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Epilepsie

Zusammenarbeit mit
dem Arzt («<Adhérenz»,
«Compliance»)



GEGENSEITIGES VERTRAUEN IST DIE BASIS!

Eine erfolgreiche Zusammenarbeit von Patienten und Arzten* setzt gegen-
seitiges Vertrauen und Respekt voraus. Besonders Jugendliche mit Epilepsie
empfinden gut gemeinte arztliche Empfehlungen manchmal - &hnlich wie
bei ihren Eltern - als lastige Bevormundung oder unzulassige Einmischung
in ihre persénlichen Angelegenheiten. Dies gilt insbesondere fir Ratschlage
zur Lebensweise wie frihes Schlafengehen oder Meiden von zu viel Alko-
hol, auch am Wochenende oder in den Ferien.

Es kommt auch vor, dass Betroffene sich in der Beratung von ihrem Arzt
nicht ausreichend ernst genommen fuihlen. Allerdings sollte man sich selbst
fragen, inwieweit man seine Unzufriedenheit Gber eine Epilepsie und deren
Folgen (wenn zum Beispiel trotz Einnahme von Medikamenten die Anfalle
fortbestehen) nicht einfach auf den Arzt «tbertragt» und diesem damit die
Schuld fur die eigene Situation gibt.

WAS WUNSCHEN SICH ARZTE VON IHREN PATIENTEN UND

PATIENTEN VON IHREN ARZTEN?
Arzte haben oft wenig Zeit und wiinschen sich daher Patienten, die klar
und ohne Umschweife schildern, worin ihre Probleme bestehen. Sie sind
dankbar, wenn Unterlagen Uber frihere Krankheiten und Untersuchungs-
ergebnisse mitgebracht oder zumindest moglichst genaue Angaben daru-
ber gemacht werden (dann kann der Arzt mit Zustimmung der Betroffenen
die Unterlagen auch anfordern). Oft erleichtert es die Beratung, wenn of-
fene Fragen vorher notiert wurden und dann gemeinsam durchgegangen
werden kénnen.

Patienten wunschen sich von ihrem Arzt vor allem, dass er sich ausreichend
Zeit nimmt und ihre Fragen ehrlich, verstandlich und ausfuhrlich beant-
wortet. Neben der kompetenten Beratung und Betreuung im Rahmen der
klassischen Medizin winschen sich manche Betroffenen auch zumindest
Offenheit gegeniber komplementéaren oder so genannt alternativen Be-
handlungsverfahren. Damit werden Methoden wie z.B. Akupunktur, Aro-
matherapie, Bioresonanz, Hom&opathie, Osteopathie oder Yoga und ande-
re Entspannungstechniken zusammengefasst.

Wenn ein Arzt auf berechtigte kritische Fragen nicht eingeht oder gar un-
gehalten reagiert, kann es auch einmal sinnvoll sein, sich nach einem an-
deren umzusehen und eine Zweitmeinung einzuholen. Man kann sich zum
Beispiel bei Selbsthilfegruppen oder im Internet nach Adressen von Spezi-

* Patientinnen und Arztinnen sind selbstverstandlich mitgemeint!



alisten in der Epilepsiebehandlung umschauen. Am besten bespricht man
das Anliegen auch mit seinem Hausarzt, Kinderarzt oder Neurologen. Die
meisten Arzte werden diesen Wunsch nicht ablehnen, nicht zuletzt deswe-
gen, weil es fur sie selbst durchaus eine Bestatigung und Rickversicherung
sein kann, wenn ein zweiter Fachmann ihre Beurteilung bestatigt.

WAS VERSTEHT MAN UNTER ADHARENZ ODER COMPLIANCE?

Das Ausmass und die Genauigkeit, mit der ein Patient Ratschlage und
Empfehlungen seines Arztes befolgt, werden in der Fachsprache als The-
rapietreue, Adharenz oder Compliance bezeichnet. Bei Problemen wird
(manchmal voreilig) von Noncompliance, mangelnder oder sogar fehlender
Adhéarenz oder Compliance gesprochen. Adhérenz oder Compliance ist al-
lerdings kein «Entweder-oder»-Verhalten, sondern vielschichtiger. Von ent-
scheidender Bedeutung ist dabei, wie verstandlich und umfassend der Arzt
in Gesprachen oder durch schriftliche Unterlagen informiert.

Die Adhérenz oder Compliance bezieht sich nicht nur auf die Einnahme
von Medikamenten, sondern auch auf die Befolgung von Empfehlungen
zur Lebensgestaltung wie z.B. Alkoholkonsum, Fernsehen oder Autofahren
(siehe Flyer «Autofahren und Epilepsie»). Eine gestorte Compliance zeigt
sich etwa in einer andauernden oder zeitweiligen Mindereinnahme der Me-
dikamente (aber auch Mehreinnahme «zur Sicherheit») bis zum Extremfall
der Selbstauslésung von Anfallen durch volliges Weglassen. Gestort ist die
Compliance auch, wenn anfallsauslésende Bedingungen (z.B. Schlafmangel
oder Ubermassiges Trinken von Alkohol) bewusst herbeigefihrt werden.

