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Mein Plan
 • Wer darf eigentlich was? Fokus: Jugendliche
• Stimmt die erste Grafik eigentlich – Ergebnisse einer 

Elternbefragung

Ihr Plan?
 
•    
•   
•    
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Themen 

§ Alkohol, Cannabis und sonst so

§ Disco

§ Schwimmen, Baden

§ „Adhärenz“
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Entwicklungsaufgabe des Jugendlichen: 
eigenständig und autonom  zu werden

Elterlicher (Mütterlicher)
Schutzinstinkt
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Was ist eigentlich los? 
§ Häufigkeit pubertärer Konflikte in den verschiedenen sozialen Untergruppen ähnlich

§ Je größer die Lücke zwischen Ansichten von Eltern und Heranwachsenden über die Reife (und 
Übernahme von Verantwortung) ist, umso mehr Streit

§ Die meisten Streitigkeiten sind eher leicht – grundsätzliche Werte stimmen weitgehend überein

§ Entwicklung formal-operationalen Denkens
üAbleitung logischer Regeln durch innere Reflektion (es muss nicht immer alles ausprobiert werden)
üAbstraktes Denken

Jugendliche erwerben formale Operationen – und wenden sie an – das führt zum streitbaren 
Teenager, der seinen Standpunkt vertritt (und endlos diskutiert) – dadurch lernen die Jugendlichen 
die Werte ihrer Eltern besser kennen (und übernehmen sie nicht selten)
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https://www.youtube.com/watch?v=hnaqsHfiw8s
https://www.youtube.com/watch?v=hnaqsHfiw8s
https://www.youtube.com/watch?v=hnaqsHfiw8s
https://www.youtube.com/watch?v=hnaqsHfiw8s


Jugendlicher nach Anfall 

Kann gar nicht 
sein

Hab da nichts 
von gemerkt

Führerschein

Schule Berufsperspektive

Peer Group

❤ Freund*in ❤ Bin doch nicht 
behindert!

Eltern nerven

Und wenn doch???

Späterer Kinderwunsch



Kinderneurologisches Zentrum Bonn

Verbote und Gebote
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bloß kein: 
§  Fernsehen, Disco
§  Zocken
§  Stress, Toben
§  Schulsport
§  Schwimmen, Baden
§  Radfahren, Klettern
§  Reizklima, Sonne
§  Impfen
§  Fliegen

immer schön: 
§  Tabletten regelmäßig 
§  Tabletten pünktlich
§  früh zu Bett
§  viel schlafen
§  Helm tragen
§  unter Aufsicht
§  Anfälle verheimlichen
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Alkohol
 § Doppelblindstudie (Höppner et al.; Epilepsia 1983)

§ 1 – 3 Gläser Vodka/OrangensaX – OrangensaX pur

§ Kein Unterschied in der Anfallshäufigkeit für
§ Komplex fokale Anfälle
§ Grand mal

§ Kein Einfluss auf Serumkonzentra]onen von CBZ, PB, PHT

§ Evtl. leichte Erhöhung von VPA

§ Kein Einfluss auf spike-Dichte im EEG
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Kaffee
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N=1, 40 J. ♂, 2 ½ l Kaffee
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Brause
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§ N=1, 20 J. ♂, 5-6 Dosen Red Bull/d
§ Coffein & Taurin
§ Nicht wirklich überzeugend durch RB ausgelöst

§ 13,97 Mrd. Dosen wurden 2025 verkauft



Endocannabinoidsystem

§ Cannabinoid-Rezeptoren
• Metabotrop, G-Protein-gekoppelt
• CB1 neuronal, CB2 Immunsystem

§ Endocannabinoidsystem aktiviert bei exzessiver 
neuronaler Aktivität
• Bioregulation bei Inflammation, Gedächtnis, 

Stimmung,…
• Überaktivierung: Sucht, Diabetes, 

Lebererkrankungen
§ Cannabinoide sind die einzigen Medikamente, die an 

den CB-Rezeptoren andocken Szarflarski & Bebin, Epil Behav 2014
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§ Marihuana (Rauch, Öl, Tinktur, …) > 100 
Phytocannabinoide
• Pharmakologisch am meisten untersucht und 

wichtigsten Tetrahydrocannabinol und Cannabidiol 
(Δ9-THC und CBD)

Cannabinoide

Friedman & Devinski NEJM 2015
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Cannabinoide
Friedman & Devinski NEJM 2015



Ein wenig Pharmakologie
§ Je nach Zusammensetzung der Cannabinoide haben einzelne Komponenten ggf. unterschiedliche (oder 

unterschiedlich starke) Effekte

§ z.B. erhöht CBD erwünschte Effekte von Δ9-THC (Analgesie, Antiemese, Antiinflammation) und reduziert 
unerwünschte psychotrope Effekte

§ Abusus bei höherer CBD:Δ9-THC-Ratio macht weniger Psychose und höhere Tolerabilität
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Baden
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§ Ansonsten gesunde Kinder mit Epilepsie haben kein erhöhtes 
Mortalitätsrisiko, aber

§ Risiko für (tödliche) Unfälle in Zusammenhang mit Wasser deutlich erhöht
§ Raten zwischen 4,4-fach und 23-fach erhöht
§ Todesfälle fast alle unbeaufsichtigt
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HRQoL – Hinterfragung des Konzepts 



Dravet – Erhebung bei 20 Müttern
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Ergebnisse einer Umfrage
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§ 467 Fragebögen begonnen, 232 abgeschlossen
§ Auswertbar n = 224
§ Unter 18 Jahre n = 187
§ Dravet  n = 40

§ Alter  11 Mo – 29 Jahre (12,0 ± 6,3 J.)
§ U18: 9,9 ± 4,3 J.
 



