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Behandeln!

Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie geben eine

klare Orientierung

Ziel der Epilepsiebehandlung ist
es, das Auftreten epileptischer
Anfalle durch eine geeignete The-
rapie zu verhindern. Diese umfasst
das Vermeiden von moglichen
anfallsauslosenden Faktoren
sowie bei gegebener Indikation fur
eine medikamentose Behandlung
die Auswahl eines oder mehrerer
Medikamente gegen die Epilepsie
(Antiepileptika). Die Auswahl des
oder der geeigneten Medikamente
ist davon abhangig, um welche
Form der Epilepsie (Art der Anfalle
und Epilepsiesyndrom) es sich im
Einzelfall handelt. Eine wirkungs-
volle Behandlungsalternative bei
Patienten mit fokalen Epilepsien,
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die durch eine medikamentdse
Therapie nicht anfallsfrei werden,
ist die Epilepsiechirurgie, die je-
doch aufgrund strenger Auswahl-
kriterien nur wenigen Patienten
vorbehalten ist (siehe unten).

Medikamentose
Epilepsiebehandlung

Fur die medikamentdse Epilep-
siebehandlung stehen klassische

- seit Jahrzehnten vorhandene

- und in zunehmendem Umfang
neue Antiepileptika zur Verfligung.
Auch vor Einflhrung der neuen
Antiepileptika wurde durch die
Behandlung eine weitgehende

Anfallskontrolle bei der Mehrzahl
der Epilepsiepatienten erreicht.

Bei etwa 70% lasst sich durch

eine Monotherapie (eine Therapie
mit nur einem Medikament) mit
einem der klassischen vier Antiepi-
leptika der ersten Wahl bei fokalen
Epilepsien im Erwachsenenalter
(Primidon/Phenobarbital, Pheny-
toin, Carbamazepin, Valproinsaure)
eine befriedigende Anfallskontrol-
le erzielen; bei weiteren 10% ge-
lingt dies durch eine Kombination
von jeweils zwei Medikamenten.

In etwa 20-30% der Falle muss
man davon ausgehen, dass die
medikamentose Therapie nicht



zu einer vollstandigen Anfallsfrei-
heit fihrt (Pharmakoresistenz).
Auch unter Berticksichtigung
neuer Antiepileptika zeigt sich
mehr und mehr, dass die tber-
wiegende Mehrzahl solcher
therapieschwierigen Falle schon
nach dem Scheitern einer ersten
Monotherapie identifiziert ist und
nur ein Bruchteil noch wirklich von
medikamentosen Umstellungen
profitieren wird, sofern die erste
Monotherapie nicht aufgrund
schlechter Vertraglichkeit aufge-
geben werden musste, sondern
bis zur Vertraglichkeitsgrenze
kontinuierlich ausdosiert werden
konnte.

Die Wirksamkeit der neuen Subs-
tanzen als Zusatztherapie zu einer
vorbestehenden Medikation (add-
on) oder zum Teil auch als Mo-
notherapie wurde in den letzten
Jahren durch wissenschaftliche
Studien belegt. Die moglichen
Vorteile neuer Antiepileptika sind
bei deutlich hoheren Therapiekos-
ten vor allem in einem breiteren
Wirkspektrum (bezogen auf die
verschiedenen Anfallsformen

und Epilepsiesyndrome), einer
besseren Vertraglichkeit (weniger
Nebenwirkungen), weniger oder
geringeren Wechselwirkungen mit
anderen Antiepileptika und einer
geringeren fruchtschadigenden
Wirkung in der Schwangerschaft
(Teratogenitat) zu sehen.

Allerdings liegen kontrollierte
klinische Studien zum Uberwie-
genden Teil nur fir Epilepsien vor,
bei denen die Anfalle an einer
bestimmten Stelle des Gehirns
beginnen (fokale oder fokal be-
ginnende Epilepsien). Das Wissen
Uber die Wirksamkeit bei gene-
ralisierten Epilepsien, bei denen
sich die Anfalle von Anfang an
auf der gesamten Hirnoberflache

abspielen, beruht Gberwiegend
auf offenen Therapiestudien oder
sogar nur auf Fallberichten. Dar-
uber hinaus ist die Auswahl des
geeigneten neuen Antiepilepti-
kums im individuellen Fall dadurch
erschwert, dass im Gegensatz

zu alten Antiepileptika praktisch
kaum akzeptable Vergleichsstu-
dien der neuen Medikamente
untereinander existieren. Die
wenigen Ausnahmen lassen keine
praxisrelevanten Riickschlisse zu.
Auch muss darauf hingewiesen
werden, dass Aspekte wie Lang-
zeitvertraglichkeit und Fruchtscha-
digung (Teratogenitat) aufgrund
der relativ kurzfristigen klinischen
Erfahrungen noch ungenigend
bekannt sind und hieraus der fal-
sche Rickschluss auf ein besseres
Vertraglichkeitsprofil keinesfalls
jetzt schon gezogen werden darf.

