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Zusammenfassung

Fir alle chronischen Erkrankungen -
wie auch die Epilepsie - ist das selbstandi-
ge Erkrankungsmanagement von grofem
Vorteil fiir die Betroffenen. Zugleich stellt
ein zuverldssiges Selbstmanagement in
vertrauensvoller Kooperation mit den be-
handelnden Arzten mittel- und langfristig
eine merkliche Budgetentlastung bei den
Gesundheitskosten dar. Auch und gerade
Kinder und Jugendliche (und ihre Famili-
en) kénnen erfolgreich an diese Selbstén-
digkeit herangefiihrt werden. Fiir den
deutschsprachigen Raum fehlt hier bisher
ein standardisiertes Schulungsprogramm.
In der Klinik fir Kinder- und Jugendmedi-
zin der Medizinischen Universitat zu Li-
beck wird derzeit ein Schulungsprogramm
fir Kinder und Jugendliche mit Epilepsie
und ihre Eltern entwickelt, multizentrisch
durchgefiihrt und begleitend evaluiert.
Das Programm wendet sich an weitgehend
altersangemessen entwickelte, antikon-
vulsiv behandelte Kinder und Jugendliche
im Alter von 7 bis 15 Jahren. Schwerpunk-
te sind die altersaddquate Vermittlung
physiologischer und medizinisch-thera-
peutischer Sachverhalte und individueller
Bewdltigungsstrategien. Erste Ergebnisse
aus der begleitenden formativen Evaluati-
on (bez. Struktur, Prozess und Ergebnis)
werden vorgestellt.

Flip & Flap- Schulungsprogramm fiir Kinder und Ju-
gendliche mit Epilepsie und ihre Eltern. Manual er-
scheint im Verlag Schmidt-Romhild, Mai 2003
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Development and evaluation of
a training-program for children
and young adolescents with
epilepsy and their parents

Summary

Self-management provides essential
benefits for all chronically diseased such
as patients with epilepsy. In addition, self-
administered management in trustworthy
cooperation with the medical doctors in
charge can be cost-effective for the
health-care provider. Even, or maybe par-
ticularly, children and their families can be
successfully trained in self-administered
disease management. As yet there is no
standardized training-program available
for the German-speaking region. At pre-
sent, a training program for children and
young adolescents with epilepsy and their
parents is developed and evaluated at the
Children's Hospital of the Medical Univer-
sity of Luebeck, Germany. The programme
targets normally developed subjects aged
7 to 15 years with anticonvulsive treat-
ment. It focuses on physiological, medi-
cal, and therapeutical knowledge and in-
dividual coping-strategies. Preliminary
results of the concurrent formative eva-
luation (structure, process, outcome) are
presented.
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Einleitung

Epilepsien zdhlen zu den haufigsten
chronischen Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter. Die Inzidenz bei Kindern (0 -
< 15 Jahre) in Deutschland wurde von
Freitag et al. in einer prospektiven und re-
prasentativen Studie auf 60/100 000
(Cl95% 42-84) geschatzt (5). Die Bestim-
mung von Inzidenz und Pravalenz der Epi-
lepsie steht nach wie vor aus verschiede-
nen diagnostisch-definitorischen Griin-
den aber auch aufgrund sozialer Angste
der Eltern erheblichen methodischen Pro-
blemen gegeniiber (inhomogene Doku-
mentation, Probleme in Klassifikation und
der zeitlichen Zuordnung, eine auch sozial
bedingte Dunkelziffer und damit eine un-
sichere Datenbasis) (14). Die Betroffenen
leiden liberdurchschnittlich haufig unter
psychosozialen Begleitsymptomen wie ei-
nem negativen Selbstkonzept, erhdhter
Abhédngigkeit von den Eltern und depres-
siven Verstimmungen (1, 7, 8). Die Gruppe
der anfallskranken Kinder hat insgesamt
ein hdheres Risiko fiir Schul- bzw. Lern-
schwierigkeiten (9, 14).

