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Kurzzusammenfassung

In der vorliegenden Untersuchung wurden fur daskheitsbild ,Epilepsie” empirische Daten zur
Lebensqualitéat von Kindern und Jugendlichen erholizgie Fragestellungen richteten sich auf
Einflussfaktoren wie z.B.: ,Schule®, ,Familie“ ungPeer Group®. Die Daten enthalten auch
Aussagen zur Belastung durch die Krankheit, derehaBdlung und klinische Untersuchungen.
Diese Themenbereiche wurden anhand eines Fragebegisst. Als Messinstrument wurde das
»Inventar zur Erfassung der Lebensqualitat von i€mdund Jugendlichen - ILK* von Mattejat und
Remschmidt (2003) eingesetzt. Die Erhebung wurdeeier Stichprobe von insgesamt 40
Probandinnen durchgefiihrt. Zehn davon waren voteggie betroffene Kinder und Jugendliche.
Als Kontrollgruppe wurden zehn Testzwillinge ausgéW, die in Bezug auf ,Alter”, ,Geschlecht",
~Schultyp” und , regionaler Herkunft* vergleichbararen. Zu den Aussagen der Kinder aus der
Kontrollgruppe und der Versuchsgruppe wurden Aussagur Sekundareinschatzung von den
jeweiligen Eltern eingeholt. Die Ergebnisse zeigaass epilepsiekranke Kinder und Jugendliche
eine deutlich niedrigere Lebensqualitdt aufweisken gesunde Kinder und Jugendliche. In den
Bereichen psychische und physische Gesundheitzehasich epilepsiekranke Kinder schlechter
ein als gesunde Kinder. Auch die Krankheit Epilepsilie Untersuchung und die Behandlung wird
von Kinder und Jugendlichen, sowie von den Eltésrbalastend empfunden, obwohl sich hier kein
eindeutig gleiches Ergebnis zeigt. Epilepsiekrakfeder und Jugendliche zeigen Defizite im
Bereich der ,sozialen Kontakte“, jedoch in den Bsven ,Schule”, ,Familie® und in der

LZeiteinteilung” lasst sich kein Unterschied festkn.

Schlagworte: Lebensqualitat, Epilepsie, bei Kindemd Jugendlichen..
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1. Einleitung

Epilepsie ist eine unter Kindern und Jugendlicherativ haufig auftretende chronische
neurologische Erkrankung. 1% der Weltbevolkerunglele an unterschiedlichen Formen der
Epilepsie. Das Wissen Uber die verschiedenen Segnete und Auswirkungen der Krankheit in
der Gesellschatft ist aber sehr gering. Dadurdefeiviele Betroffene unter den Vorurteilen ihrer
Umgebung. Die Krankheit Epilepsie ist gepragt vomgst, Schrecken, Entsetzen der Umwelt,
Unvorhersehbarkeit, Hilflosigkeit und Einsamkei@nfkilien, in der ein Kind an der Krankheit
Epilepsie erkrankt ist, leben oft vollig isoliehaben kaum soziale Kontakte und fuhlen sich von der
Offentlichkeit sehr allein gelassen. Da aber geiiadier Kindheit und Jugend Grundsteine fur das
ganze Leben gesetzt werden, kdnnen negative Esafletlen, wie sie die Krankheit Epilepsie mit
sich bringt, Probleme hervorrufen. Diese Schwiezigdn wirken sich auf die Lebenszufriedenheit
des Kindes, des Jugendlichen und deren Familien 8e&r viel Verstdndnis Seitens der
Gesellschaft und Unterstitzung, gerade fir Kinded WJugendliche mit Anfallsleiden, wére
notwendig, um die Autonomie und ein zufriedenesdretler einzelnen Menschen zu erreichen.

Die wissenschaftliche Fragestellung bezieht sicti@ser Evaluationsstudie auf die Lebensqualitat
der Kinder und Jugendlichen mit Epilepsie.

Der folgende Literaturteil, soll einen Uberblickrairhema Leben mit Epilepsie geben. Dargestellt
werden Bereiche wie die Einfihrung in die neurdoben Grundlagen, das Krankheitsbild
Epilepsie mit Behandlungsaspekten, sowie die Auawigen der Krankheit auf das tagliche Leben
der Betroffenen. AnschlieBend wird im empirischegil Tieser Arbeit die Studie prasentiert.
Eingegangen wird ebenso auf die Stichprobe, dieuPig und das Design. Die Ergebnisse werden
Ubersichtlich dargestellt und interpretiert. AbseRend sollen schlussfolgernde Gedanken

einerseits einen Ausblick geben, andererseitsalidr zu weiteren Forschungsfragen anregen.
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2. Einfihrung in das Krankheitsbild ,Epilepsie”

2.1. Historischer Aspekt

Epilepsie kommt in allen Kulturen gleich héaufig voEpileptische Erkrankungen gibt es
wahrscheinlich schon seit dem Beginn der MenschAaith waren bisher bereits einige berihmte
Personen an Epilepsie erkrankt, was wohl vielen ddieen unbekannt ist. Zu den beriihmtesten
Menschen mit Epilepsie zahlen Sokrates, Heraklets Julius Caesar, Ludwig Il., Karl V., und
Napoleon, Lenin, Van Gogh und schlie3lich Dostojaws

Erste Berichte reichen bis in die Anfange der madizhen Geschichtsschreibung zuriick. Eines
der bekanntesten der frilhen Werke tber die Epéeissidas Buch ,Uber die so genannte heilige
Krankheit* von Hippokrates (460-377 v. Chr.). Mipilepsie wurde immer schon die Mystik in
Verbindung gebracht.

Auch im romischen Reich war man mit der Krankheit vertraut. Verschiedene
Behandlungsmethoden, wie das Trinken von Menschenbiler das Essen von gesalzenen
Hasenlungen in Weihrauch eingelegt, verweisen aaf aberglaubische Haltung der Roémer
gegenuber der Krankheit Epilepsie (vgl. ebd., S.16)

Im christlichen Altertum wurdedie Krankheit als damonisch gesehen. In Bibelsiellas dem
Neuen Testament wird von der Heilung eines falligen Knaben berichtet, dem ein bdser Geist
von Jesus ausgetrieben wurde (N.T. Markus 9,14-B@sonders im Mittelalter galten die
Menschen mit der heiligen Krankheit, auch ,Morbases* genannt, als vom Teufel besessen und
wurden aus den Stadten verjagt. Die Menschen machite Sinden und Fehlerhaftigkeit
verantwortlich fur den Ausbruch der Krankheit. Marannte den Kranken ein glihendes Stlick
Eisen in den Kopf, in der Hoffnung der btse Geisrde entweichen (vgl. Schéler/Schaudwet
1999, S.15-17).

Erst ab deml17. Jahrhundert suchten die Menschen nach rationalen Erklarungen dfe
Erkrankung.Im 18. und im 19. Jahrhundert wurden zahlreiche Untersuchungen zur Krankheit
gemacht. Man konnte nun zwischen verschiedenerfgdarten unterscheiden und sie als erbliche
bzw. nicht erbliche Krankheit diagnostizieren. Erals beschreibt der Arzt Tissot (1728-1797) die
verschiedenen epileptischen Anfallsformen. WeiteegSffentlicht der Neurologe Jackson (1835-
1911) seine Uberlegungen zur Entstehung eines Kemnpwvelchen er als gglegentliche,
Ubermafiige und ungeordnete Entladung des Nervemgswauf die Muskeln“bezeichnete. (vgl.
Dimov 2004, S.12)
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Im 20. Jahrhundert schlie3lich wurde vom Psychiater H. Berger dasktEbenzephalogramm
(EEG) entwickelt, welches einen Meilenstein in depilepsiediagnostik darstellt. Auch die
chirurgische Entfernung (Resektion) des epileptegeHirnareals galt nun bereits als klassisches
Vorgehen bei fokalen Anfallsleiden. 1988 wurde ilev@land, Ohio (USA) die pra-chirurgische
Abklarung mittels PEG-Elektroden entwickelt, welcbesonders bei Patienten mit primaren
Epilepsien eingesetzt wird. Im Laufe des Jahrhusdekonnte die Entwicklung der
Diagnoseverfahren und der Behandlungsmethoden immednr verfeinert werden (vgl. Dimov
2004, S.12-13).

2.2. Neurologische Grundlagen

2.3.1. Einfuhrung in die Anatomie des Gehirns

Das Gehirn besteht - grob eingeteilt - aus dem Krofddem Kleinhirn und dem Hirnstamm
(Kramer 2005, S. 35).

Der grofdte Teil unseres Gehirns ist da®Rhirn. Es macht mehr als ein Drittel der gesamten
Gehirnmasse aus. In diesen Bereich befinden sel&dhaltstellen fir das Denken, Wahrnehmen,
Sprechen und das bewusste Handeln. Das GroRRhitehbeais zwei Halften, der rechten und der
linken Hemisphare. Jede Hemisphare wird unterteiltden Frontallappen (Stirnlappen), den
Temporallappen (Schlafenlappen), den Parietallap(@ameitellappen) und den Okzipitallappen
(Hinterhauptlappen), wie aus folgender Abbildungjahtlich wird.

sensomaotonscher Bereich

frortales Augenteld

Frontal

lappen

Brocas Bereich %4 _
e & visuelle
Assoziigrung

£ e | oy
b Wl TR e

Hérzentrum | akustische Assoziation

inklusive Wernickes Bergich

Abbildung 1: Schematische Darstellung der Hirnaread
http://arbeitsblaetter.stangl-taller.at/GEHIRN/gelgif, 23.4.2008
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Der FRontallappen ist unteranderem fir die Bewegungen des Korperstamdig. Vor der
Zentralfurche (Sulcus centralis), am hinteren Eraks Frontallappens liegen die fur die
Kraftentwicklung zustandigen Nervenzellen. Dahirliegt derParietallappen dessen Aufgabe es
ist, Empfindungen wie spitz/stumpf oder warm/kathrzunehmen. DeDkzipitallappen welcher
noch weiter hinten liegt, ist groRteils fur das &ehverantwortlich. DefTemporallappen oft
Ausgangspunkt epileptischer Anfélle, ist zustanidig Horen, Schmecken und Riechen. Um die
seitliche Hirnfurche, genannt Fissura Sylvii (Sgbhe Furche) erstreckt sich das Sprachzentrum,
welches Abschnitte des Temporal-, Parietal- undifidetiappens einschlief3t. Es besteht aus dem
motorischen (Sprachformulierung) und dem sensagiscliSprachverstandnis) Sprachzentrum
(Kramer 2005, S.37-38).

Der Hirnstamm hat seinen Sitz am Ubergangsbereich zwischen Gehiil Riickenmark. Er kann
weiters in Mittelhirn (Mesenzephalon), Bricke (Pousd verlangertes Mark (Medulla oblongata)
eingeteilt werden (siehe Abbildung 2). Im verlariger Mark liegen die Nervenzentren flr
lebenswichtige Kérpervorgange, die dem Menschetgekend unbewusst bleiben wie z.B. Atmen,
Schlucken, Blutdruck und Herzschlag. Das Mittelhist der Ubergang von Hirnstamm und
GrofR3hirn (Kramer 2005, S.36).

Grosshimrinde
Balken {Innenansicht)
Thalamus

Gyrus cingull FETil
masocorico-
limbische | ventrales
Bahn f legmentales
{ /J | Areal

Préfrontaler
Corex

Orbifofrontaler
Cortex

Mucleus -
accumbens

Kleinhimn

‘\' Hippocampus
Ry " I
Hypophyse ;\2‘:\_ ) OCUS coeruleus
| | |Amygdala

Medulla 11
oblongata |

Abbildung 2: Langsschnittsdarstellung des Gehirns
http://home.arcor.de/eberhard.liss/erkenntnis+tifgshirn-limbsyst.jpg, 23.4.2008
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Der Hirnstamm und di&tammgangliensind unter anderem verantwortlich fir die Atmungl gien
Kreislauf. Im Hirnstamm liegen aber auch die Kewder Ausgangspunkte der Gehirnnerven
verteilt. Die Nervenbahnen verlaufen in afferenBahnen (vom Korper zum Grof3hirn) und in
efferenten Bahnen (von der Grof3hirnrinde in demgtamm und die Stammganglien).

Die Stammganglien sind Teil des GroR3hirns und serantwortlich dafir, dass es bei epileptischen
Anfallen zu einer Verkrampfung der Muskeln in Armamd Beinen kommt. Auch Berihrungs- und
Schmerzimpulse werden hier im sogenannten Thalasmsmugeschaltet und an die Grol3hirnrinde
weitergeleitet. Unter dem Thalamus liegt der Hyp&dimus, welcher fir Hunger, Durst, Mudigkeit
und Regulation der Korpertemperatur sowie fur dieisgchittung von Sexualhormonen

verantwortlich ist (vgl. Kramer 2005, S. 36).

Das Kleinhirn ist grof3teils fur die Feinabstimmung und Kontrollen Bewegungen
verantwortlich. Eine weitere wesentliche Funktiehdie Kontrolle des Gleichgewichts. Signale die
vom Gleichgewichtsorgan im Innenohr ins Kleinhirelegtet werden, informieren Gber Lage und

Bewegung des Kopfes im Raum (vgl. Kramer 2005, )S.37

2.3.2. Nervensystem, Neurone und Anfallsentstehung

Das menschliche Nervensystem besteht aus dreihredenen Teilen:
* dem Zentralnervensystem (ZNS), welches das GehuarRiickenmark einschliel3t,
* dem peripheren Nervensystem

* und dem autonomen oder vegetativen Nervensystem.

Im zentralen Nervensystemassen sich zwei Substanzen unterscheiden: dideweid die graue
Substanz. Die graue Substanz, auch Hirnrinde génasinSitz der Nervenzellen, die weil3e
hingegen wird aus Millionen von Fortsatzen der Merellen (Axonen) gebildet.

Die peripheren Nerven laufen in afferenten (zum Gehirn aufsteigenderg imefferenten (vom
Gehirn absteigenden) Bahnen, die das Gehirn mitQdfganen verbinden.

Fur die unbewussten Vorgange im Korper, wie z.Bn deerzschlag, ist dasutonome
Nervensystemverantwortlich. Es ist bei vielen epileptischenfédllen beteiligt. Stérungen des
vegetativen Nervensystems kdnnen sogar einzigeh@eiand Hinweise fur eine Epilepsie sein
(Kréamer 2005, S.34).
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Unser Gehirn besteht aus etwa 25 bis 50 Milliardeteinander verbundener Nervenzellen, die
gleichzeitig elektrische Impulse an viele anderdefesenden sowie Impulse von ihnen erhalten
(vgl. Kramer 2005, S.34).

In Abbildung 3 wird derAufbau einer Nervenzelledes Menschen schematisch dargestellt. Das
Neuron besteht aus einem Zellleib der den Zellk&ellkernkdrper) umschliel3t. Abgehend von
Zellleib werden 2 Arten von Zellfortsatzen gebild&endriten und Axon. Die Dendriten sind
Nervenzellfortsatze, zur Aufnahme synaptisch Ubgdner Informationen (synaptischer Knoten).
Das Axon ist der lange Fortsatz einer Nervenzellelcher elektrische Impulse von der Zelle

wegleitet.

Es gibt unterschiedliche Arten von Nervenfaserricheebensweerschiedene Aufgaben haben:
Sensible Nervenfasern sind fur die Ubermittlung von Beriihrungs-, Schmerznd
Temperaturempfinden an das Gehirn verantwortlggnsorische Nervenfaserrder Hirnnerven
wiederum fur die Ubermittiung von Sehen, Héren,cRan, Schmecken und Gleichgewicht. Die
motorischen Nervenfasernibertragen hingegen Bewegungsbefehle des zentkEerensystems
an die Muskulatur.

Nervenfasern stehen nicht in direkten Kontakt maader. Der Kontakt erfolgt Gber biochemische
Tragersubstanzen, auch Transmittersubstanzen dgen®abei gibt es sowohl hemmende,
(inhibitorische) als auch erregende (exhibitoridcbibertragerstoffe, welche an den jeweiligen
synaptischen Knoten der Zellen wirken (siehe Ahbilgl 3) (Kramer 2005, S.45-46).

Zelleib Zellkern

Synaptischer
\% Knoten
Vot 2 E=
AYL .
‘”1'; : . d
EEMN] = \.\ I
\‘. \ 3

Dendrit
Zellkernkorper

Abbildung 3: Schematischer Aufbau einer Nervenzelle

www.images.encarta.msn.com/xrefmedia/dencmed/&iife$/ilt/000a4126.gif
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Die Aktivitat derNeuronenhangt ab vom elektrischen Spannungsunterschiedkensinnen- und
AulRenseite eines Neurons. Dieser Spannungsuntedsamtsteht durch die unterschiedliche
Verteilung von lonen innerhalb und auf3erhalb ddteZéonen sind elektrisch geladene Teilchen
wie zum Beispiel Natrium, Chlorid, Kalium, Kalziuomd Magnesium. Pumpen in der Zellwand
beférdern die lonen durch die aus Aminosauren hestten lonenkanéle. Diese lonenkanéle sind
Durchtrittsstellen die wie Schleusen getffnet odgschlossen werden kénnen. Fir die
Wiederherstellung des naturlichen Spannungsuntexdesr sind die elektrischen Pumpen
verantwortlich. Im Ruhezustand zwischen Innen- uuddenseite eines Neurons betragt der
Spannungsunterschied 70mV. Diese Spannung widdwiemembranpotential bezeichnet.

Wenn die Nervenzelle erregt ist, kommt es zu einamzen Spannungswechsel, den man
Aktionspotential nennt. Nach diesem elektrischerpul®, der sich Uber die Auslaufer der
Nervenzelle auf benachbarte Zellen Ubertragt, wordasch wie moglich der ausgehende, normale

Spannungsunterschied wieder hergestellt (vgl. Krd&@65, S. 42-44).

Wie entsteht ein epileptischer Anfall?

Ein epileptischer Anfall wird charakterisiert durchermehrte, wiederholte, pathologische
Entladungen der Nervenzellen des Gehirns. Expetetien Untersuchungen an Modellen
epileptischer Anfalle und Epilepsien, sowie In-wiatersuchungen an kortikalem Gewebe oder
In-Vitro-Studien an Operationsmaterial nach epilegsrurgischen Eingriffen, haben Kenntnisse
Uber die Mechanismen der Anfallsentstehung gebradlan fand heraus, dass die
Anfallsentstehung von der Stabilitdt der Zellmenmmbadhangt, wahrend die Synchronisierung der
pathologischen Entladungen tber die lonenkanaiaittett wird (vgl. Schmidt/Elger 1999, S. 2-3).
Die Zellmembran ist gekennzeichnet durch eine dehd@urchlassigkeit fur die verschiedenen
lonen. Das epileptische Geschehen wird paroxysniegolarisationsshift, kurz PDS, genannt. Es
kommt zu einem plotzlichen Abfall des Ruhemembrampiials und zu einer Serie von
unkontrollierten Aktionspotentialen, welche mit @irHyperpolarisation, vermehrte Depolarisation,
beendet wird (vgl. Kramer 2005, S.46-47).

In Verbindung gebracht werden kann die Auslosung eéeileptischen Potentials mit dem
Glutaminsaurezyklus. Die Glutaminsaure erhoht meg&lig die Krampfbereitschaft wahrend die
Gamma-Aminobuttersaure, kurz GABA, die Bereitschetmmt. Wenn bei mehreren Neuronen
eine sehr rasch aufeinander folgende Entladungkéitieinsetzt, werden die umliegenden Zellen

mit induziert.
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Zur Folge hat das eine sich immer mehr ausbreitdBdegungswelle, bei der alle Zellen
hypersynchron arbeiten. Die GABA hat jetzt die Aalig das Erregungspotential zu hemmen.
Wenn die Hemmung aber nicht gelingt, kann es zereiettenreaktion kommen, die das ganze
Gehirn erfasst. Es kommt zu einem generalisierteialA(vgl. Gollnitz 1992, S.315-316).
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2.3. Definition Epilepsie

~Epilepsien sind klinisch definiert durch wiederked und - mit Ausnahme der insgesamt seltenen
Epilepsien mit spezifischen auslésenden Stimufipravoziertes Auftreten von Anféllen aufgrund
paroxysmaler exzessiver neuronaler Entladungen @ebirns bei fehlender akuter Ursache.”
(Schmidt/Elger 1999, S.2)

2.4. Epidemiologie und Atiologie

~Epilepsie” leitet sich aus dem Griechischen aby yepi = darauf* und ,lepsie = fallen®.

Eine andere Assoziation, basierend auch auf deeckischen, wird mit dem Wort ,epilambanein®
verbunden, was soviel heil3t wie ,plétzlich gepasktden®.

