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Sport und korperliche Fitness sind bedeutsame Fak-
toren des modernen Lebens. Obwohl der vorteilhafte
Effekt der korperlichen Fitness auf die allgemeine
Gesundheit unbestritten ist, wird immer noch kontro-
vers diskutiert, ob korperliche Ubungs- und Fitness-
programme auch fiir Patienten mit Epilepsien geeig-
net sind. Die Unsicherheit zu diesem Thema wird
auch dadurch ausgedriickt, dass Empfehlungen
hinsichtlich sportlicher Aktivitaten von Patienten mit
Epilepsien sich in vielen Punkten widersprechen.
Dazu kommt, dass sowohl Patienten als auch Ange-
horige verstandlicherweise verunsichert sind und
sich haufig fragen, ob die Gefahr anfallsbedingter
Verletzungen sportliche Betatigung iiberhaupt
zulasst, und umgekehrt, ob sportliche Betatigung
unter Umstanden mit einer erhohten Anfallswahr-
scheinlichkeit einhergeht.

Angste vor erhohten Verletzungsrisiken sind im
Einzelfall nattrlich nachvollziehbar und auch be-
rechtigt. Allerdings muss diesen Angsten entgegen-
gehalten werden, dass in einer groBen norwegischen
Untersuchung nur 2 % der Patienten tGberhaupt
einmal wahrend sportlicher Betatigung einen Anfall
erlitten und dass die Patienten, bei denen ein Anfall
wahrend sportlicher Betatigung auftrat, eher solche
waren, bei denen regelmaBige sportliche Aktivitat
nicht bestand.

Insofern ist es mein personliches Anliegen, die Auf-
klarung zum Thema Sport und Epilepsie in realis-
tischem und positivem Sinne voranzutreiben, wie
dies durch die Erhebung zum Motto des Tages der
Epilepsie 2004 angestrebt wurde. Es ware wiin-
schenswert, dass auf diese Weise Ubertriebene
Angste und unangebrachte Vorurteile abgebaut
werden und es gelingt, mehr Patienten mit Epilepsien
zu regelmaBiger sportlicher Aktivitat zu motivieren.

Prof. Dr. med. Bernhard J. Steinhoff,
Epilepsiezentrum Kehl-Kork

Weiter 5
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Sport fordert oft die Lebensfreude. Gerade Epi-
lepsiepatienten profitieren von regelmaBigem Aus-
gleichssport und fordern somit auch ihre sozialen
Kontakte. Leider werden heutzutage immer noch
viele Epilepsiekranke vollig vom Sport befreit aus
Furcht vor Anfallen. Dabei konnen durch geeignete
VorsichtsmaBnahmen Risiken klein gehalten
werden (Tragen von Schutzhelm oder Schwimm-
weste, Turnen auf Matten usw.).

Auch fiir Patienten mit korperlichen Behinderungen
findet sich oft eine Sportart, die SpaB macht,
ohne dass der Patient gefahrdet ist. Anfallskranke
haben in der Mehrzahl der Falle kein erhohtes
Risiko, durch korperliche Aktivitat und vermehrtes

Atmen einen Anfall zu erleiden. Besteht Anfalls-
freiheit von einem Jahr und langer, konnen die
meisten Sportarten schon ohne groBeres Risiko
ausgeibt werden.

Wenn nur noch selten Anfalle auftreten, so ist es
wichtig, dass der Patient beim Sport nicht allein
ist und kompetente Aufsicht hat. Ubungsleiter und
Sportlehrer sollten iiber die Erkrankung informiert
werden. Wahlen Sie fiir sich lhren Lieblingssport
und besprechen Sie mit lhrem behandelnden Arzt,
ob er durchfihrbar ist. Diese Informationen sind
als Empfehlung zu werten, individuell gibt es
sicherlich immer wieder Ausnahmefalle, die
diskutiert werden konnen.

2004 » Ausgabe 3

Freizeitsport

Maoglich: Angeln, Wandern, Ballett, Fahrradfahren
mit Sturzhelm, Fitness, Skating mit Schutz-
ausriistung, Jogging, Kegeln, Golfen, Tanzen.
Nicht madglich oder nur bei Anfallsfreiheit:
Mountain-Biking.

