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Zusammenfassung

Die Erkrankung eines Kindes an Epilepsie stellt nicht nur fiir das Kind selbst,
sondern auch fiir seine Familie eine Belastung dar. Im Rahmen einer umfassenden
Behandlung anfallskranker Kinder und ihrer Familien spielen daher Schulungs-
programme eine wichtige Rolle, da sie Wissen vermitteln und den psychosozialen
Unterstutzungsbedarf von Eltern anfallskranker Kinder beriicksichtigen. famoses,
das ,Modulare Schulungsprogramm Epilepsie fiir Familien“ ist ein solches Programm.
Es besteht aus zwei interaktiv gestalteten Kursen, fur Kinder mit Epilepsie und
deren Eltern, die die Teilnehmer beim Umgang mit der Epilepsie im Alltag und bei
der Krankheitsbewéltigung unterstiitzen sollen.

Das primére Ziel dieser Dissertationsschrift war die Untersuchung der Wirk-
samkeit des famoses-Elternkurses. Daneben wurden zwei weitere Fragestellungen
behandelt: Zum einen wurden die fur diese Studie auf Basis der Daten einer Pilot-
studie neu zusammengestellten Skalen hinsichtlich ihrer psychometrischen Giite
geprift. Zum anderen wurde gepriift, inwiefern die mogliche Verzerrung in den
Ergebnissen aufgrund des quasi-experimentellen Studiendesigns durch den Vergleich
von Auswertungsansétzen, die verschiedene Kovariaten auf unterschiedliche Weise
beriicksichtigen, abgeschéitzt werden kann.

An einer kontrollierten, prospektiven, multizentrischen Studie im Préa-Post-
Design nahmen Eltern von Kindern mit Epilepsie aus Deutschland und Osterreich
teil. Die Schulungsgruppe (n = 148) fullte direkt vor Teilnahme am famoses-Eltern-
kurs und sechs Monate danach einen Fragebogen aus. Die gematchte Kontrollgruppe
(n = 74, Matching-Verhiltnis 2:1) bearbeitete den Fragebogen ebenfalls zweimal im
Abstand von sechs Monaten, nahm jedoch nicht an famoses teil. Der Fragebogen
erfasste neben demografischen und krankheitsspezifischen Variablen (z.B. Anfalls-
haufigkeit) insbesondere epilepsiespezifische Zielparameter, wie beispielsweise das
Wissen der Eltern tber Epilepsie, ihre Krankheitsbewaltigung und epilepsiebezogene
Angste. In der Schulungsgruppe wurde auBerdem die Zufriedenheit mit dem
Schulungsprogramm sechs Monate nach Teilnahme am famoses-Kurs erhoben.

Fir die Instrumente zur Erfassung der Zielparameter ergaben sich grof3-
tenteils gute, mindestens aber ausreichende interne Konsistenzen und Retest-
Reliabilitaten. Die Eindimensionalitit konnte in konfirmatorischen Faktorenanalysen
zwar nicht fir alle Skalen bestdtigt werden, inhaltlich hergeleitete mehrfaktorielle
Modelle zeigten jedoch hohe Korrelationen zwischen den Subfaktoren. Eine
korrelative Prifung der Konstruktvaliditiaten ergab signifikante Zusammenhinge
zwischen verschiedenen psychosozialen Zielparametern, die ihrerseits vom epi-

lepsiespezifischen Wissen weitgehend unabhéngig waren. Es ist somit gelungen, fiur
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die Evaluation des famoses-Elternkurses Messinstrumente von guter Qualitat
zusammenzustellen, von denen einige in der hier eingesetzten Form fiir die Nutzung
in weiteren Studien, beispielsweise zu Schulungs- oder Beratungsangeboten, empfoh-
len werden konnen.

Der Vergleich von Auswertungsansitzen fiir vier exemplarisch ausgewéhlte
Zielparameter zeigte zum Teil deutliche Unterschiede zwischen den Effektstiarken der
Analyse unabhéngiger Gruppen ohne Kovariaten und der Analyse gematchter
Gruppen mit Beriicksichtigung von Kovariaten. Insbesondere die Nutzung der
Pratest-Werte, sowie teilweise auch das Matching auf Basis demografischer und
krankheitsspezifischer Variablen, konnten jedoch die Variabilitat der Effektstiarken
verringern, was insgesamt auf einen geringen Bias in den Ergebnissen zur
Wirksamkeit des famoses-Elternkurses hinweist. Trotzdem wurde fiir die Beant-
wortung der priméren Fragestellung mit der Analyse gematchter Gruppen mittels
Verallgemeinerter Schéatzgleichungen die Auswertungsstrategie genutzt, die durch
die Bertcksichtigung verschiedener Kovariaten die interne Validitat der Ergebnisse
moglichst gut absichert.

Die Analysen zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses zeigten, dass sich die
Eltern der Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant im
epilepsiespezifischen Wissen (Interaktion Gruppe x Zeit: p < .001) und in der Krank-
heitsbewéltigung (p < .01) verbesserten. Weitere positive Effekte der Schulungsteil-
nahme gab es in den Angsten der Eltern sowohl vor den akuten Folgen der Anfille
(p <.05), als auch vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie und ihrer Behandlung und in
dem Ausmal, in dem sie mit threm Kind tber seine Erkrankung sprachen (p < .05).
Fir die krankheitsspezifischen Variablen zeigten sich keine signifikanten Effekte der
Schulungsteilnahme. Subgruppenanalysen ergaben, dass Eltern der Schulungs-
gruppe, deren Kinder parallel am famoses-Kinderkurs teilgenommen hatten, in Bezug
auf die Unterstiitzung des Kindes zur Selbstindigkeit stérker profitierten als
geschulte Eltern, deren Kinder keinen Kinderkurs besucht hatten. Fast alle Teil-
nehmer bewerteten den famoses-Elternkurs als sehr gut (71%) oder gut (27%).

Zusammenfassend konnte die Wirksamkeit des Elternkurses des Schulungs-
programms famoses bestitigt werden. Die Ergebnisse zeigen, dass die Vermittlung
von Wissen und die interaktive Kursgestaltung den Eltern helfen, die Epilepsie ihres

Kindes besser zu bewaltigen und epilepsiebezogene Angste zu reduzieren.
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1 Einleitung

Ich mochte, dass meine Tochter wieder - trotz Anfdllen - ein sorgenfreies Leben
fiithren kann. Sie soll damit leben lernen konnen.

(Mutter eines achtjahrigen Mddchens mit Epilepsie)

Diesen Wunsch schrieb eine Mutter fiir ihre an Epilepsie erkrankte Tochter
auf den Fragebogen zu der in dieser Arbeit berichteten Studie, kurz bevor sie an
einem Schulungsprogramm fiir Familien anfallskranker Kinder teilgenommen hat. Er
spiegelt die Herausforderung wider, vor die eine Epilepsie das betroffene Kind und
seine Familie stellt. Mit der Erkrankung leben zu lernen, bedeutet nicht nur,
regelméaBig die verschriebenen Medikamente einzunehmen, die die Anfille ver-
hindern sollen, oder anfallsbegiinstigende Faktoren wie Schlafmangel zu vermeiden.
Es beinhaltet auch, sich mit den psychischen und sozialen Folgen der Epilepsie
auseinanderzusetzen. Hierzu zdhlen Angste vor unvorhersehbaren Anfillen und
anfallsbedingten Verletzungen ebenso wie Sorgen um die Entwicklungsméglichkeiten
des Kindes und negative Reaktionen des sozialen Umfeldes (Dehn, 2015).

Die Behandlung einer Epilepsie ist darum nicht nur eine Aufgabe der Medizin.
Sie erfordert ein interdisziplindres und gut vernetztes Team aus Arzten, Psychologen,
Padagogen und Therapeuten! unterschiedlicher Ausrichtungen, um die Betroffenen
und ihre Familien optimal zu unterstitzen (Ziegler, Erba, Holden & Dennison, 2000).
Eine solch umfassende Behandlung (,comprehensive care®, Pfafflin, Thorbecke,
Fraser & Wolf, 2001) wird in Deutschland insbesondere in Epilepsie-Schwerpunkt-
praxen, Epilepsieambulanzen und tiberregionalen Epilepsiezentren geboten. Diese
haben neben ihren diagnostischen und therapeutischen Aufgaben zur Epilepsie und
den damit verbundenen neuropsychologischen und psychosozialen Auswirkungen eine
wichtige beratende Funktion fir Menschen mit Epilepsie und ihre Angehorigen.
Hierzu zahlt auch die Durchfihrung psychoedukativer Programme, die Epilepsie-
Patienten durch die Vermittlung von Wissen iiber ihre Erkrankung in die Lage
versetzen sollen, im alltaglichen Leben besser mit der Epilepsie umgehen zu kénnen.

Ein solches Programm ist das ,Modulare Schulungsprogramm Epilepsie fiir
Familien“ (famoses; Heinen & Rinnert, 2004; Wohlrab et al., 2007). In Anlehnung an
das Schulungsprogramm MOSES (,Modulares Schulungsprogramm Epilepsie®; May
& Pfafflin, 2002) fur Erwachsene mit Epilepsie entwickelt, soll famoses anfalls-
kranken Kindern und ihren Eltern bei der Bewiltigung der Erkrankung helfen. Es

umfasst einen Kurs fur Kinder, der altersgerecht in eine vorgestellte ,Seereise“

1 Zur besseren Lesbarkeit wird im Folgenden fiir Arzte, Trainer, Teilnehmer u. A. jeweils die
grammatikalisch ménnliche Form verwendet, Frauen sind jedoch immer mit gemeint.
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eingebettet ist, auf der die Teilnehmer spielerisch ihre Epilepsie ,entdecken®, und
einen ebenso interaktiv gestalteten Elternkurs. Neben Informationen bietet er den
Eltern die Moglichkeit, sich mit anderen Betroffenen und Experten auszutauschen,
Fragen zu stellen und tiber ihre Gefiihle zu sprechen. Doch obwohl famoses-Kurse
regelméafBig in zahlreichen Epilepsiezentren, Sozialpaddiatrischen Zentren und
Beratungsstellen angeboten werden, wurde die Wirksamkeit des Programms in seiner
jetzigen Form bislang nicht empirisch tuberprift. Zwar konnte eine Pilotstudie (Rau,
May, Pfafflin, Heubrock & Petermann, 2006; Pfafflin, Petermann, Rau & May, 2012)
bereits erste positive Effekte fiir beide famoses-Kurse (fir Kinder und Eltern)
aufzeigen, allerdings befand sich die Schulung zu diesem Zeitpunkt noch in der
Erprobungsphase und wurde zwischenzeitlich tberarbeitet. Dariiber hinaus wird die
Aussagekraft dieser Studie durch methodische Schwéchen eingeschrankt.

Die vorliegende Arbeit verfolgt daher das Ziel, die Wirksamkeit eines der
beiden Teile des Programms - des famoses-Elternkurses - in einer methodisch
fundierteren Evaluationsstudie im Kontext der reguldren Durchfithrung in verschie-
denen Epilepsiezentren und -Beratungsstellen zu priiffen. Mit diesem inhaltlichen Ziel
sind jedoch gewisse methodische Herausforderungen verkniipft: Einerseits gibt es zur
Erfassung der Konstrukte, auf die famoses Einfluss nehmen soll, kaum geeignete und
validierte Messinstrumente, sodass die auf Basis der Erfahrungen aus fritheren
Studien entwickelten Skalen im Rahmen dieser Dissertation psychometrisch geprift
werden. Andererseits ist im Rahmen der begleitenden Evaluation von Schulungs-
programmen die Durchfithrung randomisierter Studien aus praktischen Griinden
héufig nicht realisierbar, was die Validitdt der Ergebnisse einschrankt. In dieser
Arbeit wird deshalb ein moéglicher Ansatz zur Abschitzung der Auswirkungen
fehlender Randomisierung vorgestellt und gepriift.

Im weiteren Verlauf dieser Dissertationsschrift wird zunédchst das fiur das
Verstandnis der Arbeit notwendige Hintergrundwissen vermittelt (Kapitel 2). Dabei
sind nicht nur die Epilepsie und ihre Auswirkungen auf das Leben betroffener Kinder
und ihrer Familien von Bedeutung, sondern ebenso die zuvor angerissenen
methodischen Herausforderungen, die mit der Evaluation des Schulungsprogramms
einhergehen. Darauf aufbauend werden die Fragestellungen und Hypothesen dieser
Arbeit formuliert und begrindet (Kapitel 3). Es folgt die Beschreibung des
methodischen Vorgehens (Kapitel 4) und der Ergebnisse (Kapitel 5)2. AbschlieBend
werden die Ergebnisse in den bisherigen Stand der Forschung eingeordnet und
diskutiert (Kapitel 6).

2 Ein Teil der Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses wurde wihrend der Erstellung
dieser Dissertationsschrift bereits in Form eines Artikels versffentlicht (Hagemann, Pfafflin, Nussbeck &
May, 2016).
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2 Hintergrund

2.1 Epilepsie im Kindesalter und ihre Folgen

Bevor die Inhalte und Ziele Schulungsprogramms famoses fiir Eltern von
anfallskranken Kindern vorgestellt werden, sollen die wichtigsten Informationen tiber
das heterogene Erkrankungsbild der Epilepsie zusammengefasst werden. Dieses
Wissen bildet die Grundlage fiir das Verstdndnis der Auswirkungen einer Epilepsie
auf das alltidgliche Leben des betroffenen Kindes und seiner Familie und somit auch

fir die Bedeutung von Schulungsprogrammen.

2.1.1 Epilepsie - ein Uberblick

Die Vorstellung von Epilepsie in der Allgemeinbevilkerung ist gepragt vom
Bild des ,Grand-Mal“-Anfalls, der mit Anspannen und Zucken der Muskulatur,
Bewusstseinsverlust und oft auch mit Stirzen einhergeht (Thorbecke et al., 2010).
Epileptische Anfille konnen sich jedoch auf ganz verschiedene Weise dullern. Die
International League Against Epilepsy (ILAE) definiert einen epileptischen Anfall als
»,das voriibergehende Auftreten von krankhaften Befunden und/oder Symptomen
aufgrund einer pathologisch exzessiven oder synchronen neuronalen Aktivitdt im
Gehirn“ (Fisher et al., 2005, S. 471)3. Welche konkreten Symptome wéahrend eines
Anfalls auftreten, hangt von der Lokalisation und der Ausbreitung der epileptischen
Aktivitdit im Gehirn ab. Ist der Ursprung dieser Aktivitat auf eine Hirnhélfte
begrenzt, spricht man von fokalen Anféallen. Sie konnen sich beispielsweise im Zucken
einzelner Gliedmafen oder in sensorischen Empfindungen (z.B. visuelle oder auditive
Wahrnehmungen) dullern, aber auch in Form von Verhaltensautomatismen oder
komplexeren Bewegungsabldufen. Fokale Anfille konnen mit Einschriankungen des
Bewusstseins einhergehen, sodass die betroffene Person wihrend des Anfalls nicht
auf Ansprache reagieren kann, und koénnen im Verlauf auch auf die andere
Hemisphare ubergreifen. Generalisierte Anfille hingegen sind solche, bei denen die
epileptische Aktivitdt von Beginn des Anfalls an beide Hemisphiren des Gehirns
erfasst und dadurch auch das Bewusstsein von Anfallsbeginn an beeintrachtigt ist
(Berg et al., 2010). Zu diesen zidhlen kurze Abwesenheiten ohne Ansprechbarkeit
(Absencen) ebenso wie generalisierte tonisch-klonische Anfélle (,Grand-Mal-Anfille®;
Shorvon, 2010).

Unter entsprechenden Umstdnden kann jeder Mensch einen epileptischen

Anfall erleiden. Da epileptische Anfille allerdings auch durch voribergehende

3 Autorisierte Ubersetzung von G. Kriamer (Schweizerisches Epilepsiezentrum, Ziirich).



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Hintergrund 4

Einflisse wie Drogen oder Alkoholentzug ausgelost werden koénnen, bedeutet das
Auftreten eines einzelnen Anfalls noch nicht, dass die Person an Epilepsie erkrankt
ist. Vielmehr ist Epilepsie ,eine Storung des Gehirns, die durch eine dauerhafte
Neigung zur Entwicklung epileptischer Anfille sowie durch die neurobiologischen,
kognitiven, psychologischen und sozialen Konsequenzen dieses Zustands gekenn-
zeichnet ist“ (Fisher et al., 2005, S. 471). Ublicherweise wird darum erst nach dem
zweiten unprovozierten (d.h. nicht durch voriibergehende Faktoren verursachten)
Anfall eine Epilepsie diagnostiziert. In manchen Fillen kann jedoch bereits nach
einem ersten epileptischen Anfall auf ein erhohtes Risiko fiur das Auftreten weiterer
Anfille geschlossen werden, beispielsweise aufgrund von Lé&sionen im Gehirn oder
auffalligem Elektroenzephalogramm (EEG), sodass eine Epilepsie-Diagnose gerecht-
fertigt ist (Fisher et al., 2014).

Ebenso vielfialtig wie das klinische Erscheinungsbild epileptischer Anfille sind
auch die moglichen Ursachen (Atiologien) von Epilepsien. Zum einen koénnen
strukturelle Léisionen des Gehirns, beispielsweise als Folge von Schlaganfillen,
Infektionen oder Fehlbildungen aufgrund von genetisch bedingten Grunderkran-
kungen zum wiederkehrenden Auftreten von Anféllen fiihren (symptomatische
Epilepsie). Zum anderen kann eine Epilepsie direkt durch genetische Defekte verur-
sacht werden, ohne dass diese zu strukturellen Auffilligkeiten im Gehirn fithren. Die
fiir die letztere Atiologie gebriuchliche Bezeichnung der idiopathischen Epilepsie
wurde in einem neueren Klassifikationssystem der ILAE durch den Begriff der
genetischen Epilepsie abgelost, wahrend symptomatische Epilepsien dort als
strukturell-metabolisch bezeichnet werden (Berg et al.,, 2010). Die Einteilung von
Epilepsien erfolgt sowohl nach den auftretenden Anfallsformen als auch nach ihren
Ursachen. Soweit moglich, wird die Epilepsie eines Patienten einem Epilepsie-
Syndrom zugeordnet. Diese Klassifikation erleichtert nicht nur die Kommunikation,
sondern gibt auch Hinweise auf wirksame Behandlungsformen, den typischen Verlauf
und die damit verbundene Prognose (s. Abschnitt 2.1.2).

Da die Ursachen einer erhéhten Neigung des Gehirns zur Entwicklung von
Anfallen zumeist nicht direkt behandelt werden kénnen, ist das Ziel jeder Epilepsie-
Behandlung das Erreichen von Anfallsfreiheit oder zumindest eine Reduktion der
Anfallshiufigkeit und -schwere bei moglichst geringen Nebenwirkungen. Die meisten
Epilepsie-Patienten werden medikamentds behandelt, wobei mit einer Monotherapie
mit nur einem antikonvulsiven Medikament (,antiepileptic drug®, AED) begonnen
wird. Zeigt dies keine ausreichende Wirksamkeit, wird auf ein anderes AED oder eine
Kombinationstherapie umgestellt. Bei manchen Epilepsieformen sind epilepsiechirur-
gische Eingriffe erfolgversprechend, bei denen der Entstehungsort der Anfélle im

Gehirn entfernt wird. Dies setzt jedoch voraus, dass ein Anfallsherd lokalisiert
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werden kann und gleichzeitig keine wichtigen neurologischen Funktionen in diesem
Bereich verortet sind. Weitere Behandlungsmdéglichkeiten sind das Einsetzen eines
Vagusnervstimulators, der iber elektrische Impulse an den Nervus Vagus die
Anfallshaufigkeit reduzieren soll, und die ketogene Diat, bei der durch einen hohen
Fettanteil in der Nahrung ein dauerhafter Fastenzustand imitiert wird, der anti-
epileptische Effekte haben kann (Shorvon, 2010).

2.1.2 Epidemiologie, Prognose und Chronizitat

Epilepsie gehort zu den héufigsten neurologischen Erkrankungen. 5.5 von
1000 Einwohnern in Deutschland sind wegen Epilepsie in Behandlung (Pravalenz;
May, Stefan, Neubauer & Pfafflin, 2016). Hierbei muss berticksichtigt werden, dass es
eine Dunkelziffer nicht erfasster oder nicht behandelter Menschen mit Epilepsie gibt.
Pravalenzschétzungen aus europdischen und nordamerikanischen Studien liegen
zumeist im Bereich von 5 - 10/1000 Einwohner (Sander & Shorvon, 1996).

Pro Jahr erkranken in Industrienationen zwischen 40 und 70 von 100 000
Einwohnern neu an Epilepsie (Sander & Shorvon, 1996). Die Inzidenz ist jedoch
altersabhingig und zeigt einen U-férmigen Verlauf mit hoheren Neuerkrankungs-
raten in der Kindheit und im hoheren Lebensalter. Als Griinde hierfiir werden
kongenitale und perinatale Schadigungen bei Kindern sowie zerebrovaskulare
Erkrankungen bei dlteren Menschen vermutet (Kotsopoulos, van Merode, Kessels, de
Krom & Knottnerus, 2002). Obwohl verschiedene Studien einen Trend in Richtung
einer sinkenden Inzidenz bei Kindern zeigen (Sander & Shorvon, 1996), erkranken in
Deutschland jahrlich etwa 60 von 100 000 Kindern unter 15 Jahren an einer
Epilepsie. Die hochste Neuerkrankungsrate findet sich dabei im ersten Lebensjahr.
Diese Befunde decken sich mit den Ergebnissen aus anderen européischen sowie
nordamerikanischen Studien (Freitag, May, Pfafflin, Kénig & Rating, 2001).

Die meisten Patienten mit Epilepsie, d.h. mehr als 70%, werden innerhalb
weniger Jahre nach Diagnosestellung anfallsfrei (Shinnar & Pellock, 2002). Aller-
dings ist die Remissionswahrscheinlichkeit abhingig vom Epilepsie-Syndrom, d.h.
von Anfallstypen und Atiologie. Patienten mit symptomatischen Epilepsien, insbeson-
dere solche mit komplex-fokalen Anfdllen haben eine schlechtere Prognose als
Menschen mit idiopathischen Epilepsien. Auch eine hohe Anfallshdufigkeit zu
Erkrankungsbeginn sowie ein schlechtes Ansprechen auf medikamentése Behandlung
gehen mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit fiir Anfallsfreiheit einher (Annegers,
Hauser & Elveback, 1979; Shinnar & Pellock, 2002; Sillanp&da, 1993). Dariiber hinaus
ist die Mortalitdt bei Menschen mit Epilepsie insgesamt héher als in der Allgemein-
beviolkerung. Eine Ursache hierfir konnen die Anfille selbst oder ihre Folgen sein

(z.B. anfallsbedingte Unfille oder Verletzungen), bei symptomatischen Epilepsien
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jedoch auch die zugrundeliegende Erkrankung. Insofern findet sich eine erhohte
Mortalitdt bei Menschen mit Epilepsiebeginn im Kindesalter weniger bei
1diopathischer Epilepsie (Callenbach et al., 2001), sondern eher bei symptomatischer
Epilepsie und hier vor allem, wenn die Anfallserkrankung mit weiteren neuro-
logischen Problemen einhergeht und schlecht auf Behandlung anspricht (Shinnar &
Pellock, 2002).

Da eine medikamentése Therapie lediglich das Auftreten von Anféllen
verhindern, nicht jedoch die zugrundeliegende Ursache beheben kann, ist es im
Kontext einer Epilepsie schwierig von ,Heilung® zu sprechen. Stattdessen wird der
Begriff der terminalen Remission genutzt, der je nach Definition eine zumeist zwei-
oder finfjdhrige Anfallsfreiheit unter Absetzen der Medikamente bezeichnet
(Thurman et al., 2011). An dieser langen Zeitspanne ist erkennbar, dass Epilepsie in
den meisten Fillen eine chronische Erkrankung darstellt, die mit einer langanhalten-
den, wenn nicht dauerhaften Behandlungsbediirftigkeit einhergeht.

Im deutschen Gesundheitssystem wird das Vorliegen einer schwerwiegenden
chronischen Erkrankung auf der Grundlage der ,Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses zur Umsetzung der Regelungen in §62 [SGB V] fir schwer-
wiegend chronisch Erkrankte (,Chroniker-Richtlinie®)“ beurteilt (Gemeinsamer

Bundesausschuss, 2008). Diese beinhaltet folgende Kriterien:

—  Arztliche Behandlung mindestens 1 Jahr lang mindestens 1 mal pro Quartal

und

a) Pflegestufe 2 oder 3 und/oder

b) Grad der Behinderung von mindestens 60 oder Minderung der Erwerbs-
fahigkeit von mindestens 60% und/oder

¢) Kontinuierliche medizinische Versorgung (drztliche oder psycho-
therapeutische Behandlung, Arzneimitteltherapie, Behandlungspflege,
Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln).

Ein groBler Anteil der Epilepsie-Patienten erfullt diese Kriterien aufgrund der
dauerhaften medikamentésen Behandlung. Zudem kann die Art und H&ufigkeit der
Anfille zu einem Grad der Behinderung von mindestens 60 fiithren, wihrend ko-

morbide Erkrankungen eine zusétzliche Pflegebediirftigkeit begriinden kénnen.

2.1.3 Psychosoziale Folgen bei Kindern mit Epilepsie und ihren Familien

Trotz der insgesamt guten Prognose in Bezug auf das Erreichen von
Anfallsfreiheit hat die Erkrankung eines Kindes an Epilepsie einen weitreichenden

Einfluss nicht nur auf das Kind selbst, sondern auch auf seine Familie. Die
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Betroffenen und ihre Angehoérigen missen lernen, im Alltag mit dem unvorher-
sehbaren Auftreten von Anfidllen umzugehen und mit den damit verbundenen
Einschriankungen sowie den moglichen Nebenwirkungen einer medikamentoésen
Therapie zu leben. Eine weitere Herausforderung sind komorbide Stérungen, die
haufig mit der Anfallserkrankung einhergehen.

In diesem Zusammenhang sind vor allem psychiatrische Komorbiditdten sowie
Entwicklungsstérungen und Behinderungen zu nennen. Zahlreiche Studien konnten
zeigen, dass Epilepsie im Kindesalter mit einem erhéhten Risiko fiir emotionale und
Verhaltensauffilligkeiten einhergeht (Austin, Dunn, Johnson & Perkins, 2004; Dunn,
2003; Freilinger et al., 2006). Hierbei handelt es sich insbesondere um internalisie-
rende Storungen wie Depression oder Angststorungen sowie Aufmerksamkeits-
storungen und soziale Probleme. Obwohl sie bei Kindern mit chronischer Epilepsie
héaufiger sind als bei Kindern mit neu diagnostizierter Epilepsie (Austin et al., 2004;
Dunn, 2003), zeigen sich diese Stérungen teilweise bereits vor dem Auftreten des
ersten beobachteten Anfalls, was auf neurobiologische Auffilligkeiten hindeuten
kann, die schon vor Epilepsiebeginn vorhanden sind (Jones et al., 2007). Fir die
Entstehung psychiatrischer Komorbiditdten bei Kindern mit Epilepsie gibt es jedoch
vielfaltige Risikofaktoren. So spielen epilepsiebezogene Aspekte wie Anfallsfokus und
-héufigkeit und Behandelbarkeit der Anfille eine Rolle, aber auch zusatzliche neuro-
logische Beeintrachtigungen und neuropsychologische Defizite (Austin & Caplan,
2007; Dunn, 2003; Keene et al., 2005; Pellock, 2004). Dariiber hinaus haben psycho-
soziale Faktoren einen bedeutenden Einfluss. Schwierigkeiten bei der Bewiltigung
der Erkrankung, eine negative Einstellung zur Epilepsie und wahrgenommene
Stigmatisierung konnen emotionale und Verhaltensprobleme ebenso begiinstigen wie
familidre Variablen, wie beispielsweise Familienstress oder negative Eltern-Kind-
Interaktionen (Austin & Caplan, 2007; Dunn, 2003; Pellock, 2004).

Desweiteren gibt es einen Zusammenhang zwischen Epilepsie und Entwick-
lungsstorungen (Lernbehinderung, geistiger Behinderung, Autismus), die ihrerseits
wiederum einen Risikofaktor fur emotionale Probleme und Verhaltensauffalligkeiten
darstellen (Shinnar & Pellock, 2002; Sarimski, 2011). Recht hiufig sind Epilepsie und
Entwicklungsstérung Folge einer gemeinsamen Ursache, etwa einer perinatalen
Hirnschiadigung oder einer neurodegenerativen Erkrankung (Lhatoo & Sander, 2001).

Vor diesem Hintergrund tuberrascht es nicht, dass die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat (health-related quality of life, HRQOL) bei Kindern mit Epilepsie
beeintriachtigt ist (Ronen, Streiner & Rosenbaum, 2003; Taylor, Jacoby, Baker &
Marson, 2011). Allerdings gibt es auch hier deutliche interindividuelle Unterschiede
insofern, als dass sich eine hohere HRQOL bzw. eine glinstige Entwicklung der

HRQOL eher zeigt, wenn das Kind weniger kognitive Schwierigkeiten und weniger
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Verhaltensprobleme hat sowie weniger AED benétigt (Ferro et al., 2013; Miller,
Palermo & Grewe, 2003; Speechley et al., 2012). Die Eltern spielen fiir die HRQOL
anfallskranker Kinder ebenfalls eine wichtige Rolle. Ein gutes Funktionsniveau der
Familie, geringere Anspriiche und Restriktionen von Seiten der Eltern und geringere
Depressions- und Angstsymptome der Eltern gehen mit einer hoheren HRQOL der
Kinder einher (Ferro et al., 2013; Jones & Reilly, 2016; Ronen et al., 2003).

Auf der anderen Seite betrifft die Erkrankung eines Kindes an Epilepsie auch
die Eltern in hohem Mafe. Die Epilepsie-Diagnose eines Kindes bedeutet einen
tiefgreifenden Einschnitt in das alltdgliche Leben der Familie, insbesondere auf
emotionaler Ebene. Die Eltern fithlen sich verwundbar, empfinden Schuld oder Arger
dartber, dass gerade ihr Kind betroffen ist, und sorgen sich um seine Zukunft (Ellis,
Upton & Thompson, 2000; Ramaglia et al.,, 2007). Auch auf ldngere Sicht ist der
Umgang mit der Epilepsie-Erkrankung eines Kindes fiir viele Eltern schwierig. Fast
die Héalfte (45%) berichtet ein erhohtes Stressniveau (Cushner-Weinstein et al., 2008)
und auch depressive Symptome und Angste sind bei Eltern anfallskranker Kinder
haufiger als bei Eltern gesunder Kinder (Lv et al., 2009; Jones & Reilly, 2016).
Verschiedenste Faktoren tragen zum Auftreten dieser psychischen Probleme bei.
Wihrend elterlicher Stress z.B. mit kindlichen Depressionen und Lernbehinderungen
zusammenhingt, zeigten sich fiir Depressionen bei Mittern von Kindern mit
Epilepsie Einfliisse potentiell modifizierbarer Faktoren wie Rollenunsicherheit,
Sorgen und Zufriedenheit mit Beziehungen (Cushner-Weinstein et al., 2008; Ferro &
Speechley, 2009). Fiir elterliche Angste konnten Jones und Reilly (2016) in einer
Ubersichtsarbeit keine einheitlichen Risikofaktoren feststellen, teilweise zeigten sich
jedoch Zusammenhinge mit der Anfallshidufigkeit der Kinder und der Zahl der
antikonvulsiven Medikamente. Die Lebensqualitdit (QOL) von Eltern epilepsie-
kranker Kinder ist ebenfalls beeintrachtigt (Lv et al., 2009). Dies ist insbesondere
dann der Fall, wenn die Kinder sehr jung sind, bei frithem Erkrankungsbeginn,
schwer behandelbarer Epilepsie sowie weiteren gesundheitlichen Problemen und
Behinderungen des Kindes (Hoare, 1993; Taylor et al., 2011).

Gleichzeitig spielen die Eltern eine Schlisselrolle in der Entwicklung ihres
Kindes. Thnen fallt nicht nur die Aufgabe zu, ihrem Kind den Umgang mit seiner
Erkrankung zu erleichtern, sondern auch, es bei der Bewaltigung von Entwicklungs-
aufgaben zu unterstiitzen (Rodenburg, Wagner, Austin, Kerr & Dunn, 2011). In der
Kindheit ist in diesem Zusammenhang neben der kognitiven Entwicklung vor allem
die soziale Entwicklung von Bedeutung. Die Kinder kniipfen Freundschaften zu
Gleichaltrigen und werden mit zunehmendem Alter unabhéingiger von den Eltern
(Camfield & Camfield, 2002; Spangenberg & Lalkhen, 2006). Elterliche Angste und

Sorgen um das Wohlergehen des anfallskranken Kindes konnen jedoch zu
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tberbehiitendem Elternverhalten fiihren. Dies schlédgt sich einerseits in vermehrten
und teilweise unnoétigen Restriktionen im Alltag, andererseits in tiberméalBiger
Nachgiebigkeit gegeniiber dem Kind nieder und kann so die Entwicklung der
Autonomie des Kindes beeintriachtigen (McEwan, Espie, Metcalfe, Brodie & Wilson,
2004; Rodenburg et al., 2013).

Diese Herausforderungen, vor die die Erkrankung eines Kindes an Epilepsie
die Eltern stellt, spiegeln sich in ihren Wiinschen und Bediirfnissen wider. So ist der
Bedarf von Eltern nach psychosozialer Unterstitzung selbst zwei Jahre nach
Diagnosestellung noch hoch, auch wenn die Epilepsie ihres Kindes gut kontrolliert ist
(Shore, Buelow, Austin & Johnson, 2009). Obwohl sich gezeigt hat, dass ein groBeres
Wissen 1iiber Epilepsie mit geringeren Restriktionen in Familienaktivititen,
geringeren Sorgen und weniger wahrgenommener Stigmatisierung und Isolation
zusammenhingt (Hirfanoglu et al.,, 2009), berichten Eltern ein oft nicht erfiilltes
Informationsbediirfnis (Ellis et al., 2000; Laybourn & Hill, 1994). Dementsprechend
sind Wissensdefizite bei Eltern von Kindern mit Epilepsie haufig (Asiri, Bin Joubah,
Khan & dJan, 2015; Camfield & Camfield, 2014; Gazibara, Nikolovski, Lakic,
Pekmezovic & Kisic-Tepvcevie, 2014; Hall-Parkinson, Tapper & Melbourne-
Chambers, 2014; Tieffenberg, Wood, Alonso, Tossuti & Vicente, 2000). Die Eltern
firchten, ihr Kind im Gespriach tiber seine Erkrankung falsch zu informieren
(O'Toole, Lambert, Gallagher, Shahwan & Austin, 2016) und sind besorgt, ob sie ihr
Kind an sportlichen Aktivitdten oder Schulausfliigen teilnehmen lassen sollten (Ali,
Tomek & Lisk, 2014; Gazibara et al., 2014). Daher wiinschen sich Eltern anfalls-
kranker Kinder neben Informationen tiber Epilepsie auch die Moéglichkeit, Giber ihre
Sorgen und Angste in Bezug auf die Erkrankung ihres Kindes und seine Zukunft zu
sprechen (Austin et al., 2004; Laybourn & Hill, 1994). Uberdies héngt ein héherer
elterlicher Bedarf nach psychosozialer Unterstiitzung mit einer geringeren elterlichen
Unterstiitzung der Autonomie des Kindes zusammen (Shore et al., 2009). Vor diesem
Hintergrund zeigt sich die Wichtigkeit einer umfassenden Behandlung von Kindern
mit Epilepsie, die neben medizinischen Aspekten auch den psychosozialen Unter-
stiitzungsbedarf der Patienten und ihrer Familien berticksichtigt (Laybourn & Hill,
1994; Ronen et al., 2003). Schulungsprogramme spielen in diesem Zusammenhang
eine wichtige Rolle, da sie nicht nur Informationen vermitteln, sondern auch
Bewiltigungsstrategien und emotionale Aspekte des Lebens mit Epilepsie thema-
tisieren (May & Pfafflin, 2005).
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2.2 Schulungsprogramme fiir Kinder mit Epilepsie und ihre Familien
2.2.1 Grundlagen, Inhalte und Ziele von Schulungsprogrammen bei Epilepsie

Patientenschulungen sollen ,,chronisch Kranke in die Lage versetzen . . ., ihre
Krankheit und die damit verbundenen Belastungen eigenstandiger (eigenverantwort-
licher) zu bewiltigen® (Petermann, 1997, S. 3). Sie zielen darauf ab, den Betroffenen
ein differenzierteres Wissen iiber ihre Erkrankung und deren Behandlung zu
vermitteln, sodass sie beides besser verstehen und dadurch eine aktivere Rolle im
Umgang mit der Erkrankung einnehmen koénnen. Dies und die durch das Verstandnis
der therapeutischen Maflnahmen bessere Einhaltung der Therapie (Adherence) sollen
zu einer Erhohung der Lebensqualitiat der Patienten beitragen. Zudem wird davon
ausgegangen, dass Patientenschulungen zu einer Kostenreduktion im Gesundheits-
wesen fihren konnen, beispielsweise indem als Folge verbesserter Adherence der
Therapieerfolg steigt und daher die Zahl stationdrer Klinikaufenthalte zurtickgeht.
Im Gegensatz zur Patientenberatung in Form von intensiven Gesprachen, zumeist
mit Arzten, zeichnen sich Programme zur Schulung von Patienten durch ein
strukturiertes Vorgehen mit vorbereiteten Materialien und Ubungen und ein inter-
disziplindres Schulungsteam aus (Petermann, 1997). Da gerade beim Neuauftreten
einer Erkrankung noch wenig Wissen und somit ein hoher Beratungsbedarf besteht,
empfiehlt Petermann (1997) moglichst in der Manifestationsphase zu schulen. Zudem
betont er bei Kindern mit chronischen Erkrankungen die Wichtigkeit des Einbezugs
der Eltern, zum einen damit sie ihr Kind beim Umgang mit der Erkrankung
unterstiitzen konnen, zum anderen, weil sie selbst durch die Erkrankung des Kindes
beeintrachtigt sind (s. Abschnitt 2.1.3).

Auch 1im Kontext der umfassenden Behandlung von Epilepsie stellt die
Vermittlung grundlegender und allgemeinverstiandlicher Informationen das primére
Ziel von Schulungsprogrammen dar. Dabei sollten insbesondere folgende Inhalts-
bereiche abgedeckt werden (Cochrane, 1995; May & Pfafflin, 2005):

—  Der Aufbau eines Verstdndnisses von Epilepsie (Definition von Epilepsie, Arten
von Epilepsie, Anfallstypen, Epidemiologie)

-  Der Umgang mit Anfdllen (Definition epileptischer Anfille, Bedeutung der An-
fallsdokumentation, Anfallsausléser, Warnsignale fiir bevorstehende Anfille)

—  Das Verstdndnis von Behandlungsmdéglichkeiten (Vor- und Nachteile verschie-
dener Behandlungsformen, Nebenwirkungen)

- Anfallsselbstkontrolle (mogliche Strategien zur Selbstkontrolle von Anféllen)
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- Soziale Konsequenzen und Restriktionen (z.B. in Bezug auf sportliche
Aktivitaten).

Aufgrund der weitreichenden psychosozialen Konsequenzen einer Epilepsie
haben Schulungsprogramme dariiber hinaus die Aufgabe, die Teilnehmer zu beraten
und bei der emotionalen Verarbeitung der Erkrankung und ihrer Folgen zu unter-
stiitzen. Hierflr ist es wichtig, ihnen die Moglichkeit zu geben, Fragen zu stellen, in
der Gruppe zu diskutieren und ihre Erfahrungen mit anderen Betroffenen aus-
zutauschen (May & Pfafflin, 2005). Um alle Teilnehmer zu aktiver Mitarbeit zu
ermutigen, sollten die Schulungen grundsétzlich in einem sicheren, vertraulichen und
unterstiitzenden Rahmen durchgefiihrt werden (Cochrane, 1995). Auf diese Weise
kann das Erreichen weiterer Schulungsziele, die tiber die Wissensvermittlung hinaus-
gehen, erleichtert werden. Je nach Schwerpunkt des Programms handelt es sich dabei
um die Verbesserung von Krankheitsmanagement und Krankheitsbewéltigung, die
Erhohung der Lebensqualitiat und/oder die Reduktion der Anfallshaufigkeit (May &
Pfafflin, 2005).

2.2.2 Forschung zu Schulungsprogrammen fiir Kinder mit Epilepsie und ihre
Familien

In den letzten drei Jahrzehnten sind zahlreiche Schulungsprogramme fir
Menschen mit Epilepsie entwickelt worden (May & Pfafflin, 2005). Der Grofteil
dieser Programme richtet sich jedoch an erwachsene Epilepsie-Patienten, sodass es
insgesamt nur wenige Schulungsprogramme fir Kinder mit Epilepsie und ihre
Familien gibt. Verschiedene Ubersichtsarbeiten bieten eine Zusammenfassung der
bisher in diesem Bereich durchgefithrten Studien (Corrigan, Broome & Dorris, 2016;
Fleeman, Bradley & Lindsay, 2015; May & Pfafflin, 2005; Mittan, 2009). Die meisten
Schulungsprogramme fir Kinder mit Epilepsie und ihre Familien zielen wie im
vorangegangenen Abschnitt beschrieben darauf ab, durch Wissensvermittlung ein
Verstandnis der Erkrankung und ihrer Behandlung aufzubauen, die Betroffenen beim
Umgang mit der Epilepsie und der Krankheitsbewaltigung zu unterstiitzen und das
Management der Erkrankung zu verbessern, sowohl in Bezug auf die Medikamenten-
einnahme als auch auf den Umgang mit Anfdllen im Alltag (z.B. das ,Children’s
Epilepsy Program® von Lewis, Salas, Sota, Chiofalo & Leake, 1990, oder das ,,Seizures
& Epilepsy Education program®, Shore, Perkins & Austin, 2008). Einzelne Program-
me wurden fur spezielle Zielgruppen entwickelt, beispielsweise fiir Kinder/Familien
mit geringer Adherence (Modi, Guilfoyle & Rausch, 2013; Shope, 1980) und haben

daher entsprechend angepasste Zielbereiche.
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Eine Schwierigkeit bei der Bewertung der bisher entwickelten Schulungs-
programme fiir Kinder mit Epilepsie und ihre Familien besteht jedoch darin, dass nur
ein Teil dieser Programme mit ausreichender methodischer Qualitéit evaluiert wurde.
Obwohl die durchgefiihrten Studien héaufig einen Zuwachs im Wissen der Teilnehmer
und Verbesserungen auf verschiedensten psychosozialen Variablen (z.B. Angste,
QOL, Kommunikationsfiahigkeiten) zeigen konnten, ist ihre Aussagekraft oft ein-
geschriankt durch kleine Stichproben, fehlende Randomisierung oder das génzliche
Fehlen von Kontrollgruppen (Corrigan et al., 2016; May & Pfafflin, 2005; Mittan,
2009)%. Auf diese Problematik soll im weiteren Verlauf der Arbeit noch eingegangen
werden (s. Abschnitt 2.4). Mittan (2009) kritisiert dariiber hinaus, dass nur wenige
Schulungen nach Entwicklung und erster Priifung, die zum Teil nur als Pilot- oder
Machbarkeitsstudien geplant waren, weiterhin durchgefiihrt werden. Als positive
Ausnahmen nennt er zum einen das von ihm entwickelte Programm ,Seizure &
Epilepsy Education” (SEE; Shore et al., 2008), das aufgrund einer Durchfithrung in
sehr groflen Gruppen von 100-300 Teilnehmern vergleichsweise kostenglinstig ist,
und zum anderen das ,Modulare Schulungsprogramm Epilepsie“ (MOSES; May &
Pfafflin, 2002) fur erwachsene Patienten5. MOSES wird, wie auch das in Anlehnung
daran entwickelte Schulungsprogramm famoses fiir Kinder mit Epilepsie und ihre
Familien, regelmaBig in Epilepsiezentren und Beratungsstellen angeboten. Dies liegt
neben einer groflen Zahl engagierter Trainer auch an der deutschen Sozialgesetz-
gebung, nach der die Krankenkassen wirksame und effiziente Patientenschulungen
als erginzende Leistungen fiir chronisch Kranke und, falls erforderlich, fir ihre
Angehorigen erbringen konnen (§ 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V9). Da dies jedoch an den
Nachweis der Wirksamkeit in kontrollierten Studien und langwierige Anerkennungs-
verfahren durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen gekntpft ist, erfolgt
die Kosteniibernahme von Schulungsprogrammen fiir Epilepsie-Patienten in Deutsch-
land bislang ausschliellich tber Einzelfallentscheidungen. In diesem Zusammenhang
kommt daher der Durchfiihrung aussagekréiftiger Evaluationsstudien eine besondere
Bedeutung zu, damit moéglichst vielen Patienten und ihren Angehérigen die Teil-
nahme an wirksamen Schulungsmafinahmen ermdéglicht werden kann.

Fir Kinder mit Epilepsie und ihre Eltern stehen im deutschsprachigen Raum
derzeit lediglich zwei Schulungsprogramme zur Verfiigung. Zum einen famoses, das

»Modulare Schulungsprogramm Epilepsie fiir Familien“ (Wohlrab et al., 2007), dessen

4 Eine Ubersichtstabelle findet sich im Diskussionsteil dieser Arbeit (Tabelle 6.3.1).
5 Die Ergebnisse der famoses-Pilotstudie (Rau et al., 2006; s. Abschnitt 2.3.5) waren zum Zeitpunkt des
Reviews von Mittan (2009) nur auf Deutsch veroffentlicht worden und wurden daher dort nicht

berticksichtigt.
6 ,(1) Die Krankenkasse kann neben den Leistungen, die . . . als ergédnzende Leistungen zu erbringen
sind, . . .. 2. wirksame und effiziente PatientenschulungsmaBnahmen fiir chronisch Kranke erbringen;

Angehorige und sténdige Betreuungspersonen sind einzubeziehen, wenn dies aus medizinischen
Grunden erforderlich ist, . .. .“
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Evaluation Inhalt dieser Arbeit ist, und zum anderen das Programm ,,FLIP&FLAP
(Jantzen et al., 2009). Beide Programme haben gewisse Gemeinsamkeiten, beispiels-
weise die Schulung von Kindern und ihren Eltern in getrennten Gruppen durch ein
interdisziplindres Schulungsteam. Im Gegensatz zu famoses ist FLIP&FLAP jedoch
so ausgelegt, dass Eltern und Kinder nur gemeinsam die Schulung besuchen kénnen.
Dadurch konnen Eltern von Kindern, die kognitiv schwerer beeintriachtigt sind, nicht
an FLIP&FLAP teilnehmen. Bei famoses hingegen ist die Teilnahme von Eltern nicht
an die Teilnahme ihrer Kinder gebunden (s. Abschnitt 2.3.1).

Eine Evaluation des FLIP&FLAP-Programmes (Jantzen et al., 2009) zeigte
Schulungseffekte insbesondere in Form eines Anstiegs des Wissens tiber Epilepsie bei
Kindern und Eltern sowie in einer Verringerung der direkten zugunsten der
indirekten Kontrolle der Medikamenteneinnahme durch die Eltern. Zudem gaben die
Eltern der Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe einen gréBeren
Zuwachs in der Fahigkeit ihrer Kinder an, anderen ihre Erkrankung zu erkldren,
wihrend dieser Effekt in der Selbsteinschiatzung der Kinder nicht gefunden wurde.
Kritisch anzumerken ist an dieser Studie jedoch, dass die Gruppenzuteilung zu
Interventions- und Wartelisten-Kontrollgruppe nach Wunsch der Eltern erfolgte, was
dazu fiihrte, dass die Kinder der Interventionsgruppe im Mittel starker beeintrichtigt
waren als die Kinder der Kontrollgruppe (d.h. kiirzere anfallsfreie Perioden, haufigere
Komorbiditat). Desweiteren fiel fiir die gesamte Stichprobe der hohe Anteil von Eltern
mit hoherer Schulbildung auf. Obwohl die Studie insgesamt zwar positive Effekte der
FLIP&FLAP-Schulung aufzeigen konnte, miissen diese Punkte bei der Interpretation
der Ergebnisse beriicksichtigt werden, da sie sowohl die Vergleichbarkeit der beiden

Gruppen als auch die Generalisierbarkeit der Ergebnisse einschrinken.

2.3 Das Schulungsprogramm famoses
2.3.1 Was ist famoses?

famoses ist ein interaktives Schulungsangebot fur Kinder mit Epilepsie und
ihre Familien. Es besteht aus zwei unabhédngigen, jedoch thematisch eng verschrank-
ten Programmen: dem Kinderkurs und dem Elternkurs. Der Kinderkurs ist
ausgerichtet auf Kinder mit Epilepsie im Alter von etwa acht bis zwolf Jahren. Der
Kursbesuch ist unabhédngig von der Art, Schwere und Dauer der Epilepsie, jedoch
sollten die Kinder tiber gewisse Lese- und Schreibfertigkeiten verfiigen, um effektiv
teilnehmen zu konnen. Der Elternkurs richtet sich an die Eltern der am Kinderkurs
teilnehmenden Kinder, aber auch an Eltern, deren Kinder das Schulungsprogramm

nicht besuchen koénnen, etwa weil sie intellektuell starker beeintrachtigt oder zu jung
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sind. Auch andere Betreuungspersonen koénnen am famoses-Elternkurs teilnehmen,
beispielsweise GroBleltern oder Pflegeeltern.

Die Ziele von famoses sind vielfaltig. Neben der Vermittlung von Wissen und
Informationen sollen Einstellungen und Meinungen reflektiert sowie Strategien und
Verhaltensweisen erarbeitet werden, um im Alltag besser mit der Erkrankung
umgehen zu konnen. Dies geschieht in einem interaktiven Rahmen, in dem die
Teilnehmer nicht nur Fragen stellen, sondern auch ihr Wissen einbringen und
Erfahrungen austauschen kénnen. Auf diese Weise soll die Krankheitsbewaltigung
verbessert, das Selbsthilfepotential gestirkt und die aktive Teilnahme am Behand-
lungsprozess geférdert werden. Dariiber hinaus sollen Angste reduziert und unnétige
Restriktionen im Alltag abgebaut werden (Wohlrab et al., 2007).

Die Entwicklung von famoses erfolgte durch eine multidisziplinire
Projektgruppe’ aus Neuropiddiatern, Psychologen, Padagogen und Betroffenen aus
Deutschland und der Schweiz in Kooperation mit dem Bundesverband der Betriebs-
krankenkassen. Nach einer Erprobungsphase werden famoses-Kurse mittlerweile
regelméaBig in zahlreichen Epilepsiezentren, Sozialpaddiatrischen Zentren und
Beratungsstellen in Deutschland, Osterreich und der Schweiz durchgefiihrt. Zudem
werden jahrlich , Train-the-trainer“-Kurse zur Ausbildung neuer Trainer angeboten.
Informationen und Termine finden Eltern von Kindern mit Epilepsie und Personen,
die an der Trainerausbildung interessiert sind, auf der Website des Programms

(www.famoses.de).

2.3.2 Der famoses-Kinderkurs

Der Kinderkurs des famoses-Schulungsprogramms ist dem Alter der Ziel-
gruppe entsprechend didaktisch aufbereitet. Die Kinder begeben sich wahrend des
Kurses auf eine gemeinsame ,,Seereise”. Nach dem Beginn der vorgestellten Reise im
,2Hafen“ werden verschiedene ,Inseln“ angesteuert, die die Module des Kurses
reprasentieren (Abbildung 2.1; Wohlrab et al., 2007):

Hafen Kennenlernen der Gruppe, Motivation der Teilnehmer zur
aktiven Mitarbeit
Felseninsel Basiswissen tiber Epilepsie, ihren Einfluss auf das alltégliche

Leben und das Verhalten wiahrend eines Anfalls, Gefiihle tiber

Epilepsie und der Umgang damit

7 famoses-Projektgruppe: Dr. med. U. Bettendorf, Dipl.-Psych. H. Fischbach, Dipl.-Psych. G. Heinen,
Dipl.-Psych. K. Jacob, Dipl.-Soz.-Pad. P. Klein, Dr. med. G. Kluger, Dipl.-Psych. Margarete Pféfflin,
Dagmar Rahn, Dr. med. Susanne Rinnert, Dipl.-Soz.-Pad. Rita Winter, Dr. med. Gabriele Wohlrab.
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Vulkaninsel Basiswissen iiber epileptische Anfille, Anfallsarten, Ursachen

von Epilepsie

Schatzinsel Diagnostik: &arztliche Untersuchungen, Anfallsbeschreibung,
Anfallserleben

Fungus Rock Behandlungsmoglichkeiten?®

Ferieninsel Leben mit Epilepsie: Sprechen tiber die Epilepsie in der

Familie, andere Menschen uber Epilepsie informieren

Leuchtturminsel Zusammenfassung des Gelernten, Aufzeigen weiterer Infor-

mationsméglichkeiten

Abbildung 2.1. Die ,,Reiseroute“ des famoses-Kinderkurses.

Unter Anleitung zweier Trainer, einer davon mit paddagogischem oder psycho-
logischem Hintergrund, entdecken die Kinder in Gruppen von maximal sechs Teil-
nehmern spielerisch ihre Erkrankung. Die Kinder erhalten dafiir Kurshefte mit
Illustrationen und Aufgaben (z.B. Lickentexten), verkniipfen Gelerntes symbolisch
mit Seemannsknoten und bekommen am Ende des Kurses ein ,Kapitidnspatent, das

zeigt, wie viel sie iiber Epilepsie und den alltdglichen Umgang damit gelernt haben.

2.3.3 Der famoses-Elternkurs

Der Elternkurs behandelt die gleichen Inhalte wie der Kinderkurs, thema-
tisiert dariiber hinaus aber noch weitere Aspekte, die speziell fir die Eltern von

Bedeutung sind, wie beispielsweise Entwicklungsmoglichkeiten ihres Kindes. Die

8 Fungus Rock ist eine Insel vor Malta, auf der eine seltene, pilzdhnliche Pflanze (Malteserschwamm
oder Cynomorium coccineum) vorkommt, der der Malteserorden Heilkréfte zugeschrieben hat (Wohlrab
et al., 2007).
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famoses-Elternschulung besteht aus sechs Modulen (Rau et al., 2006; Wohlrab et al.,

2007):

Modul 1:

Modul 2:

Modul 3:

Modul 4:

Modul 5:

Kennenlernen. In diesem Modul geht es darum, dass Trainer und Teil-
nehmer etwas Ubereinander erfahren. Die Eltern konnen ihre Wiinsche
und Erwartungen in Bezug auf den Kurs dullern und die Trainer stellen
Moglichkeiten und Grenzen sowie den Ablauf des Kurses dar. Die
Teilnehmer bekommen bereits hier die Méglichkeit, ihre Gedanken und
Gefiihle in Bezug auf die Epilepsie ihres Kindes auszudricken.
Basiswissen. Im nichsten Abschnitt wird den Eltern grundlegendes
Wissen uber Epilepsie und Anfille vermittelt. Dabei lernen die Teil-
nehmer, wie hiufig Epilepsien auftreten, was wihrend eines Anfalls im
Gehirn passiert, welche Anfallsarten es gibt und wie sich aus der Anfalls-
symptomatik Riickschliisse auf betroffene Hirnregionen ziehen lassen. Von
Bedeutung ist hier auch die Unterscheidung zwischen Ursachen einer
Epilepsie und Anfallsauslésern und im Zusammenhang damit die Moglich-
keit, gewisse Anfallsausloser zu vermeiden.

Diagnostik. Das dritte Kursmodul thematisiert nicht nur die Schritte auf
dem Weg zur Diagnose und medizinische Untersuchungsmethoden (z.B.
EEG, Magnetresonanztomographie), sondern betont auch die Rolle der
Eltern bei Anamnese, Anfallsbeobachtung und Dokumentation des Krank-
heitsverlaufs. Zudem lernen die Teilnehmer, wie sie ihr Kind bei der
Beschreibung seiner Anfille unterstiitzen kénnen, sodass auch das Kind in
den Diagnoseprozess einbezogen werden kann.

Therapie. Die Schulungsteilnehmer erfahren, welche Ziele mit der
Behandlung einer Epilepsie verfolgt werden und welche Behandlungs-
moglichkeiten es gibt. Neben der Therapie mit AED stellen die Trainer
nicht-medikamentése Behandlungsformen vor und betonen die Wichtigkeit
der aktiven Mitarbeit der Eltern bei der Behandlung.

Prognose und Entwicklung. In diesem Modul wird zum einen die
Prognose verschiedener Epilepsieformen in Bezug auf das Erreichen von
Anfallsfreiheit und die Moglichkeit des Absetzens der Medikamente be-
sprochen. Zum anderen wird der Einfluss der Epilepsie auf die kognitive
und psychische Entwicklung des Kindes thematisiert. Die Eltern koénnen
in diesem Zusammenhang Sorgen &dulBern, sollen sich aber ebenso die
Stdarken ihres Kindes bewusst machen und Foérdermoglichkeiten disku-

tieren.



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Hintergrund 17

Modul 6: Leben mit Epilepsie. Der letzte Abschnitt des Kurses behandelt den
Umgang mit der Epilepsie des Kindes und ihren psychosozialen Folgen im
Alltag der ganzen Familie. Die Eltern lernen, wie sie ihr Kind bei der
Krankheitsverarbeitung unterstiitzen konnen und wie sie in der Familie,
aber auch mit anderen Personen tiber die Erkrankung sprechen kénnen.
Die Teilnehmer sollen verstehen, welche Restriktionen fir ihr Kind
sinnvoll sind und wie sie eine Sonderrolle des erkrankten Kindes
weitestgehend vermeiden konnen, sodass sie auch den Bediirfnissen der
Geschwister gerecht werden. Zum Abschluss priifen die Trainer gemein-
sam mit den Eltern und unter Rickbezug auf die in Modul 1 genannten

Wiinsche und Erwartungen, ob alle Fragen geklart wurden.

Flipchart - Frage anschreiben, Mind Map aufbauen

Es gibt unterschiedliche epileptische Anfille Welche Gedanken und Gefiihle zur Epilepsie lhres

Kindes erleben Sie jetzt?

Fokale Anfalle Generalisierte Anfalle
ein Teil des Gehirn wird gestort das gesamte Gehirn wird gestort

Beispiel fur den Trainer

Abbildung 2.2. Beispiele fur die didaktischen Methoden des famoses-Elternkurses.
Folie zum Modul ,,Basiswissen* (links), Beispiel fiir ein Mind Map aus dem Trainermanual
(rechts).

Der famoses-Elternkurs wird in Gruppen von bis zu 12 Teilnehmern von
jeweils zwei zertifizierten Trainern durchgefiihrt, wobei einer der Trainer Arzt sein
muss. Die Erarbeitung der Schulungsinhalte erfolgt mithilfe verschiedener didak-
tischer Methoden (Abbildung 2.2). Zur Vermittlung von Informationen halten die
Trainer Kurzvortridge und prisentieren Folien, auf denen wichtige Aspekte zusam-
mengefasst sind. Offene Fragen an die Eltern helfen den Trainern, an vorhandenes
Wissen und Erfahrungen anzukniipfen und die Organisation der Antworten in Mind
Maps erleichtert deren Verkniipfung. Um Reflektionen anzusto3en und die Meinungs-
vielfalt der Teilnehmer zu verdeutlichen, werden beispielsweise Kartenabfragen
genutzt, bei denen die Eltern gebeten werden, ihre Antworten zu Fragen auf Karten
zu notieren, die eingesammelt und geclustert werden konnen. Eine andere Moglich-
keit bilden Thesen/Skalen, d.h. Aussagen, die die Teilnehmer am Flipchart mithilfe
von Klebepunkten bewerten. Diese Vielzahl an Methoden macht den famoses-

Elternkurs abwechslungsreich und soll alle Teilnehmer zu aktiver Mitarbeit
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ermuntern. Zuséatzlich erhalten die Eltern ein Kursheft, in dem alle Informationen
zusammengefasst sind und nachgelesen werden koénnen, und das zusitzlich
Kontaktadressen zu Ansprechpartnern fur weitere auftretende Fragen enthélt. Die
Dauer von Kinder- und Elternkursen betrigt jeweils 14 Stunden, wobei die meisten
Schulungen als Blockveranstaltungen an 2-3 Tagen, tblicherweise am Wochenende,

angeboten werden.

2.3.4 Trainerausbildung, Qualitatssicherung und Standardisierung

Zur Sicherstellung einer gleichbleibenden und hohen Qualitat werden famoses-
Kurse ausschlieBlich von zertifizierten Trainern durchgefiihrt. Die Ausbildung zum
famoses-Trainer setzt eine mindestens zweijahrige Berufserfahrung in der Behand-
lung, Diagnostik oder Beratung von Menschen mit Epilepsie voraus (z.B. als Arzt,
Psychologe, Krankenschwester, Ergotherapeut). Die , Train-the-trainer“-Ausbildung
verlauft dreistufig. In einem Grundkurs werden die Module vorgestellt und die
Moderationstechniken vermittelt. Im darauffolgenden Praxisteil muss jeder angehen-
de Trainer mindestens bei einer Schulung hospitieren, die von zwei zertifizierten
Trainern durchgefiihrt wird, und bei einer weiteren Schulung unter Supervision eines
Ausbildungstrainers eigene Anteile iibernehmen. Der anschlieBende Aufbaukurs
bietet Gelegenheit, die Erfahrung aus der Praxis auszuwerten, zu besprechen, wie mit
schwierigen Teilen des Programms umgegangen werden kann und ggf. Moderations-
techniken und Wissen weiter zu vertiefen. Desweiteren wird die Qualitidt der
angebotenen Schulungen laufend intern Uberprift. Dies geschieht Uber Fragebogen,
die Trainer und Teilnehmer nach der Schulung ausfiillen. Die Riickmeldungen der
Trainer und die Einschéatzungen des Kurses durch die Teilnehmer werden bei der
Gesellschaft fur Epilepsieforschung e.V. gesammelt und ausgewertet sowie zur
Verbesserung der Schulungsmaterialien genutzt.

Neben den Kursheften fiir Kinder und Eltern, die tber den Buchhandel
erhaltlich sind, gibt es Trainerleitfaden fir die famoses-Schulungen. Sie enthalten die
Inhalte, die auch in den Heften fiir die Teilnehmer zu finden sind, aber ebenso alle
benétigten Materialien, Aktivititen und didaktische Hinweise. Diese Manuale, die
angehende famoses-Trainer im Rahmen des Grundkurses erhalten, ermoéglichen eine
standardisierte Schulungsdurchfiihrung. Vor dem Hintergrund der Heterogenitét des
Erkrankungsbildes Epilepsie haben die Trainer aber dennoch die Moéglichkeit, die
Schulungsinhalte an die Bediirfnisse der Teilnehmer anzupassen. So koénnen im
Elternkurs beispielsweise Informationen zum Kindergartenbesuch ausgelassen wer-
den, wenn die Kinder aller Eltern bereits im Schulalter sind und auch bei der Klassi-
fikation von Anfillen kann der Schwerpunkt auf die bei den Kindern der Teilnehmer

auftretenden Anfallsformen gelegt werden.
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2.3.5 Bisherige Erfahrungen mit dem Schulungsprogramm famoses

Eine erste Machbarkeitsstudie zum famoses-Schulungsprogramms wurde
bereits in der Erprobungsphase (2003/2004) durchgefiihrt (Pfafflin et al., 2012; Rau et
al., 2006). In einem multizentrischen, prospektiven Design wurden 229 Studien-
teilnehmer (159 Eltern und 70 Kinder) konsekutiv der Schulungsgruppe oder einer
Wartelisten-Kontrollgruppe zugewiesen. Nach einem Follow-up-Zeitraum von drei
Monaten konnten die Daten von 103 Eltern und 50 Kindern ausgewertet werden.

Fir die Eltern in der Schulungsgruppe zeigte sich im Vergleich zur Kontroll-
gruppe ein signifikanter Anstieg des epilepsiebezogenen Wissens, aullerdem ein
Zuwachs positiver Einstellungen in Bezug auf die Epilepsie des Kindes und eine Zu-
nahme in der Kompetenz, sich wihrend eines Anfalls des Kindes adiquat zu
verhalten. Weiterhin fiihrte die Teilnahme an der Elternschulung zu einer Abnahme
epilepsiebezogener Angste und einer Verringerung unbegriindeter Restriktionen des
Kindes in Bezug auf seine Beaufsichtigung und Belastbarkeit. Fur die Kinder-
schulung konnte im Vergleich zur Kontrollgruppe eine signifikante Reduktion von
Restriktionen beziiglich sozialer Aktivitidten gezeigt werden. Zudem wurde bei den
geschulten Kindern, die zu Beginn der Studie Schulfehlzeiten aufgrund der Epilepsie
hatten, eine Reduktion dieser Fehlzeiten nachgewiesen. Bei den Kindern der Schu-
lungsgruppe, die zum ersten Erhebungszeitpunkt noch Anfélle hatten, zeigte sich
eine Reduktion der Anfallsfrequenz. Allerdings war der Unterschied in der Anderung
der Anfallshiufigkeit zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe nicht signifikant. Die
subjektive Beurteilung des Schulungsprogramms sowohl durch die Kinder als auch
durch die Eltern fiel positiv bis sehr positiv aus (Rau et al., 2006). Eine Auswertung
der Bewertungen der Elternkurse tiber einen Zeitraum von fUnf Jahren zeigt
ebenfalls eine hohe Zufriedenheit der Teilnehmer mit dem famoses-Programm
(Pfafflin et al., 2012).

Trotz dieser vielversprechenden Resultate — insbesondere in Bezug auf die
Elternschulung — konnte die Pilotstudie nicht alle Erwartungen erfillen. Zum einen
war die Zahl der auswertbaren Fille relativ gering. Dies lag zum Teil an Schwie-
rigkeiten bei der Durchfiihrung. So haben einzelne Trainer die Teilnehmer der
Wartelisten-Kontrollgruppe den Follow-up-Fragebogen erst nach der Schulung
ausfillen lassen, sodass diese aus der Auswertung ausgeschlossen werden mussten.
Weitere Eltern wurden ausgeschlossen, da fiir sie keine Schulung angeboten werden
konnte. Fir die Kinder zeigte sich in der Kontrollgruppe eine sehr hohe Dropout-
Rate, was die ohnehin kleine Stichprobengrofle weiter verringerte. Desweiteren
offenbarte die Auswertung Optimierungsbedarf bei den eingesetzten Erhebungs-
instrumenten, bei denen es sich — mit Ausnahme des KINDL (Ravens-Sieberer &

Bullinger, 1998) zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit — um
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Eigenkonstruktionen handelte. Bei einigen Skalen traten Decken- bzw. Bodeneffekte
auf, weshalb moglicherweise Verbesserungen aufgrund der Schulung in diesen
Bereichen nicht erfasst werden konnten. Ein weiteres Problem bestand in der
geringen Retest-Reliabilitdt der Skalen des Kinderfragebogens. Dies deutet darauf
hin, dass die Bedingungen zu den beiden Messzeitpunkten nicht konstant und darum
nicht vergleichbar waren (Rau et al., 2006). Es lasst sich zudem nicht ausschlieflen,
dass die Eltern den Kindern beim Beantworten der Fragen geholfen und dadurch das
Antwortverhalten beeinflusst haben. Weiterhin sollte bei der Interpretation der
Ergebnisse beachtet werden, dass der Anteil der anfallsfreien Kinder in der Studie
relativ hoch war (Schulungsgruppe: 48.4%, Kontrollgruppe: 42.1%). Zwar ist dieser
Anteil niedriger als in der Evaluation des FLIP&FLAP-Schulungsprogrammes
(Jantzen et al., 2009) und teilweise durch den kurzen Follow-up-Zeitraum von nur
drei Monaten begriindet, allerdings schranken die oben genannten Schwierigkeiten
die Aussagekraft und die Generalisierbarkeit der Studie ein.

Wihrend sich famoses zum Zeitpunkt der Machbarkeitsstudie von Rau et al.
(2006) noch in der Entwicklung befand, wurde das Programm nach der Pilotphase im
Sinne einer formativen Evaluation auf Basis der Rickmeldungen von Trainern und
Teilnehmern tberarbeitet. Desweiteren ist zwischenzeitlich die strukturierte
Trainerausbildung eingefiihrt worden und es steht dadurch eine groBle Zahl quali-
fizierter Trainer zur Verfiigung. Insofern ist es nun sinnvoll, die Wirksamkeit des
Schulungsprogrammes famoses in einer kontrollierten Studie mit modifiziertem
Design, einer hoéheren Anzahl von Teilnehmern, verbesserten Erhebungsinstru-
menten und einem langeren Follow-up-Zeitraum zu uberprifen. Der Fokus der
vorliegenden Arbeit liegt dabei auf dem famoses-Elternkurs. Obwohl famoses-Eltern-
und Kinderkurs zur gleichen Zeit entwickelt wurden und angenommen wird, dass
eine parallele Teilnahme fiir die Familie als Ganzes besonders vorteilhaft ist (Rau et
al., 2006; Pfafflin et al., 2012), sind beide Kurse als unabhingige Teile des Schulungs-
programms konzipiert. Da Eltern auch dann an famoses teilnehmen kénnen, wenn ihr
Kind zu jung oder zu stark beeintrichtigt ist, um den Kinderkurs zu besuchen, ist die
Zielgruppe des famoses-Elternkurses deutlich gréBer, was sich auch in der héheren

Zahl an angebotenen Elternschulungen widerspiegelt.

2.3.6 Ein Wirkmodell fiir den famoses-Elternkurs

Die Entwicklung des Schulungsprogramms famoses erfolgte auf der Grundlage
der langjahrigen praktischen Erfahrung der Projektgruppe in der Beratung und
Behandlung von anfallskranken Kindern und ihren Familien. Aus diesem Grund
wurde bisher kein Wirkmodell spezifiziert, das beschreibt, warum die Teilnahme am

famoses-Programm zu Anderungen in den in Abschnitt 2.3.1 genannten Zielbereichen
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fihren sollte. Wahrend sich dies insbesondere in Bezug auf einen Anstieg des Wissens
tber Epilepsie direkt erschliefit, ist es fur andere Ziele weniger augenfillig. Das
Problem einer nicht ausreichend beschriebenen oder gédnzlich fehlenden theoretischen
Fundierung betrifft jedoch nicht nur famoses, sondern ist bei psychosozialen Inter-
ventionen im Bereich der Epilepsie haufig (Mittan, 2009). Daher soll im Folgenden in
Anlehnung an ein Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung in Familien mit
chronisch kranken Kindern von Troster (2005, Abbildung 2.3) ein Wirkmodell fir den

famoses-Elternkurs skizziert werden.
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Abbildung 2.3. Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung in Familien mit chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen (entnommen aus Troster, 2005).

Troster (2005) unterscheidet in seinem Rahmenmodell, das er an die
Familienstresstheorie angelehnt hat, drei Ebenen. Auf der einen Seite stehen poten-
tielle Stressoren. Einige davon ergeben sich aus der chronischen Erkrankung des
Kindes selbst, wie die Aufgaben der Eltern bei Krankheitskontrolle und Krankheits-
management, Unsicherheiten und Sorgen in Bezug auf Verlauf und Prognose der
Erkrankung sowie Funktions- und Aktivitdtseinschrankungen, die fir die Eltern
einen hohen und langfristigen Betreuungsaufwand bedeuten. Verhaltens- und
Entwicklungsauffilligkeiten, die mit einer chronischen Erkrankung einhergehen
konnen, stellen die Eltern vor besondere erzieherische Aufgaben, wihrend sie
gleichzeitig das Kind bei der Bewiltigung alterstypischer Entwicklungsaufgaben
unterstiitzen miissen. Alle potentiellen Stressoren konnen sich letztendlich auf die

psychosoziale Anpassung der Familie auswirken, also das Ausmal, in dem die
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Familie die Aufgaben und Belastungen meistert. Dies zeigt sich nicht nur im Gesund-
heitsstatus des Kindes, sondern vor allem auch in der Lebensqualitét aller Beteiligten
sowie in der sozialen Integration von Kind und Familie (soziale Kontakte, schulische/
berufliche Integration).

Zwischen Stressoren und der psychosozialen Anpassung stehen verschiedene
moderierende und vermittelnde Prozesse, hauptséichlich in Form von zur Verfligung
stehenden Ressourcen. Zu familidren Ressourcen gehoren beispielsweise die Qualitat
der innerfamilidren Kommunikation und die Aufgabenverteilung in der Familie,
wahrend soziale Ressourcen sowohl das soziale Netzwerk aus Nachbarn, Freunden
und anderen Betroffenen als auch professionelle Unterstiitzungs- und Beratungs-
moglichkeiten umfassen. Auch die familidre Bewaltigung mit den Teilaspekten der
emotionalen Verarbeitung und der praktischen Bewailtigung krankheitsbezogener
Aufgaben steht zwischen den potentiellen Stressoren und der psychosozialen An-
passung. Troster (2005) unterscheidet hier nicht eindeutig zwischen moderierenden
Einflissen und vermittelnden Prozessen, jedoch ist fiir mehrere der genannten
Faktoren sowohl eine Rolle als Moderator als auch als Mediator vorstellbar. So kann
die Unvorhersehbarkeit des Auftretens von Anfillen sich auf die Kontrolliiberzeu-
gung der Eltern (individuelle Ressource) auswirken, was sich wiederum auf ihre
psychosoziale Anpassung (z.B. Lebensqualitit) auswirkt (Mediation). Andererseits
konnte eine von vornherein hohe internale Kontrolliberzeugung den negativen
Einfluss des unvorhersehbaren Auftretens von Anfallen auf die Lebensqualitiat ver-
ringern (Moderation).