Die Notwendigkeit einer entspre-
chend vorsichtigen Wertung der
Vertraglichkeit neuer Antiepilep-
tika ergibt sich alleine schon aus
dem Umstand, dass bleibende
oder todliche Nebenwirkungen,
die den breiteren Einsatz in der
Zukunft kaum mehr zulassen wer-
den, bei immerhin zwei neuen An-
tiepileptika, namlich bei Vigabatrin
(permanente Gesichtsfelddefekte)
und bei Felbamat (aplastische
Anamien, Lebernekrose) erst Jahre
nach deren Zulassung bekannt
wurden.

Leitlinien

Hinsichtlich der Therapie zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung haben
sich die kirzlich publizierten Leit-
linien der Deutschen Gesellschaft
flr Neurologie in enger Absprache
mit der Deutschen Gesellschaft
flr Epileptologie in entscheiden-
den Punkten klar positioniert. Sie
berufen sich auf die kritische Wir-
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digung vorliegender Studiendaten
und die praktische Erfahrung der
verantwortlichen Expertengruppe.
Die wichtigsten therapierelevan-
ten Aspekte werden im Folgenden
zusammengefasst.

1. Man geht bei der Definition
einer Epilepsie inzwischen
davon aus, dass schon ein ers-
ter Anfall diese Diagnose und
damit auch die Einleitung einer
dauerhaften medikamentdsen
Behandlung rechtfertigt, wenn
berechtigte Grinde fur die
Annahme bestehen, dass eine
erhohte Neigung zu weiteren
epileptischen Anfallen ange-
nommen werden muss. Dies
ist zum Beispiel bei Vorliegen
eines entsprechenden EEG-Be-
fundes oder bei einem Befund
im Kernspintomogramm (MRT)
der Fall, der das Auftreten des
Anfalls erklart und ahnen I3sst,
dass es unbehandelt nicht bei
diesem einen ersten Anfall
belieben wird.

2. Weiterhin wird als wesentlich
neu das Resultat der engli-
schen pragmatischen Ver-
gleichsstudie zur Ersttherapie
(SANAD) hervorgehoben, der
zufolge Lamotrigin bei fokalen
Epilepsien bei gleicher Wirk-
samkeit besser vertraglich als
Carbamazepin ist und Valproat
weiterhin bei generalisierten
und unklassifizierbaren Epilep-
sien als wichtigste Therapieop-
tion mit besserer Wirksamkeit
im Vergleich zu Lamotrigin und
besserer Vertraglichkeit im Ver-
gleich zu Topiramat eingestuft
wird. Neben Lamotrigin wird
Levetiracetam zur Monothera-
pie von neu diagnostizierten
Epilepsien mit fokalen Anfal-
len (mit und ohne sekundar
generalisierten Anfallen) als
Medikament der ersten Wahl
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empfohlen. Grundsatzlich ist
bei der Auswahl von Medika-
menten darauf zu achten, dass
diese moglichst nebenwir-
kungsarm sind und im Idealfall
keine Wechselwirkungen mit
anderen Substanzen einge-
hen. Insbesondere Langzeit-
nebenwirkungen, die durch
dauerhafte Veranderungen des
Hormon- oder Vitaminstatus
hervorgerufen werden kénnen,
wenn —wie bei vielen alteren
Antikonvulsiva —aufgrund der
so genannten Enzymindukti-
on die Leber zu intensivierter
Funktion angeregt wird, sollten
vermieden werden. Die folgen-
de Tabelle fasst die Empfehlun-
gen der Leitlinien zusammen.

Darlber hinaus wird auf die
erhebliche Konsequenz des neuen
Rahmenvertrages zur Substituti-
on von Originalpraparaten durch
Generika hingewiesen, der auch
Antiepileptika mit einschlief8t, so
dass zukiinftig sogar der wieder-
holte Austausch von Generika
durch Rabattvertrage erzwungen
werden konnte. In diesem Zusam-
menhang muss nachdriicklich
darauf hingewiesen werden, dass
speziell bei anfallsfreien Patienten
wirkstoffgleiche Praparate anderer
Hersteller ausdrucklich NICHT ver-
wendet werden sollen. Die behan-
delnden Arzte sollten dies durch
Ankreuzen des so genannten Aut-
ldem-Kreuzes sicherstellen.

