IN DIESEM KAPITEL

Was Epilepsie ist

Wie sich Epilepsie aufert

Trotz Epilepsie ein ganz normales Leben fihren

Kapitel 1 )
Epilepsie - ein Uberblick

sem Kapitel erkldren wir es Schritt fiir Schritt. Epilepsie ist eine der hdufigsten neuro-

logischen Erkrankungen — etwa jeder hundertste Mensch ist davon betroften. Doch
viele wissen gar nicht genau, was Epilepsie bedeutet, und rund um die Krankheit ranken
sich einige Mythen. Zeit, Licht ins Dunkel zu bringen!

E pilepsie — schon mal gehort, aber was steckt eigentlich dahinter? Keine Sorge, in die-

Epileptische Anfalle verstehen

Der Kern der Epilepsie sind epileptische Anfille. Was passiert dabei? Stellen Sie sich Thr Ge-
hirn wie ein riesiges Netzwerk aus Milliarden von Nervenzellen vor. Diese Zellen kommu-
nizieren stindig tiber elektrische Signale miteinander — normalerweise geordnet wie Musi-
ker in einem Orchester. Bei einem epileptischen Anfall jedoch gerit das Orchester aus dem
Takt: Plotzlich feuern viele Nervenzellen synchron und unkontrolliert Signale ab, als wiirde
ein »Gewitter im Gehirn« toben. Dieses elektrische »Gewitter« kann sich auf den Korper
auswirken und unwillkiirliche Reaktionen auslésen — man spricht dann von einem Krampf-
anfall (medizinisch: epileptischer Anfall).

Ein epileptischer Anfall ist wie ein Kurzschluss in einer Lichterkette — ein einziger iiber-
schieflender Impuls, und plétzlich blinken alle Lichter wild durcheinander. Genauso brin-
gen bei einem Anfall fehlgeleitete elektrische Impulse im Gehirn das geregelte »Blinken«
durcheinander.

Epileptische Anfille konnen, miissen aber nicht immer dramatisch aussehen. Viele denken
bei Epilepsie an das klassische Bild: Eine Person féllt zu Boden und der ganze Korper ver-
krampft und zuckt. Ja, solche grofien Anfille (Grand Mal) gibt es — aber es gibt auch kleine
Anfille, die viel unscheinbarer sind. Manchmal zucken nur einzelne Muskeln, etwa im Arm
oder Gesicht. Manche Anfille dauern nur wenige Sekunden und bleiben von auflen fast un-
bemerkt, etwa wenn jemand plotzlich wie abwesend wirkt und nicht reagiert. Solche Ab-
sencen treten oft bei Kindern auf und werden leicht mit Tagtrdumen verwechselt.
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rung hat Epilepsie — das heifst, ungefihr eine von 100 Personen. Und fast jeder
Zehnte erlebt mindestens einmal im Leben einen epileptischen Anfall. Mit an-
deren Worten: In einer voll besetzten Schulaula oder einem Kinosaal kennen Sie
hochstwahrscheinlich jemanden, der schon einen Anfall hatte, ohne dass Sie es
wissen.

Stellen Sie sich vor, Max (10 Jahre) sitzt morgens im Klassenzimmer und hort
w der Lehrerin zu. Plotzlich starrt er fiir ein paar Sekunden reglos vor sich hin. Sei-
ne Augen wirken leer, er reagiert nicht, als ob er kurz »abgeschaltet« hatte. Nach

etwa zehn Sekunden blinzelt Max und macht ganz normal im Unterricht weiter,
als wiére nichts gewesen.

Q Epilepsie ist gar nicht so selten, wie viele denken. Etwa ein Prozent der Bevolke-

Was war passiert? Max hatte einen kleinen epileptischen Anfall, genauer: eine
Absence. Seine Mitschiiler dachten vielleicht, er hétte nur getraumt. Tatséchlich
aber war das ein kurzes »Gewitter im Gehirn« — vollig schmerzlos, ohne Kramp-
fe, und Max kann sich hinterher nicht daran erinnern. Solche Anfille sind leicht
zu iibersehen, zeigen aber, wie vielfiltig Epilepsie sein kann.