Das Schulungsprogramm famoses setzt an verschiedenen Punkten in diesem
Rahmenmodell an, indem es einerseits direkt auf die potentiellen Stressoren abzielt,
andererseits aber auch auf die Starkung von Ressourcen. Diese Wirkmechanismen
des famoses-Elternkurses sind in Tabelle 2.3.1 zusammengefasst. Die erste Spalte
listet die im famoses-Elternkurs thematisierten Inhalte und Méglichkeiten auf, die
sich aus der Beschreibung der Module (s. Abschnitt 2.3.3) ergeben. Diese werden in
Troésters (2005) Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung in Familien mit chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen eingeordnet und mit den konkreten Zielen des
famoses-Schulungsprogramms (s. Abschnitt 2.3.1) verkntipft. Erlduterungen dazu fin-
den sich in der letzten Spalte. Dabei wird deutlich, dass der famoses-Elternkurs das
gesamte Spektrum der im Rahmenmodell aufgefiihrten potentiellen Stressoren und
moderierenden bzw. vermittelnden Prozesse anspricht. Auf diese Weise sollte die
Teilnahme am Schulungsprogramm famoses die Familien anfallskranker Kinder
optimal bei der Bewéltigung der Aufgaben und Belastungen, vor die die Epilepsie sie

stellt, unterstitzen konnen.



Tabelle 2.3.1. Wirkmechanismen des famoses-Elternkurses in Anlehnung an das Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung von Troster (2005)

Inhalte und Moglichkeiten des
famoses-Elternkurses

Ansatzpunkt(e) im Modell von
Troster (2005)

Ziel des famoses-
Elternkurses

Erlauterung

Vermittlung von Wissen uber
Epilepsie, Diagnostik und Therapie

Stressor Epilepsie
- Krankheitskontrolle und
Krankheitsmanagement

- Wissensvermittlung
—adaquates Verhalten
wahrend eines Anfalls

Durch besseres Wissen konnen die Eltern ihre
Aufgaben in Krankheitskontrolle und -
management besser nachvollziehen und
effektiver wahrnehmen.

Vermittlung von Wissen uber
Prognose und Entwicklung

Stressor Epilepsie
- Prognose und Verlauf

- Angste reduzieren

Fundierte Informationen liber Prognose, aber
auch tber Fordermoglichkeiten konnen dazu
beitragen, Angste zu reduzieren.

Moglichkeit zum Ausdruck von
Gefihlen und Sorgen; Austausch
mit anderen Betroffenen

familidre Bewadiltigung

- Verarbeitung von Emotionen
soziale Ressourcen

- soziales Netzwerk

- Angste reduzieren
- Krankheitsbewaltigung

Die Eltern merken, dass sie mit ihren
Problemen nicht allein sind und konnen auf
dieser Basis gemeinsam Strategien zur
Bewaltigung erarbeiten und optimieren.

Ermutigung zur aktiven Mitarbeit im
Diagnose- und Behandlungs-
prozess; Einbezug des Kindes (z.B.
bei Anfallsbeschreibung)

individuelle Ressourcen
- Kontrolliiberzeugung
familidre Ressourcen
- Aufgabenverteilung

- Aktive Teilnahme am
Behandlungsprozess
- Krankheitsbewaltigung

Das effektive Mitwirken von Eltern und Kindern
(durch angemessenes Wissen) starkt die
internalen Kontrollliberzeugungen der
Beteiligten.

Hinweise zur Integration des Kindes
(Vermeiden einer Sonderrolle) und
zur Vermeidung unnotiger
Restriktionen

Stressoren aufgrund von
- Verhaltens- und
Entwicklungsauffalligkeiten
- Entwicklungsaufgaben

— Abbau unnotiger
Restriktionen im Alltag

- Umgang mit der
Erkrankung im Alltag

Die Eltern lernen, das Kind weder ubermahig
zu schonen noch es zu stark zu kontrollieren,
um so die Selbstandigkeit des Kindes zu
fordern.

Sprechen uber Epilepsie in der
Familie

familidre Ressourcen
- Qualitat der Kommunikation

- Krankheitsbewaltigung

Durch das offene Sprechen uiber die Epilepsie
wird das gegenseitige Verstandnis erhoht.

Sprechen Uber Epilepsie mit
Anderen

soziale Ressourcen
- soziales Netzwerk

- Umgang mit der
Erkrankung im Alltag

Die Eltern lernen, wen sie Uber die Epilepsie
informieren sollten und in welcher Weise, und
konnen so ihr soziales Netz starken.

Aufzeigen weiterer Informations-
und Unterstlitzungsmoglichkeiten

soziale Ressourcen
- professionelle Hilfe

- Selbsthilfepotential

Die Eltern lernen, wo sie nach dem Kurs
weitere Hilfe erhalten konnen
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2.4 Methodische Herausforderungen bei der Evaluation von
Schulungsprogrammen

In den vorangegangen Abschnitten wurde an verschiedenen Stellen darauf
hingewiesen, dass methodische Schwichen bei der Evaluation von Schulungs-
programmen fiir Kinder mit Epilepsie und ihre Familien haufig sind (s. insbesondere
Abschnitt 2.2.2). Die Problematik ist jedoch nicht auf diesen Teilbereich psycho-
edukativer Programme beschrankt, sondern findet sich ebenso bei vergleichbaren
Interventionen fiir Erwachsene mit Epilepsie. So stellten May und Pfafflin (2005) fest,
dass von 21 in der Literaturrecherche gefundenen psychoedukativen Programmen
nur sechs ausreichend evaluiert waren. Als methodische Kriterien fiir eine aus-
reichende Evaluation nennen sie in diesem Zusammenhang insbesondere das
Vorhandensein einer Kontrollgruppe, die randomisierte Zuweisung der Studienteil-
nehmer zu Treatment- und Kontrollgruppe sowie eine ausreichend grof3e Stichprobe.
Auch Shaw et al. (2007) fanden im Bereich der Selbstmanagement-Programme fiir
erwachsene Epilepsie-Patienten lediglich zwei randomisierte kontrollierte Studien.

Ein Grund fiir diesen Mangel an randomisierten kontrollierten Studien kann
sein, dass eine Randomisierung zwar die beste Moglichkeit ist, um systematische
Unterschiede zwischen Treatment- und Kontrollgruppe zu vermeiden, diese aber
praktisch nicht immer durchfiihrbar ist. So gehort es beispielsweise zum Behand-
lungskonzept mancher Einrichtungen in Deutschland, dass alle Personen an einer
Schulung teilnehmen sollen. Da Klinik- oder Rehabilitationsaufenthalte keine sechs
Monate dauern, stehen die Patienten dariiber hinaus fiir die Bildung einer Warte-
listen-Kontrollgruppe nicht lange genug zur Verfigung. Auch fiir die in dieser Arbeit
berichtete Evaluation des famoses-Elternkurses war eine randomisierte Zuweisung
der Eltern zu Schulungs- und Kontrollgruppe aus praktischen Griinden nicht durch-
fihrbar, sodass auf ein quasi-experimentelles Design zuriickgegriffen wurde (s.
Abschnitt 4.1).

Aus forschungsmethodischer Sicht stellt dieses Fehlen einer Randomisierung
jedoch eine Gefahrdung der Validitat kausaler Schliisse von der Schulungsteilnahme
auf die Verdnderungen in den Zielparametern dar, da die Vergleichbarkeit der
Gruppen nicht unbedingt gegeben ist (Rossi, Lipsey & Freeman, 2006; Shadish, Cook
& Campbell, 2002). So ist es denkbar, dass sich aufgrund von Selbstselektionseffekten
in der Treatmentgruppe vor allem hoch motivierte und/oder stirker bedirftige Teil-
nehmer befinden, wihrend Teilnehmer der Kontrollgruppe moéglicherweise von
vornherein wenig Interesse an der Schulung hatten (May & Pfafflin, 2005). Wenn nun
hoch motivierte Personen unabhéngig von der Schulungsteilnahme aktiv nach Infor-

mationen suchen und dadurch ihr Wissen mehren, kann dies zu einer verzerrten
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Schatzung des Schulungseffektes fiihren. Unterschiede zwischen solchen nicht dqui-
valenten Gruppen in quasi-experimentellen Studien sollten daher bei der Auswertung
bertlicksichtigt werden.

Grundsétzlich gibt es verschiedene Moglichkeiten, um eine mogliche Ver-
zerrung der Ergebnisse zu reduzieren. Zum einen stehen Parallelisierungs- bzw.
Matchingverfahren zur Verfiigung, bei denen aus den Studiengruppen nur die Teil-
nehmer ausgewidhlt werden, die sich hinsichtlich potentieller Stérvariablen dhneln.
Oft werden hierfir Propensity Scores genutzt, die eine gewichtete Zusammenfassung
derjenigen moglichen Kovariaten darstellen, aus denen sich die Zuordnung zu
Treatment- bzw. Kontrollgruppe vorhersagen lasst (Rosenbaum & Rubin, 1983). Der
Vorteil dieser Methode ist, dass damit eine Vielzahl an mdéglichen Kovariaten
beriicksichtigt werden kann (Cook & Steiner, 2010). Auf der anderen Seite konnen
Kovariaten statistisch kontrolliert werden, woflir Ublicherweise regressionsbasierte
Verfahren wie die Kovarianzanalyse zum Einsatz kommen. Beide Gruppen von
Verfahren beruhen auf dem Grundgedanken, dass sich der weitgehend unbekannte
Selektionsprozess, der zu systematischen Gruppenunterschieden fithren kann, durch
beobachtete Variablen abbilden und somit kontrollieren liasst (Cook & Steiner, 2010).
Dies verdeutlicht die Wichtigkeit der Erhebung moéglicher Stérvariablen, insbeson-
dere in nicht-experimentellen Studiendesigns.

Es stellt sich jedoch die Frage, welches der oben genannten Verfahren zur
Kontrolle von Stérvariablen zu bevorzugen ist und welche weiteren Faktoren fiir die
Reduktion des moglichen Bias in quasi-experimentellen Designs eine Rolle spielen.
Der direkte Vergleich randomisierter und nicht randomisierter Zuteilung innerhalb
einer Studie im Within-Study Comparison Design kann Hinweise zur Beantwortung
dieser Frage geben. Dafiir wird idealerweise eine Gesamtstichprobe randomisiert in
zwel Teilstichproben aufgeteilt. In einer dieser Teilstichproben erfolgt die Zuteilung
zu Treatment- und Kontrollgruppe zuféllig, in der anderen quasi-experimentell,
sodass letztendlich vier Gruppen untersucht werden. Eine &dltere Variante beinhaltet
lediglich drei Studiengruppen, indem zu einer experimentellen Studie eine nicht
daquivalente Kontrollgruppe hinzugefiigt wird (Cook & Steiner, 2010). Cook und
Steiner (2010) haben die Daten einer vierarmigen Within-Study Comparison Studie
reanalysiert (Shadish, Clark & Steiner, 2008) und zudem eine Ubersicht iiber weitere
solcher Studien gegeben. Dabei sind sie zu dem Schluss gelangt, dass insbesondere
die Auswahl der Kovariaten einen wichtigen Beitrag zur Reduktion des Bias leistet.
Dem Pritest, einer Messung der abhidngigen Variable vor Treatmentbeginn, kommt
in diesem Zusammenhang eine besondere, wenn auch eher pragmatische Bedeutung
zu, da er in vielen Fallen stirker mit der abhingigen Variablen (Posttest) korreliert

als andere zur Baseline erfassten Variablen und oft zu vermuten ist, dass er auch mit
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der Selektion in die Studiengruppen zusammenhingt (Cook & Steiner, 2010). Diese
Vermutung ist in Bezug auf Schulungsprogramme insofern nachvollziehbar, als dass
aus geringem Vorwissen und hoher Beeintrichtigung, beispielsweise in Form von
Angsten, auf einen hoheren Informationsbedarf und folglich hoheres Interesse an
einer Schulung geschlossen werden konnte. Einen weiteren, jedoch geringeren
Einfluss auf die Reduktion des Bias hatte die Reliabilitdt der Kovariaten, wahrend
verschiedene Methoden der Adjustierung, in diesem Fall die Nutzung von Propensity
Scores (in Form von Matching, als Kovariate und als Gewichtungsvariable) im
Vergleich zu regressionsbasierten Verfahren (Kovarianzanalyse), nur zu geringfiigi-
gen Unterschieden in Bezug auf die Biasreduktion fiithrten (Cook & Steiner, 2010).
Fir Schulungsevaluationen, bei denen nur ein quasi-experimentelles Design
anwendbar ist, ist jedoch ein Vergleich der Ergebnisse mit auf randomisierter
Zuweisung basierenden Befunden nicht moglich. Daher stellt sich die Frage, ob eine
Abschatzung des Bias aufgrund nicht dquivalenter Gruppen in diesem Fall durch den
Vergleich verschiedener Auswertungsdesigns innerhalb einer Studie moglich ist. Der
Begriff der Auswertungsdesigns bezieht sich in diesem Fall sowohl auf die Art der
statistischen Analyse als auch auf die damit verbundene Moglichkeit zur Bertuck-
sichtigung verschiedener Kovariaten wie dem Pritest oder weiteren zur Baseline
erfassten Variablen. Zwar gibt es auf diese Weise nicht die Moéglichkeit, die Ergebnis-
se der verschiedenen Auswertungsdesigns auf einem Kontinuum von vollstdndigem
Bias (nicht adjustiertes Quasi-Experiment) bis zum randomisierten Experiment
anzuordnen, wie es Cook & Steiner (2010) in der Reanalyse der Daten von Shadish,
Clark und Steiner (2008) getan haben, die Variabilitdt der Ergebnisse kann jedoch
moglicherweise schon Hinweise auf die Starke des Bias geben. Ergeben sich aus
verschiedenen Auswertungsdesigns mit denselben Daten sehr unterschiedliche
Ergebnisse, so wiirde dies fiir einen starken Bias sprechen, sodass insbesondere die
nicht adjustierten Ergebnisse nur unter groBem Vorbehalt interpretiert werden
sollten. Zeigen unterschiedliche Analysen hingegen recht &hnliche Ergebnisse,
sprache dies fur geringen Bias, unter der Voraussetzung, dass die zur Adjustierung
genutzten Variablen in der Lage sind, den Selektionsprozess abbilden zu koénnen.
Letztendlich lasst eine geringe Verzerrung auf die interne Validitat der quasi-
experimentellen Studienergebnisse schlieen. Um das Ausmal} des Bias aufgrund des
quasi-experimentellen Designs der in dieser Arbeit berichteten Studie abzuschétzen,

sollen daher die Ergebnisse verschiedener Auswertungsdesigns verglichen werden.
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3 Zielsetzung und Hypothesen

Das primare Ziel dieser Arbeit ist die Untersuchung der Wirksamkeit des
Schulungsprogramms famoses fur Kinder mit Epilepsie und deren Eltern in einer
kontrollierten, multizentrischen Studie. Die Studie ist auf die famoses-Elternschulung
beschriankt. Im Zuge der Planung der Evaluationsstudie ergaben sich jedoch zwei
Nebenfragestellungen, die fiir die Interpretation der Ergebnisse zur Wirksamkeit von
famoses von essentieller Bedeutung sind. Dabei handelt es sich zum einen um die
psychometrische Prifung der fiir diese Studie gréf3tenteils neu zusammengestellten
Skalen und zum anderen um die Abschéitzung der moglichen Verzerrung der
Ergebnisse, die sich aus dem quasi-experimentellen Design der Studie ergibt (s.
Abschnitt 2.4).

3.1 Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

Die Wirksamkeit des famoses-Elternkurses soll im Hinblick auf verschiedene
Zielparameter Gberprift werden, die sowohl aus den Zielen von famoses als auch aus
den Ergebnissen der Pilotstudie abgeleitet wurden (Pfafflin et al., 2012; Rau et al.,
2006; Wohlrab et al., 2007). Aufgrund der vielfiltigen Ziele des Schulungsprogramms
wurden drei priméare Zielparameter definiert, die verschiedene Bereiche abdecken,
auf die famoses Einfluss nehmen soll. Wahrend die Vermittlung von Wissen und die
Verbesserung der Krankheitsbewéltigung die zentralen Ziele der famoses-Schulung
darstellen und sich primér auf die Eltern selbst beziehen, kann sich in der elterlichen
Unterstitzung der Selbstédndigkeit des Kindes als drittem priméren Zielparameter
der Effekt des Kurses auf den Umgang mit dem Kind und seinen Bediirfnissen zeigen.

Weitere Variablen werden als sekundire Zielparameter explorativ untersucht.

Primdre Zielparameter:
Epilepsiespezifisches Wissen
Hypothese 1: Bei den Teilnehmern der famoses-Elternschulung steigt das Wissen

uber Epilepsie stirker an als in der Kontrollgruppe.

Die Vermittlung von Wissen stellt ein wichtiges Ziel der famoses-Schulung dar
(Wohlrab et al., 2007). Dies bezieht sich sowohl auf grundlegende Kenntnisse tiber die
Erkrankung (z.B. die Definition und Héufigkeit von Epilepsien, Anfallsursachen und
-ausloser) als auch auf Diagnose- und Behandlungsmoglichkeiten sowie mogliche

Folgen von Epilepsien.
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Krankheitsbewiltigung der Eltern
Hypothese 2: Bei den Teilnehmern der famoses-Elternschulung verbessert sich die

Krankheitsbewaltigung starker als in der Kontrollgruppe.

Neben krankheitsspezifischem Wissen werden den Eltern im famoses-Kurs
auch Strategien vermittelt, die ihnen den Umgang mit dem Kind im Alltag erleich-
tern sollen. Auf diese Weise werden die Eltern in die Lage versetzt, die Erkrankung
ihres Kindes besser zu bewiltigen (Wohlrab et al., 2007). Zudem soll der Austausch
mit anderen Betroffenen wihrend des Kurses den Eltern zeigen, dass sie mit ihren
Problemen nicht allein sind und dadurch resignative Tendenzen verringern und die
Krankheitsbewaltigung verbessern. Die durch das erlangte Wissen verbesserte
Moglichkeit zur aktiven Mitarbeit bei Diagnose und Behandlung sowie das offene
Sprechen tiber die Epilepsie in der Familie sollten weiterhin zu einer Verbesserung
der Krankheitsbewéltigung beitragen (s. Tabelle 2.3.1).

Unterstiitzung des Kindes zur Selbstiandigkeit und Forderung seiner

Krankheitsbewiltigung

Hypothese 3: Die Eltern, die an der famoses-Schulung teilgenommen haben, unter-
stiitzen ihre Kinder stiarker in ihrer Selbstédndigkeit und bei der

Bewailtigung ihrer Erkrankung als die Eltern der Kontrollgruppe.

Die Selbstandigkeit anfallskranker Kinder wird im famoses-Elternkurs an
verschiedenen Stellen direkt thematisiert. So soll der Kurs dazu beitragen, unndétige
Restriktionen im Alltag des Kindes zu verringern und dadurch eine Sonderstellung
des Kindes bestmoéglich zu vermeiden (s. Tabelle 2.3.1). Desweiteren lernen die
Eltern, wie sie ihr Kind bei der Anfallsbeschreibung unterstiitzen kénnen, wodurch
das Kind eine groBere Rolle im Prozess der Diagnosestellung einnehmen kann.
Zusammen mit einer Steigerung der Krankheitsbewéltigung soll dies dazu fiihren,
dass Eltern ihrem Kind im Rahmen seiner Moglichkeiten mehr Selbstéandigkeit und
Selbstbewusstsein zutrauen und es im aktiven Umgang mit der Erkrankung

unterstitzen.

Sekunddre Zielparameter
Obwohl die Priifung der sekundéren Zielparameter explorativ erfolgt, werden
Hypothesen aufgestellt, um die zu erwartenden Effekte, die fiir die Wirksamkeit des

famoses-Elternkurses sprechen, zusammenzufassen:
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Epilepsiespezifische Angste
Hypothese 4: Bei den Teilnehmern des famoses-Elternkurses verringern sich die

epilepsiespezifischen Angste stérker als in der Kontrollgruppe.

Durch die interaktive Gestaltung der Schulung haben die Eltern Gelegenheit,
ihre Sorgen in Bezug auf die Erkrankung ihres Kindes und seiner Entwicklung anzu-
sprechen, wodurch die Verarbeitung dieser Emotionen erleichtert werden soll (s.
Tabelle 2.3.1). Die Gefiihle konnen direkt in den entsprechenden Modulen thema-
tisiert werden, so zum Beispiel Angste vor den méglichen Folgen eines Anfalls (Modul
,Basiswissen“) oder einer antikonvulsiven Langzeitmedikation (Modul , Therapie®).
Vor diesem Hintergrund ist eine Reduktion epilepsiespezifischer Angste durch den

Besuch des famoses-Elternkurses zu erwarten (Wohlrab et al., 2007).

Informationssuche und Informationsaustausch

Hypothese 5: Nach dem Besuch des famoses-Kurses suchen die Eltern mehr In-
formationen uber die Erkrankung ihres Kindes und tauschen mehr
Informationen mit Personen aullerhalb der Familie aus als Eltern

der Kontrollgruppe.

Der famoses-Kurs dient nicht nur zur Wissensvermittlung, sondern soll den
Eltern auch ,Hilfe zur Selbsthilfe“ geben (Wohlrab et al.,, 2007). Dafiir werden
Moglichkeiten aufgezeigt, wie die Eltern nach der Schulung weitere Informationen
erhalten kénnen (s. Tabelle 2.3.1). Durch das offene Sprechen uber die Epilepsie im
Kurs sollte es den Eltern danach zudem leichter fallen, relevante Informationen an
andere Personen aus dem Umfeld des Kindes (Lehrer bzw. Erzieher, Freunde der
Eltern) weiterzugeben. Insofern ist zu vermuten, dass sich das Ausmal} der Informa-
tionssuche und des Informationsaustausches durch die Teilnahme an der famoses-

Elternschulung erhéht.

Verhalten wahrend eines Anfalls des Kindes
Hypothese 6: Die Kompetenz, sich wihrend eines Anfalls des Kindes richtig zu
verhalten, steigt bei den Teilnehmern der famoses-Elternschulung

starker an als in der Kontrollgruppe.

Durch Informationen zu epileptischen Anfiallen und Hilfemafnahmen lernen
die Eltern in der famoses-Schulung, welche Malnahmen wéhrend eines Anfalls sinn-
voll sind. Nach dem Kurs sollte sich dies in einer héheren Kompetenz im Verhalten

wihrend eines Anfalls des Kindes zeigen.
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Umgang mit dem Kind und seinen Anfallen
Hypothese 7: Der Umgang mit dem Kind und seinen Anféllen verbessert sich bei
den Teilnehmern des famoses-Elternkurses stérker als in der Kon-

trollgruppe.

Neben dem konkreten Verhalten wihrend eines Anfalls sollte der famoses-
Elternkurs auch den Umgang mit der Erkrankung des Kindes verbessern, d.h. die
Eltern sollten ihr Kind starker einbeziehen, indem sie mit ihm tiber die Anfélle und
die Medikation sprechen (s. Tabelle 2.3.1).

Belastungen der Familie
Hypothese 8: Bei den Teilnehmern des famoses-Elternkurses verringern sich die

familidren Belastungen stiarker als in der Kontrollgruppe.

Ein gréBeres Wissen tiber Epilepsie sowie der Erwerb von Bewéltigungsstrate-
gien in der famoses-Elternschulung sollten insgesamt zu einer geringeren familidren

Belastung im Alltag fiihren.

Dartuber hinaus werden verschiedene krankheitsspezifische Parameter als
weitere sekundéare Zielparameter explorativ untersucht. Durch eine aktivere Rolle der
Eltern im Prozess der Behandlung sollte sich nach dem Kurs die Adherence ver-
bessern. Vor diesem Hintergrund soll tiberpriift werden, ob der Besuch des famoses-
Elternkurses zu einer Verringerung der Anfallshidufigkeit und infolgedessen zu einer
geringeren Anzahl an Fehltagen in der Schule bzw. im Kindergarten aufgrund von
Anfallen fihrt (Wohlrab et al., 2007). Eine Reduktion der Anfallsfrequenz kann sich
zudem in einem Rickgang der Anzahl der Klinikaufenthalte bzw. Arztbesuche wegen
Anfillen und in einer verbesserten Einschitzung der Wirksamkeit der Medikamente
zeigen, weshalb auch die Effekte von famoses auf diese Variablen gepriift werden
sollen. Daruber hinaus kann vermutet werden, dass die antikonvulsive Medikation
nach dem Kursbesuch als vertraglicher eingestuft wird, da die Eltern dann besser in
der Lage sein sollten, einzuschéatzen, welche Beschwerden ihres Kindes tatsichlich
Nebenwirkungen der Medikamente sind.

AulBlerdem wird die Zufriedenheit der Eltern mit dem Schulungspro-
gramm erhoben. Diese wird regular direkt im Anschluss an die Schulungstermine
mit Fragebogen anonym erfasst. Hierbei besteht jedoch die Schwierigkeit, dass
manche Fragen erst lidngere Zeit nach der Schulung angemessen beurteilt werden
konnen, so beispielsweise, ob die Schulung den Eltern geholfen hat, im Alltag besser
mit der Epilepsie des Kindes umgehen zu kénnen. Deshalb wurde die Zufriedenheit
mit der Schulung im Rahmen dieser Evaluationsstudie ein halbes Jahr nach dem

Kursbesuch erfragt.
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Zusétzlich werden Subgruppenanalysen durchgefiihrt, um zu prifen, ob es
Unterschiede in der Wirksamkeit von famoses zwischen verschiedenen Teilnehmer-

gruppen gibt:

a) Eltern, deren Kinder am famoses-Kinderkurs teilgenommen haben:

Obwohl die beiden Teile des famoses-Schulungsprogramms (Eltern- und
Kinderkurs) als unabhingige Kurse entwickelt wurden und dementsprechend
unabhéngig voneinander besucht werden kénnen, gehen die Entwickler davon aus,
dass eine parallele Teilnahme von Eltern und Kindern an famoses die Effekte fir
die Familie verstiarkt (Pfafflin et al., 2012; Rau et al., 2006). Es wird daher unter-
sucht, ob der parallele Besuch beider Kurse zu gréeren Verbesserungen fiithrt als
der alleinige Besuch des Elternkurses. Hierbei muss jedoch beriicksichtigt werden,
dass einige Kinder aufgrund ihres Alters oder zu starker Beeintridchtigung nicht

an der Kinderschulung teilnehmen kénnen (s. Abschnitt 5.2.3.1).

b) Eltern mit chronisch epilepsiekranken Kindern:

Der Nachweis der Wirksamkeit von famoses — insbesondere fiir die Gruppe
der Eltern chronisch epilepsiekranker Kinder — kann einen positiven Effekt auf die
Entscheidung der Krankenkassen haben, die Kosten der Schulung fiir diese Eltern
als Angehorige chronisch Kranker als ergédnzende Leistung zu tibernehmen (vgl.
§43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V; s. Abschnitt 2.2.2). Es ist davon auszugehen, dass der
GroBteil der Kinder, deren Eltern an der Schulung teilnehmen, die Kriterien der
,,Chroniker-Richtlinie“ erfillt (s. Abschnitt 2.1.2; Gemeinsamer Bundesausschuss,
2008). Dennoch kénnen auch Eltern, deren Kinder geméll der Richtlinie nicht als
chronisch krank klassifiziert werden koénnen, an der Schulung teilnehmen. Inso-
fern ist es von besonderem Interesse, zu priifen, ob sich die Wirksamkeit von
famoses auch in der Subgruppe der Eltern, deren Kinder die Kriterien fir eine
schwerwiegende chronische Erkrankung erfiillen, nachweisen lésst.

Wird die Wirksamkeit von famoses speziell fir die Gruppe von Eltern
chronisch kranker Kinder gepruft, stellt sich weiterhin die Frage, ob es Unter-
schiede in den Schulungseffekten zwischen den Eltern chronisch kranker Kinder
und den Eltern von Kindern, die gemal} der Richtlinie nicht als chronisch krank zu
klassifizieren sind, gibt. Sollte sich der famoses-Elternkurs in letzterer Gruppe als
weniger wirksam erweisen, hétte dies Implikationen fir die Empfehlung zur

Teilnahme am Kurs.
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c) Besonders belastete Eltern:

Die famoses-Schulung soll grundsétzlich allen interessierten Familien offen-
stehen. In weiteren Subgruppenanalysen soll daher gekldrt werden, ob Eltern, die
neben der Anfallserkrankung des Kindes starken Belastungen ausgesetzt sind,
beispielsweise durch eine schwierige psychosoziale Konstellation oder durch Kin-
der, die unter besonders groflen Beeintrachtigungen leiden, in héherem Mafle vom
Besuch des famoses-Elternkurses profitieren, da sie von vornherein einen gréferen

Unterstiutzungsbedarf haben.

3.2 Psychometrische Priifung der verwendeten Skalen

Eine wichtige Voraussetzung fir die Aussagekraft von Studienergebnissen ist
die psychometrische Giite der verwendeten Messinstrumente. Aus diesem Grund ist
der Einsatz bereits validierter Erhebungsinstrumente empfehlenswert, der dariiber
hinaus den Vergleich von Studien erleichtert, in denen diese Instrumente genutzt
wurden (Mittan, 2009). Fir viele Ziele von Epilepsie-Schulungsprogrammen liegen
jedoch keine geeigneten epilepsiespezifischen Fragebogen vor, so auch fir den
famoses-Elternkurs. Daher handelt es sich bei den fur diese Evaluationsstudie ge-
nutzten Skalen fast ausschlieBlich um Weiterentwicklungen der in der Pilotstudie
(Rau et al., 2006) verwendeten Skalen. Da schon fir die Pilotstudie weitestgehend
eigens entwickelte Fragebogen genutzt wurden und sich bei diesen teilweise Decken-
oder Bodeneffekte gezeigt hatten, ist es unerlasslich, die Skalen der in dieser Arbeit
berichteten Studie zu priifen. Lassen sich dabei gute psychometrische Eigenschaften
nachweisen, kénnen sie fiir weitere Studien, z.B. zur Evaluation von anderen Schu-
lungsprogrammen, BeratungsmaBnahmen oder medizinischen Interventionen bei

Familien mit anfallskranken Kindern, empfohlen werden.

3.3 Vergleich von Auswertungsansatzen fiir das quasi-experimentelle
Design der Studie

Da eine randomisierte Zuteilung der Studienteilnehmer zu Treatment- und
Kontrollgruppe vor allem aus praktischen Griinden nicht mdéglich war (s. Abschnitt
4.1), stellt sich die Frage, inwiefern die Ergebnisse einer quasi-experimentellen
Studie kausal interpretiert werden kénnen, bzw. wie stark die Ergebnisse durch die
nicht &quivalenten Gruppen verzerrt werden (s. Abschnitt 2.4). Ein weiteres
methodisches Ziel dieser Arbeit besteht daher darin, zu priifen, ob sich der Bias

aufgrund des quasi-experimentellen Designs der Studie durch den Vergleich von
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Auswertungsansitzen abschéitzen lasst, auch wenn kein randomisierter Studienzweig
vorhanden ist. Dafir sollen folgende Analysestrategien miteinander verglichen
werden: nicht dquivalente Gruppen ohne statistische Kontrolle von Kovariaten, nicht
dquivalente Gruppen mit statistischer Kontrolle von Kovariaten sowie gematchte
Gruppen. Wihrend ersteres eine Schiatzung der Ergebnisse mit grof3tmoglicher Ver-
zerrung liefert, stellen die weiteren beiden Auswertungsstrategien unterschiedliche

Ansatze zur Biasreduktion dar.
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4 Methodisches Vorgehen

Im folgenden Abschnitt wird der Ablauf der Untersuchung dargestellt. Neben
der Erlduterung des Studiendesigns umfasst er das detaillierte Vorgehen bei der
Datenerhebung, die Erhebungsinstrumente und die Beschreibung der Studienteil-

nehmer sowie der statistischen Analysen.

4.1 Studiendesign

Die Evaluationsstudie zum famoses-Schulungsprogramm wurde als offene,
prospektive, kontrollierte und multizentrische Studie im Pra-Post-Design durchge-
fihrt. Eine Treatment-Gruppe (Schulungsgruppe) und eine Kontrollgruppe wurden
jeweils zweimal im Abstand von sechs Monaten befragt. Die Treatment-Gruppe nahm
direkt nach der Baseline-Befragung am famoses-Elternkurs teil, widhrend die Kon-

trollgruppe wiahrend des Studienzeitraums keinen Kurs besuchte (Abbildung 4.1).

. w
Schulungs- Baseline § R
vor £ » Follow-up
gruppe Schulung S 6 Monate
Eltern von
Kindern mit gematcht T1 T2

Epilepsie

Kontroll- Baseline » Follow-up

gruppe 6 Monate

Abbildung 4.1. Studiendesign.

Die zweite Befragung fand nach einem halben Jahr statt, da insbesondere die
langerfristigen Effekte der Elternschulung erfasst werden sollten. Aufgrund der Zeit-
spanne zwischen Schulungsbesuch und dem zweiten Erhebungszeitpunkt wird dieser
im Folgenden als ,,Follow-up® bezeichnet?. Im Vergleich zur Pilotstudie (Pfafflin et al.,
2012; Rau et al., 2006), bei der die Befragungen in einem Abstand von nur drei
Monaten stattfanden, stellt die Verldngerung des Follow-up-Zeitraums eine wichtige

Verbesserung des Studiendesigns dar. So wurde den Eltern der Schulungsgruppe mit

9 Aus statistischer Sicht handelt es sich um den Posttest, jedoch impliziert dieser Begriff eine Messung
direkt im Anschluss an das Treatment, die in dieser Studie nicht stattfand.
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einem Zeitraum von sechs Monaten ausreichend Gelegenheit gegeben, die im Kurs
gelernten Inhalte im Alltag anzuwenden und ggf. Verdnderungen beobachten zu kon-
nen. Desweiteren lédsst ein ldngerer Follow-up-Zeitraum aussagekriftigere Schliisse
uber die Persistenz der Schulungseffekte zu.

Auf eine randomisierte Zuweisung von Eltern mit anfallskranken Kindern zu
Schulungs- und Kontrollgruppe musste aus praktischen und ethischen Griinden
verzichtet werden. Zum einen sollte allen an famoses interessierten Eltern zeitnah die
Moglichkeit der Schulungsteilnahme geboten werden. Eine Randomisierung hitte
dazu gefiihrt, dass die Eltern der (Wartelisten-)Kontrollgruppe erst nach dem Follow-
up-Zeitraum von sechs Monaten am Kurs hétten teilnehmen kénnen. Die Mehrzahl
der famoses-Schulungen werden jedoch in Epilepsie-Kliniken und -zentren durch-
gefiihrt, die Patienten aus einem weiten Einzugsgebiet behandeln. Haufig nehmen die
Eltern wéhrend eines reguldren Klinikaufenthaltes ihres Kindes an famoses teil,
wodurch auch die Betreuung des Kindes wihrend des Kurses gewihrleistet ist.
Insbesondere fiir Eltern von Kindern mit schwerwiegenden Epilepsien wurde es als
nicht zumutbar angesehen, nach einem halben Jahr eigens fur die Schulung wieder
anzureisen. Zum anderen hétten bei randomisierter Zuweisung alle Zentren fiir die
Kontrollgruppe nach der Follow-up-Befragung eine Schulung gewéahrleisten miissen.
Dies wire fur viele der teilnehmenden Zentren, die reguldr eine Schulung pro Jahr
anbieten, nicht moglich gewesen. Die daraus resultierende Konsequenz, vielen der an
der famoses-Schulung interessierten Eltern der Kontrollgruppe auch nach dem
Follow-up-Zeitraum keine Schulung anbieten zu kénnen, wurde als ethisch nicht
vertretbar angesehen. Mit den wenigen Zentren, die hdufiger Schulungen anbieten,
hatte die erforderliche StichprobengréBe jedoch nicht erreicht werden kénnen. Die
Rekrutierung der Kontrollgruppe erfolgte darum unabhédngig von der Schulungs-
gruppe, jedoch ebenfalls in Zentren, die famoses-Schulungen anbieten.

Um dennoch eine Vergleichbarkeit von Schulungs- und Kontrollgruppe zu
gewihrleisten und somit kausale Schliisse ziehen zu kénnen, sollten die Gruppen auf
Basis von demografischen und krankheitsspezifischen Variablen gematcht werden.
Als relevante Matching-Variablen wurden solche erachtet, die in einem theoretisch
begrindbaren Zusammenhang mit den Zielparametern stehen. So hingt beispiels-
weise das epilepsiespezifische Wissen von Eltern anfallskranker Kinder mit ihrer
Bildung zusammen (Jantzen et al., 2009), wihrend Belastungen der Familie von der
Anfallshaufigkeit und weiteren Erkrankungen des Kindes beeinflusst werden (Dehn
et al., 2013; Dehn, Korn-Merker, Pfafflin, Ravens-Sieberer & May, 2014). Das Vor-
gehen beim Matching wird in Abschnitt 4.5.2 ndher beschrieben.
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4.2 Definition der Studiengruppen und geplante Teilnehmerzahlen

Die Schulungsgruppe setzte sich aus Eltern von Kindern mit Epilepsie
zusammen, die wihrend des Studienzeitraums an der famoses-Elternschulung teil-
nahmen, unabhéngig davon, ob ihre Kinder den famoses-Kinderkurs besuchten. Die
Kontrollgruppe wurde aus Eltern von Kindern mit Epilepsie rekrutiert, die in den
Studienzentren in Behandlung waren, bisher nicht an der famoses-Schulung teilge-
nommen hatten und auch bis zur Follow-up-Befragung nicht daran teilnahmen. Da
auch die Kinder der Schulungsteilnehmer aufgrund ihrer Epilepsie in &rztlicher
Behandlung waren, sollten sich die Gruppen lediglich in Bezug auf die Teilnahme am

famoses-Elternkurs unterscheiden.

Weiterhin galten fiir beide Gruppen folgende Ein- und Ausschlusskriterien:

Einschlusskriterien
— Eltern von Kindern mit aktiver Epilepsie
o Als aktive Epilepsie wurde definiert, dass die Kinder in den letzten 12
Monaten vor dem ersten Befragungszeitpunkt mindestens einen Anfall
hatten?©.

— gesicherte Epilepsie-Diagnose des Kindes

Ausschlusskriterien
- Eltern von Kindern mit ausschlieBlich pseudoepileptischen (bzw. dissoziativen)

Anfallen

— Eltern mit unzureichenden Kenntnissen der deutschen Sprache

Der Einschluss der Eltern erfolgte nach Aufkldrung tber die Studie und bei

Vorliegen der Einverstidndniserklarung.

Geplante Fallzahlen
Im Zuge der Studienplanung wurden Fallzahlberechnungen durchgefiihrt, um
die bendtigte StichprobengroBe fiir zu erwartende Effekte des Schulungsprogramms
zu bestimmen. Hierfiir wurden verschiedene Annahmen getroffen:
— Die a-Fehlerwahrscheinlichkeit fiir die Testung der priméren Zielparameter
sollte maximal a = .05 betragen. Dabei war zu berticksichtigen, dass drei pri-

mare Zielparameter untersucht werden sollten, sodass eine Adjustierung des

10 Im Laufe der Datenerhebung zeigte sich, dass am famoses-Elternkurs auch Eltern langer anfallsfreier
Kinder bzw. Eltern von Kindern mit auffalligem EEG, aber ohne klinisch sichtbare Anfille,
teilgenommen hatten, die aber dennoch in drztlicher Behandlung waren, weshalb dieses
Einschlusskriterium auch fir die Kontrollgruppe ausgesetzt wurde (vgl. Abschnitt 4.5.1).
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a-Fehlers mithilfe der Bonferroni-Korrektur vorgenommen wurde. Die a-
Fehlerwahrscheinlichkeit fiir die einzelnen Tests wurde darum auf jeweils
a'=.017 gesetzt, damit die Irrtumswahrscheinlichkeit aller drei Tests fiir die
priméren Zielparameter a = .05 nicht tibersteigt (,family-wise error rate“). Die
Teststiarke sollte 1 - B = .80 betragen.

— Um zwel Gruppen in Bezug auf die Verdnderung zwischen zwei Messzeit-
punkten zu vergleichen, sollte eine 2x2 faktorielle Varianzanalyse mit Mess-
wiederholung durchgefiihrt werden. Ein Effekt der Schulung sollte sich dabei
als signifikanter Interaktionseffekt zeigen.

— Unter Berilcksichtigung der Daten von Rau et al. (2006) wurde eine Korre-
lation zwischen den Messwerten der beiden Erhebungszeitpunkte von r =.70

angenommen.

Die Fallzahlberechnungen wurden mit G*¥Power 3.1.3 (Faul, Erdfelder, Lang &
Buchner, 2007) durchgefithrt. Um mit einer zweifaktoriellen Varianzanalyse mit
Messwiederholung auf einem Faktor einen Interaktionseffekt kleiner Groflenordnung
(f = 0.1 nach Cohen, 1988) bei einer a-Fehlerwahrscheinlichkeit von o' = .017 und
einer Power von 1 - B = .80 aufdecken zu koénnen, ist eine Stichprobe von insgesamt
160 Eltern (d.h. n1 = 80, n2 = 80) notwendig.

Ferner war bei der Fallzahlberechnung davon auszugehen, dass ein gewisser
Anteil der Studienteilnehmer bei der zweiten Befragung nicht antworten wiirde. Bei
einer geschitzten Non-Responder bzw. Drop-out-Rate von ca. 20% sollten deshalb
jeweils ca. 100 Eltern pro Treatment- und Kontrollgruppe, d.h. insgesamt ca. 200
Eltern in die Studie einbezogen werden, um letztlich eine Fallzahl von 80 Eltern pro

Gruppe zu erreichen.

4.3 Durchfiihrung

Vor Studienbeginn wurden der Studienplan und die Fragebogen der Ethik-
kommission der Abteilung fiir Psychologie der Universitdt Bielefeld zur Prifung
vorgelegt. Mit der Datenerhebung wurde begonnen, nachdem ein positives Votum der
Ethikkommission (s. Anhang A.6) vorlag.

Fir die Rekrutierung der Schulungsgruppe wurden Informationen tiber
anstehende famoses-Elternkurse von der famoses-Geschéftsstelle erfragt. Die Trainer
der Schulungen im Zeitraum von Oktober 2011 bis November 2012 wurden per E-
Mail dber die Studie informiert und gebeten, die Durchfiihrung zu unterstiitzen. Alle
angeschriebenen Trainer erklarten sich bereit, die fir ihre Schulung angemeldeten

Eltern auf eine Studienteilnahme hin anzusprechen, woraufhin ihnen die fir die erste
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Befragung erforderlichen Unterlagen zugesandt wurden. Diese umfassten neben der
bendétigten Anzahl an Baseline-Fragebogen Informationsschreiben fiur die Eltern mit
angefiigter Einverstandniserklarung (Anhang A) sowie frankierte Rickumschlége.

Die Eltern wurden entweder direkt vor Schulungsbeginn vor Ort durch die
Trainer Uber den Zweck der Studie informiert oder kurz vor der Schulung durch die
Trainer angeschrieben. Die Eltern erhielten das Informationsblatt zur Studie und
ausreichend Zeit, sich dieses durchzulesen. Im Falle der Teilnahmebereitschaft
wurden die Eltern gebeten, auf der Einverstidndniserkldrung ihren Namen und ihre
Adresse einzutragen und sie zu unterschreiben. Die Angabe von Name und Adresse
war notwendig, um den Eltern den Follow-up-Fragebogen zusenden zu kénnen. Die
Anonymitét der Eltern gegeniiber den Auswertern wurde dadurch gewéhrleistet, dass
die Einverstindniserkldrung im jeweiligen Studienzentrum bei den Trainern ver-
blieb, wahrend der Fragebogen im verschlossenen Umschlag an die Gesellschaft fir
Epilepsieforschung e.V. (GfE) geschickt wurde. Pro Familie sollte nur ein Fragebogen
ausgeflllt werden. Im vor Studienbeginn festgelegten Rekrutierungszeitraum
(Oktober 2011 - November 2012) wurden 194 Eltern in die Schulungsgruppe
eingeschlossen.

Die Kontrollgruppe wurde groBtenteils in den gleichen Studienzentren
rekrutiert. Die Mitarbeiter sprachen Eltern an, die zu regularen Behandlungstermi-
nen in die Epilepsiezentren bzw. Beratungsstellen kamen und die Einschlusskriterien
erflllten, jedoch nicht an famoses teilnahmen. Das weitere Vorgehen entsprach dem
in der Schulungsgruppe. Da die Eltern fir die Kontrollgruppe durch die behandeln-
den Arzte im Hinblick auf die Studienteilnahme einzeln angesprochen werden
mussten, dauerte die Rekrutierung einer ausreichenden Zahl an Studienteilnehmern
fir die Kontrollgruppe ldnger als fir die Schulungsgruppe. Zudem besuchten in
manchen Zentren die meisten oder alle Eltern den famoses-Elternkurs, weshalb es
nicht moéglich war, aus diesen Zentren eine ausreichend grofle Kontrollgruppe zu
gewinnen. Darum wurden weitere Zentren gebeten, die Studie mit Kontrollgruppen-
teilnehmern zu unterstiitzen, sodass zwischen Dezember 2011 und August 2013
insgesamt 104 Eltern in die Kontrollgruppe eingeschlossen wurden.

Fir die Follow-up-Befragung sechs Monate nach der Schulung bzw. nach der
Baseline-Erhebung wurden Umschldge mit Fragebégen, Riickumschlag und einem
Anschreiben an die Eltern durch die Autorin vorbereitet. Diese wurden von den
Trainern adressiert und an die Eltern geschickt. Falls der ausgefiillte Fragebogen
nach vier Wochen nicht bei der GfE eingetroffen war, wurden die Eltern durch ein
erneutes Schreiben an das Abschicken des Fragebogens erinnert, ebenso nach
weiteren zweil Wochen, um eine moglichst hohe Riicklaufquote zu erreichen. Insge-

samt sandten 81.4% (Schulungsgruppe) bzw. 82.7% (Kontrollgruppe) der zur Baseline
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eingeschlossenen Studienteilnehmer auch zur Follow-up-Erhebung einen auswert-

baren Fragebogen zuriick (vgl. Abschnitt 4.5).

4.4 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte mit Fragebogen. Neben den Skalen zur Erfassung
der Zielparameter enthielten sie Fragen zu soziodemografischen Daten der Eltern,
sowie zu demografischen und krankheitsspezifischen Daten der Kinder, die zur
Beschreibung der Stichprobe und fiir das Matching bzw. als mogliche Kovariaten
benétigt wurden. In der Schulungsgruppe wurde zum zweiten Erhebungszeitpunkt
zudem die Zufriedenheit mit dem Schulungsprogramm erfasst. Die vollstindigen

Fragebogen befinden sich in Anhang A.

Soziodemografische Daten der Eltern

Die Eltern wurden gebeten, ihr Alter und ihren Familienstand anzugeben.
Weiterhin wurden Schulabschluss, Berufsausbildung und gegenwéartige Arbeitstatig-
keit fiir den ausfillenden Elternteil sowie ggf. den Partner/die Partnerin erfragt. Das
Geschlecht wurde uber die Frage, wer den Fragebogen ausgefiillt hat (Mutter, Vater,
Andere), erfasst. Am Ende des Fragebogens wurden die Eltern aufgefordert, die
Beeintriachtigung aufgrund der Epilepsie des Kindes fiir sich selbst und aus Sicht des
Kindes auf einer finfstufigen Skala (,iberhaupt nicht® bis ,sehr stark®) anzugeben.
Im Follow-up-Fragebogen sollte tiber die Auskunft, welche Sprache in der Familie am
haufigsten gesprochen wird, auf einen Migrationshintergrund geschlossen werden.
Zudem wurde erfragt, ob ein Mitglied der Familie an einem famoses-Kurs teilge-

nommen hat, und - falls ja - wer das war (Mutter, Vater, Kind, Andere).

Demografische und krankheitsspezifische Daten der Kinder

Die Eltern wurden nach Geburtsdatum und Geschlecht ihres anfallskranken
Kindes gefragt. Zudem wurden sie gebeten anzugeben, bei wem das Kind lebt, wie
viele Geschwister es hat und ob es einen Kindergarten oder eine Schule besucht.
Dariiber hinaus wurden koérperlicher und geistiger Entwicklungsstand, sowie weitere
Erkrankungen, das Vorhandensein einer Pflegestufe und eines Schwerbehinderten-
ausweises erfragt. In Bezug auf die Epilepsie des Kindes wurde der Zeitpunkt des
ersten Anfalls und die Anfallshdufigkeit ebenso erfasst wie das Vorhandensein
verschiedener Anfallsmerkmale, der Zeitpunkt des Auftretens der Anfille und Ver-
letzungen durch die Anféalle. AuBlerdem sollten die Eltern Angaben zur Behandlung
machen (H&aufigkeit von Arztbesuchen aufgrund der Anfille, Medikation) und die

Wirksamkeit und Vertraglichkeit der Antikonvulsiva einschétzen. In beiden Frage-
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bégen wurden die Fehlzeiten der Kinder in Schule bzw. Kindergarten fur die letzten
drei Schulmonate erfragt. Alle weiteren Angaben bezogen sich auf die letzten sechs

Monate vor dem Ausfiillen des jeweiligen Fragebogens.

Skalen zur Erfassung der priméiren und sekundaren Zielparameter

Zur Erfassung der Zielparameter wurden Skalen zusammengestellt, indem auf
Ergebnisse aus der Pilotstudie (Pfafflin et al., 2012; Rau et al., 2006) zurickgegriffen
wurde. Auf Basis der Originaldaten der Pilotstudie wurden aus dem urspringlichen
Fragenpool Items ausgewahlt, teilweise zusédtzliche Items erstellt und zu Skalen
zusammengefasst, die einerseits die Ziele der aktuellen Evaluationsstudie inhaltlich
gut abbildeten und andererseits psychometrischen Kriterien (mittlere Schwierigkeit,
ausreichende Trennschéarfe, interne Konsistenz) gentigten. Desweiteren wurde eine
Kurzform des Familien-Belastungs-Fragebogens (FaBel; Ravens-Sieberer et al., 2001;
Williams Piamjarriyakul, Williams, Bruggeman & Cabanela, 2006, Dehn et al., 2013,
2014) eingesetzt, sowie zwel Subskalen aus der FaBel-Langform. Im Folgenden wird
die Entwicklung der Skalen beschrieben. Der detaillierte Bericht der Skalenanalysen
findet sich in Abschnitt 5.1.

Epilepsiespezifisches Wissen. Das Wissen der Eltern tiber Epilepsie wurde
mithilfe von 20 Items abgefragt. Es handelt sich dabei um ein sehr heterogenes
Konstrukt, das verschiedenste Teilbereiche zu Epilepsien - von moéglichen Ursachen
tiiber Behandlungsmoglichkeiten bis hin zu sinnvollen Verhaltensweisen im Alltag -
umfasst. Die in dieser Studie eingesetzte Skala beinhaltet unter anderem die neun
Items, die bereits in der Pilotstudie eingesetzt worden waren. Fiir diese hatte sich als
Folge der Heterogenitit des Konstrukts und der Kiirze der Skala eine geringe interne
Konsistenz (Cronbach's a = .38) bei méalliger Retest-Reliabilitdt (unjustierte Intra-
klassen-Korrelation (ICC) = .64, nur Kontrollgruppe; Pfafflin et al., 2012) ergeben.
Um die psychometrischen Eigenschaften dieser Skala fiir die aktuelle Studie zu ver-
bessern und zusétzliche Wissensaspekte abfragen zu kénnen, wurden weitere Items
hinzugefligt sowie das Antwortformat modifiziert. Es wurden drei Items eingefiigt, die
in der Pilotstudie nur zum zweiten Zeitpunkt genutzt worden waren, um auf Ubungs-
effekte zu priifen. Funf Items aus der Subskala ,,Soziale Restriktionen® der Pilotstudie
wurden ebenfalls in die Wissens-Skala integriert. Die Restriktionen wurden bei Rau
et al. (2006) in Form von Aussagen zum Umgang mit dem anfallskranken Kind
abgefragt, zu denen die Eltern jeweils angeben sollten, ob diese MaBlnahmen richtig
oder falsch sind. Nach entsprechender Umformulierung lieen sich diese Items als
Wissensfragen einsetzen. Drei weitere Items wurden neu erstellt. Alle Items, zu
denen bereits Daten aus der Pilotstudie vorlagen, wiesen Schwierigkeiten zwischen

0.1 und 0.9 auf, da im Zuge der Skalenrevision bei Rau et al. (2006) bereits sehr
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leichte (Schwierigkeit > 0.9) und sehr schwere Items (Schwierigkeit < 0.1) ausge-
schlossen worden waren. Die Items zum Wissen wurden als Aussagen formuliert, zu
denen die Eltern jeweils angeben sollten, ob sie richtig oder falsch sind. Zusétzlich
wurde als dritte Antwortmoglichkeit eine ,weill nicht“-Kategorie eingefiigt, um
zuféllig korrekte Antworten aufgrund von Raten zu reduzieren. Diese Antwortoption
stand den Teilnehmern der Pilotstudie nicht zur Verfiigung. Ein Beispielitem fir die
Skala zum epilepsiespezifischen Wissen lautet: , Epileptische Anfille fiihren immer

dazu, dass Nervenzellen des Gehirns absterben.

Krankheitsbewiltigung. Die Krankheitsbewéltigung der Eltern wurde mit
acht Items erfasst. Diese Skala stellt resignative Tendenzen einer aktiven Bewalti-
gung der Erkrankung des Kindes gegentiber. Alle Items wurden nach inhaltlichen
und statistischen Gesichtspunkten aus der Skala ,Einstellungen® von Rau et al.
(2006) ausgewihlt. Die Daten der Pilotstudie zeigten fir diese Items eine ausreichen-
de interne Konsistenz sowie Retest-Reliabilitat (Cronbach's a = .73; ICC = .71, nur
Kontrollgruppe). Ein Beispielitem fur diese Skala mit jeweils vierstufiger Antwort-
moglichkeit von ,trifft gar nicht zu® bis ,trifft ausgesprochen zu“ ist: ,Ich fithle mich

stark genug, die Epilepsie meines Kindes zu bewaltigen.*

Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit. Das Ausmal, in dem das
anfallskranke Kind durch seine Eltern in seiner Selbstdndigkeit unterstiitzt wird,
wurde mit acht Items abgefragt, zu denen die Eltern jeweils angeben sollten, wie sehr
die Aussagen auf ihren Umgang mit dem Kind zutreffen. Die Antwortméglichkeiten
entsprechen denen der Skala zur Erfassung der Krankheitsbewiltigung (vierstufig
von ,trifft gar nicht zu“ bis ,trifft ausgesprochen zu“). Zwei der Items stammen aus
der Skala ,Krankheitsbewiltigung (Sprechen iiber Epilepsie)* der Pilotstudie, vier
weitere aus der Skala , Einstellungen®. Zwei Items wurden neu erstellt. Fiir die sechs
Items, fir die Daten aus der Pilotstudie vorlagen, ergab sich eine méllige interne
Konsistenz (Cronbach’s a = .64) bei hoher Retest-Reliabilitat (ICC = .81, nur Kontroll-
gruppe). Ein Beispielitem lautet: ,Ich ermutige mein Kind trotz seiner Anfille zur
Selbstéandigkeit.*

Epilepsiespezifische Angste. Die Skala ,Epilepsiespezifische Angste“ von
Rau et al. (2006) hatte sich als gut geeignet zur Erfassung von Befiirchtungen und
Angsten von Eltern epilepsiekranker Kinder erwiesen und wurde darum unverindert
tibernommen. Die Eltern sollen zu jedem der 17 Items auf einer fiinfstufigen Skala
(,iberhaupt nicht“ bis ,sehr stark®) angeben, inwiefern die angesprochenen Be-
firchtungen oder Angste auf sie zutreffen. Mit einer hohen internen Konsistenz
(Cronbach’s a = .92) und Retest-Reliabilitat (ICC = .84, nur Kontrollgruppe) ist diese

Skala sehr homogen und tber einen Zeitraum von drei Monaten stabil (Pfafflin et al,
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2012). Ein Beispielitem ist: ,Ich habe Angst davor, dass mein Kind einen Anfall
bekommt, wenn ich gerade mit ihm unterwegs bin.*

Informationssuche und Informationsaustausch. Mit finf Items erfasst
diese Skala, inwieweit die Eltern Informationen tiber Epilepsie suchen und inwiefern
sie ihre Erfahrungen mit der Erkrankung ihres Kindes mit anderen Eltern, sowie
Lehrern oder Freunden austauschen. Vier der Items stammen aus der Skala ,Krank-
heitsbewiltigung (Sprechen tiber Epilepsie)“, die bei Rau et al. (2006) eingesetzt
wurde. Ein weiteres Item zur Nutzung von Internet-Foren wurde hinzugefiigt. Auf
einer siebenstufigen Skala von ,nie“ bis ,immer“ sollten die Eltern angeben, wie
haufig sie die angesprochenen Verhaltensweisen zeigen, beispielsweise: ,Ich suche
Kontakt zu Eltern, deren Kinder auch an Epilepsie erkrankt sind.“ Aus den Daten der
Pilotstudie ergab sich fir die bereits dort eingesetzten Items eine mafige interne
Konsistenz (Cronbach's a = .66), allerdings nur eine geringe Retest-Reliabilitat
(ICC = .48, nur Kontrollgruppe).

Verhalten wiahrend eines Anfalls. Das Verhalten der Eltern wiahrend eines
Anfalls ihres Kindes wurde mit sechs Items abgefragt. Dabei sollten die Eltern jeweils
angeben, wie haufig sie die angesprochenen Verhaltensweisen zeigen (siebenstufige
Skala von ,nie“ bis ,immer®). Funf der Items wurden aufgrund einer mittleren
Schwierigkeit und relativ guter Trennschérfen aus der Verhaltens-Skala der Pilot-
studie ubernommen, ein Beispiel hierfiir lautet: ,Ich bringe Gegenstiande, an denen
sich das Kind verletzen kénnte, auBler Reichweite.“ Aus inhaltlichen Uberlegungen
wurde zudem ein Item aus der Skala ,Einstellungen® von Rau et al. (2006) hinzu-
gefuigt (,Wenn mein Kind einen Anfall bekommt, weil} ich, wie ich mich verhalten
muss.“). Anhand der Daten der Pilotstudie zeigte sich fir die Skala eine ausreichende
interne Konsistenz (Cronbach's a = .75) sowie Retest-Reliabilitat (ICC=.79, nur
Kontrollgruppe).

Umgang mit dem Kind und seinen Anfillen. Zusitzlich zum konkreten
Verhalten der Eltern wihrend eines Anfalls wurde mithilfe von finf Items der
weitere Umgang der Eltern mit der Erkrankung des Kindes erfasst, wie beispiels-
weise das Sprechen mit dem Kind tiber die Anfille (,Ich rede mit meinem Kind uber
die Anfille.“). Die Eltern sollten dazu auf einer vierstufigen Skala angeben, wie sehr
die Aussagen auf sie zutreffen (,trifft gar nicht zu“ bis ,trifft ausgesprochen zu“). Drei
der Items wurden aus der Skala ,Krankheitsbewiltigung (Sprechen tiber Epilepsie)”
von Rau et al. (2006) iibernommen, wo sie eine ausreichende interne Konsistenz
(Cronbach’s a = .74) bei maBiger Retest-Reliabilitat (ICC = .63, nur Kontrollgruppe)
aufwiesen. Zwei weitere Items zur Anfallsbeobachtung und zur Vermeidung

anfallsbedingter Verletzungen wurden neu erstellt.
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Belastungen der Familie. Zur Erfassung der Belastung der Familie
aufgrund der Erkrankung des Kindes wurde der Familien-Belastung-Fragebogen
(Ravens-Sieberer et al., 2001) eingesetzt. Dabei handelt es sich um die deutsch-
sprachige Version der Impact on Family Scale (Stein & Riessman, 1980; Stein &
Jessop, 2003). Die hier eingesetzte Kurzform mit 11 Items wurde von Williams et al.
(2006) als Ergebnis einer Analyse gemal} der Item Response Theorie vorgeschlagen.
Fir die deutschsprachige Kurzform konnte an einer Stichprobe von Eltern epilepsie-
kranker Kinder eine hohe interne Konsistenz (Cronbach’'s a = .91) und Retest-
Reliabilitat (ICC = .85) ebenso nachgewiesen werden wie Eindimensionalitit und
Konstruktvaliditat (Dehn et al., 2013, 2014). Ein Beispiel fiir die Items, die auf einer
vierstufigen Skala von ,trifft iberhaupt nicht zu“ bis , trifft ganz zu“ zu beantworten
sind, lautet: ,Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir unsere Familie und
unsere Freunde seltener.“

Zusétzlich wurden die Subskalen zur finanziellen Belastung (vier Items) und
zur Belastung der Geschwister (sechs Items) genutzt, die geringere, jedoch noch
ausreichende Reliabilititen aufweisen (Finanzen: Cronbach's a = .72, ICC = .65;
Geschwister: Cronbach's a =.78, ICC = .61; Dehn et al., 2014).

Zufriedenheit mit dem Schulungsprogramm. Bei den Eltern der Schu-
lungsgruppe wurde zur Follow-up-Befragung die Zufriedenheit mit dem famoses-
Schulungsprogramm mithilfe eines kurzen Evaluationsfragebogens erfasst. Dieser
Fragebogen wird regulir direkt nach dem Kurs an die Eltern verteilt und umfasst
Fragen zur Erfullung von Erwartungen an die Schulung und zur Weiterempfehlung
des Kurses ebenso wie zur Zufriedenheit mit der Schulungsgruppe (Pfafflin et al.,
2012). Die Bewertungen des Schulungsprogramms werden nicht zu einem Skalenwert
verrechnet, sondern als Einzelitems ausgewertet. In dieser Studie wurde der Eva-
luationsbogen erstmals mit gréBerem zeitlichen Abstand zum Elternkurs ausgefiillt,
sodass die Eltern die Auswirkungen des Kurses Uiber einen ldngeren Zeitraum (sechs

Monate) beurteilen konnten.

4.5 Studienteilnehmer
4.5.1 Einschluss und Riicklauf

Im Zeitraum von Oktober 2011 bis November 2012 hat die famoses-
Geschaftsstelle der Autorin Termine von 30 Elternkursen mitgeteilt. Von diesen
konnten drei Schulungen aus organisatorischen Griinden (wenig angemeldete Eltern,
bzw. Studienfragebogen nicht rechtzeitig eingetroffen) nicht in die Studie einge-

schlossen werden. Aus den ubrigen 27 famoses-Kursen fiillten insgesamt 208 Eltern
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einen Baseline-Fragebogen fur die Schulungsgruppe (SG) aus. Die Schulungen fanden
in 15 verschiedenen Zentren in Deutschland und Osterreich statt, wobei der GroBteil
der Zentren (n = 9, 60%) nur einen famoses-Kurs im Studienzeitraum angeboten hat
(Tabelle 4.5.1). Bis auf einen Elternkurs fanden alle als zweil- bis dreitidgige
Blockveranstaltungen statt!. Im Durchschnitt wurden die Kurse von Eltern aus 8-9
Familien besucht (M = 8.50, SD = 1.88, Md = 8.00, Range 4 - 13), von denen der Grol-

teil auch an der Baseline-Erhebung der Studie teilgenommen hat (92.9%)12.

Tabelle 4.5.1. Ubersicht liber die Studienzentren, die Zahl der Schulungsgruppen
im Studienzeitraum und die zur Baseline-Befragung eingeschlossenen Teilnehmer

Schulungen Schulungsgruppe Kontrollgruppe

Zentrum Anzahl Teilnehmer?® Teilnehmer?
1 Bethel 4 32 37
2 Freiburg 1 10 -
3 Kork 2 17 3
4 Regensburg 2 15 3
5 Passau 1 4 2
6 Raisdorf 6 46 -
7 Hirschaid 2 21 23
8 Salzburg 2 16 7
9 Vogtareuth 1 1 12
10 Wuppertal 1 7 -
11 Heidelberg 1 6 -
12 Unna 1 7 -
13 Wiirzburg 1 8 -
14 Wolfsburg - - 2
15 Miinchen 1 8
16 Kaiserslautern 1 10 3
17 Frankfurt - 5
18 Jena - 2
19 Suhl - 8
Gesamt 27 208 108

® Teilnehmer, die einen Fragebogen zuriickgesandt hatten.

Fir die Kontrollgruppe (KG) wurden Baseline-Fragebogen von 108 Eltern aus
12 Zentren ausgefiillt. Vier dieser Zentren haben im oben genannten Zeitraum keine
Schulung angeboten, sodass von dort nur Eltern fiir die Kontrollgruppe eingeschlos-

sen wurden, nicht aber fur die Schulungsgruppe der Studie. Umgekehrt war es in

11 Ein Kurs wurde an zwei Tagen im Abstand von einem Monat durchgefiihrt.

12 Basierend auf 23 Elternkursen, deren Trainer der Autorin die Gesamtzahl der Schulungsteilnehmer
mitgeteilt hatten. Fur vier Kurse lagen keine Informationen dartiber vor, ob alle Eltern, die die Schulung
besucht haben, auch an der Studie teilgenommen haben.
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einigen Zentren, in denen Schulungen angeboten wurden, aus organisatorischen
Griinden nicht moéglich, Eltern fir die Kontrollgruppe einzuschlielen (Tabelle 4.5.1).
Vierzehn Baseline-Fragebogen der Schulungsgruppe sowie vier Baseline-
Fragebogen der Kontrollgruppe wurden vor der Follow-up-Erhebung ausgeschlossen,
wobei die haufigsten Grinde hierfiir ein nur sehr unvollstindig ausgefillter
Fragebogen (SG: n = 6, 42.9%; KG: n = 2, 50.0%) oder ein von der Familie bereits
vorliegender Fragebogen waren (SG: n = 4, 28.6%, KG: n = 1, 25.0%; Abbildung 4.2).
Letzteres kam beispielsweise vor, wenn die Eltern bereits in die Kontrollgruppe
eingeschlossen worden waren, sich dann jedoch fir eine Schulungsteilnahme ent-
schieden hatten. Diese Eltern wurden der Kontrollgruppe zugeordnet, sofern der
zweite Fragebogen vor der Schulung ausgefiillt worden war. Somit verblieben 298
Baseline-Fragenbogen fur die Priafung der psychometrischen Eigenschaften der

verwendeten Skalen.

Baseline-Fragebogen

(N=316)
|
| '
Schulungsgruppe (n = 208) Gruppen | Kontrollgruppe (n = 108)
» Einschluss (n = 194) * Einschluss(n = 104)
» Ausschluss (n = 14) » Ausschluss(n = 4)
— Fragebogen sehr unvollstandig (n = 6) — Fragebogen sehr unvollstandig (n = 2)
— Kind lebt nicht bei befragter Person (n = 1) — Kind lebt nicht bei befragter Person (n =1)
- Von der Familie lag bereits ein Fragebogen - Von der Familie lag bereits ein Fragebogen
vor (n =4) vor (n=1)

— Fragebogen nach Schulungsteilnahme
ausgeflillt oder keine Teilnahme (n = 3)

v !

Lost to follow-up (n = 24) Follow- | Lost to follow-up (n=11)
[kein Fragebogen zuriickgeschickt] up [kein Fragebogen zuriickgeschickt]
v v
auswertbar (n = 158) auswertbar (n = 86)
(81.4% von Einschluss) (82.7% von Einschluss)
*» Ausschluss(n = 12) * Ausschluss(n = 7)
— Fragebogen sehr unvollstandig (n = 2) — Fragebogen sehr unvollstandig (n = 1)
— Fragebogen von anderer Person ausgefiillt — Fragebogen von anderer Person ausgefiillt
als zur Baseline (n = 10) als zur Baseline (n = 6)
nach Matching (n = 148) Analyse | nach Matching (n = 74)
+ Nicht gematched (n = 10) * Nicht gematched (n = 12)

Abbildung 4.2. Studienteilnehmer und Ausschlussgrinde.

Ein Einschlusskriterium war, dass nur Eltern von Kindern mit ,aktiver”
Epilepsie an der Studie teilnehmen sollten. Als ,,aktiv® wurde eine Epilepsie definiert,

wenn das Kind in den letzten 12 Monaten mindestens einen Anfall hatte (vgl.
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Abschnitt 4.2). Es stellte sich allerdings heraus, dass an der Schulung einige Eltern
teilgenommen hatten, deren Kinder zum Zeitpunkt der ersten Befragung lidnger als
ein Jahr anfallsfrei waren (n = 23, 11.1%). Diese Kinder waren jedoch weiterhin in
neurologischer bzw. neuropidiatrischer Behandlung und nahmen antikonvulsive
Medikamente ein. Zudem litten drei dieser Kinder am CSWS-Syndrom (,,continuous
spike-wave of sleep”), das nicht notwendig mit dem Auftreten von Anfillen einher-
geht, bei dem jedoch Auffilligkeiten im Schlaf-EEG vorhanden sind, die das Kind in
seiner Entwicklung beeintrichtigen (Holmes & Lenck-Santini, 2006). Um tber die
Gesamtheit der an der Schulung teilnehmenden Eltern Aussagen treffen zu kénnen,
wurden auch die Eltern lidnger anfallsfreier Kinder in die Analyse eingeschlossen und
zudem fiir die Kontrollgruppe vergleichbare Eltern zugelassen (n = 12, 11.1%). In der
Kontrollgruppe hétte dariiber hinaus die erforderliche Stichprobengrofle ohne diese
Eltern nicht ganz erreicht werden konnen.

Von den verschickten Follow-up-Fragebogen wurden 87.6% (SG) bzw. 89.4%
(KG) durch die Eltern ausgefiillt. Die Familien, die keinen Follow-up-Fragebogen
ausgeflllt und zurickgeschickt hatten (Nonresponder, n = 35), unterschieden sich
weder in den soziodemografischen noch in den krankheitsspezifischen Merkmalen der
Kinder signifikant von den Respondern, die auch an der zweiten Erhebung teilnah-
men (n = 263). In Bezug auf die soziodemografischen Daten der Eltern zeigten sich
Unterschiede zwischen Respondern und Nonrespondern lediglich in der Berufs-
ausbildung der beantwortenden Person, insofern als dass die Nonresponder hiufiger
keine Ausbildung hatten (n = 5, 14.7%) oder nur angelernt waren (n = 4, 11.8%) als
Responder (keine Ausbildung: n = 8, 3.0%; angelernt: n = 9, 3.4%), wahrend
Responder héaufiger eine Lehre gemacht hatten (n = 181, 68.8%; Nonresponder:
n =17, 50.0%), p = .003 (exakter Test nach Fisher). In Bezug auf den erreichten
Schulabschluss unterschieden sich Responder und Nonresponder jedoch nicht,
p =.164 (exakter Test nach Fisher).

Aus der Gruppe der Responder zum zweiten Erhebungszeitpunkt wurden
weitere 19 Familien (SG: n = 12, KG: n = 7) ausgeschlossen, zumeist weil der zweite
Fragebogen von einer anderen Person ausgefiillt worden war als der erste (SG: n = 10,
83.3%, KG: n = 6, 85.7%; Abbildung 4.2). Hierbei handelte es sich héufig um den
anderen Elternteil, in zwei Fallen haben die anfallskranken Kinder (Jugendliche im
Alter von 15 bzw. 17 Jahren) den Fragebogen selbst ausgefiillt. Insgesamt waren 158
Falle fur die Schulungsgruppe und 86 Fille fiir die Kontrollgruppe auswertbar, was
81.4% (SG) bzw. 82.7% (KG) der zur Baseline eingeschlossenen Eltern ausmacht
(Abbildung 4.2).
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4.5.2 Matching

Die fir beide Studienzeitpunkte auswertbaren Fille der Schulungs- und der
Kontrollgruppe unterschieden sich nicht hinsichtlich der soziodemografischen Anga-
ben der Eltern oder der Kinder zur Baseline (Tabellen in Anhang B). Allerdings
zeigten sich signifikante Unterschiede bei einzelnen erkrankungsspezifischen Merk-
malen der Kinder. So war der Anteil der Kinder mit tédglichen Anfdllen in der
Kontrollgruppe deutlich héher (n = 30, 34.9%), wiahrend in der Schulungsgruppe der
grofite Anteil der Kinder weniger als einen Anfall monatlich hatte (n = 67, 42.3%;
Baseline; Tabelle 4.5.2), p = .025 (exakter Test nach Fisher). Zudem hatten die Kinder
der Kontrollgruppenteilnehmer etwas, jedoch nicht signifikant haufiger eine
Pflegestufe (p = .064) und/oder einen Schwerbehindertenausweis (p = .081). Diese
Unterschiede zwischen den Studiengruppen deuten auf eine tendenziell hdhere
Schwere der Erkrankung in der Kontrollgruppe hin, die darum beim Matching

bertlicksichtigt wurde.

Tabelle 4.5.2. Anfallshaufigkeit der Kinder aller auswertbaren Studienteilnehmer im letzten
halben Jahr (Baseline-Befragung)

Schulungsgruppe  Kontrollgruppe

(n = 156)° (n = 86) p-Wert®
Kein Anfall 19.9% 15.1%
1-2 Anfalle 17.3% 16.3%
3-5 Anfille 25.0% 10.5% 025
1-2 Anfalle/Monat 9.0% 10.5% :
> 1 Anfall/Woche 9.0% 12.8%
> 1 Anfall/Tag 19.9% 34.9%

¢ Auswertbare Schulungsteilnehmer: n = 158. Angabe zur Anfallshaufigkeit fehlt bei n = 2.
® exakter Test nach Fisher.

Dartiiber hinaus zeigten sich sowohl fiir die Anfallshaufigkeit als auch fir das
Vorhandensein einer Pflegestufe oder eines Schwerbehindertenausweises signifikante
Zusammenhénge mit verschiedenen Zielparametern, insbesondere mit der Skala
,Unterstiitzung zur Selbstindigkeit® und dem FaBel-Gesamtwert (Tabelle 4.5.3). Um
fur das Matching eine einzelne Variable nutzen zu koénnen, die die Schwere der
Erkrankung des Kindes widerspiegelt, wurde die Beeintrachtigung des Kindes, einge-
schitzt durch die Eltern, als Matching-Variable ausgewéihlt, weil sie sowohl mit der
Anfallshiufigkeit als auch mit dem Vorhandensein von Pflegestufe und/oder Schwer-
behindertenausweis zusammenhing (Tabelle 4.5.3). Desweiteren korrelierte das
Wissen der Eltern signifikant mit ihrem Schulabschluss, der darum ebenfalls fiir das
Matching genutzt wurde.