Etablierte, standardisierte Schulungs-
programme fiir Menschen mit Epilepsie im
deutschsprachigen Raum richten sich an
iltere Jugendliche und Erwachsene (MO-
SES) (19) sowie an geistig retardierte Ju-
gendliche mit Epilepsie (PEPE) (10). Fiir al-
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tersangemessen entwickelte Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie bis 16 Jahre und
deren Eltern wurden die psychosozialen
Begleiterscheinungen der Epilepsieerkran-
kung bislang nicht angemessen beriick-
sichtigt: In den padiatrischen Abteilun-
gen/Ambulanzen ist es v.a. bei Kindern oft
nicht dblich, diese in die Aufklarung mit
einzubeziehen. Gesprache finden haupt-
sachlich zwischen Eltern und Arzten statt.
Die Eltern dieser Kinder sind - im Gegen-
satz zu Eltern mental deutlich retardierter
Kinder- meist nicht in Selbsthilfegruppen
organisiert und somit auBerhalb der Am-
bulanzen und Arztpraxen nur schwer er-
reichbar.

Schulungen fiir epilepsiekranke Kinder
und Jugendliche stehen anderen Heraus-
forderungen gegenliber, als beispielsweise
Schulungen fiir Patienten mit Diabetes
und Asthma, wie sie seit den 90er Jahren
auch in Deutschland (z.B. 2, 3) etabliert
sind (15). Der Schwerpunkt letzterer Schu-
lungen liegt auf Anleitung zur Selbstkont-
rolle und konkreten Trainings zur Notfall-
erkennung und -bewiltigung. Wahrend
die Folgen von ,Noncompliance" bei die-
sen Erkrankungen fiir die Kinder und ihre
Eltern zumindest teilweise direkt sinnlich
erfahrbar sind, trifft dies auf die Epilepsie-
erkrankung nicht zu. Kinder und Jugendli-
che, deren Anfille mit Bewusstseinsverlust
einhergehen, sind von einem unmittelba-
ren Erleben ausgeschlossen. Viele der al-
tersangemessen entwickelten Kinder und
Jugendlichen mit Epilepsie haben zudem
oft keine oder nur noch wenige Anfille,
weil sie bereits medikamentds gut einge-
stellt sind. In der Rekonstruktion des An-
fallsgeschehens ist der lberwiegende Teil
also auf die Aufklarung durch Dritte ange-
wiesen.

Wiahrend viele der Kinder das Anfalls-
geschehen nicht bewusst erleben, flihlen
sich ihre Eltern umso mehr von Anféllen
betroffen. Infolge dieser haufig traumati-
sierend erlebten Erfahrung neigen die El-
tern dazu, das Gesprach hiertiber mit dem
Kind/Jugendlichen - und oft auch mit an-
deren nahestehenden Personen - zu ver-
meiden. Diese Kommunikationsliicke wird
beispielsweise dann problematisch, wenn
sich die Kinder gegen erkrankungsbeding-
te Einschrankungen ihrer Alltagsaktivita-
ten zur Wehr setzen. Hier liegt die beson-
dere Herausforderung einer Epilepsie-
Schulung: Sie soll ein fiir die Betroffenen
wenig konkret erfahrbares Geschehen er-
fahrbar machen und Abhédngigkeit durch
Aufklarung vermindern (6).

Die zunéchst geplante Adaptation eines
bereits bestehenden Schulungsprogramms
erwies sich als nicht realisierbar. Die Schu-
lungsprogramme fiir Kinder mit Epilepsie
und deren Eltern aus den USA (12), Norwe-
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gen®, Schottland (9) und Australien (18)
trafen bei genauerer Durchsicht nicht un-
sere Anspriiche auf eine Verkniipfung me-
dizinischer undpsychosozialer Inhalte oder
die Trainer-Leitfaden fir die konkrete
Durchfiihrung waren nicht hinreichend
detailliert ausgearbeitet. Aus diesem
Grund entschloss sich die Arbeitsgruppe,
ein neues, deutschsprachiges Schulungs-
programm zu entwickeln, das entwick-
lungspsychologische und -padagogische
Aspekte berlicksichtigt. In Kooperation mit
dem Psychologischen Institut der Universi-
tat Hamburg wurden zunachst zwei Di-
plomarbeiten durchgefiihrt (20, 22), die
mit qualitativen Methoden Patienten und
Eltern Uber das personliche Erleben im
Umgang mit der Erkrankung und ihre Be-
diirfnisse befragten. Darliber hinaus wur-
den die arztlichen Kollegen in der Epilep-
sie-Ambulanz der Klinik fir Kinder- und
Jugendmedizin in Liibeck nach den h&u-
figsten Fragestellungen und Sorgen der El-
tern und Kinder befragt. Anhand der in den