Bezeichnungen fir Epilepsie aus verschiedenen ptmiteen sind ,Nosos Paidicon®, ,Morbus
Infantilis“, ,mal des enfants®, aber auch ,Kindliwe(vgl. Schneble 2001, S.1378).

Aufgrund dieser Synonyme, die speziell Kinder étre wird auch klar, dass es sich bei Epilepsie
um eine Krankheit handelt, die meist bereits imd€isr und Jugendalter ihren Beginn findet und
sich dort auch manifestiert.

Aus einer Studie von Doose und Sitepu (Kiel, 198@ht hervor“[...], dass 75% aller
Epilepsiekranken ihren ersten Anfall vor dem 20bdresjahr erleiden, undass der epileptische
Anfall (meist als Fieberkrampf) der haufigste ndogische Notfall im Kindesalter und eine der
haufigsten Grinde fur eine akute Einweisung einadés in die Klinik darstellt (Schneble 2001,
S.1378-1379)

Etwa die Halfte die Epilepsien manifestiert sicttimoor dem 15. Lebensjahr (vgl. Golinitz 1992),
und bei ca. 4% aller Kinder tritt im Laufe der Khvedt mindestens einen zerebraler Krampf-Anfall
auf. Dabei handelt es sich meist um akute sympisoied Anfalle oder um Gelegenheitsanfalle,
die als Reaktion auf Erkrankungen des Zentralneys&tems oder des Gesamtorganismus auftreten,

wie zum Beispiel Fieberkrampfe (vgl. Doose 1998)S.

In den ersten 4 Lebensjahren ist die BereitschafKmmpfanfallen im Gehirn am hdchsten. In
diesem Alter ist die Hirnreifung noch im Anfangsiten und das Gehirn reagiert auf Noxen
unterschiedlichster Art relativ leicht mit Krampfahen. Aufgrund der hohen Krampfbereitschatt,

sind auch Epilepsieerkrankungen in den erstenh@bensjahren mehrfach haufiger als in spateren
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Altersstufen (vgl. Doose 1998, S.7).
Man unterscheidet zwischen:
» Epilepsien bekannter Ursache,
* symptomatischer Epilepsie und

» Epilepsien unbekannter Ursache, z.B. die genuidicke Epilepsie.

Im Laufe der Zeit hat man jedoch herausgefundess dacht die Krankheit an sich vererbt werden
kann, sondern lediglich die Disposition zu diesearikkheit. Eine hohere Anfallsbereitschaft liegt
bei Familien von Epileptikerinnen vor.

Die Wahrscheinlichkeit einen Anfall zu erleidengliebei Geschwistern von Epileptikerlnnen um
4%, bei Kindern um 4-6% und bei Neffen und Nichiem 1,5%

Als wichtigste Ursachen der symptomatischen Epiéepsd bisher bekannt:

Frihkindliche Hirnschaden, die préa-, peri- und pattl erworben wurden, sowie Alkoholgenuss
bei Schwangeren, Infektionen, Rontgenstrahlen, kéedente, Sauerstoffmangel, Hirnblutungen,
Meningitiden, Enzephalitiden, Starkstromunfélldeallen Kopf treffenden Gewalteinwirkungen,
vaskulare Erkrankungen, Intoxikationen, angeboré&teffwechselanomalien, die direkt die
Erregbarkeit der Nervenzellen steigern sowie Ranntefrnde Prozesse (vgl. Gollnitz 1992, S.316).

2.5. Klassifikation der Epilepsien

Epilepsien werden international klassifiziert nalein
« Atiologie in idiopathisch, symptomatisch/kryptogeach der
» Pathogenese der Anfélle in generalisiert und foka nach dem

» Anfallsursprung in fokale Epilepsien des Tempogkens sowie des Parietallappens.

Weiters erfolgt auch eine Einteilung nach dem Mestdtionsalter (vgl. Schmidt/Elger 1999, S.10).
Unterschieden werden idiopathische Epilepsien,gauetischer Grundlage, von symptomatischen
Epilepsien, deren Ursachen aufgrund von neurolbgis®iagnostik und bildgebenden Verfahren
identifiziert wurde.

Kryptogen ist eine Epilepsie, wenn eine symptonshgsGenese vermutet wird.

Es ist notwendig die einzelnen Epilepsiesyndronakexu evaluieren, denn die Behandlung ist je

nach Ursache verschieden. Unterschiede besteh&fedikamentierung, im Verlauf und in der
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therapeutischen Ansprechbarkeit der einzelnen pgp#eyndrome.

Nur eine genaue Diagnose ermdglicht auch eine ithadle Beratung der Patientinnen in Fragen
der Lebensfiihrung, der Anfallsauslésung und deeMsemg. Die Syndromdiagnose kann aber auch
Erfahrenen, aufgrund der verschiedensten Ausprayungind Verlaufe der Epilepsien
Schwierigkeiten bereiten.

Besonders bei der Unterscheidung zwischen gesierdéin Epilepsien mit Absencen und
Epilepsien des Frontallappens mir kurzen, abruginmenden und endenden komplexen fokalen
Anfallen verschwimmt die Grenze zwischen fokalend ugeneralisierten Anfallen (vgl.
Schmidt/Elger 1999, S.11-12).

Um das Verstandnis zur Unterschiedlichkeit derstaesienen Syndrome und Anfélle zu erweitern,

werde ich im folgenden Kapitel ndher auf die velsgbnen Anfallstypen eingehen.

2.5.1. Internationale Klassifikation der epilepti®n Anfalle nach ILAE (Internationale Liga gegen

Epilepsie)

2.5.1.1. Fokale Anfalle

Bei fokalen bzw. ,partiellen” oder auch ,lokalen‘hféllen ist die abnorme Gehirnaktivitat zunachst
auf einen abgegrenzten Bereich im Gehirn beschraikht selten breitet sich das epileptische

Erregungspotential dann im Verlauf weiter aus (Bglier 2002, S.8).

a) Einfache fokale Anfalle:

Fokale Anfélle treten mit motorischer, sensorischiegetativer und psychischer Symptomatik auf.
Bei einfach fokalen Anfallen bleibt das Bewusstsenalten. Es treten Kloni, Kribbeln und
Taubheitsgefuihle in Gesicht und Extremitaten auér [Anfall kann sich auf die gesamte
Korperhélfte ausdehnen (Jackson-Anfall), oder auach einer temporéaren Lahmung fuhren
(Todd’sche La&hmung) (vgl. Speer/Gahr 2001, S. 202)-2

b) Komplexe fokale Anfélle:

Der Anfall geht einher mit einem einfachen fokak#ginn und danach Bewusstseinsstérung, oder
Bewusstseinsstorung von Anfang an. Vor dem Anfalfjizsich meist eine Aura (visuell, auditiv,

gustatorisch, olifaktorisch, vertiginds). Automatesn wie Schmatz-, Kau-, Schluckbewegungen



1.2. Einfihrung in das Krankheitsbild ,Epilepsie”__ 14

Nesteln, Treten und Scharren mit den Fif3en, unididgike Laute und Herumlaufen charakterisieren
unter anderem den Anfallsverlauf. (vgl.ebd., S.2Mach einem psychomotorischen Anfall sind
einige Patientinnen gereizt oder aggressiv, masaie unruhig, und laufen herum. Durch die in
diesem Anfall auftretenden Wahrnehmungsstorungah Risiken durch fehlende Realitatskontrolle
nicht auszuschliel3en (vgl. Baier 2002, S.26).

c) Fokale Anfélle mit sekundérer Generalisierung:

Einfach-fokal -dann generalisiert, Komplex-fokal arsh generalisiert, Einfach-fokal -dann

komplex-fokal -dann generalisiert

2.5.1.2. Generalisierte Anfalle

.Bel generalisierten Anfallen sind beide GroRRhirtittén von Beginn an epileptisch erregt. Da bei
fokal beginnenden sekundéar generalisierten Anfalldie Phase einer Aura oder eines
psychomotorischen Anfalles sehr kurz sein kanmesisticht immer leicht zu erkennen ob es sich um
einen von Beginn an generalisierten oder um eingkalf beginnenden und dann sekundar
generalisierten Anfall handelt.(Baier 2002, S.11)

a) Absencen:

,Die Absence ist charakterisiert durch eine unvdteii einsetzende und ebenso plétzlich endende
Bewusstseinspause von 15-30 s. Das Kind unterbsieinie Tatigkeit, das Gesicht wird starr und
leer. Die Augen sind halb ged6ffnet und meist lemath oben gerichtet.(Speer/Gahr 2001, S.243)
Die vor dem Anfall begonnene Téatigkeit wird dandohtgesetzt. Oft werden zu Beginn einer
Epilepsie die Kinder verkannt, da die Bewusstséimaag haufig nur wenige Sekunden andauert.
Schulkinder gelten nicht selten deshalb als vemitdader unkonzentriert (vgl. Baier 2002, S.30).

b) Myoklonische Anfélle:

BNS-Krampfe  (West-Syndrom),  Myoklonisch-astatischénfalle des Kleinkindalters;
Myoklonische Anfélle verlaufen im Vergleich zu kisohen Anféllen unrhythmisch und ruckartig.
Sie sind sehr kurz und dauern nur Bruchteile edekunde. Es treten Muskelzuckungen im Bereich
von Schulter und Armen auf, gelegentlich sind agdiehBeine beteiligt. Bei heftigen Myoklonien ist
ein Sturz nicht auszuschlie3en. Das Bewusstselriisig nicht gestort.

Generalisierte grol3e Anfalle — generalisierte zeebAnfalle: Grand-mal Anfélle, generalisierte
idiopathische Epilepsie und epileptische Syndromd sbenso miteinbezogen in die Gruppe der
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myoklonischen Anféalle(vgl. Baier 2002).

c) Klonische Anfélle:

Bei einem Kklonischen Anfall kommt es zu rhythmistcheMuskelkontraktionen. Das
Verteilungsmuster ist den Myoklonien gleich, abee Abfolge ist von langerer Dauer (vgl.
Speer/Gahr 2001, S.243).

d) Tonische Anfalle:

»Tonische Anfalle sind gekennzeichnet durch einenigee Sekunden dauernde symmetrische
axorhizomelische Muskelverkrampfung mit Beugung Kigsfes und Anheben der Arme. Beim
Auftreten im Stehen ist plotzliches Hinstirzen mbgl (Speer/Gahr 2001, S.243) Da im

Anfallsgeschehen die Abfangreaktion gestort ist dadPatient wie ein Baum zu Boden stirzt, ist
ein erhebliches Verletzungsrisiko gegeben. Durehvdrkrampfung im Bereich Zunge und Schlund
entsteht oft Atemnot. Die Augen sind meist nachnokerdreht und getffnet (vgl. Baier 2002,

S.20).

e) Tonisch — klonische Anfalle:

Diese Anfallsform, auch Grand-mal genannt, ist@n Bevolkerung die Bekannteste. (Baier 2002,
S.32) Der tonisch-klonische Anfall besteht aus reto@ischen und einer klonischen Phase. Das
Kind stlirzt ohne Vorboten zu Boden. Nach dem Anféll Erschépfung und eine tiefe Schlafphase
ein. Es kann zu Begleiterscheinungen wie Geichtszs@ Mydriasis, Anstieg von Blutdruck und
Herzfrequenz, vermehrter Speichelfluss, Einnasses seitlichem Zungenbiss kommen. (vgl.
Speer/Gahr 2001, S.244).

f) Atonische (astatische) Anfélle:

Es kommt zu einem kurzen, plétzlichen Tonusverldstder stiirzen abrupt zu Boden, und stehen
meist schnell wieder auf. Vor einer Atonie tritt isteeine Myoklonie auf (vgl. Speer/Gahr 2001,
S.244).

q) Nicht klassifizierbare cerebrale Krampfanfalerden hier nicht ndher beschrieben, weil sie

nicht unter den Begriff Epilepsie fallen.
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2.5.1.3. Begriffsbestimmung ,Aura“

Der Begriff ,Aura“ stammt aus dem Griechischen umedeutet ,Hauch®. So wird heute die
mildeste Form eines epileptischen Anfalls bezeithne

Viele Patienten beschreiben die Aura als Gefuhd, \da einem Anfall auftritt. Dieses Gefuhl gibt
Hinweise auf die Lokalisation des Anfallherdes, mé®i Auren kommt es zu Symptomen die die
Wahrnehmung oder das Geflhlsleben betreffen.

Bei Auren handelt es sich nicht, wie oft verstanden einen Vorboten des eigentlichen Anfalles
sondern um den Beginn eines fokalen Anfalles.

Auren sind kurz und dauern nur wenige Sekundennahsind fur Aul3enstehende nicht sichtbar.

Das Bewusstsein bleibt erhalten (vgl. Baier 200235

Es qibt 7 Arten von Auren:

Epigastrische Aura: brennendes Gefiihl, das vom Magen Hals aufsteigt

Olfaktorische Aura: unangenehme Geruchswahrnehnmmunge

Gustatorische Aura: unangenehme Geschmackswahrmgjemu

Psychische Aura: Angst und Glucksgefihle, veraedéeitwahrnehmung und Denkablaufe

a kr 0N e

Auditive Aura: veranderte GerauschwahrnehmungemeTiédnd Melodien die flr andere

nicht horbar sind.

o

Visuelle Aura: Stérungen des Sehens, Einschrankudge Gesichtsfeldes
7. Somatosensible Aura: Veranderung der Korperwahroelgm Missempfindung in einer
Kdrperregion (Kribbeln) (Baier 2002, S.14-15)

2.5.2. Klassifikation der Epilepsien nach dem Mestihtionsalter

2.5.2.1. Lokalisationsbezogene Epilepsien und Synelr

Idiopathisch mit altersgebundenem Beginn: Benigmglliche Epilepsien mit okzipitalen spikes,
Benigne Epilepsie mit zentrotemporalen sharp-waResando-Epilepsie;

Symptomatische Epilepsien: ABPE, atypische benigagialepilepsie; Pseudo-Lennox-Syndrom;
LKS, Landau-Kleffner-Syndrom; Aphasie-Epilepsie-8yam; ESES; Epilepsie mit anhaltenden

spike-waves-Entladungen im synchronisierten Schlaf;
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2.5.2.2. Generalisierte Epilepsien

a) ldiopathische Epilepsien mit altersgebundeneniride

Benigne familidre Neugeborenenkrampfe, Benigne Bbagenenkrampfe, Benigne myoklonische

Epilepsie des Kindesalters, Epilepsie mit pyknosgbien Absencen, Juvenile Absencen-Epilepsie,
Impulsiv-Petit-mal-Epilepsie,  Aufwach-Grand-mal-Egpsiem  Symptomatische  und/oder

idiopathische Epilepsien: Blitz-Nick-Salaam KrampWest-Syndrom; Lennox Gastaut Syndrom,

Epilepsie mit myoklonisch-astatischen Anfallen, IEpsie mit myoklonischen Absencen.

b) Symptomatisch generalisierte Epilepsien:

Unspezifische Atiologie: myoklonische Frilhenzeppatbie; spezifische Atiologie: Kozevnikov-
Syndrom, Epilepsien bei angeborenen Stoffwechselekkingen (progressive Myoklonus-
Epilepsie)

c) Mit generalisierten und fokalen Anfallen:

Amorphe Neugeborenenkrampfe, schwere myoklonisghikesie des Kleinkindalters, Epilepsie
mit anhaltenden Spike-waves; Entladungen im symahierten Schlaf; Landau-Kleffner-Syndrom;

Aphasie-Epilepsiesyndrom.

d) Ohne eindeutige generalisierte/fokale Zeichen:

Alle Falle mit generalisierten tonisch-klonischenféllen

e) Spezielle epileptische Syndrome:

» Gelegenheitskrampfe: Fieberkrampfe, Anfalle beiesied identifizierbaren Situationen wie
Alkohol, Arzneimittel/Drogen, hormonelle Verandegam, Schlafentzug, Stress;

» Einzelne anscheinend unprovozierte epileptische ifiéstation: ,0Oligo Epilepsien®,
Epilepsien mit spezifischen Formen der Anfallsasisiiy ,Reflexepilepsie”, Chronisch

progrediente ,Epilepsia partialis continua KojewowK des Kindesalters
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2.5.3. Was ist ein Status epilepticus?

,unter Status epilepticus versteht man die Dauaresi Einzelanfalles von mehr als 30 min bzw.
eine Anfallserie gleicher Dauer, ohne dass der étdtizwischen den Anféllen das Bewusstsein
wiedererlangt.” (Speer/Gahr 2001, S.247)

Es treten Anfalle ohne Erholungsphase in dichtdgd-bintereinander auf. Durch die epileptische
Aktivitdt im Gehirn kommt es zu einer Anhaufung vdstoffwechselprodukten, die zu
Schédigungen der Nervenzellen fihren kénnen, wéesed Zustand langer als 30-60 min anhalt
(Baier 2002, S.34).

Deshalb ist deiStatus epilepticuseine Notfallsituation und sollte sofort klinischgeklart und
behandelt werden (vgl. Speer/Gahr 2001, S.248).
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2.6. Angewandte Diagnostikverfahren bei Epilepsie

2.6.1. Elektroenzephalogramm (EEG)

Das EEG ist eine Methode die elektrische AktivitatGehirn aufzuzeichnen, und ist als Zusatz fur
die Diagnose und Differenzierung der Epilepsie essik Da aber das EEG eine Momentaufnahme
der Hirnaktivitat ist, und die epilepsietypischeardhderungen in der Hirnaktivitat nicht standig

vorhanden sind, erhalt man oft keine ausreichendeskénft Uber etwaige pathologische

Abweichungen (vgl. Baier 2002, S.39).

Die Diagnose ,Epilepsie” zu belegen oder auszusBein ist somit in der Regel mit dem EEG nicht
maoglich. Bei 0,5 - 4% von untersuchten Personemndmals eine Epilepsie entwickelten, wurden
epileptoforme Entladungen wie Spike-waves, Sharpewader Spikes nachgewiesen. Jedoch hilft
der Nachweis paroxysmaler EEG-Befunde in Einzelfébei der Klassifikation.

Das EEG ist fur die Therapiekontrolle teilweise @i, wie z.B. bei generalisierten tonisch-
klonischen Anfallen, und unzuverlassig, wie z.Bi bekalen Anféllen, und hat seine friihere
Bedeutung zum Nachweis struktureller Hirnlasionerioren.

Gelegentlich wertvoll sein kann es bei Epilepsighganeralisierten nicht konvulsiven Anfallen.

Die Spezifitdt des EEG’s liegt bei einer Haufigkaih 4% falsch positiver Befunde bei mindestens
96%. Die Sensitivitat liegt bei mindestens 40% wsteigt bei Wiederholung und Schlafableitung
auf 70% an (vgl. Schmidt/Elger 1999, S.30).

Das EEG-Intensiv-Monitoring hingegen ist von grof3dmischen Wert fur die Diagnose und die
Therapiekontrolle des Status epilepticus. Ebensoeiilse operative Epilepsiebehandlung ohne

Intensiv-Monitoring nicht denkbar (vgl. ebd., S.30)
2.6.2. Bildgebende Verfahren

Bildgebende Verfahren haben das Ziel pathologistiinekturen, wie z.B. Tumoren, kortikale und
subkortikale Dysgenesien, entzindliche und infektBskrankungen, vaskulare Malformationen,

posttraumatische Lasionen und Schlaganfalle, atifggeren (vgl. Schmidt/Elger 1999, S.31).
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2.6.2.1. Magnetresonanztomographie (MRT)

Die Magnetresonanztomographie, auch Kernspintonpbiga genannt, ist das zuverlassigste
Verfahren zur Erfassung von Veranderungen in denrktide, und ist die beste Methode der Wahl
mit hoher Spezifitdt und Sensitivitat. Sie dient Hrkennung symptomatischer Epilepsien (vgl.
Schmidt/Elger 1999, S.30). Durch diese Untersuchomgghode erhélt man Schichtbilder des
Gehirns und kann so strukturelle Veranderungen,eitie Epilepsie auslésen kdnnen, sichtbar
machen (vgl. Baier 2002, S.40).

2.6.2.2. CT, PET und SPECT

Die Computertomographie (CT) wird nur in Notféllaerangezogen. Die Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) und die Single-Photon-Emissionsifutertomographie (SPECT) sind weitere
bildgebende Verfahren, die funktionellen Untersug®en und wissenschaftlichen Fragen
vorbehalten sind und dienen meist als Zusatzuntbtswg vor einem epilepsiechirurgischen
Eingriff (vgl. Schmidt/Elger 1999, S.31).

