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1 Einleitung

1.1 Das Krankheitsbild der Epilepsie

1.1.1 Definition und Klassifikation epileptischer Anfille

Zerebrale Krampfanfille sind eines der hdufigsten neurologischen Krankheitsbilder des
Kindes- und Jugendalters. Epileptische Anfille konnen singuldre Ereignisse im Leben
eines Kindes oder Jugendlichen darstellen oder Symptom einer Epilepsie sein, bei der es
sich um eine chronische Erkrankung mit rezidivierenden Krampfanfillen handelt.

In Unterscheidung zu einem singulidren epileptischen Anfall ist die Diagnose einer
Epilepsie durch rekurrierende (mindestens 2) epileptische Anfille definiert, die nicht
durch eine unmittelbar vorangehende erkennbare Ursache provoziert wurden.

Der erste Schritt einer Einordnung von Epilepsien basiert auf der Unterscheidung
zwischen symptomatischen und idiopathischen Epilepsien.

Symptomatische Epilepsien sind durch unprovozierte epileptische Anfille
gekennzeichnet, auf dem Boden einer ldnger zuriickliegenden Hirnschiadigung oder als
Ausdruck eines fortbestehenden neurologischen Prozesses. Die zuriickliegenden
Hirnschidigungen sind multipel und schlieBen Infektionen des Zentralen
Nervensystems (ZNS), zerebrale Traumata, Enzephalopathien im Rahmen einer pri-
oder perinatalen Hirnschiadigung sowie zerebrovaskulédre Erkrankungen mit ein.

Bei den idiopathischen Epilepsien lisst sich keine intrazerebrale Pathologie nachweisen.
Vielmehr spielen eine genetische Disposition und die klinische Phinomenologie der
Anfille die wichtigste Rolle. Von idiopathischen Epilepsien sollte man nach Vorschlag
der Internationalen Liga gegen Epilepsie (ILAE-Kommission) nicht mehr generell
sprechen, wenn die Atiologie nicht bekannt ist, sondern diesen Begriff nur noch fiir
Epilepsiesyndrome mit einer angenommenen genetischen Disposition verwenden (ILAE
Kommission 1997).

Wichtig ist die Unterscheidung zwischen partiellen und generalisierten Anfillen, die im

Hinblick auf die Symptome und das EEG vorgenommen wird. Die partiellen oder auch
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fokalen Anfille haben ihren Ausgangspunkt in einem umschriebenen Areal (Fokus) in
einer Hirnregion, wobei hdufig mehrere Herde existieren. Die ersten Zeichen eines
Anfalls, frither Aura genannt, haben einen hohen lokalisatorischen Wert und resultieren
aus der neuronalen Aktivierung einer umschriebenen Region einer Hemisphire.

Ist bei einem solchen Anfall das Bewusstsein gestort und ist Amnesie oder Konfusion
withrend oder nach dem Anfall vorhanden, spricht man von komplex fokalen Anféllen.
Aus den fokalen Anfillen konnen sich sekundér generalisierte Anfélle entwickeln.
Anhand der Klassifikation der ILAE unterscheidet man (ILAE Kommission 1997):
Fokale Anfille:

¢ FEinfache fokale Anfille (Bewusstsein ist erhalten):

Anfille mit motorischen Symptomen

Anfille mit sensiblen oder sensorischen Symptomen

Anfille mit vegetativen Symptomen

Anfille mit psychischen Symptomen
e Komplex-fokale Anfille (mit Bewusstseinsstorung)

e Fokale Anfille mit Entwicklung zu sekundér generalisierten Anféllen

Primir generalisierte epileptische Anfille sind durch eine primére Einbeziehung beider
Hemisphiren in den epileptischen Anfall gekennzeichnet. Die motorischen AuBerungen
des Patienten laufen bilateral ab und konnen in Form von tonischen, klonischen,

tonisch-klonischen, myoklonischen und astatischen Anfallsphinomenen bestehen.

Die fast immer bestehende Bewusstseinstriibung hat ein unterschiedliches Ausmal} bis
hin zur tiefen Bewusstlosigkeit.

Man unterscheidet bei den generalisierten Anféllen:

¢ Generalisierte nicht-konvulsive Krampfanfille (Absencen)

e Myoklonische Anfille

¢ Klonische Anfille

e Tonisch-klonische Anfille

e Atonische (astatische Anfille)
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1.1.2 Bedeutung der Diagnose Epilepsie

Die Besonderheit der Epilepsie als chronische Erkrankung liegt zum einen in dem
paroxysmalen Charakter epileptischer Anfille, zum anderen darin, dass der Kranke sein
Kranksein oft erst im Spiegel seiner Umwelt erlebt. Dies bedeutet, dass die Krankheit
als solche zum Teil selbst gar nicht wahrgenommen wird. Erst die Reaktionen der
Umwelt und ihre Wirkung auf die eigene Person sowie die von aullen implizierten
Einschrinkungen des tiglichen Lebens machen die Krankheit wahrnehmbar.

Die paroxysmalen epileptischen Anfille, die als unerwartetes, plotzlich iiber den
Patienten hereinbrechendes Ereignis mit dem Gefiihl des Kontrollverlustes einhergehen,
stellen eine besondere Herausforderung an den Umgang mit der Erkrankung und an die
Entwicklung stabiler Bewéltigungsstrategien dar.

Diese mangelnde Verldsslichkeit dem eigenen Korper und eigenen Selbst gegeniiber,
wird das Selbstverstindnis und Selbstkonzept der Betroffenen beeinflussen, umso mehr,
wenn dieser Kontrollverlust in die vulnerable Lebensphase Jugendalter fallt.

Im Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen im Kindesalter scheint die
Epilepsie auf der einen Seite durch ihre Nichtsichtbarkeit und oft abwesende
Behinderung eine primére duBlere Stigmatisierung zu verhindern. Auf der anderen Seite
wird sie aber, durch ihre permanente Prdsenz und die paroxysmale Bedrohung, den
Alltag, das eigene Selbstbild und die Rollenfindung wesentlich beeinflussen.

Die Nichtsichtbarkeit kann ebenfalls ein Faktor fiir insuffizientes Coping
(Bewiltigungsverhalten) darstellen, da er die Auseinandersetzung mit der eigenen

Erkrankung verdringen bzw. verhindern kann.

1.2 Das Kriterium Lebensqualitit

1.2.1 Anmerkungen zum Begriff Lebensqualitit
Die Erfassung der Lebensqualitit spielt in allen Bereichen des modernen Lebens eine

immer groBer werdende Rolle, so auch in der Medizin. Seit den 80er Jahren wurde
intensiver damit begonnen, Methoden zu entwickeln, die die Lebensqualitit moglichst
objektiv und wissenschaftlich korrekt messen sollen.

Heute ist man allgemein der Auffassung, dal der Erforschung relevanter Aspekte des
Befindens und des Handlungsvermogens kranker Menschen eine hohe wissenschaftliche

und praktische Bedeutung zukommt, sofern diese theoretisch und methodisch sorgfiltig
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betrieben wird. Fiir den Kliniker bedeutet eine Messbarkeit der Lebensqualitit eine
Moglichkeit zur Objektivierung der Verfassung seines Patienten, des
Krankheitsverlaufes und des Therapieeinflusses. Aber auch aus gesundheitspolitischer
Sicht ist die Erfassung der Lebensqualitiit bei der Wahl und Beurteilung der Therapie

von Bedeutung.

1.2.2 Lebensqualitiitsforschung in der Medizin

Im Gegensatz zur sozialwissenschaftlichen Forschung, in der der Begriff Lebensqualitit
schon historisch etabliert und erforscht ist, wurde er erst in den letzten Jahren in die
Medizin, speziell in die Onkologie und bei chronischen Erkrankungen aufgenommen.

Anlass war die Skepsis an der Aussagekraft klassischer Zielkriterien des
Therapieergebnisses, wie reduzierte Mortalitidt bzw. Morbiditdat und der Wunsch, die
Wirkung von Behandlung auf die Patienten umfassend und aus deren Sicht zu
beschreiben. Im Zuge der Anerkennung auch psychischer und sozialer Dimensionen
von Gesundheit wird in klinischen und epidemiologischen Studien zunehmend
gefordert, die gesundheitsbezogene Lebensqualitit zu beriicksichtigen (Greer, 1987;

Bullinger & Popel, 1988).

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit oder Health Related Quality of
Life, HRQOL, im englischen Sprachraum, bot sich hier an. Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit meint einen Kiristallisationspunkt wesentlicher Dimensionen des
Erlebens und Verhaltens im Zusammenhang mit Erkrankung (Bullinger et al., 1994).
Inzwischen liegt eine Vielzahl von Verdffentlichungen zu diesem Thema vor, und die
Moglichkeit der Evaluierung der érztlichen und sozialmedizinischen Behandlung wird
geradezu explosionsartig von den verschiedensten Fachrichtungen genutzt.
Lebensqualitidt wird dabei international als Konstrukt definiert, das entsprechend der
WHO-Definition von Gesundheit den psychischen, physischen und sozialen Aspekt von
Wohlbefinden und Funktion reflektiert (Bullinger, 1990).

Die inhaltliche Untersuchung des Konstrukts weist international auf eine Reprisentation
von vier wesentlichen Komponenten hin: die korperliche Verfassung, das psychische
Befinden, die sozialen Beziehungen und die Funktionsfihigkeit im Alltagsleben
(Callman, 1987; Aaronson, 1990; Siegrist, 1990). Diese Komponenten der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt sind allerdings in ihrer Definition nicht
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einzigartig und erschopfend, und je nach Untersuchungsansatz und Studie werden
verschiedene Schwerpunkte gelegt, wobei die Bedeutung der einzelnen Komponenten
variiert.

Ferner ist die Trennung zwischen Termini wie gesundheitsbezogener Lebensqualitit,
subjektiver Gesundheit, Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit noch nicht hinreichend

geklart.

1.3 Bewiiltigungs- und Verarbeitungsmodelle chronischer Erkrankungen

Unter Coping (Bewiltigungsverhalten) versteht Briautigam eine individuelle adaptive
Auseinandersetzung mit neuen Lebenssituationen (Brautigam & Christian, 1986). Es ist
das Bemiihen, bestehende oder zu erwartende Belastungen, durch beispielsweise eine
chronische Krankheit, entweder innerpsychisch oder durch Handeln aufzufangen, zu
meistern oder zu verarbeiten. Der Prozess des Copings wird gepridgt sowohl von der
Personlichkeit des Einzelnen, als auch von seinem Entwicklungsstand und seiner
Lebenserfahrung.

Das Konstrukt ,,Coping* ist zu einem zentralen Konzept bei der Untersuchung und
Erkldarung der Folgen von belastenden Ereignissen, wie zum Beispiel einer chronischen
Krankheit, geworden. Damit verlagerte sich der Schwerpunkt des Forschungsinteresses
von den objektiven Belastungsquellen hin zu den subjektiven Formen der
Wahrnehmung und der Verarbeitung von Belastung.

Als entscheidend fiir die Beeintrichtigung der sozialen Funktionstiichtigkeit sieht
Lazarus nicht mehr allein die Hiufigkeit und Intensitit von Belastungsereignissen,
sondern vielmehr die Bedeutung der subjektiven Bewertungsprozesse und der sich
darauf griindenden Bewiltigungsanstrengungen (Lazarus & Launier, 1978).

In der ergebnisorientierten Forschung steht das Modell der psychosozialen Adaptation
im Sinne einer Lebensbewiltigung von Steinhausen im Vordergrund (Steinhausen,
1987).

Diese wird von fiinf verschiedenen Faktoren beeinflusst (siehe Abbildung 1).
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Krankheits - Lebensgeschichtliche

bedingungen Ereignisse/ Belastungen

\ /

Psychosoziale Adaptation

o

Das Kind Familie Soziale Umwelt
Risikofaktoren Belastung Isolation
versus Schutzfaktoren versus Schutz versus Integration

Abb.1: Modell der psychosozialen Adaptation bei chronischer Krankheit und Behinderung im Kindes-
und Jugendalter nach Steinhausen (1987)

1. Unter Krankheitsbedingungen werden dabei sdmtliche Merkmale der Erkrankung
zusammengefasst, wie Art der Erkrankung, Dauer, Schweregrad, Verlaufstyp,
Funktionsbeeintrichtigung und Versorgungsabhingigkeit.

2. Lebensgeschichtliche  Ereignisse  beziehen sich auf  Verinderungen,
Verlusterfahrungen und Beziehungskrisen in der Familie, der Schule und in der Gruppe
der Gleichaltrigen.

3. Faktoren des Kindes sind Alter, Entwicklungsstand, kognitives Niveau,
Verhaltensstil,  psychosoziale = Kompetenzen,  Bewiltigungsfertigkeiten  und
geschlechtsspezifische Aspekte. Diese konnen sowohl als Risikofaktoren als auch als
Schutzfaktoren wirksam sein.

4. Die Familie kann eine Belastung sein oder einen Schutz darstellen: sie kann
einerseits zu Verunsicherungen, Krisen fiihren, andererseits aber auch Ressourcen
aktivieren und gemeinschaftliches Handeln initiieren.

5. Die soziale Umwelt kann zu Isolierung oder Stigmatisierung fiithren oder aber den

Einzelnen integrieren und unterstiitzen.

Ein #hnliches Modell wird von Billings et al. vorgeschlagen. Das bipsychosoziale

Modell chronischer Erkrankungen unterscheidet zwei Ebenen: auf der Zeitachse wird
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zwischen dem ,Krankheitsbeginn®“, dem ,Behandlungsprozess“ und den
,Ergebnisdoménen unterscheiden. Vertikal werden biologische, psychische und
sozialen Ebenen dargestellt. Somit geht in dieses Modell die Definition des
Gesundheitsbegriffes der WHO mit ein und es ist mit Modellen der Pridvention und
Gesundheitsforderung kompatibel (Billings et al., 1987). Dieses Modell ist daher gut
geeignet, chronisch erkrankte Menschen umfassend zu beschreiben und wurde deshalb

als Modell in der vorliegenden Untersuchung beriicksichtigt.

BehandlungsprozeB/ . -
Vorausgehende Faktoren g p Ergebnisdomiinen
Compliance

E Soziale Verinderungen (Umzug, Einfluf3 von F-amilie und Beziehunge-n zu Familie,
N Scheidung...) Freundeskreis auf den Freunden, soziale Kompetenz,
2 £ BehandlungsprozeR Schulprobleme
ﬁ Emotionale Befindlichkeit,
-é’ Psychische Dispositionen, z.B. | Vertrauen zum Arzt, Streben nach|  Selbstwert, Einschétzung des
% emotionale Stabilitt etc. Unabhingigkeit etc. eigenen zustandes, Body-Image,
=" Suchtverhalten
S K licher Z d,z.B

O st ,2.B.
En 5 i Krankheitsverlauf, AanIliirol:trzile ur:ujtrzltbofische
% Koérperlicher Zustand, z.B. Hospitalisierungsbedarf etc. ’
= assoziierte korperliche Kontrolle

Behinderungen, Ubergewicht etc.

Abb. 2: Das bipsychosoziale Modell chronischer Erkrankungen nach Billings et al. (1987)

Auch Seiffge-Krenke sieht multiple Einflussfaktoren auf den Umgang und das Coping
einer chronischen Erkrankung und definiert folgende Determinanten der
Krankheitsbewéltigung (Seiffge-Krenke, 1996):

Zum einen sind dies entwicklungspsychologische Faktoren wie das Alter. Hier ist
sowohl das jeweilige aktuelle Alter als auch das Alter bei Krankheitsbeginn von
Bedeutung. Sie beeinflussen den Umgang mit einer Erkrankung, konnen eine Belastung,
eine Fehlanpassung implizieren.

Zum anderen sind Personalfaktoren, wie das Geschlecht sowie
personlichkeitsspezifische Faktoren, wie das Charakterbild einer Person, bestimmend
fiir das Selbstbild, das Coping und die Therapiemitarbeit.

Soziale Faktoren wie das familidre Umfeld inklusive familiire Ressourcen, das Mal3 an

Kohidsion, potentielle = Ausdrucksmoglichkeiten von  Gefithlen sowie die
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Schulbedingungen und die Gruppe der Gleichaltrigen sind weitere wichtige Einfliisse.
Auch biographische Faktoren wie frithkindliche Erfahrungen, stressreiche Ereignisse
usw. leisten ihren Beitrag.

Des weiteren betont Seiffge-Krenke die Bedeutung krankheitsbezogener Faktoren,
zunichst allgemeiner Natur, wie Verleugnungs- und Rationalisierungsmechanismen bei
chronischer Erkrankung. Zum anderen krankheitsspezifische Besonderheiten, je nach
Art, Dauer, Schweregrad der Erkrankung: akute Erkrankung versus chronische
Erkrankung, mit oder ohne Behinderung einhergehend, Sichtbarkeit vs. Unsichtbarkeit
und somit der Moglichkeit einer Verdringbarkeit, permanente Beeinflussung des
Alltags oder paroxysmaler Charakter der Erkrankung, usw.

Ein weiterer Vorschlag zur Systematisierung von Krankheitsdimensionen im rahmen
von chronischen Erkrankungen stammt von Perrin, der 13 verschiedene Dimensionen

unterscheidet (Perrin et al., 1993).

¢  Dauer der Erkrankung: kurzfristig bis langandauernd

e  Alter bei der Erstmanifestation: von Geburt bis erworben

e Einschriankung der altersbezogenen Aktivititen: von keine bis unfihig,
welche auszufithren

e  Sichtbarkeit: von nicht sichtbar bis extrem sichtbar

o Uberlebenschance: von keine Einschrinkung bis unmittelbare Lebensbedrohung

* Mobilitét: von nicht eingeschrinkt bis extrem eingeschrinkt

e  Physiologische Funktionen: von nicht eingeschrinkt bis extrem eingeschrénkt

¢  Kognition: von normal bis extrem eingeschréankt

¢ Emotionale/ soziale Funktionen: von normal bis extrem eingeschridnkt

e  Sensorische Funktionen: von nicht eingeschridnkt bis extrem eingeschrankt

e  Kommunikation: von nicht eingeschrénkt bis extrem eingeschrinkt

e  Verlauf: von stabil bis progredient

®  Unsicherheit: von hoch bis vorhersehbar

Abb. 3: Krankheitsdimensionen nach Perrin et al. (1993)
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1.4 Jugendalter und chronische Erkrankung

1.4.1 Psychosoziale Entwicklung im Jugendalter

Das Jugendalter gilt als Lebensphase vielfdltiger Verdnderungen. Historisch gesehen
wurden diese Verdnderungen bis ins 18. Jahrhundert hinein aus einer
Erwachsenenperspektive betrachtet: Erwachsenes Verhalten galt als der Normwert,
anhand dessen auf die Defizite in Kindheit und Jugend fokussiert wurde. Erst die
sozialen Verdnderungen im 19. und 20. Jahrhundert durch die das Jugendalter zur
tiberwiegend erwerbsfreien Lebensphase wurde, fithrten zur Betrachtung der Jugendzeit
als eigenstindiger Lebensspanne. Diese Eigenstindigkeit spiegelt sich in der
Erforschung chronischer Erkrankungen jedoch kaum wieder. Einer Literaturanalyse von
Seiffge-Krenke und Brath zufolge werden die besondere Lebenssituation chronisch
kranker Jugendlicher und die sich aus diesem Alter ergebenden Dimensionen der
Entwicklung korperlicher, kognitiver und psychosozialer Art selten explizit in die
untersuchte Fragestellung aufgenommen (Seiffge-Krenke & Brath, 1990).

Nach Erikson ist das Jugendalter geprigt durch die ,,psychosoziale Krise*, in der der
Jugendliche durch die innere und &duflere Abgrenzung zu anderen, das Finden der
individuellen  Position innerhalb der verschiedenen Sozialgefiige (Familie,
Freundeskreis, Schule, Gesellschaft) und der zunehmenden Reflexion der eigenen
Personlichkeit bestimmt wird (Erikson, 1988, zitiert nach Oerter & Dreher, 1995).
Entwicklungsaufgaben im Jugendalter, im Bereich der 12-18 Jihrigen, werden von

Warschburger folgendermalen beschrieben (Warschburger, 2000):

¢ Ubernehmen der Geschlechterrolle

e  Akzeptieren der eigenen korperlichen Erscheinung

* Neue, reife Beziehungen zu Bezugspersonen beiderlei Geschlechts aufbauen
e Entwickeln einer eigenen Identitit

e  Gewinnen emotionaler Unabhingigkeit von Eltern und Erwachsenen

¢ Entwickeln eigener Weltanschauung

e  Vorbereiten auf Ehe und Familie

®  Vorbereiten auf Karriere und Beruf

e Aufnehmen intimer Beziehungen zu einem Partner

Abb. 4: Entwicklungsaufgaben im Jugendalter nach Warschburger (2000)
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Die Bedeutung einer chronischen Erkrankung fiir diese ,,Krise* besteht dari_n, daf3 die
chronische Erkrankung in die Identitét integriert werden muf3. Das heil3t, es existiert ein
zusitzlicher Aspekt der eigenen Person, der die Identitédtsbildung erschweren kann. Die
,»psychosozialen Modalititen*, mit denen Erikson die Einordnung der eigenen Person in
die Gesellschaft bezeichnet, konnen durch eine chronische Beeintrichtigung negativ
beeinflusst werden: Angst vor Ablehnung in der Gruppe, Zweifel am eigenen Wert, aber
auch real erfahrene Stigmatisierungsprozesse konnen zum sozialen Riickzug und zur
Isolation und zur Abspaltung der Erkrankung fiihren.

So konnen der Aufbau eines Freundeskreises und die Aufnahme intimer Beziehungen
durch eine chronische Erkrankung erheblich beeintrichtigt sein.

Moos und Tsu beschrieben sieben verschiedene allgemeine Kategorien von Aufgaben,
die mit chronischen Erkrankungen in Beziehungen stehen ( Moos & Tsu, 1977, zitiert
nach Moos, 1984). Es wird deutlich, da3 allgemeine Entwicklungsaufgaben und
krankheitsspezifische Aufgaben bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen Hand
in Hand gehen. Bei den allgemeinen Aufgaben handelt es sich um Aspekte, die auch bei
gesunden Jugendlichen vorkommen, die aber durch die chronische Erkrankung
erschwert oder behindert werden konnen. Unter allgemeinen Aufgaben versteht Moos
die emotionale Balance, das Erreichen eines zufriedenstellenden Selbstbildes, die
Aufrechterhaltung von Beziehungen zu Familie und Freunden sowie die
Zukunftsvorbereitung. Durch die chronische Erkrankung kommt zu diesen allgemeinen
Stressoren noch zusitzliche Belastungsquellen hinzu: der Umgang mit den Symptomen
der Erkrankung (Schmerz, Funktionsausfille..), mit den Behandlungsmethoden und der
Behandlungsumgebung (Nebenwirkungen der Medikamente, Krankenhausaufenthalte).
In der von Seiffge-Krenke 1996 durchgefiihrten Langsschnittstudie gaben jugendliche
Diabetiker an, daBl ihre Freundschaftsbeziehungen und die Aufnahme von
heterosexuellen Beziehungen durch ihre Erkrankung beeintrichtigt seien.

Die angestrebte Unabhingigkeit vom Elternhaus ist fiir viele Jugendliche, die aufgrund
ihrer Erkrankung in einer besonderen Abhingigkeit zu ihren Eltern stehen, eine mit
vielen Konflikten und Ambivalenzen belastete Aufgabe. Sie kann bei den Jugendlichen
zu Noncompliance, Leugnung der Erkrankung, Feindseligkeit gegeniiber den Eltern und
Krisen sowohl psychischer als auch krankheitsbedingter Art fithren (Patterson, 1988).
Blum et al. fanden in einer Untersuchung von Jugendlichen mit Lahmungen, daf} je

behiitender die Jugendlichen ihre Eltern wahrnahmen, sie umso weniger Popularitit,
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Gliick und positive Gefiihle von Selbstwert erlebten. Dariiber hinaus zeigten sie mehr
Angst und Selbstaufmerksamkeit (Blum et al., 1991).
Auch hinsichtlich der Entwicklung und Gestaltung einer Zukunftsperspektive mul} eine

chronische Erkrankung beriicksichtigt werden.

1.4.2 Jugendalter und Epilepsie

Wie in den vorangegangenen Kapiteln dargestellt, beeinflusst eine chronische
Erkrankung wie Epilepsie das Leben der betroffenen Jugendlichen gravierend.
Insbesondere der paroxysmale Charakter epileptischer Anfille stellt eine besondere
Herausforderung an den Umgang mit der Erkrankung und an die Entwicklung stabiler
Bewiltigungsstrategien. Die Epilepsie, als unerwartetes, plotzlich iiber den Patienten
hereinbrechendes Ereignis wird mit einem Gefiihl des Kontrollverlustes einhergehen.
Diese mangelnde VerldBlichkeit dem eigenen Korper und dem eigenen Selbst
gegeniiber, beeinflusst das Selbstverstindnis und Selbstkonzept der Jugendlichen.
Zusitzlich muf} die besondere Lebensphase des Jugendalters berticksichtigt werden. Das
Jugendalter als Ubergangsperiode schlechthin, mit dramatischen Einschnitten und
Verdnderungen, ist eine besonders vulnerable Zeit. Schuliibergang, korperliche Reife,
Ablosung von den Eltern, Kampf um die eigene Autonomie und der Aufbau der eigenen
Ich-Identitit stellen groBe Anforderungen an den Jugendlichen.