halte, Verstandnis fiir ihre Erkrankung und
Bewadltigungsstrategien fiir ihren Alltag
vermitteln. Dariiber hinaus sollen neue
Impulse fiir den Dialog zwischen Arzten,
Kindern, Jugendlichen und Eltern gesetzt
werden und nachhaltig auf die fortlau-
fende ambulante Betreuung wirken. Die
Bearbeitung belastender Emotionen - z. B.
von Angst, Schuld- und Schamgefiihlen -
soll der elterlichen Uberbehiitung entge-
genwirken und den Kindern helfen, die
haufig als Stigma wahrgenommene Er-
krankung annehmen zu konnen. Eltern
wie auch die Kinder werden in einem offe-
nen und selbstbewussten Umgang mit der
Erkrankung unterstiitzt. Ein zentrales An-
liegen der Schulung ist die Anleitung der
Kinder/Jugendlichen zu einem selbstver-
antwortlichen Krankheitsmanagement
insbesondere in Bezug auf die Medika-
menteneinnahme und die krankheitsan-
gemessene Alltagsgestaltung.

Tabelle 1 gibt einen Uberblick zu den
Schulungszielen.

Gemeinsame Schulungsziele fiir Eltern, Kinder und Jugendliche

VVvVVyYVY

Arzt/Arztin

v

Jugendlichen

Vermittlung/ Erweiterung epilepsiespezifischen Wissens

Forderung des Verstandnisses fiir die medizinische Behandlung

Psychosoziale Unterstiitzung in der Gruppe erfahren (annehmen und geben)
Starkung sozialer Kompetenzen im Umgang mit der Krankheit

Anregung zur Verantwortungsteilung zwischen Eltern, Kind/Jugendlichem und

Unterstiitzung der selbstidndigen Medikamenteneinnahme bei den Kindern/

P Relativierung der Bedeutung der Erkrankung im bezug auf die anderen

Lebensbereiche

spezifisches Ziel fiir Kinder/Jugendliche:
P Forderung der Integration des Anfallsgeschehens ins Selbstkonzept

Tab. 1: Gemeinsame Schulungsziele fiir Eltern, Kinder und Jugendliche

Befragungen erhobenen Themenschwer-
punkte wurden im August 2000 erste El-
tern-Kind-Kurse als Pilotprojekt an der Kli-
nik fiir Kinder- und Jugendmedizin in Lu-
beck durchgefiihrt (4). Ermutigt durch die
groBe positive Resonanz und in Anbetracht
der offenkundigen Bedurfnisse der Patien-
ten und Eltern, die in den Kursen zum Aus-
druck kamen, wird seitdem das Flip & Flap-
Schulungsprogramm systematisch weiter-
entwickelt, multizentrisch durchgefiihrt
und begleitend evaluiert.

Ziele des Schulungsprogramms

Die Schulung soll den Teilnehmern al-
tersangemessen und bedarfsorientiert
Verstdndnis, Wissen um physiologische
und medizinisch-therapeutische Sachver-

6 Krom-Nydal (personliche Mitteilung)
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Methoden

Zielgruppe des Programms sind weitge-
hend altersangemessen entwickelte, epi-
lepsiekranke, antikonvulsiv behandelte
Kinder und Jugendliche im Alter von 7 bis
15 Jahren und ihre Eltern (siehe Tabelle 2).