“Eine exakte klinische Beobachtung und Beschreibumg Anfallen ist fir die Diagnosestellung
auch in Zeiten der bildgebenden Verfahren (Computed Kernspintomografie u.a.) unverzichtbar.
Die Anfallsbeobachtung ermdglicht auch eine Diffis@diagnose und Abgrenzung gegenuber
nicht-epileptischen Anféllen, die hinsichtlich ihreErscheinungsform und ihres Ablaufs
epileptischen Anféllen sehr ahnlich sein kdnnemrala.R. nicht durch eine Hirnfunktionsstérung
verursacht sind. Die korrekte Einordnung der Ardabt eine wesentliche Voraussetzung fur die
Entscheidung Uber die jeweils therapeutischen Mafm.” (Christ/Mayer/Schneider 2006, S.9-
10).

2.7. Behandlungsmethoden bei Epilepsie

Zu Beginn einer Behandlung werden Ziele gesetzeé Bnfallsfreiheit, die Einschrankung der
Nebenwirkungen der Antiepileptika, die soziale gntgion und die Vermeidung und Beseitigung
von psychischen Storungen. Neben der Pharmakoibessghen zur Umsetzung der Ziele auch
erganzende Therapieverfahren wie operative Behagdlund psychosoziale Therapie zur
Verfligung. Wichtig in diesem Prozess ist die Zusamanbeit von Arztlnnen, Patientinnen,
Therapeutinnen und den Eltern (vgl. Schmidt/EIg9, S.38).



1.2. Einfihrung in das Krankheitsbild ,Epilepsie”__ 21

2.7.1. Pharmakotherapie

Generell ist bei einer beginnenden Epilepsie eimarfakotherapie indiziert. Jedoch ist diese nicht
immer von Noten, denn nach einem unprovoziertenalArtfeten bei nur einem Drittel der
Betroffenen in den nachsten vier Jahren weiter@keauf.

Nach zwei unprovozierten Anfallen steigt das Risikeder einen Anfall zu erleiden deutlich.
Deshalb wird nach zwei Anfallen in der Regel einedikamentdse Behandlung empfohlen. Auch
wird die Entscheidung zur Behandlung von individerelpsychosozialen Konsequenzen bestimmt
(vgl. Schmidt/Elger 1999, S.39).

Die Patientinnen und die Erziehungsberechtigtenseriigiber die Therapie und die Therapieziele
ausreichend informiert werden, und es sollte Eigigkwischen den behandelnden Arztinnen und
den Patientinnen bzw. den Eltern bestehen.

Von Bedeutung ist auch einAufklarung bezuglich der erganzenden psychologischen und
alternativen Therapien sowie der Nebenwirkungen Atdrepileptika (vgl. Schmidt/Elger 1999,
S.42).

Die Wahl des Medikamenteshangt immer vom individuellen Anfallsgeschehen BB. sollte
zwischen Nutzen und Risiko abgewogen werden. Esiust eine optimale Dosierung und eine
ausreichend lange, regelmalRige Einnahme des Medikas der ersten Wahl gefordert. Die
Behandlung beginnt immer mit einem Antiepileptikpno Indikationsgruppe und seine Dosis wird
erhoht bis die Patientinnen anfallsfrei werden.

Wenn Nebenwirkungen wie Doppelbilder, Midigkeit oder Nystagmus auttretwird auf eine
Dosiserhohung verzichtet. Bei 70-80% aller Patrameh wird so eine Anfallsfreiheit erzielt (vgl.
Schmidt/Elger 1999, S.43).

Wie vorher schon erwahnt, ist eine regelmafige &inmre des Medikaments erforderlich um den
positiven Verlauf der Therapie zu realisieren. keeidehmen etwa ein Drittel aller Patientinnen ihre
Medikamente nicht ordnungsgemal} ein. Das fuhrt tnzeisunzureichender Wirksamkeit oder zu

unerwinschten Nebenwirkungen.

Wenn die Patientinnen sich weigern das Medikamiezbeehmen spricht man auch hier von einer
»,Non-compliance”.

Ursachen sind oft mangelndes Vertrauen gegeniiber Aletinnen, mangelndes Vertrauen

gegenuber der Wirkungsweise des AntiepileptikuntsAimgst vor Nebenwirkungen.
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Viele Patientinnen erleben die tagliche Einnahme Medikamentes als Belastung, da sie standig
an ihre Krankheit erinnert werden. Oft ist dadujtioch die Behandlung zum Scheitern verurteilt.
Obwohl eine Anfallsfreiheit durch die Pharmakotipéeaerzielt werden kann, ist der Erfolg einer

Behandlung von dem Mal3 abh&ngig, in dem der Patiafiallsausldsende Lebensweisen, wie z.B.
zu wenig Schlaf, zu vermeiden lernt (vgl. Schmitfje 1999, S. 44-45).

2.7.1.1. Antiepileptika (AED’Ss)

Die folgende Tabelle zeigt einen Uberblick ber Handelsublichen Antiepileptika und deren

Anwendungsgebiete.

Tabelle 1: Handelsibliche Antiepileptika und deremnwendung

Wirkstoff

Handelsname/n

Anwendung

Benzodiazepine,

z.B.Clonazepam

~Rivotril*

Absencen

Carbamazepin

.Neurotop*, ,Tegretol"

Mittel der 1. Wahl fiur fokale und unklassifizierbare

generalisierte tonisch-klonisch Anfalle, Schlafanfalle

als Zusatztherapie bei myoklonisch-astatischen Anfallen,

Ethosuximid ~Petinimid“, ,Suxinutin® bei Absencen, Impulsiv-Petit-mal, myoklonisch-
astatische Anfalle
Felbamat »Taloxa" Zusatztherapie bei Lennox-Gastaut-Syndrom
Gabapentin ,Neurontin“ Fokale und unklar beginnende generalisierte tonisch-
klonische Anfélle
Lamotrigin .Lamictal" bei fokalen und sekundar generalisierten Anfallen ab
12. Lj., Lennox-Gastaud-Syndrom
Phenytoin ~Epilan-D Gerot", bei fokalen und unklassifizierbaren generalisierten
~Epanutin, tonisch-klonischen Anféllen
"Phenhydan”
Phenobarbital "Luminal” fokale Anfalle, generalisierte tonisch-klonische Anfélle,
"Phenaemal” tonische und myoklonische Anfélle, Schlafanfélle,
Aufwachanfélle, Impulsiv-Petit-mal
Primidon .Mysoline*, ,Cyral" bei refraktaren, generalisierten tonisch-klonischen
Anféllen, myoklonischen Anféllen, bei Versagen der
Mittel der 1. Wahl, Aufwachanfalle, Impulsiv-Petit-mal
Topiramat »Topamax* als Zusatztherapie bei fokalen u. generalisierten
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Anfallen, Lennox-Gastaud-Syndrom

Mittel der 1. Wahl bei

- Generalisierte Anfalle (Absencen, Myoklonien,
Aufwach-Grand-Mal)

- Fokal eingeleitete generalisierte tonisch-

Valproat ,convulex“, ,Depakine”

klonische Anfélle
- Einfach und komplex fokale Anfalle
- Unklassifizierbare Anfélle
bei

konventioneller Therapie, partielle Anfélle

Vigabatrin »Sabril Kombinationstherapie nicht ausreichender

(aus Schmidt&Elger 1999; Bartels 1995)

2.7.1.2. Nebenwirkungen der AED’s:

In der nun folgenden Tabelle wird veranschaulichtich welche Vielzahl an korperlichen sowie
psychischen Beeintrachtigungen die an Epilepsieaakten Personen durch die Behandlung

zuséatzlich belasten werden kdnnen.

Tabelle 2: Mdgliche Nebenwirkungen bei Antiepileptka

Nebenwirkung

Auftreten bei folgenden Antiepileptika (AEDSs)

Mudigkeit bei den meisten AEDs

Sedation Benzodiazepine

I Carbamazepin, Gabapentin, Topiramat, Phenytoin,
Valproat

Schlaflosigkeit Felbamat

Entzugsymptome Benzodiazepine

Kopfschmerzen Felbamat, Gabapentin,Vigabatrin

Tremor Gabapentin, Lamotrigin

Anfallsprovokation z.B. tonische Anfalle,

Benzodiazepine, Ethosuximid, Gabapentin

Myoklonien
] Benzodiazepine, Carbamazepin, Gabapentin,
Ataxie o o
Lamotrigin, Primidon
Wesensanderung Benzodiazepine, Ethosuximid

Verhaltensauffalligkeiten/Hyperkinetisches
Syndrom

Vigabatrin, Primidon, Phenobarbital, Ethosuximid,

Benzodiazepine; v. a. bei Kindern
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Enzephalopathien bzw. folglich kognitive

Stérungen

Ethosuximid, selten bei Phenytoin, Valproat bei

Polytherapien

Sonstige kognitive/neuropsychologische

Beeintrachtigung

Phenobarbital, Primidon

Sehstérungen wie z.B. Nystagmus,

Doppeltsehen

Carbamazepin, Gabapentin, Lamotrigin, Phenytoin

Motorische Stérungen wie z.B.

Gangunsicherheit, Verlangsamung

Phenobarbital, Phenytoin, Topiramat

Psychotische Episoden

Ethosuximid, Vigabatrin

Depression

Vigabatrin

Irritabilitat/Reizbarkeit

Vigabatrin, Phenobarbital - bei Kindern, Gabapentin,

Valproat

Gastro-intestinale Beschwerden wie z.B.
Gastritis, Ubelkeit und Erbrechen

Ethosuximid, Felbamat, Valproat

Leberversagen, Pankreasstdrung

Valproat

Gewichtszunahme

Vigabatrin, Valproat

Gewichtsabnahme

Felbamat, Topiramat

Geschmacksstdrungen

Felbamat

Erhéhter Speichelfluss

~Hypersalivation“; Benzodiazepine

Atemdepression

Benzodiazepine

Sensible Storungen z.B. Parésthesien

Topiramat

Blutbildveréanderung

Carbamazepin, Phenytoin

Hautveranderungen, z.B. Allergie, Akne

Carbamazepin, Primidon, Phenytoin, Phenobarbital

Haarausfall Valproat

Rachitis Phenobarbital, Phenytoin, Primidon
Hirsutismus, Polyneuropathie, Dysarthrie Phenytoin

Nausea, Thrombopenie Primidon

aus Bartels (1995), Oldigs-Kerber/Leonard (1992), S chmidt&Elger (1999)
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2.7.2. Epilepsiechirurgie

Definiert wird die Epilepsiechirurgie als eine Eertiung der den Anfall verursachenden
Hirnstruktur mit oder ohne morphologische L&asiont dem Ziel der Anfallskontrolle. Fir viele

Patienten mit therapieresistenten Anfallen bietet dhirurgische Eingriff eine gute Chance
anfallsfrei zu werden. Der operative Eingriff wirdei etwa einem Drittel aller Patienten
durchgefuhrt, wenn die Anfélle den Patienten trietmrmakotherapie weiterhin stark behindern,
.l---], sodass das Risiko einer Operation in eineangemessenen Verhéltnis zu dem
voraussichtlichen Nutzen steh{Schmidt/Elger 1999, S.91).

,Grundsatzlich kommt fur einen epilepsiechirurgischEingriff der epilepsiekranke Patient in
Frage, dessen epileptische Anfélle von einem eenzignschriebenen Herdgebiet, das prinzipiell
operativ zuganglich ist, ausgehen, die sich bisilertherapieresistent erwiesen haben, und deren
Ausschaltung zu einer eindeutigen Verbesserund_eleensqualitdt des Patienten fuhren wirde."
(Schneble 2002, S.1393)

2.7.2.1. Kausale Epilepsiechirurgie

Nach einer ausreichenden Diagnostik mittels bilégeler Verfahren und EEG, wird bei der

kausalen Epilepsiechirurgie das epileptogene Hitana entfernt. Es werden aber auch

funktionelle Herde im Bereich der Amygdalo-Hippogam-Region entfernt, die im MR oder CT

nicht als epileptogene Anfallsgeneratoren zu selaren, aber im EEG als Ausgangspunkt des
epileptischen Geschehens erkannt wurden (Hippodeiopes).

Weitere epilepsiechirurgische Vorgehen sind dieeRisn (temporal), die Lasionektomie, die

Lobektomie, die Multilobektomie, die operative Dkeatlastung und die Hemispharektomie (vgl.

Schneble 2002, S.1394).

2.7.2.2. Palliative Epilepsiechirurgie

Dieser Eingriff wird durchgefiihrt wenn ein epilegémer Herd, bei Pharmakotherapieresistenz,
nicht ganzlich entfernbar ist. Man entfernt Teileesd Herdes (Teilresektion) um das
Anfallsgeschehen zu lindern und die Lebenssituatiorverbessern. Auch werden Nervenbahnen
durchtrennt (z.B. ,Callosotomie”, Durchtrennung d&lkens) um die abnorme Gehirnaktivitat in

ihrer Ausbreitung (generalisierte Epilepsie) eirctwménken (vgl. Schneble 2002, S.1394).
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2.7.3.Vagus-Nerv-Stimulation

Wenn durch die Pharmakotherapie und die Epilepsigtiie kein ausreichendes Therapieergebnis
erreicht werden kann]...], bietet die chronisch intermittierende Vagusulation im Halsbereich
durch Implantation eines Schrittmachers eine wirkea und gut vertragliche, palliative
Alternative.” (Schmidt/Elger 1999, S.108)

— Branches
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Abbildung 4: Darstellung des Nervus Vagus

www.umm.edu/neurosciences/images/vagus.jpg; 12:03 23.4.2008

Mit dem Schrittmacher wird Uber die afferenten Fasies Nervus Vagus (siehe Abbildung 4) die
Anfallsregulation des Gehirns moduliert. Die Zabl dnfélle wird nach einigen Monaten deutlich

verringert, Anfallsfreiheit wird aber nur in seleanFallen erreicht (vgl. ebd., S.108).

2.7.4. Selbstkontrolle von Anfallen

Kinder und Jugendliche mit Epilepsie haben gro3gsAwor Anféllen und vor den Vorurteilen, die

mit dieser Krankheit verbunden sind, und zieheih sieshalb oft aus dem Alltag zurtick. Dieses
Rickzugs- und Vermeidungsverhalten mindet danntmeisinen Teufelskreis der nicht selten

Angsterkrankungen, soziale Isolation und Depresksermorrufen kann (vgl. Heinen 2000, S.24).

Kinder und Jugendliche missen die eigene Krankiigie Mechanismen, die Vorzeichen der
Anfalle (Aura), und die damit verbundenen eingespieVerhaltensweisen zuerst kennen lernen
und verstehen, um sie auch kontrollieren zu konradfiir brauchen Menschen mit Epilepsie
psychotherapeutische Unterstitzung. Dabei werdemeigesam Losungsmoglichkeiten erarbeitet,

vorhandene Ressourcen unterstitzt und ausgebaetVéhaltensweisen der Patientinnen und
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deren Lebensumstande kénnen die Auslésung einedl®\rhohen oder vermindern (vgl. ebd.,
S.24).

Man versucht die kdrperlichen und psychischen, Isafaslosenden Bedingungen zu erfassen und
zu bericksichtigen, wie sie z.B.: bei fokalen bbei mit einer Aura beginnenden fokalen Anfallen
typisch sind, und welche von den Patientinnen betersebt werden.

Es wird ein Schema zur systematischen Erfassungaméailsauslésenden Faktoren erstellt. Wenn
es in Zusammenarbeit mit den Arztinnen oder Psyainhen gelingt ein Muster fiir den Beginn
von Anfallen zu erkennen, so bildet dies die Gragdl fir den verhaltenstherapeutischen Ansatz
der Selbstkontrolle bei epileptischen Anféallen (Mlamer 2005, S.311-312).

Das Ziel dieser Therapie ist die HandlungsfahigkmitUmgang mit der Epilepsie zu erweitern um
die Angst vor der Ohnmacht, die einem Anfall zugleitiegt, zu vermindern (vgl. Heinen 2000, S.
24-25).

Durch die aktive Auseinandersetzung mit der Krartklemtstehen langsam ein Gefuhl der
Kontrolle, ein Angstabbau und eine Verminderung@e8ihls, der Krankheit hilflos ausgeliefert zu
sein. Das fuhrt in weiterer Folge zu einer Steiggruler Lebensqualitdt bei Patientinnen mit

Epilepsie.

~-Wenn Tim sich (...) gegen den Anfall wehrt, dannchagtigt er sein Gehirn mit anderen Sachen,
und weil dann seine Gehirnzellen arbeiten missebemasie keine Zeit, bei einem Anfall
mitzumachen (...).“(Heinen1996, S. 72)
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3. Lebensqualitat von Patientinnen mit Epilepsie

Lebensqualitat wird als das Resultat gelungenerdieungsprozesse definiert, als das positive
Resultat individueller Bilanzierungs- und Bewertspgzesse mit Blick auf die eigene
Lebenssituation. Es handelt sich also um einen hpsgleen Vorgang, der darauf abzielt,
Krankheitsgeschehen in einer Weise zu deuten, meren und neu zu gewichten, dass die
Krankheit als positiver Erfahrungsbestand des agerheben angenommen werden kann
(Lehmkuhl 1996, S.15).

3.1. Definition ,Lebensqualitat"

Eine allgemein anerkannte Definition des Begriffebensqualitat gibt es nicht. Lebensqualitat ist
ein multidimensionales Konstrukt, das variabel d#stimmte Erkrankungen und die damit
verbundenen Einschrankungen angewandt wird. Lelb@tigi beinhaltet immer die subjektive

Wahrnehmung der Betroffenen und ist deshalb nodihwexer einzugrenzen (vgl. Mattejat/

Remschmidt 2006, S.11).

,unter der so genannten Lebensqualitat wird eines@mmenfassung aller Bereiche des taglichen
Lebens verstanden, in der zum Ausdruck kommt, dinflBee wegen ihrer Epilepsie ein

weitgehend normales Leben fiihren kénnen oder hi¢ktamer 2005, S.330)

Der Begriff ,Lebensqualitat dient als Mal3 der Zeftenheit des Menschen in seinem Leben.
Bereiche der Lebensqualitat sind Familie, Partieatc/ Peer Group, Arbeitsplatz / Schule und
Freizeit. Auch werden Fragen der Selbststandigkait Selbstzufriedenheit, sowie gesundheitliche

und finanzielle Aspekte mit einbezogen (vgl. el&1330).

Folgendedrei Dimensionen betontFletcher (1995) fur die Annaherung an eine Definition von
Lebensqualitat als wesentlich:
» Die sozialen Funktionen:Teilnahme an sozialen Ereignissen, Kontakt zu rdten und
Verwandten, Qualitat der sozialen Beziehungen (kFandchule)
» Die physischen Funktionen:Lebenspraktische Fertigkeiten (Freizeit, Schu)nptome
(Schmerz, Mudigkeit)
* Die psychischen Funktionen:Stimmung (Depression und Angst), Kognition (Gediish

und Konzentration), allgemeines Wohlbefinden
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Unter dem funktionellen Status versteht FletcherFkhigkeit zu altersgemal3er Lebensfiihrung in
den genannten Bereichen.

Als Maf3 dient die subjektive Wahrnehmung der Fahitgk. Beispiele fir psychische Funktionen

sind Probleme im Verhalten der Kinder, unabhangig der Grunderkrankung, wie z.B. Depression
oder Schlafbeschwerden. Als soziale Funktion wirel Aufrechterhaltung von Beziehungen im

unmittelbaren Umfeld der Kinder und Jugendlichesefpen (vgl. Petermann 2002, S. 502).

.iIm Bereich der Gesundheitsversorgung wird ,Lebemsiitat‘ als ein individuumsbezogenes
Konzept aufgefasst, wobei ein Forschungsschwermli@kiintersuchung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat (Health Related Quality of Life) statlt.“ (Mattejat / Remschmidt 2006, S.11).

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wird ingemiBereichen des Gesundheitswesens als
Evaluationskriterium betrachtet. Besonders bei misahen Krankheiten, wie der Epilepsie, wird
auch die Lebenszufriedenheit als Kriterium fur d&handlungserfolg herangezogen. In vielen
Bereichen der Medizin gewinnt auch die Lebensditaéin Bedeutung. Man untersucht nun neben
der Lebensqualitat der Erwachsenen auch die Lehath&d von Kindern und Jugendlichen (vgl.
Mattejat/Remschmidt 2006, S.11).
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3.2. Lebensqualitatsforschung international

In diesem Kapitel werden einige Studien zur Lebaabtitsforschung in Bezug auf Epilepsie bei
Kindern und Jugendlichen kurz dargestellt, um serinternationalen Einblick zu bekommen und
die Notwendigkeit der Forschung in diesem Bereichd udie Weiterentwicklung von

lebensqualitatsférdernden MalRnahmen zu unterséeich

Noch vor einigen Jahren gab es keine speziellersigtsumente zur Erhebung der Lebensqualitat
fur Patientinnen mit Epilepsie. Meist wurde in Fatrgngsstudien die Lebensqualitat erfasst ohne
Berucksichtigung epilepsiespezifischer Syndrome.

