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1. Einleitung

1.1. Definition und Daten zur Epilepsie

Das Wort ,Epilepsie” wird von dem altgriechischen Begriff , epilépsis”
abgeleitet und bedeutet ,Ubergriff oder ,Anfall. Mit einer
Lebenszeitinzidenz von bis zu 3% zahlt die Epilepsie weltweit zu den
haufigsten neurologischen Erkrankungen [30, 31]. Sie st
charakterisiert durch unprovozierte, rezidivierende Krampfanfalle
unterschiedlicher Genese, die durch paroxysmale, synchrone
elektrische Entladungen zentraler Neuronengruppen hervorgerufen
werden. Die Anfallsdauer kann wenige Sekunden bis einige Minuten
betragen. Bei mehr als der Halfte der Patienten kommt es nach dem
ersten Anfall zu Anfallsrezidiven. Das Vorliegen von rezidivierenden,
unprovozierten epileptischen Anfallen ist Voraussetzung fur die
Definition einer Epilepsie. Die Lokalisation und Ausdehnung der
involvierten Neuronenverbande bestimmen das klinische
Erscheinungsbild der epileptischen Anfalle.

Abhangig von dem Ursprung und der Ausbreitung der elektrischen
Aktivitat werden die Epilepsien in zwei Hauptklassen (generalisierte

vs. fokale Epilepsie) eingeteilt.

Fokale Anfalle beginnen an einem bestimmten Ort im Gehirn und
bleiben auf diesen begrenzt. Falls sich fokale Anfalle jedoch weiter auf
andere Hirnregionen ausbreiten, spricht man von sekundar
generalisierten Anfallen.

Primar generalisierte Anfalle zeigen dagegen keinen fokalen Beginn,
sondern breiten sich primar Uber beide Hirnhalften aus, was klinisch

und im Elektroenzephalogramm (EEG) deutlich zu erkennen ist.



Des Weiteren kénnen die Epilepsien nach ihrer Ursache (Atiologie)
eingeteilt werden. Wahrend man diese nach den Kriterien des
Komitees zur Klassifikation und Terminologie der Internationalen Liga
gegen Epilepsie in idiopathisch, symptomatisch und kryptogen
einteilte, werden seit Revision im Jahre 2010 die drei folgenden

Bezeichnungen empfohlen [11, 45, 55]:

Genetisch: Die Ursache der Anfalle ist auf einen genetischen Defekt
zuruckzufuhren. FUhrendes Symptom der Erkrankung sind die
charakterisierenden  epileptischen Anfalle mit einem alters-
gebundenem Beginn sowie definierten elektroenzephalographischen
Kriterien. Nachgewiesen wird die genetische Komponente der
Erkrankung durch molekulargenetische Untersuchungen, die auch als

Grundlage fur eine genetische Beratung dienen konnen.

Strukturell/metabolisch: Bei der Zusammenfassung struktureller und
metabolischer Ursachen geht man davon aus, dass eine andere
Grunderkrankung vorliegt, die mit einem deutlich erhdohten Risiko
einhergeht, eine Epilepsie zu entwickeln. Strukturelle Defekte
beinhalten erworbene Erkrankungen wie cerebrale Ischamien,
Blutungen, Traumen und Infektionen. Sie konnen jedoch auch
angeboren, d.h. genetischer Natur sein. Ein Beispiel hierfur ist der
Tuberdse- Sklerose- Komplex oder einige Fehlbildungen der kortikalen

Entwicklung.

Unbekannte Ursache: Eine genaue Ursache kann bei diesen
Epilepsien nicht definiert werden. Es konnen keine spezifischen
genetischen Veranderungen oder andere mogliche krankheits-

auslosende Faktoren gefunden werden.



1.2 Historischer Uberblick

Obwonhl die Epilepsie zu den haufigsten neurologischen Erkrankungen
zahlt, ist sie seit jeher in der Bevolkerung durch Unkenntnis und
Unverstandnis gekennzeichnet. Sie wird als eine besondere Krankheit
angesehen, der die Menschen aufgrund ihrer unvorhersagbaren Natur
und der beobachteten Symptome mit Angst, Abwehr aber auch
groRem Interesse gegenilberstehen. Die Atiologie der Epilepsie
wurde, je nach Epoche, Religion und vorherrschender
Medizinmeinung, sehr unterschiedlich beschrieben. Wahrend sie in
der griechischen Antike zu Zeiten Hippokrates von Kos (460-375 v.
Chr.) beispielsweise als die heilige Krankheit (,Morbus sacer®)
bezeichnet und als Erkrankung mit einem naturlichen Ursprung
gesehen wurde [50, 51], sah man im Mittelalter (14./15. Jahrhundert)
die Ursache der Erkrankung in einer goéttlichen Strafe fur sindiges
Verhalten oder als Folge damonischer Besessenheit. Da die Medizin
zu dieser Zeit unter dem Einfluss der Priester und ihrer Religion stand,
wurden als ,Behandlungsoptionen® christliche Rituale wie Gebet,
Suhne und Teufelsaustreibungen angewendet. Neben dem
Exorzismus war auch die Trepanation eine beliebte Therapiemethode.
Hierbei wurde der Schadel der Erkrankten gedffnet, in der Hoffnung,
dass der bose Geist auf diese Art und Weise entweichen wirde [44].
Solche Schadelfunde gehen bis ca. 6000 vor Christus zurtck. Im
Zeitalter der Renaissance zahlte Paracelsus (1493-1541) zu den
wichtigsten und einflussreichsten ,Epileptologen®.

Im 17. Jahrhundert kam es zu einem deutlichen Umschwung in der
Medizin. Die Arzte versuchten sich von den antiken und religiésen
Vorstellungen zu I6sen. Sie lieBen eine organische Ursache dieser
Erkrankung als mogliche Atiologie zu und nahmen sich der

Behandlung an.



Eine Einteilung in die verschiedenen epileptischen Anfallsformen
erfolgte erstmals durch den Schweizer Mediziner Simon Auguste
Andre David Tissot (1728-1797) [51].

Der englische Neurologe John Hughlings Jackson (1835-1911)
veroffentlichte seine Uberlegungen zur Entstehung eines Krampfes,
welchen er als ,gelegentliche, Ubermalige und ungeordnete

Entladung des Nervengewebes auf die Muskeln“ bezeichnete [23].

Rajendra Kale beschrieb 1997 passend, dass man die Geschichte der
Epilepsie als ,4000 Jahre Unwissen, Aberglaube und Stigma, gefolgt
von 100 Jahren Wissen, Aberglaube und Stigma“ zusammenfassen
kann [36].



1.3 Aktuelle sozialmedizinische Aspekte der Epilepsie

Auch wenn die Epilepsie im Laufe der Jahrhunderte medizinisch
zunehmend erforscht wurde, ist sie auch heute noch immer mit vielen
Stigmata behaftet und hat deshalb einen gravierenden Einfluss auf
den psychosozialen Bereich der Patienten und ihrer Angehorigen.
Reprasentative Umfragen zeigten, dass 20% der Befragten Epilepsie
fur eine Geisteskrankheit halten. 14% gaben an, noch nie von
Epilepsie gehort zu haben [39].

Mehrere Studien belegten, dass meist weniger die epileptischen
Anfalle selbst, sondern viel mehr die dadurch resultierenden
zwischenmenschlichen und beruflichen negativen Folgen die
Betroffenen stark in ihrer Lebensqualitat beeintrachtigen und das
Zusammenleben mit ihren Mitmenschen und Arbeitskollegen
beeinflussen [3-5, 54, 57].

Viele Betroffene flhlen sich von ihrem Umfeld stigmatisiert, sozial
isoliert, haben ein geringes Selbstwertgefluhl, leiden unter psychischen
Erkrankungen wie Angststorungen und Depressionen oder empfinden
eine soziookonomische Benachteiligung [4, 14, 16, 32, 35, 48, 62].
Aspekte wie Ausbildung, Stellung im Erwerbsleben, Familien- und
Beziehungsstatus und das Nichtgewahren oder der Entzug der
Fahrerlaubnis haben einen erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitat
der Betroffenen [8, 15, 24].

International durchgefuhrte Studien zeigten, dass zum Beispiel der
Anteil der Verheirateten bei Epilepsiepatienten deutlich niedriger als in
der Allgemeinbevolkerung ist [1, 21, 33, 53, 57, 60].

Auch die Arbeitslosenquote war bei betroffenen Patienten um das 2-3-
fache erhoht [2, 33, 58]. Zudem zeigte sich, dass viele Betroffene
deutlich unter ihrer Qualifikation beschaftigt sind [9, 60].