Gesundheit, Attraktivitit, korperliche Leistungsfihigkeit sind von enormer Bedeutung,
sowohl hinsichtlich der Selbstwahrnehmung als auch im Hinblick auf Freunde und
sexuelle Beziehungen.

In dieser vulnerablen Phase ist die Erfahrung einer ausreichenden VerldBlichkeit auf den
eigenen Korper und das eigene Selbst von grofler Bedeutung und bestimmend fiir den
Aufbau einer Ich-Identitdt, fiir die eigene Autonomie, den Ablosungsprozel3, die
Stellung in der Gruppe der Gleichaltrigen und somit bestimmend fiir eine gesunde
psychosoziale Entwicklung.

So kommt einem kritischen Ereignis wie dem Ausbruch einer chronischen Erkrankung

ein besonderer Stellenwert zu.

24



Ziele der vorliegenden Arbeit

1.5 Ziele der vorliegenden Arbeit

Ziel dieser Arbeit ist es zum einen, die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei
Jugendlichen mit Epilepsie sowie deren spezifische Beeintrichtigungen im Sinne des
Qualititsmanagements analysieren.

Dabei wird die besondere Lebensphase der Jugendlichen beriicksichtigt und auf ihre

psychosoziale Entwicklung eingegangen werden.

Zum anderen mochte diese Studie die Vielzahl der Determinanten, die die

Krankheitsbewiltigung beeinflussen, aufzudecken. Dabei spielen Art und Schweregrad

der Erkrankung, Alter, Geschlecht, Manifestationsalter, soziale Unterstiitzung wichtige

Rollen im Umgang mit der Erkrankung. Diese Determinanten werden, soweit moglich,

getrennt beobachtet.

Das Erfragen der Zufriedenheit der Patienten mit der hiesigen Betreuung und das

Eruieren ihrer Bediirfnisse stellt gleichzeitig einen Beitrag zur Evaluation der eigenen

epileptologischen Arbeit der Tiibinger Ambulanz dar.

In dieser Arbeit wird daher im ersten Schritt ein krankheitsspezifischer Fragebogen zur

Erfassung der Lebensqualitit und der psychosozialen Entwicklung von Jugendlichen

mit Epilepsie entwickelt, der dann in einem weiteren Schritt zu einer Untersuchung von

Jugendlichen der Tiibinger epileptologischen Ambulanz herangezogen wird.

Von diesem Fragebogen war in erster Linie zu fordern, daB er die

Lebensqualitdtsdimensionen besonders sensitiv erfat, die bei Jugendlichen mit

Epilepsie typischerweise mit spezifischen Beeintrdchtigungen verbunden sind.

Da eine Studie zur Validierung eines neuen MeBinstrumentes jedoch aus methodischen

Griinden eine groBere Anzahl von Patienten sowie eine gesunde Kontrollgruppe

benotigt und diese Anforderungen fiir diese Arbeit nicht zur Verfiigung stehen, konnen

hier lediglich erste Hypothesen generiert und eine Antwort auf folgende Fragen gesucht
werden:

1. Wie sieht die krankheitsspezifische Lebensqualitit an Epilepsie erkrankter
Jugendlicher aus, wie gestaltet sich der Umgang und das Coping der
Erkrankung? Welche Einschrinkungen bestehen, vor allem im Alltag ?

1.1. Physische und psychische Einschrinkungen und Belastungen

1.2. Einschrinkungen im sozialen Bereich, in der Familie, in der Schule, in der

Gruppe der Gleichaltrigen
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1.3. Umgang mit der Medikamenteneinnahme, Umgang mit der medizinischen

Betreuung

2. Folgende Determinanten der Lebensqualitiit und Einflussfaktoren auf das
Coping sind zu vermuten:

2.1. Epilepsiecharakterisierung (Art der Anfille, Hiaufigkeit der Anfille)
Studien zeigen hinsichtlich des FEinflusses der epilepsiecharakterisierenden
Parameter, wie Art und Hiufigkeit der Anfille, widerspriichliche Aussagen.
Einige beschreiben eine deutlich Korrelation zwischen der Anfallshiufigkeit
und den erlebten schulischen und sozialen Schwierigkeiten von Kindern mit
Epilepsie (Wildrick et al., 1996), andere Autoren bestreiten diesen Einfluss als

wichtigsten Faktor.

2.2. Manifestationsalter der Epilepsie
Das Alter bei Krankheitsausbruch ist aus entwicklungspsychologischer Sicht
besonders relevant, da von einem engen Zusammenhang zwischen kognitiver
Entwicklung und verschiedenen Faktoren, die fiir die direkte Anpassung oder
Bewiiltigung notwendig sind, ausgegangen werden kann (Petermann, 1994).
Es ist anhand vereinzelter Literaturangaben zu vermuten, dafl die Manifestation
dieser paroxysmalen Erkrankung erst in der zweiten Lebensdekade, d.h. erst im
Jugendalter eine adiquatere, reifere und speziell eigene (nicht nur tiber die Eltern
vermittelte) Verarbeitung ermdglicht (Jakobsen et al., 1987).
Ferner stellt sich die Frage, wie sich eine frithe Manifestation auf die
Entwicklung des Kindes und Jugendlichen hinsichtlich der personlichen
Reifung, der sozialen Rollenfindung und der Zukunftsplanung auswirkt. Es liegt
die Vermutung nahe, daB3 eine Diagnosestellung in der Kindheit zu einer
verdnderten sozialen Einstufung, beispielsweise im schulischen Bereich, und
damit zu einer eingeschrinkten Zukunftsplanung fiithren konnte.
In der Literatur beschrieben werden beispielsweise, ein mit dem Alter
zunehmender Gebrauch von kognitiven Copingmechanismen, aber auch eine
weniger gut angepalite Befolgung &rztlicher Mallnahmen (Jakobsen et al., 1987).
Einige Studien sprechen von einer schlechteren Anpassung an die Erkrankung

mit zunehmendem Alter der Betroffenen (Seiffge-Krenke,1996), andere
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Untersuchungen finden keinerlei Zusammenhang zwischen dem Alter und einer
schlechteren Anpassung oder Fehlanpassung der Jugendlichen (Smith et
al.,1991).

2.3. Alter bei der Befragung (friihes und reiferes Jugendalter)
Das aktuelle Alter zum Zeitpunkt der Befragung lédsst einen Einfluss auf den
Umgang mit der Erkrankung und deren Bewiltigung vermuten. Verschiedene
Studien finden eine mit dem Alter zunehmende Belastung fiir chronisch kranke
Jugendliche und die daraus resultierende schlechtere Anpassung an die
Erkrankung (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998; Kager & Holden, 1992).

2.4. Sozial-familiiires Umfeld
(operationalisiert anhand der Fragen nach familidrer Situation und
selbsteingeschitzter Vertrauensbasis zu den Eltern).
Die Einbindung in ein stabiles soziales und familidres Umfeld kann einen
protektiven Faktor in Richtung einer stabileren psychosozialen Entwicklung
bedeuten. Studien heben die Bedeutung des familidiren Umfeldes und seine
Stabilitit als grofite Einflussvariablen hervor (Austin et al., 1992; Minrnics et al.,
2001).

2.5. Geschlecht
In der Literatur liegt eine Reihe von Befunden vor, die geschlechtsspezifische
Bewertungen und Verarbeitungsformen von chronischen FErkrankungen bei
Jugendlichen vermuten lassen. In einigen Studien findet sich die Tendenz, dafl
minnliche Jugendliche schlechter an eine chronische Krankheit angepalit sind
als weibliche Jugendliche (Kager & Holden, 1992; Sanger et al., 1991). Ferner
finden sich Untersuchungen, die zeigen, dall weibliche Jugendliche mehr als
minnliche Jugendliche zur intrapsychischen Verarbeitung von Spannungen und
Konflikten sowie der Ausbildung psychosomatischer Beschwerden neigen
(Holler & Hurrelmann, 1990). Allerdings sind die Resultate zum Einflul des
Geschlechts auf die Krankheitsbewiltigung nicht einheitlich. Es gibt auch
Studien, die keinerlei Zusammenhang zwischen Geschlecht und Umgang mit der
Erkrankung finden (Smith et al., 1991).

2.6. Assoziierte Probleme motorischer, kognitiver oder psychischer Art
Eine assoziierte Beeintrichtigung, sei sie nun korperlicher, kognitiver oder

psychischer Art wird den Umgang mit der Epilepsie beeinflussen. Das Erleben
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der eigenen Unzuldnglichkeit in gleichzeitig mehreren Bereichen kann den
Prozess der Krankheitsbewiltigung und das Einfiigen in den Alltag zusitzlich
erschweren. Eine Koinzidenz von Epilepsie und psychischen Storungen, sei sie
nun primidr mit der Epilepsie assoziiert, oder durch die Epilepsie und das
Krankheitserleben ausgeldst oder aber unabhingig von der Epilepsie, wird den

Umgang dieser Jugendlichen mit der Epilepsie belasten.
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2 Material und Methoden

2.1 Entwicklung des Fragebogens

2.1.1 Durchfiihrung einer offenen Patientenbefragung

Zur Gewinnung erster Vorstellungen zu der Lebenssituation und den Problemen an
Epilepsie erkrankter Jugendlicher wurde ein ca. einstiindiges offenes Interview mit 4
Jugendlichen im Alter von 14-18 Jahren gefiihrt.

Dabei wurde vor allem zu folgenden Schwerpunkten interviewt: eigenes Wissen iiber
die Epilepsie, wie wurde iiber die Epilepsie informiert, wer aus dem Umfeld weil von
der Erkrankung, Medikamenteneinnahme, Fragen zur familidren Situation beziiglich des
Umgangs mit der Epilepsie, Einschrinkungen in Schule, Freizeit und Freundeskreis,
Umgang mit Alkohol, Rauchen und Drogen, Einschrinkungen bei Fiihrerschein,
Berufswahl, Zukunftsplanung, Sexualitit sowie die Eigeneinschitzung und
Behandlungscompliance.

Bei der Auswertung der Befragung wurden erste Hinweise auf die besondere
Lebenssituation dieser an Epilepsie erkrankten Jugendlichen und ihren Umgang mit der
Erkrankung und ihre Bewiltigungsstrategien gewonnen. Dabei wurde deutlich, daf das
Wissen dieser Jugendlichen iiber ihre Erkrankung im Vergleich zu Jugendlichen mit
anderen chronischen Erkrankungen, wie Diabetes mellitus und Asthma bronchiale, als
deutlich geringer zu beurteilen war.

Keine der Jugendlichen benutzten den Namen Epilepsie, und alle waren schlecht
informiert iiber die Erkrankung, die Ursachen, die Bedeutung und die Behandlung. Des
weiteren fiel auf, dal die Erkrankung mit einer Veridnderung der familidren Situation
mehrheitlich im Sinne einer Uberbehiitung und vermehrten Kontrolle durch die Eltern
einher ging.

Aus diesem Interview ergaben sich Anhaltspunkte fiir zusitzliche Frageitems auBerhalb
des Konstruktes Lebensqualitit, deren Erforschung zentral fiir die Evaluation der

epileptologischen Arbeit in Tiibingen ist.
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So soll zum einen der Informationsstand der Jugendlichen iiber ihre eigene Erkrankung,
zum anderen ihr Umgang mit der Medikamenteneinnahme und ihre Schwerpunkte und

Bediirfnisse in der medizinischen Betreuung néher untersucht werden.

2.1.2 Literaturanalyse der existierenden MeBinstrumente zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

2.1.2.1 Messinstrumente zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und

Jugendlichen

Wihrend die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Health related
quality of life, HRQOL) von Erwachsenen innerhalb klinischer Studien international
etabliert ist und es hierzu eine Reihe von MeBinstrumenten gibt, ist die Erforschung der
selbstberichteten HRQOL von Kindern und Jugendlichen noch wenig bearbeitet
worden.

Diese ist jedoch in der Pédiatrie von groBer Bedeutung; schlielich sind die Kinder hier
als Patienten selbst von Krankheit und therapeutischen Maflnahmen betroffen. Die
Frage, wie es den Kindern im Zusammenhang mit threm Gesundheitszustand geht, ist
fir die Bewertung des Therapieerfolges ebenso wichtig, wie die Frage, wie im
individuellen Fall die Behandlung optimal gestaltet werden kann (Seiffge-Krenke,
1990).

Devinsky und Cramer betonen, dal der Patient der einzige ist, der weill wie er
empfindet und wie die Erkrankung sein Selbstvertrauen, seine Fihigkeiten im Alltag
und sein soziales Leben beeinflusst. Nur er weil3, ob er sich im Gleichgewicht zwischen
Erwartungen und Realitidt befindet. Daher mufl der Patient selbst seine Lebensqualitit
definieren und dariiber berichten (Devinsky & Cramer, 1993) .

So ergeben sich sowohl zur Deskription als auch zur Evaluation, speziell hinsichtlich
praventiver und therapeutischer Malnahmen, eine Reihe von Anwendungsgebieten fiir
das Erfassen der Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen.

Leider gibt es im deutschen Sprachraum kaum Verfahren, die explizit auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern eingehen, obwohl verschiedene
Instrumente zur Erfassung der Befindlichkeit und der sozialen Integration von Kindern

vorhanden sind.
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Wie bei Erwachsenen konnen die wesentlichen Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt jedoch auch hier als eine Selbstbeurteilung der korperlichen
Komponente (Beschwerdefreiheit), der emotionalen Komponente (positive Stimmung),
der sozialen Komponente (soziale Integration in Aktivititen mit Familie und Freunden)
und der funktionalen Komponente (Rollenerfiillung bei alltédglichen Aufgaben in Schule
und zu Hause) verstanden werden (Bullinger, 1991).

Vorhandene Messinstrumente zur Erfassung einzelner Komponenten sind vorwiegend
im Fremdbericht durch Eltern, Arzte oder Lehrer vorhanden, selten aber im
Selbstbericht. Uber fehlende Ubereinstimmungen zwischen dem Selbstbericht der
pidiatrischen Patienten und den Fremdberichten durch nahe Angehorige wurde
wiederholt berichtet (Czyewski et al., 1994; Guyatt et al., 1997) und dies macht den
Bedarf an selbstberichtenden MeBinstrumenten deutlich.

Von Bullinger, Mackensen und Kirchberger wurde aus diesem Grunde 1994 der KINDL
entwickelt. Dieser aus 40 Items bestehende Fragebogen untersucht die
gesundheitsbezogene  Lebensqualitit  von  9-11 Jahrigen,  bleibt  aber
krankheitsiibergreifend und eignet sich nicht zur detaillierten und diskriminierenden
Erforschung einzelner Krankheiten (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998).

Im Gegensatz zum deutschen Sprachraum gibt es im angloamerikanischen Raum bereits
Ansitze zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern, speziell entwickelt fiir die Frage
der  Therapieevaluation @ im  Rahmen  von  klinischen  Studien  und
Rehabilitationsmafnahmen, vor allem bei chronisch Kranken. Generell finden sich auch
hier vor allem krankheitsiibergreifende Fremdbeurteilungsinstrumente durch Arzte,
Lehrer und Eltern, wie der Child Health Survey (Haley, Coster & Ludlow, 1991) und
der ,,16 D%, Sixteen Dimensional Health Related Quality of Life Measure, fiir 12-15
Jahrige (Apajasalo et al., 1996).

Neuerdings richtet sich das Augenmerk der Forschung auf selbstberichtende
Instrumente.1995 wurde der HAY Child Report (How Are You) von Bruil entwickelt,
der sich an Kinder mit chronischen Erkrankungen richtet und von diesen selbst
ausgefiillt werden kann. Da er neben einem grofen krankheitsiibergreifenden Teil nur
einen kleinen krankheitsspezifische Abschnitt (fiir Kinder mit Diabetes mellitus,
Asthma, juvenile chronische Polyarthritis und auch Epilepsie) beinhaltet, bleibt er mit

seinen Fragen im Allgemeinen und eignet sich daher fiir unsere, speziell auf den
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Umgang mit Epilepsie bezogenen Fragestellungen, nicht. AuBerdem richtet er sich an 7-
13 Jiahrige, ist in seiner Form also kindlich und nicht fiir unsere Zielgruppe im Alter
von 11 -21 Jahren geeignet (Bruil, 1995).

Ein weiteres selbstberichtendes Instrument ist der PedsQL (Pediatric Quality of Life
Inventory), der speziell fiir 8-18 jahrige onkologische Patienten konzipiert wurde (Varni

et al., 1999).
2.1.2.2 Messinstrumente der Lebensqualitét in der Epilepsie

In der Epilepsieforschung wird immer deutlicher, daf} traditionelle Beurteilungen des
Therapieerfolges, wie Anfallshdufigkeit und Schweregrad, nicht der Bedeutung der
Diagnose Epilepsie sowie den Auswirkungen der medikamentdsen, operativen und
sozialmedizinischen Therapie gerecht werden konnen (Cramer et al., 1998).

Daher entstanden in den letzten Jahren eine Reihe von englischsprachigen
MeBinstrumenten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in der Epilepsie.

Devinsky definierte in seinem 89-Items umfassenden Fragebogen fiir epilepsiekranke
Erwachsene, QOLIE-89 (Quality of Life in Epilepsy), gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt durch das korperliche und soziale Wohlbefinden, die tédgliche
Rollenerfiillung, Stigmatisierungen, Auswirkungen der Epilepsie und das psychische
Wohlbefinden (Devinsky et al., 1995).

Cramer und Devinsky entwickelten diesen Fragebogen weiter zu einer praktikableren
aus 39 Items bestehende Version, dem QOLIE-31 (Cramer et al., 1998) und schlieSlich
auch zu einer Version fiir Jugendliche von 11-17 Jahren, dem QOLIE-AD-48 (Cramer
et al., 1999).

Diese MeBinstrumente tragen den oben erwihnten géngigen Dimensionen der
Lebensqualitit Rechnung und loten die FEinschrinkungen in allen Bereichen des
taglichen Lebens ebenso wie die psychische Bedeutung und Stigmatisierung der
Erkrankung aus. Allerdings beriicksichtigen sie weder, die fiir die Evaluation und damit
fiir die Moglichkeit der Verbesserung therapeutischen Strebens, wichtigen Aspekte der
Therapiezufriedenheit noch die Einstellung und das Wissen des Patienten zu seiner

Erkrankung.
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Essentiell fiir diese Arbeit war daher die Entwicklung eines Instrumentes, das in enger
Anlehnung an die vorbestehenden Arbeiten, vor allem an den QOLIE-AD-48 und den

PedsQL, zusitzlich jene Aspekte integriert.

2.1.3 Entwicklung eines krankheitsspezifischen Lebensqualititskonzeptes fiir die
Jugendlichen mit Epilepsie

Entsprechend des wissenschaftlichen Konsenses in der Lebensqualitdtsforschung wurde

Lebensqualitdt in der vorliegenden Untersuchung als multivariantes, das heil3t

mehrdimensionales Konstrukt verstanden. Es wurden die vier, in der Literatur giingigen

Elementardimensionen zugrunde gelegt, die in der Lebensqualititsforschung als

wesentliche Komponenten der Lebensqualitit konsensfihig sind (Spitzer et al., 1981;

Bullinger und Poppel, 1988; Ludwig, 1991; Price, 1996; Aaronson, 1998):

e psychisches Wohlbefinden

e soziale Beziehungen

¢ Funktionsfihigkeit im Alltag und in der Schule

e korperliche Einschrinkungen

Diesen Dimensionen wurde ein quantitativer Charakter zugeschrieben, d.h. es wurde

davon ausgegangen daf} sich die Personen in Bezug auf die einzelnen Dimensionen

hinsichtlich eines ,,mehr oder weniger voneinander unterscheiden.

Bei der Entwicklung der Epilepsie-spezifischen Skalen wurden die durch die offene

Patientenbefragung sowie durch Expertenbefragung und aufgrund der Auswertung der

Fachliteratur generierten Items den Elementardimensionen der Lebensqualitit

zugeordnet und nachfolgend aufgrund inhaltsanalytischer Uberlegungen zu Skalen

zusammengefasst.

Dabei war sowohl die Praktikabilitit eines solchen MeBinstrumentes zu

beriicksichtigen, d.h. der leichte und schnelle Umgang fiir die Klinik und somit die

Bereitschaft der Teilnahme, als auch die Abstimmung auf die andere Lebenssituation

und die spezifische Lebensqualitit Jugendlicher, im Vergleich zum Erwachsenen.

Grundlage der Fragebogenentwicklung war somit das international etablierte Konstrukt

der Lebensqualitét, das die vier oben bereits genannten Komponenten reflektiert.

In direkter Anlehnung an den QOLIE 39 und den QOLIE-AD-48 (Cramer et al., 1999)

wurden folgende Skalen definiert:
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e Psychisches Wohlbefinden

e Soziale Beziehungen und Einschrinkungen
¢ Funktionsfihigkeit im Alltag / Schule

e korperliche Einschrinkungen

e Wissen von der eigenen Erkrankung

¢ Umgang mit der Medikamenteneinnahme,

e Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung

2.2 Einsatz des Fragebogens

2.2.1 Patientenkollektiv

Die Studie beriicksichtigt retrospektiv alle Patienten, die von 1995-2000 in der

Kinderklinik Tiibingen ambulant oder stationidr in Behandlung waren, die folgende

Kriterien erfiillten:

¢ FEindeutig definierte Epilepsie mit mindestens 2 gesicherten unprovozierten Anfillen
in der Krankengeschichte (Diagnose nach Definition der Internationalen Liga gegen
Epilepsie. ILAE Commission, 1989).

¢ Die definierte Altersspanne, die eine Einteilung in frithes und spites Jugendalter
zuldsst, liegt zwischen 12- und 21 Jahren, was den Jahrgéngen 1979-1988 der
Patientendatei der Kinderklinik entspricht.

AusschluBkriterien waren

e geistige Behinderung

e Der letzte Anfall in der Krankengeschichte durfte nicht vor dem Schulalter mit 7
Jahren liegen, da so eine Erinnerung an das Anfallsereignis zu weit vom
Untersuchungszeitpunkt zuriick liegen wiirde und eine reflektierte Erinnerung zu
diesem biographisch frithen Zeitpunkt fiir uns nicht zu verwerten gewesen wire.

Eingeschlossen waren somit Patienten mit folgenden Epilepsiearten:

1. Generalisierte Epilepsien:

- Generalisierte nicht-konvulsive Krampfanfille (Absencen)

- Myoklonische Anfille
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- Klonische Anfille
- Tonisch-klonische Anfille

- Atonische (astatische Anfille)

2. Fokale / partielle Epilepsien:
- Einfache fokale Anfille (Bewusstsein ist erhalten):

- Anfille mit motorischen Symptomen

- Anfille mit sensiblen oder sensorischen Symptomen

- Anfille mit vegetativen Symptomen
- Anfille mit psychischen Symptomen
- Komplex-fokale Anfille (mit Bewusstseinsstorung)

- Fokale Anfille mit Entwicklung zu sekundir generalisierten Anféllen

Aus der Patientendatei der Ambulanz der Kinderklinik der Jahrginge 1979-1988
ergaben sich 138 Patienten, die die oben genannten Kriterien der Studie erfiillten.

Diese 138 Patienten wurden beriicksichtigt und kein Kind, das die obigen Bedingungen
erfiillte, wurde ausgeschlossen.

Der Fragebogen wurde an alle 138 Patienten verschickt, wobei 8 von ihnen auch nicht
iiber das Einwohnermeldeamt ausfindig gemacht werden konnten.

So ergab sich ein Patientenpool von 130 Jugendlichen fiir die Studie, die durch den
Fragebogen erreicht werden konnten.

7 Patienten gaben schriftlich an, sich nicht mehr an ihre Erkrankung zu erinnern oder
waren der Uberzeugung, nicht an Epilepsie zu leiden und verweigerten daher die
Teilnahme.

36 Patienten schickten den Fragebogen nicht zuriick und konnten auch durch ein
Telefongesprich nicht von der Teilnahme an der Studie iiberzeugt werden.

Es antworteten somit 87 Patienten, deren Fragebdgen auswertbar und nahezu liickenlos
waren, was einer Riicklaufquote von 67%, bezogen auf den erreichten Patientenpool,
entspricht. 6 Probanden waren hinsichtlich ihrer Epilepsiecharakterisierung nicht
eindeutig zu klassifizieren und wurden daher nicht beriicksichtigt.

Somit ergab sich ein Patientenkollektiv von 81 Patienten.
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Es wurde ein Datenerhebungsbogen mit 25 Parametern ausgearbeitet, der moglichst alle

relevanten den Patienten und die Epilepsie betreffenden Parameter erfassen sollte (siehe

Anhang).

Epilepsieklassifizierung

Art der Epilepsie entsprechend der oben beschriebenen Klassifizierung der ILEA
1989

Epilepsieverlauf

Beginn, Krankheitsdauer

Anzahl der Anfille

0-1 Anfall / Jahr, 2-6 Anfille / Jahr, 1 Anfall / Monat

Medikamente

Nebenwirkungen

Datum der Erstmanifestation

Datum des letzten Anfalls

Beeintriachtigungen kognitiver, motorischer und psychischer Art

Es wurden anhand aus den Patientenakten gewonnener Daten zwei Gruppen
unterschieden, Jugendliche ohne kognitive Storung und Jugendliche mit einer
kognitiven Beeintrichtigung, die sowohl Teilleistungsstorungen,
Entwicklungsverzogerungen als auch Lernbehinderung beinhalten kann.

