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Vorwort

Menschen mit geistiger Behinderung haben tberzufillig hiufig auch eine
Epilepsieerkrankung. Die hirnorganischen Schadigungen, die die geistige
Behinderung bedingen, sind hdufig auch fiir diese Erkrankung ursachlich.
Psychische Stérungen oder auch auffalliges Verhalten bei Menschen mit geistiger
Behinderung konnen unter dem Blickwinkel der Epilepsieerkrankung vielfiltige
Ursachen haben. Zum einen kann die Erkrankung selbst durch hirnorganische
Verinderungen psychische Storungen oder Verhaltensauffilligkeiten bewirken, auf
der anderen Seite kann auch die Anfallsmedikation Einfluss auf psychische
Prozesse nehmen.

Im Rahmen dieser Arbeitstagung wurde von Herrn Dr. Brandt (Epilespiezentrum
Bethel) eine Einfilhrung zum Thema Epilepsie bei Menschen mit geistiger
Behinderung gegeben.

Herr Dr. Huber (Arztlicher Dienst im Stiftungsbereich Behindertenhilfe/ Bethel)
erliuterte Wirkungen und Nebenwirkung von Anfallsmedikation und stellte
gemeinsam mit Herrn Prof. Dr. Seidel das psychoedukative Programm Epilepsie
(PEPE) vor.

Den Beitrag von Frau Dr. Bohlmann tber den Zusammenhang zwischen einer
Epilepsieerkrankung bei Menschen mit geistiger Behinderung und eventuell
auftretenden psychischen Storungen koénnen wir Thnen leider nicht prasentieren,
weil er bis Redaktionsschluss nicht vorlag.

Wir danken allen Autoren fiur Thre Mitarbeit.

Zu diesem Heft, das eine ungewo6hnlich lange Entstehungszeit hatte, konnen wir
nur zu unserer Entschuldigung sagen: Was lange wihrt, wird auch noch gut.

Dr. B. Huber
Prof. Dr. G. Dobslaw



Epilepsie — eine vielgestaltige Krankheit

Christian Brandt

Grundlagen

In unserem Gehirn laufen, ohne dass wir es merken, stindig hemmende und
erregende Prozesse ab. Eine Epilepsie ist — einfach ausgedriickt - eine Erkrankung
des Gehirns, bei der das Gleichgewicht zwischen diesen hemmenden und
erregenden Einflissen gestort ist. Gewinnen die erregenden Einflusse die
Oberhand, kommt es zu einem epileptischen Anfall.

Hiufigkeit

Obwohl bislang noch keine ganz genauen Untersuchungen vorliegen, kann man
davon ausgehen, dass ca. 0,5 — 1,0% der Bevolkerung an einer Epilepsie leiden. Fir
Deutschland sind das immerhin 400.000 — 800.000 Menschen. Nicht jeder Mensch,
der in seinem Leben einmal einen epileptischen Anfall erleidet, hat damit jedoch
bereits eine Epilepsie. Vielmehr kann es unter bestimmten Bedingungen — z.B. bei
schwerem Schlafmangel, v.U. in Zusammenwirken mit Fieber, zu einem so
genannten provozierten Anfall kommen, der sich nicht wiederholen muss, wenn
die auslosenden Einflisse vermieden werden. Ca. 5% der Bevolkerung erleidet
mindestens einmal im Leben einen solchen provozierten epileptischen Anfall, also
ungefihr jeder zwanzigste.

Ursachen

Ebenso vielgestaltig wie die Formen der Epilepsie und der epileptischen Anfille
sind die zugrunde liegenden Ursachen: Stérungen der Hirnentwicklung, die man als
,»Webfehler® der Natur bezeichnen kénnte, perinatale Hirnschiadigungen, schwere
Schidel-Hirn-Verletzungen, Entziindungen des Gehirns und der Hirnhidute sowie
Hirntumoren, Schlaganfille und Hirnblutungen sind nur einige von ihnen. Bei
einigen Formen der Epilepsie gibt es eine genetische Komponente. Auch heute
noch lidsst sich in vielen Fillen die Ursache der Epilepsie des Patienten nicht
herausfinden.

Diagnostik

Griindliche Untersuchungen sind die Basis fiir die Behandlung einer Epilepsie. So
muss man zunichst einmal heraustinden, ob es sich bei einem Anfall Gberhaupt um
einen epileptischen Anfall oder um ein nicht-epileptisches Geschehen gehandelt
hat. Verschiedene kreislaufbedingte Anfille oder auch psychisch bedingte kénnen
den epileptischen Anfallen tiuschend ahnlich sehen, und natirlich ist die
Behandlung in diesen Fillen eine ganz andere.



Auch in den Zeiten einer hochmodernen, technischen Medizin haben die
Beobachtung der Anfalle und die Befragung des Patienten und seiner Angehorigen
eine grole Bedeutung. Die wichtigsten technischen Untersuchungen sind das EEG
und die Dbildgebenden Verfahren, allen voran die Kernspin- oder
Magnetresonanztomographie (MRT).

Die Kernspintomographie ermoglicht auf wenig belastende und nicht eingreifende
Art und Weise eine sehr genaue Darstellung der Hirnstrukturen. So konnen
Hinweise auf die Ursache der Epilepsie gefunden werden. Aulerdem ist es in vielen
Fillen wichtig, mit der Kernspintomographie nach einer voranschreitenden
Erkrankung wie einem Hirntumor zu fahnden, die Ursache des Anfallsleidens sein
konnte.

Einteilung

Der ,,gro3¢* epileptische Anfall, der so genannte Grand-Mal-Anfall, den viele
Menschen mit der Epilepsie gleichsetzen, stellt nur eine unter vielen Arten
epileptischer Anfille dar. So gibt es Anfille, die nur der Betroffene selbst spiirt, z.B.
eine Missempfindung oder eine Verinderung seines Denkens, es gibt Anfalle, die
sich als kurze Aussetzer (,black-outs®) duBlern oder mit unwillkirlichen
Handlungen einhergehen, und es gibt Anfille, die sich in unwillktrlichen
Bewegungen aduBlern. Auf der Ebene des Gehirns unterscheiden sich diese
Anfallsarten darin, welche Teile des Gehirns in das Anfallsgeschehen einbezogen
sind: ein bestimmtes Gebiet, mehrere Gebiete einer Hirnhalfte oder sogar beide
Hirnhalften. Da diese verschiedenen Anfallsarten in bestimmten Konstellationen
auftreten kénnen, sollte man eher von den Epilepsien als von einer einheitlichen
Epilepsie sprechen.

Behandlung
Lebensfiihrung

Manche Formen der Epilepsie reagieren besonders empfindlich auf bestimmte
Verinderungen der Lebensumstinde, z.B. auf eine Verschiebung des Schlaf-Wach-
Rhythmus. In solchen Fillen ist es wichtig, die Lebensfihrung darauf auszurichten.
Dies sollte im Einzelfall sorgfaltig mit dem behandelnden Arzt besprochen werden,
da die Regeln nicht in jedem Fall notwendig und sinnvoll sind und eine unnétige
Einschrinkung des Betroffenen zu einem Verlust an Lebensqualitit fithren kann.
In  ausgewiahlten  Fillen  koénnen  psychologische = Verfahren  der
Anfallsunterbrechung zum Einsatz kommen.

