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Zusammenfassung

Epilepsie ist die weltweit am meisten verbreitete Nervenkrankheit, mit
einer jahrlichen Zuwachsrate (Inzidenz etwa 46 Neuerkrankungen auf
100.000 Menschen). Obwohl die ,Heilige Krankheit" wie sie bereits in der
Antike genannt wurde, bereits vielfach erforscht und zahlreiche medizini-
sche Erkenntnisse vorliegen, welche zur Steigerung der Lebensqualitat
fihren kénnen, muissen sich Betroffene noch immer mit einer Fille an
Herausforderungen, Hindernissen und Vorurteilen Epilepsie betreffend

auseinandersetzen.

Die folgende Arbeit soll dem Leser einen grundlegenden Einblick in die
medizinischen Aspekte geben, dabei jedoch auch die Herausforderungen,
sowohl medizinischer als auch sozialer, pflegewissenschaftlicher und ge-
sellschaftlicher Natur, welche mit der Epilepsie einhergehen, naher dar-
stellen und analysieren, so dass Interessierten und Betroffenen eine ein-
gehende Auseinandersetzung mit dem komplexen Fachgebiet ermdglicht

wird.

Dabei wird in der Regel in allen Bereichen auf die neuesten Studien und
aktuelle Literatur zurickgegriffen um auch die Entwicklungen jingster

Zeit dahingehend bertcksichtigen zu kénnen.

Abstract

Epilepsy is the worldwide mostly widespread nervous disease, with an
annual increase rate (46 new illnesses on 100,000 people). Although the
~holy disease™ was called how they already in the antiquity, disposes of a
huge number of medical progress which can lead to the increase of the
quality of life, affected persons still with a fullness in challenges, ob-

stacles and prejudices have to do to themselves epilepsy concerning.



The following work should give a deep-going out insight into the medical
aspects of the work to the reader, besides, nevertheless, also the chal-
lenges, more medically as well as social and social nature which walk
along with the epilepsy closer look and discuss, so that enthusiast and
affected person a detailed insight into the complicated field is allowed.
Besides, is fallen back as a rule in all areas on the newest studies and

literature to be able to consider also the developments recent times from
that point of view.



1. Einleitung

Epilepsie, im Volksmund auch als Fallsucht oder Krampfleiden bekannt,
gilt = neben Durchblutungsstérungen - als eine der haufigsten chroni-
schen Erkrankungen des zentralen Nervensystems (Vgl. Schneble 2003,
S. 11). Es ist davon auszugehen, dass weltweit im Schnitt 1% der Be-
vblkerung von einer Epilepsie betroffen sind (Vgl. Kramer 2005a, S. 27f)
und bis zum 80. Lebensjahr jeder Zehnte mindestens einmal einen epi-
leptischen Anfall erlitten hat - zum Beispiel in Form von Gelegenheits-
krampfen. Die Zahl der jahrlichen Neuerkrankungen liegt bei etwa 46 von
100.000 pro Jahr. (Vgl. MacDonald 2000, S. 665-676)

~Die Zahl der Neuerkrankungen pro Jahr (Inzidenz) betrdgt im Kindes-
alter etwa 90 pro 100000 Kinder; sie sinkt im mittleren Lebensalter etwa
auf 20 und steigt nach dem 60. Lebensjahr wieder bis auf etwa 60 pro
100000 Menschen dieser Altersgruppe an" (Schneble 2003a, S. 13).

Obwohl es heutzutage bereits groBe Fortschritte in der Diagnostik und
der Therapie gibt, kommt es noch immer haufig zu Informationsdefiziten,
Fehleinschatzungen und Vorurteilen beim Krankheitsbild der Epilepsie
(Vgl. Baumgartner 2001, S. 257), dabei stoBen Betroffene in der Gesell-
schaft oftmals auf geringe Akzeptanz und gelten als geistig behindert.
(Vgl. Schmitz 20054, S. 18)

Flr viele Menschen gibt es ein vages und sehr allgemeines Bild von ei-
nem epileptischen Anfall. Beschreibungen dazu lauten meist wie folgt:
der Betroffene stdoBt einen Schrei aus, verliert sein Bewusstsein, stirzt zu
Boden, sein Korper krampft und er beiBt sich in die Zunge. Das diese
Auspragung jedoch selten ist, ist dabei den wenigsten bewusst. Ins-
gesamt existieren heute 20 verschiedene, bekannte Formen von epilepti-
schen Anfallen und mehr als 30 Epilepsieformen (Vgl. Kramer 2005b, S.
9). Der medizinische Aspekt der Krankheit ist sehr komplex und ebenso
breit gefachert und durch die geringe Informationsdichte ein falsches Bild
der Krankheit - oftmals mit Vorurteilen gekoppelt - auch heute noch in

der Gesellschaft prasent.



Epilepsie stellt jedoch nicht nur eine chronische Erkrankung dar, sondern
bedeutet flr die Betroffenen in der Regel auch eine Beeintrachtigung ih-
rer physischen, psychischen und sozialen Méglichkeiten. Somit ist die Le-
bensqualitat, stets in Abhangigkeit zu den individuellen Ressourcen und
Bewaltigungsmechanismen zu betrachten, meist eingeschrankt. (Vgl.
Schneble 2003a, S. 9)

Allerdings wird dies in der Wissenschaft auch kontrovers betrachtet. Der
Autor G. Kramer z.B. spricht in seinem Werk vom Normalisierungsprinzip,
dass er als ausschlaggebend betrachtet, ,/[...] ob Betroffene wegen ihrer
Epilepsie ein weitgehend normales Leben fiihren kénnen oder nicht."
(Krémer 2005a, S. 330)

Im Gesundheitswesen spricht man von Lebensqualitat und Lebenszufrie-
denheit als ein Kriterium fir den Behandlungserfolg bei einer chronischen
Erkrankung wie Epilepsie. So verringert beispielsweise die Einnahme ei-
nes stark sedierenden Medikaments die Anfallshaufigkeit, doch leidet
darunter zugleich das Alltagsleben. (Vgl. Mattejat/Remschmidt 2006, S.
11)

~Im Bereich der Gesundheitsversorgung wird Lebensqualitédt als ein indi-
viduumsbezogenes Konzept aufgefasst, wobei ein Forschungsschwer-
punkt die Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(Health Related Quality of Life) darstellt." (Mattejat/Remschmidt 2006, S.
11)

1.1. Motivation

Wer die Diagnose Epilepsie erhalt, ist sich schnell dariber bewusst, dass
das Leben, wie man es bisher kannte, nicht mehr dasselbe sein wird. So
berichtet beispielsweise eine Patientin Uber ihre Diagnose und die daraus

resultierenden Veranderungen der Lebensqualitat durch die Epilepsie:



.[...] trotzdem war ich hinterher wie gelahmt. Kein Auto mehr fahren! Wie

soll ich zur Arbeit kommen? Das war mein erster Gedanke. [...]

[...] Du hast Epilepsie! Anfélle! Du weiBt nie wann einer wieder kommt.

Dein Kérper ist fiir Dich unberechenbar geworden. [...]

[...] Mir wurde in vielen Gesprdchen klar, dass sich mein Leben &dndern
wlrde. Wir wirden umziehen, ndher an meinen Arbeitsplatz. Ich misste
versuchen, den Stress im Beruf besser in den Griff zu bekommen. [...]"
(Schmitz 2005a, S.8)

Die Schilderung dieser Patientin zeigt deutlich die Gefiihle, Gedanken und
Sorgen, die einem betroffenen Patienten nach der Diagnose Epilepsie
durch den Kopf gehen kdnnen. Dieses und viele weitere Schicksale von
Epilepsie betroffenen Menschen bewegte mich und flhrten zu der Idee
dieser Arbeit. Es sind Menschen, denen es haufig gesundheitlich nicht gut
geht und die nicht unbedingt mit einer positiven Bewertung ihrer Person

durch die Gesellschaft rechnen kénnen.

Viele Betroffene isolieren sich und kénnen nicht offen Uber ihre Erkran-
kungen sprechen, was oft zu psychosozialen Auswirkungen bei einer be-

stehenden Partnerschaft, bei einer Familie und beim Arbeitsleben fluhrt.

Meine Motivation mich mit dieser Thematik zu beschaftigen ist ein beste-
hendes Interesse an der Thematik und mit einer systematischen Litera-
turarbeit betroffenen Berufsgruppen, Angehdrigen und sonstigen Interes-
sierten einen Beitrag zum Verstandnisses des Krankheitsbildes der Epi-
lepsie zu vermitteln, die einhergehenden Probleme im Alltag beziehung-
sweise in verschiedenen Lebensabschnitten zu identifizieren und zu ana-

lysieren, sowie den Stellenwert der Pflegewissenschaft aufzuzeigen.
1.2. Ziel der Arbeit

Diese Diplomarbeit soll einen umfangreichen Einblick in die Thematik Epi-

lepsie geben.



Neben grundlegenden Basisinformationen, die fir das Verstandnis der
Krankheit notwendig sind (Ursachen, Pravalenz, Diagnostik, Erschei-
nungsformen, Anfallsausléser, Behandlungsmadglichkeiten, Ziele der Be-
handlung usw.) sollen unter anderem soziale Aspekte (gesellschaftliche
Einstellung und Vorurteile, Stigmatisierung und weiteres) sowie die Bela-
stungen, Probleme sowie Strategien in der Alltags- und Krankheitsbewal-

tigung dargestellt werden.

Zur Thematik liegt eine Vielzahl von wissenschaftlichen Publikationen vor,
die meisten mit medizinischer Schwerpunktsetzung, daneben auch weite-
re aus psychologischer, sonder- und heilpadagogischer, soziologischer

und pflegewissenschaftlicher Sicht.

Es sollen mit dieser Diplomarbeit unter anderem Herausforderungen,
Hindernisse und Problematiken, die den Betroffenen im Alltag begegnen,
aufgezeigt werden. Weiterhin soll somit Angehérigen, Professionen und
Interessierten ein Einstieg in das komplexe Fachgebiet erleichtert wer-
den, sowie ein Uberblick Giber den aktuellen Forschungsstand unter Be-
ricksichtigung relevanter Studien und Forschungsarbeiten versucht wer-

den.

Folgende Forschungsfragen sollen im Zuge dieser Diplomarbeit behandelt

werden:

~Wie stellt sich die Lebensqualitdt bei Erwachsenen mit Epilepsie dar?"

Aus der Forschungsfrage ergeben sich weitere Subfragen, die ich in der

Diplomarbeit systematisch aufarbeiten werde:

~Was bedeutet Lebensqualitét fir Menschen mit Epilepsie?"

~Welche Bereiche des Lebens sind durch die Erkrankung eingeschrankt?"
~Welche sozialen Auswirkungen hat Epilepsie auf die Betroffenen?"
~Welche Stigmatisierung erfahren Betroffene in der Gesellschaft?"

~Welche psychischen Belastungen erfahren Betroffene"?



~Mit welchen Interventionen kann moéglicherweise die Lebensqualitdt und

Krankheitsbewdéltigung Betroffenener erhéht werden?"

,~Welchen Beitrag kénnte die Pflegewissenschaft beziiglich Erfassung und
Untersuchung der Situation Betroffener, deren Bediirfnisse und der Uber-
prifung der Effektivitdt von Interventionen/ Unterstitzungsangebote lei-
sten?"

~Wie kénnte die Pflege/ Pflegewissenschaft die Alltags- und Krankheits-

bewadltigung unterstitzen?"

1.3. Aufbau der Arbeit

Der erste inhaltliche Teil der Arbeit beschaftigt sich ausschlieBlich mit
dem Krankheitsbild Epilepsie aus medizinischer Sicht. Nach einem allge-
meinen Einblick beziiglich Epilepsie als Krankheit, wird ein kurzer Uber-
blick tGber das Gehirn und Nervensystem gegeben, welcher die Zusam-
menhange zwischen epileptischen Anfallen und deren kdrperlichen Aus-
wirkungen verdeutlichen soll. Nach einem kurzen historischen Abstecher,
der die Bedeutung der Krankheit in der historischen Gesellschaft genauso
wiedergeben soll wie die Bedeutung in der Medizin, beschaftigt sich die-
ser Teil mit den Anfalls- und Epilepsieformen, wobei auf Grund der Menge
dieser hier nur einige exemplarische Formen aufgezeigt werden kénnen.
Neben den Anfallsverlaufen werden im letzten Abschnitt des ersten Teils
schlieBlich noch die Ursachen der Krankheit wie auch moégliche Behand-

lungsmethoden besprochen.

Der zweite Teil dieser Arbeit beschaftigt sich mit den Einschrankungen
der von Epilepsie betroffenen Menschen. Hierbei werden sowohl die Ein-
schrankungen innerhalb der Familie als auch im Sport und in Freizeit dar-
gestellt. Auch die Thematik Mobilitdt und Berufsleben sind wichtige As-

pekte, die dabei genauer betrachtet werden.

Der dritte Teil hat die Lebensqualitat zum Thema. Hier wird nach Definiti-
onsversuchen ein Blick auf die psychosozialen Faktoren und deren Aus-

wirkungen auf die Lebensqualitat geworfen.



AnschlieBend werden die familiaren Faktoren, von der Kindheit bis ins
Erwachsenenleben erfasst und neben den Herausforderungen Méglichkei-
ten zur Steigerung der Lebensqualitat aufgezeigt. Im vierten Unterpunkt
folgt eine allgemeine EinfUhrung bezlglich Definitionen und Aspekte von
Lebensqualitat in der Pflegewissenschaft, wahrend der letzte Punkt sich

mit der Lebensqualitat aus Sicht der Epileptiker befasst.

Im vierten und letzten Teil werden schlieBlich wichtige, zukiinftig anzust-
rebende MaBnahmen zur Optimierung der Lebensqualitat bei Epilepsiek-
ranken dargestellt und zwar zum Einen anhand der Aufgaben flr die Ge-
sellschaft und der Betrachtung, was diese fur die Lebensqualitat der Be-
troffenen tun kann und zum Anderen in der Betrachtung der medizini-
schen und pflegerischen Notwendigkeiten. AbschlieBend flihrenein kurzes

Interview sowie eine kurze Zusammenfassung zum Abschluss der Arbeit.
2. Epilepsie als Krankheit

Epilepsie ist schon seit vielen Jahrtausenden unter den verschiedensten
Namen bekannt. Doch die Erkenntnisse, dass es sich dabei um eine
Krankheit und nicht um eine Gottesstrafe handelt, lieBen lange auf sich
warten. Heute spricht man von einer Epilepsie, ,[...] wenn im Abstand
von mindestens 24 Stunden mindestens zwei epileptische Anfélle aufget-
reten sind, flur deren Auftreten keine aktuellen Ursachen oder Ausléser
erkennbar sind, die erkldren, warum es gerade jetzt zu den Anféllen ge-
kommen ist." (Krédmer 2005a, S. 19)

Dabei kénnen Epilepsien die unterschiedlichsten Ursachen haben. Diese
kdnnen nachweisbar sein oder vermutet werden, angeboren oder er-
worben. Zeitlich kénnen die Anfalle nah beieinander liegen, doch gibt es

auch Falle, in denen die Patienten jahrelang anfallsfrei sind.

Eine Erklarung, warum uber einen langen Zeitraum keine und dann ge-
gebenenfalls wieder vermehrte Anfdlle auftreten, gibt es oftmals jedoch
nicht. (Vgl. Kramer 2005a, S. 19)



Dennoch muss beachtet werden, dass auch das Auftreten eines epilepti-
schen Anfalls — und wenn gleichzeitig die nachweislichen Hinweise flr ei-
ne Epilepsie vorliegen — noch nicht zwingend die Diagnose Epilepsie nach
sich zieht. (Vgl. Kramer 2003, S. 18)

Die Definitionen zu Epilepsien sind heute klar umrissen und kénnen an-

hand folgender Leitlinie dargestellt werden:

~Ein epileptischer Anfall ist ein voribergehendes Vorkommen von
Symptomen und Beschwerden infolge einer abnorm exzessiven oder
synchronisierten neuronalen Aktivitdt des Gehirns. Epilepsie ist eine
chronische Erkrankung des Gehirns mit einer anhaltenden Pradis-
position zur Generierung epileptischer Anfdlle mit neurobiologischen,
kognitiven, psychischen und sozialen Konsequenten. Die Definition der
Epilepsie setzt das Auftreten mindestens eines Anfalls voraus. [...]J"
(Schmidt/ Elger 2003, S. 2)

2.1. Gehirn und Nervensystem

Um Epilepsien verstehen zu kénnen, hilft ein Uberblick tiber das Gehirn
und dessen Funktionsweise, sowie Uber das Nervensystem gewisse Ab-
laufe zu verstehen. Oftmals werden epileptische Anfalle mit einem ,Ge-
witter im Gehirn™ verglichen, weil zu diesem Zeitpunkt mehrere, gleich-
zeitig stattfindende Nervenzellentladungen stattfinden. (Vgl. Schneble
1999, S. 25) Entscheidend hierflr ist, welcher Hirnteil von einem Anfall
betroffen ist. Deshalb muss zunéachst in einem Uberblick das menschliche
Gehirn und die Funktionsweise des Nervensystems genauer betrachtet

werden.

Der menschliche Organismus wird durch das Gehirn gesteuert, welches

sowohl Reize als auch Signale zur gleichen Zeit verarbeitet und sendet.



Dabei ist das Gehirn nicht nur das komplizierteste Organ des Menschen,
welches auch heute noch eine Vielzahl an Ratsel aufgibt, sondern es ist
auch jeglichem noch so modernen Hochleistungsrechner lberlegen. Dies
kommt daher, dass jede einzelne Nervenzelle im standigen Informations-
austausch mit mehreren tausend anderen Nervenzellen steht. (Vgl. Kra-
mer 2000, S. 26f)

Das menschliche Gehirn besteht aus dem Hirnstamm, dem Klein- und
dem GroBhirn. Der Hirnstamm unterstitzt elementare Lebensfunktionen,
zusammen mit dem Rauten- und dem Mittelhirn. Das Rautenhirn - be-
stehend aus dem Kleinhirn, der Bricke und dem verlangerten Rlcken-
mark ( Medulla oblongata) - kontrolliert sowohl Atmung als auch Kreis-
lauf. Fur die sensorischen und motorischen Automatismen des Koérpers ist
das Mittelhirn zustandig, welches auch den Hirnstamm mit dem GroBhirn
verbindet. Die Brlicke hingegen ist eine Verbindung zwischen verschiede-
nen Hirnteilen. Die Nervenbahnen, welche vom Gehirn zum Kd&rper sowie
in umgekehrter Richtung verlaufen, fihren komplett durch den Hirn-

stamm und die Stammganglien. (Vgl. Kramer 2000, S 27)

Die Stammaganglien, welche einen Teil des GroBhirns darstellen, spielen
bei epileptischen Anfdllen eine bedeutende Rolle. (Vgl. Kramer 2005a, S.
36) Ins GroBhirn gelangen Uber den Thalamus alle Nervenimpulse und
ein Teil der Stammganglien leitet die Reize zu den entsprechenden Ab-
schnitten innerhalb der GroBhirnrinde weiter. Unterhalb des Thalamus
befindet sich der Hypothalamus, welcher das Hunger- und Durstgefihl
steuert aber auch dafir verantwortlich ist, dass lebenswichtige Hormone
ausgeschuttet werden. Weitere Stammganglienteile sorgen wahrend ei-
nes epileptischen Anfalls auch dafir, dass der Kérper sich anspannt oder
ungewohnliche Koérperhaltungen eingenommen werden. (Vgl. Kramer
2005a, S. 36)
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Abbildung 1:Das Gehirn im Grobiberblick — Querschnitt, Abbildung aus:
Pritzel, Brand, Markowitsch 2009, S. 12

Neben dem GroBhirn und den Stammganglien ist auch das Kleinhirn in
diesem Bereich wichtig. Dieses ist vor allem flr die Kontrolle und Ab-
stimmung von Bewegungen zustdndig und sorgt fiir die Uberwachung des
Gleichgewichtssinns. (Vgl. Kramer 2005a, S. 37) Dabei wird es von einer
Rindenschicht aus grauen Nervenzellkérpern und gelb-weiBen Faser-
verbindungen im Inneren umgeben. Das Kleinhirn gilt als Umsetzungs-
mechanismus der GroBhirnrinde. Wahrend diese , definiert", zeigt sich das
Kleinhirn von der Steuerung bis zur endgiltigen Ausfihrung verantwort-
lich. (Vgl. Bésel 2006, S. 131ff)
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Abbildung 2:Innere und auBere Strukturen des Gehirns, Abbildung aus:
Pritzel, Brand, Markowitsch 2009, S. 17

Das GroBhirn unterscheidet den Menschen wohl am ehesten von den Tie-
ren. Es macht Uber ein dreiviertel der Gehirnmasse aus. Zudem stellt es
das Zentrum des Sprechens und von bewusstem Handeln, den Sitz des
Denkens und der Wahrnehmung dar. Seine Aufteilung vollzieht sich auf
zwei Hemispharen mit entsprechenden Unterteilungen in Frontallappen,
Temporallappen, Parietal-lappen und Okzipitallappen. (Vgl.Kramer
2005a, S. 37) Der Temporallappen ist sehr haufig Ausgangspunkt epilep-
tischer Anfalle, wobei er beim Menschen flir das Gedachtnis sowie die
sensorischen Wahrnehmungen zustandig ist. Die verschiedenen Lappen
verschmelzen im Gehirn weitestgehend miteinander, wodurch epilepti-
sche Anfalle, die ihren Ursprung eigentlich in nur einem Lappen haben, in

andere ubergehen kdnnen. (Vgl. Kramer 2000, S. 31)

Das menschliche Sprachvermégen wird durch das Broca- und das Wer-
nicke-Areal hauptverantwortlich gesteuert. Ist ein Mensch von einer
Aphasie betroffen, spielen sie eine nachhaltige Rolle bei dieser Sprachsto-
rung. Erleiden diese Areale eine Verletzung oder werden sie im Rahmen
eines epileptischen Anfalls gestdrt, kommt es zu den unterschiedlichsten

Sprachstérungen.
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Abbildung 3:Lage des Broca- und Wernicke-Areals, Abbildung aus: Pier
2012

Der Mensch verfligt liber zwei zumeist unabhangig voneinander arbeiten-
de Gehirnhalften, die sogenannten Hemispharen, welche nur durch den
Balken verbunden werden. Dabei ist die linke Gehirnhalfte die dominan-
tere - obwohl beide ahnlich groB und leistungsstark sind — da sie einige
Funktionen ausschlieBlich austiben kann. (Vgl. Kramer 2000, S. 32) Jede
der Hemispharen ist fur die jeweils andere Kdérperhalfte zustandig, also
die linke Hirnhalfte fir rechts und umgekehrt. So kann man beispielswei-
se davon ausgehen, dass epileptische Anfalle, welche sich nur auf eine
Kdrperseite beschranken, grundsatzlich in der entgegenlaufenden Hirn-
halfte ihren Ursprung haben. Dies liegt daran, dass beinahe alle Nerven-
bahnen, welche vom Gehirn in den Kérper minden, in ihrem Verlauf sich

an der sogenannten Mittellinie kreuzen. (Vgl. Kramer 2000, S. 34)

