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Initiative Ehrenamt

Sehr geehrte Kolleginnen
und Kollegen,

In der schwierigen wirtschaftli-
chen Situation, die sich in den letz-
ten Jahren im Gesundheits- und
Sozialwesen allgemein und fiir Epi-
lepsie im Besonderen ergeben hat,
werden manche guten Pline und
Projekte nicht verwirklicht, weil
die notigen Personalmittel fehlen,
Freistellungen unmdglich sind
oder mogliche Vertretungen nicht
bezahlt werden kénnen. Dabei gibt
es aber immer wieder auch Situa-
tionen, in denen etwas doch reali-
sierbar wire, wenn z. B. bestimmte
Aufgaben durch ehrenamtliche
Helfer iibernommen werden konn-
ten.

Ebenso gibt es viele direkt oder
indirekt von Epilepsie Betroffene,
die keine berufliche Aufgabe haben
und gerne bereit wiren, sich eh-
renamtlich niitzlich zu machen,
wenn sie nur wiissten, wie und wo.

Die Prof. Dr. Peter und Jytte
Wolf-Stiftung fiir Epilepsie hat
sich aufgrund entsprechender An-
regungen entschlossen, eine Initia-
tive ins Leben zu rufen, bei der An-
gebot und Nachfrage fiir ehren-
amtliche Mitarbeit im Bereich Epi-
lepsie ermittelt und zusammen-
gefiihrt werden.

Hier einige Beispiele:

Fir Eintiiten und Versand von

Rundbriefen greift die Stiftung

selbst auf ehrenamtliche Mit-

VERSCHIEDENES

arbeit einer zur Biirohelferin
ausgebildeten, aber stellungs-
losen Anfallkranken zuriick.
Der Ehemann einer Patientin,
ein berenteter Betriebswirt-
schaftler, stellt sein Fachwissen
ehrenamtlich der Europiischen
Epilepsie-Akademie zur Verfii-
gung.

Die Ehrenamtsinitiative wird
selbst von einer ehrenamtlichen
Mitarbeiterin betreut werden.

Andere denkbare Beispiele:

Ein anfallskranker Patient be-
darf der Begleitung bei Aktivi-
tiaten aufler Hauses, kennt aber
niemand, den er darum bitten
konnte. Hier kénnte die Ehren-
amtsinitiative nach einer geeig-
neten Person suchen.

Mehrere Personen haben Inte-
resse geduflert, sich als ehren-
amtliche Helfer zu beteiligen,
ohne spezielle Leistungen an-
zubieten. Diese konnen wir auf
Bedarfe in ihrer Nihe aufmerk-
sam machen, die sich auch
nicht unbedingt auf den Be-
reich Epilepsie zu beschrdnken
brauchen.

In den USA und manchen anderen
Landern sind ehrenamtliche Tétig-
keiten, insbesondere Dienstleis-
tungen, inzwischen ein wichtiger
Teil des Alltags. Ehrenamtler
ermoglichen Angebote, die es
sonst nicht geben wiirde und fin-

den selbst Befriedigung darin, sich
niitzlich zu machen. Hierzulande
denken wir noch zu wenig an diese
Méglichkeiten.

Bitte iiberlegen Sie einmal, wo
in Threm eigenen Bereich oder ITh-
rem Umkreis ehrenamtliche Unter-
stiitzung gebraucht werden konnte.
Sie kénnen sich dann mit unserer
Stiftung in Verbindung setzen;
wir schicken Thnen einfachheits-
halber ein Formular fiir die Be-
darfsanmeldung oder Sie schildern
uns Thren speziellen Bedarf.

Mit besten Empfehlungen
Prof. Peter Wolf

Die Prof. Dr. Peter und Jytte Wolf-
Stiftung fiir Epilepsie wurde Ende
2002 aus den privaten Mitteln der
Stifter gegriindet und wird von ei-
nem kleinen Freundeskreis unter-
stiitzt. Stiftungszwecke sind die
Forderung von

Epilepsieforschung,

Schulungen, Fort- und Weiter-

bildungen und

Strukturverbesserungen in der

Epilepsieversorgung.

