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Warum diese Broschure?

Epilepsien sind chronische Erkrankungen, die vielfdl-
tige Auswirkungen auf das Leben der daran erkrankten
Menschen haben. Jeder, der beratend mit anfallskranken
Menschen zu tun hat (zum Beispiel in Epilepsiezentren
oder Epilepsieambulanzen, in Epilepsieberatungsstel-
len, in Selbsthilfevereinigungen), weif3, dass eine ,,gute®
Epilepsiebehandlung umfassend angelegt sein muss
und die vielfaltigen Auswirkungen der Epilepsien auf
das Arbeits- und Alltagsleben in die Behandlung ein-
bezogen werden miissen.

In der Beratungstitigkeit zeigt sich, dass die Beratenden
immer wieder mit vergleichbaren Fragen konfrontiert
sind, die mehr oder weniger darum kreisen, was Men-
schen mit Epilepsie tun ,,diirfen” oder was sie besser
lassen sollten. So verstdndlich diese Fragen sind, denn
sie sind Ausdruck von einem Sicherheitsbediirfnis und
dem Wunsch nach Schutz und Unversehrtheit, so wenig
konnen sie doch allgemeingiiltig beantwortet werden,
denn: Jede Epilepsie ist anders. Von wenigen Ausnah-
men abgesehen, sind Aussagen dariiber, was Menschen
mit Epilepsie ,,diirfen” und was fiir sie ,,verboten® ist,
schlichtweg nicht méglich.

So verschieden die Epilepsien sind - eines haben sie
dennoch gemeinsam: Die epileptischen Anfille. Sicher-

lich sind auch diese bei jedem Menschen anders; den-
noch gibt es bestimmte Punkte, die bei der Risiko-
einschatzung immer zu beriicksichtigen sind. Bei der
Risikoeinschétzung ist dies nicht die Frage nach der
Diagnose und auch nicht die Frage nach der korrekten
Bezeichnung der Anfallsart, sondern die Frage danach,

® wie die epileptischen Anfille ablaufen bzw. was vor,
wihrend und nach einem epileptischen Anfall pas-
siert;

® ob es bestimmte Schutzmafinahmen gibt, mit denen
sich anfallskranke Menschen selbst vor den Folgen der
epileptischen Anfille schiitzen kénnen;

® ob es bestimmte Auslosefaktoren fiir die epileptischen
Anfille gibt

® und die Frage danach, wie héufig die epileptischen
Anfille auftreten.

Geht es um Fragen der Gefihrdung im Berufsleben,
ermoglicht die erstmalig 1980 erschienene und seitdem
immer weiter entwickelte und zuletzt 2019 iiberarbei-
tete Schrift Berufliche Beurteilung bei Epilepsie und nach
erstem epileptischen Anfall (DGUV I-250-001), die von
der Deutschen Gesetzlichen Unfallversicherung herausge-
geben wird, die Priifung der Eignung von Menschen mit
Epilepsie fiir bestimmte Berufe oder Tétigkeiten. Damit

Warum diese Broschure?
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kann das Risiko fiir Gesundheitsschiden durch Anfille,
dem sich anfallskranke Menschen bei bestimmten Tatig-
keiten aussetzen, deutlich minimiert werden.

Fiir den Bereich des Alltagslebens gab es derartig umfas-
sende Empfehlungen lange Zeit nicht. Deshalb haben
wir 2011 die Broschiire Epilepsie im Alltagsleben her-
ausgegeben, die immer wieder aktualisiert wurde und
zuletzt 2019 in der dritten Auflage erschienen ist. Da
sich seitdem einiges gedndert hat, war es an der Zeit,
die Broschiire grundlegend zu iiberarbeiten, ihr in die-
sem Zuge ein etwas zeitgemafleres Layout zu geben und
den etwas altbackenen Titel griffiger zu formulieren.
Sie halten hier also unsere komplett {iberarbeitete und
neu gestaltete Broschiire ,,Gut leben mit Epilepsie® in
der Hand. Erméglicht wurde die Neuauflage durch die
AOK-Nordost, der wir fiir die Forderung herzlich dan-
ken.

Wie in den vorhergehenden Auflagen auch, geht es uns
letztlich darum, eine Vorgehensweise zu beschreiben,
mit deren Hilfe Menschen mit Epilepsie und diejeni-
gen, die sie unterstiitzen, beurteilen kénnen, wie hoch
etwaige anfallsbedingten Risiken sind. Dariiber hinaus
fithren wir aus, was individuell getan werden kann, um
sich vor den Folgen der erhohten Risiken mit hinrei-
chender Sicherheit zu schiitzen.

Wer in der vorliegenden Broschiire allgemeine Hinweise
darauf sucht, was Menschen mit Epilepsie diirfen oder
nicht, der wird vielleicht enttduscht sein - denn diese
geben wir nicht. Wer aber Hinweise darauf sucht, was
in einzelnen Lebensbereichen zu beachten ist und was
in diesen Bereichen bei der Einschitzung der zusdtzli-
chen epilepsiebedingten Risiken beriicksichtigt werden
kann, findet in der vorliegenden Broschiire hilfreiche
Informationen.

Selbstverstandlich ersetzen unsere Ausfithrungen nicht
die individuelle fachliche Beratung. Sie geben aber Hin-
weise darauf, welche Themen wichtig sein kénnten und
im individuellen Beratungsgesprich vertieft werden
sollten. Es handelt sich bei der vorliegenden Broschiire
nicht um eine wissenschaftliche und auch nicht um eine
juristische Arbeit. Zielgruppe sind Menschen mit Epi-
lepsie und ihre Angehorigen — was nicht heif3t, dass pro-
fessionelle Helferinnen und Helfer nicht auch von der
Lektiire profitieren kénnen.

Gut leben mit Epilepsie



Epilepsien: Krankheitsbild,
Diagnostik, Behandlung

Anfallsartig auftretende Ereignisse beginnen in der Re-
gel plotzlich, ohne dass ein Anlass erkennbar ist, und
horen in der Regel nach kurzer Zeit - das konnen we-
nige Sekunden oder wenige Minuten sein - ohne er-
sichtlichen Grund von selbst wieder auf. Es gibt viele
Erkrankungen, die mit solchen sich selbst beschran-
kenden (limitierenden) Ereignissen einhergehen -
nicht immer muss es sich dabei um einen epileptischen
Anfall handeln. Es kénnte sich zum Beispiel auch um
eine Synkope handeln (kurzzeitiger Bewusstseinsver-
lust infolge einer gestorten Durchblutung des Gehirns),
um einen funktionellen dissoziativen Anfall oder um
vieles mehr.

Selbst wenn erstmalig ein epileptischer Anfall auftritt,
liegt noch nicht zwangsldufig eine Epilepsie vor. Es
konnte sich zum Beispiel um einen epileptischen An-
fall handeln, der durch hohes Fieber bedingt ist. Solche
Fieberkriampfe treten gehéuft bei kleinen Kindern im

Alter zwischen 6 Monaten und 5 Jahren auf — nur in
wenigen Fillen entwickelt sich daraus eine Epilepsie.
Es konnte sich aber auch um einen Anfall handeln, der
nach einer ,,durchzechten” Nacht auftritt, der also durch
tibermafligen Alkoholkonsum in Verbindung mit star-
kem Schlafentzug bedingt ist. Oder es handelt sich um
einen einmalig auftretenden epileptischen Anfall, dessen
Ursache unerkannt bleibt.

Ein erstmalig auftretender epileptischer Anfall konnte
auch Symptom einer ernsten, behandlungsbediirftigen
Erkrankung sein, zum Beispiel einer Tumorerkrankung,
einer Entziindung im Gehirn (Enzephalitis, Meningitis),
einer Stoffwechselerkrankung — oder er konnte Folge ei-
ner Unterzuckerung (Hypoglykamie) oder einer anderen
systemischen Stérung sein. In diesen Fillen wird von
einem akut-symptomatischen Anfall gesprochen. Nach
erfolgreicher Behandlung der dem epileptischen Anfall
zugrundeliegenden Stérung muss sich nicht zwangsléu-

Epilepsien: Krankheitsbild, Diagnostik, Behandlung
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fig eine Epilepsie entwickeln, obwohl das Risiko dafiir
erhoht sein kann.

Nach der Leitlinie Erster epileptischer Anfall und Epilep-
sien im Erwachsenenalter der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurologie (2023) liegt eine Epilepsie ,, ... vor,

(1) wenn mindestens zwei unprovozierte Anfille im
Abstand von mehr als 24 Stunden aufgetreten sind
oder

(2) wenn nach einem unprovozierten Anfall das Risiko
fir einen weiteren Anfall in den kommenden 10
Jahren bei iiber 60% liegt.”

Zeigen sich im Elektroenzephalogramm (EEG) nach
einem ersten unprovozierten Anfall epilepsietypische
Potenziale oder im Magnetresonanztomogramm (MRT)
potenziell Veranderungen, die auf eine Epilepsie hin-
deuten (potenziell epileptogene Lasionen), wird davon
ausgegangen, dass dann ebenfalls eine Epilepsie vor-
liegt.

Tritt erstmalig ein anfallsartiges Ereignis auf, sollte zu-
néchst von der Arztin oder dem Arzt gepriift werden, ob
es sich dabei tatsdchlich um einen epileptischen Anfall
gehandelt hat. Ist das der Fall, sollte gepriift werden, ob
dieser Anfall die Diagnose einer Epilepsie rechtfertigt.
Erst wenn die Diagnose einer Epilepsie gestellt ist, sollte
mit der Behandlung begonnen werden.

2.1. Was ist ein epileptischer Anfall?

Ein epileptischer Anfall ist eine Funktionsstérung, die
durch vorriibergehende synchrone Entladungen grofie-
rer Nervenzellverbande an der Hirnrinde hervorgerufen
wird. Wihrend eines epileptischen Anfalls ist die Kom-
munikation der Nervenzellen untereinander gestért. Das
hat zur Folge, dass auch die Funktionen, fiir die diese
Nervenzellen zustidndig sind (zum Beispiel Sprache,
Bewegungen), gestort sind. Ist der epileptische Anfall
vorbei — was in der Regel wenige Sekunden bis wenige
Minuten dauert — kehrt das Gehirn von selbst wieder

Gut leben mit Epilepsie

zu seiner urspriinglichen Funktionsweise zuriick. Einige
Menschen brauchen mehrere Stunden bis hin zu einem
oder mehreren Tagen, bis sie sich von dem Anfall erholt
haben; andere sind bereits unmittelbar nach dem Anfall
wieder vollstandig ,.einsatzfahig®

Epileptische Anfille haben unterschiedliche Erschei-
nungsformen. Einige Anfélle spielen sich ausschlief3-
lich im subjektiven Erleben ab - ein Auflenstehender
bemerkt diese als Auren bezeichneten Anfille nicht. Bei
der als Absence bekannten Anfallsform kommt es zu
kurzen ,,Aussetzern® des Bewusstseins, die sowohl vom
anfallskranken Menschen selbst als auch von seiner Um-
welt schwer zu erkennen sind und oft als Unaufmerk-
samkeit oder Vertraumtheit verkannt werden.

Andere Anfille zeigen sich in einem Zucken einzelner
Gliedmaflen oder einer Korperhilfte. Die Starke der Zu-
ckungen kann sehr unterschiedlich sein und zum Bei-
spiel einen Sturz, aber auch - wie beim myoklonischen
Anfall - ein ,Wegwerfen“ der in den Hianden gehaltenen
Gegenstidnde zur Folge haben. Wieder andere Anfille
sind mit keinerlei Zuckungen verbunden - stattdessen
verhalten sich die Betreffenden auffillig: Sie sind nicht
ansprechbar, laufen unruhig umher, machen stereotype
Bewegungen oder zeigen ein Verhalten, das eindeutig
nicht der Situation angemessen ist.

Der als Grand mal bekannte generalisierte tonisch-klo-
nische Anfall bietet dagegen einen eher dramatischen
Anblick: Es kommt zu einem unkontrollierten Sturz in
Folge einer Verkrampfung des ganzen Korpers (toni-
sche Phase), der mit einem kurzen Atemstillstand ver-
bunden ist; manchmal beiflen sich die Betreffenden in
dieser Phase auch auf die Zunge. Dem folgt eine Phase
mit starken Zuckungen am ganzen Korper (klonische
Phase), wobei die Betreffenden unter Umstianden ein-
néssen. Wenn der Anfall nach in der Regel maximal drei
Minuten vorbei ist, sind die Betreffenden meistens sehr
erschopft und miide. Es kann aber auch sein, dass sie
verwirrt und noch nicht wieder richtig orientiert sind
(postiktale Verwirrtheitsphase).



Wieder andere Anfille gehen mit einem plotzlichen
Spannungsverlust der Muskulatur (Tonusverlust) einher.
Bei diesen als atonisch bezeichneten Anfillen kommt
es hdufig zu einem Sturz, der mit einem hohen Verlet-
zungsrisiko einhergehen kann.

Es gibt unterschiedliche Klassifikationen epileptischer
Anfille, auf die hier nicht ndher eingegangen werden
soll (vgl. dazu die Leitlinie Erster epileptischer Anfall
und Epilepsien im Erwachsenenalter). Charakteristisch
tiir epileptische Anfille ist, dass diese — auch bei glei-
cher Bezeichnung - bei jedem Menschen anders aus-
sehen konnen. Bei einem einzelnen Menschen laufen
die Anfille jedoch in der Regel immer nach demselben
Muster ab.

2.2. Was ist eine Epilepsie?

Als Epilepsie wird im Allgemeinen ein Krankheitsbild
bezeichnet, bei dem es spontan wiederholt zum Auftre-
ten epileptischer Anfdlle kommt. Epileptische Anfille
sind die Symptome der chronischen Erkrankung Epi-
lepsie. Hat also jemand keine epileptischen Anfille, liegt
bei ihr oder bei ihm auch keine Epilepsie vor — und zwar
unabhingig von einem moglichen EEG- oder MRT-Be-
fund.

Allerdings ist die Diagnose einer Epilepsie alleine durch
die Beschreibung der epileptischen Anfille nicht immer
mit hinreichender Sicherheit zu stellen. Ziel der Diag-
nostik ist immer die genaue Einordnung des Epilepsie-
syndroms. Dafiir sind weitere Untersuchungen erforder-
lich.

Bei einem Syndrom handelt es sich um eine charakte-
ristische Kombination von Merkmalen, die fiir die je-
weilige Erkrankung typisch sind. Das sind bei einem
Epilepsiesyndrom natiirlich die epileptischen Anfille
oder bestimmte, fiir die jeweilige Form der Epilepsie
charakteristische Kombinationen von Anfallsarten. Bei
der Diagnose eines Epilepsiesyndroms sind daneben

immer auch weitere Faktoren zu beriicksichtigen: Die
vermutete Krankheitsursache (Atiologie), das Erkran-
kungsalter, die Hdufigkeit der epileptischen Anfille,
eine eventuell vorhandene Bindung der Anfille an das
Aufwachen, charakteristische EEG-Befunde und weitere
neurologische Untersuchungsbefunde.

Epilepsiesyndrome lassen sich zwei Hauptgruppen zu-
ordnen: Den strukturellen (in der Regel fokalen) Epilep-
sien und den genetischen (in der Regel generalisierten)
Epilepsien.

Von einer strukturellen fokalen Epilepsie wird ge-
sprochen, wenn dieser nachweisbar — oder zumindest
sehr wahrscheinlich - begrenzte Verdnderungen in der
Hirnstruktur zugrunde liegen. Unfallbedingte Hirnver-
letzungen, Gehirntumore, Schlaganfille, Hirnblutungen,
Fehlbildungen des Gehirns, entziindliche Hirnerkran-
kungen (Meningitis, Enzephalitis) usw. konnen Ursa-
che einer strukturellen fokalen Epilepsie sein — miissen
es aber nicht zwangslaufig. Nahezu alle Epilepsien, bei
denen die epileptischen Anfille an einer bestimmten
Stelle des Gehirns ihren Ausgangspunkt haben (fokale
oder fokal beginnende Epilepsien), sind in diese Gruppe
einzuordnen.

Von einer genetisch generalisierten Epilepsie wird
gesprochen, wenn strukturelle Verdnderungen des
Gehirns nicht festzustellen oder zumindest sehr wahr-
scheinlich nicht vorhanden sind. Bei diesen Epilepsien
wird von einer genetischen Komponente ausgegan-
gen. Das bedeutet jedoch nicht, dass diese Epilepsien
zwangsldufig erblich sind. Von einer Erbkrankheit im
klassischen Sinne wird gesprochen, wenn es auf einem
Gen eine charakteristische Veranderung gibt, die fiir die
Erkrankung verantwortlich ist. Das ist bei den Epilep-
sien eher die Ausnahme. Vielmehr ist es bei den meisten
genetischen Epilepsien so, dass es auf vielen Genen kleine
Veranderungen gibt, die jede fiir sich noch keinen Krank-
heitswert haben. Erst wenn viele dieser kleinen Verén-
derungen zusammenkommen, kann dies urséchlich fiir
eine Epilepsie sein. In der Regel konnen also auch Paare,
bei denen ein Elternteil an einer genetisch generalisierten
Epilepsie erkrankt ist, Kinder bekommen - ohne dass sie
befiirchten miissen, dass die Kinder ebenfalls an einer
Epilepsie erkranken. Genetisch generalisierte Epilepsien
sind durch typische EEG-Veranderungen gekennzeichnet
und beginnen héufig bereits im Kindes- und Jugendalter.
Bei diesen Epilepsien spielen sich die Anfille in der Regel
von Anfang an auf der gesamten Hirnoberfliche ab.

Epilepsien: Krankheitsbild, Diagnostik, Behandlung
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Die Diagnose des Epilepsiesyndroms ist wichtig, weil sie
unter anderem Riickschliisse auf den Krankheitsverlauf
zuldsst und die Wahl der Behandlungsstrategie entschei-
dend mit beeinflusst.

2.3. Diagnostik und Behandlung

Epilepsien sind chronische Erkrankungen, die eines um-
fassenden Behandlungsansatzes bediirfen, der vor allem
auch die Auswirkungen der Erkrankung auf das Alltags-
leben sowie die berufliche und soziale Situation beriick-
sichtigen sollte. Die Auswirkungen der Epilepsie auf die
psychische Befindlichkeit sind nicht zu unterschétzen
und entsprechend in die Behandlung einzubeziehen.

In der Regel kann mit Hilfe einer konsequent durch-
gefiihrten medikamentdsen Behandlung bei etwa zwei
Dritteln der Betreffenden Anfallsfreiheit erreicht wer-
den. Voraussetzung fiir den Behandlungserfolg ist je-
doch eine den derzeitigen Standards entsprechende Dia-
gnostik des Epilepsiesyndroms und die richtige Auswahl

Gut leben mit Epilepsie

und konsequente Durchfithrung der darauf aufbauen-
den Behandlungsstrategie.

2.3.1. Diagnostik

Die Diagnostik einer Epilepsie ist ein Prozess, bei dem
verschiedene Untersuchungen durchgefiihrt werden,
deren Ergebnisse anschlieend aufeinander bezogen
werden miissen und der erst in der Gesamtschau zur
korrekten Einordnung des Epilepsiesyndroms fiihrt.
Dabei ist die aktive Mitarbeit der oder des Betreffen-
den von entscheidender Bedeutung. Folgendes muss im
diagnostischen Prozess geklart werden:

® Anfallsbeschreibung: Wichtig ist eine moglichst ge-
naue Schilderung des Anfallsgeschehens — und zwar
sowohl vom Betreffenden selbst (Eigenanamnese) als
auch von denjenigen, die den epileptischen Anfall
miterlebt haben (Fremdanamnese). Was bekommt
der oder die Betreffende vor, wihrend und nach dem
Anfall selbst mit? Was bekommt er oder sie nicht mit?
Was beobachten Auflenstehende?



Wenn nétig, kann die Anfallsbeschreibung durch eine
Videobeobachtung im Rahmen eines stationdren Auf-
enthalts in einer spezialisierten Klinik — zum Beispiel
einem Epilepsiezentrum - ergdnzt werden. Hilfreich
ist auch ein mit dem Smartphone gemachtes Video
des Anfalls - die Deutsche Epilepsievereinigung (DE)
hat das Faltblatt Anfille Angehiriger Dokumentieren
mit Hinweisen herausgegeben, was bei der Erstellung
solcher Videos zu beachten ist (kostenloser Download
von der Webseite der DE).

Klirung der Begleitumstinde: Treten die epilepti-
schen Anfille iberwiegend zu einer bestimmten Zeit
(beim Aufwachen/Einschlafen), an einem bestimm-
ten Ort (zu Hause, in der Schule), bei einer bestimm-
ten Tadtigkeit (bei der Arbeit, beim Lesen) oder in
einer bestimmten Situation (vor einer Priifung, vor
einem wichtigen Termin) auf? Gibt es Hinweise auf
bestimmte Faktoren, die die epileptischen Anfille
ausgelost haben kénnten - Freude, Arger, psychische
Belastungen, Schlafentzug, Flackerlicht?

Klirung der Vorgeschichte: Ist in der Familie des
oder der Betreffenden schon einmal eine Epilepsie
aufgetreten? Wie sind Schwangerschaft, Geburt und
frithkindliche Entwicklung verlaufen? Hat es in der
Vergangenheit oder aktuell Unfille mit Schidel-Hirn-
Verletzungen gegeben? Welche weiteren Erkrankun-
gen hat es gegeben? Gibt es aktuelle Erkrankungen
oder Beeintrachtigungen?

Elektroenzephalografie (EEG): Beim EEG handelt es
sich um eine Methode zur Aufzeichnung der elektri-
schen Aktivitit an der Hirnoberflache. Fiir sich allein
betrachtet ist das EEG wenig aussagekraftig: Weder
bedeutet ein negativer Befund, dass keine Epilepsie
vorliegt, noch ldsst der Nachweis epilepsietypischer
Verdnderungen im EEG fiir sich allein die Diagnose
einer Epilepsie zu. In der Gesamtschau mit den ande-
ren Befunden gibt das EEG jedoch wichtige Hinweise
tiir die korrekte Einordnung des Epilepsiesyndroms.
Magnetresonanztomografie (MRT): Mit dem MRT
werden hirnorganische Veranderungen sichtbar ge-
macht, die Hinweise auf die Ursache der Epilepsie ge-
ben konnen. Auch das MRT ist im Rahmen der Epi-
lepsiediagnostik fiir sich allein wenig aussagekriftig.
In der Gesamtschau gibt es jedoch wichtige Hinweise
tiir die korrekte Einordnung des Epilepsiesyndroms.

2.3.2. Behandlung

Bevor mit der Behandlung begonnen wird, sollte zwi-
schen Arztin oder Arzt auf der einen Seite und Patien-
tin oder Patient auf der anderen Seite ein Konsens {iber
die Therapieziele hergestellt werden, da diese durchaus
unterschiedlich sein konnen.

® Dem Ziel der Arztin oder des Arztes, Anfallsfreiheit
mit Hilfe einer medikamentdsen Behandlung zu er-
reichen, kann der Wunsch des oder der Betreffenden
gegeniiberstehen, zundchst einmal keine medikamen-
tose Dauerbehandlung zu beginnen - zum Beispiel
dann, wenn die Anfille als nicht storend empfunden
werden.

® Dem Wunsch des oder der Betreffenden, moglichst
schnell mit Hilfe einer medikamentdsen Therapie
Anfallsfreiheit zu erreichen, kann das Ziel der Arztin
oder des Arztes gegeniiberstehen, zunichst keine Me-
dikamente einzusetzen — zum Beispiel dann, wenn es
klare Hinweise auf anfallsauslosende Situationen gibt,
die vermeidbar wiéren.

In der Regel wird eine Epilepsie zunachst mit Medika-
menten gegen die Anfille (Anfallssuppressiva, ASM)
behandelt. Dabei sollte es immer darum gehen, An-
fallsfreiheit ohne oder allenfalls bei akzeptablen Neben-
wirkungen der Medikation zu erreichen. Die Wahl des
geeigneten Medikaments sollte gemeinsam besprochen
werden und im gegenseitigen Einvernehmen erfolgen.
Gibt es Widerstande gegen die medikamentdse Thera-
pie oder die Auswahl des Medikamentes (zum Beispiel
aufgrund befiirchteter Nebenwirkungen), sollten diese
ernst genommen und mit der Arztin oder dem Arzt be-
sprochen werden.

Epilepsien: Krankheitsbild, Diagnostik, Behandlung
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Ist das geeignete Medikament in Abhédngigkeit von der
Diagnose und dem Therapieziel gemeinsam ausgewdhlt,
wird es langsam dosiert, und zwar so lange, bis entwe-
der keine epileptischen Anfille mehr auftreten oder bis
es zu Nebenwirkungen kommt. Das kann durchaus, in
Abhéngigkeit von dem ausgewidhlten Wirkstoff und der
Héufigkeit der Anfalle, einige Wochen bis hin zu Mona-
ten in Anspruch nehmen. Der im Beipackzettel angege-
bene therapeutische Bereich ist dabei nur ein Richtwert,
von dem im Einzelfall sowohl nach oben als auch nach
unten abgewichen werden kann. Entscheidend fiir die
richtige Dosierung ist nicht der therapeutische Bereich,
sondern die Vertraglichkeit und Wirksamkeit des Me-
dikaments.

Fiihrt die Behandlung mit dem ausgewéhlten Medika-
ment nicht zum Erfolg, sollte ein zweites dazu genom-
men werden und die Dosis des ersten Medikaments
dann, wenn mit dem zweiten eine ausreichende Dosis
erreicht wurde, langsam reduziert und schliefllich ganz
weggelassen werden. Fithrt die Behandlung mit nur
einem Medikament nicht zum Ziel, wird in der Regel
mit einer Kombinationstherapie begonnen, bei der zwei
Medikamente dauerhaft eingenommen werden miissen
(eine Kombinationstherapie mit drei und mehr Medika-
menten ist in der Regel nicht sinnvoll).

Dabei ist die aktive Mitarbeit des oder der Betreffenden
eine wichtige Voraussetzung fiir das Gelingen der me-
dikamentdsen Therapie. Die Medikamente miissen ent-
sprechend dem Therapieplan regelméaflig eingenommen
werden. Das ist nicht immer einfach - diesbeziigliche
Probleme sollten offen mit der Arztin oder dem Arzt
besprochen werden, damit gemeinsam nach Losungen
gesucht werden kann.

Auch bei verlésslicher Einnahme der Medikamente kann
es immer mal passieren, dass trotzdem ein Einnahme-
zeitpunkt verpasst wird. Es sollte mit der Arztin oder
dem Arzt besprochen werden, wie in solchen Fillen zu
verfahren ist. Kommt es in Folge unregelméfliger Me-
dikamenteneinnahme wieder oder vermehrt zu epilep-

Gut leben mit Epilepsie

tischen Anfillen, sollte dies der Arztin oder dem Arzt
mitgeteilt werden, damit nicht die falschen Schlisse
gezogen und eine medikamentdse Umstellung erwogen
wird, die nicht notwendig wire.

Wurde mit einem Originalpraparat oder wirkstoffglei-
chen kostengiinstigerem Generikum ein zufriedenstel-
lender Behandlungserfolg erzielt, sollte nach Moglich-
keit nicht aus Kostengriinden auf ein Priparat eines
anderen Herstellers aus der gleichen Wirkstoffgruppe
umgestellt werden. Studien konnten zeigen, dass haufige
Wechsel der Priparate (nicht des Wirkstofts!) dazu fiih-
ren, dass die regelmafliige Einnahme der Medikamente
erschwert wird und es dadurch zu vermehrten Anféllen
und/oder unerwiinschten Wirkungen kommen kann.

Der Wechsel des Praparats kann vermieden werden, in-
dem die Arztin oder der Arzt auf der Verordnung das
aut idem Kastchen durchstreicht und das Praparat eines
bestimmten Herstellers verordnet. In diesem Fall ist die
Apotheke verpflichtet, das verordnete Praparat — und
nicht ein kostengiinstigeres aus der gleichen Wirkstoff-
gruppe — auszuhdndigen. Da die Apotheke bestimmte
Préparate nicht immer vorritig hat und diese manchmal
erst bestellen muss, sollte darauf geachtet werden, sich
rechtzeitig eine neue Verordnung ausstellen zu lassen
und diese friihzeitig in der Apotheke einzulésen.

Leider kam es auch bei den Medikamenten gegen die
Anfille in der Vergangenheit zu Lieferengpéssen, die
nicht nur einzelne Préparate, sondern ganze Wirkstoft-
gruppen betreffen konnen. Ist das der Fall, sollte mit
der Arztin oder dem Arzt und nicht mit der Apotheke
besprochen werden, was dann zu tun ist. Dies gelingt
besser, wenn das Rezept frithzeitig ausgestellt und es
frithzeitig in der Apotheke eingelost wird.

Sind anfallsférdernde Faktoren bekannt, sollte auch bei
einer medikamentosen Therapie versucht werden, diese
zu beriicksichtigen und sich entsprechend zu verhalten.
Dies sollte allerdings nicht zu unnétigen Einschrankun-
gen fithren (vgl. dazu Kapitel 6).



Ist das Behandlungsergebnis nicht zufriedenstellend,
treten also weiterhin Anfille auf oder haben die Me-
dikamente unerwiinschte Wirkungen, kann das unter
Umstdnden zum Anlass genommen werden, sich eine
zweite Meinung einer in der Epilepsiebehandlung er-
fahrenen Fachérztin oder eines erfahrenen Facharztes
einzuholen (zum Beispiel in einem Epilepsiezentrum
oder in einer Epilepsieambulanz). Unter Umstanden
kann es auch sinnvoll sein, gegebenenfalls weitere Thera-
piemdglichkeiten ins Auge zu fassen — zum Beispiel die
Priifung, ob ein epilepsiechirurgischer Eingriff moglich
und sinnvoll ist.

2.4. Epilepsie — eine Behinderung?

Nach dem Sozialgesetzbuch IX (§ 1 Abs. 1) sind Men-
schen behindert, ,, ... wenn ihre kérperlichen Funktio-
nen, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit
hoher Wahrscheinlichkeit linger als sechs Monate von
dem fiir das Lebensalter typischem Zustand abweichen
und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
beeintrachtigt ist“. Ob die Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft beeintrachtigt ist, ist immer auch vom sub-
jektiven Erleben der Betreffenden abhingig. Bei einer
Epilepsie spielen dabei verschiedene Faktoren eine Rolle.

¢ Auf der einen Seite konnen die epileptischen Anfille
dazu fithren, dass die Betreffenden in ihren Hand-
lungsmoglichkeiten beeintrachtigt sind - zum Bei-
spiel, wenn sie deshalb kein Auto fahren diirfen. Die
Starke der Beeintrachtigung ist allerdings immer von
den personlichen Begleitumstdnden abhingig: Wer in
einer lindlichen Region mit schlechten Verkehrsan-
bindungen lebt, wird sich durch eine fehlende Fahr-
eignung starker beeintrichtigt fiithlen als jemand, der
in einer Grof3stadt mit guten Verkehrsanbindungen
lebt.

¢ Auf der anderen Seite konnen die Beeintrachtigungen
unabhingig von der Art und Haufigkeit der epilepti-
schen Anfille auftreten - etwa dann, wenn jemand bei
langjahrig bestehender Anfallsfreiheit allein aufgrund
der Tatsache, dass er oder sie eine Epilepsie hat, keine

Arbeit findet. Oder dann, wenn jemand gerne Auto
fahren oder schwimmen gehen mochte und das auch
diirfte, sich das aber aus Angst, dass vielleicht doch
wieder Anfille auftreten konnten, nicht traut.

Der Schwerbehindertenausweis sagt nicht zwangsldu-
fig etwas dariiber aus, wie stark jemand in seiner geisti-
gen und korperlichen Leistungsfahigkeit beeintrichtigt
ist oder wie sehr sich jemand durch seine Erkrankung
subjektiv beeintrachtigt fiihlt. Allerdings er6ffnet er den
Zugang zu Nachteilsausgleichen, mit denen Folgen der
chronischen Erkrankung oder Behinderung gemildert
werden kénnen - zum Beispiel dann, wenn jemand
aufgrund seiner Epilepsie kein Auto fahren kann (vgl.
dazu 5.4). Ob die Beantragung eines Schwerbehinder-
tenausweises sinnvoll ist, sollte im Einzelfall entschieden
und vor Antragstellung mit einer fachkundigen Person
- zum Beispiel in einer Epilepsieambulanz oder einer
Epilepsieberatungsstelle — besprochen werden.

