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Le journal « Epileptologie » publie des articles adres-
sés au journal, commandés ou non, se rapportant a tous
les thémes de I'épileptologie. Dans la régle, seuls les
articles qui n'ont pas encore été publiés sont acceptés.
Les articles, ou parties intégrantes d'articles, ne doivent
pas avoir été soumis parallélement a d'autres éditeurs,
ni avoir été déja acceptés par d'autres éditeurs. Tous les
manuscrits feront I'objet de deux expertises. Il n'y aura
pas de tirages a part des articles, par contre ils seront
publiés sur la page web de la Ligue (www.epi.ch) et
disponibles pour téléchargement sous forme de fichier
« pdf »,

Les manuscrits non commandés (ainsi que la corre-
spondance a |'éditeur) doivent étre envoyés a: Madame
M. Becker, Rédaction Epileptologie, Ligue Suisse contre
I'Epilepsie, Seefeldstrasse 84, Case postale 1084,
8034 Zurich. Tél. 043/488 67 79, fax 043/488 67 78,
e-mail: becker@epi.ch.

Seuls les manuscrits correspondant aux critéres sui-
vants seront acceptés. Les manuscrits qui ne seront pas
rédigés correctement seront renvoyés avant l'expertise.

1. Langue: En plus de I'allemand, les articles en francais
et en anglais sont acceptés.

2. Style: Enallemand, les formes alémaniques avec « z »
et « k » (par exemple « Karzinom ») sont valables, les
termes spécialisés en latin conservent leur orthogra-
phe (par ex. arteria carotis).

3. Format: L'ensemble du texte, y compris les références
littéraires, les tableaux et Iégendes, doit &tre dactylo-
graphié et formaté de la facon suivante:

- Papier DIN-A4, recto (interligne 1 ¥2 ou 2 avec un
maximum de 30 lignes par page)

- Renvoialalittérature dans I'ordre d'apparition dans le
texte, numérotation arabe apparaissant dans le texte
dans des parenthéses carrées.

- Les tableaux et illustrations doivent étre numérotés
consécutivement par des chiffres arabes.

4. Ordre: 1. Page de titre (incluant le cas échéant, les re-
merciements aux personnes et/ou institutions qui ont
contribués au travail), 2. Résumé en allemand, francais
et abstract en anglais. Mots clés des trois langues.
3. Texte. 4. Littérature. 5. Tableaux. 6. Légendes des
illustrations. 7. lllustrations.

- La page de garde contient le titre entier du travail
(francais et anglais), les noms et titres des auteurs, les
institutions pour lesquelles les auteurs travaillent ain-

sique les coordonnées completes de |'auteur principal,
avec numéro de téléphone, fax et e-mail.

- Résumé et abstract en anglais (avec le titre du travail):
Sans référence, ni acronyme, ni abréviation inhabitu-
elle (maximum 250 mots).

- 3 a6motscles.

- Texte: Disposition dans les travaux originaux : Intro-
duction, méthodes (y compris matériel d'examen,
patients, animaux de laboratoire, le cas échéant les
autorisations, resp. respect de la Déclaration d'Helsin-
ki, y compris le vote du comité d'éthique), résultats et
discussion. Les abréviations doivent étre écrites en
entier a leur premiere apparition dans le texte.

- Références: Les références a la littérature doivent étre
citées a la fin du travail dans I'ordre d'apparition dans
le texte et citées suivant le modele ci-dessous. Les
communications personnelles, les résultats non
publiés et/ou les manuscrits adressés a la publication
ne sont pas acceptés, mais doivent étre mentionnés
de facon appropriée dans le texte. Les citations « a
I'impression » resp. « in press » ne se rapportent
qu’aux travaux qui ont été acceptés (en ajoutant le
nom du journal, le numéro et 'année de parution, si
connus). La citation de travaux « en préparation » n’est
pas autorisée. Les communications de congrés ne
seront prises en considération que sous forme
d’abstract ou d’article de « Proceedings-Journal ».

- Tableau : Chaque tableau doit apparaitre sur une
nouvelle page avec un titre explicatif court. Les
abréviations et les signes doivent étre expliqués en
pied de page.

- Légendes d’illustrations : La légende de chaque
illustration doit étre sur une nouvelle page ; les
abréviations et les signes doivent y étre expliqués.

- lllustrations : Dessins, dessins en dégradé ou
photographies (noir/blanc ou couleurs).

- Modéle de citation : Article de journal : Daoud AS,
Batieha A, Abu-Ekteish F et al. Iron status: a possible
risk factor for the first febrile seizure. Epilepsia 2002;
43: 740-743 (nommer les 4 premiers auteurs;
abréviation des journaux selon la « List of Journals
indexed in Index Medicus »); Livres: Shorvon S. Status
Epilepticus. Its Clinical Features and Treatment in
Children and Adults. Cambridge: Cambridge Universi-
ty Press, 1994; Chapitres de livres: Holthausen H,
Tuxhorn |, Pieper T et al. Hemispherectomy in the tre-
atment of neuronal migrational disorders. In: Kotagal
P, Liiders HO (eds): The Epilepsies. Etiologies and
Prevention. San Diego, London, Boston et al: Academic
Press, 1999:93-102

Tous les manuscrits doivent étre envoyés en trois ex-
emplaires, y compris les illustrations et tableaux. Lenvoi
de fichiers électroniques (MS Word) est préférable, com-
me alternative, 'envoi de trois exemplaires imprimés et
d’une disquette (pour les illustrations et les tableaux
mentionner le programme utilisé) est possible.



Diagnose Epilepsie im Kindesalter

In dieser Ausgabe von ,Epileptologie” werden die ver-
schiedenen Aspekte beleuchtet, die die Diagnose ,Epi-
lepsie fuir die betroffenen Kinder, Jugendlichen und ih-
re Angehorigen sowie die betreuenden medizinischen
Fachleute, Arzte/innen, Psychologen/innen, Sozial-
padagogen/innen, bedeutet.

Zum einen setzen sich die Beitrage mit den medizi-
nischen Problemkreisen auseinander. Diese umfassen
die Problematik der Anfallsklassifikation und von Epi-
lepsiesyndromen im Kindesalter und zeigen deren
Grenzen auf, einschliesslich der prognostischen Optio-
nen (siehe Beitrag Korff).

Breiten Raum nimmt das Thema der medikamento-
sen Behandlungsmoglichkeiten kindlicher Epilepsien
ein. Das Spektrum der medikamentosen Therapien ist
aufgrund der altersbegrenzten Zulassung einiger neuer
Antiepileptika theoretisch eingeschrankt. Die Therapie
muss von arztlicher Seite deshalb auch ,off label“ oder
sunlicensed” gestaltet werden. Die Problematik dieser
Therapiewege, die bei therapieschwierigen kindlichen
Epilepsien mitunter nicht zu umgehen sind, wird aus-
fihrlich diskutiert (siehe Beitrag Novak).

Das Thema der therapieschwierigen Epilepsien fiihrt
zu der brennenden, jedoch noch nicht abschliessend be-
antwortbaren Frage, welchen Einfluss Anfalle auf das
noch unreife kindliche Nervensystem und die Plastizitat
kindlicher neuronaler Netzwerke haben (siehe Beitrag
Hildebrandt).

Epilepsien gehen gehduft mit kognitiven Entwick-
lungsproblemen einher. Welchen Einfluss jeweils die
einer Epilepsie zugrunde liegende Erkrankung oder
Schadigung, die Bandbreite an Variablen wie Anfalls-
haufigkeit, -form und Dauer der Epilepsie, das Alter des
Kindes bei Epilepsiebeginn und die antiepileptische
Medikation auf das kognitive Entwicklungspotenzial
eines Kindes mit Epilepsie haben, wird detailliert darge-
stellt (siehe Beitrag Freitag).

Die Diagnose Epilepsie kann sich erheblich auf die
soziale Integration der Familie mit einem betroffenen
Kind und auf die unmittelbare Familienstruktur auswir-

Dr. med. Gabriele Wohlrab

ken. Dies trifft nicht nur fiir Kinder mit therapieschwie-
rigen Epilepsien zu. Soziale Konsequenzen bekommen
auch Familien zu spuren, deren Kinder von medizini-
scher Seite als ,einfache“ Epilepsie mit guter Prognose
eingestuft wurden. Die Variationsbreite der familiaren
Konsequenzen wird von Eltern betroffener Kinder und
Jugendlicher auf dem Weg zur Selbstandigkeit und -ver-
antwortung aufgezeigt und kritisch hinterfragt (siehe
Beitrage betroffener Eltern).

Das gleiche Thema, aus dem psychologisch-thera-
peutischen Blickwinkel, setzt sich mit dem Spektrum
moglicher Adaptationsleistungen der Eltern anfalls-
kranker Kinder, von der Maladaptation bis zur Krank-
heitsbewaltigung, auseinander (siehe Beitrag Diitsch).
Erganzt wird das Spektrum des therapeutischen Ange-
botes durch ein Netz an psychosozialen Integrationshil-
fen, die den Umgang mit der Krankheit Epilepsie er-
leichtern sollen. Dieser Beitrag legt sowohl betroffenen
Eltern als auch behandelnden Arzten die Bandbreite der
im Schweizer Sozial- und Versicherungssystem zur Ver-
fligung stehenden Unterstltzungsmoglichkeiten offen
(siehe Beitrag Guggenbdihl).

Ich hoffe, dass es erneut gelungen ist, interessante
Themen sowohl fiir Fachleute, aber auch fiur von der
Krankheit Epilepsie Betroffene zusammenzustellen,
und mochte mich auf diesem Wege noch mal bei den
Autoren fur ihre Beitrage bedanken.

gZ Lo ejf,
Gabridle Wohlrab
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Zusammenfassung

Die Epilepsie ist eine ,Kinderkrankheit®, sie stellt
eine der haufigsten neurologischen Erkrankungen im
Kindesalter dar. Es ist seit langem bekannt, dass Kinder
mit Epilepsie ein hoheres Risiko fiir kognitive Beein-
trachtigungen, Schulschwierigkeiten und Verhaltens-
storungen haben als gesunde Kinder oder Kinder mit
anderen chronischen Erkrankungen. Als Ursache fiir
kognitive Defizite bei Kindern mit Epilepsie wurden und
werden mit unterschiedlicher Schwerpunktsetzung
Faktoren wie Art der Grunderkrankung, Anfallshaufig-
keit und -schwere, Alter bei Anfallsbeginn und antiepi-
leptische Medikation diskutiert. Die Einschatzung der
Auswirkung dieser einzelnen Faktoren auf die kognitive
Entwicklung wird durch die Tatsache erschwert, dass sie
sehr eng miteinander verflochten sind. Epilepsie ist ein
Symptom, nicht die Ursache einer Dysfunktion des
zentralen Nervensystems. Es soll daher zunachst der
Einfluss der Grunderkrankung auf das kognitive Niveau
betrachtet werden. Daran anschliessend wird der Ein-
fluss epilepsiespezifischer Variablen wie Alter bei An-
fallsbeginn, Dauer und Schwere der Epilepsie sowie der
antiepileptischen Medikation dargestellt

Epileptologie 2007; 24: 2 -7

Schliisselworter: Epilepsie, Kinder, kognitive Entwick-
lung

Diagnosis: Epilepsy — Influence on Cognitive
Development

Epilepsy is one of the most common neurological disea-
ses in childhood. It has long been known that children
with epilepsy are at a higher risk for cognitive deficits
and academic and behavioural problems than healthy
children or children with other chronic conditions. Ae-
tiology, seizure frequency and severity, age at seizure
onset and antiepileptic medication are among the fac-
tors supposed to have a deleterious impact on cognitive
functioning of children with epilepsy. Isolating the indi-
vidual impact of these factors is extremely difficult gi-
ven their complex interdependence. Epilepsy is a
symptom, not a cause of central nervous system
dysfunction. The impact of aetiology on cognitive func-
tioning shall therefore be considered first, followed by
the impact of epilepsy specific variables like age at
onset, duration and severity of epilepsy and antiepilep-
tic medication.

Epileptologie 2007

Hedwig Freitag,
Epilepsiezentrum Bethel, Bielefeld, Deutschland

Key words: : epilepsy, children, cognitive development

Diagnose Epilepsie — L'influence sur le développe-
ment cognitive

L'épilepsie est une des plus fréquentes maladies
neurologique de l'enfance. L'épilepsie chez I'enfant
porte un risque exceptionnel de déficits cognitifs et de
difficultés scolaires et de comportement comparé avec
les enfants sains ou méme les enfants avec d'autres
conditions chroniques. L'étiologie, fréquence et sévérité
des crises, I'age au début des crises et médication antié-
pileptique sont considérés les majeures causes des
déficits cognitifs. L'évaluation de la contribution indivi-
duelle de ces facteurs d'influence est difficile a cause de
leurs interdépendances. L'épilepsie est |'expression et
non pas la cause d'un fonctionnement anormal du
cerveau. L'influence de ['étiologie sur les fonctions
cognitives sera considéré d'abord, suivi par d'autres
facteurs d'influence comme I'dge au début des crises,
durée et sévérité de I'épilepsie et médication antiépilep-
tique.

Mots clés : épilepsie, enfants, développement cognitive

Einfluss der Grunderkrankung auf die kognitive
Entwicklung

Eine strukturelle Schadigung des Gehirns ist per se
ein Risikofaktor fiir die kognitive Entwicklung. Entspre-
chend konnte nachgewiesen werden, dass Kinder mit
symptomatisch-fokalen Epilepsien in der Regel kognitiv
starker beeintrachtigt waren als Kinder mit idiopathi-
schen Epilepsien, die also keine strukturellen Auffallig-
keiten in der Bildgebung aufwiesen [1, 2].

Es stellt sich also die Frage, ob das Ausmass der
strukturellen Schadigung einen direkten Einfluss auf
das kognitive Niveau hat.

Bigel und Smith (2001) [3] fanden bei Kindern mit
Temporallappenepilepsien, dass eine ,duale Patholo-
gie“ aus Hippokampussklerose plus Tumor mit einem
niedrigeren IQ und niedrigeren Leistungen in einigen
neuropsychologischen Funktionsbereichen verbunden
war als das Vorliegen einer singularen Pathologie, also
Lnur Hippokampussklerose bzw. ,nur“ Tumor. Bei
Kindern mit tuberdser Sklerose war das Vorliegen von
bilateralen vs. unilateralen Tubera ein signifikanter Pra-
diktor fiir kognitive Beeintrachtigungen [4]. Freitag und
Tuxhorn (2005) [5] beobachteten bei Vorschulkindern
mit Mehrlappen- bzw. hemispharischen Lasionen und
Epilepsie ein signifikant schlechteres kognitives Niveau

Diagnose Epilepsie — Einfluss auf die kognitive Entwicklung | Hedwig Freitag



als bei Kindern mit Lasionen, die auf den Frontal- oder
Temporallappen begrenzt waren.

Diese Befunde legen nahe, dass eine ausgedehntere
Schadigung des Gehirns mit einem grosseren Ausmass
intellektueller Beeintrachtigung verbunden ist. Jedoch
liesse sich mit dieser Annahme nicht vereinbaren, dass
Kinder nach Hemispharotomien, also der vollstandigen
Diskonnektion einer Hemisphare, ein vergleichsweise
geringes Risiko flr postoperative Verluste im 1Q haben
[6, 7].

In ahnlicher Weise argumentierten Smith und Bigel
(2001) [3], dass die Kinder in ihrer Studie, die alle epilep-
siechirurgisch behandelt wurden, postoperativ keine
Verschlechterungen der kognitiven Leistungen zeigten,
obwohl der chirurgische Eingriff das reine Ausmass der
Lasion vergrosserte. Sie erklarten die grossere Beein-
trachtigung bei Kindern mit dualer Pathologie unter an-
derem mit der Kombination aus Schadigung des mesia-
len Temporallappens durch die Hippokampussklerose
und des lateralen Temporallappens durch den Tumor.
Somit seien nicht nur zwei Strukturen, die unterschied-
liche kognitive Funktionen unterstiitzen, geschadigt,
sondern auch multiple Verbindungen zu anderen Hirn-
regionen unterbrochen.

In einer Studie an jungen Erwachsenen mit Zerebral-
paresen konnte zwar eine negative Korrelation zwi-
schen dem Ausmass der zerebralen Lasion und dem
Handlungs-IQ gefunden werden [8], doch war der
Handlungs-IQ mit seinen Anforderungen an die visuo-
motorische Geschwindigkeit seinerseits negativ mit
dem Grad der motorischen Beeintrachtigung korreliert,
so dass die Autorinnen den niedrigeren 1Q ursachlich
auf die verlangsamte visuomotorische Geschwindigkeit
und nicht auf die Grosse der Lasion zurtickfiihrten.

