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EPILEPSIE:

Gehirn aus dem Takt

Hatten Sie’s gedacht? Etwa 800.000 Men-
schen leiden in Deutschland an Epilepsie —
etwa genauso viele haben Rheuma oder
Diabetes. Auch rund 200.000 Kinder sind
von der neurologischen Erkrankung betrof-
fen. Und doch spricht man eher tiber zu
hohe Blutzuckerwerte oder schmerzende
Gelenke als liber epileptische Anfalle. Epi-
lepsie ist in der Gesellschaft kaum prasent.

Noch immer verschweigen viele Betroffene
ihre Erkrankung - aus Angst vor Vorbehalten,
aus Sorge, im Arbeitsleben benachteiligt zu
werden, oder aus Furcht, dass ihre Mitmen-
schen epilepsiekrank mit geistig beeintrach-
tigt gleichsetzen. Dabei sind Epilepsien gut
behandelbar: Mit modernen Diagnose- und
Operationstechniken und neu entwickelten
Medikamenten wurden bedeutende Fort-
schritte erzielt. Gro3e Hoffnungen setzen
Behandelnde wie Betroffene auBerdem in
die genetische Forschung. Wahrend sich
diese Bereiche also stets weiterentwickeln,
gibt es in Sachen Aufklarung und Entstig-
matisierung noch viel zu tun. Das belegen

Umfrageergebnisse: Noch immer hélt jede

Diagnose Epilepsie: Aus Angst - ' r
vor unerwarteten Anfallen und ~c
Stigmatisierung ziehen sich A
viele Betroffene aus dem *

sozialen Leben zurlick.
'] —
-

zehnte befragte Person Epilepsie flr eine
Geisteskrankheit und jedes siebte Eltern-
paar duBBert Bedenken, sein Kind mit epilep-
siekranken Gleichaltrigen spielen zu lassen.

In dieser Facetten-Ausgabe klaren wir tiber
falsche Annahmen zu Epilepsie auf, lassen
Betroffene zu Wort kommen und sprechen
mit Expert:innen tber Anfille, Epilepsien im
Kindesalter und die Zukunft der Therapien.
Fir Betroffene und Angehdrige haben wir
verschiedene Hilfsangebote und Anlaufstel-
len zusammengestellt und wir zeigen, wie
AuBenstehende bei einem epileptischen An-
fall helfen kdnnen. Denn auch das ergaben
Umfragen: Die Lebensqualitat fiir Menschen
mit Epilepsie wird entscheidend davon mit-
bestimmt, was andere von ihrer Krankheit
wissen und welche Einstellung sie dazu
haben.

()U{'ch (Lﬁg

Nicola Netzer

Auftakt

Dezember2023 FACETTEN



4

— Ansichten |

S e s wiidic

Fehlannahmen rund um Epilepsie

Rund 800.000 Menschen in Deutschland leiden an Epilepsie. Bei der Erkrankung des Nervensystems kommt

es zu verschiedenartigen Anféllen. Die Krankheit ist gut behandelbar, etwa zwei Drittel der Betroffenen

sind unter medikamentdser Therapie anfallsfrei. Den meisten sieht man ihre Erkrankung nicht an — und

doch bedeutet die Diagnose fiir viele ein Stigma. Noch immer kursieren in der Gesellschaft ein falsches Bild

und Fehlinformationen zu Epilepsie. Einigen dieser ist die Facetten-Redaktion mit Epileptologe Dr. Hartmut

Baier nachgegangen und klart auf.

+Anfalle schadigen
das Gehirn."

Epileptische Anfalle an sich sind nicht be-
drohlich oder schadigend fiir das Gehirn.
,Die aktuelle Auffassung ist, dass die zur
Epilepsie fihrenden Faktoren mehr Bedeu-
tung haben als der Anfall selbst”, bewertet
Baier die zu dieser Fragestellung schon lan-
ger gefiihrte Diskussion. Eine Ausnahme ist
jedoch der sogenannte Status epilepticus,
bei dem epileptische Aktivitat nichtin einen
Anfall, sondern in einen — von aul3en spater
oft nicht mehrerkennbaren - Dauerzustand
Ubergeht. ,Das kann das Nervensystem

nachhaltig schadigen”, so Baier.

Fakt ist: Sitzt jemand wahrend eines epileptischen
Anfalls am Steuer, sind andere Verkehrsteilnehmende
gefdhrdet und es kann zu schweren Unfdllen kommen.
Grundsatzlich gilt: Wer Anfalle erleidet, ist nicht in der
Lage ein Fahrzeug zu fiihren, so lange das Risiko
besteht, erneut Anfalle zu bekommen. Trotzdem
schlieen sich Autofahren und Epilepsie nicht aus.
Besteht eine nachgewiesene Anfallsfreiheit von
mindestens einem Jahr und spricht das medizinische
Gutachten fur die Fahrtlichtigkeit, ist es Erkrankten
erlaubt, Auto zu fahren - nicht jedoch LKWs und Busse.

,Nein, ein epileptischer Anfall ist erstmal nur als Symp-
tom zu betrachten”, erklart Baier. Wer einen einzelnen
epileptischen Anfall erleidet, muss nicht zwingend an
einer Epilepsie erkrankt sein. Akute Ursachen wie eine
Gehirnentziindung oder -blutung kénnen hinter einem
Anfall stecken. Auch kénnen hohes Fieber bei Kindern
oder Alkohol- oder Drogenabhangigkeit bei Erwachsenen
Anfalle ausldsen, ohne dass die Betroffenen an einer
Epilepsie leiden. Nur wenn bestimmte Bedingungen
erfillt sind, flhrt ein epileptischer Anfall auch zur Dia-

gnose Epilepsie.

hand-point-ightiehaubagnostieussundr2
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,Epilepsiekranke diirfen
keinen Sport treiben.”

Sport treiben ist fiir Erkrankte durchaus moglich -
und grundsatzlich sogar empfehlenswert. ,Korperli-
che Betatigung tut gut und ist an sich nicht anfalls-
fordernd”, weil3 Baier. Es bleiben jedoch gewisse
Einschrankungen: Risikoreiche Sportarten, bei denen
die Gefahr besteht, abzustiirzen oder zu ertrinken,
sollten vermieden oder erst nach langerer Anfallsfrei-
heit begonnen werden. Als risikoarm gelten Sportar-
ten wie Wandern, Yoga oder Tanzen. Zusatzlich ist

es gut, nicht alleine Sport zu treiben und bei Bedarf
auf praventive Hilfsmittel wie Helme oder schiitzende

Polsterungen am Korper zuriickzugreifen.

Der Korper krampft und versteift, Betroffene
verlieren das Bewusstsein und stlirzen - so ist

die weitverbreitete Annahme, wie ein typischer
epileptischer Anfall ablauft. Tatsachlich gibt es
neben dieser schweren Anfallsform (friher ,Grand-
mal-Anfall“ genannt) viele weitere Formen, die
teils innerhalb weniger Sekunden und von Auf3en-
stehenden unbemerkt im Stillen verlaufen kon-
nen. So erleiden zum Beispiel die Betroffenen bei
sogenannten Absencen eine kurzzeitige Bewusst-
seinsstorung mit kaum merklichen korperlichen

Symptomen. Meha epieptischenAnfileraus10

Der Impuls, als AuBenstehende:r bei
einem epileptischen Anfall direkt einen
Krankenwagen zu rufen, ist grof3. Doch:
+Auch hier gilt: Ein Anfall ist lediglich ein
Symptom und kein Notfall”, betont Baier.
In der Regel dauern Anfélle nicht langer
als zwei Minuten und héren von selbst
wieder auf. Trotzdem gilt fiir AuBenste-
hende: Ruhe bewahren, fir eine weiche
Unterlage des Kopfes sorgen und die
Person nach dem Anfall in die stabile
Seitenlage bringen. Dauert ein Anfall
langer als drei Minuten, die Person bleibt
bewusstlos oder folgen weitere Anfalle,
muss ein Krankenwagen gerufenwerden.
Betroffenen wahrend eines Anfalls ein
Notfallmedikament zu verabreichen,
davon rat Baier entschieden ab: ,Eine
Akut-Behandlungist nicht moglich. Kein
Medikament ist so schnell im Gehirn,
dass es sofort wirkt.” Zusatzlich werde
die betroffene Person durch die Neben-
wirkungen beeintrachtigt.
|

Text: Nicola Netzer
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Titelthema

Heraus-
fordernde
Epilepsie-
behandlung

Im Interview spricht der Epileptologe
Dr. Hartmut Baier Gber die diagnosti-
schen und therapeutischen Heraus-
forderungen bei Epilepsien und
erklart, was die Epilepsiediagnose
mit einem Mosaik gemeinsam hat.

FACETTEN: Mit einem epileptischen Anfall verbinden viele krampfartige
Bewegungen und Bewusstlosigkeit. Was passiert dabei im Gehirn?

DR. HARTMUT BAIER: In erster Linie ist ein epileptischer Anfall eine
naturliche Reaktion des Gehirns. Bei dieser kurzzeitigen Funktionsstérung
schaukelt sich elektrische Aktivitat in bestimmten Nervenzellen auf und
breitet sich an verschiedenen Orten im Gehirn aus. Dort unterdriickt die
Erregungdie normalen Gehirnfunktionen undverursacht Symptomeeines
epileptischen Anfalls. Anfélle konnen jedoch ganz unterschiedlich sein
und reichen von milden Anfallsformen bis hin zu schweren generalisier-
ten Anféllen. Tatsachlich erleiden flinf Prozent aller Menschen im Laufe
ihres Lebens einen oder mehrere epileptische Anfélle, aber nicht bei
jedem wird auch eine Epilepsie diagnostiziert.

FACETTEN: Ab wann spricht man dann von Epilepsie?

BAIER: Wenn ohne besondere du3ere Umstéande und unter Alltagsbedin-
gungenein odermehrere Anfélle aufgetreten sind. Hatjemand einen epi-
leptischen Anfall und bleiben die weiteren diagnostischen MaBnahmen
jedoch unauffallig, betrachtet man es erstmal nur als Einzelereignis. Somit
muss nach einem epileptischen Anfallimmer sorgfaltig nach weiteren Hin-
weisen geschaut werden, die die Diagnose einer Epilepsie untermauern.

FACETTEN: Sie sprechen von Epilepsien, das heif3t die eine Epilepsie
gibt es nicht?

BAIER: Richtig. Epilepsie bezeichnet keine einheitliche Krankheit, son-
dern ist der Oberbegriff fiir zahlreiche epileptische Syndrome, also sehr
unterschiedliche Konstellationen von Symptomen. Entsprechend vielfal-
tig sind die Epilepsieformen. Sie alle haben als Erkrankung gemeinsam,
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Dr. Hartmut Baier

Dr. Hartmut Baier ist seit 2005 Chefarzt der Abteilung Epileptologie im ZfP Sud-
wiirttemberg und Vorstandsvorsitzender des Epilepsiezentrums Bodensee. In der
Epilepsiebehandlung ausgebildet wurde er im Epilepsiezentrum Bethel in Bielefeld.
Vor seiner Tatigkeit in Weissenau war der Facharzt fir Nervenheilkunde Oberarzt der
Neurologischen Klinik der Universitat UIm sowie Oberdrztlicher Leiter der Poliklinik

des Epilepsie-Zentrum Zirich.

dass Anfalle auftreten. Je nach Syndrom wird versucht, den oder die Pati-
ent:in entsprechend zu behandeln und Gber die Prognose aufzuklaren.

FACETTEN: Wie wird nach einem ersten Anfall diagnostisch vorgegangen?
BAIER: Zu unserer Basisdiagnostik zahlen eine Elektroenzephalografie
(EEG), die Uiber 72 Stunden durchgefihrt wird, die bildgebende Diagnostik
mit Kernspintomografie sowie eine testpsychologische Untersuchung.
Epilepsie ist weitgehend eine klinische Diagnose, die durch einen EEG-
Befund zwar untermauert, aber weder bewiesen noch ausgeschlossen
werden kann. Deshalb ist es wesentlich, das Ereignis und eventuell be-
glinstigende gesundheitliche Umstande sorgfaltig zu analysieren. Meist
erinnern sich Betroffene nicht mehr an den Anfall und Berichte wie Arzt-
briefe sind eher fragmentarisch. Wir sind also auf Beobachtungen von
Angehdrigen angewiesen, um daraus riickzuschlieen, ob es sich um
einen epileptischen Anfall und letztlich um eine Epilepsie handelt. Die
Epilepsiediagnose ist sozusagen ein Mosaik und je mehr Steinchen
passen, umso klarer kénnen wir uns eine Meinung bilden. Leicht zusam-
mengesetzt ist das Mosaik, wenn jemand als Unfallfolge eine Hirnver-
letzung hat und Monate oder Jahre spater eine Bewusstseinsstorung
erleidet. Ist in diesem Fall zuséatzlich das EEG auffallig, liegen ausreichend
stiitzende Befunde vor, um schon nach einem ersten Anfall von Epilepsie
zu sprechen.

FACETTEN: In Ihrem zuletzt genannten Beispiel hat sich aus einer Gehirn-
verletzung eine Epilepsie entwickelt. Welche Ursachen gibt es noch?
BAIER: Zum einen die erwdhnten Gehirnverletzungen in Folge eines
Unfalls oder der Geburt, auch frithkindliche Schadigungen des Gehirns

7

Eine Epilepsie kann sich immer und bei

jedem entwickeln.
/)

Dr.HartmutBaier

kénnen Epilepsien verursachen. Nicht immer entwickeln sich jedoch bei
Hirnverletzungen auch Epilepsien. Zum anderen bewirken auch degene-
rative Erkrankungen im Alter wie Demenz oder Schlaganfalle Epilepsien.
Ebensokdnnen beispielsweise von Autoimmunerkrankungen verursach-
teEntziindungenim Gehirnsowiegenetische VeranderungenzuAnféllen
fuhren - insgesamt ist das ein sehr weites Feld. Eine Epilepsie kann sich
immer und bei jedem entwickeln - je nach Alter schaut man, welche
Ursache zu Grunde liegen kénnte und richtet die Behandlung entspre-
chend aus.

FACETTEN: Was sind dabei die Herausforderungen?

