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1 Einleitung

Mit einer Pravalenz von finf bis neun pro 1000 Menschen zahlen Epilepsien zu den haufigsten
neurologischen Krankheiten (Baumgartner & Olbrich, 2001, S. 7) und stellen somit ein bedeu-
tendes Thema fiir gesellschaftliche, padagogische und medizinische Diskurse dar.
Epilepsieerkrankte leiden nicht nur an verschiedenen Formen von Anféllen, sondern sind zu-
dem mit vielen weiteren Beeintrachtigungen im Bereich der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat konfrontiert. Hierunter fallen bspw. psychosoziale Aspekte, wie unzureichende Sozia-
lisation, Ausgrenzung und Vorurteile aufgrund der Erkrankung, aber auch schwindendes
Selbstvertrauen und -bewusstsein, spezifische Angste und Kontrollverlust (Lehrner, 2001,
S. 257ff.). Hermann und Kolleg*innen (1996) verdffentlichten z. B. eine Studie, die zeigt, dass
Epilepsieerkrankte besonders im Bereich des emotionalen Wohlbefindens beeintrachtigt sind.
,Dass Sport ganz wesentlich zur kérperlichen und psychischen Gesundheit beitragen kann, ist
kein Geheimnis“ meinen Droge et al. (2019, S. 11). Dennoch belegen einige Studien, dass
Menschen mit Epilepsie seltener sportlich aktiv sind als Menschen ohne diese spezifische Er-
krankung (ebd.) und somit nicht von den positiven Effekten profitieren, die Sport und Bewe-
gung auf die im Vorhergehenden beschriebenen Problematiken haben kénnten.

Obwohl Sport, wie bereits erwahnt, unter bestimmten Voraussetzungen gesundheitsférdernd
wirken kann, und dies auch vermehrt in der Wissenschaft diskutiert und erforscht wird (vgl.
Deimel et al., 2007, S. 221; Brehm et al., 2014, S. 1389), gibt es lediglich nur klein angelegte,
wenige Untersuchungen, die sich explizit mit den positiven Effekten physischer Aktivitat auf
das psychosoziale Wohlbefinden von Epilepsieerkrankten beschaftigen (Pust, 2015, S. 35).
Bestehende Forschungen deutscher Institutionen zum Thema der Lebensqualitat (und somit
zum psychosozialen Wohlbefinden) von Menschen mit Epilepsie befassen sich vor allem mit
medizinischen Aspekten, wie bspw. Dauer der Epilepsie, Anfallshaufigkeit oder Vertraglichkeit
der medikamentdsen oder operativen Therapie (Bien & May, 2019, S. 8).

Ein salutogenetischer Ansatz, der sich mit sportlichen Interventionsmdglichkeiten beschaftigen
kénnte und positive Auswirkungen auf die Lebensqualitat haben kann, wird darin jedoch wenig
beleuchtet. Hierin besteht weiterhin ein besonderer Forschungs- und Diskussionsbedarf, dem
sich unbedingt gewidmet werden und der sich vor allem damit befassen sollte, wie solche
sportlichen Interventionsmaoglichkeiten in der Praxis tatsachlich aussehen kénnten. Auf diese
bestehende Licke in Forschung, Diskussion und Praxis zielt die angestrebte Arbeit ab, mit
dem besonderen Schwerpunkt, die Thematik aus der subjektiven Sicht der Betroffenen zu
beleuchten. Dabei soll herausgearbeitet werden, unter welchen Rahmenbedingungen Epilep-
sieerkrankte Sport austiben oder austiben wirden. Ebenfalls sollen dabei Motivationen, Huir-
den und Bedurfnisse beim Sporttreiben ergriindet werden.

Abgeleitet von den gewonnenen Erkenntnissen sollen im Nachgang Ansatzpunkte fir die Pra-

xis der Sozialen Arbeit herausgearbeitet und dargestellt werden. Hieraus ergibt sich somit ein
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Ubergeordnetes Ziel, Handlungsansétze und Uberlegungen zur Konzipierung sportbezogener
bzw. -padagogischer Intervention zu erfassen, mit dessen Hilfe Sozialarbeiter*innen ihre Kili-
ent*innen in der Verbesserung ihrer Lebenssituation und -qualitat unterstitzen kénnen. Fur
Sozialarbeiter*innen sind solche Uberlegungen insofern wichtig, da sie inr Angebot, ihre Me-
thoden und ihr Verhalten an diese besondere Zielgruppe anpassen bzw. auf diese ausrichten
mussen, um ihnen die bestmogliche Betreuung bieten zu konnen. Arbeitsbereiche, in denen
Sozialarbeiter*innen in Kontakt mit Epilepsieerkrankten treten, sind vielfaltig und reichen von
geschlossenen Kontexten, wie bspw. Kliniken, Wohneinrichtungen, bis hin zu offenen Arbeits-
bereichen, wie z. B. offene Beratungsstellen, Jugend- und Familienzentren und Selbsthilfe-
gruppen.

Der erste inhaltliche Teil der vorliegenden Arbeit schafft zunéchst einen Uberblick (iber Epi-
lepsien im Allgemeinen. Hierzu werden zunachst Informationen zu den Ursachen und Erkla-
rungsansatzen fur die Krankheit sowie zu den diversen epileptischen Anfallsformen geliefert.
Im Anschluss werden Ubliche bestehende Therapiemdglichkeiten der Epilepsien kurz umris-
sen. Grob wird hierbei in zwei Kategorien, der medikamentdsen und der nicht-medikamento-
sen Therapie, unterschieden. Ein besonderes Augenmerk soll im darauffolgenden Kapitel auf
modgliche, oftmals vorkommende, komorbide Stérungsbilder der Kérperwahrnehmung und des
Bewusstseins gelegt werden, da diese im nachsten Kapitel nochmals aufgegriffen werden und
in Bezug auf sportpadagogische Interventionsangebote eine bedeutende Rolle spielen. In dem
nachfolgenden Kapitel wird der aktuelle Stand der Forschung und Praxis bzgl. Bewegung,
Sport und Epilepsie skizziert. Hierbei werden die medizinischen, motorischen und psychoso-
zialen Aspekte, das Konzept der Lebensqualitat, die vorhandenen Unfallrisiken und die aktu-
elle Praxis und Anwendung sportpadagogischer Angebote fiir und mit Epilepsieerkrankten be-
schrieben. AnschlieRend wird eine in Eigeninitiative entstandene empirische Forschung vor-
gestellt, ausgewertet und interpretiert. Ziel dieser Untersuchung ist es, herauszufiltern, unter
welchen Umstanden und Rahmenbedingungen Epilepsieerkrankte Sport austiben, weshalb
sie die sportliche Aktivitat niederlegen und unter welchen Aspekten sie ein explizites sportbe-
zogenes Angebot wahrnehmen wirden. Hierzu werden Hirden, Motivationen und Bedurfnisse
der Zielgruppe hinterfragt, auf deren Grundlage dann die Beantwortung der aufgestellten Fra-
gestellungen erfolgt.

Darauffolgend werden die Thematik und die Untersuchung in Bezug zur Praxis der Sozialen
Arbeit gesetzt. Einerseits wird hier zunachst die Wichtigkeit des Themas im Kontext der Sozi-
alen Arbeit und ihrer Praxis erlautert, andererseits werden kurz Arbeitsbereiche benannt und
vorgestellt, in denen Sozialarbeiter*innen in Kontakt zu Epilepsieerkrankten stehen und in wel-
chen sie die dargestellten Informationen und Uberlegungen anwenden kénnen.

Als Abschluss der Arbeit wird ein kompaktes Fazit gezogen, in dem die Quintessenz der Er-
gebnisse dargestellt, die Studie im Gesamtbild betrachtet und ein mdglicher Ausblick in die

Zukunft dieses Feldes skizziert wird.



2 Epilepsie

Das folgende Kapitel erlautert zunachst die Krankheit Epilepsie naher und schafft damit ein
Grundwissen Uber die Erkrankung im Allgemeinen, ihre Ursachen und die Krankheitsentste-
hung sowie ihre diversen Anfalls- und Therapieformen. Dies ist nicht nur wichtig, um die Krank-
heit an sich zu verstehen, sondern auch, um ein Bewusstsein daflr zu entwickeln, in welcher
Situation und Lebenswelt sich Epilepsieerkrankte befinden. Vor allem fiir die Arbeit mit Epilep-
sieerkrankten ist dies essentiell, denn nur so kann verstanden und evtl. nachempfunden wer-
den, mit welchen weiteren Krankheits- und Stérungsbildern die Betroffenen ebenfalls konfron-
tiert sind. Dies ist forderlich, um ein Grundverstandnis fir ihr Verhalten und ihre Bedirfnisse
zu entwickeln und aufbringen zu kénnen.

Hierbei ist zu erwahnen, dass das Kapitel zwar medizinische Einfihrungen und Grundlagen
zur Erkrankung, der Kategorisierung und den physiologischen Vorgangen liefert, jedoch auf-
grund der Komplexitat und Vielschichtigkeit von Epilepsien keinen Anspruch auf Vollstandig-

keit erheben kann.

Die angesprochene Komplexitat der Erkrankung lasst sich bereits im Betrachten der Krank-
heitsdefinition erkennen. Der deutsche Neurologe und Epileptologe Giinter Kramer (2005) be-

schreibt und definiert die Erkrankung im Wesentlichen wie folgt:

~Epilepsie: Zustand mit chronisch rezidivierenden epileptischen Anfallen, die als epileptische
Storungen betrachtet werden kénnen; erstmals etwa 1005 von dem persischen Arzt und Philo-
sophen Avicenna vorgeschlagenen Bezeichnung (epilepsis); Oberbegriff fir Syndrome oder
Krankheiten mit mindestens zwei Anfallen im Abstand von mindestens 24 Stunden, fiir deren
Auftreten jeweils keine aktuelle Ursache oder Ausldser erkennbar sind; der Name geht auf das
griechische Wort ,epilambanein‘ zuriick, was ,packen’, jemanden heftig ergreifen‘ bedeutet; an-
dere Bezeichnungen: Anfallsleiden, zerebrales Anfallsleiden; umgangssprachliche Bezeichnun-

gen: Fallsucht, ,Krampfleiden*.

Wie der Definition Kramers zu entnehmen ist, stellt Epilepsie eine Erkrankung des Zentralen
Nervensystems, praziser gesagt eine neurologische Erkrankung, dar. Der Begriff umfasst di-
verse Erkrankungsbilder, welche im spateren Verlauf (s. Kap. 2.2) naher erlautert werden. Den
meisten Menschen ist die Erkrankung der Epilepsie durchaus ein Begriff, auch wenn sie diese
nicht in ihren vielen Facetten kennen. Diese Annahme lasst sich einerseits mit der bereits
angesprochenen hohen Pravalenz erklaren (vgl. Baumgartner et al., 2001, S. 7; Schneble
2017, S. 10), wodurch die Erkrankungen zu den haufigsten chronischen Erkrankungen des
Zentralnervensystems zahlt (ebd.). In Zahlen bedeutet dies, dass in Deutschland ca. 400.000
bis 800.000 Menschen an Epilepsie leiden. Hinzu kommt eine Inzidenz von 0,4 %, dies ent-
spricht ca. 30.000 Neuerkrankungen pro Jahr in der Bundesrepublik Deutschland (Schneble,

2017, S. 10f.). Erwahnenswert ist ebenfalls, dass sich kaum andere Krankheiten so weit in die
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Vergangenheit verfolgen und belegen lassen wie Epilepsien (vgl. ebd., S. 11f.). Die Erkran-
kung beschéaftigte schon in den friihen Hochkulturen viele Betroffene, Arzte und die gesamte
Gesellschaft. Hierbei wird angenommen, dass Epilepsien aufgrund der damaligen schlechten
prophylaktischen und therapeutischen MalRnahmen besonders haufig auftraten (ebd., S. 11).
Epilepsien wurden friher als ,ein von Géttern und Damonen auferlegtes Leiden (ebd., S. 12)
oder auch als ,heilige Krankheit* (ebd.) angesehen. Dies belegt zum einen der bis heute ge-
brauchliche Name, welcher sich vom griechischen Verb ,epilambanein® ableitet und durch die
Bedeutung ,packen, jemanden heftig ergreifen’ den friiheren Glauben an einen Ubernatirli-
chen Verursacher bekraftigt (ebd.). Zum anderen erklarte der Denker Demokrit, seinerzeit Kol-
lege von Hippokrates, dass die Epilepsien an sich als heilig gelten und die dementsprechende
Bezeichnung berechtigt sei, weil ,dies ihrem Charakter als von Goéttern verhangte Heimsu-
chung entspricht* (Demokrit, zitiert nach Schneble, 2017, S. 12).

2.1 Atiologie und Pathogenese

Die Atiologie' spielt in der Diagnostik jeder Krankheit eine zentrale Rolle. Wenn méglich sollte
sie am Anfang der medizinischen Betreuung, d. h. bereits beim Auftreten eines ersten epilep-
tischen Anfalls untersucht und geklart werden, soweit dies moglich ist (Scheffer et al., 2018,
S. 300f.). Die Wichtigkeit der Klarung der Atiologie begriindet sich damit, dass je nach Ursache
der Erkrankung ein bestimmter Therapie- und Mal3nahmenweg fir die Behandlungs- und Bes-
serungschancen des betroffenen Menschen besser geeignet ist als andere (ebd., S. 301). Hie-
rauf beruhend lag der Schwerpunkt der Einteilung in atiologische Gruppen auf den wichtigsten
behandlungsrelevanten Ursachen (ebd.).

Wiahrend friiher weniger Atiologien definiert waren, wurden 2017 von der Internationalen Liga
gegen Epilepsie (International League Against Epilepsy - ILAE) sechs verschiedene Katego-
rien der Krankheitsursache vorgeschlagen (vgl. ebd., S. 301ff.) und mittlerweile im medizini-
schen Kontext vielfach diskutiert wie auch in die Praxis etabliert (vgl. Fischer et al., 2018,
S. 279; vgl. Schulze-Bonhagen et al., 2020).

Diese vorgestellten sechs atiologischen Gruppen lauten: strukturell, genetisch, infektids, me-
tabolisch, immunvermittelt und unbekannt.

Es ist wichtig anzumerken, dass eine Epilepsie mehr als einer atiologischen Kategorie zuge-
ordnet werden kann, da die Gruppen in keiner hierarchischen Beziehung stehen und die Wich-
tigkeit der Einteilung in eine Atiologiegruppe kontextabhangig ist (Scheffer et al., 2018, S. 301).
Zum besseren Verstandnis werden im Nachfolgenden die angesprochenen Gruppen der Atio-

logie kurz beschrieben.

' d. h. die Erkrankungsursache.



Der strukturellen Atiologie liegt zugrunde, dass strukturelle Auffalligkeiten, welche erwiese-
nermafden ein erhoéhtes Epilepsierisiko mit sich bringen (vgl. Berg et al., 2010, zitiert nach
Scheffer et al., 2018, S. 301) und durch Befunde der elektroklinischen Beurteilung und Bildge-
bung belegt werden, nahelegen, dass eine vorhandene Lasion die wahrscheinliche Ursache
der Epilepsieerkrankung darstellt. Strukturelle Auffalligkeiten kénnen erworben, genetisch be-
dingt oder in einigen Fallen — durch bestimmte Mutationen in den Genen — auch beides sein.
Erworbene Auffalligkeiten kdnnen bspw. durch einen Schlaganfall, ein Trauma oder eine In-
fektion entstehen. Genetisch bedingten Auffalligkeiten liegen haufig bei vielen Fehlbildungen
der kortikalen Entwicklung, also der gesamten Hirnrinde, vor. Bei Vorhandensein einer gene-
tischen Grundlage als Ursache struktureller Auffalligkeiten kénnen beide atiologischen Kate-
gorien, die strukturelle und die genetische, verwendet werden (Scheffer et al., 2018, S. 301).
Eine genetische Atiologie liegt vor, wenn die Erkrankung direkt von einer bekannten oder
vermuteten genetischen Mutation verursacht ist. Epilepsien mit genetischer Ursache oder
eventueller genetischer Ursache sind sehr divers und oftmals sind die beteiligten Gene dafur
noch nicht bekannt. Genetische Mutationen kénnen auf verschiedene Weisen vorhanden sein.
Bekannt sind z. B. Mutationen einzelner Gene, mehrerer Gene oder auch Mosaikmutationen.
Bei einer genetischen Ursache wird zudem nicht ausgeschlossen, dass Umwelteinflisse als
Kofaktoren agieren. Studien haben bspw. gezeigt, dass Schlafentzug, Stress oder weitere Er-
krankungen epileptische Anfalle begunstigen. Fir die Einteilung zur genetischen Ursache
muss die Mutation jedoch den signifikanten Beitrag an der Entstehung der Epilepsie leisten
(ebd., S. 301f.).

Eine sogenannte infektiose Atiologie liegt vor, wenn die Epilepsie eine direkte Folge einer
bekannten Infektion darstellt. Laut aktueller Forschung sind Infektionen die weltweit haufigste
Ursache von Epilepsien (vgl. Vezzani et al., 2016, zitiert nach Scheffer et al., 2018, S. 302)
und aus ihr gehen spezifische Behandlungsmdglichkeiten fiir die Betroffenen einher (Scheffer
etal., 2018, S. 302). Es ist wichtig abzugrenzen, dass diese Gruppe der Atiologie sich lediglich
auf Betroffene mit einer tatsachlichen Epilepsie bezieht und Patient*innen, die im Verlauf einer
akuten Infektion einzelne Anfalle oder anfallsdhnliche Reaktion, wie bspw. einfache Fieber-
krampfe oder Krampfe im Zuge einer Meningitis, erleiden nicht miteinschliefit.

Typische Beispiele von Infektionen, die eine Epilepsie verursachen kénnen, sind: Tuberkulose,
zerebrale Malaria oder das HI-Virus. Viele dieser Infektionen bringen ebenfalls eine strukturelle
Komponente, durch die die Epilepsie geformt wird mit sich und lassen sich dadurch beiden
Gruppen der Atiologien zuordnen.

Durch bestimmte Infektionen kann auch eine postinfektiése Entwicklung einer Epilepsie her-
vorgerufen werden, d. h. es treten erst nach der akuten Infektion und ihrem Abheilen epilepti-
sche Anfélle bzw. eine Epilepsie auf (ebd.).

Die aktuelle Forschung zur metabolischen Atiologie von Epilepsien wachst zunehmend und

basiert auf der Annahme, dass die Epilepsie direkt aus einer bekannten oder aber auch nur



angenommenen metabolischen Stérung resultiert. Ursachen dieser Atiologie beziehen sich
auf Stoffwechseldefekte, durch die diverse Symptome und biochemische Veranderungen im
menschlichen Kérper verursacht werden kénnen. Es ist zu erwahnen, dass solche Stoffwech-
seldefekte oftmals mit einem genetischen Defekt einhergehen, sie jedoch durchaus auch er-
worben sein kénnen. Eine Identifizierung metabolischer Ursachen ist besonders relevant, da
sich durch sie ,Perspektiven zur Entwicklung spezifischer Therapien und mdoglicherweise zur
Pravention geistiger Behinderung ergeben kénnen“ (Scheffer et al., 2018, S. 302).

Die Gruppe der immun vermittelten Atiologie beruht auf der Annahme, dass die Epilepsie
eine direkte Folge einer Stérung des Immunsystems darstellt. Diese Art der Ursache kann
angenommen werden, wenn erkannt wurde oder Hinweise bestehen, dass eine autoimmun
vermittelte Entziindung des Zentralnervensystems besteht.

Der Gruppe der Epilepsien mit unbekannter Atiologie sind auch heute noch viele Patient*in-
nen mit Epilepsie zuzuordnen. Dies bedeutet, dass eine eindeutige Ursache der Epilepsie der
Betroffenen noch nicht bekannt ist und somit nicht geklart werden kann oder konnte. Anzu-
merken ist, dass die Chancen, die Ursache einer Epilepsie zu bestimmen, unmittelbar mit den
verfugbaren diagnostischen Moéglichkeiten verbunden sind. Ressourcen, die eine Diagnose
der Atiologie mdglich machen, variieren jedoch stark nach Land und zuganglichem Gesund-
heitssystem. Durch die bereits oben benannte Wichtigkeit der Kenntnis Uber die Krankheitsur-
sache ist es wlinschenswert, dass sich der Zugang zu diagnostischen Méglichkeiten auch in
Landern und Regionen mit limitierten Ressourcen verbessert, um folglich eine Einordnung und

eine bessere Behandlung zu ermdglichen (ebd. S. 302f.).

Neben der Atiologie ist es wichtig, auch die Pathogenese der Erkrankung, d. h. die Entstehung
in ihren Grundzligen zu betrachten. Allerdings sind die, fir die Epileptogenese und auch flr
die Entstehung einzelner zerebraler Anfalle, wesentlichen Ablaufe bis heute nicht genau ge-
klart (Pinto, 2019, S. 88; Bredel-Geissler & Tettenborn, 2020). Grundsatzlich sind epileptische
Anfalle eine unspezifische Reaktion des Gehirns und sind definiert als ,ein voribergehendes
Auftreten von Zeichen und/oder Symptomen aufgrund abnormal exzessiver oder synchroner
neuronaler Aktivitat im Gehirn“ (Fisher et al., 2005, zitiert nach Fisher et al., 2018, S. 273).
Die Faktoren, die solch eine Entladung der zerebralen Neuronen — also folglich einen epilep-
tischen Anfall — hervorrufen, sind vielfaltig. Die Depolarisationsbereitschaft der Neuronen kann
unter anderem durch Anderungen der lonenkonzentration, Ungleichgewicht hemmender und
erregender Transmitter (vgl. Pinto, 2019, S. 88) gesteigert sein.