Die Entwicklung des Schulungspro-
gramms wird durch eine evaluative Be-
gleitforschung durch das Psychologische
Institut der Universitdit Hamburg unter-
stlitzt. Bisherige Kooperationspartner in
der multizentrischen Evaluationsphase
waren das Katholische Kinderkrankenhaus
Wilhelmstift in Hamburg und die Vesti-
sche Kinder- und Jugendklinik Datteln,
Universitat Witten/Herdecke. Die dort
durchgefiihrten Schulungen bilden die
Grundlage der hier berichteten Ergebnis-
se. Den Abschluss der Entwicklungsphase
wird eine Schulung im Kinderkrankenhaus
auf der Bult, Hannover bilden.



Einschlusskriterien fiir das Schulungsprogramm

P epilepsiekranke Kinder und Jugendliche unter antikonvulsiver Behandlung

»  Alter: 7-15 Jahre

P> Weitgehend altersangemessener Entwicklungsstand, erste Lesekenntnisse

P Teilnahmebereitschaft mindestens eines Elternteils an der Schulung

P der letzte Vorstellungstermin in der Ambulanz sollte nicht langer als ein Jahr

zuriickliegen

Tab. 2: Einschlusskriterien fiir das Schulungsprogramm

Die evaluative Begleitforschung um-
fasst Datenerhebung zu Befindlichkeiten
und Erfahrungen aller in die Schulung in-
volvierten, also auch der leitenden Psy-
chologen und der beteiligten Arzte, zu
mehreren Zeitpunkten mit teilstandardi-
sierten Interviews und/oder Fragebogen
erhoben. Themen fiir die Teilnehmer sind
ihre spezifischen Bediirfnisse und Erfah-
rungen, die Schulungszufriedenheit sowie
erste Schulungseffekte, v.a. im Bereich
epilepsiespezifischen Wissens. Bei den
Kindern wird Letzteres mittels eines teil-
standardisierten Interviews, bei den Eltern
mittels eines Multiple-Choice-Tests er-
fasst (Befragungszeitpunkte: pra/post).
Die Kinder und Jugendlichen formulieren
ihre Bedirfnisse, Erfahrungen und ihre
Schulungszufriedenheit in Fokusgruppen,
die jeweils von nicht in die Schulung in-
volvierten Psychologen oder Pflegenden
geleitet werden. Die Eltern werden von der
Evaluatorin in problemzentrierten, leitfa-
dengestiitzten Telefoninterviews befragt.
Die Mitschriften aus der teilnehmenden
Beobachtung sowie die Daten aus den In-
terviews und Fokusgruppen werden mit
Hilfe des Mayring'schen Verfahrens der
qualitativen Inhaltsanalyse (Strukturie-
rungsansatz) aufgearbeitet. AuBerdem
stehen Videoaufzeichnungen als ergan-
zende Feedbackhilfe fiir die Durchfiihren-
den zur Verfligung.

Die Ergebnisse aus den Interviews, Fo-
kusgruppen und Fragebogen wurden zeit-
nah in den Entwicklungsprozess zuriick-
gegeben. Die sich daraus ergebenden Ver-
anderungen werden in der nichsten
Schulung angewendet und wiederum im
Gesamtkontext  Gberpriift  (Feedback-
Schleifen). Vorraussetzung und Effekt die-
ses Vorgehens ist eine Transzendierung des
Schulungsgeschehens auf psychosozialer
und kognitiver Ebene. Hierzu sind ange-
messene, d.h. der Weiterentwicklung
dienliche Priorititen zu setzen, Kriterien
und Bewertungskategorien zur Beschrei-
bung und Uberpriifung der Sachverhalte
zu entwickeln, anzuwenden und auszu-
werten. Die Evaluation der Entwicklung
des Schulungsprogramms stiitzt sich vor-
wiegend auf qualitative Verfahren der Da-
tenerhebung und Auswertung. Die Evalu-

ation dient in erster Linie der Optimie-
rung, Anpassung, Verfeinerung und
letztlich der Standardisierung des Manu-
als. In zweiter Linie dient sie der Entwick-
lung und Testung aussagekraftiger und
handhabbarer Evaluationsstandards zur
Wirksamkeit der Schulungen.