Unter psychischen Problemen wurden hier verschiedene, im Patientengut
vorkommende Beeintrachtigungen aus statistischen Griinden zusammengefasst.
Hierunter fielen Verhaltensauffilligkeiten, Aggressivitit, leichte Psychosen,
familidre psychische Belastungen, Storungen des Sozialverhalten, emotionale
Labilitdt und EBstorungen.

Die Jugendlichen wurden in die Gruppe 1, ohne motorische Beeintrachtigung, und
in die Gruppe 2, mit motorischen Problemen (Hemiparesen, Monoparesen,
Dysmelien, Hemiatrophien), unterteilt.

Schulbildung

Gymnasium / Realschule, Hauptschule, Forderschule

zusitzliche Erkrankungen
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e sozialer Kontext mit soziookonomischem Status und familidren sowie sozialen
Besonderheiten
e Familienanamnese hinsichtlich der Epilepsie

e sozialmedizinische Betreuung

Nach diesen Kiriterien wurden die komplett verfiigbaren Patientenunterlagen
aufgearbeitet und die Parameter verschliisselt in das Statistikprogramm JUMP 4.0

eingegeben.

2.2.2 Statistische Verfahren

Die aus dem Datenerhebungsbogen und aus dem TQOLIE-AD-Bogen gewonnenen
Daten wurden verschliisselt in das Analyseprogramm JUMP 4.0 eingegeben.

Die deskriptiv-statistische Auswertung wurde sowohl mit dem Analyseprogramm
JUMP 4.0 als auch mit dem Softwarepaket SAS (Statistical Analysis System)
durchgefiihrt. Die Betreuung und Beratung bei der statistischen Auswertung beziiglich
der Auswahl sowie der Durchfithrung der statistischen Analysen erfolgte mit der
freundlichen Hilfe und Unterstiitzung durch Herrn C. Meisner, M.A., Institut fiir

Medizinische Informationsverarbeitung, Tiibingen.
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3 Ergebnisse

3.1 Der Tiibinger Quality-of-Life-in-Epilepsy-for-Adolescants-Fragebogen

3.1.1 Inhalte des Fragebogens
Wie im vorangegangenen Kapitel bereits dargestellt, bestand ein wesentlicher Teil

dieser Arbeit in der Entwicklung eines Instrumentes das unseren speziellen
Fragestellungen, sowohl hinsichtlich der Besonderheiten der chronischen Erkrankung
Epilepsie als auch hinsichtlich der Altersgruppe der Jugendlichen, Rechnung trigt.
Unter Beriicksichtigung der in der Literatur gidngigen Lebensqualititsdimensionen
(psychisches Wohlbefinden, soziale Beziehungen, Funktionsfihigkeit im Alltag und in
der Schule sowie korperliche Einschriankungen) entstand so der Tiibinger Quality-of-
Life-in-Epilepsy-for-Adolescants-Fragebogen (Spitzer et al., 1981; Bullinger und
Poppel, 1988; Ludwig, 1991; Price, 1996; Aaronson, 1998).
In direkter Anlehnung an die bereits existierenden Fragebogen, QOLIE 39 und QOLIE-
AD-48 (Cramer et al., 1999) definierten wir, wie eingangs beschrieben, folgende
Skalen:
1. Psychisches Wohlbefinden

- Belastung durch die Epilepsie (Impact)

- Stigmatisierung
2. Soziale Beziehungen und Einschriankungen

- Familie

- Freunde

- Aktivitdten
3. Funktionsfihigkeit im Alltag / Schule

- Schule und kognitive Funktion

- Zukunftspline, Berufswiinsche

4. korperliche Einschrinkungen
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Zusitzlich wurde die Skala
5. Wissen von der eigenen Erkrankung
hinzugefiigt, die eine Beurteilung der aus der ersten Patientenbefragung gewonnenen

Aspekte ermoglichen sollte.
An den Schluf} des Fragebogens wurden die zwei Skalen

6. Umgang mit der Medikamenteneinnahme
7. Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung gestellt, die uns im Hinblick auf die

Evaluation der hiesigen Arbeit wichtig erschienen.

Es entstand so ein Lebensqualidtsinstrument, das auf unsere Bediirfnissen zugeschnitten
war, aber eng an vorhandene validierte Fragebogen angelehnt war, da im Rahmen dieser

Arbeit eine Validierung nicht méglich war.

3.1.2 Die erste Version des Tiibinger Quality-of-Life-in-Epilepsy-for-
Adolescants-Fragebogen (TQOLIE-AD)

3.1.2.1 Bewertungsdimensionen und der Skalierung

Bei der Wahl des Bewertungsmalistabs (Skalierung) erschien uns zunichst wichtig, zu
erfassen, ob ein Patient das entsprechende Merkmal aufweist. Daher wurden die meisten
Fragen qualitativ skaliert in der Mehrzahl der Fragen wurde die dichotomische Skala
mit ,,ja* und ,,nein®, verwendet. Einige Fragen wurden ordinal skaliert, beispielsweise
mit ,,nie”, ,,selten®, ,manchmal®, ,,oft”, ,,immer* als Antwortmdglichkeit.

Die erste Version des Fragebogens TQOLIE-AD (siehe Anhang) besteht aus 56 Items.
Diese sind 8 Skalen zugeordnet, die die oben genannten lebensqualititsrelevanten
Aspekte erfassen. Der Bewertungsmafistab der einzelnen Items variiert dabei.

Bei 6 Items wurde eine freie assoziative Antwortmoglichkeit angeboten. Bei 34 Items
wurde qualitativ skaliert und die dichotome Skala mit ,ja“ und ,nein“ als
Antwortméglichkeit verwendet. Bei 10 Items war eine Abstufung, zeitlich, quantitativ

oder qualitativ gefordert, so daB} hier ordinal skaliert wurde.
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3.1.2.2 Untersuchung des Fragebogens auf Itemrelevanz

Zunichst wurde der Fragebogen auf die Relevanz seiner Fragen fiir die Lebensqualitit
Jugendlicher mit Epilepsie untersucht. Es wurde davon ausgegangen, daf3 ein 10 %-
Relevanz-Intervall bei der Beantwortung der Items notwendig ist, um eine sinnvolle
Analyse zu gewihrleisten.

Dies war der Fall bei allen Fragen, auBler bei Frage 15 (Wirst du von deinen
Mitschiilern wegen der Epilepsie gedrgert 7), bei Frage 16 (Hindert dich die Epilepsie
daran im Schulsport so mitzumachen, wie deine Mitschiiler?) , bei Frage 18 (Hast du
das Gefiihl, du wirst von deinen Freunden anders behandelt, wenn du ithnen von der
Erkrankung erzihlt hast?) und Frage 55 (Bist du durch deine Eltern in bezug auf
Freunde eingeschrinkt?).

Diese Fragen lagen nicht im 10%-Relevanz-Intervall, da sie zu eindeutig in eine
Richtung beantwortet wurden. Somit 148t sich hier zwar eine Aussage iiber das gesamte
Patientenkollektiv treffen, eine Unterteilung in Untergruppen und weitere Analyse

erschien dann aber nicht sinnvoll und wurde daher unterlassen.
3.1.2.3 Verteilung der Antworten

Die Fragen wurden auf ihre Verteilung der Antworten mit Hilfe des Softwarepakets
JUMP 4.0 hin untersucht. Es wurde eine Distributions-Analyse durchgefiihrt und die
Ergebnisse sowohl in Anzahl als auch in Prozentwerten angegeben.

Im Ergebnisteil werden die Prozentwerte angegeben.
3.1.2.4 Korrelation der Fragen mit den einzelnen Parametern

In weiteren Schritten haben wir daraufhin untersucht, welche Einfliisse und Parameter
dieses Ergebnis bestimmen.

Hierzu fiihrten wir eine deskriptiv-statistische Auswertung mit dem Analyseprogramm
JUMP 4.0 sowie dem Softwarepaket SAS (Statistical Analysis System) durch.

Es wurde die Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson auf die einzelnen Fragen und
den Einflu} der einzelnen Parameter angewendet. Ein statistisch relevantes Ergebnis

liegt dann vor, wenn diese Korrelation nach Paerson kleiner als 0,1 ist.
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In diesem Fall kann davon ausgegangen werden, dall ein Zusammenhang des jeweiligen
Parameters und der Beantwortung der Fragen besteht.

Die bereits oben aufgefiihrten Parameter wurden untersucht:

Einfliisse epilepsiespezifischer Parameter auf die Lebensqualitdt

e Artder Epilepsie

e Schweregrad / Frequenz der Anfille

e Manifestationsalter

Einfliisse patientenspezifischer Parameter auf die Lebensqualitdt

e Geschlecht

o Alter

Einfliisse assoziierter Probleme und Beeintrdichtigungen im Leben der Jugendlichen auf
die Lebensqualitdit

e Kognitive Beeintrichtigungen

¢ Motorische Beeintriachtigungen

e Psychische Beeintrichtigungen und sozial-familidire Probleme

Die Originalversion des TQOLIE-AD findet sich im Anhang.

3.2 Allgemein charakterisierende Parameter des Gesamtkollektivs

3.2.1 Stichprobenkennwerte

3.2.1.1 Demographische Variablen in der Gesamtverteilung

Der gesamte vorhandene Patientenpool der Jahre 1995-2000, der unseren
Anforderungen entsprach, die oben genannten 130 Jugendlichen, wurden mit dem
Patientenkollektiv, das an der Studie teilnahm (81 Jugendliche) verglichen.

Die Aktendurchsicht der Ausfille zeigte kein homogenes Bild hinsichtlich der
Patienten- und Epilepsiecharakteristika. Somit gab es keine Hinweise auf eine
ursidchliche Beeinflussung der Ausfille, die das Ergebnis durch den Wegfall bestimmter
Gruppen und Meinungen verdndert hitte. Es finden sich keine statistisch signifikanten

Unterschiede in Altersverteilung, Geschlechterverhiltnis, Art der Epilepsien,
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Schweregrad, zusitzlichen kognitiven, motorischen, psychischen Beeintrichtigungen
und der Schulbildung.

Somit ist das erhaltene Patientenkollektiv keine, durch unbekannte Einfliisse
vorsortierte Patientengruppe, sondern entspricht dem, aus der Tiibinger Ambulanz
gewonnenen Patientengut und kann daher fiir eine nidhere Analyse herangezogen

werden.

Das Durchschnittsalter der Probanden betrdgt 16,0 Jahre, wobei die Alterspanne

zwischen 12 und 21 Jahren liegt.

Count Total%
Geschlecht
mannlich 45 56
weiblich 36 44
Altersgruppen
Durchschnittsalter in Jahren 16,01
12-15 Jahre 37 46
16-21 Jahre 44 54
Art der Epilepsie
Absencen (ABE) 29 36
Grand-mal Epilepsie (GME) 15 19
benigne Partialepilepsie (bPE) 15 19
Symptomatische / kryptogene Partialepilepsie (SPE/KPE) 22 27
Schulbildung
Gymnasium/Realschule 39 51
Hauptschule 22 29
Foérderschule 15 20
Anfallsfrequenz
0-1 Anfall /Jahr 50 62
2-6 Anfalle/ Jahr 27 33
12 oder mehr Anfélle/ Jahr 4 5
assoziierte motorische Beeintrachtigung 6 7
assoziierte kognitive Beeintrdchtigung 19 23

Abb. 5: Stichprobenkennwerte

Das Geschlechterverhiltnis ist mit 56% minnlichen und 44% weiblichen Probanden
weitgehend ausgewogen.
Die Schulbildung weist 51% des Patientenkollektivs einem Gymnasium oder

Realschule zu, 29% besuchen eine Haupt- und 20% eine Forderschule.
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3.2.1.2 Epilepsiespezifische Daten der Gesamtgruppe

Die auftretenden Anfallsarten sind sehr unterschiedlich und werden daher zur
Auswertung nach der Definition der Internationalen Liga gegen Epilepsie zu Gruppen
zusammengefasst. 54% der Jugendlichen haben eine generalisierte und 46% eine fokale

Epilepsie.

Epilepsiearten

SPE / KPE
27% Absencen

35%

benigne
Partial-
epilepsie
19%

Grand- Mal
19%

Abb. 6: Verteilung der Epilepsiearten

Allgemein unterteilt sich das Studienkollektiv in 36% Absencen, sowohl kindliche als
auch juvenile Formen, von denen 5% =zusitzlich vereinzelte Grand-Mal-Anfille
aufweisen. Aus statistischen Griinden werden diese zusammen in einer Gruppe
belassen.

19% haben eine Grand-Mal-Epilepsie.

19% gehoren in die Gruppe der benigne Partialepilepsien (aus statistischen Griinden
wird hier nicht zwischen Rolando -Epilepsie, Landau-Kleffner und atypische Formen
unterschieden) und in 27% die Gruppe der symptomatischen oder kryptogenen
Partialepilepsien (SPE, KPE).

Die Frequenz der Anfille und somit der Schweregrad der Epilepsie sind innerhalb des
Patientenkollektivs folgendermalen verteilt:

62% hatten innerhalb der letzten 2 Jahre keinen bzw. einen Anfall pro Jahr, 33% hatten

2-6 Anfille pro Jahr und 5% der Patienten hatten einen Anfall pro Monat und mehr.
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23%  der  Jugendlichen haben eine  kognitive  Beeintrichtigung, die
Teilleistungsstorungen, Entwicklungsverzogerungen und Lernbehinderung beinhalten
kann, operationalisiert anhand der Eintrdge in den Patientenakten.

7% der Patienten weisen eine motorische Beeintrachtigung in unterschiedlicher
Ausprigung auf.

15% haben psychische Beeintrichtigungen unterschiedlicher Ausprigung.

18% sind durch Probleme und Konflikte in ihrem sozialen und familidren Umfeld
beeintrachtigt.

22% der Jugendlichen sind in zusédtzlicher sozial-medizinischer Betreuung,

beispielsweise Physiotherapie, Ergotherapie, Psychologische Betreuung usw.

3.3 Ergebnisse zur Krankheitsbewiltigung und Lebensqualitit des

Gesamtkollektivs

In diesem Kapitel wird die Gesamtgruppe hinsichtlich ihrer Lebensqualitit untersucht
und auf die einzelnen, oben definierten Dimensionen der Lebensqualitit eingegangen.
Die Fragen wurden auf ihre Verteilung der Antworten mit Hilfe des Softwarepakets
JUMP 4.0 hin untersucht. Es wurde eine Distributions-Analyse durchgefiihrt und die
Ergebnisse in Prozentwerten angegeben.

Es wird zunichst der krankheitsiibergreifende Teil und im Anschlul daran der

krankheitsspezifische Teil des Fragebogens betrachtet.

3.3.1 Genereller krankheitsiibergreifender Teil

3.3.1.1 Physische Einschrinkung

Die korperliche Einschrinkung durch die Epilepsie wurde, als fiir Jugendliche wichtiger
Aspekt des aktiven Lebens, durch zwei Items operationalisiert. Es wurde gefragt:

,Hindert dich die Epilepsie daran, im Schulsport so mitzumachen, wie deine
Mitschiiler?* (dichotome Skala ,,ja* und ,,nein*). An anderer Stelle des Fragebogens
wurde danach gefragt, ob der Jugendliche wegen seiner Erkrankung in seinen Hobbys

und Freizeitaktivititen eingeschrinkt sei (dichotome Skala ,,ja“ und ,,nein‘).
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Beinahe alle befragten Jugendlichen (92%) sehen sich sportlich nicht eingeschrénkt.
Beziiglich der generellen Einschrinkung in Hobby und Freizeit sind ebenfalls 80%
durch ihre Erkrankung nicht benachteiligt.

Somit fiihlt sich die iiberwiegende Mehrheit der Befragten in korperlicher Hinsicht nicht
durch ihre Erkrankung beeintréachtigt.

3.3.1.2 Kognitive Situation / Konzentration / Schule / Lehrer

Unter der kognitiven Situation wurden sowohl Schulbildung, als auch
Konzentrationsprobleme und Schulfehlzeiten zusammengefasst.

Des weiteren wurde nach ihrem Verhiltnis zu den Lehrern gefragt.

Schultyp

Wie erwartet entspricht die erfragte Schulbildung den bereits aus den
Patientenunterlagen entnommen Zahlen:

51% des Patientenkollektivs besuchen das Gymnasium oder die Realschule, 29% gehen
auf die Hauptschule und 20% besuchen die Forderschule.

Diese Zahlen entsprechen in etwa dem Durchschnitt gesunder Jugendlicher, hier gingen
1990 nach einer Untersuchung von Hurrelmann 57% ins Gymnasium bzw. in die
Realschule und 31% in die Hauptschule. (Hurrelmann, 1990)

Schulfehlzeiten

Zur Feststellung von schulischen Problemen wurde nach den durch die Epilepsie

bedingten Schulfehlzeiten gefragt.

Hier wird deutlich, da3 die Mehrzahl der Patienten mit 74% den Unterricht wegen der
Erkrankung nicht versdumen; 20% fehlen weniger als einmal pro Monat und lediglich

6% fehlen aufgrund der Krankheit ein bis mehrmals pro Monat.
Konzentration
Die Jugendlichen wurden befragt, ob sie aufgrund der Epilepsie manchmal Probleme

hitten, sich zu konzentrieren und im Unterricht mitzukommen.

45% geben an, daf dies der Fall sei, wohingegen 55% solche Schwierigkeiten
verneinen. Dariiber hinaus wurde an einer anderen Stelle gefragt, wie die Jugendlichen
ihre eigene Konzentration einschitzen. Hier kommt es zu einem #hnlichen Ergebnis,

41% bewerten ihre Konzentration als eher schlecht, 59% dagegen hielten sie fiir gut.
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Auf dieses ausgeglichene Verhiltnis wird in der weiteren Analyse noch eingegangen

werden, um herauszufinden, welche EinflussgroBBen dieses Ergebnis bestimmen.
Lehrer

Die Jugendlichen sollten angeben, ob die Lehrer von der Erkrankung wiissten und ob sie

deshalb anders behandelt wiirden.
Hier geben 75% an, die Lehrer seien iiber die Erkrankung informiert, 25% verneinen.

Fast alle (93%) fiihlen sich deshalb nicht anders behandelt, nur 7% fiihlen sich anders
behandelt, 3% von ihnen haben das Gefiihl, bevorzugt und 2% das Gefiihl, benachteiligt

zu werden.

Zur kognitiven Situation ldBt sich zusammenfassend sagen, dal die Patienten
hinsichtlich der Schulbildung dem Bevélkerungsdurchschnitt weitgehend entsprechen.
Sie kommen in der Schule zurecht und fiihlen sich durch die Lehrer nicht andersartig

behandelt. Die Hélfte der Jugendlichen gibt Konzentrationsprobleme an.

3.3.1.3 Soziale Probleme / Freunde / Sozialbeziehungen

Als wichtigste Sozialbeziehungen in der Lebensphase Jugendalter werden zum einen die
Eltern und das familidre Umfeld gerechnet, zum anderen ist hier die Einbindung in die
Gruppe der Gleichaltrigen, Mitschiiler und Freunde von immenser Bedeutung.

Daher wird zunéchst auf den familidren Aspekt eingegangen. Danach wird der Umgang
mit Mitschiilern und Freunden, mit der ,,peer group®, beleuchtet.

Familie

Zunichst wurde der Umgang mit den Eltern, die Behandlung durch die Eltern und dann
die Einschriankungen durch die Eltern betrachtet.

Um den intrafamiliiren Umgang mit der Erkrankung des Kindes zu untersuchen wurde
gefragt, ob die Jugendlichen von den Eltern oder Geschwistern angesichts der Epilepsie
besonders behandelt wiirden.

82% geben an, daB3 dies nicht der Fall sei. 17% fiihlen sich aufgrund der Erkrankung
anders behandelt, 8% von ihnen fiihlen sich bevorzugt und geschont und 8% hingegen

eingeengt.
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Ferner wurde gefragt, ob die Patienten mit ihrer Familie reden wiirden, wenn sie
Probleme mit oder wegen der Epilepsie hitten. Hier geben 77% an, mit der Familie zu
reden, bei 23% ist dies nicht der Fall.

73% haben das Gefiihl, ihre Eltern erlauben ihnen weniger, als z.B. den Geschwistern
oder Mitschiilern, 27% verneinen dies.

Auf die Frage nach Einschrinkungen durch die Eltern, geben 58% an, in Bezug auf
Alkohol, 26% beim Fiihrerscheinerwerb und 28% bei Discobesuchen eingeschrinkt zu
werden.

Freunde / Peer group

Um herauszufinden, wie die Jugendlichen in soziale Beziehungen, im Freundeskreis, in
der Clique und in sozialen Aktivititen integriert sind, und wie sie dort mit ihrer
Erkrankung umgehen, wurde danach gefragt, wie oft sie pro Woche auBerhalb der
Schule mit Freunden zusammen seien, und wie oft sie einem Hobby und einer

Freizeitaktivitit nachgehen wiirden.

80% sind zwei oder mehrmals pro Woche auferhalb der Schule mit Freunden und
Mitschiilern zusammen, 15% einmal, und 5% haben keinen Kontakt auf3erhalb der

Schule.

67% gehen zwei oder mehrmals pro Woche einem Hobby bzw. einer Freizeitaktivitit

nach, 20% einmal und 13% gar nicht.

Bei der Frage nach Einschrinkungen in Hobbys und Freizeitaktivititen durch die
Epilepsie, fiihlt sich die Mehrheit, das sind 80%, nicht eingeschrinkt und nur 20%

leiden hier unter Einschrankungen.

74% haben das Gefiihl, sie konnen wie ihre Freunde in die Disco und auf Partys gehen,

26% fiihlen sich da eingeschrénkt.

Der Grofteil der Jugendlichen (79%) hat seinen Freundeskreis iiber die Erkrankung
informiert, und von diesen haben 92% nicht das Gefiihl, deswegen von ihren Freunden
anders behandelt zu werden. Nur 8% fiihlen sich wegen ihrer Erkrankung von den

Freunden andersartig behandelt.

Auch auf die Frage, ob sie im Anschlufl an einen, von den Freunden beobachteten

Anfall anders behandelt wurden, verneinen dies 86%.
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Insgesamt ergibt sich hier hinsichtlich der sozialen Beziehungen und Einschrinkungen,
daf} die Mehrheit der Jugendlichen (70-80%) gut zurechtkommt, sowohl im Bereich der
Familie und der Peer Group als auch in Bezug auf soziale Aktivititen. Lediglich das
Empfinden, daBl die Eltern ihnen weniger erlauben wiirden steht im Widerspruch zu
dieser sonstigen Zufriedenheit. Dieses Ergebnis wird im Anschlul noch diskutiert

werden.

3.3.2 Krankheitsspezifischer Teil

3.3.2.1 Wissen uiber die Epilepsie

Wie bereits erwihnt, hatte uns sowohl das Patienteninterview im Vorfeld als auch der
tagliche Kontakt mit epilepsiekranken Jugendlichen in der Ambulanz erste Hinweise
geliefert, daf} die Jugendlichen nur sehr schlecht iiber ihre eigene Erkrankung Bescheid
wissen. Um dies genauer zu eruieren, wurden die Probanden in einer offenen Frage
dazu aufgefordert iiber ihre Erkrankung, Art, Name, Form der Anfille usw. zu
berichten.

Hier zeigt sich, daBl nur 20% von ihnen sehr gut iiber ihre Epilepsie Bescheid wissen,
und eine genaue Bezeichnung und eine Beschreibung der Anfille geben kdnnen.

52% geben nur an, dal} sie unter Epilepsie leiden und 26% konnen gar nichts iiber ihre
Erkrankung schreiben.

An anderer Stelle wurde gefragt, ob sie sich gut iiber die Epilepsie informiert fiihlen.
Dies ist bei 70% der Fall, 30% fiihlen sich nicht ausreichend iiber ihre Krankheit
informiert.

Hier wird eine offensichtliche Diskrepanz zwischen dem objektivierbarem schlechtem
Informationsstand der Jugendlichen und ihrem subjektiv als gut und ausreichend

empfundenem Wissen iiber die eigenen Erkrankung deutlich.
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Wissen uber die Epilepsie

nichts | 20%

wenig | °-*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Abb. 7: Wissen der Jugendlichen tiber ihre Erkrankung

3.3.2.2 Impact und Bedeutung der Erkrankung

Eine chronische und zudem eine immer wieder mit dem Gefiihl der Unkontrollierbarkeit
einhergehende Erkrankung wie die Epilepsie muf3 das Leben und den Alltag der
betroffenen Jugendlichen in hohem Male bestimmen. Daher wurde versucht, die
Bedeutung der Epilepsie fiir den Patienten (impact) und eventuelle Stigmatisierungen

durch die Erkrankung herauszufinden.

Wie schlimm ist es fiir dich Epilepsie zu
haben ?

gar nicht [35%

ein wenig [ ] 46%

sehr schlimm _19%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Abb. 8: Einstellung zur eigenen Erkrankung
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Um die Bedeutung der Epilepsie fiir das Leben und den Umgang mit ihr
herauszufinden, stellten wir die Frage, wie schlimm es fiir die Jugendlichen ist,
Epilepsie zu haben. 19% finden es sehr schlimm, fiir 46% ist es ein wenig schlimm und

fiir 36% gar nicht schlimm.