2.5. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Erster Epileptischer Anfall und Epilepsien im Erwach-
senenalter (2023), S2k-Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fiir Neurologie, kostenloser Download von der
Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie
(www.dgfe.org/wegweiser-epilepsie/)

Epilepsie und Schwerbehinderung (2023), Faltblatt der
Deutschen Epilepsievereinigung, Fachliche Beratung:
Thomas Jaster & Norbert van Kampen, Kostenloser
Download von der Webseite der Deutschen Epilepsie-
vereinigung (www.epilepsie-vereingung.de)

Krémer, Ginter (2021), Diagnose Epilepsie: Die Krank-
heit verstehen. Die besten Therapien nutzen, den Alltag
gestalten, Trias — Georg Thieme Verlag KG, Stuttgart

Leitlinie erster epileptischer Anfall und Epilepsie. Fiir
Patientinnen und Patienten im Erwachsenenalter (2024),
Hrsg.: Deutsche Hirnstiftung, kostenloser Download
von der Webseite der Deutschen Hirnstiftung (https://
hirnstiftung.org)
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Allgemeine Grundlagen
der Risikoeinschatzung

A das it S
Al o VRIS !

Das Leben ist gefdhrlich. Téglich sind wir von Risiken
umgeben, die in jedem Lebensbereich auftreten kénnen:
im Haushalt (z.B. Ausrutschen im Bad), im Straflenver-
kehr, im Urlaub (z.B. Ansteckung mit einer Tropen-
krankheit), auf der Arbeit oder durch Naturkatastrophen
bedingt (z.B. Sturm, Uberschwemmungen). Letztendlich
kann niemand sicher sein, den morgigen Tag unfallfrei
oder lebendig zu tiberstehen.

Dennoch lassen wir uns in der Regel durch die Vielzahl
moglicher Risiken nicht von unseren tiblichen Aktivi-
taten und Tétigkeiten abhalten. Das ist deshalb moglich,
weil wir alle davon ausgehen, dass es uns schon nicht
treffen wird - und in der Tat ist das individuelle Risiko,
den morgigen Tag nicht unfallfrei zu iiberstehen, eher
gering.

Obwohl wir alle gelernt haben, mit den tblichen
Lebensrisiken zu leben und uns davon nicht in unse-

ren Aktivititen beeintridchtigen lassen, gibt es Situatio-
nen, in denen wir uns einem erhohten Risiko ausset-
zen. Manchmal geschieht das bewusst - zum Beispiel
bei bestimmten Extremsportarten. Sehr viel haufiger
geschieht das aber unbewusst - zum Beispiel dann,
wenn jemand beim Fensterputzen in der 10. Etage auf
einen wackeligen Stuhl steigt oder ein Nichtschwimmer
beim Segeln vergisst, seine Schwimmweste anzulegen.

Was folgt aus diesen Uberlegungen fiir die Risikoein-
schitzung bei Menschen mit Epilepsie? Was sollten diese

Allgemeine Grundlagen der Risikoeinschatzung
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tun beziehungsweise nicht tun, um ein erhohtes epilep-
siebedingtes Risiko zu vermeiden?

Zunéchst bestehen fiir Menschen mit Epilepsie dieselben
Risiken, denen auch Menschen ohne Epilepsie ausgesetzt
sind. Viele dieser Risiken - zum Beispiel das Risiko, in
einen Verkehrsunfall verwickelt zu werden — miissen in
Kauf genommen werden. Es ist unméglich, ein vollig
risikofreies Leben zu fithren. Bei Menschen mit Epilep-
sie geht es darum, zu beurteilen, ob es ein durch die
epileptischen Anfille bedingtes erhohtes Risiko gibt,
sich und andere zu verletzen und wenn ja, vielleicht zu
tiberlegen, wie dieses Risiko minimiert werden kann.

Da die Epilepsieverlaufe und Anfallsarten bei jedem
Menschen unterschiedlich sind, kann dies nur indivi-
duell erfolgen. Unsinnig sind generelle Einschrankungen
- vielmehr sollte ein individuelles Risikoprofil erstellt
werden, in dem anfallsbedingte Risiken und Alltags-
aktivititen im Kontext gesehen werden. Auf Grundlage
dieser Betrachtung kann dann entschieden werden, ob
ein erhohtes zusatzliches Risiko tatsdchlich besteht.

Anders als im beruflichen Bereich gibt es im Bereich
der Freizeit diesbeziiglich wenig verbindliche Regeln —
tiberwiegend ist jeder Mensch selbst dafiir verantwort-
lich, zu entscheiden, welches Risiko er eingehen méchte
oder nicht. Gerade deshalb ist es wichtig, sich genau zu
iberlegen, welche anfallsbedingten Risiken zusitzlich
auftreten kénnen und ob diese vermieden werden sollen
und konnen - oder ob die Bereitschaft oder der Wunsch
besteht, diese bestehen zu lassen.

Gut leben mit Epilepsie

3.1. Grundlagen

Anfallsbedingte Gefihrdungen und Einschrankungen
gibt es in der Regel dann,

® wenn im Anfall Bewusstseinsstorungen auftreten,

® wenn es im Anfall zum Verlust der Haltungskontrolle
(Sturz, zu Boden gehen) kommt und

® wenn im Anfall eine Storung der Kérpermotorik auf-
tritt.

Bestimmte Charakteristika der Anfalle konnen zu einer
Minderung der Risiken beitragen, und zwar dann,

® wenn vor jedem Anfall regelhaft ein verlassliches Vor-
gefiihl (Aura) auftritt,

® wenn die Anfille ausschliellich schlafgebunden auf-
treten oder wenn

® die Anfille nur in bestimmten Situationen (zum Bei-
spiel in der Entspannungsphase) auftreten.

Zudem ist die Auftretenshaufigkeit der epileptischen
Anfille bei der Risikoeinschitzung zu beriicksichtigen,
da das Risiko bei einer hohen Anfallsfrequenz (wochent-
lich, monatlich) zwangslaufig hoher ist als bei einer nied-
rigeren Frequenz (einmal im Jahr, seltener).

Ebenfalls zu beachten ist, dass epileptische Anfille zwar
bei jedem Menschen unterschiedlich verlaufen - bei
einem bestimmten Menschen verlaufen sie jedoch in der
Regel immer nach demselben Schema. Sackt zum Bei-
spiel jemand zu Beginn eines tonisch-klonischen Anfalls
in sich zusammen, wird dies in der Regel bei jedem
dieser Anfille so sein und es steht nicht zu befiirchten,
dass er oder sie bei einem der folgenden Anfille ,wie
ein Baumstamm® stiirzt. Es kann durchaus sein, dass bei
einem Menschen zwei oder drei verschiedene Anfalls-
arten auftreten - aber auch diese werden in der Regel
immer nach demselben Muster ablaufen.

In seltenen Fillen kann es vorkommen, dass der Ablauf
der epileptischen Anfille sich verdndert. Wenn das
geschieht, sollte in jedem Fall eine fachirztliche Unter-



suchung erfolgen, um die Ursache fiir den verdnderten
Anfallsverlauf zu ergriinden. Die Risikoeinschitzung
sollte dann entsprechend angepasst werden.

3.2.Vorgehensweise

Folgende Charakteristika der epileptischen Anfille
und ihres Ablaufs sind von entscheidender Bedeutung
fiir die Risikoeinschitzung. Wer beurteilen mdchte, zu
welchen anfallsbedingten Gefahrdungen es kommen
und wie sich am wirkungsvollsten vor ihnen geschiitzt
werden kann, sollte die folgenden Fragen beantworten
konnen.

3.2.1. Wird jeder Anfall von einer verlasslichen
Aura eingeleitet?

Eine Aura - manchmal auch etwas irrefithrend als ,,Vor-
gefithl“ bezeichnet - ist ein epileptischer Anfall, der nur
von der- oder demjenigen mit einem solchen Anfall
bemerkt wird. Das kann zum Beispiel ein vom Bauch
ausgehendes aufsteigendes Gefiihl sein, es kann zu Ver-
anderungen der Seh- und Hoérempfindungen kommen
oder zu Kribbelgefiihlen in Armen oder Beinen. Auren
kénnen isoliert auftreten — es gibt anfallskranke Men-
schen, bei denen ausschliefllich diese Art von epilepti-
schen Anfillen auftritt. Haufig gehen Auren jedoch im
Verlauf in andere Anfallsarten tiber.

Werden die epileptischen Anfille von einer verlésslichen
Aura eingeleitet — das heif3t, dass jeder Anfall mit einer
Aura beginnt — und dauert diese Aura hinreichend lange,
konnen sich die Betreffenden unter Umsténden selbst in
eine sichere Situation bringen und so die anfallsbeding-
ten Risiken minimieren. Geht eine Aura zum Beispiel
regelméflig in einen tonisch-klonischen Anfall {iber,
konnten sie sich dann, wenn sie die Aura spiiren, auf
den Boden setzen oder legen, um damit sturzbedingte
Risiken zu vermeiden. Geht eine Aura in einen ande-
ren Anfall tiber, bei dem Dinge getan werden, die nicht
kontrolliert werden konnen, konnte das Risiko in einer

besonders risikobehafteten Ortlichkeit (Kiiche, Balkon
usw.) dadurch minimiert werden, dass der besonders
risikobehaftete Raum verlassen wird.

Wichtig ist dabei, dass die Aura vor jedem Anfall auf-
tritt (und nicht nur manchmal oder meistens), dass sie
immer erkannt wird und so lange andauert, wie es not-
wendig ist, sich in eine sichere Situation zu bringen.
Dauert sie nur wenige Sekunden oder Sekundenbruch-
teile, stellt sie keinen ausreichenden Schutzfaktor dar.

3.2.2. Treten die Anfalle schlafgebunden auf?

Bei einigen Epilepsieformen treten die Anfille aus-
schliellich schlafgebunden auf, das heifdt: wihrend des
Schlafs, unmittelbar in der Aufwachphase oder kurz vor
oder nach dem Einschlafen. Befinden sich diejenigen,
bei denen ausschliefllich schlafgebundene Anfille auf-
treten, nicht in der Einschlaf- oder Aufwachphase, treten
bei ihnen keine Anfille und somit auch keine anfalls-
bedingten Risiken auf.

Wichtig ist, dass mit hinreichender Sicherheit von schlaf-
gebundenen Anfillen ausgegangen werden kann. Dies ist
dann der Fall, wenn iiber einen lingeren Zeitraum - in
der Regel drei Jahre - die Anfélle nur aus dem Schlaf
heraus auftreten.

Dennoch kann es auch bei schlafgebundenen Anfillen
zu Risiken kommen, die jedoch oft leicht vermeidbar
sind. Beispielsweise sollten Menschen mit schlafgebun-
denen tonisch-klonischen Anfillen nicht unbedingt in
Hochbetten schlafen und sich nicht unbedingt unmit-
telbar direkt nach dem Aufstehen in die Badewanne
begeben.

3.2.3. Treten die Anfélle nur in bestimmten
Situationen auf?

Wenn epileptische Anfille tiberwiegend in bestimmten
Situationen auftreten oder durch bestimmte Reizkonstel-
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lationen beglinstigt werden (vgl. dazu Kapitel 6), kénnen
die anfallsbedingten Risiken dadurch minimiert werden,
dass diese Reize oder Situationen gemieden oder ganz
vermieden werden.

Wichtig ist zu wissen, dass bei vielen Epilepsien keine
anfallsbegiinstigenden Situationen identifiziert werden
kénnen - und wenn es diese gibt, kdnnen sie individu-
ell sehr unterschiedlich sein. So berichten einige Men-
schen mit Epilepsie zum Beispiel, dass bei ihnen starke
Anspannungen Anfille begiinstigen. Bei anderen Men-
schen dagegen kommt es {iberwiegend in der Entspan-
nungsphase zu Anfillen - also dann, wenn der Stress
nachldsst (vgl. dazu Kapitel 6.3).

3.2.4. Ist das Bewusstsein im Anfall einge-
schrankt?

Kommt es zu Beginn eines epileptischen Anfalls oder
unmittelbar nach dessen Beginn zu einem Bewusst-
seinsverlust, kann es passieren, dass die Person in Folge
des Anfalls zu Boden geht und erst wieder zu sich kommt,
wenn der Anfall vorbei ist — zum Beispiel bei einem ge-
neralisierten tonisch-klonischen Anfall. In einem sol-
chen Fall ist das damit einhergehende Risiko im Wesent-
lichen ein sturzbedingtes Verletzungsrisiko (vgl. dazu
Kapitel 7.3).

Bei anderen Anfillen, bei denen das Bewusstsein ganz
oder teilweise eingeschrankt ist, kann es zu unkontrol-
lierten Handlungen kommen, die mit einer Gefahrdung
einhergehen konnen; zum Beispiel, wenn beim Kochen
auf eine heifle Herdplatte gefasst wird. Da das Schmerz-
empfinden wihrend des epileptischen Anfalls in der
Regel ausgeschaltet ist, wiirde die Hand nicht reflexar-
tig zuriickgezogen werden, sondern auf der Herdplatte
verbleiben, was zu schweren Verbrennungen fiihrt. Es
konnte aber auch passieren, dass andere Menschen
durch einen solchen Anfall gefihrdet werden - zum
Beispiel dann, wenn der Anfall beim Radfahren auf-
tritt und nicht mehr kontrolliert werden kann, wohin
gefahren wird.
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Ist das Bewusstsein wihrend des epileptischen Anfalls
beeintrachtigt, ist nicht zwangsldufig und in jedem Fall
ein Eingreifen erforderlich. Es sollte genau geschaut wer-
den, was wihrend des Anfalls passiert. Bleibt die Person
im Anfall zum Beispiel stehen und nestelt mit den Han-
den an ihrem Oberkérper herum, ist das Verletzungsri-
siko gering. Geht sie jedoch wihrend des Anfalls herum
und hantiert unkontrolliert mit Gegenstanden, kann ein
Eingreifen angezeigt sein.

Waihrend eines solchen Anfalls einzuschreiten ist erst
dann sinnvoll, wenn das Risiko, sich oder andere Perso-
nen wihrend einer bestimmten Aktivitit zu gefihrden,
erkennbar erhoht ist.

Auch wenn es in der Phase des teilweise oder ganz ein-
geschrankten Bewusstseins nicht zu geféhrdenden Hand-
lungen kommt, kann der Kontrollverlust wihrend des
Anfalls Risiken mit sich bringen - etwa dann, wenn
tiir eine Handlung die ungeteilte Aufmerksamkeit not-
wendig ist (zum Beispiel im Straflenverkehr oder bei
bestimmten Sportarten).

3.2.5. Kommt es beim Anfall zu einem Sturz?

Kommt es anfallsbedingt zum Sturz, besteht unter
Umstéinden ein hohes Verletzungsrisiko. Bei solchen
Anfillen ist es wichtig, sich genau anzuschauen, wie der
Sturz vor sich geht: Handelt es sich zum Beispiel um
ein langsames in-sich-zusammensacken, ist das Verlet-
zungsrisiko eher gering. Handelt sich um einen Sturz
»wie ein gefallter BaumS, ist das Verletzungsrisiko ent-
sprechend hoch.



Das Risiko sturzbedingter Verletzungen kann in der
Regel dadurch minimiert werden, dass Menschen mit
aktiver Epilepsie sich nicht ungesichert in Situationen
begeben, in denen Stiirze erhebliche Verletzungen nach
sich ziehen wiirden (zum Beispiel auf eine Leiter steigen,
direkt an der Bahnsteigkante stehen). Ist bei Tétigkei-
ten in Hohen dagegen eine Sicherung vorhanden (zum
Beispiel an der Kletterwand, im Klettergarten), konnen
diese durchaus auch von Menschen ausgeiibt werden,
bei denen es im Anfall zu Stiirzen kommt.

3.2.6. Treten im Anfall Stérungen der Korper-
motorik auf?

Einige Anfille sind mit Zuckungen oder Verkramp-
fungen einzelner Korperteile verbunden, wobei das
Bewusstsein und die Haltungskontrolle erhalten bleibt
- zum Beispiel Zuckungen eines Armes oder eines Bei-
nes. In der Regel ist das Verletzungsrisiko bei derartigen
Anfillen eher gering.

Bei bestimmten Titigkeiten kann eine Stérung der Kor-
permotorik dennoch zu Unfillen fithren - etwa dann,
wenn ein schwerer Gegenstand mit beiden Hidnden
getragen wird. Ein Kontrollverlust iiber die Bewegung
eines Armes konnte dazu fithren, dass der Gegenstand
fallen gelassen wird und es dadurch zu Verletzungen
auch weiterer Personen kommt.

3.2.7. Wie héufig treten die Anfélle auf?

Bei der Risikoabwégung spielt die Anfallshaufigkeit des-
halb eine Rolle, weil das anfallsbedingte Verletzungsri-
siko umso kleiner wird, je seltener die Anfalle auftreten.

Liegt der letzte epileptische Anfall linger als ein Jahr
zuriick, kann das anfallsbedingte Verletzungsrisiko als
gering betrachtet werden. In einem solchen Fall wire
auch die Fahrtauglichkeit fiir Fahrzeuge der Gruppe 1
gegeben (vgl. Kapitel 5.1.1). Anfallsbedingte Einschran-
kungen sind dann in der Regel nicht mehr notwendig.

Treten die Anfille einmal im Monat oder ofter auf, kann
- in Abhiéngigkeit von der Art der Anfille - in einigen
Lebensbereichen durchaus von einem erhohten Risiko
ausgegangen werden. Bei einer derartig hohen Anfalls-
frequenz kann es sinnvoll sein, sich in einigen Bereichen
Einschrankungen aufzuerlegen.

Schwierig wird die Einschitzung immer dann, wenn die
epileptischen Anfille sehr selten auftreten, zum Beispiel
zwei oder dreimal jahrlich. Auf der einen Seite kann es
auch bei selten auftretenden generalisierten tonisch-klo-
nischen Anféllen zu schweren Verletzungen kommen.
Andererseits ist es eher unwahrscheinlich, dass sich der-
oder diejenige gerade dann auf einer Leiter befindet,
wenn sich einer der seltenen Anfille ereignet.

3.3. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Die hier geschilderte Vorgehensweise bei der Risikoein-
schitzung orientiert sich an der Schrift Berufliche Beur-
teilung bei Epilepsie und nach erstem epileptischen Anfall
(DGUV-I-250-001), herausgegeben von der Deutschen
Gesetzlichen Unfallversicherung (aktualisierte Fassung
Dezember 2019, kostenloser Download unter https://
publikationen.dguv.de).

Allgemeine Grundlagen der Risikoeinschatzung
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Erste Hilfe bei Anfallen und Notfalle

4.1. Erste Hilfe bei epileptischen Anféallen

Ziel der Risikoeinschitzung ist es, anfallsbedingte Ver-
letzungen dadurch zu vermeiden, dass gefédhrdende Situ-
ationen gemieden werden. Was aber ist zu tun, wenn ein
epileptischer Anfall von einem Dritten miterlebt wird?

Es ist wichtig zu wissen, dass ein einzelner epileptischer
Anfall kein lebensbedrohlicher Notfall ist. Er hort in
der Regel nach wenigen Minuten von selbst wieder auf
und schédigt das Gehirn nicht. Wird ein epileptischer
Anfall von einer oder einem Dritten beobachtet, kann es
sinnvoll sein, die Dauer des Anfalls festzustellen und zu
notieren. Eine Zeitnotiz hilft der Arztin oder dem Arzt
zu unterscheiden, ob der Anfall im normalen Rahmen
blieb oder ungewdhnlich lange gedauert hat.

Es geht bei der ersten Hilfe vor allem darum, anfallsbe-
dingte Verletzungen zu vermeiden. Das bedeutet beim
generalisierten oder bilateralen tonisch-klonischen Anfall

® die Vermeidung von Verletzungen, die durch den Sturz
und das heftige Schlagen entstehen konnen. Scharf-
kantige Gegenstdnde sollten aus dem Umfeld ent-
fernt werden. Falls moglich, sollten gefihrdende
Gegenstinde dem Menschen im Anfall aus der Hand
genommen werden. Dies sollte jedoch méglichst nicht
mit Gewalt geschehen.

Erste Hilfe bei Anfallen und Notfalle
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® Beengende Kleidungsstiicke sollten gelockert werden.
Nach dem Anfall ist ein Verbringen in die stabile Sei-
tenlage sinnvoll; Speichel und ggf. Erbrochenes kon-
nen dann abflief3en.

® Nach einem generalisierten tonisch-klonischen Anfall
kann es zu einer voriibergehenden Verwirrtheit kom-
men: Der oder die Betreffende sollte nicht allein gelas-
sen werden, solange er oder sie nicht wieder voll orien-
tiert ist.

Bei Anfillen, die mit unkontrollierten Handlungen ein-
hergehen, bedeutet das,

® die betreffende Person wihrend des Anfalls nicht alleine
zu lassen. Es sollte versucht werden, sie aus einer even-
tuell bestehenden Gefahrensituation herauszufithren
- zum Beispiel dadurch, dass sich bei ihr eingehakt
und sie in eine Richtung gefiihrt wird, in der sie nicht
gefihrdet ist.

Auf keinen Fall sollte versucht werden,

® bei einem generalisierten tonisch-klonischen Anfall
den Kiefer zu 6ffnen und dabei gewaltsam Gegen-
stinde zwischen die Zdhne zu schieben - dabei kén-
nen schwere Verletzungen (bis hin zu Kieferbriichen)
zugefiigt werden.

® festgehaltene Gegenstinde gewaltsam zu entfernen.
Eher sollten diese ungefahrlich gemacht werden, zum
Beispiel durch Umwickeln des in der Hand gehaltenen
Messers mit einem Tuch.

® die krampfartigen Bewegungen gewaltsam zu unter-
binden. Knochenbriiche oder andere Verletzungen
konnten die Folge sein.

Der Rettungsdienst (Telefon: 112) sollte in folgenden
Situationen gerufen werden:

® Wenn der Anfall linger als 5 Minuten dauert. Es
konnte sich um einen Status epilepticus handeln, der
unter Umstinden nicht von selbst endet und medika-
mentds unterbrochen werden muss.

Gut leben mit Epilepsie

® Wenn sich der Anfall im Abstand von weniger als
einer Stunde wiederholt oder das Bewusstsein nicht
wieder erlangt wird. Es konnte sich um eine Anfallsse-
rie handeln, die ebenfalls medikamentos unterbrochen
werden sollte.

® Wenn Unsicherheiten bestehen oder duflere und
innere Verletzungen und Knochenbriiche nicht aus-
zuschliefSen sind.

® Wenn nicht bekannt ist, ob es sich um einen epi-
leptischen Anfall handelt oder wenn der Anfall bei
bekannter Epilepsie anders als gewohnlich aussieht.
Auch Menschen mit Epilepsie konnen zum Beispiel
einen Herzanfall bekommen.

® Wenn es sich um einen erstmalig auftretenden Anfall
handelt. Dieser kann unter Umstdnden Symptom
einer anderen Krankheit sein (zum Beispiel eines
Infarktes, eines Tumors), die schnell behandelt wer-
den sollte.

Wenn der Rettungsdienst gerufen wird, sollte unbedingt
Ruhe bewahrt werden. Insbesondere ist der Ort, an dem
sich der Anfall ereignet, genau zu beschreiben. Zunachst
sollte dem Rettungsdienst detailliert mitgeteilt werden,
was beobachtet wurde, da der Beobachterin oder dem
Beobachter nicht immer klar ist, was der oder dem zu
Helfenden fehlt. Wird vermutet, dass es sich um einen
epileptischen Anfall handelt, sollte dies dem Rettungs-
dienst unter Angabe der Dauer des Anfalls bereits am
Telefon mitgeteilt werden.

Wichtig ist, dafiir Sorge zu tragen, dass der Rettungs-
wagen mit einer Notérztin oder einem Notarzt besetzt
ist. Das ist nicht immer der Fall und Rettungssanitiiter
konnen nicht immer die zur Unterbrechung eines Sta-
tus epilepticus erforderlichen Mafinahmen ergreifen.

Wird ein epileptischer Anfall miterlebt, sollte in erster
Linie Ruhe bewahrt und es sollten die oben aufgefiihrten
Verhaltenshinweise berticksichtigt werden. Die Person
mit dem Anfall sollte so lange nicht allein gelassen wer-
den, bis sie wieder vollstindig orientiert ist.



Zur Erinnerung: Der einzelne epileptische Anfall an
sich ist zunéchst kein Notfall. Er schadigt das Gehirn
nicht und hort von selbst nach wenigen Minuten wieder
auf.

4.2. Status epilepticus

Dauert ein epileptischer Anfall langer als fiinf Minuten,
konnte es sich um einen Status epilepticus handeln. Das
ist ein epileptischer Anfall, der in der Regel nicht von
selbst endet und so schnell wie méglich unterbrochen
werden muss. Bei einem Status epilepticus oder bei einer
ungewdhnlichen Anfallsserie sollte umgehend der Not-
arzt verstandig werden (Telefon: 112).

Die Leitlinie Status epilepticus im Erwachsenenalter der
Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie von 2020 weist
darauf hin, dass bei einem gesicherten Status epilepti-
cus (SE) ,, ... oder dringendem klinischen Verdacht auf
einen SE ... durch Laien oder den Rettungsdienst ein
Benzodiazepin als First-Line-Medikament verabreicht
wird“. Und weiter: ,,Laienhelfer sollten bei Verdacht auf
Vorliegen eines SE immer den Rettungsdienst verstin-
digen, und zwar unabhingig davon, ob sie ein Notfall-
medikament verabreichen oder nicht®

Als Notfallmedikamente, die auch von Laien verabreicht
werden konnen, kommen Benzodiazepine wie Loraze-
pam, Diazepam, Clonazepam oder auch Midazolam zum
Einsatz — am hdufigsten Diazepam und Midazolam. Da
Diazepam rektal verabreicht wird, sollte die Gabe ent-
sprechend der Leitlinie Erster epileptischer Anfall und Epi-
lepsien im Erwachsenenalter der Deutschen Gesellschaf fiir
Neurologie ,, ... wegen eines Eingriffs in die Intimsphére
des Patienten/der Patientin nicht erfolgen, solange eine
der genannten Alternativen verfiigbar ist“ (ebd.). Mida-
zolam dagegen kann von Laien in die Wangentasche
(buccal) verabreicht werden. Das derzeit verfiigbare
Préparat war lange Zeit nur fiir Kinder und Jugendliche
unter 18 Jahren zugelassen; im Oktober 2024 erfolgte
die Zulassung fiir die Anwendung bei Erwachsenen und
kann jetzt auch diesen verordnet werden.

Werden von Laienhelfern Notfallmedikamente verab-
reicht, sollten diese entsprechend geschult sein und die
Betreffenden sollten - wenn méglich - einer solchen
Behandlung vorab zugestimmt haben (informierte Ein-
verstandniserklirung). Es sollte mit der Arztin oder dem
Arzt besprochen werden, wann welche Notfallmedika-
tion in welcher Dosierung verabreicht wird.

Um Laienhelfern mehr Handlungssicherheit zu geben,
wurden von Epilepsie-Experten 2025 mit dem Hand-
lungsplan bei epileptischen Anfillen fiir Laien (HEAL)
und dem Handlungsplan bei epileptischen Anfillen fiir
Therapeutinnen und Therapeuten (HEAT) zwei Formu-
lare entwickelt, die einerseits eine stan-
dardisierte Handlungsbasis bieten und
sich andererseits unkompliziert an die
individuellen Bediirfnisse der einzelnen
Personen anpassen lassen.

Der Handlungsplan HEAL ist so konzi-
piert, dass er fiir jede Person anwendbar
ist — auch wenn keinerlei medizinische
Vorkenntnisse vorhanden sind. Der
Handlungsplan HEAT gilt nicht nur fiir therapeutisch
Tédtige im engeren Sinne, sondern fiir alle, die in jhrem
Umfeld regelmaflig epileptische Anfille erleben und mit
der Wirkung von akuten anfallsunterbrechenden Medi-
kamenten vertraut sind. Beide Handlungspldne kénnen
von der Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Epi-
leptologie (www.dgfe.org) kostenlos heruntergeladen
werden (dazu kann auch der nebenstehende QR-Code
verwendet werden).

Es wird immer wieder gefragt, ob Betreuungspersonen
von Menschen mit Epilepsie verpflichtet werden kon-
nen, den Betreffenden Notfallmedikamente zu verabrei-
chen. Das Urteil des Sozialgerichts Dresden von 2019
(Aktenzeichen: S 47 KR 1602/19 ER) hat hier Klarheit
gebracht. Die Richter urteilten darin: ,,Es trifft zu, dass
Lehrer und Erzieher ... nicht zur regelméafligen Medika-
mentengabe verpflichtet werden konnen. Auch sie trifft
jedoch die allgemeine Hilfepflicht in Notféllen (§323c
StGB). ... Die Hilfepflicht kann auch die Abgabe eines
Notfallmedikaments umfassen, dessen Anwendung kei-
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ner medizinischen Ausbildung bedarf ... Das verordnete
Notfallmedikament Midazolam ... ist zur Anwendung
in der Mundhohle bestimmt ... Es handelt sich ... um
eine Bedarfsmedikation, die von medizinischen Laien
angewandt werden kann. Dies kann den Lehrern und
Erziehern der Forderschule nach Absprache mit der
Mutter oder der Kinderdrztin der Antragstellerin zuge-
mutet werden® (vgl. auch den Sonderdruck Gabe von
Medikamenten und Notfallmedikamenten in Schule und
Kindergarten der Deutschen Epilepsievereinigung (DE),
der als kostenloser Download auf der Webseite der DE
zur Verfiigung steht).

Das ,,Dresdener Urteil” bezieht sich zwar auf in Schu-
len oder Kindergirten tatige Betreuungspersonen bzw.
Lehrkrifte - es wird jedoch davon ausgegangen, dass es
auch auf Betreuungspersonen von Erwachsenen (zum
Beispiel in betreuten Wohngruppen) angewandt werden
kann.

4.3. Der Ploétzliche Epilepsietod (SUDEP)

Der Plétzliche Epilepsietod (SUDEP, das ist eine Abkiir-
zung fiir sudden unexpected death in epilepsy) ist ver-
einfacht ausgedriickt der plétzliche und unerwartete Tod
eines Menschen mit Epilepsie, der nicht durch Unfille,
Verletzungen, Ertrinken, Vergiftung, Status epilepticus
oder andere Ursachen bedingt ist. Etwa jeder fiinfte vor-

zeitige Todesfall bei Erwachsenen mit Epilepsie wird
durch einen Plétzlichen Epilepsietod verursacht.

Fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene wird das
Risiko, an einem Plétzlichen Epilepsietod zu verster-
ben, auf 1:1000 pro Patientenjahr geschitzt. Damit ist
gemeint, dass von 1.000 Menschen, die ein Jahr lang
an einer Epilepsie erkrankt sind, durchschnittlich ein
Mensch (also 0,1%) an einem Plotzlichen Epilepsietod
verstirbt. Fiir jemanden, der 10 Jahre an einer Epilepsie
erkrankt ist, berechnet sich das sogenannte kumulative
(aufaddierte) Risiko auf 1%. Also: Von 100 Menschen,
die 10 Jahre lang an einer Epilepsie erkrankt sind, ver-
stirbt durchschnittlich ein Mensch an einem Pl6tzlichen
Epilepsietod.

Als stérkster Risikofaktor fiir einen Plotzlichen Epilep-
sietod wurden generalisierte tonisch-klonische Anfille
identifiziert. Je haufiger diese Anfalle vorkommen, desto
hoher ist das individuelle Risiko eines Plétzlichen Epi-
lepsietodes. Aber auch die Tageszeit des Auftretens der
Anfille ist von Bedeutung. So haben Menschen mit aus
dem Schlaf heraus beziehungsweise nachts auftretenden
generalisierten tonisch-klonischen Anfillen ein deutlich
erhohtes Risiko.

Gut leben mit Epilepsie



Nach derzeitigem Kenntnisstand ist der Plotzliche Epi-
lepsietod wahrscheinlich in den meisten Fillen eine
schwere Komplikation generalisierter tonisch-klonischer
Anfalle. Daher wird vermutet, dass eine verbesserte
Anfallskontrolle und die Vermeidung dieser Anfille
den Plotzlichen Epilepsietod in vielen Fallen verhindern
oder zumindest das Risiko deutlich reduzieren kann. Je
erfolgreicher die Epilepsie behandelt ist, desto geringer
ist das Risiko eines Plotzlichen Epilepsietodes.

Zudem gibt es Hinweise darauf, dass die erfolgreiche
Durchfithrung epilepsiechirurgischer Eingriffe und der
Einsatz eines Verfahrens zur Neurostimulation eben-
falls mit einem geringeren Risiko einhergehen. Wird
also durch eine Operation Anfallsfreiheit erreicht oder
fithrt die Neurostimulation zu deutlich weniger Anfil-
len, geht auch das mit einem verminderten Risiko ein-
her, an einem Pl6tzlichen Epilepsietod zu versterben.

Es wird vermutet, dass frith einsetzende Wiederbele-
bungsmafinahmen, die auch von Laien durchgefiihrt
werden konnen, das Eintreten eines Plétzlichen Epilep-
sietodes zumindest deutlich reduzieren konnen. Daher
wird eine regelméflige Schulung von Angehoérigen oder
Betreuungspersonen zu Erste-Hilfe-Mafinahmen emp-
fohlen.