Das Matching der beiden Gruppen wurde im Verhéltnis 2:1 durchgefiihrt, da
die Schulungsgruppe nahezu doppelt so grol3 war wie die Kontrollgruppe und auf

diese Weise eine grofftmogliche Anzahl an Studienteilnehmern fiir die Auswertung
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genutzt werden konnte. Dabei wurden primiar die Beeintridchtigung des Kindes
(umkodiert in die drei Kategorien ,sehr stark/stark®, ,mittelgradig®, ,geringfiigig/
tberhaupt nicht“) und der Schulabschluss der Eltern genutzt, wobei bei letzterem die
Kategorien ,,ohne Schulabschluss“ und ,,Hauptschulabschluss“ aufgrund der geringen
Fallzahlen zusammengefasst wurden. Die zusammengestellten Tripel sollten sich in
hochstens einer der beiden Variablen um maximal eine Kategorie unterscheiden.
Zudem wurden die Anfallshaufigkeit zur Baseline und das Alter der Kinder bertick-
sichtigt, um eine moglichst hohe Vergleichbarkeit der Gruppen zu gewéahrleisten. Die
Eigenschaften der auf diese Weise gebildeten 74 Tripel werden im néchsten Abschnitt
beschrieben. Die Daten der nicht gematchten Teilnehmer (SG: n =10, KG: n = 12)
wurden fiir die Evaluation des famoses-Elternkurses nicht genutzt, flossen jedoch in

die Analysen zum Vergleich von Auswertungsdesigns mit ein.

Tabelle 4.5.3. Korrelationen soziodemografischer und krankheitsspezifischer Variablen mit
den Zielparametern (Baseline-Befragung)

Schul-
Schwer- abschluss
Anfalls- behinderten- Beeintrach- Beantwor-
n haufigkeit Pflegestufe ausweis tigung Kind®  tender
Wissen 213-216 .108 .026 .068 -.056 337 %
Krankheitsbewaltigung 214-218 -.138 -.048 -.221* -.356* -.063
Selbstandigkeit® 206-209 -.339* - .485** -.570** -.448** .047
Angste gesamt 212-215 176 .159* .358** .564 ** -.041
Angste aktuell 225-227 -.024 114 .252* .360** -.102
Angste Zukunft 223-225 .310** .186** .383* .619** -.002
Information 230-233 .104 .075 .040 187 % .001
Verhalten 201-204  -.194** .037 -.044 -.021 -.149
Umgang 223-225 -.162* - .367* -.349* -.086 -.048
FaBel total 220-223 371% .372% .506 ** 551 ** .066
FaBel Finanzen 234-236 234 .253* 407 ** .389* .091
FaBel Geschwister 161-163 .128 .324* 407 ** .408 ** -.089
Beeintrachtigung Kind® 239-241 .316** A427% .495 ** - -.054

Anmerkung. Angegeben sind polyseriale Korrelationen (ordinale mit metrischen Variablen, robuster WLS-
Schatzer), punktbiseriale Korrelationen (dichotome mit metrischen Variablen) bzw. y-Koeffizienten.

*p < .05, **p < .01. Die Fallzahlen variieren aufgrund von fehlenden Angaben.

2 Elterneinschatzung.

® Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit.

4.5.3 Teilnehmercharakteristika

Die gematchten Teilnehmer waren zu Studienbeginn im Mittel etwa 39 Jahre
alt (M = 38.94, SD = 6.80). Der GrolBteil der Fragebogen wurde von Miuttern bzw.
Pflegemiittern ausgefillt, die mit (Ehe-)Partner und Kindern gemeinsam lebten
(n =152, 68.5%). Trotzdem haben viele Teilnehmer der Schulungsgruppe den famo-
ses-Elternkurs gemeinsam mit ihrem (Ehe-)Partner besucht (n = 62, 41.9%). In beiden

Gruppen haben die meisten Eltern einen Realschulabschluss (46.4%) oder Abitur
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(36.5%) gemacht und nachfolgend eine Lehre absolviert bzw. eine Fachschule (71.2%)
besucht. Wahrend die Viter der gematchten Familien zumeist in Vollzeit berufstéatig
waren (85.6%), arbeiteten die Mutter hdufig nur in Teilzeit (51.8%) oder waren Haus-
frauen (25.0%). Schulungs- und Kontrollgruppe unterschieden sich nicht hinsichtlich
der soziodemografischen Merkmale der Eltern (Tabelle 4.5.4).

Auf einen Migrationshintergrund lief sich auf Basis der am héufigsten in der
Familie gesprochenen Sprache(n) nur bei einem geringen Anteil der Studienteil-
nehmer schlieBen (SG: n = 6, 4.1%; KG: n = 3, 4.1%). Dabei gaben sechs Eltern an, in
der Familie neben Deutsch eine weitere Sprache zu sprechen (Russisch, n = 4;
Franzosisch, Polnisch, je n = 1). Je eine weitere Familie sprach zuhause hauptsichlich

Englisch, Bulgarisch oder Polnisch.

Tabelle 4.5.4. Soziodemografische Charakteristika der gematchten Studienteilnehmer

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
(n = 148) (n=74) p-Wert?
Alter (Jahre)® 39.07 + 6.64 38.69 +7.14 697
Range 22 - 63 21 - 62 )
Beantwortende Person
Mutter/Pflegemutter 81.8% 87.8%
Vater 8.8% 9.5% 340
Mutter & Vater 8.8% 2.7% )
GroBmutter 0.7% 0.0%
Familienstand
mit Partner und Kindern 83.1% 85.1% 847
allein erziehend 16.9% 14.9% )
selbst Partner selbst Partner
Schulabschluss (n=148) (n=120) (n=74) (n=266)
ohne Schulabschluss 0.7% 0.8% 2.7% 0.0% selbst:
Hauptschulabschluss 17.6% 31.7% 12.2% 25.8% .337
Realschulabschluss 43.9% 35.8% 51.4% 47.0% Partner:
Abitur/Fachabitur 37.8% 31.7% 33.8% 27.3% .459
Berufsausbildung (n=148) (n=124) (n=74) (n=66)
Keine 2.0% 0.8% 5.4% 1.5% selbst:
Angelernt 5.4% 6.5% 0.0% 3.0% .071
Lehre, Fachschule 72.3% 66.9% 68.9% 72.7% Partner:
Fachhochschule, Universitat ~ 20.3% 25.8% 25.7% 22.7% .660
Erwerbstatigkeit (n=147) (n=127) (n=74) (n=66)
Vollzeit 21.1% 77.2% 12.2% 83.3%
Teilzeit 46.9% 8.7% 51.4% 12.1%
Hausfrau/-mann 23.1% 5.5% 20.3% 1.5% selbst:
arbeitslos 2.0% 0.8% 2.7% 0.0% Pa{rmir-
in Ausbildung 2.0% 0.0% 0.0% 0.0% 507 )
Rentner/in 0.7% 0.8% 1.4% 0.0%
anderes® 4.1% 7.1% 12.2% 3.0%

Anmerkung. Angegeben sind jeweils Mittelwert + Standardabweichung bzw. Prozent zur Baseline.
4 t-Test fir unabhangige Stichproben bzw. exakter Test nach Fisher.

® n = 147 fiir SG.

¢ anderes: selbstandig, Elternzeit/Mutterschutz, 400€-Job, Student.
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Die Kinder der nach dem Matching eingeschlossenen Eltern waren bei
Studienbeginn im Mittel acht bis neun Jahre alt (M = 8.73, SD = 4.30), dementspre-
chend besuchten mehr Kinder eine Schule (61.3%) als einen Kindergarten (22.5%).
Die Geschlechtsverteilung der Kinder war fast ausgeglichen (46.4% weiblich). Etwa
ein Viertel der Kinder waren Einzelkinder (24.3%). Auch in Bezug auf die soziodemo-
grafischen Variablen der Kinder unterschieden sich Schulungs- und Kontrollgruppe
nicht (Tabelle 4.5.5).

Tabelle 4.5.5. Demografische Charakteristika der Kinder der Studienteilnehmer

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
(n = 148) (n=74) p-Wert?
Geschlecht (weiblich) 47.3% 44.6% 776
Alter (Jahre) 8.73 +4.19 8.72 + 4.54 991
Range 0.42 - 20.92 0.75 - 17.75 )
Besuchte Einrichtung
Kindergarten 20.3% 29.7%
Schule 65.5% 56.8% 287
Keine 8.8% 5.4%
Andere 5.4% 8.1%
Anzahl der Geschwister
0 23.0% 27.0%
1 44.6% 45.9% .669
>1 32.4% 27.0%

Anmerkung. Angegeben sind jeweils Mittelwert + Standardabweichung bzw. Prozent zur Baseline.
? t-Test flir unabhangige Stichproben bzw. exakter Test nach Fisher.

Sowohl das Alter bei Auftreten des ersten Anfalls als auch die Dauer der
Epilepsie schwankten stark zwischen den Kindern der teilnehmenden Familien, im
Mittel gab es jedoch keine signifikanten Unterschiede zwischen Schulungs- und
Kontrollgruppe (Tabelle 4.5.6). Nach dem Matching unterschied sich auch die An-
fallshaufigkeit nicht mehr signifikant zwischen den Gruppen, p = .209 (exakter Test
nach Fisher, Tabelle 4.5.6). Fast alle Kinder wurden aufgrund der Epilepsie mit
Medikamenten behandelt. Nur etwa ein Drittel der Kinder (n = 82, 36.9%) war nach
Angaben der Eltern koérperlich und geistig normal entwickelt, wihrend die iibrigen
Kinder mehr oder weniger stark ausgeprigte geistige und/oder koérperliche Ein-
schrankungen aufwiesen. Dementsprechend hatte etwa ein Drittel der Kinder eine
Pflegestufe (n = 69, 31.1%) und fast die Halfte einen Schwerbehindertenausweis
(n=103, 46.4%). In keinem der Merkmale unterschieden sich Schulungs- und
Kontrollgruppe signifikant voneinander. Lediglich in Bezug auf die von den Eltern
angegebenen Anfallsmerkmale gab es einen Unterschied insofern, als dass Eltern der
Schulungsgruppe fiir ihre Kinder hdufiger einen Bewusstseinsverlust wiahrend eines
Anfalls angaben (n = 69, 46.6%) als Eltern der Kontrollgruppe (n = 20, 27.0%; Tabelle
4.5.6), p =.006 (exakter Test nach Fisher). Es ist jedoch zu beachten, dass fiir den
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Vergleich von Schulungs- und Kontrollgruppe hinsichtlich der soziodemografischen
und krankheitsspezifischen Parameter eine Vielzahl von Tests ohne Adjustierung des
a-Niveaus durchgefithrt wurde. Insofern sind einzelne zufillig signifikante Ergeb-

nisse nicht auszuschlieBen.

Tabelle 4.5.6. Krankheitsbezogene Eigenschaften der Kinder der Studienteilnehmer
Schulungsgruppe Kontrollgruppe

(n = 148) (n=74) p-Wert?®
Alter bei erstem Anfall (Jahre)® 4.60 + 3.81 4.19 £ 3.54 447
Range 0.00 - 15.67 0.00 - 13.75 )
Dauer der Epilepsie (Jahre)® 4.00 £ 3.95 4.39 £ 4.10 495
Range 0.08 - 20.75 0.17 - 16.50 )
Anfallshaufigkeit (im letzten halben Jahr)©
Kein Anfall 19.9% 16.2%
1-2 Anfalle 15.8% 18.9%
3-5 Anfalle 25.3% 12.2% 209
1-2 Anfalle/Monat 8.9% 12.2% )
> 1 Anfall/Woche 8.9% 12.2%
> 1 Anfall/Tag 21.2% 28.4%
Anfallsmerkmale (Elternangaben)®
Vorgefuhle 32.4% 27.0% .443
Bewusstseinsverlust 46.6% 27.0% .006
Zuckungen 18.9% 9.5% .080
Wilde Bewegungen 14.9% 18.9% .446
Sinnlose Handlungen 11.5% 13.5% .668
Steife/zuckende Muskeln 58.8% 50.0% .252
Sturz/Zu-Boden-Gehen 34.5% 31.1% .653
Nichts davon 6.1% 9.5% 412
Einnahme von Antikonvulsiva 98.0% 97.3% > .999
Geistiger Entwicklungsstand
altersgemal 46.6% 36.5%
entwicklungsverzogert 25.0% 35.1%
lernbehindert 12.2% 10.8% .378
geistig behindert 11.5% 9.5%
schwer geistig behindert 4.7% 8.1%
Korperlicher Entwicklungsstand
altersgemal 51.4% 50.0%
leichte Storungen 29.1% 27.0% 805
mittlere Storungen 11.5% 10.8% )
schwere Storungen 8.1% 12.2%
Pflegestufe 29.7% 33.8% .542
Schwerbehindertenausweis 43.9% 51.4% .320
Weitere Erkrankungen 43.2% 51.4% .258

Anmerkung. Angegeben sind jeweils Mittelwert + Standardabweichung bzw. Prozent zur Baseline.
2 t-Test fiir unabhangige Stichproben bzw. exakter Test nach Fisher (fett gedruckt, wenn p < .05).
® Schulungsgruppe: n = 145; Kontrollgruppe: n = 73.

¢ Schulungsgruppe: n = 146; Kontrollgruppe: n = 74.

4 Mehrfachnennungen.
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Die Eltern fullten den Follow-up-Fragebogen im Durchschnitt knapp sieben
Monate nach dem Baseline-Fragebogen aus (M = 6.81, SD = 1.17, Md = 6.62). In zwei
Fillen wurde der Follow-up-Fragebogen bereits nach drei Monaten bearbeitet, da
diese Eltern der Kontrollgruppe angehérten, sich dann jedoch fiir eine Schulungs-
teilnahme entschieden hatten. Diese Eltern fullten den zweiten Fragebogen vor dem
famoses-Kurs aus. Ein Follow-up-Fragebogen der Schulungsgruppe wurde erst etwa
18 Monate nach der Baseline-Befragung bearbeitet. Da dieser Fragebogen vollstandig
und im Vergleich zu den anderen Studienteilnehmern nicht auffallig ausgefillt war,
wurde er trotz der Uberschreitung des geplanten Follow-up-Zeitraums in die Aus-
wertung aufgenommen. Dieses Vorgehen sollte, wenn uberhaupt, eher zu einer
konservativeren Schitzung der Schulungseffekte fiihren, weil nicht von einem weite-
ren Wirksamkeitsgewinn von famoses mehr als ein halbes Jahr nach dem Kursbesuch

auszugehen ist.

4.6 Statistische Auswertung

Im Folgenden werden die fir die Auswertung genutzten statistischen
Methoden getrennt nach den drei Zielbereichen dieser Arbeit vorgestellt. Anders als
in der Darstellung der Fragestellung dieser Arbeit, wo zunichst die Hauptfrage-
stellung formuliert wurde und erst im Anschluss daran die Nebenfragestellungen,
werden die Auswertungsmethoden in der Reihenfolge berichtet, in der sie angewendet

wurden.

4.6.1 Psychometrische Analyse der Skalen

Fir die psychometrische Analyse der Skalen wurden im ersten Schritt
Itemschwierigkeiten, korrigierte Trennschiarfen und Reliabilititen bestimmt. Die
Schwierigkeiten werden in Form von Mittelwerten angegeben und sind somit in
Relation zu den jeweils angegebenen Antwortmdéglichkeiten zu betrachten. In Bezug
auf die korrigierte Trennschéarfe wurde als Ausschlusskriterium fur die Items eine
Korrelation mit dem um das jeweilige Item korrigierten Skalenwert von rig < .30
festgelegt, um hinreichend homogene Skalen zu erhalten. Die Reliabilitat der Skalen
wird zum einen als interne Konsistenz (Cronbach's a), zum anderen als Retest-
Reliabilitat angegeben. Fir letztere wurden nur die Teilnehmer der Kontrollgruppe
beriicksichtigt, da sie im Studienzeitraum kein tiber die tibliche Behandlung hinaus-
gehendes Treatment erhalten haben. Der Retest-Zeitraum betrigt dem Studiendesign
entsprechend sechs Monate. Zur Bestimmung der Retest-Reliabilitat wurden Pear-
son-Korrelationen der Skalenwerte beider Erhebungszeitpunkte (r:) und unjustierte

Intraklassen-Korrelationen berechnet (ICC). Im Gegensatz zur Pearson-Korrelation
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reduziert sich die ICC auch bei systematischen Anderungen zwischen den beiden
Messungen (Deyo, Diehr & Patrick, 1991). Dies wire beispielsweise der Fall, wenn
das epilepsiespezifische Wissen bei allen Teilnehmern der Kontrollgruppe gleicher-
malen anstiege. Die Pearson-Korrelation der Skalenwerte von Baseline und Follow-
up ware in diesem Fall perfekt (rz = 1), wahrend die ICC geringer ausfiele.

Zur Prifung der Eindimensionalitit der Skalen wurden im néichsten Schritt
konfirmatorische Faktorenanalysen (CFA) durchgefiihrt. Aufgrund der ordinalen,
zum Teil nicht symmetrisch verteilten Antwortmoglichkeiten wurden faktorenana-
lytische Verfahren fur geordnete kategoriale Variablen genutzt. Hierfiir wurde auf
eine robuste gewichtete Kkleinste-Quadrate-Schiatzung (WLSMV?!) des Software-
Paketes MPlus (Version 7, Muthén & Muthén, 1998-2012; Muthén, du Troit & Spisic,
1997) zuriickgegriffen, das als Ausgangspunkt die polychorischen Korrelationen der
Indikatoren nutzt. Obwohl dabei angenommen wird, dass hinter den ordinalen
Variablen normalverteilte kontinuierliche Variablen stehen, haben Simulations-
studien gezeigt, dass auch eine leichte bis moderate Verletzung dieser Voraussetzung
zu angemessenen Losungen der CFA fuhrt (Flora & Curran, 2004; Li, 2016). Dennoch
fiilhrte dies bei kleineren Stichproben (n < 200) tendenziell zu einer Uberschitzung
der x2-Statistik (Flora & Curran, 2004; Li, 2016). Zur Beurteilung der Modellpassung
wurden daher neben der x2-Statistik weitere Kennwerte herangezogen. Die Passung

des CFA-Modells wurde als akzeptabel angesehen, wenn

- x#df <3,

— Comparative Fit Index (CFI) > .95,

— Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA) <.08 und

- Standardized Root Mean Residual (SRMR) < .10 (Schmermelleh-Engel,
Moosbrugger & Miller, 2003).

Um einen moglichst groBen Anteil der verfiigharen Informationen zu nutzen,
wurde ein paarweiser Ausschluss fehlender Itemwerte genutzt, d.h. fir die Be-
rechnung der Zusammenhéinge jedes moglichen Variablenpaares wurden alle Fille
genutzt, die auf diesen beiden Variablen keine fehlenden Werte hatten, unabhéingig
davon, ob bei diesen Fillen andere Variablen fehlende Werte aufwiesen. In diesem
Fall wird jedoch das SRMR fir konfirmatorische Faktorenanalysen in MPlus nicht
berechnet. Da ein eindimensionales CFA-Modell der einfaktoriellen Losung der explo-

rativen Faktorenanalyse entspricht, wurde das SRMR dort entnommen. Fir den

13 Die Abkiirzung des robusten WLS-Methode ergibt sich aus der Beschreibung der Schéatzungen als
~weighted least square parameter estimates using a diagonal weight matrix with standard errors and
mean- and variance-adjusted chi-square test statistic that use a full weight matrix“ (Muthén & Muthén,
1998-2012, S. 603).
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RMSEA wird im Ergebnisbericht zuséatzlich das 90%-Konfidenzintervall (CI)
angegeben, das bestenfalls den Wert Null enthalten sollte.

Bei der faktorenanalytischen Priifung der Messinstrumente bildete die Skala
der epilepsiespezifischen Angste eine Ausnahme. Fiir einen #hnlichen Fragebogen zu
Angsten bei Erwachsenen mit Epilepsie hatten sich Hinweise auf eine zwei- bzw.
dreifaktorielle Struktur ergeben (May, Pfafflin, Brandt et al., 2015; May, Pfafflin,
Briickner et al., 2015). Um zu untersuchen, ob sich die epilepsiespezifischen Angste
bei Eltern von Kindern mit Epilepsie ebenfalls in Subfaktoren aufteilen lassen und
welche Aspekte diese abbilden, wurde fiir diese Skala eine explorative Faktorenana-
lyse (EFA, WLSMV-Schitzung) durchgefiihrt. Fur die Bestimmung der Faktorenzahl
wurde dabei der Eigenwerteverlauf betrachtet. Da dieser nicht eindeutig zu interpre-
tieren war, wurde zuséatzlich eine Parallelanalyse nach Horn (1965) durchgefiihrt.
Diese steht jedoch fiir Faktorenanalysen mit kategorialem Outcome in MPlus nicht
zur Verfiigung, weshalb die Parallelanalyse im Rahmen einer Maximum-Likelihood-
Faktorenanalyse, ebenfalls in MPlus, angefordert wurde. Vor der Interpretation die-
ser Analyse wurde gepriift, ob der Eigenwerteverlauf mit dem der EFA fir ordinale
Variablen vergleichbar ist.

Die Berechnung der Skalenwerte erfolgte durch Aufsummieren der Einzel-
items mit anschlieBender Umrechnung auf einen méglichen Wertebereich von 0 - 100
zur leichteren Interpretation. Eine Ausnahme bilden hier die FaBel-Skalen, fir die
die urspringliche Skalierung von 1 - 4 durch Mittelwertsbildung der Items beibe-
halten wurde.

Die Konstruktvaliditat der Skalen wurde tiber Korrelationen gepruft: Fur die
Zusammenhénge zwischen den Skalen wurden Pearson-Korrelationen berechnet, fur
Zusammenhénge der Skalen mit demografischen und krankheitsspezifischen Variab-
len je nach Skalenniveau Pearson- bzw. punktbiseriale Korrelationen oder polyseriale
Korrelationen rps (letztere mit MPlus, Muthén & Muthén, 1998-2012).

4.6.2 Imputation fehlender Werte

Obwohl der Anteil fehlender Itembeantwortungen in der Stichprobe mit 3.0%
insgesamt sehr gering war, filhren auch Falle mit wenigen oder einzelnen fehlenden
Items pro Skala zu einem Informationsverlust fiir die Prifung der Wirksamkeit des
famoses-Elternkurses, da die vorhandenen Antworten dieser Personen bei der Berech-
nung der Skalenwerte nicht genutzt werden kénnen. Zudem kommt es dadurch zu
einer Reduktion der StichprobengréBe und folglich zu einer Verringerung der
Teststarke (Graham, 2012). Aus diesem Grund wurden multiple Imputationen feh-
lender Itemwerte erzeugt. Bei der hierfiir genutzten Methode der ,fully conditional

specification” wird fiir jede zu imputierende Variable ein Regressionsmodell erstellt,
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in dem die anderen Variablen, die im Modell enthalten sind, als Pradiktoren fungie-
ren. Die fehlenden Werte werden iterativ aus den Imputationsmodellen geschétzt
(Raghunathan, Lepkowski, van Hoewyk & Solenberger, 2001; van Buuren, 2007).
Obwohl ,,fully conditional specification” im Gegensatz zum ,joint modeling®, bei dem a
priori eine konkrete Verteilung (z.B. eine multivariate Normalverteilung) spezifiziert
wird, weniger theoriegeleitet ist, konnte gezeigt werden, dass die Methode in der
Anwendung gute Ergebnisse liefert, wenn keine Verteilung spezifiziert werden kann
(van Buuren, 2007), und dass sie bei itemweiser Imputation fehlender Werte anderen
Methoden tberlegen ist (van Buuren, 2010).

In das Modell zur multiplen Imputation fehlender Werte wurden alle nach den
Skalenanalysen beibehaltenen Items zur Erfassung der Zielparameter fiir beide
Befragungszeitpunkte aufgenommen, mit Ausnahme der sechs zur FaBel-Subskala
Geschwister gehorigen Items, fiir die ein gesondertes Modell aufgestellt wurde. Zu-
satzlich wurden demografische und krankheitsspezifische Variablen eingegeben, die
Einfluss auf die Itembeantwortungen haben kénnen: das Alter und der korperliche
und geistige Entwicklungsstand des Kindes, das Vorliegen eines Schwerbehinderten-
ausweises, der Schul- und Ausbildungsabschluss des befragten Elternteils sowie die
Anfallshaufigkeit des Kindes zu beiden Befragungszeitpunkten. Bis auf die Anfalls-
haufigkeit wurden alle Stichprobencharakteristika nur als Pradiktoren genutzt.
Fehlende Werte in der Anfallshaufigkeit (Baseline: n = 2, Follow-up: n = 4, bei den
gematchten Teilnehmern) wurden imputiert, da diese Variable in den nachfolgenden
Analysen als Kovariate genutzt wurde. Interaktionen zwischen den Pradiktoren
wurden nicht spezifiziert, um die ohnehin grofle Zahl der zu schéitzenden Parameter
nicht weiter zu erhéhen. Fehlende Werte in der FaBel-Subskala Geschwister wurden
gesondert imputiert, da hierfir nur die Teilnehmer mit mehr als einem Kind bertck-
sichtigt werden sollten. Die Préadiktoren fir dieses Modell waren die Items der
anderen FaBel-Skalen, das Alter des kranken Kindes, sein korperlicher und geistiger
Entwicklungsstand, das Vorliegen eines Schwerbehindertenausweises, die Anfalls-
haufigkeit sowie die Zahl der Geschwister.

Es wurden jeweils funf vervollstandigte Datensitze erzeugt. Die Parameter
und Standardfehler aus den nachfolgenden Analysen mit den imputierten Daten-
sdtzen wurden nach den von Rubin (2004) vorgeschlagenen Regeln zu einer Gesamt-

schatzung zusammengefasst. Der Punktschétzer eines interessierenden Parameters

A

@ wird dabei als Durchschnitt der Parameterschiatzungen @, der m imputierten

Datensétze angegeben:
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Fur die Varianz T dieses Punktschétzers wird sowohl die Varianz innerhalb
der Imputationen U als auch die Varianz zwischen den Imputationen B beriicksich-
tigt:

T=0+(1+m*)B mit T=3U,/m und B=Y. (@ -/ (m-1),

i=1 i=1

A

wobei U; die Varianz des Punktschétzers . fiir den jeweiligen vervollstédndigten

Datensatz bezeichnet (Rubin, 2004).

4.6.3 Analyse der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

Dem Studiendesign entsprechend sollte die Wirksamkeit der famoses-
Elternschulung mithilfe von 2 x 2 faktoriellen Varianzanalysen (ANOVA) mit
Messwiederholung auf dem Faktor Zeit und dem Zwischensubjektfaktor Gruppe
(Schulungsgruppe vs. Kontrollgruppe) untersucht werden (vgl. Abschnitt 4.2). Eine
Inspektion der Daten ergab jedoch einerseits Zusammenhénge einiger Zielparameter
mit der Anfallshdufigkeit und andererseits in beiden Gruppen zum Teil deutliche
Anderungen in der Anfallshiufigkeit zwischen Baseline- und Follow-up-Befragung.
Darum sollte die ordinal erfasste Anfallshaufigkeit als sich tiber die Zeit verdndernde
Kovariate in der Analyse beriicksichtigt werden. Allerdings ist es in der ANOVA zwar
moglich, Kovariaten aufzunehmen, jedoch wird fiir die jeweiligen Personen zu beiden
Messzeitpunkten derselbe Wert der Kovariate angenommen, sodass sich die Ande-
rung in der Anfallshdufigkeit mit der ANOVA nicht addquat modellieren lasst. Aus
diesem Grund wurden fiir die Analyse der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses
Verallgemeinerte Schéatzgleichungen (generalized estimation equations, GEE) einge-
setzt, in die zeitabhéngige Kovariaten aufgenommen werden konnen.

Verallgemeinerte Schitzgleichungen stellen eine Erweiterung der Generali-
sierten Linearen Modelle (generalized linear models, GLM; Nelder & Wedderburn,
1972) auf longitudinale Daten dar (Liang & Zeger, 1986, Zeger & Liang, 1986).
Gegentliber dem Allgemeinen Linearen Modell (ALM) haben GLMs den Vorteil, dass
sie sich flexibel auf verschiedene Arten von Zielparametern anwenden lassen, da sie
fir die Verteilung des Zielparameters lediglich voraussetzen, dass diese einer
Verteilung aus der Exponentialfamilie folgt, wihrend das ALM von normalverteilten
Residuen ausgeht. So kann fiur bindre Zielparameter eine Binomialverteilung
angenommen werden oder fir Zahldaten eine Poisson-Verteilung. Eine bessere
Anwendbarkeit von GLMs kann durch die Nutzung der Quasi-Likelihood-Methode
(Wedderburn, 1974; McCullagh, 1983) erreicht werden, die auch die Grundlage der
GEEs bildet.
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Wihrend bei Maximum-Likelihood-Schétzungen genaue Annahmen iber die
Form der Verteilung der abhingigen Variable getroffen werden mussen, ist es bei
GEE-Modellen ausreichend, die ersten beiden Momente der Verteilung - Mittelwert
und Varianz - zu spezifizieren. Fir die Beobachtungen eines Zielparameters yi von
Person i zum Zeitpunkt ¢ wird dabei der bedingte Erwartungswert ui: = E(yi: | xi;) Uiber

die Linkfunktion g mit einer Linearkombination der Kovariaten verkniipft:
g(u,) =x, B,

wobei xi: den p x 1 Vektor der Kovariaten bezeichnet und £ den p x 1 Vektor der unbe-
kannten Parameter darstellt. Die bedingte Varianz var(yi:|xi) setzt sich zusammen
aus einer Funktion v des Erwartungswertes ui: und dem ggf. zu schitzenden

Skalierungsparameter ¢ (Fahrmeir & Tutz, 2001):
var(y,, |xit) = @(u,)

Die Wahl der Link- und Varianzfunktion ist abhingig von der Art des
Zielparameters, wobei lblicherweise die fiir die jeweils angenommene Residual-
verteilung kanonische Linkfunktion genutzt wird, da sie glinstige Eigenschaften fur
die Parameterschiatzung aufweist. Im Rahmen von Quasi-Likelihood-Modellen ist es
jedoch auch moglich, andere Kombinationen von Link- und Varianzfunktionen zu
nutzen (Fahrmeir & Tutz, 2001).

Die Anwendbarkeit von GEEs auf verschiedene Arten von Outcomes ist fir die
vorliegende Arbeit insofern von Bedeutung, als dass die meisten der Zielparameter
zwar metrisch und zumeist auch normalverteilt sind, die krankheitsspezifischen
Parameter jedoch sowohl ordinale abhingige Variablen (Anfallshaufigkeit, Wirksam-
keit und Vertraglichkeit der antikonvulsiven Medikation) als auch Zahldaten
(Arztbesuche, stationdre Aufenthalte, Fehltage) umfassen. Durch die Nutzung von
GEEs konnen auch diese Zielparameter im gleichen Rahmenmodell analysiert
werden.

Fir die Analyse der Fragebogenskalen wurde die fiir normalverteilte Zielpara-

meter kanonische Linkfunktion der Identitat genutzt:
8(H,) = Hy

durch die die abhingige Variable ohne weitere Transformation mit dem linearen

Pradiktor in Beziehung gesetzt wird. Durch das Setzen der Varianzfunktion auf

(i) =1
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entspricht die Varianz der Beobachtungen dem Skalierungsparameter (Fahrmeir &
Tutz, 2001):

X)

@=var(y,

Die Normalverteilung der Fragebogenskalen wurde zuvor visuell tberprift.
Dabei zeigten sich linkssteile Verteilungen fiir die Angste der Eltern vor akuten
Folgen der Epilepsie und fir die FaBel-Skalen Finanzen und Geschwister sowie eine
rechtssteile Verteilung fiir das Verhalten der Eltern wéihrend eines Anfalls. Andere
Linkfunktionen fir diese Variablen fiihrten jedoch nicht zu bedeutsamen Unter-
schieden in den Ergebnissen, weshalb in dieser Arbeit die Analysen mit Identitéits-
Link berichtet werden, deren Parameter in der Skalierung der Zielparameter zu
interpretieren sind.

Wird fur Ziahlvariablen eine Poisson-Verteilung angenommen, ist die kano-
nische Link-Funktion der loglineare Link (Fahrmeir & Tutz, 2001):

8(u,) =log(u,)
und die Varianzfunktion entspricht dem Erwartungswert:
o) =4,
bei einem Skalierungsparameter von
p=1.

Fir die ordinalen Zielparameter wurde eine Multinomialverteilung mit
kumulativem Logit-Link angenommen. Anders als bei den zuvor angegebenen Link-
funktionen wird dabei nicht der bedingte Erwartungswert E(yi|xi) modelliert,

sondern die bedingte kumulierte Wahrscheinlichkeit fir o/ Kategorien der Zielvariable

mit den Wahrscheinlichkeiten my, ..., o
P(y, < jlx;) T +..+TT
P(y., <jlx.,) =1lo i i =log| ———7 |=q, +x
8(PG. 5 b)) g(l—P(yﬁsﬂxit) B T, )0

mitj=1, ...,J - 1 und dem Schwellenparameter a; (Agresti, 2002).

Die Abhingigkeit der Messungen zu den verschiedenen Zeitpunkten macht es
in GEE-Modellen notwendig, zusétzlich zur Link- und Varianzfunktion Annahmen
tber die Zusammenhangsstruktur zu treffen. Dies geschieht tiber die Spezifikation

einer Arbeitskorrelationsmatrix Ri(a), aus der gemeinsam mit der Varianzfunktion
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die Arbeitskovarianzmatrix Vi ermittelt wird (Zeger & Liang, 1986). GEEs liefern
jedoch auch dann konsistente und asymptotisch normalverteilte Schitzungen der
Parameter, wenn die Arbeitskovarianzmatrix fehlspezifiziert wurde, unter der Vor-
aussetzung, dass der Erwartungswert korrekt spezifiziert wurde und hinreichend
grole Fallzahlen analysiert werden kénnen (Dahmen & Ziegler, 2004). Fir die in
dieser Arbeit berichteten Analysen wurde jeweils eine unstrukturierte Arbeitskorrela-
tionsmatrix angenommen. Dabei ist zu beachten, dass diese im Fall von nur zwei
Messzeitpunkten einer austauschbaren ebenso wie einer autoregressiven Korre-
lationsstruktur erster Ordnung und einer m-abhingigen Korrelationsstruktur mit

m = 1 entspricht, da in allen Fillen lediglich eine Korrelation zu schétzen ist:

Ri:[l pj.
p 1

Eine Ausnahme bilden die ordinalen Zielparameter, da hier fir jedes Paar von
zwel Kategorien (mit Ausnahme der Referenzkategorie) eine Korrelation zwischen
den Messzeitpunkten geschitzt werden muss. Aufgrund der hoheren Parameterzahl
traten bei einzelnen Modellen fir ordinale Zielparameter Schatzprobleme wie
fehlende Konvergenz oder eine nicht positiv definite Arbeitskorrelationsmatrix auf. In
diesem Fall wurde, wie von Lipsitz, Kim und Zhao (1994) vorgeschlagen, auf eine
einfachere Arbeitskorrelationsmatrix (austauschbar) zurickgegriffen. Fiithrte auch
eine austauschbare Arbeitskorrelationsstruktur nicht zur Konvergenz, wurde Un-
abhingigkeit zwischen den Messungen angenommen!. Dies kann jedoch zu einem
Verlust an Effizienz bei der Schitzung fiihren, vor allem bei starken Zusammen-
héngen zwischen den Messungen und dann insbesondere fiir die Schitzung des
Effekts zeitabhangiger Kovariaten (Fitzmaurice, 1995; Lipsitz et al., 1994).

Fir die Analyse der Effekte des famoses-Elternkurses wurden in den GEE-
Modellen die gleichen Effekte spezifiziert, die auch im varianzanalytischen Modell
enthalten wéren: Die Haupteffekte von Gruppe (Schulungsgruppe vs. Kontrollgruppe)
und Zeit (Baseline vs. Follow-up) sowie ihre Interaktion. Obwohl durch das Matching
Tripel von vergleichbaren Eltern entstanden waren, wurden die gematchten Teil-
nehmer als unabhéingige Fille angenommen (Schafer & Kang, 2008; Stuart, 2010).
Daher wurden jeweils beide gematchten famoses-Teilnehmer eines Tripels der
Schulungsgruppe zugewiesen, sodass weiterhin lediglich Schulungsgruppe und
Kontrollgruppe verglichen wurden. Bei den Zielparametern, fir die sich ein Zusam-
menhang mit der Anfallshaufigkeit gezeigt hatte, wurde diese als Kovariate

eingefiigt. Wie im Allgemeinen Linearen Modell gibt es auch bei GEEs keine

14 In der Analyse aller gematchten Teilnehmer war dies nur fiir die Vertréaglichkeitseinschiatzung der
Medikamente notwendig (s. Abschnitt 5.2.2).
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Moglichkeit, geordnete kategoriale Kovariaten direkt zu beriicksichtigen, weshalb die
Anfallshiufigkeit in Form von Dummy-Variablen aufgenommen wurde.

Die Schéitzung der Kovarianzmatrix der Parameter erfolgte mittels eines
robusten , Sandwich“-Schatzers (Diggle et al., 2002), der auch bei fehlspezifizierter
Arbeitskorrelation zu konsistenten Ergebnissen fliihrt (Dahmen & Ziegler, 2004). Die
Parameter wurden mit Wald-Tests auf Signifikanz gepriift und ggf. wurden Sidak-
korrigierte Post-hoc-Tests fiir die Verdnderung tber die Zeit in den beiden Gruppen
durchgefiihrt. Die deskriptiven Statistiken zu den GEE-Analysen werden in Form von
geschitzten Randmitteln und ihren Standardfehlern (SE) angegeben. Fir Ziel-
parameter, bei deren Analyse keine Kovariate beriicksichtigt wird, entsprechen die
geschitzten Randmittel den Mittelwerten der Gruppen zu den jeweiligen Mess-
zeitpunkten. Wird die Anfallshdufigkeit als Kovariate berticksichtigt, stellt das
geschitzte Randmittel eine Schitzung des erwarteten Wertes einer Person (in ihrer
Gruppe zum jeweils betrachteten Messzeitpunkt) bei mittlerer Auspriagung der
Kovariate dar.

Desweiteren wurden fir alle Fragebogenskalen Effektstidrken berechnet.
Hierfir wurde eine Formel genutzt, die von Morris (2008) fiir Pra-Post-Designs mit

Kontrollgruppe (PPC) vorgeschlagen und gepriift wurde:

d =c E(MSG,Follow—up - MSG ,Baseline ) - (MKG,Follow—up - MKG,Baseline )
ppe2 ~ Up 2 2
\/ (nsc; - 1) L8D56 pasetine * (nKG - 1) USDi6 puseiine

Ngg TNy —2

mit Mittelwert M und Standardabweichung SD der jeweiligen Gruppe zum angegebe-

nen Befragungszeitpunkt und

c = {1 - 3 J
i 4ng, +ng, —2) -1
Dabei wird die Verdnderung in der Schulungsgruppe im Vergleich zur

Anderung in der Kontrollgruppe an der gepoolten Standardabweichung der Baseline-
Werte beider Gruppen standardisiert. Mit ¢, wird der Bias bei der Schitzung der
Populationseffektstirke korrigiert. Diese Korrektur fallt bei den vergleichsweise
groflen Fallzahlen in dieser Studie jedoch nur gering aus. Fiir die wenigen Skalen, bei
denen eine Reduktion der Werte auf eine Verbesserung hinweist (Angste, FaBel),
wurde der Zahler der Formel fir dppez so angepasst, dass auch fur diese Skalen eine
Verbesserung in der Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe mit positiven
Effektstarken einhergeht.
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Da das oben dargestellte Effektstdrkenmal} sich nicht fir Variablen mit
ordinalem Antwortformat (z.B. Anfallshiufigkeit, Wirksamkeitseinschitzung) eignet,
wurde in diesem Fall auf die Effektstiarke 6 zurickgegriffen, die fiir den Vergleich
zweler Stichprobenmediane mittels Mann-Whitney-U-Test genutzt werden kann
(Newcombe, 2006). Dafiir wurden die Differenzwerte von Baseline- und Follow-up-

Befragung zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe mittels U-Test verglichen, aus

dessen Prifgrofle die Effektstiarke berechnet werden kann: 6= Ul(nke* nsc). 6 verfigt
tiber einen moglichen Wertebereich von 0 - 1, wobei die beiden Extreme auf keine
Uberlappung der Verteilungen beider Gruppen hindeuten (Newcombe, 2006). Fiir den
Fall normalverteilter Merkmale und vorliegender Homoskedastizitat gibt Newcombe
(2006) korrespondierende standardisierte Mittelwertsdifferenzen 6 fiir verschiedene
Auspragungen von 0 an. Inhaltlich lasst sich 6 weiterhin interpretieren als die
Wahrscheinlichkeit, mit der eine beliebig gezogene Person aus der Schulungsgruppe
eine stiarkere Veranderung uber die Zeit (d.h. einen hoheren Rangplatz) aufweist als
eine beliebig gezogene Person aus der Kontrollgruppe, zuziglich der Halfte aller
Rangbindungen: 6 = Pr[SG > KG] + 1/2Pr[SG = KG] (Newcombe, 2006; Eid, Gollwitzer
& Schmitt, 2011).

Die Auswertung der Bewertung des Elternkurses erfolgte lediglich deskriptiv
tber die Angabe von Héaufigkeiten und Prozentwerten zu den Antwortmoéglichkeiten

des Evaluationsbogens.

4.6.4 Vergleich von Auswertungsansatzen

Der Vergleich von Auswertungsansidtzen wurde mit dem Ziel durchgefiihrt,
den Bias durch nicht-dquivalente Stichproben in Quasi-Experimenten abzuschétzen,
bzw. zu prifen, inwiefern verschiedene Ansétze zur Reduktion dieses Bias geeignet
sind. Hierfir wurde zum Teil auf Analysestrategien zuriickgegriffen, die Cook &
Steiner (2010) zur Reanalyse der Daten von Shadish et al. (2008) angewandt hatten.
So wurde als Schiatzung des urspringlichen Bias die Differenz der nicht adjustierten
Follow-up-Werte von Schulungs- und Kontrollgruppe (ohne Matching) genutzt. Dies
entspricht einer Analyse nicht dquivalenter Gruppen ohne statistische Kontrolle von
Kovariaten und wurde mittels ¢-Tests flir unabhingige Stichproben durchgefiihrt.

Fir die Analyse nicht dquivalenter Gruppen mit statistischer Kontrolle von
Kovariaten konnten Cook & Steiner (2010) die besondere Rolle des Pritests als mit
dem Outcome oft hoher als andere Variablen korrelierte Kovariate bestitigen.
Insofern sollte im néchsten Schritt die Baseline-Erhebung der jeweiligen abhingigen
Variablen beriicksichtigt werden. Dies wurde zum einen in Form von Kovarianz-
analysen (ANCOVA) realisiert, zum anderen tiber Varianzanalysen mit Messwieder-

holung. Die Anfallshdufigkeit der Kinder stellt eine weitere mogliche Kovariate dar,
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da sich die Gruppen zur Baseline-Befragung auf dieser Variable unterschieden. Da-
rum sollte sie zusédtzlich in die Analysen aufgenommen werden, indem GEE-Modelle
aufgestellt wurden, sowohl mit der Baseline-Anfallshiufigkeit als Kovariate, als auch
mit der Anfallshdufigkeit als zeitabhéngiger Kovariate.

SchlieBlich wurden alle oben genannten Analysen auch fiir die nach dem
Matching verbliebenen Teilnehmer durchgefiihrt, fiir die sich zur Baseline-Erhebung
keine signifikanten Unterschiede in der Anfallshaufigkeit der Kinder mehr gezeigt
hatten. Von den durchgefiihrten Analysen sollte das GEE-Modell der gematchten
Teilnehmer mit der Anfallshaufigkeit als zeitabhingiger Kovariate die Schatzung mit
dem geringstmoglichen Bias darstellen.

Fir alle Analysen wurden Mittelwerte bzw. adjustierte Randmittel und Stan-
dardabweichungen zur Bestimmung der Effektstiarken berechnet. Um eine Vergleich-
barkeit tiber die Auswertungsansétze hinweg zu erzielen, wurden alle Effektstarken
als standardisierte Mittelwertdifferenzen bestimmt. Zusatzlich wurden mithilfe ihrer
Standardfehler 95%-Konfidenzintervalle fiur die Effektstirken bestimmt. Fiir jede
Analyse werden weiterhin die p-Werte des fir die Wirksamkeitsaussage relevanten
Effekts angegeben: der Haupteffekt der Gruppe fir ¢-Tests und Kovarianzanalysen
sowie die Interaktion Gruppe x Zeit fiir Varianzanalysen und GEE-Modelle.

Die Effektstirke der ¢-Tests wurde als Hedges‘g* (Hedges, 1981) berechnet:

g* — {1 _ 3 j| D MSG,Follow—up - MKG,Follow—up
4 (nSG + nKG) - 9 (nSG _]‘) |‘_‘S‘l);G,Follow—up + (nKG B 1) |:SZ)IQ{G,Follow—up
Ngg + Ny — 2

. _ Mg Y Ngg (g *)2
mit SE'g*— —— +2mn ey
s¢ Hlka s¢ T Nga

Fir die Berechnung der Effektstirke der Kovarianzanalysen wurden die um
die Baseline-Werte adjustierten Mittelwerte der Follow-up-Befragung in den Zahler
von Hedges‘ g* eingesetzt. Die Varianzen dieser adjustierten Mittelwerte sind jedoch
nicht fiir die Schitzung der gepoolten Standardabweichung geeignet, da die Beruck-
sichtigung der Baseline-Werte als Kovariate zu einer Varianzreduktion fithrt (Lipsey
& Wilson, 2007). Aus diesem Grund wurde auf die Streuungen der nicht adjustierten
Skalenwerte zur Follow-up-Befragung zuriickgegriffen, sodass die Standardisierung
der Effektstidrken von ¢-Tests und Kovarianzanalysen an derselben gepoolten

Standardabweichung erfolgte.
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Fir die Varianzanalysen mit Messwiederholung und die GEE-Modelle wurde
die Effektstarke dppcz von Morris (2008; Abschnitt 4.6.3) genutzt. Der Standardfehler
dieser Effektstéirke ergibt sich folgendermaflen:

_ 2 Ngg t Mg || Ngg Mg — 2 c2 2
SE,,, = 2cp(1—r)( . mK j( > " K = 1+ b ~d e >
Ngg Wgg )\ Ngg T Nkg 2[q1_r)[E”sc +nKGj

wobei r fir die Korrelation von Baseline- und Follow-up-Werten steht.

Anders als bei Cook & Steiner werden die Effektstirken nicht auf einem
Kontinuum von 0 - 100% Bias-Reduktion dargestellt. Dies wurde fiur die vorliegende
Arbeit als nicht sinnvoll erachtet, zum einen, da mit dem Fehlen eines randomisierten
Studienzweiges keine Schitzung fir eine vollstédndige Reduktion des Bias vorliegt,
zum anderen, weil auf diese Weise gerade bei von vorneherein kleinen Effekten die
Unterschiede zwischen den Auswertungsansitzen tiberméalig grol erscheinen
konnten.

Sofern nicht anders angegeben, wurden die Analysen mit IBM SPSS Statistics
23 berechnet und alle Testungen zweiseitig mit einer Irrtumswahrscheinlichkeit von

a = .05 durchgefiihrt.
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5 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse zur Hauptfragestellung sowie zu den
beiden Nebenfragestellungen dieser Arbeit berichtet. Da die Validitat der Aussagen
zur Wirksamkeit des famoses-Schulungsprogramms von der Gilite der verwendeten
Skalen abhingt, werden zunéchst die Ergebnisse der psychometrischen Analysen
dargestellt. Im Anschluss daran folgt die Auswertung zur Wirksamkeit des famoses-
Elternkurses und zur Teilnehmerzufriedenheit. Der Vergleich von Auswertungsde-
signs bildet den Abschluss, da diese Analysen auf den Ergebnissen zur Wirksamkeit
basieren. Nach jedem Abschnitt wird eine kurze Zusammenfassung der Ergebnisse

gegeben.

5.1 Psychometrische Analysen der verwendeten Skalen

Die Skalenanalysen wurden vor der Auswertung der Effekte des famoses-
Elternkurses auf Grundlage der Daten aller zur Baseline eingeschlossenen Teil-
nehmer (n = 298) durchgefiihrt!>. Weil nicht alle dieser Eltern auch zur Follow-up-
Befragung einen auswertbaren Fragebogen zurlickgeschickt hatten, sind die Fall-
zahlen fur die psychometrische Analyse der Skalen hoéher als fiir die Analyse der
Wirksamkeit von famoses. Zudem unterscheiden sich die Fallzahlen fiir die Analysen
der verschiedenen Skalen, da an dieser Stelle noch keine fehlenden Werte ersetzt
wurden. Insgesamt war jedoch der Anteil der fehlenden Werte in den zur Erfassung
der Zielparameter erhobenen Items mit 3.0% sehr gering. Hierbei wurde die FaBel-
Subskala ,,Geschwister” nicht beriicksichtigt, da etwa ein Viertel der Eltern nur ein
Kind hatte (vgl. Abschnitt 4.5.3). Ein Teil der fehlenden Werte war darauf zurick-
zufiihren, dass zu Beginn der Studie von einzelnen Eltern ganze Doppelseiten des
Fragebogens beim Umblittern tberschlagen worden waren. Dies wurde daran
festgemacht, dass eine (Doppel-)Seite gar nicht bearbeitet wurde, der Rest des Frage-
bogens jedoch vollstdndig ausgefillt war. Durch Hinzufligen eines entsprechenden
Hinweises auf der letzten Fragebogenseite nach den ersten eingeschlossenen
Schulungen konnte dieses Problem weitestgehend behoben werden. Eine Missing-
Data-Analyse der Items aller Skalen (Baseline, mit Ausnahme der FaBel-Subskala
Geschwister) gemeinsam mit den fiir das Matching genutzten Variablen ergab keine
Hinweise auf systematisch fehlende Werte, x2(9239) = 9327.733, p = .256 (MCAR-Test
nach Little).

15 Die Griinde fur den Ausschluss von 18 der insgesamt 316 eingegangenen Baseline-Fragebogen finden
sich in Abschnitt 4.5.1.
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5.1.1 Epilepsiespezifisches Wissen

Das epilepsiespezifische Wissen wurde als Anteil korrekter Antworten
ausgewertet. Daflir wurden die Elternangaben von der urspringlich dreistufigen
Antwortmoglichkeit (,richtig®, ,falsch®, ,weill nicht®) in zwei Kategorien ,korrekt” und
,nicht korrekt® umkodiert, wobei letztere auch die , weill nicht“-Antworten umfasst.
Pro Item gab es zur Baseline-Erhebung zwei bis acht fehlende Werte (0.7 - 2.7%,
Tabelle 5.1.1), wobei die entsprechende Doppelseite des Fragebogens von einem
Studienteilnehmer tiberschlagen worden war.

Mit anfinglich 20 Aussagen sollte ein breites Spektrum des epilepsiebezogenen
Wissens der Eltern abgefragt werden. Um dieser Heterogenitit auch in der Item-
analyse gerecht zu werden, wurde das fur die anderen Skalen genutzte Kriterium
einer korrigierten Trennschérfe von ris > .30 ausgesetzt und die Items wurden ins-
besondere nach den Gesichtspunkten Schwierigkeit und Inhalt bewertet.

Dabei fiel ein Item mit sehr geringer Schwierigkeit und negativer korrigierter
Trennscharfe (Item 8: 90.1% korrekte Antworten, ri@ = -.113) auf. Da ein solches Item
nicht zur Differenzierung zwischen Personen beitragt und zudem eine Verbesserung
in der Gesamtgruppe nur in sehr geringem Umfang moglich ist, wurde es aus der
Skala entfernt. Fir ein weiteres Item zeigte sich eine sehr hohe Schwierigkeit bei
korrigierter Trennschéirfe nahe null (Item 18: 12.6% korrekte Antworten, ri = .053).
Dieses Item, das nach der Notwendigkeit jahrlicher EEG-Untersuchungen fragt,
wurde aus inhaltlichen Griinden ausgeschlossen. Obwohl regelmiafige EEG-Kontrol-
len nicht notwendig sind, konnen sie bei nicht anfallsfreien Kindern und bei solchen
mit neu diagnostizierter Epilepsie sinnvoll sein. Insofern ist die Itemformulierung
moglicherweise missverstandlich. Die Bedeutung der Skala dnderte sich durch den
Ausschluss der zweil Items nicht, da dhnliche Inhalte (Restriktionen, Diagnostik) auch
mit anderen Items abgedeckt werden.

Fir die verbleibenden 18 Items lagen die Anteile korrekter Antworten
zwischen 22.8% und 76.4%. Obwohl die interne Konsistenz mit Cronbach's a = .752
(n =263) als ausreichend zu bezeichnen ist, waren die korrigierten Trennschéirfen
aufgrund der heterogenen Konzeption der Wissensskala zum Teil sehr gering (Tabelle
5.1.1). Dessen ungeachtet ergab sich in der Kontrollgruppe eine hohe Retest-
Reliabilitat tiber die Studiendauer von 6 Monaten (ICC = .834, ri = .834, n = 67).

Die CFA zeigte trotz signifikantem x2-Test (x2(135) = 240.724, p < .001) eine
weitgehend akzeptable Passung des einfaktoriellen Modells (x%df = 1.78, RMSEA =
.051 [CI .041, .062], CFI = .895, SRMR = .097). Erwartungsgemall waren die
Ladungen teilweise sehr niedrig (Tabelle 5.1.1) und der Anteil der durch den Faktor

aufgeklarten Varianz war dementsprechend mit 26.88% relativ gering.
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Tabelle 5.1.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der Itemanalysen
Ladun
Item M £ SD*  Npiss® Fi) CF Adg
1. Jedes Kind kann unter bestimmten Umstanden
epileptische Anfalle bekommen. [R]® 0.76 £ 0.43 2 116 .180
2. Epileptische Anfalle fihren immer dazu, dass
Nervenzellen des Gehirns absterben. [F]° 0.54£0.50 3 461 .608
3. Kinder mit Epilepsie verletzen sich sehr haufig
aufgrund ihrer Anfalle und missen darum standig 0.32 +0.47 7 .347 .555
beaufsichtigt werden. [F]
4. Eine Epllepme fuhr'g zu einer stetigen Verschlechterung 0.59 + 0.49 6 505 725
der schulischen Leistungen. [F]
5. Aufreg‘L‘mg fihrt bei den meisten Kindern mit Epilepsie 0.32 + 0.47 8 350 565
zu Anfallen. [F]
6. Bei einem generalisierten Anfall erfasst die
epileptische Aktivitat das gesamte Gehirn. [R] 0.60 = 0.49 4 283 .34
7. Manche Kinder konnen lernen, eine Aura zur
Anfallsunterbrechung zu nutzen. [R] 0.50 £ 0.50 7429 530
8. Kinder mit Anfallen sollten nicht alleine in der 0.90 + 0.30 2
Badewanne baden. [R]
9. Mit Qem EEG lasst sich jede Anfallsart eindeutig 0.52 + 0.50 3 413 581
bestimmen. [F]
10. Die meisten kindlichen Epilepsien sind medizinisch gut 0.64 + 0.48 4 257 385
behandelbar. [R]
1. Dlg melisten Kinder entwickeln sich trotz einer 0.65 + 0.48 5 310 486
Epilepsie normal. [R]
12. Kinder mit Epilepsie missen bei Infektionen sofort
fiebersenkende Mittel bekommen, um Anfalle zu 0.32 +0.47 4 254 417
vermeiden. [F]
13. Mit einer Magnetresonanztomographie (MRT) kann die
Ursache einer Epilepsie aufgedeckt werden. [R] 0.54£0.50 7162 .230
14. Einige Antibiotika konnen die Konzentrationen von
Medikamenten gegen Anfalle im Blut erhohen. [R] 0.31+0.46 z 159 218
15. Epilepsien im frihen Kindesalter treten deutlich
haufiger auf als im mittleren Erwachsenalter. [R] 0.46 £ 0.50 719 293
16. Nur der Blutspiegel gibt Hinweise auf eine
Uberdosierung der Medikamente gegen die Anfille. [F] 0.23+0.42 4279 443
17. Ho_he L(.elstungsapforderungen fuhren bei Kindern mit 0.36 + 0.48 8 425 685
Epilepsie zu Anfallen. [F]
18. Elr! Jahrllches EEG ]S'F notwendig, um den Verlauf einer 0.13 + 0.33 5
Epilepsie zu kontrollieren. [F]
19. Haufiges Computerspiel kann eine Epilepsie 0.29 + 0.45 5 393 649
verursachen. [F]
20. Korperliche Anstrengung fiihrt bei den meisten Kindern 0.48 + 0.50 5 556 842

mit Epilepsie zu Anfallen. [F]

Anmerkung. Items, die aufgrund der Analysen ausgeschlossen wurden, sind grau unterlegt.

® Wertebereich 0 - 1.
® n.iss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

Cn=

263, Cronbach's a = .752.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (dichotome Variablen), n = 296, einfaktorielles
Modell (x*(135) = 240.724, p < .001; x*/df = 1.78; RMSEA = .051 [CI .041, .062]; CFI = .895; SRMR = .097;
erklarte Varianz: 26.88%).

¢ [R] Aussage ist richtig; [F] Aussage ist falsch.
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Der Ausschluss der vier Items mit korrigierten Trennschéarfen < .20 (Items 1,
13, 14, 15) fihrte nur zu geringen Verdnderungen im Sinne einer etwas hoéheren
internen Konsistenz (Cronbach's a = .765) bei geringfiigig niedrigerer Retest-Relia-
bilitat (r« = .806, ICC = .805, nur Kontrollgruppe). Der Anteil der Varianzaufklarung
in der CFA war mit 33.00% ebenfalls etwas hoher. Da mit der Skala jedoch ein breites
Wissensspektrum abgefragt werden sollte und die Anderungen in den Skaleneigen-
schaften nach Ausschluss der vier Items nur geringfiigig waren, wurde im Weiteren

die 18-Item-Version genutzt.

5.1.2 Krankheitsbewaltigung

Die Items zur Erfassung der Krankheitsbewaltigung der Eltern sind als
Aussagen formuliert, von denen ein Teil auf eine aktive Bewéltigung der Erkrankung
des Kindes hinweist (Items 2, 3, 5), wihrend andere resignative Tendenzen in Bezug
auf die Epilepsie widerspiegeln (Items 1, 4, 6, 7, 8). Fur die Skalenanalyse wurden
darum die funf negativ formulierten Items umkodiert, sodass auf der vierstufigen
Skala (1 - 4) héhere Werte jeweils als bessere Krankheitsbewéltigung zu interpre-
tieren sind. Bei den einzelnen Items fehlten zur Baseline zwischen 7 und 16 Werten
(2.3 - 5.4%), wobei dies in funf Fallen auf ein angenommenes Uberschlagen der
Fragebogenseite zuriickzufiihren war.

Item 4 wies mit rig) = .276 eine unbefriedigende korrigierte Trennschirfe bei
vergleichsweise hohem Mittelwert (M = 3.25, SD = 0.93) auf und wurde darum aus
der Skala entfernt, wodurch sich die inhaltliche Bedeutung der Skala jedoch nicht
dnderte. Fir die ibrigen sieben Items ergaben sich bei ausreichender interner
Konsistenz (Cronbach’'s a = .714, n = 268) korrigierte Trennschirfen im mittleren
Bereich (Tabelle 5.1.2). Die Retest-Reliabilitat der Skala fiel mit ICC = .506 (nur
Kontrollgruppe, n = 71, r« = .506) deutlich niedriger aus als flir die Skala des
epilepsiespezifischen Wissens.

Das eindimensionale Modell der CFA wies bei einer Varianzaufklarung von
33.92% und Ladungen im mittleren Bereich (Tabelle 5.1.2) keine gute Passung auf
(x2(14) = 57.462, p < .001; x%df = 4.10; RMSEA = .103 [CI .076, .132]; CFI = .927;
SRMR = .070). Aus diesem Grund wurde ein alternatives Modell mit den zwei
Faktoren "Aktive Bewaltigung" (Items 2, 3, 5) und "Resignative Tendenzen" (Items 1,
6, 7, 8) aufgestellt. Fiir dieses ergab sich ein deutlich besserer Fit (x2(13) = 36.066, p <
.001; x%/df = 2.77, RMSEA = .078 [CI .048, .109]; CFI = .961; SRMR nicht verfugbar6)
bei geringfliigig hoheren Ladungen (Tabelle C.1 im Anhang). Die hohe
Faktorkorrelation (r = .746) lasst darauf schliefen, dass die beiden Faktoren

16 Das SRMR wird in CFA-Modellen nur bei listenweisem Fallausschluss angegeben.



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 68

Subfacetten des allgemeineren Konstrukts ,Krankheitsbewéltigung” darstellen.
Daher, und aufgrund der nur wenig héheren Varianzaufklarung (39.46%) sowie der
geringen Itemzahl, wurde fur die Analyse der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

dennoch die Gesamtskala mit allen sieben Items genutzt.

Tabelle 5.1.2. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der Itemanalysen

¢ Ladung

Item M £ SD*  Npiss® Firgi) CEA

1. Wenn mein Kind einen Anfall hat, fuhle ich mich
hilflos. (rek.)®

2. Ich fuhle mich stark genug, die Epilepsie meines Kindes
zu bewaltigen.

3. Ich weiB, wo und wie ich Hilfe im Umgang mit der
Epilepsie meines Kindes finden kann.

4. Das Unverstandnis anderer Menschen entmutigt mich.
(rek.)

5. Durch Aufklarung meines Umfeldes Uiber die Epilepsie
des Kindes kann ich das Unverstandnis verringern.

6. Ich finde es schwierig, mit der Epilepsie meines
Kindes zurechtzukommen. (rek.)

7. Ich bin unsicher, in wie weit ich meinem epilepsie-
kranken Kind Verantwortung Ubertragen soll. (rek.)

8. Ich habe wenig Hoffnung, dass mein Kind mit seiner
Epilepsie ein normales Leben fiihren wird. (rek.) 2.99 (1.03) 9 341 452

2.66 (1.03) 7 .378 .508
2.87 (0.87) 12 .520 .724
3.21(0.83) 6 .465 .675
3.25(0.93) 14

2.93(0.84) 16 .324 .442
3.01(0.94) 7 .575 .676

3.12(0.92) 15 .400 .529

Anmerkung. Item 4 ist grau unterlegt, da es aufgrund der Analysen ausgeschlossen wurde.

@ Wertebereich 1 - 4 [héhere Werte = bessere Bewaltigung].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =268, Cronbach’s a = .714.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schitzer (ordinale Variablen), n = 292, einfaktorielles Modell
(x*(14) = 57.462, p < .001; x*/df = 4.10; RMSEA = .103 [CI .076, .132]; CFl = .927; SRMR = .070; erklarte
Varianz: 33.92%).

€ (rek.) = Das Item wurde vor der Analyse umkodiert.

5.1.3 Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit

Die acht Items dieser Skala erfassen, inwieweit die Eltern ihre Kinder in ihrer
Selbstandigkeit unterstiitzen und in ihrer Krankheitsbewéltigung fordern und sind
ebenfalls in unterschiedlichen Richtungen gepolt. Vier Items, bei denen hohe Auspra-
gungen auf geringe Unterstiitzung zur Selbstdndigkeit hinweisen (Items 3, 5, 7, 8)
wurden darum vor der Analyse umkodiert, sodass héhere Werte auf den Items und in
der Skala im Weiteren im Sinne einer hoheren Unterstiitzung der Selbsténdigkeit des
Kindes zu interpretieren sind. Pro Item gab es in dieser Skala zur Baseline zwischen
10 und 31 fehlende Werte (3.4 - 10.4%), von denen jeweils fiinf auf das Uberschlagen
der entsprechenden Fragebogenseite zuriickzufiihren waren.

Aufgrund einer unbefriedigenden korrigierten Trennschérfe von rip = .225
wurde Item 3 aus der Skala entfernt. Dies fithrte nicht zu einer Anderung der in-

haltlichen Bedeutung der Skala. Die iibrigen Items wiesen korrigierte Trennschéarfen
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im mittleren Bereich auf (Tabelle 5.1.3). Insgesamt ergab sich fiir die Skala eine
ausreichende interne Konsistenz von Cronbach's a = .777 (n = 253) bei einer guten

Retest-Reliabilitat von ICC = .832 (nur Kontrollgruppe, n = 71, ru = .831).

Tabelle 5.1.3. Unterstutzung des Kindes zur Selbstandigkeit - Ergebnisse der Itemanalysen

¢ Ladung

Item Mz SD® Npiss Fiei)  CEAS

1. Ich ermutige mein Kind trotz seiner Anfalle zur
Selbstandigkeit.

2. Ich ermutige mein Kind, selbstbewusst zu seiner
Epilepsie zu stehen.

3. Ich bin unsicher, was mein Kind im Alltag selbst
erledigen kann. (rek.)®

4. Ich traue meinem Kind zu, das Anfallserleben zu
beschreiben.

5. Mein Kind ist aufgrund seiner Anfalle sehr abhangig von
mir. (rek.)

6. Ich bin mir sicher, dass mein Kind seine Epilepsie mehr
und mehr selbstandig bewaltigen kann.

7. Ich denke, dass mein Kind wegen seiner Anfalle
besonders geschont werden muss. (rek.)

8. Ich bin immgr in der Nahe meines Kindes, um ihm 2.40 + 1.03 10 541 687
helfen zu konnen. (rek.)

3.45+0.79 12 .451 .71

3.28+0.99 31 .490 .733

3.00£0.93 21

2.19+1.20 30 .489 .596

2.53+1.06 15 .586 .736

2.34+1.10 21 .552 .617

3.17£0.79 12 411 .584

Anmerkung. Item 3 ist grau unterlegt, da es aufgrund der Analysen ausgeschlossen wurde.

@ Wertebereich 1 - 4 [hdhere Werte = mehr Unterstiitzung].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =253, Cronbach’s a = .777.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen), n = 291, einfaktorielles Modell
(x*(14) = 152.466, p < .001; x*/df = 10.89; RMSEA = .184 [CI .159, .211]; CFI = .863; SRMR = .117; erklarte
Varianz: 44.76%).

€ (rek.) = Das Item wurde vor der Analyse umkodiert.

Obwohl das eindimensionale CFA-Modell standardisierte Ladungen im mitt-
leren Bereich ergab (Tabelle 5.1.3) und 44.76% der Itemvarianz erkldren konnte, war
die Passung des Modells nicht akzeptabel (x2(14) = 152.466, p < .001; x%/df = 10.89;
RMSEA = .184 [CI .159, .211]; CFI = .863; SRMR = .117). Auf Basis der Iteminhalte
wurde daher ein alternatives Modell mit drei Faktoren aufgestellt: ,Ermutigendes
Verhalten der Eltern® (Items 1, 2), ,Vertrauen in die Fahigkeiten des Kindes“ (Items
4, 6) und ,Behiitendes Verhalten“ (Items 5, 7, 8; héhere Werte entsprechen dabei
weniger behiitendem Verhalten). Dieses Modell zeigte eine deutlich bessere Passung
(x2(11) = 29.950, p = .003; x%df = 2.72; RMSEA = .073 [CI .040, .107]; CFI = .983;
erklarte Varianz: 60.06%; Tabelle C.2 im Anhang) mit hohen Faktorkorrelationen
(ri2=.616, ri,3 = .493 und rzs = .666). Aufgrund der geringen Itemzahlen und weil die
Faktoren drei deutlich zusammenhéangende Aspekte der Unterstiitzung des Kindes
zur Selbstandigkeit darstellen, wurde fiir die Analyse der Wirksamkeit des famoses-

Elternkurses der Gesamtwert mit sieben Items genutzt.
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Da die Kinder einiger Studienteilnehmer bei Untersuchungsbeginn noch sehr
jung waren oder korperlich und/oder geistig stark beeintrachtigt, stellte sich die
Frage, ob der vergleichsweise hohe Anteil fehlender Werte darauf zurickzufiihren
war, dass diese Eltern die Skala bezogen auf ihr Kind méglicherweise nicht als an-
gemessen betrachtet und darum nicht alle Items beantwortet haben. Tatséchlich gab
es einen signifikanten, allerdings nur sehr schwachen negativen Zusammenhang
zwischen der Anzahl fehlender Items in der Skala und dem Alter des Kindes
(r=-.157, p = .006), aber keine Korrelation mit dem koérperlichen oder geistigen
Entwicklungsstand (y = .160 bzw. .086, beide p > .10). Eine Wiederholung der Skalen-
analyse mit Aufteilung der Eltern nach dem Alter ihrer Kinder (nach Quartilen in
vier Gruppen) zeigte jedoch keine bedeutsamen Unterschiede zwischen den Alters-
gruppen beziiglich der psychometrischen Glite dieser Skala. Die Analyse der Effekte
des famoses-Elternkurses auf die Unterstiitzung des Kindes zur Selbstidndigkeit

wurde darum wie geplant ohne Berticksichtigung des Alters der Kinder durchgefiihrt.

5.1.4 Epilepsiespezifische Angste

Auf der Skala zur Erfassung der epilepsiespezifischen Angste der Eltern sind
hohere Werte als stiarker ausgeprigte Angste zu interpretieren. Pro Item fehlten zur
Baseline-Erhebung sieben bis elf Werte (2.3 - 3.7%), wobei sich dies in sechs Fillen
durch ein vermutetes Uberschlagen der entsprechenden Fragebogenseite erkldren
lieB. Alle 17 Items wiesen mittlere Schwierigkeiten und korrigierte Trennschérfen im
mittleren bis hohen Bereich auf (Tabelle 5.1.4, Tabelle C.3 im Anhang). Die Gesamt-
skala war mit einer internen Konsistenz von Cronbach’s a = .934 (n = 268) sehr
homogen und erreichte mit ICC =.786 eine ausreichende Retest-Reliabilitdt (nur
Kontrollgruppe, n = 71, ru= .784).

Der Verlauf der Eigenwerte einer explorativen Faktorenanalyse zeigte einen
starken Faktor mit hohen Ladungen auf allen Items (Tabelle C.3 im Anhang), der
53.83% der Gesamtvarianz erklarte. Eine zweifaktorielle Losung war aufgrund des
Scree-Plots jedoch ebenfalls plausibel und wurde durch eine Parallelanalyse nach
Horn (1965) als passende Loésung bestétigt. Die hohe Faktorkorrelation von r = .651
lieB auf einen Generalfaktor der epilepsiespezifischen Angste mit zwei Subfaktoren
schlieBen (Tabelle 5.1.4), die insgesamt 60.81% der Gesamtvarianz erkldren konnten.
Inhaltlich unterscheiden sich die zu den beiden Faktoren gehorigen Items im zeit-

lichen Bezug der Aussagen.



Tabelle 5.1.4. Epilepsiespezifische Angste - Ergebnisse der Itemanalysen (zweifaktorielle Losung)

. Ladung EFA°

Faktor 1: Angste vor akuten Folgen M+£SD®  npiss® T it(i) 1 2

1. Ich habe Angst davor, dass mein Kind einen Anfall bekommt, wenn ich gerade mit ihm unterwegs bin. 2.28 +1.23 7 .654 733 .001

2. Ich habe Angst, dass meinem Kind etwas passieren konnte, wenn es von anderen Menschen betreut wird

(Schule, Sportverein, etc.). 295+1.26 10 .688 .703 .044

3. Ich befiirchte, dass mein Kind Anfalle in Gegenwart anderer Menschen bekommt. 2.24 +1.17 8 .580 .683 -.005
4. Ich habe Angst, dass mein Kind jederzeit einen Anfall bekommen konnte. 2.71 £1.33 9 716 765 .055
10. Ich habe Angst, dass mein Kind wahrend eines Anfalls sterben konnte. 253+1.49 10 .672  .818 -.001
12. Ich habe Angst davor, dass mein Kind wahrend eines Anfalls einen Atemstillstand bekommt. 2.96 + 1.41 9 716 .865 -.018
13. Ich befiirchte, dass mein Kind wahrend eines Anfalls etwas Schreckliches erlebt. 2.74 +1.36 8 .659 533 .289
16. Ich befiirchte, dass sich mein Kind wahrend eines Anfalls schwer verletzt. 2.93 +1.31 8 .646 .509 .308

Faktor 2: Angste vor zukiinftigen Folgen

5. Ich befiirchte, dass mein Kind wegen seiner Anfalle ein Leben lang auf Betreuung angewiesen sein wird.  2.69 + 1.49 9 696 116  .699

6. Ich habe Angst, dass mein Kind wegen seiner Anfalle von anderen Kindern gemieden oder
zuriickgewiesen wird.

7. Ich beflirchte, dass die Anfalle auf Dauer zu einer Hirnschadigung bei meinem Kind fiihren. 2.78+1.40 11 685 116 .696
8. Ich beflirchte, dass die Medikamente gegen Anfalle sich auf Dauer ungiinstig auf die geistige Entwicklung

2.76 + 1.28 8 .608 .082 .574

. . . 2.92 +1.37 8 661 -.111 795
meines Kindes auswirken.

9. Ich befiirchte, dass mein Kind sein Leben lang Medikamente gegen Anfalle einnehmen muss. 3.53 +1.28 8 .651  -.207 .882

11. ;(c:rr:araaebne. Angst davor, dass die Medikamente gegen Anfalle auf Dauer dem Korper meines Kindes 371 +1.17 9 683 -.091 .834

14. Ich habe Angst, dass mein Kind sein Leben lang Anfalle bekommen wird. 3.54 +1.30 9 .790 .004 .908

15. Ich habe Angst, dass die Anfalle bei meinem Kind schlimmer werden. 3.42 +1.32 8 743 246 .674

17. Ich habe Angst, dass die Anfalle das weitere Leben meines Kindes ungiinstig beeinflussen werden. 3.52+1.24 9 779 .074 .823

@ Wertebereich 1 - 5 [hohere Werte = groBere Angste].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

“ n =268; Faktor 1: Cronbach's a = .891; Faktor 2: Cronbach's a = .913.