Neben den genannten geschlechtsunspezifischen Problemen zeigen
betroffene Frauen aufgrund der anhaltenden Stigmatisierung starke
geschlechtsspezifische Unsicherheiten.

Die Erkrankung per se und die damit oft verbundene antiepileptische
Medikation haben einen Einfluss auf verschiedene Bereiche, wie z.B.
Menstruation, Menopause, Verhutung, sexuelle Funktion und
Schwangerschaft [41].

Auch  bezlglich einer Partnerschaft, Familienplanung und
Kinderwunsch machen sich viele der Betroffenen Sorgen. Aus einer
Studie von Crawford ging hervor, dass sich ein Drittel der Frauen im
gebarfahigen Alter aufgrund ihrer Epilepsie gegen eigene Kinder
entschieden hat [18].

Insbesondere vor einer Vererbung an die Nachkommen und einem
erhohten Fehlbildungsrisiko unter Medikamenteneinnahme haben
viele der erkrankten Frauen Angst. In einer Studie von Lindhout et al.
zeigte sich, dass sich bei den Neugeborenen epilepsiekranker Mutter
ein 2-3-fach erhohtes Risiko fur kongenitale Fehlbildungen gegenuber
dem Grundrisiko von 1-2% zeigt [40].

Zu den sogenannten grofden Malformationen, die insbesondere mit
alteren Antiepleptika wie Carbamazepin, Valproinsaure und Phenytoin
in Zusammenhang gebracht werden, zahlen
Lippenkiefergaumenspalten, Neuralrohrdefekte sowie kardiale und
urogenitale Fehlbildungen. In prospektiv dokumentierten
Schwangerschaften hat sich gezeigt, dass das Risiko fur grofRe
Fehlbildungen unter einer Monotherapie mit neueren antiepileptischen
Medikamenten bei einer sorgfaltigen Planung, Dosisanpassung der
Medikamente und Uberwachung der Schwangerschaft deutlich

minimiert werden konnte [25].



In einer Studie aus GroRbritannien zeigte sich, dass Frauen im Alter
von 25-39 Jahren mit einer antiepileptischen medikamentosen
Behandlung signifikant niedrigere Fertilitatsraten im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung hatten [61].

Es zeigte sich zusammenfassend in mehreren Studien, dass in diesem
Bereich ein hoher Beratungsbedarf besteht [7, 10, 19, 28, 47].

1.4 Zielsetzung der Arbeit

In der Beratung von Frauen, die an einer Epilepsie erkrankt sind,
ergeben sich, wie bereits angefihrt, neben allgemeinen auch
geschlechtsspezifische Fragen.

Eine umfassende Beratung der Betroffenen bezuglich ihrer
Erkrankung und insbesondere deren Folgen auf Partnerschaft,
Schwangerschaft und Berufsleben ist daher dringend erforderlich.
Dieses konnte bereits in verschiedenen Studien weltweit bestatigt
werden.

In der vorliegenden Studie haben wir es uns daher zur Aufgabe
gemacht, die sozialmedizinischen Aspekte und maogliche
Einschrankungen der Patientinnen sowie offene Fragen retrospektiv
am Beispiel des Epilepsiezentrums Ulm und Weissenau, Ravensburg
herauszuarbeiten.

Es sollte anhand verschiedener Parameter (z.B. Familienstand,
Bildungsstatus, Anzahl der Kinder, unerfullter Kinderwunsch etc.)
gepruft werden, inwieweit die betroffenen Patientinnen in Deutschland
im Vergleich zu Frauen in der Normalbevolkerung sozialmedizinisch

benachteiligt sind und wie zufrieden sie mit der Beratung sind.



Wir haben folgende Hypothesen aufgestellt, die wir in unserer Arbeit

uberprufen wollten:

* Frauen mit Epilepsie sind seltener verheiratet.

* Frauen mit Epilepsie haben einen niedrigeren Bildungsstatus.

* Frauen mit Epilepsie sind haufiger arbeitslos.

* Frauen mit Epilepsie haben weniger Kinder.

* Frauen mit Epilepsie fuhlen sich hinsichtlich ihrer Erkrankung

nicht ausreichend beraten.

Basierend auf unseren Ergebnissen gehen wir davon aus, die
Beratung dahingehend erweitern und verbessern zu konnen, dass die
Patientinnen zufriedener sind und sich sozial weniger eingeschrankt

bzw. benachteiligt fuhlen.



2 Material und Methoden

2.1 Stichprobenauswahl (Ein- und Ausschlusskriterien)

Die explorative Querschnittsstudie wurde vor Beginn der Durchfuhrung
von der Ethikkommission Ulm gepruft und zugelassen.

Eingeschlossen werden sollten Patientinnen ab dem Alter von 15
Jahren mit der Diagnose einer definierten Epilepsie, die sich aufgrund
ihrer  Erkrankung in  der neurologischen Ambulanz  der
Universitatsklinik Ulm und der Klinik Weissenau, Ravensburg
befanden. Weitere Einschluss- oder Ausschlusskriterien wurden nicht
definiert. Um passende Patientinnen zu erfassen, wurden im Jahr
2005 systematisch alle Krankenakten der neurologischen Ambulanz
des Universitatsklinikums Ulm und der Klinik Weissenau, Ravensburg,
Abteilung Epileptologie durchgesehen. Die Diagnose Epilepsie wurde
nach den offiziellen Kriterien des Komitee zur Klassifikation und
Terminologie der Internationalen Liga gegen Epilepsie (ILAE)

bestimmt.

2.2. Beschreibung des Fragebogens

Zu Beginn wurde ein Fragebogen entwickelt, der neben
krankheitsspezifischen auch soziodemographische Fragen enthalten
sollte. Erfragt wurden soziodemographische Aspekte wie der
Familienstand, der Ausbildungs- sowie Berufsstatus und die Anzahl
der Kinder. An medizinischen Daten wurde die aktuelle

Anfallshaufigkeit, unerflllte oder bisherige Schwangerschaften mit



Verlaufen, Fragen zur Geburt und moglichen Komplikationen erhoben.
Des Weiteren wurde die Beratungszufriedenheit der betroffenen
Frauen eruiert. Der Fragebogen befindet sich im Anhang der

vorliegenden Arbeit.

2.3. Rekrutierung

Das ausgewahlte Patientenkollektiv wurde schriftlich kontaktiert und
uber den Ablauf und das Ziel unserer Untersuchung informiert. Das
verwendete Anschreiben an die Patienten befindet sich im Anhang.
Des Weiteren wurden die Frauen gebeten, den beiliegenden
Fragebogen auszufullen und zusammen mit der

Einverstandniserklarung an uns zurickzusenden.

2.4. Vergleichsdaten

Zur Evaluation der erhobenen soziodemographischen Daten wurde
eine Anfrage an das statistische Bundesamt mit Abfragen der gleichen
Parameter in einem vergleichbaren Kollektiv der Normalbevolkerung
im Jahre 2005 gestellt. Abgefragt wurden der Familienstand, die
durchschnittliche Anzahl der Kinder pro Frau im Alter von 15-75
Jahren sowie der durchschnittliche Bildungsstatus und die
Berufstatigkeit.

Zudem wurde durch Heranziehen gleichgelagerter Studien, die nach
Angabe folgender Suchworte (epilepsy, quality of life, stigma,
pregnancy, education, marital status) in der englischsprachigen

textbasierten  Meta-Datenbank Pubmed ausgewahlt wurden,
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vergleichbare Ergebnisse herausgesucht und anschlie}end mit den in

der Studie ermittelten Ergebnissen verglichen.

2.5. Datenauswertung und Statistik

Die statistische Auswertung erfolgte mit deskriptiv- explorativen
Methoden. Die Daten wurden mit dem Programm Microsoft Excel®
Version 12 erfasst und statistisch ausgewertet sowie teilweise
graphisch dargestellt. Aufgrund des deskriptiven Charakters des
Studienaufbaus und der im Vergleich zu anderen Studien geringeren
Anzahl von Patienten wurde auf weitere statistische Testverfahren

verzichtet.
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3. Ergebnisse

3.1. Allgemeine Ergebnisse

Aus der Patientendatei der Epilepsie-Ambulanz des
Universitatsklinikums Ulm und der Klinik Weissenau, Ravensburg,
Deutschland ergaben sich nach Durchsicht der Behandlungsverlaufe
in den Akten insgesamt 475 Patientinnen, die die Einschlusskriterien
(definierte Epilepsie, ab einem Alter von 15 Jahren) erflllten. Von den
insgesamt 475 angeschriebenen Frauen schickten letztendlich - z.T.
nach einem kurzen Telefonat, mit der Bitte an der Datenerhebung
teilzunehmen - 155 (32,6 %) den Fragebogen ausgefullt zurick.