46% geben an, manchmal wiitend oder traurig wegen der Epilepsie zu sein, 54%
hingegen haben dieses Gefiihl nicht. 22% fiihlen sich aufgrund der Erkrankung
manchmal einsam und allein, die Mehrheit aber, 78%, verneint dies.

Auf die Frage, wie sehr sie Angst haben, einen Anfall zu bekommen, geben 42% an,
dafl sie nie Angst vor einem Anfall haben, ganze 46% hingegen fiihlen manchmal
Angst, und jeweils 6% leben sogar oft bzw. immer mit diesem Gefiihl der Angst.

Um sozialen Stigmatisierungen aufgrund von Epilepsie nachzugehen, enthielt der
Fragebogen die Frage, ob die Probanden von ihren Mitschiilern wegen der Epilepsie
gedrgert werden. Die iiberragende Mehrheit (94%) fiihlt sich deswegen nicht gehénselt.
Auf die Frage, ob sie glauben, da} einzelne wegen der Erkrankung nichts mit ihnen zu
tun haben wollen, sind ganze 87% der Meinung, dal3 dies nicht der Fall sei. 13%
bejahen dies allerdings. Es wird noch an anderer Stelle, der Frage nachgegangen, durch
welche Parameter sich diese 13% von den anderen unterscheiden.

84% haben nicht das Gefiihl aufgrund der Epilepsie von Spielen und Unternehmungen
ausgeschlossen zu werden, 20% jedoch fiihlen sich ausgeschlossen.

Den Auswirkungen der Erkrankung auf die soziale Aktivititen und die Zukunftsplanung
wurde durch die Frage nach Einschriankungen auf dem Gebiet der Berufsplanung und
partnerschaftlichen Beziehungen nachgegangen.

Immerhin knapp die Hilfte (44%) hat das Gefiihl, die Epilepsie hindere sie Dinge zu
tun, die sie gerne tun wiirden.

Es fiihlen sich 63% in der Berufswahl eingeschrinkt, und nur 37% sehen hier kein
Problem.

Fir 20% ist es aufgrund der Krankheit schwieriger, einen Partner zu finden, 80%
verneinen dies.

Zusammenfassend zeigt sich, obwohl die Mehrheit in den verschiedenen
Lebensbereichen passabel zurechtzukommen scheint, dal die subjektiv empfundene
Belastung durch die Epilepsie dennoch deutlich vorhanden ist. Diese Diskrepanz

zwischen der Selbstwahrnehmung und dem objektivierbaren Zurechtkommen im Alltag
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manifestiert sich vor allem darin, dal es von iiber der Hilfte der Jugendlichen als
schlimm empfunden wird, mit dieser Erkrankung zu leben. Sie sind deswegen wiitend

und traurig und leben mit der permanenten Angst vor einem Anfall.
3.3.2.3 Medikamenteneinnahme und Nebenwirkungen

Um herauszufinden, wie die Probanden mit der Medikamenteneinnahme umgehen,
inwieweit sie hier selbstindig und autonom sind, und wie sie sich durch die
Medikamente beeintridchtigt fiihlen, wurde zundchst gefragt, ob sie selbst an die
Medikamenteneinnahme denken, oder ob ihre Eltern sie daran erinnern. Die Mehrheit
(75%) denkt meistens selbst daran, 25% werden durch die Eltern daran erinnert.

68% haben die Medikamenteneinnahme im letzten Monat praktisch gar nicht vergessen,
32% vergessen sie etwa einmal pro Woche.

Um den Umgang der Probanden mit der kontinuierlichen Medikation zu detektieren,
wurde nach Nebenwirkungen sowie der Einstellung zu den Medikamenten gefragt.

Auf die Frage, ob sie die Medikamenteneinnahme nervt, bejahen dies 65% und lediglich
35% fiihlen sich dadurch nicht genervt.

34% geben an, unter Nebenwirkungen zu leiden, ohne diese nidher zu beschreiben.

67% spiiren keine Nebenwirkungen der Medikamente.

42% glauben, dal} ihnen die Medikamente auch schaden.

Mehrheitlich (68%) fiihlen sie sich ausreichend iiber die Medikamente informiert.
3.3.2.4 Medizinische Betreuung

Es war uns ein wichtiges Anliegen, zu erfahren, wie die Jugendlichen die medizinische
Betreuung in unserer Ambulanz empfinden, und welche Bediirfnisse und Forderungen
sie an diese haben.

Zunichst wollten wir wissen, ob sie ausreichend Informationen vom Arzt bekommen.
Gut ein Drittel der Jugendlichen, 35%, mochte mehr vom Arzt erkliart bekommen, bei
den anderen 65% ist dies nicht der Fall.

Ebenso haben 17% Fragen, die sie gerne mit dem Arzt besprechen wiirden, sich aber

nicht so recht getrauen zu fragen.
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Auf die Frage, ob sie lieber alleine, ohne die Eltern mit dem Arzt sprechen wiirden,
wiinschen sich immerhin ein Viertel der Patienten, 24%, diese Autonomie; die anderen
76% verspiiren diesen Wunsch nicht.

17% finden, der Arzt wiirde zu sehr mit den Eltern sprechen und er sollte mehr auf sie
selbst eingehen.

Die Mehrheit hat keine zusitzlichen Wiinsche oder Anliegen an die Betreuung, 21%
haben Vorschlige oder Kritik anzubringen.

Diese Ergebnisse bilden einen wichtigen Ansatzpunkt fiir die Evaluation der hiesigen

epileptologischen Arbeit und werden in der Diskussion noch aufgegriffen werden.

3.4 Ergebnisse zur Krankheitsbewiltigung der verschiedenen Untergruppen

Im folgenden Kapitel wird untersucht, welche Einfliisse und Parameter die Ergebnisse
des vorherigen Kapitels bestimmen.

Hierzu fiihrten wir eine deskriptiv-statistische Auswertung mit dem Analyseprogramm
JUMP 4.0 sowie dem Softwarepaket SAS (Statistical Analysis System) durch.

Es wurde die Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson auf die einzelnen Fragen und
den Einflu} der einzelnen Parameter angewendet. Ein statistisch relevantes Ergebnis
liegt dann vor, wenn diese Korrelation nach Paerson kleiner als 0,1 ist.

In diesem Fall kann davon ausgegangen werden, da} ein Zusammenhang zwischen den
jeweiligen Parametern und der Beantwortung der Fragen besteht.

Die einzelnen Parameter werden im Folgenden hinsichtlich ihrer Bedeutung auf die
Lebensqualitidtsdimensionen untersucht, um so herauszufinden, wie es zur
Beantwortung der einzelnen Fragen gekommen ist.

Dabei werden folgende Parameter untersucht, die sich anhand der Literaturrecherche als
bedeutend erwiesen haben:

Einfliisse epilepsiespezifischer Parameter auf die Lebensqualitdt

e Artder Epilepsie

e Schweregrad/ Frequenz der Anfille

e Manifestationsalter

Einfliisse patientenspezifischer Parameter auf die Lebensqualitdt

e Geschlecht

e Alter
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Einfliisse assoziierter Probleme und Beeintrdchtigungen im Leben der Jugendlichen auf
die Lebensqualitdt

e Kognitive Beeintrichtigungen

e Motorische Beeintriachtigungen

¢ Psychische Beeintridchtigungen und sozial-familidre Probleme

3.4.1 Artder Epilepsie

Im  folgenden  Kapitel soll untersucht werden, wie die einzelnen
Lebensqualitdtsdimensionen durch die Art der Epilepsie beeinflusst werden.

Es wird dabei nach folgenden, bereits beschriebenen, Untergruppen analysiert:
Absencen-Epilepsien,  Grand-Mal-Epilepsien,  benigne  Partialepilepsien  und
symptomatische bzw. kryptogene Partialepilepsien.

Diese Untergruppen werden mit JUMP und SAS gegen die einzelnen Fragen korreliert,
und dabei wird die Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson errechnet.

Ergibt sich hierbei ein Wert kleiner als 0,1, kann von einer Beeinflussung der Frage und
damit einer unterschiedlichen Beantwortung hinsichtlich der Art der Epilepsie
ausgegangen werden.

Dies ist der Fall bei den nun folgenden Lebensqualitdtsdimensionen.

Wissen tiber die Erkrankung

Hinsichtlich des Wissens iiber die eigene Erkrankung stellt sich heraus, daB3 hier
statistisch aufféllige Unterschiede zwischen den einzelnen Arten bestehen. So sind fast
die Hilfte (41,4%) der Jugendlichen mit Absencen-Epilepsie sehr gut iiber ihre
Erkrankung informiert, konnen die Anfille beschreiben und kennen die genaue
Bezeichnung ihrer Epilepsieform. Sie stellen somit die bestinformierteste Gruppe dar.
Die Gruppe der benignen Partialepilepsien hingegen konnen zu 46,6% gar nichts iiber
ihre Erkrankung sagen und lediglich 6,6% von ihnen wissen sehr gut iiber die Epilepsie
Bescheid.

Die Gruppen der Grand-Mal und der SPE / KPE haben mit jeweils rund 20% gar kein,

mit rund 60% ein wenig und mit 13% ein sehr gutes Wissen iiber ihre Erkrankung.

Die Jugendlichen mit Absencen-Epilepsie stellen somit die Gruppe mit dem meisten
Wissen iiber ihre Erkrankung dar, wéihrend die benignen Partialepilepsien am wenigsten

iber ihre Erkrankung aussagen konnen.
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Konzentration

71,4% der Grand-Mal-Epilepsien geben an, Konzentrationsprobleme im Unterricht zu
haben. Hier wird deutlich, da3 die Gruppe der Grand-Mal-Epilepsien die meisten
Konzentrationsprobleme aufweist. Vergleichsweise haben rund die Hilfte der
Absencen-Epilepsien und der SPE / KPE Probleme auf diesem Gebiet. Lediglich die
Gruppe der benignen Partialepilepsien hat mehrheitlich mit 86,6% keine
Konzentrationsstorungen und ist somit die Gruppe, die am wenigsten durch die
Epilepsie in ihrer Konzentrationsfihigkeit beeintrachtigt ist.

Medikamente und Nebenwirkungen

Die Betroffenen mit generalisierten Epilepsien fiihlen sich am meisten durch die
Medikamenteneinnahme beeintrichtigt. So sind 81,5% der Absencen- und 69,2% der
Grand-Mal-Epilepsien durch die Medikamenteneinnahme genervt.

Hinsichtlich der Nebenwirkungen der Medikamente fillt auf, daf hier vor allem die
Jugendlichen mit Absencen-Epilepsie betroffen sind. Die Hilfte (48,2%) von ihnen
klagt tiber Nebenwirkungen, wihrend die anderen Gruppen zu iiber 70% keinerlei
Nebenwirkungen angeben.

Soziale Aktivitdt und Zukunftsplanung

Bei der Frage, ob sie sich durch ihre Erkrankung in ihrer Berufswahl eingeschrinkt
fithlen, wird deutlich, da3 die Jugendlichen mit einer Grand-Mal-Epilepsie mit 63,6%
am deutlichsten eine Einschrinkung angeben.

Die Patienten mit Absencen-Epilepsien und mit benignen Partialepilepsien geben
mehrheitlich mit 72,2% und 87,5% an, sich hinsichtlich ihrer Berufswahl nicht
eingeschrénkt zu fiihlen.

Unter den SPE / KPE ist keine Tendenz erkennbar.

Bei der Frage nach einer Einschrinkung in Bezug auf den Fiihrerscheinerwerb sind es
wiederum vor allem die Grand-Mal-Epilepsien, die sich hier mit 40% eingeengt fiihlen,

gefolgt von den SPE / KPE mit 36,8%.
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Die anderen Gruppen geben hier keine nennenswerten Probleme an.

Einschrankungen in Abhéngigkeit der Epilepsieart

80,
70+
60,
O Konzentrationsprobleme
m,
- B Einschrankungen
3 Berufswahl
8 401 inschra
& O Einschrankungen
Fuhrerschein

SPE/ KPE

Epilepsieart

Abb. 9: Einschrdankungen in Abhdngigkeit der Epilepsieart

Zusammenfassend zeigt sich hier eine Zunahme der Einschriankung im schulischen und
sozialen Bereich mit steigendem Schweregrad der Epilepsieart. Die Jugendlichen mit
Grand-Mal-Epilepsie sind am stédrksten beeintréachtigt, direkt gefolgt von der Gruppe der
SPE und KPE.

Im Gegensatz dazu fdllt auf, daB die Patienten mit Absencen-Epilepsien die
Medikamenteneinnahme subjektiv eher einschrinkend und nebenwirkungsreich

empfinden als die Betroffenen mit anderen Epilepsieformen.

3.4.2 Frequenz der Anfille

Im Folgenden wird untersucht, welche Rolle der Schweregrad der Epilepsie fiir die

Lebensqualitit und den Umgang mit der Erkrankung spielt. Anhand der
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Literaturanalyse wurde deutlich, dass der Schweregrad einer Erkrankung einen
wichtigen Einfluss auf den Umgang und die Bewiltigung der chronischen Krankheit
hat.

Hierzu werden drei Schweregrade anhand der Anfallsfrequenz unterteilt:

Grad 1 sind Jugendliche mit keinem bzw. einem Anfall innerhalb des letzten Jahres,
Grad 2 mit 2-6 Anfillen im letzten Jahr,

Grad 3 mit 1 oder mehr Anfillen pro Monat.

Schule

Hinsichtlich der Schulfehlzeiten zeigt sich deutlich, dass die Fehlzeiten mit der
Frequenz der Anfille zunehmen.

Jugendliche mit Schweregrad 3 fehlen am hiufigsten. 75% dieser Gruppe versdumen
den Unterricht ein bis mehrmals pro Monat, wihrend Patienten mit Schweregrad 1 oder

2 seltener als einmal im Monat fehlen.
Bedeutung der Epilepsie und Stigmatisierung

In Bezug auf die Bedeutung der Epilepsie fiir den einzelnen und Stigmatisierungen wird
deutlich, dass die empfundenen Beeintrichtigungen mit dem Schweregrad der
Erkrankung zunehmen.

So fiihlen sich 71,4% der Patienten mit dem Schweregrad 2 und 75% der Jugendlichen
mit Schweregrad 3 manchmal traurig und wiitend wegen ihrer Erkrankung, bei
Patienten mit Schweregrad 1 ist diese Belastung durch die Erkrankung mit 40,1%
deutlich geringer.

Die gleiche Tendenz zeigt sich auch bei der Frage nach Stigmatisierungen. 50% der
Gruppe mit Schweregrad 3 haben das Gefiihl, dass Einzelne aufgrund der Epilepsie
nichts mit ihnen zu tun haben wollen, wohingegen bei Schweregrad 1 und 2 die
Mehrheit mit iiber 80% dieses Gefiihl nicht kennt.

So haben 50% der Gruppe mit Schweregrad 3 das Gefiihl, nach einem Anfall anders
behandelt worden zu sein als vorher, wihrend dies bei Schweregrad 1 und 2 nur
zwischen 11 und 21% sind.

Bei der Frage, wie oft sie Angst hitten, einen Anfall zu bekommen, zeigt sich, dass die
Jugendlichen mit der geringsten Anfallsfrequenz am héufigsten die Antwort geben, nie
Angst vor einem Anfall zu haben (47,6%). Hingegen gibt die Mehrheit der Jugendlichen
mit einer hoheren Anfallsfrequenz, 64,3% bei Schweregrad 2 und 100% bei
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Schweregrad 3, an, manchmal Angst vor einem Anfall zu haben. 8,2% der Patienten
haben permanent Angst vor Anfillen; diese stark belasteten Jugendlichen befinden sich
ausschlieBlich in Gruppe 3.

Soziale Aktivitéit und Zukunftsplanung

Auch hinsichtlich der Einschrinkungen im tiglichen Leben und bei der
Zukunftsplanung zeigt sich der deutliche Zusammenhang mit der Anfallsfrequenz.

Nur 26,3% der Jugendlichen mit der niedrigsten Frequenz fiihlen sich in ihrer
Berufsplanung durch die Erkrankung beeinflusst und eingeschrinkt, in der Gruppe 2
sind dies bereits 53,8% und in Gruppe 3 100%.

In Bezug auf Alkoholgenuss und Fiihrerscheinerwerb zeichnet sich die gleiche
Tendenz ab.

Somit wird statistisch auffillig, dass mit Zunahme der Anfallsfrequenz die Belastungen
durch die Erkrankung und die damit verbundenen Einschrinkungen im téglichen Leben,

in sozialen Beziehungen und in der Zukunftsplanung ansteigen.

Stigmatisierung und emotionales Erleben in Abhéngigkeit der Anfallsfrequenz
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Abb. 10: Stigmatisierung und emotionales Erleben in Abhdingigkeit von der Anfallsfrequenz.
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Insgesamt nehmen mit dem Schweregrad der Epilepsie die Einschrinkung und der
Impact durch die Erkrankung deutlich zu. Ebenso verhilt es sich mit den Fehlzeiten in
der Schule.

Gleichsinnig nimmt die soziale Aktivitdit mit steigender Anfallsfrequenz ab. Der
Schweregrad der Epilepsie, operationalisiert anhand der Anfallsfrequenz, stellt somit
einen ausschlaggebenden Faktor fiir den Umgang und das Coping mit der Erkrankung

dar.

3.4.3 Manifestationsalter

In diesem Kapitel soll der Einfluss des Manifestationsalters dieser paroxysmalen und
chronischen Erkrankung auf die Entwicklung des Kindes und Jugendlichen untersucht
werden. Inwieweit fithrt der Zeitpunkt der Diagnosestellung zu einer veridnderten
personlichen Reifung und zu einer anderen sozialen Einstufung, vor allem in Bezug auf
Schulbildung und Berufsplanung, sowie zu einem anderen Umgang und anderer
Bewiiltigung mit der Krankheit ?

Das Patientenkollektiv wird in zwei Gruppen unterteilt, in Anlehnung an die Definition
von kindlicher bzw. juveniler Epilepsie:

Gruppe 1: friihe Manifestation, Manifestationsalter unter 10 Jahren

Gruppe 2: spite Manifestation, Manifestationsalter iiber 10 Jahren
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Schulbildung und Manifestationsalter
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Abb. 11: Schulbildung und Manifestationsalter

Schule

Bei der Verteilung der Schulbildung fillt auf, dass 71% der Jugendlichen mit spiterer
Manifestation Gymnasium bzw. Realschule besuchen, wihrend es bei der Manifestation
im Kindesalter nur 42% sind, die eine hohere Schule besuchen. Umgekehrt finden sich
bei der frilhen Manifestation 33% Hauptschiiler und 25% Forderschiiler, bei der

spateren Manifestation sind es nur 18% Haupt- und 11% Forderschiiler.

Statistisch aufféllig ist somit bei fritherer Manifestation eine schlechtere Schulbildung.
Ein Ergebnis, auf das im anschlieBenden Diskussionsteil der Arbeit noch eingegangen

werden muss.

Hinsichtlich der Fehlzeiten in der Schule zeigt sich, dass die Mehrheit der Gruppe 2
(92%) den Unterricht nicht wegen der Erkrankung versdumt, bei der Gruppe 1 mit der
fritheren Manifestation sind dies mit 67% deutlich weniger. 10 % der Gruppe 1 fehlen 1

oder mehrmals im Monat aufgrund der Epilepsie.
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Soziale Beziehungen / Freunde

Auf die Frage, ob die Jugendlichen ihren Freunden von ihrer Erkrankung erzéhlt hitten,
geben 93% der Gruppe 2 an, dass sie dies getan hitten, in der Gruppe 1 sind es 70%.
Somit zeigt sich, dass die Jugendlichen mit spéterer, bereits im Jugendalter liegender,
Manifestation, mehrheitlich mit ihren Freunden dariiber gesprochen haben. Ob dies
einen reiferen Umgang mit der Krankheit und einen addquateren

Bewiltigungsmechanismus darstellt, muss noch niher beleuchtet werden.
Bedeutung der Erkrankung / Stigma

Bei den Jugendlichen mit einem spiteren Manifestationsalter macht sich eine grofere
Angst vor dem plotzlichen Auftreten eines Anfalls bemerkbar. So haben in Gruppe 2
14% oft und 11% immer Angst vor einem Anfall, wihrend es in Gruppe 1 nur 2% und
4% sind. Umgekehrt haben aus der Gruppe 2 nur 29% niemals Angst vor einem Anfall,

in Gruppel ist es die doppelte Anzahl mit 53%.

Eine Manifestation im Jugendalter scheint also einen angstbesetzteren Umgang mit der

Epilepsie zu implizieren.

Auf die Frage, wie sie nach einem Anfall von ihren Freunden und Mitschiilern
behandelt worden seien, haben 29% der Gruppe 2 das Getfiihl, danach anders behandelt

worden zu sein, in Gruppe 1 sind es nur 8%.
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Stigmatisierung und emotionales Erleben in Abhéangigkeit vom
Manifestationsalter

80
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Stigmatisierung nach Einschrénkungen in Angst vor Anfall
Anfall Freizeit

Abb. 12: Stigmatisierung und emotionales Erleben in Abhdngigkeit vom Manifestationsalter

Soziale Aktivitdit / Zukunftsplanung

Hinsichtlich der sozialen Aktivitit sind 92% der Gruppe 2 zwei bis mehrmals pro
Woche mit Freunden und Mitschiilern zusammen, d.h. sehr aktiv, in Gruppe 1 sind es
mit 74% schon weniger, aber 23% von dieser Gruppe sind immerhin einmal pro Woche
mit Freunden zusammen. Das legt die Vermutung nahe, dass eine frithere Manifestation

die sozialen Aktivititen einschrinken konnte.

Allerdings zeigt sich bei der Frage, ob sich die Jugendlichen in ihrer Freizeit und bei
ihren Hobbys eingeschrinkt fiihlen, dass dies vor allem bei Gruppe 2 mit 36% der Fall
ist, wihrend bei Gruppe 1 nur 12% diese Einschrinkung empfinden. Somit empfinden
die Jugendlichen, bei denen sich die Erkrankung erst spiter manifestiert hat, groere

Einschrinkungen.

Bei der Zukunftsplanung zeigt sich ein dhnliches Ergebnis wie bei der Schulbildung.
Hier streben 80% der Gruppe 2 eine hohere Berufsausbildung (Akademiker...) an, in der

Gruppe 1 sind es mit 46% nur die Hilfte. Hier zeigt sich, wie vermutet, dass eine friihe
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Manifestation die soziale Rollenzuweisung und die Ambitionen veridndern kann bzw.
eine frilhe Manifestation eventuell einen groeren Einfluss auf die kognitive Situation

haben kann.
Medikamente und Nebenwirkungen

Es wird deutlich, dass der Umgang mit der Medikamenteneinnahme bei den
Jugendlichen mit spiterem Ausbruch der Epilepsie um ein vielfaches selbstédndiger und
kritischer ist. So denken 92% dieser Gruppe selbst an die Medikamenteneinnahme, in

Gruppe 1 ist das mit 65% ein Drittel weniger.

Auf die Frage, ob sie glauben, dass ihnen die Medikamenten auch schaden, sind 63%

aus Gruppe 2 und nur 31% aus Gruppe 1 dieser Ansicht.

Auffillig ist insgesamt Folgendes: Eine frithe Manifestation der Epilepsie scheint eine
schlechtere Schulbildung zu implizieren. Dieses auffillige Ergebnis wird im Anschluss

noch diskutiert werden miissen.

3.4.4 Geschlecht

Hier soll untersucht werden, wie sich der geschlechtsspezifische Umgang und die
Verarbeitung der Erkrankung darstellt.

Wissen

Es zeigt sich die Tendenz, dass weibliche Jugendliche mehr iiber ihre Erkrankung
wissen bzw. mehr dariiber schreiben konnen als die minnlichen Jugendlichen. So sind
33% der Midchen sehr gut iiber ihre Erkrankung informiert und kénnen genaue Details
iber ihre Epilepsieform darlegen, wihrend dies bei den Jungen mit 13% bei weniger als
der Hilfte der Fall ist.

Soziale Aktivitdt / Zukunftsplanung

Hier wird offenbar, dass 16% der Jungen iiberhaupt kein einziges Mal in der Woche
einem Hobby nachgehen, wihrend es bei den Midchen mit 9% deutlich weniger sind,
die iiberhaupt kein Hobby ausiiben. Allerdings sieht die Geschlechterverteilung bei den
besonders aktiven Jugendlichen, die zwei oder mehrmals pro Wochen ein Hobby
machen, mit 75% bei den Jungen und 59% bei den Midchen ausgeglichener aus, so dass

man hier nicht von einem signifikanten Unterschied sprechen kann.
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Bei der Frage nach ihrer Selbsteinschitzung bezeichnen sich 77% der weiblichen
Jugendlichen als aktiven Typ, bei den ménnlichen Jugendlichen sind es 55%.

In Bezug auf die soziale Aktivitit erscheint eine richtungsweisende Aussage also nicht
moglich. Es gibt mehr Jungen, die keinem Hobby nachgehen, aber auch mehr Jungen
die besonders aktiv sind. Insgesamt empfinden sich die Maddchen aber als aktiver.

Auf die Frage, welche Berufsbildung sie anstreben, zeigt sich jedoch deutlich, dass die
Midchen hier grofere Ambitionen haben, so mochten 83% von ihnen eine hohere
Berufsbildung anstreben, wihrend dies bei den Jungen nur 40% sind.

