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Sehr geehrte Patientin,

Epilepsie ist eine sehr hiufige Erkrankung, die fast 1% aller Menschen
betrifft. Die meisten Menschen mit Epilepsie konnen mit wenigen Ein-
schrinkungen ein ganz normales Leben fiihren, auch wenn sie nicht frei
von Anfillen sind. Dazu gehort eine berufliche Tétigkeit, Freizeitakti-
vitdten und natiirlich auch eine eigene Familie.

Viele Frauen mit Epilepsie wiinschen sich ein Kind, sind aber unsicher,
ob ihre Erkrankung fiir sie selbst oder ihr Kind mit besonderen Risiken
einhergeht. Sie fiirchten, dass sich die Epilepsie unter der Schwanger-
schaft verschlechtern konnte, dass das Kind durch Antiepileptika oder
Anfille geschidigt werden konnte, dass eine normale Geburt nicht mog-
lich wére, dass sie nicht stillen konnten oder dass ihre Anfallsbereitschaft
vererbt werden konnte.

Wir haben mit Frauen iiber diese Themen gesprochen. Sie haben alle eine
aktive Epilepsie und sind Miitter gesunder Kinder. Die Erfahrungsbe-
richte dieser Frauen sind — mit &rztlichen Kommentaren ergéinzt — in die-
ser Broschiire nachzulesen.

Die Geschichten sind sehr unterschiedlich. Sie zeigen, dass jede Schwan-
gerschaft (nicht nur wegen der Epilepsie) einzigartig ist, und dass —
abhéngig von der Art der Epilepsie und ihrer Behandlung — Probleme auf-
treten konnen, die individuell gelost werden miissen. Film und Broschiire
konnen und sollen natiirlich nicht die Beratung durch den Arzt oder die
Arztin ersetzen. Wir hoffen aber, dass durch die Begegnung mit Frauen,
die trotz der Epilepsie »normale Miitter« geworden sind, Unsicherheiten
geklirt und ungerechtfertigte Angste abgebaut werden koénnen.






B. W., 23, Auszubildende Biirokauffrau,
im 10. Monat schwanger, und T. B., 26, Student

T.: Es muss wohl irgendwann Ende Mérz 2001 passiert sein. Da B. nicht
die Pille nehmen kann (wiirde wegen der Epilepsiemedikamente keine
ausreichende Sicherheit bieten)*, verhiiteten wir mit Kondomen oder wir
tiberlegten uns, ob es rechnerisch eine sichere Zeit wire.

An eine Schwangerschaft haben wir schon vorher ofter gedacht. Der
Gedanke, mitten in der Ausbildung von B. schwanger zu werden, hielt
uns aber das Thema in weiter Ferne. Ein anderer Grund war noch die Medi-
kation wihrend einer Schwangerschaft. B. wollte dann némlich keine
Medikamente nehmen, um dem Kind im Bauch nicht zu schaden. Unser
gemeinsamer Gedanke war, eine Schwangerschaft muss gut geplant sein,
mit den Arzten besprochen und irgendwann spiter sein, »wenn alles in
trockenen Tiichern ist«. Doch es kommt meistens anders, als man denkt.
Es war Anfang April mittags nach einem Routinebesuch beim Frauen-
arzt. B. bekam immer unregelmifig ihre Tage, manchmal auch {iiber-
haupt nicht. Deshalb machten wir uns auch keine Gedanken. Ich arbei-
tete und war mitten in einem Kundengesprich, als B. anrief: »T., ich bin
schwanger, ehrlich!« B. hatte eine verweinte Stimme und schluchzte.
Mir wurde heifl und kalt zugleich und ich spiirte, dass uns beiden jetzt
etwas GroBes (vorerst Kleines) bevorstehen wiirde. Das war alles. Der
nichste Gedanke und Satz von uns beiden war dann schon: »Und die Epi-
lepsie?«. Das war es, was alles kaputt machen kann, diese verdammte
Krankheit, mit der wir es geschafft haben, fertig zu werden, stellt uns
jetzt vor tausend neue Fragen: Was ist mit den Medikamenten? Was wer-
den die Arzte sagen? Waren wir verantwortungslos uns und dem Kind
gegeniiber? Wenn wir die Medikamente absetzen, kann B. die Ausbildung
weitermachen? Wenn wir die Medikamente nicht absetzen, wie entwik-
kelt sich das Kind? Und die schlimmste aller Fragen: Sollen wir das Kind
behalten oder nicht?

* Die Wirkung der Pille beeintrdchtigen konnen: Felbamat, Carbamaze-
pin, Phenobarbital, Phenytoin, Primidon, Oxcarbazepin und Topiramat.



Alle Frauen mit Epilepsie
sollten friihzeitig (noch
bevor ein Schwanger-
schaftswunsch aktuell wird) mit
ihrem Neurologen die Besonder-
heiten einer Schwangerschaft
besprechen.

Um potenzielle Risiken zu mini-
mieren, sollte eine Schwanger-
schaft aber moglichst geplant
werden.

Beratung

B.: Der Entschluss, das Kind nicht abzutreiben, fiel ca. drei Tage
danach. Es gentigten eigentlich die Bilder eines Info-Heftes zu Abtrei-

bungen und die eventuellen psychi-
schen Belastungen. Meine Eltern sag-
ten uns auch gleich ihre Unterstiitzung
zu. Bei T.s Eltern gab es Angste. Sie
machten sich Sorgen um die Folgen
der Schwangerschaft, da ich téglich so
viele Tabletten einnehme. Ganz abge-
sehen von den beruflichen und finan-
ziellen Konsequenzen. Vielleicht
haben T.s Eltern sich zum damaligen
Zeitpunkt einfach noch nicht richtig
mit der Epilepsie beschéftigt. Fakt ist,

dass ich bis dahin ein Jahr anfallsfrei
war und es bis jetzt immer noch bin.
T.: Der Neurologe von B. rief gleich am néchsten Tag zuriick. Er sagte,
er freue sich riesig mit uns und dass es aus medizinischer Sicht keine
grundsitzlichen Bedenken gibe. Da fiel uns vorerst allen ein Stein vom
Herzen. Wir ahnten noch nicht, was wir noch alles abzukldren hatten.
B.: In der 15. Schwangerschaftswoche sollte ein Ultraschallbild von
einem weiteren Gynidkologen gepriift werden. Dieser Vorgang sei ganz
normal, versicherte uns unser Gynékologe. Wir gingen zu einem Spezi-
alisten nach Heidelberg. Dieser nahm die Situation sehr ernst und mach-
te sich kundig tiber die Medikamente und deren mogliche Auswirkungen
auf das Baby. Er erwihnte Statistiken iiber das Wiederholungsrisiko von
Anfallsleiden (in meinem Fall 4%), die Risikoerh6hung fiir kindliche
Missbildungen (3%) und die zehnfach erhohte Wahrscheinlichkeit einer
Spina bifida (offener Riicken) bei Miittern mit Epilepsie und meiner
Medikation.
Die Ultraschalluntersuchung zeigte jedoch keine Auffilligkeit. Spina
Bifida war also so gut wie ausgeschlossen. Er hielt es fiir absolut not-
wendig, eine weitere Untersuchung zu machen: Triple-Test. Dieser Test
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zeigte eine hohere Chance fiir das Vorliegen des Down-Syndroms. Die
Durchfiihrung tibernahm mein Gynikologe in Eberbach. Er rief mich

an, um mir mitzuteilen, dass der Test
ein 3,5-fach erh6htes Risiko aufweist.
Wir bekamen Angst. Ich war sauer auf
mich und meine Epilepsie. T. und ich
wollten das fiir uns behalten. Es soll
sich keiner unnotig Sorgen machen. Er
sprach mir Mut zu. Keiner traute sich,
das Thema der Abtreibung noch mal
aufzugreifen. Am Donnerstag gingen
wir zur Fruchtwasseruntersuchung
nach Heidelberg. Am Sonntag hatte T.
Geburtstag. Das Ergebnis wiirden wir
in drei bis vier Tagen erfahren. Die
geplante Grillfeier sollte also abgesagt
werden. Am Freitag nachmittag rief
eine Sprechstundenhilfe aus der Praxis
des Gynikologen an. Bevor ich mich
auf das mogliche Untersuchungsergeb-
nis einstellen konnte, sagte sie auch
schon, dass das Labor keine Chromo-
somenschadigungen feststellen konn-
te.

Ich war tibergliicklich, rief sofort T. an
und auch er war natiirlich erleichtert.
Der Geburtstag war eine tolle Feier. So
langsam konnte ich mir vorstellen,
dass ich da ein Kind im Bauch habe,

Valproinsédure und Carba-
mazepin erhohen das Risiko
fiir die Entwick-lung einer
Spaltbildung der Wirbelséule
(Spina bifida) beim Kind. In der
Normalbevolkerung betrdgt die
Haufigkeit von diesen Neural-
rohrdefekten etwa 0,6%o. Bei der
Behandlung mit Valproat in der
Frithschwangerschaft steigt das
Risiko auf etwa 1,2%, also um
den Faktor 20. Nach Carbamaze-
pinexposition ist es vermutlich
10-fach gesteigert. Das Risiko
fiir Spaltbildungen korreliert mit
einem miitterlichen Folsédure-
mangel, der durch die Anregung
des Leberstoffwechsels
Antiepileptika entstehen kann.
Daher wird Epilepsiepatientinnen
grundsitzlich eine vorbeugende
Einnahme von Folsdure empfoh-
len (5 mg téglich bei Schwanger-
schaftsplanung und in den ersten
drei Schwangerschaftsmonaten).

Folsaure

vieler

das ganz normal werden konnte. Vor allem die Ultraschallbilder fanden

T. und ich Spitze.

Jetzt ging es plotzlich schon um die Entbindung. Mein Arzt versicherte
mir, dass die Gesundheit der Mutter vor der des Babys an erster Stelle
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steht. Er wollte also eine/n Neurologen/in bei der Geburt dabei haben.
Mein Neurologe wird zu der Zeit in Kanada sein. Wo findet man also so
schnell einen Ersatz? Ich bat ihn, meinen Kinderarzt, der mich all die
Jahre betreut, hinzuzuziehen. Das war aber aus seiner Sicht nicht ver-
tretbar. Enttiuscht entschlossen wir uns, in Heidelberg zu entbinden. Ist
ja eh viel besser. Meine Eltern haben das schon die ganze Zeit gedacht,
T.s Eltern auch, und sowieso finden das alle plotzlich die bessere Losung.
Na dann.

Wir haben uns jetzt vier Wochen vor Geburtstermin in der Frauenklinik
vorgestellt. Ich brachte alle Arztberichte von meinem Neurologen sowie
den des Ultraschallspezialisten aus Heidelberg mit. Die waren alle sehr
nett. Die Untersuchungen waren langwierig, aber beruhigend. Der Arzt
versicherte uns, dass wir keine Angst vor einem moglichen Anfall zu
haben bréduchten, da sie 6fter Kinder von Miittern mit Epilepsie auf die
Welt bringen und im Emstfall wissen, wie sie reagieren miissen. Eigent-
lich hatte ich weniger Angst als mein Arzt in Eberbach. Was soll er schon
machen, aufler das entsprechende von meinem Neurologen empfohlene
Medikament zu verabreichen.

Wir sind jetzt jedenfalls sehr aufgeregt und warten auf die Wehen...

Am 21. Dezember 2001 kam A. gesund und munter auf die Welt.
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W. S., 36, Lehrerin
M. ist 5 Jahre und Josephine 10 Monate alt

Als ich 1995 das erste Mal schwanger wurde, war ich 30 Jahre alt. Mein
Studium war abgeschlossen, ich hatte im Triathlon die Nationalmann-
schaft verlassen und mein Referendariat an einem Berliner Gymnasium
begonnen. Seit 1993 hatte ich einen neuen Freund und es fehlte uns
eigentlich nichts im Leben. Dennoch hatten wir beide den Eindruck, dass
sich diese Beziehung sehr von den jeweils vorausgegangenen Beziehun-
gen unterschied und irgendwie einen Uberschuss an Liebe und positiver
Lebenseinstellung produzierte. Mein Freund war zur damaligen Zeit Arzt
im Praktikum in einem Kinderkrankenhaus. So kam es, dass wir uns
zumindest perspektivisch ein Kind in unserem Leben sehr gut vorstel-
len konnten.

Da ich seit meinem 16. Lebensjahr zu Petit mal-Anfillen neigte und seit
15 Jahren mehrere Tabletten téglich schluckte, fiirchtete ich die schadliche
Wirkung des Medikamentes auf ein heranwachsendes Baby, sowie die Mog-
lichkeit der Vererbung meiner Anfallsneigung. Die Vorstellung, das Kind
konnte meine Form der Epilepsie, das sogenannte Janz-Syndrom, erben,
erschreckte mich nicht so sehr, denn ich kam ja damit gut zurecht — dank
des Medikamentes. Aber was wire, wenn das Kind unter starken epilepti-
schen Anfillen leiden wiirde? Hitte ich das Recht, einem kleinen Menschen
das Risiko einer solchen Biirde mitzugeben? Um meinen eher diffusen Ang-
sten zu begegnen, vereinbarte ich ein Gesprich mit meinem Arzt zusam-
men mit meinem Freund. Mein Arzt konnte meine Bedenken weitgehend
herabsetzen. Ich sollte jedoch nicht iibereilt die Einnahme der Tabletten
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reduzieren, dies sollte erst nach der Geburt geschehen, im Sinne eines
gemeinsamen Ausschleichens fiir Mutter und gestilltes Kind. Meine
Schwangerschaft verlief problemlos, ich schwamm und radelte unverén-
dert viel. Wihrend ich mir korperlich eine Menge zumutete, auch das
Mountainbike-Fahren, hatte ich Riesenangst, das Kind konnte wegen des
Medikaments missgebildet sein oder mit einer Kiefer-Lippen-Gaumen-
spalte zur Welt kommen. Solche Vorstellungen terrorisierten mich gera-
dezu und ich traumte davon, dass ich ein behindertes Kind nicht wollte.
Diese Angst — unabhéingig von der Vererbung meiner Krankheit oder einer
durch das Medikament verursachten Schédigung — riihrte wohl eher daher,
dass ich durch meine eigene Geschichte bedingt, viel bewusster Gesund-
heit erlebte und somit auch Krankheit oder Behinderung eher in Betracht
zog als Menschen, die das hohe Gut Gesundheit als selbstverstandlich
hinnehmen. In den letzten Monaten der Schwangerschaft wichen meine
Sorgen, das viele Strampeln gab mir das gute Gefiihl, ein vitales und
somit wahrscheinlich auch gesundes Baby zu haben. Als der berechnete
Geburtstermin néherriickte, befiel mich eine Ungeduld, endlich den
Kugelbauch los zu werden, das Baby in den Armen zu halten und wieder
ohne Bauch trainieren zu konnen, schlieBlich stand die Triathlonsaison
vor der Tiir. Als der berechnete Geburtstermin iiberschritten war, folgte
ich einem »Rezept«, um die Geburt in Gang zu setzen. Ich war so
gliicklich, dass das Warten nun ein Ende hatte.

