Jugendlichen eher eine gesonderte Motivation, sich auf die
KET einzulassen.

Ausreichendes Trinken kann vor Nierensteinbildung schiitzen.
Die Bedeutung der oft leicht erhéhten Blutfette im Langzeit-
verlauf ist unklar, allerdings gibt es bislang keinen Hinweis auf
ein erhdhtes Risiko fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen.

Wihrend der Zeit des Ubergangs in die Ketose ist eine be-
sondere Uberwachung notwendig. Haufig zu kontrollierende
Blutwerte sind: Blutzucker, Ketone, Blutgasanalyse. Dazu
reichen einige Blutstropfen, z. B. aus dem Finger, aus. Ist
die Diat etabliert und sind die Ketonwerte im Blut stabil, ist
die Uberwachung der Blutwerte seltener erforderlich. Treten
jedoch besondere Situationen auf (Anderungen der Wachheit,
Infekte, vermehrte Anfille), miissen die Blutwerte wieder
engmaschiger kontrolliert werden. Steigen die Ketonwerte
zu hoch und/oder ist der Blutzucker zu niedrig, fuhrt die
Einnahme von Glukose (z. B. als Apfelsaft) zu einem raschen
Absinken dieser Werte. Bei niedrigen Ketonwerten gilt es, den
Diatfehler zu finden und/oder die Diat anzupassen.

Wirksamkeit der ketogenen Diét bei Epilepsien

Die Wirksamkeit der KET ist bei Kindern und Jugendlichen
gut untersucht, bei Erwachsenen hingegen kaum (es gibt
allerdings keinen Grund anzunehmen, warum sie bei Er-
wachsenen nicht auch wirksam sein sollte). Es kann davon
ausgegangen werden, dass bei etwa 30% der Betreffenden
eine wesentliche Reduktion der Anfallsfrequenz bis hin zur
Anfallsfreiheit erreicht werden kann. Dies entspricht in etwa
der Erfolgsrate eines neu eingefiihrten Antiepileptikums.

Haufig wird berichtet, dass die Kinder unter der Diét aktiver und
aufnahmefahiger seien. Konzentrationsvermégen und Lernfa-
higkeit seien verbessert, Verhaltensauffalligkeiten ndhmen ab.
Allein dies scheint die Aufwendungen der Di&t aufzuwiegen.

Eine KET kann in jedem Lebensalter und bei allen Anfallsformen
eingesetzt werden. Bei Menschen mit myoklonischen oder
atonischen Anféllen scheint der Effekt am besten zu sein: In bis
zu 70% der Falle wird eine Anfallsreduktion von mehr als 90%

erreicht. Weniger gut scheint sie bei Menschen mit Grand mal
und fokalen Anféllen zu wirken, am wenigsten bei Menschen
mit Absencen. Bei Menschen mit einem West-Syndrom, einem
Dravet-Syndrom, einem Lennox-Gastaut-Syndrom, einem
Landau-Kleffner-Syndrom und einer Tuberésen Sklerose
werden ebenso Erfolge berichtet.

Grundsétzlich kdnnen die ketogenen Diaten als nicht-medi-
kamenttse Therapie bei allen Epilepsien eingesetzt werden.
Sind die Medikamente zur Epilepsiebehandlung nicht bzw.
nicht ausreichend wirksam oder bestehen nicht tolerable
Nebenwirkungen, ist eine KET sicherlich eine zu erwégende
Alternative. Dies gilt insbesondere fuir schwer kranke Menschen
mit den sogenannten epileptischen Enzephalopathien, die
Behandlung von Menschen mit haufigen Status epileptici oder
bei Menschen mit Epilepsie, die tiber eine Sonde (PEG-Sonde)
ernéhrt werden. Wie bei jeder Therapie muss natiirlich die
Ausgangssituation (Haufigkeit und Dauer der Anfille, Ablauf
der Anfille, tageszeitliche Bindung, Beeintrachtigung durch
die Anfille etc.) gut dokumentiert sein, um die Wirksamkeit
der KET beurteilen zu kénnen.