Der Stiftungsvorstand besteht aus
Prof. Peter Wolf (Vorsitzender),
Herrn Franz Rdttger (Stellvertre-
tender Vorsitzender) und Frau Re-
nate Boenigk (Schatzmeisterin).
Adresse der Geschiiftsstelle: Post-
fach 102122, 33521 Bielefeld

Ausschreibung eines wissenschaftlichen Preises fiir das Jahr 2006
»Dr.-Volker-Helbig-Preis fiir Epilepsieforschung”

Der Preis wird zur Forderung der
Epilepsieforschung gestiftet und
ist mit 2500,- Euro dotiert. Er
wird jdhrlich im Mai anldsslich

der Marburger Neurologentagung
durch das Interdisziplindre Epi-
lepsie-Zentrum Marburg (EZM)
verliehen. Die Bewerber sollten

bis zu 35 Jahre alt sein und die
folgenden Unterlagen bis zum
31.3.2006 in 4-facher Ausfer-
tigung an Prof. Dr. E Rosenow,
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liste, ein eingereichtes Manuskript
oder in 2005/6 publizierte inno-
vative epileptologische Publikatio-

nen.

Professor M. Buchfelder ist seit 1.
10. 2005 Direktor der Neurochi-
rurgischen Klinik der Universitit
Erlangen-Niirnberg

(Nachfolge Prof. Fahlbusch)
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Epileptic seizures and epilepsy:
Definitions proposed by the
International League Against
Epilepsy (ILAE) and the
International Bureau for Epilepsy
(IBE)

Abstract The International
League Against Epilepsy (ILAE)
and the International Bureau for
Epilepsy (IBE) have come to con-
sensus definitions for the terms
epileptic seizure and epilepsy. An
epileptic seizure is a transient oc-
currence of signs and/or symp-
toms due to abnormal excessive or
synchronous neuronal activity in
the brain. Epilepsy is a disorder of
the brain characterized by an en-
during predisposition to generate
epileptic seizures and by the neu-
robiologic, cognitive, psychologi-
cal, and social consequences of
this condition. The definition of
epilepsy requires the occurrence of
at least one epileptic seizure.



Zusammenfassung Die Interna-
tionale Liga gegen Epilepsie (In-
ternational League Against Epi-
lepsy; ILAE) und das Internatio-
nale Biiro fiir Epilepsie (Interna-
tional Bureau for Epilepsy; IBE)
haben Konsensusdefinitionen fiir
die Begriffe epileptischer Anfall
und Epilepsie erarbeitet. Ein epi-

Einleitung

Epilepsie ist die Bezeichnung fiir
eine Stérung des Gehirns, die in
erster Linie durch rezidivierende
und nicht vorhersagbare Unter-
brechungen der normalen zereb-
ralen Funktion gekennzeichnet
ist, die als epileptische Anfille be-
zeichnet werden. Epilepsie ist kei-
ne umschriebene Krankheitsein-
heit, sondern eine Gruppe von
Storungen als Ausdruck einer zu-
grundeliegenden zerebralen Dys-
funktion, die wiederum auf vielen
verschiedenen Ursachen beruhen
kann. Beziiglich der Definition
der Bezeichnungen Anfall und
Epilepsie besteht keine allgemeine
Ubereinstimmung. Derartige De-
finitionen sind aber nicht nur fir
die Kommunikation unter medizi-
nischen Fachleuten erforderlich,
sondern auch im Hinblick auf Ge-
setzgebung,  Behindertenversor-
gung, Fiithrerscheinrichtlinien, Ar-
beitsschutz- und Ausbildungs-
bestimmungen sowie fiir viele an-
dere Zwecke von Bedeutung. Die
hier vorgelegten Definitionen
richten sich an eine heterogene
Zielgruppe von Arzten, Erziehern,
Forschern, Mitarbeiter von
Behérden sowie Menschen mit
Epilepsie und ihre Familien.
Dieser Vorschlag beruht auf
Konsensusdiskussionen von Re-
priasentanten der Internationalen
Liga gegen Epilepsie (Internatio-
nal League Against Epilepsy;
ILAE) und des Internationalen
Biiros fiir Epilepsie (International
Bureau for Epilepsy; IBE). Er legt
praktikable und operationale De-