BAIER: Bei der medikamentosen Therapie gilt es, ein Medikament zu
finden, das die Anfalle vollstandig kontrolliert und den Grundsatz zu
beachten: So viel wie nétig, so wenig wie moglich. Eine Standarddosis
gibt es nicht. Auch dirfen Nebenwirkungen fiir die Betroffenen nicht
einschrankender sein als die Anfélle. Denn Antiepileptika wirken diffus,
unterdriicken also nicht nur die Ausbreitung von Anféllen, sondern
beeintrachtigen auch hohere kognitive Funktionen. Als Arzt muss ich
zudem — mit Blick auf mégliche Nebenwirkungen - die Lebenssituation
der Patient:innen berlcksichtigen und die medikamentose Therapie
anpassen. Oft ist das ein langwieriger, schleppender Prozess. Auch gilt:
Die Lebensqualitat ist entscheidend und nicht die Anfallsfrequenz. Her-
ausfordernd ist auBerdem, Erkrankten keine Prognose geben zu kénnen,
ob sie je anfallsfrei werden oder Medikamente absetzen kdnnen und
anfallsfrei bleiben.

FACETTEN: Auch Antiepileptika garantieren nicht, anfallsfrei zu werden?
BAIER: Nein, auch wenn es bei zwei Drittel der Patient:innen gelingt. Bei
der Epilepsiebehandlung miissen Medikamente so eingenommen wer-
den, als konnte jederzeit ein Anfall kommen. Ich vergleiche das gerne mit
einem Bild: Der Anfall ist die Sturmflut und die Medikamente bewirken
den Deichbau. Ist der Deich hoch genug, schwappt die Flut nicht Gber.
Es gibt Epilepsien, die unter medikamentdser Behandlung tber lange
Jahre zur Ruhe gekommen sind, teils gliickt es, dass die Medikamente
abgesetztwerdenkdnnenunddiePatient:innenanfallsfreibleiben.Wenn
jemand zehn Jahre anfallsfrei ist und davon mindestens flinf Jahre ohne
Medikamente, kann eine Epilepsie als abgeklungen betrachtet werden.

FACETTEN: Manche Betroffene miissen jedoch jederzeit mit einem Anfall
rechnen - ist ein normales Leben mit Epilepsie tiberhaupt moglich?
BAIER: Das ist durchaus moglich, insbesondere, wenn Betroffene durch
Medikamente anfallsfrei sind. Auch die Sorge, sich auf ein Behinderten-
dasein einzustellen, ist weitgehend unberechtigt. Sicherlich gibt es Ein-
schrankungen: Bestimmte Berufe und Sportarten diirfen nicht ausgelibt
werden und Autofahren istabh@ngig von der Anfallsfreiheit. Bei schlecht
behandelbaren Erkrankten kann eine Epilepsie das Leben bestimmen
und die Lebensqualitat vergallen. Fur diese Betroffenen ist es schwer zu
ertragen, alles auf eventuelle Anfélle auszurichten - die eigentlich nur
einen kleinen Teil ihrer Lebenszeit ausmachen. Deshalb brauchen diese
Menschen eine regelméfige Betreuung und Beratungsstellen, um ihr
Leben gut gestalten zu kdnnen.

FACETTEN: Ihr Blick in die Zukunft der Epileptologie: Wo liegen die
Chancen, wo die Herausforderungen?

BAIER: Kein Bereich in der Neurologie entwickelt sich so schnell, wie die
genetische Forschung. Sicherlich wird es hier Erkenntnisse geben, die
uns besser verstehen lassen, wieso es zu Epilepsien kommt. Beispiel:
Warum bekommt der eine mit Unfallnarbe im Gehirn eine Epilepsie, der
andere aber nicht? Warum tritt eine Epilepsie oft erst Jahre spater auf?
Welche Faktoren spielen hier noch mit? Wir hatten gerne eine Ursache -
die Hirnschadigung - und eine Wirkung - die Epilepsieentwicklung. So
einfach st esleider nicht. Auch nach vielen Jahren als Experte sind meine
Fragen eher mehrals weniger geworden. Definitiv wird uns der genetische
Weg nochmals andere Dinge zeigen. Mit Blick auf die Medikamente hat
man noch nicht den Quantensprung erreicht. Kiinftig wird man deshalb
noch intensiver Vorgange der Epileptogenese untersuchen - also erfor-
schen, warum Gewebe epileptisch aktiv wird - um daraus wiederum
neue Behandlungsanséatze ableiten zu kdnnen.

Aufgezeichnet von Nicola Netzer
Foto: privat
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Titelthema

Wie aus
dem Nichts

Epilepsie hat viele Gesichter: von leichten Storungen der Befindlichkeit
bis zu bedrohlich erscheinenden Anfallen des ganzen Korpers. In der
Bevolkerung ist die Erkrankung noch immer mit Vorurteilen besetzt.

Ein Kribbeln im unteren Riicken kann Gerd
F* gerade noch feststellen, dann verliert
er das Bewusstsein und stirzt zu Bo-
den. Dass er sich am ganzen Korper ver-
krampft, die Hande zu Fausten ballt und
die Augen weit aufreiflt, bekommt er schon
nicht mehr mit. Auch nicht, dass Arme,
Beine und Rumpf zu zucken beginnen.

Wenn der komplette Kérper involviert ist,
sprechen wir von einem generalisierten to-
nisch-klonischen Anfall”, erklart Dr. Fried-
rich Behne, Oberarzt auf einer der beiden
Epilepsiestationen des ZfP Sidwirttem-
berg in Weissenau. Solche Anfdlle sind
meist nach zwei oder drei Minuten wieder
vorbei. Gerd F. tritt dann in eine Phase der
Erschlaffung lber, er atmet tief und kann
sich nach einiger Zeit auch wieder orientie-
ren. Erinnern kann er sich an nichts. Was
bleibt, sind tiefe Erschopfung und Kopf-
schmerzen. Und ein Gefiihl der Hilflosigkeit.

Die Tlicken der Erkrankung

,Der Leidensdruck, dem epilepsiekranke
Menschen ausgesetzt sind, ist enorm*, weild
Behne.Dabeispieltervorallemaufdie gesell-
schaftliche Stigmatisierung an. ,Epileptische
Anfille, gerade, wenn sie in der Offentlich-
keit passieren, sind fiir die Betroffenen meist
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»Das Schlimmste
ist die Ausgrenzung.”
Gerd F.

sehr schambesetzt.” Zudem schrénken sie
die Teilhabe in vielen Lebensbereichen ein,
fUhren zu sozialem Riickzug, familidren Pro-
blemenoderdem Verlust des Arbeitsplatzes.
Dasseiauchdieeigentliche Tiickeder Erkran-
kung.Dennfirdas Gehirnselbstistder Anfall
in der Regel nicht schadlich. Die Gefahr liege
vielmehrin den Risiken, die ein unkontrollier-
ter Sturz mit sich bringt: Prellungen, Schiirf-
wunden, manchmal auch Knochenbriiche.
,DasSchlimmstejedochistdieAusgrenzung.”

Dabeisindlangstnichtalle epileptischen An-
falle so offensichtlich wie bei Gerd F. Manch-
mal zucken bei einem Anfall lediglich ein-
zelne Muskeln, bei anderen Anféllen ist von
aullen gar nichts zu sehen, beispielsweise
ein plétzlich eintretendes Geftihl der Angst,
Sehstérungen, Missempfindungen oder ver-
anderte Horeindriicke. ,Das hat mit der Re-
gion im Gehirn zu tun, in der ein Anfall auf-
tritt”, erklart Behne. Und raumt gleich noch
mit einem weiteren Vorurteil auf: Ein einzel-
ner Anfall deutet nichtzwangslaufig auf eine
Epilepsie hin. Das ist erst der Fall, wenn sich
in einer Zeitspanne von 24 Stunden mindes-

tenszwei nicht provozierte Anfélle ereignen.

Wie lassen sich
Anfalle behandeln?

Medikamente

Invielen Fallen sind Anti-Anfalls-
medikamente (auch Antiepi-
leptika oder Antikonvulsiva
genannt) das Mittel der Wahl.
Um die teilweise starken
Nebenwirkungen zu minimie-
ren, sollte die individuelle
Situation der Patient:innen,
beispielsweise Alter, kognitive
Leistungsfahigkeit und even-
tuelle Begleiterkrankungen
beriicksichtigt werden. Zum
Teil dauert es einige Wochen
oder sogar Monate, bis die volle
Wirkungskraft eintritt.

Stimulationsverfahren

Die bekannteste Variante ist die
Vagus-Nerv-Stimulation. Unter
der Haut im Brustbereich wird
ein elektrisches Gerét einge-
setzt und mit dem Vagusnerv
im Hals verbunden. Dieses
sendet regelmaBige Impulse
an das Gehirn, um Anfélle zu
verhindern.

Operative Verfahren
WennMedikamentenichtwirken
und Ursache der Epilepsie eine
Gewebeveranderungim Gehirn
ist, kann der entsprechende
Bereich - je nach Lage und
Funktion im Gehirn — operativ
entfernt werden.

Eine genaue Analyse der
Anfalle ist Dreh- und Angel-
punkt einer erfolgreichen
Behandlung. Um mdglichst
prazise Informationen zu
erhalten, sind die Stations-
betten mit einer Videotiber-
wachung ausgestattet. Die

Aufzeichnungen liefern

wichtige Erkenntnisse.

Entladung von Nervenzellen

Grundsétzlich unterscheidet man dabei zwischen Stérun-
gen, die sich auf eine Hirnregion beschranken - die soge-
nannten fokalen Anfdlle — und generalisierten Anfallen, die
das ganze Gehirn betreffen. Bei einem epileptischen An-
fall kommt es in einer oder der gesamten Hirnregion zu ei-
ner zeitgleichen Entladung von Nervenzellen, die zu einer
Uberaktivitat fiihrt und beispielsweise kurzzeitige Stérun-
gen des Verhaltens oder des Bewusstseins mit sich bringt.

Weil Anfélle so verschieden sein kdnnen und immer dyna-
misch verlaufen, geben sie Behne und seinem Team wich-
tige Hinweise auf die Ursache und Therapiemdglichkeiten
der Erkrankung. ,Hier sind die Berichte der Angehdrigen, die
solch einen Anfall miterlebt haben, eine grof3e Hilfe”, so der
Oberarzt. ,Je genauer die Schilderungen sind, desto mehr
Ruickschlusse lassen sich daraus ziehen.” Daher ermutige er
dieAngehdrigen, Anfallewennmdéglichmitdem Smartphone
zu filmen - auch wenn das sicherlich keine einfache Aufga-
be sei und Uberwindung koste. Auf den Epilepsiestationen
des ZfP stehen speziell fiir diese Zwecke videoiiberwach-
te Betten bereit. Somit lassen sich auch Anfélle, die nachts
passieren, genau auswerten. ,Hieraus erhalten wir wichtige
Hinweise zum Entstehungsort der Erkrankung und konnen

darausErkenntnissefureinegezielteBehandlungableiten.”

Text und Foto: Heike Amann-Stork

*NamevonderRedaktiongeandert

Was tun bei einem
epileptischen Anfall?

Wenn jemand am ganzen Korper verkrampft, hinfallt und das Bewusst-
sein verliert, empfiehlt Dr. Friedrich Behne:

Verletzungsrisiko minimieren

Wenn maglich versuchen, die Person aufzufangen. Gefahrliche Gegen-
stande aulBer Reichweite bringen und fiir eine weiche Lage des Kopfes
sorgen.

Sich selbst schitzen

Wahrend eines Anfalls werden massive Krafte freigesetzt — bitte
keinesfalls versuchen, die Betroffenen festzuhalten.

Nach dem Anfall

Wer einen Anfall hinter sich hat, kann einige Zeit benétigen, um wieder
zu sich zu kommen. Um die Atemwege freizuhalten, den Betroffenen
am besten in die stabile Seitenlage bringen. Wenn die Person zum
ersten Mal einen Anfall erlitten hat, dieser langer als drei Minuten
dauerte oder man unsicher ist, den Rettungsdienst (112) rufen.
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Klartext

Epilepsie
erkennen

Ein einzelner Anfall bedeutet nicht zwangslaufig, dass eine Epilep-
sie vorliegt. Um herauszufinden, welche Ursachen dahinter stecken,
kommen in der Weissenauer Abteilung Epileptologie verschiedene
Diagnoseverfahren zum Einsatz.

Die Anfalle beschreiben

Voraussetzung fir eine sichere Diagnose ist eine moglichst genaue Beschreibung
des Anfalls. Da Betroffene selbst meist wenig davon mitbekommen, liefern
zusatzliche Berichte von Augenzeugen den Behandelnden wichtige Informati-
onen. Gab es irgendwelche Vorzeichen? Kam es zum Sturz und wenn ja, wie sah
dieser aus? Welche Korperteile waren betroffen? Was passierte in dieser Zeit mit
den Augen? Wie lange hat der Anfall gedauert? Je mehr Details und unterschied-
liche Perspektiven bekannt sind, desto besser lassen sich Ruickschliisse auf die
Ursache des Anfalls ziehen. Daher raten Expert:innen inzwischen auch dazu,

dass nahestehende Personen die Anfélle mit einem Smartphone aufzeichnen.

Zum Aufzeichnen von Anféllen hat die Deutsche E]E‘: q@
Epilepsievereinigung ein hilfreiches Faltblatt erstellt: e
»Anfalle Angehoriger dokumentieren” - fw
Deutsche Epilepsievereinigung, www.epilepsie-vereinigung.de E_ o
Videodokumentation

Insbesondere bei unklaren nachtlichen Auffalligkeiten kann
es schwer sein, epileptische Anfdlle von anderen Phanome-
nen abzugrenzen. In der Abteilung Epileptologie besteht die
Méglichkeit, ndchtliche Anfalle im Video aufzuzeichnen, um

in solchen Zweifelsfallen Klarheit zu schaffen.

FACETTEN Dezember 2023

Neuropsychologische Tests

Epilepsie kann die kognitive Leistungsfahigkeit beeintrach-
tigen und beispielsweise Konzentrationsschwierigkeiten
auslosen. Bei neuropsychologischen Untersuchungen
werdenFahigkeitenwie Aufmerksamkeit,Lern-undProb!¢ -
|6sefahigkeit oder auch Sprach- und Denkvermégen s’ ie
die Motorik Uberprift. Dabei kommen standardisierte
Testverfahren zum Einsatz. Diese dienen zu diagnostisc. =0
Zwecken, kénnen aberauch zur Qualitatskontrolle therapeu
tischer MaBnahmen eingesetzt werden.