Ursachen
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§ Dravet / SCN1A (n = 40)
§ SCN2A  (n = 6)
§ Dup15q  (n = 7)
§ Glut-1-Defekt (n = 4) 
§ CDKL5  (n = 4)
 



Ursachen
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§ Hirnfehlbildung Lissenzephalie
§ Lennox-Gastaut
§ Chromosomen Deletion (inkl LIS1)
§ Cacna 1b biallel verändert
§ KCNQ2
§ Mikrodeletion 15q26.1 (unter anderem CHD2-Gen 

betroffen)
§ Ringchromosom 20
§ Deletion in der Chromosomenregion 21q22.13-

q22.2
§ CHD2
§ GNA-11, Hypocalzämie
§ Tuberöse Sklerose Komplex
§ prrt2
§ 15q11.2 Deletionssyndrom
§ SLC6A1
§ Radio Tartaglia Syndrom

§ Rett-Syndrom
§ De novo missense Variante atp6v1b2
§ Neonatale Epilepsie
§ DEPDC5-Gen
§ Scn8a
§ Deletion scn1a scn2a scn3a scn9a  
§ ReNu4-2
§ 2q13 microdeletation
§ 6Q26/27 Deletion Syndrom, Deformation der 

Hypocampi
§ KBG Syndrom
§ KCNQ5
§ Mutation im KCNT1-Gen
§ SETD1B
§ KCNQ2
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All N=224 All < 18 Years N=187 Non-Dravet N=184 Dravet N=40

1 Epilepsy/Seizures 2,93 Epilepsy/Seizures 2,90 Epilepsy/Seizures 2,97 Epilepsy/Seizures 2,75

2 Cognitive Development 4,88 Cognitive Development 5,02 Sleep 4,97 Cognitive Development 4,03

3 Sleep 5,21 Sleep 5,16 Cognitive Development 5,07 Externalizing behavior 
problems

5,38

4 Externalizing behavior 
problems

6,45 Externalizing behavior 
problems

6,21 Externalizing behavior 
problems

6,68 Communication 5,83

5 Communication 6,59 Communication 6,47 Internalizing behavior 
problems

6,71 Sleep 6,35

6 Internalizing behavior 
problems

7,03 Internalizing behavior 
problems

6,99 Communication 6,76 Pain 7,98

7 Nutrition 7,83 Additional health problems 7,95 Additional health 
problems

7,73 Motor skills (mobility) 8,08

8 Additional health 
problems

7,84 Nutrition 7,99 Nutrition 7,76 Nutrition 8,15

9 Pain 8,40 Motor skills (mobility) 8,46 Pain 8,49 Screaming/Crying 8,23

10 Motor skills (mobility) 8,46 Pain 8,47 Motor skills (mobility) 8,55 Additional health 
problems

8,38

11 Screaming/Crying 9,04 Screaming/Crying 8,87 Fine motor skills 9,02 Internalizing behavior 
problems

8,48

12 Fine motor skills 9,05 Fine motor skills 9,03 Screaming/Crying 9,22 Fine motor skills 9,23

13 Self-harming behavior 9,94 Self-harming behavior 9,96 Self-harming behavior 9,96 Self-harming behavior 9,85

14 Visual disturbances 11,33 Visual disturbances 11,52 Visual disturbances 11,12 Visual disturbances 12,33



Statistik - Keine Unterschiede
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§ Alleinerziehende vs. Nicht alleinerziehende (n = 33 und 190)
§ U18 vs. Ü18 

Mann-Whitney-U-Tests für alle 14 Rangvariablen. Keine signifikanten Unterschiede  für 13 der 14 
Variablen (alle p > .05). Für die Variable „externalisierende Verhaltensauffälligkeiten“ ergab sich ein 
signifikanter Unterschied (U = 2686.50, Z = –2.15, p = .031). Allerdings nach Bonferroni-Korrektur nicht 
mehr signifikant

§ Verschiedene Altersgruppen 
Für keine der 14 untersuchten Symptomprioritäten ergaben sich signifikante Unterschiede zwischen den 
fünf Altersgruppen (AG1-AG5)



Diskussion
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§ Warum stehen die Anfälle in allen Altersgruppen so weit oben?

§ Warum sind Ziele vielleicht wichtiger als die Lebensqualität?
 