Therapieempfehlungen der aktuellen Leitlinien der Deutschen Gesell-

schaft fir Neurologie: Erster epileptischer Anfall und Epilepsien im
Erwachsenenalter

1. Fokale Epilepsien — Monotherapie

Erste Wahl

Lamotrigin, Levetiracetam

Weitere Optionen
je nach individuellem
Patientenbedirfnis:

Carbamazepin, Gabapentin,
Oxcarbazepin, Topiramat, Valpro-
insaure

2. Generalisierte Epilepsien — Monotherapie

Erste Wahl

Valproinsaure

Weitere Optionen
je nach individuellem
Patientenbediirfnis:

Lamotrigin, Topiramat

3. Kombinationstherapie

Fokale Epilepsien

Erste Wahl: Gabapentin,
Levetiracetam,Pregabalin,
Topiramat, Zonisamide

Zweite Wahl: Lamotrigin, Oxcarbazepin

Dritte Wahl: Carbamazepin, Valproinsaure,

Phenytoin

Generalisierte Epilepsien

Erste Wahl: Levetiracetam, Topiramat
Zweite Wahl: Lamotrigin

Dritte Wahl: Vaproinsaue
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Besonders wichtig ist fur die
Betroffenen nach erfolgreichem
Therapieverlauf die Frage, wann,
ob und wie die medikamentdse
Behandlung beendet werden
kann. Diese Frage zu beantworten
ist aufgrund der wenig tberzeu-
genden Studienlage auf3erordent-
lich schwierig. Es liegt nahe, dass
eine globale Empfehlung bei den
vielfdltigen Ursachen der Epilepsie
nur unzureichend moglich ist. Jede
Empfehlung sollte daher individu-
ell erfolgen.

Grundsatzlich gilt, dass Antiepilep-
tika in der Regel nicht die Ursache
der Epilepsien beseitigen, sondern
nur das Auftreten der epilepti-
schen Anfalle verhindern kénnen.
Daher muss man auch nach
langjahriger Anfallsfreiheit beim
Absetzen der antikonvulsiven Me-
dikation mit der Gefahr wiederum
auftretender Anfdlle rechnen,
wenn die Ursache der Epilepsie
weiterhin besteht. Zu diesen
Ursachen gehdren eine genetisch
bedingte Epilepsiebereitschaft
oder die Epilepsien bedingende
regionale Schadigungen, Anoma-
lien oder Tumoren des Gehirns.
Selbst nach einer Entfernung des
epileptischen Herdes durch ein
epilepsiechirurgisches Verfahren
kann es beim systematischen Ab-
setzen zum Wiederauftreten von
epileptischen Anfallen kommen.
Es sollte daher auch nach epilep-
siechirurgischen Eingriffen zwar
die Medikation vereinfacht und
abgesenkt werden, ein vollstandi-
ges Absetzen aber ausfuhrlich und
kritisch mit dem Patienten bespro-
chen und auf der Basis individuel-
ler Daten entschieden werden.

Epilepsiechirurgie

Weltweit haben epilepsiechir-
urgische Eingriffe in den letzten



Jahren zugenommen, dabei ste-
hen Operationen im Bereich des
Temporallappens an erster Stelle.
In Deutschland werden derzeit
etwa 500 Operationen pro Jahr
durchgefiihrt. Die geschatzte Zahl
moglicher Operationskandida-
ten liegt allerdings nach wie vor
deutlich hoher. Statistische Zahlen
belegen, dass die Uberwiegende
Mehrzahl (ca. 60%) der chirurgi-
schen Eingriffe im Schlafenlappen
erfolgt. Die Erfolgszahlen liegen
in verschiedenen Publikationen
hinsichtlich der Anfallsfreiheit bei
uber 60%.

Ziel epilepsiechirurgischer Thera-
pie ist die operative Entfernung
(Resektion) der sogenannten
primaren epileptogenen Zone,
also des Hirnareals, von dem die
epileptischen Anfdlle ausgehen.
Voraussetzung flr eine epilepsie-
chirurgische Therapie ist es, das
diese Operation ohne Inkaufnah-
me neuer und moglicherweise
dauerhafter Defizite vonstatten
geht, die sich negativer auf die
Lebensqualitat auswirken wiirden
als die Epilepsie selbst. Grundsatz-
lich muss die Indikationsstellung
zur praoperativen Diagnostik und
zur Epilepsiechirurgie sorgfaltig
zwischen der verheiBungsvollen
Perspektive einer Therapie mit
Heilanspruch und den Risiken vor
allem der zum Teil eingreifenden
invasiven Diagnostik und der ope-
rativen Eingriffe abwagen, zumal
Epilepsieoperationen in der Regel
keiner vitalen Indikation unterlie-
gen - es handelt sich um operative
Eingriffe, die durchgefiihrt werden
kénnen, aber nicht missen. Ziel
eines epilepsiechirurgischen Ein-
griffs ist in der Regel in erster Linie
die Verbesserung der Lebensquali-
tat der betroffenen Patienten.

Grundsatzlich gilt, dass die Epilep-
siechirurgie so friihzeitig wie mog-

lich erwogen werden sollte, um
speziell im Kindesalter Entwick-
lungsverzogerungen vorzugreifen,
die bei dauerhaft auftretenden
epileptischen Anfdllen nahezu un-
vermeidlich sind. Dennoch betragt
auch heute noch in den meisten
Fallen das Intervall zwischen
Lebensalter bei Epilepsiebeginn
und letztendlich durchgefiihrtem
epilepsiechirurgischem Eingriff
Jahrzehnte. Auch zur Epilepsie-
chirurgie haben sich die Leitlinien
eindeutig geduRert.