4 WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen) mit Geomin-Rotation, n = 291, zweifaktorielle Losung (60.81% aufgeklarte Varianz, Faktorkorrelation r = .651).
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Der erste Faktor (,Angste vor akuten Folgen®) umfasst acht Items (1 - 4, 10,
12, 13, 16). Der Inhalt dieser Items bezieht sich auf Angste der Eltern vor Ereig-
nissen, die zum jetzigen Zeitpunkt oder jederzeit auftreten konnen, so z.B. dass ihr
Kind sich wihrend eines Anfalls verletzen konnte (Item 16), oder dass jederzeit
Anfialle auftreten konnten (Item 4). Fir diese Subskala ergab sich eine hohe interne
Konsistenz von Cronbach’'s a = .891 (n = 268) bei mittleren bis hohen korrigierten
Trennschirfen. Die Retest-Reliabilitat lag in einem &dhnlichen Bereich wie die der
Gesamtskala (ICC = .765, rz = .765, nur Kontrollgruppe, n = 71).

Die Inhalte der neun zum zweiten Faktor (,Angste vor zukiinftigen Folgen®)
gehorigen Items (5 - 9, 11, 14, 15, 17) beziehen sich auf die Zukunft, so z.B. die Angst,
dass die Medikamente gegen Anfille auf Dauer dem Koérper des Kindes schaden
konnten (Item 11). Auch der zweite Faktor war in sich sehr homogen mit mittleren
bis hohen korrigierten Trennschérfen und einer internen Konsistenz von Cronbach's
a =.913 (n = 268). Die Retest-Reliabilitdt war etwas hoher als die des ersten Faktors
(ICC = .801, r« = .798, nur Kontrollgruppe, n = 71). Da die beiden Faktoren jeweils
durch eine ausreichende Zahl an Items reprasentiert werden und eine hohe interne
Konsistenz aufwiesen, wurde die Analyse der Wirksamkeit der famoses-Schulung fur

die Faktoren getrennt vorgenommen.

5.1.5 Informationssuche und Informationsaustausch

Die funf Items zu Informationssuche und Informationsaustausch der Eltern
sind so formuliert, dass hohere Werte fiir ein groleres Ausmall an Informationssuche
und -austausch stehen. Mit Ausnahme des ersten Items, das sich auf das Sprechen
mit den Lehrern/Erziehern tiber die Anfille des Kindes bezieht, fehlten jeweils nur
ein bis zwei Baseline-Werte pro Item (0.3 - 0.7%, Item 1: 3.4%). Die Items wiesen teil-
weise recht hohe Schwierigkeiten, aber korrigierte Trennscharfen im mittleren
Bereich auf (Tabelle 5.1.5). Die Skala verflugte tiber eine ausreichende interne Konsis-
tenz (Cronbach's a = .737, n = 286) und Retest-Reliabilitat ICC = .687, rx = .712, nur
Kontrollgruppe, n = 81).

Die CFA zeigte fiir ein eindimensionales Modell keine gute Passung trotz mitt-
lerer bis hoher Ladungen (Tabelle 5.1.5) und 44.38% erklarter Varianz (x2(5) = 52.099,
p <.001; x¥df = 10.42; RMSEA = .178 [CI .136, .223]; CFI = .939; SRMR = .070). Ein
zweifaktorielles Alternativmodell, das die ,Information des Umfeldes” (Items 1, 3)
dem ,Austausch mit anderen Betroffenen® (Items 2, 4, 5) gegentiiberstellte, wies einen
etwas besseren, aber nach wie vor nicht ausreichenden Fit auf (x2(4) = 20.211,
p <.001; x¥df = 5.05; RMSEA = .117 [CI .070, .170]; CFI = .979; erklarte Varianz:
52.64%) bei hoher Faktorkorrelation (r = .703). Um mogliche Griinde hierfir zu

finden, wurden die Residuen betrachtet. Die gr6f3ten Werte ergaben sich dabei fir die
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Zusammenhinge der beiden zum ersten Faktor gehérigen Items mit Item 5, das sich
als einziges auf die Nutzung des Internet bezieht. Dies kann auf einen Einfluss der
Modalitdt von Informationssuche und -austausch auf die Itembeantwortung hin-
deuten. Auf inhaltlicher Ebene erfassen jedoch alle fiinf Items die Héaufigkeit von
Verhaltensweisen, die der Informationssuche und dem Informationsaustausch dienen,
sodass in der Analyse der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses trotz fehlender Ein-

dimensionalitidt die Gesamtskala genutzt wurde.

Tabelle 5.1.5. Informationssuche und Informationsaustausch - Ergebnisse der Itemanalysen

Ladun
Item M £ SD*  Npiss® Fi) CF Adg
1. Ich spreche mit den Lehrern/Erziehern Uber die 5694155 10 .407 .570

Anfalle meines Kindes.

2. Ich suche den Kontakt zu Eltern, deren Kinder auch an
Epilepsie erkrankt sind.

3. Ich spreche mit Freunden Uber die Anfalle meines
Kindes.

4. Ich suche nach Informationen zum Thema Epilepsie bei
Kindern.

5. Ich besgqhe Internet-Foren, die Epilepsie bei Kindern 3.86 + 1.93
thematisieren.

3.50 £ 1.79 2 546 .645

4.77 +1.60 2 .490 .621

5.33£1.43 1 .598 .793

-

483 .681

® Wertebereich 1 - 7 [héhere Werte = mehr Informationssuche/-austausch].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =286, Cronbach’s a = .737.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schitzer (ordinale Variablen), n = 297, einfaktorielles Modell
(x*(5) = 52.099, p < .001; x*/df = 10.42; RMSEA = .178 [CI .136, .223]; CFI = .939; SRMR = .070; erklarte
Varianz: 44.38%).

5.1.6 Verhalten wahrend eines Anfalls

Die Skala zum elterlichen Verhalten wahrend eines Anfalls ihres Kindes
umfasst sechs Items. Wahrend das erste Item die selbsteingeschitzte Sicherheit der
Eltern im Umgang mit den Anfillen widerspiegelt, wird mit den anderen fiinf Items
die Haufigkeit konkreter Verhaltensweisen abgefragt. Aus inhaltlichen Uberlegungen
sowie aufgrund einer korrigierten Trennschirfe nahe null (ris = .086) wurde das
erste Item nicht in die Gesamtskala aufgenommen. Es sollte jedoch in Bezug auf die
Wirksamkeit von famoses als Einzelitem explorativ ausgewertet werden, da es die
subjektive Sicht der Eltern in Bezug auf das Verhalten bei Anfillen erfasst. Die
Anzahl fehlender Werte pro Item war mit 17 bis 37 (5.7 - 12.4%) vergleichsweise hoch.
Da die Vermutung nahelag, dass Eltern, deren Kinder anfallsfrei waren, die Fragen
zum Verhalten wihrend eines Anfalls fiir nicht zutreffend hielten und darum nicht
beantwortet haben, wurde gepriift, ob es einen Zusammenhang zwischen der Anzahl
fehlender Werte und der Anfallshiufigkeit gab. Dies lie3 sich jedoch nicht bestétigen
(y=-.002, p = .985).
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Trotz der teilweise recht hohen Mittelwerte (Items 5, 6; Tabelle 5.1.6) ergaben
sich fiir die funf Items mittlere korrigierte Trennschirfen und eine ausreichende in-
terne Konsistenz (Cronbach's a = .720, n = 245). Die Retest-Reliabilitiat der Skala war
mit ICC = .551 (nur Kontrollgruppe, n = 61, ri = .562) geringer als fiir die anderen
Skalen.

Tabelle 5.1.6. Verhalten wahrend eines Anfalls - Ergebnisse der Itemanalysen

¢ Ladung

Item M £ SD*  Npiss® Firgi) CEA

1. Wenn mein Kind einen Anfall bekommt, weiB ich, wie
ich mich verhalten muss.

2. Ich rufe den Notarzt an, wenn der Anfall langer als 3 -
6 Minuten dauert.

3. Ich bringe mein Kind, wenn maoglich, in eine stabile
Seitenlage und lege etwas unter seinen Kopf.

4. Falls der Anfall langer als 5 Minuten dauert, gebe ich
meinem Kind ein Zapfchen oder eine Losung mit einem 5.35+2.36 22 .582 .854
Medikament gegen die Anfalle.

5. Ich bringe Gegenstande, an denen sich das Kind
verletzen konnte, auBer Reichweite.

6. Wenn mein Kind nach 15 Mmutgn nicht wieder das 580+2.29 37 479 761
Bewusstsein erlangt, rufe ich einen Notarzt an.

595+1.38 9

4.36 +2.53 27 .421 .623

4.56 +2.55 23 .464 .639

6.07+1.91 17 .478 .725

Anmerkung. Item 1 ist grau unterlegt, da es nicht in den Skalenwert eingeflossen ist.

@ Wertebereich 1 - 7 [héhere Werte = angemesseneres Verhalten].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =245, Cronbach’s a = .720.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schitzer (ordinale Variablen), n = 285, einfaktorielles Modell
(x*(5) = 10. 661, p = .059; x*/df = 2.13; RMSEA = .063 [CI .000, .116]; CFI = .989; SRMR = .042; erklarte
Varianz: 52.61%).

Die CFA bestéitigte die Eindimensionalitat der Skala (x2(5) = 10.661, p = .059;
x2/df = 2.13; RMSEA = .063 [CI .000, .116]; CFI = .989; SRMR = .042) bei Ladungen
1m mittleren bis hohen Bereich (Tabelle 5.1.6) und einem hohen Anteil an durch den

Faktor erklarter Varianz (52.61%).

5.1.7 Umgang mit den Anfallen des Kindes bzw. Sprechen mit dem Kind iiber
Anfalle und Medikamente

Die Items zur Erfassung des Umgangs mit dem anfallskranken Kind, der tber
das konkrete Verhalten wahrend eines Anfalls hinausgeht, sind bis auf das erste
Item, das vor der Analyse rekodiert wurde, so gepolt, dass hohere Werte auf einen
besseren Umgang mit den Anfillen hinweisen. Der Anteil fehlender Werte pro Item
war mit bis zu 22 (Item 5, 7.4%) vergleichsweise hoch. Bei Betrachtung der Items liel3
sich jedoch erkennen, dass die Items mit einer hoheren Anzahl fehlender Werte ein
gewisses Sprachverstdndnis der Kinder voraussetzen, das in der Stichprobe nicht im-

mer gegeben war. Von den urspriinglich funf Items der Skala fielen zwei Items mit
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sehr geringen korrigierten Trennschéarfen auf (Item 1: rug = .131, Item 3: rig = .224).
Zwar zeigte sich eine Ahnlichkeit der Iteminhalte (Wissen zur Anfallsbeobachtung
und Vermeidung von anfallsbedingten Verletzungen) in einem signifikanten Zusam-
menhang der Items (y =.467, p <.001, rekodierte Items), da beide jedoch bereits zum
ersten Messzeitpunkt relativ hohe Mittelwerte aufwiesen, wurden sie ausgeschlossen.

Die iibrigen drei Items waren mit mittleren Trennschéarfen und einer internen
Konsistenz von Cronbach’s a = .820 (n = 275) homogen (Tabelle 5.1.7). Dies zeigte
auch die CFA, die zu hohen Ladungen (Tabelle 5.1.7) und einem erklarten Varianz-
anteil von 69.39% fiihrte. Eine Modelltestung war aufgrund der geringen Itemzahl
nicht moéglich. Die Retest-Reliabilitdt der Skala war hoch mit ICC = .799 (nur Kon-
trollgruppe, n = 74, ru= .801).

Tabelle 5.1.7. Umgang mit den Anfallen des Kindes bzw. Sprechen mit dem Kind uber
Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der Itemanalysen

Item Mz SD® npiss® Fit(i) sz:%‘g
1. lIch birel unsicher, was ich beim Anfall beobachten soll. 3.32 + 0.86 2
(rek.)
2. Ich rede mit meinem Kind Uiber die Anfalle. 2.78 £+ 1.11 15 .667 .807
3. Ich weibB, wie ich anfallsbedingte Verletzungen 3.04 +0.85 7

verhindern kann.

4. Ich frage nach, wie mein Kind sich nach der Einnahme
der Medikamente fuhlt. 235115 21 .648 775

5. Ich frage nach, was mein Kind vor Anfallen fuhlt. 256 +1.23 22 .710 .911

Anmerkung. Items, die aufgrund der Analysen ausgeschlossen wurden, sind grau unterlegt.

@ Wertebereich 1 - 4 [hohere Werte = besserer Umgang].

® n.iss = Anzahl fehlender Antworten pro ltem.

“n =275, Cronbach's a = .820.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schitzer (ordinale Variablen), n = 283, einfaktorielles Modell
(erklarte Varianz: 69.39%; keine Modelltestung moglich, da exakter Fit).

€ (rek.) = Das Item wurde vor der Analyse umkodiert.

Aufgrund eines negativen Zusammenhangs zwischen der Anzahl fehlender
Itemwerte und dem Alter der Kinder als einem Indikator fiir ihr Sprachverstiandnis
(r=-.303, p <.001) wurde die Skalenanalyse unter Aufteilung der Eltern nach dem
Alter ihrer Kinder (nach Quartilen in vier Gruppen) wiederholt. Hierbei zeigte sich
bei den Eltern der jliingsten Kinder (< 5.17 Jahre) lediglich eine etwas niedrigere
korrigierte Trennschérfe fir Item 2 (riu@ = .483). Da die weiteren Kennwerte keine
bedeutsamen Unterschiede zwischen den Altersstufen der Kinder zeigten, wurde die
Analyse der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses wie geplant ohne Berticksichti-
gung des Alters der Kinder durchgefiihrt und die fehlenden Itemwerte wurden vor der
Analyse imputiert (vgl. Abschnitt 4.6.2).
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Durch den Ausschluss der zwei Items kam es zu einer Verschiebung in der
inhaltlichen Bedeutung der Skala, da sich alle drei beibehaltenen Items auf das
Sprechen mit dem Kind tber seine Anfille und Nebenwirkungen der Medikamente
bezogen. Hohere Werte auf dieser Skala lassen sich demnach so interpretieren, dass
die Eltern mehr mit dem Kind iiber seine Erkrankung sprechen. Im Folgenden wird
die Skala darum mit ,Sprechen mit dem Kind tiber Anfille und Medikamente®

bezeichnet.

5.1.8 Familien-Belastungs-Fragebogen

Die familidren Belastungen durch die Erkrankung des Kindes wurden mithilfe
der 11-Ttem-Kurzversion des Familien-Belastungs-Fragebogens (Williams et al., 2006)
erhoben, zudem wurden mit zwei Subskalen des FaBel die finanziellen Belastungen
(4 Ttems) und die Belastung der Geschwister (falls vorhanden, 6 Items) erfasst
(Ravens-Sieberer et al.,, 2001). Hohere Werte stehen dabei jeweils fiir groBere Be-
lastungen. Fir die FaBel-11-Kurzform und die Subskala zur finanziellen Belastung
war die Anzahl fehlender Werte pro Item mit bis zu sieben (0.3 - 2.3%) gering. Fir die
Subskala ,,Geschwister” lag der Anteil mit 4.0 - 10.2% (relativiert an der Anzahl der
Eltern mit mind. zwei Kindern, n = 226) deutlich hoher, wobei das Item mit dem
grofften Anteil fehlender Werte voraussetzt, dass die Geschwister im schulfahigen
Alter sind (Item 6, Tabelle 5.1.10). Die 11 Items der FaBel-Kurzform waren mit einer
internen Konsistenz von Cronbach's a = .936 (n = 275) sehr homogen, was sich zudem
in hohen korrigierten Trennschirfen widerspiegelte (Tabelle 5.1.8). Auch die Retest-
Reliabilitat war mit ICC = .862 hoch (nur Kontrollgruppe, n = 76, rz = .869). Die CFA
ergab einen akzeptablen Fit des eindimensionalen Modells mit hohen Ladungen
(X2(44) = 146. 194, p < .001; x#/df = 3.32; RMSEA = .088 [CI .017, .105]; CFI = .985;
SRMR = .042; erklirte Varianz: 66.95%).

Tabelle 5.1.8 enthalt aullerdem die Ergebnisse der Skalenanalyse aus der
Studie von Dehn et al. (2013, 2014) zur Validierung des FaBel bei Eltern anfallskran-
ker Kinder sowie, zur besseren Vergleichbarkeit, die Ergebnisse einer Hauptkompo-
nentenanalyse (PCA) der Daten dieser Studie. Bei Dehn et al. (2013, 2014) ergaben
sich durchgéngig etwas hohere Itemmittelwerte. Bei deren Interpretation ist jedoch
zu beachten, dass die soziodemografischen Eigenschaften der Teilnehmer und ihrer
Kinder zwar mit denen der famoses-Studie vergleichbar waren, der Anteil an Kindern
mit haufigeren Anfédllen und/oder Schwerbehindertenausweis allerdings hoher war

als in der aktuellen Studie.



Tabelle 5.1.8. FaBel 11-ltem-Kurzversion - Ergebnisse der Itemanalysen und Vergleich mit Dehn et al. (2013, 2014)

Dehn et al. (2013, 2014)°¢

a ¢ Ladun Ladun Ladun
Item Mz SD Nmiss®  Titgi) CF Adg PCA g M £ SD° Tit() PCA g

1. Aufgrund der Krankheit unseres Kindes konnen wir keine weiten 2.32 +1.19 3 711 800 765 2535125 .72 78
Reisen unternehmen.

2. Wegen der Krankheit unseres Kindes haben wir wenig Lust 2.33+1.07 1 760 818 809 2.47 + 1.11 71 77
auszugehen.

3. Esist sch‘wer, eine zuverlassige Person zu finden, die auf das 243 +1.14 3 712 810 768 267+1.22 .65 77
kranke Kind aufpasst.

4, Manchmgl miissen wir unsere Absicht .auszu.gehen wegen der 2.28 + 1.09 3 757 841 807 260117 .66 7
Krankheit unseres Kindes in letzter Minute andern.

5. Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir unsere Familie 2.00 + 1.04 7 788 886 836 231+1.20 .81 86
und unsere Freunde seltener.

6. Die Pflege meines kranken Kindes nimmt so viel Zeit in Anspruch,
dass ich kaum noch Zeit fur die anderen Familienmitglieder 1.92 £ 0.90 2 781 .864 .829 2.28+1.04 .69 .76
habe.

7. Up;ere Eamllle muss aufgrund der Krankheit meines Kindes auf 2.97 5 1.04 4 791 880 838 2515116 .71 78
einige Dinge verzichten.

8. Aufgrund der Krankheit meines Kindes bin ich standig ubermidet 2.39 £ 1.05 3 759 828 809 269:1.12 .73 79
und abgespannt.

9. Ich lebe von einem Tag auf den anderen und plane nicht fir die 212 + 1.08 3 698 782 752 247 +1.18 .63 70
Zukunft.

10. Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine Belastung fur mich.  2.63 + 1.05 4 .607 .649 .666 2.71+£1.02 .50 .58

11. Manchmal habe ich das Gefiihl, unser Leben ist eine Achterbahn:
vollig am Boden, wenn mein Kind akut erkrankt ist, und obenauf, 2.84 +1.05 3 .680 779 732 3.02 +1.01 .49 .56

wen sein/ihr Gesundheitszustand stabil ist.

@ Wertebereich 1 - 4 [hohere Werte = groBere Belastungen].
® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =275, Cronbach’'s a = .936.

¢ standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schitzer (ordinale Variablen), n = 297, einfaktorielles Modell (x*(44) = 146. 194, p < .001; x*/df = 3.32; RMSEA = .088
[CI .017, .105]; CFI = .985; SRMR = .042; erklarte Varianz: 66.95%).
¢ Gesamtstichprobe: n = 219, fehlende Werte zwischen 1.8 und 4.1%, fiir Trennscharfenberechnung und PCA: n = 195.
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Die korrigierten Trennschéirfen und Ladungen der PCA waren fiir die meisten
Items in der aktuellen Studie ebenfalls etwas hoher, es zeigte sich jedoch insgesamt
ein sehr dhnliches Muster in der Reihenfolge von Schwierigkeiten, Trennschérfen und
Ladungen in beiden Studien. Auch die in der Studie von Dehn et al. (2013, 2014) er-
mittelten Reliabilitatsschatzungen (Cronbach's a = .91, Retest-Reliabilitat: ICC = .85,
ri# = .87) sind mit denen der famoses-Studie vergleichbar.

Fir die vier Items der Subskala , Finanzen“ des FaBel zeigte das eindimen-
sionale Modell der CFA eine weitgehend akzeptable Passung (x2(2) = 8.641, p = .013;
x2/df = 4.32, RMSEA = .106 [.041, .182]; CFI = .991; SRMR = .039; erklirte Varianz:
57.10%). Es ergaben sich mittlere bis hohe Ladungen (Tabelle 5.1.9), wobei sowohl die
interne Konsistenz (Cronbach's a = .742, n = 288) als auch die Retest-Reliabilitét
ICC =.745, ruy = .744, nur Kontrollgruppe, n = 85) in dieser Stichprobe wie auch in
der Studie von Dehn et al. (2014) deutlich niedriger waren als fir die FaBel-Kurzform
(Tabelle 5.1.9; Dehn et al., 2014: Cronbach's a = .72, ru = .65). Die Schwierigkeiten

und korrigierten Trennschirfen der einzelnen Items lagen im mittleren Bereich.

Tabelle 5.1.9. Subskala Finanzen des FaBel - Ergebnisse der Itemanalysen

¢ Ladung

Item Mt SD*  Npiss® i) CFAY

1. Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle
Probleme.

2. Durch Termine im Krankenhaus geht Arbeitszeit
verloren.

3. Ich muss meine Arbeitszeit verkiirzen, weil ich mich
um mein krankes Kind kiimmern muss.

4. Um die medizinischen Kosten decken zu konnen, ist
zusatzliches Einkommen notig.

1.76 +0.93 4 .601 .831

2.66 +1.13 5 .450 .592

217 £ 1.19 3 .556 .707

1.54 £ 0.85 6 .582 .862

® Wertebereich 1 - 4 [héhere Werte = groBere Belastungen].

® nmiss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

¢ n =288, Cronbach’s a = .742.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen), n = 297, einfaktorielle Lésung
(x*(2) = 8.641, p = .013; x*/df = 4.32, RMSEA = .106 [.041, .182]; CFl = .991; SRMR = .039; erklirte
Varianz: 57.10%).

Die sechs Items der Subskala ,,Geschwister® wiesen ebenfalls Schwierigkeiten
und korrigierte Trennschérfen im mittleren Bereich auf (Tabelle 5.1.10). Die interne
Konsistenz (Cronbach's a = .793, n = 196) war in der Hoéhe vergleichbar mit den
Ergebnissen von Dehn et al. (2014), wahrend die Retest-Reliabilitat in der famoses-
Stichprobe etwas hoher war (ICC = .806, r; = .810, nur Kontrollgruppe, n = 58; Dehn
et al., 2014: Cronbach's a = .78, ICC = .61, r# = .65). Die CFA zeigte fur diese
Subskala, wie auch bei Dehn et al. (2013, 2014), einen schlechteren Fit als fir die
anderen Skalen (x2(9) = 51. 876, p < .001; x2/df = 5.76; RMSEA = .148 [CI .110, .188];
CFI = .956; SRMR = .082). Dennoch ergab das eindimensionale Modell mittlere bis
hohe Ladungen bei 56.93% Varianzaufklarung.



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 79

Tabelle 5.1.10. Subskala Geschwister des FaBel - Ergebnisse der Itemanalysen

¢ Ladung

Item M £ SD*  Npiss® i) CFAY

1. Es ist schwer, den anderen Kindern geniigend
Aufmerksamkeit zu schenken, weil mein krankes Kind  2.37 £+ 0.97 10 .644 .824
mich so sehr in Anspruch nimmt.

2. Durch die Krankheit des einen Kindes sorge ich mich
standig um die Gesundheit der anderen.

3. Durch die besonderen Bediirfnisse des kranken Kindes
kommt es zwischen den anderen Kindern zu 1.82+0.94 13 .668 .821
Streitereien.

4. Die Krankheit des einen Kindes macht den anderen
Kindern Angst.

5. Meine anderen Kinder scheinen ofter krank zu sein und
ofter unter Schmerzen und Beschwerden zu leiden als  1.29 + 0.59 10 .517 .744
andere Kinder ihres Alters.

6. Die Schulnoten meiner anderen Kinder leiden aufgrund
der Krankheit des einen Kindes.

1.99 +1.01 9 .59 .753

2.05+0.97 11 .450 .583

1.27 +0.57 23 .506 .776

@ Wertebereich 1 - 4 [hohere Werte = groRere Belastungen].

® n.iss = Anzahl fehlender Antworten pro Item.

“n =196, Cronbach's a = .793.

4 standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen), n = 218, einfaktorielles Modell
(x*(9) = 51. 876, p < .001; x*/df = 5.76; RMSEA = .148 [CI .110, .188]; CFI = .956; SRMR = .082, erklarte
Varianz: 56.93%).

5.1.9 Konstruktvaliditat

Die Konstruktvaliditat der zur Evaluation der famoses-Elternschulung einge-
setzten Skalen wurde sowohl iiber Zusammenhénge zwischen den verschiedenen
Skalen (Tabelle 5.1.11) als auch tber Korrelationen mit soziodemographischen und
krankheitsbezogenen Variablen (Tabelle 5.1.12) analysiert.

Das epilepsiespezifische Wissen der Eltern hing erwartungsgeméll mit
ihrer Schulbildung zusammen. Eltern mit einem héheren Schulabschluss konnten
mehr Aussagen zur Erkrankung ihres Kindes korrekt beurteilen als Eltern mit einem
niedrigeren Schulabschluss (rps = .315, p < .001). Weitere signifikante, jedoch
schwache Korrelationen zeigten sich mit der Anzahl der antikonvulsiven Medika-
mente und der elterlichen Beeintridchtigung (Tabelle 5.1.12). Die Zusammenhénge
zwischen dem epilepsiebezogenen Wissen der Eltern und den weiteren eingesetzten
Skalen waren zum Teil signifikant, insgesamt jedoch vergleichsweise gering. Die
héchste Korrelation zeigte sich mit elterlichen Angsten vor akuten Folgen der Epi-
lepsie: Je mehr die Eltern tiber die Erkrankung wussten, desto geringer waren diese
Angste (r = -.270, p < .001). Zudem ging ein groBeres Wissen der Eltern mit besserer
Krankheitsbewaltigung, groBerer Unterstitzung des Kindes zur Selbstdndigkeit,
einem hoheren Ausmal} an Informationssuche und Informationsaustausch sowie nie-

drigeren finanziellen Belastungen der Familie einher (Tabelle 5.1.11).



Tabelle 5.1.11. Zusammenhange der Skalen zur Erfassung der Zielparameter

Krankheits-  Selbstan- Angste Angste FaBel FaBel Ge-

bewaltigung  digkeit akut Zukunft  Information Verhalten Sprechen FaBel-11 Finanzen  schwister
n 241 224 - 241 244 - 268 241 - 268 250-271 219-240 230-268 230-266 236-277 173 -194
Wissen A77* A72% -.270 * -.110 .133* - .062 .057 - .091 -.166 ** -.120
Krankheitsbewaltig. 441 * -.537* - .558 ** .045 .045 .142* - .500 ** - .359 ** - 467 **
Selbstandigkeit - .443 ** -.523* - .079 .007 . 524 -.625* -.416 * - .489 **
Angste akut .676 ** .107 .104 -.115 479 * .307 ** .435*
Angste Zukunft .158 ** -.027 -.146 * .610 ** .403 ** .488 **
Information .296 ** 162 * 167 * 21 .194 *
Verhalten .074 -.020 -.114 .035
Sprechen -.199 ** -.120* -.097
FaBel-11 .664 ** .699 **
FaBel Finanzen .507 **
Anmerkung. Die Bezeichnungen der Skalen sind zur besseren Ubersicht teilweise abgekiirzt. Pearson-Korrelationen, *p < .05, **p < .01.
Tabelle 5.1.12. Zusammenhange der Skalen mit demografischen und krankheitsspezifischen Variablen

Krankheits- Selbstan-  Angste Angste FaBel FaBel Ge-

Wissen  bewaltig.  digkeit akut Zukunft Information Verhalten Sprechen FaBel-11 Finanzen schwister
n 243 - 263 247 - 268 235-253 259 -280 256-278 265-286 231-245 255-275 257-275 268-288 180-196
Alter des Kindes -.053 .017 .233* -.120* - A71* -.127* -.008 416** -.182* -.109 -.023
Alter beim 1. Anfall - .054 .142* .406 ** -.153* - .364* -.026 .054 .469 ** -.329* -.205* -.084
Anfallshaufigkeit * .075 -.168* -.373* -.004 .327* .140°* -.216* -.112 .405** .258** .163*
Anzahl AED .139* -.074 -.197* .051 .232* .106 .008 -.022 .281** .239* 167*
Wirksamkeit ™° -.074 .275* .430** -.127* - .393* -.115 .035 .068 -.437* -.235* -.256*
Vertraglichkeit ™° - 117 .186** .206 ** -.149* - .324* -.146* -.015 -.080 -.305* -.249* -.324*
Beeintr. Eltern * -.139* -.582* -.489* .541** .613* .153** -.022 -.025 .702** .502 ** .553**
Schwerbeh.aus. .032 -.185* -.548 * .234* .344* .098 -.006 -.313* .509 ** .410* .360 **
Geist. Entw. *° - .056 -.150* -.589* .162* .352* .138* .019 -.363* .359** .288* .259*
Korperl. Entw. *° - .008 -.213* -.543* 193 .370* .134* -.013 -.367* 494 ** .407 ** .242*
Schulabschluss * .315* -.053 .038 -.140* -.016 .013 -.103 .011 .055 .060 -.060

Anmerkung. Die Bezeichnungen sind teilweise abgekiirzt. Pearson-Korrelationen bzw. punktbiseriale Korrelationen, * polyseriale Korrelationen (WLSMV-Schéatzer).

 nur Kinder mit antikonvulsiver Medikation.

> Der geistige bzw. korperliche Entwicklungsstand des Kindes wurden von den Eltern eingeschitzt (hohere Werte = niedrigerer Entwicklungsstand).

*p < .05, *p < .01.
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Die Krankheitsbewiltigung der Eltern hing mit verschiedenen Indikatoren
fur die Schwere der Erkrankung des Kindes zusammen: Je adlter das Kind beim ersten
Anfall war, je weniger Anfille es hatte und je besser die Eltern die Wirksamkeit und
Vertraglichkeit der antikonvulsiven Medikamente einschéatzten, desto besser war ihre
Krankheitsbewéltigung. Das Vorhandensein eines Schwerbehindertenausweises fir
das Kind und ein geringer korperlicher und geistiger Entwicklungsstand des Kindes
korrelierten negativ mit der Krankheitsbewéltigung der Eltern (Tabelle 5.1.12).
Wihrend diese Zusammenhénge jedoch als schwach bis mittel einzustufen sind,
zeigte sich erwartungsgemil} eine starke negative Korrelation mit der elterlichen
Beeintrachtigung aufgrund der Erkrankung des Kindes (rps = -.582, p < .001). Die
Zusammenhinge mit den weiteren Skalen lassen erkennen, dass eine bessere Krank-
heitsbewaltigung insbesondere mit geringeren elterlichen Angsten und familifiren
Belastungen sowie mit einer gréfleren Unterstiitzung des Kindes zur Selbstédndigkeit
einherging (Tabelle 5.1.11).

Auch das Ausmal} der Unterstiitzung des Kindes zur Selbstidndigkeit
hing vor allem mit Variablen zusammen, die die Schwere der Erkrankung widerspie-
geln: positive Korrelationen zeigten sich mit der Wirksamkeit und der Vertraglichkeit
der Medikamente, negative vor allem mit der Anfallshaufigkeit, Beeintriachtigungen
in der korperlichen und/oder geistigen Entwicklung und dem Vorhandensein eines
Schwerbehindertenausweises. Desweiteren gingen eine geringere Beeintrédchtigung
der Eltern durch die Erkrankung des Kindes, ein hoheres Alter des Kindes beim
ersten Anfall und erwartungsgemall auch ein hoheres Lebensalter des Kindes mit
starkerer Unterstlitzung zur Selbstindigkeit einher (Tabelle 5.1.12). Der stirkste
Zusammenhang mit einer der weiteren Skalen ergab sich fiir die FaBel-Kurzform
(r=-.625, p < .001). Aber auch fir die beiden FaBel-Subskalen, die Angste, das
Sprechen mit dem Kind iber Anfille und Medikamente und die Krankheits-
bewiltigung, sowie - in deutlich geringerem Ausmall - das Wissen der Eltern zeigten
sich signifikante Korrelationen mit der Unterstiitzung des Kindes zur Selbstédndigkeit
(Tabelle 5.1.11).

Zwischen den beiden Subskalen zur Erfassung der epilepsiebezogenen
Angste der Eltern gab es einen starken Zusammenhang (r = .676, p < .001, vgl. auch
Abschnitt 5.1.4). Wahrend beide Skalen deutlich mit der elterlichen Beeintrachtigung
aufgrund der Epilepsie zusammenhingen, korrelierten die Angste vor zukiinftigen
Folgen der Epilepsie und ihrer Behandlung dariiber hinaus in mittlerer Auspragung
mit verschiedenen Indikatoren fir die Schwere der Erkrankung des Kindes: Ein
jingeres Alter bei Epilepsiebeginn, hiufigere Anfille, mehr antikonvulsive Medika-
mente, eine als schlechter eingeschétzte Wirksamkeit und Vertraglichkeit sowie das

Vorhandensein eines Schwerbehindertenausweises und Beeintriachtigungen in der
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kérperlichen und/oder geistigen Entwicklung gingen mit groBeren Angsten einher.
Fir die Angste vor akuten Folgen der Epilepsie waren diese Zusammenhénge meis-
tens deutlich schwécher bzw. nicht signifikant (Tabelle 5.1.12). Korrelationen mit den
anderen eingesetzten Skalen zeigten sich vor allem fiir die Krankheitsbewaltigung
sowie die familidren Belastungen (Tabelle 5.1.11). Zudem hingen die Angste vor
akuten Folgen negativ mit dem epilepsiebezogenen Wissen der Eltern zusammen
(s.0.), wohingegen die Angste vor zukiinftigen Folgen einen signifikanten, wenn auch
schwachen Zusammenhang zur Skala ,Informationssuche und Informationsaus-
tausch®“ aufwiesen (r =.158, p =.010).

Fir das Ausmal} von Informationssuche und Informationsaustausch der
Eltern zeigten sich nur geringe Zusammenhinge mit soziodemographischen und
krankheitsbezogenen Variablen: Eltern suchten vermehrt nach Informationen uber
die Erkrankung ihres Kindes oder tauschten diese aus, wenn ihr Kind jiinger war,
mehr Anfille hatte, sie die Vertriglichkeit der antikonvulsiven Medikamente als
schlechter einschétzten und/oder sich stirker durch die Epilepsie ihres Kindes
beeintrachtigt fihlten (Tabelle 5.1.12). Auch Beeintréachtigungen in der koérperlichen
und/oder geistigen Entwicklung gingen mit einem héheren Ausmal} an Informations-
suche und Informationsaustausch einher. Die héchste Korrelation mit den weiteren
eingesetzten Skalen ergab sich fir das Verhalten der Eltern wihrend eines Anfalls
(r=.296, p < .001), wahrend die Zusammenhinge zum epilepsiebezogenen Wissen,
den Angsten vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie, dem Sprechen mit dem Kind tber
Anfille und Medikamente sowie den familidren Belastungen zwar signifikant, aber
noch schwicher ausgepriagt waren (Tabelle 5.1.11).

Das elterliche Verhalten wahrend eines Anfalls des Kindes hing schwach
negativ mit der Anfallshdufigkeit des Kindes zusammen (rps = -.216, p < .001).
Tendenziell gaben demnach Eltern, deren Kinder weniger Anfille hatten, an, die
abgefragten Verhaltensweisen wahrend eines Anfalls haufiger zu zeigen. Zudem
korrelierte das Verhalten positiv mit der Skala ,,Informationssuche und Informations-
austausch® (s.o., Tabelle 5.1.11).

Die Skala zum Sprechen mit dem Kind uber die Anfille und Medi-
kamente hing erwartungsgemill mit dem Alter des Kindes zusammen (r = .416,
p <.001). Zudem ging ein friherer Erkrankungsbeginn sowie das Vorhandensein
eines Schwerbehindertenausweises und Beeintrachtigungen der geistigen und/oder
korperlichen Entwicklung mit geringeren Skalenwerten einher (Tabelle 5.1.12).
Wihrend es einen starken Zusammenhang zum Ausmall der Unterstiitzung des
Kindes zur Selbstandigkeit gab (r = .524, p <.001), waren die Zusammenhéange zu den

weiteren Skalen, wenn auch zum Teil signifikant, nur gering (Tabelle 5.1.11).
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Fir die drei eingesetzten Skalen des Familien-Belastungs-Fragebogens
zeigten sich deutliche Korrelationen untereinander (Tabelle 5.1.11). Erwartungs-
gemill gab es Zusammenhédnge mit den Variablen, in denen sich die Schwere der
Erkrankung des Kindes widerspiegelt, und insbesondere mit der Beeintrédchtigung
der Eltern, wobei diese Zusammenhénge fiir die FaBel-Kurzform am héchsten waren
(Tabelle 5.1.12). Lediglich die Geschwister-Skala hing nicht mit dem Alter des Kindes
beim ersten Anfall zusammen. Fur die FaBel-Kurzform zeigte sich dartiber hinaus
eine schwache negative Korrelation mit dem Alter des anfallskranken Kindes. Der
GroBteil der weiteren eingesetzten Skalen hing signifikant mit den familidren Belas-
tungen zusammen, insbesondere die elterlichen Angste, die Krankheitsbewé#ltigung
und die Unterstitzung des Kindes zur Selbstdndigkeit (Tabelle 5.1.11). Eine Aus-
nahme bildeten hier das Verhalten, das nicht mit der Belastung korrelierte, sowie das
Wissen, das lediglich einen schwachen negativen Zusammenhang zu den finanziellen

Belastungen aufwies (s.0.).

5.1.10 Zusammenfassung der psychometrischen Analysen

Die Zusammenstellung der Skalen auf Basis der Items der Pilotstudie fiihrte
zu intern konsistenten und reliablen Messinstrumenten, aus denen nur wenige Items
wegen mangelnder psychometrischer Giite entfernt werden mussten (Tabelle 5.1.13).
Obwohl die konfirmatorischen Faktorenanalysen die Eindimensionalitat der erfassten
Konstrukte teilweise nicht bestétigen konnten, zeigten alternative, mehrfaktorielle
Modelle jeweils hohe Korrelationen zwischen den inhaltlich hergeleiteten Subfak-
toren. Die Ergebnisse der Validierungsstudie des FaBel-Fragebogens fiir Eltern von
Kindern mit Epilepsie (Dehn et al., 2013, 2014) konnten bestéatigt werden.

Die Korrelationen zwischen den Skalenwerten und mit den soziodemo-
grafischen und krankheitsbezogenen Variablen zeigen, dass sich insbesondere das
epilepsiespezifische Wissen der Eltern weitgehend von den anderen erfassten
Konstrukten trennen liasst, wihrend es starkere Zusammenhénge zwischen verschie-
denen psychosozialen Zielparametern gibt (epilepsiebezogene Angste, Krankheits-
bewaltigung, Unterstutzung des Kindes zur Selbstindigkeit, familidre Belastung
[FaBel]), die wiederum mit Indikatoren fiir die Schwere der Erkrankung des Kindes

korrelieren.
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Tabelle 5.1.13. Zusammenfassung der Skalenanalysen

Items Reliabilitat
Cron-

Skala Skala® (entfernt)® bach’sa® ICC°
Epilepsiespezifisches Wissen 18 (2) .752 .834
Krankheitsbewaltigung 7 (1) 714 .506
Unterstutzung zur Selbstandigkeit 7 (1) 77 .832
Epilepsiespezifische Angste (2 Faktoren®):

Angste vor akuten Folgen 8 .891 .765
Angste vor zukiinftigen Folgen 9 913 .801
Informationssuche/-austausch 5 - 737 .687
Verhalten wahrend eines Anfalls 5 (1) .720 .551
Spre;\hen‘ mit dem Kind uber Anfalle und 3 ) 820 799
edikamente
FaBel-11-Kurzform 11 - .936 .862
FaBel-Subskala Finanzen 4 - 742 .745
FaBel-Subskala Geschwister 6 - .793 .806

% In die Auswertung zur Wirksamkeit von famoses eingegangene ltemzahl.

® Zahl der aufgrund der Skalenanalysen ausgeschlossenen Items.

¢ Die interne Konsistenz wurde fiir alle zur Baseline eingeschlossenen Teilnehmer mit vollstandigen
Werten auf der jeweiligen Skala berechnet.

4 Fiir die Intraklassen-Korrelation wurden nur die Teilnehmer der Kontrollgruppe mit vollstindigen
Werten zu beiden Messzeitpunkten genutzt.

¢ nach EFA (WLSMV-Schétzer, vgl. Abschnitt 4.6.1; Faktorkorrelation r = .651).

5.2 Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

In den néachsten Abschnitten werden die Ergebnisse der GEE-Analysen zur
Wirksamkeit der famoses-Elternschulung fiir die gematchten Teilnehmer dargestellt.
Die Analysen der Skalen aus dem Studienfragebogen wurden sowohl fiir die Original-
daten als auch fiir die fiinf durch multiple Imputation fehlender Werte erhaltenen
Datensédtze durchgefiihrt. Nachfolgend werden nur die zusammengefassten Sta-
tistiken der imputierten Datensétze berichtet, da sich im Vergleich zu den Ergeb-
nissen ohne Imputation lediglich geringfiigige Unterschiede zeigten. Sofern nicht
anders angegeben, wurde fir alle GEE-Analysen ein identischer Link mit einer
Varianzfunktion von eins sowie eine unstrukturierte Arbeitskorrelationsmatrix
angenommen!’,

Als Referenz wurden jeweils die Werte der Kontrollgruppe zur Baseline-
Befragung gewahlt, sodass die Konstante der GEE-Modelle die Ausprigung dieser
Gruppe abbildet. Der Parameter ,Gruppe (SG)“ stellt die Differenz zwischen

Schulungs- zur Kontrollgruppe zur Baseline dar, widhrend der Parameter ,Zeit

17Zu den weiteren Spezifikationen der GEE-Analysen s. Abschnitt 4.6.3.
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(Follow-up)“ anzeigt, wie sich die Werte der Kontrollgruppe von der Baseline- zur
Follow-up-Erhebung verédnderten. Die Wirksamkeit des famoses-Kurses wurde tiber
die Interaktion ,,Gruppe x Zeit“ gepriift, da dieser Parameter abbildet, inwiefern sich
die Anderung in der Schulungsgruppe von der in der Kontrollgruppe unterschied (s.
Tabelle 5.2.2). Falls die Anfallshaufigkeit in der Analyse beriicksichtigt wurde, stellen
die Eltern anfallsfreier Kinder die Referenzkategorie fiir die Dummy-kodierte Ko-
variate dar. Eine Zusammenfassung aller signifikanten Effekte findet sich am Ende
des Kapitels (s. Abschnitt 5.2.5).

5.2.1 Auswertung primarer Zielparameter

Epilepsiespezifisches Wissen. Sechs Monate nach dem famoses-Kurs war
bei den geschulten Eltern das epilepsiebezogene Wissen gegeniiber der Baseline-
Befragung deutlich angestiegen, wihrend es in der Kontrollgruppe im Follow-up-
Zeitraum keine Anderung gab (Tabelle 5.2.1). Das GEE-Modell fiir diese Skala ergab
dementsprechend einen Interaktionseffekt zwischen Gruppe und Messzeitpunkt, der
bei einem Bonferroni-korrigierten a-Niveau!® von a' = .017 als signifikant einzustufen
ist (p < .001, Tabelle 5.2.2). Die Koeffizienten fiir die Effekte von Gruppe und Zeit
zeigen, dass es weder einen signifikanten Unterschied zwischen Kontroll- und Schu-
lungsgruppe zur Baseline gab (p = .500), noch eine Anderung in der Kontrollgruppe
von der Baseline- zur Follow-up-Befragung (p = .819, Abbildung 5.1). Die Effektstéarke
von dppez = 0.795 spiegelt den starken Einfluss des famoses-Elternkurses auf das

epilepsiespezifische Wissen wider.

Tabelle 5.2.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 46.40 (1.61) 61.92 (1.37)
Kontrolle 74 48.36 (2.42) 47.99 (2.28)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBeres Wissen].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle 5.2.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 48.36 2.42 398.77 <.001
Gruppe (SG) -1.97 2.92 0.46 .500
Zeit (Follow-up) -0.38 1.64 0.05 .819
Gruppe x Zeit® 15.90 2.20 52.31 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
% Der Parameter ,,Gruppe x Zeit“ bildet den Unterschied von Schulungs- und Kontrollgruppe in der
Veranderung iiber die Zeit ab: (61.922 - 46.396) - (47.988 - 48.363) = 15.901.

18 Aufgrund der Testung von drei priméren Zielparametern wurde das a-Niveau korrigiert: a' =.05/3 =
.017 (vgl. Abschnitt 4.2).
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Abbildung 5.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Effekte des famoses-Elternkurses.
Die p-Werte der Interaktion Gruppe x Zeit wurden den GEE-Analysen entnommen.

Krankheitsbewiltigung. In der Schulungsgruppe stieg die Krankheits-
bewiltigung nach dem famoses-Kurs im Vergleich zur Baseline-Befragung an. In der
Kontrollgruppe zeigte sich im Follow-up-Zeitraum ein leichter Riickgang (Tabelle
5.2.3). Da jedoch die Krankheitsbewiltigung insbesondere zum zweiten Befragungs-
zeitpunkt deutlich mit der Anfallshiufigkeit der Kinder zusammenhing (rps = -.351,
p <.001) und die Zahl der Anfille sich im Studienzeitraum insgesamt verringerte
(vgl. Analyse krankheitsspezifischer Parameter, Abschnitt 5.2.2), wurde diese als zeit-
abhéingige Kovariate in das GEE-Modell aufgenommen. Auch mit Beriicksichtigung
der Anfallshaufigkeit zeigte sich fiir die Krankheitsbewéltigung ein Interaktions-
effekt der Gruppe mit dem Messzeitpunkt zugunsten der Schulung, der bei einem
korrigierten a-Niveau von o' = .017 signifikant war (p = .003, Tabelle 5.2.4). Zur
Baseline gab es keinen signifikanten Unterschied zwischen Schulungs- und Kontroll-
gruppe (p = .155) und die Anderung der Krankheitsbewéltigung in der Kontrollgruppe
war nicht signifikant (p = .086, Abbildung 5.2). Die GroBBe des Schulungseffektes ist

mit dppe2 = 0.389 als klein bis mittel zu bezeichnen.

Tabelle 5.2.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken (ohne
Kovariate Anfallshaufigkeit)

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 64.14 (1.56) 69.20 (1.36)
Kontrolle 74 67.53 (2.11) 65.24 (2.02)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
bessere Bewaltigung].

 Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.
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Tabelle 5.2.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse
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Wald x*

B SE(B) p
Konstante 72.88 2.65 757.16 <.001
Gruppe (5G) -3.77 2.65 2.03 .155
Zeit (Follow-up) -3.86 2.24 2.96 .086
Gruppe x Zeit 7.23 2.45 8.68 .003
Anfallshaufigkeit  (1)° -3.31 2.16 2.34 126
(2) -5.82 2.33 6.26 .013
3) -8.63 3.26 7.03 .008
4) -7.63 2.75 7.69 .006
(5) -7.17 2.34 9.38 .002

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].

? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5

Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat*, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag“. Die Parameter
geben jeweils die Abweichung in den vorhergesagten Werten der Krankheitsbewaltigung von denen

der Referenzkategorie an. Es wurde fiir beide Gruppen derselbe Einfluss der Kovariate angenommen.

geschatzte Randmittel + SE
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Abbildung 5.2. Krankheitsbewaltigung - Effekte des famoses-Elternkurses.

Abgebildet sind die geschatzten Randmittel + SE mit Adjustierung der Kovariate

Anfallshaufigkeit. Die p-Werte der Interaktion Gruppe x Zeit wurden den GEE-Analysen

entnommen.

Unterstiitzung des Kindes zur Selbstdndigkeit. Deskriptiv zeigten sich in

Bezug auf die Unterstitzung des Kindes zur Selbstdndigkeit in beiden Gruppen nur

sehr geringfiigige Verdnderungen uber die Zeit (Tabelle 5.2.5). Fur die GEE-Analyse

wurde wiederum die Anfallshiufigkeit als Kovariate genutzt, da diese negativ mit der

Unterstiitzung des Kindes zur Selbstindigkeit zusammenhing (Baseline: rps = -.316,

Follow-up: rps = -.357, beide p < .001). Die Ergebnisse zeigten dementsprechend einen

signifikanten Einfluss der Anfallshiufigkeit auf die Unterstiitzung des Kindes zur

Selbstandigkeit, jedoch keine Haupt- oder Interaktionseffekte von Gruppe oder Zeit
(alle p > .10, Tabelle 5.2.6, Abbildung 5.3), die auf einen Effekt der Schulungs-
teilnahme auf diese Skala hindeuten wiirden (dppc2 = 0.066).
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Tabelle 5.2.5. Unterstutzung zur Selbstandigkeit - Deskriptive Statisti-

ken (ohne Kovariate Anfallshaufigkeit).

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 58.55 (1.76) 61.07 (1.81)
Kontrolle 74 57.67 (2.51) 58.87 (2.72)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
mehr Unterstiitzung].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.6. Unterstutzung zur Selbstandigkeit - Ergebnisse der GEE-Analyse
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B SE(B) Wald x*

p
Konstante 63.73 3.05 436.69 <.001
Gruppe (5G) 0.01 3.05 0.00 .997
Zeit (Follow-up) -0.58 1.94 0.09 767
Gruppe x Zeit 1.41 2.20 0.41 .523
Anfallshaufigkeit (1)° -3.94 2.31 2.90 .090
(2) -3.84 2.43 2.50 .115
3) -5.02 2.93 2.94 .087
(4) -7.25 2.74 7.01 .008
(5) -11.82 3.1 14.43 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Unterstiitzung].

? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5

Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat*, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Abbildung 5.3. Unterstiitzung zur Selbstandigkeit - Effekte des famoses-Elternkurses.
Abgebildet sind die geschatzten Randmittel + SE mit Adjustierung der Kovariate Anfallshau-

figkeit. Die p-Werte der Interaktion Gruppe x Zeit wurden den GEE-Analysen entnommen.

5.2.2 Auswertung sekundarer Zielparameter

Epilepsiespezifische Angste. Die Effekte des famoses-Elternkurses auf die

epilepsiebezogenen Angste der Eltern werden getrennt nach den beiden Subskalen

,Angste vor akuten Folgen“ und ,,Angste vor zukiinftigen Folgen“ berichtet. Wihrend

die Angste der Eltern vor akuten Folgen der Epilepsie des Kindes zur Baseline-

Erhebung in beiden Gruppen gleich stark waren, gingen sie in der Schulungsgruppe
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nach dem Kurs zuriick, in der Kontrollgruppe jedoch kaum (Tabelle 5.2.7). Da die
Skalenwerte zum zweiten Zeitpunkt mit der Anfallshiufigkeit zusammenhingen
(rps = -.185, p = .016), wurde die Anfallshidufigkeit zunéchst als Kovariate in das GEE-
Modell aufgenommen, dann jedoch aufgrund des nicht signifikanten Effektes dieser
Variable (p > .05) wieder entfernt. Fiir die weiteren Modell-Effekte ergaben sich da-
durch keine bedeutenden Anderungen. Es zeigte sich eine signifikante Interaktion
zwischen Gruppe und Messzeitpunkt (p = .030)19 bei einer eher kleinen Effektstirke
von dppez = 0.239, die den positiven Einfluss der Schulung auf die elterlichen Angste
vor akuten Folgen bestétigte. Dabei gab es weder einen Unterschied zwischen Schu-
lungs- und Kontrollgruppe zur Baseline noch eine Anderung von der Baseline- zur
Follow-up-Befragung in der Kontrollgruppe (beide p > .10, Tabelle 5.2.8, Abbildung
5.4). Anzumerken ist an dieser Stelle, dass der Interaktionseffekt in den nicht

imputierten Daten knapp nicht signifikant war (B = -4.75, SE(B) = 2.62, p = .070).

Tabelle 5.2.7. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 40.97 (1.91) 34.43 (1.75)
Kontrolle 74 41.52 (3.10) 40.81 (2.77)
Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =

groBere Angste].
@ Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle 5.2.8. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 41.52 3.10 179.09 <.001
Gruppe (5G) -0.55 3.64 0.02 .879
Zeit (Follow-up) -0.71 2.19 0.10 .746
Gruppe x Zeit -5.83 2.68 4.72 .030

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

Auch fiir die elterlichen Angste vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie und ihrer
Behandlung lieB3 sich deskriptiv ein Riickgang der Angste in der Schulungsgruppe bei
anndhernd gleichbleibender Auspriagung in der Kontrollgruppe erkennen (Tabelle
5.2.9). Diese Subskala hing deutlich stirker als die Angste der Eltern vor den
kurzfristigen Folgen der Epilepsie mit der Anfallshidufigkeit der Kinder zusammen
(Baseline: rps = .296, Follow-up: rps = .506, beide p < .001). Aus diesem Grund wurde
die Anfallshiufigkeit als Kovariate in das GEE-Modell eingefiigt. Wahrend sowohl die
Veranderung tber die Zeit in der Kontrollgruppe als auch der Unterschied zwischen
Schulungs- und Kontrollgruppe zur Baseline nicht signifikant waren (p = .193 bzw.

.640), gab es einen signifikanten Interaktionseffekt zwischen Gruppe und Zeitpunkt

19 bie sekundaren Zielparameter wurden exploratigaewertet, weshalb fir diese Analysen keaingdjustierung
vorgenommen wurde.
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zugunsten der Schulungsgruppe (p = .002, Tabelle 5.2.10, Abbildung 5.4): Nach dem
famoses-Kurs sind auch die Angste der Eltern vor méglichen zukiinftigen Folgen der

Epilepsie signifikant geringer als zur Baseline (dppc2 = 0.313).

Tabelle 5.2.9. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 54.65 (2.01) 47.03 (2.02)
Kontrolle 74 57.49 (2.82) 57.06 (2.64)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBere Angste].

® Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.10. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 48.00 3.39 200.36 <.001
Gruppe (5G) -1.60 3.41 0.22 .640
Zeit (Follow-up) 2.46 1.89 1.70 .193
Gruppe x Zeit -7.39 2.34 9.95 .002
Anfallshaufigkeit (1)° 1.75 2.10 0.69 .405
(2) 7.22 2.76 6.86 .009
(3) 12.49 3.67 11.58 .001
4) 16.73 3.76 19.78 <.001
(5) 16.62 3.24 26.29 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat*, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

A Angste vor akuten Folgen B Angste vor zukiinftigen Folgen
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Abbildung 5.4. Epilepsiespezifische Angste - Effekte des famoses-Elternkurses.

Abgebildet sind die geschatzten Randmittel + SE, fiir die Angste vor zukiinftigen Folgen (B)
mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit. Die p-Werte der Interaktion Gruppe x Zeit
wurden den GEE-Analysen enthommen.

Da im Wirkmodell davon ausgegangen wird, dass die Vermittlung von Wissen
tiber Epilepsie im famoses-Elternkurs zu einer Reduktion der elterlichen Angste

beitragt (Tabelle 2.3.1), wurde zusétzlich geprift, inwiefern der Zuwachs im Wissen
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in der Schulungsgruppe mit einer Verdnderung der epilepsiespezifischen Angste
einherging. Fiir die Angste der Eltern vor den akuten Folgen ergab sich dabei eine
signifikante negative Korrelation (r = -.199, p = .016), d.h. dass sich diese Angste mit
ansteigendem Wissen verringern. Fir die Angste vor den zukiinftigen Folgen der

Epilepsie war der Zusammenhang nicht signifikant (r = -.150, p =.071).

Informationssuche und Informationsaustausch. In Bezug auf das Aus-
mal, in dem die Eltern Informationen tiber die Erkrankung ihres Kindes suchen oder
diese mit anderen Personen austauschen, lief} sich in beiden Gruppen ein Rickgang
von der Baseline- zur Follow-up-Befragung erkennen (Tabelle 5.2.11). Im GEE-Modell
spiegelte sich dies in einem signifikanten Effekt der Zeit wider (p = .007). Weder der
Interaktionseffekt noch der Unterschied zwischen den Gruppen zur Baseline wurde
signifikant (beide p > .10, dppcz = 0.167; Tabelle 5.2.12). Nachfolgende paarweise Ver-
gleiche (mit Korrektur der p-Werte nach Sidak) zeigten, dass nur die Verdnderung in
der Kontrollgruppe signifikant war (p = .042), nicht aber der Riickgang bei den
geschulten Eltern (p = .669). Dies bedeutet, dass die Eltern der Kontrollgruppe nach
sechs Monaten weniger Informationen suchten bzw. austauschten als zu Beginn der
Studie.

Tabelle 5.2.11. Informationssuche und Informationsaustausch -
Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 60.47 (1.51) 58.57 (1.35)
Kontrolle 74 60.17 (2.25) 55.14 (2.20)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
mehr Informationssuche/-austausch].
@ Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle 5.2.12. Informationssuche und Informationsaustausch - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 60.17 2.25 712.78 <.001
Gruppe (5G) 0.30 2.70 0.01 912
Zeit (Follow-up) -5.03 1.87 7.22 .007
Gruppe x Zeit 3.13 2.31 1.83 176

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Informations-
suche/-austausch].

Verhalten wahrend eines Anfalls des Kindes. In der Skala zum Verhalten
der Eltern wihrend eines Anfalls des Kindes zeigte sich deskriptiv ein geringfiigiger
Anstieg zwischen Baseline- und Follow-up-Befragung in beiden Gruppen (Tabelle
5.2.13). Da die Skala signifikant mit der Anfallshdufigkeit zusammenhing (Baseline:
rps = -.194, Follow-up: rps = -.214, beide p = .004), wurde diese als Kovariate im GEE-
Modell berticksichtigt. Dabei zeigte sich weder ein signifikanter Zeiteffekt noch ein
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Unterschied der Gruppen zur Baseline oder eine Interaktion zwischen Gruppe und
Messzeitpunkt (alle p > .10, dppez = 0.026, Tabelle 5.2.14). Lediglich der Effekt der
Anfallshiufigkeit auf die Skalenwerte lasst sich auch im GEE-Modell wiederfinden:
Eltern, deren Kind téglich Anfélle hatte, gaben an, die im Fragebogen angesproche-
nen Verhaltensweisen im Falle eines Anfalls seltener zu zeigen als Eltern, deren Kind

in den letzten 6 Monaten keine Anfille hatte (p = .001).

Tabelle 5.2.13. Verhalten wahrend eines Anfalls - Deskriptive

Statistiken
n Baseline® Follow-up
Schulung 148 68.61 (2.27) 73.86 (1.87)
Kontrolle 74 72.51 (2.91) 77.05 (2.55)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
angemesseneres Verhalten].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.14. Verhalten wahrend eines Anfalls - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 78.13 3.14 617.31 <.001
Gruppe (5G) -4.58 3.47 1.75 .186
Zeit (Follow-up) 2.91 2.73 1.14 .287
Gruppe x Zeit 0.69 3.17 0.05 .827
Anfallshaufigkeit  (1)% -3.31 2.68 1.52 217
(2) -4.41 3.34 1.74 .188
3) -0.22 3.19 0.00 .944
(4) -8.83 4.62 3.64 .056
(5) -11.82 3.70 10.19 .001
Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = angemesseneres

Verhalten].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5

Anfalle/6 Monate®, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

Das erste Item, das der Studienfragebogen zum Verhalten wahrend eines
Anfalls des Kindes enthielt (,Wenn mein Kind einen Anfall bekommt, weil} ich, wie
ich mich verhalten muss.“), wurde aus inhaltlichen und statistischen Griinden nicht
in die Berechnung des Skalenwertes einbezogen (vgl. Abschnitt 5.1.6). Da es jedoch
angibt, wie sicher sich die Eltern im Umgang mit den Anféllen des Kindes fiihlen,
wurde es als Einzelitem explorativ ausgewertet. Das Item wurde auf einer sieben-
stufigen Skala von ,nie“ bis ,immer” beantwortet. Bei Betrachtung der deskriptiven
Statistiken (Tabelle 5.2.15) fillt auf, dass die meisten Eltern bereits zum ersten
Befragungszeitpunkt angaben, ,,sehr oft“ oder ,immer” zu wissen, wie sie sich im Falle
eines Anfalls verhalten missen. Die Itembeantwortungen hingen dabei weder zum
ersten noch zum zweiten Befragungszeitpunkt mit der Anfallshaufigkeit des Kindes

zusammen (Baseline: y = .103, p = .184; Follow-up: y = .113, p =.179). Da es sich um
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ein Item mit ordinalem Antwortformat handelt, wurde fiir das GEE-Modell eine
Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link sowie eine unstrukturierte Ar-
beitskorrelationsmatrix angenommen. Fir die Analyse wurde der Originaldatensatz
ohne Imputation fehlender Werte genutzt. Dabei zeigte sich sowohl ein signifikanter
Unterschied zwischen den Gruppen zur Baseline (p = .035) als auch eine Interaktion
zwischen Gruppe und Messzeitpunkt (p = .045, 8 = 587, Tabelle 5.2.16). In den
deskriptiven Statistiken stellten sich diese Effekte so dar, dass die Eltern der
Schulungsgruppe zur Baseline weniger Sicherheit im Verhalten wiahrend eines An-
falls angaben (Md = 6.0) als die Eltern der Kontrollgruppe (Md = 6.5), wahrend sich
die Haufigkeitsverteilungen zur Follow-up-Befragung anglichen (beide Md =
Tabelle 5.2.15).

Tabelle 5.2.15. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall bekommt, weiB ich, wie
ich mich verhalten muss.“ - Deskriptive Statistiken

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n (%) n (%) n (%) n (%)

1 nie 6 (4.2) 1(0.7) 0 (0.0) 1(1.4)
2 sehr selten 4 (2.8) 2 (1.4) 0 (0.0) 0 (0.0)
3 selten 3 (2.1) 3(2.1) 0 (0.0) 0 (0.0)
4 manchmal 11 (7.7) 2 (1.4) 2 (2.8) 2 (2.8)
5 oft 17 (12.0) 23 (15.9) 11 (15.3) 12 (16.9)
6 sehr oft 43 (30.3) 40 (27.6) 23 (31.9) 19 (26.8)
7 immer 58 (40.8) 74 (51.0) 36 (50.0) 37 (52.1)
Gesamt 142 145 72 71
Fehlend 6 3 2 3

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle 5.2.16. Verhalten Item 1 - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -4.23 0.38 124.26 <.001
2 sehr selten -3.67 0.32 133.01 <.001
3 selten -3.32 0.28 137.65 <.001
4 manchmal -2.62 0.23 125.89 <.001
5 oft -1.43 0.22 41.17 <.001
6 sehr oft -0.12 0.22 0.33 .567
Gruppe (5G) -0.54 0.26 4.44 .035
Zeit (Follow-up) -0.10 0.23 0.19 .664
Gruppe x Zeit 0.57 0.28 4.03 .045

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.
® Referenzkategorie ,,7 immer¥.

Sprechen mit dem Kind uiber Anfialle und Medikamente. Die geschulten
Eltern gaben sechs Monate nach dem famoses-Kurs an, mehr mit ithrem Kind tiber

seine Anfille und die Medikation zu sprechen als zu Studienbeginn, wéihrend sich in
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der Kontrollgruppe im gleichen Zeitraum ein Riickgang zeigte (Tabelle 5.2.17). Da die
Skala signifikant mit der Anfallshdufigkeit des Kindes zusammenhing (Baseline:
rps = -.138, p = .049; Follow-up: rps = -.215, p = .006), wurde diese zunéichst als Kova-
riate in das GEE-Modell zur Priifung der Schulungseffekte aufgenommen, zeigte sich
dabei aber als nicht signifikant (p > .10). Hier wird darum ein GEE-Modell ohne
Kovariate berichtet, da sich in den weiteren gepriiften Effekten keine bedeutenden
Unterschiede zwischen den beiden Modellen zeigten. Die Analyse ergab weder einen
Unterschied der Gruppen zur Baseline noch eine Anderung iiber die Zeit in der
Kontrollgruppe (beide p > .10). Die signifikante Interaktion zwischen Gruppe und
Messzeitpunkt (p = .033, Tabelle 5.2.18, Abbildung 5.5) zeigte jedoch einen positiven
Effekt des famoses-Kurses: Sechs Monate nach Schulungsteilnahme sprachen die
Eltern mehr mit ihren Kindern tiber die Anfille und die Medikamente (dppc2 = 0.236).

Tabelle 5.2.17. Sprechen mit dem Kind iiber Anfalle und Medikamente
- Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 54.28 (2.82) 57.99 (2.51)
Kontrolle 74 57.24 (3.80) 53.00 (3.97)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
mehr Sprechen mit dem Kind].
@ Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle 5.2.18. Sprechen mit dem Kind Uiber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 57.24 3.80 226.75 <.001
Gruppe (5G) -2.96 4.64 0.41 .524
Zeit (Follow-up) -4.23 3.09 1.88 173
Gruppe x Zeit 7.94 3.71 4.59 .033

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
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Abbildung 5.5. Sprechen mit dem Kind Uiber Anfalle und Medikamente - Effekte des
famoses-Elternkurses.
Die p-Werte der Interaktion Gruppe x Zeit wurden den GEE-Analysen entnommen.
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Familien-Belastungs-Fragebogen. Fiir die FaBel-Kurzform lassen sich
deskriptiv in beiden Gruppen nur sehr geringfiigige Anderungen von der Baseline-
zur Follow-up-Erhebung erkennen (Tabelle 5.2.19). Im GEE-Modell wurde die
Anfallshaufigkeit des Kindes als Kovariate berticksichtigt, da diese deutlich mit den
Skalenwerten zusammenhing (Baseline: rps = .345, Follow-up: rps = .462, beide
p <.001). Die Ergebnisse zeigten keinerlei Haupt- oder Interaktionseffekte von
Gruppe und Messzeitpunkt (alle p > .10, dppcz = -0.136, Tabelle 5.2.20). Lediglich der
Einfluss der Anfallshiufigkeit auf die Skalenwerte fand sich in den Modellpara-
metern wieder: Mit steigender Anfallshidufigkeit des Kindes stieg auch die familidre
Belastung. In der Analyse des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte
war die Interaktion von Gruppe und Messzeitpunkt knapp signifikant (B = 0.15,
SE(B) = 0.07, p = .035). Dies dullerte sich in den adjustierten Randmitteln in einem
leichten Anstieg der Belastung in der Schulungsgruppe (Baseline: 2.28, SE = 0.06;
Follow-up: 2.38, SE = 0.06) bei gleichzeitigem Riickgang in der Kontrollgruppe
(Baseline: 2.34, SE = 0.10; Follow-up: 2.29, SE = 0.09). Nachfolgende paarweise
Vergleiche zeigten allerdings in keiner der beiden Gruppen eine signifikante Ande-

rung tiber die Zeit (alle p > .05, ohne Adjustierung des p-Wertes).

Tabelle 5.2.19. FaBel-11-Kurzform - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 2.25 (0.06) 2.28 (0.06)
Kontrolle 74 2.36 (0.10) 2.22 (0.09)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte =
groBere Belastungen].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.20. FaBel-11-Kurzform - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 2.05 0.11 353.21 <.001
Gruppe (5G) -0.04 0.11 0.15 .694
Zeit (Follow-up) -0.05 0.05 0.80 .371
Gruppe x Zeit 0.10 0.07 2.34 126
Anfallshaufigkeit  (1)° 0.11 0.06 3.23 .072
(2) 0.26 0.08 9.68 .002
3) 0.30 0.11 7.80 .005
4) 0.47 0.11 18.03 <.001
(5) 0.57 0.10 35.13 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte = groBere Belastungen].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Auch die finanzielle Belastung der Familie aufgrund der Erkrankung des
Kindes hing zu beiden Zeitpunkten mit seiner Anfallshiufigkeit zusammen (Baseline:
rps = .213, p = .001; Follow-up: rps = .358, p <.001). Das GEE-Modell zur Priifung von
Schulungseffekten zeigte jedoch weder Haupteffekte von Gruppe oder Messzeitpunkt
noch eine Interaktion zwischen beiden (alle p > .10, dppcz = 0.037, Tabelle 5.2.21,
Tabelle 5.2.22).

Tabelle 5.2.21. FaBel Finanzen - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 148 1.98 (0.06) 1.88 (0.06)
Kontrolle 74 2.08 (0.09) 2.02 (0.09)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte =
groBere Belastungen].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.22. FaBel Finanzen - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 1.87 0.10 322.27 <.001
Gruppe (SG) -0.08 0.11 0.60 .440
Zeit (Follow-up) 0.01 0.07 0.01 .916
Gruppe x Zeit -0.03 0.09 0.11 .744
Anfallshaufigkeit  (1)2 0.05 0.08 0.35 .552
(2) 0.21 0.09 6.03 .014
3) 0.14 0.12 1.44 .230
4) 0.28 0.13 4.66 .031
(5) 0.41 0.11 14.56 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte = groBere Belastungen].
2 Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

Die FaBel-Subskala ,,Geschwister” war nur fir Familien auswertbar, die neben
dem anfallskranken Kind noch mindestens ein weiteres Kind hatten. Aus diesem
Grund wurden aus den gematchten Teilnehmern fiir diese Analyse alle Eltern mit
nur einem Kind ausgeschlossen. Dadurch verblieben in der Schulungsgruppe 114
Eltern (77.0%), in der Kontrollgruppe 54 Eltern (73.0%). Obwohl die Anfallshaufigkeit
des erkrankten Kindes in der Follow-up-Erhebung bedeutsam mit der Belastung der
Geschwister zusammenhing (rps = .257, p = .001; Baseline: rps = .094, p = .269), war sie
als Kovariate im GEE-Modell nicht signifikant (p > .10) und wurde darum fir die
weitere Analyse nicht genutzt. Allerdings zeigte auch das endgiiltige GEE-Modell
weder einen Effekt der Schulung auf die Belastung der Geschwister (Interaktion:
p =.100, dppez = -0.194) noch Gruppenunterschiede oder Anderungen iiber die Zeit
(beide p > .10, Tabelle 5.2.23, Tabelle 5.2.24).
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Tabelle 5.2.23. FaBel Geschwister - Deskriptive Statistiken

n Baseline® Follow-up
Schulung 114 1.90 (0.06) 1.93 (0.06)
Kontrolle 54 1.80 (0.09) 1.71 (0.09)

Anmerkung: Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte =
groBere Belastungen].
@ Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle 5.2.24. FaBel Geschwister - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 1.80 0.09 446.38 <.001
Gruppe (KG) 0.10 0.10 0.97 .325
Zeit (Baseline) -0.09 0.06 2.29 .130
Gruppe x Zeit 0.12 0.07 2.71 .100

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1-4 [hohere Werte = groBere Belastungen].

Krankheitsspezifische Parameter. Weitere Analysen wurden durchgefiihrt,
um Effekte des famoses-Elternkurses auf verschiedene Variablen, die sich auf die
Erkrankung der Kinder beziehen, zu priifen. Dabei handelte es sich zum einen um die
Anfallshiufigkeit und die Anzahl der Arztbesuche, aber auch um die Fehlzeiten in der
Schule bzw. im Kindergarten aufgrund von Anfillen sowie um die durch die Eltern
eingeschatzte Wirksamkeit und Vertraglichkeit der Medikamente. Die GEE-Modelle
wurden entsprechend des jeweiligen Antwortformates der Variablen angepasst: Die
Anfallshaufigkeit sowie Wirksamkeits- und Vertraglichkeitseinschédtzung wurden
ordinal erfasst, weshalb eine Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link
angenommen wurde. Arztbesuche, stationidre Aufenthalte und Fehlzeiten hingegen
wurden von den Eltern als Haufigkeiten angegeben. Fur diese Variablen wurde eine
Poisson-Verteilung mit loglinearem Link zugrundegelegt. Da fur die krankheits-
spezifischen Parameter keine Imputation fehlender Werte vorgenommen wurde,
waren die Fallzahlen der einzelnen Analysen zum Teil unterschiedlich. Die Zahl der
fehlenden Werte bei den krankheitsspezifischen Parametern war jedoch insgesamt
gering.

Anfallshaufigkeit. Die Anfallshdufigkeit der Kinder wurde von den Eltern
auf einer sechsstufigen Skala von ,keine Anféille seit mindestens 6 Monaten® bis ,,1
Anfall pro Tag oder mehr* angegeben (s. Fragebogen in Anhang A). Die GEE-Analyse
zeigte einen signifikanten Rickgang der Anfallshiufigkeit tber die Zeit (p < .001,
Tabelle 5.2.25, Tabelle 5.2.26). Ein Unterschied zwischen den Gruppen oder ein Inter-
aktionseffekt von Gruppe und Messzeitpunkt liel sich nicht finden (beide p > .10,
Tabelle 5.2.26).
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Tabelle 5.2.25. Anfallshaufigkeit in den letzten 6 Monaten - Deskriptive Statistiken

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n (%) n (%) n (%) n (%)

anfallsfrei seit mind. 6 Monaten 29 (19.9) 68 (46.9) 12 (16.2) 29 (39.7)
1-2 Anfalle/6 Monate 23 (15.8) 23 (15.9) 14 (18.9) 12 (16.4)
3-5 Anfalle/6 Monate 37 (25.3) 11 (7.6) 9 (12.2) 5 (6.8)
1-2 Anfalle/Monat 13 (8.9) 10 (6.9) 9 (12.2) 6 (8.2)
>1Anfall/Woche 13 (8.9) 15 (10.3) 9 (12.2) 7 (9.6)
>1Anfall/Tag 31 (21.2) 18 (12.4) 21 (28.4) 14 (19.2)
Gesamt 146 145 74 73
Fehlend 2 3 0 1

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle 5.2.26. Anfallshaufigkeit - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Schwelle* 0 -1.37 0.20 45.07 <.001
1 -0.68 0.20 11.11 .001
2 -0.04 0.20 0.04 .850
3 0.34 0.21 2.79 .095
4 0.91 0.22 17.31 <.001
Gruppe (5G) -0.38 0.24 2.56 .110
Zeit (Follow-up) -0.77 0.18 18.84 <.001
Gruppe x Zeit 0.07 0.22 0.10 .756

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.

? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“, 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate“, 2=,3-5 Anfalle/6
Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,,21Anfall/Tag*“ [Referenz]. Die Schwellen-
parameter bilden den Logit der kumulativen Wahrscheinlichkeit der jeweiligen Kategorie ab (vgl.
Abschnitt 4.6.3). Ist dieser Parameter null, ist die Wahrscheinlichkeit, dieser Kategorie oder einer
niedrigeren anzugehoren, genauso groB wie die Wahrscheinlichkeit, einer hoheren Kategorie
anzugehoren.

Arztbesuche wegen der Anfille. Fir die Analyse der Arztbesuche in den
letzten sechs Monaten wurden die Haufigkeiten der Behandlungen durch Notarzt/
Notfallambulanz, Hausarzt/Kinderarzt, Neurologe/Neuropadiater und andere (s.
Fragebogen in Anhang A) zusammengefasst. Erwartungsgemall hing die Zahl der
Arztbesuche signifikant mit der Anfallshdufigkeit zusammen (Baseline: y = .252,
Follow-up: y = .426, beide p < .001). Trotz eines leichten Riickgangs in der Haufigkeit
der Arztbesuche in beiden Gruppen zeigte das GEE-Modell weder signifikante Haupt-
noch Interaktionseffekte von Gruppe und Messzeitpunkt (alle p > .10, Tabelle 5.2.27).

Stationidre Aufenthalte. Auch fiir die Anzahl stationérer Klinikaufenthalte
wurde die Anfallshiufigkeit als Kovariate berticksichtigt (Baseline: y = .344, Follow-
up: ¥y =.513, beide p <.001). Dabei ergab sich ein signifikanter Riickgang der Zahl der
stationdren Aufenthalte tiber den Follow-up-Zeitraum (p = .009), jedoch keine Inter-
aktion von Gruppe und Messzeitpunkt (p = .701, Tabelle 5.2.27).



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 99

Tabelle 5.2.27. Arztbesuche, stationare Aufenthalte und Fehltage aufgrund von Anfallen -
Deskriptive Statistiken und Ergebnisse der GEE-Analysen

GEE-Analyse®

Baseline Follow-up B(SE), p-Wert
Gruppe x
Arztbesuche n  Md (IQB) n  Md(IQB) Gruppe Zeit Zeit
Schulung 148 2.0(0.0;4.0) 148 1.0(0.0;3.0) -0.02(0.25) -0.30(0.21) -0.06(0.28)
Kontrolle 73 2.0(1.0;5.0) 74 1.0 (0.0;4.0) 923 144 .839
Baseline Follow-up
Stationare n Gruppe x
Aufenthalte Md (1QB) n  Md(IQB) Gruppe Zeit Zeit
Schulung 148 1.0(0.0;2.0) 148 0.0(0.0;1.0) .o.11 (0.17) -0.59(0.23) -0.11(0.30)
Kontrolle 73 1.0(0.0;2.0) 74 0.0 (0.0;1.0) -507 -009 701
Baseline Follow-up
Gruppe x
Fehltage n Md(IQB) n  Md(IQB) Gruppe Zeit Zeit
Schulung 134 0.0(0.0;2.0) 136 0.0(0.0;1.0) -0.26(0.19) -0.54(0.21) 0.41(0.27)
Kontrolle 67 1.0(0.0;4.0) 71 0.0(0.0;1.0) 183 011 121

% GEE-Modelle unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate Anfalls-
haufigkeit. p-Werte < .05 sind fett gedruckt. Ausfuhrliche Ergebnistabellen finden sich in Anhang D.

Fehltage. Die Eltern wurden zu beiden Studienzeitpunkten gefragt, wie héu-
fig ihr Kind in den letzten drei Schulmonaten wegen seiner Anfélle in der Schule oder
im Kindergarten gefehlt hat. Die Eltern konnten dabei ,,gar nicht“ bis ,,9 mal“ oder
,mehr als 9 mal®“ ankreuzen. Bei letzterem wurde weiter gefragt, wie haufig das Kind
gefehlt hat. Da diese weitere Angabe bei mehr als neun Fehltagen nicht von allen
Eltern gemacht wurde (fehlend: n = 7), wurde im Folgenden die Variable , Fehltage“
mit elf Auspriagungen (0 - 9 und > 9) genutzt. Bis auf einen Teilnehmer (Kontroll-
gruppe, Baseline) waren dabei alle fehlenden Werte darauf zurickzufiithren, dass das
betreffende Kind zu dem Befragungszeitpunkt keine Schule oder keinen Kindergarten
besuchte.

Insgesamt war die Anzahl der Fehltage bereits zur Baseline gering (Tabelle
5.2.27). Erwartungsgemal hing sie zu beiden Studienzeitpunkten signifikant mit der
Anfallshiufigkeit des Kindes zusammen (Baseline: y = .450, Follow-up: y = .671, beide
p < .001). Das GEE-Modell fiir die Fehltage der Kinder unter Beriicksichtigung der
Anfallshiufigkeit als Kovariate zeigte einen signifikanten Haupteffekt der Zeit
(p =.011, Tabelle 5.2.27): Die Anzahl der Fehltage verringerte sich im Verlauf des
Follow-up-Zeitraums. Allerdings unterschieden sich die Gruppen weder zur Baseline
noch in ihrer Anderung iiber die Zeit (Haupteffekt Gruppe und Interaktion Gruppe x
Zeit: beide p > .10). Auch bei alleiniger Betrachtung der Kinder mit mindestens einem
Fehltag in Schule oder Kindergarten zur Baseline zeigte sich lediglich ein Riickgang
uber die Zeit in beiden Gruppen (p =.002, Tabelle D.8 im Anhang).
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Wirksamkeit und Vertraglichkeit der Medikamente. Die Eltern, deren
Kinder Medikamente gegen die Anfélle nahmen, schitzten die Wirksamkeit und Ver-
traglichkeit der Medikation auf einer vierstufigen Skala von ,sehr gut” (,keine Anfélle
mehr* bzw. ,keine Nebenwirkungen®) bis ,unbefriedigend” (,Anfédlle unverandert,
vermehrt oder schwerer” bzw. ,Nebenwirkungen erheblich, kaum ertraglich“) ein. Fur
die Analysen dieser beiden Variablen wurden neun Teilnehmer ausgeschlossen, deren
Kinder zu einem oder beiden Befragungszeitpunkten keine Medikamente nahmen
(KG: n=4, SG: n=25).

Bei der Wirksamkeitseinschédtzung liel sich in beiden Gruppen deskriptiv eine
leichte Verbesserung erkennen: Der Anteil der Eltern, die die Wirksamkeit als ,,sehr
gut” bewerteten, ist von der Baseline- zur Follow-up-Befragung in beiden Gruppen
gestiegen, wihrend die Haufigkeiten der anderen Kategorien zuriickgingen (Tabelle
5.2.28).

Tabelle 5.2.28. Wirksamkeitseinschatzung der Medikamente - Deskriptive Statistiken

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n (%) n (%) n (%) n (%)

1 sehr gut 5 (33.6) 70 (49.3) 17 (25.4) 35 (51.5)
2 gut 0 (29.9) 3(23.2) 22 (32.8) 21 (30.9)
3 befriedigend 3(17.2) 1(14.8) 16 (23.9) 6 (8.8)
4 unbefriedigend 6 (19.4) 18 (12.7) 12 (17.9) 6 (8.8)
Gesamt 134 142 67 68
Keine Medikamente 5 5 4 4
Fehlend 9 1 3 2

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Da sich die Antwortméglichkeiten des Items direkt auf die Anfallshaufigkeit
(und -schwere) bezogen, gab es erwartungsgemal einen starken Zusammenhang der
Wirksamkeitseinschatzung mit der Anfallshdufigkeit der Kinder (Baseline: y = .561,
Follow-up: y = .844, beide p < .001). Aufgrund der starken inhaltlichen Uber-
schneidung der beiden Items wurde fiir die Wirksamkeit jedoch ein GEE-Modell ohne
Anfallshiufigkeit als Kovariate aufgestellt, da ansonsten moégliche Effekte nur schwer
interpretierbar wiren. Die Ergebnisse dieses Modells zeigten passend zum Riickgang
der Anfallshaufigkeit (s.0.) einen signifikanten Effekt der Zeit (p < .001), aber keine
Unterschiede zwischen den Gruppen zur Baseline (p = .327, Tabelle 5.2.29). Der nur
knapp nicht signifikante Interaktionseffekt (p = .053) deutet darauf hin, dass die Ver-
besserung in der Einschitzung der Wirksamkeit der Medikamente durch die Eltern
in der Kontrollgruppe tendenziell etwas stirker war als in der Schulungsgruppe.
Allerdings war der Anteil der Eltern mit ,,sehr guter® Wirksamkeitseinschétzung, bei

denen keine weitere Verbesserung moéglich war, in der Schulungsgruppe bereits zur
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Baseline-Befragung mit etwa einem Drittel (33.6%) groBler als in der Kontrollgruppe
(25.4%, Tabelle 5.2.28).

Tabelle 5.2.29. Wirksamkeitseinschatzung der Medikamente - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 -0.89 0.22 16.74 <.001
2 0.33 0.21 2.31 .128
3 1.30 0.23 32.02 <.001
Gruppe (5G) -0.25 0.26 0.96 .327
Zeit (Follow-up) -1.01 0.22 21.18 <.001
Gruppe x Zeit 0.50 0.26 3.74 .053

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.
@ Wirksamkeit: 1=,,sehr gut“, 2 = ,gut*, 3=, befriedigend*, 4=, unbefriedigend* [Referenz].

Auch die von den Eltern eingeschéatzte Vertréaglichkeit der Medikation hing
signifikant mit der Anfallshidufigkeit zusammen (Baseline: y = .305, Follow-up:
y =.469, beide p < .001). Da die Schiatzungen des GEE-Modells mit der Kovariate
Anfallshaufigkeit bei Annahme einer unstrukturierten Arbeitskorrelationsmatrix
nicht konvergierten, wurde in diesem Fall fiir die Arbeitskorrelation Unabhéngigkeit
angenommen. Die Analyse ergab jedoch weder Haupteffekte von Gruppe oder Er-
hebungszeitpunkt noch eine Interaktion zwischen beiden (alle p > .10, Tabelle 5.2.30,
Anhang D).

Tabelle 5.2.30. Vertraglichkeitseinschatzung der Medikamente - Deskriptive Statistiken und
Ergebnisse der GEE-Analyse

GEE-Analyse®

Baseline Follow-up B(SE), p-Wert
Gruppe x
n  Md(IQB) n  Md(IQB) Gruppe Zeit Zeit
Schulung 139 2.0(2.0;3.0) 143 2.0 (1.0;3.0) -0.18 -0.06 0.25
(0.28) (0.26) (0.31)
Kontrolle 66 2.0(2.0;3.0) 68 2.0(1.0;3.0) 532 817 404

Anmerkung. Vertraglichkeit: 1=,sehr gut®, 2 = ,gut”, 3=,befriedigend, 4=,unbefriedigend“.
Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte unter Ausschluss von
Eltern, deren Kinder keine Medikamente nehmen (SG: n = 5; KG: n = 4).

® GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link und Kovariate
Anfallshaufigkeit. In dieser Analyse wurde fiir die Arbeitskorrelation Unabhangigkeit angenommen, da
die Schatzungen ansonsten nicht konvergiert hatten.

5.2.3 Subgruppenanalysen

Der famoses-Elternkurs richtet sich an eine breitgefacherte Zielgruppe. Daher
wurden Subgruppenanalysen durchgefiihrt, um zu prifen, ob die Ergebnisse zur
Wirksamkeit des Schulungsprogramms fiir alle Teilnehmer gleichermallen gelten
oder ob es spezifische Gruppen von Teilnehmern gibt, die moglicherweise starker vom

famoses-Elternkurs profitieren.



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 102

5.2.3.1 Teilnahme am famoses-Kinderkurs

In der Follow-up-Befragung wurde erfasst, ob auch die Kinder der Studien-
teilnehmer am famoses-Kinderkurs teilgenommen haben. Um zu untersuchen, ob eine
parallele Teilnahme von Eltern und Kindern an der famoses-Schulung zu gréferen
Effekten fihrt als der alleinige Besuch des Elternkurses, muss bertucksichtigt werden,
dass aufgrund ihres Alters nicht alle Kinder der Studienteilnehmer fir die
Kinderschulung infrage kamen. Ausgehend von der aktuellen Stichprobe wurde daher
gepriift, wie jung das jingste Kind war, das am Kinderkurs teilgenommen hat. Da-
raufhin wurden alle zu beiden Zeitpunkten eingeschlossenen Schulungsteilnehmer,
deren Kind mindestens so alt war wie das jlingste Kind der Kinderschulung (5;6
Jahre), in zwei Subgruppen aufgeteilt: Die Eltern der Schulungsgruppe, deren Kinder
den Kinderkurs nicht besucht hatten (nur Elternkurs, n = 61) und die Familien, die
Kinder- und Elternkurs parallel besucht haben (Kinder- und Elternkurs, n = 52;
Tabelle 5.2.31). Diese Gruppierungsvariable wurde anstatt des urspringlichen Fak-
tors ,Schulungs- vs. Kontrollgruppe“ in die GEE-Modelle fir alle Skalen sowie fir die
krankheitsspezifischen Parameter eingefiigt. Die Kontrollgruppe wurde fiir diese
Analyse nicht genutzt, da priméar der Vergleich der beiden geschulten Subgruppen
interessierte. Insofern sollte sich in dieser Subgruppenanalyse ein globaler Effekt der
Schulung tber die beiden Subgruppen hinweg in einem signifikanten Haupteffekt der
Zeit zeigen, wihrend eine Interaktion der Subgruppe mit der Zeit auf Wirksamkeits-
unterschiede zwischen dem alleinigen Besuch des Elternkurses und dem Besuch

beider Kurse hindeutet.

Tabelle 5.2.31. Vergleich der Subgruppen ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs“

Elternkurs Kinder- und Elternkurs
(n=61) (n=52) p°
M (SD) M (SD)
Alter (Jahre) 10.83 (3.71) 10.03 (2.07) .151
Dauer der Epilepsie (Jahre) 5.79 (4.81) 3.57 (2.99) .004
Md (1QB) Md (IQB)
Anfallshaufigkeit” 2.0 (1.0;4.0) 1.0 (0.0;2.0) .012
Geistiger Entwicklungsstand® 2.0 (1.0;4.0) 1.0 (1.0;2.0) <.001
Prozent Prozent
Schwerbehindertenausweis 57.4% 17.3% <.001

¢ t-Test bzw. Mann-Whitney-U-Test bzw. exakter Test nach Fisher.
® Skala von 0 (keine Anfille seit mind. 6 Monaten) - 5 (1 Anfall pro Tag oder mehr).
¢ Skala von 1 (altersgemaR) bis 5 (schwer geistig behindert).

Bei der Interpretation der Ergebnisse ist jedoch zu berilicksichtigen, dass die

Kinder, die den famoses-Kinderkurs besuchten, trotz eines vergleichbaren Alters
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weniger stark beeintrichtigt waren als die Kinder aus Familien, in denen nur der
Elternkurs besucht wurde: Sie hatten im Mittel eine kiirzere Dauer der Epilepsie,
eine geringere Anfallshiufigkeit, einen hiéheren geistigen Entwicklungsstand sowie
seltener einen Schwerbehindertenausweis (Tabelle 5.2.31).

Die Ergebnisse der GEE-Analysen ergaben einen Interaktionseffekt fir die
Skala ,,Unterstiitzung zur Selbstandigkeit”, der im globalen Vergleich von Schulungs-
und Kontrollgruppe nicht gefunden worden war: Eltern, deren Kinder den famoses-
Kinderkurs besucht hatten, verbesserten sich nach der Schulung in der Unter-
stiitzung ihres Kindes zur Selbstdndigkeit im Vergleich zur ,nur Elternkurs“-Gruppe
(p = .031, Tabelle 5.2.32, Tabelle 5.2.33). Bei den Eltern, die nur den famoses-Eltern-
kurs besucht hatten, gab es keine Anderung iiber die Zeit (p = .703). Im Vergleich zu
den Eltern der Kontrollgruppe mit Kindern im Alter von mindestens 5;6 Jahren ergab
sich fiir den Besuch beider Kurse eine Effektstirke von dppez = 0.301, im Vergleich zur

,nur Elternkurs“-Gruppe betragt sie dppez = 0.289.

Tabelle 5.2.32. Unterstutzung zur Selbstandigkeit - Vergleich der
Subgruppen ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs“

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 56.59 (2.63) 55.86 (2.79)
Kinder- & Elternkurs 52 66.45 (2.60) 71.41 (2.31)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
mehr Unterstiitzung].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfalls-
haufigkeit.

Tabelle 5.2.33. Unterstitzung zur Selbstandigkeit - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur
Elternkurs“ und ,,Kinder- und Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Konstante 61.63 3.08 401.35 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) 9.86 3.43 8.26 .004
Zeit (Follow-up) -0.73 1.92 0.15 .703
Subgruppe x Zeit 5.69 2.62 4.70 .031
Anfallshaufigkeit (1)° -3.87 2.78 1.94 .164
(2) -2.11 2.67 0.63 .429
(3) -2.90 3.68 0.62 .431
(4) -8.49 4.11 4.28 .039
(5) -12.90 4.87 7.00 .011

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Unterstitzung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

Das GEE-Modell zeigte allerdings weiterhin, dass in der Gruppe der Familien,
die beide Kurse besucht hatten, die Unterstiitzung zur Selbstindigkeit bereits zur

Baseline-Befragung signifikant héher war (p = .004, Tabelle 5.2.33). Um zu prifen, ob
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der gefundene Interaktionseffekt tatsédchlich auf den Besuch des Kinderkurses
zuruckzufihren ist oder auf die hoheren Ausgangswerte, wurde eine weitere Analyse
durchgefiihrt: Alle Teilnehmer der Schulungsgruppe mit Kindern ab 5;6 Jahren
wurden auf Basis des Medians der Baseline-Skalenwerte aufgeteilt. Mit dieser
Aufteilung wurde ein GEE-Modell mit den Faktoren Baseline (niedrig vs. hoch) und
Zeit aufgestellt. Dieses Modell ergab lediglich den zu erwartenden Haupteffekt des
Baseline-Wertes (p < .001), jedoch keinen Interaktionseffekt von niedrigen Baseline-
Werten mit der Zeit, der auf eine hoéhere Wirksamkeit der famoses-Teilnahme bei
Eltern mit héheren Ausgangswerten auf der Skala ,Unterstitzung zur Selbstdndig-
keit” hindeuten wiirde (p = .059; Tabelle 5.2.34, Tabelle 5.2.35). Im Gegenteil weist
der positive Interaktionsparameter eher auf eine hhere Wirksamkeit bei niedrigeren

Baseline-Werten hin.

Tabelle 5.2.34. Unterstutzung zur Selbstandigkeit - Vergleich von
geschulten Eltern mit hohen und niedrigen Baseline-Werten

Baseline® n Baseline® Follow-up
Schulung hoch 54 76.88 (1.45) 75.97 (2.03)
niedrig 59 47.29 (1.80) 51.62 (2.44)

Anmerkung. Nur Teilnehmer mit Kindern > 5;6 Jahre. Die Skala umfasst einen
Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Unterstiitzung].

? Aufteilung am Baseline-Median der Skala (Md = 61.9).

® Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle 5.2.35. Unterstiitzung zur Selbstandigkeit - Ergebnisse der GEE-Analyse zum
Vergleich geschulter Eltern mit hohen und niedrigen Baseline-Werten

B SE(B) Wald x* p
Konstante 81.56 2.11 1488.00 <.001
Baseline (niedrig)? -29.60 2.09 201.07 <.001
Zeit -0.91 1.69 0.29 .591
Baseline (niedrig) x Zeit 5.25 2.76 3.62 .059
Anfallshaufigkeit (1) -3.53 2.41 2.15 .143
(2) -2.55 2.48 1.05 .306
(3) -2.02 3.10 0.42 .516
(4) -7.19 3.54 4.12 .043
(5) -12.78 4.08 9.83 .003

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Unterstiitzung].

2 Aufteilung am Baseline-Median der Skala (Md = 61.9).

b Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.

Zudem fand sich eine Interaktion von Subgruppe mit Messzeitpunkt fiir die
Zahl der Arztbesuche (p = .045, Tabelle 5.2.36). Wahrend die Eltern, die nur den
Elternkurs besucht hatten, zur Follow-up-Befragung tendenziell seltener mit ihren

Kindern zum Arzt gingen als zur Baseline (p = .067, Tabelle 5.2.36), zeigte der



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 105

Parameter der Interaktion einen entgegengesetzten Effekt in der Gruppe ,Kinder-
und Elternkurs®“. Nachfolgende paarweise Vergleiche der adjustierten Randmittel
ergaben fiir beide Subgruppen auch ohne Adjustierung des p-Wertes keine signifi-

kanten Anderungen tber die Zeit (alle p > .10).

Tabelle 5.2.36. Arztbesuche - Vergleich der Subgruppen ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und
Elternkurs*

GEE-Analyse®

Baseline Follow-up B(SE), p-Wert
Subgruppe
n Md (1QB) Md (1QB) Subgruppe  Zeit x Zeit
Nur Elternkurs 61 2.0 (0.0;4.0) 1.0 (0.0;2.0) -0.45 -0.59 -0.84
Kinder- und ) ) (0.41) (0.32) (0.42)
Elternkurs 52 2.0 (0.0;3.0) 1.0 (0.0;2.5) 272 067 .045

¢ GEE-Modell unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate Anfalls-
haufigkeit.

Die Ergebnisse zu den weiteren Zielparametern finden sich in Anhang E.1, da
sie keine bedeutsamen Unterschiede zum globalen Vergleich von Schulungs- und
Kontrollgruppe zeigten. Aus Griinden der Ubersichtlichkeit beschrankt sich die Dar-
stellung auf die Zielparameter, fiir die zuvor signifikante Schulungseffekte gefunden
worden waren. Fiir einzelne Skalen, fiir die sich im globalen Vergleich von Schulungs-
und Kontrollgruppe ein Schulungseffekt gezeigt hatte, wurde in der Subgruppen-
analyse die Anderung tber die Zeit bei den geschulten Eltern nicht signifikant
(Krankheitsbewaltigung, Angste vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie, Sprechen mit
dem Kind uber Anfille und Medikamente, alle p > .05, Anhang E.1). Allerdings
handelt es sich dabei um die Skalen, bei denen die Verbesserung in der Schulungs-
gruppe mit einer leichten Verschlechterung in der Kontrollgruppe einhergegangen

war.

5.2.3.2 Eltern von chronisch kranken Kindern

Fir die Klassifizierung der Kinder der Studienteilnehmer als chronisch krank
1m Sinne der ,,Chroniker-Richtlinie“ (s. Abschnitt 2.1.2; Gemeinsamer Bundesaus-
schuss, 2008) wurden die Angaben der Eltern zur Baseline-Befragung genutzt. Weil
dabei nur ein Zeitraum von sechs Monaten abgefragt wurde, sollte das Kind gemal3
der Richtlinie in dieser Zeit mindestens zweimal in Arztlicher Behandlung gewesen
sein, zudem Pflegestufe 2 oder 3 und/oder einen Grad der Behinderung von mindes-
tens 60 aufweisen und/oder auf kontinuierliche medizinische Versorgung angewiesen
sein. Letzteres wurde tiber die Einnahme antikonvulsiver Medikamente festgestellt.
Da im Fragebogen jedoch nach Behandlungen ,wegen der Anfille” und nicht aufgrund

der Epilepsie gefragt wurde, ist es wahrscheinlich, dass einige Eltern regulédre
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Kontrollbesuche nicht angegeben haben, sodass die Anzahl der chronisch kranken
Kinder moglicherweise unterschéitzt wurde. Trotzdem ist der Grofiteil der Kinder

nach diesen Kriterien als chronisch krank einzustufen (Tabelle 5.2.37).

Tabelle 5.2.37. Haufigkeit chronisch kranker Kinder nach der
,,Chroniker-Richtlinie* des Gemeinsamen Bundesausschusses (2008)

Schulung Kontrolle
chronisch krank 109 (62.6%) 63 (85.1%)
nicht chronisch krank 39 (26.4%) 11 (14.9%)
gesamt 148 (100.0%) 74 (100.0%)

Aufgrund der vergleichsweise geringen Zahl an Eltern, deren Kinder nicht als
chronisch krank zu klassifizieren sind, wurde auf einen inferenzstatistischen Ver-
gleich der Wirksamkeit von famoses zwischen den Eltern chronisch kranker und nicht
chronisch kranker Kinder verzichtet. Stattdessen wurden lediglich die Eltern chro-
nisch kranker Kinder aus Schulungs- und Kontrollgruppe mittels GEE-Analysen
hinsichtlich ihrer Entwicklung auf den Zielparametern tberpriift. Der Vergleich der
Eltern chronisch kranker Kinder mit den Eltern nicht chronisch kranker Kinder
erfolgte explorativ anhand deskriptiver Statistiken.

Die GEE-Modelle fir die Eltern chronisch kranker Kinder ergaben keinerlei

Schulungseffekte, die tuber die Ergebnisse aus den Analysen der Gesamtgruppe
hinausgingen und auch bei den Effektstdrken zeigten sich keine deutlichen Abwei-
chungen (Tabellen in Anhang E.2, Tabelle 5.2.40). Der Effekt von famoses auf die
subjektive Sicherheit im Verhalten bei Anfillen (Item 1 der Skala "Verhalten") war in
dieser Subgruppenanalyse bei vergleichbarer Grofle des Parameters und vergleich-
barer Effektstdrke knapp nicht signifikant (p =.090, 6 = .588, Tabelle 5.2.40).

Der deskriptive Vergleich der Eltern chronisch kranker und nicht chronisch
kranker Kinder ergab keine Hinweise auf Unterschiede in der Wirksamkeit des
famoses-Kurses. Die Anderungen iiber die Zeit bei den geschulten Eltern waren in
beiden Subgruppen vergleichbar (Tabellen in Anhang E.2). Dennoch lésst sich erken-
nen, dass nicht chronisch kranke Kinder und ihre Eltern insgesamt weniger stark
beeintrachtigt waren: Die Kinder hatten eine geringere Anfallshaufigkeit, weniger
Fehltage in Schule oder Kindergarten und waren seltener ambulant oder stationér in
arztlicher Behandlung. Die Eltern konnten ihr Kind mehr in seiner Selbstédndigkeit
unterstiitzen und sprachen mehr mit ihm tiber seine Erkrankung. Zudem hatten sie
weniger Angste vor méglichen akuten Folgen der Epilepsie und gaben geringere

familidre Belastungen in allen drei FaBel-Skalen an.
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5.2.3.3 Besonders belastete Eltern

Da die famoses-Schulung den Eltern helfen soll, mit der Erkrankung ihres
Kindes und den damit einhergehenden Belastungen besser umzugehen, ist es sinnvoll
zu prifen, ob die Wirksamkeit von famoses sich bei Eltern mit besonders starken Be-
lastungen von der Wirksamkeit bei vergleichsweise weniger stark belasteten Eltern
unterscheidet. Neben der Anfallserkrankung des Kindes kann die Tatsache, allein-
erziehend oder arbeitslos zu sein, eine zuséitzliche Belastung fiir die Eltern darstellen.
Auch eine groflere Beeintrachtigung des Kindes durch eine geistige oder korperliche
Behinderung ist eine Herausforderung fiir die Eltern.

Bei der Inspektion der Daten stellte sich heraus, dass die Zahl der Eltern, bei
denen aufgrund der oben genannten Faktoren auf eine besondere Belastung geschlos-
sen werden konnte, zu klein war, um in Subgruppenanalysen aussagekriftige Ergeb-
nisse zu erhalten (Tabelle 5.2.38). Das Ausbleiben eines signifikanten Unterschiedes
kann bei derart kleinen Subgruppen ebenso auf die geringe Teststiarke wie auf
tatsachlich nicht vorhandene Wirksamkeitsunterschiede zuriickzufithren sein. Aus
diesem Grund wurden die Subgruppenanalysen fiir alleinerziehende Eltern und fir
Eltern schwer geistig und/oder korperlich beeintrachtigter Kinder zwar durchgefiihrt,
bei der Betrachtung der Ergebnisse jedoch ein besonderes Augenmerk auf die Hoéhe
der Parameter sowie die deskriptiven Statistiken gelegt. Die wenigen arbeitslosen

Eltern wurden nicht gesondert betrachtet.

Tabelle 5.2.38. Haufigkeit von Eltern mit besonderen Belastungen

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
(n =148) (n=74)
n (%) n (%)
alleinerziehend 25 (16.9) 11 (14.9)
arbeitslos® 3(2.0) 2(2.7)
Kind geistig behindert und/oder schwere 26 (17.6) 16 (21.6)

Storungen der korperlichen Entwicklung
® Bezogen auf die befragte Person.

Zunichst wurden alleinerziehende Eltern solchen gegeniibergestellt, die
gemeinsam mit einem Partner lebten. Dafliir wurde in die GEE-Modelle der Gesamt-
gruppe der Familienstand (alleinerziehend vs. mit Partner lebend) als dritter dicho-
tomer Faktor aufgenommen. Es fanden sich keinerlei Hinweise auf Unterschiede in
der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses zwischen alleinerziehenden und mit
Partner lebenden Eltern. Auch fir die Eltern geistig und/oder korperlich schwer
beeintrichtigter Kinder lieBen sich weder auf Basis der GEE-Analysen noch
deskriptiv Unterschiede in der Wirksamkeit von famoses im Vergleich zu Eltern
weniger schwer beeintriachtigter Kinder feststellen. Die Tabellen zu beiden Sub-

gruppenanalysen sind in den Anhéngen E.3 und E.4 zu finden, wobei sich die
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Darstellung auf die Ergebnisse zu den Zielparametern beschrankt, fiir die der globale
Vergleich von Schulungs- und Kontrollgruppe Effekte des famoses-Elternkurses
aufgezeigt hatte.

5.2.3.4 Ausschluss von Eltern mit Kindern mit mehr als einem Jahr Anfallsfreiheit

Entgegen der urspriinglich formulierten Einschlusskriterien nahmen auch
Eltern von langer als einem Jahr anfallsfreien Kindern an der Studie teil (vgl.
Abschnitt 4.5.1). Im Sinne einer Per-protocol-Analyse (PP) sollte darum gepriift
werden, inwiefern diese Protokollverletzung Auswirkungen auf die Ergebnisse zur
Wirksamkeit des famoses-Elternkurses hatte. Hierfiir wurden die Analysen unter
Ausschluss aller Eltern, deren Kinder zur Baseline-Befragung lianger als ein Jahr
anfallsfrei waren (SG: n = 17, 11.5%; KG: n = 7, 9.5%), wiederholt. Es zeigten sich
keine bedeutenden Unterschiede gegeniiber den Ergebnissen unter Einschluss aller
gematchten Teilnehmer. Es ergaben sich Schulungseffekte auf denselben Skalen bei
minimal gréBeren Effektstdrken (Tabelle 5.2.40). Die vollstiandigen Ergebnisse der
PP-Analysen fiir die Zielparameter mit signifikanten Schulungseffekten finden sich in
Anhang E.5.

5.2.4 Zentrumseffekte

famoses-Kurse werden in zahlreichen Epilepsie-Kliniken und -Beratungs-
stellen sowie Sozialpadiatrischen Zentren in ganz Deutschland sowie in Osterreich
und in der Schweiz angeboten, von denen sich insgesamt 15 Schulungszentren an der
in dieser Arbeit berichteten multizentrischen Evaluationsstudie beteiligt hatten.
Auch wenn durch die strukturierte Trainerausbildung und den ausfiihrlichen Trai-
nerleitfaden vergleichbare Schulungsbedingungen in allen Zentren gewéihrleistet
sind, ist es sinnvoll zu priifen, ob die Wirksamkeit des famoses-Elternkurses sich
zwischen den Studienzentren unterscheidet. Um hierfiir hinreichend grofle Gruppen
zu erhalten, wurden nur die Zentren ausgewéihlt, die mindestens 10% der Gesamtzahl
an gematchten Studienteilnehmern gestellt hatten (Tabelle 5.2.39).

Tabelle 5.2.39. Aufteilung der Studienteilnehmer fir die Priifung auf

Zentrumseffekte
Schulungsgruppe  Kontrollgruppe Gesamt
Zentrum n (%) n (%) n (%)
1 Bethel 23 (15.5) 25 (33.8) 48 (21.6)
6 Raisdorf® 35 (23.6) 0 (0.0) 35 (15.8)
7 Hirschaid 16 (10.8) 15 (20.3) 31 (14.0)
anderes 74 (50.0) 34 (45.9) 108 (48.6)
Gesamt 148 (100.0) 74 (100.0) 222 (100.0)

® Dieses Zentrum hat aus organisatorischen Griinden keine Teilnehmer fiir die
Kontrollgruppe eingeschlossen.
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Die Zentren wurden als weiterer Faktor in GEE-Modelle zur Priifung der
Wirksamkeit von famoses aufgenommen. Aufgrund der geringen GruppengréBBen und
der daraus folgenden mangelnden Teststirke wurden insbesondere die Parameter
und die adjustierten Randmittel betrachtet, um die Schulungseffekte zwischen den
Zentren zu vergleichen. Dabei ergaben sich, trotz teilweise vorliegender Baseline-
Unterschiede, keine Hinweise auf Wirksamkeitsunterschiede des famoses-Eltern-
kurses zwischen den Studienzentren. Lediglich in der subjektiven Sicherheit im
Verhalten bei Anfillen (Item 1 der urspriinglichen Skala "Verhalten") zeigte sich in
der Kontrollgruppe der Substichprobe aus Bethel ebenso ein Anstieg wie in der
Schulungsgruppe, wahrend die Werte der Kontrollgruppe in der Gesamtstichprobe
konstant geblieben waren (s. Abschnitt 5.2.2). Die Tabellen zur Analyse der
Zentrumseffekte finden sich in Anhang E.6, wobei sich die Darstellung wiederum auf
die Zielparameter mit Schulungseffekten in der globalen Wirksamkeitsanalyse
beschrankt.

5.2.5 Zusammenfassung der Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-
Elternkurses

Die Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses sowie der wichtig-
sten Subgruppenanalysen sind in Tabelle 5.2.40 zusammengefasst. Der Besuch des
famoses-Elternkurses fiihrte zu einem deutlichen Anstieg im epilepsiespezifischen
Wissen der Eltern und in ihrer Krankheitsbewéltigung. Weiterhin verbesserte der
Kursbesuch die epilepsiebezogenen Angste der Eltern, die subjektive Sicherheit im
Verhalten wiahrend eines Anfalls und das Sprechen mit dem Kind tiber Anfélle und
Medikamente. Fir die weiteren Zielparameter sowie die krankheitsspezifischen Va-
riablen ergaben sich keine Schulungseffekte.

In den Subgruppenanalysen zeigten sich - mit Ausnahme des zusétzlichen
Effekts eines Besuches der famoses-Kinderkurses auf die Unterstitzung des Kindes
zur Selbstdndigkeit - keine bedeutenden Abweichungen von den Ergebnissen der

Gesamtstichprobe.
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Tabelle 5.2.40. Zusammenfassung der Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

Gesamtstichprobe (SG: n = 148, KG: n = 74)
Gruppe  Zeit  Gruppe x Zeit Effektstarke

Epilepsiespezifisches Wissen n.s. n.s. <.001 Appcz = . 795
Krankheitsbewaltigung n.s. .086 .003 dppcz = -389
Unterstitzung zur Selbstandigkeit n.s. n.s. n.s. dppcz = .066
Angste vor akuten Folgen n.s. n.s. .030 dppez = -239
Angste vor zukiinftigen Folgen n.s. n.s. .002 dppez = .313
Verhalten wahrend eines Anfalls (Iltem 1) .035 n.s. .045 6 = .587°

Sprechen Uber Anfalle und Medikamente n.s. n.s. .033 Appcz = -236

Subgruppenanalyse: Eltern chronisch kranker
Kinder (SG: n =109, KG: n = 63)
Gruppe  Zeit  Gruppe x Zeit Effektstarke

Epilepsiespezifisches Wissen n.s. n.s. <.001 Appcz = . 702
Krankheitsbewaltigung n.s. n.s. .025 dppcz = 323
Unterstitzung zur Selbstandigkeit n.s. n.s. n.s. dppez = .021
Angste vor akuten Folgen n.s. n.s. .044 dppez = .248
Angste vor zukiinftigen Folgen n.s. .089 .001 dppez = .375
Verhalten wahrend eines Anfalls (Iltem 1) .029 n.s. .090 6 = .588°

Sprechen Uber Anfalle und Medikamente n.s. n.s. .025 dppcz = 282

Subgruppenanalyse: Ausschluss von Eltern > 1
Jahr anfallsfreier Kinder
(SG: n =131, KG: n = 67)

Gruppe  Zeit  Gruppe x Zeit Effektstarke

Epilepsiespezifisches Wissen n.s. n.s. <.001 dppcz = .800
Krankheitsbewaltigung n.s. .034 .002 dppez = 420
Unterstitzung zur Selbstandigkeit n.s. n.s. n.s. dppcz = .068
Angste vor akuten Folgen der Epilepsie n.s. n.s. .040 Appcz = .246
Angste vor zukiinftigen Folgen n.s. .047 .003 Appcz = .316
Verhalten wahrend eines Anfalls (Iltem 1) .022 n.s. .037 6 = .596°

Sprechen Uber Anfalle und Medikamente n.s. n.s. .034 dppez = .243

Subgruppenanalyse: Nur Elternkurs (n = 61)
vs. Kinder- und Elternkurs (n = 52)°

Sub- Subgruppe x
gruppe Zeit Zeit Effektstarke
Unterstitzung zur Selbstandigkeit .004 n.s. .031 dppez = .289

Anmerkung. Effekte mit p > .10 sind als ,,n.s.* angegeben. Signifikante Effekte (p < .05) sind fett
dargestellt.

? Effektstarke des U-Tests zum Vergleich der Anderung iiber die Zeit zwischen SG und KG
(Abschnitt 4.6.3).

® In dieser Analyse wurde die Kontrollgruppe nicht beriicksichtigt.
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5.3 Bewertung des famoses-Elternkurses durch die Teilnehmer

Fir die Bewertung des Elternkurses wurden alle Schulungsteilnehmer bertick-
sichtigt, die zum Follow-up-Termin sechs Monate nach dem famoses-Kurs einen
Evaluationsbogen ausgefiillt hatten. Insgesamt lagen n = 169 Bewertungsbégen vor.
Der Evaluationsbogen gliederte sich in drei Teile: Die Bewertung des famoses-
Elternkurses, die Bewertung des Kinderkurses (falls das Kind am Kinderkurs
teilgenommen hatte) sowie die Zufriedenheit mit der jeweiligen Schulungsgruppe
(Evaluationsbogen Anhang A.5).

Die Bewertung des famoses-Elternkurses war iberwiegend sehr positiv. Fast
zwel Drittel der Eltern gaben an, dass die Schulung ihnen stark oder sehr stark ge-
holfen hat, besser mit der Epilepsie des Kindes im Alltag zurecht zu kommen (64.5%)
oder viel bzw. sehr viel dazu beigetragen hat, mit den Anfillen besser umgehen zu
konnen (62.7%). Dementsprechend sah der Grofiteil der Eltern seine Erwartungen als
voll und ganz erfullt an (64.5%) und fast alle Eltern beurteilten das Schulungs-
programm als gut oder sehr gut (98.2%). Auch die Schulungsunterlagen wurden von
den meisten Eltern als gut bis sehr gut bewertet (95.9%, Tabelle 5.3.1).

Die Zufriedenheit mit der jeweiligen Schulungsgruppe fiel ebenfalls sehr gut
aus (Tabelle 5.3.2). Der grofite Teil der Eltern nahm die Atmosphéire als offen wahr
und hat sich dementsprechend in der Gruppe akzeptiert gefiihlt. Auch haben es die
meisten Teilnehmer als hilfreich empfunden, tiber ihre Probleme reden zu kénnen.
Die Beurteilung der Aussage ,,Viele Teilnehmer hatten ganz andere Probleme als ich.“
fiel etwas heterogener aus, wobei der grofite Anteil der Eltern (41.4%) dies als eher
zutreffend ankreuzte, aber auch ein Viertel (24.3%) als eher nicht zutreffend. Zu
beachten ist bei diesem Item jedoch, dass es im Vergleich zu allen anderen Items des
Evaluationsbogens andersherum gepolt ist. Es ist daher nicht auszuschlieBen, dass
einige Eltern diese Anderung der Polung iibersehen haben.

Insgesamt gaben 61 Eltern an, dass ihr Kind am famoses-Kinderkurs teilge-
nommen hatte. Von diesen haben fast alle (n = 60) die beiden Fragen zur Bewertung
des Kinderkurses beantwortet. Auch hier fiel die Bewertung durch die meisten
Teilnehmer sehr positiv aus: Mehr als zwei Drittel der Eltern waren der Meinung,
dass die Schulung ihrem Kind geholfen hat, im Alltag besser mit seiner Epilepsie
zurecht zu kommen bzw. dazu beigetragen hat, dass ihr Kind selbstbewusster mit

seiner Erkrankung umgehen kann (Tabelle 5.3.3).



Tabelle 5.3.1. Bewertung des Schulungsprogramms durch die Teilnehmer

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

sehr stark stark mittel wenig gar nicht  fehlend

Hat d:;Sﬂ:tﬁ;rﬁgzﬁ? Zgjizﬁemn,e:?esser mit der Epilepsie lhres Kindes 44(26.0) 65(38.5) 49(29.0) 8(4.7) 2(1.2) 1(0.6)

sehr viel viel etwas wenig gar nichts  fehlend

o indes bescer umgehon Komen und besser wissen, was zu tun itz 40@37)  66(9.1) 48284 11(65) 424 000)

Haben Sie Neues in der Schulung gelernt? 65 (38.5) 66(39.1) 31(18.3) 6(3.6) 0(0.0) 1(0.6)

uberhaupt

voll und ganz  eher ja mittel eher nein nicht fehlend

Hat die Schulung lhre Erwartungen erfillt? 109 (64.5) 49(29.0) 9(5.3) 1(0.6) 1(0.6) 0(0.0)

Wiirden sie das Programm anderen Eltern mit anfallskranken Kindern 146 (86.4) 20(11.8) 2(1.2) 0(0.0) 0(0.0) 1(0.6)

weiter empfehlen?

sehr gut gut mittel schlecht  sehr schlecht fehlend

Wie beurteilen Sie die famoses-Schulungsunterlagen? 111(65.7) 51(30.2) 6(3.6) 0(0.0) 0(0.0) 1(0.6)

Wie bg:;tzeei:]e?n Sie das Schulungsprogramm famoses im GroRen und 120(71.0) 46(27.2) 2(1.2) 0(0.0) 0(0.0) 1(0.6)

Anmerkung. De.r Median ist jeweils fett gedruckt.
Tabelle 5.3.2. Bewertung der Schulungsgruppe durch die Teilnehmer
trifft voll und trifft eher  trifft Uberhaupt
ganz zu trifft eher zu nicht zu nicht zu fehlend
n (%) n (%) n (%) n (%)

Es gab eine offene Atmosphare, in der uber Alles geredet werden konnte. 133(78.7) 32(18.9) 0(0.0) 0(0.0) 4(2.4)

Viele Teilnehmer hatten ganz andere Probleme als ich. 51(30.2) 70 (41.4) 41(24.3) 4(2.4) 3(1.8)

Ich habe mich in der Gruppe voll und ganz akzeptiert geflihlt. 123(72.8) 42(24.9) 0(0.0) 0(0.0) 4(2.4)

Es war flir mich hilfreich, mit anderen Uiber meine Probleme reden zu konnen. 103 (60.9) 49(29.0) 13(7.7) 0(0.0) 4(2.4)

Anmerkung. Der Median ist jeweils fett gedruckt.
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Tabelle 5.3.3. Bewertung des famoses-Kinderkurses durch die Eltern der Schulungsgruppe,
deren Kinder an diesem Kurs teilgenommen haben

Hat die Schulung Ihrem Kind geholfen, Hat die Schulung dazu beigetragen,
mit seiner Epilepsie im Alltag besser dass Ihr Kind jetzt selbstbewusster mit

zurecht zu kommen? seiner Erkrankung umgehen kann?
n (%) n (%)
sehr stark 24 (40.0) 22 (36.7)
stark 20 (33.3) 20 (33.3)
mittel 11 (18.3) 15 (25.0)
wenig 2 (3.3) 0 (0.0)
gar nicht 3 (5.0) 3 (5.0)

5.4 Vergleich von Auswertungsansatzen

Fir den Vergleich von Auswertungsansitzen zur Abschéatzung des Bias durch
nicht-aquivalente Gruppen wurden exemplarisch vier Zielparameter ausgewahlt, fur
die verschieden grofle Effekte des Schulungsprogramms gefunden wurden und die
zudem unterschiedlich starke Zusammenhénge mit der Kovariate Anfallshaufigkeit
aufwiesen (Tabelle 5.4.1). Fur jede der Skalen wurden jeweils nur die Teilnehmer mit
vollstdndigen Werten zu Baseline- (Priatest) und Follow-up-Befragung (Posttest)
beriicksichtigt, damit mogliche Differenzen in den gefundenen Effekten nicht auf
Unterschiede in Stichprobengréfe und -zusammensetzung zuriickgehen (mit Aus-

nahme der Unterschiede zwischen nicht gematchten und gematchten Stichproben).

Tabelle 5.4.1. Fir den Vergleich von Auswertungsansatzen ausgewahlte Zielparameter
Schulungseffekt Zusammenhang Anfallshaufigkeit

GEE - Gruppe x Zeit Baseline Follow-up

p° I'ps p I'ps p
Epilepsiespezifisches Wissen <.001 .099 .169 .084 .275
Krankheitsbewaltigung .003 -.146 061  -.351  <.001
Unterstutzung zur Selbstandigkeit .523 -.316 <.001 -.357 <.001
Angste vor zukiinftigen Folgen .002 .296 <.001 506  <.001

% p-Werte der in den Abschnitten 5.2.1 und 5.2.2 berichteten Ergebnisse.

Da das epilepsiespezifische Wissen der Eltern nicht mit der Anfalls-
haufigkeit ihrer Kinder zusammenhing, wurde fiir diese Skala nur die Bedeutung
einer Berilcksichtigung der Pratest-Werte untersucht. Es wurden darum sechs
Analysen durchgefiihrt: ¢-Tests der Posttest-Werte, Kovarianzanalysen zur Kontrolle
der Pratest-Werte sowie Varianzanalysen mit Messwiederholung, jeweils fiir alle
eingeschlossenen Teilnehmer mit vollstdndigen Werten im Wissen (SG: n = 128, KG:
n = 67) und fir die gematchten Gruppen (SG: n = 119, KG: n = 57). In Abbildung 5.6

sind die Schulungseffekte auf das epilepsiespezifische Wissen aus den verschiedenen
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Alle
Ergebnisse bei hohen Effektstiarken. Weitere Analysen zeigten jedoch fiur beide

Analysen zusammengefasst: Auswertungsansétze erbrachten signifikante
Kovarianzanalysen eine Verletzung der Voraussetzung homogener Regressions-
gewichte (Interaktion Pratest x Gruppe: beide p < .01), sodass nicht ohne weiteres
angenommen werden kann, dass die Kovarianzanalysen den Schulungseffekt ange-
messen abbilden?’. Die weiteren Auswertungsmethoden ergaben insofern Unter-
schiede, als dass die Effektstidrken der Varianzanalysen mit Messwiederholung
jeweils etwas geringer ausfielen. Dabei ist zu berticksichtigen, dass fir die Effekt-
starken der ¢-Tests (und der Kovarianzanalysen) die Standardisierung der Mittel-
wertsdifferenzen an der gepoolten Standardabweichung der Posttest-Werte erfolgte,
die jeweils etwas geringer war als die Streuung der Pritest-Werte, die fir die
Berechnung der Effektstarke der Varianzanalyse mit Messwiederholung genutzt
wurde (vgl. Standardfehler der GEE-Analyse in Abschnitt 5.2.1). Werden alle Mittel-
wertsdifferenzen an der gepoolten Streuung der Préatest-Werte standardisiert,
ergeben sich deutlich geringere Unterschiede (¢-Test: d = 0.823, ANCOVA: d = 0.799,
ANOVA mit Messw.: d = 0.783, nur gematchte Teilnehmer).

alle Einschluss p d
t-Test <.001  0.848 *
ANCOVA <.001 0.879 4
ANOVA mit Messw. <.001  0.806 +
nur gematcht
t-Test <.001 0.924 +
ANCOVA <.001 0.898 &
ANOVA mit Messw. <.001 0.783 ¢
I -OI.2 ] 0.0 ] 0:2 ] 0].4 I0.]6 0].8 ] 1I.0 ] 1].2 ]

d [95%-Konfidenzintervall]

Abbildung 5.6. Vergleich von Auswertungsansatzen - Epilepsiespezifisches Wissen.

Die Krankheitsbewiltigung der Eltern hing insbesondere zur Follow-up-
Befragung negativ mit der Anfallshdufigkeit der Kinder zusammen (Tabelle 5.4.1).

Aus diesem Grund wurden fir diese Skala neben ¢-Tests und Varianzanalysen

20 Diese Voraussetzung wurde geprift, indem die Interaktion in ein Regressionsmodell aufgenommen
wurde. Fur die Kontrollgruppe aller eingeschlossenen Teilnehmer zeigte sich ein hohes
Regressionsgewicht des Pratests (b1kc = 0.80) bei geringem Intercept (bOks = 8.58), wiahrend fiir die
Schulungsgruppe auch bei geringem Vorwissen ein hoherer Posttest-Wert vorhergesagt wurde (bOsg =
39.01), die Vorhersage bei steigendem Préitest jedoch weniger stark anstieg (b1sg = 0.49). Fur gematchte
Teilnehmer waren die Parameterschiatzungen dhnlich.
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zusitzlich GEE-Modelle berechnet, zum einen mit der Baseline-Anfallshaufigkeit als
Kovariate, zum anderen mit der Anfallshiufigkeit als zeitabhingiger Kovariate
(Abbildung 5.7). Beim Vergleich der Auswertungsansétze zeigte sich, dass in diesem
Fall allein die Beriicksichtigung der Pratest-Werte einen bedeutsamen Einfluss auf
die Effekte hatte: Wahrend die ¢-Tests zum Vergleich der Posttest-Werte weder in der
Gesamtstichprobe (SG: n = 132, KG: n = 71) noch bei den gematchten Teilnehmern
(SG: n = 122, KG: n = 61) signifikante Schulungseffekte aufzeigen konnten, wurden
die Gruppe x Zeit-Interaktionen in den Varianzanalysen mit Messwiederholung und
den GEE-Modellen jeweils signifikant bei vergleichbarer Effektstdrke. Auch durch
das Matching der Gruppen konnten die leichten, jedoch nicht signifikanten Baseline-
Unterschiede in der Krankheitsbewiltigung (vgl. GEE-Analyse in Abschnitt 5.2.1)
nicht reduziert werden. Die Effektstirke der Kovarianzanalyse lag jeweils zwischen
der des ¢-Tests und denen der anderen Analysen. Auch bei der Krankheitsbewalti-
gung war die Streuung der Posttest-Werte niedriger als die der Pratest-Werte, jedoch
nur geringfiigig. Werden auch die Mittelwertsdifferenzen der ¢-Tests und Kovarianz-
analysen an der Pritest-Streuung standardisiert, ergeben sich etwas niedrigere
Effektstarken, also insgesamt eine geringfiigig hohere Variabilitéat (¢-Test: d = 0.156,
ANCOVA: d = 0.266, alle eingeschlossenen Teilnehmer; #-Test: d = 0.111, ANCOVA:
d = 0.238, nur gematchte Teilnehmer; vgl. Abbildung 5.7).

alle Einschluss p d
t-Test .257 0.167 <
ANCOVA .017 0.286 .
ANOVA mit Messw. .006 0.354
GEE (Anfallsh. T1) .008 0.356

GEE (Anfallsh. T1&T2) .010 0.351

nur gematcht

t-Test 416 0.127 ¢
ANCOVA .027 0.272 +
ANOVA mit Messw. .008 0.341 &
GEE (Anfallsh. T1) .008 0.344 *
GEE (Anfallsh. T1&T2) .007 0.358 2

0.2 00 0.2 04 06 08 1.0 1.2
d [95%-Konfidenzintervall]

Abbildung 5.7. Vergleich von Auswertungsansatzen - Krankheitsbewaltigung.
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Fir die Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit zeigte sich beim
globalen Vergleich von Schulungs- und Kontrollgruppe kein Effekt des famoses-
Elternkurses, allerdings wies diese Skala deutliche negative Zusammenhénge zur
Anfallshaufigkeit auf (Tabelle 5.4.1). Die verschiedenen Auswertungsansitze ergaben
keine signifikanten Schulungseffekte (Abbildung 5.8). Dennoch ist eine deutliche
Variabilitit in den Effektstérken zu erkennen, insbesondere in der Gesamtstichprobe
ohne Matching: Im Vergleich zum GEE-Modell mit Beriicksichtigung der Anfalls-
haufigkeit zu beiden Messzeitpunkten tUberschéatzte der ¢-Test den Effekt deutlich. In
der Gruppe der gematchten Teilnehmer war dies weniger stark der Fall. Fir das am
starksten adjustierte Modell (GEE mit der Anfallshiufigkeit als zeitabhingiger
Kovariate) zeigten sich nahezu keine Unterschiede zwischen der Analyse der Gesamt-
stichprobe und der der gematchten Teilnehmer: In beiden Fallen war die Effektstiarke
nahe Null.

alle Einschluss p d
t-Test .142  0.220 *
ANCOVA .331  0.080 *
ANOVA mit Messw. .505 0.058 T
GEE (Anfallsh. T1) .501 0.060 —_——

GEE (Anfallsh. T1&T2) .843 0.018 S S—

nur gematcht

t-Test .559  0.093 *
ANCOVA 686 0.036 <+
ANOVA mit Messw. .765 0.028 —_—
GEE (Anfallsh. T1) 756 0.030 —_——

GEE (Anfallsh. T1&T2) .928 0.009 ———

-0.2 00 0.2 04 06 08 1.0 1.2
d [95%-Konfidenzintervall]

Abbildung 5.8. Vergleich von Auswertungsansatzen - Unterstiitzung zur Selbstandigkeit.

Die Angst der Eltern vor den zukiinftigen Folgen der Epilepsie ging
nach der famoses-Schulung signifikant zuriick und korrelierte zudem deutlich mit der
Anfallshaufigkeit (Tabelle 5.4.1). Die Analysen zeigten wiederum die Bedeutung einer
Berucksichtigung der Préatest-Werte insofern, als dass die ¢-Tests den Effekt der
Schulung tberschéatzten (Abbildung 5.9). Bei den weiteren Modellen gab es nur ge-

ringfiigige Unterschiede, wobei auch hier jeweils die Ergebnisse der Kovarianzanalyse



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Ergebnisse 117

etwas ndher an der Effektstirke des t-Tests lagen als die der Varianzanalyse mit

Messwiederholung und der GEE-Analyse.

alle Einschluss p d
t-Test <.001 0.506 ¢
ANCOVA <.001 0.356 TS
ANOVA mit Messw. .002 0.310 P NS
GEE (Anfallsh. T1) .001 0.313 —_——
GEE (Anfallsh. T1&T2) .001 0.296 . S—

nur gematcht

t-Test .006 0.428 +
ANCOVA .002 0.313 ¢
ANOVA mit Messw. 012 0.272 —_—
GEE (Anfallsh. T1) .006 0.275 —
GEE (Anfallsh. T1&T2) .002 0.291 —_—
I-OI.Z l 0.0 I 012 I 014 I0.I6 l 018 | 120 | 1I.2 ]

d [95%-Konfidenzintervall]

Abbildung 5.9. Vergleich von Auswertungsansatzen - Angste vor zukiinftigen Folgen.

Zusammenfassung des Vergleichs von Auswertungsansitzen. Bei dem
Vergleich der Auswertungsansétze der vier betrachteten Zielparameter sind zum Teil
deutliche Unterschiede in den Effektstirken aufgetreten, wobei der ¢-Test jeweils zu
den groéBten Uber- bzw. Unterschitzungen im Vergleich zur Analyse gematchter
Gruppen mit Berlcksichtigung der Anfallshdufigkeit fiihrte. Wurden die Pratest-
Werte bertucksichtigt, verringerte sich diese Variabilitdt, mit Ausnahme der Skala
zum epilepsiespezifischen Wissen, bei der es von vornherein nur geringere
Unterschiede gab. Fir die Skalen, die schon zur Baseline-Befragung signifikant mit
der Anfallshaufigkeit zusammenhingen (Unterstiitzung zur Selbstidndigkeit, Angste
vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie), konnte auch das Matching der Studienteil-
nehmer die Unterschiede in den Effektstirken der verschiedenen Auswertungs-

methoden leicht verringern.
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6 Diskussion

Das primére Ziel dieser Arbeit war die Prifung der Wirksamkeit des
Schulungsprogramms famoses fiir Eltern von Kindern mit Epilepsie in einer prospek-
tiven, kontrollierten, multizentrischen Studie. Aufgrund des quasi-experimentellen
Studiendesigns und des Mangels an validierten Messinstrumenten fiir die Evaluation
des famoses-Elternkurses wurden sekundire Ziele zu methodischen Problemstel-
lungen formuliert: Einerseits sollte die mogliche Verzerrung der Ergebnisse aufgrund
der fehlenden Randomisierung durch den Vergleich von Auswertungsdesigns
abgeschitzt werden und andererseits wurden die fiir die Studie neu zusammen-
gestellten Fragebogen hinsichtlich ihrer psychometrischen Qualitat tiberprift. In
diesem Kapitel werden alle Ergebnisse in den bisherigen Stand der Forschung
eingeordnet und diskutiert. Da die Beantwortung der methodischen Fragestellungen
eine wichtige Voraussetzung fur die Interpretation der inhaltlichen Ergebnisse zur
Wirksamkeit des famoses-Elternkurses ist, wird zunéchst auf den Vergleich von
Auswertungsdesigns eingegangen. Dieser Abschnitt umfasst neben den Schlussfolge-
rungen in Bezug auf den méglichen Bias in den Ergebnissen dieser Studie auch eine
Gegentiliberstellung der Moéglichkeiten und Grenzen der verschiedenen Auswertungs-
verfahren, aus denen Hinweise fur zukiinftige Studien mit dhnlichem Design abge-
leitet werden. Es folgt die Bewertung der psychometrischen Giite der verwendeten
Skalen, wahrend die Diskussion der Wirksamkeit des Schulungsprogramms den
Abschluss bildet.

6.1 Vergleich von Auswertungsansatzen fiir quasi-experimentelle
Studien

6.1.1 Abschatzung des Bias in den Ergebnissen der famoses-Studie

In Anlehnung an die Ergebnisse zu Within-Study Comparison Studien von
Cook und Steiner (2010) wurden fur vier exemplarisch ausgewihlte Zielparameter
(Wissen, Krankheitsbewéltigung, Unterstiitzung zur Selbstédndigkeit, Angste vor
zukilinftigen Folgen) verschiedene mogliche Auswertungsansitze verglichen: die
Analyse nicht dquivalenter Gruppen mittels ¢-Test der Posttest-Werte, die Analyse
nicht dquivalenter Gruppen mit Berucksichtigung der Pratest-Werte durch Kova-
rianzanalyse und Varianzanalyse mit Messwiederholung, sowie Analysen gematchter
Studiengruppen, die wiederum mittels ¢-Test, ANCOVA und ANOVA mit Mess-
wiederholung verglichen wurden. Fir die drei Zielparameter, die mit der Anfalls-
haufigkeit des Kindes zusammenhingen, wurde diese in GEE-Analysen als weitere

Kovariate aufgenommen. Die zum Teil deutliche Variabilitit der Effektstiarken aus
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den verschiedenen Analysen liel} sich insbesondere durch die Berticksichtigung der
Pratest-Werte und teilweise auch durch das Matching verringern (s. Abschnitt 5.4).
Im Vergleich zu den anderen betrachteten Zielparametern nimmt das epi-
lepsiespezifische Wissen der Eltern eine Sonderstellung ein, weil es die einzige
abhédngige Variable ist, die nicht mit den Variablen, die die Beeintriachtigung des
Kindes (z.B. Anfallshaufigkeit, korperlicher und geistiger Entwicklungsstand) an-
geben, zusammenhéngt, sondern vor allem mit dem Schulabschluss der Eltern (s.
Tabelle 5.1.12). Da die Schulbildung der Studiengruppen bereits vor dem Matching
vergleichbar war, tiberrascht es nicht, dass sich die Ergebnisse der Analysen aller
eingeschlossenen Teilnehmer kaum von denen der gematchten Teilnehmer unter-
scheiden. Allerdings zeigte sich beim epilepsiespezifischen Wissen eine Einschran-
kung der Anwendbarkeit von Kovarianzanalysen zum Gruppenvergleich unter
Berticksichtigung der Pratest-Werte: Da das klassische ANCOVA-Modell von
homogenen Regressionen von der Kovariate (hier: Pratest) auf die abhidngige Variable
(Posttest) ausgeht und dementsprechend keine Interaktion von Kovariate und Faktor
enthilt, kann das Modell die Daten nicht korrekt abbilden, wenn der Effekt der
Pratest-Werte auf den Posttest von der Gruppenzugehorigkeit abhéngt. Eine Priifung
dieser Annahme sollte daher grundsatzlich erfolgen, indem - im Sinne einer Aptitude-
Treatment Interaction Analyse (Snow, 1991) - ein Regressionsmodell mit Interaktion
aufgestellt wird. Dies ergab fiir das epilepsiespezifische Wissen einen signifikanten
Interaktionseffekt: Der hohe Steigungskoeffizient des Pratests und der sehr geringe
Achsenabschnitt in der Kontrollgruppe spiegeln die Ergebnisse der GEE-Analysen
wider, dass das Wissen sich in dieser Gruppe uber die Zeit im Mittel nicht 4ndert. In
der Schulungsgruppe hingegen profitieren Eltern mit niedrigeren Ausgangswerten
starker von der famoses-Teilnahme, weil bei ihnen eine gréflere Verbesserung moglich
1st als bei Eltern mit hohem Baseline-Wissen, was insgesamt zu einem geringeren
Zusammenhang von Prd- und Posttest fiihrt. Daher ist fir diesen Zielparameter
davon auszugehen, dass die Varianzanalyse mit Messwiederholung im Vergleich zur
klassischen Kovarianzanalyse den Schulungseffekt angemessener darstellen kann.
Dartiber hinaus zeigte sich vor allem beim epilepsiespezifischen Wissen, dass
auch Unterschiede in der Standardisierung der Mittelwertsdifferenzen der verschie-
denen Auswertungsmethoden einen Einfluss auf die Effektstirkenmafle und ihre
Variabilitat haben: Wahrend fiir die ANOVA mit Messwiederholung, ebenso wie fiir
die GEE-Analysen der weiteren Zielparameter, an der gepoolten Streuung der
Pratest-Werte standardisiert wurde, wurde fiir ¢-Tests und ANCOVA die Streuung
der Posttest-Werte genutzt. Diese Vorgehensweise wurde als die iibliche Form der

Standardisierung von  Effektstiarken fur die jeweils zugrundeliegenden
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Studiendesigns und die dabei tiblicherweise verfiigharen Daten gewahlt?! (Carlson &
Schmidt, 1999, Morris & DeShon, 2002). Verglichen mit der Préatest-Streuung
unterliegt die Posttest-Streuung jedoch weiteren Einfliissen. So kann sich bei-
spielsweise das Treatment individuell unterschiedlich auswirken und so die Posttest-
Streuung erhohen, was zu Unterschieden in den Effektstédrken aus verschiedenen
Auswertungsansitzen flihren kann, die nicht dieselbe Standardisierung nutzen. Dies
sollte auch beim Vergleich von Interventionseffekten tiber Studien hinweg berick-
sichtigt werden (Carlson & Schmidt, 1999; Morris & DeShon, 2002). In der
vorliegenden Studie war die Streuung der Posttest-Werte bei einzelnen Ziel-
parametern etwas geringer als die Pritest-Streuung, was zu hoheren Effektstiarken
bei Standardisierung an der Posttest-Streuung fithrte. Dieser Umstand léasst sich
beim epilepsiespezifischen Wissen als Hauptursache fiir die Variabilitat der Effekt-
starken vermuten, da die Unterschiede in den Effektstarken beil einheitlicher
Standardisierung nur noch gering waren (s. Abschnitt 5.4).

Die Betrachtung der Analysen zu den weiteren drei Zielparametern, die fir
diese Fragestellung untersucht wurden, zeigt, dass ein Bias in den Ergebnissen quasi-
experimenteller Studien ohne Berilicksichtigung der Pritest-Werte grundséatzlich in
beide Richtungen moglich ist (s. Abschnitt 5.4). Dies ist abhédngig sowohl von der
Richtung des Treatmenteffekts, d.h., ob die Werte in der Schulungsgruppe tiber die
Zeit ansteigen oder abfallen, als auch davon, welche der beiden Gruppen zum Pratest
hohere Werte aufwies. Bei der Krankheitsbewaltigung zeigte sich ein Anstieg der
Skalenwerte nach Schulungsteilnahme. Gleichzeitig waren die Pratest-Werte der
Kontrollgruppe etwas, wenn auch nicht signifikant, hoher als die der Schulungs-
gruppe. Der t-Test der Posttest-Werte fiihrte daher zu einer Unterschitzung des
Schulungseffekts. Dieser Fall ist in Abbildung 6.1A beispielhaft dargestellt. Bei der
Unterstiitzung des Kindes zur Selbsténdigkeit hingegen waren die Pratest-Werte der
Schulungsgruppe ohne Matching etwas hoéher bei annidhernd gleichbleibenden
Skalenwerten in beiden Gruppen. Der t-Test fithrte hier zu einer Uberschétzung des
Schulungseffektes (vgl. Abbildung 6.1B). Die Angste vor den zukiinftigen Folgen der
Epilepsie und ihrer Behandlung sind in der Schulungsgruppe erwartungsgemal
zurliickgegangen. Durch die etwas hoheren Pritest-Werte in der Kontrollgruppe
uberschitzte der ¢-Test insbesondere bei den nicht gematchten Gruppen die
Schulungseffekte (vgl. Abbildung 6.1C). Diese Beobachtungen zeigen somit nicht nur
erneut die Wichtigkeit der Erhebung von Pritest-Werten in quasi-experimentellen

Studien (Shadish et al., 2002), sondern weisen auch darauf hin, dass sich die

21 Fur Pra-Post-Designs mit Kontrollgruppe ist dartiber hinaus auch eine Standardisierung an der
Streuung der Verdnderungswerte moglich. Da die sich daraus ergebenden Effektstidrken jedoch in ihrer
Metrik nicht mit denen der ¢-Tests vergleichbar sind, wurden alle Effektstarken fur diese Studie in der
Metrik der Rohwerte berechnet.
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Richtung der Verzerrung ohne Kenntnis der Pratest-Unterschiede der Gruppen nicht
vorhersagen lasst, selbst wenn bereits bei Studienplanung Annahmen tiber die

Richtung des Treatment-Effekts bestehen.
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Abbildung 6.1. Illustration der Auswirkung von Pratest-Unterschieden auf die Verschatzung
des Treatmenteffektes durch den t-Test der Posttest-Werte.

Die Unterstiitzung des Kindes zur Selbsténdigkeit und die Angste der Eltern
vor zukunftigen Folgen der Epilepsie hingen starker mit Indikatoren fiir die Beein-
trachtigung des Kindes durch die Epilepsie zusammen als die Krankheitsbewaltigung
und das epilepsiespezifische Wissen (s. Tabelle 5.1.12). Daher fiihrte vor allem bei den
beiden erstgenannten Zielparametern das Matching auf Grundlage der kindlichen
Beeintrachtigung zu einer Reduktion des Bias, erkennbar an einer geringeren
Variabilitat der Effektstidrken der verschiedenen Auswertungsmethoden bei den
gematchten Gruppen. Das Matching auf der Basis von Kovariaten, bei denen von
einem Einfluss auf den Selektionsprozess auszugehen ist, ist demnach geeignet, um
die Vergleichbarkeit nicht dquivalenter Gruppen zu erhdhen. Sie garantieren aber
keine vollstandige Biasreduktion, sodass dennoch der Pritest der abhéngigen Varia-
ble in der Analyse berilicksichtigt werden sollte.

Insgesamt zeigte sich flir die vorliegende Studie jedoch eine geringe Variabi-
litat der Effektstdrken, sobald die Pritest-Werte angemessen berticksichtigt wurden
und die Standardisierung vergleichbar war. Diese Ergebnisse decken sich mit der
Schlussfolgerung von Cook und Steiner (2010) in Bezug auf die besondere Rolle, die
der Pratest unter den moglichen Kovariaten einnimmt. Der Einbezug weiterer
Variablen durch Matching oder als Kovariate hatte, anders als in Cook und Steiners
(2010) Reanalyse der Daten von Shadish et al. (2008), nur wenig Einfluss auf die
Effektstarken. Fir die geringen Unterschiede zwischen den Effektstiarken der
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Auswertungsansitze, die die Préitest-Werte mit einbeziehen, kommen zwei

Erklarungen in Frage:

1. Es gibt weiterhin eine Verzerrung in den Ergebnissen durch Unterschiede
zwischen den Gruppen, die aber durch die bericksichtigten Kovariaten nicht
reduziert werden konnte.

2. Die Unterschiede zwischen den nicht randomisierten Gruppen lieen sich durch
Einbezug der Kovariaten, und hier insbesondere den Pritest, kontrollieren,

sodass kein bzw. kaum noch Bias in den Ergebnissen vorhanden ist.

Die erste Erklarung impliziert, dass es weitere, nicht berticksichtigte
Variablen gibt, in denen die Gruppen sich systematisch unterscheiden, wobei das
Ausmal} des Einflusses dieser Unterschiede auf die Studienergebnisse nicht abschétz-
bar ist. Dagegen spricht allerdings, dass mit den Studienfragebdgen umfangreiche
soziodemografische und krankheitsbezogene Informationen der Familien erfasst wur-
den, aus denen die genutzten Kovariaten eine theoretisch und praktisch begriindete
Auswahl darstellen. Bei jedem der betrachteten Zielparameter korrelierte vor allem
der Préatest stark mit dem Posttest. Gleichzeitig ist es theoretisch nachvollziehbar,
dass die Auspriagung des Pritests sowie die fiir das Matching genutzten Variablen im
(Selbst-)Selektionsprozess in die Studiengruppen eine Rolle gespielt haben, da davon
auszugehen ist, dass beispielsweise starke Wissensdefizite oder grofe Angste in
Bezug auf die Epilepsie, aber auch eine starke Beeintriachtigung des Kindes durch die
Erkrankung das Bediirfnis der Eltern nach einer Schulung beeinflusst haben (s.
Abschnitt 2.4). Letztendlich ist zwar durch das Fehlen eines randomisierten
Studienzweiges keine Abschéitzung des Gesamtbias in den Ergebnissen dieser Arbeit
moglich, der Vergleich verschiedener Auswertungsmoglichkeiten deutet jedoch darauf
hin, dass der Bias aufgrund des quasi-experimentellen Designs durch den Einbezug
des Priatests und der weiteren Kovariaten zumindest zu einem groflen Teil reduziert
werden konnte. Somit sprechen die Ergebnisse des Vergleichs von Auswertungs-
designs fiir die interne Validitidt der Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-
Elternkurses.

Einschrinkend ist zu beriicksichtigen, dass die Ergebnisse aus dem Vergleich
von Auswertungsansitzen nur fir die in dieser Arbeit berichtete Studie gelten. Zwar
stellen die ausgewéihlten Zielparameter verschiedene mogliche Konstellationen aus
Effektstarke und Zusammenhang von Kovariate und abhingiger Variable dar, jedoch
lassen sich andere Einflussfaktoren, wie beispielsweise die Unterschiedlichkeit der
Gruppen zur Baseline, anhand der Daten einer einzelnen Studie nicht variieren. In-

wiefern der hier genutzte Ansatz zur Abschitzung des Bias im quasi-experimentellen
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Setting unter verschiedenen praktischen Gegebenheiten geeignet ist, kénnte in
Simulationsstudien geprift werden. Fir die Planung von quasi-experimentellen
Evaluationsstudien liasst sich auf Grundlage der in diesem Abschnitt angestellten
Uberlegungen die Empfehlung von Shadish, Clark und Steiner (2008) wiederholen,
Kovariaten mit potentiellem Einfluss auf den Selektionsprozess sorgfiltig auszu-

wahlen und zu erheben, damit sie in der Analyse beriicksichtigt werden kénnen.

6.1.2 Praktische Hinweise zu den Auswertungsverfahren - Moglichkeiten und
Voraussetzungen

Die zur Abschitzung des Bias verglichenen Auswertungsverfahren wurden
ausgewihlt, da sie verschiedene Moglichkeiten bieten, um Kovariaten zu berick-
sichtigen. Sie unterscheiden sich jedoch auch in weiteren Aspekten, beispielsweise in
Bezug auf ihre Voraussetzungen und die Art der Variablen, die in die Analyse
aufgenommen werden konnen. Daher sollen im Folgenden die Vor- und Nachteile
verschiedener Auswertungsverfahren zusammengefasst werden, die fiir Pra-Post-
Designs mit Kontrollgruppe geeignet sind, um die Auswahl des passenden Verfahrens
fir Evaluationsstudien mit einem solchen Design zu erleichtern.

