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Sehr geehrte Damen und Herren,

mit dem Bericht 2007/2008 méchten wir hnen einen Uberblick tber die Forschungsak-
tivitaten der Gesellschaft fur Epilepsieforschung, des Epilepsie-Zentrums Bethel und der
mit ihnen verbundenen Kooperationspartner geben — Forschung, die in Qualitat und
Vielfalt unter den gegenwadrtigen Bedingungen immer schwieriger wird.

Ziel der Epilepsie-Forschung ist es, Erkenntnisse darliber zu gewinnen, wie von Epilepsie
betroffenen Menschen am Wirksamsten geholfen werden kann. Dies umfasst die Erfor-
schung und Erweiterung diagnostischer Methoden, unterschiedlicher Behandlungsver-
fahren sowie sozialer und psychischer Auswirkungen der Erkrankung. Dariber hinaus
beteiligt sich die Epilepsieforschung in Bethel auch an Grundlagenforschung, um die
Ursachen der Entstehung von Epilepsien und epileptischen Anfallen besser zu verstehen
und damit zur Pravention von Epilepsien beitragen zu kénnen.

Die Forschungseinrichtungen, die sich im Epilepsie-Zentrum Bethel mit diesen Zielen
auseinandersetzen, werden kurz vorgestellt.

Mit freundlichen GriBen

2 iy

Chefarzt Dr. med. Dipl.-Psych. Alois Ebner PD Dr. phil. Dipl.-Math. Theodor May
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1 Einleitung

Die Anstalt Bethel wurde 1867 mit dem Zweck gegriindet, , epileptisch kranken Menschen zu
helfen, ihnen Arbeit und Heimat wiederzugeben und sie womadglich zu heilen.”' Damals gab es
- abgesehen von der Behandlung mit Brom - keine einigermafBen wirksame medizinische Be-
handlung der Epilepsie.

Deshalb richtete sich das Hilfeangebot zunachst vor allem auf die Bereitstellung einer Betreuung
im Kreise gleichartig Betroffener. Es ging dabei auf dem Hintergrund einer ,sittlichen, religiésen
Lebensfihrung, Anleitung und Gelegenheit zu nutzlicher Arbeit” darum, das Selbstwerterleben
durch sinnvolle Beschaftigung und durch das Zusammenleben von Kranken und Gesunden in
einer Gemeinde und einer Gemeinschaft zu fordern. Dieses gemeinsame Leben und Arbeiten
von Gesunden und Kranken ist seitdem ein wichtiges, konstitutives Element der Anstalt Bethel,
heute aufgenommen in der Formulierung: , Bethel. Gemeinschaft verwirklichen.”

Von Anfang an war die Epilepsie auch Gegenstand der Forschung - ohne, dass es damals spe-
zielle Einrichtungen dafur gab. Ab etwa seit Mitte des 19. Jahrhunderts ist Epilepsie auch Ge-
genstand universitarer Forschung. Aber der Blickwinkel der Forschung Bethels lag insbesondere
auf dem, was den Patientinnen und Patienten Nutzen bringt im Rahmen der klinischen Notwen-
digkeiten und was heute unter dem Begriff ,,comprehensive care” in der Epilepsiebehandlung
zusammengefasst wird. Die Erforschung neuer Behandlungsmaoglichkeiten, unter anderem auch
neuer Medikamente und epilepsiechirurgischer Behandlungen, rehabilitativer MaBBnahmen und
verbesserter Diagnosemethoden, aber auch Forschung zur Starkung der Eigeninitiative und Ein-
flussnahme der Betroffenen auf den Krankheitsverlauf sind Schwerpunkte im Epilepsie-Zentrum
Bethel.

Solche Forschung ist heute auf die nationale und internationale Zusammenarbeit mit anderen
Epilepsiezentren, Universitaten und weiteren Forschungseinrichtungen angewiesen.

Im Folgenden werden die Forschungsvorhaben’, die Kooperationspartner und die Forschungs-
einrichtungen dargestellt, sowie die aktuellen wissenschaftlichen Veroffentlichungen.

! Grundsétze fir das Leben und Arbeiten in den v. Bodelschwinghschen Anstalten Bethel (1985).

2 Die Zuordnung der Studien zu Themenbereichen folgt nach dem Schwerpunkt der Forschung, da viele Studien mehrere
Themenkomplexe ubergreifen.
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2 Forschung zur antiepileptischen Medikation

2.1

Aktuelle Forschung

Viele Betroffenen kénnen ihre Anfalle mit Antiepileptika wirksam kontrollieren. Ein Teil der Be-
troffenen wird mit Medikamenten jedoch nicht anfallsfrei oder hat erhebliche Nebenwirkungen.
Daher initiieren und beteiligen sich die Epilepsiekliniken Mara/Kidron und die Gesellschaft fir
Epilepsieforschung an Studien, die die Wirksamkeit und Vertraglichkeit vorwiegend neuer Anti-
epileptika bei unterschiedlichen Patientengruppen und unter verschiedenen klinischen Bedin-
gungen untersuchen. Das Pharmakologische Labor der Gesellschaft fir Epilepsieforschung un-
tersucht auch Pharmakokinetik und Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten. Gegenwar-
tig werden folgende Studien zu neuen Medikamenten durchgefihrt:

a)

Multizentrische, pruferinitiierte Studie: Konversion zur Monotherapie mit Levetiracetam
bei Kindern mit symptomatischen und kryptogenen fokalen Anfallen. (Zeitraum 2004-
2009; Leitung: Dr. E. Korn-Merker; finanzielle Unterstlitzung: UCB Pharma).