Von den 320 Patientinnen, die nicht teilnahmen, waren 65 unbekannt
verzogen und 255 lehnten die Teilnahme ab oder waren nicht zu
erreichen. Einer der zurlckgeschickten Fragebogen ging nicht mit in
die Auswertung ein, da er unausgefullt war. Letztendlich konnten 154
Fragebogen verwertet werden. Die wesentlichen

Patientencharakteristika sind in Tabelle 1 ersichtlich.
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Tabelle 1. Allgemeine Patientencharakteristika der an der Studie
~o0zialmedizinische Aspekte bei Frauen mit Epilepsie teilnehmenden

Patientinnen Ulm/Weissenau 2005

Patienten %
(n=154)
Alter (Median, Range) 40 Jahre (15-75) -
Familienstand
ledig 37 24
verheiratet 77 50
Partnerschaft 21 13,6
getrennt 4 2,6
geschieden 8 5,2
verwitwet 6 3,9
keine Angabe 1 0,7
Ausbildungsstatus
ungelernt 21 13,6
Berufsausbildung 89 57,8
Studium 24 15,6
keine Angabe 20 13
Berufstatigkeit
berufstatig 74 48,1
nicht berufstatig
* wegen Epilepsie 18 11,7
e aus anderen Grunden | 31 20,1
berentet 27 17,5
keine Angabe 4 2,6




Das Alter der Patientinnen lag zwischen 15 und 75 Jahren, wobei das
mittlere Alter bei 40 Jahren lag. In Abbildung 1 ist die Altersverteilung

der Frauen dargestellt.
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Abbildung 1: Altersverteilung (absolute Anzahl) der an der Studie
.o0zialmedizinische Aspekte bei Frauen mit Epilepsie® teilnehmenden

Patientinnen Ulm/\Weissenau 2005

Es zeigte sich, dass zwei Drittel der Patientinnen verheiratet waren
oder in einer festen Partnerschaft lebten, wahrend knapp ein Viertel
ledig war. Von ihrem Partner getrennt lebend oder geschieden waren
7,8 % und verwitwet 3,9 %.

Eine Berufsausbildung absolvierten mehr als die Halfte (57,8 %) der
untersuchten Frauen. 15,6 % haben ein Studium abgeschlossen und
13,6 % waren ohne berufliche Ausbildung. Die restlichen 13% der
Frauen machten hier keine Angabe.

Zum Zeitpunkt der Datenerhebung war circa die Halfte (48,1 %) der

befragten Frauen berufstatig. Von den uUbrigen 51,9 % gaben 11,7 %

14



an, aufgrund der Epilepsie nicht berufstatig zu sein und 20,1 % aus

anderen Grunden. Weitere 17,5 % waren berentet.

3.2 Anfallsfrequenz

Bei Betrachtung der Anfallsfrequenz ergab sich, dass knapp die Halfte
(45,5 %) der Patientinnen zum Zeitpunkt der Studie anfallsfrei waren.
Von den ubrigen Betroffenen gaben 25,3 % mehr als einen Anfall pro
Monat an, 24 % gaben seltenere Anfalle an. Die genaue

Aufschlusselung der Anfallshaufigkeit ist aus Tabelle 2 zu entnehmen.

Tabelle 2: Anfallshaufigkeit der an der Studie ,Sozialmedizinische Aspekte bei

Frauen mit Epilepsie“ teilnehmenden Patientinnen Ulm/Weissenau 2005

Anfallshaufigkeit N=154 %
<1 Anfall/Jahr 13 8,4
1-11 Anfalle/Jahr 24 15,6
1-3 Anfalle /Monat 28 18,2
1-6 Anfalle /Woche 6 3,9
>1 Anfall/Tag 5 3,2
Anfallsfreiheit 70 45,5
Keine Angabe 8 5,2

3.3 Schwangerschaften:

Tabelle 3 gibt einen Uberblick liber die Schwangerschaftsverlaufe. Gut
zwei Drittel (66,2 %) der an der Studie teiinehmenden Frauen waren
zum Zeitpunkt der Datenerhebung bereits schwanger gewesen.
Insgesamt waren bei den Patientinnen 208 Schwangerschaften zu

verzeichnen, von denen 160 Kinder (76,9%) lebend auf die Welt

15



kamen. Die zusammengefasste Geburtenziffer der Frauen in unserer
Studie betrug damit 1,04. Bei den Ubrigen 48 Schwangerschaften kam
es entweder zu einer Fehl- oder zu einer Totgeburt; weitere 7,7 %
gaben einen Schwangerschaftsabbruch an. 56,3 % der von einer
Fehlgeburt betroffenen Frauen gaben an, dass sie aufgrund der

Epilepsie eine Abtreibung durchfihren liel3en.

Tabelle 3: Schwangerschaftsverlaufe der an der Studie ,Sozialmedizinische
Aspekte bei Frauen mit Epilepsie“ teiinehmenden Patientinnen Ulm/Weissenau
2005

Schwangerschaften N=208 %
Lebendgeburten 160 76,9
Totgeburten 2 1
Fehlgeburten 30 14,4
Abbriche 16 7,7
Schwangerschaftskomplikationen | 32 15,4

In Tabelle 4 sind nahere Angaben zur Art der erfolgten Entbindung

ersichtlich.

Tabelle 4: Art der Entbindung der an der Studie ,Sozialmedizinische Aspekte bei
Frauen mit Epilepsie“ teilnehmenden Patientinnen Ulm/Weissenau 2005. (Die

Prozentzahlen ergeben aufgrund von Aufrundungen in der Summme nicht 100%.)

Lebendgeburten N=160 %
Spontangeburt 111 69,4
Instrumentale Geburt 16 10
Kaiserschnitt 26 16,3
Keine Angabe 7 4,4
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Zum Zustand des Kindes nach der Geburt und zu evtl. Fehlbildungen
machten 104 der Mutter Angaben. 88,5 % dieser Frauen brachten ein
gesundes Neugeborenes auf die Welt, wahrend bei 11,5 %
Fehlbildungen zu verzeichnen waren, die in Tabelle 5 gesondert

dargestellt sind.

Tabelle 5: Fehlbildungen bei Kindern der an der Studie ,Sozialmedizinische
Aspekte bei Frauen mit Epilepsie“ teilinehmenden Patientinnen Ulm/Weissenau
2005

Fehlbildungen 12

Spina bifida

Herzfehler

Huftdysplasie

ZNS- Fehlbildungen

N=
1
2
Gaumenspalte 1
1
2
5

Andere Fehlbildungen

ZNS: Zentrales Nervensystem

Bezuglich der Fragestellung, ob bei den Kindern ebenfalls ein
Anfallsleiden bekannt sei, kam es zu folgenden Ergebnissen:

2,5 % der Kinder waren ebenfalls an einer Epilepsie erkrankt, wahrend
94,4 % zum Zeitpunkt der Fragebogenrekrutierung nicht betroffen
waren. Bei 3,1 % der Kinder wurden hier keine Angaben gemacht.

Von den 160 geborenen Kindern waren 594 % der
Schwangerschaften geplant, wahrend 32,5 % unbeabsichtigt waren.
13 Frauen machten hierzu keine Angabe. 7,5 % der ungeplanten
Schwangerschaften sind trotz Verhdtung entstanden. Als ,versagte

Verhutungsmethode® wurde zehn Mal die Pille, einmal das Kondom
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und einmal die Spirale angegeben. 9,1 % (14) aller Frauen, die an der

Studie teilnahmen, teilten einen unerfiullten Kinderwunsch mit.

Eine weitere Frage, die viele Epilepsiepatientinnen beschaftigt, ist die
des Stillens. In unserer Stichprobe wurde Uber die Halfte der Kinder
(57,5 %) gestillt, wahrend ein knappes Drittel (32,5 %) nicht gestillt

wurde.

3.4 Beratung und Zufriedenheit

Ein weiterer wichtiger Aspekt fur die Patientinnen ist die ausfuhrliche
Aufklarung und Beratung von Seiten der Neurologen bzw. der
Gynakologen bezuglich einer Schwangerschaft.

63 % aller befragten Patientinnen gaben an, dass sie sich hinsichtlich
der Thematik ,Epilepsie und Schwangerschaft* haben beraten lassen.
51,9 % der Beratungen wurden von einem Neurologen durchgefuhrt
und 48,1 % von einem Gynakologen. Die Patientenzufriedenheit lag
dabei insgesamt bei 73,4 %, welche zu 54,9 % bei der neurologischen

und 45,1 % bei der gynakologischen Beratung zu verzeichnen waren.