Hirnstrome messen

Eine Elektroenzephalografie (EEG) gehort bei der Epilepsiediagnostik zu den
Routineverfahren. Dabei wird die elektrische Aktivitat des Gehirns gemessen. Mit
HilfeeinerHaubewerden ElektrodenanbestimmtenausgemessenenPunktenam
Kopfangebracht. Die Aufzeichnung dauert normalerweise 20 Minuten. Wahrend
dieser Zeit werden gezielt Reize gesetzt, wie beispielsweise flackerndes Licht,
um zu Gberprifen, wie sich die Hirnstrome dabei verandern. Bei unklaren Fallen
istes manchmal notwendig, langere Messungen Gber mehrere Tage durchzufiih-
ren. Die Technik ist inzwischen so fortgeschritten, dass man mit einem kleinen,
tragbaren Gerét ein vollwertiges EEG Uber einen Zeitraum von 24 Stunden

aufzeichnen kann.

Bildgebende Verfahren

Die Magnet-Resonanz-Tomografie (MRT) ist in der Epilep-
siediagnostik das wichtigste bildgebende Verfahren. Dabei
werden durch Messungen in unterschiedlich angelegten
Magnetfeldern Schichtaufnahmen des Kopfes erzeugt. Diese
bilden den Aufbau und die Struktur des Gehirns sehr detail-
liert ab. Dabei lassen sich Verdanderungen in der Hirnstruktur
sichtbar machen, die Ursache einer Epilepsie sein kénnen.

Text: Heike Amann-Stork
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Einblick

Vor Ort ideal versorgt

Eine Kooperation der besonderen Art pflegt die Weissenauer Epileptologie mit der

40 Kilometer entfernten Camphill Dorfgemeinschaft Hermannsberg: Dort werden

Bewohner:innen mit Epilepsie etwa alle zwei Monate vor Ort facharztlich betreut.

Esist sommerlich heil3 an diesem Vormittag.
Der fur die Elektroenzephalografie, kurz
EEG, vorbereitete Raum ist dennoch ange-
nehm temperiert. Es handelt sich um das
Wartezimmer im medizinischen Bereich der
Camphill Dorfgemeinschaft Hermannsberg.
Ein Teil der Stiihle musste fiir einen Liege-
sessel weichen. In dem kdnnen es sich die
Patientinnen und Patienten wahrend der EEG
bequem machen.

Pinktlich um 9 Uhr geht es los mit dem
ersten Bewohner. Es ist Klaus*. Der 54-Jah-
rige lebt seit mehr als 20 Jahren in einer der
Hausgemeinschaften der Einrichtung, er ist
von Geburt an geistig und korperlich ein-
geschrankt. Verbal zu kommunizieren, fallt
ihm schwer. Seit vielen Jahren hat er auch
epileptische Anfdlle, die dank der kompe-
tentenfachéarztlichen Betreuunginzwischen
seltener geworden sind. Einer seiner Betreu-

er begleitet ihn.

Empathie und Vertrauen

Die Leiterin des medizinischen Bereichs,
Michaela Mentzel, kennt Klaus und seine
Krankenakte gut. Und auch fur Katrin
Schneevoigt von der Weissenauer Epilep-
tologie des ZfP Stidwurttemberg, die heute
das EEG durchfiihrt und daftr ihr ganzes
Equipment dabei hat, ist er kein Unbekann-
ter. Fir Mentzel ist genau das einer der
grof3en Vorteile der Kooperation: ,Ganz

im Sinne der Patienten kdnnen wir so den
Ablauf optimal gestalten, denn im Umgang
bedarf es Empathie und Vertrauen — auf
diese Weise lauft das Ganze immer auf
Augenhdhe, sehr riicksichtsvoll und unauf-
geregt ab.”
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Nach Klaus sind an diesem Tag noch sieben
weitere Patient:innen eingeplant. Firr jeden
sind rund 45 Minuten vorgesehen. ,Durch
die regelmafige Betreuung hat sich die
Anfallssituation bei unseren Bewohnern
insgesamt deutlich verbessert. Aus meiner
Sicht werden sie dank dieses 1:1-Kontakts
im gewohnten Umfeld und ohne Reisestress
vorbildlich versorgt”, sagt Mentzel, die sich
um das ganze Drumherum wie etwa Termine,
Rezepte und Medikationsplane kiimmert.

Im vertrauten Umfeld

Mentzel fungiert als Schnittstelle zwischen
den Betroffenen und Dr. Hartmut Baier, der
immer einen Tag nach den EEG-Ableitun-
gen die Dorfgemeinschaft besucht, um die
Patient:innen zu sehen, zu untersuchen
sowie um die EEG-Befunde und aktuelle
Laborwerte zu sichten. Fiir den Chefarzt der
Epileptologie des ZfP Stidwirttemberg birgt
diese Form der aufsuchenden Versorgung
zahlreiche Vorteile: ,Die Untersuchung im
vertrauten Umfeld macht eine Beurteilung
etwaiger Nebenwirkungen zuverldssiger
maoglich.”

Auch kénne durch den Einbezug der Bezugs-
betreuer:innen eine prazisere Anfallsbe-
schreibung erfolgen und bei Unsicherheiten
im Umgang mit Anféllen das Behandlungs-
konzept besser erldutert werden. Baier:
LInsbesondere Menschen mit autistischer
Wesensart, die leicht verunsichert werden
durch lange Autofahrten und die das Warten
in Wartezimmern sowie die nicht ausrei-
chend zu prazisierenden Zeitabldufe nicht
gut ertragen, kdnnen sich durch diese Form
der Konsultation wesentlich leichter darauf

einlassen.”

Die aufsuchende Behandlung mit Konsulta-
tion und EEG-Ableitung startete Baier 2010
an der Blindenschule Baindt. 2013 kam

die Dorfgemeinschaft Hermannsberg und
2019 die Dorfgemeinschaft Lehenhof hinzu.
»Davor sind wir mit den Bewohnern immer
einzeln nach Weissenau gefahren, was viel
Aufwand und auch Stress fir die Betreuten
bedeutete. Dass dies alles vor Ort gesche-
hen kann, ist fiir alle Beteiligten ein Gewinn
-ganznach dem Motto ,Gemeinsam gelingt
Gutes", ist Mentzel Gberzeugt.

Fir die Untersuchenden ist der logistische
Aufwand naturlich hoher als bei der orts-
gebundenen Sprechstunde in der Klinik.
Doch fiir Chefarzt Baier steht fest: ,Diesem
erhohten Aufwand stehen erhebliche Ver-
besserungen in der Behandlungsqualitat
gegenliber, sodass es wiinschenswert ware,
diese als Pilotprojekt initiierte Versorgung
zum Standard zu machen fiir Menschen mit
Intelligenzminderung und Epilepsie, die in
Wohnheimen der Behindertenhilfe leben.”

Derzeit sei dieses Behandlungsmodell nicht
TeilderRegelversorgung,unddie Vergiitung
daflir nach dem EBM (einheitlichen Bewer-
tungsmalstab) leider auch nicht kostende-
ckend. Baier: ,Es bleibt zu hoffen, dass in
der gesundheitspolitischen Diskussion zur
Neuordnung der medizinischen Versorgung
derartige Formen nicht nur nach den Kosten,
sondern vielmehr nach der zu erreichenden

Qualitat beurteilt werden.”

Text und Fotos: Stefan Angele

Stefan Angele hofft, dass diese
Kooperation noch lange Bestand
haben kann. marker

*NamevonderRedaktiongedndert.

Die Camphill Dorfgemein-

schaft Hermannsberg ist eine
Einrichtung der Behinderten-
hilfe. Derzeit leben hier rund
115 Bewohnerinnen und
Bewohner in elf Hausgemein-
schaften zusammen. Die
Betreuenden sind Heilpa-
dagogen, Heilerziehungs-
pfleger:innen, Sozialthera-
peut:iinnen und Pflegekrafte.
Manche der Mitarbeitenden
leben in separaten Woh-
nungen ebenfalls auf dem
Geldnde. ,Unsere Bewohne-
rinnen und Bewohner haben
in der Regel eine Mehrfach-
behinderung sowie oftmals
eine psychiatrische Diagnose
und sind zum Teil autistisch,
intelligenzgemindert und/
oderzeigen Verhaltensauffal-
ligkeiten”, erlautert Michaela
Mentzel. Etwa 35 von ihnen
haben eine Epilepsie und
werdenvon Dr.Hartmut Baier
arztlich betreut.

map-marker-exclamation Menschen mit geistig

Behinderung entwickeln
deutlich haufiger eine
Epilepsie als welche ohne
geistige Einschrankung.
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Blickpunkt

. ° Wie beeinflusst ein Medikament die kognitiven Fahigkeiten einer epilepsiekranken Person?
D t kt b t ‘ Aus welchem Bereich des Gehirns entstammen Konzentrationsprobleme? Hinweise dazu
e e I Va r e I . kdnnen neuropsychologische Tests wie der Block-Tapping-Test geben. Dieser untersucht
das visuelle-raumliche Arbeitsgeddchtnis als Teil der sogenannten exekutiven Funktionen,
zu denen das logische und planende Denken gehort. Zu Beginn tippt die oder der Testende

°
a I I I G e h I r n drei Blocke in einer bestimmten Reihenfolge an, die die Testperson unmittelbar nachtippen

muss. Die Sequenz von mindestens flnf Blocken sollte sich ein:e Proband:in merken kénnen.

Text: Nicola Netzer
Foto: Stefan Angele
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Einblick

Erkrankte werden

ZzU Experten

Eine Epilepsie-Erkrankung ruft oftmals Fragen und Unsicherheiten

hervor — sowohl bei Betroffenen als auch bei Angehorigen. Um damit

besser umgehen zu kénnen, klart das Schulungsprogramm MOSES auf.

Acht Personen sitzen in einem Halbkreis rund um ein Flipchart, an
dem verschiedene Fragen zu lesen sind: Welche Anfallsarten kennen
Sie? Wie lduft ein Anfall bei mir ab — was wurde mir von anderen
darilber berichtet? MOSES-Trainerin Angela Giray schaut gespanntin
die Runde und eine junge Frau berichtet, wie ihre Krampfanfalle ab-
laufen. Ein alterer Herr dagegen erzahlt, dass seine Anfalle immerim
Schlaf seien und er es erst morgens bemerkt, da er alleine lebt. Die
Gruppe ist gemischt, es sind Betroffene wie Angehdorige vertreten.
Sie alle nehmen am Seminar MOSES teil, um sich Uber das Thema
Epilepsiefortzubilden, sich mitanderen auszutauschenund iberihre
Erfahrungen zu sprechen.

MOSES steht fiir ,Modulares Schulungsprogramm Epilepsie” und
ist ein interaktives Aufkldarungs- und Informationsprogramm rund
um die Erkrankung Epilepsie. Zu den langjahrigen Autor:innen des
Programms zdhlt auch Dr. Hartmut Baier, Chefarzt der Abteilung
Epileptologie in Weissenau. Dort bietet die Abteilung des ZfP Std-
wurttemberg mit dem Epilepsiezentrum Bodensee die Schulungen
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an.Angela Giray ist Diplom-Sozialpddagogin und eine von mehreren
ausgebildeten MOSES-Trainerinnen. ,Manchmal sind Gbertriebene
Angste da”, berichtet Giray von den Schilderungen der Teilnehmen-
den. Dies sei gerade im Umgang mit Anfallen zu beobachten. In
MOSES konnen diese Unsicherheiten aufgegriffen und thematisiert
werden. Zudem er6ffne das Programm neue Perspektiven und Ideen,
um mit der Krankheit umzugehen.

Eigeninitiative fordern

,Die Betroffenen sollen sozusagen Botschafter der eigenen Krank-
heit werden”, beschreibt Giray das Konzept. Ein besseres Krank-
heitswissen kdnne schlie8lich zu mehr Versténdnis bei sich selbst
und im Umfeld fihren. ,Der Patient bekommt durch sein Wissen eine
Eigenverantwortlichkeit und Bestarkung zurtick”, weil3 die Trainerin
auch aus ihrer langjdhrigen Arbeit auf den Epilepsiestationen. Im
Seminar ist ihr eine offene Atmosphare wichtig, die es ermoglicht,
sich leichter zu 6ffnen.

IndemProgrammwerdenvonderKleingruppeverschiedeneThemen
Schritt fur Schritt erarbeitet, insgesamt gibt es neun Module. Diese
reichen von Leben mit Epilepsie tGber aufklarendes Basiswissen,
Therapie und Diagnostik bis hin zu Selbstkontrolle oder Psycho-
soziale Aspekte. Es sindimmer mindestens zwei MOSES-Trainerinnen
im Seminar dabei. Die Teilnehmenden sollen aktiv mitarbeiten und
sich eigene Erfahrungen oder Gelerntes in ihrem Er-Arbeitungsbuch
notieren. ,Das gemeinsame Erarbeiten eines Themas steht im Vor-
dergrund”, betont die Sozialpddagogin. Sie mochte dazu beitragen,
dass die Betroffenen mit ihren behandelnden Fachpersonen auf
Augenhohekommunizierenkdnnen.AuBerdemsollenErkranktedazu
befahigt werden, selbst aktiv zu werden. Das Programm ist nicht nur
flr Personen gedacht, die ihre Diagnose erst neu erhalten haben,
sondern auch fir langer Erkrankte oder stationdre Patient:innen, die

sich intensiver mit ihrer Erkrankung auseinandersetzen wollen.

Pro Jahr wird das Seminar viermal in Weissenau angeboten, die Teil-
nehmenden kommen meist aus der ndheren Umgebung oder den
umliegenden Landkreisen. Eine Voranmeldung ist n6tig und das
Seminar ist kostenpflichtig. Das Epilepsiezentrum Bodensee mit der
epileptologischen Abteilung des ZfP in Weissenau ist als Schulungs-
zentrum anerkannt, deshalb beteiligen sich die Krankenkassen oft
oder Gbernehmen auch die gesamten Seminarkosten fir die Betrof-
fenen. Bei Angehdrigen stellt sich die Kosteniibernahme jedoch oft
schwierig dar, beschreibt Giray die Problematik. Dass sie mit teilneh-
men, sei jedoch duBerst hilfreich fiir die Betroffenen, weild die MOSES-
Trainerin. Angehdrige kdnnten beispielsweise gut beschreiben, wie
sie den Anfall eines Familienmitglieds miterleben. Dies kdnne eine

neue Sichtweise eroffnen.