Verschiedenes

leptischer Anfall ist ein voriiber-
gehendes Auftreten von krankhaf-
ten Befunden und/oder Sympto-
men aufgrund einer pathologisch
exzessiven oder synchronen neu-
ronalen Aktivitdt im Gehirn. Epi-
lepsie ist eine Stérung des Gehirns,
die durch eine dauerhafte Neigung
zur Entwicklung epileptischer An-

finitionen vor, die sowohl im me-
dizinischen als auch nichtmedizi-
nischem Umfeld anwendbar sind.

Obwohl die Definitionen (in der
Originalpublikation) aufgrund des
Vorherrschens in der wissen-
schaftlichen Kommunikation in
Englisch formuliert wurden, be-
stand unsere Absicht darin, die
wesentlichen Merkmale und Be-
deutungen der Begriffe so aus-
zudriicken, dass sie in alle Spra-
chen iibersetzt werden konnen.
Vorldufige Definitionen von epi-
leptischen Anfillen und Epilepsie
finden sich in dem 2001 von der
ILAE publizierten Glossar einer
beschreibenden Terminologie der
iktalen Semiologie [1] und in ei-
nem haufig zitierten epidemiologi-
schen Ubersichtsartikel von 1991
[2]. Die vorliegende Arbeit stellt
eine inhaltliche Ausdehnung der
zwei zentralen Begriffe dar und
soll die fritheren Definitionen er-
setzen.

Elemente der Definition
eines Anfalls

Eine Definition ist ein niitzliches
Mittel zur Kommunikation, Diag-
nose und Differenzialdiagnose. Ei-
ne Beschreibung der wesentlichen
Merkmale oder Begrenzungen ei-
nes Zustands fiihrt jedoch nicht
notwendigerweise zu in der Praxis
leicht anwendbaren Regeln. Im
Hinblick auf epileptische Anfille
scheint eine Feststellung betref-
fend der elektrischen Aktivitat
des Gehirns wihrend der Episode
tiir die Definition zwar notwendig,
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talle sowie durch die neurobiolo-
gischen, kognitiven, psychologi-
schen und sozialen Konsequenzen
dieses Zustands gekennzeichnet
ist. Die Definition einer Epilepsie
setzt das Auftreten mindestens ei-
nes epileptischen Anfalls voraus.

in der Praxis aber schwer anwend-
bar zu sein. Idealerweise wiirde ei-
ne Definition Erkldrungen zur Pa-
thophysiologie und metabolischen
Konsequenzen eines Anfalls bein-
halten, aber das Verstindnis der
Pathophysiologie dndert sich mit
dem Stand der Forschung.

Definitionen
Ein epileptischer Anfall ist das
voriibergehende Auftreten von

krankhaften Befunden und/oder
Symptomen aufgrund einer pa-
thologisch exzessiven oder syn-
chronen neuronalen Aktivitit im
Gehirn.

Epilepsie ist eine Stérung des
Gehirns, die durch eine dauerhaf-
te Neigung zur Entwicklung epi-
leptischer Anfille sowie durch die
neurobiologischen, kognitiven,
psychologischen und sozialen
Konsequenzen dieses Zustands
gekennzeichnet ist. Die Definition
einer Epilepsie setzt das Auftreten
mindestens eines epileptischen
Anfalls voraus.

Das englische Wort fiir ,An-
fall“ (seizure) stammt von der
griechischen Bezeichnung fiir ,.er-
griffen werden ab. In der heute
iiblichen Terminologie wird es
fiir jedes plotzliche und schwere
Ereignis benutzt (wie zum Bei-
spiel ,er hatte einen Herzanfall®).
Viele korperliche oder psycho-
logische plétzliche Ereignisse, von
denen manche noch nicht einmal
pathologisch sind, &hneln in ge-
wisser Beziehung epileptischen
Anféllen. Um dies zu verdeutli-
chen, sprechen wir in der Regel
von ,epileptischen Anféllen®
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Verschiedene Definitionen be-
tonen verschiedene Merkmale ei-
nes epileptischen Anfalls: Art des
Beginns und der Beendigung, kli-
nische Manifestationen oder ver-
starkte neuronale Synchronisation.
Einige frithere Definitionen
beriicksichtigen auch Faktoren
wie Atiologie, Klassifikation und
Diagnose, obwohl keiner davon
streng genommen zur Aufgabe ei-
ner Definition gehort; diese Aspek-
te werden hier nicht betrachtet.