Ereignisse — vom kurzen »Weggetreten-Sein« bis zum grofSen Krampfanfall.
Nicht jeder Anfall sieht gleich aus, und nicht jeder einzelne Anfall bedeutet
gleich Epilepsie. Wichtig ist vor allem, ob solche Anfille wiederholt auftreten.

0 Das Wort epileptischer Anfall ist ein Sammelname fiir viele verschiedene

Ab wann spricht man von Epilepsie?

Vielleicht fragen Sie sich: »Wenn jemand einen Anfall hatte — hat er dann schon Epilepsie?«
Nein, nicht unbedingt. Epilepsie ist namlich mehr als nur ein einzelner Anfall. Viele Men-
schen erleben einmal im Leben einen Krampfanfall, zum Beispiel im Zusammenhang mit
hohem Fieber als Kind (sogenannter Fieberkrampf) oder nach einem Unfall. So etwas heif3t
Gelegenheitsanfall und bedeutet noch keine Epilepsie. Von Epilepsie sprechen Arzte erst,
wenn das Gehirn zu einer dauerhaften Neigung zu Anfillen neigt, sprich, wenn Anfille wie-
derholt und ohne direkten Ausloser auftreten. Meist gilt die Faustregel: Zwei oder mehr un-
provozierte Anfille, die in grofleren Abstianden (mehr als 24 Stunden) auftreten, deuten auf
Epilepsie hin. Dann geht man davon aus, dass erneut Anfille auftreten konnen.

Es gibt auch Situationen, in denen schon ein einziger Anfall zur Diagnose Epilepsie fithren
kann — ndmlich dann, wenn Untersuchungen zeigen, dass ein sehr hohes Risiko fiir weite-
re Anfille besteht. Zum Beispiel: Wenn eine Hirnscan-Untersuchung (MRT) eine bestimm-
te Gehirnverinderung zeigt oder im EEG (Hirnstrommessung) typische epileptische Mus-
ter sichtbar sind, gehen Arzte davon aus, dass ohne Behandlung wahrscheinlich bald wieder
ein Anfall passiert. In so einem Fall spricht man ebenfalls von Epilepsie, selbst wenn erst ein
Anfall stattgefunden hat.
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Klassifikation von Krankheiten) hat Epilepsie einen eigenen Code: G40. Wenn
Sie also auf einem Arztbrief »G40« lesen, bedeutet das Epilepsie-Diagnose. (Ins-
gesamt gibt es sogar feine Unterkategorien wie G40.0, G40.1 und so weiter fiir
verschiedene Epilepsieformen — das sind Details fiir Fachleute, tiber die Sie sich
als Patient*in nicht den Kopf zerbrechen miissen.)

0 In der medizinischen Klassifikation nach ICD-10 (Internationale statistische

In der Regel sprechen Mediziner von Epilepsie, wenn mindestens zwei un-
provozierte Anfille aufgetreten sind. Ein einzelner Anfall — so spektakulér
er auch sein mag — ist noch keine Epilepsie, sondern kann ein einmaliges
Ereignis sein.

m v/ Epilepsie = wiederholte epileptische Anfille ohne erkennbaren Anlass.

v/ Epilepsie ist ein Oberbegriff, keine einzelne Krankheit. Es gibt viele Arten
und Ursachen. Gemeinsam ist allen nur: Das Gehirn hat eine Neigung zu
plotzlichen »Kurzschliissen«, den Anfillen.

Wie haufig ist Epilepsie?