GirayunddieanderenSeminartrainerinnenmachenPatient:innenauf
den Epilepsiestationen aufdasProgrammaufmerksam, Informations-
material lassen die MOSES-Kolleginnen aber auch bei den zuweisen-
den fachdrztlichen Praxen in der Region auslegen. Zudem gibt es
eine bundesweite Webseite, die alle MOSES-Seminare gesammelt
aufzeigt. Angela Giray freut sich nach einem Seminarwochenende
wie zuletzt Ende September jedes Mal, wenn sie die Teilnehmenden
abholen konnte und ihnen die Tage etwas gebracht haben. ,Beson-
ders Spa macht es in einer Gruppe, aus der viele unterschiedliche
Beitrdage kommen.” Und sie ist schon gespannt, wen sie bei der

nachsten Schulung vor sich sitzen hat.

Text: Elke Cambré
Fotos: Ernst Fesseler, Nicola Netzer

MOSES
Er-Arbeitungsbuch

Modhilares Schulingsprogramm Epilepsim

4, Auliage

Kursbegleitend zum MOSES-
Seminar erhalten die Teil-
nehmenden das sogenannte
Er-Arbeitungsbuch, das sie
wahrend der Schulungsein-
heiten ausfullen sollen. So
haben sie Gelerntes und
eigene Erfahrungen im Nach-
gang an das Seminar zu
Hause als Nachschlagewerk
vorliegen. Das Buch enthalt
zudem alle Kurseinheiten,
ein Glossar mit den wich-
tigsten Begriffen und zeigt
Informations- und Netzwerk-
stellen auf.

Mehr zum MOSES-Schulungsprogramm unter
www.moses-schulung.de
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Die eigenen Kinder aufwachsen zu sehen, mit der Familie in die
Berge fahren zu kdnnen und keine Angst mehr vor Anfdllen haben
zu miussen: ,Das alles ist flir mich nicht selbstverstandlich, ich bin
sehr dankbar”, sagt Christine Born aus Achstetten bei Laupheim.
Die 37-Jdhrige weil3, was es bedeutet, von einer Epilepsie einge-
schrankt zu sein. Beim FACETTEN-Gesprach in einem Café berichtet
dieheutezweifache Mutter,wieihrLebenlangenichtlebenswertwar.

Ihre Krankheitsgeschichte beginnt, als sie sieben Jahre alt ist. Ihre
Eltern bemerken bei ihr eine Verhaltensdanderung und kleinere epi-
leptische Anfdlle.Nach mehreren drztlichen Untersuchungen,CTund
MRT steht fest: Christine hat einen Gehirntumor mit vier Zentimetern
Durchmesserund mussoperiertwerden.DanachistdasMadchenjah-
relang beschwerdefrei. ,Man war damals davon ausgegangen, dass
alles entfernt werden konnte und ich danach medikamentds gut ein-
gestelltwar”, erklartdie Erwachsene heute.Dochinder Pubertatgeht
ihr Leidensweg erst richtig los und die Anfille beginnen von neuem.

BloB keine Aufmerksamkeit

ChristineBornerinnertsichandieepileptischen Anfallewahrendihrer
Ausbildungszeitzurtick:,,Ichbekamzuersteine Art AuramitWahrneh-
mungsbeeintrachtigungen und Sinnesstorungen im Gesicht.” Jedes
Mal, wenn das passiert, zieht sich Christine in einen anderen Raum
zurlickundkannsichnoch hinsetzen, bevorderKrampfanfallbeginnt.
Jlch hatte keine Kontrolle mehr Giber meinen Kérper und wollte das
heimlichohne Aufmerksamkeitgeschehenlassen,daswarmirallesso
unangenehm.” Die Anfdlle kommen etwa alle zwei Tage vor, oft nach
zu viel korperlicher Anstrengung. Als junge Erwachsene wird der Lei-
densdruck irgendwann zu groB: Christine schamt sich und zieht sich
mehrund mehr zuriick, traut sich nicht mehr nach drauf3en. ,Das war

nicht mehr lebenswert. Ich wollte so nicht weiterleben”, erzahlt sie.

Ihre Eltern bestdrken sie, sich wieder drztliche Hilfezu holen.Nach Un-
tersuchungen im Krankenhaus in Ravensburg, in dem ihr damals der
Gehirntumorentferntwurde,wirdsieanDr.HartmutBaier,Chefarztder
Epileptologiedes ZfP Stidwiirttembergin Weissenau, verwiesen.Dort
wird die Anfang 20-Jahrige stationdraufgenommenund weiter unter-
sucht. Sie probiert verschiedene Medikamente aus, die sie nicht alle
gut vertragt. Nach weiteren Untersuchungen entsteht der Verdacht,
dass der Tumor im Kindesalter nicht vollstandig entfernt wurde und
weiterauf Gewebedriickt.Eine weitere Operationam Gehirn stehtzur
Debatte,doch Christineist skeptisch.lhrVaterund Dr.Baierermutigen

sie schlief3lich, den Eingriff machen zu lassen, dieses Mal in der Klinik
inGlnzburg.,EswardieeinzigeMoglichkeitfirmich,wiedereinunbe-
schwertes Leben flihren zu kdnnen. Alles andere half zuvor ja nichts.”

Gluckliches Familienleben

Die OP verlduft erfolgreich und tatsachlich werden per Laser noch
Reste des Tumors entfernt. Anfélle hat sie danach keine mehr und
nimmt zur Sicherheit noch ein Epilepsie-Medikament ein. Jahr-
lich fahrt sie fortan zum Kontrolltermin mit EEG und Kernspin-Un-
tersuchung in die Weissenauer Epileptologie. ,Ich habe das Le-
ben wieder genossen, endlich keine Anfdlle mehr!” Mit etwa 30
Jahren kommt bei ihr und ihrem Partner ein Kinderwunsch auf und
sie lasst sich bei einem Kontrolltermin bei Dr. Baier wegen ihrer
Medikamente beraten. Sie reduziert die Dosis und nimmt das Préa-
parat in der Schwangerschaft wie arztlich empfohlen weiter ein.

Als ihre Tochter gesund zur Welt kommt, ist Christine Uber-
glucklich. SchlieBlich kann
chen und ganz absetzen. ,Seit der OP hatte ich ja keine An-

sie das Medikament ausschlei-
falle mehr”, berichtet die Mutter riickblickend. Auch in einer
weiteren Schwangerschaft gehtalles gut und sie bringt einen gesun-
den Jungen zur Welt. Heute kann sie einem normalen Familienleben
nachgehen, ganz ohne Einschrankungen. Sie darf wieder Auto fah-
ren und arbeitet in Teilzeit, ihre sechsjahrige Tochter kam kdirzlich
in die Schule und ihr vierjahriger Sohn besucht den Kindergarten.

Jahrliche Kontrolltermine oder Medikamente bendétigt Christine
Born nicht mehr. Ihr ist bewusst, dass sie sich gliicklich schatzen
kann. Denn sie weil3, wie eine Epilepsie-Erkrankung auch anders
verlaufen kann: ,Bei meinem stationdren Aufenthalt habe ich Men-
schen gesehen, denen es viel schlechter ging als mir und die keine
so gute Prognosen hatten.” Umso dankbarer ist sie iber ihr heuti-
ges Leben. Seit der OP ist ihr Gesichtsfeld etwas eingeschrankt und
sie bendtigt eine Brille, aber das nimmt die zweifache Mutter gerne
in Kauf. ,Hauptsache ist, ich kann wieder frei leben”, sagt sie. Am

Abend will sie noch mit Freundinnen etwas trinken gehen - und

genieBt es dann, keine Angst vor einem Anfall haben zu miissen.

Text: Elke Cambré
Fotos: Ernst Fesseler, Pixabay
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Zeitgeschehen

Vom Mystischen
zum Menschlichen

Die Geschichte der Epilepsie reicht zuriick bis ins alte Agypten. Bis sich

eine rationale Betrachtung dieser Erkrankung durchsetzte, bedurfte es

jedoch Tausender von Jahren.

Einer der altesten schriftlichen Hin-
weise auf Epilepsie stammt aus dem
18.Jahrhundertvor Christus. ,Bezug
genommen wird hier auf denin Keil-
schrift verfassten Gesetzestext eines
babylonischen Konigs, den Codex
Hammurabi”, erklart Walter Froscher,
ehemaligerArztlicherLeiterderNeu-
rologie und Epileptologie in Weis-
senau. ,Kénig Hammurabi schreibt
darin, dass ein Sklave mit Epilepsie
zurlickgegeben werden kann, sollte
ereinen Monat nach dem Kaufeinen
Anfallhaben.”Zwarwurde der Name
Epilepsie da noch nicht verwendet,
die Beschreibungen seien aber
bereits sehr plastisch und prazise

gewesen.

Walter Fréscher war von
1985 bis 2005 Leitender Arzt
der Abteilung Neurologie
beziehungsweise ab 1995
derAbteilungNeurologieund
Epileptologie Weissenau.
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Etwa 400 v. Chr. erwdhnte auch Hip-
pokrates die Epilepsie. Er beschreibt
sie als ,heilige Krankheit”. So wurde
Epilepsie damals genannt, daher
stammtauchderheutenochmanch-
mal verwendete Begriff ,morbus
sacer” — sacer bedeutet heilig.
Froscher: ,Wobei es Hippokrates
wichtig war, dass diese Krankheit
eben nichts Mystisches, sondern
eine Gehirnkrankheit war. Und er
vermutete bereitserbliche Ursachen
oderembryonaleHirnschadigungen
- es war also ein sehr moderner
Ansatz.”

Spéater bezog man sich oftmals auf
den Arzt Galenos von Pergamon
(*129 n. Chr.), dessen Schriften
epileptische Anfélle sehr prazise
wiedergaben. Das Verstandnis der
Epilepsie als einer kdrperlichen
Erkrankung wurde im Mittelalter
jedoch zurtickgedréangt hin zur
Deutung als Gottesstrafe: ,Im Mar-
kus-Evangeliumwird ein,Grand Mal’,
ein ,groBBer’ epileptischer Anfall, ge-
schildert, aber nicht als Krampfan-
fall, sondern als ,Besessenheit von
einem Geist", so Fréscher weiter. In
Einzelfdllen habe diese Sichtweise
bisins 20. Jahrhundert hinein in Exor-
zismen, also Teufels- oder Démonen-
austreibungen gemiindet — presse-
offentlich bekannt wurde beispiels-

weise ein Fall aus Volkach am Main
in den 1970er-Jahren.

Paracelsus (¥1493) schrieb dann
Uber die ,fallenden Siechtage”, dies
tat er teils rational, teils aber spe-
kulativ. ,Er schlug unter anderem
eine Magnet-Therapie vor - ein an
den Kopf gehaltener Magnet sollte
die Krankheit abziehen. Insgesamt
gab es bisins 18. Jahrhundert hinein
ganz fuirchterliche und abenteuer-
liche Therapien - beispielsweise
mit pulverisierter Hirnschale oder
Pfauenkot.

Ekzessiv starke Entladungen

Mit der Zeit besserte sich die

Lage dann, insbesondere mit dem
Schweizer Samuel Auguste Tissot
(*1728), der Epilepsie als Gehirn-
krankheit definierte und dessen
Abhandlung dazu als Meilenstein

in der Betrachtung dieser Erkran-
kung gilt. ,Im 19. Jahrhundert ragt
namentlichdannderEnglédnderJohn
Hughlings Jackson (*1835) hervor,
der richtigerweise annahm, dass es
sich um plétzliche, exzessiv starke
Entladungen in der grauen Hirnsub-
stanz handelt.” Die erste Epilepsie-
Klinik in Deutschland entstand 1857
in Gorlitz, die zweite Einrichtung
war ab 1862 die Pfingstweid bei
Tettnang.

Der néchste groBe Schritt im Verstandnis der Epilepsie erfolgte durch
Hans Berger, dem es 1924 gelang, das erste Elektroenzephalogramm
(EEG, Hirnstromkurve) abzuleiten. In den 1960er-Jahren kam dann als
wichtiges diagnostisches Hilfsmittel die simultane Doppelbildaufzeich-
nung (auch: Video-EEG) auf, welche die Hirnstromkurve und das Anfalls-
geschehen zeitgleich abbildet. Froscher: ,In Deutschland entwickelte die-
ses Verfahren Heinz Penin in Bonn, etwa zeitgleich gelang dies auch dem
in Dresden geborenen Fritz E. Dreifuss in den USA.” Spéter kamen dann
die neuen bildgebenden Verfahren hinzu, in den 1970er-Jahren war das
die Computertomografie und in den 1980ern die Kernspintomografie.

Therapeutisch eingesetzte Wirkstoffe waren Baldrian im 18. Jahrhundert
und Brom im 19. Jahrhundert. Fréscher: ,Die Einfiihrung von Phenobar-
bital 1912 und Phenytoin 1938 in die Epilepsiebehandlung brachte dann
die ersten durchschlagenden Ergebnisse.” Seitdem wurde vor allem die
Vertraglichkeit der ,anfallssuppressiven” Medikamente (ASM) verbes-
sert. ,Bis heute gibt es keinen Wirkstoff, der Epilepsie heilen kann. Alle
eingesetzten Medikamentewirkenanfallshemmend,nachneuerNomen-
klatur ,anfallssuppressiv’ bei zumindest zwei Dritteln der Betroffenen.”

Seitden 1930er-Jahren wurden operative Behandlungsmethodenimmer
weiter ausgebaut, zundchst vor allem in Frankreich und Kanada. In
Deutschland war darin Otfried Foersterin Breslau flihrend. Der erste Lehr-
stuhl fiir Epileptologie Deutschlands wurde 1981 in Bonn gegriindet. ll

Text: Stefan Angele
Fotos: Stefan Angele, Ernst Fesseler

Das Epilepsiezentrum Bodensee

1 992 wurde erstmals eine Epilepsiestation fur Patienten mit
zusatzlichen psychischen Stérungen in Weissenau beantragt.

1 995 wurde die Abteilung Neurologie umbenannt, seitdem
heil3t sie Abteilung Neurologie und Epileptologie.

1 998 wurde erneut beim Sozialministerium Baden-Wrttem-
berg ein Antrag auf eine ,Station fiir schwierig zu behandelnde
Epilepsiepatienten (Jugendliche und Erwachsene)” gestellt. Dieser
Antrag hatte Erfolg.

Am 1 . Ja nuar 2000 wurde die Station eréffnet. Um

die Qualitat weiter zu verbessern und das Angebot nach auBen hin
sichtbarer zu machen, wurde der Titel Zentrum angestrebt. Um die
dafir erforderlichen Kriterien zu erfillen, wurde eine Kooperation

mit der St. Lukas-Klinik der Stiftung Liebenau angestofen.