Im Hinblick auf die in Zukunft durchzu-
fihrende randomisierte Interventionsstu-
die zur Uberpriifung der Effizienz des
Schulungsprogramms  wurden entspre-
chende quantitativ auszuwertende Testin-
strumente zu Schulungseffekten entwi-
ckelt bzw. aus standardisierten Instrumen-
ten ausgewahlt. Bisher haben wir die
Praktikabilitdt und den Einsatzzeitpunkt
dieser Instrumente erprobt.

Tabelle 3 gibt einen Uberblick zu den
eingesetzten Instrumenten.

Sonntag Nachmittag) angeboten. Die Kin-
der und Jugendlichen wurden durch die
Epilepsie-Ambulanzen des Kinderkran-
kenhauses Wilhelmstift und der Vesti-
schen Kinder- und Jugendklinik rekrutiert
und mit ihren Eltern zur Teilnahme an ei-
nem angebotenen Schulungstermin in
den jeweiligen Kliniken eingeladen. Dabei
wurden die Kinder und Jugendlichen, ge-
trennt in zwei Altersgruppen, und ihre El-
tern, ebenfalls getrennt nach den Alters-
gruppen der Kinder, jeweils 16 Stunden
geschult. Daraus ergaben sich insgesamt
vier Schulungswochenenden an beiden
Standorten, wobei jeweils die Eltern vor
den Kindern geschult wurden. Die Leitung
der Elternschulung teilten sich Psycholo-
gefin und Arzt/Arztin; die Kinder-/Ju-
gendlichenschulung wird von der Psycho-
login und einer Kinderkrankenschwester
aus dem neuropadiatrischen Bereich ge-
leitet.

Das epilepsiespezifische Grundlagen-
wissen wird in den Eltern- und Kinder-
gruppen interaktiv, am gleichen, kindge-
rechten Erkldrungsmodell, u.a. anhand
von eigens fir sie entwickelten Comicge-
schichten erarbeitet. Ein Beispiel fiir die
altersentsprechende Darstellung der The-
matik zeigt Abbildung 1.

Erhebungsinstrumente fiir Kinder und Jugendliche

Angstfragebogen fiir Schiiler (AFS) (18)
KINDL mit Epilepsieskala (15)

Wissenstest (teilstandardisiertes Interview,

eigene Entwicklung)
Fokusgruppe

prd  para  post
(pro Modul)
()
()
o o
()

Erhebungsinstrumente fiir Eltern

Fragebogen zur Erhebung von Kontrolliiberzeugungen

zu Krankheit und Gesundheit(KKG) (11) o
Questionnaire Guy's Hospital’ ([
Multiple Choice Wissenstest (eigene Entwicklung) () ()
Schulanamnese des Kindes (eigene Entwicklung) ()
teilstandardisiertes Telefoninterview (eigene Entwicklung) @

Erhebungsinstrumente fiir Seminarleiter und -leiterinnen

standardisierter Fragebogen zur Bewertung der Kinder-
und Jugendlichenschulung (eigene Entwicklung) () o

teilstandardisiertes Interview zur Bewertung der

Elternschulung (eigene Entwicklung)

Tab. 3: Eingesetzte Erhebungsinstrumente in der begleitenden Evaluation

Durchfiihrung und Teilnehmer

Die Schulung wurde als dreitidgiges
Blockseminar (Freitag Nachmittag bis

7 Developmental Medicine and Child Neurology 2000,
42:390

Psychosoziale Aspekte werden in den
Gruppen mit Hilfe familien- und verhal-
tenstherapeutischer Methoden (Rollen-
spiele, ressourcenorientiertes Fragen, Pro-
blemldsetraining) bearbeitet. Tabelle 4
gibt einen Uberblick zu den Inhalten der
einzelnen Module:

2.Jg. (2003) Nr.2 59



Abb. 1: Darstellung der Nervenzellen Flip und Flap im Schulungsmanual

Inhalte der Schulungen fiir Kinder- und Jugendliche

Modul 1: Anleitung zur selbstdndigen Medikamenteneinnahme

Modul 2:  Was ist Epilepsie?