Epilepsie kann in jedem Alter auftreten — vom Séugling bis zur Seniorin. Tatséchlich gibt es
zwei Haufigkeitsgipfel: Viele Betroffene haben schon im Kindes- oder Jugendalter ihre ers-
ten Anfille, und spéter gibt es im hoheren Erwachsenenalter (etwa ab 60 Jahren) noch ein-
mal einen Anstieg. Der Grund: Im Alter konnen etwa Schlaganfille oder Demenz das Risi-
ko fiir Epilepsie erhohen. Aber auch dazwischen, im jungen Erwachsenenalter, ist Epilepsie
moglich — sie ist also insgesamt keine Frage des Alters.

Wie héufig ist Epilepsie nun insgesamt? Zum Gliick ist Epilepsie relativ selten, aber eben
auch nicht so ungewohnlich, wie manche glauben:

v/ Etwa 0,5 bis ein Prozent der Menschen haben Epilepsie. In Deutschland entspricht
das grob geschitzt bis zu 800.000 Betroffenen — stellen Sie sich eine grofSe Stadt voller
Menschen vor, so viele leben hierzulande mit Epilepsie.

¢/ Etwa fiinf Prozent (also einer von 20) der Menschen erkranken im Laufe ihres Le-
bens an Epilepsie. Diese Zahl ist hoher als die momentane Haufigkeit, weil einige
nach Jahren anfallsfrei werden oder nur zeitweise erkranken.

¢/ Etwa zehn Prozent (einer von zehn) Menschen haben irgendwann im Leben min-
destens einen epileptischen Anfall. Hier sind auch einmalige Anfélle mitgerechnet,
die keine Epilepsie werden. Man sieht: Einzelne Anfille sind gar nicht so
selten — Epilepsie (die Neigung zu wiederholten Anfillen) aber trifft ungefahr jeden
Hundertsten.

Warum ist dieses Wissen wichtig? Es zeigt, dass Epilepsie kein exotisches Phénomen ist.
Wahrscheinlich kennen Sie — ohne es zu wissen — jemanden mit Epilepsie. Das hilft, Beriih-
rungsangste abzubauen. Epilepsie-Patienten sind mitten unter uns: Sie gehen in die Schule,
zur Arbeit, treiben Sport und fithren ein Familienleben wie andere auch.
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Mythenalarm

Rund um Epilepsie kursieren noch immer einige Mythen und Irrtitmer. Hochste Zeit, mit
ein paar Klischees aufzurdumen:

¢/ Mythos: »Epilepsie ist eine Geisteskrankheit oder psychische Storung.«

Fakt: Epilepsie ist eine neurologische Erkrankung, keine psychische. Das bedeutet,
die Ursache liegt im Gehirn (in der elektrischen Aktivitdt der Nervenzellen) und nicht
in der »Psyche« oder Einstellung der Person. Epilepsie-Patienten haben kein gestortes
Denken und keine gestorte Personlichkeit durch die Epilepsie — sie erleben »nur« ge-
legentlich Anfille aufgrund korperlicher Vorgange im Gehirn.

v/ Mythos: »Epilepsie ist ansteckend. «

Fakt: Keine Sorge, Epilepsie ist iberhaupt nicht ansteckend. Man kann sie nicht
durch Anfassen, Anhusten oder Ahnliches iibertragen. Wenn jemand einen Anfall
hat, besteht keinerlei Infektionsgefahr — helfen und Beistand leisten ist also gefahrlos
moglich.

¢/ Mythos: »Menschen mit Epilepsie konnen kein normales Leben fiihren.«

Fakt: Mit der richtigen Behandlung kénnen die meisten ein ganz normales und erfiill-
tes Leben fithren. Sie gehen zur Schule oder Arbeit, treiben Sport, griinden Familien.
Viele werden durch Medikamente dauerhaft anfallsfrei (bei etwa zwei Dritteln der Pa-
tienten gelingt das). Natiirlich muss man auf ein paar Dinge achten — etwa darf man
in Deutschland erst wieder Auto fahren, wenn man eine gewisse Zeit anfallsfrei war.
Bestimmte Berufe mit hohem Unfallrisiko (etwa Pilotin) sind eventuell nicht méglich.
Aber im Alltag gibt es meist weniger Einschrédnkungen, als man denkt. Wichtig ist, of-
fen mit der Erkrankung umzugehen und das Umfeld aufzukldren, dann stehen
Epilepsie-Betroffenen heute fast alle Tiiren offen.