Medikamente

Antiepileptische Medikamente sind der wichtigste Baustein der Behandlung. Die
Medikamentenauswahl richtet sich u.a. nach der Art der Epilepsie und der Anfille,
nach der Lebenssituation und moglichen Begleiterkrankungen des Betroffenen. In
aller Regel geht man so vor, dass man ein gut geeignetes Medikament in
Monotherapie verabreicht und die Dosis je nach Erfordernis steigert. Fihrt dieses



Vorgehen nicht zum Erfolg, kommt die Umstellung auf ein anderes Medikament in
Frage. Gegebenenfalls muss man dieses Vorgehen mehrfach wiederholen, und
manchmal muss man den Patienten auch auf eine Kombination antiepileptisch
wirksamer Medikamente einstellen. Es gibt zahlreiche Antiepileptika, die seit vielen
Jahren eingesetzt werden und sich auch heute noch bewihren. Moderne
Antiepileptika kénnen jedoch oft besser vertriglich oder glinstiger in bestimmten
Lebensphasen sein, z.B. bei Frauen mit Kinderwunsch oder bei Menschen, die
auch noch Medikamente gegen andere Krankheiten einnehmen. Die
antiepileptische Medikamentenbehandlung ist eine Dauertherapie. Nach einigen
Jahren der Anfallsfreiheit kénnen Betroffene und behandelnde Arzte jedoch unter
gewissen Voraussetzungen Uber ein Absetzen der Medikamente beraten. Solange
Medikamente verordnet werden, ist eine regelmalige Einnahme extrem wichtig, da
unkontrollierte Schwankungen der Medikamentenkonzentration im Blut Anfalle
provozieren konnen.

Epilepsiechirurgie einschl. Stimulationsverfahren

Wenn sich ein Herd im Gehirn (,,Focus®) als Ursprung der Anfille ausmachen ldsst
und dieser sich an einer giinstig gelegenen Stelle im Gehirn befindet, kommt u.U.
eine chirurgische Entfernung des Herdes in Betracht. Die Epilepsiechirurgie macht
zunehmend Fortschritte durch eine Verbesserung der Untersuchungs- und
Operationstechniken. Basis der individuellen Entscheidung ist eine grindliche
Video-EEG-Analyse der Anfille, gekoppelt mit der Kernspintomographie und
weiteren Zusatzuntersuchungen. Auf dieser Grundlage muss dann die Beratung des
Betroffenen und seiner Angehorigen erfolgen. Lisst sich der Herd nicht chirurgisch
entfernen, kann man tber weitere, lindernde Operationsverfahren nachdenken wie
die Stimulation des Vagusnerven, von der man sich einen hemmenden Einfluss auf
die erregenden Abldufe im Gehirn verspricht.

Erfolgsaussichten

Man kann davon ausgehen, dass mit Medikamenten in 60-80% der Fille
Anfallsfreiheit oder eine zufrieden stellende Anfallssituation erreicht werden kann.
Je mehr Therapieversuche fehlgeschlagen sind, desto geringer wird die Aussicht,
mit einem weiteren Medikament noch eine durchgreifende Besserung der
Anfallshdufigkeit zu erreichen. Dann ist es besonders wichtig, die Moglichkeit eines
epilepsiechirurgischen Eingriffs zu erwigen. In jedem Fall kommt es darauf an, die
Nebenwirkungen der antiepileptischen Medikamente so gering zu halten, dass die
Lebensqualitit des Betroffenen nicht oder méglichst wenig beeintrachtigt wird.



Unerwiinschte und erwiinschte psychische
(Neben-)Wirkungen von Anfallsmedikamenten

Bernd Huber

Der wichtigste Baustein in der Therapie von Epilepsien ist die Behandlung mit
Medikamenten (Antiepileptika; Anfallsmedikamente).

Bereits lange vor der Ara moderner Epilepsiemedikamente wurden verschiedenste
Substanzen aus der Natur als Heilmittel gegen Epilepsie eingesetzt. Manche davon
hatten ein erhebliches toxisches Potential (Abb. 1). Neben pflanzlichen Substanzen
wurden auch solche aus dem Tierreich eingesetzt (Abb. 2), iber deren Wirkungen
und Nebenwirkungen wir heute nur spekulieren kénnen.

Die Einfiihrung des Broms

Die moderne medikamentése Epilepsietherapie begann mit der Einfihrung des
Broms im Jahre 1857. Dieses ,,alteste moderne Antiepileptikum® (s. Literatur 1)
wurde seinerzeit als offenes weilles Pulver gefiihrt. Bethel betrieb seinerzeit einen
regen Bromversand, um die Versorgung von Epilepsickranken sicherzustellen. In
der historischen Sammlung Bethel sind die Hornl6ffel zu bewundern, mit denen
das Brompulver damals portioniert und in Papiertitchen abgefillt wurde. Brom
(Kaliumbromid; Handelsname DIBRO-BE mono ®) ist auch nach heutigen
wissenschaftlichen Maf3stiben ein hoch wirksames Medikament und wird immer
noch, wenngleich selten, bei therapieschwierigen Epilepsien, bei denen Grand mal-
Anfille im Vordergrund stehen, eingesetzt.

Nebenwirkungen des Broms wie Miudigkeit und Verlangsamung miissen in der
Anfangszeit in ausgepragter Form aufgetreten sein, da die damals verwendeten
Dosierungen um ein Mehrfaches héher lagen als die heute gebriuchlichen. Die
Kenntnisse der pharmakologischen Eigenschaften waren gering, die Moglichkeit,
die Konzentration der Substanz im Blut zu bestimmen, nicht vorhanden.

Weitere Antiepileptika der alten Generation

1912 wurde als weiteres, auch nach heutigen Malstiben wirksames
Antiepileptikum, das Phenobarbital (Handelsname Luminal ®), in die Therapie
eingefithrt. Die Idee, Phenobarbital als Anfallsmedikament einzusetzen, beruhte auf
einem groflen Irrtum: Man verordnete Luminal wegen seiner bekannten
sedierenden und schlafanstolenden Wirkung, die man mit der antiepileptischen
Wirkung in Verbindung brachte. Erst Jahrzehnte spiter erkannte man, dass
Anfallsmedikamente keineswegs Beruhigungsmittel sind, dass die antiepileptische
Wirkung vielmehr ein spezifischer Effekt ist, der nicht auf der Sedierung des
Patienten beruht. Wenn Luminal heute noch gelegentlich verwendet wird, geschieht
dies also trotz seiner sedierenden Nebenwirkung, die man durch sorgfiltige Wahl
der Dosierung gering zu halten trachtet.



Phenytoin (z. B. Zentropil ® oder Phenhydan ®) wurde erst in den 40er Jahren des
20. Jahrhunderts als Antiepileptikum entdeckt, obwohl es dhnlich wie
Phenobarbital bereits zu Beginn des 20. Jahrhunderts synthetisiert worden war.
Auch hier lag ein Irrtum vor: Man hatte diese Substanz zunachst nicht auf mogliche
Wirksamkeit gegen Epilepsie getestet, weil sie, wie man annahm, keine sedierende
Wirkung hatte. Dennoch ist Phenytoin ein hoch wirksames Mittel gegen
epileptische Anfille. Sedierung und antiepileptische Wirkung sind eben, wie bereits
erwihnt, keineswegs notwendigerweise miteinander verbunden. Kurioserweise lag
hier sogar ein doppelter Irrtum vor: Phenytoin hat, bei hoherer Dosierung bzw.
Konzentration im Blut, und bei genauerer Untersuchung durchaus sedierende und
kognitiv beeintrichtigende Effekte.

Die mittlere Generation

In den 60er Jahren des 20. Jahrhunderts kamen zwei wichtige Substanzen neu auf
den Markt, die bis heute als die klassischen Antiepileptika der ersten Wahl
anzusehen sind.