In Australien/Sidney wurde im Jahr 2000 ein Medsimeent entwickelt, welches fur Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie eingesetzt werden kama ADtoren, Sabaz, M./Cairns, D. R./Lawson, J.
A./Nheu, N./Bleasel, A. F. und Bye, A. M. E. lUberpen in der StudigValidation of a New
Quality of Life Measure for Children with Epilepsydie Validitdat und die Reliabilitdt des
Instrumentes, einschlief3lich der Unterscheidungeien verschiedenen Epilepsiesyndromen. Der
HRQOL (QUOLCE) Fragebogen fur Kinder mit Epilepsidasst Aussagen von den Eltern zu den
Bereichen: physische Funktion, emotionale Gesumndkegnitive Funktion, sozialen Funktion und
Verhalten. Der QoL in Childhood Epilepsy Questionna{(@OLCE)"“ setzt sich zusammen aus dem
,Child Health Questionna@g (CHQ)“, welcher 15 Subskalen zur Einstufung deshMéfindens
beinhaltet, der Child Behavior Checklisf{CBCL)", der in den Subskalen die korperlichergiaten
und schulischen Kompetenzen der Kinder, aber awtbrralisierendes und internalisierendes
Verhalten misst und denThe Child Seizure Profil@CSP)“, der Angaben zur Medikamentation und
dem Anfallsgeschehen abfragt.

An der Studie nahmen 63 Eltern von Kindern mit eirgfraktaren (therapieresistenten) Epilepsie
teil. Das Durchschnittsalter der Kinder war 11 &ahr

Die Gutekriterien wurden erfullt. Ebenso wurde B&gt, dass sich das Messinstrument zur
Unterscheidung der Syndrome eignet. Es wurde fslie dass die Anzahl der Medikamente, die
eingenommen werden negativ mit den Gedachtnistegstu des Kindes und der Sprachentwicklung
korreliert.

Dieses Messinstrument wurde 2003 in Australien/8ydvon den Autoren M. Sabaz, DR Cairns,
AF Bleasel, JA Lamson, B Grinton, IE Scheffer untR Bye eingesetzt. In der Studj@he
health-related quality of life of childhood epilgpsyndromes”wurde die Lebensqualitat von
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Kindern im Alter von 4-18 Jahren erhoben und velgn ob es Unterschiede in der Lebensqualitét
zwischen verschiedenen Epilepsiesyndromen gibt. [Bgndrome wurden eingeteilt in
symptomatische Epilepsien (frontal, temporal, paliekzipital Lappen und partial unlokalisierte
Epilepsie) und idiopathische Epilepsien (Absencpifefasie des Kindesalters und beninge Rolando
Epilepsie). Alle Patienten wurden laut ILAE-Kladsation (International League Against
Epilepsy) diagnostiziert.

Kinder mit neurologischen Schaden und einem rgedri IQ wurden ausgeschlossen. Die
Fragebdgen wurden per Post an 134 Familien gedchigie Stichprobe wurde nach den
erforderlichen Kriterien der verschiedenen Epilepghdrome ausgewahlt. 98% haben den
Fragebogen beantwortet und zuriickgeschickt.

Die Ergebnisse zeigten, dass die Syndrome sichichitish des Alters, Geschlechts und
Erkrankungsdauer nicht signifikant unterschiedeatiedtelnnen mit beninger Rolando Epilepsie
untschieden sich in der Erkrankungsdauer zu Péatiegt mit einer Temporallappenepilepsie. Es
gab Unterschiede in der Anzahl der Medikamenteradime in den verschiedenen
Syndromgruppen. Patientinnen mit beninger Rolandalefsie nehmen wesentlich mehr
Medikamente ein als Patientinnen mit einer Froapgdenepilepsie, aber weniger als Patientinnen
mit einer Temporallappenepilepsie. Kinder mit einbsencenepilepsie nehmen weniger
Medikamente ein als Kinder mit einer Frontallappeiepsie.

Alle Kinder und Jugendlichen in den Syndromgruppegisen eine deutlich héhere Quote an
Verhaltensproblemen  auf  verglichen mit einer Norohgtrobe. Bezlglich der
Verhaltensauffalligkeiten ergaben sich zwischen damptomatischen Epilepsien und den
idiopathischen Epilepsien keine signifikanten Ustéiede.

Die verschiedenen Syndromgruppen zeigten EffekteBerug auf den Verhaltensproblem-
Totalscore. Patientinnen mit einer symptomatiscEpilepsie zeigen eine geringere physische
Funktion, eine schlechtere physische Gesundheieureh schlechteren Selbstwert im Vergleich zu

Patientinnen mit einer idiopathischen Epilepsie.

Im Dezember 2003 wurde von denselben Autoren dakepspespezifische Messinstrument
QUOLCE auch nach Nordamerika adaptiert. Es wurtiempsychometrischen Eigenschaften von
der Nordamerikanischen Bevolkerung miteinbezogedn.ERern von Kindern mit der Diagnose
Epilepsie wurden dazu eingeladen die Subskalen imé&n Daten zu vervollstandigen. Die
Gutekriterien wurden erneut Uberprift und erfillas Messinstrument USQUOLCE eignet sich

auch sehr gut zur Unterscheidung der verschied8gedromarten.
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Um die Notwendigkeit und Wichtigkeit des QUOLCE §ehogens in der Evaluierung der
Lebensqualitéat von Kindern mit Epilepsie aufzuzeigeurde in Polen/Poznafi 2007 eine Studie
von Talarska, D. durchgefuhThe usefulness of Qualitiy of Life Childhood Epgy (QUOLCE)
guestionnaire in evaluating the quality of lifeabfildren with epilepsy*

Es nahmen 160 Eltern und deren Kinder mit der DoagrEpilepsie an der Studie teil. Kriterien fur
die Stichprobe waren das Alter (8-18), der 1Q (nigele Werte miteinbezogen), die Anfallstypen,
die Behandlung (Monotherapie oder Polytherapie),tbderapeutischen Effekte ( Therapieresistenz
oder Anfallskontrolle), andere chronische Krank#eitoder psychische Probleme, Erziehung
(Schule) und das Einverstandnis der Eltern zun@éine an der Studie.

Der QUOLCE Fragebogen wurde von den Eltern beatbeHEr beinhaltet Bereiche wie die
korperliche Tuchtigkeit, generelles Befinden, kagyei Prozesse, Sozialaktivitaten, Verhalten
generelle gesundheitliche Kondition und eine allgem Evaluierung der Lebensqualitat. Der
,young people and epilepsyFragebogen beinhaltet klinische Daten lber Anfakshehen,
Anfallshaufigkeit und Medikamentation.

61 Kinder wiesen primar generalisierte Anfalle &#,partielle sekundare generalisierteAnfalle, 19
partielle komplexe Anfélle, 12 partielle einfachefalle und 6 wurden nicht klassifiziert.

In den Effekten durch die Behandlung ergaben si@rdppen: 34 Kinder waren therapieresistent
und bei 86 waren die Anfalle kontrolliert.

Im Bereich physische Aktivitat fuhlten sich themgsistente Kinder 6fter mide als Kinder deren
Anfélle kontrolliert waren. Sie erwiesen auch nidlgselbe Fitness als Kinder aus der Peer Group.
Im Bereich der sozialen Aktivitdten gaben 25 Elteom therapieresistenten Kindern und 71 Eltern
von anfallskontrollierten Kindern an, dass diese imier Peer Group nicht tber ihre Krankheit
sprechen. 60 Eltern von anfallskontrollierten Kimdend 31 Eltern von therapieresistenten Kindern
geben an, von ihrer Peer Group akzeptiert zu wer@2f6 der Eltern von therapieresistenten
Kindern und 40% der Eltern von anfallskontrollierteKindern geben an, dass ihre
Konzentrationsprobleme zu haben. Die signifikaetestUnterschiede bei therapieresistenten
Kindern und anfallskontrollierten Kindern liegenden Bereichen kognitive Prozesse und soziale
Aktivitaten.

Es wurde ebenso bestétigt, dass der QUOLCE somitgei Uberpriftes Messinstrument zur

Evaluierung der Lebensqualitat von Kindern und Etvgenen mit Epilepsie ist.
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Zur Validierung einer portugiesischen Version sit#dRQOL-Messinstrumentes wurde die Studie
“Validation of a Portugese version of a generic hieaof-life questionnaire with neurological and
neuropsychiatric disorders, including epileps006 in Brasilien/Rio de Janeiro von den Autoren
Heber de Souza Maia Filho, Peter Hoare und MarleldeMota Gomes durchgefuhrals
Messinstrument wurde dgimpact of Childhood lliness Scal@CIS)“eingesetzt. Der Fragebogen
beinhaltet 30 Fragen zu vier Dimensionen.

Erhoben wurden Unterschiede in der Lebensquald&tkindern mit Epilepsie, Kindern mit ADHS
und anderen neurologischen und neuropsychiatrisEh@gnosen. Die Gruppe der ADHS Kinder
und die Gruppe der Kinder mit anderen neurologiscilgagnosen waren Kontrollgruppen.
Diagnostiziert wurden die Epilepsie-Gruppe nach deAE und die Kontrollgruppe nach dem
DSM-IV. Getestet wurden Kinder im Alter von 6-1&den. 64 Kinder mit Epilepsie und 38 Kinder
mit einer anderen Diagnose. Es wurden vier Grupgeildet: G1: Epilepsie und Komorbiditat,
G2: Epilepsie/ohne Zweitdiagnose, G3: ADHS, G4: emadneurologische Krankheiten. Die
Erhebung fand im Zeitraum von sechs Monaten im ,Alatory Division of Petropolis” School of
Medicine“, Rio de Janeiro statt.

Die Ergebnisse der Testung zeigten, dass die Gruppeeinen niedrigen LQ-Wert in allen
Dimensionen aufwies. G1 und G2 zeigten einen shtdeen LQ-Wert auf als G3 und G4. Kinder
mit einer symptomatischen Epilepsie hatten im \@aij zu idiopathischer und kryptogener

Epilepsie einen niedrigeren LQ-Wert.

Die Studie factor structure and construct validity of the Céée Health-Related QOL Measure for
Youth with Epileps* wurde 2006 in China/Hong Kong zur Uberpriifung Géitekriterien, fur ein,
aus dem englischen ins chinesische Ubersetztesirdeament Helth-Related Quality of Life
Measuré durchgefihrt. Entwickelt wurde das Messinstrumerdn M. Ronen et al. in
Zusammenarbeit mit der ,Canadian Pediatric Epilépsiwork”, und wird eingesetzt zur Erhebung
der Lebensqualitat bei jungen Menschen mit Epikep$las Messinstrument beinhaltet eine
.Parent-Proxy Response Scale (PPRS)" und eine ¢Chédlf-Report Scale (CSRS)“. Jede Skala
besteht aus funf Subskalen und jede Subskala beatsHhinf Items.

Die Autoren dieser Studie waren W.K.L. Yam, D.KMa, S.W.W.Cherk, und die Working Group
for Multi-Centre Study on Quality of life Measurs Youth with Epilepsy. Rekrutiert wurden 266
Kinder im Alter von 6-18 Jahren und ihre Eltern \aen padiatrischen neurologischen Kliniken der
offentlichen Krankenh&user in Hong Kong.

In dieser Studie wurden sieben Hypothesen angenomBie Anzahl der Arztbesuche und die
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Anzahl der Tage die ein Kind im Krankenhaus vejrikorreliert negativ mit der Lebensqualitat.
Kinder die ofter Anfalle haben, haben einen sditied Q. Kinder die mehrere Medikamente
nehmen haben eine schlechte LQ. Kinder mit Epitepdie in Sonderschulen unterrichtet werden
haben eine schlechtere LQ als Kinder die eine mateg@ Regelschule besuchen. Kinder mit
beeintrachtigter Kognition haben eine schlechte@edls Kinder mit normaler Kognition. Kinder
die mehrere enge Freunde haben, haben hdhere Wedler interpersonellen/sozialen Subskala.
Kinder die mit ihren Freunden ihre Freizeit auRdrlter Schule verbringen, haben einen héheren
Wert in der interpersonellen/sozialen Subskalae Mi/pothesen konnten verifiziert werden.

2003 wurde in Schweden/Karlstad, zur Erhebung uach 2/ergleich der Lebensqualitat bei
Jugendlichen und jungen Erwachsenen eine Stud@hdefiihrt Health related QOL in Youth: A
comparison between Adolescents & Young Adults witbomplicated Epilepsy and Healthy
Controls“. Die Autoren der Studie waren: L.K. Raty, P.D., MSN., R.N.T.; B.M.W Larsson, Ph.
D.; und B.A. Soderfeldt, Ph. D., M.D; Die Versuchggpe war eine Gruppe von 158 jungen
Menschen mit Epilepsie, rekrutiert aus 4 schwedisckrankenhausern, und die Kontrollgruppe
bestand aus 282 zufallig aus der Population audgemgungen Menschen. Alle Jugendlichen und
jungen Erwachsenen waren im Alter von 13-22 Jahren.

Das Messinstrument setzt sich zusammen aus derarivestt ) Think | Am*, welches aus 71 ltems
besteht und misst, wie sich die Patienten selbstrsan den Bereichen psychische, physische und
soziale Selbsteinschatzung in Bezug auf Familibu&cund Freizeit in 5 Subskalen, deivopith
Self Repor(YSR)", der erste Teil des Instruments beinhdliettems zu den Bereichen Aktivitaten,
Sozialkompetenz und Schule und der zweite Teildhésaus den Problemskalen zu Verhalten und
Problemen in 98 Items;The Sense of Coheren¢8OC)" von Antonowsky; ist eine 13-ltems
Kurzversion vom Messinstrumensgnse of Coheren¢80C) Questionnairg und dem [Family
APGAR; das ein Instrument zur Evaluation der Lebensedénheit in 5 Lebensbereichen ist.

Es wurde festgestellt, dass es Unterschiede inGtappen Jugendliche und junge Erwachsene im
Bereich der Kompetenz gibt. Die Epilepsie-Gruppéehainen deutlich niedrigeren Wert. Altere
Jugendliche zeigten in den Bereichen ,self-esteend’ ,sense of coherence” niedrigere Werte als
jungere. Madchen hatten in allen Bereichen einéfeshteren LQ-Wert als Buben, aber Buben mit
Epilepsie hatten einen schlechteren LQ-Wert alsigds Buben. Die Resultate der Studie ergaben,
dass auch die unkomplizierten Formen der Epilepsie negativ auf die Selbsteinschatzung, das
Wohlbefinden und den Kompetenzen auswirken.
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Zur Erhebung der LQ und der Einflisse der Medikataiéon wurde 2004 in ltalien/Padua eine
Studie,Quality of life in young Italian patiens with egipbsy” durchgefihrt. Die Autoren waren:
M.Montanaro, P.A. Battistella, C.Boniver, D.Galepmekrutiert wurden die Probandinnen vom
Departement of Paediatrics, University of Padudldtdn’s Hospital Giovanni XXIII, Bari; und 3
Schulen von Suditalien. Als Versuchsgruppe wurddf Kinder, und als Kontrollgruppe 145
Kinder im Alter von 7-16 Jahren ausgewahlt. Diesvehsgruppe waren Kinder mit idiopathischer
und kryptogener Epilepsie. Diagnostiziert wurdenreach dem ILAE.

Als Messinstrument wurde deEpilepsy and Children Questionndireingesetzt.Er beinhaltet 45
Items zu Evaluierung der LQ und 16 Iltems zum WissamPatientinnen Uber die eigene Krankheit.
Man stellte fest, dass junge Menschen mit Epilepgie schlechtere LQ als gesunde Menschen
aufweisen. Buben hatten einen hoheren Wert in dbsk&la ,,Optimismus* als Madchen. Je langer
die Krankheit dauert desto niedriger der LQ. In Aliefallshaufigkeit hatten die Kinder mit weniger
Anfallen einen héheren LQ-Wert als Kinder mit vielanfallen. In den Subskalen ,Schule” und
,Optimismus” hatten Patientinnen mit idiopathischEpilepsie einen hoheren LQ-Wert als

Patientinnen mit kryptogener Epilepsie.
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3.3. Psychosoziale Faktoren

Chronisch kranke Kinder haben mit einer VielzahlSohwierigkeiten zu leben. Sie haben meist
eine ahnliche Problematik. Bei Kindern und Jugeddin mit Epilepsie kommen
epilepsiespezifische Belastungen dazu, wie die Wrmrsagbarkeit der Anfalle, welche die
belastenden Faktoren erhdéhen kénnen. Diese Betgstuwerden unter dem Begrifépileptic
conditions” zusammengefasst. Das Spezifische an der Epiléggistie Unvorhersehbarkeit ihrer
Symptome. Das Leben der Betroffenen ist gepragtst@mdiger Ungewissheit.

Durch die tberwaltigenden, unvorhersehbaren An#lleben Patientinnen einen Kontrollverlust,
der eine starke Einschrankung der Eigenbestimmumgy 8elbstwirksamkeit zur Folge hat.
Besonders bei Kindern und Jugendlichen hat dasdaufEntwicklung des Selbstwertes und
Selbstkonzeptes negative Auswirkungen. Epilepsidgaind meist wahrend des Anfallgeschehens
nicht bei Bewusstsein und erleben ihre Krankhedudeh nur im Spiegel der Umwelt. Umso
schwieriger ist es fur Kinder, die durch einen Anfausgeldsten Reaktionen der Umwelt zu

verstehen.

Bojan Dimov, ein von Epilepsie Betroffener, schreibt in sein2f04 herausgegebenen Buch:
.Konfrontation Epilepsie — Eine Erfolgsgeschichtdder sein Leben mit der Krankheit, Gber Freude

und Leid, Isolation und Integration und erinnechsan seine friihe Kindheit:

,Die Epilepsie, die mich im Griff hatte, machte imiwertlos, unattraktiv und behindernd fur die
anderen Menschen und ihr Leben, so fuhlte ich s¢étaih ganz klar. Ich war anders. Ich gehorte
nicht dazu.”(Dimov 2004, S.20).
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3.3.1. Familiare Faktoren

Fur viele Familien bedeutet ein epileptisches Kande enorme Belastung und Herausforderung.
Ebenso bedeutet es eine Gefahrdung des inneraoh@devichts einer Familie. Viele Miutter
glauben die ganze Verantwortung fir das erkranktel Kalleine tragen zu mussen und fihlen sich
dazu verpflichtet, zugunsten ihres Kindes ihre mégeBedurfnisse zuriickzustecken. Sie verzichten
meist auf den Wiedereinstieg ins Berufsleben, uerhachlassigen ihre sozialen Beziehungen, um
fur das Kind rund um die Uhr da zu sein.

Diejenigen die sich fir ihren Beruf entschiedendmlerleben die Tatigkeit auRerhalb der Familie
als Ausgleich. In diesem Fall sind eine Unterstiitgziaus dem sozialen Umfeld, flexible
Arbeitszeiten und Interventionsmdglichkeiten ausferitficher Hand notwendig (vgl.
Christ/Mayer/Schneider 2006, S.42).

Oft bricht nach der Diagnose ,Epilepsie” bei ein&ind fir viele Eltern ihr Weltbild zusammen.
Viele fragen sich, warum es gerade sie getroffan $i@ suchen nach dem Sinn fir ihr Leid und
stehen nicht selten vor der Schuldfrage. Miitteregedich oft selbst die Schuld an der Erkrankung
ihres Kindes.

Durch die gesellschaftlichen Vorurteile gegeniibgiepsiekranken Menschen werden auch von
Seiten der Umwelt Schuldgefiihle auf die Eltern igrejt. Durch den Druck, selbst verantwortlich
zu sein fur das Kind und dessen Schicksal und adith entstehende zwanghatfte ,Rund-um-die
Uhr-Betreuung” geraten viele Mutter schnell in ein@eufelskreis, der in Uberlastung und
Uberforderung miindet. Da aber die Mutter einesHkearKindes von Seiten der Gesellschaft stark
ins Kritikfeuer gelangt, und sie den Ansprichendewelt auch gerecht werden mochte, kann sie
sich die Uberforderung nur schwer bis gar nichgegtehen. Diese unrealistischen Schuldgefiihle
und das Nicht-Eingestehen der Uberlastung fuhreézwiSelbstzweifel und enden nicht selten in

einer inneren Ablehnung des Kindes (vgl. Doose 199869).