Das setzt natiirlich ein frithzeitiges Erkennen eines gene-
ralisierten tonisch-klonischen Anfalls voraus. Um dies
zu ermdglichen, wurden verschiedene Anfallserken-
nungssysteme angeboten, fiir die die Krankenkassen in
der Regel die Kosten iibernehmen (vgl. dazu die Uber-
sicht im Anhang und das Faltblatt der Deutschen Epi-
lepsievereinigung Systeme zur Anfallserkennung).

Auf der einen Seite gibt es speziell fiir die Anfallser-
kennung entwickelte Wearables, die in der Regel als
Armband am Arm oder Oberarm getragen werden.
Die Systeme registrieren jeweils verschiedene Kérper-
signale (beispielsweise Bewegungen und Herztatigkeit)
und geben, in Abhéngigkeit von voreingestellten Grenz-
werten, Alarmsignale ab. Auf der anderen Seite gibt es
Sensoren, die unter oder an der Matratze angebracht
werden, die die ungewohnlichen Bewegungsmuster, wie
sie fiir generalisierte tonisch-klonische Anfille typisch
sind, registrieren und dann ein Alarmsignal abgeben. Zu
diesen Systemen zdhlen auch kamerabasierte Systeme,
die ebenfalls automatisiert fiir generalisierte tonisch-
klonische Anfille typische Bewegungsmuster erkennen.

4.4. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Anfille Angehériger dokumentieren (2021), Faltblatt der
Deutschen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Bera-
tung: Gesellschaft fiir medizinische Bildung, Kommuni-
kation und Wissenschaft e.V., kostenloser Download von
der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Dennig, Dieter und May, Theodor (2022), SUDEP. Plotz-
licher, unerwarteter Tod bei Epilepsie, 2. erginzte Auf-
lage, Hrsg.: Stiftung Michael, kostenloser Download von
der Webseite der Stiftung (www.stiftung-michael.de)

Der Plotzliche Epilepsietod SUDEP (2025), Faltblatt
der Deutschen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche
Beratung: Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges, MHBA,
kostenloser Download von der Webseite der DE (www.
epilepsie-vereinigung.de)

Epilepsie — Anfille und Erste Hilfe (2024), Video, Epi-
lepsieberatung Unterfranken (Juliusspital) & Technische
Hochschule Wiirzburg-Schweinfurt, veroffentlicht auf
YouTube (www.youtube.com)

Erster Epileptischer Anfall und Epilepsien im Erwachse-
nenalter (2023), Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir
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Neurologie, kostenloser Download von der Webseite der
Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie (www.dgn.org)

Erste Hilfe bei generalisierten tonisch-klonischen Anfil-
len (2024), Faltblatt der Deutschen Epilepsievereinigung
(DE), Fachliche Beratung: Prof. Dr. med. Martin Holt-
kamp, kostenloser Download von der Webseite der DE
(www.epilepsie-vereinigung.de)

Gabe von Medikamenten und Notfallmedikamenten in
Schule und Kindergarten (2020), Autoren: Rupprecht
Thorbecke, M.A. & Ralf Francois (Jurist) Sonderdruck
der Zeitschrift einfille der Deutschen Epilepsievereini-
gung (DE), kostenloser Download von der Webseite der
DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Medikament6se Behandlung und Notfille (2025), Falt-
blatt der Deutschen Epilepsievereinigung (DE), Fach-
liche Beratung: Prof. Dr. med. Hajo M. Hamer, MHBA,
kostenloser Download von der Webseite der DE (www.
epilepsie-vereinigung.de)

Status epilepticus im Erwachsenenalter (2020), Leitlinie
der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie (DGN), kos-
tenloser Download von der Webseite der DGN (www.
dgn.org)

SUDEP - Der plétzliche Epilepsietod (2021), Sonder-
druck der Zeitschrift einfdlle der Deutschen Epilepsie-
vereinigung (DE), kostenloser Download von der Web-
seite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Systeme zur Anfallserkennung (2025), Faltblatt der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung:
Dr. Arthur Jordan & Dr. med. Jan Pukropski & Univ.-
Prof. Dr. rer. nat. Bjérn Kriiger, kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)
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Epilepsie und Mobilitat

Der Wunsch nach Mobilitat (lat. mobilitas: Bewegung,
Beweglichkeit) trieb wohl zu jeder Zeit den Menschen
an, um in immer kiirzerer Zeit immer grofere Entfer-
nungen tiberwinden zu kénnen. Erst nur durch Muskel-
kraft, dann mit Hilfe von Tieren und schlieflich durch
technische Hilfsmittel wie Motoren, wurde es schliefilich
moglich, Fahrzeuge auf der Strafle oder dem Wasser, auf
der Schiene oder in der Luft voran zu treiben und damit
Entfernungen schrumpfen zu lassen.

Diese Entwicklung stellt nicht nur im erweiterten Sinne
einen Sieg iiber Raum und Zeit dar, sondern vermit-
telt ein Gefiihl von Macht und Freiheit, von Grenzen-
losigkeit und Unabhéngigkeit. So richtig klar wird
das besonders dann, wenn diese selbstverstiandlichen
Errungenschaften der Menschheit - und damit eines
jeden Einzelnen - Einschriankungen erfahren. Streikt
das Personal von Bus und Bahn, springt das Auto mor-
gens nicht an, hat das Fahrrad einen Plattfufl - dann

stehen wir unversehens vor einem Riesenproblem: Wir
kommen zu spét zur Arbeit, verpassen einen wichtigen
Termin etc., und unsere Tagesplanung wird griindlich
durcheinander gebracht. Aus Macht wird Ohnmacht,
eine scheinbare Freiheit erfahrt mit einem Mal enge
Grenzen - und wir miissen erkennen, dass wir uns von
Hilfsmitteln abhéngig gemacht haben, um eine schein-
bare Unabhéngigkeit zu geniefSen.

In der Regel wird dieser Zustand von Eingeschrinktheit
nur von kurzer Dauer sein, schnell werden wir zum nor-
malen Alltag zuriickkehren. Aber fiir kurze Zeit bleibt
vielleicht ein ungutes Gefiihl von Fremdbestimmtheit
und eine Ahnung davon, dass viele Annehmlichkeiten,
die wir jeden Tag ganz selbstverstandlich nutzen, durch
Einflusse, die wir selbst nicht kontrollieren konnen,
wegbrechen und unser Leben auf den Kopf stellen kon-
nen.
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Fiir Menschen mit Epilepsie stehen einige der wichtigs-
ten Fortbewegungsmittel nicht oder nur eingeschrinkt
zur Verfiigung, weil eine Eigen- oder Fremdgefihrdung
durch das Auftreten von Anfillen besteht.

Menschen mit Epilepsie sind unter Umstidnden von
einem Tag auf den anderen in einer dhnlichen Situation
wie oben beschrieben - nur wird diese Eingeschrinkt-
heit mitunter nicht nur von kurzer Dauer sein. Oder die
Epilepsie besteht schon lange und musste zwangslaufig
bereits in den Lebensalltag ,eingebaut® werden - mit
allen Einschrinkungen, Umstanden und Schwierigkei-
ten, die diese Erkrankung eben auch hinsichtlich der
Mobilitat mit sich bringen kann.

Im Beratungsalltag wird deutlich, dass es zum Teil enorme
Unsicherheiten bei den Menschen mit Epilepsie und
auch bei deren Angehdrigen gibt, was den Umgang mit
Fahrzeugen oder das Verhalten im Straflenverkehr im
Allgemeinen betrifft. Es gibt zwar kaum jemanden, dem
nicht klar ist, dass bei einer Epilepsie mit Anfaillen, die
mit einer Bewusstseinsbeeintrichtigung einhergehen,
das Fithren von Kraftfahrzeugen in der Regel nicht
erlaubt ist — aber alles dariiber hinaus ist oft Horensa-
gen. Viele Menschen sind nur unzureichend informiert,
andere gar nicht - sie verhalten sich dann so, wie es das
»Bauchgefiihl® rit.

Wir erleben wihrend der Komplexbehandlungen in uns-
erem Epilepsie-Zentrum mit seinem sozialmedizini-
schen Angebot, dass unsere Patientinnen und Patienten
gerne das Angebot und die Moglichkeit nutzen, einmal
genauer bei ,,Fachleuten nachzufragen ,was ich eigent-
lich schon immer mal wissen wollte ... (O-Ton).

Fragen, die gestellt werden, lauten etwa:

e Wie ist die Rechtslage, wenn ich eine Epilepsie habe,
aber auch einen giiltigen Fiihrerschein besitze?

e Welche Konsequenzen kann es haben, wenn ich mit
meiner Epilepsie Auto fahre und es passiert etwas?

e Welche Moglichkeiten der Kompensation von Ein-
schrankungen meiner Mobilitat durch die Krankheit
gibt es?

Es liegt auf der Hand, dass die Art und Weise der Teil-
nahme am Straflenverkehr maf3geblich fiir die Bewer-
tung einer Gefihrdung ist. Es verwundert sicher auch
nicht, dass fiir die Benutzung von Kraftfahrzeugen mehr
oder weniger klare Regelungen bestehen; schliefllich
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ist fir die Benutzung dieser Fahrzeuge eine behord-
liche Genehmigung erforderlich - der Fiihrerschein.
Voraussetzung fiir die Erteilung eines Fithrerscheins
ist die Fahreignung. Liegt diese nicht (mehr) vor, nutzt
der Fithrerschein gar nichts, denn es fehlt eine wichtige
Voraussetzung zum Fithren eines Kraftfahrzeugs.

Der Verlust der Fahreignung stellt insbesondere fiir
Fiihrerscheininhaber oder Menschen, die einen Fith-
rerschein erwerben mochten, zunichst einmal eine
ungeheure Repression dar — weil das als eine erhebliche
Einschrankung von Unabhingigkeit und Freiheit emp-
funden wird. Mitunter sind die Folgen tatsachlich gra-
vierend, weil eine berufliche Tétigkeit mit dem Fiihren
von Kraftfahrzeugen verbunden ist, weil ein Arbeitsplatz
tatsdchlich nur schwer ohne Auto erreicht werden kann
oder weil zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ein
Auto erforderlich ist - etwa dann, wenn die Menschen
»auf dem Land® oder in Dérfern mit eingeschranktem
offentlichen Nahverkehr leben.

Etwas in den Hintergrund, angesichts der doch eher
dramatischen Einschrinkungen durch den Wegfall der
Kraftfahreignung, riickt da zunichst die Frage, wie es
denn mit anderen Verkehrsmitteln steht, fiir die kein
Fithrerschein benétigt wird und fiir die es - scheinbar
- keine eindeutige Regelung hinsichtlich einer Nutzung
bei Epilepsie gibt.

Im Folgenden soll deshalb auf die verschiedenen Berei-
che der Mobilitit eingegangen werden. Die Themen-
schwerpunkte orientieren sich an den Schwerpunkten
der praktischen Beratungssituation und erheben nicht
den Anspruch auf Vollstindigkeit.

5.1. Kraftfahrzeuge

Nach dem Straflenverkehrsgesetz (§ 2 Abs. 4 StVG) ist
zum Fiihren eines Kraftfahrzeugs geeignet, wer die not-
wendigen korperlichen und geistigen Anforderungen
erfiillt. Was heif3t das?

Die Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahreignung
(BAST Heft M115, letzte Fassung vom 19.08.2026; kos-
tenloser Download auf der Webseite der Bundesanstalt
fiir Straflenwesen, www.bast.de) sind eine Zusammen-
stellung eignungsausschlieflender oder eignungsein-
schriankender korperlicher oder geistiger Beeintrachti-
gungen. Es sind hier die Erkrankungen aufgefiihrt, die



sich auf die Fahreignung auswirken kénnen - so auch
die Epilepsie.

Die Leitlinien zur Feststellung der Fahreignung sind ein
wichtiger Bestandteil der Fahrerlaubnis-Verordnung
(FeV) und daher verbindlich. Sie dienen als Nachschla-
gewerk fiir Gutachter, die die Fahreignung von Fiihrer-
scheinbewerbern oder -inhabern beurteilen.

Die Begutachtungsleitlinien unterscheiden zwei Fiithrer-
scheingruppen, fiir die jeweils unterschiedliche Rege-
lungen gelten:

® Gruppe 1: Fahrerlaubnisklassen A, Al, A2, B, BE,
AM, L, T (entspricht im Wesentlichen den bis zum
31.12.1998 giiltigen Fiihrerscheinklassen 1,3,4 und 5).

® Gruppe 2: Fahrerlaubnisklassen C, C1, CE, C1E, D,
D1, DE, DIE (entspricht im Wesentlichen der bis zum
31.12.1998 giltigen Fithrerscheinklasse 2) und Fahr-
erlaubnis zur Fahrgastbeforderung (FzF).

Unter bestimmten Bedingungen kann die Fahrtauglich-
keit dennoch gegeben sein. Generell wird bei der Beur-
teilung der Fahrtauglichkeit zwischen einem erstmalig
auftretenden epileptischen Anfall und dem Vorliegen
einer Epilepsie unterschieden.

5.1.1. Fahrtauglichkeit bei Fiihrerscheingruppe 1

Bei den in diesem und folgendem Abschnitt (5.1.2.)
genannten Fristen handelt es sich um die aktuell bei
Drucklegung (Oktober 2026) giiltigen. Da sich rechtli-
che Regelungen indern konnen, sollten bei Fragen zur
Kraftfahreignung IMMER die Begutachtungsleitlinien
zur Kraftfahreignung in der jeweils giiltigen Fassung
herangezogen werden (kostenloser Download von
www.bast.de).

5.1.1.1. Erstmaliger Anfall

Ein erstmaliger Anfall rechtfertigt nicht zwangslaufig die
Diagnose einer Epilepsie (vgl. Kapitel 2). Nach einem
erstmalig aufgetretenen epileptischen Anfall ist unter
folgenden Bedingungen Fahrtauglichkeit gegeben:

¢ Ergibt die fachneurologische Abkliarung nach einem
erstmalig auftretenden Anfall keine Hinweise auf ein
grundsitzlich erhohtes Anfallsrisiko im Sinne einer
Epilepsie, ist die Kraftfahreignung nach einer anfalls-
frei gebliebenen Fahrpause von 6 Monaten wieder
gegeben.

e Ist der erstmalig auftretende epileptische Anfall an
eine plausible anfallsauslosende Bedingung gekniipft
und ist diese verlédsslich nicht mehr gegeben bezie-
hungsweise vermeidbar, ist die Kraftfahreignung
nach einer anfallsfrei gebliebenen Fahrpause von
mindestens 3 Monaten wieder gegeben. Dies gilt
auch dann, wenn dieser Anfall erstmalig in der ers-
ten Woche nach einem Schéddel-Hirn-Trauma oder
einem neurochirurgischen Eingriff auftritt. Der Arzt
oder die Arztin entscheidet, was als anfallsauslésende
Bedingung zdhlt.

5.1.1.2. Epilepsie

Wird die Diagnose einer Epilepsie gestellt, ist unter fol-
genden Bedingungen Fahrtauglichkeit gegeben:

® Wenn seit mindestens einem Jahr keine epileptischen
Anfille mehr aufgetreten sind und keine weiteren
Bedingungen die Fahrtauglichkeit beeintrachtigen
(zum Beispiel starke Nebenwirkungen der Medika-
mente, Aufmerksamkeitsdefizite). Treten keine die
Fahrtauglichkeit beeintrachtigende Nebenwirkungen
auf, spricht die Einnahme von Medikamenten gegen
die Epilepsie nicht gegen die Fahrtauglichkeit. Bei ein-
jahriger Anfallsfreiheit nach epilepsiechirurgischem
Eingriff sind dariiber hinaus mégliche operationsbe-
dingte Funktionsstorungen zu beachten, die die Fahr-
tauglichkeit beeintrachtigen konnten.
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e Treten ausschliefflich Anfille auf, die das Fahrverhal-
ten nicht beeintrachtigen und bei denen das Bewusst-
sein vollstindig erhalten ist, besteht nach einem
Beobachtungszeitraum von mindestens einem Jahr
Fahrtauglichkeit. Die Leitlinien weisen darauf hin,
dass dies durch Fremdbeobachtung gesichert sein
muss und allein die Angaben des anfallskranken
Menschen fiir die Beurteilung der Fahrtauglichkeit
nicht ausreichend sind. Bevor wieder ein Kfz gefiihrt
wird, sollte dies mit dem Facharzt oder der Facharztin
besprochen werden, der oder die die Fahrtauglichkeit
bestatigt und dies auch dokumentiert.

e Wenn die Anfille iber einen Beobachtungszeitraum
von mindestens drei Jahren ausschlief3lich schlafge-
bunden auftreten.

5.1.1.3. Anfallsrezidiv nach erforderlicher An-
fallsfreiheit

Tritt nach langer Zeit der Anfallsfreiheit wieder ein
epileptischer Anfall auf - oder mehrere Anfille inner-
halb von 24 Stunden - ist eine Fahreignung nach sechs
Monaten dann gegeben, wenn die fachneurologische
Abklarung kein erhohtes Risiko fiir das Auftreten wei-
terer Anfille ergibt.

Ist der Anfall durch vermeidbare Provokationsfaktoren
ausgelost, ist die Fahreignung nach drei Monaten wieder
gegeben. Kann ein erhohtes Risiko weiterer Anfille nicht
ausgeschlossen werden, ist wieder eine anfallsfreie Zeit
von mindestens einem Jahr erforderlich.
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5.1.1.4. Beendigung der medikamentésen The-
rapie

Wird nach langjahriger Anfallsfreiheit die medikamen-
tose Therapie beendet, ist in der Zeit, in der das letzte
Medikament reduziert wird und in den ersten drei Mon-
aten nach Beendigung der medikamentdsen Therapie
in der Regel keine Fahreignung gegeben (Ausnahmen
sind in durch den Neurologen oder die Neurologin gut
begriindeten Fillen méglich).

5.1.2. Fahrtauglichkeit bei Fiihrerscheingruppe 2

Generell gilt, dass die Fahreignung fiir die Fithrerschein-
gruppe 2 bei Vorliegen einer Epilepsie nicht gegeben ist.

Bitte den einleitenden Hinweis zu Abschnitt 5.1.1. (Seite
31) beachten.

5.1.2.1. Erstmaliger Anfall

Tritt erstmalig ein epileptischer Anfall auf und gibt die
fachneurologische Untersuchung keinerlei Hinweise
auf ein erhohtes Anfallsrisiko oder eine Epilepsie, ist
die Fahreignung nach einer anfallsfreien Zeit von zwei
Jahren wieder gegeben.

Ist der erstmalige Anfall an plausible vermeidbare an-
fallsauslosende Bedingungen gekniipft oder tritt dieser
innerhalb der ersten Woche nach einem hirnchirurgi-
schen Eingriff oder einem Schéddel-Hirn-Trauma auf
(nicht nach einem epilepsiechirurgischen Eingriff!), ist
die Fahreignung nach frithestens sechs Monaten wie-
der gegeben, wenn die fachneurologische Abkldrung
keinerlei Hinweise auf ein erhohtes Anfallsrisiko oder
eine Epilepsie ergibt.

5.1.2.2. Epilepsie

Wird die Diagnose einer Epilepsie gestellt, bleibt die
Fahrtauglichkeit dauerhaft ausgeschlossen.

Einzige Ausnahme: Wird nach langjahriger Anfalls-
freiheit die medikamentdse Therapie beendet, ist die
Fahrtauglichkeit fiinf Jahre nach Absetzen des letzten
Medikaments wieder gegeben.



5.1.3. Vorgehensweise bei der Beurteilung der
Fahrtauglichkeit

Ob Fahrtauglichkeit besteht oder nicht, ist mit dem
Neurologen oder der Neurologin zu besprechen. Diese
wiederum sind verpflichtet, die Patientinnen und Patien-
ten, bei denen epileptische Anfille auftreten, dariiber zu
informieren, ob sie fahrtauglich sind oder nicht.

Tritt ein epileptischer Anfall auf, wenn bereits eine
Fahrerlaubnis vorliegt, besteht weder fiir die Betreffen-
den selbst noch fiir die behandelnden Arztinnen und
Arzte eine Mitteilungspflicht gegeniiber der Straflen-
verkehrsbehorde - grundsitzlich gilt auch hier die arzt-
liche Schweigepflicht. Ist allerdings erkennbar, dass die
Betreffenden trotz nicht bestehender Fahrtauglichkeit
ein Kraftfahrzeug fithren werden und dadurch andere
gefihrden, muss die Arztin oder der Arzt eine Abwi-
gung der schiitzenswerten/vorrangigen Interessen vor-
nehmen und gegebenenfalls die Straflenverkehrsbehorde
informieren.

Versaumt die Arztin oder der Arzt ihre beziehungsweise
seine Patienten entsprechend zu informieren, kann sie
oder er im Falle eines Verkehrsunfalls von der Versiche-
rung in Regress genommen werden. Werden die Hin-
weise der Arztin oder des Arztes ignoriert und ein Kfz
gefiihrt, obwohl die Fahrtauglichkeit nicht gegeben ist,
drohen den Betreffenden im Falle eines Unfalls weitrei-
chende Konsequenzen - auch dann, wenn sie den Unfall
nicht selbst verschuldet haben.

Die Betreffenden sind nicht verpflichtet, bei nicht best-
ehender Fahreignung von sich aus den Fiithrerschein
bei der Stralenverkehrsbehorde abzugeben. Es ist voll-
kommen ausreichend, diesen beiseite zu legen und ihn
dann, wenn die Fahrtauglichkeit wieder gegeben ist, mit
sich zu fiihren.

Beim Neuerwerb eines Fithrerscheins bei bestehender
Fahreignung sollte die Frage nach dem Vorliegen einer
Epilepsie wahrheitsgemaf3 beantwortet werden. Wird
dies unterlassen, sollte das unbedingt mit der Arztin
oder dem Arzt besprochen und in der Patientenakte

dokumentiert werden, dass eine Fahreignung entspre-
chend der Begutachtungsleitlinien besteht. Denn: Im
Falle eines Unfalls liegt die Beweislast, dass die Fahr-
eignung gegeben war, bei der Fahrerin beziehungsweise
beim Fahrer. Kann der Nachweis nicht zweifelsfrei
erbracht werden, droht (mindestens) ein Regress der
Haftpflichtversicherung (vgl. Kapitel 5.3.).

5.2. Mofa, Pedelec, e-Tretroller und Fahrrad

Ein Mofa oder ein e-bike (Pedelec) gelten gemeinhin als
Alternative, wenn Moped, Motorrad oder Auto nicht
erlaubt sind und ein Fahrrad als zu schweif3treibend
erscheint.

Tatsdchlich ist es so, dass die Begutachtungsleitlinien
das Mofa nicht erfassen, da hierfiir kein Fithrerschein
erforderlich ist (dies gilt nicht fiir S-Pedelecs mit einer
Geschwindigkeit von bis zu 45 km/h, die nur mit einem
Fiihrerschein der Klasse AM betrieben werden diir-
fen!). Fiir Fithrerscheininhaber ist zum Betrieb eines
Mofas keine gesonderte Bescheinigung erforderlich.
Haben die Betreffenden jedoch keinen Fiihrerschein,
benétigen sie eine Priifbescheinigung von einem zur
Ausbildung berechtigten Fahrlehrer beziehungs-
weise einer Fahrlehrerin oder einer dazu berechtigten
Schule. Nachzuweisen sind damit mindestens sechsmal
90 min. theoretischer und einmal 90 min. praktischer
Unterricht.

Eine gesundheitliche Eignung ist bei der Beantragung
der Prifbescheinigung nicht nachzuweisen. Aber: Fiir
den Betrieb eines Mofas ist ein Versicherungskennzei-
chen erforderlich, das heif3t: es besteht eine Versicher-
ungspflicht. Die von vielen Versicherungen bei Ver-
tragsabschluss gestellte Frage nach dem Vorliegen ge-
sundheitlicher Beeintrichtigungen (in der Regel auch
nach einer Epilepsie) sollte unbedingt wahrheitsgemaf3
beantwortet werden, da die Versicherung sonst im Scha-
densfall nicht greift (dies gilt auch fiir den Betrieb eines
e-Tretrollers).
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Aber Vorsicht! § 3 Abs. 1 der Fahrerlaubnisverordnung
sagt: ,,Erweist sich jemand als ungeeignet oder nur noch
bedingt geeignet zum Fithren von Fahrzeugen oder Tie-
ren, hat die Fahrerlaubnisbehoérde ihm das Fithren zu
untersagen, zu beschrinken oder die erforderlichen Auf-
lagen anzuordnen. Nach der Untersagung, auf 6ffentli-
chen Straflen ein Mofa ... zu fithren, ist die Priifbeschei-
nigung ... unverziiglich der entscheidenden Behorde
abzuliefern oder bei Beschrankungen oder Auflagen zur
Eintragung vorzulegen ...

Die Fahrerlaubnisverordnung besagt dariiber hinaus in
§ 2 Abs. 1: ,Wer sich infolge korperlicher oder geistiger
Beeintrachtigungen nicht sicher im Verkehr bewegen
kann, darf am Verkehr nur teilnehmen, wenn Vorsorge
getroffen ist, dass er andere nicht gefahrdet® Wer sich
mit dem Mofa im Stralenverkehr tummelt, obwohl er
sich des erh6hten Risikos fiir ein Auftreten von die Fahr-
tauglichkeit beeintrachtigenden Anfillen bewusst ist, hat
diese Vorsorge sicher nicht getroffen.

Gleiches gilt fiir das Fahrrad, das Pedelec (mit einer
zugelassenen Hochstgeschwindigkeit von max. 25 km/h)
und die mittlerweile in vielen Stidten anzutreffenden
e-Tretroller, obwohl fiir deren Nutzung keine Priifbe-
scheinigung erforderlich ist. Ob Priifbescheinigung oder
nicht - es erfolgt eine Teilnahme am Straflenverkehr.
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Und damit gilt die oben erwdhnte Fahrerlaubnisver-
ordnung auch hier.

Wer trotz hédufiger Anfille mit Beeintrachtigung des
Bewusstseins und/oder der Handlungsfahigkeit Rad
fahrt oder einen e-Tretroller benutzt, nimmt in Kauf,
dass es zu einem Unfall kommen kann. Damit sind die
Betreffenden fiir die verursachten Schiaden verantwort-
lich — wenn nicht Mafinahmen getroffen wurden, dieses
Risiko zu minimieren. Es geht also klar darum, Vorsorge
zu treffen - und das in geeigneter Art und Weise und so,
dass dann, wenn doch etwas passiert, der entsprechende
Nachweis erbracht werden kann.

Erste Mafinahme sollte sein, das tatsdchliche Risiko zu
objektivieren. Im giinstigsten Fall geschieht das mit der
Arztin oder dem Arzt zusammen, die/der die Anfille
kennt und eine Risikoeinschdtzung vornehmen kann.
Sie/er sollte dariiber hinaus das Gespriach in der Pati-
entenakte als Nachweis dokumentieren. Ist das Risiko
objektiviert, lassen sich in der Regel geeignete Mafinah-
men finden, die das ausgemachte Risiko minimieren
oder ausschalten konnen (zum Beispiel Fahren nur in
verkehrsberuhigten Gebieten oder Parks; Fahren nur
nachmittags, wenn die Anfille iiberwiegend vormittags
auftreten).



Zum Schluss - und als Uberleitung zum néchsten Ab-
schnitt — soll an einem Beispiel verdeutlicht werden, dass
Fithrerschein und Radfahren nicht so weit voneinander
entfernt sind, wie manche glauben mochten.

Das Verwaltungsgericht Neustadt fallte mit Beschluss
vom 16. Midrz 2005 (AZ: 3 L 372/05.NW) folgendes
Urteil: ,,Die Straf3enverkehrsbehorde darf einem Radfah-
rer, der betrunken am Verkehr teilgenommen hat, nicht
nur die Fahrerlaubnis entziehen, sie kann ihm auch
das Fithren von Fahrradern untersagen® Es betraf im
konkreten Fall einen Studenten, der nach einem Sturz
mit dem Fahrrad einem Alkoholtest unterzogen wurde
und im Ergebnis einen Alkoholblutwert von 2,02 Pro-
mille aufwies. Ein darauthin veranlasstes medizinisch-
psychologisches Gutachten kam zu dem Schluss, dass
eine Eignung zum Fithren von Fahrzeugen bei diesem
Studenten nicht vorliegt. Die Behorde entzog ihm des-
halb den Fithrerschein und untersagte ihm zugleich das
Fihren von Fahrradern.

Der Mann erhob hiergegen Widerspruch und beantragte
wegen des angeordneten Sofortvollzugs beim Verwal-
tungsgericht vorlaufigen Rechtsschutz. Das Gericht hat
im Eilverfahren entschieden, dass die Mafinahmen der
Behorde nicht zu beanstanden sind. Fithre jemand im
Straflenverkehr ein Fahrzeug mit einer Blutalkoholkon-
zentration von 1,6 Promille oder mehr, so kénne von
ihm ein medizinisch-psychologisches Gutachten ver-
langt werden; zu den Fahrzeugen in diesem Sinne gehor-
ten nicht nur Kraftfahrzeuge, sondern auch Fahrréder.
Da die Gutachter des TUV zu dem Ergebnis gekommen
seien, dass der Student weder zum Fiihren von Kraft-
fahrzeugen noch zum Fithren von sonstigen Fahrzeu-
gen geeignet sei, seien die getroffenen Entscheidungen
des Entzugs der Fahrerlaubnis und des Radfahrverbots
rechtmaflig®

5.3. Welche Konsequenzen kann es haben,
wenn etwas passiert?

Verursacht ein Mensch mit einer Epilepsie bei bestehen-
der Fahrtauglichkeit (zum Beispiel dann, wenn seit mehr
als einem Jahr Anfallsfreiheit besteht) einen Unfall oder
ist er/sie an einem Unfall beteiligt, besteht voller Versi-
cherungsschutz - und zwar auch dann, wenn der Unfall
in Folge eines erneut auftretenden epileptischen Anfalls
geschehen ist. Dennoch kann in einem solchen Fall der
Fithrerschein von der Straflenverkehrsbehorde eingezo-
gen werden. Der Fithrerschein wird dann in der Regel so
lange einbehalten, bis die Fahrtauglichkeit wieder belegt
werden kann. Es gelten hier die entsprechenden Regelun-
gen der Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahreignung.

Wurde eine fehlende Fahreignung vor dem Unfall rzt-
lich festgestellt und dokumentiert, sind die Folgen nach
einem Unfall weit gravierender — zumal dann, wenn
ein groflerer oder grofler Schaden entstanden ist. Es
geht dann namlich um fahrldssiges oder grobfahrlassi-
ges Verhalten, was hinsichtlich eigentlich zustidndiger
Versicherungen Haftungsausschliisse beziehungsweise
Regressanspriiche nach sich ziehen kann. Allein diese
Konsequenzen konnen den finanziellen Ruin fiir die
Betreffenden zur Folge haben.

Nach § 315c StGB (Strafgesetzbuch) kénnen aber auch
strafrechtliche Konsequenzen folgen, denn: ,Wer im
Stralenverkehr ein Fahrzeug fiihrt, obwohl er ... infolge
geistiger oder korperlicher Miangel nicht in der Lage ist,
das Fahrzeug sicher zu fithren ... und dadurch Leib oder
Leben eines anderen Menschen oder fremde Sachen von
bedeutendem Wert gefihrdet, wird mit Freiheitsstrafe
bis zu finf Jahren oder mit Geldstrafe bestraft.*

Anhand dieser méglichen Konsequenzen erscheint das
oft als Lappalie betrachtete Mofa- oder Fahrradfahren
bei Epilepsie vielleicht in einem anderen Licht und regt
zum Nachdenken und Diskutieren an. Vielleicht regt es
auch dazu an, nach Alternativen zum Fahren Ausschau
zu halten - die ein eigenes Fahren vielleicht nicht erset-
zen, aber die Folgen der Benachteiligung etwas mildern.
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5.4. Hilfen bei nicht vorliegender Fahreignung

Damit sind in diesem Fall Mafinahmen gemeint, die tat-
sachlich nur in Anspruch genommen werden konnen,
wenn aufgrund einer chronischen Erkrankung oder
Behinderung eine besondere Situation vorliegt, die eine
Benachteiligung gegeniiber Menschen ohne chronische
Erkrankung oder Behinderung darstellt. Ohne Zweifel
ist dies gegeben, wenn aufgrund einer Epilepsie keine
Fahreignung vorliegt.

5.4.1. Schwerbehindertenrecht — die Merk-
zeichen Gund B

Die Epilepsie ist eine Gesundheitsstérung mit Auswir-
kungen auf die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft.
Damit liegt eine Voraussetzung fiir die Beantragung
eines Grad der Behinderung (GdB) vor. Ab einem GdB
von 50 erhalten die Antragsteller einen Schwerbehin-
dertenausweis.

