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VORWORT zur 2. Auflage

VORWORT ZUR 2. AUFLAGE

Im Hintergrund der Personlichkeitsreifung von Schulkindern steht wesentlich die
wunderbare Entwicklung des Gehirns; die Eltern und Sorgerechtstrager, das Lehr-
und arztliche Personal begleiten die Kinder und beobachten die Fortschritte. Oft
sind die Kinder erstmals mehrere Stunden in einer fremden Umgebung, die zu-
dem von ihnen geistige und korperliche Leistungen abverlangt.

Eine Epilepsie in diesem Lebensabschnitt kann viele Auswirkungen haben, selbst
wenn die Mehrzahl der Epilepsien bei Kindern von alleine ausheilt. In den meisten
Fallen ist eine antiepileptische Medikation angezeigt, die weniger gegen die Epi-
lepsie selbst als gegen die epileptischen Anfélle gerichtet ist.

Dass ein Kind eine Epilepsie hat, ist im Alltag oft nicht wahrnehmbar, in der Regel
nur dann, wenn Anfélle auftreten, die die Umgebung mitbekommt — die Krankheit
ist verborgen. Medikamente zur Unterdriickung epileptischer Anfélle konnen die
Lebensqualitat, die geistigen Leistungen und seelischen Vorgange beeinflussen:
Beides, die Verborgenheit der Krankheit und die Beeinflussung der Persénlich-
keitsentwicklung im Rahmen der Therapie lassen ein Unverstandnis gegeniber
der Epilepsie aufkommen. AuBerdem gibt es sehr unterschiedliche Verlaufe, die
meist nur von kinderneurologischen Spezialisten beziiglich Diagnose, Verlauf und
auch Behandlungsmethoden richtig eingeordnet werden kénnen.

Die vorliegende Schrift will unter anderem die mit der Diagnose Epilepsie ver-
bundenen, hdufig vorkommenden Informationsdefizite und Beflirchtungen ver-
mindern. Wie bei anderen chronischen Krankheiten auch, gibt es umfassende Be-
handlungsformen, bei denen viele medizinische und psychosoziale Aspekte eine
Rolle spielen. Ich wiinsche sehr, dass die vorhandene Schrift aus der Reihe der In-
formationsbroschiiren der Stiftung Michael betroffenen Eltern und Begleitperso-
nen hilft, sich in dem medizinischen Spezialgebiet der Epilepsien des Kindesalters
zurecht zu finden.

Ulrich Stephani
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VORWORT ZUR 1. AUFLAGE

Epilepsie ist ein weites Feld. Man hat aber meist ganz bestimmte Fragen. Daher
ist die STIFTUNG MICHAEL bemiiht, sich in ihren Informationsschriften auf um-
schriebene Themen zu konzentrieren wie: Rechtsfragen, padagogische Proble-
me, Arbeitsfahigkeit und Berufswahl, Jugendliche und Epilepsie. Die vorliegende
Schrift konzentriert sich auf Schulkinder mit Epilepsie, umgreift aber in diesem
Rahmen sowohl den medizinischen wie den psychologischen Aspekt und behan-
delt sowohl die therapeutischen wie die pddagogischen Fragen.

Sie mochte letztlich den betroffenen Kindern damit am besten dienen, dass sie
auf diese kompakte Weise Fachleute und Laien, also Arzte wie Eltern, Lehrer wie
Erzieher kompetent und allgemein verstandlich informiert.

Ob und wie dieses anspruchsvolle Vorhaben gelingt, wird sich erweisen. Da vor-
gesehen ist, die Broschiire immer wieder auf den aktuellen Stand des Wissens zu
bringen, ist die Mitarbeit der Leser durch kritische Anmerkungen und konstruk-
tive Ergdnzungen sehr erwiinscht.

Ganz besonderer Dank gilt der Verfasserin der Schrift:

Frau Dr. med. Ritva A. Sélke-Kellermann war jahrelang Mitarbeiterin der Kinder-
abteilung am Epilepsiezentrum Bethel/Bielefeld bevor sie 1995 die Leitung der Kin-
derabteilung am Schweizerischen Epilepsie-Zentrum in Zirich ibernommen hat.

Ich wiinsche, dass das Biichlein den Helfenden ein kluger Ratgeber und den
Betroffenen eine wirksame Hilfe wird.

Dieter Janz
,‘«/«o Die STIFTUNG MICHAEL dankt der Firma Eisai
uman health care fuir die Unterstiitzung des Drucks dieser Informationsschrift.
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1 PLOTZLICH IST ES PASSIERT - EIN BEISPIEL

1.1 Ein ganz gewohnlicher Schultag

Laura hatte sich auf diesen Schultag gefreut. Ihre Lehrerin, Frau Neumann, hatte
sie gebeten, ein kurzes Referat tGber ihr Hobby vorzutragen. Laura liebte Tiere. Zu
Hause hielten sie Hihner und eine Katze. AuBerdem hatte Manuela, ihre beste
Freundin, sie einmal zum Reitstall mitgenommen. Laura durfte damals mithelfen,
ein Pferd zum Reiten vorzubereiten und danach auch einmal selbst auf das Pferd
steigen und einige Runden reiten. Laura war begeistert und bettelte sofort bei
ihren Eltern, ob sie mit Manuela reiten dirfe. Einige Monate spéter feierte sie ihren
9. Geburtstag. Auf dem Geschenktisch lag ein kleines Buch mit einem schénen
dunkelbraunen Pferd und seinem Fohlen auf dem Einband. Im Buch entdeckte
Laura einen Gutschein zum Reiten. Sie fiel Vater und Mutter vor Freude um den
Hals. Seit Giber einem halben Jahr nahm sie inzwischen jede Woche eine Reit-
stunde, und in den Ferien nahm sie sogar an einem Reitlager teil. Und nun hatte
Frau Neumann sie gebeten, vor der ganzen Klasse tber ihre Erfahrungen mit dem
Reiten zu erzdhlen!

Der Vortrag war fertig. Er fiel in die letzte Stunde. Laura war ein bisschen nervos.
Sie fuihlte sich etwas mide und hatte schon in der vorhergehenden Stunde nicht
richtig mitbekommen, was die Lehrerin sie gefragt hatte. Stolz begann sie mit der
Schilderung ihrer ersten Reitstunde, in der sie fast vom Pferd gefallen war. Dann
zeigte sie die Fotos. Von einem weif3en Isldander-Pferd Funi, ihrem Lieblingspferd,
gab es viele Aufnahmen. Laura erzdhlte, dass der Funi immer fressen wolle, auch
im Liegen auf der Weide. Sie hielt das vergroBerte Foto hoch, damit alle es sehen
konnten. Jeder lachte, auch Laura.

Pl6tzlich horte ihr Lachen auf. ,Nun will sie wohl ihren Vortrag fortsetzen”, dach-
te Frau Neumann. Aber es kam nichts, Laura schaute nur nach oben. Frau Neu-
mann drehte sich um, aber da war nichts zu sehen. Das Foto fiel Laura aus den
Handen. Alle Kinder verstummten. Einige Sekunden lang war es unheimlich still.
Keiner riihrte sich. Frau Neumann erhob sich, ging zu Laura und fragte, ob sie
sich nicht wohl fiihle. Laura stand immer noch unbeweglich da. Nur ihre Augen
schlossen und 6ffneten sich pausenlos, als ob sie geblendet wére. Dann schaute
sie die Lehrerin erstaunt an, hob das Foto hoch und strich sich durch die Haare.
Frau Neumann fragte, ob sie ihren Vortrag fortsetzen wolle. Laura schaute sich
um. Die Mitschiler sal3en still da und warteten. Warum sahen alle so erstaunt oder

9
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erschrocken aus? Wir hatten doch gerade liber Funi gelacht? Laura nahm Funis
Foto wieder zur Hand, griff nach ihrem Vortragstext und sagte, dass sie jetzt vom
Reitlager erzéhlen und ein Bild mit Funi beim Reiten mit der ganzen Gruppe noch
zeigen wolle.

Als die Stunde zu Ende war, telefonierte Frau Neumann mit Lauras Mutter, Frau
Deckers, und bat sie, Laura aus der Schule abzuholen. Frau Deckers wunderte sich,
warum Laura nicht allein nach Hause kommen sollte. In der Schule erfuhr sie zwar
von Lauras schonem Referat, doch Laura wirkte sehr gedriickt. Als Frau Neumann
Uber die unerkldrliche Pause mitten im Vortrag berichtete, wurde Frau Deckers
nachdenklich. Sie selbst hatte auch schon beobachtet, dass Laura in letzter Zeit
stiller geworden war und viel traumte. Beim Essen schaute sie oft ins Leere, ohne
sagen zu kdnnen, woran sie gerade gedacht hatte. Stimmte etwas nicht mit Laura?
War sie krank? Hatte sie beim Familienumzug zu viel Stress gehabt? — Laura hor-
te still zu, als sich die Mutter mit der Lehrerin beriet. Auf dem Heimweg sal} sie
schweigsam im Auto und trdumte von Funi, wahrend ihre Mutter Gberlegte, ob
Laura einem Kinderarzt vorgestellt werden sollte. Ist Laura denn krank? Sie hat doch
kein Fieber. Und sie hat auch immer normal gegessen und ungestort geschlafen.

Als der Vater nach Hause kam, saf3 Laura mit Funis Foto wie versunken da und
versuchte nicht sehr liberzeugend, ihn anzuldcheln. ,Na, dein Referat ist bestimmt
gut gelaufen!”, rief der Vater schon in der Tir. ,Ja, aber ..."” Das Gesicht des Vaters
wurde immer ernster, als die Mutter von der ,Pause” erzdhlte. Laura hatte fast
Trénen in den Augen. Sie wagte nicht, die Mutter anzusehen. Mutter wiirde be-
stimmt weinen, wie immer, wenn ihr Vater so ernst aussah. Er schwieg dann eine
ganze Weile — warum eigentlich? Sie, Laura, hatte doch nichts Boses getan.

Dem Vater war eingefallen, dass sein Bruder in der ersten Klasse auch plétzlich
solche Stérungen bekommen hatte, obgleich er eigentlich ganz gesund war. Der
Kinderarzt hatte damals gesagt, es sei, als ob der Bub pl6tzlich ,abschalte” und
weder sehe noch hore, was sich in der Umgebung gerade abspiele. Er habe damals
ein Medikament verordnet bekommen. Damit sei er dann wieder vollig normal
gewesen. Kénnte bei Laura etwas Ahnliches vorliegen? — Herr Deckers behielt
seine Uberlegungen fiir sich und meinte nur, sie brauchten nun wohl Hilfe von
Doktor Beneken. Der werde die Sache sicher kldren kénnen.

Alle drei fuhren gleich zum Kinderarzt, der zum Gliick auch am Abend noch in
der Praxis war. Der horte sich alles genau an und stellte viele Fragen. Laura wur-
de immer gelassener, denn es waren ganz normale Fragen, die sie fast alle auch
selbst hatte beantworten kdnnen. Auch Mutter und Vater entspannten sich etwas.

10
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Dann lachelte Dr. Beneken. Warum? Ist alles vorbei? Ist alles in Ordnung? Doch er
spricht von einer Krankheit! So kann doch nicht alles in Ordnung sein. Mit ruhiger
Stimme teilte er seine Vermutung mit, dass Laura vielleicht ein Anfallsleiden habe,
das oft im Schulalter beginne, aber sehr gut behandelbar sei.

Also, doch eine Krankheit! Nach einer EEG-Untersuchung stand fest, dass
Dr. Benekens Vermutung zutraf: Laura litt an sogenannten Absencen (Abwesen-
heit), einer besonderen Art epileptischer Anfélle. Dr. Beneken sprach noch lan-
ge mit den Eltern tGber Untersuchungen und Medikamente, wahrend Laura sich
plotzlich sehr mide fiihlte. Sie wollte nur noch zu Funi, den sie jetzt so gerne
gestreichelt hatte. Endlich fuhren sie nach Hause. Es war spat geworden. Laura
ging zu Bett, dachte an Funi und schlief endlich ein. Im Wohnzimmer sal3en ihre
Eltern noch lange und besprachen Lauras Situation. Sie konnten es kaum fassen,
dass ihre Tochter, die immer gesund und fréhlich gewesen war und in der Schule
so leicht gelernt hatte, jetzt von einer Stérung in ihrem Gehirn betroffen wére. Sie
konnten sich nicht mehr erinnern, wie Dr. Beneken diese Krankheit genannt hatte.
Sie nahmen sich vor, am ndchsten Tag bei einem vereinbarten Besuch in seiner
Praxis danach zu fragen. Und sie hatten noch so viele weitere Fragen.

1.2 Lauras Tagebuch

Am ndchsten Abend saf3 Laura in ihrem Zimmer und erinnerte sich noch einmal an
ihr Referat. Ein zundchst ganz normaler Schultag hatte sich ganz und gar in einen
ungewdohnlichen verwandelt. Noch einmal besah sie sich Funis Foto. Sie sal8 schon
in ihrem Bett, als sie das Tagebuch in die Hand nahm und anfing zu schreiben:

,Hallo, mein liebes Pulunen (so nennt sie ihr Tagebuch), gestern war ich bei Dr.
Beneken. Er hat mich ganz genau untersucht. Eigentlich bin ich nicht krank, aber
es ist etwas ganz komisches passiert: ich stand vor der Klasse und hielt mein Refe-
rat iber meinen Reitunterricht. Dabei zeigte ich gerade das lustige Foto von Funi,
du weif3t ja, das Foto, wo er auf der Wiese liegt — und frisst, wie immer! Alle lachten.
Und dann weil3 ich nicht, was passierte, warum die Lehrerin plétzlich neben mir
stand, ich hatte es gar nicht gemerkt, wie sie kam und mich etwas fragte. Die ande-
ren lachten gar nicht mehr, vielleicht, weil ich Funis Foto hatte fallen lassen. Nach
der Stunde durfte ich nicht alleine nach Hause gehen, sondern Mama musste mich
abholen. Frau Neumann erzdhlte ihr dann, dass ich pl6tzlich ,abwesend’ gewesen
sei. Doch ich war gar nicht weg gewesen! Dr. Beneken meinte spéter, nachdem
er meine Hirnstrdme gesehen hatte — stell’ dir vor, er hat wirklich gesagt, dass er
Hirnstrome lesen kann! - dass er die ,Abwesenheit’ in der Kurve gesehen hétte.
Wie kann er etwas sehen, was nicht da ist? Ich verstehe das nicht. Hat der Doktor

1
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sich nur einen Spal} erlaubt? Aber Mama und Papa glauben ihm, und sie wollen
mich noch einmal zu irgendeiner Untersuchung bringen. Was haltst du davon? Ich
glaube, ich bin ein Sonderfall. Ich habe noch nie gehort, dass jemand ,abwesend’
ist, obgleich er da ist. Wie kann ich in meine Klasse gehen, wenn ich ,abwesend’
bin? Was meinst du, Pulunen, Gber die Hirnstrome? Sind die auch abwesend? Aber
schreiben kann ich noch. Oder ist es etwas mit dem Zauber?”

Laura schloss die Augen und gribelte: ,Bin ich das einzige Kind, das mitten am
Tag und vor der Klasse plotzlich wie abwesend ist? Habe ich etwas Falsches getan?
Haben alle Giber mich gelacht? Hatte ich mein Referat besser nicht gehalten? Wére
dann das Ganze vielleicht gar nicht passiert?” Am liebsten wiirde sie mit Funi ganz
weit weg reiten, dorthin, wo keiner von der Geschichte weif3. Dort wiirde sie in eine
Klasse gehen und nie wieder ,abwesend” sein. Sie trdumte von neuen Klassen-
kameraden — und da kommen sie auch schon, einige fahren mit dem Fahrrad, eini-
ge rennen, winken und rufen: ,Hallo, Laura, kommst du mit uns? Du warst ‘abwe-
send’, dann gehorst du jetzt zu uns.” Sie begriiBen Laura und setzen sich mit ihr
in einen Kreis. Alle sind freundlich und nett zu ihr. Sie wollen Laura kennenlernen.

1.3 Lauras Traum

Alexander schnipst mit den Fingern und meldet sich wie in der Schule: ,Ich fange
mal an: Wenn ich einen Anfall bekomme, weil} ich auch nicht, was passiert. Ich
bin wie weggetreten, als ob ich schlafe. Aber ich schlafe gar nicht. Meine Mut-
ter erzdhlte dem Arzt, dass ich dann wie durch Menschen und Wande hindurch
schaue, aber ich sehe nichts, ich weil3 nichts davon. Dann soll ich schmatzen, als
ob ich etwas kaue und schlucke, aber ich habe doch nichts im Mund. Wenn der
Anfall lange dauert, gleite ich manchmal vom Stuhl ab. Das merke ich erst dann,
wenn ich wieder wach werde und auf dem Boden liege. Nach dem Anfall bin ich
so mide, dass ich nur schlafen mdchte. Passiert solch ein Anfall in der Schule, kann
ich mich auf eine Matratze legen. Seit ich Medikamente nehme, sind die Anfalle
klrzer geworden. Meinen Arzt mochte ich gern fragen, was es bedeutet, dass ich
vor den Anféllen jedes Mal so ein komisches Gefiihl im Magen bekomme. Froh bin
ich immer, wenn jemand bei mir ist, wenn ich wieder wach werde.”

sIch bin Daniel. Als ich in der dritten Klasse war, war ich auch oft ,abwesend’ - das
sagten meine Eltern und auch der Lehrer. Es waren ,richtige Absencen’ (Abwesen-
heiten), sagte mein Arzt. Ich bemerkte es selbst nicht, aber manchmal guckten die
Leute mich so komisch an, und ich dachte, dass ich etwas falsch gemacht hétte.
Mit den Tabletten war es weg. Jetzt vergesse ich die Anfélle oft ganz und gar, aber

12
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die Tabletten vergesse ich nie, meine Mama passt auch darauf auf. Jetzt bin ich
14 Jahre alt. Mein Hobby ist Tanzen. Ich habe mit meiner Schwester viele Wettbe-
werbe gewonnen.”

Danach meldet sich Stephan: ,Ich hatte Anfélle, als ich noch nicht zur Schule ging.
Ich sah manchmal eine Art bunter Sterne fliegen. Das waren Anfille, sagten meine
Eltern. Als die Tabletten nicht geholfen haben, wurde eine Operation im Gehirn
gemacht. Genauer gesagt: Es wurde ein Teil aus dem Hinterhauptslappen her-
ausgeschnitten. Dort lag namlich die Ursache der Anfille. Es waren ,Herdanfélle".
Nach der Operation kamen sie nie wieder. Ich lag in einem Krankenhaus, alles an-
dere habe ich vergessen. Ich weil3 nur noch, dass ich einmal mit meiner Mutter in
einem Notfallwagen gefahren bin.”

+Weillt du Laura“, fangt Jessica an, ,bei mir ist es ganz anders: ich falle richtig um,
wenn ein Anfall kommt. Vorher merke ich nichts. Meine Eltern sagten, dass ich
mit meinen Armen und Beinen ganz heftig sto8e und danach schlafe. Wenn ich
wach werde, tut es oft an der Zunge weh, dann habe ich mir wahrend des Anfalls
in die Zunge gebissen. Manchmal habe ich danach auch Muskelschmerzen. Als
ich im Schullandheim war, stiirzte ich bei einer Fahrradtour. Auch das war wieder
ein Anfall. Ich hatte an der Stirn eine Platzwunde, die sehr geblutet hat. Die muss-
te im Krankenhaus gendht werden. Meine Lehrerin kam mit mir ins Krankenhaus.
Am nichsten Tag konnte ich im Lager wieder alles mitmachen. Meine Arztin sag-
te, dass ich Grand mal-Anfille habe, aber zu Hause sagt man manchmal einfach

ru

,groBe Anfille”.

Alle horen aufmerksam zu, als Markus tiber seine Anfélle erzahlt: ,Ich merke im-
mer, wenn ein Anfall kommt: es fangt in der linken Hand an, wie ein Kribbeln oder
,Ameisenlaufen’. Von den Fingern zieht es hoch den Arm sogar bis zur Schulter.
Dann zuckt der ganze Arm, ich kann ihn dann nicht still halten. Manchmal wer-
de ich ganz wiitend, balle die linke Hand zur Faust und befehle dem Arm, still zu
sein. Und wie ein Wunder kommt der Arm manchmal tatséchlich wieder zur Ruhe.
Wenn ich mich ganz schwach fiihle, féngt nach dem Arm auch das Bein zu zucken
an. Dann kann ich nicht mehr laufen, bis der Anfall vorbei ist.”

Nun will Christian von seinen Anféllen berichten: ,Es ist nur zweimal passiert. Ich
war schon im Bett und gerade eingeschlafen. PI6tzlich wurde ich wach. Ich dachte,
jemand zieht an meiner Backe, aber ich war ganz allein. Ich hatte Angst und wollte
meine Mama rufen, aber ich konnte nicht sprechen. Ich war so erschrocken, dass
ich schnell in das Schlafzimmer meiner Eltern lief. Die fragten, was los sei. Aber ich
konnte gar nicht reden. Daraufhin haben sie den Notarzt gerufen. Als er kam, war
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alles schon vorbei. Am ndchsten Tag zeigte die Untersuchung beim Kinderarzt,
dass ich keine Tabletten bendtige, auch wenn solch ein Anfall noch einmal auftre-
ten sollte. Ein halbes Jahr spater kam dann noch ein Anfall, aber da war ich nicht
mehr so erschrocken, sondern lief gleich zu meinen Eltern. Die haben mich in den
Arm genommen, bis der Anfall vorbei war.”

Kerstin zogert etwas, bevor sie von ihren Anfallen erzahlt: ,Ich habe auch Absen-
cen, aber die sind ganz anders als bei Daniel. Wenn ich in ein helles Licht schaue,
fangen die Augen an zu blinzeln und es ist mir ganz komisch. Ich nehme jetzt zwei
verschiedene Sorten von Tabletten. Damit ist es besser geworden. Aber ich will
nicht mehr in die Schule gehen, da die anderen mich immer hénseln. Die Lehrerin
hat ihnen gesagt, sie diirfen das nicht. Aber sie tun es trotzdem, wenn die Lehrerin
gerade nicht aufpasst.”

4Hier darf keiner bése sein! Hier halten wir alle zusammen!” ruft Markus, und alle
klatschen Beifall, auch Laura. Pl6tzlich erschrickt sie, weil die Tir aufgeht und ihre
Mutter ins Zimmer kommt. ,Mama, wo sind die anderen Kinder?“ ,Welche anderen
Kinder?” fragt die Mutter erstaunt. ,Nun, die mit den Anféllen!” ,Mein liebes Kind,
hast du getraumt?” lhre Mutter nimmt Laura fest in den Arm. Doch Laura hat be-
reits beschlossen, sich auf die Suche nach den anderen Kindern zu machen.

1.4  Was erleben Eltern, wenn ihr Kind einen Anfall hat?

Lauras Anfédlle, Abwesenheiten (Absencen), wirkten zunachst nicht spektakular.
Wenn aber ein Anfall mit heftigen Zuckungen, mit Sturz oder mit plétzlichem
Bewusstseinsverlust auftritt, erleben Eltern oft einen Schreck, den sie nie verges-
sen werden. Sie wissen nicht, was mit ihrem Kind passiert, sie bekommen Angst,
furchten, dass das Leben ihres Kindes bedroht ist, und fiihlen sich in dem Moment
hilflos. Meistens folgt dann sofort eine Vorstellung des Kindes beim Kinderarzt
oder in der Notfallambulanz eines Krankenhauses. Weitere Arztbesuche mit ver-
schiedenen Untersuchungen zur Kldrung der Ursache des Ereignisses werden ge-
plant. Wahrend dieser belastenden Tage fragt fast nie jemand die Eltern, wie sie
sich fiihlen. Diese kdnnen kaum ihre Angst, Wut und Verzweiflung duBBern. Es geht
ihnen zuerst um ihr Kind. Sie hegen die Hoffnung, dass man nichts ,Bdses” fin-
det. Vielleicht war es nur ,ein Fieberkrampf“, ein durch Fieber provozierter Anfall.
Hoffentlich ist es keine Krankheit! Vielleicht war das Kind nur ,zu mide”, oder es
hatte ,unter dem Wetter gelitten”, oder hatte sich ,plotzlich erschrocken”. Unter
Umstdanden mochten die Eltern sich in ihrer Angst und Unsicherheit etwas Zeit
nehmen und den Beginn diagnostischer Untersuchungen sogar hinauszdgern.
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2 EPILEPTISCHE ANFALLE UND EPILEPSIE

2.1 Was versteht man unter einer Epilepsie?

Laura hatte wahrend ihres Vortrages einen Anfall, den man ,Absence” (Abwesen-
heit) nennt. Solche Anfille, aber auch anders geartete Anfille, wie bei Alexander,
Stephan, Jessica und den anderen Kindern aus Lauras Traum, sind Symptome ei-
ner Krankheit, die Epilepsie genannt wird.

Epilepsie, dieses etwas ungewdhnlich klingende Wort, kommt aus dem Griechi-
schen und bedeutet ,ergriffen” oder ,gepackt” sein. Damit kommt zum Ausdruck,
dass dem betroffenen Menschen ,etwas passiert”, was er nicht selbst steuern kann.
Epilepsie ist eine Erkrankung des Gehirns mit einer bleibenden Bereitschaft zu epi-
leptischen Anfallen. Treffender fir die Vielfalt der Erkrankungsformen spricht man
auch von Epilepsien (in der Mehrzahl).

2.2 Was geht bei einem epileptischen Anfall vor sich?

Ein epileptischer Anfall ist ein voriibergehendes Ereignis, das sich mit Merkmalen
und Symptomen duBert, die im Gehirn bei einer abnormen, tiberschieenden und
synchronen/gleichlaufenden Aktivitat der Nervenzellen entstehen. Ein Anfall unter-
bricht die Tatigkeit, das Denken, Fiihlen und/oder Handeln. Die Entladungsstiirme
der Nervenzellen im Gehirn fihren z.B. zu einem voriibergehenden Aussetzen des
Bewusstseins, zu unmotivierten Handlungen, zu unkontrollierten Bewegungen oder
zum Verlust der Haltung (oft mit Stiirzen) bis hin zu umschriebenen oder den ganzen
Korper erfassenden heftigen Muskelzuckungen. Es gibt verschiedene Arten von An-
fallen, abhangig davon, in welcher Region des Gehirns abnorme Entladungen den
Anfall verursachen. Bei einigen sogenannten fokalen Anféllen, deren Ursprung nur
eine kleine umschriebene Region im Hirn umfasst, kann das Bewusstsein ganz oder
teilweise erhalten bleiben. Ein epileptischer Anfall dauert wenige Sekunden bis zu
1-2 Minuten, selten langer. Anfélle kdnnen im Wachen wie auch im Schlaf auftreten.

2.3 Wie kann es zu einem Anfall kommen?

Ein einzelner Anfall kann bei jedem Menschen unter bestimmten auBBergewdhn-
lichen Bedingungen auftreten, wenn die Hirnfunktionen einmal gestort werden.
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Die Ausloser dafiir sind vielféltig, wie Entziindung des Gehirns, schwere All-
gemeinkrankheiten, Stoffwechselstérungen, Unfdlle mit Schddel-Hirntrauma,
Missbrauch von Betdubungsmitteln und Alkohol, extremer Stress mit mehreren
anderen Faktoren. Im Gegensatz dazu besteht bei Menschen mit Epilepsie eine
dauernde Bereitschaft zu epileptischen Anfallen. Ursache kann z.B. eine Hirnver-
letzung, eine angeborene Erbanlage-bedingte Bereitschaft, ein Hirntumor oder
eine Hirnfehlbildung sein.

Genetische (Erbanlage-bedingte) Ursache

Geschadigte Struktur des Gehirns oder angeborene Hirn-Strukturfehler
Immunologische Entzlindungsaktivitat

Stoffwechselstérung (angeboren)

Akute (kurzfristige) oder chronische (langer andauernde) Infektion

Unbekannte Ursachen

2.4 Was ist ein Epilepsie-Syndrom?

Epilepsien wurden nach klinischen Merkmalen zu Gruppen geordnet. Vorausset-
zungen fir die Diagnose ,Epilepsie-Syndrom” sind eine oder mehrere bestimmte
Anfallsform/en, bestimmte korperliche Symptome und Verdnderungen im EEG
(,Hirnstrombild“). Auch die Ursache der Epilepsie, die weitere Entwicklung der Er-
krankung oder das Alter des Patienten beim Krankheitsbeginn kdnnen als Kriterien
zur Eingrenzung eines Epilepsie-Syndroms beitragen.

2.5 Wie haufig sind Epilepsien?

Epilepsien gehoren zu den héufigsten neurologischen Krankheiten. Die Haufig-
keit akuter, neuer Erkrankungen in der Bevolkerung innerhalb eines Jahres betragt
etwa 40 Félle pro 100 000 Menschen. Die Zahl der Menschen mit Epilepsie, ge-
messen zu einem bestimmten Zeitpunkt, wird in Europa auf 5-9 Menschen pro
1000 Einwohner geschatzt.

Epileptische Anfdlle kdnnen in jedem Alter auftreten. Man beobachtet zwei
Haufigkeitsgipfel: bei Kindern von der Geburt an bis etwa zum 20. Lebensjahr und
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bei dlteren Menschen nach dem 65. Lebensjahr. Dass Kinder so oft betroffen
sind, hdngt damit zusammen, dass das Gehirn des Neugeborenen noch unreif
ist und erst in der Pubertdt die normale Reife erreicht. Das Gehirn ist in dieser
Reifungsphase storanfélliger als spater. AuBerdem beginnen Epilepsien mit einer
genetischen Veranlagung, bei Fehlbildungen der Hirnstruktur oder des Hirnstoff-
wechsels mehrheitlich im Kindesalter.

Etwa 5 % aller Menschen haben bis zu ihrem 20. Lebensjahr mindestens einmal
einen epileptischen Anfall. Bei den allermeisten Betroffenen handelt es sich da-
bei aber um sogenannte Gelegenheitsanfille, d.h. um Anfélle, die nur aufgrund
einer bestimmten Ausldsersituation (Flackerlicht, Fieber oder anderes) auftreten
und aus denen sich im weiteren Leben keine Epilepsie entwickelt. Dazu gehdren
Anfélle junger Kinder in den ersten flinf Lebensjahren wahrend fieberhafter Infek-
te, sog. fiebergebundene Anfille (Fieberkrampfe). Bei Kindern mit einer angebo-
renen Bereitschaft kann ein fiebergebundener Anfall aber auch das erste Zeichen
einer spateren Epilepsie sein. Gegeniliber Gelegenheitsanfallen sind Epilepsien
deutlich seltener.

Epileptische Anfalle und Epilepsien kommen lberall in der Welt vor, in allen Volkern
und Kulturen. Die diagnostischen Méglichkeiten und die Behandlungschancen
sind in der westlichen Welt jedoch deutlich besser als in den weniger entwickel-
ten Landern der Dritten Welt. Technische Untersuchungsmoglichkeiten (Elektro-
enzephalographie [EEG], Schnittbildverfahren wie die Magnetresonanztomogra-
phie [MRT]) sind in groBen Teilen der Welt gar nicht vorhanden. Es fehlen Medi-
kamente, besonders neuere Medikamente, die oft besser vertraglich sind. Unter
armlichen Bedingungen werden Behandlungen notgedrungen mit den altesten
und billigsten Medikamenten, wie Phenobarbital und Phenytoin, durchgefiihrt.

2.6 Wie unterscheidet man epileptische Anfalle?

Epileptische Anfdlle sind unterschiedlich ausgeprdgt. Nach der neuen Klassifi-
kation der Anfdlle und der Epilepsien durch die Internationalen Liga gegen Epi-
lepsie (ILAE 2014) unterscheidet man nach deren Erscheinungsbild und nach dem
Befund des Elektroenzephalogramms (des EEGs) fokale und generalisierte Anfélle.

Ein fokaler Anfall wird im Gehirn in einem Herd (Fokus) ausgel6st und kann sich von
dort aus auf benachbarte Hirnregionen ausbreiten. Der Anfall zeigt sich in unwill-
kirlichen Bewegungen, Muskelzuckungen, Muskelverkrampfung oder verschie-
denen Funktionsstérungen, wie z.B. Bewusstseinseintriibung, Bewusstlosigkeit.
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Hautkribbeln, ungewodhnliche Geruchsempfindungen oder andere Sinnesempfin-
dungen kann der Betroffene mitteilen, wenn das Bewusstsein nicht gestort ist. Die
Art des Anfalls hdngt davon ab, welche Region des Gehirns betroffen ist. Das EEG
wahrend des Anfalls zeigt oft Hinweise auf die Stelle am Gehirn, wo der Anfall be-
ginnt und wie sich die Entladungsaktivitat bei bestimmten Anfallsformen ausbreitet.

Man spricht von generalisierten Anféllen, wenn der ganze Korper oder beide Kor-
perseiten gleichartige motorische Symptome zeigen oder wenn als Hauptsymp-
tom eine Bewusstseinsstérung auftritt (wie bei Absencen/Abwesenheiten). Das
EEG zeigt wahrend eines solchen Anfalls eine epileptiforme Entladungsaktivitat
Uber dem ganzen Gehirn oder Uber bestimmte Regionen beider Hirnhélften.

2.7 Klassifikation der epileptischer Anfille

Klassifikationen und Ordnungen der epileptischen Anfdlle und der Epilepsie-
Syndrome bilden ein System mit wichtigen Hinweisen sowohl fiir die gegensei-
tige Verstandigung der Fachleute als auch fiir die Diagnostik und die Planung der
Therapie. Seit Beginn des vorigen Jahrhunderts wurden mehrere Klassifikationen
ausgearbeitet und neuen Forschungsergebnissen angepasst. Zuletzt wurde im
Jahr 2014 das ausgearbeitete Ergebnis der weltweit aktiven Experten aktualisiert.

In der neu vorgeschlagenen Klassifikation der Anfélle und der Ordnung der Epilep-
sien finden sich aufgrund neuer wissenschaftlicher Erkenntnissen einige Anderun-
gen und Erganzungen. Anfalle werden in drei Gruppen geteilt:

1. Fokale Anfalle

2. Generalisierte Anfélle

3. Anfélle unbekannten Ursprungs

2.7.1 Fokale Anfalle

Zur Charakterisierung fokaler Anfélle werden die am Patienten beobachteten
Symptome, die Verdnderungen dieser Anfdlle und ihr zeitlicher Ablauf in allen
Einzelheiten beschrieben. Fokale Anfille zeigen oft eine allmahlich fortschrei-
tende Entwicklung (Evolution) der Anfallssymptome. Die Ausprdgung einzelner
Erscheinungen und deren Dauer (in Sekunden und Minuten) kann variieren von
Mal zu Mal. Jeder Patient hat seine typischen Symptome. Video-Aufnahmen mit
einer gleichzeitigen EEG-Ableitung, auch Video-Aufnahmen der Anfille zu Hause,
helfen dabei, Anfallsablaufe genau zu dokumentieren.
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Folgende Hinweise geben eine Orientierung fiir die Anfallsbeschreibungen:

+ Keine Bewusstseinsstérung

+  Motorische Symptome oder vegetative Symptome
(z.B. R6tung, Ubelkeit, Erbrechen)

« Sensorische oder psychische Symptome
(z.B. Hautkribbeln, Angst, Gliicksgefiihl, Schwindel, Gefiihl, dass ein Anfall
kommt — was frither Aura genannt wurde)

« Bewusstseinseintriibung

« Verkennungserlebnisse (verzerrte Wahrnehmungen)

+  Entwicklung des Anfalls zu einem ein- oder beidseitigen Anfall mit Ver-
krampfungen (konvulsiver Anfall) mit Versteifungen, mit Zuckungen oder
kombinierten Versteifungungen und Zuckungen.

Ein Beispiel fir einen fokalen Anfall: Beginn mit einem unbestimmten Gefihl in
einer Korperregion, anschliessend Kopfdrehung nach links, gefolgt von einer
leichten Wendung des Oberkopers und Muskelzuckungen auf derselben Seite,
eventuell auch einhergehend mit einer Bewusstseinseintriibung und Verlust der
Ansprechbarkeit.

2.7.2 Generalisierte Anfélle
Bei generalisierten Anféllen ist das ganze Gehirn oder grof3e Teilde der beiden

Hirnhélften betroffen. Der Beginn ist abrupt, die Dauer verschiedener Anfalls-
typen unterschiedlich.

Beginn mit Versteifung des Korpers (tonische Phase),

Grof3er Anfall Bewusstseinsverlust, evtl. Haltungsverlust (z.B. zu
mit Versteifungen Boden gleiten, Sturz). Dann heftige beidseitige
und Zuckungen rhythmische Zuckungen der Arme, Beine und der
(tonisch- Gesichtsmuskeln, erschwerte Atmung. Dauer etwa
klonischer Anfall) 2-3 Minuten. Ubergang in einen epileptischen Status

(Dauer > 5 Min.) moglich.
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ABWESENHEITSANFALLE (Absencen)

Typische
Abwesenheit

Beginn mit einer pl&tzlichen Bewusstseinspause
und Unterbrechung der aktuellen Tatigkeit, keine
Ansprechbarkeit, Gesicht ausdruckslos, Augen ge-
offnet, Blickrichtung oft leicht nach oben. Pl6tzliches
Ende und Aufnehmen der vorausgegangenen Tatig-
keiten. Dauer einige Sekunden bis max. 30 Sekunden.
Erinnerungsliicke fur die Zeit des Anfalls.

Untypische
Abwesenheit

Allmahlicher Beginn der Bewusstseinseintriibung,
die mild oder starker ausgepragt sein kann, laufen-
de Tatigkeiten kdnnen automatisch fortgesetzt wer-
den. Ansprechbarkeit eventuell teilweise reduziert
erhalten. Allméahliche Aufklarung des Bewusstseins,
Ende unscharf.

Abwesenheit
mit Zuckungen

Abwesenheit mit leicht ausgepragten kurzen Zuckun-
gen (Myoklonien), meist im Gesichtsbereich.

Abwesenheit
mit Lidzuckungen

S

Auslosung des Anfalls durch Lichtreize (,eine Reflex-
epilepsie”), schnelle Zuckungen der Augenlider,
leichte Blickwendung nach oben, verminderte
Reaktion auf Ansprache, Ausbreitung in einen Ver-
steifung- und Zuckungsanfall maoglich.

1. Einfache Zuckung
(Myoklonie)

ZUCKUNGSANFALLE (myoklonische Anfille)

Plotzliche, kurze, einzeln oder wiederholt auf-
tretende Zuckung von einzelnen Muskeln oder von
Muskelgruppen, ein- oder beidseitig.

2. Negative Zuckung
(atonische Myoklonie)

Erschlaffen (,Atonie”) der Muskelspannung ohne
eine vorausgehende Zuckung.

Anfall mit
Verkrampfungen
(klonischer Anfall)

Rhythmische, wiederholte Muskelzuckungen, die
sich 2-3 mal pro Sekunde wiederholen, Dauer
meist einige Minuten.

Anfall mit Versteifung
(tonischer Anfall)

Heftige Verkrampfung / Versteifung einzelner Mus-
keln oder Muskelgruppen einseitig oder beidseitig,
einer Korperhalfte oder des ganzen Korpers. Dauer
2-10 Sekunden.

Anfall mit Verlust
der Muskelspannung
(atonischer Anfall)

S

Verlust der Muskelspannung in einem bestimmten
Bereich, in einer Korperhdlfte oder beidseitig. Ab-
hangig von der Ausbreitung ist ein Haltungsverlust
maoglich (mit Sturzgefahr).
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2.7.3 Nicht genau definierte Anfille

Epileptische Spasmen: bestehen meist aus einer plotzlich einschiefenden und mas-
siven Verspannung von einer Dauer 0,4 - 0,8 (max. 2) Sekunden, wobei der Hals, der
obere Rumpf, die Hiiften gebeugt werden und die Arme gleichzeitig in den Schul-
tern und den Oberarmen nach au3en gehoben, in den Ellenbogen gebeugt werden.

2.7.4  Durch Provokation ausgeldste Anfalle und Gelegenheitsanfille

Durch duBere Reize kdnnen bei einer vorliegenden Anfallsbereischaft epileptische
Anfalle ausgel6st werden. Als Ausldser funktionieren Licht- und Kontrast-Reize tiber
die Augen, Gerdusch- und Ton-Reize tber die Ohren oder somatosensorische Reize
Uber Beriihrung oder Bewegung. Anfélle, die durch einen bestimmten Reiz aus-
geldst sind, werden ,reflektorische Anfélle” genannt.

Bei einigen Epilepsiesyndromen mit einer Empfindlichkeit bei bestimmten Reizen,
z.B. bei Lichtblitzen oder Temperatur, sollte die Vermeidung solcher Reize bei der
Therapieplanung bertiicksichtigt werden (siehe: Therapien der Epilepsie, S. 97ff).

Optische (Licht- und Seh-bedingte) Reize:
1. Flickerlicht, TV- oder Computerbildschirm, Disco, helles Sonnenlicht
(besonders am Wasser)
2. Bestimmte Farbe, oder Muster (wie Linienmuster oder Karomuster)

3. Unerwartetes Erscheinen eines sich bewegenden Gegenstandes
ins Blickfeld

Akustische (durch Horen vermittelte) Reize:
1. Plotzliche Gerdusche (wie Telefonklingeln, Knall)
2. Musik (z.B. eine bestimmte Melodie)

Somatosensorische (durch Kérperwahrnehmung)
und kognitive (durch geistige Aktivitat vermittelte) Reize:

1. Hautberlihrung an einer bestimmten Stelle

. Hohe Temperatur beim Baden oder Duschen

. Essen (z.B. eine warme Mahlzeit)

. Lesen, Sprechen, Rechnen, Schreiben

Denken

. Bestimmte Kérperbewegungen (wie Schaukeln, sich Drehen)

o U A W
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Schlafmangel, akute Erkrankungen, besondere Belastungssituationen oder Ver-
giftungen (z.B. durch Alkohol, Medikamente, Pflanzengiften) konnen Anfélle
ausldsen, nicht nur bei Epilepsiekranken, sondern auch bei sonst gesunden Men-
schen. Solche Anfélle werden ,Gelegenheitsanfélle” genannt.

22



EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

3 EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

3.1

Vor dem Schulalter beginnende Epilepsien

WEST-SYNDROM

Ursache

Die Ursachensind symptomatisch (in der krankhaften Gehirn-
struktur und -funktion liegend) oder genetisch. Symptomati-
sche Ursachen sind u.a. Sauerstoffmangel vor, wéhrend oder
nach der Geburt, Hirnfehlbildungen, Hirnschadigungen
tuberdse Sklerose, Stoffwechsel-Krankheiten oder Infektio-
nen. Bei West-Syndrom (5-30 %) liegt eine erbliche Neigung
vor (z.B. eine Genmutation des Chromosoms Xp21.3-Xp22).

Haufigkeit

2-4 Falle/100 000 Neugeborene.
Jungen erkranken haufiger (ca. 60-70 %) als Mddchen.

Beginn

Anfélle beginnen zwischen 3. und 12. Lebensmonat,
Gipfel bei 5 Monaten.

Anfallsform

Typisch sind sogenannte infantile Spasmen (,Blitz-Nick-
Salaam-Krampfe”): blitzartig kurze Versteifungen (Beschrei-
bung siehe: Epileptische Spasmen, S. 21), gedehnte beidsei-
tige Krampfe mit Beugung des Kopfes und des Oberkdpers
nach vorne und Streckung der angehobenen Arme, seltener
mit Streckung des Korpers nach hinten. Spasmen dauern
0,2-2 Sekunden, und treten in kurzen Serien auf, die Erho-
lungsphase dauert bis zu 90 Sekunden, oft mit Weinen.