Leitlinien

Demnach sollte die praoperative
Epilepsiediagnostik und die Epilep-
siechirurgie nur in spezialisierten
Zentren erfolgen, die Uber einen
ausreichenden Erfahrungshinter-
grund verfigen (mehr als 20 Ein-
griffe/Jahr). Es wird dringend emp-
fohlen, Epilepsiepatienten nach
dem Versagen des zweiten oder
dritten Medikamentes, spatestens
aber nach 5 Jahren vergeblicher
Therapie, einem Spezialzentrum
zuzuweisen, das auch epilepsiechi-
rurgisch tatig ist, um die Frage der
Operabilitat zu prifen.

titelthema

Als weiteres im weitesten Sinne
operatives Verfahren wird in den
Leitlinien die Vagus-Nerv-Stimu-
lation erwahnt. Sie ist das am
weitesten verbreitete Stimulati-
onsverfahren; weltweit sind mehr
als 50.000 Stimulatoren implan-
tiert worden. Das Verfahren gilt
als palliativ, da in kontrollierten
wissenschaftlichen Studien nur
bei wenigen Menschen Anfalls-
freiheit erreicht wurde. Bei etwa
50% der Menschen, denen ein
Vagus-Nerv-Stimulator implantiert
wurde, kommt es zu einer Reduk-
tion der Anfalle um bis zu 50%. Ein
realistischer Erwartungshorizont
ist im Hinblick auf die Vagus-Nerv-
Stimulation absolut essentiell.
Das gilt umso mehr fur weitere
Stimulationsverfahren wie die Tie-
fenhirnstimulation, die momentan
noch vollstandig experimentellen
Charakter hat.

Alternative Verfahren

Zu den alternativen Therapie-
verfahren im Erwachsenenalter
gehort die ketogene Diat, die im
Kindesalter auch durch Studien
belegt ist, die EEG-Biofeedback-
Therapie, die Akkupunktur oder
auch die Selbstkontrolle epilepti-
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scher Anfalle. Der Charme dieser
Verfahren liegt in der Andersar-
tigkeit der Therapie, insbeson-
dere, wenn die oben genannten
Therapiemoglichkeiten zu keinem
befriedigenden Ergebnis fihren.
Letztlich sind die alternativen
Verfahren in Studien nur einge-
schrankt oder gar nicht belegt.
lhre objektive Beurteilung ist
entsprechend schwierig. Sicher ist,
dass in aller Regel diese Verfahren
nur zusatzlich zu etablierteren
Behandlungsmethoden eingesetzt
werden sollten und jene Ublicher-
weise nicht ersetzen.

Fazit

Viele Epilepsien kann man ausge-
zeichnet behandeln und sollte das
dann auch konsequent umsetzen.
In schwierigen Fallen ist es ratsam,
die medikamentose Therapie
moglichst nebenwirkungsarm
und gemaf einer klaren Strategie
zu planen, friihzeitig spezialisier-
te Zentren zu kontaktieren und
gegebenenfalls auch an Therapien
jenseits der medikamentosen
Behandlung zu denken. Dabei
kommt bei fokalen Epilepsien der
Epilepsiechirurgie eine heraus-
ragende Rolle zu. Die Leitlinien
der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie schaffen diesbezlig-
lich eindeutig mehr Klarheit

und betonen die modernen und
verbesserten Moglichkeiten der
Epilepsiebehandlung (Literatur
beim Verfasser).

Prof. Dr. Bernhard J. Steinhoff
Epilepsiezentrum Kork

Landstrasse 1

77694 Kehl-Kork

Tel: 0785 /184-2250

Fax: 0785 /184-2555

mail:
bsteinhoff@epilepsiezentrum.de
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Handeln!

Epilepsien stellen die daran
erkrankten Menschen vor vielfiltige
Herausforderungen

Epileptische Anfalle und Epilepsien
beeintrachtigen die davon betrof-
fenen Menschen in unterschied-
licher Art und Weise. Ahnlich wie
andere chronische Krankheiten
oder Behinderungen haben auch
Epilepsien vielfaltige Auswirkun-
gen auf das Alltags- und Berufsle-
ben, die der/die Betreffende zu be-
waltigen hat. Diese sind in hohem
Malie davon abhangig, wann die
Epilepsie erstmalig auftritt bzw.
wie diese verlauft.

Tritt erstmalig ein anfallsartiges
Ergeignis auf, geht es zunachst da-
rum zu klaren, wobei es sich dabei
gehandelt hat. War das Ereignis
ein epileptischer Anfall — oder war
es etwas anderes? Handelt es sich
um einen Gelegenheitsanfall oder
eine beginnende Epilepsie? Welche
Auswirkungen hat das auf Beruf
und Alltagsleben? Ist Fahrtauglich-
keit gegeben oder darf zunachst

einmal kein KfZ gefiihrt werden?
Wenn ja —wie lange darf kein KfZ
gefihrt werden? Ist die Austibung
des gewahlten Berufes weiterhin
moglich? ...