Modul 3: Anfallsarten und Ausléser

Modul 4: Klinische Untersuchungsmethoden

Modul 5:  Wie erklare ich anderen meine Epilepsie?

Modul 6: Wie reagiere ich auf Hanseleien? (aggressive Ausgrenzungen)
Modul 7: Epilepsie und Freizeit

Inhalte der Schulungen fiir Eltern

Modul 1:  Grundlagen der Epilepsie

Modul 2:  Grundlagen und Arzt-Patient-Verhaltnis in der Epilepsiebehandlung

Modul 3: Wie erlebe ich die Epilepsie meines Kindes?

Modul 4: Wie gehe ich auBerhalb meiner Familie mit der Krankheit meines
Kindes um?

Modul 5:

unterstiitzen?

Wie kann ich mein Kind bei der selbstindigen Medikamenteneinnahme

Tab. 4: Inhalte der Schulungen fiir Kinder/ Jugendliche und Eltern

Stichprobe

Trotz der in Tabelle 2 genannten Ein-
schlusskriterien erwiesen sich die Gruppen
als inhomogen (siehe Tabelle 5). Die Pati-
enten unterschieden sich deutlich in der
Anfallsart, in dem Grad der Bewusstseins-
einschrankung wahrend des Anfalls, in der
Anfallshaufigkeit und in der Prognose.
Auch lag der Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung teilweise weit zuriick oder die Diag-
nose Epilepsie war noch ,sehr frisch” In
den Adoleszentengruppen ergab sich trotz
dhnlichen kalendarischen Alters eine hohe
Varianz in der psychosexuellen Entwick-
lung.

Erste Ergebnisse aus der
Evaluation

Im folgenden wollen wir einige ausge-
wahlte Ergebnisse aus der Befragung der
Teilnehmer vorstellen.

Motivation der Eltern zur Teilnahme an

der Schulung

» Den Kindern zu einem bewussteren Um-
gang mit der Erkrankung zu verhelfen

P Verantwortungsteilung/Entlastung fin-
den

P Austausch mit anderen Betroffenen

P Verarbeitung der Erfahrungen mit der
Epilepsie in der Familie

» Vorurteile in der Offentlichkeit abbau-
en

» Durch die Teilnahme an der Programm-
entwicklung anderen Betroffenen hel-
fen

» Neugier auf die Inhalte
In diesem Zusammenhang mitteilens-
wert erscheinen uns die Griinde einiger
Eltern, nicht an der ihnen angebotenen
Schulung teilzunehmen:

» Der Anfall liege zulange zurtick.

P Die Anfille seien eher ,lapidar” (Ab-
sencen) und wiirden keine Probleme im
Umgang verursachen.

P Angst, das Kind kénne in der Gruppe ei-
nen Anfall anderer Teilnehmer mitbe-
kommen.

» Mit einem ganzen Wochenende sei die
Schulung zu zeitaufwendig.

P Das Kind weil3 nicht was es hat, man
wolle nicht dariiber reden.

P Die Krankheit sei nur eine Episode, sie
gehe vorbei.

Motivation der Kinder/ Jugendlichen
zur Teilnahme an der Schulung

» Die Motivation der Kinder an der Schu-
lung teilzunehmen ist v.a. extrinsisch
(.von den Eltern geschickt"), die der Ju-
gendlichen dagegen bei der Halfte der
Teilnehmer intrinsisch

P Verstandnis fiir die Epilepsie erlangen

» Die Wirkung der Medikamente verste-
hen lernen

P Die selbstindige Medikamentenein-
nahme erlernen

P Austausch mit anderen betroffenen
Kindern finden.

» Umgang mit Diskriminierungen erler-
nen.

Schulungsbedarf und -akzeptanz

» Die Schulung wurde von allen Teilneh-
mern gut aufgenommen. Die Eltern ge-
ben an, seit Diagnosestellung Informa-
tions- und Verstandnisdefizite und ent-
sprechenden Bedarf an einer Schulung
zu haben (auch bei linger bestehender
Anfallsfreiheit des Kindes).