Elemente der Definition eines
epileptischen Anfalls

Art des Beginns und der Been-
digung

Klinische Manifestationen
Pathologisch verstdrkte neuro-
nale Synchronisation

Art des Beginns
und der Beendigung

Ein epileptischer Anfall ist vorii-
bergehend und zeitlich begrenzt
mit einem eindeutigen Beginn
und Ende. Weil Symptome des
postiktalen Zustands das Anfalls-
ende verschleiern konnen, ist das
Ende eines epileptischen Anfalls
oft weniger eindeutig zu erkennen
als der Beginn. Ein Status epilepti-
cus ist ein besonderer Zustand mit
prolongierten oder rezidivieren-
den Anfillen. Klinik und EEG er-
lauben jedoch in der Regel die Er-
kennung eines Status epilepticus.
Der Beginn und das Ende eines
epileptischen Anfalls kann anhand
von Verhaltens- oder EEG-Merk-
malen festgelegt werden, wobei
zu beriicksichtigen ist, dass diese
beiden operationalen Kriterien
nicht immer iibereinstimmen.

Klinische Manifestationen

Weil ein epileptischer Anfall ein
klinisches Ereignis ist, miissen
bei einer Definition krankhaften
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Befunden und/oder Symptomen
eine besondere Bedeutung zu-
kommen. Eine genaue Auflistung
aller subjektiven und objektiven
klinischen Phidnomene wihrend
eines epileptischen Anfalls ist we-
gen der groflen Vielzahl mogli-
cher Manifestationen schwierig.
Die Prisentation eines Anfalls
hidngt vom Ort des Beginns im
Gehirn, Ausbreitungsmustern,
dem Ausmaf} der Hirnreifung,
eventuellen begleitenden Krank-
heitsprozessen, dem Schlaf-Wach-
Zyklus, eingenommenen Medika-
menten und einer Vielzahl ande-
rer Faktoren ab. Anfille konnen
sensorische, sensible, motorische
und autonome Funktionen, das
Bewusstsein, Gefithle, das Ge-
dédchtnis, kognitive Vorgiange oder
das Verhalten betreffen. Nicht je-
der Anfall hat Auswirkungen auf
all diese Faktoren, aber alle be-
einflussen zumindest einen da-
von. In diesem Zusammenhang
beinhalten sensorische Manifesta-
tionen sowohl auditive, visuelle,
olfaktorische, gustatorische und
vestibuldre Wahrnehmungen als
auch komplexere subjektive Emp-
findungen oder Wahrnehmungs-
verzerrungen. In fritheren Defini-
tionen wurden diese komplexen
subjektiven Empfindungen als
»psychische“ Manifestationen von
Anfillen bezeichnet.

Nach dem Glossar fiir eine
deskriptive Terminologie der ik-
talen Semiologie der ILAE von
2001 [1] konnen wihrend eines
Anfalls kognitive Defizite in Form
von Problemen mit der Wahrneh-
mung, Aufmerksamkeit, Emotio-
nalitit, Gedichtnis, Durchfiih-
rung, Praxis oder Sprache auftre-
ten. Gedédchtnisstérungen konnen
entweder negativ oder positiv
sein; negative Symptome konnen
in einer Unterbrechung der Ge-
déchtnisbildung oder -wiederher-
stellung bestehen, positive Symp-
tome in einem Aufdringen un-
passender Gedichtnisinhalte. Po-
sitive Geddchtnissymptome fiih-
ren wahrend Anféllen zu Déja-vu-