Ist die Epilepsie diagnostiziert und
wird mit der Behandlung begon-
nen, stellen sich weitere Fragen.
Welche Behandlungsmethode,
welches Medikament ist das rich-
tige? Haben die Medikamente Ne-
benwirkungen, sind sie schadlich?
Gibt es andere, nicht-medikamen-
tdse Behandlungsmethoden? Wie
finde ich den flr mich richtigen
Arzt? Wie grof3 sind die Chancen,
durch die Behandlung dauerhaft
anfallsfrei zu bleiben? Welche Aus-
wirkungen hat die Epilepsie auf
Beruf und Alltagsleben? ...

Fihrt die Behandlung nicht zu
dem gewinschten Ergebnis, stellt
sich zunachst die Frage nach der



Ursache dafir. Kann Anfallsfreiheit
tatsachlich nicht erreicht werden
—oder ist die gewahlte Therapie,
das gewahlte Medikament nicht
das richtige? Werden die Medika-
mente regelmaRig genommen?
Hat sich etwas an der korperlichen
Konstitution gedndert? Stimmt
die Diagnose? ...Und vor allem:
Wie kann der/die Betroffene das
beurteilen?

Treten bei einer gut behandelten
Epilepsie nach langer Zeit wieder
Anfalle auf, stellen sich weitere
Fragen: Was ist die Ursache flr
das Wiederauftreten der Anfal-
le? Besteht die Chance, wieder
dauerhaft anfallsfrei zu werden?
Was andert sich durch die wieder
auftretenden Anfalle im Alltags-
und Berufsleben? ...

Handeln ist also gefragt —und
sicherlich wird es zunachst einmal
darum gehen, einen Arzt des
Vertrauens zu finden, der in der
Epilepsiebehandlung erfahren

ist. Sicherlich sollte es sich dabei
um einen Facharzt (Neurologe/
Nervenarzt; bei Kindern ein in

der Epilepsiebehandlung erfah-
rener Kinderarzt) handeln; aber
leider sind nicht alle Facharzte in
der Epilepsiebehandlung gleich
qualifiziert. Bei der Suche kénnen
die regionalen Selbsthilfegruppen
oder auch die Deutsche Epilepsie-
vereinigung (DE). mit ihren Lan-
desverbanden behilflich sein - die
regionalen Selbsthilfegruppen,
weil deren Mitglieder tber die
Erfahrungen mit ihren behandeln-
den Arzten berichten kdnnen; die
Landes- und Bundesverbande, weil
diesen zusatzlich eine Liste von
Arzten mit dem Zertifikat Epi-
leptologie vorliegt (das Zertifikat
Epileptologie Plus wird von der
Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie an Neurologen verliehen,

die ihre epileptologische Kompe-
tenz regelmaflig anhand eines
Kriterienkatalogs nachweisen
mussen; herausgegeben wird die
Liste von der Stiftung Michael).

Manchmal kann — gerade bei Er-
krankungsbeginn —eine ambulan-
te oder stationare Behandlung in
einer auf die Epilepsiebehandlung
spezialisierten Klinik erforderlich
sein. Auch diese Epilepsieambu-
lanzen und Epilepsiezentren mus-
sen ihre Behandlungskompetenz
regelmalRig anhand eines eben-
falls von der Deutschen Gesell-
schaft flir Epileptologie Gberprif-
ten Kriterienkatalogs nachweisen.
Auch hier gibt es Adresslisten, die
der DE vorliegen (ebenfalls von der
Stiftung Michael herausgegeben).
Nicht immer liegt eine solche Am-
bulanz oder ein solches Zentrum
direkt bei den Betreffenden ,vor
der Haustirre” —dennoch kann es
lohnenswert sein, dafiir auch ein-
mal einen langeren Anfahrtsweg
in Kauf zu nehmen. Gerade, wenn
dies gleich zu Erkrankungsbeginn
erfolgt, lassen sich dadurch haufig
viele unnatige Folgeprobleme der
Epilepsie vermeiden.

Ist der Arzt gefunden, kann es
durchaus im Verlauf der Behand-
lung zu (nicht nur medizinischen)
Problemen kommen. Sollte dies
der Fall sein, sollte zunachst mit
dem behandelnden Arzt be-
sprochen werden. Dazu gehort
allerdings auch, dass alles das,
was nicht verstanden wird, mit
dem Arzt — wenn nétig mehrmals
- besprochen wird und bespro-
chen werden kann. Dies ist nicht
immer ganz einfach; sicherlich
ist es dabei hilfreich, sich auf den
Arztbesuch vorzubereiten und
z.B.sich anfallende Frage vorher
aufzuschreiben. Manchmal kann
es auch hilfreich sein, sich eine
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zweite Meinung (z.B. durch einen
anderen Facharzt oder eine Epi-
lepsieambulanz) einzuholen —und
wenn das Vertrauensverhaltnis
gestort ist, ist es manchmal auch
notwendig, den behandelnden
Arzt zu wechseln.