Rasensport, Hallensport, Ballspiele
Maglich: Leichtathletik, Gymnastik, FuBball (Kopf-
béalle vermeiden), Reiten nur unter Aufsicht und mit
Reitkappe empfohlen, Gerateturnen nur nach Riick-
sprache mit dem behandelnden Arzt und mit
Bodenpolsterung durch Gummimatten.

Nicht moglich oder nur sehr bedingt:

Fechten.

Wintersport

Maglich: Langlaufski mit Sturzhelm und Begleit-
person, ebenso Schlittschuhlaufen.

Nicht maglich: Von Abfahrtski und Snowboarden
raten wir ab.

Wassersport

Moglich mit Begleitperson: Schnorcheln,
Wasserspiele, Schwimmen.

Nicht maglich: Tauchen.

Nur sehr bedingt maglich: Segeln, Surfen,
Rudern, Paddeln (sichere Schwimmweste!).
Vorsicht ist geboten bei fotosensiblen Anfallen.
Bei dieser Erkrankung konnen Anfélle durch Licht-
reflexe der Sonne auf der Wasseroberflache her-
vorgerufen werden. Bei Patienten mit haufigen An-
fallen ist Wassersport nicht moglich. Prinzipiell ist
bei allen offenen Gewassern das Tragen einer
Schwimmweste angezeigt.

Vermeiden Sie Sonnenbrand und Hitzschlag durch
Aufenthalt in der prallen Sonne.

Fliegen

Maglich: Flugreisen als Passagier (vgl. Informa-
tionen zum Thema Flugreisen und Reisen im
Epilepsie-Letter 2/2004).

Nicht maglich: selbstandiger Segelflug,
Motorflug.

SchieB3sport
Nicht maglich.

Denken Sie daran, dass lhre sportlichen Aktivi-
taten immer mit Ihrem behandelnden Arzt be-
sprochen werden sollten, da sie immer individuell
Ihrem personlichen Krankheitsverlauf angepasst
werden mussen. Wichtig ist es, lhre Ubungsleiter,
Sportlehrer und Betreuer (ber lhre Anfalle und
NotfallmaBnahmen aufzuklaren, damit im Falle
eines Anfalles richtig reagiert werden kann.
Wichtig fir Brillentrager: Bitte tragen Sie eine
Sportbrille mit Kunststoffglasern!

Quelle: Informationsbroschiire ,Epilepsie und Sport*, Klinik fiir
Epileptologie, Bonn

AKTUELLES

Tag der Epilepsie, 5.

Sport und Epilepsie -

Tag der Epilepsie in der Schweiz LSty

war ein voller Erfolg!

Oktober 2004
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Das Deutsche
Epilepsiemuseum

Im September 1998 wurde in Kehl-Kork das erste
deutsche (und — nach unserem Kenntnisstand — das
erste weltweite) Epilepsiemuseum eroffnet. Die Er-
offnung fand damals anlasslich des 5. Colloguiums
»Epilepsie in der Belletristik” in Kehl-Kork statt.
Inzwischen hat das Museum, das zunachst in pro-
visorischen Raumlichkeiten untergebracht war,
seinen endgiiltigen Platz in 6 neuen Raumen des
Korker Handwerksmuseums gefunden.

Warum ein Epilepsiemuseum?

Die Griindung des Korker Museums basiert im
Wesentlichen auf zwei gedanklichen Vorstellungen —
auf einer historischen und einer gegenwarts-
bezogenen Uberlegung.

Die Anfragen an die Historie lassen sich

folgendermaBen formulieren:

@ Neugier: ,Wie war das friiher mit Epilepsie und
Epilepsiekranken?”

@ Erkenntnisgewinn: ,Kdnnen wir aus dem Wissen
und den Erfahrungen fritherer Epochen lernen?”