Klein et al. (2000) [9] fanden in einer Stichprobe von
Kindern mit Malformationen der kortikalen Entwick-
lung einen Effekt der Grosse der Lasion auf das kogniti-
ve Niveau, allerdings war dieser nicht unabhangig von
der Art der Lasion. Umschriebene Malformationen in
Form von glial-neuronalen Hamartomen und Tumoren
waren mit geringeren Auswirkungen auf die Kognition
assoziiert als kortikale Dysplasien. Diese Assoziation
hatte auch dann Bestand, wenn das Ausmass der Lasion
statistisch beriicksichtigt wurde. Der Schweregrad der
kortikalen Malformation hatte hingegen keine differen-
ziellen Auswirkungen. Die Autoren schlossen daraus,
dass anatomisch umschriebene Lasionen weniger gra-
vierende Beeintrachtigungen der kognitiven Entwick-
lung nach sich ziehen als diffuse Lasionen, unabhangig
von der Grosse des betroffenen Hirnareals.

Entsprechend diesem Befund erzielten in einer Stu-
die von Bulteau et al. (2000) [10] Kinder mit Tumoren
signifikant bessere Testergebnisse als Kinder mit Mal-
formationen der kortikalen Entwicklung (MCD) oder bei
Zustand nach ZNS-Infektionen.

Verschiedene Autoren schreiben der Grunderkran-
kung eine vergleichsweise geringe Auswirkung auf das
kognitive Niveau von Kindern mit symptomatisch-foka-
len Epilepsien zu und argumentieren, dass vor allem das

Diagnose Epilepsie — Einfluss auf die kognitive Entwicklung | Hedwig Freitag

Vorhandensein von epileptischen Anféllen per se [11]
bzw. ein frithes Alter bei Anfallsbeginn unabhangig von
der Grunderkrankung [12] fiir die kognitiven Beein-
trachtigungen dieser Kinder verantwortlich ist.

Einfluss von Anfdllen, Anfallsschwere und Dauer
der Epilepsie

In einer einflussreichen Studie untersuchten Varg-
ha-Khadem et al. (1992) [11] zwei Gruppen von Kindern
mit Zerebralparesen aufgrund unilateraler Hirnschadi-
gungen und verglichen die Gruppen hinsichtlich der
kognitiven Leistungsfahigkeit. Die Kinder der einen
Gruppe hatten zusatzlich eine Epilepsie, die Kinder der
anderen Gruppe hatten nie einen epileptischen Anfall
erlitten. Allein das Vorliegen einer Epilepsie bewirkte
selbst bei relativ niedriger Anfallsfrequenz einen signifi-
kanten Unterschied im 1Q zwischen diesen Gruppen.
Dieser Unterschied bestand auch dann noch, wenn Kin-
der mit ausgedehnten Lasionen, aber ohne Epilepsie,
mit Kindern mit kleineren Lasionen, aber bestehender
Epilepsie, verglichen wurden. Die Autorinnen werteten
diese Befunde als Beleg fiir die negativen Auswirkun-
gen von Anfallen auf die kognitive Entwicklung.

In einer weiteren Studie aus derselben Gruppe wur-
den junge Kinder mit Zerebralparesen mit vs. ohne Epi-
lepsie im Langsschnitt untersucht [13]. Das Vorhanden-
sein von Anfallen war auch in dieser Studie mit signifi-
kant niedrigeren kognitiven Leistungen verbunden, al-
lerdings konnte iiber einen Zeitraum von zwei Jahren
keine differenzielle Entwicklung in Abhangigkeit vom
Vorliegen einer Epilepsie dokumentiert werden.

Kinder mit idiopathischen Epilepsien, also ohne er-
kennbare strukturelle Schadigung des Gehirns, weisen
in Gruppenvergleichen ein hoheres kognitives Niveau
auf als Kinder mit symptomatischen Epilepsien. Sie ha-
ben aber im Vergleich zu gesunden Kontrollgruppen,
zum Beispiel Geschwisterkindern oder Klassenkamera-
den, signifikant haufiger kognitive Probleme und Lern-
schwierigkeiten bzw. schneiden in neuropsychologi-
schen Untersuchungen signifikant schlechter ab als gut
parallelisierte Kontrollgruppen [14-16]. In Langsschnitt-
studien zeigten sich die neuropsychologischen Profile
von Kindern mit idiopathischen Epilepsien stabil, das
heisst die Epilepsie war bei Kindern ohne strukturelle
Lasionen im Allgemeinen nicht mit einer Verschlechte-
rung der kognitiven Leistungsfahigkeit verbunden [1,
17, 15]. Daruiber hinaus handelte es sich in verschiede-
nen Studien um Kinder mit neu diagnostizierten Epilep-
sien, bestehende Abweichungen von den Kontrollgrup-
pen waren also schon bei Diagnosestellung evident [18,
15].

Hier stellt sich die Frage, ob bereits vor den ersten
klinisch manifesten Anfallen subklinische epilepsietypi-
sche Entladungen stattfanden, die fiir das schlechtere
Abschneiden der Kinder mit neu diagnostizierter Epi-
lepsie verantwortlich waren, oder ob die zerebrale
Storung, die die Anfalle verursachte, gleichzeitig auch

Epileptologie 2007

3



4

einen negativen Einfluss auf neuropsychologische
Funktionen hatte.

In die letztere Richtung argumentieren Hermann et
al. (2006) [18]. Sie fanden bei Kindern mit neu diagnos-
tizierten idiopathischen Epilepsien milde diffuse kogni-
tive Beeintrachtigungen im Vergleich zu einer Kontroll-
gruppe, unabhangig vom zugrunde liegenden Syndrom.
Dariiber hinaus fiihrten sie volumetrische Messungen
der grauen und weissen Substanz sowie der einzelnen
Hirnlappen durch. Sie fanden keine volumetrischen
Gruppenunterschiede zwischen Kindern mit Epilepsie
vs. Kontrollgruppe, aber bei den Kindern mit Epilepsie,
die bereits vor dem Auftreten der Epilepsie Schul-
schwierigkeiten hatten und auch die grossten kogpniti-
ven Beeintrachtigungen aufwiesen, bestand eine signi-
fikante Reduktion der grauen Substanz in der posterio-
ren linken Hemisphare. Die Autoren vermuten, dass die
Faktoren, die mit der zugrunde liegenden Epileptogene-
se assoziiert sind, auch bei der Entstehung von kogpniti-
ven und Verhaltensproblemen bei Kindern mit neu
diagnostizierten Epilepsien eine Rolle spielen.

Unter diesem Aspekt lasst sich auch die zuvor er-
wahnte Arbeit von Vargha-Khadem et al. (1992) [11] kri-
tisch betrachten: es ist ungeklart, welche zerebralen Pro-
zesse bei Kindern mit nach Art und Ausmass weitestge-
hend vergleichbaren Lasionen in einigen Fallen zu dem
Auftreten von Anfallen fiihrten, in anderen Fallen hinge-
gen nicht, und ob diese zerebralen Prozesse sowohl die
Epilepsie als auch — unabhangig von den Anfallen — die
kognitiven Beeintrachtigungen verursachten.

Eine zentrale Frage in der Epileptologie ist, ob es sich
bei der Epilepsie um eine progrediente Erkrankung han-
delt. Aus neuropsychologischer Sicht setzt das Postulat
der Progredienz einen eindeutig nachweisbaren negati-
ven Effekt unkontrollierter epileptischer Anfalle auf die
allgemein-kognitive Leistungsfahigkeit voraus.

Hauptsachlich aus der tierexperimentellen For-
schung ist bekannt, dass chronische Epilepsien zu Neu-
ronenverlust, strukturellen Schadigungen und metabo-
lischen Dysfunktionen fiihren kénnen [19]. Der Zusam-
menhang zwischen diesen Faktoren und den schadi-
genden Einfliissen von rezidivierenden Anfallen auf die
Kognition ist allerdings noch unklar.

Querschnittstudien bei Erwachsenen kommen zu
unterschiedlichen Ergebnissen hinsichtlich der Lang-
zeiteffekte von chronischen Epilepsien. Jokeit und Ebner
(1999) [20] fanden in einem chirurgischen Kollektiv von
Patienten mit Temporallappenepilepsien, dass unab-
hangig vom Alter bei Anfallsbeginn eine Epilepsiedauer
von mehr als 30 Jahren mit einem signifikant niedrige-
ren kognitiven Niveau einherging als kiirzer dauernde
Epilepsien. Glosser et al. (1997) [21] konnten, ebenfalls
bei Patienten mit therapierefraktaren Temporallap-
penepilepsien, keinen Zusammenhang zwischen Dauer
der Epilepsie und kognitiven Verlusten feststellen, in ih-
rer Studie erwies sich das Alter bei Anfallsbeginn als
relevanterer Pradiktor fir die allgemeine kognitive
Leistungsfahigkeit.

Epileptologie 2007

Thompson und Duncan (2005) [22] untersuchten in
einer Langsschnittstudie Patienten, die zwei neuropsy-
chologische Untersuchungen mit einem Zeitabstand
von mindestens 10 Jahren hatten. In dieser Studie er-
wies sich weniger die Dauer der Epilepsie als vielmehr
die Anzahl der generalisiert tonisch-klonischen bzw.
komplex-fokalen Anfalle als pradiktiv fiir kognitive Ein-
bussen, fiir die Gesamtgruppe berichten die Autoren
einen gravierenden Verlust an mentalen Fahigkeiten.
Einschrankend muss angemerkt werden, dass bei den
meisten Patienten der Verdacht auf kognitive Abbau-
prozesse der Anlass fiir eine erneute neuropsychologi-
sche Untersuchung war.

Uber einen 4-Jahres-Zeitraum zeigten in einer Stu-
die von Hermann et al. (2006) [23] die meisten Patien-
ten (70-75%) mit chronischen Temporallappenepilepsi-
en einen unproblematischen kognitiven Verlauf vergli-
chen mit einer gesunden Kontrollgruppe, allerdings
konnten bei den Patienten im Unterschied zur Kontroll-
gruppe keine klassischen Ubungseffekte durch
Retestung festgestellt werden. Eine Untergruppe von
Patienten, charakterisiert durch Auffalligkeiten in der
quantitativen Magnet-Resonanz-Volumetrie zum Zeit-
punkt der ersten Erhebung, mit niedrigerem kogniti-
vem Ausgangsniveau sowie zu einem geringeren Aus-
mass auch langerer Dauer der Epilepsie und hoherem
chronologischen Alter, erlitt Giber den Nachuntersu-
chungszeitraum deutliche kognitive Einbussen.

Diese Ergebnisse lassen annehmen, dass die Dauer
der Epilepsie an sich keine hinreichende Erklarung fiir
kognitiven Abbau darstellt.

Langsschnittstudien bei Kindern mit Epilepsie er-
brachten unterschiedliche Ergebnisse zum Einfluss der
Dauer der Epilepsie auf die kognitive Entwicklung.

Bjgrnaes et al. (2001) [24] verglichen in einer Langs-
schnittstudie Kinder und Erwachsene mit schweren
symptomatisch-fokalen Epilepsien, die sich nicht in der
Schwere der Epilepsie unterschieden (alle Patienten
hatten sich praoperativer Diagnostik fiir einen epilep-
siechirurgischen Eingriff unterzogen). Sie stellten fest,
dass sich die kognitive Entwicklung der Kinder tiber die
Zeit verlangsamte. Die intellektuelle Leistungsfahigkeit
der Erwachsenen lag in der Ausgangsuntersuchung
deutlich unter dem Niveau der Kinder, es kam aber
nicht zu einer Verschlechterung im Intervall zwischen
den beiden Untersuchungen. Dieser Befund belegt
nach Ansicht der Autoren, dass rezidivierende epilepti-
sche Anfalle im kindlichen Gehirn gravierendere Aus-
wirkungen haben als im erwachsenen Gehirn.

Einen indirekten Hinweis auf mogliche irreversible
Schadigungen des kindlichen Gehirns durch eine lange-
re Dauer der Epilepsie ergab der Befund von Freitag und
Tuxhorn (2005) [5], dass bei epilepsiechirurgisch behan-
delten Vorschulkindern eine kiirzere Dauer der Epilepsie
ein signifikanter Pradiktor fiir eine bessere postoperati-
ve kognitive Entwicklung war.

Dodrill (2004) [25] kam in einem kiirzlich erschiene-
nen Review zu dem Schluss, dass anhand der vorliegen-
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den Literatur zu den Auswirkungen von chronischer Epi-
lepsie auf das kognitive Niveau von definitiven, aber
eher milden Zusammenhangen zwischen epileptischen
Anfallen und einem mentalen Abbau auszugehen ist.
Kognitive Verschlechterungen tiber die Zeit seien dabei
bei Kindern wahrscheinlicher als bei Erwachsenen.

Einfluss des Alters bei Anfallsbeginn

Hinsichtlich des Einflusses rezidivierender Anfalle
auf die kognitive Entwicklung scheint die Befundlage
eindeutiger zu sein. Dass ein friiheres Alter bei Anfalls-
beginn in der Regel mit einem schlechteren kognitiven
Outcome verbunden ist, zdhlt zu den robustesten Be-
funden in der Literatur zu Epilepsie und Kognition [26-
28,12].

Studien zur Entwicklung von Kindern mit friihem
Anfallsbeginn kommen nicht zu einheitlichen Ergebnis-
sen. In der bereits erwahnten Studie von Berg et al.
(2004) [1] zeigte sich in einem Kollektiv von Kindern mit
Anfallsbeginn vor dem Alter von drei Jahren kein ein-
deutiger Zusammenhang zwischen adaptivem Verhal-
ten und dem Alter bei Anfallsbeginn. Battaglia et al.
(1999) [29] untersuchten Kinder mit Anfallsbeginn im
ersten Lebensjahr. Sie ermittelten als prognostisch
relevante Faktoren fiir ein schlechtes Outcome eine
symptomatische Atiologie, Entwicklungsstérung vor
Anfallsbeginn und eine negative Familienanamnese;
ein friherer Anfallsbeginn ergab einen numerischen,
nicht signifikanten Trend fur ein schlechteres kognitives
Outcome. Methodisch ist hier anzumerken, dass eine
eingeschrankte Varianz im Alter bei Anfallsbeginn, wie
sie zwangslaufig in Studien zu Kindern mit sehr frilhem
Anfallsbeginn gegeben ist, auch zu niedrigen korrelati-
ven Zusammenhangen fuhrt.

Statistisch signifikante Korrelationen zwischen dem
Alter bei Anfallsbeginn und dem IQ wurden in verschie-
denen Querschnittsstudien an Kindern mit vergleichs-
weise schweren Epilepsien gefunden [10, 2, 30, 12]. Das
Alter der in diesen Studien untersuchten Kinder reichte
vom Vorschul- bis ins junge Erwachsenenalter.

Hingegen fanden Bailet und Turk (2000) [31] in einer
prospektiven Langsschnittstudie weder Gruppenunter-
schiede zwischen Kindern mit frithem vs. spatem An-
fallsbeginn noch korrelative Zusammenhange zwischen
neuropsychologischen Funktionsbereichen und Alter
bei Anfallsbeginn. Die Patientengruppe war relativ ho-
mogen, indem nur Kinder mit idiopathischen Epilepsien
mit einem IQ von mindestens 80 eingeschlossen wur-
den.

Bei genauerer Betrachtung der Studien, die hinsicht-
lich des Zusammenhangs zwischen Alter bei Anfallsbe-
ginn und |Q zu unterschiedlichen Ergebnissen kamen,
fallt auf, dass die Wahrscheinlichkeit fiir einen Zusam-
menhang zwischen kognitivem Niveau und Alter bei
Anfallsbeginn hoher war, wenn es sich um Patienten
mit symptomatisch-fokalen, therapieresistenten Epi-
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lepsien handelte. Gegen einen absoluten Einfluss des
Alters bei Anfallsbeginn auf die Kognition spricht auch
das vergleichsweise gute Outcome bei Kindern mit idio-
pathischem oder kryptogenem West-Syndrom [32] und
benigner Partialepilepsie des Sauglingsalters [33]. Ge-
meinsam ist diesen Syndromen des friilhen Kindesal-
ters, dass keine in der MRT (Magnetresonanztomogra-
phie) erkennbare strukturelle Lasion vorliegt und die
Epilepsie gut auf medikamentose Behandlung an-
spricht. Unter diesen Gesichtspunkten kame dem Alter
bei Anfallsbeginn nicht per se, sondern nur in Kombina-
tion mit der Grunderkrankung eine ausschlaggebende
Rolle fiir das kognitive Outcome zu.