EEG

Zwischen den Anféllen: Im Wachen zeigt sich eine soge-
nannte Hypsarrhythmie (ein chaotisches Wellenbild mit
unregelmaBigen spannungshohen langsamen und spitzen
Wellen), im Schlaf ein fragmentiertes Muster. Es gibt keinen
normalen Grundrhythmus.

Waéhrend der Anfalle: Das Wellenbild ist sehr wechselhaft:
in 70 % der Félle findet man eine hohe langsame Welle
gefolgt von niederamplitudiger Spitzenaktivitat und an-
schlieBendem Spannungsabfall fir einige Sekunden, Dauer
1-5 Sekunden. Ab dem zweiten Lebensjahr verschwindet
die Hypsarrhythmie, im EEG wird das Wellenbild ruhiger
mit einem Ubergang zu einer besser synchronisierten, aber
meist noch unregelmaBigen Aktivitat mit haufiger epilepti-
former Entladungsaktivitat.
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WEST-SYNDROM (Fortsetzung)

MRT

Eine MRT-Untersuchung ist notwendig. Befunde bei symp-
tomatischer Atiologie sind z.B. Hirnfehlbildungen, Tumoren,
Narben nach Traumen, die mit dem MRT erkennbar sind; bei
anderen Ursachen ist das MRT eventuell unauffallig.

Behandlung

Die Therapie, die sofort beginnt, gestaltet sich in der Regel
schwierig. Empfohlen wird als erste Behandlung ACTH
(adrenokortikotropes Hormon), Prednison oder Vigabatrin;
an zweiter Stelle ketogene Didt oder Topiramat. Folgende
Medikamente kommen auch in Betracht: Zonisamid, Leve-
tiracetam und Benzodiazepam. Oft ist eine Kombinations-
therapie notwendig.

Weiterer
Verlauf
und Aussicht

Anfallsfrei werden Kinder mit West-Syndrom in etwa 24 %,
meistens bei einer idiopathischen Atiologie, dann gibt es
auch eine gute psychomotorische Entwicklung. Die Mor-
talitat (Todesfélle) liegt bei 11-23%. Bestehende Anfille
wandeln sich in fokale Anfalle, Versteifungsanfille (tonische
Anfélle) und Zuckungsanfalle (myoklonische Anfélle) sowie
untypische Abwesenheiten (Absencen), damit Ubergang
in ein Lennox-Gastaut-Syndrom (siehe dort). Entwicklung
einer schweren globalen Hirnfunktionsstorung (Enzephalo-
pathie) mit deutlicher Beeintrdchtigung der geistigen und
psychomotorischen Entwicklung durch die epileptische
Aktivitat selbst.

J

DRAVET-SYNDROM (schwere myoklonische Epilepsie des friihen Kindesalters)

Ursache

Mehrere Genmutationen mit unterschiedlichen Krankheits-
symptomen sind bestatigt, meistens liegt eine Genmuta-
tion in einem Salz-Kanal, sog. lonenkanal, der Nervenzell-
membranen vor.

Haufigkeit

Ca. 1-2 % aller Kinder-Epilepsien. Prozentual gleich viele
Madchen wie Jungen sind betroffen.

Beginn

Erste Anfélle treten im Alter von 3-9 Monaten auf, meist
mit fiebergebundenen Anféllen, und Anfdllen mit Verstei-
fungen und Zuckungen (tonisch-klonischen Anféllen) oder
spater auch mit einseitigen Zuckungsanfallen (klonischen
Anféllen) auch ohne Fieber.
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DRAVET-SYNDROM (Fortsetzung)

Anfallsform

Es werden drei Perioden der Krankheit unterschieden:
Anfangsperiode: Generalisierter Anfall mit Versteifungen
und Zuckungen (tonisch-klonische Anfille), die mit oder
ohne Fieber auftreten.

Aktive Krankheitsperiode: Vielféltige Anfélle treten haufig
und in verschiedenen Formen auf. Neben den schon genann-
ten Anfallsformen zeigen sich generalisiert klonische Anflle,
untypische Abwesenheiten sowie fokale Anfélle bei einer ho-
hen Anfallshaufigkeit. Oft kommen auch Serien von Zuckungs-
und Versteifungsanfallen und epileptische Status vor.

Spate Periode: Anfélle werden seltener. Anfélle mit Verstei-
fungen und Zuckungen sind am haufigsten, teilweise in ver-
anderter Form mit Uberwiegen von Versteifungen, oft aus
dem Schlaf heraus.

EEG

Zwischen den Anféllen: Nach den ersten Anféllen ist das
EEG meist normal. In der aktiven Phase wird die Grundak-
tivitat langsamer mit Auftreten von langsamen und hohen
Wellen. Haufige epileptiforme Entladungen in verschiede-
nen Formen, fokal und generalisiert.

Im_Anfall: Im Wellenbild Gberwiegen langsame Spitze-
Welle-Komplexe (2,5-3Hz) mit Vielfachspitzen unter-
schiedlich korrelierend mit dem Anfallstyp.

Licht-
empfindlichkeit

Auslosung der Anfalle durch Lichtreize wird selten beob-
achtet.

MRT

Diese Untersuchung wird durchgefiihrt, um andere Krank-
heiten auszuschlieen. Beim Dravet-Syndrom ist der MRT-
Befund zu Beginn der Krankheit meistens normal.

Behandlung

Medikamente sind nur teilweise wirksam. Empfohlen
wird Valproinsdaure in Kombination mit Clonazepam und
Stiripentol; an der zweiten Stelle Topiramat, Ethosuximid,
Levetiracetam und auch ketogene Didt. Selten kann Kalium-
Bromid bei Anféllen mit Versteifungen und Zuckungen wirk-
sam sein. Lamotrigin, Carbamazepin und Oxcarbazepin
sind wegen Anfallsauslésung ausgeschlossen. Die Behand-
lung sollte in einer spezialisierten Abteilung oder Klinik
durchgefiihrt werden.

Weiterer
Verlauf
\und Aussicht

Anfalle treten weiter auf. Es entwickelt sich eine schwere
allgemeine Entwicklungsstorung.
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LENNOX-GASTAUT-SYNDROM

Haufigste Ursachen (in 70 %) sind tuberdse Hirnsklerose,
FehlbildungendesGehirns,traumatischeHirnschadigungen,
Fehlbildungen der Hirnrinde. Bei 20-30 % bleibt die Ur-

Ursache sache unbekannt. Bei einigen Kindern beobachtet man
einen Ubergang aus einem West-Syndrom in ein Lennox-
Gastaut-Syndrom.

. . Die Haufigkeit betragt etwa 5-10 % der Kinder mit Epilepsie

Haufigkeit und zeigt keinen Geschlechtsunterschied.

. Erste Anfélle treten zwischen dem 2. und 7. Lebensjahr auf,

Beginn

selten als Spatform erst in der Pubertat.

Anfélle sind sehr unterschiedlich: typisch sind nachtliche
Versteifungsanfalle; am Tag Versteifungsanfélle mit Stiirzen
und Verletzungsrisiko; Anfélle mit Verlust der Muskelspan-

Anfallsform nung (atonische Anfélle), untypische Abwesenheiten, und
epileptische Status (Status epileptici) ohne Muskelver-
krampfungen. Generalisierte Anfdlle mit Versteifungen und
Zuckungen sind selten.

Zwischen den Anféllen: Die Grundaktivitdt ist langsam.
Es treten haufige, kurze und ldngere Gruppen von unregel-
méaBiger epileptiformer Aktivitdit mit langsamen Spitze-
Welle-Formationen (2,0-2,5 Hz) auf.

Im Anfall: Langsame, beidseitige, auch generalisierte Spitze-
Welle-Kombinationen (<2,5 Hz) sind hdufig und zum Teil mit
Vielfachspitzen verbunden. Anfang und Ende der Entladun-
gen treten nicht zeitgleich mit den duf3eren Anfallssympto-
men auf. Niederamplitudige Spitzen-Serien korrelieren mit
Versteifungsanfallen, besonders im Schlaf.

EEG

Pathologische Befunde werden bei etwa 30 % gefunden. Bei
normalem MRT kann eine funktionelle Untersuchung mit

MRT der Positronen-Emissions-Tomographie (PET) mit markier-
ten Zuckermolekilen (FDG-PET) Auffalligkeiten der Hirn-
aktivitat aufdecken.

Eine optimale medikamentdse Einstellung gelingt selten,
eine Kombinationstherapie ist oft notwendig Empfehlung:
Valproinsdure als Basismedikament (Achtung: nur begrenzt
geeignet fiir Mcdchen wegen eines Risikos von Fehlbildungen
des Embryos oder des Fétus), Kombination mit Lamotrigin,
Levetiracetam, Topiramat, Rufinamid und Zonisamid. ...

Behandlung
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LENNOX-GASTAUT-SYNDROM (Fortsetzung)

&

... Hohe Dosierungen sind notwendig, dabei ist es beson-
Behandlung ders wichtig auf Nebenwirkungen zu achten. Kombination
(Fortsetzung) mit ketogener Didt oder der Stimulation des Nervus vagus
(siehe: Therapien der Epilepsien, S. 97f) ist moglich.
. Anfalle (in 80-95 % der Fille) sind begleitet von einer geisti-
Weiterer . . . . . .
gen und seelischen Entwicklungsstorung. Die Sterblichkeit
Verlauf “ o) Ei . .
und Aussicht betrdgt etwa 3-7 %. Ein glinstiger Verlauf ist nur bei etwa
7-15 % der Betroffenen zu erwarten.

J

DOOSE-SYNDROM (myoklonisch-astatische Epilepsie)

Ursache

Eine genetische Veranlagung durch mehrere Genverdnde-
rungen wird vermutet.

Haufigkeit

Etwa 2 % der Epilepsien im Kindesalter gehoren zu dieser
Gruppe. Das ménnliche Geschlecht ist etwas haufiger (65 %)
betroffen.

Beginn

Erste Anfdlle mit Versteifungen und Zuckungen treten im
Alter von 18-60 Monaten auf. Bei 11-28 % der Betroffenen
gehen fiebergebundene Anfille voraus.

Anfallsform

Typisch fuir das Syndrom sind Anfélle mit kurzen Muskelzuckun-
gen und mit Verlust der Muskelspannung (myoklonisch-astati-
sche Anfalle) und negative Myoklonien verbunden mit Verlust
der Muskelspannung (atonisch-astatische Anfalle) begleitet von
Myoklonien und untypischen Abwesenheiten. Ein epileptischer
Status ohne Verspannungen und Verkrampfungen tritt bei
etwa 30 % auf. Haufig (bei etwa 75-90 %) kommen auch grof3e
Anfalle mit Versteifungen und Zuckungen (ohne Fieber) vor.

EEG

Zwischen den Anféllen: Die Grundaktivitat ist normal.
Man findet haufig hohe Theta-Rhythmen (4-7 Hz) Giber dem
Hinterkopf. Gruppen von langsamen Spitze-Welle-Komple-
xen (2-3 Hz.), auch mit Vielfachspitzen, nehmen im Schlaf zu.
Im Anfall: Beim Auftreten von Myoklonien erscheinen Viel-
fachspitzen mit nachfolgender langsamer Welle (2,5-3 Hz.).
Im Status mit Muskelzuckungen (Myoklonien) und Abwe-
senheiten (Absencen) findet man unregelmaBige (Vielfach-
spitzen-)Spitze-Welle-Komplexe. Eine Lichtempfindlichkeit
kommt in ca. 20 % der Betroffenen vor.
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DOOSE-SYNDROM (Fortsetzung)

Hirnschdadigungen liegen nicht vor. Eine MRT-Untersuchung

MRT ist nur bei einer Unsicherheit der Diagnose angezeigt.

Valproinsdure ist am besten wirksam, oft erst in einer
hohen Dosis (Achtung: nur begrenzt geeignet fiir Mddchen
wegen eines Risikos von Fehlbildungen des Embryos oder des
Fétus). Bei Bedarf kann eine Kombination mit Ethosuximid,
Lamotrigin oder Levetiracetam wirksam sein. Alternativen
sind Benzodiazepine oder ketogene Diét, selten eine Hor-
montherapie (Adrenokortikotropische Hormone, Kortison-
Puls-Therapie). Carbamazepin, Phenytoin und Vigabatrin
konnen Anfélle provozieren und sind deshalb verboten
(kontraindiziert)!

Behandlung

Nach Erreichen der Anfallsfreiheit ist eine giinstige geistige
Weiterer und seelische Entwicklung zu erwarten. Etwa 20 % derKinder
Verlauf zeigen trotz der Behandlung weitere Anfélle und eine leicht
und Aussicht verzogerte Entwicklung und weitere 20 % eine deutliche

Entwicklungsretardierung.
N J

LANDAU-KLEFFNER-SYNDROM - epileptische Aphasie (erworbener Sprachverlust)

Friihere Vermutung einer entwicklungsabhangigen alters-
gebundenen Funktionsstérung des Gehirns wurde auf-
gegeben; in neueren Untersuchungen lieBen sich bei

Ursache einigen Patienten Genmutationen nachweisen, &ahnlich
wie bei ESES oder bei der Rolando-Epilepsie (siehe unten).
Betroffen sind die Schldfenlappen. Selten (in etwa 12 %)
treten Anfalle auch bei Familienangehdorigen auf.

Haufigkeit Seltenes Syndrom.

Erste Anfélle kommen zwischen dem 2. und 8. Lebensjahr
vor, meistens mit 5-7 Jahren. Symptome erscheinen in zeit-
licher Reihenfolge:

1. Unfahigkeit, die gesprochene Sprache zu verstehen

oder andere Tone richtig zu erkennen (auditive Agno-
Beginn sie), in der Folge Sprachstdrung bis zum kompletten

Sprachverlust (Aphasie).

2. Hyperkinetische Verhaltensstdrung im Sinne eines
Aufmerksamkeits-Defizit und Hyperaktativitats-
Syndroms (ADHS).

3. Epileptische Anfille bei 75 %.
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LANDAU-KLEFFNER-SYNDROM (Fortsetzung)

Verschiedene Anfallsarten: grof3e Anfalle mit Versteifungen
Anfallsform und Zuckungen, fokale Anfélle und epileptische Status.
Anfalle sind oft mit Schlaf verbunden.

Die Grundaktivitat ist normal. Ein typischer EEG-Befund
zeigt steile Wellen (sharp waves) einzeln oder mit lang-

EEG samen Spitze-Welle-Komplexen, Schwerpunkt liegt Gber
den beiden hinteren Schléfenlappen. Aktivierung im Schlaf
bis zu kontinuierlichen Entladungen ist moglich.

MRT In der Regel normal.

Eine medikamentdse Therapie ist schwierig. Empfohlene
Medikamente: Valproinsdure (Achtung: fiir Mddchen nur
begrenzt geeignet wegen eines Risikos von Fehlbildungen
des Embryos oder des Fétus), Ethosuximid, Sultiam und
Benzodiazepine, Lamotrigin, Levetiracetam oder Topiramat.

Behandlung Eine alternative Therapie bietet die ketogene Diat an. Selten
kommt eine Hormontherapie (mit adrenokortikoiden
Hormonen oder Kortison) in Frage. Phenytoin, Carbamazepin
und Phenobarbital konnen Anfélle auslosen, also verboten
(kontraindiziert)!

Weiterer Die Epilepsie hort spatestens in der Pubertat auf. Sprach-

Verlauf storung und Entwicklungsverzégerung bleiben haufig in

kund Aussicht gemilderter Form bestehen. )

GENERALISIERTE EPILEPSIE, FIEBERGEBUNDENE ANFALLE PLUS

(Generalised Epilepsy Febrile Seizures Plus, GEFS+)

Mehrere Genmutationen sind identifiziert. Vererbung ist
autosomal-dominant mit einer Durchsetzungskraft von

Ursache etwa 60 %. Festlegung auf diese Diagnose setzt immer
mehrere Personen mit Epilepsie in der Verwandtschaft vo-
raus.

Haufigkeit Uber die Haufigkeit gibt es noch keine zuverlassigen Daten.

Erste, fiebergebundene Anfille treten schon in den ers-
ten Lebensmonaten (friiher als sonstige fiebergebundene
Anfélle) mit Fortsetzung bis zur Prapubertdt auf. Spater
kommen andere Anfallsarten ohne Fieber dazu.

Beginn
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GENERALISIERTE EPILEPSIE, FIEBERGEBUNDENE ANFALLE PLUS
(Fortsetzung)

In der Kindheit sind es fiebergebundene generalisierte
Anfélle mit Versteifungen und Zuckungen, die nach den
ersten 6 Jahren weiter auftreten (im Gegensatz zu ein-
fachen Fieberkrampfen). Spater werden solche Anfalle
auch ohne Fieber kommen. Andere Anfallsformen sind Ab-
wesenheiten, Anfalle mit Muskelzuckungen und Verlust der
Muskelspannung (myoklonische oder atonische Anfille),
selten auch fokale Anfdlle. Oft zeigt sich gutartiger Verlauf
mit seltenen Anfdllen. Frih beginnende Formen &hneln
einer schweren Epilepsie mit Muskelzuckungen des friihen
Kindesalters (einer schweren myoklonischen Epilepsie, ge-
nannt Dravet-Syndrom) oder einer Epilepsie mit Muskel-
zuckungen und Verlust der Muskelspannung (einer myo-
klonisch-astatischen Epilepsie, genannt Doose-Syndrom).

Anfallsform

Zwischen den Anfédllen: Beim Auftreten von nur fieber-
gebundenen Anféllen mit Versteifungen und Zuckungen
findet man keine epileptiforme Aktivitatim EEG. Spater auch
EEG generalisierte Spitze-Welle- oder Vielfachspitzen-Welle-
Komplex (mit 3 Hertz). Gelegentlich beidseitige regionale
spezifische Entladungen im Stirnlappenbereich. Bei fokalen
Anféllen entsprechend lokalisierte Entladungen maoglich.

MRT In der Regel keine Verdnderungen.

Bei vielen Betroffenen hat die Epilepsie einen milden Verlauf
mit seltenen Anfallen, so dass keine Behandlung notwendig
ist. Empfohlen werden Medikamente gegen Epilepsie mit
einem breiten Wirkspektrum.

Behandlung

Der Verlauf ist abhdngig vom Krankheitsbild: Das Spektrum
reichtvon milden bis zu schweren Epilepsieformen. Die aktive
Weiterer Phase der Krankheit kann sehr kurz mit nur wenigen Anfél-
Verlauf len sein. Die Anfdlle horen spatestens in der Pubertat auf.
und Aussicht Die Entwicklung bleibt ungestort. Bei schwereren Formen
(@hnlich wie Dravet-Syndrom oder Doose-Syndrom) ist eine
Therapie unumganglich und die Aussicht eher ungtinstig.

-

Fiebergebundene Anfalle (sog. Fieberkrampfe)
Manche Kinder im Alter von sechs Monaten bis 6 Jahren reagieren empfindlich auf
Fieber und erleiden im Fieberanstieg Anfille, die friiher Fieberkrampfe genannt
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wurden und heute als fiebergebundene Anfdlle bezeichnet werden. Solche An-
falle konnen sich auch mehrmals wiederholen, bedeuten aber noch keine Epilep-
sie, solange die Anfélle in diesem Alter nur bei Fieber auftreten. Selten sind fieber-
gebundene Anfélle ein erstes Zeichen einer beginnenden Epilepsie. Nur wenige
dieser Kinder kdnnen auch noch spéter, im Schulalter, Anfélle bei fieberhaften
Infekten erleiden.

FIEBERGEBUNDENE ANFALLE

Oft ist die Ursache genetisch bedingt mit einer positiven

Ursache Familiengeschichte (in 25-30 %).

Etwa 2,5 % der Kinder bekommen einen fiebergebundenen
Haufigkeit Anfall, wobei das méannliche Geschlecht etwas haufiger
(60 %) betroffen ist.

Anfalle treten zwischen dem (3.-) 6. Lebensmonat und dem
Beginn 6. Lebensjahr bei Krankheiten mit hohem Fieber (liber 38° C)
auf, ohne vorausgehende epileptische Anfille.

Einfacher Fieberkrampf: Es handelt sich um einen genera-
lisierten Anfall mit Versteifungen und Zuckungen mit Dauer
von maximal 15 Minuten, spontanes Aufhéren.
Komplizierter Fieberkrampf: Die Anfallsform ist wie oben
beschrieben, aber Dauer bis 30-60 Minuten oder langer.
Weitere zusatzliche Merkmale: fokale klinische Symptome,
mehrfache Wiederholung der Anfalle wahrend einer Fieber-
periode.

Anfallsform

Nach einem einfachen fiebergebundenen Anfall wird in
der Regel auf eine solche Untersuchung verzichtet, denn

EEG erfahrungsgeman liegt ein normales EEG vor. Nach kompli-
zierten fiebergebundenen Anfillen ist eine EEG-Ableitung
sinnvoll.

MRT Bei einfachen fiebergebundenen Anfallen unnétig.

Einfache Fieberkrampfe: Bei einer Anfallsdauer Uber
3 Minuten wird eine Rectiole Diazepanum zur Anfallsunter-
brechung empfohlen; wenn ein Anfall nicht aufhort, muss
das Kind notfallmaBig ins Krankenhaus gebracht werden.

Behandlung Eine vorbeugende Dauerbehandlung mit Medikamenten
gegen Epilepsie wird nicht empfohlen. Manche Eltern ver-
wenden auch das Medikament Clobazam, das in den Mund
(die Wangentaschen) gegeben wird, obwohl das Medika-
ment dafiir nicht zugelassen ist. ...
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FIEBERGEBUNDENE ANFALLE (Fortsetzung)

Behandlung

(Fortsetzung)

Komplizierte Fieberkrampfe: Bei einer Anfallsdauer ber
3 Minuten wird eine Rectiole Diazepanum zur Anfallsunter-
brechung verabreicht; wenn ein Anfall nicht aufhort, muss
das Kind notfallméafig ins Krankenhaus gebracht werden.
Untersuchungen zum Ausschluss von akuten Krankheiten
des Gehirns sind empfohlen. Auch hier verwenden manche
Eltern das Medikament Clobazam, das in den Mund (die
Wangentaschen) gegeben wird, obwohl das Medikament
dafir nicht zugelassen ist.

Weiterer
Verlauf
und Aussicht

Einfache fiebergebundene Anfille kénnen sich bis zum
6. Lebensjahr (bei 40 % der Betroffenen) wiederholen. Die
Aussicht ist sehr gut.

Bei 4-12 % der Kinder mit komplizierten fiebergebundenen
Anféllen kann je nach Ursache spéter eine Epilepsie auf-
treten.

3.2 In jedem Alter beginnende Epilepsien und epileptische Staten

Zu den Epilepsien, die in jedem Alter beginnen kénnen, gehéren symptomatische
und idiopathische fokale Epilepsien, die ihren Ursprung in verschiedenen Hirn-
regionen haben: in der Stirn-, Schlafen-, Scheitel- oder Hinterhaupts-Region.

STIRNLAPPENEPILEPSIEN (Frontallappenepilepsien, FLE)

Ursache

Es gibt symptomatische und genetische Ursachen. Bei der
»autosomal dominanten néchtlichen Frontallappenepilepsie”
(ADNFLE) sind mehrere Genmutationen identifiziert.

Haufigkeit

Die Haufigkeit liegt bei etwa 1-2 % der Epilepsien; es gibt kei-
nen Unterschied der Haufigkeit zwischen den Geschlechtern.

Beginn

Anfélle kénnen bei symptomatischen Formen in jedem
Alter beginnen. Anfélle bei der ADNFLE beginnen vor dem
20. Lebensjahr, meist zwischen dem 7. und 10. Lebensjahr.

Anfallsform

Anfallsformen sind abhdngig von der Lokalisation des
Anfallsursprungs im Gehirn. Es zeigen sich verschiedene
AuBerungen, z.B. Zuckungen und Versteifungen, immer je
nach dem, welche Hirnfunktionen durch den Anfall gestort
werden. ...
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STIRNLAPPENEPILEPSIEN (Fortsetzung)

... Die Anfallshaufigkeit liegt hoch (10-20 Anfélle pro Nacht).
Ein fokaler Anfall kann sich auch in einen grof3en Anfall mit

Anfallsform Versteifungen und Zuckungen tUbergehen.

(Fortsetzung) Bei der genetischen Form treten Giberwiegend kurze Anfalle
mit heftigen chaotischen Bewegungen und LautauBerun-
gen auf.

Zwischen den Anféllen: Oft bleibt das EEG unauffallig.

Im Anfall: Im Stirnbereich (oder ausgebreitet, oft beidseitig)

findet man schnelle spitze Wellen mit niedrigen Amplitu-
EEG den, rhythmische spitze Wellen, rhythmische spitze-Welle-

langsame-Welle-Gruppen, oder rhythmische langsame

Wellen. Bei heftigen Bewegungen deckt die Muskelaktivitat

epilepsietypische Entladungen zu.

Epileptogene Lasionen findet man bei etwa 65 % der Pa-
MRT tienten. Bei der genetischen Form (ADNFLE) sind die MRT-
Schichtbildbefunde unauffallig.

Eine medikamentdse Behandlung wird mit fokal wirkenden
Medikamenten, z.B. mit Carbamazepin, oder mit Medika-
menten mit einem breiten Wirkungsspektrum begonnen.
Bei pathologischem MRT-Schichtbildbefund und mangeln-
der Wirksamkeit der Medikamente sollte die Mdglichkeit
eines epilepsiechirurgischen Eingriffs Gberpriift werden.

Behandlung

Der Verlauf ist abhdngig von der Ursache: bei genetischer
Ursache gibt es meist gute Aussicht, unter medikamentdser
Weiterer Behandlung werden etwa 70 % der Betroffenen anfallsfrei.
Verlauf Symptomatische Stirnlappenepilepsien sind oft schwer be-
und Aussicht handelbar. Operationsergebnisse sind abhédngig von Art
und von der in MRT-Schichtbildern nachweisbaren Stelle
der Veranderungen im Gehirn.

SCHLAFENLAPPENEPILEPSIEN (Temporallappenepilepsien, TLE)

Symptomatische Form kommt am héaufigsten vor: Ver-
letzungen, Tumoren, Fehlbildungen, Verhdrtung des mittle-
ren Teils des Schldfenlappens (Hippokampus bei etwa 65 %,
teils auch Mandelkern und anliegende Hirnwindung
[Gyrus parahippocampalis] betroffen), oft infolge eines
epileptischen Status bei fiebergebundenen Anféllen. ...

Ursache
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SCHLAFENLAPPENEPILEPSIEN (Fortsetzung)

... Strukturveranderungen liegen aufBlerhalb des Hippo-
kampus bei etwa 35 %. Es gibt auch auBerhalb des mittleren
Ursache Schlafenlappens kleine Fehlbildungen oder Tumorenin an-
(Fortsetzung) deren Hirnregionen (,duale Pathologie”). Andere Ursachen
sind z.B. autoimmune Entzlindungsreaktion (limbische
Enzephalitis) und eine genetische Veranlagung.

Es handelt sich um das haufigste fokale Epilepsie-Syndrom
Haufigkeit bei Erwachsenen, im Kindesalter kommt diese Epilepsie-
form selten vor.

Der Beginn ist méglich in jedem Alter: selten bei jungen Kin-
Beginn dern; bei der symptomatischen Form hdufig nach der Pubertat;
bei den familidren Formen in der Pubertat oder etwas spater.

Bei einer Verhdrtung des mittleren Teils des Schlafenlap-
pens sind fokale Anfélle typisch. Diese kdnnen mit oder
ohne Aura (ein Vorgefiihl eines Anfalls) auftreten. In der Vor-
geschichte gibt es hdufig fiebergebundene Anfélle (vor dem
6. Lebensjahr). Im Gegensatz zu Erwachsenen zeigen junge
Kinder (unter 42 Monate alt) Muskelzuckungen, Versteifun-
gen und epileptische Spasmen, selten ein Vorgefiihl mit
Anfallsform Geflihlsempfindungen. Bei dlteren Kindern sind komplexe
Automatismen haufiger als bei jungen Kindern.
Bei Anfallsursprung im seitlichen Teil des Schldfenlappens
entstehen abnorme Hérempfindungen oder andere Miss-
empfindungen, traumartige Erinnerungstdauschungen
(déja-vu, jamais-vu), oder eine Sprachstérung. Auch fokale
Anfalle mit Zuckungen im Gesichtsbereich, Bewegungen der
GliedmaBen, Lautieren, Kérperdrehung kénnen vorkommen.

Zwischen Anféllen: Das EEG zeigt oft keine sicheren Be-
funde, gelegentlich findet man einen Verlangsamungsherd
Uber dem Schldfenlappen. Im Schlaf werden fokale Ent-
ladungen aktiviert.

Im Anfall: Typisch sind Gber dem Herd auftretende rhyth-
mische langsame Wellen (Theta-Wellen), die wahrend des
Anfalls noch langsamer werden und sich auf die Gegenseite
ausbreiten kdnnen.

EEG

Mesiale Form: Die Untersuchung zeigt Verdnderungen des
mittleren Teils des Schldfenlappens (des Hippokampus und
des Mandelkerns) mit einer Signalverstarkung und Subs-
tanzverlust (Hippokampussklerose). ...

MRT
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

SCHLAFENLAPPENEPILEPSIEN (Fortsetzung)

Laterale Form: Fehlbildungen oder andere Veranderungen

MRT im Hirngewebe kénnen mit einem MRT-Schichtbildbefund
(Fortsetzung) nachgewiesen werden, gelegentlich auch bei der familiaren
Form.

Eine medikamentdse Behandlung mit Carbamazepin,
Oxcarbazepin, Lamotrigin oder Levetiracetam wird emp-

Behandlung fohlen. Bei fehlender Wirksamkeit sollte eine Abklarung
stattfinden, ob eine epilepsiechirurgische MaBnahme in
Frage kommt.

Ein Teil (etwa 25 %) der Betroffenen wird unter medikamen-
téser Therapie anhaltend anfallsfrei. Wenn Anfalle weiter
auftreten, ist eine Uberpriifung einer Operationsméglich-
keit dringend zu empfehlen, denn die Heilungsaussichten
liegen bei 70-85 %. Bei fortlaufenden Anfdllen wie auch
nach einer Operation besteht ein Risiko fiir Gedachtnis-
stérungen. Bei familidaren, genetischen Formen wirkt eine

L medikamentdse Behandlung in der Regel gut. )

Weiterer
Verlauf
und Aussicht

3.3 Im Schulalter beginnende Epilepsien

3.3.1 Fokale (lokalisationshezogene) Epilepsien und Epilepsie-Syndrome

Epilepsieformen, die im Schulalter beginnen, sind unter den fokalen Epilepsien die
sog. Rolando-Epilepsie, die in Genetik und Verlauf dhnliche Hinterhauptlappen-
Epilepsie des Kindesalters sowie die nachtliche Frontallappen-Epilepsie. Unter den
Epilepsie-Syndromen mit genetischer Ursache oder verandertem Hirngewebe
sind das ESES-Syndrom (Syndrom mit durchlaufendem Status von Spitzen-und-
Wellen-Entladungen im Tiefschlaf) und die Rasmussen-Enzephalitis zu erwdhnen.

ROLANDO-EPILEPSIE (benigne idiopathische fokale Epilepsie

mit zentro-temporalen spitzen Wellen)

Es handelt sich um eine genetisch bedingte funktionelle
Storung in einer bestimmten Phase der Hirnreifung. In der
Familiengeschichte sind bei > 30 % weitere betroffene
Personen bekannt.

Ursache
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

ROLANDO-EPILEPSIE (Fortsetzung)

Diese Epilepsie ist eine der haufigsten Epilepsien im Kindes-

Héaufigkeit alter (15 %).

Anfélle beginnen zwischen dem 2. und 12. Lebensjahr, meist

Beginn zwischen dem 5. und 10. Lebensjahr.

Die Anfidlle duBern sich mit Geflihlsempfindungen und
motorischen Symptomen einer Gesichtshalfte, der Zunge
und des Schlunds. Eine Ausbreitung in einen gro3en Anfall
mit Versteifungen und Zuckungen ist moglich. Anfélle tre-
ten typischerweise kurz nach dem Einschlafen auf, das Kind
kommt im Anfall zu den Eltern. Oft ereignen sich Anfalle nur
nachts, Anfélle am Tag sind aber moglich. Anfallshaufigkeit
bleibt meist niedrig.

Anfallsform

Spitze-Welle-Entladungen treten Gber dem Schldfenlappen
auf einer Seite auf. Es passiert im Wachen gelegentlich, im

EEG Schlaf fast immer eine Ausbreitung der Entladungen auch
auf die Gegenseite. Im Schlaf nimmt die Dichte der Ent-
ladungen zu.

MRT Unauffallig, Untersuchung unnétig.

Eine Behandlung wird empfohlen bei hoher Anfallshau-
figkeit oder wenn auch Anfélle mit Versteifungen und Zu-
ckungen auftreten. Empfohlene Medikamente sind Sultiam,

Behandlung Valproinsdure (Achtung: nur begrenzt geeignet fiir Mcddchen
wegen eines Risikos von Fehlbildungen des Embryos oder
des Fotus) und Clobazam. Dagegen kann Carbamazepin
Anfalle provozieren.

Weiterer Die Aussichten sind sehr gut, zumal fast immer eine
Verlauf Spontanheilung vor der Pubertat geschieht.
kund Aussicht

IDIOPATHISCHE OKZIPITALE FOKALE EPILEPSIEN DES KINDESALTERS

(Panayiotopoulos-Syndrom und Gastaut-Syndrom)

Eshandeltsich um einealtersabhdngige, genetisch bedingte
Ursache . . )
Reifungsstérung des Gehirns.
.. . Haufigkeit dieser Epilepsien ist nicht bekannt, wahrschein-
Haufigkeit lich wird das Syndrom oft verkannt.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

IDIOPATHISCHE OKZIPITALE FOKALE EPILEPSIEN DES KINDESALTERS
(Fortsetzung)

Anfdlle beginnen in der frithen Form mit 2-5 Jahren
Beginn (Panayiotopoulos-Syndrom) und in der spdten Form mit
7-9 Jahren (Gastaut-Syndrom).

In der frithen Form treten nichtliche Anfille mit Ubelkeit,
Erbrechen und Blickwendung auf. Weitere Symptome sind
Blasse, blauliche Mundregion, Pupillenerweiterung, Speichel-
fluss, Stuhl- und Urinabgang oder Unregelmafigkeiten der
Atmung und des Herzrhythmus. Ubergang in einen groRen
Anfall mit Versteifungen und Zuckungen oder in einen fo-
kalen epileptischen Status ist moglich.

In der spaten Form sind Anfélle mit Sehen von Lichterschei-
nungen, farbigen Plinktchen oder komplexen Bildern Ub-
lich, aber auch ,Schatten” vor den Augen (voriibergehend
wie ,blind werden”) und Kopfschmerzen nach Anféllen
kommen vor.

Anfallsform

Uber den hinteren Hirnregionen erscheinen epileptiforme
Entladungen mit ein- oder beidseitigen Spitzen, scharfen

EEG Wellen, Spitze-Welle-Komplexen oder Scharfe-Welle-
Komplexen. Aktivierung passiert beim Augenschluss.
Keine Lichtempfindlichkeit.

MRT Normaler Befund.

Nur bei Kindern mit hdufigen Anfallen notwendig. Emp-
Behandlung fohlene Medikamente: Sultiam, Levetiracetam und
Clobazam. Carbamazepin kann Anfalle provozieren!

Weiterer Die Aussicht ist sehr gut mit Spontanheilung vor der
Verlauf Pubertat.
kund Aussicht

J

EPILEPSIE MIT KONTINUIERLICHER SPIKE-WAVE-AKTIVITAT

IM SCHLAF MIT LANGSAMEN WELLEN (ESES oder CSWS)

Eine genetische Ursache mit familiarer Anfdlligkeit ist be-
kannt, ahnlich wie bei der Rolando-Epilepsie, mit einer

Ursache entwicklungsabhdngigen, altersgebundenen Funktions-
storung (im Stirnlappen). Eine Gewebestoérung des Gehirns
kommt auch vor.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

EPILEPSIE MIT KONTINUIERLICHER SPIKE-WAVE-AKTIVITAT
IM SCHLAF MIT LANGSAMEN WELLEN (ESES oder CSWS) (Fortsetzung)

Seltenes Syndrom, mdglicherweise nicht immer erkannt,
wenn keine Schlaf-EEG-Untersuchung durchgefiihrt wird.

Haufigkeit

Anfédlle beginnen zwischen dem 2. Lebensmonat und

Beginn 10. Lebensjahr, meistens im Alter von 4-5 Jahren.

Es gibt unterschiedliche Anfélle: fokale Anfélle, einseitige
fokal-motorische Anfélle, Anfalle mit Versteifungen und
Zuckungen, untypische Abwesenheiten, negative Muskel-
zuckungen (plotzlicher Verlust der Muskelspannung, even-
tuell mit Sturz). Anfallshdufigkeit ist relativ gering. Nécht-
liche Anfélle kommen haufig vor.

Anfallsform

Im_Wachzustand findet man Spitzenentladungen aus
einem Herd oder an mehreren Stellen, oft mit Gruppen
von langsamen Spitze-Welle-Entladungen, die im Stirnlap-
pen, in der Zentralregion oder im Schlafenlappen lokalisiert
sind.

Im Schlaf, etwa 1-2 Jahre nach Beginn der Epilepsie, er-
scheint im EEG charakteristisches Muster mit fast durch-
laufenden steilen Wellen (sharp waves) und Spitze-Welle-
Komplexen wahrend 85 % der Tiefschlafzeit (elektrischer
epileptischer Status).

EEG

Bei den genetisch bedingten Formen zeigt sich ein normaler
Befund. Bei den symptomatischen Formen findet man Hirn-
fehlbildungen und Narben der Hirnrinde oder der tiefen
Funktionszentren (Basalganglien).

MRT

In der aktiven Phase kommt es zu einem deutlichen
Leistungsabfall (Regression) der Sprache, der zeitlichen und
raumlichen Orientierung und der Aufmerksamkeit. Eine
schwere Verhaltensstérung mit Aggressivitat, motorischer
Unruhe und schwerer Kontaktstorung bis zur Psychose sind
Folgen der Hirnfunktionsstérung.

Neuro-
psychologische
Befunde

Man findet Stérungen der motorischen Funktionen und der
Neurologische  Koordination, der Sprache und der Mund- und Gesichts-
Befunde motorik. Die Muskelspannung ist reduziert, was zu einem
unsicheren Gang fuhrt.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

EPILEPSIE MIT KONTINUIERLICHER SPIKE-WAVE-AKTIVITAT
IM SCHLAF MIT LANGSAMEN WELLEN (ESES oder CSWS) (Fortsetzung)

Empfohlen wird Valproinsdure (Achtung: nur begrenzt ge-
eignet fiir Mddchen wegen eines Risikos von Fehlbildungen des
Embryos oder des Fétus) und Benzodiazepine, Ethosuximid,

Behandlung Lamotrigin, Levetiracetam und Sultiam. Alternative Therapien
sind eine Hormonbehandlung mit ACTH (adrenokortiko-
troper Hormon) oder Kortison. Der nachtliche Status ist
schwierig zu behandeln.

Die Aussicht hinsichtlich der Epilepsie ist gut, da die

Weiterer Epilepsie mit 10-15 Jahren heilt. Das Verhalten stabilisiert
Verlauf sich. Leider muss man mit einer bleibenden und reduzier-
und Aussicht ten Leistungsfahigkeit rechnen. Besonders betroffen sind

L die Aufmerksamkeit und die Sprache.

RASMUSSEN-ENZEPHALITIS

Ursache ist unbekannt, eventuell handelt es sich um einen
Autoimmunprozess. Die Krankheit zeigt eine langsam fort-
schreitende Hirnentziindung einer Hirnhélfte (eine chro-
nische Enzephalitis), die mit der Zeit zu einer teilweisen
Zerstérung des Hirngewebes und zu neurologischen Funk-
tionsstérungen fiihrt.

J

Ursache

Haufigkeit Sehr selten.

Die Krankheit beginnt meistens vor der Pubertit, selten im

Beginn
9 Erwachsenenalter.

Es fallen Zuckungen im Ful3 oder in der Hand, selten auch im
Gesicht, auf, ohne Ausbreitung auf die andere Korperhilfte.
Ausbreitung auf die ganze Korperhalfte ist spater moglich.
Anfélle werden mit der Zeit haufiger und schwerer, bis ein
dauernder epileptischer Status mit fokal-motorischen An-
féllen erscheint.

Anfallsform

Die Grundaktivitdt ist zu Beginn der Epilepsie normal, wird
aber spater in der betroffenen Hirnhdlfte langsamer. Die
Zuckungen erscheinen gleichzeitig mit epileptiformen
Entladungen im EEG.

Zu Beginn der Krankheit normaler MRT-Schichtbildbefund.
MRT Mit der Zeit entwickelt sich ein Schwund der betroffenen
Hirnhalfte.

EEG




EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

RASMUSSEN-ENZEPHALITIS (Fortsetzung)

Neurologischer Die Enziindung fiihrt langsam zu Muskelldhmungen einer
Befund Korperhalfte.

Neuro- Im Spatstadium werden neurologische und psychische
psychologischer Funktionen wie auch geistige Leistungen schwécher.

und psychischer

Befund

Medikamente gegen Epilepsie sind kaum wirksam.
Immunologische Therapien brachten keine nennenswerte

Behandlung Besserung. Durch eine Operation, die nicht ohne neuro-
logische Ausfdlle moglich ist, werden Anfélle mindestens
zeitweise reduziert, selten ganz beseitigt.

Weiterer Der Verlauf ist unglinstig. Nach der Operation hort der
Verlauf fokale Status auf, einzelne Anfadlle kdnnen aber bleiben.
Operationsbedingt nimmt die Halbseitenldhmung zu, auch

\und Aussicht andere neurologische Stérungen moglich )

3.3.2 Generalisierte Epilepsien und Syndrome

Unter den generalisierten Epilepsien ist vor allem die ausdriicklich nach ih-
rem begrenzten Altersbeginn als Absence-Epilepsie des Schulalters benannte
Pyknolepsie anzufiihren. Der Beginn der weiteren Syndrome, wie der juvenilen
Absence-Epilepsie und des Janz-Syndroms, erstreckt sich in die Adoleszenz oder
reicht, wie bei der Aufwach-Grand mal-Epilepsie, dariiber hinaus.

ABSENCE-EPILEPSIE (Abwesenheit) DES KINDESALTERS (friiher: Pyknolepsie)

Es handelt sich um eine vermutlich genetisch bedingte Epi-

Ursache lepsie nach den bisherigen, noch laufenden Untersuchungen.

Haufiakeit Diese Epilepsie ist eine der haufigsten Epilepsiearten im

9 Kindesalter mit etwa 7/100 000 Neuerkrankungen pro Jahr.

. Erste Anfalle treten mit 5-8 Jahren auf, Madchen erkranken
Beginn

etwas haufiger (65 %) als Jungen.