Impact und Bedeutung der Erkrankung

Erstaunlich viele der Jugendlichen haben einen positiven Bewertungsansatz beziiglich
ihrer Erkrankung. Bei der Frage, ob sie der Ansicht sind, dass die Epilepsie auch einen
positiven Einfluss auf ihre Entwicklung hatte, bejahen dies 39% der Miadchen und
immerhin 21% der Jungen.

Medizinische Betreuung

Hinsichtlich der medizinischen Betreuung ergibt sich, dass 34% der weiblichen
Jugendlichen Fragen an den Arzt haben, die sie sich nicht getrauen zu stellen, bei den
minnlichen Jugendlichen hingegen verschwindende 7%. Hier wird deutlich, dass auf
Seiten der Midchen mehr Erkldrungsbedarf vorhanden ist und ein besseres
Betreuungskonzept gefordert ist.

Es zeigt sich, dass Middchen besser iiber ihre Krankheit informiert zu sein scheinen, und
gleichzeitig auch noch mehr offene Fragen haben, die sie gerne mit dem Arzt
besprechen wiirden.

Auch haben mehr Maidchen einen positiven Bewertungsansatz beziiglich ihrer
Erkrankung, d.h. sie konnen von dem Betroffensein von der Erkrankung trotzdem noch
einen positiven Einfluss auf ihre Entwicklung abgewinnen.

Insgesamt scheinen die Midchen besser mit der Erkrankung umzugehen und

zurechtzukommen.

3.4.5 Alter

Im folgenden wird untersucht, inwieweit sich der Umgang mit der Erkrankung im
frithen und im spéten Jugendalter unterscheidet. Hierzu wird das Kollektiv der 12 - 21

jahrigen Jugendlichen in zwei Gruppen unterteilt:
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Gruppe 1: 12 —15 Jéhrige

Gruppe 2: 16-21 Jihrige

Soziale Beziehungen / Freunde

Die Mehrheit der dlteren Jugendlichen (86%) hat ihren Freunden und Mitschiilern von
ihrer Erkrankung erzihlt, bei der jiingeren Gruppe sind das mit 70% weniger. Der
Umgang mit der Erkrankung scheint bei den Alteren offener zu sein.

Medikamente

Die idltere Gruppe glaubt zu 57%, dass ihnen die Medikamente auch schaden, bei den
Jingeren sind es nur 25%. Obwohl die Jugendlichen mit zunehmendem Alter
reflektierter mit den Medikamenten umgehen, fithlen sie sich dennoch durch die
Medikamenteneinnahme weniger gestort, von ihnen sind lediglich 49% genervt, dass sie
immer Medikamente einnehmen miissen, bei den Jiingeren ist es die Mehrheit mit 81%.
Impact / Bedeutung der Erkrankung

Die Gruppe der Alteren ist zu 37% der Ansicht, dass die Erkrankung auch einen
positiven Einfluss auf ihre Entwicklung hatte, sehen somit auch positive Seiten in der
Erkrankung, die Jiingeren bejahen diese Ansicht nur zu 19%.

Medizinische Betreuung

ErwartungsgemiB wiinschen sich die Alteren doppelt so hiufig (33%), alleine mit dem
Arzt zu sprechen als die Jiingeren (14%).

Hier wird der Bedarf an einem anderen Umgang mit zunehmendem Alter, einem

direkten Ansprechen der Jugendlichen deutlich.

Es zeigt sich also, dass die dlteren Jugendlichen kritischer mit der Erkrankung und der
Medikamenteneinnahme umgehen. Sie scheinen sich intensiver mit ihrer Erkrankung
auseinandergesetzt zu haben, denken daher auch iiber mogliche Schiden durch der
Medikamente nach und sind genervter durch die Medikamenteneinnahme.

Allerdings haben sie auch positive Bewertungsansatze zu ihrer Krankheit finden
konnen. Sie gehen offener mit ihrer Epilepsie um und haben ihren Freunden
mehrheitlich davon erzihlt.

Beziiglich der medizinischen Betreuung wiinschen sie sich, alleine mit dem Arzt zu

sprechen.

66



Ergebnisse zur Krankheitsbewiltigung der verschiedenen Untergruppen

3.4.6 Kognitive Beeintrichtigungen

Hier soll der Frage nachgegangen werden, welchen Einfluss kognitive
Beeintrichtigungen auf die Lebensqualitit und das Coping haben. Es werden zwei
Gruppen unterschieden, Jugendliche ohne kognitive Stérung und Jugendliche mit einer
kognitiven Beeintrichtigung, die sowohl Teilleistungsstorungen, Entwicklungs-
verzdgerungen als auch Lernbehinderung beinhalten kann.

Wissen

Hier zeigt sich, dass das Wissen iiber die eigene Erkrankung mit der kognitiven
Situation korreliert. 27% der Jugendlichen ohne Einschrinkung wissen sehr gut iiber
ihre Krankheit Bescheid, von den Jugendlichen mit kognitiven Stérungen sind dies nur

4%.
Schule

Das die kognitive Funktion und das Niveau der Schulbildung sowie der

Berufsausbildung Hand in Hand gehen muss nicht beschrieben werden.

Erwartungsgemal} zeigt sich auch, dass die Jugendlichen mit kognitiver Einschriankung

mehr Konzentrationsprobleme haben.
Impact und Bedeutung der Erkrankung

Es wird deutlich, dass sich die Jugendlichen mit einer kognitiven Einschrinkung durch
ihre Erkrankung weit mehr eingeschrinkt und getroffen fiithlen als die anderen
Jugendlichen. 31% von ihnen glauben, dass Einzelne nichts mit ihnen zu tun haben
wollen wegen der Epilepsie, von der Gruppe ohne kognitive Einschrinkung sind dies

lediglich 6%.

Das Gleiche zeigt sich auch bei der Frage, wie schlimm es fiir sie ist, Epilepsie zu
haben. Fiir 44% von ihnen ist es sehr schlimm, von der anderen Gruppe fiihlen sich nur

10% sehr durch die Krankheit getroffen.

Genauso haben 17% der kognitiv eingeschrinkten Jugendlichen immer Angst vor einem

Anfall, wihrend es bei den nicht eingeschrinkten nur 2% sind.

Bei der Frage, ob sie das Gefiihl haben, die Epilepsie hindere sie daran, Dinge zu tun,

die sie gerne tun wiirden, bejahen dies 59%, in der anderen Gruppe sind es 39%.
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Zusammenfassend ldsst sich hier feststellen, dass die Jugendlichen, die zusitzlich zu
ihrer Epilepsie noch kognitive Storungen haben, ihre Krankheit als schlimmer und

beeintrachtigender empfinden und mehr unter ihr leiden.
Soziale Aktivitdt / Zukunftsplanung

Bei der Frage, nach der sozialen Aktivitdt fallt auf, dass die Jugendlichen mit der
kognitiven Beeintrichtigung weniger aktiv in ihrer Freizeitgestaltung sind und

zuriickgezogener zu leben scheinen.

Nur 48% von ihnen im Vergleich zu 70% in der anderen Gruppe, bezeichnen sich als

aktive Typen, die viel unterwegs sind (mit Freunden, auf Partys...).

Auch bei der Frage, wie oft sie pro Woche mit Freunden und Mitschiilern zusammen
sind , zeigt sich die gleiche Tendenz. 14% von ihnen sind kein einziges Mal pro Woche
mit Freunden zusammen. Dies sind in der anderen Gruppe nur 2%. Umgekehrt sind nur
68% sehr aktiv und zwei oder mehrmals pro Woche unterwegs, im Gegensatz zu 84%

bei den anderen.

Ganze 38% von ihnen fiihlen sich in ihrer Freizeit allein am wohlsten, in der Gruppe

der Jugendlichen ohne kognitive Einschrinkung sind das mit 16% deutlich weniger.

Im Hinblick auf die Zukunftsplanung, haben 60% der Jugendlichen mit assoziierten
kognitiven Problemen das Gefiihl in ihrer Berufswahl durch die Epilepsie eingeschrinkt

zu sein, im Gegensatz zu 29% in der andern Gruppe.

Insgesamt wird offenbar, dass die Jugendlichen mit zusétzlicher kognitiver Problematik
ihre Erkrankung als schlimmer und beeintriachtigender empfinden und mehr unter ihr
leiden, als die Patienten ohne kognitive Storung und dass diese Patienten auch

zuriickgezogener und sozial weniger aktiv leben.

3.4.7 Motorische Beeintrichtigungen

In diesem Kapitel wird untersucht, welchen Einfluss eine zusitzliche motorische
Beeintrichtigung auf den Umgang mit der Epilepsie und auf die Lebensqualitét hat. Die
Jugendlichen wurden anhand der aus den Patientenakten gewonnenen Daten in die
Gruppe 1, ohne motorische Beeintrichtigung, und in die Gruppe 2, mit motorischen

Problemen (Hemiparesen, Monoparesen, Dysmelien, Hemiatrophien), unterteilt.
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Schule

Was die Schulbildung betrifft, zeigt sich eine deutliche Korrelation zwischen Schultyp
und korperlicher Beeintrachtigung.

So besuchen 80% der motorisch behinderten Jugendlichen die Forderschule, wéhrend
dies in der Gruppe 2 nur 15% sind.

Soziale Beziehungen / Familie

Auf die Frage, ob sie das Gefiihl haben, ihre Eltern wiirden ihnen aufgrund der
Erkrankung weniger erlauben als ihren Geschwistern, fiithlen sich 67% der motorisch

beeintrichtigten Kinder im Vergleich zu der Gruppe 1 mit nur 24% eingeschrinkt.
Soziale Aktivitdt / Zukunftsplanung

In Bezug auf die soziale Aktivitét fiihlen sich 67% der Gruppe 2 in ihren Hobbys und

ihrer Freizeit wegen der Erkrankung eingeschrénkt, in Gruppe 1 hingegen sind es 16%.

Bei der Frage nach Kontakt zu Freunden und Mitschiilern findet sich zwischen den

beiden Gruppen kein Unterschied in der Haufigkeit der Aktivititen pro Woche.

Beide sind mehrheitlich (80%) zweimal oder mehrmals pro Woche mit Freunden

zusammen.

Was die Zukunftsplanung der Jugendlichen angeht, wird ist auffillig, dass die Patienten
mit assoziierter motorischer Problematik deutlich mehr beeintrachtigt sind. Dies zeigt
sich bei der Frage, ob sie sich in ihrer Berufswahl eingeschrinkt fithlen Hier bejahen
dies 83% der Gruppe 2 im Vergleich zu 31% der Gruppe 1. Auch hinsichtlich der
Partnersuche wird dies klar. Hier haben 67% der motorisch Beeintrichtigten das Gefiihl,
dass es fiir sie schwieriger sei, einen Partner zu finden. In der anderen Gruppe sind es

nur 12%.
Bedeutung der Erkrankung und Stigma

Die Erkrankung beeintrdchtigt und stigmatisiert die Jugendlichen mit zusitzlichen

motorischen Problemen schwerwiegender.

50% von ihnen, im Gegensatz zu 9% in der Gruppe 1, glauben, dass einzelne wegen der

Epilepsie nichts mit ihnen zu tun haben wollen.

67% fiihlen sich von Spielen und Unternehmungen ausgeschlossen, wihrend dies in der

Gruppe der motorisch nicht betroffenen nur 12% sind.
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Ahnlich sieht es bei der Frage aus, ob die Epilepsie sie hindere, Dinge zu tun, die sie
gerne tun wiirden. Hier fiihlen sich die meisten Jugendlichen der Gruppe 2 (80%)

eingeschrinkt, in Gruppe 1 sind es mit 41% deutlich weniger.

Auch auf die Frage nach der Angst vor einem Anfall, sind die motorisch
eingeschriankten Kinder stirker betroffen. Sie haben héufiger Angst, einen Anfall zu

bekommen, 33% sogar immer; in der anderen Gruppe sind es nur 4%.
Angstfrei sind nur 16% unter ihnen, in Gruppe 1 mit 45% immerhin beinahe die Hilfte.
Medikamente

Was die Medikamenteneinnahme und die Einstellung hierzu angeht, zeigt sich, dass die

korperlich eingeschrinkten Jugendlichen problemloser und unkritischer damit umgehen.

Nur 16% von ihnen sind genervt, weil sie Medikamente einnehmen miissen (Gruppe 2
67%), und sie sind nicht der Meinung, dass ihnen die Medikamente auch schaden. In
der Gruppe der korperlich nicht Beeintridchtigten finden immerhin 47%, dass thnen die

Medikamente auch schaden.

In der Zusammenfassung ergibt sich also, dass sich die Jugendlichen mit assoziierter

motorischer Behinderung deutlicher beeintrichtigt und stigmatisiert fiithlen.

Allerdings féllt auf, dass sie mit der Medikamenteneinnahme problemloser und

unkritischer umgehen und sich hier weniger gestort fiihlen.

3.4.8 Psychische Beeintrichtigungen und sozial-familiiire Probleme

In diesem Kapitel wird untersucht, welche Rolle eine zusitzliche psychische Belastung
fiir den Umgang mit der Epilepsie spielt, und inwiefern die Jugendlichen durch diese
zusitzliche Einschriankung in ihren Bewiltigungsmoglichkeiten beeintrédchtigt sind.

Unter psychischen Problemen wurden hier die verschiedenen, im Patientengut
vorkommenden  Beeintrichtigungen  (wieder anhand  der  Patientenakten
operationalisiert) aus statistischen Griinden zusammengefasst. Hierunter fielen
Verhaltensauffilligkeiten, Aggressivitit, leichte Psychosen, familidre psychische

Belastungen, Storungen des Sozialverhalten, emotionale Labilitdt und Essstorungen.
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Schule und Konzentrationsprobleme

Auf die Frage nach Konzentrationsproblemen im Unterricht geben 75% der
Jugendlichen mit assoziierten psychischen Problemen an, dass sie Schwierigkeiten
hitten sich zu konzentrieren, in der Gruppe 2 der nicht Beeintridchtigte sind es 39%.
Impact und Bedeutung der Erkrankung

58% der jugendlichen Patienten mit psychischen Problemen finden es sehr schlimm, an
Epilepsie zu leiden, wihrend in der anderen Gruppe lediglich 12% dieses Gefiihl
haben.

Das Gleiche zeigt sich bei der Frage danach, ob sie manchmal wegen ihrer Epilepsie
wiitend oder traurig seien. 75% der Gruppe 1 bejahen dieses Gefiihl, in Gruppe 2 sind es
41%.

42% der psychisch Beeintrichtigten fiihlen sich manchmal einsam und allein wegen
ihrer Erkrankung, im Gegensatz zu 17% in der anderen Gruppe.

Bei der Frage nach Angst vor einem Anfall zeigt sich, dass 25% der Gruppe 1 immer
Angst haben und nur 8% vollig angstfrei sind, im Gegensatz zu Gruppe 2, wo 50%
angstfrei sind und nur 3% permanent Angst vor einem Anfall haben.

Ebenso fiihlen sich die Jugendlichen mit psychischer Problematik durch die Epilepsie in
groBerem Malle stigmatisiert. 33% haben das Gefiihl, manchmal von Spielen und
Unternehmungen aufgrund ihrer Erkrankung ausgeschlossen zu werden, in Gruppe 2
bejahen dies nur 13%.

Medizinische Betreuung

Was die Information iiber ihre Erkrankung angeht, fiihlt sich die Mehrheit (75%) der
nicht beeintrichtigten Jugendlichen gut informiert, in der Gruppe mit assoziierten
psychischen Problemen sind es mit 50% weniger.

Ein groBer Teil der psychisch beeintrichtigten Patienten (46%) wiirde lieber allein, das
heifit ohne die Eltern, mit dem Arzt sprechen. 36% von ihnen mdéchten, dass der Arzt
mehr mit ihnen redet und ihnen mehr erklirt. In der anderen Gruppe wiinschen sich

lediglich 19% allein mit dem Arzt sprechen und 13% mochten mehr erkliart bekommen.

Insgesamt zeigt sich, dass die zusitzliche Assoziation einer psychischen

Beeintrichtigung impliziert, dass die Epilepsie von den Jugendlichen als
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schwerwiegender und belastender empfunden wird. Sie fiihlen sich deshalb allein und

traurig, deutlich eingeschrinkter und stigmatisiert.

Sie signalisieren, daf} sie sich mehr Zuwendung durch den Arzt und mehr Information

und Betreuung wiinschen.
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4 Diskussion

In diesem Teil der Arbeit geht es um eine Bewertung der ermittelten Ergebnisse iiber
die psychosozialen Folgen dieser Erkrankung fiir die Jugendlichen sowie den
Stellenwert dieser Ergebnisse im Kontext der Literatur.

Aus Griinden der strukturellen Klarheit ist dieses Kapitel in drei Abschnitte unterteilt:
Zunichst werden die Ergebnisse des Gesamtkollektivs diskutiert. Im Anschluf3 daran
stehen die Ergebnisse der Vergleiche der einzelnen Untergruppen miteinander im
Mittelpunkt. Den Abschlufl bilden die hieraus gewonnenen Folgerungen und ihre
Bedeutung fiir die Evaluation der Arbeit der Tiibinger epileptologischen Ambulanz und
somit fiir die tigliche Praxis.

Die Ergebnisse des Gesamtkollektivs beleuchten die verschiedenen Dimensionen der
Lebensqualitdt und versuchen Antworten auf die in unserer Zielsetzung formulierten
Fragen zu geben und die Bedeutung der chronischen Erkrankung Epilepsie mit ihren
Konsequenzen und Einschriankungen fiir die betroffenen Jugendlichen aufzuzeigen.

In einem weiteren Schritt wird dann bei der Diskussion der Untergruppen dargestellt,
welche Risikofaktoren zu einem schlechten Coping bzw. einem problematischeren
Umgang mit der Krankheit priadisponieren. Dadurch sollen diese Risikopatienten, die
besonders gefidhrdet sind mit ihrer Erkrankung nicht zurechtzukommen, erkannt
werden. So kann auf diese Patientengruppen mit einer adédquaten therapeutischen
Unterstiitzung besser eingegangen und ihre speziellen Bediirfnisse beriicksichtigt
werden. Damit wird der Forderung nach einer neuen Evaluierung der medizinischen
Versorgung Rechnung getragen, die nicht mehr nur die traditionellen Parameter wie
Mortalitdt und Uberlebensraten beriicksichtigt, sondern auch die physische und
psychische Verfassung des Patienten und seinen Umgang mit der Erkrankung im
taglichen Leben wahrnimmt. So kann mit Hilfe der gewonnenen Ergebnisse besser auf
die Bediirfnisse des FEinzelnen in seiner jeweiligen Lebenssituation und

Krankheitskonstellation eingegangen werden.
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Gesamtkollektiv

4.1 Gesamtkollektiv

Die Ergebnisse des Gesamtkollektivs beleuchten die sieben untersuchten Dimensionen
der Lebensqualitdt (psychisches Wohlbefinden, soziale Beziehungen, korperliche
Einschriankungen, Funktionsfihigkeit in Alltag und Schule, krankheitsbezogenes
Wissen, Umgang mit der Medikamenteneinnahme und Zufriedenheit mit der
medizinischen Betreuung).

Die groften Auffilligkeiten zeigen sich in den Bereichen psychisches Wohlbefinden
und im Umgang mit der Medikamenteneinnahme.

Impact und Stigmatisierung

Im Hinblick auf die Bedeutung der Epilepsie fiir den Einzelnen und die daraus
resultierende Belastung wird deutlich, dafl es von iiber zwei Dritteln der Patienten als
schlimm erlebt wird, mit der Erkrankung zu leben. Uber die Hilfte der Betroffenen
empfinden wegen der Epilepsie Wut oder Traurigkeit.

Ebenso zeichnet sich die Hilfte der Jugendlichen durch eine permanente oder héufige
Angst vor einem Anfall aus und fiihlt sich hierdurch beeintrachtigt.

Diese Ergebnisse machen die gro3e Belastung durch eine solche Krankheit deutlich und
lassen eine negative Beeinflussung des Selbstwertgefiihls vermuten. Gerade das
Jugendalter ist ein kritische Periode fiir die Entwicklung des Selbstwertgefiihls. So wird
verstdndlich, daB} hier ein Ereignis wie eine Epilepsie einen tiefgreifenden Einfluss auf
eben diese Entwicklung haben kann.

Die Besonderheit der Epilepsie als chronische Erkrankung liegt nach Janz darin, dal3 der
Kranke sein Kranksein erst im Spiegel seiner Umwelt erlebt. (Janz, 1969, zit. nach
Schwager, 1997). Kranke nehmen also oft weniger ihre Erkrankung wabhr, als vielmehr
die Reaktion ihrer Umwelt. Die Betroffenen erfahren aus den Reaktionen und
Schilderungen der Umwelt, dal} sie fiir andere eine Beunruhigung und Verunsicherung
darstellen und Ausloser von Angsten sind. Sie erleben, daB ihre Autonomie
eingeschrénkt ist und sie sich in Abhéngigkeit von ihrer Umgebung befinden.

Diese Besonderheit der Epilepsie sowie ihr paroxysmaler Charakter, der mit stindiger
Ungewissheit einher geht, bringt besondere Belastungen der betroffenen Jugendlichen
und deren Eltern und Geschwister mit sich.

Fiir jiingere Kinder mogen epileptische Anfille nicht so stigmatisierend sein, ihr

gleichaltriges Umfeld wird diese nicht so deutlich wahrnehmen. Altere Kinder und
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Jugendliche hingegen spiiren eine deutlichere Verlegenheit und Stigmatisierung bei
einem Offentlichen Anfall. Diese Angst vor der offentlichen Verlegenheit kann ihre

Aktivititen und ihre Bereitschaft am sozialen Leben teilzunehmen, einschrianken.

Orr et al. konnten in ihrer Untersuchung an chronisch kranken Kindern iiber 8 Jahren
feststellen, dal chronisch kranke Jugendliche mit ihrem Leben unzufriedener sind und
eine negativere Sicht ihres Gesundheits- und Allgemeinzustandes haben als die gesunde
Kontrollgruppe. Sie konnten ferner bei den kranken Jugendlichen beobachten, daf} sie
weniger Zeit mit Freunden teilen und héufiger Probleme mit Geschwistern haben (Orr et
al., 1984). Andere Studien bestitigen diese Aussage, dall eine chronische Krankheit mit
einem erhohten Risiko fiir eine niedrige Selbsteinschitzung und mit der Entstehung von
psychischen Problemen einher geht (Matthews et al., 1982; Austin, 1989). In Bezug auf
psychische Storungen scheinen Jugendliche mit neurologischen Erkrankungen ein
hoheres Risiko hinsichtlich der Entwicklung von Verhaltensproblemen und
internalisierenden und externalisierenden Stérungen zu haben, sowohl im Vergleich mit
gesunden Jugendlichen als auch mit kranken, aber nichtneurologisch erkrankten

Jugendlichen (Howe et al., 1993).

Ein interessanter Gedanke von Perrin erklidrt, dal Jugendliche mit einer nicht
sichtbaren, verborgenen Krankheit sich schlechter an ihre Erkrankung anpassen und mit
ihr umgehen konnen, als beispielsweise Jugendliche mit juveniler Arthritis, die
moglicherweise sogar davon profitieren, da3 ihre Krankheit fiir sie selbst und die
Umwelt sichtbar ist und sie damit mit ihrer Erkrankung konfrontiert sind. Eine
Anpassung an eine verborgene Krankheit, die man unter Umstinden eher verheimlichen
kann und will, scheint weniger gut moglich zu sein (Perrin et al., 1993). Allerdings sind
hier auch die durch sichtbare Erkrankungen verursachten Stigmatisierungen durch die

eigene Beobachtung als auch durch das soziale Umfeld zu beriicksichtigen.

Bedell et al. untersuchten 45 chronisch kranke Kinder und fanden hier als wichtige
EinfluBgroBe die sozialen Belastungen der Kinder. Kinder mit hohen sozialen
Belastungen zeigten deutliche Beeintrachtigungen in ihrem Selbstkonzept, sie
empfanden sich als ungeschickt, unattraktiv, wenig beliebt, schlecht in Schulleistungen

und unzufrieden mit sich selbst (Bedell et al., 1977).
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Steinhausen fand eine deutliche Privalenz psychischer Storungen bei Patienten mit
chronischen Erkrankungen. Das Ausmall der psychischen Storung héngt, nach
Steinhausen, vom Schweregrad der Krankheit ab und vom Ausmal} der psychosozialen

Belastung (Steinhausen, 1984).

Sillanpaa weist in einer jiingeren Studie darauf hin, daB Kinder und Jugendliche mit
Epilepsie ein signifikant hoheres Risiko haben, im sozialen Leben sowie im Erreichen

beruflicher Ziele zu scheitern als ihre Peer Group (Sillanpaa et al., 1998).

In unserer Untersuchung steht nun diesen subjektiv  deutlich erlebten
Beeintrichtigungen und Angsten das  objektiv ordentliche Zurechtkommen der
Jugendlichen in den meisten Bereichen des alltdglichen Lebens gegeniiber.

Die groB8e Mehrheit fiihlt sich wegen ihrer Erkrankung in der Behandlung durch andere
nicht negativ beeinflusst, gehédnselt oder ausgeschlossen. So verneinen fast alle, daf}
andere nichts mit ihnen zu tun haben wollen.