Multizentrische, priferinitiierte Studie: Konversion zur Monotherapie mit Levetiracetam
bei erwachsenen Patienten mit Epilepsie (Zeitraum 2004-2009; Leitung: Dr. C. Brandt;
finanzielle Unterstiitzung: UCB Pharma)

Multizentrische, priferinitiierte Studie: HEAD-Studie — Wirksamkeit von Levetiracetam
bei Kindern mit BECTS (Zeitraum 2005-2008; Leitung: Prof. Dr. F. Heinen, Munchen, PD
Dr. T. May; in Kooperation mit der Universitdt Minchen)

Zonisamid - Nachbeobachtung bei erwachsenen Patienten mit medikamentenrefraktarer
Epilepsie im Epilepsie-Zentrum Bethel (Zeitraum 2005-2008; Leitung: Dr. C. Brandt; fi-

nanzielle Unterstitzung: Eisai GmbH)

Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Pregabalin bei Patienten mit Epilepsie und Angst-
storungen (Zeitraum 2006-2009; Leitung: Dr. C. Brandt, Dr. M. Schéndienst; finanzielle
Unterstltzung: Pfizer GmbH)

Internationale Studie zu Brivaracetam - Konversion zur Monotherapie (Zeitraum ab 2008;
Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt; finanzielle Unterstitzung: UCB Pharma)

Pharmakokinetik und Interaktionen des Rufinamid (Zeitraum 2007-2009; Leitung: PD Dr.
T. May, PD Dr. R. Boor, Raisdorf, Dr. B. Rambeck; in Kooperation mit Norddeutschem E-
pilepsiezentrum Raisdorf)

Pharmakokinetik und Interaktionen des Oxcarbazepin (Zeitraum 2007-2009; Leitung: PD
Dr. T. May, Dr. B. Rambeck)

Pharmakokinetik und Interaktionen des Zonisamid (Zeitraum 2007-2009; Leitung: PD Dr.
T. May, Dr. B. Rambeck)

Bestimmung der Psychopharmaka fir die Studie ,, Adherence Therapy for Patients with
Schizophrenia” (Zeitraum 2007-2009; Leitung: Prof. Dr. M. Driessen, Dr. M. Schulz, Dr.
B. Rambeck; Mitarbeitende: Dr. U Jirgens; finanzielle Unterstitzung: Astra Zeneca)

Evaluation eines physiologie-basierten Pharmakokinetik-Simulationsmodells (Zeitraum: ab
2008; Leitung: Dr. S. Schmiedl, Prof. U. Thirmann in Kooperation mit dem Pharmakolo-
gischen Labor, PD Dr. T. May, Dr. B. Rambeck).
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2.2

2.3

Forschung in Vorbereitung

Die folgenden Studien sind in Vorbereitung:

)

Internationale Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit des neuen Antiepileptikums
Carisbamat (Zeitraum ab 2008; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt; Finanzielle Unter-
stdtzung: Johnson & Johnson)

Register zum Lennox-Gastaut-Syndrom: Systematische Nachbeobachtung zu Rufinamid
(,orphan drug” — fUr eine seltene, schwerwiegende Form der Epilepsie) und weiteren
Antiepileptika (Zeitraum ab 2008; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt, Dr. E. Korn-
Merker; finanzielle Unterstitzung: Eisai GmbH)

Internationale Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Perampanel (Zeitraum ab
2008; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt; Finanzielle Unterstitzung: Eisai GmbH)

Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit eines neuen Antiepileptikum (BGG492-
AA2203) - prachirurgische Phase lI-Studie (Zeitraum ab 2008; Arztl. Leitung vor Ort:
N.N.; finanzielle Unterstiitzung: Novartis GmbH)

Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit eines neuen Antiepileptikum (BGG492-
AA2203) bei Patienten mit , fotosensitiven Epilepsien”, Phase II-Studie (Zeitraum ab
2008; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt; Finanzielle Unterstitzung: Novartis GmbH;
BGG492-AA2203)

Abgeschlossene Forschung der letzten zwei Jahre

Diese Forschungen sind weitgehend abgeschlossen und befinden sich zum Teil in der Phase
der Veroffentlichung:

q)

Internationale KOMET-Studie zur Wirksamkeit von Levetiracetam im Vergleich zu Car-
bamazepin und Valproinsaure. (Zeitraum: 2005-2007; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C.
Brandt, Prof. B. Pohlmann-Eden; finanzielle Unterstitzung: UCB Pharma)

Pregabalin - Nachbeobachtung bei erwachsenen Patienten mit ,, medikamentenrefrakta-
rer” Epilepsie im Epilepsie-Zentrum Bethel (Zeitraum: 2005-2007, Leitung: Dr. C. Brandt;
finanzielle Unterstltzung: Pfizer Pharma)

Internationale Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Zonisamid bei fokaler Epi-
lepsie (Zeitraum: 2005-2008, Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt, Prof. B. Pohlmann-
Eden; finanzielle Unterstltzung: Eisai Pharma)

Internationale Studie zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Brivaracetam (Zeitraum:
2007-2008; Arztl. Leitung vor Ort: Dr. C. Brandt; finanzielle Unterstitzung: UCB Pharma)