Einzige Anfallsform sind typische Abwesenheiten (Absen-
Anfallsform cen), die etwa 4-20 Sekunden dauern. Die Haufigkeit der
Anfalle ist sehr hoch, gelegentlich bis tiber 100 pro Tag.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

ABSENCE-EPILEPSIE (Abwesenheit) DES KINDESALTERS (Fortsetzung)

EEG

Zwischen den Anféllen: Die Grundaktivitat ist normal.
Im_Anfall: Es zeigen sich Gruppen von generalisierten,
regelmaBigen Spitze-langsame-Welle-Mustern, die zeitlich
exakt mit den Anfallsymptomen zusammenpassen. Die
Abwesenheit kann leicht durch eine Mehratmung in Ruhe
(Hyperventilation) ausgelost werden. Ausldsung von Ab-
wesenheiten durch Lichtreize ist nicht bekannt.

MRT

Diese Untersuchung ist nicht notwendig, da kein krank-
hafter Befund zu erwarten ist.

Behandlung

Die Behandlung soll sofort beginnen. Wirksame Medika-
mente sind Ethosuximid, Valproinsdure (Achtung: nicht
geeignet fiir Mddchen wegen eines Risikos von Fehlbildun-
gen des Embryos oder des Fétus), Levetiracetam, Lamotrigin
und Clonazepam. Eine Kombination mit Phenobarbital,
das friher oft als ,Grand mal-Schutz” gegeben wurde, wird
nicht empfohlen. Anfallsausldsung durch Phenytoin, Carba-
mazepin, Oxcarbazepin und Vigabatrin ist moglich.

Weiterer
Verlauf
kund Aussicht

Eine medikamentose Therapie flhrt schnell zur Anfalls-
freiheit (in 80 =90 %). Selten gibt es leichte Konzentrations-
stérungen.

J

JUVENILE ABSENCE-EPILEPSIE

Ursache

Es handelt sich um eine vermutlich genetisch bedingte
Epilepsie nach den bisherigen, noch laufenden Unter-
suchungen, mit Hinweisen auf familidres Vorkommen.

Haufigkeit

Die Haufigkeit liegt bei 17,4 %, nach anderen Quellen bei
etwa 3-10 % ohne einen Geschlechtsunterschied.

Beginn

Erste Anfélle treten zwischen dem 9. und 15. Lebensjahr auf.

Anfallsform

Man beobachtet typische Abwesenheiten, gelegentlich mit
Automatismen (z.B. der Hande) oder milden Zuckungen der
Augenlider. Die Dauer ist etwa 5-20 Sekunden. Die Haufigkeit
der Abwesenheiten ist wechselhaft mit wenigen Anféllen am
Tag, aber nicht taglich. Einzelne gro3e Anfélle mit Versteifun-
gen und Zuckungen treten etwa bei 80 % der Patienten auf.
Anfallsauslésung passiert durch Schlafmangel, Mehratmung
und selten durch Lichtreize (21 %, mit einem Geschlechtsun-
terschied: bei erwachsenen Frauen 34 %, bei Mdnnern 5 %).
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

JUVENILE ABSENCE-EPILEPSIE (Fortsetzung)

EEG

Zwischen den Anféllen: Die Grundaktivitat ist normal.
Im_Anfall und zwischen den Anféllen: Es gibt generali-
sierte regelmaflige Spitze-langsame-Welle-Entladungen
(Frequenz 3,5-4,5 Hz).

MRT

Diese Untersuchung ist nicht notwendig, da kein krank-
hafter Befund zu erwarten ist.

Behandlung

Wirksame Medikamente sind Valproinsaure (Achtung: nicht
geeignet fiir Mddchen oder junge Frauen wegen eines Risikos
von Fehlbildungen des Embryos oder des Fétus), Ethosuxi-
mid, moglicherweise auch Lamotrigin oder Levetiracetam.
Behandlungsdauer betragt meist mehrere Jahre. Anfalls-
auslésung ist durch eine Therapie mit Phenytoin, Carbama-
zepin und Oxcarbazepin bekannt, also sind diese Medika-
mente ungeeignet fir eine Behandlung.

&

Weiterer
Verlauf
und Aussicht

Eine Anfallsfreiheit wird bei 70-80 % der Patienten erreicht.
Bei den Ubrigen Patienten kommen sowohl Abwesenheiten
als auch Anfélle mit Versteifungen und Zuckungen vor, die
Anfallshaufigkeit ist jedoch niedrig.

J

JUVENILE MYOKLONISCHE EPILEPSIE (JANZ-SYNDROM)

Ursache

Die Ursache ist vermutlich genetisch, Untersuchungen
laufen noch.

Haufigkeit

Diese Epilepsie wird bei etwa 3-10 % unter den im Kranken-
haus wegen einer Epilepsie behandelten Patienten entdeckt.
Wahrscheinlich wird diese Epilepsieart zu selten erkannt
wegen unsymmetrisch ausgepragter ,Zuckungen”, die als fo-
kale Anfélle oder als ,nervdse Reaktionen nach Stress” falsch-
lich gedeutet sind. Es gibt keinen Geschlechtsunterschied.

Beginn

Erste Anfélle zeigen sich meist im Alter von 14-16 Jahren,
selten nach dem 20. Lebensjahr, oft mit Muskelzuckungen
und Anfdllen mit Versteifungen und Zuckungen, gelegent-
lich mit Abwesenheiten.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

JUVENILE MYOKLONISCHE EPILEPSIE (JANZ-SYNDROM) (Fortsetzung)

Die kennzeichnende Anfallsform sind heftige, kurze, beid-
seitige, unrhythmische Muskelzuckungen vorwiegend nach
dem Aufwachen, besonders betreffend den Kopf- und
Schulterbereich. Andere Anfallsformen sind Anfdlle mit
mit Versteifungen und Zuckungen bei den meisten Patien-
ten (90 %) und Abwesenheiten bei etwa einem Drittel der
Patienten. Eine Lichtempfindlichkeit kommt bei einem
Drittel der mannlichen und bei etwa der Halfte der weib-
lichen Patienten vor. Anfélle konnen auch durch Mehr-
atmung in Ruhe (Hyperventilation) ausglost werden.

Anfallsform

Zwischen den Anféllen: Die Grundaktivitdt ist normal.
UnregelmdfBige Vielfachspitzen (Polyspikes mit einer
Frequenz von 12-16 Hz.) kdnnen ohne Anfallsymptome
vorkommen, besonders nachts.
Im_Anfall: Es zeigen sich beidseitige Vielfachspitzen
EEG (Dauer 0,5-2 Sekunden) gleichzeitig mit Muskelzuckungen.
Bei Abwesenheiten treten generalisierte Spitze-Welle-
Muster auf. Eine Anfallsregistrierung morgens nach dem
Wachwerden ist empfohlen (vorangehender Schlafentzug
ist verboten wegen Auslésung von Anfallen mit Versteifun-
gen und Zuckungen!).

MRT Diese Untersuchung ist nicht notwendig.

Da Anfélle bei dieser Form von Epilepsie durch Schlaf-
mangel, Midigkeit oder Alkohol in Verbindung mit un-
regelmaBiger Lebensfiihrung ausgelést werden kdnnen,
sollen zundchst die Lebenssituation und Strategien zur
Vermeidung der provozierenden Faktoren besprochen
werden. Medikamentds kommt an erster Stelle Valproin-
sdure in Frage (Achtung: nicht bei Mddchen oder Frauen
wegen eines Risikos von Fehlbildungen des Embryos oder
des Fétus); bei Gegenindikation (z.B. Ubergewicht)
kénnen auch Lamotrigin, Levetiracetam angewendet
werden. Carbamazepin und Oxcarbazepin kénnen Anfalle
ausldsen, also verboten fiir die Behandlung.

Behandlung

Mit einer medikamentdsen Behandlung und regelmaBiger
Weiterer Lebensfiihrung bleiben die meisten Patienten (80-90 %)
Verlauf anfallsfrei. Die Therapie soll langfristig durchgefiihrt wer-
und Aussicht den, da das Risiko fiir erneute Anfdlle nach Absetzen der
Medikamente sehr hoch ist.
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

AUFWACH-EPILEPSIE MIT VERKRAMPFUNGS- UND ZUCKUNGSANFALLEN

(,Epilepsie mit Aufwach-Grand mal”)

Wahrend der Jugend kénnen erstmals auch, vor allem nach ersten ,weiRen
Nachten”, grof3e Anfélle einsetzen und sich bei dhnlichen Anldssen wiederholen,
ohne von Abwesenheiten oder Muskelzuckungen begleitet zu werden. In sol-
chen Féllen handelt es sich um eine Aufwach-Grand mal-Epilepsie (Epilepsie mit
Aufwach-Grand mal), da die Anfélle vorwiegend nach dem Erwachen auftreten.

Es wird eine genetische Ursache vermutet. Es besteht eine
Ursache genetische Ndhe zur juvenilen myoklonischen Epilepsie
(siehe oben).

Genaue Zahlen liegen nicht vor, schatzungsweise sind es

Haufigkeit etwa 5-10 % der Epilepsiekranken.

Erste Anfalle treten zwischen dem 12. und 25. Lebensjahr

Beginn auf, es gibt keinen Geschlechtsunterschied.

Die kennzeichnende Anfallsform ist ein Anfall mit Verstei-
fungen und Zuckungen, der bevorzugt am Morgen nach
dem Aufstehen auftritt. Wenn Abwesenheiten und Muskel-
zuckungen hinzutreten, schreibt man die Epilepsie einem
der vorher beschriebenen Syndrome zu. Eine Lichtempfind-
lichkeit besteht bei 7-13 % der Patienten.

Anfallsform

Zwischen den Anféllen: Die die Grundaktivitat ist normal.
Im Anfall: Man findet generalisierte Spitze-Welle-Komple-
xe, z.T. mit Vielfachspitzen, im Wachen und / oder im Schlaf.
Wenn das Wach-EEG unauffallig ist, empfiehlt es sich eine
24-Stunden EEG-Registrierung durchzufiihren, jedoch wegen
der Gefahr einer Anfallsprovokation ohne Schlafentzug.

EEG

MRT Bei typischem Verlaufist die Untersuchung nicht notwendig.

RegelmaBige Lebensfiihrung mit Vermeidung von Schlaf-
mangel und Alkohol-Missbrauch ist die Voraussetzung fur
einen Therapieerfolg. Medikamente: an erster Stelle emp-
fiehlt man Valproinsdure (Achtung: nicht fiir Mdchen oder
Frauen wegen eines Risikos von Fehlbildungen des Embryos
oder des Fétus) sowie Lamotrigin, Levetiracetam oder
Topiramat, wobei flr die letzteren noch nicht ausreichende
Daten vorliegen. Priméar generalisierte Anfalle mit Verstei-
fungen und Zuckungen kénnen durch Carbamazepin und
Oxcarbazepin ausgel6st werden.

Behandlung
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EPILEPSIEN UND EPILEPSIESYNDROME

AUFWACH-EPILEPSIE MIT VERKRAMPFUNGS- UND ZUCKUNGSANFALLEN

(Fortsetzung)

Die Voraussetzung flir eine Anfallsfreiheit ist eine regel-
maBige Lebensfiihrung und eine regelmafige, u.U. lebens-
lange medikamentdse Behandlung. Es besteht ein hohes
Ruckfallrisiko nach Absetzen der Medikamente.

PRIMARE LESE-EPILEPSIE

Es gibt Hinweise auf einen Vererbungsmodus nach Men-
delschen Regeln (autosomal dominant). Klinische Ndhe zur
juvenilen myoklonischen Epilepsie (Janz-Syndrom) wurde
nachgewiesen.

Weiterer
Verlauf
und Aussicht

Ursache

Die Haufigkeit ist nicht bekannt, wahrscheinlich wird diese
Haufigkeit Epilepsie zu selten erkannt. Unter den Betroffenen uber-
wiegt das mannliche Geschlecht (1,8:1).

Erste Anfdlle erscheinen schon in der Vorpubertdt, am hau-

Beginn figsten aber mit 17-18 Jahren, selten nach dem 25. Lebensjahr.
Es handelt sich um eine Reflex-Epilepsie: die Auslésung der
Anfélle passiert durch Lesen (bei etwa 96 %) oder Sprechen,
Notenlesen oder Kauen. Symptome sind Abnormes Gefiihl
Anfallsform

oder Zuckungen der Kaumuskulatur (Zunge, Kiefer, Lippen)
und der Gesichts- und Halsmuskeln. Selten gibt es einen
Ubergang in einen Anfall mit Versteifungen und Zuckungen.

Zwischen den Anféllen: Bei 80 % der Patienten zeigt sich
ein normales EEG.

EEG Im Anfall: Man findet ein- oder beidseitige steile Wellen
(sharp waves) (bei 73 %), im Bereich des Schldfenlappens
(bei 80 %) oder des Stirnlappens.

MRT Diese Untersuchung ist in der Regel nicht notwendig.

Wirksame Medikamente sind Valproinsdure (Achtung: nicht
geeignet fiir Mddchen oder Frauen wegen der Méglichkeit von

Behandlung Fehlbildungen des Embryos oder des Fétus) oder Clonazepam.
Bestimmte Situationen oder Angewohnheiten, die Anfalle
auslosen kdnnen, sollten vermieden werden.

Weiterer Durch eine Verhaltensregelung und Medikamente ist der
Verlauf Verlauf gut.
\und Aussicht
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3.4 Verhalten wahrend eines epileptischen Anfalls

Was ist zu tun, wenn man Zeuge eines epileptischen Anfalls wird? Diese Frage
stellt sich besonders bei sogenannten grof3en generalisierten Anféllen. Deren
dramatisches Erscheinungsbild fihrt leider immer wieder dazu, dass zuféllig An-
wesende kopflos handeln und dem Betroffenen dadurch eher schaden als ihm
nutzen. Das erste Gebot lautet: Ruhe bewahren! Dies féllt leichter, wenn man weif3,
dass die allermeisten Anfalle nicht langer als 1,5 bis 2 Minuten dauern, Minuten,
die sich Eltern und Laien allerdings endlos zu dehnen scheinen. Nach objektiv
kurzer Zeit minden die meisten Anfélle in einen Zustand tiefer Erschépfung
der betroffenen Person, wahrend der sich das Gehirn von der auBergewdhnlich
starken Belastungssituation seiner UbermaBigen elektrischen Entladungen
bereits erholt.

Praktisch wichtig ist vor allem, das Kind davor zu bewahren, dass es sich wahrend
eines Anfalls mit heftigen Zuckungen oder unkontrollierten Bewegungen verletzt.
Wann immer mdglich, sollte man es deshalb auf eine weiche Unterlage legen,
Kopf und Kérper missen vor Schldagen gegen harte oder kantige Gegenstande
geschiitzt werden. Eine genaue Beobachtung des Anfalls (Beginn, Verlauf, Ende)
ist fur die weitere Behandlung hilfreich. Nur ganz selten horen die Anfélle nicht
spontan auf. Dauert ein Anfall langer, muss ein Transport in eine Klinik veranlasst
werden, wo ein anhaltender Anfall, ein sogenannter ,Anfallsstatus” (epileptischer
Status), auf der Intensivstation behandelt und diagnostisch geklart wird.

Falsch und fir das Kind mit heftigen Zuckungen schédlich sind alle Formen der
Gewaltanwendung, Versuche, die Zuckungen durch Festhalten zu unterdriicken,
die zusammengepressten Kiefer auseinander zu driicken und &hnliches. Zur
Vermeidung eines Zungenbisses gewaltsam zwischen die Zdhne geschobene
Gegenstdnde konnen die ohnehin beeintrdchtigte Atmung weiter behindern
und das Kind Zdhne kosten. Es sei erwdhnt, dass sich ein Zungenbiss in dem
Moment des Anfallsbeginns ereignet und mit duf3eren Malnahmen nie verhindert
werden kann.

Nach einem groflen Anfall mit Versteifungen und Zuckungen erfolgt eine Er-
holungsphase, in der die kérperlichen Funktionen (z.B. ein Versuch aufzustehen)
schneller als die geistigen Fahigkeiten zuriickkommen. Wenn das Bewusstsein
noch beeintrachtigt ist, kann die Person die Situation nicht richtig erkennen und
beurteilen. Oft fehlt noch die Sprache. Ein dhnlicher Dammerzustand kann auch
bei fokalen Anféllen oder untypischen Abwesenheiten vorkommen. In solchen
Situationen ist es wichtig, bei der betroffenen Person so lange zu bleiben, bis
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sie/er voll beim Bewusstsein ist. Man fragt die Person z.B. nach ihrem Namen,
nach dem Datum, nach dem Namen der StraBe oder Ortschaft so lange, bis das
Bewusstsein wieder funktioniert, die zeitliche und 6rtliche Orientierung stimmen
und die Antworten richtig sind. Personen im Dammerzustand sind geféhrdet, da
sie ihre Handlungen nicht richtig steuern kénnen.

VERHALTEN BEI EINEM EPILEPTISCHEN ANFALL

RICHTIG FALSCH
Ruhe bewahren Panik
Schutz vor Verletzungen Festhalten des Korpers
(z.B. weiche Unterlage unter den wahrend der Zuckungen
Kopf legen)
Beobachten Offnen des Mundes
Bleiben bei der Person, Weglaufen,

bis sie wieder voll bei Bewusstsein ist | ohne sich um die Person zu kiimmern
und sich orientieren kann

Nach dem Anfall stabile Seitenlage Keine Seitenlage

Bei Dauer des Anfalls > 3 Minuten:
\_Einen Notfallwagen bestellen

S

Kein Notfallmedikament bei der betroffenen Person vorhanden

MASSNAHMEN AUF DER NOTFALLSTELLE

1. Abwarten, bis der Anfall in 1-2 Minuten endet

2. Wenn der Anfall unverandert nach 2-3 Minuten andauert,
sofort einen Transport in die ndchste Notaufnahmestelle organisieren

3. Personalien und Telefonummern herausfinden
4. Angehorige oder Begleitpersonen informieren

1. Abwarten, bis der Anfall nach 2 Minuten endet

2. Wenn der Anfall langer als 3 Minuten anhalt,
das Notfallmedikament verabreichen

3. Wenn der Anfall noch 7 Minuten langer dauert (insgesamt 10 Minuten
seit Anfallsbeginn), einen Transport zur Behandlung auf der Intensiv-
station im Krankenhaus organisieren

4. Personalien und Telefonnummern herausfinden

5. Angehdrige oder Begleitpersonen informieren
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3.5 Epileptischer Status im Kindes- und Jugendalter

Ein Anfall ist ein fliichtiges Ereignis, das meistens plotzlich beginnt und nach
wenigen Sekunden oder ein paar Minuten spontan zu Ende geht. Gelegentlich
setzt ein Anfall sich fort und hort nicht mehr ohne zusatzliche Medikamente auf.
Ein solcher Zustand wird als epileptischer Status (SE) bezeichnet. Ein SE kann sich
auch als erstes Anfallsgeschehen manifestieren, wenn besondere Umstédnde vor-
liegen, z.B. hohes Fieber im Sduglings- und Kleinkindesalter. Da Epilepsien haufig
im friihen Kindesalter beginnen, ist es nicht erstaunlich, dass auch ein SE in dieser
Altersgruppe haufiger als spater vorkommt. AuBerdem reagiert das unreife Gehirn
des Kindes empfindlicher als das Gehirn eines Erwachsenen. Ein Beispiel dafir ist
der fiebergebundene SE, der nach dem 6. Lebensjahr nur noch sehr selten auftritt.
Bei einem SE handelt es sich immer um eine Notsituation: Notfallmedikamente
sollen den SE mdglichst schnell stoppen. Wenn ein SE spontan nicht aufhort oder
das Notfallmedikament nicht wirkt, muss die betroffene Person unverziglich auf
die Notfallaufnahme transporiert werden.

Klinische Symptome und Ausgang stellen sich unterschiedlich dar, abhéngig von
der Ursache des SE. Jeder Anfallstyp kann potentiell in einen SE miinden. Bei
einem generalisierten SE herrschen generalisierte Anfallsformen und EEG-
Verdnderungen vor, bei einem fokalen SE findet man typische fokale Anfalls-
zeichen mit einem entsprechenden Muster im EEG.

Die haufigste Ursache eines mit Versteifungen und Zuckungen einhergehenden
SE ist bei Kindern im Alter von 6 Monaten bis etwa zum 5.-6. Lebensjahr hohes
Fieber bei akuten Krankheiten, bei Infekten und bei einer Entziindung des Gehirns
oder der Hirnhdute. Andere mogliche Ursachen sind u.a. Zustédnde mit Sauerstoff-
mangel, akute Hirnschadigung oder friher stattgefundene Hirnverletzungen, wie
auch Entgleisung des Stoffwechsels. Ein SE ist immer ein Notfall. Das Risiko fir
Todesfdlle wédhrend eines SE mit Versteifungen und Zuckungen betragt bei
Kindern etwa 3-6 %, bei Erwachsenen 3-15 %.

Ein Status mit Abwesenheitsanfillen zeigt sich in einer Verdnderung des
Bewusstseins mit deutlich gestorter Ansprechbarkeit, Unféhigkeit zu sprechen
oder Verdnderung des Verhaltens; Dauer der Symptome tber 30 Minuten, ver-
bunden mit generalisierten Entladungen im EEG. Auffallige Symptome beim Kind
sind eine Verlangsamung, Spielunlust und Unféahigkeit zu essen und zu sprechen.
Bei einigen Formen kénnen auch milde (schwache) Muskelzuckungen auftreten.
Jejlinger das Kind, desto unauffalliger erscheint der Unterschied zwischen seinem
alltdglichen Verhalten und den Anfallssymptomen.
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Bei einem fokalen SE stellen auf einen Korperbereich begrenzte Muskel-
zuckungen das Hauptsymptom dar (Jackson-Anfille), z.T. ohne Beeintrachtigung
des Bewusstseins. Auch psychische Symptome, Angst, Unwohlsein oder andere
Empfindungen, sind méglich.

3.5.1 Empfehlung fiir den Umgang mit Patienten im epileptischen Status

Jede Form eines SE soll unverziglich abgeklart und behandelt werden. Studien
haben gezeigt, dass bei langanhaltenden Status-Zustanden das Enzym Enolase im
Blut und in der Hirnfliissigkeit erhéht sein kann, was als Hinweis auf ein Risiko fir
eine eventuelle, dauerhafte Schadigung der Nervenzellen interpretiert wird.

Eine Kommission der weltweit fiihrenden Epileptologen hat unter der Schirmherr-
schaft der Internationalen Liga gegen Epilepsie einen Vorschlag zur Definition des
SE sowie Empfehlungen zu dessen Behandlung publiziert:

Definition: Ein epileptischer Status ist ein Zustand, in dem ein epileptischer Anfall
nicht spontan (von selbst) aufhért. Ursache kann ein fehlender Mechanismus sein,
der das Aufhoren bewirken sollte, oder ein Auslésermechanismus, der einen ab-
norm langanhaltenden Anfall generiert hat.

Im Alltag findet man verschiedene Formen des SE. In der Notfallsituation richtet
man sich bei der Behandlung nach den Hauptsymptomen.

« tonisch-klonischer epileptischer Status
(mit Versteifung und Zuckungen einhergehender Status)

- fokaler epileptischer Status mit / ohne Bewusstseinstriibung
« Epileptischer Status mit Abwesenheit (Absence).

3.5.2 Empfehlung fiir das Handeln in der akuten Notfallsituation

Zwei wichtige Zeitpunkte sind definiert: ,t1“ und ,t2"

L1 = die Zeit vom Beginn des Anfalls bis zum Zeitpunkt, wenn eine Behand-
lung mit Notfallmedikamenten an Ort und Stelle beginnen muss.

,t2" = die Zeit vom Beginn des Anfalls bis zum Zeitpunkt, an dem eine Intensiv-
behandlung notwendig wird, wenn sich ein epileptischer Status nicht von
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selbst aufhort oder ein verabreichtes Notfallmedikament als unwirk-
sam erwiesen hat. Der Patient soll nun unverziglich in eine entsprechend
ausgeristete Arztpraxis oder ins ndchste Krankenhaus transportiert werden.

Eine aggressive Behandlung wird deshalb empfohlen, weil das Risiko fir blei-
bende Schidigungen mit der Dauer des SE wichst. Nach dem Uberschreiten des
Zeitpunktes ,t2" besteht die Gefahr einer bleibenden Schadigung der Nerven-
zellen (Neurone) und der neuronalen Netzwerke im Gehirn. Diese Gefahr ist
besonders hoch bei einem epileptischen Status mit Versteifung und Zuckungen.

WICHTIGE ZEITPUNKTE* IM VERLAUF DES ANFALLS ZUM
EPILEPTISCHEN STATUS (SE) SIND ABHANGIG VON DER ART DES SE

Zeitpunkt ,t1“:
Ubergang eines Anfalls in einen epileptischen Status
(der Anfall wird nicht von selbst aufhéren):

1. Epileptischer Status

mit Versteifung und Zuckungen A1 = 5 Min.
2. Fokaler epileptischer Status LA17= 10 Min.
3. Epileptischer Status mit Abwesenheiten L4117 =10-15 Min.

Zeitpunkt ,t2":

der epileptische Status wird wahrscheinlich zu bleibenden Schadigungen
der Nervenzellen und der neuronalen Netzwerke fiihren:

1. Epileptischer Status
mit Versteifung und Zuckungen ,A2"= 30 Min.
2. Fokaler epileptischer Status 42" = > 60 Min.
3. Epileptischer Status mit Abwesenheiten ,£2" = nicht bestimmt,
abhéngig von
der Situation

*Die Zeitpunkte werden vom Beginn des Anfalls gemessen.

3.5.3 Behandlung des epileptischen Status (SE)

Ein SE verlangtimmer eine Behandlung mit schnell wirkenden Notfallmedikamen-
ten. Wenn eine Epilepsie schon bekannt und in Behandlung ist, wird der Patient
ein passendes Notfallmedikament in der Regel vorratig haben. In diesem Fall kann
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die Behandlung mit diesem Medikament sofort beginnen. Dasselbe gilt auch fiir
diejenigen Patienten, deren Epilepsie schwer behandelbar ist und dadurch ein Ri-
siko fiir ein SE vorliegt. Schnell wirkende Medikamente werden in der alltdglichen
Umgebung in Form von Spray (in die Nase), Tropfen (in die Wangentasche) oder
Rektiole (in den Darmausgang).

Wenn ein SE bei einem Menschen auftritt, der noch nie zuvor Anfélle hatte und
somit kein Notfallmedikament kennt, muss er sofort in das ndchste Krankenhaus
zur Intensivbehandlung transportiert werden, wenn ein Anfall spontan (in etwa
3 Minuten) nicht aufhort.

Wenn die angewendeten Notfallmedikamente nicht ausreichend wirksam sind
und der SE andauert, muss am Zeitpunkt ,t2“ die betroffene Person zur nachsten
Notaufnahmestelle transportiert werden. Zu diesem Zeitpunkt kann nicht mehr
damit gerechnet werden, dass der SE in den ndchsten Minuten spontan zu Ende
gehen wird. Ab diesem Zeitpunkt wachst das Risiko flr bleibende Beeintrachti-
gungen mit jeder Minute. Die betroffene Person braucht eine Intensivbehand-
lung, die in der Regel in einem Krankenhaus moglich ist. Weitere Medikamente
werden dann intravends (direkt in die Vene) gegeben, die Atmung und der Kreis-
lauf werden kontrolliert. Nach einem SE braucht der Patient eine gewisse Zeit
zur Erholung, bis voriibergehende Funktionsstérungen des Gehirns (Midigkeit,
Verlangsamung, Sprachstérungen, Muskelschwéche) nach einigen Stunden oder
spdtestens nach ein paar Tagen abklingen.

Ein SE kann das erste Zeichen einer Epilepsie, eines Hirntumors, einer anderen
Krankheit oder Folge einer frilheren Verletzung sein. Einige schwer therapier-
bare Epilepsien sind mit einem erhdhten Risiko fiir einen SE behaftet, insbeson-
dere Epilepsien des friihen Kindesalters. Tritt ein SE bei einer gut behandelten
Epilepsie nach einer langeren Anfallsfreiheit auf, wird eine medizinische und
psycho-soziale Klarung der Ursache dringend empfohlen. Gab es eine Unregel-
maBigkeit der Medikamenteneinnahme? Bei Jugendlichen kann leicht eine solche
Situation entstehen, wenn sie in den Turbulenzen ihrer ,Sturm-und-Drang-Jahre”
ihre Krankheit nicht akzeptieren kénnen und heimlich ,beweisen” wollen, dass
eine Behandlung ,unnétig” sei. Hohes Fieber bei akuten Krankheiten ist bei jun-
gen Kindern eine haufige Ursache. Medikamente, die wegen anderer Krankheiten
oder zur Empfangnisverhiitung eingenommen werden, kénnen den Stoffwech-
sel der Medikamente gegen Epilepsie beschleunigen oder verlangsamen, was zu
einer zu schnellen Ausscheiden der Medikamente bzw. zu einem Stau derselben
fihren kann. Bei einem Sinken des Blutwertes des Medikamentes gegen Epilep-
sie kann ein SE die Folge sein, bei einem Anstieg hingegen resultieren Zeichen
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der Uberdosierung. Stress oder Schlafmangel, vielleicht im Zusammenhang mit
UnregelmaBigkeiten der Tabletteneinnahme, fiihren bei bestimmten Epilepsie-
Syndromen zum SE (z.B. bei der Absencen-Epilepsie des Jugendalters oder bei der
juvenilen myoklonischen Epilepsie).

Alle Personen mit Epilepsie sollten einen Ausweis mit Angaben zur reguldren
Behandlung und zur Anwendung des Notfallmedikamentes bei sich fiihren. Der
Ausweis muss auch noch weitere wichtige Informationen enthalten: Namen,
Adressen und Erreichbarkeit des Arztes, des zustandigen Krankenhauses und der
wichtigsten Bezugsperson. Auch die Notfallmedikation muss der Patient bei sich
haben.
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4 NICHT-EPILEPTISCHE STORUNGEN,
DIE AHNLICHKEITEN MIT
EPILEPTISCHEN ANFALLEN HABEN

4.1 Synkopen (Ohnmacht) bei plotzlichem Blutdruckabfall

Synkopen sind haufige Erscheinungen unabhdngig vom Alter. Bei diesem Ereig-
nis verliert der betroffene Mensch plotzlich das Bewusstsein und fallt zu Boden
und wird steif. Es kdnnen auch einige Zuckungen auftreten, die dhnlich aussehen
wie epileptische Zuckungen, aber nur 2-3 Sekunden anhalten. Ursache ist ein Blut-
druckabfall, der bei niedrigem Blutdruck und langerem Stehen, oft zusammen
mit hohen Temperaturen, zu einem Minderdurchblutung im Gehirn fihrt. Wenn
die Durchblutung des Gehirns in der liegenden Position stabilisiert ist, kehrt das
Bewusstsein schnell zuriick. Blutdruckmessungen im Liegen und bei ldngerem
Stehen konnen auf eine Neigung zu Ereignissen mit Blutdruckabfall hinweisen.
Eine genaue Schilderung des Ablaufs des Ereignisses hilft zur Diagnose.

4.2 Neurokardiogene Synkope
(friiher ,vasovagale Synkope” genannt)

Eine Synkope dieser Art entsteht durch eine Stérung des autonomen Nerven-
systems, indem die BlutgefaBe sich weit 6ffnen und das Gehirn unzureichend
durchblutet wird. Langes Stehen ohne Bewegungen, wie auch eine Schreck-
reaktion kdnnen eine Verlangsamung oder einen Stillstand des Herzens (eine
neurokardiogene Synkope) auslésen. Zeichen fiir eine drohende Synkope sind
verschwommenes Sehen, Schwindelgefiihl, Herzjagen, Hitzewelle oder Blasse.
Zuckungen, die dabei gelegentlich zu beobachten sind, dauern nur wenige
Sekunden und hoéren von alleine auf. Das Bewusstsein und die Orientierung
kehren schnell zuriick, im Unterschied zum Zustand nach einem epileptischen
Anfall.

4.3 Hyperventilationssynkope

Eine heftige, langer anhaltende Hyperventilation (Mehratmung in Ruhe) kann
zu einer Synkope fiihren. Selten werden auch einzelne Zuckungen beobachtet.
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Einige Kinder mit einer Entwicklungsverzogerung kénnen einen synkopalen
Zustand selbst provozieren, wenn sie heftig atmen und dann Atem anhalten. Nach
etwa 10 Sekunden kann dann eine Synkope auftreten.

4.4 Respiratorischer Affektanfall

Betroffen sind Kinder im Trotzalter. Typischerweise beginnt das Kind bei Frustra-
tionen oder anderen Erregungen heftig zu weinen und zu schreien. Es vermag
nicht aufzuhéren. Plotzlich stoppt die Atmung, meist in der Ausatmungsphase.
Das Kind verharrt in der Position, versteift sich und lduft blau an. Es folgt eine
Bewusstlosigkeit, selten auch mit einigen kurzen Zuckungen, bevor das Kind wie-
der aufwacht. Die Bewusstlosigkeit dauert nur wenige Sekunden (im Unterschied
zu deutlich langeren epileptischen Anféllen). Ein wichtiger Unterschied besteht
darin, dass diese Attacken immer durch eine starke emotionale Erregung des
Kindes, wie Arger, Enttduschung oder Schreck, eingeleitet werden, was bei
epileptischen Anféllen in der Regel nicht der Fall ist.

4.5 Andere Ausldser der Synkopen

Bei einigen neurologischen Krankheiten oder Herzkrankheiten kdnnen Synkopen
z.B. durch Schmerzen oder durch Herzrhythmusstérungen ausgeldst werden,
wenn die Durchblutung des Gehirns gestort wird.

4.6 Nicht-epileptische psychogene Anfélle
und Verhaltensstorungen

Psychogene anfallsartige Ereignisse zeigen viele Ahnlichkeiten mit epileptischen
Anféllen: die betroffene Person wirkt bewusstlos, reagiert nicht auf Ansprache, der
Kopf bewegt sich hin und her, die Arme und Beine zucken oder fiihren unregel-
maRige Bewegungen aus, der Rumpf streckt sich nach oben oder dreht sich zur
Seite. Das Ansprechen der Person scheint heftigere Bewegungen hervorzurufen.
Es sieht ,sehr gefdhrlich” aus. Der Zustand dauert lange (oft mehrere Minuten bis
Stunden). Einige nicht-epileptische psychogene Anfélle verlaufen ,leise”: der Kopf
fallt langsam auf die Brust, die Augen schlief3en, die Person scheint eingeschla-
fen zu sein, reagiert weder auf die Sprache noch auf eine Beriihrung. Der Ablauf
nicht-epileptischer psychogener Anfalle variiert betrachtlich. Manchmal entsteht
der Eindruck, hier werde ,ein epileptischer Anfall nachgemacht”. Es ist jedoch zu
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betonen, dass es sich dabei nicht um ein bewusstes Nachahmen handelt, sondern
um einen psychischen Ausnahmezustand, der vom unbewussten Teil der Persén-
lichkeit gesteuert wird.

Zur Analyse dieser Art von Anféllen werden einzelne Attacken dokumentiert
(z.B. per Smartphone-Video) und untereinander in ihrer Gesamtheit mit den be-
kannten Mustern der epileptischen Anfélle verglichen. Ebenso wird gepriift, ob
wiederholte Anfille einen einheitlichen Verlauf zeigen, wie bei epileptischen An-
fallen, oder ob ein buntes Bild mit wechselnden Symptomen gegen eine epilepti-
sche Zuordnung solcher Zustédnde spricht. Nicht-epileptische, psychogene Anfille
kdnnen zdgernd beginnen, z.B. sinkt die Person langsam zu Boden. Es gibt auch
plotzliche Stiirze mit Verletzungsgefahr, meist verletzen sich die Personen aber
nicht.

Der Anfang der nicht-epileptischen Anfille bleibt oft unbekannt. Es fehlt ein Beob-
achter des Ubergangs in einen abnormalen Zustand, so dass die Person ,bewusst-
los” auf dem Boden liegend gefunden wird. Meistens sind die Augen geschlossen.
Wenn man versucht, vorsichtig die Augenlider zu 6ffnen, splirt man einen leichten
Widerstand. Bei epileptischen Anféllen bleiben die Augen fast immer geéffnet.
Hin- und Herschlagen des Kopfes spricht gegen Epilepsie. Bei fokalen epilepti-
schen Anféllen gibt es eine Kopfdrehung zur Seite, oder der Kopf zuckt rhythmisch
im Takt mit dem Korper. Bei den nicht-epileptischen, psychogenen Anfallen
zeigen die Extremitdten chaotische, wechselhafte Bewegungsmuster auf und ab,
mal nach rechts, mal nach links, oder beidseitig und mit Unterbrechungen. Ge-
legentlich weinen und schluchzen die Patienten wahrend dieser Zustédnde oder
danach. Bei epileptischen Anfdllen erkennt man bestimmte, konstante charakte-
ristische Bewegungsmuster, die sich von Anfall zu Anfall wiederholen.

Epileptische Anfélle dauern in der Regel 0,5-2 Minuten, nicht-epileptische, psy-
chogene Ausnahmezustdnde meistens deutlich ldnger, bis zu 30 Minuten oder
noch viel langer. Versuche der Anwesenden, die betroffene Person ,zu wecken®,
fihren eher zur Steigerung der Symptome. Wie dramatisch die Situation werden
kann, zeigt die Tatsache, dass solche Patienten sogar in die Notfallstation einge-
liefert werden, eventuell mit einem Hubschrauber, da ,ein epileptischer Status”
vermutet wird. Auf der Notfallstation wird der Patient dann oft mit Medikamenten
in sehr hohen Dosen behandelt, aber ohne die angestrebte Unterbrechung des
Anfalls. Dies kann zu einer Uberdosierung der Medikamente und zu einer lebens-
gefahrlichen Situation flihren.
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Eine sorgsame diagnostische Abklarung ist notwendig, damit eine angemessene
Therapie eingeleitet werden kann. Eine Epilepsie muss mit EEG-Video-Unter-
suchungen sicher ausgeschlossen werden. Bei nicht-epileptischen Ausnahme-
zustanden zeigt das EEG keine epileptiformen Entladungen. Am Ende der Unter-
suchungen soll eine eindeutige Diagnose gestellt werden. Die daraus abgeleite-
ten Folgen und Therapiemdglichkeiten werden ausfiihrlich mit dem Patienten,
eventuell auch mit den nachsten Verwandten, besprochen. Die Patienten sollten
psychologisch und psychiatrisch untersucht werden, um die psychisch begriinde-
te Ursache, z.B. einen fiir die Person nicht auflésbaren Konflikt, zu finden. Um die
Chronifizierung (Wiederholungen tiber lange Zeit) der Erscheinungen zu vermei-
den, ist ein rascher Start der Psychotherapie dringend zu empfehlen.

Nicht-epileptische psychogene Anfélle kdnnen auch bei Kindern im Vorschulalter
beginnen, treten aber am haufigsten in der Pubertdt, und dann besonders oft bei
weiblichen Jugendlichen auf. Bei Kindern und Jugendlichen werden im Rahmen
der Psychotherapie auch die Eltern mit dem Psychotherapeuten einen regel-
maBigen Kontakt haben. Personen, die an nicht-epileptischen Anfdllen leiden,
aber keine Epilepsie haben, dirfen nicht mit Medikamenten gegen Epilepsie be-
handelt werden. Es gibt auch eine Verbindung von Epilepsie und nicht-epilepti-
schen psychogenen Anféllen. Solche Patienten brauchen eine sehr sorgféltige
Abklarung und intensive therapeutische Betreuung.

4.7 Andere nicht-epileptische Ereignisse
471 Tagtraumen

Wenn Kinder oder Jugendliche immer wieder ,wie abwesend” wirken, werden
Eltern oder Lehrer unsicher, ob es sich um Symptome einer Krankheit handeln
konnte. Es fallt ihnen auf, dass ihr Kind oft vor sich hin schaut und nicht antwortet.
Vielleicht bewegt es die Lippen, als ob es sprechen mochte, aber man hort nichts.
Solche Zustdnde sind harmlose Tagtraumereien. Beim Ansprechen bekommt man
augenblicklich Kontakt. Epileptische Abwesenheiten kénnen dhnlich aussehen,
zeigen aber deutliche Unterschiede: bei einer epileptischen Abwesenheit unter-
bricht das Kind seine aktuelle Tatigkeit und reagiert nicht auf Ansprache. Wenn
der Zustand in wenigen Sekunden vorbei ist, setzt das Kind seine unterbrochene
Tatigkeit wieder fort, als ob nichts gewesen ware. Das Kind hat keine Wahrneh-
mung oder Erinnerung an eine epileptische Abwesenheit (Absence).
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4.7.2 Tics

Tics treten meistens im Schulalter auf. Die Kinder zeigen plotzlich einschieBende
Bewegungen der Schultern, der Arme oder Finger, wackeln kurz mit dem Kopf,
zeigen Zuckungen der Gesichtsmuskulatur, blinzeln, heben die Augenbrauen,
schniefen und hiisteln. Bevorzugt treten diese Ereignisse in Stresssituationen auf.
Meistens héren solche Tics spontan auf. Wenn noch andere Symptome, wie Schlaf-
stérungen, Unruhe und Nervositédt hinzutreten, bedarf es einer psychologischen
Abklirung. Uberforderung, Mobbing in der Schule oder andere Probleme sowie
eine familidare Neigung zu Tics kdnnten eine Ursache sein. Bei einer Krankheit,
dem ,Gilles-de-la-Tourette-Syndrom®, treten Tics haufig auf und wechseln immer
wieder ihre Lokalisation und Starke. In schweren Fallen kommt auch plétzliches,
der Situation nicht angemessenes Hervorbringen von Lauten und Aussprechen
von Schimpfwdrtern vor. Dann ist eine medikamentdse Therapie in Erwdgung zu
ziehen.

Nicht selten treten Tics oder andere Verhaltensauffalligkeiten (sogen. Angewohn-
heiten - Stereotypien) bei Kindern und Jugendlichen mit einer Entwicklungsverzo-
gerung auf, auch verbunden mit autistischen Ziigen. Man beobachtet Schaukeln
des Korpers hin und her, Drehen des Kopfes, Wedeln mit kleinen Gegenstdanden
vor dem eigenen Gesicht u.a.

473 Selbststimulierung (Masturbation)

Es ist wenig bekannt, dass auch schon sehr junge Kinder eine Art Selbstbefriedi-
gung (Masturbation) durchfiihren kénnen. Das Kind wirkt dann ,abwesend”, hat
oft einen hochroten Kopf, Herzjagen und einen Schwei3ausbruch. Wenn solche
Ereignisse oft vorkommen, sind die Eltern beunruhigt und suchen einen Arzt auf.
Eine Videoaufnahme des Kindes zu Hause kann bereits auf episodenhafte Selbst-
befriedigung hinweisen. Bei Unklarheit der Diagnose kann eine EEG-Untersu-
chung veranlasst werden. Bei adlteren Kindern oder Jugendlichen ist die Selbst-
befriedigung leichter zu erkennen. Wenn die Haufigkeit zum Problem wird oder
wenn dies auch in der Offentlichkeit geschieht, sind Gesprache mit Fachleuten zu
empfehlen. Wichtig dabei ist, dass das Thema nicht besondere Aufmerksamkeit
im Sinnes eines positiven Effektes fiir das Kind (z.B. bes. Zuwendung durch die
Eltern) bekommt.
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4.7.4 Wutausbriiche und Panikattacken

Wutausbriiche und Panikattacken entstehen in der Regel durch eine emotionale
Uberforderung oder spiegeln gemeinsame Probleme der Familie. Bei Leidens-
druck ist eine psychologische Untersuchung angesagt.