Bei der Entstehung einer (chronischen) Epilepsie, d. h. der Epileptogenese, spielen zudem
Faktoren, die von der Atiologie der Epilepsie abhéngig sind, eine groRe Rolle. Diese kénnen
bspw. unter bestimmten Bedingungen zu einer Neuordnung der synaptischen Verbindungen
oder zu Veranderungen der Rezeptoren-Subtypen und intrinsischen neuronalen Eigenschaf-

ten fuhren (vgl. Kramer, 2005, ,Epileptogenese’).



2.2 Kiassifikation von Epilepsien nach ILAE

Wie bereits erwahnt, umfasst der Begriff Epilepsie mehrere Krankheitsbilder, Syndrome und
somit auch diverse Anfallsformen innerhalb dieser. Die renommierte ILAE hat im Jahr 2017
nicht nur die neue Terminologie fiir die Atiologien vorgeschlagen, sondern ebenfalls ein neues,
Uberarbeitetes Gertst zur Epilepsieklassifikation (s. Abb. 1) mit neuer Nomenklatur vorgestellt.
Hierbei wurden zentrale Begriffe und das Klassifikationssystem Uberarbeitet, erweitert und an
den aktuellen medizinischen Wissensstand und die medizinische Praxis angepasst
(vgl. Scheffer et al., 2018, S. 296f.).

Das GerUst der Epilepsieklassifikation (s. Abb. 1) umfasst, wie der Darstellung zu entnehmen
ist, drei Stufen: die Klassifikation der Anfallsformen, der Epilepsieart und schlussendlich des
Epilepsiesyndroms.

Diese Stufen werden in den nachfol-

genden Unterkapiteln dargestellt und

erlautert.

Hauptgrund zum Entwurf dieses Ge-

rists war, dass durch den Aufbau

der unterschiedlichen Stufen die

»global unterschiedlichen Ressour-

cen in einem variierenden Kontext"

(Scheffer et al., 2018, S. 299) be-

riicksichtig werden kénnen. Zwar Abbildung 1: Geriist der Epilepsieklassifikation

sollte eine Diagnose, welche alle drei (*kennze chnet Anfa sbeg nn. Ep eps a®ILAE) Que e: Scheffer et
Stufen einschliet, jederzeit ange- a., 2018, 8. 303.

strebt werden, jedoch kdnnen auch

niedrigere Stufen erreicht werden, je nachdem welche Mittel und Ressourcen den diagnosti-
zierenden Arzt*innen gegeben sind (ebd.).

Ebenfalls in das Geriist eingearbeitet sind die diversen Atiologien (s. Abb. 1, Auflistung rechts;
s. Kapitel 5.1). Sie nehmen Bezug auf jede der drei Klassifikationsstufen und sollten unbedingt
in jede Diagnose miteinbezogen und geklart werden (s. Kap. 2.1; Scheffer et al., 2018, S. 299).
Wie aus Abbildung 1 (vertikales Oval links) ebenfalls zu entnehmen ist, spielt die Komorbiditat
im GeruUst zur Epilepsieklassifikation eine grof3e Rolle. Komorbiditat bedeutet, dass zusatzlich
zu einer Erkrankung eine oder mehrere weitere Erkrankungen vorliegen kénnen, welche diag-
nostisch abgrenzbar sind.

Bezogen auf Epilepsien findet dieser Aspekt in Forschung und medizinischer Behandlung im-
mer mehr Beachtung (vgl. Scheffer et al., 2018, S. 303). Gleichermalien wie bei der Klarung
der Atiologie sollte eine Klarung moglicher Begleiterkrankungen bei Patient*innen mit einer

Epilepsie jederzeit erfolgen, um eine Diagnose und Behandlung frihzeitig zu ermdglichen
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(ebd.). Die Thematik komorbider Stérungen wird im spateren Verlauf der Arbeit nochmals auf-

gegriffen und detaillierter beschrieben (vgl. Kap. 3).

2.2.1 Anfallsformen

Epileptische Anfélle, als akutes iktales? Ereignis, lassen sich in unterschiedliche Formen un-
terteilen. Steht fest, dass ein epileptischer Anfall vorliegt oder vorlag, ist vorgesehen, dass
darauffolgend die Anfallsform klassifiziert wird (Fisher et al., 2018, S. 273).

Allgemein definiert sind epileptische Anfallsformen wie folgt:

~Epileptische Anfallsform: iktales Ereignis mit einem einzigartigen pathophysiologischen Me-
chanismus und anatomischen Substrat; diagnostische Entitat mit atiologischen, therapeuti-
schen und prognostischen Implikationen; andere Bezeichnung: epileptischer Anfallstyp“ (Kra-
mer 2005).

Wie der Definition zu entnehmen ist, findet die Gruppierung der Anfallsformen auf Basis der
Merkmale des Anfalls statt und fiihrt je nach Form zu bestimmten Folgerungen, die einerseits
auf die Atiologie hinweisen, anderseits den therapeutischen Weg beeinflussen und evtl. auch
helfen, den zuklnftigen Krankheitsverlauf einschatzen zu kdnnen. Hauptgrund fir die Grup-
pierung und Klassifikation diverser Anfallsformen ist vor allem das Ziel einer besseren “Kom-
munikation bei der klinischen Versorgung, Lehre und Forschung® (Fisher et al., 2018, S. 273).
Epileptische Anfallsformen lassen sich zunachst in drei verschiedene Hauptkategorien unter-
teilen: fokaler, generalisierter

und unbekannter Beginn (vgl.

Fisher et al., 2018, S. 275ff ;

s. Abb. 2). Zwar ist die Klassifi-

kationsgrafik der Anfallsformen

(s. Abb. 2) und ihre erweiterte

Einteilung in Saulen aufgebaut,

jedoch ist dies nicht mit einer

Hierarchie der Stufen gleichzu-

setzen. Es kdénnen durchaus

Stufen Ubersprungen werden,

je nachdem wie detailliert die

vorliegenden Informationen

Uber den Anfall aussehen (vgl.

Fisher et al., 2018, S. 275).

Fokal bedeutet .in auf eine He- Abbildung 2: Die erweiterte operationale 2017er-ILAE Klassifikation der
” Anfallsformen

misphare [des Gehirns] be-
Que e: Fshereta., 2018, S. 276.

2 Wortlicher Sinn: Im Anfall/wéhrend eines Anfalls.



grenzten Netzwerken entstehend” (Berg et al., 2010, zitiert nach Fisher et al., 2018, S. 277),
wohingegen Anfalle mit generalisiertem Beginn als an ,irgendeinem Punkt eines bilateralen
Netzwerkes entstehend und mit einer raschen Beteiligung bilateral verteilter Netzwerke ein-
hergehend” (ebd.) definiert sind.

Weitere Unterteilungen und Klassifizierungen kénnen das bewusste oder unbewusste Erle-
ben, motorische oder nichtmotorische Anfalle oder bei fokalen Anfallen der Ubergang zur bi-
lateralen Aktivitat sein. Sie haben den Zweck, den Anfall der betroffenen Person und seine
Charakteristika so detailliert wie moglich zu beschreiben (vgl. ebd. S. 275-278).

Die aktuelle Klassifikation erlaubt es zudem, auch Anfalle mit unbekanntem Beginn noch naher
zu beschreiben, um die Charakteristika eines Anfalles besser greifen zu kdnnen. Als mit un-
bekanntem Beginn klassifizierte Anfalle kdnnten im spateren Verlauf der Erkrankung und Be-
handlung als fokal oder generalisiert klassifiziert werden, wenn weitere Informationen zusam-

mengetragen wurden (vgl. ebd. S. 277).

2.2.2 Arten der Epilepsie

Wie bereits erwahnt, ist ein epileptischer Anfall nicht gleichzusetzen mit einer Epilepsie.
Betrachtet man die bis heute gltige Definition des Begriffes Epilepsie der ILAE aus dem Jahre
2014, wird diese deutliche Abgrenzung nochmals klarer. Hierin wurden die, bereits durch Kra-
mer beschriebenen Voraussetzungen (s. Kap. 2) knapper und direkter zusammengefasst:
~Epilepsy is a disease of the brain defined by any of the following conditions:
1. At least two unprovoked (or reflex) seizures occurring >24h apart.
2. One unprovoked (or reflex) seizure and a probability of further seizures similar to the gen-
eral recurrence risk (at least >60%) after two unprovoked seizures, occurring over the next
10 years.
3. Diagnosis of an epilepsy syndrome.” (Ortiz, 2014).
Wie der Definition zu entnehmen ist, spricht man im medizinischen Sinne erst dann von einer
Epilepsie, wenn bei der betroffenen Person entweder mindestens zwei provozierte Anfalle mit
mindestens einem Zeitabstand von 24 Stunden aufgetreten sind oder wenn nach einem pro-
vozierten spontanen Anfall eine gro3e Wahrscheinlichkeit besteht, dass auch in Zukunft wei-
tere Anfalle auftreten. Letzteres kann durch klinische Bilder des Anfalls oder der Hirnstrom-

kurve gut eingeschatzt werden (Schneble, 2017, S. 14).

Die zweite Stufe des Klassifikationsgertust setzt voraus, dass die in der Definition beschriebe-
nen Voraussetzungen erflllt sind und somit eine Epilepsie vorliegt und diagnostiziert wurde.
Die verschiedenen Arten einer Epilepsie bauen auf der Klassifikation der Anfallsformen, wel-
che bei der betroffenen Person vorliegen, auf. Folglich existiert, neben der fokalen und gene-
ralisierten Epilepsie als eigenstandige Gruppen, auch die Gruppe der kombinierten generali-
sierten und fokalen Epilepsie, da viele Betroffene mehrere Anfallsformen erleben (vgl. Scheffer
etal., 2018, S. 299).



Zusatzlich dazu existiert die Gruppe der klassifizierten Epilepsien, welche fur Falle gedacht ist,
in denen eindeutig eine Epilepsie nach obiger Definition festgestellt wurde, es jedoch auf
Grund fehlender Informationen nicht mdglich ist, diese in eine der drei anderen Gruppen ein-
zuordnen (ebd., S. 300).

2.2.3 Epilepsiesyndrome

Die dritte und letzte Stufe des vorgestellten Gerlsts (vgl. Abb. 1) der Epilepsieklassifikation
sind diverse Epilepsiesyndrome.
Definiert ist ein Epilepsiesyndrom als:
.Komplex aus Befunden und Symptomen, die einen einzigartigen epileptischen Zustand mit
unterschiedlichen Atiologien definieren; Krankheitsbild mit epileptischen Anfallen und anderen
charakteristischen Merkmalen, [...]* (Kramer, 2005).
Die Diagnose eines solchen Epilepsiesyndroms schlief3t, wie der Definition zu entnehmen ist,
mehrere Faktoren und Charakteristika mit ein. Dies kénnen z. B. Alter bei Beginn der Erkran-
kung, anfallsauslésende Faktoren, Schweregrad, Prognose oder auch Komorbiditaten mit
bspw. kognitiven und psychiatrischen Stérungen sein (vgl. Scheffer et al., 2018, S. 300). Es
ist zu beachten, dass ein Epilepsiesyndrom nicht zwangslaufig mit einem bestimmten atiologi-
schen Hintergrund einhergeht und dennoch aufgrund der oben genannten Merkmale ein be-
stimmtes charakteristisches Erkrankungsbild darstellt (ebd.). Mittlerweile gibt es einige allge-
mein und im medizinischen Kontext anerkannte Epilepsiesyndrome (z. B. juvenile Absen-
ceepilepsie, West-Syndrom, u.v.m.), jedoch existiert keine formelle Klassifikation und Termi-
nologie von Syndromen der ILAE (vgl. Berg, et al., 2010, zitiert nach Scheffer et al., 2018,
S. 300).

2.3 Sonderformen

Neben den besprochenen Klassifikationen von Epilepsien mit ihren diversen Anfallsformen,
Syndromen und Erscheinungsbildern, treten epileptische Anfalle auch in weiteren Formen, so-
genannten Sonderformen auf. Zwei dieser Sonderformen sollen im Folgenden kurz genannt

werden, da sie durch ihre Intensitat oder Haufigkeit besonders relevant sind.

2.3.1 Status epilepticus

Der Status epilepticus ist jedem von Epilepsie betroffenen Menschen ein Begriff, da er die wohl
grofite Gefahr flr die Gesundheit und das Leben des Erkrankten birgt. Ein Status epilepticus
kann aus jeder Anfallsform heraus entstehen und wird nach Kramer (2005) wie folgt definiert:
~Status epilepticus: lateinisch: ,Daueranfall®, ,epileptischer Zustand®“; Anfall, der klinisch nicht
nach der fr den jeweiligen Anfallstyp tblichen durchschnittlichen Zeit endet oder rezidivierende

Anfélle ohne interiktales® Wiedererlangen der Grundfunktionen des Zentralnervensystems [...]".

3.d. h. zwischen den Anfallen.
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Knapp zusammengefasst heillt dies, dass der betroffene Mensch nicht aus dem Zustand des
epileptischen Anfalls herauskommt, sondern dieser durch medikamentdse Intervention been-
det werden muss. Diese Sonderform des epileptischen Anfalls stellt einen Notfall mit Gefahr
auf Hirnschadigungen und schlimmstenfalls einem Ausgang mit Todesfolge dar und muss da-

her in jedem Fall notarztlich versorgt werden (Pinto, 2019, S. 91).

2.3.2 Gelegenheitsanfalle

Als zweite Sonderform sind sogenannte Gelegenheitsanfalle zu nennen. Ungefahr 5% der Be-
volkerung erleidet im Laufe ihres Lebens einmalig einen epileptischen Anfall, der durch ver-
schiedene Faktoren, also Gelegenheiten, provoziert wurde. Solch ein einmaliger Anfall geht
nicht mit einer Epilepsiediagnose einher und kann verschiedenste Ursachen haben. Zu den
bekanntesten Gelegenheitsanfallen gehdren Fieberkrampfe, Anfalle metabolischer oder toxi-
scher Ursache oder Eklampsie (vgl. Pinto, 2019, S. 88).

2.4 Behandlungsformen und Therapien

So divers wie die Erscheinungs- und Krankheitsbilder der Epilepsien sind auch ihre Behand-
lungsmethoden.

Grundsatzlich gilt, dass eine kausale Therapie, also die Behandlung der Erkrankungsursache
(lat. Causa - Ursache, Krankheitsanlass) angestrebt werden soll, falls der Anfall oder die Epi-
lepsie einen behandelbaren Grund aufweist. In vielen Fallen ist es jedoch nicht méglich diesen
auszumachen, wodurch lediglich eine symptomatische Behandlung erfolgen kann (Schneble,
2017, S. 77). Die jeweils glinstigste Behandlungsform hangt von verschiedenen Faktoren, wie
Art, Atiologie, Schwere, Prognose und Lebensumstande ab, und ist daher immer individuell zu
wahlen (vgl. Pinto, 2017, S. 89).

Nicht jeder epileptische Anfall bedarf einer Behandlung. Dies gilt insbesondere fir Gelegen-
heitsanfalle. Daher muss in jedem Fall individuell iber das Vorgehen entschieden werden,
wobei es keine Vorgehensweise gibt, die es standardisiert anzuwenden gilt (ebd.). Die rele-
vantesten Behandlungsformen einer chronischen Epilepsie sowie die akute Behandlung eines

epileptischen Anfalls werden in den folgenden Absatzen kurz erlautert.

241 Akutbehandlung

Befindet sich eine Person akut im Zustand eines epileptischen Anfalls, steht einerseits natir-
lich die Verstandigung eines Notarztes, andererseits der Schutz des*der Patient*in im Vorder-
grund. Hierbei muss die Umgebung in Bezug auf Gefahrenquellen flir Verletzungen bertck-
sichtigt werden und die betroffene Person nach Mdglichkeit in die Seitenlagerung zur Vorbeu-
gung einer Aspiration und eventuellen Erstickung gebracht werden (Schweitzer, Streiber &

Koeslin, 2018, S. 134). Hilfemalkhahmen kénnen je nach Anfallsform und Situation unter-
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schiedlich ausfallen. Dementsprechend gibt es keinen konkreten Handlungsablauf, der einge-
halten werden misste: Es bedarf somit immer der individuellen Einschatzung und Entschei-

dung der anwesenden Personen (vgl. Schneble, 2017, S. 74f.).

2.4.2 Medikamentose Therapie

Die medikamentdse Langzeitbehandlung stellt die klassische und auch alteste Therapieform
einer Epilepsie dar. Angefangen mit der Entdeckung des Broms als Epilepsiemedikament im
Jahre 1857, wurden Uber Jahrzehnte viele Mittel als Medikamente erforscht und erprobt, so-
dass mittlerweile eine hohe Bandbreite wirksamer Medikamente zur Behandlung zur Verfu-
gung steht (vgl. ebd., S. 77f.). Ziel der medikamentdsen Behandlung ist immer eine “Anfalls-
freiheit mit einem gut vertraglichen Antiepilepticum ohne Beeintrachtigung der kdrperlichen
und psychischen Leistungsfahigkeit des Patienten (Schneble, 2017, S. 82). Die Wahl des
Medikamentes ist dabei in jedem Fall abhangig von Anfalls- und Epilepsieform, aber auch von
der Lebenssituation, in der sich die betroffene Person befindet.

Oftmals wird der gewiinschte Behandlungserfolg nicht direkt mit dem ersten Medikament er-
zielt, sondern es bedarf mehrerer Versuche das individuell passende Medikament zu finden.
Durch die fortgeschrittene Forschung und Anwendung in der Praxis, gibt es fur die Auswahl
der Medikamente mittlerweile gut anwendbare Leitfaden, die beschreiben, welche Medika-
mente am glinstigsten fiir welche Anfallsform, Atiologie und Lebenssituation der Patient*innen
ist (vgl. Mattle et al., 2011, S. 275ff.; vgl. Schneble, 2017, S. 80; vgl. Baumgartner & Pirker,
2012, S. 77f.).

Grundsatzlich kann die Aussage getroffen werden, dass eine Monotherapie, also eine Thera-
pie mit einem einzunehmenden Medikament, einer sogenannten Polytherapie vorgezogen
werden sollte (Schneble, 2017, S. 83f.). Dem oben beschriebenen Ziel der Behandlung ist zu
entnehmen, dass ein besonderes Augenmerk auf mdgliche Beeintrachtigungen der Leistungs-
fahigkeit der Betroffenen gelegt werden muss. Auch wenn Antiepileptica von den meisten Pa-
tient*innen gut bzw. mit nur wenigen Nebenwirkungen vertragen werden, treten in vereinzelten
Fallen unangenehme korperliche und auch psychische Nebenwirkungen auf. Beispiele hierfir
waren Haarausfall, Gewichtszunahme, Mudigkeit, Unruhe und Aggressivitat (ebd., S. 84f.).
Auch aulerlich nicht erkennbare Nebenwirkungen kénnen auftreten, wodurch laborchemische
Untersuchungen wahrend der Behandlung erfolgen sollten, um eventuelle Blutbildveranderun-
gen und Organschaden zu diagnostizieren (ebd., S. 84f.).

Im Durchschnitt wird eine medikamentése Therapie nach Erreichen einer Anfallsfreiheit drei
bis funf Jahre weitergeflihrt, bevor Uber das Absetzen der verabreichten Medikamente berat-
schlagt wird (ebd., S. 84). Je nachdem welche Epilepsieform bei der betroffenen Person vor-
liegt, kann die Dauer einer medikamentésen Behandlung jedoch stark variieren (ebd., S. 84).

Dabei werden nicht nur Prognose und aktuelle EEG-Befunde, sondern auch die psychosoziale
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Situation der Patient*innen betrachtet, da ein Absetzen der Medikamente sich Uber einen lan-
gen Zeitraum erstrecken kann und mit Nebenwirkungen zu rechnen ist (vgl. ebd.; vgl. Baum-
gartner, 2001, S. 306).

2.4.3 Nicht-medikamentése Therapieverfahren

Auch wenn die medikamentdse Therapie, die wohl am haufigsten angewandte Behandlungs-
methode bei Menschen mit Epilepsien darstellt (vgl. Schneble, 2017, S. 86), gibt es auch ei-
nige Behandlungs- und Therapieformen, die nicht auf der Einnahme von Medikamenten ba-

sieren.

2.4.3.1 Epilepsiechirurgie

Chirurgische Eingriffe sind dann als Behandlungsmethode in Betracht zu ziehen, wenn sich
die Epilepsie als therapieresistent erweist, d. h. eine Anfallsfreiheit oder Reduzierung der An-
falle nicht durch medikamentdse Behandlung erreicht werden kann oder wenn in seltenen Fal-
len die damit einhergehenden Nebenwirkungen und Einschrankungen so gravierend sind,
dass eine Fortsetzung der medikamentésen Behandlung unzumutbar ist (ebd., S. 86). Grund-
satzlich zielen neurochirurgische Behandlungen darauf ab, das anfallsauslésende Gehirnareal
zu entfernen, dadurch weiteren Anfallen vorzubeugen und eine gesundheitliche Verbesserung
der Patient*innen zu erzielen (ebd.). Es ist hierbei jedoch zu berlcksichtigen, dass sich nicht
alle Epilepsien fir eine chirurgische Behandlung eignen, sondern ein operativer Eingriff nur
unter bestimmten Voraussetzungen maéglich ist (vgl. ebd., S. 86f.).