¢/ Mythos: »Bei einem Anfall muss man der Person etwas zwischen die Zihne schieben,
damit sie nicht die Zunge verschluckt.«

Fakt: Blof3 das nicht! Niemals sollte man wihrend eines Anfalls etwas in den Mund
der betroffenen Person stecken. Die Angst, jemand konnte »an der Zunge ersticken,
ist unbegriindet — die Zunge kann nicht verschluckt werden. Im Gegenteil, durch Ge-
genstdnde im Mund drohen Verletzungen oder Erstickungsgefahr. Also Finger weg
von Mund und Zunge! Das Beste, was Helfer tun konnen, ist: Ruhe bewahren, die Per-
son vor Verletzungen schiitzen (gefihrliche Gegenstinde aus dem Weg raumen),
eventuell etwas Weiches unter den Kopf legen und seitlich lagern. Keinesfalls festhal-
ten oder gewaltsam eingreifen — der Anfall endet meist von selbst nach ein bis zwei
Minuten. Einen Rettungswagen ruft man nur, wenn der Anfall ungewohnlich lange
dauert (mehr als fiinf Minuten) oder mehrere Anfille hintereinander auftreten.
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Mythos: »Epileptische Anfiille sehen immer gleich aus (starke Krdmpfe und
Bewusstlosigkeit).«

Fakt: Falsch! Viele Anfille verlaufen weniger dramatisch. Es gibt zahlreiche Anfallsar-
ten: Einige Betroffene sind wihrend eines Anfalls kurz abwesend oder haben merk-
wiirdige Empfindungen (etwa plotzliches Déja-vu, Kribbeln, seltsame Geriiche), ohne
umzufallen. Aulenstehende merken oft gar nichts oder wundern sich nur kurz. Die
bekannten grofien Anfille mit Stiirzen und Krdmpfen sind nur eine von vielen Er-
scheinungsformen. Epilepsie ist also vielseitig — jeder Betroffene kann ein eigenes
Muster haben.

Mythos oder Fakt? Sie merken schon: Nicht alles, was man sich iiber Epilepsie erzéhlt,
stimmt. Zum Gliick wissen Arzte heute sehr genau tber die Krankheit Bescheid, und Auf-
klarung hilft, diese Mythen aus der Welt zu schaffen.

Ursachen und Ausléser (im Uberblick)

Sie fragen sich vielleicht, »Warum bekommt man tiberhaupt Epilepsie?« Die kurze Antwort:
Es gibt unzdhlige Griinde, und oft bleibt die genaue Ursache im Dunkeln. Epilepsie ist ein
bisschen wie ein Gewitter — manchmal weif$ man, was die Luft elektrisch aufgeladen hat,
manchmal kommt der Blitz scheinbar aus heiterem Himmel.

v

v

In vielen Fillen lisst sich keine klare Ursache finden: Man nennt das idiopathische
Epilepsie (was so viel heifst wie »ohne bekannte Ursache«). Das ist gar nicht so
ungewohnlich.

Es gibt aber bekannte Ausléser und Risikofaktoren: Zum Beispiel Schédel-Hirn-
Verletzungen, Hirnhaut- oder Gehirnentziindungen, Schlaganfille oder Hirntumore
konnen spiter epileptische Anfille nach sich ziehen. Wenn Epilepsie die Folge einer
anderen Erkrankung oder Schidigung ist, sprechen Mediziner von symptomatischer
Epilepsie.