Am 15 Februar 2001 fand die erste Planungsbe-

sprechung statt und am 26. August 2002 wurde der Kooperations-
vertrag mit der Liebenau unterzeichnet.

Insbesondere Epilepsie-Operationen betreffend, wurde 2003
eine Kooperation mit dem Epilepsiezentrum Ulm vereinbart.

2006 kamen die Waldburg-Zeil Rehabilitationskliniken fiir
Neurologie in Wangen und flr Psychosomatik in Isny hinzu.

2004/2005 veroffentlichte die Deutsche Gesellschaft

fur Epileptologie (DGfE) ihren Kriterienkatalog fiir die Anerkennung
von Epilepsiezentren.

Auf Antrag erfolgte 2009 die Zertifizierung als Epilepsie-
zentrum Bodensee. Diese muss alle finf Jahre erneuert werden.

Das Epilepsiezentrum Bodensee am ZfP-Standort Weissenau ist eines von derzeit

bundesweit 51 zertifizierten Epilepsiezentren. Die Idee dazu entstand vor dem Hin-

tergrund derverbesserungsbedurftigen epileptologischen VersorgunginderRegion,
den Forderungen der Enquéte-Kommission des deutschen Bundestags zur Lage
der Psychiatrie in der Bundesrepublik Deutschland (1975) sowie der 1973 von der

Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) veréffentlichten ,Denkschrift Epilepsie”.

Darin wurde der bundesweite Versorgungsbedarf formuliert und der Ausbau von

geeigneten SondereinrichtungenzuEpilepsieabteilungenund-zentrenals,dringend

notwendig” deklariert. Der Begriff Zentrum war weder geschitzt noch verbindlich

definiert, wurde aber zunehmend zum Begriff fiir Qualitat.
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Einblick

Mitten im Leben -

mit Epilepsie

Epilepsie ist in erster Linie ein neurologisches Leiden. Dennoch profitieren
viele Betroffene von der Moglichkeit einer psychotherapeutischen Behand-

lung und erhalten somit ein Stlick Selbstsicherheit zurck.

4Ich habe Angst - davor, was die Erkrankung mit mir
macht und weil die Arzte noch nicht genau wissen,
was der Ausloser meiner Anfélle ist”, sagt die junge
Frau, die vor zwei Tagen erstmals stationar aufge-
nommen wurde. Sie sitzt gemeinsam mit drei Mit-
patienten, die alle zwischen 20 und 30 sind, und
Therapeutin Mirijjam Geiger-Riess in einem Stuhl-
kreis. Auf einem Flipchart sind die vier Grundemo-
tionen zu lesen: Trauer, Angst, Wut und Freude.
Diese sind das Thema der heutigen Gruppenthera-
piesitzung, die einmal wochentlich in der Abteilung
Epileptologie angeboten wird.

4Epilepsie ist keine psychische Erkrankung, bringt
jedoch viele Belastungen mit sich”, erklart Geiger-
Riess. Der enorme Kontrollverlust, der mit der Erkran-
kung einhergeht, und die Einschrankung in vielen
Lebensbereichen fiihren nicht selten zu Angster-
krankungen, Selbstwertverlust oder Depressionen.
,In der Psychotherapie lernen die Patient:innen, auf
welche Bereiche ihres Lebens sie trotz Epilepsie Ein-
fluss nehmen kdnnen, und erhalten somit nach und
nachihr Selbstvertrauen zuriick.” Manchmal kénnen
Anfélle mittels psychotherapeutischer Methoden
sogar in ihrer Dauer verkiirzt oder die Anfallshdufig-
keit kann reduziert werden.

InderWeissenauer Abteilung Epileptologieist Psycho-
therapie fester Bestandteil der Behandlung. In Einzel-
oder Gruppengesprachen setzen die Betroffenen
sich mit ihrer Erkrankung auseinander, lernen, diese
besser zu verstehen und sich deren Auswirkungen
aufdas psychische Wohlbefinden bewusst zu machen.
.Viele Menschen ziehen sich aus Angst vor den An-
fallen und den damit verbundenen Reaktionen ihres
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Mindestens einer von drei
Menschen mit Epilepsie
leidet auch psychisch.

Die Depression stellt die
héufigste psychiatrische
Begleiterkrankung bei
Epilepsie dar. Bis zu
55 Prozent aller
Patient:innen sind
betroffen.

+30 %

MenschenmiteinerEpilepsie
haben eine um 30 Prozent
erhohte Wahrscheinlichkeit,
an einer Angststérung zu
erkranken.

Umfeldes mehr und mehr aus dem alltéglichen
Leben zurlick”, berichtet Geiger-Riess. In ihren
Sitzungen deckt sie solche Mechanismen auf und
erarbeitet gemeinsam mit den Betroffenen Lésungs-
maoglichkeiten.

Strategien gegen die Angst

,Wie gehen Sie mit Ihren Angstgefiihlen um?”, will
die Psychologische Psychotherapeutin von der
jungen Patientin wissen. ,Haben Sie vielleicht schon
Strategien entwickelt, um sich abzulenken?” Da es
der Frau schwer fallt, ihre Empfindungen in Worte
zu fassen, werden die anderen Sitzungsteilnehmer
nachihren Erfahrungen gefragt. ,Mir hilft es, Gefiihle
rauszulassen”, sagt einer. Ein anderer berichtet, dass
ihm das offene Gesprach mit dem Umfeld sehr ge-
holfen habe. Er habe mit seiner Familie und seinem
Chef ausfihrlich Uber die Epilepsie gesprochen und
ihnen erklart, was bei einem Anfall zu tun sei.

4Wissen Uber die Erkrankung gibt Handlungssicher-
heit und schitzt vor Angst”, erlautert Geiger-Riess.
Geradeinden Gruppensitzungen profitieren die Teil-
nehmenden von den Schilderungen anderer und
kdnnen Erfahrungen in einem geschiitzten Rahmen
unter Gleichbetroffenen austauschen. So lernen sie
nicht nur Wege, um mit der Erkrankung und allen Be-
gleitsymptomen besserzurechtzukommen,sondern
werden sich gleichzeitig auch ihrer Ressourcen be-
wusst. ,Haufig stigmatisieren sich die Patient:innen
selbst und schrénken sich unnétig ein”, weil3 die
Therapeutin. Dabei sind soziale Kontakte wichtig,
denn: ,Ein aktives und erfilltes Leben wirkt sich
nicht nur positiv auf die Stimmung aus, sondern
kann auch die Anfélle reduzieren.”

Das Umfeld muss stimmen

Ein weiterer Bestandteil der Psychotherapie sind
Methoden zur Stress-und Angstreduktion, beispiels-
weisein Formvon Atemiibungen oder Entspannungs-
verfahren. Und auch die Lebensumsténde, wie die
familidre Situation und das Arbeitsumfeld, werden
genau beleuchtet.Im Fall der jungen Patientin findet
Geiger-Riess in einem Einzelgesprach heraus, dass
ihr Arbeitsalltag in einer GroBkiiche sehr belastend
ist. ,Auch das kann ein Ansatzpunkt sein und wir
werden gemeinsam Uberlegen, wie sich diese Situa-
tion dndern lasst.”

So hilfreich und wichtig die Psychotherapie auch ist:
Sie eignet sich nicht fur alle Epilepsiepatient:innen.
,Wenn jemand aufgrund einer Intelligenzminde-
rung nicht in der Lage ist, das eigene Verhalten zu
reflektieren oder das Sprachzentrum beeintrachtigt
ist, erschwert dies die einzeltherapeutische Arbeit”,
erklart die Fachfrau. Hier ist dann der Einbezug des
sozialen Umfeldes, ein sogenannter milieuthera-
peutischer Ansatz, notwendig. Alle anderen kdnnen
jedoch von den MaBnahmen profitieren. ,Es ware
wiinschenswert, wenn wir die Therapiesitzungen
nach dem stationaren Aufenthalt fortsetzen und
auch Angehdorige miteinbeziehen kdnnten”, so die
Expertin. Leider fehle dafiir die Finanzierungsgrund-
lage. Daher bleibtihr nur, den Patient:innen zu raten,
sich nach der Entlassung eine:n niedergelassene:n
Psychotherapeut:in zu suchen. Und sie zu bestarken,
selbst aktiv zu werden und sich von den Anfillen,
die letztendlich nur einen kleinen Prozentsatz der
Lebenszeit ausmachen, nicht zu sehr einschranken
zu lassen.

Text: Heike Amann-Stork
Foto: Heike Amann-Stork, Ernst Fesseler

*NamevonderRedaktiongeandert

Heike Amann-Stork war beeindruckt, wie

offen und reflektiert viele Epilepsiepati-

ent:iinnen Uber ihre Diagnose und deren
KonsequenzenfiirdenAlltagsprechen.marker

Arbeitskreis Psychosomatische

Epileptologie

Die Kommission Psychosomatische Epileptolo-

gie der Deutschen Gesellschaft fir Epileptologie
e.V. setzt sich dafiir ein, die Zusammenarbeit

zwischen niedergelassenen Arzt:innen, psycho-

logischenundarztlichenPsychotherapeut:innen
und multiprofessionellen Teams in stationaren
und ambulanten Settings zu férdern. AuBerdem

entwickeltderArbeitskreis Studienkonzepte, um
die Wirksamkeit unterschiedlicher Psychothera-
pieverfahrenzubewertenundveranstaltetregel-

maBig Tagungen und Fortbildungen.

www.kommission-psychosomatische

-epileptologie.de
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Klartext

Anders
normal
groBwerden

Fahrradfahren — sowieso nur mit Helm.
Und bleiben Anfalle unkontrolliert, dann
vielleicht niemals alleine. Kindergeburts-
tage - feiern oder nicht feiern? Denn
auch positiver Stress kann bei einzelnen
Epilepsiesyndromen Anfille ausldsen.
Fir Kinder mit Epilepsie und deren Fami-
lien stehen so manche Selbstverstand-
lichkeiten in Frage. Dr. Anette Schneider,
Arztliche Leiterin des Sozialpadiatrischen
Zentrums (SPZ) in Ravensburg, weif3
Antworten auf viele der offenen Fragen
rund um frithkindliche Epilepsien.

FACETTEN: Wann sprechen Expert:innen von friihkindlichen Epilepsien?
DR. ANETTE SCHNEIDER: Friihkindliche Epilepsien beginnen in der
Regel zwischen dem ersten und fiinften Lebensjahr. Es gibt aber auch
Epilepsien, die bereits im Sduglingsalter anfangen und trotzdem zu den
friihkindlichen Epilepsien gehéren. Genauso wie die Ubergénge hin zu
den Epilepsien des Jugendalters sehr flieBend sind. Eine ganz klare
Definition gibt es nicht. Es gibt jedoch einige Epilepsiesyndrome, denen
bestimmte Anfalleund Anfallsformenzugeordnetwerdenkénnen,sofern
diese charakteristische Merkmale aufweisen. Etwa ein kennzeichnendes
Erkrankungsalter oder wenn Anfallsformen klassisch verlaufen und die
moglichen Ursachen sowie die zugrunde liegende Genetik zum Gesamt-
bild passen.

FACETTEN: Wie viele Kinder trifft Epilepsie?

SCHNEIDER: Man kann sagen, dass 0,5 Prozent aller Kinder - hier sind
auch die im Jugendbereich mit einbezogen - von einer Epilepsie betrof-
fen sind. Epilepsie ist somit eine der hdufigsten chronischen Erkrankun-
gen bei Kindern, deutlich vor Diabetes mellitus oder Rheuma. Dabei wer-
den 70 Prozent der Betroffenen unter Behandlung anfallsfrei und rund 75
Prozent davon sind normal entwickelt. Das klingt nach viel, hei3tim Um-
kehrschluss aber entsprechend, dass die 30 beziehungsweise 25 Prozent
jener Kinder, die eine Epilepsie haben, wirklich schwer getroffen sind,
was gro3e Auswirkungen auf die Kinder selbst sowie deren Familie hat.

FACETTEN: Wie werden die Diagnosen bei den Kindern gestellt?
SCHNEIDER: Unmittelbar nach der Entstehung einer Epilepsie ist in der
Regel hdufig unklar, um welche Epilepsieform es sich handelt. Zumeist
zeigt sich ein klareres Bild erst im Laufe der Zeit. Zur Diagnosestellung ist
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Dr. Anette Schneider

Dr. Anette Schneider ist Kinderarztin mit dem Schwerpunkt der Neuropéadiatrie und
leitet das Sozialpadiatrische Zentrum (SPZ) der St. Elisabeth-Stiftung in Ravensburg.
Dortunterstitztsiezusammen miteinem multiprofessionellen Teamsseitvielen Jahren

Kinder und Jugendliche mit Entwicklungsbesonderheiten und Auffalligkeiten.

neben der genauen Anamnese die EEG-Untersuchung, die Elektroenze-
phalografie, das Mittel der Wahl. Meist ist auch eine Kernspintomo-
grafie vom Kopf notwendig, da auch Hirnfehlbildungen zu einer Epilepsie
fihren konnen. Als dritten Schritt machen wir bei nahezu allen Kindern,
vorausgesetzt es wurde keine Hirnschadigung gefunden, eine Genetik-
Untersuchung. Aktuell finden wir bei zehn bis 40 Prozent eine genetische
Ursache.

FACETTEN: Dementsprechend kénnen die genetischen Anlagen und
Hirnverdanderungen als Ursachen einer Epilepsie betrachtet werden?
SCHNEIDER: Genau, das sind unsere zwei Hauptfaktoren: Hirnveran-
derungen und primér genetische Ursachen. Zu den Hirnschadigungen
hinzuzufiigen ist, dass diese entwicklungsbedingt oder durch Gewebe-
schadigungen entstanden sein kdnnen, zum Beispiel durch Geburtstrau-
mata, Schlaganfalle oder bei Friihchen durch Blutungen im Gehirn. Es
gibt aber auch sogenannte idiopathische Epilepsien, bei denen sich
augenscheinlich keine Ursache finden ldsst, wir aber eine genetische
Komponente vermuten.

FACETTEN: Wie lasst sich den betroffenen Kleinen helfen, wie sind die
Behandlungsmdglichkeiten?