Das Nervensystem wiederum besteht aus drei Teilen: dem zentralen Ner-
vensystem, dem peripheren Nervensystem und dem vegetativen Nerven-

system.
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Das Zentralnervensystem setzt sich aus dem Gehirn und dem Rucken-
mark zusammen. Dabei liegt das Gehirn — umgeben vom Schadel - am
oberen Ende des Rickenmarks, welches durch die Wirbelsaule geschitzt
ist. Das Gehirn verarbeitet und sendet Reize Uber das periphere Nerven-
system in den Koérper aus. (Vgl. Kramer 2000, S. 34) Das Zentralnerven-
system besteht aus der grauen und der weiBen Substanz. Erstere ist der
Sitz der Nervenzellen und bildet zugleich die Rinde des Gehirns. Die wei-
Be Substanz hingegen besteht aus Nervenfasern, die die Verbindung zu
geschatzten 25 bis 50 Milliarden Nervenzellen im Gehirn darstellt und
sich flr die Informationstibertragungen im Nervensystem verantwortlich
zeigt. (Vgl. Kramer 2005a, S. 34)

GroBhirnhemisphéare
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Abbildung 4:Das zentrale Nervensystem, Abbildung aus: Krottenmaier
2008
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Das periphere Nervensystem besteht aus den vom Rickenmark zu den
verschiedenen Organen verlaufenden Nervenstrangen. Die Verbindungen

funktionieren in beide Richtungen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 34)

Peripheres
MNervensystem

e

Abbildung 5:Peripheres Nervensystem, Abbildung aus: Hinrainer/ Spit-
zer 2012

Das vegetative Nervensystem ist fur die willklrlichen Ablaufe im Koérper
zustandig. Es sorgt fur die Regelung der Vitalfunktionen wie Atmung,
Herzschlag, Blutdruck etc. und ist bei epileptischen Anfallen besonders

oft betroffen und anfallig. (Vgl. Kramer 2005a, S. 34)
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2.2. Epilepsie in der Geschichte

Bereits seit dem Altertum ist die Epilepsie, unter vielfachen Namensbe-
nennungen, bekannt. Dabei war die Epilepsie in der Vergangenheit schon
immer eine haufig auftretende Krankheit, welche auch bis ins ausgehen-
de 19. Jahrhundert viel augenfalliger im alltaglichen Leben zum Tragen
kam. Bis dahin war die medizinische Entwicklung noch so begrenzt, dass
Anfalle in der Offentlichkeit vergleichsweise oft auftraten. Erst im Laufe
des 20. Jahrhunderts gehdrte dies auf Grund der Fortschritte in der me-

dikamentdsen Behandlung zu Ausnahmefallen.(Vgl. Schneble 1987, S. 1f)

Die altesten schriftlichen Zeugnisse stammen aus Mesopotamien, in Form
des Codex Hammurabi, welcher in Diorit eingehauen wurde und der heu-

te im Louvre betrachtet werden kann. Dort steht wie folgt unter § 278:

~Wenn jemand einen Sklaven oder eine Sklavin kauft und vor Ablauf ei-
nes Monats die bénu-Krankheit sie beféllt, soll er sie dem Verkdufer zu-

riickgeben und der Kaufer das Silber, das er gezahlt, zuriickerhalten.
(Krémer 2005, S. 54)

Bénu steht in diesem Fall fur ,Fallen®™ oder ,Stlirzen"™ und die gesellschaft-
liche Stellung der Krankheit erscheint hier — durch die Nennung in einem
derart entscheidenden Codex - bereits genauso wichtig, wie dies im al-
tertiimlichen Agypten der Fall war. Hier fand man auf Papyri aus alten
Grabern sowie auf Tempelsaulen Hieroglyphen, welche die Krankheit mit
dem Namen ,nsjt" bezeichnen. Epilepsie wurde in dieser Kultur ander-
norts auch oft als eine Krankheit bezeichnet, welche durch die Augen in
den Kdrper eindringt um am Nabel wieder auszutreten, was die Vermu-
tung aufkommen lieB, dass die Anfalle in der Regel durch Veranderungen
im Augenbereich festgestellt werden kénnen. (Vgl. Schneble 1987, S. 7-
11)
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Abbildung 7:Hieroglyphen des Wortes ,nsjt", Abbildung aus: Schneble
1987, S. 10

Auch in Alt-Indien und im Judentum war diese Krankheit bekannt und
wurde dort als ,Apasmara® (Alt-Indisch: ,Vergesslichkeit") beziehung-
sweise ,nophél* (Hebraisch: Verb fir ,Fallen™) bezeichnet. Im 6. Jahr-
hundert vor Christus begann man auch erstmalig auf dem Subkontinent
damit die Krankheit symptomatisch zu Kklassifizieren. (Vgl. Schneble
1987, S. 11f) Auch das Neue Testament erwahnt viele Jahrhunderte spa-
ter die Epilepsie und bezeichnet einen ,fallslichtigen® Knaben beispiels-
weise im Matthausevangelium als ,mondslchtig" (Kap. 17, Vers 14-18),
wahrend im Markusevangelium von ,besessen vom Geist" (Kap. 9, Vers
17-29) und bei Lukas von ,Siehe, ein Geist packte ihn" (Kap. 9, Vers 37-
42) die Rede ist. Bezeichnend ist, dass die Krankheit im Altertum in den
unterschiedlichen Kulturkreisen stets nach den unmittelbar im Anfall auf-
falligen Gegebenheiten bezeichnet wurde. Dennoch lasst sich auch hier
bereits ein Ansatz zur symptomorientierten Beschreibung erkennen, der
darauf hindeutet, dass es sich nicht um Besessenheit oder etwas Gottge-
gebenes handelt, sondern um einen natlrlichen Defekt. (Vgl. Schneble
1987, S. 14f)
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Die griechische und rémische Medizin kannte die Epilepsie gleichfalls
schon sehr frih, wobei Letzterevieles aus der griechischen Medizin Uber-
nommen hat. Dort nannte man die Krankheit , die heilige Krankheit", bis
im 5. vorchristlichen Jahrhundert der sogenannte Vater der Medizin, Hip-
pokrates mit seiner Schule damit begann, die bis dato religids-
mystifizierte Heilkunst durch eine wissenschaftlich begriindete abzuldsen.
Obwohl er ihr von wissenschaftlicher Seite begegnete, bezeichnete er die
Epilepsie ebenfalls als heilige Krankheit — jedoch mit dem Hinweis, dass
sie nicht heiliger als andere sei — und sorgte so vermutlich mit dafur,
dass der spater lateinisierte Begriff ,morbus sacer" sogar bis heute noch
bekannt ist. (Vgl. Schneble 1987, S. 17-25) Bei den Rédmern versuchte
man vermehrt die Ursachen fur die Erkrankung zu eruieren und warf da-
bei nicht selten abstruse Theorien auf, man vermutete sogar, dass Epi-
lepsie ansteckend sei. Die Erkenntnisse beliefen sich weniger auf Neuent-
deckungen als vielmehr auf MutmaBungen. (Vgl. Schneble 1987, S. 33-
53)

Auch im Mittelalter kam es kaum zu neuen Erkenntnissen, da man in die-
sem Zeitraum in der gesamten Medizin, zumindest im westlichen Abend-
land, wieder vermehrt zur mystisch-religiésen Vorstellung zurtickkehrte.
Somit wurde die Krankheit vermehrt nur noch als Strafe flir Stinden oder
als Folge von Hexerei und Besessenheit durch den Teufel oder andere
Damonen betrachtet, d.h. eine medizinisch-religiose Anschauung, die die
Epilepsie als pradestiniertes Beispiel flir Besessenheit darstellte. Aus der
antiken Bezeichnung ,morbus sacer" wurde nun vermehrt unter anderem
~morbus daemonicus" und Behandlungen fanden beinahe ausschlieBlich
in religiés - teilweise aberglaubisch — motivierten Handlungen statt. Bei-
spiele daflir sind Exorzismus, Hand auflegen, Schadel6ffnungen (um dem
bdsen Geist ein Schlupfloch zu bieten), wahrend des Anfalls einen Spiegel
vorhalten (auf das der Geist sich erschrecke und fliehe) und vieles mehr.
Heilung versprach man sich in Fallen der Epilepsie auch von Schutzpatro-
nen und gesalbten Herrschern, die durch Anbetung oder Hand auflegen
flr die Genesung des Patienten sorgen sollten.
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Vorhandene wissenschaftlich-medizinische Erkenntnisse wurden meist
negiert. (Vgl. Schneble 2003, S. 14)

Abbildung 8:Schadeldffnung, Ausschnitt aus einem Gemalde von Hiero-

nymus Bosch, Abbildung aus: Sprado 2012

Es sollte bis zu Paracelsus dauern, welcher im ausgehenden 15. und be-
ginnenden 16. Jahrhundert lebte, bevor Epilepsie wieder als eine Krank-
heit und nicht als eine Strafe Gottes angesehen wurde. In seiner Theorie
des Mikrokosmos Mensch betrachtete er — erstmalig seit Jahrhunderten -
die Krankheit auf wissenschaftlicher Basis und erkannte deren nattrliche
Ursache. (Vgl. Schneble 2003, S. 79-81) In den nachfolgenden Jahr-
hunderten bemihte man sich wieder vermehrt um die Erkenntnisse da-
hingehend nicht nur die Symptome der Epilepsie zu erkennen, sondern
auch die Ursachen zu erforschen. Dabei wurden unterschiedlichste The-
sen veroffentlicht, die sich oftmals als haltlos herausstellten. Erst der bri-
tische Neurologe John Hughlings Jackson bewies wissenschaftlich folge-
richtig den natirlichen Ursprung der Epilepsie und verdffentlichte detail-

lierte und exakte Beschreibungen von Anfallen.
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~Der [fokale, umschriebene] Anfall beginnt gewdbhnlich, dies muss beach-
tet werden, in dem Teile des Gesichts, des Arms und des Beins, der den
mannigfaltigsten Gebrauch hat. [...] So beginnen die in der Hand ein-
setzenden Anfdlle gewdhnlich im Zeigefinger und Daumen; im FuB ein-
setzende Anfélle beginnen gewdhnlich in der groBen Zehe. [...] Die Hdu-
figkeitsfolge, in der bestimmte Koérperpartien von den Krampfen ergriffen
werden, [offenbart] vielleicht nur die Haufigkeitsfolge in der Krankheits-
disposition bestimmter Hirnpartien. [...] Teile, die den mannigfaltigsten
Gebrauch haben, werden im Zentralnervensystem durch mehr Ganglien-

zellen vertreten sein." (Epilepsiemuseum 2012)

Trotz aller wissenschaftlichen Fortschritte wurden Epileptiker dennoch
wahrend des Nationalsozialismus im 20. Jahrhundert auf Grund ihrer
Krankheit diskriminiert und teilweise zwangssterilisiert. Auch heute
kampfen Betroffene der Epilepsie noch mit gesellschaftlichen Konventio-
nen und Diskriminierungen, welche aber im Gesamtbild der Geschichte

als Ausnahmen zu deklarieren sind.
2.3. Formen der Epilepsie

Epilepsie wird oft gleich gesetzt mit einem einzelnen epileptischen Anfall,
doch dieser bedeutet nicht zwingend, dass man bereits Epileptiker ist.
Erst wenn wiederholt epileptische Anfdlle auftreten, kann man auch da-
von ausgehen, dass eine Epilepsie vorherrscht. Anfélle an sich definieren
jedoch nicht die Krankheit, sondern stellen ausschlieBlich ein Symptom
der Krankheit, der Epilepsieform dar. Heute charakterisiert man die ein-
zelnen Epilepsieformen anhand verschiedener Kriterien, zu denen unter
anderem auch die Frage nach der Disposition — erworbene oder geneti-
sche Veranlagung - und dem Alter gehoéren, in welchem der Patient ers-
tmalig einen epileptischen Anfall erlitt. Auch die Ausléser, EEG-Merkmale
und neuro-psychische Symptomanalysen sind ein Indikator flr die Cha-

rakterisierung, sowie noch diverse weitere Punkte.
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Die unterschiedlichen Epilepsieformen werden in fokale und generalisierte
aufgeteilt, wobei sie anhand ihrer Atiologie in weitere Untergruppen ein-
geteilt werden: (Vgl. Schneble 2003, S. 35f)

Symptomatische Epilepsien besitzen eine konkret nachweisbare Stérung.
Hierbei kann es sich beispielsweise um einen Hirntumor, eine schwere
Kopfverletzungen oder um die Folgen eines Schlaganfalles sowie einer
Hirnblutung handeln. Erwachsene, die erst im Erwachsenenalter an fo-
kalen oder sekundar generalisierten tonisch-klonischen Anfallen (siehe
Kapitel 2.4.) leiden, sind zumeist Betroffene mit dieser Epilepsieform.
(Vgl. Kramer 2005a, S. 96)

Idiopathische Epilepsien sind in der Regel nachweisbar oder zumindest
sehr wahrscheinlich vererbt und somit bereits im Stammbaum der Betrof-
fenen zu finden. Weitere Ursachen sind zumeist nicht zu finden und diese
Epilepsieform verschwindet vielfach wahrend der Pubertat. (Vgl. Schneble
2003a, S. 37)

Kryptogene Epilepsien sind solche, deren Ursache nicht geklart werden
kdnnen. Zumeist geht man davon aus, dass diese im Verlauf zu sympto-
matisch werden (Vgl. Kramer 2005a, S.96), weshalb die Internationale
Liga gegen Epilepsie (ILAE) bereits vor Jahren vorgeschlagen hat, diese
zukunftig nicht mehr kryptogen, sondern wahrscheinlich symptomatisch
zu bezeichnen. (Vgl.Schmitz/ Steinhoff 2005a, S. 6)

Neben den bereits genannten Formen gibt es auch noch ,gutartige® und
schwer behandelbare Epilepsieformen. Zu Ersteren gehdéren jene, welche
im Kindes- und Jugendalter auftreten, nach einigen Jahren aber von al-
leine ausheilen und dabei nicht die Entwicklung des Kindes hemmen.
Voraussetzung flir diese Formen sind eine normale Entwicklung, keine
erheblichen Schadigungen des Gehirns, Hinweise bezlglich einer idio-
pathischen und altersgebundenen Epilepsie im Kinder- oder Jugendalter
und die schnelle Anfallsfreiheit bedingt durch die Einnahme von so-

genannten Antiepileptika.
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Als Ursachen fur diese ,gutartigen™ oder benignen Epilepsieformen gelten
wachstumsbedingte Reifungsstérungen des Gehirns oder Teile dessen.
(Vgl. Krédamer 2005a, S. 101ff) Schwer be-handelbare Epilepsien kénnen
im Verlauf schwerwiegend mit unglnstiger Prognose werden. Dies ist
zum Beispiel bedingt durch eine ursachlich schwere Fehlentwicklung des
Gehirns oder angeborene Stoffwechsel-stérungen. Obwohl die Behand-
lung oft nur schwer oder gar nicht moglich ist, besteht dennoch eine
Chance darauf, dass diese Epilepsieform gut-artig verlauft und die Epilep-
sie langfristigausheilt. Doch muss dabei bericksichtigt werden, wonach
bis dato auftretende Entwicklungs-rickstande nur selten noch aufgeholt
werden kdénnen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 104f)

Bei Neugeborenen ist Epilepsie ein viel relevanteres Thema als in spate-
ren Jahren. Man geht davon aus, dass zwischen 3-4 (bei reifgeborenen
Kindern) und 50 (bei Frihgeborenen) von jeweils 1000 einen epilepti-
schen Anfall erleiden. (Fréscher 2004, S. 117) Allerdings zeigen sich hier
die Anfalle meist in abgeschwachter Version, da das Gehirn eines Neuge-
borenen noch unreif und die Verbindung der Nervenzellen nicht voll-
standig ausgebildet ist. Entsprechend spricht man hier von amorphen

Neugeborenenanfallen, welche unterschiedliche Ursachen haben kénnen:
Blutungen in das Gehirn

Sauerstoffmangel oder Durchblutungsstérungen im Verlauf der Geburt
Stoffwechselstérungen

Gehirnentziindungen

Entwicklungsstérungen sowie

Entzugserscheinungen beziehungsweise Uberdosierung bei Medikamen-
ten, welche durch den Missbrauch der Mutter Uber diese aufgenommen
wurden. (Vgl. Siemens 2008, S.2)
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Innerhalb der ersten sieben Tage kommt es meist zu fokal klonischen An-
fallen, die dabei teilweise sehr intensiv sind. In der Regel entwickelt sich
daraus jedoch keine fortdauernde Epilepsie. (Froscher 2004, S. 118f) Es
gibt auch bei Neugeborenen verschiedene Epilepsieformen, die aber im
Vergleich selten sind. Im Falle einer myoklonischen Enzephalopathie
(Otahara-Syndrom) beispielsweise, sind die Uberlebenschancen des Kin-
des sehr schlecht. Nur etwa 50% Uberleben die ersten Lebensmonate, bei
den Uberlebenden treten Ldhmungen der Extremititen auf. (Froscher
2004, S. 151f) Auch andere, seltene Epilepsieformen sind prognostisch
schlecht, dennoch bleibt festzuhalten, dass nur etwa 10% aller betroffe-
nen Kinder, welche in den ersten Tagen einen Anfall erleiden, auch spater
Epilepsie haben. (Vgl. Kramer 2005a, S. 107)

Da es wie bereits erwahnt insgesamt mehr als 30 verschiedene Epilepsie-
formen gibt, sollen nachfolgend einige exemplarisch aufgelistet werden,

um einen Uberblick zu erhalten.
2.3.1. West-Syndrom(BNS-Epilepsie)

Darunter versteht man ein frihkindliches Epilepsiesyndrom, welches sel-
ten im Sauglingsalter auftritt. Durch das haufige Unvermdgen dieses mit
Medikamenten erfolgreich behandeln zu kénnen, sowie durch zumeist
vorherige schwere Hirnschadigungen ist die Prognose flr diese Epilepsie-
form in der Regel schlecht. Mit diesem Syndrom gehen sogenannte Blitz-
Nick-Salaam-Anfalle einher, wie auch eine Hypsarrhytmie (Deltawellen
mit Spikes and Waves) im EEG. (Vgl. Froscher 2004, S. 156) Die Anfalle
auBern sich durch blitzartige Kérperzuckungen, schnelles Nicken des Kop-
fes und einem Bewegungsmuster, welches dem orientalischen Salaam-
GruBB ahnelt. (Vgl. Schmidt 2006, S. 14)

Bei circa 90% aller Betroffenen mit West-Syndrom liegen fassbare oder
mindestens vermutete Grunderkrankungen vor. Die Genesung ist so gut
wie unmoéglich und 20% der betroffenen Kinder sterben in den ersten drei

Lebensjahren.
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Die meisten Uberlebenden entwickeln spéter ein Lennox-Gastaut-
Syndrom und leiden unter geistiger Retardation. (Vgl. Baumgartner
2001, S. 110) Maximal ein Viertel, teilweise sogar nur ein Zehntel aller

Betroffenen entwickeln sich geistig normal. (Vgl. Krdmer 2005a, S. 109)
2.3.2. Landau-Kleffner-Syndrom

Unter dem Landau-Kleffner-Syndrom versteht man ein seltenes Syn-
drom, das zumeist im Lebensalter von drei bis zehn Jahren auftritt, ver-
mehrt bei Jungen, und dessen Ursache bisher unklar ist. Mit dem Syn-
drom einhergehend ist ein zunehmender Verlust der Sprachfertigkeit und
des Sprachverstandnisses, obwohl die Kinder sich normal entwickeln.
(Vgl. Kramer 2005a, S. 114) Nur etwa 70% aller Betroffenen erleiden
epileptische Anfalle, eine Tatsache, die auch die Diagnose der Erkrankung
im Anfangsstadium - trotz mit ihr einhergehender mentaler Funktions-
und Verhaltensstérungen - sehr schwierig macht. (Vgl. Fréscher 2004, S.
162) In der Regel unterliegen die Anfédlle einer guten Prognose und die
meisten Betroffenen kdnnen bis zum 15. Lebensjahr mit einer Heilung
rechnen. Bei den Sprachstérungen trifft dies aber nur auf maximal 50%
zu. Auch kénnen nur weniger als 50% der Betroffenen langfristig unab-

hangig und normal leben. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 156)
2.3.3. Rolando-Epilepsie

Die Rolando-Epilepsie ist eine gutartig bezeichnete Epilepsie, sie kommt
nur bei Kindern und Jugendlichen als idiopathische Epilepsie vor. Benannt
wurde sie nach der Rolando-Region, jener Hirnabschnitt welcher an ihr
beteiligt und auch als Zentraltemporalregion bekannt ist und sich zwi-
schen Schlafe und Scheitelmitte befindet. Die Zellverbande der Nerven in
diesem Bereich sind fur die Bewegungen sowie flir Geflihlswahrnehmun-
gen im Gesichtsbereich zustandig. (Vgl. Kramer 2005a, S. 117) Unter
den idiopathisch fokalen Epilepsien ist sie mit ca. 15% die haufigste im

Kindesalter.
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Die Betroffenen sind zwischen drei und dreizehn Jahren alt und Jungen
trifft es haufiger als Madchen. (Vgl. Froscher 2004, S. 124)

Die Ursachen der Epilepsie liegen sowohl in genetischen als auch erwor-
benen Faktoren und bis zu ca. 30% der Patienten kénnen einen weiteren
Fall in der Familie aufzeigen. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 66) Fir diese
Epilepsie sind im Schlaf auftretende Anfalle typisch, welche sich haufig
fokal sensibel auBern durch Geflihlsstérungen im Mundbereich oder in
einer Gesichtshalfte. Ebenso kann es zu fokal klonischen Anfallen kom-
men, welche sich gleichfalls auf das Gesicht beschranken. Zwar verlieren
die Betroffenen wahrend eines Anfalls nicht das Bewusstsein, jedoch
kdnnen sie in diesem Zeitraum nicht sprechen. (Vgl. Schneble 2003a, S.
38)

In der Regel heilen die Anfalle zwischen dem 10. und 15. Lebensjahr
wieder aus, jedoch kdénnen die Betroffenen auch weiterhin Teilstérungen
sowohl im auditiven als auch sprachlichen Bereich beibehalten. (Vgl. Fro-
scher 2004, S. 125-129)

2.3.4. Rasmussen-Enzephalitis

Die Rasmussen-Enzephalitisgilt als eine sehr seltene weiter fortschreiten-
de Erkrankung eines Gehirnabschnittes. Gekennzeichnet ist sie durch ei-
nen dementiellen Abbau, gepaart mit fortschreitend schweren neurologi-
schen Ausfallen und einer schwer behandelbaren Epilepsie. (Vgl. Baum-
gartner 2001, S. 152) Man vermutet, dass die Krankheit, welche sowohl
Kinder als auch Erwachsene befallt, durch die kérpereigene Bildung von
Antikérpern gegen Glutamat, welches ein Neurotransmitter ist, zur Ursa-
che hat. (Vgl. Kramer 2005a, S. 121) Die Prognose flr diese Epilepsie ist
als negativ zu bezeichnen, zumal auch im Verlauf mehr als 85% der Be-

troffenen verstarkt an Demenz leiden. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 153)
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2.3.5. Juvenile myoklonische Epilepsie(Janz-Syndrom)