Auch die Gene spielen mit: Epilepsie kann in manchen Familien gehauft auftreten,
was auf eine vererbbare Veranlagung hindeutet. Aber selbst wenn ein Elternteil Epi-
lepsie hat, heift das nicht, dass die Kinder es automatisch bekommen — es erhéht nur
statistisch das Risiko ein wenig.

nen Anfall provozieren, wenn jemand die Anlagen dazu hat. Dazu gehéren

g Bestimmte Ausloser sind nicht die Ursache der Epilepsie an sich, aber konnen ei-

v/ Flackerlichter (Stroboskopeffekte) bei einigen wenigen Betroffenen
¢/ Schlafmangel
v/ Alkoholentzug

v/ starker Stress
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Diese Faktoren allein machen keine Epilepsie, aber bei jemandem mit Epilepsie konnen sie
eher einen Anfall auslosen. Und nein — Videospiele oder Disco-Lichter fithren nicht bei al-
len Epileptikern zu Anfillen (dieser Irrglaube stammt aus Filmen). Tatsédchlich ist die soge-
nannte Fotosensitivitit (Lichtempfindlichkeit) als Auslosefaktor relativ selten und betrifft
nur einen kleinen Bruchteil der Menschen mit Epilepsie.

Was bedeutet die Diagnose Epilepsie?

Stellen Sie sich vor, bei jemandem — sagen wir Laura (17 Jahre) — wurde gerade Epilepsie
diagnostiziert. Das ist natiirlich erst mal ein Schock fiir sie und ihre Familie. Viele Fragen
schwirren ihr durch den Kopf: »Muss ich jetzt stindig Angst vor Anfillen haben? Kann ich
meinen Hobbys noch nachgehen? Darf ich meinen Fiihrerschein machen? Wie reagieren
meine Freunde?« — Mit diesen Sorgen ist Laura nicht allein.

Aber was bedeutet die Diagnose wirklich fur das Leben?

Zunichst einmal: Epilepsie ist gut behandelbar. Dank moderner Medikamente (Antiepilep-
tika) konnen heute etwa zwei Drittel aller Betroffenen anfallsfrei leben. Das heifst, Laura hat
eine hohe Chance, mit der passenden Medizin gar keine Anfille mehr zu bekommen - so,
als wire das Gewitter in ihrem Kopf unter Kontrolle. Die Epilepsie heilen kann man zwar
(noch) nicht, da die grundsitzliche Neigung zu Anfillen bleibt. Aber man kann sie so gut
kontrollieren, dass viele Betroffene kaum noch etwas davon merken. Und sollte ein Medika-
ment nicht auf Anhieb helfen, gibt es Ausweichmoglichkeiten — manchmal dauert es etwas,
bis man die richtige Therapie findet, aber die Moglichkeiten sind vielfiltig.

gen. Die meisten Betroffenen haben unter Therapie ein fast normales Leben, und
die Lebenserwartung ist bei gut kontrollierter Epilepsie nahezu genauso hoch
wie bei Menschen ohne Epilepsie. Schwere Zwischenfille (wie Verletzungen
durch Anfille oder plotzlicher unerwarteter Tod bei Epilepsie, SUDEP) sind sehr
selten und lassen sich durch richtige Vorsichtsmafinahmen meist verhindern.

@ Epilepsie gilt als eine der am besten behandelbaren neurologischen Erkrankun-

Was andert sich durch die Diagnose fur den Alltag?

Epilepsie zu haben bedeutet vor allem, dass man in manchen Situationen vorsichtiger sein
muss. Laura zum Beispiel wird mit ihrer Arztin besprechen, ob sie vorerst aufs Autofah-
ren verzichtet, bis sie lange genug anfallsfrei ist. In Deutschland darf man in der Regel nach
einem Anfall fiir sechs bis zwo6lf Monate nicht fahren, je nach individueller Situation. Das
klingt hart, dient aber der Sicherheit aller. Auch bestimmte Berufe (etwa Arbeiten auf Lei-
tern in grofler Hohe, Umgang mit schwerem Gerit) konnten fiir sie tabu sein, solange An-
félle nicht ausgeschlossen sind.

