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Vorwort von Rosemarie Keller:

Liebe Mitglieder und Freunde des
Landesverbandes...

Die schonsten Wochen im Jahr stehen bevor - fiir uns
vom Landesverband ist das auch immer wieder eine
willkommene Gelegenheit, unseren Mitgliedern eine
aktuelle Ausgabe des EPILEPSIE-FORUMS BADEN-
WURTTEMBERG mit auf den Weg in die Ferien zu
geben.

Einige Themen dieser Ausgabe sind daher auch ent-
sprechend sonnig: So zum Beispiel der Bericht tiber
unser Gruppenleiter-Seminar zum Thema Humor und
Lachen vor wenigen Wochen in Bad Cannstatt. Hier
kann man erfahren, dass Humor eine durchaus ernst zu
nehmende GroRe sein kann - auch in der Arbeit einer
Selbsthilfegruppe.

Oder unser Schwerpunkt-Beitrag ,Epilepsie und Sport'.
Obwohl die korperliche Betatigung ja das ganze Jahr tiber
empfohlen ist, bieten die warmen Tage des Sommers immer
eine besonders willkommene Gelegenheit, mal die eine oder
andere Sportvariante im Freien auszuprobieren. Was Epilepsie-
betroffene hier unter Umstanden wissen sollten, findet sich in
diesem Beitrag.

Ein Anliegen unseres Forums - unabhangig von den jewei-
ligen Jahreszeiten - ist auch immer wieder die Berichterstat-
tung Uber aktuelle Entwicklungen in der Epilepsiebehandlung.
Hier liefert der Bericht einer Patientin interessante Erfahrungen,
die diese im Zusammenhang mit einer Hirnschrittmacher-
Implantation in Tiibingen gemacht hat - der ersten Operation
dieser Art tibrigens, die in Deutschland in diesem Bereich
durchgefiihrt wurde. Desweiteren gibt es noch eine Neuigkeit
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aus Tiibingen: Und zwar wurde hier ein neuer Wirkstoff angewendet, der bei
pharmako-resistenten Patienten erstaunliche Ergebnisse bewerkstelligen kann.

Ich wiinsche nun allen FORUMS-Leserinnen und -Lesern viel Freude beim
Hinzugewinnen der Erkenntnisse mit dieser Ausgabe und - natiirlich nicht zu
vergessen - besonders schone und erholsame Urlaubstage!

In diesem Sinne ...

Eure Rosemarie Keller

‘,o o0 Termin-Ticker aktuell:

Freitag bis Sonntag, 16. bis 18. September 2011: LV-Seminar auf der Burg Lieben-
zell. Themen: ,Losl6sen, Teil-Leistungsstorungen’ — Referent Dr. Frank Kerling aus
Ulm. ,Mentales Training’ — Referent Volker Sautter, Diplom-Lehrer fiir autogenes
Suggestivtraining aus Tibingen. Workshop zum Thema Loslésung.

Donnerstag und Freitag, 15. und 16. September 2011: Multiprofessioneller Fach-
kongress Epilepsie. Ort: Schweizerisches Epilepsie-Zentrum in Zrich in der Bleu-
lerstralle 60. Jeweils ganztdgige Veranstaltungen. Dazu begleitende Ausstellungen
in der Kirche und im Griindungshaus des Schweizerischen Epilepsie-Zentrums.

Freitag, 30. September 2011 um 19.30 Uhr: Informationsabend zum Thema
,Beitrag von Betroffenen und Angehdrigen bei der Behandlung von Epilepsie”. Ort:
Diakonie Waiblingen, Devizes Strafle 10 in 71332 Waiblingen.

Mittwoch, 05. Oktober 2011 von 18.30 Uhr bis 21.30 Uhr: Informationsveranstal-
tung der Abteilung Epileptologie des Universitatsklinikums Tiibingen zum Epilepsie-
Tag 2011. Ort: Filderhalle in Leinfelden-Echterdingen. Referenten: Prof. Dr. Lerche,
Dr. Weber, Dr. Dr. Rona, Dr. Asenbauer, Dr. Dennig, Dr. Kowalik, Dieter Schmidt
von der SHG-Reutlingen, K. Sorgenfrei vom Netzwerk Epilepsie und Arbeit (NEA)
aus Miinchen, Dr. Wolff, G. Niederwieser von der Eltern-SHG FAKT Tiibingen.

Sonntag, 13. November 2011 von 9 bis 11.30 Uhr: Fachvortrag ,Epilepsien - Folgen
und Auswirkungen auf das soziale Umfeld” in Pliezhausen. Referentin: Frau Dr.
Weber, Tiibingen. Veranstalter: DRK Reutlingen.

Weitere Termine laufend aktualisiert unter: www.lv-epilepsie-bw.de



% Titelthema: LV-Seminar fiir SHG-Mitglieder in Stuttgart

Wie aus einem Lungen-Facharzt zu-
weilen ein ,Lungen-Lacharzt’ wird

Diesjahriges LV-Seminar in Stuttgart-Bad Cannstatt zum Thema Humor in der
Selbsthilfegruppe.

Hans-Martin Bauer ist Sozial-
arbeiter, Familientherapeut,
therapeutischer Clown,
Schauspieler, Lachjogatrainer
und ... chronisch Asthma-
Erkrankter! Der ehemalige
Sozialarbeiter der Deutschen
Bundesbahn lernte nach
einer personlichen Krise,
wie man trotz unheilbarer
Krankheit seinen Humor
durchaus bewahren kann
- oder besser gesagt: Wie
man den Humor gegen
Hans-Martin Bauer, der Lachjogatrainer, in Aktion. die Burden eines schweren
Leidens gezielt einsetzen kann
und zuweilen auch in der Sprechstunde des Arztes - in seinem
Fall der Lungenfacharzt - gekonnt anwenden kann. Dieses
Wissen gibt der Humor-Therapeut nun schon seit Jahren an
andere Menschen weiter. Und Ende Mai war Herr Bauer in der
Jugendherberge in Bad Cannstatt angetreten, dieses Wissen an
die etwa 20 anwesenden Selbsthilfemitglieder des Landesver-
bands der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden Wiirttemberg
weiterzuvermitteln.

