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Abstract

Wahrend sich wohl die meisten Abhandlungen zu modernen Medien schwerpunktma-
3ig mit den (gesundheits-)psychologischen Wechselwirkungen beschéftigen, setzt die-
se Arbeit bewusst einen medizinisch gelagerten Schwerpunkt — nédmlich Epilepsie und
Moderne Medien. Sowohl medizinische Auswirkungen, jedoch auch neue, vorher nicht
gegebene Mdglichkeiten, Epilepsie zu diagnostizieren, therapieren und begleitend zu
behandeln, werden beschrieben und erortert.

Moderne Medien bringen fiir an Epilepsie leidende Patienten beim ersten, oberflachli-
chen Hinsehen zunéchst ausschlie3lich negative Wirkungen mit sich.

Diese resultieren im Wesentlichen aus zu extensiver Nutzung, die sich in extrem star-
ker zerebraler Belastung und den hiermit verbundenen zerebralen Problem-Reaktionen
niederschlagt und beispielsweise durch - Schlafentzug sowie im Bereich der - Pho-
tosensibilitat moglicherweise fur erhebliche Folgeprobleme sorgen kann.

Jedoch gibt es im Zusammenhang mit dem Epilepsie-Gesamtthema bei genauerem
Hinsehen eine Reihe von - zunéchst leicht zu Ubersehenden - &uRerst positiven Aspek-
ten, die schwerpunktmaRig auf den Gebieten Informations-Beschaffung fir Betroffene,
Diagnose-Findung sowie auf dem weiten Gebiet der Therapie sowie des Therapie-
Monitorings auf3erst hilfreich und férderlich sein kénnen.

Die Arbeit greift die genannten positiven Aspekte (Datenbanken, Informations-
Plattformen, Therapie, Diagnose-Erstellung und -Findung usw.) auf, erlautert sie aus-
reichend in Details und geht in bewusst begrenztem Rahmen auf Problem-Effekte ein,
die sich durch ubertriebene Nutzung neuer Medien ergeben bzw. ergeben kdnnen.
Beispielhaft sei hier > Internet-Sucht genannt, die insbesondere bei alten 50Hz-
Technik-Bildschirmen durch das hiermit verbundene Flackern des Bildes &hnliche Ef-
fekte mit sich bringt wie die bei Epilepsie-Tests (EEG) verwendeten Stroboskop-
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Lampen, die bewusst EEG-Strome im Problembereich provozieren sollen, um die Ge-
hirn-Belastbarkeit in dieser Hinsicht zu testen.

Der durch Internet-Sucht verursachte - Schlafentzug wirkt sich auf3erst negativ auf
Epilepsie-Patienten aus, da er anfallsbegulinstigende Effekte mit sich bringt.

Besondere Berucksichtigung findet auch die — erst durch modernste Computer- und
Halbleiter-Technologie mdgliche - VNS (Vagus-Nerv-Stimulation), bei welcher der
Vagus-Nerv computergesteuert, gezielt stimuliert wird und die pharmakologische Be-
gleit-Therapie in vielen Fallen deutlich erleichtert wird.

Die im Inhaltsverzeichnis genannten Punkte werden hierbei im Einzelnen beschrieben,
diskutiert und zusammengefasst.
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1  Einleitung

Waéhrend sich wohl die meisten Abhandlungen zu modernen Medien schwerpunkt-
massig mit den (gesundheits-)psychologischen Wechselwirkungen beschaftigen, setzt
diese Arbeit bewusst einen medizinisch gelagerten Schwerpunkt — namlich Epilepsie
und Moderne Medien. Sowohl medizinische Auswirkungen, jedoch auch neue, vorher
nicht gegebene Mdoglichkeiten, werden beschrieben und erortert.

Die Menge an hauptsachlich / starker psychologisch orientierten Biichern, wissen-
schaftlichen Beitrdagen und Veroéffentlichungen aller Art scheint nahezu unerschoépflich.
Sie reicht von extremen Verfechtern der Schadlichkeit ,,unserer Neuer Medien” in Hin-
sicht auf die (kindliche) Entwicklung der kognitiven Fahigkeiten der jungen Menschen
mit sich hieraus ergebenden Defiziten im Bereich Lese-Fahigkeit, Denk-Fahigkeit usw. —
verbunden mit schulischen Misserfolgen — bis moderateren Beitrdgen, die ,,sowohl als
auch” betrachten.

Verfechter der extrem kritischen Betrachtungsweise ist sicherlich Prof. Dr. Manfred
Spitzer (z.B. ,Vorsicht Bildschirm“ und ,,Digitale Demenz”), der schwerpunktmaRig alle
denkbaren Negativ-Aspekte (kognitive Defizite, erhohte Gewaltbereitschaft usw.) in
den Vordergrund riickt und dies auch in Talk-Shows, zu denen er eingeladen wird,
deutlichst kommuniziert und zu sehr kontrovers gefiihrten Diskussionen ,,animiert”.
Andere Autoren heben auch auf die sicherlich nicht unberechtigten gesundheitlichen
Aspekte von elektromagnetischer Strahlung beim GbermafRigen Einsatz moderner Me-
dien im Mobilfunk-Sektor ab (z.B. Edwin Hibner: ,,Medien und Gesundheit”) oder ad-
ressieren schwerpunktmaRig das Thema Gesundheit und Neue Medien unter dem
Blickwinkel Psychologie (z.B. B.U. Stetina und I. Kryspin-Exner: Gesundheit und Neue
Medien — Psychologische Aspekte der Interaktion mit Informations- und Kommunikati-
onstechnologien).

Moderne Medien bringen fiir an Epilepsie leidende Patienten beim ersten, oberflach-
lichen Hinsehen zundachst ausschlieRlich negative Einwirkungen mit sich.

Diese resultieren im Wesentlichen aus zu extensiver Nutzung, die sich in extrem star-
ker zerebraler Belastung und den hiermit verbundenen zerebralen Problem-Reaktio-
nen niederschlagt. Hierzu gehoren beispielsweise Aspekte wie = Schlafentzug (s. Kap.
Internet-Sucht), der sich in Form von Erhohung der Anfallshaufigkeit niederschlagen
kann, sowie = Photosensibilitat (s. Kap. Photosensibilitat), die sich ebenso anfallsbe-
glinstigend auswirkt.

Jedoch gibt es im Zusammenhang mit dem Epilepsie-Gesamtthema bei genauerem
Hinsehen eine Reihe von - zunéachst leicht zu libersehenden - dullerst positiven Aspek-
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ten, die schwerpunktmaRig auf den Gebieten Informations-Beschaffung fiir Betroffene,
Diagnose-Findung sowie auf dem weiten Gebiet der Therapie sowie des Therapie-
Monitorings duBerst hilfreich und férderlich sein kénnen.

Durch moderne Medien werden Anwendungen und Losungen, die bisher insbesondere
nur als = ,,stand alone“-Losungen in der Klinik oder Arzt-Praxis zur Verfligung stan-
den, zu Gesamtlésungen verkniipft, welche die Anwendungsbreite ,,quantensprungar-
tig” erweitern.

Werden solche Losungen via Internet als Browser basierende Varianten zur Verfligung
gestellt, die zusatzlich durch Nutzung von sich rasant weiterentwickelnder Technologie
auf dem Gebiete der Smartphones (iPhone, Android Smartphones) sowie Tablet PCs
(iPad, Android Tablet PC usw.) dann als mobile Versionen zur Verfiigung stehen und
nutzbar sind, so erhéht sich die Bedeutung solcher Anwendungen schlagartig.

Ein Beispiel hierfiir ist die in Kapitel 2.1 beschriebene Anwendung EPI-Vista, die als EPI-
Vista® mobile diese Funktionalitdt quasi weltweit nicht nur an entsprechenden Inter-
net-Festnetz-Zugangen sondern Uberall dort bietet, wo Handy- und /oder WLAN-
Versorgung verfugbar ist; dies ist zunehmend flachendeckend gegeben.

Zunehmend an Bedeutung gewinnen im behandelten Zusammenhang medizinisch /
technische Losungen, denen computergestiitzte Ansatze zugrunde liegen und die hier-
durch Méglichkeiten eroffnen, die vorher schlichtweg undenkbar bzw. einfach nicht
verfligbar waren. Sie eroffnen vollstandig neue Therapie-Ansdtze bei ansonsten nicht
behandelbaren / heilbaren Féllen.

Besondere Beriicksichtigung findet daher in dieser Arbeit die VNS (Vagus-Nerv-
Stimulation), bei welcher der Vagus-Nerv computergesteuert, gezielt stimuliert und die
pharmakologische Begleit-Therapie in vielen Fallen deutlich erleichtert wird.

Es gilt sicherlich, den Nutzen und die zweifelsfrei sich hieraus ergebenden Vorteile aller
neuer Medien unter Einbeziehung aller Telekommunikationsmoglichkeiten sowie
computergestiitzter Verfahren optimal zu ziehen und dennoch die in Kapitel 4 be-
schriebenen Probleme wie z.B. Internet-Sucht zu vermeiden.

Die Arbeit konzentriert sich auf den Schwerpunkt Epilepsie und Moderne Medien und
grenzt hiermit auch den Scope ein, um die Gesamt-Thematik im zeitlichen Rahmen
einer Bachelor-Arbeit darstellen zu kénnen.
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2 Information flr Patienten

2.1 Geschichte der Epilepsie

Allgemein ist Epilepsie eine Krankheit, die oft missverstanden wurde. Dies beweist
auch ihre Geschichte und ihre Wurzeln. Bis heute verstehen es die Menschen nicht,
immer richtig mit der Erkrankung und den Erkrankten umzugehen. Sie halten es - teils
zu Unrecht - flir ein Ungliick oder fiir eine Geisteskrankheit.

Deshalb stellt sich die Frage “woher kommt denn dieser schreckliche Ruf” oder
“wie wiirde mit der Krankheit erst friiher umgegangen worden sein, als die Aufklarung
noch nicht so ablief, wie es die heutigen Medien erméglichen”?

Besonders mit den Symptomen konnten die Menschen friher nichts anfangen.
Geistesabwesenheit, Zuckungen, Stohnen und Schaum vor dem Mund bei Anfallen
Uberforderte die damaligen Arzte und Heiler.

Deshalb waren die ersten Behandlungs-Ansdtze und —Methoden nicht in der Medizin
zu finden sondern in der 2 Ddmonologie.

Man dachte, dass die Betroffenen an einer fremden Macht erkrankt oder eher von ihr
“besessen” sind.

Auch der Umgang mit ihnen war dementsprechend negativ. Sie wurden auf die gleiche
Stufe gestellt wie Menschen, die an Pest oder Lepra erkrankten. Sie durften mit keiner-
lei Akzeptanz in der Gesellschaft rechnen und man versuchte, sie aus der Gesellschaft
zu verbannen.

Das christliche Abendland hatte seine eigene Art, mit der Erkrankung umzugehen. Sie
hatten fir diesen ,Besonderen Fall“ den Schutzheiligen St. Valentin. Er sollte zum
Schutz vor Epilepsie dienen aber auch fiir die Heilung verantwortlich gemacht werden.

Doch die Einstellung und der Umgang mit der Krankheit wurde trotzdem nicht besser.
Jeder in der damaligen Zeit hatte Angst, auch nur irgendwie — und wenn auch nur ein
wenig - mit Epilepsie kontaktiert zu werden. Fiir Familien war es eine Schande, wenn
jemand in ihren Kreisen betroffen war. Deshalb versuchte man selbst, nicht Gber die
Krankheit zu reden und sie anzusprechen, da allzu sehr das Ansehen darunter litt.
Epilepsie wurde wie eine ansteckende Krankheit behandelt.
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Auch die Behandlungen im friihen Zeitalter waren oft nicht wohldurchdacht. Die Me-
thoden waren teils barbarisch und nicht menschenwiirdig. Die Betroffen mussten sich
grausamen Kopf-Operationen unterziehen. Die behandelnden Heiler versuchten, durch
das Setzen von Bohrléchern in die Schadeldecke Geister und Damonen freizusetzten.

Auch der Exorzismus gehorte zu einer beliebten ,Behandlungsart®. Dieser zdhlte aber

auch wiederum zu Heilungsansatzen, die in vollig falsche Richtungen verliefen.

2.2 Information zu Epilepsie

Heutzutage erkranken ca. 1% aller Menschen an irgendeiner Form von Epilepsie.

5% aller Menschen bekommen einmal einen epileptischen Anfall. Die Haufigkeit von
Epilepsie kann man mit Zuckerkrankheit (Diabetes) oder Gelenkrheuma auf eine Stufe
stellen.

Trotz des nicht grade seltenen Auftretens von Epilepsie wird nur selten tber die Er-
krankung geredet und sich ausgetauscht. Besondere Punkte, die Epilepsiekranke be-
schreiben, flihren zu groRen Vorurteilen:

Desinteresse
Unwissenheit
Verunsicherung
Angst

O O OO

Man sollte nicht vergessen, dass jeder prinzipiell an einer Form von Epilepsie erkran-
ken kann.

Das Alter spielt in dieser Hinsicht absolut keine Rolle. Entweder beginnt die Epilepsie
vor dem 20. oder nach dem 60. Lebensjahr. Desto dlter man wird, umso gréRer ist das
Risiko, an einer Epilepsie zu erkranken.

Epilepsien kommen in allen Rassen und Kulturen gleichermafen haufig vor; dasselbe
gilt fur alle sozialen Schichten.
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2.2.1 Was ist Epilepsie

Im Normalfall treten die epileptischen Anfille wiederholt auf. Es gibt aber auch
Ausnahmen, wo epileptische Anfalle etwas Einmaliges bleiben (Gelegenheits-
Anfalle).

Es kommt immer drauf an, unter welchen Umstéanden sich der Koérper befindet, z.B.
bei hohem Fieber im Kleinkindesalter, bei Vergiftungen, starken Blutzuckerver-
schiebungen oder Alkoholismus, kann es zu einzelnen epileptischen Anfallen kom-
men, die nach Abklingen der jeweiligen Krankheitssituation nicht wieder
vorkommen. Diese Anfadlle nennt man Gelegenheitsanfiille. Eigentlich kann bei je-
dem Menschen ein epileptischer Anfall auftreten. Es wird nur dann von Epilepsie
gesprochen, wenn sich die Anfélle ohne besonderen Grund wiederholen.

Die Epilepsie kann die Betroffenen unterschiedlich belasten.

Die , Intensitat” einer Epilepsie ist von gewissen Umstanden abhangig:

Art der Anfalle

Haufigkeit der Anfalle

Umstande des Auftretens (nachts, tagstiber usw.)
personliche Belastung durch die Anfalle
Behandelbarkeit

soziale Diskriminierung

O O O0OO0O0Oo

Beispiele:

Herr K. ist an einer Epilepsie erkrankt, bei der etwa 2 Mal im Monat ein Anfall auf-
tritt. Der Anfall besteht immer darin, dass er nach kurzem Unwohlsein bewusstlos
wird und hinfallt. Dabei treten Muskelkrampfe auf. Da Herr K. als selbststandiger
Schriftsteller arbeitet, kann er sich bei Auftreten des Unwohlseins zuhause hinlegen,
so dass der Anfall ohne Verletzungen ablaufen kann. Die Anfalle beeintrachtigen
Herrn K. nur wenig.

Die Epilepsie bei Herrn B. duBert sich ebenfalls in plotzlicher Bewusstlosigkeit und
Muskelkrampfen, die etwa 2 Mal im Monat auftreten. Es fehlt aber ein vorausge-
hendes Unwohlsein, so dass Herr B. nicht weil, wann ein Anfall auftritt, und so auch
Verletzungen vorgekommen sind. Nachdem ein Anfall am Arbeitsplatz aufgetreten


javascript:openPopupWindow('',%20'/cweb2/cgi-bin-noauth/cache/VAL_BLOB/65/65/9/Gelegenheitsanfaelle-4-a-2008.pdf')
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war, wurde ihm in seinem Beruf als Kellner gekiindigt. Die Anfdlle beeintrachtigen
Herrn B. sehr.

Das menschliche Gehirn verfligt Gber ca. 20.000.000.000 (20 Milliarden) Nervenzel-
len.

Durch das Zusammenspiel der Nervenzellen entsteht Denken, Bewegen, Fiihlen und
die Wahrnehmung von Licht und Musik. Wenn ein epileptischer Anfall auftritt, so
sind wahrscheinlich Stérungen in diesem System aufgetreten.

Man unterscheidet zwei Typen von Anféllen:

- fokaler Anfall
Entsteht ein Anfall an einem umschriebenen Ort im Gehirn, so bezeichnet
man dies als fokalen Anfall.

- generalisierter Anfall
Umfasst die Aktivitat von Beginn an das ganze Gehirn oder zumindest beide
Hirnhalften gleichzeitig, so ist dies ein generalisierter Anfall.

Sowohl die Schwere als auch der Ablauf des jeweiligen Anfalls werden aber nicht
durch ,generalisiert” und , fokal” bestimmt.

»,Generalisiert” und ,fokal” fokussieren sich ausschliefRlich auf den Beginn eines An-
falls.

Die ,,sekundare Generalisierung” findet dann statt, wenn sich ein fokaler Anfall auf
das ganze Gehirn ausbreitet.

Bei fokalen Anfallen bezeichnet man den Ort der Anfallsentstehung als ,,Herd” oder
,,Fokus”.

Die dulRRere Schicht des Gehirns (Hirnrinde) hat sich im Verlaufe der menschlichen
Evolution auf gewisse Aufgaben spezialisiert.