Erlebnissen und anderen forciert
auftretenden Erinnerungen. Eini-
ge der Gedéchtnisstérungen wur-
den frither als psychische Symp-
tome Kklassifiziert; eine potenziell
missverstindliche  Bezeichnung.
Obwohl die Gefiihlslage schwer
zu spezifizieren ist, muss sie bei
der Definition berticksichtigt wer-
den, weil manche Anfille sich als
Angst, Hochstimmung, Zufrie-
denheit, Furcht oder andere sub-
jektive Empfindungen duflern
konnen, die nicht den priméiren
Sinnesqualititen  zugeschrieben
werden konnen.

EEG-Muster, die denjenigen
wiahrend epileptischer  Anfille
entsprechen, aber nicht zu krank-
haften Befunden und/oder Symp-
tomen und auch vom Patient oder
von einem Beobachter nicht
wahrgenommen werden (manch-
mal unpassend als ,subklinische
Anfille“  bezeichnet), werden
nicht als epileptische Anfille be-
zeichnet. Als Kliniker sollte man
aber bedenken, dass eine genaue-
re Beobachtung oder Interaktion
moglicherweise ansonsten zuvor
nicht erkannte subtile Verhaltens-
korrelate von EEG-Verdnderungen
nachweisen kann.

Pathologisch verstarkte
neuronale Synchronisation

1870 schlug John Hughlings Jack-
son eine heute klassische Definiti-
on eines epileptischen Anfalls als
»Symptom (eines) gelegentlichen,
exzessiven und ungeordneten Ent-
ladens von Nervengewebe® vor.
Weil die elektrische Entladung
nur unter bestimmten Unter-
suchungsbedingungen  sichtbar
ist, ist dies in der Praxis der am
schwierigsten anwendbare Teil
der Definition. Patienten mit rezi-
divierenden epileptischen Anfil-
len konnen zwischen und sogar
wihrend ihren Anfillen ein un-
auffdlliges Oberflichen-EEG ha-
ben. Dennoch unterstellt die Defi-



nition, dass solche pathologi-
schen elektrischen Entladungen
unter Idealbedingungen abgeleitet
werden konnten. Der Einschluss
der Voraussetzung einer unkon-
trollierten elektrischen Entladung
als Teil der Definition eines epi-
leptischen Anfalls ist unabhingig
von der Frage zu bewerten, wie
am besten nachzuweisen ist, ob
eine solche elektrische Entladung
vorhanden ist oder nicht. Ohne
das Kriterium der elektrischen
Entladung wiirden viele andere
klinische Ereignisse die anderen
Definitionskriterien erfiillen.

Mit ,ungeordnet meinte Jack-
son wahrscheinlich ,in der Lage,
eine  zerebrale  Dysfunktions-
stérung zu bewirken®, was sicher-
lich zutreffend ist. Allerdings sind
EEG-Entladungen wihrend epilep-
tischer Anfille regelmiflig und
relativ stereotyp. Das Feuern von
Nervenzellen kann sowohl zu ei-
ner Hemmung als auch zur Erre-
gung fiithren, weshalb ein epilepti-
scher Anfall nicht immer mit ei-
nem Uberwiegen der Erregung
gegeniiber der Hemmung einher-
geht. Ein hdufigeres Merkmal epi-
leptischer Anfille ist eine patho-
logisch verstdrkte Synchronisie-
rung von Neuronen.

Erorterungen iiber Systeme, die
zu epileptischen Anfillen fiihren,
gehoren richtigerweise mehr in
den Bereich der Pathophysiologie
von Anfillen als in denjenigen ih-
rer Definition. Die operationale
Definition eines epileptischen An-
falls wird schwierig, ohne sie auf
das Gehirn zu beziehen. Beispiels-
weise kann eine Trigeminusneural-
gie auf der pathologisch verstark-
ten Synchronisierung von Neuro-
nen im Ganglion Gasseri des
fiinften  Hirnnerven beruhen,
wiirde aber dennoch nicht als epi-
leptischer Anfall betrachtet. Eben-
so wenig wire dies der Fall bei ge-
steigerten spinalen Muskeleigenre-
flexen, die zu exzessiven Entladun-
gen von Vorderhornzellen und zu
einer tonischen Versteifung einer
Extremitdt fithren. Die Hirnrinde