Diese gilt als ein recht haufiges Epilepsiesyndrom, da sie einen Anteil von
etwa 5-10% aller Epilepsien hat. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 99) Die
myoklonischen Anfalle sind vor allem nach dem Aufwachen festzustellen
und auBern sich beispielsweise im Fallenlassen oder wegschleudern von
Gegenstanden, welche die Betroffenen in der Hand halten, da sowohl die
Schulter- als auch Armstreckermuskulatur davon betroffen ist. (Vgl. Kra-
mer 2005a, S. 132ff) Oft werden die Anfalle jedoch nicht als solche er-
kannt, da sie mit morgendlichem Zittern oder einer Ungeschicklichkeit
verwechselt werden. Selbst bei einem Arztbesuch, der in der Regel erst
nach dem ersten generalisierten tonisch-klonischen Anfall getatigt wird,
kommt es selten zu einer entsprechenden Diagnose, da die Betroffenen
vielfach nur nach gezieltem Nachfragen diese Geschehnisse aussagekraf-
tig mitteilen. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 99f)

Diese Form der Epilepsie entsteht zwischen dem 8. und 26. Lebensjahr,
wobei bei einem GroBteil der Betroffenen der erste Anfall zwischen dem
12. und 18. Lebensjahr auftritt. Der Anteil an Madchen und Jungen, wel-
che diese Epilepsieform bekommen, ist dabei ausgeglichen. Die Myoklo-
nien treten bei allen Patienten auf, wobei sie zumeist die Schulter- und
Armmuskeln, selten jedoch die Beinmuskulatur betreffen. Auch einseitige
Myoklonien sind mdglich, wie auch die Starke derer stets variieren kann.
Die Myoklonien sind normalerweise innerhalb der ersten Wachstunden zu
erkennen, nicht selten kommt es im Anschluss zu generalisiert tonisch-
klonischen Anféllen. Etwa ein Drittel aller Betroffenen erleiden im An-
schluss leichte Absencen, die jedoch selten als solche erkannt werden.
(Vgl. Baumgartner 2001, S. 101) Es gibt unterschiedliche Reize, die bei
dieser Epilepsieform zu einem Anfall fihren kdnnen: Stress, Alkoholkon-
sum, Aufwecken, Schlafentzug und die Einnahme oder der Entzug von
entspannenden Drogen wie Cannabis oder Marihuana. (Vgl. Frdscher
2004, S. 182)
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Vermeidet man diese Reize und nutzt konsequent die Mdglichkeit der
medikamentdsen Therapie, gilt der Krankheitsverlauf als glinstig, da etwa
80%-90% aller Betroffenen so anfallsfrei werden kénnen. Die Anfalle, die
diese Betroffenen dann noch erleiden, ergeben sich in der Regel aus-
schlieBlich aus Schlafmangel oder Alkoholkonsum. (Vgl. Kramer 2005a,
S. 135)

Ursprunglich galt diese Epilepsieform als gutartig, allerdings heilt sie
nicht spontan aus und wenn die Therapie unterbrochen oder abgesetzt
wird, ist die Ruckfallquote sehr hoch. Zwar wirken die Antiepileptika in
der Regel sehr gut, doch sind die Betroffenen meistens auch dazu ge-
zwungen, diese flr den Rest ihres Lebens einnehmen zu miussen. (Vgl.
Froscher 2004, S. 185)

2.3.6. Okzipitallappenepilepsien

Diese Epilepsien gehen vom Hinterhauptlappen (Okzipitallappen) aus und
gelten als seltene fokale Anfalle, da sie nur etwa zu 5% aller fokalen Epi-
lepsien ausmachen. (Vgl. Kramer 2005, S. 147) Durch die Lage des Seh-
zentrums in diesem Bereich, sind diese Epilepsien vor allem durch visuel-
le Tauschungen gepragt. (Vgl. Schneble 2003a, S. 41) Etwa drei Viertel
aller Okzipitallappenepilepsien sind als symptomatisch einzustufen (Vgl.
Kramer 2005a, S. 147), jedoch treten zu einem Viertel auch kryptogene
und idiopathische Formen auf. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 88). Neben
der Parietallappenepilepsie ist auch bei dieser Epilepsieform zwischen den
sogenannten Initial- und Spat- Symptomen zu unterscheiden. Dies be-
deutet, dass sich anfangliche Symptome auf andere Bereiche des Gehirns

ausbreiten konnen.

Die haufigsten Initialsymptome sind visuelle Halluzinationen (Vgl. Baum-
gartner 2001, S. 89) zu denen zum Beispiel das vermeintliche Sehen von
Lichtpunkten, Blitzen oder einfachen Figuren in Schwarz-Weil3 gehdren.
(Vgl. Kramer 2005a, S. 147) Weitere visuelle Probleme kénnen tempora-
re Blindheit, Gesichtsfelddefekte oder unwillklirliche Bewegungen der Au-

gen sein.
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Der Betroffene bleibt wahrend der Initialphase bei Bewusstsein, aller-
dings kann es bei der Ausbreitung in den Frontallappen zu supplementar-
sensomotorischen oder fokal-klonischen Anfallen kommen. Auch fokal-
komplexe Frontallappenanfalle, fokal-komplexe Temporallappenanfalle
oder komplex-visuelle Halluzinationen sind im weiteren Verlauf mdglich.
(Vgl. Baumgartner 2001, S. 89f)

2.4. Formen der Anfdlle

Wie bereits erwahnt, sind bei der Epilepsie mehr als 20 verschiedene
Formen von epileptischen Anfallen bekannt. Gleichzeitig kennt man aber
auch mehr als 30 Epilepsieformen, welche wiederum verschiedene Anfall-
sformen in sich vereinen kdnnen. Zu berilcksichtigen ist, dass jeder von
der Krankheit Betroffene normalerweise nur an einer Epilepsieform leidet,
dabei jedoch mehrere Anfallsformen erdulden muss. (Vgl. Kramer 2005,
S.9)

Die Anfallsformen werden auf Grund der Definitionen der ILAE eingeteilt.
Man unterscheidet dabei zwischen fokalen Anfallen, generalisierten Anfal-
len und sogenannten nicht klassifizierbaren epileptische Anfallen. (Vgl.

Baumgartner, S. 18)

Fokale Anfalle sind partielle, welche zu Beginn immer nur in einer um-
schriebenen Region zu erkennen sind. Man unterscheidet die Anfallsfor-
men zusatzlich anhand dessen, ob der Patient bei Bewusstsein bleibt oder

nicht, sowie, ob sich der Anfall ausbreitet.
Einfache fokale Anfalle, bei denen das Bewusstsein erhalten bleibt,
Komplexe fokale Anfélle, welche zu Bewusstseinsstérungen fihren,

Fokale Anfalle mit der Entwicklung zu sekundar generalisierten Anfallen.
Hierbei kommt es wahrend des Anfalls neben der eigentlichen Region zu
Beginn des Anfalls zu einer sekundaren Ausbreitung auf die restliche
Hirnrinde. (Vgl. Kramer 2005, S. 13-19)
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Generalisierte Anfalle sind jene, die man nicht auf eine begrenzte Region
reduzieren kann beziehungsweise, die keinen lokalen Beginn erkennen

lassen. Auch hier wird unterteilt:

Absencen sind eine Anfallsform, bei denen man kurze Bewusstseinspau-
sen hat, die jedoch ohne einen damit einhergehenden Sturz geschehen.

|\\

Historisch ist diese Form auch als , Petit-mal* bekannt.

Myoklonische Anfalle gehen mit einzelnen oder mehrfachen, unregelma-
Big wiederholten Zuckungen einzelner Muskelgruppen einher, welche je-

doch durch duBere Einflisse nicht unterbrochen werden kdénnen.

Klonische Anfalle verursachen rhythmische aber unwillktrliche Muskel-
kontraktionen, die von einzelnen Muskeln oder ganzen Muskelgruppen

ausgehen kdénnen.

Tonische Anfalle fiUhren zur allgemeinen Versteifung der Muskulatur des
Patienten. Bei einer Uberwiegung der Beugemuskeln kommt es zu einer
Beugehaltung des Kérpers, wahrend eine Uberwiegung der Streckmus-
keln zu einer Uberstreckung des Kérpers fiihrt. Vielfach tritt diese Anfall-
sform aus dem Schlaf heraus auf, sowohl im schlafenden als auch im
aufwachenden Zustand. In erstem Fall werden sie oft Ubersehen. Treten
sie im wachen Zustand auf - zum Beispiel wahrend des Gehens oder
Stehens - kann es zu abrupten Stirzen und einer Verletzungsgefahr flih-

ren.

Tonisch-klonische Anfédlle sind die am haufigsten auftretenden generali-
sierten Anfalle, welche auch als Grand-Mal-Anfalle bezeichnet werden. In
der Regel verliert der Patient ohne Vorwarnung das Bewusstsein, verbun-
den mit einem gepressten Schrei. Oft kommt es dabei auch zu Stlrzen
und damit einhergehend Verletzungen. Im zunachst tonischen Zustand
versteifen sich die GliedmaBen sowie die Hals-, Gesichts- und Rumpf-

muskulatur fir etwa zehn bis dreiBig Sekunden.
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Der nachfolgende klonische Zustand verdeutlicht sich durch generalisierte
symmetrische Zuckungen, welche fur etwa vierzig bis sechzig Sekunden
andauern und dabei besonders am Kopf und den Extremitaten sichtbar
sind. Parallel zu den Auswirkungen auf die Muskulatur zeigt sich hier zu
Anfallsbeginn ein Atemstillstand, der spater in eine verlangsamte und
schwere Atmung Ubergeht. Das oftmals mit einem epileptischen Anfall als
charakteristisch dargestellte Bild ,Schaum vor dem Mund" ist fur diese
Anfallsform typisch. Wenn ein Zungenbiss damit einhergeht, kann sich
dieser rot verfarben. Nach der tiefen Bewusstlosigkeit fallen die meisten
Patienten in einen ebenso tiefen Schlaf, der zwischen einem kurzen Zeit-
raum bis viele Stunden andauert. Ist dieser nicht gegeben, folgt in der
Regel ein Zustand von Verwirrtheit. Die tonisch-klonischen Anfalle kén-
nen sowohl eigenstandig als auch kombiniert mit anderen Anfallsformen
auftreten, dabei variiert die Anfallshaufigkeit zwischen taglich und alle

paar Jahre.

Der groBe eplleptische Anfall

Tonische Phase
mit Anfangsschrei

Klonische Phase

mit Zuckungen
von Armen
und Beinen

Tiefer Schlaf am SchiuB des Anfalls

S

Abbildung 9:Verlauf eines tonisch-klonischen Anfalls, Abbildung aus:
Habersack 1998
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Atonische (astatische) Anfédlle sorgen flir eine ploétzliche Verminderung
der Haltemuskulatur des Kdérpers, wodurch ein Absacken des Kopfes und
das Herabsinken des Unterkiefers bedingt werden. Hinzu kommen das
Einknicken des Kdérpers und der Beine sowie das allgemeine Absinken der
GliedmaBen. Auch ein generelles in sich zusammensacken ist mdglich.
Mit dem Halteverlust kann eine vermehrte Verletzungsgefahr bei einem
Sturz hinzukommen. Zudem ist es moéglich, dass der Patient kurzzeitig
das Bewusstsein verliert, jedoch in der Regel beinahe sofort wieder zu
sich kommt. Langer anhaltende atonische Anfélle kénnen sich zeitlich
nach und nach vollziehen, allerdings auch umgehend und vollstandig.
Méglich ist ebenso, dass der Patient Uber einen langeren Zeitraum stumm
und bewegungslos auf dem Boden liegen bleibt, was wieder einem akine-
tischen Anfall entspricht. Ebenso ist es moglich, dass der Atonie Muskel-
zuckungen voraus gehen, was einem myoklonisch-atonischen Anfall ent-
spricht. (Vgl. Baumgartner 2001, S. 27-34)

Zuzuglich zu den dargestellten haufig vorkommenden Anfallsformen gibt
es auch noch seltene Formen, welche in unterschiedlichen Variationen
bekannt sind. Dabei handelt es sich beispielsweise um gelastische Anfal-

le, welche auch als epileptische Lachanfalle bezeichnet werden.

Wahrend derer gerat der Patient vdllig grund- und gefihllos in einen
unangemessenen Lach- oder Kicheranfall. Eine Ursache kann unter ande-
rem sein, dass ein gutartiger Tumor im Hypothalamus vorhanden ist.
Auch die Hemi-Grand-Mal-Anfadlle oder Halbseitenanfadlle sind selten.
Hierbei krampft der Patient, im Vergleich zum Grand-Mal, nur mit einer
Kdérperhalfte und kann im Verlauf sogar voribergehend halbseitig ge-
lahmt sein. Als letztes Beispiel der seltenen Anfallsarten sollen hier die
rotatorischen Anfalle erwahnt werden, welche daflir sorgen, dass der Pa-
tient sich innerhalb eines Epilepsieanfalls um mindestens 180 Grad um

die eigene Korperachse dreht.
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Diese auch als gyratorische Anfadlle bekannte Form tritt sowohl bei gene-
ralisierten als auch fokalen Anfallen auf und ist in der Regel bei Tempo-

ral-oder Frontallappenepilepsien zu finden. (Vgl. Kramer 2005a, S. 78)

Neben den genannten Anfallsformen gibt es auch noch die nicht klassifi-
zierbaren, bei denen es sich um solche handelt, welche entweder auf
Grund unzureichender oder unvollstandiger Daten in keine der Klassifizie-
rungen eingeordnet werden kénnen. Dies betrifft vor allem jene Betroffe-
ne, die im Neugeborenen- oder Sauglingsalter Anfalle erleiden. Erkennbar
sind sie durch abnorme und plétzlich auftretende, stereotype Bewegun-
gen, die sowohl Gesicht als auch Extremitdten und Rumpf betreffen. (Vgl.
Froscher, S. 113)

Zusatzlich zu den bereits genannten Anfallsformen existieren auch soge-
nannte psychogene nichtepileptische Anfédlle, welche ohne epileptische
Ursache aber durch eine psychische Stérung hervorgerufen werden.
Durch ihre ahnliche oder gleiche Symptomatik ist es nicht immer leicht zu
unterscheiden, ob es sich nun um einen epileptischen Anfall oder eine
psychische Stérung handelt. Eine Diaghose wird oft dadurch erschwert,
dass bei Patienten in einigen Fallen sowohl epileptische als auch psycho-
gene Anfalle vorkommen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 85) Im Unterschied zu
den epileptischen Anfallen dauern psychogene oft langer, kbnnen aber
durch Sprechen mit dem Patienten gesteuert werden. Auch im Anschluss
mussen die Betroffenen selten mit Nachwirkungen kampfen, wie dies bei
epileptischen Anféllen der Fall ist. Neben dem mangelnden Bewusstseins-
verlust wahrend des Anfalls kann auch der nicht erhdhte Prolactinspiegel
- ein Neurohormon, welches im Blut nach einem epileptischen Anfall
stets erhéht ist — ein Indikator flr die Diagnhose sein. (Vgl. Schmidt 2006,
S. 130)
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Verwendet werden haufig Checklisten,um Symptome und Merkmale

Einschatzung von epileptischen Anfallen zu erfassen.

Aspekte der Anfallssympto-

matik

Einzelheiten

Umstande des Auftretens

Tageszeit, Aus dem Wachen, Aus
dem Schlaf, Bei fieberhafter Er-
krankung, Ausgeldst durch zum
Beispiel optische oder akustische

Reize

Anfallsbeginn

Plétzlich oder langsam, Aura,
Sturz, Motorische Phanomene in
einer bestimmten Ko&rperregion
z.B. Wendebewegung von Augen

und/oder Kopf

Zuckungen

An welchen Korperteilen, Einsei-
tig oder bilateral-synchron, Ein-
zeln/in kurzen Salven (<1 Se-
kunde)

anhaltend

oder rhythmisch-

Komplexere = Bewegungsablaufe

(Automatismen)

Frei beschreiben: z.B. Tretbewe-
gungen der Beine, Nesteln mit

den Fingern, Schmatzen etc.

Vegetative Zeichen

Speichelfluss, Einnassen, Zun-

genbiss (wo)

Anfallsende

Ploétzlich, Langsam ausklingend,
Dauer bis zur vollstandigen Reo-

rientierung

Anfallsdauer

(Was ist als Anfallsende defi-

niert?!) Geschatzt oder gestoppt
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Nach dem Anfall Vorubergehende Lahmung
(,Todd’sche Parese“) oder

Sprachstérung

Tabelle 1:Symptome und Merkmale zur Einschatzung von epileptischen
Anfallen, nach: Specht/ Coban/ Hibner 2011, S. 183

2.5. Anfallsentstehung

Ein epileptischer Anfall definiert sich durch vermehrte und wiederholte
pathologische Entladungen der Nervenzellen im Gehirn. In verschiedenen
Untersuchungen, sowohl an kortikalem Gewebe als auch wahrend soge-
nannter In-Vitro-Studien an Operationsmaterialien nach epilepsiechirurgi-
schen Eingriffen fand man heraus, dass die Entstehung eines Anfalls stets
von der Zellmembranstabilitat abhangig ist, solange die Synchronisierung
der pathologischen Entladungen Uber die Ionenkanale vermittelt werden.
(Vgl. Schmidt/Elger 2002, S. 2f) Die Zellmembran kennzeichnet sich
durch eine erhéhte Durchlassigkeit flr die verschiedenen Ionen aus. Das
dadurch entstehende epileptische Geschehen wird paroxysmaler Depola-
risations Shift (PDS) genannt. Das Ruhemembranpotential erleidet einen
plétzlichen Abfall und es kommt zu einer Serie von unkontrollierten Akti-
onspotentialen, die mit einer Hyperpolarisaton und vermehrter Depolari-
sation beendet wird. (Vgl. Krdmer 2005, S. 46f)

2.6. Diagnoseverfahren bei Epilepsie

Um bei einer Epilepsie eine klare Diagnose stellen zu kédnnen, gibt es ver-
schiedene Diagnostikverfahren, die in unterschiedlichen Intensitaten und
mit unterschiedlichen Ergebnissen angewandt werden. So ist eine Metho-
de die des Elektroenzephalogramms (EEG), welches jedoch nur eine Mo-
mentaufnahme der Hirnaktivitaten darstellt und somit nur bedingt aussa-
gekraftig ist, da epilepsietypische Veranderungen in der Hirnaktivitat
nicht standig vorhanden sind. (Vgl. Baier 2002, S. 39) Bestimmte Epilep-
sieformen werden durch das EEG nicht erkannt oder sind nur unzurei-
chend diagnostizierbar.
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Entsprechend ist diese Form der Diagnose nicht hinreichend genug um
tatsachlich etwas aussagen zu kénnen. Jedoch kann bei operativen Be-
handlungsmethoden nicht auf das EEG verzichtet werden. (Vgl.
Schmidt/Elger 2002, S. 30)

Mit der Tomographie in verschiedenen Ausrichtungen kénnen genauere
Ergebnisse erzielt werden. Hier bietet sich unter anderem die Magnetre-
sonanztomographie (MRT) an. Bei dieser werden Schnittbilder des Kor-
pers durch den Einsatz eines starken Magnetfeldes mit Radiowellen ers-
tellt. Die MRT ist hervorragend geeignet fur Untersuchungen des Zentral-
nervensystems, der Wirbelsaule und Gelenke. Auf Grund der Mdglichkei-
ten, die die MRT zu bieten hat, hat die Neuroradiologiekommission der
Internationalen Liga gegen Epilepsie empfohlen, dass sie die erste Wahl
der neuroradiologischen Untersuchungsmethoden sein sollte, da sie aus-
sagekraftiger als die Computertomographie (CT) sei. (Vgl. Fréscher 2004,
S. 298) Dabei ist zu berilcksichtigen, dass bei mehr als der Halfte aller
symptomatischer oder wahrscheinlich symptomatischen Epilepsien die
MRT-Untersuchung Auffalligkeiten aufzeigt, dies jedoch bei idiopathischen
Epilepsien nie der Fall ist. (Vgl. Kramer 2005a, S. 240) Dennoch ist sie
wichtig bei der Ursachenklarung wiederkehrender Anfédlle, da sie bei-
spielsweise strukturelle Lasionen nachweisen kann und vor etwaigen epi-
lepsiechirurgischen Eingriffen auch unerlasslich erscheint.Ebenso verein-
facht sie die Mdglichkeit den epileptischen Herd um ein vielfaches einzug-
renzen. (Vgl. Froscher 2004, S. 298)

Die Computertomographie (CT), die mit Hilfe von Rdntgenstrahlen Quer-
schnittsbilder des menschlichen Koérpers erstellt, ist heutzutage nur noch
bedingt in der Epileptologie im Einsatz. Im Vergleich zum MRT - welches
das CT verdrangte - hat sie nur den Vorteil, dass Verkalkungen im Ge-
hirn dargestellt werden kdnnen. Dies allerdings auch erst ab einer gewis-
sen GroBe, so dass das CT bei Epilepsieuntersuchungen nur zum Nach-
weis von Tumoren oder in Notfallsituationen wie Hirninfarkte oder Blu-
tungen genutzt wird. (Vgl. Kramer 2005a, S. 240)
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Abbildung 10:CT einer Schadel-Hirn-Trauma-Entwicklung, welche zu
Epilepsie fuhren kann, Abbildung aus: Hostem/Liebig 2007, S. 56.

Zwei weitere Tomographie-Diagnostiken sind die Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) und die Einzel-Photonen-Emissions-
Computertomographie (SPECT). Erstere nutzt man besonders bei der
Messung des Zuckerstoffwechsels im Gehirn, da durch eine verminderte
Aufnahme epileptische Herde nachgewiesen werden koénnen. Ebenso
kann man mit dieser Methode funktionelle Stérungen des Hirngewebes
erkennen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 248) Das SPECT hingegen nutzt man
in der Diagnostik zur Darstellung des Blutflusses wahrend der anfallsfrei-
en Zeit. Wird eine verminderte Durchblutung im Gehirn entdeckt, deutet
dies haufig auf einen Anfallsherd hin. Wahrend eines Anfalls kann die Un-
tersuchung - die in diesem Zeitrahmen iktale SPECT heiBBt - genaue Aus-
kiinfte Uber den Anfallsursprung geben. Allerdings ist dies ein sehr auf-
wandiges Verfahren, das nur entscheidende Aufschlisse geben kann,
wenn das Radiopharmakon, welches im Rahmen von Tomographien ver-
abreicht wird, direkt zu Beginn eines Anfalls injiziert wird. (Vgl. Schober
2007, S. 205-210)

37



Abbildung 11:Transaxiale, temporal angulierte SPECT bei Temporallap-
penepilepsie, Abbildung aus: Biersack/Grinwald 2002, S. 83.