@ /eitgeschichte: ,Lassen sich aus der Tatsache,
wie die Menschen friiherer Jahrhunderte mit dem
Thema ,Epilepsie und Epilepsiekranke’ umgegan-
gen sind, Riickschliisse auf damalige geistige,
soziale, gesellschaftliche, religiose, kulturelle
Stromungen und auf den naturwissenschaftlichen
Kenntnisstand ziehen?*

Beziiglich der Gegenwart liegen dem
Museumsgedanken zwei Wunsch-
Vorstellungen zugrunde:

Wissensvermittlung: Information iber Epilepsie,
Abbau von Vorurteilen, Aufklarung (iber derzeitige
Diagnose- und Therapie-Moglichkeiten.
Wissenschaftlichkeit: Die Prasentation der Aus-
stellungsgegenstande erfolgt auf wissenschaftlicher
Grundlage; die Objekte konnen und sollen ihrerseits
als Fundus und Ausgangspunkt fiir wissenschaft-
liches Arbeiten dienen. Eine Bibliothek (bereits (iber
120 Titel) mit epileptologischen Biichern, Disserta-
tionen und wissenschaftlichen Artikeln aus dem

17. bis 20. Jahrhundert soll dem Interessierten
auch altere und seltene Literatur uber diese
Thematik zuganglich machen.

Ein Museum soll lebendig gestaltet sein und sich
nicht mit dem Blick auf Vergangenes zufrieden
geben; es soll den Bezug zur Gegenwart herstellen
und flr Zukiinftiges offen sein.

So ist ein Museum auch nie etwas Endgiiltiges, es
sollte immer ,auf dem Weg“ sein. Dies gilt auch fir
das Deutsche Epilepsiemuseum Kork — wir hoffen,
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dass es sich in den kommenden Jahren weiterent-
wickeln und immer wieder konstruktive Verande-
rungen erfahren wird.

Folgende Themen werden im Deutschen
Epilepsiemuseum behandelt/dargestellt:
e Einfilhrung @ Therapie

@ Geschichte @ Kunst

® Diagnostik @ Prominente

Beispiel 1:

Epilepsie — was ist das eigentlich?

Kaum eine andere Krankheit lasst sich in der Medi-
zingeschichte so weit zuriickverfolgen wie die Epi-
lepsie; zahlreiche Hinweise aus frithhistorischer Zeit
deuten darauf hin, dass diese Krankheit den
Menschen seit seinen Anfangen begleitet hat.
Damals wie heute muss sie als eine der haufigsten
chronischen Erkrankungen iiberhaupt gelten: 0,5 bis
1% aller Menschen leiden an ihr. Dies bedeutet, dass
beispielsweise in Deutschland rund 400.000 bis
800.000 epilepsiekranke Menschen leben!

Der Begriff ,Epilepsie” leitet sich von dem griechi-
schen Wort ,epilambanein ab, das so viel wie
,packen, anfallen* bedeutet. Epilepsie heiBt also
JAnfall“ oder besser: ,Anfallskrankheit”. Da es aber
sehr unterschiedliche Anfallskrankheiten gibt, spricht
man besser von den Epilepsien.

Beispiel 2:

Prominentengalerie

Bei einem Teil der in der Literatur als ,berihmte
Epileptiker” aufgelisteten Personen konnte durch
Nachforschungen, die diesen ,Kasuistiken“ zugrunde
lagen, die Diagnose ,Epilepsie” bestatigt werden
(z.B. Caesar, Erzherzog Karl, Papst Pius IX.,
Flaubert, Dostojewski), bei anderen bleibt die
Verdachtsdiagnose mit mehr oder weniger groBer
Wahrscheinlichkeit im Raum stehen (z.B. Konig Saul,
Napoleon, van Gogh, Paulus).

Wiederum bei anderen wurde deutlich, dass sie nicht
chronisch an der Krankheit Epilepsie gelitten haben,
dass sie aber in bestimmten Phasen ihres Lebens
voriibergehend an epileptischen Anfallen erkrankt
sind (z.B. Lord Byron, Nobel).