Zu Beginn des Seminars erfuhren die Teilnehmer zunachst
grundlegend Wissenswertes zum Thema Humor. So zum
Beispiel die wissenschaftliche Erkenntnis, dass die Fahigkeit zur
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,Ich freue mich wenn‘s regnet.
Weil, wenn ich mich nicht freue,
regnet’s auch!”

Karl Valentin

Heiterkeit keine erbliche Angelegen-
heit ist, sondern erlernt - aber leider
auch wieder verlernt - werden kann.
Der entscheidende Beleg dafiir sind
Kinder. Denn sie besitzen ausnahms-
los alle von Beginn ihres Lebens an
die Fahigkeit zu lachen. Sie lernen
speziell hier von Tag zu Tag dazu, um
das Gelernte dann auch in hohem
Malie gleich wieder anzuwenden.
Oder: dass Humor eine ganz ent-
Lachen ohne Grund ist am Anfang durchaus SCheidende‘ I?eqingung far erhéh'te.
gewshnungsbediirftig. Lebensqualitat ist. Denn nachweislich

liegt bei humorvollen Zeitgenossen
der Spiegel an messbaren Gliicks-
hormonen im Blut weit hoher als bei
bedriickten Menschen. Eine Wahrheit,
die vor allem flir Menschen, die mit
einer unheilbaren Krankheit leben
miussen, einen unschatzbaren Wert
darstellt. Denn wenn man Humor er-
lernen und einiiben kann, dann kann
diese positive Lebensart zum entschei-
denden Gegengewicht zur schweren
Biirde der Krankheit werden.

Aber: Wie kann man Humor lernen?
Hans-Martin Bauer blieb da nichtin
grauer Theorie stecken, sondern gab
massig Gelegenheit, aktiv und viel-
faltig die positive Lebenseinstellung
einzuiiben. Ein ganz entscheidender

N Gut gemacht! Eigenlob stinkt nicht, sondern hebt
Zugang zum Humor ist das Lachen. die gute Laune.



,Das Gesicht ist Dir geschenkt,
lachen musst Du selbst!”

Und wer meint, er habe nichts zu
lachen, der sollte es einfach mal
grundlos versuchen, denn auch das
zeigt Wirkung! Zugegeben: Diese
Ubung war fiir manchen zu anfangs
gewohnungsbediirftig, doch nach
den herzerfrischenden Lachsalven
des Anleiters und dem daraufhin
steten Anstieg des allgemeinen
Lachpegels aller Anwesenden
wurde nach relativ kurzer Zeit
jedem klar: Lachen steckt an - und
das ohne jegliche gesundheitliche
Risiken! Das sprichwortliche Eis war
nun gebrochen und die darauf
folgende Ubung, sich selbst
einmal zu loben und dabei auf
die eigene Schulter zu klopfen,
lief bereits in deutlich gesteiger-
ter Stimmung ab. Dazwischen
*. gabsimmer wieder eingestreute
Auch die ernsteren Seiten des Humors hatten beim Informationen zum Thema Humor.
Seminar in Bad Cannstatt ihren thematischen Raum. Zum Beispiel, dass Menschen, die
einfach mal humorvollen Quatsch
machen, statistisch gesehen langer leben als die sogenannten
,Normopathen’, die immer alles korrekt machen. Oder: Dass es
nachweislich etliche Patienten gibt, die sich tiber das Erlernen
von Humor von quélenden Depressionen befreien konnten.
Die Weisheit des Humortherapeuten dazu lautete: ,Krankheit
ohne Humor fiihrt haufig in die Depression, Krankheit mit Hu-
mor wieder ins Leben!”
Augenscheinlich gehéren zum sinnvollen und hilfreichen Hu-
mor eben auch die ernsten Seiten des Lebens. ,Wer nur so tut,
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als sei er humorvoll, gewinnt nichts”,
so Hans Martin Bauer. ,Wer aber
lernt, sich tiber die traurigen Dinge
des Lebens und vor allem auch tber
sich selbst mal so richtig auszuschiit-
ten vor Lachen, der gewinnt Abstand
zu und Unabhangigkeit von seinen
Problemen und dazu noch ein geho-
riges Mal an Lebensqualitat!”
Wieder waren es dann die prak-
tischen Sequenzen, die diese Wahr-

heiten eindriicklich unter Beweis
stellten. Zum Beispiel die soge-
nannte ,Non sequitur-Assoziation’,
eine Ubung, die den lustigen Unsinn zum hochgradigen Sinn erhebt. Die Ubung
kann jede Gruppe von Menschen sofort in die Tat umsetzen und der Effekt

ist bahnbrechend. Man beginne mit einem Teilnehmer, der irgendeinen Satz
formuliert. Zum Beispiel: ,Benzin ist sehr teuer geworden.” Daraufhin hat der
Sitznachbar die Aufgabe irgendeinen
Begriff aus dem Satz zu entnehmen
und mit diesem einen vollig neuen,
ganz anderen Sinnzusammenhang
zu formulieren wie: ,Besser teuer
geworden, als Feuer geworden ...”
Das Ergebnis nach einigen wenigen
Satzen im Seminarraum war unu-
berhorbar: Schallendes Gelachter
und wirklich irre-witzige Ideen am
FlieBband.

Jeder Mensch lacht gerne - sowohl als Saugling ...