Der Zusammenhang zwischen kognitiver Leistungs-
fahigkeit und Alter bei Anfallsbeginn kann nach den
vorliegenden Studien zumindest bei Kindern mit
symptomatisch-fokalen, therapieresistenten Epilepsien
als gesichert gelten, bei Kindern mit idiopathischen, gut
behandelbaren Epilepsien scheint dieser Zusammen-
hang nicht eindeutig gegeben.

Einfluss der antiepileptischen Medikation

Die isolierten Auswirkungen der antiepileptischen
Medikation auf die kognitive Leistungsfahigkeit lassen
sich besonders schwer untersuchen. Die Medikation
wird bei Menschen mit schweren Epilepsien im Verlauf
der Erkrankung je nach Anfallssituation haufig gean-
dert, so dass die Anfallsfrequenz und -schwere konfun-
dierende Faktoren darstellen. Darlber hinaus darf die
antiepileptische Therapie streng genommen nicht un-
abhangig von den Blutserumkonzentrationen, den
»Medikamentenspiegeln, gesehen werden: wird ein
einzelnes Medikament bis an eine klinische Nebenwir-
kungsgrenze aufdosiert, kann der negative Effekt auf
die Kognition hoher sein als bei zwei niedrig dosierten
Antiepileptika.

Unerwiinschte Nebenwirkungen einzelner Antiepi-
leptika sind moglicherweise nicht unabhangig von der
Grunderkrankung, so dass der Geltungsbereich von Stu-
dienergebnissen eng an die untersuchte Stichprobe ge-
bunden ist und die Ergebnisse nicht ohne weiteres auf
andere Populationen iibertragen werden konnen [34].
Weitere methodologische Probleme existierender Stu-
dien liegen unter anderem in kleinen Stichprobengros-
sen bzw. inaddquaten Stichproben (zum Beispiel gesun-
de Freiwillige), Vergleich von Antiepileptika mit nicht
aquivalenten Serumkonzentrationen oder zu kurzer
Dauer der Behandlungsphase; diese und andere Fakto-
ren werden als ausschlaggebend fiir inkonsistente Be-
funde vorliegender Studien angesehen [35, 36].

Allein aufgrund des Wirkmechanismus antiepilepti-
scher Medikation, der Unterdriickung neuronaler exzi-
tatorischer Prozesse oder der Verstarkung inhibitori-
scher Neurotransmission, muss von einem generellen
Einfluss der Medikation auf Kognition ausgegangen
werden. Dennoch sind in den meisten Fallen kognitive
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Nebenwirkungen eher milde, beschrieben werden
hauptsachlich diskrete Einbussen in der Verarbeitungs-
geschwindigkeit bzw. der Aufmerksamkeit [37, 38].

Bei Kindern wird allerdings die Gefahr gesehen, dass
auch geringfligige Einbussen in der kognitiven Verarbei-
tungsgeschwindigkeit und Aufmerksamkeit kumulativ
grossere Auswirkungen auf die weitere kognitive Ent-
wicklung und das schulische Lernen haben kdnnen [39,
35, 36, 40].

Aufschluss Uber die Auswirkungen antiepileptischer
Medikation unter Minimierung konfundierender Fakto-
ren geben klinische Studien bei Patienten mit neu
diagnostizierten Epilepsien, die mit Monotherapie be-
handelt werden, da hier eine sorgfiltige ,Baseline“-
Erhebung ohne Medikation erfolgen kann, oder kontrol-
lierte Absetzversuche bei langjahrig anfallsfreien
Patienten mit einem ,,on-off“-Design [36].

Kinder, die seit mindestens einem Jahr unter Mono-
therapie anfallsfrei waren, wurden vor und nach dem
Absetzen der Medikation mit einer umfangreichen neu-
ropsychologischen Testbatterie untersucht und mit ei-
ner Kontrollgruppe verglichen [39]. In dieser Untersu-
chung wurde nur fiir die psychomotorische Geschwin-
digkeit eine signifikante Verbesserung der Leistungen
nach Absetzen der Medikation gefunden, nicht aber fiir
hohere kognitive Anforderungen wie zum Beispiel se-
lektive Aufmerksamkeit oder Gedachtnisleistungen.
Unterschiede zwischen der Epilepsie- und Kontrollgrup-
pe zeigten sich bereits bei der Eingangsuntersuchung,
diese Unterschiede bestanden auch nach Absetzen der
Medikation fort.

Befunde zum Zusammenhang zwischen Medikation
und Kognition bei Kindern mit schweren therapieresis-
tenten Epilepsien sind nicht einheitlich. So zeigten in ei-
ner Studie Kinder unter Polytherapie zwar numerisch
schlechtere Leistungen in verschiedenen neuropsycho-
logischen Untersuchungsverfahren, die Unterschiede
zu Kindern unter Monotherapie waren aber nur fiir die
Handmotorik statistisch signifikant [30]. Einige Autoren
fanden signifikante Unterschiede zwischen Kindern mit
zwei vs. drei verschiedenen Medikamenten, aber nicht
zwischen Kindern mit Monotherapie bzw. zwei Medika-
menten [10, 2].

In einer frithen Langsschnittstudie zur kognitiven
Entwicklung von Kindern mit Epilepsie stellte sich die
Haufigkeit toxischer Medikamentenspiegel und die An-
zahl von Medikamenten, die bis in den toxischen Be-
reich aufdosiert wurden, als ein bedeutender Pradiktor
fiir einen Verlust im 1Q heraus, und zwar deutlicher als
die Anfallsfrequenz [17].

Wahrend der Zusammenhang zwischen einer Poly-
therapie und grosseren kognitiven Beeintrachtigungen
als gesichert gelten kann, ist es bisher nicht hinreichend
gelungen, diesen Effekt unter Beriicksichtigung der
Schwere der Epilepsie zu zeigen.
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»Diagnose Epilepsie” — was bedeutet das fiir die
kognitive Entwicklung?

Als ,Faustregel“ kann gelten, dass neurologisch un-
auffallige Kinder bzw. Kinder mit idiopathischen Epilep-
sien, geringer Anfallsfrequenz und unter Monotherapie
mit nur einem Antiepileptikum zwar in Gruppenverglei-
chen mit gesunden Kontrollkindern in vielen neuropsy-
chologischen Funktionsbereichen schlechter abschnei-
den, ein erhohtes Risiko fiir gravierende kognitive Defi-
zite scheint aber nicht zu bestehen. Im Verlauf der Er-
krankung sind bei gut behandelbaren Epilepsien in der
Regel auch keine kognitiven Einbussen zu erwarten [31,
1,17, 41, 33,15].

Das Vorliegen einer schwer behandelbaren sympto-
matischen Epilepsie ist hingegen ein Risikofaktor fiir
sukzessive kognitive Einbussen [1, 17, 24]. Die relevan-
ten Einflussgrossen sind hier das Alter bei Anfallsbe-
ginn, die Dauer und Schwere der Epilepsie und die an-
tiepileptische Medikation. Ob diese Einflussgrossen al-
lerdings ursachlich fur die kognitiven Beeintrachtigun-
gen sind oder lediglich Indikatoren fiir die Schwere der
Grunderkrankung darstellen, ist derzeit noch nicht aus-
reichend geklart.
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Diagnose Epilepsie — Adaptationsleistungen der Eltern anfallskranker Kinder

Zusammenfassung

Adaptationsleistungen, die Eltern anfallskranker Kin-
der erbringen, konnen einerseits familidare Ressourcen
schuitzen, indem sie Beanspruchung, Stress und Belastung
ausbalancieren oder andererseits konnen sie, nebst der Er-
krankung des Kindes, eine zusatzlich belastende Wirkung
entfalten. Die Forschung zu Anpassungsprozessen inner-
halb von Familien mit Kindern mit Epilepsie und/oder Be-
hinderung zeigt verschiedene Bewaltigungsformen auf,
welche in adaptive und maladaptive Formen unterteilt
werden konnen. Als adaptiv gelten verschiedene Arten der
Informationssuche, des Erfahrungsaustausches, der Krank-
heitsverarbeitung, der Pflege der Partnerbeziehung sowie
Selbstverwirklichung/Selbstachtung und Nutzung sozialer
Unterstiitzung. Diese Arten der Bewaltigung verbessern
die Widerstandskraft von Eltern gegenliber Stress und Be-
lastung und dienen der Ressourcenpflege. Maladaptive Be-
waltigungsformen, wie die ausschliessliche Fokussierung
auf das kranke und/oder behinderte Kind und Vermei-
dungs- oder Verleugnungsverhalten, kénnen zu erhohter
Belastung beitragen. Sowohl die Beschreibung von Adap-
tationsleistungen, wie auch Studien tber deren Effekti-
vitat und daraus resultierende Erkenntnisse fiir den Alltag
und fiir Fachleute, implizieren Annahmen tber Funktions-
weisen von Familien unter Stresssituationen. Daraus wie-
derum ergeben sich ressourcen- und losungsorientierte
Behandlungs- und Interventionsansatze, die anhand von
Praxisbeispielen aufgezeigt werden.

Epileptologie 2007; 24: 8 — 14

Schliisselworter: Elternberatung bei Epilepsie, Adaptation,
Krankheitsbewaltigung, Elterliche Ressourcen, Coping

Diagnosis Epilepsy — Adaptation Strategies by Pa-
rents of Epileptic Children

Adaptation strategies utilized by parents of epileptic
children may on the one hand conserve family resources by
evening out stresses and strains; on the other hand, how-
ever, they may bring about further stressful effects, in ad-
dition to the child's illness. Research concerning adaptive
processes within families with children suffering from epi-
lepsy and/or disability shows various forms of coping that
may be subdivided into adaptive and maladaptive forms.
Adaptive forms are considered to be various types of infor-
mation seeking, exchange of experiences, coping with the
illness, nurturing the relationship with the partner as well
as self-realisation/self-esteem and the utilisation of social
support. These types of coping improve the parents’ resist-
ance to stress and strain and help to conserve resources.
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Sandra Diitsch Julita,
Schweizerisches Epilepsie-Zentrum, Ziirich

Maladaptive forms of coping such as exclusive focusing on
the ill and/or disabled child and avoidance or denial beha-
viour may contribute to increased stress. Both the descrip-
tion of adaptation strategies as well as studies of their ef-
fectiveness and resulting findings for everyday life and for
specialists, imply assumptions as to how families function
in stress situations. This in turn provides resource and solu-
tion-oriented treatment and intervention approaches,
which are demonstrated by means of practical examples.

Key words: Advice to parents with epileptic children, adap-
tation, dealing with the illness, parental resources, coping

Aprés un diagnostic d'épilepsie : le travail d'adap-
tation des parents d'enfants souffrant de crises

Le travail d'adaptation accompli par les parents d'en-
fants souffrant de crises peut protéger les ressources fa-
miliales en équilibrant la sollicitation, le stress et la
charge, mais il peut aussi alourdir encore davantage le
fardeau que représente la maladie de I'enfant. L'étude
des processus d'adaptation mis au point par les familles
avec des enfants atteints d'épilepsie et/ou d'un handi-
cap a révélé différentes méthodes de gestion de ce pro-
bléme que I'on peut regrouper en formes adaptives et
formes mal adaptives. Dans la catégorie adaptive figu-
rent notamment toutes les mesures de recherche d'in-
formations, I'échange d'expériences et de conseils pour
la gestion de la maladie, les mesures propices a une
bonne relation de couple et a I'épanouissement person-
nel/estime de soi, ainsi que le recours a l'assistance so-
ciale. Toutes ces démarches augmentent la résistance
des parents face au stress et a la sollicitation et leur per-
mettent de se ressourcer. Les formes de gestion mal ad-
aptives comme la concentration exclusive sur I'enfant
malade et/ou handicapé ou les comportements d'évite-
ment et de déni peuvent exacerber |a sollicitation. Aussi
bien la description des mécanismes d'adaptation que
les études sur leur efficacité et les enseignements a en
tirer pour la vie quotidienne et pour les spécialistes sup-
posent des hypothéses sur le mode de fonctionnement
d'une famille sous stress. A partir de Ia, on développe
des approches de traitement et d'intervention aptes a
faire le meilleur usage des ressources et a trouver des
solutions appropriées. Des exemples pratiques illus-
trent cette facon de procéder.

Mots clés : consultation parentale en cas d'épilepsie, adap-
tation, gestion de la maladie, ressources parentales, coping
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Diagnose Epilepsie

Je nach Manifestation ist der erste Anfall fiir Eltern
eine pragende Krankheitserfahrung mit ihrem Kind. Die
Diagnose Epilepsie konfrontiert das Familiensystem mit
verschiedenen Anforderungen. Gegeniiber anderen
chronischen Erkrankungen liegt die Besonderheit der Epi-
lepsie einerseits im unvorhersehbaren Auftreten eines An-
falles und andererseits im Fehlen von Krankheitssympto-
men zwischen den Anfallen.

Als Folge des Erlebten kann die Unbefangenheit der El-
tern gegenuber ihrem Kind verloren gehen. Zur elterlichen
Sorge liber mogliche anfallsbedingte Folgeschaden, gesel-
len sich Unsicherheiten (bezogen auf die eigene Hand-
lungskompetenz wahrend Anfallen). Nicht selten tritt eine
unterschwellige Angst vor Reaktionen im sozialen Umfeld
auf[1, 2].

Die neuen Anforderungen zu erkennen und in einem
weiteren Schritt phasenweise zu bewaltigen ist haufig ein
von Eltern als beschwerlich erlebter Prozess. Unabhangig
der Anfallsart verhindert selbst die oftmals erfolgreiche
medikamentose Behandlung der Epilepsie nicht, dass El-
tern und betroffene Kinder unter den sich negativ auswir-
kenden psychischen, emotionalen und sozialen Folgen lei-
den [3].

In der Folge konnen sich maladaptive Verhaltenswei-
sen manifestieren. Sie dussern sich im Verleugnen oder Ab-
lehnen der Krankheit, bis hin zur Unterlassung oder Verzo-
gerung notwendiger medizinischer Behandlungen. Malad-
aptation zeigt sich in Uberbehiitung bis hin zu fehlender
Selbstandigkeit und Scheitern in der Bewaltigung von All-
tagsproblemen. Sie dussert sich in Uberforderung, welche
zur Entmutigung fuhrt, eine Oppositionshaltung hervor-
ruft, zur Resignation treibt oder zu komorbiden Krank-
heitssymptomen beitragt [2].

Letztendlich kann sich eine Krise einstellen, welche
zeitweise die Familienfunktionen blockiert, die erfolgrei-
che Fokussierung auf die Zukunft verunmaoglicht und Sta-
bilisierungsbemiihungen entgegenwirkt. In der Regel sind
es Patienten und/oder Eltern von Kindern mit Epilepsie, die
sich an uns Mitarbeitende im Dienst Psychotherapie/ Psy-
chiatrie wenden.

Anforderungen an Eltern und Familie

Die Erkrankung eines Kindes erfordert zundachst Pra-
senz und Begleitung durch Eltern, wobei die Anforderun-
gen, entsprechend den Epilepsieformen, sehr variabel sein
konnen. Epilepsiespezifische Adaptationsleistungen von
Eltern ergeben sich bereits mit der Diagnose, der Unvor-
hersehbarkeit der Anfalle, bei Veranderungen der Anfalls-
frequenz und/oder -art [4], bei erneuten Anfallen nach lan-
ger anfallsfreier Periode, haufig bei Schuleintritt, in der Pu-
bertat und in der Transition zum Erwachsenenleben. Oft
treten klinische Zusatzabklarungen und individuelle The-
rapien hinzu [4, 5]. Zur Lebensqualitat befragt, nannten ElI-
tern von 80 Kindern zwischen 3 Monaten und 18 Jahren
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mit der Diagnose Epilepsie folgende Sachverhalte als pra-
gend: medikamentenbedingte Nebenwirkungen (58), epi-
lepsiebedingte Folgen auf die kognitiven Fahigkeiten (46),
Zukunftsperspektiven (41), Sicherheit (35), Unabhéngig-
keit (31) und Hirnschadigungen (30) [6]. Bei einer schwe-
ren akuten Epilepsie liegt ein Kind unter Umstanden zu Be-
ginn lange und im weiteren Verlauf immer wieder im Kran-
kenhaus. Gerade die langwierige Suche nach der optima-
len medikamentosen Einstellung wirkt sich belastend aus,
bei akuteren Fallen ist auf die Dauer mit psychosozialen
Folgen fiir die Familie zu rechnen [7]. Insbesondere der An-
fallstyp und die Anzahl der Antiepileptika erweisen sich als
bedeutsame Belastungsfaktoren, wie auch die erhéhten
Adaptationsanforderungen bei mehrfachbehinderten an-
fallskranken Kindern [8]. In der Studie zu alternativen Be-
handlungsmethoden (Vagusnervstimulation) von Farnalls
und Rennick von 2003 mit 9 kanadischen Eltern [7] lassen
sich im Gegensatz dazu positive Adaptationsprozesse ab-
leiten. Sicherlich gelten sie auch fiir die Teilgruppe von be-
troffenen Eltern, deren Kinder keine Anfallsfreiheit erlan-
gen. Eltern konnten durch die Erfahrungen im anhalten-
den Krankheitsprozess lernen, sich Herausforderungen zu
stellen, sie trauten mehrheitlich ihrem eigenen Wissen
und einem kleinen Kreis ausgewahlter Personen, sahen
eher das Positive, ohne dabei das Gleichgewicht zwischen
Hoffnung und Realitatssinn zu gefahrden, und versuchten,
jede Gelegenheit zur Verbesserung ihrer Situation zu nut-
zen.