~Eine exakt klinische Beobachtung und Beschreibung von Anféllen ist
fur die Diagnosestellung auch in Zeiten der bildgebenden Verfahren
(Computer- und Kernspintomographie u.a.) unverzichtbar. Die Anfall-
sbeobachtung erméglicht auch eine Differentialdiagnose und Abgren-
zung gegentiber nicht-epileptischen Anféllen, die hinsichtlich ihrer Er-
scheinungsform und ihres Ablaufs epileptischen Anféllen sehr &hnlich
sein kénnen, aber i.d.R. nicht durch eine Hirnfunktionsstérung verur-
sacht sind. Die korrekte Einordnung der Anfélle ist eine wesentliche
Voraussetzung flr die Entscheidung Uber die jeweils therapeutischen
MaBnahmen." ( Christ/Mayer/Schneider 2006, S. 9f)

Ein weiteres Diagnostikinstrument ist die Angiographie. Hierbei werden
mittels Réntgenstrahlen die BlutgefaBe dargestellt. Im Rahmen der Epi-
leptologie ist dieses Verfahren jedoch nur sehr selten im Einsatz, wird
aber fur praoperative Abklarungen gerne eingesetzt. (Vgl. Baumgartner
2003, S. 643) Des Weiteren nutzt man innerhalb der Epileptologie die
Diagnosemdoglichkeiten der Angiographie im Zusammenhang mit dem
Verdacht von GefaBfehlbildungen.
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2.7. Behandlungsmethoden

Jede Behandlung setzt ein Ziel voraus, so auch jene bei einer Epilepsie.
Mogliche Ziele sind beispielsweise die Anfallsfreiheit, soziale Integration
und die Genesung von psychischen Stérungen. Im Laufe der Jahrhunder-
te haben sich die Behandlungsmethoden gewandelt und die Mdglichkeiten
fir die meisten Betroffenen ein vollkommen normales Leben zu flhren,
sind stark gestiegen. In jedem Therapiefall ist es nicht nur flr die Betrof-
fenen wichtig méglichst anfallsfrei zu werden, sondern langfristig dadurch
oder auch unabhangig davon eine gestiegene Lebensqualitat zu erlangen.
(Vgl. Schmitz 2005a, S. 38ff) Heute stehen unterschiedliche Therapie-
formen zur Verfigung, welche hier auszugsweise beschrieben werden

sollen.
2.7.1. Pharmakotherapie

Die Pharmakotherapie ist ein klassisches Mittel zur Behandlung einer Epi-
lepsie. Hierbei werden oftmals jedoch nur die Symptome behandelt, was
jedoch in vielen Fallen auch die einzige Behandlungsmdglichkeit ist, da
die Ursachen der Epilepsie noch nicht restlos bekannt sind. Zumeist wer-
den den Betroffenen anfallshemmende Mittel verabreicht, welche das Ziel
verfolgen die Patienten langfristig anfallsfrei oder zumindest anfallsver-
mindert zu ,,bekommen®. (Vgl. Schneble 2003a, S. 76f)

Die Therapie mit Medikamenten beginnt in der Regel noch nicht nach
dem ersten Anfall, da zunachst beobachtet werden muss, wie hoch die
Anfallshaufigkeit ist. Sollten bei dem Betroffenen mehr als zwei Anfalle
binnen kurzer Zeit stattfinden, erwagt man die Medikation. Nur bei be-
stimmten Voraussetzungen wie zum Beispiel beruflich bedingten Proble-
men durch die Gefahr eines Anfalls, werden auch schon nach dem ersten
Mal Medikamente in Betracht gezogen. (Vgl. Fink 2007, S. 60)
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Bei der Wahl der Medikation stehen verschiedenen Kriterien im Vorder-
grund: Wirksamkeit, Vertraglichkeit, Interaktion und Praktikabilitat. Hier-
fir missen verschiedene Diagnosen bereits gestellt sein, so zum Beispiel
bei der Wirksamkeit der Anfallstyp oder das Epilepsiesyndrom. Vertrag-
lichkeit und Interaktion werden nach den Neben- und Wechselwirkungen
bemessen, wahrend die Praktikabilitat durch leichte Dosierung und Ein-
nahmehaufigkeit definiert wird. (Vgl. Schmitz 2005a, S. 42) Normaler-
weise wird mit einer Monotherapie begonnen, in der nur ein Antiepilepti-
kum zum Einsatz kommt. In mehr als 50% der Félle fihrt dies bereits zu
einer Anfallsfreiheit. (Vgl. Kramer 2005a, S. 253)

Die weiterhin von Anfallen Betroffenen erhalten dann noch ein zweites, in
Einzelfallen ein drittes Antiepileptikum, so dass aus der Monotherapie am
Ende eine Kombinationstherapie wird. (Vgl. Schmitz 2005a, S. 44) Ein
Absetzen der Medikamente wird frihestens nach Jahren vollkommener
Anfallsfreiheit angestrebt. (Vgl. Schmitz 2005a, S. 46) Einige Betroffene
jedoch leiden unter einer sogenannten Pharmakoresistenz, was bedeutet,
dass die Medikamente nur schlecht oder gar nicht ,anschlagen™ und so-
mit durch diese keine oder nur eine sehr unbefriedigende Wirkung ein-
setzt. In solchen Fallen werden die Méglichkeiten eines epilepsiechirurgi-

schen Eingriffs geprift und bei Bedarf durchgefiihrt.
2.7.2. Epilepsiechirurgie

Die Epilepsiechirurgie ist eine Behandlungsmethode, die nur flir etwa ein
FUnftel aller Betroffenen in Frage kommt und erst in den letzten Jahren
entscheidende Fortschritte gemacht hat. (Vgl. Kramer 2005a, S. 304) Ein
solcher Eingriff sollte bei den Patienten, die auf eine medikamentdse Be-
handlung nicht ansprechen und die weiteren Kriterien dieser Behand-
lungsform erflillen, frihzeitig geschehen, damit negativen psychosozialen
Auswirkungen entgegen gewirkt werden kénnen - wie zum Beispiel die
Verminderung der Lebensqualitat durch eine hohe Anfallsrate. (Vgl. Fink
2007, S. 131)
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Folgende Kriterien mussen flir einen epilepsiechirurgischen Eingriff erflllt

sein:
Eine symptomatische oder wahrscheinlich symptomatische Epilepsie mit
fokalen Anfallen liegt vor.

Eine Pharmakotherapieresistenz liegt vor.

Eine Entfernung des epileptogenen Hirngewebes oder dessen Behandlung

fuhrt zu keiner nennenswerten Schadigung des Gehirns.

Die Betroffenen missen sich der Belastungen, die mit der prachirurgi-

schen Abklarung einhergehen, bewusst sein.
Die Lebensqualitat des Betroffenen wird durch die Operation verbessert.

Die Sinnhaftigkeit der Operation muss den Betroffenen tUberzeugen. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 304f)

Um eine prazise Lokalisation der epileptogenen Zone durchfiihren zu
kdnnen, nutzt man diverse Diagnoseverfahren (siehe Kapitel 2.6. ,Diag-
noseverfahren bei Epilepsie™). Um mdgliche Komplikationen der Senso-
motorik, des Gedachtnis, der Sprache etc. - es werden ein Teil der Ner-
venbahnen oder ein Teil des Hirngewebes entfernt - zu vermeiden, wer-
den vorher die Auswirkungen auf diese mittels MRT geklart und abgewo-
gen. (Vgl. Schmitz 2005a, S. 64)

Die wichtigsten epilepsiechirurgischen Eingriffe sind:

Kallosotomie: der Balken, der die beiden Gehirnhalften verbindet wird

entweder teilweise oder komplett durchtrennt.

Funktionelle Hemispharektomie: einzelne oder mehrere Nervenbahnen

werden zur Ausschaltung einer GroBhirnhalfte durchtrennt.
Lobektomie: Entfernung eines Gehirnlappens.

Multilobektomie: mehrere Hirnlappen werden teilweise oder ganz ent-

fernt.
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Anteriore Temporallappensektion: die vorderen zwei Drittel des Schlafen-
lappens werden entfernt.

Multiple subpiale Transsektion: Nervenbahnen, die unterhalb der Hirnrin-
de verlaufen werden durchtrennt. (Vgl. Fink 2007, S. 136)

Selektive Temporal-
lappen-
| reseklionen

Topektomie

Zusélzliche
} Trans-
sektionen

Subpiale
Trans-
= sektionen

Isolierte
Lobektomie

Multi-
\ lobeklomie

Kallosotomie
(2/3 - total)

Abbildung 12:Epilepsiechirurgische Verfahren zur Behandlung von
pharmakoresistenten Epilepsien, Abbildung aus: Elger 2012

42



Wenn ein Betroffener seinen Anfallsursprung im vorderen Schlafenlap-
penbereich hat, kann man davon ausgehen, dass dieser sich ohne Komp-
likationen entfernen lasst, was bei ca. 70% der Operierten zu dauerhafter
Anfallsfreiheit fUhrt. In allen anderen Fallen kann diese jedoch nur in der
Halfte der Falle nachgewiesen werden. (Vgl. Schmidt 2006, S. 101) Die-
jenigen, die weder durch Medikation noch Operation zu einer Anfallsfrei-
heit gelangen kdénnen, haben die Méglichkeit diese durch die Vagus-Nerv-

Stimulation zu erlangen.
2.7.3. Vagus-Nerv-Stimulationen

Diese unterliegen einem ahnlichen Prinzip wie dem des Herzschrittma-
chers. Auf der linken und der rechten Seite des Halses verlauft der Vagus
nerv. Der linke Vagus nerv wird mit einer Stimulationselektrode um-
schlungen und der dazugehdrige Impulsgeber unterhalb des Schllssel-
beins implantiert. Von hier aus wird der Nerv elektrisch gereizt, was zu
Beginn der Behandlung alle finf Minuten fir etwa 30 Sekunden passiert.
Nach und nach kommt es zu kleineren Intervallen und durch einen Mag-
neten kdnnen die Betroffenen sogar selbststandig Stimulationen durch-
fihren, wenn ein Anfall droht. Bisher ist diese Behandlungsmethode je-
doch noch nicht nachhaltig erfolgreich, denn nur ein Prozent aller dahin-
gehend behandelten Betroffenen kénnen anschlieBend anfallsfrei leben.
Allerdings sind bei bis zu 40% der Patienten anschlieBend Verbesserun-
gen festzustellen, so dass sie teilweise bis zu 50% weniger Anfélle erlei-
den. (Vgl. Fink 2007, S. 140f)
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Abbildung 13:Stimulation des Vagus Nerven, Abbildung aus: Mayocli-

nic.com 2012

2.7.4. Selbstkontrolle von Anfallen

Die Selbstkontrolle von Anféllen ist eine weitere Mdéglichkeit die Anfall-
shaufigkeit zu reduzieren, in einigen Fallen sogar zu ,eliminieren®. Dies
ist jedoch in der Regel nur durch psychotherapeutische Behandlung und
dem Vermeiden von entsprechenden Reizelementen, welche Anfalle aus-
l6sen kdnnen, gegeben. Bei einer solchen Behandlung wird versucht kor-
perliche und psychische anfallsauslésende Bedingungen zu finden und zu
berilicksichtigen. Vor allem Kinder kénnen so frih lernen mit ihren Anfal-
len umzugehen und sich selber aus der meist selbstgewahlten Isolation -
aus Angst vor anderen Menschen einen Anfall zu erleiden - befreien.
Doch dies gilt genauso flr Erwachsene, wenn auch die Moéglichkeiten
nicht auf jeden Betroffenen zutreffen und die Chancen unterschiedlich zu
bewerten sind. (Vgl. Kramer 2005, S. 311f)

Die daraus resultierende Auseinandersetzung mit der Krankheit soll die
Handlungsfahigkeit im Umgang mit der Epilepsie erweitern und so die
Angst im Zusammenhang mit einem Anfall reduzieren. (Vgl. Heinen
2004, S. 24f)
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2.7.5. Alternative Methoden

Sie bieten sich fir jene an, die mit den Nebenwirkungen der Medikamen-
te zu kampfen haben oder sich von der sogenannten Schulmedizin di-
stanzieren mdchten. (Vgl. Fink 2007, S. 152) Jedoch sind diese Methoden
tatsachlich selten echte Alternativen und kénnen nur erganzend einge-
setzt werden beziehungsweise wirken nur in Erganzung zu den schulme-
dizinischen Behandlungen, weshalb die Fortfihrung der medikamentdsen
Behandlung immer empfohlen wird. Eine plétzliche Unterbrechung dieser
kann im schlimmsten Fall zu einer Anfallszunahme und zu einem lebens-
bedrohlichen Status epilepticus fihren. (Vgl. Schneble 2003a, S. 90)
Nachstehend werden einige Beispiele an alternativen Methoden aufge-
zahlt, bei denen jedoch zu berlicksichtigen ist, dass es bis heute keine
Gewahr fur die Wirksamkeit gibt, v.a. da einige im esoterischen Bereich

angesiedelt sind:
Akupunktur
Bachbliten-Therapie
Enzymtherapie
Kinesiologie
Hypnose
Osteopathie
Phytotherapie und
Yoga

Alleine gelten sie als nicht heilend, doch in Kombination mit konventio-
nellen Therapien kdnnen sie hilfreich sein, da sie auch die Lebensqualitat

zu steigern vermdgen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 319-320)

45



3. Einschrankungen durch Epilepsie

Leben mit Epilepsie bedeutet ein Leben mit Einschrankungen im Alltag.
Allein die Entscheidung flr einen Berufs ist fur Erkrankte mit diversen
Problemen versehen, so bleiben ihnenviele Berufsfelder verschlossen.
Beispiele sind hier Berufe, in denen man Fahrzeuge oder groBe Maschi-
nen bedient, wie etwa Busfahrer, Kranfuhrer oder Pilot. Ebenso sind ih-
nen Berufe verwehrt, in denenmit gefahrlichen Substanzen oder Werk-
zeugen gearbeitet wird, oder in denen zu jeder Zeit eine konstante physi-

sche und psychische Kontrolle gewahrleistet sein muss.

Noch viel deutlicher sind die Einschrankungen durch Epilepsie bei dem
Thema Fuhrerschein. Ist dieser fir Gesunde fast schon eine Selbstver-
standlichkeit des Alltags, so kann der Erwerb des Flhrerscheins flr einen
Epilepsiekranken eine schier untberwindliche Hlrde darstellen, je nach

Epilepsieform.

Doch auch in Bereichen, die man zunachst weniger vermuten wirde,
kdnnen fur Erkrankte Gefahren lauern, die nicht zu unterschatzen sind.

So sind Schwimmen und Baden durchaus risikobehaftete Tatigkeiten.

Im Allgemeinen gilt aber, dass manche die an Epilepsie erkrankt sind,
durchaus ein recht normales Leben flihren kénnen. Wichtig hierfir sind
zum einen die richtige und vor allem prazise Medikation, genligend
Schlaf, ein bewusstes und ausgewogenes Leben und der nicht zu unter-

schatzende eigene Umgang mit der Krankheit.
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3.1. Familie

Epilepsie und Familie ist ein weitgefachertes Thema, welches man auf
mindestens zwei unterschiedliche Arten beleuchten kann. Primar sind alle
Erkrankten Teil einer Familie, die ebenso wie der Betroffene mit einer
solchen Diagnose umgehen miussen, gerade wenn es sich um einen Aus-
bruch der Krankheit im Kindesalter handelt. Dann steht die eigene Fami-
lienplanung im Fokus der Aufmerksamkeit und damit einhergehend auch
die Frage, was es in diesem Fall zu beachten gibt. Zunachst einmal soll

diese Frage naher beleuchtet werden.

Spricht man bei Epilepsie von Familienplanung, so muss man zwei Dinge
unbedingt beachten. Zum einen ist es so, dass Antieleptika die Wirkung
einer Antibaby-Pille reduzieren wenn nicht ganz aufheben kdénnen. Zum
anderen sollte man sich der Tatsache bewusst sein, dass Kinder von Epi-
lepsie-Erkrankten ein zumindest leicht erhdhtes Risiko haben, ebenso be-
troffen zu werden. In beiden Fallen ist eine arztliche Beratung dringend

zu empfehlen.

Zwar liegt das Risiko einer Epilepsie-Vererbung bei etwa 1-2%, jedoch
kann die Veranlagung dafiir an das Kind weitervererbt werden. Gerade
bei familidarer Epilepsie und wenn beide Elternteile anfallserkrank sind,
sollte eine sogenannte Genetische Beratung stattfinden. Im Gegensatz zu
friheren Zeiten, in denen von einem Kinderwunsch abgeraten wurde und
bestimmte HlUrden ( Ehetauglichkeitszeugnis) und starke behérdliche und
gesellschaftliche Ablehnungstendenzen existierten, besteht heute gene-
rell eine andere Einstellung. Es wird lediglich eindringlich empfohlen, sich
genau mit dem behandelnden Arzt und dem Gynakologen zu besprechen
und eine Schwangerschaft gut zu planen. Zum Beispiel wird in den mei-
sten Fallen der potentiellen Mutter Folsaure zur Vorbeugung gegen Fehl-
bildungen des Kindes verordnet. (Vgl. Kramer 2005a, S. 340)
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Es ist nicht ganzlich auszuschlieBen, dass aufgrund der Medikation
Schwangerschaften bei Epilepsiepatientinnen zu der Gruppe der Risiko-
schwangerschaften zahlen. Dies liegt weniger an den Anfallen, die in der
Regel fur das Kind im Mutterleib nicht schadigend sind, da das Blut des

Kindes im Mutterleib einen erhéhten Sauerstoffgehalt hat.

Die einzigen Ausnahmen waren Verletzungen der Mutter hervorgerufen
durch heftige oder extrem lange Anfalle. hauptsachlich besteht die Gefahr
von Fehlbildungen oder der Schadigung des Fruchtwassers durch die Me-
dikation. Aus diesem Grund wird vor der Schwangerschaft versucht die
Dosis der anfallsreduzierenden Antiepileptika zu minimieren oder ideal-
erweise ganz abzusetzen, was verstandlicherweise fir den Therapiever-
lauf der Patientin wiederum ein Risiko darstellt. Um Fehlbildungen auszu-
schlieBen bzw. sie frihzeitig zu erkennen, werden bei den Vorsorgeunter-
suchungen in der Regel per Ultraschall oder Fruchtwasseruntersuchung
Kontrollen und pranatale Diagnosen durchgefihrt. (Vgl. Kramer 2005a,
S. 340)

Die Entbindung selbst ist bei Erkrankten in der Regel nicht komplizierter
oder schwieriger als bei gesunden Muttern. Verlief die Schwangerschaft
allerdings nicht ganz komplikationslos oder werden Fehlbildungen nach-
gewiesen, so erfolgt die Entbindung in der Regel per Kaiserschnitt. Eben-
so bei haufigen Anfallen wahrend der Austragung oder bei einem Anfall
wahrend der Geburt. Auch hier ist erneut auf die Medikation zu achten,
denn manche Praparate beeinflussen die Blutgerinnung, was flur Mutter
und Kind gefahrlich werden kann. (Vgl. Fink 2007, S. 92)

Beim Stillen gibt es meist keine Vorbehalte oder Empfehlungen. Ob das
Kind gestillt werden soll oder nicht ist eine individuelle Entscheidung,
welche die Mutter trifft. Zwar weist die Muttermilch haufig Spuren von
Antiepileptika auf, welche aber in der hier nur sehr geringen Konzentrati-

on nicht schadlich flir das Neugeborene sind.
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Sollten jedoch beim Kind unter anderem zu starke Schlafrigkeit, Trink-
schwache oder Antriebsarmut festgestellt werden, so kann dies ein Indiz

flir eine sensible Reaktion auf die Antiepileptika sein. (Vgl.Hufnagel 2012)

Die ersten Wochen mit dem Kind kénnen fur eine Patientin durchaus mit
einigen Risiken verbunden sein, denn wie bereits in Kapitel 2 erwahnt,
l6st bei einigen Formen der Epilepsie ein Schlafmangel Anfalle aus. Ein
Neugeborenes schreit aber im schlimmsten Fall auch ganze Nachte durch.
Umso wichtiger ist es, dass die Eltern dann sehr genau auf ihre Nachtru-
he achten und ggf. entscheiden, die nachtliche Betreuung entweder dem
gesunden Elternteil oder einer nahestehenden Person zu Ubertragen. Bei
einer hohen Anfallshaufigkeit eines Elternteils empfehlen die Beratungs-
stellen bestimmte MaBnahmen um weder Kind noch Eltern zu gefahrden.
(Vgl. Hufnagel 2012)

Zunachst ist drauf zu achten, dass man das Kind beim Fittern so hinsetzt
oder hinlegt, dass es nicht herunterfallen kann. Ebenso wird empfohlen
das Kind auf dem Boden zu wickeln, es nicht alleine zu baden oder zu-
mindest eine Baby-Badewanne zu benutzen, in der das Ertrinken nicht
madglich ist. Ein Tragetuch darf nur bei einer bestehenden Anfallsfreiheit

Verwendung finden. (Vgl. Hufnagel 2012)

Einer Familienplanung mit Kinderwunsch bei Epilepsieerkrankung steht
nichts im Wege, auch wenn die Risiken durchaus erhdéht sein kdnnen.
Dies allerdings nur, sofern man sich der eventuellen Risiken durch die
Medikation bewusst ist und man diverse Empfehlungen beachtet. Halt
man sich daran, ist eine Schwangerschaft nur minimal risikobehafteter

als eine Schwangerschaft bei einer gesunden Mutter.

Das Thema Epilepsieerkrankung und Familie umfasst aber nicht nur die
Familienplanung Erkrankter, sondern auch die interfamilidaren Reaktionen
auf die Diagnose Epilepsie, z.B. bei einem Kind. Dazu existieren einige
theoretische Annahmen, die u.a. in Form von Modellen Einzug in den wis-

senschaftlichen Diskurs gefunden haben.
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Viele dieser Modelle (z.B. Spiralphasenmodelle nach Schuchardt, Jonas
oder Miller) beschreiben Bewaltigungsprozesse bei behinderten, kranken
oder beeintrachtigten Personen. Neuere Modelle (z.B. Modifikation des
doppelten ABCX- Modell von McCubbin und Patterson) bertcksichtigen
vorhandene Ressourcenund gehen nicht unbedingt von einer familiaren
Krisensituation aus. ( Vgl. Eckert 2007, S. 47f) Oft schwebt die Angst der
Angehdrigen mit im Raum, wann denn der nachste Anfall kommt. Vor al-
lem bei Kindern ist diese Angst meist hoher und damit steht der Erkrank-
te standig im Mittelpunkt des gesamten Familiengeschehens. Die Folge
kann sein, dass andere Beziehungen unter diesem Ungleichgewicht leiden
und oftmals setzt hier die psychische Be- und oft auch Uberlastung der
Eltern ein. (Vgl. Kramer 2005a, S. 333)

Um dieser Belastung entgegenzuwirken oder sie etwas zu entscharfen
bieten sich Selbsthilfegruppen oder Beratungsstellen an. Eltern und Fami-
lienmitglieder mussen lernen, die Verantwortung flir die Krankheit auch
anderen und dem Erkrankten selbst zu Uberlassen und sich selbst den
Freiraum flr eine personliche Lebensgestaltung geben. Es ist ein langer
Weg fur viele betroffene Eltern und gehdrt zum Lernprozess mit der
Krankheit umzugehen, auch wenn man nicht selbst an Epilepsie erkrankt

ist.