Hinweis: In der aktuell giiltigen Versorgungsmedizin-
Verordnung (siehe unten) wird nicht mehr vom Grad der
Behinderung, sondern vom Grad der Schidigungsfol-
gen (GdS) gesprochen. Der Hauptunterschied zwischen
GdB und GdS liegt in der Ursache der Beeintréachtigung.
Der GdB umfasst alle gesundheitlichen Stérungen unab-
héngig von der Ursache (final), wihrend der GdS kau-
sal nur auf spezifische Schidigungsfolgen (zum Beispiel
durch Krieg, Wehrdienst, Gewalttat) bezogen ist. Beide
werden jedoch nach gleichen Maf3stiben bewertet.

Unter bestimmten Voraussetzungen - ndmlich dann,
wenn eine erhebliche Beeintrichtigung der Bewegungs-
fahigkeit im Stralenverkehr vorliegt — kann zusatzlich
das Merkzeichen ,,G“ bewilligt werden. ,,G“ bedeutet
eine ,Erhebliche Beeintrachtigung der Bewegungsfa-
higkeit im StrafSenverkehr®. Wurde dieses Merkzeichen
bewilligt, kann beim zustdndigen Amt fiir Soziales und
Versorgung eine Wertmarke gekauft werden. Ab 01.
Januar 2025 kostet die Wertmarke fir 12 Monate 104 €
bzw. fiir 6 Monate 53 €. Die Wertmarke berechtigt bun-
desweit zur Freifahrt im 6ffentlichen Nahverkehr. Wenn
die Antragsteller eine der folgenden Leistungen erhalten,
ist die Wertmarke kostenlos erhaltlich:

o Arbeitslosengeld II (Biirgergeld)

o Grundsicherung (Sozialhilfe) im Alter und bei
Erwerbsminderung

Gut leben mit Epilepsie

o laufende Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe
nach dem SGB VIII

o Leistungen zur Sicherung des Lebensunterhalts nach
dem SGB XIV

« als Heimbewohner einen Barbetrag (Taschengeld)
vom Sozialhilfetrager

« als Heimbewohner Hilfe zur Pflege nach dem
7. Kapitel SGB XII

o Asylbewerber mit Leistungen nach § 2 Abs.1 Asyl-
bewerberleistungsgesetz (AsylbLG)

Der Erhalt dieser Leistungen muss von der zustdndigen
Behorde (JobCenter, Sozialamt, etc.) mit Dienstsiegel
oder Behordenstempel bestitigt werden. Erst wenn der
aktuelle Nachweis im Versorgungsamt vorliegt, kann die
Wertmarke ausgestellt werden

Wann sind die Voraussetzungen fiir das Merkzeichen ,,G“
gegeben? Geregelt ist das in der Versorgungsmedizin-
Verordnung (Stand Januar 2026, Teil D Abschnitt 1): ,,In
seiner Bewegungsfiahigkeit im StrafSenverkehr erheblich
beeintrachtigt ist, wer infolge einer Einschriankung des
Gehvermoégens, auch durch innere Leiden, oder infolge
von Anfillen oder von Stérungen der Orientierungs-
fahigkeit, nicht ohne erhebliche Schwierigkeiten oder
nicht ohne Gefahren fiir sich oder andere Wegstrecken
im Ortsverkehr zuriickzulegen vermag, die tiblicher-
weise noch zu Fuf$ zuriickgelegt werden ... Bei hirn-
organischen Anfillen ist die Beurteilung von der Art
und Haufigkeit der Anfille sowie von der Tageszeit des
Auftretens abhidngig. Im Allgemeinen ist auf eine erheb-
liche Beeintriachtigung der Bewegungsfahigkeit erst ab
einer mittleren Anfallshaufigkeit ... zu schlieflen, wenn
die Anfille iiberwiegend am Tage auftreten®

Menschen mit Epilepsie, die das Merkzeichen ,G“
bewilligt bekommen haben, haben auch Anspruch auf
das Merkzeichen ,,B. Das bedeutet, dass die Berech-
tigung (nicht Pflicht!) besteht, eine Begleitperson in
oOffentlichen Verkehrsmitteln kostenfrei mitzunehmen.
Anspruch auf Freifahrt haben auflerdem Menschen mit
dem Merkzeichen ,,aG* (auflergewohnlich gehbehin-
dert).



5.4.2. Mobilitatshilfen
5.4.2.1. Kraftfahrzeughilfe

Die Verordnung tiber Kraftfahrzeughilfe zur Teilhabe
behinderter Menschen am Arbeitsleben (Kraftfahrzeug-
hilfe-Verordnung, KfzHV) regelt zunachst einmal die
Antragsstellung sowie die Voraussetzungen und den
Umfang der Leistungen zur Beschaffung eines Kraftfahr-
zeugs, fiir eine behinderungsbedingte Zusatzausstattung
oder zur Erlangung eines Fiithrerscheins.

Leistungen werden dann erbracht, wenn jemand infolge
seiner Behinderung nicht nur voriibergehend auf die
Benutzung eines Kraftfahrzeugs angewiesen ist, das
heifdt: wenn der Arbeitsplatz ohne die Benutzung eines
Kfz nicht zu erreichen ist. Die Hilfe wird auch gewéhrt,
wenn nur ein Dritter das Fahrzeug fithren kann - was
bei Epilepsie ja oft Voraussetzung, aber natiirlich nicht
in jedem Fall moglich ist.

Im § 9 der Verordnung wird dariiber hinaus in einer
Hirtefallregelung bestimmt, dass auch ein Zuschuss fiir
die Beforderung eines Menschen mit einer Behinderung
geleistet werden kann, wenn er oder sie selbst ein Fahr-
zeug nicht fithren kann oder darf und eine dritte Person
nicht zur Verfiigung steht. Die Hilfe kann auch erbracht
werden, wenn am Wohnort kein 6ffentliches Verkehrs-
mittel zur Verfiigung steht, mit dem der Arbeitsplatz in
zumutbarer Zeit erreicht werden kann. Die Leistungen
werden - je nach Zustdndigkeit — durch die Rehabilita-
tionstrager erbracht: in der Regel von der Rentenversi-
cherung, der Agentur fiir Arbeit oder auch der Unfall-
versicherung im Rahmen der beruflichen Rehabilitation
(Teilhabe am Arbeitsleben). Eine anerkannte Schwer-
behinderung ist nicht Voraussetzung fiir die Leistungs-
gewihrung.

5.4.2.2. Arbeitsassistenz

Diese Hilfe auf Grundlage des SGB IX (§33, Abs. 8 und
§102 Abs. 4) bezieht sich auf Arbeitsinhalte, die im Rah-
men einer beruflichen Tétigkeit nicht oder — wenn die
Epilepsie neu entstanden ist — nicht mehr ausgefiihrt
werden kénnen oder diirfen.

Die pragenden, titigkeitsbestimmenden Arbeitsinhalte
miissen von der betreffenden schwerbehinderten Per-
son sehr wohl eigenstindig erbracht werden kénnen; nur
eben bestimmte Teilbereiche nicht — wie zum Beispiel
das Autofahren bei Menschen mit Epilepsie, wenn dies
einen solchen Bereich darstellt. Der betreffende Teil-
bereich - in diesem Fall das Autofahren - wird dann
entweder vom Assistenten oder der Assistentin iiber-
nommen, der oder die ausschliefSlich fiir diese Hilfe
eingestellt und bezahlt wird, oder die Fahrleistung wird
extern — zum Beispiel durch ein Taxi-Unternehmen -
erbracht.

Die Arbeitsassistenz ist eine Leistung im Rahmen der
begleitenden Hilfe fiir Menschen mit Schwerbehinde-
rung - eine anerkannte Schwerbehinderung bzw. die
Gleichstellung mit einem schwerbehinderten Menschen
ist also erforderlich, um diese Leistung in Anspruch
nehmen zu konnen. Die Leistung kann zum Erhalt des
Arbeitsplatzes, aber auch fiir die Neubegriindung eines
Arbeitsverhaltnisses, beantragt werden. Zustandiger
Ansprechpartner ist damit jeweils zunachst das zustan-
dige Integrationsamt — egal, wer letztendlich Kostentra-
ger der Mafinahme wird.
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5.5. Wissen ist Macht - und nichts wissen
macht manchmal eine Menge

Auf die Sensibilitit des Themas Epilepsie und Mobilitat
wurde am Anfang dieses Kapitels bereits eingegangen.
Die Einschridnkungen, die die Diagnose Epilepsie mit
sich bringen kann, sind auch und gerade hinsichtlich
der individuellen Mobilitat enorm und unter Umstan-
den von grofler Tragweite fiir die Einzelne oder den
Einzelnen.

Im Beratungsalltag steht dieses Thema an vorderster
Stelle — allerdings nicht selten erst dann, wenn bereits
ein konkreter Schaden entstanden ist oder wenn die
Problematik bereits im Rahmen von Patientenschulun-
gen besprochen wurde. Am Ende dieser Gespriche oder
Schulungen steht in der Regel die Erkenntnis, dass ,,man
vieles ja doch nicht gewusst hat“ und man sich mit dem
Wissen, wenn es frither verfiigbar gewesen wire, sicher
anders verhalten oder einiges anders gemacht hitte.
Darum:

Verschaffen Sie sich Wissen, suchen Sie die kompe-
tente, individuelle Beratung!

Im besten Fall gibt dieses Wissen Handlungssicherheit
fiir die Zukunft und er6ffnet neue Perspektiven und
Moglichkeiten. Es regt an, titig zu werden und Benach-
teiligungen aktiv anzugehen und auszugleichen.

Es hilft aber auch, Entscheidungen zu treffen durch
Kenntnis der moglichen Konsequenzen des eigenen
Handelns oder Verhaltens.

5.6. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahreignung, Berichte
der Bundesanstalt fir Straflenwesen, Mensch und
Sicherheit Heft M 115, Stand 19. August 2026, kosten-
loser Download von der Webseite der Bundesanstalt fiir
Straflen- und Verkehrswesen (www.bast.de)

Coban, Ingrid & Thorbecke, Rupprecht (2016), Mobili-
tatshilfen bei Epilepsie, 2. Auflage, kostenloser Down-
load von der Webseite der Stiftung Michael (www.stif-
tung-michael.de)

Epilepsie und Schwerbehinderung (2023), Faltblatt der
Deutschen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Bera-
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tung: Thomas Jaster & Norbert van Kampen, kostenloser
Download von der Webseite der DE (www.epilepsie-ver-
einigung.de)

Schubert, Wolfgang; Huetten, Manuela et al. (2018),
Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahreignung: Kom-
mentar, Uiberarbeitete und erweiterte 3. Auflage, Bonn,
Kirschbaum Verlag

Versorgungsmedizin-Verordnung - VersMedV - Ver-
sorgungsmedizinische Grundsitze, Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales (Hrsg.), Stand Januar 2026, kos-
tenloser Download von der Webseite des Bundesminis-
teriums fiir Arbeit und Soziales (www.bmas.de)



Anfallsbegunstigende Situationen

Mitunter stellt sich die Frage, ob es bestimmte Situ-
ationen gibt, die das Auftreten epileptischer Anfille
begiinstigen - und wenn dem so ist, was dagegen getan
werden kann. Es gibt wohl keinen anderen Bereich, der
so mit Vorurteilen und Fehlinformationen behaftet ist.
Insbesondere in Internetforen kursieren klischeehafte
Meinungen dariiber, was Menschen mit Epilepsie gut
tut und was sie lieber lassen sollten — Vorurteile und
Fehlinformationen, die sich teilweise auch anfallskranke
Menschen selbst zu eigen gemacht haben. Fragt man
dieses vermeintliche Wissen ab, wird oft schnell deutlich,
dass vieles davon auf Horensagen beruht und falsch ist -
oder sogar im Lebensalltag gefahrlich sein kann.

Dennoch berichten Menschen mit Epilepsie, dass ihre
epileptischen Anfille in bestimmten Situationen héu-
figer auftreten als in anderen. Einige erleben, dass ihre
Anfille tiberwiegend zu einer bestimmten Zeit (zum
Beispiel beim Aufwachen oder Einschlafen) auftreten;

bei anderen treten die Anfille iiberwiegend an einem
bestimmten Ort (zum Beispiel zu Hause, in der Schule)
oder bei einer bestimmten Tétigkeit (zum Beispiel
bei der Arbeit, beim Lesen) auf; und wieder andere
bemerken ihre Anfille nur in bestimmten Situationen
(zum Beispiel vor einer Priifung, vor einem wichtigen
Termin).

Konnen derartige Bedingungen oder Situationen iden-
tifiziert werden, geht es im néchsten Schritt darum, zu
tiberlegen, was genau in der jeweiligen Situation das
Auftreten des Anfalls begiinstigt haben konnte - es wird
also nach einem moglichen Provokationsfaktor gesucht.
Beispiele dafiir sind:

® korperliche Verfassungen wie Abgespanntheit, Freude,
Miidigkeit, Erschépfung, Uberanstrengung;

® Gemiitszustinde wie Langeweile, Unruhe, Stress, Angst,
Arger;

Anfallsbeglnstigende Situationen
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® juflere, physikalische Reize wie flackerndes Licht,
starke Kontraste.

Nicht bei allen Menschen lassen sich solche Provoka-
tionsfaktoren herausarbeiten. Bei einigen Menschen
treten die Anfille ,,wie aus heiterem Himmel“ auf, ohne
dass dafiir eine auslosende Situation erkennbar wire. Bei
anderen Menschen wiederum ist es nicht ein einzelner
Provokationsfaktor, sondern eine Kombination von
Faktoren, die das Auftreten von Anfillen begiinstigen
- zum Beispiel der Genuss von Alkohol in Verbindung
mit Schlafentzug.

Provokationsfaktoren fiir epileptische Anfélle
kann es geben, sie sind jedoch individuell
unterschiedlich: Was bei einer Person das

Auftreten epileptischer Anfélle begiinstigen
kann, beeinflusst die Anfallsbereitschaft bei
einer anderen Person in keiner Weise.

Lisst sich ein Provokationsfaktor oder eine Kombination
von mehreren Faktoren ermitteln (was nicht immer ein-
fach sein muss und auch nicht immer gelingt), kdnnen

daraus unter Umstidnden Strategien zur Anfallsvermei-
dung in bestimmten Situationen entwickelt werden.

6.1. Stérungen des Schlaf-Wach-Rhythmus

Bei vielen Epilepsien lésst sich kein Zusammenhang
zwischen Storungen des Schlaf-Wach-Rhythmus und
dem Auftreten der Anfille feststellen. Es macht deshalb
keinen Sinn, Menschen mit Epilepsie hier pauschal Ein-
schrankungen aufzuerlegen.

Kommt es aber im Zusammenhang mit der Verschie-
bung des Schlaf-Wach-Rhythmus vermehrt zu Anfillen,
handelt es sich wahrscheinlich um Faktoren, die das
Auftreten von Anfillen begiinstigen. Vollstindiger oder
teilweiser Entzug des Nachtschlafes, eine verminderte
Schlafqualitat sowie eine Verschiebung der iiblichen
Schlafenszeiten um mehrere Stunden konnen solche
Faktoren sein.

Die iibliche Schlafenszeit ist individuell unterschied-
lich - bei einigen Menschen betrégt sie acht Stunden
und mehr, bei anderen dagegen nur sechs Stunden oder
weniger; Abweichungen von ein bis zwei Stunden davon
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gelten in der Regel als unproblematisch. Entscheidend ist
auch nicht, wann geschlafen wird: Wenn jemand regel-
miflig nachts um zwei Uhr ins Bett geht und morgens
bis zehn Uhr schlift, hat er oder sie durchaus einen
regelméfiigen Schlaf-Wach-Rhythmus.

Héaufig treten durch Stérungen des Schlaf-Wach-Rhyth-
mus provozierte Anfille in bestimmten Situationen und
schwerpunktmaflig bei bestimmten Epilepsien auf - das
kann zum Beispiel im Rahmen von Schichtwechsel,
am Wochenende oder bei langen Reisen der Fall sein.
Storungen des Schlaf-Wach-Rhythmus begilinstigen
vor allem das Auftreten von myoklonischen Anfillen
und generalisierten tonisch-klonischen Anfillen im
Rahmen einer genetisch generalisierten Epilepsie (vgl.
Kapitel 2.2).

OD es iiberhaupt und - falls das der Fall ist — nach wie viel
Schlafentzug oder Schlafzeitverschiebung es zu einem
epileptischen Anfall kommt, ist individuell unterschied-
lich. Daher ist es sinnvoll, nach Anféllen kritisch zu tiber-
legen, ob dies als Ausloser ursiachlich gewesen sein
konnte, um einerseits hierdurch ausgeloste Anfille zu ver-
meiden und andererseits sich nicht unnétig Einschréan-
kungen aufzuerlegen.

6.2. Tageszeitliche Bindung

Treten Anfille regelhaft schlafgebunden auf (entweder
nach dem Aufwachen oder aus dem Schlaf heraus), kann
das ein wichtiger Hinweis fiir die Diagnose der Epilep-
sieform (Epilepsiesyndrom) sein. Bei Anfillen innerhalb
der ersten ein bis zwei Stunden nach dem Aufwachen
handelt es sich meistens um generalisierte tonisch-kloni-
sche Anfille, myoklonische Anfille oder auch Absencen
im Rahmen einer genetisch generalisierten Epilepsie.
Beim sehr raschem Aufstehen nach dem Erwachen
konnen die Betreffenden durch die Anfille besonders
gefihrdet sein.

Anfille im Rahmen einer Frontallappen-Epilepsie treten
dagegen hiufig aus dem Schlaf heraus auf. Dabei ist es
egal, zu welcher Tageszeit geschlafen beziehungsweise
aufgewacht wird.

Grundsitzlich ist es giinstig, wenn sich das Gehirn ent-
weder auf den Schlaf oder auf das Wachsein einstellen
kann. Die Ubergangsphasen zwischen Wachheit und
Schlafen — zum Beispiel beim Einnicken vor dem Fern-
seher oder beim Wiedereindésen morgens - sind eher
anfallsbegiinstigend.

Auch aus sozialmedizinischer Sicht - zum Beispiel
beziiglich der Fahrtauglichkeit (vgl. Kapitel 5) - kénnen
oben genannte Beobachtungen von Belang sein.

6.3. Stress

Die Bedeutung von Stress im Allgemeinen als anfallsfor-
dernder Faktor wird héufig iiberschitzt. Vielmehr wirkt
sich héufiger der Wechsel von starker Anspannung zur
Entspannung negativ auf die Anfallshaufigkeit aus. Es ist
auch moglich, dass im Einzelfall nicht der Stress allein
die Anfille begiinstigt, sondern das Zusammenwirken
verschiedener Faktoren — etwa dann, wenn es zu stress-
bedingten Schlafstérungen kommt, die sich bei entspre-
chender Disposition ebenfalls auf das Anfallsgeschehen
auswirken konnen.

Wird eine bestimmte Form von Stress (zum Beispiel psy-
chische Belastung durch Auseinandersetzungen, starke
korperliche Belastung) als anfallsfordernd identifiziert,
konnen unter Umstdnden Strategien der Stressbewal-
tigung eingesetzt werden, die gegebenenfalls in einer
geeigneten Psychotherapie erlernt werden kénnen. In
der Regel wird es nicht moglich sein, die Stress auslo-
senden Situationen vollstindig zu vermeiden, da eine
gewisse Portion Stress zum Leben einfach dazugehort.
Aber unter Umstinden ist es moglich, mit dem Stress
so umzugehen, dass er keine so gravierende Belastung
darstellt.

Wird Stress als anfallsfordernder Faktor identifiziert,
treten die Anfélle meistens nicht in der akuten Stress-
phase auf (zum Beispiel wahrend einer anstrengenden
Arbeit), sondern meistens in der dem Stress folgenden
Entspannungsphase (wenn die Arbeit erledigt ist, um im
Beispiel zu bleiben). Ist das der Fall, sollte darauf geach-
tet werden, dass der Ubergang zwischen Anspannung
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und Entspannung nicht abrupt erfolgt - zum Beispiel
dadurch, dass nach einem anstrengenden Tag zu Hause
nicht gleich ,,die Beine hochgelegt® werden, sondern
noch ein paar Schritte ,,um den Block® gemacht werden.
Das gilt auch im umgekehrten Fall, wenn der Ubergang
zwischen Entspannung und Anspannung abrupt erfolgt.
In solchen Fillen sollte zum Beispiel besser etwas frither
aufgestanden und versucht werden, langsam in den Tag
hinein zu kommen.

Die Rolle von Stress als anfallsauslésendem
Faktor wird haufig Giberschéatzt. Beglinstigt
Stress im Einzelfall das Auftreten von
Anfallen, kann unter Umstanden der Einsatz
von Techniken zur Stressbewaltigung
sinnvoll sein.

6.4. Alkohol, Medikamente und Drogen

Zunichst sei darauf hingewiesen, dass der Genuss von
Alkohol grundsitzlich als gesundheitsschidigend ange-
sehen wird. Die Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrung hat
aufgrund neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse 2024
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ihre Empfehlungen iiberarbeitet und empfiehlt aktuell,
ganz auf Alkohol zu verzichten. Als risikoarmer Alko-
holkonsum wird ein Grenzwert von 25 g pro Woche bei
Minnern (entspricht 2 Gldsern Bier 4 0,3 Liter) und 12 g
pro Woche bei Frauen angesehen (vgl. dazu die Uber-
sicht im Anhang).

Was die Epilepsie betrifft, ist es nicht der Alkoholkon-
sum an sich, der unter Umstanden Anfille ausldsen
kann, sondern eher der schnelle Abbau des Alkohols
nach dessen tibermafliigem Konsum. Maf3iger Alkohol-
konsum (Verzicht auf Hochprozentiges; Verzicht auf
héufigen, regelméfligen Konsum) dagegen fithrt in der
Regel nicht zu Anfillen. ,,Ein moderater Alkoholkon-
sum scheint bei Menschen mit fokaler Epilepsie mit
keinem erhéhten Anfallsrisiko einherzugehen, stellt
aber - insbesondere in Kombination mit Schlafmangel
- einen moglichen Anfallsausloser bei Menschen mit
genetisch generalisierter Epilepsie dar®, so die Deutsche
Gesellschafft fiir Neurologie in ihren 2023 erschienenen
Leitlinien Erster epileptischer Anfall und Epilepsien
im Erwachsenenalter. Als moderater Alkoholkonsum
wird bei Médnnern mit einer genetisch generalisierten
Epilepsie eine Trinkmenge von 1,4 Litern Bier und bei
Frauen von 0,7 Liter Bier angesehen. Allerdings ist es in
einzelnen Fillen durchaus moglich, dass auch geringe



Alkoholmengen im Rahmen einer Epilepsie zu Anfillen
fithren — dann sollte auf Alkohol ganz verzichtet werden.

Es gibt verschiedene Medikamente, die das Auftreten
von Anfillen provozieren konnen. Dazu gehoren zum
Beispiel das Schmerzmittel Tramadol, das Asthmamittel
Theophyllin, das Antibiotikum Meropenem und andere,
auf deren vollstindige Aufzdhlung wir hier verzichten
miissen. Andere Medikamente, wie zum Beispiel Benzo-
diazepine und Barbiturate, kdnnen epileptische Anfille
provozieren, wenn sie nach lingerfristigem Einsatz
abrupt abgesetzt werden (sogenannte Entzugsanfille).

Einige Drogen, wie zum Beispiel Ecstasy, konnen epilep-
tische Anfille und schwere Erkrankungen provozieren;
andere Drogen kénnen eher im Entzug Anfille auslosen
— dhnlich wie Alkohol. Das gilt nicht fiir Cannabidiol,
dem eine anfallssuppressive Wirkung zugeschrieben
wird und das auch als Medikament gegen Anfille ein-
gesetzt wird. Beim Cannabidiol allerdings handelt es sich
um einen Extrakt aus der Cannabispflanze, der keine
psychotrope Wirkung hat.

6.5. Metabolische Stérungen

Schwere Stoftwechselstorungen konnen das Auftreten
epileptischer Anfalle provozieren, auch wenn keine
Epilepsie vorliegt. Genauso kdnnen Stoffwechselstorun-
gen epileptische Anfille im Rahmen einer bekannten
Epilepsie begiinstigen. Dazu gehoren am héiufigsten
Hypoglykdmie und Hyperglykdmie - also Stérungen
des Zuckerstoffwechsels — und Storungen des Elektrolyt-
haushaltes im Blut, wie Hyponatridmie, Hypernatridmie
(ein Zuwenig oder ein Zuviel an Natrium) und Hypo-
kalzidmie (ein Zuwenig an Kalzium).

6.6. Anfélle in Zusammenhang mit dem weib-
lichen Zyklus

Lisst sich bei einer Frau ein zeitlicher Zusammenhang
zwischen dem Auftreten von Anfillen und dem Monats-
zyklus nachvollziehen, wird von einer katamenialen
Epilepsie gesprochen. Ursache dafiir sind dann Ver-
anderungen des Hormonspiegels wihrend des Zyklus
- Ostrogene konnen eine anfallsférdernde, Gestagene
dagegen eine anfallshemmende Wirkung haben. Um den
Eisprung herum und vor und wihrend der Periode ist
der Ostrogenspiegel hoch und der Gestagenspiegel nied-
rig: das kann das Auftreten von Anfillen begiinstigen.

Wird dies beobachtet, kénnen unter Umstinden nach
Riicksprache mit der Arztin oder dem Arzt zu diesen
Zeiten als zusitzlicher Schutz vor Anfillen Benzodia-
zepine eingenommen werden. Im Einzelfall kann auch
iberlegt werden, mit einem Kontrazeptivum mit hohem
Gestagengehalt die Anfallssituation zu verbessern (vgl.
8.1.2). Um den zeitlichen Zusammenhang zwischen
Anfillen und Zyklus nachvollziehen zu kénnen, ist es
notwendig, im Anfallskalender auch die Periode zu
dokumentieren.

Auch in den Wechseljahren (Klimakterium) kann es
durch Hormonspiegel-Verschiebungen zu einer Ver-
anderung der Anfallssituation kommen. Zu Beginn der
Wechseljahre sinkt der Gestagenspiegel nach und nach
ab, im Laufe der Jahre erst der Ostrogenspiegel.
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6.7. Flackerlicht

Ob Flackerlicht bei einem anfallskranken Menschen
Anfille ausldst, lasst sich mit Hilfe der Fotostimulation
nachweisen. Dabei wird ein Elektroenzephalogramm
(EEG) abgeleitet und die Betreffenden blicken wihrend
der Ableitung in eine Lampe, die mit Frequenzen von 1
bis 40 Hertz — jeweils iiber 5 Sekunden Dauer - flackert
(Stroboskoplicht). Kommt es dabei im EEG zu epi-
lepsietypischen Veranderungen oder gar zu einem
epileptischen Anfall, ist der Nachweis erbracht, dass die
Betreffenden auf flackerndes Licht mit Anfallen reagie-
ren konnen. Ahnlich kénnen andere visuelle Reize, wie
kontrastreiche geometrische Muster (zum Beispiel bei
Videospielen) oder der Augenschluss wirken und im
EEG Hinweise auf eine diesbeziigliche Anfallsbereit-
schaft geben.

Foto- oder Mustersensibilitdt tritt meist im Rahmen
einer genetisch generalisierten Epilepsie auf — bei etwa
30% derjenigen mit einer juvenilen myoklonischen
Epilepsie (Janz-Syndrom), bei der Absenceepilepsie
des Schulkindalters bei etwa 13-18%, bei der juvenilen
Absence-Epilepsie bei etwa 8-13% und bei der Aufwach-
Grand mal-Epilepsie bei etwa 13% der Betreffenden.

Gut leben mit Epilepsie

Nur selten sind Menschen mit einer fokalen Epilepsie
fotosensibel.

Konnte eine Fotosensibilitat nachgewiesen werden,
sollten starke hell/dunkel Kontraste (zum Beispiel
rhythmische Lichtblitze im Club, witterungsbedingte
starke Kontraste zwischen Sonnenschein und Schatten)
vermieden werden. Das heif3t nicht, dass die Betreffen-
den nicht in den Club gehen oder bei sonnigem Wetter
keinen Wintersport betreiben sollten; nicht alle Clubs
arbeiten mit Lichtblitzen und beim Wintersport hilft
in der Regel eine gute Sonnenbrille - die allerdings
auch vor einem seitlichen Einfall der Sonnenstrahlen
schiitzen sollte.

Beim Fernsehen oder bei der Beschéftigung am PC oder
an der Konsole bestehen in der Regel keine Einschran-
kungen. Werden dort allerdings Spiele mit starken hell/
dunkel Kontrasten, flackerndem Licht und Lichtblitzen
(zum Beispiel Ego-Shooter) gespielt, konnen diese bei
fotosensiblen Menschen durchaus Anfille auslosen.

Was das Kino betrifft: Es ist nicht bekannt, dass 3-D-Filme
bei fotosensiblen Menschen epileptische Anfille aus-
l6sen. Das bei den Computerspielen gesagte gilt jedoch
auch hier.

Fotosensibilitat liegt bei wenigen
Menschen mit einer Epilepsie vor, bei
einigen Epilepsieformen ist die Rate

jedoch deutlich erh6ht.

Eine Fotosensibilitdt kann mit Hilfe
eines EEGs mit Fotostimulation
nachgewiesen werden.

Menschen mit einer fotosensiblen Epilepsie
sollten starke hell/dunkel Kontraste meiden;
Fernsehen, Beschéaftigung am PC oder
an der Konsole und Kino sind in der
Regel unbedenklich.

6.8. Reflexepilepsien

Eine Reflexepilepsie ist dadurch gekennzeichnet, dass
Anfille streng an einen bestimmten Ausldser gebunden
auftreten. Bei diesen Epilepsien handelt es sich um



eine Gruppe von seltenen Erkrankungen; je nach Ver-
anlagung konnen einfache Sinnesreize (zum Beispiel
Schreck, Flackerlicht), Bewegungen oder komplexe
mentale Beschaftigungen (zum Beispiel Lesen, Konzen-
tration, Musik) anfallsauslosend wirken.

6.9. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Alkohol - Zufuhr in Deutschland, gesundheitliche sowie
soziale Folgen und Ableitung von Handlungsempfehlun-
gen (2024), Positionspapier der Deutschen Gesellschaft
fiir Erndhrung e.V. (DGE), kostenloser Download von
der Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung
(www.dge.de)

Erster epileptischer Anfall und Epilepsien im Erwach-
senenalter (2023), S2k-Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fiir Neurologie, kostenloser Download von der
Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie
(www.dgte.org)

Holtkamp, Martin; von Kiedrowski, Karla & Vater,
Hannelore (2021), Epilepsie und Alkohol - Alkohol
und Epilepsie, Berlin, Verlag Epilepsie 2000, kostenloser
Download von der Webseite der Deutschen Epilepsie-
vereinigung (www.epilepsie-vereinigung.de)

Kast, Bas (2024), Warum ich keinen Alkohol mehr
trinke. Eine Entscheidungshilfe auf Basis neuester
wissenschaftlicher Studien, Miinchen, Verlag C. Ber-
telsmann
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Anfallsbedingte Risiken

Ein einzelner epileptischer Anfall stellt fiir sich zunachst
in der Regel keine bedrohliche Situation dar - er sché-
digt das Gehirn nicht und hort in der Regel von selbst
wieder auf. Allerdings kann es bei epileptischen Anféllen
durchaus - auch zu schwerwiegenden - Verletzungen
kommen. Ob dem so ist, ist von einer Reihe von Fak-
toren abhéngig, die wir in Kapitel 3 naher beschrieben
haben.

Wenn wir iber anfallsbedingte Risiken sprechen, miis-
sen wir mindestens zwei Einschitzungen vornehmen:

1. Wie wahrscheinlich ist es, dass ein Anfall auftritt?
2.Was konnte in einer bestimmten Situation passieren,
wenn es zu einem Anfall kommt?

Besteht unter medikamentdser Behandlung oder nach
einem epilepsiechirurgischen Eingriff eine mittelfris-
tige Anfallsfreiheit (in der Regel ein Jahr) oder treten

die Anfalle Giber einen Zeitraum von mehr als drei Jah-
ren nur aus dem Schlaf heraus auf, bestehen in vielen
Lebensbereichen oder bei vielen Tdtigkeiten im Alltag
keinerlei Einschrankungen. Dies gilt auch dann, wenn
es zwar zu Anfillen, aber zu keinen anfallsbedingten
Stiirzen kommt und die Anfille weder das Bewusst-
sein noch die Handlungsfihigkeit beeintriachtigen. Wer
entsprechend der in Kapitel 5.1. besprochenen Begut-
achtungsleitlinien zur Kraftfahreignung in der Lage ist,
ein Kfz zu fithren, kann die meisten Alltagstitigkeiten
ohne erhohtes Risiko ausfiihren. Ausgenommen hiervon
sind Risikosportarten und der ungesicherte Aufenthalt
in Hohen.