In vielen Fallenwerden diese Schuldgefihle durch zu strenges Emgdverhalten und zu
intensive und kontrollierte Lern- und Leistungstggen kompensiert. Man versudht.] ,durch
erzieherische Malinhahmen die nicht tragbare Abnatétakzu korrigieren und dadurch die
Belastung der Familie aufzuheberfDoose 1998, S.369)
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Zur Folge hat dieses von Angst und Schuldgefuhlepragte Erziehungsverhalten - neben dem
Uberbehitenden Erziehungsverhalten — auch oft ep#estens in der Pubertat auftretende

Ablehnung der Bezugs- und Betreuungspersonen vibenSer Jugendlichen (vgl. ebd., S.369).

Familien, in denen ein Kind an Epilepsie erkrargtt leben oft sehr zurtickgezogen. Es mangelt
ihnen an sozialen Kontakten, was wiederum dazu,fdlass sie auch weniger soziale Unterstiitzung
erhalten, um mit der belastenden Lebenssituatiogetnen zu kénnen (vgl. Christ/Mayer/Schneider
2006, S.41).

Darunter leidet nicht nur die Lebensqualitat dend€r, sondern auch die der Eltern. Kinder erleben
ihre Eltern nicht selten als angstvoll und trauig. erscheint ihnen die Zukunft unsicher und es
entsteht in ihnen oft das Gefuhl den Anféllen ohamig ausgeliefert zu sein (vgl. Kramer 2005,
S.334).

Davon ausgehend, sollen Selbsthilfegruppen demrettelfen, sich mit der chronischen Krankheit
des Kindes nicht alleine gelassen zu fuhlen. Atzigle Auffangnetze” bieten sie Kommunikation
und Austausch mit anderen betroffenen Eltern, gelodormationen Uber die Krankheit und

Informationen Uber Behandlung und Interventionsnecbgkiten.

Uberbehiitung im Elternhaus und in der Schule

Von Uberbehiitung — im Englischen ,Overprotectioghgnnt - wird im Allgemeinen gesprochen,
wenn durch ein UbermaR an erzieherischen MaRnahiiereigenstandige Entwicklung eines
jungen Menschen eingeengt oder verhindert wird. (Mgumann 1997, S. 27).

Die Kinder und Jugendlichen sind dabei in ihrenigléiten und Aktivitaten oft durch irrationale
Angste von Seiten der Eltern, aber auch durch VWeitarund Unkenntnis von Seiten der Umwelt
behindert (vgl. Boenik/Kassebrock 1997, S.20).

Nicht selten fiihlen sickltern ,mitschuldig” an der Erkrankung des Kindes. Insivetere Mutter
fuhlen sich verantwortlich, durch ein Fehlverhalierder Schwangerschaft die Krankheit ausgelost
zu haben (vgl. Kramer 2005, S.333). Ausgehend v@seth Schuldgeflhl entsteht in der
Erziehungsperson der Drang ,es wieder gut zu mé&alash weitere Schaden zu verhindern und so

kommt es zu einem Uberbehiteten Erziehungsverhalten
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Mit einem UbermafR an Schutz und Firsorglichkeitdg@ardas Schuldgefiihl, aber auch die durch
die Krankheit hervorgerufenen Angste und Verunsichgen kompensiert. Sehr oft kommt es vor,
dass Kinder sogar bis zum Erwachsenenalter imd&etEltern schlafen. Dieses Verhalten ist nicht
nur fur das Kind/den Jugendlichen in der Entwickjuler Autonomie problematisch, sondern auch
fur die Beziehung der Eltern. Es gibt heute schi@ktenische Uberwachungssysteme, die ein
eigenstandiges Schlafverhalten von Eltern und kimddglichen (vgl. Kramer 2005, S.333-334).

Diese vermehrt angebotene Fursorge mindet meisinen kontrollierten Tagesablauf und eine
strenge Uberwachung, was dazu fiihrt, dass KinderJugendliche fast nur mit Erwachsenen ihre
Zeit verbringen und Schwierigkeiten im Umgang migiGhaltrigen haben (vgl. Neumann 1997, S.
28).

Eltern kimmern sich nicht mehr um ihre eigenenrégsen und Winsche, sondern machen, mit
besten Absichten und, oft bis zur Selbstaufgaldes dlir das erkrankte Kind. Sie stellen keine
Anforderungen an dessen Selbststandigkeit und vedemefir den Ablosungsprozess wichtige
Konflikte (vgl. Boenik/Kassebrock 1997, S.8).

Kinder und Jugendliche mit Anfallsleiden haben @dislin der Regel eine sehr enge Beziehung zu
ihren Eltern und suchen die Nahe zu Erwachsenen.

So sind sie mit erhdhter Wahrscheinlichkeit im dglichen Leben unselbststandig, in ihren
Entscheidungen gehemmt und in ihrer Kreativitat u8dlbstverwirklichung gestort oder
beeintrachtigt. Bei ihren taglichen Verrichtungeordiern sie Unterstitzung und Entlastung
(vgl.Neumann1997, S.27).

.Diese Erwartungs- und Forderungshaltung muindet lielich in offene Beherrschung des
sozialen Umfeldes. Eltern, Geschwister, nahe VetteanMitarbeiter aus Kindergarten, Schule,

Klinik werden fur dieses Ziel eingespanniNeumann 1997, S.28)

Auch in derSchulespielt Uberbehiitung eine zentrale Rolle. Erfolgre& Lernen wird durch die
Unselbststandigkeit erschwert, da Kinder und Julggmel gehemmt sind, Aufgaben selbststandig
anzupacken. Sie bleiben im Lernstoff zurlick uné ibgistungen werden schwacher.

Man kann von Schulern, Lehrern und Eltern unteestiithe Reaktionen auf die Misserfolge
beobachten. Eltern verstarken die Schutzmallnahmmh ulehrer reagieren meist mit
Unverstandnis und Ablehnung, weil sie sich durch daerklarbare Schulerverhalten oft verletzt

und angegriffen fihlen. Zwischen Eltern und Lehrentstehen dann zunehmend Disharmonien.
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Lehrer merken aber mit der Zeit, dass das probisoie oder beeintréachtigte Lern- und

Sozialverhalten eine nicht gegen sie gerichtetevitéit ist, und reagieren mit einer Verminderung

der schulischen Anforderungen. Sie Ubersehen didw&then und verschaffen dem

erziehungsgeschadigten Kind unbewusst weitere dtneie und Erleichterungen, z.B. die

Freistellung vom Sportunterricht oder eine Reduktler Hausaufgaben. Ebenso wird ein Kind mit
Epilepsie wegen vermuteter Gefahrdung oft bei Tags#igen, Schullandwochen und

Klassenfahrten zu Hause gelassen. Die fordernddneunwartenden Verhaltenweisen der Kinder
werden dadurch aber verstarkt (vgl. Neumann 199280).

Ob im schulischen Bereich oder zu Hause bringEdmehung eines Kindes oder Jugendlichen mit
Epilepsie viele Herausforderungen mit sich. Erzieemd immer wieder vor Entscheidungen

gestellt, die zwischen Fuhren, Festhalten und Behiitnd Loslassen und Freigeben liegen.
Loslassen und Freigeben missen jedoch dabei eondees Gewicht haben. Notwendig waren
dabei eine umfassende Aufklarung fir alle Betadligtund eine intensive und individuelle

Elternarbeit (vgl. Neumann 1997, S. 39).

3.3.2. Peer Group/Schule

Fur heranwachsende Kinder gewinnt die Gruppe deictzltrigen immer mehr an Bedeutung. Die
.Peer Group” spielt in der sozialen Entwicklung d@sdes eine entscheidende Rolle. Sie bietet ein
Netz aus verschiedenen Beziehungsangeboten undilesozStrukturen, an dem sich die
Heranwachsenden orientieren und in der Auseinaethensg mit dem ,Anderen” sich selbst
entdecken.

»2Auch das epilepsiekranke Kind muss auf3erhalb adesxHilitzten Rahmens, den die Familie bietet,
zurechtkommen, um sich spéater erfolgreich abloserkdnnerd (Christ/Mayer/Schneider 2006,
S.45)

Oft mangelt es den epilepsiekranken Kindern anaseziKontakten aufl3erhalb des Kindergartens
und der Schule. Viele Eltern versuchen wegen dgsAror neuen Anfallen ihre Kinder dauerhaft
zu beaufsichtigen und erschweren ihnen so den gugameuen sozialen Kontakten.
Epilepsiekranke Kinder werden haufig durch Vorsamifinahmen in Bezug auf die Anfallsausloser
von bestimmten Aktivitaten ausgeschlossen und dieshalb oft in einer Aul3enseiterposition.
Durch die fehlenden sozialen Kontakte entstehenzefim Sozialverhalten. Kinder mit einer
Epilepsie sind aufRerdem angstlicher und depressaler Gleichaltrige, und ihr geringes
Selbstvertrauen verstarkt die Angst zu versagens [Basiko fur die Entstehung von
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Verhaltensauffalligkeiten und Schulschwierigkeiteruht, wie bei allen chronischen Krankheiten,
auf einer Wechselwirkung verschiedener Faktoreh &choler/Schaudwet 1999, S.34-35).

Neben den belastenden psychosozialen Faktoren ntragach die medikamentdsen

Belastungsfaktoren wesentlich zur Personlichkeitgeklung bei (vgl. ebd., S.34-35).

Kinder mit einer Epilepsie sind nicht anders alsleae Kinder. Die Diagnose Epilepsie bedeutet
nicht zwangslaufig verminderte Intelligenz- und @&&Fistungen. Um dem Kind in der Schule ein
sicheres soziales Netz und eine angemessene luatigit zu bieten, in dem es nach seinen
Krankheitsbedurfnissen gefordert und integriertdwist einiges zu beachten. Zu vermeiden sind
langfristige Uber- und Unterforderungen, die sor@ie Probleme schaffen wiirden, zu Spannungen
fuhren und in weiterer Folge psychische Storungamdrrufen kénnen.

Weiters zu beachten ist, dass Kinder mit Epileps$ienicht das leisten, was man im Hinblick auf
ihren Intelligenzquotienten von ihnen erwarten kénn

Durch ihre groRere Reizoffenheit, Labilitdt, raschErmudbarkeit, die zeitweiligen
Konzentrationsprobleme und Verhaltensauffalligkeitdeiben sie oft hinter ihnren Mdglichkeiten
zurtick, und ihre Kapazitaten kommen nicht voll zimsatz. Lernstérungen sind oft das Produkt
aus vorlUbergehenden Veranderungen im Krankheitsdiéd Haufigkeit der Anfélle und der

Einflusse durch die Medikation.

Lehrer mit ungentiigendem Hintergrundwissen neigéezwfehlinterpretationen und schreiben die
Schwierigkeiten dem mangelnden Interesse oder aelh€&it der Kinder zu. Diese Fehldeutungen
haben weitere negative Auswirkungen auf die Leraibsrhaft und das Verhalten der Betroffenen.
Das Kind fuhlt sich missverstanden und Uberforded wird noch mehr Angst vor dem Versagen
aufbauen (vgl. zur Weihen 1997, S.21).

3.3.2.1. Der Teenager mit Epilepsie

Die Pubertat ist nicht nur fir Jugendliche mit Epgie eine kritische Phase sondern fur alle
anderen auch. Sie ist eine Zeit von Ablosungspeeresund ist gepragt von der Labilitat der
Jugendlichen, vom Infragestellen vieler Dinge, 8elbstfindung, der Rebellion, der Sorglosigkeit
und der Peinlichkeit. In dieser Zeit werden vieletrgendlichen die eigene Krankheit und die damit
verbundene Situation besonders bewusst (vgl. zimaNel997, S.24).
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Die korperlichen, geistigen, und sozial-emotiondigrwicklungsprozesse verlaufen nicht parallel,
und es kommt deshalb oft zu Spannungen fir diendlligeen und deren Familien. Pubertierende
streben nach Autonomie, die ihnen in manchen Beeeigewahrt werden soll, allerdings steht die
materielle Abhangigkeit der ,Teenies” von ihrem dfttaus dazu im Gegensatz. Der
Handlungsspielraum und der Aktionsradius erweiteh sind die ,Peer Group“ gewinnt immer
mehr an Bedeutung.

Die Beziehungen zu Gleichaltrigen sind in diesdt ehr wichtig und sollten von den Eltern nicht
eingeschréankt werden. Oft lassen Eltern ihre jubieimeh Kinder nicht los und verhindern wichtige
Entwicklungsschritte.

Die Folgen sind ein negatives Selbstbild und dierfdbugung mit den Konflikten des Lebens nicht
alleine fertig zu werden und zur Selbstbestimmund 8elbstkontrolle nicht in der Lage zu sein
(vgl. Hartwig/Kassebrock 1997, S.38).

Die Pubertét ist aber nicht nur eine Phase der iekiimg der Personlichkeit, sondern auch eine
kritische Phase im Bereich der Ausbildung.

Die Epilepsie und ihre Behandlung wirken als S#ideen im Ausbildungs- und
Entwicklungsprozess und tragen zu langfristigeiwetse nicht mehr riickgéngig zu machenden
Folgen bei (vgl. Schmitz/ Rinnert 2003, S.7).

Bei epilepsiekranken Jugendlichen kommt es durehii der Krankheit verbundene Symptomatik
zu einer Verunsicherung, die sich darin aul3erts ddedikamente einfach nicht mehr eingenommen
werden, dass die geregelte Lebensfihrung durchénoehrd und notwendige Einschrankungen
nicht mehr eingehalten werden. Der Krankheitsvérsiuin weiterer Folge gestort und die Lern-

und Leistungsmadglichkeiten werden dadurch erhelidadastet (vgl. zur Weihen 1997, S.24).

~Etwa 30% aller Menschen mit Lernschwierigkeiterbba Epilepsie, umgekehrt leiden 30% aller
Patienten mit Epilepsie auch an psychischen Aigiditen (Wallace et. al. 1997). Diese kdnnen
sich als Verlangsamung und Umstandlichkeit, abechaals hyperkinetisches Syndrom und
Aufmerksamkeitsdefizit manifestieren. Auch zwisalem Anfallen scheinen paroxysmale EEG-
Veranderungen in der Lage zu sein, die Aufnahme Spwicherung, aber auch das Abrufen von
Informationen beeintrachtigen zu kénnen was sich einer entsprechenden Lernstérung
manifestiert.”(Schmidt/ Elger 1999, S. 178)
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3.3.3 Freizeit

Wie fur alle Kinder und Jugendlichen, stellt audd Ereizeitgestaltung fir Kinder und Jugendliche
mit Epilepsie einen grof3en und wichtigen Bereick debens darSport, Spiel und Bewegung
dienen nicht nur der Gesundheit, sondern auch ddenschen mit ahnlichen Interessen kennen zu
lernen (vgl. Hammen, T./Stefan, H. 2004, S. 11).

~Sport kann eine begeisternde und fir Koérper undl&gleichermal3en wichtige Tatigkeit sein, die
ein Erleben der eigenen Geschicklichkeit, Kraft uAdsdauer ermdglicht und neben der

korperlichen Fitness auch eine wichtige psychidgbéeutung hat.(Kramer 2005, S. 369)

Das Spielen in einer Mannschaft und die dabei emstden sozialen Kontakte wirken einer, flr
Epilepsiebetroffene bekannten, sozialen Isolierantgegen. Spielerfolge und Integration in eine
Gruppe tragen zu einem positiveren SelbstwertgefiillgréReren Selbstvertrauen bei. Das soziale
Verhalten wird gefordert durch die im Mannschafiskerforderlichen Regeln, die gemeinsam
beachtet und akzeptiert werden missen. Da man art 8in gemeinsames Ziel verfolgt, wird auch
gefordert sich zu integrieren und Verstandnisditidere zu entwickeln (vgl. Schmidt/Elger 1999,
S.173).

Sport und Spiel wirkt nicht nur auf psychischer B#eDie korperliche Betatigung halt fit und der
Betroffene fuhlt sich besser und leistungsfahigeie erhohte Wachheit und Aufmerksamkeit
scheint zudem bei sportlicher Betatigung Anfallsmheend zu sein (vgl. Kramer 2005, S.369-370).

Grundsétzlich ist Spiel und Sport ein Lebensberaleh fir alle Kinder und Jugendlichen mit
Epilepsie gleichermal3en zuganglich gemacht werdén Gft wird den Kindern von Seiten der
Lehrer oder der Eltern die Méglichkeit der Teilnaham Sportunterricht an der Schule untersagt,
weil durch mangelnde Aufklarung zuviéingst vor Verletzungsgefahr besteht. In der Regel ist
Epilepsiepatientinnen die Ausibung von fast allgporgarten erlaubt. Welche Sportarten und
Betatigungsbereiche als zu riskant eingestuft weatker ganzlich vermieden werden sollen, hangt
von verschiedenen Faktoren ab und wird nach derdArt Epilepsie und der unterschiedlichen
Anfallsformen entschieden (vgl. Schoéler/Schaudve&9l S. 90-91).
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Die Freizeitgestaltung sollte fir das Kind so alige®t sein, dass es sich trotz gegebener
VorsichtsmalBhahmen im Spiel und in der Bewegungr awuch durch die damit verbundenen

sozialen Kontakte selbst erfahren und erleben kiagh. Kramer 2005, S. 369-170)

Folgende Zitate veranschaulichen dies sehr Klar:

.iIm Sommer planschten wir Kinder nahezu jeden Tagliesem schénen See. Wir waren nicht
willens, die in der Epilepsie begrindeten Lebersregzu unserem Alltag zu machen. Zu
entschlossen war unser Entdeckungsdrang, unsergi®&teauf die unbekannte Welt. Viele Male
erwanderten wir gemeinsam ein einsames HauscherdeuMitte eines Berghanges(Dimov
2004, S.22).

Im darauf folgenden Zitat soll aufmerksam gemactden, wie, gerade fur epilepsiekranke Kinder

und Jugendliche, positive Erlebnisse sich auf @giir8llichkeit auswirken kénnen.

.In diesen Sommerferien gingen wir taglich ins aembarte Freibad, ich lernte dank meiner
Mutter trotz Epilepsie schwimmen. Eines Tages stahdauf dem Finfmeterturm des Freibads,
blickte unsicher hinunter. Sollte ich springen? Bprach mich auf einmal oben auf diesem
Funfmeterturm eine charmante Madchenstimme an:|. bl dir zeigen wie das geht?* Ich war
wie elektrisiert, konnte nur zitternd ,Ja, ja ..dntworten. Sie hiel3 Isabella. Sie sprang voraus und
ich sprang hinterher. Ab diesem Tag vergingen digssso langen Sommerferien viel zu schnell.”
(Dimov 2004, S.29)
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3.4. Aspekte der Entwicklung des Krankheitsverstandisses des Kindes und des Jugendlichen

mit der chronischen Krankheit Epilepsie

In diesem Kapitel werde ich auf die Entwicklung dé&ankheitsverstandnisses eingehen, welches
bei einer chronischen Krankheit, wie Epilepsie, ctiurdiverse kdorperliche und psychische
Belastungsfaktoren beeinflusst wird. Da in der dater die Epilepsie nicht im speziellen
dargestellt, sondern auch anhand anderer chromisdf@nkheiten die Pravalenz fur
Entwicklungsstoérungen beschrieben wurde, werde hadr allgemeine Rickschlisse auf die
entwicklungsspezifischen Beeintrachtigungen desd&sn und Jugendalters im Falle einer

chronischen Krankheit ziehen.

Die Literatur weist viele unterschiedliche Defiottien auf, die den Begriff ,,chronische Krankheit*
beschreiben. Der Fokus liegt bei den meisten Diedmen chronischer Krankheit in der
Verlaufsdauer, dem kontinuierlichen Behandlungsided&n psychosozialen Belastungen und den
damit verbundenen Einschrankungen der Lebensqudkts Kindes und Jugendlichen (vgl. van
Hagen/Noeker 1999, S. 655). Chronische KrankheaiterKindes- und Jugendalter bringen viele
verschiedene belastende Faktoren mit sich, dieagitlie existentiellen Aspekte der Krankheit, auf
die Zukunftsperspektive, die Entwicklung von Sdiildt und Kompetenz und auf die

Alltagsbewaltigung auswirken (vgl. van Hagen/Noek@99, S. 656)

Zu den Belastungsfaktoren zahlen:

» Die Unveranderbarkeit der Krankheit/ fortschreitei@ankheitsentwicklung
* Die Unvorhersagbarkeit des Krankheitsverlaufes

* \Verringerte korperliche Leistungsfahigkeit

* Lang andauernde Abhangigkeit von medizinischen i@pstzn

* Einschrankung schulisch-beruflicher Perspektiven

» Konflikthafte soziale Vergleichsprozesse

* Integrationsprobleme in der Schule

» Konfrontationen mit Vorurteilen

» Sonderrolle in der Familie

» Beeintrachtigung des Korperschemas

» Soziale Risiken bei der Offenbahrung oder Verhaming der Krankheit

* Notwendigkeit kontinuierlicher Disziplin (regelm&@i Einnahme von Medikamenten bei
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Epilepsie)
* Tolerieren der Nebenwirkungen
* Bewadltigung von Klinikaufenthalten
» Stigmatisierung durch sichtbare Symptome
(van Hagen/Noeker 1999, S. 657)

Die Effekte der Bewaltigung der Belastungsfaktovdrken sich unterschiedlich aus. Es kommt
darauf an, inwiefern die Belastungen reduziert uhe Anforderungen dadurch in Zukunft
minimiert werden koénnen, und wie dadurch die Enklucog und Ausdifferenzierung der
Personlichkeit des Kindes oder Jugendlichen vetladusatzlich wird bei mangelhafter
Bewaltigung die Wahrscheinlichkeit fir die Entwigkly von psychischen Stérungen erhoht. (vgl.
van Hagen/Noeker 1999, S. 659-660) Es wurde wiedlebestatigt, dass Betroffene chronischer
Krankheiten, im Vergleich zu gesunden Menschenchén Alters, mit 2-3-fach erhdhten Raten

psychischer Stérungen einhergehen (vgl. Kammeres,18.77).