Essentiell fir eine stabile Familiensituation ist einerseits die Beziehungs-
arbeit zwischen den Elternteilen, die zu gleichen Teilen in den Prozess der
Krankheitsbewaltigung mit einbezogen werden soll. Andererseits ist es
fur eine mdglichst effiziente Entwicklung wichtig, das Kind ,normal® zu

behandeln. Die deutsche Epilepsievereinigung schreibt dazu:

~Dabei haben Eltern einen schwierigen Spagat zu meistern. Sie missen
im standigen Bewusstsein der krankheitsbedingten Einschrdnkungen eine
gewisse erzieherische Distanz wahren und gleichzeitig dem Kind Entwick-
lungswege aufzeigen, die seine Selbstédndigkeit und seine Fdhigkeit zum
Umgang mit der Erkrankung férdern." (Deutsche Epilepsievereinigung
gem. e.V. 2011)
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Zu eng gesetzte Grenzen und Kontrollen fihren sogar dazu, dass sich der

Verlauf der Krankheit verschlechtern kann.

Hierzu gibt es auch diverse Empfehlungen auf einer Vielzahl an Bera-
tungsseiten im Internet, die den Familien helfen sollen, mit den Ein-
schrankungen und der Krankheit selber umzugehen zu lernen. Die
Deutsche Epilepsievereinigung gilt in Deutschland als eines der bekannte-
sten Portale - wahrend dies in Osterreich das Portal des Dachverbandes
ist — nachstehend werden einige der Empfehlungen zum besseren Ver-

standnis wiedergegeben.
Positives Beeinflussen des Krankheitsprozesses:

Betroffene sollten sich Uber das breit gefacherte Krankheitsbild Epilepsie
informieren, dadurch gewinnen sie mehr Selbstbewusstsein im Umgang

mit der Erkrankung.

Nahe Familienangehdrigen in den Krankheitsbewaltigungsprozess mit
einbeziehen und Vermeidung von Selbstiiberschatzung und- Uberforde-

rung.

Dem Kindes und anderen nahen Personen so frilh wie moglich die richtige
Mitverantwortung am Krankheitsgeschehen ubertragen und qualende

Selbstvorwilrfe vermeiden.

Rechtzeitige Thematisierung von auftretenden Konflikten um diese eher

l[6sen zu kénnen.

Kontakt zu anderen betroffenen Eltern suchen, z.B. in Selbsthilfegruppen

und im Austauschvon Erfahrungen sowiezur Vermeidungvon Isolation.

Setzen von Grenzen zwischen Eltern und Kindern sowie eine geringe

Kontrolle des Kindes.
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Negatives Beeinflussen des Krankheitsprozesses:

Ein verringertes Selbstbewusstsein (vor allem bei Muttern), zu wenig
Unterstitzung und zu wenigen Informationen im Umgang mit der Erkran-
kung erschweren dem Kind, denEltern und der Familie die Krankheitsbe-

waltigung und die Akzeptanz der Erkrankung.

Schatztman den Krankheitsverlauf bzw. die Therapie zu pessimistisch ein,

gefahrdet man madglicherweise den Erfolg.

Entlassung des Kindes aus seiner Verantwortlichkeit im Krankheitspro-

zessfordert seine Unselbstandigkeit und erschwert die Krankheitsbewalti-
gung.

Ausgrenzungdes Kindes von seinem unmittelbaren Umfeld bedeutet
Isolation.

(Vgl.Deutsche Epilepsievereinigung gem. e.V., 2011)

Wie aus den angegebenen Punkten ersichtlich, sind die meisten Empfeh-
lungen Uberwiegend plakativ und ,populdrwissenschaftlich® gehalten, ge-
rade diese Art der Vermittlung erfasst die ,breite Masse"™ Betroffene und
deren Angehdrigen meist effizienter als wissenschaftliche verfasste Bei-

trage.
3.2. Sport

~Das Interesse am Sport ist groB: Tageszeitungen, Sportmagazine und
Fernsehen,informieren die riesige Zahl von Anhdngern verschiedenster
Sportarten (berlokale, regionale, nationale und internationale Sport-
ereignisse. Demgegeniberist der Anteil aktiv Sporttreibender deutlich
geringer. Verschwindend gering istschlieBlich die Gruppe chronisch Kran-
ker und Behinderter, die regelméBigsportlicher Betdtigung nachgehen."
(Lipinski 2004, S. 1)
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Sport gilt wie auch die Erwerbstatigkeit als Mdéglichkeit flr eine Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben. Neben der kdérperlichen Ertlichtigung und
Fitness als Primareffekte, beinhaltet er vornehmlich soziale Komponente
wie Kommunikation, Gruppendynamik, SpaB, Regeln, Kameradschaft,
Spiel und das nicht zu unterschatzende ,feel better phaenomenon™ nach
kdrperlicher Anstrengung. All diese Skills sind maBgeblich wichtig flr ei-
nen ,gesunden" Alltag trotz einer mdglichen massiven Einschrankung
durch die Epilepsie. (Vgl. Lipinski 2004, S. 1)

In der Realitat stehen allerdings oft relevante Aspekte wie Sportverbot,
Inaktivitadt der Erkrankten und mangelnde Ermutigung seitens der Arzte

dem entgegen.

Dabei ist eine effektive und wirkungsvolle Beratung unter Bericksichti-
gung des Krankheitsverlaufs und der Anfallssemiologie meist einfach zu

gestalten.

Christian G. Lipinski, Chefarzt der Kinderklink Neckargem(nd hat sich mit
diesem Thema bezliglich einer solchen Beratung auseinandergesetzt und

zusammen mit Sportmedizinern Standards formuliert.

~Selbstverstindlich sollen Personen mit einer Epilepsie auch regelméBig

Sport treiben, ein generelles Sportverbot ist obsolet." (Lipinski 2004, S.
1)

Wenn man diese Aussage als Ausgangspunkt der Diskussion nimmt, liegt
die Vorgehensweise auf der Hand. Primar stellt sich einem die Frage, ob
durch Sport unter Umstanden Anfalle ausgeldst werden kdnnen. Des Wei-
teren ist zu klaren, was bei einem auftretenden Anfall geschieht bzw. ob
es zu einer Eigen- oder auch Fremdgefahrdung, zu Unfallen und derglei-
chen kommen kann. Um die mdéglichen Gefahren auszuschlieBen, missen
bei Patienten eine genaue Analyse ihrer Erkrankung und eine damit ver-
bundene Empfehlung einer passenden Sportart erfolgen. (Vgl. Lipinski
2004, S. 1)
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Als Ausléser epileptischer Anfalle gelten wie bereits dargestellt unter an-
derem Schlafentzug, Mudigkeit, Alkohol, bestimmte sensorische Reize
(z.B. Flackerlicht) oder Stress, hingegen Eustress (diejenigen Stressoren,
die den Organismus positiv beeinflussen), Ausgeglichenheit aber auch
geistige und koérperliche Aktivitat sich positiv auf die Krankheit auswirken
und sogar anfallshemmend wirken kdnnen. Somit Uberwiegen allgemein
Faktoren flir die eine sportliche Betatigung positive Auswirkung hatte.
(Vgl. Lipinski 2004, S. 1)

Eine genaue Diagnostik basiert auf mehrere Beurteilungen und Analyse.
Es wird empfohlen, diese Untersuchungen von einem epiletologisch ge-

schulten Arzt durchfihren zu lassen.

Die einzelnen Befunde umfassen:

Familienanamnese

Eigenanamnese

Anfallsanamnese, erster Anfall, Umstande, Frequenz, Ausldser

Anfallsablauf, Fremdbeobachtung, Eigenerleben, fokale Zeichen, Bewuss-

tseinsverlauf, Reorientierungsphase und Anfallsdauer
erforderliche Erste-Hilfe-MaBnahmen
Neurologisch-psychischer Befund
Begleitbehinderung, internistischer Befund
Bildgebung, Elektroenzephalogramm

Stationadre Anfalls-Beobachtung mit Video-EEG (Vgl. Lipinski 2004, S. 1)
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Die folgende Tabelle zeigt die medizinischen Voraussetzungen, ob eine

bestimmte Sportart empfohlen werden kann oder nicht. Dabei steht die

Anfallsanalyse beziglich Eigen- und Fremdgefahrdung im Vordergrund.

Allgemein Anfallsspezifisch

Sehen Bleibt das Bewusstsein erhalten?

Horen Kann der Anfallsbeginn mitgeteilt
werden (Vorwarnung?)

Atmungsorgane Bewusstseinsstorung

Herz-Kreislauf

Sturz oder Fall

Reaktionsvermdgen

Laufen, bzw. unangemessene

Bewegungen im Anfall?

Entwicklungsstand

Dammerzustande

Behinderung

Vorausgegangene Unfalle

Sozialverhalten

Ausldsende Faktoren

Risiken

z.B. psychischer Stress, koérperli-
cheAnstrengung, sensorische
Reize, Hyperventilation, Schlaf-

mangel u.a.m

Hydrocephalus, Ventil

Tabelle 2:Welcher Sport ist mdglich? nach: Verein zur Férderung

Sportmedizin Hannover e.V., S. 233
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Die Auswirkung sportlicher Aktivitdten in die Therapie bei Epilepsie mit
einflieBen zu lassen fuhrt mdglicherweise zu einer Erhéhung der Lebens-
qualitat. In Kombination mit einer adaquaten Medikation und kontinuierli-
chen, regelmaBigen Kontrolluntersuchungen ist es sogar moéglich eine An-
fallsfreiheit, ansonsten zumindest eine Anfallsreduktion bzw. -verklirzung
zu erreichen. Ebenso wird, um ein méglichst normales Leben zu fiihren,
durch Verbesserung der psychosozialen Situation, den Betroffenen nahe-
gelegt, zu den bisherigen Therapieformen, den Sport aus genannten

Grunden zusatzlich auszulben.

In der Tabelle 2 wurde festgehalten, welche Gefahrenquellen einzelne
Sportarten haben und welche VorsichtsmaBnahmen zu treffen sind. Denn
trotz der Wichtigkeit der sportlichen Betatigung, besteht bei Epilepsiek-

ranken oft ein erhdhtes Risiko ausgehend von der Anfallsanamnese.

Wassersport 1. Wegen der Gefahr des Ertrin-
kens ist immer erhohte Wach-

samkeitnoétig!

2. Kontinuierliche Beaufsichti-
gung wahrend des Aufenthalts im

und am Wasser.

3. Im Schwimmbad kann der Pa-
tient eine auffdllige Mitze zum
besseren Erkennen tragen, evtl.
Schwimmfllgel, Auftriebshilfe

oder Schwimmkragen.

4. Bei allen offenen Gewassern
ist das Tragen einer Schwimm-
weste angezeigt (ohnehin Pflicht

beim Segeln).
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5. Fragen nach fotosensiblen An-

fallen.

6. Vermeidung von Sonnenbrand

und Hitzeschlag.

Ballspiele Bei FuBball sind Kopfballe zu
vermeiden, obwohl es dabei sel-

ten zu Traumen kommt.

Reiten Schutzkappe tragen, auch beim
Voltigieren.
Wintersport Sturzhelm beim Skilaufen, Snow-

board, ggf. auch beim Schlitt-

schuhlaufen.

Gerateturnen Einstellen von Barren und Reck
auf entsprechende Brusthdhe,

UnfallverhGtung mit Matten.

Bergwandern Sicherheitskontakt Gber Seil zum
Begleiter.
Brillentrager Zur Vermeidung von Verletzun-

gen sollte eine Sportbrille mit

Kunststoffglasern getragen wer-

den.
Fahrradfahren Sturzhelm tragen.
Inline-Skating Protektoren tragen

Tabelle 3:Bei welchen Sportarten sind welche VorsichtsmaBnahmen
notwendig? Nach: Verein zur Férderung der Sportmedizin Hannover e.V.,
S. 234.
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+[...] Chronisch kranke Personen mit einer Epilepsie profitieren nicht nur
kérperlich von sportlicher Betédtigung, sondern auch sozial durch Einbin-
dung in eine Gruppe, wodurch der Verlauf der Epilepsie sich entscheidend
verbessern kann." (Verein zur Foérderung der Sportmedizin Hannover
e.V., S. 234.)

Dennoch fuhren nur genaue Analysen und Beratungen, sowie Untersu-
chungen zum Krankheitsverlauf und eine effiziente Therapie zum Erfolg

und dadurch zum Erreichen einer besseren Lebensqualitat.
3.3. Freizeit

Um maogliche Einschrankungen durch Epilepsie in der Freizeit zu themati-
sieren, sollen hier zwei schon fast banal anmutende Beispiele aufgezeigt
werden. Fernsehen und Videospiele sind in der heutigen Gesellschaft in
beinahe jedem Haushalt anzutreffen und somit als Massenmedien, insbe-

sondere das Fernsehgerat, mehr als nur ansatzweise etabliert.

Zunachst muss festgehalten werden, dass nicht das Fernsehen generell
oder alle Videospiele, fur Betroffene eine mogliche Gefahrenquelle dar-
stellen. Das, was es flUr Erkrankte relevant macht, ist das sogenannte
flackernde Licht und die damit verbundene Fotosensibilitat. Bei Gesunden
ist ungefahr jeder Viertausendste, also etwa 0,025% der Menschen, foto-
sensibel, bei Epilepsie-Erkrankten sind es etwa 5%. (Vgl. Baumgartner
2001, S. 161)

Diese Lichtempfindlichkeit auBert sich durch Augenflimmern, Kopf-
schmerzen oder Schwindelgeftihl. Obwohl man sie fast immer angeboren
ist, tritt sie vornehmlich in der spateren Kindheit und dem frihen Er-
wachsenenalter, also in der Adoleszenz auf. In diesem Alter gibt es die
meisten Videospieler und Menschen mit hohem Fernsehkonsum. (Vgl.
Baumgartner 2001, S. 160-163)

58



Ein Flackerlicht, welches fir fotosensible Menschen besonders unange-
nehm ist,tritt auch im alltaglichen Leben auf, z.B. in Form von defekten
Neonrdhren oder einfachen Lichtreflexionen auf Glasscheiben. Strobos-
kop-Licht wie zum Beispiel in Diskotheken oder die Effekte in Filmen und

Videospielen gehdren ebenso dazu.

Generell ware festzuhalten, dass Fernsehen fir Menschen mit Epilepsien
nicht gefahrlich ist. Da aber eine erhéhte Fotosensibilitat bei vielen Er-
krankten vorliegt, wird angeraten, den Fernsehkonsum einzuschranken.
Man empfiehlt einige VorsichtsmaBnahmen, um das Risiko noch weiter zu

reduzieren.

So sollte der Raum zum Fernsehen nie ganz verdunkelt sein. Ebenso soll
man einen Mindestabstand von zwei bis zweieinhalb Metern zum Fern-

sehgerat einhalten.

Es hat sich herausgestellt, dass das Anfallsrisiko bei 100-Hertz-Geraten,
also bei Geraten mit 100 Bildwiederholungen pro Sekunde, geringer aus-

fallt als bei den alteren 50-Hertz-Geraten. (Vgl. Baumgartner, S. 163)

Das sogenannte ,Zocken", also das Spielen von Videospielen gehort seit
einigen Jahren vermehrt zur Freizeitgestaltung sowohl bei Jugendlichen
als auch Erwachsenen. Nach anfanglichen panischen Behauptungen und
Forderungen nach einem ganzlichen Verbot von Videospielen, da man
vermutete, sie wirden in erhéhtem MaBe ganze Anfallsserien auslésen,
konnten Untersuchungen und Studien diese Annahmen nicht bestatigen.
Es stimmt zwar, dass aufgrund der oben beschriebenen bei Epilepsie-
Erkrankten auftretenden Lichtempfindlichkeit ein gewisses Risiko exi-
stiert, dies aber in keinem Verhaltnis zu den Beflurchtungen steht. Welt-
weit liegen einige Hundert Fallberichte Uber das Auftreten von epilepti-
schen Anfallen bei Videospielen vor. Von den Betroffenen waren 75%
mannlich mit einem Altersgipfel um die 13 Jahre. Jeder Dritte der betrof-
fenen mannlichen Patienten litt unter einer sogenannten juvenilen myok-
lonischen Epilepsie, die besonders haufig mit einer Fotosensibilitat auf-
tritt.
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Nach einigen klinischen Untersuchungen konnte auch eine generelle An-
fallsauslésung durch Videospiele ahnlich wie beim Fernsehen ausge-
schlossen werden. In Kombination mit einer bestehenden Lichtempfind-
lichkeit ist allerdings eine Wahrscheinlichkeit durch die optischen Reize,
ausgeldst durch die in Videospielen eingesetzten Lichteffekte, einen Anfall

Zzu provozieren gegeben. (Vgl. Froscher 2004, S. 227)

Eine britischeExpertengruppe hat folgende Richtlinien und VorsichtsmalB3-
nahmen fir Betroffene in Bezug auf Videospiele erarbeitet, um eine Ver-
ringerung des Anfallsrisikos zu erreichen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 253-
268)

Zunachst sollen Epilepsie Erkrankte, oder bei bekannter Fotosensibilitat in
der Familie, sich einer Flackerlichtstimulation unterziehen, um herauszu-
finden, ob eine Lichtempfindlichkeit vorliegt. Sollte eine nachgewiesene
Fotosensibilitat vorliegen, ist es ratsam beim Spielen darauf zu achten

und solche mit bekannter Anfallsprovokation zu meiden.

Die meisten Spiele haben entsprechende Hinweise auf der Verpackung.
Bei Spielen am Computer kann der richtige Bildschirm von Bedeutung
sein.Vermeiden sollte man gréBere Bildschirme als 17 Zoll undeinen aus-
reichend groBen Abstand wahren. Bei Spielen am Fernsehgerat wird zu
einem Abstand von zwei bis zweieinhalb Metern geraten, oder minde-
stens das Vierfache der Bildschirmdiagonalen. Anfallsprovozierend kann
auch ein langer andauerndes Spielen sein, so dass empfohlen wird, eine
Hoéchstdauer von maximal einer Stunde dem Spiel zu widmen. Ebenso
sollte das Spielen in Kombination mit anderen anfallsbeglinstigenden
Faktoren wie Hunger, Mudigkeit oder Fieber unterlassen werden. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 253-268)

Bei einer gewissen Auswahl und zeitlichen Beschrankungen,besteht bei
diesen Freizeitbeschaftigungen flir an Epilepsie erkrankten Menschen all-
gemein nur eine geringe Wahrscheinlichkeit einer Anfallsauslésung. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 253-268)
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Urlaubsreisen, ,dem Alltag entfliehen®, die Welt sehen, all das gehdrt zu
einem ,normalen® Leben dazu. Genauso besteht bei den meisten Men-
schen mit Epilepsie keinerlei Bedenken, in den Urlaub zu fahren, auch
Fernreisen sind mdglich. Dabei steht die Urlaubsreise bei Betroffenenun-

ter der Pramisse der guten Vorbereitung und VorsichtsmaBnahmen.

Das, was beachtet werden soll, beginnt schon in der Planungsphase und
mit der Frage nach dem Reiseziel. Im Grunde steht das ganze Jahr zur
Verfigung. Es empfiehlt sich aber, die Vor — oder Nachsaison zu wahlen,
um nicht dem allgemeinen und nachteilig auswirkenden Stress in der

Hochsaison mancherorts ausgesetzt sein zu mussen.

Bei Flugreisen gibt es unterschiedliche Regelungen. Prinzipiell bestehen
keine Vorbehalte bei Flugreisen fur Epilepsieerkrankte, wobei manche
Fluggesellschaften ein arztliches Attest mit Informationen Uber Anfallstyp
und Medikation fordern. Andere Fluggesellschaften verlangen sogar eine

spezielle Flugtauglichkeitsbescheinigung der Betroffenen.

Ein wichtiger Punkt in der Epilepsie-Therapie ist das Gleichgewicht des
Schlaf-Wach-Rhythmus. Bei langeren Flugreisen kann sich dieser auf-
grund der Zeitverschiebung andern. Es kommt dann zu einer Stérung des

Biorhythmus und dem bekannten ,Jetlag".

Etwas Selbstverstandliches ist die Weitereinnahme der Medikamente.
Hier gilt es die Dosen zu beachten, vor allem bei langeren Flugreisen mit
Zeitverschiebung, in denen sich der Reisetag ,verlangert" bzw. ,ver-
kdrzt". Entsprechend ist dann die Dosis der Medikation an dem Tag zu

verringern bzw. zu erhéhen. (Vgl.Jelinek 2012, S. 358)

Ob nun am Urlaubsort oder zu Hause, Schwimmen und Wassersport sind
gerade in den Sommermonaten reizvoll. Fir Menschen mit Epilepsie
kannjedoch gerade Schwimmen sehr risikobehaftetsein(siehe dazu auch
das Kapitel 3.2.). Wichtig ist es fur den Patienten, Ricksprache mit dem
Arzt zu halten bezlglich seiner Anfallsintensitat und -haufigkeit und die

damit verbundene Schwimmtauglichkeit.
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Oberste Regel fiir den Patienten ist es, nie alleine und vor allem ausge-

ruht und in einem Zustand des Wohlbefindens schwimmen zu gehen.

Das Tauchen ist nur bei ausreichend langer Anfallsfreiheit und mit einer

entsprechenden arztlichen Bescheinigung erlaubt. (Vgl. Hufnagel 2012)
3.4. Berufsleben

Epilepsie hatauf die Wahl des Berufesstarke Auswirkungen. Vorweg muss
aber erwahnt werden, dass trotz der immer noch in der Bevdlkerung vor-
herrschenden Betrachtungsweise des an Epilepsie erkrankten Menschen
als Behinderten,der keiner beruflichen Tatigkeit nachgehen solle, diese
Krankheit im Allgemeinen keinerlei Hindernisgrund flr eine berufliche Ta-
tigkeit darstellt.