Im Freitext hatten die Frauen die Moglichkeit, ihre Wunsche und
Anmerkungen sowie konkrete Fragestellungen anzugeben. Eine
Auswahl der am haufigsten benannten Punkte ist im Folgenden

dargestellt:

e ,lch fuhle mich oft sehr allein, Mitmenschen haben Angst vor

meiner Krankheit.”
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Jch wiinsche mir mehr Offentlichkeitsarbeit zum Thema
Epilepsie".

.lch habe Interesse an Informationen zu Epilepsie und
Schwangerschaft, da ich gern mal Kinder haben mdochte.*

,lch habe meinen Gynakologen des Ofteren gefragt, welche
Risiken Lamictal hat, habe aber keine Antwort bekommen.®

,Ich wunsche mir mehr Ermutigung, da die Erkrankung junge
Erwachsene um Jahre zurlckwirft, der Korper aber trotzdem
altert!"

,Mir wurde gesagt, sie konnen/durfen nicht schwanger werden.”
,ich winsche mir Beratung aus einer Hand (Neurologe und
Gynakologe in einem).”

.Ich winsche mir eine bessere Patientenaufklarung Uber
Medikamente und deren Wirkung auf den Fotus durch den
Neurologen und eine bessere Uberwachung nach der Geburt
durch den Gynakologen.*

.lch hatte eine gute Behandlung im Epilepsiezentrum, jedoch
eine schlechte in einem allgemeinen Krankenhaus; zu wenig
Aufklarung der Allgemeinheit. Epilepsie wird als geistige
Behinderung gesehen.”

,Die Aufklarung Uber Epilepsie ist notdurftig! Epilepsie ist nicht
ansteckend und auch nicht unbedingt vererbbar.®

,Mein Neurologe hat 1974 von Schwangerschaft abgeraten.”

,lch hatte sehr viele Anfalle in meiner Jugend und wollte diese
Last keinem Mann anhangen; heute bereue ich sehr, aus
Pflichtbewusstsein auf Kinder verzichtet zu haben.”

,Machen Sie allen Schwangeren und auch den Arzten Mut! Wir

sind ganz normale Frauen! Kinder gehen unkompliziert mit
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Behinderung der Mutter um, aber die Seele der Mutter muss ok
sein.”

,Ist der Anteil unfruchtbarer Frauen bei Epileptikern grofer?”
,Wie grol} sind die Risiken fur Mutter und Kind wahrend einer
Schwangerschaft?”

,Welche Medikation vertragt sich mit dem Fotus? Was muss ich
in der Schwangerschaft beachten? Gibt es Fehlbildungen unter

Lamictal?*
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4. Diskussion

Ein wesentlicher Faktor in der Betreuung von Patientinnen mit
Epilepsie liegt in der Beachtung der sozialmedizinischen Aspekte und
der daraus deutlich mitbedingten Lebensqualitat der Betroffenen.

Das Ziel dieser Arbeit war es, am Beispiel der Patientinnen mit
Epilepsie des Epilepsiezentrums des Universitatsklinikums Ulm und
der Klinkk  Weissenau, Ravensburg der Frage nach
sozialmedizinischen Aspekten und der Behandlungszufriedenheit

nachzugehen.

4.1. Methodendiskussion

Im folgenden werden zuerst die Limitationen der vorgelegten Studie
diskutiert, welche den Studienaufbau (inklusive Fragebogenverfahren
und erfragter klinischer Daten) betreffen.

Die Studie war als retrospektive Untersuchung ohne Aufstellung einer
Kontrollgruppe angelegt. Naturlich ware ein konkreterer Vergleich
durch die Auswahl einer parallelisierten Kontrollgruppe moglich
gewesen. Dieses hatte beispielsweise durch eine Rekrutierung von
Frauen aus Hausarztpraxen erfolgen konnen, die jeweils dem Alter
den Frauen in der vorliegenden Studie entsprochen hatten und bei
denen keine Epilepsie vorgelegen hatte. Die Erhebung der
soziodemographischen Daten hatte hier ebenfalls mittels Fragebogen
erfolgen konnen. Aufgrund der grolden vorliegenden Datenmenge des
statistischen Bundesamtes und vergleichbarer Patientengruppen in
anderen Studien wurde in der vorliegenden Erhebung bewusst auf die

Rekrutierung einer Kontrollgruppe verzichtet.
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Da sich die in der Studie eingeschlossenen Patientinnen alle in
Behandlung in neurologischen Spezialambulanzen fur Epilepsie (Ulm,
Ravensburg) befanden und dort vor allem schwerbehandelbare
Patienten vorgestellt werden, zeigte sich ein sehr selektives Kollektiv.
Als Hinweis hierfir kann auch die Tatsache gesehen werden, dass in
dieser Studie der Anteil anfallsfreier Frauen bei 45 % lag, wahrend im
allgemeinen unter Medikation bis zu 60% der Patienten anfallsfrei sind
[13].

Die im Erhebungsbogen gestellten Fragen zu Schwangerschaft und
hier insbesondere die Fragen zu Fehlbildungen durfen nur
eingeschrankt verwertet werden, da keine direkten Ruckschlisse auf
eine mogliche Einwirkung von Antiepileptika gezogen werden konnen,
da die Medikation zum Zeitpunkt der Schwangerschaft in unserer
Studie nicht explizit erfasst worden ist. Dieser Aspekt wurde allerdings
schon in zahlreichen Studien untersucht und wird daher im folgenden
noch weiter diskutiert.

Das Ziel des Fragebogens war es insbesondere, einen moglichst
umfassenden Uberblick Uber sozialmedizinische Aspekte im Leben
von Epilepsiepatientinnen zu bekommen und nur in begrenztem
Umfang auf spezielle Fragestellungen wie 2z.B. Fehlbildungen

einzugehen.
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4.2. Diskussion der Hypothesen

4.2.1. Hypothese: Frauen mit Epilepsie sind seltener verheiratet

Fur Deutschland existierten zu dem Zeitpunkt der Erhebung nur
wenige valide Daten Uber die soziale Situation von
Epilepsiepatientinnen. Eine zu diesem Thema durchgefuhrte
europaische, multizentrische Studie war die Rest-1-Studie, in der auch
Daten aus Deutschland inbegriffen waren [49].

Zur Uberpriifung der Situation in Deutschland und insbesondere auch
der Situation bei in einer universitaren Spezialambulanz gefuhrten
Patienten wurde die vorliegende Studie durchgefuhrt. Zwei Drittel der
Patientinnen waren verheiratet oder lebten in einer festen
Partnerschaft, nur knapp ein Viertel der Frauen (24%) war ledig. Von
ihrem Partner getrennt lebend oder geschieden waren 7,8 % und
verwitwet 3,9 %.

Fir die Niederlande veroffentlichten Westerhuis und Kollegen im Jahre
2011 ahnliche Daten. Es waren ca. 60% verheiratet oder
zusammenlebend und ein Drittel der Patienten Single [62].

Die bereits 2000 veroffentlichte Studie der RESt-1 Group mit 700
Patienten aus ganz Europa zeigte ahnliche Prozentzahlen bei
Verheirateten und nicht Verheirateten, wobei hier von Land zu Land
auch Unterschiede bestanden. Ausreilder war Spanien, hier zeigte sich
in der Studie ein deutlicher Unterschied bei 32% verheirateten
Epilepsiepatienten versus 52% in der Kontrollgruppe [49].

Koponen et al. zeigten in einer Studie aus Finnland mit insgesamt 347
Patienten eine niedrigere Rate an verheirateten Epilepsiepatienten im
Vergleich zur Normalbevolkerung [38]. Auch die Anzahl der

Partnerschaften war im Vergleich deutlich herabgesetzt. Diese
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Ergebnisse konnten fur Finnland auch in einer grof3 angelegten Studie,
in der Epilepsiepatienten Uber 35 Jahre lang beobachtet wurden,
nachgewiesen werden. Im Vergleich zu einer Kontrollgruppe zeigte
sich eine deutlich niedrigere Prozentzahl von Verheirateten und auch
die Reproduktionsraten waren deutlich herabgesetzt [34].

Eine Untersuchung aus Korea von Kim et al. zeigte bei Frauen mit
Epilepsie zwischen 20 und 60 Jahren einen Anteil von 65,6 % an
Verheirateten und 34,4 % Alleinlebenden. 11,9 % waren geschieden,
was im Vergleich zur koreanischen Normalbevolkerung einen doppelt
so hohen Anteil darstellte [37].

In Indien scheint es hinsichtlich der Eheschlielung mit
Epilepsiepatienten noch grofiere Vorbehalte zu geben. Im Vergleich zu
Normalbevolkerung war in einer Untersuchung der Anteil der
Verheiraten sogar um 50 % niedriger als in der Normalbevolkerung
[29]. Ein modglicher Grund hierfir konnten religiose und kulturelle
Unterschiede sein. Im Vergleich zu Mannern mit Epilepsie war eine
deutlich erhdhte Scheidungsrate zu verzeichnen. Auch eine Studie aus
Spanien zeigte eine deutlich hohere Rate an Alleinlebenden als in
unserer Studie. Allerdings wurde in dieser Untersuchung auch nicht
zwischen Mannern und Frauen differenziert [42].

