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Zusammenfassung

- Die Lebensqualitat fir Menschen mit Epilepsie wird entscheidend davon mitbestimmt, was Andere von

ihrer Krankheit wissen und welche Einstellung sie dazu haben.

- Der Vergleich von Meinungsumfragen verschiedener Lander zeigt, dass auch die Einstellung
gegeniuber Menschen mit Epilepsie von kulturellen und nationalen Rahmenbedingungen abh&ngig ist.

- Die in Deutschland durchgefiihrten Meinungsumfragen weisen einen (sicher noch

verbesserungsfahigen) Trend zu mehr Toleranz gegeniber Menschen mit Epilepsie auf.

Die Lebensqualitat wird fir Menschen mit Epilepsie nicht nur vom Schweregrad der Krankheit bestimmt, sondern auch
dadurch beeinflusst, was andere Menschen Uber diese Krankheit wissen und welche Einstellungen sie zu
Epilepsiekranken haben. Vorurteile tiber Epilepsie haben sich auch in diskriminierenden Gesetzen niedergeschlagen.
McLin und de Boer (siehe weiterfiihrende Materialien) nennen einige Gesetze, iberwiegend aus den USA. Einige von
ihnen wurden erst in den letzten Jahrzehnten aufgehoben.

Meinungsumfragen im internationalen Vergleich

Um Wissen Uber und Einstellungen zu Epilepsie zu erfassen, wurden in den vergangenen Jahren Umfragen in
verschiedenen Landern durchgefuhrt. In Deutschland fand die letzte derartige Erhebung 2008 im Auftrag der
Deutschen Gesellschaft fur Epileptologie statt. An den Ergebnissen dieser Umfragen lasst sich u.a. der Bedarf an
Aufklarungsarbeit ablesen. Es gibt Meinungsumfragen, die sich auf reprasentative Bevélkerungsgruppen stitzen, und
solche, die mit speziellen Bevilkerungs- oder Berufsgruppen, z.B. Lehrern oder Arzten, durchgefiihrt wurden.

Bei den in Danemark, Deutschland, Finnland, Italien und den USA durchgefiihrten reprasentativen Studien wurden
teilweise ahnliche Fragen verwendet. Deswegen sind die Ergebnisse in gewissem Mal3e vergleichbar (siehe Tabelle
unten). Die wiederholte Durchfiihrung einiger Studien ermdglicht zudem Langsschnittvergleiche tUber einen groReren
Zeitraum hinweg.

Einstellungen zur Epilepsie in Deutschland

In Deutschland wurden seit 1967 sechs Erhebungen zu dieser Fragestellung durchgefihrt, zuletzt 2008 (Thorbecke et
al., 2010). Wahrend die ersten finf dieser Studien sich sehr stark am Muster der ersten US-amerikanischen Erhebung
von 1949 orientierten, wurde fur 2008 die Fragestellung erweitert: Die urspriingliche Untersuchung fokussierte auf die
Dimension ,soziale Kontaktvermeidung“ und lie3 andere Dimensionen wie z.B. emotionale Reaktionen gegeniiber
Menschen mit Epilepsie aul3er Acht. AuRerdem wurden die Fragen sprachlich angepasst. Ein Vergleich wichtiger
Ergebnisse im Verlauf gegentber der vorherigen Untersuchung in Deutschland von 1996 sowie zu ausgewahlten



Erhebungen aus anderen Landern findet sich in den Tabellen 1 und 2. Es zeigt sich ein Trend zur Abnahme negativer
Einstellungen. Personliche Bekanntschaft mit einem Betroffenen geht offensichtlich mit einer positiveren Einstellung
gegeniiber bzw. weniger Angsten im Umgang mit Menschen mit Epilepsie einher.