,Gleichzeitig”, so der Seminarleiter
erklarend, ,schult eine solche Ubung
die Schlagfertigkeit. Und verbal
schlagfertig zu sein im Leben, ist eine
weitere, sehr wichtige Vorausset-
zung, ein humorvolleres Dasein zu
fiihren.” Eines aber darf der gesunde
Humor nie: Er darf den anderen nicht
verletzen oder beleidigen - auch die
... wie auch als Erwachsener. Und wenn‘s beim Grenzen von Humor waren also ein
Humor-Seminar vom LV ist. Thema des Seminars.




", Zwei schwibische Hausfrauen treffen sich. Sagt
die eine: ,Mein Mann meditiert seit Neuestem!”
Sagt die andere: ,,Besser, wie wenn er rumhockt

und nix macht ...!”

Grol3es Interesse warf dann noch
die Frage einer Seminarteilneh-
merin auf ,warum die Menschen
im allgemeinen eher griesgramig
sind, wenn man doch weil3, dass
Humor so wichtig ist?” Hans-Mar-
tin Bauer erklarte spannend und
schlissig, die gesellschaftliche
Dimension von Humorlosigkeit:
,Wer immer ernst und verantwor-
tungsschwer ist, wer das Leben
stets als Problem sieht, ist leichter
lenkbar und somit auch besser vor
den Ziehkarren anderer Interessen
o zu spannen.” Die Konsequenz aus
dieser Erkennntnis: Wer Uber sich

Es gibt eine Menge spielerischer Hilismittel, die dem  geo|bst und mit anderen auch mal

Humor auch in der Selbsthilfegruppe durchaus auf C e
die Spriinge helfen kénnen. So wie zum Beispiel S0 I‘IChtIg herzhaft lachen kann,

dieser lustige Lachsack ... lebt einfach selbstbestimmter und
unabhangiger. Das gilt im Hinblick
auf ein politisches Herrschaftssys-
tem genauso wie fir die ,Diktatur’
einer unheilbaren Krankheit. Eine
Tatsache, die schon seit jeher von
so manchen gesellschaftlichen Ver-
antwortungstragern entsprechend
ausgenutzt wird. In Danemark iib-
rigens - so zeigen aktuelle Studien
- scheint das messbar anders zu
sein. Denn hier leben laut aktueller
Gliicksforschung die gliicklichsten

... der durchaus dazu fithren kann, dass man sich den F]em[jter 'n Europa'und gerade hier
Bauch halten muss vor Lachen. ist das politische Mitbestimmungs-
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recht des Einzelnen in der Politik
aber auch im Gesundheitssystem
so hoch wie nirgend anderswo!
Zu guter Letzt gabs dann noch
einige Tipps fiir humorvolle
Hilfsmittel, die man durchaus
auch beim Treffen in Selbsthil-
fegruppen einsetzen kann, wie
zum Beispiel die ,365 Tage-
Humor-Almanache” - diverse
Biicher mit lustigen Spriichen und
Anekdoten fiir jeden Tag im Jahr
- oder der simple Lachsack, den
wohl jeder kennt und der einem
immer wieder eindriicklich be-
weist: Lachen steckt an und zwar
ganz ohne Nebenwirkungen!
Mal abgesehen von der, dass die

Ein gekonnter Schluss ziert alles — am Ende des Stimmung in der Gruppe spijrbar
Seminars gab Herr Bauer noch den Clown und ansteigt ...
interpretierte den vielsagenden Frank Sinatra- (nhh)

Klassiker I did it my way’ auf ganz eigene Weise.

~ BloR g’scheit isch au domm!”
Schwabisches Sprichwort

Aktuelle Information

Ginkgo und Epilepsie

Ginkgo-Praparate und -Tee kdnnen auch bei Nicht-Epilepsiebetroffenen anfalls-
fordernd wirken. Forscher der Universitdt Bonn haben jetzt verdffentlicht, dass
das sogenannte Ginkgotoxin, das vor allem in den Samen der Pflanze in
hoheren Anteilen enthalten ist, daher insbesondere auch im Verdacht steht,
bei Epilepsiepatienten die Anfallsschwelle abzusenken. Desweiteren bestehen
Hinweise darauf, dass das Ginkotoxin wahrscheinlich auch den Abbau anfalls-
hemmender Medikamente beschleunigt. Epilepsiepatienten sollten daher die
Anwendung von Ginkgo-Praparaten in jedem Fall immer erst mit dem behan-
delnden Neurologen besprechen.



Epilepsie und Sport

Sommerzeit ist Sportzeit — wenn man als Epilepsiebetroffener ein paar Hinweise
beachtet, kann man in der schonen Jahreszeit sehr viel Spa8 an der Bewegung im
Freien haben.

Grundsatzliche Fragen:

Ist Sport fiir Epilepsie-Kranke grundsétzlich gesund?
Welches Risiko besteht?

Wie sollte ein Epilepsie-Patient grundsdtzlich mit der
Erkrankung beim Sport umgehen?

Welche generellen Einschrankungen bestehen?
Welche Sportarten sind fiir welche Patienten geeignet?
Wie kann ich mich zusatzlich schiitzen?

Ist Behindertensport erlaubt?

Viele Menschen mit Epilepsie sind unsicher, ob sie

Sport betreiben diirfen oder nicht, und wenn ja, welche
Sportarten fir sie gesund sind und welche gemieden werden
sollten. Hierbei kommt besonders zum Tragen, dass die meis-
ten Sportarten mit einem Verletzungsrisiko auch fiir gesunde
Personen verbunden sind und eine zusétzliche Gefahrdung durch
die Anfalle befiirchtet wird. Zudem gibt es bei Epilepsie-Patienten
Gefahrdungen, die bei Gesunden in dieser Form nicht bestehen
und die zusdtzlich bedacht werden miissen.

Ist Sport fiir Epilepsie-Kranke grundsitzlich gesund?