Deshalb gibt es Orte, die flir Bewegung, fiir Geflihle oder fiir Wahrnehmung ver-
antwortlich sind. Daraufhin kdnnen Anfalle je nach ihrem Ursprungsort im Gehirn
unterschiedlich verlaufen.


javascript:openPopupWindow('',%20'/cweb2/cgi-bin-noauth/cache/VAL_BLOB/2135/2135/520/Klassifizierung-von-Anfaellen-032-2009.pdf')
javascript:openPopupWindow('',%20'/cweb2/cgi-bin-noauth/cache/VAL_BLOB/2135/2135/520/Klassifizierung-von-Anfaellen-032-2009.pdf')
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2.2.2 Ursachen

Oft ist eine Funktionsstorung des Gehirns die Ursache einer Epilepsie.

Das Zusammenspiel einer Schadigung des Gehirns (als Folge verschiedener Krank-
heiten) und einer angeborenen erhohten Anfallsbereitschaft sind oft Grund fir die
Entstehung. Durch Unterschiedliche Erkrankungen des Gehirns kdnnte es zu struk-
turellen (,Narbe”) oder funktionellen Schadigungen kommen. Diese sind moglich-
erweise so leicht, dass sie auller den Anfallen fiir den Betroffenen keine weiteren
Probleme hervorrufen; bei gelegentlich mit einhergehenden Untersuchungen findet
dann auch ein Nachweis nicht immer zwingend statt. Dennoch kdénnen sich aber

auch mehrere Formen der Schadigung summieren.

Eine Schadigung des Gehirns kann folgendermafien stattfinden:

0 Verletzungsnarbe durch Unfall
0 Schéadigung durch Tumor (auch: Operation = Narbe)
0 Schadigung durch Alkohol

Ursachen fir eine Schadigung des Gehirns:

Entziindung

Hirnblutung

Sauerstoffmangel wahrend der Geburt
Hirnverletzung durch Unfall
Stoffwechselstorung des Gehirns
Tumor

Fehlbildung in der Hirnentwicklung
Durchblutungs-Storung (Schlaganfall)

© OO0 O0O0OO0OO0O0
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Abbildung 1: Mégliche epileptische Herde im Gehirn
Inwieweit Schadigungen des Gehirns zu Anfallen flihren, ist noch ungewiss.

Die Liste der verschiedenen Ursachen macht deutlich, dass es sich bei der Epilepsie
um eine Erbkrankheit handelt.

Dennoch kann erhohte Bereitschaft zu epileptischen Anfallen angeboren oder ver-
erbt werden.
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Eine EEG-Untersuchung bietet hier den Nachweis, die an Angehdrigen von Epilep-
siekranken durchgefiihrt wurde. Grundsatzlich kann jeder Mensch epileptische An-
falle bekommen. Hirnschadigung und Anfallsbereitschaft addieren sich.

Aufrreten

WO

Anfillen
A B (" 12 F

verschiedene Menschen

B oiallsbercitschatt Fa Schidigung des Gehirns

Abbildung 2: Histogramm Anfallsbereitschaft und Gehirn-Schédigung

Jede Saule steht fir die Situation bei jeweils einem anderen Menschen.

Die unterschiedliche Schadigung und Anfallsbereitschaft ist durch die Lange der
Saule gekennzeichnet. Addieren sich solche Ursachen, dann kénnen Anfille auftre-
ten. Beispielsweise addieren sich im Fall A eine geringe Anfallsbereitschaft und eine
grofde Schadigung derart, dass Anfille auftreten, wahrend im Fall C trotz hoher Be-
reitschaft keine Anfalle auftreten. Die Anfallsbereitschaft wird bei manchen Epilep-
siekranken durch unregelmaRige Schlafgewohnheiten erhéht.
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2.2.3 Anfallsformen und Anfallsbeschreibungen

Epilepsien sind Krankheiten mit verschiedenen Erscheinungsformen.

Epilepsien werden als Krankheitsgruppe bezeichnet. Die Epilepsie trifft Betroffene
mit Anfallen, die entsprechend von Zeit zu Zeit auftreten. Die Anfdlle werden - wie
schon erwahnt - durch Funktionsstérungen des Gehirns provoziert.

Epileptische Anfalle treten nicht immer auf dieselbe Art auf, auch ihre Intensitat
kann schwanken:

Grand Mal Anfall ( = tonisch / klonischer Anfall ):

Beim Grand mal (groRer Krampf-Anfall) tritt eine Bewusstlosigkeit auf, die mit aus-
gepragten Krampfen am ganzen Korper verbunden ist. Wahrenddessen sind Glied-
malen, Gesicht und Kérper recht angespannt; danach folgen rhythmische
Zuckungen, die an Heftigkeit zunehmen.

Haufige Begleiterscheinungen:

Blass-blaue Hautverfarbung
unwillkurlicher Urinabgang
Speichelaustritt aus dem Mund
Bissverletzungen der Zunge

O O 0O

Tonischer Anfall:

Bei tonischen Anfallen verkrampfen ein oder mehrere GliedmaRBen; Zuckungen tre-
ten erst einmal nicht auf. Der Erkrankte verharrt in der verkrampften Kérperhal-
tung, manchmal kommt es zu Laut-AuRerungen. Das Bewusstsein kann erhalten
sein, muss aber nicht unbedingt. Verletzungen treten dann auf, wenn ein Anfall oh-
ne Vorwarnung auftritt; der Betroffene kann durch die plétzliche Verkrampfung
stlirzen. Die Anfallszeit eines tonischen Anfalls beschrankt sich meist auf 1-30 Se-
kunden.
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Dynamische fokale Anfalle:

Regelmalige Zuckungen der Gliedmalen finden statt, das Bewusstsein bleibt nicht
erhalten. Tonische wie klonische Anfille kdnnen primar generalisiert ( = pl6tzliche
Ausbreitung Uber das ganze Gehirn ) oder sekundar generalisiert ( = Beginn an einer
Stelle = Ausbreitung ) auftreten.

Absence:

Eine sehr milde Anfallsform bezeichnet man als Absence; sie ist gekennzeichnet
durch eine plotzliche Bewusstseinspause mit Innehalten bei einer gerade durchge-
fihrten Handlung. Rhythmische Zuckungen der Augenlider finden gelegentlich statt,
jedoch auf geringem Niveau. Ausgepragte Bewegungen, Verkrampfungen oder ein
Grand Mal Anfall sind auszuschlieSen. Die Absence dauert meist nur einige Sekun-
den und endet genauso pl6tzlich wie sie begann. Absencen werden oft als ,Ver-
traumtheit” verkannt.

Fokale Anfille (Partialanfille):

Fokale Anfdlle mit elementarer Symptomatik (einfache fokale Anfalle):

Motorische Herdanfalle
Versive und posturale Anfdlle
Inhibitorische Anfalle

Somatosensorische Herdanfalle

O O 0O 0O o

Sensorische Herdanfélle

Fokale Anfalle mit komplexer Symptomatik:

O Komplexe Partialanfalle

Psychomotorischer Anfall:

Diese Anfallsform wird durch eine Umdammerung des Bewusstseins und merkwiir-
dige sinnlose Verhaltensweisen definiert, die sehr unterschiedlich auftreten kon-
nen; wiederum kann sich beim einzelnen Kranken von einem Anfall zum anderen
dies oft regelhaft wiederholen.
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Merkmale fiir solche Verhaltensweisen sind:

z2.B. hektische Bewegung(en) / Herumnesteln an der Kleidung,
Schmatz-Bewegungen / Schmatz-Gerausche,

LautdulBerungen wie Brummen oder Lachen 0.4,

Wechsel der Gesichtsfarbe oder des Gesichtsausdrucks

O O OO

Anfall beim Saugling:

Anfalle bei Sduglingen und Kleinkindern sehen nochmal unterschiedlicher aus als bei
Jugendlichen oder Erwachsenen. Auch die Intensitat ist anders gewichtet. Es sind in
diesem Fall 6fter Blitzanfalle, bei denen das Kind schlagartig zusammenzuckt; dabei
wirft es ruckartig die Arme hoch und beugt Kopf und Rumpf. Diese Blitzanfalle sind
kurz, jedoch sehr intensiv.

2.2.4 Behandlung

Kann man (und soll man) eine Epilepsie behandeln?

Die Epilepsie gilt als eine Erkrankung, die besonders im Alltag sehr hinderlich sein
kann; deshalb ist es vonnoéten, sie nicht auf die leichte Schulter zu nehmen. Man
sollte sie so schnell wie méglich behandeln, denn man gefahrdet nicht nur sich
selbst, sondern in bestimmten Situationen auch seine Mitmenschen.

Griinde fiir eine Behandlung:

0 Unglickliche Stirze fiihren bei Anféllen zu Verletzungen.

0 Anfalle kénnen erhebliche Schwierigkeiten am Arbeitsplatz, in der Familie
und in der Freizeit auslosen.

O Beim ungesicherten Schwimmen kann man bei einem Anfall ertrinken.

0 Wer Anfiélle hat, darf nicht Auto fahren.

0 Viele Arbeitsplatze, z.B. an gefahrlichen Maschinen, bleiben fiir Menschen,
bei denen die Anfélle ohne Vorzeichen auftreten, verschlossen.

O Léanger als 15 Minuten anhaltende groRe Krampfanfalle (sog. Status epilep-
ticus) konnen zu einer dauerhaften Hirnschadigung fihren.

0 Nach Anféllen kann fir mehrere Stunden die Konzentration gestort sein.
(Schul- und Berufsprobleme)

Ziel einer Behandlung ist grundsatzlich, die Epilepsie letztendlich komplett zu hei-
len
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Durch Medikamente versucht man, das Gehirn vor epileptischer Aktivitat abzu-
schirmen. Die entsprechende Dosis muss in der jeweiligen Behandlung mit Riick-
sprache des behandelnden Arztes erfolgen. Ein positives Ergebnis mit
Medikamenten zeigt, dass man durch sie Epilepsie dauerhaft besiegen / heilen
kann.

Dauerhafte Anfallsfreiheit ermdglicht bessere Chancen auf ein dauerhaftes Aushei-
len der Epilepsie.

Nicht alle Behandlungen sprechen gleich gut auf die jeweilige Epilepsie an. Grund ist
oft die Art und Starke der Erkrankung. Manchmal hat man solch guten Erfolg, dass
90 % der Betroffenen anfallsfrei werden, bei anderen wird nur ca. ein Drittel kom-
plett geheilt. Falls ein Epilepsiekranker unter Behandlung mehrere Jahre anfallsfrei
bleibt, besteht eine gute Chance, dass sein Gehirn ,verlernt”, Anfalle aufzurufen.
Man kann dann versuchen, die Medikamente entsprechend abzusetzen. Wenn dies
gelingt, ohne dass wieder Anfalle auftreten, gilt die Epilepsie als ausgeheilt.

Geht es auch ohne Medikamente?

Es ware nur in speziellen Fallen zu empfehlen, Medikamente nicht zu nehmen. Oft
wadre eine gezielte Veranderung des Lebensstils ganz hilfreich (z.B. Schlafgewohn-
heiten). Manche Betroffene lernen, beginnende Anfalle mit Hilfe psychotherapeuti-
scher Verfahren zu unterbrechen. Das ist nur moglich, wenn der Epilepsiekranke
den kommenden Anfall ahnt (Aura). Letztendlich kann man Uberprifen, ob eine
operative Entfernung des kranken Hirnabschnittes eine Chance darstellen kdnnte,
die jeweils vorliegende Form der Epilepsie zu heilen.

Ein Beispiel: Frau S. hat Anfalle, die mit einem Kribbel-Gefiihl im rechten Arm be-
ginnen (Aura) und nach etwa 10 Sekunden in einen generalisierten Anfall Gberge-
hen. Frau S. hat festgestellt, dass sie den generalisierten Anfall verhindern kann,
wenn sie nicht an das Kribbel-Gefiihl denkt, sondern sich auf ein ganz bestimmtes
angenehmes Musikstiick aus ihrer Kindheit konzentriert.

Viele Betroffene wissen, unter welchen Umstanden ihre Anfalle oft auftreten, und
versuchen, diese Umstande zu meiden.
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Medikamente:

Die Verkaufsnamen der Medikamente sind von den Arzneimittelfirmen ,frei erfun-
den” worden. Fiir die Wirkung gegen Anfélle ist ein Wirkstoff verantwortlich, dessen
Name auf der Medikamentenschachtel angegeben ist. Jede Tablette enthilt eine
bestimmte Menge des Wirkstoffs, beispielsweise die Medikamente , Trileptal” und
»Timox“ enthalten beide den Wirkstoff ,Oxcarbezapin in einer Menge von 400 mg
(0,4 g). Sie werden von verschiedenen Firmen hergestellt.

(Auszug aus den Informationstafeln Epilepsie Dr. Specht/Prof. Dr. Altrup)
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2.2.5 Heilungschancen

Ab wann gilt eine Epilepsie als geheilt?

Epileptische Anfalle sind unspezifische Reaktionen des Gehirns auf eine Fille von
moglichen schadlichen Einwirkungen; deshalb kann jedes Lebewesen mit einem
entsprechend entwickelten Zentralnervensystem epileptische Anfdlle bekommen.
Zwischen 5 und 10% der Bevolkerung haben aus verschiedenen Griinden ein erhéh-
tes Risiko, an Anfallen zu erkranken. Ein einzelner Anfall macht noch keine Diagnose
Epilepsie, insbesonders dann nicht, wenn sich ein Ausloser dafiir definieren lasst. Es
ist heute Ublich, die Diagnose Epilepsie dann zu stellen, wenn jemand mindestens 2
unprovozierte Anfille erlitten hat. Dies ist aber letztlich eine willkiirliche Uberein-
kunft. Der Grund fiir sie ist, dass unter dieser Voraussetzung meistens noch weitere
unprovozierte Anfélle folgen werden. Zwischen den Anfallen ist der Patient in der
Regel symptomfrei. Im streng wissenschaftlichen Sinn beschreibt die Diagnose da-
her nicht mehr - aber auch nicht weniger - als eine mehr oder weniger hohe, oft
sehr hohe Wahrscheinlichkeit, dass in Zukunft weitere Anfalle auftreten werden.

Hieraus ergibt sich deutlich, dass Heilung dhnlich schwierig zu definieren ist. Die
grundsatzliche Fahigkeit des Gehirns, Anfdlle zu produzieren und ggf. das individuell
erhohte Erkrankungsrisiko bleiben selbstverstandlich immer bestehen. Auch eine
Wiedererkrankung bei entsprechenden Ursachen ist grundsatzlich moglich - wie bei
den meisten Krankheiten. Es bedirfte also auch fiir die Feststellung der Heilung ei-
ner praktikablen Ubereinkunft, die bisher aber noch nicht getroffen wurde. Sie
konnte z.B. darin bestehen, dass von Heilung gesprochen wird, wenn mit hoher
oder sehr hoher Wahrscheinlichkeit keine weiteren Anfélle mehr zu erwarten sind.
Dies ist nach langer anfallsfreier Zeit moglich, die man nicht kiirzer als 2 Jahre und
nicht langer als 5 Jahre ansetzen wiirde. Dabei kann der Vorbehalt gemacht werden,
dass die Medikamente abgesetzt sein missen, bevor man Heilung annimmt. Bis da-
hin kénnte von einer bedingten Heilung gesprochen werden. Wenn man dies be-
riicksichtigen will, muss ein zweites Zeitkriterium der Anfallsfreiheit ohne
Medikamente eingefiihrt werden, das man sinnvollerweise mit 1 Jahr ansetzen
konnte.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass es eine gliltige Definition von Heilung einer
Epilepsie nicht gibt. Eine kaum angreifbare Definition kdnnte jedoch sein, dass ein
Patient als geheilt gilt, der seit mindestens 5 Jahren anfallsfrei ist, davon mindestens
das letzte Jahr ohne Medikamente.
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2.3 Patienten-Foren

Epilepsie ist keine seltene Erkrankung und wird auch recht offen in der Gesellschaft
aufgenommen und professionell behandelt. Grund fiir diesen Erfolg sind die heutigen
modernen Medien, die einen nutzvollen Austausch zwischen Patient und Patient erge-
ben aber auch manchmal direkten den Austausch mit dem jeweiligen Arzt vermitteln.

Zu diesen genannten modernen Medien zahlen “Patienten-Foren”, Selbsthilfegruppen
und spezielle Themen bezogene Internetseiten wie das IZE (Informations-Zentrum
Epilepsie).

Durch diese Hilfswerkzeuge kann sich ein Erkrankter vorerst selbst informieren bevor
er moglicherweise danach zum Arzt geht oder auch sich - wenn bereits in Behandlung -
selbst um schnellstmoglichen Erfolg kimmern, d.h. sich tGber Selbsthilfegruppen in-
formieren oder mit anderen Patienten in Foren austauschen.

Selbsthilfegruppen:

In erster Linie sollte man sich nicht von dem Wort ,Selbsthilfegruppe” abschrecken
lassen. Man sollte Mut und Vertrauen haben, sich fiir eine Kontaktaufnahme zu ent-
scheiden und sich dieser Selbsthilfegruppe zu widmen.

Nur: Je eigenstandiger die Suche und Entscheidung fiir Selbsthilfe hervorkommt, desto
grofRer wird dann der Erfolg. Das Klischee, dass nur Personen mit einer gestoérten Per-
sonlichkeit oder dahnlich dort erscheinen, ist keinesfalls gegeben.

Selbsthilfegruppen sind andererseits nicht fir jeden Betroffenen hilfreich. Da oft
schwer behandelbare Menschen zusammenfinden, kann fiir diese Patienten mit einer
gut behandelbaren Epilepsie ein falscher, negativer Eindruck entstehen.

Alleine wenn man den Suchbegriff in “google” eingibt, so findet man auf Anhieb schon
Uber 250.000 Treffer. Treffer und Ergebnisse, die auf Verbdande oder Verzeichnisse
hinweisen.