Gelegentlich ist eine gestérte Compliance auch nachvollziehbar oder kann
sich sogar gunstig auswirken. Beispiele sind die zumindest verstandliche
Noncompliance mancher Frauen zu Beginn einer Schwangerschaft aus
Angst, dass die Medikamente kindliche Missbildungen bewirken kénnten
(siehe Flyer «Kinderwunsch und Epilepsie») oder das Weglassen einer ver-
ordneten Dosis bei Zeichen einer Uberdosierung.

INFORMATION IST WICHTIG!

Neben den Patienten sollten - bei alteren Jugendlichen und Erwachsenen
selbstverstandlich nur mit deren Zustimmung — auch Angehérige sowie ge-
gebenenfalls Betreuer Uber eine neu aufgetretene Epilepsie und damit im
Zusammenhang stehende Fragen informiert werden. Ist eine zuverlassige
Medikamenteneinnahme durch die Betroffenen selbst nicht gesichert, mus-
sen Bezugspersonen sich darum kimmern.
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Umfang und Verstandlichkeit der Information, die dem Patienten und sei-
nen Angehorigen zuteil wird, und der Grad der Compliance sind unmit-
telbar miteinander verkniipft. Viele Arzte machen es sich zu leicht, wenn
sie bei mangelhafter oder gar fehlender Zuverlassigkeit stets den Patienten
die Schuld geben. Mithilfe zahlreicher Informationsquellen wie Broschuren,
Blichern und auch speziellen Schulungsprogrammen lasst sich das persén-
liche Gesprach erganzen.

Wissen - Einstellungen — Fahigkeiten — Handeln

Wissen ist noch keine Garantie dafur, dass man sich auch entsprechend ver-
halt. Verhalten setzt voraus, dass das Wissen sich auch in entsprechenden
Einstellungen niederschlagt und die Fahigkeiten vorhanden sind oder er-
worben werden, diese Einstellungen umzusetzen. Ein Wissen Uber Epilepsie
und Anfalle sowie Uber Untersuchungen, Behandlungsmethoden und Me-
dikamente und nicht zuletzt Gber die méglichen Auswirkungen auf die Le-
bensfuhrung kann nur dann Auswirkungen auf das Verhalten haben, wenn
die Diagnose angenommen wird und die Betroffenen auch selbst vom Nut-
zen der verschiedenen Massnahmen Uberzeugt sind. Nicht zuletzt mussen
sie aber auch korperlich und geistig in der Lage sein, ihr Wissen und ihre
Uberzeugungen in Taten umzusetzen.

MEDIKAMENTE KONNEN NUR DANN WIRKEN, WENN SIE

REGELMASSIG EINGENOMMEN WERDEN!
Viele Menschen haben eine generelle Abneigung gegen die dauerhafte Ein-
nahme von Medikamenten. Zumindest anfangs sind sie zudem nicht sicher,
ob die arztliche Feststellung einer Epilepsie fur sie auch tatsachlich zutrifft.
Manche «testen» dann diese Diagnose, indem sie die Dosierung der Medi-
kamente verringern oder diese ganz weglassen. Wenn es dann — was haufig
der Fall ist — nicht sofort zu weiteren Anfallen kommt, fuhlen sich viele Be-
troffene in ihrer Entscheidung zumindest zunachst bestatigt.

Wenn Medikamente unregelmassig oder gar nicht eingenommen werden,
ist das nicht unbedingt Absicht, sondern kann, zum Beispiel in héherem Al-
ter, Folge von Begleiterkrankungen wie Sehstérungen, Vergesslichkeit oder
korperlicher Behinderung mit eingeschrankter Beweglichkeit sein. Schliess-
lich kénnen soziale Faktoren wie ein Alleinleben oder Heimaufenthalt von
Bedeutung sein.



Methoden zur Verbesserung der Einnahmezuverlassigkeit
von Medikamenten

1. Verstandliche und gentigend ausfuhrliche Information der Betrof-
fenen und evtl. ihrer Angehorigen tber ihre Epilepsie sowie die
damit verbundenen Risiken und Behandlungsméglichkeiten

2. Information der Betroffenen und bei Bedarf ihrer Angehérigen tber
die einzelnen Medikamente sowie ihre Vor- und Nachteile

3. Regelmassige Gelegenheit fur die Betroffenen und ihre Ange-
horigen, Fragen zu den einzelnen Medikamenten zu stellen

4. Angebot von Telefonkontakten bei Besonderheiten

5. Verordnung von maéglichst wenigen Medikamenten mit
moglichst einfacher Einnahme (nur 1 - 2 x am Tag, keine geteilten
Tabletten usw.)

6. Abgabe von schriftlichem Informationsmaterial und einer tabellari-
schen Zusammenstellung der verordneten Medikamente mit
Einnahmezeitpunkten und Besonderheiten (vor, wahrend oder
nach der Mahlzeit, mit oder ohne Flussigkeit etc.)