Erklarungsmodelle der Adaptationsleistungen der
Eltern anfallskranker Kinder

Der Adaptationsprozess der Eltern eines Kindes mit
Epilepsie erfordert, wie auch bei anderen chronischen
Krankheiten feststellbar, Anpassungsleistungen auf ver-
schiedenen Alltags- und Handlungsebenen, mit dem Ziel,
Stabilitat und Normalitat in das Familienleben zuriickzu-
fuhren. Im Konkreten heisst dies beispielsweise neue Res-
sourcen erschliessen (aufsuchen fachspezifischer Versor-
gungsangebote), direkte Handlungen einleiten, um die
Zahl und Intensitat der Anforderungen zu reduzieren
(Fahrtransporte organisieren, eigene Plane zuriickstecken),
aber auch das Aufrechterhalten vorhandener individueller
Ressourcen (reduzieren von Erwartungen, Optimismus)
[7]. Studien Uber die Effektivitat der Adaptationsleistun-
gen in krankheitsbedingten Belastungssituationen impli-
zieren Annahmen uber Funktionsweisen von Familien in
Krisen. Diese werden nachfolgend exemplarisch beschrie-
ben, ohne Anspruch zu erheben, die Komplexitat der betei-
ligten Prozesse vollstandig zu erfassen. Die Grundannah-
men basieren darauf, dass der psychischen Reaktion auf
die Diagnose ein Prozess innewohnt, der grundsatzlich auf
Bewaltigung ausgerichtet ist. Phasenmodelle zur Uber-
windung solcher Reaktionen gehen von einer anfanglichen
Desorganisation aus, worauf die Wiedergewinnung eines
neuen Gleichgewichts und danach die Reorganisation er-
folgen. Das mehrdimensionale ABCX-Modell von McCub-
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bin und Patterson [9] zeigt auf, dass verschiedene inter-
ne und externe Einflussfaktoren und — je nach Stadium
des Krankheitsbewaltigungsprozesses — unterschiedliche
Adaptationsleistungen eingesetzt werden. Als interne Fak-
toren gelten familiare Organisation, Kommunikation, Fa-
milienbeziehungsstrukturen, Qualitat der Entscheidungs-
prozesse, Glite der affektiven Beziehung zwischen den Fa-
milienmitgliedern, Wertvorstellungen, friilhere Bewalti-
gungserfahrungen, Partnerschaftsqualitat und Attributi-
onsmuster. Als externe Faktoren gelten die Intensitat des
Stressreizes und, im Falle von Epilepsie entscheidend, die
Unvorhersehbarkeit. Zusatzlich berticksichtigt werden ex-
terne Ressourcen, kulturelle und 6konomische Rahmenbe-
dingungen wie auch familiare Einschatzungen und Res-
sourcen, problem- und emotionsbezogene Bewaltigungs-
arten, die Benennung des Ausgangs, sowie verschiedene
Familientypen. Es wird ersichtlich, dass Faktoren, die nicht
direkt mit der chronischen Einschrankung des Kindes zu
tun haben, die Adaptationsleistungen der Eltern an die Er-
krankung des Kindes beeinflussen [9]. Ebenfalls zeigt sich,
dass Adaptationen eine Eigendynamik besitzen, was zu-
satzliche Anpassungsleistungen erfordern kann. So wird
im Zusammenhang mit Epilepsie Scham und Schuld als
besonders belastend erlebt [9, 10]. Eine positive elterliche
Haltung gegenuiber der Epilepsie hingegen, korreliert mit
positiven Handlungsmustern derselben [11].

Im integrativen Modell von Schneewind liegt der Fokus
auf den bisherigen Erfahrungen, die ein System generiert
hat [12]. Diese Erfahrungen bestimmen den Adaptations-
erfolg. Einbezogen werden Herausforderungen, die nor-
mativ (Pubertdt der Kinder, Bezug von Kindergeld) oder
nicht normativ (verfriihter Tod des Partners; Lottogewinn),

chronisch (das frohliche Wesen des behinderten Kindes,
wiederkehrende Anfélle) oder einmalig (freundliche Be-
gegnung mit einem Fremden, einmaliger Anfall) sein kon-
nen. Die Adaptationsleistungen hangen in der Folge von
der Bewaltigung vorhergehender Erfahrungen, von Bewer-
tungsprozessen, vom Funktionsniveau einer Familie und
von der Bewaltigungsart, die gewahlt werden, ab. Eltern,
die Krisen bisher nicht meistern konnten oder das von sich
meinen, verhalten sich in ihren Adaptationsleistungen
nach dem Muster der gelernten Hilflosigkeit. Positive
Wahrnehmungen der elterlichen Kompetenz beeinflussen,
wie viel und wie lange elterliches Engagement in schwieri-
gen Lebenssituationen eingesetzt wird. Manifestiert sich
in der Familie ein stiitzendes Klima und Verantwortungen
verteilen sich, so werden losungsorientierte Adaptations-
leistungen generiert. In Trosters Modell zur familiaren An-
passung der Eltern mit behindertem oder chronisch kran-
kem Kind werden vier verschiedene Anforderungsbereiche
aufgelistet, die eine Familie mit einem behinderten oder
chronisch kranken Kind betreffen konnen, und fiinf Indika-
toren der familidren psychosozialen Anpassung [13]
(siehe Tabelle 1).

Dazwischen stehen vermittelnde Prozesse. Die Indika-
toren psychosozialer Anpassung beschreiben die Effekti-
vitat von Adaptationsversuchen. Sie betreffen einerseits
den Gesundheitsstatus (zum Beispiel medikamentos gut
eingestellte Epilepsie) und die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat des Kindes (das subjektive Wohlbefinden, der
Freiraum, die Zufriedenheit des Kindes), andererseits kom-
men das korperliche Wohlbefinden der Eltern, die famili-
enbezogene Lebensqualitdt (Wohlbefinden der Geschwi-
ster, die Zufriedenheit mit der Partnerschaft) und die so-

Tabelle 1: Modell zur familidren Anpassung [13]

Potenzielle Stressoren

——— > Vermittelnde Prozesse

Psychosoziale

— > Anpassung der Familie

Klinische Merkmale
der chron. Krankheit

Krankheitsspezifische
Anforderungen

Kindl. Verhaltens- u.

Gesundheitsstatus
des Kindes

Gesundheitsbezo-

Entwicklungsprobleme

Individuelle
Ressourcen

gene Lebensqualitat
des Kindes

/

Anforderungen in der

T

Betreuung, Erziehung . - .. .
Funktions- Famili Familiare Korperliches
Phase der Familien- fahigkeit < Balmltlare > Bewil- Wohlbefinden
entwicklung d. Familie elastung tigung der Eltern

N

Entwicklungsbezo-
gene Anforderungen

N

Soziale
Ressource

Familienbezogene
Lebensqualitat

Kritische Lebens-
ereignisse

Bewadltigungsaufgaben

Soziale Integration
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ziale Integration (die Zufriedenheit der Familie mit der Zu-
gehorigkeit zum sozialen Umfeld) dazu.

Forschungsergebnisse zur Effektivitat der Adaptati-
onsleistungen der Eltern anfallskranker Kinder

Das Hauptziel der Behandlung anfallskranker Kinder
mit der Diagnose Epilepsie ist die Kontrolle der Anfalle. Be-
reits der Vertraglichkeitsgrad und die dynamischen Beglei-
teigenschaften von Antiepileptika pragen die Anpassungs-
leistungen der Eltern und beinhalten die Moglichkeit einer
praventiven Einflussnahme auf Belastungserfahrungen.
Aus Sicht des Patienten und seines Umfeldes gewinnen zu-
satzliche epilepsiespezifische Aspekte an Bedeutung. Ins-
besondere der Anfallstyp, die Anzahl der Antiepileptika
und die Unvorhersehbarkeit der Anfélle erweisen sich als
bedeutsame Belastungsfaktoren bei Eltern [8]. Hinzu kom-
men Faktoren, welche die Lebensqualitdt betreffen (wie
die Selbstwahrnehmung, das Stérungsempfinden und Ein-
schrankungen im Alltag). Schwierigkeiten in der Adaptati-
on und Bewaltigung der Krankheit bei Eltern und Kindern
kommen bereits im Anfangsstadium zum Tragen (wenn es
sich noch ausschliesslich um Epilepsie handelt) [14] und
miissen in das Behandlungskonzept miteinbezogen wer-
den, da sie den Erfolg einer Behandlung mitbestimmen [5].
Die Evaluation von Forschungsergebnissen zeigt, dass die
individuelle Situation bei der Beurteilung der Effektivitat
eines Bewaltigungsverhaltens wichtig ist, und dass die An-
fallsfrequenz, kognitive Teilleistungsschwachen, Verhal-
tensschwierigkeiten, neurologische Probleme [1] und der
durch die Eltern empfundene Belastungsgrad eng mit den
Adaptationsleistungen der Eltern zusammenhangen [4, 8].
Oostrom K. et al. (2003) fand in einer kontrollierten Langs-
schnittstudie mit 51 Schulkindern mit neu diagnostizierter
idiopathischer oder kryptogener Epilepsie heraus, dass fiir
Lehrpersonen und Eltern signifikante Verhaltenschwierig-
keiten bereits ein Jahr nach der Diagnosestellung vorder-
griindig waren [1]. Zusatzlich zeigte sich, dass 51% dieser
Kinder im Vergleich zur Kontrollgruppe (27%), trotz dhnli-
cher Intelligenzvoraussetzungen und schulischem Hinter-
grund, erzieherischer Fordermassnahmen bedurften, und
dass vor allem Belastungserfahrungen im Umfeld Risiko-
faktoren darstellten. Kognition und Verhalten der Kinder
waren vor allem dann stérungsanfallig, wenn Eltern be-
reits mit Anfallsbeginn und somit kurz vor der Diagnose
aus dem Gleichgewicht geworfen wurden, und wenn El-
tern nicht mehr zu ihren lblichen Elternfunktion zuriick-
fanden. Die Anzahl der individuellen Adaptations- und Be-
waltigungsmoglichkeiten sind jedoch ebenfalls von rele-
vanter Bedeutung, denn sie beeinflussen situationsange-
passtes Verhalten [15]. So scheint der flexible Zugang zu
einer Reihe von Bewaltigungsformen effektiver zu sein, als
jede einzelne Bewaltigungsform an sich. Eltern mit wenig
Adaptationsmoglichkeiten und hohem Belastungsgrad
empfinden die anfallskranken Kinder haufig weniger trag-
bar, leiden unter tiefem Selbstwertgefiihl und emotiona-
len Problemen [4]. Die Erfassung durch Tréster et al. (2000)
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der Stressbelastung von 86 Miuttern mit anfallskranken
Kindern im Alter von 1-12 Jahren mittels dem Parenting
Stress Index von Abidin (1990) zeigt auf, dass das Ausmass
der Funktionsbeeintrachtigung sowie Verhaltensauffallig-
keiten, Behinderungsgrad und -art das elterliche Belas-
tungsempfinden mitbestimmen [16, 8]. Mitter mit mehr-
fachbehinderten anfallskranken Kindern waren starker be-
lastet als Miitter anfallskranker Kinder, die neben der Epi-
lepsie keine weitere Schadigung aufwiesen. Der Aufwand
fur Pflege, Erziehung und Betreuung begriindet diesen
Sachverhalt sogar soziodemografisch unabhangig. Gold-
beck et al. (2001) untersuchten den Verlauf und die Effekti-
vitdt des Copings von 66 Eltern (darunter 18 Vater) chro-
nisch kranker Kinder in den ersten drei Monaten nach der
Diagnosestellung [17]. Die Kinder hatten onkologische Er-
krankungen (30 Kinder, davon 15 mit Leukdamie), Epilepsie
(8) und Diabetes (28). Ihr Alter lag im Mittel bei 6,8 Jahren
(+- 4,1 Jahre). Die Eltern wurden zweimal im Abstand von 8
bis 12 Wochen befragt: Der erste Zeitpunkt t1 entsprach
einem Abstand von ein bis zwei Wochen nach Diagnose-
stellung und Behandlungseinleitung, t2 einem Abstand
von zwei bis drei Monaten. Mittels des ,,Coping Health In-
ventory for Parents/ CHIP“ von McCubbin et al. (1983) [9],
der fir die Befragung von Eltern mit einem chronisch kran-
ken Kind entwickelt wurde, sollten die Eltern einschatzen,
wie hilfreich 44 vorformulierte Copingstrategien fiir sie
waren. ,,CHIP“ beinhaltet drei Faktoren: ,CHIPFAM® (fami-
lidre Integration und Kooperation sowie optimistische
Sichtweise der Situation), ,CHIPSUP“ (Aufrechterhaltung
von sozialer Unterstiitzung, Selbstachtung und psychi-
scher Stabilitat) und ,,CHIPMED* (Verstehen und Verste-
henwollen der medizinischen Situation durch Gesprache
mit Fachleuten und Betroffenen). Zusatzlich wurde nach
der Haufigkeit gefragt, mit der vorgegebene Copingfor-
men (in fiinf Kategorien) angewendet wurden. Die Lebens-
qualitat der Eltern wurde mit dem ,Ulmer Lebensquali-
tatsinventar fur Eltern eines chronisch kranken Kindes/ UL-
QIE“ von Goldbeck und Storck erfasst. Es bestanden signifi-
kante Zusammenhange zwischen den Copingformen zu t1
und der Lebensqualitat zu t2. Die Korrelationen waren sig-
nifikant zwischen CHIPMED (Informationssuche und Er-
fahrungsaustausch) und Beschwerdefreiheit (72, p<.05),
psychischem Befinden (-.37, p< .05) und korperlichem Be-
finden (.45, p< .05) . Der CHIPFAM korrelierte positiv mit
familidrer Zufriedenheit (.43, p<.05), Sorgenfreiheit (.45,
p< .05) und globaler Lebensqualitat des Kindes (.43, p<
.05). Daraus wird ersichtlich, dass sozial-kommunikative
Strategien (wie Suche nach Informationen, Erfahrungsaus-
tausch) insbesondere fiir das korperliche Befinden der El-
tern eine protektive Wirkung besitzen. Familienorientierte
Copingstrategien (wie Streben nach familidrer Kohasion
und Optimismus) scheinen zur Zufriedenheit mit der Fami-
liensituation zu fiihren, die Lebensqualitat des Kindes zu
verbessern sowie allgemein die Sorgen zu reduzieren und
verstarken sich selbst [17]. Zusammengefasst sprechen die
geschilderten Studien fiir einen wichtigen Einfluss der Ad-
aptationsleistungen der Eltern anfallskranker Kinder. Ad-
aptive Bewaltigungsformen konnen die Auswirkungen von
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chronischen Belastungsfaktoren auf die psychosoziale An-
passung puffern, wahrend maladaptive Bewaltigungsfor-
men diese Auswirkungen offenbar verstarken konnen.