Man kann also sicher sein, dass es hochserios zugeht.
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Einer der empfohlen Seiten ist Epilepsie-online.de:
, http://www.epilepsie-online.de/?docid=597 ,,.

Hier hat man die Moglichkeit, mit Hilfe einer Such-Maschine alle Epilepsie-
Selbsthilfegruppen in Deutschland auffinden zutkénnen.

epilepsic-onlite.de =

informieren — beratein — mitmachen

Wir liber uns
Informieren

Aut ldem Regelung

Kiassifikation bel Epilepsion Verzeichnis aller Epilepsie-S

elbsthilfegruppen in Deutschland

Geschichte der Epilepsie Dieses Verzeichnis aller EpilepsielSelbsthilfegruppen in Deutschland ist immer auf dem
Epilepsie-Selbsthilfe-Zeitung aktuellsten Stand.
Informationsbroschiren

Notfallauswels Sollte ihre Selbsthilfegruppe fehlenybitten wir Sie, uns eine info(at)epilepsie-online.de
ch i zuzusenden, mit der kompletten Angchrift, Telefonnummer und der Kontaktperson der
eckliste fir den Arztbesuch B o B
Beraten Gruppe. Wir werden diese sobald wik méglich mit aufnehmen.

Mitmachen In jeder Liste kénnen Fehler sein, augh in dieser. lhre Mithilfe ist uns wichtig.

Wir hoffen, Sie finden einen Anspreclpartner in ihrer Ndhe. Ansonsten geben wir Hilfen

und Keontakte zur Grilndung neuer Grigppen. Wir helfen lhnen per info(at)epilepsie-
m online.de oder im Diskussionsforum

jerne weiter.
E-Mai-Adresse eintragen und immer Diese Liste ist fir den eigenen Bedarflgedacht. Weitere &ffentliche Verwendung benotigt

gut informiert sein: _ unserer Zustimmung.
| = Sie kénnen durch die AdressSuche nadh der Stadt oder der Postleitzahl in ihrer Ndhe
suchen.

Hier kénnen Sie nach Epilepsie-Selbsth§fegruppen und Beratungsstellen suchen:

Bitte geben Sie eine PLZ mit mindestens 2 Ziffern oder einen Suchbegriff mit mindestens 3 Buchstaben ein

Suchbegriff suchen

& A 9 D A

Abbildung 3: Epilepsie Selbsthilfe-Gruppen


http://www.epilepsie-online.de/?docid=597
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Diskussionsforen

Diese speziellen Foren besitzen eine dhnliche bis dieselbe Gewichtung wie die Selbst-
hilfegruppen.

Besondere Fragen kénnen offen und an ein breites Publikum gestellt werden.

Die Beteiligung bezieht sich auf Erkrankte / Betroffene und Angehdorige aber auch
ebenfalls auf Arzte und Sozialarbeiter. Die Teilnahme an diesen Fragen, Unterhaltun-
gen oder Diskussionen ist natirlich kostenlos und nicht verpflichtend.

Viele Internetseiten, die liber das Thema Epilepsie informieren, bieten auch gleichzei-
tig ein entsprechendes Forum an.

Die Seite
epilesie-online.de informieren-beraten-mitmachen
(http://www.epilepsie-online.de/ )

ermoglicht diesen speziellen Informationsaustausch tber ein Forum.

Um einen kleinen Einblick zu bekommen, kann man vorhandene Diskussionen in dem
Forum nachlesen oder verfolgen. Es ist nicht zwingend notwendig, angemeldet oder
registriert zu sein.

Jedoch auch hier wiederum: fir eine vollstandige Nutzung des Diskussionsforum ist zur
»vollwertigen” Teilnahme eine Registrierung erforderlich.

Der User erstellt einen Benutzernamen, gibt seine E-Mail Adresse an und ein von ihm
ausgewahltes Passwort. Wichtig flir den User zu wissen ist: der Benutzername darf
nicht identisch mit dem Namen einer anderen Person sein.

Nachdem die Registrierungsdaten erfolgreich eingegeben wurden erhilt der User tiber
seine angegebene E-Mail Adresse einen Aktivierungslink. Durch diesen Vorgang wird
sein Passwort freigeschaltet und er kann sich dann auf der Startseite vom Diskussions-
forum mit dem entsprechenden ausgewahlten Passwort einloggen.

Nun erhélt der User die Features / Moglichkeiten, auf Fragen / Kommentare zu ant-
worten oder selbst Nachrichten zu erhalten und natirlich selbst umgekehrt Nachrich-

ten zu versenden.


http://www.epilepsie-online.de/
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2.4 Internet und Datenbanken

Durch Internet und die Moglichkeit, sich hierdurch entsprechend zu vernetzen, haben
Interessengruppen zunehmend die Mdoglichkeit, sich ,,zusammenzutun” und gegen

falsche Entscheidungen zu kampfen.

Beispielsweise gibt es eine strittige Entscheidung des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses (G-BA) Ol iiber ,Nicht Zusatznutzen neuer Arzneimittel”. (Beispiel: PERAMPANEL
121), die an Epilepsie Erkrankte betraf, die mit dem Medikament Perampanel behandelt
wurden und darauf ,,gut ansprachen” (Vertraglichkeit, keine / kaum Nebenwirkungen

usw.). ...

Dieses Medikament wurde vom G-BA quasi als ,,ohne Zusatznutzen” gestrichen, wo-
rauf Firma Eisai im Juni 2013 entschied, das Arzneimittel in Deutschland nicht mehr
anzubieten. Die Versorgung der Epilepsiepatienten mit dem Medikament Perampanel

ist jedoch - trotz des Riickzuges des Unternehmens - sichergestellt.

Dies ist als erheblicher Erfolg fir die betroffenen Patienten zu bewerten!

Ll «[ . Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist eine juristische Person des &ffentlichen

Rechts und wird von den vier grol3en Spitzenorganisationen der Selbstverwaltung im deut-
schen Gesundheitswesen gebildet: der Kassendrztlichen und Kassenzahnarztlichen Bundesver-
einigung, der Deutschen Krankenhausgesellschaft und dem GKV-Spitzenverband. Neben diesen
vier Tragerorganisationen sind Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter antrags- je-
doch nicht stimmberechtigt an allen Beratungen beteiligt.

Der G-BA wurde am 1. Januar 2004 durch das Gesundheitsmodernisierungsgesetz errichtet ...
Rechtsgrundlage der Arbeit des G-BA ist das Fiinfte Sozialgesetzbuch (SGB V) ...]“

=2 Perampanel ist ein Wirkstoff zur Behandlung von Epilepsien (Antikonvulsivum) und als

solcher fiir die Zusatztherapie fokaler Anfdlle mit oder ohne sekunddre Generalisierung bei

Epilepsiepatienten ab zwolf Jahren zugelassen. Die Zulassung durch die EU-Kommission erfolg-

te im Juli 2012. Perampanel (Handelsname chompa@) unterliegt der Verschreibungspflicht.. ...]


http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Eisai_%28Unternehmen%29
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Antikonvulsivum
http://de.wikipedia.org/wiki/Epilepsie
http://de.wikipedia.org/wiki/Europ%C3%A4ische_Kommission
http://de.wikipedia.org/wiki/Verschreibungspflicht
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Ein weiteres gutes Beispiel von via Internet leicht zuganglichen sehr nitzlichen Daten-
banken ist das Vagus Nerve Register (VNS Register).

Es ist z.B. auf folgender URL erreichbar: http://controlled-trials.com/ISRCTN72921325

Therapie-Evaluierung ist hierbei eine sehr niitzliche und wichtige Teil-Funktion, auf die
hier jedoch hier nicht naher eingegangen wird.

[EY] - Trdresistiaton
(PR - Umeawe isenancation scheme
REGISTER ®  \Sbemasicast

Foare | vy detadls | SRCTH Register | mBCT | Baks | Ihumation | news

Franch Vagus Nerve stimulaton (VNS) Epilepay Registry

Fronch vagus Henve stmuiaben (V143) Epdepss Registy
A POSIMAIIE 1ong-Brm. Prospecive, 035 envabonal, mut-sds cutcome shdy VAEE Thacapy i France

i
]
H
5

Thes g i3 denigeants saies wih pan
inciucireg aduncive VIS Therapy SHEUEs Iauency, SeCUte savery, Quaiy of e, heai siatus and safely wil o4 evalsodad T pesalts of iy shedy wil o B
Therapy for patients wilh #pih Lk assessment

sinca 1038 This 4, Tee pstests 12 o ot S

Sncve VS Thatagy wilh a0l
pancgason
7 27 mostha (2 vk pre-impdant & pastimpk 8, %2 16 and 24 montrs e foowing Bems wal ba assessed Seure
Therapy swice

hars is e S0y run Yom?
Thie atudy wel ate place in 16 prasslecied hespals acioss France

"When is Toe study starng andRow iang is B especied o an foe?
The sty statedin 1 201330

Abbildung 4: Vagus Nerve Register (VNS Register)™

M http://controlled-trials.com/ISRCTN72921325


http://controlled-trials.com/ISRCTN72921325
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://controlled-trials.com/ISRCTN72921325
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2.5 PubMed: Datenbank fiir Arzte

PubMed stellt quasi eine aktuelle Ubersicht iber die Welt-Gesamtliteratur auf medizi-
nischem und biotechnologischem Gebiet dar.

PubMed ist eine umfassende biomedizinische Datenbank des National Center for Bio-
technology Information (NCBI) und Teil des ,NCBI Entrez Retrieval System”.

PubMed stellt im WWW {iber 14 Million bibliografische Zitate der MEDLINE Datenbank
bereit und verlinkt diese mit der Originalliteratur und anderen Datenquellen (z.B. DNA
/ Protein / Online Mendelian Inheritance in Man (OMIM)). Es werden Artikel aus ca.
5.300 internationalen medizinischen Zeitschriften erfasst und ausgewertet.

In der heute vorliegenden Form existiert Medline seit 1966; die Zitate umfassen zum
groflen Teil auch die Zusammenfassungen der Artikel (Abstracts).

Im nachhinein wurden Artikel bis zuriick in’s Jahr 1947 geeignet erganzt.

Inzwischen ist PubMed zum primaren System der Literatursuche im biomedizinischen
Bereich geworden.

Durch die Kombination der ansonsten nicht sinnvoll einzuordnender Artikel / Hinter-
grund-Information mit dem Wissen des behandelnden Arztes erreicht man eine — ohne
die Modernen Medien — nicht darstellbare und erreichbare Optimierung der Therapie.

2.5.1 Der Internet-Auftritt / die Anwendung PubMed

Die US National Library of Medicine (NLM) bietet mit PubMed einen kostenfreien
und komfortablen Zugang zur Medline-Datenbank an.
Der Zugang erfolgt tiber die Homepage der UB:
www.ub.uni-leipzig.de Datenbanken (DBIS) Suche: PubMed
oder
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?otool=ideubllib
(Spezieller Zugang mit UBL-Volltextlink, Gber den man auf die Artikel-Volltexte
zugreifen kann.)

Pubmed ist eine einfach und fir den ,,normalen” Benutzer relativ leicht zu handha-
bende, Internet basierende Anwendung, die sowohl fir Facharzte als auch fiir Pri-
vatleute zugdnglich ist.

Sie ist fur die Verwendung mit Standard-Internet-Browsern entwickelt (also Internet
Explorer, Firefox etc.), hierfiir optimiert und frei im Web verfigbar.


http://www.ub.uni-leipzig.de/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?otool=ideubllib
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PubMed benutzt als Trager-Datenbank die Datenbank MEDLINE, welche die Berei-
che Medizin, Zahnmedizin, vorklinische Facher, Gesundheitswesen, Krankenpflege,
Tiermedizin u.a., aber auch Randbereiche wie Biologie, Biochemie, Psychologie oder
Sportmedizin umfasst.

Medline selbst ist eine Literturdatenbank, fir die mehr als 5.200 biomedizinische
Zeitschriften ausgewertet werden.

Sie wird unter dem Schirm der National Library of Medicine (NLM) mit Sitz in Be-
thesda (USA-Staat Maryland) erstellt und betrieben.

Zusatzlich bietet PubMed den Zugang zu neuen, noch nicht vollstandig bearbeiteten
MEDLINE-Zitaten. Darliber hinaus werden , Links” zu verwandten Artikeln und zu Ar-
tikeln im Volltext angeboten.

Zu den weiteren ,Links“, auf die man ggf. (automatisch) weitergeleitet wird, zahlen
Internet-Seiten / Anwendungen wie:

e Medline (PubMed=Public Medline)
e National Library of Medicine- NIM
¢ Index Medicus

Die Erscheinungsform lauft unter der Bezeichnung = Online-Datenbank und wird
vom Datenbank-Typ als Aufsatzdatenbank mit Fachbibliographie gefiihrt.

Nach momentanem Stand werden folgende Fachgebiete abgedeckt / angeboten:

e Biologie

e Medizin (incl. Zahnmedizin und Veterindrmedizin)

e Pharmazie

e Psychologie

e Sport

e Verfahrenstechnik, Biotechnologie, Lebensmitteltechnologie

Der Berichtzeitraum aller hinterlegten Aufsatze / Artikel geht zurtick bis 1947 und
wird standig aktuell weitergepflegt.
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2.5.2 Durchfuhren einer Recherche

Recherchevorbereitung

Zum Durchfiihren einer Recherche empfiehlt sich dringend schrittweises Vorgehen
mit guter Vorbereitung:

1. Fragestellungen definieren

2. Suchbegriffe erarbeiten

3. Suchbegriffe Gbersetzen

4. Ggf. Suchbegriffe verfeinern / einengen / konkretisieren
Ad 1. Fragestellungen definieren:

Zu Beginn einer Recherche ist es notwendig, sich Gedanken Uber das Thema zu ma-
chen, zu dem man Literatur bendtigt. Dazu empfiehlt es sich, Fragestellungen zu
Uberlegen, die das Thema ein- und abgrenzen und die es ermoglichen, gezielt In-
formationen zu erhalten.

Ad 2. Suchbegriffe erarbeiten:

Auf Grundlage der Fragestellungen bedarf es nun der Zusammenstellung von Such-
begriffen. Dabei sollten auch Synonyme der ausgewahlten Begriffe mit einbezogen
werden.

Hilfsmittel: Roche Lexikon Medizin: http://www.tk.de/rochelexikon/

Ad 3. Suchbegriffe libersetzen:

In PubMed sind alle Nachweise ausschlieBlich in englischer Sprache erfasst. Deshalb
ist es erforderlich, die Suchbegriffe in‘s Englische zu libersetzen.

Hilfsmittel: HEXAL Englisch Worterbuch Medizin:
http://www.englischwoerterbuch-medizin.de/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?otool=hebis
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Weitere Freie Zugdnge: zu MEDLINE Gber DIMDI, Recherche nach Abstracts kos-
tenlos, Volltexte kostenpflichtig

Suche / Suchvorgang / Recherche:

Nachfolgend werden beispielhaft einige wenige Suchschritte mit Screenshots er-
ldutert.

Die Suche erfolgt sehr einfach, man kann in der Suchzeile der Startseite einen
freien Begriff eingeben oder ein Stichwort in englischer Sprache. Wenn sich die
Suche nach einem speziellen Autor richtet, so muss man den Nachnamen oder
die Initialen eingeben: ,,murphy gj“.

Bei der Suche nach nicht englischsprachigen Artikeln ist es zu empfehlen, mit
dem Englisch Uibersetzten Titel entsprechend zu suchen.

Die Recherche wird aktiviert mit dem “Search“-Button.
Eingabe von “Lenno” liefert als Ergebnis-AuswahPays der pubmed-Datenbank die

auf nachfolgendem Screenshot dargestellten Treffer:

= NCBI Resources (v How To [+ Sign in to NCBI
Pl.lblmed._go.' [PubMed 3] Lenno j@
E.'f.:!.“."iﬁ:]’i:’ ;’ Eﬁ‘"e lennox Help
E
lennox gastal
lennox-gastaut’

lennox-gastaut syndrome
[ATINEY lennox gastaut syndrome
MEDLINgRuAt gastaut syndrome review
Tull-tend clobazam lennox

treatment lennox-gastaut syndrome a
lennox gastaut treatment
clobazam lennox gastaut
rufinamide lennox

Using PubMed

update on the management of lennox-gastaut syndrome

PubMed Quick Start Guide rufinamide lennox gastaut
Eull Text Articles. lennon-dumenil

PubMed FAQs lennon-dumenil am
BubMed Tutorials topiramate lennox

IS lennox-gastaut syndrome treatment
New and Noteworthy £
pseudo lennox

lennox-gastaut syndrome review

lennon

Tumn off

You are here: NCBI > Literature > PubMed Write to the Help Desk

Abbildung 5: Startseite einfache Suche

[ http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical


http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical
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Beim Anklicken von , Lennox-Gastaut” werden dann z.B. insgesamt 910 Treffer / Su-
chergebnisse gefunden bzw. angeboten.