Pharmakokinetik und Interaktionen von Pregabalin (Zeitraum: 2005-2007; Leitung: PD,
Dr. T. May, Dr. B. Rambeck, Dr. U. Jirgens)

Retrospektive Erfassung der Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Pregabalin bei Men-
schen mit schwerbehandelbaren Epilepsien und intellektuellen Beeintrachtigungen (Zeit-
raum: 2006-2007; Leitung: Dr. B. Huber, Prof. Dr. M. Seidel)
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3 Forschung zur Epilepsiechirurgie

3.1

Epilepsiechirurgie ist eine noch verhaltnismaBig junge
Behandlungsmethode in Deutschland. In Bethel wurde 1990
mit dem Aufbau eines epilepsiechirurgischen Programms,
zunachst in enger Kooperation mit der Cleveland-Klinik in
Ohio (USA) begonnen. Inzwischen findet ein groBer Teil der
bundesweit durchgefiihrten epilepsiechirurgischen Eingriffe in

Aktuelle Forschung

Bethel statt. Folgende Studien werden durchgefihrt:

a)

b)

3.2

Identifizierung von Pradiktoren fur das Outcome epilepsiechirurgischer Eingriffe. (Zeit-
raum 2006-2008; Leitung: Dr. A. Ebner; Dr. Alaa Elsharkawy)

Outcome nach epilepsiechirurgischem Eingriff bei Patienten mit extratemporalen Epilep-
sien (Zeitraum 2006-2008; Leitung: Dr. A. Ebner; Dr. Alaa Elsharkawy)

Lebensqualitdt nach epilepsiechirurgischem Eingriff (Zeitraum 2006-2008; Leitung: Dr. A.
Ebner; Dr. Alaa Elsharkawy)

Outcome nach epilepsiechirurgischen Eingriffen bei Patienten mit Schlafenlappenepi-
lepsein (Zeitraum 2006-2008; Leitung Dr. A. Ebner, Dr. Alaa Elsharkawy, Publikation im
Druck)

Transkranielle Direkt-Stimulation als Pradiktor fir Responder der Vagusnervstimulation
(Zeitraum 2008-2009; Dr. T. Polster, Dr. E. Korn-Merker, Dr. A. Ebner, Dr. M. Hoppe; in
Zusammenarbeit mit Prof. Dr. J. Sperner, Universitat Libeck)

Synaptic networks in the human lateral amygdala: contribution to the generation and
maintenance of epileptiform activity (Zeitraum: ab 2008; Leitung Dr. H. Pannek, Prof. Dr.
EJ Speckmann, Universitat Minster; in Kooperation mit dem Forschungszentrum, Prof.
Dr. K. Zilles, Julich)

Forschung in Vorbereitung

Die folgenden Studien sind in Vorbereitung:

9)

3.3

Pradiktoren des Outcomes nach Nachresektion bei fokalen Epilepsien (Zeitraum: ab
2006; Leitung: Dr. R. Schulz, Dr. A. Ebner)

Abgeschlossene Forschung der letzten beiden Jahre

Diese Forschungen sind weitgehend abgeschlossen und sind oder werden ver&ffentlicht:

h)

Vergleich des Outcome und neuropsychologischer Veranderungen bei Epilepsiechirurgi-
schen Eingriffen am Schlafenlappen: apikale Resektion vs. keyhole Resektion (Zeitraum
2005-2007; Leitung: Dr. A. Ebner, Dr. H. Pannek, Dr. H. Schulz, Dr. S. Horstmann, Dip.-
Psych. J. Aengenendt; in Zusammenarbeit mit Dr. J. Janszky und Dr. C. Gyimesi, Ungarn;
Datenerhebung abgeschlossen; Publikation in Vorbereitung)

Magnetresonanzspektroskopie, PET und SPECT im Entscheidungsalgorithmus der prachi-
rurgischen Epilepsiediagnostik - eine Meta-Analyse (Zeitraum 2005-2008; Leitung: Prof.
Dr. B. Pohlmann-Eden, Prof. Dr. R. Wennberg, Dr. O. Wilmann, Dr. F. Wérmann; in Ko-
operation mit der Universitat Toronto, Kanada)
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4 Forschung zu Grundlagen und zur Diagnostik
4.1  Aktuelle Forschung

Insbesondere durch die Magnetresonanztomographie (MRT) wurden die klinische Diagnostik
und die damit verbundene Forschung stark verandert. Die MRT liefert genaue, hochaufgeldste
Schichtbilder, mit denen feinste Lasionen, Malformationen und Tumore des Gehirns nachgewie-
sen werden kénnen und damit u.a. Ursachen von epileptischen Anfallen erforscht werden. Un-
tersuchungen zur Lokalisation unterschiedlichster Hirnfunktionen (z.B. Sprache, Gedachtnis,
Motorik) werden u.a. mit Hilfe der funktionellen Magnetresonanztomographie (fMRT) durchge-
fahrt. Durch fMRT-Untersuchungen kann auf andere, die Patienten starker belastende Diagnos-
tik verzichtet werden.