7. Vereinbarungen zum Vorgehen, wenn eine Dosis vergessen
wurde (innerhalb welcher Zeit nachholen?)

8. Erfragen und evtl. Erproben von Methoden, um das Vergessen
von Einnahmen zu verhindern (einschliesslich Platzieren der
Medikamente auf dem Frihstticks- und Nachttisch)

9. FuUhrung eines Anfallskalenders sowie Verwendung von Tages-
oder Wochenbehaltern fur die Medikamente (Dosetten)

10. Benutzung von Natels oder Uhren mit einstellbaren Alarm- oder
Erinnerungsfunktionen

WAS KANN MAN TUN, WENN MAN DIE MEDIKAMENTE

EINMAL VERGESSEN HAT?
In der Regel ist es keine Katastrophe, wenn man die Medikamente
einmal vergessen hat. Viele haben ausreichend lange so genann-
te Halbwertszeiten, dass sie auch noch einige Stunden langer eine
Schutzwirkung haben. In der Regel sollte man vergessene Dosen je-
doch unbedingt nachtraglich einnehmen! Merkt man das Vergessen
erst bei der nachsten falligen Einnahme, kann es sinnvoll sein, nicht
auf einmal eine doppelte Dosis zu nehmen, sondern diese auf meh-
rere Einnahmen umzuverteilen. Am besten bespricht man die fur
seine jeweilige Medikation angebrachte Vorgehensweise vorsorglich
mit seinem Arzt.



Epilepsie kann jeden treffen

Mindestens finf Prozent der Menschen erleiden in
ihrem Leben einen epileptischen Anfall. Knapp ein
Prozent der Bevolkerung erkrankt im Laufe ihres
Lebens an Epilepsie. In der Schweiz sind dies rund
70’000 Personen, davon etwa 15’000 Kinder.

Epilepsie-Liga - vielfaltig aktiv
Die Schweizerische Epilepsie-Liga forscht,
hilft und informiert seit 1931.

Forschen
Sie fordert die Weiterentwicklung des Wissens in
allen Bereichen der Epilepsie.

Helfen

Auskuinfte und Beratungen:

e far Fachleute aus den verschiedensten Bereichen
e fur Betroffene und Angehorige

Informieren

Die Epilepsie-Liga informiert und sensibilisiert die
Offentlichkeit und unterstitzt so die Integration
von epilepsiebetroffenen Menschen.

Schweizerische Epilepsie-Liga
Ligue Suisse contre I'Epilepsie
Lega Svizzera contro I'Epilessia
Swiss League Against Epilepsy

Verfasser:
Dr. med. GUnter Kramer
Prasident der Epilepsie-Liga

Weitere Informationen:
Schweizerische Epilepsie-Liga
Seefeldstrasse 84

CH-8008 ZUrich

T +4143 488 67 77
F+4143 488 67 78

info@epi.ch
www.epi.ch

PC 80-5415-8

Realisiert durch die freundliche Unterstiitzung des Hauptsponsors Desitin Pharma GmbH.

DESITIN

SUCCESS IN CNS

Weitere Sponsoren: Cyberonics, Eisai Pharma AG, GlaxoSmithKline AG, Mepha Pharma AG,
Pfizer AG, Orion Pharma AG, Sandoz Pharmaceuticals AG, UCB Pharma AG
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ZUTREFFENDES BITTE ANKREUZEN

D F | Senden Sie mir bitte:

I Flyer «Vagusnervstimulation»

I Flyer «Compliance (Zusammenarbeit mit dem Arzt)»
o Flyer «<Ketogene Diaten»

I [ Flyer «Epilepsie im Alter»

[ [ Flyer «Arbeit und Epilepsie»

aa Flyer «Sport und Epilepsie»

I [ N Flyer «Mann und Epilepsie»

I [ R Flyer «Was ist Epilepsie?»

... Flyer «Epilepsie: Haufigste Ursachen»
... Flyer «Merkmale von Anféllen»

... Flyer «<H&ufige Anfallsformen bei Kindern»

N L L Flyer «Medikamentose Behandlung»
... Flyer «Erste Hilfe bei Epilepsie»

I [ [ [ Flyer «Frau und Epilepsie»

... Flyer «Kinderwunsch und Epilepsie»

N [ T Flyer «Reisen und Epilepsie»

I I Programmheft Veranstaltungen der Epilepsie-Liga
... Flyer «Autofahren und Epilepsie»

I I Fachzeitschrift «Epileptologie»

... Einzahlungsschein(e) zur Unterstitzung der Epilepsie-Liga
... Ratgeber fur Legate

... Ratgeber «Epilepsie und Versicherungen»

Weitere Publikationen auf www.epi.ch

Ich (wir) werde(n):

(1 Einzelmitglied der Epilepsie-Liga (50 Franken jahrlich)

1 Kollektivmitglied der Epilepsie-Liga (100 Franken jahrlich)
(1 Bitte rufen Sie mich an. Ich habe Fragen zu Epilepsie.
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