Gerade die Beschaftigung mit prominenten Epilepsie-
kranken hat es erneut gezeigt: Die chronische Krank-
heit Epilepsie und gelegentlich auftretende epilep-
tische Anfalle sind durchaus vereinbar mit hoher und
hochster Intelligenz, sie sind kein Hindernis fir
geniale Leistungen.

Deutsches Epilepsiemuseum Kork

-Museum fiir Epilepsie und Epilepsiegeschichte-
OberdorfstraBe 8

77694 Kehl-Kork

Tel. und Fax: +49 12 12/5 10 95 59 35

E-Mail: info@epilepsiemuseum.de
www.epilepsiemuseum.de

Geoffnet sonntags 14 - 17 Uhr. Eintritt frei
(Gruppenfiihrungen nach Vereinbarung auch
auBerhalb der Offnungszeiten).

‘ Wir stellen vor:

Die Diakonie Kork widmet sich schon seit 1892 der Betreuung von Menschen mit Epilepsie.
Heute ist die Einrichtung ein Epilepsiezentrum der Spitzenversorgung epilepsiekranker

Menschen in Deutschland.

Epilepsiezentrum Kehl-Kork

Unter dem Dach der Diakonie Kork wurden die
beiden Epilepsiekliniken 1999 im Rahmen
einer Unternehmensreform als eigenstandiger
Geschaftsbereich unter dem Namen
+Epilepsiezentrum Kork“ zusammengefasst.

l Diakonie Kork

i@ Epilepsiezentrum Kork
L o

In einer engen Kooperation mit dem Neuro-
zentrum des Universitatsklinikums Freiburg
wurde die Einrichtung 1997 als ,Epilepsie-
zentrum Grad IV* fir Patienten mit schwer
verlaufenden Epilepsien ausgewiesen. Es
umfasst die Epilepsiekliniken fir Kinder und
Jugendliche sowie fiir Erwachsene, eine Klinik
fur Epilepsiekranke mit schwerer geistiger
Behinderung, die Intensivmonitoring-Einheit,
das Blutspiegellabor sowie verschiedene
Therapieabteilungen.

Seit 2002 steht die Epilepsieklinik fiir Erwach-
sene unter der alleinigen Leitung von Prof. Dr.
Bernhard Steinhoff und die Epilepsieklinik flr
Kinder und Jugendliche unter der Leitung von
Dr. Jan-Peter Ernst, nachdem Dr. G. Reins-
hagen im Mai 2002 und Dr. H. Schneble im
August 2002 aus den Leitungsfunktionen
ausgeschieden sind.

Mit 106 Betten besteht jahrlich fir rund 1.200
Patienten die Moglichkeit zur stationaren Auf-
nahme. Etwa 5.000 Patienten werden durch
die Epilepsie-Ambulanzen ambulant betreut.

Kontakt

Epilepsiezentrum Kork

LandstraBe 1

77694 Kehl-Kork

Telefon 078 51/84-0

Telefax 078 51/84-2 00

E-Mail info@epilepsiezentrum.de

Epilepsieklinik fiir Erwachsene

Prof. Dr. Bernhard J. Steinhoff

Telefon 0 78 51/84-2 50

E-Mail bsteinhoff@epilepsiezentrum.de

Dr. Christoph Kurth
Telefon 078 51/84-4 32
E-Mail ckurth@epilepsiezentrum.de

Epilepsieklinik fiir Kinder und Jugendliche
Dr. Jan-Peter Ernst

Telefon 078 51/84-2 31

E-Mail jernst@epilepsiezentrum.de

Dr. Adelheid Wiemer-Kruel
Telefon 0 78 51/84-2 30
E-Mail awiemer@epilepsiezentrum.de

Séguin-Klinik

fiir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung
Dr. Peter Martin

Telefon 078 51/84-2 52

E-Mail pmartin@epilepsiezentrum.de

Diagnostisches und therapeutisches
Angebot

Beide Kliniken bieten intensive Diagnostik unter
Einschluss modernster digitaler EEG- und
Videotechnik. Zur besseren Uberwachung und
Steuerung der medikamentosen Epilepsie-
therapie sind teilweise regelmaBige Kontrollen
der Blutspiegel notig. Das Epilepsiezentrum
Kork verfugt tiber ein leistungsfahiges klinisch-
chemisches Labor, in dem die Serumspiegel
aller gebrauchlichen Antiepileptika bestimmt
werden konnen.