Eine soziale Integration und die Teilhabe an der Gesellschaft sind beides
Grundbedurfnisse eines Menschen als soziales Wesen. Die Sozialisation
beginnend in frihster Kindheit findet ihren Wendepunkt - man kdnnte
auch Abschluss sagen - mit demEinstieg ins Berufsleben und der damit
beginnenden Unabhangigkeit von bis dahin bestandenen Sozialisationsin-
stanzen wie Schule und Elternhaus. Hat man bis dahin Uber die Institu-
tionen der Kindheit am gesellschaftlichen Leben partizipiert so wird diese
Teilnahme nun durch Beruf und den damit verbundenen Arbeitslohn

ibernommen.(Vgl. Uno 1995)

Flr ein ,gesundes" Leben als sozial integrierter Mensch ist eine Erwerbs-
tatigkeit grundlegend férderlich. Die Teilnahme am gesellschaftlichen Le-
ben fangt beim Kollegenkreis an und hért aufgrund der Bezahlung bei der
Méglichkeit — umgangssprachlich ausgedrickt - ,mitzuhalten®, auf. Man
darf den psychosozialen Aspekt und die positiven Auswirkungen einer Ta-
tigkeit, die damit verbundene Entlohnung und das Geflihl, natzlich zu

sein, nicht unterschatzen.

62



Wie bereits diskutiert ist der berufliche Aspekt im Falle einer Epilepsieer-
krankung dennoch nicht einfach, und es bedarf gerade bei Berufseinstei-
gern einer guten und grindlichen Beratung im Vorfeld. Erkrankt man erst
im Erwachsenenalter bei einer bestehenden Erwerbstatigkeit ist es von
Noten, dass abgeklart wird, ob ein Berufswechsel oder eine Anpassung
des Arbeitsplatzes an die Erkrankung vorgenommen werden muss. (Vgl.
Elsner 2011)

Eine gewisse Herausforderung bei Berufseinsteigern mit Epilepsie liegt
darin personliche Winsche, Leistungsfahigkeit und Einschrankungen
durch die Krankheit so zu koordinieren, dass ein mdglichst umfassendes
Bild zu den Chancen einer bestimmten Berufswahl entstehen kann. Es
wird far Jugendliche empfohlen, sich etwa zwei Jahre vor dem Schulab-
schluss bezliglich einer Erwerbstatigkeit beraten zu lassen. Extra zu die-
sem Zweck werden in Epilepsie-Beratungsstellen oder Ambulanzen Be-
rufsberater eingesetzt. Diese Beratung ist durchaus auch eine psycholo-
gische Herausforderung, gerade flr Erkrankte, die vornehmlich die nega-
tiven Einschrankungen ihrer Krankheit sehen. So ist die Aufgabe der Be-
rufsberater nicht lediglich eine beratende sondern auch eine derpositi-
venStarkung und Motivation. Bei solch einer Beratung werden zundachst
die personlichen Interessen, Neigungen und Begabungen definiert um
dann einzelne Berufe genauer zu beleuchten. Im Grunde handelt es sich
um eine normale Beratung, bei dem die Krankheit beachtet werden, aber
nicht im primdren Fokus des Gespraches stehen muss. (Vgl. Hufnagel
2012a)

Fur Erkrankte kédnnen auch nach Absprache durchaus Sonderregelungen
getroffen werden, die z.B. gewisse Abschnitte in der Ausbildung betref-
fen. Dies liegt aber in der Verantwortung der jeweiligen Ausbildungs-
kommissionen und ist keinesfalls als bestehende Regelfalle zu werten. So
ware es zum Beispiel denkbar, dass man Nachtarbeit in Pflegeberufen
wegfallen lassen kann, da sie zur eigentlichen Auslbung des Berufes

nicht unbedingt notwendig ist.
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Der Vorteil solcher Mdglichkeiten bestiinde darin, weitere Berufsfelder flr
Erkrankte zu 6ffnen. (Vgl. Hufnagel 2012a)

Allgemein bieten Berufsbildungswerke, Lehrwerkstatten und Berufsfin-
dungszentren zusatzliche Moglichkeiten gerade fur jugendliche Erkrankte,

bei denen Epilepsie mit einer Lern- oder Kérperbehinderung einhergeht.

Die deutschen Berufsgenossenschaften haben in den sogenannten Be-
rufsgenossenschaftlichen Informationen folgende Hinweise und Empfeh-

lungen zur Arbeitssicherheit herausgegeben:
~Abschnitt 1.1 BGI 5851

Hinweise flr die Beurteilung

1.1 Allgemeines

~Bei der Beurteilung beruflicher Méglichkeiten von Personen mit Epilepsie
(Epilepsie im Sinne von wiederholt aufgetretenen epileptischen Anféllen)
muss davon ausgegangen werden, dass es verschiedene Formen von Epi-
lepsie mit individuell unterschiedlichen Auswirkungen gibt und dass Epi-
lepsien wirksam behandelt werden kénnen [12]. Fortschritte in Diagno-
stik und Therapie der verschiedenen Formen von Epilepsie [12] und eine
zunehmende Vielfalt von Berufen und Téatigkeiten innerhalb einzelner Be-
rufsfelder machen heute in jedem Einzelfall eine differenzierte Abstim-
mung zwischen individuellen krankheitsbedingten Einschrdnkungen und
beruflichen Gegebenheiten notwendig [8]. Dabei miissen beriicksichtigt

werden:

Schwere der Epilepsie(Art, Haufigkeit, Prognose und Behandlungsstand
der Anfélle),

Art des Berufes und Unfallgeféhrdung in verschiedenen Téatigkeitsfel-

dern innerhalb dieses Berufes,

Berufssituation des Behinderten ohne oder mit Berufserfahrung.™
(Berufsgenossenschaftliche Information flir Sicherheit und Gesundheit
bei der Arbeit 2007, S. 5)
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Diese Richtlinien auBern keinerlei Bedenken bei Arbeithehmern mit Epi-
lepsie, sofern sie dauerhaft anfallsfrei sind. Im Einzelnen bedeutet das,
dass Betroffenein einem Zeitraum langer als zwei Jahre unter medika-
mentdser Behandlung keinen Anfall hatten, nach einer operativen Be-
handlung langer als ein Jahr anfallsfrei sind, langer als drei Jahre Anfalle
nur aus dem Schlaf heraus und ausschlieBlich Anfalle bei erhaltenem Be-
wusstsein hatten. Anfalle mit Sturzneigung oder sehr schwere Auspra-
gungen gelten als Risiko Es ist allgemein sehr wichtig, dass in Deutsch-
land diese Richtlinien von den Berufsgenossenschaften stammen, denn
sie sind die Entscheidungsstelle flir Unternehmen bezlglich der Sicherheit
oder die Haftung wenn Mitarbeiter Unfalle wahrend der Arbeit oder auf
dem Weg zu oder von ihr (sogenannte Wegeunfall) erleiden. Somit sind
die Haftungsfragen geklart, was haufig, im umgekehrten Fall bei Unter-
nehmen zu Problemen flhrt, wenn es um die Einstellung von beeintrach-

tigten Menschen geht.

Gefahrdungen flr sich selbst und andere und damit verbundene Ein-
schrankungen treten bei Menschen auf, die arbeitsplatzrelevante Anfélle

haben. Folgende Symptome gelten als Risiko:
Bewusstseinsstorung

Verlust der Haltungskontrolle

Stérung der Willkirmotorik

unangemessene Bewegungen (Vgl.Berufsgenossenschaftliche Information
fir Sicherheit und Gesundheit bei der Arbeit 2007, S. 5f)
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Eine weitere Richtlinie der Berufsgenossenschaft nennt hier ,Kriterien flr
die Abstufung der Gefahrdung" (BGI 585). Das sind:, [...] vor allem Ei-
gengefdahrdung, Fremdgefdhrdung und ékonomisches Risiko. Bei der Be-
urteilung einer beruflichen Tatigkeit ist zu berticksichtigen, dass innerhalb
eines Berufes die Risiken bei den einzelnen Téatigkeiten unterschiedlich
sein kénnen." (Berufsgenossenschaftliche Information fir Sicherheit und
Gesundheit bei der Arbeit 2007, S. 15)

Als Beispiel fur eine Eigengefahrdung wird der Umgang, mit technischen
Geraten, mit Elektrizitat und mit toxischen oder infektiésen Substanzen
genannt. Von Fall zu Fall soll bei solchen Berufsfeldern geprift werden,
ob man durch bestimmte Vorrichtungen oder Schutzmechanismen Unfalle
und die Eigengefahrdung des Betroffenen reduziert werden kann, damit
diese auch fur Menschen mit Epilepsie  geeignet  sind.
(Vgl.Berufsgenossenschaftliche Information flr Sicherheit und Gesund-
heit bei der Arbeit 2007, S. 15f)

Von Fremdgefdhrdung spricht man, wenn eine ,mangelnde(r) Aufsicht
von Minderjéhrigen bzw. geistig oder kérperlich behinderten Menschen im
Bereich sozialpflegerischer oder pddagogischer Berufe" gegeben ist. ,In-
wieweit eine Aufsicht bei behinderten Menschen erforderlich ist, hdngt
von deren Grad der kérperlichen oder geistigen Einschrénkungen sowie
vom Grad der Gefdhrdung ab, woraus sich die Anforderungen an die Auf-
sichtsperson ergeben. Die Aufsichtsperson muss erforderlichenfalls in der
Lage sein, die ihr anvertrauten Personen auch ununterbrochen zu beo-
bachten, um rechtzeitig eingreifen zZu kén-
nen."(Berufsgenossenschaftliche Information fir Sicherheit und Gesund-
heit bei der Arbeit 2007, S. 16)
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Kommt es in Deutschland wahrend eines epileptischen Anfall am Arbeits-
platz zu Verletzungen, so fallt dies in den Zustandigkeitsbereich der
Krankenversicherung. Tragen aber betriebliche Einrichtungen wie Maschi-
nen zu den Verletzungen bei, so istdies, wie bei gesunden Mitarbeitern,
ein Fall fir die Berufsgenossenschaft. Dies ist wichtig, nicht nur flr den
Erkrankten sondern auch flir den Arbeitgeber, um Vorurteile gegen eine

Einstellung von Menschen mit Epilepsie zu reduzieren.
3.5. Mobilitat

Die Frage, ob Epilepsiekranke einen Flhrerschein erwerben dirfen oder
ob das Risiko eines Anfalles am Steuer besteht, wird oft kontrovers dis-
kutiert. Mobilitat ist ein hohes Gut in der Gesellschaft, das neben Freiheit
und Unabhdangigkeit ebenso notwendig sein kann, zum Beispiel um zu
einer Arbeitsstelle zu gelangen. Den positiven Aspekten des Flhrer-
scheins steht der Verzicht desselben mit den daraus resultierenden Fol-
gen gegenlber. Eine Immobilitat kann zu sozialer Isolation fihren, gera-
de in landlichen Gebieten, in denen ein 6ffentliches Verkehrsnetz unter

Umstanden nicht so ausgebaut ist.

Zusatzlich ist man vielleicht sogar in seinen Freizeitaktivitaten einge-
schrankt. All diese Belastungen kénnen zur Auspragung von depressiven
Zugen fuhren, was eine erfolgreiche Therapie der Epilepsieerkrankung

erschweren kann.

Nichtsdestotrotz ist es ein Fakt, dass ein epileptischer Anfall am Steuer
fir den Erkrankten und andere Verkehrsteilnehmer ein sehr hohes Risiko
darstellt, und dieses daher nicht unterschatzt werden darf.(Vgl. Grac-
man/Albrecht 2009, S. 49)
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Ob ein Erkrankter mit Anfallen ein Fahrzeug flihren darf oder nicht, rich-
tet sich nach sogenannten Begutachtungs-Leitlinien zur Kraftfahrereig-
nung, die in Deutschland von der Bundesanstalt flir StraBenwesen (BASt)
herausgegeben werden. Die aktuellen Richtlinien wurden 2009 festge-
schrieben. Sie unterscheiden zwischen zwei Gruppen von Fahrerlaubnis-
arten. Gruppe 1 beinhaltet alle Fahrzeuge der Klassen A, Al, B, BE, M, S,
L und T. Gruppe 2 dagegen die Klassen C,C1, CE, C1E, D, D1, DE, D1E

und Fahrerlaubnis zur Fahrgastbeférderung.

Der erste Leitsatz darin: ,Wer epileptische Anfélle erleidet, ist nicht in der
Lage, den Anforderungen zum Fluhren von Kraftfahrzeugen beider Grup-
pen gerecht zu werden, solange ein wesentliches Risiko von Anfallsrezidi-
ven besteht." (Grécman/Albrecht 2009, S. 49)

Fir Gruppe 1 bedeutet dieser Leitsatz, dass eine Fahreignung flr die ent-
sprechenden Klassen dieser Gruppe erlangt werden kann, wenn nachge-
wiesenermaBen der Betroffene ein Jahr anfallsfrei war und seine Medika-
tion nicht die Fahrtlchtigkeit heruntersetzt. Kommt es zu einem RuUckfall
oder zu einem unprovozierten erstmaligen Anfall, so kann die Fahrteig-
nung erneut bejaht werden, allerdings erst nach sechs Monaten Beobach-

tung und fachneurologischer Abklarung. (Gracman/Albrecht 2009, S. 49)

Wird die Diagnose Epilepsie gestellt, so ist eine mindestens ein Jahr
dauernde Anfallsfreiheit Bedingung und Voraussetzung flir das Erlangen

der Kraftfahreignung.

Die Regelungen flr die FUhrerscheinklassen der Gruppe 2 sind strikter.
Hier gilt, dass eine Fahreignung flr diese Gruppe nur dann erteilt werden
darf, wenn der Betroffene keinerlei Antiepileptika nimmt. Tritt zum ersten
Mal ein unprovozierter Anfall auf, so muss der Patient eine anfallsfreie
unter Beobachtung stehende Zeit von zwei Jahren nachweisen, damit die
Fahreignung fur die Klassen der Gruppe 2 erneut bejaht werden kann.
Kommt es auch hier zu einer Diagnose Epilepsie, so wird dem Betroffe-

nen die Kraftfahreignung entzogen.
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Sollte aber eine flinfjahrige Anfallsfreiheit ohne antiepileptische Behand-

lung durch Medikamente bestehen, so kann der Patient nach einer fach-

neurologischen Untersuchung, die Kraftfahrzeugeignung wieder erlangen.
(Vgl. Epilepsie-Zentrum 2009)

Flihrerschein- Eignung Beschran- Anmerkung
klasse kung/Auflage
Al Motorrad Nach 1 Jahr An- | Nachuntersu-
bis 125 cm?3 | fallsfreiheit chungen in Ab-
Nach 6 Monaten Ka- standen von 1, 2
renz nach einem und 4 Jahren
Rickfall, zum Bei-
spiel durch Medika-
mentenumstellung
A Motorrad S.0. S.0.
uber 125
cm3
B PKW, Kfz | s.o. S.0.
bis 8 Sitz-
platze
M Kfz bis 50| s.o. S.0.
cm3 und
max. 45
km/h
L/T Zugfahr- S.0. S.0.
zeuge  flr
Land- und
Forstwirt-
schaft
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C1 LKW von | Wenn kein wesentli- | s.o.
3,5t bis | ches Risiko von An-
7,5t fallsrezidiven mehr
besteht, beispiels-
weise 5 Jahre an-
fallsfrei ohne Thera-
pie.

Bei Gelegenheitsan-
fallen nach 6-

monatiger Beobach-

tungszeit
C LKW  Uber | s.o. S.0.
7,5t
D Bus S.0. S.0.

Tabelle 4:Regelung der von der BASt festgelegten Richtlinien im Uber-
blick, aus: Epilepsie-Zentrum 2009.

Die oben erwahnten Richtlinien gelten nur fir Deutschland. Sie unter-

scheiden sich unter Umstanden maBgeblich von denen anderer Lander.
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Folgende Tabelle zeigt Regelungen anderer Lander fur das Flhren eines

Kraftfahrzeugs.
Standiges 24 Monate | 12 Monate | Fahrverbot
Fahrverbot Fahrverbot Fahrverbot abhdngig vom
Anfallstyp
Bulgarien Agypten Australien Agypten
China Andorra Bermudas Australien
Estland Australien Brasilien Danemark
Ghana Belgien Deutschland Deutschland
Indien Danemark GroBbritannien | Dominikanische
Republik
Japan Deutschland Israel Frankreich
Korea Frankreich Kanada Griechenland
Mexiko Griechenland Malta GroBbritannien
Pakistan Irland Neuseeland Island
Portugal Island Niederlande Israel
Ruanda Israel Pakistan Kanada
Singapur Italien Rumanien Kroatien
Taiwan Luxemburg Saudi-Arabien Malta
Turkei Malaysia Schweiz Neuseeland
Usbekistan Norwegen Senegal Niederlande
Zentralafrika Schweden Uruguay Nicaragua
Slowenien Zypern Osterreich
Spanien Schweden
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Sudafrika Schweiz

Slowenien

Sri Lanka

Urugay

Zypern

Tabelle 5:Regelung zum Fuhren von Kraftfahrzeugen mit Epilepsie, aus:
Ooi und Gutrecht 2000.

Grundsatzlich wird also Betroffenen die Bewerbung bzw. der Erwerb einer
Fahrerlaubnis untersagt, dennoch sollten Neubewerber, die an Epilepsie
erkrankt sind, dies unbedingt bei der StraBenverkehrsbehérde angeben
und ein Attest des behandelnden Arztes vorlegen. Das Recht auf Freiheit
und Mobilitat steht dem Schutz der Allgemeinheit vor unzumutbaren Ge-

fahren gegentber. (Vgl. Hufnagel 2012b)

4. Lebensqualitat

Lebensqualitat ist das Resultat positiver Bewertungsprozesse, welche die
eigene Lebenssituation betreffen. Besonders bei Patienten mit chroni-
schen Krankheiten wird dies als ein psychischer Vorgang betrachtet, der
darauf abzielt, dass das eigene Krankheitsgeschehen in der Weise gedeu-
tet und bewertet, teilweise auch neu gewichtet wird, und die Krankheit
als ein positiver Anteil und Erfahrungsbestandes des eigenen Lebens an-

genommen werden kann. (Vgl. Lehmkuhl 1996, S. 15)
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4.1. Definition

Lebensqualitat ist ein multidimensionales Konstrukt, zu welchem es keine
allgemeingultige Definition gibt. Sie beinhaltet immer die subjektive
Wahrnehmung eines Menschen und ist deshalb nur schwer einzugrenzen.
(Vgl. Mattejat/Remschmidt 2006, S. 11)

~Unter der so genannten [sic!] Lebensqualitdt wird eine Zusammenfas-
sung aller Bereiche des tédglichen Lebens verstanden, in der zum Aus-
druck kommt, ob Betroffene wegen ihrer Epilepsie ein weitgehend nor-

males Leben fiihren kénnen oder nicht." (Krémer 2005, S. 330)

Die Begrifflichkeit Lebensqualitat ist ein MaB der Zufriedenheit des Men-
schen innerhalb seines Lebens. Hierbei werden verschiedene Bereiche

abgedeckt:

Familie

Partnerschaft / Peer Group
Arbeitsplatz / Schule
Freizeit

Zusatzlich werden die Punkte Selbstzufriedenheit, Selbststandigkeit, Ge-
sundheit und finanzielle Situation in diese Bewertung miteinbezogen.
(Vgl. Kramer 2005, S. 330)

Man geht von drei verschiedenen Dimensionen aus, welche die Definition

der Lebensqualitdt wesentlich machen:

Soziale Funktionen: damit sind soziale Kontakte, Beteiligungen an sozia-
len Ereignissen und die Qualitat der sozialen Beziehungen in Familie und

Beruf gemeint.

Physische Funktionen: diese betreffen vor allem Symptome wie Schmerz

und Mldigkeit aber auch die eigenen lebenspraktischen Fertigkeiten.
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- Psychische Funktionen: sie beinhalten das allgemeine Wohlbefinden, die
Stimmungen wie Depression, Angst, Freude sowie die Kognition, zu der
das Gedachtnis und die Konzentration zahlen. (Vgl. Petermann 2002, S.
502)

Bereich Beschreibung

Kdrperlich Korperliche Gesundheit; Fehlen
oder Vorhandensein bzw. Aus-
maB von Beschwerden und

Krankheitszeichen.

Psychisch z.B. Gefuhle, Wahrnehmen, Er-
kennen, Denken, Zufriedenheit,
Wohlbefinden

Funktionell sozial Allgemeines Aktivitatsniveau, All-
tagstatigkeiten, Mobilitat, familia-
re und andere zwischenmenschli-
che Kontakte, Wohn- und Ar-
beitssituation, AusmalB von
Unabhangigkeit, Fahrtauglichkeit
bzw. Verfligbarkeit und Nut-
zungsmoglichkeit der 6ffentlichen

Verkehrsmittel.

Tabelle 6: Bereiche der Lebensqualitét im Uberblick, nach: Welter 2010,
S. 98.