Anhand der entsprechenden Daten des statistischen Bundesamtes
aus dem Jahre 2005 =zeigte sich, dass in der deutschen
Normalbevolkerung 51 % der Frauen verheiratet waren oder mit einem
Partner zusammenlebten [17]. Im Vergleich dazu ergab sich, dass in
unserer Patientengruppe sogar ein etwas hoherer Anteil an
Verheirateten vorlag. Der Anteil der Ledigen unterschied sich nicht.
Die Zahlen zum Familienstand lagen wuns nur fur die
Normalbevolkerung in ganz Deutschland vor. Es ist jedoch aufgrund

der eher konservativen Pragung der Gesellschaft im siddeutschen
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Raum von einer hoheren Rate an EheschlieBungen auszugehen, als
z.B. in Grolistadten wie Berlin, Hamburg und Munchen mit einem
deutlich hoheren Anteil an Singlehaushalten.

Im Unterschied zu den Ergebnissen aus einigen anderen Landern
konnte unsere These in unserer Studienpopulation nicht bestatigt
werden. Eine mogliche Erklarung dafur geht aus der Annahme hervor,
dass die Patienten in der Spezialambulanz gut medikamentds
eingestellt und auch hinsichtlich ihrer Lebensfihrung gut beraten

waren.

4.2.2. Hypothese: Frauen mit Epilepsie haben einen niedrigeren

Bildungsstatus

In unserer Studie absolvierten mehr als die Halfte (57,8 %) der
untersuchten Frauen eine Berufsausbildung, 15,6 % haben ein
Studium abgeschlossen und 13,6 % hatten keine berufliche
Ausbildung. Die restlichen 13 % der Frauen machten hier keine
Angabe.

Im Vergleich dazu zeigten entsprechende Daten des statistischen
Bundesamtes fur 2005 einen Anteil von ca. 55 % der Frauen in
Lehrberufen, also annahernd ebenso viele wie in unserer Studie [17].
Dagegen waren 36,8 % ohne Bildungsabschluss, was selbst, wenn
man alle Patienten, die auf dem Fragebogen ,keine Angaben“ zu dem
Punkt machten, hinzunimmt, einen um 10 % hdheren Anteil in der
Normalbevolkerung bedeutet.

Ein von der Bundesregierung 2005 veroffentlichter Gender Report zur
Lage der Frauen im Arbeitsleben verzeichnete einen Anteil von Frauen
ohne Abschluss von 16,3 %. Hier sind jedoch nur die auch

arbeitenden Frauen mit einbezogen worden [17].
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Interessanterweise liegt der Anteil an Frauen mit Studienabschluss in
der Normalbevolkerung bei 6,11 % und nimmt man zum Vergleich nur
den Anteil der Erwerbspersonen bei 9,2 %. In unserer Studie war der
Anteil von Frauen mit abgeschlossenem Studium 15,6 % und somit
deutlich hoéher. Ein Grund hierflir kdnnte sein, dass Frauen mit einem
héheren Bildungsabschluss mehr Interesse an der Studie zeigten und
daher motivierter waren, an der Befragung teilzunehmen.
Zusammenfassend zeigte sich in der vorliegenden Studienpopulation
bei den Frauen kein niedrigeres Bildungsniveau gegenuber der
Normalbevolkerung.

In einer Studie aus Spanien zeigen sich ahnliche Ergebnisse wie in
unserer Untersuchung [42]. 60 % der untersuchten Patienten
schlossen eine Ausbildung ab und ca. 10 % hatten einen universitaren
Abschluss. Auch Gopinath und Kollegen zeigten bei den untersuchten

Epilepsiepatientinnen eine langere Ausbildungszeit [29].

4.2.3. Hypothese: Frauen mit Epilepsie sind haufiger arbeitslos

Zum Zeitpunkt der Befragung waren 48,1 % der  befragten
Patientinnen berufstatig. Von den ubrigen 51,9 % gaben 11,7 % an,
aufgrund der Epilepsie nicht zu arbeiten und 20,1 % aus anderen
Grunden. Weitere 17,5 % waren berentet. Das statistische
Bundesamt gab im Jahre 2005 einen Anteil von 58,4% erwerbstatiger
Frauen an [17].

Somit ist im direkten Vergleich eine etwas geringere Quote an
arbeitenden Frauen in unserem Patientinnenkollektiv zu verzeichnen.
Zieht man den Anteil der wegen Epilepsie nicht arbeitenden Frauen
von der Gesamtzahl der nicht berufstatigen Frauen ab, so ergeben

sich annahernd gleiche Werte. Man kann somit sagen, dass durch die
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Epilepsie die Zahl der Erwerbstatigkeiten gemindert ist. Die jeweilige
Ursache fur die Nichtbeschaftigung wurden in der vorliegenden Studie
nicht erfasst.

In einer im Jahre 2006 durchgefuhrten Untersuchung gaben
nichtbeschaftigte  Epilepsiepatienten als  Grinde fur ihre
Erwerbssunfahigkeit fehlende Bildung, Angst vor Arbeitsunfallen und
Angst, durch ihre Anfalle andere bei der Arbeit zu verletzen, an [12].
2007 verdffentlichten Smeets et al. zudem eine Ubersicht Uiber die bis
zu diesem Zeitpunkt erfolgten Untersuchungen zu dem Thema
Epilepsie und Arbeitsfahigkeit. Insgesamt zeigte sich, dass v.a. viele
psychosoziale Aspekte, wie Selbstbewusstsein und Verankerung im
sozialen Geflge, aber auch die Anfallshaufigkeit und durchgeflihrte
Behandlung einen Einfluss auf die Arbeit hatten. Der Erwerbsstatus
zahlte neben dem Beziehungsstatus zu den Hauptaspekten der
Lebensqualitat [56]. Die bisherige Studienlage zeigt diesbezuglich ein
von Land zu Land differierendes Bild und ist eng mit kulturellen und
sozialen Aspekten der Gesellschaft des jeweiligen Landes verknUpft.
Beispielsweise zeigte eine im Nordwesten Englands, einer Region mit
einem hohen Anteil an Arbeitslosen (19 %), durchgeflhrte Studie
einen noch deutlich hdheren Arbeitslosenanteil (46 %) bei Epileptikern.
Bei den Patienten mit einer klinisch stark ausgepragten Epilepsie war
dieser Anteil sogar auf 79% erhoht [26]. De Boer zeigte in einer in den
Niederlanden durchgefuhrten Studie mit Uber 1000 Patienten einen
Anteil von 49 % Arbeitslosen oder nur eingeschrankt Arbeitenden [22].
2011 veroffentlichten Westerhuis et al. ebenfalls Daten fur die
Niederlande. Auch hier waren, ahnlich wie in unserer Studie, nur 46 %
beschaftigt [62]. In einer weiteren Studie zeigten sich ahnliche Daten
wie in der vorliegenden Untersuchung (ca. 60% Beschaftigten, 11%
Arbeitslose) [27].
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Ahnliche Daten zeigten sich auch in einer im Jahre 2011 vorgestellten
Studie aus Spanien, in der 58% beschaftigt und ca. 11% arbeitslos
waren. Im Vergleich zur Normalbevolkerung in Spanien zeigte sich
jedoch kein Unterschied. Das spanische Amt fur Statistik zeigte auch
fur die Normalbevolkerung annahernd gleiche Prozentzahlen fur den
Erwerbsstatus [42].

Unser Fragebogen war nicht so konzipiert, dass man weitere Schllsse
bezuglich mdglicher Ursachen flr die erhdhte Erwerbslosigkeit ziehen
konnte. Zudem sind z.B. auch frUhere Arbeitsverhaltnisse bei den jetzt
uber 60-jahrigen Patientinnen nicht erfragt worden. Eine mdgliche
Erklarung fur die unterschiedlichen Ergebnisse der Studien ist
eventuell in der Zusammensetzung des Patientenkollektives zu sehen.
Einige Studien differenzierten zwischen schwer und leicht erkrankten
Patienten. Patienten, die an schweren Formen der Epilepsie litten,
waren deutlich haufiger arbeitslos als solche, die nur wenige und keine
schweren Anfalle hatten [12, 26].