Kulturell bedingte Meinungen

Fragen zum individuellen Wissen tber Epilepsie beziehen immer auch herrschende Anschauungen und Einstellungen
mit ein. So zeigt z.B. die Antwort auf die Frage, ob jemand Epilepsie fur eine Geisteskrankheit hélt, an, was der
Antwortende Uber diese Krankheit erfahren hat und weil3. Sie ist aber auch von den Einstellungen beeinflusst, die er
in seinem Kulturkreis dazu vorfindet. 11% der Befragten in Deutschland hielten 2008 Epilepsie fur eine
Geisteskrankheit (1996 20%). Bei einer Umfrage unter der Landbevélkerung in Zentralathiopien &uRerten nur 2% der
antwortenden Athiopier die Ansicht, dass Epilepsie eine Form der Geisteskrankheit sei. 45% der Befragten allerdings
hielten Epilepsie fur ansteckend. Ein vergleichbares Ergebnis (40,6%) findet sich bei einer Umfrage in Tansania. In
westlichen Landern entspricht eine solche falsche Annahme so wenig den erwarteten Ansichten, da eine
entsprechende Frage nicht einmal im Fragenkatalog enthalten ist.

Meinungen zur Epilepsie
Umfrageergebnisse (in Prozent) verschiedener Lander aus den Jahren 1980-1996

Fragestellung Land

(verkirzt) (Literaturangabe)
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Meinungsveranderungen

Umfrageergebnisse in der Bundesrepublik Deutschland

Fragestellung Antwort Jahr
verkurzt

2008 1984 1978 1973 1967
Haben Sie schon ja 92 83 90 88 84

einmal etwas von
der Krankheit
Epilepsie gehort?

Geisteskrankheit? ja 11 23 23 31 27

Kontakt der dagegen 8 23 23 27 37
eigenen Kinder mit
Epilepsie?

Sind Sie flr eine dagegen 13 17 20 21 31
berufliche
Integration
Epilepsiekranker?




Einstellungen gegentiber epilepsiekranken Kindern
Eine Umfrage in Kentucky befasst sich mit dem besonderen Aspekt der Einstellung gegeniiber

epilepsiekranken Kindern, und zwar im Vergleich mit Asthma- und AIDS-erkrankten und hyperaktiven
Kindern. Die interviewten Einwohner von Kentucky sollten einschatzen, wie sich die Atmosphéare in einer
Schulklasse andern wirde, wenn ein Kind aus einer der genannten Gruppe hinzukame. 24% der Befragten
sagten eine Verschlechterung voraus, wenn ein epilepsiekrankes Kind hinzuk&me. Fur ein AIDS-krankes
Kind sagten dies 26%, fir ein asthmakrankes 10% und fir ein hyperaktives Kind 48%. Aul3erdem wurden
die Interviewten gefragt, welche Lebensqualitat ein jetzt achtjahriges Kind mit einer der genannten
Krankheiten im Alter von 21 Jahren haben wirde. Die Einschatzungen waren flr Epilepsiekranke
signifikant schlechter als flr Asthma-Kranke, leicht schlechter als fur Hyperaktive und deutlich besser als
fur AIDS-Kranke. Es muss hervorgehoben werden, dass nur 32% der Befragten ein Kind mit Epilepsie
kannten.

Meinungen einzelner Bevolkerungsgruppen
- Lehrer

Umfragen unter Lehrern sind von besonderem Interesse. Lehrer sind nicht nur Multiplikatoren und kénnen
als Vorbilder wirken. Epilepsiekranke Schiler sind in besonderer Weise auf das Verstandnis von Schule
und Lehrer angewiesen. Ob sie bei ihren Klassenkameraden Verstandnis und Unterstitzung finden, hangt
nicht zuletzt vom Lehrer ab. Eine Umfrage unter Lehramtsstudenten und Lehrern (Lamprecht, 1990) zeigt
eine relativ positive Einschatzung der Befragten gegeniber den Entwicklungschancen eines
epilepsiekranken Schilers. Nach ihrer Einschétzung der schulischen und beruflichen Mdglichkeiten solcher
Schuler gefragt, gaben 63,9% der Lehrer an, dass diese ihrer Meinung nach alle Schularten besuchen
kénnten. Weitere 33,9% sagten, dass dies mit besonderer Férderung maglich sei. 98,5% aulRerten die
Ansicht, dass epilepsiekranke Schiler alle Schulabschlisse erreichen kénnten. Lehrer, die bereits
epilepsiekranke Schiler unterrichtet hatten, wurden nach ihren Erfahrungen gefragt. Dabei kamen folgende
Problembereiche zur Sprache: Verlangsamung der Schuler (26,3%);

Schwierigkeiten, die geforderten Leistungen zu erbringen (16,9%); Hyperaktivitat (8,1%);

Unaufmerksamkeit (5,6%); Ablehnung dieser Schiler durch mehrere Mitschiler (5,6%). Auch wenn es sich
bei diesen Angaben nicht im eigentlichen Sinne um MeinungsaufRerungen handelt, seien sie aufgefuhrt, da
sie die eigentlichen Meinungsaul3erungen illustrieren.