Aber selbst die beste epileptologi-
sche Behandlung und Betreuung
kann den Betreffenden die Ausei-
nandersetzung mit der eigenen
Erkrankung nicht abnehmen. Dazu
gehort es — nicht ausschlielich,
aber unverzichtbar —auch, sich
zunachst einmal Uber die eigene
Erkrankung zu informieren. Dies
kann zum einen durch das Studi-
um von Blchern und Broschtren
erfolgen —entsprechende Litera-
turempfehlungen tber auch fur
Laien verstandliche Literatur sind
z.B. Uber die DE zu erhalten; und
auch die regelmaRige Lektlre der
einfdlle hat schon vielen Men-
schen wichtige Hinweise gegeben.

Zum anderen werden aber mitt-
lerweile bund esweit eine Reihe
von Seminaren fir Menschen mit
Epilepsie angeboten (von der DE,
den Epilepsieberatungsstellen, den
Epilepsiezentren, ...) auf denen das
entsprechende Wissen vermittelt
wird. Am bekanntesten ist sicher-
lich das MOdulare Schulungspro-
gramm EpilepSie (MOSES) und das
entsprechende Programm fur Fa-
milien (FAMOSES); entsprechende
Schulungen werden bundesweit
von daflir ausgebildeten Trainern
angeboten — der Kontakt kann
ebenfalls Uber die DE vermittelt
werden.

Epilepsien haben haufig Aus-
wirkungen auf das Alltags- und
Berufsleben - und es gibt vieles
zu beachten. Wichtig ist es, bei
hier auftretenden Problemen sich
moglichst frithzeitig Unterstut-
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zung zu holen —sei es bei den
Epilepsiezentren oder —ambulan-
zen, die haufig auch eine Sozial-
beratung oder psychologische
Unterstitzung anbieten oder ent-
sprechende Kontakte vermitteln
kénnen; sei es bei anderen auf die
Unterstiutzung von Menschen mit
Epilepsie spezialisierten Einrich-
tungen; oder sei es bei den Selbst-
hilfegruppen und —organisationen,
die entweder eine Beratung von
Betroffenen fiir Betroffene anbie-
ten oder entsprechende Kontakte
zu professionellen Helfern vermit-
teln konnen. Und manchmal kann
es schon hilfreich sein mit jeman-
dem zu sprechen, der ahnliche
Erfahrungen gemacht hat ...

Es konnten an dieser Stelle noch
viele weitere Hinweise darauf
gegeben werden, was im Einzelfall
zu tun ist —und sicherlich kennt
jeder jemanden, der einem gute

Ratschldage gibt und einem sagen
kann, was gerade gut fur einen
ist. Das Problem dabei ist nur: Was
flr Herrn A. gut ist, muss fiir Frau
B. noch lange nicht richtig sein.
Was im Privatleben gilt, gilt auch
im Gesundheitswesen —ist da
aber nicht unbedingt so leicht zu
durchschauen. Auch im Gesund-
heitswesen gibt es viele, die einem
sagen,was zu tun ist —aber auch
hier gilt: Was fur den einen gut ist,
kann fur den anderen genau das
falsche sein. Was also tun?

Sicherlich ware es schon, wenn

es jemanden gabe, der fur einen
alle mit der Epilepsie verbunde-
nen Probleme |6sen kann — aber
so jemanden gibt es nicht. Und
deshalb bleibt Innen — lieber Leser
und liebe Leserin — nichts anderes
ubrig, als sich selbst darum zu
kiimmern. Mario Clignet — mehr-
fache Weltmeisterin im Bahn-

..und wie geht

Gruppeninterview zum Leben mit Epilepsie

Wir haben das Motto zum Tag der
Epilepsie zum Anlass genommen,
um die Frage in einem Gruppenin-
terview mit vier Mitstreiterinnen
aus der Epilepsie-Selbsthilfe zu
beantworten. Getroffen haben wir
uns an einem heil’en Augustnach-
mittag in der Geschaftsstelle der
Deutschen Epilepsievereinigung
in Berlin mit Alwina, Barbara,
Martina und Michael, die alle in
unterschiedlicher Intensitat von
Epilepsie betroffen sind.

einfille

einfille: Wie zufrieden seid ihr mit
Eurer momentanen Lebenssitua-
tion?

Barbara: Ich bin gerade nicht so
zufrieden Ich warte auf einen Platz
fur eine Reha-Mafinahme, bin
arbeitslos und lebe in Scheidung
von meinem Mann.Wegen meiner
Depressionen mache ich eine
Therapie, bin in zwei Selbsthilfe-
gruppen, mit denen ich auch viel
unternehme und versuche eigent-
lich immer, positiv zu denken.

radverfolgungsfahren und selbst
an Epilepsie erkrankt, hat einmal
gesagt:

Wenn ihr etwas tun wollt, so geht
und tut es.

Wenn inr der Epilepsie eine Chance
gebt, euch daran zu hindern, so
wird sie euch hindern.