In der Praxis wird besonders haufig das Allgemeine Lineare Modell - in Form
von Varianzanalysen bzw. Kovarianzanalysen - eingesetzt, auch im Rahmen der Eva-
luation von Schulungsprogrammen fur Kinder oder Jugendliche mit Epilepsie und
ithre Familien (s. Tabelle 6.3.1; Corrigan et al., 2016). Durch die Schitzung der
Parameter mittels der Methode der kleinsten Quadrate (Least Squares; Fahrmeir,
Kneib, Lang & Marx, 2013) sind diese Verfahren rechnerisch wenig aufwendig und
seit langem in gingigen Statistik-Software-Paketen implementiert. Es ist jedoch zu
beriicksichtigen, dass sie nur fiir stetige abhingige Variablen geeignet sind und
ausschlieBlich Fille mit vollstandigen Werten zu allen Messzeitpunkten einbeziehen
(Tabelle 6.1.1). Eine weitere Voraussetzung ist die Varianzhomogenitét (bei Between-
Subjects-Faktoren) bzw. die Sphéarizitit (bei Within-Subjects-Faktoren). Wahrend
letztere bei nur zwei Messzeitpunkten keine Probleme bereitet, ist das ALM bei
ungleichen Gruppengroflen auf dem Between-Subjects-Faktor nicht robust gegentiber
Verletzungen der Varianzhomogenitit. Dariiber hinaus ist die Kovarianzanalyse fiir
die Auswertung quasi-experimenteller Studien nur unter bestimmten Bedingungen
geeignet. Auf die Annahme homogener Regressionsgewichte und ihre Priifung wurde
bereits eingegangen (Abschnitt 6.1.1). Doch auch wenn diese Voraussetzung erfullt
ist, kann die ANCOVA zu verzerrten Ergebnissen fiihren, falls die Kovariate, in
diesem Fall also der Pratest, nicht ausreichend reliabel erfasst wurde. Lord (1960)
beschreibt ein hypothetisches Beispiel, in dem die Unreliabilitat bei der Messung der

Kovariate dazu fihrt, dass auf Basis der ANCOVA auf einen Unterschied zwischen
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den nicht randomisierten Gruppen geschlossen wird, der tatsidchlich nicht vorhanden
ist, und zeigt weiterhin, dass auch der umgekehrte Fall moglich ist. Bei der
Varianzanalyse mit Messwiederholung besteht dieses Problem nicht, da Mittelwerte
analysiert werden, bei denen sich der Messfehler ausmittelt (van Breukelen, 2006)22,
Die Entscheidung zwischen ANCOVA und ANOVA mit Messwiederholung fiur Pra-
Post-Designs mit Kontrollgruppe sollte daher in Abhéingigkeit von der Art der
Gruppenzuweisung und weiteren Annahmen tber die Struktur der Daten getroffen
werden. In erfolgreich randomisierten Studien (d.h. ohne Gruppenunterschiede im
Priatest) sind beide Analysen unverzerrt, aber die ANCOVA weist eine héhere Power
auf. In Studien, in denen trotz Randomisierung Pritest-Unterschiede auftreten oder
bei Gruppenzuweisung aufgrund der Pratest-Werte liefert nur die ANCOVA un-
verzerrte Ergebnisse (Egbewale, Lewis & Sim, 2014; van Breukelen, 2006; Vickers &
Altman, 2001). In nicht-randomisierten Studien bestehender Gruppen hingegen
konnen beide Analysemethoden zu verzerrten Schétzungen des Treatmenteffekts
fihren, jedoch ist die Annahme der ANOVA mit Messwiederholung, dass sich beide
Gruppen ohne Treatment in gleicher Weise verdndern wiirden, in den meisten Fillen
plausibler als die der ANCOVA, nach der beide Gruppen ohne Treatment zu einem
gemeinsamen Populationsmittelwert regredieren (van Breukelen, 2006). Letzteres ist
problematisch, wenn kein gemeinsamer Populationsmittelwert angenommen werden
kann.

Auf eine weitere Einschriankung des ALM wurde bereits bei der Beschreibung
der fiir diese Studie genutzten statistischen Verfahren hingewiesen (Abschnitt 4.6.3):
Es konnen keine zeitabhidngigen Kovariaten beriicksichtigt werden, d.h. solche, die
sich Uber die Zeit dndern konnen (z.B. Anfallshiufigkeit). In diesem Fall kann, wie in
dieser Arbeit, auf Verallgemeinerte Schitzgleichungen (GEE) zurickgegriffen wer-
den. Die wichtigsten Eigenschaften dieser Methode wurden bereits in Abschnitt 4.6.3
erlautert. Mit dem GEE-Ansatz konnen nicht nur stetige abhédngige Variablen,
sondern auch weitere Arten von Zielparametern analysiert und zudem Fille mit
fehlenden Werten im Zeitverlauf bertcksichtigt werden. Durch die Robustheit des
Verfahrens auch bei fehlspezifizierter Arbeitskovarianzmatrix stellen zudem hete-
rogene Varianzen bei ungleichen Gruppengréfen kein Problem dar. Fehlende Werte
missen jedoch vollstidndig zufillig, also ,,missing completely at random“ (MCAR)Z3:

sein (Zorn, 2001, Tabelle 6.1.1).

22Van Breukelen (2006) bezieht sich auf den Vergleich von Verdnderungswerten von Pra- zu Posttest
zwischen den Gruppen, der jedoch (bis auf die Kodierung der Faktoren) dem Interaktionseffekt der
Varianzanalyse mit Messwiederholung entspricht.

23 MCAR: Die Verteilung fehlender Werte lasst sich weder durch die Auspriagung der Variablen mit den
fehlenden Werten selbst noch durch die Ausprdgung anderer, beobachteter Variablen vorhersagen
(Schafer & Graham, 2002).
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Tabelle 6.1.1. Gegeniiberstellung von Auswertungsverfahren fur Pra-Post-Designs mit
Kontrollgruppe

Robustheit
Beriick- bzgl.
zeitab-  sichtigung  Annahmen
hangige fehlender zur
Variablen im Schatz- Kovariate Werte im Korrelations-
Modell Art der aV methode maoglich? Zeitverlauf?  struktur
ANCOVA  aV: Posttest stetig Least nein nein -
(ALM) Faktor: Gruppe Squares
Kovariate: Pratest
ANOVA m. aV: Pratest, stetig Least nein nein (nein)?
Messw. Posttest Squares
(ALM) Faktoren:
Gruppe, Zeit
GEE aV: Pratest, stetig, Quasi- ja ja (MCAR) ja
Posttest dichotom, Likelihood
Faktoren: ordinal,
Gruppe, Zeit Zahldaten
Multilevel- aV: Pratest, stetig, Maximum ja ja (MAR) nein
Modelle Posttest dichotom, Likelihood
Level 1: Zeit ordinal,

Level 2: Personen Zahldaten
Kovariate: Gruppe

Anmerkungen. ALM = Allgemeines Lineares Modell; ANCOVA = Kovarianzanalyse, ANOVA m. Messw. =
Varianzanalyse mit Messwiederholung; GEE = Verallgemeinerte Schatzgleichungen; aV = abhangige
Variable.

? Die ANOVA m. Messw. nimmt grundsatzlich eine austauschbare Korrelationsmatrix an, die bei nur
zwei Messzeitpunkten der unstrukturierten Korrelationsmatrix entspricht (vgl. Abschnitt 4.6.3).

Eine andere Moglichkeit zur Analyse lidngsschnittlicher Daten mit zeit-
abhingigen Kovariaten stellen Multilevel-Modelle dar, die in ihrer verallgemeinerten
Form ebenfalls zur Analyse verschiedener Arten abhéngiger Variablen (metrisch,
ordinal, Zihldaten) geeignet sind?¢. Die Grundidee von Multilevel-Modellen fir
langsschnittliche Daten besteht darin, dass auf der oberen von zwei gedachten
Hierarchieebenen die Individuen platziert werden (Level 2), denen auf der unteren
Ebene ihre jeweiligen (wiederholten) Messungen zugeordnet werden (Level 1),
wodurch die Abhéngigkeit der Messungen innerhalb von Personen beriicksichtigt
werden kann. Zuséatzlich zu den festen Populationseffekten (fixed effects) kénnen
zufillige Effekte (random effects) angenommen werden, die angeben, wie stark die
Parameterschédtzungen fir die einzelnen Level-2-Einheiten, in diesem Fall also die
Individuen, vom jeweiligen Populationseffekt abweichen. Diese Variation soll durch

Pradiktoren auf Ebene der Individuen (z.B. die Zugehorigkeit zu Treatment- vs.

24 In der Literatur sind diese Modelle unter verschiedenen Bezeichnungen zu finden, z.B. als
hierarchische Modelle, mixed-effects models (lineare bzw. generalisierte lineare Modelle, (G)LMM) oder
random-effects models (Raudenbush & Bryk, 2010).
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Kontrollgruppe) erklart werden (Hox, 2010). Zeitabhingige Kovariaten kénnen als
Pradiktoren auf Level 1, d.h. auf Ebene der einzelnen Messzeitpunkte, eingefiigt
werden. Bei einfachen Préa-Post-Designs mit Kontrollgruppe kann jedoch die
Moglichkeit der Multilevel-Modelle, die Variation zwischen den Level-2-Einheiten als
zuféllige Effekte zu modellieren, nur sehr begrenzt ausgeschopft werden, da im Fall
von nur zwei Werten auf Level 1 (Pra- und Postmessung) fiir jede Level-2-Einheit
lediglich ein zufélliger Effekt moglich ist. Wird der zuféllige Effekt in Form einer
Variation des Intercept (random intercept) angenommen, zeigt dieser (bei entspre-
chender Kodierung der Faktoren) die Unterschiede in den Ausgangswerten der
Personen an. Ein zuséatzlicher zufilliger Effekt der Zeit wire redundant, weil die
Unterschiede zwischen den Level-2-Einheiten in der Anderung iiber die Zeit bereits
durch das Residuum abgebildet werden. Lediglich fiir zeitabhédngige Kovariaten kann
die Annahme eines zufilligen Effekts sinnvoll sein.

Dennoch haben sowohl Multilevel- als auch GEE-Modelle fir sich betrachtet
jeweils gewisse Vorteile: Im Gegensatz zu GEE-Modellen ist im Multilevel-Ansatz
aufgrund der Maximum-Likelihood-Schéatzung fiir fehlende Werte die ,missing at
random“-Bedingung (MAR)2> ausreichend (Hox, 2010). Die Maximum-Likelihood-
Methode erlaubt dariiber hinaus den Modellvergleich mittels Likelihood-Ratio-Test,
der im GEE-Ansatz durch die Nutzung der Quasi-Likelihood nicht zur Verfiigung
steht. Auf der anderen Seite sind GEE-Modelle weniger komplex und somit in der
praktischen Anwendung leichter zu spezifizieren, da priméar die (festen) Regressions-
parameter interessieren, die Korrelationen zwischen den Messzeitpunkten hingegen
lediglich als zu bertucksichtigende Storgrof3e betrachtet werden (Hedecker & Gibbons,
2006). Dementsprechend sind GEE-Modelle durch ihr Schitzverfahren im Gegensatz
zu Multilevel-Modellen robust gegentiiber Fehlspezifikationen der Zusammenhangs-
struktur (bei hinreichend grofen Fallzahlen; s. Abschnitt 4.6.3).

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Verfahren des ALM zur Auswertung
von Pra-Post-Designs mit Kontrollgruppe nur dann geeignet sind, wenn stetige
abhéingige Variablen analysiert werden und ausschlieBlich Kovariaten berticksichtigt
werden sollen, die sich lber die Zeit nicht d&ndern. Es muss jedoch bedacht werden,
dass Personen mit einzelnen fehlenden Werten vollstdndig aus der Analyse ausge-
schlossen werden, was die Generalisierbarkeit der Ergebnisse stirker einschrianken
kann als Verfahren, die alle vorhandenen Daten nutzen konnen. Gegebenenfalls kann
diese Problematik durch Imputation fehlender Werte verringert werden. Sollen
andere als stetige abhéngige Variablen untersucht und/oder zeitabhéngige Kovaria-

ten genutzt werden, sollte auf GEE- oder Multilevel-Modelle zurickgegriffen werden.

25 MAR: Die Verteilung fehlender Werte lasst sich durch die anderen, beobachteten Variablen
vorhersagen, nicht aber durch die Auspriagung auf der Variable mit den fehlenden Werten selbst (Schafer
& Graham, 2002).
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Die zuvor genannten Moglichkeiten und Einschrankungen der Modelle (s. Tabelle
6.1.1) konnen bei der Entscheidung fiir eines dieser Verfahren helfen. So wurde fir
die Evaluation des famoses-Elternkurses der GEE-Ansatz genutzt, da er fir die
Analyse fester Effekte eine im Vergleich zu Multilevel-Modellen weniger komplexe
Alternative zur ANOVA mit Messwiederholung darstellt und die Bedingungen fir die
Nutzung dieses Verfahrens durch die vergleichsweise grof3e Stichprobe und wenige,
zufillig fehlende Werte (MCAR), die durch multiple Imputation ersetzt worden sind,
gegeben waren. Letztendlich kommen fir diese Studie beide Verfahren zu vergleich-

baren Ergebnissen, wenn die gleichen Effekte spezifiziert werden.

6.2 Psychometrische Qualitat der eingesetzten Skalen

Die Fragebogen zur Erfassung der Zielparameter wurden aufbauend auf den
Erfahrungen aus der Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012) neu zusam-
mengestellt. Auch wenn die Nutzung bereits validierter Messinstrumente von Vorteil
ist, um die Vergleichbarkeit von Ergebnissen iber Studien hinweg zu erhdéhen
(Mittan, 2009), war dies fur die hier berichtete Studie nicht moglich, da fir die
Zielbereiche von famoses keine geeigneten epilepsiespezifischen Instrumente zur
Verfligung standen, insbesondere nicht fir die Befragung von Eltern anfallskranker
Kinder und in deutscher Sprache. In psychometrischen Analysen wurde daher die
Qualitdt der in dieser Studie eingesetzten Instrumente auf Ebene der Items
(Schwierigkeit, Trennschéarfe) und der Skalen (Reliabilitat, Validitiat) gepruft. Im
Folgenden werden die Ergebnisse diskutiert und die Skalen auf dieser Grundlage
bewertet.

Epilepsiespezifisches Wissen. Der famoses-Elternkurs behandelt vielfdltige
Aspekte, die fiir den Umgang mit der Epilepsie eines Kindes von Bedeutung sind (s.
Abschnitt 2.3.3) und dementsprechend ist auch das im Kurs vermittelte Wissen sehr
heterogen. In der Skala zum epilepsiespezifischen Wissen wurde dies durch die
Verwendung von Items berticksichtigt, die verschiedenste Inhalte abdecken und zum
Teil bereits in der Pilotstudie eingesetzt worden waren (Rau et al., 2006; Pfafflin et
al., 2012). In der konfirmatorischen Faktorenanalyse spiegelte sich die Heterogenitat
der Items in teilweise sehr geringen Ladungen wider. Dennoch bestétigte die psycho-
metrische Prifung die Eindimensionalitit des Fragebogens ebenso wie seine interne
Konsistenz und Retest-Reliabilitit (s. Abschnitt 5.1.1, Tabelle 5.1.13). Die Konstrukt-
validitat des Instrumentes zeigte sich in einem Zusammenhang der Skalenwerte mit
dem elterlichen Schulabschluss: Eltern mit einem héherem Bildungsstand verfiigten

tber ein groBeres epilepsiespezifisches Wissen. Auch die weiteren, geringeren
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Korrelationen mit verschiedenen psychosozialen Zielparametern sprechen fiir die
Konstruktvaliditat des Instruments, so beispielsweise der negative Zusammenhang
mit den Angsten vor den akuten Folgen der Epilepsie. Da ein groferes Wissen die
Eltern in die Lage versetzen sollte, angemessener mit der Erkrankung des Kindes
umzugehen, kann moéglicherweise die Auftretenswahrscheinlichkeit von Anfillen und
das Risiko anfallsbedingter Verletzungen besser abgeschétzt werden, weshalb es mit
geringeren Angsten vor den akuten Folgen der Anfille einhergeht.

Auch in den meisten anderen Studien zu Schulungsprogrammen fir Kinder
mit Epilepsie und ihre Familien wurde das epilepsiespezifische Wissen als
Zielparameter erfasst (s. Abschnitt 2.2.2, Tabelle 6.3.1). Ein Vergleich mit den dort
eingesetzten Fragebogen zum Wissen ist jedoch nur bedingt moglich, weil es sich bei
diesen Instrumenten, soweit aus der Beschreibung erkennbar, ebenfalls um Eigen-
konstruktionen handelt und zudem in den meisten Féllen héchstens die interne
Konsistenz der Skalen angegeben ist (z.B. Austin, McNelis, Shore, Dunn & Musick,
2002; Shope, 1980). Obwohl bei Wissensfragen von Inhaltsvaliditat auszugehen sein
sollte, gibt es in keiner der Studien Angaben, ob und wie die Validitat der Skalen
dartiber hinaus geprift wurde. Lediglich in einer Studie wird berichtet, dass der
Fragebogen zur Erfassung des elterlichen Wissens auf der Grundlage eines stan-
dardisierten Instruments fiir erwachsene Epilepsie-Patienten entwickelt wurde:
Jantzen et al. (2009) setzten fir die Evaluation des , FLIP&FLAP“-Programms eine
angepasste, deutschsprachige Version des , Epilepsy Knowledge Profile - General®
(EKP-G; Jarvie, Espie & Brodie, 1993) ein, mit der umfangreiches Wissen zu medizi-
nischen und sozialen Aspekten der Epilepsie abgefragt werden kann. Allerdings ist
dieser Fragebogen mit 57 Items sehr lang und Angaben zur psychometrischen Giite
fehlen. Verglichen mit der Originalversion des EKP-G fiir erwachsene Patienten ist
die zur Evaluation des famoses-Elternkurses eingesetzte Skala beztiglich der internen
Konsistenz und Retest-Reliabilitdt jedoch mindestens gleichwertig (EKP-G Medical
Knowledge: Cronbach’s a = .63; ry = .875; Social Knowledge: Cronbach’s a = .49;
ru = .676, Retest-Intervall: 6 Monate; Jarvie et al., 1993), und dariber hinaus durch
die geringere Itemzahl weniger zeitaufwendig fiir die Studienteilnehmer. Insofern
wurde das Ziel erreicht, fir die Evaluation des famoses-Elternkurses eine im
Vergleich zur Pilotstudie (Pfafflin et al., 2012) reliablere und zudem valide Skala zur
Erfassung des epilepsiespezifischen Wissens zu erstellen, die auch fiir den Einsatz in
anderen Studien geeignet ist.

Krankheitsbewiltigung. Die Skala ,Krankheitsbewiltigung® sollte die
emotionsbezogene Komponente des elterlichen Bewaltigungsverhaltens erfassen,
indem sowohl die aktive emotionale Bewiltigung (z.B. sich stark genug fiihlen, die

Epilepsie zu bewaltigen) als auch resignative Tendenzen (z.B. Hoffnungslosigkeit)
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erfragt wurden. Die Ergebnisse der konfirmatorischen Faktorenanalyse mit zwei hoch
korrelierten Faktoren lassen darauf schliefen, dass diese beiden Teilaspekte sich
zwar trennen lassen, aber dennoch zu einem iibergeordneten Konstrukt ,Krankheits-
bewiltigung® gehoéren. Die Gesamtskala erwies sich als intern konsistent und ihre
Konstruktvaliditat spiegelte sich in Korrelationen mit anderen psychosozialen Ziel-
parametern, vor allem den epilepsiebezogenen Angsten, und mit Indikatoren fiir die
Schwere der Epilepsie des Kindes wider (s. Abschnitte 5.1.2, 5.1.9, Tabelle 5.1.13).
Diese Zusammenhinge stellen eine mogliche Erklarung fir die nur méaBige Retest-
Reliabilitat der Skala dar: So kann es im Behandlungsverlauf notwendig sein, zum
Erreichen einer besseren Anfallskontrolle die Medikation anzupassen bzw. umzu-
stellen. Die damit verbundenen Anderungen der Wirksamkeit und Vertraglichkeit der
AED-Therapie konnen sich direkt, aber auch vermittelt tber epilepsiebezogene
Angste, auf die emotionale Verarbeitung der Epilepsie auswirken. Dariiber hinaus
konnen weitere, situativ auftretende Stressoren beeinflussen, wie gut Eltern die
Epilepsie ihres Kindes bewaltigen. In weiteren Studien konnte daher gepriift werden,
von welchen Einflussfaktoren die zeitliche Stabilitdt der emotionalen Krankheitsbe-
waltigung abhingt und ob die Retest-Reliabilitéit bei einem kiirzeren Retest-Intervall
héher ist, wie es aufgrund der zuvor angestellten Uberlegungen zu erwarten wére. In
diesem Zusammenhang ist es aullerdem sinnvoll, weitere Items zu erstellen, um beide
Teilbereiche des Konstrukts umfangreicher erfassen zu konnen. Dies ist auch insofern
von Bedeutung, als dass es zwar Skalen zur Erfassung der Krankheitsbewéltigung
bei Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen im Allgemeinen gibt (z.B.
Coping Health Inventory for Parents; McCubbin et al., 1983), jedoch keine
vergleichbaren epilepsiespezifischen Instrumente. Insgesamt stellt der Fragebogen
zur elterlichen Krankheitsbewéltigung bereits in der hier eingesetzten Fassung ein
hinreichend reliables und valides Instrument dar, mit dem ein wichtiger Zielbereich
des famoses-Elternkurses und auch anderer unterstiitzender Angebote (z.B.
Schulungen, Beratung) erfasst werden kann.

Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit. Fir den Fragebogen zur
,Unterstliitzung des Kindes zur Selbstdndigkeit” ergaben sich gute psychometrische
Eigenschaften (s. Abschnitt 5.1.3, Tabelle 5.1.13). Obwohl die Annahme der Ein-
dimensionalitdt auf Basis der Ergebnisse der konfirmatorischen Faktorenanalyse
verworfen werden musste, deutete die gute Passung des inhaltlich hergeleiteten
dreifaktoriellen Modells mit hohen Faktorkorrelationen darauf hin, dass die Skala
verschiedene Aspekte der elterlichen Unterstiitzung zur Selbstdndigkeit erfasst: Die
Ermutigung des Kindes zu einem selbststindigen und selbstbewussten Umgang mit
der Erkrankung und das Vertrauen in die Fiahigkeiten des Kindes zur Krankheits-

bewiltigung stehen einem behiitenden Elternverhalten als dritter Komponente
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gegeniiber. Die Konstruktvaliditidt der Gesamtskala zeigte sich in hohen Korrela-
tionen mit Indikatoren fur die Schwere der Beeintridchtigung des Kindes und mit
nahezu allen psychosozialen Zielparametern, insbesondere der familidren Belastung
(FaBel). Diese Zusammenhéinge beruhen einerseits auf der geringeren Selbstéan-
digkeit von solchen Kindern, die durch die Epilepsie und komorbide Stérungen
starker beeintréchtigt sind. Andererseits ist es denkbar, dass groBe Angste der Eltern
dazu fiihren, dass sie ihr Kind stdrker schonen und weniger zur Selbstidndigkeit
ermuntern. Da die Selbstdndigkeit von Kindern mit zunehmendem Alter steigt, liel3
sich erwartungsgemil} ein Zusammenhang mit dem Lebensalter feststellen. Trotzdem
war die psychometrische Giite des Fragebogens fir Eltern von Kindern verschiedener
Altersgruppen vergleichbar, sodass er fiir die Erfassung der Unterstiitzung des Kin-
des zur Selbstindigkeit bei allen Teilnehmern der hier berichteten Studie geeignet
ist. Um zu prifen, ob sich die Aufteilung in drei Subfaktoren replizieren léasst, konnte
der Fragebogen fiir zukiinftige Studien um weitere Items ergidnzt werden, damit alle
Teilaspekte angemessen reprasentiert sind, und an einer neuen Stichprobe uberpruft
werden.

Epilepsiespezifische Angste. Die Skala zur Erfassung der epilepsiespezi-
fischen Angste der Eltern ist die einzige, die unveridndert aus der Pilotstudie (Rau et
al., 2006; Pfafflin et al., 2012) iibernommen wurde. Wie in der Pilotstudie ergaben die
psychometrischen Analysen eine hohe interne Konsistenz und Retest-Reliabilitat fir
die Gesamtskala. Die explorative Faktorenanalyse zeigte jedoch, dass sich die Skala
in zwei intern konsistente und reliable Subskalen aufteilen lasst: Die Angste der
Eltern vor akuten Folgen der Epilepsie, wie beispielsweise Verletzungen aufgrund
von Anfillen, und die Angste vor zukiinftigen Folgen der Epilepsie und ihrer Be-
handlung, z.B. langfristigen negativen Auswirkungen der Medikamente (s. Abschnitt
5.1.4, Tabelle 5.1.13). Obwohl diese beiden Teilbereiche der epilepsiespezifischen
Angste hoch korrelierten, zeigte die Prifung der Konstruktvaliditdt auch Unter-
schiede auf: Im Vergleich zu den Angsten vor akuten Folgen hingen die Angste vor
den zukiinftigen Folgen der Anfille und der Medikamente starker mit den Variablen
zusammen, die die Schwere der Erkrankung des Kindes anzeigen, sowie mit anderen
psychosozialen Zielparametern. Dies ldsst sich dadurch erkléren, dass eine stiarkere
Beeintrachtigung, d.h. eine hohere Anfallshidufigkeit oder eine verzogerte korperliche
und geistige Entwicklung des Kindes, mit einer schlechteren Prognose fiir Anfallsfrei-
heit einhergeht (s. Abschnitt 2.1.2), was zu groBeren Angsten vor zukiinftigen Folgen
der Epilepsie fithren kann. Fir die Angste vor den akuten Folgen zeigte sich dariiber
hinaus der bereits zuvor diskutierte schwache Zusammenhang mit dem epilepsie-
spezifischen Wissen, durch den sich auch die Korrelation der Angste mit dem

Schulabschluss der Eltern erklaren ldsst. Insgesamt handelt es sich somit bei der
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Skala ,,Epilepsiespezifische Angste® um ein reliables und valides Messinstrument, das
fur die Nutzung in Studien zur Evaluation von Schulungs- und Beratungsangeboten
sehr gut geeignet ist. Dies ist von besonderer Bedeutung, als dass bislang kaum
Fragebogen zur Erfassung epilepsiespezifischer Angste von Eltern vorliegen (Jones &
Reilly, 2016). Stattdessen werden hiufig allgemeinere Angst-Fragebogen, z.B. das
State-Trait Anxiety Inventory (Spielberger, Gorsuch, Lushene, Vagg & Jacobs, 1983)
eingesetzt, die aber nur in mittlerem AusmaB mit den epilepsiespezifischen Angsten
korrelieren (Chapieski et al., 2005). Schulungsprogramme wie famoses zielen jedoch
vor allem auf die Reduktion von Angsten ab, die sich konkret auf die Erkrankung des
Kindes beziehen, sodass hier die Verwendung epilepsiespezifischer Messinstrumente
angebracht ist.

Informationssuche und Informationsaustausch. Mit der Skala ,,Informa-
tionssuche und Informationsaustausch® sollte erfasst werden, inwieweit die Eltern
sich mit anderen Personen tiber die Epilepsie ihres Kindes austauschen und aktiv
nach Informationen suchen. Trotz interner Konsistenz und ausreichender Retest-
Reliabilitat konnte eine konfirmatorische Faktorenanalyse die Eindimensionalitiat der
Skala nicht bestitigen (s. Abschnitt 5.1.5). Ein zweifaktorielles Modell, das die Infor-
mation des Umfeldes (Lehrer, Freunde) der Informationssuche und dem Austausch
mit anderen Betroffenen gegeniiberstellt, wies eine etwas bessere, aber nach wie vor
nicht optimale Passung auf und ergab zudem eine hohe Korrelation zwischen den
Faktoren. Eine Erklarung dafiir, dass auch zwei inhaltlich plausible Faktoren die
Zusammenhénge zwischen abgefragten Verhaltensweisen nicht ausreichend erklaren
konnen, konnte in einem zuséatzlichen Einfluss der Modalitit von Informationssuche
und -austausch liegen, auf den die Betrachtung der Residuen der CFA hinwies. So ist
es denkbar, dass manche Eltern in ihrer unmittelbaren Umgebung Unterstiitzung
suchen und diese auch finden, andere Eltern hingegen die Anonymitit von Internet-
Foren bevorzugen, oder aber im direkten Umfeld weniger Unterstlitzung erhalten.
Um diese Hypothese zu priifen, kénnten in weiteren Untersuchungen zusitzlich
Griinde fir die jeweiligen Verhaltensweisen abgefragt werden. Moglicherweise lassen
sich auf diese Weise Typen von Eltern identifizieren, die sich in ihrer Art der
Informationssuche und des Informationsaustausches unterscheiden.

Die Prufung der Konstruktvaliditat ergab insgesamt eher geringe Zusammen-
hénge mit den anderen Skalen zur Erfassung der psychosozialen Zielparameter und
mit krankheitsbezogenen und soziodemografischen Variablen. Es zeigte sich jedoch,
dass Eltern, die mehr Informationen suchen und austauschen, tatsachlich mehr uber
Epilepsie und das angemessene Verhalten wéihrend eines Anfalls wissen. Gleichzeitig
spiegeln die Zusammenhénge mit Angsten und familisrer Belastung das héhere

Informationsbediirfnis von Eltern stirker beeintriachtigter Kinder wider (Laybourn &
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Hill, 1994). Da die Skala zusammengestellt wurde, um das Ausmall bzw. die
Haufigkeit von Verhaltensweisen zur Informationssuche und zum Informationsaus-
tausch tiiber verschiedene mdogliche Ansprechpartner und Modalitdten hinweg zu
erfassen, kann trotz fehlender Eindimensionalitidt auf Basis der Iteminhalte davon
ausgegangen werden, dass der Skalenwert aus allen funf Items diesem Ziel gerecht
wird. Die Skale ist daher fir die Prifung der Wirksamkeit des famoses-Elternkurses
geeignet, auch weil sie ein von den anderen Zielparametern groftenteils unab-
héangiges Konstrukt erfasst.

Verhalten wihrend eines Anfalls. Die Items zum elterlichen Verhalten
wihrend eines Anfalls stammen groBtenteils aus der gleichnamigen Skala der
Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012). Einzig das Item zur subjektiven
Sicherheit im Umgang mit den Anfédllen des Kindes, das nicht in den Gesamtwert
eingeflossen ist, wurde einer anderen Skala entnommen (s. Abschnitt 4.4). Im Ver-
gleich zu dem in der Pilotstudie eingesetzten Fragebogen ergab sich fiir die Skala, die
in dieser Studie genutzt wurde, eine etwas hohere interne Konsistenz, jedoch eine
geringere Retest-Reliabilitdat (s. Abschnitt 5.1.6; Pfafflin et al., 2012). Bei der Inter-
pretation der Retest-Reliabilitat ist allerdings zu berilicksichtigen, dass das Verhalten
wiahrend eines Anfalls unter anderem von der Art des Anfalls abhéngt. Verringern
sich im Behandlungsverlauf Haufigkeit oder Schwere der Anfélle, kann dies direkten
Einfluss auf das elterliche Verhalten wahrend eines Anfalls haben und so die zeitliche
Stabilitat der Skalenbeantwortung verringern. Dariiber hinaus enthielt die Skala der
Pilotstudie auch Items zu unangemessenen Verhaltensweisen (z.B. das Kind zur
Anfallsunterbrechung zu schiitteln). Diese Items wurden von den Eltern bereits zum
ersten Messzeitpunkt groBtenteils verneint und aufgrund dessen nicht fur die hier
berichtete Studie genutzt. Da nicht unbedingt davon auszugehen ist, dass Eltern ein
solches unpassendes Verhalten, das vermutlich auf Unwissenheit und Verunsiche-
rung beruht, erst im Lauf der Zeit aufnehmen, konnen diese Items zur hoéheren
Retest-Reliabilitat der Skala in der Pilotstudie beigetragen haben.

Die konfirmatorische Faktorenanalyse ergab fiir das Verhalten der Eltern
wihrend eines Anfalls des Kindes eine gute Passung und konnte somit die Ein-
dimensionalitit der Skala bestdtigen. Neben dem bereits zuvor erwdhnten, geringen
Zusammenhang mit der Skala ,Informationssuche und Informationsaustausch®, der
darauf hindeutet, dass Eltern, die aktiv nach Informationen tiber die Epilepsie ihres
Kindes suchen, auf Anfille angemessener reagieren, zeigte sich lediglich eine
negative, ebenfalls geringe Korrelation mit der Anfallshadufigkeit des Kindes. Das
bedeutet, dass Eltern, deren Kinder mehr Anfille haben, die abgefragten Verhaltens-
weisen etwas seltener zeigen. Bei diesem, auf den ersten Blick kontraintuitiven

Ergebnis ist wiederum die Abhéngigkeit des Verhaltens von der Art der Anfille zu
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bertuicksichtigen. So sind die im Fragebogen angesprochenen Verhaltensweisen fur
Absencen im Normalfall nicht notwendig. Gerade die im Kindesalter relativ haufigen
Absence-Epilepsien gehen jedoch oft mit einer hohen Anfallsfrequenz einher (Medina,
Bureau, Hirsch & Panayiotopoulos, 2012; Shinnar & Pellock, 2002), was zu dem
negativen Zusammenhang beigetragen haben kann. Insgesamt kann aus den Ergeb-
nissen der psychometrischen Analysen somit geschlossen werden, dass die Skala eine
valide Erfassung des elterlichen Verhaltens wéihrend eines Anfalls ihres Kindes
erlaubt. Bei der Interpretation der Skalenwerte sollten jedoch die Art und die
Haufigkeit der Anfille berticksichtigt werden.

Sprechen mit dem Kind tuiber Anfille und Medikamente. Die Skala
,Umgang mit der Epilepsie des Kindes“ bestand aus urspringlich funf Items, mit
denen - zusétzlich zum konkreten elterlichen Verhalten wahrend eines Anfalls - der
weitere Umgang der Eltern mit dem Kind und seinen Anféllen erfasst werden sollte.
Aufgrund der psychometrischen Analysen wurden nur die drei Items, die aus der
Skala , Krankheitsbewéltigung (Sprechen iiber Epilepsie)” der Pilotstudie (Rau et al.,
2006; Pfafflin et al.,, 2012) entnommen worden waren, beibehalten. Die beiden
ausgeschlossenen Items héatten zwar aufgrund ihres Zusammenhangs und ihrer in-
haltlichen Ahnlichkeit als gesonderter Aspekt betrachtet werden kénnen, aber da die
Eltern beide Items bereits zur Baseline-Befragung tiberwiegend positiv beantwortet
hatten (d.h. sie fiihlten sich groBtenteils sicher in Bezug auf die Anfallsbeobachtung
und die Vermeidung anfallsbedingter Verletzungen), war eine Verbesserung auf
diesen Variablen als Folge der Schulungsteilnahme kaum mdglich.

Die resultierende, aus nur drei Items bestehende Skala erwies sich als sehr
homogen und reliabel und wurde auf Basis der Iteminhalte in ,,Sprechen mit dem
Kind tuber Anfille und Medikamente®“ umbenannt. Obwohl eine Modelltestung in der
CFA aufgrund der geringen Itemzahl nicht mdéglich war, spricht der hohe Anteil
aufgeklirter Varianz fir die Eindimensionalitat der Skala (s. Abschnitt 5.1.7, Tabelle
5.1.13). Die Prifung der Konstruktvaliditiat ergab erwartungsgemal einen Zusam-
menhang mit dem Alter des Kindes: Da sehr junge Kinder iiber ein geringeres
Sprachverstidndnis verfiigen, sprechen die Eltern mit ihnen weniger tiber Anfille und
Medikamente als mit &dlteren Kindern. Trotzdem zeigte ein Vergleich der psycho-
metrischen Analysen zwischen verschiedenen Altersgruppen bei Eltern jiingerer und
dlterer Kinder eine vergleichbare Giite der Skala, sodass diese fiir die Wirksamkeits-
prifung des famoses-Elternkurses unabhingig vom Alter der Kinder ausgewertet
wurde. Desweiteren hidngen die Sprachfihigkeiten eines Kindes mit seinem Ent-
wicklungsstand zusammen. Da dieser aulBlerdem die Selbstindigkeit des Kindes
beeinflusst, spricht auch die Korrelation mit der ,Unterstiitzung des Kindes zur

Selbstandigkeit” fir die Konstruktvaliditiat der Skala ,Sprechen tiber Anfille und
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Medikamente® (s. Abschnitt 5.1.9). Zusammenfassend ist die Skala zwar sehr kurz,
aber aufgrund ihrer psychometrischen Giite und ihrer Inhalte in der hier eingesetzten
Form fir die Evaluation des famoses-Elternkurses geeignet.

Familien-Belastungs-Fragebogen. Der zur Erfassung der familidren
Belastung durch die Erkrankung des Kindes eingesetzte FaBel (Ravens-Sieberer et
al., 2001; Stein & Jessop, 2003; Stein & Riessmann, 1980) ist das einzige nicht epilep-
siespezifische Instrument in dieser Studie. Gleichzeitig ist es der einzige Fragebogen,
fir den bereits umfassende Informationen zur Reliabilitdt und Validitat bei Eltern
anfallskranker Kinder vorlagen (Dehn et al., 2013, 2014). Diese Angaben konnten
anhand der psychometrischen Analysen der vorliegenden Studie bestitigt werden.
Die 11 Items umfassende FaBel-Kurzversion (Williams et al., 2006) erwies sich als
intern konsistent und reliabel und ihre einfaktorielle Struktur konnte repliziert
werden (s. Abschnitt 5.1.8). Auch die Priifung der Konstruktvaliditat ergab vergleich-
bare Zusammenhénge, insbesondere mit den Variablen, die die Schwere der Epilepsie
des Kindes und seine weiteren Beeintrichtigungen angeben, wie beispielsweise die
Anfallshaufigkeit, die Wirksamkeit und Vertraglichkeit der AED und das Vorhanden-
sein von Schwerbehindertenausweis und /oder Pflegestufe. Wie bei Dehn et al. (2013,
2014) war die familidre Belastung unabhéingig von den soziodemografischen Merk-
malen der Eltern, es zeigte sich jedoch eine stirkere Belastung bei Eltern jiingerer
Kinder. In der vorliegenden Stichprobe wurden dariiber hinaus Zusammenhénge mit
epilepsiebezogenen Angsten der Eltern, ihrer Krankheitsbewiltigung und der
Unterstiutzung des Kindes zur Selbstandigkeit gefunden, die sich ebenfalls mit der
Beeintrachtigung des Kindes durch Epilepsie und komorbide Erkrankungen erkliaren
lassen.

Fur die beiden FaBel-Subskalen ,Finanzen® und , Geschwister® ergaben sich
akzeptable psychometrische Eigenschaften, obwohl sie, ebenso wie in vorigen Studien
(Dehn et al., 2013, 2014; Stein & Jessop, 2003), etwas schlechter ausfielen als die der
FaBel-Kurzform. Beide Subskalen hingen wiederum mit Indikatoren fiir die Schwere
der Epilepsie des betroffenen Kindes zusammen, allerdings waren diese Korrela-
tionen geringer als fur die FaBel-Kurzform. Daraus lasst sich schlieBen, dass es
weitere Einfliisse gibt, sowohl auf die finanzielle Belastung als auch auf die Belastung
der Geschwister. Hier konnte beispielsweise die berufliche Situation der Familie oder
das Alter der Geschwister eine Rolle spielen. Gleichzeitig zeigt es, dass beide Subska-
len trotz signifikanter Zusammenhéange mit der FaBel-Kurzform auch eigene Aspekte
erfassen, sodass die Empfehlung aus vorigen Studien wiederholt werden kann, die
Subskalen als sinnvolle Ergidnzung zur FaBel-Kurzform einzusetzen (Dehn et al.,

2013, 2014; Stein & Jessop, 2003).
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Dehn et al. (2013, 2014) schlielen die Diskussion ihrer Studie zur psychometri-
schen Priifung des FaBel mit einer Einschriankung in Bezug auf die Ubertragbarkeit
ihrer Ergebnisse: Thre Stichprobe aus dem Epilepsie-Zentrum Bethel umfasste
grofltenteils Eltern von Kindern mit schwer behandelbaren Epilepsien, was sich
besonders in einem hohen Skalenmittelwert der FaBel-Kurzform zeigte. Vor diesem
Hintergrund ist es als positiv zu bewerten, dass die Ergebnisse der Studie nun
anhand einer Stichprobe, die in Bezug auf die Schwere der Epilepsie der Kinder
heterogener war, repliziert werden konnten. Mit der FaBel-Kurzform und den beiden
Subskalen ,Finanzen“ und ,,Geschwister® stehen somit reliable und valide Instru-
mente zur Erfassung der familidren Belastungen aufgrund der Epilepsie eines Kindes
zur Verfigung.

Zusammenfassung und Ausblick. Insgesamt ist es gelungen, fir die
Evaluation des famoses-Elternkurses Fragebogen von mindestens zufriedenstellender
Qualitat zusammenzustellen, deren psychometrische Giite im Vergleich zu den
Skalen der Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012), die den Ausgangspunkt
fur die Skalenentwicklung dieser Studie darstellten, groBtenteils besser ausfiel.
Insbesondere die Fragebogen zum epilepsiespezifischen Wissen und den epilepsie-
spezifischen Angsten der Eltern, sowie der Familien-Belastungs-Fragebogen kénnen
zur Nutzung in weiteren Studien, beispielsweise zu Schulungsprogrammen oder
Beratungsangeboten fiir Familien anfallskranker Kinder, empfohlen werden. Auch
die kiirzeren Skalen ,Krankheitsbewaltigung®, ,Unterstiitzung des Kindes zur Selb-
standigkeit” und ,,Sprechen mit dem Kind tber Anfille und Medikamente“ erwiesen
sich als reliabel und konstruktvalide. Eine Erweiterung dieser Skalen um zusétzliche
Items mit anschlieBender erneuter psychometrischer Priifung ist jedoch sinnvoll, um
die Konstrukte und gegebenenfalls auch ihre verschiedenen Teilaspekte umfassender
erheben zu konnen. Weitere Forschung kann aullerdem zum besseren Verstdndnis
der Skala ,Informationssuche und Informationsaustausch“ beitragen, da vermutet
werden kann, dass Eltern von anfallskranken Kindern sich hinsichtlich der von thnen
bevorzugten Informationsquellen verschiedenen Gruppen zuordnen lassen. Trotz
dieser Vorschliage fiir die Weiterentwicklung und weitere Prufung einzelner Skalen
sind die fir die Evaluation des famoses-Elternkurses entwickelten Fragebogen gerade
dadurch, dass sie vergleichsweise kurz sind, aber dennoch gute psychometrische
Eigenschaften aufweisen, gut fiir die Befragung der an der Studie teilnehmenden
Eltern geeignet, da mit ihnen umfassende Informationen erhoben werden koénnen,
ohne die Zeit der Eltern iiberméflig zu beanspruchen. Es ist zum einen zu vermuten,
dass die Zusicherung einer moglichst geringen zeitlichen Belastung durch die
Studienteilnahme die anfingliche Teilnahmebereitschaft von Eltern steigern kann,

die noch unentschlossen sind, und zum anderen, dass ein geringer Zeitaufwand auch
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zu einer Erh6hung der Ricklaufquote zur Follow-up-Befragung beitragen kann, was

letztendlich die Validitat der Studienergebnisse erhoht.

6.3 Evaluation des famoses-Elternkurses

In den vorangegangenen Abschnitten konnte nicht nur gezeigt werden, dass
die fiir diese Studie zusammengestellten Fragebogen zur Erfassung der Zielbereiche
des famoses-Elternkurses geeignet sind, sondern auch, dass der Bias in den
Ergebnissen aufgrund des quasi-experimentellen Studiendesigns gering ausfillt und
durch die angewandten Analyseverfahren kontrolliert werden konnte. Insofern sind
die grundlegenden Voraussetzungen fiir die Interpretation der KErgebnisse zur
Wirksamkeit des famoses-Elternkurses gegeben. Dartuber hinaus sind jedoch weitere
methodische Uberlegungen in die Studienplanung und -auswertung eingeflossen, die
ebenfalls eine wichtige Rolle fir die Aussagekraft der Ergebnisse dieser Studie spie-
len, insbesondere im Vergleich zu anderen Studien mit dhnlichen Fragestellungen. Im
Folgenden werden daher zunichst diese Aspekte erldutert, bevor die Ergebnisse zur
Wirksamkeit des famoses-Elternkurses diskutiert werden.

Zur leichteren Einordnung der Ergebnisse in den aktuellen Forschungsstand
wird in Tabelle 6.3.1 ein Uberblick iiber Studien zu Schulungsprogrammen fiir Kinder
und Jugendliche mit Epilepsie und ihre Familien gegeben. Die in der Tabelle ange-
gebenen Studien wurden verschiedenen Ubersichtsarbeiten zu Selbstmanagement-
Programmen, psychosozialen Interventionen und psychoedukativen Angeboten fir
anfallskranke Kinder entnommen (Corrigan et al., 2016; Fleeman et al., 2015; May &
Pfafflin, 2005; Mittan, 2009). In Anlehnung an May und Pféafflin (2005) wurden jedoch
nur solche Programme fiir Kinder und/oder Jugendliche mit Epilepsie und/oder ihre
Familien aufgenommen, die die Moglichkeit zur Diskussion in der Gruppe und den
Austausch mit anderen bieten. Die Ubersichtstabelle ermoglicht auBerdem eine
vergleichende Bewertung des Studiendesigns, das zur Evaluation des famoses-

Elternkurses genutzt wurde.



Tabelle 6.3.1. Schulungsprogramme fur Kinder/Jugendliche mit Epilepsie und/oder ihre Familien

Programme im Ziel- eva- auswertbare
deutschsprachigen Raum gruppe® luiert KG® misiert Follow-up Falle Analyse® signifikante positive Effekte’

Rau et al. (2006), K (8-12) ve 3 Monate 50 Kinder MANOVA Kinder: soziale Restriktionen

Pfafflin et al. (2012) +E 103 Eltern ANOVA mit Eltern: Wissen, negative Einstellungen

famoses Messw. zur Epilepsie, epilepsiebezogene
Wilcoxon Angste, Restriktionen in "Aufsicht und

Belastbarkeit”, Verhalten im Anfall

Jantzen et al. (2009) K/J (8-16) 4 6 Monate 52 Kinder ANOVA mit Kinder/Jugendliche: Wissen, Soziale

FLIP&FLAP +E 83 Jugendl.  Messw. Exklusion (DISABKIDS)

144 Eltern Eltern: Wissen, Krankheitsselbst-
management des Kindes, "Epilepsie
erklaren” (Elterneinschatzung fiir Kind)

Programme international
Amdam et al. (2001) K (3-15)
The Penguin +E
Austin et al. (2002) K (7-13) ve 2 Wochen 10 Familien  t-Tests Kinder: Wissen, Sorgen,
Be Seizure Smart +E (abh. SP) Informationsbediirfnis,
Familienfunktion
Eltern: Wissen, Informationsbediirfnis,
Unterstiitzungsbedarf (PRPC)
Berg & Birkenhead (1990) E
(Informationsabende)
Carbone et al. (2014) J (13-17) v 4 Monate 34 Jugendl. ANOVA mit  Jugendliche (SDQ): Prosoziales
Coping with Epilepsy mit Eltern Messw. Verhalten
t-Tests Eltern (SDQ): Gesamtproblemwert,
(abh. SP) Probleme mit Gleichaltrigen,
Prosoziales Verhalten, Impactscore
Lewis et al. (1990, 1991) K (7-14) v 5 Monate 236 Kinder x*-Tests Kinder: Wissen, soziale Kompetenz (Self
Children’s Epilepsy Program +E 365 Eltern ANCOVA Competence Scale; Harter, 1982)
t-Tests Eltern: Wissen, Angstlichkeit (Taylor's

Manifest Anxiety Scale; Taylor, 1953)




Programme international Ziel- eva- rando- auswertbare
(Fortsetzung) gruppe® luiert KG® misiert Follow-up Falle Analyse® signifikante positive Effekte’
Modi et al. (2013) K (2-12) v v v nur 7 Familien nur deskriptiv Hinweise auf verbesserte Adherence bei
(Intervention zur Erhohung der +E Posttest 2 Familien mit geringer Baseline-
Adherence) Adherence
Shope (1980) E 4 v v 11 53 Mitter ANCOVA Compliance-Score (berechnet aus
(Intervention zur Erhohung der Wochen Serumlevel)
Compliance)
Shore et al. (2008) K (ab 12) ve - - 6 Monate 13 Familien =~ ANCOVA Kinder: QOL (einzelne Subskalen des
Seizures and Epilepsy Education +E CHQ), Depressivitat (CDI)
Eltern: Wissen, psychosozialer
Unterstiitzungsbedarf (PRPC), QOL
(einzelne Subskalen des CHQ),
Snead et al. (2004) J (13-18) v - - nur 7 Familien t-Tests keine signifikanten Effekte (Hinweise
(Psychoedukative +E Posttest (abh. SP) auf Verbesserung der QOL und des
Gruppenintervention) x2-Tests Verstandnisses der Epilepsie)
Tieffenberg et al. (2000) K (6-15) 4 v v 12 Monate 99 Familien  Mann- Kinder: Locus of Control,
Acindes +E (Kinder mit  Whitney-U- Anfallshaufigkeit’, Besuche
(fUr Epilepsie und Asthma) Epilepsie) Tests Notfallambulanz
Eltern: Wissen, Angste
Wagner et al. (2013) K (10-15) Ve - - nur 9 Familien t-Tests Kinder: Wissen, Selbstwirksamkeit im
Coping Openly and Personally +E Posttest (abh. SP) Umgang mit Anfallen (SSES-C)
with Epilepsy Wilcoxon Eltern: Coping des Kindes (Suche nach

Unterstiitzung, CHIC)

% K = Kinder, J = Jugendliche (Altersbereich in Klammern), E = Eltern.

> KG = Kontrollgruppe.

© ANOVA = Varianzanalyse; ANCOVA = Kovarianzanalyse, MANOVA = multivariate ANOVA, abh. SP = abhangige Stichproben.

¢ In keiner Studie wurden negative Schulungseffekte gefunden. Abkiirzungen der Skalen: DISABKIDS = Fragebogen zur HRQOL (Simeoni et al., 2007); PRPC = Parent
Report of Psychosocial Care (Austin et al., 1998); SDQ = Strengths and Difficulties Questionnaire (Goodman et al., 2000); CHQ = Child Health Questionnaire (Landgraf
et al., 1999); CDI = Child Depression Inventory (Kovacs, 1981); SSES-C = Seizure Self Efficacy Scale for Children (Caplin et al., 2002); CHIC = Coping Health Inventory

for Children (Austin et al., 1991).

¢ Diese Studien werden in den Originalartikeln explizit als Pilotstudie, Machbarkeitsstudie oder Vorstudie bezeichnet.
" In dieser Studie ist unklar, wie die Anfallshdufigkeit erfasst wurde und warum sie in der Kontrollgruppe deutlich anstieg (May & Pfafflin, 2005).
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6.3.1 Bewertung von Studiendesign, Durchfiihrung und Auswertung

Die in dieser Arbeit beschriebene quasi-experimentelle Studie wurde durchge-
fihrt, um die Wirksamkeit des famoses-Elternkurses im Kontext seiner regelméfigen
Durchfithrung in =zahlreichen Epilepsiezentren zu prifen. Hierfir konnte auf
Erfahrungen aus der Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al. 2012) zuriickgegriffen
werden, deren Design in verschiedener Hinsicht verbessert wurde, um die Validitét
der Ergebnisse im Vergleich zu dieser Studie, aber auch zu anderen Studien zu
Epilepsie-Schulungsprogrammen (Tabelle 6.3.1), zu optimieren.

Zum einen wurde die Zahl der Studienteilnehmer erhéht. Der zur inferenz-
statistischen Absicherung eines Schulungseffekts bendtigte Stichprobenumfang
wurde a priori bestimmt, wobel auch ein zu erwartender Anteil an nicht auswert-
baren Fragebogen und Nonrespondern zum zweiten Messzeitpunkt berticksichtigt
wurde (s. Abschnitt 4.2). Wahrend die erforderliche Baseline-Stichprobengrofle fir die
Kontrollgruppe nahezu exakt erreicht wurde, konnten in die Schulungsgruppe deut-
lich mehr Eltern eingeschlossen werden. Die groflere Zahl an Schulungsteilnehmern
liegt darin begriindet, dass in dem vor Studienbeginn festgelegten Rekrutierungszeit-
raum deutlich mehr famoses-Elternkurse angeboten wurden als auf der Grundlage
friherer Erfahrungen erwartet worden war. Dies stellt auch eine mogliche Erklarung
fir die notwendige Verldngerung der Rekrutierungsphase fir die Kontrollgruppe dar,
da sich durch einen groBeren Anteil geschulter Eltern die Population der Eltern
anfallskranker Kinder, die noch nicht an einer famoses-Schulung teilgenommen
haben, entsprechend verkleinert. Zudem mussten potentielle Teilnehmer fir die
Kontrollgruppe vom jeweiligen behandelnden Arzt einzeln angesprochen werden,
wahrend die Schulungsteilnehmer als Gruppe leichter verfiigbar waren.

Die Ricklaufquote der Fragebogen zum zweiten Messzeitpunkt war hoch (SG:
87.6%, KG: 89.4%), auch dank der Erinnerungsschreiben nach weiteren zwei bzw.
vier Wochen (s. Abschnitt 4.3). Daher war der Anteil der zur Baseline eingeschlos-
senen Eltern, die zum Follow-up-Termin keinen Fragebogen zuriickgeschickt hatten
(Nonresponder), oder deren Follow-up-Fragebogen nicht auswertbar war, gering und
lag knapp unterhalb der erwarteten 20%. Die Analysen zeigten, dass die Nonrespon-
der sich lediglich in Bezug auf die Berufsausbildung von den Eltern unterschieden,
die zu beiden Messzeitpunkten Fragebigen ausgefiillt hatten (s. Abschnitt 4.5.1).
Wird die Berufsausbildung als ein Indikator fiir den soziobkonomischen Status
angesehen, kann daraus geschlossen werden, dass ein geringerer sozio6konomischer
Status mit einer héheren Wahrscheinlichkeit einherging, die Studienteilnahme nach
der Baseline-Befragung abzubrechen. Da jedoch fiir andere Variablen, die dhnliche
Aspekte des soziookonomischen Status abbilden (Schulabschluss, Berufstatigkeit)

keine Unterschiede gefunden wurden, muss beriicksichtigt werden, dass bei der
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relativ groBen Zahl an durchgefiihrten statistischen Tests zum Vergleich von
Respondern und Nonrespondern zuféllig signifikante Ergebnisse nicht auszuschlielen
sind. Die weiteren demografischen und krankheitsspezifischen Variablen ergaben kei-
ne Hinweise auf einen systematischen Ausfall von Studienteilnehmern. Die Erh6hung
der Stichprobengrofle und die hohe Ricklaufquote sind auch vor dem Hintergrund
von Bedeutung, dass viele der bisher durchgefiihrten Studien zu Schulungsprogram-
men fir Kinder mit Epilepsie und ihre Familien aufgrund kleiner Stichproben nur
einschriankt aussagekraftig sind (Tabelle 6.3.1; Corrigan et al., 2016; May & Pféfflin,
2005; Mittan, 2009). Nur eine Studie konnte eine héhere Zahl an Eltern in die Aus-
wertung einbeziehen (Lewis et al., 1991). Die Evaluation des famoses-Elternkurses
leistet somit einen wichtigen Beitrag zur allgemeinen Beurteilung der Wirksamkeit
psychoedukativer Programme fiir Familien von Kindern mit Epilepsie.

Des Weiteren wurde der Follow-up-Zeitraum im Vergleich zur Pilotstudie (Rau
et al., 2006; Pfafflin et al. 2012) von drei Monaten auf sechs Monate verldngert, um
den Eltern mehr Gelegenheit zu geben, die aus dem famoses-Elternkurs mitgenom-
menen Inhalte im Alltag anwenden zu kénnen. Im Vergleich zu dhnlichen Studien
liegt die Evaluation des famoses-Elternkurses damit im oberen Bereich, da nur
wenige Studien ldngere Zeitrdume von bis zu 12 Monaten berticksichtigen (Tabelle
6.3.1). Obwohl eine zweite Follow-up-Befragung der Studienteilnehmer nach ein bis
zwel Jahren weitere Erkenntnisse zur Persistenz der Schulungseffekte liefern konnte,
wurde in dieser Studie darauf verzichtet, da der Schwerpunkt zunachst auf die grund-
satzliche Wirksamkeit des famoses-Elternkurses gelegt wurde. Wenn in zukiinftigen
Studien die Teilnehmer tber langere Zeit weiter verfolgt werden sollen, muss bereits
in der Planungsphase beriicksichtigt werden, dass mit einem hdéheren Dropout zu
rechnen ist: Einerseits ist zu erwarten, dass einige Studienteilnehmer nicht mehr
erreichbar sein werden (z.B. wegen Umzug), andererseits kénnten Eltern der Kon-
trollgruppe, die beispielsweise aus terminlichen Griinden nicht an einer fritheren
famoses-Schulung teilnehmen konnten, im Verlauf eines ldngeren Nachbefragungs-
zeitraums am Elternkurs teilnehmen wollen und dadurch aus der Studie ausscheiden.
Vor allem letzteres ist problematisch, da in der hier berichteten Studie die Rekrutie-
rung einer ausreichend groBlen Kontrollgruppe bereits fir einen Follow-up-Zeitraum
von nur sechs Monaten ldnger gedauert hat als geplant. Eine Losung kénnte darin
bestehen, nur die Schulungsgruppe zu einen zweiten Follow-up-Termin nach ein bis
zwel Jahren erneut zu befragen. Fir die in dieser Arbeit berichtete Evaluation des
famoses-Elternkurses wurde jedoch mit einem Follow-up-Intervall von einem halben
Jahr ein in der Praxis gut umsetzbarer, aber trotzdem aussagekraftiger zeitlicher

Rahmen gewihlt.
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Mit dem Vorhandensein einer Kontrollgruppe erfillt die in dieser Arbeit
berichtete Studie, ebenso wie die Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al. 2012),
aber nur die Hélfte der weiteren Studien zu Schulungsprogrammen fir Kinder oder
Jugendliche mit Epilepsie und ihre Familien (5/10; Tabelle 6.3.1), eine grundlegende
Voraussetzung fiir die kausale Interpretation der Ergebnisse. In diesem Zusammen-
hang ist es jedoch wichtig, dass sich die Studiengruppen nur in Bezug auf die
Teilnahme an der zu priifenden Intervention unterscheiden. Die Kontrollgruppe der
famoses-Evaluation bestand aus Eltern von Kindern mit Epilepsie, die weder im
Studienzeitraum noch zu einem fritheren Zeitpunkt am famoses-Elternkurs teilge-
nommen haben. Alle Kontrollgruppen-Teilnehmer wurden entweder in den gleichen
Zentren rekrutiert wie die Schulungsgruppe, oder in vergleichbaren Zentren, in denen
ebenfalls famoses-Schulungen angeboten werden. Daher ist anzunehmen, dass allen
Teilnehmern dieser Studie nicht nur eine vergleichbare medizinische Versorgung
zuteilwurde, sondern dass ihnen dartber hinaus dhnliche Unterstitzungs- und Infor-
mationsangebote zur Verfigung standen, sowohl in den Zentren selbst, als auch
aulBerhalb, z.B. in Form von Selbsthilfegruppen oder Internetforen. Insofern ist davon
auszugehen, dass sich die Treatment- und Kontrollbedingung dieser Studie tatséch-
lich nur in Bezug auf die Schulungsteilnahme unterschieden und auch die Kontroll-
bedingung der Versorgungsrealitét in Deutschland bzw. Osterreich entspricht.

Wie in der Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al. 2012), wurden die Teil-
nehmer den beiden Studiengruppen nicht randomisiert zugewiesen. Dies lag vor
allem an den praktischen Gegebenheiten in den Schulungszentren, von denen viele
nur in jahrlichem Rhythmus famoses-Kurse anbieten kénnen (s. Abschnitt 4.5.1)26,
Die erforderliche Stichprobengrofe héitte ohne diese Zentren nicht erreicht werden
konnen und zudem héatte die Beschriankung auf wenige Schulungszentren die
Generalisierbarkeit der Ergebnisse verringert (s. Abschnitt 4.1). Dariiber hinaus
wurde es als wichtig angesehen, den Eltern anfallskranker Kinder, die einen famoses-
Kurs besuchen wollten, méglichst zeitnah die Gelegenheit zur Teilnahme zu bieten,
da der Wunsch zur Schulungsteilnahme den Unterstitzungs- und Informationsbedarf
der Familien widerspiegelt, der vor allem in der ersten Zeit nach der Epilepsie-
Diagnose des Kindes, aber auch im weiteren Verlauf, hoch ist (Shore et al., 2009).
Insofern ist der Verzicht auf eine Randomisierung fiir die Evaluation des famoses-
Elternkurses zwar begriindet, ein solches Vorgehen stellt aber dennoch grundsétzlich
eine Gefahrdung der internen Validitat dar, die in der Planung der Datenauswertung

und bei der Interpretation der Ergebnisse beriicksichtigt werden muss. Wird dies

26 Von 15 Schulungszentren haben neun nur eine Schulung im Studienzeitraum angeboten, zwei weitere

Zentren haben zwei Schulungen im Abstand von einem Jahr durchgefiihrt. Dieser Anteil ist vergleichbar
mit den Schulungsterminen auf der famoses-Website (www.famoses.de) fur das Jahr 2017: An 11 von 16

Schulungsorten (69%) wird nur eine Schulung im Jahr angeboten.
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nicht getan, kann unklar bleiben, inwiefern Unterschiede zwischen den nicht
randomisierten Gruppen, wie sie beispielsweise in der Evaluation von , FLIP&FLAP“
vorhanden waren (Jantzen et al., 2009), die Ergebnissen beeinflusst haben.

Obwohl der Vergleich verschiedener Auswertungsanséitze fiir die in dieser
Arbeit berichtete Studie zu dem Schluss fihrte, dass die Ergebnisse durch die
Baseline-Unterschiede zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe nur geringfiigig ver-
zerrt sind, wurde fiir die Analysen zur Wirksamkeit des Elternkurses das Vorgehen
gewihlt, das eine méglichst gute Kontrolle verschiedener Kovariaten erlaubt. Daher
wurden die Teilnehmer der Studiengruppen auf der Grundlage von demografischen
und krankheitsbezogenen Variablen gematcht. Dies fiihrte zwar zum Ausschluss
einzelner Teilnehmer, die nicht gematcht werden konnten, aber es stellte eine struk-
turelle Vergleichbarkeit der Gruppen her, zwischen denen nach dem Matching keine
bedeutsamen Baseline-Unterschiede mehr bestanden. Das gewédhlte Matching-Ver-
fahren kann als eine Art des Caliper Matching angesehen werden (Stuart, 2010), da
die Bedingung gesetzt wurde, dass sich die gematchten Teilnehmer auf hochstens
einer der bericksichtigten Variablen um maximal eine Kategorie unterscheiden
durften (s. Abschnitt 4.5.2). Auf diese Weise wurde eine gute Vergleichbarkeit von
Kontrollgruppen- und Schulungsteilnehmern auf den Matching-Variablen erreicht.
Weil die Schulungsgruppe deutlich groBer war als die Kontrollgruppe, wurde das
Matching im Verhéltnis 2:1 durchgefithrt. Obwohl auch bei einem Matching-Verhalt-
nis von 1:1 die erforderliche StichprobengréBBe und somit eine ausreichende Power fir
die statistischen Analysen erreicht worden wéare, wurde es fiir die Generalisierbarkeit
der Ergebnisse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses als vorteilhaft angesehen,
moglichst viele Schulungsteilnehmer in die Auswertung einzubeziehen. Allerdings
muss bel einem Matching-Verhiltnis von 2:1 und den daraus resultierenden un-
gleichen Gruppengroflen ein besonderes Augenmerk darauf gelegt werden, ob das
ausgewidhlte Auswertungsverfahren fiir unterschiedliche Stichprobengréflen geeignet
ist, da beispielsweise die Varianzanalyse nur bei gleich groen Gruppen robust auf
eine Verletzung der Varianzhomogenitit reagiert. Im vorliegenden Datensatz stellte
dies jedoch kein Problem dar, da sich die Varianzen der Studiengruppen nicht be-
deutsam unterschieden. Dartiber hinaus flieen bei den in dieser Studie eingesetzten
GEE-Analysen die Annahmen iber die Varianzstruktur lediglich in die Schitzung der
Arbeitskovarianzmatrix ein und die Analysen liefern auch dann konsistente und
asymptotisch normalverteilte Parameterschéitzungen, wenn diese Matrix nicht der
wahren Kovarianzmatrix entspricht, solange die Struktur der Erwartungswerte
korrekt spezifiziert wurde (Zeger & Liang, 1986; s. Abschnitt 4.6.3).

Zur weiteren Erh6hung der internen Validitdt wurde in den GEE-Analysen die

Anfallshiufigkeit als zeitabhéngige Kovariate eingegeben, sofern sie mit dem
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jeweiligen Zielparameter korrelierte. Dadurch sind die Schitzungen von Schulungs-
und Zeiteffekt unbeeinflusst von Anderungen in der Anfallshiufigkeit, mit denen
innerhalb des Follow-up-Zeitraums von einem halben Jahr zu rechnen war, beispiels-
weise als Folge einer angepassten AED-Therapie. Grundsétzlich sollten sich fir die
Schéatzung des Schulungseffektes im Vergleich zu einer Analyse ohne diese Kovariate
zwar nur dann Unterschiede ergeben, wenn die Anfallshaufigkeit sich in den Gruppen
unterschiedlich veréandert, was in dieser Studie nicht der Fall war. Die Berticksich-
tigung der Anfallshiufigkeit ist jedoch auch fiir die Interpretation des Haupteffekts
der Zeit hilfreich, der dann angibt, wie stark sich der analysierte Zielparameter tiber
den Studienzeitraum dndert, wenn die Anfallshidufigkeit konstant bleibt.

Trotz dieser Mallnahmen zur Erhéhung der internen Validitdt der einzelnen
Analysen muss bei der Interpretation der Ergebnisse dieser Studie beachtet werden,
dass fur Beantwortung der inhaltlichen Hauptfragestellung nach der Wirksamkeit
des famoses-Elternkurses viele abhéngige Variablen untersucht wurden. Ahnlich wie
in anderen Studien zu psychosozialen Interventionen bei Epilepsie (May & Pfafflin,
2005; Mittan, 2009) sollten diese verschiedenen Variablen die vielfiltigen Ziele der
Schulung moglichst gut abbilden. Auf diese Weise konnen umfassende Erkenntnisse
tber die Wirksamkeit des Programms gewonnen werden, gleichzeitig erhoht sich aber
durch die Zahl der durchzufiihrenden statistischen Tests die Wahrscheinlichkeit
zuféllig signifikanter Ergebnisse fiir die Gesamtheit der Testungen (,family-wise
error rate“). Daher wurde fir die Evaluation des famoses-Elternkurses ein ver-
gleichsweise konservatives Vorgehen gewdihlt, das sich an den Empfehlungen der
europdischen Zulassungsbehorde fir Medizinprodukte orientiert (,European
Medicines Agency“, EMEA/CPMP, 2002). Dies ist insofern sinnvoll, als dass ein
psychoedukatives Programm zwar keine medizinische Intervention ist, aber fiir die
Beurteilung der Wirksamkeit, beispielsweise durch die Krankenkassen als
Kostentrager, dennoch dhnliche Mallstdbe angesetzt werden. Fir die Evaluation des
famoses-Elternkurses wurden drei priméare Zielparameter ausgewdhlt, die
unterschiedliche Zielbereiche der famoses-Schulung abdecken. Fir die Testung dieser
Variablen wurde eine Adjustierung des a-Niveaus mittels Bonferroni-Korrektur
vorgenommen. Dadurch kann ein signifikanter Schulungseffekt auf jeder dieser
Variablen als Wirksamkeitsnachweis des famoses-Elternkurses interpretiert werden.
Alle anderen abhingigen Variablen wurden als sekundére Zielparameter explorativ
ausgewertet, sodass Schulungseffekte auf diesen Variablen als unterstiitzende Belege

fir die Wirksamkeit von famoses angesehen werden kénnen.
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6.3.2 Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

Die Analysen zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses konnten fir
verschiedene der untersuchten Variablen Verbesserungen in der Schulungsgruppe im
Vergleich zur Kontrollgruppe aufdecken (Tabelle 5.2.40). Im Folgenden werden
zunéchst die Ergebnisse zu den primaren Zielparametern diskutiert, bevor auf die
sekundiren Zielparameter sowie auf Subgruppenanalysen und die Analyse von
Zentrumseffekten eingegangen wird. Soweit moglich, werden die Ergebnisse zum
famoses-Elternkurses dabei in den bisherigen Erkenntnisstand zur Wirksamkeit von
Schulungsprogrammen fir Familien anfallskranker Kinder eingeordnet. Vor dem
Hintergrund der teilweise sehr unterschiedlich formulierten Schulungsziele und der
verschiedenen zur Evaluation genutzten Erhebungsinstrumente ist dies jedoch nicht

fir alle Zielparameter der hier berichteten Studie machbar.

6.3.2.1 Primare Zielparameter

Die Vermittlung krankheitsbezogenen Wissens ist eine der Hauptaufgaben von
Epilepsie-Schulungsprogrammen (May & Pfafflin, 2005; Mittan, 2009). Im Einklang
mit fritheren Studien zu psychoedukativen Programmen fiir Familien von Kindern
mit Epilepsie oder fur erwachsene Epilepsie-Patienten (Corrigan et al., 2016; May &
Pfafflin, 2005; Mittan, 2009) ist das epilepsiespezifische Wissen der Eltern nach dem
Besuch des famoses-Elternkurses signifikant hoher. Die Ergebnisse bestitigen somit
die erste Hypothese zur Wirksamkeit der famoses-Schulung (s. Abschnitte 3.1, 5.2.1).
Durch die erfolgreiche Wissensvermittlung kann die Schulung direkt das Informa-
tionsbedurfnis von Eltern mit anfallskranken Kindern berticksichtigen, das sonst
héufig nicht ausreichend erfiillt wird (Laybourn & Hill, 1994; Shore et a., 2009). Dies
ist von besonderer Bedeutung, als dass ein geringeres Wissen sowohl mit elterlichen
Unsicherheiten und Sorgen, aber auch mit Restriktionen fiir das Kind in sportlichen
und sozialen Aktivitdten zusammenhéngt (Ali et al, 2014; Gazibara et al., 2014;
Hirfanoglu et al., 2009; O’Toole et al., 2016). Insofern sollte die Wissensvermittlung,
wie im Wirkmodell angenommen, auch das Erreichen weiterer Ziele des famoses-
Elternkurses, beispielsweise die Reduktion von Angsten, erleichtern (Tabelle 2.3.1).
Fir diese Annahme spricht der signifikante Zusammenhang des Wissensanstiegs in
der Schulungsgruppe mit der Reduktion der elterlichen Angste vor akuten Folgen der
Anfille (s. Abschnitt 5.2.2). Dartuber hinaus ist es denkbar, dass ein grof3eres Wissen
der Eltern Gber Epilepsie auch die Kommunikation mit dem behandelnden Arzt ihres
Kindes vereinfacht. Auf diese Weise konnte die begrenzte Zeit, die dem Arzt fiir den
Patienten und seine Familie zur Verfiigung steht, effektiver genutzt werden, sodass
die Teilnahme der Eltern am Schulungsprogramm auch die Arbeit des Arztes er-

leichtern konnte. Diese Hypothese kann zwar mit den Daten, die fir diese Studie
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erhoben wurden, nicht gepriift werden, da die behandelnden Arzte nicht befragt
wurden. Es gibt jedoch Hinweise darauf, dass eine héhere Ubereinstimmung in der
Wahrnehmung der Erkrankung durch Arzt und Eltern mit einer hoheren Zufrieden-
heit mit der Behandlung einhergeht (Ryan, Speechley, Levin & Stewart, 2003). In
Anbetracht der zahlreichen frei verfiigbaren Informationsmoglichkeiten ist es zudem
erwahnenswert, dass sich das Wissen der Kontrollgruppe im Studienverlauf nicht
anderte. Demnach ist nicht zu vermuten, dass die Eltern als Folge der Baseline-
Befragung gezielt nach den korrekten Antworten auf die Wissensfragen gesucht
haben (Pfafflin et al., 2012). Dies kann als weiterer Hinweis auf die interne Validitat
der Ergebnisse angesehen werden, sodass der Anstieg des epilepsiespezifischen
Wissens in der Schulungsgruppe tatsichlich auf die Teilnahme am famoses-Kurs
zurickgefiihrt werden kann. Trotzdem beantworteten auch die Eltern der Schulungs-
gruppe in der Follow-up-Befragung nicht alle Fragen korrekt, sondern gaben im
Durchschnitt etwa 62 % richtige Antworten (KG: 48%, s. Abschnitt 5.2.1). Eine ge-
nauere Betrachtung der im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten fiir die einzelnen
Wissensitems konnte daher Hinweise auf Optimierungsmoglichkeiten fiir den
famoses-Elternkurs liefern, die tiber die bisher fiir diese Zwecke genutzten Erfah-
rungsberichte von Trainern und Eltern hinausgehen. Ungeachtet dessen bestédtigen
die Ergebnisse der hier berichteten Arbeit jedoch den Wert von Schulungsprogram-
men zur Steigerung erkrankungsbezogenen Wissens iiber die tiblichen Behandlungs-,
Beratungs- und Informationsangebote hinaus.

