[T e = 0o oo 10
24. Indtaegtsgrundlag
0 o PP 01
T P 02
SU med handicaplillaBg. ... .. cuouieiei e 03
LedighedSydelSe. ... e 04
)0 [=To L=To o 1T oo = PP PRPRPPPN 05
REVAlIAEIING. ..t 06
KONtanthja lp. ... .o 07
FOrIASPENSION. ... e 08
Dagpenge/arbejdslashedsunderstattelse. ... ..o 09
a1 = PPN 10
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Livskvalitet

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

S timeEr Bller MINAIE. .. e e e e e e e aeas 1
L 11121 2
28 {1 1= 3
S 11121 4
D HIMEr BllBI MBI, ... e e e e 5

26. Hvor ofte er du stresset

Engang imellem. . ...
S =10 =1 o | S PP PP
(o T PP PRT TP
R I = T PPN

OO WN =

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

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

En eller flere gange ugentligl........ ..o
En til tre gange manedligl. ... .. ..oiuiiiiii e
SJBIANEIE. . .
LYo T PP
R L= T PP PPPPPPPTRTR

abrhwND =

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

e e 1
= OO UTPUPRRPN 2
RV =To 1= T 3

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

MEGET Oft. .ot 1
)1 PP 2
IKKE SA OftB. .. et e 3
SJBIAENT. .. e s 4
R =T L 5




31. Far du brugt dine evner og muligheder i hverdagen?

- TP 1
= PP PP PP PTPUPPRTIN 2
RV Z=T0 I = T 3

MINAFE GOGL. .. . e et e
D7 14 1o | S PR PPRP PP
R T I T PPN

oW =

33. Hvis du taenker pa din tilveerelse i almindelighed for tiden, hvor lykkelig eller ulykkelig
vil du sa alt i alt sige, at du er?

Slet IKKE IYKKEIIG. ... e e
Ikke Sgerlig IYKKEIIQ. . ... e
Rt IYKKEIIG. ..o
Meget IYKKEIIG. ... e
R T I = T P PP PPPTRPPN

A wWON =

Psykiske problemer

Hvordan oplever du dine omgivelser? Aldrig Nogle gange Altid

1 2 3 4 5 6 7

34. | Nar du har behov for at snakke, hvor tit er der

nogen, der er villig til at Iytte i ojeblikket? T2 3141516 )7

35. | Har du kontakt med andre, der ogsa er
paragrende til en person med epilepsi?

36. | Er du i stand til at tale om dine tanker og
falelser?

37. | Udviser folk sympati og stotte? 1 2 3 4 5 6 7

38. | Er der nogen, der hjaelper dig med praktiske ting i
forbindelse med din partners sygdom?

39. | Foler du dig nogle gange svigtet af folk, som du
regnede med ville statte dig?
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Meget Meget
utilfreds Bade- og tilfreds
40. | Alti alt hvor tilfreds er du med den stotte, du 1 5 3 4 5 7
modtager?

De folgende spargsmal drejer sig om fglelser og tanker, som du kan have oplevet i forbindelse med
din partners epilepsi. Vil du leese hvert enkelt spargsmal omhyggeligt og angive, hvor meget det

pageeldende symptom har generet dig i den sidste maned?

(Seet én cirkel ved hvert spgrgsmal).

Noget af For det
Slet ikke | Sjeeldent tiden meste
41 Tilbagevendende tanker eller erindringer om
. 1 2 3 4
sygdommen.
42. Foler i glimt, at det er som om noget fra 1 5 3 4
sygdommen gentager sig.
43. | Gentagne mareridt. 1 2 3 4
44. Faler mig uengageret eller isoleret fra andre 1 5 3 4
mennesker.
45. | Ude af stand til at vise fglelser. 1 2 3 4
46. | Bliver nemt forskraekket. 1 2 3 4
47. | Sveert ved at koncentrere mig. 1 2 3 4
48. | Besvaer med at falde i sgvn/sove igennem. 1 2 3 4
49. | Folelsen af at vaere pa vagt. 1 2 3 4
50. | Foler mig let irriteret og har let ved at blive vred. 1 2 3 4
51. Undgar aktiviteter, som minder mig om ] 5 3 4
sygdommen
52. | Ude af stand til at huske dele af sygdommen. 1 2 3 4
53. | Mindre interesse i dagligdags aktiviteter. 1 2 3 4
54. | Foler jeg ikke har nogen fremtid. 1 2 3 4
55, Undgar tanker eller folelser forbundet med 1 5 3 4
sygdommen.
Pludselige folelsesladede reaktioner, nar jeg
56. . ; 1 2 3 4
bliver mindet om sygdommen.
57 Pludselige fysiske reaktioner, nar jeg bliver 1 5 3 4