4.7.5 Simulierte Anfille

Simulierte Anfélle sind bei Kindern und Jugendlichen sehr selten. EEG-Unter-
suchungen mit Videoaufnahmen helfen schnell auf die richtige Spur. Sehr viel
schwieriger gestaltet sich die Situation, wenn die Mutter oder der Vater des Kindes
der festen Uberzeugung sind, das Kind habe eine Epilepsie oder die Eltern beim
Kind bewusst durch verschiedene Handlungen Anfélle ausldsen (,Miinchhausen-
Syndrom”): Die medizinischen Untersuchungen erbringen keinerlei Hinweise auf
eine Epilepsie. Die Eltern fiihren dann auch ,Augenzeugen von Anfallen” vor, um
den Arzt zu iberzeugen. Dies kann so weit gehen, dass das Kind, ohne Epilep-
sie, dann mit Medikamenten gegen Epilepsie behandelt wird und unter schweren
Nebenwirkungen zu leiden hat. Versteckte Video-Aufzeichnungen kdnnen solche
Misshandlungen aufzeigen.

4.7.6 Schlafgebundene paroxysmale Auffalligkeiten

Im Schlaf rollen Kinder haufig den Korper oder den Kopf hin und her. Solche
Bewegungen sind in der Regel harmlos. Wenn diese sich aber wahrend der gan-
zen Nacht wiederholen, sollte eine EEG-Untersuchung veranlasst werden, um eine
nachtliche Epilepsie auszuschliel3en.

In der Einschlafphase kann auch bei Kindern und Jugendlichen eine unterschied-
lich stark ausgepragte Zuckung des Korpers auftreten. Diese sogenannten ,Ein-
schlafzuckungen” fiihren zum plétzlichen Erwachen, wodurch die Kinder und
Jugendliche gestort werden. Einschlafzuckungen sind bei Kindern wie bei Erwach-
senen harmlos und diirfen nicht als epileptische Myoklonien interpretiert werden.
Bei jungen Kindern treten sie 6fter hintereinander auf als bei Erwachsenen, die sie
meist nur einmal beim Einschlafen haben.

Manchmal werden Kinder im ersten Drittel der Nacht wahrend einer Traumphase
(REM-Phase) plétzlich wach und setzen sich auf. Das Kind befindet sich physio-
logisch im Schlafzustand, was durch eine laufende EEG-Aufzeichnung bestatigt
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werden kann. Wahrend eines solchen Zustandes kann das Kind ruhig still dasitzen,
sprechen oder aufstehen und laufen. Gelegentlich wirkt es sehr &ngstlich, er-
schrocken und agitiert, weint oder schreit heftig. Es reagiert nicht auf Ansprache,
erkennt seine Umgebung nicht, und erinnert sich spater nicht an das Ereignis. Die-
se Zustdande wirken so, als wiirde das Kind gequalt, wenn das Kind schreit und
jammert, wobei die Eltern keinen Kontakt zum im Schlaf befindlichen schreienden
Kind bekommen. Der Zustand wird ,nédchtlicher Schreck” genannt, entsprechend
dem lateinischen Begriff ,Pavor nocturnus”. Ein solcher Zustand kann den Ver-
dacht auf einen epileptischen Anfall wecken. Die Dauer solcher Ereignisse (von
vielen Minuten) spricht gegen die Diagnose epileptischer Anfélle. Zur Kldrung der
Diagnose bieten sich Untersuchungen mit Schlaf-EEG-Ableitungen an, wenn die
Zusténde sich haufen.

Man darf natirlich nicht vergessen, dass nachts auch epileptische Anfélle vor-
kommen. Bei einigen Epilepsie-Syndromen, wie bei der Rolando-Epilepsie, spielen
ndchtliche Anfélle eine wichtige Rolle. Bei Verdacht auf epileptische Anfélle soll
eine ausfiihrliche Abklarung die Unsicherheit beseitigen.
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5 DIAGNOSTISCHER PROZESS

Bei dringendem Verdacht auf einen epileptischen Anfall sind ausfiihrliche Unter-
suchungen notwendig. Dabei geht es zunédchst darum zu kldren, von welcher Art
der Anfall war. Danach erhebt sich die Frage nach der Ursache: Handelte es sich
um eine korperlich oder psychisch ausgeldste Erkrankung, war es nur ein einmali-
ger Ausnahmezustand? Erst nach einer diagnostischen Abklarung und Festlegung
der Diagnose ist zu entscheiden, ob eine Behandlung notwendig und sinnvoll ist.
Vielfdltige Fragen Uber die Krankheit und die Therapie missen den Eltern anhand
der Untersuchungsbefunde in mehreren Gesprachen erlautert werden. Da die Un-
tersuchungen und die Gesprache langere Zeit in Anspruch nehmen, sprechen wir
von einem diagnostischen Prozess.

Der diagnostische Prozess umfasst 3 Abschnitte:

+ Inder ersten Phase Erhebung der Vorgeschichte

+ In der zweiten Phase ausfiihrliche Untersuchungen

+ In der dritten Phase Auswertung der Befunde, Ermittlung der Diagnose,
Planung der Therapie, Beratung der Eltern, Kontakte mit auswartigen Thera-
peuten, Lehrer und Institutionen.

5.1 Erste Phase: Erhebung der Vorgeschichte (Anamnese)
5.1.1 Individuelle und familidre Vorgeschichte

Die Vorgeschichte des Epilepsiekranken beginnt nicht mit dem ersten Anfall, son-
dern mit der Geschichte der ganzen Familie - gemeint ist die Kernfamilie mitsamt
der ganzen Verwandtschaft. Zur Kldrung der Ursache der Epilepsie méchten Arzte
wissen, welche Krankheiten in der Familie vorgekommen sind und wie die Ge-
sundheit der Familienmitglieder aktuell ist. Diese Informationen kénnen wichtige
Hinweise auf die Ursachen geben. Es kann sein, dass die Eltern im ersten Gespréch
mit fremden Personen nicht alles tber ihre Verwandten erzdhlen mochten; sie
sollten aber dann spéter ,unter vier Augen” ihre Angaben erganzen, wenn es z.B.
um vertrauliche Informationen geht. Besonders die in der Familie vorgekomme-
nen neurologischen Krankheiten sind wichtig, aber auch Krankheiten wie Herz-
leiden, GefaBBkrankheiten und Krankheiten anderer inneren Organe, sowie Krank-
heiten der Sinnesorgane und Behinderungen. Besondere Ereignisse wie spontane
Fehlgeburten oder ungeklédrte Todesfélle, besonders bei Sduglingen oder Klein-
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kindern, kdnnen bei der Abkldrung wichtige Hinweise erbringen. Fiebergebun-
dene Anfélle oder Anfallsleiden in der nahen oder fernen Verwandtschaft kénnen
Hinweise auf genetisch bedingte Ursache einer Epilepsie geben.

Die Vorgeschichte des Kindes selbst oder der/des Jugendlichen beginnt mit der
Schwangerschaft. Von Interesse sind alle Ereignisse wahrend der Schwanger-
schaft: Wie hat die Mutter sich gefiihlt? Hatte sie in der Zeit Krankheiten oder
musste sie sich spezieller Untersuchungen unterziehen (Rontgenuntersuchun-
gen, tomographische Untersuchungen [CT-Untersuchung], etc.). Musste sie Me-
dikamente einnehmen? Hatte sie Stress oder belastende Erlebnisse? Gab es Pro-
bleme mit der Schwangerschaft, z.B. friihzeitige Wehen? Wurden irgendwelche
speziellen MaBBnahmen, z.B. eine Chromosomenuntersuchung, durchgefiihrt?
Besonders der Ablauf der Geburt ist sehr wichtig, denn ernsthafte Probleme oder
Verzégerungen kdnnen schlimme Folgen fiir das Kind haben. Extreme Frithge-
burtlichkeit stellt einen hohen Risikofaktor dar. Ein verzdgerter Geburtsfortschritt
bedeutet nicht nur Stress flr Mutter und Kind, sondern verbirgt auch ein Risiko
fuir neurologische Komplikationen, besonders im Gehirn. Der Zustand des Neuge-
borenen wird direkt nach der Geburt untersucht. Beurteilt werden Atmung, Puls,
Grundtonus der Muskulatur, Aussehen (= Hautfarbe) und Reflexausldsbarkeit. Der
Maximalwert des sogenannten APGAR-Indexes betrdagt 10 Punkte. Eine niedrige
Punktzahl bedeutet im spateren Leben ein erhohtes Risiko u.a. auch fiir eine Epi-
lepsie. Das Gedeihen des Neugeborenen und die weitere korperliche, geistige und
seelische Entwicklung gehoren ebenso zur Vorgeschichte wie genaue Angaben
Uber durchgemachte Krankheiten, Operationen und Unfille.

5.1.2 Beginn der Epilepsie, Anfallsbeschreibung

Erste Symptome eines Anfalls kdnnen sehr dezent sein: eine Hand zuckt ein paar-
mal oder die Augen bewegen sich nach oben und die Augenlider zittern, oder
das Kind fallt plotzlich um, ohne dass es gestolpert ware. Haufig zeigt sich der
erste Anfall mit aller Wucht: Der Betroffene wird steif, stlirzt zu Boden wie ein ge-
fallter Baum, heftige Zuckungen beginnen, die Atmung wird unregelmafig und
rochelnd, Ansprache oder Beriihren zeigen keine Wirkung - es handelt sich um
einen sogenannten groBen Anfall mit Versteifungen und Zuckungen (tonisch-
klonischen Anfall). Wie auch immer der erste Anfall des Kindes oder der/des
Jugendlichen ausgesehen hat: der Arzt muss unbedingt alle Einzelheiten des
Geschehens genau erfahren. Vor dem Anfall kdnnen manchmal Situationen auf
die Anbahnung eines Anfalls hinweisen, wie Schlafmangel, Stress oder eine akute
Erkrankung. Die Eltern oder andere Anwesende werden nach dem genauen
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Ablauf des Anfalls befragt. Dabei gehéren eine Schilderung des Ereignisses und
auch die Reihenfolge der einzelnen Symptome zu einer vollstandigen Anfallsbe-
schreibung. Jeder kann Uber einen Anfall berichten, auch wenn er noch nie einen
gesehen hat: man beschreibt einfach ausnahmslos alles, was man wahrgenommen
hat, ohne zu Gibertreiben oder etwas zu verschweigen. Diese ersten Informationen
erfahren Ergdnzungen, wenn weitere Anfalle auftreten sollten. Am besten kann
man den Anfallsablauf studieren, wenn Anfélle wahrend einer EEG-Ableitung mit
Doppelbilder-Aufzeichnungen (eine nebeneinander geschaltete Aufnahme des
EEG's und des Patienten) auftreten.

Zur Anfallsdokumentation gehort auch die Schlussphase des Anfalls mit Beschrei-
bung des Befindens der betroffenen Person. Einige Anfélle stoppen plotzlich mit
sofortiger Wiedererlangung normaler geistiger und koérperlicher Funktionen.
Nach heftigeren Anféllen mit Bewusstseinstrilbbung oder Bewusstlosigkeit ist vor
der allmahlichen Erholung der Kérperfunktionen eine Dammerphase zu beobach-
ten. In dieser Phase reagiert der Betroffene verlangsamt und unsicher, seine Spra-
che ist zgerlich, vielleicht auch undeutlich.

Bei Anfdllen ohne Bewusstseinstriibung spiirt das Kind oder die/der Jugendliche
korperliche Symptome und kann dariiber berichten. Gelegentlich ist es fiir den Be-
troffenen schwierig tber solche Wahrnehmungen zu erzéhlen, da er keinen Ver-
gleich hat. Schon junge Kinder kénnen jedoch oft erstaunlich viel Giber sich sagen,
wenn sie vor, wahrend oder nach dem Anfall etwas flr sie Unbekanntes gespurt
haben. Einfach formulierte Fragen helfen dem Kind beim Berichten: ,An welcher
Stelle hast du es gespuirt?”, ,Hat es gekribbelt?” u.a. Bei vielen Anfallsformen fehlt
aber eine eigene Wahrnehmung.

5.2 Zweite Phase: diagnostische Untersuchungen

In dieser Phase zielen die Untersuchungen auf eine Abklarung der Ursache der
Anfélle und auf Begleitsymptome etwaiger zugrunde liegender Krankheiten. Es
werden Krankheiten und Zustande ausgeschlossen, bei denen die ersten epilep-
tischen Anfélle Symptom einer akuten Krankheit des Gehirns sind. Im Folgenden
werden die wichtigsten Untersuchungen ausfiihrlich besprochen. Diese Phase
kann einige Tage oder auch ein bis zwei Wochen in Anspruch nehmen.
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5.2.1 Korperliche und neurologische Untersuchung

Jedes Kind und jede/jeder Jugendliche wird nach einem Anfall drztlich untersucht.
Wéhrend des Gespraches mit den Eltern erhélt der Arzt bereits einen gewissen
Gesamteindruck Uber den Patienten und dessen Verhalten. Es folgen Messungen:
KorpergroBe, Gewicht, Kopfumfang. Bei der neurologischen Untersuchung wer-
den systematisch alle Nervenfunktionen, Bewegungen (motorische Funktionen),
das Gleichgewicht und die Sinnesorgane lberprift. Eventuelle Auffalligkeiten
werden gegebenenfalls von einem Facharzt (z.B. vom Augenarzt oder Hals-
Nasen-Ohrenarzt) weiter beurteilt.

5.2.2 Laboruntersuchungen

Blut- und Urinuntersuchungen dienen der Abkldrung des Stoffwechsels. Diese
Ausgangswerte bilden die Basis fiir spatere Kontrolluntersuchungen. Sollten nach
dem Beginn der Therapie abnorme Werte auftreten, lasst sich die Ursache dafiir
herausfinden. Laboruntersuchungen ermdglichen eine Fritherkennung drohen-
der Verwicklungen. Bei Verdacht auf bestimmte Syndrome sind auch genetische
Untersuchungen zu diskutieren (siehe: Wie steht es mit der Vererbung?, S. 82ff).

5.2.3 Neurophysiologische Untersuchung:
das Elektroenzephalogramm (EEG)

Elektroenzephalogramme (abgekiirzt EEG) stellen bei Verdacht auf eine Epilep-
sie einen zentralen Teil der Diagnostik dar. Mit Hilfe des EEGs werden elektrische
Impulse des Gehirns aufgezeichnet. Die sogenannte Grundaktivitat des Gehirns
ist bei Neugeborenen und Kleinkindern deutlich langsamer als bei Erwachsenen.
Etwa im Alter der Einschulung (mit 6-7 Jahren) ndhert sich die Hirnaktivitat der spa-
teren Norm, die erst in der Pubertét erreicht wird. Bei einer Epilepsie erscheinen
in den EEG-Kurven Abweichungen vom Normalbild, die tber die Art des Anfalls,
Uber den Ausgangspunkt des Anfalls und Uber die Ausbreitung der abnormen
Aktivitdt Uber verschiedene Gehirnareale informieren. Das EEG ist ein wichtiger
Bestandteil der Abkldarung und dient spater zur Beurteilung des Therapieerfolgs
und der Anfallsfreiheit.

Die technischen Méglichkeiten, die in den letzten 30 Jahren enorm erweitert wur-
den, erlauben EEG-Registrierungen mit gleichzeitiger Videoaufnahme des Patien-
ten im Anfall. In der Regel wird auch der Puls (der Herzrhythmus) registriert, bei
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besonderen Fragestellungen zusatzlich die Atmung. Da Anfélle nur ab und zu und
regellos auftreten, sind oft lange EEG-Ableitungen tiber Stunden oder sogar tiber
mehrere Tage notwendig. Wahrend der EEG-Ableitung wird eine kurze Reizung
(Provokation) (Dauer 3-5 Min.) mit Mehratmung (Hyperventilation) durchgefiihrt
zur Auslosung epileptiformer Entladungen z.B. bei Abwesenheiten. Eine andere
Reizung wird mit Flickerlicht durchgefiihrt. Bei einigen Epilepsie-Syndromen be-
steht eine Empfindlichkeit gegen Flickerlicht, das bei diesen Patienten Blinzel-
Anfélle ausldsen kann. Zuséatzliche Informationen tber Art der Anfélle und Haufig-
keit der abnormen Entladungsaktivitat bieten EEG-Ableitungen im Schlaf Gber die
ganze Nacht.

Fir die EEG-Registrierung werden kleine Elektroden auf die Kopfhaut gelegt.
Bei lang dauernden EEG-Untersuchungen missen diese Elektroden fest geklebt
werden, denn ,wackelnde Elektroden” verunméglichen eine sichere Beurteilung
der EEG-Kurve. Schon die sogenannten Routine-EEG-Ableitungen ergeben oft
Hinweise auf fokale oder generalisierte Anfélle. Unter den epileptiformen Ent-
ladungen unterscheidet man steile Wellen (sharp waves), spitze Wellen (spikes),
Spitze-Welle-Komplexe (spike-and-wave-Komplexe) und Vielfachspitzen-Welle-
Komplexe (Polyspike-Wave-Komplexe). Diese spezifischen Entladungsmuster
kdnnen fokal (liber einem kleinen Areal), regional (iiber einer begrenzten Region)
oder generalisiert (Uber beiden Hirnhalften) auftreten. Form und Ausbreitung der
Entladungsaktivitdt hangen zum Teil von der Hirnreife ab. Bei einigen Epilepsien
kann die Grundaktivitdt im EEG unabhdngig vom Alter des Patienten verlangsamt
sein. In den ersten Lebensjahren unterscheiden sich epileptische Entladungen
nicht nur in der Form, sondern auch in der Ausbreitung, da sogenannte hemmen-
de Systeme der Netzwerke des Gehirns noch nicht ausreichend funktionieren.

Eine besondere Bedeutung haben EEG-Untersuchungen fiir die Abklarungen vor
einer chirurgischen Behandlung. Mit Hilfe des EEG's lasst sich der Ausgangspunkt
der Anfélle genau abgrenzen. Dazu missen sehr viele Elektroden (100 oder mehr!)
auf den Kopf geklebt werden, um die Ursprungsstelle und die Ausbreitung epilep-
tiformer Aktivitat sicher festlegen zu kdénnen (siehe: Epilepsiechirurgie, S. 105f).

Zu den EEG-Untersuchungen begleiten die Eltern das Kind, auch im jugendlichen
Alter. So kdénnen sie es bei den besonders anstrengenden Langzeit-EEG-Unter-
suchungen unterstiitzen und den Arzten mitteilen, ob die registrierten Anflle de-
nen entsprechen, die zu Hause beobachtet wurden. Gelegentlich muss man lange
warten, bis ein Anfall auftritt. Es kann passieren, dass das Kind nach tagelangen
Ableitungen ohne einen einzigen Anfall dann ,behilflich” sein méchte und unbe-
wusst etwas Anfallsartiges produziert! Besonders wichtig sind die Mitteilungen
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der Eltern, wenn Anfille so dezent ablaufen, dass kaum ein Unterschied zum ubli-
chen Verhalten des Kindes festzustellen ist. Viele Eltern helfen Arzten mit kurzen

Videoaufnahmen von Anféllen, die sie zu Hause gefilmt haben.

Typische EEG-Beispiele
Auf den folgenden Seiten sind typische EEG Beispiele dargestellt:

EEG im Wachzustand
. EEG im Schlaf
. Absence bei typischer Absence-Epilepsie

Uuoh W =

. Symptomatische fokale Epilepsie bei Hippokampussklerose
des rechten Schlafenlappens
. Regionale paroxysmale epileptiforme Entladungsaktivitat
7. Rolando-Epilepsie
8. Symptomatische Epilepsie mit einem non-konvulsiven
epileptischen Status
9. Lennox-Gastaut-Syndrom

(o)}
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. Symptomatische fokale Epilepsie, Herd im linken Schlafenlappen

S.67
S.68
S.69
S.70

S. 71
S.72
S.73

S.74
S.75
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5.24 Bildgebende Untersuchungen

Bildgebende Untersuchungen sind ein fester und wichtiger Bestandteil der Epilepsie-
diagnostik geworden. In den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts entstanden erste
Kernspin-Tomographie-Aufnahmen des Gehirns (CT-Aufnahmen) — man konnte ins
Gehirn hineinschauen! Aus heutiger Sicht war die Aussagekraft dieser Bilder damals
eher bescheiden: nur gro3ere Strukturen und Abnormitaten konnten unterschieden
werden, wobei die Bilder nicht viel grosser als Briefmarken waren - nicht vergleich-
bar mit den heutigen Bildern auf den Computerbildschirmen. Etwas spater stand die
Magnet-Resonanz-Tomographie (abgekiirzt MRT oder MRI) mit Schichtaufnahmen
zur Verfligung, mit deren Hilfe eine ungeahnte Verfeinerung erreicht wurde: Auf die-
sen Bildern kann man Formationen im Millimeterbereich unterscheiden, z.B. den Ver-
lauf von Gefal3en oder der Nervenstrange. Die Computertechnik erméglicht serielle
Aufnahmen aus verschiedenen Blickwinkeln zu einem 3D-Bild zusammensetzen, was
eine unverzichtbare Hilfe bei den epilepsiechirurgischen Operationen bedeutet. Bei
Epilepsien mit fokalem Ursprung gehort eine MRT-Schichtaufnahmeuntersuchung
immer zur diagnostischen Abkldrung. So ist es moglich, den Ursprungsherd der Anfal-
le exakt zu orten. Aus Erfahrung wissen die Arzte, dass fokale Epilepsien nur eher selten
auf Medikamente gut ansprechen. Bei Fortbestehen der Anfélle ist es gerade im Kin-
desalter wegen der Gefahr einer resultierenden Entwicklungsverzégerung besonders
wichtig, nicht mit unwirksamen Therapien unnétig Zeit zu verlieren, sondern so friih
wie moglich zu Giberprifen, ob eine epilepsiechirurgische Manahme in Frage kommt.

Die MRT-Schichtaufnahmen zeigen — neben den Hirnstrukturen — Verdnderungen,
Lasionen und Fehlbildungen des Gehirns. Eine Weiterentwicklung der MRT-Tech-
nologie erlaubt auch sogenannte Funktionsaufnahmen (fMRT). Mit deren Hilfe
kann man bestimmte Hirnfunktionen, wie die Sprache oder die Handfunktion,
genau lokalisieren. Mit besonderen Methoden kann man auch die Grée des
Gehirns und der einzelnen anatomischen Regionen berechnen.

Die MRT-Schichtaufnahmeuntersuchung sollte von einem Neuroradiologen
durchgefiihrt werden, damit sie internationalen Richtlinien gerecht wird. Zu be-
rucksichtigen ist auch das Alter des Kindes: im friihen Kindesalter muss die Einstel-
lung der Parameter dem Alter angepasst werden, denn die Unreife des Gehirns
beeinflusst sonst die Auswertung und das Ergebnis.

Um eine gute Qualitdt der MRT-Schichtaufnahmen zu erzielen, mussen die
Kinder und Jugendlichen wahrend der Untersuchung still liegen. Schon geringe
Bewegungen verursachen Qualitatsverluste. Bei sehr jungen oder sehr unruhigen
Kindern ist oft eine Kurznarkose wahrend der Untersuchung notwendig.
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Heute gehort die MRT-Schichtaufnahmeuntersuchung zur Routine-Diagnostik bei
Verdacht auf eine fokale Epilepsie. Diese Untersuchung wird in folgenden Situati-
onen empfohlen:

Empfehlungen fiir eine MRT-Schichtaufnahmeuntersuchung
 Bei Anfallsart mit Hinweisen auf einen fokalen Ursprung (auf einen Herd)
-« Bei Hinweisen auf einen Herd im EEG
- Bei Entwicklungsverzégerung bei Kindern, die dlter als 2 Jahre sind
-« Bei symptomatischen generalisierten Epilepsie-Syndromen
+ Bei Verdacht auf einen erhéhten Hirndruck
« Nach einem epileptischen Status
- Beim ungewohnlichen Verlauf der Rolando-Epilepsie

Eine MRT-Schichtaufnahmeuntersuchung ist in der Regel tiberflissig bei folgen-
den Epilepsie-Syndromen:

- Absence-Epilepsie im Kindesalter

+ juvenile Absence-Epilepsie

+ juvenile myoklonische Epilepsie und

« Rolando-Epilepsie

MRT-Schichtaufnahmen und die Bildbeschreibungen
Auf den folgenden Seiten sind typische Beispiele dargestellt:

1. Hippokampussklerose S.78
2. Lasion im Hinterhauptslappen S.79
3. Fokale kortikale Dysplasie S.80
4. Tuberdse Sklerose S. 81
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Hippocampus rechts Hippocampus links

MRT (links): Hippocampus links kleiner als rechts,
Signal heller (Bildebene senkrecht)

Stelle der Operation
links

Schléfenlappen rechts | Kleinhirn |

MRT (rechts): Zustand nach der Operation,

der Defekt erscheint hell (Bildebene waagerecht)
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MRT (Bildebenen waagrecht):
fokale kortikale Dysplasie links (im Fadenkreuz)
(Darstellung in der Morphometrie: Prof. Dr. H.J. Huppertz

Rechtes Bild: eine fokale kortikale Dysplasie links
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5.2.5 Wie steht es mit der Vererbung? - Genetische Untersuchungen
Die Frage nach der Vererbung beinhaltet zwei Aspekte:

-+ Gibt es Familienangehdrige mit Epilepsie?
. Liegt eine genetische Ursache der Epilepsie vor?

Die erste Frage konzentriert sich also auf die Familiengeschichte: Gab es in der
Familie schon eine Person mit Epilepsie? Hat dieses Kind, diese/dieser Jugendliche die
Epilepsie vielleicht geerbt? Werden ihre/seine Kinder die Epilepsie weitervererben?

Bei der zweiten Frage geht es um die Suche nach einer genetischen Ursache der
Epilepsie ohne (bisherige) familidre Belastung. Liegt eine neue Verdnderung der
Genstruktur vor? Ist diese Verdanderung als Ursache fiir diese Art von Epilepsie be-
kannt? Wenn es sich um eine neue Veréanderung (Mutation) handelt, stellt sich die
Frage nach einer Vererbung in die ndchste Generation.

Zur Abkldrungen der Vererbung einer Epilepsie war man in der Vergangenheit auf
Angaben zur Familiengeschichte angewiesen. Seit Anfang dieses Jahrtausends hat
die genetische Untersuchungsmethode rasante Fortschritte gemacht. In einer gro-
Ben Studie (2013) wurde Uberpriift, wie gro3 das Risiko bei den Verwandten ist, an
einer Epilepsie zu erkranken. Die zweite Frage sollte Information Uber die Art der
vererbten Epilepsien geben. Die Haufigkeit der Epilepsien bis zum 40. Lebensjahr
bei Verwandten eines epilepsiekranken Menschen (4,7 %) lag deutlich héher als in
der Gesamtbevdlkerung (1,3 %). Bei idiopathischen generalisierten Epilepsien war
das standardisierte Risiko fiir Verwandte deutlich héher (5,5 %) als bei fokalen Epi-
lepsien (2,6 %). Der Unterschied wiirde flr unterschiedliche ,Wege” der Vererbung
sprechen.

Wenn die erstbetroffene Person eine idiopathische generalisierte Epilepsie hatte,
stieg das Risiko fiir idiopathische generalisierte Epilepsien bei Verwandten deut-
lich héher (8,3 %) als fiir fokale Epilepsien (2,5 %, leicht erhéht). Das Risiko in der
Gruppe der fokalen Epilepsien stieg leicht fiir fokale Epilepsien (2,6 %) und fir
generalisierte Epilepsien (1,0 %).

In der Gruppe ,idiopathische oder unbekannte Ursache der Epilepsie” zeigte sich
ein erhdhtes Risiko von 4,1-4,5 % fiir vergleichbare Epilepsien bei den Verwandten.
Wenn die erst betroffene Person eine ,angeborene” (wahrscheinlich genetisch
bedingte) Epilepsie hatte, war das Risiko fiir eine vergleichbare Epilepsie bei den
Verwandten deutlich erhdht (7,6 %).
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Das Risiko fiir Epilepsie war deutlich héher beim Nachwuchs einer Frau (5,0 %) als
bei dem eines Mannes (1,8 %). Das Risiko flr eine generalisierte Epilepsie betrug
bei dem Nachwuchs der Frau 8,7 % und bei dem des Mannes 7,2 %, das Risiko flr
eine fokale Epilepsie bei dem Nachwuchs der Frau 4,0 % und bei dem Nachwuchs

des Mannes 0,8 %.

In der folgenden Tabelle wird das Erkrankungsrisiko fiir einige Epilepsie-Syndrome

dargestellt

ERKRANKUNGSRISIKO FUR FAMILIENANGEHORIGE

Lokalisationsbezogene Epilepsien:

idiopathisch mit altersbezogenem Beginn

Benigne

fokale Epilepsie
des Kindesalters
(Rolando-Epilepsie)

Das EEG-Merkmal wird autosomal dominant, die
klinische Symptomatik mitreduzierter Penetranzver-
erbt. Geschwister erkranken an Rolando-Epilepsie in
10%, mehr Knaben als Madchen im Verhaltnis 3:2.
Zu Nachkommen keine Angaben.

Benigne
okzipitale Epilepsie
des Kindesalters

vermutlich wie oben, erst wenige Untersuchungen.

Primére
Lese-Epilepsie

Generalisierte Epilepsien:

Hinweise auf einen autosomal dominanten
Vererbungsmodus vorhanden.

idiopathisch mit altersbezogenem Beginn

Lennox-Gastaut-

Variierende Angaben je nach Einschlusskriterien,

astatische Epilepsie
(Doose-Syndrom)

Syndrom aber in der Regel kein Wiederholungsrisiko.
Unter Verwandten 1. Grades sind 4,3% wieder an
i i 0, [v) -
Myoklonisch- Epilepsie erkrankt, 1,5% der Eltern, 4,6% der Ge

schwister. Angaben Uber Nachkommen ungeni-
gend. Die Epilepsieformen bei Verwandten ent-
sprechen denen bei idiopathisch generalisierten
Epilepsien.

Absence-Epilepsie
des Kindesalters

Bei 20-25% Verwandte 1. Grades mit Epilepsien, 5%
der Eltern, 5-10 % der Geschwister, 7% der Kinder.
Die Epilepsieformen bei Verwandten entsprechen
denen bei idiopathisch generalisierten Epilepsien,
mehrheitlich Absence-Epilepsie.
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ERKRANKUNGSRISIKO FUR FAMILIENANGEHORIGE (Fortsetzung)

Generalisierte Epilepsien:
idiopathisch mit altersbezogenem Beginn (Fortsetzung)

Bei 15% Verwandte 1. Grades mit Epilepsien,
5% der Eltern, 5-7 % der Geschwister, 5% der Kinder.
Die Epilepsieformen bei Verwandten 1. Grades ent-
sprechen denen bei idiopathisch generalisierten
Epilepsien, mehrheitlich Absence-Epilepsien.

Juvenile
Absence-Epilepsie

Bei 23% Verwandte 1. Grades mit Epilepsien,

Juvenile 3-4% der Eltern, 5-7 % der Geschwister, 7% der Kinder.
myoklonische Die Epilepsieformen bei Verwandten 1. Grades ent-
Epilepsie sprechen denen bei idiopathisch generalisierten Epi-

lepsien, mehrheitlich juvenile myoklonische Epilepsie.

Bei 23% Verwandte 1. Grades mit Epilepsien,
1,5% der Eltern, 2,4 % der Geschwister, 9% der Kinder.
Die Epilepsieformen bei Verwandten 1. Grades ent-
sprechen denen bei idiopathisch generalisierten
Epilepsien, mehrheitlich reine Aufwach-Grand mal. )

Epilepsie mit
Aufwach-Grand mal

RoutineméafBige genetische Untersuchungen sind noch nicht moglich. Die Ver-
anlassung zu einer genetischen Untersuchung zur Abkldrung der Ursache der
Epilepsie setzt eine sorgféltige Analyse der klinischen Krankheitssymptome vor-
aus. Resultate einer genetischen Untersuchung kénnen Information zu Ursache,
Therapie, Prognose und zu Beurteilung eines Risikos beim Nachwuchs liefern.
Andere wichtige Erfolge stellen zum Beispiel solche Entdeckungen dar, dass einige
Medikamente gegen Epilepsie bei bestimmten genetischen Epilepsie-Syndromen
eine gute Wirksamkeit zeigen, wahrend dieselben Medikamente bei anderen Syn-
dromen unwirksam bleiben oder sogar Anfalle auslésen kdnnen. Solche Erkennt-
nisse werden in der Zukunft eine fir jeden Patienten ausgewdhlte und angepasste
Therapie erméglichen.

5.2.6 Neuropsychologische Untersuchung

In den ersten Lebensjahren bis zur Pubertat durchlaufen Kinder eine rasante Ent-
wicklung, sowohl kérperlich als auch geistig, psychisch und psycho-sozial. Bei Kin-
dern und Jugendlichen mit Epilepsie besteht ein erhdhtes Risiko fiir Funktions-
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stérungen des Lernens, Denkens und Verhaltens. Wiederholte epileptische Anfélle
kdnnen die wichtigen Hirnfunktionen beeintrachtigen. Im Alltag zeigt sich dies
in Lern- und Gedachtnisschwierigkeiten, Konzentrationsstérung und Verlang-
samung, oder als Verhaltensstérung und Stimmungsinstabilitat. Durch eine neuro-
psychologische Testung mit standardisierter Methode kdnnen solche Schwierig-
keiten aufgedeckt werden.

Die Art der Stérungen hangt von mehreren Faktoren ab. So kann eine Ursache
der Epilepsie auch Hirnfunktionen oder die geistige Entwicklung beeinflussen.
Haufige Anfélle, Beginn der Epilepsie in den ersten Lebensjahren und epilepti-
forme Entladungen im EEG, auch ohne wahrnehmbare Anfélle, bedeuten ein
Risiko fir Hirnfunktionen und fiir die geistige Entwicklung. Nach einer Hirn-
entziindung oder einer Verletzung des Gehirns sind Hirnfunktionsstérungen und
epileptische Anfdlle miteinander in einigen Féllen vergesellschaftet. Dabei spielt
die Grof3e und Lokalisation der Narbe eine entscheidende Rolle.

Folgende Aspekte der Hirnfunktionen werden bei einer neuropsychologischen
Untersuchung gepriift:

- Die Aufmerksamkeit ist grundsatzlich wichtig furr die geistigen Funktionen
des Menschen, also fiir das Denken und Lernen. Aufmerksamkeitsstérungen
kommen bei Epilepsiekranken oft vor. Sie kénnen aber auch auf Neben-
wirkungen der Medikamente gegen Epilepsie beruhen.

- Exekutive Funktionen regeln u.a. das Denken und Verhalten, steuern die
Problemldsung und Entscheidungsfahigkeit. Stérungen dulern sich in un-
ruhigem Verhalten, Vergesslichkeit, fehlendem Durchhaltevermégen beim
Arbeiten, Unordnung und Impulsivitat.

+ Lern- und Gedachtnisprobleme gehéren zu den haufigsten Funktions-
stérungen bei Epilepsien. Lernen und Gedachtnis wie auch Aufmerksam-
keit und flottes Arbeiten setzen ein kompliziertes Netzwerk voraus. Diese
Funktionen sind besonders anféllig und kénnen durch die Epilepsie oder die
Therapie empfindlich gestort werden.

- Die Geschwindigkeit beim Denken, Lernen und Arbeiten spielt im Alltag
eine wichtige Rolle. Haufige Anfélle oder schlecht dosierte Medikamente
kdnnen eine Verlangsamung der Arbeitsgeschwindigkeit verursachen.

- Informationsverarbeitung beinhaltet, wie schnell eine Person Gesproche-
nes versteht oder Zusammenhange zwischen Sprache und Bildern erfassen
kann. Eine Stérung in diesem Bereich duBlert sich in Schwierigkeiten der
sprachlichen Verstandigung untereinander. Sprache wird nicht verstanden
oder der Patient hat Schwierigkeiten verstandlich zu sprechen.
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Von der ,Internationalen Liga gegen Epilepsie” wird eine neuropsychologische
Untersuchung zu Beginn der Epilepsie empfohlen, damit spater beurteilt wer-
den kann, ob die geistige und psychische Entwicklung des Kindes altersgemaR
fortschreitet. Die Indikation zu dieser Untersuchung sollte man eher grof3ziigig
stellen, damit bei Nachweis von Schwédchen eine angemessene Unterstiitzung
organisiert werden kann. Mit Hilfe neuropsychologischer Untersuchungen lassen
sich auch Hinweise auf Nebenwirkungen der verordneten Medikamente recht-
zeitig aufdecken. Nach Einfiihrung eines neuen Medikamentes sollte das Kind
oder die/der Jugendliche kontrolliert werden, um mdogliche Verdanderungen
der Aufmerksamkeit, der Konzentrationsfahigkeit, des Gedachtnisses oder des
Arbeitstempos rechtzeitig zu bemerken. Besteht Verdacht auf ein Nachlassen
der Leistungsfahigkeit, oder tauchen Probleme bei Schularbeiten auf, ist eine
neuropsychologische Untersuchungen zu empfehlen. Wenn dabei Hinweise auf
therapiebedingte Faktoren als Ursache identifiziert werden, muss der Therapie-
plan Gberprift werden. Sowohl die Zahl der Medikamente und deren Dosierung
als auch das Fortbestehen von Anfallen kdnnen Leistungsschwachen verursachen.
Eine neuropsychologische Untersuchung gehért unabdingbar zur Vorbereitung
eines epilepsiechirurgischen Eingriffs sowie deren Wiederholung als Kontrolle
nach der Operation.

Wenn die neuropsychologische Untersuchung bestimmte Hirnfunktionsstérun-
gen aufdeckt, kann die Neuropsychologin/der Neuropsychologe gezielt eine
Beratung anbieten und bei Bedarf eine Therapie empfehlen. Bei Verdacht auf
medikamentds verursachte Hirnfunktionsstérungen muss die Medikation tber-
prift und angepasst werden. Dies ist dann die Aufgabe des behandelnden
Arztes.

Ausdruck, Verstandnis

Sprache (schriftlich und mindlich
Sprachliche Auffassungsspanne, Lernen, Geddchtnis,
Gedachtnisfunktionen Serialitat

Visuell-raumliche Funktionen Erkennen, Lernen, Gedachtnis, Serialitat

Formerfassung, Raumerfassung, Detailer-
fassung, analytisch synthetische Formverar-
beitung, raumlich-konstruktive Leistungen

Visuell-raumliche
Wahrnehmung
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Handlungssteuerung, Einstellungs- und Um-
stellungsfahigkeit, Abstraktionsfahigkeit, ver-
bale Ideenproduktion, Erfassen von Wesent-
lichem und von Zusammenhdngen

Exekutive Funktionen

Aufmerksamkeit, Konzentrationsfahigkeit, Reaktionsvermogen
Arbeitstempo, Ausdauer, Auffassungsgeschwindigkeit

Stimmungslage, Verhalten und Anpassungsfahigkeit

5.3 Dritte Phase:
Auswertung der Resultate, Festlegen der Diagnose

Zur Auswertung der Untersuchungen werden alle Untersuchungsbefunde zusam-
menfihrt. Epileptiforme Entladungen sind Hinweise auf eine generelle Anfalls-
bereitschaft. Lokalisierte, fokale langsame Wellen oder epileptiforme Entladun-
gen sprechen fir fokale Anfdlle. Bei generalisierten Anféllen treten fur Epilepsie
typische Entladungen symmetrisch auf beiden Hirnhalften oder lber das ganze
Gehirn auf. Es wird Uberprift, ob die EEG-Befunde zum Anfallsablauf passen.
Gibt es eine zeitliche Korrelation zwischen dem Beginn des Anfalls und den EEG-
Verdnderungen? Ist der EEG-Befund typisch fiir die Anfallsbeschreibung? Findet
man eine Ubereinstimmung zwischen dem EEG-Befund und den MRT-Schichtauf-
nahmen? Langzeit-EEG-Untersuchungen mit Anfallsregistrierungen unterstiitzen
diese Uberlegungen und geben Sicherheit fiir die Entscheidung, dass es sich um
eine Epilepsie handelt.

Von einer Epilepsie darf man erst dann sprechen, wenn eine dauernde Anfalls-
bereitschaft vorliegt, d.h., dass weitere Anfélle ohne duf3ere Reizung zu erwarten
sind. Wenn jemand einen einzigen Anfall erlitten hat und keine Hinweise auf wei-
tere Anfélle vorliegen, spricht man von einem ,Gelegenheitsanfall”. Man muss
6-12 Monate warten, ob noch weitere Anfélle auftreten. In dieser Zeit sollte man
Vorsichtsmal3nahmen einhalten und eine Notfallmedikation vorsichtshalber bei
sich tragen.
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5.3.1 VorsichtsmaBnahmen

Wenn die Epilepsie-Diagnose gesichert ist, sind zundchst VorsichtsmafBnahmen
zwingend, um lebensgeféhrliche Situationen zu vermeiden, denn Anfélle treten
in der Regel nach einem Zufallsmuster auf. Zu Beginn der Therapie bietet das Me-
dikament noch keinen Schutz gegen Anfélle, da noch kein ausreichender Wirk-
spiegel des Medikaments im Blut erreicht ist. Lebensgefahrliche Situationen sind
z.B. Baden in der Badewanne, Schwimmen oder Tauchen. Man sollte auch Sport-
arten mit hohen Geschwindigkeiten vermeiden, z.B. Fahrradfahren, Skifahren,
Reiten und Ahnliches. Erst wenn stabile Blutwerte des Medikaments erreicht sind
und keine Anfélle mehr vorkommen, kann man mit dem Arzt die Sicherheitsregeln
neu besprechen. Eine Ausnahme ist Baden in der Badewanne: auch bei Anfalls-
freiheit wird eine ununterbrochene Aufsicht empfohlen. Die hdufigsten todlichen
Unfalle bei Epilepsiekranken sind Ertrinkungsunfalle in der Badewanne.

5.3.2 Fragen der Eltern nach der Untersuchung

Ziel der durchgefiihrten Untersuchungen ist es, Antwort auf die Frage zu bekom-
men, welche Krankheit vorliegt und welche Folgen, einschlieBlich Therapien, da-
raus resultieren. Am Ende aller Untersuchungen steht ein ausfihrliches Gespréach
mit den Eltern. Es ist sehr zu empfehlen, dass sowohl die Mutter als auch der Vater
daran teilnehmen. So erhalten sie beide dieselben Informationen und tragen zu-
sammen die Verantwortung fiir weitere Entscheidungen, z.B. Giber eine Therapie,
wenn die notwendig werden sollte. Die Hauptperson darf man nicht vergessen:
das Schulkind oder die/der Jugendliche will auch erfahren, was fiir eine Krankheit
er/sie hat, wie diese Krankheit behandelt wird und welche Folgen die Krankheit fir
die Zukunft bedeutet. Der Patient tragt die Konsequenzen, die durch seine Krank-
heit entstehen: Medikamente einnehmen, Kontrolluntersuchungen, eventuell
zeitweise Einschrankungen von Freizeitaktivitdten und vieles mehr. Vielleicht hat
die Erkrankung Folgen auch fiir seine Zukunftsplane.