Neben der klassischen Epilepsiechirurgie (s. 0.; ebd., S. 88) finden alternativimmer mehr Sti-
mulationsverfahren als Behandlungsmalinahme statt. Diese kénnen in Betracht gezogen wer-
den, wenn obige chirurgische Eingriffe aufgrund von Inoperabilitdt oder Unwirksamkeit der
Chemotherapeutika nicht mdglich sind (Pinto, 2005, S. 89). Zu den Stimulationsverfahren ge-
horen die Vagusnervstimulation und die tiefe Hirnstimulation. In beiden Fallen werden operativ
Elektroden eingesetzt, welche den Vagusnerv bzw. bestimmte Hirnareale stimulieren und neu-
ronale Ablaufe korrigieren sollen, um schlussendlich zu einer Verbesserung der Anfallssitua-
tion zu fuhren (Schneble, 2017, S. 87f.). Generell ist festzustellen, dass sich die beschriebenen
Stimulationsverfahren noch in der Erprobung befinden, jedoch durch die bisherigen positiven
Therapieerfahrungen durchaus eine Hoffnung fiir Patient*innen darstellen, bei denen sonstige
Behandlungsmethoden nicht wirksam sind (vgl. ebd., S. 89). Es ist dabei allerdings anzumer-
ken, dass Studien zur Vagusnervstimulation ergeben haben, dass ein Erreichen einer Anfalls-
freiheit die Ausnahme darstellt und auch lediglich bei maximal 50% der mit dieser Methode
Behandelten eine erhebliche Anfallsreduktion festzustellen war. Ein erwdhnenswerter Vorteil
dieser Methode ist allerdings, dass sie einen potenziellen antidepressiven Effekt mit sich bringt
(vgl. Baumgartner et al., 2012, S. 78).
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2.4.3.2 Alternative TherapiemafRnahmen

Anstelle der beschriebenen tblichen und anerkannten Behandlungsformen oder begleitend zu
ihnen, kénnen und werden immer haufiger auch sogenannte alternative TherapiemalRnahmen
durchgefihrt. Haufig durchgefiihrte MaRnahmen, die in diese Gruppe der Behandlungsformen
fallen, sind die Anfallsselbstkontrolle, die Biofeedback-Methode, die ketogene Diat, psycho-
therapeutische MaRnahmen und kérper- und bewegungsbezogenen Interventionsprogramme
(vgl. ebd.; vgl. Schneble, 2017, S. 89ff.). Diese MalRnahmen werden in Alltag und Praxis eben-

falls als komplementéare Therapien bezeichnet (vgl. Deutsche Epilepsievereinigung, 2020a).

Die Anfallsselbstkontrolle beschreibt einen verhaltenstherapeutischen Ansatz, mit dem Pa-
tient*innen einerseits erlernen sollen, Situationen, in denen Anfalle gehauft auftreten, zu er-
kennen und zu vermeiden bzw. mit ihnen umzugehen. Andererseits sollen sie Strategien er-
lernen, mit denen sie ihren Anfall aktiv unterbrechen kénnen (Schneble, 2017, S. 89f,;
vgl. Deutsche Epilepsievereinigung, 2020b).

Die Biofeedback-Methode, oder auch EEG*-Biofeedback genannt, soll die Patient*innen trai-
nieren, ihr EEG quasi visuell oder auditiv wahrzunehmen, um so sich anbahnende Anfalle zu
erkennen und letztendlich zu unterdrticken.

Besonders hervorzuheben ist die ketogene Diat, welche in den letzten Jahren wieder gehauft
Anwendung findet. Durch eine bestimmte fettreiche Ernadhrung wird eine Uberséuerung des
Stoffwechsels hervorgerufen, die zu einer Verbesserung der Anfallssituation flhrt (Schneble,
2017, S. 90). Diese MafRnahme eignet sich bei Weitem nicht fiir jede Epilepsieart und einschla-
gige Literatur macht deutlich, wie komplex solch eine Ernahrung ist, wie viele potentielle Ge-
fahren sie mit sich bringt und dass hierdurch eine stéandige Ricksprache mit den behandeln-
den Arzt*innen unausweichlich ist (vgl. ebd.; vgl. Deutsche Epilepsievereinigung, 2020c).
Psychotherapeutische MaBnahmen eignen sich nicht als eigenstandige Behandlungsform,
finden dennoch bei vielen Patient*innen Anwendung, da ihre Wirkung und Bedeutung zur Be-
waltigung haufig auftretender Komorbiditaten unbestritten ist (vgl. Schneble, 2017, S. 90). Die
Deutsche Epilepsievereinigung hat bspw. in ihren Handreichungen zur Psychotherapie und
zur Neuropsychologie grundlegende Informationen und Handlungsratschlage zur Verfigung
gestellt, um diese effektive Begleitmalinahme hervorzuheben und an eine breite Masse der
Betroffenen zu bringen (vgl. 2020d, 2020e).

Strukturierte korper- und bewegungsbezogene Interventionsprogramme werden aufgrund
des aktuellen Forschungsstandes, welcher belegt, dass Sport einerseits einen positiven Effekt
auf die Anfallshaufigkeit und -dauer sowie andererseits auf psychiatrische Komorbiditaten ei-
ner Epilepsie haben kann, immer haufiger als Begleitmallnahme fiir Epilepsieerkrankte ange-
boten (vgl. van Bongard et al. 2020; Galovic et al., 2015, S. 114ff.). Lehrner (2001, S. 419)

4 Elektroenzephalogramm, Bildgebungsverfahren in der medizinischen Diagnostik, dabei werden mittels
Elektroden die elektrischen Aktivitdten des Gehirns (Hirnstrome) gemessen und aufgezeichnet.
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fuhrt bspw. die Yoga-Therapie oder auch Akupunkturbehandlungen auf. Der momentane For-
schungs- und Praxisstand zu sportbezogenen Alternativmethoden wird in einem spateren Ka-

pitel detaillierter angesprochen (s. Kap. 4).

Von den zuvor erwahnten Alternativbehandlungen sind weitere diverse AuBenseitermetho-
den abzugrenzen. Diese sind wissenschaftlich nicht nachprifbar, belegt oder in manchen Fal-
len sogar widerlegt, werden aber dennoch immer wieder bei der Behandlung von Epilepsien
angewandt. Beispiele hierfir sind Frisch- und Trockenzellen, Bioresonanzverfahren, die Ver-
schreibung von Vitaminpréaparaten, Bach-Bliiten und Ahnliches. Sie kénnen besonders dann
zur Gefahr fur die Betroffenen werden, wenn die Anwendung mit dem Ratschlag einhergeht,

die schulmedizinische Behandlung mit Medikamenten einzustellen (ebd., S. 90f.).

3 Komorbiditaten und Lebensqualitat bei einer Epilepsie

Wie bereits im Gerist der Epilepsieklassifikation (s. Abb. 1) zu erkennen, spielen Komorbidi-
taten, d. h. Begleiterkrankungen, eine grof3e Rolle im spezifischen Krankheitsbild. Solche
komorbiden Erkrankungen kénnen von ,unterschiedlicher Art und Schwere® (Sheffer et al.,
2018, S. 303) sein. Die Bandbreite der Stérungen umfasst fast alle Bereiche, in denen Men-
schen Stérungen erleiden kdnnen (vgl. ebd.). So vielfaltig wie Epilepsien sein kénnen, so di-
vers und komplex kdnnen ebenso ihre Begleiterkrankungen und somit die Beschwerdebilder
der Betroffenen sein. Komorbide Erkrankungen und Stérungsbilder hdngen vor allem von der
Atiologie der Grunderkrankung Epilepsie, der Schwere und auch von ihrem Verlauf und der
Prognose ab. Es ist bspw. einleuchtend, dass bestimmte Atiologien, wie z. B. die strukturelle
(s. Kap. 2.1), durchaus weitere Erkrankungen des Zentralnervensystems hervorrufen kénnen.
Betrachtet man Art, Schwere, Verlauf, Behandlung und Prognose der Epilepsie, erkennt man
zudem, dass diese Faktoren vor allem Einfluss auf psychiatrische und psychosoziale Erkran-
kungen nehmen kénnen (vgl. Kapitany, Glauninger & Schinka, 2001, S. 256).

Um trotz dieser Vielfaltigkeit und Komplexitat einen Einblick in die Komorbiditaten zu gewin-
nen, werden im Folgenden, aufgrund ihrer Haufigkeit und Relevanz fir das Thema dieser Ar-
beit, mdgliche psychische, motorische und psychosoziale Auswirkungen und Einschrankun-
gen der Betroffenen umrissen. Denn indem man die Hintergrinde und Auswirkungen der
Komorbiditaten betrachtet und versteht, wird es eher ermoglicht, die eventuelle Lebenssitua-
tion der Betroffenen nachzuvollziehen und ihnen unterstitzend beizustehen.

Zuletzt wird ebenfalls ein Blick auf die allgemeine und gesundheitsbezogene Lebensqualitat
von Epilepsiepatient*innen geworfen, da dies ein umfassendes Bild der Lebenssituation der

Erkrankten gibt. Ahnlich wie im vorangegangenen Kapitel (s. Kap. 2) wird versucht, eine még-
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lichst detaillierte und fundierte — medizinische und psychiatrische — Darstellung zu liefern, je-
doch kann aufgrund der Fachfremdheit der Autorin sowie der Komplexitat der Thematik kein

Anspruch auf Vollkommenheit erhoben werden.

3.1 Psychische Stérungen

In alteren Literaturquellen und neurologischen Lehrbichern ist oft die Rede von einer ,typi-
sche[n] epileptische[n] Wesensveranderung® (Schneble, 2017, S. 63), welche sich im Verlauf
der Erkrankung zwangslaufig einstelle. Auch heute werden psychische Beschwerden und Er-
krankungen als haufige Komorbiditat bei einer Epilepsie genannt (vgl. ebd., 2017, S. 57ff,;
Jones, Rickards & Cavanna, 2010; lllies, 2018, S. 2), allerdings wird von dem Begriff der We-
sensanderung und weiteren negativ konnotierten Begriffen, wie z. B. ,Verblédung“ (vgl. ebd.)
mittlerweile abgesehen. Es ist bekannt, dass ca. die Halfte aller Epilepsieerkrankten von psy-
chischen Beschwerden betroffen sind (Schneble, 2017, S. 57), wobei die Stérungen und ihre
Ursachen individuell unterschiedlich sind, weswegen keinesfalls von einer fur Epilepsien typi-
schen Symptomatik die Rede sein kann.

Schneble (2017) unterteilt psychische Stérungen bei Epilepsiepatient*innen anhand deren Ur-
sache in vier Gruppen (vgl. ebd., S. 57ff.).

Psychische Stérungen kdnnen als Symptom der Primarerkrankung auftreten. Ist bspw. die
Epilepsie durch eine Hirnschadigung verursacht, kénnen daraus Stérungen wie Intelligenzmin-
derung, Teilleistungsschwéachen, Verhaltensstérungen und weitere resultieren (vgl. ebd.). Die
angesprochenen Stérungen sind in diesem Fall jedoch keine Folge der Epilepsie, sondern der
primaren Grunderkrankung.

Durch eine langjahrige medikamentése Behandlung vieler Epilepsiepatient*innen kénnen sich
aulRerdem medikamentenbedingte psychische Stéorungen einstellen (ebd., S. 59). Heutige
Antiepileptica werden von der Mehrheit der Patient*innen gut, d. h. mit wenigen Nebenwirkun-
gen, vertragen, jedoch kdnnen Medikamente prinzipiell zu unerwlinschten Effekten fiihren. Die
Palette der Nebenwirkungen ist breit und reicht von Vigilanzminderung® tiber Minderung kog-
nitiver Fahigkeiten (vgl. Lehrner, 2001, S. 259ff.) bis hin zu Nervositat und weiteren unange-
nehmen Begleiterscheinungen (vgl. Schneble, 2017, S. 59). Es ist zu erwahnen, dass immer
wieder das Phanomen der paradoxen Wirkung — besonders im Kindesalter — beobachtet wird.
Wahrend ein Medikament auf einige Patient*innen ermidend wirkt, kann dasselbe Medika-
ment bei anderen Patient*innen durchaus eine anregende Wirkung zeigen. Dadurch und durch
die generelle individuelle Reaktion jedes Menschen auf Medikamente ist eine Beobachtung

méglicher Auswirkungen durch die behandelnden Arzt*innen jederzeit anzuraten (ebd.).

5 Beeintrachtigung von Wachheit und Aufmerksamkeit.
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Reaktive psychische Stérungen sind, wie der Begriff bereits verrat, bedingt durch Ereig-
nisse, Verhalten und Reaktionen, sowohl vom Umfeld der Betroffenen als auch von den Pati-
ent*innen selbst und werden daher vor allem von psychosozialen Faktoren mit beeinflusst.
Epilepsieerkrankte erfahren trotz intensiver Aufklarungsarbeit auch noch heute Ausgrenzung,
Diffamierung und Ablehnung, wodurch sie haufig ins soziale Abseits gedrangt werden. Hieraus
resultiert ein gewisses Risiko des Selbstvertrauensverlusts und einer zunehmenden Isolation
der Betroffenen. Angehdrige schwanken zudem oftmals zwischen den Extremen der Uberfor-
derung einerseits und der Uberprotektion andererseits. Entmutigung, Streit und Entfremdung
von den Angehdrigen, Unselbststandigkeit und Abhangigkeit sind oftmals Folgen fir die Be-
troffenen. Die Tatsache, dass Patient*innen selbst ihre Krankheit meist nicht unmittelbar wahr-
nehmen (bspw. durch Bewusstseinsverlust oder Amnesie), sondern immer nur die Reflektion
des Umfeldes wahrnehmen, kann ebenfalls zu reaktiven Stérungen fiihren. Mangelnde Krank-
heitseinsicht und Selbstiberschatzung, latente aggressive Haltungen gegenuber der Umwelt
oder Isolierung sind haufige Reaktionen Betroffener (ebd. S. 60f.).

Anfall- und traumatisch bedingte psychische Stérungen kénnen in seltenen Fallen auftre-
ten. Obwohl ein einzelner epileptischer Anfall keine Gehirnzellen zerstort, kann ein Status epi-
lepticus (s. Kap. 2.3.1) die Haufung von schweren generalisierten Anfallen verursachen und
ein latenter bio-elektrischer Status (vgl. Schneble, 2017, S. 62) zu einer iktogenen® Schadi-
gung von Nervenzellen fihren. Abhangig von Funktion der betroffenen Nervenzellen kdnnen
Auswirkungen in verschiedenen Bereichen (z. B. Motorik, psychische Leistung usw.) die Folge
sein. Ist die psychische Leistung betroffen, kann es bspw. zu einer Intelligenzminderung oder
charakterologischen Anderung kommen. Zerebrale Lasionen solcher Art kdnnen ebenfalls als
Folge von Schadel-Hirn-Traumata nach Sturzanfallen auftreten, weswegen Patient*innen, die
zu Sturzen im Anfall leiden, zum Tragen eines Helms geraten wird (ebd. S. 61).

Méogliche Ursachen und Einflussfaktoren fur erkennbare psychische Stérungen der betroffe-
nen Patient*innen zu ergriinden und voneinander abzugrenzen ist in vielen Fallen nicht ein-
fach. Oftmals treffen viele der oben genannten Ursachenfaktoren zusammen, wodurch die Ur-
sache der psychologischen Stérung als plurifaktoriell bezeichnet werden muss (ebd, S. 62f.).
So vielfaltig wie die Ursachen psychischer Stérungen sein kénnen, so sind — wie bereits erlau-
tert — auch ihre Erscheinungsbilder. Das Spektrum reicht hierbei tGber alle der Wissenschaft
bekannten Stérungen. Besonders haufig werden in der Literatur jedoch affektive Stérungen
(z. B. Depressionen), Psychosen, Angststérungen und Konversionsstérungen (z. B. Dissozia-
tionen (vgl. Schulze-Bonhagen & Fritzsche, 2009)) angeflihrt (Galovic et al., 2015, S. 115;
vgl. Kapitany et al., 2001, S. 446ff.). Durch die diversen Erscheinungsbilder psychischer St6-
rungen bei Epilepsieerkrankten ist eine individuelle Betrachtung und Behandlung der Pati-

ent*innen von grolier Bedeutung (Kapitany et al., 2001, S. 247).

6 d. h. anfallsbedingt.
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3.2 Motorische Einschrankungen

Dass verschiedene direkte motorische Auswirkungen epileptischer Anfélle auftreten kon-
nen, ist hinreichend bekannt (s. Abb. 2; vgl. Burkhardt, 1994, S. 92ff.). Kurz erlautert, handelt
es sich dabei um anfallsbedingte Anderungen des Haltetonus, abnorme Bewegungen und An-
derungen der Bewusstseinslage (vgl. Burkhardt, 1994, S. 92ff.).

Doch auch auRerhalb epileptischer Anfalle kdnnen bei Betroffenen motorische Einschrankun-
gen auftreten. Burkhardt beschreibt als motorische Einschrankungen infolge epileptischer
Anfille postparoxysmale Paresen’ und zentralmotorische Koordinationsstérungen (vgl. ebd.,
S. 96f.). Letztere treten vor allem bei ,bestimmten schweren, langfristig therapieresistenten
Epilepsieformen® (ebd., S. 97) auf. Sie kénnen Folge der epileptischen Anfalle sein, aber auch
als weitere Erkrankung neben der Epilepsie auftreten. Bei dieser sogenannten Koinzidenz®
zentralmotorischer Tonus- und Koordinationsstorungen mit einer Epilepsie stellen die
beiden Erkrankungen lediglich Symptome einer anderen Grunderkrankung und somit Ursache
dar. Haufig steht solch eine Koinzidenz in Zusammenhang mit bestimmten Atiologien — insbe-
sondere der strukturellen (s. Kap. 2.1) — durch die, neben der Epilepsie als Symptom, weitere
Krankheitsbilder auftreten konnen. Zerebrale Auffalligkeiten und Schadigungen kdnnen je
nach Lage und Schwere auf alle Fahigkeitsbereiche des menschlichen Gehirns Einfluss neh-
men, wodurch sich oftmals ein komplexes, breites Erkrankungsbild mit diversen Symptomen
wie Epilepsie, motorischen Stérungen und/oder geistigen Entwicklungsstérungen ergibt
(vgl. Burkhart, 1994, S. 97).

Motorische Einschriankungen durch Antiepileptika lassen sich meist auf eine Uberdosie-
rung der eingenommenen Medikamente zuruckfihren. Dabei kann es zur ,Beeintrachtigung
der grob- und feinmotorischen Koordination (Gleichgewichtsstérungen, Gang- und Greifunsi-
cherheit, Zittrigkeit)* (ebd., S. 97) kommen. Auch die Tonusregulation kann medikamentenbe-
dingt beeintrachtig sein. Dies duRert sich bspw. in extrapyramidalmotorischen Stérungen® oder
als Muskelhypotonie'® (ebd., S. 98). Einige medikamentenbedingte psychische Stérungen und
Effekte (s. Kap. 3.1), wie z. B. Vigilanzminderung, Mudigkeit, Antriebslosigkeit oder ungesteu-
erte Hyperaktivitat (Burkhardt, 1994, S. 98), kénnen ebenfalls motorische Fahigkeiten und Ab-
laufe der Betroffenen beeinflussen. Dies zeigt nochmals die Bedeutung der Beobachtung des
Behandlungsverlaufes und der Medikamentendosierung durch Umfeld und Arzt*innen, um die

Lebenssituation der Betroffenen bestmdglich zu gestalten (s. Kap. 2.4.2).

" Schlaffe Lahmung nach einem epileptischen Anfall, Synonym: postiktale Parese; Erscheinungsform
des postparoxysmalen/postiktalen Dammerzustandes.

8 Zusammenfallen/-treffen zweier oder mehrere Ereignisse, in diesem Fall von Erkrankungen/Sympto-
men.

® Bewegungsstorungen, die mit einer Hypo- oder Hyperkinese sowie mit einem erhéhten oder herabge-
setzten Muskeltonus einhergehen. Ausdrucksformen sind bspw. verminderte und verlangsamte Spon-
tanbewegungen (Hypokinese) oder unwillkiirliche Bewegungen (Tics, Spasmen, Myoklonien usw., Hy-
perkinese).

10 Allgemeine muskulare Erschlaffung.
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Bei Kindern spielen auflerdem Einschrankungen der Motorik als Folge von Reaktionen
des Umfeldes eine Rolle, denni. d. R. verandern Eltern, Familienangehdérige, Betreuer*innen,
etc. ihren Umgang mit dem betroffenen Kind, nachdem sie ,Zeuge von Anfallen mit Verlet-
zungsfolge oder offensichtlicher Verletzungsgefahr waren® (Burkart, 1994, S. 98).

Motorische Auswirkungen auf3ern sich bei den Patient*innen immer individuell. Dennoch mus-
sen als haufige motorische Einschrankungen vor allem Krankheitsbilder wie Zerebralparese,
Verschlechterung des Gangbilds, Stérung der Fein- und Grobmotorik, Spastik und weitere Be-
wegungsstorungen (vgl. Scheffer et al., 2018, S. 303; Schneble 2017, S. 58) erwahnt und fur
die folgenden Kapitel dieser Arbeit im Hinterkopf behalten werden.