mindet om sygdommen.
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Har du inden for det sidste ar veeret ude for andre storre livsaendringer/-begivenheder:

Nej Ja
58. |Dgdsfald 0 1
59. |Sygdom 0 1
60. |Skilsmisse 0 1
61. |Flytninger 0 1
62. |Familieaendringer 0 1
63. | Andet 0 1

De fleste mennesker har konflikter i deres forhold. Veer venlig at angive pa de nedenstaende
spargsmal, i hvilkket omfang du og din partner er enige eller uenige om det pageeldende spargsmal.

(Seet cirkler).
En
gang | Neesten
AItiq Oftg imellgm alt!d Altjd
uenig | uenig | uenig enig enig

64. |Handtering af familiens finanser. 1 2 3 4 5
65. |Holde fri sammen. 1 2 3 4 5
66. |Religigse forhold. 1 2 3 4 5
67. |Udvise falelser. 1 2 3 4 5
68. |Venner. 1 2 3 4 5
69. |Sex. 1 2 3 4 5
70. |Konventioner (korrekt adfserd overfor andre). 1 2 3 4 5
71. | Livsholdning. 1 2 3 4 5
70, gﬂ;der at handtere svigerforeeldre eller foreeldre ’ 5 3 4 5
73. | Formal, mal og veerdier. 1 2 3 4 5
24, gﬂeﬁiﬂggén af tid man skal vaere i hinandens ’ 5 3 4 5
75. | At treeffe store beslutninger sammen. 1 2 3 4 5
76. |Fordeling af arbejdsopgaver i husholdningen. 1 2 3 4 5
77. | Fritidsinteresser og -aktiviteter. 1 2 3 4 5
78. |Karrierebeslutninger. 1 2 3 4 5
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En Det
gang meste
Aldrig | Sjeeldent | imellem | af tiden | Altid
Hvor ofte diskuterer | eller har | overvejet
79. |skilsmisse, separation eller at gare forholdet 1 2 3 4 5
forbi?
80. | Hvor ofte forlader | huset efter et skaenderi? 1 2 3 4 5
En Det Naesten
gang | meste hele
Aldrig | Sjeeldent | imellem | af tiden | tiden
81 | almindelighed, hvor ofte synes du, at forholdet 1 5 3 4 5
" | mellem dig og din partner gar godt?
82. |Har du tillid til din partner? 1 2 3 4 5
83. Har du nogensinde fortrudt, at du har giftet dig, 1 5 3 4 5
eller at | lever sammen?
84. |Hvor ofte skaendes du og din partner? 1 2 3 4 5
85. Hvor ofte?gar du og din partner hinanden pa 1 > 3 4 5
nerverne’
En Naesten
gang hver Hver
Aldrig | Sjeeldent | imellem | dag dag
86. |Hvor ofte kysser du din partner? 1 2 3 4 5
Nogle | For det
Aldrig | Sjeeldent | gange | meste | Altid
Engagerer du og din partner jer i
87. |interesser sammen uden for hjemmet? 1 2 3 4 5
Hvor ofte forekommer fglgende begivenheder mellem dig og din partner?
Mindre | 1 eller
end 1 2 1 eller
gang | gange 2
om om gange | 1 gang
maned | maned om om Hyppi-
Aldrig en en ugen | dagen | gere
88. |l har en stimulerende udveksling af ideer. 1 2 3 4 5 6
89. |Iler sammen. 1 2 3 4 5 6
90. || diskuterer et eller andet roligt. 1 2 3 4 5 6
91. || arbejder sammen pa et projekt. 1 2 3 4 5 6
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Dette er nogle af de ting, som par nogle gange er enige om og nogle gange er uenige om. Szt en
cirkel, hvis et af de to nedenstaende spargsmal inden for de sidste par uger har veeret arsag til
meningsudvekslinger eller veeret et problem i dit forhold.