Die Valproinsidure (oder das entsprechende Salz, Natriumvalproat) verbirgt sich
hinter einer Vielzahl von Markennamen wie Otfiril ®, Ergenyl ®, Leptilan ® und
anderen. Auch eine ganze Reihe von Generika-Firmen bieten Valproinsiure-
Praparate an. Je nach Hersteller sind Valproinsidure-Tabletten oder -Kapseln in den
verschiedensten Wirkstirken von 150 bis 1000 mg erhaltlich. Valproinsaure ist auch
als Saft zum Einnehmen und als Ampulle zur intravendsen Injektion verfiigbar.
Mehrere Firmen bieten (mit Namenszusitzen wie /long, chrono oder chronosphere)
Praparate mit verzogerter Wirkstoff-Freisetzung an, die einen gleichmifligeren
Verlauf der Serumkonzentration und damit der Wirkung wihrend des Tages
versprechen.

Die zweite bedeutende Innovation der 1960er Jahre war die Substanz
Carbamazepin, enthalten in Markenpriparaten wie Tegretal ®, Timonil ®, zumeist
verwendet mit dem Namenszusatz refard, der ebenfalls auf Priparate mit
verzogerter Wirkstoff-Freisetzung hinweist. Auch von Carbamazepin gibt es
zahlreiche Nachahmerprodukte von Generika-Herstellern.

Die neuen Antiepileptika

Nach einer Phase relativen Stillstandes schwappte seit Beginn der 90er Jahre eine
Welle neuer Antiepileptika auf den Markt. Nicht weniger als 10 neue Substanzen
wurden innerhalb eines Jahrzehnts zugelassen und haben die antiepileptische
Therapie stark verindert.

Vier dieser Substanzen' spielen allerdings nur eine untergeordnete Rolle oder
haben sehr spezielle Indikationen und werden hier nicht weiter behandelt.

Von den neuen Antiepileptika wird bisweilen in verallgemeinernder Weise
behauptet, sie seien, wenn schon nicht wirksamer, dann zumindest besser
vertraglich als die Medikamente der alten und mittleren Generation. Die folgenden

! Vigabatrin = Sabril ®, Gabapentin = Neurontin ®, Felbamat = Taloxa ®, Tiagabin = Gabitril ®
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Ausfithrungen und Fallbeispiele werden zeigen, dass dies nur teilweise zutrifft. Es
soll auch nicht verschwiegen werden, dass bei der Einfihrung und Propagierung
der neuen (teuren) Substanzen die 6konomischen Interessen der Pharmakonzerne
eine Rolle spielen.

Wirkungen und Nebenwirkungen

Unter der Wirkung oder Hauptwirkung eines Pharmakons versteht man landlaufig
diejenige Wirkung, die man sich von dem Medikament bei der Verordnung erhofft,
also z. B. die Schmerzreduktion bei einem Schmerzmittel oder die antibakterielle
Wirkung bei einem Antibiotikum. Nebenwirkungen sind demnach Effekte, die
sheben® der erwlnschten Hauptwirkung auch noch auftreten (kénnen).
Nebenwirkungen sind haufig unerwiinscht; sie konnen aber im Einzelfall durchaus
auch erwinscht sein. So macht man sich z. B. die gerinnungshemmende ,,Neben*-
Wirkung des Medikamentes ASS (Acetylsalizylsdure) zunutze und setzt dieses zur
Prophylaxe von Schlaganfall und Herzinfarkt ein. Die Nebenwirkung ist so zur
Hauptwirkung geworden. Aus pharmakologischer Sicht ist die Unterscheidung
zwischen Haupt- und Nebenwirkung deshalb nicht wirklich sinnvoll
Pharmakologen wiurden sagen, ein Arzneimittel zeigt ein Spektrum von
biologischen Effekten, einen Teil davon macht der Mensch sich zu Heilzwecken
zunutze, einen anderen unerwunschten Teil nimmt er unter Umstinden in Kauf.

Tabelle 1: Psychische Wirkungen von Antiepileptika der alten und mittleren Generation

Medikament Unerwuinschte Effekte Erwiinschte Effekte
Brom Sedierung -

(z.B. DIBRO-BE

mono ®)

Phenobarbital Sedierung, Depression, kognitive | Schlafférdernd

(z.B. Luminal ®) Beeintrichtigung, Hyperaktivitit,

Aggressivitdt, Verhaltensstirung

(z.B. Timonil retard
®, Tegretal retard ®)

Phenytoin Kognitive Beeintrichtigung, ---

z.B. Zentropil ®, Sedierung, Psychose

Phenhydan ®)

Carbamazepin Evtl. leichte Sedierung Stimmungsausgleichend;

beugt manisch-depressiven Phasen
vor; antimanisch

Valproinsdure
(z.B. Orfiril ®,
Ergenyl ®)

Evtl. leichte Sedierung;

schleichender demenzieller

Abbau (selten)

Stimmungsausgleichend;
beugt manisch-depressiven Phasen
vor; antimanisch

Wirkungen, die bei Menschen mit einer geistigen Behinderung gehiuft auftreten, sind durch
Kursivschrift gekennzeichnet.
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Anfallsmedikamente koénnen neben der Anfallsunterdriickung mehr oder weniger
ausgeprigte psychische Begleitwirkungen® haben. Manche dieser Begleitwirkungen
sind storend, andere sind durchaus erwiinschter Art. Einige Antiepileptika werden
auch erfolgreich als Psychopharmaka eingesetzt. Auch hier ist die psychische
,»,INeben“wirkung dann also zur Hauptwirkung geworden.

Wirkungen auf psychischem Gebiet kénnen sehr unterschiedliche Teilbereiche
betreffen, so z. B. die Vigilanz (Wachheitsgrad), das Aktivititsniveau, die Lern- und
Aufnahmefihigkeit, die Wahrnehmung, das Denken und die Sprache, die
Stimmung (s. Tabellen 1 und 2).

Tabelle 2: Psychische Wirkungen von neuen Antiepileptika

Medikament

Unerwiinschte Effekte

Erwilinschte Effekte

Lamotrigin
(z.B. Lamictal ®)

Schlafstorung; geleg.
Aggressivitit; selten
Halluzinationen

Mehr Antrieb, bessere Vigilanz,
stimmungsausgleichend/ -
authellend, beugt manisch-
depressiven Phasen vor

(Trileptal ®, Timox
®)

Topiramat Kognitive Beeintréchtigung, Verminderte Aggressivitit?
(Topamax ®) Verlangsamung, verminderte

Sprachflissigkeit, Mudigkeit,

Verwirrtheit, Psychose
Oxcarbazepin Geringe Sedierung? Stimmungsausgleichend;

beugt manisch-depressiven Phasen
vor’

Levetiracetam Hyperaktivitit, Reizbarkeit, Verbessertes Denkvermogen/

(Keppra ®) Aggressivitit; Sedierung; Psychose Konzentration; verbessertes
Verhalten

Pregabalin Sedierung ?

(Lyrica ®)

Zonisamid Ahnlich wie Topamax? ?

(Zonegran ®)

Wirkungen, die bei Menschen mit einer geistigen Behinderung gehauft auftreten, sind durch
Kursivschrift gekennzeichnet.