Auch wenn die meisten Epilepsien — aufderhalb eines akuten Anfalls — nicht mit motorischen
Einschrankungen einhergehen, ist dies fir den spateren Zusammenhang zwischen Sport, Be-
wegung und Epilepsie von grofter Bedeutung, da dies Planung und Durchfihrung sportpada-
gogischer Angebote beeinflusst.

In diesem Zuge ist ebenfalls wichtig zu erwahnen, dass Epilepsieerkrankte aufgrund ihrer
i. d. R. geringen sportlichen Aktivitat (s. Kap. 1 u. 4.1; vgl. Droge et al., 2019, S. 11) einem
hoheren Risiko ausgesetzt sind, Adipositas zu entwickeln und eine ,reduzierte aerobe und
muskulare Ausdauer, sowie Muskelkraft* (Galovic et al., 2015, S. 113) vorweisen. Diese Fak-
toren bergen einerseits selbstverstandlich erhebliche gesundheitliche Risiken, anderseits kon-

nen sie die motorischen und kérperlichen Fahigkeiten der Betroffenen negativ beeinflussen.

3.3 Psychosoziale Auswirkungen einer Epilepsie

~Jede Krankheit beinhaltet neben ihrer medizinischen Problematik auch ein psychosoziales
Moment, denn jede Krankheit hat Auswirkungen auf die seelische Befindlichkeit und den sozi-
alen Bereich des Patienten; dies gilt insbesondere flir chronische Erkrankungen® (Schneble,
2017, S. 99). Das von Schneble angesprochene psychosoziale Moment findet sich eindeutig
auch bei Epilepsieerkrankungen wieder. Psychosoziale Auswirkungen einer Erkrankung ha-
ben Einfluss auf die allermeisten Lebensbereiche eines Menschen. Im Kontext einer Epilep-
sieerkrankung werden vor allem die Bereiche Familie und Umfeld, Partnerschaft und Kinder-
wunsch, Kindergarten und Schule, Beruf, Sport/Freizeit und Flhrerschein (vgl. ebd., S. 99)
immer wieder thematisiert. Das Erleben von Stigmatisierung, sozialer Diskriminierung, Prob-
lemen in Schule und Beruf sowie eine hieraus resultierende erlernte Hilflosigkeit, generelle
Angst und die standige Offenbarung und Konfrontation mit der Erkrankung, fihren zu Ein-
schrankungen in der personlichen Lebensgestaltung und -fiihrung.

Defizite in psychosozialen Bereichen kdnnen einerseits zu Schwierigkeiten in der Lebensge-
staltung flihren, andererseits sind sie auch ein wichtiger Faktor bei der Entstehung psychischer
Erkrankungen (Kapitany et al., 2001, S. 246f.) und deren Manifestierung (s. Kap. 3.1). Aus
diesem Grund sind positive psychosoziale Ressourcen oder ihre (Wieder-)Erlangung essenti-

ell fur das Leben der Betroffenen.
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3.4 Lebensqualitat

Der Begriff der Lebensqualitat wird in den wissenschaftlichen Disziplinen Philosophie, Sozio-
logie, Okologie, Psychologie und Medizin (vgl. Radoschewski, 2000, S. 167, Tab. 1) immer
haufiger verwendet und hat somit ebenfalls Einzug in das Themengebiet rund um Epilepsien
gehalten.
Die World Health Organisation (WHO) hat 1997 folgende Definition fur den Begriff vorgeschla-
gen:
.Lebensqualitat ist die subjektive Wahrnehmung einer Person Uber ihre Stellung im Leben in
Relation zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Er-
wartungen, MaRstabe und Anliegen. Es handelt sich um ein breites Konzept, das in komplexer
Weise beeinflusst wird durch die korperliche Gesundheit einer Person, den psychischen Zu-
stand, die sozialen Beziehungen, die personlichen Uberzeugungen und ihre Stellung zu den
hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt.” (WHO, 1997, zitiert nach Renneberg & Lippke,
2006, S. 29).
Wie der Begriffsdefinition zu entnehmen ist, handelt es sich bei der Lebensqualitat um ein sehr
vielschichtiges Konstrukt, welches versucht, die Lebenssituation des Individuums mit all ihren
Faktoren zu berlcksichtigen und zu beschreiben. Es ist anzumerken, dass es in Forschung
und Praxis keine einheitliche Anwendung des Begriffes gibt, da sich je nach wissenschaftlicher
Disziplin der Fokus des Konzeptes und somit die Studienziele verschieben (Radoschewski,
2000, S. 167, Tab. 1). Generell ist das entscheidende Charakteristikum des Konstruktes der
Lebensqualitat die Subjektivitat des Individuums (Kramer, Furi & Stute, 2014, S. 119). Dies
fuhrt jedoch zu groRen Herausforderungen, denn dadurch ist eine Erfassung und Messbarkeit
der Lebensqualitat eingeschrankt (vgl. ebd., S. 121).
Im gesundheitspsychologischen und medizinischen Kontext wird von der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat (Health Related Quality Of Life - HRQOL) (ebd., S. 165; Lehrner, 2001,
S. 258) gesprochen, um die Beeintrachtigungen durch eine Krankheit und den Status der Pa-
tient*innen umfassend erklaren zu kénnen (vgl. ebd.).
Laut Schumacher und Kolleg*innen (2003, zitiert nach Renneberg et al., 2006, S. 30) bezieht
dieser Begriff vier wesentliche Bereiche mit ein:
»1. Krankheitsbedingte korperliche Beschwerden, 2. Psychische Verfassung im Sinne von emo-
tionaler Befindlichkeit, allgemeinem Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit, 3. Erkrankungsbe-
dingte funktionale Einschréankungen im alltdglichen Lebensbereichen wie Beruf, Haushalt, und
Freizeit und 4. Ausgestaltung zwischenmenschlicher Beziehungen und sozialer Interaktionen
sowie krankheitsbedingte Einschrankungen in diesem Bereich.“ (Renneberg et al., 2006, S.30).
Bei Betrachtung der Bereiche fallt auf, dass das Konstrukt somit alle in dieser Arbeit angespro-
chenen Aspekte vereint, wodurch sich Relevanz und Exkurs begrinden.
Auch bzgl. der Lebensqualitat bei Epilepsien wurden mittlerweile spezifische Messinstrumente
entwickelt (vgl. Lehrner, 2001, S. 258f.) und zahlreiche Studien verdffentlicht. Allen Studien
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gemein ist die Erkenntnis, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitadt bei Epilepsieer-
krankten im Vergleich zu der weiteren Bevdlkerung deutlich eingeschrankt ist (vgl. Endermann,
2019). Lehrner (2001, S. 257) beschreibt als bedeutendsten Faktor fur die Lebensqualitat von
Epilepsieerkrankten den Grad der Anfallskontrolle, d. h. inwieweit eine Anfallsfreiheit oder Ein-
dammung der Anfalle durch die Behandlungsmethoden erreicht werden kann. Patient*innen,
deren Epilepsie und Anfélle gut kontrolliert werden kdnnen, leiden ihren Erfahrungsberichten
zufolge seltener unter weiteren Stérungen und/oder psychosozialen Problemen, wodurch eine
bessere Lebensqualitat erreicht wird. May und Pfafflin (2014) kamen bei ihrem systematischen
Review zudem zu der Schlussfolgerung, dass ein ,erheblicher Forschungsbedarf im Hinblick
auf die LQ [Lebensqualitat] und andere psychosoziale Aspekte, insbesondere bei sehr alten
Menschen mit Epilepsien und bzgl. des Einflusses der Komorbiditat* (May & Pfafflin, 2014,
S. 259), besteht.

4 Forschungs- und Praxisstand zum Zusammenhang von Sport und Epilepsie

4.1 Generelles zur korperlichen Aktivitat von Menschen mit Epilepsie

Prinzipiell rat sowohl die internationale WHO als auch die nationale Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufklarung (BZgA) Menschen jeglichen Alters — in dem fir das Individuum, des-
sen Gesundheitszustand und Ressourcen moglichen MaRRe — Sport und Bewegung auszu-
uben, da dies viele positive Effekte mit sich bringen kann (vgl. WHO, 2010; vgl. BZgA, 2016).
Betrachtet man jedoch das Sportverhalten von Epilepsieerkrankten fallt auf, dass vielfach da-
von berichtet wird, dass diese weniger Sport treiben als die Allgemeinbevdlkerung. Grinde
hierfur sind vermutlich die jahrzehntelange Praxis von Sportverboten und -einschrankungen.
Bspw. empfahl im Jahre 1968 die American Medical Association (AMA) Epilepsieerkrankten
eine vollumfangliche Sportkarenz (Galovic et al., 2015, S. 116). Durch fortschreitende For-
schung und wissenschaftliche Erkenntnisse wurde dieses Verbot immer weiter gelockert und
den Betroffenen die Moglichkeit des Sporttreibens wieder vermehrt eingeraumt (vgl. ebd.).
Handlungsempfehlungen fiir bestimmte Sportarten bestehen jedoch weiterhin und die Ent-
scheidung zum Sporttreiben soll immer mit einer individuellen Beratung durch die behandeln-
den Arzt*innen unter Riicksichtnahme verschiedener Faktoren stattfinden (s. Kap. 4.4).

Trotz dieser Lockerungen und steigender Aufklarungsarbeit, berichten Steinhoff, derzeit Chef-
arzt am Epilepsiezentrum Kehl-Kork, und Kolleg*innen von einer hohen Angst der Betroffenen
vor sportassoziierten und anfallsassoziierten Verletzungen (zitiert nach ebd. S. 116). Auch dies
tragt vermutlich einen Teil dazu bei, dass die sportliche Aktivitat von Epilepsieerkrankten ge-
ringer ist (Galovic et al., 2015, S. 113). Uber diese Vermutungen hinaus werden néhere Be-
weggrinde (individuelle und subjektive), weswegen Epilepsieerkrankte ihre sportliche Aktivitat

aufgeben oder eine solche gar nicht erst aufnehmen, allgemein nicht in befriedigendem Mal3e
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erforscht und beleuchtet. Dies ware jedoch von grolier Relevanz, wenn den Ursachen entge-
gengewirkt und Epilepsieerkrankte zu Sport und Bewegung motiviert werden sollen. Fir kon-
krete Handlungsansatze und -konzepte in Therapie, Rehabilitation und Begleitung ist die
Kenntnis der subjektiven Grinde und der daraus resultierenden Bedurfnisse der Betroffenen
von grofer Bedeutung, um ein auf diese zugeschnittenes und wirksames Angebot zu entwi-
ckeln.

Erst kurzlich wurde von van den Bongard und Kolleg*innen (2020) ein systematisches Review
erarbeitet und veroéffentlicht, welches bestehende Studien bzgl. verschiedener Fragestellun-
gen betrachtet. Darin werden Ergebnisse zu den Themen Sportverhalten, Aktivitat und kérper-
liche Fitness von Epilepsieerkrankten, dem Einfluss von Sport auf Komorbiditaten und dem
Einfluss auf die Anfallsfrequenz zusammengetragen (ebd., S. 1). Dabei wird eindeutig das
stark eingeschrankte Sportverhalten von Epilepsieerkrankten beschrieben (vgl. ebd., Zusatz-
material, S. Il). Detaillierte Ergebnisse der weiteren Fragestellungen — also der korperlichen
und psychischen Effekte von Sport auf Epilepsieerkrankte — werden in den folgenden Kapiteln

gemeinsam mit weiteren Literaturbelegen dargestellt.

4.2 Medizinische Aspekte

Mittlerweile wird mehrheitlich tiber einen antikonvulsiven'! Effekt durch kdrperliche Aktivitat
berichtet und diskutiert. Dieser ist allerdings bislang nicht hinreichend nachgewiesen und be-
darf daher zwingend weiterer Studien (Galovic et al., 2018, S. 296). Die Annahme eines anti-
konvulsiven bzw. anfallsprotektiven Effekts basiert auf der Beobachtung, dass ,es wahrend
kérperlicher Belastung bei etwa 3 von 4 Probanden zu einer Abnahme epileptoformer'? EEG-
Veranderungen“ kommt (Galovic et al., 2018, S. 296). Diese klingt jedoch nach Beendigung
der physischen Belastung wieder ab, wodurch lediglich von einer kurzzeitigen Wirkung ausge-
gangen wird (ebd.). Als Mechanismen, die diesen anfallsprotektiven Effekt verursachen kdnn-
ten, werden Hyperkapnie'®, Stressreduktion und diverse neurobiologische Effekte angenom-
men und diskutiert (ebd.; Galovic et al., 2015, S. 114f.).

Als neurobiologische Effekte, die Einfluss auf die Anfallsbereitschaft haben kénnten, beschrei-
ben Galovic und Tettenborn (2015, S. 114f.) die Aktivitdten von Neurotransmitter-Systemen,
erhéhte neuronale Reserven, Neuroprotektion und inhibitorische' Interneurone. Vermutun-
gen, dass diese Aspekte die Anfallsbereitschaft und Epileptogenese bei Betroffenen positiv

beeinflussen kénnen, stammen lediglich aus Studien an Ratten (ebd., S. 114). Weiterhin be-

" von Antikonvulsivum: Arzneimittel zur Behandlung und Verhinderung von Epilepsien; Sprachherkunft:
anti (altgr.) = gegen, convulsio (lat.) = Krampfanfall.

'2d. h. epilepsieartig. in diesem Fall lediglich bezogen auf epilepsie-typische Hirnaktivitaten und -stréme.
13 erhohter Kohlenstoffdioxidgehalt im Blut.

4 d. h. hemmende.

'S Nervenzelle des Zentralnervensystems.
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darf es auch hier zwingend weiterer Studien, um die Annahmen eindeutig zu verifizieren. Ei-
nige dieser neurobiologischen Effekte fassen van den Bongard und Kolleg*innen (2020, S. 5)
ebenfalls als Ursache flr einen anfallsprotektiven Effekt auf, jedoch machen sie deutlich, dass
es sich dabei lediglich um Annahmen handelt. Dartber hinaus Iasst ihr Review keine Zweifel,
dass die meisten Interventionsprogramme einen eindeutig positiven Einfluss auf die Anfalls-
frequenz der Teilnehmenden haben (vgl. ebd., Zusatzmaterial V). Dadurch steht mittlerweile
nicht mehr die Frage im Fokus, ob Sport Epilepsien in gewisser Weise mindern und positiv
beeinflussen kann, sondern vielmehr, welche konkreten Mechanismen sich dahinter verber-
gen.

Langzeiteffekte von kdrperlicher Aktivitat auf epileptische Anfélle sind nur in sehr wenigen Stu-
dien Untersuchungsgegenstand und in den meisten Fallen konnte kein signifikanter und lang-
fristiger Effekt auf epileptische Anfalle beobachtet werden (ebd.). Insgesamt ist also zu kon-
statieren, dass die Forschung im Bereich der medizinischen Effekte von Sport auf Epilepsien
und Anfallsbereitschaft eindeutige Licken aufweist und unbedingt weiterbetrieben werden
muss (Galovic et al., 2018, S. 296).

4.3 Psychische und psychosoziale Aspekte und Lebensqualitat

Dass Sport positive Auswirkungen auf psychische Stérungen, psychosoziale Aspekte und
auch die Lebensqualitat haben kann, ist in Forschung und Literatur mittlerweile eindeutig ma-
nifestiert (vgl. Galovic et al., 2015, S. 116). Gleiches gilt auch in Bezug auf Patient*innen mit
Epilepsieerkrankungen (vgl. ebd.). Van den Bongard und Kolleg*innen (vgl. 2020, S. 3, S. 5)
beschreiben bspw. mehrere Studien, die den Einfluss von kérperlicher Betatigung auf Komor-
biditaten und Lebensqualitat untersucht haben und deren Ergebnisse alle einen eindeutigen,
positiven Einfluss aufzeigen. Knapp zusammengefasst, konnten durch sportliche Interventio-
nen bei den Teilnehmenden der verschiedenen Studien Verbesserungen der emotionalen und
psychosozialen Anpassung (ebd., Zusatzmaterial Ill) und positive Effekte auf psychische
Komorbiditaten bzw. ihre Symptome nachgewiesen werden. Bei zeitlich langer durchgefiihrten
Interventionen konnte zudem eine Verbesserung des Selbstwertgefiihls (Galovic et al., 2015,
S. 116), Reduktion von Muskelschmerzen, Schlafproblemen und Fatigue'® (ebd., S. 114), der
neurokognitiven Funktionen und der (gesundheitsbezogenen) Lebensqualitat aufgezeigt wer-
den (van den Bongard et al., 2020, Zusatzmaterial lll). Vor allem bei affektiven Stérungen und
Angststérungen, welche beide besonders haufige Komorbiditaten bei Epilepsien darstellen
und deren Behandlung einen zentralen Stellenwert bei der Begleitung Epilepsieerkrankter ein-
nimmt, ist deutlich, dass ein positiver Einfluss sportlicher Aktivitdten vorhanden ist (vgl. ebd.;
vgl. Galovic et al., 2015, S. 115f.).

16 Belastende Erschopfung infolge einer Krankheitsvorgeschichte.
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4.4 Risiken durch Sport

Lange Zeit wurde Epilepsieerkrankten von Sport und koérperlichen Aktivitat abgeraten. Das
vermutete sportbedingte Risiko und die daraus resultierenden Einschrankungen und Angste
lassen sich im Wesentlichen auf eine eventuelle Anfallsprovokation durch Sport und auf eine
erhohte Verletzungsgefahr beim Auftreten von Anfallen zurlckfihren (Galovic et al., 2015.,

S. 116), weshalb diese Faktoren im Folgenenden kurz beleuchtet werden.

4.41 Anfallsprovokation durch Sport

Trotz des mittlerweile vermuteten antikonvulsiven bzw. anfallsprotektiven Effektes von Sport
(s. Kap. 4.2), wurde lange Zeit von einer Anfallsprovokation durch sportliche Betatigung aus-
gegangen; dies wird weiterhin diskutiert und erforscht. Klinische Studien konnten jedoch kei-
nen direkten Zusammenhang zwischen kérperlicher Belastung und dem Auftreten von epilep-
tischen Anfallen belegen (Galovic, 2015, S. 117). Es wurde jedoch durch eine Studie (vgl. Lim,
2012, zitiert nach Galovic et al., 2015, S. 117) die Erkenntnis gewonnen, dass eine Anfallsin-
duktion” durch ,starke Erschépfung, Schlafmangel, Dehydration, Elektrolytverlust, Hyperther-
mie'® und Hypoglykamie'** (Galovic et al., 2015, S. 117) erfolgen kann, sprich: die Herbeifiih-
rung eines Anfalls wird eher durch Folgen sportlicher Betatigung begunstigt. Genannte Fakto-
ren kdnnen epileptische Anfalle provozieren, jedoch tritt dies nur in seltenen Extremsituationen
auf (ebd.).

Zudem war in diversen groRen Umfragen eine korperliche Belastung ein vergleichsweise
seltener Anfallsausloser [Herv. i. O.]“ (ebd.) und Epilepsiepatient*innen berichteten nur von
wenigen Anfallen, die ihrer Ansicht nach sportassoziiert waren (ebd.; vgl. Bauer & Saher, 2006,
S. 133f.). Erwahnte sportassoziierte Anfalle traten auRerdem bei sehr intensiver Belastung
und/oder bei vorhandener struktureller Lasion auf, welche die Anfallsinduktion begunstigen
kann.

Im Grofen und Ganzen ist daher festzuhalten, dass keine allgemeine Anfallsprovokation von
sportlichen Aktivitaten ausgeht, sondern sportassoziierte Anfalle Ausnahmen darstellen. Den-
noch bleibt zu erwahnen, dass bestimmte Patient*innen bei kdrperlicher Anstrengung gehauft
Anfalle erleiden. In einigen Fallen konnten EEG-Ableitungen wahrend ergometrischer Belas-
tung aufgezeichnet werden, bei denen eine Zunahme der interiktalen epileptiformen Gehirn-
aktivitaten zu sehen ist. Daraus resultierte der Gedanke, EEG-Ergometrie als Instrument zu
nutzen, um Patient*innen, die zu sportassoziierten Anfallen neigen, zu erkennen und entspre-

chend individuell zu beraten (ebd.).

'"d. h. eine Herbeifiihrung eines epileptischen Anfalls.
'8 Uberwarmung des Korpers.
19 niedriger Blutzuckerspiegel, ugs. ,Unterzuckerung’.
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4.4.2 Verletzungsrisiko

Grundsatzlich ist zu erwahnen, dass eine europaische Studie (vgl. Beghi et al., 2002, zitiert
nach Galovic et al., 2015, S. 117) aufzeigt, dass ,das allgemeine Verletzungsrisiko bei Patien-
ten mit Epilepsie [...] im Vergleich zur gesunden Bevoélkerung zwar nur leicht, aber dennoch
definitiv erhoht [Herv. i. O.]“ (Galovic et al., 2015, S. 117) ist. Vor allem das Risiko, schwere
oder wiederholte Schadel-Hirn-Traumata zu erleiden ist im Vergleich zur gesunden Bevolke-
rung sehr deutlich erhéht (vgl. Beghi et al., 2002, zitiert nach Galovic et al., 2015, S. 117).
Betrachtet man dagegen den Anteil der sportassoziierten Verletzungen, fallt auf, dass dieser
deutlich geringer — ,bis zu 3-mal niedriger als bei Gesunden® (Galovic et al., S. 117) —ist. Dies
ist vermutlich auf weitreichendere VorsichtsmalRnahmen bei sportlicher Betatigung sowie auf
die bekannte niedrigere sportliche Aktivitat epilepsieerkrankter Menschen zuritickzuflihren
(ebd., S. 117f.).