Zundchst einmal muss festgehalten werden, dass Sport grund-
satzlich fir alle Menschen in einem gewissen Rahmen gesund ist
und auch Epilepsie-Patienten grundsatzlich von Sport profitieren
wie alle anderen auch. Einzelne Sportarten sind jedoch proble-
matisch, so dass sie besser nicht ausgelibt werden sollten, so
lange eine akute Gefdhrdung durch Anfdlle vorliegt.



Insgesamt kann Sport gerade bei Epilepsie-Patienten glinstige Einfliisse haben
durch eine Verbesserung des korperlichen und seelischen Empfindens, was sich

u. U. sogar auch auf die Anfallssituation positiv auswirken kann. Insofern ist es
auch nicht sinnvoll, wenn Kinder mit einem Anfallsleiden generell vom Schulsport
ausgeschlossen werden - im Gegenteil, dies kann eine Integration in den Klas-
senverband verhindern. Zudem erleben sie selbst sich in diesen Situationen als
minderwertig, was nicht sein muss, weil es eben nicht stimmt, dass diese Kinder
sportuntauglich sind. Sport soll ja gerade im Gegenteil eine integrierende Funktion
haben und nicht dazu fiihren, dass sich Personen ausgeschlossen fiihlen.

Welches Risiko besteht?
Bei der Ausiibung von Freizeitaktivitdten allgemein und Sport im
3 Besonderen sollte grundsdtzlich stets bedacht werden, welche
.,\ Konsequenzen ein Anfall haben kénnte. Inwieweit ein Risiko
der Eigengefahrdung hierbei eingegangen wird, liegt im Bereich
der personlichen Entscheidung. Jedenfalls sollte bei sportlicher
Betdtigung eine Fremdgefahrdung, soweit dies auch Gesunden
moglich ist, generell ausgeschlossen werden. Dies bedeutet im Einzelfall im Ex-
trem, dass eine Sportart nicht (mehr) ausgelibt werden kann. Hier sollte der Patient
sich und den Mitmenschen gegenlber jedoch so verantwortungsvoll reagieren,
dass er diese Ratschlage auch befolgt. Zudem gibt es so viele Sportarten, die von
Epilepsie-Patienten bedenkenlos oder mit kleinen Einschrankungen ausgetibt wer-
den koénnen, dass es sicher moglich ist, fiir jeden Patienten eine Sportart zu finden,
die ihm Spal} macht.

Bei der Auswahl muss zusatzlich auch bedacht werden, wie wahrscheinlich das
Auftreten von Anfdllen ist. Bei Menschen mit Epilepsie, die taglich oder mehrfach
pro Woche Anfélle haben, wird man wesentlich strengere Mafstabe anlegen als
bei solchen, die alle paar Jahre mal einen (dann vielleicht auch provozierten, z.B.
durch Alkohol) Anfall erleiden. Letztere konnen nahezu alle Sportarten ausiiben,
wenn der entsprechende Ausloser gemieden wird.

Wie sollte ein Epilepsie-Patient grundsitzlich mit der Erkran-
(d kung beim Sport umgehen?
% Allgemein ist es sicher von Vorteil, offensiv mit der Krankheit
L umzugehen und Freunde, die ggf. beim Sport dabei sind oder
die in einem Verein eine Leitungsfunktion haben, zu informie-
ren. Dies kann aus zweierlei Griinden sinnvoll sein. Zum einen
verhindert es, dass ein Patient in eine fiir ihn unglinstige Lage

kommt, wenn ein Anfall auftritt, ohne dass jemand von dem Anfallsleiden gewusst
hat. Dies kann auch zu iibersteigerten Reaktionen fiihren (z.B. Rufen eines Not-




arztes, auch wenn dies nicht notwendig ist etc.). Zum anderen
sollten aus rechtlichen Griinden Verantwortliche informiert sein,
falls eine Sportart auf eigenes Risiko ausgefiihrt wird, damit bei
einem Unfall keine Konsequenzen fiir den Verein drohen. Zudem
sollten bei Mannschaftssportarten die Mitspieler und Betreuer
wissen, was in Bezug auf den Sport passieren kann (z.B. Aus-

fall eines Mitspielers beim Fullball, wenn die Mannschaft nicht
mehr einwechseln darf). Zudem sollten Mitspieler oder Betreuer
dartiber informiert werden, was bei einem Anfall zu tun ist, wie
geholfen werden kann und was unterbleiben sollte und auch,
wann ein Notarzt gerufen werden muss.

Welche generellen Einschrinkungen bestehen?
Generell kann man die Ratschldge beziiglich diverser
Freizeitaktivititen so zusammenfassen: ,Nicht zu hoch,
nicht zu schnell, nicht ins Wasser”.

Insbesondere fiir Wassersport bestehen Bedenken.
Der Grund ist folgender: Bei generalisierten Anfallen
kommt es zu Beginn des Anfalls zu einer Ausatmung, da durch
das Zusammenziehen der Atemmuskeln Luft aus dem Brust-
korb gepresst wird. Dies flihrt dazu, dass der Auftrieb im Wasser
nachldsst. Daher sinken die Betroffenen im Wasser schnell ab.
Hinzu kommt, dass im Anfall die Schutzreflexe erloschen sind
und daher Wasser in die Lunge gelangen kann. In der zweiten
Anfallsphase, der klonischen Phase, kommt es zunachst zu einer
Einatmung. Wenn dies unter Wasser passiert, saugt der Patient
somit noch zusdtzlich aktiv Wasser in die Lunge. Somit ist es
verstandlich, warum Wassersport sehr gefahrlich ist und Anfalle
zum Ertrinken fiihren kdnnen. Von allen Wassersportarten kann
daher prinzipiell ohne geeignete Schutzmalinahmen nur abgera-
ten werden, auch vom Schwimmen. Allerdings muss hinzugefiigt
werden, dass es Ausnahmen geben kann, z.B. dann, wenn ein
Schwimmer von einem anderen begleitet wird, der im Notfall
den Patienten sofort vor dem Ertrinken bewahren kann. Auch
das Tragen von Schwimm- oder Rettungswesten kann das Risiko
vermindern. Diese missen allerdings so angelegt sein, dass sie fiir
den Fall der Bewusstlosigkeit den Kopf Giber Wasser halten.