Die elektrophysiologischen und histologischen Untersuchungen von Hirngewebe wahrend
(,intraoperative Mikrokialysen”) und nach epilepsiechirurgischen Eingriffen dienen dazu, die
Rolle von Transmittern und die Kinetik von Medikamenten besser zu verstehen, und schlieBlich
sind genetische Untersuchungen ein weiterer Schlussel zur Erforschung der Ursachen von Epilep-
sien.

a) ,Human neural stem cell lines of defined potential” (Zeitraum 2008-2011; Leitung Dr. A.
Ebner, Prof. Dr. G. Kempermann; Mitarbeitende: H. Claasen; in Kooperation mit der Uni-
versitat Dresden; Finanzielle Unterstiitzung: BMBF)

b) ABC-Transporter-Gen-Polymorphismen bei Patienten mit Epilepsie - Erfassung der Fre-
guenz von Gen-Polymorphismen (Zeitraum 2007-2008; Leitung: Dr. C. Brandt, PD Dr. A
Chan; finanzielle Unterstitzung: Hagedorn-Stiftung)

c) Texturanalyse fokaler kortikaler Dysplasien (Zeitraum 2007-2010; Leitung Dr. F. Wor-
mann, Prof. T.W. Nattkemper; in Kooperation mit der Universitat Bielefeld, AG Ange-
wandte Neuroinformatik).

4.2  Forschung in Vorbereitung

Die folgenden Studien sind in Vorbereitung:

d) Vorhersage von postoperativen GedachtniseinbuBBen bei Patienten mit Temporallappen-
epilepsie — eine fMRT-Studie (Zeitraum ab 2009; Leitung: Dr. F. Wérmann, Dr. K. Labud-
da, Dr. S. Horstmann, Dr. A. Ebner, Prof. Dr. H. Markowitsch; in Kooperation mit der U-
niversitat Bielefeld, Physiologische Psychologie; beantragte finanzielle Unterstitzung:
DFG)

e) Neuronale Korrelate des Entscheidungsverhalten bei Patienten mit fokalen Epilepsien
(Zeitraum ab 2009; Leitung: Dr. F. Wérmann, Prof. H. Markowitsch, Dr. K. Labudda; in
Kooperation mit der Universitat Bielefeld, Physiologische Psychologie)
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4.3

f) Epilepsie und andere paroxsysmale Stérungen (Zeitraum 2008-2010; In Kooperation mit
dem Prof. W. Loéscher und Prof. Dengler, Zentrum far Systemische Neurowissenschaften
(Mitgliedschaft v. Dr. A. Ebner), Universitat Hannover)

Abgeschlossene Forschung der letzten beiden Jahre

Diese Forschungen sind weitgehend abgeschlossen und befinden sich zum Teil in der Phase
der Veroffentlichung:

g) Kalium- und Chlorid-Konzentration im Neokortex (Mikrodialyse) bei Patienten mit un-
behandelbaren Epilepsien (Zeitraum: bis 2006, Leitung: Prof. Dr. E.J. Speckmann, Dr. A.
Gorji, Dr. B. Rambeck, Dr. H. Pannek; in Kooperation mit der Universitat Minster)

h) Neuronale Korrelate des Entscheidungsverhalten bei Alteren und Patienten mit Morbus
Parkinson (Zeitraum 2006-2008; Leitung: Prof. H. Markowitsch, Dr. F. Wérmann, Dr. K.
Labudda; in Kooperation mit der Universitat Bielefeld, Physiologische Psychologie)
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5 Forschung zu psychosozialen Auswirkungen der Epilepsie

5.1

Aktuelle Forschung

Obwohl Epilepsien erhebliche soziale und psychische Auswirkungen auf Kinder, Jugendliche und
Erwachsene haben, gibt es in Deutschland nur wenige Untersuchungen dazu. Besonders langer-
fristige Auswirkungen sind bislang unzureichend erforscht. Daher werden Studien zu dieser Fra-
gestellung im Epilepsie-Zentrum Bethel durchgeftihrt und Qualifizierungsarbeiten in Zusammen-
arbeit vor allen mit der Universitat Bielefeld angeregt:

a) Epilepsie-Fach-Assistenz, Entwicklung einer modularisierten Weiterbildung und Evalua-

5.2

5.3

tion des Informations- und Beratungskonzeptes. (Zeitraum 2006-2010; Leitung: M. Pfaff-
lin, PD Dr. T. May; in Kooperation mit Frau Prof. B. Schmitz, Charité, Berlin, Dr. D. Den-
nig, Stuttgart; Finanzielle Unterstitzung: UCB Pharma; Deutsche Gesellschaft f. Epi-

leptologie)

Angstlichkeit und Depressivitat bei Menschen mit Epilepsien (Teilprojekt EFA-Studie)
(Zeitraum 2007-2008; Leitung: PD Dr. T. May; Qualifikationsarbeit: K. Horvat; Universitat

Bielefeld)

Alterepilepsien: Semiologie der Anfélle und psychosoziale Aspekte (Zeitraum 2006-2009;
Leitung PD Dr. T. May; M. Pfafflin; in Kooperation mit Prof. Dr. H. Stefan, Universitat Er-
langen; finanzielle Unterstltzung: GlaxoSmithKline, UCB Pharma, Pfizer GmbH, Desitin
GmbH, Sanofi synthelabo GmbH, Janssen-Cilag GmbH, Eisai GmbH)

Forschung in Vorbereitung

Die folgenden Studien sind in Vorbereitung:

d)

Empfehlungen zur Beurteilung beruflicher Méglichkeiten fiir Menschen mit Epilepsie (U-
berarbeitung, Entwicklung der Experteneinschatzung) (Zeitraum: ab 2008; Leitung: R.
Thorbecke; in Zusammenarbeit mit einer Expertengruppe)