Generell bekannt ist, dass bestimmte korperliche Aktivitaten und Sportarten ein groReres Ver-
letzungsrisiko mit sich bringen als andere. Unabhangig von einer Epilepsie bergen bspw. auch
Sportarten in der H6he oder mit groRen Geschwindigkeiten ein grofes Risiko, schwerwie-
gende Verletzungen herbeizufiihren (ebd.). An dieser Stelle ist besonders wichtig zu erwah-
nen, dass Schwimmunfalle die haufigste sportassoziierte Todesursache bei Menschen mit ei-
ner Epilepsie darstellen (Howard, Radloff & Sevier, zitiert nach Galovic et al., 2015, S. 118),
wodurch die Empfehlung naheliegt, Wassersportarten nicht auszutben.

Systematische Auswertungen verschiedener Studien und Einschatzungen diverser Experten
fuhrten dennoch zu der Folgerung, dass ein allgemeines Verbot von Sport oder von bestimm-
ten Sportarten nicht nétig erscheint, sondern eventuelle Einschrankungen immer individuell
und im Einzelfall abgeklart werden missen (vgl. van den Bongard et al., 2020, S.5; Bauer et
al., 2006, S. 142). Dies schlieRt ebenfalls die statistisch als gefahrlich eingestuften Wasser-
sportarten mit ein (vgl. Howard et al., 2004, zitiert nach van den Bongard et al., 2020, S. 5).
Wichtig ist, dass bei der individuellen Beratung und Klarung, ob und inwieweit Sport getrieben
werden darf und sollte, diverse Aspekte berlicksichtigt werden, wie bspw. die Sportart, die
auftretenden Anfallsformen, die Anfallshaufigkeit und der eingeschlagene Behandlungsweg
(Galovic et al., 2015, S. 118). Auf Grundlage der bereits aufgefliihrten und weiteren Studien
und Fachbuicher, wurden bereits einige Ratgeber und Empfehlungen erarbeitet, auf die sich
Arzt*innen, Betroffene und ihr Umfeld bei ihrer individuellen Entscheidung stiitzen kénnen
(vgl. ebd., S. 118, Tab. 6.1; Holzgraefe, 2003, S. 97ff.; Bauer et al., 2006, S. 134ff.).

4.5 Aktuelle Praxis und Anwendung sportbezogener Angebote

Mit den angesprochen Handlungsempfehlungen wurden mittlerweile Weichen gestellt, um Epi-
lepsieerkrankten einen sicheren Zugang und Teilhabe an sportlicher Betatigung zu ermdogli-

chen (s. Kap. 4.4). Abgesehen davon werden in der Fachliteratur spezielle sportbezogene
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Programme fiir Epilepsiepatient*innen angesprochen (vgl. van den Bongard et al, 2020, S. 5;
Galovic et al., 2015, S. 114f.). Die Rede ist dabei bspw. von Rehabilitationssportgruppen und
Physiotherapie (ebd.) oder auch von Angeboten der Krankenkassen und Selbsthilfegruppen
(vgl. Fox & Werle, 1994). Generell rat die Stiftung Michael dazu, das allgemeine Sportangebot
des Deutschen Olympischen Sportbundes, in dem jegliche Fach- und Spitzenverbande des
deutschen Sports — bspw. auch der Deutsche Behindertensportbund — angesiedelt sind, wahr-
zunehmen. Durch die Verbande ist ein breites Angebot an Leistungs-, Breiten-, Behinderten-,
Praventions- und Rehabilitationssport zuganglich (vgl. Droge et al., 2019, S. 48f.). Der Behin-
derten- und Rehabilitationssportverband Nordrhein-Westfalen e.V. (BRSNW) bietet z. B. der-
zeit 18 verschiedene Kurse an, an denen Menschen mit Epilepsie teilnehmen kénnen (vgl.
BRSNW, 2020). Jegliche Kurse sind jedoch nicht ausschlieBlich fur Epilepsieerkrankte konzi-
piert und zuganglich, sondern sprechen eine breite Masse mit diversen Krankheitsdiagnosen
an (ebd.).

Besonders hervorzuheben ist an dieser Stelle das Modellprojekt der Mannheimer Turn- und
Sportgesellschaft 1899 e.V. (MTG) (vgl. Werle & Haag, 1994). Das Projekt wurde im Jahre
1993 initiiert und ,versteht sich als Pilotstudie zur Evaluierung eines ambulanten Bewegungs-
programmes fir Epilepsiepatienten® (ebd., S. 179). Dabei orientierte sich das Programm ,an
den spezifischen Bediirfnissen, Angsten und Motivationen der Epilepsiepatienten* (ebd.).
Hierzu wurde damals eine Befragung gemeinsam mit der in Mannheim ansassigen neurologi-
schen Klinik durchgefuhrt (ebd.), jedoch sind Aufbau, Struktur und detaillierte Ergebnisse nicht
einsehbar. Fokus des Sportprogrammes lag auf Ubungen zur Koordinationsschulung, Spielen
zur Kérperwahrnehmung und der Verbesserung des Korperbewusstseins (ebd.). Die Untersu-
chungsergebnisse waren dabei durchweg positiv, sodass das Projekt zunachst auch nach Ab-
lauf der Untersuchungsphase weitergeflihrt wurde (vgl. ebd.). Mittlerweile wird das Projekt laut
Internetprasenz des Vereins nicht mehr durchgefihrt (vgl. MTG, 2020), jedoch konnten keine
naheren Informationen oder Grinde hierfur ermittelt werden. Darlber hinaus bieten diverse
Selbsthilfegruppen Raum und Méglichkeiten flir Bewegung. Beispiel hierflr ist die Gruppe der
Interessenvereinigung fur Anfallskranke in Kdln e.V., welche in Kooperation mit der Abteilung
Rehabilitation und Behindertensport des MTV Kéln e.V. durchgefliihrt wird (epiKurier, 2020).
Zusammenfassend ist also festzustellen, dass zwar ein breites Angebot an Sport- und Bewe-
gungsprogrammen fir Epilepsieerkrankte vorhanden, der Kontext in den meisten Fallen je-
doch breit gefachert ist und sich ein Mangel an Raumen, die lediglich fir Epilepsieerkrankte
und ihre individuellen Beschwerden und Bedlirfnisse gedacht und konzipiert sind, erkennen
lasst. Dariber hinaus zeigt sich im Gesamtbild — anhand der dargelegten Effekte und der ak-
tuellen Praxis — dass trotz der negativen Seiten des Sports, wie dem Verletzungsrisiko, ein
deutlicher Nutzen aus sportlicher Aktivitat fir Epilepsieerkrankte resultiert und dies immer &fter

anerkannt und praktiziert wird.
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5 Empirische Erhebung

5.1 Zielsetzung der Untersuchung und Fragestellungen

Mit dem Satz ,Wie missen Bewegung, Spiel und Sport modifiziert werden, um fir Menschen
mit Epilepsie geeignet zu sein?“ (Werle, 1994, S. 89) wurden schon friih die Uberlegungen
und Diskussionen bzgl. spezifischer Sportangebote angestoflien. Der beschriebene Stand von
Forschung und Praxis zur Thematik Sport, Bewegung und Epilepsie, zeigt in dieser Hinsicht
jedoch weiterhin eindeutige Licken und somit Forschungs- und Handlungsbedarf auf.
An diesem Ausgangspunkt setzt die vorliegende Arbeit an, indem das primare Ziel die Be-
leuchtung der Thematik Sport, Bewegung und Epilepsie aus Perspektive der Betroffenen ist.
Augenmerk wird dabei auf die Analyse, unter welchen Rahmenbedingungen und Umstanden
Epilepsieerkrankte Sport ausiiben oder ausuben wirden, gelegt. Ebenfalls werden Motive,
Hurden und Bedirfnisse Epilepsieerkrankter beim Sporttreiben beleuchtet.
Aus dieser Zielsetzung abgeleitet, lauten die leitenden Fragestellungen der Forschung wie
folgt:
¢ Unter welchen Rahmenbedingungen Uben Epilepsieerkrankte Sport aus?
¢ Was sind die Griinde, welche Epilepsieerkrankte dazu bewegen ihre sportliche Aktivitat
einzustellen?
e Kann diesen Grinden in spezifischen Angeboten durch bestimmte gesetzte Rahmen-
bedingungen entgegengewirkt werden?
¢ Unter welchen Rahmenbedingungen wiirden Epilepsieerkrankte Sport bzw. sportbezo-
gene Angebote eher ausiiben bzw. wahrnehmen?
e Welche Aspekte, die die Rahmenbedingungen eines Sportangebotes betreffen, sind
den Betroffenen besonders wichtig?

e Wie kdnnte ein spezifisches Sportangebot fir und mit Epilepsieerkrankten aussehen?

Abgeleitet von diesen Erkenntnissen sollen im Nachgang Ansatzpunkte fur die Praxis der So-
zialen Arbeit herausgearbeitet und dargestellt werden, mit deren Hilfe Sozialarbeiterinnen ih-
ren epilepsieerkrankten Klient*innen bei der Verbesserung ihres Kdrpergefiihls und letztend-
lich auch ihrer Lebensqualitat unterstitzen kdnnen. Hieraus resultiert das Ubergeordnete Ziel
dieser Arbeit, einen Beitrag zum Fundament, auf dem sich Konzepte sportpadagogischer An-

gebote flr Epilepsieerkrankte stiitzen und aufbauen kénnen, zu leisten.

Durch die mit dem Ziel beschriebenen epistemologisch-deskriptiven Fragestellungen und dem
hieraus resultierenden Erkundungscharakter der Studie, zahlt sie zu den hypothesengenerie-
renden Untersuchungen (Hussy et al., S. 34). Aufgrund der beschriebenen Liicke in Forschung

und Praxis, fallt eine Hypothesengenerierung und anschlieRende -Gberprifung mittels dieser
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Studie schwer, wodurch eine vorherige Formulierung der Hypothesen entfallt. Diese werden
daher offengelassen und gegebenenfalls, insofern das Datenmaterial ausreichend Aufschluss
zur Thematik liefert, im Nachgang exakt formuliert und fur spatere Forschungen und Praxis
verwendet (vgl. ebd., S. 34). Im Anschluss generierte Hypothesen kdnnten Grundlagen fur
weitere theoretische und auch praktische Untersuchungen, Handlungsuberlegungen und -an-
satze und praktische Pilotprojekte liefern. Dies entspricht dem beschriebenen tbergeordneten
Ziel der Arbeit.

5.2 Forschungsdesign

5.2.1 Methode der quantitativen Befragung und ihre Anwendung

Als Methode zur Datenerhebung dieser empirischen Forschung wurde eine schriftiche Um-
frage, welche den quantitativen, nicht experimentellen Forschungsmethoden zugeordnet ist
(vgl. Hussy et al., 2013, S. 74 & S. 157), gewahlt. Betrachtet man die Fragestellung und Ziele
der Forschung dieser Arbeit, kann dabei ebenfalls von einer Umfrage- bzw. Meinungsfor-
schung (ebd., S. 157) gesprochen werden.

Die Umfrage wurde halbstrukturiert durchgefiihrt, da je nach Antwortverhalten die Reihenfolge
der Fragen variieren konnte bzw. bestimmte Fragen ausgeblendet wurden. Dies wurde mittels
sogenannter Filterfragen erzielt. Der Wortlaut der Fragen blieb dabei jedoch gleich (ebd.,
S. 74).

Quantitative Befragungsverfahren zeichnen sich in den meisten Fallen durch einen hohen
Grad der Standardisierung aus, welcher durch geschlossene Fragen, bei denen Antwortmag-
lichkeiten vorgegeben sind, erreicht wird (ebd.). Der Grad der Standardisierung wird von den
verwendeten Frage- und Antwortformaten bestimmt. Laut Steiner und Benesch kann in Befra-
gungen ,prinzipiell zwischen geschlossenen und offenen Antwortformaten unterschieden
werden, wobei es allerdings in der Praxis auch dazwischenliegende Mischformen gibt
[Herv. i. O.]* (ebd., S. 52). In der durchgefiihrten Umfrage wurde keine ausschlieRlich standar-
disierte Form der Befragung angewandt, was dem Erkenntnisinteresse dieser Ausarbeitung
zugutekommen soll. Neben den zumeist geschlossenen Fragen in Form von Einfach- oder
Mehrfachauswahl (politome Nominalskalen) mit teilweise optionalen Kommentarfeldern, wur-
den auch Mischformen, Ordinalskalen und offenen Fragen mit Antwortfeldern genutzt (s. An-
hang A). Die Entscheidung, keine ausschliel3lich standardisierte Form der Befragung zu nut-
zen, begriindet sich damit, dass die Ziele dieser Studie oftmals eine detailliertere Beschrei-
bung der gegebenen Antworten und das Erfassen subjektiver Meinungen sowie Bedirfnisse
erfordert. Dies ist jedoch durch geschlossene Fragen und dem, im Vergleich zu anderen Ant-
wortformaten, geringen Informationsgehalt dieser nur eingeschrankt méglich, wodurch die Ver-

wendung nicht-standardisierter Befragungsformen nétig erschien.
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Da nicht ausschlielich eine standardisierte Form der Befragung verwendet wurde, kann die
angewandte Methode den teilstandardisierten Befragungen zugeordnet werden (Steiner & Be-
nesch, 2018, S. 49).

Durchgefiihrt wurde die Befragung mittels der Internetplattform SoSciSurvey®°, welche von der
Hochschule Disseldorf kostenlos zur Verfigung gestellt wird. Die Wahl einer Umfrage mittels
Onlineverfahren begriindet sich einerseits damit, dass durch diese Methode innerhalb einer
kurzen Zeitspanne eine moglichst breite Masse an Probanden, welche der Zielgruppe entspre-
chen, erreicht werden kénnen und daher ein grofRer Stichprobenumfang moglich ist (Hussy et
al., 2013, S. 105). Ein weiterer Vorteil der Befragung via Internet ist die gesteigerte ,Effizienz
bzw. das Verhaltnis von Aufwand und Kosten® (ebd., S. 105) und die dadurch erleichterte Da-
tenerhebung. Weitere Faktoren, durch die eine Erleichterung und Effizienzsteigerung aufgrund
des Onlineverfahren herbeigeflhrt werden, sind die Vermeidung bekannter Versuchsleiteref-
fekte, eine diversere Stichprobe, die Motivation und Freiwilligkeit der Befragten und eine er-
héhte Transparenz und Uberpriifbarkeit (vgl. ebd. S. 106f.). AuRerdem erwies sich die Wahl
des Onlineverfahrens gegenuber einer Datenerhebung auf Grundlage praktischer Sportein-
heiten oder Expert*inneninterviews vor dem Hintergrund der COVID-19-Pandemie als sinnvoll,

da personliche Kontaktmoglichkeiten zur Zielgruppe auferst eingeschrankt waren.

Der erstellte Fragebogen (s. Anhang A) Iasst sich in finf thematische Kategorien unterteilen:

1. Allgemeine Personenangaben

2. Angaben zur Erkrankung und dem Krankheitsbild

3. Sport- und Freizeitverhalten

4. Ziele und Motivationen beim Sporttreiben

5. Bedirfnisse beim Sporttreiben
Der Themenbereich der allgemeinen Personenangaben liefert den Einstieg in den Fragebogen
und Uberprft gleichzeitig die Voraussetzung an der Teilnahme der Befragung, d. h. ob eine
Epilepsieerkrankung vorliegt. Ebenso hat der Themenbereich die Funktion Aufschluss lber
die demografische Struktur der Stichprobe zu liefern. Die Themenbereiche der Angaben zum
Krankheitsbild und zum persdnlichen Sport- und Freizeitverhalten sollen einerseits ebenfalls
nahere Informationen zur Stichprobe liefern und dabei die Reprasentativitat der Stichprobe
Uberprifen, indem das Datenmaterial in der Auswertung mit dem bekannten Forschungsstand
verglichen wird. Andererseits schaffen sie eine Grundlage eventueller Korrelationen, also Zu-
sammenhange, zu den Themenbereichen Ziele, Motivation und Bedlrfnisse beim Sporttreiben
herauszuarbeiten. Diese sind daher besonders relevant flr den Erkenntnisgewinn und die Er-

reichung der Ziele der durchgefihrten Studie.

20 Internetadresse: https://www.soscisurvey.de (zuletzt abgerufen am: 9.11.2020, 15.07 Uhr).
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Der erstellte Fragebogen befindet sich im Anhang dieser Arbeit (s. Anhang A). Darin ersichtlich
sind ebenfalls die angesprochenen eingeflgten Filter. Es sei angemerkt, dass in der einseh-
baren Version zusétzliche Informationen — wie die Bezifferung der Fragen o. A. — angezeigt

werden, welche fir die Proband*innen nicht sichtbar waren.

Eine Untersuchung muss in jedem Falle sorgfaltig geplant und durchdacht sein, wodurch ein
strukturierter Zeitplan unerlasslich ist (vgl. Steiner et al., 2018, S. 46). Zur Erstellung und
Durchfiihrung dieser Studie wurde daher im Vorfeld ein Zeitplan aufgestellt:
Fragebogenkonstruktion: bis 07.09.2020

Technischer Probelauf: 07.09.2020

Pretest: 08.-10.09.2020

Technischer Probelauf: 12.09.2020

Uberarbeitung: bis zum 14.09.2020

Datenerhebung: 14.09.2020-30.10.2020

Auswertung: ab dem 31.10.2020

Da es bei einer Umfrage per Onlineverfahren wichtig ist, den Fragebogen ohne Fehler zu pro-
grammieren, sind technische Probelaufe von groRer Bedeutung. Mittels dieser wurde gepruft,
ob die eingesetzten Filter, bspw. zum Uberspringen einzelner Fragen oder zum Beenden der
Befragung (s. Anhang A), richtig gesetzt sind und funktionieren. Um die ,Brauchbarkeit und
Qualitat” (ebd., S. 63) eines Fragebogens zu gewahrleisten, ist es zudem wichtig, einen Pre-
test mit einer kleinen Stichprobe durchzufiihren. Der Pretest wurde insgesamt an sieben Per-
sonen geschickt, welche aus dem personlichen Umfeld stammen, in die Zielgruppe passen
und per elektronischer Nachricht kontaktiert wurden. Nicht alle der im Pretest Befragten gaben
Anmerkungen an, was darauf schliel3en lasst, dass die Konstruktion und Verstandlichkeit be-
reits eine hohe Qualitat vorweisen konnte. Gemachte Anmerkungen bezogen sich vor allem
auf weitere Erklarungen, Verstandlichkeit der Sprache und Rechtschreibung (vgl. Anhang B).
Auf Grundlage dieser und der Beobachtung des gegebenen Antwortverhaltens wurde der Fra-
gebogen anschliefiend lUberarbeitet, wobei auch weitere Faktoren, wie z. B. Lange der Bear-
beitungszeit, Layout, Verzweigungen usw. (vgl. Steiner et al., 2018, S. 64) betrachtet und ein-
bezogen wurden. Hierzu wurden ebenfalls weitere technische Probelaufe durchgeflihrt. Nach-
weise und Datensatze der technischen Durchlaufe und des Pretests finden sich in Anhang C.4
und C.5 des elektronischen Speichermediums.

Der anschlielende Zeitraum, in dem der Fragebogen im Feld angewandt wurde und die Da-
tenerhebung stattfand, wurde bewusst lange — in diesem Fall Gber sechs Wochen — gewahlt,
um das Erreichen einer moglichst groRen Stichprobe zu gewahrleisten. Zum 30.10.2020 wurde
der Link zum Fragebogen und somit die Datenerhebung automatisch durch die Website

SoSciSurvey deaktiviert und die Datensatze zur Auswertung bereitgestellt.
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5.2.2 Stichprobe

Allgemein versteht man unter einer Stichprobe ,eine Teilmenge aus einer Grundgesamtheit,
die unter bestimmten Gesichtspunkten (anhand der Fragestellung) ausgewahlt wurde® (Hussy
et al.,, 2013, S. 118). In dieser Forschung besteht die Grundgesamtheit aus jeglichen, von
Epilepsie betroffenen, Personen in der Bundesrepublik Deutschland.

Jedes Mitglied dieser Grundgesamtheit hat die gleiche Chance Teil der Stichprobe zu sein,
wodurch die Stichprobe der sogenannten Zufallsstichprobe (ebd., S. 118) entspricht. Diese hat
den Vorteil, die Forderung einer méglichst hohen Reprasentativitat zu erflillen und somit ein
spateres Ubertragen der Ergebnisse auf die Grundgesamtheit zu ermdglichen (vgl. ebd.,
S. 118f.). Da es sich bei dieser Studie um die Arbeit einer Bachelorthesis und eine vorberei-
tende Studie flr eventuelle spatere Untersuchungen und Erprobungen konkreter Handlungs-
ansatze handelt, lag die angedachte Groe der Stichprobe bei 20-30 Befragten.