In den letzten Jahren wurden die Angebote zu Beratung und
Integration von Epilepsiepatienten in Beruf und Arbeitsleben deutlich
ausgebaut. Gerade erst jetzt im November 2012 wurde im
Epilepsiezentrum Kork eine psychosoziale Beratungsstelle eroffnet,
die sich neben der medizinischen Betreuung auch um die sozialen und
beruflichen Aspekte Betroffener kimmert und auch als Anlaufstelle fur
Angehdrige fungiert. Ziel der Einrichtung ist zudem der Abbau von
Vorurteilen und die Integration von Epileptikern in der Gesellschaft.
Ahnliche Ziele verfolgt auch das Netzwerk fiir Epilepsie und Arbeit
(NEA) in MUnchen. Auch hier ist eine sozialmedizinische Beratung von
Epilepsiepatienten mdglich. Die Kontaktdaten der genannten Stellen

befinden sich im Anhang.
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4.2.4. Hypothese: Frauen mit Epilepsie haben weniger Kinder

In der vorliegenden Studie zeigte sich, dass ca. zwei Drittel (66,2 %)
der Patientinnen bereits schwanger waren und insgesamt 160 Kinder
(76,9 %) lebend auf die Welt kamen. Die zusammengefasste
Geburtenziffer der Frauen in unserer Studie betrug damit 1,04 Kinder
pro Frau. Im Vergleich zu den Daten des statistischen Bundesamtes
zeigte sich hier ein deutlicher Unterschied. Die zusammengefasste
Geburtenziffer betrug im Jahre 2005 1,34 Kinder pro Frau [17].

Unsere Hypothese scheint somit zutreffend. Ein moglicher Grund fur
die deutlich niedrigere Geburtenziffer liegt vermutlich in der Angst der
Frauen vor moglichen Fehlbildungen unter der Einnahme von
Antiepileptika und auch vor einem erhdhten Risiko fur den Embryo bei
Anfallen wahrend der Schwangerschaft. Nur 60 % der Frauen gaben
an, dass ihre Schwangerschaft gewunscht war.

Schupf und Kollegen wiesen in einer bereits 1996 in Nordamerika
durchgefuhrten Zwillingsstudie geringere Fertilitdtsraten sowohl bei
mannlichen als auch weiblichen Epilepsiepatienten nach [52]. Dansky
et al. zeigten eine um 30 % im Vergleich zur Normalbevolkerung
reduzierte Fertilitatsrate [20]. Auch eine Studie aus Finnland zeigte
eine niedrigere Reproduktionsrate auf [38]. 1999 wiesen Crawford und
Lee in einer Studie nach, dass Frauen mit Epilepsie seltener
schwanger waren und insgesamt weniger Kinder hatten als Frauen in
der Normalbevolkerung [19].

47 % der an der Untersuchung teilnehmenden Patientinnen waren
bislang schwanger und nur 10 % dieser Frauen wunschten, erneut
schwanger werden. Befragt nach ihrem Kinderwunsch, gaben 23 %

einen unerfullten Kinderwunsch an.
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4.2.5. Hypothese: Frauen mit Epilepsie fuhlen sich hinsichtlich

ihrer Erkrankung nicht ausreichend beraten

Zahlreiche Studien aus dem angloamerikanischen Raum lieRen die
Vermutung zu, dass bei Frauen mit Epilepsie ein grolRes
Informationsdefizit hinsichtlich ihrer Erkrankung und den damit
verbundenen speziellen Risiken und Folgen fur ihr Leben, die
Partnerschaft sowie Schwangerschaft besteht. Crawford und Hudson
und auch Bell et al. bestatigten 2002 in ihren Studien, dass sich viele
Betroffene unzureichend beraten und aufgeklart fuhlten [6, 18]. 49,1 %
gaben an, keine Information zu den Risiken der antiepileptischen
Medikation fur das Ungeborene erhalten zu haben.

In einer Studie von Crawford und Lee wurde der Groldteil der
betroffenen Frauen durch die behandelnden Spezialisten beraten, ein
Drittel der Beratungssuchenden wurde auch vom Hausarzt informiert.
Uber die Halfte der Patientinnen gab an, dass sie sich nicht
ausreichend informiert gefuhlt habe [19].

Diesem wichtigen Aspekt wurde auch in der vorliegenden Studie
nachgegangen. Es gaben hier bei der Frage, ob sie mit der
medizinischen Beratung zufrieden waren, 70 % der Frauen eine
positive Ruckmeldung. Der Grund dafur, dass eine so grol3e Anzahl
unserer Patientinnen zufrieden war, konnte der sein, dass wir in einer

Spezialambulanz eine spezielle Beratung anbieten konnen.

In einer im Jahre 2009 veroffentlichten Studie mit 365 Frauen wurde
deutlich, dass die Frauen selbst das Gefuhl hatten, gut informiert zu
sein, man aber bei genauer Nachfrage festgestellt hatte, dass sie nicht

wirklich informiert waren [43].
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Um die Behandlungszufriedenheit und Lebensqualitat verbessern zu
konnen, sollte daher der aktuelle Wissensstand regelmallig verifiziert

und gegebenenfalls erganzt werden.

Unsere Hypothese, dass Frauen mit Epilepsie sich schlecht beraten
fuhlen, kann anhand unserer Daten nicht bestatigt werden. Allerdings
konnte  selbstverstandlich auch hier eine noch hohere
Patientenzufriedenheit durch eine gezielte und bessere Beratung
erreicht werden. Da die Rucklaufquote der Fragebdgen in der
vorliegenden Studie sehr hoch war, ist davon ausgehen, dass die
betroffenen Frauen eine hohe Motivation zeigen und dass ein hoher

Beratungsbedarf besteht.

4.3. Diskussion der verbleibenden Ergebnisse zu

Schwangerschaft und Geburt

In der Studie von Penell et al. zeigte sich, dass unter der Einnahme
von antiepileptischen Medikamenten die Fehlbildungsrate erhoht ist.
Insbesondere die sogenannten grof3en Fehlbildungen wie Lippen-
Kiefer-Gaumenspalten, Herzfehler, urogenitale Fehlbildungen oder
Neuralrohrdefekte waren vermehrt aufgetreten. Die erhonhte
Fehlbildungsrate wird auf eine Storung des Folsaurestoffwechsels
unter Einnahme von Antiepileptika zurtickgefuhrt. Auch eine durch die
Medikamente verursachte intrauterine  Arrhythmie kann zu
Malformationen fUhren [40]. Hinsichtlich der  normalen
Fehlbildungsrate in der Allgemeinbevolkerung existieren

verschiedenste Angaben, die von 2% bis 4% variieren.
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In der vorliegenden Studie ergab sich eine erhdhte Fehlbildungsrate
von 11,5 %. Insgesamt zeigten sich in wiederholten Untersuchungen
erhohte Fehlbildungsraten im Vergleich zur Normalbevolkerung, die
mit der Anzahl der Medikamente zunahmen. Die Fehlbildungsraten
reichten je nach Studie bis Uber 20 %. Bei Jalava et al. wurden bei 95
Kindern in 14 Fallen (14,7 %) Fehlbildungen festgestellt [34].

Eine im Jahre 2011 von Tomson et al. veroffentlichte Studie Uber die
Fehlbildungsrisiken unter antiepileptischer Medikation basiert auf dem
EURAP Epilepsie- und Schwangerschaftsregister, das Daten aus
insgesamt 42 Landern Uber die Schwangerschaft bei Patientinnen mit
antiepileptischer Medikation gesammelt hat. Beobachtet wurden
Patientinnen mit einer Monotherapie mit unterschiedlichen Dosen von
Lamotrigin, Carbamazepin, Valproinsaure und Phenobarbital. Die
Fehlbildungen wurden bis Ende des 12. Lebensmonats des Kindes
erfasst. Fur alle Medikamente konnte im Vergleich zur
Normalbevolkerung eine Erhohung der Fehlbildungsrate
nachgewiesen werden, das hochste Fehlbildungsrisiko bestand unter
Medikation mit Valproinsaure und Phenobarbital, sowie bei Dosen von
Carbamazepin uber 400 mg am Tag. Die niedrigsten
Fehlbildungsraten bestanden bei Lamotrigindosen unter 300 mg
taglich. Fehlbildungen sind nicht nur vom eingesetzten Medikament,
sondern im wesentlichen auch von der Dosis abhangig [59].

Unsere Ergebnisse mussen hinsichtlich der Fehlbildungsrate sowie
Schwangerschafts- oder Geburtskomplikationen im Zusammenhang
mit Antiepileptika mit Vorsicht interpretiert werden, da wir in unserer
Studie keine Daten zu der medikamentdosen Behandlung der

Patientinnen wahrend der Schwangerschaft erhoben haben.