Schlussfolgerungen fiir die Praxis und
Fallbeispiele

Zur Optimierung der Behandlung anfallskranker Kinder
sind gegenseitiges Verstandnis und eine Vertrauensbasis
zwischen Fachleuten und Angehérigen entscheidend. Tros-
ter et al. (2000) beschreibt, dass die hohe Belastung der
Eltern nicht in erster Linie auf mangelnde elterliche Kom-
petenz (zum Beispiel eine konflikthafte Bindung zum Kind)
zuriickfihrbar ist, sondern sich vorrangig aus den ver-
mehrten Anforderungen, die mit der Krankheit oder Behin-
derung des Kindes verbunden sind, ergibt [8]. Forschungs-
daten zur Unterstiitzung erfolgreicher Adaptationsleistun-
gen der Eltern legen nahe, bei der Behandlung und Bera-
tung der Patienten individuelle, familienbezogene und so-
ziokulturelle Aspekte mit einzubeziehen, da letztere den
Krankheits- bzw. Genesungsverlauf wesentlich mitbestim-
men. Die Studie von De Souza et al. (1998) untersuchte 18
Eltern von Kindern mit neu diagnostizierter Epilepsie vor
und nach unterstiitzenden Beratungsgesprachen in Grup-
pen [18]. Sie zeigt, dass vor allem psychische Belastungen
und weniger die Alltagsbewaltigung die Adaptationsleis-
tungen von Eltern beeintrachtigen. Vorherrschende elter-
liche Gefiihle waren Enttauschung (94,4%), Angst (72,2%),
Erschrecken (27,8%), Traurigkeit (33,3%), Sorge (27,8%) und
Verneinung/Ablehnung (38,9%). Laut Befragung fiihrten
diese Gefiihle zu Uberbehiitung (83,3%) und Schwierigkei-
ten im Grenzen setzen (77,8%). Die negativen Gefiihle
wurden vor allem falschen Annahmen und fehlender Infor-
mation in Bezug auf Epilepsie zugeschrieben. Die Wirk-
samkeit externer Unterstiitzung zeigte sich dadurch, dass
Eltern sich weniger sorgten (94,4%), die Beziehung zwi-
schen Eltern und Kindern geklart wurde, und dass Verhal-
tensauffalligkeiten praventiv begegnet werden konnten.
Kenntnisse iiber die Krankheit und tiber das richtige Han-
deln bei Anfallen erméoglichen Sicherheit und Gelassenheit
in der Interaktion der Eltern mit dem anfallskranken Kind.
Dieser Sachverhalt zeigt, dass eine Form der Unterstiit-
zung, welche uber die unterschiedlichen Entwicklungsal-
ter und Krankheitsstadien der Kinder hinweg emotionale
und informative Aspekte mit einbezieht, eine wichtige
Massnahme zur Bewaltigung der Diagnose Epilepsie dar-
stellt, und dass damit die Adaptationsleistungen der Eltern
anfallskranker Kinder wesentlich beeinflusst werden kon-
nen. Im Rahmen der Elternberatung haben sich verschie-
dene Interventionsaspekte als besonders wirksam erwie-
sen. Sie beinhalten die Starkung der Familienfunktionen,
der Familienfunktionalitat und der Paarbeziehung, die Un-
terstiitzung der Eltern in ihren Rollen, eine verringerte Fo-
kussierung auf die Krankheit der Kinder und die Forderung
von Selbstachtung und Selbstbewusstsein. Auf der Ebene
der informativen Aspekte geht es im Rahmen der Elternbe-
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ratung um die Forderung des Verstandnisses fiir die Krank-
heit des Kindes und die daraus resultierende medizinische
Behandlung, um epilepsiespezifisches Wissen und um Re-
lativierung der Erkrankung auf zahlreiche Lebensbereiche.
Ein weiterer wichtiger Aspekt in der Elternberatung ist der
Einbezug verschiedener Hilfs- und Entlastungsangebote.
Die Bedeutung der Unterstiitzung von Erziehungsberech-
tigten und das Einbeziehen letzterer in die Behandlung, ist
unter dem Blickwinkel der allgemeinen Kindesentwick-
lung zu betrachten, denn letztendlich werden Eltern — be-
zogen auf die Entwicklung ihrer Kinder — zu Multiplikato-
ren von Wissen und Kompetenzen. Der erwahnte Verlust
der Unbefangenheit gegeniiber dem Kind bedingt Inter-
ventionen, die zum Ziel haben, dass Eltern sich entschei-
den lernen, sich nicht mehr oder weniger auf das kranke
und/oder behinderte Kind zu fokussieren. Dazu gehdren
beispielsweise das Aufgeben eventueller Opferrollen, die
realistische Wahrnehmung eigener Krafte sowie das Ein-
schatzen der Moglichkeiten und Grenzen der Kinder, der
Partner und der Fachleute, die Entwicklung einer optimisti-
scheren Sichtweise gegeniiber dem ,Sorgenkind®, der Auf-
bau von Vertrauen in die Kompetenzen und Entwicklungs-
moglichkeiten der gesamten Familie, die Mobilisierung
und Annahme von Hilfe. Einige Beispiele meines Bera-
tungsalltags sollen oben Genanntes nachfolgend verdeut-
lichen:

Beispiel 1:

Ein Vorschuljunge mit aktuell noch nicht klassifizierba-
rer aber wahrscheinlich symptomatischer (kryptogener)
Epilepsie mit Absencen bzw. absenceartigen Anfallen so-
wie tonischen und generalisierten tonisch-klonischen An-
fallen. Die Mutter beschrieb in der Elternberatung Schlaf-
storungen und klagte, dass der Junge frech sei und haufig
provoziere. Immer miusse sie dem Kind etwas verbieten
und standig sei sie dabei, ,,nein“ zu rufen. Weiter beschrieb
die Mutter, dass dies alles gar nicht so schlimm ware,
wenn sie nicht die Beflirchtung hatte, dass ihr Kind sie ir-
gendwann nicht mehr lieben werde, da sie so streng sei. In
der Beratung ging es darum, der Mutter mittels Videoin-
teraktionsanalyse aufzuzeigen, was sie bereits an guten
Interaktionen und Handlungen tat, namlich indem sie die
Initiativen des Kindes stiitzte und eine liebevolle Verbin-
dung zwischen ihr und dem Kind entstand. Es waren vor al-
lem freie Spielsituationen, in welchen ihr die Angst gent-
gend Spielraum liess, ihr intuitives miitterliches Wissen
auszuschopfen. Ziel war es, der Mutter geniigend solcher
Momente auf Video zu zeigen, damit sie selbst Gewissheit
uber ihr Kdnnen gewinnen und lernen konnte, ihre Kompe-
tenzen in unterschiedlichen Situationen einzusetzen. In ei-
nem weiteren Schritt ging es darum, ihr aufzuzeigen, wie
sie die Kompetenzen von der freien Spielsituation auf
strukturierte Situationen transferieren und somit ange-
messen auf die Initiativen ihres Kindes reagieren konnte.
Die erstarrten Verhaltensmuster (Widerspriiche zwischen
verbalen und nonverbalen Botschaften) l6sten sich da-
durch auf. In der Beratung wurde ersichtlich, dass die
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Angst daruber, dass ihr Sohn sie spater einmal nicht mehr
lieben wiirde, die Mutter bereits heute lahmte und den
Blick auf ihre verfligbaren Kompetenzen und Moglichkei-
ten, entspannt Mutter zu sein, verhinderte.

Beispiel 2:

Ein Primarschuljunge mit einer Lippen-Kiefer-Gaumen-
spalte links. Bereits in der 6. Lebenswoche war es, nach ei-
ner Thalamusblutung rechts, zu einem Status gekommen.
Von Geburt an verbrachten die Eltern sehr viel Zeit in
Spitalern und Kliniken. Zum Zeitpunkt der Beratung war es
zu einem Einbruch der kognitiven Funktionen und zu mas-
siver Verhaltensregression beim Jungen gekommen. Dieser
Einbruch stand im Zusammenhang mit der symptomati-
schen Epilepsie mit non-konvulsivem Status epilepticus im
Schlaf (so genanntes CSWS-Syndrom), sowie einzelnen
komplex-fokalen und sekundar generalisierten tonisch-
klonischen Anfallen. In der Elternberatung ging es vorerst
darum, die Mutter zu stiitzen, die aufgrund der langjahri-
gen Belastungserfahrung sehr erschopft war. In einem
weiteren Schritt gelang es, wahrend des stationaren Auf-
enthalts des Kindes, einen Rahmen zu kreieren, in wel-
chem die Beziehung zum Kind stabilisiert werden konnte.
Die Eltern begannen ihr Kind, mit seinen Starken und
Schwachen, aus neuen Blickwinkeln zu sehen und Alltags-
rituale zu Uberdenken. Der Unterbruch von Verbindung
und Kommunikation konnte aufgehoben werden und es
entstanden positiv erlebte Momente zwischen Eltern und
Kind, auch an den Wochenenden zuhause. Die Eltern be-
gannen, verschiittete Interessen und Gemeinsamkeiten
neu zu entdecken und durchliefen einen Prozess mit posi-
tiven und bejahenden Gefiihlen fiireinander. Mit der Zeit
wurde ihnen bewusst, dass sie langfristig nur in innerer
Verbundenheit positive Erfahrungen als Eltern und Familie
machen konnen. Sie entschieden sich fiir ein Wocheninter-
nat, das allen gleichsam gefiel und fanden damit eine aut-
hentische Losung.

Beispiel 3:

Es geht um einen Jungen, der eine Heilpadagogische
Sonderschule besuchte und zur Differenzialdiagnose in die
Klinik gelangte. Der Befund einer symptomatischen Epi-
lepsie mit tonischen Anfallen und epileptischen Spasmen
wurde bestatigt. Zusatzlich wurden multiple subkortikale
Heterotopien diagnostiziert. Der adipdse Junge besass ei-
ne intellektuelle Retardierung und war in seinen sprachli-
chen Fertigkeiten beeintrachtigt. Im Vordergrund der El-
ternberatung standen auto- und fremdaggressive Verhal-
tensweisen bis hin zur Selbstgefahrdung, Hyperaktivitat,
konfuse Sprache, Konzentrations- und Verhaltensschwie-
rigkeiten. Diese Verhaltensweisen waren nicht nur Zeichen
der Anpassungsschwierigkeiten, sondern sie stellten zu-
gleich Strategien im Umgang mit den angstauslosenden
und unvorhersehbaren Anfallen dar. Diesen Sachverhalt
galt es, in der Elterberatung immer wieder aufzuzeigen
und zu klaren. Ansonsten bestand der Auftrag der Elterbe-
ratung vor allem darin, den Eltern Orientierungshilfen und
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praktische Hinweise fir eine konstruktive Bewaltigung der
Krankheitssituation zu geben.

Beispiel 4:

Dieses Madchen litt an multiplen neuropsychologi-
schen Beeintrachtigungen, welche insbesondere den
sprachlichen, mnestischen sowie attentionalen und exeku-
tiven Bereich betrafen, bei einer leicht reduzierten allge-
meinen kognitiven Leistungsfahigkeit. Vordergriindig wur-
de immer wieder eine Angststorung iktal sowie interiktal.
Hinzu kam eine symptomatische Epilepsie mit polizysti-
schem Astrozytom rechts temporo-mesial. Schliesslich un-
terzog sie sich, nach reiflicher Uberlegung und zahlreichen
Abklarungen, einer Operation, in welcher der Tumor ent-
fernt wurde. Die Eltern, wie auch die Jugendliche, erlebten
die Welt ausser Kontrolle. In der Folge wandten sich die
Familienmitglieder im Ubermass einander zu. In der
ganzen Familie herrschte grosse Uberfiirsorglichkeit, Starr-
heit und Konfliktvermeidung. Stierlin beschreibt das
Phanomen: ,, wenn es einen juckt, kratzen sich alle*. Wich-
tiger Schritt war die Einlibung neuer Konfliktbewalti-
gungs- und Kommunikationsformen bei allen Beteiligten,
um Platz fiir Wachstum innerhalb der Familie zu schaffen
und die Sicht auf die Familienrealitat und Familieniden-
titat zu gestalten. Das libergeordnete Interventionsziel
war, die bereits vor der Operation erstarrten Denkmuster
(automatisierte Schuldzuweisungen, leere Kommunikati-
on) aufzulésen, verschiittete Gemeinsamkeiten wieder zu
entdecken und die Positionen und Rollen innerhalb der
Familie zu Giberdenken und zu tauschen.

Beispiel 5:

Diese junge Frau stand kurz vor dem Schulabschluss.
Bei ihr war im Kleinkindalter eine symptomatische fokale
Epilepsie mit fokalen und seltenen generalisierten Anfal-
len bei bilateraler parieto-okzipitaler Gyrierungsstérung
mit Pachygyrie diagnostiziert worden. Hinzu kamen zere-
brale Teilleistungsstérungen, eine Entwicklungsverzoge-
rung und Minderwuchs. Zum Zeitpunkt der Beratung litt
das Madchen unter Schamgefiihlen und Angst vor Kon-
trollverlust. Zusatzlich erlebte sie die Einschrankungen der
Eltern als gegen sich gerichtet, verfiigte iiber ein beein-
trachtigtes Selbstwertgefiihl und war von Gefiihlen des
Ausschlusses bei Gleichaltrigen geplagt. Gemeinsam mit
Eltern und Tochter sollten Ziele zur Ablosungsthematik er-
arbeitet und im Alltag umgesetzt werden. Um die Koope-
ration der Tochter nicht weiter zu gefahrden, war der
Schwerpunkt in der Beratung von krankheitsspezifischen
Aspekten und auferlegten Einschrankungen auf bezie-
hungsorientierte Aspekte zu verlegen. Dafiir sollten die El-
tern ihre Haltung aufweichen und das Prinzip der ,Konse-
quenzen“ (Orientierung an Belohnung und Bestrafung) in
den Hintergrund treten lassen. Zur — aufrechterhaltenen —
Struktur aus Vorgaben und Richtungsweisung traten somit
offenere, flexiblere und emotionale Aspekte hinzu und
fihrten zu einer positiven Atmosphare im Alltag. Zusatz-
lich entstand Raum fiir Initiativen des Kindes.

Epileptologie 2007 | 13



14

Beispiel 6:

Ein Jugendlicher mit symptomatischer fokaler Epilep-
sie. mit komplex-fokalen Anfallen bei nachgewiesenen
subkortikalen Heterotopien frontal beidseits und bei einer
normalen Testintelligenz. Er hatte nur einzelne Anfalle ge-
habt und konnte bereits in der Anfangsphase medika-
mentos gut eingestellt werden. Er war einerseits durch die
Anfalle massiv verunsichert, welche erstmals im Jugendal-
ter auftraten, und die er nicht bewusst miterlebte, ande-
rerseits flihlte er sich von der Krankheit wenig betroffen,
was sich negativ auf seine Compliance auswirkte. Darum
bestand der erste Schritt im Ermoglichen der Integration
des Anfallgeschehens in sein Selbstkonzept durch die Un-
terstlitzung der Eltern. Die Diagnose Epilepsie zeigte auf
die Eltern unterschiedliche Auswirkungen. Der Vater neig-
te dazu, aufgrund der traumatisierend erlebten Erfahrung
des Anfallgeschehens, das Gesprach mit dem Jugendlichen
uber die Erkrankung an Epilepsie zu vermeiden. Die Mutter
hingegen war von den Anfallen betroffen, orientierte sich
nach aussen und suchte vielerorts Gesprache, die sie er-
neut verunsicherten und belasteten. Ihre Gefiihle fiihrten
zu Uberbehiitung, indem sie dem Jugendlichen alles ab-
nahm und Autonomiebestrebungen verunmaoglichte. So-
mit ging es in der Beratung der Eltern um selbstandige Me-
dikamenteneinnahme, das Erledigen von Hausaufgaben
und Aktivitaten des Jugendlichen zu unterstiitzen, den Va-
ter in seine elterlichen Funktionen einzubinden und da-
nach altersentsprechende Ablosungsprozesse zu beglei-
ten.

Ausblick

Praxisrelevante Erkenntnisse bedingen die Untersu-
chung von vielfaltigen Bewaltigungsformen. Die Nutzung
multipler Informationsquellen und Methoden erweist sich
als sinnvoll. Am giinstigsten wirken sich ausserdem meh-
rere Untersuchungszeitpunkte aus, um maoglichst reliable
und valide Informationen Uber ein sich in Entwicklung be-
findendes Familiensystem mit Kindern zu erhalten, wo-
durch zufallige Schwankungen der Werte der Probanden
sich ausgleichen. Untersuchungen sollten demnach die
verschiedenen Entwicklungsphasen der Kinder darstellen
und dadurch Veranderungen der Anforderungen, Ressour-
cen und Bewaltigungsformen erfassen. Sowohl in Unter-
suchungen wie auch bei der Entwicklung von Instrumen-
ten zur Begleitung von Eltern anfallskranker Kinder dran-
gen sich ressourcen- und l6sungsorientierte Ansatze auf,
welche die Starken der Familien in den Vordergrund
riicken. Die Eltern der Kinder mit Epilepsie sind Experten:
Sie wenden vielfaltige Bewaltigungsformen und Ressour-
cen an. Es gilt, deren Wissen, unter Beriicksichtigung quali-
tativer Angaben, in niitzliche Interventionen fir Eltern und
Fachpersonen umzumiinzen.
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Die Bedeutung der psychosozialen Integration von Kindern und Jugendlichen mit

Epilepsie — der Beitrag der Sozialen Arbeit

Zusammenfassung

Die Soziale Arbeit tragt dazu bei, Menschen mit Epi-
lepsie in die Gesellschaft zu integrieren. Bei Kindern und
Jugendlichen werden die Weichen gestellt fiir ihr weite-
res Leben. Die psychosoziale Integration beginnt mit den
ersten Hilfestellungen fiir Eltern mit einem Kind mit Epi-
lepsie, beinhaltet die vorschulische und schulische Forde-
rung, die adaquate berufliche Integration und die Er-
schliessung von Hilfsangeboten und Sozialversicherungs-
leistungen. Ziel der Integration ist, dass ein Mensch mog-
lichst seinen Potenzialen gemass einen Platz in seinem
Umfeld und der Gesellschaft findet. Die Epilepsieform, ih-
re Auspragung, die moglichen zusatzlichen Beeintrachti-
gungen oder Komorbiditaten, sowie die sozialen Hinter-
gruinde einer Familie mit einem Kind mit Epilepsie spielen
bei dessen psychosozialer Integration eine grosse Rolle.
Andere wichtige Faktoren sind die aktuellen gesellschaft-
lichen Bedingungen. Sozialpolitik und Bildungssystem
leisten ihren Beitrag bei der Forderung von Kindern und
Jugendlichen mit Einschrankungen (im Artikel Beziige
zum Schweizer Sozialsystem). Auf allen drei Ebenen —
derjenigen des Kindes selber, seines Umfeldes und derje-
nigen der gesellschaftlichen Bedingungen und Angebote
— gibt es Ressourcen, kann es aber auch Grenzen und
Schwierigkeiten geben. Der Beitrag der Sozialen Arbeit an
die psychosoziale Integration eines Kindes ist es, sich
dafiir einzusetzen, dass dieses individuell angepasste
Hilfeleistungen erhalt.