~Im Bereich der Gesundheitsversorgung wird Lebensqualitdt als ein indi-
viduumsbezogenes Konzept aufgefasst, wobei ein Forschungsschwer-
punkt die Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
(Health Related Quality of Life) darstellt." (Mattejat/Remschmidt 2006,
S.11)
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Im Gesundheitswesen wird besonders bei chronischen Krankheiten, wie
dies flur die Epilepsie zutrifft, die Zufriedenheit mit dem Leben und mit
der Lebensqualitat als ein Behandlungserfolg gemessen. Dabei wachst die
Bedeutung der Lebensqualitdt im medizinischen Bereich und ihre Unter-
suchung wird immer ofter in allen Gesundheitsfragen und allen Alters-

gruppen als Beispiel genommen. (Vgl. Mattejat/Remschmidt 2006, S. 11)

4.2. Bedeutung von Lebensqualitat fiir Epileptiker

FUr Epileptiker ist das Thema Lebensqualitdt ein wichtiger Faktor im
Rahmen ihrer Krankheit. Die bereits erwahnten Einschrankungen fihren
oftmals auch zu weiteren Begleiterscheinungen wie Depressionen, welche

haufig vorkommen. (Vgl. Epilepsie Dachverband Osterreich 2012)

In den USA wurde im Jahr 2004 eine Umfrage zum Thema Lebensqualitat
bei Epilepsie durchgefiihrt, mit dem Ergebnis, dass zwei Drittel derer, die
im Laufe des Lebens anfallsfrei wurden, bestatigten, wonach sie dadurch
einen starken Anstieg an Lebensqualitat erfahren konnten, welche dann
der von Gesunden entsprach. Diejenigen, die dies nicht bestatigen konn-
ten, litten oftmals an einer Depression, die teilweise erst sehr spat er-
kannt und entsprechend behandelt wurde. Dies ist, wie bei vielen chroni-
schen Krankheiten, haufig ein Problem: vorhandene Depressionen wer-
den haufig Ubersehen und wenn sie doch diagnostiziert werden oft nicht
konsequent genug behandelt. (Vgl. Boylan et al. 2004, S. 258-261)
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~In der Untersuchung flossen Daten von 122 Patienten ein, die sich zur
Epilepsie-Diagnostik einer mit Video-EEG ausgertisteten Spezialabteilung
anvertrauten. Unter anderem flllten sie Fragebégen aus, die Aussagen
zur Lebensqualitédt bei Epilepsie (QOLIE-31) bzw. zum Vorhandensein ei-
ner Depression (BDI) gestatteten. Mehr als die Hélfte aller Teilnehmer
(54 Prozent) wies einen erhéhten Depressionsscore auf (mehr als 9 Punk-
te). In fast einem Fiinftel aller Félle lag bereits eine schwere Depression
vor (mit Suizidgedanken). Bei zwei von drei depressiven Teilnehmern (37
Prozent) hatte man das psychische Leiden bislang (bersehen. Nur ein
Drittel (17 Prozent) erhielt Antidepressiva, deren Effekt zudem in vielen
Féallen nicht ausreichte." (Mick 2004, S.1)

In einer weiteren Studie sammelte Baker, in Liverpool U.K, Daten von
mehr als 5000 Epilepsie Patienten in 15 europdischen Landern. Er konnte
zeigen, dass die Lebensqualitat der Patienten maBgeblich von der uner-
winschten Nebenwirkungen der Epilepsie-Medikation beeintrachtigt wur-
de, und dass die Patienten vor allem unter der Stigmatisierung ihrer
Krankheit litten. Der Schlissel die Lebensqualitdt der Patienten zu ver-
bessern ist somit eine Weiterentwicklung der medikamentdsen Therapie
mit einer Reduktion der Nebenwirkungen und einer besseren Kontrolle
der Anfdlle. Weiters spielen die Entstigmatisierung in der Bevdélkerung
und der Abbau der gesellschaftlichen Intoleranz eine entscheidende Rolle.
(Vgl. Baker et al. 1997, S353-62)

4.2.1. Psychosoziale Faktoren

Chronisch kranke Menschen haben in der Regel mit einer Vielzahl an He-
rausforderungen und Schwierigkeiten zu leben. Bei Menschen mit Epilep-
sie kommen in vielen Fallen noch die Unvorhersagbarkeit der Anfalle da-
zu, welche die Belastungen durch die Krankheit erhéhen. Dies bedeutet
zu den Einschrankungen, die die Krankheit flr das Leben darstellt zudem
eine stetige Ungewissheit. Hinzu kommt, dass wahrend eines groBen An-
falls der Betroffene die Kontrolle tUber sich selbst verliert, was vielfach zu
Einschrankungen bei der Eigenbestimmung flhrt.
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Dies ist sowohl bei Erwachsenen als auch bei Kindern oft mit negativen
Auswirkungen auf das Selbstwertgefiihl verbunden. Betroffene erleben
die Anfalle in vielen Fallen - besonders bei Bewusstseinsverlust - nur
durch ihre Umwelt und den ,Spiegel”, den diese den Patienten vorhalt.
Entsprechend leben viele der Betroffenen in Angst vor der Umwelt, was
wiederum ihre Lebensqualitdt und die Mdglichkeit ihr Leben trotz der

Krankheit zu genieBen, stark einschrankt.

Angahen in %
Anfalle in Gegerwart anderar sehr unangenahm 42 6 301
Angstwar Anfall wahrend unangenehmer Situation 246 354
Angst, einen Unfall im Anfall zu verursachen 228 34,4 |
Angstvar Missgeschick hei Anfall 17,9 arz |
Angstwor einem Anfall beim Ausgeheny 10,7 31,8
Angstvar Hirnschaden durch Anfallel 11,3 29 A
Angstwor Zurdckweisung nach Anfalll 13,8 25,4 |
Angst, andere kannten Anfallskrankheit merken 8,6 23,4
dauernd Angstvor Anfallen |63 15,8
Angst, wegen Anfallen gehinselt zu werder( &9
Anagst, hei Anfall zu sterben [F,1| 14,6
Angstwor gesundh. Schaden durch Medikamentd 23,4 421

0 10 20 an 40 a0 G0 Tn an
Oja, sehr starke AngstOja, etwas Anost

n= 355 (Epilepsie Betroffene)

Abbildung 14:Studie iber Angste von Menschen mit Epilepsie, Abbil-
dung aus: Epilepsieforschung 2012

Diese Angst wird oft durch die Vorurteile, welchen man auch heute noch
zum Thema Epilepsie in der Gesellschaft begegnet, geschirt. So kommt
es nicht selten vor, dass Menschen mit dieser Krankheit als kognitiv be-
hindert und zuriickgeblieben gelten, was jedoch - wenn keine Hirnscha-
den oder eine geistige beziehungsweise kdrperliche Behinderung vorlie-

gen - nicht den Tatsachen entspricht.
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Diese Vorurteile beruhen meist auf unzureichende Kenntnisse. Wahrend
beispielsweise Krankheiten wie Diabetes und Rheuma, welche eine ahn-
lich hohe Pravalenz in der Bevdlkerung zu verzeichnen haben, heutzutage
sehr bekannt sind und das Wissen darlber durch Medien und Forschung
weit verbreitet ist, verhalt es sich mit der Epilepsie different. (Vgl. Epiku-
rier 2002)

Die vergleichsweise groBe Unwissenheit, gepaart mit Missverstandnissen
und Vorurteilen fihren nicht selten dazu, dass Epileptiker als Randgruppe
angesehen und sogar mit Alkoholikern verglichen werden. (Vgl. Fink
2007, S. 44f) Eine altere Studie von 1996 in Deutschland zeigte auf, dass
14% aller Befragten noch nie etwas von Epilepsie vernommen hatten,
und 20% diese sogar flr eine Geisteskrankheit hielten. Zudem hatten
15% starke Bedenken, dass ihre Kinder mit Menschen in Kontakt kom-
men kénnten, welche Epilepsie haben. Identische Umfragen in Osterreich
und Schweiz zeigen hier eine gréBere Aufklarungsrate, auch wenn diese

noch immer vergleichsweise gering ist. (Vgl. Kramer 2005a, S. 326)

Weltweit gibt es viele Beispiele daftr, dass Epileptiker mit Diskriminie-
rung rechnen missen. So sammelte die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) diverse Beispiele dafr.

.In both China and India, epilepsy is commonly viewed as a reason for

prohibiting or annulling marriages.”

~In the United Kingdom, a law forbidding people with epilepsy to marry

was repealed only in 1970.”

»In the United States, until the 1970s, it was legal to deny people with
seizures access to restaurants, theatres, recreational centres and other
public buildings.”(WHO 2009)

Selbst heute, in einer vergleichsweise aufgeklarten Zeit, missen Epilepti-
ker noch mit Einschrankungen und Diskriminierungen leben, die im Kin-
dergarten und in der Schule beginnen und selbst vor dem Arbeitsleben
keinen Halt machen. (Vgl. Kramer 2005a, S. 327)
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4.2.2. Familiare Faktoren

Flr Familien stellt es stets eine Belastung und Herausforderung dar einen
epilepsiekranken Angehoérigen zu haben. Ist der Betroffene ein Kind, be-
deutet dies einen zusatzlichen Faktor, der auch das innere Gleichgewicht
der Familie stéren kann. Dennoch ist es vielfach so, dass Eltern zu ihrem
kranken Kind eine enge und flrsorgliche Bindung haben - wenn mehrere
Kinder im Haus sind, besteht hier jedoch die Gefahr der Vernachlassigung
der Bindung zu den gesunden Kindern. Es besteht die Gefahr einer Uber-
behltung, wenn das betroffene Kind andauernd im Zentrum der Auf-
merksamkeit steht und nicht lernen kann mit Anforderungen umzugehen.
Die Ubertriebenen Mechanismen in Firsorge und Kontrolle kénnen zudem
die Beziehung zwischen kranken und gesunden Geschwistern wie auch zu
den Eltern stoéren. (Vgl. Kramer 2005a, S. 333) Die Sorge um das Kind
kann seitens der Eltern auch im Laufe der Zeit zu einer Anderung der
Einstellung fiihren, was oft mit Verleugnung der Krankheit oder Uberfor-
derung einhergeht, schlimmstenfalls sogar zur Ablehnung des Kindes
fuhrt. (Vgl. Schneble 2003a, S. 99)

Da auch heutzutage noch oft die Mitter diejenigen sind, welche die
Hauptlast der Betreuung und Erziehung tragen, ist es flir sie besonders
wichtig fur einen Ausgleich zu sorgen, denn nicht selten machen sich
Mltter Gedanken dariber, ob sie in der Schwangerschaft etwas falsch
gemacht hatten und ihr Kind deshalb nun unter Epilepsie leidet. Dieses
Schuldbewusstsein flihrt dann nicht selten zu den bereits genannten Fol-
gen. Auch das Aufgeben der sozialen Beziehungen - unabhangig davon,
ob die Mutter Schuldgeflihle hat oder nicht - stellt ein immer wiederkeh-
rendes Indiz flr die Abnabelung zur Gesellschaft auf Grund dieser Krank-
heit dar.
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Gerade hier ist es wichtig den Ausgleich durch soziale Kontakte oder ei-
nen Beruf zu erlangen, so dass eine gewisse ,Normalitat"® geschaffen
werden kann, die das Verhaltnis zwischen Mutter und Kind (so der Vater
die Hauptlast der Erziehung tragt gilt dies auch fir ihn) regelt. (Vgl. Kra-
mer 2005a, S. 333) Hierbei sind die Eltern allerdings auch auf die Unter-
stitzung aus dem sozialen Umfeld und aus dem Arbeitsleben, zum Bei-
spiel durch flexible Arbeitszeiten oder finanzielle Unterstlitzung bei alter-
nativen Pflegeprogrammen durch die 6ffentliche Hand angewiesen. (Vgl.
Christ/Mayer/Schneider 2006, S. 42)

Allgemein sollte ein Kind mit Epilepsie genauso behandelt werden, wie ein
gesundes Kind. Auch sollte das Kind mdglichst viel Freiraum erhalten, um
sich selbststandig entwickeln zu kédnnen. Nur weil es Epilepsie hat, heil3t
dies beispielsweise nicht, dass es nicht mehr am Sportunterricht, im Ver-
ein oder am Spielen auBerhalb der Wohnung mit Freunden teilnehmen
darf. (Vgl. Schmidt 2006, S. 136)

.In diesen Sommerferien gingen wir téglich ins benachbarte Freibad, ich
lernte dank meiner Mutter trotz Epilepsie schwimmen. Eines Tages stand
ich auf dem Flnfmeterturm des Freibads, blickte unsicher hinunter. Sollte
ich springen? Da sprach mich auf einmal oben auf diesem Funfmeterturm
eine charmante Méadchenstimme an: ,Soll ich dir zeigen wie das geht?"
Ich war wie elektrisiert, konnte nur zitternd ,Ja, ja..." antworten. Sie hieB3
Isabella. Sie sprang voraus und ich sprang hinterher. Ab diesem Tag ver-
gingen die sonst so langen Sommerferien viel zu schnell." (Dimov 2004,
S. 29)

Das jeweils altersadaquate Gesprach zwischen Eltern und Kinder Uber die
Krankheit, um ihnen mdglichst viele Mdglichkeiten zu geben, sich mit ihr
auseinander zu setzen und Verantwortung z.B. fur die Einnahme der Me-
dikamente zu nehmen, ist dabei von besonderer Bedeutung. Auch die ei-
genen Bedlrfnisse der Eltern, besonders in der Partnerschaft, sollten bei
aller Sorge um das kranke Kind nicht auBer Acht gelassen und weiterhin
erfullt werden. (Vgl. Schmidt 2006, S. 136ff)

80



Betrifft eine Epilepsie den Partner, bedeutet dies heute nicht unbedingt
mehr eine Einschréankung. Lange wurde von EheschlieBungen und Kin-
derwlnschen abgeraten, weil man davon ausging, dass die Betroffenen
die Krankheit Ubertragen kdénnten oder sich die Kinder nicht altersent-
sprechend entwickeln kénnten. (Vgl. Kramer 2005a, S. 334) Mittlerweile
ist dies — zumindest in den meisten Landern - revidiert worden und man
weil3, dass auch Betroffene das Bedurfnis nach einer harmonischen Part-
nerschaft haben und diese von groBer Bedeutung flr sie sein kann. So
keine schweren geistigen Behinderungen oder andere medizinische Grun-
de vorliegen, die dagegen sprechen, sind deshalb eine Heirat und das
Gebdren von Kindern auch fir Epileptiker bedenkenlos méglich. (Vgl.
Schmidt, S. 141) Jedoch sieht das Gesetz es in zahlreichen Landern vor,
dass Betroffene ihre Partner Uber die Epilepsie aufklaren muissen. Dies
gilt meist auch fir alle chronischen Krankheiten. Wird dies unterlassen,
ist der Ehepartner berechtigt die Annullierung der Ehe spater noch vorzu-
nehmen. (Vgl. Schneble 2003a, S. 111)

Epilepsiebetroffene heiraten im Vergleich zu gesunden Menschen seltener
und bekommen auch weniger Kinder. Wenn sie dies dennoch tun, kommt
es vergleichsweise oft vor, dass sie einen Partner haben, der sich auf
Grund der Krankheit z.B. aus altruistischen Grinden bewusst fur sie ent-
scheidet. (Vgl. Kramer 2005a, S. 335f) Konflikte in der Ehe kénnen den
Krankheitsverlauf verschlechtern, eine harmonische Beziehung hingegen
kann sich sogar positiv auf diesen auswirken. Offenheit — wie in jeder
Partnerschaft - ist auch hier von groBer Wichtigkeit, da nur so beide
Partner in der Lage sind mit der Epilepsie umzugehen und diese Krank-
heit in das Alltagsgeschehen einzubauen ohne dabei auf gewohnte Dinge
und Taten verzichten zu mussen. Sollte einer der Partner im Laufe der
Beziehung an Epilepsie erkranken, hilft es haufig, wenn beide Partner
gemeinsam zu moglichst allen arztlichen Untersuchungen und Behand-
lungen gehen, um sich gemeinschaftlich auf die neue Lebenssituation

einzustellen.
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So wird auch bestmdglich gewahrleistet, dass ein allzu groBer Einbruch in
der gewohnten Lebensqualitat vermieden wird. (Vgl. Schneble 2003a, S.
112)

In einer Partnerschaft ist auch Sexualitat ein wichtiges Thema, was bei
vielen mannlichen Betroffenen jedoch oft auch ein Problem darstellt. Dies
kann durch die Medikamente, durch psychische Belastungen oder aber
durch die Reaktionen ihrer Partner oder der Umwelt auftreten. (Vgl. Kra-
mer 2005a, S. 336) Wichtig ist auch hier das offene Gesprach miteinan-
der, auch wenn Anfadlle wahrend des Geschlechtsaktes selten vorkom-
men. Zartlichkeiten und Berlihrungen kénnen zum Abbau von Stress -
sowohl kérperlich als auch psychisch - beitragen und somit entspannen,
was der Verminderung der Anfallshaufigkeit sehr zutraglich ist. (Vgl.
Kramer 2003, S. 112f) Frauen leiden in der Regel nicht an einer Beeint-
rachtigung beim Geschlechtsverkehr, besitzen jedoch oft eine verminder-
te Libido, von der jedoch auch ein GroBteil der Manner betroffen ist. Die-
se wird sowohl von Angst, psychischen und sozialen Faktoren als auch
von einigen Antiepileptika ausgeldst. (Vgl. Froscher 2004, S. 263) Mitun-
ter leiden die Betroffenen auch an einem verminderten Selbstwertgefunhl
auf Grund der geringeren Libido oder den sonstigen Problemen sexueller
Art. (Vgl. Kramer 2005a, S. 337) In diesen Fallen hilft neben dem offe-

nen Gesprach auch das langsame Heranflihren des Partners.

Einfllhlungsvermdgen ist flir den gesunden Partner in diesem Zusam-
menhang besonders wichtig, um Verstandnis zu signalisieren und das
Selbstbewusstsein des Betroffenen wieder zu starken und somit seine Le-
bensqualitat durch Verringerung von Stressfaktoren und psychischen Be-

lastungen zu steigern.

Fihrt der Geschlechtsverkehr zu einer Schwangerschaft, muss man sich
heutzutage nicht mehr iber unbegriindete Angste und Vorurteile beziig-
lich der Auswirkungen auf das Kind durch die Epilepsie Gedanken ma-
chen. (Vgl. Kramer 2003, S. 116)
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Es kommt nur sehr selten vor, dass die Epilepsie oder die Einnahme von
Antiepileptika zu Auswirkungen wahrend der Schwangerschaft oder bei
der Geburt fahrt. (Vgl. Schneble 2003a, S. 113) Allerdings muss man be-
ricksichtigen, dass bei weiblichen Epileptikern mit einer erhéhten Komp-
likationsrate wahrend der Schwangerschaft zu rechnen ist, wie auch ein
gering erhohtes Risiko bezliglich kindlicher Fehlbildungen besteht. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 340)

Eine bewusste Planung der Schwangerschaft und die Begleitung dieser
durch einen Arzt sind deshalb immer anzuraten. Hierbei wird auch zu
prifen sein, ob eine medikamentdse Therapie abgesetzt oder zumindest
auf eine Monotherapie wahrend der Schwangerschaft reduziert werden
kann um das Risiko der Fehlbildungen zu minimieren. (Vgl. Schmitz
2005a, S. 78) Wie auch bei gesunden Frauen wird zudem den Betroffe-
nen empfohlen zusatzliche Einheiten Folsaure zu sich zu nehmen, um un-
ter anderem der Spina bifida (offenes Rickenmark) vorzubeugen. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 341)

Epilepsie ist keine Erbkrankheit, doch gibt es Falle, bei denen die Veran-
lagung zur Epilepsie weiter vererbt werden kann. (Vgl. Schneble 20033,
S. 113) Ein erhdhtes Risiko flir Kinder entsteht bei einem kranken Eltern-
teil, es belauft sich auf etwa 5% der Kinder, wahrend gesunde Eltern nur
einem Risiko von 0,5-1% dahingehend haben. Sollten beide Elternteile
Epileptiker sein, kann sich das Risiko auf bis zu 20% erhdhen. (Vgl. Kra-
mer 2003, S. 116) Bedenken Uber eine Steigerung der Anfallshaufigkeit
oder deren Starke wahrend der Schwangerschaft kénnen in den meisten
Fallen ausgeschlossen werden, dennoch kommt es bei etwa 10% zu einer
Verschlechterung im Verlauf, wahrend 5% sogar eine Verbesserung ver-
zeichnen kénnen. (Vgl. Kramer 2003, S. 116)
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Allerdings kann es bei einer medikamentésen Therapie - die Ubrigens
auch wahrend der Geburt nicht abgesetzt werden sollte - zu einem Vita-
min K-Mangel beim Kind kommen, weshalb hier entweder der Mutter be-
reits wahrend der Endphase der Schwangerschaft eine zusatzliche Ein-
nahme empfohlen wird oder das Kind sofort nach der Geburt entspre-

chend versorgt wird.

Die Geburt selber verlauft in der Regel wie bei gesunden Frauen und be-
darf nur in Einzelfdllen z.B. im Falle mehrerer tonisch-klonischer Anfélle
im Verlauf des Geburtsvorganges, eines Kaiserschnitts. (Vgl. Fink 2007,
S. 92)

Insgesamt ware festzuhalten, dass die Risiken zur Vererbung oder Fehl-
bildung sowie die Risiken einer Schwangerschaft in der Vergangenheit
Uberschatzt wurden und auch heute noch oft in dieser Form innerhalb der
Gesellschaft verankert sind. Tatsache ist, dass hier bedeutend weniger
Probleme auftreten, v.a. aufgrund medizinischer und therapeutischer
Fortschritte. Wichtig ist jedoch auch hier das Gesprach, sowohl die Part-
ner untereinander als auch mit den Medizinern, um die méglichen Risiken
und Herausforderungen frihzeitig zu erkennen und ihnen gemeinsam
entgegenzuwirken. (Vgl. Schneble 2003a, S. 114f)

4.3. Lebensqualitdt in der Pflege bei Epilepsiekranken

Durch die korrekte Anwendung von Pflegeaktivitaten- und interventionen
von seitens des Pflegepersonals, kann das Wohlbefinden der Patienten
signifikant gesteigert werden. Die Lebensqualitat der Betroffenen kann
durch die Einbindung der Familienmitglieder, dem Vorschlagen von Co-
ping-Strategien bzw. durch personliche und soziale Einfllisse, positiv wie

auch negativ beeinflusst werden. (Vgl. Grant et al 2001, S. 35f)

Van Andel wertete in einer 2010 publizierten Studie die Fragebdgen von
86 Pflegenden und deren Epilepsiepatienten aus. Diese Studie fand in Ut-

recht, im ,University Medical Center" statt.
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Sie konnte zeigen, dass Pflegende von Epilepsiepatienten in Relation zur
Normalbevdlkerung eine normale Lebensqualitat hatten, sie beobachteten
jedoch eine signifikante Korrelation zwischen der Lebensqualitat der Pa-
tienten und ihren Pflegenden. Weiters betonte van Andel, dass die per-
sonlichen Coping-Strategien eine entscheidende Rolle fiir die Lebensqua-
litat von sowohl Pfleger als auch Patient spielen. (Vgl. van Andel et al.
2011, S. 1788-1794)

In einer anderen Studie von van Andel 2009- ,Quality of life of caregivers
of patients with intractable epilepsie"- wurden Daten zu 37 Patienten und
ihren Pflegern gesammelt. Patienten und Pflegende flllten Fragebdgen
(EQ5D) aus, bei denen physische sowie psychische Komponenten Be-
racksichtigung fanden. Die Ergebnisse wurden zwischen Patienten und
ihren Pflegenden untereinander wie auch mit jener der Durchschnittsbe-
vOlkerung verglichen. Es zeigte sich, dass die Resultate aus den EQ5D
Fragebogen bei den Patienten signifikant niedriger waren als im Vergleich
zur normalen Bevodlkerung. Die Pfleger hatten vergleichbare Werte wie
die Normalbevéblkerung, es bestand aber ein Zusammenhang zwischen
der persénlichen Belastung in der Pflege und der Lebensqualitadt. Daraus
schlussfolgerte van Andel, dass die individuellen Bewaltigungsstrategien
ein entscheidender Faktor flir die mentale Gesundheit und Lebensqualitat
bei Pflegenden mit Epilepsiepatienten ist. In der Studie wurden regelma-
Bige professionelle psychologische Beratungen fir die Pfleger empfohlen.
(Vgl. van Andel et al. 2009, S.1289-1300)
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5. MaBnahmen zur Optimierung der Lebensqualitat bei Epi-
lepsiekranken

Fortschritte in der Diagnostik, der Pharmakologie und wissenschaftliche
Erkenntnisse aus Studien fihrten zu besseren Behandlungsmdglichkeiten
in der Epilepsietherapie. Flur zahlreiche Menschen stellen besonders die
Anfalle ein kaum fassbares Ereignis dar. Dies schrankt oft auch die Le-
bensqualitat der Betroffenen ein, da sie mit Vorurteilen und Unwissenheit
in der unmittelbaren wie auch weitlaufigen Umgebung konfrontiert wer-

den.