Bannon et al. (1992) legten 142 Lehrern in North Staffordshire in England 39 Fragen zur Epilepsie vor. Es
zeigte sich ein gutes allgemeines Wissen ber Epilepsie, das die Lehrer sich ohne spezielle Weiterbildung
selbst angeeignet hatten. Sie hatten eine positive Einstellung zu epilepsiekranken Kindern, waren nach
Ansicht der Autoren vielleicht etwas zu optimistisch in bezug auf Lernerfolg und Berufsmaoglichkeiten. 64%
fuhlten sich nicht sicher im Umgang mit epilepsiekranken Schiilern. Die befragten Lehrer &uRerten grol3es
Interesse an weitergehenden Informationen.

- Junge Menschen

Einstellungen Jugendlicher gegeniiber Menschen mit Epilepsie kénnen gerade fir betroffene Jugendliche
sehr wichtig sein. Lediglich 52% unter mehr als 19000 befragten Jugendlichen im Alter von 13-18 Jahren in
den USA hatten schon einmal etwas von der Krankheit Epilepsie gehért, und ca. 75% glaubten, dass
Jugendliche mit Epilepsie eher in der Gefahr seien, drangsaliert oder gehénselt zu werden (Austin 2002).



. Bundeswehr-Rekruten

1994 wurden 243 Rekruten einer Grundausbildungseinheit der Bundesmarine tber ihr Wissen und ihre
Einstellungen zur Epilepsie befragt. Eine Besonderheit dieser Umfrage liegt darin, dass sie sich an eine
relativ homogene Gruppe wendet, ndmlich an Manner zwischen 18 und 25 Jahren, Gberwiegend mit Real-
und Hauptschulabschluss und abgeschlossener Berufsausbildung. Die Antworten auf die Fragen zur
Bekanntheit der Krankheit, zur Bekanntschaft von Anfallen ahneln denen der oben beschriebenen
Umfragen.

Die Wissensfragen offenbarten indessen ein grol3es Informationsdefizit. Nur 20% der
befragtenWehrpflichtigen fihlten sich in der Lage, jemandem zu helfen, der gerade einen epileptischen
Anfall hat. Ebenfalls nur 20% wussten, dass es verschiedene Anfallstypen gibt.

Befragte, die sich in der Lage fUhlten, jemandem im Anfall Erste Hilfe zu leisten, auRerten haufiger als
andere die Bereitschaft, mit einem Kollegen zusammenzuarbeiten, der epileptische Anfalle bekame. Wer
angab zu wissen, dass es verschiedene Anfallstypen gebe, aul3erte ebenfalls haufiger als andere, dass
Menschen mit Epilepsie eine ganz normale Berufsausbildung machen kénnten.

Meinung und Verhalten

Es gibt Hinweise darauf, dass Informiertsein eine unvoreingenommene und selbstverstéandliche Haltung
Epilepsiekranken gegeniber férdern kann (Jonsson, 1981). Die alltaglichen Erfahrungen Epilepsiekranker
legen aber auch nahe, dass es vom Wissen zum richtigen Verhalten u.U. noch ein weiter Weg ist.
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Hinweis

Informationen Uber Epilepsie sind auch erhaltlich Gber:

Deutsche Epilepsievereinigung/einfalle, Zillestr. 102, 10585, Berlin, tel 030/3424414, fax 030/3424466; Internet:
www.epilepsie.sh,

Stiftung Michael, Minzkamp 5, 22339 Hamburg, tel 040/5388540, Fax 040/538-1559,

Internet: www.Stiftung-Michael.de
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