Grundsitzlich  denkt man bei den Wirkungen/Nebenwirkungen —eines
Medikamentes zunichst meist an direkte Substanzeffekte, d.h. an unmittelbare
Wirkungen des Arzneimittels. Daneben konnen aber auch indirekte Effekte
auftreten. Um solche handelt es sich etwa, wenn ein Antiepileptikum ,,auf dem
Umweg® tber eine Verinderung der Anfallssituation auch eine Verianderung der

2 Mogliche Nebenwirkungen auf kérperlichem Gebiet oder Verinderungen von Laborwerten sind nicht
Thema dieses Beitrags.
3 Weniger gut nachgewiesen als bei Valproinsiure oder Carbamazepin
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kognitiven oder psychischen Verfassung des Patienten bewirkt. Zum Beispiel kann
ein Patient, der zuvor an hiufigen Anfillen litt und in diesem Zusammenhang in
seiner geistigen Leistungsfihigkeit beeintrichtigt war, auch eine Besserung seiner
kognitiven Fahigkeiten erleben, wenn seine Anfallshiufigkeit unter der Therapie
erheblich abnimmt.

Ein weiteres haufig beschriebenes Beispiel fir indirekte Effekte ist die sog.
Alternativpsychose: Ein Patient, der plotzlich vollstindig anfallsfrei wird, kann in
dieser Situation in eine psychische Krise bis hin zur Psychose geraten. Die
Psychose ist dann keine direkte Medikamentenwirkung, sondern entsteht erst ,,auf
dem Umweg® iiber die neu aufgetretene Anfallsfreiheit.

Die Tabellen geben eine Ubersicht {iber wichtige psychotrope Wirkungen von
Antiepileptika der alten und mittleren (Tab. 1) bzw. neueren Generation (Tab. 2).
Tab. 2 zeigt, dass auch bei den neuen Antiepileptika die Problembereiche
grundsitzlich dhnlich sind wie bei den alteren Medikamenten, nimlich Sedierung
und kognitive Beeintrichtigung. Diese koénnen allerdings sehr unterschiedlich
ausgeprigt sein je nach Medikament, Dosierung und individueller Disposition des
Patienten. FEine gewisse Sonderstellung nimmt das Lamotrigin ein, das in aller Regel
weder sedierend noch kognitiv beeintrichtigend wirkt, sondern im Gegenteil bei
vielen Patienten einen leicht aktivierenden, antriebssteigernden und
stimmungsaufthellenden Effekt hat.

Fallbeispiel 1 — Fabian R.

Fabian R. ist ein_junger Mann mit einer schwer behandelbaren Epilepsie. Trotz des Einsatzes
verschiedener Medikamente traten weiterhin Anfdille in einer Hanfigkeit und Schwere auf, die ihn
in seinem Alltag dentlich beeintrichtigten. Deshalb war ein Bebandlungsversuch mit einem der
alteren Medikamente gerechtfertigt, die heute nicht mebr als Medikamente der ersten Wahl gelten.
Die unter Luminal ® am hanfigsten u erwartende typische Nebemwirkung auf psychischem
Gebiet ist Miidigkeit (bei Kindern kommt es dagegen haufig zu Unrube und Hyperaktivitit).
Herr R, vertrug das Medikament bei niedriger und mittlerer Dosis zundchst iiberraschend gut.
Leider stellte sich die erhoffte Wirkung auf die Anfille nicht ein, so dass die Dosis weiter erhoht
werden musste. Erst unter einer sebr hoben Dosierung bzw. Serumkonzentration setzten dann
schleichend  unerwiinschte Effekte ein: Er wurde unebmend gereizt und latent aggressiv,
gelegentlich wirkte sein Denfken leicht paranoid. Zudem zeigte sich ein selten u beobachtendes
Symptom, er sprach jeden Satz doppelt (,ich habe gestern einen Anfall gehabt, ich habe gestern
eznen Anfall gehabt”). Wegen dieser dentlichen Beeintrichtigung durch das Medikament war es
notwendg, die Dosis weit 3u reduzieren.

Unerwiinschte psychische Effekte unter Luminal sind keineswegs selten (s. Tabelle
1). Bei Herrn R. zeigten sie sich erst bei tiberdurchschnittlich hoher Dosierung, und
dann in ungewohnlicher Auspragung.

Fallbeispiel 2 — Uwe S.

Herr 8., ein etwa 30jabriger mittelschwer geistig bebinderter Mann, wurde von den Betrenern
vorgestellt, da es zu einer erbeblichen Zunabme seines aggressiven 1 erbaltens gekommen war.
Aggressives Verhalten hatte seit seiner Kindbeit immer wieder eine Rolle gespielt. Die Analyse der
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einzelnen Erejgnisse mit aggressivem 1 erbalten ergab, dass bei Herrn S. eine verminderte
Frustrationstoleranz und reduzierte Inpulskontrolle vorlagen. Die Betreuer hatten bereits intensiv
dariiber nachgedacht, ob Konflikte oder andere Ereignisse in Herrn S.” Umgebung die Hdufung
aggressiven Verhaltens bewirkt — haben kinnten — — ohne  Ergebnis.
Bei der Untersuchung dieses Problems war es notwendig, neben vielen anderen Faktoren anch die
Epilepsie in die Uberlegungen mit einzubezichen. Herr S. leidet an einer Epilepsie mit
psychomotorischen Anféllen, die durch eine Aura eingeleitet werden. Manchmal treten diese Auren
auch isoliert anf, d. b. ein Teil der Auren gebt nicht in einen ausgeprigten Anfall iiber, der auch
von anfSen wahrgenonmen werden kann. Epileptische Auren konnen mit vielfiltigen psychischen
Symptomen einhergeben, 3. B. auch mit Angst. Grundsdtzlich ist es miglich, dass eine Aura eine
zundchst unerklérliche 1 erhaltensdnderung ansliost, gerade bei einer Person, die sich verbal schwer
ansdriicken  kann. Allerdings: Bei Herrn S. ligf§ sich ein  Zusammenhang zwischen  den
epileptischen Auren oder psychomotorischen Anfallen mit den aggressiven Ausbriichen nicht
nachweisen.

Weiter war zu  priifen, ob die 1Verbaltensanderung in  zeitlichem Zusammenhang  mit
Verdnderungen im 1 erlanf der Epilepsie (Anfallshiufung? Neu eingetretene Anfallsfreibeit? etc.)
anfgetreten war, oder mit Anderungen der antiepileptischen Medikation. Dabei stellte sich heraus,
dass es in fritheren [abren weimal nach Neueinfiibhrung eines Antiepileptienms ebenfalls zu einer
ZLunabme aggressiven 1 erhaltens gekommen war. In der aktuellen 1 orgeschichte hatte es ebenfalls
Veranderungen der Medikation gegeben: Ein neunes Anfallsmedikament war dazu gegeben, ein
anderes abgesetzt worden. Die genane Untersuchung des zeitlichen Ablaufs ergab, dass die
Zunahme des aggressiven Verhaltens einen deutlichen eitlichen Zusammenhang mit  dem
Absetzen des Medikamentes Carbamazepin hatte. Dieses Antiepileptikum hat als psychische
WINeben ™ (und in manchen Fillen anch Haupt-) -wirkung dentliche stimmungsansgleichende
Eigenschaften (s. Tabelle 1). Es wird wegen dieser Eigenschaft auch in der Psychiatrie verwendet.
Die Zunabme des aggressiven Verbaltens von Herm S. war also ausgeldst worden durch das
Absetzen eines Anfallsmedikamentes mit giinstigen psychotropen Wirkungen.