Weder mit 14 Stunden, noch mit solch einem Ausmall an Schmerzen
hatte ich gerechnet, aber dann kam der Kleine endlich auf diese Welt, und
ich war wie frisch verliebt vor Gliick. M. schlief in meinem Bett und
nuckelte fleifig an meiner Brust. Zuhause dann schlief er in unserem
gemeinsamen Bett, denn so brauchte ich nachts nicht aufzustehen, um
ihn zu stillen, und er hatte nur selten Grund zu weinen.

Ich konnte mehr schlafen denn je, denn der Wecker klingelte morgens
zwar, jedoch nicht fiir M. und fiir mich. Es war eine ausgesprochen scho-
ne Zeit und ich war so dankbar fiir dieses schone, gesunde Kind, dass ich
gar nicht mehr so doll auf mich achtete. Nach einigen Monaten hatte ich
die Medikamentendosis auf eine halbe Tablette reduziert und dann ganz

14



ausgeschlichen und alles blieb normal fiir den Kleinen und mich, ohne
die kleinste Zuckung. Inzwischen seit fiinf Jahren.

Vor acht Monaten bin ich das zweite Mal gliickliche Mutter geworden!
Josephine heifit die Kleine. Heute abend habe ich mit den beiden geba-
det und M. gesagt, er bekidime heute etwas von seinem Vater vorgelesen,
denn ich miisste einen Artikel schreiben iiber eine Krankheit, die ich 16
(10 + 6 Finger) Jahre lang hatte. Morgens, vor allem, wenn ich nicht
genug geschlafen hatte, hatte ich Zuckungen (Demonstration der Zuk-
kung) und oft fiel mir die Tasse runter.

M. »Oft fiel Dir die Tasse runter?« (lacht)

W.: »Ja, daher nahm ich Medikamente. Doch seit
deiner Geburt, M., brauche ich keine mehr.«

»Weil ich jetzt da bin?«

» Vielleicht.«

X

G. G. 33 Jahre, freie Autorin
S. ist 4 Monate alt

Ich hatte grundsétzlich sehr viel Respekt vor dem Thema Schwanger-
schaft, denn ich war immer wieder von Arzten gewarnt worden, unter der
Medikation schwanger zu werden, da dies zu schlimmen Missbildungen
filhren konnte. Auflerdem wire da ja auch noch die geringe Wahrschein-
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Antiepileptika sollten bei
einer Frau mit Schwanger-
schaftswunsch primér auf-
grund der Art der Epilepsie
ausgewdhlt werden. Ziel der
Behandlung ist eine vertrégliche
Monotherapie (ein Medikament)
mit einer moglichst niedrigen
Tagesdosis. Eine Polytherapie
(mehrere  Medikamente)  ist
ungiinstig.

Grundsitzlich sollten hohe Kon-
zentrationen der Antiepileptika
im Blut vermieden werden, wes-
halb eine Mehrfachgabe von
Retardpréparaten sinnvoll ist. Bei
einer eingetretenen Schwanger-
schaft sollte eine bewihrte Medi-
kation nicht mehr verédndert wer-
den. Die Risiken eines Medika-
mentes, Fehlbildungen zu provo-
zieren, sind nur in den ersten drei
Schwangerschaftsmonaten rele-
vant. Meist ist die besonders
riskante Periode bereits vorbei,
wenn eine Frau ihre Schwanger-
schaft bemerkt.

Medikation

lichkeit, Epilepsie zu vererben. Und dann natiirlich, die unberechen-
baren Folgen eines moglichen Anfalls wahrend der Schwangerschaft.

Diese Aussagen hatten mich so beein-
druckt, dass ich eigentlich jahrelang
gar nicht an eigene Kinder dachte und
wenn, dann als ferne Vision, die aber
voraussetzte, dass ich keine Medika-
mente mehr nehmen miisste, ergo jah-
relang anfallsfrei wiére. Das Verer-
bungsthema empfand ich als unwe-
sentlich, da ich mein Leben grundsitz-
lich sehr liebe — auch mit Epilepsie.
Dasselbe sollte deshalb auch fiir mein
Kind gelten.

Doch nun war ich vier Jahre anfallsfrei
und wollte wirklich geme ein Kind. Ich
hatte auch die volle Unterstiitzung von
meinem Mann, das wusste ich. Auf3er-
dem war es eine Herausforderung und
ein Schritt in meinem Leben, der viel
verdndern wiirde. Ich wusste, er konn-
te mich stirker machen. Und ich hatte
mir mal geschworen, dass ich versu-
chen will, »Problemen« nicht mehr
aus dem Weg zu gehen, ich hatte mehr-
fach die Erfahrung gemacht, dass es nur
das ist, was mich stirker macht. Aber
wie dieser Satz schon zeigt, empfand
ich eine Schwangerschaft trotz aller
positiver Vorzeichen als »Problem«.
Das hatte in meinem Fall am meisten

mit der Tatsache zu tun, dass ich Epilepsie habe.
Aber ich hatte auch gelernt, auf meine innere Stimme zu horen. Ich hatte
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in einer Verhaltenstherapie viel mehr dariiber erfahren, was bei mir Anfil-
le auslosen kann und wie sehr ich dabei meines eigenen Gliickes Schmied
bin. Dass ich dabei nur meiner inneren Stimme zuhOren musste, um an
den Kreuzungen den richtigen Weg einzuschlagen, wurde mir erst spit
klar. Und eines Tages stand ich vor der Kreuzung »Kind oder nicht?«. Ich
entschied mich dafiir, aber ich fiihlte mich wackelig und angstlicher als
bei vielen anderen Entscheidungen davor. War das verantwortlich? Aber
ich wusste, es geht um die Bewiltigung grosser Angste, also wieso soll-
te es leicht sein, diesen Weg zu gehen? Ich beschloss also, mich fiir die-
sen Weg (hatte emotional eher was von Bergbesteigung) besonders gut
vorzubereiten. Das erste Mal seit langer Zeit wollte ich auch mal wieder
mit Arzten iiber alles reden, denn viele Angste lagen nun mal in dem
Medikament und dem Krankheitsbild an sich begriindet. Konnten mich
die Leute, die auf dem neuesten Forschungsstand sind, vielleicht doch
beruhigen, mehr Mut machen, zumindest kompetent vor und in der
Schwangerschaft beraten?

Eins wusste ich sicher: ich hitte es nicht verkraftet, ein behindertes Kind
zur Welt zu bringen. Ich wire daran zerbrochen, hitte mir ewig Vorwiir-
fe gemacht. Zwei Leben hitte ich verpfuscht. Und das meines Mannes
wahrscheinlich noch dazu.

Januar 2000. Ich wende mich auf Empfehlung an die Anfalls-ambulanz
in der Universitétsklinik und erhoffe mir eine professionelle Beratung
beziiglich einer gewiinschten Schwangerschaft. Neu war fiir mich vor
allem, dass man mir riet, zwar die Dosis stark zu senken, aber das Medi-
kament unter der Schwangerschaft beizubehalten. Die Begriindung war:
um die » Angst« vor einem Anfall in der Schwangerschaft zu verringern.
Gleichzeitig wurde mir in dem Gespréch auch erklért, dass ich bei der
erniedrigten Dosis kaum Fehlbildungsrisiken zu erwarten hétte. Zumin-
dest nicht hohere als andere Frauen in meinem Alter. Das beruhigte mich
sehr und erschien mir damals vollig ausreichend, um mich auf die »Klet-
tertour Schwangerschaft« zu begeben.

Mein Medikamentenspiegel wurde also etappenweise gesenkt.

Meine Arztin meinte, dass ich die Pille ruhig schon mal absetzen konne,
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es wire unwahrscheinlich, dass ich gleich schwanger werden wiirde und
auBerdem gebe es ja auch zur Zeit eine Untersuchung, ob mein Medika-
ment unfruchtbar mache, — auch das miisse man noch einkalkulieren —
daher wire sicher nicht so schnell mit dem Einsetzen einer Schwanger-
schaft zu rechnen. Aha. Besonders toll fiihlte ich mich nach diesem
Gesprich nicht.

September 2000. Sechs Wochen nach diesem Gespréch stelle ich meine
Schwangerschaft fest. Gleichzeitig wird mir aber auch klar, dass mich
diese Tatsache vollig iiberfordert. Ich habe Panik, Gliicksgefiihle, wie
jede Schwangere, aber vor allem: ich fiihle mich plétzlich iiberhaupt
nicht mehr gut vorbereitet. Alle Angste kommen wieder hoch. Gleich-
zeitig kdmpfte ich sowieso schon seit drei Monaten gegen meine bekann-
ten Schlafstorungen an. Durch die Tatsache, nun schwanger zu sein, kam
mir das Problem nun noch bedrohlicher vor — ich ahnte, dass es viel-
leicht sogar noch schlimmer werden konnte.

In der Anfallsambulanz wurde meine Schwangerschaft natiirlich nicht mit
besonderem Staunen aufgenommen, und auch ansonsten hatte ich nicht
das Gefiihl, dass man meine Sorgen: Schlaf, Fehlgeburt-Angste etc.
sonderlich ernst nahm. Das alles sah meine Arztin mit groBer Gelassen-
heit. Die Dosis meines Medikaments wurde fiir die Schwangerschaft fest-
gelegt. Thre Antwort auf mein Schlafproblem: Milch trinken und Spa-
zieren gehen, aulerdem wiirde ich bald nur noch schlafen, sie wire in
ihrer Schwangerschaft auf der Tischplatte eingeschlafen. Wieder an der
frischen Luft fiihlte ich mich etwas hilflos, etwas allein. Aber ich woll-
te ja auch die Herausforderung annehmen, also beschwerte ich mich
nicht, sondern dachte mir, da musst du jetzt mal durch. Also versuchte
ich, die zuversichtliche und »ganz normale Schwangere« zu sein.

Nach zwei Monaten war ich damit am Ende. Meine Nerven lagen ob des
wenigen Schlafs (ca. vier Stunden pro Nacht) und den Angsten um das
Baby blank. Mir war ganztégig iibel, besonders morgens musste ich mich
regelméBig tibergeben, sonst konnte ich gar nicht aufstehen. Mit einer
normalen Schwangerschaftsiibelkeit hatte das nur noch bedingt zu tun.
Ich balancierte die Kotzanfille und die Tabletteneinnahme »irgendwie«
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aus, aber gut fiihlte ich mich damit nicht. Alles drehte sich in dieser Zeit
hoch wie in einer Spirale. Irgendwann im November brach ich heulend

auf dem Fufboden zusammen. In meiner Verzweiflung wandte ich c
mich an einen anderen Neurologen mit meinem Schlafproblem. Ich ()
bekam von ihm eine Mini-Dosis Diazepam verschrieben, die ich zwei <
‘Wochen nehmen durfte, um mal wieder zu Kriften zu kommen. Ich 9
hatte zwar ein leicht schlechtes Gewissen, aber der Schlafentzug war "6
in meinen Augen zu dem Zeitpunkt dramatischer als alles andere. Mein e
Mann nahm kurzfristig frei und wir machten einen sehr schonen —
Urlaub von 10 Tagen, in denen ich etwa zehn Stunden am Stiick nachts
schlief plus Mittagsschlaf. Ich fiihlte mich tdglich besser, frohlicher
und zuversichtlicher, dass nun das Tief vorbei sei.

Es folgten nun bis zur Geburt noch

viele gute und schlechte Zeiten. Im = Schwangerschaftskompli-
grossen und ganzen kann man festhal- ,
ten, dass ich einen grossen Teil der = tige  Wehen, abnorme
»typischen« Schwangerschaftsbe- | Lagen, Frithgeburten, Friih-
schwerden kennen ge-lernt habe. Doch = und Zwillingsgeburten)
die unangenehmste Beeintrichtigung = kommen bei Frauen mit
war die Schlafstorung, die sich wie ein | Epilepsie nicht gehéuft vor.
roter Faden durch die Schwangerschaft = Erhoht ist allerdings die
zog und mir zunehmend jegliche Kraft = Rate der geplanten Schwan-
raubte. Ich sah somit auch der Entbin- = gerschaftsabbriiche.

dung und der Zeit danach nicht mehr

mit Freude entgegen, denn alle hatten mir ja bestétigt, dass ich gerade
dafiir noch viel Kraft brauchte. Vielleicht war es daher eine logische Fol-
gerung, dass mein Korper kurz vor Schluss seine Grenze aufzeigte. Ich
bekam in der 37. Woche eine Gestose diagnostiziert. Kurzzeitig hatte
mein Blutdruck Spitzen von 210/140 aufgewiesen. Das war dann Grund
genug, mich in der Klinik ein paar Tage zu beobachten. Nach drei Tagen
mit Beta-Blockern und immer noch erhéhtem Blutdruck beschlossen die
Arzte und ich, die Geburt einzuleiten. Ich war zuletzt froh iiber diesen
Entschluss, denn das Gefiihl, dieser Schwangerschaft und dem Risiko
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nicht mehr gewachsen zu sein, hatte vollig iiberhand genommen. Ich war
nur noch ein Haufchen Angst. Vor allem hatte ich Angst vor einem »Hor-
ror-Ende«, ein totes Kind zu gebéren oder dhnlich Grauenvolles. Die Tat-
sache, dass mir niemand bis zur letzten Minute die Angst nehmen konn-
te, einen Anfall zu bekommen (leider ist die Gefahr dazu bei einer Gesto-
se noch erhoht), im Gegenteil, praktisch hatte sich alles eher so ent-
wickelt, dass ich damit rechnen musste, machte mir die Entscheidung
leicht. Mein Kind war jetzt in der 38. Woche und reif. Es machte fast den
Eindruck, als solle es so sein. Vorher stellten die Gynékologen mich aber
noch neu ein. Sie verdoppelten die Dosis meines Epilepsie-Medikamen-
tes und gaben mir drei leichte Beta-Blocker am Tag.

Kurz vor der Geburt — in der Beobachtungszeit im Krankenhaus — ent-
schied ich mich dann auch letztendlich dafiir, nicht zu stillen. Die Ent-
scheidung ist mir schwer gefallen, aber andererseits war ich danach sehr
erleichtert, denn ich konnte mir nun endlich wieder vorstellen, dass es so
bald wieder eine reelle Zukunft gab. Dass ich ndmlich auch nach der
Schwangerschaft noch meine Néchte vergessen konnte, weil ich stillen
musste, das machte mich zunehmend wahnsinnig. Ich konnte mir nicht
vorstellen, wie ich das durchhalten sollte oder wo das noch hinfiihren
konnte. Auf jeden Fall wiirde ich als Nervenwrack, dass ich ja jetzt schon
war, dem Baby keine gute Mutter abgeben. Spiter (nach der Gestose-Dia-
gnose) sprach ich mit meiner Hebamme dariiber, die meines Erachtens
in dieser Schwangerschaft die einzige Fachfrau war, die sich wirklich Zeit
genommen hatte, sich in meine Situation reinzufiihlen. Sie verstand
mich und fand die Einstellung vemiinftig. Ich habe diesen Schritt bis
heute nicht bereut. Auch wenn es vielleicht auch anders gut gegangen
wire, in meinem Fall war es fiir alle Beteiligten das Beste.