Einstellungen der Bevolkerung zur Epilepsie - bundesweite Befragung (Zeitraum ab
09/2008; Leitung R. Thorbecke, M. Pfafflin, I. Coban; in Zusammenarbeit mit Prof. A. Ja-
coby, Universitat Liverpool, UK)

Epilepsie und Stigma (Zeitraum ab 2006; Leitung: R. Thorbecke, I. Coban, T. May, M.
Pfafflin; in Zusammenarbeit mit Prof. A. Jacoby, Universitat Liverpool, UK)

Prospektive Studie zu Risikofaktoren fir die gesundheitliche und psychosoziale Entwick-

lung von Kindern mit Epilepsie (Zeitraum ab 2009/10; Leitung: Dr. E. Korn-Merker, PD
Dr. T. May, M. Frantz, H. Fischbach, A. Hauser, M. Pfafflin)

Abgeschlossene Forschung der letzten beiden Jahre

Diese Forschungen sind weitgehend abgeschlossen und befinden sich zum Teil in der Phase
der Veroffentlichung:

h) Beratungsbedarf und epilepsiespezifisches Wissen bei Frauen in stationdrer vs. ambulan-

ter Behandlung (Zeitraum 2005-2007; Leitung: PD R. T. May, M. Pfafflin; in Kooperation
mit Universitatskrankenhaus Charité Berlin, Prof. Dr. B. Schmitz; I. Coban; finanzielle Un-
terstitzung: GlaxoSmithKline)

10
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Angstlichkeit und Depressivitat bei Frauen mit Epilepsie (Zeitraum 2005-2007; Leitung:
PD R. T. May, M. Pfafflin; in Kooperation mit Prof. Dr. B. Schmitz, Charité Berlin; finan-
zielle Unterstitzung: GlaxoSmithKline)

Bildschirmtatigkeit und Fotosensibilitdt bei Personen mit Epilepsie — Relevanz fur berufli-
che Tatigkeiten (Zeitraum 2004-2007; Leitung: Dr. M. Hoppe, Dr. U. Specht, Dr. A Eb-
ner; finanzielle Unterstlitzung: UCB Pharma)

Pradiktoren fir den Epilepsieverlauf, die Lebensqualitdt und das ,, psychosoziale Out-
come” bei ehemaligen Patienten aus der Epilepsiekinderklinik Kidron (Zeitraum 2004-
2008; Leitung: Dr. E. Korn-Merker, PD Dr. T. May, M. Pfafflin; finanzielle Unterstitzung:
Zweckgebundene Privatspende)

Einfluss einer Epilepsie auf die Lebensqualitat junger Menschen - Teilaspekt vorher ge-
nannter Studie (Zeitraum 2006-2007; Leitung: PD Dr. T. May; Qualifikationsarbeit: S.
Auer, Universitat Bielefeld)

Epilepsie und Stigma (Zeitraum 2006-2007; Leitung: PD Dr. T. May; Qualifikationsarbeit:
M. Paul, Universitdt Bielefeld)

Validierung eines Fragebogens zur Erfassung von Antiepileptika (FENAT) (Zeitraum 2007;
Leitung: PD Dr. T. May, Dr. C. Brandt; Qualifikationsarbeit: J. Kassel, Universitat Biele-
feld; finanzielle Unterstlitzung: UCB Pharma)

Manner und Epilepsie (Zeitraum 2007; Leitung: Dr. C. Brandt, PD Dr. T. May; I. Schr-
mann; finanzielle Unterstltzung: Desitin GmbH)

Impact of Epilepsy on Life Style (Zeitraum 2004-2008; Leitung: R. Thorbecke, PD Dr. T.
May, Dr. U. Specht; Qualifikationsarbeit: D. Magh, Universitat Bielefeld, finanzielle Un-
terstitzung: UCB Pharma)

Lebensqualitat junger Erwachsener mit Epilepsie und leichten intellektuellen Beeintrachti-

gungen, Vergleich zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung (Zeitraum 2006-2007; Leitung
Dr. M. Endermann; Qualifikationsarbeit: F. Zimmermann, Universitat Bielefeld)

1"
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6 Weitere Forschung

6.1

Aktuelle Forschung

Einige Forschungsfragen lassen sich nicht den genannten Kategorien zuordnen. Haufig sind es
Pilotforschungen insofern als sie sich zum ersten Mal in Deutschland mit den jeweiligen Frage-
stellungen auseinandersetzen und sie bewegen sich haufig auf der Grenze zwischen diagnosti-
schen und Behandlungsfragen. Dadurch, dass im Epilepsie-Zentrum Bethel jedes Jahr viele Men-
schen mit Epilepsie Hilfe suchen, gibt es hier Gberhaupt die Voraussetzung auch einzelne oder
seltene Forschungsfragen zu untersuchen:

6.2

a)

Epilepsie und Angst: Epidemiologie von Angststérungen bei Epilepsien - Teilprojekt Pre-
gabalin und Angststérungen/2.1.e (Zeitraum 2007-2008; Leitung: Dr. C. Brandt, Dr. M.
Schéndienst; in Kooperation mit Frau Prof. Dr. Tuschen-Caffier, Universitat Bielefeld,

jetzt Universitat Freiburg, Inst. fur Psychologie; finanzielle Unterstitzung: Pfizer GmbH)

Linguistische Differenzialtypologie epileptischer und anderer anfallsartiger Stérungen —
diagnostische und therapeutische Aspekte. (Zeitraum seit 1999, Leitung: Dr. M. Schén-
dienst, Prof. E. Gulich, Mitarbeitende: F. v. Fabeck, H. Knerich, K. Lindemann, B. Schnei-
der; Kooperationspartner: Universitat Bielefeld, Fakultat fur Linguistik und Literaturwis-
senschaft; Finanzielle Unterstitzung: DFG-Forschungsprojekt und Universitat Bielefeld).