Hinweis: Entsprechend der Schrift Berufliche Beurtei-
lung bei Epilepsie und nach erstem epileptischen Anfall ist
fiir ungesicherte Arbeiten in Héhen von mehr als drei
Metern eine fiinfjahrige Anfallsfreiheit ohne die Ein-
nahme von Medikamenten erforderlich. Ob Arbeiten in
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Hohen zwischen einem und drei Metern méglich sind,
muss entsprechend der in Kapitel 3 genannten Kriterien
im Einzelfall entschieden werden; Arbeiten in Hohen
von bis zu einem Meter sind in der Regel unbedenklich.
Bei Sportarten wie zum Beispiel dem Fallschirmsprin-
gen, empfiehlt die Broschiire Sport bei Epilepsie (vgl.
Kapitel 10) ebenfalls eine fiinfjahrige Anfallsfreiheit
ohne die Einnahme von Medikamenten.

Treten dagegen Anfille mit Bewusstseinsstdrungen auf,
kommt es zum Verlust der Haltungskontrolle und/oder
zum Verlust der Handlungskontrolle, kdnnen in bestimm-
ten Lebensbereichen Risiken bestehen. Um welche Risi-
ken es sich dabei handelt, kann nur individuell ermittelt
werden. Da jeder Epilepsieverlauf anders ist und die epi-
leptischen Anfille bei jeder und jedem anders verlaufen,
gilt bei der Risikoabschitzung immer die Grundregel:

Gut leben mit Epilepsie

Jede Epilepsie hat ihr eigenes, individuelles Risiko-
und Gefihrdungsprofil. Epilepsiebedingte Risiken
und Gefihrdungen kénnen daher immer nur indivi-
duell ermittelt werden.

Unabhingig davon gibt es Bereiche, denen eine beson-
dere Aufmerksamkeit zu widmen ist. Diesen werden wir
uns im Folgenden widmen.

7.1. Umgang mit Wasser

Wasser spielt in unserem Leben eine wichtige Rolle.
Es ist Grundlage unseres Lebens, aber auch Grund-
lage fiir unsere Sauberkeit und Hygiene. Wer sich und
seine Kleidung nicht regelméflig wischt und pflegt, wird
sehr schnell zum gesellschaftlichen Auflenseiter. Was-
ser bereitet uns dariiber hinaus auch Spaf$ und Freude
- davon zeugen die vollen Badestrinde und Schwimm-
bdder im Sommer oder die gut besuchten Saunen im
Winter.

Allerdings kénnen vom Wasser auch Geféhrdungen aus-
gehen — und zwar nicht nur, weil immer wieder Menschen
ertrinken, weil sie nicht schwimmen koénnen, weil sie
zu weit ins Meer geschwommen sind, weil sie mit ihrem
Boot gekentert sind und keine Schwimmweste angelegt
haben. Menschen konnen auch in ihrer Badewanne
ertrinken, wenn sie dort einen Herzanfall bekommen
oder aus anderen Griinden das Bewusstsein verlieren.

Fiir Menschen mit Epilepsie gibt es dann ein erhohtes
Ertrinkungsrisiko, wenn die Anfélle mit einem Verlust
der Haltungskontrolle (mit oder ohne Bewusstseinsver-
lust) - zum Beispiel bei einem generalisierten tonisch-
klonischen Anfall - oder mit einem Verlust der Hand-
lungskontrolle einhergehen. Die tiblichen Schutzreflexe,
die Menschen ohne Epilepsie vor dem Ertrinken retten
wiirden (zum Beispiel verschlucktes Wasser ausspucken,
den Kopf reflexartig aus dem Wasser heben, Schwimm-
bewegungen ausfiihren), versagen wéhrend des epilep-
tischen Anfalls — das kann unter Umstanden innerhalb
weniger Minuten zum Tod durch Ertrinken fiihren.

Statistisch gesehen passieren die meisten Todesfélle
durch Ertrinken bei Menschen mit Epilepsie zu Hause in
der Badewanne. Das liegt wahrscheinlich daran, dass es
ihnen leichter fillt, auf das Schwimmen zu verzichten als
auf das Bad in der Wanne. Und es hat wohl auch damit



zu tun, dass das Ertrinkungsrisiko in der Badewanne
héufig unterschatzt wird.

Aber auch in anderen Situationen besteht bei Anfil-
len mit einem Verlust der Haltungskontrolle mit oder
ohne Bewusstseinsverlust oder mit einem Verlust der
Handlungskontrolle ein erhohtes Risiko, zu ertrinken.
Zunichst ist hier das Schwimmen in Schwimmbéadern,
in Seen oder im Meer zu nennen - vor allem dann, wenn
es unbeaufsichtigt ist. Auch der Aufenthalt in unmit-
telbarer Ufernihe - vor allem in einem Hafen oder an
einer steilen Kiiste — kann zu Gefihrdungen fithren; und
es kann zu Gefahrdungen kommen, wenn beim Fahren
mit dem Boot (und zwar auch mit dem Tretboot) keine
ohnmachtssichere Schwimmweste angelegt wurde.

Was kann getan werden, um in den genannten Fillen das
Risiko, in Folge eines epileptischen Anfalls zu ertrinken,
zu minimieren?

¢ Baden und Duschen: Besteht ein erhdhtes anfalls-
bedingtes Ertrinkungsrisiko, sollte das Duschen dem
Baden vorgezogen werden. Aber Vorsicht! Bei nach-
traglich eingebauten Duschen mit einer sehr hohen
Duschwanne besteht auch ein gewisses Ertrinkungs-
risiko — und beim Duschen in der Badewanne sollte
darauf geachtet werden, dass das Wasser auch wihrend
eines Anfalls weiter abflieflen kann. Menschen mit
einem erhohten anfallsbedingten Ertrinkungsrisiko,
die sehr gerne baden, konnen dies unter Umstanden
tun - es sollte sich dann aber unbedingt wihrend der
gesamten Badezeit eine weitere Person im Badezim-
mer authalten, die im Falle eines Anfalls dafiir sorgen
kann, dass der Kopf des oder der Betreffenden nicht
unter Wasser kommt und die sofort (!) das Wasser
ablaufen lassen kann. Diese Person sollte nicht ver-
suchen, die oder den Betreffenden aus der Wanne
zu ziehen - es sollte lediglich der Kopf iiber Wasser
gehalten werden.

¢ Schwimmen: Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes
Ertrinkungsrisiko, sollte nur an offiziell beaufsichtig-
ten Badestellen geschwommen werden und es sollte
eine Begleitperson dabei sein, die in der Lage ist, die
oder den Betreffenden unter Umstinden aus dem
Wasser zu ziehen. Dazu ist eine Rettungsschwimmer-
ausbildung hilfreich und es sollte darauf geachtet wer-
den, dass die Begleitperson auch korperlich dazu in
der Lage ist. Dies gilt auch in Nichtschwimmerbecken
oder im Whirlpool. Gegebenenfalls sollte vor dem
Schwimmen ein im Handel erhaltlicher Schwimm-

kragen angelegt werden, mit dem verhindert werden
kann, dass der Kopf unter Wasser gerit. Aber Vor-
sicht: Schwimmfliigel oder Schwimmnudeln verhin-
dern dies nicht und sollten nicht verwendet werden.
Bei hiufigen Anfillen mit einem hohen Ertrinkungsri-
siko sollte unter Umstdnden ganz auf das Schwimmen
verzichtet werden.

Tauchen, Turmspringen, Wasserskifahren, Surfen:
Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Ertrinkungsri-
siko, sollte darauf ganz verzichtet werden (vgl. dazu
Kapitel 10).

Aufenthalt in unmittelbarer Ufernihe: Bei Anfillen,
die mit Stiirzen verbunden sind, sollte ein ausreichen-
der Abstand zum Ufer eingehalten werden. Bei Anfal-
len, die mit einem Verlust der Handlungskontrolle
einhergehen, sollte gegebenenfalls eine Begleitperson
dabei sein, die bei einem Anfall die oder den Betref-
fenden vom Ufer wegfiihren kann.

Bootfahren: Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes
Ertrinkungsrisiko, sollte dabei - und zwar auch bei
Fahrten mit dem Tret- oder Ruderboot - eine ohn-

machtssichere Schwimmweste angelegt werden. Diese
speziellen Schwimmwesten sorgen dafiir, dass der
Kopf oben bleibt und die Betreffenden nicht mit dem
Gesicht nach unten im Wasser liegen. Eine Schwimm-
weste, die nur den Oberkorper bedeckt, ist nicht aus-
reichend.
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7.2. Umgang mit Feuer und Hitze

Wenn auch, wie in vergangenen Zeiten, die Zubereitung
der Speisen nicht mehr tiber dem offenen Feuer erfolgt,
hantieren wir beim Kochen oder Backen doch mit sehr
heiflen Gegenstinden oder Fliissigkeiten - und so man-
cher Hobbykoch hat sich schon in der Kiiche erhebliche
Verbrennungen zugezogen. Aber auch das beliebte Gril-
len im Sommer, das Sitzen an einem Lagerfeuer oder an
einem warmen Kamin kann ein gewisses Verbrennungs-
risiko bergen.

Ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungsrisiko be-
steht bei Anfillen, die mit einem Verlust des Bewusst-
seins bei gleichzeitigem Verlust der Handlungskontrolle
einhergehen. Da wihrend eines epileptischen Anfalls
das Schmerzempfinden ausgeschaltet sein kann, versa-
gen dann auch die Schutzreflexe, die uns in der Regel
vor Verbrennungen schiitzen (zum Beispiel Wegziehen
der Hand). Auch bei Anfillen, die mit einem Verlust der
Haltungskontrolle einhergehen, kann es zu Verbrennun-
gen kommen - etwa dann, wenn in Folge des Sturzes der
Topf mit heiflem Wasser vom Herd fillt oder wenn sich
in Folge des Sturzes unter der Dusche der Heifiwasser-
hahn zu weit 6ffnet.

Was kann getan werden, um in den genannten Fillen das
Verbrennungsrisiko zu minimieren?

Gut leben mit Epilepsie

e Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungs-
risiko, kann es schiitzen, beim Kochen nur die hin-
teren Herdplatten zu benutzen. Die Pfannenstiele
sollten nicht vom Herd in die Kiiche hineinragen,
unter Umstdnden sollte ein besonderer Herdschutz
angebracht werden. Wirkungsvoll sind diese Maf3-
nahmen allerdings nur bei Anfillen, die unmittelbar
mit einem Verlust der Haltungskontrolle beginnen, bei
denen die Betreffenden also stiirzen oder zu Boden
gehen. Gehen die Anfille mit einem Verlust der Hand-
lungskontrolle bei erhaltener Haltungskontrolle einher
- machen die Betreffenden im Anfall also Dinge, die
sie nicht kontrollieren kénnen - bietet ein Herdgitter
unter Umstdnden keinen ausreichenden Schutz. Es
sollte dann zunéchst gepriift werden, welche Hand-
lungen die Betreffenden im Anfall ausfiithren (vgl.
Kapitel 3). Nesteln sie zum Beispiel ausschlief3lich mit
ihrer Hand an ihrem Oberkérper und machen dabei
schmatzende Bewegungen, ist das Verbrennungsrisiko
eher gering und ein Herdschutz kénnte ausreichend
sein. Bewegen sich die Betreffenden jedoch im Anfall
hin und her, fassen dabei Gegenstiande an und brin-
gen sie an andere Orte, ist ein Herdschutz nicht aus-
reichend. In Einzelféllen bleibt dann manchmal keine
andere Moglichkeit, als auf das Kochen ganz zu ver-
zichten oder nur mit einer anderen Person gemein-
sam zu kochen und dieser die Tétigkeit am Herd zu
iberlassen.



¢ Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungs-
risiko, sollten heifle Fliissigkeiten nicht tiber weite
Strecken getragen werden.

¢ Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungs-
risiko, sollte in die Dusche eine Thermoschaltung ein-
gebaut werden, mit der die Hochsttemperatur festge-
legt werden kann. Solche Thermoschaltungen lassen
sich auch nachtraglich einbauen und sind in jedem
Baumarkt erhiltlich. Es gibt auch Durchlauferhitzer,
bei denen die Hochsttemperatur des durchlaufenden
Wassers fest eingestellt werden kann.

¢ Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungs-
risiko, sollten bei bestimmten Kiichengeréten (zum
Beispiel Kaffeemaschinen, Wasserkocher) entspre-
chende Vorkehrungen getroffen werden. Zum Bei-
spiel konnte eine Kaffeemaschine angeschaftt werden,
mit der jeweils nur eine Tasse zubereitet werden kann.
Wasserkocher sollten im hinteren Bereich der Arbeits-
platte in der Kiiche stehen und iiber eine automatische
Abschaltung verfiigen.

¢ Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Verbrennungs-
risiko, sollte der Umgang mit offenem Feuer (beim
Grillen, Lagerfeuer, Kamin) vorsichtig erfolgen.
Kamine kdnnen zum Beispiel mit einer Glasplatte
geschiitzt werden; beim Lagerfeuer und beim Grillen
sollte geniigend Abstand zum Feuer gehalten werden
und es sollte eine Person zugegen sein, die im Falle
eines Anfalls eingreifen und die oder den Betreffenden
aus der gefihrdenden Situation herausfithren kann.

7.3. Umgang mit Stiirzen

Sind die epileptischen Anfille mit Stiirzen verbunden
oder mit einem Verlust der Handlungskontrolle, kann
es zu Verletzungen infolge des Sturzes kommen. Dieses
Risiko wird haufig tiberschitzt - in aller Regel kommt
es selbst bei generalisierten tonisch-klonischen Anfal-
len nur selten zu schwerwiegenden Verletzungen, da
die Betreffenden meistens ,,in sich zusammensacken®
Stiirzen sie allerdings ,wie ein gefillter Baum®, besteht
bei jedem Anfall ein hohes Verletzungsrisiko.

Wihrend des Anfalls sind die tiblichen Schutzreflexe
ausgeschaltet, die uns in der Regel vor den Folgen unbe-
absichtigter Stiirze schiitzen (zum Beispiel das Abfangen
mit den Armen). Wenn es zu anfallsbedingten Verlet-
zungen infolge eines Sturzes kommt, handelt es sich
meistens um Kopf- oder Gesichtsverletzungen. Insbe-
sondere beim Sturz auf harte Béden, Metall- bzw. Kera-

mikarmaturen (zum Beispiel im Badezimmer) oder auf
kantige Gegenstande kann es zu Verletzungen kommen
— das gilt auch fiir absturzgefihrdende Titigkeiten (zum
Beispiel, wenn sich die Betreffenden auf einen Stuhl
stellen oder eine Leiter benutzen) oder bestimmte Sport-
arten (vgl. Kapitel 10).

Was kann getan werden, um in den genannten Situatio-
nen das sturzbedingte Verletzungsrisiko zu minimieren?

e Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Sturzrisiko, kann
dies beim Duschen dadurch minimiert werden, dass
ein Duschstuhl benutzt wird oder dass die Betreffen-
den im Sitzen duschen. Es sollte dann auch darauf
geachtet werden, dass sich die Badezimmer- und Toi-
lettentiiren nach auflen 6ffnen lassen, damit gegebe-
nenfalls jemand zur Hilfe eilen kann.

e Bei nichtlichen Anfillen, bei denen ein erhdhtes Ver-
letzungsrisiko besteht (weil die Betreffenden im Anfall
zum Beispiel aus dem Bett fallen kénnen), kann die-
ses dadurch minimiert werden, dass ein entsprechend
niedriges Bett angeschafft oder vor das Bett eine wei-
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che Unterlage gelegt wird. Von einem Hochbett ist in
solchen Fillen abzuraten.

Besteht ein erhohtes anfallsbedingtes Risiko zu stiir-
zen, sollten harte Armaturen und Boden gegebenen-
falls abgepolstert werden - der Sturz auf einen Teppich
oder Teppichboden ist mit einem erheblich geringeren
Verletzungsrisiko verbunden, als der Sturz auf einen
Boden aus Naturstein. Offene Treppen sollten gegebe-
nenfalls mit einem Gelander versehen werden, damit
die Betreffenden nicht seitlich von diesen herunter-
fallen konnen.

Das Tragen eines geeigneten Schutzhelms ist nur
in besonderen Situationen erforderlich - ndmlich
dann, wenn jeder Anfall mit einem erheblichen Ver-
letzungsrisiko einhergeht (zum Beispiel, wenn die Be-
treffenden im Anfall stiirzen ,wie ein geféllter Baum®).
Ist ein Schutzhelm notwendig, sollte dieser individuell
angepasst werden - ein Fahrradhelm beispielsweise
bietet keinen hinreihenden Schutz. Der Helm kann
von der Arztin bzw. vom Arzt verordnet werden und
die Kosten werden in der Regel von den Krankenkas-
sen itbernommen.

Gut leben mit Epilepsie

7.4.Verhalten im StraBenverkehr

Statistisch gesehen ist die Haufigkeit von anfallsbeding-
ten Unfillen im Straflenverkehr nicht héher als bei Men-
schen ohne Epilepsie. Dennoch sollten sich Menschen
mit Epilepsie im Straf3enverkehr nicht unnotig gefihr-
den und versuchen, eventuell vorhandene epilepsiebe-
dingte Risiken zu minimieren (vgl. dazu auch Kapitel 5).
Was bedeutet das?

e Beim Radfahren sollte zunéchst — wie bei Menschen
ohne Epilepsie auch - ein Fahrradhelm getragen
werden. Dariiber hinaus kann das Verletzungsrisiko
dadurch minimiert werden, dass verkehrsreiche Stra-
Ben - insbesondere solche ohne Radweg — gemieden
werden oder das Rad nur auf Ausfliigen (zum Bei-
spiel auf Feld- und Waldwegen) benutzt wird. Nur in
Ausnahmefillen — etwa bei hdufigen Anféllen, die mit
einem Verlust der Handlungskontrolle, der Haltungs-
kontrolle oder des Bewusstseins einhergehen - sollte
auf das Radfahren ganz verzichtet werden (vgl. zum
Radfahren die Regelungen der Straflenverkehrsord-
nung, die wir in Kapitel 5 erldutert haben).

LI
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¢ Fuflgiinger, bei denen haufige Anfille auftreten, die
andere gefihrden konnten (zum Beispiel dadurch,
dass ein Auto ausweichen muss), sollten sich - wie
Menschen ohne Epilepsie auch - an die allgemeinen
Verkehrsregeln halten und Straflen nach Moglichkeit
nur dort iberqueren, wo es eine Ampel oder einen
Zebrastreifen gibt. Auch sollten sie nicht direkt an
der Bordsteinkante stehen, wenn sie darauf warten,
dass die Ampel auf Griin schaltet - sie sollten darauf
achten, dass zwischen ihnen und der Fahrbahn bezie-
hungsweise dem Radweg ein entsprechender Abstand
besteht.

¢ Bei der Nutzung offentlicher Verkehrsmittel sollte
ebenfalls darauf geachtet werden, dass nicht direkt an
der Fahrbahnkante beziehungsweise Bahnsteigkante
auf das Eintreffen des Busses oder der Bahn gewar-
tet wird. Sollte es in Folge des Anfalls zu einem Sturz
kommen, verhindert ein entsprechender Abstand,
dass die Betreffenden mit Bus oder Bahn kollidieren
oder auf die Gleise stiirzen.

7.5. Anfallsbedingte Risiken und Lebensqualitat

Es wire vollkommen unsinnig, die in diesem Kapitel
empfohlen Mafinahmen auf jeden Menschen mit Epi-
lepsie anzuwenden. Nur wenn in Abhingigkeit von
Art und Ablauf der Anfille ein erhohtes Verletzungs-
risiko besteht, sollten entsprechende Schutzmafinahmen
ergriffen werden (vgl. Kapitel 3).

Viele Menschen mit Epilepsie und deren Angehorige,
Freundinnen und Freunde, Bekannte, usw. haben Angst
vor anfallsbedingten Unfillen und Verletzungen. Diese
Angste sollten ernst genommen werden. Gespriche
mit der Arztin, dem Arzt, der Therapeutin oder dem
Therapeuten konnen helfen, mit ihnen im Alltag besser
zurechtzukommen.

Anfallsbedingte Risiken sind individuell sehr unter-
schiedlich. Es ist in jedem Fall sinnvoll, ein individuel-
les Risikoprofil zu erstellen, das den Alltagsaktivititen
gegeniibergestellt wird. Ergibt diese Gegeniiberstellung
in einem bestimmten Lebensbereich ein erhéhtes Risiko
(zum Beispiel eine erhohte Sturzgefihrdung), kann
iiberlegt werden, wie dieses Risiko minimiert werden
kann (keine Benutzung von Leitern, Anbringen von
Geldndern oder dhnlichem).

Dabei sollte beachtet werden, dass es eine absolute
Sicherheit nicht gibt. Ebenso wie ein Mensch ohne Epi-
lepsie von einer Leiter fallen und sich schwer verletzen
kann, kann dies auch einem Menschen mit Epilepsie
passieren. Ebenso, wie sich ein Mensch ohne Epilepsie
eine schwere Sportverletzung zuziehen kann, kann dies
auch bei einem Menschen mit Epilepsie geschehen. Ziel
der Risikoabwigung kann es immer nur sein, anfallsbe-
dingte Risiken zu minimieren und dafiir zu sorgen, dass
diese nicht grof3er als bei Menschen ohne Epilepsie sind.

Die Frage, wie mit dem ermittelten Gefdhrdungsprofil
umzugehen ist, kann nur individuell beantwortet wer-
den. Der haufig zu beobachtenden Tendenz, dass Men-
schen mit Epilepsie generell von bestimmten Tatigkeiten
ausgeschlossen werden beziehungsweise sich aufgrund
von Angsten selbst von diesen Titigkeiten ausschlief3en,
sollte unbedingt entgegengewirkt werden.

Einschrankung bedeutet immer, auf etwas zu verzich-
ten — vielleicht auf eine lieb gewordene Leidenschaft
oder ein Hobby. Mit jedem Verzicht wird letztlich ein
Stiick Lebensqualitdt zugunsten der Vernunft geopfert.
Aber Uberleben kann nicht das alleinige Ziel sein. Jeder
Mensch braucht Freuden und die kleinen Dinge, die das
Leben lebenswert machen und iiber die vielen Durst-
strecken im Alltag hinweghelfen. Es stellt sich also auch
die Frage nach der eigenen Risikobereitschaft: Welches
»Restrisiko bin ich bereit zu tragen? Wie viel Lebens-
qualitdt bin ich bereit zu opfern? Auf diese Fragen wird
jeder, auch der anfallskranke Mensch, individuell eine
Antwort finden miissen.
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Sexualitat und Kinderwunsch

8.1. Sexualitat

Viele Menschen mit Epilepsie fithren ein zufrieden-
stellendes und ausgeglichenes Sexualleben. Kommt es
jedoch zu Problemen im Umgang mit der Sexualitét
oder zu sexuellen Funktionsstérungen, werden diese nur
selten in der érztlichen Sprechstunde thematisiert und
vielleicht auch gar nicht mit der Epilepsie in Zusammen-
hang gebracht. Auf der anderen Seite gibt es Menschen,
die ihre sexuellen Probleme vorschnell auf ihre Epilep-
sie zuriickfiihren, obwohl das eine mit dem anderen in
ihrem konkreten Fall vielleicht gar nichts zu tun hat.
Beide Herangehensweisen konnen dazu fithren, dass
sich die Probleme verfestigen und es immer schwieriger
wird, zufriedenstellende Losungen zu finden.

Die 2023 aktualisierte Leitlinie Erster epileptischer Anfall
und Epilepsien im Erwachsenenalter der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Neurologie empfiehlt daher, dass Arz-

tinnen und Arzte in der Sprechstunde systematisch
erfragen sollten, ob es derartige Beeintrichtigungen
gibt. Sie sollten ihre Patientinnen und Patienten tiber
mogliche Ursachen von sexuellen Funktionsstorungen
informieren. Treten diese auf, sollten sie zur Ursachen-
suche gegebenenfalls Arztinnen oder Arzte aus anderen
Fachrichtungen (zum Beispiel Gynédkologie, Urologie)
hinzuziehen.

Sexualitdt und Kinderwunsch
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8.1.1. Sexuelle Probleme und Funktions-
stérungen

Epilepsiebedingte Storungen der Sexualhormone und
des komplexen hormonellen Regelkreises zwischen
beteiligten Hirnarealen und Ovarien beziehungsweise
Hoden kénnen Ursache fiir sexuelle Funktionsstérun-
gen sein. Die Moglichkeit einer Beeintrachtigung der
sexuellen Lust (Libido) und Erektionsstorungen bei
Temporallappen- oder Frontallappenepilepsien sind
bekannt.

Manche Medikamente gegen die epileptischen Anfille
(Anfallssuppressiva, ASM) - insbesondere solche, die iiber
die Leber verarbeitet werden — konnen einen ungiinstigen
Einfluss auf die Produktion beziehungsweise den Abbau
von Sexualhormonen (zum Beispiel Testosteron) haben
und zu einem verminderten sexuellen Antrieb fithren.
Dieser kann aber auch durch unerwiinschte Wirkungen
der ASM - zum Beispiel Miidigkeit, depressive Stimmun-
gen - bedingt sein.

Bei sexuellen Problemen sollte immer auch griindlich nach
einer moglichen organischen Ursache gesucht werden.
Dazu gehoren eine urologische beziehungsweise gyna-
kologische Untersuchung, eine Hormondiagnostik und
an erster Stelle die Uberlegung, ob die eingenommenen
Medikamente oder andere Substanzen (zum Beispiel
Drogen, Alkohol) als Ursache der Probleme in Frage
kommen konnen. Das kann auch bedeuten, dass unter
Umstdnden eine medikamentdse Umstellung in Erwi-
gung gezogen werden sollte. Der Einsatz von Medika-
menten, die die Potenz oder das Erektionsvermégen
fordern, ist gegebenenfalls auch eine Option.

Begleitend zur Epilepsie auftretende oder durch diese
bedingte weitere Erkrankungen, wie zum Beispiel eine
Depression, konnen den sexuellen Antrieb mindern und
Hemmungen entstehen lassen. Auch ein wenig ausge-
pragtes Selbstwertgefiihl kann Ursache der Probleme
sein.

Psychosoziale Faktoren - wie das Umfeld, in dem jemand
lebt oder die Einstellungen dieses Umfelds zur Sexualitit
sowie eigene Wert- und Moralvorstellungen - kdnnen
ebenfalls eine Rolle spielen. Weichen die eigenen Wert-
vorstellungen oder die eigene sexuelle Orientierung von
der des Umfelds der Betreffenden ab, kann auch dies das
Sexualleben ungiinstig beeinflussen. Die aktuelle Bezie-
hung oder Partnerschaft hat ebenfalls einen entscheiden-
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den Einfluss auf die eigene Sexualitit. Es kann - je nach
individueller Ausgangslage - hilfreich sein, wenn das
Thema Sexualitét in der arztlichen Sprechstunde bespro-
chen wird, der Partner oder die Partnerin mit hinzuge-
zogen wird und er oder sie seine beziehungsweise ihre
Sichtweise in das Gesprich einflieffen lassen kann.

Die Sorge, dass durch Sex Anfille ausgelost werden, ist
in der Regel unbegriindet - obwohl es durchaus sein
kann, dass diese in der nachfolgenden Entspannungs-
phase auftreten.

8.1.2. Verhiitung

Wenn aktuell kein Kinderwunsch besteht, ist eine
geeignete, sichere und praktikable Verhiitungsmethode
eine wichtige Voraussetzung fiir entspannten Sex. Eine
Schwangerschaft sollte geplant und nach Riicksprache
mit der Arztin oder dem Arzt erfolgen, um das Risiko
einer erhohten Fehlbildungsrate so gering wie moglich
zu halten. Gerade im Falle einer ungewollt eingetrete-
nen Schwangerschaft ist es hilfreich, bereits iiber das
Thema Epilepsie und Schwangerschaft informiert zu
sein. Das kann dazu beitragen, dass die Entscheidung,
die in dieser ohnehin schwierigen Situation getroffen
werden muss, nicht durch falsche Vorstellungen beein-
flusst wird.

Hormonpriparate, die zur Verhiitung eingesetzt wer-
den (Kontrazeptiva), wirken im Wesentlichen dadurch,
dass sie die Bildung von reifen Eizellen unterdriicken.
Auch wird das Einnisten einer befruchteten Eizelle in
die Schleimhaut der Gebarmutter verhindert. Da die
gangigen ,, Anti-Baby-Pillen” nur noch eine sehr geringe
Dosis an Hormonen haben (um Nebenwirkungen so
gering wie moglich zu halten), sind diese Préiparate fiir
Storungen besonders anfillig. Anfallssuppressiva (ASM)
konnen deshalb zu einer Wirkabschwichung der Kont-
razeptiva und damit dazu fithren, dass eine sichere Ver-
hiitung mit den eingesetzten Hormonpréparaten nicht
mehr moglich ist. Dies kann an dem eingesetzten ASM,



also an dem Wirkstoff selbst, liegen. Die Wirkabschwé-
chung kann aber auch von der Dosis des eingesetzten
ASM abhingig sein.

Brivaracetem Ethosuximid
(dosisabhangig)

Carbamazepin Clobazam
Cenobamat Gabapentin
Eslicarbazepinacetat Lacosamid
Felbamat Levetiracetam
Lamotrigin (geringfligig) Pregabalin
Oxcarbazepin Valproinsaure
Perampanel Vigabatrin
(dosisabhangig)

Phenobarbital / Primidon  Zonisamid
Phenytoin

Rufinamid

Topiramat

(dosisabhangig)

Tabelle 1: Anfallssuppressiva (ASM) und Kontrazeption

Tabelle 1 gibt einen Uberblick dariiber, welche ASM die
kontrazeptive Wirkung hormoneller Verhiitungsmittel
einschranken und bei welchen ASM dies nicht oder nur
eingeschrinkt der Fall ist (angegeben sind die Namen
der Wirkstoffe, die dem Beipackzettel zu entnehmen
sind und nicht die auf der Verpackung angegebenen
Namen der Préparate). Sie dient ausschlie8lich der
Orientierung und ersetzt auf keinen Fall eine griind-
liche drztliche Beratung. Wird eine hormonelle Ver-
hiitungsmethode in Betracht gezogen, sollte gemeinsam
in der arztlichen Sprechstunde entschieden werden, ob
der Einsatz einer hormonellen Verhiitungsmethode
eine hinreichende Sicherheit bietet oder ob es besser ist,
anders zu verhiiten. Das gilt generell auch fiir die Wahl
einer nicht-hormonellen Verhiitungsmethode (siehe
unten).

Kontrazeptiva konnen auch den Blutspiegel (Serumkon-
zentration) bestimmter ASM - zum Beispiel von Val-
proinsdure und insbesondere Lamotrigin — reduzieren.
Das heif3t, dass bei gleichzeitiger Gabe von hormonellen
Kontrazeptiva auf eine eventuell notwendige Dosiserho-
hung des ASM geachtet werden sollte.

Die Kontrazeptiva, die ausschlieSlich Gestagene enthalten
- wie zum Beispiel die Minipille, der sogenannte 6stro-
genfreie Ovulationshemmer (Cerazette®) oder Implantate
unter die Haut wie Implanon® - sind bei gleichzeitiger
Anwendung von enzyminduzierenden ASM keine kont-
razeptiv sichere Alternative, da ihre Dosis zu niedrig ist.
Auch der hormonfreisetzende Vaginalring (Nuvaring®)
oder das Verhiitungspflaster (Evra®) sind bei Anwendung
enzyminduzierender ASM als nicht sicher wirksam ein-
zustufen. Das gleiche gilt auch fiir die nicht ausreichende
Wirksamkeit der ,,Pille danach®

Depot-Priparate, wie zum Beispiel die so genannte ,,Drei-
Monatsspritze®, die eine sehr hohe Gestagen-Dosis
enthilt, die tiber einen langen Zeitraum im Koérper
freigesetzt wird, scheinen bei zusitzlicher Einnahme von
enzyminduzierenden ASM zwar ausreichend wirksam
zu sein. Diese Préaparate haben aber aufgrund der hohen
Dosis eine erhdhte Nebenwirkungsrate, so dass sie nicht
zu den Mitteln der ersten Wahl zéhlen sollten.

Nicht vergessen werden sollten die nicht-hormonellen
Verhiitungsmittel, wie zum Beispiel das Kondom oder
das Diaphragma. Vorteil des Kondoms ist, dass bei des-
sen Einsatz offenkundig wird, dass Verhiitung eben nicht
nur ,Frauensache® ist, sondern durchaus auch die Mén-
ner dafiir zustdndig sind - und sie bieten einen guten
Schutz vor sexuell iibertragbaren Krankheiten. Nach-
teilig dagegen ist, dass sowohl Kondom als auch Dia-
phragma keinen hundertprozentigen Schutz vor einer
ungewollten Schwangerschaft bieten. Das einzig sichere
nicht-hormonelle Verhiitungsmittel scheint derzeit die
in die Gebarmutter eingesetzte Spirale zu sein.