Neben der Vermittlung von Informationen tiber Epilepsie ist es Aufgabe der
famoses-Trainer, die Eltern bei der Entwicklung von Strategien zur Bewéiltigung der
Erkrankung des Kindes im Alltag zu unterstiitzen. Durch die interaktive Gestaltung
des Kurses werden alle Teilnehmer ermutigt, dabei mitzuwirken und ihre Erfah-
rungen einzubringen. Sie gibt ihnen dartiber hinaus die Moglichkeit, ihre Sorgen und
Gefiihle in Bezug auf die Epilepsie ihres Kindes auszudriicken und sich mit anderen
Betroffenen auszutauschen, was von vielen Eltern sehr positiv bewertet wird (Pfafflin
et al., 2012; s. auch Abschnitt 5.3). In Ubereinstimmung mit dieser subjektiven
Einschitzung wurde fiir den zweiten priméaren Zielparameter, die Krankheitsbe-
waltigung, ein signifikanter Anstieg in der Schulungsgruppe im Vergleich zur
Kontrollgruppe beobachtet, sodass auch die zweite Hypothese zur Wirksamkeit des
famoses-Elternkurses bestétigt werden konnte (s. Abschnitte 3.1., 5.2.1). Einige
andere psychoedukative Programme fiir Familien von Kindern mit Epilepsie verfol-
gen ebenfalls explizit das Ziel, die Krankheitsbewéltigung der Teilnehmer zu
verbessern (z.B. Jantzen et al., 2009; Shore et al., 2008; Wagner, Smith, Ferguson,
van Bakergem & Hrisko, 2010). In den Studien zu diesen Programmen wurde diese

jedoch entweder nicht als Zielparameter erfasst (Jantzen et al., 2009; Shore et al.,
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2008), oder lediglich eine Einschédtzung der kindlichen Krankheitsbewaltigung durch
die Eltern vorgenommen (Wagner et al., 2010). Dies fihrt zum einen dazu, dass ein
Vergleich mit dem famoses-Kurs in dieser Hinsicht nicht moéglich ist, zum anderen ist
dadurch nicht prifbar, ob diese anderen Programme tatsichlich, wie angenommen,
die Krankheitsbewiltigung der Eltern verbessern. In diesem Zusammenhang muss
aullerdem berticksichtigt werden, dass die Krankheitsbewéltigung ein sehr breites
Konstrukt ist, das sowohl die Verarbeitung von erkrankungsbezogenen Emotionen als
auch die Bewiltigung von Aufgaben im Zusammenhang mit der Erkrankung des
Kindes umfasst (z.B. Arztbesuche, Medikamentengabe; Troster, 2005). In der hier
berichteten Studie wurde die emotionale Komponente der Krankheitsbewaltigung
untersucht. Alle Items hierzu stammten aus der Pilotstudie, waren dort jedoch Teil
der Skala ,Einstellungen® (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012; s. Abschnitt 4.4), fur
die ein signifikanter Schulungseffekt gefunden wurde. Obwohl die Fragebogen beider
Studien nicht vollstdndig tibereinstimmen?’, kann das Ergebnis der in dieser Arbeit
berichteten Studie dennoch zumindest als teilweise Replikation der Befunde der
Pilotstudie angesehen werden. Die Skala ,Krankheitsbewéltigung® der Pilotstudie,
auf die die Teilnahme an famoses keinen Effekt hatte, deckte mit Fragen zu
Informationssuche und Kommunikation andere, praktischere Aspekte der Krank-
heitsbewéltigung ab (Pfafflin et al., 2012), die in der hier berichteten Studie in Form
der sekundiren Zielparameter ,Informationssuche und Informationsaustausch“ und
»Sprechen tber Epilepsie“ erfasst wurden, deren Diskussion im nichsten Unter-
kapitel erfolgt (Abschnitt 6.3.2.2). Zunichst kann jedoch festgehalten werden, dass
die Ergebnisse beider Studien konsistent einen positiven Einfluss der Teilnahme am
famoses-Elternkurs auf die emotionale Verarbeitung der Erkrankung des Kindes
zeigen.

Gemaél der dritten Hypothese zu den priméren Zielparametern war davon aus-
gegangen worden, dass Eltern, die am famoses-Kurs teilgenommen haben, ithr Kind
starker in seiner Selbsténdigkeit unterstiitzen und seine Krankheitsbewaltigung
besser fordern konnen als Eltern, die keine Schulung besucht haben (s. Abschnitt
3.1). Diese Hypothese konnte nicht bestdtigt werden, da in keiner der beiden
Studiengruppen eine Verdnderung iber die Zeit in der Unterstiitzung des Kindes zur
Selbstandigkeit gefunden wurde (s. Abschnitt 5.2.1). Eine mégliche Erklarung hierfir
ist, dass die Kinder vieler Studienteilnehmer vergleichsweise jung und/oder in ihrer
Entwicklung stark beeintrachtigt waren (s. Abschnitt 4.5.3). Diese Kinder sind auch
auf ldngere Sicht von ihren Eltern abhingig, sodass die Inhalte des famoses-

Elternkurses, die sich auf die Stiarkung der Selbsténdigkeit des Kindes beziehen,

27 Kinige andere Items zu ,,Einstellungen® wurden fiir die Skala ,, Unterstiitzung des Kindes zur
Selbstandigkeit” genutzt (s. Abschnitt 4.4).
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beispielsweise die Hinweise zum Abbau unnétiger Restriktionen, fiir diese Eltern
nicht direkt umsetzbar sind. Dementsprechend kénnten auch die Fragen zur
Autonomie im Rahmen der Evaluationsstudie fir diese Eltern unpassend sein. Ein
anderes Epilepsie-Schulungsprogramm, das ebenfalls die Selbstdndigkeit der Kinder
thematisiert und fiir das teilweise Effekte in diesem Bereich gefunden wurden, ist
FLIP&FLAP (Jantzen et al., 2009). In der Evaluation dieses Programms wurde als
Zielparameter erfasst, wie selbstéandig die Kinder ihre Medikamente einnehmen und
wie unabhingig sie im Alltag sind, d.h. an sozialen Aktivitdten, wie Schulausfliigen,
teilnehmen. Da die Unabhéngigkeit der Kinder im Alltag davon beeinflusst wird, wie
sehr die Eltern ihr Kind kontrollieren und wie viel sie ihm zutrauen (McEwan et al.,
2004; Rodenburg et al., 2013), stellt dies ein &dhnliches Konstrukt dar wie die
Unterstitzung zur Selbsténdigkeit, die in der hier berichteten Studie erfasst wurde.
Wihrend die Selbstdndigkeit bei der Medikamenteneinnahme nach dem FLIP&
FLAP-Kurs signifikant angestiegen war, zeigte der Unterschied zwischen Interven-
tions- und Kontrollgruppe bei den sozialen Aktivititen nur einen Trend in die
erwartete Richtung (p = .08; Jantzen et al., 2009). Bei der Interpretation dieser Er-
gebnisse ist allerdings zu beachten, dass FLIP&FLAP darauf ausgelegt ist, dass
Eltern und Kinder die Kurse parallel besuchen (s. Abschnitt 2.2.2). Daher kénnen an
diesem Programm nur Familien mit Kindern im Schulalter und ohne groBlere
kognitive Einschrankungen teilnehmen und die gefundenen Effekte miissen als Folge
des Besuchs von Kinder- und Elternschulung angesehen werden. Im Zusammenhang
mit der zuvor erwidhnten Erkliarungsmoglichkeit fir die Ergebnisse zum famoses-
Elternkurs ist es daher denkbar, dass in Bezug auf die Selbstdndigkeit des Kindes
eher die Familien dlterer und altersgemill entwickelter Kinder vom Besuch eines
Schulungsprogramms wie famoses oder FLIP&FLAP profitieren kénnen. Diese Eltern
konnen die entsprechenden Kursinhalte, bei famoses also die MalBnahmen zur
Vermeidung einer Sonderrolle und zum Abbau unnétiger Restriktionen ebenso wie
der Einbezug des Kindes in den Diagnose- und Behandlungsprozess (s. Tabelle 2.3.1),
im Anschluss an den Kurs direkt anwenden, wiahrend diese Themen fiir Eltern
jungerer Kinder erst zu einem spateren Zeitpunkt von Bedeutung sind. Des Weiteren
ist es in Anbetracht der Ergebnisse der FLIP&FLAP-Evaluation méglich, dass
insbesondere eine parallele Schulungsteilnahme von Eltern und Kindern einen
Einfluss auf die Selbstidndigkeit der Kinder und den elterlichen Umgang damit haben
konnte. Einen Hinweis, der fir diese Erklarung spricht, lieferten die Ergebnisse der
Subgruppenanalysen, die in einem spéteren Abschnitt dieser Arbeit diskutiert
werden (Abschnitt 6.3.2.3). Fur die Gesamtgruppe der Teilnehmer des famoses-
Elternkurses konnten jedoch keine Schulungseffekte in der Unterstiitzung des Kindes

zur Selbstdndigkeit nachgewiesen werden.
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6.3.2.2 Sekundadre Zielparameter - Psychosoziale Variablen

Neben der Wissensvermittlung ist die Reduktion elterlicher Angste und
Sorgen in Bezug auf die Epilepsie des Kindes ein weiteres Ziel, das viele Schulungs-
programme fiur Familien von anfallskranken Kindern verfolgen, und fiir das in
einigen Studien Schulungseffekte gezeigt werden konnten (Tabelle 6.3.1; Corrigan et
al., 2016; May & Pfafflin, 2005; Mittan, 2009). Im Einklang damit wurden auch fur
den famoses-Elternkurs signifikante Effekte auf die epilepsiespezifischen Angste
gefunden (s. Abschnitt 5.2.2). Wie schon die Prifung der Konstruktvaliditit des
Angstfragebogens zeigte auch die Analyse zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses
Unterschiede zwischen den beiden Subskalen: Vor Schulungsteilnahme waren die
Angste der Eltern vor den zukiinftigen Folgen der Epilepsie und ihrer Behandlung
hoher als die Angste vor den akuten Folgen der Anfille. Dies spiegelt die Befunde
anderer Studien wider, dass viele Eltern in Bezug auf die Zukunftsaussichten fir ihr
anfallskrankes Kind unsicher sind (Dehn, 2015) und zeigt, dass es wichtig ist, den
Eltern im famoses-Kurs einerseits Wissen tiber Prognose und Entwicklung zu vermit-
teln, und ihnen andererseits Gelegenheit zum Ausdruck ihrer Gefithle und Sorgen zu
geben (s. Tabelle 2.3.1; Laybourn & Hill, 1994). Passend zu den héheren Ausgangs-
werten ist der Effekt der Schulungsteilnahme auf die Angste der Eltern vor
zukiinftigen Folgen der Epilepsie stdrker. Doch auch die Angste der Eltern vor den
akuten Folgen der Erkrankung konnten signifikant reduziert werden. Hier kann, wie
bereits zuvor erwadhnt, das im Kurs vermittelte Wissen eine Rolle spielen, da der
Wissenszuwachs der geschulten Eltern mit einem Riickgang ihrer Angste vor akuten
Folgen der Epilepsie einherging (s. Abschnitt 6.3.2.1): Die Eltern lernen in der famo-
ses-Schulung, was sich wahrend eines Anfalls im Gehirn abspielt und wie Anfélle
vermieden werden konnen, sodass auf diese Weise die Angste vor dem Anfalls-
geschehen selbst, aber auch vor dem Auftreten von Anfillen in der Offentlichkeit
verringert werden konnen. Da die Skala zu den epilepsiespezifischen Angsten
vollstandig aus der Pilotstudie tibernommen wurde, stellen die Ergebnisse der hier
berichteten Studie eine Replikation des dort gefundenen Effekts an einer griéBeren
Stichprobe und mit langerem Follow-up-Zeitraum dar. Die Aufteilung in zwei
Subskalen liefert jedoch zusétzliche Informationen tiber die Angste der Eltern, die fiir
die inhaltliche Schwerpunktsetzung im famoses-Elternkurs, aber auch fir andere
Beratungs- und Unterstitzungsangebote, hilfreich sein kénnen.

Im famoses-Elternkurs wird dariber hinaus thematisiert, wie wichtig das
Verstiandnis der Situation des Kindes und das offene Sprechen tiber die Epilepsie in
der Familie fiir den Umgang mit der Erkrankung sind. Beides kann dabei helfen, das
Kind aktiv in den Diagnose- und Behandlungsprozess einzubeziehen, was wiederum

zur Starkung seiner internalen Kontrolliberzeugungen beitragen und ihm dadurch
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helfen kann, seine Erkrankung besser zu bewiltigen (s. Tabelle 2.3.1). In diesem Zu-
sammenhang ist der gefundene Schulungseffekt in der Skala ,,Sprechen mit dem Kind
tber Anfille und Medikamente“ ein wichtiges Ergebnis, weil diese Skala neben der
,Unterstiitzung des Kindes zur Selbstéandigkeit® das einzige in der Studie eingesetzte
Instrument ist, das Hinweise darauf liefern kann, inwiefern die Teilnahme der Eltern
am famoses-Kurs einen Einfluss auf ihren alltdglichen Umgang mit dem Kind hat.
Doch auch die Eltern konnen von der Kommunikation mit dem Kind profitieren, da
sie das gegenseitige Verstidndnis erhéhen kann, beispielsweise wenn das Kind berich-
tet, wie es selbst die Anfille erlebt, die die Eltern nur von aullen beobachten kénnen.
Hilfreich ist fiir diese Gespriache auch das im famoses-Kurs erlangte Wissen, da die
Eltern weniger beflirchten miussen, ithr Kind falsch zu informieren (O'Toole et al.,
2016). Insofern kann die Kommunikation mit dem Kind fiir die Eltern ebenso eine
Strategie zur Krankheitsbewéltigung sein, weshalb die Items, die in der hier berich-
teten Studie zur Erfassung des ,Sprechen mit dem Kind“ genutzt wurden, in der
Pilotstudie Teil der Skala ,,Krankheitsbewaltigung (Sprechen iber Epilepsie)“ waren
(Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012).

Ein anderer Teil der Items zur ,Krankheitsbewaltigung (Sprechen iber
Epilepsie)” aus der Pilotstudie ist in die Skala ,Informationssuche und Informations-
austausch” eingeflossen (s. Abschnitt 4.4). Die Informationssuche bezieht sich dabei
auf das Aufzeigen weiterer Informationsmoéglichkeiten im Sinne einer ,Hilfe zur
Selbsthilfe“ durch die famoses-Trainer, wiahrend Hinweise zum Sprechen tiber Epi-
lepsie mit Anderen, also der Informationsaustausch, auf die Starkung des sozialen
Netzes abzielen (s. Tabelle 2.3.1, Abschnitt 3.1). Die Hypothese, dass durch die
Teilnahme am famoses-Elternkurs das Ausmall an Informationssuche und Informa-
tionsaustausch ansteigt, konnte jedoch nicht bestétigt werden. Tatsachlich konnte
insgesamt ein Rickgang liber die Zeit beobachtet werden, auch wenn Post-hoc-Tests
zeigten, dass dieser nur in der Kontrollgruppe signifikant war. Der fehlende Anstieg
in der Schulungsgruppe ist moglicherweise dadurch zu erklaren, dass die Eltern sich
nach dem Kurs ausreichend informiert fiihlten, sodass sie es nicht fiir notwendig
hielten, nach weiteren Informationen zu suchen. Hinzu kommt, dass die Mittelwerte
einzelner Items, insbesondere zum Sprechen mit Lehrern oder Erziehern und zur
Suche nach Informationen tiber Epilepsie, bereits zur Baseline-Erhebung vergleichs-
weise hoch waren (s. Abschnitt 5.1.5), sodass ein Anstieg in diesen Aspekten nur
eingeschriankt moglich war. Aullerdem konnte es von Bedeutung sein, dass potentielle
Teilnehmer fir die Kontrollgruppe im Rahmen von Behandlungs- oder Beratungs-
terminen und teilweise wihrend stationdrer Aufenthalte in den Zentren auf die
Studie angesprochen wurden. In dieser Situation ist moéglicherweise der Informa-

tionsbedarf, aber auch das Bediirfnis, andere zu informieren, hoher als ein halbes
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Jahr spéter, wenn den Familien der Follow-up-Fragebogen nach Hause geschickt
wird. Da auch einige Schulungsteilnehmer den famoses-Kurs wihrend eines statio-
niaren Klinikaufenthaltes ithres Kindes besuchten, kann dies zum Teil auch auf die
Schulungsgruppe zutreffen. Fir folgende Studien zum Schulungsprogramm famoses
wére es daher interessant, zum einen den konkreten Informationsbedarf der Eltern
zu erfragen, und zum anderen differenzierter zu erheben, welche der im Elternkurs
aufgezeigten Informationsmoglichkeiten genutzt werden und als wie hilfreich diese
erlebt werden.

Entgegen der entsprechenden Hypothese fiihrte die Teilnahme am famoses-
Elternkurs nicht zu einer Verbesserung des elterlichen Verhaltens wihrend eines
Anfalls des Kindes (s. Abschnitte 3.1, 5.2.2). Allerdings waren die Skalenwerte bereits
zur Baseline-Erhebung vergleichsweise hoch, was auf weitgehend addquate Reak-
tionen auf die Anfille des Kindes schlieen lidsst. In diesem Zusammenhang ist es
jedoch auch moglich, dass die Skala einen gewissen Aufforderungscharakter hatte, da
ausschlieBlich Verhaltensweisen abgefragt wurden, die, vor allem bei schwereren und
langer andauernden Anféllen, angemessen sind. Der Einschluss von Items zu unange-
messenem Verhalten, die in der Pilotstudie genutzt worden waren, war aber aufgrund
ihrer schlechteren psychometrischen Eigenschaften fiir nicht sinnvoll erachtet worden
(s. Abschnitt 6.2). Moglicherweise haben diese Unterschiede in den Messinstrumenten
dazu gefiihrt, dass der Effekt von famoses auf das Verhalten wahrend eines Anfalls,
der in der Pilotstudie gefunden wurde (Rau et al., 2006; Pfifflin et al., 2012), in der
hier berichteten Studie nicht repliziert werden konnte. Doch auch wenn die
Teilnahme am famoses-Elternkurs nicht die Haufigkeit der abgefragten Verhaltens-
weisen wihrend eines Anfalls des Kindes steigern konnte, beeinflusste sie dennoch
die subjektive Sicherheit der Eltern in diesem Verhalten, wie die gesonderte Analyse
des ersten Items des Fragebogens zum Verhalten zeigte (s. Abschnitt 5.2.2). Trotz
Matching gaben die Eltern der Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe zur
Baseline-Erhebung etwas seltener an, zu wissen, wie sie sich verhalten sollen, wenn
ihr Kind einen Anfall hat. Dies kann ein Ausdruck der Unsicherheit der Eltern im
Umgang mit der Erkrankung des Kindes sein, der sie zur Teilnahme an der famoses-
Schulung motiviert hat. Es ist daher als positiv zu bewerten, dass die Sicherheit in
der Schulungsgruppe bis zur Follow-up-Befragung signifikant angestiegen ist und
sich dadurch dem Niveau der Kontrollgruppe angeglichen hat.

Die Teilnahme am famoses-Elternkurs hatte auf die Belastung der Familie
aufgrund der Epilepsie des Kindes, erfasst durch den FaBel-Fragebogen, keinen
Einfluss. Sowohl die Mittelwerte der 11-Item-Kurzform als auch die der beiden
Subskalen blieben in beiden Gruppen im Studienzeitraum relativ konstant. Dabei ist

zu berucksichtigen, dass die Eltern bereits zur Baseline-Befragung nur geringe
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finanzielle Belastungen und, falls sie weitere Kinder hatten, Belastungen der
Geschwister angegeben hatten, sodass in diesen Bereichen kaum Verbesserungen
stattfinden konnten. Eine mogliche Erklarung dafir, dass kein Effekt auf die
familidre Belastung im Alltag gefunden wurde, besteht darin, dass sich die FaBel-
Kurzform und auch die Subskala Finanzen, vor allem auf konkrete Einschrankungen
und Probleme beziehen, die sich aus der Erkrankung des Kindes ergeben, wie
beispielweise auf den Zeitaufwand fiir die Pflege, das Finden zuverlassiger Betreu-
ungspersonen oder moglicherweise notwendige Verkiirzungen der Arbeitszeit. Der
famoses-Elternkurs kann zwar Hinweise liefern, wie einzelne dieser Belastungen
verringert werden konnen, z.B. durch das Aufzeigen von Unterstitzungsangeboten, er
zielt jedoch stérker darauf ab, den Eltern den emotionalen Umgang mit den
Belastungen, die sich aus der Erkrankung des Kindes ergeben, zu erleichtern. Die
FaBel-Kurzform und die beiden in dieser Studie eingesetzten Subskalen scheinen
demnach nur wenig sensitiv fir Verdnderungen aufgrund von psychoedukativen
Programmen wie famoses zu sein. Ein dhnlicher Hinweis auf eine geringe Anderungs-
sensitivitdt des FaBel konnte auch in einer Studie zu einem Training fir Eltern von
Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen gefunden werden (Sprenger et al., 2015).
Wie in dieser Studie ist auch fiir die Teilnehmer des famoses-Elternkurses davon
auszugehen, dass die familidren Belastungen, die durch den FaBel erfasst werden, zu
einem groflen Teil von der tatsdchlichen Beeintrachtigung des Kindes durch die
Erkrankung beeinflusst werden, die durch eine Elternschulung nicht reduziert wer-
den kann. Insofern ist der FaBel aufgrund seiner insgesamt guten psychometrischen
Eigenschaften gut geeignet, um die familidren Belastungen durch die chronische
Erkrankung eines Kindes zu quantifizieren, jedoch weniger als Zielparameter fur

Studien zur Evaluation psychosozialer Interventionen.

6.3.2.3 Sekundare Zielparameter - Krankheitsspezifische Variablen

Der famoses-Elternkurs zielt nicht priméar darauf ab, krankheitsspezifische Pa-
rameter, wie beispielsweise die Anfallshiufigkeit des Kindes, zu verbessern. Dennoch
1st es moglich, dass als Folge des im Kurs vermittelten Wissens Verdnderungen in
diesen Parametern auftreten, wenn die Eltern ein besseres Verstiandnis der Epilepsie
und ihrer Behandlung erlangen und darum ihr Verhalten dndern. In diesem Zusam-
menhang ist insbesondere das Modul , Therapie* von Bedeutung, da hier nicht nur
thematisiert wird, welche Behandlungsmoéglichkeiten es gibt, sondern auch, wie die
Eltern mit schwierigen Situationen umgehen kénnen, wie dem Auftreten von Neben-
wirkungen oder der Weigerung des Kindes, seine Medikamente zu nehmen. Der
angemessene Umgang mit diesen Situationen kann zu einer verbesserten Adherence

des Kindes und somit zu einer Anfallsreduktion fithren (s. Abschnitt 3.1). Entgegen
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dieser Vermutung und im Einklang mit der Pilotstudie und der Evaluation des
FLIP&FLAP-Programms, konnte die hier berichtete Studie jedoch keine Unterschiede
in der Veridnderung der Anfallshdufigkeit zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe
nachweisen (Pfafflin et al., 2012; Jantzen et al., 2009; s. Abschnitt 5.2.2). Allerdings
ist die Anfallshaufigkeit in beiden Gruppen signifikant zuriickgegangen, was fir die
Wirksamkeit der medizinischen Behandlung spricht, die die Kinder aller Studien-
teilnehmer in den Epilepsiezentren erhalten haben. Fiir das Fehlen eines spezifischen
Schulungseffekts auf die Anfallshaufigkeit sind zwei Erkldrungen moglich: Einerseits
konnte es sein, dass die Adherence in der befragten Stichprobe von vornherein gut
war und vor allem die Optimierung der antikonvulsiven Therapie zur Anfallsre-
duktion gefiihrt hat. In diesem Fall wiirde der Ansatzpunkt des famoses-Kurses zur
Verminderung der Anfallshdufigkeit wegfallen. Andererseits ist aber auf Basis von
Studien zur Adherence bei Kindern mit Epilepsie zu vermuten, dass diese zumindest
bei einem Teil der Studienteilnehmer nicht optimal war (Mitchell, Scheier & Baker,
2000; Modi, Rausch & Glauser, 2011). Es ist jedoch nicht unwahrscheinlich, dass
auch die Eltern der Kontrollgruppe, bei denen ein entsprechender Verdacht bestand,
diesbeziiglich beraten wurden, da dies zu den Aufgaben des behandelnden Arztes
zéahlt. Vor diesem Hintergrund ist es sinnvoll, in weiteren Studien zum Schulungspro-
gramm famoses auch die Adherence zu erfassen, um zu prifen, in welchem Ausmal
diese bei den Kindern der teilnehmenden Familien tatsdchlich beeintriachtigt ist.

Fur einige andere krankheitsspezifische Parameter war davon ausgegangen
worden, dass sie sich als Folge einer Anfallsreduktion des Kindes ebenfalls verbessern
sollten (s. Abschnitt 3.1). In Ubereinstimmung mit den Ergebnissen zur Anfallshéu-
figkeit wurde fiir keine dieser Variablen ein Schulungseffekt gefunden. Die Eltern
beider Gruppen schatzten die Wirksamkeit der medikamentosen Therapie zur Follow-
up-Befragung signifikant besser ein. Die etwas geringere Verbesserung in der Schu-
lungsgruppe kann dabei auf einen Deckeneffekt zuriickgefiihrt werden, da in dieser
Gruppe viele Eltern die Wirksamkeit bereits zur Baseline-Befragung als sehr gut
beurteilten. Wahrend sich die Zahl der Arztbesuche bei Berticksichtigung der Anfalls-
reduktion nicht dnderte, zeigte sich fir die Anzahl stationdrer Aufenthalte und die
Fehltage weiterhin ein Zeiteffekt (s. Abschnitt 5.2.2). Dieser ldsst sich dadurch
erklaren, dass ein Teil der Studienteilnehmer im Rahmen von stationédren Klinik-
aufenthalten ihres Kindes am famoses-Kurs teilgenommen hat bzw. fiir die Kontroll-
gruppe angesprochen wurde, wodurch die Zahl der Klinikaufenthalte zur Baseline-
Erhebung und auch die daraus resultierenden Fehltage des Kindes in Schule oder
Kindergarten in dieser Studie erhoht sind. Insofern ist fiir beide Variablen von einer

Regression zur Mitte auszugehen, die zum Riickgang liber die Zeit beigetragen hat.
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Wie schon in der Pilotstudie hatte die Teilnahme am famoses-Kurs auch auf
die Einschédtzung der Vertridglichkeit der Medikamente durch die Eltern keinen
Einfluss (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012). Insgesamt wurde jedoch die Ver-
traglichkeit bereits zu Studienbeginn von vielen Eltern als ,gut® (d.h. geringfiigige
Nebenwirkungen) beurteilt. Da es dariiber hinaus zur Follow-up-Befragung in beiden
Gruppen Verbesserungen gab, war eine im Vergleich zur Kontrollgruppe stirkere
Verbesserung in der Schulungsgruppe kaum moéglich. Insofern zeigt sich fiir die
Vertriglichkeit der Medikamente ebenso wie fiir die Anfallshidufigkeit ein allgemei-
ner Effekt der medikamentésen Therapie, die darauf abzielt, Anfallsfreiheit oder
zumindest eine Anfallsreduktion bei moglichst geringen Nebenwirkungen zu

erreichen (s. Abschnitt 2.1.1).

6.3.2.4 Subgruppenanalysen und Priifung auf Zentrumseffekte

Nach dem Konzept des Schulungsprogramms famoses steht die Teilnahme am
Elternkurs allen interessierten Eltern und anderen Betreuungspersonen von Kindern
mit Epilepsie offen. Mit Hilfe der Subgruppenanalysen und der Analyse von Zen-
trumseffekten sollte daher geprift werden, ob der famoses-Elternkurs moglicherweise
fir bestimmte Zielgruppen oder auch in einzelnen Schulungszentren besonders
wirksam ist. Dabei zeigten sich jedoch weder fir Eltern von Kindern, die nach den
Richtlinien der Krankenkassen als chronisch krank klassifiziert werden konnten,
oder fiir besonders belastete Eltern, noch fir verschiedene Zentren Unterschiede in
der Wirksamkeit von famoses im Vergleich zur Gesamtgruppe. Auch die Per-protocol-
Analysen unter Ausschluss von Eltern mit lidnger als einem Jahr anfallsfreien
Kindern ergaben nur minimal gréBere Effekte auf denselben Zielparametern (s. Ab-
schnitte 5.2.3, 5.2.4; Tabelle 5.2.40). Fir die Praxis bedeuten diese Ergebnisse, dass
die Teilnahme am Schulungsprogramm famoses tatséachlich allen Eltern von Kindern
mit Epilepsie gleichermallen empfohlen werden kann. Zudem spiegeln sie den Erfolg
von standardisierter Trainerausbildung und Trainermanual wider, da der famoses-
Elternkurs in den verschiedenen Zentren zu vergleichbaren Effekten gefiihrt hat.

Obwohl der famoses-Elternkurs unabhingig vom Kinderkurs besucht werden
kann, gehen die Entwickler von famoses davon aus, dass - bei Familien mit Kindern
im passenden Altersbereich - eine parallele Teilnahme von Eltern und Kindern die
Effekte fur die Familie verstéarken sollte. Diese Annahme lief sich fiir den Grofteil
der in dieser Studie erhobenen Zielparameter nicht bestétigen (s. Abschnitte 3.1,
5.2.3). Allerdings konnte fiir die Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit, also
den priméren Zielparameter, fir den der globale Vergleich von Schulungs- und
Kontrollgruppe keine Unterschiede gezeigt hatte, ein positiver Effekt des parallelen

Besuchs beider famoses-Kurse im Vergleich zum alleinigen Besuch des Elternkurses
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nachgewiesen werden (s. Tabelle 5.2.40). Obwohl auffiel, dass die Eltern, deren
Kinder ebenfalls an famoses teilgenommen hatten, diese bereits zuvor stirker in ihrer
Selbsténdigkeit unterstiitzt hatten, zeigte eine weitere Analyse, dass hohere Base-
line-Werte, die mit einer geringeren korperlichen und geistigen Beeintrichtigung des
Kindes einhergehen, fiir sich genommen nicht zu gréBeren Effekten von famoses
fihrten. Die Ergebnisse sprechen somit fiir die zuvor aufgestellte Hypothese, dass
Familien mit anfallskranken Kindern in Bezug auf die Férderung eines selbstdndigen
und selbstbewussten Umgangs des Kindes mit seiner Erkrankung insbesondere von
einer parallelen Schulungsteilnahme von Kindern und Eltern profitieren, was sich
mit den Ergebnissen zum Schulungsprogramm FLIP&FLAP deckt (s. Abschnitt
6.3.2.1; Jantzen et al., 2009). Dieser Zusatznutzen des famoses-Kinderkurses ist von
besonderer Bedeutung, wenn man bedenkt, dass die in dieser Arbeit berichtete Studie
die Effekte von famoses ausschliefllich aus Elternsicht erfasst hat. Um die ersten
Hinweise, die die Pilotstudie fir die Wirksamkeit von famoses aus Sicht der Kinder

lieferte (Rau et al., 2006), bestétigen zu konnen, ist daher weitere Forschung sinnvoll.

6.4 Zufriedenheit der Teilnehmer mit dem Schulungsprogramm

Seit der Einfiihrung des Schulungsprogramms famoses wird die Zufriedenheit
der Eltern mit dem Kurs kurz nach ihrer Teilnahme durch einen Evaluationsbogen
erfasst. Eine Analyse dieser Daten iber einen Zeitraum von finf Jahren zeigte
konstant hohe oder tiber die Jahre steigende Bewertungen des Elternkurses, in denen
sich auch die Weiterentwicklung des Programms, beispielsweise durch Einfiihrung
der standardisierten Trainerausbildung, widerspiegelt (Pfafflin et al., 2012). Die Er-
gebnisse der in dieser Arbeit berichteten Studie ergénzen diese Befunde, indem sie
zeigen, dass die Zufriedenheit der Eltern mit famoses auch sechs Monate nach Teil-
nahme am Elternkurs noch hoch ist (s. Abschnitt 5.3). Dies ist vor allem deshalb von
Bedeutung, da die Eltern in dem halben Jahr ausreichend Gelegenheit hatten, das im
Kurs gelernte Wissen und die erarbeiteten Strategien im Alltag anzuwenden und
daher entsprechende Verdnderungen vermutlich besser beurteilen konnten als direkt
nach dem Kurs.

Die Angaben im Evaluationsbogen bestatigen aullerdem die bereits bei Pfafflin
et al. (2012) aus den freien Elternangaben abgeleitete positive Bewertung der
interaktiven Gestaltung von famoses. Da Schulungsprogramme nicht nur der Wis-
sensvermittlung, sondern auch der Steigerung der Krankheitsbewiltigung dienen
sollen, wird es als sehr wichtig angesehen, dass die Schulungen in einem geschiitzten
Rahmen stattfinden, in dem den Teilnehmern ermoglicht wird, sich mit anderen
auszutauschen (Cochrane, 1995; May & Pfafflin, 2005). Die Beurteilung der
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Schulungsgruppen durch die Eltern in der hier berichteten Arbeit legt nahe, dass es
den famoses-Trainern trotz der teilweise recht unterschiedlichen Belastungen der
Teilnehmer gelungen ist, eine offene Atmosphére zu schaffen, in der die Eltern sich
akzeptiert fiihlten und tiber frei Giber ihre Probleme sprechen konnten. Nach dem
Konzept von famoses und dem daraus abgeleiteten Wirkmodell ist dies eine wichtige
Grundlage fiir die Forderung der Krankheitsbewéltigung und die Reduktion von
Angsten (s. Tabelle 2.3.1).

Dariber hinaus spiegeln die Bewertungen der Eltern die Ergebnisse zur Wirk-
samkeit des Schulungsprogramms famoses wider, und zwar nicht nur in Bezug auf
das vermittelte Wissen und die bessere Bewiltigung der Epilepsie des Kindes. Auch
der Beitrag eines parallelen Besuchs beider famoses-Kurse zum selbstbewussten
Umgang des Kindes mit seiner Erkrankung findet sich in der Beurteilung des
Kinderkurses durch die Eltern wieder. Dabei ist zwar zu berticksichtigen, dass sowohl
die zur Baseline- und zur Follow-up-Befragung ausgefiillten Studienfragebogen als
auch der Evaluationsbogen ausschlieBlich die Sicht der Eltern wiedergeben. Dennoch
ist die Bestdtigung der Ergebnisse zur Wirksamkeit von famoses durch die direkte

Einschitzung des Nutzens der Schulungsteilnahme als sehr positiv zu bewerten.

6.5 Zusammenfassende Bewertung und Ausblick

Mit der in dieser Arbeit berichteten kontrollierten, multizentrischen Eva-
luationsstudie ist es gelungen, die Wirksamkeit des famoses-Elternkurses in Bezug
auf das epilepsiespezifische Wissen und verschiedene psychosoziale Variablen zu
bestétigen. Damit ist sie die erste Studie zu einem Schulungsprogramm fiir Familien
von Kindern mit Epilepsie, die die Ergebnisse einer fritheren Studie unter Verwen-
dung eines modifizierten Designs und an einer groBeren Stichprobe replizieren konnte
(Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012). Ermoglicht wurde dies durch die regelméfige
Durchfithrung des Schulungsprogramms famoses an verschiedenen Standorten in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz. Auf diese Weise konnte eine erfreulich
hohe Zahl an Studienteilnehmern, insbesondere fiur die Schulungsgruppe, gewonnen
werden, was flur die Generalisierbarkeit der Ergebnisse spricht. Die verschiedenen
Qualitiatssicherungsmallinahmen der famoses-Projektgruppe, wie die standardisierte
Trainerausbildung und das ausfiihrliche Trainermanual, tragen ebenfalls zur exter-
nen Validitat der Ergebnisse bei.

Eine Einschriankung, die die hier berichtete Studie mit vielen Studien zu
psychosozialen Interventionen fiir Epilepsie-Patienten oder Familien von Kindern mit
Epilepsie teilt, besteht im Fehlen einer randomisierten Zuweisung der Studienteil-

nehmer zu Schulungs- und Kontrollgruppe (Corrigan et al., 2016; May & Pféafflin,
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2005; Mittan, 2009). Anders als bei anderen Studien wurden fiir die Evaluation des
famoses-Elternkurses jedoch verschiedene MalBnahmen ergriffen, um dennoch eine
moglichst gute interne Validitdt zu erreichen. In diesem Zusammenhang sind das
Matching und die Beriicksichtigung weiterer Kovariaten ebenso von Bedeutung wie
die Entwicklung reliabler und valider Erhebungsinstrumente auf Basis der Erfahrun-
gen aus der Pilotstudie (Rau et al., 2006; Pfafflin et al., 2012). Dartber hinaus wurde
durch den Vergleich von Auswertungsdesigns der Versuch unternommen, den Bias
und somit auch das Ausmal} der Validitatsgefidhrdung aufgrund des quasi-experimen-
tellen Designs abzuschitzen. Diese Methode, die nach Wissen der Autorin in dieser
Studie erstmals angewandt wurde, lie darauf schlieBen, dass die Verzerrung der
Ergebnisse als gering einzustufen ist, sodass davon auszugehen ist, dass die gefunde-
nen Effekte tatsédchlich auf die Teilnahme am famoses-Elternkurs zuriickzufithren
sind.

Zusammengenommen bestédtigen die Ergebnisse der Evaluationsstudie den
Nutzen des Elternkurs des Schulungsprogramms famoses als einen wertvollen
Bestandteil einer umfassenden Behandlung von anfallskranken Kindern und ihren
Familien. Die erfolgreiche Vermittlung von Wissen tiber Epilepsie und der interaktive
Ansatz des Kurses helfen den Eltern, die Erkrankung ihres Kindes emotional besser
zu bewiltigen, und Angste zu reduzieren. Auf diese Weise werden nicht nur Unsicher-
heiten im Verhalten wihrend eines Anfalls des Kindes verringert, sondern auch das
Kind selbst wird durch vermehrte Gespréche starker in den Diagnose- und Behand-
lungsprozess einbezogen, was einen wichtigen Ausgangspunkt fiir die Entwicklung
eines selbstbewussten Umgangs des Kindes mit seiner Erkrankung darstellt. Diese
Ergebnisse sind von besonderer praktischer Relevanz, da famoses nicht nur eines von
lediglich zwei Schulungsprogrammen fiir Familien von Kindern mit Epilepsie im
deutschsprachigen Raum ist, sondern dariiber hinaus das einzige, dessen Elternkurs
auch von Eltern jingerer oder stirker beeintrichtigter Kinder besucht werden kann.
Der zusitzliche Effekt, den der parallele Besuch von Eltern- und Kinderkurs auf die
Selbstandigkeit alterer und weitgehend altersgeméll entwickelter Kinder hat, deutet
auf den Nutzen von famoses fiir eine breitgefiacherte Zielgruppe hin.

Auch im weiteren Kontext von Schulungsprogrammen fir Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie und ihre Familien sind die in dieser Arbeit berichteten
Ergebnisse von Bedeutung, da verschiedene Befunde aus Studien, die aufgrund ihrer
methodischen Schwierigkeiten, wie kleinen Stichproben oder dem Fehlen von Kon-
trollgruppen, weniger aussagekraftig sind, bestdtigt werden konnten. Obwohl der
direkte Vergleich durch den Mangel an standardisierten und epilepsiespezifischen
Messinstrumenten nur eingeschriankt moglich ist, zeigt sich dennoch, dass die Teil-

nahme an Schulungsprogrammen das Wissen steigert, die emotionale Verarbeitung



Evaluation des Schulungsprogramms famoses - Diskussion 157

der Erkrankung positiv beeinflusst und auch die Funktion der Familie als Ganzes
verbessern kann (Austin et al., 2002; Ergebnisse zum ,,Sprechen liber Epilepsie®).

Trotzdem ist weitere Forschung zum Schulungsprogramm famoses sinnvoll. In
diesem Zusammenhang sollte der lédngerfristige Nutzen des famoses-Elternkurses
untersucht werden. Da es jedoch aus ethischer Sicht problematisch ist, den Eltern der
Kontrollgruppe, die zu einem spateren Zeitpunkt an der famoses-Schulung teilneh-
men mochten, diese Teilnahme iiber einen Zeitraum von einem Jahr oder ldnger zu
verwehren, konnte auf ein alternatives Studiendesign zuriickgegriffen werden: Die
kurz- bis mittelfristige Wirksamkeit des famoses-Elternkurses konnte, wie in der hier
berichteten Studie, im Vergleich zu einer Kontrollgruppe untersucht werden, wéh-
rend fiir die Priufung der Persistenz der Schulungseffekte nur die Schulungsgruppe zu
einem weiteren Follow-up-Termin erneut befragt wird. Da fir die in dieser Arbeit
berichtete Studie deutlich mehr Schulungsteilnehmer rekrutiert werden konnten als
aufgrund friherer Erfahrungen erwartet worden war, stellt ein moglicherweise
hoherer Dropout bei lidngerem Follow-up-Zeitraum fir die benétigte Stichprobengrofle
bei dieser Gruppe kein Problem dar. In einer solchen Studie kénnten dariber hinaus
die sekundéren Zielparameter, fir die die explorative Priifung in der hier berichteten
Studie positive Schulungseffekte aufgezeigt hatte (epilepsiebezogene Angste, Spre-
chen uber Epilepsie mit dem Kind, subjektive Sicherheit im Verhalten bei Anféllen),
konfirmatorisch gepriift werden.

Wie bereits in den vorigen Abschnitten angedeutet, haben sich aus der in
dieser Arbeit berichteten Studie weitere Fragestellungen ergeben, die in zukiinftigen
Studien untersucht werden sollten. So konnte gepruft werden, ob die Teilnahme am
famoses-Elternkurs tatséachlich, wie im Wirkmodell angenommen, zum Vermeiden ei-
ner Sonderrolle des Kindes und zum Abbau von unnétigen Restriktionen fihrt, was
letztendlich die Unterstitzung des Kindes zur Selbsténdigkeit positiv beeinflusst. Da
die Selbstandigkeit des Kindes jedoch auch von Alter und sonstigen Beeintrichtigun-
gen abhingig ist, ist zu erwarten, dass dieser vermittelte Effekt sich nicht fir alle
Schulungsteilnehmer finden lasst, sondern vor allem fur die Eltern von &lteren und
wenig beeintrachtigten Kindern (s. Abschnitte 6.3.2.1, 6.3.2.4). Des Weiteren sollte
der Informationsbedarf der Eltern erfasst werden (s. Abschnitt 6.3.2.2). Obwohl im
famoses-Elternkurs weitere Informationsmoglichkeiten aufgezeigt werden, ist das
Ausmall an Informationssuche und Informationsaustausch in der hier berichteten
Studie Uber die Zeit zuriickgegangen. Aus dieser Beobachtung lédsst sich die Hypo-
these ableiten, dass das im Kurs vermittelte Wissen den Bedarf an weiteren
Informationen verringert, sodass nach dem Kurs weniger Informationen gesucht
werden. Aullerdem konnte auch die Frage untersucht werden, ob das im Kurs

vermittelte Wissen die Kommunikation mit dem behandelnden Arzt vereinfacht (s.
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Abschnitt 6.3.2.1). Fiir diese Zwecke wire es sinnvoll, dass auch die Arzte Fragebogen
ausfiillen, was sich in der Pilotstudie (Rau et al., 2006) jedoch als schwierig erwiesen
hatte, da die Eltern den Fragebogen an den Arzt ihres Kindes weitergeben mussten,
was nicht immer geschah. Alternativ, oder auch erginzend, konnten die Eltern selbst
zu Gesprachen mit dem behandelnden Arzt befragt werden, beispielsweise, wie sicher
sie sich in diesen Gespréachen fiihlen.

In der hier berichteten Studie wurden keine Hinweise darauf gefunden, dass
der famoses-Elternkurs in bestimmten Subgruppen wirksamer ist als in anderen (s.
Abschnitt 6.3.2.4). Fur die Bildung der Subgruppen wurden jedoch ausschlieflich die
Eigenschaften der einzelnen Eltern oder ihrer Kinder fiir sich genommen betrachtet
(demografische oder krankheitsspezifische Variablen, Teilnahme am Kinderkurs).
Folgt man der Argumentation der Autoren des Schulungsprogramms FLIP&FLAP,
sollte aber auch die Homogenitdt der Gruppen beziliglich der Beeintrachtigung der
Kinder eine Rolle spielen, da Eltern weniger beeintrachtigter Kinder sich moglicher-
weise scheuen, ihre Angste und Sorgen auszudriicken, wenn sie in heterogenen
Gruppen auf Eltern schwerer beeintrachtigter Kinder treffen (Jantzen et al., 2009).
Weil der famoses-Elternkurs auf eine breit geficherte Zielgruppe ausgerichtet ist,
sollte diese Hypothese in zukiinftigen Studien Bertlicksichtigung finden.

Eine weitere mogliche Fragestellung ergibt sich daraus, dass aus manchen
Familien beide Eltern am famoses-Elternkurs teilnehmen, aus anderen hingegen nur
ein Elternteil. In diesem Zusammenhang konnte gepriift werden, ob die Wirksamkeit
von famoses davon abhéngt, wer am Kurs teilgenommen hat. Werden in zukunftigen
Studien beide Elternteile befragt, konnte zum einen die Sicht der beiden teilnehmen-
den Elternteile verglichen werden, zum anderen aber auch untersucht werden,
inwiefern die famoses-Teilnahme eines Elternteils einen Einfluss auf einen nicht-
teilnehmenden Partner hat.

SchlieBlich sollte der Nutzen des Schulungsprogramms famoses auch fir die
anfallskranken Kinder selbst gepriift werden. Vor dem Hintergrund der Wirksamkeit
des famoses-Elternkurses stellt sich zum einen die Frage, inwiefern sich die positiven
Verdanderungen bei den Eltern auf das Kind auswirken. Dies ist von Bedeutung, weil
psychosoziale Belastungen der Eltern und familidre Probleme einen Risikofaktor fur
die kindliche Entwicklung, insbesondere in Bezug auf emotionale und Verhaltens-
storungen, darstellen (Austin et al., 2004, 2010; Austin & Caplan, 2007). Wenn die
Teilnahme am famoses-Elternkurs die familidre Situation langfristig verbessert und
dadurch das Auftreten von psychischen Storungen beim Kind verhindern oder zumin-
dest die Schwere solcher Stérungen verringern kann, trigt dies nicht nur zu einer
positiveren Entwicklung des Kindes bei, sondern kann dartiber hinaus Kosten fir das

Gesundheitssystem reduzieren. Zum anderen sollte der famoses-Kinderkurs ebenfalls
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evaluiert werden, da die vorliegende Studie sich auf den Elternkurs als nur einen der
beiden Bestandteile des Schulungsprogramms famoses beschriankte. In Anbetracht
der Schwierigkeiten, die sich bei der Pilotstudie fur die schriftliche Befragung der
Kinder ergeben hatten (s. Abschnitt 2.3.5), konnten dabei andere Erhebungsmetho-
den, beispielsweise Interviews oder Verhaltensbeobachtung, von Vorteil sein, um die
Effekte des famoses-Kinderkurses optimalerweise aus Sicht von Kindern und Eltern
zu erfassen und so weitere valide Aussagen zur Wirksamkeit des Schulungspro-
gramms famoses treffen zu konnen, um auf diese Weise die positiven Befunde der in

dieser Arbeit berichteten Studie ergidnzen.
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Anhang A: Studienmaterial

A.1. Studieninformation und Einverstandniserklarung Schulungsgruppe

Gesellschaft fiir Epilepsieforschung e.V. - Universitat Bielefeld @
Institut fur Interdisziplinare Epilepsie-Forschung

Studieninformation und Einverstandniserklarung

Liebe Eltern,

die Gesellschaft fur Epilepsieforschung fiihrt zusammen mit der Universitat Bielefeld ein
Forschungsprojekt zum Schulungsprogramm famoses fur Kinder mit Epilepsie und deren
Eltern durch. Wir mochten Sie um lhre Unterstutzung bei diesem Projekt bitten.

Das Ziel unserer Untersuchung ist es, die Wirksamkeit und den Nutzen des Schulungs-
programms famoses nach wissenschaftlichen Kriterien zu untersuchen. Der Nachweis der
Wirksamkeit des Schulungsprogramms ist auch fir die Kostentrager wichtig.

In dieser Studie werden Eltern, die an famoses teilnehmen, zu zwei Zeitpunkten befragt.
Den ersten Fragebogen sollen Sie ausfullen, bevor Sie an der Schulung teilgenommen
haben. Den Fragebogen senden Sie bitte in beiliegendem Freiumschlag an die Gesell-
schaft fir Epilepsieforschung.

Der zweite Fragebogen wird lhnen etwa 6 Monate nach der Schulung zugesendet. Die
Fragen beziehen sich auf die Erkrankung lhres Kindes und auf die Belastungen, die mit
dieser Erkrankung fur lhr Kind und fur Sie bzw. Ihre Familie verbunden sind.

Fur die Zusendung des zweiten Fragebogens bitten wir Sie, auf der Einverstandniser-
klarung auf der folgenden Seite lhren Namen und Ihre Adresse anzugeben. Diese Einver-
standniserklarung iibergeben Sie bitte Ihrem famoses-Trainer. Der Versand der Frage-
bogen erfolgt dann durch famoses-Trainer. Ihr Name und lhre Adresse werden nicht an
die Gesellschaft fur Epilepsieforschung weitergeleitet und dienen ausschlieBlich zur
Zusendung des zweiten Fragebogens!

Die Teilnahme an der von uns geplanten Studie ist freiwillig. Ob Sie sich fur oder gegen
eine Teilnahme entscheiden, wird keinen Einfluss auf die Behandlung und Beratung oder
Ihre Teilnahme an famoses haben.

Alle Ihre Antworten werden vertraulich behandelt. Alle datenschutzrechtlichen Bestim-
mungen werden eingehalten. Eine Weitergabe |hrer Daten an Dritte erfolgt in keinem
Fall.

Falls Sie Fragen zu der Untersuchung haben, konnen Sie sich gerne an uns wenden (Frau
Pfafflin: Tel. 0521-772-78855 oder Herr May: Tel. 0521-144 2950).

Wir danken lhnen fiir Ihre Bereitschaft, unsere Arbeit zu unterstiitzen!

Mit freundlichen GriiBen

S Al i

Margarete Pfafflin Prof. Dr. Theodor May
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Fiir Ihre Unterlagen

,»famoses-Studie“

Einwilligungserklarung und Einverstandnis zum Datenschutz

Name der Eltern in Druckbuchstaben:

Adresse der Eltern (bitte geben Sie lhre Adresse an, damit wir lhnen in etwa 6 Monaten
den zweiten Fragebogen zusenden konnen):

PLZ: Ort:

StraBe: Nr.:

Ich erklare mich bereit, an der ,,famoses-Studie* teilzunehmen.

Ich habe den Text der Studieninformation und dieser Einwilligungserklarung gelesen und
verstanden. Sofern ich Fragen hatte, wurden mir diese auf Nachfrage verstandlich und
ausreichend beantwortet.

Ich werde die Fragebogen ausfillen, behalte mir jedoch das Recht vor, die freiwillige
Mitwirkung jederzeit zu beenden, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen.

Alle im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten unterliegen der arztlichen/psychologi-
schen Schweigepflicht sowie den Datenschutzbestimmungen und werden anonymisiert
und zu wissenschaftlichen Zwecken ausgewertet. AnschlieBend werden die Daten nach
Ablauf von 10 Jahren ab Beendigung der Datenerhebung (Mitte 2013) vernichtet.

Ich bin einverstanden, an der Studie teilzunehmen. Die Ausfertigung der Studieninfor-
mation und Einwilligungserklarung mit dem Vermerk ,,Fir lhre Unterlagen“ verbleibt bei
mir, die andere verbleibt in der Klinik oder Schulungseinrichtung.

Ort und Datum Unterschrift der Eltern
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Kopie flir famoses-Trainer

,»famoses-Studie“

Einwilligungserklarung und Einverstandnis zum Datenschutz

Name der Eltern in Druckbuchstaben:

Adresse der Eltern (bitte geben Sie lhre Adresse an, damit wir lhnen in etwa 6 Monaten
den zweiten Fragebogen zusenden konnen):

PLZ: Ort:

StraBe: Nr.:

Ich erklare mich bereit, an der ,,famoses-Studie* teilzunehmen.

Ich habe den Text der Studieninformation und dieser Einwilligungserklarung gelesen und
verstanden. Sofern ich Fragen hatte, wurden mir diese auf Nachfrage verstandlich und
ausreichend beantwortet.

Ich werde die Fragebogen ausfillen, behalte mir jedoch das Recht vor, die freiwillige
Mitwirkung jederzeit zu beenden, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen.

Alle im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten unterliegen der arztlichen/psychologi-
schen Schweigepflicht sowie den Datenschutzbestimmungen und werden anonymisiert
und zu wissenschaftlichen Zwecken ausgewertet. AnschlieBend werden die Daten nach
Ablauf von 10 Jahren ab Beendigung der Datenerhebung (Mitte 2013) vernichtet.

Ich bin einverstanden, an der Studie teilzunehmen. Die Ausfertigung der Studieninfor-
mation und Einwilligungserklarung mit dem Vermerk ,,Fir lhre Unterlagen“ verbleibt bei
mir, die andere verbleibt in der Klinik oder Schulungseinrichtung.

Ort und Datum Unterschrift der Eltern
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A.2. Studieninformation Kontrollgruppe
(Die Einverstandniserklarung ist wortgleich mit der fiir die Schulungsgruppe)

Gesellschaft fiir Epilepsieforschung e.V. - Universitat Bielefeld
Institut fur Interdisziplinare Epilepsie-Forschung

Studieninformation und Einverstandniserklarung

Liebe Eltern,

die Gesellschaft fur Epilepsieforschung fuhrt zusammen mit der Universitat Bielefeld ein
Forschungsprojekt zum Schulungsprogramm famoses fur Kinder mit Epilepsie und deren
Eltern durch. Wir mochten Sie um lhre Unterstitzung bei diesem Projekt bitten.

In dieser Studie werden auch Eltern, die nicht an famoses teilnehmen, zu zwei Zeit-
punkten befragt. Wenn Sie teilnehmen - und daruber wirden wir uns sehr freuen - bitten
wir Sie, die beiliegende Einverstandniserklarung auszufullen. Ihre Adresse brauchen wir,
um lhnen in etwa 6 Monaten erneut einen Fragebogen zusenden zu konnen. Bitte geben
Sie zuerst die Einverstandniserklarung der Mitarbeiterin bzw. dem Mitarbeiter.

Sie erhalten dann den ersten Fragebogen. Bitte fillen Sie ihn jetzt aus und geben ihn im
verschlossenen Freiumschlag auf Station ab, bzw. geben Sie ihn dort ab, wo Sie ihn
erhalten haben. Sie konnen ihn auch direkt an die Gesellschaft fur Epilepsieforschung
schicken, dazu missen Sie ihn nur in den Briefkasten werfen, eine Briefmarke benotigen
Sie nicht.

Ihr Name und lhre Adresse werden nicht an die Gesellschaft flir Epilepsieforschung
weitergeleitet und dienen ausschlieBlich zur Zusendung des zweiten Fragebogens!

Der zweite Fragebogen wird lhnen in etwa 6 Monaten zugesendet. Die Fragen beziehen
sich auf die Erkrankung lhres Kindes und auf die Belastungen, die mit dieser Erkrankung
fur lhr Kind und fur Sie bzw. lhre Familie verbunden sind.

Die Teilnahme an der von uns geplanten Studie ist freiwillig. Ob Sie sich fur oder gegen
eine Teilnahme entscheiden, wird keinen Einfluss auf die Behandlung und Beratung
haben.

Alle Ihre Antworten werden vertraulich behandelt. Alle datenschutzrechtlichen Bestim-
mungen werden eingehalten. Eine Weitergabe |hrer Daten an Dritte erfolgt in keinem
Fall.

Falls Sie Fragen zu der Untersuchung haben, konnen Sie sich gerne an uns wenden (Frau
Pfafflin: Tel. 0521-772-78855 oder Herr May: Tel. 0521-144 2950).

Wir danken lhnen fiir Ihre Bereitschaft, unsere Arbeit zu unterstiitzen!

Mit freundlichen GriiBen

S Al i

Margarete Pfafflin Prof. Dr. Theodor May
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T1-LI0I0]

I. Allgemeine Fragen zum Kind

1. Geburtsdatum lhres Kindes:

Tag: [][]Monat: [ ][] Jahr: 11
2. Geschlecht des Kindes

weiblich[] mannlich []

3. Welche Einrichtung besucht Ihr Kind?

[] Kindergarten
[] Schule

[] Keine

[] Andere:

4. Wie haufig hat Ihr Kind in den letzten 3
Schulmonaten aufgrund von Anfallen in der
Schule / im Kindergarten gefehlt?

[] gar nicht

] 1 mal
] 2mal
[] 3mal

[] 4 mal
[] 5 mal
[] 6 mal
] 7 mal
[] 8 mal
[] 9 mal

[Jmehr als 9 mal:

» falls mehr als 9 mal zutrifft

wie haufig fehlte Ihr Kind aufgrund von Anféllen in

den letzten 3 Schulmonaten?

5. Wie ist die geistige Entwicklung Ihres Kindes im

Vergleich zu Gleichaltrigen?

[] altersgeman

[] entwicklungsverzogert

[] lernbehindert

[] geistig behindert

[] schwer geistig behindert

6. Wie ist die korperliche Entwicklung lhres
Kindes?

[] altersgeman

[] leichte Bewegungsstérungen

[] mittlere Stérungen

[] schwere Stérungen, z.B. benétigt Rollstuhl

7.Bei wem lebt das Kind?

[] Eltern [] GroReltern
[] Mutter [] Andere:
[] vater

8. Wie viele Geschwister hat Ihr Kind?

1] Anzahl

Il. Fragen zur Erkrankung des Kindes
9. Wann hatte das Kind seinen ersten Anfall?

Monat: [ ][] Jahr: [ J11C]

10. Wann hatte das Kind seinen letzten Anfall?

Monat: [ ][] Jahr: (][]

11. Wie haufig traten die Anfalle in den letzten 6
Monaten auf?

(Bitte nur eine Angabe)

[] keine Anfalle seit mind. 6 Monaten
[] 1 -2 Anfélle in den letzten 6 Monaten
[] 3 -5 Anfélle in den letzten 6 Monaten
[] 1 -2 Anfélle pro Monat

[] 1 Anfall pro Woche oder mehr

[] 1 Anfall pro Tag oder mehr

12. Welche Merkmale treffen auf die Anfalle lhres
Kindes zu? (mehrere Angaben méglich)

Mein Kind ...

] ... hat Vorgefuihle (Auren)
] ... verliert das Bewusstsein
[] ... zuckt blitzartig zusammen
.
L]
L]

.. sturzt oder sinkt zu Boden
Treten, Rudern, Rucken

Nesteln, Dinge verstellen
[] Die Muskeln sind steif oder zucken
[] Nichts davon trifft zu
[] Sonstiges:

.. macht wilde Bewegungen, wie z. B. Schlagen,

.. macht sinnlose Handlungen, wie Herumlaufen,

13. Wann treten die Anfélle auf?

[] Tag und Nacht

[] nur beim oder nach dem Aufwachen
] nur tagstber

[] nurim Schlaf

14. Hatte Ihr Kind in den letzten 6 Monaten
Verletzungen durch Anfalle?

] nein ] ja

Falls ja, welche? (mehrere Angaben méglich)

[] Kopfverletzung

[] zahnschaden

[] Verbrennungen oder Verbrihungen

[] andere Verletzungen:
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IIl. Fragen zur Behandlung

15. Wie haufig war Ihr Kind in den letzten 6
Monaten wegen der Anfélle in Behandlung?

[] gar nicht
____mal beim Notarzt/Notfallambulanz
____mal beim Hausarzt / Kinderarzt
mal beim Neurologen / Neuropadiater /
Anfallsambulanz
____ mal stationarer Klinikaufenthalt, fr ___ Tage
(insgesamt)
mal bei Anderen: (z.B. Heilpraktiker,
Homdopath, Psychologe, Beratungsstelle)

16. Nimmt Ihr Kind zurzeit Medikamente gegen
seine Anfalle?

[Jnein []ija

Falls ja, welche? (z.B. Timonil 600 retard, 3 Tabl.)
Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis

17. Wie beurteilen Sie die Wirkung der
Medikamente auf die Anfélle lhres Kindes
in den letzten 6 Monaten?

[] Kind bekommt keine Medikamente

[] sehr gut : keine Anfélle mehr

[] gut: deutlich weniger oder leichtere Anfalle

[] befriedigend : etwas weniger oder etwas
leichtere Anfélle

[] unbefriedigend : Anfélle unverandert,
vermehrt oder schwerer

18. Wie hat Ihr Kind die Medikamente in den
letzten 6 Monaten vertragen?

[] Kind bekommt keine Medikamente

[] sehr gut : keinerlei Nebenwirkungen

[] gut: geringfuigige Nebenwirkungen

[] befriedigend : Nebenwirkungen vorhanden,
aber noch ertréglich

[] unbefriedigend : Nebenwirkungen erheblich,
kaum ertraglich

Wenn Nebenwirkungen auftraten, welche:

19. Hat Ihr Kind neben der Anfallserkrankung
noch andere Erkrankungen oder
Behinderungen?

[] nein

[] ja, welche:

20. Hat Ihr Kind eine Pflegestufe?

[] nein

[] ja, welche:

21. Hat lhr Kind einen
Schwerbehindertenausweis?

[] nein
T . GdB; Merkzeichen:.........c..ccccoveuve...

IV. Fragen zu lhrer Familie
22. lhr Alter:
23. lhr Familienstand

Jahre

[] allein erziehend
[] ich lebe mit (Ehe-)Partner und Kindern
[] anderes:

24. Schulabschluss

Sie selbst:

[] ohne Schulabschluss

[] Hauptschulabschluss

[] Realschulabschluss /
mittlerer Abschluss

[] Abitur / Fachabitur

[] anderen:

Ihr/e Partner/in:

[] ohne Schulabschluss

[] Hauptschulabschluss

[] Realschulabschluss /
mittlerer Abschluss

[] Abitur / Fachabitur

[] anderen:

25. Berufsausbildung

Sie selbst: lhr/e Partner/in:

[] keine [] keine

[] angelernt [] angelernt

[] Lehre, Fachschule [] Lehre, Fachschule

] Fachhochschule,[ ] Fachhochschule,
Universitat Universitat

26. Sind Sie bzw. lhr/e Partner/in derzeit:

Sie selbst: lhr/e Partner/in:

[] erwerbstatig in Vollzeit
[] erwerbstatig in Teilzeit
[] arbeitslos

[] in Ausbildung

[] Hausfrau/-mann

[] Rentner/in

[] anderes:

[] erwerbstatig in Vollzeit
[] erwerbstatig in Teilzeit
[] arbeitslos

[] in Ausbildung

[] Hausfrau/-mann

[] Rentner/in

[] anderes:

27 Wer hat diesen Fragebogen ausgefllt?
[] Mutter [] Vater []Andere:
28. Heutiges Datum: .........cccccoovvieeeeeiiiieeeeesiiinnen.
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V. Wie geht es Ihnen mit den Anfallen lhres Kindes?

Auswirkungen der Erkrankung auf die Familienangehéri gen

1

Nachstehend folgen einige Aussagen von Betroffenen tUiber das Leben mit einem kranken Kind. Bitte kreuzen Sie fur
jede Aussage an, ob diese zum momentanen Zeitpunkt auf lhre Familie ganz zutrifft, weitgehend, zutrifft, weitgehend
nicht zutrifft oder tberhaupt nicht zutrifft.

Krankheit des einen Kindes.

] ) ) trifft trifft
trifft trifft weit- |\ iperwie- | tiber-
ganz zu | gehend gend haupt
4) 2u(3) | nichtzu | nichtzu
2 1)
Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle Probleme. ] ] ] ]
2. Durch Termine im Krankenhaus geht Arbeitszeit verloren. ] ] ] ]
3. Ich muss meine Arbeitszeit verkiirzen, weil ich mich um mein krankes
Kind kiimmern muss. O O O O
4. Um die medizinischen Kosten decken zu kdnnen, ist zuséatzliches
Einkommen nétig. 0 0 0 0
5. Aufgrund der Krankheit unseres Kindes kénnen wir keine weiten
Reisen unternehmen. O O O O
6. Wegen der Krankheit unseres Kindes haben wir wenig Lust
auszugehen. 0 0 0 0
7. Es ist schwer, eine zuverlassige Person zu finden, die auf das kranke
Kind aufpasst. 0 0 0 0
8. Manchmal miissen wir unsere Absicht auszugehen wegen der
Krankheit unseres Kindes in letzter Minute andern. O O O O
9. Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir unsere Familie und
unsere Freunde seltener. O O O O
10. Die Pflege meines kranken Kindes nimmt so viel Zeit in Anspruch,
dass ich kaum noch Zeit fur die anderen Familienmitglieder habe. O O O O
11. Unsere Familie muss aufgrund der Krankheit meines Kindes auf
einige Dinge verzichten. O O O O
12. Aufgrund der Krankheit meines Kindes bin ich standig tbermudet und
abgespannt. O O O O
13.Ich lebe von einem Tag auf den anderen und plane nicht fir die
Zukunft. O O O O
14. Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine Belastung fiir mich. ] ] ] ]
15. Manchmal habe ich das Gefiihl, unser Leben ist eine Achterbahn:
vollig am Boden, wenn mein Kind akut erkrankt ist, und obenauf, wen | | | ]
sein/ihr Gesundheitszustand stabil ist.
Wenn Sie noch andere Kinder haben, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen:
16. Es ist schwer, den anderen Kindern gentigend Aufmerksamkeit zu
schenken, weil mein krankes Kind mich so sehr in Anspruch nimmt. O O O O
17. Durch die Krankheit des einen Kindes sorge ich mich standig um
die Gesundheit der anderen. O O O O
18. Durch die besonderen Bedirfnisse des kranken Kindes kommt es
zwischen den anderen Kindern zu Streitereien. O O O O
19. Die Krankheit des einen Kindes macht den anderen Kindern Angst. [] [] [] []
20. Meine anderen Kinder scheinen ofter krank zu sein und 6fter unter
Schmerzen und Beschwerden zu leiden als andere Kinder ihres ] ] ] ]
Alters.
21. Die Schulnoten meiner anderen Kinder leiden aufgrund der
L] L] L] [

'FaBel-Fragebogen, Ravens-Sieberer et al. 1999, mit freundlicher Genehmigung

-3-
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Bitte Uberprifen Sie die folgenden Aussagen zum The
Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, ob die_Aussage

ma Epilepsie bei Kindern

n richtig oder falsch sind.

richtig

falsch

weifd
nicht

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Jedes Kind kann unter bestimmten Umstanden epileptische Anféalle bekommen.
Epileptische Anfalle fihren immer dazu, dass Nervenzellen des Gehirns
absterben.

Kinder mit Epilepsie verletzen sich sehr haufig aufgrund ihrer Anfalle und
missen darum standig beaufsichtigt werden.

Eine Epilepsie fuhrt zu einer stetigen Verschlechterung der schulischen
Leistungen.

Aufregung flhrt bei den meisten Kindern mit Epilepsie zu Anfallen.

Bei einem generalisierten Anfall erfasst die epileptische Aktivitat das gesamte
Gehirn.

Manche Kinder kénnen lernen, eine Aura zur Anfallsunterbrechung zu nutzen.

Kinder mit Anfallen sollten nicht alleine in der Badewanne baden.

Mit dem EEG lasst sich jede Anfallsart eindeutig bestimmen.

Die meisten kindlichen Epilepsien sind medizinisch gut behandelbar.

Die meisten Kinder entwickeln sich trotz einer Epilepsie normal.
Kinder mit Epilepsie missen bei Infektionen sofort fiebersenkende Mittel
bekommen, um Anfélle zu vermeiden.

Mit einer Magnetresonanztomographie (MRT) kann die Ursache einer Epilepsie
aufgedeckt werden.

Einige Antibiotika kénnen die Konzentrationen von Medikamenten gegen Anfélle
im Blut erhdhen.

Epilepsien im frihen Kindesalter treten deutlich haufiger auf als im mittleren
Erwachsenalter.

Nur der Blutspiegel gibt Hinweise auf eine Uberdosierung der Medikamente
gegen die Anfalle.

Hohe Leistungsanforderungen fiihren bei Kindern mit Epilepsie zu Anfallen.

Ein jahrliches EEG ist notwendig, um den Verlauf einer Epilepsie zu
kontrollieren.

Haufiges Computerspiel kann eine Epilepsie verursachen.

Kdrperliche Anstrengung fiihrt bei den meisten Kindern mit Epilepsie zu
Anfallen.

O

N R I A O [ A O

O

N R I A O [ A O

N I I [ A O
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Wie verhalten Sie sich, wenn lhr Kind einen Anfall hat  ?
Bitte machen Sie zu den folgenden Aussagen in jeder Zeile ein Kreuz!
. sehr manch sehr |.
nie selten oft immer
selten mal oft
1. Wenn mein Kind einen Anfall bekommt, weil3 ich,
wie ich mich verhalten muss. O O O O O O O
2. Ich rufe den Notarzt an, wenn der Anfall langer als
3 - 6 Minuten dauert. O O O O O O O
3. Ich bringe mein Kind, wenn mdglich, in eine stabile
Seitenlage und lege etwas unter seinen Kopf. [ [ [ [ [ [ [
4. Falls der Anfall langer als 5 Minuten dauert, gebe
ich meinem Kind ein Z&apfchen oder eine Losung ] ] ] ] | ] ]
mit einem Medikament gegen die Anfalle.
5. Ich bringe Gegenstande, an denen sich das Kind
verletzen kdnnte, au3er Reichweite. [ [ [ [ [ [ [
6. Wenn mein Kind nach 15 Minuten nicht wieder
das Bewusstsein erlangt, rufe ich einen Notarzt ] ] ] ] | ] ]
an.
Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, wie haufig __ Sie die folgenden Verhaltensweisen _ im Umgang
mit der Epilepsie lhres Kindes anwenden! (Bitte nur ein Kreuz pro Ze ile!)
. sehr manch sehr |.
nie selten oft immer
selten mal oft
1. Ich spreche mit den Lehrern/Erziehern tber die
Anféalle meines Kindes. O O O O O O O
2. lIch suche den Kontakt zu Eltern, deren Kinder
auch an Epilepsie erkrankt sind. [ [ [ [ [ [ [
3. Ich spreche mit Freunden Uber die Anfélle meines
- L] L] L] L] (I A I
Kindes.
4. Ich suche nach Informationen zum Thema
Epilepsie bei Kindern. o o o o O o o
5. Ich besuche Internet-Foren, die Epilepsie bei
Kindern thematisieren. O O O O O O O




Evaluation des Schulungsprogramms famoses 188

FAMOSES © Gesellschaft fur Epilepsieforschung e.V.

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, inwieweit die  folgenden Aussagen _zum Umgang mit lhrem

ind auf Sie zutreffen! itte nu r ein Kreuz pro Zeile!
Kind auf S treffen! Bitt K Zeile!
. . trifft
. trifft trifft
trifft gar . . ausge-
. etwas | uberwie-
nicht zu sproche
zu gend zu " 2u

U U

1. Ich ermutige mein Kind trotz seiner Anfalle zur Selbsténdigkeit.

2. Ich ermutige mein Kind, selbstbewusst zu seiner Epilepsie zu
stehen.

3. Ich bin unsicher, was mein Kind im Alltag selbst erledigen kann.

4. Ich traue meinem Kind zu, das Anfallserleben zu beschreiben.

5. Mein Kind ist aufgrund seiner Anfalle sehr abhangig von mir.
6. Ich bin mir sicher, dass mein Kind seine Epilepsie mehr und mehr
selbstandig bewaltigen kann.

7. Ich denke, dass mein Kind wegen seiner Anfélle besonders
geschont werden muss.

8. Ich bin immer in der Ndhe meines Kindes, um ihm helfen zu
kénnen.

O O o o o o o -d
N O I O
O O 0o 0o 0o o -
O O 0o 0o 0o o -

Was fithlen und denken Sie im Hinblick auf die Epile  psie Ihres Kindes?
Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, inwieweit die  Aussagen_auf Sie zutreffen!

(Bitte nur ein Kreuz pro Zeile )

. . trifft
. trifft trifft
trifft gar . . ausge-
. etwas | uberwie-
nicht zu sproche
zZu gend zu
n zu
1. Wenn mein Kind einen Anfall hat, fuhle ich mich hilflos. ] ]

2. Ich fuhle mich stark genug, die Epilepsie meines Kindes zu
bewaltigen.

3. Ich weil3, wo und wie ich Hilfe im Umgang mit der Epilepsie
meines Kindes finden kann.

4. Das Unverstandnis anderer Menschen entmutigt mich.

5. Durch Aufklarung meines Umfeldes Uber die Epilepsie des Kindes
kann ich das Unverstandnis verringern.

6. Ich finde es schwierig, mit der Epilepsie meines Kindes
zurechtzukommen.

7. Ich bin unsicher, in wie weit ich meinem epilepsiekranken Kind
Verantwortung tbertragen soll.

8. Ich habe wenig Hoffnung, dass mein Kind mit seiner Epilepsie ein
normales Leben flhren wird.

O O o o o o ogg
O o o o o o g g
O O o o o o g
O O o o o o g
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Manche Eltern anfallskranker Kinder berichten von B

efiirchtungen und Angsten

Zusammenhang mit der Epilepsie ihrer Kinder.

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, ob Sie folgend

im

e Befiirchtungen oder Angste haben!

(Bitte nur ein Kreuz pro Zeile !)

Uber-
haupt
nicht

ein
biss-
chen

mittel

stark

sehr
stark

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Ich habe Angst davor, dass mein Kind einen Anfall bekommt,
wenn ich gerade mit ihm unterwegs bin.

Ich habe Angst, dass meinem Kind etwas passieren kénnte, wenn
es von anderen Menschen betreut wird (Schule, Sportverein, etc.).

Ich beflirchte, dass mein Kind Anfélle in Gegenwart anderer
Menschen bekommt.