Zu Beginn wurde der Link zur Umfrage gemeinsam mit einer kurzen Vorstellung der Studie
potentiellen Teilnehmer*innen zur Verfiigung gestellt. Dieser wurde in diversen Gruppen sozi-
aler Netzwerke (z. B. Facebook), in denen Betroffene einer Epilepsie Raum fur Austausch,
Diskussion und Informationsgewinn haben, gepostet. Zusatzlich wurden personliche Kontakte,
die in die Zielgruppe passen, akquiriert.

Insgesamt wurde der Link zur Umfrage 137-mal gedffnet (Klicks, s. Abb. 3). In diese Zahlung
wird jeder Aufruf des Fragebogens unabhangig davon mit einbezogen, ob der Teilnehmer den
Fragebogen wieder geschlossen oder tatsachlich bearbeitet hat. Jedoch weist die Plattform
darauf hin, dass die Anzahl der Klicks eine nicht ganz zuverlassige Angabe ist, da dabei auch
bspw. versehentliches, mehrmaliges Aufrufen des Links durch einen Teilnehmer miteingerech-
net wird. Durch diese Tatsache liegt es im Bereich des Mdglichen, dass die tatsachliche Anzahl

der Aufrufe geringer ist als angegeben.

Datensitze abgeschlossen ¥
: Interviews gesamt
Fragebogen Klicks & " Giiltige Falle (Download)
b 9]
. 1373 50 i
base
Gesamt 137 39 50 38

Abbildung 3: Riicklaufstatistik des Fragebogens
Bere tgeste t durch SoSc Survey, Zugr ff am 31.10.2020, 11:46 Uhr.

Bearbeitet wurde der Fragebogen in 50 Fallen (s. Abb. 3), wodurch sich in Bezug auf die Auf-
rufzahl des Links zunachst ein Ricklauf von 36,49% ergibt.

In der spateren Auswertung werden ausschlie3lich die als glltig betrachteten Datensatze her-
angezogen. Prinzipiell gilt als giltiger Datensatz eine Befragung, bei der der*die Proband*in
die letzte Seite des Fragebogens erreichte und somit die letzte Frage angezeigt bekam, wel-

che gegebenenfalls auch bearbeitet wurde. Zusatzlich gilt das Kriterium, dass die Variable
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MISSING (s. Anhang C), d. h. die Prozentzahl der fehlenden Antworten, kleiner oder gleich
20% betragen muss. Die Variable bezieht sich hierbei nur auf die Fragen, die tatsachlich ge-
stellt wurden und lasst solche, die aufgrund eines bestimmten, gezeigten Antwortverhaltens
Ubersprungen wurden, auf’en vor. Unter diesen Kriterien liegen 38 glltige Datensatze

(s. Abb. 3) vor, wodurch der Rucklauf in Bezug auf alle Aufrufe der Umfrage 27,74% betragt.

5.3 Auswertung und Interpretation des Datenmaterials

Entsprechend dem Fragebogendesign wurden zur Auswertung sowohl ein quantitativer als
auch ein qualitativer Zugang gewahlt.

Durch das Online-Tool SoSciSurvey wurde die Datenaufbereitung (vgl. Hussy, 2013, S. 167f.)
deutlich vereinfacht. Nach Abschluss der Befragung lagen die Daten bereits in Zahlenform,
sogenannten Antwortcodes (Anhang C.3), vor. Im Sinne einer quantitativen Auswertung wur-
den diese Rohdaten bei dem Herunterladen direkt in ein software-kompatibles und analysier-
bares Format Ubertragen. Die Datensatze der gultigen Falle sind im Anhang C.6 einzusehen.
Zur Auswertung und Analyse der gultigen Datensatze wurde das Statistikprogramm Excel von
Microsoft verwendet. Dabei wurden diverse statistische Verfahren, wie z. B. die Ermittlung von
Haufigkeiten, Mittelwerten oder Korrelationen und auch die Ubertragung in Diagramme zur
anschaulichen Prasentation, angewandt. Im Anhang des elektronischen Datentragers befin-
den sich zudem die Struktur (Anhang C.1) sowie die Variablen der Befragung (Anhang C.2).
Zur Aufarbeitung der gewonnenen Informationen der offenen Frage (Frage 25), wurde die qua-
litative Methode des datenreduzierenden Codierens (vgl. ebd., S. 253f.) angewandt. Dies ist
~ein ausgesprochenes flexibles und weit verbreitetes Verfahren zur Erfassung der Bedeutung
verbalen Materials“ (ebd.), bei dem das Material zusammengefasst und auf die wesentlichen
Bedeutungsaspekte reduziert wird, die fur die vorliegende Fragestellung von besonderer Re-
levanz sind (ebd.). Antworten der Befragung wurden zu bestimmten Aspekten codiert (s. An-
hang C.7) und die Grammatik und Orthografie zur besseren Lesbarkeit angepasst. Zur detail-
lierteren Darstellung der Ergebnisse und einzelner Kategorien werden in dieser Auswertung
einige Zitate aufgeflihrt. Bei den weiteren offenen Fragen (Frage 12 & 18) war kein Codieren
im zuvor beschriebenen Sinne nétig, da es sich bei den Antworten bereits um aussagekraftige
Einzelbegriffe handelte. Jedoch wurden spezifische Antworten teilweise in Ubergeordnete Ka-
tegorien — welche den fiir die Fragestellung nétigen Hauptcharakter darstellen — zusammen-
gefasst. Eine Darstellung dieser Kategorien und der in ihr enthaltenen wortlichen Angaben der
Befragten befinden sich ebenfalls in Anhang C.7.

Die Auswertung, Darstellung und z. T. Interpretation der Befragungsergebnisse werden im
Folgenden in der Reihenfolge des Fragebogens und seiner Kategorien (s. Kap. 5.2.1) vorge-

nommen.
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Die erste Kategorie des Fragenbogens, die allgemeinen Personenangaben (Frage 1-4),
stellte den Einstieg der Untersuchung dar und hatte zudem zum Ziel, die Voraussetzung der
Teilnahme zu Uberprufen und Aufschluss Uber die Stichprobe bzgl. des Geschlechts und Alters
zu liefern. Von den 38 giiltigen Datensatzen sind 78,9% (30 Personen) der Teilnehmenden
weiblich und 21,1% (8 Personen) mannlich. Keine*r der Befragten gab als Geschlecht die Ka-
tegorie ,divers‘ an.

Die Mehrheit der Befragten ist mit 63,2% (24 Personen) zwischen 26 und 40 Jahre alt. Ledig-
lich 2,6% (eine Person) ist jlinger als 18 Jahre, 13,2% (flnf Personen) sind zwischen 18 und
25 Jahre und 21,1% (acht Personen) sind zwischen 41 und 60 Jahre alt. An der Befragung hat

keine Person teilgenommen, die alter als 60 Jahre ist.

Fragen 4-9 generierten Angaben zur Erkrankung und dem Krankheitsbild (s. Anhang A).
Bei 76,3% (29 Personen) und somit bei der Mehrheit der Befragten, liegt die Diagnose der
Epilepsie bereits mehr als drei Jahre zuriick. 10,5% (vier Personen) erhielten ihre Diagnose
vor ein bis drei Jahren und bei 13,2% (fUnf Personen) wurde die Diagnose erst vor sechs bis
zwolf Monaten gestellt. Niemand der Befragten erhielt die Epilepsiediagnose erst kirzlich,
sprich innerhalb der letzten sechs Monate.

Lediglich 14 Personen (36,8%) gaben an, an nur einer epileptischen Anfallsform zu leiden. Die
restlichen 24 Personen erleben jedoch, ihren Angaben zufolge, mehrere Formen epileptischer
Anfalle, wodurch sich die Komplexitat und Vielschichtigkeit der Erkrankungen (s. Kap. 2.2)
verdeutlicht. Besonders sticht dabei eine Person heraus, die angab, unter sieben verschiede-
nen Anfallsformen zu leiden. Die absoluten Haufigkeiten der einzelnen Anfallsformen sind aus
Abbildung 4 zu ent-

nehmen. Zu sehen
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sekundar-generalisierte Anfalle (elf Nennungen) treten relativ haufig bei den Befragten auf.
Lediglich vier Nennungen erhielt die Form der myoklonischen Anfélle. Dartber hinaus wurde
sechsmal angegeben, keine Kenntnis Uber die eigene Anfallsform zu haben. Die Halfte der
Befragten, die diese Angabe machten (drei Personen), gaben jedoch auch das Auftreten an-
derer Anfallsformen an. Daraus lasst sich schlieen, dass die Befragten noch relativ wenig
Wissen Uber die Krankheit und ihre Auspragungen verfigen. Daruber hinaus gaben zwei Per-
sonen als Anfallsform Sonstiges an. Anhand der eingegeben Spezifizierung im angeflgten
Kommentarfeld (Temporallappenepilepsie, idiopathisch generalisierte Epilepsie) ist jedoch er-
kennbar, dass damit keine Anfallsform genannt wurde, sondern Angaben zur Atiologie der
individuellen Epilepsie gemacht wurden. Ebenfalls zwei Nennungen erhielten unklassifizierte
Anfalle.

Auffallig ist, dass alle 38 Befragten angaben bzgl. der Behandlungsform in medikamentdser
Therapie gewesen zu sein oder sich weiterhin zu befinden. 32 Personen (84,2%) gaben diese
als die einzige bei ihnen angewandte Therapieform an. Sechs Personen (15,8% der Gesamt-
heit) haben dartber hinaus mit einer weiteren Therapieform Erfahrungen gemacht. Davon ga-
ben zwei Personen (5,3% der Gesamtheit) sogenannte Verhaltens- und Konditionierungsbe-
handlungen an. Im offenen Kommentarfeld wurde die Therapieform durch die Begriffe Psy-
chotherapie und Anfallsselbstkontrolle spezifiziert.

Zwei weitere Personen (5,3% der Gesamtheit) wurden epilepsiechirurgisch behandelt, wobei
eine Person mittels des Kommentarfeldes angab, dass dies kaum eine Verbesserung der
Krankheitssituation erbrachte. Bewegungs- und korperbezogene Interventionsprogramme
nutzt eine Person der Befragten (3,6% der Gesamtheit). Diese*r spezifizierte, dass ein per-
sonlicher Nutzen durch Rehabilitationsmaflinahmen entdeckt wurde und nun zwei bis dreimal
pro Woche Ausdauersport betrieben wird. Dartber hinaus nutzte eine Person (3,6%) die Ant-
wortmdglichkeit Sonstiges und nannte ,psychosomatische Gesprache” (s. Anhang C.6, Case-
Nr. 134) als genutzte Therapieform. Neurostimulation und ketogene Diat nutzte keine der be-
fragten Personen als Behandlungsform.

Die Mehrheit der Proband*innen — 20 Personen (52,7%) — erlebten ihren letzten epileptischen
Anfall innerhalb der letzten sechs Monate. Bei den weiteren Befragten liegt dieses Erleben
bereits langer zurlick. Hiervon gaben sechs Personen an, vor ein bis drei Jahren und vier
Personen vor sechs bis zwoIf Monaten ihren letzten epileptischen Anfall gehabt zu haben.
Lediglich acht Personen (21,1%) berichteten, dass sie bereits seit Uber drei Jahren keinen
epileptischen Anfall mehr erlitten. Da bei der Mehrheit der Befragten der letzte epileptische
Anfall eher in der jingeren Vergangenheit liegt (< drei Jahre) kdnnte an dieser Stelle gemut-
malt werden, dass Angste, Unsicherheiten und Einschrénkungen in der Lebensfiihrung als
Reaktion auf das akute Ereignis (s. Kap. 3) bei der Gruppe der Proband*innen noch besonders

prasent sind.
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Zudem wurden vorhandene Komorbiditaten der Proband*innen erfragt (s. Abb. §). Dabei stellte
sich heraus, dass bei 47,6% (18 Personen) mindestens eine weitere Erkrankung vorliegt. In

den meisten Fallen — bei 13 Personen (72,3%) — liegt eine weitere Erkrankung vor, allerdings
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Abbildung 5: Weitere Erkrankungen der Proband*innen gen als Komorbidi-
Que e: E gene Darste ung. tat der Teilneh-
menden.

Die meisten Proband*innen spezifizierten ihre Angabe mittels des Kommentarfeldes, wobei
auffallend ist, dass Depressionen besonders haufig angegeben wurden. Ebenfalls wurden
Angst-, Konversions- und Personlichkeitsstérungen genannt. Die angefiihrten Arten psychi-
scher Storungen als haufige Komorbiditaten bei Epilepsien, deckt sich mit dem wissenschaft-
lichen Stand (s. Kap. 3.1). Abbildung 5 ist zudem zu entnehmen, dass die Kategorie Sonstiges
die meisten Nennungen erhalten hat. Dabei wurde mittels des Kommentarfeld spezifiziert,
dass es sich um Haut-, Blut-, Stoffwechsel-, Atemwegs- oder Knochenerkrankungen handelt.
Insgesamt kann anhand der Daten dieses Themenbereiches geaullert werden, dass die
Gruppe der Teilnehmenden dieser Befragung, die Vielfalt des Erkrankungsbildes sowie die
Betroffenheit von diversen Komorbiditaten gut abbildet und es sich somit um eine reprasenta-

tive Stichprobe handelt.

In der Kategorie Sport- und Freizeitverhalten des Fragebogens (Frage 10-21, s. Anhang A)
wurde die derzeitige und vergangene sportliche Aktivitat sowie (eventuelle) Beweggriinde zum
Niederlegen der sportlichen Betatigung untersucht.

Mit 47,4% (18 Personen) treibt lediglich die Minderheit der Befragten derzeit aktiv Sport. Die
restlichen Proband*innen (52,6%, 20 Personen) gaben an, derzeit nicht sportlich aktiv zu sein.
Betrachtet man bei den sportlich Aktiven den Modalwert?? der aktiven Zeit pro Woche (Frage
11), betragt dieser ca. zwei bis vier Stunden. Diese aktive Zeit pro Woche deckt sich mit dem

Durchschnitt der Bevolkerung sowie mit den Empfehlungen der WHO, wobei der Anteil, der

2 Der am haufigsten genannte Wert der Stichprobe.
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uberhaupt sportlich Aktiven knapp unter dem Durchschnitt der Allgemeinbevdlkerung liegt. In
gewisser Weise reprasentiert die Stichprobe daher den wissenschaftlichen Stand bzgl. des
Sportverhaltens (s. Kap. 4.1). Die meisten der sportlich aktiven Proband*innen gaben an drei
Sportarten nachzugehen (38,9% bzw. sieben Personen), weitere 33,2% (sechs Personen) der
aktiven Befragten tben zwei verschiedene Sportarten aus. 16,7% (drei Personen) treiben le-
diglich eine Sportart. Das Austiben von vier bzw. funf verschiedenen Sportarten stellt mit je-
weils 5,6% (jeweils eine Person) die Ausnahme dar. Hieraus resultieren 45 Nennungen von
Sportarten, deren Art in Abbildung 6 aufgefiihrt sind. Die beliebteste und am haufigsten aus-
geubte Sportart ist mit sieben Nennungen das Krafttraining in verschiedenen Formen, gefolgt
von den ebenfalls beliebten Sportarten Fitnesstraining und Laufsport in diversen Trainingsar-
ten (jeweils sechs Nennungen).

Betrachtet man die weiteren Angaben, bildet sich eine breite Palette an verschiedenen Indivi-

dual- und Mannschaftssportarten ab:

Sportarten
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Abbildung 6: Derzeit ausgelibte Sportarten
Que e: E gene Darste ung.

Besonders stechen die sportlichen Aktivitdten Reitsport (zwei Nennungen) und Eishockey
(eine Nennung) heraus, da sie in den allgemeinen Handlungsempfehlungen den eher unge-
eigneten Sportarten zugehdrig sind.

Nicht alle der Befragten machten (vollstdndige) Angaben darlber, wie lange sie die jeweils
angegebene(n) Sportart(en) bereits ausiben; jedoch zeichnete sich bei den generierten An-
gaben ein deutliches Bild ab. Mit insgesamt 42 getatigten Angaben wurde deutlich, dass die
grolde Mehrheit der Befragten (33 Nennungen, 78,6%) der jeweiligen Sportart bereits langer
als drei Jahre nachgeht. Sechsmal wurde angegeben, die jeweilige Sportart seit ein bis drei
Jahren auszulben und lediglich in drei Fallen (7,1%) wurde das Treiben der Sportart erst bin-
nen des letzten Jahres aufgenommen.

Sieben Personen der derzeit sportlich Aktiven gaben an, mit ihren Sportarten teilweise oder

komplett nach der Epilepsiediagnose begonnen zu haben. Weitere acht Personen sind bereits
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vor der Diagnose in ihren Sportarten aktiv gewesen und drei Personen trieben einige ihrer
Sportarten bereits vor und andere erst nach der Diagnose.

Auffallig dabei ist, dass nach der Diagnose lediglich mit Sportarten begonnen wurde, die in
den Allgemeinen Handlungsempfehlungen (s. Kap. 4.4) als unbedenklich oder eher unbedenk-
lich deklariert wurden. Beispiele hierflr sind verschiedene Formen von Fitness- oder Krafttrai-
ning, Laufsport, Yoga oder kontaktarme Ballsportarten. Aus der Tatsache, dass die meisten
Proband*innen ihre Sportart bereits mehrere Jahre ausliben und dies in den meisten Fallen
bereits vor ihrer Diagnose taten, kdnnte man schlieen, dass Sport als bestédndiges Medium,
welches Struktur und Ausgleich bietet, eine grof3e Rolle im Leben der Betroffenen spielt.
Neben der Anzahl der derzeit sportlich aktiven Proband*innen und die durch sie ausgelbten
Sportarten lief3 sich feststellen, dass acht Personen der momentan sportlich inaktiven Befrag-
ten (40% von 20 inaktiven Befragten) vor ihrer Diagnose Sport getrieben haben und zudem
von den gegenwartig sportlich aktiven drei Personen (16,7% von 18 derzeit aktiven Befragten)
vor ihrer Diagnose eine oder mehrere andere Arten von Sport ausubten.

Bei den Angaben dieser elf Personen, bzgl. der von ihnen niedergelegten Sportarten
(s. Abb. 7) ist auffallig, dass sowohl Schwimm- und Wassersport als auch Kampfsportarten
aufgezahlt wurden, wohingegen diese Arten der sportlichen Betatigung bei den derzeit Aktiven
irrelevant sind. Hieraus kénnte die Vermutung angestellt werden, dass diese Formen der sport-
lichen Betatigung aufgrund der hohen Verletzungs- und evtl. Lebensgefahr (s. Kap. 4.4.2) fur

Epilepsieerkrankte aufgegeben wurden.
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Tatsachlich gaben sieben Personen (63,6%) an, dass ihre Epilepsiediagnose Grund oder Teil-
grund dafir war, mit dem Sport aufzuhéren. Um dartiber hinaus konkrete Griinde zum Nieder-
legen der sportlichen Betatigung zu erfahren, wurden alle elf Proband*innen, die das Ausuben
ihrer Sportart aufgegeben haben, gebeten, die drei wichtigsten Grinde hierfur anzukreuzen
bzw. zu benennen. Demnach hatte mit 33 Angaben gerechnet werden kénnen, jedoch konnten
lediglich 22 Angaben generiert werden, da einige der Befragten weniger Griinde benannt ha-
ben. Betrachtet man diese konkreteren Beweggrunde flir das Niederlegen der sportlichen Be-
tatigung (s. Abb. 8) fallt auf, dass die Mehrheit aus der Epilepsie resultierende Konsequenzen
darstellen.

Grinde zum Niederlegen der sportlichen Betdtigung
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Abbildung 8: Griinde zum Niederlegen der sportlichen Betétigung

Que e: E gene Darste ung.

Vor allem Angst vor Verletzungen, Angst vor eventuellem Kontrollverlust und Unsicherheiten
mit dem eigenen Korper (jeweils vier Nennungen) bewegten die Befragten dazu, ihre sportliche
Aktivitat einzustellen. Lediglich dreimal wurde angegeben, dass von der Erkrankung unabhan-
gige Griinde ausschlaggebend waren. Ebenfalls wurde dreimal Sonstige angegeben. Betrach-
tet man die Spezifizierung dieser Angaben, welche mittels dem Kommentarfeld ermdglicht
wurden, fallt auf, dass zwei der Nennungen erkrankungsunabhéangige Grlinde darstellen. Kon-
kret wurden hier Zeitgriinde und Familiengrindung genannt (s. Anhang C.6). Hinter der wei-
teren Nennung der Antwortkategorie steckt ein arztlich verordnetes Tauchverbot, wodurch dies
ebenfalls als ein aus der Erkrankung resultierenden Grund gewertet werden kann.

Auffallend selten wurden die Griinde Konfrontation mit Stigmata und Mangelndes Vertrauen
in den eigenen Kérper genannt (jeweils eine Nennung). Fur ersteres kénnte ein moglicher

38




Erklarungsansatz sein, dass Proband*innen in den meisten Féllen seit geraumer Zeit ihrer
Sportart nachgehen und sich daher vermutlich in einem sehr vertrauten Raum befinden, in
dem durch Kommunikation und Empathie seltener Stigmata auftreten.