SCHNEIDER: Im Vordergrund stehen die Medikamente zur Behandlung.
Hierbei gilt es, moglichst wenige Medikamente mit moglichst niedriger
Dosierungzufinden.Dennje hoherdie Dosierung, desto mehr Nebenwir-
kungen sind méglich und je mehr Medikamente kombiniert werden,
umso eher muss mit Nebenwirkungen gerechnet werden. Daher bemii-
hen wir uns sehr, Medikamente zu wahlen, die weniger Einfluss auf die
kognitive Entwicklung haben. Unter dem Aspekt, dass eine effektive

7

Helfen kann:

Wieder Vertrauen in das Kind fassen.

7

Dr.AnetteSchneider

Reduktion der Anfélle jedoch den gréBten positiven Effekt auf die Ent-
wicklung hat, miissen auch wir manchmal zu Medikamenten raten, die
durchaus die Aufmerksamkeit beeintrachtigen oder das Verkniipfen
vonZusammenhangen und das Transferieren ebendieser mindern, aber
dafiir hochwirksam sind und zur Anfallsfreiheit beitragen.

FACETTEN: Und was ldsst sich zusatzlich zur medikamentdsen Behand-
lung tun?

SCHNEIDER: Wir wenden 6fters auch eine spezielle Diat an - eine
Erndhrungsweise, bei der extrem konsequent kohlenhydratarm und
dafiir sehr fettreich gegessen werden muss. ,Didt” klingt immer ganz
nett, aber die ketogene Erndhrung ist wirklich ziemlich kompliziert und
auch hier kdnnen durchaus Nebenwirkungen, wie etwa Nierensteine,
auftreten. Und bei Kindern mit Fehlbildungen am Gehirn nimmt die
Epilepsiechirurgie inzwischen einen hohen Stellenwert als Behand-
lungsform ein. Auch sind Epilepsieschulungen fiir Eltern oft hilfreich
und kénnen sogar Anfalle reduzieren, da sie flr die Erkrankung und
den Umgang damit sensibilisieren und beispielsweise fiir mogliche
anfallsauslésende Situationen achtsamer machen, die entsprechend
gemieden werden kénnen.

FACETTEN: Man hért immer wieder, dass sich Epilepsien bei Kindern im
Laufe der Jahre ,verwachsen” konnen, stimmt das?

SCHNEIDER: Es gibt tatsachlich zum Beispiel eine Form der Epilepsie,
sie zeigt sich durch plétzliche Muskelzuckungen, die selbstlimitierend
ist und eine recht gute Prognose hat, sofern die Anfélle in den Griff be-
kommenwerdenkénnen. Auchdiefriihkindliche Absencen-Epilepsieist
prognostisch relativ giinstig wie auch einzelne Sauglingsepilepsien. Es
gibt aber auch Epilepsien wie das Lennox-Gastaut-Syndrom, das sich in
der Pubertat zwar verliert, die Kinder bis dahin aber so viele Riickschritte
gemacht haben, dass sie diese nicht mehr aufholen kénnen. Hier bleibt,
genauso wie bei einigen anderen der bekannten Epilepsiesyndromen,
oft eine geistige Behinderung.

FACETTEN: Zum pl&tzlichen Epilepsietod — dem Sudden Unexpected
Death in Epilepsy, kurz SUDEP. Wie hoch ist das Risiko fiir Kinder?
SCHNEIDER: Kinder sind vom SUDEP deutlich weniger betroffen als
Erwachsene. Vielleicht ein Grund, warum dieser Aspekt in der Kinder-

heilkunde lange nicht thematisiert wurde. Wir im SPZ Ravensburg sind
inzwischen aber dazu Gibergegangen, die Eltern bei Bekanntwerden der
Diagnose Epilepsie dariiber zu informieren, weil unserer Auffassung
nach Aufklarung auch schiitzt. Und entsprechend fiir Uberwachung
gesorgt werden kann, vor allem wenn néchtliche Anfélle auftreten. Hier
ist gegebenenfalls an eine Verbindung zwischen den Schlafzimmern zu
denken oderdass Tiiren nachts gedffnet bleiben. Zum Beispiel kann auch
ein spezielles Armband namens ,night watch” mehr Sicherheit geben, es
erkennt epileptische Anfélle im Schlaf und schlagt im entsprechenden
Falle Alarm. Wichtig ist grundsatzlich, dass Betreuungspersonen gut in
ReanimationsmalRnahmen geschult sind. All das vermeidet den SUDEP
zwar nicht, alarmiert aber und bei Eintreten eines solchen Ereignisses
kénnen Eltern reagieren.

FACETTEN: Einige Angste, mit denen Eltern von Kindern mit Epilepsie
konfrontiert sind. Was kann den betroffenen Familien helfen?
SCHNEIDER: Der umfassenden Unterstltzung durch Facheinrichtungen
kommt hierbei eine gro3e Rolle zu. Bei uns im SPZ Ravensburg geht die
Betreuung des Kindes daher auch immer mit der der Familie einher. Wir
schauen naturlich priméar nach der Epilepsie und der Entwicklung des
Kindes, erarbeiten zusammen mit den Eltern Handlungsplane und ver-
weisen zum Beispiel an Friihforderstellen zur therapeutischen Unterstit-
zung.Wirmachenaberauchsozialrechtliche Beratungen genauso wie wir
psychologische Beratungen anbieten, denn oftmals tut es Eltern schon
gut, einfach mal ihr Herz ausschiitten zu kénnen. Nicht zuletzt: Wieder
Vertrauen fassen. In das Kind mit all seinem Sein, in sich selbst als fahige
Eltern und als gutes Eltern-Kind-Team. Und auch, wenn das oftmals
schwer fallen kann: die Kinder machen lassen. Wenn Kinder anfallsfrei
sind, dann dirfen sie machen, was andere Kinder auch machen - und
sollen machen.

Aufgezeichnet von Sarah-Lisa Nassal
Foto: Christa Kohler-Jungwirth, St. Elisabeth-Stiftung

Fir Sarah-Lisa Nassal ist die Epilepsie ihres
Sohnes manchmal wie eine Black Box: dunkel
und was im Inneren passiert, ist ungewiss. Den-
noch ist die Epilepsie nichts gegen die Farbe, die
erinihrLeben bringt-genauso, wie erist. marker
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Die
Hoffnung
bleibt

Taglich erlebt Paul T.* mehrere epileptische Anfalle, teils stiirzt er
dabei schwer. Seit 21 Jahren leidet er an Epilepsie. Nun hofft er, dass
ein weiteres Medikament ihm wieder mehr Lebensqualitat schenkt.

»Aus dem Nichts brachen mir die Beine weg, ein anderes Mal
knallte ich mit dem Gesicht pl6tzlich auf ein Waschbecken”,
schildert Paul T.* zwei seiner anfallsbedingten letzten Stiirze.
Der 37-Jahrige leidet seit seinem 16. Lebensjahr an fokalen Epi-
lepsien. Zuletzt hatten sich seine Anfélle so verschlechtert,
dass er in der Abteilung Epileptologie des ZfP Stidwiirttemberg
in Weissenau stationar aufgenommen wurde - nicht sein erster
Aufenthalt dort. Als schwierigen Fall beschreibt er sich selbst.
Schon viele mehrwochige Aufenthalte in Weissenau und mehrere
Medikamentenwechsel liegen hinter ihm. Und doch blickt der
Betroffene den ndchsten Wochen optimistisch entgegen. In Ab-
stimmung mit Dr. Hartmut Baier, Chefarzt der Abteilung Epilep-
tologie und behandelnder Arzt von Paul T., hat sich der Patient
darauf eingelassen, sich auf ein neues Medikament umstellen zu
lassen, das seine Anfdlle mindern soll. Engmaschig werden da-
bei Einnahme und eventuell auftretende Nebenwirkungen tGber-
wacht. ,Selbst wenn die Anfélle damit genauso haufig auftreten,
so nehmen sie zumindest in ihrer Intensitat ab”, hofft Paul T., der
nach dem letzten Sturz entschied, sich lieber im Rollstuhl fortzu-
bewegen. Auf diesen greife er als SchutzmalBnahme bei Bedarf
oft zuriick. Zusatzlich tragt er einen Schutzhelm mit Kinnriemen.

Mit 16 hatte Paul T. wahrend eines Schulreferats zum ersten Mal
einensogenannten Absence-Anfall. Dabeiwarermehrere Sekun-
denlangwieweggetreten.,Die AbsencenkamendannSchlagauf
Schlag”, erinnert er sich. Obwohl er von da an regelmaBig Anti-
epileptika einnahm, erlitt er einen ersten Sturzanfall, bei dem er
sich am Kopf schwer verletzte. Kurz darauf folgte der erste neun-
wochigestationdre Aufenthaltin Weissenau.AuchwennEpilepsie
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fortan Teil seines Lebens war, wollte er
seinen Traum verwirklichen und begann
Archédologie zu studieren. Doch die An-
falle traten erneut auf. ,Es hat wehgetan
dasStudiumdeshalbaufzugeben”, blickt
Paul T. zurtick. Im Berufsforderungswerk
Schéomberg liefl3 sich der Heidenheimer
schlieBlich zum Steuerfachangestellten
ausbilden. Doch die unkontrolliert auf-
tretenden Anfalle verhindern bis heute,
dass er diesen Beruf auch austiben kann.

Anfalle bestimmen den Alltag

Seit sechs Jahren arbeitet er deshalb
im Bereich Birodienstleistung in den
Werkstatten des Stephanuswerks Isny
und lebt dort in einer betreuten Wohn-
gruppe.Auchhierbestimmendie Anfille
Paul Ts. Alltag und Arbeit. ,Ich muss je-
derzeit und beijeder Tatigkeit miteinem
Anfall rechnen”, erzahlt er. So kdnne er
zum Beispiel nicht an Maschinen oder
mit schweren Gegenstdnden arbeiten
- zu groB sei die Verletzungsgefahr.
Die Epilepsie beeinflusst nicht nur die
Arbeit, sondern auch ganz alltagliche
Dinge wie kochen, essen, duschen. Ein
epileptischer Anfall beim Essen, wenn

die Hande zucken und unkontrollierte Bewegungen mit dem Be-

steck in der Hand ausiiben, kann ihn und andere gefdahrden. ,Ich
hoffe wahrend eines Anfalls immer instandig, dass ich mich und
andere nicht schwer verletze.” Um sich selbst zu schiitzen, kocht
ernur selten. Seine Dusche ist mit Matratzen ausgepolstert, kniend
duschter,zusétzlichistimmerjemanddabei,dereingreifenkonnte.
4Fur die Lebensqualitat ist das enorm einschrankend.” Anders
als andere Betroffene erlebt Paul T. jeden Anfall bei vollem Be-
wusstsein. ,Es ist ein sehr frustrierendes Gefiihl, die Kontrolle
zu verlieren und handlungsunfahig zu sein.” Und doch ist er froh,
die Anfalle bewusst mitzukommen. Denn umso handlungsfahi-
geristerdanach, wenn erdiese beschreiben und dokumentieren
kann. Fiir den behandelnden Arzt, der aus den Aufzeichnungen
wiederum wertvolle Erkenntnisse fiir die weitere Therapie ab-
leiten kann, sind die Notizen deshalb umso aufschlussreicher.

Auch bei seinem jetzigen Aufenthalt in Weissenau notiert Paul T.
Uhrzeitund Dauerder Anfélle.Mitdem neuen Medikamenttreten
diese zwar weiterhin, aber weniger intensiv auf. Sie duern sich
inkurzem Augenblinzeln und Grimassen ziehen - nichtléngerals
ein paar Sekunden lang. ,Dasist schon ein erheblicher Fortschritt
zu den schweren Anféllen mit Stiirzen”, zeigt sich der Patient zu-
versichtlich. ,Die Hoffnung auf einen Durchbruch, also dass ein
Medikament langfristig hilft und Anfalle reduziert, ist naturlich
immer da.” Das Behandlungsangebot in Weissenau umfasst ne-
ben der medikamentdsen Therapie auch psychotherapeutisch
orientierte Einzel- und Gruppengesprache, Physiotherapie und
Sozialberatung.Besonders hilft Paul T.die Ergotherapie, momen-
tan schreibt er eine Geschichte auf Englisch. Mit dem Kopf zu ar-

Neben Schutzhelmen
stehen epilepsie-
kranken Menschen
weitere Hilfsmittel zur
Verfligung: Rollstiihle,
ohnmachtssichere
Schwimmwesten,
Temperaturregler fir
Duschen, Herdschutz-
gitter, Treppengelan-
der, Sturz- und Anfalls-
melder, spezielle
dreirddrige Fahrrader
und mehr.

beiten gebe ihm das Gefiihl, aktiv etwas
gegen Mudigkeit und Konzentrations-
storungen - Nebenwirkungen der Anti-
epileptika — tun zu koénnen. Epilepsie-
krank zu sein, bedeutet fur Paul T. mit
vielen Einschrankungen und Risiken le-

ben und Trdume aufgeben zu mussen. ,Auch wenn heutzutage

4Nattrlich habe ich oft den Gedanken mit Medikamenten
,WarumIch?'”,erzahlter.Dennoch versu- bei zwei Drittel der
cheer,auchdiepositivenSeitenzusehen. Menschen mit Epilep-
So zum Beispiel seine abgeschlossene sie Anfallsfreiheit zu
AusbildungzumSteuerfachangestellten, erreichen ist, gibt es

das Stephanuswerk Isny als neuer Lebensgeschichten

Arbeits- und Wohnort, Menschen, die er wie die des Paul T,

dortkennenlernte.,AlldieseErfahrungen bel vs./elchen dursh
. X Medikamente keine
undBegegnungenhatteichohneEpilep- .
ausreichende Besse-

sienichtmachenunderfahrendiirfen.” il . .
rung zu erreichen ist.

Welches der 27 zur

Text: Nicola Netzer .
Verfliigung stehenden

Foto: Ernst Fesseler
Medikamente erfolg-
reich sein kann oder

ob keines die Anfalls-
Ein beklemmendes Gefiihl war es freiheit bringt, ist nicht

fuir Nicola Netzer, wahrend des Ge- N
. ) . ) vorhersagbar. Bei Epi-
sprachs kleinere Anfélle des Patienten

hautnah mitzuerleben. marker lepsien wie bei Paul T.

ist das Uber viele Jahre
ein Wechselbad zwi-
schen Hoffnungen und
Enttduschungen.”