=] Re Sign in to NCBI
P“blmed gov | PubMed +]|"Epileptic encephalopathy, LengesGastaut type"[Supplementary Concept] OR "Epileptic encephalol” | [Elal
Nokioras stk of ot [ IRSS Savesearch Adysffoed Help
Show additional filters Display Settings: [%] Summary# per page, Sorted by Recently Added Send to: Filters: Manage Filters
Article types J— I -
Clinical Trial Results: 1 to 20 of 910 Page[1 |ofd8 MNext> Last>» FInd related data
Revi Database: | Select =

svisw [ Networks underlying paroxysmal fast activity and slow spike and wave in Lennox-Gastaut
More.... 1. syndrome.
Text availability Pillay N, Archer JS, Badawy RR, Flanagan DF, Berkovic SF, Jackson G.
Abstract available Neurology. 2013 Jul 17. [Epub ahead. of print]
Free full text available ;’\;g.éi?[zﬁg:g [PubMed - as supplied by publisher] Search details -
Full text available - "Epileptic encephalopathy, m

= Lennox=-Gastaut type"

Publication [ Outcomes of epilepsy surgery in childhood-onset epileptic encephalopathy. [Supplementary Concept] OR 1
dates 2. LeeYJ, Lee JS, Kang HC, Kim DS, Shim KW, Eom $, Kim HD. "Epileptic encephalopathy, e
5 years Brain Dev. 2013 Jul 11. doi:pii: S0387-7604(13)00201-5. 10.1016/.braindev.2013.06.010. [Epub ahead of print] Lennox-Gastaut type"[All Fields]
10 years PMID: 23850002 [PubMed - s supplied by publisher]
Custom range... Related citations Search See more..
Species [ Lennox-Gastaut Syndrome Symptomatic to Hypothalamic Hamartoma: Evolution and Long-term
Humans 3. Qutcome Following Surgery. Recent activity -
Other Animals Pati §, Deep A, Troester MM, Kossoff EH, Ng YT. Turn Off Clear

Pediatr Neural. 2013 Jul;49{1):25-30. doi: 10.1016/.pediatrneurol.2013.03.016.
PMID: 23827423 [PubMed - in process]
Related citations

Q "Epileptic encephalopathy, Lennox-Gastaut

Clear all type"[Supplementary Con... (%10) PubMed

lennox-gastaut syndrome (910]
Show additional filters Q 9 ¥ (910)

L) West syndrome. microcephaly, grey matter heterotopia and hypoplasia of corpus callosum due to a fusties
4. novel ARFGEF2 mutation. Q_ epilepsy and (140665)
Banne E, Atawneh O, Henneke M, Brockmann K, Gartner J, Elpeleg O, Edvardson S. PubMed
J Med Genet. 2013 Jun 28. [Epub ahead of print] [E PubMed Help - PubMed Help

PMID: 23812912 [PubMed - as supplied by publisher] Bookshelf
Related citations
See more..

Abbildung 6: Ergebnis , einfache Suche” +,,Lennox-Gastaut“

Reiht man einfach verschiedene Suchbegriffe aneinander, so wird in der Datenbank
nach einem komplizierten internen = Algorithmus (, kiinstliche Intelligenz”) diese An-
einanderreihung der Suchbegriffe in eine recht komplexe Suchstrategie , Uibersetzt”.

Als Ergebnis erhdlt man dann u.U. viel zu viele Treffer.

Um diese viel zu groRe Trefferzahl zu reduzieren ist es notwendig, die Suchstrategie zu
optimieren / konkretisieren.

Bei “Search Details” im unteren Bildschirmbereich ist dies moglich. Man hat den Vor-
teil, selbst eine URL zur Trefferliste generieren zu kdnnen. Vorteil ist, dass auf einer
Homepage aktuell hinterlegte Ergebnisanzeigen aufgerufen werden kdnnen und man
direkt auf die jeweilige Homepage weitergeleitet wird.

Da das Durchsuchen von insgesamt 910 gefundenen Stellen u.U. zu zeitaufwandig ist,
so kann man diese Suche eingrenzen / konkretisieren / detaillieren.

Bl http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical


http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical
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Die Konkretisierung der Suche kann nun einfach Gber die Aneinanderreihung von
Suchbegriffen im normalen Suchfenster erfolgen.

,Fortgeschrittene” User, die sich v.a. bei Abfragemechanismen relationaler Datenbank-
Systeme auskennen, konnen hierzu auch im Feld ,,Query Translation” (rechts unten auf
dem Bildschirm) sogar manuell die Suchanfrage erganzen / konkretisieren und hier-
durch die Vielzahl der Treffer auf ein sinnvolles MaR reduzieren.

UM g

"Epileptic encepwpathy, Lennox-Gastaut type"[Supplementary Concept] OR "Epileptic encephalo| |m
US_MBIN Library of Medicine Advanced

Search Detalls

"Epileptic encephalopathy, Lennox-Gastaut type'[Supplementary
Concept] OR "Epileptic encephalopathy, Lennox-Gastaut type"
[All Fields] OR "lennox gastaut syndrome”[All Fields]

igfencephalopathy, Lennox-Gastaut type"[Supplementary Concept] OR "Epileptic encephalopathy, Lennox-Gastaut type"[All Fields] OR "lennox
ndrome"[All Fields]

Abbildung 7:Suchmaske detaillierte / verfeinerte Suche

Ebenfalls ldsst sich eine URL (= Internet-Adresse) zur Trefferliste erzeugen, die man
auch hinterlegen kann; die Ergebnisanzeige, die man anklickt, ist dann immer aktuell.

Flr die Such-Konkretisierung ist die bei mathematischer Schreibweise tbliche Ver-
knlipfung OR oder AND entsprechend einzufiigen sowie der zusatzliche Suchbegriff in
Anflhrungs- und Schlusszeichen zu setzen.

Bsp.: OR ,children”.

Die Trefferzahl erhoht sich durch diese Erganzung auf: Results: 1 to 20 of 738271

2l http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical


http://de.wikipedia.org/wiki/Perampanel#cite_note-8
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/clinical
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wiahrend sie sich bei AND ,children” auf : Results: 1 to 20 of 377

deutlich reduziert.

Dies ist bei relationalen Datenbank-Systemen Ublicherweise verwendete Syntax, auf
der PubMed (bzw. Medline) aufgesetzt sein muss, um die hohe Bearbeitungsge-
schwindigkeit zu erzielen, die man bei Eingabe / Abfrage beobachtet.

Noch effizienter kann der Recherchierende mit dem Feature “Advanced Search” quasi
beliebig viele Suchbegriffe gezielt in vordefinierten (Such-)Feldern miteinander ver-
kntpfen.

Fortgeschrittene Suche (,,Advanced Search”) ist auf der URL
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced

direkt eingebbar:

Virtuoser Umgang / virtuose Bedienung des Literatur-Recherche-Tools Pubmed wird
im Rahmen von gezielten Schulungen (z.B. MHH-Bibliothek in Hannover) angeboten.

Man kann sich unter MyNCBI ein eigenes, kostenfreies Konto erstellen und dann Er-
gebnisse und Suchstrategien auf diesem Konto abspeichern; hierdurch kann man - un-
abhédngig von Ort und Zeit - auf diese Information(en) zugreifen.

Sucht man noch weitere Beschreibung(en), so findet man bei google-Suche auf Anhieb
mehrere unterschiedlicher Ausfiihrlichkeit.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
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3 Diagnosefindung

3.1 Klassische Diagnose-Methoden

Zusammenfassung
Das EEG ist ein Funktionsdiagramm, das die Hirnrindenaktivitat erfasst.

0 Epilepsietypische Potentiale bestehen in Spitzen (spikes), Spitze-Welle-
Komplexen (Spike-wave- Komplexen = SW-Komplexen) und steilen Wellen
(sharp waves) mit und ohne langsame Nachschwankung.

0 Die zwischen EEG-Befunden und Anfallsformen zu beobachtenden Beziehungen
entsprechen statistischen Erfahrungswerten.

0 Das Auftreten epilepsietypischer Potentiale im EEG bedeutet nicht, dass eine Epi-
lepsie vorliegt.

0 Ein unauffalliges EEG schlieRt eine Epilepsie nicht aus.

Es kommt oft vor, dass das Gehirn zu unterschiedlichen Zeitpunkten unterschiedlich
reagiert; daher werden verschiedene EEG-Ableitungen unterschieden:

Spontan-
schlaf-
EEG

Standard-
EEG

Schlafent-
zugs- /
Schlaf-

EEG

Langzeit-
EEG

Monitoring

Abbildung 8: Klassische Epilepsie-Diagnose-Methoden
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3.1.1 EEG-Untersuchungen (Elektro-Enzephalo-Grafie)

Das EEG ist ein aktuelles Funktionsdiagramm, bei dem in erster Linie die Hirnstrom-
aktivitdt gemessen wird. Ein auffalliges - d.h. ein positives - EEG kann wertvolle und
diagnostisch wichtige Entscheidungen bzw. Hinweise liefern. Gerade bei Epilepsie,
Alzheimererkrankungen und Migrane ist dies sehr sinnvoll. Potentialschwankungen,
die durch die bioelektrische Tatigkeit im Gehirn entstehen, werden mit Hilfe der
Elektroden von der Kopfoberflache abgeleitet.

Im gesunden Zustand wechseln positive und negative Ladung in gleichmalRigem
Rhythmus. Wachheitsgrad und Alter kdnnen unterschiedliches Tempo hervorrufen.
Bei unkontrollierter Entladung ist dieser Rhythmus gestort; es kénnen sogenannte
,Krampfstrome” registriert werden. Dies geschieht in einer entspannten Situation;
der Patient liegt zum Beispiel in einem Sessel. Die EEG Untersuchung kann jederzeit
wiederholt werden und ist unschadlich und schmerzlos fir den Patienten. Eine spe-
zialisierte Arzthelferin fiihrt die EEG Untersuchung durch. Diese Behandlung dauert
etwa 20-30 Minuten.

EEG‘ [Elakiroenzaphalographis)

Haulalakiroden

— vorserstarker
ey SE r—:-h =

| o
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rgB: s |
o Ea e |

=g HE NS
N— = Hwdtml
L L

Elskiroanzephalograph

Abbildung 9: EEG Elektro-Enzephalo-Grafie
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Standard EEG:

Die Ableitung erfolgt an wachen Patienten, die sich in einer entspannten Position
befinden und ihre Augen geschlossen halten.

Es erfolgen absichtlich gezielte ,,Provokationen” fiir das Gehirn. Man bittet den Pa-
tienten mit Absicht zur Hyperventilation (vermehrtes Abatmen von CO,) und kon-
frontiert ihn mit einer Fotostimulation (Lichtblitze in unterschiedlicher Frequenz).

3.1.2 Schlaf-/ Spontanschlaf- / Schlafentzugs-EEG

Schlaf-EEG

Das Gehirn zeigt im Schlaf oft andere Funktion(en) auf als wenn es sich im Wachzu-
stand befindet. Aus diesem Grund kénne manche Veranderungen oder Verhaltens-
weisen nur im Schlaf genau festgestellt werden. Ein medikamentds eingeleitetes
Schlaf-EEG ist nochmals zu unterscheiden. Man wendet dies meist bei kleinen Kin-
dern an, die nicht in der Lage sind, sich ruhig und still zu verhalten. Durch das Medi-
kament wird die Hirnstromaktivitat beeinflusst; deshalb ist in solchen Fallen ein
Spontanschlaf-EEG zu empfehlen.

Spontanschlaf-EEG

Das Spontanschlaf EEG ist nicht einfach zu planen und verlduft wie der Name schon
sagt ,spontan”. Es wird in den meisten Fallen im Rahmen einer Langzeitableitung
erreicht. Das Ergebnis kann sich aber sehr wohl sehen lassen, denn es gibt die beste
Information Uber die tatsachliche Aktivitdt des Gehirns im Schlaf.

Schlafentzugs-Schlaf EEG

Das Besondere an dieser Art von Behandlung ist, dass der Patient eine ganze Nacht
wachgehalten wird. Im Falle von Kindern bezieht sich der Schlafentzug nur auf einen
Teil der Nacht. Eine deutliche Darstellung der Pathologie entsteht dadurch, dass das
Gehirn gezielt durch den Schlafentzug gereizt wurde.

Das Schlafentzugs-EEG bringt eine gewisse Gefahr mit sich: Krampfanfalle konnen
leichter entstehen; Grund dafiir ist die sinkende Krampfschwelle.
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Bei manchen Epilepsien kann die Diagnose mihelos anhand des Wach-EEG gestellt
werden ( Absencen ), bei anderen Epilepsien sind Schlaf-EEG absolut notwendig
(fokale Epilepsien).

Eine stationidre Uberwachung wihrend der gesamten Behandlung ist zwingend
notwendig. Da die Anderung der Aktivitat zwischen Wachzustand und Schlaf Auf-
schlisse zur Einordung der Epilepsie gibt, ware fir jeden Patienten empfehlens-
wert, zusatzlich zur Standard Ableitung sich mindestens einmal dem Schlafentzugs
Schlaf EEG zu unterziehen.

3.1.3 Video-EEG

Eine Video Aufnahme kann jederzeit wahrend einer Ableitung durchgeflihrt wer-
den. Mit Video-Hilfe kbnnen besondere Phanomene des Patienten - wie z.B. Blin-
zeln - genau mit dem EEG korreliert werden. Danach kénnen Anfalle verlasslich
bestatigt oder komplett ausgeschlossen werden.

3.1.4 EEG-Langzeitableitung

Bei dieser Variante werden dem Patienten die Elektroden auf dem Kopf festgeklebt.
Hinzu kommt, dass ein Aufnahmegerat, das wie ein Kassettenrekorder - fiir 24
Stunden oder evtl. langere Zeit - mitgetragen wird, alle Hirnstrome aufzeichnet. Im
Tagesverlauf kdnnen dann diese aufgezeichneten Hirnstrome genau untersucht
werden. Ziel ist es, die Anfalls-Symptome genau zu dokumentieren, um sie dann
spater in der Ableitung zu suchen. Ein Langzeit EEG sollte man anwenden, wenn
bestimmte Symptome nicht sicher als Anfélle zu beurteilen sind oder wenn in der
Therapie Probleme auftreten. Der Aufwand einer Ableitung ist sehr hoch; deshalb
sollte gut Uiberlegt werden, ob es Sinn macht und die Chance besteht, das fragliche
Symptom herauszufinden. Bei Symptomen, die sehr selten vorkommen, kann man
die Chance auf fast Null stufen.

Monitoring:

Bei schweren Fillen, denen ein Epilepsie chirugischer Eingriff in Erwagung gezogen
wird, kann ein Langzeit—Monitoring durchgefiihrt werden. Dies ist dhnlich dem
Langzeit EEG. Der Unterschied bezieht sich auf die synchrone Videoliberwachung.
Durch das Monitoring entstehen Anhaltspunkte zur Kldarung, ob die Epilepsie opera-
bel ist oder nicht.
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3.1.5 MEG-Untersuchungen (Magnet-Enzephalografie)

Das MEG steht fiir Magnet-Enzephalo-Grafie. Hierbei werden magnetische Signale
aufgezeichnet; diese werden durch Aktivitat der Nervenzellen des Gehirns gene-
riert. Ahnlich wie bei den Hirnstromkurven beim EEG bekommt man als Ergebnis
Kurven. Sie stellen die Aktiviat des Gehirns dar.

Ebenso wie das EEG ist das MEG ein reines Diagnosenverfahren, das keinerlei Strah-
lungen oder Nebenwirkungen besitzt. Es wird zur Klarung genutzt, indem Hirnstruk-
turen, die eventuell Anfalle erzeugen konnten oder an Anfallen beteiligt sind,
genauer untersucht werden. Neben Dokumentation der spontanen Gehirntatigkeit
konnen ebenfalls bei speziellen Fragestellungen Teile der Gehirnregion bestimmt
werden, die evtl. als Problem verursachend eingestuft werden. Diese moglichen
Gehirnregionen sind fiir die unmittelbare Verarbeitung von Berlihrung, Bewegung,
Horen und Sehen verantwortlich.

Abbildung 10: MEG: Problem verursachende Regionen
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Der Ablauf einer MEG Untersuchung:

Der Patient wird entweder im Sitzen oder Liegen untersucht. Dieser Ablauf erfolgt in
einem ruhigen und bequemen / entspannten Zustand. Die Magnetfeldsensoren, die
sehr empfindlich sind, werden an den Kopf herangebracht. Fiir die Untersuchung ist
eine 30 min(tige Vorbereitung notwendig. Die dann folgende Untersuchung wird in

mehreren Etappen gehalten. Diese dauern zwischen 10 und 30 Minuten.

Abbildung 11: Ablauf einer MEG-Untersuchung

Auswertung:

Um die Auswertung einer MEG- Untersuchung zu erhalten, muss man mit einigen
Stunden rechnen. Um die individuelle Hirnanatomie eines Patienten aufzuzeigen,
muss ein separates, bildgebendes Verfahren durchgefiihrt werden. Einige Kliniken
erganzen dafir jede MEG Untersuchung mit einem MRT (Magnet-Resonanz-
Tomografie). Das Einblenden von MEG-Ergebnissen in kernspintomographische
Schichtbilder vom Kopf ermdoglicht eine dreidimensionale Darstellung der magneti-
schen Aktivitaten im Gehirn. Die Untersuchungsergebnisse kdnnen in ein operati-
onsunterstitzendes Computersystem entsprechend eingespielt werden.
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Man spricht in diesem Fall von einer Neuronavigation.

Abbildung 12: MEG: Neuro-Navigation
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3.1.6 Blutuntersuchung

Die Laboruntersuchungen - gerade die Blutuntersuchung - bieten auf relativ leichte
Weise die Moglichkeit, Storungen im Korper aufzuspiiren. Aus diesem Grunde sind
sie fiir eine genau Diagnose enorm wichtig.

Durch das Erstellen einer umfangreichen Blutanalyse ist es moglich, Ursachen aus-
zuschliel3en, die zu einer Epilepsie fliihren kénnen. Ebenfalls kbnnen z.B. Stoffwech-
sel-Erkrankungen, Infektionen, Andmie (Blutarmut) oder Diabetes dadurch
ausgeschlossen werden, die gegebenenfalls ein Ausloser fir einen Anfall sein kdnn-
te(n).