Epileptologie 2007; 24: 15 — 23

Schliisselworter: psychosozial, Integration, Kinder, Ju-
gendliche, Sozialarbeit, Forderung, Risikofaktoren

The Meaning of Psychosocial Integration of Chil-
dren and Adolescents with Epilepsy —the Contribu-
tion of Social Work

Social work aids in the integration of individuals with
epilepsy into the community. Psychosocial integration be-
gins with the initial support provided for parents of a
child with epilepsy, comprises pre-school and scholastic
support, appropriate occupational integration and arran-
ging for additional sources of support and national insur-
ance benefits. The goal of integration is to allow the indi-
viduals to find their place in the environment and in so-
ciety that best suits their potential. The type of epilepsy,
its severity, possible additional impairments or comorbi-
dities, as well as the social background of the family play
a large role in the child’s psychosocial integration. Other
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Béatrice Guggenbiihl-Jeanneret, Sozialberatung,
Schweizerisches Epilepsie-Zentrum, Ziirich

important factors include the current social conditions.
Social policy and the educational system contribute to
the advancement of children with impairments (the ar-
ticle refers to the Swiss social system). At all three levels —
the children themselves, their environment and the cur-
rent social conditions and offerings — resources are avail-
able, however, there are also limitations and difficulties.
The contribution of social work to the psychosocial inte-
gration of a child is in the commitment to providing indi-
vidually customised assistance.

Key words: psychosocial, integration, children, adoles-
cents, social work, support, risk factors

Importance de l'intégration psychosociale des enfants et
des adolescents atteints d'épilepsie — la contribution du
travail social

Le travail social contribue a intégrer les personnes at-
teintes d'épilepsie dans la société. Chez les enfants et les
adolescents, cette phase va étre décisive pour le restant
de leur vie. L'intégration psychosociale commence par les
premiers gestes d'assistance offerts aux parents d'un en-
fant atteint d'épilepsie, elle englobe ['encouragement
préscolaire et scolaire, une intégration professionnelle
adéquate et 'orientation vers les offres d'aide et les pres-
tations des assurances sociales. L'intégration a pour ob-
jectif d'aider une personne a trouver dans son environne-
ment et dans la société une place qui fasse le meilleur
usage possible de son potentiel. La forme d'épilepsie, sa
gravité, les handicaps supplémentaires ou comorbidités
éventuelles, ainsi que tout le contexte familial dans le-
quel vit un enfant atteint d'épilepsie vont avoir une gran-
de influence sur son intégration psychosociale. Le contex-
te social dans lequel nous vivons représente également
un facteur de poids. La politique sociale et le systéme sco-
laire contribuent aujourd'hui a encourager le développe-
ment des enfants et des adolescents handicapés (dans
I'article, références au systéme social suisse). A chacun de
ces trois niveaux : I'enfant lui-méme, son environnement
immédiat et le contexte social dans lequel il évolue, il
existe des ressources, mais aussi des limites et des
difficultés. La contribution du travail social a I'intégration
psychosociale d'un enfant consiste a s'investir pour qu'il
bénéficie de prestations d'aide adaptées a ses besoins
individuels.

Mots clés: psychosocial, intégration, enfants, adoles-
cents, travail social, encouragement, facteurs de risque
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Einleitung

Als fiir den Kinder- und Jugendbereich zustandige
Sozialarbeiterin im Schweizerischen Epilepsiezentrum,
mochte ich im Folgenden darstellen, wie mir das Thema
der psychosozialen Integration von Kindern und Ju-
gendlichen mit Epilepsie in der praktischen Arbeit be-
gegnet: Was kann die epilepsiespezifische Sozialarbeit
beitragen, damit ein heranwachsender Mensch mog-
lichst seinen Ressourcen gemass gefordert wird? Wie
bekommt er Zugang zu Hilfsangeboten, damit er einen
angemessenen Platz in seinem Umfeld und der Gesell-
schaft findet?

Jedes Alter hat seine speziellen Herausforderungen.
Je nach Epilepsieform und deren Auspragung, den mog-
lichen zusatzlichen Beeintrachtigungen und Komorbi-
ditaten (zum Beispiel signifikant mehr psychiatrische
Erkrankungen als in der Gesamtbevolkerung), konnen
sich diese Herausforderungen unterschiedlich gestal-
ten. Die notigen Hilfeleistungen sind auch vor dem so-
zialen Hintergrund eines Kindes und dessen Familie zu
sehen. Nicht zuletzt spielt die Ausgestaltung der Sozial-
politik eine Rolle bei der Integration von Menschen mit
einer gesundheitlichen Einschrankung.

In der epilepsiespezifischen Sozialarbeit werden die
somatischen, psychischen, sozialen, 6konomischen,
rechtlichen, politischen und kulturellen Aspekte in Form
einer systemisch-losungsorientierten Beratung beriick-
sichtigt [1]. Eine interdisziplindre Zusammenarbeit ist
demnach eminent wichtig [2]. In der Beratung werden
die Familie eines Kindes oder Jugendlichen, deren Bezie-
hungsnetz, ihr Umfeld und das bereits bestehende
Hilfsangebot grundsatzlich miteinbezogen.

Wird in einer Familie bei einem Kind eine Epilepsie
diagnostiziert, so bedeutet das eine Erschiitterung des
Familiensystems. Es handelt sich um eine kritische Le-
benssituation, die mit verschiedenen Belastungen ein-
hergehen kann. Die Eltern miissen einen Prozess des
Akzeptierens der neuen Situation durchmachen. Es
braucht konkrete Hilfen, um die Familie in den
vulnerablen psychosozialen Bereichen zu unterstitzen,
damit sich das Kind bestmaglich entwickeln kann. Das
Familiensystem wird sich langsam wieder neu struktu-
rieren. Wichtig ist, dass sich das System nicht zu stark
der Epilepsie anpasst, damit fiir die Familie ein norma-
les Leben moglich wird. Dies wirkt sich wiederum posi-
tiv auf die Entwicklung des Kindes und seine psychoso-
ziale Integration aus.

Im Folgenden werde ich die moglichen Hilfsangebo-
te der Sozialen Arbeit an Hand je eines Falles bezogen
auf die Herausforderungen des Alters von einem Klein-
kind (A), einem Schulkind (B) und einem Jugendlichen
(C) darstellen, wohl wissend, dass die Beispiele nicht re-
prasentativ sind. Jede Epilepsie verlauft verschieden
und kann unterschiedlich mit weiteren Einschrankun-
gen einhergehen. Jede Familie hat einen anderen psy-
chosozialen und kulturellen Hintergrund. Familien, die
psychosozial gut integriert sind und deren Kind an einer
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medikamentos gut einstellbaren Epilepsie mit geringen
Einschrankungen leidet, begegne ich seltener in meiner
sozialarbeiterischen Tatigkeit. Die Fragestellungen, die
an mich herangetragen werden, sind vielfaltiger Natur:
Sie reichen von einer Kurzberatung, zum Beispiel betref-
fend sozialversicherungsrechtliche Fragen, bis hin zu ei-
ner langfristigen psychosozialen Begleitung mit den
unterschiedlichsten Problemstellungen, die im Laufe
des Lebens eines heranwachsenden Kindes mit der
chronischen Erkrankung einer Epilepsie entstehen kon-
nen. Dies kann bis hin zu einem Case-Management
flihren im Sinne einer Verkniipfung der verschiedensten
inner- und ausserinstutionellen Stellen zur Optimie-
rung der Hilfsangebote.

Der Auftrag an die Sozialarbeit ergibt sich aus einer
sozialarbeiterischen Anamnese, die sich in der epilep-
siespezifischen Sozialarbeit immer auch aus der inter-
disziplinaren Diagnostik und der daraus resultierenden
Einschatzung ergibt. Da Anamnese und Methodik in der
Regel systemisch ausgerichtet sind, wird neben der Per-
son des Kindes oder Jugendlichen mit seiner Krankheit
und allfalligen weiteren Einschrankungen, aber auch
seinen Ressourcen, stets der soziale Hintergrund sowie
die gesellschaftlichen Bedingungen mit ihren Angebo-
ten berticksichtigt. Aus diesem Grund werde ich kleine
Exkurse auf die aktuelle Sozialpolitik in der Schweiz und
zum Schluss zur Bedeutung des sozialen Hintergrundes
der Familie im Zusammenhang mit der psychosozialen
Integration von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie
machen.

A. Kleinkind

Als ich ihn kennenlernte, war Severin 13 Monate alt.
Er litt an einer schweren myoklonischen Epilepsie mit
fokalen und sekundar generalisierten Anfallen sowie re-
zidivierenden Status epileptici. Er ist das erste Kind sei-
ner Eltern, die siideuropaischer Abstammung, aber in
der Schweiz geboren und aufgewachsen sind. Severin
wurde wiederholt zur Diagnostik und medikamentosen
Einstellung hospitalisiert. Die Mutter wohnte wahrend
dieser Zeit mit ihrem Kind im ,Rooming-In“ der Klinik
fir Kinder und Jugendliche. Ein interdisziplinares Be-
handlungsteam, bestehend aus Arzten, Pflegepersonal,
Psychologin und Sozialarbeiterin befassten sich mit
dem Kind und moglichen Hilfsangeboten fiir die Fami-
lie. Aus dem interdisziplinaren Austausch, aber auch
aus den Gesprachen, die ich mit der Mutter und gele-
gentlich mit dem Vater fiihrte, resultierten konkrete An-
liegen: Die Beratung beziglich sozialer Infrastruktur,
welche Entlastungsmoglichkeiten stehen zur Verfi-
gung etc.

Daraus ergab sich bis heute eine psychosoziale Be-
gleitung. In den Gesprachen, die ich mit der Mutter
wahrend der ersten Hospitalisation fiihrte, wurden ne-
ben den konkreten Anliegen an die Sozialarbeit auch
die grosse Trauer und die Angste der Mutter beztglich
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der Anfalle des Kindes thematisiert: ,Die konvulsiven
Anfélle mussen sofort unterbrochen werden. Bei Versa-
gen der Notfallmedikation ist eine unverzugliche Hos-
pitalisation erforderlich, da die Staten lebensbedrohlich
verlaufen konnen, und ausserdem konnen wiederholte
konvulsive Staten die kognitive Entwicklung eines Kin-
des beeintrachtigen“ Diese notwendige dauernde in-
tensive Uberwachung bei Tag und Nacht bedeutete fiir
die Eltern eine grosse Belastung.

Traurig war die Mutter auch daruber, dass sie ihre
beruflichen Pldne nach der ,Babypause” nicht mehr so
umsetzen konnte, wie sie es urspriinglich geplant hatte.
Die Arbeit, aber auch die beruflichen Kontakte, die sich
daraus ergeben, waren ihr sehr wichtig. lhr Selbstbild
als emanzipierte junge Frau wurde erschiittert. Wir be-
sprachen die Perspektive, in nicht allzu ferner Zukunft
wieder einer — wenn auch vorerst sehr beschrankten —
ausserhauslichen Teilzeitbeschaftigung nachzugehen,
und die Hilfsangebote, die dazu beitragen, dies zu er-
moglichen.

Finanzielle Hilfe: Im familiaren Budget war die Riick-
kehr der Mutter an ihre Arbeitsstelle nach dem Mutter-
schaftsurlaub geplant. Sie hatte vor der Geburt einen
grosseren Beitrag zum Familieneinkommen beigesteu-
ert als ihr Mann. Sie musste jedoch die Stelle aufgeben,
als klar wurde, dass ihr Kind einer intensiveren Betreu-
ung bedurfte als ein gesundes Kind. Das Budget wurde
sehr knapp. Ein Umzug in eine weniger luxuriose Woh-
nung wurde geplant. Eine erste Hilfe konnte durch die
Finanzierung der ,Rooming-In“-Kosten der Klinik tber
eine Stiftung geleistet werden. Aber auch das Einleiten
von IV-Leistungen und weitere Vermittlung von Finan-
zierungshilfe (fiir Entlastungsdienst s. unten) schaffte
finanzielle Entlastung.

Sozialversicherungen: Die medizinischen Eingliede-
rungsmassnahmen wurden bei der Invalidenversiche-
rung fiir das Geburtsgebrechen Epilepsie (Gg 387) ange-
meldet [3]. Die Reisekosten des Vaters zur Klinik und
spater auch die ambulanten Arztbesuche konnten tiber
diese Massnahme abgerechnet werden [4].

Die IV-Hilflosenentschadigung wurde angemeldet,
obwohl es sich noch um ein kleines Kind handelt. Auch
ein gesundes Kind braucht in diesem Alter Hilfe bei den
sechs durch die IV definierten Lebensverrichtungen. Der
geringste Grad wurde aber aufgrund der nétigen dau-
ernden Uberwachung verfiigt. Ebenfalls wurde der ge-
ringste Intensivpflegezuschlag gewahrt aufgrund der
besonders intensiven behinderungsbedingten Uberwa-
chung mit lberdurchschnittlich hoher Aufmerksamkeit
und stdndiger Interventionsbereitschaft [5]. Ein speziel-
les Uberwachungsgerat wurde durch die IV als medizi-
nisches Behandlungsgerdt anerkannt [6]. Die Betreuung
durch die Kinderspitex wurde ebenfalls angemeldet
und durch die IV liber die medizinischen Massnahmen
angerechnet, da sie das Argument akzeptierte, dass da-
mit der Spitalaufenthalt verkiirzt und vermieden wer-
den kann und eine Laienhilfe mit den schwierigen An-
fallen Uberfordert ware [7]. Da der Intensivpflegezu-
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schlag dazu gedacht ist, dass sich die Eltern Hilfe damit
»einkaufen®, wurde ihnen der Intensivpflegezuschlag
aber, solange sie Kinderspitex beanspruchten, gestri-
chen. Dies deshalb, weil die Spitexkosten viel hoher wa-
ren als der Intensivpflegezuschlag.

Entlastung und Pflege des Kindes zu Hause: Da das
Kind dauernd beobachtet und bei Anfallen sofort rea-
giert werden musste, waren die Eltern psychisch und
korperlich sehr belastet. Vorerst wurde Kinderspitex zur
Mithilfe organisiert, da es Pflegefachfrauen bendtigte,
die professionell auf die Anfalle reagieren knnen. Uber
die IV konnten pro Woche zwolf Stunden am Tag und ei-
ne ganze Nacht (damit die Eltern einmal durchschlafen
kénnen) finanziert werden. Als sich nach einem Jahr die
Anfallssituation des Kindes etwas verbessert hatte und
auch die Eltern entspannter waren, wurden vier Stun-
den Spitexbetreuung durch den , Entlastungsdienst fiir
Familien mit Behinderten® ersetzt mit dem Ziel, diese
Betreuung in Zukunft ganz zu libernehmen. Es konnte
eine erfahrene Frau gefunden werden, die auch in der
Betreuung von Kindern mit einer schwierigen Epilepsie,
jedoch nicht in Pflege ausgebildet war. Der Entlastungs-
dienst ist dreimal kostengiinstiger als die Spitex, wird
aber von keiner Sozialversicherung tibernommen. Der
Beitrag (21.—/Std.) kann aber je nach Einkommen er-
massigt werden. Ich stellte bei dieser Familie den Kon-
takt zur lokalen Pro Infirmis her, um diese sich wieder-
holenden Kosten zu finanzieren (FLB = Finanzielle Lei-
stungen an Behinderte vom Bundesamt fiir Sozialversi-
cherungen der Pro Infirmis zur treuhanderischen Ver-
waltung jahrlich tiberwiesen), was tiber die uns zur Ver-
fligung stehenden Stiftungen schwierig ware.

