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Liebe/r Teilnehmer/in!

Viele Eltern firchten bei einem ersten Anfall um das Leben ihres Kindes. Auch wenn einzelne Anfalle
typischerweise zunachst gerade im Kindesalter nicht lebensgefahrlich sind, so gibt es doch ein erhdhtes Risiko
fir Menschen mit Epilepsie zu versterben. Viele Menschen mit Epilepsie versterben an den
Grunderkrankungen oder beispielsweise an einer Lungenentziindung. Zuséatzlich existiert das Phdnomen des
plétzlichen Todesfalls bei Epilepsien (SUDEP = sudden unexpected death in epileptic patients). Die
Verdffentlichungen zum Thema SUDEP im Kindesalter haben in den letzten Jahren zugenommen. Viele Eltern
wiinschen daher eine Uberwachungsméglichkeit, insbesondere fiir nachtliche Anfalle. Bis vor einigen Jahren
existierten nur wenige Uberwachungsméglichkeiten (Babyphone, EKG- und/oder Sattigungsmonitor,
EpiCare®). In den letzten Jahren sind weitere Uberwachungsgeréte fir Epilepsien auf den Markt gekommen
und es gibt auch mehrere wearables, die eine Uberwachung erméglichen.

Die Diskussion um die Uberwachung beinhaltet eine Reihe von Spannungsfeldern. Dies betrifft u.a. auch den
Konflikt zwischen Autonomiebedrfnis des Kindes bzw. Jugendlichen und dem elterlichen Wunsch nach
Uberwachung.

Die meisten Daten zu den Geraten stammen aus Epilepsiezentren. Angaben zu Fehlalarmen fehlen haufig und
Daten zum Einsatz von Geraten zur Anfallsiberwachung aus dem Alltag fehlen fast komplett. Wir hatten selber
einmal eine vergleichende Studie ,keine Uberwachung vs. Uberwachung mittels Babyphone vs. Uberwachung
mittels EpiCare®" durchgefihrt. Angesichts der technischen Entwicklung wollen wir nun die aktuelle Umfrage
zusammen mit dem e.b.e. durchfihren, um daraus Empfehlungen flr Eltern abzuleiten.

Teilen Sie uns auch gerne lhre Erfahrungen mit, wenn Sie keine Geréte eingesetzt haben.

Es geht um lhre ganz praktischen Erfahrungen im Alltag, die wir gerne an andere Eltern weitergeben wollen.
Die Ergebnisse werden wir sowohl in einer Fachzeitschrift als auch in Kurzform im EpiKurier verdffentlichen.
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Wir haben die Erfahrung gemacht, dass sich einige Gerate mdglicherweise besser fir
kleinere, andere besser fur groBere Kinder eignen. Daher brauchen wir ein paar
Basisangaben zu Ihrem Kind:

Wie alt ist lhr Kind?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Jahre alt



Wie viel wiegt Ihr Kind?

Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

kg

Welche Anfélle hat Ihr Kind?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Mehrere Angaben sind méglich.

GroBe generalisierte Anfalle (Grand Mal)
Andere Anfélle mit Zuckungen oder anderen Bewegungen
Andere Anfélle ohne Zuckungen oder Bewegungen

Weif3 ich nicht

Wie haufig treten nach lhrer eigenen Einschatzung die epileptischen Anféalle bei lhrem Kind auf?

Bitte geben Sie die ungefdhre monatliche Anzahl der Félle an. Verwenden Sie dabei bitte nur ganze Zahlen. Bei
keinen Anféllen geben Sie bitte den Wert ,,0” an.