Fir die Uberwachung des Verlaufs einer medikamentdsen Therapie ist die Blutun-
tersuchung sehr sinnvoll bzw. sogar zwingend erforderlich. Daher wird bei manchen
Medikamenten routinemaRig - bei anderen nur auf Anfrage - in bestimmten Ab-
standen der Medikamentenspiegel oder das Blutbild und die Leberwerte gemessen.

Ablauf:

Zunachst muss die Probe (Blut, Urin, Liquor) vom Korper des Patienten entnommen
werden. Die Blutentnahme geschieht meist Gber eine kleine Kanlile, die in eine Ve-
ne des Arms gestochen wird. Eine kleine Menge Blut wird in ein oder mehrere Pro-
benréhrchen gezogen.

Im Anschluss wird die Probe im Rohrchen oder in einem geschlossenen GefaR in das
Labor gebracht oder dorthin geschickt. Nach den dortigen Analysen steht das Er-
gebnis fest. Je nach Material und den gewiinschten Werten kann es Minuten bis Ta-
ge dauern, bis die Tests abgeschlossen sind. Der Arzt bekommt das Ergebnis und
teilt wichtige Aspekte dem Patienten mit. Eine etwaige Therapie richtet sich unter
anderem auch nach den ermittelten Laborwerten.
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3.2 Neue Diagnose-Anséatze: YouTube

Besonders in der heutigen modernen Medienzeit, wo Internet, Handy, Bilder und Vi-
deo-Aufzeichnungen eine grolRe Rolle spielen, sind diese fiir eine Diagnose oder Aus-
tausch an Information, was Epilepsie betrifft, sehr wichtig. Mit Hilfe dieser Tools erhalt
der behandelnde Arzt sofort und schnell die Information, die notwendig ist. Dies spart
dem Arzt (u.U. sehr viel) Zeit und er muss somit keine langen Recherchen durchfiihren.

Handy-Videos von Anféllen / Anfallsformen, die Betroffene einstellen kbnnen, stellen
eine wertvolle Erganzung der Diagnostik dar.

... durch Hilfe von Photos / Videos Sammlung im Internet

Handy = YouTube
Y You D
—>

—_—

Patient

. sucht Hilfe
bei Arzt ...

Weltweite Samm-
lung an Information
von erkrankten
Patienten

i
|

Arzt greift auf
Arztwissen in

YouTube zu-

Abbildung 13: Diagnose-Kreislauf mittels moderner Medien
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3.2.1 Hilfsmittel Internet — Youtube:

Wie schon erwahnt wird das Internet als Quelle fir Information und Kommunika-
tion genutzt. Deshalb hat man einen Versuch gestartet, zu priifen, ob die Erkran-
kung Epilepsie auf der Website YouTube wahrgenommen bzw. entsprechend haufig
angeklickt wird. Wenn man den Begriff “Epilepsie” bei YouTube eingibt, so kann
man entnehmen, dass die 10 Top-Videos ca. 3.200 Mal taglich angeklickt / betrach-
tet werden.

Ebenfalls steht fest, dass Epilepsie-Videos ,,aus dem wirklichen Leben” am haufig-
sten angeschaut wurden - also die meisten Klicks nachweisen. Auch Kommentare,
die Youtube ermoglicht, sind bei diesen Videos am haufigsten zu finden.

Im Gegensatz dazu waren Videos, die sich mehr darauf fokussierten, reine Informa-
tion und ,nichterne” Aufklarung zu diesem Thema zu liefern, nicht besonders
»beliebt” und wurden dementsprechend auch weit seltener angeklickt; beispiels-
weise aufgenommene Uni-Abhandlungen /-Perspektiven zum Thema Epilepsie oder
allgemeine Aufklarungsvideos.

Letztendlich kann man sagen, dass der moderne Austausch mit Hilfe von YouTube
eine grol3e Hilfe ist und auf moderne Art eine wichtige Rolle spielt. Er dient zur Auf-
klarung und zum Vorbeugen von Fehlinformationen.

Diese Studie unterstreicht die Wichtigkeit, die wesentlichen Attribute von Video-
Clips, die dem Anschauer interessant scheinen und ihn in ihren Bann ziehen, in den
Vordergrund zu riicken.

3.2.2 Die Epilepsie-APP

Die neue Applikation fiir das iPhone (von UCB) soll Patienten mit Epilepsie-
Erkrankung eine gewisse Unterstiitzung geben. Die interaktive App bringt sinnvolle
Features mit sich und ebenfalls wertvolle und hilfreiche Information. Das gesamte
Paket hilft den Betroffenen im Umgang mit ihrer Epilepsie. Besonders Einfachheit
steht hier im Vordergrund. Es sind nur wenige Klicks notwendig fiir wichtige Anga-
ben zur Person oder behandelndem Arzt. Dies kann zu Hause oder auch unterwegs
durchgefihrt werden. Durch die App trdgt man jederzeit alle wichtige Informatio-
nen bei sich. Darunter zdhlen das individuelle Dosierungsschema, personliche Noti-
zen, Geflihle, Anfalle oder auch Nebenbenwirkungen. Dies alles kann im
elekronischen Tagebuch festgehalten werden und dann fir den behandelnden Arzt
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eine entsprechende Hilfe sein. Es besteht sogar die Moglichkeit, dass diese Informa-
tionen direkt an den entsprechenden Arzt als E-mail weitergeleitet werden.

Eine weitere Funktion der App ist die”“ Medikamenten Memo*“. Sie funktioniert fast
wie ein richtiger Wecker und erinnert den Patienten durch ein animiertes Bild, dass
er seine Tabletteneinnahme nicht vergessen soll.

Eine weitere Hilfe bringt die Adressdatenbank mit Routenplaner. Sie sucht automa-
tisch nach Kliniken und entsprechenden arztlichen Praxen in Standort-Nahe.

Laut Nicole Retatat, der Leiterin ,Gesundheitinformation & Patientenservice” von
UCB:

»Fur UCB steht der Patient im Mittelpunkt; deshalb suchen wir immer nach Wegen,
um Menschen mit chronischen Krankheiten auch jenseits der medikamentdsen Ver-
sorgung Lésungen anzubieten. Die iPhone App erleichtert Epilepsiepatienten den
Umgang mit ihrer Erkrankung. Sie unterstitzt sie dabei, gleichberechtigte Partner
der Arzte zu sein und ihre Erkrankung zu managen.”
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Abbildung 14: Das Epilepsie-Tagebuch
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3.2.3 Wo finde ich die APP:

Die Epilepsie-App von UCB steht im iTunes Store unter ,Epilepsie-Manager’ zum

kostenfreien Download bereit. Sie ist kompatibel mit iPhone, iPod touch und iPad.

AulRerdem gelangt man Uber die Patientenwebseite www.Epilepsie-gut-behandeln.
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4 Moderne Medien:

Auswirkungen in punkto Epilepsie

Im Zusammenhang mit dem in dieser Arbeit behandelten Schwerpunkt ,Epilepsie”
spielt Internet-Sucht insofern eine Rolle, als primar die sich auf Epilepsie-Patienten

auswirkenden Problem-Aspekte zu berticksichtigen sind.

An besonders hervorzuhebenden Aspekten / Problemen / Symptomen bei Internet-

Sucht sind i. Zus. mit Epilepsie zu erwdhnen:

e Schlafentzug
e mehr Patienten sind im Vergleich zu Gesunden arbeitslos

e Wirklichkeitsverlust, geringe Chancen auf Wiederbeschaftigung

Bekannt sind auch die sich aus z.B. intensiver / krankhafter Online- / Computer-
Spielsucht ergebende Aspekte. Diese sind insbesondere die starke zerebrale Beanspru-
chung durch diese Spielerei, die sich z.B. bei mit Epilepsie behafteten Schilern und
Studenten in mangelndem / reduziertem Lern- bzw. Studien-Erfolg niederschlagen
kann, da das Gehirn durch die starke, koordinative Gehirn-Arbeit bei Online- / Compu-

ter-Spielen ,,erschopft” ist.
In Kapitel 4.1 wird daher das Thema = Internet-Sucht ergdnzend behandelt.

Im Kapitel 4.2 wird die im Gesamtbild auch wichtige = Photosensibilitat behandelt

(flackernde, nicht flimmerfreie Bildschirme).

Die natirlich ebenfalls zu betrachtenden spezialisierten Spiel-Konsolen sowie Compu-
ter-Spiele fur PC / Laptop werden als unter dem Aspekt ,,Online-Spielsucht”“ abgedeckt
gewertet, da es eine untergeordnete Rolle spielt, ob die betroffene Person vor dem

Bildschirm sitzt und Online spielt oder aber an ihrer XBox / PlayStation / Nintendo 64 /

(... wie die Spielkonsole auch immer heifen mag ...) oder auch am Laptop / PC.

Generell sind — losgeldst von Epilepsie — zu erwdhnen:
e geringere Chancen fir normale Beziehungen

e pornografische Seiten: positive / negative Aspekte (z.B.: weniger Vergewalti-
gungen / starkere personliche Isolation usw.)
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4.1 Internet-Sucht

Internet-Sucht fiir sich betrachtet ist eine Problematik, die hauptsachlich in das Gebiet
»Psychologie / Psychiatrie” fallt und auch von dieser Berufsgruppe verfolgt und behan-

delt wird.

Im Zusammenhang mit dem in dieser Arbeit behandelten Schwerpunkt ,Epilepsie”
spielt Internet-Sucht insofern eine Rolle, als primadr die sich auf Epilepsie-Patienten

auswirkenden Problem-Aspekte zu berlicksichtigen sind.

Dies sind hauptsachlich = Schlafentzug sowie die in 4.2 behandelte = Photosensibili-
tat (flackernde, nicht flimmerfreie Bildschirme) sowie sich aus z.B. intensiver / krank-
hafter Online- / Computer-Spielsucht ergebende Aspekte. Diese sind insbesondere die
starke zerebrale Beanspruchung durch diese Spielerei, die sich z.B. bei mit Epilepsie
behafteten Schilern und Studenten in mangelndem / reduziertem Lern- bzw. Studien-
Erfolg niederschlagen kann, da das Gehirn durch die starke, koordinative Gehirn-Arbeit

bei Online- / Computer-Spielen ,erschopft” ist.

4.1.1 Was genau ist Internet-Sucht: Arten / Definition / Symp-
tomatik

Arten der Internetsucht

Internetsucht ist ein umfangreicher Begriff, der zum genaueren Verstandnis unter-
gliedert werden kann.

So wie die substanzgebundenen Siichte kann sich auch die Internetsucht auf unter-
schiedliche Bereiche des Internets beziehen.

K. Young (1998) unterteilt hierbei die Abhangigkeit in finf Subtypen:

Cybersexabhéangigkeit

Abhangigkeit von virtuellen Gemeinschaften / Freundschaften
Zwanghafte Nutzung von Netzinhalten

Dataholics, Infojunkies

Computerabhangigkeit

O O O0OO0Oo
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Die genannten Krankheitsbilder haben folgende Symptome gemeinsam:

Toleranz-
entwicklung

Inadaquate
Stressbe-
waltigung

Einengung des
Verhaltens-
raums

Kontroll-
Verlust

Generelle

Symptomatik

Entzugs-
erscheingung

Negative
soziale
Konsequenzen

Abbildung 16: Gemeinsame Symptome Internet-Sucht

Cybersexabhdngigkeit

Definition

Bei Cybersexabhangikeit handelt es sich darum, dass ein standiger Zwang auftritt,
pornographische Filme, die mit Hilfe des Internet leicht zugdnglich gemacht werden,
herunterzuladen und anzuschauen. Gerade Manner stehen hier negativ im Mittel-
punkt; sogar bei Jugendlichen sieht man diese Art von Sucht haufiger. Aus diesem
Grunde sollte man es nicht auf die leichte Schulter nehmen. Die Sucht nach Cyber-
sex betrifft das Verlangen nach dem Erotikchat. Dieser wird in den meisten Fallen
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als gegenseitiger Austausch genutzt. Er bezieht sich meist auf schriftliche erotische
Inhalte. Hierdurch soll Erregung bzw. sexuelle Befriedigung erreicht werden. Die
GrofRe an Angeboten, die mittlerweile Internetseiten fiir Cybersex anbieten, ist
enorm gestiegen. Es kommen mit der Zeit immer mehr Moglichkeiten hinzu, wie
Webcams oder die telefonische Kommunikation iber das Internet. Auch Treffen
auBerhalb des Internets kommen immer haufiger vor, die mit sexuellen Handlungen
verbunden sind. In der Untersuchung von Gauthier & Forsyth (1999) wurde eine
entsprechende Gefahr aufgezeigt: Paare die sich durch den Sex-Chat kennenlernten
und dann zu sexuellen Handlungen trafen, sind haufiger mit HIV infiziert als die
durchschnittliche Bevolkerung.

Die Beliebtheit des Cybersex erklart sich nach Cooper et al. (1999) vor allem durch
drei Faktoren:

O Erreichbarkeit:

Nur ein paar Klicks sind fiir sexuelle Befriedigung notwendig; einzige Vorausset-
zung: der Besitz eines Internetanschlusses zu Hause. Die Bequemlichkeit steht
im Vordergrund, ein Verlassen von Haus oder eine Frau daheim zu haben ist
nicht notwendig.

0 Erschwinglichkeit:

Auch die Kosten sind ,erschwinglich”, denn das Internet bietet auch Flatrate
Preise an und die Chats sind teilweise sogar kostenlos.

0 Anonymitat:

AuRerlichkeiten kommen hier nicht zur Geltung. Es ist jedem selber {iberlassen,
was und wie viel er von sich preisgibt. Durch die Anonymitat 6ffnen sich kom-
plett neue Wege und Moglichkeiten fiir den User. Er kann an seinem Profil be-
liebig viel andern, selbst das Geschlecht. Auflerdem herausstechend ist die
Tatsache, dass die Beteiligung von Frauen am Cybersex enorm hoch ist. Ein Pha-
nomen, das die Sexualforscher mehr und mehr interessiert, deutet jedoch eine
neue Entwicklung an, was die Einschatzung der Sexualitdt im Allgemeinen und
sexueller Beziehungen im Speziellen anbelangt. (PSYCHOLOGIE HEUTE 6/2004).
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0 Symptomatik

In einem Fragebogen vom Verhaltenstherapeuten Martin Zobe wird gezeigt, wie
man (FOKUS Nr.18 (2005) )Warnzeichen fir mogliche Erkrankungen erkennt:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Verbringen Sie mehr Zeit, als Sie moéchten, mit sexuellem Material?

Sind Sie je dabei ertappt worden, wie Sie sexuelles Material auf lhrem
Computer angeschaut haben?

Haben Sie sich vorgenommen, lhr sexuelles Verhalten im Internet zu be-
enden und haben es dann nicht gehalten?

Brauchen Sie sexuelle Bilder oder sexuelle Kontakte, die immer anschau-
licher werden als diejenigen, die sie bisher angesehen oder erfahren ha-
ben, um den gleichen Grad an sexueller Lust zu erreichen?

Geben Sie Geld fir sexuelles Material oder sexuelle Kontakte auf ent-
sprechenden Web-Seiten aus?

Haben Sie jemals Zeit mit sexuellem Material im Internet verbracht oder
sexuelle Kontakte online praktiziert, wenn Sie diese Zeit auch mit Ihrer
Familie, mit Freunden oder einem Liebespartner hatten verbringen kdn-
nen?

Haben Sie durch Ihr sexuelles Verhalten im Internet Probleme mit Ihrer
Familie, mit Freunden oder einem Liebespartner bekommen?

Wenn Sie nicht online sind, denken Sie dann daran, wieder online zu ge-
hen, um sexuelle Web-Seiten zu besuchen oder sexuelle Kontakte online
herzustellen?

Haben Sie versucht, lhr sexuelles Verhalten im Internet dadurch zu be-
enden, dass Sie beispielsweise lhre Favoritenliste fiir Sexseiten geldscht
haben?

10) Haben Sie Kreditkarten-Schulden auf Grund von Geblihren, die Sie im In-

ternet fur sexuelles Material ausgegeben haben?

11) Schamen Sie sich oder fiihlen Sie sich schuldig, nachdem Sie im Internet
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Pornographie angesehen haben oder sexuelle Kontakte hatten?

12) Haben Sie sich je dariiber Gedanken gemacht, wie Sie es vermeiden kon-
nen, dass man Sie beim Anschauen von Internet-Pornographie oder bei
sexuellen Kontakten im Internet ertappt?

Abhéangigkeit von virtuellen Gemeinschaften/Freundschaften

Definition

Bei dieser Abhangigkeit ist die virtuelle Kommunikation gemeint, die im Netz statt-
findet. Besonders stehen hier die Internet-Chats im Mittelpunkt. Es werden heutzu-
tage immer mehr im Internet davon Angeboten. Die von dieser Abhangigkeit
Betroffenen besitzen meist ihren Stamm—Chat, wo sie sich taglich ,blicken” lassen.
Eine Beziehung zu anderen Usern wird aufgebaut und sie werden ein Teil der gro-
Ren Internetgemeinschaft. Mit der Zeit entsteht dementsprechend eine , Verpflich-
tung” gegeniiber ihrer Internetgemeinschaft, der aus dem Weg zu gehen sehr
schwer fallt. Fir die Betroffenen wird es immer schwieriger, zwischen richtigem
Freundeskreis oder virtuellen Freunden zu unterscheiden. Denn oft hat man seinen
,Freund” in dieser virtuellen Welt noch nie gesehen. Grade diese Situation, dass
man seinem Freund nicht gegenliber stehen oder sitzen muss, gefallt vielen. Man
gibt leichter personliche und private Angelegenheiten preis. Vertrauen zu den virtu-
ellen Freunden, die eigentlich Fremde sind, entsteht sehr schnell. Denn im Vergleich
zu dem realen Freundeskreis aulRerhalb des Internets ist der Chat jederzeit zu errei-
chen.