Insgesamt kann anhand dieser Daten durchaus ausgesagt werden, dass Grlinde, basierend
auf der Krankheit und daraus resultierenden Lebensumstanden, in vielen Féllen eine grofie
Bedeutung einnehmen. Grinde, die sich losgeldst und unabhangig von der Erkrankung und
ihren Konsequenzen entwickeln, scheinen dagegen seltener zu sein und eine eher unterge-

ordnete Rolle zu spielen.

Zum Ergriinden der Ziele und Motivationen zum Sporttreiben (Frage 22-23, s. Anhang A)
konnten die Proband*innen zunéachst drei der ihnen am wichtigsten erscheinenden Griinde zur
sportlichen Betatigung angeben (s. Abb. 9).

Griinde und Motivationen zum Sporttreiben
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Steigern & Aufrechterhalten des Selbstwertgefiihls N 10
Entwicklung neuer Fahigkeiten & Fertigkeiten IEEG—_—_—G————— =
Erreichen leistungsorientierter Ziele NG s
Sonstiges W 2
Uberwinden von Stigmata 1 1

0 s 10 15 20 25 30 15
Anzahl der Nennungen
n=114

Abbildung 9: Griinde und Motivationen zum Sporttreiben

Que e: E gene Darste ung.

Auch hier machte nicht jede*r der Befragten drei Angaben, wodurch sich die errechnete Ant-
wortkategorie keine Angabe begrindet. Mit 33 Nennungen kann die Motivation den eigenen
Korper fit und gesund halten, als eindeutig haufigster Grund und somit auch als vermeintlich
wichtigster benannt werden. In der Kategorie Sonstiges gaben die Befragten zur Spezifizie-
rung die Schlagworte ,Abnehmen® und ,Entspannen® (s. Anhang C.6) an, was nach personli-
cher Auffassung ebenfalls der zuletzt genannten Kategorie zugeordnet werden kénnte. Das
Steigern der mentalen Gesundheit (15 Nennungen) kann als ebenfalls haufige Motivation aus-
gemacht werden. Setzt man dies in Bezug zu den haufig auftretenden psychischen Komorbi-
ditaten, erschliel3t sich die Wichtigkeit dieser Motivation. Auffallend ist, dass die Kategorie
Uberwinden von Stigmata lediglich eine Nennung erhalten hat. Erklarung hierfiir ist vermutlich,

dass sich grundsatzlich lediglich eine Person aulert, so stark mit Stigmata konfrontiert zu
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sein (s. Abb. 8), dass diese seine*ihre Lebensfiuhrung beeintrachtigen. Des Weiteren konnte
man — wie bereits beschrieben — annehmen, dass die meisten Proband*innen sich kaum oder
gar nicht mit Stigmata im Bereich Sport und Freizeit konfrontiert sehen, da sie ihre sportlichen
Betatigungen zumeist langjahrig nachgehen und sich somit in einem vertrauten und vermeint-
lich sicheren Raum bewegen.

Proband*innen, welche Steigern und Aufrechterhalten des Selbstwertgefiihls als Grund auf-
fuhrten (n=10) wurden zudem befragt, welche Komponenten des Konstruktes Selbstwertgefiihl
ihnen am wichtigsten sei. Hierzu sollten die Teilkomponenten Selbstvertrauen, Selbstsicher-
heit, Selbstbewusstsein und Durchsetzungskraft in eine fur sie stimmige Rangfolge gebracht

werden. Hier ist zu beobachten, dass sich die Vergabe der Range (s. Abb. 10) — zumindest

Verteilung der Rangvergabe der Komponenten des Konstruktes bei den meisten

Selbstwertgefihl Teilkomponenten —

relativ ausgewogen

selbstuertraven darstellt. Lediglich
- bei der Kompo-

nente Durchset-

Selbstbewusstsein zungskraft zeichnet

sich eine eindeu-

Durchsetzungskraft tige Einordnung als

(=]
| |
F N

10 .» | eher unwichtiger

6 8

mRargl mRang2 mRang3 wRangd n=10 Teil des Konstruk-

Abbildung 10: Rangvergabe der Komponenten des Konstruktes Selbstwertgefiihl tes ab.

Betrachtet man zu-

Que e: E gene Darste ung. sitzlich zu dieser

groben Einschatzung mittels der absoluten Haufigkeiten die Mittelwerte der einzelnen Kompo-
nenten in Hinsicht auf ihren Rang, wird ein genaueres Bild — bezogen auf die Gesamteinschat-
zung der befragten Gruppe — ersichtlich. Der Mittelwert des Ranges fur die Komponenten
Selbstsicherheit und Selbstvertrauen betragt jeweils 2,3. Mit einem Mittelwert von 2,2 flr die
Komponente Selbsthewusstsein setzt sich dieser nicht mit einer groen Differenz von ersteren
ab. Darauf basierend kann zusammengefasst werden, dass diese drei Komponenten allesamt
von grofRer Relevanz fir die Befragten sind. Anhand der Kenntnis dartiber, welchen Kompo-
nenten innerhalb des Konstruktes die grolite Bedeutung zugetragen wird, kénnen Leitfaden
der Praxis und ihre Ubungsauswahl gestaltet und konzipiert werden. Konkrete Handlungsan-

satze und Ubungsideen finden sich an spaterer Stelle dieser Arbeit (s. Kap. 5.4).

Den Abschluss des Fragebogens bildeten Fragen, die die Bediirfnisse beim Sporttreiben
der Proband*innen herausfiltern sollten (Frage 24-26, s. Anhang A). Hierzu sollten sich die

Proband*innen vorstellen, dass eine Institution — z. B. ihre Krankenkasse, ein Sportverein, eine
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Stadt, etc. — ein Sportangebot erméglicht, welches explizit auch flr Epilepsieerkrankte ausge-
schrieben ist. Bezogen auf dieses fiktive Angebot sollten die Befragten ihre Meinung bzgl.
verschiedener Aspekte aultern.

Zunéachst erfolgte eine Einstufung, wie wichtig Aspekte bzgl. Atmosphére und Intensitat des
Angebotes sind. Hierzu sollten die Befragten angeben, ob die getroffene Aussage fur sie sehr
wichtig; eher wichtig; teils, teils; eher unwichtig oder sehr unwichtig ist (s. Abb. 11). Mittels der
Aussagen wurden eventuelle Bedurfnisse wie das Kennenlernen des eigenen Korpers, das
Auspowern und Grenzen ausloten, das Erleben von Ruhe, die Verflgbarkeit eines Raums mit
Sicherheit und Verstandnis und dem Ausprobieren der eigenen Fahigkeit beleuchtet. Allge-
mein lasst sich zusammenfassen, dass die durch die Aussagen beschriebenen Bedlrfnisse
den Proband*innen eher wichtig erscheinen, da die Stufen sehr wichtig, wichtig und teils, teils
in jedem Fall die Mehrheit bildeten. Besonders sticht heraus, dass Ruhe durch Sporttreiben
und damit verbunden das Erleben von Entspannung und eventuell Alltagsflucht eine sehr
grof3e Rolle spielt. 19 Personen (69%) stuften dies als eher wichtigen Aspekt ein, darlber

hinaus empfinden neun Personen (23,7%) dies sogar als sehr wichtig.

Einstufung der Relevanz verschiedener Aussagen

Durch Sport méchte ich mich und meinen Kérper besser
kennen und verstehen lernen.

Beim Sport méchte ich mich auspowern und an meine
personlichen Grenzen kommen.

Beim Sport mdchte ich zur Ruhe kommen.

Beim Sport mochte ich einen Raum zur Verflgung haben, in
dem ich mich sicher, verstanden und unterstitzt fihle.

iy

Beim Sport mdchte ich mich selbst ausprobieren kénnen., E_;,_ﬁ —
0 2 4 &

B 10 12 14 16 18 20

®well nicht ™ sehr wichtig eher wichtig ®teilsteils ®™eher unwichtig Eunwichtig

Abbildung 11: Einstufung der Relevanz verschiedener Aussagen
Que e: E gene Darste ung.
Bezogen auf den Aspekt des sicheren Raumes der vorangegangenen Frage, wurden die Be-
fragten gebeten, diesen Begriff naher zu definieren und darzulegen, was ein solcher Raum flr
sie personlich ausmacht. 27 Personen der Stichprobe beantworteten diese offene Frage. An-
hand der gegebenen Antworten wurden verschiedene Kategorien definiert, die den Hauptas-

pekt der Aussagen widerspiegeln (s. Anhang C.7). Hierbei ist zu sehen, dass die geschaffene
Atmosphére, die Kompetenzen der Leitung und die Kompetenzen der Gruppe von besonderer
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Relevanz sind. Auf diese drei Kategorien wurde jeweils zehnmal mittels der Beschreibung ein-
gegangen. Bzgl. der Atmosphére wird deutlich, dass ein ruhiger Raum, in dem Akzeptanz,
Verstandnis, Warme, Geborgenheit und Sicherheit (s. Anhang C.7, S. 3) herrschen, ge-
winscht ist. Durch diese Attribute kann ein ,Rickzugsort vom allg[emeinen] Alltag“ (s. An-
hang C.7, S. 3, Case-Nr. 148) entstehen, in dem sich die Anwesenden wohlflhlen.

Sowohl durch die Kategorie Kompetenzen der Leitung als auch durch Kompetenzen der
Gruppe wird deutlich, dass die Kenntnis und das Wissen uber die Epilepsieerkrankung essen-
tiell sind. Denn nur aus diesem Wissen kdnnen Kompetenzen wie Akzeptanz, unterstlitzendes
Verhalten und Verstandnis resultieren (s. Anhang C.7, S. 4f.). Zudem ist der Wunsch nach
Anwesenden, ,die wissen wie man auf Anfalle reagieren muss* (s. Anhang C.7, S. 4, Case-
Nr. 133) bei vielen Befragten prasent und demnach von besonderer Wichtigkeit, um ein Gefuhl
von Sicherheit und Geborgenheit zu gewahrleisten.

Jeweils sechs Beschreibungen des sicheren Raumes lassen sich den Kategorien Gruppendy-
namik und Gruppenzusammensetzung zuordnen. Die Kernaussagen der Kategorie Gruppen-
dynamik knipfen nahtlos an die vorangegangenen Kategorien bzgl. der Kompetenzen an. Bei
naherer Betrachtung dieser Kategorie zeichnet sich abermals das Bedirfnis nach Vertrauen,
Akzeptanz und Sicherheit ab (s. Anhang C.7, S. 3). Die Beschreibung, dass ein sicherer Raum
durch ,Menschen[,] die mich verstehen, eine Leidenschaft teilen, mich pushen und unterstut-
zen“ (Anhang C.7, S. 3, Case-Nr. 87) entsteht, erfasst das Gesamtbild der Kategorie und die
beschriebenen Bedlirfnisse sehr gut. Hieran knlpft ebenfalls der geaullerte Wunsch nach teil-
nehmenden Personen, ,die selbiges durchmachen missen/mussten” (Anhang C.7, S. 3,
Case-Nr. 90) an, denn aus einem ahnlichen Erfahrungsschatz resultiert oftmals ein besseres
Verstandnis fir die Lebenssituation und das Verhalten des jeweils anderen.

Darlber hinaus ist zu erkennen, dass gegensatzliche Meinungen innerhalb der Stichprobe
existieren. Einerseits wurde angegeben, dass das Bedlrfnis nach ,nur wenig anwesenden
Leuten® (s. Anhang C.7, S. 4, Case-Nr. 134) besteht. In einem anderen Fall wird eine grolie
Gruppe bevorzugt, in der man ,einer von Vielen® (C.7, S. 4, Case-Nr. 120) ist. Dies fuhrt zur
Schlussfolgerung, dass bzgl. der GruppengréfRe in jedem Fall Ricksprache mit den Teilneh-
menden gehalten werden muss, um bestmoglich ihre Bedlirfnisse zu erfassen und ihnen even-
tuell gerecht werden zu kénnen.

Genaue Vorstellungen bzgl. der Rdumlichkeiten oder der Art der Aktivitat, welche fur die Pro-
band*innen einen sicheren Raum entstehen lassen, wurden eher selten geaulert (jeweils vier
Angaben). In der Kategorie Rdumlichkeiten zeichnet sich anhand der Aussagen jedoch ein-
deutig ab, dass das Bedurfnis nach einem ruhigen, hellen, gro3en, gemutlichen Raum vorhan-
den ist. Konkrete Gegenstande, die das gewlinschte Setting entstehen lassen kdnnen, sind
laut Proband*innen ,Kissen und Decken® (s. Anhang C.7, S. 3, Case-Nr. 114) sowie ,helle
Farben und [...] Spiegel” (s. Anhang C.7, S. 3, Case-Nr. 104).
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Zwei Antworten der Kategorie Sonstiges konnen vernachlassigt werden, da sie keinen Inhalt
zum Aspekt des sicheren Raumes enthalten. Die weiteren Antworten beschreiben einen
Raum, in dem man “keine Angst vor dem eigenen Kdrper/Fahigkeiten haben® (s. Anhang C.7,
S. 5, Case-Nr. 126) muss und der ,Zeit nur fur mich“ (s. Anhang C.7, S. 5, Case-Nr. 155)
offeriert. Hieraus kann man erneut schlieen, dass solch ein Raum einen Rickzugsort dar-
stellt.

Die letzte Frage der empirischen Forschung zielte auf das Herausarbeiten der bevorzugten
Rahmenbedingungen eines Sportangebotes ab. Hierzu wurden den Befragten mehrere Mog-
lichkeiten bzgl. eines Aspektes vorgeschlagen, aus denen sie ihre bevorzugte Option, d. h. die
Option, unter der sie am ehesten an dem Sportangebot teilnehmen wirden, wahlen konnten.
Dabei wurden Rahmenbedingungen bzgl. der Kenntnis der Gruppe uber die Erkrankung, die
Verbindlichkeit des Angebotes, die Gruppenzusammensetzung, die Auswahl der Sportart, die
Kenntnis Uber Inhalte und Ablauf des Angebotes und das Einbinden theoretischer Exkurse
angesprochen. Einige dieser Aspekte wurden bereits durch die vorangegangene offene Frage
bzgl. des sicheren Raumes von den Befragten selbst angesprochen. Hierzu zahlen die Zu-
sammensetzung der Gruppe sowie die Kenntnis der Gruppe Uber die vorliegende Erkrankung.
Die eigenstandige Angabe dieser Punkte durch die Befragten |asst die Vermutung entstehen,
dass diese Aspekte von besonderer Relevanz sind und somit in jedem Fall beim Durchflihren
eines Sportangebotes bertcksichtigt werden muissen. Die Ergebnisse dieser Meinungsum-
frage sind detailliert aus Abbildung 12 zu entnehmen, wobei zu erkennen ist, dass das Ant-
wortverhalten bei einigen Aspekten relativ divers und ausgeglichen war. Zusammenfassend
kann ausgesagt werden, dass bevorzugt die Optionen gewahlt wurden, welche vermeintlich
zu mehr Vertrauen, Verstandnis und Sicherheit fliihren. Beispiele hierfir sind das Bevorzugen
eines regelmafigen Angebotes, die Kenntnis Gber dessen Ablauf und Inhalt oder auch das
offene Kommunizieren der Erkrankung. All diese Aspekte férdern bzw. generieren langfristig
ein vertrautes und verstandnisvolles Verhaltnis der Gruppenmitglieder untereinander und ein
— in dieser Arbeit bereits mehrfach angesprochenes und von den Betroffenen gewlinschtes —
Sicherheitsgefihl.

Dass Variationen der Sportart und thematische Exkurse am haufigsten nach Absprache und
Bedarf erfolgen sollten (21 bzw. 22 Nennungen), zeigt zudem, dass die Teilnehmer*innen in
die Gestaltung des Angebotes miteinbezogen werden méchten und spiegelt zudem die Rele-
vanz dessen wider, dass in jedem Falle versucht werden sollte, auf individuell vorhandene

oder im Verlauf des Angebotes auftretende Belange der Betroffenen einzugehen.
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Bevorzugte Rahmenbedinungen eines Sportangebotes
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nicht beantwortet
an jedem Termin derselbe Sport ausgeiibt wird.

nach Absprache mit allen Teilnehmer®innen der Sport variiert wird.
bei jedem Termin ein never Sport ausprobiert und ausgeiibt wird.

ich vorher einen genauen Plan bekomme, welcher Sport an welchem Termin betrieben wird
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Que e: E gene Darste ung.




5.4 Beantwortung der Fragestellungen, Konsequenzen und denkbare Hypothesen

Anhand der dargelegten theoretischen Grundlagen, der Auswertung und Interpretation der
Forschungsdaten, wird nun im Folgenden auf die im Zuge der Zielsetzung formulierten Frage-
stellungen (s. Kap. 5.1) eingegangen. An dieser Stelle sei jedoch wiederum erwahnt, dass die
durchgeflihrte Forschung einen eindeutig explorativen Charakter besitzt und in einigen Teilen

zur eindeutigen Beantwortung der Fragestellungen weiterer Erkenntnisse bedarf.

Unter welchen Rahmenbedingungen iiben Epilepsieerkrankte Sport aus?
Zusammengefasst ist festzustellen, dass Epilepsieerkrankte Sport Uberwiegend in ihnen ver-
trauten Settings ausiben. Dies kann vor allem anhand der Uberwiegend langjahrigen Aus-
Ubung einer Sportart und dem zeitlich zumeist vor der Diagnose liegenden Beginn der sportli-
chen Aktivitat abgelesen werden. Ein weiteres Indiz hierfir ist, dass selten nach der Diagnose
mit einer neuen Sportart begonnen wird. Ist dies doch der Fall, ist erkennbar, dass die Ausfih-
rung oftmals allein oder mit einer vertrauten Person erfolgt.

Die Sportart, die Gruppengrdlie sowie die sportlich aktive Zeit erscheint auf Grundlage der
empirischen Daten divers. Eine detaillierte Antwort dieser Fragestellung ist auf Grundlage der
erhobenen Daten jedoch nicht moglich. Hierzu waren weitere detailliertere Fragen bzgl. des

Sportverhaltens der Betroffenen nétig gewesen.

Was sind die Griinde, welche Epilepsieerkrankte dazu bewegen ihre sportliche Aktivitat
einzustellen?

Als Grinde, die Epilepsieerkrankte dazu bewegen ihre sportliche Betatigung niederzulegen,
konnten vielfaltige Aspekte ausgemacht werden. Dabei Uberwiegen allerdings eindeutig
Griinde, die — laut wissenschaftlichem Stand (s. Kap. 3) — oftmals direkt oder auch indirekt aus
der Epilepsieerkrankung resultieren. Hierzu zahlen bspw. die Angst vor Kontrollverlust und
Verletzungen, Unsicherheit mit dem Kérper, mangelndes Vertrauen in diesen und seine Leis-
tungsfahigkeit sowie Konfrontation mit Stigmata (s. Abb. 8).

Es ist ebenfalls zu erkennen, dass das langjahrige Verbieten von Sport oder bestimmten Sport-
arten (s. Kap. 4) in einzelnen Fallen immer noch Anwendung findet und Betroffene zum Been-
den der sportlichen Aktivitat bewegt. Dies findet jedoch offensichtlich nur in seltenen Fallen
statt und hangt unmittelbar mit dem Risiko und den Gefahren, welche die jeweilige Sportart
mit sich bringt, zusammen.

Darlber hinaus bewegen selbstverstandlich auch persénliche Griinde, welche unabhangig
von der Erkrankung sind, Epilepsieerkrankte zum Niederlegen ihrer sportlichen Aktivitat. Per-
sonliche Grinde kdénnen hierbei Familienplanung, zeitliche Aspekte, eine Verschiebung der
individuellen Interessen oder Ahnliches sein. Dies scheint im Vergleich zu den oben genannten

Grinden jedoch seltener zuzutreffen.
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Kann diesen Griinden in spezifischen Angeboten durch bestimmte gesetzte Rahmen-
bedingungen entgegengewirkt werden?

Der Ursache der Griinde — der Epilepsieerkrankung an sich — kann selbstverstandlich nicht
direkt durch sportbezogene Programme entgegengewirkt werden. Durch Setzen von Rahmen-
bedingungen und ein professionelles Leiten und Einwirken kénnen jedoch einige der aus ihr
resultierenden Grinde beeinflusst werden. Die Angst vor Verletzungen bspw. kann durch ge-
setzte VorsichtsmalRnahmen — welche selbstverstandlich an die jeweilige Sportart individuell
angepasst werden mussen — und durch das Schaffen eines Sicherheitsgefuhls mittels Auf-
bauen von gegenseitigem Vertrauen innerhalb der Sportgruppe und Vermittlung der professi-
onellen Kompetenzen der Leitung verringert werden. Auch beschriebene Griinde wie man-
gelndes Vertrauen in und Unsicherheiten mit dem eigenen Korper kdbnnen durch bestimmte,
in das Angebot integrierte, Aspekte beeinflusst werden. Hierzu ware es ratsam wahrend des
Sportangebotes einzelne Aktionen und Ubungen zur Starkung verschiedener Kompetenzbe-
reiche des Individuums einzubauen. Vor allem das Konstrukt des Selbstwertgeflihls sollte hier-
bei bedacht werden, wobei Epilepsieerkrankte vor allem die Komponenten Selbstbewusstsein,
-vertrauen und -sicherheit als besonders relevant und somit forderungswiirdig ansehen. Ubun-
gen, die auf das Starken solcher (Selbst-)Kompetenzen abzielen, lassen sich vielfach in der
padagogischen Fachliteratur — z. B. bzgl. Sport- und Erlebnispadagogik oder Psychomotorik -
finden.