Bei der Untersuchung von psychischen oder Verhaltensinderungen von geistig
behinderten Menschen mit Epilepsie soll nicht nur darauf geachtet werden, welche
Medikamente neu eingesetzt, sondern auch welche abgesetzt wurden. Zudem
verdeutlicht das Beispiel von Herrn S., dass oft mehrere Faktoren zusammen
kommen missen. Das Absetzen des Carbamazepin-Priparates konnte den
beschriecbenen  Effekt nur  hervorbringen aufgrund der besonderen
Personlichkeitseigenheiten von Herrn S. und angesichts wiederholter geringfiigiger
Frustrationen, auf die Herr S. dann tiberschie3end reagierte.

Fallbeispiel 3 — Claudia Z.

Fran Z., eine schwer epilepsiekrante junge Frau mit einer leichten Intelligenzminderung, litt trotz
zablreicher  Behandlungsversuche  weiterhin  unter  haufigen Anfallen. Deshalb  wurde —ein
Bebandlungsversuch mit einem der neu eingefiibrten Antiepileptika gemacht. 1eider zeigte sich,
dass Frau Z. bereits unter einer mdfSigen Dosis Topamax ® deutlich verlangsamt, verwirrt und
desorientiert war. Diese Zustandsinderung war eindentig auf das nen eingefiibrte Medikament
zuriickufiibren. Es musste 34igig wieder abgesett werden.
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Das Beispiel von Frau Z. zeigt, dass auch die modernen Anfallsmedikamente
keineswegs frei von Nebenwirkungen sind. Mogliche negative Wirkungen von
Topiramat auf Denkvermogen, Konzentration und Sprache wurden in
verschiedenen Arbeiten nachgewiesen. Die Erfahrung zeigt, dass das Risiko fur
diese Art von Nebenwirkungen bei Menschen mit einer geistigen Behinderung
hoher ist. Da dieses Medikament gleichzeitig hoch wirksam ist, steht der Arzt
manchmal vor schwierigen Therapicentscheidungen. Leider ist bisher kein
Kriterium bekannt, welches es erlaubt vorherzusagen, ob ein Patient
Nebenwirkungen entwickeln wird.

Lamotrigin

Zahlreiche Patienten mit einer geistigen Behinderung wurden in den letzten Jahren
auf das neue Antiepileptikum Lamotrigin eingestellt. Dieses Medikament hat den
groBBen Vorteil, in aller Regel weder Mudigkeit noch kognitive Beeintrichtigungen
zu  verursachen. Im  Gegenteil, aufgrund der  aktivierenden  und
stimmungsaufthellenden Substanzwirkung sind viele der damit Behandelten wacher
und aktiver, sie nehmen interessierter an ihrer Umwelt Anteil und sind besser
gestimmt. Deshalb, und wegen der guten Wirksamkeit gegen epileptische Anfille,
ist dieses neue Antiepileptikum fiir die Behandlung von geistig behinderten
Patienten besonders gut geeignet.

Gelegentlich treten allerdings auch mit dieser Substanz Probleme auf. Selten kann
die aktivierende Wirkung in Aggressivitit umschlagen; manchmal ist der
Nachtschlaf gestort; selten treten Halluzinationen auf.

Fallbeispiel 4 — Harald C.

Auwuch Harald C., ein etwa 45jabriger Mann mit einer mittelgradigen geistigen Behinderung,
wurde anf Lamotrigin eingestellt. Die Anfille wurden allmdblich weniger, deshalb wurde die
Medikamentendosis schrittweise erhobt, in der Hoffnung, die Epilepsie noch besser unter Kontrolle
zu bekommen. Herr C. schien das Medikament bestens zu vertragen, bis es vollig jiberraschend
U dem folgenden 1V orfall kam:

Herr C. liebt es, Uniformmiitzen und -jacken anzuziehen. Eines Tages erreichte nun die
Einrichtung ein Anruf der Polizei, die mitteilte, dass sie Herrn C. festgenommen habe, der an
ezner grofSen Kreuzung nabe der Einrichtung in Uniform den Verkebr ,,geregelt” habe.

Die aktivierende Wirkung von Lamotrigin war bei Herrn C. offenbar etwas tUber
das Ziel hinaus geschossen.

Fallbeispiel 5 — Helga T.

Fran T., eine schwer mebrfach behinderte Fran mit einer sebr therapieschwierigen Epilepsie, mit
taglich gebduft in Serien auftretenden Anfaillen verschiedener Art, sollte mit Lamotrigin bebandelt
werden. Da bei Fran T. friiber allergische Reaktionen auf ein oder 3wei andere Antiepileptika
anfgetreten waren, wurde die Lamotrigin-Bebandlung vorsichtshalber mit einer ungewohnlich
niedrigen Startdosis begonnen. Einige Tage spdter wurde dem Argt mitgeteilt, dass Fran T.
stundenlang schreie. Kein nach Schmergen klingendes oder gequdltes Schreien, eber das euphorische
oder verziickte Schreien einer schwer bebinderten Frau, die sich nicht verbal ausdriicken kann.
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Zwei Auslassversuche bestatigten, dass das Schreien anf Lamotrigin zuriickzufiibren war. Frau
T. konnte nicht weiter mit Lamotrigin behandelt werden.

Dieses Beispiel zeigt, dass gerade schwerer behinderte Menschen manchmal
empfindlicher auf Medikamente reagieren und unerwartete Reaktionen zeigen,
manchmal schon bei sehr niedriger Dosierung.

Levetiracetam

Fallbeispiel 6 — Frau A.

Fran A. leidet neben ibrer geistigen Bebinderung und Epilepsie auch an einer schweren
Zwangsstorung. Als sie wegen der schlecht kontrollierten Epilepsie anf das neune Antiepileptiknm
Keppra ® eingestellt wurde, wurden nicht nur ibre Anfalle leichter, weitaus eindrucksvoller — und
unerwartet - war der ,,Neben “effeket anf thr 1 erhalten: Sie wurde sebr viel numgdnglicher, liefs sich
lezchter bernbigen, und sie konnte sogar ihren Redefluss fiir einen Augenblick unterbrechen und
threm Gegeniiber uboren.

Fallbeispiel 7 — Mazlum B.

Der schwerst mehrfach behinderte junge Mann mit einer schweren Epilepsie wurde
auf das neue Antiepileptikum Keppra ® ecingestellt. Sehr schnell reagierte er mit
Gereiztheit und Aggressivitit auf die neue Substanz.

Die letzen beiden Beispiele zeigen, dass ein und dasselbe Medikament bei
verschiedenen Personen sehr unterschiedliche Reaktionen auf psychischem Gebiet
auslosen kann. Levetiracetam ist nicht nur ein wirksames, sondern im Allgemeinen
auch gut vertrigliches Medikament. In einigen Fillen kann man positive Wirkungen
auf Psyche oder Verhalten beobachten, so wie bei Frau A.

Gerade bei schwer und schwerst geistig behinderten Menschen ist allerdings das
Risiko von Problemen mit Aggressivitit und anderen Verhaltensstorungen erhoht.

Fallbeispiel 8 — Gokan L.