Symptomatik

Personen, die an der Chatroom-Sucht leiden, sind von Online-Beziehungen vollig
absorbiert / gefangen. Die moglichen realen Beziehungen werden zur Nebensache,
denn die Betroffenen sehen ihre Online-Freundschaften als viel wichtiger an.

Natdirlich gibt es auch Unterschiede, namlich ,,Normal-Chatter” und die ,,Chat-
Sichtigen”. Diesen Unterschied versucht der Psychologe Hahn (2000) mit folgen-
dem zu zeigen :

1) Der Betroffene denkt nur noch an das Chatten.
2) Er hat Entzugserscheinungen.
Wenn er nicht chatten kann, wird er nervds, angespannt, aggressiv.
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3) Er muss seine Dosis immer weiter erhohen.

4) Er kann sich nicht beherrschen, Uberschreitet immer wieder seine selbst gesetz-
ten Grenzen.

5) Er vernachlassigt Job und Familie, sein Leben leidet unter der Sucht.

Betroffene berichten auch, dass sie sich taglich darauf freuen, nach der Arbeit wie-
der zu chatten und sich teilweise mehr tber ihre virtuellen als realen Freunde sor-
gen, wenn diese sich nicht regelmaRig melden.

Zwanghafte Nutzung von Netzinhalten

Bei dieser Art von Sucht bezieht sich K. Young sowohl auf die Sucht nach Onlinewet-
ten und -Gliicksspielen als auch auf Onlineauktionen bzw. die Onlinekaufsucht.

Onlinegliicksspiel

Definition

Diese Arten von Glicksspielen besitzen ihren Ursprung abseits vom Internet. Aber
durch den immer steigenden Fortschritt sind Spiele wie Poker oder Wetten auch
Online bzw. im Internet moglich. Dieses Angebot hat mit der Zeit einen groRen
User-Stamm gefunden.

|ll

Viel mehr Leute greifen auf das ,einfache Gliicksspiel” von zuhause zuriick. Grund
dafiir ist in erster Linie Bequemlichkeit; man muss sich nicht erst eine Spielhalle
aussuchen, die moglicherweise dann geschlossen hat. Hinzu kommt, dass fiir viele

auch die Anonymitat eine grol3e Rolle spielt.

Gerade fir Spielsiichtige kommt die Online-Variante sehr gelegen. Sie kdnnen mit
drei Klicks anfangen und missen sich nicht an groRe Regeln halten, was bei man-
chen Casinos oder Wettbliros ein Hindernis fir sie ware.

Symptomatik

Die Spielsucht kann man laut DSM-IV (APA, 199; SaR et al., 2001) als fehlangepass-
tes Spielverhalten definieren. Festgestellt werden kann dies durch folgende Punkte:
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(1) Haufige Beschaftigung mit dem Glicksspiel oder damit, Geld fiir das Spielen zu
beschaffen.

(2) Haufiges Spielen um grofRere Geldsummen oder Spielen liber einen ldngeren
Zeitraum als beabsichtigt.

(3) Das Bediirfnis, die Hohe oder die Haufigkeit der Einsatze zu steigern, um die ge-
winschte Erregung zu erreichen.

(4) Ruhelosigkeit oder Reizbarkeit, wenn nicht gespielt werden kann.

(5) Wiederholte Geldverluste beim Spielen und Zuriickkehren am anderen Tag, um
die Geldverluste wieder wettzumachen.

(6) Wiederholte Versuche, das Spielen einzuschranken oder zu beenden.

(7) Haufiges Spielen, obwohl das Erfillen sozialer oder beruflicher Pflichten vorran-
gig ware.

(8) Aufgeben wichtiger sozialer, beruflicher oder Freizeitaktivitdten, um zu spielen.

(9) Fortsetzung des Spielens trotz Unfdhigkeit, die wachsenden Schulden zu zahlen,
oder trotz anderer bedeutender sozialer, beruflicher oder gesetzlicher Proble-
me, von denen der Betroffene weil}, dass sie durch Spielen verschlimmert wer-
den.

Diese Verhaltensweisen kann man auch ausnahmslos auf das Internetgliickspiel
deuten. Es kommt nicht darauf an, wo dieses Gliickspiel stattfindet. Man darf nicht
vergessen, dass auch die Folgen genau so sind wie auBRerhalb des Internets; das
heiflt, auch Schulden kénnen entstehen! Viele denken, dass die Gewinnwahrschein-
lichkeit beim Internet Gliicksspiel héher sei, aber dies ist nicht wirklich der Fall. Der
Gewinn und Erfolg bei Spielen bestimmt die Spiel-Software. Da ware die Gewinn-
chance bei dem realen Poker schon grofRRer.

Onlinekaufsucht

Definition

Die Studie von der Arbeiterkammer Wien (AK) in Zusammenarbeit mit dem Kar-
masin-Gallup-Institut (2007) hat 1.000 Osterreicher befragt; das Ergebnis zeigt :

»Die Einkaufssucht” ist meist weiblich und jung. Das Alter der Frauen liegt zwischen
14 und 24 Jahren. Die Studie zeigt ebenfalls auf, dass diejenigen, die im Internet
shoppen, starker Kaufsucht gefdahrdet sind. Die Bequemlichkeit spielt auch eine
wichtige Rolle. Denn die sogenannten , Ldden” haben rund um die Uhr geoffnet.
AuBerdem geht es schon schnell und einfach. ,,Drei Klicks”“ und man besitzt schon
eine paar neue Schuhe. Auch die Zahlungsart kommt vielen sehr positiv entgegen.



Moderne Medien: 48
Auswirkungen in punkto Epilepsie

Dies bezieht sich besonders auf die Junge Generation; sie kann ohne Bargeld unge-
hemmt zahlen. Sie braucht nur schnell die Kreditkarte der Eltern zu holen und damit
ist es schon geregelt.

(http://wien.arbeiterkammer.at/www-397-IP- 38675.html; abgerufen am
26.10.2008)

Symptomatik

Die Kaufsucht zahlt als schwerwiegende Erkrankung, die oft mit Angstzustianden
oder Depressionen zusammen hdngt. Die Betroffenen kdnnen den Zwang nach
“kaufen” nicht richtig steuern. Hierdurch geraten sie in Schuldenprobleme, da sie
den Uberblick verlieren.

Gemeinsam haben die beiden Suchtarten das zwanghafte Nutzen von Netzinhalten.
Auch die schnelle Zugénglichkeit steht als Gemeinsamkeit. Insbesondere Seiten wie
Ebay vermitteln den Betroffenen ein besonders Wohlgefiihl bei dem Erkauften, weil
das Produkt oder der Gegenstand / die Klamotte wie ,gewonnen” fur sie erscheint.
Sie haben sich gegeniber anderen durchgesetzt.

Dataholics, Informationsjunkies

Dieser Subtyp definiert diejenigen, die den Zwang verspiiren:

standige Suche nach Information im Internet
ubermaliges Surfen

Web Cruising

E-Mail Checking .

O O OO

Ziel des Betroffenen ist es, die enorm grof3e Informationsflut des Internets zu orga-
nisieren; dies geschieht in einer sehr Gbertriebenen zwanghaften Art. Besonders die
Arbeitsleistung leidet sehr darunter. Untersuchungsergebnisse von Kandell (1998)
oder Morahan-Martin und Schuhmacher (2000) fanden heraus, dass Studenten
durch ihr eigenstandiges Arbeiten und Organisieren des Studiums fir die exzessive
Nutzung von Onlinediensten gefahrdet sind.

Besonders die Grenzenlosigkeit des Internets beglinstigt dies. Die vielen Links auf
den Internetseiten, die auf andere Themen weiterleiten, sind oft der Grund dafiir,
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dass es fiir einen so gut wie nie zu einem Ende kommen kann.
Die Informationsflut nimmt einfach kein Ende.

Computerabhdngigkeit

Definition

Computerabhangigkeit bezieht sich sowohl auf Computer- als auch auf Onlinespiele.
Vor ca. 30 Jahren, als der Computer in der Entstehung war, gab es fiir Spiele wie
Solitéir und Mindswiper grolRes Interesse. Man stellte damals fest, dass exzessives
Spielen am Arbeitsplatz Uberhandnahm und bei den Firmen finanziellen Schaden
generierte. Eines der beliebtesten Spiele und auch in der Onlinespiel-Szene als be-
kanntestes, gilt das Online-Rollen-spiel ,, World Of Warcraft” (WOW) mit iber 8,5
Millionen Nutzern weltweit. Es wird meist von Jugendlichen und Mannern genutzt.
Es zahlt zu den Massen-Mehrspieler-Online-Rollenspielen (Massively Multiplayer
Online Role-Playing Game — MMORPG). In diesem Spiel hat jeder Spieler die Mog-
lichkeit, einen eigenen , Avatar” (einen grafischen Stellvertreter einer echten Person
in der virtuellen Welt) zu erstellen. Mit Hilfe des erstellten Avatar versucht der Spie-
ler, sein Level standig zu steigern.

Das Besondere an dem Spiel ist: es besitzt kein wirkliches Ende.

Dadurch gibt man dem Spieler immer wieder die Moglichkeit, etwas Neues zu tun
oder was er evtl. verandern konnte. Die Gefahr, dass dadurch eine Sucht entstehen
kann, sehen nur die wenigsten. Man verliert den Bezug zu seinen wirklichen Pflich-
ten im Alltag. Die Betroffenen sehen nur ihre “Virtuelle Welt”. Denn in ihr erkennen
sie ihre neuen Freunde, die aber nur dann zu sehen sind, wenn sie Online sind.

Symptomatik

Dr. Maressa Orzack vom McLean Hospital in Belmont im US Bundesstaat Massachu-
setts schatzt, dass 40 % aller 8,5 Millionen Spieler des Spiels World of Warcraft ab-
hangig sind. Diese Zahl stammt aus einer Umfrage, die von Nick Yee im Rahmen des
Daedalus Projekts durchgefiihrt wurde.
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4.1.2 Wer ist gefahrdet

Die an der Sucht Erkrankten fallen meist nur selten auf. Sie sind in den meisten Fal-
len ruhige Personlichkeiten, die eher schiichtern sind. Besonders Kinder und Ju-
gendliche leiden durch ihre Sucht an Folgeschaden. Darunter zahlen
Haltungsschiden, groRe Probleme mit der Fein- und Grobmotorik und Ubergewicht.
Im Normalfalle sollten diese Beschwerden erst im Erwachsenen-Alter auftreten,
aber durch die wenige Bewegung, was man vor einem Computer sicher nicht auf-
finden kann, werden diese Schaden leicht provoziert.

Man zahlt zu den Risikogruppen folgende Patienten:

Patienten mit
unreifer Ich-Struktur

Patienten mit
narzisstischen
Personlichkeits-
stérungen

Patienten mit
positiver
Suchtanamnese

Patienten mit Patienten mit
depressiven Risikogruppen hypomanischen
Syndromen Attacken

Abbildung 17:Risikogruppen Internet-Sucht
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Internetabhéangige sehen an der Internet-Nutzung keinen Spal} oder Freude mehr.
Sie sehen es auch nicht mehr als Kommunikationshilfsmittel oder Informations-
guelle. Das Internet leistet nur noch Hilfe, vor ihren Problemen zu fliichten.

Laut Young verstarkt sich die Internetabhangigkeit durch folgende Punkte:

e Langeweile
e Angste

Depression

Einsamkeits-
gefiihle

Probleme
mit ¢ Finanzielle

anderen
Formen der Probleme

Sucht

Mangel an
Sozial-
kontakten

e Unzufriedenheit
Stress bei .
o mit der Ehe bzw.
Partnerschaft

Abbildung 18:Verstirkungsfaktoren Internet-Abhdngigkeit
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4.1.3 Therapie

Die Internetsucht kann schnell zum Teufelskreis werden, dem nur duRerst schwer zu
entfliehen ist. Ohne bestimmte - i.d.R. professionelle - Hilfe von aulRen hat der Be-
troffene es sehr schwer. Wie auch bei anderen Erkrankungen spielt die Bereitwillig-
keit - was Hilfe angeht - eine wichtige Rolle. Die Verleugnungsphase kommt in
vielen Fallen vor und gilt als typisches Symptom fiir Internetsucht. Besonders
schwer ist es, den Patienten ein totales Internet-Verbot zu erteilen. Denn gerade
beim Arbeitsalltag wird das Internet hin und wieder doch bendtigt. Man sollte
gezieltes Reduzieren in Angriff nehmen. Die Einlibung von Zeitmanagement und die
Entwicklung von effektiven Bewaltigungsstrategien spielen eine wichtige Rolle.

Therapieformen:

Verhaltenstherapie Familientherapie

Online-Zeit | Familie
Minimierung aufklaren

Schuld des
Problembenennung — Erkrankten

minimieren
wodurch entstand || verbesserte
die Abhanigkeit ? Kommunikation

- Famile soll zur
Unterstilitzung dienen

Abbildung 19:Therapie-Formen

Online Therapie:

Heutzutage gibt es viele verschiedene Online-Beratungen fiir Probleme und Stérun-
gen dieser Art. Man kann das Internet als Erweiterung von Hilfe verstehen. Doch
nicht jeder vertraut dieser Losung gleichermalien. Ein wesentlicher Vorteil fir die
Benutzer ist die Anonymitat; sie empfinden dies sogar als Motivation.
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Leider wiederum kénnen Online-Therapien auch schnell uniibersichtlich werden,
besonders wenn die Therapie auf einer schlecht verstandlichen Basis verlauft.

Vorteile der Online Beratung:

Anonymitat
legt
Unsicherheit
beiseite

Ausloggen ist Information
far Vorteile kann

Betroffenen der Online- ungesehen
jederzeit Beratung eingeholt
moglich werden

Betroffener

fuhlt keinen

Zeitdruck fur
Aussagen

Abbildung 20: Vorteile der Online-Beratung

Flir Online Therapie gibt es auch durchaus negative Aspekte. Denn trotz der Be-
guemlichkeit fur den Patienten kénnen auch einige Gefahren oder Missverstandnis-
se auftreten. Man sollte aufpassen, dass keine Chronifizierung der Distanzierung zu
den Mitmenschen entsteht. Besonders zu denjenigen Mitmenschen, die in so einer
Zeit eine grolRe Hilfe und Unterstiitzung sein kdnnten. Auch die Online-Selbsthilfe-
gruppen sind mit Vorsicht zu betrachten. Sie funktionieren nicht ganz so einfach wie
es sich der Patient vielleicht vorstellt. Es ist nicht einfach, hier eine Struktur entste-
hen zulassen. Es besteht namlich die Moglichkeit, jederzeit die Gruppe zu verlassen,
ihr aber dann, wenn Motivation wieder- bzw. neuentsteht, auch wieder beizutre-
ten. Die Online-Selbsthilfegruppen machen nur wirklich dann Sinn, wenn es keine
Moglichkeiten gibt, das Haus zu verlassen.
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Extreme Therapieformen

Bootcamp fiir Internetabhdingige

Diese Suchthilfe versucht, mit Hilfe eines 12 tdgigen Extremdrillmarathons Internet-
slichtige eine Stitze bis zur vollstandigen , Befreiung” zu verhelfen. Die Umgangsart
in diesen Camps ist ,,nicht besonders freundlich”; die Patienten werden wie Straflin-
ge behandelt. Eine Behandlungsart der Therapie von diesem Camp: der militarische
Drill. Durch ihn sollen die Internetabhangigen von ihrer Sucht befreit werden. Sie
sollen Gehorsam und Respekt lernen.

Das allgemeine Ziel ist es, den Willen durch Erniedrigung und Belastung zunachst zu
brechen, dann aber wieder gezielt aufzubauen. Die Teilnehmerzahl, die bis heute
ein solches Bootcamp besuchten, belduft sich auf ca. 1.500 mannliche Jugendliche,
die sich im Altersbereich von 15 und 19 Jahren befinden. Die Heilungsquote liegt bei
70 Prozent. Allerdings kann dieses Camp nicht nur Erfolge nachweisen; immerhin
sind bereits 65 Jugendliche in dieser sehr speziellen Art von Therapie auch schon
gestorben. Der haufigste Grund war Selbstmord.

Elektroschocks gegen Internetsucht

Im asiatischen Bereich (insbesondere China) erfolgt eine spezielle Therapieform fir
Jugendliche, die nach Meinung der Regierung zu viel Zeit im Internet verbringen.
Die in Peking durchgefiihrte Behandlung wird mit leichten Stromschlagen abgehal-
ten. Diese Therapieform betrifft Jugendliche im Alter von 12 bis 24 Jahren.

Als Fazit des Aspektes Epilepsie und Internetsucht kann man in Form eines erhéhten
Risikos zusammenfassen:

Vermehrte soziale Isolation
Vermehrte Arbeitslosigkeit
Verminderte Mobilitat
Verminderte Partnerschaften
Verminderte EheschlieBung

O O O O 0O O

Schlechtere soziale und finanzielle Situation
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4.2 Photosensibilitat

Bildschirme (Monitore) im Jugendzimmer (wie auch an Bildschirmarbeitsplatzen)

Bei Monitoren unterscheidet man zwischen den alten Rohrenbildschirmen (CRT)
und neuen Flachbildschirmen (LCD/TFT). Entsprechend der Bildschirm-Arbeitsplatz-
verordnung missen Bildschirme, wie sie typischerweise an ,Office”- Arbeitsplatzen
eingesetzt werden, ,flimmerfrei“ sein, was bei CRT-Monitoren mit einer Bildwech-
selfrequenz oberhalb von 75 Hertz und bei Flachbildschirmen in der Regel mit 60
Hertz erreicht wird. An solchen Arbeitsplatzen sind Tatigkeiten auch bei aktuell be-
stehender Fotosensibilitdt nach wissenschaftlichen Erkenntnissen ungefahrlich.