An wen kann ich mich wenden, wenn ich mehr liber
Epilepsie wissen mochte?

Wenn Sie Fragen zur Epilepsie und zum Leben mit Epilepsie
haben, kénnen Sie sich gerne an unsere Bundesgeschftsstelle
wenden. Dort gibt es ein Beratungstelefon (Tel.: 030 — 3470
3590), das zu festgesetzten Zeiten erreichbar ist. Wir bieten
lhnen eine Beratung von Betroffenen fiir Betroffene an, stehen
aber auch flir weitere Fragen zur Verfligung. Bei Bedarf kon-
nen wir lhnen auch weitere Ansprechpartner/-innen nennen.

Auf unserer Webseite finden Sie viele hilfreiche Informationen.
Unter anderem stehen dort unsere Informationsfaltblatter und
Broschiiren als kostenloser Download zur Verfligung. Wenn
Sie sich regelm&Big informieren méchten, empfehlen wir lhnen,
Mitglied bei uns zu werden. Sie erhalten dann unter anderem
viermal jahrlich unsere Mitgliederzeitschrift einfélle mit inter-
essanten Fachartikeln und Erfahrungsberichten und kénnen
an unseren Seminaren zu ermaBigten Preisen teilnehmen.
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Wie finde ich eine Epilepsie-Selbsthilfegruppe?

Viele Menschen empfinden den regelméBigen Besuch einer KETU G E N

Selbsthilfegruppe als hilfreich. Wenn Sie Kontakt zu einer
bestehenden Gruppe suchen oder selbst eine griinden
mdchten, unterstutzen wir Sie gerne — Anruf geniigt.

Deutsche
@ cpilepsievereinigung

Bundesgeschiftsstelle
ZillestraBe 102
10585 Berlin

Fon 030 -342 44 14
Fax 030 - 342 44 66

info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de
Besuchen Sie uns auch bei Facebook:

Spendenkonto
IBAN DE24 100 700 240 6430029 01
BIC (SWIFT) DEUT DE DBBER

Gefordert durch:

% Bundesministerium
fiir Gesundheit
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Schon in der Antike war bekannt, dass bei Menschen mit
einer Epilepsie Fasten zu einer Anfallsreduktion fiihren kann.
Im Hungerzustand stehen dem Kérper weniger Kohlenhydrate
zur Verfigung. Dadurch wird die Verstoffwechselung von
korpereigenen Fetten aktiviert. In der Leber bilden sich so aus
Fettsauren die Ketonkorper (B-Hydroxybutyrat, Azetoazetat,
Aceton), die dann dem Gehirn neben Glukose als alterna-
tiver Energielieferant zur Verfiigung stehen. Sie decken im
Fastenzustand — also in der Ketose — zu zwei Dritteln den
Energiebedarf des Gehirns. Das Gehirn wiederum verbraucht
etwa 30% des Gesamtbedarfs des menschlichen Kérpers.

Unter der Ketose ist die Energiebilanz des Gehirns guinstiger,
denn Ketonkdrper haben einen héheren ,Brennwert” als
Glukose. Damit kann dann unter Umstanden eine Reduktion
epileptischer Anflle erreicht werden. Warum das so ist, ist
jedoch letztlich nicht geklart.

Was sind ketogene Diaten?

Die im Hinblick auf die Anfallsreduktion entscheidende Ver-
anderung des Stoffwechsels ist die anhaltende Ketose, die
durch kurzes Fasten oder — wesentlich vertraglicher — durch
ein schrittweises Umstellen der Ernahrung mit Hilfe der k/as-
sischen ketogenen Di&t (KD) oder der modifizierten Atkins-
Di&t (MAD) erreicht werden kann. Daneben gibt es weitere
Formen — wie die Di&t mit mittelkettigen Fettsauren (MCT-Diét)
oder die Low Glycaemic Index Diét. Zusammenfassend wird
der Einsatz dieser Diiten als Ketogene Erndhrungstherapie
(KET) bezeichnet.

