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Folketingets Arbejdsmarkedsudvalg

Levevilkar for voksne med epilepsi

Kaere udvalgsmediem,

Dansk Epilepsiforening afslutter snart et tre-arigt arbejdsmarkedsprojekt, som har vaeret stottet af
Arbejdsmarkedsstyrelsens handicappulje.

Projektet har bestaet af:

o Kursusforlgb, der skal afklare og udvikle deltagernes kompetencer og give dem et menneske-
ligt, socialt og erhvervsmaessigt laft, sa de far en tro pa, at der ogsa er plads til dem pa ar-
bejdsmarkedet.

o Informationsmaterialer; herunder vediagte bog: "Trods ulige odds”.

o En vaesentlig udbygning af vores hjemmeside www.epilepsiforeningen.dk ; bl.a. med erhvervs-
stof og kerekortsregler.

Sidelebende hermed har vi gennemfart den ferste videnskabelige undersegelse af levevilkarene
for voksne med epilepsi.

Hovedresultaterne i undersggelsen viser, at:

e Mange feler sig begraenset, isaer i uddannelse og erhverv.

Det er svaert at fa arbejde.

Mange er bange for deres anfald.

Mange mangler relevant radgivning fra psykologer og socialradgivere.
Mange oplever ringe livskvalitet.

Mange er ensomme.

Rapporten er vedlagt, og et resumé af undersagelsen findes pa side 7.

Med venlig hilsen

O\JOM M@Pﬁé}% /‘{:L

Lone Ngrager Kristensen Jutta Houmgller
Landsformand Direkter
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Dansk Epilepsiforening har til formal, at mennesker med epilepsi skal sikres
ligevaerdighed og selvbestemmelse samt begrenses mindst muligt i deres levevilkar.

Foreningen arbejder med baggrund i dokumentation for formalet ved:

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

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

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

e at samle personer med epilepsi og andre til samvirke om disse opgaver

Dansk Epilepsiforening
Kongensgade 68

5000 Odense C

TIf. 66 11 9091

epilepsi @epilepsiforeningen.dk
www.epilepsiforeningen.dk
ISBN: 978-87-88017-13-3

Denne rapport kan frit citeres med angivelse af kilden. Skrifter, der omtaler, anmelder,

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

Denne rapport beskriver levevilkdrene for personer med epilepsi 1 Danmark.
Undersggelsen tager udgangspunkt i et spgrgeskema, som er uddelt til 1000 ulfeldigt
udtrukne, voksne medlemmer af Dansk Epilepsiforening. Svarprocenten landede

tilfredsstillende pa 65.

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

epilepsimedicin, de tager, typisk treethed og darlig hukommelse.

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

har svar epilepsi, men kun mindre frygt.

Nasten alle de adspurgte gar jevnligt til kontrol, typisk hos en neurolog. De
efterspgrger iszr rddgivning fra socialrddgiver og psykolog, men ikke alle
behandlingssteder imgdekommer disse behov. De émner, de oftest diskuterer med deres
behandlingssted er bivirkninger, kgrekort, problemer med hukommelsen samt arbejde

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

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

mindre end for andre emner.

De adspurgte oplever en merkbart ringere livskvalitet end den samlede danske
befolkning. Siledes fgler hver femte sig ulykkelig, hvilket mindre end hver tyvende i

befolkningen ggr. P4 samme made vurderer tre gange sd mange som i befolkningen, at

de har dérligt helbred. Det er iser dem med sver epilepsi, som er ulykkelige og fgler, de

har darligt helbred.




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

sig treette og har svart ved at koncentrere sig og lere nye ting.

Erhvervsfrekvensen for deni, som er i ordin®zrt job er kun halvt sa stor som i
befolkningen, og nasten en tredjedel er uden for arbejdsstyrken mod kun 12 procent i

befolkningen. Endelig er de adspurgte meget oftere ansat pa serlige vilkér, og mere end

- en tredjedel modtager fgrtidspension.

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

eller medicineringen giver dem problemer i deres sexliv.

Omtrent hver femte fortzller kun de allernermeste om deres diagnose. Til gengazld
forteller nesten halvdelen til alle, at de har epilepsi. Det er is@r dem med let epilepsi,
der er lukkede om deres epilepsi, og dem med sver epilepsi, der er abne. Generelt er de
fleste dog abne om deres epilepsi, og det er da ogsad kun de ferreste, der-oplever

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

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

Informations- og ridgivningsopgaverne er ogsd vigtige, mens is@r sociale

arrangementer har en lavere prioritet.
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Trods ulige odds

— interviewlbog om epilepsi og arbejdsliv




Titlen “Trods ulige odds™ hentyder til, at epilepsi er en ubuden
og uvelkommen folgesvend, nar diagnosens ejer skal finde sig
en plads pa arbejdsmarkedet.

Epilepsi er forskellig fra person til person, og alle har utvivl-
somt — uden at opdage det - mgdt et velbehandlet menneske
med epilepsi i en kraevende stilling. Maske en kollega. Man
kan jo ikke se epilepsi, nar der ikke er anfald. Man kan ikke
here og pa anden made opdage epilepsi, hvis personen ikke

har problemer med hukommelsen og andre af de kognitive

vanskeligheder, der ofte folger med.

Det er ikke dem, vi forteller om i denne bog. Den handler
heller ikke om de personer, der er sa praeget af epilepsien, at en
plads pa arbejdsmarkedet er uden for reekkevidde.

Dansk Epilepsiforening har i tre ar faet stotte fra Arbejds-
markedsstyrelsen til et projekt om “Voksne med epilepsi -
en plads pa arbejdsmarkedet”. Det er i forbindelse med afslut-
ningen af projektet, at otte personer har sagt ja til at forteelle
deres historier med de overvejelser, de hver iser har.




Trods ulige odds

— interviewbog om epilepsi og arbejdsliv
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Indholdsfortegnelse

“Jeg prover pa at se mine muligheder”

Nar fodfaestet er usikkert

Garden solgt, men arbejdslivet ikke slut

Erika elsker at se noget gro

Jan og Hjem-1S’en

“Sig mig, ryger du hash?”

Carolas mange bolde

Marianne er sygeplejerske i psykiatrien

Mennesker og motion

Mit livs lussing