» Die Homogenitat der Gruppe -bedingt
durch das Kriterium ,altersangemesse-
ner Entwicklungsstand der Kinder"-
wird immer wieder als Voraussetzung
und Begriindung fiir die gute Qualitat
der Schulung angefihrt. Die trotz des
Einschlusskriteriums in den Gruppen
gelegentlich auftretenden Unterschie-
de im kognitiven Vermdgen der Kinder
fliihrte zu zeitweiligen Polarisierungen
innerhalb der Gruppe, sodass die Eltern
sich gegen eine Erweiterung der Ein-
schlusskriterien aussprachen.

Verantwortung fiir die Erkrankung
P Das Miterleben des Anfallsgeschehens
bei ihren Kindern wirkt auf viele Eltern



traumatisierend. In der Folge versuchen
sie sich und ihre Kinder vor einer Ausei-
nandersetzung mit der Erkrankung zu
schiitzen. Die Kinder dagegen erleben
ihre Anfdlle meist nur liickenhaft und
sind weniger dngstlich und haben nur
unzureichend Zugang zu den Sorgen
der Eltern. Dieser Umstand bewirkt,
dass die Eltern versuchen, die Verant-
wortung (Wissen und Alltagsmanage-
ment) fiir die Erkrankung alleine zu tra-
gen, erleben dies aber als sehr belas-
tend (s.u.).

Krankheitskonzept / Aufkldrung/ Wissen

P Kinder und Jugendliche haben kein
oder nur ein sehr rudimentares Krank-
heitskonzept (,das ist das, wofir ich
immer diese Tabletten nehmen
muss...").

P Aufgrund der hdufigen anfallsimma-
nenten Bewusstseinsbeeintrachtigung
sind die Kinder, um ein eigenes Krank-
heitskonzept entwickeln zu kdnnen,
auf die Aufkldrung durch Dritte ange-
wiesen.

P Nur wenige Eltern beschreiben und er-
kldren Kindern ihre Anfille.

P Die drztliche Aufkldrung richtet sich an
Eltern oder altere Jugendliche.

P Diskrepant zur elterlichen Vorsicht liber
das Anfallsgeschehen zu sprechen, ist
die Neugierde und positive Erfahrung
der Kinder und Jugendlichen, {iber das
eigene Anfallsgeschehen in der Schu-
lung aufgeklart zu werden.

P Die Vermittlung epilepsiespezifischen
Wissens fiir Eltern und Kinder am glei-
chen Erklarungsmodell wird als ge-
meinsame Verstdndigungsbasis ange-
nommen.

P Bei Eltern als auch Kindern lieB sich in
der Evaluation ein Zuwachs an Wissen
um Ursachen, physiologische Abldufe
und angemessenes Verhalten zur Ver-
meidung von Anfallsauslosern nach-
weisen.

Belastungen/ Entlastungen

P Die Beeintrachtigungen der Eltern be-
ziehen sich weniger auf das Alltagsma-
nagement der Erkrankung, als v.a. auf
psychische Belastungen wie gesteigerte
Angstlichkeit, Zukunftssorgen und die
subjektiv erlebte Notwendigkeit ihre
Kinder vermehrt kontrollieren zu mis-
sen. Diese Belastungen bestehen weit-
gehend unabhidngig von der Anfalls-
haufigkeit.

P Die Eltern haben hiufig den Eindruck,
dass Arzte, Pflegenden und Technische
Assistentinnen das AusmaB der psychi-
schen Belastungen unterschatzten, die
die Sorge um ein epilepsiekrankes Kind
mit sich bringe.

» Jugendliche erleben die Angste der El-
tern als sehr einschrankend.

» Wihrend die Kinder keinen Leidens-
druck angeben, berichten viele Jugend-
liche Uber Schamgefiihle, Angst vor
Kontrollverlust, ihrer Ansicht nach ,un-
begriindete” Einschrankungen im All-
tag, Wissensnotstand, die eigene Er-
krankung vermitteln zu kénnen, ein be-
eintrachtigtes Selbstwertgefiihl und
AuBenseitergefiihle in der Peergroup.