Auf der anderen Seite heifit Epilepsie nicht, dass Laura in Watte gepackt werden muss. Sie
kann weiterhin zur Schule gehen, Freund*innen treffen, Sport treiben. Viele Sportarten sind
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unproblematisch — Schwimmen zum Beispiel ist moglich, wenn Aufsicht dabei ist. Schule
und Arbeitgeber sollten informiert sein, damit niemand erschrickt, falls doch mal ein An-
fall passiert, und alle wissen, was zu tun ist. Offenheit hilft hier enorm: Wenn Laura ihrem
Umfeld erklért, was Epilepsie ist (und was nicht!), werden die meisten Menschen verstind-
nisvoll reagieren. SchliefSlich wissen wir jetzt: Epilepsie ist nichts, wofiir man sich schimen
misste, und auch nichts, was andere fiirchten miissen.

Laura erinnert sich noch gut an ihren ersten grofSen Anfall. Es passierte zu Hau-
m se in der Kiiche. Sie spiirte vorher ein komisches Gefithl im Bauch, dann weif3 sie

erst wieder etwas, als der Rettungsdienst neben ihr stand. Ihre Eltern waren in

Panik — verstiandlicherweise. Kurz darauf bekam Laura die Diagnose Epilepsie.

Was nun? Die Familie hatte grofie Angst vor der Zukunft. Doch ein halbes Jahr
spiter sieht der Alltag schon anders aus: Mit dem richtigen Medikament ist Lau-
ra seit vielen Monaten anfallsfrei. Sie geht ganz normal zur Schule, trifft sich mit
ihren Freunden und plant sogar ihren Fiihrerschein, sobald die Arztin griines
Licht gibt. Ihre beste Freundin hat einen kleinen Notfallplan und weif8: Wenn
Laura doch mal einen Anfall bekdme, legt sie sie vorsichtig auf die Seite, raumt
gefihrliche Gegenstinde weg und wartet ruhig ab — mehr ist meist gar nicht no-
tig. Lauras Lehrkréfte und Mitschiiler wissen Bescheid; anfangs war es ihr un-
angenehm, aber offen dartiber zu sprechen, hat viel Druck von ihr genommen.
»Epilepsie gehort jetzt halt zu mir, aber sie bestimmt nicht mein Leben«, sagt
Laura selbstbewusst.

Dieses Beispiel zeigt: Die Diagnose Epilepsie ist ernst, aber mit dem richtigen
Umgang kann man trotzdem fast alles machen und erreichen.

Epilepsie - Eine Einfihrung, die Mut
machen soll

Zusammenfassend haben Sie im ersten Kapitel gelernt: Epilepsie ist eine Erkrankung, bei
der das Gehirn zeitweise »iiberpowert« — die beriithmten Gewitter im Kopf fithren zu epi-
leptischen Anfillen. Wichtig ist, mehrere Anfille unterscheiden Epilepsie von einmaligen
Vorfillen. Die Krankheit ist relativ haufig und kann jeden treffen, in jedem Alter. Aber: Heu-
te muss Epilepsie niemanden ins Abseits stellen. Dank moderner Medizin und viel Aufkla-
rung koénnen Betroffene ein nahezu normales Leben fithren. Wenn Sie selbst oder jemand
in IThrem Umfeld die Diagnose Epilepsie erhilt, denken Sie daran: Epilepsie ist gut behan-
delbar, nicht ansteckend und bei Weitem nicht das Ende eines normalen Lebens. Informie-
ren Sie sich (so wie jetzt gerade — bravo!), sprechen Sie offen dariiber und lassen Sie sich von
Mythen nicht verriickt machen.

Sie iber Epilepsie wissen, desto normaler und handhabbarer wird sie [hnen er-
scheinen. Schliefilich ist Epilepsie zwar eine besondere Herausforderung, aber
mit dem richtigen Wissen, Unterstiitzung und Humor — lésst sie sich meistern!

ﬁ Bleiben Sie ruhig und gelassen — Wissen ist der beste Gegner von Angst. Je mehr