Nej Ja
92. |Veeret for treet til sex. 0 1
93. |Ikke vist keerlighed. 0 1

94.

Prikkerne pa nedenstaende linie repraesenterer forskellige grader af lykke i dit forhold.
Midterpunktet “lykkelig” repraesenterer den grad af lykke, som antages at veere i de
fleste forhold. Veer venlig at saette en cirkel om det tal, som bedst beskriver den grad af
lykke, som er i dit forhold, nar du tager alle forhold i betragtning.

0 1 2 3 4 5 6
Ekstremt Noget Lidt Lykkelig Meget Ekstremt Perfekt
ulykkelig ulykkelig ulykkelig lykkelig lykkelig

95. Lees venligst de folgende saetninger og veelg den, der passer bedst pa, hvordan du feler om
dit parforholds fremtid? (Saet kun én cirkel).

Jeg ansker desperat, at mit parforhold skal blive en succes og vil gore naesten hvad som helst, 1
for at det skal blive det.

Jeg ansker meget, at mit parforhold skal blive en succes og vil gare alt hvad jeg kan, for at det >
skal blive det.

Jeg ansker meget, at mit parforhold skal blive en succes, og jeg vil gare min del, for at det skal 3
lykkes.

Det ville veere rart, hvis mit parforhold lykkedes, men jeg kan ikke gare meget andet end det, 4
jeg gor nu, for at det skal lykkes.

Det ville veere rart, hvis det lykkedes, men jeg naegter at gare mere end det, jeg gar nu for at 5
holde parforholdet i gang.

Mit parforhold kan aldrig lykkedes, og jeg kan ikke gore andet end det, jeg gar for at holde 6
forholdet i gang.
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Vejledning: Nedenfor er en liste over symptomer eller problemer, man kan have. Venligst laes dem
grundigt og vurder, hvor meget du har fglt dig generet eller ulykkelig over dem den sidste uges tid
inklusiv i dag. Seet en cirkel om det svar, der passer bedst pa dig.

Angstsymptomer Ekstremt
Slet ikke Lidt Meget meget
96. Pludselig bange uden grund 1 2 3 4
97. Foler dig angst 1 2 3 4
98. Tendens til besvimelse, svimmelhed eller svaghed 1 2 3 4
99. Fornemmelse af nervgsitet eller indvendig rysten 1 2 3 4
100. | Hjertet slar hardt eller galoperer af sted 1 2 3 4
101. | Rysten 1 2 3 4
102. | Folelse af anspeendthed eller nervgsitet 1 2 3 4
103. | Hovedpine 1 2 3 4
104. | Angst-/panikanfald 1 2 3 4
105. | Rastlgshed/uro 1 2 3 4
106. | Folelse af energiforladthed, langsommelighed 1 2 3 4
107. | Selvbebrejdelse 1 2 3 4
108. | Let til tarer 1 2 3 4
109. | Manglende sexlyst 1 2 3 4
110. | Appetitleshed 1 2 3 4
111. | Besvaer med at falde i sgvn og sove igennem 1 2 3 4
112. | Ingen tro pa fremtiden 1 2 3 4
113. | Tristhedsfolelse 1 2 3 4
114. | Ensomhedsfglelse 1 2 3 4
115. | Selvmordstanker 1 2 3 4
116. | Foler dig fanget eller 1ast fast 1 2 3 4
117. | Er overbekymret 1 2 3 4
118. | Faler ingen interesse for noget 1 2 3 4
119. | Foler at alt er en byrde 1 2 3 4
120. | Foler dig veerdilos 1 2 3 4

Mange tak for din hjeelp

Med venlig hilsen

Dansk Epilepsiforening
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