Ich habe Angst, dass mein Kind jederzeit einen Anfall bekommen
kénnte.

Ich beflirchte, dass mein Kind wegen seiner Anfélle ein Leben
lang auf Betreuung angewiesen sein wird.

Ich habe Angst, dass mein Kind wegen seiner Anfélle von anderen
Kindern gemieden oder zuriickgewiesen wird.

Ich beflirchte, dass die Anfalle auf Dauer zu einer Hirnschadigung
bei meinem Kind fihren.

Ich beflirchte, dass die Medikamente gegen Anfélle sich auf Dauer
ungunstig auf die geistige Entwicklung meines Kindes auswirken.

Ich beflirchte, dass mein Kind sein Leben lang Medikamente
gegen Anfalle einnehmen muss.

Ich habe Angst, dass mein Kind wéhrend eines Anfalls sterben
kénnte.

Ich habe Angst davor, dass die Medikamente gegen Anfalle auf
Dauer dem Kérper meines Kindes schaden.

Ich habe Angst davor, dass mein Kind wahrend eines Anfalls
einen Atemstillstand bekommt.

Ich befiirchte, dass mein Kind wahrend eines Anfalls etwas
Schreckliches erlebt.

Ich habe Angst, dass mein Kind sein Leben lang Anfélle
bekommen wird.

Ich habe Angst, dass die Anfélle bei meinem Kind schlimmer
werden.

Ich befiirchte, dass sich mein Kind wahrend eines Anfalls schwer
verletzt.

Ich habe Angst, dass die Anfélle das weitere Leben meines
Kindes unguinstig beeinflussen werden.

0

o o o0 o o o o o o o0 oo googo-

o o o0 o o o o o o o0 oo googo-

o o o o o o o oo o0oog0 o g gogoooooog

o o o o o o o oo o0oog0 o g gogoooooog

N1 R A I A D O
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Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile an, inwieweit die  folgenden Aussagen zum Umgang

mit den Anféllen Ihres Kindes auf Sie zutreffen (Bitte nur ein Kreuz pro Zeile! )
. trifft trifft trift
trifft gar . . ausge-
. etwas | Uberwie-
nicht zu sproche
zZu gend zu
n zu
1. Ich bin unsicher, was ich beim Anfall beobachten soll. ] ] ] ]
2. Ich rede mit meinem Kind Uber die Anfélle. ] ] ] ]
3. Ich weil, wie ich anfallsbedingte Verletzungen verhindern kann. ] ] ] ]
4. Ich frage nach, wie mein Kind sich nach der Einnahme der
Medikamente fuhlt. [ [ [ [
5. Ich frage nach, was mein Kind vor Anfallen fuhlt. ] ] ] ]

29. Wie stark fuihlen Sie sich im GroRen und Ganzend urch die Epilepsie lhres Kindes beeintrachtigt?
[] sehr stark [] stark [] mittelgradig [ ] geringfiigig [ ] tberhaupt nicht

30. Wie stark ist nach lhrer Einschatzung Ihr Kindi  m GroRen und Ganzen durch seine Epilepsie
beeintrachtigt?

[] sehr stark [] stark [] mittelgradig [ ] geringfiigig [ ] tberhaupt nicht

Anmerkungen:

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle 8 Sei ___ten des Fragebogens ausgefullt haben

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!
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T2- ][0

I. Fragen zur Erkrankung des Kindes

Geburtsdatum lhres Kindes:

Tag: |:| |:| Monat: |:| |:|Jahr: |:| |:| |:| |:|

1. Wann hatte das Kind seinen letzten Anfall?

Monat: |:| |:| Jahr: I:I I:I |:| I:l

2.Wie haufig traten die Anfélle in den letzten 6
Monaten auf?

(Bitte nur eine Angabe)

[] keine Anfalle seit mind. 6 Monaten
[] 1-2 Anfalle in den letzten 6 Monaten
[] 3 -5 Anfalle in den letzten 6 Monaten
[] 1-2 Anfalle pro Monat

[] 1 Anfall pro Woche oder mehr

] 1 Anfall pro Tag oder mehr

3.Hatte Ihr Kind in den letzten 6 Monaten
Verletzungen durch Anfalle?

] nein [ ja

Falls ja, welche? (mehrere Angaben méglich)

[] Kopfverletzung

[] Zahnschaden

[] Verbrennungen oder Verbriihungen

[] andere Verletzungen:

4.Wie haufig hat Ihr Kind in_den letzten 3
Schulmonaten _ aufgrund von Anfallen in der
Schule / im Kindergarten gefehlt?

[] gar nicht

] 1 mal
] 2mal

[] 3mal

] 4 mal
[] 5mal
[] 6 mal

] 7 mal
[] 8 mal
] 9mal

[ mehr als 9 mal:
» falls mehr als 9 mal zutrifft

wie haufig fehlte Ihr Kind aufgrund von
Anféllen in den letzten 3 Schulmonaten?

5.Wer betreut Ihr Kind, wenn es wegen der
Anfalle in der Schule / im Kindergarten fehlt?

[] Mutter

[] vater

[] Mutter und Vater wechselnd

[] Andere und zwar:

Il. Fragen zur Behandlung

6.Sind Sie in den letzten 6 Monaten zu einem
anderen Arzt / einer anderen Arztin zur
Behandlung der Epilepsie lhres Kindes
gewechselt?

[] nein

[] ja » Falls ja, wann war das?

7.Wie haufig war lhr Kind in den letzten 6
Monaten wegen der Anfélle in Behandlung?

[] gar nicht
_____ mal beim Notarzt/Notfallambulanz
»  Wann war Ihr Kind das letzte mal
beim Notarzt/Notfallambulanz?
Monat: |:| |:| Jahr: |:| D |:| D
mal beim Hausarzt / Kinderarzt
mal beim Neurologen / Neuropéadiater /
Anfallsambulanz
mal stationarer Klinikaufenthalt, fur
Tage (insgesamt)
» letzter stationdrer Aufenthalt: _ Tage
Wann? Monat: D |:| Jahr: D |:| D |:|
mal bei Anderen: (z.B. Heilpraktiker,
Homdopath, Psychologe, Beratungsstelle)

8.Nimmt Ihr Kind zurzeit Medikamente gegen
seine Anfalle?

[] nein []ja

Falls ja, welche? (z.B. Timonil 600 retard, 3 Tabl.)

Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis
Name des Medikamentes Tagesdosis
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9. Wie beurteilen Sie die Wirkung der
Medikamente auf die Anfélle lhres Kindes
in den letzten 6 Monaten?

[] Kind bekommt keine Medikamente

[] sehr gut : keine Anfélle mehr

[] gut: deutlich weniger oder leichtere Anfalle

[] befriedigend : etwas weniger oder etwas
leichtere Anfélle

[] unbefriedigend : Anfélle unverandert,
vermehrt oder schwerer

10. Wie hat Ihr Kind die Medikamente in den
letzten 6 Monaten vertragen?

[] Kind bekommt keine Medikamente

[] sehr gut : keinerlei Nebenwirkungen

[] gut: geringfuigige Nebenwirkungen

[] befriedigend : Nebenwirkungen vorhanden,
aber noch ertréglich

[] unbefriedigend : Nebenwirkungen erheblich,
kaum ertraglich

Wenn Nebenwirkungen auftraten, welche:

11. Welche Sprache wird am h&ufigsten in lhrer
Familie gesprochen?

Sprache:

12. Hat jemand von lhnen an der FAMOSES-
Schulung teilgenommen?

[] nein
[Jja > fallsja, wer?
[] Mutter
[] Vvater
[] Kind
[] Andere:

13. Wer hat diesen Fragebogen ausgefiillt?
[] Mutter [] vater [] Andere:

Heutiges Datum:
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A.5. Evaluationsbogen zum Schulungsprogramm famoses

Fir Teilnehmer an der famoses-Elternschulung

Maoglicherweise haben Sie diesen Fragebogen kurz nach Ihrer famoses-Schulung schon einmal ausgefiillt.
Wir méchten Sie dennoch bitten, die folgenden Fragen nun — ein halbes Jahr nach der Schulung — (erneut)
Zu beantworten.

Wie beurteilen Sie das Schulungsprogramm  famoses?

sehr gar
Haben Sie Neues in der Schulung viel viel etwas wenig nichts
gelernt? O O O O O
sehr sehr
Wie beurteilen Sie die famoses gut gut mittel schlecht schlecht
Schulungsunterlagen ? O O O O O
Hat die Schulung Ihnen geholfen, besser mit der sehr gar
Epilepsie lhres Kindes im Alltag zurecht zu stark stark mittel wenig nicht
kommen? O O O O O
Hat die Schulung dazu beigetragen, dass Sie jetzt sehr gar
mit den Anféllen Ihres Kindes besser umgehen viel viel etwas wenig nichts
kdnnen und besser wissen, was zu tunist  ? O O O O O
Uberhaupt
Hat die Schulung Ihre Erwartungen vollund ganz  eherja mittel eher nein nicht
erfallt? O O O O O
Wirden Sie das Programm anderen Eltern mit auf keinen
anfallskranken Kindern weiter vollund ganz  eherja mittel eher nein Fall
empfehlen ? O O O O O
sehr sehr
Wie beurteilen Sie das Schulungspro- gut gut mittel schlecht schlecht
gramm famoses im Grol3en und Ganzen? O O O O O

Hat lhr Kind an der famoses-Kinderschulung teilgenommen?
Oja O nein

Falls Ihr Kind an der _famoses-Kinderschulung teilgenommen hat:

sehr ar
Hat die Schulung Ihrem Kind geholfen, mit seiner stark stark mittel wenig ngi]cht
Epilepsie im Alltag besser zurecht zu kommen? O O O O O
Hat die Schulung dazu beigetragen, dass Ihr Kind sehr gar
jetzt selbstbewusster mit seiner Erkrankungen stark stark mittel wenig nicht
umgehen kann? O O O O O

Wie waren Sie mit lhrer Eltern-Schulungsgruppe zufr  ieden?

trifft
trifft trift  Uberhau
vollund trifft eher ptnicht
ganz zu eher zu nichtzu  zu

Es gab eine offene Atmosphare, in der tber Alles geredet werden konnte. g O O

Viele Teilnehmer hatten ganz andere Probleme als ich.

Ooo|o

O O O
Ich habe mich in der Gruppe voll und ganz akzeptiert gefiihlt. o o o
O O O

Es war fur mich hilfreich, mit anderen iber meine Probleme reden zu kénnen.

Vielen Dank!
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A.6. Ethikvotum

Fakultit fur Psychologie und Sportwissenschaft
_Ethikkommission

Universitdt Bielefeld

Universitat Bielefeld | Postfach 10 01 31 | 33501 Bielefeld Prof. Dr. Gerd Bohner

Frau Raum: T5-238

Anne Hagemann Tel.: 0521 106-4438 / -4437
AE06 gerd.bohner@uni-bielefeld.de

Bielefeld, 17.10.2011
Seite 1 von 1

Stellungnahme der Ethikkommission der Fakultét fir Psychologie und Sportwissenschaft,
Abteilung fiir Psychologie, der Universitat Bielefeld zu dem Antrag Nr. EK2011-043

Kurzbezeichnung der Studie:“Evaluation des Schulungsprogramms ,famoses™
Hauptansprechpartnerfin: Hagemann, Anne

Ggf. Betreuer/in:

Beurteilungsgrundiage war der Antrag an die Ethikkommission bestehend aus dem
Basisfragebogen und dem Studienprotokoll.

Die Ethikkommission der Abteilung fiir Psychologie hélt die Durchfihrung der Studie in der be-
schriebenen Form fiir ethisch unbedenklich, sofern noch folgende Konkretisierung vorgenommen
wird:

In der Einwilligungserkl&rung zum Datenschutz sollte konkret angegeben werden, wie lan-
ge die ,gesetzliche Aufbewahrungsfrist* dauert.

Die Ethikkommission geht davon aus, dass vor Beginn der Studie diese Erganzung vorgenommen
wird. Wiedervorlage ist nicht erforderlich.

Fiir die Ethikkommission

Vorsitzender
Prof. Dr. Gerd Bohner

Universitat Bieleleld (ffentliche Yerkehrsmittel: Bankverbindung: Urnisatzsteuer-Hr.:
Universititsstralie 25 Stadtbahnlinie & Richlung  Westl® AG, Dilsseldosf 3050587910433
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Anhang B: Stichprobenbeschreibung (alle eingeschlossenen Teilnehmer)

Tabelle B.1. Soziodemografische Charakteristika aller eingeschlossenen Studienteilnehmer

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
(n = 158) (n = 86) p-Wert?
Alter (Jahre)® 39.25 £ 6.76 38.92 + 7.10 716
Range 22 - 63 21 - 62 ’
Beantwortende Person
Mutter/Pflegemutter 81.6% 89.5%
Vater 9.5% 8.1% 217
Mutter & Vater 8.2% 2.3% )
GroBmutter 0.6% 0.0%
Familienstand
mit Partner und Kindern 82.3% 83.7% 860
allein erziehend 17.7% 16.3% )
selbst Partner selbst Partner
Schulabschluss (n=158) (n=128) (n=86) (n=75)
ohne Schulabschluss 1.3% 0.8% 2.3% 1.3% selbst:
Hauptschulabschluss 16.5% 31.3% 12.8% 28.0% .555
Realschulabschluss 41.1% 34.4% 48.8% 45.3% Partner:
Abitur/Fachabitur 41.1% 33.6% 36.0% 25.3% .378
Berufsausbildung (n=158) (n=132) (n=86) (n=75)
Keine 2.5% 0.8% 4.7% 1.3% selbst:
Angelernt 5.1% 6.8% 0.0% 2.7% .085
Lehre, Fachschule 70.9% 65.2% 67.4% 73.3% Partner:
Fachhochschule, Universitat ~ 21.5% 27.3% 27.9% 22.7% .429
Erwerbstatigkeit (n=157) (n=135) (n=86) (n=75)
Vollzeit 21.0% 77.0% 11.6% 84.0%
Teilzeit 46.5% 8.1% 52.3% 10.7%
Hausfrau/-mann 23.6% 5.2%  20.9% 1.3% selbst:
arbeitslos 1.9% 1.5% 3.5% 0.0% o0
in Ausbildung 1.9% 0.0% 0.0% 0.0% 356
Rentner/in 0.6% 0.7% 1.2% 1.3%
anderes”® 4.5% 7.4% 10.5% 2.7%

Anmerkung. Angegeben sind jeweils Mittelwert + Standardabweichung bzw. Prozent.

d t-Test fir unabhangige Stichproben bzw. exakter Test nach Fisher.

® n = 157 fiir SG.

¢ anderes: selbstandig, Elternzeit/Mutterschutz, 400€-Job, Student.
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Tabelle B.2. Demografische und krankheitsspezifische Charakteristika der Kinder aller
eingeschlossenen Studienteilnehmer
Schulungsgruppe Kontrollgruppe
Demografische Charakteristika (n = 158) (n = 86) p-Wert®
Geschlecht (weiblich) 48.1% 44.2% .593
Alter (Jahre) 8.80 + 4.17 8.76 + 4.50 954
Range 0.42 - 20.92 0.75-17.75 )
Besuchte Einrichtung
Kindergarten 19.6% 30.2%
Schule 66.5% 57.0% 173
Keine 8.2% 4.7% )
Andere 5.7% 8.1%
Anzahl der Geschwister
0 22.8% 24.4%
1 45.6% 48.8% 731
>1 31.6% 26.7%
Krankheitsspezifische Charakteristika
Alter bei erstem Anfall (Jahre)® 4,73 + 3.85 3.95+3.42 120
Range 0.00 - 15.67 0.00 - 13.75 )
Dauer der Epilepsie (Jahre)® 3.94+ 3.90 4.69 £4.22 168
Range 0.08 - 20.75 0.17 - 16.50 ’
Anfallshaufigkeit (im letzten halben Jahr)©
Kein Anfall 19.9% 15.1%
1-2 Anfalle 17.3% 16.3%
3-5 Anfalle 25.0% 10.5% 025
1-2 Anfalle/Monat 9.0% 10.5% )
> 1 Anfall/Woche 9.0% 12.8%
> 1 Anfall/Tag 19.9% 34.9%
Anfallsmerkmale (Elternangaben)®
Vorgefiihle 31.6% 25.6% .379
Bewusstseinsverlust 46.8% 27.9% .004
Zuckungen 18.4% 14.0% 474
Wilde Bewegungen 14.6% 17.4% .582
Sinnlose Handlungen 11.4% 11.6% >.999
Steife/zuckende Muskeln 58.9% 48.8% .140
Sturz/Zu-Boden-Gehen 32.3% 30.2% 775
Nichts davon 6.3% 11.6% 221
Einnahme von Antikonvulsiva 98.1% 96.5% .428
Geistiger Entwicklungsstand
altersgemal 47.5% 36.0%
entwicklungsverzogert 25.3% 34.9%
lernbehindert 12.0% 10.5% 212
geistig behindert 10.8% 9.3%
schwer geistig behindert 4.4% 9.3%
Korperlicher Entwicklungsstand
altersgemal 51.3% 47.7%
leichte Storungen 30.4% 26.7% 435
mittlere Storungen 10.8% 11.6% )
schwere Storungen 7.6% 14.0%
Pflegestufe 27.8% 39.5% .064
Schwerbehindertenausweis 42.4% 54.7% .081
Weitere Erkrankungen 43.7% 51.2% .284

Anmerkung. Angegeben sind jeweils Mittelwert + Standardabweichung bzw. Prozent.

4 t-Test fir unabhangige Stichproben bzw. exakter Test nach Fisher.

® Schulungsgruppe: n = 154; Kontrollgruppe: n = 85.
¢ Schulungsgruppe: n = 156; Kontrollgruppe: n = 86.

4 Mehrfachnennungen.
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Anhang C: Weitere Tabellen zu den psychometrischen Analysen

Tabelle C.1. Zweifaktorielles CFA-Modell fur die Skala ,,Krankheitsbewaltigung*

Item Faktor 1 Faktor 2

2. Ich fihle mich stark genug, die Epilepsie meines Kindes zu
bewaltigen.

3. Ich weiB, wo und wie ich Hilfe im Umgang mit der Epilepsie meines
Kindes finden kann.

5. Durch Aufklarung meines Umfeldes Uber die Epilepsie des Kindes
kann ich das Unverstandnis verringern.

.785

719

468

1. Wenn mein Kind einen Anfall hat, fuhle ich mich hilflos. (r) - .541

6. Ich finde es schwierig, mit der Epilepsie meines Kindes
zurechtzukommen. (r)

7. Ich bin unsicher, in wie weit ich meinem epilepsiekranken Kind
Verantwortung Ubertragen soll. (r)

8. Ich habe wenig Hoffnung, dass mein Kind mit seiner Epilepsie ein
" . - .485
normales Leben flihren wird. (r)
Anmerkung. Angegeben sind standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen),
n =292, (x*(13) = 36.066, p < .001; x*/df = 2.77; RMSEA = .078 [CI .048, .109]; CFl = .961; erklirte
Varianz: 39.46%, Faktorkorrelation r = .746).

- .748

- .568

Tabelle C.2. Dreifaktorielles CFA-Modell fir die Skala ,,Unterstitzung zur Selbstandigkeit“

Item Faktor 1 Faktor 2 Faktor 3

1. Ich ermutige mein Kind trotz seiner Anfalle zur
Selbstandigkeit.

2. Ich ermutige mein Kind, selbstbewusst zu seiner
Epilepsie zu stehen.

4. Ich traue meinem Kind zu, das Anfallserleben zu
beschreiben.

6. Ich bin mir sicher, dass mein Kind seine Epilepsie mehr
und mehr selbstandig bewaltigen kann.

5. Mein Kind ist aufgrund seiner Anfalle sehr abhangig

.809 - -

.879 - -

- .708 -

763 -

von mir. (rek.) ’ ) 831
7. Ich denke, dass mein Kind wegen seiner Anfalle i ) 655
besonders geschont werden muss. (rek.)
8. Ich bin immer in der Nahe meines Kindes, um ihm i ) 759

helfen zu konnen. (rek.)
Anmerkung. Angegeben sind standardisierte Ladungen der CFA, WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen),
n =291, (x*(11) = 29.950, p = .003; x*/df = 2.72; RMSEA = .073 [CI .040, .107]; CFl = .983; erklirte
Varianz: 60.06%; Faktorkorrelation r;, = .616, r;;=.493, r;; = .666).
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Tabelle C.3. Einfaktorielle Losung der EFA fiir die Skala ,,Epilepsiespezifische Angste*

198

Item

EFA (1 Faktor)

rieg)” Ladung *°

Ich habe Angst davor, dass mein Kind einen Anfall bekommt, wenn ich

gerade mit ihm unterwegs bin. 91 655
2. Ich habe Angst, dass meinem Kind etwas passieren konnte, wenn es 620 665
von anderen Menschen betreut wird (Schule, Sportverein, etc.). ’ ’
3. lIch befiirchte, dass mein Kind Anfalle in Gegenwart anderer Menschen
.527 .609
bekommt.
4. Ich habe Angst, dass mein Kind jederzeit einen Anfall bekommen
.. .654 .728
konnte.
5. Ich befiirchte, dass mein Kind wegen seiner Anfalle ein Leben lang auf
; ST .680 .758
Betreuung angewiesen sein wird.
6. Ich habe Angst, dass mein Kind wegen seiner Anfalle von anderen
. : " . ) .591 .606
Kindern gemieden oder zurlickgewiesen wird.
7. Ich befiirchte, dass die Anfalle auf Dauer zu einer Hirnschadigung bei
, L .676 .740
meinem Kind fihren.
8. Ich befiirchte, dass die Medikamente gegen Anfalle sich auf Dauer 605 660
ungunstig auf die geistige Entwicklung meines Kindes auswirken. ’ ’
9. Ich befiirchte, dass mein Kind sein Leben lang Medikamente gegen
. ) .573 .683
Anfalle einnehmen muss.
10. Ich habe Angst, dass mein Kind wahrend eines Anfalls sterben konnte. .632 .745
11. Ich habe Angst davor, dass die Medikamente gegen Anfalle auf Dauer
. X . .620 727
dem Korper meines Kindes schaden.
12. Ich habe Angst davor, dass mein Kind wahrend eines Anfalls einen 654 765
Atemstillstand bekommt. ’ ’
13. Ich befiirchte, dass mein Kind wahrend eines Anfalls etwas
. .681 .733
Schreckliches erlebt.
14. Ich habe Angst, dass mein Kind sein Leben lang Anfalle bekommen
: .750 .880
wird.
15. Ich habe Angst, dass die Anfalle bei meinem Kind schlimmer werden. .762 .843
16. Ich befiirchte, dass sich mein Kind wahrend eines Anfalls schwer
.682 .728
verletzt.
17. Ich habe Angst, dass die Anfalle das weitere Leben meines Kindes
Lo X .748 .851
ungunstig beeinflussen werden.
% n =268, Cronbach’s a = .934.

® WLSMV-Schatzer (ordinale Variablen), n = 291, einfaktorielle Losung (53.58% aufgeklarte Varianz).
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Anhang D: Weitere Tabellen zur Wirksamkeit des famoses-Elternkurses

Tabelle D.1. Arztbesuche aufgrund von Anfallen - Deskriptive Statistiken

Baseline Follow-up
n M(SD) Md(IQB) n M(SD) Md(IQB)
Schulung 148  4.05(8.09) 2.0(0.0;4.0) 148  2.46(4.22) 1.0(0.0;3.0)
Kontrolle 73 4.63(7.42) 2.0(1.0;5.0) 74 2.93(5.80) 1.0(0.0;4.0)

Anmerkung. Die Angaben beziehen sich auf die letzten 6 Monate vor der jeweiligen Befragung.
Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle D.2. Arztbesuche aufgrund von Anfallen - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 0.84 0.38 4.90 .027
Gruppe (SG) -0.02 0.25 0.01 .923
Zeit (Follow-up) -0.30 0.21 2.13 .144
Gruppe x Zeit -0.06 0.28 0.04 .839
Anfallshaufigkeit  (1)* 0.36 0.32 1.24 .265
(2) 0.46 0.31 2.23 .135
(3) 0.99 0.39 6.31 .012
4) 0.88 0.30 8.33 .004
(5) 0.90 0.32 7.94 .005

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate
Anfallshaufigkeit.

? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,1-2 Anfalle/Monat®, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

Tabelle D.3. Anzahl stationarer Aufenthalte - Deskriptive Statistiken

Baseline Follow-up
n M(SD) Md(IQB) n M(SD) Md(IQB)
Schulung 148  1.15(1.57) 1.0(0.0;2.0) 148  0.45(1.08) 0.0(0.0;1.0)
Kontrolle 73 1.34(1.54) 1.0(0.0;2.0) 74 0.62(1.13) 0.0(0.0;1.0)

Anmerkung. Die Angaben beziehen sich auf die letzten 6 Monate vor der jeweiligen Befragung.
Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle D.4. Anzahl stationarer Aufenthalte - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante -0.33 0.35 0.94 .333
Gruppe (SG) -0.11 0.17 0.44 .507
Zeit (Follow-up) -0.59 0.23 6.85 .009
Gruppe x Zeit -0.11 0.30 0.15 .701
Anfallshaufigkeit  (1)° 0.13 0.31 0.18 .675
(2) 0.69 0.33 4.26 .039
3) 0.71 0.41 2.95 .086
4) 0.58 0.38 2.36 .125
(5) 1.04 0.33 9.62 .002

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate
Anfallshaufigkeit.

? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate®, 3=,,1-2 Anfalle/Monat®, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Tabelle D.5. Fehltage in Schule/Kindergarten - Deskriptive Statistiken

Baseline Follow-up
n M(SD) Md(IQB) n M(SD) Md(IQB)
Schulung 134 1.89(2.97) 0.0(0.0;2.0) 136  1.13(2.45) 0.0(0.0;1.0)
Kontrolle 67 2.69(3.77) 1.0(0.0;4.0) 71 1.15(2.53) 0.0(0.0;1.0)

Anmerkung. Die Angaben beziehen sich auf die letzten 6 Monate vor der jeweiligen Befragung.
Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle D.6. Fehltage in Schule/Kindergarten - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante -1.28 0.52 5.96 .015
Gruppe (5G) -0.26 0.19 1.77 .183
Zeit (Follow-up) -0.54 0.21 6.54 .011
Gruppe x Zeit 0.41 0.27 2.40 A2
Anfallshaufigkeit  (1)* 1.46 0.54 7.39 .007
(2) 2.19 0.54 15.91 <.001
(3) 2.46 0.54 20.05 <.001
(4) 2.91 0.53 30.38 <.001
(5) 2.78 0.54 26.86 <.001
Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate

Anfallshaufigkeit.
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".

Tabelle D.7. Fehltage in Schule/Kindergarten fir Kinder mit Fehltagen zur Baseline-
Befragung - Deskriptive Statistiken

Baseline Follow-up
n M(SD) Md(IQB) n M(SD) Md(IQB)
Schulung 60 4.22(3.14) 3.0(2.0;6.0) 60 1.93(2.97) 0.0(0.0;3.0)
Kontrolle 36 5.00(3.87) 3.5(1.0;10.0) 36 1.78(2.97) 0.0(0.0;2.5)

Anmerkung. Die Angaben beziehen sich auf die letzten 6 Monate vor der jeweiligen Befragung.
Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle D.8. Fehltage in Schule/Kindergarten fiir Kinder mit Fehltagen zur Baseline-
Befragung - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* p
Konstante 0.23 0.53 0.20 .657
Gruppe (5G) -0.12 0.14 0.76 .384
Zeit (Follow-up) -0.76 0.24 9.77 .002
Gruppe x Zeit 0.31 0.29 1.15 .284
Anfallshaufigkeit  (1)* 0.66 0.52 1.63 .202
(2) 1.16 0.54 4.51 .034
3) 1.37 0.54 6.59 .010
(4) 1.56 0.53 8.59 .003
5) 1.75 0.53 10.91 .001
Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Poisson-Verteilung mit loglinearem Link und Kovariate

Anfallshaufigkeit.
2 Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle D.9. Vertraglichkeitseinschatzung der Medikamente - Deskriptive Statistiken
Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n(%) n(%) n(%) n(%)
1 sehr gut 32(23.0) 40(28.0) 11(16.7) 20(29.4)
2 gut 59(42.4) 59(41.3) 31(47.0) 23(33.8)
3 befriedigend 43(30.9) 36(25.2) 18(27.3) 24(35.3)
4 unbefriedigend 5(3.6) 8(5.6) 6(9.1) 1(1.5)
Gesamt 139 143 66 68

Anmerkung. Deskriptive Statistiken des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte unter

Ausschluss von Eltern, deren Kinder keine Medikamente nehmen (SG: n = 5; KG: n = 4).

Tabelle D.10. Vertraglichkeitseinschatzung der Medikamente - Ergebnisse der GEE-Analyse

B SE(B) Wald x* P

Schwelle® 1 -0.40 0.30 1.74 .188
2 1.58 0.31 25.23 <.001

3 4.03 0.40 100.22 <.001

Gruppe (SG) -0.18 0.28 0.39 .532
Zeit (Follow-up) -0.06 0.26 0.05 .817
Gruppe x Zeit 0.25 0.31 0.70 .404
Anfallshaufigkeit  (1)° 0.59 0.30 3.91 .048
(2) 1.03 0.32 10.51 .001

3) 1.91 0.36 28.56 <.001

(4) 1.67 0.44 14.46 <.001

(5) 1.70 0.33 26.13 <.001

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link und
Kovariate Anfallshaufigkeit. In dieser Analyse wurde fiir die Arbeitskorrelation Unabhangigkeit
angenommen, da die Schatzungen ansonsten nicht konvergiert hatten.
® Vertraglichkeit: 1=,,sehr gut, 2 =, gut®, 3=, befriedigend*, 4=, unbefriedigend“ [Referenz].

b Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,,3-5

Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Anhang E: Tabellen zu Subgruppenanalysen und Zentrumseffekten

Die Darstellung beschrankt sich auf die Zielparameter, fiir die die Analyse

aller gematchten Teilnehmer signifikante Schulungseffekte aufgezeigt hat.
Anhang E.1. Subgruppenanalysen - Teilnahme am famoses-Kinderkurs

Tabelle E.1.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Vergleich der Subgruppen
,nur Elternkurs und ,,Kinder- und Elternkurs*

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 46.99 (2.39) 60.18 (2.24)
Kinder- & Elternkurs 52 45.13 (2.79) 62.12 (2.40)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBeres Wissen].
@Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.1.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur Eltern-
kurs“ und ,,Kinder- und Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Konstante 46.99 2.39 387.62 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) -1.87 3.68 0.26 .612
Zeit (Follow-up) 13.19 2.33 32.15 <.001
Subgruppe x Zeit 3.80 3.54 1.15 .284

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].

Tabelle E.1.3. Krankheitsbewaltigung - Vergleich der Subgruppen ,,nur
Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs*

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 62.16 (2.44) 66.38 (2.34)
Kinder- & Elternkurs 52 67.60 (2.64) 70.18 (2.57)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
bessere Bewaltigung].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.1.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur Elternkurs*
und ,,Kinder- und Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Konstante 66.48 3.12 452.98 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) 5.44 3.63 2.24 134
Zeit (Follow-up) 4.22 2.41 3.06 .081
Subgruppe x Zeit -1.63 2.94 0.31 .579
Anfallshaufigkeit (1)° -3.32 2.93 1.29 .257
(2) -5.36 2.91 3.39 .066
(3) -9.01 5.82 2.40 122
(4) -6.04 3.81 2.51 13
(5) -2.19 3.91 0.31 .577

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.1.5. Angste vor akuten Folgen - Vergleich der Subgruppen
,,nur Elternkurs* und ,,Kinder- und Elternkurs“

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 41.86 (3.03) 33.78 (2.49)
Kinder- & Elternkurs 52 35.11 (2.99) 32.21 (3.04)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBere Angste].
@ Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.1.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur Eltern-
kurs® und ,,Kinder- und Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Konstante 41.86 3.03 191.15 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) -6.76 4.24 2.54 A1
Zeit (Follow-up) -8.08 2.31 12.20 <.001
Subgruppe x Zeit 5.19 3.55 2.13 .144

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

Tabelle E.1.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Vergleich der
Subgruppen ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs“

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 56.60 (2.90) 52.70 (2.87)
Kinder- & Elternkurs 52 49.95 (3.24) 46.16 (3.66)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBere Angste].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.1.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur
Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Konstante 45.25 4.07 123.52 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) -7.02 4.30 2.67 .103
Zeit (Follow-up) -3.90 2.79 1.95 .163
Subgruppe x Zeit 0.47 3.41 0.02 .891
Anfallshaufigkeit (1)? 3.34 2.93 1.30 .254
(2) 10.95 3.46 10.01 .002
(3) 16.53 5.87 7.91 .005
(4) 24.10 5.44 19.63 <.001
(5) 13.23 5.49 5.80 .016

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.1.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss* - Vergleich der Subgruppen ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs

nur Elternkurs Kinder- und Elternkurs
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n (%) n (%) n (%) n (%)

1 nie 2 (3.4) 0 (0.0) 2 (4.0) 0 (0.0)
2 sehr selten 4 (6.9) 1(1.7) 0 (0.0) 0 (0.0)
3 selten 1(1.7) 2 (3.4) 1(2.0) 1(1.9)
4 manchmal 3(5.2) 0 (0.0) 5(10.0) 2 (3.8)
5 oft 3 (5.2) 8 (13.6) 8 (16.0) 9 (17.3)
6 sehr oft 19 (32.8) 14 (23.7) 14 (28.0) 17 (32.7)
7 immer 26 (44.8) 34 (57.6) 20 (40.0) 23 (44.2)
Gesamt 58 59 50 52
Fehlend 3 2 2 0

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle E.1.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich

verhalten muss* - Ergebnisse der Subgruppenanalyse ,,nur Elternkurs“ und ,,Kinder- und
Elternkurs*

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -3.91 0.53 54.21 <.001
2 sehr selten -3.05 0.47 42.83 <.001
3 selten -2.60 0.40 41.41 <.001
4 manchmal -2.01 0.32 38.65 <.001
5 oft -1.06 0.29 13.78 <.001
6 Sehr oft 0.25 0.26 0.89 .345
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) -0.32 0.37 0.74 .388
Zeit (Follow-up) 0.59 0.24 6.15 .013
Subgruppe x Zeit -0.25 0.34 0.54 .460

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link. In
dieser Analyse wurde eine austauschbare Arbeitskorrelationsmatrix angenommen.
® Referenzkategorie ,,7 immer*.

Tabelle E.1.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente
- Vergleich der Subgruppen ,,nur Elternkurs“ und ,,Kinder- und

Elternkurs*

n Baseline® Follow-up
Nur Elternkurs 61 54.28 (4.28) 58.11 (3.82)
Kinder- & Elternkurs 52 68.80 (3.32) 70.85 (3.15)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
mehr Sprechen mit dem Kind].
@Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.1.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
Subgruppenanalyse ,,nur Elternkurs® und ,,Kinder- und Elternkurs“

B SE(B) Wald x* p
Konstante 54.28 4.31 158.26 <.001
Subgruppe (Kinder- und Elternkurs) 14.52 5.45 7.1 .008
Zeit (Follow-up) 3.83 2.93 1.71 .192
Subgruppe x Zeit -1.77 4.32 0.17 .682

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
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Anhang E.2. Subgruppenanalysen - Eltern von chronisch kranken Kindern

Tabelle E.2.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken nach
chronisch/nicht chronisch krank

Baseline® Follow-up
chronisch krank Schulung 47.34 (1.89) 62.34 (1.60)
Kontrolle 49.22 (2.72) 49.93 (2.49)
nicht chronisch krank Schulung 43.76 (3.07) 60.74 (2.69)
Kontrolle 43.43 (4.56) 36.87 (4.14)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres
Wissen]. dp,c; = 0.702 (nur Eltern chronisch kranker Kinder).
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.2.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse fur Eltern
chronisch kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Konstante 49.22 2.72 328.38 <.001
Gruppe (5G) -1.88 3.31 0.32 .570
Zeit (Follow-up) 0.71 1.76 0.16 .689
Gruppe x Zeit 14.30 2.46 33.79 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].

Tabelle E.2.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken nach
chronisch/nicht chronisch krank

Baseline® Follow-up
chronisch krank Schulung 63.97 (1.82) 65.96 (1.59)
Kontrolle 66.95 (2.30) 62.91 (2.18)
nicht chronisch krank Schulung 63.50 (2.98) 69.41 (2.79)
Kontrolle 71.67 (6.16) 67.35 (5.16)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere
Bewaltigung]. dp,c; = 0.323 (nur Eltern chronisch kranker Kinder).

? Geschiatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.2.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse fir Eltern chronisch
kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Konstante 73.54 3.13 551.73 <.001
Gruppe (SG) -2.98 2.91 1.05 .305
Zeit (Follow-up) -4.04 2.45 2.72 .101
Gruppe x Zeit 6.03 2.69 5.02 .025
Anfallshaufigkeit  (1)° -6.43 2.61 6.05 .014
(2) -7.65 2.71 7.95 .005
(3) -8.16 3.52 5.37 .021
(4) -8.86 3.14 7.98 .005
(5) -8.47 2.68 10.01 .002

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.2.5. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken nach
chronisch/nicht chronisch krank

Baseline® Follow-up
chronisch krank Schulung 44.06 (2.28) 37.60 (2.03)
Kontrolle 43.76 (3.43) 43.52 (3.00)
nicht chronisch krank Schulung 32.32 (2.99) 25.58 (3.02)
Kontrolle 28.69 (5.76) 25.28 (5.07)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hhere Werte = groBere
Angste]. d,p; = 0.248 (nur Eltern chronisch kranker Kinder).
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.2.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse fiir Eltern chronisch
kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Konstante 43.76 3.43 163.21 <.001
Gruppe (SG) 0.30 4.11 0.01 .942
Zeit (Follow-up) -0.24 2.52 0.01 .925
Gruppe x Zeit -6.22 3.09 4.05 .044

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

Tabelle E.2.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken nach
chronisch/nicht chronisch krank

Baseline® Follow-up
chronisch krank Schulung 57.54 (2.29) 52.23 (2.29)
Kontrolle 57.53 (2.94) 60.99 (2.71)
nicht chronisch krank Schulung 49.61 (3.45) 44.93 (3.22)
Kontrolle 55.68 (8.57) 50.39 (6.73)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere
Angste]. dppcz = 0.375 (nur Eltern chronisch kranker Kinder).

? Geschiatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.2.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse fiir Eltern
chronisch kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Konstante 49.51 3.63 185.84 <.001
Gruppe (5G) 0.01 3.71 0.00 .998
Zeit (Follow-up) 3.46 2.03 2.92 .089
Gruppe x Zeit -8.77 2.53 12.06 .001
Anfallshaufigkeit  (1)° 0.83 2.61 0.10 .752
(2) 6.85 3.02 5.16 .023
3) 11.77 4.05 8.46 .004
4) 14.09 4.14 11.56 .001
(5) 14.59 3.35 18.98 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Tabelle E.2.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Deskriptive Statistiken nach chronisch/nicht chronisch krank

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
chronisch krank n (%) n (%) n (%) n (%)
nie 4(3.8) 1(0.9) 0(0.0) 1(1.7)
sehr selten 1(0.9) 1(0.9) 0(0.0) 0(0.0)
selten 2(1.9) 1(0.9) 0(0.0) 0(0.0)
manchmal 9(8.5) 1(0.9) 1(1.6) 1(1.7)
oft 14(13.2) 15(14.0) 7(11.5) 9(15.0)
sehr oft 32(30.2) 31(29.0) 21(34.4) 16 (26.7)
immer 44 (41.5) 57(53.3) 32(52.5) 33(55.0)
Gesamt 106 107 61 60
nicht chronisch krank n (%) n (%) n (%) n (%)

nie 2(5.6) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
sehr selten 3(8.3) 1(2.6) 0(0.0) 0(0.0)
selten 1(2.8) 2(5.3) 0(0.0) 0(0.0)
manchmal 2(5.6) 1(2.6) 1(9.1) 1(9.1)
oft 3(8.3) 8(21.1) 4(36.4) 3(27.3)
sehr oft 11 (30.6) 9(23.7) 2(18.2) 3(27.3)
immer 14 (38.9) 17 (44.7) 4(36.4) 4(36.4)
Gesamt 36 38 11 11

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte. 6 =
.588.

Tabelle E.2.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Ergebnisse der GEE-Analyse fiir Eltern chronisch kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -4.30 0.45 92.32 <.001
2 sehr selten -4.05 0.41 99.46 <.001
3 selten -3.71 0.35 112.69 <.001
4 manchmal -2.92 0.26 121.70 <.001
5 oft -1.62 0.24 45.89 <.001
6 Sehr oft -0.23 0.24 0.95 .328
Gruppe (SG) -0.63 0.29 4.77 .029
Zeit (Follow-up) -0.07 0.29 0.07 .794
Gruppe x Zeit 0.59 0.35 2.87 .090

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.
® Referenzkategorie ,,7 immer*.
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Tabelle E.2.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente -
Deskriptive Statistiken nach chronisch/nicht chronisch krank

Baseline® Follow-up
chronisch krank Schulung 52.40 (3.26) 56.90 (3.05)
Kontrolle 56.33 (4.20) 51.32 (4.38)
nicht chronisch krank Schulung 59.54 (5.25) 61.03 (4.26)
Kontrolle 62.42 (8.58) 62.63 (8.72)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr
Sprechen mit dem Kind]. d,p; = 0.282 (nur Eltern chronisch kranker Kinder).
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.2.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse fur Eltern chronisch kranker Kinder

B SE(B) Wald x* p
Konstante 56.33 4.20 180.19 <.001
Gruppe (SG) -3.94 5.22 0.57 .451
Zeit (Follow-up) -5.01 3.46 2.10 .150
Gruppe x Zeit 9.51 4.23 5.05 .025

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
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Anhang E.3. Subgruppenanalysen - Alleinerziehende Eltern

Tabelle E.3.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken nach alleinerziehend vs.
mit Partner lebend

n Baseline® Follow-up
Schulung alleinerziehend 25 35.82 (4.37) 51.78 (3.01)
mit Partner 123 48.55 (1.66) 63.98 (1.47)
Kontrolle alleinerziehend 11 45.76 (4.38) 46.77 (4.11)
mit Partner 63 48.82 (2.74) 48.18 (2.58)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.3.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach allein-
erziehend vs. mit Partner lebend

B SE(B) Wald x* p
Konstante 48.82 2.74 318.45 <.001
Gruppe (SG) -0.27 3.20 0.01 .932
Zeit (Follow-up) -0.63 1.84 0.12 .731
Gruppe x Zeit 16.07 2.43 43.90 <.001
alleinerziehend -3.06 5.16 0.35 .553
alleinerziehend x Gruppe -9.66 6.98 1.92 .166
alleinerziehend x Zeit 1.75 3.49 0.25 .617
alleinerziehend x Gruppe x Zeit -1.23 5.55 0.05 .825

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
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Tabelle E.3.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken nach alleinerziehend vs. mit

Partner lebend

n Baseline® Follow-up
Schulung alleinerziehend 25 61.85 (3.82) 64.60 (3.27)
mit Partner 123 64.10 (1.66) 67.58 (1.54)
Kontrolle alleinerziehend 11 67.13 (5.38) 59.23 (5.04)
mit Partner 63 67.52 (2.35) 64.38 (2.13)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Geschéatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.3.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse nach alleinerziehend vs.

mit Partner lebend

Wald x*

B SE(B) p
Konstante 72.86 2.79 680.82 <.001
Gruppe (SG) -3.42 2.89 1.40 .237
Zeit (Follow-up) -3.14 2.35 1.78 .182
Gruppe x Zeit 6.62 2.61 6.46 .011
alleinerziehend -0.39 5.87 0.00 .947
alleinerziehend x Gruppe -1.86 7.20 0.07 .796
alleinerziehend x Zeit -4.76 5.65 0.71 .400
alleinerziehend x Gruppe x Zeit 4.03 6.76 0.35 .551
Anfallshaufigkeit  (1)° -3.30 2.17 2.31 129
(2) -5.88 2.34 6.30 .013
3) -8.63 3.28 6.92 .009
4) -7.18 2.72 6.97 .008
(5) -7.11 2.37 9.02 .003

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate“, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.



Evaluation des Schulungsprogramms famoses

211

Tabelle E.3.5. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken nach alleinerziehend vs.

mit Partner lebend

n Baseline® Follow-up
Schulung alleinerziehend 25 46.00 (4.34) 39.53 (4.69)
mit Partner 123 39.94 (2.11) 33.39 (1.86)
Kontrolle alleinerziehend 11 40.91 (8.89) 50.45 (6.80)
mit Partner 63 41.63 (3.30) 39.13 (2.97)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.3.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach alleinerziehend

vs. mit Partner lebend

Wald x*

B SE(B) p
Konstante 41.63 3.30 159.39 <.001
Gruppe (SG) -1.68 3.90 0.19 .666
Zeit (Follow-up) -2.50 2.36 1.13 .289
Gruppe x Zeit -4.05 2.95 1.88 .170
alleinerziehend -0.72 9.48 0.01 .940
alleinerziehend x Gruppe 6.77 10.63 0.41 .524
alleinerziehend x Zeit 12.05 5.48 4.83 .028
alleinerziehend x Gruppe x Zeit -11.97 6.39 3.51 .061

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
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Tabelle E.3.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken nach alleinerziehend

vs. mit Partner lebend

n Baseline® Follow-up
Schulung alleinerziehend 25 58.32 (4.51) 54.34 (4.67)
mit Partner 123 54.89 (2.12) 49.79 (2.11)
Kontrolle alleinerziehend 11 58.20 (7.02) 67.32 (5.65)
mit Partner 63 56.93 (3.06) 58.19 (2.73)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Geschéatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.3.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach allein-

erziehend vs. mit Partner lebend

Wald x*

B SE(B) p

Konstante 47.95 3.59 178.37 <.001
Gruppe (SG) -2.04 3.73 0.30 .585
Zeit (Follow-up) 1.26 1.93 0.43 513
Gruppe x Zeit -6.36 2.47 6.61 .010
alleinerziehend 1.27 7.66 0.03 .868
alleinerziehend x Gruppe 2.15 9.18 0.05 .815
alleinerziehend x Zeit 7.86 5.31 2.19 .139
alleinerziehend x Gruppe x Zeit -6.73 6.80 0.98 .322
Anfallshaufigkeit  (1)° 1.75 2.12 0.68 .409
(2) 7.33 2.77 7.02 .008

(3) 12.40 3.70 11.24 .001

(4) 15.91 3.78 17.73 <.001

(5) 16.51 3.27 25.47 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.3.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Deskriptive Statistiken nach alleinerziehend vs. mit Partner lebend

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
alleinerziehend n(%) n(%) n(%) n(%)
nie 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
sehr selten 0(0.0) 0(0.0) 1(4.0) 2(8.0)
selten 0(0.0) 0(0.0) 1(4.0) 0(0.0)
manchmal 1(10.0) 1(9.1) 3(12.0) 1(4.0)
oft 1(10.0) 0(0.0) 3(12.0) 3(12.0)
sehr oft 2(20.0) 2(18.2) 4(16.0) 3(12.0)
immer 6 (60.0) 8(72.7) 13(52.0) 16 (64.0)
Gesamt 10 11 25 25
mit Partner n n (%) n (%) n (%) n

nie 0(0.0) 1(1.7) 6(5.1) 1(0.8)
sehr selten 0(0.0) 0(0.0) 3(2.6) 0(0.0)
selten 0(0.0) 0(0.0) 2(1.7) 3(2.5)
manchmal 1(1.6) 1(1.7) 8(6.8) 1(0.8)
oft 10(16.1) 12 (20.0) 14(12.0) 20(16.7)
sehr oft 21(33.9) 17 (28.3) 39(33.3) 37(30.8)
immer 30(48.4) 29 (48.3) 45 (38.5) 58 (48.3)
Gesamt 62 60 117 120

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle E.3.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Ergebnisse der GEE-Analyse nach alleinerziehend vs. mit Partner lebend

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -4.23 0.38 122.16 <.001
2 sehr selten -3.64 0.32 126.41 <.001
3 selten -3.30 0.29 129.66 <.001
4 manchmal -2.60 0.24 118.30 <.001
5 oft -1.41 0.23 36.65 <.001
6 sehr oft -0.09 0.23 0.18 .676
Gruppe (SG) -0.62 0.28 5.14 .023
Zeit (Follow-up) -0.29 0.22 1.63 .202
Gruppe x Zeit 0.81 0.29 7.85 .005
alleinerziehend 0.05 0.70 0.01 .938
alleinerziehend x Gruppe 0.53 0.82 0.43 513
alleinerziehend x Zeit 1.22 0.95 1.64 .200
alleinerziehend x Gruppe x Zeit -1.34 1.03 1.67 .196

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.
® Referenzkategorie ,,7 immer*.
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Tabelle E.3.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Deskriptive
Statistiken nach alleinerziehend vs. mit Partner lebend

214

n Baseline® Follow-up
Schulung alleinerziehend 25 52.62 (6.15) 58.49 (6.46)
mit Partner 123 54.61 (3.09) 57.89 (2.71)

Kontrolle alleinerziehend 11 55.56 (9.48) 50.30 (9.93)
mit Partner 63 57.53 (4.15) 53.47 (4.29)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem

Kind].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.3.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse nach alleinerziehend vs. mit Partner lebend

Wald x*

B SE(B) p
Konstante 57.53 4.15 192.55 <.001
Gruppe (SG) -2.91 5.14 0.32 .571
Zeit (Follow-up) -4.06 3.45 1.38 .240
Gruppe x Zeit 7.33 4.17 3.08 .080
alleinerziehend -1.98 10.35 0.04 .849
alleinerziehend x Gruppe -0.02 12.17 0.00 .999
alleinerziehend x Zeit -1.20 5.25 0.05 .820
alleinerziehend x Gruppe x Zeit 3.79 7.79 0.24 .626

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem

Kind].
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Anhang E.4. Subgruppenanalysen - Eltern schwer beeintrachtigter Kinder

Tabelle E.4.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken nach Schwere der
Beeintrachtigung des Kindes

n Baseline® Follow-up
Schulung Kind schwer beeintrachtigt 26 44.06 (3.59) 56.79 (3.29)
Kind weniger beeintrachtigt 122 46.89 (1.80) 63.01 (1.49)
Kontrolle Kind schwer beeintrachtigt 16 50.90 (4.53) 47.29 (4.37)
Kind weniger beeintrachtigt 58 47.66 (2.82) 48.18 (2.64)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.4.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Schwere der
Beeintrachtigung des Kindes

B SE(B) Wald x* p
Konstante 47.66 2.82 286.45 <.001
Gruppe (5G) -0.77 3.35 0.05 .818
Zeit (Follow-up) 0.52 1.89 0.07 .784
Gruppe x Zeit 15.60 2.52 38.29 <.001
schwer beeintrachtigt 3.24 5.33 0.37 .544
schwer beeintr. x Gruppe -6.07 6.69 0.82 .364
schwer beeintr. x Zeit -4.13 3.4 1.47 .226
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit 0.74 4.85 0.02 .878

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
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Tabelle E.4.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken nach Schwere der
Beeintrachtigung des Kindes

n Baseline® Follow-up
Schulung Kind schwer beeintrachtigt 26 63.40 (3.14) 63.68 (2.81)
Kind weniger beeintrachtigt 122 63.75 (1.74) 67.85 (1.60)
Kontrolle Kind schwer beeintrachtigt 16 63.12 (5.15) 60.81 (4.11)
Kind weniger beeintrachtigt 58 68.62 (2.32) 64.41 (2.24)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Geschéatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.4.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Schwere der
Beeintrachtigung des Kindes

B SE(B) Wald x* p

Konstante 73.85 2.72 736.14 <.001
Gruppe (SG) -4.87 2.89 2.83 .092
Zeit (Follow-up) -4.21 2.26 3.47 .063
Gruppe x Zeit 8.31 2.58 10.38 .001
schwer beeintrachtigt -5.50 5.62 0.96 .328
schwer beeintr. x Gruppe 5.15 6.64 0.60 .439
schwer beeintr. x Zeit 1.89 6.27 0.09 .763
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit -5.71 7.05 0.66 .418
Anfallshaufigkeit  (1)° -3.14 2.15 2.13 .144
(2) -5.65 2.28 6.15 .013

(3) -8.50 3.26 6.81 .009

(4) -7.29 2.75 7.03 .008

(5) -6.80 2.36 8.27 .004

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.4.5. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken nach Schwere der

Beeintrachtigung des Kindes
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n Baseline® Follow-up
Schulung Kind schwer beeintrachtigt 26 48.51 (4.90) 41.23 (3.51)
Kind weniger beeintrachtigt 122 39.36 (2.03) 32.98 (1.96)
Kontrolle Kind schwer beeintrachtigt 16 41.41 (6.35) 44.49 (4.74)
Kind weniger beeintrachtigt 58 41.55 (3.55) 39.80 (3.26)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.4.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Schwere der

Beeintrachtigung des Kindes

Wald x*

B SE(B) p
Konstante 41.55 3.55 136.94 <.001
Gruppe (SG) -2.19 4.08 0.29 .591
Zeit (Follow-up) -1.76 2.47 0.51 477
Gruppe x Zeit -4.62 2.98 2.41 121
schwer beeintrachtigt -0.15 7.28 0.00 .984
schwer beeintr. x Gruppe 9.30 9.00 1.07 .302
schwer beeintr. x Zeit 4.84 5.23 0.86 .355
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit -5.75 6.65 0.75 .388

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
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Tabelle E.4.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken nach Schwere der
Beeintrachtigung des Kindes

n Baseline® Follow-up
Schulung Kind schwer beeintrachtigt 26 60.57 (4.03) 58.54 (3.73)
Kind weniger beeintrachtigt 122 54.45 (2.13) 48.76 (2.19)
Kontrolle Kind schwer beeintrachtigt 16 61.28 (6.14) 64.33 (4.53)
Kind weniger beeintrachtigt 58 56.02 (3.14) 58.17 (2.92)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Geschéatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.4.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Schwere
der Beeintrachtigung des Kindes

B SE(B) Wald x* p
Konstante 47.29 3.64 169.03 <.001
Gruppe (SG) -1.58 3.80 0.17 .678
Zeit (Follow-up) 2.14 1.95 1.21 .272
Gruppe x Zeit -7.83 2.53 9.60 .002
schwer beeintrachtigt 5.25 6.88 0.58 .445
schwer beeintr. x Gruppe 0.87 8.22 0.01 .915
schwer beeintr. x Zeit 0.92 4.98 0.03 .854
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit 2.75 6.05 0.21 .650
Anfallshaufigkeit  (1)° 1.50 2.13 0.50 .481
(2) 6.84 2.72 6.33 .012
(3) 12.20 3.63 11.31 .001
(4) 15.93 3.80 17.61 <.001
(5) 15.93 3.26 23.93 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,1-2 Anfalle/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate“, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche“, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.4.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Deskriptive Statistiken nach Schwere der Beeintrachtigung des Kindes

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
schwer beeintrachtigt n (%) n(%) n(%) n(%)
nie 2(8.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
sehr selten 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
selten 0(0.0) 1(4.2) 0(0.0) 0(0.0)
manchmal 2(8.0) 0(0.0) 1(6.3) 0(0.0)
oft 1(4.0) 2(8.3) 1(6.3) 1(6.3)
sehr oft 11 (44.0) 6(25.0) 4(25.0) 3(18.8)
immer 9(36.0) 15(62.5) 10 (62.5) 12 (75.0)
Gesamt 25 24 16 16
weniger beeintrachtigt n n (%) n (%) n (%) n

nie 4(3.4) 1(0.8) 0(0.0) 1(1.8)
sehr selten 4(3.4) 2(1.7) 0(0.0) 0(0.0)
selten 3(2.6) 2(1.7) 0(0.0) 0(0.0)
manchmal 9(7.7) 2(1.7) 1(1.8) 2(3.6)
oft 16 (13.7) 21(17.4) 10(17.9) 11(20.0)
sehr oft 32(27.4) 34(28.1) 19(33.9) 16 (29.1)
immer 49 (41.9) 59 (48.8) 26 (46.4) 25 (45.5)
Gesamt 117 121 56 55

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle E.4.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss.“ - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Schwere der Beeintrachtigung des

Kindes
B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -4.16 0.39 110.79 <.001
2 sehr selten -3.59 0.33 116.36 <.001
3 selten -3.23 0.30 117.44 <.001
4 manchmal -2.54 0.25 102.02 <.001
5 oft -1.34 0.24 29.96 <.001
6 sehr oft -0.02 0.24 0.00 .948
Gruppe (5G) -0.45 0.29 2.46 17
Zeit (Follow-up) -0.31 0.29 1.16 .281
Gruppe x Zeit 0.72 0.33 4.68 .030
schwer beeintrachtigt 0.53 0.54 0.95 .331
schwer beeintr. x Gruppe -0.48 0.67 0.51 .475
schwer beeintr. x Zeit 0.97 0.42 5.21 .022
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit -0.53 0.63 0.70 .402

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.

® Referenzkategorie ,,7 immer*.
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Tabelle E.4.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Deskriptive
Statistiken nach Schwere der Beeintrachtigung des Kindes

n Baseline® Follow-up
Schulung Kind schwer beeintrachtigt 26 33.33 (7.49) 38.63 (5.90)
Kind weniger beeintrachtigt 122 58.74 (2.83) 62.11 (2.63)
Kontrolle Kind schwer beeintrachtigt 16 38.89 (7.87) 37.78 (8.56)
Kind weniger beeintrachtigt 58 62.30 (4.10) 57.20 (4.26)
Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem

Kind].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.4.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse nach Schwere der Beeintrachtigung des Kindes

B SE(B) Wald x* p
Konstante 62.30 4.10 231.29 <.001
Gruppe (SG) -3.56 4.94 0.52 472
Zeit (Follow-up) -5.10 3.54 2.07 .150
Gruppe x Zeit 8.47 4.30 3.87 .050
schwer beeintrachtigt -23.41 8.87 6.96 .008
schwer beeintr. x Gruppe -2.00 11.92 0.03 .867
schwer beeintr. x Zeit 3.98 5.64 0.50 .480
schwer beeintr. x Gruppe x Zeit -2.06 7.64 0.07 .788

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
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Anhang E.5. Subgruppenanalysen - Ausschluss von Eltern mit > 1 Jahr anfallsfreien
Kindern

Tabelle E.5.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken
ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

n Baseline® Follow-up
Schulung 131 47.23 (1.69) 62.79 (1.37)
Kontrolle 67 47.86 (2.52) 47.61 (2.35)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBeres Wissen].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.5.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse ohne Eltern von >
1 Jahr anfallsfreien Kindern (PP-Analyse)

B SE(B) Wald x* p
Konstante 47.86 2.52 360.11 <.001
Gruppe (5G) -0.63 3.04 0.04 .837
Zeit (Follow-up) -0.25 1.77 0.02 .889
Gruppe x Zeit 15.80 2.38 44.12 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].

Tabelle E.5.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken ohne
Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

n Baseline® Follow-up
Schulung 131 64.46 (1.64) 67.31 (1.48)
Kontrolle 67 68.08 (2.37) 62.97 (2.15)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
bessere Bewaltigung].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.5.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse ohne Eltern von > 1 Jahr
anfallsfreien Kindern (PP-Analyse)

B SE(B) Wald x* p
Konstante 74.61 3.14 562.96 <.001
Gruppe (5G) -3.62 2.87 1.60 .206
Zeit (Follow-up) -5.11 2.39 4.55 .034
Gruppe x Zeit 7.96 2.60 9.38 .002
Anfallshaufigkeit  (1)° -4.27 2.39 3.21 .073
(2) -7.21 2.53 8.14 .005
3) -10.06 3.43 8.60 .004
(4) -8.99 2.91 9.54 .002
(5) -8.66 2.54 11.60 .001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Anfallshaufigkeit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate“, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat“, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Tabelle E.5.5. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken ohne
Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

n Baseline® Follow-up
Schulung 131 41.02 (1.95) 34.94 (1.78)
Kontrolle 67 42.17 (3.38) 42.04 (2.98)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBere Angste].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.5.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse ohne Eltern von > 1
Jahr anfallsfreien Kindern (PP-Analyse)

B SE(B) Wald x* p
Konstante 42.17 3.38 155.57 <.001
Gruppe (5G) -1.15 3.90 0.09 767
Zeit (Follow-up) -0.13 2.38 0.00 .956
Gruppe x Zeit -5.95 2.89 4.23 .040

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].

Tabelle E.5.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken
ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

n Baseline® Follow-up
Schulung 131 54.24 (1.95) 50.91 (1.96)
Kontrolle 67 55.78 (3.00) 59.74 (2.67)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =
groBere Angste].

@ Randmittel (SE) der imputierten Daten ohne Adjustierung der Kovariate
Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.5.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse ohne Eltern von
> 1 Jahr anfallsfreien Kindern (PP-Analyse)

B SE(B) Wald x* p
Konstante 45.02 3.76 143.75 <.001
Gruppe (5G) -1.55 3.56 0.19 .664
Zeit (Follow-up) 3.96 1.99 3.98 .047
Gruppe x Zeit -7.29 2.42 9.06 .003
Anfallshaufigkeit  (1)° 2.99 2.24 1.78 .182
(2) 9.38 2.90 10.49 .001
(3) 14.58 3.81 14.69 <.001
4) 18.66 3.86 23.42 <.001
(5) 18.95 3.29 33.20 <.001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Anfallshaufigkeit: 0=,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfille/6 Monate*, 2=,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat®, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag“.
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Tabelle E.5.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat,
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weiB ich, wie ich mich

verhalten muss - Deskriptive Statistiken ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n (%) n (%) n (%) n (%)

1 nie 0 (0.0) 1(1.6) 5 (3.9) 1 (0.8)
2 sehr selten 0 (0.0) 0 (0.0) 3(2.4) 2 (1.6)
3 selten 0 (0.0) 0 (0.0) 2 (1.6) 3 (2.3)
4 manchmal 2 (3.1) 1(1.6) 10 (7.9) 1(0.8)
5 oft 8 (12.3) 10 (15.6) 17 (13.4 17 (13.3)
6 sehr oft 21 (32.3) 19 (29.7) 39 (30.7 37 (28.9)
7 immer 34 (52.3) 33 (51.6) 51 (40.2 67 (52.3)
Gesamt 65 64 127 128
Fehlend 0 (0.0) 1(1.6) 5 (3.9) 1 (0.8)

Anmerkung. Haufigkeiten und Prozente des Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle E.5.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss - Ergebnisse der GEE-Analyse ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

(PP-Analyse)

B

wald x*

SE(B) p
Schwelle® 1 nie -4.30 0.41 110.79 <.001
2 sehr selten -3.77 0.35 114.83 <.001
3 selten -3.41 0.31 118.74 <.001
4 manchmal -2.76 0.25 117.82 <.001
5 oft -1.59 0.24 45.63 <.001
6 Sehr oft -0.20 0.23 0.74 .390
Gruppe (5G) -0.63 0.27 5.28 .022
Zeit (Follow-up) -0.14 0.26 0.30 .583
Gruppe x Zeit 0.66 0.32 4.37 .037

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link.

® Referenzkategorie ,,7 immer*.

Tabelle E.5.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente
- Deskriptive Statistiken ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern

n Baseline® Follow-up
Schulung 131 55.03 (3.00) 59.05 (2.76)
Kontrolle 67 56.95 (4.03) 52.74 (4.19)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte =

mehr Sprechen mit dem Kind].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.5.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse ohne Eltern von > 1 Jahr anfallsfreien Kindern (PP-Analyse)

B SE(B) Wald x* p
Konstante 56.95 4.03 199.39 <.001
Gruppe (5G) -1.92 4.93 0.15 .697
Zeit (Follow-up) -4.21 3.23 1.70 .194
Gruppe x Zeit 8.23 3.88 4.50 .034

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem

Kind].
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Anhang E.6. Analyse von Zentrumseffekten
Tabelle E.6.1. Epilepsiespezifisches Wissen - Deskriptive Statistiken nach Zentrum
Schulung Kontrolle
n Baseline® Follow-up n Baseline Follow-up
1 Bethel 23 47.05 (4.19)  62.17 (3.44) 25 54.13 (4.48) 52.36 (4.30)
6 Raisdorf 35 42.79 (2.95)  56.44 (3.24) - - -
7 Hirschaid 16 46.46 (4.25)  62.92 (3.67) 15 42.96 (3.29) 44.52 (3.88)
Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.
Tabelle E.6.2. Epilepsiespezifisches Wissen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Zentrum
B SE(B) Wald x* p
Konstante 54.13 4.48 146.32 <.001
Gruppe (5G) -7.08 6.15 1.33 .250
Zeit (Follow-up) -1.78 3.61 0.24 .623
Gruppe x Zeit 16.90 4.78 12.52 <.001
Zentrum (Raisdorf) -4.26 5.12 0.69 .406
Zentrum (Hirschaid) -11.17 5.55 4.04 .044
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 10.58 8.16 1.68 .195
Zentrum (Raisdorf) x Zeit -1.47 4.39 0.11 .738
Zentrum (Hirschaid) x Zeit 3.33 4.65 0.51 .474
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit -2.00 6.72 0.09 767

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBeres Wissen].
? kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.
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Tabelle E.6.3. Krankheitsbewaltigung - Deskriptive Statistiken nach Zentrum
Schulung Kontrolle
n Baseline® Follow-up n Baseline Follow-up
1 Bethel 23 59.39 (3.78)  62.79 (3.11) 25 64.44 (3.67)  62.59 (3.19)
6 Raisdorf 35 58.02 (3.11)  63.69 (2.86) - - -

7 Hirschaid 16 66.46 (4.47) 68.56 (4.63) 15 71.49 (5.51) 69.40 (4.76)
Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.6.4. Krankheitsbewaltigung - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Zentrum

B SE(B) Wald x* p

Konstante 69.93 4.29 265.92 <.001
Gruppe (SG) -5.05 5.08 0.99 .321
Zeit (Follow-up) -1.85 4.07 0.21 .651
Gruppe x Zeit 5.24 4.68 1.26 .263
Zentrum (Raisdorf) -1.37 4.79 0.08 776
Zentrum (Hirschaid) 7.05 6.70 1.11 .293
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 0.02 8.78 0.00 .998
Zentrum (Raisdorf) x Zeit 2.27 3.60 0.40 .527
Zentrum (Hirschaid) x Zeit -0.25 6.34 0.00 .969
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit? - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit -1.05 7.22 0.02 .885
Anfallshaufigkeit  (1)° -2.06 2.80 0.54 .462

(2) -5.26 3.46 2.31 .129

3) -10.80 3.56 9.20 .002

(4) -8.98 3.33 7.27 .007

(5) -5.83 2.80 4.34 .037

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = bessere Bewaltigung].

? kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.

bAnfallshéa'ufig',keit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate“, 2=,,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat®, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Tabelle E.6.5. Angste vor akuten Folgen - Deskriptive Statistiken nach Zentrum
Schulung Kontrolle
n Baseline® Follow-up n Baseline Follow-up
1 Bethel 23 43.83 (5.09)  35.73 (4.51) 25 41.75 (4.90)  39.45 (3.82)
6 Raisdorf 35 49.18 (3.73)  36.98 (3.47) - - -

7 Hirschaid 16  40.60 (4.60)  31.64 (5.56) 15  35.58 (6.94)  39.79 (6.89)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.6.6. Angste vor akuten Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Zentrum

B SE(B) Wald x* p
Konstante 41.75 4.90 72.64 <.001
Gruppe (SG) 2.08 7.06 0.09 .768
Zeit (Follow-up) -2.30 4.21 0.30 .585
Gruppe x Zeit -5.80 5.55 1.09 .296
Zentrum (Raisdorf) 5.35 6.30 0.72 .396
Zentrum (Hirschaid) -6.17 8.50 0.53 .468
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 2.53 10.93 0.05 817
Zentrum (Raisdorf) x Zeit -4.10 4.58 0.80 371
Zentrum (Hirschaid) x Zeit 6.51 6.63 0.96 .327
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit? - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit -6.97 8.33 0.70 .403

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
® kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.
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Tabelle E.6.7. Angste vor zukiinftigen Folgen - Deskriptive Statistiken nach Zentrum
Schulung Kontrolle
n Baseline® Follow-up n Baseline Follow-up
1 Bethel 23 57.71 (4.69)  48.61 (5.47) 25 60.42 (4.95) 56.83 (3.99)
6 Raisdorf 35 62.84 (3.67)  54.26 (3.36) - - -
7 Hirschaid 16 55.97 (6.27)  53.63 (5.98) 15 47.59 (6.69)  53.72 (5.87)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten mit Adjustierung der Kovariate Anfallshaufigkeit.

Tabelle E.6.8. Angste vor zukiinftigen Folgen - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Zentrum

B SE(B) Wald x* p

Konstante 53.27 5.38 98.15 <.001
Gruppe (SG) -2.71 6.83 0.16 .691
Zeit (Follow-up) -3.60 2.92 1.52 .219
Gruppe x Zeit -5.51 5.08 1.17 .279
Zentrum (Raisdorf) 5.13 5.90 0.76 .384
Zentrum (Hirschaid) -12.84 8.33 2.38 123
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 11.10 11.59 0.92 .338
Zentrum (Raisdorf) x Zeit 0.52 5.31 0.01 .922
Zentrum (Hirschaid) x Zeit 9.73 5.31 3.36 .067
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit? - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit -2.97 7.56 0.16 .694
Anfallshaufigkeit  (1)° -2.81 2.78 1.02 312

(2) 4.92 4.02 1.50 221

3) 10.63 5.22 4.15 .042

(4) 16.39 5.23 9.81 .002

(5) 13.77 3.99 11.93 .001

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = groBere Angste].
? kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.
bAnfallshéa'ufig',keit: 0=,,anfallsfrei seit mind. 6 Monaten“ [Referenz], 1=,,1-2 Anfalle/6 Monate“, 2=,,3-5
Anfalle/6 Monate*, 3=,,1-2 Anfalle/Monat®, 4=,,>1Anfall/Woche*, 5=,>1Anfall/Tag".
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Tabelle E.6.9. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss* - Deskriptive Statistiken nach Zentrum

Schulung Kontrolle
Baseline Follow-up Baseline Follow-up
n Md (1QB) n Md (1QB) n Md (1QB) n Md (1QB)
1 Bethel 20 6.0(5.0;7.0) 22 6.0(5.0;7.0) 24 6.0(6.0;7.0) 23 7.0 (6.0;7.0)
6 Raisdorf 35 6.0(5.0;7.0) 34 7.0(6.0;7.0) - - - -
7 Hirschaid 16 6.0 (5.5;7.0) 16 7.0 (5.5;7.0) 15 6.0(5.0;7.0) 15 6.0 (5.0;7.0)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 1 [nie] - 7 [immer]. Deskriptive Statistiken des
Originaldatensatzes ohne Imputation fehlender Werte.

Tabelle E.6.10. Verhalten Item 1: ,,Wenn mein Kind einen Anfall hat, weiB ich, wie ich mich
verhalten muss* - Ergebnisse der GEE-Analyse nach Zentrum

B SE(B) Wald x* p
Schwelle® 1 nie -4.30 0.58 54.60 <.001
2 sehr selten -3.45 0.47 54.86 <.001
3 selten -3.06 0.41 55.71 <.001
4 manchmal -2.33 0.35 43.07 <.001
5 oft -1.37 0.36 14.93 <.001
6 sehr oft -0.09 0.36 0.07 .795
Gruppe (5G) -0.79 0.49 2.64 .104
Zeit (Follow-up) 0.23 0.34 0.45 .501
Gruppe x Zeit -0.03 0.49 0.00 .955
Zentrum (Raisdorf) 0.35 0.48 0.54 .464
Zentrum (Hirschaid) -0.30 0.58 0.26 .607
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 0.82 0.83 0.99 .320
Zentrum (Raisdorf) x Zeit 0.19 0.48 0.15 .697
Zentrum (Hirschaid) x Zeit -0.53 0.63 0.71 .399
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit 0.97 0.83 1.34 .247

Anmerkung. GEE-Modell unter Annahme einer Multinomialverteilung mit kumulativem Logit-Link. In
dieser Analyse wurde eine austauschbare Arbeitskorrelation angenommen, da die Schatzungen
ansonsten nicht konvergiert hatten.

2 Referenzkategorie ,,7 immer*.

® kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.
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Tabelle E.6.11. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Deskriptive
Statistiken nach Zentrum

Schulung Kontrolle
n Baseline® Follow-up n Baseline Follow-up
1 Bethel 23 41.93 (6.83)  46.38 (6.04) 25 61.60 (6.29) 52.00 (6.67)
6 Raisdorf 35 46.98 (5.45)  52.32 (5.56) - - -

7 Hirschaid 16 57.92 (7.66)  59.03 (5.99) 15  70.96 (6.26)  67.41 (7.22)

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
? Geschatzte Randmittel (SE) der imputierten Daten.

Tabelle E.6.12. Sprechen mit dem Kind uber Anfalle und Medikamente - Ergebnisse der
GEE-Analyse nach Zentrum

B SE(B) Wald x* p
Konstante 61.60 6.29 95.94 <.001
Gruppe (5G) -19.67 9.22 4.55 .033
Zeit (Follow-up) -9.60 4.49 4.57 .033
Gruppe x Zeit 14.04 6.85 4.21 041
Zentrum (Raisdorf) 5.05 8.69 0.34 .561
Zentrum (Hirschaid) 9.36 8.76 1.14 .285
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe 6.62 13.67 0.23 .628
Zentrum (Raisdorf) x Zeit 0.89 7.22 0.02 .902
Zentrum (Hirschaid) x Zeit 6.04 7.23 0.70 .403
Zentrum (Raisdorf) x Gruppe x Zeit® - - - -
Zentrum (Hirschaid) x Gruppe x Zeit -9.38 12.15 0.60 .442

Anmerkung. Die Skala umfasst einen Wertebereich von 0-100 [hohere Werte = mehr Sprechen mit dem
Kind].
? kein Parameter geschatzt, da keine KG-Teilnehmer aus diesem Zentrum.