*NamevonderRedaktiongedndert
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Einblick

Mit Anfallen

routiniert umgehen

Die Pflege von Epilepsie-Betroffenen stellt mitunter hohe Anforderungen

an das Personal. Silke Beer, Pflegerische Leiterin der Epileptologie und

Neurologie, erklart die Besonderheiten und welche unterstiitzenden Mal3-

nahmen bei Anfallen ergriffen werden.

InderEpileptologie des ZfP Sidwiirttembergam
Standort Weissenau werden die Patientinnen und
Patienten psychiatrisch und somatisch versorgt.
Der Pflegeaufwand unterscheidet sich dabei je
nach Fall erheblich: Beim einen Teil der Patient:in-
nen geht es erst einmal um das Abklaren, ob es
sich um eine Epilepsie handelt. Sie sind kognitiv
fit und machen sich Sorgen um ihre private und
berufliche Zukunft. Damit verbunden stellen
sie sich viele Fragen: Was wiirde die Diagnose
Epilepsie fiir mich und meine Familie bedeuten?
Kann ich dann meine Arbeit weiter ausiiben?
Darf ich noch Auto fahren?

Vielféltige Unterstiitzung

AnderestationdarAufgenommenenwerdenbereits
medikamentds behandelt und sind hier, weil ihre
Medikation umgestellt werden muss. Bei ihnen
wird unter anderem auch beim Medikamenten-
management unterstitzt; so missen sie ihre
Arznei im Beisein einer Pflegefachkraft selbst
herrichten.

Bei einem weiteren Teil der Behandelten ist der
Pflegeaufwand relativ hoch, da sie neben ihrer
Epilepsie auch ein geistiges und/oder ein korper-
liches Handicap mitbringen. ,Manche zeigen
Verhaltensauffalligkeiten, die einen machen gern
Quatsch, wieder andere brauchen Kuschelein-
heiten - das ist von Patient zu Patient sehr un-
terschiedlich”, erlautert die Pflegerische Leiterin
Silke Beer.
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Bei allen Patient:innen spielt die Krankenbeob-
achtung eine entscheidende Rolle. Bei jenen, die
sich nicht oder nur eingeschrankt artikulieren
kdnnen, erkennen Beer und ihr Team oft nur so,
ob sie sich vielleicht unwohl fiihlen oder sogar
Schmerzen haben. ,Ein Teil unserer Patienten
hat mehrere Anfélle pro Tag, andere wiederum
kdnnen viele Tage anfallsfrei bleiben”, erklart
Beer weiter. Zur Uberwachung beziiglich An-
fallsgeschehen und fiir die Diagnostik sind alle

Patientenzimmer mit Kameras ausgestattet.

Manche der stationdr aufgenommenen Patien-
tinnen und Patienten haben schwierige Epilep-
sien und bendétigen mehrere Medikamente, um
anfallsfrei zu sein. Diese kdnnen Nebenwirkun-
gen bedingen wie Schwindel, Midigkeit und
Ubelkeit. Beer: ,Eines der Medikamente zum
Beispiel kann je nach Dosierung Schluckauf
auslosen.”

Verletzungen vermeiden

Bei einem Anfall sollte man selbst Ruhe bewah-
ren, erldutert die erfahrene Pflegefachfrau. ,Am
besten raumt man alles weg, was im Weg ist,
legt den Betroffenen etwas Weiches unter den
Kopf und setzt ihnen zum Beispiel die Brille
ab.” Vermeiden solle man dartiber hinaus, die
Bewegungen der Betroffenen zu unterdriicken
versuchen oderihnen etwas zwischen die Zdhne
zu zwingen. Nach dem Anfall empfiehlt sich die
stabile Seitenlage.
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Mittels Elektroenzephalografie
(EEG) wird die elektrische Aktivitat
des Gehirns Uber Elektroden gemes-
sen. In Form von Hirnstromwellen

wird diese grafisch aufgezeichnet.

,Eine Arztin oder ein Arzt sollte gerufen
werden, wenn der Anfall langer als drei
Minuten dauert, derBetroffene bewusst-
los bleibt, nicht mehr richtig atmet oder
wennweitere Anfdllefolgen.” Die Pflege-
kréfte auf Station nehmen jedes Mal
eine prazise Anfallsbeschreibung vor.
Dabei geht es unter anderem um die
Dauer des Anfalls, um die Atemiberwa-
chung sowie um die Art des Sturzes und
der Bewegungen. ,Beobachtung und
Dokumentationsind beiunssehrwichtig
fur Diagnostik und Therapie.”

Epileptische Anfalle gibt es in ganz un-
terschiedlicher Auspragung, erklart Beer
weiter. ,Die meisten Laien stellen sich
vermutlicheinentonisch-klonischen An-
fall vor, auch ,Grand mal’ genannt, wenn
sie an Epilepsie denken, aber manche
zucken nur kurz mit einem Finger oder
fallen um wie ein gefallter Baum. Friher

nannte man Epilepsie ja auch Fallsucht.”

Wéhrend die einen dabei das Bewusst-
sein verlieren, sind andere wahrenddes-
sen voll da. Und bei manchen falle auch
die Differenzierung zu dissoziativen An-
fallen duBerst schwer. ,Da hilft dann nur
Erfahrung und der Umstand, dass viele
unserer Patienten mehrmals bei uns

sind und wir sie deshalb gut kennen.”

Dezember 2023 FACETTEN

33



34

Einblick & Nachgefragt

Das pflegerische Setting in der Epileptologie
generell zeichne aus, dass es im einen Moment
sehr ruhig zugehen, im anderen aber plétzlich
viel los sein kann - etwa dann, wenn eine:r der
Patient:innen stiirzt, einen Anfall hat oder in
einen Status epilepticus rutscht, das heif3t, der
Anfall nicht mehr von allein aufhort. ,Es kann
sich schnell alles @ndern - das kann anspruchs-
voll sein, macht diese Aufgabe aber auch total
abwechslungsreich.” Angstvorder Epileptologie
musse jedenfalls niemand haben. ,Es ist eine
schone Arbeit, bei der wir uns gegenseitig mul-
tiprofessionell unterstiitzen, und wir haben tolle

Patientinnen und Patienten.”

Text und Foto: Stefan Angele

Die Epileptologie des ZfP Stidwiirt-
temberg am Standort Weissenau
umfasst zwei Stationen: Die eine halt
20 Betten fiir die sogenannten Ba-
sis-Patient:innen vor, die entweder
EpilepsiehabenundzurMedikamen-
ten-Ein- oder Umstellung stationar
aufgenommen werden, oder die

ein unklares Ereignis wie etwa eine
Synkope hatten und der Verdacht
auf eine Epilepsie besteht. ,Diese
bekommenbeiunseinLangzeit-EEG,

manchmal eine Lumbalpunktion
oder ein MRT, und sind in der Regel
vier Tage bei uns”, erklart Pflegelei-

terin Silke Beer.

Die zweite Station kann maximal
zwolfPatient:innen mitEpilepsieund
Behinderungaufnehmen.EinTeil der
Zimmer ist etwas groBer dimensio-
niert, sodass pflegende Angehérige
mit aufgenommen werden kénnen.
,Die Behinderungsgrade bei dieser
Patientengruppereichenvonleichter
Intelligenzminderung bis hin zu
schwerster Beeintrachtigung, die
eine Komplettversorgung erforder-
lich machen.” Die Aufenthaltsdauer
betrégt hier durchschnittlich drei
Wochen, im Einzelfall auch mehrere
Monate.
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Nachgefragt
)

Elisabeth Greiner ist Facharztin fur Allgemeinmedizin, Geriatrie und Palliativ-
medizin und leitet als Oberdrztin die allgemeinmedizinische Institutsambulanz der
St. Lukas-Klinik in den Liebenau-Kliniken Meckenbeuren.

FACETTEN: Welchen Aufgabenbereich decken Sie in der St. Lukas-Klinik ab und
welche Behandlungsbedarfe haben Ihre Patient:innen?

ELISABETH GREINER: Die somatische Abteilung unserer Klinik besteht aus einem sta-
tiondren Bereich und der allgemeinmedizinischen Institutsambulanz, an welche auch
ein Medizinisches Zentrum fiir Erwachsene mit Behinderungen (MZEB) angegliedert
ist. Wir versorgen hausérztlich etwa 750 Patientinnen und Patienten mit leichten bis
schwersten geistigen und korperlichen Beeintrachtigungen, die in einer der Wohn-
gruppen an den drei Standorten zusammenleben, die wir betreuen. Patienten mit
leichtenEinschrankungenwohnenselbstversorgend,anderewiederumsindbettldgerig
und missen maximal gepflegt werden, alle haben einen gesetzlichen Betreuer.

FACETTEN: Wie ist die Kooperation zwischen der St. Lukas-Klinik und der Weis-
senauer Epileptologie im Rahmen des Epilepsiezentrums Bodensee konkret
ausgestaltet?

GREINER: Etwa die Halfte unserer Patienten hat zusatzlich die Diagnose Epilepsie. Da-
runter sind auch viele komplexe Fille, die drei, vier oder mehr Medikamente bendtigen.
Diese Gruppe wird vom ZfP Stidwiirttemberg ambulant versorgt, aber auch stationar,
sofern dies angezeigt ist. Wir stehen im engen Austausch, nicht nur was die arztliche
Seite betrifft, sondern auch im pflegerischen Bereich. Da geht es um das Einstellen oder
Andern der Medikation ebenso wie um Details beziiglich der bestméglichen Pflege.
Unser gemeinsames Bestreben ist es, die Behandelten so optimal wie méglich zu
versorgen. Beileichteren Féllen geht es darum, soziale Teilhabe zu erméglichen, beiden
schweren um die bestmdgliche Lebensqualitét - Epilepsie ist eine Risikokrankheit.

FACETTEN: Welche entscheidenden Vorteile sehen Sie in dieser Kooperation?
GREINER: Aus meiner Sicht klappt die Zusammenarbeit sehr gut. Ein grof3es Plus dabei
sind die kurzen Dienstwege. Wir sind in regelméaBigem Telefonkontakt, besprechen Fal-
lakten, Medikationsplaneund weitereVorgehensweisen. Auchbekommenwirwertvolle
Tipps und Hilfestellung, was den Umgang mit Anfallen betrifft. Bei ganz akuten Fallen
werdenauchmalSchnelleinweisungen binnen einoderzweiTagen méglichgemacht.Ist
ein stationarer Aufenthalt angezeigt, werden — wie bei allen wichtigen Entscheidungen
auch - die gesetzlichen Betreuer oder die Angehdrigen mit eingebunden.

Aufgezeichnet von Stefan Angele
Foto: St. Lukas-Klinik
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Rundum gut beraten

Was bedeutet die Diagnose fiir mich und meinen Alltag? Welche Antrdge muss ich

wo abgeben? Unterstlitzung bei offenen Fragen erhalten Epilepsie-Erkrankte bei

der Sozialberatung der Abteilung Epileptologie des ZfP Stidwiirttemberg.

Menschen miteinerEpilepsie-Erkrankung stehenvor
vielen Fragen, wie beispielsweise: Kann ich meinen
Beruf weiter austiben? Welche finanzielle Unterstut-
zung kann ich beantragen? Wie erhalte ich einen
Schwerbehindertenausweis? Wie handle ich im
Notfall? Fiir die stationdren Patient:innen der beiden
epileptologischen Stationen des ZfP am Standort
Weissenau steht Diplom-Sozialpadagogin Angela
Giray zusammen mit ihrer Kollegin als Ansprech-
person zur Verfligung und hilft, verschiedene Dinge
zu klaren.

,Die Menschen sind oft liberfordert und miissen sich
ersteinmal mit der Diagnose auseinandersetzen”, er-
klart die Sozialarbeiterin die Situation vieler nach der
Erstdiagnose. Dann falle es den Menschen haufig
schwer, sich auf die neue Lebenssituation einzustel-
len und Aufgaben anzugehen. Von der Erkrankung
sind schlieBlich viele Lebensbereiche betroffen:
Freizeit, Alltag, Beruf, Familie, soziale Kontakte und
Mobilitat.

Die Beratungsinhalte sind individuell, denn die Men-
schen bringen verschiedene Themen mit: Oftmals
geht es um sozialrechtliche Angelegenheiten wie

Schwerbehinderung und Fiihrerschein. Auch Fragen
zur Berufswabhl, anfallsbedingte Gefdhrdungen bei
derArbeitund Arbeitsplatzsicherungenkommen bei
der Beratung zur Sprache. In anderen Féllen ist eine
Pflegeunterstiitzung, Heimversorgung oder Rehabi-
litation fur die Zeit nach einem klinischen Aufenthalt
zu organisieren. Auch Angehdrige und wichtige
Bezugspersonen sind bei der Sozialberatung mit im
Boot. Der Grundsatz lautet ,Hilfe zur Selbsthilfe”.

,Sozialarbeit ist ein Baustein in der Betreuung von
Menschen mit Epilepsie”, betont Giray. Das Ziel des
gesamten multiprofessionellen Behandlungsteams
sei es, dass Betroffene mdglichst viel Eigenstandig-
keit erhalten, sie ohne weitere Einschrénkungen
zurechtkommen und ein besseres Krankheitsver-
standnis gewinnen. Wichtig ist der Sozialarbeiterin
auch, den Menschen weitere Kontaktadressen und
Hilfen mit an die Hand zu geben. Dies sei vor allem
nach einer Entlassung wichtig, ,damit die Menschen
nicht im luftleeren Raum dastehen”, so Giray.

Text: Elke Cambré
Foto: Ernst Fesseler

Epilepsie gehort zu
den haufigsten
chronisch-neurologischen
Erkrankungen.

Das Wort Epilepsie leitet sich
vom griechischen Verb
Lepilambanein” ab, was

LUberwaltigt werden,
Uberraschungsangriff”
bedeutet.

Mit je 1 % haben drei
Erkrankungen den
gleichen Anteil in der
deutschen Bevolkerung:
Epilepsie, Rheuma und
Diabetes.
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Kostprobe

ucher.
Musi

\ Epilepsie 360°- der Experte Prof. Christian Elger
'fr Z260° N erklart
\\\____ _iﬁ PI I-E PS l E Podcast, kostenlos abrufbar bei Spotify

DER EXPERTE

Plﬂf.:Hl::ilgr:mﬂﬂ;ﬂ Zehn Minuten Expertenwissen
»Man kann gut mit Epilepsie leben - Julius Caesar hat es
vorgemacht und trotz Epilepsie ganz Gallien erobert.”
UnterhaltsamundverstandlichbeantwortetEpileptologe
Prof. Christian Elger Fragen rund um Epilepsie und wider-
legt dabei so manche Vorurteile. In den 15 rund zehn-
mindtigen Folgen klart der langjahrige Leiter des Epilepsie-
zentrums der Uniklinik Bonn Gber eine grof3e Bandbreite
an Themen auf und gibt sein Expertenwissen weiter: Von
der Behandlung epilepsiekranker Kinder und geriatri-
scherPatient:iinnen tiberden Umgang mit Nebenwirkun-

gen bis hin zu Schwangerschaft und Epilepsie. Betroffe-
neund Angehorige werden dabei ebenso angesprochen
wie Laien und Eltern epilepsiekranker Kinder.