Ca. groBe generalisierte Anfélle (Grand Mal) pro Monat
Ca. andere Anfalle mit Zuckungen oder anderen Bewegungen pro Monat
Ca. andere Anfalle ohne Zuckungen oder Bewegungen pro Monat

(BFo6 = )
Liegen bei lhrem Kind eine Grunderkrankung oder Behinderung vor?
nein
ja, welche:

Liegt bei Ihrem Kind eine Einschréankung der Mobilitat vor?
nein

ja, welche
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Wir sind an Informationen zu allen verschiedenen Uberwachungsgeraten interessiert.
Hierbei kann es sich um Babyphone, EKG-Monitore, spezielle
Epilepsieiberwachungsgerate etc. handeln.
(NGo2© )
Haben Sie schon mal ein Geréat zur Anfallsiiberwachung bei lhrem Kind benutzt?
ja
nein. Welche Griinde gab es fur die ,nicht Nutzung®?
2 aktive(r) Filter
Filter NGO2/F1
Wenn eine der folgenden Antwortoption(en) ausgewahit wurde: 1
Dann nach dem Klick auf "Weiter" direkt zur Seite Block3 springen
Filter NG02/F2
Wenn eine der folgenden Antwortoption(en) ausgewéhlt wurde: 2
Dann nach dem Klick auf "Weiter" den Text NG05 anzeigen und das Interview beenden
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In diesem Fragebogenabschnitt werden lhnen Fragen zu den Geréten, die Sie bei Ihrem
Kind zum Anfallsiberwachung zu Hause benutzt haben, gestellt. Falls Sie bereits
mehrere Geréate benutzt haben, tragen Sie bitte die Angaben zu jedem Gerét einzeln ein.

Lassen Sie uns gerne lhre Erfahrungen mit den wichtigsten drei Geraten zukommen.

.
Gerat 1

Bitte geben Sie den Name des Gerits (z.B. Epi-Care 3000® oder NightWatch®) sowie des Herstellers (z.B.
Epitech® oder LivAssured®) an:

Name des Gerats

Hersteller des Gerats



Wie haben Sie von diesem Geréat erfahren?
Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:

Empfehlung (Arzt*in)
Empfehlung (Bekannte/Freunde ect.)
Eigene Recherche im Internet und gute Bewertungen

Andere Quelle, und zwar

Wie alt war Ihr Kind als dieses Gerét bei ihm zum ersten Mal benutzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Jahre alt

Wie schwer war lhr Kind als dieses Gerat bei ihm eingesetzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Ca. kg

Wurden die Kosten fiir dieses Geréts durch die Krankenkasse libernommen?

ja, komplett
ja, teilweise und zwar mit einem Anteil von ca. Yo

nein

Zu welchen Zeiten wird/wurde das Gerat benutzt?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:

tags
nachts

tags und nachts



Bitte beurteilen Sie dieses Geréit anhand der unterstehenden Kriterien:

Bitte kreuzen Sie auf einer Schulnotenskala von 1 (sehr gut) bis 6 (sehr schlecht) den Wert an, der Ihre Meinung
am ehesten wiedergibt.

. . sehr gut sehr schlecht
Benutzerfreundlichkeit
L. . sehr gut sehr schlecht
Zuverlassigkeit
sehr gut sehr schlecht

Eignung des Geréts fiir die Uberwachung der Anfélle

Mit dieser Frage mdchten wir die Zuverlassigkeit dieses Geréts bei der Erkennung der Anfélle genauer
beurteilen. Dafiir fiihlen Sie bitte die Liicken in den unterstehenden Satzen mit Zahlen aus.

Verwenden Sie bitte nur ganze Zahlen. Bei keinen Anféllen geben Sie bitte den Wert ,,0” an.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anfalle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat richtig erkannt.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anfélle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat Gibersehen.

Es gab ca. Fehlalarme pro Monat, d.h. das Geréat hat alarmiert, ohne dass ein Anfall aufgetreten ist.

Ist dieses Gerat aktuell in Nutzung?
ja

nein. Warum wird dieses Geréat nicht mehr genutzt?

Wie lange wurde das Gerét insgesamt genutzt?
Bitte geben Sie die ungefdhre Anzahl der Monate an. Verwenden Sie dabei bitte nur ganze Zahlen.