5.1. Gesellschaftliche Interventionen

Wie in den vorangegangenen Kapiteln bereits erlautert wurde, ist Epilep-
sie auch heute noch bei vielen Menschen nur ansatzweise bekannt oder
mit Vorurteilen belastet. Ein wichtiger Indikator dafir stellt mdglicherwei-
se die vergleichsweise mangelnde Information darltiber dar. Diabetes und
Rheuma, die ungefahr derselben Pravalenz entsprechen, sind heutzutage
in der Gesellschaft bekannter. Dies liegt unter anderen an der Informati-
onsdichte, die durch Medien weiter forciert wird, jedoch auch an dem we-
niger auffalligen und vorurteilsbehafteten Krankheitsbild. (Vgl. Epikurier
2002)

Noch immer sind Menschen mit Epilepsie dem Vorurteil der ,Geistesge-
stortheit™ ausgesetzt, obwohl dies nur in wenigen Fallen bei vorhandenen
geistigen Behinderungen tatsachlich den Tatsachen entspricht. Selbst
Menschen, die vermeintlich etwas Uber die Krankheit wissen, reagieren -
z.B. aus mangelnder tiefergehender Information oder Ignoranz heraus -
nicht selten mit Vorurteilen auf die Krankheit. Wahrend z.B. Multiple
Sklerose, Alzheimer und Parkinson intensiv in den Medien prasent sind,
gilt dies nicht flr die Epilepsie, obwohl sie die haufigste Nervenerkran-
kung ist. (Vgl. Epikurier 2001)

86



Ein entscheidender Ansatz, der dazu fihren kann, dass die Betroffenen in
ihrer Lebensqualitdt geférdert werden kénnen, umfasst generell eine An-
derung in der Einstellung zu chronischen Krankheiten und Beeintrachti-
gungen durch die Gesellschaft. Dadurch wiirden Betroffene entstigmati-

siert und kdnnten vermehrt am Leben in der Offentlichkeit teilhaben.

Kommt es beispielsweise zu einem Anfall, wissen viele Menschen nicht
einmal, wie sie darauf reagieren sollen. Die SofortmaBnahmen bei Epilep-
sie werden in keinem herkdmmlichen Erste-Hilfe-Kurs behandelt. Zudem
kommen auch die sogenannten ,Schaulustige® ins Spiel, die zwar um den
Betroffenen herumstehen aber - aus einer Vielzahl, hier nicht naher zu
diskutierenden Grinden - nicht bereit sind selber Hand anzulegen um

dem Betroffenen zu helfen. Dabei ware dies so einfach.

Ein Anfall ist in den meisten Fallen nicht gefahrlich, deswegen sollte

man Ruhe bewahren

Um den Verkrampfungen nicht entgegenzuwirken ,wird empfohlen den

Betroffenen nicht festzuhalten

Gefahrliche Gegenstdnde sollten aus dem Umfeld des Betroffenen

entfernt werden

Falls sich der Betroffene in die Zunge beiBt, darf kein Gegenstand in

den Mund geflihrt werden.

Bis der Anfall vorbei ist, darf der Betroffene nicht alleine gelassen

werden

Wenn es madglich ist, ware es von Vorteil die Dauer des Anfalls zu
registrieren (Ein Anfall ist normalerweise nach ein bis zwei Minuten

vorbei)

Nach dem Anfall kann der Betroffene kurz verwirrt sein, man sollte mit
Fragen nach dem Namen des Betroffenen, bzw. dem Datum des Tages,

die Geistesgegenwart Uberpriifen
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Falls der Anfall bzw. die Zuckungen langer als fuinf bis zehn Minuten
andauern, das Gesicht blau angelaufen ist bzw. die Person langer als
zehn Minuten verwirrt ist, sollte ein Notarzt verstandigt werden.
(Vgl.UCB Pharma GmbH 2012)

Ware dieser Notfallkatalog bekannter, wirde auch dies zu einer Steige-
rung der Lebensqualitat bei den Betroffenen beitragen, da ihr Umfeld sich
viel optimaler auf sie einstellen kénnte und sie mit weniger Angst vor An-

fallen in der Offentlichkeit konfrontiert werden.

Aufklarung ist gerade bei Epilepsie, welche historisch zu den Krankheiten
mit einem niedrigen ,Prestige" zahlen, eine wichtige gesellschaftliche
Aufgabe, die langfristig dazu fuhren kann, dass die Betroffenen sich we-
niger isolieren oder isoliert fithlen und Angste genommen werden kén-

nen.

In Landern wie Deutschland gibt es hier seit Jahrzehnten vermehrte Be-
muihungen um die Bevdlkerung aufzukldren und Betroffene zu unterstit-
zen. Auch wenn die Medien hier genauso wenig Uber diese Krankheit be-
richten wie in Osterreich oder anderen Léndern, verfligt das Land doch
Uber eine Vielzahl an Epilepsiezentren und Selbsthilfegruppen, wie auch
z. B ein Trainingsprogramm fur Epileptiker und Familie mit dem Namen
FAMOSES. (Vgl. Hahn 2011).

5.2. Die Medizin und ihre moglichen Aufgaben

Es ist unverkennbar, dass in der Medizin bereits eine Vielzahl an Fort-
schritten in den letzten Jahrzehnten gemacht wurde, wie dies in Kapitel 2
anhand von Diagnostikkriterien und Behandlungsmethoden aber auch
anhand neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse, aufgezeigt wurde. Doch
noch immer gibt es auch hier Bedarf, um die Lebensqualitat von Epilep-

siekranken zu steigern.
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Ein wichtiger Aspekt ist dabei das Erkennen von begleitenden Depressio-
nen und deren Behandlung (siehe Kapitel 4.5.). Heutzutage ist diese
selbst bei, durch Operation oder medikamentése Behandlung, anfallsfrei-
en Betroffenen ein einschneidender, lebensqualitatshemmender Punkt,
der bei einer Nichtbehandlung zu einer Suizidgefahr flhren kann.
(Vgl.Mick 2004)

In einer Zeit wie heute, in der Depressionen allgemein zunehmen - laut
der WHO leiden 2012 weltweit 350 Millionen Menschen an dieser Krank-
heit (Vgl. WHO 2012) - ist die Diagnose dieser und deren konsequente
Behandlung immens wichtig. (Vgl. Mick 2004)

~Dabei ist eine erfolgreiche Depressionsbehandlung mdéglicherweise bis-
lang der einzige Weg, Patienten mit therapierefraktérer Epilepsie zu einer

besseren Lebensqualitdt zu verhelfen." (Mick 2004)."

5.3.Die Pflege und ihre moéglichen Aufgaben

In dem Buch ,Chronisch kranke Menschen in ihrem Alltag" von Elisabeth
Seidl und Ilsemarie Walter besteht der Auftrag der Pflege bei chronisch
kranken Menschen, darin, [...] ,dem Menschen zu helfen, sein Leben l(ber
die Krankheit hinauszuheben. Das bedeutet, dass das Leben eines chro-
nisch kranken im Zentrum der Aufmerksamkeit der Pflegeperson steht,
und nicht seine Gesundheit, die Krankheit oder die Folgen der Krankheit.
Die primére Aufgabe der Pflegeperson besteht darin, zu einem sinnvollen
Leben beizutragen, dem Menschen mit einer chronischen Krankheit zu
helfen, das Leben zu leben, das er zu leben winscht. Das erfordert, dass
er seiner Krankheit einen Raum in seinem Leben einrdumen kann, aber
nur einen begrenzten Raum. Es verlangt auch von den Pflegepersonen,
eine Postion am Rande des Lebens des Patienten einzunehmen und nicht
im Zentrum." ( Seidl et al. 2005, S 30f)
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Seidl und Walter beschreiben in dem Buch vier grundlegende Aufgaben

der Pflege bei Patienten mit chronischen Krankheiten:

Als erste Aufgabe wird empfohlen demchronisch Kranken zu helfen, ,die
existentielle Krise zu Uberwinden®. Dies bedeutet dass Pflegende ihr Au-
genmerk ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung, aber auch fortwahrend
auf verschiedene Krisensituationen, den Geflihlen und Folgeerscheinun-
gen, die eine chronische Erkrankung mit sich bringt, richten sollte. Solche
Krisen kénnen beispielsweise durch eine Verschlechterung der Sympto-

matik ausgeldst werden.

Die zweite Aufgabe der Pflegenden ist ,die Unterstitzung des Patienten
beim Kampf des taglichen Lebens". Pflegende sollten hierbei die Unter-
stitzung im Alltag an die speziellen Bedlrfnisse des Erkrankten anpas-

sen.

Die dritte Aufgabe umfasst ,die Unterstitzung beim Management des
therapeutischen Regimes". Patienten, mit chronischen Erkrankungen soll-
ten durch die Unterstitzung der Pflegenden, ein Selbstmanagement ent-

wickeln.

Dies bedeutet dass z.B. Verschreibungen der Medikamente, Vorschriften
zur Lebensflihrung der Betroffen-durch Unterstitzung- an sein Leben an-

gepasst werden sollte.

Als vierte und letzte Aufgabe in der Pflege von chronisch Kranken wird
»die Hilfe bei der Organisation der Pflege™ genannt. Durch die Komplexi-
tat des Lebens mit chronischen Krankheiten, sollten Pflegende ihre Inter-
ventionen auf den jeweiligen Patienten abstimmen, das heiBt, auf den
Betroffenen naher eingehen und ihn mitbestimmen lassen (Vgl. Seidl et
al 2005, S.31-39)

Besonders Familien mit Epilepsiekranken leiden an kdrperlicher oder see-
lischer Belastung und sind oftmals sozial isoliert. Die kompetente Bera-

tung von Pflegern Uber soziale Hilfs-, Eingliederung und FérderungsmafB-
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nahmen, sowie die medizinische Betreuung der Betroffenen ist wichtig fir

die Bewaltigung der Krankheitsfolgen.

Um diese zu kompensieren bzw. zu mildern bedarf es einer individuellen,

sozialmedizinischen Beratung. (Vgl. Tuxhorn et al 2004, S. 270f)

6. Interview

Mit dem folgenden Interview wird ein kurzer personlicher Einblick in die
Alltagssituation, Lebensqualitat und Krankheitsbewaltigung eines Betrof-

fenen mit Epilepsie gegeben.

Aufgrund des erschwerten Zugangs zu Betroffen wurde nur ein Interview
durchgeflhrt. Dieses Interview dient als praxisbezogenes Beispiel einer
Einschatzung zur Literaturarbeit. Der Interviewpartner wurde vor dem

Interview Uber Anonymitat und Freiwilligkeit aufgeklart.
- Auswahl des Interviewpartners

Durch meinen Beruf als Pharmazeutisch kaufmannische Assistentin in ei-
ner Apotheke, hatte ich einige Kontakte zu verschiedenen Wohneinrich-
tungen bzw. Pflegeheimen. Durch den speziellen Kontakt mit Balance-
dies ist ein soziales Dienstleistungsunternehmen, das unterstltztes Woh-
nen und Tagesstruktur-/ Tagesstatten-Platze flir Menschen mit Behinde-
rung anbietet- habe ich die Mdglichkeit bekommen eine Bewohnerin zu

interviewen.

- Allgemeine Infos zur Betroffenen Person

Alter: 32 Jahre

Eltern: seit 28 Jahren geschieden

Geschwister: ein Bruder, letztes Jahr an Leukamie erkrankt
Wohnsituation: eigene Wohnung mit intensiv teilbetreutem Wohn-

nen in der Einrichtung Balance
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Beruf/Tatigkeit: Werkstatte Balance als Keramikerin

Erkrankung: Spina bifidaaperta als Neugeborenes, Grand Mal
Anfalle
Einschrankungen: Immobilitat (Rollstuhl)

- Interviewleitfaden

Wann haben Sie von der Diagnose Epilepsie erfahren?

Um welche Anfallsform handelt es sich?

Wie sind Sie mit der Diagnose umgegangen?

Wurden Sie ausreichend aufgeklart?

Werden Sie medikamentds behandelt?

Hatten Sie Unterstitzung von Eltern, Freunden bzw. Bekannten?

Welche Bereiche Ihres Lebens wurden durch die Krankheit einge-

schrankt?

Hat sich ihr soziales Umfeld durch die Diagnose verandert?

Hatten Sie mit Vorurteilen in Threm Umfeld zu kdmpfen?

Haben Sie Hilfs- bzw. Unterstiitzungsangebote in Anspruch genommen?
Wollen Sie mir noch irgendetwas erzahlen?

- Inhalt des Interviews

Die Betroffene M.M leidet seit ihrer Geburt an einer Spina bifida aperta,
unter der speziellen Form Meningomyelozele. Durch diese Erkrankung ist
sie seit ihrer Geburt an den Rollstuhl angewiesen. Bis zu ihrem 20. Le-
bensjahr lebte sie mit ihrer Mutter und ihrem Bruder zusammen in einer
Wohnung, da sich die Eltern friih scheiden lieBen. Die Beziehung zu ihrem

Vater ist aufrecht geblieben und er besucht die Familie regelmaBig.
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Seit ihrem 20.Lebensjahr wohnt M.M in der Einrichtung , Balance®, in ei-
ner eigenen Wohnung mit ihrem Freund, und wird von dem Pflegeperso-
nal dort ,teilbetreut".Teilbetreutes Wohnenist hier ein Angebot flr Perso-
nen, die in einer eigenen Wohnung leben. Die Institution Balance unter-
stitzt die Personen in der Haushaltsfihrung, bei behdrdlichen Angele-
genheiten, an der sozialen Teilhabe sowie in der Lebensplanung. Durch
diesen Umzug wird die Mutter finanziell mehr belastet, jedoch hat M.M.
die Moglichkeit in der Werkstatte der Institution zu arbeiten. Den ersten
Anfall hatte M.M Ende 2004. Damals wohnte sie wie oben erwdahnt mit
ihrem Freund gemeinsam, der den Anfall miterlebte. M.M hat keinerlei
Erinnerung an den ersten Anfall. Durch die schnelle Reaktion des Freun-
des und die Institution Balance wurde M.M schnellstens ins Donauspital
SMZ-0Ost durch die Rettung gebracht. Laut M.M wachte sie dort auf der
Station auf, und hatte keine Ahnung warum sie hier war. Nach der ersten
Aufklarung des Arztes und der Diagnosestellung beschreibt M.M ihre ers-

ten Gedanken:
» [-..] warum ist mir das passiert? [...]"

» [...] habe ich nicht schon genug mitgemacht? [...]"

» [...] was bedeutet das jetzt fir mich? [...]"

» [-..] kann man diese Krankheit heilen? [...]"

Durch mehrere Untersuchungen und Gesprache mit dem Arzt wurden bei
M.M ,,Grand Mal Anfalle" festgestellt. Sie wurde kurz darauf medikamen-
tds -mit dem Medikament Lamictal 75 mg- eingestellt. Zusatzlich zu der
Aufklarung des Arztes, informierte sich M.M im Internet Uber ihre Erkran-
kung. Weitere Hilfsangebote bekam sie von ihrer Familie sowie von dem
Pflegepersonal in Balance. M.M erzahlte von weiteren Anféllen, an die sie

sich aber wie beim ersten gar nicht erinnern konnte.
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Durch diesemehrfachen Anfédlle anderte sich die Wohnsituation von M.M.
Dasie in einer Wohnung mit ihrem Freund im sechsten Stock der Institu-
tion Balance wohnte, wechselte sie zu einem anderen Standort von Ba-
lance. Sie wohnt nun im ersten Stock, da die Gefahr weiterer Anfalle vor-
handen ist, und somit ein Transport ins Spital erleichtert wird. Zusatzlich
wurde die Wohnsituation von einer Teilbetreuung zu einer Intensiv-Teil-
Betreuung fir M.M erweitert. Durch die Anfalle, aber auch durch den Um-
zug, scheiterte die Beziehung zu Ihrem Freund. Nach diesem Ereignis
kommunizierte M.M langere Zeit im Internet mit anderen Betroffenen. Da
M.M im Rollstuhl sitzt, konnte sie Uber keinerlei Einschrankungen im Be-
ruf bzw. im Sport berichten. Des weiteren hatte M.M durch die Epilepsie
mit keinen Vorurteilen zu kampfen, da sie unter anderem mit anderen
Menschen mit Behinderung zusammenlebte. Vor zwei Jahren wurde M.M.
nach einem weiteren Anfall medikamentds neu eingestellt, sie bekommt
nun eine hdhere Milligramm Anzahl ihres Medikamentes Lamictal - La-
mictal 150 mg. Seit der neuen Einstellung hat M.M. keine Anfalle mehr,
und ist optimistisch, dass dies auch so bleibt. Am Ende des Interviews
erzahlte M.M, dass sie sehr froh ist, dass es fir Betroffene, wie fur Ange-
horige viele Mdéglichkeiten im Internet gibt, sich zu informieren bzw. mit
anderen auszutauschen. Ohne diese Mdglichkeit hatte sie viele Informa-
tionen- dadurch dass sie im Rollstuhl sitzt, und nicht ohne fremde Hilfe
wo hinfahren kann-gar nicht bekommen. Betroffenen rat sie den Mut

nicht zu verlieren und immer optimistisch und positiv eingestellt zu sein.
- Erlauterungen

Durch die bestehende Erkrankung von M.M. konnten mehrere Fragen im

Interview nicht beantwortet werden.
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7. Zusammenfassung/Diskussion

Epilepsie zahlt zu den haufigsten chronischen Erkrankungen des zentra-
len Nervensystems. (Vgl. Schneble 2003, S. 11)

Weltweit ist ca. 1 % der Bevdlkerung von der Erkrankung betroffen. (Vgl.
Kramer 2005a, S. 27f)

Trotz Fortschritte in der Diagnostik und Therapie, erfahren Betroffene in

der Gesellschaft oft geringe Akzeptanz und gelten als geistig behindert.

Epilepsie ist jedoch nicht nur eine chronische Erkrankung, sie bedeutet
fur die Betroffenen auch eine Beeintrachtigung physischer, psychischer
und sozialer Moglichkeiten. (Vgl. Schneble 2003, S. 9)

Patienten leiden neben der direkten Belastung durch die Anfalle, vor al-
lem unter der sozialen Einschrankung, die die Krankheit mit sich bringt.
Die Themen der Mobilitat, Freizeitgestaltung und das Berufsleben spielen

eine zentrale Rolle.

Der Wunsch ein ,normales Leben" als Teil der Gesellschaft zu fuhren,
wird haufig durch die starke Stigmatisierung der Epilepsie erschwert bzw.

verhindert.

Die Griinde flr diese Vorurteile gegenliber den Betroffenen sind mannig-
faltig. Vor allem die Ungewissheit durch die mangelnde Aufklarung in der
Gesellschaft fihren oft zu einer abwehrenden vermeidenden Haltung, und

somit unweigerlich zu einer sozialenIsolation.

Neben Medizin und Pflege bedarf es vor allem der gesellschaftlichen
Intervention um die Situation der Epileptiker zu verbessern, denn Epilep-
sie gilt noch immer als ,geheimnisumwitterte™ Krankheit und stigmati-
siert den betroffenen deutlich. Hier kédnnen sowohl die Pflegenden als
auch Vertreter von Selbsthilfegruppen aktive Hilfestellungen leisten, in-
dem sie die Angehdrigen, Freunden und Bekannten des Betroffenen ver-

starkt und tiefer informieren.
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Ziel dieser Arbeit war es, einem umfangreichen Einblick in die Thematik
der Epilepsie zu geben. Der Schwerpunkt lag auf der Erkundung, der die
Lebensqualitat beeinflussenden Faktoren und auf dem Aufzeigen moégli-
cher Therapieansatze und begleitenden MaBnahmen, die die Lebensquali-

tat der Betroffenen steigern kénnen.

Wichtig neben der optimalen medizinischen Versorgung, spielen die Aus-
einandersetzung mit der Krankheit von sowohl des Patienten, als auch
von allen anderen Betroffenen, eine entscheidende Rolle. Dazu zahlt vor
allem die Pflege, die durch gezielte Schulung auf die Probleme und Be-
sonderheiten der Epilepsiekranken einen wichtigen Beitrag zur Krank-

heitsbewaltigung leisten kann.

Die Auseinandersetzung der Betroffenen mit der eigenen Krankheit fuhrt
zu einer Akzeptanz und zu einer Integration dieser, in den Alltag. Dabei
spielt die aktive Lebensflihrung mit dem Aufbau und der Pflege von sozia-

len Kontakten und dem Erhalt von Freizeitaktivitaten eine zentrale Rolle.

Begleitend dazu stellen Selbsthilfegruppen und psychotherapeutische Hil-
fen eine potente Mdglichkeit dar, individuelle Bewaltigungsstrategien zu

entwickeln.

Das Ziel aller medizinischen und pflegerischenBemihungen in der Be-
treuung von Epilepsiekranken muss das Erreichen und das Erhalten einer

normalen Lebensqualitat sein.

Durch verschieden vorgestellte Studien in der Arbeit wurde aufgezeigt,
dass ein Zusammenhang zwischen den Betroffenen und der Lebensquali-

tat, sowie den Pflegenden und der Lebensqualitat besteht.

Dies stellt flr alle Beteiligten eine sehr anspruchsvolle und komplexe

Aufgabe dar.

Jedoch zeigt die aktuelle Literatur zu diesem Thema, dass durch intensive
interdisziplindareZusammenarbeit und eine aktive Lebensflihrungdes Be-

troffenen die Lebensqualitat erhéht werden kann.
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Insgesamt kann man festhalten, dass jegliche chronische Erkrankung,

einen groBen Einfluss auf viele Bereiche im Leben des Betroffenen nimmt.

Chronisch kranke Menschen weisen meist, durch die psychischen, physi-
schen und sozialen Belastungen einen erhéhten Pflegebedarf auf und be-

notigen somit eine erweiterte und pflegespezifische Beratung.

Der Stellenwert dieser pflegerischen und speziellen Beratung speziell flr
Epilepsie Erkrankte steigt durch die jahrliche Zuwachsrate(46 Neuerkran-
kungen auf 100.000 Menschen).

Der Bedarf an speziell geschulten Pflegekraften liegt somit auf der Hand.

In der Schweiz wird vermehrt mit speziell geschulten Pflegefachperso-
nen-Advanced Practice nursing (APN) -in Pravention, wie in der Gesund-
heitsverwaltung, sowie in der speziellen Betreuung von Betroffenen und

Angehdrigen mit chronischen Erkrankungen gearbeitet.

Die APN Pflegefachkrafte sind im stationdaren Setting wichtig. Sie unter-
stitzen Pflegeteams, Pflegediagnosen zu stellen, evizienzbasierte Inter-
ventionen anzuwenden, sowie Bedurfnisse des Betroffenen richtig einzu-

schatzen.

Auch In Deutschland gibt es die Méglichkeit eine spezielle Ausbildung zur

~Epilepsiefachassistentin™ zu machen.

Somit besteht flir die Pflegewissenschaft die Mdglichkeit nur unzurei-
chend erforschte Bereiche der Epilepsie (u.a. Entstigmatisierungskonzep-
te, MaBnahmen zur Steigerung des Selbstwertgeflihls, Interventionen al-
ternativer Art, Konzepte zur Verbesserung der sozialen Situation usw.) zu
thematisieren und zu erfassen, neue Erkenntnisse abzuleiten und/ oder

Losungen zu implementieren.
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