Die Auswirkungen von Belastungen héngen auch voi..] Ausmall weiterer
lebensgeschichtlicher Belastungen und Risiko- Belwutzfaktoren in der kindlichen Persénlichkeit,
seinen Familienbeziehungen und der verfigbareraoziUnterstitzung [...]"ab. (Esser 2003, S.
445)

Die Bewaltigung der belastenden Faktoren kann ddielaltersspezifischen Entwicklungsaufgaben
beeinflusst werden. (vgl. van Hagen/Noeker 199%58) Je nach Alter des Kindes, beeintrachtigen
die einzelnen Belastungen die Entwicklung unteesdiich. (vgl. Esser 2003, S. 446) Kinder, die an
einer chronischen Erkrankung leiden, bilden sichrsi@lungen Uber die Krankheit. Diese

Vorstellungen sind abhangig von der Entwicklung denkstrukturen (vgl. Lohaus 1996, S.3-4).

3.4.1. Entwicklungsstufen

Der Schweizer Entwicklungspsychologe Jean Piagetiieakognitive Entwicklung in vier Phasen
eingeteilt. In Zusammenhang gebracht mit der Emdwiggy vom Krankheitskonzept
epilepsiekranker Kinder wurde sie jedoch von Sclengt997).

.Die kognitive Entwicklung bestimmt auch das jevwgel Verstandnis eigener Krankheit.”
(Schwager 1997, S.11)
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Phase 1 : Die sensomotorische Periode (0-2 Jahre)

.In dieser Zeit werden die Wurzeln des Denkensgieleevor Denken im eigentlichen Sinne als
inneres Operieren mit Vorstellungen, Symbolen yrdchlichen Zeichen moglich ist(Rossmann
1996, S.76)

Phase 2: Die praoperationale Entwicklung (3-6 Jahre

Die Kinder begreifen nicht durch logische Schlissadern durch Erfahrungen. Sie haben eine
starke egozentrische Sichtweise und kaum VerstarfdniZusammenhange. Die rationale Distanz
zur Umwelt fehlt. Das Kind erkléart sich Krankheitsader sinnlich-egozentrischen Wahrnehmung.
Fur die Krankheit wird ein duReres Objekt verantliadr gemacht. Spater erklart sich das Kind

Krankheit durch ,Ansteckung” (vgl. Schwager 199718-11).

Phase 3: Die Stufe der konkreten Operationen (Jahie)

Das Denken bleibt zwar an konkrete Erfahrungen geén, aber es gewinnt an Flexibilitat.

Ursache und Wirkungszusammenhange werden verstaBéetige zwischen Elementen werden
gezogen und Prinzipien der Logik bilden sich herdugl. Lohaus, 1996) Das Kind zieht scharfe
Grenzen zwischen sich und der Umwelt. Das Krankherstandnis baut in dieser Phase auf

Ubertragung und Verseuchung durch duRere Objegte§ehwager 1997, S. 11).

Phase 4: Die Stufe der formalen Operationen (albahPe)

In dieser Phase ist das Denken nicht mehr an uelbatie Erfahrungen gebunden. Hypothetisches
und abstraktes Denken wird entwickelt (vgl. Lohal896, S.7). Krankheit wird als Prozess

gesehen, der durch aul3ere Einflisse ausgeldst siall,aber im Inneren des Korpers und den
Organen abspielt (vgl. Schwager 1997, S.11).
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Im Allgemeinen wirkt sich die zunehmende Komplexities Denkens auf die Konzepte von
Gesundheit und Krankheit aus. Es werden Wechsalwg&n zwischen psychischen und
somatischen Prozessen und umweltbezogenen Vorgdedemnt. Das Krankheitsverstandnis

nahert sich zunehmend dem eines Erwachsenen an@iglus 1996, S.7).

Kinder mit Epilepsie erleben ihre eigene Krankh&uptsachlich Gber den Spiegel der Umwelt.
Das heil3t, die Auspragungen der Krankheit, bzw. elgentliche Anfallsgeschehen, bleiben dem
eigenen Bewusstsein verborgen.

Ein Anfall wirkt sich fir Kinder so aus, dass dienWelt mit Angst, Entsetzen und mit Flrsorge
reagiert. Das Kind erlebt sich ,anders”, und weiGhthhwarum. Es versteht zwar die organische
Ursache, aber nicht die Reaktion der anderen. 8aiwager 1997, S.11).

.Mit anderen Worten: Das Kind kann in seiner eigarnerankheitserkenntnis die praoperationale
Phase nicht Uberschreiten. Das gilt allerdings fiiirden grof3en Anfall, weniger fir die Absencen,
wohl gar nicht fir die isolierten Auren(Schwager 1997, S.11)

Das Unwissen uber die eigene Krankheit und deremkifgsweise hindert Kinder daragsich
selbst ein vernunftiges Urteil Gber die wirklichBrsiken zu bilden und ihre Krankheit konstruktiv
zu beherrschen.(Schwager 1997, S.14).
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II. EMPIRISCHER TEIL



11.1. Problemstellung der empirischen Untersuchung/ Fragestellungen 50

1. Problemstellung der empirischen Untersuchung

Wie schon erwéhnt, haben die meisten Epilepsiedntem Ursprung in der Kindheit und Jugend.
Mit dem Auftreten einer chronischen Krankheit egitgtn auch Probleme in den Bereichen Schule,
peer group, Freizeitgestaltung und Familie, diehsiauf die Lebenszufriedenheit des
Kindes/Jugendlichen auswirken. Kinder und Jugehdliclie an einer chronischen Krankheit leiden
brauchen die Akzeptanz und die Unterstiitzung dewklinum sich zu glicklichen Menschen zu
entwickeln. Diese Studie soll Auskunft darlber gebeie hoch die Lebensqualitat bei
epilepsiekranken Kindern und Jugendlichen ist, imdvelchen Bereichen Probleme vermehrt

auftreten, um so Ruckschlisse fur verstarkte, gtitlende MalRnahmen zu ziehen.

1.2. Hypothesen

Hypothese I.:
Die Lebensqualitat ist bei Kindern und Jugendliclmei Epilepsie niedriger als bei gesunden

Kindern und Jugendlichen.

Hypothese II.:
Eltern von Kindern mit Epilepsie schéatzen die Ledopralitat ihrer Kinder schlechter ein als Eltern

von gesunden Kindern.

Hypothese IlI.:

In den Bereichen...

e Schule

» Familie

* Soziale Kontakte zu Gleichaltrigen

* Interessen und Freizeitgestaltung

» Kaorperliche Gesundheit

* Psychische Gesundheit
...berichten Kinder und Jugendliche mit Epilepsie méhobleme als gesunde Kinder und
Jugendliche.
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Hypothese IV.:
In welchem Ausmal geben Kinder und Jugendlichebpitepsie an, durch ihre Krankheit, die
Behandlung und die Untersuchungen belastet zu sein?

Hypothese V..
In welchem Ausmald geben Eltern von Kindern und ddigghen mit Epilepsie an, durch die
Krankheit ihres Kindes, deren Behandlung und detetdnchungen belastet zu sein?

Hypothese VI.:
Es bestehen Unterschiede im Belastungserleben tzvis€indern und Jugendlichen mit Epilepsie

und deren Eltern.

Hypothese VII.:
Kinder und Jugendliche mit Epilepsie verbringen mé&éit mit der Familie und weniger Zeit mit
Gleichaltrigen als gesunde Kinder und Jugendliche.
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2. Methodik

In der vorliegenden Untersuchung wurden die Datétels Fragebogen erhoben. Dazu wurden von
der Krankheit Epilepsie betroffene Kinder und Juliehe einschliel3lich deren Mutter befragt. Die
Stichprobe wurde zum Ausschluss mdglicher Einflagsblen in ,matched pairs® eingeteilt.
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2.1. Beschreibung der Stichproben

Die Stichprobe umfasst insgesamt 40 Personen ustéhieaus einer Versuchsgruppe VG (Kinder
und Jugendliche mit Epilepsie und deren Miitter) aemter Kontrollgruppe KG (gesunde Kinder
und Jugendliche und deren Miitter). Der Daten desudghsgruppe beinhalten ebenso wie die Daten
der Kontrollgruppe Aussagen zur SelbsteinschataergKinder/Jugendlichen inklusive Aussagen
zur Sekundareinschéatzung durch die Eltern (VG/E/RG

Tabelle 3: Anzahl der untersuchten Probandinnen undZugehérigkeit zur Erhebungsgruppe

Erhebungsgruppe VG KG VG/E KG/E Gesamt
StichprobengréfRe | n=10 n=10 n=10 n=10 n=40
2.1.1. Alter

Die Probandinnen wurden in zwei Altersgruppen atgifie welche sich an der Unterscheidung
zwischen ,Kindern“ und ,Jugendlichen” orientiertddie Kindergruppe erfasste demnach die 6-11-

Jahrigen und die zweite Gruppe erfasste Jugemrdébhl2 Jahren.

Tabelle 4: Anzahl der Probandinnen in den Altersgryppen

Erhebungsgruppe | VG VG KG KG Gesamt
Alter 6-11 ab 12 6-11 ab 12
Haufigkeit 5 5 5 5 20

2.1.2. Geschlecht

Die Geschlechterverteilung war unausgeglichen miteilichen und 7 mannlichen Probandinnen
mit Epilepsie in der Versuchsgruppe. Die Kontrallgpe weist die gleichen Kriterien in Bezug auf

das Geschlecht auf.

Tabelle 5: Geschlechterverteilung
Erhebungsgruppe | VG VG KG KG Gesamt

Geschlecht mannlich weiblich mannlich weiblich
Haufigkeit 7 3 7 3 20
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2.1.3. Bildungsniveau

Da es sich bei der Stichprobe um Kinder und Jugeimellhandelt, fallt das Bildungsniveau unter
~ochulausbildung®. Die Probandinnen in der Altetggge von 6-10 Jahren besuchten die
Volksschule. Die Jugendlichen besuchten entwedeGgmnasium oder eine Hauptschule.

Tabelle 6: Schulausbildung/ Versuchsgruppe/Kontrotjruppe

VG VG VG KG KG KG
Alter 6-11 12-18 12-18 6-11 12-18 12-18
Schultyp VS HS GYM VS HS GYM
Haufigkeit 5 1 4 5 1 4

2.1.4. Herkunft

Bezuglich der Herkunft wurde die Stichprobe in @taund ,Land” eingeteilt. 5 Probandinnen der
Versuchsgruppe besuchten eine Schule in der Stadiveitere 5 besuchten eine Schule am Land.
Ebenso besuchten aus der Kontrollgruppe 5 PerseimenSchule am Land und weitere 5 eine
Schule in der Stadt.

Tabelle 7: Herkunft/Versuchsgruppe/Kontrollgruppe

VG VG KG KG
Stadt Land Stadt Land
VS 1 3 1 3
HS - 1 - 1
GYM 4 1 4 1
Haufigkeit | 5 5 5
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2.2. Messinstrument der Datenerhebung

Fur die Erhebung der Daten wurde das ,InventarEztassung der Lebensqualitéat bei Kindern und

Jugendlichen — ILK* von Mattejat und Remschmid@3) eingesetzt.

Das Inventar ist ein standardisiertes Messinstraimamd erfasst die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat. Im ILK werden Kinder und Jugendichefragt wie gut oder schlecht sie ihre
Lebenssituation in den Bereichen ,Schule®, ,Famijligleichaltrige”, ,Alleine” einschatzen, und
wie gut oder schlecht sie ihre korperliche undiseké Gesundheit einschéatzen. Die Benennung der
erfassten Bereiche bzw. Items ist fur Eltern/Jufiene und fur Kinder unterschiedlich, wie

anschlieffend die Tabelle sie darstellt.

Tabelle 8: Die im ILK erfassten Bereiche und zugehrigen Items

Erfasste Bereiche der Lebensqualitat

KindgemaRe Benennung der entsprechenden

Rating-ltems im ILK

(1) Schule

(2) Familie

(3) Soziale Kontakte zu Gleichaltrigen
(4) Interessen und Freizeitgestaltung
(5) Korperliche Gesundheit

(6) Psychische Gesundheit

(7) Gesamtbeurteilung der Lebensqualitat

Schule
Familie
Freunde
Alleine
Gesundheit
Nerven/Laune

Alles zusammen

Zusatzitems fiir Patientlnnen

(8) Belastung durch die aktuelle Erkrankung
(9) Belastung durch die diagnostischen und

therapeutischen MalBnahmen

Probleme/Krankheit

Untersuchung/Behandlung

Zusatzitems fiir Patientlnneneltern

(10) Eigene Belastung der Mutter/des Vaters
durch die aktuelle Erkrankung

(11) Eigene Belastung der Mutter/des Vaters
durch die diagnostischen und therapeutischen

MalRnahmen

Elterliche Belastung durch Probleme/Krankheit

Elterliche Belastung durch die

Untersuchung/Behandlung

(aus Mattejat/Remschmidt 2003, S.14)




11.2. Methodik 56

Fur Kinder und Jugendliche mit einer Erkrankung deer Erganzungsfragen gestellt, mit denen

erfasst werden soll, wie stark beeintrachtigt slighKinder und Jugendlichen durch die Erkrankung

und die damit verbundenen diagnostischen und teategchen Malinahmen fihlen. Ebenso kann
eine zweite Perspektive von den Eltern erhoben everd

Das Inventar besteht aus einem Ratingbogen firdfindn 6-11 Jahren, einem Ratingbogen flr

Jugendliche ab 12 Jahren und einem Ratingbogdfltim sowie einem Auswertebogen.

Zur Veranschaulichung des Testmaterials werdenoigdaden Textausziige aus dem Fragebogen
angefihrt.

Der Ratingbogen fir Kinder ist ein Interviewbogen der gemeinsam vom Intereiewit dem
Kind bearbeitet wird. Er besteht aus 7 Items zubdmssituation, inklusive der psychischen und
physischen Verfassung des Kindes, und aus 2 Itemisrankheit, Untersuchung/Behandlung.

Die Fragen sind kindgerecht formuliert und sineimem 5-stufigen Rating anhand von Smileys zu

beantworten.

Schule

In der Schule gibt es ja viele Facher, in
denen man viel lernen muss, Schreiben,

Rechnen und so weiter. Wie schaffst

. . sehr eher teils eher sehr
du das? Wie kommst du damit klar? gut gut teils schlecht schlecht

M @ 3) ) ®)

Untersuchung/Behandlung

Und alles was hier so geschieht, z.B.:

(Untersuchung/Behandlung eintragen)
sehr eher teils eher sehr

. . gut gut teils schlecht schlecht
Die ganzen Untersuchungen und die (1) ©) @) @) (5)

Behandlung und alles was damit zusam-
menhangt: Ist das anstrengend oder
nervt dich das und ist das schiecht fiir
dich oder findest du das gut? Wie ist
das fir dich, wie findest du das?
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Der Ratingbogen fur Jugendliche besteht, gleich wie der Kinderfragebogen, ausermst zur
Selbsteinschatzung der Lebenssituation, inkluserepgychischen und physischen Verfassung des
Jugendlichen, und aus 2 Items zu Problemen mit Kt@ankheit und der Behandlung bzw.

Untersuchung (siehe Tabelle 1). Die Antwortmdgleitdn bestehen aus einem 5-stufigen Rating.

1. Wie kommst du mit den schulischen Anforderungen zurecht? sehr eher teils eher sehr
gut gut teils schlecht schlecht

I PR I I PO I P I

Anschliel3end werden 6 Fragen zur Zeiteinteilung3gr&tunden gestellt, z.B.:

Wie viele Stunden verbringst du pro Tag...

... beim Schlafen? ca. Stunden

Der Ratingbogen fur Eltern dient zur Sekundareinschatzung des Kindes/Jugdmadii Er
beinhaltet ebenso wie der Ratingbogen fir Kinded wter fir Jugendliche 7 Items zur
Lebenssituation des Kindes/Jugendlichen, 2 Items Belastung durch die Krankheit und

Untersuchung/Behandlung, sowie 6 Fragen zur Eurigibler Zeit innerhalb 24 Stunden.

1. Wie kommt thr Kind mit den schulischen Anforderungen sehr eher teils eher sehr

zurecht? gut gut teils schlecht schlecht
D 1 D 2 D 3 D 4 D 5

Zwei zuséatzliche Items geben Auskunft Gber die &elag der Eltern durch die Krankheit des

Kindes/Jugendlichen und die Untersuchung/BehandldamgBeispiel hierfir:

10.Wie stark flihlen Sie sich selbst durch die Probleme/ Gberhaupt . ‘wenig maBig stark sehr
nicht belastet bel belastet stark

Erkrankung lhres Kindes -innerlich (seelisch) und/oder belastst belastet
auBerlich (z. B. organisatorisch) belastet oder beeintréchtigt? O D D D [:]




11.2. Methodik 58

2.3. Erhebungsablauf

2.3.1. Erhebungszeitraum & Durchfiihrung

Die Erhebung fand im Zeitraum von Janner bis ApO09 statt.

Die Probandinnen wurden von der Untersucheringmdich rekrutiert. Einige Schulen zeigten sich
kooperativ und stellten Schilerinnen (mit Einvé@nsinis der Eltern) zur Verfliigung, andere
Probandinnen wurden entweder durch Selbsthilfegmmuler privat ermittelt.

Die Fragebogen fur die Jugendlichen und deren reEdarrden, mit einem Begleitschreiben zur
Erklarung (siehe Anhang), per Post zugeschickt ummgbrhalb eines Monats retourniert. Die
Ratingbogen waren selbsterklarend und konnten whitere Instruktionen bearbeitet werden. Der

Zeitaufwand fur die Bearbeitung war relativ gerumgl betrug 5-10 Minuten.

Fur die Kinder erfolgte die Vorgabe des Fragebogiknsh die Untersucherin personlich. Da die
Erhebung fir Kinder wie ein Interview durchzufuhmear, wurde der Ratingbogen von Kind und
der Untersucherin gemeinsam bearbeitet.

Der gesamte Text wurde dem Kind vorgelesen undidrkiDas Kind hatte die Mdglichkeit die
Fragen, durch Ausmalen der ,Smileys”, selbst zintearten. Wahrend der Untersuchung mit dem
Kind, konnte der anwesende Elternteil den Fragefdge Eltern ausfillen und direkt vor Ort an
die Untersucherin weitergeben.

Der Zeitaufwand fir die Untersuchung betrug, wiehabeim Ausflllen der Ratingbogen durch die

Eltern oder Jugendlichen, cirka 5-10 Minuten.