Rennsport aller Art, der mit hohen Geschwindigkeiten verbunden
ist, verbietet sich fir Anfallspatienten ebenfalls — nicht nur Auto-
rennsport, sondern z.B. auch Fahrradrennen.



Sportarten, die in groflerer Hohe durchgefiihrt werden, z.B. Fallschirmspringen,
Segelfliegen, Bergklettern 0.4, sind aufgrund der Gefdhrdung bei Eintreten eines
Anfalls ebenfalls nicht moglich. Bei Sportarten, die in geringerer Hohe und/oder
mit Sicherung durchgefiihrt werden, ist eine individuelle Entscheidung méglich.
Hierbei ist z.B. an Gerdteturnen zu denken, das bei entsprechender Sicherung oder
geringer Anfallsfrequenz bzw. langerer Anfallsfreiheit nicht unbedingt abzulehnen
sind. Fir Brillentrager ist es darliber hinaus zu tiberlegen, beim Sport Kontaktlinsen
zu tragen oder Kunststoffglaser, die auch beim Sturz nicht in spitze Teile zerbre-
chen kénnen wie Brillengldser aus Glas und somit das Verletzungsrisiko verringern.

Welche Sportarten sind fiir welche Patienten geeignet?

Um die Einschdtzung, welche Sportart bei welchen Patienten sinnvoll und ohne
grofSeres Risiko ist, besser treffen zu kénnen, haben wir im Folgenden eine Auflis-
tung mit Sportartengruppen zusammengestellt, die als Anhaltspunkt dienen soll,
ob eine Betitigung sinnvoll ist oder nicht. Im Einzelfall muss diese Entscheidung
unter Umstanden auch anhand weiterer Kriterien erfolgen, z.B. Anfallstyp (er-
haltenes Bewusstsein? und Haufigkeit. Zudem gibt es Formen der Epilepsie, bei
denen nur nachts Anfélle auftreten. Wenn dies bekannt und tiber einen langeren
Zeitraum konstant nachvollziehbar ist, dann bestehen fiir Sportarten, die am Tage
ausgelibt werden, wenige Bedenken.

Sportart/-gruppe/Kommentar:

Mannschaftssport (FuSball, Handball, Hockey, Basketball, Volleyball etc.):
Sportart prinzipiell erlaubt. Manschaftskollegen und Betreuer sollten informiert
sein. Kein erhohtes Verletzungsrisiko.

Leichtathletik:
Prinzipiell erlaubt. Stabhochsprung sollte gemieden werden.

Skisport:

Abfahrtslauf/Snowboard nicht bei Anfdllen mit Bewusstseinsverlust, ansonsten nur
bei im Anfall erhaltener Kérperbeherrschung. Nicht ausserhalb markierter Pisten
fahren und nur in Begleitung. Langlauf bei Begleitung und Meiden rascher Ab-
fahrten problemlos. Helm tragen!

Breitensport (Fitness-Training, Wandern, Turnen, Minigolf, Kegeln, Tanzen, Tisch-
tennis, Jogging, Inline-Skating etc.):

Erlaubt, ggf. an Gerdten mit Gefahrdungspotenzial (z.B. im Fitness-Studio) un-

ter Aufsicht. Bergwandern nicht auf Hochgraten oder anderen Stellen, wo eine
Absturzgefahr besteht. Vorher Gber Wanderfiihrer informieren. Ceréteturnen nicht
Uber BrusthGhe.



Fahrrad fahren:

Problematisch aber méglich. Nicht zu schnell, nicht dort, wo
eine Gefahrdung bei einem Sturz besteht. Kein Mountainbiking
bei Anfallen mit Bewusstseinsverlust. Schutzmaltnahmen (Helm!)
treffen.

Schwimmen, Segeln, Rudern:
In Begleitung und mit Sicherungsmalnahmen (Schwimmwesten)
moglich.

Surfen, Tauchen:
Grundsatzlich nicht zu empfehlen.

Tennis, Squash:
Problemlos bei Anfillen ohne Bewusstseinsverlust, sonst unter
Aufsicht.

Reitsport:

Problematisch. Bei Stlirzen Verletzungsgefahr. Bei Anféllen ohne
Bewusstseinsverlust und Sicherheit, im Anfall nicht zu fallen,
moglich.

Motorsport:
Nicht erlaubt

Fallschirmspringen:
Nicht erlaubt

Wie kann ich mich zusitzlich schiitzen?
F Auf jeden Fall sollten Epilepsie-Patienten die iblichen
SchutzmaBBnahmen ergreifen, die bei einer Sportart
generell empfohlen werden. Hierzu gehéren z. B. das
Tragen eines Sturzhelmes beim Skisport, beim Fahrrad

fahren oder beim Inline-Skating.

Zusitzliche MalBnahmen konnen jedoch ergriffen werden und
verringern insbesondere beim Wassersport das Risiko. Das Tragen
einer geeigneten Schwimmweste ist in freien Gewdssern zwin-
gend notwendig. Eine auffillige Badekappe kann helfen, damit
der Bademeister/die Aufsichtsperson ein drohendes Ertrinken
rechtzeitig bemerkt. Fast immer ist es sinnvoll, dass der Patient
die Sportart in Begleitung austibt, so dass er unter Beobachtung
ist. Dies kann beim Schwimmen jemand sein, der in die Grund-
ziige der Rettung eines Ertrinkenden eingearbeitet ist. Bei Sportar-
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ten wie dem Gerateturnen ist eine Hilfestellung allgemein tblich; wenn hier darauf
geachtet wird, in nicht zu groler Hohe zu turnen, ist dies in der Regel ausreichend.