Eltern haben zu den Untersuchungsergebnissen viele Fragen: ,Handelt es sich
wirklich um eine Epilepsie? Vielleicht hatte das Kind nur einen schlechten Tag. Es
hatte viel Stress in der Schule.” ,Hat es etwas mit der schwierigen Schwangerschaft
zutun?” Ist unsere Scheidung schuld daran?” ,Was ist das fiir eine Krankheit? Kann
unser Kind geheilt werden?” ,Wie lange muss es Medikamente einnehmen?” ,Wie
ist es mit der Schule, kann unser Kind noch die Schule besuchen? Was machen wir,
wenn sie/er in der Schule Anfélle bekommt?“ ,Was passiert, wenn unser Kind keine
Therapie bekommt? Wir essen so gesund und machen viel Sport.”
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Eltern kdnnen zu allen Untersuchungsergebnissen wie auch zu Therapieméglich-
keiten Fragen stellen und dadurch Unklarheiten beseitigen. Sie miissen dann Ent-
scheidungen liber die Notwendigkeit einer Therapie treffen: Wollen sie fiir ihr Kind
eine Therapie? Welche Therapie? Wie sind die Aussichten auf Heilung? Welche
Nachteile gibt es bei verschiedenen Therapien? Vielleicht wollen die Eltern noch
abwarten, weitere Gesprache zu Hause fiihren, oder eine fachliche Zweitmeinung
einholen. Welche Entscheidung die Eltern auch treffen, es ist wichtig, dass sie un-
tereinander derselben Meinung sind und ihrem Kind diese Meinung auch sagen.
So unterstiitzen sie ihr Kind und helfen ihm, die Krankheit zu akzeptieren.

Fir das Elterngesprach muss gentigend Zeit zur Verfligung stehen, damit Un-
tersuchungsbefunde in Ruhe durchgegangen werden kdnnen. Gemeinsames
Betrachten von EEG-Aufzeichnungen mit typischen Verdnderungen oder von
Video-Aufzeichnungen mit EEG-Kurven und Anféllen, Demonstration der MRT-
Schichtaufnahmen und Besprechung der Ergebnisse der neuropsychologischen
Untersuchung geben den Eltern Einblick in die diagnostischen Uberlegungen des
Arztes. Die konkreten Hinweise der Untersuchungsbefunde helfen den Eltern, die
Epilepsie als Krankheit ihres Kindes zu akzeptieren. Auf dieser Grundlage kann
dann eine passende Therapie ausgewdhlt werden.

Eine der schwierigsten Fragen betrifft die Ursache einer Epilepsie. Durch verbes-
serte Untersuchungsmaoglichkeiten kann die Ursache immer hdufiger genannt
werden. Langzeit-EEG-Untersuchungen mit den gleichzeitig aufgenommenen
Videos der Anfalle helfen bei der Klassifikation der Anfalle. Die erheblich weiter-
entwickelte Technik der MRT-Schichtaufnahmen ermdglicht es, immer kleinere
Auffalligkeiten in den Hirnstrukturen als Ursprungsorte epileptischer Anfélle zu
erkennen. So kann in bestimmten Féllen z.B. auch eine chirurgische Therapie ge-
plant werden. Die Entwicklung der genetischen Untersuchungen 6ffnet immer
haufiger neue Moglichkeiten, eine Genverdanderung oder Wirkungen von mehre-
ren gleichzeitigen Genverdnderungen als Ursache der Epilepsie zu identifizieren.
Trotz aller dieser Fortschritte bleibt die Ursache im Einzelfall oft unbekannt.

Einige Eltern vermuten, dass ein bestimmtes Ereignis wahrend der Schwanger-
schaft oder nach der Geburt die Ursache der Epilepsie sein kdnnte. Eine hdufige
Frage ist, ob ein Sturz des Kindes auf den Kopf im Sduglingsalter die Epilepsie ver-
ursacht haben konnte. Solche Vermutungen kénnen Schuldgefiihle oder Span-
nungen in der Familie erzeugen und zu Streitigkeiten fiihren, wenn nicht in der
arztlichen Beratung dariliber gesprochen wird. Ab und zu tritt der erste Anfall in
einer belastenden Situation bei Scheidung der Eltern, nach dem Umzug in eine
fremde Umgebung, nach Ausbruch schwerer Krankheiten in der Familie auf.
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Dabei ist der Stress nur ein Ausldser des Anfalls bei einer schon vorliegenden
Bereitschaft zu Anféllen. Weder die Mutter noch der Vater ist daran schuld. Ohne
einen solchen Stress ware der Ausbruch eines Anfalls irgendwann spater gekom-
men.

Der Volksmund kennt zahlreiche ,Ursachen” fiir eine Epilepsie, die medizinisch
jedoch nicht begriindet sind: recht banale Ereignisse wahrend der Schwanger-
schaft wie falsches Essen, Erschrecken, Stiirze, eine traurige Nachricht, und vieles
mehr. Wenn den Eltern solche Erkldrungen als ,wahres Wissen” angeboten wer-
den, sollten sie sich an den Arzt wenden und seine Meinung dartiber héren.

5.3.3 Wie geht es den Eltern?

Vieles kdnnen die Eltern zundchst noch gar nicht in Wort kleiden. Mit Griibeleien
und Schuldgefiihlen quélen sie sich oft Tag und Nacht ohne Antwort zu finden:
+Warum ist mein Kind krank?” ,Was habe ich falsch gemacht?“ ,Ist in der Schwan-
gerschaft etwas schief gelaufen?” Schlaflose Nachte mit Wut, Verzweiflung und
Trauer sind die belastende Folge. Solche seelische Schmerzen erleben Mutter und
Vater haufig unterschiedlich stark. In der Auseinandersetzung mit der Krankheit
und dem Schicksal des Kindes hilft ein ausfiihrliches Gesprach miteinander, mit
einer Vertrauensperson oder mit einer Fachperson. Die Eltern brauchen viel Kraft
und Zeit, um die plétzlich eingetretene neue Situation zu akzeptieren und zu be-
waltigen.

5.3.4 Wie sage ich es meinem Kind?

Die Diagnose einer Epilepsie bestatigt zu bekommen, bedeutet fir jedes Eltern-
paar, fir jede Mutter, fir jeden Vater eine besondere Belastung. Was erlebt ein
Kind, eine Jugendliche oder ein Jugendlicher in dieser Situation? Wie verstehen
sie die Krankheit und die vielen fremdartigen Untersuchungen? Sie erleben die
sorgenvollen Eltern und fragen: ,Ist die Krankheit so schlimm?” Unwissen erzeugt
Angste und Phantasien, die Kinder und Jugendliche schlecht bewiltigen kénnen.
Es ist in der Regel glinstig, dass die betroffene Person, sei es ein Kind oder eine
Jugendliche oder ein Jugendlicher, bei den Besprechungen mit dem Arzt anwe-
send ist. SchlieBlich wollen und sollen sie wissen, was passiert ist, warum so viele
Untersuchungen durchgefiihrt wurden und warum eine Therapie erfolgen soll.
Die meisten Epilepsiekranken erleben den Anfall selbst gar nicht. Dann missen
sie durch viele Untersuchungen gehen und anschlieBend noch Medikamente
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einnehmen! Einige Betroffene merken nachtréglich nur, dass ,sich etwas gedndert
hat”. Es ist nicht leicht, eine Krankheit wie Epilepsie zu akzeptieren, wenn man
selbst nicht wahrnimmt, was im Anfall passiert.

Trotzt der Sorge und Kummer der Eltern bleibt das Kind oder der/die Jugend-
liche bei Besprechungen in einer ruhigen Atmosphare ebenfalls ruhig. Sie erfah-
ren, dass der Arzt mit ihnen und den Eltern ohne Heimlichkeiten spricht. Wichtig
ist es zu betonen, dass keine Person an den Anféllen ,schuld” ist. Junge Kinder
verstehen noch nicht alle Einzelheiten des Gesprachs, aber sie erleben, dass die
Eltern ,alles richtig machen”. Die Krankheit wird in die Familie integriert, sie hat
einen Namen und man darf dartiber sprechen. Dazu ist es notwendig, auch die
Geschwister Uber die Krankheit zu informieren.

Wenn Eltern ihr Kind von solchen Gesprachen fernhalten mochten, wird der Arzt
dies natlrlich akzeptieren. Diese Haltung bedeutet, dass die Eltern selbst noch
vom Ernst der Epilepsie-Krankheit Giberwiltigt sind. lhre Befiirchtungen, Angste
und ihre Ablehnung der Epilepsie-Diagnose hindern sie daran, kompetent mit der
Realitdt umzugehen. So kdnnen sie ihrem Kind in dieser Situation keine Sicherheit
anbieten und brauchen mehr Zeit, um die Krankheit als Schicksal ihres Kindes zu
akzeptieren.

Einige Kinder und Jugendliche moéchten Video-Aufzeichnungen ihrer Anfélle
sehen, manche hingegen nicht. Manchmal entsteht dieses Bedirfnis erst in der
Pubertat, im Stadium der Auseinandersetzung mit der eigenen Personlichkeit.
Diesen Wunsch kann man leicht erfiillen. Wenn die Kinder und Jugendlichen dann
sich selbst sehen, fallen viele Angste und Befiirchtungen von ihnen ab. Sie bekom-
men ein realistisches Bild von ihren Anfdllen und finden leichter einen Weg, ihre
Epilepsie zu akzeptieren.
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6 VON DER DIAGNOSE ZUR BEHANDLUNG

6.1 Warum eine Therapie? - Therapieziele

Ziel der Therapie ist eine gute Anfallskontrolle, damit sich die geistige, korperliche
und psycho-soziale Entwicklung des Kindes oder der/des Jugendlichen unbehin-
dert fortsetzen kann. Um dies zu erreichen heif3t das Therapieziel:

Anfallsfreiheit ohne epileptiforme Entladungen im EEG

und ohne Nebenwirkungen der Therapie.

Dieses optimale Ziel kann bei etwa 70% der Erkrankten erreicht werden. Die
Therapie sollte unverziiglich beginnen, denn weitere Anfélle belasten sowohl das
Kind als auch die Eltern. Da eine aktive Epilepsie die normale Hirnentwicklung
storen kann, sollte die Anfallsfreiheit so schnell wie moglich erreicht werden.
Beim Kind zahlt jede Woche! Manchmal ist es notwendig, das zunadchst gewahlte
Medikament zu wechseln, was auch ebenfalls Zeit kostet.

Das Ziel ist es, zunéchst eine stabile Anfallsfreiheit innerhalb von 6 bis maximal
12 Monaten zu erreichen. Was tut man, wenn das Ziel nicht erreicht wird, wenn
weiterhin Anfélle auftreten? Allein durch ein monatelanges Zuwarten passiert
kein Wunder: Entweder ist die Dosis unzureichend, so dass der Blutwert des
Medikaments unterhalb des bekannten Wirkbereichs liegt, was die Ursache der
scheinbaren Wirkungslosigkeit sein konnte; oder das Medikament hat sich als
unwirksam bei dem vorliegenden Epilepsie-Syndrom gezeigt. Es kann auch sein,
dass aufgrund der Ursache der Epilepsie eine Anfallsfreiheit nicht moglich ist.
In dieser Situation sollte man unbedingt auf Epilepsie spezialisierte Kinderarzte
oder Neurologen, eventuell in einem Epilepsie-Zentrum, konsultieren, um das
weitere Vorgehen zu besprechen.

Es gibt einige Ausnahmesituationen. Nach einem ersten, einzelnen Anfall kann
der Beginn der Therapie noch aufgeschoben werden, wenn unsicher ist, ob wei-
tere Anfélle zu erwarten sind, oder wenn die Eltern dieses dringend wiinschen.
In diesem Fall missen die Eltern informiert werden, worauf sie zu achten haben
und wie man mit einem Notfallmedikament umgeht. Wegen des Risikos weiterer
Anfélle muss der Patient Situationen vermeiden, in denen ein ploétzlicher Anfall le-
bensgefahrlich werden kann (siehe: VorsichtsmalBnahmen, S. 88). Ein Notfallmedi-
kament muss stets mitgefiihrt werden. Der Therapiebeginn kann auch verzégert
werden, wenn es sich um eine Epilepsie mit seltenen, nachtlichen Anfallen
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handelt. Ein Beispiel ist die sogenannte Rolandische Epilepsie, die entwicklungs-
begingt spatestens in der Pubertat verschwindet.

Es gibt schwere Formen der Epilepsie, bei denen Hirnfunktionen genetisch, durch
Fehlbildungen oder durch duBlere Einflisse (Krankheiten, Unfélle) so stark ver-
andert sind, dass die Epilepsie nicht heilbar ist. Zu dieser Gruppe gehéren ver-
schiedene Epilepsien, die wahrend der ersten Lebensjahre beginnen. Da in diesen
Fallen eine Anfallsfreiheit fast nie zu erreichen ist, beschrankt sich das Therapie-
ziel auf die Ermdglichung einer guten Lebensqualitdt mit moglichst seltenen
Anféllen, ohne dass die betroffenen Kinder oder Jugendlichen unter Neben-
wirkungen der Medikamente leiden. Auf Nebenwirkungen sollte genau geachtet
werden, denn meistens bendtigt man bei solchen schwer behandelbaren
Epilepsien eine Kombinationstherapie mit 2-3 Medikamenten.

6.2 Beginn der Therapie

Die Entscheidung fir eine Therapie des Kindes oder der/des Jugendlichen liegt
letztlich in der Verantwortung der Eltern. Das ist fiir sie nicht einfach. Altere Schul-
kinder und Jugendliche sollten an diesen Diskussionen teilnehmen und fir sich
sprechen. Die Eltern missen umfassend informiert werden, damit sie die Situation
ausreichend beurteilen kdnnen. Neben der Wirksamkeit einzelner Medikamen-
te spielen deren Nebenwirkungen bei einer solchen Beratung eine grof3e Rolle.
Sowohl Wirkung als auch Nebenwirkungen sind individuell sehr unterschiedlich,
abhangig von der genetischen Ausstattung des Patienten, die fiir den Abbau der
Medikamente im intermedidren Stoffwechsel verantwortlich ist. Die Vertraglich-
keit eines Medikamentes kann nicht im Voraus bestimmt werden. So kann es not-
wendig werden, dass das gewahlte Medikament wegen Wirkungslosigkeit oder
wegen unerwiinschter Wirkungen ausgetauscht werden muss. Das ist nicht selten
der Fall. Auf der anderen Seite muss die Dosis so gewdhlt werden, dass erfahrungs-
gemal eine Wirksamkeit zu erwarten ist. Minimale Dosen sind unwirksam und
ungeeignet fir eine Behandlung, kdnnen aber trotzdem Nebenwirkungen verur-
sachen. Die Dosis soll ,so hoch wie notwendig — und so niedrig wie mdglich” sein!

Bei der Findung einer optimalen Behandlung spielt eine groRe Rolle die Zusam-
menarbeit der Eltern mit den behandelnden Arzten. Die Eltern kennen ihr Kind
am besten und merken am sichersten positive wie negative Verdnderung des
Verhaltens, der Essensgewohnheiten, des Sprechens und der Konzentrations-
fahigkeit beim Lernen. Auch Lehrpersonen kénnen ihre Beobachtungen mit-
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teilen, wenn beim Kind oder bei der/dem Jugendlichen plétzlich Miidigkeit oder
Konzentrationsschwierigkeiten zu beobachten sind. Gelegentlich kommt es vor,
dass elterliche Angste ein solches AusmaR annehmen, dass eine Optimierung der
medikamentdsen Therapie unméglich wird. Dann missen die Eltern einmal ,Giber
ihren Schatten springen” und sich den Empfehlungen der Arzte anvertrauen.
Wann Jugendliche selbst tiber ihre Therapie entscheiden kdnnen und sollen, ist
nicht moglich global festzulegen. Eine solche Entscheidung kann nur in vertrauli-
chen Gesprachen zusammen mit den Eltern und Jugendlichen getroffen werden.
Jugendliche sollten in der Lage sein, das Ziel der Therapie zu verstehen, Verant-
wortung zu Gbernehmen und ihre Medikamente nicht heimlich abzusetzen. Der
Wunsch, sich von der Tabletteneinnahme zu befreien, resultiert oft aus einer
mangelhaften Information. Die Jungen méchten dringend einen Fiihrerschein fiir
ein Moped oder ein Auto ,wie alle Kollegen” bekommen. Sie glauben, das sei nur
ohne Medikamente moglich. Im Gesprach wird geklart, an welche Bedingungen
der Erwerb eines Flihrerscheins geknipft ist.

Bei einigen Anfallsformen gibt es sogenannte Ausldser (Provokationen) unter-
schiedlicher Art, z.B. Lichtblitze, eine bestimmte Tatigkeit (,praxisinduzierte
Anfélle”), Schlafmangel oder Hitze. Wenn die Vorgeschichte Hinweise auf Aus-
I6sermechanismen aufdeckt, sollte Gberprift werden, wie solche Ausloser zu
vermeiden sind. In einigen Fdllen kann man durch bloe Vermeidung des
Auslosers  Anfallsfreiheit erreichen. Meistens ist aber eine medikamentdse
Unterstiitzung notwendig.
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7 THERAPIEN DER EPILEPSIEN

7.1 Medikamente oder gibt es Alternativen?

Nach der Vorgeschichte und den notwendigen Untersuchungen werden alle
Befunde zusammengetragen und kritisch ausgewertet. Wenn sich die Diagnose
einer Epilepsie bestatigt, werden die Art der Epilepsie und das Epilepsie-Syndrom
prazisiert. Bis auf wenige Ausnahmen (wie bei der Rolando-Epilepsie) erhebt sich
dann die Frage nach der Art der Therapie. Das erste Ziel ist Anfallsfreiheit, die bei
Kindern und Jugendlichen die Grundlage fiir eine ungestorte geistige, psychische
und psycho-soziale Entwicklung mit einer guten Lebensqualitat bildet. Wenn
eine komplette Anfallsfreiheit nicht zu erreichen ist, sollte die Therapie auf eine
Reduktion der Anfélle und eine gute Lebensqualitdt ohne unerwiinschte Neben-
wirkungen gerichtet sein. Mit der Zahl der Medikamente steigt das Risiko fiir Neben-
wirkungen und Wechselwirkungen (zwischen den Medikamenten).

Eine Behandlung mit Medikamenten oder einem epilepsiechirurgischen Eingriff
zielt auf eine Heilung. Eine Anfallsfreiheit kann in den meisten Féllen bei etwa
70-100 % der Patienten erreicht werden. In der Regel wird die Behandlung mit
einer medikamentdsen Therapie begonnen, meistens auch bei Patienten mit ei-
ner fokalen Epilepsie. Das Ziel, die Anfallsfreiheit, sollte so schnell wie moglich,
aber spatestens in 6-12 Monaten erreicht werden. Wenn dies nicht gelingt, mis-
sen Diagnose und Medikation Gberpriift werden. Unter Umstanden sind weitere
Untersuchungen notwendig, am besten in einem Zentrum mit Spezialisierung auf
Epilepsie. In dem Kindesalter zahlt jede Woche! Einfaches Zuwarten bringt keine
Besserung.

Wenn Medikamente bei fokalen Epilepsien nicht ausreichend wirken, wird die
Méoglichkeit eines operativen Eingriffs tiberprift. Kandidaten daftr finden sich bei
etwa 5-10% der Untersuchten. Als ergdnzende Therapien werden bei medikamen-
t6s nicht zufriedenstellend behandelbaren Epilepsien eine ketogene Didt oder
eine Hirnstimulation angeboten, mit sehr unterschiedlichen Therapieerfolgen.
Es gibt drei bisher erkannte Stoffwechselstdrungen mit Epilepsie, bei denen die
ketogene Diat eine sehr gute Wirkung zeigt. Darliber hinaus haben die Eltern aus
Eigeninitiative die Mdglichkeit, sich auch fir nicht wissenschaftlich gepriifte und
nicht kontrollierte Methoden zu entscheiden (sogenannte Glaubenstherapien:
Homoopathie, Bachbliitentherapie u.a., siehe S. 110ff).
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Jede medikamentdse Therapie kann auch Nebenwirkungen verursachen (siehe
unten). Leider ist es noch nicht mdglich, die Vertraglichkeit eines Medikamentes
bei Patienten vorauszusagen. Wir wissen, dass die Vertraglichkeit bei Menschen
genetisch bedingt unterschiedlich ausgepragt ist. Andere von der Person abhan-
gige Faktoren sind das Alter und das Képergewicht. Bei einer hohen Dosis und bei
einer Kombinationsbehandlung mit mehreren Medikamenten steigt das Neben-
wirkungsrisiko. Bei akuten Erkrankungen oder bei zusatzlich notwendiger Einnah-
me anderer Medikamente (z.B. Antibiotika) kdnnen durch Wechselwirkungen die
Blutwerte der Medikamente gegen Epilepsie voriibergehend zu hoch ansteigen
und Nebenwirkungen verursachen. Auch die ketogene Diat und die Stimulations-
therapien sind nicht frei von Nebenwirkungen. Unkontrollierte Heilmittel verursa-
chen ebenfalls unerwiinschte Wirkungen (siehe S. 110ff). Diese sind meistens nicht
vorauszusehen, da bei diesen Heilmitteln oft weder der Inhalt noch die Menge des
(nicht) genannten Wirkstoffs deklariert sind. Auch Unreinheiten (z.B. Schwerme-
talle) in diesen Mitteln kdnnen unerwiinschte Wirkungen hervorrufen. Eventuell
hat der behandelnde Arzt keine Information liber die Einnahme eines Heilmittels.
Das kann dazu fihren, dass die Medikamente gegen Epilepsie félschlicherweise
fur die Ursache der Nebenwirkungen gehalten werden.

7.2 Durchfiihrung der medikamentosen Therapie

Die Wahl des antikonvulsiven Medikamentes hangt von der Art der Epilepsie und
von den bekannten Eigenschaften der Medikamente ab. Einige Medikamente
haben ein breites Wirkungsspektrum und sind wirksam sowohl bei fokalen als
auch bei generalisierten Anfdllen (z.B. Levetiracetam und Valproinsaure), andere
wirken nur bei fokalen Anfdllen (z.B. Carbamazepin) oder nur bei generalisier-
ten Anféllen (z.B. Ethosuximid). Bei der Wahl eines Medikamentes werden Vor-
und Nachteile gegeneinander abgewogen. Das ausgewahlte Medikament wird
schrittweise aufdosiert. Ziel ist volle Wirksamkeit. Dabei muss der Blutwert des
Medikamentes mindestens im unteren Referenzbereich (im ,therapeutischen
Wirkbereich”) liegen. Bei zu niedriger Dosierung bleibt der Blutwert in einem zu
tiefen Bereich. Damit sind die Anfélle nicht unter Kontrolle zu bringen. Es ist zu be-
rucksichtigen, dass jlingere Kinder tiber einen schnelleren Stoffwechsel verfiigen
und Medikamente schneller als Erwachsene abbauen. Dies bedeutet, dass sie eine
etwas hohere Dosis im Verhaltnis zum Kérpergewicht benétigen als Erwachsene.

Nicht selten zeigt das erste Medikament, auch in ausreichender Dosierung, die
erwiinschte Wirkung nicht, oder es treten Nebenwirkungen auf. In dieser Situati-
on ist ein Wechsel des Medikamentes angezeigt. Einige Epilepsien kommen erst
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mit zwei Medikamenten unter Kontrolle. In Ausnahmeféllen, bei schwer behan-
delbaren Epilepsien, braucht man Kombinationen von 2-3 Medikamenten. Wenn
die Epilepsie mit taglich mehreren Anféllen beginnt, wird fiir die Einstellung oder
Umstellung der Medikamente eine kurzfristige stationdre Behandlung empfoh-
len. In solchen Féllen muss die Therapie sofort mit einem unmittelbar wirksamen
Medikament beginnen, z.B. mit einem Benzodiazepin. Parallel wird schrittweise
die Langzeittherapie aufgebaut. Nach dem Erreichen des Wirksamkeitbereichs
kann das Ubergangsmedikament dann abgesetzt werden.

Zur Kontrolle der medikamentdsen Therapie werden zu Beginn der Behandlung
haufigere Messungen des Blutwertes durchgefiihrt, bis die richtige Dosis gefun-
den ist und die Blutwerte sich stabilisiert haben. Die notwendige Blutentnah-
me sollte idealerweise am Morgen vor der Einnahme der Tabletten stattfinden.
Da dies oft nicht moéglich ist, kann die Blutabnahme auch spéater und immer zur
gleichen Tageszeit erfolgen. Bei Nebenwirkungen oder unerwarteten Anfdllen
sollten weitere Kontrollen angesetzt werden. Wenn die Blutwerte bei mehreren
Kontrollen aufféllig unterschiedlich ausfallen, liegt die Vermutung nahe, dass die
Tabletten unregelméfig eingenommen worden sind. Dies sollte mit den Eltern
zusammen mit dem Kind (bzw. der/dem Jugendlichen) besprochen werden. Auch
immer vor und nach einer Anderung der Dosierung oder des Medikamentes miis-
sen die Serumspiegel des Medikamentes gemessen werden. Dies gilt auch beim
Wechsel auf ein sogenanntes Generikum. Wenn eine Anfallsfreiheit erreicht wor-
den ist, wird nicht empfohlen, das Medikament zu einem Generikum zu wechseln,
da wegen eventueller Unterschiede des Generikums ein Risiko fur erneute Anfélle
oder Nebenwirkungen besteht.

1. In der Phase der Neueinstellung

2. Messung der Blutwerte, wenn das Therapieziel erreicht worden ist,
damit man fiir spatere Zeiten einen Vergleichswert hat

3. Bei Verdacht auf Nebenwirkungen

4. Bei Verdacht auf UnregelmaBigkeiten der Tabletteneinnahme
und Auftreten von Anféllen

5. Bei Verdacht auf einen verdnderten Stoffwechsel, wie bei akuten
Krankheiten, bei Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten u.a.
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7.3 Nebenwirkungen antikonvulsiver Medikamente

Wirksame Medikamente zeigen auch unerwiinschte Wirkungen. Der behan-
delnde Arzt kennt diese Nebenwirkungen und informiert die Eltern und Kinder/
Jugendliche dariber. Das Risiko von Nebenwirkungen ist von Patient zu Patient
und von Medikament zu Medikament unterschiedlich. Meistens beschranken sich
unerwiinschte Wirkungen auf eine nur zu Beginn der Behandlung auftretende
vorilibergehende Mudigkeit. Durch eine langsame Steigerung der Dosis kénnen
solche Anfangsprobleme minimiert oder ganz vermieden werden. In enger Zu-
sammenarbeit mit den Eltern kdnnen Nebenwirkungen rechtzeitig erkannt wer-
den.Durch eine Herabsetzung der Dosis oder durch einen Wechsel auf ein anderes
Medikament lassen sich diese Probleme im allgemein I6sen. Angestrebt wird eine
Langzeitbehandlung ohne unerwiinschte Nebenwirkungen. In keinem Fall sind
dauerhafte Nebenwirkungen zu tolerieren. Wenn Verdacht auf Nebenwirkungen
besteht, muss rasch Kontakt mit dem behandelnden Arzt aufgenommen werden.

Jedes Medikament hat seine eigenen, typischen unerwiinschten Wirkungen.
Diese konnen in vier Gruppen eingeteilt werden:

Unspezifische
Nebenwirkungen
zu Beginn der Therapie

Mudigkeit,
leichte Beeintrachtigung des Allgemeinbefindens

Dosisabhangige
Nebenwirkungen
bei einer zu hohen Dosis

Doppelbilder, Schwindel, Ubelkeit und Erbrechen,
Gangunsicherheit, Midigkeit

Idiosynkratische
Nebenwirkungen durch
Uberempfindlichkeit,
meistens unabhangig
von der Dosis

Auftreten in den ersten Behandlungswochen
oder auch erst nach Monaten:

Hautausschlag, Funktionsstérungen der Leber,
des blutbildenden Systems oder anderer Organe

Appetitstorung, Gewichtsab- oder zunahme,

Andere teilweiser Haarausfall, reduziertes Schwitzen,
unerwiinschte Wachstumsstorung, Nierensteine,
Wirkungen, Verhaltensstérungen, Aggressivitat, psychische

z.T. dosisabhdngig,
z.T. dosisunabhangig

und kognitive Stérungen, Sprachstérung,
verminderter Natrium-Gehalt im Blut,
hormonelle Stérungen, Anfallsprovokation
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HAUFIG BENUTZTE MEDIKAMENTE GEGEN EPILEPSIE
UND DEREN HAUFIGSTE NEBENWIRKUNGEN

Carbamazepin/ Hautausschlag, Hyponatriamie, Osteoporose,
Oxcarbazepin  Blutverdnderungen
Ethosuximid Ubelkeit, Hautausschlag, Miidigkeit
Lamotrigin Hautausschlag, Miidigkeit
Levetiracetam Mudigkeit, psychische Stérungen, Verhaltensstérungen
Rufinamid Ubelkeit, Verhaltensstérungen
Stiripentol Appetitstérung, Midigkeit, Koordinationsstdrung
Topiramat Sprachstqrung, Mudigkeit, Appetitverlust, Gewichtsverlust,
Nierensteine
Gewichtszunahme, Leberkomplikation,
Trombozytopenie (Abnahme der Trombozyten
Valproat mit einer Blutgerinnungsstérung),
Teratogenizitat (Auftreten von Fehlbildungen des Embryos
oder des Fotus wahrend der Schwangerschaft)
Zonisamid Mud!gkelt, psychlthe Verléngsamung, Appetitverlust,
L Gewichtsverlust, Nierensteine )

SELTENER BENUTZTE MEDIKAMENTE GEGEN EPILEPSIE

UND DEREN HAUFIGSTE NEBENWIRKUNGEN

Bromid Mudigkeit, Appetitstorung, akneartige Hautveranderungen

Eslicarbazepin Miudigkeit, Hyponatriamie, Hautausschlag
Mudigkeit, Gewichtsverlust, schwere Blutverdanderungen,

Felbamat
Leberversagen

Gabapentin Mudigkeit, Gewichtszunahme

Lacosamid Ubelkeit, Miidigkeit

Perampanel Mudigkeit, Verhaltensstorungen, psychische Verdnderungen

Phenobarbital Mudigkeit, psychlsc.he Ve.r.langsamung, Hautausschlag,
Osteoporose, Blutbildveranderungen

Phenvtoin Mudigkeit, Zahnfleischwucherung, Osteoporose,

y Hirsutismus (vermehrte Behaarung)
Pregabalin Mudigkeit, Gewichtszunahme
L Urinhaltung, Miidigkeit,
Retigabin Verdnderungen der Haut und der Netzhaut
. . psychische Veranderungen,
\V|gabatr|n dauerhafte Einengung des Gesichtsfeldes )
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7.4 Einnahme der Medikamente

Die regelmaBige Einnahme der Medikamente gegen Epilepsie ist erste Voraus-
setzung fur eine stabile Therapie. Das Medikament wird am Behandlungsbeginn
meistens zundchst in niedriger Dosis verabreicht, um Nebenwirkungen wie
Mudigkeit oder Unwohlsein zu vermeiden. Die Anfangsdosis hangt vom Alter und
der GroRBe des Patienten und von den Eigenschaften des Medikamentes ab. Des-
wegen werden die Dosis und die Dosissteigerungen individuell gehandhabt. Die
Dosis wird schrittweise erhoht, bis ein wirksamer Blutwert erreicht ist. Meistens
werden die Medikamente in zwei Tagesdosen zu bestimmten Zeiten, morgens
und abends, eingenommen. Das klingt ganz einfach: Alle Familienmitglieder friih-
stlicken zusammen - dann wird die erste Dosis eingenommen; und am Abend,
wenn alle sich wieder zum Abendbrot einfinden, ist die zweite Dosis fallig. Aber
wie geht es am Wochenende? Oder wihrend eines Besuchs anderenorts mit Uber-
nachtungen? Im Friihjahr steht eine Klassenreise bevor - ,Kann meine Tochter
mitfahren?” In den Ferien ist die ganze Familie zusammen unterwegs. ,Sollen wir
jeden Morgen um 7.00 Uhr aufstehen, nur wegen des Medikamentes?” Oder die
Reisezeit steht bevor: ,Fir die langen Ferien liegt von meiner Tante schon eine
Einladung nach Brasilien vor. Miissen wir jetzt die Reise absagen?” Diese Fragen
zeigen schon, dass die Medikamenteneinnahme gut durchgedacht und an ver-
schiedene Situationen angepasst werden muss. Diese Fragen missen mit dem be-
handelnden Arzt besprochen werden. Ein Einnahmefehler in den Ferien in einem
fremden Land mit Wiederauftreten von Anfallen erlaubt sicher keine Erholung.

Wie schaffen es die Eltern, die strenge Kontrolle der Tabletteneinnahme des
Kindes oder der/des Jugendlichen zu iberwachen?

Eltern fallt es oft schwer zu akzeptieren, dass ihr eigenes Kind nicht nur fiir einige
Tage lang, sondern langerfristig auf Medikamente eingestellt ist. Enttduschung
und Wut auf die Epilepsie konnen die Therapiebereitschaft bei Eltern und Kind
bremsen. Die Zusage zu einer Therapie beinhaltet auch ein Akzeptieren der Tatsa-
chen, auch wenn ein innerer Widerstand spliirbar bleibt. Die Situation ist schwierig:
Auf der einen Seite die Angst vor ungiinstigen oder sogar geféhrlichen Nebenwir-
kungen der Medikamente, auf der anderen Seite die Anfalle, unter denen ihr Kind
leidet. Zum Wohl des Kindes muss die Entscheidung friihzeitig geféllt werden. Un-
sicherheit, Angst und viele offene Fragen kdnnen auf spater verschoben werden.
Es ist wichtig, dass die Eltern die Verantwortung fir die Therapie Gibernehmen.

Was sagt das Kind? Was fragt die/der Jugendliche?
Der Betroffene muss wissen, worum es geht. Fiir das Kind, den Jugendlichen/
die Jugendliche ist es oft nicht einfach, die Erkrankung zu verstehen und sie als
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Schicksal zu akzeptieren. Betroffene brauchen Faktenwissen und einfache Erkla-
rungen. Positive Informationen sind wichtig: Ziel ist die Anfallsfreiheit. Wenn dies
erreicht ist, entfallen die meisten anfanglichen Einschrankungen. Fiir Jugendliche
ist wichtig, dass man bei Anfallsfreiheit unter medikamentdser Therapie auch eine
Fahrerlaubnis fiir ein Mofa oder ein Auto bekommen kann. Auffillige Angstlichkeit
der Eltern den Medikamenten gegentiber kann sich auf das Kind tibertragen. Der
so geweckte Widerstand des Kindes oder der/des Jugendlichen gegen die Medi-
kamenteneinnahme erschwert die Behandlung. In einer solchen Atmosphére sind
Streitgesprache Uber die Tabletten unvermeidbar, aber nicht fruchtbar.

Medikamente gibt es in verschiedenen Formen
Es gibt Tropfen, Saft und Tabletten (fir Notfélle auch Spray und Rektiolen).
Babys brauchen oft fliissige Medikamente, aber schon Kleinkinder kdnnen Tablet-
ten einnehmen. Generell sind Tabletten zu empfehlen, da die Dosierung genauer
und einfacher ist als mit flissigen Medikamenten.

Einnahmezeiten festlegen

Es empfiehlt sich, solche Zeitpunkte zu wahlen, die mit dem alltéglichen Lebens-
rhythmus Ubereinstimmen, zum Beispiel Friihstiick und Abendbrot. Am sichers-
tenist es, die Tabletten zu Beginn der Mahlzeit zu nehmen. Nach dem Essen richtet
sich die Aufmerksamkeit bereits auf die ndchsten Aktivitaten — die Medikamen-
teneinnahme wird vergessen. Am Wochenende und in den Ferien steht man spa-
ter auf. Der behandelnde Arzt kann beraten, in welchem Zeitrahmen am Morgen
die Tabletteneinnahme stattfinden soll. Dasselbe gilt fiir die abendliche Medi-
kamenteneinnahme. Eine Erinnerung mit dem Mobiltelefon kann hilfreich sein,
besonders wahrend Besuche, Reisen und in den Ferien.

Wer ist zustandig fiir die Kontrolle der Tabletteneinnahme?

Es gibt eine passive und eine aktive Kontrollmdglichkeit: Die passive Kontrolle
besteht aus einer Tablettenkassette oder Dosette fir jeden Wochentag. Dorthin
kommt die Dosis getrennt fiir Morgen und Abend, bei Bedarf auch fir Mittag.
Morgens und abends liegt die Tagesschachtel auf dem Esstisch. Bei Unsicherheit,
ob die Tabletten eingenommen sind, gibt die Schachtel Auskunft: Entweder ist
das entsprechende Fach leer - oder die Tabletten sind noch dort! In der ersten
Zeit liegt die Kontrolle bei den Eltern. Wann Kinder oder Jugendliche die Kontrolle
selbst ibernehmen kdnnen, ist individuell zu entscheiden und abhangig von der
inneren Dynamik der Familie. Wenn ein Kind ,verkehrstiichtig” geworden und im
Verkehr allein mit dem Fahrrad unterwegs ist, kann es vielleicht auch die Verant-
wortung fir die Medikamenteneinnahme Gibernehmen. Generell sollte diese Fra-
ge innerhalb der Familie geregelt werden.
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Die Tabletten sollten auch immer dort sein, wo sich das Kind befindet, sei’s im
Kindergarten, sei’s in der Schule. Vorsichtshalber sollte eine Tagesdosis im Schul-
ranzen oder im Rucksack ,mitlaufen” fiir den Fall, dass die Tabletten zu Hause ver-
gessen wurden. Mit einem Telefonanruf ist dann die Situation zu retten. Dasselbe
gilt auch fir ein Notfallmedikament, tiber dessen Anwendung Lehrerinnen und
Erzieherinnen auch unterrichtet sein miissen. Die aktuellen Medikamente und das
Notfallmedikament miissen bei Besuchen und Ubernachtungen bei Verwandten
oder Freunden sowie bei den AuBenaktivitditen mitgefiihrt werden und immer
greifbar sein.

Was macht man, wenn eine Dosis vergessen wurde?

Dies passiert irgendwann einmal in jeder Familie. Dann sollte man nicht einen
Streit beginnen und nach dem Schuldigen suchen. Man kann nachher in Ruhe
Uberlegen, wie das Vergessen mdglich war und wie man dies in der Zukunft ver-
meiden kann. Wichtiger ist es, dem Kind oder der/dem Jugendlichen sofort die
verpasste Dosis zu verabreichen. Danach ist zu tiberlegen, wann die letzte Dosis
eingenommen wurde und wann die néchste Dosis féllig sein wird. Wenn nur eine
Dosis ausgefallen ist und der Abstand zur nachsten Dosis nur 2-3 Stunden oder
klrzer wére, sollte man den behandelnden Arzt fragen, ob die ndchste Dosis zu
verdndern ist und wann sie gegeben werden kann. Es ist nicht zu empfehlen,
einfach die vergessene Dosis ausfallen zu lassen. Wenn die Therapiellicke tber
12 Stunden gedauert hat, besteht ein hohes Risiko fiir Anfélle. In der Situation
muss sofort eine Dosis eingenommen werden und anschlieBend der Arzt konsul-
tiert werden, wie ein Schutz gegen Anfalle wieder aufgebaut wird. Erhdhte Sicher-
heitsmalBnahmen sollten mindestens 24 Stunden, oder langer abhangig von der
Dauer der Medikamentenliicke, eingehalten werden, bis ein wirksamer Blutspie-
gel wieder erreicht ist.

Notfallmedikament

Ein Notfallmedikament sollte die/der Betroffene stets bei sich fiihren, beson-
ders zu Beginn der Therapie, wenn noch keine Anfallsfreiheit erreicht ist und mit
weiteren Anfallen gerechnet werden muss. In der Regel werden sich die Eltern da-
rum kiimmern. Wenn das Kind oder die/der Jugendliche allein unterwegs ist, muss
eine Begleitperson (wie auch Lehrer, Therapeuten, Gruppenleiter bei Hobbys,
Grofeltern u.a.) liber das Notfallmedikament und tber die Art der Verabreichung
informiert sein. Es ist zu empfehlen, dass der Patient einen Epilepsie-Ausweis bei
sich tragt: darin sind vermerkt die Adressen und Telefonnummern der Eltern und
des behandelnden Arztes sowie die laufende Medikation und das Notfallmedika-
ment.
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Ferienreise

Eine gute Vorbereitung der Ferienreise garantiert Ruhe und Erholung fir die
ganze Familie. Das Kind braucht einen Vorrat der reguldren Medikamente und
des Notfallmedikamentes. Fiir den Fall, dass sich die Riickreise aus irgendwelchen
Grinden verspétet, sollten genligend Reservemedikamente mitgenommen
werden, mindestens fiir 1 Woche. Die Medikamente gehdren nicht in den Reise-
koffer, sondern ins Handgepack. Bei Auslandsreisen ist zu empfehlen, ein arzt-
liches Zeugnis mitzunehmen, in welchem alle Medikamente und deren Dosierun-
gen benannt werden. Bei Uberschreitung der Zeitzonen und Verschiebung der
Zeit um mehr als 5 Stunden miissen die Dosierungen vom Arzt entsprechend an-
gepasst werden. Am Urlaubsort sollten die Medikamente wie zu Hause, morgens
und abends, eingenommen werden. Mit dem Arzt kann man diskutieren, ob und
wie die Einnahmezeit in den Ferien angepasst werden kann, wenn spéter als zu
Hause gefriihstiickt und zu Abend gegessen wird.

7.5 Epilepsiechirurgie als Therapie

Ein chirurgischer Eingriff ist nur bei fokalen Epilepsien zu diskutieren. Wenn schon
die ersten Abkldrungen auf einen fokalen Charakter der Anfélle hinweisen, soll-
te man in der weiteren Planung an die Mdglichkeit einer epilepsiechirurgischen
MaBnahme denken.

Normalerweise werden jedoch zunachst Medikamente gegen Epilepsie einge-
setzt. Erreicht man eine Anfallsfreiheit durch Medikamente und ohne Neben-
wirkungen, kann man abwarten, ob es sich um einen dauerhaften Erfolg handelt.
Wenn medikamentdse Therapien mit zwei antikonvulsiven Medikamenten in
ausgereizter Dosis versagen, ist eine praoperative Abkldrung in einem fur Epilep-
siechirurgie bei Kindern und Jugendlichen zertifizierten Zentrum einzuleiten. Ziel
dieser Untersuchungen ist es, den Ursprung der epileptiformen Entladungen im
Gehirn zu lokalisieren. Dazu dienen Langzeit-EEG-Untersuchungen mit Anfalls-
registrierungen und MRT-Schichtbilduntersuchungen mit speziellen Einstellun-
gen. Komplette neuropsychologische Tests werden vor und nach einer Operation
durchgefiihrt. Speziell zu prifen sind solche Hirnleistungen, die in dem vermu-
teten Anfallsherd oder in dessen Nahe reprasentiert sind. Regionen mit wichti-
gen Hirnfunktionen (z.B. Sprache) sind zu schonen. Zur Vorbereitung gehort
auch Klarung der psychologischen und psycho-sozialen Angelegenheiten. Diese
Untersuchungen und die Analysen der Epilepsie nehmen meist einige Monate
(mit Wartezeiten) in Anspruch. Solche Operationen mussen duflerst genau ge-
plant und exakt durchgefiihrt werden. Mit laufend verbesserter Technologie
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sowohl im Bereich der Diagnostik als auch im Operationssaal steigen Genauigkeit
und Sicherheit der Operationen. So werden die Operationsergebnisse immer bes-
ser. Ziel einer epilepsiechirurgischen Operation ist Anfallsfreiheit ohne neurologi-
sche Ausfélle oder Funktionsstérungen.