2.4. Planung/Design

Die Gesamtstichprobe von 40 Probandinnen, wurde &usschluss mdglicher Einflussvariablen
nach den gleichen Kriterien zu Alter, Geschlechm(nSchule (Volksschule VS, Hauptschule HS,
Gymnasium GYM) und Herkunft (Stadt/Land) eingeteilt

Es wurden Testzwillinge - ,matched pairs“ gebildddie Stichprobe bestand aus 5 Kindern mit
Epilepsie, 5 Jugendlichen mit Epilepsie, 5 gesuriiadern und 5 gesunden Jugendlichen.
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Dazu kamen noch Aussagen von den Eltern: 5 Eltem Kindern mit Epilepsie, 5 Eltern von
Jugendlichen mit Epilepsie, 5 Eltern von gesundeind&n und 5 Eltern von gesunden

Jugendlichen. Zur Veranschaulichung wird das Desidalgenden Tabellen dargestellt:

Tabelle 9: Absolute Haufigkeiten in der Gesamtstichrobe

gesund krank Gesamt
Kinder 5 5 10
Jugendliche 5 5 10
Eltern/Kinder 5 5 10
Eltern/Jugendliche | 5 5 10
Haufigkeit n=20 n=20 N=40

Tabelle 10: Design/ Beispielhafte Darstellung von Bestpaaren

Kind/gesund Kind/krank Jugendliche/gesund Jugendliche/krank
Alter 6 6 12 12
Geschlecht w w m m
Schule VS VS GYM GYM
Herkunft Land Land Stadt Stadt
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2.5. Auswertung der Daten

Die Auswertung des Lebensqualitatsscores erfolgfelsneines Auswertebogens.
Dazu werden die funfstufigen ILK-Ratings dichotorars

Tabelle 11: Dichotomisierung des 5-stufigen ILK- Réngs

1 2 3 4 5
sehr gut eher gut teils teils eher schlecht sehr schlecht
Kein Hinweis auf ein Problem Hinweis auf ein mdgliches Problem
Rohwerte Dichotomisierte Werte
Beschreibung Wert Wert Eins chatzung
sehr gut 1 0 unauffallig
eher gut 2 0 unauffallig
teils teils 3 1 auffallig
eher schlecht 4 1 auffallig
sehr schlecht 5 1 auffallig

Die Dichotomisierung hat den Zweck, dass alle Itefies mit ,teils teils”, ,eher schlecht* oder
»sehr schlecht" bewertet werden auf ein méglichesbm in dem jeweiligen Bereich hinweisen.
Dies hat auch eine statistische Berechtigung, tenden meisten Items liegt der Median zwischen
den Werten 2 und 3 und die als ,auffallig” oder pkieis auf ein Problem* gewerteten Antworten

machen meist weniger als 50% aus.
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Der Lebensqualitatsscore LQ geht von den Rohwextisnund vermittelt eine Information dariber,
wie die Lebensqualitat Uber alle Bereiche hinwegeschatzt wird (Minimum=0, Maximum=28).
Ein hoher Wert des LQ ergibt eine hohe Lebensdgualihd ein niedriger Wert ergibt eine niedrige
Lebensqualitat. Die Berechnung des LQ fokussiett auf die ersten 7 Iltems des Fragebogens. Zur
Berechnung missen von den 7 Items mindestens 4geyuWerte vorliegen. Durch das
Aufsummieren der Rohwerte wird ein ,Problemscoré 8Bbildet, welcher in einem weiteren
Schritt in den ,Lebensqualitatsscore 0-28“ umgenet wird.

Bei fehlenden Werten wird eine ,Missing-Korrektudurchgefiihrt. Enthalt das Ergebnis der

Korrektur ungerade Werte wird im Anschluss wiedgigarundet.

Problemscore PR (0-35) 2[(7 Items)/Anzahl gultiger Werte]*oder
Problemscore PR (0-35) = Mittelwert (7 ltems)*7

Die Werte des LQ koénnen im Bereich von 0-28 liegélohe Werte bedeuten eine hohe
Lebensqualitat.

Lebensqualitatsscore LQ (0-28) = ABSOLUT (Problams®R (0-35) minus 35)

Folgende Grenzwerte dienen zur Interpretation:

PR<15..................Unterdurchschnittliche Lebensqualitat
15<PR<85............ Durchschnittliche Lebensqualitat
PR>85..................Uberdurchschnittliche Lebensqualitat



11.2. Methodik

2.5.1. Deskriptiv-statistische Auswertung

Die Verteilung von vorliegenden nominalen Datendwinittels Frequenzen (absolute Haufigkeiten)

beschrieben. Hypothese IV und Hypothese V wird adl@aner Haufigkeitstabelle dargestellt.

2.5.2. Inferenzstatistische Auswertung

Die inferenzstatistische Auswertung der Daten gtéolnach den Richtlinien von Bortz (1993).

Hierfur wurde das statistische Programmpaket SR@&i®Windows angewendet.

2.5.3. Voraussetzungsuberprifung fur einzelnessisthe Verfahren

Zur Uberprifung der Normalverteilung wird der Kolgawov-Smirnov-Test angewendet.

Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest

LQS K 1 LQS E 1 LQS_ K 2 LKS E 1
Lebensqu Lebensqual Lebensqu | Lebensqual

alitatsscor itatsscore alitatsscor itatsscore

e Kind 1 Elternteil 1 e Kind 2 Elternteil 2
N 10 10 10 10
Parameter der ab Mittelwert 17,20 18,00 23,50 22,10

Normalverteilung - Standardabweichun

9 6,143 2,944 3,240 5,486
Extremste Differenzen Absolut 323 , 152 ,222 ,293
Positiv ,173 ,152 ,139 ,239
Negativ -,323 -,146 -,222 -,293
Kolmogorov-Smirnov-Z 1,020 479 , 701 ,926
Asymptotische Signifikanz (2-seitig) 249 976 709 358

a. Die zu testende Verteilung ist eine Normalverteilung.

b. Aus den Daten berechnet.

Die Ergebnisse zur Uberpriifung der Normalverteilisigd

deshalb einer Normalverteilung.

nicht signifikant und entsprechen
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Ergebnisse gelten als signifikant, wenn der emgigs p-Wert Kkleiner als die
Irrtumswahrscheinlichkeitg“ von 0,05 ausfallt (also: p < 0,05). Bei einer ehschreitung des-
Wertes von 0,01 (also: p < 0,01) gelten die Ergedmials sehr signifikant. Schliel3lich werden
Ergebnisse, die zwischen einem Alpha von 0,05 ud® Q0,05 < p < 0,1) liegen, als Tendenz

bezeichnet.
2.5.4 Verfahren zur Uberpriifung von Unterschiedstiygsen

Zur Uberprifung der Unterschiedshypothesen wurdeHfipothese | und Hypothese |l ein t-Test
fur gepaarte Stichproben gerechnet. Der t-Testleietd die Mittelwerte bei zwei abhangigen

Gruppen. Dabei werden die Einzelwerte paarweise @ersselben Fallen zweier Variablen

enthommen.

Fur Hypothese lll, Hypothese VI und Hypothese Viurde ein Wilcoxon Test fur gepaarte

Stichproben gerechnet. Der Wilcoxon Test verglettiet Verteilung zweier Variablen anhand der
Differenzen zwischen den Wertepaaren. Die Diffeeenzverden zuerst berechnet und in eine
Rangordnung gebracht (negative Réange, positive &amittlerer Rang). Anhand des Z-Wertes
wird die Irrtumswahrscheinlichkeit der Nullhypotleesrmittelt (Asymptotische Signifikanz — 2-

seitig).
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3. Ergebnisse

3.1. Hypothese |

,Die Lebensqualitat ist bei Kindern und Jugendliahm@it Epilepsie niedriger als bei gesunden

Kindern und Jugendlichen.”

Ein t-Test flr gepaarte Stichproben zeigt ein $ikgutes Ergebnis. Der Lebensqualitatsscore von

gesunden Kindern ist hoher als der Lebensqualad@itskranker Kinder (t = 2.43, df = 9, p <.05).

Lebensqualitdtsscore von Kindern mit Epilepsie und gesunden Kindern

Lebensqualitatsscore

30

25

20

15

10

Kinder mit Epilepsie (n=10) gesunde Kinder (n=10)

Abbildung 5: Lebensqualitatscore von Kindern mit Eglepsie und gesunden Kindern
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3.2. Hypothese I

.Eltern von Kindern mit Epilepsie schatzen die Ledgualitat ihrer Kinder schlechter ein als

Eltern von gesunden Kindern.”

Ein t-Test fir gepaarte Stichproben zeigt hier zken signifikantes Ergebnis auf dem 5%-Niveau,

aber eine Tendenz: Die von den Eltern geschatzteerisgualitat ist bei gesunden Kindern
tendenziell héher als bei kranken Kindern. (t632df =9, p <.10).

25,0

20,0

15,0

10,0

5,0

0,0

Lebensqualitatsscore von Eltern mit Kindern mit Epi lepsie

Lebensqualitatsscore

vs. Eltern gesunder Kinder

Eltern von Kindern mit Epilepsie (n=10) Eltern gesunder Kinder (n=10)

Abbildung 6: Von Eltern geschétzte Lebensqualitat gsunder Kinder vs. kranker Kinder
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3.3. Hypothese Il

.In den Bereichen Schule, Familie ,Soziale Kontakta Gleichaltrigen, Interessen und
Freizeitgestaltung, Korperliche Gesundheit und Rgahe Gesundheit sind Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie problembehafteter alsigde Kinder und Jugendliche.”

Hier zeigen sich folgende Ergebnisse:

* Schule:Kein Unterschied zwischen Kindern mit Epilepsi@ gesunden Kindern (Z=1.027,
n.s.).

* Familie: Kein Unterschied zwischen Kindern mit Epilepsiedugesunden Kindern
(Z=1.000, n.s.).

* Soziale Kontakte: Kinder mit Epilepsie haben grol3ere Probleme beéatigbozialer
Kontakte als gesunde Kinder (Z=1.980, p<.05).

* Wenn alleine: Kein Unterschied zwischen Kindern mit Epilepsiedugesunden Kindern
(Z=1.025 n.s.).

* Gesundheit: Kinder mit Epilepsie beurteilen ihre Gesundhejatever als gesunde Kinder
(Z=2.428, p<.05).

* Nerven/Laune: Kinder mit Epilepsie beurteilen ihren Zustand riega als gesunde Kinder
(Z=2.209, p<.05).

* Insgesamt: Kinder mit Epilepsie beurteilen ihren Zustand esgmt negativer als gesunde
Kinder (Z=1.964, p=.05).
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Ausmal berichteter Probleme

Problembehaftetheit (hdherer Wert = schlechter)

» Kinder mit Epilepsie : : : i
¢ gesunde Kinder i : i 3i0
3,0 i | ; :
25
2.0
1.5
i | | | | | | |
- x
o N & & <& & S
O (0 X! N & > 2
=) @ S P & W <
< o P 5 N >
= (3 &2 < &
@ ) NS < #N
$° & 3
g .
) ©

*=p<.05

Abbildung 7: Darstellung der Problembereiche bei Efepsie
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3.4. Hypothese IV

.Kinder und Jugendliche mit Epilepsie sind durch reh Krankheit und ihre

Behandlung/Untersuchung belastet.”

Die Ergebnisse zeigen, dass Kinder und Jugendtcineh ihre Krankheit ,mafig* bis ,sehr stark

belastet” sind, wie in Abbildung 8 ersichtlich.

Belastung durch die Probleme bzw. die Krankheit

absolute Haufigkeiten

Uberh. nicht belastet wenig belastet maRig belastet stark belastet sehr stark belastet

Abbildung 8: Belastung von Kindern und Jugendlichenmit Epilepsie beziiglich Probleme/Krankheit
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In Abbildung 9 wird die Belastung durch die Untarisung und Behandlung dargestellt.
Durch die Untersuchung und Behandlung sind mandheef und Jugendliche ,wenig belastet",

jedoch geben die meisten an, dass sie ,mafig“dakr,stark belastet” sind.

Belastung durch die Untersuchung bzw. die Behandlun g

absolute Haufigkeiten

uberh. nicht belastet wenig belastet maRig belastet stark belastet sehr stark belastet

Abbildung 9: Belastung von Kindern und Jugendlichenmit Epilepsie beziglich Untersuchung/Behandlung
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3.5. Hypothese V

.Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsg@nd durch die Krankheit und die

Behandlung/Untersuchung belastet.*

Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsrelsdurch die Krankheit ihres Kindes ,wenig*
bis ,sehr stark” belastet, wobei sich die meistenkltern wie in Abbildung 10 dargestellt, ,mafig*
bis ,stark belastet” fuhlen.

Wie stark fiihlen Sie sich selbst durch die Probleme bzw. die Erkrankung
Ihres Kindes belastet?

absolute Haufigkeiten

1
[ S E—— e S
O .
0
nicht belastet wenig belastet maRig belastet stark belastet ‘ sehr stark belastet ‘

Abbildung 10: Subjektive Belastung der Eltern durchdie Krankheit und Probleme des Kindes
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Weiters geben Eltern von Kindern und Jugendlicheih Bpilepsie an, dass sie durch die
Untersuchung und Behandlung ihres Kindes und Juigked ,nicht* bis ,stark belastet” sind. Der
Groliteil der Eltern fuhlt sich aber ,maRig beldsfstehe folgende Abbildung).

Wie stark fuihlen Sie sich selbst durch die Untersuc hung bzw. die Behandlung
Ihres Kindes belastet?

absolute Haufigkeiten

nicht belastet wenig belastet maRig belastet stark belastet sehr stark belastet

Abbildung 11: Subjektive Belastung der Eltern durchdie Untersuchung/Behandlung des erkrankten Kindes
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3.6. Hypothese VI

,ES bestehen Unterschiede im BelastungserlebernchemsKindern und Jugendlichen mit Epilepsie

und deren Eltern.”

In Bezug auf die Belastung durch die Probleme/Edkuag lasst sich hier kein Unterschied
zwischen Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie decen Eltern feststellen (Z=1.299, n.s.).
Bezuglich der Untersuchung bzw. Behandlung fuhleh &inder und Jugendliche mit Epilepsie
durch die Untersuchung bzw. Behandlung mehr belatehre Eltern (Z=2.124, p=.05).

Zur Veranschaulichung wird die Belastung KinderEisern in Abbildung 12 dargestellt.

Belastung von Kindern mit Epilepsie und Belastung der Eltern
Belastung
5,0 1
40 i
B0 e e - S
| :
3,5 ;
* |
S —— T —
| +
Pl DR U S
« Kinder mit Epilepsie
+ Eltern der Kinder mit Epilepsie
i |
Probleme mit der Erkrankung * Probleme mit der Untersuchung/Behandlung
*=p<.05

Abbildung 12: Belastungserleben von erkrankten Kingrn vs. deren Eltern
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3.7. Hypothese Vi

.Kinder und Jugendliche mit Epilepsie verbringentm&eit mit der Familie und weniger Zeit mit

Gleichaltrigen als gesunde Kinder und Jugendliche.”

Zeit mit den Eltern: Beziglich der verbrachten Stunden am Tag mit degrrEzeigt sich, nach
Angaben der Mitter, kein Unterschied zwischen Kindend Jugendlichen mit Epilepsie und

gesunden Kindern und Jugendlichen (Z=0.412, n.s.).

Zeit mit Freunden: Bezuglich der verbrachten Stunden am Tag mit Ftenrzeigt sich auch kein
signifikanter Unterschied zwischen Kindern und hatiehen mit Epilepsie und gesunden Kindern

und Jugendlichen (Z=1.084, n.s.), obwohl es einad Unterschied gibt.

Wie viele Stunden pro Tag wird verbracht ....

Stunden am Tag

35 T T
| |
| |
| |
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2,5 .
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20 p-————"————————— ‘r 7777777777777777777777777777 1;—8 77777777777777
| y

15 [~————————————— ‘r ————————————————————————————— e
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10 p-—-—-—-——-————————— P m — o — — e — — — — o m e — —

~Kinder mit Epilepsie |
~ . I

o5 | |EEbesundeKinder | R R
l l

i i

mit der Familie mit Freunden

Abbildung 13: Verbrachte Zeit von erkrankten Kinder n mit deren Familie vs. deren Freunde
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4. Interpretation der Ergebnisse

4.1. Lebensqualitat

Die Ergebnisse beziglich dddypothese | zur Lebensqualitat ergeben, dass Kinder und
Jugendliche mit der Krankheit Epilepsie von einedrigeren Lebensqualitat berichten als gesunde
Kinder und Jugendliche. Somit wird bestatigt, dd#s Krankheit Epilepsie Einfluss auf die

Lebensqualitéat der Kinder- und Jugendlichen ausubt.

Besonders im Kindes- und Jugendalter besteht kasimvdnig Verstandnis fir die eigene Krankheit
und den Umgang damit. Gerade bei Epilepsie istWlizsen um die eigene Krankheit schwer zu
erfassen, denn man erlebt die Wirkungsweise dedlknhauptsachlich durch die Umwelt, welche
mit Angst und Schrecken reagiert (Schwager, 199@)fuhlen sich epilepsiekranke Kinder und
Jugendliche der oft Krankheit hilflos ausgelief&@tandig leben sie in der Angst ein weiterer Anfall
kénne auftreten. Somit verhindert die Angst audbh dreudig und neugierig auf das Leben

einzulassen.

Die Lebensqualitat, wie sie Krdmer (2005) beschyeilird gebildet aus einer Zusammenfassung
aller Bereiche des taglichen Lebens. Die Angst der Krankheit und ihrem unvorhersehbarem
Wirken beeinflusst also die gesamten Bereiche dikags und senkt somit die Zufriedenheit, die

ein qualitatsvolles und glickliches Leben voraugset

Die Ergebnisse in Bezug awlypothese Il lassen, zwar nicht signifikant, doch tendenziell
erkennen, dass auch die Eltern von Kindern undnillighen mit Epilepsie die Lebensqualitat ihrer
Kinder schlechter einschatzen, als Eltern von gésarKindern und Jugendlichen. Die durch die
Eltern geschatzte Lebensqualitat der Kinder undeddichen ist somit niedriger als bei

Schatzungen von Eltern gesunder Kinder und Juggelli
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4.2. Epilepsiebedingte Problembereiche

In Hypothese Il wird danach gefragt, ob epilepsiekranke Kinder dmgendliche in den Bereichen
~Schule®, ,Familie®, ,Soziale Kontakte“und,wenn alleine” problembehafteter sind als gesunde
Kinder und Jugendliche. Ebenso wird nach der phisis und psychischen Gesundheit gefragt und

nach dem gesundheitlichen Zustand insgesamt.

In den Bereichen,Schule®, ,Familie® und ,wenn alleine” zeigen sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen den verglichenen Grupperh aenn diese Themenbereiche durchaus eine

wichtige Rolle spielen, wie in der Literatur vietfabelegt wird.

Zum Beispiel beschreibt Doose (1998) diese umfakserProbleme, welche in einer Familie
auftreten, wenn ein Kind an Epilepsie erkrankt.

Jedoch lasst das Ergebnis in Bezug,&aimilie“ auch auf eine mdgliche Uberbehiitung schlieRen.
Kinder, die tberbehutet in einer Familie leben, Weumann (1997) erwahnt, werden von vielen
sozialen Bereichen ausgeschlossen. Sie haben dadaniger soziale Vergleichsmoglichkeiten. So
ist die Familie fur Kinder, so wie sie sie erlebeallig normal. Sie fihlen sich zwar schlecht durch

ihre Krankheit, aber nicht durch ihre Familie.

Der Bereich,Schule* ist insofern ein relevantes Thema, als Kinder wngeddliche (wie Scholer
und Schaudwet 1999 beschreiben) in der Schuleirtdt AulRenseiterposition einnehmen, dadurch

vermehrt mit Schulschwierigkeiten zu kdmpfen hailpet verhaltensauffallig reagieren.

Kinder und Jugendliche mit Epilepsie kommen demnaenn sie alleine”sind, gut zu recht. Sie
kénnen sich wie gesunde Kinder und Jugendliche obrifdere Probleme mit sich selbst
beschaftigen. Gerade Epilepsiekranke - sozial Aadgessene - sind es gewohnt, wenig bis keine

sozialen Kontakte zu haben und die Freizeit eleinal als mit Freunden zu verbringen.

Die Grundannahme, dass Kinder und Jugendliche rmitefisie grofiere Probleme bezlglich
,Sozialer Kontakte* haben als gesunde Kinder, hat sich bestatigt. iDdie Uberbehiitung von
Seiten des Elternhauses sind viele epilepsiekréim@er und Jugendliche von sozialen Kontakten

ausgeschlossen.
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Auch die Angst von Seiten der Eltern oder Lehrer @mer mdglichen Verletzung durch einen
Anfall ist oft ein Grund, warum viele Kinder und gindliche an Freizeitaktivitaten nicht
teilnehmen durfen (Scholer/Schaudwet 1999).

Ebenso hat sich die Annahme bestatigt, dass Kindier,von Epilepsie betroffen sind ihre
»physische Gesundheit* schlechter einschatzenedsmye Kinder.

Obwohl Kinder, wie schon erwahnt, sehr gro3e Prablenaben, die Krankheit Epilepsie zu
verstehen, ist ihnen jedoch bewusst, dass sieramn Krankheit leiden. Sie erleben die Krankheit
verbunden mit vielen Belastungsfaktoren, wie sieiteevan Hagen und Noeker (1999) beschrieben
haben.

Diese Belastungsfaktoren (z.B. Anfallserleben, Mebekungen der AED’s) wirken sich je nach
Risiko- und Schutzfaktoren unterschiedlich aus. WNagnem Anfall sind Epileptikerinnen
beispielsweise meist sehr geschwéacht und braudeeBachlaf.