Ist Behindertensport erlaubt?

Auch Behinderte kénnen und sollen Sport treiben, die ein-
drucksvollen Leistungen Behinderter bei ihren Sportveranstaltun-
gen sind hierfiir der beste Beweis.

Auch hier gilt, dass der entscheidenden Aspekt ist, dass die
Sicherheit gewdhrleistet sein muss, sowohl fiir den Patienten als
auch fiir die Umgebung. Da der Behindertensport aber meistens
nicht die gefahrlichen schnellen Sportarten einbezieht, ist die Sportausiibung zu-
meist moglich. Auch hier gelten selbstverstandlich die allgemeinen Hinweise zum
Wassersport.

Autor: Prof. Dr. Hufnagel
www.neuro-consil.de/html/privatpraxis.html

Neu & kostenlos:




% Aktuelle Meldung

Hoffnung nie aufgeben

Retigabin vielversprechend bei pharmakoresistenten Patienten.

Gute Neuigkeiten aus Tiibingen: Prof. Dr. Holger Lerche konnte
bei einem trotz mehrfacher Therapieansatze nicht anfallsfrei ge-
wordenen Patienten durch die Gabe des neuen antiepileptischen
Wirkstoffs Retigabin die Anfélle auf einen Bruchteil reduzieren
und dafiir sorgen, dass wiederrum diese nur noch nachts auftre-
ten. Fiir den Patienten war das der Beginn neuer Lebensqualitat,
konnte er dadurch beispielsweise auch seine Berufsausbildung
zum Physiotherapeuten erfolgreich abschliefsen.

Der Wirkstoff Retigabin erzielte in diesem Fall in Kombination mit
Carbamazepin und Levetiracetam die drastische Reduktion der
Anfdlle. Besonders bei pharmakoresistenten Patienten bedeu-
ten neue Therapieansdtze die Chance auf ein qualitdtsvolleres
Dasein, denn besonders sie sind betroffen von héhere Arbeitslo-
sigkeit, Fahrverbot, Schwierigkeiten in Ausbildung und Beruf auf-
grund der immer wieder auftretenden, unkontrollierbaren Anflle.

Der Patient hatte im vorab bereits etliche unterschiedliche Medi-
kamententherapien ausprobiert sowie auch durch einen epilep-
sie-chirurgischen Eingriff wie auch eine erfolgte Vagusnervstimula-
tion keine Besserung seiner Situation erzielen kénnen.

Somit ist mit Retigabin nun wohl ein Antikonvulsivum verfiigbar,
das die Behandlungsalternativen fiir Patienten mit Epilepsie nicht
nur quantitativ, sondern auch qualitativ erweitern kann und somit
fur die Zukunft auch einen wichtigen Baustein im Rahmen von
Kombinationstherapien darstellen kann.

(aus: ,Zeitschrift fiir Epileptologie”, Beilage von Band 24, Heft 2. Mai
2011)
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Hirnschrittmacher:
Wenn nichts mehr geht

Eine Epilepsiepatientin mit Hirnschrittmacher berichtet

Es begann vor fiinf Jahren: Mein Mann fragte mich morgens, was
ich denn fiir dummes Zeug rede, erinnert sich die heute 47jahrige
Gabriele Sajuns.

Gabriele Sajuns

Als dieses immer wieder passierte, suchte ich einen Neurologen auf, wurde in
eine Spezialklinik in Tlibingen Gberwiesen und erhielt die Diagnose Epilepsie

- ein Schock flir mich als damalige Eisenbahntransportfacharbeiterin. Da meine
Anfdlle von der rechten auf die linke Gehirnhlfte Gibersprangen und weil eines
der Anfalls-Areale im Gedachtniszentrum lag, kam ich fir die klassische Operation
nicht in Frage. Mir wurden Antiepileptika verschrieben, doch auf viele Substanzen
reagierte ich allergisch, oder andere Medikamente wirkten bei mir nicht. Ebenso
erging es mir mit der Vagus-Nerv-Stimulation. Diese wirkte bei mir auch nicht. Das
war im Jahr 2009 - bei gemessemem 14 Anfallen in 48 Stunden!

Manchmal verlor ich den Mut, doch meine Familie hat mich immer und jederzeit
unterstiitzt. Ich gab meinen Beruf auf, zudem verlor ich meinen Gleichgewichts-
sinn. Dann im November 2009 erfuhr ich von einem Neurologen und dessen
neuer Behandlungsmethode: Dem sogenannten Hirnschrittmacher.

INPUT - WISSEN:

Die ,Tiefe Hirnstimulation” - kurz: THS - ist eine Mdglichkeit fiir erwachsene Pati-
enten mit Anfdllen fokalen Ursprungs, die entweder auf Medikamente nicht anspre-
chen oder diese wegen der Nebenwirkungen nicht tolerieren kénnen. Die DBS-The-
rapie (DBS = Deep Brain Stimulation) basiert auf einem implantierten, medizinischen
Geradt, das - dhnlich einem Herzschrittmacher — kontrollierte elektrische Impulse an
genau festgelegte Bereiche im Gehirn abgibt. Wahrend der Operation unter Voll-
narkose wird eine diinne Elektrode in eine bestimmte Hirnregion eingebracht: den
sogenannten Nucleus Anterior des Thalamus. Der Thalamus ist die Schaltzentrale des
Gehirns, die eng mit anderen Hirnbereichen verbunden ist, in denen Anfélle ihren
Ursprung haben kénnen. Diese Elektrode wird dann an den Neurostimulator, der
blicherweise im Brustbereich unter der Haut, unterhalb des Schltisselbeins implan-
tiert wird, angeschlossen. Das Implantat kann jederzeit wieder entfernt werdern und
die Elektroden im Gehim beschadigen das Gewebe nicht. Die Stimulation erfolgt in
einem festen Rhythmus: eine Minute Stimulation, flinf Minuten Pause, eine Minute
Stimulation ... Studien zeigen, dass die Therapie effektiv und nebenwirkungsarm ist