Die Geburt wurde also eingeleitet und die ersten Wehen setzten auch Gott
sei Dank recht bald ein. Der ganze Geburtsverlauf war ziemlich normal
und ich fiihlte mich endlich etwas besser. Mein Mann war immer bei
mir, die Hebammen und Arzte sehr nett und hilfsbereit, ich wusste, jetzt
bin ich auf der Zielgeraden und kann aktiv daran teilhaben. Ich fiihlte
mich nicht den »unberechenbaren Winden«, die die Epilepsie in der
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Schwangerschaft fiir mich war, so ausgesetzt. Der Wille, das Stiick
schaffst du jetzt auch noch, und das Gefiihl, dass es, so wie es jetzt lduft,
richtig und gut ist, machten mich stérker als ich vielleicht war oder als
ich vielleicht gedacht hitte. Die Geburt war fiir mich auch kein extre-
mes Schmerzerlebnis, da ich eine starke PDA bekam. Da ich nicht ein-
schitzen konnte, was diese Schmerzen fiir mich bedeuten wiirden, stimm-
te ich zu. Ich habe das nicht bereut. Ich habe die letzten zwei, drei Stun-
den vor der Geburt als relativ positives Erlebnis im Kopf behalten. Dass
ich meine Tochter »spontan« und damit normal gebdren konnte, ist fiir
mich bis heute ein ganz wichtiger Baustein in einem wackeligen Fun-
dament namens »Meine Schwangerschaft«. Das alles voll bewusst und
unter Kontrolle (Atmung, Pressen) wirklich erlebt zu haben, macht mich
sehr gliicklich. Nie mochte ich dieses Erlebnis mehr missen, das weil3
ich bestimmt.

Die Schwangerschaftszeit dagegen schniirt mir noch im Riickblick die
Luft ab. Ich habe groBe alte und neue Angste in dieser Zeit aufgebaut. Ich
habe mich — ganz offensichtlich — ob der Tatsache, dass ich fiir die Arzte
eigentlich wegen meiner langen Anfallsfreiheit schon gar kein richtiger
Fall mehr war, so sehr beeindrucken lassen, dass ich mir nicht zugeste-
hen wollte, dass ich diese Krankheit nicht abgehakt hatte, dass sie mich
als Gespenst — gerade in der Schwangerschaft — fast tiberwiltigt hat. Wie
oft hatte ich die Epilepsie in der Vergangenheit schon »abgehakt« und war
dann doch — in den merkwiirdigsten Momenten — von ihr wieder heim-
gesucht worden. Von Arzten auf verschiedene Weise enttéiuscht und von
meinen eigenen Kriften getiduscht worden. Das Leben mit Epilepsie hatte
fiir mich zunehmend den Charakter bekommen, dass ich mir selbst einen
Weg suchen und immer wieder neu erarbeiten muss. Doch mit der
Schwangerschaft konfrontiert, habe ich plotzlich erkannt, dass mir die
Verantwortung fiir den zweiten Menschen, fiir dieses vollig unschuldige
Leben in mir drin, zu grofl war. Gerade weil ich auch niemanden enttéu-
schen wollte und mir ein Leben mit so einer Enttauschung einfach nicht
vorstellen konnte. Die Schwangerschaft hatte sich nun doch als Gliicks-
spiel erwiesen und ich hatte nicht die Nerven fiir ein Pokerface.
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Die Angst vor einem Anfall fiel ruckartig von mir ab, ich habe da zwar
immer noch ein paar »schwarze Tage«, aber grundsitzlich ist es mir ver-
trauter. Mit der Verantwortung kann ich schon ganz gut leben. Das habe
ich ja lange genug lernen konnen. Angst habe ich natiirlich manchmal
davor, einer meiner Anfille konnte auch meine Tochter betreffen, weil
ich sie zum Beispiel fallen lassen konnte, aber schlimmer war die Dau-
ersorge, als sie in meinem Korper zu Gast war.

Durch die Flaschenerndhrung konnte mein Mann mir in den ersten zwei
Wochen viel abnehmen. Ich baute deshalb zwar nicht so schnell soviel
Nihe zu meiner Tochter auf, aber das holen wir jetzt, wo es mir besser
geht, alles auf und sie muss-te nicht darunter leiden, dass ich mich hilflos
und kraftlos fiihlte. Da das vor allem wegen der Gestose und der Erschop-
fung bei mir die ersten 14 Tage doch vorherrschend war, konnte die Klei-
ne so doch durch meinen Mann alle Liebe und Nihe bekommen, die sie
brauchte. Auflerdem bin ich personlich froh dartiber, dass sie keine Medi-
kamente iiber die Muttermilch mehr bekommt. Aber das ist sicherlich
eine sehr private Ansicht.

Zunehmend begreife ich mein Gliick, dass ich nun tatsichlich eine gesun-
de Tochter habe und es mir auch wieder besser geht. »Zunehmend« muss
ich dabei betonen, denn die Angst, ich konnte nicht die Kraft haben,
meine Tochter zu versorgen, zu betreuen und zu beschiitzen, ist noch
immer nicht ganz abgezogen.

Drei Monate nach der Geburt hatte ich einen Anfall. Ich war mit meiner
Tochter allein zu Hause und sie hatte Hunger, als ich merkte, dass jetzt
jeden Moment was passieren kann. Gott sei Dank wohnen meine Eltern
um die Ecke und konnten in-nerhalb von Minuten da sein. Diese Minu-
ten verbrachte ich zusammen mit meiner schreienden Tochter auf dem
FuBlboden — sie waren wie Stunden. Den Anfall bekam ich erst zwei Stun-
den spiter, ich lag dabei auf dem Bett. Es war alles nicht schon, aber es
ist nichts passiert. Auch wenn mir ihr Schreien noch Tage lang in den
Ohren gellte. Ich habe die Situation, vor der ich solche Angst hatte, also
irgendwie gemeistert.

Eine weitere Schwangerschaft voller Gespenster mochte ich allerdings
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kein zweites Mal erleben. Ich bewundere die Frauen, die mit viel kon-
kreteren Befiirchtungen, einen Anfall zu bekommen, eine Schwanger-
schaft auf sich genommen ha-ben. Und ich wiirde gerne wissen, wie sie
sich gefiihlt haben. Wie haben sie die vielen Geister aus den Ecken ver-
trieben? Eins steht fest, die Neurologen haben mir bei der »Geisterjagd«
nicht geholfen oder den Teufelskreis der »Psychofalle Epilepsie« sensi-
bel bei dem Thema Schwangerschaft hinterfragt. Ich denke, es hétte nicht
erst soweit kommen diirfen, dass es mir peinlich war, meine Angste zu
schildern, nur weil ich vier Jahre anfallsfrei gewesen war.

A. Z., 36, Sozialarbeiterin
L. ist 4 und M. 8 Jahre alt

Ich leide seit meinem 13. Lebensjahr an einer symptomatischen Epilep-
sie. Ich bin medikament6s gut eingestellt, den letzten grolen Anfall hatte
ich vor etwa drei Jahren. In un-regelmdfigen Absténden treten jedoch
Auren auf.

Fiir meinen Mann Rainer und mich war immer klar, dass wir Kinder
haben mochten. Wenn wir uns in der Vergangenheit iiber einen gewiinsch-
ten Zeitpunkt unterhalten haben, dann spielte meine Epilepsie keine
Rolle, sondern der Hintergrund unserer Gespriche tiber ein Fiir und Wider
war eher unsere damalige finanzielle und wohnliche Situation.

23



Wir haben jetzt zwei Kinder, unsere 8-jahrige M. und den
4-jahrigen L.. Beide Kinder waren nicht geplant, das heif3t, es gab auch
keine epilepsiebedingte Vorbereitung auf die Schwangerschaft. Als ich
schwanger war, waren wir sehr gliicklich, und ich habe mir selbstver-
stindlich Gedanken dariiber gemacht, was dieses Ereignis fiir meine Epi-
lepsiebetroffenheit bedeuten wiirde. Ich war jedoch nie panisch, habe nie
gedacht, dass ich aus diesem Grund keine Kinder bekommen konnte. Was
mir wihrend der Schwangerschaft wichtig war, war eine gute drztliche
Betreuung. Das bedeutete fiir mich, einen Arzt/Arztin zu haben, der uns
in unserem Vorhaben unterstiitzt, trotz Epilepsie ein Kind auf normalem
Wege zu bekommen. Das heifit, ein Arzt, der uns natiirlich auch iiber
mogliche Risiken aufklirt, der sowohl medizinisch kompetent ist, der
aber auch guckt, was mochten wir und wie lassen sich unsere Vorstel-
lungen in der Schwangerschaft umsetzen.

Nachdem wir also wussten, dass wir ein Kind bekommen, ha-be ich mich
mit meiner Neurologin in Verbindung gesetzt, um mit ihr das weitere
Vorgehen beziiglich der Medikamente (Umstellung, Anpassung),
Lebensweise, u.d. zu besprechen. Wenn ich mich richtig erinnere, bin
ich in keiner Schwangerschaft génzlich anfallsfrei gewesen, aber ich hatte
keine Angst vor Anfillen, die mir oder dem ungeborenen Kind schaden
konnten. Diese Einstellung 14sst sich wohl damit erkléren, dass ich mich
auch vorher in meiner Personlichkeit als Epilepsiebetroffene selten
beeinflussen lie}, was meine allgemeine Lebensfiihrung anbetrifft.

Ich habe in der Schwangerschaft verstidrkt Beratungen wahrgenommen,
aber grundsitzlich lebte ich mit dem Vertrauen, dass es gut werden wird.
Dieses Vertrauen konnte sich entwickeln, da ich die Erfahrung gemacht
habe, dass die Anfille nur dann auftraten, wenn es auch »sein durfte«, das
heiflt, wenn ich mich nicht in einer Gefahrensituation befunden habe.
Auferdem bin ich von meinem Partner zu jeder Zeit auch auflerhalb der
Schwangerschaft immer positiv unterstiitzt worden, das heiflt, er hat
mich immer ermutigt, mich in allen Bereichen (Beruf, Freizeitgestal-
tung, Kinder, Hobbies) ganz normal zu verhalten. Ohne ihn hitte ich die-
ses Selbstbewusstsein sicherlich nicht entwickeln kdnnen.
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Natiirlich haben mein Partner und ich lange Gespriche gefiihrt, was —<

eine mogliche Behinderung, wie zum Beispiel die Spina bifida, fiir
uns bedeuten wiirde. Wir sind zu dem Ergebnis gekommen, dass wir
das Kind trotzdem annehmen, lieben und behalten wiirden. Ich glau-

be, dass wir uns dadurch einen grossen
Vertrauensvorschuss gegeben haben,
der eine mogliche Panik verhindert hat.
Wihrend der Schwangerschaft mit L.
haben wir kurzzeitig iiberlegt, ob wir
eine Fruchtwasseruntersuchung durch-
filhren lassen. Wir haben uns dagegen
entschieden, da wir das Risiko dieser
Untersuchung nicht eingehen wollten.
Das Ergebnis — behindert oder gesund
— hitte nichts an der Fortdauer der
Schwangerschaft geédndert. Ich kann
auch mit Uberzeugung sagen, dass
mich der Gedanke eines moglichen

Eine gezielte Ultraschalldi-
agnostik ab der zwdlften
Schwangerschaftswoche

ermoglicht das frithzeitige
Erkennen eines Neuralrohr-
defektes (Spaltbildung der
Wirbelsaule, Spina bifida)
und anderer grosser Fehlbil-
dungen. Dies ist neben anderen
Moglichkeiten einer vorgeburt-
lichen Diagnostik (Alphafetopro-
tein-Bestimmung im Blut und in
besonderen Féllen Fruchtwasser-

Pranatale Diagnosti

Vererbungsrisikos nicht schreckte. = untersuchungen — Amniozentese)
Denn ich erlebe selber, dass es kein = sinnvoll.

Dramaist, Epilepsie zu haben, dass ich

so viele Dinge machen kann wie jede andere Frau auch. Von daher wire
es auch nicht dramatisch, wenn eines der Kinder betroffen wire.

Ich habe positive und negative Erfahrungen mit Arzten gemacht. Posi-
tiv war beispielsweise die neurologische Begleitung in der ersten
Schwangerschaft. Mein damaliger Neurologe und seine Frau erwarteten
auch ihr erstes Kind, so dass wir uns aus beiderseitiger Betroffenheit aus-
tauschen konnten. Zwischen beiden Entbindungen bin ich erneut
schwanger gewesen. Da ich nicht nur Epilepsie habe, sondermn aufgrund
meines Angioms bereits zwei Gehirnblutungen hatte, haben mein Mann
und ich Kontakt zu einer Neurochirurgischen Klinik aufgenommen, um
die Frage zu erortern, ob ich als Epilepsiebetroffene mit Einblutungen
noch ein Kind kriegen kann oder nicht. Uber die »Beratung« war ich sehr
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enttduscht, da wir nicht iiber die Moglichkeiten, ein Kind zu kriegen,
bzw. die Risiken, es nicht zu kriegen, aufgekldrt wurden. Sondern der
Arzt sagte einen Satz zu mir: »Wenn Sie meine Frau wiren, wiirde ich
Thnen verbieten, noch ein Kind zu bekommen!« Ich war sehr getroffen
und war in dieser Situation gar nicht fahig, mich seinem Urteil: »Die-
ses Kind darf nicht auf die Welt kommen« zu entziehen. Ich habe mich
letztendlich zu einer Abtreibung entschlossen und ich iibernehme heute
die Verantwortung dafiir. Auf der anderen Seite glaube ich aber auch ganz
fest, dass ich mit Unterstiitzung und Zuspruch des Arztes hochstwahr-
scheinlich eine andere Entscheidung getroffen hitte, aber leider ist er so
sehr von seiner eigenen Meinung, seinen Angsten und seiner Geschich-
te ausgegangen, ohne zu fragen, was wir eigentlich wollen. Ich war erst
nach einiger Zeit in der Lage, den daraus resultierenden Gefiihlen Aus-
druck zu verleihen. Es war das Gefiihl eines groSen Verlustes und von
Trauer. Spéter kamen Gefiihle von Zorn auf: Wie kommt dieser Arzt
eigentlich dazu, mit einem Handstreich iiber mein Leben zu entscheiden
und zu bestimmen, dass wir eigentlich kein zweites Kind mehr kriegen
diirfen?