32



5. Zusammenfassung

Fragen zu partnerschaftlicher Beziehung, Kinderwunsch, Ausbildung
und Arbeitssuche betreffen nahezu alle Frauen mit einer Epilepsie.
Vorangehende Studien zeigen eine niedrigere Rate an Verheirateten
und eine niedrigere Zahl an Nachkommen im Vergleich zur
Normalbevolkerung. Auch scheint der Ausbildungsstand bei
Epilepsiepatienten niedriger zu sein, was sich in einer erhohten Rate
an Arbeitslosigkeit widerspiegelt.

Zahlen und Untersuchungen uber deutsche Epilepsiepatientinnen
lagen nur in begrenztem Umfang vor.

Daher wurde 2005 eine retrospektive Fragebogenstudie an der
epileptologischen Spezialambulanz der Universitat Ulm und der Klinik
Weissenau, Ravensburg durchgefuhrt. Von insgesamt 475
verschickten Fragebogen gingen 154 in die Auswertung ein.

Zwar konnte die geringere Fertilitatsrate auch in unserer Studie
nachgewiesen werden, im Hinblick auf die Anzahl der verheirateten
Frauen bestand jedoch kein Unterschied zur Normalbevolkerung.
Insgesamt zeigte sich ein hoher Bildungsstand, jedoch auch eine
erhohte Anzahl nicht berufstatiger Frauen.

Die Fehlbildungsrate der beschriebenen Schwangerschaften erschien
mit 11,5 % deutlich erhoht im Vergleich zu 2-3 % in der
Normalbevolkerung. Allerdings sind die Zahlen aufgrund fehlender
Angaben zu Medikation wahrend der Schwangerschaft und Schwere
der Epilepsie nur begrenzt verwertbar.

Frauen mit Epilepsie scheinen sich in der Spezialambulanz der
Universitatsklinik Ulm und der Klinik Weissenau gut beraten zu fuhlen.
Dies zeigt die hohe Zufriedenheitsrate von 70 %.

Trotz dieses erfreulichen Ergebnisses weisen die Fragen im Freitext
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darauf hin, dass weiterer Beratungsbedarf besteht.

Spezielle Anlaufstellen fur Patientinnen mit Epilepsie im Sinne von
Schwangerschafts- und Verhutungsberatungsstellen sowie
Beratungsstellen, die auf Besonderheiten von Epilepsie und

Berufswahl eingehen, sind notwendig.
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Anhang

Anhang 1: Kontaktdaten von Beratungsstellen

Homepage Netzwerk Epilepsie und Arbeit

http://www.epilepsie-arbeit.de/

Homepage Beratungsstelle Epilepsiezentrum Kork

http://www.epilepsiezentrum.de/
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Anhang 2: Patientenanschreiben Ulm

Beratungsstelle Epilepsie und Schwangerschaft Ansprechpartner:

Ambulanz des Epilepsiezentrums Ulm PD Dr. med. Holger Lerche

(Leitung PD Dr. med. Holger Lerche) Tel.: 0731/177-5203 oder /500-33616
Poliklinik fir Neurologie Dr. med. Yvonne Weber

Arztlicher Direktor: Prof. Dr. med. A.C. Ludolph yvonne.weber@uni-ulm.de

Universitatsklinikum Ulm
Steinhovelstr. 1
89075 Ulm Cand. med. Ann-Kathrin Gradert

Sehr geehrte Patientin,

in der Beratung von Frauen, die unter Epilepsie leiden und deswegen
medikamentds eingestellt werden missen, ergeben sich immer wieder eine Reihe
von Fragen, die eine Schwangerschaft, die Behandlung einer Schwangerschaft,
aber auch die Verhutung einer Schwangerschaft betreffen.

Mit diesem Fragebogen ( im Rahmen einer Doktorarbeit) méchten wir von lhnen
Informationen Uber Ihre Erkrankung und das spezielle Thema Epilepsie und
Schwangerschaft erhalten, um unser Angebot durch Ihre Mithilfe far
Epilepsiepatientinnen auf lhre Fragen und Bedurfnisse abzustimmen (um zum
Beispiel auf unklare Fragen und Probleme aufmerksam zu werden).

Wir waren |Ihnen deshalb sehr dankbar, wenn Sie sich Zeit nehmen wirden,
diesen Fragebogen auszuflllen, und bei uns in der Ambulanz abzugeben, oder,
wenn Sie diesen Brief zugeschickt bekommen haben, an die oben aufgeflhrte
Adresse zuruckzusenden. Sie kdonnen den Fragebogen natlrlich auch gerne
anonym zurlcksenden.

Wenn lhrerseits Fragen bestehen, kénnen Sie sich naturlich jederzeit an uns
wenden.

Wir bedanken uns fur lhre Mithilfe,

Mit freundlichen Griissen

cand. med. A.-K. Gradert Dr. Y. Weber PD Dr. H. Lerche
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Anhang 3: Patientenanschreiben Weissenau

Dr. H. Baier Beratungsstelle Epilepsie und Schwangerschaft
Leiter der epileptologischen Abteilung der Weissenau Ambulanz des Epilepsiezentrums Ulm

(Leitung PD Dr. med. Holger Lerche)

Adresse Poliklinik fiir Neurologie

Arztlicher Direktor: Prof. Dr. med. A.C. Ludolph
Universitatsklinikum Ulm

Steinhovelstr. 1

89075 Ulm

Ansprechpartner

PD Dr. med. Holger Lerche

Tel.: 0731/177-5203

Dr. med. Yvonne Weber

yvonne.weber@uni-ulm.de

cand. med. Ann-Kathrin Gradert

ann-kathrin.gradert@student.uni-ulm.de

Sehr geehrte Patientin,

in der Beratung von Frauen, die unter Epilepsie leiden und deswegen
medikamentds eingestellt werden missen, ergeben sich immer wieder eine Reihe
von Fragen, die eine Schwangerschaft, die Behandlung einer Schwangerschaft,
aber auch die Verhltung einer Schwangerschaft betreffen. In Zusammenarbeit mit
der Neurologischen Abteilung der Universitat Ulm soll der beiliegende Fragebogen
im Rahmen einer Doktorarbeit erhoben werden. Mit diesem Fragebogen mochten
wir von lhnen Informationen Uber lhre Erkrankung und das spezielle Thema
Epilepsie und Schwangerschaft erhalten, um unser Angebot durch lhre Mithilfe fur
Epilepsiepatientinnen auf lhre Fragen und Bedurfnisse abzustimmen (um zum
Beispiel auf unklare Fragen und Probleme aufmerksam zu werden).

Wir waren |Ihnen deshalb sehr dankbar, wenn Sie sich Zeit nehmen wirden,
diesen Fragebogen auszuflllen, und bei uns in der Ambulanz abzugeben, oder,
wenn Sie diesen Brief zugeschickt bekommen haben, an die oben aufgeflhrte
Adresse zuruckzusenden. Sie kdonnen den Fragebogen natlrlich auch gerne
anonym zurucksenden.

Wenn lhrerseits Fragen bestehen, kénnen Sie sich naturlich jederzeit an uns
wenden. Wir bedanken uns fur Ihre Mithilfe.

Mit freundlichen Griissen

Dr. H. Baier (Leiter der epileptologischen Abteilung)
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Anhang 4: Erhebungsbogen

1. Name

2. Familienstand
Partnerschaft

[] ledig

|:| geschieden

3. Anzahl der Schwangerschaften

4. Anzahl der Geburten

5. Anzahl der Fehlgeburten

6. Anzahl der Totgeburten

7. Gab es Komplikationen wihrend der Schwangerschaft?

wenn ja, welche

[] verheiratet
[] getrennt
[1o []1
[1o []1
[1o []1
[1o []1

2
]2
]2
]2

[] in fester

[] verwitwet
[13
[13
[13
[13

[]4
[]4
[]4
[]4

9. Wie sind Ihre Kinder zur Welt gekommen?

1. Kind 2. Kind 3. Kind 4. Kind
[] natiirliche Geburt | [] natiirliche Geburt |[] natiirliche Geburt |[] natiirliche
Geburt

|:| Zangengeburt
|:| Saugglocke
[] Kaiserschnitt

|:| Zangengeburt
|:| Saugglocke
[] Kaiserschnitt

|:| Zangengeburt
|:| Saugglocke
[] Kaiserschnitt

|:| Zangengeburt
|:| Saugglocke
[] Kaiserschnitt

10. Sind Ihre Kinder gesund zur Welt gekommen oder gab es Fehlbildungen? Wenn
es Fehlbildungen gab, welcher Art waren die Fehlbildungen?