Am 14. Dezember 2010 wurde mir dann in der Uniklinik
Tubingen ein solcher Hirnschrittmacher implantiert. Ich konnte es
kaum fassen, aber direkt nach der Operation lieBen die Anfélle
bei mir schon nach. Schlagartig von einer Stunde auf die andere
war ich ein anderer Mensch. Und als nach der Implantation mit
der Stimulation begonnen wurde, spiirte ich nur ein leichtes Krib-
belgefiihl um den Neurostimulator. Nach einiger Zeit verspiirte
ich dann auch da nichts mehr. Mein verlorener Gleichgewichts-
sinn kehrte umgehend nach der OP zuriick.

Auch wenn die Medikation mit Frisium und Luminal wie vor der
Implantation noch die gleiche ist, habe ich endlich wieder eine
Perspektive, weil ich heute schon weniger als die Halfte der ur-
spriinglichen Anfille habe. Deshalb riickt nun auch eine Medika-
menten-Reduzierung nach einem Jahr in greifbare Néhe!

Ich fuhle mich, als konnte ich Baume ausreifen. Und wenn die
Tendenz anhdlt, kann ich méglicherweise auch wieder arbeiten
- die Arzte machen mir da durchaus Hoffnung!

(Autorin: Gabriele Sajuns)

Infoflyer ,DBS-Therapie bei Epilepsie” ab jetzt kostenlos beim
Landesverband erhiltlich. |

! Buch-Tipp Nr. 1:

Epilepsie und Fiihrerschein.

Schnelle und hilfreiche Informationen in einem leider im-
mer noch sehr oft uniibersichtlichen Themengebiet.

Giinter Krimer, Rupprecht Thorbecke, Thomas Porschen:
»Epilepsie und Fiihrerschein” Hippocampus Verlag Bad
Honnef. ISBN 978-3-936817-73-7. 17,80 EUR
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Buch-Tipp Nr. 2:

Epilepsie — 100 Fragen, die
Sie nie zu stellen wagten.

Ganz ehrlich, wer hat denn schon mal seinen Arzt gefragt,
ob man vor dem Sex ein Notfallmedikament einnehmen
sollte? Oder: Welche Fahrgeratschaften auf dem Rummel-
platz fir Epilepsiebetroffene ungeféhrlich sind?

Dieses Buch setzt da an, wo im Arztgesprach vielleicht
manchmal der Mut aufhért, oder die Fragen einem dann in
den Sinn kommen, wenn die Untersuchung bereits beendet ist.

Allein schon die Autoren bilden ein Giberaus interessantes Gespann, denn: Sie ist
Betroffene, er ist Epileptologe! Nicht immer sind beide einer Meinung und gerade
auch das macht den Reiz bei der Lektire aus, an deren Ende dann doch eine be-
reits wohl bekannte, aber im vorliegenden Fall auch erfrischendes Erkenntnis steht:
Es gibt keine dummen Fragen - es gibt nur dumme Antworten.

Giinter Krimer, Anja D. Zeipelt: ,Epilepsie — 100 Fragen, die Sie nie zu stellen
wagten” 1. Auflage, Hippocampus Verlag Bad Honnef. ISBN 978-3-936817-3. 178
Seiten, 14,90 EUR

Buch-Tipp Nr. 3:

Epilepsie: Ein interaktives
%1 Lexikon fiir Kinder und
Jugendliche.

Der Nachfolger von ,Epilepsie: Ein illustriertes Lexikon fir
... kommt auf DVD daher und bietet ein jugendgerechtes
Medienhandling am Rechner. Wiimschenswert ware
jedoch, dass sich alle der Familie um den Computer versammeln und so anhand
der interaktiven Inhalte miteinander ins Gesprach kommen.

Giinter Kramer, Richard Appelton: ,Epilepsie: ein interaktives Lexikon fiir Kinder
und Jugendliche” 1. Auflage, Hippocampus Verlag Bad Honnef. ISBN 978-3-
936817522. DVD, 19,90 EUR



% Neu: Der Blick in eine andere Welt

Epilepsie in Tansania
- Teil 1 -

Tansania liegt im ostlichen Teil von Afrika und hat derzeit rund
43 Millionen Einwohner. Tansania ist das Erste einer Reihe von
Landern, iiber die wir unter dem Gesichtspunkt Epilepsie zu-
kiinftig immer wieder berichten werden.

Unsere Interviewpartnerin Frau Dr. Andrea Winkler ist derzeit
Oberirztin der neurologischen Abteilung des Klinikums ,Rechts
der Isar’ in Miinchen. Frau Dr. Winkler war von 2001 bis 2004
im Norden des Landes, um hier eine Epilepsieklinik aufzubau-
en, die bis heute dort existiert. Nils Hemmen hat die engagierte
Medizinerin unlangst interviewt:

Frau Dr. Winkler, wie sieht die medizinische
Versorgung von Epilepsiepatienten derzeit in
Tansania aus?