Ein anderer Arzt, spezialisiert auf Risikoschwangerschaften, hat mich
medizinisch sehr gut betreut. Leider gab es keinen Raum fiir Gespriéche,
in denen ich Fragen hitte loswerden konnen, was fiir mich mindestens
genauso wichtig ist. Es wire mir wichtig gewesen, einfach von ihm zu
horen, dass alles in Ordnung ist und ich mir keine Sorgen zu machen
brauche. Ich habe wihrend der Schwangerschaft viel Wasser im Korper
eingelagert und von daher auch viel zugenommen. Diese Tatsache hat
mich beunruhigt und ich hitte sie gerne angesprochen. In einer anderen
Phase litt ich unter starkem Sodbrennen, was mich sehr belastet hat. Lei-
der musste ich mir die Beruhigung, dass diese Dinge zu einer Schwan-
gerschaft dazugehoren konnen, woanders holen.

Die Vorbereitung auf die Geburten unterschied sich nicht im Wesent-
lichen von der Vorbereitung jedes anderen Paares: Wir haben — insbe-
sondere bei dem ersten Kind — Geburtsvorbereitungskurse besucht, wir
haben uns Krankenh&user angesehen, wir haben uns iiber die Form der
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Entbindung ausgetauscht, also Krankenhaus, ambulante Geburt oder
Geburtshaus. Grundsétzlich hétte ich gerne im Geburtshaus entbun-

den, was mir dann aber doch zu unsi-
cher war. Wir haben uns dann fiir die
ambulante Geburt entschieden, ich
habe beide Kinder im Krankenhaus
bekommen; nach wenigen Stunden
sind wir bereits wieder nach Hause
gegangen und wurden dort 10 Tage von
einer Hebamme betreut.

Die Geburten liefen zeitlich sehr unter-
schiedlich ab. M. kam erst nach 17
Stunden auf die Welt, da die Geburt
tiber einen langen Zeitraum zum Still-
stand kam, so dass ich ein wehenfor-
derndes Mittel erhielt. L. dagegen
konnten wir bereits nach dreiecinhalb
Stunden in den Armen halten. Abgese-
hen von der nicht epilepsiebedingten
Verzogerung bei M. gab es wihrend der
Entbindungen keine Komplikationen
und die Kinder sind dann beide auf nor-
malem Wege zur Welt gekommen.
Zwischen den Arzten/ Hebammen und
mir gab es im Kreif3saal einen kurzen
Austausch. Sie haben mir signalisiert,
dass sie iiber meine Epilepsie infor-
miert sind und im Notfall reagieren
konnen. Dies gab mir ein Gefiihl der
Sicherheit. Vor der Geburt
L. haben wir erneut &rztlichen Rat

von
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Es gibt wegen einer (")
Epilepsie per se keinen
Grund, einen Kaiserschnitt durch-
zufiihren oder kiinstlich Wehen
einzuleiten, obwohl dies vie-
lerorts noch geschieht, wohl aus
der Sorge, dass wihrend der
Geburt Anfille auftreten konnten.
Sinnvoll kann ein Kaiserschnitt
sein, wenn Patientinnen in der
Schwangerschaft sehr héaufig
Anfille haben, wenn es unter der
Geburt wiederholt zu genera-
lisierten tonisch-klonischen
(Grand mal) Anfillen kommt,
oder wenn die Patientin aufgrund
rezidivierender kleiner Anfille
nicht in der Lage ist zu kooperie-
ren.
Im Kreif3saal sollte daran gedacht
werden, dass Antiepileptika wei-
ter eingenommen werden miis-
sen. Gegebenenfalls ist zusitz-
lich ein voriibergehender An-
fallsschutz durch eine Einnahme
von Benzodiazepinen (z.B. Diaze-
pan) sinnvoll.

gesucht. Diesmal ging es um das »Wie« der Entbindung: Kaiserschnitt
oder normale Geburt? Auch diesmal wollten wir iiber Moglichkeiten und
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Risiken aufgeklirt werden. Der Hintergrund waren meine Einblutungen
und die Uberlegung, ob es durch das Pressen wihrend der Entbindung
moglicherweise zu einer erneuten Einblutung kommen kénnte. Auch
hier fand keine Beratung statt; der Arzt muss uns vollig missverstanden
haben, als seien wir bei ihm, um eine Bescheinigung zu erhalten, damit
ich das Kind per Kaiserschnitt bekommen »darf«. Wir haben daher die
Entscheidung alleine getroffen. Ich habe mich beraten, gepriift und bin
zu dem Ergebnis gekommen, dass ich wihrend der Geburt in der Lage
bin, zu unterscheiden, ob ich in den Kopf oder in den Unterleib presse.
Das ist einfach ein Unterschied. Die Entbindung verlief dann auch kom-
plikationslos.

Wir haben nach diesen negativen Erfahrungen mit den Arzten die Kon-
sequenz gezogen, dass wir uns nicht auf sie als Partner verlassen diirfen.
Es ist fiir uns wichtig, auch wenn das Verhéltnis positiv ist, dass wir uns
selber eine Meinung bilden und daraus resultierend eine Entscheidung
treffen.

Ich habe beide Kinder sechs Monate gestillt. Nach der Geburt von M.
beriet ich mich mit meinem Neurologen. Er riet mir zu stillen, um mog-
lichen Entzugserscheinungen vorzubeugen, da die Kinder mit einem
Medikamentenspiegel auf die Welt kommen. Ich habe zudem das Ver-
halten der Kinder beobachtet, zum Beispiel Trinkfaulheit, erhohte Miidig-
keit, was eventuell ein Abstillen erforderlich gemacht hiitte.

Mein Mann hat mich, gerade in den ersten Wochen nach der Geburt, sehr
unterstiitzt. Er hat mir nachts oft das Kind zum Stillen ans Bett gebracht,
nicht selten bin ich dann mit dem Kind an der Brust eingeschlafen und
erst Stunden spéter wieder wach geworden.

Ich habe sicherlich in der ersten Zeit weniger geschlafen als sonst, aber
das war nicht dramatisch, da ich mich auch tagsiiber immer wieder hin-
gelegt habe, wenn das Kind schlief. Ich habe in meiner neuen Rolle als
epilepsiebetroffene Mutter keine besonderen Vorkehrungen getroffen.
Das heifit, ich habe beide Kinder auf der Wickelkommode gewickelt, bin
jeweils das erste Lebensjahr im Rahmen des Erziehungsurlaubs alleine
mit ihnen zu Hause geblieben. Ich konnte dies alles so tun, weil ich auf-
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grund der Auren, die jedem Anfall vorausgehen, Zeit habe zu reagieren.
AuBerdem spielte meine positive Lebenseinstellung, dass es gut gehen
wird, auch hier eine bedeutende Rolle.

Riickblickend gesehen kann ich sagen, dass ich mit dem Verlauf beider
Schwangerschaften zufrieden bin. Es gab zwar auch negative Erfahrun-
gen mit den Arzten, aber wir haben bis auf die
Abtreibung das getan, was wir tun wollten.
Grundsitzlich wiinsche ich mir von der drztlichen
Seite, dass sie die betroffenen Frauen in erster Linie
als Frauen mit normalen Wiinschen betrachten, die
ein Kind bekommen und auch versorgen mochten. &
Diese Wiinsche sollten an erster Stelle stehen und
mogliche Einschriankungen durch die Epilepsie dem
untergeordnet werden.

R. M., 26 Jahre, Friseurin,
im 8. Monat schwanger

Als ich das erste Mal einen epileptischen Anfall bekam, war ich 18 Jahre
alt. Es passierte nachts. Man sprach von einer Aufwachepilepsie. Mein
Mann hatte sehr grole Angst um mich, da er auch nicht wusste, was mit
mir geschieht. Er erzdhlte mir spéter wie dieser Anfall ausgesehen hatte.
Wir hatten uns damals gerade einen Hund geholt. Ich weil noch genau,
als ich aufwachte, spiirte ich einen kleinen Zwick an meinem Arm und
sah eine Spritze daran hangen.
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Risiken durch Anfalle

Es standen mehrere Personen um mich und mein Hund saf in der &dufer-
sten Ecke des Zimmers und winselte leise. Ich wusste gar nicht, was los
ist und warum so viele Menschen um mich herumstanden. Ich hatte
Schwierigkeiten, mich zu orientieren. Als ich aufstand, spiirte ich, wie
kraftlos ich war. Darauthin wurde ich ins Krankenhaus gefahren und es
wurden einige Untersuchungen durchgefiihrt.
Nach diesem Krankenhausaufenthalt musste ich mir einen Neurologen
suchen. Er meinte, da es ein Ausrutscher der Natur sein konnte, briauch-
te ich noch kein Medikament einzunehmen. Aber als es dann wieder
geschah, wurde ich dann doch auf Medikamente eingestellt.
Vor etwa zwei Jahren haben wir uns dann ein Baby gewiinscht. Aus
lauter Angst vor Missbildungen hatte ich langsam die Tabletten abge-
setzt. Daraufthin dauerte es nicht lange und ich bekam einen erneuten
Anfall.
Statt meines Arztes bekam ich eine
Unter gar keinen Umstin-  Arztin, weil dieser in Rente gegangen
den sollten Medikamente war. Ich erzihlte ihr, dass ich die
abrupt und ohne Riick- Tabletten absichtlich abgesetzt habe
sprache mit dem Arzt ab- aufgrund meines Kinderwunsches. Sie
gesetzt werden, denn da- sagte mir nur energisch, dass ich die
durch konnen Anfille pro- Tabletten weiterhin nehmen soll,
voziert werden. damit nicht wieder ein Anfall ausgeldst
Das Risiko einzelner An-  wird.

falle fiir die Schwangerschaft ist  Ich hatte sie jaauch verstanden undein-
vermutlich gering, aber Anfalls-  gesehen, dass ich einen Fehler gemacht
serien und anfallsbedingte Stiirze ~ hatte, aber meine Gedanken und Ang-
konnen eine Schwangerschaft ste um Missbildungen des Kindes sind
gefdhrden und miissen deshalb  dadurch nicht beruhigt worden. Ich
moglichst vermieden werden. nahm die Tabletten wieder so, wie es

verordnet worden war.
Danach erfuhren wir, dass wir nicht auf normalem Wege ein Kind bekom-
men wiirden, sondern eine kiinstliche Befruchtung (IVF) vornehmen
miissten. Meine Frauenérztin gab mir die Uberweisung in die Frauen-
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klinik. Diese Arztin wollte die Behandlung mit einer Epilepsiepatientin
nicht durchfiihren und schon gar nicht mit diesen Tabletten. Ich miisse
mich um eine andere Tablettensorte kiimmern. Damit hatte sie in mir
noch groBere Angste ausgeldst. Ich sprach mit meiner Neurologin darii-
ber. Sie wusste sich keinen Rat und wir mussten einen neuen Termin
ausmachen, damit sie sich mit dem vorherigen Neurologen in Verbin-
dung setzen konnte, welche Tabletten ich nehmen konnte.

Wieder gingen mehrere Wochen verloren. Nachdem ich auf ein neues
Medikament umgestellt worden war, wollte die Frauenérztin uns noch
immer nicht behandeln.

So kamen wir aus eigener Initiative zu einer anderen Klinik. Dort wurde
meine Epilepsie in Verbindung mit meinem Medikament als kein Risi-
ko angesehen.

Wir hatten das grosse Gliick, dass ich beim zweiten Mal schwanger
wurde. Ich bin tibergliicklich mit meiner Schwangerschaft, aber ich frage
mich oft, ob die Bedenken und die Ablehnung in Greifswald berechtigt
waren.

Manchmal sitzen wir und reden iiber die Angst, die wir haben, dass es zu
Missbildungen durch die Tabletten kommen konnte. Ich weil aus Erfah-
rung genau, dass ich ohne Tabletten wieder Anfille hiitte.

Wenn meine Frauenérztin dann den Satz sagt: »Es ist alles in Ordnung«,
sind wir gliicklich.

Nach mehreren Schwangerschaftsuntersuchungen hatte ich dann eine
Feindiagnostik in Berlin. Auf dem Hinweg mit dem Auto nach Berlin
hatten wir beide gemischte Gefiihle. Was ist, wenn unser Baby Missbil-
dungen hat? Was machen wir dann? Aber eigentlich hatten wir iiberwie-
gend gute Gefiihle. Aufgeregt und gespannt lag ich nun auf der Liege,
mein Mann saf3 direkt neben mir. Der Arzt begann mit seinen Untersu-
chungen. Wir unterhielten uns mit ihm iiber meine Epilepsie und er frag-
te gleich nach der Tablettensorte. Wir wurden durch ihn aufgekléart, dass
mit meinem Medikament die meisten Schwangerschaften unauffillig
verlaufen. Dies unterstrich die Aussage meiner Neurologin in Berlin.
Jetzt bin ich im 8. Monat und wir freuen uns auf unser Kind. Ich bin
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jetzt eigentlich fest der Uberzeugung, dass ich mit regelmiBiger Ein-
nahme meiner Tabletten gut mit der Epilepsie umgehen kann.

Man kann sich nur wiinschen, dass es noch mehr Aufklédrung iiber diese
Krankheit in Verbindung mit einer Schwangerschaft gibt. Es wiire schon,
wenn allgemein so mitgeholfen wird, Vorurteile gegen Menschen mit
Epilepsie abzubauen und dies nicht zuletzt bei den Arzten.

M. K., 36 Jahre, kaufménnische Assistentin
S.ist 1 Jahr alt

Mit 31 Jahren diagnostizierte man bei mir einen Gehirn-tumor, der epi-
leptische Anfille hervorruft. Ich hatte Zeiten, in denen ich etwa einmal
die Woche einen fokalen Anfall bekam, dann wieder war ich iiber Mona-
te anfallsfrei. Mit 34 wurde ich schwanger und wusste sofort, trotz Krank-
heit und eventueller Risiken, dieses Kind mdchte ich bekommen.

Nach der ersten Untersuchung bei der Frauenérztin, war diese nicht gera-
de erbaut tiber meine Entscheidung. Wegen meines Alters kam ich sowie-
so in die Risikogruppe und iiber meine Krankheit wollte sie schon gar
nicht sprechen. Ob ich mir das alles genau iiberlegt hétte? Nachdem ich
sie davon iiberzeugte, dass ich im Vollbesitz meiner geistigen Krifte
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meine Entscheidung getroffen hétte, versicherte sie mir ihre Unterstiit-
zung, wobei sie mich natiirlich iiber sdmtliche Risiken (Fehlbildung des
Kindes, Anfille wihrend Schwangerschaft und Geburt) aufklérte. Wir ver-
einbarten, die Unsicherheitsfaktoren (Fehlbildung des Kindes) so weit
wie moglich auszuschlieen und lieBen die Option auf einen Abbruch
immer offen. Aulerdem stiegen wir auf eine Monotherapie meiner Medi-
kamente um, sprich: ich nahm nicht mehr zwei, sondern nur noch ein
Medikament, und entschieden uns fiir das, von dem weniger Schidigun-
gen fiir das Kind zu erwarten waren. Ich nahm mehr Nebenwirkungen fiir
meine Person gern in Kauf, zumal diese auch nur fiir neun Monate sein
sollten.

Beziiglich der spiteren Entbindung suchte ich mir schon sehr friih eine
Klinik, welche eine gute Neurologie, Entbindungsstation und Kinder-
station hatte.