Von groBer Bedeutung in der Diagnostik von
Epilepsien sind eingehende neuropsycho-
logische Tests, wobei hier in erster Linie
Untersuchungen erfolgen, um die Leistungs-
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fahigkeit des Gehirns in Bezug auf Aufmerk-
samkeit, Konzentration und Merkfahigkeit zu
uberprifen, Parameter, die haufig aufgrund
hirnorganischer Storungen oder als Folge von
Nebenwirkungen der Therapie beeintrachtigt
sein konnen.

Das stationare Angebot wird erganzt durch
vielfaltige Therapien (Werken, Gestalten,
Musik, Tanzen, Physiotherapie), regelmaBige
Schulungen mit dem ,modularen Schulungs-
programm Epilepsie” (MOSES) sowie den Pro-
grammen PEPE und FAMOSES.

Epilepsieklinik fiir
Erwachsene

Im Jahre 2002 tbernahm Prof.
Dr. Bernhard Steinhoff die
Leitung der Klinik fir Erwach-
sene. 2004 wurde der Klinik-
neubau bezogen, der die
Moglichkeit bietet, in jeder Hin-
sicht moderne Dienstleistungen
anzubieten.

Die Klinik besteht aus 3 Stationen
mit insgesamt 48 Betten. Dort
widmet man sich vor allem der
konservativen Epilepsietherapie,
das heiBt den medikamentosen
Neueinstellungen bei Vorliegen
einer schwer therapierbaren
Epilepsie.

Séguin-Klinik fiir Menschen
mit schwerer geistiger
Behinderung

Zu Beginn des Jahres 2001
wurde eine Spezialabteilung fiir
die Behandlung von erwachsenen
Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung erdffnet. Die Klinik
besteht aus 15 Planbetten und
einer Ambulanz fiir Neurologie
und Psychiatrie.

Diese Spezialklinik wurde im Wissen um das
mangelhafte Versorgungsangebot flr schwer
geistig- und mehrfachbehinderte Menschen
aufgebaut.
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Epilepsieklinik fiir Kinder und Jugendliche

Im Jahr 2002 erfolgten personelle und struk-
turelle Veranderungen in der Epilepsieklinik fir
Kinder und Jugendliche: Dr. Jan-Peter Ernst
wurde einziger Chefarzt, zwei Oberarztstellen
wurden neu geschaffen.

Auf drei Stationen kdnnen 44 Kinder und
Jugendliche im Alter zwischen 6 Monaten und
18 Jahren betreut werden. Nahezu alle statio-
nar aufgenommenen Kleinkinder werden von
einem Elternteil begleitet. Die Eltern konnen
nahe bei der Klinik in eigenen Zimmern wohnen
und jederzeit ihr Kind besuchen.

Intensivmonitoring-Einheit (IME)

Auf der Intensivmonitoring-Einheit erfolgen die
prachirurgische Epilepsiediagnostik, die Abgren-
zung von epileptischen und nicht epileptischen
Symptomen und, wenn notig, auch eine genaue
Spezifizierung einer bekannten Anfalls-/Epilepsie-
Form (Klassifikation).

Epilepsie-Ambulanzen

Ahnlich den Klinikstationen erflllen auch die
Epilepsie-Ambulanzen einen weit uber die
Region hinausgehenden Versorgungsauftrag.
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
schweren, problematischen Epilepsieverlaufen

oder zusatzlichen Behinderungen kommen tber-

wiegend aus Suddeutschland, aber auch aus
anderen Teilen Deutschlands, vereinzelt aus
dem benachbarten Ausland.