Darlber hinaus ist anzunehmen, dass das vielfach in der Befragung geaulierte Bedlirfnis nach
Verstandnis und Akzeptanz ebenfalls einen positiven Effekt auf die angesprochenen Beweg-
grinde haben kann. Werden diese Attribute vom Umfeld suggeriert oder bewusst geférdert —
bspw. mit Bildungs- und Aufklarungsarbeit oder Gruppenibungen zu Sozialkompetenzen —

besteht die Méglichkeit, dass sich Unsicherheiten und Angste einzelner Personen verringern.

Unter welchen Rahmenbedingungen wiirden Epilepsieerkrankte Sport bzw. sportbezo-
gene Angebote eher ausiiben?

Es zeichnet sich ab, dass Epilepsieerkrankte sportbezogene Angebote dann in Anspruch neh-
men wirden, wenn die Rahmenbedingungen forderlich fir eine vertraute, sichere und ver-
standnisvolle Atmosphare sind. Dies bedeutet, dass sie eher an regelmafigen und verbindli-
chen Angeboten mit einer ihnen bekannten, diversen Gruppe, welche Kenntnis Uber die Er-
krankung hat und ihnen mit Verstandnis und Akzeptanz entgegentritt, teilnehmen wirden.
Ebenfalls bevorzugen sie die aktive Mitgestaltung des Angebotes, um so gemeinsam einen
Raum zu kreieren, welcher moglichst auf ihre und die Wiinsche, Bedlrfnisse und Belange der
anderen Teilnehmenden eingeht. Dies heil’t, dass sie in Absprache mitentscheiden, welche
Sportart ausprobiert und ausgefihrt wird oder auch die Moéglichkeit besteht, nach Bedarf Ex-

kurse zur Thematik der Erkrankung, dem Umgang mit dieser, dem eigenen Koérper und dem
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Wohlbefinden durchzufiihren. Eine darliber hinaus besonders wichtige Rahmenbedingung
zum Herstellen eines sicheren Raumes stellt die Qualifikation der Leitung des Angebotes dar.
Fir Epilepsieerkrankte ist es von elementarer Bedeutung zu wissen, dass das Gegenuber
zumindest grundlegend mit der Erkrankung vertraut ist und ggf. bei akuten Ereignissen ada-
quat reagieren kann, um sich sicher und gut betreut zu fuhlen.

Wirde das beschriebene, stark vorliegende Bedurfnis nach Sicherheit, Vertrauen und weite-
ren ahnlichen Aspekten durch das Setting des Angebotes erflllt, wirden Epilepsieerkrankte

eher an sportlichen Aktivitaten teilnehmen.

Welche Aspekte, die die Rahmenbedingungen eines Sportangebotes betreffen, sind den
Betroffenen besonders wichtig?

Aspekte wie das Geflihl von Sicherheit, Vertrauen, Akzeptanz und Verstandnis sind Epilepsie-
erkrankten besonders wichtig, wenn sie Sportangebote wahrnehmen oder wahrnehmen wol-
len. Dies zeigt sich durch die erhobenen Daten und auch die bereits vorgenommene Beant-
wortung der vorangegangenen Fragestellungen. Vielfach lasst sich erkennen, dass die bevor-
zugten Rahmenbedingungen und getatigten Antworten der Befragten, immer wieder auf das
Bedrfnis der genannten Geflhle zurlickzuflihren und zu begriinden sind. Hierdurch kénnen
diese als relevanteste Aspekte, welche in jedem Fall Gbergeordnet bei der Planung und Durch-
fuhrung von sportbezogenen Angeboten bedacht werden missen, angesehen werden.
Weniger in Bezug auf die gesetzten Rahmenbedingungen eines Angebotes, sondern vielmehr
auf dessen Wirkweise, ist den Betroffenen zudem wichtig, dass der Sport zum besseren Ken-
nenlernen und Verstehen des eigenen Kdrpers und seiner Fahigkeiten flihrt und zeitgleich
einen Ausgleich zum Alltag und einen Ruheort darstellt. Vorschlage dies zu erreichen waren
wiederum das Einbinden spezifischer Ubungen zur Thematik Selbstkompetenzen und Kérper-
bild sowie das Setzen verschiedener Rahmenbedingungen, wie bspw. eine relativ kleine
Gruppe sowie einer klar strukturierten Durchfiihrung der einzelnen Termine und Inhalte,
wodurch weniger Hektik und mehr Raum zur Entspannung entstehen kann.

Auch an dieser Stelle ist es nochmal von besonderer Relevanz, dass die Betroffenen auf aus-
reichende Kompetenzen der Anwesenden — insbesondere der Leitung des Angebotes — in
Hinblick auf den Umgang und die geleistete Hilfestellung wahrend eines akuten epileptischen
Anfalls hoffen. Hieraus resultiert die Konsequenz, dass Leiter*innen eines sportbezogenen
Angebotes, an dem Epilepsieerkrankte teilnehmen, unbedingt Schulungen zu dieser Thematik

absolvieren sollten.
Wie konnte ein spezifisches Sportangebot fiir und mit Epilepsieerkrankten aussehen?

Durch die vielen Dimensionen, die beim Konzipieren und Vorbereiten eines Angebotes be-

dacht werden mussen, kann diese Fragestellung im Rahmen dieser Arbeit nicht umfanglich
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beantwortet werden. Dennoch soll anhand der erhobenen Daten und Vermutungen eine grobe
Skizzierung eines denkbaren sportbezogenen Angebotes erfolgen.
Angelehnt an die jeweils am haufigsten bevorzugten Rahmenbedingungen (s. Abb. 12) ergibt
sich folgendes Bild der Gestaltung eines Sportangebotes fir Epilepsieerkrankte:
+ offene Kommunikation bzgl. der Erkrankung
+ regelmaBige und verpflichtende Termine (bspw. wdchentlich, mit An- und Abmeldung)
+ die Gruppe ist aus diversen Teilnehmer*innen zusammengesetzt, d. h. Menschen mit
und ohne Epilepsie sowie mit evil. anderen Erkrankungsbildern
» die Auswahl der ausgelbten Sportart erfolgt in Rucksprache mit den Betroffenen und
geht daher auf ihre Wiinsche und Bedurfnisse ein
- ein grober Uberblick bzgl. Aufbau und Inhalt des Angebotes ist den Teilnehmenden
bekannt
» Exkurse zum Themenbereich Epilepsie, dem Kdorper und dem Umgang mit der Krank-
heit sollen nach Bedarf und Wunsch der Teilnehmenden aufgegriffen werden und statt-
finden
Uber diese Rahmenbedingen hinaus sollte das Angebot unbedingt einen sicheren Raum dar-
stellen, welcher von Akzeptanz, Verstandnis und Vertrauen gepragt ist. Wie dieser erzielt wer-
den kann, wurde bereits teilweise mittels der Beantwortung der vorangegangenen Fragestel-
lungen angesprochen. Knapp zusammengefasst kann dies durch das professionelle, kompe-
tente Leiten der Gruppen und dem Einbinden verschiedener Ubungen, die die Gruppendyna-
mik und das Wohlbefinden in der Situation fordern, erreicht werden.
Zudem muss die Qualifikation der Leitung unbedingt bedacht werden, da der richtige und kom-
petente Umgang mit akuten epileptischen Anfallen den Betroffenen besonders wichtig ist. Da-
her ist es ratsam, Personen mit der Leitung und dem Durchflihren des Angebotes zu betrauen,
die sich mit den Erkrankungsbildern von Epilepsien intensiv befasst haben. Zum Erkrankungs-
bild, dem Umgang und Reagieren auf epileptische Anfalle bieten verschiedene Organisationen
— wie bspw. die Deutsche Epilepsievereinigung e.V. oder die Lebenshilfe fir Menschen mit
geistiger Behinderung e.V. — Workshops und Schulungen an.
Betrachtet man die Tatsache, dass Betroffene bevorzugt Sport in einer diversen Gruppe trei-
ben wirden, wird deutlich, dass ein Sportangebot ausschlielich flr Epilepsieerkrankte wenig
erfolgreich wahrgenommen werden wirde. Daher sollte ein konkretes Angebot in einem etwas
weiter gefassten Kontext angesiedelt sein. Denkbar ware hierbei — wie bereits in der Praxis
teilweise angewandt — Personen mit unterschiedlichen, aber dennoch ahnlichen Erkrankungs-
bilder zusammenzubringen, bspw. eine Sportgruppe fiir Betroffene neurologischer Erkrankun-
gen innerhalb einer Rehabilitationseinrichtung oder -sportverband. Dies wirde mit sich brin-
gen, dass die Teilnehmenden bzgl. psychosozialer Auswirkungen der Erkrankung, Konfronta-
tionen mit Hirden in der Lebensgestaltung evtl. ahnliche Erfahrungen aufweisen und somit

eher oder schneller ein verstandnisvolles Miteinander erreicht wird.

48



Ebenfalls denkbar ware, Freizeitsportgruppen — wie sie bereits in fast jedem Sportverein an-
zutreffen sind — aufzubauen oder vorhandene Gruppen so umzustrukturieren, dass sie die
beschriebenen Bedurfnisse und bevorzugten Rahmenbedingungen der Erkrankten — bspw.
ein erhéhtes Sicherheitsgefuhl, verstandnisvoller Umgang, evtl. thematische Exkurse, usw. —
erflllen und das Angebot somit den Betroffenen wieder zuganglich gemacht wird.

Trotz dieser Skizzierung eines denkbaren Angebotes ist zu sagen, dass zum gegenwartigen
Zeitpunkt die Konzipierung eines Leitfadens dafiir schwerfallen wirde, da sich individuelle Be-
durfnisse — wie sie in den Ergebnissen dieser relativ kleinen Studie in Erscheinung treten —
schwer auf eine gréRere Gruppe Ubertragen lassen und einzelne Aspekte, welche in der Kon-

zipierung von Bedeutung sind, ndher hatten beleuchtet werden missen.

Wie bereits bei der Zielsetzung erwahnt, wurden — aufgrund des Erkundungscharakters und
der gering aufgestellten Forschungslage — nicht bereits im Voraus Hypothesen fir diese For-
schung aufgestellt (s. Kap. 5.1). Betrachtet man nun im Nachgang die empirischen Daten, die
Ergebnisse und die Beantwortung der Fragestellungen, kdnnte man aus dieser Forschung
durchaus Hypothesen generieren, die flir weitere Studien oder praktische Experimente genutzt
werden kénnen. Die Zahl der mdglichen Hypothesen ist dabei gro3 und abhangig von dem
gesetzten Forschungsschwerpunkt. Aus diesem Grund fallt im Rahmen dieser Arbeit eine um-
fassende, weiterfuhrende Hypothesengenerierung aus. Um dennoch einen Eindruck von den
moglicherweise aufstellbaren Hypothesen zu gewinnen, sind in der folgenden Aufzahlung ei-
nige denkbare Vermutungen exemplarisch aufgeftihrt:

» Epilepsieerkrankte treiben eher in regelmaligen Kontexten Sport.

» Ein spezifisches Angebot, welche die Bedirfnisse und Wiinsche der angesprochenen
Betroffenen erfillt, hat einen positiveren Effekt auf die Lebensqualitat als andere An-
gebote.

» Epilepsieerkrankte benétigen als Raum zum Sporttreiben einen Ruheort.

» Epilepsieerkrankte bendtigen ein Sportangebot, welches neben der Fitness auch Be-
reiche wie mentale Gesundheit und Selbstkompetenzen férdert.

» Epilepsieerkrankte profitieren eher von Sportangeboten, wenn sie diese aktiv mitbe-
stimmen und gestalten kdnnen.

Genannte und weitere mogliche Hypothesen kénnen nach dieser Forschung noch nicht als
verifiziert angesehen werden. Das Belegen dieser Aussagen bedarf — wie bereits angespro-
chen (s. Kap. 5.1) — weiterer Forschungen und praktischer Untersuchungen, die die einzelnen
Aspekte spezifischer und reprasentativer untersuchen. Hierzu sind vor allem praxisorientierte
Erhebungen wie das Durchflihren sportbezogener Angebote mit jeweils verschieden gesetz-
ten Rahmenbedingungen und Inhalten mit einer im Kontext stattfindenden Evaluierung beson-

ders geeignet.
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6 Bezug zur Sozialpadagogik und Handlungsansatze fur die Praxis

Wie sehen nun die Begleitung und Unterstitzung von Betroffenen einer spezifischen Erkran-
kung und das Anbieten und Durchflihren sportbezogener Angebote in Bezug zur Praxis der
Sozialen Arbeit und Sozialpadagogik aus? Diese Frage soll im Folgenden kurz beleuchtet wer-
den und darlber hinaus sollen konkrete Beispiele umrissen werden, in welchem Kontext die
Erkenntnisse dieser Arbeit und evil. spezifische Sportangebote Anwendung finden kénnen.
Zum einen ist anzumerken, dass Sozialarbeiter*innen und Sozialpadagog*innen aufgrund der
hohen Pravalenz von Epilepsien (s. Kap. 2) in eigentlich allen ihnen zuganglichen Arbeitsbe-
reichen mit Betroffenen in Kontakt treten konnen. Um die Personen, die in der Position als
Sozialarbeiter*innen und Sozialpadagog*innen begleitet, bestmdglich unterstitzen zu kénnen,
ist es meines Erachtens nach in jedem Fall von Vorteil, ihre Lebenssituation in allen Facetten
zu betrachten und evil. zu verstehen. Kontexte, in denen Kontakt mit Betroffenen einer Epilep-
sieerkrankung auftreten kénnen, ohne dass die Epilepsie im Vordergrund steht oder Anlass
fur die Begegnung darstellt, kbnnen bspw. die Schulsozialarbeit, offene Kinder- und Jugend-
arbeit, Beratungsstellen aller Art und viele Weitere sein. In diesen Rahmen werden bekann-
termalden auch oftmals bewegungsorientierte Angebote durchgefiihrt, wodurch die Inhalte die-
ser Arbeit und die Schlussfolgerungen bzgl. der Bedlirfnisse und vorzuziehenden Rahmenge-
staltung auch dort von Relevanz sind.

Darlber hinaus zahlen gesundheitsbezogene Arbeitsfelder seit mehreren Jahren explizit zu
den Handlungsfeldern der Praxis. Dieser Arbeitsbereich beinhaltet ,alle sozialprofessionellen
Eingriffe und Unterstiitzungsmalinahmen, die zur Vorbeugung, Minderung und Bewaltigung
personlicher, kollektiver und sozialer Gesundheitsrisiken, gesundheitlicher Problemlagen und
daraus folgender Benachteiligungen und Notstande beitragen.” (Franzkowiak, 2009, S. 66,
zitiert nach Lowenstein, Steffens & Kunsmann, 2020, S. 45). Diese gesundheitsbezogene So-
ziale Arbeit findet unterteilt in den Bereichen Gesundheitswesen, gesundheitsférdernde Arbeit
im Sozial- und Bildungswesen oder auch in der klinischen Sozialarbeit (vgl. Léwenstein et al.,
2020, S. 47) statt. In all diesen Bereichen sind Betroffene einer Epilepsieerkrankung anzutref-
fen. Entweder indirekt aufgrund der vorkommenden Pravalenz wie bspw. bei der Arbeit im
Sozial- und Bildungswesen oder direkt aufgrund einer stattfindenden Behandlung und Betreu-
ung, wie bei der Arbeit im Gesundheitswesen oder in der klinischen Sozialarbeit.

Alle Bereiche kénnen und sollten unter bestimmten Voraussetzungen — wie z. B. Qualifikation
der Mitarbeiter*innen, erkennbarer potentieller Nutzen flr die Zielgruppe, usw. — sportbezo-
gene Angebote nutzen, um ihre jeweiligen Zielsetzungen zu erfiillen. Die zuvor skizzierte hy-
pothetische Konzipierung eines sportbezogenen Angebotes (s. Kap. 5.4) kann — angepasst an
den jeweiligen Arbeitskontext — dabei als Grundlage herangezogen werden. Hierdurch begrtin-
det sich der eindeutige Bezug der Thematik Sport, Bewegung und Epilepsie zur Sozialen Ar-

beit und Sozialpadagogik.
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7 Fazit und Ausblick

Dass Epilepsieerkrankte mit spezifischen Auswirkungen — bzgl. (psychischer) Komorbiditaten,
Motorik, Psychosoziales und Lebensqualitadt — und evtl. Hindernissen aufgrund ihrer Erkran-
kung konfrontiert werden ist allgemein bewiesen. Aus dieser Tatsache resultieren besondere
Bedurfnisse und somit ein notwendiger sensibler und auf das Individuum eingehender Um-
gang mit den Betroffenen in allen Lebensbereichen. Dies geht mit der Erkenntnis der durch-
gefuihrten Studie einher, dass das Bedurfnis nach Sicherheit, Verstandnis und Akzeptanz und
somit die Ausrichtung von sportbezogenen Angeboten auf diese Aspekte von besonders hoher
Relevanz sind und eindeutig einen Ubergeordneten Stellenwert fur Epilepsieerkrankte darstel-
len. Folglich missen Rahmenbedingungen sowie Auswahl der Inhalte und die Durchfihrung
sportbezogener Angebote jederzeit darauf ausgerichtet sein, diesen Bedurfnissen moglichst
gerecht zu werden. Dazu bedarf es innerhalb eines stattfindenden Angebotes bestimmte Vor-
kehrungen, die diese Bedurfnisse unterstitzen, einen stetigen Austausch der Gruppe und das
aktive Einbeziehen der Teilnehmenden bzgl. der ggf. auftretenden und sich verandernden Hin-
dernisse, Winsche und Belange sowie eine kompetente Leitung und Durchflihrung des unter-
stitzenden Angebotes.

Ebenfalls konnte die vorgelegte Studie einige Ansatzpunkte, bezogen auf zu setzende organi-
satorischen Rahmenbedingungen — wie bspw. RegelmaRigkeit, Verbindlichkeit, Raumlichkei-
ten, Struktur und Inhalt — sowie in deren Folge eine grobe Skizzierung eines sportbezogenen
Angebotes liefern. Zusammengefasst bildete sich hierbei ab, dass regelmalige und verbindli-
che Termine, offene Kommunikation bzgl. der Erkrankung, eine diverse Zusammensetzung
der Gruppe bzgl. der Erkrankungsgeschichte, ein zuvor transparenter grober Uberblick tber
Struktur und Inhalt, Variation der Sportart nach Absprache sowie die Einbindung von themati-
schen Exkursen bzgl. der Erkrankungen, dem Umgang damit und dem eigenen Kérper nach
Bedarf, bevorzugt werden.

Auf diese allgemein anwendbaren Rahmenbedingungen kénnen zukiinftige konkrete Kon-
zepte aufbauen und sich stlitzen, wobei spezifische Aspekte der einzelnen Arbeitsbereiche, in
denen ein sportbezogenes Angebot mit Epilepsieerkrankten denkbar ist und die Einfluss auf
die Konzipierung haben kénnen, selbstverstandlich berlcksichtigt werden missen.

Aus diesem Grund lasst sich durchaus schlieRen, dass die Studie — trotz ihres relativ kleinen
Rahmens — aussagekraftige sowie relevante Ergebnisse liefern konnte, welche die Arbeit von
Sozialarbeiter*innen und Sozialpadagog innen in Bezug auf die Begleitung von Epilepsieer-
krankten bereichern und in gewisser Weise férdern kann.

An dieser Stelle seien dennoch Grenzen und Kritikpunkte der vorliegenden Studie erwahnt.
Aufgrund der Ergebnislage und der nicht verifizierten aufgestellten Hypothesen, wirde zum
jetzigen Zeitpunkt die Konzipierung eines konkreten sportbezogenen Angebotes oder eines

Leitfadens fur diese schwer fallen. Dies begriindet sich einerseits damit, dass an einzelnen
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Stellen detailliertere Fragen in die Untersuchung hatten eingebaut werden missen und ande-
rerseits, dass individuelle Bedurfnisse schwer verallgemeinert werden kénnen und somit gro-
Rere Studien und Diskussionen als die vorliegende Arbeit erfordern. Angesprochene detail-
lierte Fragen hatten dabei bspw. erfragen kénnen, ob die Befragten bereits Kenntnis Gber spe-
zifische Angebote flr Epilepsieerkrankte haben und aus welchen Griinden sie eine Teilnahme
daran wahrnehmen oder ablehnen. Dies hatte ggf. die Ergriindung der nicht gewtnschten so-
wie der bevorzugten Rahmenbedingungen eines Sportangebotes beglinstigen kénnen.

Wie bereits vielfach erwahnt, bedlrfen die Ergebnisse und die aus ihnen resultierenden, mog-
lichen Hypothesen daher weiterer Forschung, insbesondere in der praktischen Durchflihrung
sportbezogener Angebote. Es ist dabei anhand dem Forschungs- und Praxisstand bzgl. der
Thematiken Sport und Epilepsie sowie der gesundheitsbezogenen Sozialarbeit und Sozialpa-
dagogik annehmbar, dass eine Uberpriifung der hier beschriebenen Erkenntnisse stattfinden
und fortschreiten wird und sich ebenfalls die Begleitung Epilepsieerkrankter durch Sozialar-
beit*innen und Sozialpadagog*innen in den nachsten Jahren immer weiterentwickelt und in-

tensiviert.
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