P Als entlastend beschreiben Eltern und
Jugendliche den hidufig erstmaligen Er-
fahrungsaustausch mit anderen Be-
troffenen in der Gruppe, die angebote-
nen Angstkontrollstrategien, den Ab-
bau der Angst vor beflirchteten Krank-
heitsfolgen durch das neue Wissen und
die besser ausbalancierte Verantwor-
tungsteilung.

Umgang mit Epilepsie in der

Offentlichkeit

P Viele Eltern befiirchten Vorurteile ge-
geniiber ihren an Epilepsie erkrankten
Kindern; tiber tatsidchliche ablehnende
Erfahrungen kdnnen jedoch nur einige
wenige Teilnehmern berichten.

P Die befiirchtete Stigmatisierung fiihrt
bei etwa der Halfte der Eltern zu einem
defensivem Umgang mit der Erkran-
kung in der Offentlichkeit.

P Viele Kinder und Jugendliche nahmen
die Comicgeschichten aus dem Kurs mit
in ihre Schule, um anhand dieser erst-
malig von ihrer Erkrankung zu erzdh-
len.

Selbststdndigkeit

P Die traumatisierende Erfahrung des
Anfallserlebens fiihrt bei den meisten
Eltern dazu, das Selbststandigkeitspo-
tenzial ihrer Kinder zu unterschatzen,
mitunter auch zu unterdriicken. Dies
zeigt sich u.a. in der Tabletteneinnah-
me, die unabhdngig vom Alter der Kin-
der in der Mehrzahl bei Schulungsbe-
ginn durch die Eltern gewahrleistet
wird.

P Die Mehrzahl der Kinder und Jugendli-
chen setzen die durch die Schulung
erstmalig erhaltene Anleitung zur
selbststandigen Tabletteneinnahme mit
hoher Motivation um.

Ausblick

Das Epilepsieschulungsprogramm  wird
von den Kindern, Jugendlichen, Eltern und
Mitarbeitern gut angenommen. Die Ent-
wicklung des Programms wurde beglei-
tend evaluiert, d.h. die Qualitdt des Er-
reichten jeweils zeitnah festgestellt und
die Ergebnisse in der nachsten Schulung
umgesetzt (formatives Design). Diese Me-
thode flhrte zu einer sehr intensiven und
dynamischen Entwicklungsarbeit, bei der
es gelang, in kurzer Zeit mit relativ weni-
gen Anwendungen (Schulungen) ein gro-
Bes Erfahrungspotenzial zu produzieren
und fiir die Qualitat des Programms nutz-
bar zu machen. In einem nichsten Schritt
folgt 2003 die Veroffentlichung des Ma-
nuals (Flip & Flap- Schulungsprogramm
fir Kinder und Jugendliche mit Epilepsie
und ihre Eltern, Verlag Schmidt-Rémbhild)
und eine summative Beurteilung der di-
rekten und nachtraglichen Effekte. In ei-
ner multizentrischen, randomisierten Eva-
luationsstudie ab August 2003 sollen
lberwiegende quantitative Methoden bei
groBerer Teilnehmerzahl eingesetzt wer-
den.
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Stichprobe Kinder und Jugendliche

Gruppen N Alter Dauer der Erkrankung Letzter Anfall Anfallsarten
(in Jahren) (in Jahren) (in Jahren)

Kinder ) 15 9,2 (73-11,1) 4,5(1,-9,0) 1,10 (0-5,0) 6"

(7-11 Jahre)

Jugendliche 13 12,10 (11,6-14,10) 3,1 (0,3-13,0) 1,5 (0-4,8) 5%

(11-15 Jahre)

* prim. gen. Anfille, sek. gen. Anfille, Absencen, einfach-fokale Anfille, komplex-fokale Anflle (inkl. Rolando), Myoklonien
** prim. gen. Anfélle, sek. gen. Anfalle, Absencen, komplex-fokale Anfalle, Myoklonien

Tab. 5: Stichprobe Kinder und Jugendliche aus dem Kinderkrankenhaus Wilhmelmstift, Hamburg
und der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln, Universitit Witten/Herdecke
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