Bei der Entscheidung liber einen operativen Eingriff spielt auch das Alter des
Patienten eine wichtige Rolle: je jinger das Kind ist, desto friiher sollte bei Ver-
sagen der medikamentdsen Behandlung geklart werden, ob eine Operation in
Frage kommt. Untersuchungen haben gezeigt, dass die kognitive, geistige und
korperliche Entwicklung bei Kindern am besten nachgeholt wird, je kirzer die
akute Krankheit mit nicht kontrollierbaren Anféllen schon gedauert hat. Anderen-
falls wird das Kind durch weitere Anfélle wegen unwirksamer Medikamente seiner
zukinftigen Chancen fir eine erfolgreiche Schul- und Berufskarriere und fiir ein
normales psycho-soziales Leben beraubt.

Die Epilepsiechirurgie hat auch Nachteile. So bedeutet die Vorbereitung fir
eine Operation eine enorme psychische Belastung nicht nur fiir das Kind oder
fur die Jugendliche/den Jugendlichen, sondern fiir die ganze Familie. Wenn
dann feststeht, dass der Weg zur Operation frei ist, missen die Eltern zustim-
men und damit fur ihr Kind die volle Verantwortung fir ihre Entscheidung tber-
nehmen. Eine solche Entscheidung zu treffen, fallt allen Eltern schwer: geht es
doch um die Zukunft ihres Kindes. Angste und Bedenken vor einer so wichtigen
Entscheidung sind unvermeidbar, und dartiber sollte man sprechen. Einige Eltern
finden es hilfreich, wenn sie eine Méglichkeit haben, mit anderen Eltern zu spre-
chen, die dieselbe Situation schon erfahren haben. Es ist wichtig, dass beide Eltern-
teile an den Vorgesprachen teilnehmen und gemeinsam hinter der Entscheidung
stehen. Jugendliche kénnen schon fir sich sprechen, wahrend jiingere Kinder mit
einer Entscheidungsbildung tiberfordert sind. Alle Beteiligten brauchen in Folge
dessen auch eine psychologische Vorbereitung, die ihnen in dem Zentrum ange-
boten wird.

Vor einem chirurgischen Eingriff am Gehirn wird auch ausfihrlich Giber das Ergeb-
nis und die Aussicht gesprochen. Das Ergebnis der Operation hangt von vielen
Faktoren ab. Die Art und die Lokalisation der Lasion sowie das Ausmaf} des Ein-
griffs spielen dabei eine wichtige Rolle. So richtet sich vor jeder Operation das
Gespréach Uber die Aussicht nach den Gegebenheiten der Situation. In der Regel
muss die medikamentdse Therapie aber fortgesetzt werden. Bei gutem Verlauf
kann eventuell spater die Dosis reduziert oder bei einer Kombinationstherapie
eines der Medikamente abgesetzt werden.
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7.6 Andere Behandlungsmaglichkeiten

Trotz der verbesserten Diagnostik und der Weiterentwicklung der medikamen-
tésen und chirurgischen Therapien bleibt eine Gruppe schwer behandelbarer
Epilepsien librig. Dies ist immer noch ein grof3es Problem. Auf der Suche nach
weiteren Methoden wuchs das Interesse an zwei schon bekannten Behandlun-
gen, die bisher nicht als sehr erfolgreich eingeschatzt wurden: die ketogene Didt
und die elektrische Stimulation des Gehirns. In den letzten Jahrzehnten wurden
diese zundchst tberraschend klingenden Methoden neu Uberpriift. Mit Hilfe
kontrollierter Untersuchungen wurde die Didttherapie normiert. Die elektrische
und magnetische Stimulation des Gehirns gehéren zum operativen Bereich. Die
beiden Methoden, direkte elektrische Stimulation und magnetische Stimulation
des Gehirns, befinden sich teilweise noch in der Entwicklungsphase, wahrend
die indirekte elektrische Stimulation, Stimulation des Nervus vagus, gut etabliert
ist.

7.6.1 Klassische ketogene Diat

Die ketogene Diat wurde gegen Ende des letzten Jahrhunderts als erganzende
Méoglichkeit fir die Epilepsiebehandlung aufgefrischt. Mehrere Jahrzehnte zuvor
lag eine Beobachtung, dass in der Fastenzeit bei einigen Epilepsiekranken An-
falle seltener auftraten. Man vermutete, dass die durch das Fasten entstandene
Stoffwechsellage ,Ketose” Ursache der Anfallsreduktion sein kdnnte. So wurde in
Nachahmung des Fastens, zur ,Sduerung des Stoffwechsels”, eine spezielle, sehr
fetthaltige Diat mit wenig Eiweil3 und Kohlenhydraten entwickelt, die sogenannte
ketogene Didt. Spater kamen weitere dhnliche kontrollierte oder unkontrollierte
,ketogene Didten” auf den Markt, z.B. ,modifizierte Atkins-Diat". Firr die Epilepsie-
behandlung wird die ,klassische ketogene Didt” empfohlen.

Diese Therapie wird meistens in Erganzung einer medikamentdsen Behandlung
eingesetzt, wenn noch mit den Medikamenten keine Anfallsfreiheit zu erzielen ist.
Manche Eltern schépfen aus dieser Moglichkeit grof3e Hoffnungen, auch in dem
Sinne, dass die Didt ,etwas Natirliches” darstelle. Ganz unproblematisch ist die
ketogene Diét jedoch nicht: Die Bestandteile der Didt werden auf das Gramm ge-
nau firr jede Mahlzeit festgelegt, angepasst an das Alter und Kérpergewicht des
Kindes. Neben der Diat darf fast nichts anderes gegessen oder getrunken werden,
anderenfalls gleicht der Stoffwechsel die Ketose aus und damit die Schutzwirkung
gegen Anfélle. Sie ist keineswegs frei von Nebenwirkungen (siehe unten). Das ab-
solute Durchhalten verlangt Zustimmung und Versténdnis nicht nur der ganzen
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Familie, sondern auch aller anderen, die mit dem Kind oder der/dem Jugendlichen
Kontakt haben (GroBeltern, Nachbaren, Lehrer u.a.).

Internationale Standards wurden zur Indikation und Durchfiihrung der ketogenen
Diat entwickelt. Die/der Anfallskranke sollte vor der Einstellung mit mindestens
zwei fiir die betreffende Epilepsie wirksamen Medikamenten in einer nachweis-
lich wirksamen Dosis behandelt worden sein, jedoch ohne die erwartete Wirkung
auf Anfalle, bevor eine ketogene Didt empfohlen wird. Einige Epilepsie-Syndrome
(Dravet-Syndrom, tuberdse Sklerose-Komplex, Lennox-Gastaut-Syndrom) schei-
nen auf die ketogene Didt giinstig zu reagieren, wahrend Epilepsien mit fokalen
Anféllen wenig beeinflusst werden.

Vor Beginn der Didt missen umfangreiche Laboruntersuchungen durchgefiihrt
werden. Meistens wird die Therapie, also die Umstellung auf die ketogene Kost,
mit Anweisungen zur Zubereitung der Mahlzeiten unter einem 3-4-tdgigen
stationdren Aufenthalt begonnen. Dafiir bedarf es einer/eines Didtassistentin.
Diese/dieser wird als Kontaktperson dann auch im weiteren Verlauf bei neu ent-
stehenden Fragen und Problemen behilflich sein. Die Didt besteht Giberwiegend
aus Fetten. Das gewdhnliche Verhiltnis der langkettigen Fette zu Eiwei3 und
Kohlenhydrate liegt bei 3:1 oder 4:1. Gelegentlich wird eine Variante mit mittel-
langkettigen Triglyceriden gewahlt. Urinproben dienen der Ketose-Kontrolle und
bestatigen die Sduerung des Urins. Alle Vitamine, Kalzium und Spurenelemente
muissen dauerhaft zusatzlich gegeben werden, um Mangelzustdnde zu vermei-
den.

Bekannte Nebenwirkungen sind Midigkeit, Hypoglykdmie (Unterzuckerung),
Ubelkeit, Erbrechen, Verstopfung, Durchfall, Wasserverlust, Gewichtsverlust und
Nierensteine. Gelegentlich kann sich das Wachstum verlangsamen. Langzeit-
wirkungen (z.B. auf das Herz oder auf BlutgefaBRe, erhdhte Fettwerte im Blut,
Vitaminmangel) sind bis jetzt leider wenig untersucht.

Nach der Einstellung auf die Didt missen das Gewicht und die Korpergrof3e
regelmaBig kontrolliert werden. Vor dem Beginn der Einstellung miissen kom-
plette Blutwerte, Elektrolyte, Bikarbonat, Kreatinin, Glukose (Blutzucker), Blutfette
und Leberwerte gemessen werden. Auch eine Urinanalyse gehort dazu. Labor-
kontrollen sollten regelméRBig alle 3 Monate wiederholt werden. Dabei sollte auch
der Vitamin D-Spiegel bestimmt werden. Reduktion der Anfdlle oder Anfallsfrei-
heit (in einigen Féllen mdglich) wird nach etwa 4-12 Wochen erreicht. Wenn nach
einer guten Wirkung plétzlich wieder Anfélle auftreten, soll Gberpriift werden, ob
ein Diatfehler oder etwas anderes die Ursache sein kdnnte. Gelegentlich klingt
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sich eine anfangliche Besserung wieder ab. Bei akut auftretenden Krankheiten
muss sofort der behandelnde Arzt konsultiert werden.

7.6.2 Elektrische und magnetische Stimulation des Gehirns

Indenletzten 15Jahren wurdeintensivanderTechnologie einerextra-undintrakra-
niellen Stimulation des Gehirns gearbeitet. Eine gut etablierte Methode ist die indi-
rekte Stimulation des Gehirns durch den Nervus vagus. Dariiber hinaus laufen Un-
tersuchungen zu einer direkten intrakraniellen Stimulation bei fokalen Epilepsien.
Durch lange, sehr diinne Elektroden werden Impulse z.B. in bestimmte Kernge-
biete im Hirnstamm geleitet. Die bisherigen Ergebnisse sind, soweit beurteilbar,
positiv. Nebenwirkungen wurden bei dieser Methode bis jetzt nicht berichtet.
Doch die Technologie muss noch verfeinert und stabilisiert werden. Es gibt auch
einige Versuche zur Stimulation des Gehirns mit magnetischen Impulsen. Diese
Methode, wie die vorherige, befindet sich noch in Entwicklung. Dagegen ist die
Stimulation des Nervus vagus gut etabliert worden.

7.6.3 Stimulation des Nervus vagus

Bei einigen schwer therapierbaren Epilepsien kann die von au3en durchgefiihrte
elektrische Reizung des Gehirns durch den Nervus vagus hilfreich sein. Operativ
wird ein Stimulator unterhalb des linken Schllsselbeins eingesetzt. Diinne Leitun-
gen fihren zu Elektroden, die am Hals unter der Haut um den Vagusnerven her-
umgeschlungen werden. Die Operation wird in Narkose durchgefiihrt. Die Kinder
werden nach der Operation ein bis zwei Nachte im Krankenhaus tGiberwacht. Fir
die ersten Wochen wird bis zur Wundheilung eine ganz schwache Stimulations-
stufe gewabhlt. Die Stimulation liegt dann noch nicht im therapeutischen Bereich.
Spéater werden die Starke und die Dichte der Reizung schrittweise erhoht. Die Ein-
stellungen und deren Verdnderungen werden magnetisch mit einem computer-
gesteuerten Gerat schmerzlos durch die Haut durchgefiihrt. Mit einem zusétzli-
chen Magneten, der dem Patienten mitgegeben wird, kann das epilepsiekranke
Kind bzw. die/der Jugendliche selbst oder eine andere Person eine zuséatzliche
Reizung setzen, um einen Anfall oder eine Anfallsserie zu stoppen. In einer sol-
chen Situation selbst aktiv eingreifen zu kdnnen, schéatzen die Eltern sehr.

Die Reizung des Nervus vagus wird bei fokalen Anfdllen empfohlen. Positive
Wirkungen sind auch bei einigen Syndromen (z.B. bei Dravet-Syndrom oder
Lennox-Gastaut-Syndrom) erzielt worden. Die medikamentdse Behandlung lauft
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auch wahrend der Reizung unverdndert weiter. Eine Kombination mit ketogener
Didt ist moglich.

Nach bisheriger Erfahrung mit dieser Methode ist bei etwa 30-40 % der Patienten
mit einer Reduktion der Anfallshaufigkeit um 50 % oder sogar etwa mehr zu er-
warten. Die positive Wirkung kann in den ersten 2 Jahren noch zunehmen. Véllige
Anfallsfreiheit wird sehr selten erreicht. Auch die Lebensqualitdt, Kommunikation
Stimmung, Selbstzufriedenheit und die soziale Kompetenz werden mit dieser
Behandlung giinstig beeinflusst. Nebenwirkungen, wie Heiserkeit oder Husten
sind selten. Gelegentlich haben einige Kinder wahrend der Stimulation Schwierig-
keiten beim Schlucken.

7.6.4 Verhaltenskontrolle als Therapie

Zur Therapie gehort auch eine Verhaltenskontrolle. Es wurde schon erwahnt,
dass jeder Mensch in einer extremen Ausnahmesituation einen sogenannten
Gelegenheitsanfall erleiden kann (siehe: Provozierte und Gelegenheitsanfal-
le, S.21f). Um Komplikationen zu vermeiden, sollten nach der medikament&sen
Einstellung solche Situationen vermieden werden. Bei allen Epilepsiearten soll-
ten die Schlafzeiten regelmédBig eingehalten werden. Beginnen oder Enden der
Reise in der Nacht sollte vermieden werden.

Bei den Reflex-Epilepsien bedeutet eine Verhaltenskontrolle den ersten thera-
peutischen Schritt, schon vor der medikamentdsen Einstellung. Wenn bekannte
Reize immer vermieden werden kénnten, wére eine medikamentdse Einstellung
eventuell nicht notwendig. Meistens ist es leider nicht mdglich, auf Medikamente
zu verzichten, da zum Beispiel Lichtreize tberall pl6tzlich auftreten kdnnen. Bei
der Lichtempfindlichkeit sind in der Regel auch verdunkelte Brillen notwendig. Bei
den temperaturabhéngigen reflektorischen Anféllen kann man die Temperatur
beim Baden gut kontrollieren. Individuelle Regelungen sind bei reflektorisch aus-
geloésten Anféllen notwendig.

7.6.5 Nicht-medizinisch begriindete komplementare Angebote

Epilepsie ist eine Krankheit, deren Behandlung auf wissenschaftlichen Begriin-
dungen fuBlt. Nicht immer haben Eltern der Epilepsiepatienten Vertrauen zu
Medikamenten, geschweige denn zu einer Operation am Gehirn. Das Vertrauen in
schulmedizinische, Gberpriifte Methoden kann auch dann verloren gehen, wenn
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eine schwer behandelbare Epilepsie vorliegt und mit den heutigen Méglichkeiten
eine Anfallsfreiheit nicht zu erzielen ist. Manche Eltern suchen dann andere Wege
aullerhalb der Medizin, zumal komplementdre Angebote reichlich vorhanden
sind. Eine ,Verlockung” liegt im Begriff ,Naturheilkunde”. Diese suggeriert, dass
Substanzen aus der Natur im Gegensatz zur Chemie fiir das Kind ,nur etwas Gutes”
seien. Wenn man den Inhalt zahlreicher Tropfen und Pillen genauer iberprift,
findet man dann gelegentlich pharmazeutisch wirksame oder auch schadliche
Substanzen (wie Alkohol als Losungsmittel).

Nur wenige westliche Lander verlangen fir pflanzliche Heilmittel eine gesetzliche
Zulassung, obwohl manche dieser Mittel auch schwere unerwiinschte Wirkungen
hervorrufen kdnnen. Etwa 40 % der Epilepsiekranken konsumieren regelmafig
pflanzliche Heilmittel, meistens ohne dies dem behandelnden Kinderneurologen
oder dem Neurologen gegeniiber zu erwdhnen. Man vermutet, dass in nicht we-
nigen Fallen durch unbekannte Stoffe weitere Anfalle aufrechterhalten werden.
Laboruntersuchungen haben bewiesen, dass einige Heilpflanzen schédlich auf
Nerven und das Gehirn wirken und Anfélle auslésen kénnen. Einige Substanzen
in Heilpflanzen koénnen bestimmte Nervenrezeptoren blockieren, was zur er-
hohten Anfallsbereitschaft flihrt. Sowohl die Blatter als auch die Samen solcher
Pflanzen enthalten das Nervensystem schadigende giftige Stoffe, wie z.B. der
Gingko (,Gingko biloba“). In manchen pflanzlichen Mitteln wurden sogar Schwer-
metalle nachgewiesen: Blei, Arsen, Zink, Quecksilber, Aluminium und Zinn, zum
Teil in giftig wirkenden Mengen. Man muss leider auch davon ausgehen, dass
in einem solchen Mittel Substanzen wie Aspirin oder auch Medikamente gegen
Epilepsie (Valproinsaure, Carbamazepin oder Phenobarbital) zugesetzt wurden.
Nicht nur die genaue Zusammensetzung pflanzlicher Mittel ist dem Verbraucher
unbekannt, sondern auch die Menge, die dazu auch von Mal zu Mal schwanken
kann.

Bestimmte pflanzliche Substanzen aktivieren oder hemmen die Wirkung der
Enzyme, die Medikamente gegen Epilepsie abbauen. In der Regel muss der Blut-
spiegel der Medikamente gegen Epilepsie fiir jeden Patienten individuell sehr ge-
nau eingestellt werden. Wenn die Blutwerte ansteigen, treten Nebenwirkungen
wie bei einer Uberdosierung auf. Diese miissen fiir den iiber eine zusitzliche
Therapie mit unbekannten Heilmitteln nicht informierten Neurologen rétselhaft
bleiben miissen. Sinkende Blutwerte der Medikamente fiihren unerwartet zu
Anfallen.

Ein weiteres Problem stellen direkte Wechselwirkungen zwischen pflanzlichen
Stoffen und Medikamenten gegen Epilepsie dar. Pflanzliche Préparate enthalten
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mehrere unbekannte Komponenten, was das Verstehen moglicher Wechsel-
wirkungen praktisch unmoéglich macht. Man darf nicht vergessen, dass pflanz-
liche Tropfen und Séfte oft Alkohol enthalten (was auf der Packung nicht mitge-
teilt wird), der den Stoffwechsel der Medikamente gegen Epilepsie in uniber-
schaubarer Weise verdandert und dessen Anwendung im Kindesalter auBerdem
ganz verboten ist.

,The National Center for Complementary and Alternative Medicine (USA)” hat ein
Fallblatt publiziert, in dem Eltern davor gewarnt und dariber informiert werden,
dass pflanzliche Mittel nicht immer ,aus der reinen Natur” sind und durchaus
schwere unerwiinschte Wirkungen entfalten kdnnen. Empfohlen wird ein offenes
Gesprdch mit dem eigenen Arzt, wenn Eltern Mittel aus dem Bereich der komple-
mentdren Heilkunde benutzen wollen. Die Verantwortung liegt bei den Eltern und
bei dem Hersteller.

BEISPIELE VON HEILMETHODEN
AUS DEM BEREICH DER KOMPLEMENTAREN HEILKUNDE

Die Akupunktur spielt in der chinesischen, traditionellen
Medizin eine wichtige Rolle. Nach einigen Berichten zeigte
eine Akupunktur Therapieerfolge bei schwer therapierbaren
Epilepsien. In kontrollierten Untersuchungen lieB sich eine
Wirksamkeit dieser Methode auf chronische Epilepsie nicht
bestatigen.

Akupunktur

Bachbliiten-Therapie umfasst 38 Bliitenextrakte. Diese The-
rapie wird flr Menschen und auch flr Tiere empfohlen.
Spezialisierte Therapeuten bieten auch folgende Behand-
lungsmethoden an: Lichtbahnentherapie, Heilmeditation,
Klangschalenmassage, Chakra FulBmassage. Kontrollierte
Wirksamkeitsnachweise fiir diese genannten Methoden ste-
hen aus.

Bachbliiten-
Therapie

Die Wirkung verschiedener Farben auf den psychischen Zu-
stand des Menschen ist schon seit der Antike bekannt. Unter
Berufung auf Goethes Farbenlehre wurde im 19. Jahrhundert

Farbtherapie Uber heilsame Wirkungen von Farben berichtet. Rudolf Stei-
ner und der Neurologe Felix Peiper entwickelten im letzten
Jahrhundert eine Farbentherapie. Heilungserfolgen bei Epi-
lepsie sind nicht bekannt.
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BEISPIELE VON HEILMETHODEN
AUS DEM BEREICH DER KOMPLEMENTAREN HEILKUNDE (Fortsetzung)

Homoopathie

Die Homoopathie wird seit dem 18. Jahrhundert zur Behand-
lung und Heilung verschiedener Krankheiten empfohlen.
Homoopathische Mittel rufen in normaler Konzentration
dhnliche Symptome hervor wie die zu heilende Krankheit.
Sie werden deshalb stark verdiinnt eingenommen. Nachweis
einer Wirksamkeit mit besserer Kontrolle der epileptischen
Anfalle fehlt; dagegen gibt es Berichte Uber eine Anfalls-
hdufung unter einer Behandlung mit homdopathischen
Mitteln. Eine Anfallshdufung bedeutet fir Kinder und
Jugendliche eine Gefdhrdung ihrer mentalen Entwicklung,
besonders wenn es sich um gro3e Anfélle mit Versteifungen
und Zuckungen handelt.

Kraniosakrale
Therapie

Die kraniosakrale Therapie wurde Anfang des 20. Jahrhun-
derts auf der Basis der Osteopathie entwickelt. Mit bestimm-
ten Manipulationen am Schéadel des Patienten soll das rhyth-
mische Pulsieren der Gehirnfliissigkeit in Bewegung gesetzt
werden, wodurch der ganze Korper durch einer belebenden
Lungen- und Zellatmung neue Kréfte erhalte. Eine positive
Wirkung bei epileptischen Anféllen ist nicht bekannt.

Yoga

Das in der alten indischen Philosophie bekannte Yoga bietet
eine Methode zur Meditation und zum kérperlichen Training
an. Ziel ist es, durch Konzentrationsiibungen einen héheren
Bewusstseinszustand und eine Starkung des Selbstbewusst-
seins zu erreichen. Einen Nachweis der Wirksamkeit auf epi-
leptische Anfélle brachten kontrollierte Untersuchungen
jedoch nicht.

7.7

7.11

Therapiekontrollen

Medizinische Kontrollen

Unter der medikamentdsen Therapie miissen medizinische Kontrollen in der
Einstellungsphase haufig, in der stabilen Behandlungsphase in regelmaBigen
Abstdnden von etwa 3-6 Monaten durchgefiihrt werden, je nach individuel-
lem Bedarf. Als erstes wird sich der Arzt nach dem Befinden des Kindes, der/des
Jugendlichen erkundigen: Wie fiihlt sie/er sich? Wie ist es mit der Miidigkeit? Sind
noch Anfélle aufgetreten? Wie geht es in der Schule? In der Anfangsphase stehen
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eventuelle Nebenwirkungen und das Erreichen einer wirksamen Therapie im Zen-
trum. Laborwerte (Blutbild, Gerinnungswerte, Leberwerte, Knochenwerte, Elek-
trolyte u.a.) sowie der Blutspiegel des Medikamentes sind zu kontrollieren. Oft wird
auch eine EEG-Kontrolle vorgenommen. Es ist sehr niitzlich, einen Anfallskalender
zu fithren. Man sieht auf einen Blick, ob sich die Anfallshdufigkeit gedandert hat.
Bei Kontrolle kdnnen auch neu aufgetretene Fragen zur Epilepsie und zu allem
damit Zusammenhdngenden mit dem Arzt besprochen werden. Es folgt unab-
dinglich eine korperliche Untersuchung (Gro3e, Gewicht, eventuelle Hautveran-
derungen, neurologischer Status u.a.). Bei diesen Kontrollen wird die Dosis des
gewadhlten Medikamentes schrittweise erhoht, bis die Anfdlle nicht mehr auf-
treten.

Wenn die Anfallsfreiheit erreicht ist und das Medikament gut vertragen wird,
sind langere zeitliche Abstdnde der Kontrolluntersuchungen méglich. Da sich die
Kinder und Jugendlichen in sehr intensiver und schneller Entwicklung befinden,
gibt es bei den Kontrollen immer etwas Neues zu besprechen. Wenn eine Anfalls-
freiheit mit einer individuell angepassten Dosierung nicht erreicht wurde oder
wenn Nebenwirkungen aufgetreten sind, muss das Medikament gewechselt wer-
den. Der Wechsel erfolgt schrittweise: Die Dosis des alten Medikamentes wird all-
mahlich erniedrigt und schlieBlich spater abgesetzt, wahrend das neue Medika-
ment langsam bis zur Wirksamkeitsgrenze aufdosiert wird. Die endgliltige Dosis
soll ,so hoch wie nétig und so niedrig wie moglich” sein!

Wenn spéter, nach Erreichen einer stabilen Phase, Nebenwirkungen auftreten,
sollten die Eltern sofort den Arzt konsultieren. Oft handelt es sich dann um so-
genannte idiosynkratische (allergisch bedingte) Nebenwirkungen wie Hautaus-
schlag, Funktionsstérungen der Leber, des blutbildenden System oder anderer
Organe (siehe: Nebenwirkungen antikonvulsiver Medikamente, S. 100f).

Bei der Vagusstimulation werden die Stimulationswerte schrittweise erhoht, bis
ein wirksamer Bereich ohne Nebenwirkungen erreicht wird. Bei spateren Kontrol-
len wird die Funktion des Stimulators Gberpriift.

Eine ketogene Didt wird vom Arzt zusammen mit der/dem Diatassistentin in kiir-
zeren Abstdnden kontrolliert. Die Durchfiihrung dieser Didt ist recht vielschichtig,
es gibt oft neue Fragen oder liberraschende Schwierigkeiten. Haufige medizini-
sche Kontrollen zur Uberwachung der Vertriglichkeit der Diat und der kérper-
lichen Entwicklung sind vordringlich.
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7.7.2 Psychologische und psycho-soziale Kontrollen

Im Vergleich zu gleichaltrigen Personen ohne Epilepsie, haben Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie ein deutlich héheres Risiko flir psychische Stérungen,
Verhaltensstérungen, Angst und Depression. Angaben lber die Haufigkeit neuro-
psychologischer Probleme, bei etwa 12-30 % der Kinder und Jugendlichen, basie-
ren auf nur wenigen Untersuchungen, da selten systematische Untersuchungen
durchgefiihrt worden sind. Bei den Befragungen geben Kinder und Jugendliche
selbst haufiger Hinweise auf Angst und Depression als Eltern und Lehrer. Dies
deutet darauf hin, dass typische Symptome oft unbemerkt bleiben. Es ware wich-
tig, psychologische Probleme rechtzeitig zu erkennen, die Ursache abzuklaren
und bei Bedarf eine Therapie einzuleiten.

Typische Symptome sind z.B. Verhaltensverdnderung, emotionales Ungleich-
gewicht mit Reizbarkeit und Stimmungsschwankungen, Traurigkeit, Appetit-
stérung, Schlafstérung, Energielosigkeit und Inaktivitdt, Schuldgefiihle, Kon-
zentrationsstérungen, Langsamkeit und Denken an Tod oder an Sterben.
Kinder und Jugendliche mit einer Entwicklungsretardierung und motorischen
und sprachlichen Problemen leiden haufig unter Angst, Schlafstérungen, Lust-
losigkeit, Untatigkeit und zeigen eine depressive Stimmung. Wenn eine Epilepsie
schwierig behandelbar ist, was bedeutet, dass Anfalle immer wieder auftreten,
steigt das Risiko fiir psychische und neuropsychologische Probleme. Bei Jugend-
lichen kann die Angst vor Anfillen oder Angst vor Folgen von Anfillen in der Of-
fentlichkeit eine wichtige Rolle spielen. Angst und Depression kdnnen im Zusam-
menhang mit epileptischen Anféllen vor (als ,Aura”, d.h. Vorgefiihl) oder nach dem
Anfall auftreten. Bestimmte Medikamente gegen Epilepsie verursachen gelegent-
lich psychische Symptome (siehe: Psychische Begleitkrankheiten und Verhaltens-
stérungen, S. 123f). Die Zahl der notwendigen Medikamente (mehr als 2 Medika-
mente) bedeutet einen weiteren Risikofaktor fiir Angst und Depression. Bei der
Abklarung der Ursachen sollten auch eventuelle familidre Belastungen und Prob-
leme ausgeschlossen werden. Epilepsie eines Kindes stellt einen sehr deutlichen
Stressfaktor fiir die ganze Familie dar. Die Bewaltigung der Anfdlle und die Sorge
der Eltern um die weitere Entwicklung ihres Kindes belasten die Eltern. Die Einstel-
lung der Eltern hat einen grof3en Einfluss auf das Kind oder auf die Jugendliche
oder den Jugendlichen: eine ablehnende, depressive und dngstliche Atmosphare
blockiert einen offenen Umgang mit der Krankheit. Als Folge davon steigt das Risi-
ko fiir psychische Stérungen der betroffenen Person. Streitigkeiten zwischen den
Eltern werden kaum jemals angesprochen. Eine depressive Mutter bedeutet fiir
das Kind einen besonders hohen Risikofaktor. Die psycho-soziale Entwicklung des
Kindes oder der/des Jugendlichen leidet unter einer konfliktreichen Atmosphére.
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Die Akzeptanz der Epilepsie bei Jugendlichen hangt von mehreren Faktoren ab.
Wenn die Epilepsie schon in der Kindheit angefangen hat, entsteht bei manchen
Jugendlichen ein negatives Selbstbild mit begleitenden Verhaltensproblemen.
Eine Stigmatisierung flihrt haufig zur Depression. Beginnt eine Epilepsie wahrend
der Jugend, fordert diese Tatsache sowohl von betroffenen Jugendlichen als auch
deren Eltern eine Einstellung auf gegenseitige Abhdngigkeit, auf die Krankheit mit
Medikamenten und Kontrollen, auf Einschrankungen der Freiheit und zeitweise
eventuell auch auf Hobbies der Jugendlichen. Bei einer mangelnden Zusammen-
arbeit mit offenen Gesprachen zwischen den Eltern und der/dem Jugendlichen
kommt es leicht zu Uberschreitungen der Grenzen in verschiedenen Bereichen,
indem die/der Jugendliche keine Riicksicht mehr auf elterliche Meinungen nimmt.
Wut und Enttduschung richten sich auch auf die Krankheit und auf eine regel-
maBige Einnahme der Medikamente oder regelméaBige Schlafzeiten. Das Risiko
fur ,iberraschende” Anfille steigt, wenn ein medikamentdser Schutz ausfallt. Bei
Therapiekontrollen sollten Hinweise auf emotionale und psychische Stérungen
der Kinder oder Jugendlichen wahrgenommen werden.

Eine Kontaktaufnahme mit der Schulpsychologin oder dem Schulpsychologen ist
der nachste Schritt. Gemeinsame Gesprache mit den Eltern, den Lehrpersonen
und den Schulpsychologen helfen, die Probleme des Kindes zu erkennen und zu
definieren. Gibt es in der Klasse Spannungen zwischen den Kindern (Ausgrenzen,
Aggressivitdt, Mobbing)? Wie ist der Leistungsstand, gibt es einen richtigen
Leistungsabfall? Wie sind diesbeziiglich die Erwartungen der Eltern? Gibt es zu
Hause Konkurrenz mit den Geschwistern? Ist die Familie mit anderen Krankheiten,
Geldsorgen oder Beziehungskrisen belastet?

In gemeinsamen Gesprachen werden dann MalBnahmen zur Stabilisierung des
Kindes oder der/des Jugendlichen geplant. Was kann in der Schule gedndert wer-
den? Braucht das Kind oder die/der Jugendliche eine Psychotherapie oder eine
andersartige Unterstlitzung? Was haben die neuropsychologischen Tests tber
die Leistungsfahigkeit gezeigt? Gibt es Hinweise auf Nebenwirkungen der Me-
dikamente (z.B. eine Verlangsamung)? Méchten die Eltern weiter mit Beratungs-
gesprachen unterstiitzt werden?

Manche Eltern haben zundchst gewisse Vorbehalte gegeniiber einer psycho-
logischen Beratung, Psychotherapie oder einer andersartigen, z.B. heilpddago-
gischen Therapie. Sie missen die Moglichkeit haben, ihre Bedenken in vertrau-
lichen Gesprachen zu dulern und eventuelle Vorurteile vielleicht fallen zu lassen,
um eine angemessene Therapie oder andere Unterstiitzung fiir das Kind/fir die
Jugendliche/den Jugendlichen zu finden. Psychotherapien gibt es in verschiede-
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nen Formen, wie kognitive Verhaltenstherapie, Interaktionelle Psychotherapie
oder Familientherapie. Die Therapeuten (Psychologen, Psychotherapeuten) soll-
ten fiir Therapien von Kindern und Jugendlichen spezialisiert sein. Beim Vorliegen
einer schweren Depression wird eine Kombination der Psychotherapie mit einer
medikamentdsen Behandlung (z.B. mit Serotonin-Wiederaufnahmehemmern)
wahrend der Anfangsphase empfohlen.

7.8 Wie ist die Aussicht (Prognose)
der Epilepsie mit der Therapie?

Die Aussicht einer Epilepsie ist abhdngig von mehreren Faktoren, die am Beginn
der Erkrankung nicht immer tberschaubar sind. Wichtige Faktoren fiir die Prog-
nose ergeben sich aus der Ursache der Epilepsie und der Art des Epilepsie-Syn-
droms. Wird die gewahlte Medikation wirken? Gibt es Nebenwirkungen? Wie
lange dauert die Behandlung? Groe Untersuchungen zeigen, dass die meisten
Menschen mit Epilepsie dauerhaft anfallsfrei werden (etwa 70 %), wenn sie eine
richtig eingestellte Behandlung bekommen. So kennen wir Epilepsie-Syndrome,
die recht gutartig und einfach behandelbar sind, wie die Abwesenheiten
(Absence-Epilepsie) des Kindesalters. Auf eine Therapie bei einer Rolando-
Epilepsie kann verzichtet werden, wenn nur einzelne seltene Anfdlle, meistens
in der Nacht, vorkommen. Diese Epilepsie heilt sich bis zur Pubertat aus.

Manche andere Epilepsie-Syndrome bergen Charakteristika, deren Wirkung auf
die Aussicht zu Beginn der Krankheit nicht beurteilbar ist. Die Therapiegestaltung
solcher vielschichtigen Epilepsien erfordert einen gréBeren Aufwand und stellt
oft hohe Anforderungen an die Ausdauer der Kinder und Eltern, an das Ein-
fuhlungsvermogen des Arztes und an die Geduld beider Seiten. Diese schwierige
Aufgabe zu bewdltigen gehort in Epilepsie-Zentren mit einem Behandlungsteam
aus Medizin, Neurophysiologie, Labormedizin, Neuropsychologie, Psychologie
oder Psychiatrie und Sozialarbeit. Bei stationdr behandelten Patienten kommt
dazu noch ein erfahrenes Pflegeteam, damit alle Aspekte der kérperlichen und
geistigen Gesundheit und des psycho-sozialen Lebens beriicksichtigt werden.
Fassbare strukturelle Stérungen des Gehirns als Ursache der Epilepsie, oft gepaart
mit kérperlichen und geistigen Beeintrachtigungen, kdnnen in manchen Fallen
allen therapeutischen Anstrengungen trotzen. Trotzt aller Fortschritte sind bei
etwa 20-30 % der Patienten nur Teilerfolge zu erzielen. Auch fir eine teilweise
Besserung lohnt sich aber jede Anstrengung, um die Lebensqualitdt zu verbes-
sern.
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7.9 Dauer der Behandlung

Wie lange dauert die Behandlung? Diese Frage, die fast alle Eltern gleicht beim
Beginn der Behandlung stellen, ist viel schwieriger zu beantworten als z.B. bei
einer Antibiotikabehandlung und soll vorerst offen bleiben. Es gibt keine festen
Regeln dafiir, sondern die Beendigung der Behandlung wird individuell ent-
schieden. Es muss abgewartet werden, wie das Kind oder die/der Jugendliche
auf das erste Medikament reagiert. Bei einigen leicht zu behandelnden Epilepsie-
Syndromen mit promptem Ansprechen auf die erste Medikation ist eine Been-
digung der Therapie nach etwa 2-5 Jahren als wahrscheinlich anzusehen. Einige
symptomatische Epilepsien mit einer Hirnschdadigung als Ursache wie auch einige
idiopathische Epilepsien (z.B. die juvenile myoklonische Epilepsie) erfordern lan-
ge, manchmal sogar eine lebenslange Behandlung. Bei schwierig behandelbaren
Epilepsie-Syndromen mit fortgesetzten Anfdllen muss die Behandlung natiirlich
beibehalten werden.

Das Absetzen der Medikamente, auch nach mehreren anfallsfreien Jahren, birgt
ein Risiko fir erneute Anfdlle. Um diese Gefahr zu vermeiden, werden Medi-
kamente in kleinen Schritten sehr langsam erniedrigt bis zum endgtltigen Ab-
setzen. Gelegentliche EEG-Kontrollen werden empfohlen, um eventuelle Hin-
weise auf epileptiforme Aktivitdt rechtzeitig zu entdecken. Nach einem erfolg-
reichen epilepsiechirurgischen Eingriff wird die Medikation zunéchst beibehalten.
Spater, nach einer langeren Anfallsfreiheit, kann die Medikation vorsichtig er-
niedrigt oder bei einer Kombinationstherapie vereinfacht werden.

Bei Uberlegungen zum Absetzen der Medikation sollte auch die psycho-soziale
Situation berticksichtigt werden. VorsichtsmaBhahmen treten beim Beginn der
Medikamentenreduktion wieder in Kraft, um Unfélle im Falle eines plotzlichen An-
falls zu vermeiden. Es gibt in dieser Phase Einschrankungen der Fahrtauglichkeit
bei Jugendlichen und Erwachsenen. Kurz vor einer wichtigen Priifungsphase in
der Schule oder vor einem geplanten Wechsel der Arbeitsstelle empfiehlt sich eine
Verschiebung des Medikamentenabbaus.
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8 BEGLEITKRANKHEITEN BEI KINDERN
UND JUGENDLICHEN MIT EPILEPSIE

Kinder und Jugendliche mit Epilepsie haben ein erhhtes Risiko fiir neurologische
und neuropsychologische Funktionsstérungen, die in verschiedenen Formen auf-
treten und Bewegungen, Stimmung, Verhalten und Lernen beeinflussen kénnen.
Auch Medikamente, die zur Behandlung der Epilepsie notwendig sind, kénnen
dhnliche Symptome verursachen. Wenn der Verdacht auf ein Nachlassen der Leis-
tungen entsteht oder das Kind durch stérendes Verhalten in der Schule oder zu
Hause auffillt, sollte man nach der Ursache suchen. Ausfihrliche Abklarungen
im medizinischen, psychologischen, psychiatrischen und neuropsychologischen
Bereich erméglichen die Aufnahme einer angemessenen Therapie.

8.1 Aufmerksamkeitsdefizit-
und Hyperaktivitatssyndrom (ADHD, ADHS)

Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitdtssyndrom (ADHD) im Kindesalter ist
gut bekannt. Das ADH-Syndrom beginnt bereits vor der Einschulung und kann
bis ins Erwachsenenalter anhalten. Wenig bekannt ist, dass dieses Syndrom bei
Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie haufiger vorkommt (liber 12 %) als bei
Gleichaltrigen ohne Epilepsie (3-7 %).

Gesunde Kinder kdnnen sich schon mit 4-6 Jahren ruhig auf eine Aufgabe konzen-
trieren. Anders sieht es beim Kind mit ADH-Syndrom aus. Die Leitsymptome eines
ADHDs sind Uberaktivitat, Untatigkeit, Impulsivitat, Aufmerksamkeitsstérung und
Lustlosigkeit. Die Auspragung einzelner Symptome ist von Kind zu Kind unterschied-
lich. Betroffene Kinder und Jugendliche zeigen ein buntes Bild der Symptome.

TYPISCHE VERHALTENSWEISEN BEI ADHD
Hauptsymptom

Hyperaktivitat Das Kind ist standig in Bewegung, spricht ununter-
und Unaufmerksamkeit  brochen, wechselt seine Tatigkeiten.

Das Kind zeigt Stimmungsschwankungen, reagiert oft
Impulsivitat heftig, sehr schnell und uniiberlegt, kann sich schlecht
auf Aufgaben konzentrieren, wird schnell aggressiv.

Das Kind ist unkonzentriert, ablenkbar, folgt nicht
Anweisungen, vergisst Verabredungen, ist hdufig
lustlos, zieht sich zurlick.

Konzentrationsstorung
und Untatigkeit
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Ein betroffenes Kind kann mehrere Symptome aus allen genannten drei Gruppen
zeigen. Fiir eine genaue Diagnose eines ADH-Syndroms ist eine medizinische, psy-
chologische und psychiatrische Untersuchung erforderlich. Dabei sollten andere
Krankheiten oder Funktionsstérungen ausgeschlossen werden, wie Lernschwie-
rigkeiten bei Lese- und Rechtschreibstérung, Depression, Angst-Syndrom, Verhal-
tensstérungen aus anderen Griinden, psychiatrische Krankheiten oder neurologi-
sche Krankheiten (z.B. Gilles-de-la-Tourette-Syndrom).

Nach Ursachen des ADH-Syndroms werden intensiv geforscht. Bisherige Untersu-
chungsergebnisse sprechen dafiir, dass die Symptome vermutlich durch verschie-
dene Ursachen zustande kommen. Es gibt Hinweise auf ein familidres Vorkommen.
Auf biologischer Ebene scheinen die Konzentrationen bestimmter Substanzen,
die Informationen zwischen den Nervenzellen transportieren, fehlerhaft zu sein.
Andere Untersuchungen haben mangelnde Verbindungen und Funktionsstorun-
gen verschiedener Netzwerke des Gehirns aufgedeckt. Das psycho-soziale Leben
der Familie birgt oft Risikofaktoren, wie psychische Krankheiten der Eltern, Gewalt,
Stress, Rauchen und Alkohol. Eventuell kommt dazu noch ein niedriges Bildungs-
niveau der Eltern. Umweltfaktoren kdnnen ein zusatzliches Risiko besonders in
den ersten Lebensjahren bilden.

Den Verdacht auf ein ADH-Syndrom schopfen die Eltern oder Lehrer nicht selten.
Erste Symptome kénnen schon im Kindergarten auftreten. Es empfiehlt sich, dass
die Eltern und Lehrer sich zusammensetzen und diskutieren, welche Aufféllig-
keiten vorliegen. Es kdnnte ja auch sein, dass eine Verdnderung der Umstande
oder Stress zu Hause oder in der Schule das Kind verunsichert hat, worauf es mit
Unruhe, Konzentrationsschwierigkeiten oder Aggressivitét reagiert. Gemeinsame
Beratungen kdnnen solche Situationen klaren.