Sexualitat und Kinderwunsch
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8.2. Schwangerschaft und Kinderwunsch

Es gibt in der Regel keinen Grund, warum eine Frau
mit Epilepsie aufgrund ihrer Erkrankung keine Kinder
bekommen sollte. In der Mehrzahl verlaufen die ent-
sprechenden Schwangerschaften komplikationslos. Um
Risiken durch die Anfille oder die Behandlung zu ver-
ringern, sollte eine Schwangerschaft im Idealfall geplant
und die Besonderheiten friithzeitig vor deren Eintreten
mit der Arztin oder dem Arzt besprochen werden.

8.2.1. Genetik

Von wenigen Ausnahmen abgesehen, sind Epilepsien
keine Erbkrankheiten im engeren Sinne (vgl. Kapitel 2.2).
Fiir die genetische Beratung spielt deshalb ein Gentest in
der Regel keine Rolle. Etwa 3-5% aller Kinder von epi-
lepsiekranken Frauen oder Médnnern entwickeln selbst
eine Epilepsie, weil sich iiber die Gene zwar nicht die
Krankheit, wohl aber eine Bereitschaft, in bestimmten
Fallen eine Epilepsie zu entwickeln, tibertragen kann. Da
jedoch etwa 1% aller Kinder, deren Eltern keine Epilepsie
haben, im Laufe ihres Lebens an Epilepsie erkranken, ist
das Risiko nur leicht erhdht.

8.2.2. Fruchtbarkeit (Fertilitat)

Kommt es trotz bestehenden Kinderwunsches zu keiner
Schwangerschaft, sollte daran gedacht werden, dass die
Fruchtbarkeit von Frauen und Ménnern mit Epilepsie
reduziert sein kann. Insbesondere bei fokalen Epilep-
sien kann durch die epileptische Aktivitat der kom-
plexe hormonelle Regelkreis zwischen den beteiligten
Hirnarealen und den Ovarien beziehungsweise Hoden
gestort sein. Bei Frauen ist das Risiko fiir Zyklussto-
rungen und damit verbundenen Fertilitdtsstorungen
erhoht, bei Médnnern kénnen die Testosteron-Produk-
tion und die Spermiogenese gestort sein. Daher ist auch
unter diesem Aspekt Anfallsfreiheit ein Ziel. Verschie-
dene Anfallssuppressiva (ASM) kénnen ebenfalls die
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Produktion der Sexualhormone beeintrichtigen bezie-
hungsweise deren Abbau beschleunigen, was auch zu
einer verminderten Fruchtbarkeit fithren kann.

8.2.3. Medikamente vor und wéahrend der
Schwangerschaft

Die Auswahl der ASM richtet sich in erster Linie nach
der Art der Epilepsie. Bei Frauen im gebarfihigen Alter
sollte jedoch nach Moglichkeit auf den Einsatz von
einigen ASM, insbesondere Valproinsdure, verzichtet
werden. Das Risiko von Fehlbildungen beim Kind wird
durch Valproinsédure deutlich erhht. Valproinsaure
sollte nur eingesetzt werden, wenn durch kein anderes
Medikament eine ausreichende Anfallskontrolle erreicht
werden kann und auch dann nur in einer moglichst
niedrigen Tagesdosis von nicht mehr als 600 mg.

Anzustreben ist die Behandlung mit nur einem ASM
(Monotherapie) mit einer moglichst niedrigen Tagesdo-
sis. Es scheint fiir das Kind giinstiger zu sein, wenn der
Medikamentenspiegel moglichst wenig schwankt. Das
ist der Fall, wenn ASM in retardierter Form eingesetzt
werden oder die Einnahme auf mehrere Tagesdosierun-
gen verteilt wird. Bei anhaltender Anfallsfreiheit sollte
mit der Arztin oder dem Arzt besprochen werden, ob
die Medikamente vorsichtig abgesetzt werden kénnen.

Bei einem Folsduremangel der Mutter ist das Risiko
fiir Fehlbildungen beim Kind erhéht (Folsdure ist ein
Vitamin und normaler Bestandteil unserer Nahrung).
Allen Frauen, die eine Schwangerschaft planen, wird
deshalb geraten, prophylaktisch Folsdure einzunehmen.
Frither wurden Frauen mit Epilepsie hohe Dosierungen
von 4-5mg téglich empfohlen. Inzwischen hat sich aber
gezeigt, dass die iibliche Folsdureprophylaxe in der Regel
ausreichend ist.

Bei einer Schwangerschaft sollte eine bewédhrte Medi-
kation in der Regel nicht verdndert werden. Struktu-
relle Fehlbildungen entstehen meistens in den ersten
drei Monaten und besonders hiufig in den ersten sechs
Wochen der Schwangerschaft. Die meisten Frauen stel-
len ihre Schwangerschaft erst fest, wenn diese empfind-



liche Entwicklungsphase bereits vorbei ist. Unter gar
keinen Umstdnden sollten die ASM abrupt und ohne
Riicksprache mit der Arztin oder dem Arzt reduziert
oder gar abgesetzt werden; damit konnen Anfallsserien
ausgelost werden, die das Kind und die werdende Mutter
gefdhrden. Dennoch sollten sich Frauen moglichst frith
in der Schwangerschaft bei ihrer Neurologin oder jhrem
Neurologen vorstellen, weil manchmal eine Reduktion
der ASM sinnvoll sein kann.

Die Medikation sollte fruhzeitig bei Planung
einer Schwangerschaft nach Rucksprache mit
der Neurologin oder dem Neurologen opti-
miert werden.

Das Therapieziel ist vor allem Anfallsfreiheit,
insbesondere die Verhinderung von generali-
sierten tonisch-klonischen Anféllen.

Wenn moglich, sollte nur ein Medikament in
der niedrigsten wirksamen Dosierung einge-
setzt werden.

Valproinsaure sollte bei Frauen im gebarfahi-
gen Alter nur dann eingesetzt werden, wenn
durch kein anderes Medikament eine ausrei-
chende Anfallskontrolle erreicht werden kann:
und auch dann nur in einer moglichst gerin-
gen Tagesdosis von nicht mehr als 600 mg.

Serumkonzentrationsspitzen im Tagesverlauf
kénnen durch eine mehrfache Tablettenein-
nahme und sogenannte Retardpréparate ver-
mieden werden.

Wahrend der Schwangerschaft kann der
Serumspiegel der Anfallssuppressiva abfallen.
Deshalb sollte dieser regelmaBig und engma-
schig kontrolliert werden.

Die Ubliche Folsaureprophylaxe vor der
Schwangerschaft und im ersten Schwanger-
schaftsdrittel ist in der Regel ausreichend.

8.2.4. Fehlbildungsrisiko und vorgeburtliche
Diagnostik

Wichtig ist bei allen Frauen eine sorgfaltige gyniko-
logische Begleitung der Schwangerschaft. Eine gezielte
Ultraschallfeindiagnostik erméglicht das frithzeitige
Erkennen schwerwiegender Fehlbildungen. Sie ist bei
allen Frauen, die ASM einnehmen, sinnvoll und sollte
in der 12., 22. und 32. Schwangerschaftswoche durch-
gefithrt werden. Uber die Konsequenzen, die im Falle
einer festgestellten Fehlbildung gezogen werden, soll-
ten sich die Betreffenden bereits vor der Untersuchung
Gedanken machen.

Das Risiko fiir Fehlbildungen ist bei Kindern epilepsie-
kranker Miitter leicht erh6ht. Als Ursachen kommen
genetische Faktoren (die auch vom Vater stammen
konnen), schidliche Effekte von Anfallen wiahrend der
Schwangerschaft sowie das werdende Kind schidigende
Wirkungen von ASM in Frage. Insbesondere dank des
Schwangerschaftsregisters EURAP (siehe unten) sind die
Risiken der haufig eingesetzten ASM gut bekannt.

Die Einnahme von Valproinsiure erhoht das Risiko fiir
Fehlbildungen und insbesondere die Entwicklung einer
Spaltbildung der Wirbelsiule (Spina bifida) beim Kind.
Valproinsaure sollte deshalb bei Frauen im gebarféihi-
gen Alter vermieden werden. Frauen, die Valproinsaure
einnehmen und eine Schwangerschaft wiinschen oder
nicht sicher verhiiten, sollten ihre Behandlung unbe-
dingt mit ihrer Neurologin oder ihrem Neurologen
besprechen, um eine sicherere Alternative zu finden.
Auch die Einnahme von Topiramat geht mit einem
erhohten fruchtschddigendem Risiko einher. Das Bun-
desamt fiir Arzneimittel und Medizinprodukte hat in zwei
Rote-Hand-Briefen darauf hingewiesen, dass Valproat
und Topiramat in der Schwangerschaft nur dann ein-
gesetzt werden darf, wenn es keine geeignete alternative
Behandlungsmaoglichkeit gibt und die Frauen umfassend
tiber das Risiko aufgekldrt wurden.
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8.2.5. Intelligenz- und Verhaltensstérungen

Untersuchungen haben gezeigt, dass Kinder, deren Miit-
ter wahrend der Schwangerschaft ASM eingenommen
haben, in ihrer psychologischen Entwicklung gestort
sein kénnen. Dabei sind Verhaltensauffilligkeiten und
Intelligenzdefizite beschrieben worden, insbesondere
nach einer Behandlung mit Valproinsdure oder Topi-
ramat.

Die Europdische Arzneimittelbehorde hat 2024 dariiber
informiert, dass auch bei Kindern von Ménnern, die
Valproinsiure einnehmen, ein Risiko fiir Entwicklungs-
storungen bestehen konnte. Darauf hat das Bundesamt
fiir Arzneimittel und Medizinprodukte in einem Rote-
Hand-Brief ebenfalls hingewiesen. Das konnte zwar
durch Metaanalysen nicht bestétigt werden; dennoch
sollten sich die betreffenden Manner bei ihrer Arztin
oder ihrem Arzt iiber die aktuellen Empfehlungen infor-
mieren.

8.2.6. Medikamentenspiegel und Anfallsrisiko
in der Schwangerschaft

Wihrend der Schwangerschaft kommt es zu erheb-
lichen Stoffwechselverinderungen im miitterlichen
Organismus, die zum Absinken eines vorher stabilen
Medikamentenspiegels fithren konnen (insbesondere
bei Lamotrigin, Oxcarbazepin und Levetiracetam).
Das muss die Anfallssituation nicht zwingend ver-
schlechtern - dennoch sollte der Blutspiegel wihrend
der Schwangerschaft regelmaflig kontrolliert werden.
Da sich die ASM unterschiedlich verhalten, sollte die
Vorgehensweise bei der Therapiekontrolle bereits vor
der Schwangerschaft mit der Arztin oder dem Arzt
besprochen werden.

In der Regel dndert sich wahrend der Schwangerschaft
die Anfallshdufigkeit nicht. Ursache fiir eine Anfallszu-
nahme ist am héufigsten eine unregelmaflige Tabletten-
einnahme aufgrund der Angst der werdenden Mutter
vor einer schidigenden Wirkung der ASM. Das Risiko
einzelner und ,,kleiner“ Anfille wahrend der Schwanger-
schaft fiir das ungeborene Kind ist vermutlich gering;
Anfallsserien, generalisierte tonisch-klonische Anfille
und anfallsbedingte Stiirze dagegen konnen ein Risiko
darstellen. Mit der Arztin oder dem Arzt sollte bespro-
chen werden, nach welchen Anfillen eine gynakologi-
sche Kontrolluntersuchung erfolgen sollte.
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8.2.7. Geburt

Es gibt in der Regel keinen Grund, aufgrund der Epi-
lepsie durch einen Kaiserschnitt zu entbinden oder
kiinstliche Wehen einzuleiten. Ein Kaiserschnitt sollte
nur bei sehr hiaufigen Anféllen erwogen werden. Kommt
es unter der Geburt wiederholt zu Anfillen oder ist die
Schwangere aufgrund vieler Anfille nicht in der Lage,
bei der Geburt mitzuarbeiten, kann ein Kaiserschnitt
ebenfalls erwogen werden. Im Kreif3saal sollte unbedingt
daran gedacht werden, die ASM weiter einzunehmen.

Kinder von Miittern, die zum Zeitpunkt der Geburt
Medikamente einnehmen, die den Stoffwechsel der
Leber anregen (zum Beispiel Carbamazepin), kénnen
einen Mangel an Vitamin K haben. Um Blutgerinnungs-
storungen und Blutungskomplikationen zu vermeiden,
wird in diesen Fillen empfohlen, den Kindern unmittel-
bar nach der Geburt Vitamin K intravenos (als Spritze)
zu verabreichen.

8.2.8. Die Zeit nach der Geburt

Alle ASM gehen in unterschiedlichem Ausmafd in die
Muttermilch iiber. Der Blutspiegel beim Kind wird
zusitzlich von dem nach der Geburt noch nicht ganz
ausgereiften Stoffwechsel des Sduglings bestimmt.
Solange das Befinden des Kindes nicht dagegen spricht,
sollte es gestillt werden. Treten dagegen ausgeprégte
Midigkeit oder eine Trinkschwiche und damit einher-



gehend eine unzureichende Gewichtszunahme auf, sollte
gepriift werden, ob die ASM dafiir verantwortlich sind -
zum Beispiel durch die Bestimmung der Serumkonzent-
ration des ASM im kindlichen Blut. Das kann insbeson-
dere bei einer Behandlung der Mutter mit Phenobarbital
oder Phenytoin der Fall sein. Unter Umstdnden sollte
das Stillen dann reduziert und mit Formula-Nahrung
zugefiittert werden. Bei ausbleibender Besserung sollte
das Stillen ganz beendet werden.

Solange das Befinden des Kindes
nicht dagegenspricht, sollten Frauen mit
Epilepsie ihre Kinder stillen.

Wird die Mutter mit Phenobarbital oder Phenytoin
behandelt (was allerdings nur noch selten der Fall ist),
sollte beachtet werden, dass beim abgestillten Kind
Entzugserscheinungen auftreten konnen, die sich zum
Beispiel in Unruhe, Zittern und vermehrtem Schreien
auflern.

Nach der Geburt konnen bei der Mutter die Serumspie-
gel der ASM ansteigen, was zu unerwiinschten Wir-
kungen fithren kann. Insbesondere, wenn wahrend der

Schwangerschaft die Dosis erhoht wurde, ist wahrend
des Wochenbetts sorgfiltig auf unerwiinschte Wirkun-
gen der ASM zu achten.

Im Wochenbett kann ein Schlafentzug zu vermehrten
Anfillen fithren. Grundsitzlich sollte die Mutter des-
halb bei der néchtlichen Versorgung des Kindes vom
Partner unterstiitzt werden, der auch bei stillenden Miit-
tern das néchtliche Fiittern unterstiitzen kann (zum Bei-
spiel, indem abends die Muttermilch abgepumpt wird).
Dennoch sollten auch nicht-anfallsfreie Frauen nicht
unnotig in der Versorgung ihres Kindes eingeschrankt
werden - es ist immer eine Risikoabwégung unter
Beriicksichtigung der Anfallsart und der Anfallshéiufig-
keit notwendig.

Nach der Geburt ist sorgféltig auf
Nebenwirkungen der Medikamente
gegen die Anfélle zu achten, da die

Serumspiegel ansteigen kénnen.

Risken fiir das Kind kénnen zum Beispiel durch das
Wickeln und Stillen in einer sicheren Position (zum Bei-
spiel auf dem Teppich) oder durch einen Kinderwagen
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mit einer automatischen elektrischen Bremse reduziert
werden. Beim Baden des Kindes sollte ein Baby-Bade-
wannensitz benutzt werden und die Mutter grundsitz-
lich nicht alleine sein. Fir Miitter mit Epilepsie, die
alleine mit der Versorgung ihres Kindes iiberfordert
sind, stehen Hilfen zur Verfiigung; fiir eine entspre-
chende Beratung stehen die Sozialdienste der Epilep-
sie-Zentren und die Epilepsieberatungsstellen (vgl. die
Adressen im Anhang) zur Verfiigung.

8.2.9. Das europdische Schwangerschafts-
register

Um genauere Aussagen iiber die Sicherheit der ASM
in der Schwangerschaft machen zu kénnen, gibt es
seit 1999 ein internationales Schwangerschaftsregister
(EURAP), mit dessen Hilfe festgestellt werden soll, ob
die Einnahme von ASM in der Schwangerschaft zu Fehl-
bildungen und anderen Entwicklungsstérungen beim
Kind fithren kénnen. Inzwischen sind weltweit mehr
als 30.000 Schwangerschaften registriert. Es ist hilfreich,
wenn sich schwangere Frauen mit Epilepsie im EURAP
registrieren lassen. Im Rahmen des Registers werden
von der Arztin oder vom Arzt insgesamt fiinf Frage-
bogen ausgefiillt, die Daten der Teilnehmenden werden
anonymisiert. Nahere Informationen dazu finden sich
auf der Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie (www.dgfe.org/service/eurap).

8.3. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Arzneimittel, die Valproat und -verwandte Substanzen
enthalten: Risiko fiir Anomalien des Neugeborenen
(2024), Rote Hand Brief des Bundesamtes fiir Arznei-
mittel und Medizinprodukte (BfArM), veroftentlicht auf
der Webseite des BfArM (www.bfarm.de)
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Epilepsie und Kinderwunsch (2025), Faltblatt der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung:
Prof. Dr. med. Bettina Schmitz, kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.

de)

Epilepsie und Sexualitdt (2025), Faltblatt der Deutschen
Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung: Dr. med.
Florian Losch, kostenloser Download von der Webseite
der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Schmitz, Bettina (Hrsg., 2026), Epilepsie und Kinder-
wunsch, kostenloser Download von der Webseite der
Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie (www.dgfe.org/
service/eurap).

Topiramat: Neue Beschriankungen zur Verhinderung
einer Exposition wihrend der Schwangerschaft (2023),
Rote Hand Brief des Bundesamtes fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM), veroftentlicht auf der Web-
seite des BfArM (www.bfarm.de)

Valproat: Neue MafSnahmen in Bezug auf das mogliche
Risiko fiir neurologische Entwicklungsstorungen bei
Kindern von Vitern, die in den drei Monaten vor der
Zeugung mit Valproat behandelt wurden (2024), Rote
Hand Brief des Bundesamtes fiir Arzneimittel und Medi-
zinprodukte (BfArM), verdffentlicht auf der Webseite
des BfArM (www.bfarm.de)



Reisen mit Epilepsie

»Urlaub ist die schonste Zeit des Jahres® sagen viele Men-
schen. Im Urlaub kénnen wir ausspannen, uns erholen,
neue Erfahrungen machen - einfach den Alltag den
Alltag sein lassen und machen, wonach uns der Kopf
gerade steht. Aber der Urlaub stellt uns auch vor Her-
ausforderungen. Lang ist die Liste, woran zu denken ist
- und bei Menschen mit Epilepsie wird die Liste nicht
gerade kiirzer. Aber auch, wenn es bei einer Epilepsie
einiges zu beachten gibt, sollte dies niemanden davon
abhalten, Urlaub zu machen und in das ,.Land seiner
oder ihrer Traume® zu reisen - auch wenn das ,am
anderen Ende der Welt“ liegt.

9.1. Alilgemeine Hinweise
Reisezeit: Meist ist es giinstiger und angenehmer, aufler-

halb der Hochsaison zu verreisen (falls moglich). Nicht
nur die manchmal allzu grofle Hitze, sondern auch die

WU
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F

allgemeine Hektik in den Sommermonaten Juli und
August an vielen Urlaubsorten kann sich als nachteili-
ger Stress erweisen.

Reiseziel: Im Prinzip ist heute fast jedes Reiseziel fiir
Menschen mit Epilepsie geeignet. Sind an die Unter-
kunft besondere Anforderungen zu stellen (zum Beispiel
Dusche statt Badewanne, barrierefreie Zimmer), sollte
dies mit dem Reisebiiro beziehungsweise direkt mit dem
Hotel oder der Pension besprochen werden.

Liegt der Urlaubsort in der ndheren Umgebung, ist in
der Regel eine Anreise mit der Bahn zu empfehlen.
Dabei muss das Gepack nicht immer selbst mitgefiihrt
werden. Es gibt eine Reihe von Moglichkeiten, das
Gepick zum Urlaubsort beférdern zu lassen — das kann
die Bahnreise sehr viel angenehmer machen. Sind wei-
tere Entfernungen zu tiberbriicken, geht dies hdufig nur
mit Hilfe eines Flugzeugs. Bei der Planung einer Flug-
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reise sind bei Menschen mit Epilepsie einige Besonder-
heiten zu beachten (vgl. Abschnitt 9.3).

Bei Fernreisen konnen sich die Zeitzonen und damit
der Schlaf-/Wachrhythmus verandern. Dies spricht bei
Menschen mit Epilepsie nicht gegen Fernreisen — aller-
dings sollten anfallskranke Menschen, bei denen dies-
beziigliche Verschiebungen Anfille auslosen konnten,
entsprechende Vorkehrungen treffen. Das betrifft auch
die Anpassung der Einnahmezeiten der Medikamente
(vgl. Abschnitt 9.4.) an die verdnderten Zeiten.

Essen und Trinken: In vielen Urlaubslandern sind
die hygienischen Verhiltnisse anders als bei uns. Das
kann leicht zu Magen-Darm-Infektionen mit Durchfall
und Erbrechen fithren. In manchen Liandern ist daher
davon abzuraten, Salat, rohes Gemiise, ungeschilte
Friichte oder Eis zu essen oder Leitungswasser zu trin-
ken, beziehungsweise sich damit die Zahne zu putzen.
Entsprechende Informationen dazu sind in den meis-
ten Reisebiiros oder im Internet erhiltlich und sollten
beachtet werden, damit der Urlaub ungestort genossen
werden kann.

Bei einem stiarkeren Durchfall wird die Aufnahme von
Medikamenten aus dem Darm vermindert, was zu ver-
mehrten Anfillen fithren kann. Bei Fernreisen sollte
daher vorher mit der behandelnden Arztin oder dem
behandelnden Arzt besprochen werden, wie dann zu
verfahren ist. Bei Erbrechen unmittelbar nach Einnahme
sollte in der Regel die ganze Dosis, bei Erbrechen etwa
30 Minuten nach Einnahme die halbe Dosis nochmal
eingenommen werden.

Bei hohen Temperaturen ist es wichtig, eine ausreichende
Trinkmenge zu sich zunehmen - ohne innerhalb kurzer
Zeit eine grofe Menge zu trinken. Dies gilt allerdings fiir
alle Menschen und nicht nur fiir Menschen mit Epilepsie

Gut leben mit Epilepsie

Versicherungsschutz: Vor Beginn einer Reise — auch
in europdische Linder - sollte gepriift werden, ob die
bestehende Krankenversicherung bei Bedarf auch die
Behandlungskosten im Urlaubsland iibernimmt (vgl.
dazu das Faltblatt Epilepsie und Versicherungen der Deut-
schen Epilepsievereinigung). Je nach Reiseland kann der
Abschluss einer Zusatzversicherung erforderlich sein,
die auch die Kosten fiir eine Riickfithrung ins Heimat-
land beinhalten kann. Beim Abschluss der Versicherung
sollte sorgfiltig auf das ,,Kleingedruckte® geachtet wer-
den, weil manche Gesellschaften Menschen mit Epi-
lepsie nicht oder nicht ohne weiteres versichern. Einige
verlangen ein drztliches Attest oder einen Risikozuschlag
in Form einer erhohten Pramie. Fragen nach dem Vor-
liegen einer chronischen Krankheit wie der Epilepsie
sollten beim Abschluss von Versicherungen grundsitz-
lich wahrheitsgemafl beantwortet werden, damit es nicht
bei Eintritt des Versicherungsfalls zu einem Leistungs-
ausschluss kommt.

Es empfiehlt sich, bei der Buchung eine Reiseriicktritts-
versicherung abzuschliefSen. Diese ist nicht teuer und
ermdglicht es, aus krankheitsbedingten Griinden auch
kurzfristig ohne finanzielle Nachteile von der Buchung
zuriickzutreten (auch hier sollten Sie unbedingt auf das
»Kleingedruckte® achten).

Unterkunft: Es ist sinnvoll, sich tiber die Ausstattung
und Qualitit der gewéhlten Unterkunft vorab zu infor-
mieren. In der Regel sind die Beschreibungen in den in
Reisebiiros erhaltlichen Prospekten verlasslich; weitere
Informationen sind {iber das Internet erhaltlich. Gegebe-
nenfalls sollten Sie sich iiber die sanitdre Ausstattung der
Zimmer informieren und dariiber, ob diese iiber eine
Dusche oder eine Badewanne verfiigen.



Ist ein behindertengerechtes Zimmer erforderlich, sollte
dies bei der Buchung der Reise unbedingt angegeben
werden. Weltweit verfiigen viele Hotels iiber derartige
Zimmer; allerdings sollten Sie sich genau {iber deren
Ausstattung informieren — nicht immer entspricht diese
den erwarteten Standards. Dariiber hinaus gibt es eine
Reihe von Veranstaltern, die spezielle Reisen fiir Men-
schen mit Behinderungen auf unterschiedlichen Preis-
niveaus anbieten.

Medizinische Versorgung am Urlaubsort: Fiir Men-
schen mit hoher Anfallshaufigkeit sollte sichergestellt
sein, dass am Urlaubsort bei Bedarf eine addquate medi-
zinische Versorgung gewahrleistet ist. Vor der Reise soll-
ten Adressen von entsprechenden Praxen oder Kliniken
recherchiert werden. Alleinreisende kénnen das Hotel-
personal und/oder andere Gaste iiber ihre Epilepsie
informieren, um unnétige Notrufe zu vermeiden.

Alleine oder in Begleitung: Ob eine Begleitperson
erforderlich ist, hingt von der Art und Schwere der
Epilepsie ab. Bei Kindern mit Epilepsie stellt sich diese
Frage haufiger bei Klassenfahrten oder anderen Reisen
mit Sport- oder sonstigen Vereinen. Sofern die Lehre-
rinnen und Lehrer beziehungsweise Betreuungsperso-
nen entsprechend informiert sind, brauchen Kinder
wegen ihrer Epilepsie in der Regel nicht zu Hause zu
bleiben.

Aktivititen am Urlaubsort: Was zu Hause gemacht
wird, ist in der Regel auch im Urlaub méglich. Generell
ist es glinstig, vor geplanten Aktivititen eine Risikoein-
schitzung vorzunehmen, also genau zu {iberlegen, ob
im Falle eines epileptischen Anfalls ein erh6htes Verlet-
zungsrisiko besteht. Das kann nur in Bezug auf jede ein-
zelne Person erfolgen, generelle Verbote und Einschrén-
kungen sind bei Epilepsie wenig sinnvoll (vgl. Kapitel 7).
Vorsicht ist beim Schwimmen und beim Wassersport
geboten. Tauchen zum Beispiel ist nur bei ausreichend
langer Anfallsfreiheit und mit einer entsprechenden
arztlichen Bescheinigung iiber die Unbedenklichkeit zu
empfehlen (vgl. Kapitel 10).

Wer in Deutschland ein Kraftfahrzeug fithren darf und
dies auch im Urlaub auflerhalb Deutschlands méchte,
sollte sich vorab erkundigen, ob das im Urlaubsland
auch méglich und erlaubt ist — unter Umstdnden gelten
dort bei Epilepsie andere Regelungen als hier. Das gilt
auch bei Reisen innerhalb der EU.

9.2. Medikamente

Nachdem Reisezeit, Reiseziel, Unterkunft und Trans-
portmittel feststehen, ist ein Arztgesprich zu empfeh-
len, bei dem gemeinsam eine individuelle Risikoein-
schétzung erfolgen kann. Ein Arztbrief mit der Diagnose
sowie einem Medikamentenplan kann die Kommuni-
kation mit medizinischem Personal wihrend der Reise
oder am Urlaubsort erleichtern. Ein érztlich unterschrie-
bener Medikamentenplan wird unter Umsténden auch
vom Zoll verlangt, damit ausreichend Medikamente
mitgefiihrt werden diirfen. Hilfreich kann auch die Mit-
nahme eines mehrsprachigen internationalen Notfall-
ausweises sein, der gemeinsam mit der Arztin oder dem
Arzt ausgefiillt werden sollte (bei der Bundesgeschifts-
stelle der Deutschen Epilepsievereinigung erhaltlich).

Es ist wichtig, fiir die gesamte Reisedauer ausreichend
Medikamente mitzunehmen. Die Medikamente sollten
immer auf mehrere Gepiackstiicke verteilt und immer in
der Originalverpackung mitgefithrt werden; eine arztli-
che Bescheinigung tiber die Notwendigkeit der anfalls-
suppressiven Medikation erleichtert oft die Abfertigung
am Zoll. Fliissigkeiten (Medikamente in Form eines
Saftes) diirfen im Handgepack auf den Flughéfen der
Europdischen Union nur in Behiltern mit unter 100 ml
Fassungsvermdgen mitgenommen werden.

Gesondert zu benennen sind bei Einreisen in andere
Lander Notfallmedikamente (zum Beispiel Diazepam
oder Midazolam), bei denen es sich um verschrei-
bungspflichtige Betdaubungsmittel handelt. Grundsitz-
lich kdnnen diese im grenziiberschreitenden Verkehr
in angemessener Menge mitgefithrt werden, sofern sie
nach den Bestimmungen der geltenden Betdubungsmit-
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tel-Verschreibungsverordnung (BtMVV) von einer Arz-
tin oder einem Arzt verordnet wurden. Bei Reisen bis
zu 30 Tagen innerhalb der EU sollte eine érztlicherseits
ausgefiillte und durch die zustidndige oberste Landes-
gesundheitsbehorde oder eine von ihr beauftragte Stelle
beglaubigte Bescheinigung mitgefithrt werden; Muster
fiir entsprechende Bescheinigungen kénnen zum Bei-
spiel von der Webseite des Bundesinstituts fiir Arzneimit-
tel und Medizinprodukte www.bfarm.de (Bundesopium-
stelle/Reisen mit Betdubungsmitteln) heruntergeladen
werden.

International existieren dafiir jedoch keine einheitli-
chen Bestimmungen. Einige Linder verlangen geson-
derte Importgenehmigungen, schranken die Menge an
Medikamenten ein, die mitgenommen werden diirfen
oder verbieten die Mitnahme von Betdubungsmitteln.
Besondere Vorsicht ist in Landern wie zum Beispiel den
Arabischen Emiraten und Singapur geboten, wo spezi-
fische Regelungen gelten. Dabei kann die Mitnahme von
beispielsweise Diazepam zum Problem werden, da dies
in diesen Landern als ,verbotenes Medikament gelistet
ist. Das ist bei Reisen in diese Linder vorab unbedingt
zu priifen. Hierzu kann in der Regel die diplomatische
Vertretung des Ziellandes in Deutschland Auskunft
geben, Kontaktadressen sind auf der Webseite des Aus-

wirtigen Amtes www.auswaertiges-amt.de (Punkt ,Sicher
Reisen”) zu finden.

9.3. Flugreisen

In der Regel spricht nichts dagegen, dass Menschen mit
Epilepsie Flugreisen unternehmen. Dennoch halten
viele Fluggesellschaften ein arztliches Attest, aus dem
die Flugtauglichkeit hervorgeht, fiir erforderlich oder
zumindest fiir sinnvoll. Dem gegeniiber steht, dass es zu
Problemen mit den Fluggesellschaften kommen kann,
wenn die Epilepsie angegeben wird. Menschen mit Epi-
lepsie sollten sich iiberlegen, was passieren kann, wenn
sie wihrend des Fluges einen Anfall bekommen. Unter
Umsténden ist es sinnvoll, eine Begleitperson mitzu-
nehmen, die tiber die Epilepsie informiert ist und bei
einem Anfall die Flugbegleitung dariiber informieren
kann, dass der Anfall in der Regel von selbst wieder
aufhort und keine weiteren Mafinahmen erforderlich
sind.

Es ist auch moglich, nach Riicksprache mit der Arztin
oder dem Arzt, einen Tag vor und nach der Flugreise
und wihrend dieser ein Notfallmedikament einzu-
nehmen oder die Medikamentendosis zu erhohen, um
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damit das Anfallsrisiko wahrend des Fluges erheblich
zu senken.

Nur wenn Anfille in der Regel als Serien auftreten oder
es regelhaft zu einem Status epilepticus kommt, kann
dies ein Grund sein, von einer Flugreise abzusehen.

9.4. Zeitverschiebung

Bei Reisen in andere Zeitzonen kommt es haufig zu
einem Jetlag mit Schlafmangel, der anfallsprovozierend
wirken kann. Fiir Reiseziele, bei denen es zu einer Zeit-
verschiebung kommt, kann die Dosis der Medikamente
folgendermafien angepasst werden:

® Fiir Reisen nach Westen kann bei Tagesverldngerung
um 3-6 Stunden bei Ankunft ein Viertel der Tages-
dosis zusitzlich eingenommen werden, bei Tagesver-
lingerung um mehr als 6 Stunden zusitzlich die Halfte
der Tagesdosis.