Férderung des Kindes und Erziehungsberatung: Bei
der zweiten Hospitalisation wurde mittels Entwick-
lungsdiagnostik eine Entwicklungsverzogerung festge-
stellt. In der Folge wurde eine Forderung im Rahmen der
heilpadagogischen Friiherziehung eingerichtet [8]. Da
die Mutter sich um das Kind standig sorgte und aufge-
fordert war, es dauernd zu beobachten, wurden ihre
Angst um das Kind, ihre Abgrenzungsprobleme und ei-
ne sich daraus anbahnende Uberbehiitung zum Thema.
Um diese grosse erzieherische und emotionale Heraus-
forderung besser meistern zu koénnen, wurde heil-
padagogische Friihberatung angeboten. Zu einem spa-
teren Zeitpunkt nahm die Mutter zudem Psychothera-
pie in Anspruch.

Externe Betreuung und Férderung: Nach zweijahri-
gem Verlauf erwog die Mutter, in reduziertem Pensum
wieder einer ausserhduslichen Tatigkeit nachzugehen.
Sie wiinschte sich zudem, dass ihr Kind vermehrt mit
anderen Kindern in Kontakt kame. Es wurden deshalb
Kinderbetreuungsstatten, die Kinder mit einem erhoh-
ten Betreuungsbedarf aufnehmen, gesucht. Da sich
aber keine entsprechende Betreuungsmaoglichkeit in er-
reichbarer Distanz zum Wohnort fand, erklarte sich die
Betreuerin des Entlastungsdienstes bereit, das Kind in
einer nahen Spielgruppe mitzubetreuen.

Psychosoziale Integration im Kleinkindalter heisst,
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den Eltern die Zuversicht und praktische Unterstiitzung
zu vermitteln (inklusive Einleiten der entsprechenden
Sozialversicherungsleistungen [9, 10]), sodass sie die
Krankheit ihres Kindes besser verarbeiten und die Auf-
gabe der Betreuung und Erziehung des Kindes meistern
konnen. Familien mit Kindern mit einer schwierigen
Epilepsie oder zusatzlicher Mehrfachbehinderung ste-
hen oft unter starkem Stress, der haufig mit einem ho-
hen Leidensdruck verbunden ist. Ehen sind tiberpropor-
tional gefahrdet, Geschwister konnen zu kurz kommen
oder psychische Symptome zeigen [11]. Fir das Kind
muss neben der medizinischen Versorgung die entspre-
chende psychosoziale Betreuung und Forderung gesi-
chert werden. Berticksichtigt werden miissen die unter-
schiedlichen sozialen Hintergriinde und Ressourcen der
Familien.

Die meisten der beschriebenen Hilfeleistungen zur
verbesserten Integration stehen auch bei neu auftre-
tenden Epilepsien in jedem anderen Lebensalter zur
Verfuigung, unter Berticksichtigung des Entwicklungs-
standes und der jeweiligen Herausforderungen des Le-
bensalters.

B. Schulalter

Ramon war ein zehnjahriger Junge, als das Anliegen
an mich getragen wurde, fir ihn eine geeignete Schul-
form zu finden. Ramon leidet an einer idiopathischen
fokalen Epilepsie mit kontinuierlichen Entladungen im
Schlaf (so genanntes CSWS-Syndrom). Dazu kommt ei-
ne ,Tourette-artige“ Tic-Stérung, die die soziale Integra-
tion erschwerte. Seit einigen Monaten bestand zudem
der Verdacht auf ein Asperger-Syndrom.

Schulische Schwierigkeiten zeichneten sich schon
friih ab in Form von Konzentrationsschwierigkeiten und
Verhaltenauffalligkeiten. Es wurde ein ADS (Aufmerk-
samkeitsdefizitsyndrom, bei der IV genannt POS [12])*,
diagnostiziert. Als Ramon 9-jahrig war, stellte sich
heraus, dass die Regelschule ihm nicht mehr gerecht
wurde. Ramon brachte die erforderte Leistung nicht
und litt unter dem daraus resultierenden Druck. Da die
ortlichen Kleinklassen der Regelschule keinen Unter-
schied machten zwischen auslandischen, verhalten-
sauffalligen und lernbehinderten Kindern (wie dies bis
auf einige stadtische Gebiete in der Schweiz iiblich ist)
und ausserdem in der Klasse ein ,sehr rauhes Klima“
herrschte, war sie fiir Ramon nicht geeignet. Es wurde
damals eine IV-anerkannte Sonderschule [13] gefun-

* Die Voraussetzungen fiir das POS Gg 404 einer kongenitalen Hirnstérung
bei normaler Intelligenz und behandelt vor dem 9. Lebensjahr kdnnen als
erfiillt gelten, wenn zusatzlich folgende vier Stérungen ausgewiesen sind:
das Verhalten im Sinne krankhafter Beeintrachtigung der Affektivitat oder
der Kontaktfahigkeit, des Antriebes, des Erfassens (perzeptive, kognitive
oder Wahrnehmungsstérungen) und der Merkfahigkeit. — Ein infantiler Au-
tismus Gg 401 miisste bis zum vollendeten 5. Lebensjahr nachgewiesen

worden sein [14].
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den, die an ein Internat angegliedert ist. Die Zielgruppe
waren Jungen mit Verhaltensauffalligkeiten, oft einher-
gehend mit einer Lernbehinderung bzw. mit der Diag-
nose eines ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperakti-
vitatsyndrom, auch POS genannt). Sehr bald litt Ramon
dort auch. Im Unterricht konnte nicht auf seine speziel-
len Bediirfnisse in der Lernsituation eingegangen wer-
den. Er konnte vom Unterricht nicht profitieren. Ramon
hatte Miihe, sich in der Internatswohngruppe zu integ-
rieren, er hatte keine Moglichkeit, sich in einem Zimmer
zuriickzuziehen.

Die neuropsychologische Diagnostik wies ein sehr
heterogenes Leistungsprofil mit einem Gesamt-10-Wert
im unteren Normbereich (IQ: 79) auf. Die Leistung im
Handlungsteil lag klar unterhalb des Normbereichs
(HQ: 66). Es zeigten sich ausgepragte Defizite in der
Aufnahme, Interpretation und Verarbeitung komplexer
konkreter Informationen. In Alltagssituationen wie
auch bei schulischen Inhalten ergaben sich Probleme
fiir Ramon, aufgrund seiner Schwierigkeit das Wesentli-
che zu erkennen, Zusammenhange zu erfassen und
Handlungsablaufe zu planen. Er konnte hingegen regel-
basierte und automatisierbare Ablaufe aufnehmen. So
gelang ihm auch das Kopfrechnen gut und schnell. — Die
Psychotherapeutin wies darauf hin, dass Ramon soziale
Situationen sowie auch die Stimmmelodien nicht ada-
quat interpretieren konnte, was zu Fehlinterpretatio-
nen, Missverstandnissen und folglich Stresssituationen
fuhre, auch mit den Mitschiilern. — Die Lehrerin der Be-
obachtungsklasse im Epilepsie-Zentrum gab ebenfalls
wertvolle Hinweise. Ramon habe im Unterricht gut mit-
gemacht, brauche bei den Arbeiten jedoch eine sehr in-
tensive, fast eine 1:1 Betreuung. Er arbeite sehr lang-
sam, aber meistens motiviert. Das Schreiben gehe gut,
im Rechnen sei das Profil sehr unausgeglichen, gewisse
schwierigere Rechnungen konne er bestens |6sen, ande-
re einfachere nicht.

Aus der interdisziplindaren Zusammenarbeit ergab
sich eine umfassende Diagnostik, die flir das sozialar-
beiterische Handeln in der Schulfrage zu wichtigen Ein-
schatzungen und Schlussfolgerungen fiihrte. Es sollte
eine Schule mit Erfahrung mit dem Asperger-Syndrom,
mit einem grosseren Betreuungsschliissel und der Mog-
lichkeit von individueller Forderung gefunden werden.
Das Zusammensein mit erheblich verhaltensauffalligen
oder aggressiven Kindern ware fir die Férderung und
Integrationsmoglichkeit von Ramon hinderlich.

Bei der Schulsuche stellte sich heraus, dass es keine
auf Asperger spezialisierten Schulen gibt, wohl aber sol-
che, die Erfahrungen mit dieser Krankheit haben. Leider
befanden sich diese nicht im Wohnkanton dieses
Schiilers. Ein relativ weit weg liegendes Internat und ei-
ne private Tagesschule waren in Frage gekommen. Der
betreffende Kanton wollte aber keine ausserkantonale
Schule (mit-)finanzieren, weder das IV-anerkannte Son-
derschulheim noch die nicht IV-anerkannte Privatschu-
le, die der Junge mit grossem Aufwand von zu Hause
aus hatte erreichen konnen. Beide Losungen waren aber
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auch fur die Familie nicht perfekt: Sie waren weder be-
reit, ihr Kind in ein Internat zu geben, noch war der wei-
te Weg zur Tagesschule fiir sie akzeptabel. Auch hatten
sie nicht die Mittel gehabt, ein Internat oder eine Schule
selber zu finanzieren. Abklarungen ergaben, dass es fiir
so hohe Betrage keine Finanzierungsmoglichkeit gibt.
So konnte schlussendlich nicht die beste Losung, son-
dern eine gute Losung gefunden werden, so wie es je-
dem Kind zusteht: ein anderes Sonderschulheim mit ei-
ner angeschlossenen Tagesschule im Wohnkanton. Die-
se Schule verfligt aber lber zwei Niveaus, eines fiir
Lernbehinderte (aber nicht primar mit Verhaltensauffal-
ligkeiten) und ein tieferes Niveau fiir leicht geistig be-
hinderte Kinder, mit einem grosseren Betreuungs-
schliissel und Moglichkeiten fuir individuelle Férderung
und Sprachtherapie.

Sozialarbeit als Ubersetzerin: Wie beim Beispiel des
Kleinkindes mussten auch hier die Eltern einen Prozess
des Akzeptierens durchmachen. Ihr Kind, das in gewis-
sen Bereichen sehr begabt ist, musste jetzt mit geistig
behinderten Kindern zur Schule gehen. In diesem Zu-
sammenhang sollte erwahnt werden, dass durch die
wpolitical correctness“ versucht wurde, Begriffe wie
»geistige Behinderung” abzuschaffen. Heute sprechen
wir beispielsweise von einer , leichten Intelligenzminde-
rung* bei einem 1Q von 50-69 (ICD 10, F 70) oder nach
anderer Ublicher Klassifizierung von einer , leicht (1Q 70-
75) oder deutlich reduzierten Intelligenz“ (IQ 55-70). In
den Prospekten von Institutionen finden wir jedoch den
Begriff , geistige Behinderung“ nach wie vor und sehen
Bilder von offensichtlich Behinderten. Diese Begrifflich-
keit und deren unterschiedlicher Gebrauch bereitet vie-
len Eltern Probleme, deren Kind aufgrund einer Epilep-
sie Lernschwierigkeiten hat.

Von Seiten der IV wurde die Grenze zur Festlegung,
ob eine heilpadagogische Schule mit grosserem Betreu-
ungsschliissel und intensiveren Fordermoglichkeiten
gewahrt wird, bei einem 10 von 75 festgelegt. Fiir die
spatere soziale Integration einschliesslich der berufli-
chen Eingliederung ist die dem Leistungsvermogen an-
gepasste Einschulung und Forderung der Kinder emi-
nent wichtig. Es gibt etliche Beispiele nicht adaquat ge-
schulter Kinder — in einem zu tiefen oder zu hohen Ni-
veau. Dies wirkt sich sehr problematisch auf deren psy-
chosoziales Wohlbefinden, Forderung und ihre Integra-
tion aus. Zum Beispiel kann der befiirchtete Statusver-
lust durch ein Kind mit einer leichten geistigen Behin-
derung, das in eine ,Behindertenschule® sollte, mitun-
ter gerade in Familien mit hohem sozialem Status dazu
fiihren, dass sie ihr Kind durch privat finanzierte Forde-
rung oder Privatschulen letztlich ,falsch schulen®, Uiber-
fordern und es dadurch in der Entwicklung hemmen.

Ein Schwerpunkt der psychosozialen Integration ist
im Schulalter, das richtige Schulniveau, die richtigen For-
dermassnahmen und die richtige Schulform zu finden.
Manchmal sind Internatsplatzierungen unumganglich:
Wenn das Elternhaus zu sehr durch ein behindertes
Kind belastet wird, oder wenn die Regelschule oder eine
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Tagessonderschule dem Kind nicht gerecht werden
kann.

Neben dem bestehenden kognitiven Niveau, zum
Beispiel Teilleistungsschwachen oder Intelligenzminde-
rung sind auch mogliche begleitende psychologische
und psychiatrische Komorbiditaten bzw. Verhaltensauf-
falligkeiten zu beriicksichtigen. Dabei ist bedeutsam, ob
diese Einschrankungen aus hirnorganischen Griinden
bestehen und damit als ,,eher dauerhaft” zu betrachten
sind, ob sie auf ein vielleicht therapierbares epilepti-
sches Geschehen oder eventuell eine Nebenwirkung ei-
nes antikonvulsiven Medikamentes zuriickzufiihren
sind, oder ob es sich um psychodynamische Prozesse
handelt.

Exkurse zur aktuellen Sozialpolitik: was bringt die
aktuelle Umgestaltung der Schullandschaft im
Rahmen des ISF und des neuen Finanzausgleiches
im Hinblick auf die psychosoziale Integration von
Kindern mit Epilepsie?

Die Integrative Schulungsform (ISF) fiir Kinder mit
Einschrankungen in der Regelschule bedeutet, dass Kin-
der nicht mehr in Kleinklassen oder Sonderschulen un-
terrichtet werden, sondern in einer Regelklasse inte-
griert bleiben und von einer heilpadagogischen Forder-
lehrerin stundenweise in der Klasse oder in einem an-
deren Raum speziell gefordert werden. Das kann in vie-
len Fallen gut funktionieren: Das Kind fiihlt sich wohl,
akzeptiert und es wird ausreichend geférdert. Es kann
sich aber auch dadurch stigmatisiert fiihlen, da es seine
Sonderstellung realisiert. Es kann sich sozial, aber auch
schulisch uberfordert fiihlen. Die Forderung kann fiir
gewisse Kinder ungeniigend sein. Auch kann ein Kind je
nach seiner Einschrankung oder auch nach Konstellati-
on der Klasse fuir diese eine Belastung werden. Es sollte
also eine Wahlmoglichkeit bestehen auch fir Kinder
mit Epilepsie und kognitiven Einschrankungen. Grund-
lage der Integrativen Schulungsform ist ein emanzipa-
torischer Gedanke, der in einem Fall optimal sein kann,
in anderen aber einem Kind nicht gerecht wird. Wird
das Angebot von Kleinklassen und Sonderschulen ver-
mindert oder gar abgeschafft, sodass es keine Wahl-
moglichkeit mehr gibt, ist die moglichst optimale For-
derung vieler Kinder mit kognitiven Defiziten und Lern-
probemen nicht mehr gewahrleistet.

Der neue Finanzausgleich (NFA) betrifft die neue Re-
gelung von Finanzfliissen zwischen dem Bund und den
Kantonen, sowie den Finanzausgleich zwischen den
Kantonen (ab 2008) und die entsprechende Abgabe von
Kompetenzen des Bundes an die Kantone (definitiv ab
2011). Im Sozialwesen betrifft dies die IV. Zwischen
Bund und Kanton handelt es sich um eine , Nullrech-
nung® Das heisst: die Kantone miissen keine Direktzah-
lungen mehr (aus den kantonalen Steuern) an die IV
leisten. Dafuir wird die IV gewisse Leistungen in dersel-
ben finanziellen Grossenordnung an die Kantone abge-
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ben. Neben den Bau- und Betriebsbeteiligungen an Hei-
men, Werkstatten, Tagesstatten, Sonderschulen und
der Ausbildung in Heilpadagogik handelt es sich bei den
individuellen Leistungen um die schulischen Massnah-
men. Zu den Letzteren gehoren auch die padagogisch-
therapeutischen Massnahmen (wie die Heilpadagogi-
sche Friiherziehung, Logopadie, Psychomotorik). Dies
hat zur Folge, dass die Kantone samtliche IV-anerkann-
ten Sonderschulen finanziell ganzlich libernehmen,
aber auch neu organisieren konnen. Sie bestimmen
auch gesetzlich die Aufnahmekriterien fuir Kinder in die
Sonderschulung und Foérderung. Das lasst Befiirchtun-
gen aufkommen, dass in den Kantonen der bis anhin
durch die IV Gberwachte Standard nun unterschiedlich
gestaltet sein wird (trotz der zu erfolgenden Genehmi-
gung der neuen kantonalen Gesetzgebung durch den
Bund bis 2011 oder spater), dass im Rahmen der integ-
rativen Schulungsform zu viele spezialisierte Sonder-
schulen aufgehoben werden, und dass trotz der inter-
kantonalen Vereinbarung Uber soziale Einrichtungen
(IVSE) Platzierungen in auf spezifische Behinderungs-
formen spezialisierten ausserkantonalen Institutionen
schwieriger werden. Bezuglich der Fordertherapien er-
fahren wir schon heute, dass gewisse Kantone (trotz in-
dividueller IV-Beteiligung) die Férdermassnahmen kon-
tingentieren. Einem Kind mit Epilepsie und einem
Sprachgebrechen wird dann zum Beispiel fiir nur zwei
Jahre die Finanzierung einer Logopadie zugesprochen,
ob dies genuigt oder nicht.