Rubrik

Arztbriefe
verstehe

Was sind eigentlich...
groBe Anfalle und kleine

Anfidlle? - Die Tiicken der
Sprachverwirrung

Das Reden Uber Anfalle ist nicht immer ein-
fach. Selbst zwischen Patienten und ihren
behandelnden Arzten, die ja eigentlich wissen
sollten, wortber sie sich unterhalten, kann es
Missverstandnisse geben.

Ein typisches Beispiel fir solche moglichen
Missverstandnisse sind die ,groBen” und
Jkleinen“ Anfalle. Viele Betroffene unter-
scheiden klar zwischen solchen Anfallen, die
sie sehr beeintrachtigen, und solchen, die sie
weniger storen. In der Familie und im Freun-
deskreis ist es dann keine Frage, was mit
»groBen” und mit ,kleinen“ Anfallen gemeint
ist. Allerdings kann sich diese Einschatzung
der Anfalle von Familie zu Familie erheblich
unterscheiden: Fir manche Patienten sind
,kleine“ Anfalle die, bei denen sie sich weiter-
hin bewusst unter Kontrolle haben, wahrend
sie bei den ,groBen” bewusstlos sind. Bei
anderen Patienten zahlen dagegen ,normale”
Anfalle mit Bewusstseinsverlust noch zu den
kleinen, wahrend die ,groBen” zu einem Sturz
und vielleicht auch zu ,Krampfen®, d.h. zu-

nachst zu einer Versteifung und dann zu rhyth-

mischen Zuckungen der Muskulatur fiihren.

In der epileptologischen Fachsprache hat
man deshalb auf eine derartige Einteilung von
Anfallen verzichtet. Hier unterscheidet man
vielmehr zwischen den ,fokalen“ Anfallen, die
an einer Stelle des Gehirns beginnen (und
auch dort begrenzt bleiben kdnnen), und den
»generalisierten”, an denen das ganze Gehirn
beteiligt ist. Ob die ,fokalen“ Anfalle dabei
das Bewusstsein storen oder nicht, ist dabei
zunachst noch nicht einmal von Bedeutung.
Es gibt jedoch auch die franzésischen Fach-
begriffe des ,Grand Mal (das ,groBe Ubel",
der ,groBe Anfall) und des ,Petit Mal“ (das
,kleine Ubel“, die ,Absence”). Beide Begriffe
bezeichnen aber nur zwei ganz bestimmte
Anfallstypen, namlich der erste den genera-
lisierten tonisch-klonischen Anfall und der
zweite die ,Absence” bei familiaren genera-
lisierten Epilepsien. Diese Begriffe kennt aber
natlrlich jeder Arzt.

Missverstandlich kann es auch werden, wenn
es um die ,ganz kleinen Anfalle geht, die
2nur’ mit einer Missempfindung, einer Ubel-
keit, einem ,Zucken”, einem ,unbeschreib-
lichen Gefuihl“ ohne Bewusstseinsverlust oder
sonstige Symptome einhergehen. Diese
gelten manchen Patienten gar nicht als
wirkliche Anfalle, Uiber die sich zu reden lohnt.
Dennoch sind es Anfalle. Und wenn der behan-
delnde Arzt von ihnen nichts weiB, wird er
vielleicht glauben, er habe das therapeutische
Ziel der Anfallsfreiheit bereits erreicht, und
wird keine weiteren Anstrengungen mehr
unternehmen.

Derartigen Missverstandnissen kann man
vorbeugen. Und entstandene Missverstand-
nisse lassen sich ausraumen — aber nur,
wenn alle Beteiligten genau wissen, Uber
welche Art von Anféllen geredet wird. Setzen
Sie also nicht voraus, dass lhre Arztin oder
lhr Arzt ,schon wissen wird“, was Sie mit
»groBen” und ,kleinen” Anfallen meinen.
Erklaren Sie's lieber genau. So viel Zeit
muss sein!

NEWS +++ NEWS +++ NEWS +++ NEWS +++ NEWS +++ NEWS

Seit September 2004 steht fiir die Epilepsietherapie eine neue Substanz, das ,Pregabalin®,
zur Zusatzbehandlung von fokalen Anféllen im Erwachsenenalter zur Verfiigung.