Die ersten sechs Monate verliefen, bis auf die iiblichen Ubelkeitsanfil-
le, einwandfrei. Dann bekam ich zwei Grand mal-Anfille direkt hinter-
einander innerhalb von einer halben Stunde! Da ich zuvor noch niemals
einen derartigen Anfall miterlebte, war dies der Horror pur fiir mich. Ich
hatte zwar schon immer fokale Anfille, sprich Krimpfe in der linken
Hand, dem linken Arm und/oder in der linken Gesichtshalfte, aber diese
gingen innerhalb von einer Minute zuriick und ich konnte hervorragend
damit umgehen. Ich wurde ins Krankenhaus eingeliefert und eine zu
geringe Dosierung meines Medikamentes wurde diagnostiziert, aber dem
Kind wire nichts geschehen. Mit einer Erhohung des Medikamentes
konnte man das Problem schon 16sen, und ich ging wieder heim mit
einem bosen Schrecken. Etwa drei Wochen spiter hatte ich einen weite-
ren Grand mal! Gleiche Diagnose! Darauthin spurtete ich zu meinem
Neurologen, um einmal Klartext zu reden, denn mittlerweile saf} die
Angst beziiglich eines neuen Anfalls tief in meinen Knochen. Der Neu-
rologe war aber im Urlaub und die Vertretung musste von mir iiber Medi-
kamente und Dosierung aufgeklért werden.

Da zweifelte ich doch stark an dem Neurologen und wanderte in meiner
Not zu meinem Hausarzt, der ein Einsehen hatte und mich direkt an meine
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Wihrend der Schwanger-
schaft kommt es zu er-heb-
lichen Stoffwechselveréin-
derungen im miitterlichen
Organismus. Dies kann
auch zu Anderungen der
Serumkonzentration von Anti-
epileptika  filhren.  Trotzdem
kommt es meistens nicht zu einer
Verschlechterung der Anfallssitu-
ation. Dosisanpassungen
deshalb nicht immer notwendig.
Bei einer Anfallszunahme ist eine
Dosiserhohung allerdings sinn-
voll.

Dosisanpassung

sind

spater entbindende Klinik verwies, welche mir mit Sicherheit mehr
helfen konnte. Ich machte mich sofort auf den Weg dorthin, denn
meine Unsicherheit wuchs von Minute zu Minute. Ich wurde in mei-

ner Klinik auch bestens beraten und
unterstiitzt. Es wurden alle 14 Tage
Blutuntersuchungen durchgefiihrt, die
mir die richtige Dosierung anzeigten
und einen Grofiteil meiner Angst nah-
men. Fiir mich waren meine fokalen
Epilepsieanfille in den letzten Jahren
nie ein Thema gewesen. Diese grofien
Anfille aber machten mir sehr viel
Angst. Weniger des Babys wegen, dies-
beziiglich wurde mir immer von den
Arzten versichert, es ist alles in Ord-
nung, und da kann nicht so schnell
etwas passieren und ich hatte trotz
allem immer das Gefiihl es ist sehr gut

geschiitzt, sondern aufgrund der Fremd-
bestimmung meines Korpers, welche
ich in keinster Weise beeinflussen konnte. Wenn ich dariiber nachdenke,
dass dies alles vermeidbar gewesen wire, konnte ich heute noch die Wut
bekommen, denn ich hatte ja eine sehr easy Schwangerschaft in den ersten
Monaten. Die Arzte hitten einfach nur besser mein Blut kontrollieren
miissen und nichts wire geschehen. Nachdem ich von der Klinik kon-
trolliert wurde, trat auch kein weiterer Anfall mehr auf. Hier fiihlte ich
mich auch psychisch mit meinen Angsten sehr gut aufgehoben.

Ansonsten empfand ich die Schwangerschaft als sehr schon und kann
nicht sagen, dass die Epilepsie oder Angst, was diese auslosen konnte,
in den Vordergrund trat. Ich hatte schon sehr friih mit einer Genetikerin
gesprochen und Vererbungen ausgeschlossen. Bei der Feindiagnostik war
auch alles wunderbar, so dass ich mich auch gegen eine Fruchtwasser-
untersuchung entschied. Ich war der Ansicht, diese wiirde zu riskant und
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unnétig sein bei den Ergebnissen, die bisher schon vorlagen. Ich war "
immer davon iiberzeugt, dass das Kind absolut gesund ist, was es auch _8

ist, wie sich spiter gezeigt hat.

Fiir die Geburt empfahlen die Arzte mir eine PDA, die ich auch in @

Anspruch nahm. Sie meinten, es wire
sicherer. Man nahm an, unter der PDA
sollte ich keine Krampfanfille bekom-
men, die eventuell aufgrund einer
schweren Geburt auftreten konnten.
Man war sich einfach nicht sicher
genug, ob eine normale Geburt, ohne
Narkose, komplikationslos ablaufen
wiirde. Die Arzte und ich wollten auf
der sicheren Seite sein. Dadurch hatte
ich auch eine relativ leichte Geburt.
Zur Vorsicht wurden ich und meine
Tochter nach der Geburt auf die Inten-
sivstation verlegt, da wihrend der
Geburt meine Tochter starkes Herzra-
sen und ich sehr hohes Fieber beka-
men. Aber wir waren beide in Ordnung
und konnten die Station am nichsten
Tag wieder verlassen.

Als wir zu Hause waren, fing der Stress
natiirlich erst an. Meine Tochter kam
alle drei Stunden und da sie meine Brust
verweigerte, musste ich abpumpen
oder spiter Flidschchen kochen. Das
war eine sehr anstrengende Zeit undich

[ -
Wenn die Mutter zum Zeit- @)

punkt der Geburt Antiepi- ©
leptika einnimmt, kann es _C
beim Neugeborenen zu O
einem Vitamin K-Mangel ~
kommen. Da Vitamin K fiir

die Produktion von Ge-rin- —
nungsfaktoren verantwort- =
lich ist, kann es deshalb zu &
Gerinnungsstorungen  und _9
Blutungskomplikationen >_

beim Kind kommen. Des-
halb wird empfohlen, dem Neu-
geborenen unmittelbar nach der
Geburt Vitamin K subcutan
(unter die Haut) zu spritzen. In
manchen Fillen kann es auch
sinnvoll sein, dass die Mutter in
den letzten Schwangerschaftswo-
chen Vitamin K einnimmt. Dies
hingt von der Medikation ab und
sollte deshalb mit dem Arzt friih-
zeitig besprochen werden.

fragte mich oft, wo ich bei der ganzen Angelegenheit denn noch bleibe.
Ich war permanent miide und bekam zu wenig Schlaf. Mein Freund ver-
suchte mir zwar zu helfen, aber die Belastung ist schon immens grof3.
Dann noch Magenkolik vom Kind und stundenlanges Herumtragen...
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Zwischendurch stellt man sich natiirlich auch immer mal die Frage, was
ist, wenn ich jetzt, da ich meine Tochter auf dem Arm habe, wieder einen
Anfall bekomme? Nachdem dies dann endlich das erste Mal passierte,
konnte ich ganz beruhigt sein. Ich hatte mehr als genug Zeit, die Klei-
ne vorsichtig hinzulegen und in Ruhe das Ende des Anfalls abzuwarten.
Danach war auch diese Angst genommen, denn jetzt wusste ich ja, ich
konnte damit gut umgehen. Fiir mich ist Epilepsie kein Grund, keine
Kinder zu bekommen. Ich kann mit meinem Kind genauso gut umge-
hen wie eine gesunde Mutter auch. Ich muss natiirlich zusehen, dass ich
soviel Schlaf wie moglich bekomme und mich gesund genug ernihre.
Und ich sollte immer bereit sein, die Hilfe anderer in Anspruch zu neh-
men, zu meinem und meines Kindes Wohl, aber dies sollte eine gesun-
de Mutter auch.

Meine Tochter S. wird mein einziges Kind bleiben, aber nur aufgrund einer
personlichen Entscheidung bzw. der meines Freundes. Wir sind gliicklich
mit unserem gesunden Kind und auch mein Freund, der dem Ganzen sehr dif-
ferenziert, aufgrund meiner Krankheit, gegeniiberstand, mochte S. jetzt nicht
mehr missen.

AbschlieBend will ich vielleicht noch erkldren, warum ich hauptséchlich
in der Ich- und nicht in der Wir-Form schrieb: Ich lebe viele Monate des
Jahres allein, ohne Unterstiitzung meines Freundes.
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C. B., 35, Staatsanwiltin
F. ist 15 Monate alt

Unser F. ist nun schon 15 Monate alt, wackelt mit zunehmendem Tempo
auf seinen zwei kleinen Beinchen durch die Welt und erobert jeden Tag
ein neues Stiick von ihr. Er verfiigt iiber sagenhafte feinmotorische
Fihigkeiten und kann sich lange mit einer Schraube oder einem Brot-
kriimel beschéftigen. Als Erwachsener hat man gar keine Vorstellung
davon, was sich mit einem Brotkriimel alles anstellen ldsst. Kurz gesagt:
Unser F. ist kerngesund und putzmunter und macht uns Eltern jeden Tag
auf’s Neue stolz und gliicklich. Wir empfinden dieses Gliick allerdings
nicht als selbstverstandlich.

Ich habe seit meiner Kindheit Epilepsie. Seit meinem
18. Lebensjahr nahm ich 1 Tablette pro Tag und war hierdurch anfalls-
frei. Mir war immer bewusst, dass ich im Falle einer Schwangerschaft
mit Sicherheit mehr zu beachten hitte als andere Frauen ohne Epilepsie.
Als mein Mann und ich uns 1999 entschieden, eine Familie zu griinden,
machten wir uns natiirlich iiber den Verlauf der Schwangerschaft viele
Gedanken. Am meisten bewegte uns die Frage, ob unser Kind trotz Epi-
lepsie gesund zur Welt kommen konnte. Mehrfach hatten wir gelesen,
dass Kinder epilepsiekranker Miitter eine geringere Intelligenz aufwei-
sen. Hiervor, wie auch vor méglichen Behinderungen, hatten wir schon
Angst, bevor das »Abenteuer Schwangerschaft« iiberhaupt begonnen
hatte, wenngleich wir auch wussten, dass diese Erscheinungen nicht
zwangsldufig auftreten mussten.

Wir waren uns einig, dass es am besten wire, wihrend der Schwanger-
schaft iiberhaupt keine Medikamente einnehmen zu miissen, weshalb ich
meine Tablette schrittweise ohne drztliche Beobachtung absetzte. Ich sah
darin auch keinerlei Probleme, da mir bereits in der Vergangenheit meh-
rere Neurologen aufgrund meiner stindigen Anfallsfreiheit geraten hat-
ten, dies doch zu versuchen.

Einige Tage nach der letzten Medikamenteneinnahme begann ich, mich
schlecht und vor allem gangunsicher zu fiihlen. Ich schob dieses auf die
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Bei der Mehrzahl aller
Frauen (etwa 85%) 4ndert
sich wihrend der Schwan-
gerschaft die Anfallshau-
figkeit nicht. Bei etwa 5%
kommt es zu einer Abnah-
me, bei 10% zu einer
Zunahme. Haufigste Ursache fiir
die Anfallszunahme ist eine sog.
Non-Compliance, d.h. die Pa-
ientinnen nehmen weniger oder
gar keine Medikamente ein, da sie
Angst vor der potentiellen
Gefahrdung des Kindes durch
Antiepileptika haben. Ein weite-
rer Grund kann die veranderte Ver-
stoffwechselung von Antiepilep-
tika in der Schwangerschaft sein.
Deshalb ist es wichtig, mit dem
Arzt frithzeitig zu besprechen,
wie oft Serumkonzentrations-
kontrollen durchgefiihrt werden
sollten.

Anfallsfrequenz

weggelassenen Medikamente, bekam es aber doch ein wenig mit der
Angst zu tun, zumal ich zu dieser Zeit gerade meinen Segelschein

machte und ich mich in diesem
Zustand auf dem Wasser hochst
unwohl fiihlte. Erst im Nachhinein
wurde mir klar, wie viele Schutzengel
wohl bei meinen Segelfahrten auf
mich aufgepasst haben miissen.
Nach Riicksprache mit meinem Neu-
rologen nahm ich meine Medikamen-
te zunéchst wieder ein und es ging mir
dadurch schnell wieder besser. Den
Segelschein konnte ich nun mit
einem sicheren Gefiihl auf dem Was-
ser »erschlagen«.

Unter der Kontrolle meines Neurolo-
gen versuchte ich nun erneut, die
Medikamente abzusetzen.

Auch dieser Versuch scheiterte aller-
dings und endete mit einem Grand
mal-Anfall am eingeschalteten Herd.
Gliicklicherweise war mein Mann
anwesend und konnte helfend eingrei-
fen.

Nun war uns klar: Eine Schwanger-
schaft ohne Medikamente wiirde es
nicht geben. Aber wir wollten alles

tun, um ein Fehl- oder Missbildungsrisiko bei unserem Kind méglichst
gering zu halten. Zunéchst wurde ich auf eine moglichst geringe Medi-
kamentendosis eingestellt. Ich nahm morgens und abends jeweils nur
noch eine halbe Tablette. Zudem nahm ich schon einige Monate vor der
Schwangerschaft Folsdure ein. Bekanntlich wird ein Folsduremangel ja
fiir Fehlbildungen wie zum Beispiel den offenen Riicken (Spina bifida)
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verantwortlich gemacht.

Ich rauche nicht, ich trinke keinerlei Alkohol und ich emihre mich eini-
germallen ausgewogen. Mehr — so fanden wir — konnten wir fiir eine pro-
blemlose Schwangerschaft nicht tun.

Als ich dann im Oktober 1999 schwanger wurde, sahen wir der Schwan-
gerschaft mit gemischten Gefiihlen entgegen. Einerseits freuten wir uns
riesig auf unser Kind, andererseits war da die Ungewissheit iiber mogli-
che Komplikationen oder Anfille wihrend der Schwangerschaft oder unter
der Geburt.

Offen gestanden, wir machten uns sehr viele Gedanken und verbrachten
manche unruhige Nacht, weil wir liber mogliche Komplikationen nach-
dachten. All diese Gedanken und Sorgen sollten sich jedoch gliicklicher-
weise als unnotig erweisen. Meine gesamte Schwangerschaft verlief vol-
lig problemlos. Es gab keinerlei Anfille und bei den vorgeburtlichen
Routineuntersuchungen sowie bei der Fruchtwasseruntersuchung erga-
ben sich keine Hinweise auf Fehlbildungen.

Bereits in der 23. Schwangerschaftswoche schied ich aus dem Berufsle-
ben aus. Wegen vorzeitiger Wehen aufgrund der hohen beruflichen Bela-
stung erhielt ich ein Beschéftigungsverbot bis zum Beginn der Mutter-
schutzfrist. Mein Mann nahm mir schwere Arbeiten ab und ich versuch-
te, mich zu schonen und mir moglichst viel Ruhe zu génnen.