® Fiir Reisen nach Osten kann bei Tagesverkiirzung um
3-6 Stunden bei Ankunft die nidchste Dosis gevier-
telt, bei Tagesverkiirzung um mehr als 6 Stunden bei
Ankunft die nachste Dosis halbiert werden.

Als Alternative zu diesen Berechnungen kann bei kiirze-
ren Reisen auch das Einnahmeschema unverandert bei-
behalten werden, wobei sich zum Beispiel einer zweiten
Uhr mit der ,,Heimatzeit“ bedient werden kann.

Dosisanpassungen wihrend der Reise sollten grundsétz-
lich rechtzeitig vor Reisebeginn mit der Arztin oder dem
Arzt besprochen werden.

9.5. Impfungen

Bei Fernreisen sind haufig eine Reihe von Schutzimp-
fungen zu empfehlen beziehungsweise vorgeschrieben.
Welche das sind, sollte zundchst mit dem zustiandigen
Reisebiiro besprochen werden. Grundsitzlich sollten

Menschen mit Epilepsie denselben Impfschutz erhalten
wie Menschen ohne Epilepsie. Das ist meistens moglich,
ohne dass mit einer erhéhten Rate von Nebenwirkungen
zu rechnen ist (vgl. dazu das Faltblatt Impfungen bei Epi-
lepsie der Deutschen Epilepsievereinigung).

In einzelnen Fillen und bei bestimmten Impfungen sind
bei einer Epilepsie allerdings Besonderheiten zu beach-
ten — zum Beispiel bei der Malariaprophylaxe. Daher
sollte bei fiir Reisen erforderliche Impfungen immer
zuerst mit der Arztin oder dem Arzt besprochen wer-
den, ob sie unbedenklich sind, ob Besonderheiten zu
beriicksichtigen sind und in welchen (seltenen) Féllen
auf die Impfung verzichtet werden sollte. Das kann
unter Umstdnden auch bedeuten, dass die Reise in das
gewihlte Land nicht méglich ist.

9.6. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Epilepsie und Versicherungen (2019), Faltblatt der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung:
Norbert van Kampen, kostenloser Download von der
Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Impfungen bei Epilepsie (2025), Faltblatt der Deutschen
Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung: Prof. Dr.
med. Andreas Schulze-Bonhage, kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.

de)

Reisen mit Epilepsie (2025), Faltblatt der Deutschen Epi-
lepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung: Dorothée
Krug, Dr. med. Klaus Goldhahn, kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.

de)
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Epilepsie und Sport

»Warum soll ich jetzt auch noch Sport machen?“ wer-
den sich viele fragen. ,Das Leben ist doch anstrengend
genug und ich bin froh, wenn ich abends die Beine
hochlegen kann® Natiirlich: Sport ist anstrengend und
kann schweifStreibend sein. Es ist nicht immer leicht,
den ,,inneren Schweinehund® zu tiberwinden und sich
in der Freizeit sportlich zu betitigen. Ausruhen und
»abhdngen® ist einfacher als ins Fitnessstudio zu gehen
oder auf den Sportplatz - aber ist das wirklich eine
Alternative?

Eigentlich ist allgemein bekannt, dass sportliche Beti-
tigung wesentlich zum korperlichen und psychischen
Wohlbefinden beitragt. Es tut einfach gut, sich mal wie-
der so richtig ,,auszupowern® - und langfristig starkt
die regelmiéflige sportliche Betdtigung auch unsere
Leistungsfihigkeit und macht uns weniger anfillig gegen
Infektionen, Riickenbeschwerden, Bluthochdruck und
viele weitere Erkrankungen.

Sport kann auch das Selbstwertgefiihl starken. Das wer-
den alle bestatigen, die in einem Hochseilgarten waren
und dort Dinge getan haben, die sie sich eigentlich gar
nicht zugetraut hatten. Sport bringt uns manchmal an
die Grenzen unserer Leistungsfihigkeit, zeigt uns aber
auch, wozu wir in der Lage sind. Dariiber hinaus fordern
gerade Mannschaftssportarten wie Fuf3ball, Handball,
Basketball etc. zwischenmenschliche Kontakte und stér-
ken das Zusammengehorigkeitsgefiihl. Fiir Menschen,
die gerne mehr soziale Kontakte hétten und ihr soziales
Netzwerk erweitern mochten, bieten viele Sportvereine
gute Moglichkeiten.

Das gilt alles auch fiir Menschen mit Epilepsie. Den-
noch sind sie nachweislich weniger sportlich aktiv als
Menschen ohne Epilepsie. Warum konnte das so sein?
Eine mogliche Antwort darauf geben Thorbecke et al.
in ihrer Broschiire Sport bei Epilepsie: ,, Wenn man Men-
schen mit Epilepsie befragt, welche Schwierigkeiten fiir
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sie entstehen, wenn sie Sport treiben wollen, wird von
denjenigen, die sportlich nicht aktiv sind, besonders
hiufig geantwortet: ,Ich befiirchte, mich dumm anzu-
stellen und komisch zu wirken; ich weif3 nicht, welcher
Sport fiir mich der richtige ist; nach sportlicher Betati-
gung fiihle ich mich ersch6pft und habe Schmerzen; ich
befiirchte, dass durch den Sport Anfille ausgeldst wer-
den; ein Anfall beim Sport wire mir peinlich; ich hatte
schon einmal einen Anfall wihrend des Sports; mein
Arzt hat mir von den meisten Sportarten abgeraten’™.

Sehr héufig steckt hinter diesen Argumenten die Angst,
sich beim Sport zu verletzen oder die Angst vor epilep-
tischen Anfillen, die durch den Sport ausgelost werden
kénnten. Von wenigen Ausnahmen abgesehen ist aller-
dings das Gegenteil der Fall: Sport tragt nicht zu einer
Erhéhung der Anfallsfrequenz bei. Anfille wahrend des
Sports sind eher selten, wihrend des Sports treten im
Vergleich zur sonstigen Anfallsfrequenz eher weniger
Anfille auf.

Was das Risiko von Sportverletzungen betrifft, konnte
gezeigt werden, dass sich Menschen mit Epilepsie durch-
aus beim Sport verletzen - aber eben nicht haufiger als
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Menschen ohne Epilepsie. Das bedeutet nicht, dass Men-
schen mit Epilepsie pauschal jede Sportart empfohlen
werden kann - wie bei den Alltagsrisiken ist auch ist das
Verletzungsrisiko beim Sport individuell unterschied-
lich und ganz wesentlich von Art und Haufigkeit der
epileptischen Anfille und weiteren Faktoren abhéngig.
So wie bei den Alltagsrisiken (vgl. Kapitel 7) ist auch
hier eine differenzierte, individuelle Risikoeinschitzung
erforderlich.

Im Folgenden wird dargestellt, wie Menschen mit Epi-
lepsie die fiir sie passende Sportart finden kénnen, wie
sie sich vor den mdglichen Folgen epileptischer Anfille
wihrend des Sports schiitzen kénnen und ob sie Dritten
gegeniiber (zum Beispiel Sportvereinen, Betreibern von
Fitness-Studios) ihre Epilepsie offenbaren miissen oder
sollten.

10.1. Wahl der geeigneten Sportart

Bei der Suche nach einer geeigneten Sportart sollte
zundchst iiberlegt werden, welche Sportart dem oder der
Betreffenden am meisten Spafs macht. Dazu gehort auch,
dass der Sport in einer Gruppe von Menschen oder mit
Trainerinnen oder Trainern durchgefiihrt wird, in der
»die Chemie stimmt® - das ist die beste Garantie dafiir,
dass die sportliche Betitigung auf Dauer erfolgt und
nicht nach kurzer Zeit wieder aufgegeben wird.

Natiirlich ist fiir die Wahl der Sportart auch die korperli-
che Leistungsfahigkeit entscheidend. Menschen, die sich
lange nicht sportlich betdtigt haben, sollten nicht gleich
mit Leistungssport beginnen oder die Anforderungen an
sich so hoch setzen, dass sie sie nur schwer erfiillen kén-
nen. Manchmal ist es hilfreich, erst mit gymnastischen
Ubungen oder dem Training in einem Fitnessstudio zu
beginnen, bevor ein Mannschaftssport (zum Beispiel
Fufiball) ausgetibt wird.



Es gibt nur wenige Sportarten, von denen Menschen
mit Epilepsie generell abgeraten wird - dazu gehoren
beispielsweise das Tauchen oder bestimmte Extrem-
sportarten. Bei anderen Sportarten (zum Beispiel Motor-
sport), ist es erforderlich, die Begutachtungsleitlinien zur
Kraftfahreignung (vgl. Kapitel 5.1) zu beriicksichtigen.
Ist beabsichtigt, einen Segel- oder Motorbootfiihrer-
schein zu erwerben, sollte vorher gepriift werden, welche
besonderen Bedingungen es fiir Menschen mit Epilep-
sie gibt, da die diesbeziiglichen Regelungen nicht immer
mit den Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahreignung
iibereinstimmen.

Ist die Entscheidung fiir eine bestimmte Sportart gefal-
len, sollte im néchsten Schritt gepriift werden, ob es ein
erhohtes epilepsiebedingtes Risiko gibt und was unter
Umstinden getan werden kann, um dieses zu minimie-
ren.

Besteht unter medikamentéser Behandlung oder nach
einem epilepsiechirurgischen Eingriff dauerhaft Anfalls-
freiheit (in der Regel mindestens ein Jahr), treten An-
falle Giber einen Zeitraum von mehr als drei Jahren aus-
schliefllich aus dem Schlaf heraus auf oder treten aus-
schlieSlich Anfille auf, die weder das Bewusstsein noch
die Haltungskontrolle oder die Handlungskontrolle
beeintriachtigen (Auren), bestehen bei den meisten
Sportarten keinerlei Einschrankungen. Es wiren in die-
sen Fillen in der Regel auch die Voraussetzungen zum
Fithren eines Kfz der Fiihrerscheingruppe 1 erfiillt (vgl.
5.1.1).

Treten dagegen Anfille mit Bewusstseinsstérungen
auf, kommt es zum Verlust der Haltungskontrolle und/

oder zum Verlust der Handlungskontrolle, kénnen bei
bestimmten Sportarten Risiken bestehen. Aber auch
dann gilt: Jede Epilepsie hat ihr eigenes, individuel-
les Risiko- und Gefidhrdungsprofil. Welche Sportart
die geeignete ist, kann daher immer nur individuell
ermittelt werden.

Es macht also keinen Sinn, eine Liste aufzustellen, die
fir Menschen mit Epilepsie geeignete und ungeeignete
Sportarten gegeniiberstellt. Hilfreich bei der Einschit-
zung, ob eine bestimmte Sportart fiir eine Person mit
bestimmten Anféllen geeignet ist, sind die Tabellen in
der bereits erwahnten Broschiire Sport bei Epilepsie von
Thorbecke et al., die fiir viele Sportarten eine fundierte
Risikoeinschitzung ermdglichen. Sie sollten bei der
individuellen Risikoeinschitzung herangezogen werden.
Die folgenden Beispiele dienen nur der Orientierung.

Bei bestimmten Sportarten sind zusatzliche epilepsie-
bedingte Risiken eher gering. Dazu zihlen beispiels-
weise Gymnastik in jeder Form, Ballspiele (Basketball,
Volleyball, Fufiball), Bodenturnen (zum Beispiel Bock
und Pferd, Reck- und Ringturnen), Leichtathletik (zum
Beispiel Weitsprung). Beim Bodenturnen und bei der
Leichtathletik ist natiirlich Voraussetzung, dass die allge-
mein erforderlichen Sicherheitsbestimmungen eingehal-
ten werden, die auch fiir Menschen ohne Epilepsie gelten
(zum Beispiel Matten neben den Geriten, Hilfestellung).
Gehen die Anfille mit einem Verlust der Haltungs- oder
Handlungskontrolle einher, kann es bei diesen Sport-
arten zu Stiirzen kommen - das Verletzungsrisiko ist
dann in der Regel aber nicht hoher als bei Menschen
ohne Epilepsie.

Das sturzbedingte Risiko beim Bodenturnen und bei
der Leichtathletik steigt, wenn das Turnen zum Beispiel
auf dem Schwebebalken erfolgt oder wenn bei bestimm-
ten Ubungen in der Leichtathletik Hohen {iberwunden
werden miissen (zum Beispiel beim Hochsprung). Bei
Menschen, deren Anfille mit einem Verlust der Hal-
tungs- und Handlungskontrolle einhergehen, sollte dies
bei der Risikoeinschétzung beriicksichtigt werden.

Bei vielen Wintersportarten sind die zusitzlichen epi-
lepsiebedingten Risiken eher gering, dennoch gibt es
einiges zu beachten. Beim Skifahren beispielsweise
sollten die Hange nicht zu steil sein, da bei schnellem
Fahren oder auf steilen Pisten im Falle eines Sturzes das
Verletzungsrisiko erhoht ist. Beim Langlauf dagegen ist
das Verletzungsrisiko in der Regel nicht hoher als bei
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Menschen ohne Epilepsie. Kommt es im Anfall zu einem
Verlust der Handlungs- und Haltungskontrolle, sollte
dies bei der Benutzung eines Sessellifts berticksichtigt
werden: Thorbecke et al. (ebd.) empfehlen in solchen
Fallen, einen Sessellift nur zusammen mit einer Begleit-
person zu benutzen.

Bei anderen Arten von Wintersport — zum Beispiel
dem Schlittschuhlaufen - ist das Risiko entsprechend
hoher, da es neben dem sturzbedingten Verletzungsri-
siko auch dadurch zu Verletzungen kommen kann, dass
eine Kollision mit anderen Laufern stattfindet (Gefahr
von Schnittwunden).

Generell sollte beim Wintersport darauf geachtet wer-
den, dass Menschen mit Epilepsie, die fotosensibel sind
(vgl. Abschnitt 6.7), sich entsprechend durch eine an
ihre Fotosensibilitit angepasste Sonnenbrille schiit-
zen, die auch vor seitlich einfallenden Sonnenstrahlen
schiitzt.

Bei allen Wassersportarten kann es — immer in Abhén-
gigkeit von Art und Ablauf der epileptischen Anfille -
zu erheblichen Risiken kommen. Bei Unfillen besteht
hier immer das Risiko des Ertrinkens. Das heif3t nicht,
dass Menschen mit Epilepsie nicht schwimmen gehen
sollten - allerdings sollten die in Abschnitt 7.1. geschil-
derten Vorsichtsmafinahmen beriicksichtigt werden.

Wassersportarten wie Turmspringen, Tauchen oder
Wasserski hingegen sind fiir Menschen mit Epilepsie
in der Regel nicht geeignet, da das epilepsiebedingte
zusétzliche Risiko hier unter Umstédnden erheblich ist.
Das Tauchen nimmt in dieser Aufzahlung noch ein-
mal eine Sonderrolle ein. Auch bei Anfillen, die nicht
mit einem Verlust des Bewusstseins einhergehen, kann
es zum Beispiel durch ein Verrutschen der Atemmaske
zu Unfillen mit unter Umstidnden toédlichem Ausgang
kommen. Daher schlieflen die meisten Tauchsportver-
eine Menschen mit Epilepsie generell von der Teilnahme
aus.

Bei anderen Sportarten werden die zusatzlichen anfalls-
bedingten Risiken haufig tiberschitzt. Zwar erhéhen -
wie ein altes Sprichwort sagt — Schldge auf den Hinter-
kopf nicht unbedingt das Denkvermdégen - sie erhéhen
aber auch nicht die Anfallsfrequenz. Sportarten wie
Boxen oder Kickboxen, die mit haufigen Schligen auf
den Kopf verbunden sind, sind zwar durchaus mit einem
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gewissen Verletzungsrisiko verbunden; dieses ist aber in
der Regel nicht hoher als bei Menschen ohne Epilepsie.

Beim Klettern - sei es nun an einer Kletterwand, in
einem Hochseilgarten oder im Gebirge - kann es zu
sturzbedingten Verletzungen kommen. Das gilt aber
auch fiir Menschen ohne Epilepsie. Damit das Verlet-
zungsrisiko fiir alle gering bleibt, sind Kletterinnen und
Kletterer in der Regel gut gesichert. Es gibt deshalb in
der Regel keinen Grund, Menschen mit Epilepsie das
Klettern an einer Kletterwand oder in einem Hochseil-
garten zu untersagen - auch dann nicht, wenn es zu
Anfillen kommt, die mit einem Verlust der Haltungs-
kontrolle einhergehen. Das gilt natiirlich nur dann,
wenn die vorgesehenen Sicherungsmafinahmen einge-
halten werden. Gehen die Anfille mit einem Verlust der
Handlungskontrolle einher, sollte gepriift werden, was
die Betreffenden wahrend des Anfalls tun - in Einzel-
fallen sollte auf das Klettern verzichtet werden. Dies gilt
im Prinzip auch beim Bergsteigen - allerdings sind bei
schwierigen Klettertouren hier sicherlich noch weitere
Faktoren zu berticksichtigen.

Bestehen Unsicherheiten beziiglich der Auswahl einer
geeigneten Sportart, sollten diese zunichst mit der Arz-
tin oder dem Arzt besprochen werden. Es sollte in der-
artigen Gesprichen darauf geachtet werden, dass Ein-
schrankungen — wenn sie denn notwendig sind - gut
begriindet werden. Eine Aussage wie ,, ... das ist fiir Sie
zu gefihrlich ...“ ist sicherlich keine gute Begriindung.
Gegebenenfalls konnen bei der Auswahl auch die Sozial-
dienste der Epilepsie-Zentren oder die Mitarbeitenden
in den Epilepsieberatungsstellen behilflich sein (Adres-
sen im Anhang).

Werden in einer Region bestimmte Sportangebote
gesucht, sind die Landessportbiinde des Deutschen Olym-
pischen Sportbundes (DOSB) oder die Landesbehinder-
tensportbiinde des Deutschen Behindertensportbundes
(DBS) geeignete Ansprechpartner; die Adressen finden
sich in der erwédhnten Broschiire von Thorbecke et al.
oder im Internet. Die Behindertensportvereine unter-
scheiden sich von den anderen Sportvereinen dadurch,
dass sie in ihrem Angebot speziell auf die Bediirfnisse
von Menschen mit Behinderungen zugeschnitten sind.
Gibt es bei anfallskranken Menschen neben der Epi-
lepsie keine weiteren Erkrankungen oder Beeintrich-
tigungen, ist ein spezielles Angebot in der Regel nicht
notwendig.



In bestimmten Fallen ist es auch moglich, sich von sei-
ner Arztin oder seinem Arzt Rehasport verordnen zu
lassen. Auf dem entsprechenden Verordnungsformular
ist eine schwierig verlaufende Epilepsie ausdriicklich
erwidhnt. Kommen weitere Beschwerden hinzu, kann
unter Umstdnden auch - je nach Art der Beschwerden
- Physiotherapie verordnet werden.

10.2. Mitteilungspflicht

Ist es unwahrscheinlich, dass wahrend der sportlichen
Betitigung Anfille auftreten — zum Beispiel, wenn die
Fahrtauglichkeit fiir die Fiihrerscheingruppe 1 gegeben
ist (vgl. Kapitel 5.1.1) — besteht Dritten gegeniiber in der
Regel keine Mitteilungspflicht iiber das Vorliegen einer
Epilepsie.

Eine Mitteilungspflicht besteht hingegen dann, wenn
die Gefahr besteht, dass wihrend der sportlichen Beta-
tigung Anfille auftreten und nicht ausgeschlossen wer-
den kann, dass die Betreffenden sich selbst oder andere

dadurch gefihrden konnten. Wurde nicht tiber das Vor-
liegen einer Epilepsie informiert und kommt es dadurch
bedingt zu Unfillen, liegt eine Verletzung der Sorgfalts-
pflicht (Fahrlassigkeit) nach § 276 des Biirgerlichen
Gesetzbuches (BGB) vor, fiir die die Betreffenden nach §
823 BGB haftbar gemacht werden konnen.

Kann ein Anbieter (Betreiber eines Fitnessstudios, Sport-
verein etc.) einem Menschen mit Epilepsie die Inan-
spruchnahme seines Angebotes verweigern? Zunéchst
steht dem das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz
(AGG) entgegen: ,Ziel des Gesetzes ist es, eine Benach-
teiligung aus Griinden ... einer Behinderung, des Alters
... zu verhindern oder zu beseitigen” (§1). Und weiter:
»Benachteiligungen aus einem in § 1 genannten Grund
sind nach Mafigabe dieses Gesetzes unzulissig in Bezug
auf ... den Zugang zu und die Versorgung mit Giitern
und Dienstleistungen, die der Offentlichkeit zur Ver-
fugung stehen ...“ (§ 2 Abs. 1). Dazu gehoren auch
Sportangebote von Vereinen und Fitnessstudios. Nach
§ 20 Abs. 1 AGG ist eine unterschiedliche Behandlung
allerdings dann gerechtfertigt, wenn ,, ... ein sachlicher
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Grund vorliegt. Das kann insbesondere der Fall sein,
wenn die unterschiedliche Behandlung ... der Vermei-
dung von Gefahren, der Verhiitung von Schiden oder
anderen Zwecken vergleichbarer Art dient ...

Besteht das Risiko einer Selbst- oder Fremdgefahr-
dung oder koénnte durch einen anfallsbedingten Sport-
unfall erheblicher Sachschaden entstehen, konnen
Menschen mit Epilepsie durchaus von der Teilnahme
ausgeschlossen werden. Dies liegt dann sicherlich auch
in deren eigenem Interesse, denn Sport soll ja Spafl
machen und nicht zu einem erhéhten Verletzungsrisiko
fithren - und schon gar nicht dazu, dass andere Men-
schen geschadigt werden. Was aber kann getan werden,
wenn der Ausschluss nicht gerechtfertigt ist?

Thorbecke et al. (ebd.) empfehlen folgende Vorgehens-
weise: ,Das Wichtigste ist, dass Sie gut iber Ihre Anfille
und die tatsdchlich damit verbundenen Risiken Bescheid
wissen. Dann kénnen Sie rasch Befiirchtungen tiber ver-
meintliche Risiken ausrdumen ... Auf jeden Fall sollten
Sie aber, bevor Sie andere iiber die Krankheit informie-
ren, gut {iberlegen, welche Informationen notwendig
und welche tiberfliissig sind ... Bei der Beurteilung,
wie stark gefahrdend die jeweilige Sportart ist, sollte
die Sichtweise eines objektiven Beobachters einbezogen
werden, damit nicht der Vorwurf ... einer Bagatellisie-
rung von Risiken gemacht werden kann.“ Ob ein erh6h-
tes epilepsiebedingtes Risiko besteht, sollte anhand der
in Kapitel 3 genannten Kriterien — ggf. in Absprache mit
der Arztin, dem Arzt, dem Sozialdienst, der Epilepsie-
beratungsstelle — besprochen werden.

Abgesehen von der rechtlichen Regelung ist es hilf-
reich, wenn Trainer oder Ubungsleiter iiber die Epi-
lepsie informiert sind - selbst dann, wenn es dabei zu
keiner erhohten Selbst- oder Fremdgefdhrdung kommt.
Ob die Betreffenden die genannten Personen in solchen
Fallen iiber ihre Epilepsie informieren, miissen sie letzt-
lich selbst entscheiden. Allerdings gilt auch hier: Bevor
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ein Dritter tiber die Epilepsie informiert wird, sollten
die Betreffenden ihre Anfille gut kennen und iiber die
damit verbundenen Risiken Bescheid wissen, denn nur
dann konnen Befiirchtungen Dritter iiber nicht vorhan-
dene Risiken ausgerdumt werden.

Fiir die Benutzung offentlicher Schwimmbider gilt, dass
ein Ausschluss allein aufgrund der Tatsache, dass eine
Epilepsie vorliegt oder dass im Schwerbehindertenaus-
weis das Merkzeichen ,,B steht, nicht statthaft ist. Dies
wire nach dem Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz
zwar moglich, wenn das anfallsbedingte Risiko einer
Selbst- und Fremdgefihrdung besteht — ob dem aber
so ist, muss der oder die Betreffende selbst entscheiden.
Dazu Thorbecke et al. (ebd.): ,,Ob der ... Badegast die
fiir die Schwimmbadbenutzung notwendigen Fahig-
keiten besitzt, hat, bei voller Geschiftsfahigkeit, nicht
der Badbetreiber oder das Kassenpersonal ... zu ent-
scheiden, sondern er/sie selbst eigenverantwortlich nach
sorgfiltiger Abwigung aller in Betracht kommenden
Umstédnde®

Da nach einem Urteil des Oberlandesgerichts Celle vom
06. Dezember 2000 (AZ: 9 U 237/98) festgestellt wurde,
dass eine liickenlose Uberwachung aller Schwimm-
becken in einem Bad nicht zumutbar ist, bedeutet das
dann allerdings auch - sollte die Epilepsie dem Auf-
sichtspersonal nicht mitgeteilt worden sein — , dass der
anfallskranke Badegast fiir Schiden, die er oder sie im
Schwimmbad aufgrund der Anfille erleidet oder ande-
ren zufiigt, selbst haftet.

10.3. Quellen und weiterfiihrende Informationen

Rupprecht Thorbecke, Christine Droge und Christian
Brandt (2022), Sport bei Epilepsie, 6. Auflage, Hrsg.: Stif-
tung Michael, Hamburg, kostenloser Download von der
Webseite der Stiftung Michael (www.stiftung-michael.
de)



Ich trau’ mich aber trotzdem nicht ...

Eigentlich wissen wir alle, dass das Leben voller Risiken
ist und es nicht moglich ist, all diese Risiken zu ver-
meiden - und in der Regel lassen wir uns davon nicht
abhalten, ein Leben zu fiihren, das unseren Vorstellun-
gen entspricht. Wir gehen meistens davon aus, dass es
uns schon nicht treffen wird - und tatséchlich bleibt
uns oft auch gar nichts anderes iibrig. Wiirden wir uns
standig alle moglichen Lebensrisiken vor Augen halten,
kénnten wir uns nicht mehr aus dem Haus wagen — und
selbst hier wéren wir nicht sicher.

Die Beschiftigung mit Risiken hat immer etwas parado-
xes an sich — das gilt fiir alle Menschen, ob sie nun eine
Epilepsie haben oder nicht. Je mehr wir uns mit Risiken
beschiftigen, umso stiarker wird die Angst, dass es uns
doch treffen konnte. Wir werden unsicher, legen uns
unnétige Einschrankungen auf, ziehen uns aus bestimm-
ten Lebensbereichen zuriick. Besonders schwierig wird
es, wenn es schon einmal zu einem Unfall oder zu einer

Verletzung gekommen ist. Das werden alle bestitigen
konnen, die schon einmal in einen Verkehrsunfall ver-
wickelt waren, auch wenn sie diesen gar nicht verschul-
det haben. In den ersten Tagen und Wochen nach dem
Unfall sind viele im Straf8enverkehr extrem unsicher und
es kann eine ganze Weile dauern, bis diese Unsicherheit
tiberwunden ist.

Hat sich jemand schon einmal in einem Anfall verletzt,
wird die Situation nicht einfacher - insbesondere dann,
wenn die Verletzung schwerer war. Wer sich zum Bei-
spiel in Folge eines anfallsbedingten Sturzes schon ein-
mal eine schwere Kopfverletzung zugezogen hat, weil
er oder sie beim Fensterputzen von der Leiter gefallen
ist, hat in der Regel noch sehr lange Angst davor, dass
so etwas noch einmal passiert. Selbst wenn der letzte
Anfall Jahre zuriickliegt und sie es konnten, steigen
viele Menschen dennoch nicht auf eine Leiter, weil die
Angst immer noch da ist. Auch gibt es Menschen, die
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dauerhaft anfallsfrei geworden sind und trotzdem kein
Auto fahren, obwohl sie es diirften und auch gerne
machen wiirden, weil sie Angst davor haben, dass sie
vielleicht doch noch einmal einen Anfall bekommen
kénnten.

Um sich vor derartigen Angsten zu schiitzen, setzen
sich einige Menschen gar nicht erst mit anfallsbeding-
ten Risiken auseinander. Reaktionen wie ,Das will
ich gar nicht wissen!“ oder: ,,Lasst mich doch in Ruhe
mit eurem stindigen Gerede iiber mogliche Risiken,
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das macht mir Angst!“ sind gar nicht so selten — und
irgendwie auch verstandlich. Viele hoffen, dass das
Ignorieren moglicher Risiken dazu fiihrt, dass sie keine
Angste mehr haben und sich deshalb auch keine unné-
tigen Einschridnkungen auferlegen. Das Problem ist nur,
dass das meistens nicht funktioniert. Die Angste und
Risiken bleiben diffus und unkonkret, aber weg sind
sie nicht. Manch einer zieht sich dann zuriick, wird aus
Angst inaktiv und macht dann genau das, was er oder
sie eigentlich vermeiden wollte.

Was aber kann getan werden, damit sich jemand mit
diesem Thema beschiftigt, ohne dass es dabei zu unno-
tigen Angsten kommt? Wo gibt es Unterstiitzungsmog-
lichkeiten? Damit wollen wir uns in diesem Kapitel
beschiftigen.

11.1. Experte fiir seine eigene Epilepsie werden

In der Beratung zeigt sich immer wieder, dass Men-
schen mit Epilepsie, auch wenn sie schon seit Jahren
daran erkrankt sind, iiber ihre Erkrankung nicht gut
Bescheid wissen. Wer aber nicht gut informiert ist, 6ffnet
begriindeten oder unbegriindeten Angsten Tiir und Tor
und bringt sich durch das fehlende Wissen vielleicht
sogar in gefahrdende Situationen.

Beispielsweise lassen sich viele Einnahmefehler bei
den Medikamenten gegen die Anfille auf Angste vor
moglichen Nebenwirkungen zuriickfiihren. Manchmal
handelt es sich dabei nicht um diffuse, sondern um ganz
konkrete Angste, weil zum Beispiel jemand gesagt hat:
»Das Medikament A ist ein ganz schlimmes. Als ich
das genommen habe, war ich nur noch schlecht drauf!®
Auch das Internet ist voll von solchen oder dhnlichen
Berichten, die natiirlich verunsichern und dazu fiih-
ren konnen, dass das betreffende Medikament nur sehr
ungern genommen wird. Und was jemand ungern tut,
wird auch schnell mal vergessen. Ist hingegen bekannt,
dass das genannte Medikament A und alle anderen
Medikamente gegen die Epilepsie zwar Nebenwirkungen
haben kénnen, diese aber bei vielen Menschen nicht
auftreten, konnen auch die Angste weniger werden und
die Einnahme wird seltener vergessen.

Es geht hier nicht darum, sich ein Wissen tiber die Epi-
lepsien im Allgemeinen zu erarbeiten (was auch sinnvoll
ist), sondern vielmehr darum, iiber die eigene Epilep-
sie gut informiert zu sein. ,Welche Medikamente nehme
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ich, welche vertrage ich nicht?, ,Wie sehen meine An-
falle aus?®, ,,Gibt es bei mir Provokationsfaktoren fiir
epileptische Anfille?* Auf diese und andere Fragen soll-
ten Menschen mit Epilepsie eine Antwort wissen.

Generell gilt: Je besser ich iiber meine Epilepsie in-
formiert bin, umso leichter fillt mir ein angstfreier Um-
gang mit ihr.

Leider fehlt dazu im Gesprich mit der Arztin oder dem
Arzt oft die Zeit — und ist sie dann doch einmal da, fallen
einem nicht die richtigen Fragen ein. Also: Vorher infor-
mieren! Aber wo? Einige Mdglichkeiten sollen exempla-
risch genannt werden.

e Patientenratgeber und Internet: Allgemeine Infor-
mationen lassen sich relativ leicht durch den Kauf
eines Patientenratgebers oder im Internet finden. Der
Vorteil: Biicher, Broschiiren oder das Internet geben
einen guten Uberblick iiber viele fiir Menschen mit
Epilepsie wichtige Themenbereiche. Der Nachteil:
Das hier vermittelte Wissen ist eher allgemeiner Art,
Antworten auf Fragen, die die eigene Epilepsie betref-
fen, lassen sich hier eher nicht finden. Und Vorsicht!
Gerade im Internet steht auch viel Unsinn und auch
bei den Patientenratgebern gibt es durchaus Quali-
tiatsunterschiede. Diejenigen, die sich iiber diesen
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Weg informieren wollen, seien auf den Anhang dieser
Broschiire verwiesen; dort haben wir einige Biicher,
Broschiiren und Webseiten zusammengestellt, die
qualitdtsgesicherte Informationen zur Verfiigung
stellen.

Beratungsgespriche: Fiir Menschen mit Epilepsie
gibt es eine Reihe von Beratungsmoglichkeiten (vgl.
die Adressen im Anhang) mit unterschiedlichen
Schwerpunkten. Beispielsweise bietet die Deutsche
Epilepsievereinigung eine kostenlose telefonische Bera-
tung von Betroffenen fiir Betroffene an. In einigen
Bundesldndern gibt es Epilepsieberatungsstellen, die
ebenfalls eine kostenlose niederschwellige Beratung
anbieten (Adressen im Anhang). Dariiber hinaus gibt
es an Epilepsie-Zentren in der Regel ein umfassendes
Beratungsangebot, das in der Regel aber nur denen
zur Verfiigung steht, die dort in Behandlung sind.