Verschiedenes

ist der primidre Ort fiir die Gene-
rierung epileptischer Anfille, aber
er ist nicht der einzige. Unter be-
stimmten Umstdnden konnen epi-
leptische Anfille ihren Ausgang
vom interaktiven thalamokortika-
len System oder Hirnstamm neh-
men. Weitere Uberlegungen zu
diesem Thema wiirden den Rah-
men dieses Vorschlags fiir eine De-
finition eines epileptischen Anfalls
sprengen.

Definition von Epilepsie

Epilepsie ist kein einheitlicher
Zustand, sondern eine Gruppe
unterschiedlicher Stérungen, de-
nen eine krankhaft erhéhte An-
fallsneigung gemeinsam ist. Ob-
wohl manche Autoren die Plural-
bezeichnung ,die Epilepsien“ be-
vorzugen und wir diese Unter-
scheidung anerkennen, benutzen
wir die Singularbezeichnung.

Auftreten mindestens
eines Anfalls

Zum Nachweis einer Epilepsie ist
mindestens ein Anfall erforder-
lich; eine Anfallsneigung alleine,
zum Beispiel aufgrund einer ent-
sprechenden  Familienanamnese
oder epileptiformen EEG-Verin-
derungen geniigt nicht, um eine
Epilepsie zu begriinden. Die Defi-
nition beinhaltet keine Vorausset-
zung, dass es sich um einen un-
provozierten Anfall handelt, wie
dies bei mehreren fritheren Defi-
nitionen der Fall war. Stattdessen
erfordert die Definition iiber min-
destens einen Anfall hinaus das
Vorhandensein einer dauerhaften
Verdnderung im Gehirn, die im
nichsten Absatz erldutert wird.

Dauerhafte Verdnderung
im Gehirn

Das zentrale Konzept unserer Epi-
lepsiedefinition ist eine dauerhaf-
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te Verdnderung im Gehirn, die
die Wahrscheinlichkeit zukiinf-
tiger Anfille erhoht. Mit diesem
Konzept wiirde die Diagnose ei-
ner Epilepsie nicht das Auftreten
von zwei Anfillen, sondern nur
eines epileptischen Anfalls in Ver-
bindung mit einer dauerhaften
Stérung des Gehirns erfordern,
die zu weiteren Anfillen fithren
kann. Auch mehrere epileptische
Anfidlle bei einem Patienten auf-
grund verschiedener Ursachen
wiirden dementsprechend nicht
als Epilepsie betrachtet. Ein ein-
zelner epileptischer Anfall auf-
grund einer dauerhaft epileptoge-
nen Storung wiirde eine Epilepsie
anzeigen, wéahrend dies bei einem
einzelnen epileptischen Anfall bei
einem normalen Gehirn nicht der
Fall wire.

Assoziierte Storungen

Gelegentlich muss Epilepsie durch
mehr als das wiederholte Auftre-
ten oder die Neigung zum wie-
derholten Auftreten von Anfillen
definiert werden. Fiir manche
Menschen mit Epilepsie konnen
Verhaltensstorungen wie interik-
tale und postiktale kognitive
Probleme Teil des epileptogenen
Zustands sein. Patienten mit Epi-
lepsie konnen unter Stigmatisie-
rung, Ausschluss, Einschrdnkun-
gen, Uberbehiitung und Isolation
leiden, die ebenfalls Teil des epi-
leptischen Leidens werden. Anfil-
le und die Moglichkeit von An-
fallsrezidiven haben hiufig auch
psychologische Konsequenzen fiir
den Patient und seine Familie.
Die Elemente der Definition von
Epilepsie sind:
Auftreten mindestens eines An-
falls
Dauerhafte Verdnderung im
Gehirn, die die Wahrschein-
lichkeit weiterer Anfille erhoht
Assoziierte  neurobiologische,
kognitive, psychologische und
soziale Stérungen.
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