Emotion und autobiographisches Gedachtnis (Dr. A. Ebner, Dr. F. Wérmann, Prof. M.
Driessen, Prof. H. Markowitsch; in Kooperation mit der Universitat Bielefeld, Physiologi-
sche Psychologie, Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie, EVKB, Bielefeld)

Outcome bei strukturierter, epilepsiespezifischer medizinischer und medizinisch-berufli-

cher Rehabilitation (Zeitraum: seit 1995; Leitung: R. Thorbecke, Dr. U. Specht)

Forschung in Vorbereitung

Die folgenden Studien sind in Vorbereitung:

e)

Aufbau eines klinischen Patientenregisters mittels Epivista® zur Férderung der Forschung
in der padiatrischen Epileptologie (Zeitraum 2008-2011; Leitung:, PD Dr. R. Boor; PD Dr.
T. May, Kooperationspartner: Norddeutsches Epilepsiezentrum Raisdorf; Antrag auf Fi-
nanzierung bei: BMBF)

Vorarbeiten zur Prifung eines prospektiven Datenregisters bei Tumorepilepsien, Metho-
denentwicklung (MRS, fMRI, EEG) (Zeitraum 2009-2012; Leitung: Dr. F. Wérmann)

Parahippocampus und Gedachtnis: prospektiv volumetrische Analyse von Resektionsvolu-
men und Gedachtnisfunktion (Zeitraum 2010-2015; Leitung: Dr. A. Ebner, Dr. F. Wér-
mann; in Kooperation mit dem Zentrum fir Systemische Neurowissenschaften, Universi-
tat Hannover, Antrag auf finanzielle Unterstiitzung bei der DFG)

Kontrollierte Studie zur Hippotherapie bei Kindern mit Zerebralparese - Einfluss
auf motorische Fahigkeiten und Lebensqualitat (Zeitraum: ab 2008; Leitung vor
Ort: Dr. T. Polster; in Kooperation mit PD Dr. M. Hausler, Universitatsklinikum Aa-
chen.
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6.3

Abgeschlossene Forschung der letzten beiden Jahre

Diese Forschungen sind weitgehend abgeschlossen und befinden sich zum Teil in der Phase
der Veroffentlichung:

i)

Untersuchung der Nahrstoffversorgung von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie
(Zeitraum: 2005-2008; Leitung: Dr. | Tuxhorn, Dr. M. Wolters, Dr. A. Hahn, Dr. G. Bra-
bant, Universitat Hannover)

Auswirkungen des Epilepsieschulungsprogramms famoses auf Kinder und Eltern (Zeit-
raum: seit 2003; Leitung: PD Dr. T. May, M. Pfafflin; in Kooperation mit der Universitat
Bremen, Prof. Dr. F. Petermann und J. Rau)

Generika — Fallberichte / Befragung von Arzten aus deutschsprachigen Landern (Zeitraum
2006-2007; Leitung: Dr. G. Krédmer, Zurich, Schweiz, PD Dr. T. May, M. Pfafflin; finan-
zielle Unterstitzung: GlaxoSmithKline)

Expertenbefragung zu AED im Erwachsenenalter in deutschsprachigen Landern (Zeit-
raum 2006-2007; Leitung: Dr. G. Kramer, ZUrich, Schweiz, PD Dr. T. May; finanzielle
UnterstUtzung: GlaxoSmithKline, UCB Pharma, Novartis GmbH, Sanofi synthelabo)

13
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7 Epilepsieforschung in Bethel und Bielefeld

7.1 Gesellschaft fur Epilepsieforschung e.V. (GfE)

Seit einem halben Jahrhundert begleitet die Gesellschaft fir Epilepsieforschung (GfE) die klini-
sche Arbeit des Epilepsie-Zentrums Bethel. Heute zeichnet den gemeinnUtzigen Verein eine gro-
Be Vielfalt unterschiedlicher Engagements und Kooperationen im Bereich der Epileptologie aus.

Im Verlauf der 1920iger Jahren kam die Epilepsieforschung in Deutschland ins Stocken, in der
Kriegszeit lag sie ganzlich brach. Auch nach 1945 sollte es noch etliche Jahre dauern, bis in Be-
thel die neusten medizinischen Behandlungsmethoden umgesetzt werden konnten. Gleichzeitig
wuchsen durch die jahrelange, praktische Arbeit Kenntnisse und Erfahrung, die wissenschaftlich
aufgearbeitet werden mussten, um den Patienten eine hohe Versorgungsqualitdt zu garantieren.
In Bethel bestand konkreter Handlungsbedarf.