Jabre und Jabrgehnte lang wurde der 257ibrige, schwer geistig behinderte und schwer autistische
Mann mit Phenytoin behandelt, einem der alten Medikamente, die heute nur noch als fernere
Wahl gelten. Die Angebirigen und gesetzlichen Betrener hatten aus Angst vor einer
Anfallszunabme allen fritheren 1 orschlagen hinsichtlich einer Medikamentenumstellung nicht
zustimmen wollen. Schlieflich musste aufgrund einer relevanten Erhobung der Leberwerte doch
ezne Umstellung - erfolgen. Wibrend sich nach der Umistellung anf Oxcarbagepin an  der
Anfallshanfigkeit nichts dnderte, und die Leberwerte allmdblich in den Normalbereich
zuriickkebrten, kamen die Betrener nicht mebr ans dem Staunen iiber Herrn 1..°s 1 erhalten
heraus. Er wurde wesentlich , toleranter®, konnte etwas mehr Kontakt zulassen, lief§ sich ohne
Widerstand rasieren, war geduldiger und wirkte ansgeglichener.

Das Beispiel =zeigt erneut, dass Antiepileptika erhebliche, oft unerwartete
Begleiteffekte auf Psyche und Verhalten haben konnen. Bei Herrn L. konnte
sowohl der Wegfall des alten Medikamentes als auch die Zugabe der neuen
Substanz die Verinderung bewirkt haben. Welches der entscheidende Faktor war
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(oder ob beide ecine Rolle spielten) ist nicht zu entscheiden, da beide
Verinderungen parallel erfolgten.

Einige Schlussfolgerungen

1.

Bei der Abklirung von psychischen oder Verhaltensauffilligkeiten von
Menschen mit Intelligenzminderung sollten auch die Anfallsmedikamente in die
Uberlegungen mit einbezogen werden.

Menschen mit einer geistigen Behinderung reagieren oft empfindlicher oder
anders auf Medikamente. Sie haben ein erhohtes Risiko fur bestimmte
Nebenwirkungen.

Das Risiko unerwiinschter Wirkungen hingt auch mit der Anzahl gleichzeitig
eingenommener Medikamente zusammen.

Die alten Anfallsmedikamente Phenobarbital und Phenytoin haben oft (aber
nicht immer!) ungtnstige Effekte auf die Psyche.

Die Anfallsmedikamente der mittleren  Generation (Carbamazepin,
Valproinsiure) haben wesentlich weniger sedierende Eigenschaften — und oft
sogar gunstige Effekte auf die Psyche. Leider haben sie andere Nachteile.

Die Generation der modernen neuen Antiepileptika ist nicht etwa generell
besser als die alten Substanzen; ein Teil davon hat allerdings Vorteile gegentiber
den alten Medikamenten.

Auch bei im Allgemeinen gut vertraglichen Medikamenten kann es im Einzelfall
zu unerwunschten Effekten kommen.

Bei der Auswahl des richtigen Anfallsmedikamentes soll der Arzt die zu
erwartenden Effekte auf die Psyche berticksichtigen.

Bei der individuellen  Erfolgsbeurteilung  jedes  medikamentosen
Behandlungsversuchs soll man nicht nur den Effekt auf die Anfille, sondern
auch auf Psyche und Verhalten (auf die Lebensqualitit insgesamt)
berticksichtigen. Dies erfordert eine enge Zusammenarbeit zwischen Arzt oder
Arztin und den unmittelbar Betreuenden.
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Das psychoedukative Programm Epilepsie (PEPE)

Bernd Huber und Michael Seidel

Menschen mit einer geistigen Behinderung leiden tberdurchschnittlich hiufig an
Epilepsie. Manchmal sind diese Epilepsien schwer zu behandeln. Die Betroffenen
haben dann oft tber viele Jahre, vielleicht sogar lebenslang, mit ihrer Epilepsie zu
kampfen. Sie leiden unter Anfillen und ihren Folgen, sie bendtigen tagtiglich
Medikamente, sie sind auf regelmillige Arztbesuche angewiesen, vielleicht werden
die Medikamente umgestellt, oder Nebenwirkungen treten auf. Wer so intensiv von
einer chronischen FErkrankung betroffen ist, benétigt in erhéhtem Male
Information und Unterstitzung, weit Gber die arztliche Sprechstunde hinaus. Zu
einem umfassenden Behandlungskonzept fiir eine chronische Erkrankung wie
Epilepsie gehort deshalb das Angebot eines speziellen Schulungsprogramms, das
neben Sachinformationen auch Elemente von Beratung und Hilfen zur
Krankheitsverarbeitung enthilt. In anderen Sparten der Medizin sind derartige
Ansitze lingst etabliert, man denke an Diabetes-Schulungen. An Schizophrenie
Erkrankte lernen, Frihsymptome eines drohenden Krankheitsschubes zu erkennen
und vorbeugende Mal3nahmen zu ergreifen. Weitere Beispiele lieBen sich anfihren.
Im Bereich der Epilepsiebehandlung existiert in den deutschsprachigen Lindern
seit lingerem MOSES, das Modulare Schulungsprogramm Epilepsie. Dieses
inhaltlich recht anspruchsvolle Programm stellt fir Patienten mit zusatzlicher Lern-
oder geistiger Behinderung allerdings eine Uberforderung dar.*

Das Psychoedukative Programm Epilepsie PEPE ist das erste Epilepsie-
Schulungsprogramm, das speziell auf anfallskranke Menschen mit zusatzlicher
Lern- oder geistiger Behinderung zugeschnitten und an deren Bedurfnisse
angepasst wurde. Arzte, Psychologen und Pidagogen aus dem Heimbereich des
Epilepsiezentrums Bethel haben PEPE in enger Zusammenarbeit mit der
Fachhochschule Bielefeld” entwickelt.

PEPE — Lernen mit Epilepsie zu leben

Der PEPE-Kurs findet in einer Gruppe aus ca. 8 bis 10 Teilnehmern unter der
Leitung von 2 geschulten Kursleitern statt. Der Kurs besteht aus 8 zweistindigen
Sitzungen. Hiufig finden diese im Wochenrhythmus statt. Es sind aber auch andere
Zeitintervalle moglich, z. B. ist es in Krankenhdusern wegen der kurzen
Liegezeiten oft vorteilhaft, zwei bis drei Sitzungen pro Woche anzusetzen,
dementsprechend verkiirzt sich die Gesamtdauer. In den Kursstunden erarbeiten
die Kursleiter gemeinsam mit den Teilnehmern wichtige Themen im
Zusammenhang mit der Epilepsie, wobei sie auf die multimediale Unterstitzung

4 Beteiligt waren: M. Bockholt, M. Endermann, J. Gadke-Hopf, I. Hauser, T. Meinert, A. Neitzel, J.
Sander, V. Stobe, J. Verwold unter Leitung von B. Huber und M. Seidel

> Beteiligt waren: D. Dunkelau, R. Gramlich, K. Kather, F. Spreen-Ledebur unter Leitung von Prof. K.
Johnen
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des Programms zuriickgreifen. Die Inhalte werden tiberwiegend in Gesprichsform
bearbeitet, die Partizipation der Teilnehmenden ist ein zentrales Element. Die
Kursteilnehmer haben so Gelegenheit, ihr Informationsbedtrfnis tiber Epilepsie zu
befriedigen und ihr Krankheitsverstindnis zu erweitern. Dies hilft ithnen beim
praktischen Umgang mit der Epilepsie. Der Gebrauch eines Medikamentendosetts
und das Fihren eines Anfallskalenders werden ausfihrlich besprochen, beides
wichtige Hilfsmittel der Epilepsietherapie, bei deren Gebrauch die Betroffenen
selbst einen aktiven Part spielen konnen. Ein weiteres wichtiges Thema sind in der
Bevolkerung verbreitete Einstellungen/Vorurteile gegeniiber Epilepsiekranken und
der Umgang mit Diskriminierungen, die seitens der Umwelt erlebt werden. Ziel ist
dabei, das Selbstbewusstsein der Betroffenen zu starken.