Es gab - als ich bis 2004 dort vor Ort war
- relativ wenig Arzte, die sich mit Epilepsie
beschdftigt haben. Heute gibt eine Epilep-
sieklinik im Norden des Landes, in Haydom
Wiyt im Manyara-Distrikt, die ich mitaufgebaut
Dr. Andrea Winkler  hape — diese versorgt in etwa 400 bis 500
Patienten zur Zeit. Und es gibt eine im Siiden des Landes — 1960
im Olanga-Distrikt von Professor Jilekaall und einer kanadischen
Kollegin gegriindete -, die gibt es heute immer noch, und die
versorgt derzeit ungefdhr 900 Patienten. Dann gibt eine in Dar es
Salaam, auch wohl in Mosche gibt es ein grofles Krankenhaus mit
Epilepsieambulanz. Aber Fakt ist, dass man letztendlich gar nicht
genau weiss, wieviele Epilepsieambulanzen es in Tansania gibt.
Meistens ist es so, dass die Epilepsiepatienten in die Ambulanzen
der herkdmmlichen Poli-Kliniken miteingeschlossen sind. Ausge-
wiesene Neurologen mit spezielleren Epilepsiekenntnissen gibt
es — soweit ich weiss im Moment - nur zwei: einen tansanischen
und einen irischen Neurologen. Also kann man sagen, es gibt
derzeit so gut wie keine Spezialversorgung fiir Epilepsiepatienten
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in Tansania. Dazu
kommt noch, dass
hier bei sehr vielen
Patienten sekundare
Epilepsien entstehen
durch Autounfille,
Schéadelverletzungen
oder neurologischen
Infektionen bei-
spielsweise, und
somit die Quote der
Patienten, die an ei-
ner Epilepsie leiden
durchaus hoher liegt
als im allgemeinen
Durchschnitt.

Medizinische Vorabuntersuchung in einer anderen Welt: Frau Dr. Winkler
priift die Reflexe eines Patienten — wenns sein muss auch im Freien.

Wie sieht der gesellschaftliche Hintergrund von Betroffenen aus?

Im grollen und ganzen ist der epilepsiebetroffene Patient von Vorurteilen betroffen
und mit Vorstellungen besetzt, dass hier etwas Ubernatiirliches im Spiel ist und
dass diese Krankheit von Damonen her riihrt. Und die Leute werden deswegen
nach wie vor sehr hdufig gemieden und ausgeschlossen. Das zeigt sich beispiels-
weise darin, dass Kinder sehr haufig nicht zur Schule gehen wegen der Epilepsie.
Oder Frauen deswegen nicht geheiratet werden. Und betroffene Mdnner finden
deswegen sehr haufig keine Arbeit. Es gibt eine Studie aus Sambia, die klar besagt,
dass die Krankheit Epilepsie in Afrika ein viel groReres gesellschaftliches Problem
fur die Betroffenen, aber auch fiir die Gesellschaft darstellt, als andere chronische
Krankheiten in der Bevolkerung. In Teilen des Landes, in denen beispielsweise eine
Epilepsieambulanz vorhanden ist, und wo mehr Aufklarungsarbeit betrieben wird,
ist die Einstellung gegeniiber Epilepsiebetroffenen dann schon etwas besser.

Gibt es in Tansania andere Behandlungsansétze gegen Epilepsie als in Europa?

Ja, auf jeden Fall. Die traditionelle Medizin steht hier im Vordergrund. Das ist der
Heiler, der Natur-Heilpraktiker. Diese Leute werden in der Regel als erste zu Rate
gezogen, bevor man sich einer wissenschaftlich-medizinischen Behandlung unter-
zieht. Und da werden halt im ersten Zug irgendwelche Krduter gegen die Anfille
verordnet oder auch bestimmte Prozeduren mit dem Patienten veranstaltet, die
dann helfen sollen — mit ganz unterschiedlichem Erfolg. Zum einen finden ja bei



Epilepsie generell auch Spontanheilungen statt, die natirlich auch
hier passieren kdnnen. Zum anderen passieren den Menschen
aber auch ganz scheuBliche Dinge, weil sie aufgrund der an sich
ja unbehandelten Anfille ertrinken oder ins Feuer fallen, weil hier
ja noch sehr haufig an der offenen Feuerstelle gekocht wird. Oder
sind es auch die Behandlungsmethoden selbst, die Unheil verur-
sachen. Wie zum Beispiel das sogenannte ,Scarification’, wo den
Patienten Schnitt- und Brandwunden zugefiigt werden — damit
,die bosen Krafte aus dem Korper entweichen kénnen’ — und die
sich dann haufig ganz bose entzlinden.

Ganz andere Frage: Was raten Sie epilepsie-betroffenen Touristen,
die Tansania besuchen wollen?

Auf jeden Fall genug Medikamente mit sich zu nehmen. Weil
schon wie vorhin gesagt, die Medikamentenversorgung sehr
schlecht sein kann. Und dass man sich beziiglich der notwen-
digen Vorbereitungsmalinahmen wie beispielsweise Malariapro-
phylaxe sehr genau mit seinem Arzt abspricht. Dann auf jeden
Fall im vorab absichern, wo es fur den Notfall medizinische
Aufnahmeméglichkeiten im Land gibt. Und ganz wichtig: Das
alles im vorhinein mit der Krankenkasse besprechen, ob die eine
eventuelle Behandlung oder auch einen Riicktransport bezahlen
werden.

(Folge 2 des Intervies im kommenden EPILEPSIE-FORUM ..)

Auch wenn Frau Dr. Winkler mittlerweile wieder in Deutschland
arbeitet bleibt sie ,ihrer’ Epilepsieklinik in Tansania nattirlich aufs
engste verbunden und kiimmert sich auch weiterhin um mog-
liche Unterstiitzung fiir das Krankenhaus. Wer spenden mochte
wendet sich an:

Lions Hilfswerk Miinchen Blutenburg e.V.

Salzburg Miinchen Bank AG

Kontonummer: 1 100 162 016 ,Kennwort ,Tansania”
Bankleitzahl: 701 206 00

SWIFT Code (BIC) RVSA DE MX

IBAN DE 53701206001100162016
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