In dieser schwierigen Situation wurde am 2. September 1955 die Gesellschaft fur Epilepsiefor-
schung gegriindet, um den wissenschaftlichen Anschluss an internationale Standards wiederzu-
erlangen. Zu ihren Griindern gehéren der damalige Ministerprasident des Landes Nordrhein-
Westfalen, Karl Arnold, der langjéhrige Geschaftsfihrer der Industrie- und Handelskammern, Dr.
Karl Jacobshaben und der leitende Arzt der Anstalt Bethel, Prof. Dr. Gerhard Schorsch. Zu ihren
Mitglieder zahlten die Ministerprasidenten Nordrhein-Westfalens Fritz Steinhoff, Franz Mayer
und Heinz Kihn, die stellvertretenden Ministerprasidenten und die Kultusminister, sowie die
Direktoren der beiden Landschaftsverbande in NRW, und der LVA Westfalen, Landesrat Dr. Ge-
dicke, Prof. Mdller und Herr Walpert (auch MdB),

Laut Grindungssatzung stellt sich die GfE der Aufgabe ... die Ursachen und verschiedenen
Erscheinungsformen der Epilepsie wissenschattlich zu erforschen, die jeweils zweckmadBige The-
raple sowie die psychosozialen und péddagogischen MalBnahmen zu fordern und Einrichtungen
fdr die Forschungszwecke im Einvernehmen mit der Anstalt Bethel zu schaffen, auszubauen und
zu unterhalten.

Die Gesellschaft fur Epilepsieforschung ist als gemeinnitzig und wissenschaftlichen Zwecken die-
nend anerkannt.

Heute versteht sich die Gesellschaft als eine moderne Forschungsgesellschaft, die die wissen-
schaftliche Fundierung der Arbeit des Epilepsie-Zentrums Bethel gewahrleistet und die sich der
offentlichen Diskussion stellt. Dies spiegelt sich auch in der Grindung des An-Instituts fir Inter-
disziplinare Epilepsieforschung an der Universitat Bielefeld wider.

Geschaftsflhrer: Dipl.-Betriebswirt R. Eickholt
Wissenschaftlicher Geschaftsfihrer:

Dr. med. Dipl.-Psych. A. Ebner

Vorstand: Pastor U. Pohl (Vorsitzender),

Prof. Dr. D. Dommasch, Dr. R. Engels,

Herr H.J. Simm (Kanzler der Universitat Bielefeld),
Prof. Dr. J. Otte, Prof. Dr. F. Oppel,

Prof. Dr. M. Driessen

® aus der Satzung der GfE
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7.1.1 Abteilung fir Magnetresonanztomographie

Leitung: Dr. F.G. Wérmann [0,75]°
Mitarbeiter/innen: Dipl.-Physiker M. Mertens [0,5]; Medizinisch-technisch-radiologische Assisten-
tinnen [1,5]; Dr. med. S. Kreisel [0,2]

Dienstleistungen: Durchfiihrung von MRT zur Lokalisationsdiagnostik des epileptogenen Areals,
z.B. im Zusammenhang geplanter epilepsiechirurgischer Eingriffe
Methodenentwicklung: fMRT; Texturanalyse; Magnetresonanzspektroskopie bei Tumoren

7.1.2 Pharmakologisches Labor

Leitung: Dr. B. Rambeck [1,0], Stellvertretung: Dr. U. Jdrgens [1,0], PD Dr. T.W. May [0,2]
Mitarbeiter/innen: Chemotechniker [1,0], Medizinisch-technische Assistentinnen [2,8]

Dienstleistungen: Bestimmung der Serumkonzentrationen von Antiepileptika und Psychophar-
maka Methodenentwicklung: Entwicklung und Optimierung von Bestimmungsmethoden fur
Psychopharmaka und Antiepileptika (Massenspektrometrie, automatisierte Festphasen-
extraktionsmethode zur Probenaufarbeitung)

7.1.3 Koordinierungszentrum flr Studien in der Epileptologie (KSE)

Leitung: PD Dr. T. May (wissenschaftlicher Leiter) [0,8], Dr. C. Brandt (komm. Arztlicher Leiter)
[ohne], Mitarbeiter/innen: K. Witte-Boldt (Studienkoordinatorin) [0,6], Dr. E. Nieder (Priféarztin)
[0,25], B. Lichtenberg (Study nurse) [0,5]

Projektstellen: B. Lichtenberg/Epilepsiefachassistentin ftr 2 Jahre im , EFA-Projekt” [0,5]

Dienstleistungen: Beratung, Durchfiihrung, Organisation, Auswertung und Koordination wissen-
schaftlicher bzw. klinischer Studien zu epileptologischen Fragestellungen.

* Stellenanteil bei der GfE
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7.2 Institut fur Interdisziplinare Epilepsieforschung (InlEF) @

Direktor: Dr. med. Dipl.-Psych. A. Ebner; Wissenschaftliche Leitung: Dr. R. Engels (Vorstand),
Prof. Dr. D. Dommasch, Prof. Dr. F. Oppel, Prof. Dr. H. Markowitsch (Fakultat fur Psychologie
und Sportwissenschaften der Universitat Bielefeld), Prof. Dr. A. Kramer (Fakultat fur Gesund-
heitswissenschaften der Universitat Bielefeld)

Das Institut ist interdisziplinar ausgerichtet, um integrativ die unterschiedlichen Aspekte epilepti-
scher Erkrankung zu erforschen und die wissenschaftliche Fundierung der Epileptologie weiter
zu entwickeln. Die Anbindung an die Universitat Bielefeld ermdglicht, im Rahmen gemeinsamer
Forschungsvorhaben Ressourcen gegenseitig zu nutzen und gemeinsam zu erschlieBen. Das
betrifft sowohl Qualifizierungsarbeiten (Bachelor, Diplom-, Masterarbeiten, Dissertationen usw.)
als auch Lehrauftrage an der Universitat Bielefeld.