Sowohl hinsichtlich des korperlichen Befindens als auch in Bezug auf soziale
Beziehungen und Aktivitdten zeigt sich, daf die groBe Mehrheit, 70-80%, der
Jugendlichen keine Probleme diesbeziiglich haben. Sie sind sportlich nicht
eingeschrinkt, gehen mehrmals pro Woche einem Hobby nach und treffen sich
mehrmals pro Woche mit Freunden. Sie geben an wie andere Jugendliche auch auf
Partys und Discos gehen zu konnen.

Sie haben mehrheitlich ihren Freundeskreis iiber ihre Erkrankung informiert und werden
deshalb auch nach einem miterlebten Anfall nicht anders von diesen behandelt. Die
Jugendlichen haben mehrheitlich nicht das Gefiihl, von ihrer Familie aufgrund der
Epilepsie besonders behandelt zu werden und konnen mit ihrer Familie iiber ihre
Probleme sprechen.

Schulbildung

Auch hinsichtlich der kognitiven Situation zeigt sich ein positives Bild. Das Niveau der
Schulbildung entspricht in etwa dem Durchschnitt gesunder Jugendlicher. Nach der
Untersuchung Hurrelmanns gingen 1990 57% in Gymnasium bzw. Realschule und 31%
in die Hauptschule (Hurrelmann, 1990).

In unserem Kollektiv finden sich geringfiigig erniedrigte Werte fiir das Gymnasium (8%

weniger als in der Allgemeinbevolkerung), die Verteilung in der Hauptschule
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unterscheidet sich kaum (2%), d.h. die differenten 10% in der Allgemeinbevilkerung
sind sicher der Forderschule zuzuweisen. Somit gehen von unserem Kollektiv ca. 10%
mehr auf eine Forderschule, als in der Bevolkerung.

Es zeigt sich so in unserer Studie ein stabiles Kollektiv, das alle Schultypen
beriicksichtigt und motorische Probleme, somit Hirnschddigung, nicht ausklammert,
aber diese auch nicht im Vordergrund stehen. Diese bedeutet ein Kollektiv, das sich in
der groben kognitiven Funktion nicht allzu sehr von der Gesamtbevolkerung abhebt. So
1aBt sich ein Vergleich anstellen und eine Aussage treffen. Da aus organisatorischen
Griinden der direkte Vergleich mit einer Kontrollgruppe aus gesunden Jugendlichen
nicht moglich war, ist der potentielle Vergleich mit der Allgemeinbevolkerung wichtig.
Die Mehrheit hat keine Fehlzeiten aufgrund der Epilepsie und fiihlt sich durch die
Lehrer in der Behandlung weder benachteiligt noch bevorzugt.

Lediglich in Bezug auf die Konzentration zeigt sich, da3 hier knapp die Hilfte der
Jugendlichen Probleme angeben.

Freiheit

Auffillig ist, daB dennoch 73% ihren Freiraum als eingeschrinkt empfinden und
aussagen, ihre Eltern erlaubten ihnen weniger als Gleichaltrigen und Geschwistern.
Befiirchtete Folgen eines Anfalls, wie Verletzungen, konnen zu vermehrten elterlichen
Restriktionen im Vergleich zu Gleichaltrigen fithren und die Jugendlichen so in ihrer
Unabhingigkeit beeinflussen.

Diese Antwort, die in Diskrepanz zu oben genannten positiven Aussagen steht, konnte
sich durch die spezifische Lebensphase Jugendalter erkldaren lassen. Im Verlauf der
Adoleszenz, bei Gesunden wie Kranken, fiihrt der zunehmende Wunsch des
Jugendlichen nach Autonomie und die Verdnderung der Rollen und Funktionen
innerhalb der Familie zu Meinungsverschiedenheiten und Konflikten. Es liegt daher die
Vermutung nahe, dafl diese Aussage unabhingig von der Erkrankung, ein Spezifikum
der Adoleszenz sein konnte.

Allerdings bleibt nach Seiffge-Krenke zu bedenken, daB das Auftreten einer
chronischen Erkrankung eines Kindes zu nachhaltigen Veridnderungen in
Familienstruktur, Familienklima und familidrer Kommunikation fiihrt. Seiffge-Krenke

postuliert, da} es durch die realen Anforderungen, vor allem aber durch die antizipierten
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negativen zukiinftigen Befiirchtungen der Eltern zu einer Umstrukturierung und

Rigidisierung des Familienklimas kommt (Seiffge-Krenke, 1996).

Wissen

In der Literatur stellen krankheitsbezogenes Wissen und die Einstellung zu der
Erkrankung die wesentlichen Determinanten fiir die Compliance und das Coping dar
(Johnson, 1980; Petermannn et al., 1987).

Die Untersuchung des Wissenstandes der Jugendlichen {iiber ihre eigene Erkrankung
zeigt bedauerlicherweise, daB} lediglich ein kleiner Teil genaue Angaben iiber ihre
Epilepsie machen kann, wihrend iiber 50% sehr wenig und 26% nichts aussagen
konnen. Dieser geringe reale Wissensstand kontrastiert aufféllig mit dem subjektiven
Empfinden der Jugendlichen, die sich zu 70% gut informiert fiihlen. Diese Ergebnisse
stimmen mit den Angaben in der Literatur tiberein. In zahlreichen Studien zeigt sich der
geringe Wissensstand der Epilepsiekranken {iiber ihrer eigene Erkrankung (Dawkins et
al.,, 1993). Averis fand in einer Untersuchung von 200 an Epilepsie erkrankten
Patienten in Australien heraus, dal immerhin 41,5% die Art ihrer Epilepsie nicht
benennen konnten (Averis, 1996). Bei einer weiteren Untersuchung von 517 Patienten
in Australien durch Hayden et al. waren dies 26% der Patienten (Hayden et al., 1992).
Auch Goldstein entdeckte, dal nur die Minderheit seiner 70 untersuchten
Epilepsiepatienten den Namen ihrer Epilepsieart nennen konnten (Goldstein et al.,
1996).

Als Grund fiir den fehlenden Informationsstand der Patienten zu ihrer Erkrankung
sehen Autoren wie Meichenbaum und Kendall die Tatsache, dafl die Patienten oftmals
von sich aus nicht fragen oder nicht wissen, was sie fragen sollen (Meichenbaum, 1987;
Kendall et al.,1999).

Douglas betont in einer kiirzlichen Untersuchung iiber die besonderen Bediirfnisse von
Jugendlichen mit Epilepsie, wie wichtig es sei, dall sich die Jugendlichen gut mit ihrer
Erkrankung auskennen. Er sieht einen wichtigen Therapiegrundstein in dieser
Informationsweitergabe und diesem Ausbilden des Jugendlichen (Douglas & Nordli,
2001).

Hills und Hartshorn weisen auf eine enge Korrelation zwischen dem Informationsstand,

dem Verstehen der eigenen Krankheit und dem Selbstbewultsein, dem Coping sowie
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der Lebensqualitidt hin (Hills, 1992; Hartshorn, 1994). So koénnen Fachinformationen
tiber die Erkrankung helfen, Angst und Unsicherheit abzubauen und mdgliche

schidliche Folgen zu vermeiden (Long, 2000).

Medikamenteneinnahme

Hinsichtlich der Medikamenteneinnahme ist in unserer Untersuchung auffillig, daf
zwei Dirittel der Jugendlichen durch diese genervt und belastet waren, wéihrend nur ein
Drittel angab unter Nebenwirkungen zu leiden. Das heil3t, ein betrichtlicher Teil der
Jugendlichen leidet unter der Medikamenteneinnahme, obwohl dieser Teil keine
Nebenwirkungen hat. Auch ist die subjektiv angegebene Nebenwirkungsrate der
Patienten mit den 41,6% deutlich hoher als die aus den Patientenakten gewonnenen
Angaben von lediglich 16%.

Auch hier wird wieder die Diskrepanz zwischen der subjektiv als einschrinkend
erlebten Wahrnehmung der Epilepsie und dem objektiv passablem Zurechtkommen
deutlich. Subjektiv sind die Jugendlichen durch die Medikamenteneinnahme genervt
und belastet wihrend nur ein kleiner Teil von ihnen unter tatsdchlich objektivierbaren
Nebenwirkungen leidet.

Was die Compliance bei der medikamentdsen Behandlung angeht, so fanden Douglas
und Nordli heraus, daB hier auf der einen Seite das schlichte Vergessen der
Medikamenteneinnahme eine Rolle spielt, dazu kommt aber ferner, da} die
Jugendlichen es als stigmatisierend und ausgrenzend empfinden konnen, Medikamente
einnehmen zu miissen(Douglas & Nordli, 2001). Diese tidgliche Notwendigkeit und der
dadurch empfundene Zwang grenzt sie aus der Gruppe der Gleichaltrigen aus, und eben
dieses Zusammengehoren und Gleichsein mit den anderen bedeutet einen wichtigen
Faktor des sozialen Lebens in diesem Alter.

Douglas und Nordli stellten weiter fest, daB die Compliance mit der Menge der
Einnahmen pro Tag deutlich abnimmt. Sie befiirworten daher, soweit moglich, die
Medikamente als Tagesdosis zu verabreichen.

Fiir diese Autoren ist die Noncompliance eng assoziiert mit familidren Problemen,
Einschrinkung in der Unabhingigkeit des Jugendlichen von Seiten der Familie sowie

einem niedrigem Selbstbewusstsein.
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Andere Autoren bestidtigen diese grole Bedeutung des familidren und sozialen
Umfeldes fiir den psychosozialem Status des Patienten (Austin et al., 1992; Suurmeijer
et al.,, 2001). Bury und Conrad gehen in ihren soziologischen Untersuchungen iiber
chronische Krankheit sogar so weit, da} sie den Haltungen, den Vorurteilen und
Stereotypen des sozialen Umfelds, sowohl von Seiten der nahen Umgebung als auch
von Seiten der medizinischen Betreuung, mehr Bedeutung und Einfluss auf den
Umgang und das Zurechtkommen mit der Erkrankung beimessen, als den Anfillen
selbst (Conrad, 1987; Bury, 1991).

Collings wies in seiner Studie ebenfalls auf die immense Bedeutung der sozialen
Unterstiitzung von Seiten der Familie, des ndheren Umfelds und von
Hilfsorganisationen, fiir die Lebenszufriedenheit von Patienten mit Epilepsie hin. Sie sei
der wichtigste Faktor, der die Patienten vor den negativen Folgen der Erkrankung
schiitzt (Collings, 1990).

Daher sollte in Zukunft auf den Aspekt der sozialen Unterstiitzung zusétzlich zur
konventionellen Therapie mehr eingegangen werden. Damit die Patienten im téglichen
Leben besser mit ihrer Erkrankung zurechtkommen und von der Gesellschaft
angenommen und akzeptiert werden, muf3 die Einstellung der Gesellschaft und die

Behandlung der Patienten von der Gesellschaft verdndert werden.

4.2 Vergleiche der Untergruppen

Nachdem im vorangegangenen Kapitel die Ergebnisse des Gesamtkollektivs diskutiert
wurden, sollen nun im Anschluss daran die Ergebnisse der einzelnen Untergruppen
miteinander verglichen werden.

Dabei werden die Untergruppen als mogliche Einflussfaktoren auf das Coping und den
Umgang mit der Epilepsie zwar einzeln betrachtet, jedoch in dem Bewusstsein, daf} es
sich hier nicht um unabhingige Variablen handeln kann. So sind beispielsweise die Art
der Epilepsie, die Frequenz der Anfille und das Manifestationsalter eng verzahnt und
beeinflussen sich gegenseitig. Eine Beobachtung der Einzelvariablen muf} dies immer

beriicksichtigen.
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4.2.1 Artder Epilepsie

Wie bereits beschrieben, hat die Art der Epilepsie einen deutlichen Einfluss auf den
Umgang mit der Erkrankung und damit auf die Lebensqualitit.

Was den Informationsstand der Jugendlichen angeht, so zeigt sich, dass die Patienten
mit Absencen-Epilepsie am besten iiber ihre Erkrankung informiert sind und daf} die
Gruppe der benignen Partialepilepsien am schlechtesten abschneidet.

Dies mag daran liegen, dass letztere sich moglicherweise weniger mit ihrer Erkrankung
auseinander setzen, da sie diese als subjektiv nicht so belastend empfinden, zum einen
aufgrund der, im Vergleich zur Absencen-Epilepsie, meist niedrigeren Frequenz der
Anfélle, zum anderen aufgrund des Wissens um die zeitliche Begrenztheit der
Krankheit.

Was die Medikamenteneinnahme betrifft, so zeigt sich, dass diese vor allem von den
Absencen- und Grand-Mal-Epilepsien als belastend und stérend empfunden wird. Dies
wire durch die Tatsache zu erkldren, dass diese Jugendlichen (und hier an erster Stelle
die Jugendlichen mit Absencen-Epilepsie) die hochste Nebenwirkungsrate in unserer
Studie aufweisen.

Dies kann unterschiedliche Griinde haben. Zum einen muss die Kkonkrete

Nebenwirkungsrate der Antiepileptika betrachtet werden.

Neben dieser Nebenwirkungsrate der einzelnen Medikamente ist die psychosoziale
Bedeutung einer téiglichen und zum Teil lebenslangen medikamentdsen Therapie zu
beachten. Die Medikamenteneinnahme erinnert so immer wieder an die chronische
Erkrankung und macht ein temporires Vergessen unmdoglich. Uber diese psychische
Belastung konnen Nebenwirkungen,  abhédngig von der Art der Erkrankung,
unterschiedlich intensiv empfunden werden. Die erfahrene Belastung und
Einschrinkung durch die Epilepsie kann so auf den Medikamentenumgang projiziert
werden.

Im schulischen Bereich wird deutlich, dass die Jugendlichen mit Grand-Mal-Epilepsie
zu 71,4% Konzentrationsprobleme angeben, was weit iiber dem Durchschnitt unseres
Kollektivs bei 45% liegt. Auch hier zeigt sich die Sonderstellung der benignen

Partialepilepsien, die hier fast keine Konzentrationsprobleme angeben, lediglich 13%.
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Fiir diese gehéduften Konzentrationsprobleme bei Jugendlichen mit Grand-Mal-Epilepsie
und die kaum beeintrichtigte Gruppe der benignen Partialepilepsie sind mehrere
Ursachen denkbar.

Die Ursache der Erkrankung bei Grand-Mal-Epilepsie kann in einer neurologischen
Schéddigung begriindet sein und so direkt die Grundlage fiir Konzentrationsstdrungen
bieten. Allerdings wurden bei unserer Studie Patienten mit sekundiren, d.h. neuro-
organischen Schiden, aus der Gruppe der Grand-Mal-Epilepsien ausgeschlossen, so daf}
man hier primidre Grand-Mal-Epilepsien beurteilen kann. Dies zeigt sich auch in der
Verteilung der Schultypen innerhalb der Gruppe der Grand-Mal-Epilepsie (53%
Gymnasium/Realschule, 26% Hauptschule, 20% Forderschule) die der Verteilung im
Gesamtkollektiv entspricht (hier 49% Gymnasium/Realschule, 29% Hauptschule, 23%
Forderschule). Eine neurologische Schiddigung als direkte Ursache fiir
Konzentrationsstorungen kann hier also nicht als Hauptfaktor geltend gemacht werden.
Weitere Erkldrungen konnen in der Symptomatik der Epilepsie (die gehdufte geistige
Abwesenheit bei einer Absencen-Epilepsie) und in den Nebenwirkungen der
Antiepileptika liegen. So fiel in der interdisziplindren medizinisch-psychologischen
Studie an 469  Patienten im  Epilepsiezentrum  Kork als  typische
Verhaltensnebenwirkung einer Therapie mit Valproat eine Verlangsamung auf

Ferner kann sich ein Konzentrationsproblem auch als psychoreaktive Antwort auf die
Belastung durch eine chronische Krankheit darstellen.

Im Bereich der sozialen Aktivitidt erfahren die Jugendlichen mit Grand-Mal-Epilepsie
ebenfalls die grofte Einschrinkung, vor allem in Bezug auf die Berufswahl und den
Fiihrerscheinerwerb (vgl. Kapitel 3.3.1.).

Diese Zunahme der Einschrinkungen im schulischen und sozialen Bereich mit
steigendem Schweregrad der Epilepsie (vor allem der Jugendlichen mit Grand-Mal-
Epilepsie), kann durch zahlreiche Studien untermauert werden, die an Jugendlichen mit
verschiedenen Krankheitsbildern darauf aufmerksam machten, dafl sich die psychische
Fehlanpassung als um so gravierender erwies, je schwerer die Krankheit war (O’Malley
et al., 1979; Orr et al., 1984).

So 1ist eine Grand-Mal-Epilepsie, die in den meisten Fillen eingreifender und
destabilisierender fiir das Leben der Jugendlichen sein wird, als schwerere Art der

Epilepsie zu verstehen.
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Auf die Thematik der Abhingigkeit der Lebensqualitit von dem Schweregrad der
Erkrankung wird aber im nédchsten Abschnitt anhand der Operationalisierung durch die

Frequenz de Anfille noch detaillierter eingegangen werden.

4.2.2 Frequenz der Anfille

Zu den wichtigsten krankheitsspezifischen Bedingungen gehort der Schweregrad der
Erkrankung, hier durch die Frequenz der Anfille operationalisiert.

In Bezug auf die Anfallsfrequenz wird in unserer Untersuchung statistisch auffillig, daf
mit Zunahme der Anfallsfrequenz die Belastungen durch die Erkrankung und die damit
verbundenen Einschrinkungen im tiglichen Leben, im sozialen Bereich und in der
Zukunftsplanung ansteigen. So nehmen die Schulfehlzeiten, die empfundene
Stigmatisierung, die Angst vor einem Anfall und die negative Beeinflussung
hinsichtlich der Berufsplanung mit steigender Frequenz deutlich zu, wihrend die Zahl
der sozialen Aktivitit abnimmt. Somit stellt der Schweregrad der Epilepsie einen
ausschlaggebenden Faktor fiir den Umgang und das Coping mit der Erkrankung dar.
Einige Studien haben gezeigt, dal die psychische Fehlanpassung um so gravierender
ausfillt, je schwerer die Krankheit ist. Trotz der methodischen Probleme, den
Schweregrad der Erkrankung objektiv zu definieren und operationalisieren, haben
mehrere Studien diesen Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und
einer erhohten Maladaptation oder schlechten Krankheitsbewiltigung bei verschiedenen
Krankheitsbildern gefunden (Orr et al., 1984; Billings et al., 1987; Brown et al., 1992).
So verglichen Billings et al. in zwei Studien die Anpassung von Jugendlichen mit
Arthritis bzw. rheumatischen Erkrankungen. Diese ergaben, daf} Patienten mit schweren
Erkrankungsformen bedeutend hiufiger iiber emotionale Probleme, wie beispielsweise
erhohte Angstlichkeit und Depression berichteten. Sie hatten mehr Schulfehlzeiten,
Schulprobleme sowie eine verminderte soziale Aktivitit im freundschaftlichen und
familidren Sektor.

Eine Studie von Austin in Minnesota, bei der 127 Kinder mit Epilepsie im Alter von 8-
12 Jahren auf Verhaltensstorungen untersucht wurden, bestitigt diese Ergebnisse. Es
zeigte sich, daB} die Anfallsfrequenz, neben anderen Faktoren wie familidgrem Stress,
familisirer Uberbehiitung und weiblichem Geschlecht, einen signifikanten Einfluss auf

Verhaltensstorungen hatte (Austin et al., 1992).
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Auch Wildrick fand eine Korrelation zwischen der Anfallshdufigkeit und den erlebten
schulischen und sozialen Schwierigkeiten von Kindern mit Epilepsie (Wildrick et al.,
1996).

In einer jlingsten Studie in Ungarn an 310 erwachsenen Epilepsiepatienten, wurde
allerdings der FEinfluss der Anfallsfrequenz, der Epilepsieart und des
Manifestationsalters auf das Zurechtkommen und die Anpassung an die Krankheit
vernachldssigt (Minrnics et al., 2001). Die Untersuchung rdaumte zwar ein, daf} die
Anzahl an schweren Anfillen wihrend des Lebens die emotionale Ausgeglichenheit des
Patienten beeinflussen kann, doch wies Minrnics vor allem auf die Wichtigkeit des

familidren Umfeldes und seiner Stabilitét als gro3te Einflussvariable hin.

4.2.3 Manifestationsalter

Das Alter bei Krankheitsausbruch ist aus entwicklungspsychologischer Sicht besonders
relevant. Man geht von einem engen Zusammenhang zwischen kognitiver Entwicklung
und Anpassungsmoglichkeiten an eine Erkrankung aus (Petermann, 1994).

Bei der Frage inwieweit der Zeitpunkt der Erkrankung zu einem andersartigen Umgang
mit der Erkrankung, zu einer verinderten personlichen Reifung sowie zu einer anderen
sozialen Einstufung, vor allem in Bezug auf die Schulbildung und Berufsplanung fiihrt,
zeigen sich auch in unserer Studie einige Auffilligkeiten.

So findet sich bei fritherer Manifestation der Epilepsie eine schlechtere Schulbildung.
Dafiir kommen mehrere Ursachen in Betracht.

Zum einen mag dies an den unterschiedlichen zerebralen Stérungen liegen, die den
einzelnen Epilepsien zu Grunde liegen. Einer idiopathischen Epilepsie, wie Absencen-
Epilepsie, liegt keine zerebrale Schiddigung zugrunde, wie beispielsweise einer
symptomatischen Partialepilepsie. Diese zugrundeliegende neurologische Schidigung
kann somit auch Einfliisse auf eine kognitive Benachteiligung haben.

Zum anderen muf} auch der mégliche Einfluss durch die Dauer der Epilepsie und damit
die Anzahl der stattgefundenen Anfille, sowie der  potentielle Einfluss der
medikamentosen Therapie auf die Entstehung neurologischer Schidden in Betracht
gezogen werden.

Brown wund Dreifuss beschreiben einen Zusammenhang zwischen frithem

Krankheitsbeginn, vor allem wihrend der ersten drei Lebensjahre und damit
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verbundener langer Therapiedauer, und neurologischer Dysfunktion (Brown, 1982;
Dreifuss, 1989).

Auch besteht die Uberlegung, inwieweit eine frilhe Manifestation einer solchen
paroxysmalen, mit dem Gefiihl der Unkontrollierbarkeit einhergehenden Erkrankung,
zu einer verdanderten sozialen Rollenzuweisung und zu einer, durch die Umwelt und
durch das eigene Erleben der Umwelt, Behinderung der eigenen personlichen psycho-
sozialen Entwicklung fithren konnte.

Nach Spranger entwickelt sich die Fihigkeit zur Selbstreflexion erst in der Pubertit.
Bis dahin wird das erkrankte Kind sein ,,Anderssein“ zwar empfinden, aber kaum
dariiber reflektieren oder sich iiber das Selbsterleben duflern. Doch erlebt es schon friih
das Verhalten der Umwelt ihm gegeniiber: die Bevorzugung oder Einschrinkung von
Seiten der Eltern, die Ablehnung oder das Mitleid der Umwelt, die Benachteiligung
gegeniiber anderen gesunden Kindern oder die MiBBachtung und Hinseleien der Peer
Group (Spranger, 1966).

Alle diese &duBleren FEinfliisse priagen die Personlichkeitsentwicklung und die
Rollenfindung des Kindes. Somit kann ein frither Krankheitsbeginn andere,
gravierendere Einfliisse hierauf haben als ein spéteres Manifestationsalter.

In der gleichen Richtung lieBe sich auch das Ergebnis interpretieren, dall ein hoheres
Alter bei Krankheitsbeginn mit groBeren Ambitionen in Bezug auf die Berufsplanung
einhergeht.

In der bereits erwidhnten groBen medizinisch- psychologischen Studie iiber Klinik,
Prognose und Neuropsychologie von Epilepsiesyndromen im Kindes- und Jugendalter
im Epilepsiezentrum Kork, fiel ebenfalls eine méBige, aber signifikante Korrelation des
Alters bei Krankheitsbeginn zum gemessenen IQ auf. Hier war friither
Krankheitsbeginn {iiberzufillig hédufig mit niedrigen [Q-Werten assoziiert (Diener,
1996).

Dieser auch von Bruil gefundene Zusammenhang zwischen frither Manifestation der
Epilepsie und akademischer Benachteiligung mag zum einen durch Schulfehlzeiten,
durch die Krankheit selbst (neurologische Schiéden) und durch
Medikamentennebenwirkungen bedingt sein. Zum anderen aber konnen niedrige und

negative Erwartungen von Seiten der Eltern und Lehrer, liberprotektive Erziehung,

86



Vergleiche der Untergruppen

erlernte Hilflosigkeit und soziale Isolierung einen indirekten Einfluf} auf die schulische

und berufliche Laufbahn haben (Bruil, 1999).

Ferner zeichnet sich in unserer Studie ein reiferer Umgang und eine eigene personliche

Verarbeitung der Erkrankung bei spidterem Manifestationsalter ab.

Deutlich ist dies vor allem im offener gestaltetem Umgang mit der Erkrankung, die
Jugendlichen mit spiterer Manifestation informieren ihre Freunde mehrheitlich iiber die
Epilepsie. Auch im selbststindigen und eigenverantwortlichen Umgang mit der

Medikamenteneinnahme wird dies offenbar (vgl. 3.2.3.).