Fir den Verdachtsfall stehen spezielle Fragebéden zur Verfliigung, die von Eltern
und Lehrern auszufiillen und von Fachleuten auszuwerten sind. Wenn die Auswer-
tung der Fragebdgen deutliche Hinweise auf ein ADH-Syndrom zeigt, sind weitere
Abklarungen notwendig. Eine medizinische Untersuchung beinhaltet neben ei-
ner Kontrolle der Epilepsiebehandlung auch eine korperliche und neurologische
Untersuchung, eventuell ergdnzt durch Laboruntersuchungen. Mit Hilfe einer
neuropsychologischen Testung findet man Hinweise z.B. auf eine Konzentrations-
stérung, eine Aufmerksamkeitsstorung oder auf ein mangelhaftes Durchhalte-
vermdgen. Der Kinderpsychiater wird die erhobenen Befunde auswerten, eine
Diagnose stellen und bei Bedarf Vorschldge fiir eine Therapie anbieten. Bei leicht
ausgepragten Symptomen kdénnen schon einige beratende Gesprache mit den
Eltern und Lehrern ausreichen. Dann wird z.B. der Arbeitsplatz des Kindes sowohl
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zu Hause als auch in der Schule so gestaltet, dass duBBere Reize (laufender Fern-
seher, Beschaftigung mit dem Mobiltelephon, Spielen von anderen Kindern u.a.)
die Konzentration des Kindes nicht storen. Klare Regeln helfen der Orientierung
des Kindes. Der Alltag sollte auch Ruhepausen enthalten. Notwendig ist auch ein
ausreichender Nachtschlaf.

Manche Kinder mit dem ADH-Syndrom bendétigen dariiber hinaus eine spezielle
Therapie. Empfohlen werden eine Verhaltenstherapie und begleitende Gesprache
mit den Eltern. Einige Kinder und Jugendliche brauchen zusatzlich eine medi-
kamentdse Behandlung. In Frage kommen einige stimulierende Medikamente
(z.B. Methylphenidat oder Methylphenidat hydrochlorid, Amphetamin), Medika-
mente ohne stimulierende Wirkung (Atomoxetin, Clonidin, Modafinil), gelegent-
lich auch Antidepressiva. Stimulierende Medikamente regulieren das impulsive
Verhalten. Die Hyperaktivitat Idsst nach, das soziale Verhalten wird angemesse-
ner, die Konzentrationsfahigkeit steigt. Schulleistungen bessern sich. Jedes Kind
reagiert auf solche Medikamente unterschiedlich. So ist es notwendig zu kont-
rollieren, ob eine positive Wirkung eintritt. Wenn dies nicht der Fall ist, muss das
Medikament abgesetzt oder gewechselt werden. Bei zunachst hdufigen arztlichen
Kontrollen wird auf mégliche unerwiinschte Nebenwirkungen der Medikamente
(Appetitlosigkeit, Schlafstérung u.a.) geachtet. Bei jungen Kindern muss auch das
Wachstum kontrolliert werden. Sehr selten verschlechtert sich die Anfallskontrolle.
In diesem Fall wird das neue Medikament abgesetzt. Bei Kindern und Jugend-
lichen mit einer beeintrachtigten Leistungsfdhigkeit und weiteren neurologi-
schen Beeintrachtigungen kann ein stimulierendes Medikament die Unruhe und
Aggressivitdt auch steigern.

8.2 Lese- und Rechtschreibstorung (Legasthenie)

Inden ersten zwei Schuljahren lernen die Kinder Lesen und Schreiben. Dann sollten
die Grundlagen gesichert und stabilisiert sein. Bleibt die Handschrift wechselhaft,
fast unleserlich, werden - trotzt ernsthafter Bemiihungen — Buchstaben verwech-
selt oder immer wieder ausgelassen, ergibt sich der Verdacht auf eine Funktions-
stérung. Mit einer Schreibstérung kann auch eine Leseschwache verbunden sein.
Als Ursache vermutet man eine angeborene Leistungsschwache, da in der Fami-
lie oft auch andere Personen, Eltern oder Geschwister dhnliche Probleme haben.
Schwierigkeiten zeigen sich im Erfassen von Lautstrukturen der gesprochenen
Sprache. Zusétzlich kdnnen Beeintrachtigungen des Horens, der Sehfahigkeit
oder der Feinmotorik vorliegen. Bei Verdacht auf eine Lese-Schreibschwéche soll-
te eine Abklarung moglichst schnell erfolgen, damit das Kind in der Schule keinen
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Leistungsabfall erleidet. Durch bloBes ,Pauken” werden die Fehler nicht ver-
schwinden. Empfohlen wird eine ausfiihrliche neuropsychologische Untersu-
chung. Dabei werden folgende Leistungsbereiche werden tGberpriift: Konzentrati-
onsfdhigkeit, Gedachtnis, Aufmerksamkeit, das Sehen betreffende Wahrnehmung
und logisches Denken. Wenn die Diagnose einer Lese-Schreibschwache bestatigt
wird, braucht das Kind eine unterstiirzende Therapie. Die vorliegende Problema-
tik wird auch mit den Lehrpersonen besprochen. Schulpsychologische Dienste
oder Kinder- und Jugendpsychiatrische Einrichtungen bieten Beratungen an und
vermitteln Therapeuten. Wichtig ist, dass auch das Kind oder der/die Jugendliche
selbst unterstiitzende MaBnahmen akzeptiert und motiviert bleibt.

8.3 Sprachstorung

Der Spracherwerb ist Voraussetzung fiir eine normale geistige und psychische
Entwicklung. Eine Sprachstérung kann angeboren oder erworben sein. Erste Be-
eintrdchtigungen kdnnen schon in den ersten drei Lebensjahren auffallen und ver-
langen eine schnelle Abkldrung. Eine Epilepsie in der friihen Kindheit, bestimmte
Epilepsie-Syndrome und einige Medikamente (z.B. Topiramat) kdnnen den Spra-
cherwerb ungtinstig beeinflussen. Ein Kind mit einer undeutlichen Aussprache,
geringem Wortschatz und Problemen mit dem Satzbau braucht bereits im Vor-
schulalter unbedingt eine Behandlung zur Verbesserung des Spracherwerbs. Spe-
zialisierte Neuropsychologen kdnnen zuverldssig notwendige Untersuchungen
bereits in den ersten Lebensjahren durchfiihren. Sprachstérungen kdnnen zusam-
men mit anderen Teilleistungsstérungen auftreten.

Eine Sprachtherapie unterstiitzt die Sprachentwicklung, indem die Sprache mit
Tun, Denken und der aktiven Verstdndigung untereinander verbunden wird.
Beim Vorliegen einer generellen Entwicklungsverzégerung stellt eher eine heilpa-
dagogische Foérderung die geeignete Therapieform dar.

8.4 Storungen der Bewegung

Einige Kinder und Jugendliche wirken beim Laufen ,tollpatschig®, stiirzen oft,
haben Schwierigkeiten mit Knépfen und ReiBverschliissen, kleckern beim Essen,
kippen aus Versehen Glas und Becher um, lassen Sachen aus den Handen fallen.
Wenn Anweisungen, Ge- und Verbote den Kindern nicht weiterhelfen, liegt die
Ursache vielleicht in einer Stérung der Nervenfunktionen. Durch eine neurologi-
sche Untersuchung lasst sich die Situation kldren mit gleichzeitiger Bestimmung
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der Art der der Stérung. Die Spannung der Muskulatur oder einzelner Bereiche
kann erhoht (spastisch) oder zu niedrig sein. Mdngel kdnnen die Feinmotorik, die
harmonische Augen-Hand-Zusammenwirken, die Steuerung der Bewegungen im
Raum, den Berlihrungssinn, die Wahrnehmung des Gesehenen und des Gehor-
ten betreffen. Solche ,kleinen” Mangel stéren beim Lesen- und Schreibenlernen,
fuhren zu Aufmerksamkeitsstorungen, eventuell auch zu motorischer Unruhe.
Schlechte Leistungen senken die Lernmotivation und mindern das Selbstbe-
wusstsein des betroffenen Kindes. Im Rahmen einer Ergotherapie oder psycho-
motorischer Ubungen kénnen Koordination, Wahrnehmung und Empfindungen
bewusst gemacht werden. Dabei lernt das Zentralnervensystem, die ,richtigen”
Bahnen zu benutzen, die Bewegungen und Wahrnehmungen werden ,automa-
tisiert”. Mit geringer Mihe steigen die Leistungen und das Selbstbewusstsein
wachst. Bei ausgeprdgteren spastischen Stérungen wird eine Physiotherapie in
Anspruch genommen. Diese kann auch mit Botox-Anwendungen kombiniert wer-
den, die von darauf spezialisierten Arzten durchgefiihrt werden miissen.

8.5 Psychiatrische Begleitkrankheiten
und Verhaltensstorungen

Es ist bekannt, dass Kinder und Jugendliche mit Epilepsie ein deutlich héheres
Risiko, im Vergleich zu gleichaltrigen Personen ohne Epilepsie, zu psychischen
Krankheiten und Verhaltensstérungen aufweisen. Typische Symptome sind
Mudigkeit, depressive Stimmung, Lustlosigkeit, Zurlickgezogenheit, Untatigkeit,
Abbruch von sozialen Kontakten. Besonders ein friiher Beginn der Epilepsie,
schon in den ersten Lebensjahren, und eine unzureichende Anfallskontrolle
(,chronische Epilepsie”) bedeuten ein héheres Risiko fiir psychische und psycho-
soziale Stérungen. Untersuchungen dariiber, ob die Einwirkung fokaler Anfille
auf die psychische und soziale Entwicklung groRBer ist als die der generalisierten
Anfélle, brachten bis jetzt widerspriichliche Ergebnisse. Verhaltensstérungen
kommen bei Kindern und Jugendlichen mit einer Entwicklungsretardierung,
mit Lernproblemen, Sprachstérungen und neurologischen Bewegungsstorun-
gen vermehrt vor. Medikamente wirken individuell unterschiedlich je nach Dosis
und der Zahl der Medikamente. Patienten mit mehreren, hoch dosierten Medika-
menten sind haufig mide, depressiv, lustlos und wenig motiviert; andere zeigen
Nervositat, eine niedrige Frustrationstoleranz, Hyperaktivitat und eine schlechte
Impulskontrolle.
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Einige Medikamente gegen Epilepsie kdnnen Verhaltensstérungen, Depressionen
und selten auch Psychosen ausldsen:

Reizbarkeit,

niedrige Frustrationstoleranz,
schlechte Impulskontrolle
und Hyperaktivitat

Phenobarbital, Primidon und Valpoinsdure

Topiramat, Levetiracetam, Zonisamide

Psychose und Vigabatrin

Reizbarkeit,
Aggressivitat
und Hyperaktivitat

Phenobarbital, Benzodiazepin, Gabapentin,
Levetiracetam, Topiramat und Vigabatrin

Schwere Sprachstérung Topiramat

Es darf nicht vergessen werden, dass stets auch psycho-soziale Faktoren der
Familie und des Milieus die Entwicklung der Kinder und Jugendlichen beein-
flussen. Auf der anderen Seite stellt die Epilepsie eines Kindes oder einer/eines
Jugendlichen einen sehr deutlichen Stressfaktor fiir die ganze Familie dar. Dies
zeigt sich besonders zu Beginn der Anfalle, oder langerfristig, wenn ein Kind an ei-
ner chronischen Epilepsie leidet und weiterhin Anfélle auftreten. Die Bewaltigung
der Anfélle und die Sorge um die weitere Entwicklung ihres Kindes belasten die
Eltern. Nicht selten treten neue Probleme, finanzielle Schwierigkeiten oder Ehe-
probleme auf. Kinder und Jugendliche scheinen hédufiger an Verhaltensstérungen
zu leiden, wenn die Eltern sich mit der Bewaltigung des Alltags Giberfordert flihlen.
Jugendliche reagieren bei familidaren Problemen und Stress heftiger mit Angst,
Depression und schwerer psychischer Stérung als jlingere Kinder.

Psychische Krankheitssymptome entwickeln sich langsam. Das Kind oder
die/der Jugendliche flhlt sich ,falsch verstanden”, einsam, erlebt heftige Stim-
mungsschwankungen. Es gibt ,laute” Auseinandersetzungen oder vielleicht eine
stille Isolation. Dies wird von den Eltern wahrgenommen, aber zundchst nicht
verstanden, dass es sich um ernstzunehmende Symptome handelt. Wenn
psychologische und psychiatrische Abklarungen eine Depression oder eine an-
dere psychische Stérung bestédtigen, muss eine Therapie eingeleitet werden.
Psychologen, Kinder- und Jugendpsychiater oder Psychiater bieten Therapien in
verschiedenen Formen an - oft derzeit leider nur nach langen Anmeldezeiten.
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9 WAS KONNEN ELTERN TUN?

Fir Eltern ist es nicht leicht, die Diagnose einer ,Epilepsie” zu akzeptieren. Andere
Krankheiten oder Zusténde, deren Symptome epileptischen Anféllen dhnlich sein
kdnnen, missen also zuvor sicher ausgeschlossen sein. Gemeinsames Ziel aller
Behandlungen epilepsiekranker Kinder ist es, dass ihr Alltag trotz der Krankheit
so normal wie moglich weiter lduft, ahnlich wie bei anderen Kindern gleichen
Alters. Das bedeutet fur die Eltern, das Kunststiick zu vollbringen, ihr Kind
»,genauso wie jedes andere Kind” zu behandeln und zu erziehen. Diese ange-
strebte Haltung steht in standigem Widerspruch zu der notwendigen Sorge, das
Kind vor gefdhrlichen Situationen (wie vor Stiirzen im Anfall) zu schiitzen, das
Kind kann aber mit anderen Kindern zum Spielen gehen, darf aber nicht klettern
und nicht den Hof verlassen; es darf schwimmen gehen, aber nur mit Mutter oder
Vater, nie allein; es darf die Klassenreise mitmachen, aber die Tabletten nicht ver-
gessen und muss friih schlafen gehen. Das Kind soll selbstdndig werden, braucht
andererseits jedoch eine standige Begleitung wegen der Anflle. Es soll erzogen
werden wie seine Geschwister, bekommt aber gerade dann einen Anfall, wenn
ihm etwas verboten wird. Taglich missen die Eltern die Kunst der Gratwanderung
zwischen Zulassen und Verbieten {iben, ohne die Sorge fiir eine optimale Krank-
heitsbehandlung zu vergessen. Um die Herausforderung widersprichlicher
Forderungen in der Erziehung, in sozialen Kontakten innerhalb und auf3erhalb
der Familie und im Hinblick auf die Krankheit zu bewiltigen, sind Beratungs-
gesprache mit Fachleuten zu empfehlen.

Haufige Fragen, Gedanken und Angste der Eltern sind:
»+Was sage ich meinem Kind, wenn es mich iiber seine Krankheit befragt?”

Das erkrankte Kind hat langst bemerkt, wie besorgt Mutter und Vater sind, wie
sie leise miteinander sprechen, wie sie beim Telefonieren schon einmal geweint
haben, wenn sie auf seine Krankheit zu sprechen kamen, wie sie versuchen, ihm,
dem Kind gegenuber seine Krankheit zu bagatellisieren. Der Versuch, die Krank-
heit zu verheimlichen, muss zwangsldufig scheitern. Das Kind war bei vielen
arztlichen Untersuchungen - so ,muss doch etwas Beunruhigendes” vorliegen.
Verheimlichung bewirkt in der Wahrnehmung des Kindes ein unheimliches
Gefiihl. Die Folge kénnen Schuldgefiihle sein. Stundenlange Erklarungen tber
seine Epilepsie andererseits konnen sehr ermiden. Die Empfehlung ist, auf
Fragen des Kindes eine kurze klare Antwort zu geben. Mit der Zeit werden
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weitere Fragen kommen. Kinder wollen immer alles wissen. Es ist am besten, wenn
Eltern sich von Anfang an darauf einstellen und auf die Fragen ihres Kindes einge-
hen. Kinder erwarten klare Antworten. Sachliche Informationen kommen gut an.
Wenn ein Kind von seinem Anfall etwas wahrnimmt, kann man daran ankniipfen:
+Weil3t du, das Kribbeln auf der Zunge und die Verkrampfung der Wange damals
in der Nacht, als du wach geworden bist und nicht reden konntest, nennt man
einen Anfall. Der kommt aus dem Gehirn.” Will das Kind mehr wissen, wird es
weitere Fragen stellen. Fehlen eigene Wahrnehmungen des Anfalls, kdnnen die
Eltern schildern, was sie gesehen haben: ,Du bist aufgestanden, aber du warst
nicht richtig wach, du kamst zu uns und konntest nicht sprechen. Wir haben dich
angesprochen, aber du konntest uns nicht verstehen. Dann zuckten die Arme
und Beine. Du warst danach so miide, dass du unbedingt noch schlafen wolltest.”
Eine Abwesenheit (Absence-Anfall) kdnnte z.B. als ,wie ein kurzes Tagtrdumen
geschildert werden.

"

In solchen Gesprachen sind Kinder erstaunlich unberiihrt und sachlich. Sie sind
noch nicht von vielen Vorurteilen belastet. Wenn es den Eltern gelingt, eben-
falls sachlich und emotional offen und schiitzend zu bleiben, ohne sich von ihrer
tiefen Verunsicherung tiberwéltigen zu lassen, bieten sie ihrem Kind mit ihrer ehr-
lichen Haltung die Chance, lber seine Krankheit sprechen zu kdnnen und sie in
das Familienleben zu integrieren. Das Kind fihlt sich ernst genommen, versteht
die Sorge der Eltern und braucht keine Angst zu haben. Manchmal versuchen Kin-
der die Eltern zu ,schonen”, wie ein Junge, der seinem Lehrer liber seine Anfille
mit Kribbeln im Mundbereich mehr erzdhlte als den Eltern.

»+Was sollen wir den GroBeltern sagen?”

Die Grof3eltern fragen immer wieder, warum ihre Enkelin jeden Tag Tabletten
nehmen muss, obgleich sie doch ,ganz gesund aussieht!”

Eine solche Frage zeigt ein Bediirfnis, mehr Gber die Krankheit zu erfahren, aber
auch die Hoffnung, dass vielleicht doch keine Epilepsie vorliegen kdnnte. Als Per-
sonen, die dem Kind recht nahe stehen, méchten GroReltern tiber die Krankheit
informiert sein. In jedem Fall m&chten sie genaue Auskunft iber den Ablauf der
Anfélle und wiinschen Ratschldge, was sie tun sollen, wenn das Kind in ihrer An-
wesenheit einen Anfall bekommt. Sie fragen sich, ob sie bei den Besuchen die
Verantwortung fiir das Kind Gibernehmen koénnen. In Gesprachen mit den Eltern
lernen sie, was vor, wiahrend und nach den Anfillen passiert. So werden Angste
abgebaut. Das zwischen den Grofeltern und dem Kind herrschende Vertrauen
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wird auf diese Weise am besten geschiitzt. GroBeltern kdnnen Eltern auch entlas-
ten, indem sie sich zeitweise um das Kind kimmern. So kdnnen die Eltern einmal
einen gemeinsamen Abend verbringen, was vielleicht seit langem gar nicht mehr
moglich war. Eine solche Entlastung ist besonders dann wertvoll, wenn das Kind
(noch) nicht ganz anfallsfrei ist. Voraussetzung dazu ist allerdings die Bereitschaft
der beim Kind bleibenden Personen zur eventuell notwendigen Verabreichung
eines Notfallmedikamentes. Manchmal begleiten die GroReltern das Kind auch in
die Sprechstunde. Sie unterstiitzen damit sowohl das Kind als auch seine Mutter
oder seinen Vater. Zum Beispiel kann die Mutter in aller Ruhe lber das Befinden
des Kindes berichten, wahrend der Grof3vater mit dem Kind spielt.

»Muss mein Kind wirklich Tabletten einnehmen?”

Manche Eltern haben Angst vor jeglichem Medikament, werden doch in den
offentlichen Medien immer wieder nachteilige Wirkungen ,schulmedizinischer”
Medikamente hervorgehoben. Dass wirksame Medikamente auch unerwiinschte
Wirkungen haben kdénnen, ist bekannt. Das gilt grundsatzlich auch fir wirksame
Medikamente gegen Epilepsie. In den letzten Jahrzehnten sind allerdings grof3e
Fortschritte in der Verringerung der Nebenwirkungen gelungen. In der Anfangs-
phase der Behandlung gelegentlich beklagte Mudigkeit, Schwindelgefiihl oder
Kopfdruck klingen fast immer bald spontan ab. Schwere oder dauerhafte Neben-
wirkungen wie z.B. allergische Reaktionen oder Verhaltensstérungen treten nur
ganz selten auf.

»Mein Kind wird (nicht) mit Medikamenten vollgepumpt!”

Dieser Slogan kann nur noch historisch verstanden werden: Als die ersten wirk-
samen Medikamente gegen Epilepsie - Brom 1857 und Phenobarbital 1912 — ent-
deckt wurden, hatte die Wissenschaft noch nicht die Kenntnisse, die wir heute
haben. Aus heutiger Sicht ist zu vermuten, dass einige der damals behandelten
Patienten zu hohe Dosen von Brom oder Phenobarbital erhalten haben, was zu
erheblichen Belastungen fiihrte, auch wenn die Anfélle deutlich seltener wur-
den. Die Dosierung und die Vermeidung unerwiinschter Begleiterscheinungen
sind heute durch die Méglichkeit einer Messung der erreichten Medikamenten-
Konzentration im Blut (Serum-Spiegel) sicherer geworden. Besonders die uner-
wiinschten Wechselwirkungen zwischen Medikamenten gegen Epilepsie in einer
Therapie mit 2-3 verschiedenen Medikamenten sind inzwischen wissenschaftlich
gut gekldrt und kdnnen vermieden werden.
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Es gibt allerdings Epilepsien, die schwer behandelbar sind. Kinder mit solchen
Erkrankungen bendétigen leider oft hohe Dosen eines oder mehrerer Medika-
mente mit moglicherweise entsprechend starkeren Nebenwirkungen. Hier spie-
len die Eltern die wichtigste Rolle bei der Beurteilung geduldeter Grenzen. Sie ken-
nen ihr Kind und kdnnen am besten beurteilen, ob und wie stark es unter Neben-
wirkungen leidet. Bestimmte Nebenwirkungen, wie Erbrechen oder Augenzittern
(Nystagmus) fallen leichter auf. Schwieriger zu beurteilen sind Stimmungsschwan-
kungen oder Verhaltensstérungen. Dann ist es niitzlich, dass die Eltern sehr ge-
nau berichten, was ihnen aufgefallen ist. Ergdnzende Berichte aus der Schule tiber
Anderungen des Verhaltens oder der Leistungen bestitigen manchmal auf diese
Art den Verdacht von Medikamentennebenwirkungen. Durch eine neuropsy-
chologische Testung kdnnen einige Nebenwirkungen (z.B. eine Sprachstérung,
Geddachtnisstérungen oder eine Verlangsamung des Denkens und Handelns) ob-
jektiv nachgewiesen werden. Dosisabhdngige Nebenwirkungen werden durch
Herabsetzen der Dosis eines Medikamentes beseitigt oder das Medikament wird
gewechselt. Dauerhafte Nebenwirkungen werden nicht geduldet.

»Ich gebe meinem Kind die Tabletten, aber es tut mir jedes Mal richtig weh!”

Aus Angsten und Vorurteilen kann eine dicke Mauer wachsen, die kaum noch zu
durchbrechen ist. Mutter oder Vater kénnen ihre Angste kaum in Schach halten.
Dabei vergessen sie oft, dass ihr Kind ,Gedanken lesen kann”. Es spiirt den inneren
Widerstand der Eltern, und es leidet, ohne den Grund zu verstehen. Eine solche
Situation beglinstigt die Entwicklung einer anderen Sorte von ,Nebenwirkungen”:
das Kind fuhlt sich genau so unwohl wie Mutter und Vater. In der Sprechstunde
berichten dann Eltern und Kind (iber dieses Unwohlsein. Dies kann zum Wechsel
des Medikamentes fiihren, wenn das wirkliche Problem nicht erkannt wird. In ei-
nem nur kurzen Gespréch lassen sich solche Zusammenhénge nicht kldren, und so
kdnnen die Aussichten eines an sich guten Medikamentes verloren gehen. Auch
die weitere Behandlung wird in solchen Féllen kompliziert, denn dieselben Be-
schwerden dieser Art tauchen dann bei jedem neuen Medikament unverandert
wieder auf. So wird ein Medikament nach dem anderen eingesetzt, ohne eine
wirksame Behandlung zu erreichen.

Entscheiden sich die Eltern eindeutig gegen Medikamente, muss ihre Entschei-
dung selbstverstandlich akzeptiert werden, denn die Eltern sind letzten Endes
verantwortlich furr ihr Kind. Der Arzt, der die Eltern medizinisch berat, wird sie aber
darauf aufmerksam machen, dass sie bei einem voélligen Verzicht auf die Medi-
kamente mit einem unkontrollierten Auftreten weiterer Anfélle oder gar Anfalls-
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status rechnen missen. Dieses Wissen stellt eine dauerhafte Belastung sowohl
ihres Kindes als auch der Eltern dar. Der Alltag wird durch viele Einschrankungen
gepragt. Mogliche Gefahrensituation missen im Voraus bedacht werden. Das
Kind wird von vielen Aktivitdten vollig ausgeschlossen. Die Selbstandigkeits-
entwicklung des Kindes wird behindert. Auch seine librige Entwicklung kann
stagnieren. Man wird in einem weiteren ausfiihrlichen Beratungsgesprach
zwischen behandelndem Arzt, vielleicht auch mit dem Hausarzt des Vertrauens,
und Eltern gemeinsam versuchen, einen optimalen Weg aus der scheinbar unge-
|6sten Situation zu finden.

»Ich will nicht, dass mein Kind ein Versuchskaninchen wird!”

Bevor ein Medikament zur schulmedizinischen Behandlung von Menschen zuge-
lassen wird, wird es einer sorgfaltigen und umfangreichen, streng kontrollierten
Prifung unterworfen, die in mehreren Phasen ablduft. Jedes Land hat eigene,
stets jedoch strenge Zulassungsbestimmungen. Sicher gibt es immer noch etwas
zu verbessern. Z.B. laufen zu wenige systematische Priifungen fiir Kinder, die an-
dere Reaktionsweisen zeigen kénnen als Erwachsene. Heute kdnnen Eltern sich
neben der drztlichen Beratung aus verschiedenen Quellen weitere Informationen
holen: aus dem Internet, aus Informationsbroschiiren, aus Sachbiichern oder bei
Organisationen, die sich mit Epilepsie befassen (Elternvereinigung, Internationale
Liga gegen Epilepsie u.a., siehe dazu auch: www.stiftung-michael.de/schulkinder).
Das Problem wird eher sein, die Vielfalt und Menge der Informationen zu Uber-
schauen, auf ein sinnvolles MaB zu begrenzen und richtig zu bewerten. Hier ist
das ausfihrliche Beratungsgesprach mit dem Arzt ihres Vertrauens unersetzlich.

Reagiert ein Kind auf das erst gewdhlte Medikament ungiinstig, oder ist die
Wirkung ungeniigend, muss ein anderes Medikament mit einer - hoffentlich!
- besseren Wirksamkeit und hoffentlich auch ohne besondere Nebenwirkun-
gen gefunden werden. Dies bedeutet aber nicht, dass das Kind zur ,Testperson”
(,Versuchskaninchen”) wird. Da es heute noch nicht méglich ist, im Voraus die
Vertraglichkeit eines Medikamentes bei jedem einzelnen Menschen zu erkennen,
wird ein anderes Medikament mit einem anderen, hoffentlich giinstigeren Wir-
kungsprofil (,gute Wirksamkeit mit seltenen Nebenwirkungen”) gewahlt, in der
Erwartung, dass das neue Medikament seine Wirksamkeit gut und ohne uner-
wiinschte Begleitsymptome entfalten kann.

129



WAS KONNEN ELTERN TUN?

»Bitte, geben Sie meinem Kind das beste Medikament!”

Das beste Medikament fiir ein Kind ist dasjenige, welches bei ihm am besten wirkt
und keine Nebenwirkungen verursacht. In enger Zusammenarbeit mit den Eltern
muss bei jedem Kind das individuell passende Medikament gefunden werden. Zur
Orientierung gibt es eine gewisse ,Rangliste” der Medikamente, die bei Epilepsi-
en aus medizinischer Erfahrung gut wirksam sind und in der Regel selten Neben-
wirkungen verursachen. Der menschliche Organismus ist aber sehr kompliziert,
jeder menschliche Korper hat seine angeborenen Eigenarten und einmaligen
Reak-tionsweisen. So kann man nicht im Voraus erfahren, wie ein Medikament bei
einem Kind in einem bestimmten Alter bei einem bestimmten Epilepsie-Syndrom
wirken wird. Es kann vorkommen, dass das erste, nach der ,Rangliste” gewahlte
Medikament die Anfélle nicht kontrolliert oder zu starke Nebenwirkungen ver-
ursacht. Aus dem Grund ist ein Medikamentenwechsel gerade zu Beginn einer
Epilepsiebehandlung nicht selten. Ist erst einmal eine gute Anfallskontrolle er-
reicht, wird die Medikation unverandert beibehalten. Wann an eine Reduktion
gedacht werden kann, hdngt u.a. vom Epilepsie-Syndrom ab.

+Wie regelmiBig miissen die Medikamente eingenommen werden?”

Medikamente gegen epileptische Anfdlle verhindern das Entstehen neuer Anfélle
oder eine Ausbreitung der epileptiformen Aktivitét, aber sie beseitigen nicht die
Bereitschaft zum Auftreten weiterer Anfdlle. Dies bedeutet, dass Anfalle im Allge-
meinen nur so lange ausbleiben, wie die Medikamente im Gehirn wirksam sind.
Verschiedene Medikamente werden unterschiedlich schnell im Kérper abgebaut.
Die meisten Medikamente kann man so dosieren, dass die optimale Wirkung etwa
12 Stunden anhdlt. Ausreichend ist dann je eine Dosis von Tabletten morgens und
abends. Nur selten ist es notwendig, entweder mittags oder am spéaten Abend
noch eine weitere Dosis einzunehmen. Um eine regelmafige Tabletteneinnahme
zu gewadbhrleisten, ist zu empfehlen, immer denselben Zeitpunkt und die gleiche
Situation zur Tabletteneinnahme einzuhalten, zum Beispiel Friihstlick und Abend-
brot. Als Hilfe zur Kontrolle dient eine Wochendosette, in der fiir jeden Tag die
verordnete Dosis vorgehalten wird. Ein Blick am Abend auf die Dosette reicht zur
Bestdtigung, dass die Tagesdosis eingenommen wurde. Ein Mobiltelefon kann
auch eine Aufforderung zur Tabletteneinnahme geben, wobei die Tagesdosis
dann mitgefiihrt werden muss.
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+Wie ist die Medikamenteneinnahme am Wochenende, wenn man spater
aufstehen will?”

Leider sind die biologischen Zyklen des Korpers, der Schlaf-Wach-Rhythmus und
der Stoffwechsel, nicht auf das Wochenende eingestellt. Wahrend der langen
Nacht werden Medikamente auch am Wochenende so weit abgebaut, dass am
Morgen die Blutspiegel sehr niedrig liegen. Wird die tibliche Morgendosis verspa-
tet eingenommen, kann bei einigen Kindern ein erhéhtes Anfallsrisiko entstehen.
Nur um etwa eine Stunde kann der Einnahmezeitpunkt ohne Risiko verschoben
werden. Ist bei einer Epilepsie bekannt, dass Anfdlle durch UnregelméRigkeiten
des Schlafes (Schlafmangel) ausgeldst werden, ist es ohnehin ratsam, an Wochen-
enden nicht mehr als 1 Stunde spater zu Bett zu gehen und aufzustehen. Jugend-
liche kdnnen ihren Wecker oder ihr Mobiltelefon am Wochenende einstellen, um
die Tabletten, die schon auf dem Nachttisch liegen, zur gewohnten Zeit schnell
einzunehmen und dann weiter zu schlafen. Eine Verschiebung des Schlafes zu den
Vormittagsstunden, ohne die Tabletten am Morgen einzunehmen, bedeutet fir
einige Jugendliche mit bestimmten Epilepsie-Syndromen ein hohes Risiko fiir An-
falle nach dem Aufstehen. Wahrend langerer Urlaubszeiten hingegen kann man
die Einnahme im Laufe von 3-4 Tagen stufenweise an einen neuen Tagesrhythmus
anpassen, ohne zu vergessen, nach der Heimkehr den Vorgang umgekehrt schritt-
weise riickgdngig zu machen.

»Was ist zu tun, wenn wir vergessen haben, dem Kind die Tabletten zu geben?”

Vergessen ist menschlich. Irgendwann passiert es in jeder Familie. Die Eltern Gber-
wachen die regelmaBige Tabletteneinnahme. Friihestens in der Pubertat sind die
meisten Kinder und Jugendliche so selbstdndig, dass sie allein ohne Kontrolle die
Tabletteneinnahme bewaltigen. Wenn es passiert ist, wenn die Tabletten nach ei-
ner Geburtstagsfeier in der Dosette liegen geblieben sind, sollte man nicht mit
gegenseitigen Beschuldigungen Zeit verlieren, sondern sich auf das Wichtigste
konzentrieren: die vergessene Dosis nachzuholen. Unproblematisch kann man
dies nach einer 3-4-stiindigen Verspatung machen. Wenn das Versaumnis erst bei
der ndchsten reguldren Einnahme auffallt, sollte die ausgebliebene Dosis verteilt
werden. Es ist dann zu empfehlen, schnellst moglich mit dem behandelnden Arzt
oder dem beratenden Arzteteam des Krankenhauses Kontakt aufzunehmen. Ab-
hangig von der Art der Epilepsie, der Art der Medikamente und ihrer Abbaurate
im Korper und dem bisherigen Therapieverlauf wird man die vergessene Dosis
neu verteilt nachgeben. Gelegentlich wird man dem Kind voriibergehend einen
zusatzlichen Schutz verordnen, z.B. Benzodiazepine als Rektiole oder als Tablette.
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In ungewdhnlichen Situationen, wie auf Reisen, ist es besonders wichtig, die aus-
gelassene Medikamentendosis zu ersetzen, damit es keine Probleme mit Anféllen
oder gar mit einem epileptischen Status gibt.

»+Wie lange muss mein Kind das Medikament einnehmen? Wann kann man es
absetzen?”

Diese verstandlichen Fragen stehen oft schon vor Behandlungsbeginn zur Diskus-
sion, denn Eltern geben ihrem Kind nicht gern Medikamente. Fiir sie ist es nicht
immer einfach zu unterscheiden, was fir ihr Kind notwendig und sinnvoll ist, und
was aus eigener Angstlichkeit riihrt. Es ist gut, sich bei aller Sorge in einer solchen
Situation an die Ziele der Behandlung zu erinnern.

Erstes Ziel ist, die Anfélle bei uneingeschrénkter Lebensqualitdt unter Kontrolle
zu bekommen. Bei den meisten Kindern héren die Anfdlle auf, wenn die medika-
mentdse Therapie gut eingestellt ist. Zweites Ziel ist, dass das Kind anfallsfrei bleibt
und unbeschwert wachsen, die Schule besuchen und sich des Lebens freuen kann.
Dazu muss das Medikament regelmaBig eingenommen werden. Es gibt auch Epi-
lepsien, bei denen eine Anfallsfreiheit nur mit sehr hohen Dosierungen und standi-
gen Nebenwirkungen erreicht werden kann. Dann sollte genau lberlegt werden,
ob doch gelegentliche Anfalle das Kind weniger belasten als dauerhafte Neben-
wirkungen. Die Dosierung wird immer individuell je nach Zielsetzungen gewdhlt.

Erst an dritter Stelle kdnnen wir tiber eine Verringerung oder tiber die Beendigung
der medikamentosen Behandlung sprechen. Meistens miissen Eltern und Kind
sich auf eine mehrjahrige Behandlung einstellen. Die Dauer der Behandlung hangt
von mehreren Faktoren ab: Lebensalter, Ursache, Art des Epilepsie-Syndroms und
Gesamtzustand des Kindes. Wichtig fir das Kind ist, dass es auch wahrend des
Medikamentenabbaus und danach anfallsfrei bleibt. Eine zu friihe Beendigung der
Therapie kann die Anfdlle wieder aufflackern lassen, ,ldnger ist (meistens) sicherer
als kurrzer”. Der Zeitpunkt des Abbaubeginns muss sehr sorgfaltig gewahlt wer-
den. Bei den meisten generalisierten Epilepsien dauert die Behandlung mindes-
tens zwei Jahre, bei einigen schwierigen Syndromen langer. Bei symptomatischen
Epilepsien mit einer Hirnschadigung oder Hirnfehlbildung muss man mit noch
langerer, manchmal sogar lebenslanger Behandlungszeit rechnen. Medikamente
sollten nicht in einer kritischen Lebensphase, z.B. vor einer gro8en Priifung oder
beim Wechsel in eine neue Schule/Arbeitsstelle, gedndert werden.
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»Mein Kind wird (nicht) am Hirn operiert!”

Die elterliche Verantwortung fiir die Therapie ihres Kindes ist eine anspruchsvolle
Aufgabe. Deswegen brauchen Eltern eine sehr ausfiihrliche Beratung in mehreren
Gesprachen und Uber einen ldngeren Zeitraum, um eine gut begriindete Entschei-
dung fiir oder gegen eine Operation finden zu kdnnen. Ein chirurgischer Eingriff
kommt in Betracht, wenn trotz der medikamentdsen Behandlung Anfdlle weiter
storend haufig vorkommen, wenn die Medikation nicht tolerierbare Nebenwir-
kungen hervorruft, und wenn eine so genannte Herdepilepsie (fokale Epilepsie)
mit einer nachweisbaren abnormen Anderung an einem bestimmten Ort im Ge-
hirn vorliegt: Wenn die Anfédlle und die EEG-Befunde ebenfalls zu der abnormen
Anderung passen, kommt eine Operation in Betracht. Dies sollte friihzeitig in
einem entsprechenden Zentrum mit prachirurgischer Diagnostik abgeklart wer-
den. Wenn die Eltern trotz griindlicher Beratungen ihre Bedenken vor einer Opera-
tion nicht tiberwinden kénnen, wird diese Moglichkeit nicht weiter verfolgt.

Eine Operation kann fir das erkrankte Kind eine grof3e Aussicht sein, die Anfalle
unter Kontrolle zu bekommen und dadurch eine bessere Lebensqualitat zu errei-
chen. Die Wahrscheinlichkeit fiir ein gutes Ergebnis ist im jlingeren Alter besser als
spater. Wenn eine gute Aussicht auf Heilung, d.h. auf Anfallsfreiheit, aufgrund der
Voruntersuchungen besteht und die Eltern sich fiir diese Behandlung entschieden
haben, sollte der Operationstermin nicht in eine unbestimmte Zukunft verschoben
werden.

Hilfreich flr die Eltern ist neben notwendigen Gesprachen mit Fachleuten auch
ein direkter Kontakt zu anderen Eltern, die in einer dhnlichen Situation standen,
und deren Kind schon operiert wurde. Von Mutter zu Mutter lauft ein Gesprach
authentischer. Eine erfahrene Mutter kann (iber ihre Angste und Befiirchtungen
vor der Operation, aber auch liber die Hoffnung und tber die Erleichterung nach
gelungener Behandlung berichten und auf diese Weise helfen, Befiirchtungen zu
reduzieren.
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10 SCHLUSSBEMERKUNG

Das ,Stiefkind” Epilepsie stellt Herausforderungen, die ein einziges Fachgebiet
nicht erfillen kann. Die zeitgemdsse Behandlung und Betreuung der Patienten
mit Epilepsie kann nur mit einem grossen Netzwerk der genannten Fachbereiche
gewahrleistet werden, in dem die Medizin die Schlisselrolle innehat. Dieses Buch
zeigt den multidisziplindren diagnostischen Prozess bei einer Epilepsie und ihrer
Behandlung. Es geht aber auch ein auf die nicht medizinischen Belange der Be-
troffenen, des Kindes und dessen Eltern: Was bedeutet die Diagnose ,Epilepsie”
— jetzt und in der Zukunft? Wie reagiert das Kind? Was fiihlen die Eltern? Wie kon-
nen Eltern Entscheidungen féllen und dafiir eine Verantwortung tragen? Es sind
schwierige Fragen — aber es gibt immer auch Antworten und Unterstitzung bei
der Suche nach einem stabilen Weg.

Diese Fragen werden in weiteren Schriften der Stiftung Michael aufgegriffen und
ausfihrlich behandelt, die hiermit empfohlen seien:

JEpilepsie und Familie”

von Heilwig Fischbach und Gisela v. Ondarza,
Informationen zur Epilepsie,

Hrsg. Stiftung Michael, 2018.

,Rechtsfragen bei Epilepsie”,

Kindergarten und Schulausbildung, Ausbildung und Beruf
von Rupprecht Thorbecke und Ralf Frangois,

Informationen zur Epilepsie,

Hrsg. Stiftung Michael, 2017.