Vorteil der Epilepsieberatungsstellen und der Bera-
tung durch die Selbsthilfe ist die freie Zugénglichkeit
fiir alle Menschen. Nachteil ist, dass diese iiber wich-
tige medizinische Hintergrundinformationen in der
Regel nicht verfiigen, die fiir das Beratungsergebnis
entscheidend sein konnen.

Vorteil der Epilepsie-Zentren ist die in der Regel um-
fassende interdisziplindre Beratung und Betreuung der
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Betreffenden. Nachteil ist, dass dazu oft ein stationa-
rer Aufenthalt erforderlich ist.

Patientenschulungen und -seminare: Es gibt eine
Reihe von Programmen fiir unterschiedliche Ziel-
gruppen (vgl. Anhang), die in der Regel von speziell
dafiir ausgebildeten Trainerinnen und Trainern als
Wochenendseminar, {iber mehrere Wochen hinweg
in Form eines Abendseminars in kleinen Gruppen
oder auch online angeboten werden. Das hat den Vor-
teil, dass hier auf spezielle Fragen der Teilnehmenden
eingegangen werden kann und diese dariiber hinaus
andere Menschen mit Epilepsie kennenlernen. mit

Gut leben mit Epilepsie

denen sie ihre Erfahrungen austauschen konnen (letz-
teres ist bei Online-Seminaren eher weniger der Fall).

Dariiber hinaus bieten die Deutsche Epilepsievereini-
gung (DE) und ihre Landesverbande Wochenendsemi-
nare zu unterschiedlichen Themen an, die auch Nicht-
mitgliedern der DE zur Verfiigung stehen. Néhere
Informationen dazu finden sich auf der Webseite der
DE (www.epilepsie-vereingung.de).



11.2. Kontakte zu anderen Menschen mit
Epilepsie aufbauen

Wer kann glaubwiirdiger iiber die Angste im Umgang
mit der eigenen Epilepsie berichten als jemand, der diese
Angste schon einmal durchlebt und vielleicht iiberwun-
den hat? Wer kann iiberzeugender zeigen, dass es auch
mit der Epilepsie moglich ist, ein zufriedenes und gliick-
liches Leben zu fithren, als ein gliicklicher und zufrie-
dener Mensch mit Epilepsie? Der Kontakt zu anderen
Menschen mit Epilepsie kann sehr hilfreich sein, wenn
es darum geht, sich von den eigenen Angsten ,nicht
unterkriegen® zu lassen und zu lernen, diese zu bewil-
tigen. Am leichtesten ist es, diese Menschen in einer
Selbsthilfegruppe kennenzulernen.

Epilepsie-Selbsthilfegruppen sind Gruppen von Men-
schen mit Epilepsie oder deren Angehoérige, die sich in
regelmifligen Abstidnden treffen, um gemeinsam iber
ihre Erkrankung zu sprechen oder gemeinsam ihre Frei-
zeit zu gestalten.

In den Gesprichsgruppen finden sie die Moglich-
keit, iiber die eigenen Erfahrungen zu berichten oder
sich von anderen iiber deren Erfahrungen berichten zu
lassen. Das kann Halt und Sicherheit geben und darii-
ber hinaus Anregungen, wie die Epilepsie im positiven
Sinne bewaltigt werden kann. Durch das Zuhdren und
Erzahlen bieten Gesprichsgruppen einen idealen Aus-
gangspunkt, um die Kontrolle tiber das eigene Leben zu
festigen oder zuriickzugewinnen. Oft fillt es Menschen
in Selbsthilfegruppen leichter, {iber ihre Schwierigkeiten
zu sprechen. Die Gruppen schaffen einen ,,geschiitzten
Raum® und ermdglichen es vor allem denjenigen, die
im Umgang mit sich und anderen unsicher sind, diese
Sicherheit langsam zu erlangen, ihre sozialen Kompeten-
zen zu stirken und Sicherheit im Umgang mit Menschen
zu bekommen, die keine Epilepsie haben.

Das gilt auch dann, wenn es sich um Gruppen handelt,
die gemeinsam ihre Freizeit gestalten. Wenn Menschen
aufgrund ihrer Epilepsie lange isoliert waren, kann es
hilfreich sein, zundchst mit anderen anfallskranken
Menschen Unternehmungen zu machen, sich sportlich
zu betétigen, gemeinsame Feste zu veranstalten. Das
macht Spaf3, starkt das Selbstbewusstsein und erleich-
tert die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben und
den Zugang zu Menschen, die nicht an einer Epilepsie
erkrankt sind.

Die Grenzen der Gesprichs- und Freizeitgruppen sind
dann erreicht, wenn die Vermittlung von Fachwissen
tiber die Epilepsien, deren Behandlungsméglichkeiten
oder auch die Information iiber sozialrechtliche Rege-
lungen notwendig ist. In erster Linie geht es bei den Epi-
lepsie-Selbsthilfegruppen um den Austausch personli-
cher Erfahrungen - Selbsthilfegruppen sind kein Ersatz
fiir professionelle Hilfe. Wenn diese erforderlich wird,
sollte sie bei den jeweiligen Fachleuten gesucht werden.
Bei der Suche nach diesen kénnen die Selbsthilfegrup-
pen wiederum hilfreich sein.

Die Kontakte zu den regionalen Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen konnen iiber die Landesverbéande bzw. den
Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
hergestellt werden (vgl. die Adressen im Anhang). Auch
ist es moglich, mit Hilfe des jeweiligen Landesverbandes
der Epilepsie-Selbsthilfe oder mit Hilfe der Kontakt- und
Informationsstellen fiir Selbsthilfegruppen eine eigene
Gruppe zu griinden (Adressen sind iiber die Deutsche
Epilepsievereinigung e.V. erhaltlich).

Wer Kontakt zu einer bestehenden Selbsthilfegruppe
aufnehmen mdochte, sollte sich vorher iiber deren
Arbeitsweise informieren, um Enttauschungen zu ver-
meiden. Wer professionelle Hilfe sucht, beispielsweise
eine fachkompetente Sozialberatung, kann diese von
den Selbsthilfegruppen nicht erhalten - die Gruppen
konnen jedoch dabei helfen, entsprechende Kontakte zu
vermitteln.

11.3. Professionelle Hilfen zum Umgang mit
Angsten

Viele ziehen sich aus Angst vor den Anfillen, aber auch
aus Angst vor den Vorurteilen, die mit dieser Krankheit
leider immer noch verbunden sind, sozial zuriick. Aus
diesem Verhalten, das in einem Teufelskreis immer wei-
ter verstiarkt werden kann, resultieren nicht selten soziale
Isolation, Angsterkrankungen und Depressionen.

Selbst wenn medikamentds oder chirurgisch Anfalls-
freiheit erreicht wurde, ist damit nicht gesichert, dass
dadurch auch solche eingespielten Verhaltensweisen
verdandert oder aufgehoben werden. Damit die Mecha-
nismen solcher Teufelskreise in einem ersten Schritt ver-
standen werden konnen, brauchen Menschen mit Epi-
lepsie oftmals psychotherapeutische Unterstiitzung. Im
Verlauf der Behandlung geht es dann um das gemein-
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same Erarbeiten von Losungsmoglichkeiten. Damit eine
von den Betreffenden gewiinschte Entwicklung begon-
nen oder fortgesetzt werden kann, wird dann in der The-
rapie in der Regel versucht, vorhandene Ressourcen zu
unterstiitzen und auszubauen.

Bei der Suche nach einer geeigneten Therapeutin oder
einem geeigneten Therapeuten kénnen unter Umstidnden
die Selbsthilfegruppen und -verbinde, die Epilepsie-
Beratungsstellen und vor allem die Epilepsiezentren und
Epilepsieambulanzen helfen.

11.4. Weiterfiihrende Informationen

Epilepsie und Angst (2024), Faltblatt der Deutschen
Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung: Katrin
Bohlmann, Fachirztin fiir Psychiatrie und Psychothe-
rapie, kostenloser Download von der Webseite der DE
(www.epilepsie-vereinigung.de)

Epilepsie und Depression, aktualisierte Neuauflage 2024,
Faltblatt der Deutschen Epilepsievereinigung (DE),
Fachliche Beratung: Katrin Bohlmann, Fachérztin fir
Psychiatrie und Psychotherapie, kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.

de)

Margarethe Pfiftlin, Rainer Wohlfahrt und Rupprecht
Thorbecke (2023), Epilepsie ansprechen, 3. veranderte
Auflage, Hrsg.: Stiftung Michael, kostenloser Download
von der Webseite der Stiftung (www.stiftung-michael.de)

Psychotherapie bei Epilepsie (2024), Faltblatt der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE), Fachliche Beratung:
Dr. Martin Lutz (Psychologe) & Mirjam Petersen (Psy-
chologische Psychotherapeutin), kostenloser Download
von der Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.

de)
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Anhang

12.1. Fachbiicher und Leitlinien

Berufliche Beurteilung bei Epilepsie und nach erstem
epileptischen Anfall, DGUV Informationen 250-001,
aktualisierte Fassung Dezember 2019, Hrsg.: Deutsche
Gesetzliche Unfallversicherung, kostenloser Download
von der Webseite der Deutschen Gesetzlichen Unfallver-
sicherung (https://publikationen.dguv.de)

Coban, Ingrid (2024), Soziale Arbeit in der klinischen
Epileptologie: Ein Bethel-Praxisbuch, 216 Seiten, Stutt-
gart, Kohlhammer

Erster Epileptischer Anfall und Epilepsien im Erwach-
senenalter (2023), S2k-Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fiir Neurologie, kostenloser Download von der
Webseite der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie
(www.dgfe.org/wegweiser-epilepsie/)

Schmidt, Friedhelm C.; Stefan, Hermann; Holtkamp,
Martin (Hrsg., 2021), Epileptische Anfille und Epilep-
sien im Erwachsenenalter, Berlin, Springer

Status epilepticus im Erwachsenenalter (2020), S2k-Leit-
linie der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie (DGN),
kostenloser Download von der Webseite der DGN

(www.dgn.org/leitlinie/status-epilepticus-im-erwachs-
enenalter)

Steffen, Hermann T. (Hrsg., 2021), Pflege in der Epi-
leptologie: Wissen, Versorgung, Praxiskompetenz, 433
Seiten, Stuttgart, Kohlhammer

12.2. Fachbiicher und Broschiiren fiir Laien

Dennig, Dieter; May, Theodor (2022), SUDEP. Plotzli-
cher, unerwarteter Tod bei Epilepsie, 2. erganzte Auf-
lage, Hrsg.: Stiftung Michael, Bezug und kostenloser
Download iiber die Webseite der Stiftung (www.stif-
tung-michael.de)

Gabe von Medikamenten und Notfallmedikamenten in
Schule und Kindergarten, Sonderdruck der Zeitschrift
einfille der Deutschen Epilepsievereinigung (DE) 2020,
Autoren: Rupprecht Thorbecke, M.A. & Ralf Francois
(Jurist), kostenloser Download von der Webseite der DE
(www.epilepsie-vereinigung.de/sonderdrucke/)

Kampen, Norbert van & Biiro fiir Leichte Sprache Bethel

(2019 - 2020); Teil 1: Epileptische Anfdlle und die
Krankheit Epilepsie (2019), Teil 2: Wie kann eine Epilep-
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sie behandelt werden? (2020), Teil 3: Epilepsie im Alltag
und im Beruf (2020), Hrsg.: Deutsche Epilepsievereini-
gung (DE), Bezug und kostenloser Download iiber die
Webseite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de)

Kréamer, Giinter (2021), Diagnose Epilepsie: Die Krank-
heit verstehen. Die besten Therapien nutzen. Den Alltag
gestalten, Stuttgart, Thieme/Trias

Leitlinie erster epileptischer Anfall und Epilepsie fiir
Patientinnen und Patienten im Erwachsenenalter (2024),
Hrsg.: Deutsche Hirnstiftung, kostenloser Download
von der Webseite der Deutschen Hirnstiftung (https://
hirnstiftung.org)

Pfafflin, Margarethe; Wohlfahrt, Rainer; Thorbecke,
Rupprecht (2023), Epilepsie ansprechen, 3. Verdnderte
Auflage, Hrsg.: Stiftung Michael, Bezug und kostenloser
Download tiber die Webseite der Stiftung (www.stiftung-
michael.de)

Salke-Kellermann, Ritva Anneli (2017), Epilepsie bei
Schulkindern, 2. iiberarbeitete Auflage, Hrsg.: Stiftung
Michael, Bezug und kostenloser Download iiber die
Webseite der Stiftung (www.stiftung-michael.de)

Thorbecke, Rupprecht; Droge, Christine; Brandt, Chris-
tian (2022), Sport bei Epilepsie, 6. Auflage, Hrsg.: Stif-
tung Michael, Bezug und kostenloser Download tiber
die Webseite der Stiftung (www.stiftung-michael.de)

SUDEP - Der plétzliche Epilepsietod, Sonderdruck der
Zeitschrift einfélle der Deutschen Epilepsievereinigung
(DE) 2015/2021, kostenloser Download von der Web-
seite der DE (www.epilepsie-vereinigung.de/sonder-
drucke/)

12.3. Erfahrungsberichte und Romane

Bischof, Sarah Elise (2015), Panthertage. Mein Leben
mit Epilepsie, Berlin, Eden Verlag (autobiografischer
Roman)

Fischer, Lucas; Sutter, Kathrin (2017), Tigerherz. Die
Schicksalsjahre eines Spitzenturners mit Epilepsie,

Embrach (Schweiz), Arisverlag (Autobiografie)

Frame, Janet (2012), Wenn Eulen schreien, Miinchen,
C.H. Beck (Roman)
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Gossling, Magdalena (2025), Wieder werden - Eine
Geschichte tiber Verlust und Erneuerung, Hamburg,
Rowohlt-Verlag (Autobiografie)

Jonsdottir, Audur (2022), Grofles Beben, Miinchen 2022,
bbt-Verlag (Roman)

Suchner, W.; Otto, Hans-Wener (2024), Wolfgang fallt
um: Das Loch in der Zeit, Bremen, Fuego (Autobiogra-

fie)

12.4. Zeitschriften

einfille - Zeitschrift der Epilepsie-Selbsthilfe, Mitglie-
derzeitschrift der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
(DE)

Erscheint viermal jéhrlich und informiert iiber
aktuelle Themen. Die Redaktion beantwortet Fra-
gen und verdffentlicht Meinungen/Erfahrungen
von Menschen mit Epilepsie, ihren Angehérigen
und Beitrdge von Expertinnen und Experten zu
den jeweiligen Schwerpunkten der Hefte. Voraus-
setzung fiir den Bezug ist eine Mitgliedschaft in
der DE (Adresse siehe unten).

epiKurier - Zeitschrift des Epilepsie-Bundes-Eltern-
verbandes (e.b.e.) und des Landesverbandes Epilepsie
Bayern e.V.

Erscheint viermal jédhrlich und informiert iiber
aktuelle Themen. Der Bezug der Zeitschrift ist
kostenfrei, die Hefte stehen als Download auf der
Webseite des epiKurier zur Verfiigung (www.epi-
kurier.de).

Clinical Epileptology - Organ der Deutschen Gesell-
schaft fiir Epileptologie, der Osterreichischen Gesell-
schaft fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epi-
lepsie-Liga, Mitteilungsblatt der Stiftung Michael und
der AG Epilepsiechirurgie

Erscheint viermal jéhrlich und richtet sich an
ein Fachpublikum. Die Zeitschrift ist iiber die
Geschiftsstelle der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (Adresse siche unten) zu beziehen.



12.5. Schulungsprogramme mationen und Termine: MOSES-Geschiftsstelle,
Bettina Hahn, Rufheider Weg 3, 33604 Bielefeld,
EpilepsieOn - Digitales und interaktives Schulungs- www.famoses.de
programm fiir Erwachsene mit Epilepsie

Modulares Schulungsprogramm Epilepsie fiir Jugend-

EpilepsieOn besteht aus 6 Modulen von jeweils  liche (famoses/Jugendliche)

einer Stunde Dauer, die zumeist in wochentlichem
Abstand Online angeboten werden. Es wird von
der Digitalen Epilepsieberatung Nord am Univer-
sitétsklinikum Schleswig Holstein angeboten. Wei-
tere Informationen und Termine: www.digitale-
epilepsieberatung-nord.de

Interaktives Schulungsprogramm fiir Kinder und
Jugendliche mit Epilepsie und ihre Eltern (Flip-Flap)

Flip-Flap ist ein interaktives Schulungsprogramm
fir Kinder und Jugendliche mit Epilepsie und ihre
Eltern, das in Kleingruppen angeboten wird. Wei-
tere Informationen und Termine: Universitétskli-
nikum Schleswig-Holstein, Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin, Ratzeburger Allee 160, Haus A,
23538 Liibeck, Barbara MeifSner (Sekretariat), Tel.:
0451 500 - 42981, Barbara.Meissner@uksh.de;
www.uksh.de

Modulares Schulungsprogramm Epilepsie (MOSES)

MOSES ist ein interaktives Schulungsprogramm
fir Erwachsene mit Epilepsie, das aus insgesamt
9 Modulen besteht. Es wird entweder in Form von
Wochenendseminaren oder in Form von Seminar-
reihen mit einem Modul pro Woche tiber einen
Zeitraum von in der Regel 9 Wochen von speziell
dafiir ausgebildeten Trainerinnen und Trainern
angeboten. Weitere Informationen und Termine:
MOSES-Geschiftsstelle, Bettina Hahn, Ruf$heider
Weg 3, 33604 Bielefeld, www.moses-schulung.de

Nihere Informationen zu diesem Schulungspro-
gramm standen bei Drucklegung im Internet noch
nicht zur Verfiigung. Informationen und Termine:
MOSES-Geschiftsstelle, Bettina Hahn, Ruf$heider
Weg 3, 33604 Bielefeld, www.famoses.de

Psycho-Edukatives Programm Epilepsie (PEPE)

PEPE ist ein Schulungsprogramm fiir Menschen
mit Epilepsie mit zusétzlicher Lern- und geistiger
Behinderung (die Kursteilnehmenden sollten sich
verbal verstandigen und nach Moglichkeit etwas
lesen und schreiben konnen). PEPE besteht aus 8
Kurseinheiten von ca. 2 Stunden Dauer pro Kurs-
einheit. Weitere Informationen: Bethel.regional,
PEPE - Psycho-Edukatives-Programm Epilepsie,
Nazarethweg 4-7, 33617 Bielefeld, www.bethel-
regional.de, Kontakt: Bildung & Beratung Bethel,
Tel.: 0521 144 - 6110, bildung-beratung@bethel.de

12.6. Kontakte

Deutsche Epilepsievereinigung e.V. (DE)

Die DE ist der Bundesverband der Epilepsie-
Selbsthilfe. Der Mitgliedsbeitrag betragt derzeit
(2026) 75 € (ermaBigt 30 €), dariiber hinaus sind
Fordermitgliedschaften moglich (Spendenkonto:
Deutsche Bank Berlin, IBAN: DE24 1007 0024
0643 0029 01). Kontakt: Deutsche Epilepsiever-
einigung e.V,, Zillestrafle 102, 10585 Berlin, Tel.:

Modulares Schulungsprogramm Epilepsie fiir Fami-
lien (famoses)

030 342-4414, Fax: 030/342-4466, www.epilepsie-
vereinigung.de

famoses ist ein interaktives Schulungsprogramm  Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie (DGfE)

tiir Kinder mit Epilepsie und deren Eltern, das
in Kleingruppen angeboten wird. Eltern und
Kinder werden in getrennten Gruppen geschult,
die Kindergruppen bestehen in der Regel aus 6-8
Kindern. Das Programm besteht aus 7 Modulen
und wird von speziell dafiir ausgebildeten Trai-
nerinnen und Trainern angeboten. Weitere Infor-

Die DGIE versteht sich als professionelle Orga-
nisation aller auf dem Gebiet der Epileptologie
tiatigen Berufsgruppen in Deutschland. Kon-
takt: Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie,
Geschiftsstelle, Kerstin Gnau, c¢/o Klinik fiir
Neurologie, Epilepsiezentrum Hessen, Phillips-

Anhang

83



84

Universitit Marburg, Baldingerstrafle, 35053 Mar-
burg, Tel.: 030 - 23 13 23 01 (Mo.-Fr,, 9-12 Uhr),
www.dgfe.org

Epilepsie-Eltern-Bundesverband (e.b.e.)

Der e.b.e. hat sich als Bundesverband auf die
Unterstiitzung von Eltern und Familien mit einem
an Epilepsie erkranktem Kind spezialisiert. Der
Mitgliedsbeitrag betragt derzeit (2026) 25 € fiir
einzelne Personen und 40 € fir Familien. Kon-
takt: Epilepsie Bundes-Elternverband, Dophei-
destrafle 11 B, 44227 Dortmund, Tel.: 0800 44 22
744 (Montag und Donnerstag, 9-12 Uhr), www.
epilepsie-elternverband.de

Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg (LVBB)

Der LVBB ist der Landesverband der Deutschen
Epilepsievereinigung (DE) in den Landern Berlin
und Brandenburg. Er ist Trager der Psychosozia-
len Beratungsstelle fiir Menschen mit Epilepsie
und deren Angehorige sowie fiir alle Menschen,
die entsprechenden Beratungsbedarf haben. Men-
schen, die Mitglied in der DE werden, sind auto-
matisch Mitglied im LVBB. Kontakt Geschifts-
stelle: Zillestrale 102, 10585 Berlin, Susanne
Slopianka-Péhlmann, Tel.: 030 3470 3483, www.
epilepsie-berlin.de. Kontakt Beratungsstelle: Wex-
strafle 2, 10825 Berlin, Ralf Rottig, Tel.: 030 3470
3484, www.epilepsie-beratung-berlin.de

Oskar-Killinger Stiftung

Die Oskar-Killinger-Stiftung wurde von den
Eltern von Oskar Killinger gegriindet, der im Alter
von 14 Jahren an einem Plétzlichen Epilepsietod
(SUDEP) verstorben ist. Sie setzt sich fiir eine
verbesserte Aufklarung tiber den Plotzlichen Epi-
lepsietod ein. Kontakt: Oskar Killinger Stiftung,
Am Sandtorkai 48, 20457 Hamburg, Tel.: 040 3198
1220, www.sudep.de

Stiftung Michael

Die Stiftung Michael wurde 1962 von Dr. Fritz
Harzendorf gegriindet, dessen Sohn Michael an
einer Epilepsie erkrankt ist. Sie versteht sich als
eine Stiftung fiir Information, Fortbildung und
Forschung zu allen Fragen im Zusammenhang
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mit Epilepsien. Kontakt: Stiftung Michael, Post-
fach 20 0407, 13514 Berlin, Tel.: 0171 94 96 844,
www.stiftung-michael.de

12.7. Beratungsmoglichkeiten

Beratungstelefon und Online-Beratung der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V.

Die Deutsche Epilepsievereinigung e.V. bietet ein
kostenloses Beratungstelefon an, das Informa-
tionen und praktische Hinweise zu allen mit
der Epilepsie verbundenen Fragestellungen gibt
(Beratung von Betroffenen fiir Betroffene). Tel.:
030 - 3470 3590, Beratungszeiten (Stand Oktober
2026): Dienstag von 12-17 Uhr und Donnerstag
von 18-20 Uhr.

Ebenfalls angeboten wird eine Online-Beratung,
die von Andrea Hartmann (Epilepsie-Fachbera-
terin) und Stefan Conrad (Epilepsie-Fachberater)
angeboten wird. Weitere Informationen finden
sich auf der Webseite der Deutschen Epilepsiever-
einigung (www.epilepsie-vereinigung.de/online-
beratung).

Epilepsieberatungsstellen

In einigen Bundesldndern (unter anderem auch
in Berlin) bieten spezielle Epilepsieberatungs-
stellen in unterschiedlicher Tragerschaft allem
Ratsuchenden kostenlose Beratungsgespréche zu
allen die Epilepsie betreffenden Fragen an. Eine
Ubersicht iiber die aktuell bestehenden Beratungs-
stellen incl. Kontaktadressen findet sich zum Bei-
spiel auf der Webseite des Vereins Sozialarbeit bei
Epilepsie (www.sozialarbeit-bei-epilepsie.de).

Epilepsiezentren, Epilepsieambulanzen und Schwer-
punktpraxen

Viele Epilepsiezentren, Epilepsieambulanzen und
Schwerpunktpraxen stellen fiir ihre Patientinnen
und Patienten ein umfassendes Beratungsangebot
zur Verfiigung bzw. vermitteln dieses. Eine Uber-
sicht uiber die bestehenden Klinken, Ambulanzen
und Praxen findet sich auf der Webseite der Deut-
schen Gesellschaft fiir Epileptologie (www.dgfe.

org).



12.8. Tabellen und Grafiken

Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung zum Verzehr von Alkohol

Am besten null Promille

Alkoholkonsum pro Woche — Risiko flir negative Gesundheitsfolgen

Risikofrei

0 g / Woche

bis insgesamt 280 m| oder
W 12 kleine Gliser Wein
Es gibt keine sichere Alkoholmenge (Alkoholgehalt 12 % vol)

fiir einen unbedenklichen Konsum.

oder:
bis insgesamt 660 ml oder

1-2 kleine Flaschen Bier

(Alkoholgehalt 5 % vol)

oder:

bis insgesamt 80 ml oder

2-4 Glaser a 0,02 | Spirituosen

Quelle: DGE-Positionspapier Alkohol (Alkoholgehalt 38 % vol)

Faltblatt ,, Anfille Angehoriger dokumentieren®

Moderates Risiko
27-81g / Woche

bis insgesamt 825 ml oder
bis 5 kleine Glaser Wein
(Alkoholgehalt 12 % vol)

oder:

bis insgesamt 2 | Bier oder
bis 6 kleine Flaschen Bier
(Alkoholgehalt 5 % vol)

oder:

bis insgesamt 250 ml oder bis
6 Glaser a 0,041 Spirituosen
(Alkoholgehalt 38 % vol)

Riskant
> 81 g/ Woche

> 825 ml oder mehr als
5 kleine Gléser Wein
(Alkoholgehalt 12 % vol)

oder:

> 2 | oder mehr als

6 kleine Flaschen Bier
(Alkoholgehalt 5 % vol)

oder:

> 250 ml oder mehr als

6 Glaser a 0,04 | Spirituosen
(Alkoholgehalt 38 % vol)

Smartphone-Videos konnen helfen, anfallsartige Ereignisse richtig zu diagnostizieren und einzuordnen

Bei Menschen aus allen Altersgruppen kénnen Gesund-
heitsstorungen, Verhaltensdnderungen oder dhnliche
Ereignisse auftreten, die kurz anhalten und dann von
selbst wieder aufhéren. Diese anfallsartigen Ereignisse
sind in der Regel vorbei, wenn medizinisches Fachper-
sonal die Betreffenden sehen und untersuchen kann.
Apparative Untersuchungen wie EKG und EEG kénnen
nach Ende des Ereignisses wieder normal sein.

Da die anfallsartigen Ereignisse von den Betreffenden
selbst und ihren Angehdorigen oft schwer in Worte zu
fassen sind, féllt Arztinnen und Arzten die diagnostische
Zuordnung hiufig schwer - es gibt ein Risiko fiir Fehl-
diagnosen und damit die Gefahr fiir falsche Therapie-
entscheidungen.

Das Faltblatt, dass wir hier auszugsweise weitergeben,
wurde erstellt von der Ruhr-Epileptologie Bochum und
der Gesellschaft fiir medizinische Kommunikation,
Bildung und Wissenschaft in Zusammenarbeit mit der
Deutschen Epilepsievereinigung und der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie. Es steht als kostenloser
Download auf der Webseite der Deutschen Epilepsiever-

4 Tipps zur Erstellung
aussagekraftiger Videos von
anfallsartigen Ereignissen

Wichtige rechtliche
Aspekte:

= Besprechen Sie mit dem/

der Betreffenden, ob Sie bei
ihm/ihr auftretende Anfélle
filmen diirfen und filmen Sie
nur dann, wenn er/sie lhnen
dafiir das Einversténdnis
gegeben hat.

= Filmen Sie erst dann, wenn

Sie alle notwendigen Erste-
Hilfe-MaBnahmen durchge-
fiihrt haben. Erste Hilfe hat
Vorrang!

Filmen Sie nicht, wenn Sie
sich in der Offentlichkeit
(z.B. auf Platzen, in Parks, in
Gaststatten) befinden.

= Ubermitteln Sie das Video

nach dem Anfall an die
Person, die den Anfall hatte
und Idschen es aus lhrem
Speicher (auch aus der
Cloud). Das Video dient aus-
schlieBlich der Diagnostik;
eine missbréauchliche Ver-
wendung ist strafbar.

Starten Sie das Video erst,
wenn keine Erste Hilfe
mehr erforderlich ist.

Filmen Sie die ganze
Person, nicht nur
einzelne Korperteile.

Fokussieren Sie im
Verlauf auf das Gesicht
und besonders betroffene
Kérperteile.

Wahrend des Ereignisses
und laufenden Videos
den Angehdrigen
ansprechen:

1. Schau mich bitte an!
2. Zéhle bitte von 1 - 5!

3. Hebe bitte beide Arme hoch!

Wiederholen Sie die Aufforderungen
bei langeren Ereignissen mehrfach.

einigung (www.epilepsie-vereinigung.de) zur Verfiigung
und kann in gedruckter Form - ebenfalls kostenlos -
bestellt werden bei: Deutsche Epilepsievereinigung, Zil-
lestrafle 102, 10585 Berlin, Tel: 030 — 342 4414.

Anhang
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Ubersicht iiber Systeme zur Anfallserkennung

Embrace?

Epi-Care free /
Epi-Care
mobile

NightWatch

Pulsoximeter
mit
Alarmfunktion

Emfit

Epi-Care 3000

SAMi

Beschleunigungs- und Haut-  Kinder ab 6 ab 250 US $ (ggf. zzgl.
leitfahigkeitssensoren am Erwachsene Transport, Zollkosten); zu-
Handgelenk (Armband) séatzlich 10-40 $ pro Monat, je

nach Service-Paket

Nutzung Uber 24 Stunden und auBer Haus moglich;
www.empatica.com

Beschleunigungssensoren Kinder ab 12 je nach Modell ca. 2.300

am Handgelenk (Armband) Erwachsene —2.400 € inkl. MwSt; bei
Epi-Care mobile zusatzliche
Kosten (SIM-Karte).

Nutzung Uber 24 Stunden (Epi-Care free und mobile) und auBer Haus (Epi-Care mobile)
moglich; Hilfsmittelnummer: 21.46.01.0003 (Epi-Care free); www.epitech.de

Beschleunigungs- und Photo- Kinder 1.490 € inkl. MwSt
pletysmographiesensoren am Erwachsene
Oberarm (Armband)

Einsatz nur im Bett zum Schlafen, es werden auch tonische Anfalle mit einer Dauer von mehr
als 30 Sekunden erkannt; https://de.nightwatchepilepsy.com/

Erfassung der Herzfrequenz ~ Kinder ca. 250 € inkl. MwSt
und Sauerstoffsattigung Erwachsene
(SPO2) am Finger

Einsatz im Schlaf, Ermittlung des individuellen Schwellenwerts erforderlich. Mehrere Optio-
nen im Hilfsmittelverzeichnis gelistet, z.B. Handheld-Pulsoximeter MS 600 (21.30.02.1015)

Mechanische Drucksensor- Kinder 889 € inkl. MwSt
matte zum Einsatz unter der Erwachsene
Matratze

ausschlieBlich Einsatz im Bett und flir tonisch-klonische Anfalle; Hilfsmittelnummer
21.46.01.0004; https://emfit.com/movement-monitor/

Beschleunigungssensor zum  Kinder 2.385,00 € zzgl. MwSt.
Einsatz unter der Matratze Erwachsene

ausschlieBlich Einsatz im Bett und fur tonisch-klonische Anfélle; Hilfsmittelnummer
21.46.01.0002 (Epi-Care 3000 / DCE50800); www.epitech.de

Kontaktloses Kamerabasier-  Kinder ca. 490 € zzgl. MwSt
tes Anfallsdetektionssystem

Einsatz nur im Bett zum Schlafen, auch zur Erkennung anderer Anomalien im Schlaf; www.
samialert.com

Es wurden nur Gerate aufgelistet, fur die hochwertige klinische Studien veréffentlicht wurden oder die durch eine
entsprechende Behorde fur diesen Zweck als Medizinprodukt zugelassen wurden. Die Reihenfolge der Produkte erfolgte nicht
nach Qualitatskriterien. © Klinik und Poliklinik fur Epileptologie, Universitatsklinikum Bonn; (Stand: 2025)
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