Dies ldsst auf eine ,eigene* Verarbeitung der Erkrankung (und adiquatere
Bewiltigungsmechanismen) schliefen. Die Krankheit wird als eigenes Problem
angenommen und nicht mehr primir bei den Eltern als den Verantwortlichen belassen.
Damit zu vereinbaren wire auch die gefundene Aussage, da} eine spite Manifestation,
im Jugendalter also, ein subjektiv deutlicheres Gefiihl der Einschriankung durch die
Epilepsie bei diesen Jugendlichen hervorruft und auch einen angstbesetzteren Umgang
mit der Krankheit impliziert, auch wenn objektiv beobachtbar mehr soziale Aktivitit
und berufliche Ambitionen vorhanden sind. D.h. durch den selbstreflektierten,
eigenverantwortlichen und damit auch kritischeren Umgang mit der Krankheit, entsteht
diese Diskrepanz zwischen objektiven guten Befunden bei spitem Manifestationsalter

und dem subjektivem angstbesetzten Empfinden.

Dies wird auch in Bezug auf die Medikamenteneinnahme deutlich, eine spite
Manifestation zeigt einen autonomeren, aber auch kritisch hinterfragenden Umgang mit
den Medikamenten. Hier zeigen zwei Drittel der Jugendlichen mit spéterem
Krankheitsbeginn Skepsis, dal ihnen die Medikamente auch schaden konnten, wihrend
die Gruppe mit fritherem Manifestationsalter mit 31 % deutlich weniger reflektiert und

sorgloser erscheint (Frage V.8).

Dieser kritische Umgang und das subjektiv deutlicher einschrinkende und belastende
Erleben der Krankheit bei spidtem Manifestationsalter konnen durch verschiedene

Faktoren bedingt sein.

Zum einen fiihren die enormen psychischen Konsequenzen des Ausbruchs einer
chronischen Erkrankung im Jugendalter zu einer Unterbrechung der bisherigen

Entwicklung, was einen ,,developmental breakdown* bedeuten kann (Jamison et al.,
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1986). Die Konfrontation mit zusdtzlichen krankheitsbedingten Stressoren kann die
Realisierung von Entwicklungsaufgaben, wie die Ablosung von den Eltern und die

Integration in die Gruppe von Gleichaltrigen, hinauszogern (Seiffge-Krenke, 1989).

Auf der anderen Seite sind die unterschiedlichen Copingstrategien im jeweiligen Alter
zu beriicksichtigen. Nach Compas unterscheidet man im allgemeinen zwei
Copingstrategien unter Kindern und Jugendlichen. Favorisiert wird das aktive
problemfokussierte Coping vor dem passiven emotionalen Coping. Wihrend ersteres in
der frithen Kindheit erworben wird und eine bessere Strategie darstellen soll, wird
zweiteres in der Adoleszenz angeeignet, wenn die kognitive Entwicklung schon weiter
ist. Dieses spdtere emotionale Coping kann nach Compas moglicherweise eine
schlechtere Strategie im Umgang mit der Erkrankung darstellen und konnte so eine
Erkldrung fiir den angstbesetzten, komplexeren Umgang der é&lteren Jugendlichen

darstellen (Compas et al., 1992).

4.2.4 Geschlecht

Die Geschlechtszugehorigkeit kann im Umgang mit Krankheit von Bedeutung sein.
Aufféllig ist bei uns, dal weibliche Jugendliche deutlich besser iiber ihre Erkrankung
informiert sind und hier mehr Detailwissen zeigen.

Dies wird bestitigt durch die Aussage, daf} sich Madchen hinsichtlich der medizinischen
Betreuung noch mehr Erkldrungen und Betreuung wiinschen und hier insgesamt
neugieriger und interessierter sind. Obwohl sie im Vergleich zu den Jungen besser
informiert sind, haben sie noch mehr offene Fragen, die es zu beantworten gilt.
Weiterhin zeigt sich auf der Seite der weiblichen Jugendlichen eine zusétzliche positive
Bewertungstendenz der eigenen Krankheit: d.h. sie konnen der Tatsache, an Epilepsie
zu leiden, fiir sich selbst und ihre Entwicklung auch positive Seiten abgewinnen. Dieser
Gedankengang legt eine gewisse Reflektiertheit und kritische Auseinandersetzung mit
der Krankheit und mit der eigenen Person nahe.

Auch die auffillig hoheren beruflichen Zielsetzungen und Ambitionen, die die
weiblichen Jugendlichen in der Untersuchung zeigen (83% streben eine hohere
Berufsbildung an im Vergleich zu 40% der Jungen), passen in die Deutung, daf3 diese
besser mit der Erkrankung umzugehen scheinen und besser damit zurechtkommen als

die ménnlichen Jugendlichen.

88



Vergleiche der Untergruppen

In der Literatur finden sich dhnliche Bilder. Mehrere Studien zeigen, dal ménnliche
Kinder und Jugendliche generell mehr Probleme in ihrer Entwicklung haben
(Gortmaker et al., 1990; Patterson & Blum, 1996).

Erkrankungen, die ihre korperlichen Fihigkeiten und ihre Kraft einschrianken, scheinen
fiir Jungen besonders schwer zu verarbeiten zu sein, wihrend Médchen stérker unter
Krankheiten mit &duBerlich sichtbaren korperlichen Veridnderungen leiden (Harper,
1991). In verschiedenen Studien an diabetischen Jugendlichen werden Maédchen
allgemein durch eine bessere metabolische Stoffwechselkontrolle charakterisiert
(Niemcryk et al., 1990; Kager & Holden, 1992;). Ahnliche Ergebnisse in Richtung einer
besseren Krankheitsanpassung von Miadchen finden sich auch bei Untersuchung von
krebskranken Jugendlichen (Sanger et al., 1991).

Kager und Holden interpretieren diese gefundene Tendenz dadurch, dal weibliche
Jugendliche ein differenzierteres soziales Netz aufbauen und weniger Schwierigkeiten
in Freundschaften haben, die ihnen so eine bessere Unterstiitzung im Umgang mit der
chronischen Erkrankung bieten (Kager & Holden, 1992). In unserer Untersuchung war
eine hohere soziale Aktivitdt von Midchen, sowohl in Bezug auf Hobbies als auch in
Freundschaften, nicht deutlich zu erkennen (siehe 3.2.4.). Eine differenzierte
Untersuchung der bestehenden sozialen Netzstrukturen war durch den Studienaufbau
nicht zu erreichen. So kann die Frage nach den Ursachen fiir das bessere
Zurechtkommen der weiblichen Jugendlichen nicht endgiiltig geklirt werden.

In Studien an gesunden 13-16 jihrigen Jugendlichen wurde gezeigt, da3 anhand der
sozialen Lerngeschichte geprigte geschlechtsspezifische Verarbeitungsformen
existieren. So neigen weibliche Jugendliche mehr zur intrapsychischen Verarbeitung
von Spannungen und Konflikten sowie zur Ausbildung von internalisierenden,
psychosomatischen Beschwerden, wihrend der ménnliche Verarbeitungsstil mehr
durch ausagierende, externalisierende Verhaltensweisen geprigt ist (Holler &
Hurrelmann, 1990). So wird berichtet, dal méinnliche diabetische Jugendliche besonders
anfdllig fiir die Ausbildung von Verhaltensstorungen, wie Aufmerksamkeits- und
Hyperaktivititsstorungen, sowie aggressive, sozial storende Verhaltensformen, sind

(Rovet et al., 1988; McGee et al., 1990).
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4.2.5 Alter

Das Lebensalter spielt eine groBe Rolle in der Einstellung und im Umgang mit der
Epilepsie. Unsere Studie zeigt, daB dltere Jugendliche, d.h. ab 16 Jahren, kritischer mit
der Erkrankung und mit der Medikamenteneinnahme umgehen als die Jiingeren. Sie
haben sich bereits intensiver und reflektierter damit auseinandergesetzt und denken
daher auch iiber mogliche Schiaden nach (siehe Frage V.8.).

Auf der anderen Seite gehen die Alteren offener mit der Erkrankung um, erzihlen
mehrheitlich ihrem sozialen Umfeld davon und kénnen zum Teil auch positive
Bewertungen ihrer Krankheit entdecken (vgl. Kapitel 3.2.5.).

Somit zeigt sich bei hoherem Alter der Jugendlichen ein andersartiger, zum Teil
kritischerer, zum Teil offenerer Umgang mit der Epilepsie und der
Medikamenteneinnahme.

Es ist verstindlich, da mit einem hoheren Lebensalter durch die Zunahme der
kognitiven Verarbeitungsmoglichkeiten und somit der Reflexion und Eigenverarbeitung
der Krankheit der Umgang mit der Epilepsie komplexer wird.

Die Fihigkeit, eigene Denkprozesse reflektieren zu konnen, bedeutet nun, dal der
bisherige Umgang mit der Erkrankung hinterfragt werden kann und daf}, neben dem
Wissen um die Erkrankung und die Moglichkeiten Probleme zu 16sen, auch die Grenzen
des eigenen Einflusses auf die Erkrankung erkannt werden. So werden mégliche Folgen
bewuBt, und dieses Wissen mull zunéchst bewiltigt werden.

Auf der einen Seite sorgt dies fiir einen kritischeren Umgang, mehr Zweifel und
eventuell Angst und somit zu einem Gefiihl der stirkeren Beeinflussung und
Beeintrichtigung durch die Erkrankung. Auf der anderen Seite kann dieser reflektierte
Umgang eine grofere Offenheit und die ErschlieBung vielleicht auch positiver
Bewertungsansitze ermdoglichen.

In einer Studie an 34 Kindern und Jugendlichen mit Diabetes im Alter von 8 bis 17
Jahren wurde deutlich, dafl die mit den kognitiven Fihigkeiten zunehmende BewulBtheit
der eigenen Erkrankung auch zu emotionalen Problemen fithren kann (Allen et al.,
1984). Die reiferen Jugendlichen waren besorgter um ihre berufliche und soziale
Zukunft, sahen ihre Freundschaften durch ihre Krankheit beeinflusst, litten mehr unter

Hinseleien und machten sich insgesamt mehr Sorgen.

90



Vergleiche der Untergruppen

Dies stimmt mit den von uns gefundenen Ergebnissen iiberein, dal die zunehmende
BewuBtheit und Reflexion der eigenen Person und der Erkrankung zu einem, von der
erfassbaren Objektivitidt divergierenden subjektiven Erleben fiihren kann. Dieser
Diskrepanz zwischen objektiv gutem Zurechtkommen und subjektiver Belastung muf}
in der medizinischen und sozialen Betreuung Rechnung getragen werden.

Dieser andersartige Umgang der élteren Jugendlichen bedeutet nun aber kein
schlechteres Coping insgesamt. Es konnten in unserer Untersuchung keine Hinweise fiir
eine schlechtere Lebensqualitét der dlteren Jugendlichen gefunden werden.

Ein relevanter Unterschied in den Bereichen soziale Beziehungen, kognitive
Fahigkeiten, korperliche Fihigkeiten und psychisches Wohlbefinden zwischen jiingeren
und dlteren Jugendlichen, wie ihn einige Studien thematisieren, zeigte sich hier nicht.
Bullinger und Ravens-Sieberer fanden beispielsweise in einer Untersuchung an 45
Patienten von 10-16 Jahren mit Diabetes mellitus bzw. Asthma einen Zusammenhang
zwischen Krankheitsbewiltigung und Lebensalter. Die jiingeren Jugendlichen gaben
eine signifikant bessere Lebensqualitiit an als die Alteren (Ravens-Sieberer & Bullinger,
1998). Auch andere Studien zeigen die mit dem Alter zunehmende Belastung fiir
chronisch kranke Jugendliche und die daraus resultierende schlechtere Anpassung an
die Erkrankung. Kager und Holden fiihren dies in ihrer Untersuchung mit diabetischen
Jugendlichen auf die mit zunehmendem Alter groBere Anzahl von negativen
Lebensereignissen zuriick (Kager & Holden, 1992). Auch Jugendliche mit
Sichelzellandmie weisen mit zunehmendem Alter vermehrte Verhaltensprobleme und
Schulprobleme auf (Brown et al., 1993). Und bei édlteren Jugendlichen mit schwerem
Rheuma héufen sich soziale und schulische Probleme im Vergleich zu Jiingeren. Die
Compliance scheint mit dem Alter abzunehmen (Hanl, 1995).

Dieser Zusammenhang zwischen Lebensqualitit und zunehmendem Alter, wie ihn diese
Studien zeigen, kann moglicherweise durch die besonderen Charakteristika der
einzelnen Krankheiten bedingt sein. So wird eine nach auflen sichtbare oder durch
notwendige Handlungen erkennbare Erkrankung wie Diabetes mellitus oder Asthma,
oder eine mit korperlichen Behinderungen und Schmerzen einhergehende Krankheit wie
Rheuma, das Leben der Kinder in anderer Weise beeinflussen, als eine Krankheit wie
Epilepsie, die durch das Paroxysmale, den Kontrollverlust und ein zum Teil nicht selbst

wahrgenommenes Geschehen bestimmt ist.
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4.2.6 Kognitive Beeintrichtigungen

Es zeigt sich, daB} die Jugendlichen mit zusétzlichen assoziierten kognitiven Problemen
ihre Epilepsie als schlimmer und beeintrichtigender erleben und mehr darunter zu
leiden haben als die Jugendlichen ohne kognitive Problematik. Sie fiihlen sich in
hoherem Malle stigmatisiert, haben héaufiger das Gefiihl, ausgeschlossen zu sein, haben
hiufiger Angst vor einem Anfall und fithlen sich durch ihre Krankheit deutlicher
eingeschrankt. Sie sind in ihrer Freizeitgestaltung weniger aktiv und leben
zuriickgezogener (siehe Kapitel 3.5.1.).

Eine geistige Behinderung wurde in unserer Studie, wie eingangs beschrieben,
ausgeschlossen, so dal man von einer gewissen Reflektiertheit der eigenen Situation
ausgehen kann.

Die in unserer Untersuchung immer wieder zu findende Diskrepanz zwischen gutem
objektiven Zurechtkommen und subjektiv erlebter Einschrinkung, zeigt sich hier nicht.
Es iiberwiegen in dieser Gruppe der korperlich beeintrichtigten Jugendlichen die
Alltagserfahrung der in allen Bereichen auftretenden und immer wieder zu erlebten
Einschrinkung.

Eine Einschrinkung in einem einzigen Bereich, sei sie nun korperlicher oder kognitiver
Natur, kann durch positive Erfahrungen in anderen Bereichen ausgeglichen oder besser
akzeptiert werden. Fillt aber diese positive Ausgleichsmoglichkeit durch zusitzliche
Einschrinkungen oder Behinderungen in anderen Bereichen weg, dann kann das
Erleben der eigenen Unzulédnglichkeit in mehreren Bereichen zu einem schlechteren
Selbstwertgefiihl, zu einer eingeschrinkten Lebensqualitit und einem erschwerten

Coping fiihren.

4.2.7 Motorische Beeintrichtigungen

Insgesamt zeigt sich, dal Jugendliche mit Epilepsie, die zusitzlich noch eine motorische
Beeintrichtigung haben, ihre Erkrankung als deutlicher und stigmatisierender
empfinden.

Zum einen wird dies sichtbar im schulischen Bereich.

Die deutliche Korrelation zwischen Schultyp und korperlicher Beeintrachtigung liele
sich dadurch erkldren, dal 85% der motorisch beeintrichtigten Jugendlichen auch

kognitive Probleme haben. Diese durch zwei Beeintrichtigungen belasteten
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Jugendlichen gehoren groBtenteils (71%) zur Gruppe der symptomatischen und
kryptogenen Partialepilepsien. Diese Atiologie erklirt die Korrelation beider Parameter.
Zum anderen zeigt sich in Bezug auf die sozialen Beziehungen, daf8 die korperlich
behinderten Jugendlichen mehr Probleme haben. Sie fiihlen sich durch die Eltern
deutlicher reglementiert und iiberbehiitet, in ihrer sozialen Aktivitit und in ihren
Hobbies eingeschriankt und in ihrer Zukunftsplanung behindert. Dies alles in weit
hoherem Malle als die Gruppe der korperlich unversehrten Jugendlichen. Das erklart
dann auch die massiv empfundene Stigmatisierung dieser Jugendlichen, immerhin die
Hilfte von ihnen glauben, dal andere aufgrund der Epilepsie nichts mit ihnen zu tun
haben wollen, und sie fiihlen sich ausgeschlossen, wihrend dies in der Gruppe der nicht
zusitzlich korperlich Behinderten verschwindende 9% sind. Ein Drittel von ihnen lebt
permanent mit der Angst vor einem Anfall, im Gegensatz zu lediglich 4% der nicht
zusitzlich motorisch Beeintrichtigten.

Allgemein gilt, da chronisch kranke Kinder und Jugendliche ein erhohtes Risiko
haben, ein gestortes Korperselbstbild, Body Image, zu entwickeln, das eng mit dem
Selbstwertgefiihl, mit Depressionen und mit dem Ausmal} an erlittenen Hinseleien
korreliert (Boeger & Seiffge-Krenke, 1994). Dieses bei chronisch kranken Jugendlichen
ohnehin schon instabile Korperselbstbild wird bei Patienten mit zusitzlicher
motorischer Behinderung in weit groBerem Malle destabilisiert und kann somit Grund

sein fiir ein schlechteres Zurechtkommen und eine hohere Stigmatisierung.

4.2.8 Psychische Beeintrichtigungen

Die Jugendlichen mit zusdtzlicher Assoziation einer psychischen Beeintrichtigung,
operationalisiert anhand der Akteneintragungen (siehe auch Kapitel 3.5.3.), fiihlen sich
deutlicher stigmatisiert und eingeschrinkt durch die Epilepsie, sind emotional belasteter
und wiinschen sich mehr Zuwendung und Betreuung von irztlicher Seite aus. Unter
zusitzlich psychischen Beeintriachtigungen fanden sich in den Patientenakten
Verhaltensauffélligkeiten, Aggressivitit, familidire psychische Belastungen, emotionale
Labilitat, Essstorungen und sonstige Storungen im Sozialverhalten. Diese zusitzlichen
Einschrinkungen erscheinen anhand der Patientenakten als primédre psychische
Storungen; sekunddre Verhaltensstorungen und psychische Beeintrichtigungen als

Folge der chronischen Erkrankung sind aber hier nicht eindeutig auszuschlieen. Daher
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lasst diese Studie keine allgemein giiltigen Schliisse iiber die gegenseitige Bedingbarkeit
von psychischer Storung und Epilepsie und vice versa zu.

Eine Kumulation von belastenden Faktoren kann ein Zurechtkommen im Alltag der
Jugendlichen nur erschweren.

Obwohl die Koinzidenz von chronischer Erkrankung mit psychischen Storungen in der
Literatur kontrovers diskutiert wird, hdufen sich Studienergebnisse, die von einer
erhohten Belastung hinsichtlich dem Auftreten von psychischen Auffilligkeiten von
chronisch kranken Jugendlichen berichten. In der grolen Ontario Child Health Study an
3294 Kindern und Jugendlichen im Alter von vier bis 16 Jahren wurde ein zweifach
erhohtes Risiko fiir chronisch kranke Jugendliche im Vergleich zu gesunden
Altersgenossen gefunden, eine psychische Stérung zu entwickeln (Cadman et al., 1987).
Eine Kumulation von Epilepsie und psychischer Storung, sei sie nun durch erstere
bedingt und verstdrkt, oder unabhingig davon, wird also das Coping und die

Lebensqualitit des Jugendlichen zusitzlich verschlechtern.

4.3 Conclusio

Betrachtet man die bereits diskutierte Fiille an Einzelergebnissen, so lassen sich im

Wesentlichen folgende Aussagen gewinnen:

In Kontrast zu einigen Angaben in der Epilepsieliteratur, die die jugendlichen
Epilepsiepatienten als besonders vulnerabel und anfillig fiir Stérungen im schulischen
und sozialen Bereich darstellen (Dodrill, 1980; Collings, 1990; Minrnics, 2001), zeigt
sich in unserer Untersuchung ein zufriedenstellendes objektiv erfassbares

Zurechtkommen des Gesamtkollektivs mit der Erkrankung

Sowohl im korperlichen Befinden, als auch im kognitiven, schulischen Sektor und auch
in Bezug auf die soziale Aktivitit finden sich keine gravierenden Fehlanpassungen und
Einschriankungen. 92% der untersuchten Jugendlichen fiihlen sich in korperlicher
Hinsicht nicht eingeschrinkt, die schulische Bildung entspricht weitgehend dem
Durchschnitt gesunder Jugendlicher, wobei ein geringgradig hoherer Anteil an
Forderschiilern auffillig wird. Die Mehrzahl der Patienten mit 74% gibt keine
Schulversdumnisse aufgrund der Epilepsie an. Auch im sozialen Bereich zeigen sich

bei 83% im intrafamilidren Umgang sowie im Freundeskreis und in der Freizeitaktivitit
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bei 80% keine Einschrinkungen. 80% sind mehrmals pro Woche mit Freunden

zusammen (vgl. 3.2.1. und 3.2.2.).

Auffillig im Gegensatz dazu stehen die Aussagen iiber das subjektive emotionale
Empfinden und das psychische Erleben der Erkrankung. So erleben zwei Drittel der
Jugendlichen ihre Epilepsie als psychische Belastung, konkret in dem Gefiihl der
Traurigkeit und der Wut iiber die Erkrankung. Fiir 65% ist es schlimm, an Epilepsie zu
leiden und die Hilfte der Jugendlichen lebt immer oder manchmal mit dem belastenden
Gefiihl der Angst vor einem Anfall. 44% fiihlen sich eingeschrinkt durch die
Erkrankung und fiihlen sich in ihren Wiinschen und Ambitionen gehemmt, 63% in ihrer

Berufswahl behindert (vgl. 3.2.2.2.).

Dieser subjektiv erlebten Einschriankung und Stigmatisierung bei objektiv erfasstem
guten Zurechtkommen muss in der medizinischen Betreuung und Therapie Rechnung
getragen werden. Ebenso muss der auffélligen Tatsache Beachtung geschenkt werden,
dass bei 75% der Patienten nur ein insuffizientes Wissen tiber die eigene Erkrankung
vorhanden ist (vgl. 3.2.2.1). Dieser Informationsmangel kann Angste und eine

Einschrinkung der Lebensqualitét verstirken.

Die weitergehende Analyse der erhobenen Daten auf die Frage hin, welche
Einflussfaktoren diese Ergebnisse bestimmen, hebt einige Risikogruppen hervor. Den
Untergruppen, die im Vergleich zum Gesamtkollektiv statistisch auffillige Tendenzen

zeigen, muss in Zukunft besondere Beachtung und Betreuung geschenkt werden.

Es zeigt sich, dass die Art der Epilepsie, der Schweregrad der Epilepsie, das
Manifestationsalter, das Geschlecht und das aktuelle Alter, die wichtigsten
Einflussfaktoren auf das Coping und die Lebensqualitit sind. Diese Betrachtung der
Untergruppen als kiinstlich geschaffene isolierte Einheiten muss freilich in dem
Bewusstsein interpretiert werden, dass es sich hier nicht um unabhiingige Variablen
handeln kann, und somit lediglich Hinweise fiir die therapeutische Praxis gewonnen

werden konnen.

Der Einfluss der Epilepsieart wird sichtbar in der groften Stigmatisierung und
Beeintrichtigung in der Gruppe der Grand-mal-Epilepsien, sowohl im schulischen als

auch im sozialen Bereich (vgl. 3.3.1.).
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Die Analyse des Einflusses des Schweregrades zeigt klar eine Zunahme der
Einschrinkungen im tédglichen Leben, im sozialen und schulischen Bereich und im
psychischen Erleben mit steigendem Schweregrad der Epilepsie. Unser Ergebnis ist
konsistent mit anderen Studien, die bei Jugendlichen mit verschiedenen
Krankheitsbildern darauf aufmerksam machten, dass sich die psychische Fehlanpassung
als um so gravierender erwies, je schwerer die Krankheit war (O’Malley et al., 1979;

Orr et al., 1984; Austin et al., 1992; Wildrick et al., 1996).

Das Manifestationsalter hat einen deutlich sichtbaren Einfluss auf den Umgang mit der
Epilepsie. Bei frither Manifestation, in der ersten Lebensdekade, sind eine schlechtere
Schuldbildung und weniger Zukunftsambitionen auffillig. Bei spéterer Manifestation,
nach dem 10. Lebensjahr, dagegen eine reifere und personlichere Verarbeitung der
Erkrankung, dadurch aber auch ein kritischer und angstbesetzter Umgang und eine
deutlicher empfundene Einschrinkung. Dieser gefundene Zusammenhang zwischen
friihem Beginn einer chronischen Erkrankung und verdnderter Rollenfindung sowie
kognitiver Benachteiligung zeigt sich auch in der medizin-psychologischen Studie von
Diener im Epilepsiezentrum Kork durch eine signifikante Korrelation zwischen frithem
Krankheitsbeginn und niedrigen 1Q-Werten (Diener, 1996). Bruil findet ebenfalls diesen
Zusammenhang zwischen frither Manifestation der chronischen Erkrankung und
akademischer Benachteiligung in einer Untersuchung an 7-13jdhrigen Kindern mit
Asthma, Diabetes und Epilepsie (Bruil, 1999). Dieser Zusammenhang mag zum einen
durch Schulfehlzeiten, durch die Krankheit selbst (neurologische Schiden) und durch
Medikamentennebenwirkungen bedingt sein. Zum anderen aber konnen niedrige und
negative Erwartungen von Seiten der Eltern und Lehrer, iiberprotektive Erziehung,
erlernte Hilflosigkeit und soziale Isolierung einen indirekten Einfluss auf die schulische

und berufliche Laufbahn haben.