Anfallskranke Menschen sind traditionell hiufig mit Verboten belegt worden.
Manche dieser Verbote sind heute noch nicht vollstindig tiberwunden. Im Kurs
wird auch dies reflektiert und eine Unterscheidung getroffen zwischen manchmal
notwendigen Finschrinkungen (die z.B. der eigenen Sicherheit dienen) und
unnotigen Verboten. Dabei wird die Selbstbestimmung der Betroffenen jeweils
besonders hervorgehoben.

Das PEPE-Programm eignet sich fiir anfallskranke Menschen mit einer
Intelligenzminderung (geistigen Behinderung) im leichten bis mittleren Bereich. Es
ist ebenfalls sehr gut geeignet fiir Personen mit einer sog. Lernbehinderung, also im
I1Q-Bereich von 70 bis 85, und fir die recht groe Gruppe derer, die zwar keine
wesentliche Beeintrichtigung der Grundintelligenz aufweisen, deren Lernfihigkeit
jedoch durch spezielle Leistungsdefizite wie Gedichtnisstorungen, Langsamkeit
oder Aufmerksamkeits- und Konzentrationsprobleme beeintrachtigt ist.

Zu den Voraussetzungen, die Teilnehmer am PEPE-Programm mitbringen sollten,
gehort die Fahigkeit, verbal kommunizieren zu kénnen. Zumindest geringe Lese-
und Schreibfertigkeiten sind zwar nicht Bedingung, jedoch von Vorteil. PEPE
richtet sich an jugendliche und erwachsene Teilnehmer, die untere Altersgrenze
liegt bei etwa 14 bis 16 Jahren. Bei Gruppen mit relativ schwer behinderten
Teilnehmern (geistige Behinderung mittleren Grades) empfiehlt sich eine etwas
kleinere Gruppengrofe, z. B. mit 6 Teilnehmern.

Medizinische Themen

In einer Kursstunde wird die Krankheit Epilepsie ausfiihrlich erklart (Abb. 1). Die
Kursteilnehmer lernen, dass Epilepsie eine Krankheit des Gehirns ist. Sie
bekommen in sehr stark vereinfachter schematisierter Form den Aufbau des
Gehirns gezeigt. Dann lernen sie, wiederum in sehr stark vereinfachter Form, und
jeweils anhand einer Abbildung, wichtige Epilepsieursachen kennen (Abb. 2).
Dabei werden, wie in allen anderen Kursteilen auch, einfache Begriffe gewihlt
(keine Fremdworter) und in einfach aufgebauten Sitzen erklart.

Im 2. Teil der Kursstunde, nach der Pause, geht es um die verschiedenen
Anfallsarten. Dabei beschrinkt sich der Kurs auf die Darstellung einiger weniger
wichtiger Anfallsarten, wie z. B. groBe Anfille und Absencen. Eine Uberforderung
durch zu viele Detailinformationen wird so vermieden. Stattdessen lernen die Kurs-
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Abb. 1: Was ist Epilepsie?

Was ist Epilepsie?

Epilepsie ist eine Krankheit des Gehirns.

Das wichtigste Kennzeichen sind die Anfdlle.

Jeder Mensch kann einmal einen
epileptischen Anfall bekommen.

Von Epilepsie spricht man nur dann,
wenn Anfalle wiederholt vorkommen.

Epilepsie kann in jedem Lebensalter auftreten.

Abb. 2: Ursachen von Epilepsie
{ B
(C ) '._7_.' @

Ursachen von Epilepsie %
\

> Fehlbildungen des Gehirns




20

-teilnehmer, hiufig vorkommende Anfallssymptome (,,Erscheinungen von
Anfillen®) zu benennen, wie z. B. Zuckungen. Auch eine konkrete und sachliche
Sprache tragt dazu bei, eine stigmatisierte Erkrankung wie Epilepsie zu entdimoni-
sieren. Die Kursstunde endet mit der Diskussion der Frage ,Wie gehe ich mit
Anfillen um?*. Diese Diskussion wird eingeleitet durch einen kurzen animierten
Filmclip. Darin treten die beiden Cartoon-Figuren auf, die die Kursteilnehmer
durch den ganzen Kurs begleiten. Pepe, ein junger Mann mit einer schwer
behandelbaren Epilepsie und auch einer leichten Korperbehinderung, sowie seine
Freundin Pepa. Pepa kommt hinzu, als Pepe mit heftigen Zuckungen auf dem
Boden liegt, er hat offensichtlich einen groen Anfall. Man erkennt, dass er in
Gefahr ist, mit dem Kopf gegen einen Blumenstinder zu stoen und dabei auch
noch die Blumenvase umzuwerfen (Abb. 3). Anhand dieser Szene erortert die
Teilnehmergruppe im Gesprach mit den Moderatoren, wie Pepa sich jetzt verhalten
sollte. Dabei werden im Allgemeinen Punkte genannt wie Ruhe bewahren, Pepes
Kopf schiitzen, Hilfe holen u. a. Die Diskussionsbeitrige der Teilnehmer werden
wihrend des Kurses auf einer Flipchart protokolliert. Zu Beginn der nichsten
Kursstunde erhalten die Teilnehmer dann eine Abschrift dieses Protokolls
zusammen mit weiteren Arbeitspapieren. Diese Materialien werden in einer Kurs-

Abb. 3: Filmclip zu ,,Was tun bei Anfillen?* — Pepe hat einen Anfall
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Mappe gesammelt. So haben die Teilnehmer Gelegenheit, sich auch zwischen den
Treffen, vielleicht zusammen mit ihren Betreuern, noch einmal mit den
besprochenen Themen zu beschiftigen.Das nichste Treffen beginnt mit einem
Miniquiz. In wenigen einfachen Fragen werden die Themen des letzten Treffens
noch einmal aufgegriffen. Es handelt sich also um eine Wiederholungstechnik.
Wiederholungen sind in den ganzen Kurs systematisch eingebaut, um den
Lerneffekt zu steigern. Nach dem Miniquiz folgt dann das Thema der neuen
Kursstunde, nimlich um neben der Epilepsie bestehende zusitzliche
Behinderungen. Dies ist in erster Linie die Lernbehinderung — fiir den PEPE-Kurs
gilt die Sprachregelung, dass jede Art von kognitiver Einschrinkung, ob geistige
Behinderung, Lernbehinderung oder Gedichtnisschwiche, als Lernbehinderung
bezeichnet wird (Abb. 4). Dieser Begriff ist einfacher zu definieren und weniger
negativ besetzt als etwa der Begriff der geistigen Behinderung. Diese Vereinfachung
erleichtert das Gespriach tber dieses schwierige Thema. Als weitere zusitzliche
Behinderungen kommen korperliche Behinderungen sowie seelische Probleme zur
Sprache.