Viel Wissen verstandlich verpackt.
Nicola Netzer

Panthertage: Mein Leben mit Epilepsie
Sarah Elise Bischof
ISBN 978-3944296937

An Panthertagen ist Sarahs Leben tiefschwarz. Dann leidet sie unter den korperlichen
Nachwehen ihrer epileptischen Anfélle, versinkt in Antriebslosigkeit oder wird von

Zukunftsangsten iibermannt.Doch Panthertage sind zum Gliick selten.Vielmehrlernen
Leser:innen der Autobiografie ein starke junge Frau kennen, die trotz Erkrankung ihren
Weg geht. Mit viel Gefiihl und klaren Worten gewdhrt die Autorin Einblicke inihr Leben:

Podcasts

2017, 91 Minuten

Echte Menschlichkeit im

falschen Leben

Ihre Welt kdnnte nicht oberflachlicher
sein: B-Promi Angie lebt fir wilde Partys,
Trash-TV und mediale Aufmerksamkeit.
Als sie unfreiwillig zurtick ins Elternhaus
ziehen muss, tragt sie mit einem Mal
Verantwortung fir ihre pubertierende
Schwester Kiki. Diese leidet unter Epilep-
sie, tragt deshalb einen Schutzhelm. Da-
bei wiinscht sie sich nichts mehr, als
einfach ein normaler Teenager zu sein.
Eindrucksvoll, mal absurd und mal
rihrend, zeigt Regisseurin Mia Spengler,
dass sich unter Angies blonden Exten-
sions und dem dicken Make-up ein
grofBes Herz verbirgt. Ein gelungenes
Drama, das sich dem Thema ungewohnt
nahert und vielleicht genau deshalb den
richtigen Ton trifft. Das findet auch die
Deutsche Epilepsievereinigung, die als
Partner des Filmes fungiert.

Sehenswerter Balanceakt zwischen gelebter
Oberflachlichkeit und Tiefgang.
Heike Amann-Stork

Die Erkrankung mit all ihren Tlicken, ein Notrufknopf auf dem Nachttisch und Diskrimi-

nierung im Jobcenter. Aber auch in ein Leben mit Freundschaft, Spaziergangen an der

Isar, Dating, Fu3ball und der Liebe zu ihrem Heimatland Schweden. Zudem gelingt es l'".
ihr, medizinisches Wissen rund um die Erkrankung leicht verstandlich in ihre Erzahlun-

gen einflieBen zu lassen.

Bertihrendes Mutmach-Buch Uber ein Leben mit Epilepsie.
Heike Amann-Stork
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Panthertage
|

2013, 88 Minuten

,S0 ist mein Korper eben”

Sie wohnen irgendwo in Deutschland, sie kennen sich
nicht, sie sind unterschiedlich alt. Und doch haben sie
eine Gemeinsamkeit, welche ihr Leben in dhnlicher
Form nachhaltig beeinflusst: Die zweijdhrige Marla, die
Teenagerin Helena, Mutter Kerstin (32) und Rentner
Dieter (71) haben Epilepsie. Wie gehen sie mit ihrer
Krankheit um? Wie gestaltet sich ihr Alltag? Welche
Sorgen und welche Probleme 16st die Epilepsie bei
ihnen selbst aus? Wie geht man als Familie eigentlich
damit um und wie das Umfeld? Diese und weitere
FragenbehandeltdieserDokumentarfilmausdemJahr
2013 auf einflihlsame Art und Weise. Es geht um das
Ausgeliefertsein wahrend eines Anfalls ebenso wie um
das Kdmpfen um Selbstbestimmung. Thematisiert
werden die Nebenwirkungen der Medikation genauso
wie die existenzielle Angst um das eigene Kind. GroRe
Stérke des Films ist es, dass man als Zuschauer:in
zumindest anndhernd ein Geflihl dafiir bekommt, was
es bedeutet, mit Epilepsie leben zu mussen. Und es ist
sehr dankenswert, die Protagonist:innen einen kurzen
Abschnitt ihres Lebens lang begleiten zu dirfen.

Authentische und eindriickliche Einblicke in das (auch) normale
Leben mit dieser Krankheit.
Stefan Angele

Instagram

Eine junge Frau lasst sich nicht unterkriegen

Auf ihrem Account berichtet die 26-jahrige Laura von
ihrer eigenen Krankheitsgeschichte mit Epilepsie, PTBS
und Depression und gibt vielfaltige Einblicke inihr Leben
mit der Hiindin Wilma. Die Pudeldame Idsst Laura mit-
hilfe eines Trainers zur Assistenzhiindin ausbilden, um
ein eigenstandigeres Leben fiihren zu konnen. Denn ihr
Alltag ist durch die Epilepsie-Erkrankung mit Anfallen
eingeschrankt. Wilma soll lernen, Krampfanfalle vorher
anzuzeigenund beieinem Anfall, wenn benétigt, Notfall-
medikamente oder entsprechende Hilfe zu holen. Auch
bei Ausfligen oder beim Einkaufen ist Wilma mit dabei.
Laura beantwortet Fragen wie ,Wie fiihlt sich ein Anfall
fur dich an?” oder klart Uber Ursachen der Erkrankung
auf. Vorurteile und Angste gegeniiber Epilepsien und
psychischen Erkrankungen abzubauen, ist der jungen
Frau eine Herzensangelegenheit.

Schade, dass Laura und viele andere Betroffene soum
Hilfsmittel wie Assistenzhunde kampfen mussen!
Elke Cambré

Im digitalen Epilepsy Journal kdnnen Betroffene unter anderem Anfélle, Medikamenteneinnahme und Erndhrungs-
gewohnheiten dokumentieren und so ein besseres Verstandnis fir ihre Erkrankung entwickeln. Epilepsie. 100
Fragen, die Sie nie zu stellen wagten. Ein Epileptologe und eine Epilepsiebetroffene geben Antworten. In
Kehl-Kork zeigt das Deutsche Epilepsiemuseum mit Texten, Bildern und Ausstellungsobjekten die tausendjéhrige Geschichte
der Krankheit bis in die Gegenwart. Kindgerecht und mit vielen Zeichnungen klért das Buch ,Unser Ben hat
Krampfanfalle” Zielgruppen wie Geschwisterkinder, Kindergérten und Grundschulen tiber Epilepsie auf.
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INFORMATIONEN 0

FACHLITERATUR @

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

Der Bundesverband der Epilepsie-Selbsthilfe
in Deutschland vertritt die Interessen aller
Menschen mitEpilepsie undihrer Angehérigen.
Die Webseite bietet aufklarende Informatio-
nen, Adressen, Veranstaltungstermine und
mehr.Ein Newsletter sowie die Mitgliederzeit-
schrift einfélle kdnnen abonniert werden.
www.epilepsie-vereinigung.de

Deutsche Gesellschaft fiir Epilepsie

(DGFE)

Die Webseite bundelt allgemeine Anlaufstel-
len, Adressen und Links und bietet Erstinfor-
mationen sowie weiterfiihrende Informatio-
nen, beispielsweise zu rechtlichen Fragen.
www.izepilepsie.de

ANLAUFSTELLEN DES 6
ZFP SUDWURTTEMBERG
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Ambulante Behandlung

Privat- und Erméchtigungsambulanz und
Ambulanzim MVZ

£ 0751 7601-2233

epi@zfp-zentrum.de

Stationare Behandlung
£ 0751 7601-2857
epi@zfp-zentrum.de

Mehr Informationen zum Epilepsiezentrum
Bodensee:
www.epilepsiezentrumbodensee.de

MOSES Schulungsprogramm im ZfP
Epilepsiekranke und Angehérige werden
unterstitzt, sich aktiv mit Epilepsie auseinan-
derzusetzen und lernen, kompetent mit der
Erkrankung umzugehen.

Termine und Infos zum Programm unter:
www.moses-schulung.de

Veranstaltung zum Tag der Epilepsie
Jahrliche Vortragsreihe im Ravensburger
Schworsaal von Fachleuten der Epilepsie-
Akademie Weissenau anlasslich des Tags
der Epilepsie.

Termine und Programm:
www.epilepsiezentrumbodensee.de
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Selbsthilfegruppen in der Region

Biberach/Ravensburg

fur Eltern epilepsiekranker Kinder
Kerstin Papenfuf3-Alpan

£ 0751 9770682

kpapalp@web.de

Laupheim

fur epilepsiekranke Erwachsene
Josefine Kozlowski

€ 07392 8334
josefine.kozlowski@t-online.de

Reutlingen

fur Erwachsene und Eltern epilepsie-
kranker Kinder

Thomas Meyfarth

€ 07071 7931549

Bernd Henes

£ 07121 46883

Ulm, Neu-Ulm und Umgebung

fuir junge Menschen mit Epilepsie
Julia Hhe

£ 0731 7051556
julia-hoehe@t-online.de
www.junger-treffpunkt-epilepsie.de

Mehr Infos und weitere Selbsthilfegruppen unter
www.lv-epilepsie-bw.de

ZEITSCHRIFTEN @

EpilepsieForum, Zeitung des Landesverbandes
derEpilepsie-SelbsthilfegruppenBadenWirttem-
berg e.V., abrufbar unter

www.lv-epilepsie-bw.de

einfalle, Mitgliederzeitschrift der Deutschen Epi-
lepsievereinigung e. V., fiir Mitglieder
abonnierbar, dltere Ausgaben stehen als Down-
load bereit unter
www.epilepsie-vereinigung.de/zeitschrift

epiKurier, Mitgliederzeitschrift des epilepsie
bundes-elternverband e.V. und des Landes-
verband Epilepsie Bayern e. V., abrufbar unter
www.epikurier.de

Diagnose Epilepsie: Die Krankheit verstehen.
Die besten Therapien nutzen. Den Alltag
gestalten, Dr. Glinter Kramer.

ISBN: 978-3830466956

DerRatgeberthematisiert UrsachenvonEpilepsie,
unterschiedliche Anfallsformen und Krankheits-
verldufe sowie die Aussicht auf Anfallsfreiheit.

Mein Kind hat Epilepsie, Prof. Dr. Ulrich Brandl.
ISBN: 978-3720527170

Buch zur Aufkldrung fir Eltern epilepsiekranker
Kindern, unterteilt in sechs Kapitel wie beispiels-
weise Behandlung, Sport und Freizeit, Gesund-
heitsfragen.

Zeitschrift fur Epileptologie

Fachzeitschrift der Deutschen Gesellschaft fur
Epileptologie, abrufbar unter
www.zepi.springer.de

MOSES-Erarbeitungsbuch Modulares Schu-
lungsprogramm Epilepsie
ISBN: 978-3935972611

Das Buch bietet Betroffenen und Angehérigen
eine umfassende und zugleich verstandlich auf-
bereitete Epilepsieinformation und kann auch
ohne Teilnahme an einer MOSES-Schulung ge-
nutzt werden. Es eignet sich zudem als Grund-
information fur alle, die beruflich, ehrenamtlich
oder privat mit Epilepsieerkrankten in Kontakt
sind oder diese beraten. Die neun Kapitel umfas-
sen die Themen Leben mit Epilepsie, Epidemiolo-
gie, Basiswissen, Diagnostik, Therapie, Anfalls-
ausloser und Selbstkontrolle, Prognose, Psycho-
soziale Aspekte und Netzwerk Epilepsie.

Der Leitfaden kann tiber den Bethel-Verlag Biele-
feld unter www.bethel.de bestellt werden.
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Auch zu diesen und weiteren Diagnosen liegen Ausgaben der
Facetten zum kostenlosen Download unter www.zfp-web.de bereit.
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der Abteilung Kommunikation per E-Mail an facetten@
zfp-zentrum.de bestellt werden — Die ndchste Ausgabe
erscheintim April 2024.

Um die Privatsphare von Patient:innen zu schiitzen, greifen
wir bei Fotos fiir Facetten auch auf Mitarbeitende des ZfP
als Statist:innen zuriick.

Ein Unternehmen der pr Gruppe Baden-Wiirttemberg

Anzeige

ust auf einen
eitenwechsel?

Dann kommen Sie in unser Team. Freuen Sie sich auf:

Denn wir engagieren uns nicht nur in der Therapie und Behand- ~ — faire Vergltung nach Tarifvertrag

lung psychisch kranker Menschen, sondern zeigen auch vollen — mindestens 30 Tage Urlaub

Einsatz, wenn es um unsere Mitarbeitenden geht. Als groB3ter — grofziligige Forderung von A
psychiatrischer Klinikverbund in Baden-Wirttemberg bieten Fort- und Weiterbildung L.
wir mehr als 4.000 Beschéftigten vielseitige und sichere — Karriereplanung orientiert

Arbeitspldtze. Und noch jede Menge Extras. an lhren Zielen
— flexible und familienfreund-

liche Arbeitsbedingungen

Noch mehr Vorteile und unsere

offenen Stellenangebote finden

Sie auf www.zfp-karriere.de




www.facebook.com/
ﬂ psychiatrie.im.sueden

u Youtube-Kanal
ZfP Stidwirttemberg

<

Was Sie davon haben? Jede Menge.

Blattern Sie doch einfach mal zurlick.

Lust auf einen
Seitenwechsel?

Liebe Leserin, lieber Leser, ja, richtig.

Wir wollen Sie auf unsere Seite ziehen. Nicht nur als regelmafig

Lesende der FACETTEN. Nein. Wir mdchten Sie gerne in unsere

Teams holen - sofern Sie nicht schon dazugehéren.

Denn im ZfP Stidwdrttemberg warten nicht nur jede Menge
spannende Geschichten, sondern auch viele tolle Jobs. Egal,
ob Sie gerade erst einsteigen oder schon Erfahrung haben:

Wir freuen uns auf neue Kolleg:innen.

Oder liberzeugen Sie sich auf
www.zfp-karriere.de

Anzeige