In regelmaBigen Kolloquien und Arbeitsgruppentreffen werden Forschungsvorhaben vorgestellt,
diskutiert und Forschungsantrdge abgestimmt.

8 Kooperationen

Ein groBer Teil der Forschung wird in Kooperation mit anderen Forschungseinrichtungen und mit
anderen Kliniken und Epilepsiezentren durchgefihrt. Hier seien stellvertretend fir viele Nichtge-
nannte diejenigen aufgeflhrt, mit denen aktuell Forschungsbeziehungen bestehen:
Einrichtungen im Verbund der v. Bodelschwinghschen Anstalten Bethel, u.a.:

- Fachbereich Epilepsie im Stiftungsbereich Behindertenhilfe (Prof. Dr. med. M. Seidel, Dr.
med. B. Huber, Dr. phil. Dipl.-Psych. M. Endermann) und dem Bewegungs- und Sport-
therapeutischen Dienst (Dr. med. L. Worms)

- Berufsbildungswerk Bethel im Stifungsbereich Jugend und Beruf (Dr. med. H. Elsner)

- Beratungsstelle Bethel (Dipl.-Psych. F. Kassebrock, Dipl.-Psych. A. Meier)

- Kliniken im Ev. Krankenhaus Bielefeld (Prof. Dr. med. D. Dommasch und Prof. Dr. med.
P. Clarenbach, Neurologie; Dr. U. Dietrich, Neuroradiologie; Prof. Dr. med. F. Oppel,
Neurochirurgie; PD Dr. med. V. Hans, Neuropathologie; PD Dr. med. A. Luttkus, Frauen-
heilkunde; Prof. Dr. M. Driessen und PD Dr. phil. T. Beblo, Psychiatrie

- Epilepsiezentrum Berlin-Brandenburg (Prof. Dr. med. H.J. Meencke, Prof. Dr. med. H.B.
Straub)

Andere Epilepsiezentren und universitare Einrichtungen u.a.:

- Epilepsiezentren in Kork, Radeberg / Kleinwachau, Norddeutsches Epilepsiezentrum
Raisdorf, und Epiklinik Zdrich (Schweiz)

- Universitaten und Universitatskliniken in Minster, Freiburg, Bonn, Berlin, Marburg, Kiel,
Heidelberg, Hannover (Zentrum fir Systemische Neurowissenschaften) und Dresden

- Universitat Pecs und Bethesda Krankenhaus sowie OPNI in Budapest (Ungarn), Chalfont
St. Peter, National Society for Epilepsy, University of Liverpool (UK) und Universitdt Bern
(Schweiz)
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9 Perspektiven der Epilepsieforschung

So wie die klinische Versorgung von Menschen mit Epilepsien zum groBBen Teil von Epilepsie-
zentren in diakonischer Tragerschaft geschieht, findet angewandte Epilepsieforschung mit psy-
chosozialem und rehabilitativem Fokus weitgehend auBerhalb von Universitdten und groBen
Forschungseinrichtungen statt. Insofern profitiert sie seltener von 6ffentlichen Forschungsgel-
dern. Die Forschungsaktivitaten der Gesellschaft flr Epilepsieforschung finanzieren sich aus Erlo-
sen der Magnetresonanz-Untersuchungen und der Labortatigkeit sowie aus Spendengeldern
und Drittmitteln. Sie ist damit starker auf private Stiftungen, die Industrie und den Enthusiasmus
und das freiwillige Engagement der Forschenden angewiesen. Die Gesellschaft fur Epilepsiefor-
schung mit ihren Abteilungen und Instituten ,bindelt” diese Forschungen und erfillt damit im
Epilepsie-Zentrum Bethel eine besondere, gegenwartig nicht delegierbare Aufgabe.

Personelle und finanzielle Kiirzungen im Gesundheitsbereich wirken auch auf die Epilepsiefor-
schung, so dass neue Wege gesucht werden mussen, um den Anspruch von Forschung zum
Wohl der Betroffenen aufrecht zu erhalten.

Perspektivisch missten weitere und langerfristige Kooperationspartner gefunden werden, Uber
die die Epilepsieforschung ihre beschrankten Handlungsspielrdume erweitern kénnte. Erste
Schritte dazu kénnten sein:

- die starkere und systematischere Vernetzung der (diakonischen) Epilepsiezentren und die
Entwicklung gemeinsamer Fragestellungen, die dann auch gemeinsam (finanziell) bewal-
tigt werden,

- Teilnahme an Forschungsverbinden, die auf die pharmakologische, biometrische und
analytische Expertise zurtickgreifen,

- Verhandlungen Uber 6ffentliche Férderung. Mit dem ,Institut fur Interdisziplinare Epilep-
sieforschung” an der Universitat Bielefeld wurden formale Voraussetzungen geschaffen
far einen gewissen Teil 6ffentlicher Forderung. Diese Moglichkeit ist noch nicht ausge-
schopft.

Auf die langere Sicht ist dies jedoch nicht ausreichend. Gegenwartig braucht es ein Blindel un-
terschiedlicher MaBnahmen und groBer, gemeinsamer Anstrengungen, die Zukunft dieses For-
schungsgebiets zu sichern. Wenn keine zusatzlichen Ressourcen aufgetan werden kénnen oder
die jetzigen limitiert werden, ist die Epilepsieforschung auf dem gegenwartigen Niveau in Frage
gestellt.
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