Monat(e)

Weiter zum Ende der Umfrage

Weiter zum Gerat 2



1 aktive(r) Filter

Filter G113/F1
Wenn eine der folgenden Antwortoption(en) ausgewahlit wurde: 1
Dann nach dem Klick auf "Weiter" direkt zur Seite WI springen
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Gerat 2

Bitte geben Sie den Name des Gerits (z.B. Epi-Care 3000® oder NightWatch®) sowie des Herstellers (z.B.
Epitech® oder LivAssured®) an:

Name des Gerats

Hersteller des Gerats

Wie haben Sie von diesem Geréat erfahren?
Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:

Empfehlung (Arzt*in)
Empfehlung (Bekannte/Freunde ect.)
Eigene Recherche im Internet und gute Bewertungen

Andere Quelle, und zwar

Wie alt war Ihr Kind als dieses Gerét bei ihm zum ersten Mal benutzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Jahre alt

Wie schwer war lhr Kind als dieses Gerét bei ihm eingesetzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Ca. kg

Wurden die Kosten fiir dieses Geréts durch die Krankenkasse libernommen?
ja, komplett
ja, teilweise und zwar mit einem Anteil von ca. Yo

nein



Zu welchen Zeiten wird/wurde das Gerat benutzt?
Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:

tags

nachts

tags und nachts

Bitte beurteilen Sie dieses Gerét anhand der unterstehenden Kriterien:

Bitte kreuzen Sie auf einer Schulnotenskala von 1 (sehr gut) bis 6 (sehr schlecht) den Wert an, der Ihre Meinung
am ehesten wiedergibt.

. . sehr gut sehr schlecht
Benutzerfreundlichkeit
w sehr gut sehr schlecht
Zuverlassigkeit
sehr gut sehr schlecht

Eignung des Geréts fiir die Uberwachung der Anfélle

Mit dieser Frage mdchten wir die Zuverlassigkeit dieses Geréts bei der Erkennung der Anfélle genauer
beurteilen. Dafiir fiihlen Sie bitte die Liicken in den unterstehenden Satzen mit Zahlen aus.

Verwenden Sie bitte nur ganze Zahlen. Bei keinen Anféllen geben Sie bitte den Wert ,,0” an.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anfélle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat richtig erkannt.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anfélle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat libersehen.

Es gab ca. Fehlalarme pro Monat, d.h. das Geréat hat alarmiert, ohne dass ein Anfall aufgetreten ist.

Ist dieses Gerat aktuell in Nutzung?
ja

nein. Warum wird dieses Gerat nicht mehr genutzt?

Wie lange wurde das Geréat insgesamt genutzt?
Bitte geben Sie die ungefdhre Anzahl der Monate an. Verwenden Sie dabei bitte nur ganze Zahlen.

Monat(e)



Weiter zum Ende der Umfrage

Weiter zum Gerat 3

1 aktive(r) Filter

Filter G212/F1
Wenn eine der folgenden Antwortoption(en) ausgewéhlt wurde: 1
Dann nach dem Klick auf "Weiter" direkt zur Seite WI springen
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Gerat 3

Bitte geben Sie den Name des Gerits (z.B. Epi-Care 3000® oder NightWatch®) sowie des Herstellers (z.B.
Epitech® oder LivAssured®) an:

Name des Geréts

Hersteller des Gerats

Wie haben Sie von diesem Geréat erfahren?
Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:

Empfehlung (Arzt*in)
Empfehlung (Bekannte/Freunde ect.)
Eigene Recherche im Internet und gute Bewertungen

Andere Quelle, und zwar

Wie alt war Ihr Kind als dieses Gerét bei ihm zum ersten Mal benutzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Jahre alt



Wie schwer war lhr Kind als dieses Gerat bei ihm eingesetzt wurde?
Bitte geben Sie eine ganze Zahl an.