Sie kann euch jedoch nicht im Wege
stehen, wenn ihr es nicht zulasst.
Epilepsie ist keine Entschuldigung
dafir, sich nicht auf den Weg zu
machen und die eigenen Trdume
wahr werden zu lassen!

So sollten Sie es auch halten —und
denken Sie daran: Keiner hat ge-
sagt, dass Sie diesen Wege alleine
gehen mussen!

Norbert van Kampen
Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg

es mir?

Michael: Ich bin zufrieden und
glucklich. Ich bin in Rente und hat-
te seit Jahren keine Anfille mehr.
Wenn ich an friher denke, kommt
es mir so vor, als hatte ich auch
einfach nie die Zeit gehabt, mir
Uber die Anfalle grofs Gedanken
zu machen. Ich musste arbeiten,
um die Familie zu ernahren - und
wenn ich von der Arbeit kam, dann
waren die Kinder da und meine
Frau, da war soviel los; ich kam
nicht dazu, mir den Kopf tber
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meine Erkrankung zu zerbrechen.
Allerdings hatte ich meist die An-
falle im Schlaf und war tagstber
nicht sehr davon beeintrachtigt.

Alwina: Ich bin gesundheitlich
ganz zufrieden, habe aber exis-
tentielle Probleme, die mich sehr
angstigen.Ich habe lange in einem
pflegerischen Beruf gearbeitet
und wurde aufgrund von Anfal-
len auf eine andere Arbeitsstelle
gesetzt, die ich aber wegen der
Hektik und den vollig anderen Ar-
beitsanforderungen nicht ertragen
konnte. Nun bin ich arbeitslos und
da der Stress weg ist, geht es mir
gesundheitlich besser. Ich erhalte
aber kein ALG I, da ich erst meine
Ersparnisse, fir die ich ein Leben
lang gearbeitet habe, aufbrau-
chen muss. Das empfinde ich als
ungerecht.

Martina: Ich bin mit meinem
Leben in einiger Hinsicht nicht
zufrieden. Ich habe seit 1999

Anfalle, jedoch seit 2001 keine
Grand mal Anfalle mehr. Ich lebe
auch getrennt und musste mein
Studium aufgrund der Konzentra-
tionsschwierigkeiten und anderer
Nebenwirkungen meiner Medika-
mente aufgeben. Fiir eine Um-
schulung bin ich mit meinen 43
Jahren wohl zu alt, sagt man mir
bei der Arbeitsagentur. Ich merke
aber auch selber, dass ich oft Pro-
bleme habe, mich langer als ein,
zwei Stunden zu konzentrieren.
Oft komme ich auch einfach nicht
hoch.,Antriebsschwach® sagt man
mir - ich bin einfach mude, sage
ich. Ich empfinde auch diese Tipps
von Experten manchmal daneben.
Wenn ich Antidepressiva und An-
tiepileptika nehme, gibt es Ne-
benwirkungen, wie zum Beispiel
Mudigkeit. Das wollen viele Leute
nicht zugeben und die Arzte sagen
einem immer, dass es an einem
selber liegt und kommen mir mit
schlauen Ratschlagen wie ,mach’
mal Sport“ oder,denk’ mal posi-

tiv“. Diese Tipps reichen mir nicht.
Ich wiirde mir wiinschen, dass die
Arzte mal die Nebenwirkungen
der Antiepileptika, die ich nehmen
muss, untersuchen wirden.

Barbara: Finde ich auch, die
Neurologen lassen zu wiinschen
ubrig, aber meiner verschreibt mir
wenigstens das, was der Spezialist
vom Epilepsie Zentrum sagt.

Alwina: Ich habe mich in Abspra-
che mit den Arzten entschieden,
weniger Medikamente zu nehmen,
als man mir verschrieben hatte,
weil ich mit den Nebenwirkungen,
vor allem der Mudigkeit, nicht

zu recht kam. Jetzt habe ich aber
wieder haufiger Anfalle.

Michael: Mir wollen Sie immer das
neueste Medikament verschrei-
ben, ich bleibe aber lieber bei

den alten Medikamenten. Damit
komme ich gut zurecht.

einfille
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einfalle: Was konnte man denn
selber tun, um zufriedener zu
werden?

Barbara: Mir ist es ganz wichtig,
eine Tagesstruktur zu haben.
Deshalb ist es gut, dass ich viel mit
meiner Depressions-Selbsthilfe-
gruppe unternehme. Oft treffen
wir uns und machen etwas zu-
sammen (z. B. Picknick, Spielaben-
de, tanzen).Viel gelernt habe ich
auf der MOSES-Schulung, an der
ich teilgenommen habe. Dort habe
ich Wissen tber den Umgang mit
der Erkrankung vermittelt bekom-
men und ein Gespur daflr entwi-
ckelt, was ich mir zumuten kann
und was lieber nicht. Ich will selber
aktiv etwas andern und mich nicht
nur von Arzten oder Therapeuten
steuern lassen. Und in der Thera-
pie habe ich gelernt, mich auch
ruhig mal zu belohnen.Wenn ich
etwas Anstrengendes geschafft
habe, tue ich mir ganz bewusst et-
was Gutes. Dass kann mal Schoko-
lade sein oder etwas anderes, was
mir Freude macht. Trotz meiner
Krankheit, die mich sehr verandert
hat und in manchen Bereichen
mit der alten Barbara nichts mehr
gemeinsam hat, empfinde ich