Mein Neurologe riet mir wegen der bevorstehenden Anstrengungen der
Geburt und dem kiinftigen Schlafentzug zu einer eththten Medikamen-
tendosis im zweiten Schwangerschaftsdrittel. Ich nahm nun morgens und
abends eine ganze Tablette meines Medikaments.

Zwei Wochen vor dem errechneten Geburtstermin ergab eine Ultra-
schalluntersuchung, dass unser kleiner Fratz nicht so zugenommen hatte,
wie es hitte sein sollen und mir wurde geraten, die Geburt einleiten zu
lassen, weil sich unser Kind nach der Geburt moglicherweise besser ent-
wickeln wiirde. Dies hatte allerdings nichts mit der Epilepsie zu tun.
So wurde die Geburt am 23.6.2000 um 9 Uhr eingeleitet. Die ersten
Stunden stand ich die Wehen noch durch. Als sich gegen 16 Uhr der Mut-
termund erst circa 3 cm gedffnet hatte und weitere Stunden mit Wehen
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Antiepileptika in der Muttermilch

zu rechnen war, willigte ich in eine Periduralanésthesie ein. Die
Wehen waren nun nicht mehr zu spiiren. Unser Sohn F. wurde dann
vollig gesund um 23.34 Uhr geboren.

Die Geburt war nun geschafft, unser F. allerdings nur
49 cm grofl und mit 2800 g nicht gerade kriftig. Von Babyspeck
konnte keine Rede sein.

Die ersten zwei Lebenswochen unseres Sohnes sollten uns noch ein-

Antiepileptika gehen in
Abhingigkeit von ihrer
Eiweibindung (nur der
ungebundene, freie Anteil
kann {iibertreten) in unter-
schiedlichem Ausmal} in
die Muttermilch iiber . Die
Serumkonzentration eines
Antiepileptikums  beim
Neugeborenen wird aller-
dings nicht nur durch die
Konzentration in der Mut-

termilch bestimmt, sondern auch
durch den nach der Geburt noch
nicht ausgereiften Stoffwechsel
des Sauglings.

mal kiftig ins Schwitzen bringen.
Denn anstatt nun kréftig zu trinken,
um sein Gewicht zu erhohen, ver-
schlief F. den lieben langen Tag und
zeigte  keinerlei =~ Hungergefiihle.
Obgleich mir mein Neurologe bereits
vor der Geburt gesagt hatte, dass unser
Kind aufgrund meiner Medikamenten-
einnahme nach der Geburt schlifrig
sein konnte und ich dies dem Kran-
kenhauspersonal mitteilte, schoben sie
seine mangelnde Trinkbereitschaft auf
den Geburtsstress und rieten mir davon
ab, ihn zum Fiittern zu wecken. Ich bat
das Krankenhauspersonal auch mehr-
mals, das Problem doch einmal mit
meinem Neurologen zu besprechen,
der im gleichen Krankenhaus arbeitete

— schlieBlich hatte ich nicht zuletzt dieses Krankenhaus fiir die Entbin-
dung ausgesucht — aber von dieser Moglichkeit machte man keinen
Gebrauch.
Am Tag der Entlassung wog F. nur noch 2500 g. Das Krankenhausper-
sonal sagte mir, er sei zu schwach zum Trinken an der Brust, und ich
miisse die Milch abpumpen und ihn mit der Flasche fiittern. Mein Neu-
rologe riet mir, ihn mit kiinstlicher Milch zu fiittern, damit der Medika-
mentenspiegel in seinem Blut mdéglichst schnell sinkt.
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Vollig enttduscht und niedergeschlagen verlie3 ich das Krankenhaus, <
hatte ich mich doch so darauf gefreut, meinen Sohn stillen zu kénnen. 0

Nur meiner sehr erfahrenen Nachsorge-
hebamme ist es zu verdanken, dass ich
F. letztlich iiber sechs Monate lang
voll gestillt habe.

Entsprechend der Anweisung der Hebam-
me weckten wir ihn alle drei Stunden,
wickelten ihn und munterten ihn auf, so
dass er wach genug zum Trinken war.
Nun trank er gut und viel und nahm kréf-
tig zu. Nach etwa 3 Wochen war F.s
Schléfrigkeit fast vollig verschwunden
und er meldete sich selbst, wenn er Hun-
ger hatte.

Natiirlich machte mir, wie jeder gesunden
Mutter auch, der stindige Schlafentzug
kriftig zu schaffen, Anfille hatte ich
jedoch nicht. Ich denke, dies ist auch der
heraufgesetzten ~Schwangerschaftsdosis
im zweiten Schwangerschaftsdrittel zu
verdanken.

In den ersten Wochen unterstiitzte mich
mein Mann beim néchtlichen Wickeln,
spéter versorgte ich F. nachts allein.
Nach ungefihr drei Monaten kehrte in
unser Leben zu ditt langsam Routine
ein.

Eine Epilepsiepatientin darf (-.f_)
nach Riicksprache mit dem Arzt
stillen, solange das Befinden des
Kindes nicht dagegen spricht.
Unerwiinschte Wirkungen der
Antiepileptika beim Kind, die
gegen das Fortsetzen des Stillens
sprechen, sind:  ausgeprégte
Miidigkeit, Trinkschwiche und
damit einhergehend eine unzurei-
chende Gewichtszunahme. Eini-
ge Substanzen (insbesondere Pri-
midon, Phenobarbital und Benzo-
diazepine) konnen beim nicht
gestillten Kind Entzugserschei-
nungen auslosen, die sich in
Unruhe, Zittern und vermehrtem
Schreien duBern konnen.

Bei Befindlichkeitsstorungen des
Sduglings sollte das Stillen
zunéchst reduziert und nur wenn
notwendig ganz aufgehort wer-
den.

Ob wir noch ein zweites Kind wollen? Natiirlich! Jetzt wissen wir ja,
dass alles gutgehen kann, trotz Epilepsie und Medikamenten. Unser F.
ist der beste Beweis dafiir. Er ist so niedlich und macht uns so viel Freu-
de, dass wir uns ein zweites Exemplar davon wiinschen wiirden.
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N. G, 32,
Auszubildende Mediendesign
A. ist 5 Jahre alt

Epilepsie habe ich seit meinem 16. Lebensjahr. Ich kam von einer Party
und ich hatte auch meinen ersten Joint geraucht. Zu Hause bin ich dann
kurz bevor ich schlafen ging zusam-mengebrochen und bekam anschei-
nend meinen ersten Anfall.

Natiirlich habe ich erst einmal richtig Stress bekommen, weil meine
Mutter tiberhaupt nicht wusste, was los ist, und als schlieflich rauskam,
dass ich zuvor einen Joint geraucht hatte. An einen Anfall hitte keiner
gedacht.

Monate spiter kam dann der nédchste Anfall, meine Mutter brachte mich
ins Krankenhaus. Der Arzt meinte tatsdchlich zu mir, ich sei bestimmt
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schwanger und sei deshalb umgekippt, also machten sie einen Schwan-
gerschaftstest, bei dem ich aber schon vorher wusste, dass dieser negativ
ausfallen wiirde. Ich wurde dann mehr oder weniger ohne Befund aus dem
Krankenhaus entlassen und sie rieten mir, ich solle mich mal von einem
Neurologen untersuchen lassen.

Der Neurologe stellte die Diagnose: Epilepsie. Er verschrieb mir sofort
ein Medikament. Dieser Arzt hat nicht einmal mit einer geringen Dosis
angefangen, nein er hat mir sofort die Dosis verschrieben, die ich auch
noch Jahre spéter genommen habe. Es waren drei Tabletten iiber den Tag
verteilt. Es war ziemlich schnell klar, dass der Medikamenten-Spiegel
bei mir nicht besonders stabil ist.

Anfangs lag es an mir selbst, ich hatte keine Verpflichtungen, dann habe
ich mal die Tabletten vergessen (obwohl ich behaupten wiirde, dass das
nie ein Ausloser war), frither habe ich auch noch Alkohol getrunken und
habe die Nichte durchgefeiert.

Bevor ich mit G. zusammengezogen bin, habe ich seit ich siebzehn bin
immer nur in WGs gelebt. Das Zusammenleben ist ein ganz anderes als
mit einem festen Partner, es ist alles lockerer und man geht vor allem
keine groBartigen Verpflichtungen ein, das heiflt aber auch, dass von der
WG keine oder wenig Unterstiitzung gekommen ist.

Bevor ich G. kennengelernt habe, waren meine Ménnerbeziehungen eher
von kurzer Dauer, gingen nie linger als ein Jahr, somit war ich auch nicht
gezwungen, etwas zu idndern.

Das einzige, was ich unternahm, war von einem Neurologen zum néch-
sten Neurologen zu rennen, und einer war schlechter als der andere.

Ich denke, bis zum 20. Geburtstag habe ich ohne Riicksicht auf Verlu-
ste gelebt, danach habe ich mir selbst eingestanden, es sei wohl etwas
gesiinder, ein bisschen zuriickzutreten, also trank ich keinen Alkohol
mehr, was auch kein Problem war, da mir die meisten alkoholischen
Getranke sowieso nicht schmeckten. Und die Néchte in den Discos oder
die Partys wurden dann eben ein bisschen kiirzer.

Ende 1990 bin ich Hals iiber Kopf nach Berlin gezogen. Dort habe ich
auch sehr schnell G. kennengelernt. Ich wohnte erst einige Jahre in einem
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besetzten Haus im Prenzlauer Berg und 1994 zogen G. und ich zusam-
men. Dadurch, dass ich ihn kennenlernte, hat sich natiirlich total viel
verdndert, erst mal — klar — verliebt, dann auch noch ein Typ, der mich
total vereinnahmte, das kannte ich von Typen bisher gar nicht so.

Von der Liebesgeschichte abgesehen, verdnderte sich auch fiir meine
Gesundheit aufgrund des Wohnortwechsels einiges, denn erst einmal war
ich gezwungen, mir neue Arzte zu suchen und dann habe ich mir auch
noch einen Freund ausgesucht, der mich immer dréngte, ich solle mich
mit meiner Krankheit auseinandersetzen, obwohl ich es iiberhaupt nicht
wollte und es bis heute sehr gerne von mir wegschiebe. Da der Arzt auch
nicht gerade das war, was ich mir erhofft habe, bin ich dann mehr oder
weniger regelméig in die Anfallsambulanz der Universititsklinik gegan-
gen.

Mitte 1995, ich war gerade dabei, das Abitur auf dem Kolleg abzu-
schliefen, tiberlegten wir uns, ein Kind zu bekommen. Laut meinem
Arzt sollte das kein Problem sein. Und zudem waren wir finanziell abge-
sichert, denn mein Partner hatte ein festes Einkommen.

Ein Rat an alle Frauen, die sich ein Kind wiinschen oder schon ein Kind
erwarten: Sobald auch nur ein bisschen das Vertrauen zum Arzt fehlt, das
heilit, man das Gefiihl hat, der Neurologe hat den Beruf vollig verfehlt,
sollte man besser sofort den Arzt wechseln. Ich habe genug solcher Arzte
kennen gelemt und ich denke, man sollte auf jeden Fall wihrend der
Schwangerschaft bei einem kompetenten Neurologen in Behandlung
sein. Am besten man informiert sich, ob der behandelnde Neurologe sich
auch mit der Schwangerschaft auskennt.

Also drei Monate spéter wurde ich schwanger, das war ungeféihr Oktober
1995. Nach anderthalb Monaten hatte ich eine Fehlgeburt, es wurde die
Gebdrmutter ausgeschabt, und man riet uns, in den néchsten drei Mona-
ten zu verhiiten, da ansonsten bei der ndchsten Schwangerschaft das glei-
che passieren konne. Also verhiiteten wir, nach diesen langen drei Mona-
ten dauerte es zusitzliche sieben Monate bis ich wieder schwanger wurde.
Ist erst mal eine ewig lange Zeit, besonders, wenn ein Kind geplant ist.
Wenn man aber bedenkt, dass es lediglich sieben Versuche waren, ist es
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wirklich nicht viel.
Ich hatte aber schon iiberlegt, ob es etwas mit der Epilepsie zu tun hat,
bis ich von anderen Frauen horte, dass geplante Kinder manchmal lange
auf sich warten lassen.

Die zweite Schwangerschaft fing vorbildlich an, ich hatte keine Proble-
me mit Ubelkeit und anderen Dingen, nahm ganz normal zu und fiihlte
mich einfach wunderbar.

Die Schwangerschaft wurde als Risikoschwangerschaft eingestuft.

Ich ging regelmiBig alle zwei bis drei Wochen zum Ultraschall und lief3
alle zwei Wochen den Medikamenten-S piegel messen. Mir war auch kein
Weg zu weit zu den Arzten zu gehen. Alle Untersuchungen verliefen vor-
bildlich. Wir lieen aber keine Fruchtwasseruntersuchung vornehmen.
Im dritten Monat hatte ich dann zum ersten Mal in dieser Schwanger-
schaft einen groflen epileptischen Anfall, bzw. eine Anfallsserie. Klar,
dieser Anfall war nicht schon, wir hatten auch Angst, dass irgendetwas
passiert sein konnte, denn wir hatten uns schon vor-
her informiert, wie sich ein Anfall eventuell auf
einen Embryo bzw. einen Fotus auswirken kann,
zum Beispiel, dass es zu Fehlbildungen kommen
kann, dass es zum Herzstillstand kommen kann oder,
dass das Gehirm Schaden nehmen konnte. So fuhren
wir gleich in das Krankenhaus und lieen alle mog-
lichen Untersuchungen vornehmen, wie Ultraschall
und Blutspiegel. Es war nichts passiert, die Herzto-
ne des Fotus waren in Ordnung.

Ich lieB wahrend der Schwangerschaft zwei Feindi-
agnostik-Untersuchungen durchfithren. Im achten
Monat lielen wir die zweite Feindiagnostik-Unter-
suchung machen, bei der festgestellt wurde, dass die
Trennwand zwischen den beiden Herzkammern nicht
richtig zugewachsen war. Der Arzt sagte uns damals,
dass solche »Fehler« meistens in den nichsten sechs
Wochen »verschwinden«. Und da die Herztone und
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alle anderen Organe prima funktionierten, machten wir uns auch nicht
groBartig Sorgen.
Nach der Geburt wurde A. zur Untersuchung zu einem Kardiologen iiber-
wiesen, die Trennwand war richtig zusammengewachsen.
Abgesehen von diesem einen Anfall und der Trennwand verlief die
Schwangerschaft hervorragend.
Selbst die Geburt verlief hervorragend. Wir suchten uns ein Krankenhaus
aus, von dem wir Gutes aus der Gynikologie gehort hatten und die natiir-
lich auch eine neurologische Station im Hause hatten. Die Hebammen
und die Stationsérztin waren eingeweiht.
Die Geburt dauerte von der ersten Wehe bis zur Geburt circa
9 Stunden, das einzige was ich in Anspruch nahm, war Lachgas. Und zur
Welt kam A., putzmunter und gesund.
Wir haben nach der Geburt keine beson-
Anfallsrezidive bzw. ver- deren Vorkehrungen getroffen, was den
mehrte Anfille im Umgang mit dem Baby wegen der Epi-
Wochenbett werden héiufig  lepsie angeht, zum Beispiel haben wir A.