Abb. 4: Lernbehinderung

Lernbehinderungen

Im zweiten Teil der Kursstunde geht es um Anfallsausloser, also um Umstinde
oder Verhaltensweisen, die zu vermehrten Anfillen fihren konnen. Auch dieses
Thema hat fiir die Teilnehmer grofle praktische Relevanz. Es betrifft ihren Alltag
und gibt ihnen in gewissem Mal3e auch die Méglichkeit, selbst auf den Verlauf ihrer
Erkrankung Einfluss zu nehmen.
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Eine weitere Kursstunde befasst sich mit dem Thema Medikamente. Hier ist der
Wissensdurst der Teilnehmer oft besonders grof3. Im Unterschied etwa zu dem
MOSES-Programm werden hier keine Detailinformationen tber einzelne
Epilepsie-Medikamente geboten, sondern es geht um grundlegende Fragen der
Therapie, z. B. warum man Medikamente regelmiflig einnehmen muss, wie oft am
Tag Medikamente eingenommen werden miissen usw. Der Wirkungsmechanismus
der Epilepsie-Medikamente, also ein sehr komplexer und auch fir nicht behinderte
Menschen nicht ohne weiteres verstandlicher Sachverhalt, wird den Teilnehmern
mittels einer animierten Grafik verdeutlicht. Die Teilnehmer sehen zunichst eine
schematisierte Darstellung des Gehirns, die ihnen bereits aus einer friheren
Kursstunde bekannt ist. An einer Stelle des Gehirns erscheint nunmehr eine

Flamme (Abb.5).

Abb. 5: Wirkungsweise von Antiepileptika

@ Wie wirken die Medikamente

im Gehirn?

Die Teilnehmer erkennen im Gesprich, dass diese Flamme sinnbildlich fir die
Epilepsie steht. Nun sehen die Teilnehmer blaue Kiigelchen (Tabletten) auf die
Flamme zustromen; die Flamme wird kleiner. Als der Medikamentenstrom
unterbrochen wird, lodert die Flamme wieder héher. Durch diese Visualisierung
wird ein komplexer Sachverhalt anschaulich gemacht. In dhnlicher Bildersprache
wird dann verdeutlicht, dass es manche Medikamente in unterschiedlichen
Wirkstirken gibt, wie eine Behandlung aufgebaut wird, und wie Medikamente
umgestellt werden.
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Die Kursstunde tiber Medikamente war eingeleitet worden mit einem Filmclip, in
dem Pepa sich beunruhigt duflert iiber die vielen Medikamente, die sie einnehmen
muss. Sie beflrchtet Nebenwirkungen. Auch die Kursteilnehmer haben die
Gelegenheit, ihre Angste und Befiirchtungen im Hinblick auf die Medikamente
auszusprechen. Die dann folgende sachliche Information iiber den Ablauf der
Therapie, Kontrolluntersuchungen und den Umgang mit Nebenwirkungen soll
dazu beitragen, ihnen ihre Angste zu nehmen. In einer anderen Kursstunde werden
weitere Behandlungsverfahren wie die chirurgische Epilepsietherapie, aber auch
psychologische Verfahren, besprochen.

Sehr breiten Raum nimmt die aktive Beteiligung der Kursteilnehmer bei der

Behandlung ein: der eigene Umgang mit den Medikamenten und die eigene
Anfallsdokumentation (Abb. 06).

Abb. 6: Umgang mit dem Medikamentendosett

Diese Themen werden medial unterstiitzt durch Kurzfilme, in denen Betroffene
Gber ihre Erfahrungen berichten. Anhand dieser Filme wird das Gesprich in der
Gruppe gefiihrt. Dabei werden die Teilnehmer zu mdglichst selbstindigem
Handeln ermutigt.

In weiteren Kursstunden geht es um die Themen Epilepsie und Arbeit (was ist bei
der Wahl eines geeigneten Arbeitsplatzes zu beachten?), um Epilepsie und Freizeit,
Epilepsie und Sport, Epilepsie und Stralenverkehr. Eine ganze Kursstunde handelt
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von Partnerschaft und Sexualitit, Kinderwunsch, Verhiitung und Schwangerschaft,
immer im Hinblick auf die Epilepsie.

Der PEPE-Koffer

Das gesamte multimediale Kursmaterial ist auf 2 CD-Rom enthalten. Zu den
PEPE-Materialien geh6rt aullerdem ein ausfuhrliches Manual, welches den
Kursleitern Schritt fir Schritt die Durchfihrung jeder einzelnen Kursstunde
erlautert (Abb. 7).

Abb. 7: Kursleiter-Manual

Dr. Bernd Huber

Manual
zum PEPE-Kurs

PsychoEdukatives Programm Epilepsie
fiir Menschen mit Lernbehinderungen

Das Handbuch fiir die Kursmoderatoren

Aullerdem enthilt der PEPE-Koffer Kopiervorlagen der Arbeitspapiere, die bei
jedem Treffen an die Teilnehmer verteilt werden. Bethel fiihrt regelmiBig dreitigige
Kursleiter-Schulungen durch. Die angehenden Kursleiter werden dabei intensiv auf
die Durchfithrung des Kurses vorbereitet und sind danach zum Erwerb des
Materials und zur Durchfithrung der Kurse berechtigt. PEPE-Kurse finden
inzwischen nicht nur in den Kliniken und Heimen in Bethel, sondern auch in
verschiedenen anderen Epilepsiezentren und Behinderteneinrichtungen statt. Seit
der Fertigstellung des Programms im Jahr 2000 wurden mehr als 50 Kursleiter
geschult. Inzwischen wurde in enger Zusammenarbeit zwischen Bethel und der
englischen National Society for Epilepsy (NSE) eine englische Version des
Programms entwickelt und in dem Epilepsiezentrum Chalfont nahe London mit
Erfolg erprobt. Zurzeit ist eine niederlindische Version in Arbeit.

Regelmallige Riickmeldungen aus den Kursen in Bethel und anderen Einrichtungen
lassen erkennen, dass der PEPE-Kurs offensichtlich einen bisher nicht erfillten
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Bedarf befriedigt, und dass ein GroBteil der Teilnehmer hoch zufrieden ist. Wir
winschen uns, dass der PEPE-Kurs in den kommenden Jahren noch weit mehr
behinderten Menschen mit Epilepsie zugute kommen wird.
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Zweck
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Menschen mit geistiger Bebinderung zu fordern sowie Anschiuss an die anf internationaler Ebene gefiibrte Diskussion 3n
diesem Thema zu finden.

Hintergrund

Menschen  mut  geistiger Bebindernng  haben — besondere  Risiken  fiir ihre  seelische  Gesundbeit in Form  von
Verbaltensauffillighkeiten und gusétzlichen psychischen bzmw. psychosomatischen Storungen. Dadurch wird ihre individuelle
Teilbabe an den Entwicklungen der Bebindertenhilfe im Hinblick anf Normalisiernng und Integration beeintrichtigt
Zugleich sind damit besondere Anforderungen an ihre Begleitung, Betrenung und Behandlung im umfassenden Sinne gestellt.
In Deutschland sind die fachlichen und organisatorischen 1 oraussetzungen fiir eine angemessene Forderung von seelischer
Gesundheit bei Menschen mit geistiger Bebinderung noch erbeblich entwicklungsbediirftia. Das System der Regelversorgnng
anf diesem Gebiet insbesondere niedergelassene Nervendrte und Psychotherapenten sowie Krankenhauspsychiatrie, geniigt
den fachlichen Anfordernngen oft nur teilweise und unzulinglich. Ein differenziertes Angebot pidagogischer und sozialer
Hilfen fiir Menschen mit geistiger Bebinderung bedarf der Erginzung und Unterstiitzung  durch fachliche und
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nationaler und internationaler Ebene usammenarbeiten.
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Die Mitgliedschaft steht jeder Einzelperson und als korporatives Mitglied jeder Organisation offen, die an der Thematik
seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Bebinderung interessiert sind und die Ziele der DGSGB fordern und
unterstiitzen wollen.

Die DGSGB verstebt sich im Hinblick auf ibhre Mitgliedschaft ausdriicklich als interdisziplindre 1 ereinigung der anf dem
Gebiet tétigen Fachkrifte.

Organisation
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