Beziiglich einer Geschlechtsspezifik scheinen die weiblichen Jugendlichen besser mit
der Epilepsie zurechtzukommen, was sich zum einen in einem besseren Wissensstand
(33% mit sehr gutem Wissen im Vergleich zu 13% der minnlichen Jugendlichen), zum
anderen in hoheren Ambitionen und Zielsetzungen und in einer reflektierten und
positiveren Bewertung der eigenen Krankheit zeigt (vgl.3.3.4.). In der Literatur finden
sich @hnliche Bilder. Mehrere Studien zeigen, dass médnnliche Kinder und Jugendliche

generell mehr Probleme in ihrer Entwicklung haben (Gortmaker et al., 1990; Patterson
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& Blum, 1996). Diese Geschlechtsunterschiede im Bewiltigungsverhalten werden auch
in Untersuchungen von Seiffge-Krenke an Jugendlichen mit Diabetes mellitus
gefunden. Sie erkldren dies durch die aktiven Strategien weiblicher Jugendlicher bei der
Bewiltigung von Problemen, wie die Suche nach sozialer Unterstiitzung (Seiffge-
Krenke, 1996).

Es kann ferner gezeigt werden, dass das aktuelle Lebensalter ebenfalls eine gro3e Rolle
in der Einstellung und im Umgang mit der Epilepsie spielt. Altere Jugendliche, d.h. ab
16 Jahren, gehen kritischer mit der Erkrankung sowie mit der Medikamenteneinnahme
um. Sie haben sich bereits intensiver und reflektierter damit auseinandergesetzt und
denken daher auch mehr iiber mogliche Schiden nach als die Jiingeren. Auf der anderen
Seite gehen sie offener mit der Erkrankung um, erzdhlen mehrheitlich ihrem sozialen
Umfeld davon und konnen zum Teil auch positive Bewertungen ihrer Krankheit

entdecken (vgl. Kapitel 3.2.5.).

Im Rahmen dieser Studie war es moglich, erste Hypothesen zur krankheitsbezogenen
Lebensqualitit epilepsiekranker Jugendlicher zu gewinnen und ihre Einschrinkungen in
den verschiedenen Bereichen des Lebens auszuloten. Es konnten die wichtigsten
Determinanten der Krankheitsbewiltigung eruiert werden, immer im Bewusstsein einer
potentiellen Abhédngigkeit und gegenseitigen Beeinflussung dieser Variablen. Diese
gewonnenen Hinweise iiber Risikogruppen und die deutlich gewordenen Defizite
hinsichtlich des Wissens iiber die eigene Erkrankung haben fiir die therapeutische
Praxis konkrete Bedeutung. Eine addquate Information iiber das, was die Diagnose
Epilepsie bedeutet und iiber entsprechende Konsequenzen und Gefdhrdungen, ist
Voraussetzung fiir einen kompetenten, selbstverantwortlichen Umgang des Patienten
mit der eigenen Erkrankung. Jugendliche Patienten, deren Krankheitsbeginn in der
Kindheit liegt, sollten soweit wie moglich neu aufgeklirt werden und je nach konkreter
Konstellation ~ Aspekte wie Fiihrerschein, Schwangerschaft und eventuelle
Einschrinkungen beziiglich Berufswahl angesprochen werden. Auf den mdglichen
Wunsch der Jugendlichen in der Sprechstunde ohne die Eltern, allein mit dem Arzt zu
sprechen sollte eingegangen werden. Besondere Beachtung sollte weiterhin der sich in
unseren Ergebnissen gefundenen Diskrepanz zwischen dem objektiven guten

Zurechtkommen und dem subjektiv davon deutlich divergierendem Empfinden der
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Jugendlichen geschenkt werden. Diese subjektiven Dimensionen sollten konkret in der

Sprechstundentitigkeit angesprochen werden.

Der Tatsache des Prozesscharakters von Copingverhalten und der Veridnderungen der
Lebensqualitit durch eine Vielzahl situativer Faktoren konnte man im Rahmen dieser

Studie mit einem einzigen Messzeitpunkt nicht gerecht werden.

Die Komplexitiat der Konstrukte Lebensqualitit und Coping bietet die Moglichkeit
vertiefender Forschung unter Beriicksichtigung groBler Kollektive inklusive
Kontrollgruppen, um die entdeckten Subpopulationen, die besonders risikogefihrdet

erscheinen und besonderer Betreuung bediirfen, weiter zu untersuchen.
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S Zusammenfassung

In der Medizin gewinnt der Faktor Lebensqualitét als zusitzliches Kriterium fiir die
medizinische und sozial-medizinische Betreuung zunehmend an Bedeutung. Durch die
Erfassung der Lebensqualitét ldsst sich die Frage nach dem subjektiven Befinden und
Erleben des Patienten und seinem Umgang mit der Erkrankung objektivieren. Auch aus
gesundheitspolitischer Sicht wird die Erfassung der Lebensqualitit fiir die Wahl und
Beurteilung der Therapie bedeutend. Wihrend im Bereich der Epilepsieforschung fiir
Erwachsene bereits zahlreiche etablierte Messinstrumente zur Erhebung der
krankheitsspezifischen Lebensqualitit vorhanden sind, besteht derzeit noch ein Mangel
im Bereich der deutschsprachigen selbstberichtenden Instrumente fiir Kinder und
Jugendliche.

Die Besonderheit der Epilepsie im Kontext von anderen chronischen Erkrankungen liegt
zum einen darin, dass der Kranke sein Kranksein oft erst im Spiegel seiner Umwelt
erlebt. Zum anderen stellt der paroxysmale Charakter epileptischer Anfille als plétzlich
iiber den Patienten hereinbrechendes und mit dem Gefiihl des Kontrollverlustes
einhergehendes Ereignis, eine besondere Herausforderung an den Umgang mit der

Erkrankung und an die Entwicklung stabiler Bewéltigungsstrategien dar.

In der vorliegenden Arbeit wurde die krankheitsbezogene Lebensqualitit von
Jugendlichen mit Epilepsie untersucht, um die Einschrankungen korperlicher,
psychischer und sozialer Art sowie das Zurechtkommen in Alltag und Schule zu
bestimmen. Nach einer genauen Literaturanalyse der existierenden Messinstrumente zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, entwickelten wir den Tiibinger
Quality-of-Life-in-Epilepsy-for Adolescents-Fragebogen in Anlehnung an den QOLIE-
39 und den QOLIE-AD-48 von Cramer et al. (Cramer et al., 1998; Cramer et al., 1999).
Die in der Literatur gingigen Dimensionen der Lebensqualitit wurden erfragt:
psychisches Wohlbefinden, soziale Beziehungen, korperliche Einschriankungen,

Zurechtkommen in Alltag und Schule. Als weitere, vor allem fiir Evaluation der
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epileptologischen Arbeit der Tiibinger Ambulanz, wichtige Fragen wurden ferner die
Skalen krankheitsbezogenes Wissen, Umgang mit der Medikamenteneinnahme und
Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung beriicksichtigt.

In einem zweiten Schritt wurden folgende Determinanten der Krankheitsbewéltigung
hinsichtlich ihres Einflusses auf das Zurechtkommen, das Coping mit der Erkrankung
analysiert: Art und Schweregrad der Erkrankung, Alter, Geschlecht, Manifestationsalter

sowie assoziierte Probleme kognitiver, motorischer und psychischer Art.

Es wurden retrospektiv alle Patienten beriicksichtigt, die von 1995-2000 in der Tiibinger
Kinderklinik ambulant oder stationdr in Behandlung waren, in der Altersspanne
zwischen 12 und 21 Jahren lagen und eindeutig eine Epilepsie mit mindestens zwei
gesicherten unprovozierten Anfillen in der Krankheitsgeschichte aufwiesen.
Ausgeschlossen waren Kinder mit geistiger Behinderung und dem letzten Anfall vor

dem Schulalter mit 7 Jahren.
Es ergab sich ein Patientenkollektiv von 81 Jugendlichen.

Die deskriptiv-statistische Auswertung der Fragebogen sowie der Patientenakten

erfolgte mit dem Analyseprogramm JUMP 4.0 und dem Softwarepaket SAS.

Das Durchschnittsalter der Patienten betrug 16 Jahre. Die Geschlechterverteilung war
mit 56 % ménnlicher und 43 % weiblicher Probanden ausgeglichen.

Die Verteilung der Epilepsiearten sah folgendermallen aus: 35% Absencen-Epilepsie,
19% Grand-Mal-Epilepsie, 19% benigne Partialepilepsie, 27% symptomatische oder
kryptogene Partialepilepsie.

51% unseres Kollektivs besuchten das Gymnasium bzw. die Realschule, 29% die
Hauptschule und 20% die Forderschule. Neben einem geringfiigig (um 10%) erhohtem

Sonderschulanteil, entsprechen diese Zahlen dem Durchschnitt gesunder Jugendlicher.

Es konnte in unserer Untersuchung gezeigt werden, dass das Gesamtkollektiv der
Jugendlichen  hinsichtlich  der  gesundheitsbezogenen = Lebensqualitit  ein
zufriedenstellendes objektiv erfassbares Zurechtkommen mit der Epilepsie aufwies im
Kontrast zu einigen Aussagen in der Epilepsieliteratur, die die jugendlichen
Epilepsiepatienten als besonders vulnerabel und anfillig fiir Storungen im schulischen

und sozialen Bereich darstellen. Weder im korperlichen Befinden, noch im kognitiven,
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schulischen Sektor oder in Bezug auf die soziale Aktivitit fanden sich gravierende
Fehlanpassungen und Einschridnkungen. Die gro3e Mehrheit, 70-80%, der Jugendlichen
hatte diesbeziiglich keine Probleme, sie waren sportlich nicht eingeschriinkt, gingen ein-
bis mehrmals pro Woche einem Hobby nach, trafen sich ein- bis mehrmals pro Woche

mit Freunden.

Auffdllig im Gegensatz dazu standen die Aussagen iliber das subjektive emotionale

Empfinden und das psychische Erleben der eigenen Erkrankung:

Zwei Dirittel der Jugendlichen empfanden ihre Epilepsie als psychische Belastung und
filhlen sich stigmatisiert. Die Hilfte der Jugendlichen &uBlerte permanente oder
zeitweise Angst vor Anfillen, auBerdem Wut und Traurigkeit, und sie gaben an, durch
die Erkrankung hinsichtlich ihrer Wiinsche und ihrer Zukunftsplanung einschriankt zu
sein. Die subjektiv empfundenen Einschrinkungen belasteten die Jugendlichen sehr und

fiihrten teilweise zu erlebter Stigmatisierung.

Diese hier offenbar gewordene Belastung der Jugendlichen ist umso bedeutender, steht
sie doch auffillig im Kontrast zu dem, bei der Befragung erkennbaren, objektiv guten
Zurechtkommen in den Bereichen des tidglichen Lebens. Ein medizinisch und sozial-
medizinisch zufriedenstellendes objektives Coping einer chronischen Erkrankung
schlieBt eine subjektiv erlebte starke psychische Belastung und Stigmatisierung durch
die Erkrankung nicht aus. Die therapeutische Praxis muss diesem, von objektiven
Befunden divergierenden, subjektiven Erleben einer chronische Erkrankung gewahr

sein.

Die Beurteilung der gefundenen Aussagen geschah in dem Bewusstsein der
Lebensphase ,Jugendalter‘, da in der empfundenen Einschrinkung und Einengung eine
Interaktion dieses speziellen Lebensabschnitts vorliegen kann, die ohne eine

Kontrollgruppe gesunder Jugendlicher nicht restlos ausgeschlossen werden kann.

Die Untersuchung des Wissenstandes der Jugendlichen iiber ihre eigene Erkrankung
machte deutlich, dass 75% der Patienten ein nur insuffizientes Wissen iiber die eigene

Erkrankung hatten; ein erfolgreiches Coping kann so erschwert werden.

Die Analyse der Einflussfaktoren auf Coping und Lebensqualitit hob folgende

Determinanten der Krankheitsbewiltigung als bedeutend hervor:
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Art der Epilepsie
Schweregrad der Epilepsie
Manifestationsalter
Geschlecht

aktuelles Alter

Es zeigte sich, dass die grofite Stigmatisierung und Beeintrichtigung sowohl im
schulischen als auch im sozialen Bereich durch die Epilepsie von der Gruppe der
Grand-mal-Epilepsien empfunden wurde; iiber zwei Drittel von ihnen gaben
Konzentrationsprobleme im Unterricht an und fiihlten sich durch ihre Erkrankung in

ihrer Berufswahl eingeschrinkt.

Ferner zeigten sich mit steigendem Schweregrad der Epilepsie, d.h. mit Zunahme der
Anfallsfrequenz, eine Zunahme der Schulfehlzeiten, der empfundenen Einschrinkungen
im tédglichen Leben, in sozialen Beziehungen und in der Zukunftsplanung sowie

vermehrtes Stigmatisierungserleben

Auffdllig war bei frither Manifestation der Epilepsie, vor dem 10. Lebensjahr, eine
schlechtere Schulbildung und weniger Zukunftsambitionen. Bei spiterer Manifestation
in der zweiten Lebensdekade wurde dagegen eine reifere und personlichere
Verarbeitung der Erkrankung offenbar, allerdings verbunden mit groBerer Angst vor
Anfillen, dem Gefiihl, nach einem Anfall anders behandelt zu werden und deutlicher
empfundener Lebenseinschrinkung, trotz objektiv aktiverer Freizeitgestaltung.

Hinsichtlich einer Geschlechtsspezifik schienen die weiblichen Jugendlichen besser mit
der Epilepsie zurechtzukommen. Sie waren besser iiber ihre Krankheit informiert und
hatten gleichzeitig noch mehr offene Fragen an den Arzt. Die Miadchen duBerten

auffillig hiufiger einen positiven Bewertungsansatz der eigenen Erkrankung.

Hieraus ergaben sich Hinweise auf Subpopulationen mit einem besonderen Risiko fiir
ein insuffizientes Coping. Besondere Beachtung im Rahmen der therapeutischen Praxis
fordern demnach jugendliche Epilepsiepatienten mit hoher Anfallsfrequenz,
minnlichem Geschlecht und steigendem Schweregrad der Erkrankung, insbesondere
Patienten mit Grand-Mal-Epilepsie. Ferner bedarf die kognitive und schulische

Entwicklung von Patienten mit frither Krankheitsmanifestation wachsamer Betrachtung
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und potentieller Forderungsmoglichkeiten. Bei  Jugendlichen mit spiterem
Manifestationsalter muss das Augenmerk auf der, durch die primér eigene personlichere
Verarbeitung der Krankheit, angstvoll erlebten Lebenseinschrinkung und Belastung

liegen und eine suffiziente Betreuung muss den Patienten hier erreichen.

Eine adidquate offene Information iiber die Diagnose Epilepsie mit Konsequenzen,
Gefidhrdungen und Einschrinkungen sowie eine erneute Aufkldrung jugendlicher
Patienten, deren Krankheitsbeginn in der Kindheit liegt, sind die Voraussetzung fiir
einen kompetenten, selbstverantwortlichen Umgang des Patienten mit der eigenen
Erkrankung. Dazu gehort neben dem Ansprechen von Aspekten wie Fiihrerschein,
Schwangerschaft und eventuellen Einschrinkungen beziiglich Berufswahl auch die
besondere Beachtung der, in unseren Ergebnissen gefundenen, Diskrepanz zwischen
dem objektiven guten Zurechtkommen und dem subjektiv davon deutlich
divergierendem Empfinden der Jugendlichen. Diese subjektiven Dimensionen sollten

konkret in der Sprechstundentitigkeit angesprochen werden.

Im Rahmen dieser Untersuchung konnten erste Hypothesen iiber die
krankheitsbezogene Lebensqualitiit jugendlicher Epilepsiepatienten gewonnen werden.
Ferner konnten Hinweise auf Subpopulationen gefunden werden, unter
Beriicksichtigung der potentiellen Abhingigkeit und gegenseitigen Beeinflussung der
Determinanten der Krankheitsbewiltigung und der Komplexitit des Konstruktes

Lebensqualitit.
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7 Anhang

7.1 Datenerhebungsbogen

NAME VORNAME ALTER: m w
|.EPILEPSIE

Art DEM K-Dauer Medis Frequenz |letzter Anfall
Il. ASSOZIIERTE PROBLEME

Kognitiv motorisch |Psychisch [Schule sonst. Erkr. |Perinatal

lll. SOZIALER KONTEXT

Schicht Situation  [FA Geschwister [Specials Aktivitaten

IV. SOZIALMEDIZINISCHE BETREUUNG

Psychologe

Physiother.

Ergother.

Logopéade

V. SONSTIGES

Hausarzt

Padiater
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7.2 Der Tiibinger Quality-of-Life-in-Epilepsy-for-Adolescants-Fragebogen

Name: Geb.-Datum:

Vorname: Alter:

I. Allgemeines:

1. Was weilit Du von Deiner Erkrankung (Art, Name, Form der Anfille....)?
(benutze die Riickseite, wenn der Platz nicht ausreicht)

2. Wie hiufig hattest Du im letzten Jahr Anfille?
mind.1 im Monat 2 -6 im Jahr 1 im Jahr oder seltener

3. Wann hattest Du den letzten Anfall?
I1. Familie:

4. Wie viel Geschwister hast Du? Wie alt sind sie?

5. Beruf Deines Vaters:
Beruf Deiner Mutter:

6. Wohnst Du
bei beiden Eltern bei Mutter oder Vater? im Internat / Heim...

7. Wirst Du von Deinen Eltern oder Geschwistern wg. Der Epilepsie besonders
behandelt?

Wenn ja, wie? nein
ja: geschont bevorzugt eingeengt
oder:

8. Hast Du das Gefiihl, Deine Eltern erlauben Dir weniger als z.B. deinen
Geschwistern oder Mitschiilern wegen der E. ?
ja nein

9. Redest Du mit Deiner Familie, wenn Du Probleme mit
oder wegen der Epilepsie hast ? ja nein
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II1. Schule:
10. Was fiir eine Schule besuchst Du bzw. hast Du besucht ?

Gymnasium Realschule Hauptschule Forderschule
11. Wissen Deine Lehrer von Deiner Erkrankung ? ja nein

12. Hast Du das Gefiihl, Du wirst deshalb anders behandelt?
nein
wenn ja : bevorzugt benachteiligt

13. Hast / Hattest Du manchmal Probleme, Dich zu konzentrieren,
oder im Unterricht mitzukommen wegen der E. ? ja nein

14. Versaumst Du manchmal den Unterricht wegen Deiner Erkrankung?
nein ja, 1 oder mehrmals im Monat seltener

15. Wirst Du von Deinen Mitschiilern geédrgert wegen der Epilepsie ?
ja nein

16. Hindert Dich die E. daran im Schulsport so mitzumachen, wie Deine
Mitschiiler? ja nein

IV. Freunde, Freizeit

17. Hast Du Deinen Freunden von der Erkrankung erzéhlt ? ja nein

18. Hast Du das Gefiihl, Du wirst deswegen anders von ihnen behandelt?
ja nein

19. Hat jemand von Deinen Mitschiilern oder Freunden mal einen Anfall
mitbekommen ja nein

20. Wenn ja, bist Du danach anders behandelt worden? ja nein
21. Bist Du wegen der Erkrankung in deinen Hobbys und Freizeitaktivititen
eingeschriankt?

ja nein

22. Hast Du manchmal das Gefiihl von Spielen, Unternehmungen wegen der
Epilepsie ausgeschlossen zu werden ? ja nein

23. Wie oft bist Du auBerhalb der Schule mit Mitschiilern oder Freunden
zusammen? (pro Woche) 0 1 2 mal oder mehr

24. Wie oft machst Du pro Woche ein Hobby (z.B. Sport, Musik, Vereine..) ?
0 1 2 mal oder mehr
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25. Glaubst Du, dass einzelne nichts mit Dir zu tun haben wollen, weil du
Epilepsie hast ? ja nein

V. Medikamente

26. Was fiur Medikamente nimmst Du?

27. Wann nimmst du deine Medikamente?
Ix /Tag 2x /Tag 3x /Tag

28. Wie haufig hast Du im letzten Monat Deine Medikamenteneinnahme
vergessen?
praktisch gar nicht  ab und zu (etwa 1x / Woche)  héufiger:

29. Denkst Du selbst an Deine Medikamente oder erinnern Dich Deine Eltern
daran?
meistens selbst meistens die Eltern

30. Nervt es Dich, dass Du Medikamente nehmen musst?
ja nein

31. Spiirst Du Nebenwirkungen von den Medikamenten? Wenn ja, welche?
nein ja:

32. Fiithlst Du Dich ausreichend iiber die Medikamente informiert ?
ja nein

33. Glaubst Du, dass Dir die Medikamente auch schaden ?
ja nein

VI. Ich & die Epilepsie

34. Wie schlimm ist es fiir Dich Epilepsie zu haben?
sehr ein wenig gar nicht

35. Bist Du manchmal wiitend oder traurig, weil Du Epilepsie hast?
ja nein

36. Fiihlst Du Dich manchmal einsam und allein wegen der Epilepsie ?
ja nein

37. Hast Du Angst einen Anfall zu bekommen?
nie manchmal oft immer
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38. Hast Du das Gefiihl, die Epilepsie hindert Dich Dinge zu tun, die Du gerne tun
wiirdest? ja nein

39. Glaubst Du, dass die Epilepsie auch einen positiven Einfluss auf Deine
Entwicklung hatte?

nein ja,

namlich:

40. Wenn Du Dich selbst beschreiben sollst, bist Du eher ein :
ruhiger Typ, der gerne zuhause ist (Computer, Lesen, TV- Sehen...)
aktiver Typ, der viel unterwegs ist (mit Freunden, auf Partys, Vereine...)

41. Wie ist Deine Konzentration? eher gut eher schlecht
42 . Wie fiihlst Du Dich in Deiner Freizeit am wohlsten?

lieber allein (Computer, Biicher, Fernseher)
lieber mit Freunden (Sport...)

VII. Medizinische Betreuung

43. Fiihlst Du Dich tiber die Epilepsie gut informiert? ja nein
44. Mochtest Du, dass Dir der Arzt mehr erklért? ja nein

45. Hast Du Fragen, die Du gerne mit dem Arzt besprechen wiirdest,
Dich aber nicht so recht getraust zu fragen?

nein ja,
nidmlich:

46. Wiirdest Du lieber alleine, ohne Deine Eltern mit dem Arzt sprechen?
ja nein

47. Hast Du das Gefiihl, der Arzt redet zuviel mit Deinen Eltern und
sollte lieber mehr mit Dir reden und Dir erkldren? ja nein

48. Das hitte ich mir in der Betreuung noch gewiinscht:

120



Anhang

(mehr Platz auf der Riickseite)

VIII. Zusatzfragen fiir iiber 15 - Jihrige

Wenn Du ilter als 15 bist, dann fiille bitte noch die folgenden Fragen aus.

49. Fihlst Du Dich wegen der Epilepsie in Deiner Berufswahl eingeschrinkt ?
ja nein

50. Was fiir einen Beruf erlernst Du bzw. mochtest Du erlernen?

51. Hast Du das Gefiihl, dass es fiir Dich schwieriger ist einen Freund/in
(Partner) zu finden? ja nein

Bist Du durch Deine Eltern bei folgenden Aktivitdten eingeschrinkt?

52. Disco ja nein
53. Alkohol ja nein
54. Fiihrerschein ja nein
55. Freund ja nein

56. Kannst Du wie Deine Freunde in die Disco und auf Parties gehen?
ja nein
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7.3 Patientenanschreiben

Frau

Patientin Mustermann
Beispielstr. 1

70000 Musterhausen

Tiibingen, den x. Mérz 200X

Liebe ,,Patientin®,

wir von der Kinderklinik Tiibingen machen eine Untersuchung iiber die L.ebensqualitit

von Jugendlichen mit Epilepsie und mochten herausfinden, wie Jugendliche mit ihrer

Epilepsie zurecht kommen.

Wenn wir die Probleme und Fragen, die Ihr habt, besser verstehen, konnen wir die
medizinische Betreuung und Beratung verbessern und mehr auf Eure Bediirfnisse
eingehen.

Wir wiirden uns freuen, wenn Du mitmachen mdochtest und den beigelegten Fragebogen
ausfiillst und

in den nédchsten 2-3 Wochen an uns zuriickschickst oder faxt ( Fax O...../0....... ).

Fiille ihn bitte alleine aus, denn es geht uns um Deine eigene Meinung.

Natiirlich ist die Teilnahme freiwillig und der Datenschutz ist selbstverstdndlich
gewihrleistet !

Falls Du noch Fragen hast, dann ruf* uns einfach an unter der Telefonnummer

Wir freuen uns auf Deine Antworten und Meinungen und bedanken uns ganz herzlich
fiir Deine Mitarbeit !

Es griiBen Dich herzlichst aus der Kinderklinik,

PD Dr. med. G. Niemann cand. med. Corinna Brod

Oberarzt der Abteilung Mitarbeiterin
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