Wochenbett

ausgelost durch Schlafent-
zug in Folge des Stillens. Grund-
sétzlich sollte die Mutter deshalb
bei der nichtlichen Versorgung
des Kindes unterstiitzt werden.
Der Partner kann auch bei stil-
lenden Miittern das nichtliche
Fiittern  iibernehmen, indem
abends die Muttermilch abge-
pumpt wird.

nicht auf dem Boden gewickelt. Um
Anfillen vorzubeugen, haben wir uns
eine elektrische Milchpumpe verschrei-
ben lassen, ich habe dann ein bis zwei
kleine Flaschchen téglich zusitzlich
abgepumpt und gekiihlt, die G. A. nachts
gab. So hatte ich die Moglichkeit, wenig-
stens ein paar Stunden durchzuschlafen.
Das haben wir ungefihr drei Monate
gemacht.

Meinen ersten Anfall hatte ich zwei

Wochen nach der Geburt wihrend des Mittagsschlafs. Von da an hatte ich
in ziemlich regelmiBigen Absténden wieder Anfille, etwa alle drei Mona-
te.

Nach einem Jahr wurde ich wieder schwanger. Ende des vierten Monats
(Ende September 1997) hatte ich eine Anfalls-serie, hervorgerufen durch
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Schlafentzug und Stress einer Urlaubsriickkehr. Wir fuhren sofort ins
Krankenhaus, in dem ich mich auch von einem Gynikologen untersu-
chen lief3. Dieser stellte fest, dass die Herztone unregelmifig waren, und
der Arzt war der Meinung, ich solle mir keine Sorgen machen. Am néch-
sten Tag war der Fotus nicht mehr am Leben. Letztendlich konnten die
Arzte mir aber nicht sagen, ob es an dem Anfall gelegen hat oder nicht.
Aber hitte ich dieses negative Erlebnis vor der ersten Schwangerschaft erlebt
oder durch eine andere Frau miterlebt, hitte ich die neun Monate mit A. nicht
genieflen konnen. Nun war klar, es ist verniinftiger und gesiinder, es bei einem
Kind zu belassen. Es war eine harte Zeit, ich hatte gerade das Kind verloren
und begann eine Tablettenumstellung aufgrund dieser Anfallsserie.

Ende 1999 wurde ich ungewollt schwanger, das war ein schwerer Schlag,
denn ich hatte mir schon vorgenommen, mich um einen Job zu kiim-
mermn und angemeldet zu einem dreimonatigen Computerkurs war ich
auch schon. Ich war v6llig hin- und hergerissen, einerseits die Gefiihle
und die Emotionen und andererseits die Vernunft. Und wenn G. nicht da
gewesen wire, hitten wahrscheinlich die Gefiihle gesiegt. Wir haben die
Schwangerschaft abgebrochen. Es war verniinftig, denn ich hatte schon
zwei Ausschabungen der Gebarmutter, was das Risiko einer Fehlgeburt
erhoht. Ganz davon abgesehen haben wir ein gesundes Kind, worauf wir
stolz sind und dann sollte man auch mal irgendwann an sich selbst den-
ken.

Ich wiinsche auf jeden Fall allen Frauen viel Gliick.

G.J. (32), N.s Mann

Vom ersten Tag meiner Beziehung zu N. war der Wunsch von Kindern
vorhanden. Allerdings hielten wir es fiir richtig, abzuwarten, wie sich die
Beziehung entwickelt. Als wir endlich so weit waren, den Bund der Ehe
(hort sich krass spieig an!) einzugehen, befassten wir uns intensiver mit
der Thematik Kinder. Erst zu diesem Zeitpunkt wurde mir klar, dass N.s
Schwangerschaft unter Umstédnden von ihrer Epilepsie beeintrichtigt
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werden konnte. Da aber der Wunsch nach einem eigenen Kind grofler war
als vermeintliche Gefahren, tiberwog die Freude bei N.s erster Schwan-
gerschaft. Zu unserer groflen und bitteren Enttduschung verlor N. den
Fotus in der achten Woche.

Es dauerte viele Wochen, diesen Schmerz zu verkraften und soweit auf-

zuarbeiten, um einen erneuten Versuch zu unternehmen.

Wir unterscheiden kleine
(bei Kindern epilepsie-
kranker = Eltern  nicht
gehduft  vorkommende)
und grofie Fehlbildungen.
Das Risiko fiir Fehlbil-
dungen ist bei Kindern epilepsie-
kranker Miitter etwa auf das 2 bis
3-fache erhoht.

Als Ursachen fiir dieses insge-
samt leicht erhohte Risiko kom-
men genetische Faktoren (die
auch vom Vater stammen kon-
nen), Effekte von Anfillen wih-
rend der Schwangerschaft, sowie
schidliche Wirkungen von Anti-
epileptika in Frage.

Fehlbildungen

Nachdem bei N. die korperlichen Voraussetzungen nach der Ausscha-
bung gegeben waren, mussten wir feststellen, dass der Akt des »Kin-
derzeugens« zwar Spall macht, jedoch nicht immer zum Erfolg fiihrt.

Etwa ein Jahr grofiter korperlicher
»Anstrengung« verging, bis N. wieder
schwanger wurde. Vor Freude weinend
iiber diesen Umstand, wurde die Angst
vor einem weiteren Abbruch stiandiger
Begleiter. Jede Ultraschalluntersu-
chung wurde zu einem Martyrium, um
danach die beruhigende Gewissheit zu
haben, dass alles okay ist.

Bei einer Untersuchung wurde bei dem
Fotus eine UnregelmiBigkeit im Herz-
bereich diagnostiziert. Somit waren
wildesten Spekulationen Tiir und Tor
geoffnet, die Angst vor einer Fehl- oder
Totgeburt oder Folgeschdden nahm
panische Ziige an.

Bei der Feindiagnostik wurde zum
Gliick alles fiir einwandfrei befunden,
einschlieBlich der Nennung (und Zei-

gung) des Geschlechts. Bisher davon ausgehend, eine Ronja der Welt zu
schenken, war uns nun ein Junge gewiss. Die Angst blieb jedoch auch
danach unser steter Begleiter. Meine Angste liefen immer auf das Szena-
rio hinaus, dass N. Anfille bekommt und somit sich und unser Kind
gefihrdet. Auch eine Anfallshdufung und Anderung dahingehend, dass
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ihre Anfille auch tagsiiber auftreten konnten, geisterten im Hirn herum.
Bis auf einen »normal iiblichen« Anfall, war N. eine vorbildlich schwan-
gere Frau. Einzig ihre Fliiche tiber schmerzende Fiifie und natiirlich ihr
immens dicker Bauch waren Boten der bevorstehenden Geburt. Thr seeli-
scher Zustand war top und sicherlich genoss sie ihre Stellung als zu
schiitzende und umsorgt werdende Mama.

Zu den medizinischen Aspekten ist erwahnenswert, dass wir eine Frucht-
wasseruntersuchung wegen der Gefihrdung des Kindes strikt ablehnten.
Als so die Tage ins Land gingen und der Geburtstermin — 30.06.1996 —
niherriickte, lagen die Nerven blank. Viel Angst und Unsicherheit nah-
men uns jedoch die hervorragend ausgebildeten Hebammen des Kran-
kenhauses. Weit vor der Geburt sahen wir uns die raumlichen Gegeben-
heiten an und da horten wir zum ersten Mal die erbarmlichen Schreie
einer gebdrenden Frau. Unsere Krankenhauswahl war mit dem Vorhan-
densein einer neurologischen Abteilung verkniipft. Da bei der Geburt ein
gewisses Gefahrenpotential prognostiziert wurde, zum Beispiel, dass
durch einen grossen Anfall unter der Geburt das Leben des Kindes gefihr-
det sein konnte und der Stichtag immer néher riickte, wurde auch ich
immer nervoser.

In der Nacht zum 30.6.1996 setzten die Wehen ein, trotz bester Vorbe-
reitung lief alles kunterbunt daneben — doch fanden wir den Weg letz-
tendlich. Als die Wehen héufiger und heftiger auftraten, wurde N. eine
PDA empfohlen, jedoch dankend abgelehnt. Einzig Lachgas vermochte
die Schmerzen meiner Frau zu lindern. Immer 6fter musste sie sich bedie-
nen, mir blieb der nicht unerhebliche Konsum von Zigaretten vorbehal-
ten.

Das Abhorchen der Herztone war faszinierend und gefihrlich zugleich,
jede Anderung brachte panische Gedanken mit sich. Alle 15 Minuten lie
sich die Hebamme blicken, fiir mich die Moglichkeit, meine Nervositét
im Rauch einer Zigarette zu ersticken. Zum Showdown kam eine Arz-
tin hinzu, zusammen mit der Hebamme wurde um 13.25 Uhr A. der Welt
gereicht.

Die Geburt war mit Abstand das becindruckenste und schonste Erlebnis,
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welches einem Menschen widerfahren kann. Unerreicht, selbst der am
Abend erkdmpfte Fussball-Europameistertitel steht dem weit zuriick —
wenn ich das sage, heif3it das was!

Kurz und knapp: Jede epilepsiekranke Frau muss sich der Gefahren einer
Schwangerschaft bewusst sein, eine eingehende Beratung mit versierten
Neurologen ist Vorraussetzung. Die Wahl eines guten Krankenhauses ist
nach unserer Erfahrung wichtig fiir alle Eventualititen und zur Befrie-
dung der eigenen Angste.

Der Wunsch nach Kindern darf nicht zur Vernachldssigung der eigenen
Bediirfnisse und der des Partners fiihren — dies bekommt irgendwann das
Kind zu spiiren.

Natiirlich hatte ich die ganze Zeit Angst um N. und Angst um unseren
Sohn, die habe ich auch heute noch und werde ich auch zeitlebens haben,
aber: Fussball-Weltmeister werden nur wir!

Bis heute und in alle Ewigkeit ist A. der Mittelpunkt unserer Welt, das
beste Kind — ein Traumkind durch und durch.
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C. W., 33, Malerin
A. ist 15 Monate alt

Meinen ersten Anfall bekam ich im Alter von 16 Jahren. In unserer Fami-
lie gibt es, soweit ich den Aussagen Glauben schenken darf, keine wei-
teren Fille. Ich hatte als drei Monate altes Baby Fieberkrdmpfe und kann
mich erinnern, dass ich als Madchen oft das Gefiihl hatte, ich wiirde die
Welt wie durch einen Fernseher betrachten. Es waren nur Momente, aber
sehr unangenehme, entfremdende, totaler Sichtwechsel, andere Wahrneh-
mung. Ich wiirde diese Gefiihle mit meinen jetzigen Kenntnissen der Epi-
lepsie als Petit mal bezeichnen.

Ich hatte nach dem ersten Grand mal und langwierigen Untersuchungen Bar-
biturate bekommen, mit denen ich mich gar nicht wohl fiihlte, ich setzte
sie mit etwa 19 Jahren auf eigene Faust ab. Danach probierte ich es mit
Homdopathie (1 Jahr ging’s gut) und mit meinem starken Willen, die Anfil-
le durch meine innere Kraft zu unterbinden (Licht anmachen, bewusst schau-
en, die Umwelt wahmehmen, bewusst atmen). Da die Auren damals noch
so schon waren, war mein Wille, sie zu unterbinden, dann doch 6fter gebro-
chen, denn ich konnte zu der Verlockung der Aura in Form von Licht, Ver-
sprechung der absoluten Entspannung, Wohlfiihlen, Abnahme jeglicher
Last manchmal einfach nicht nein sagen, sondern nur: »Ja, ich komme. Ja,
ich will teilhaben an diesen paradiesischen Zustinden«.

Die Anfille kamen anfangs nur im Schlaf, spéter wandelten sie sich. Die
Auren wurden bedrohlich, die Anfille traten auch im Wachzustand auf
und auch in Serie (etwa 3 Anfille nacheinander, dann wieder ein bis zwei
Monate Pause). So war es auch, als ich schwanger wurde.

Meine Schwangerschaft war gewollt, geplant insofern, dass die Verhii-
tungsmittel weggelassen wurden. Ich nahm zu dem Zeitpunkt der Zeu-
gung (August 1999) noch immer keine Antiepileptika. Ich wollte auch
keine nehmen. Ich informierte mich iiber alle Wege, die mir offenstan-
den (Fachirzte, Internet, Pharmaindustrie, Patienten, Fachliteratur) nach
Gefahren der entwicklung des Ungeborenen. Meine damalige Neurologin
sah die Medikation als einzigen Weg, akzeptierte jedoch meine Einstel-
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lung, dass es ohne Medikamente gefahrloser sei, da sie selber sagte, sie
hitte keine Ahnung von Epilepsie in Verbindung mit Schwangerschaft,
was auch die Aussage meiner Frauenérztin war.

Ich horte noch von anderen Arzten, aber die waren alle fiir Medikamen-
te, somit suchte ich nicht weiter nach Neurologen. Dass es Frauenérzte
mit geeigneter Epilepsieerfahrung nicht gibt, musste ich nach einer
Weile auch einsehen. Ich war durch die Begleitung der Frauenérztin auf
dem Gebiet einer normalen Schwangerschaft abgesichert und den Rest,
da hatte ich mir meine Meinung gebildet.

So stand ich wiahrend der Schwangerschaft eigentlich allein da. Mit
meinem Freund und den gesammelten Informationen. Fiir mich und
das Ungeborene war die einzige Gefahr, dass ich blod fallen wiirde
wihrend eines Anfalls. Darauf achtete ich somit sehr stark, das heif3t,

grofBe Fehlbildungen

Grofle Fehlbildungen (die
in der Regel eines chirurgi-
schen Eingriffs bediirfen)
kommen etwa 1,2 bis 2-
fach héufiger bei Kindern
epilepsiekranker ~ Frauen
im Vergleich zu gesunden
Frauen vor. Dabei sind
Kinder von Frauen, die mit

Antiepileptika behandelt werden,
doppelt so hédufig betroffen wie
Kinder unbehandelter Epilepsie-
patientinnen. Weitere Risikofak-
toren sind eine aktive Epilepsie,
eine lokalisationsbezogene (foka-
le) Epilepsie und vermutlich auch
eine antiepileptische Polythera-

pie.
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ich setzte oder legte mich bei den klein-
sten Anzeichen einer Aura hin.

