Was wunschen sich Epilepsiepatienten
von ihrem sozialen Umfeld?




Wunschliste........

Ich wiinsche mir von meinem sozialen Umfeld.....

Aussage stimmt | stimmt stimmt stimmt stimmit Partner | Arbeits- | Freunde | Machbar-
nie selten manchmal haufig immer Kinder platz schaft
Eltern

1. mehr Verstandnis fir meine
Situation und/oder dass ich 1 2 3 4 5 u] O O u]
ernst genommen werde.

2. mentale Unterstlitzung.
3. stndige Begleitung.

| 4. finanzielle Unterstitzung.
5. Hilfe bei der Erledigung
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Einkaufen, Haushalt).
| 6. mehr VorsichtsmaBnahmen.
| 7. mehr Firsorglichkeit.
| 8. dass sie mehr zuhéren.

9. weniger Aufregung nach den 1
Anfallen.
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10. mehr Freiheiten im Alltag
{z. B. alleine ausgehen).




Patienten

17 Patienten aus dem Universitatsklinikum TUbingen
11 weiblich, 6 mannlich

Durchschnittliches Alter: 37,8 Jahre (Manner und Frauen
gleich alt)

Epilepsiedauer im Durchschnitt 19,3 Jahre (min. 2, max.
50 Jahre)

46,2 % hatten eine Depression

66,7 % gaben eine Einschrankung in ihrer
Lebensqualitat an



3 Wunsche freil......

Zuhoren, mehr Verstandnis fur die

Weniger Aufregung nach den Situation, mentale Unterstttzung

Anfallen, mehr Freiheiten im Alltag

@ Der psychologische Aspekt -
Verstandnis und Zuwendung

@ Der soziale Aspekt - praktische Hilfe
im Alltag

@ Der Freiheits- und
Unabhangigkeitsaspekt

Standige Begleitung, finanzielle
UnterstUtzung, Hilfe bei alltaglichen
Dingen, VorsichtsmafBnahmen ...



Haufigkeit (in %)

Wunschhaufigkeit generell
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Wertigkeit der Winsche generell
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Haufigkeiten der Winsche an die Familie
(Ehepartner, Partner, Kinder, Eltern)
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Haufigkeiten der Winsche an den Arbeitsplatz und die Kollegen
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Haufigkeiten der Winsche an Freunde und Bekannte
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Haufigkeit (in %)

Haufigkeiten der Winsche an die Nachbarschaft
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Vergleich zwischen den einzelnen
,Jmfeldgruppen”

Die haufigsten Wiunsche werden an die Familie gestellt, die
wenigsten an die Nachbarschaft

von der Familie wlnschen sich Epilepsiepatienten am haufigsten
weniger Aufregung nach den Anfallen und mehr Freiheit, dann erst
psychologische Unterstltzung

Vom Arbeitsplatz (Kollegen und Vorgesetzten) und vom
Freundeskreis wiunschen sich Epilepsiepatienten am haufigsten den
psychologischen Aspekt (Verstandnis fur die Situation, mentale
Unterstltzung)

Von der Nachbarschaft wird weniger Aufregung und mehr
Verstandnis fur die Situation erwartet

materielle bzw. finanzielle Hilfestellung wird von allen
Umfeldgruppen selten gewlnscht



Unterschiede zwischen Frauen und Mannern

3,5 1

@ weiblich
@ ménnlich

Intensitat der Wiinsche (max. 5)

=> Wunsche der mannlichen Patienten sind tendenziell starker (statistisch aber nicht bedeutsam)



Welche Faktoren tragen zu den Wiunschen der
Epilepsiepatienten bei?

» Je starker eine Depression ausgepragt ist, desto groBer der Wunsch nach

» Je geringer die Lebensqualitat, desto groBer der Wunsch nach

« Je alter die Patienten, desto groBer der Wunsch nach

Fazit:
Geschlecht, Dauer der Epilepsie und Anfallshaufigkeit hangen nicht mit dem Wunschverhalten
der Patienten zusammen

Depression und reduzierte Lebensqualitat beeinflussen das Wunschverhalten der Patienten




Besondere Wunsche...

...dass ich gleichberechtigt behandelt werde...
...dass man mit mir direkt Gber Probleme meiner Krankheit spricht...

...dass Epilepsie als ganz normale Krankheit betrachtet wird — ohne
Mitleid/Belachelung

...ganzheitliche Aufklarung zu dieser Krankheit
...durch Medien soll mehr Wissen um die Krankheit vermittelt werden

...wenn ich aus dem Haus gehe, dass man nicht so besorgt ist, z. B. bei
Freizeitaktivitaten

...keine Anfalle mehr...
...Motorrad fahren...

...einen neuen Partner...



Eindricke aus dem klinischen Alltag

Jugendliche wiinschen sich weniger Aufregung und Angste von den
Eltern (z. B. beim Weggehen)

Berufstatige Patienten winschen sich mehr Verstandnis vom
Vorgesetzten und von den Kollegen (z. B. dass sie spater kommen
durfen, wenn sich ein Anfall ereignet hat)

Arbeitsuchende Patienten winschen sich Gleichberechtigung auf
dem Arbeitsmarkt

Ehepaare winschen sich mehr Verstandnis vom Partner (z. B. fUr
nachtliche Anfalle im Schlafzimmer)

Generell winschen sich Epilepsiepatienten, dass Epilepsie als
,2normale® Erkrankung angesehen wird und dass die Bevdlkerung
aufgeklart wird



Was wunschen sich Epilepsiepatienten
von ihrem sozialen Umfeld wirklich?




