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Hilfreiche Antworten fur Betroffene und Angehorige

Infos und Videos Uber Epilepsie

Julia Franke

Dr. phil., Schweizerische Epilepsie-Liga, Zlrich

Eine komplexe Erkrankung wie Epilepsie kann Betroffene und ihre Angehorigen
schnell uberfordern. Deshalb hat die Schweizerische Epilepsie-Liga zehn
Erklarvideos lanciert, die leicht verstandlich in insgesamt zehn Sprachen uber das

Thema informieren. Die Videos und Informationsflyer unterstiitzen die wichtige

arztliche Aufklarungsarbeit. Wichtige Themen fir die Praxis sind beispielsweise

SUDEP, Kinderwunsch und Covid-19.

Zwanzig Minuten Arztgesprach reichen selten aus, um
alle Fragen zu beantworten, die Epilepsiebetroffene
und deren Angehdrige stellen wollen: Braucht es fir
jeden Anfall eine Ambulanz? Was konnte die Ursache
der Krankheit sein? Kann sie tédlich sein? Ist sie erb-
lich, wie sieht es mit dem Kinderwunsch aus? Darf ich
Alkohol trinken? Auto fahren? Gehdren Betroffene zur
Covid-Risikogruppe?

Die haufige Erkrankung Epilepsie — in der Schweiz gibt
es rund 80 000 Betroffene — ist nach wie vor mit alten
Vorurteilen behaftet. Zudem betrifft sie das gesamte
Umfeld, denn alle Angehdrigen, Freunde und Arbeits-
kolleginnen und -kollegen sollten zumindest wissen,
was bei einem Anfall zu tun ist.

Informationsflyer und Kurzvideos

Die inzwischen mehr als zwanzig Informationsflyer
der Epilepsie-Liga haben sich bewdhrt und eignen sich
perfekt fiir den Wartebereich sowie als Erginzung zum
Arztgesprich. Alle Flyer gibt es auf Deutsch und Fran-
zosisch, die meisten auf Italienisch, einige zudem

in wichtigen Migrationssprachen.

Doch nicht alle Patientinnen und Patienten oder
Angehorigen sind mit solchen Texten gut bedient.
Kognitive Beeintrdchtigungen oder schlicht man-
gelnde Sprach- oder Lesekenntnisse konnen zu ei-
ner Uberforderung fithren.

Deshalb hat die Epilepsie-Liga animierte Videos pro-
duziert. Sie erkldren mit einfachen Worten und in
bunten Bildern in je rund einer Minute das Wichtigste

Zugang zu den Informationsmaterialien

-  Erklarvideos (Sprachwechsel auf der Seite ganz oben links): www.epi.ch/videos

- Informationsflyer und weitere Publikationen: www.epi.ch/flyer (ausgewahlte Flyer sind

ebenfalls in Migrationssprachen verfiigbar)

- Vertiefte Informationen fiir Arztinnen und Arzte: www.epi.ch/arzt
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rund um Epilepsie. Weil die Schweiz tiber ihre eigene
Mehrsprachigkeit hinaus eine Migrationsgesellschaft
ist, sind sie in insgesamt zehn verschiedenen Spra-
chen verfiigbar: Deutsch, Franzosisch, Italienisch,
Englisch, Albanisch, Bosnisch/Kroatisch/Serbisch,
Portugiesisch, Tamil, Tigrinya und Turkisch. Zusatz-
lich lassen sich in allen Sprachversionen Untertitel
anwahlen.

Personliche Beratung bleibt zentral

Alle Informationen der Epilepsie-Liga sollen Arztinnen
und Arzte in ihrer Arbeit unterstiitzen und kénnen
direkte Gesprache nicht ersetzen.

Ein Beispiel dafiir ist die Aufklarung tiber SUDEP, kurz
fir Sudden Unexpected Death in Epilepsy. Ein nachtli-
cher tonisch-klonischer Anfall kann unerwartet und
letztlich unerklarlich zum Tod fiihren, insbesondere,
wenn niemand in der Nahe ist. SUDEP ist selten — etwa
einer von 1000 Menschen mit Epilepsie pro Jahr ist be-
troffen —, aber immer tragisch und unwiederbringlich.

Weil die Schweiz iiber ihre eigene Mehrspra-
chigkeit hinaus eine Migrationsgesellschaft ist,
sind die Videos in zehn Sprachen verfiigbar.

SUDEP kann zwar nicht in jedem Fall verhindert
werden, doch gibt es wirksame Schutzmassnahmen,
um die Gefahr deutlich zu senken. Dazu gehort die
regelmassige Einnahme der Antikonvulsiva, um An-
falle zu verhindern, sowie im Fall hdufiger nachtlicher
Anfélle ein Alarmsystem. Wichtig ist eine einfiihlsame
Aufklarung bald nach der Diagnose. Die meisten Be-
troffenen und Angehodrigen wiinschen Informationen
auch uber so heikle Themen wie SUDEP. Der In-
formationsflyer zum Thema kann das personliche
Gesprich vertiefen und ergdnzen.