im Gegensatz zu friher sehr viel
intensiver. Ich freue mich Uber
Dinge, die mir friiher Gberhaupt
nicht aufgefallen sind. Ich denke
bewusster liber mein Leben nach.
Ich will versuchen, wieder ein halb-
wegs schones zufriedenes Leben
fuhren zu kdnnen, der Epilepsie
zum Trotz!! Irgendwo ist der Weg,
den ich gehen kann - und irgend-
wann finde ich ihn auch. Ich muss
ihn nur suchen und das werde ich
auch tun.

Michael: Ich habe immer struk-
turiert gelebt, mit meiner Arbeit,
meiner Frau und den Kindern.
Wichtig war mir aber immer auch

einfille

der Erfahrungsaustausch mit
anderen Betroffenen, denn wer
selber keine Anfalle hat versteht
nicht, wovon ich rede.

Alwina: Das war auch flr mich
der Grund, warum ich mich an die
Selbsthilfe gewandt habe. In der
Selbsthilfegruppe, da muss ich
nichts erklaren und ich kann mich
austauschen darUber, wie es an-
deren - zum Beispiel mit Anfallen
auf der Arbeit - ergeht. Wie gehen
die damit um? Das hat mir damals
auch geholfen, denn die Kollegen
erwarten immer den vollen Ein-
satz, die kommen nicht damit klar,
wenn ich fokale Anfalle habe.

Martina: Wie sehr die Epilepsie das
Leben bestimmt, ist immer auch
abhangig von dem Verlauf der An-
falle. Bei mir Gberwiegt die Angst
vor den Anfallen, daher muss ich
die Nebenwirkungen der Medika-
mente in Kauf nehmen. Aber die
Krankheit hat bei mir auch gravie-
rende soziale Auswirkungen. Ich
habe viele Probleme mit Amtern
wegen der Arbeitslosigkeit, muss
mich standig durchsetzen. Eben-
so wie bei den Arzten, angeblich
wegen der Budgetierung muss ich
immer zu zwei verschiedenen Arz-
ten, um die notwendigen Medika-
mente zu bekommen. Manchmal
habe ich keine Kraft mehr, mich
dagegen zu wehren und ich habe
auch keine Lust auf standige Aus-
einandersetzungen. Ich weild aber,
dass ich ab und zu einfach raus
muss, sonst bekomme ich Panikat-
tacken. Meine Katzen tun mir gut,
das ist einfach was flrs Herz.

Ich bin daher seit Jahren in der
Selbsthilfe aktiv geworden. Vor
mehr als 5 Jahren habe ich mit
Unterstitzung des Landesver-
bandes eine Gruppe in Neukdlin
gegrundet, zu der ich regelmaRig
jeden Donnerstag gehe. AulRerdem

arbeite ich stundenweise in der
Selbsthilfe, verdiene mir ein klei-
nes Zubrot und kann mein monat-
liches Budget ein wenig aufsto-
cken.Ich kann mir dadurch selber
auch mal etwas Gutes tun, wenn
ich mal wieder durchhange. Und
das tut mir gut. Diese Tatigkeit
gibt mir auch die Moglichkeit, ein
paar Stunden aus meiner Depres-
sion herauszukommen und unter
Menschen zu kommen, von denen
ich weif3, dass ich ihnen nicht egal
bin. In der Selbsthilfe herrscht

ein tolles Arbeitsklima, man kann
schon von einem freundschaftli-
chen Verhaltnis sprechen. Oft stel-
le ich mir auch die Frage: Hatte ich
diese Menschen kennen gelernt,
wenn ich diese Krankheit nicht
hatte? Wohl nicht!

Michael: Die Epilepsie bestimmt
zwar weitgehend das Leben, aber
ich lass mich davon nicht verein-
nahmen. Ich habe mein Leben
danach eingerichtet, gewisse
Einschrankungen muss ich eben
hinnehmen, zum Beispiel nicht
Auto fahren zu kdnnen. Aber ge-
naue Information tber die Erkran-
kung und die damit verbundenen
Lebensumstellungen helfen mir.
Wenn ich weil3, das kann ich nicht,
aber anderes geht eben nicht,
dann kann ich es akzeptieren.
Allein das Jammern hilft weder
mir noch den Anderen —und hier
setzt die Selbsthilfe an und fordert
die nach vorne gerichtete Ausei-
nandersetzung mit dem eigenen
Schicksal.

einfalle: Wir danken euch fir eure
offene Gesprachsbereitschaft!

Das Interview wurde gefiihrt von
Klaus Gocke und aufgeschrieben
von Beatrix Gomm