4.2.1 Wie sind die Funktionsmechanismen

Fernsehgerite und (Uberwachungs-)Monitore bei beruflicher Tatigkeit sowie (ext-
remer) privater Nutzung

Die verwendeten (R6hren-)Monitore bauen bei ,,alter” 50 Hertz-Technik etwa 25
Bilder in der Sekunde auf. Bei Menschen, deren Fotosensibilitat trotz Behandlung
bzw. trotz Tragens einer abgedunkel-
ten Brille weiter besteht, kann es an
diesen Geraten zur Anfallsauslosung
kommen. Dies trifft aber nur in sehr
seltenen Fallen zu. Personen mit Epi-
lepsie, bei denen es Hinweise auf eine
aktuell bestehende Fotosensibilitat
gibt und die viel Zeit vor Fernsehgera-
ten und (Uberwachungs-) Monitoren
der geschilderten Art sitzen / arbeiten,
sollten vom (Betriebs-)Arzt in Abstim-
mung mit dem Neurologen beraten

werden.

Abbildung 21:"Alter" CRT (Réhren-Bildschirm)
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4.2.2 Photosensibilitat bei Patienten mit und ohne Epilepsie

Die in Abschnitt 4.2 fur beruflich Tatige (,Bildschirm-Arbeitsplatze) genannten Ein-
fluRfaktoren und Funktionsmechanismen gelten nattrlich sinngemaf auch fir nicht
Arbeitsplatz bezogene Nutzung von Bildschirmen jeglicher Art.

An Epilepsie leidende Patienten, bei denen Phtosensibilitat vorliegt, missen diesem
Aspekt daher erhohte Aufmerksamkeit schenken, um sich nicht in anfallsauslésende
Situationen zu begeben.

Hier ist insbesondere der ,nicht flackernde” bzw. . flimmerfreie” Bildschirm mit aus-
reichend hoher Bildwiederholfrequenz zu beachten, der zwingend Vorraussetzung
fur ein langeres Verbleiben vor dem Bildschirm ist.

Fur Rohrengerédte gelten hier die in Kapitel 4.2.3 genannten > 75 (besser: 100)
Hertz bzw. fur TFT-Flachbildschirme > 60 Hertz.

4.2.3 Therapie

Hilfen bei Fotosensibilitat

Wie dargestellt kdnnen bei einem kleinen Teil der Menschen mit Epilepsie epilepti-
sche Anfalle durch rhythmische Lichtreize wie Flackerlicht, defekte Monitore mit
laufenden Bildern oder Uberwachungsmonitore mit einer Bildwechselfrequenz von
unter 60 Hertz ausgeldst werden. In der Regel Iasst sich eine solche Fotosensibilitat
durch entsprechende Epilepsiemedikamente so gut behandeln, dass eine Flacker-
lichtausldésung wirksam verhindert wird. Durch eine Untersuchung mit dem EEG
(Elektroenzephalogramm), wahrend dessen Flackerlichtreize erzeugt werden, lasst
sich verlasslich feststellen, ob eine Fotosensibilitat besteht. Wenn diese Untersu-
chung feststellt, dass keine Fotosensibilitdt nachweisbar oder diese durch medika-
mentose Behandlung verschwunden ist, so erlibrigen sich weitere
VorsorgemaBBnahmen

Nur fir die wenigen Betroffenen, bei denen sich die Flackerlicht-Empfindlichkeit
nicht ausreichend behandeln ldsst und ein Risiko fiir eine entsprechende An-
fallsprovokation weiterhin besteht, ist es sinnvoll, zu priifen, ob eine abgedunkelte
Brille durch Flackerlicht ausgeldste Anfélle vorbeugen kann (siehe “Pravention von
epileptischen Anfallen bei Fotosensibilitat” von Dr. U. Specht)
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Wie in den vorhergehenden Kapiteln beschrieben, so verursachen wenn, dann Réh-
ren-Monitore ,alter” 50 Hertz-Technik Photosensibilitats-Reaktionen.

Neben dem individuellen Schutz
durch eine abgedunkelte Brille (s.

0.) hdangt es somit von der Art der :
Monitore ab, ob ein Anfall bei be- N e

Computer dispiay
Frem angats Tais

stehender Fotosensibilitat ausge-
|6st werden kann.

Eine MaRnahme sollte bzw. kann
sein, die fraglichen (alten) Gerate
durch Lésungen ersetzt, die unter
der Kategorie ,flimmerfrei“ einzu-
stufen sind.

Dies kdnnen Lésungen wie der
hier dargestellte TFT-
Flachbildschirm mit einsprechend

hoher Bildwiederhol-Frequenz
(mindestens 60 Hertz) sein oder
auch Rohren-Bildschirme neuerer Baurt . . .

. L Abbildung 22: TFT-Flachbildschirm
mit entsprechender Bildwiederhol-
Frequenz (mindestens 75 Hertz; besser

100 Hertz) sein. Auf alle Falle muB die Losung ,flimmerfrei” bzw. ,flackerfrei” sein.

Brillen

Getonte oder polarisierende Brillen kénnen durch Flackerlicht provozierte Anfalle
vorbeugen. Es ist aber nicht vorherzusagen, welche Brillengldser geeignet sind. Ihre
Wirksambkeit sollte bei Flackerlicht und gleichzeitiger EEG Ableitung getestet werden
(s. Dr. U. Specht, “Hilfen bei Fotosensibilitat”).

Polarisierende Sonnenbrillen der aktuelle Trend *

Nicht nur die direkten Sonnenstrahlen blenden das Auge, auch Reflektionen von
Wasseroberflachen, StraRenbeldgen,
Reflektionen von Metallen und Kunst-
stoffen sind fiir das menschliche Auge
unangenehm.

Eine einfache Losung zur Abhilfe dafiir
ist eine Sonnenbrille mit Polarisati-

onsfilter.

Abbildung 23: Polarisierende Sonnenbrille
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Hiermit lassen sich diese unangenehmen Reflektionen ausschalten — wie dies auch
in der Fotografie mittels Polarisationsfilter Anwendung findet, um Reflektionen zu
vermeiden.
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5 Therapie-Monitoring

5.1 Beschreibung der Anwendung EPI-Vista 1*!

EPI-Vista ist - kurz gesagt - ein elektronisches Behandlungstagebuch.

Die behandelnden Arzte und die Patienten kénnen davon Gebrauch machen.

Es beinhaltet das Krankenblatt der zu Behandelnden.

Im Fokus steht natliirlich die Behandlungsfiihrung, um zukinftig die Therapie sowohl zu
verbessern als auch zu optimieren.

Nach mehrjdhriger Erfahrung mit 3 arbeitsplatzgebundenen Versionen von EPI-Vista
wird das Programm nunmehr als Internetversion zur Verfliigung gestellt. Damit ist es
einem breiten Anwenderkreis zuganglich. Der Datenaustausch zwischen Arzt und Pati-
ent ist einfacher geworden. Ein ausgekligeltes Sicherheitskonzept verhindert jeden
unbefugten Zugang zu den Daten.

Der wesentliche Fortschritt dank ,,Neuer Medien” ist hierbei - wie bei vielen anderen
Anwendungen -, dass die Datenbank bzw. Anwendung mittels unserer diversen tech-
nologischen Weiterentwicklungen auf dem Gebiete der Cellular Telephony (3G und
LTE) in Kombination und Erganzung zur WiFi-Technology (Wireless LAN-Technologie)
Zugang und Nutzung quasi Gberall weltweit zugénglich ist und genutzt werden kann.

Die Erkrankung ,Epilepsie” ist oft sehr uniibersichtlich; deswegen versucht man ihren
Verlauf so stark wie moglich Gbersichtlich zu machen.

Die optimale Behandlung und Betreuung steht somit an erster Stelle; daher ist es un-
umganglich, dass die notwendigen Informationen und Daten bei den entsprechenden
Behandlungsphasen vorhanden sind. Dies alles bezieht sich schon auf die Diagnose und
ihre Begriindung. Die Anfallshaufigkeiten in lhrem Verlauf und die Beeinflussung bis zu
bereits moglichen Behandlungs-Massnahmen stehen im Fokus.

Durch das Programm EPI-Vista werden behandlungsrelevante Verlaufsdaten in enorm
einfacher und Ubersichtlicher Form dargestellt. EPI-Vista ermdglicht dem Patienten
gezieltes Recherieren, was ihm in der Folge Zeit spart.

Bl http://www.epivista.de
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EPI-Vista ermdglicht auch die , klassisch” schriftliche Aufzeichnung / Dokumentation ,
wie man sie von den altbekannten Krankenblattern kennt. Die Texte sind durch Stich-
worter ganz einfach fir den Patienten aufzufinden. Diese Aufzeichnungen kénnen
dann zu jeder Zeit zu editierbaren Epikrisen zusammengefasst werden. Ebenso wie
das Behandlungsdiagramm kénnen die Dokumentationen ausgedruckt und exportiert
werden.

Durch die regelmaRige Verlaufskontrolle von Epilepsien mit Hilfe des Behandlungsdia-
gramms kommen entsprechende kritische Fragen nicht zwingend auf. Die konkreten
Behandlungsstrategien im Einzelnen und Therapiegewohnheiten werden dadurch bes-
ser akzeptiert.

In der ambulanten Praxis hat sich die arbeitsteilige Fiihrung bewahrt:

O Der Patient gibt die Anfdlle und die tatsachlich eingenommenen Medikamente

ein.

bei Frauen: die Daten der Periode.

0 notiert seine Befindlichkeit und macht ergénzende Eintragungen (z.B. zu den
Anfallen).

0 Der Arzt registriert die Anamnese, alle Befunde, die Serumkonzentrationen und

seine Kommentare zum Verlauf.

Die Bedeutung der Daten zwischen Arzt und Patient ist problemlos denkbar.

0 EPI-Vista kann selbstverstandlich in der Klinik bzw. Arztpraxis oder Epilepsie-
ambulanz gefiihrt werden, ohne dass der Patient selbst Eintragungen durch-
flhrt.

(@]

o

Ebenso ist es moglich, dass EPI-Vista ausschlieBlich patientenseitig verwendet wird.
Die Behandlungsdiagramme werden in diesem Falle ausgedruckt und dem Arzt vorge-
legt.

Anhang EPI-Vista® mobile

Sofern man Uiber ein Smartphone (iPhone oder Android Smartphone) bzw. einen Tab-
let PC (iPad oder Android Tablet PC) mit Zugang zum Internet verfiigt, so kann man
auch ber die Web-App EPI-Vista® mobile Anfdlle in seinen EPI-Vista® Behandlungska-
lender eintragen.

EPI-Vista® mobile ist nicht als so genannte ,native” App entwickelt, sondern stellt eine
Internetseite dar, welche die Funktionalitdt einer App gewissermafien nachahmt. Die
Navigation erfolgt, wie bei Smartphones gewohnt, durch ,Wischen” und Tippen auf
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dem Display. Auf diese Weise hat man das ,look and feel” einer nativen App, ohne
diese installieren zu missen. Gleichzeitig kann EPI-Vista® mobile plattformubergrei-
fend auf iOS und Android Smartphones verwendet werden.

5.1.1 Kurzanleitung & Beispieldiagramm(e) @

Eine Besonderheit von EPI-Vista ! ist das Behandlungsverlaufsdiagramm. Eine Ge-
genuberstellung von den Anfdllen und der Behandlung wird in einer Zeitfunktion als

Grafik dargestellt.

Das von EPI-Vista hergestellte Behandlungsverlaufsdiagram gibt erwartungsgemaR
Antworten auf elementare Fragen, die im Zusammenhang mit der Behandlungsfih-

rung zwingend zu berticksichtigen sind.

Welche Medikamente wurden bis jetzt eingenommen ?
Haben sie gewirkt und wenn ja welches bzw. wie?

War die Dosierung ausreichend ?

O O O O

Gibt es Hinweise fiir eine Toleranzentwicklung gegeniiber einzelnen

Medikamenten?

0 Entsprach die Wahl der Medikamente und evtl. Kombinationen von
Medikamenten der Diagnose?

0 Welche Medikamente sind unter den konkreten Bedingungen als unwirk-
sam anzusehen?

O Wurden unwirksame Medikamente abgesetzt?
Wie verhalten sich die Anfallshaufigkeiten beim Absetzen "unwirksamer"
Medikamente?

0 Wie lange dauert es, bis die Wirkung eines Medikaments eingeschatzt
werden kann?

O Gibt es Anhaltspunkte fiir eine medikamentenunabhangige Veranderung
der Anfallshaufigkeit?

0 Verdndert sich die Medikamentenwirkung oder die Ansprechschwelle
beim Patienten auf Medikamente im Verlauf der Epilepsie?

0 Und schliesslich: Verhalten sich die Anfélle resistent gegeniiber einer

lege artis durchgefiihrten Pharmakotherapie?

Bl http://www.epivista.de
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Veraul von, 13.01.89 bis 14.10.03

Arinile pro Tag

<-|Medikam
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05 &5

T
o7.98 o7 s

e img o md

SISO

T

Abbildung 24: Bsp.-Diagramm EpiVista: Medikament (mg/Tag)

Verlaul von: 13.01.89 bis 14,1003

[3

Anialle pra Tag

g kumulierte Anfélle ->

05 55

o7.08 orae

Abbildung 25:Beispieldiagramm EpiVista: kumulierte Anfdlle

[3]
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Vieraul von; 13.01.89 bis.14.10.03

Rnlslle pro Tag

<- Serumspiegel
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Abbildung 26: Beispieldiagramm EpiVista Serumspiegel [3]

Werdauf von, 13,0189 bis:14.10.03

Anible pre Tag
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Caitamazepine
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Abbildung 27: Beispieldiagramm EpiVista Gesamt-DarsteIIung[3]
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5.1.2 FAQs (haufig gestellt Fragen)®

Bl

. ,Frage: Ich fiihre bereits eine Dokumentation mit EPI-Vista 3!

Wie kann ich meine Dokumentation online fortsetzen?

0]

O O 00O

(e}

In der Version 3 erstellen Sie eine Ubermittlungsdatei (griiner Pfeil), ohne
die Daten zu verschliisseln.

Erstellen Sie einen neuen Zugang als Patient.

Waihlen Sie den MenUpunkt Verwaltung/Import aus Version 3 aus.
Danach kénnen Sie tber die Schaltflaiche Durchsuchen, die zuvor erstellte

Datei auswahlen und das Formular abschicken.

Je nach Umfang der bisher erfassten Daten kann der Import einige Minuten dau-
ern.

Nach dem Import sind alle Daten aus der Version 3 auch online verfiigbar.

Sie sollten sich jetzt entscheiden, ob Sie die online Version benutzen oder die alte
Version 3, da eine gleichzeitige Benutzung beider Dokumentationen nicht moglich
ist.

Sie kdnnen den Import mehrmals wiederholen, dabei gehen aber alle zuvor online
erfassten Daten verloren. (Es geht jedoch schneller, wenn Sie lhren Zugang 16-
schen und noch einmal neu anlegen.)

Frage: Wie kann ich die Daten mit meinem Arzt austauschen?

o
(o]

Dazu missen Sie und lhr Arzt einen Zugang zu EPI-Vista erstellt haben

Wenn das der Fall ist, kann einer von Ihnen den Datenaustausch initiieren.

Dazu rufen Sie den Menupunkt Verwaltung/Datenaustausch auf und flgen eine
neue Datenaustauschverbindung hinzu. Das System generiert dann einen Aus-
tauschcode, der an den anderen Partner Gbergeben werden muss.

Der andere Partner ruft dann ebenfalls den MenUpunkt Verwal-
tung/Datenaustausch auf und gibt den Austauschcode dort ein.

AnschlieBend werden alle Daten automatisch synchronisiert.

Eine Prifung, ob neue Daten Gibernommen werden miissen, erfolgt immer dann,
wenn sich einer der beiden Partner anmeldet oder der Arzt die Dokumentation des
Patienten auswahlt.

Frage: Was ist ein Pseudonym?

(0]

Der Duden erklart diesen Begriff mit "Deckname". In EPI-Vista kénnen Sie lhre Do-
kumentation vollig anonym fiihren. Um dieser Tatsache etwas Nachdruck zu ver-
leihen, wird nicht nach dem sonst tblichen Benutzernamen gefragt, weil dann mit
hoher Wahrscheinlichkeit viele Anwender ihren Namen dort eintragen wirden.
Da das Pseudonym aber die einzige, im Klartext zu lesende Information ist, soll ge-

nau das vermieden werden.

Frage: Was kostet EPI-Vista?

(0]

Die Nutzung von EPI-Vista ist kostenlos. ...]

Bl http://www.epivista.de
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5.1.3 Datensicheheit ©

Datensicherheit ist ein zentraler und wichtiger Punkt bei EPI-Vista, handelt es sich
doch um sensible und personliche Gesundheitsdaten, die es besonders zu schiitzen
gilt.

Alle Daten, die man in EPI-Vista eingibt, liegen verschliisselt auf einem Server im
Hochschulrechenzentrum der Universitat Greifswald.

Fir die Verschlisselung werden modernste und neuste Technologien genutzt, die
sicherstellen, dass ohne die Kenntnis des Pseudonyms und des Passworts kein Zu-
griff auf die Daten durch Unbefugte / Fremde maglich ist.

Die Ubertragung der Daten lber das Internet erfolgt mit Hilfe einer zertifizierten
Verschlisselung (SSL-Verschliisselung; Secure Socket Layer).

Wie sicher sind die personlichen Daten?

O Alle Daten sind standig verschlisselt.