In unserer zivilisierten Gesellschaft wachst die Hoffnung, dass die Epilepsie als
Krankheit betrachtet wird wie jede andere Krankheit, damit Betroffene nicht
diskriminiert werden, und dass Isolierung und Ausgrenzung der Betroffenen in
der Nachbarschaft, in der Schule oder am Arbeitsplatz schwinden.
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Ordnung elektroklinischer Syndrome und andere Epilepsien
1. Elektroklinische Syndrome nach dem Alter gruppiert

Im Neugeborenen Alter:
Gutartige (benigne) familidre Epilepsie (BFNE *)
Friihe myoklonische Enzephalopathie (EME *)
Ohtahara-Syndrom

Im Kleinkindesalter:
Epilepsie mit wandernden fokalen Anféllen im Kleinkindesalter
West-Syndrom
Myoklonische Epilepsie im Kleinkindesalter (MEI *)
Benigne infantile Epilepsie
Benigne familidre infantile Epilepsie
Dravet-Syndrom
Myoklonische Enzephalopathie bei nicht-progressiven Krankheiten

Im Kindesalter:
Fiebergebundene Anfille plus (FS+ *) (Beginn auch im Kleinkindesalter méglich)
Panayiotopoulos-Syndrom
Epilepsie mit myoklonisch-atonischen (friiher: astatischen) Anfallen
Benigne Epilepsie mit zentro-temporalen Spikes (BECTS *)
Autosomal dominante néchtliche Frontallappenepilepsie (ADNFLE *)
Spéat beginnende Okzipitallappenepilepsie (Typ Gastaut)
Epilepsie mit myoklonischen Absencen
Lennox-Gastaut-Syndrom
Epileptische Enzephalopathie mit kontinuierlichen Spitze-Welle-Entladungen im
Schlaf (CSWS #)
Landau-Kleffner-Syndrom (LKS *)
Absence-Epilepsie des Kindesalters (,Abwesenheit”) (CAE *)

Im Jugendalter und Erwachsenenalter:
Juvenile Absence-Epilepsie (JAE *)
Juvenile myoklonische Epilepsie (JME *)
Epilepsie mit lediglich generalisierten tonisch-klonischen Anfallen (Anfélle mit Ver-
steifung und Zuckungen)
Progressive Myoklonusepilepsie (PME *)
Autosomal dominante Epilepsie mit auditorischen Merkmalen (Horerlebnissen)
(ADEAF *)
Andere familidre Temporallappenepilepsien

Epilepsien mit veranderlicher Altersgebundenheit:
Familidre fokale Epilepsie mit wechselndem Herd (vom Kindesalter bis zum Er-
wachsenenalter)
Reflex-Epilepsien
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Epilepsien mit unterschiedlichen Merkmalen

Mesiale Temporallappenepilepsie mit Hippokampussklerose (MTLE mit HS *)
Rasmussen-Syndrom
Gelastische Anfélle (Lachanfalle) bei Hypothalamushamartom (Fehlbildungstumor)

Epilepsie mit Halbseitenanfédllen und Hemiparese

Epilepsien bei Strukturanomalien des Gehirns oder Stoffwechselstérungen
Fehlbildung der kortikalen Entwicklung (z.B. Heterotopien, Hemimegalenzephalie)
Neurokutane Syndrome (Tuberdse Sklerose-Komplex, Sturge-Weber-Syndrom u.a)
Tumor

Infektion (Entziindung)

Trauma

Angioma

Perinatale Hirnblutung oder Infarkt

Epilepsien unbekannter Ursache
Epilepsiche Spasmen

* Bemerkung: Die GroBbuchstaben in Klammern sind internationale Abkiirzungen gebildet nach den
englischen Begriffen.
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Stichwort- und Namensverzeichnis

Absence - Abwesenheit, ein Anfallstyp

ACTH - Abkiirzung von ,Adrenokortikotropes Hormon”

ADEAF - Abkirzung von ,Autosomal dominante Epilepsie mit auditorischen Merkmalen”

ADHD - Abkiirzung von ,Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom” (ADHD-Syndrom)

ADNFLE - Abkiirzung von ,Autosomal dominante nachtliche Frontallappen-Epilepsie”

Adrenokortikotrop - Hormon

Affekt - (heftige) Erregung, Zustand eines auBergewohnlichen seelischen Zustands

Affektanfall (friher Affektkrampf) - ein durch heftige Erregung entstandener, psychogener, nicht-
epileptischer Anfall bei Kleinkindern im Trotzalter

Akupunktur — Behandlungsmethode der traditionellen chinesischen Medizin mit Nadeln

Amphetamin — Medikament (z.B. bei Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom [ADHD-Syndrom])

Anfallsfrequenz - Haufigkeit der Anfélle in einem Zeitraum

Anfallskalender — Dokumentationssystem (z.B. auf Papier in Oktav-Heftchen oder elektronisch) zur
Eintragung von Anfallen. Es gibt z.B. fertig gedruckte Anfallskalender fiir ein Jahr oder kosten-
lose Internet-basierte Kalender

Angiom - GefaBfehlbildung

Aphasie — erworbene, krankheitsbedingte Unfahigkeit zu sprechen oder das Gesprochene zu verstehen

APGAR-Index - Bewertung des Zustandes des Neugeborenen direkt nach der Geburt (Minute 1,
Minute 5 und Minute 10)

Atiologie — Lehre der Ursachen der Krankheiten

Atomoxetin - Medikament z.B. bei Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitdtssyndrom
[ADHD-Syndrom])

Atonischer Anfall - Anfall, bei dem die Muskelspannung plétzlich ausfallt

Atypische Absence - epileptischer Anfall, der im Vergleich zu einer ,typischen” Absence eine gréB3ere
Vielfalt von Symptomen zeigt, z.B. eine nur teilweise Bewusstseinsstérung, langere Dauer des
Anfalls und andere Anfallssymptome

Auditive Agnosie - erworbene, krankheitsbedingte Unfahigkeit, Gehortes zu verstehen

Auditiv / auditorisch - Geh6r/Horen betreffend

Aufwach-Grand mal-Epilepsie - Epilepsie-Syndrom, generalisierter Anfall mit Verkrampfungen und
Zuckungen mit Bindung an die Aufwachphase, etwa 1-2 Stunden nach dem Aufwachen

Aura - fokaler Anfall nur mit Gefiihlsempfindungen ohne weitere Symptome. Eine Weiterentwicklung
zu einem ausgepragteren fokalen Anfall moglich

Autoimmunprozess - Krankheit, bei der korpereigene Immun-Zellen andere Kérperzellen angreifen und
dadurch Krankheitssymptome verursachen

Autosomal dominante Epilepsie mit auditorischen Merkmalen (Horerlebnissen) (ADEAF) - Epilepsie-
Syndrom

Autosomal dominante néchtliche Frontallappenepilepsie (ADNFLE) - Epilepsie-Syndrom

Autosomal-dominant - betrifft die Vererbung: Eigenschaften, die auf den Chromosomen 1-22 fest-
geschrieben” sind, werden mit hoher Wahrscheinlichkeit (bis zu 50 %) an Kinder weitergegeben

Autosomal-rezessiv - betrifft die Vererbung: Eigenschaften, die auf den Chromosomen 1-22 ,fest-
geschrieben” sind, werden bei Kindern nur dann bedeutsam, wenn das Kind eine identische
Anlage von beiden Eltern bekommt

Bachbliten-Therapie - nicht-schulmedizinisch begriindete Behandlungsart

Basalganglien - Gruppe von Nervenzellen in der Tiefe der GroBhirnhalften, im Mittelhirn und Zwischen-
hirn

BECTS - Abkiirzung von ,benigne Epilepsie mit zentro-temporalen spikes (spitzen Wellen)”,
Synonym: Rolandische Epilepsie

Benigne okzipitale Epilepsie des Kindesalters - betrifft die Hinterlappen des Gehirns; zwei klinische
Formen der Epilepsie beschrieben: Typ Gastaut und Typ Panayiotopoulos

Benzodiazepam - Medikament gegen epileptische Anfille
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Bilateral - Beidseitig

Blitz-Nick-Salaam-Anfall - friihere Bezeichnung fiir ,infantile Spasmen”, (BNS)

BNS-Syndrom - Epilepsie mit Blitz-Nick-Salaam-Anféllen; friihere Bezeichnung fir West-Syndrom

Botox-Anwendungen - therapeutische Anwendung von ,Botulinumtoxin A“, z.B. bei Spastik oder
Dystonie

Bromide - siehe: Kalium-Bromide

Carbamazepin - ein Medikament gegen epileptische Anfélle

Cerebral - GroBhirn betreffend

Clonidin - Medikament (z.B. bei Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom [ADHD-Syndrom])

Chromosomen - Erbgut im Zellkern der Lebewesen

Chronisch progressive Epilepsia partialis continua - seltenes Syndrom mit Epilepsie

Clonazepam - Medikament gegen epileptische Anfille

Chronisch - dauernd, standig, anhaltend

CSWS - Abkirzung von ,continuous sharp waves in slow sleep”, auf Deutsch: kontinuierliche scharfe
Wellen im Tiefschlaf; ein Epilepsie-Syndrom. (siehe auch: ESES)

CT-Untersuchung - Computertomographie-Untersuchung

Deep brain stimulation (tiefe Hirnstimulation) — Stimulation des Gehirns mit Elektroden, die mitten ins
Hirngewebe operativ platziert werden

Defizit - Mangel

,déja-vu” - (auf Deutsch: ,schon gesehen”): Sinneswahrnehmung, als ob man schon friher etwas
gesehen hatte, was jetzt aktuell vorliegt

Delta-Wellen - langsame Wellen im EEG (1-4 Hertz)

Dissoziativer Anfall — auBergewdhnlicher psychischer Zustand, der Ahnlichkeiten mit einem epilepti-
schen Anfall zeigt, aber keiner ist. (Andere Bezeichnung: psychogener, nicht-epileptischer Anfall)

Doose-Syndrom (myoklonisch-astatische Epilepsie) — Epilepsie-Syndrom, benannt nach Hermann
Doose, deutscher Neuropadiater und Epileptologe

Dravet-Syndrom (schwere myoklonische Epilepsie des frihen Kindesalters) - Epilepsie-Syndrom,
benannt nach Charlotte Dravet, franzdsische Psychiaterin und Epileptologin

Duale Pathologie - Vorliegen von zwei Ursachen, die vermutlich beide zum Ausbrechen der Krankheit
beigetragen haben; oft ist die Kombination aus Veranlagungs- und erworbenen Entstehungs-
faktoren gemeint

Dyskognitiv - Einschrankung von Wahrnehmung, Gedéchtnis, Geflihl und/oder anderen héheren Hirn-
funktionen

Dyslexie — Lese-Rechtschreibschwéche (Legasthenie), eventuell kombiniert mit Schwierigkeiten auch
beim Sprechen, Schreiben, Rechnen, Aufmerksamkeit u.a.

EEG - Abkirzung von Elektro-Enzephalo-Graphie: gibt eine Abbildung der elektrischen Hirnspannungen

EKG - Abkiirzung von Elektro-Kardio-Gramm: Aufzeichnung des Verlaufs der Aktionsstrome des Herzens

Elektrischer epileptischer Status im Schlaf mit langsamen Wellen (ESES oder [auf Englisch] CSWS) -
Epilepsie-Syndrom

Elektrode - Teil des EEG-Ableitsystems, das auf der Kopfhaut (oder auf der Hirnoberfliche oder im
Gehirn) die Hirnstrome ,aufnimmt” und weiterleite

Enzephalopathie - (oft schwere) Hirnfunktionsstérung meist geistiger Leistungsfahigkeit und psychi-
scher Eigenschaften, die durch die epileptischen Entladungen des Gehirns zwischen den An-
fallen entsteht

Enzym - ,Vermittler” in Stoffwechselvorgangen

Epilepsie - Zustand, in dem epileptische Anfélle wiederholt auftreten konnen

Epileptische Spasmen / infantile Spasmen - epileptischer Anfall mit plétzlichen (heftigen) Beugungen
oder Streckungen der Rumpfmuskulatur, Arme und/oder Beine, die meist langer als 500 msec.
dauert. (siehe auch: ,Blitz-Nick-Salaam-Anfall [BNS-Anfall]”, eine friihere Bezeichnung)

ESES - Abkurzung von ,Elektrischer epileptischer Status im (Tief-)Schlaf mit langsamen Wellen”
(ein Syndrom mit einem spike-and-wave-Status im Tiefschlaf), der nur im Schlaf-EEG erkannt
werden kann
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Eslicarbazepin - Medikament gegen epileptische Anflle

Ethosuximid — Medikament gegen epileptische Anfélle

Exekutive Funktionen — héhere geistige Funktionen, die das Denken und Handeln steuern

Experte — Sachkenner (Spezialist) auf einem bestimmten Gebiet

Farbtherapie - nicht-schulmedizinisch begriindete Behandlungsart

Fiebergebundener Anfall — Anfallsart, die bei Kindern im Alter von 6 Monaten bis etwa zum 6. Lebens-
jahrim Zusammenhang von hohem Fieber im Rahmen von akuten Infekten auftreten kann

Fieberkrampf - (frihere Bezeichnung), siehe: Fiebergebundener Anfall

Fokaler Anfall - Herdanfall

Fokaler epileptischer Status — anhaltender Anfall fokalen Ursprungs, der spontan nicht aufhort

Fokal-tonischer Anfall - Herdanfall mit Verkrampfung z.B. eines Arms

Fokus — Brennpunkt, Herd; in der Epileptologie: eine Ursprungsstelle eines fokalen Anfalls

Frontallappen-Epilepsie — Anfallsart mit Ursprung im Stirnhirn

Frustration - Erlebnis einer wirklichen oder vermeintlichen Enttduschung und Zurticksetzung durch
erzwungenen Verzicht oder Versagung von Befriedigung

Gabapentin - Medikament gegen epileptische Anfélle

Gastaut-Syndrom - Epilepsie-Syndrom, das im hinteren Teil des Gehirns beginnt; siehe: Benigne
okzipitale Epilepsie des Kindesalters

GEFS+ - Abkiirzung von ,Generalised Epilepsy Febrile Seizures Plus (+)*, auf Deutsch: ,Generalisierte
Epilepsie fiebergebundene Anfélle plus”

Gelastischer Anfall = Anfall mit Lautbildung wie Lachen oder Kichern (,Lachanfall’), auftretend im
Zusammenhang mit Hypothalamustumoren

Gelegenheitsanfall - epileptischer Anfall in einer Ausnahmesituation (unter bestimmten Umstanden)
ohne Hinweise auf eine Epilepsie

Generalisierte Epilepsie fiebergebundene Anfille plus (,Generalised Epilepsy Febrile Seizures Plus”,
GEFS+) - Epilepsie-Syndrom

Generalisierter Anfall - Anfall betreffend das ganze Gehirn oder beidseitige Teile des Gehirns (z.B. die
beiden Stirnhirnhalften)

Genmutation — molekulare Verédnderung eines Gens

Gilles-de-la-Tourette-Syndrom - neurologische Krankheit mit schweren Tics, bei denen es auch zum
AusstoBen von Lauten und Wértern kommt, benannt nach George Gilles-de-la-Tourette, fran-
z6sischer Psychiater und Neurologe

Gingko biloba - Baum; enthélt einen Stoff, dem heilende Wirkung nachgesagt wird

Grand mal-Anfall - ,GroBes Ubel”, Bezeichnung eines generalisierten tonisch-klonischen Anfall

GroBer tonisch-klonischer Anfall - Synonym fiir einen groBen Anfall mit Versteifungen und Zuckungen

Gyrus parahippocampalis - Teil des Schléfenlappens

Halluzination - Sinnestduschung, Trugwahrnehmung

Hemimegalenzephalie - krankhafter GroBwuchs einer Hirnhalfte

Hemiparese — Lihmung einer Kérperhélfte

Herdanfall - fokaler Anfall

Heterotopie — angeborene Fehlbildung im Gehirn, die wéhrend der Wanderung der Nervenzellen an
ihre Zielstrukturen entsteht

Hippokampussklerose (HS, HKS) - eine krankhafte Veranderung des Hippokampus (siehe unten), da-
durch eine hdufige Ursache einer Schldfenlappenepilepsie

Hippokampus - wichtige Struktur im Gehirn im Schlafenlappen

Hirnstrom — entsteht aus elektrischen Uberleitungen zwischen Hirnzellen

Hirsutismus — Vermehrung der Kérperbehaarung

Homoopathie — nicht-schulmedizinisch begriindete Behandlungsart mit starken Verdiinnungslésungen

HS - Abkiirzung von ,Hippokampussklerose”

Hyperaktivitatssyndrom - siehe: Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom (ADHD-Syndrom)

Hypermotorischer Anfall - bestimmte Anfallsart, oft bei Frontallappen-Epilepsien mit vielen unter-
schiedlichen Bewegungen
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Hyperventilation - Mehratmung; eine Provokationsmethode wéahrend einer EEG-Ableitung

Hypoglykdmie - zu niedrige Blutzuckerkonzentration im Blut

Hyponatridmie - zu niedriger Natriumgehalt im Blut

Hypothalamushamartom - Tumor im Zwischenhirn (im Hypothalamus)

Hypsarrhythmie - typisches unregelméaBiges Muster im EEG bei Sduglingen mit epileptischen
Zuckungen

Idiopathisch - von sich aus entstanden; in der Epileptologie: ohne erkennbare Ursache entstanden, oft
synonym mit genetisch / vererbt

Idiosynkratisch — Gberempfindlich / unvertraglich gegen bestimmte Stoffe; idiosynkratische Neben-
wirkung: allergische Reaktion auf ein Medikament

Iktal —im Anfall

Infektion - Befall von Bakterien, Viren oder Pilzen, oft mit Entziindung (Inflammation) einhergehend

Interiktal - Zwischen den Anféllen

,jamais-vu” - “nie gesehen”, eine Verkennung der vertrauten Umgebung

Janz-Syndrom - Epilepsie-Syndrom, benannt nach Dieter Janz, deutscher Neurologe und Epileptologe

Juvenil - Jugend betreffend

Juvenile Absence-Epilepsie - Epilepsie-Syndrom

Juvenile myoklonische Epilepsie (Janz-Syndrom) - Epilepsie-Syndrom

Kalium-Bromid - Medikament gegen Anfélle

Ketogene Diét - genau definierte fettreiche Diét, die zu einer Ketose im Korper fuihrt — dadurch entsteht
eine therapeutische Wirkung auf Anfélle

Klonisch - (kréftige) regelmaBige (rhythmische) wiederholte Zuckungen

Klonischer Anfall - Anfall mit (kréftigen) regelmaBig (rhythmisch) wiederholten Zuckungen

Kognitiv - Erkenntnis betreffend (geistige Fahigkeiten)

Komplex-fokaler Anfall - Bezeichnung fir einen bestimmten Typ fokaler Anfélle mit Bewusstseins-
tribung

Kontraindiziert — aus bestimmten Griinden nicht geeignet

Kortikale Dysplasie — Fehlbildung der Hirnrinde

Kraniosakrale Therapie - nicht-medizinisch begriindete Behandlungsart mit Handimpulsen

Lacosamid - Medikament gegen epileptische Anfélle

Lamotrigin - Medikament gegen epileptische Anfélle

Landau-Kleffner-Syndrom (LKS) - epileptische Aphasie (erworbener Sprachverlust, meist beginnend mit
der Unvermogen, Worte zu verstehen = akustische Agnosie), ein Epilepsie-Syndrom, benannt
nach William Landau, US-amerikanischer Neurologe und Frank Kleffner, US-amerikanischer
Logopade

Lateral - seitlich, seitwérts

Legasthenie - Leseschwéche (siehe: Dyslexie)

Lennox-Gastaut-Syndrom - Epilepsie-Syndrom des Kleinkindesalters mit vielen Anfallsformen, be-
nannt nach William Lennox, US-amerikanischer Neuropddiater und Henri Gastaut, franzdsischer
Neurologe

Levetiracetam — Medikament gegen epileptische Anfalle

Lidmyoklonie - Zuckung des Augenlids

LKS - Landau-Kleffner-Syndrom (siehe oben)

Mandelkern (lateinisch Amygdala) - zum Schlédfenlappen (Temporallappen) gehérende Struktur im
Gehirn, die aktiviert wird bei Gefiihlen wie Angst und Wut

Masturbation - Selbstbefriedigung

Mesial - in der Mitte

Mesiale Temporallappenepilepsie mit Hippokampussklerose (MTLE mit HS) — Epilepsie-Syndrom

Methylphenidat oder Methylphenidat Hydrochlorid - Medikament (z.B. Ritalin®) (z.B. zur Behandlung
des Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndroms [ADHD-Syndrom])

Migrationsstérung — Art Fehlbildung im Gehirn, bei dem Nervenzellen wahrend der fetalen Gehirnent-
wicklung nicht an ihren richtigen Platz gewandert sind
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Modafinil - Medikament (z.B. bei Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivitatssyndrom [ADHD-Syndrom])

Mortalitdt - Sterblichkeit

MRT - Abkiirzung von: Magnet-Resonanz-Tomographie

MTLE - Abkiirzung von: mesiale Temporallappenepilepsie, ein Epilepsie-Syndrom

Myoklonie - kurze Muskelzuckung

Myoklonisch-astatische Epilepsie — Epilepsie-Syndrom (siehe: Doose-Syndrom), bei dem die Anfille
jeweils anfangs aus einer Zuckung, dann einer vélligen Korpererschlaffung bestehen und zu
verletzungsreichen Stiirzen fiihren kénnen

Myoklonische Absence - Epilepsie-Syndrom mit Abwesenheit (Absence) und Myoklonie

Myoklonischer Anfall - Anfallstyp, bei dem kurze einzelne Zuckungen auftreten (Myoklonien)

Nervus vagus — Nerv, der aus dem Hirn am Hals entlang und bis in die Bauchhohle lauft; die elektrische
Reizung des Nervus vagus gilt als Stimulationstherapie bei Epilepsie

Neurokardiogen - Krankheiten, bei denen das Nervensystem und das Herz betroffen sind

Neurokutane Krankheiten - Krankheiten, bei denen Hauterscheinungen (z.B. Pigmentanomalien) die
von Gehirn ausgehenden Erscheinungen begleiten

Neurotoxische Substanzen - verursachen Schadigungen von Nerven und / oder Gehirn

Niederamplitudig — Wellen mit kleiner Amplitude (Spannungshéhe); das Gegenteil: hochamplitudig

Non-konvulsiver epileptischer Status — Art vom epileptischen Status ohne motorische Erscheinungen

Okzipitallappen-Epilepsie (Typ Gastaut) - Epilepsie-Syndrom, betreffend den hinteren Teil des Gehirns
(siehe auch: Benigne okzipitale Epilepsie des Kindesalters)

Ohtahara-Syndrom - Epilepsie-Syndrom, benannt nach Shunsuke Ohtahara, japanischer Neuropadiater
und Epileptologe

Okzipital - zum Hinterhaupt gehérend

Okzipitalregion — Hinterhauptsregion

Osteoporose — Abnahme der Knochendichte

Oxcarbazepin - Medikament gegen epileptische Anfille

Panayiotopoulos-Syndrom - Epilepsie-Syndrom betreffend den hinteren Teil des Gehirns; (siehe auch:
Benigne okzipitale Epilepsie des Kindesalters), benannt nach Chrysostomos Panayiotopoulos,
griechisch-britischer Neurologe/Epileptologe, Psychiater und klinischer Neurophysiologe

Paroxysmal — anfallsweise auftretend

Perinatal - betrifft die Zeit kurz vor, wahrend und kurz nach der Entbindung, wahrend dieser Zeit ein-
tretend (z.B. eine perinatale Hirnschadigung)

Parietalregion - Scheitelgehirn, die Hirnregion im Scheitelbereich

Pathologisch - krankhaft verandert

Perampanel - Medikament gegen epileptische Anfélle

PET - Positronen-Emissions-Tomographie, eine Untersuchungsmethode des Gehirns

Phenobarbital - Medikament gegen epileptische Anfille

Phenytoin - Medikament gegen epileptische Anfélle

Photosensibilitat — Lichtempfindlichkeit; beim Vorliegen einer Lichtempfindlichkeit kann ein helles
Flickerlicht epileptische Anfélle auslosen

PME - progressive Myoklonusepilepsie, eine angeborene fortschreitende Epilepsie mit Myoklonien.
Bekannt sind mehrere Formen.

Polyspikes - Vielfachspitzen, betreffend die EEG-Ableitung

Polyspike-Wave-Komplex - Vielfachspitzen-Welle-Gruppe, betreffend die EEG-Ableitung

Positronen-Emissions-Tomographie (PET) - Untersuchungsmethode des Gehirns

Prednison — Medikament, verwand mit Kortison

Pregabalin - Medikament gegen epileptische Anfalle

Praoperative Abklarung — Untersuchungen zur Frage, ob eine operative Therapie einer Epilepsie in
Frage kommt, wenn Medikamente zu wenig oder gar nicht wirksam sind

Prognose - Vorhersage der zukunftiger Entwicklung

Progressive Myoklonusepilepsie (PME) - Epilepsie-Syndrom

Provozieren — herausfordern, hervorrufen
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Psychogener Anfall (sog. dissoziativer oder pseudoepileptischer Anfall) - psychischer Ausnahme-
zustand mit gewisser Ahnlichkeit zu epileptischen Anfillen, aktuelle Bezeichnung: psychogener
nicht-epileptischer Anfall

Psychose - schwere seelische Krankheit

Pulstherapie - Therapie mit Phasen medikamentdser Behandlung und anschlieBender Unterbrechung
bis zur ndchsten Behandlungsphase

Pyknolepsie - ehemaliger Name eines Epilepsie-Syndroms mit Abwesenheiten, aktuelle Bezeichnung:
+Absence-Epilepsie im Kindesalter”

Rasmussen-Encephalitis — Epilepsie-Syndrom, benannt nach Theodore Rasmussen, US-amerikanisch-
kanadischer Neurochirurg

REM-Phase - Schlafstadium mit Traumen (REM = rapid eye movement, schnelle Augenbewegungen)

Referat — Vortrag oder Bericht zu einem bestimmten Thema

Reflex-Epilepsie — Epilepsie, bei der Anfille reflektorisch durch identifizierte Reize ( wie Flickerlicht,
Farbe, grafisches Muster, Tone, Temperatur, bestimmte Tatigkeiten) ausgeldst werden

Regression — krankheitsbedingter Verlust von kérperlichen und / oder geistigen Fahigkeiten

Rektiole - kleine Tube, mit deren Hilfe ein flissiges Medikament in den Enddarm abgegeben werden
kann; wird in der Regel nur in Notfallen angewandt

Respiratorisch — Atmungs-bezogen, mit der Atmung verbunden, auf sie beztiglich

Retigabin - Medikament gegen epileptische Anfille

Rolando-Epilepsie - Epilepsie-Syndrom, benannt nach Luigi Rolando, italienischer Anatom

Rufinamid - Medikament gegen epileptische Anfille

Schwere myoklonische Epilepsie des friihen Kindesalters - spezielles Epilepsie-Syndrom

Sensorisch — Aufnahme von Sinnesempfindungen betreffend

Serialitat - Fahigkeit aufeinanderfolgende Reize aufzunehmen, zu speichern und in der richtigen, sinn-
vollen Reihenfolge wiederzugeben

Sharp wave - steile Welle, ein Muster im EEG

Sklerose - krankhafte Verhartung vom Gewebe

Somatische Krankheit — korperliche Krankheit, den Kérper betreffend (im Gegenteil zum Geist und zur
Seele)

Spike-and-wave-Status — EEG-Muster mit durchlaufenden, also ununterbrochenen Spitze-und-Welle-
Muster

Spike-and-wave (SW) - Spitze-und-Welle, ein EEG-Muster

Status epilepticus / epileptischer Status — anhaltender Anfall, der spontan nicht aufhért und deswegen
immer als Notfall intensiv behandelt werden muss. Es gibt mehrere Formen von epileptischen
Status

Steile Welle — “sharp wave”, ein EEG-Muster

Stimulation des Nervus vagus — Therapieart bei Epilepsie

Stiripentol - Medikament gegen epileptische Anfélle

Stirnlappen-Epilepsien (Frontallappen-Epilepsien) — Epilepsien betreffend die Stirnlappen

Sultiam - Medikament gegen epileptische Anfalle

Supplementar-motorische Hirnrinde - Region vor der motorischen Hirnrinde

Symptomatische Epilepsie — Ursache dieser Epilepsie ist nachgewiesen

Synchronisierte Wellen (im EEG) — Auftreten von Wellen im gleichen Rhythmus

Syndrom - Krankheitsbild, das sich aus dem Zusammentreffen verschiedener typischer Symptome und
weiteren Eigenschaften (z.B. Altersbeginn, typischer Verlauf, Ursachen) ergibt

Synkope - Verlust des Bewusstseins und der Korperkontrolle aufgrund einer Durchblutungsstérung
des Gehirns

Temporallappenepilepsie - Epilepsie, die mit ihren Entladungen im Schléfenlappen startet

Teratogenitat — Fahigkeit von chemischen Stoffen (z.B. Medikamente, Alkohol), physikalischen Faktoren
(z.B. ionisierende Strahlung) oder biologischen Stoffen oder Umsténden (Viren), Fehlbildungen
von Embryos oder Féten wéhrend der Schwangerschaft verursachen zu kénnen

Theta-Wellen - langsame Wellen im EEG (4-7 Hz)
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Theta-Rhythmen - gruppierte langsame Wellen von 4-7 Hz

Tiefe Hirnstimulation - direkte elektrische Stimulation der tiefen Strukturen des Gehirns als Epilepsie-
therapie

Tonischer Anfall - Anfall mit einer pl6tzlichen Muskelversteifung, Dauer einige Sekunden bis Minuten

Tonisch-klonischer Anfall - Anfall, der mit einer Verspannung (tonisch) beginnt und dann in Zuckungen
(klonische Phase) Ubergeht; ehemalige Bezeichnung: ,Grand mal-Anfall”

Topiramat - Medikament gegen epileptische Anfalle

Toxisch - giftig

Trauma - korperliche oder seelische Verletzung

Triglyzeride — Neutralfette: gehéren zu den wichtigsten Nahrungsfetten (enthalten z.B. in Butter, OI,
Milch, Eiern, Nussen, Fleisch usw.)

Trombozytopenie — Abfall der Thrombozyten im Blut (betrifft die Blutgerinnung)

Tuberdse Sklerose, Tuberdse-Sklerose-Komplex — angeborene Krankheit genetischen Ursprungs mit
Neigung zu gutartigen langsam wachsenden Tumoren betreffend Gehirn, Haut, Augen und
innere Organe, haufig kombiniert mit Epilepsie

Unprovoziert — ohne duBBere Anregung entstehend

Valproinsdure - Medikament gegen epileptische Anfille

Vigabatrin - Medikament gegen epileptische Anfélle

West-Syndrom - Epilepsie-Syndrom, benannt nach William West, englischer Landarzt und Chirurg

Yoga - nicht durch wissenschaftliche Forschung begriindete Behandlungsart

Zentro-parietal - Region vor den Hinterhauptslappen

Zonisamid — Medikament gegen epileptische Anfalle
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Adressen

ADRESSEN

Unter folgenden Anschriften finden Sie Adressen von Behandlungseinrichtungen,
z.B. Epilepsieambulanzen und Epilepsiezentren, Epilepsie-Schwerpunktpraxen, von auf
Epilepsie spezialisierten Rehabilitationseinrichtungen und Epilepsieberatungsstellen sowie
Hinweise auf weitere Informationsmaterialien.

STIFTUNG MICHAEL

AlsstraBe 12
53227 Bonn

Tel.: 0228 - 94 55 45 40

Fax: 0228 - 94 55 45 42

E-Mail: post@stiftung-michael.de
Internet: www.stiftung-michael.de

Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie e.V. (DGfE)

Reinhardtstr. 27c
10117 Berlin

Informationszentrum Epilepsie der DGfE

Reinhardtstr. 27¢
10117 Berlin

Deutsche Epilepsievereinigung gem. e.V.
Bundesgeschaftsstelle

Zillestrasse 102

10585 Berlin

Epilepsie Bundeselternverband (e.b.e.)

Geschaftsstelle
Susanne Fey
Am Eickhof 23
42111 Wuppertal

www.epilepsie-online.de

Kontakt: Petra Gehle

Birozeiten: Mo - Fr: 9 - 12 Uhr
Tel.: 0700 - 131 413 00 (€ 0,12/min)
Fax: 0700 - 131 413 99

E-Mail: office@dgfe.info

Internet: www.dgfe.info

Tel.: 0700 - 131 413 00 (€ 0,12/min.)
Fax: 0700 - 131 413 99

E-Mail: ize@dgfe.info

Internet: www.izepilepsie.de

Tel.:030-3424414

Fax: 030 - 342 44 66
Epilepsie-Hotline: 0180-142 42 42
E-Mail: info@epilepsie.sh
Internet: www.epilepsie.sh

Tel./Fax: 0202 - 298 84 65
E-Mail: kontakt@)epilepsie-elternverband.de
Internet: www.epilepsie-elternverband.de

ein Onlineportal mit Adressen aller Selbsthilfe-
gruppen und einem offenen Diskussionsforum
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STIFTUNG MICHAEL

Die STIFTUNG MICHAEL wurde 1962 vom Verleger und Publizisten Dr. Fritz Harzendorf
gegriindet, dessen Sohn seit friiher Kindheit an einer Epilepsie mit groBen Anfallen nach
dem Aufwachen und sehr haufigen Absencen litt.

Stiftungszweck sind die wissenschaftliche Erforschung der Ursachen der Anfallskrankheiten

und der geeignetsten Methoden ihrer Behandlung sowie die Bekdmpfung ihrer individuel-
len und sozialen Folgen. Die Stiftung ist als gemeinnitzig anerkannt.

Die Angebote der Stiftung Michael

Michael-Preis

Der mit € 20.000,- dotierte MICHAEL-PREIS
wird alle zwei Jahre an jlingere Wissen-
schaftler verliehen. Er ist eine international
hoch angesehene Auszeichnung fir die
beste, zum wissenschaftlichen Fortschritt
beitragende Arbeit auf dem gesamten
Gebiet der Epileptologie (klinische und ex-
perimentelle Forschung).

Michael-Debate

Die MICHAEL DEBATE ist ein wissenschaft-
licher Beitrag der STIFTUNG MICHAEL zu dem
alle zwei Jahre stattfindenden Europdischen
Epilepsie Kongress.

Dabei diskutiert eine Gruppe von Forschern
- Uberwiegend Preistrager des Michael Prei-
ses — ein aktuelles Thema untereinander und
anschlieend mit dem Auditorium.

Das ,Praxisseminar fiir Epilepsie” in Gargnano
eine jahrliche 3-tagige Fortbildung fir epi-
leptologisch interessierte Arztinnen und
Arzte. Bei diesem Seminar werden Erfah-
rungen und Erkenntnisse aus Klinik und
Praxis untereinander und in Diskussionen
mit Experten ausgetauscht; dabei kommen
alle praxis-relevanten Aspekte von Anfalls-
krankheiten aller Lebensalter zur Sprache.

Informationsschriften tiber Epilepsie

fir Betroffene, Beratende, Behandelnde
gleich geeignet. Themen sind u.a.: Epilep-
sie bei Schulkindern und Jugendlichen,
Schwangerschaft bei Epilepsie, soziale Hil-
fen, Sport, Mobilitat, berufliche Fragen und
der Umgang mit der Krankheit.

Tagung ,Sozialarbeit bei Epilepsie”
Die STIFTUNG MICHAEL unterstutzt die
alle zwei Jahre vom Verein ,Sozialarbeit bei
Epilepsie e. V."” veranstaltete Tagung.

Stipendien fiir die Weiterbildung zur
Epilepsie- Fachassistenz/-Fachberatung
an der Abteilung Bildung und Beratung
Bethel. Diese Forderung wendet sich an
Fachkréfte im Sozial- und Gesundheitswe-
sen aus den Tatigkeitsbereichen Pflege,
Funktionsdienste, therapeutische Dienste,
Facharztpraxis, Padagogik, Sozialarbeit und
Psychologie.

Gargnano-Stipendien

Die STIFTUNG MICHAEL vergibt seit 2014
fur die Praxisseminare in Gargnano bis zu
5 Stipendien an Arztinnen und Arzte bis zu
32 Jahren. Stipendiaten wird die Teilnahme-
gebuhr erlassen und sie erhalten freie Unter-
kunft und Verpflegung im Palazzo Feltrinelli.

VIREPA-Stipendien

Die STIFTUNG MICHAEL stellt Mittel zur
Verfligung, um einer begrenzten Zahl
von jiingeren Arztinnen und Arzten aus
Deutschland und anderen européischen
Landern eine Teilnahme an VIREPA-Fern-
studien zu ermdglichen, falls sie die vollen
Kursgebiihren nicht aufbringen kénnen.

Focused-Fellowship-Stipendien

Seit 2014 unterstitzt die STIFTUNG MICHAEL
mitden,Focused Fellowships”ein Stipendien-
programm, das sich am ,Department to
Department  Co-Operation-Project”  der
European Federation of Neurological Science
orientiert. Focused-Fellowship-Stipendien er-
méglichen es jungen Arztinnen und Arzten
und Nachwuchsforschern an deutschen Zen-
tren fiir mindestens 6 Wochen zu hospitieren,
um vorher klar definierte klinische Prozedu-
ren - z. B. fortgeschrittene EEG-Diagnostik
oder epilepsie-bezogene Bildgebung - zu
lernen oder an Forschungsprojekten teilzu-
nehmen.

Vorerst noch erhalten Bewerber aus europa-
ischen Landern den Vorrang vor Bewerbern
aus anderen Landern.
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Sibylle-Ried-Preis

Der Sibylle-Ried-Preis wird seit 2001 im
deutschsprachigen Raum zum Gedenken
an Frau Dr. med. Sibylle Ried (1956 - 2000)
verliehen.

Frau Ried war eine Pionierin in der Entwick-
lung von Methoden zur Verbesserung der
Behandlung und Beratung und der Zusam-
menarbeit mit Menschen mit Epilepsie.

Der Preis richtet sich an alle in diesem Be-
reich tatigen Menschen und Gruppen,
ausdricklich auch aus den Bereichen Neu-
ropsychologie, Psychologie, Rehabilitation,
Sozialarbeit und Selbsthilfe.

Der Preis in Hohe von € 2.500,- wird alle
2 Jahre im Rahmen der Gemeinsamen Jah-
restagung der Deutschen und Osterreichi-
schen Gesellschaften fiir Epileptologie und
der Schweizerischen Liga gegen Epilepsie
verliehen.

Inge und Johann
Berger-Landefeldt-Stiftung

diese Stiftung fur symptomatische Epilep-
sie (siehe nachste Seite) und die STIFTUNG
MICHAEL kooperieren eng miteinander. Die
Geschéftsstelle der STIFTUNG MICHAEL ist
zugleich Geschéftsstelle der Berger-Lande-
feldt-Stiftung.

Stiftungsrat und Geschaftsfiihrung

Stifter
Dr. phil. Fritz Harzendorf (1888 — 1964),
Verleger in Goppingen

Stiftungsrat

Prof. Dr. med. Bettina Schmitz, Berlin (Vorsitzende)
Prof. Dr. med. Peter Wolf, Kopenhagen (stellv. Vors.)
Dr. phil. Agathe Biihler, geb. Harzendorf, Bonn

Dr. med. H. Holthausen, Vogtareuth

Dipl. Psych. Margarete Pféfflin, Bielefeld

MA Rupprecht Thorbecke, Bielefeld

Prof. Dr. Ulrich Stephani, Kiel, Vorstand Berger-
Landefeldt-Stiftung (stéandiger Gast)

Spenden und Férderung

Jede Spende hilft die Situation der Betroffe-
nen und ihrer Angehdrigen zu verbessern.
Sie haben verschiedene Moglichkeiten zu
spenden:

Spenden als Fordermitglied

Mit einem Dauerauftrag oder einer Einzugs-
ermdchtigung helfen Sie nachhaltig. Durch
Ihre regelmé@Bige Unterstiitzung kdnnen wir
verlasslich planen. Als Férdermitglied erhal-
ten Sie unsere Informationsbriefe.

Einzelspenden

Mit einer Spende, so klein sie auch sein mag,
konnen Sie schnell und direkt helfen, indem
Sie einen Betrag auf das am Ende dieser
Broschiire genannte Spendenkonto tber-
weisen oder online spenden.

Vermachtnis und Testamente

Uber den Tod hinaus wirksam sein und hel-
fen, kann ein Grund sein, in einer letztwilligen
Verfligung, die STIFTUNG MICHAEL zu beden-
ken. Vermachtnisse / Testamente sind nach
dem Erbschaftssteuergesetz steuerbefreit.
Gerne stehen wir fur weitere Informationen
und zu einem personlichen Gesprach zur
Verfligung.

Zustiftungen

Mit einer Zustiftung erhohen Sie das
Stiftungskapital und ermdglichen eine
nachhaltige Foérderung. Zustiftungen sind
Uber langere Zeitraume steuerlich absetz-
bar. Wir informieren Sie gerne.

Stiftungsvorstand / Geschéftsfiihrung
Dr. jur. Heinz Buhler (Vorstand)
Maria Bergmann (Biiro)

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrasse 12
53227 Bonn

Tel.: 0228 -94 55 45 40

Fax: 0228 - 94 55 45 42

E-Mail: post@stiftung-michael.de
Web: www.stiftung-michael.de
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Inge und Johann Heinrich Berger-Landefeldt-Stiftung

Einzelfall-Férderung durch die

Inge und Johann Heinrich Berger-Landefeldt-Stiftung

eine Stiftung fiir symptomatische Epilepsie

Die Inge und Johann Heinrich Berger-Landefeldt-Stiftung unterstiitzt Menschen, die infolge
duBerer Einwirkungen an Epilepsie erkrankt sind, also Menschen, die an einer erworbenen

Epilepsie leiden.

Die Unterstiitzung wird vornehmlich als
personliche Einzelzuwendung fiir MaBnah-
men und Hilfsmittel vergeben, fur die sich
kein anderer Kostentrager findet.

Solche Kosten(-zuschiisse) kdnnen u.a. ge-
wahrt werden:

fur Reisen

zur medizinischen, psychologischen
oder padagogischen Beratung

zur Orientierung Uber Maf3nahmen
der beruflichen Umschulung und Ein-
gliederung

zum Erfahrungsaustausch bei Treffen
von Selbsthilfegruppen

zu Kuren und Erholungsaufenthalten
auch fur notwendige Begleitpersonen
oder fir Dienstleistungen zur Entlas-
tung von Angehdorigen

furr spezielle Hilfsmittel wie

Kopfschutz

Spezialschuhe

héausliche Behandlungseinrichtungen
behindertengerechte Anpassung der
hauslichen Umgebung

Arbeitsschutz in privaten Hobby-
raumen

zur Teilnahme am Behindertensport
individuelle (auch computergesteuerte)
Lernhilfen.

Daneben konnen Malnahmen geférdert
werden, die dazu beitragen, Rechenschaft
zu geben Uber den Stand und die Notwen-
digkeit gezielter Untersuchungen, Beratun-
gen, Behandlungen oder die Eingliederung
der betroffenen Menschen und Hilfen fir
ihre Angehdrigen.
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Darunter fallen z. B. medizinische, psycho-
logische, padagogische Untersuchungen
Uber die Lebensumstdande und den Bedarf
an geeigneten Beratungseinrichtungen fir
diese Menschen.

Antrdge konnen von Betroffenen selbst
oder von Angehorigen, aber auch von
Selbsthilfegruppen, Betreuungseinrichtun-
gen und Arbeitsstatten gestellt werden.
Beigefligt werden sollen ein Attest des
Arztes, in dem die symptomatische Epilep-
sie bestatigt wird, und eine genauere An-
gabe lber die gewiinschte Forderung mit
Zirka-Angaben eines Euro-Wertes.

Antrage richten Sie bitte an die

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrasse 12

53227 Bonn
E-Mail: post@stiftung-michael.de
oder an

Prof. Dr. Ulrich Stephani

Klinik Neuropadiatrie, UK S-H, Kiel
Schwanenweg 20

24105 Kiel

Tel.: +49 (0)431 597



Informationen zur Epilepsie: Schriften der STIFTUNG MICHAEL

INFORMATIONEN ZUR EPILEPSIE

zu beziehen Uber die STIFTUNG MICHAEL - www.stiftung-michael.de

Ingrid Coban, Rupprecht Thorbecke
Mobilitatshilfen bei Epilepsie
1. Auflage 2012, 24 Seiten

Margarete Pfafflin, Rainer Wohlfahrt,
Rupprecht Thorbecke
Epilepsie ansprechen
1. Auflage 2015, 60 Seiten

Dieter Janz, Tamara Pung, Ramin Khatami
Juvenile myoklonische Epilepsie
Janz-Syndrom, Gesprache mit Patienten
1. Auflage 2012, 84 Seiten

Ingrid Coban, Anne Hauser

Soziale Hilfen fiir epilepsiekranke
Kinder, Jugendliche und deren Eltern
1. Auflage 2011, 104 Seiten

Christine Droge, Rupprecht Thorbecke,
Christian Brandt

Sport bei Epilepsie

2. Auflage 2017, 76 Seiten
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Rupprecht Thorbecke, Ralf Francois
Rechtsfragen bei Epilepsie
7., Uberarbeitete Auflage 2017, 68 Seiten

Ritva A. Sdlke-Kellermann

Epilepsie bei Schulkindern
2., Uberarbeitete Auflage 2017, 152 Seiten

Heilwig Fischbach, Gisela v. Ondarza
Epilepsie und Familie
1. Auflage 2018, 128 Seiten

Psychogene nicht-epileptische Anfille
Eine Information fur Patienten, Angeho-
rige und Fachkréfte im Gesundheitswesen
1. Auflage 2017, 32 Seiten



NICHT VERDRANGEN
NICHT WEGSEHEN
MITHELFEN!

Die STIFTUNG MICHAEL ist eine private
gemeinnitzige Einrichtung. Sie erhilt
keine staatliche Finanzierung; sie ist auf
Ihre Spendenbereitschaft angewiesen.
Mit Ihrer Unterstiitzung kann die Arbeit
im Interesse der Anfallskranken fort-
gefiihrt werden. Spenden helfen.

Spendenkonto:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstral3e 12
53227 Bonn

BHF-Bank Hamburg
IBAN: DE 14 5002 0200 0050 1283 39
BIC: BHFBDEFF500

oder online unter
www.stiftung-michael.de
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