11. Leiden Ihre Kinder ebenfalls unter einer Epilepsie? |:| ja

12. Hatten Sie epileptische Anfille wahrend ....

1. Kind 2. Kind
[ ja [ ja
... der Schwangerschaft |:| nein |:| nein
[ ja [ ja
... der Entbindung |:| nein |:| nein
[ ja [ ja
... im Wochenbett |:| nein |:| nein
[ ja [ ja
... des 1. Lebenjahres |:| nein |:| nein

Ihres Kindes
13. Haben Sie Ihre Kinder gestillt?
1. Kind 2. Kind 3. Kind

[ ja [ ja [ ja
|:| nein |:| nein |:| nein

14. Wie ist es zu den Schwangerschaften gekommen?

1. Kind 2. Kind 3. Kind 4. Kind
|:| beabsichtigt |:| beabsichtigt |:| beabsichtigt |:| beabsichtigt
[] unerwartet [] unerwartet [] unerwartet [] unerwartet
|:| trotz Anwendung |:| trotz Anwendung |:| trotz Anwendung |:| trotz
von Verhiitungs- von Verhiitungs- von Verhiitungs- Anwendung
methoden methoden methoden von
Verhiitungs-
methoden

3. Kind
[ ja
|:| nein
[ ja
|:| nein
[ ja
|:| nein
[ ja
|:| nein

|:| nein
|:| nein
4. Kind

[ ja
|:| nein

14a. Wenn es trotz Anwendung von Verhiitungsmethoden zu einer Schwangerschaft

gekommen ist, welche Verhiitungsmethode hat versagt (bei mehrfachem Versagen

bitte die Anzahl angeben)
Enthaltsamkeit an den ,kritischen Tagen*

Kondome
Spirale
,,Pille*

Sterilisation

OOOCOCdacd
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|:| ANAETE ..o
15. Hatten Sie einen Kinderwunsch, der unerfiillt blieb? |:| ja |:| nein

15a. Wenn ja, haben Sie aktiv etwas unternommen, um schwanger zu werden?
|:| nein
|:| gyndkologische Untersuchung
|:| hormonelle Behandlung
|:| Untersuchung des Partners
|:| andere Massnahmen

16. Haben Sie einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen? (Bitte ggf. Anzahl
der Schwangerschaftsabbriiche angeben)

|:| nein
[] ja, wegen der Epilepsie
|:| ja, aus anderen Griinden

17. Ist die monatliche Blutung regelméssig? |:| ja, alle ........ Tage |:| nein

18. Gibt es Auffilligkeiten der monatlichen Blutungen?

|:| nein |:| ja, nur geringe Blutung |:| ja, sehr heftige Blutungen |:|
ja, langere Perioden ausbleibende Blutungen

19. Wie alt waren Sie zum Zeitpunkt der ersten Menstruationsblutung? ......... Jahre

20. Haben Sie die Wechseljahre bereits hinter sich?

[] nein [] ja, seit dem Alter von ........... Jahren
21. Wie gross sind Sie? ... cm
22. Wieviel wiegen Sie?  ................. kg

23. Wie hiaufig sind Ihre epileptischen Anfille im Durchschnitt?
anfallfrei seit ...........c.........

weniger als 1 Anfall pro Jahr
1-11 Anfille pro Jahr
1-3 Anfille pro Monat

1-6 Anfille pro Woche
mehr als 1 Anfall pro Tag

OO

24. Sind Sie berufstatig?
[ ja
|:| nein, wegen der Epilepsie
[] nein, aus anderen Griinden
|:| berentet

25. Wenn Sie berufstitig sind oder waren, welche Ausbildung haben Sie?
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[] Anlehre/ungelernte Titigkeit
[] Berufsausbildung
|:| Studium

26. Haben Sie sich zu den Fragen, die Epilepsie und Schwangerschaft/Mutterschaft
betreffen, arztliche beraten lassen?

|:| ja, ich habe die Neurologin / den Neurologen selbst darauf angesprochen

|:| ja, die Neurologin / der Neurologe hat mich darauf angesprochen

|:| ja, ich habe die Gyndkologin / den Gynékologen selbst darauf angesprochen
|:| ja, die Gynékologin / der Gynédkologe hat mich darauf angesprochen

|:| nein

27. Wenn ja, waren Sie mit der Beratung zufrieden? |:| ja |:| nein

28. Gibt es Anregungen, die Sie uns an dieser Stelle mitteilen méchten?

Wir danken Thnen fiir Thre Mithilfe. Sollten sich beim Ausfiillen Fragen ergeben haben, die
Sie betreffen, sind wir natiirlich gern bereit, Sie diesbeziiglich zu beraten.

48



Anhang 5: Patienten-Information

Erhebungsbogen ,Epilepsiec und Schwangerschaft/Mutterschaft® im
Rahmen einer medizinischen Doktorarbeit

PATIENTEN -INFORMATION

Sehr geehrte Patientin,

in der Beratung von Frauen, die unter Epilepsie leiden und deswegen medikamentds
behandelt werden miissen, ergeben sich immer wieder eine Reihe von Fragen, die eine
Schwangerschaft, die Behandlung in der Schwangerschaft, aber auch die Verhiitung einer
Schwangerschaft betreffen. In den letzten Jahren gab es mehrere wissenschaftliche
Veroftentlichungen, die darauf hindeuten, dass die Beratung von Frauen zu diesen Themen
verbessert werden muss.

Um auf unklare Fragen und Probleme aufmerksam zu werden, fiihren wir bei Frauen die
in unserem Zentrum in Behandlung sind, im Rahmen einer medizinischen Doktorarbeit
deshalb eine Befragung mit dem untenstehenden Fragebogen durch und wéren Thnen
dankbar, wenn Sie an dieser Untersuchung mitwirken wiirden.

Es ware fur uns hilfreich, wenn Sie sich Zeit nehmen wirden, diesen Fragebogen sowie
die Einwilligungserklarung auszufillen, und beides zusammen bei uns in der Ambulanz
abzugeben, oder, wenn Sie diesen Brief zugeschickt bekommen haben, innerhalb der
nachsten sechs Wochen an die oben aufgeflihrte Adresse zuriickzusenden. Sie kénnen
den Fragebogen natlrlich auch gerne anonym zurlicksenden. Sie haben von uns
zusatzlich einen ruckfrankierten Briefumschlag erhalten, so dass Ilhnen keinerlei
Mehrkosten entstehen.

Die Ergebnisse der statistischen werden wir auf Fachkongressen und in einer
Fachzeitschrift verdffentlichen. Da die Ergebnisse nur in anonymisierter Form
veroffentlicht werden, bleibt Thre Privatsphire gewahrt.

Wir hoffen, unser Angebot durch Thre Mithilfe fiir Epilepsiepatientinnen auf ihre Fragen
und Bediirfnisse in Zukunft besser abstimmen zu konnen.

Freiwilligkeit:

An diesem Forschungsprojekt nehmen Sie freiwillig teil. Thr Einverstindnis konnen Sie
jederzeit und ohne Angabe von Griinden widerrufen, dann werden sdmtliche Daten sofort
vernichtet. Dieser eventuelle Widerruf hat keine Auswirkungen auf Ihre medizinische
Betreuung.

Erreichbarkeit des behandelnden Arztes:

Sollten zusétzliche Fragen auftauchen, so konnen Sie jederzeit einen der folgenden
Ansprechpartner erreichen:

PD Dr. H. Lerche  0731/177-5203 oder /177-0 oder /500-33616

Dr. H. Baier 0751/7601-2390

Dr. Y. Weber 0731/5003-3616 oder /502-1431 oder /177-0
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Versicherung:

Ihnen ist bekannt, daB Sie wéhrend der Teilnahme an dem Forschungsprojekt
Versicherungsschutz genieBen. Es gelten die allgemeinen Haftungsbedingungen. Einen
Schaden, der Threr Meinung nach auf die klinische Studie zuriickzufiihren ist, melden Sie
bitte unverziiglich dem behandelnden Arzt.

Vertraulichkeit/Datenschutz:
Alle Personen, welche Sie im Rahmen dieses Projektes betreuen, unterliegen der drztlichen

Schweigepflicht und sind auf das Datengeheimnis verpflichtet.
Die studienbezogenen Untersuchungsergebnisse sollen in anonymisierter Form in
wissenschaftlichen Veroéffentlichungen verwendet werden.

Der mit der Befragung und Auswertung der Fragebodgen sich befassende Doktorand/in ist
Student/in der Humanmedizin und unterliegt ebenfalls der drztlichen Schweigepflicht. Die
Daten werden vor der Bearbeitung pseudonymisiert, d.h. in einen Zahlencode verwandelt,
so dass Thre Identitdt nicht mehr erkannbar ist. Im Rahmen einer Kooperation mit dem
Epilepsiezentrum Weissenau/Ravensburg werden diese pseudonymisierten Daten auch
dorthin gesandt.

Datum Name des/der aufklarenden Arztes/Arztin
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