0 Auf die Daten kann nur zugegriffen werden, wenn man sich mit seinem Pass-
wort angemeldet hat.

0 Kein Passwort wird im Klartext gespeichert.

0 Sollte man sein Passwort vergessen haben, so kann der Zugang folgenderma-

Ren wiederhergestellt werden:

O Bei der Anmeldung mussten einige Fragen beantwortet werden.

Mit Hilfe dieser Antworten kann man seinen Zugang wiederherstellen.

0 Sollte man auch diese Antworten vergessen haben bzw. sich nicht mehr daran
erinnern, dann allerdings gibt es absolut keine Moglichkeit, den Zugang wie-
derherzustellen.

Alle eingegebenen Daten sind in diesem Fall unwiederbringlich verloren, da sie
verschlisselt gespeichert sind.

Bl http://www.epivista.de
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5.2 Vagus-Nerv-Stimulation (VNS)

Die Vagus-Nerv-Stimulation wird auch als = palliative Therapie bezeichnet.

Sie dient zur Behandlung pharmakoresistenter Epilepsien. Durch sie kann bei ca. 30 —
40% der Patienten eine Reduktion der Anfallsfrequenz um mehr als 50% erreicht wer-
den. Eine solche Therapie bringt natlrlich auch bestimmte Nebenwirkungen mit sich
wie z.B. Heiserkeit, laryngeale Missempfindungen, Husten oder Dyspnoe (gestorte At-
mung mit vermehrter Atemarbeit, Atemnot, Kurzatmigkeit) wahrend der Stimulation.
Ihr Einsatz sollte ernsthaft erwogen werden, wenn eine nachgewiesene Pharmako-
Resistenz besteht und ein resektiver epilepsiechirurgischer Eingriff nicht oder nur mit
relativ hohem Risiko moglich ist.

Nach der Implantation ist es empfehlenswert, mit einer medikamentdsen Behandlung
weiterhin - begleitend - fortzufahren.

Der Vorteil ist nun, dass diese begleitende medikamentdse Behandlung teilweise ver-
einfacht und somit besser vertraglich gemacht werden kann.

5.2.1 Geschichte

Die erste Implantation eines Vagusnerv-Stimulators fand am am 16. Nov. 1988 statt.
Der Patient war ein 37 Jahre alter Amerikaner, der seit 22 Jahren an bestehender
Epilepsie erkrankt war.

Diese Vorgehensweise wurde seither bei weit Giber 4.000 Patienten weltweit eben-
falls durchgefihrt.

Im Jahr 1992 war die Klinik fiir Epileptologie der Universitdat Bonn die erste in
Deutschland, die einen Vagus-Nerv-Stimulator implantierte.

Uber die Jahre versucht man, das Gerit bestmoglich zu verbessern, so dass die Pati-
enten immer mit der auf dem neusten Stand befindlichen Behandlungsmethode
behandelt werden kdnnen.
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5.2.2 Was ist der Vagusnerv?

Beim Menschen verlassen in Summe 12 Paare an Hirnnerven das Gehirn.
Dies von der rechten und linken Gehirnhalfte (quasi symmetrisch).

Den 10. Hirnnerven bezeichnet man als Vagusnerv. Er verldauft, ausgehend von weit
hinten gelegenen Hirnre-
gionen, links und rechts in
der Nahe der Schlagader,
seitlich durch den Hals und
verbindet viele Organe -
Herz, Lunge, Magen,
Darm, auch den Kehlkopf
u.a. — mit dem Gehirn.

Der Vagusnerv bildet als
wesentlicher Teil des sog.
Parasympathicus zusam-
men mit dem Sympathicus

das - vegetative Nerven-
system.

Abbildung 28: Austrittspunkte des Vagusnervs am Kopf
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Abbildung 29: Vagusnerv mit Verlauf durch den Kérper



Therapie-Monitoring 69

Der Vagusnerv weist am Hals einen Durchmesser von ca. 2-3 mm auf.
Wahrend der rechte Vagusnerv starke Verbindungen zu den Herzvorhofen hat und
hierdurch Einfluss auf Herzschlag und Herzrhythmus nimmt, ist der linke Vagusnerv

starker mit den Herzkammern verbunden.

Um von vornherein Herzrhythmusstorungen sicher zu vermeiden, wird daher bei

der Vagusnerv — Stimulation prinzipiell immer nur der linke Vagusnerv gereizt.

5.2.3 Was ist die Vagusnerv-Stimulation?

Bei der neuen Behandlungsform wird der linke Vagusnerv in regelmaRigen Abstan-
den Uber feine Elektroden immer wieder elektrisch gereizt. Die Impulse werden
zum Gehirn weitergeleitet und verandern dort die Aktivitat der Nervenzellen. Man
geht davon aus, dass hierdurch diejenigen Prozesse im Gehirn positiv beeinflusst
werden, die fiir die Entstehung von Anféllen verantwortlich sind - ohne am Gehirn

selbst operieren zu missen.

Circumneural (cn)
Bipolar Electrode

A Stimulator
p . A/

Anchor Tether i

(+) Electrode

(-) Electrode

Electrode
‘/

*
o
-

Abbildung 30: Stimulator und Elektroden mit Foto bei OP '*

1« http://www.cyberonics.com/
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5.2.4 Wie wird die Vagusnerv-Stimulation durchgefihrt?

Da die Vagusnerv—Stimulation — genau wie die Medikamenteneinnahme — dauer-
haft durchgefiihrt werden muss, ist es erforderlich, den Stimulator im Rahmen einer
Operation unter Vollnarkose zu implantieren.

Der Name des Gerates lautet ,,Neuro Cybernetic Prosthesis“ (NCP) — es ist ein Pro-
dukt aus Amerika und wurde von der amerikanischen Firma Cyberonics Inc. ™
(Webster / Texas) entwickelt und hergestellt. Er setzt sich aus einem ,,Schrittma-
cher” (Pulsgenerator), der ca. die GroRe einer Taschenuhr besitzt und einem isolier-
ten Kabel, welches in sehr kleinen, spiralférmigen Platinelektroden endet,
zusammen. Der Pulsgenerator wird unterhalb des linken Schliisselbeins unter die
Haut der Brustwand implantiert (wie ein Herzschrittmacher). Wahrenddessen
schaut man, dass die Elektrode im Halsbereich um den linken Vagusnerv gelegt und
befestigt wird. Unter der Haut liegt nun das Kabel, welches bis zum Schrittmacher

geflihrt und mit dem Gerat verbunden wird.

Noch wahrend der Operation wird das Gerat eingeschaltet und auf seine Funktions-
tichtigkeit hin gepriift. Die Operation dauert ca. 1 bis 1,5 Stunden. Der Patient wird
meistens am Vortag stationar aufgenommen und kann haufig schon 1 bis 2 Tage
nach der Implantation entlassen werden.

Die medizinische Weiterentwicklung sowie Behandlung werden immer besser und
moderner. Man sieht es daran, dass einige Zentren die Implantation bereits ambu-
lant an einem Tag durchfiihren.

Die elektrische Reizung erfolgt in regelmalligen Abstanden: Bei den meisten Patien-
ten wird 30 Sekunden lang stimuliert, dann erhalt der Kérper eine finfmin(tige
Pause.

Die Stromstéarke, mit welcher der Vagusnerv gereizt wird, wird in den ersten Wo-
chen nach und nach langsam erhoht. Spater variiert sie von Patient zu Patient zwi-
schen 0,25 mA und 3,5 mA, je nach Wirksamkeit und individueller Vertraglichkeit.
Meistens gelingt es, innerhalb der ersten zwei Monate die fiir den Patienten opti-
male Einstellung herauszufinden.

Die gesamte Steuerung des Gerates nimmt der Arzt computergestiitzt mit Hilfe ei-
nes Senders, der auf die Brust (iber den implantierten Pulsgenerator gelegt wird,
vor.

B http://www.cyberonics.com/
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Der Computer kann Informationen vom Pulsgenerator empfangen und dort hinsen-

den. So kann bei jeder ambulanten Untersuchung die Einstellung des Gerates von

auBen Uberpriift und gegebenenfalls verandert werden.

Mot authorized for use in mediation,
deposition, settlement, trial, or any
other litigation or nonlitigation use.
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Abbildung 31: anatomischer Verlauf des Vagusnervs im Kehlkopfbereich “
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Electrodes

Vagus nerve

Abbildung 32: OP-Bereich, in dem Stimulator und Elektroden implantiert werden "

Der Stimulator kann dadurch auch bewusst abgeschaltet werden, indem der Patient
einen speziellen Magneten dauerhaft (langer als zwei Minuten) Gber dem Pulsgenera-
tor auf der Brust (z.B. mit einem Pflaster 0.4.) befestigt; dies bewirkt, dass keine weite-
re Reizung des Vagusnervs mehr vom Vagusnerv-Stimulator ausgeht. Kurz gesagt, das
Gerat ist in diesem Falle ausgeschaltet. Entfernt man den Magneten an seiner im Mo-
ment dauerhaften Position, schaltet sich der Pulsgenerator wieder automatisch von
alleine an; auch die gewohnten und programmierten Reizphasen verlaufen wie ge-
wohnt weiter. In manchen Untersuchungen ist das Abschalten des Gerates recht sinn-
voll (z.B. bei Durchflihrung einer Magnetresonanztomographie; MRT). Der Patient
sollte drauf achten, dass dieses Ausschalten durch den behandelnden Arzt erfolgt, der
durch den Programmiercomputer (iber die besseren Moéglichkeiten verfligt. Dadurch
ist eine mogliche Umprogrammierung der Stimulationswerte nicht notwendig.

Nebenwirkungen
Teils berichten Patienten regelmafig von leichten Nebenwirkungen. Einige milde Ne-

benwirkungen werden regelmaRig von Patienten berichtet. Der Patient hat aber mit
diesen Nebenwirkungen nur in der Stimulationsphase zu rechnen.

Bl http://www.cyberonics.com/
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Haufig berichtet werden folgende Nebeneffekte:

0 Heiserkeit (in den ersten Monaten nach Implantation haufig)

0 leichte Verdnderung der Stimmhohe (in den ersten Monaten haufig)

0 Kribbelgefiihl im Halsbereich (in den ersten Monaten nach Implantation
haufig)

O Husten (selten)

0 leichte Schluckbeschwerden (selten)

O Brust- oder Herzschmerzen (sehr selten)

0 leichte Atemprobleme bei Belastung (sehr selten)

0 Kehlkopfdruck

0 Gewichtsabnahme

Eine Verletzung des Vagusnervs, die moglicherweise durch die Elektroden oder von der
standigen elektrische Reizung ausgeht, findet nicht statt. Selbst eine operative Entfer-
nung des Schrittmachers ist sicher durchfiihrbar - falls vonnéten. Im Laufe der Zeit
verwachsen die Kabel mit dem Gewebe und verbleiben daher bei einer Explantation
des Vagusnerv - Stimulators im Korper. Der Behandlungsverlauf der Vagus-Nerv-
Stimulation ist dadurch als sehr sicher zu betrachten.

Nach der Implantation stellt sich die Frage, wie oft eine ambulante Kontrolle durchge-
flihrt werden sollte?

0 ist von behandelnden Arzt und Klinik zu bestimmen

0 nach Absprache mit Patienten

0 eine Uberpriifung der Funktionsfahigkeit und ggf. gednderte Einstellung
neuer Stimulationsparameter findet hier dann ambulant statt

Es ist wichtig anzumerken, dass erst 12-18 Monate nach der operativen Implantation
die Wirkung der Behandlung beurteilt werden kann. Leider ist es noch ungewiss, wa-
rum bei manchen Patienten die Behandlung des Vagus-Nerv-Stimulators hervorragend
verlauft und bei manchen tiberhaupt nicht. Daher ist im Moment die Vorhersage eines
Behandlungserfolgs im Einzelfalle nur sehr schwer moglich. Dennoch berichten viele
Patienten teilweise unabhdngig von einer Verbesserung der Anfallskontrolle dartiber
hinaus, dass ihre Anfalle an Starke / Intensitat abgenommen haben sowie dass anfalls-
freie Tage haufiger sind als vor der operativen Behandlung. Ein Grof3teil der Patienten
(>85%) entscheidet sich nach mehrjdhriger Behandlung fiir eine Erneuerung des Puls-
generators - wenn notwendig. Diese Erneuerung der Gerate-Batterie und ggf. des Ge-
rates ist allerdings wieder mit einer komplett neuen Operation verbunden.

In punkto Auswirkung(en) der Vagusnerv-Stimulation auf Lebensqualitdt und geistige
Leistungsfahigkeit berichten einige Studien, dass die Lebensqualitat fir Patienten un-
ter der Vagus Nerv Stimulation sehr positiv sei. Auch von allgemein erhéhter Wachheit
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wurde verschiedentlich berichtet. Selbst negative Auswirkungen auf geistige Leistungs-
fahigkeiten, die im Alltag von Bedeutung waren, sind eher ausgeschlossen. Dies gilt
aufgrund des derzeitigen Forschungsstandes als gesicherte Erkenntnis. Psychologische
Wirkungen der Stimulation des Gehirns liber den Vagusnerven werden ebenfalls gern
als Gegenstand einer Studie genutzt.

Die Betreuung der Patienten im Rahmen dieser Untersuchung sieht folgendermaRen
aus:

0 umfasst die Selbstbeobachtung
0 erfolgt mit einem besonderen Patiententagebuch

Die Bearbeitung von Fragebdgen bezieht sich auf Prifung von:

0 Lebensqualitat
O RegelmaRigkeit der Aufmerksamkeit
O RegelmaRigkeit des Gedachtnisses

Dies Punkte werden durch einen neuropsychologischen Test untersucht. Auf eigenen
Wunsch bekommen die Patienten ein Feedback .

Die Batterie des Pulsgenerators halt mindestens 3 Jahre, in den meisten Féllen sogar 5
Jahre oder langer. Falls der Patient sich entscheidet, die Behandlung fortzusetzten, so
ist fiir eine Erneuerung der Pulsgeneratorbatterie eine neue Operation erforderlich.
Die Erfahrung zeigt, dass diese Prozedur sehr sicher und risikoarm fir den Patienten
ist. Wie bereits erwahnt, entscheidet sich der GroRteil der Patienten (>85%), die liber
diesen Zeitraum behandelt wurden, fiir eine Fortsetzung und Erneuerung des Gerats.

Wie bereits erldutert ist eine Beeinflussung des Vagusnerv-Stimulators durch den Pati-
enten durch einen speziell ausgelegten Magneten, der dem Patienten lberreicht wird,
moglich. Mit Hilfe dieses speziellen Magneten kann er nun das Gerat selbst bedienen.
Zusatzliche Reizphasen sind oft eine groRe Therapie-Hilfe. Und zwar folgendermaRen:
Halt der Patient den Magneten fiir nur ein paar Sekunden Gber den Pulsgenerator und
entfernt ihn dann wieder schnell, so wird eine zuséatzliche Reizphase ausgeldst. Diese
Art von Selbstbehandlung kann fiir den Patienten von groBer Wichtigkeit sein. Er hat
dadurch die Moglichkeit, selbst einzugreifen, wenn er es fir richtig halt; zum Beispiel
ein Anfall deutet / ndhert sich an oder ggf. sogar, um einen begonnen Anfall zu verkiir-
zen. Besonders wenn der Anfall besonders intensiv ist, kann durch diese Vorgehens-
weise die Intensitat gemildert werden. Voraussetzung ist hierbei nattirlich, dass der
Patient rechtzeitig vorher merkt, dass ein Anfall moglichweise zeitnah auftritt. In die-
sen Fallen kénnen Freund, Angehdrige und Vertraute eine grol3e Hilfe sein. Leider weil
man aber noch nicht ausreichend genau Bescheid liber die Gruppe an Patienten, die
sich durch solche Anwendungen einen Vorteil verschaffen kénn(t)en.
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An dieser Stelle sei auf eine am Universitatsklinikum Mannheim / Heidelberg erstellte
Datenbank verwiesen, die Gber 5.000 Patienten erfasst hatte.

Nachdem die Eintridge durch Arzte nicht mehr vergiitet wurden, wurde sie jedoch ein-
gestellt.
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6 Schlusswort

Nach heutiger Sicht befindet sich der Umgang mit einer Epilepsie-Erkrankung im Wan-
del. In friiherer Zeit hat man es - aus Unkenntnis — vermieden, Uber diese Krankheit zu
sprechen. Oftmals flihrte dies zu wilden Spekulationen und verstarkte so die Verunsi-
cherung. Es ist deshalb extrem wichtig fur Patienten / Betroffene und ihr Umfeld, Gber
die modernen Medien alle notwendigen Informationen zu erhalten.

Die aufgezeigten medizinischen Fortschritte sowie die verschiedenen Foren helfen
dem Patienten, mit seiner Erkrankung gut umzugehen und die Gesellschaft auf sehr
natlirliche Weise daran teilhaben zu lassen.

So kann ein Patient mit Epilepsie im Falle eines Anfalls mit einer ,,selbstverstandlichen”
Hilfe rechnen und dariber hinaus ,wagt” er sich, wie selbstverstandlich Gber seine
Krankheit im Freundes -und Verwandtenkreis zu sprechen. Diese Offenheit kann zu
Stabilitat fihren und sogar die Gesundheit positiv beeinflussen.

Das Internet und moderne Medien sind hier eine groRe Hilfe; richtig genutzt bringt es
Aufklarung beziiglich Therapie und Diagnostik und hilft so Arzten und Patienten gleich-
ermalen.

“Alles Wissen und alle Vermehrung unseres Wis-
sens endet nicht mit einem Schlusspunkt, sondern
mit Fragezeichen®.

Hermann Hesse


http://www.sasserlone.de/autor/28/hermann.hesse/
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