Nach den anfinglichen Angsten (etwa
einen Monat lang) um das Ungebore-
ne, die jede werdende Mutter hegt, hatte
ich den starken Glauben, dass alles gut
gehen wiirde. Denn wenn ich die
Gefahren eines Anfalls den méglichen
Missbildungen durch eine Medikation
gegeniiberstellte, wusste ich, dass es
ohne Tabletten gut fiir das Kind ist.
Aus der Fachliteratur schopfte ich eher
Misstrauen als Sicherheit der Medika-
tion gegeniiber, da es doch eine
bestimmte (geringe) Anzahl von
sowohl geistiger als auch korperlicher
Behinderung gibt, auch bei einer ange-
passten Einstellung auf ein Medika-
ment. Ich dachte mir, diese Unsicher-
heit, dass gerade ich zu den paar Pro-



zenten gehoren kann (und dann zu 100%!), wiirde ich nicht ertragen. Ich
hitte so kein gutes Gefiihl wihrend meiner Schwangerschaft entwickeln
konnen. Ich hitte nicht alles getan, um dem Ungeborenen die bestmdog-
liche Entwicklung zu erméglichen. Klar, ich habe Epilepsie, aber wie
schon erwihnt, die Gefahr fiir das Ungeborene durch mechanische Ein-
wirkungen, durch das Fallen, konnte ich durch meine verldssliche Aura
weitgehend minimieren. Beruhigt war ich auch durch die Information,
dass ein Anfall, wenn er nicht lénger als drei bis vier Minuten dauert und
nicht wochentlich auftritt, keinen Sauerstoffentzug fiir das Ungeborene
bedeutet.

Ich fiihlte mich stark, fiihlte mich vor dem Ultraschall zwar noch etwas
unsicher (Ist alles in Ordnung?), und danach aber umso mehr bestétigt.
Ein gewisser Trotz kam schon fast zu Tage: »Na, seht ihr, ich schaff’s
auch so, alleine, ohne diese ungenauen Informationen der Arzte (‘Es
konnte so sein, aber es ist auch mdéglich, dass es so ist, die Statistiken
sagen...”), zu beriicksichtigen.« Arzte, die sich sehr sicher auf wissen-
schaftliche Aussagen stiitzen, aber diesen Ungenauigkeitswert der Stati-
stik nicht wahrnehmen in seiner beidngstigenden Wirkung auf den Patien-
ten. Ich glaubte dann an die Gesundheit des Kindes. Wire es nicht so
gekommen, hitte ich mich erst dann mit dem Thema Behinderung rich-
tig auseinandergesetzt. Ich dachte ja, dass eine positive Einstellung zur
entwicklung des gesunden Wesens beitriigt. So habe ich den Gedanken
an eine Behinderung zur Seite geschoben. Feige? Okay, zu meiner Ent-
lastung muss ich nochmals hervorheben, dass ich vorbereitend alles, was
in meinen Moglichkeiten stand, getan habe, um die Gesundheit des
Ungeborenen zu ermoglichen.

Normale Untersuchungen wihrend der Schwangerschaft, normale Héu-
figkeit der Anfille (etwa einen alle ein bis zwei Monate). Die Geburt ver-
lief ohne weitere Komplikationen. Vor Jahren dachte ich, wenn ich mal
ein Kind gebiren wiirde, mochte ich das zu Hause tun. Diesen Gedanken
musste ich jedoch als Traum abtun, es wire zu gefihrlich gewesen. So
entschied ich mich fiir eine ambulante Geburt (verliel das Krankenhaus
nach der Geburt wieder). Ich hatte mir dazu die Universitétsklinik aus-
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gesucht und die Zusténdigen iiber meinen Fall informiert. Es war ein
Neurologe bei der Geburt dabei, der sich zum Gliick als iiberfliissig
erwies, mir aber doch Sicherheit verlieh. A. kam gesund zur Welt.

Ich stillte ihn zehn Monate, hatte genug Schlaf, wenn auch unterbrochen
und wollte auch wihrend dieser Zeit keine Medikamente nehmen. Auch
wenn bei neueren Antiepileptika nur 10% in die Muttermilch iibergehen,
ist das fiir mein Reinheitsbewusstsein zu viel. Das Kind braucht keine Anti-
epileptika! Es hat keine Epilepsie und braucht daher auch nicht eine kleine
Menge Antiepileptika, denn schon die wire ein (falscher) Eingriff in das
gesunde Leben von A.. So wickelten wir A. anfangs am Boden. Johan-
nes, mein Freund, war immer bei uns. Diese grosse Abhingigkeit von
meinem Freund, durch die Verantwortung dem Kind gegeniiber noch
erhoht, war bis zum Abstillen fiir uns akzeptabel. Nach dem Abstillen

Umgang mit dem Baby

Frauen, die nicht anfalls-
frei sind, sollten nicht
unnétig in der Versorgung
ihres Kindes eingeschrinkt
werden. Hier ist immer
eine Risikoabwiégung
unter  Beriicksichtigung
des Anfallstyps notwen-
dig. Risiken fiir das Kind
konnen durch bestimmte
Vorsichtsmalinahmen

reduziert werden, wie das Wickeln
und Stillen in einer sicheren

Position
Boden,

(Wickeln auf dem
nicht auf dem

Wickeltisch). Beim Baden des
Kindes sollte die Mutter jedoch
nie allein mit dem Baby sein.
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wollte ich jedoch wieder mit einer Medi-
kation anfangen. Der Zeitpunkt war
gegeben, als ich einen Anfall mit kurzer
Aura hatte, wihrend A. auf der Wasch-
maschine (Wickeltisch) lag, ich mir
einen Zahn an der Badewanne abschlug.
Das Kindblieb unversehrt liegen bis ich
instinktiv noch vollig unbewusst,
benommen das Kind zu meinem Freund
ins Bett trug, mich hinlegte und schlief.
Mit meinem neuen Medikament, was
ich aufler ein paar minimalen Hautpro-
blemen sehr gut vertrage, bin ich ein
neuer Mensch, unabhéngig von anderen
Menschen und von dem stindigen
Bewusstsein, aufpassen zu miissen. Ich
bin sicherer, auch dass ich A. nicht
unnotig Schaden zukommen lasse.
Wollen wir mehr Kinder? Erst mal
nicht.



I. K., 39, Politologin
H. ist 6 und S. 4 Jahre alt

Im Alter von sieben bis acht Jahren war ich hiufig sehr reizbar und bekam
mehrmals am Tage heftige Wutanfille. Meine Mutter suchte daraufhin
einen Kinderarzt in Miinchen auf, der im EEG Krampfspitzen, die auf
Epilepsie hindeuteten, feststellte. Ich wurde medikamentos eingestellt
und musste iiber mehrere Jahre hinweg dreimal tdglich verschiedene
Medikamente einnehmen, an deren genaue Zusammenstellung ich mich
heute nicht mehr erinnere. Dadurch wurde ich ruhiger und insgesamt in
meinem ganzen Wesen sehr viel ausgeglichener als vorher. EEGs fanden
regelmissig circa drei- bis viermal im Jahr statt. Groe Anfille (Grand
mal) hatte ich keine, es wurde mir jedoch mehrfach von anderen Seiten
bestétigt, dass ich gelegentlich abwesend wirkte und keine Reaktion auf
Ansprache zeigte. Dies nahm ich jedoch selbst nicht wahr und maf die-
sen Beobachtungen auch keine besondere Bedeutung zu, da ich den Ein-
druck hatte, dass es anderen hin und wieder auch so ginge.

Mit ungeféahr 14 Jahren setzte ich von alleine nach und nach die Medi-
kamente ab und zeigte auch keine besonderen Verhaltensauffilligkeiten
mehr. Ein EEG, das nach dem Ende der Einnahme gemacht worden war,
bestétigte einen stabilen Zustand, so dass die néchsten Jahre ohne beson-
dere Anfille und die Notwendigkeit einer medikamentdsen Behandlung
vergingen.

Meinen ersten groflen Anfall bekam ich kurz vor dem Abitur mit 18/19
Jahren am Vormittag in der Kirche. Als ich aufwachte, lag ich zuhause

55



in meinem Bett und hatte heftige Kopfschmerzen, die noch mehrere Stun-
den andauerten. Meine Mutter erzihlte mir, was passiert war: Ich war
umgekippt, hatte mich sehr verkrampft, aber nicht auf die Zunge gebis-
sen und war schlielich ohnméchtig geworden.

Ich denke, dass dieser Anfall in erster Linie durch einen zunehmend unre-
gelmiBigen Lebensrhythmus — abends Ausgehen, Alkoholgenuss, Ziga-
retten und Schlafmangel — bedingt war, der zu dieser Zeit mein Leben
stark bestimmite.

Danach wurde ich am Klinikum behandelt und bekam nach circa 5-jdh-
riger Pause erstmals wieder Medikamente, doch ich nahm dieses Medi-
kament immer nur verhéltnismiBig kurze Zeit regelmifBig ein und ver-
suchte immer — wie schon zuvor mit 14 Jahren — mich langsam aus der
Einnahme hinauszuschleichen. Dies fiihrte zu wiederholten Anféllen

O) circazwei- bis dreimal im Jahr und zwar immer morgens in der Friih,
C  verursacht durch die oben schon beschriebenen unregelmiBigen

Mit wenigen Ausnahmen
sind Epilepsien keine Erb-
krankheiten im engeren
Sinne. Fiir die genetische Bera-
tung spielen deshalb Chromoso-
menuntersuchungen keine Rolle.
Jedes Kind hat etwa ein Risiko
von 1% an einer Epilepsie zu
erkranken. Bei Kindern epilepsie-
kranker Eltern ist das Risiko
geringfiigig auf 5-10% erhoht.
Die betroffenen Kinder wiirden
allerdings in der Regel eine gut-
artige und leicht behandelbare
Epilepsie bekommen.

>
e
L
)
bl
o

56

Lebensgewohnheiten und auch verstérkt durch personliche Probleme.

Verstirkt wurde dies noch dadurch, dass
ich selbst — von den anschlieflenden
starken Kopfschmerzen abgesehen —
keinerlei Wahrehmung meiner Krank-
heit hatte. Ich hatte weder eine Vorah-
nung, wann so ein Anfall kommen
konnte, noch hatte ich jemals einen
epileptischen Anfall bei anderen Per-
sonen gesehen. Da ich mich meist
nach wenigen Stunden wieder sehr gut
filhlte, empfand ich meine Epilepsie
nie als Krankheit, sondern eher als
Schwiche meiner Konstitution.

Da auch bei meinem Bruder schon frii-
her im gleichen Alter Epilepsie festge-
stellt worden war, hatte ich einen guten
Gespréchspartner, der mir meine Beob-



achtungen die eigene Person betreffend bestitigen konnte.

Mit 22 Jahren war ich 1984 von Miinchen nach Berlin gezogen, wo ich
drei Jahre spiter aufgrund einer Empfehlung Kontakt mit einem Neuro-
logen in der Anfallsambulanz der Universitétsklinik aufnahm. Diesem
gelang es, mich von einer regelméBigen Tabletteneinnahme zu iiberzeu-
gen, so dass ich seit diesem Zeitpunkt nur noch einen grofien Anfall
hatte. Zu dieser Zeit erlebte ich auch einen epileptischen Anfall meines
Bruders in meiner Wohnung, was mich zum ersten Mal die Dimension
dieser Krankheit erfassen lief3.

Dieser Arzt ist bis heute mein Gesprichspartner geblieben und er fiihrte
auch mehrere Beratungen hinsichtlich einer Schwangerschaft — auch
zusammen mit meinem Mann — durch. Er betonte, wie wichtig es sei,
schon moglichst vor der Empfiangnis Folsdure einzunehmen, um der
Gefahr eines offenen Riickenmarks (Spina bifida) vorzubeugen, da es in
dem Moment, in dem man die Schwangerschaft bemerkt, ndmlich frii-
hestens ab der 6. Woche, schon zu spit sein kann, dies zu korrigieren.
Insofern sollte eine Schwangerschaft doch relativ geplant und auch hin-
sichtlich der Medikamenteneinnahme, die dann reduziert werden miisste,
mit dem Arzt abgesprochen sein.

Als ich dann das erste Mal 1995 schwanger wurde, geschah es trotzdem
ungeplant und ich nahm die Folséure erst in der 6. Woche ein. Auch die
Dosis meines Medikamentswurde erst zu diesem Zeitpunkt gesenkt. Eine
erste umfassende Ultraschalluntersuchung am Klinikum zeigte jedoch
keinerlei Auffilligkeiten an der Wirbelsdule und auch bei der spéteren
zweiten Ultraschalluntersuchung konnten keine Anomalien gefunden
werden.

Die Schwangerschaft verlief insgesamt vollig problemlos und ich war
die ganze Zeit in ausgezeichneter korperlicher Verfassung. Die Geburt
verlief ebenfalls spontan und ohne zusitzliche Medikamente. Sie dauer-
te vier Stunden und ich konnte bereits am néchsten Tag die Klinik ver-
lassen. Meine Tochter war ein vollig gesundes, normalgewichtiges Kind
mit sehr guten Werten.

Nach der Entbindung und wihrend der Stillzeit nahm ich die gesenkte
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Dosis des Medikaments weiter ein und hatte keine Anfille. Ich hatte
erwogen, ob ich aus diesen Griinden nicht stillen sollte, doch die Vor-
teile und die Tatsache, dass mein Mann und ich an Neurodermitis leiden,
veranlassten mich, so lange wie moglich zu stillen.

Auch das hiufige Aufstehen nachts machte mir, entgegen den Erwartun-
gen meines Arztes, wenig zu schaffen, da ich mein Kind dann auch zu
mir ins Bett holte und gleich weiterschlief bzw. tagsiiber oft ein bis zwei
Stunden nachholte, wenn sie ebenfalls schlief.

Die zweite Schwangerschaft begann im Sommer 1997, doch hier hatte
ich bereits vorher angefangen, Folsdure einzunehmen. Bei meiner zwei-
ten Tochter zeigten beide Ultraschalluntersuchungen keinerlei auffilligen
Befund. Auch diese Schwangerschaft verlief vollig problemlos — genau-
so wie die erste. Die Geburt war spontan und ohne weitere Zwischenfil-
le. Sie dauerte nur zwei Stunden und auch meine zweite Tochter war ein
gesundes Kind.

Was zu meiner guten Verfassung in beiden Schwangerschaften beigetra-
gen haben mag, war sicherlich die grole Freude, ein Kind zu erwarten
und die innige Beziehung zu meinem Mann. Zu diesem Zeitpunkt — nach
meinem Studium — hatte ich bereits erste berufliche Erfahrungen gesam-
melt und war in meiner Personlichkeit sicherlich gefestigter als in der
Zeit zwischen 18 und 25 Jahren. Ein relativ regelméBiger Lebensrhyth-
mus hat sicherlich auch dazu beigetragen.

Ich nehme heute immer noch dieselbe Dosis ein und denke, dass das auch
so bleiben wird. Hinsichtlich méglicher Anfdlle mochte ich jetzt iiber-
haupt kein Risiko mehr eingehen, da ich mich auch gegeniiber meinen
Kindern verantwortlich fiihle. Hinsichtlich der Frage, ob meine Kinder
Epilepsie bekommen konnten, bin ich sehr zuversichtlich, dass sich,
wenn dies der Fall sein sollte, Mittel und Wege finden werden, damit
umzugehen.

Ich habe es fiir mich akzeptiert, Epilepsie zu haben und bin heute mei-
nem behandelnden Arzt fiir die Gelassenheit und den Frieden, den ich in
dieser Hinsicht gefunden habe, sehr dankbar.
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