Ca. kg

Wurden die Kosten fiir dieses Geréats durch die Krankenkasse iibernommen?
ja, komplett
ja, teilweise und zwar mit einem Anteil von ca. Y%

nein

Zu welchen Zeiten wird/wurde das Gerat benutzt?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Nur eine Angabe Ist méglich:
tags
nachts

tags und nachts

Bitte beurteilen Sie dieses Geréit anhand der unterstehenden Kriterien:

Bitte kreuzen Sie auf einer Schulnotenskala von 1 (sehr gut) bis 6 (sehr schlecht) den Wert an, der Ihre Meinung
am ehesten wiedergibt.

. . sehr gut sehr schlecht
Benutzerfreundlichkeit
. . sehr gut sehr schlecht
Zuverlassigkeit
sehr gut sehr schlecht

Eignung des Geréts fiir die Uberwachung der Anfélle

Mit dieser Frage mdchten wir die Zuverlassigkeit dieses Geréts bei der Erkennung der Anfélle genauer
beurteilen. Dafiir fiihlen Sie bitte die Liicken in den unterstehenden Sétzen mit Zahlen aus.

Verwenden Sie bitte nur ganze Zahlen. Bei keinen Anféllen geben Sie bitte den Wert ,,0” an.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anféalle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat richtig erkannt.

Es wurden ca. groBe generalisierte Anfélle (Grand mal) und ca. andere Anfalle mit Zuckungen
oder heftigeren Bewegungen pro Monat Gibersehen.

Es gab ca. Fehlalarme pro Monat, d.h. das Geréat hat alarmiert, ohne dass ein Anfall aufgetreten ist.



Ist dieses Gerét aktuell in Nutzung?
ja
nein. Warum wird dieses Gerat nicht mehr genutzt?

Wie lange wurde das Gerat insgesamt genutzt?

Bitte geben Sie die ungefdhre Anzahl der Monate an. Verwenden Sie dabei bitte nur ganze Zahlen.

Monat(e)
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Haben Sie uns noch etwas zum Thema ,,EpiIepsie-Uberwachungsgeréte“ zu berichten?

ja, und zwar

Ich habe nichts weiter zu diesem Thema zu berichten
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(kbo1 )
Folgende Angabe ist absolut freiwillig!

Es kann sein, dass nach Auswertung der Antworten noch Fragen offen sind, die uns méglicherweise
weiterhelfen. Wenn wir Sie dazu entweder per E-Mail oder telefonisch kontaktieren diirfen, so waren wir fiir
die Kontaktdaten dankbar. Wir versichern, dass wir die Daten nicht zu Werbezwecken o0.4. verwenden und
auch nicht weiterleiten werden. Wenn Sie im Bedarfsfall fiir eine kurze Riickfrage zur Verfiigung stehen, so
tragen Sie doch bitte ein, wie wir Sie am liebsten kontaktieren sollen:

E-Mail

Telefon

Ich méchte keine Angaben machen



Letzte Seite

Vielen Dank fur lhre Teilnahme!

Wir méchten uns ganz herzlich fur Ihre Mithilfe bedanken.

Ihre Antworten wurden gespeichert, Sie kénnen das Browser-Fenster nun schlieBen.

Moéchten Sie in Zukunft an interessanten und spannenden Online-Befragungen
teilnehmen?

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie |hre E-Mail-Adresse fir das SoSci Panel anmelden und
damit wissenschaftliche Forschungsprojekte unterstutzen.

E-Mail: Am Panel teilnehmen
Die Teilnahme am SoSci Panel ist freiwillig, unverbindlich und kann jederzeit widerrufen
werden.

Das SoSci Panel speichert Ihre E-Mail-Adresse nicht ohne lhr Einverstandnis, sendet Ihnen
keine Werbung und gibt Ihre E-Mail-Adresse nicht an Dritte weiter.

Sie kdnnen das Browserfenster selbstverstandlich auch schlieBen, ohne am SoSci Panel
teilzunehmen.

Prof. Dr. Peter Borusiak, Wagener-Stiftung



mailto:peter.borusiak@web.de