EMHMedia

See: http://emh.ch/en/services/permissions.html


http://www.epi.ch/videos
http://www.epi.ch/flyer
https://www.epi.ch/ueber-epilepsie/fuer-fachpersonen/
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In der Schweiz leiden rund 80000 Menschen an Epilepsie.

Kinderwunsch friihzeitig planen

Eine entscheidende Rolle spielen Arztinnen und Arzte
auch in der Familienplanung epilepsiebetroffener
Frauen. Bereits die Antibabypille kann Wechselwir-
kungen mit Antiepileptika hervorrufen.

Eine Schwangerschaft ist in den meisten Féllen prob-
lemlos moglich, sollte aber frithzeitig geplant werden.
Sinnvoll ist beispielsweise die frithzeitige Einnahme
hochdosierter Folsdure (4-5 mg tdglich). Weil viele
Schwangerschaften ungeplant eintreten, empfiehlt es
sich, dass alle betroffenen Frauen im gebérfahigen Al-
ter mit Folsdure vorbeugen. Ist Epilepsie in der Familie
hédufig oder besteht der Verdacht auf eine erbliche
Form, konnte sich eine genetische Abklarung lohnen.

Valproat: Aufklarung entscheidend

Grundsatzlich sollten gebarfahige Middchen und
Frauen keine Behandlung mit dem teratogenen Wirk-
stoff Valproinsdure (Valproat) beginnen oder weiter-
fiihren — bekanntlich fihrt Valproat, wihrend der
Schwangerschaft genommen, dosisabhdngig bei rund
4 bis 30% der Kinder zu Fehlbildungen, rund 30 bis
40% der Kinder haben spéter schwere Entwicklungs-
storungen. Die Verschreibung von Valproat an jlingere
Frauen lasst sich nur vertreten, wenn wirklich keine
der Alternativen hilft. In diesem Fall miissen Arztin
oder Arzt und Patientin jahrlich in einem Swissmedic-
Formular bestdtigen, dass die Risikoaufklarung statt-
gefunden hat.

Wer Miitter behandelt, die wahrend ihrer Schwanger-
schaft Valproat genommen haben, sollte diese auf
mogliche Nebenwirkungen aufmerksam machen. Ent-
wicklungsstorungen wie intellektuelle Einschrankun-

gen oder Autismus bei Kindern, die vor ihrer Geburt
Valproat ausgesetzt waren, sollten unbedingt dem
zustindigen Pharmacovigilance-Zentrum gemeldet
werden. Auch zum Thema «Kinderwunsch mit Epilep-
sie» vermittelt ein Erklarvideo das Allerwichtigste; ein
Informationsflyer gibt detailliertere Informationen.

Covid-19: Epilepsie erh6ht Gefahren nicht

Epilepsiebetroffene gehoéren nicht automatisch zur
Risikogruppe beziiglich Covid-19. Nur wenige Behand-
lungsmethoden schwichen das Immunsystem und
machen damit anfilliger. Dazu gehdren Adrenocorti-
cotropin, Steroide und Immuntherapien sowie in ge-
ringerem Masse Phenytoin, Phenobarbital oder Primi-
don. Nach den bisherigen Informationen ist die Gefahr
fiir zusdtzliche Anfélle durch Covid-19 fiir die meisten
Epilepsiebetroffenen eher gering.

Eine Impfung ist sinnvoll. Es gibt keine wissenschaftli-
chen Daten, die darauf hinweisen, dass Epilepsiebetrof-
fene haufiger oder schwerere Nebenwirkungen durch
eine Covid-19-Impfung erleiden —das gilt insbesondere
auch fiir epileptische Anfille.

Jede Impfung kann kurzfristige Erkrankungszeichen
wie Kopfschmerzen oder Fieber hervorrufen. Weil
Fieber in manchen Fillen epileptische Anfille auslésen
kann, empfehlen wir in diesem Fall, die Kérpertempe-
ratur durch Wadenwickel oder fiebersenkende Medi-
kamente zu senken. Wechselwirkungen zwischen den
Impfstoffen und Antikonvulsiva sind bisher nicht
bekannt.

Die Impfstelle sollte sicherheitshalber iiber eine vor-
handene Epilepsie informiert werden, ebenso wie iiber
bestehende Allergien und Medikamente.

Dieser Artikel basiert auf Informationen und Empfehlungen der
Schweizerischen Epilepsie-Liga, verfiighar auf www.epi.ch
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Das Wichtigste in Kiirze

e Die Schweizer Epilepsie-Liga hat zehn animierte Informa-
tionsvideos erstellt. Sie erklaren mit einfachen Worten und in
bunten Bildern in einer Minute das Wichtigste rund um
Epilepsie und sind in zehn Sprachen verfligbar.

o Die Videos sowie Informationsflyer der Epilepsie-Liga be-
handeln Themen wie Sudden Death in Epilepsy, Kinder-
wunsch und Covid-19 und greifen damit haufig gestellte
Fragen von Betroffenen auf.

e Die Informationsmaterialien sollen die arztliche Aufklarungs-
arbeit untersttitzen. Sie konnen jedoch das direkte Gesprach
zwischen Arztin resp. Arzt und Betroffenen nicht ersetzen.
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