Die Klassische Ketogene Diét (KD) ist besonders fettreich
sowie kohlenhydratarm und eiweiBreduziert. Das Verhéltnis
von Fett zu Nicht-Fett-Substanzen ist 4:1 (auch 3,5:1 oder
3:1). Als Fette werden vor allem (ibliche Milchfette (Sahne,
Butter) sowie hochwertige, wenn méglich Omega 3-fetthal-
tige Pflanzenfette (Ole), verwendet. Die Kalorienzufuhr wird
begrenzt, die Flussigkeitszufuhr mit z. B. 70 ml/kg Kérper-
gewicht angestrebt, wobei hdufig auf ausreichende Mengen
zu achten ist. Die EiweiBzufuhr muss zur Vermeidung von
Mangelzustanden individuell berechnet werden.

Die populare Atkins-Diét basiert auf der Reduktion der Koh-
lenhydratzufuhr. Die zum Erreichen einer Ketose notwendige
Modifikation dieser Diét besteht in dem gesteigerten Fettanteil
der Nahrung bei freiem Anteil EiweiB (Proteinen) und festge-
legter Menge an Kohlenhydraten. Bei dieser dann Modifizierte
Atkins-Didt (MAD) genannten Diat ist das Verhéltnis von
Fett zu Nicht-Fett mit etwa 1:1 deutlich niedriger als bei der
KD. Insgesamt ist die Durchfiihrung meist einfacher und die
Akzeptanz durch die vielfaltigeren Gestaltungsméglichkeiten
im Vergleich zur KD deutlich héher.

Langzeiterfahrungen mit den ketogenen Diéten bestehen durch
die notwendige Dauertherapie bei Stoffwechselstérungen
wie der GLUT-1-Defizienz oder dem Pyruvatdehydrogena-
semangel. Diese Erfahrungen sind sehr positiv. Auch tber
Jahrzehnte wird diese Form der Ernéhrung offensichtlich vom
menschlichen Kdrper gut toleriert.

Die durchschnittlichen Kosten fiir Lebensmittel, die zur Durch-
flhrung ketogener Didten benétigt werden, durften im Vergleich
zur Normalkost um 30 bis 40% héoher liegen. Hinzu kommen
Kosten fur Nahrungszusétze wie Mineralien und Vitamine. Er-
génzende Zubereitungen sind verordnungsfahig und werden
von den Krankenkassen in der Regel bezahlt.

Gut organisiert ist halb gewonnen

Wird die Behandlung mit einer KET erwogen, mussen dafiir
die Voraussetzungen geschaffen werden. Das bedeutet:

® Vorgespréche und eine gute Aufklarung durch den behan-
delnden Arzt und die Ernahrungsfachkraft sollten erfolgen

® kurze Kontaktpfade sollten hergestellt werden (E-Mail
oder Telefon)

® medizinische Voruntersuchungen werden durchgefiihrt
(EKG, Sonographie, Blut/ Urinanalyse)

® alle Beteiligten miissen mit im Boot sein (bei Kindern: Kita,
Schule, Betreuung)

® Rezepte und Lebensmittel sind vorratig bzw. werden an-
geschafft

® einige Tage vor dem Beginn der KET sollte der Kohlenhy-
dratanteil in der Nahrung reduziert werden

® der Termin fiir den zur Einleitung der Didt erforderlichen
stationdren Aufenthalt muss gemacht werden

® eigenstindige Kontrolle (Blut-/ Urinkontrollen) und Bewer-
tung der Ergebnisse und des Befindens sollten erlernt,
Strategien bei Auffalligkeiten besprochen werden

Fiir eine erfolgreiche Umsetzung der KET ist ein enger
Austausch zwischen allen Beteiligten unabdingbar. Die Be-
rechnung der Diat und die Planung des Einsatzes notwendi-
ger Nahrungserganzungsmittel (Vitamine, Mineralstoffe und
Spurenelemente) erfolgen individuell fiir jeden Patienten.
Ist der Di&t-Plan erstellt, sollte bei der Umsetzung der KET
folgendes beachtet werden:

¢ die Mahlzeiten sollten regelmaBig etwa drei- bis viermal
téglich eingenommen werden

® der Diat-Plan muss bei jeder Mahlzeit strikt eingehalten
werden

® Snacks zwischendurch miissen ebenfalls berticksichtigt
werden

® die Trinkmenge liegt hoher als im Altersdurchschnitt

¢ die Einnahme von Nahrungsergénzungsmitteln muss indi-
viduell eingeplant werden

® im Verlauf und bei Anderung des Essverhaltens muss eine
Berechnung/Auswertung des Di&t-Plans erfolgen, um eine
ausreichende Zufuhr mit Vitaminen, Mineralstoffen und
Spurenelementen sicherzustellen und Mangelzustande
zu vermeiden

® Zuckergehalte, z. B. in Medikamenten, Zahnpasten etc.
missen ebenfalls berticksichtigt und ggf. ausgetauscht
werden (in Riicksprache mit dem betreuenden Arzt)

® durch die verdnderte Lebensmittelauswahl kann es bei den
Betreffenden manchmal zur Verstopfung kommen; die Ein-
nahme zusétzlicher Ballaststoffe oder der Einsatz anderer
abfiihrender MaBnahmen sollte dann besprochen werden

Wahrend der Einstellungsphase auf die KET sollten die Pa-
tienten und ihre Angehérigen von einer Erndhrungsfachkraft
geschult werden. Wichtig ist dabei vor allem die Berechnung
der KET. AuBerdem mussen Lebensmittel ausgetauscht und
alternative Rezepte zusammengestellt werden. Die Koch- und
Kiichentechnik stellt ein zentrales Thema dar. Es gibt viele

Tricks und Tipps, die zum Teil sehr groBen Fettmengen so
zu verarbeiten, dass schmackhafte Mahlzeiten angeboten
werden kénnen.

Damit die KET erfolgreich und medizinisch sicher umgesetzt
werden kann, sollten regelmiBige Kontakte zwischen den
Patienten und ihren behandelnden Arzten und Ernihrungs-
fachkraften stattfinden. Wird sie gut vertragen, sollte sie
fur zwei bis drei Monate erprobt werden. Dann sollten die
Behandlungsergebnisse gemeinsam ausgewertet und ent-
schieden werden, ob die KET weitergefihrt wird.

Die Behandlungsdauer ist bei Patienten mit Stoffwechseler-
krankungen wahrscheinlich lebenslang, im Falle therapieresi-
stenter Epilepsien wird eine zwei- bis dreijahrige Behandlung
empfohlen. Fiir diese Zeit sollten medizinische Kontrollunter-
suchungen in Abstanden von drei Monaten geplant werden.

Risiken und Nebenwirkungen
Eine KET ist nicht méglich bei:

® bestimmten Stoffwechselstérungen (insbesondere des
Energie- oder Fett-Stoffwechsels)

® bestimmten Krankheiten des Herzens oder der Niere

® Stoérungen der Leber- oder Bauchspeicheldriisenfunktion

Besondere Vorsicht ist bei der gleichzeitigen Einnahme von
Barbituraten, Valproat, Topiramat, Sultiam oder Zonisamid
geboten.

Meist wird eine KET gut vertragen. Bei etwa 10% der Be-
treffenden wird sie allerdings aus medizinischen Griinden
abgebrochen. Hier sind Appetitmangel, Erbrechen, Durchfall,
Verstopfung, Unterzuckerung, Wasserverlust und komplette
Nahrungsverweigerung als Ursachen zu nennen, weiterhin
werden Lethargie und Reizbarkeit berichtet.

Bei Kindern und Jugendlichen kann es vorkommen, dass
Gewichts- und Langenwachstum unter der KET verlangsamt
sind. Die mit der Diat verbundene Gewichtsreduktion ist bei