Ebenso sind die Nebenwirkungen der Medikamente (AEDn Leben eines Epilepsiekranken sehr
belastend und einschrankend (vgl. Schmidt/Elge®)199

In der Erhebung wurde der Bereigbsychische Gesundheitlinter den Begriffen Nerven/Laune
eingegrenzt und erfasst. Die Ergebnisse diesbehigkigen, dass Kinder und Jugendliche mit
Epilepsie ihren psychischen Zustand negativer baentals gesunde Kinder.

Kinder mit einer chronischen Krankheit sind in hkebensweise stark eingeschrankt. Das ist auf
Dauer sehr belastend und kann in vielen Fallen syclpschen Problemen, wie Depressionen
fuhren (Schéler/Schaudwet, 1999).

Ebenso wirken sich die zahlreichen Belastungsfaktomuch auf die Entwicklung des
Selbstkonzeptes negativ aus (van Hagen/Noeker,) 1999

Die Einstellung zu psychischer und physischer Géiserht wurde im Fragebogen nochmals unter
dem Begriff,Insgesamt” zusammengefasst.

Kinder und Jugendliche mit Epilepsie beurteilerethiZustand insgesamt negativer als gesunde
Kinder. So ist die Annahme, dass es Kindern undeddigchen mit der Krankheit Epilepsie
insgesamt schlechter geht als gesunden Kinderdugehdlichen, bestatigt.
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4.3. Belastung durch Krankheit, Untersuchung und Beandlung

Die Ergebnisse zur Fragestellung, wie gut oderestitlKinder und Jugendliche mit Epilepsie mit
ihrer Krankheit zurechtkommen, zeigen, dass sie,Béastung durch ihre Krankheitmit ,teils

teils” bis ,sehr schlecht” beurteilen.

Kinder erleben im Allgemeinen eine Krankheit, we&chkie in ihrem altersgeméfien Verhalten
einschrankt, als belastend. Hinzu kommt, dass diakheit Epilepsie durch den unvorhersagbaren
Verlauf einen besondern Status unter den chroniséltkrankungen einnimmt. Die Hilflosigkeit

der Krankheit ohnmachtig ausgeliefert zu sein - wge Schwager (1997) schreibt - versetzt

Betroffene in eine sehr schwierige Situation.

Wenn hier aber von Belastung gesprochen wird, daah die zahlreichen Faktoren, die dazu
beitragen, nicht aul3er Acht lassen. Van Hagen uoekdlr (1999) haben die belastenden Aspekte
einer chronischen Krankheit zusammengefasst udiérstéadurch anschaulich dar, wie grol3 das
Ausmal der Belastung tberhaupt ist.

Ob es die notwendige Disziplin der Medikamentenagimme ist, die den Tagesablauf bestimmt,
oder die schlechtere schulische Integration oder alich ein weniger leistungsfahiger Korper -

alles tragt dazu bei, die Krankheit als belastandrieben.

Bei Kindern, die an einer leichteren Epilepsieatdén oder weniger Anfélle haben bzw.
medikamentds optimal eingestellt wurden (und dadwrach seltener zum EEG in die Klinik
mussen), ist anzunehmen, dass sie die UntersuchodgBehandlung als weniger belastend

empfinden.

Viele Kinder und Jugendliche leiden jedoch an kawpten Formen von Epilepsie. Die Anfélle
sind schwerer, dauern langer und beeintrachtigehschwéachen den Korper stark. Oft wirkt ein
Medikament, welches einige Zeit zur Anfallsfreihgéfiihrt hat, nicht mehr optimal und es muss
ein anderes Medikament ausprobiert werden. AuchegitMedikamente, die zusétzlich genommen
werden wie z.B. beim Lennox Gastaut Syndrom. Hierden mehrere Praparate gleichzeitig

eingenommen (siehe Tab. 1 Schmidt/Elger 1999).
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Oft sind jedoch die Voraussetzungen fir eine gelmlg Therapie (regelméafRige Einnahme der
Medikamente, regelmaflige Kontrollen des EEG’s duleh behandelnden Arzt, Vertrauensbasis
zwischen dem Kind und dem behandelnden Arzt) rmocler nur eingeschrankt gegeben, wodurch
das Befinden des Kindes deutlich belastet wird.

Die Erhebung der Daten, beziglich gBelastung der Eltern durch die Krankheit ihres Kdgs

hat ergeben, dass Eltern erkrankter Kinder ,webig“,sehr stark* belastet sind. Die Mehrheit fuhlt
sich jedoch ,maRig“ bis ,stark” belastet.

Wenn ein Kind in der Familie an einer chronischearikheit leidet, sind Eltern meist mit Sorgen,
Angsten und Schuldgefiihlen belastet. Sie sinddiglamit beschaftigt, fur das Kind da zu sein, es
zu beschitzen und alle Mal3nahmen zu ergreifen,tdame Besserung eintritt. Die Gedanken an
die Krankheit ihres Kindes sind immer préasent ubéréchatten das gesamte Leben der Eltern.
Viele Mdutter verzichten auf Beruf und soziale Kdiea zugunsten ihres Kindes
(Christ/Mayer/Schneider, 2006).

Zur Folge hat dies oft eine vdllig isolierte Lebaesse ohne erholende Freizeitbeschaftigungen und
eine Uberangstliche Fokussierung auf das Kind, mielst selten in ,Uberbehiitung“ (Neumann,

1997) mindet. Mtter, die wieder in den Beruf edigen, erleben diesen als Ausgleich. Sie sind
meist in ein soziales Netz eingegliedert, das melké und psychische HilfsmaRnahmen leistet. So
lasst sich sagen, dass diese Mitter die Krankbheivaniger belastend empfinden, als Mutter, die

sich dem Kinde bis zur Selbstaufgabe widmen.

Das Ergebnis ist aber auch abhéngig von der ArtWitdungsweise der Epilepsie. Eltern, deren
Kinder an einer leichten Form von Epilepsie leidand vermutlich weniger belastet als Eltern von

Kindern die an einer schweren Form von Epilepsoele

Zur ,Belastung der Eltern durch die Untersuchung undh&edlung ihres Kindes‘ergab die
Befragung, dass Eltern von Kindern und Jugendliam&nEpilepsie durch die Untersuchung und
Behandlung ,nicht” bis ,stark belastet” sind. Jelddihlen sich die meisten ,mafig belastet".
Dadurch ergibt sich die Annahme, dass Eltern, d&ieder an einer schweren Form von Epilepsie
erkrankt sind, auch durch die Untersuchung und Belaag mehr belastet sind als Eltern, deren
Kinder eine leichtere Form von Epilepsie aufweisBuorch die haufigen Untersuchungen und

Kontrollen des EEG’s bei schweren Formen sind Elweermutlich mehr belastet. Auch die
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medikamentdse Therapie konnte fur Eltern insoféne éBelastung darstellen, als dass sie die
Verantwortung der taglichen Einnahme Ubernehmen siod dadurch, ebenso wie das Kind,
eingeschréankt fuhlen. Denn je mehr Medikamente ¥ond eingenommen werden missen, umso

disziplinierter sollte laut Schmidt/Elger (1999¢dtinnahme sein.

Auch bei der Selbstkontrolle von Anféllen ist eidlesammenarbeit von Eltern, Patienlnnen und

dem behandelnden Arzt von Noten (Kramer 2005). Besis Eltern ibernehmen hier den Grol3teil

der Verantwortung, die, je grol3er sie wird, umsiagtender ist.

Eltern von Kindern, die einen chirurgischen Einfgoiénotigen, sind auch sehr belastet, denn jeder
Eingriff im Gehirn birgt Risiken. Die Belastung idemnach abhéngig von der Art und Weise und
der Dauer der Behandlung.

Die Grundannahme, dass gdnterschiede im Belastungserleben zwischen Eltand ihren
Kindern“ gibt, lasst sich nur teilweise bestétigen:

Eltern von betroffenen Kindern sind in Bezug aigf irankheit Epilepsigleich stark belastet wie
ihre Kinder. Es zeigt sich hier also kein signifikar Unterschied.

Die Erkrankung erleben die Kinder und Jugendlichlich problematisch wie ihre Eltern. Eltern
sind an sich mit ihren Kindern emotional sehr stadkbunden. Bei Kindern die an einer
chronischen Krankheit leiden ist diese Bindung naatensiver (Neumann 1997). Die grolie
Verantwortung, die die Eltern zu tragen haben ure Schuldgefiihle gegeniber dem Kinde
(Kramer 2005) tragen dazu bei, die Krankheit alghnbelastender zu empfinden. So ist es
nachvollziehbar, dass Eltern und Kinder die Belagtdurch die Krankheit Epilepsie gleich erleben.
Bezuglich der Untersuchung und Behandlungtasst sich hier sehr wohl ein Unterschied
feststellen: Kinder und Jugendliche fuhlen sichctudie Untersuchung und Behandlung starker

belastet als ihre Eltern.

Mogliche Grunde fur dieses Ergebnis kdnnten seassdKinder durch mangelndes Vertrauen
gegenuber den behandelnden Arzten (Schmidt/Elgée)1@nd zu wenig Aufklarung lber die
Untersuchung und Behandlung grof3e Angst davor aefbaAnzunehmen ist auch, dass die
Prozedur im Krankenhaus bei den regelmafigen Kibertrélir viele beangstigend wirkt. Auch die
disziplinierte Einnahme der Medikamente und dereebéhwirkungen stellen einen hohen

Belastungsfaktor fur Kinder und Jugendliche dateil erleben die Untersuchung und Behandlung
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nur indirekt. Obwohl sie fir die regelmafige Einme&hder AED’s verantwortlich sind, haben sie
keine Nebenwirkungen zu verarbeiten. Ebenso istiesler Untersuchung. Eltern fihlen zwar mit

ihren Kindern stark mit, sind aber selbst nicht den Untersuchung betroffen.

4.4. Zeitverteilung

Zur Annahme, dass Kinder und Jugendliche mit iHg#ern mehr Zeit verbringen als gesunde
Kinder, zeigt sich hier kein signifikanter Untersath

Obwohl sich durch die Literatur (Neumann 1997) di@anahme bestétigen lasst, verbringen in der
vorliegenden Studie offenbar kranke Kinder und ddgehe gleich viel Zeit mit ihren Eltern wie
gesunde Kinder. Im Kapitel ,Uberbehiitung® wird airglich beschrieben, wie intensiv das

Verhéltnis von Eltern und Kind im Falle einer Enkkang durch die Epilepsie ist.

In Bezug auf die Zeit mit Freunden lasst sich aWein signifikanter Unterschied feststellen,
obwohl es im Mittel eine Stunde Unterschied gibasxonnte aber auch mit dem Effekt einer zu
kleinen Stichproben in Zusammenhang stehen.

Kinder und Jugendliche mit Epilepsie verbringerodbsst gleich viel Zeit mit ihren Freunden wie
gesunde Kinder. Méglicherweise ist dieses Ergebuarsickzufihren auf den Schultyp der Kinder
und Jugendlichen. In dieser Studie wurden mehr &inchd Jugendliche aus Gymnasien befragt als
aus Hauptschulen. Da das Gymnasium hohere Anfanderu stellt als eine Hauptschule,
verbringen auch viele Schilerinnen sehr viel ZeiHause mit dem Lernen. Grundsatzlich spricht
die Literatur aber davon, dass Kinder und Jugehdlimit Epilepsie in ihren sozialen Kontakten

sehr eingeschrankt leben und eine sehr intensiveuBig zu ihren Eltern haben.
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5. Diskussion und Ausblick

In der vorliegenden Untersuchung war es von Ingereslie Auswirkungen der komplexen
Krankheit Epilepsie auf die Lebensqualitdt von Kindind Jugendlichen zu erheben. Epilepsie ist
eine chronische Krankheit, deren Wirkungsweise I&&sf auf viele Bereiche des Lebens nimmt.
Das Messinstrument dgiventar zur Erfassung der Lebensqualitat bei Kenal und Jugendlichen

— ILK* von Mattejat und Remschmidt (2003) bezieht degEstellungen auf die problematischen
Bereiche ,Schule”, ,Familie®, ,Soziale Kontakte“Z&iteinteilung®, ,psychische Gesundheit* und
~physische Gesundheit, aber auch ,Belastung ddiehKrankheit* an sich und ,Belastung durch

die Untersuchung und Behandlung®.

Die Hypothese bezuglich ddrebensqualitat wurde, wie angenommen, bestétigt: Kinder und
Jugendliche mit der Krankheit Epilepsie berichtesgesamt von einer geringeren Lebensqualitat
als gesunde Kinder und Jugendliche. Die Ergebnisseogen auf die sozialen Kontakte, lassen
erkennen, dass Kinder und Jugendliche mit Epilegsi®ere Kontaktschwierigkeiten haben als
gesunde Kinder, weil sie vermutlich durch ein lGkéidetes familidres Klima eher zurtickgezogen
leben.

Zu den Bereichen ,Familie®, ,Schule” und ,Zeiteiflteng® wurden keine signifikanten
Unterschiede gefunden. Die Literatur weist jedocehmals daraufhin, dass es psychosoziale
Schwierigkeiten in den Bereichen ,Familie® und , 88 gibt, so dass die Grundannahmen

diesbezuglich erhalten bleiben.

Zusatzliche Faktoren, die die Ergebnisse der Erhebung beeinflusst h&benten, sind die Art
und der Schweregrad der Epilepsie aber auch dib@tbengrofie:

Die Ergebnisse kénnten daher auch darauf zurlchkeeriisein, dass die Krankheit Epilepsie
sowohl leichte als auch schwerere Auspragungsforaudweist, und so unterschiedlich belastend
erlebt wird. Fiur eine zukinftige Studie ware es \rteresse, Kinder und Jugendliche auch zu den
Themen der unterschiedlichen Erkrankungsformenettagen.

Die Ergebnisse der Erhebung deuten aber auch darauflass moglicherweise die Stichprobe zu
klein war um die Effekte gegen den Zufall abzusinhdenn bei dieser Untersuchung gab es groR3e

Probleme mit der Rekrutierung der Probandinnnen.
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Auf Grund der schwierigen gesellschaftlichen Sitratvon epilepsiekranken Menschen - es
bestehen noch immer sehr viele Vorurteile - ziebieh diese sehr zurlick und sind kaum bereit,
Offentlich zu ihrer Krankheit Stellung zu beziehdéa der Rickzug aus dem gesellschaftlichen
Leben eine sehr typische Symptomatik der KrankiBpitepsie darstellt, wird wie folgt naher auf

diese Problematik eingegangen:

Bei der Rekrutierung der Probandinnen waren verschiedene Reaktionen von Eltern oder
Angehdrigen von Betroffenen zu erkennen. Mancheewan der Information Uber die Studie sehr
interessiert und erzahlten ihre Angste und Notaigei waren dankbar, dass jemand dieses Thema
aufgreift und offentlich darstellt. Sehr viele davavollten aber selbst an der Erhebung nicht
teilnehmen, weil sie Angst vor Vorurteilen und 8tagisierung hatten.

Die Suche nach Probandinnen erfolgte in ganz (@sthrrEs wurden Selbsthilfegruppen aus jedem
Bundesland kontaktiert und aufgeklart. Die Beréigdt war jedoch sehr gering, an einer Studie
Uber die ,tabuisierte Krankheit Epilepsie” teilztin@en. Einige Kontaktpersonen reagierten sogar
mit Arger, Wut und Aggression. lhre Reaktionen éen meist auf Desillusionierung und
Resignation. Durch die Mithilfe einzelner bessefgaklarter Personen, aber auch durch private

Kontakte der Untersucherin konnte die Studie dehmhwchgefuhrt werden.

Familien mit betroffenen Kindern kdmpfen einersejegenStigmatisierungen von Seiten der
Umwelt, andererseits sind die Angste, dass ihr Kiim&n Anfall in der Offentlichkeit erleidet und
keine Hilfe bekommt, sehr grof3. Die Krankheit Epdie hat fir viele Menschen noch immer einen
mystischen Hintergrund (siehe Kapitel 2.1.). Dasaflsgeschehen, insbesondere der grof3e Anfall
,Grand Mal“, welcher mit einer Bewusstlosigkeit leargeht, ist fur viele Menschen sehr
erschreckend und beangstigend.

Selbsthilfegruppen kampfen vereinzelt darum, diée@fichkeit aufzuklaren, um so eine bessere
Akzeptanz fur Betroffene in der Gesellschaft zueten. Am 5. Oktober, dem offiziellen ,Tag der
Epilepsie®, wird jedes Jahr an offentlichen OrtenB( in Einkaufszentren) versucht, die
Gesellschaft Uber die Krankheit Epilepsie zu infiem@n um so die Vorurteile abzubauen. Leider ist

das aber zuwenig um alle Menschen anzusprechediargtigmata zu lindern.
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Aus Gesprachen mit Betroffenen kommt immer wiedem zAusdruck, dass von Seiten der
Gesellschaft zu wenig angeboten wird, um die psychiale Situation der Epilepsiekranken zu
verbessern. Es klagen viele lber fehlende UnterstgsmalRnahmen.

Mutter sind oft dem ,Burn-out‘ nahe oder durchlebdies immer wieder und haben keine
Maglichkeit sich Hilfe zu holen. Besonders fur Eftenit Kindern, die mit schweren epileptischen
Anfallen zu kampfen haben, gibt es kaum UnterstigzuViele winschen sich mehr

Betreuungsmaglichkeiten fir ihr Kind. Die meistdaden dartber, dass vielfach nur von leichten
Epilepsieformen gesprochen wird, bei denen ein atesLeben mdglich ist. Keiner denkt an die

Kinder, die Rund um die Uhr von ihrer Familie batreserden missen.

Wie aber kann man diese Situation a&ndern? Wie kaan den Betroffenen unterstitzend zur Seite
stehen, damit sie ein angemessen zufriedenesJighekLeben fuhren kbnnen?

In Osterreich gibt es kaum Moglichkeiten. Betroffene aus Selliisthiuppen sprechen davon, dass
oft die Schule bzw. die Lehrerinnen nichts davossen, dass ein Schiler an Epilepsie leidet, und
ebenso wissen sie nicht, wie man damit umgehen Wothtig ware Aufklarungsarbeit in den
Schulen, um mehr Akzeptanz von Seiten der Mitschileerreichen. Weiters waren Schulungen fur
Lehrerinnen erforderlich, welche speziell auf diedBrfnisse von Kinder und Jugendlichen mit

Epilepsie abgestimmt ist.

In Deutschland gibt es neben sehr zahlreichen Epilepsiezentraa, wn medizinisch-
neurologischer Seite und von psychologischer undagdgischer Seite den Patienten ihre
Unterstitzung anbieten, auch ein Trainingsprogrdinri&pileptiker und Familie.

Dieses Trainingsprogramm heiBAMOSES Es tragt dazu bei, dass sich die Lebensqualéat d
Patientinnen und deren Familie nach dem Einsatzbédn erhtht. Die Kosten fur dieses
Schulungsprogramm werden von den deutschen Versiocheanstalten tbernommen. Dieses
modulare Schulungsprogramm ist von Medizinerinn@&sychologinnen, P&adagoginnen und
Angehorigen entwickelt worden. Es besteht aus dw@menschwerpunkten: Leben mit Epilepsie,
Epidemiologie, Basiswissen, Therapie, Selbstkolgrélrognose und Psychosoziale Aspekte.

Es werden sowohl ein Kinderkurs als auch ein Ersewnbnkurs angeboten, in welchen die

Themenschwerpunkte besprochen werden.
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Das Schulungsprogramm wurde 2001 in einem randertesi, kontrollierten und multizentrischen
Studiendesign auf seine Qualitat und Effektivitét tintersucht. Uberprift wurde die Wirksamkeit
des Programms hinsichtlich Wissenszuwachs, Kratdmialtigung, Anfallshaufigkeit und
Lebensqualitat. Es gab zwei Messzeitpunkte, ein@n der Schulung und einen danach. Die
Evaluationsstudie hat die haufigen Wissensdefiaée Epilepsie-Kranken und die Effizienz von
Schulungen aufgezeigt. Der Wissenszuwachs, dieeakirankheitsbewaltigung, die Senkung der
Anfallsfrequenz und die daraus resultierende Erhghder Lebensqualitat wurden nach der
Schulung tberzeugend bestatigt (Soyka/Spitzer 2001)

Abschliel3end ware zu sagen, dass die Moglichkeitebg dieses modulare Schulungsprogramm
auch fir Osterreich zu adaptieren, um den Mensdtfien eine Chance zur Verbesserung ihrer
Lebensqualitat zu bieten. Psychologinnen, Padageginund Medizinerinnen haben die

Maglichkeit sich in Deutschland zum Trainer des WBehgsprogramms FaMOSES ausbilden zu
lassen, um hier in Osterreich den Betroffenen dul@h Training eine Chance zur Erhéhung der

Lebensqualitat zu bieten.
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