C. Jugendliche

Simone war 16 Jahre alt, als sie und ihre Eltern sich
zum ersten Mal beraten liessen.

Thema war die berufliche Ausbildung. Simone ab-
solvierte zu diesem Zeitpunkt ein Berufswahljahr (10.
Schuljahr).

Medizin: Simone erlitt bei der Geburt eine schwere
Hirnblutung, die eine therapieresistente Epilepsie mit
gelegentlichen Grand Mal-Anfallen und taglichen Ab-
senzen zur Folge hatte. Vor einigen Jahren wurde Simo-
ne epilepsiechirurgisch therapiert. Sie ist anfallsfrei,
wird bei nach wie vor pathologischem EEG aber noch
antikonvulsiv behandelt. Geblieben ist eine ausgeprag-
te Lernbehinderung vorwiegend im sprachlichen Be-
reich.

Schule: Die Primarschule besuchte Simone in der Re-
gelklasse. In der 3. Klasse wurde eine schwere Le-
gasthenie diagnostiziert und bis zur 6. Klasse thera-
piert. Zudem besuchte sie den schulinternen Stiitzun-
terricht fiir Deutsch. In der 5. und 6. Klasse erhielt Simo-
ne in diesem Fach keine Noten. Die Oberstufe besuchte
Simone in einer Sprachheilschule (Internat), da es keine
wohnortsnahe entsprechende Sonderschule gab. Der
reduzierte Umfang des Schulstoffes (Realschul-Niveau)
kam Simone sehr entgegen. So wurde sie stets gefor-
dert, aber nicht tiberfordert. Sie fuihlte sich im geschiitz-
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ten Rahmen der ,lernzielbefreiten“ Sprachheilschule
sehr wohl und arbeitete motiviert. Im dritten Oberstu-
fenjahr wurde Simone versuchshalber in die Realschule
am Wohnort aufgenommen. Sie war jedoch uberfor-
dert, sodass sie das letzte Oberstufenjahr wiederum im
Internat der Sprachheilschule absolvieren musste.

Berufsfindung: Der fiir die Sonderschule zustandige
IV-Berufsberater testete Simone und beriet sie dahinge-
hend, dass sie eine Lehre in der freien Wirtschaft suchen
konnte. Dies freute Simone und ihre Eltern natiirlich
sehr. Es folgten einige Schnupperlehren in verschiede-
nen Berufen. Simone bewarb sich etliche Male und er-
hielt immer nur Absagen, hauptsachlich wegen ihrer
schulischen Defizite und ihrem Sprachgebrechen. Es
wurde beschlossen, dass Simone ein 10. Schuljahr ab-
solvieren soll. Es wurde ein Berufsfindungsjahr gefun-
den. Es stellte sich aber bald heraus, dass sie den Anfor-
derungen nicht geniigen konnte. Der Druck hatte zur
Folge, dass sie einige Wochen dem Unterricht fern blieb
und in eine depressive Verstimmung geriet. In der Folge
wurde der Stundenplan stark reduziert, sie wurde von
den Lernzielen und der Benotung ausgenommen. Unter
diesen speziellen Bedingungen war es Simone moglich,
vom Ubergangsjahr zu profitieren und dieses zu been-
den.

Aufgrund der verschiedenen Uberforderungssitua-
tionen in der Regelschule und im 10. Schuljahr sowie
den Absagen bei der Lehrstellensuche, die im Zusam-
menhang mit den bestehenden Defiziten standen, wur-
de deutlich, dass Simone nur eine Ausbildung im ge-
schiitzten Rahmen absolvieren kann. Die Anforderun-
gen fir eine Ausbildung in der freien Wirtschaft waren
fiir sie eindeutig zu hoch.

Die Hilfeleistung der Sozialarbeit bedeutete zu die-
sem Zeitpunkt, einen Antrag zu stellen fiir eine erneute
IV-Berufsberatung und die Uberpriifung einer Ausbil-
dung im geschiitzten Rahmen [15]. Eine Schnupperzeit
in einer Ausbildungsinstitution mit diversen, fur Simo-
ne ansprechenden Berufsausbildungen wurde gefun-
den. Ob Simone im geschiitzten Rahmen eine Attestleh-
re (mit Besuch der offentlichen Berufsschule — friiher
BBT-Anlehre genannt), das heisst mit Lernhilfe im V-
Lehrbetrieb oder eine weniger anspruchsvolle IV-Anleh-
re (mit der Schulung in der IV-Institution) wird absolvie-
ren konnen, werden die Schnupperzeit und die Ab-
klarung der IV-Berufsberatung zeigen.

Die psychosoziale Integration im Jugendalter ist un-
ter anderem durch das Thema der Berufsfindung ge-
pragt. Wie bei jedem Jugendlichen sind die Eignungen
und Neigungen sehr zentral — und sorgfaltig abzu-
klaren. Zur Eignungsabklarung gehoren auch die epilep-
siespezifischen Aspekte wie die Art, die Haufigkeit, die
zeitliche Gebundenheit der Anfalle, das damit einher-
gehende Gefahrdungsrisiko, die Prognose und die allfal-
ligen weiteren Einschrankungen und Komorbiditaten.
Wichtig ist, wie bereits im Schulalter, weder eine Uber-
noch eine Unterforderung in der Ausbildung. Liegen die
kognitiven Leistungen klar im Bereich der geistigen Be-

Die Bedeutung der psychosozialen Integration von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie | Béatrice Guggenbiihl-Jeanneret



hinderung (von der IV definierter Grenzwert ist ein 1Q
von 75), oder gibt es eine korperliche oder Mehrfachbe-
hinderung, ist eine Ausbildung im geschiitzten Rahmen
moglich. Liegt jedoch eine Lernbehinderung oder
Teilleistungsschwache vor, wie sie bei Kindern und Ju-
gendlichen mit Epilepsie haufiger vorkommen, kommt
eine Ausbildung im freien Arbeitsmarkt in Frage. Die in-
dividuelle, epilepsiespezifische Beratung unter Bertick-
sichtigung der Fahigkeiten und Neigungen aber auch
moglichen Uberforderung des Jugendlichen stellt dann
eine grosse Herausforderung dar. Sollte eine Ausbil-
dung im geschiitzten Rahmen erfolgen, dann ist ein An-
trag an die IV zu stellen, der die gesundheitlichen Ein-
schrdnkungen und die daraus resultierende Notwendig-
keit fiir eine Ausbildung im geschiitzten Rahmen be-
schreibt und arztlich attestiert. Erschwerend fiir die be-
rufliche Integration der Jugendlichen mit Epilepsie mit
leichteren bis mittleren kognitiven Einschrankungen
wirkt sich das neue Berufsbildungsgesetz aus. Es sieht
vor, dass die bisherigen offentlichen Anlehren (so ge-
nannte BBT-Anlehren; Bundesamt fiir Beruf und Techno-
logie) in den Anforderungen etwas angehoben werden
und mit einer standardisierten Abschlusspriifung en-
den (seit 2004 schrittweise Einfiihrung der neu genann-
ten Eidgendssischen Berufsattestlehren, EBA-Lehren
oder Attestlehren) [16]. Die bisherigen Anlehren ende-
ten in der Beurteilung, ob die zuvor zwischen den Aus-
bildern und dem Jugendlichen definierten individuellen
Ziele erreicht wurden. Als Folge des neuen BBG kann es
fir Jugendliche mit eingeschrankten kognitiven Leis-
tungen oder Teilleistungsschwachen bedeuten, dass sie
den Anforderungen nicht mehr geniigen und so ver-
mehrt IV-Anlehren absolvieren miissen.

Die Bedeutung der Invalidenversicherung

Die Invalidenversicherung hat die grosste Bedeu-
tung von allen Sozialversicherungen fiir Kinder mit der
chronischen Erkrankung einer Epilepsie. Die Kranken-
kasse Ubernimmt die medizinischen Kosten bei allen
Kindern, die keinen Leistungsanspruch an die IV haben.
Ein auslandisches Kind zum Beispiel miisste ein Jahr in
der Schweiz gelebt haben, bevor eine IV-Eingliede-
rungsmassnahme erstmals notwendig wurde, damit
ein Leistungsanspruch besteht. Die medizinischen
Kosten werden aufgrund eines Geburtsgebrechens
durch die IV tbernommen: Dies betrifft alle antikonvul-
siv behandelten Epilepsien, die zwischen 0 und 20 Jah-
ren auftreten, wenn sie nicht durch einen Unfall oder ei-
ne Krankheit (ausgenommen der Hirntumoren, die
durch die IV als kongenital gewertet werden) hervorge-
rufen werden [17]. Die medizinischen IV-Massnahmen
haben den Vorteil gegeniiber der Krankenkasse, dass es
keine Selbstbehalte gibt und die medizinisch verordne-
ten Therapien grossziigiger (wenn auch restriktiver ver-
fugt als friher) ibernommen werden.

Das Ziel der Invalidenversicherung ist die wirtschaft-
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liche Integration von Menschen mit gesundheitlichen
Einschrankungen. Ihr Motto lautet: ,Eingliederung vor
Rente® Sie konnte auch ,Eingliederungs- und Renten-
versicherung” genannt werden. (Zu beachten: die wort-
liche Bedeutung des Ausdrucks ,invalid“!). Den so ge-
nannten Eingliederungsmassnahmen kommt deshalb
innerhalb der Invalidenversicherung eine zentrale Be-
deutung zu. Dazu gehéren vorlaufig noch die schuli-
schen Massnahmen (und damit die heilpddagogische
Friherziehung und die padagogisch-therapeutischen
Massnahmen) und auch in Zukunft noch die medizini-
schen und die beruflichen Massnahmen und die Hilfs-
mittel. — Die Hilflosenentschadigung und der Intensiv-
pflegezuschlag sind wichtige finanzielle Hilfen fiir Fa-
milien mit einem Kind mit erhohtem Betreuungsbedarf.

Die 5. IV-Revision sieht nicht nur (von den Behinder-
tenverbanden umstrittene) Sparziele vor, wie durch die
Erschwerung des Rentenzugangs, sondern auch Integ-
rationshilfen (zwar fiir Erwachsene) wie die Friiherfas-
sung/Friihintervention und die neue Eingliederungs-
massnahme, die so genannte Integrationsmassnahme,
die vor allem der ansteigenden Anzahl von Menschen
mit psychiatrischen und unspezifischen chronischen
Schmerzzustanden, aber auch mit hirnorganischen
Storungen den beruflichen Wiedereinstieg ermogli-
chen.

Da das Ziel der Invalidenversicherung die wirtschaft-
liche Integration ist, sollten alle medizinisch verordne-
ten Therapien, aber auch die Antrage fiir Eingliede-
rungsmassnahmen, das bezweckte Ziel eines verbesser-
ten Zustands beschreiben, einschliesslich einer
Stellungnahme, mit welchen Mitteln und Methoden
dies erreicht werden soll. Das Ziel sollte eine verbesser-
te Schulfahigkeit und berufliche Integration verfolgen.
Davon ausgenommen sind schwer mehrfachbehinderte
Kinder, bei denen es um die Aufrechterhaltung und/
oder Verbesserung der psychischen oder korperlichen
Gesundheit oder Korperfunktionen geht. Das Aufzeigen
von Defiziten alleine genuigt nicht.

Die Bedeutung des sozialen Hintergrundes — Risi-
kofaktoren fiir die psychosoziale Integration

Fallbeispiel: Milosh ist ein schwer mehrfachbehin-
derter Junge. Er ist mobil, seine Bewegungen sind je-
doch nicht zielgerichtet, er bringt sich immer wieder in
Gefahr. Die Familie stammt aus Serbien. Der Vater ar-
beitet als Strassenbauarbeiter, er spricht ein Gemisch
aus Hoch- und Schweizerdeutsch. Seine Frau kommt
nicht zu den Besprechungen. Der Vater schildert, sie
spreche kein Deutsch und sei oft depressiv gestimmt.
Sie kiimmere sich hauptsachlich um ihren behinderten
Sohn.

Milosh ist vollumfanglich auf die Hilfe und Pflege
Dritter angewiesen. Er muss auch dauernd liberwacht
werden. Der Vater erzahlt mir enttauscht, dass er so-
eben die Verfligung* der neuen Revision erhielt. Milosh
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erhalte nur die mittlere Hilflosenentschadigung und
den geringsten Grad des Intensivpflegezuschlags. Da
ich die IV-Einschatzung ebenfalls nicht teile, bitte ich
ihn, mir die Verfigung®* mitzubringen, damit wir Ein-
sprache™ erheben konnen. Zu einem spateren Zeit-
punkt erfahre ich, dass der Vater bei der IV-Stelle per-
sonlich vorbeigegangen ist und erbost erklarte, dass die
Verfuigung falsch sei und Milosh viel mehr zu gut habe.
Dies wurde von der Sachbearbeiterin als eine personli-
che miindliche Einsprache gewertet [18]. Der Vater lie-
ferte keine vertieften Argumente fiir seine Forderung,
die Leistung zu erhohen, verstand aber auch nicht, dass
dieses Gesprach mit der Sachbearbeiterin bereits als
Einsprache gewertet wurde. Einige Wochen spater er-
hielt die Familie einen negativen rechtsgiiltigen Ein-
spracheentscheid. Mit einer genauen Beschreibung
Uber die Hilfe, die Milosh bei allen von der IV definier-
ten Lebensverrichtungen und der Pflege braucht und
mit genauen zeitlichen Angaben (fiir die Errechnung
des Intensivpflegezuschlages) konnte gerichtlich (Be-
schwerde beim kantonalen Sozialversicherungsgericht)
eine Kompromisslosung erreicht werden.

Zusatzlich zur Epilepsie konnen weitere so genannte
Risikofaktoren und Belastungen kommen, die die psy-
chosoziale Integration eines Kindes erschweren.

Armut

— Nationale Sozialhilfequote 2004: 3% = 218 147 Per-
sonen

— Kinder und Jugendliche bis 17 Jahre: 31,6% der So-
zialhilfebeziigerinnen

— 63% der Sozialhilfeempfangerinnen verfligen tber
keine Berufsausbildung
(Gesamtbevolkerung 31%) [20]

Die 6konomischen Einschrankungen haben Auswir-
kungen auf die psychosoziale Situation einer Familie.
Die Folgen konnen in verschiedenen Lebensbereichen
spiirbar sein, wie zum Beispiel bei den materiellen Mog-
lichkeiten, bei den Wohnverhaltnissen, bei der kulturel-
len Teilhabe, den privaten und professionellen Bezie-
hungen, im Gesundheitsverhalten und dem Gesund-
heitszustand [21]. Die Armut kann einerseits die Folge
politischer und wirtschaftlicher Rahmenbedingungen
sein, andererseits kann sie auch aus familiaren Mangeln
an Ressourcen entstehen. Solche Ressourcen konnen
physische und psychische Gesundheit, Bildung, Erspar-
nisse, Problemlosungsfahigkeit oder die Moglichkeit
von sozialer Unterstiitzung sein. Fehlen diese Ressour-
cen oder sind sie reduziert vorhanden, konnen sie zu Ri-
sikofaktoren fiir die psychoziale Integration werden. Die
Armutssituation hat jedoch keine linear kausale negati-

*  MitderimJahr 2006 in Kraft getretenen Verfahrensianderung [19] bei der
IV wurde wieder das Vorbescheidsystem eingefiihrt. Die beschriebene
Verfiigung entspricht also dem heutigen Vorbescheid.

ok

Die beschriebene Einsprache entspricht dem heutigen Einwand, der ge-

gen einen Vorbescheid eingereicht werden kann.
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ve Auswirkung auf die Entwicklung und das Wohlbefin-
den eines Kindes. Resilienz bedeutet, wenn trotz einzel-
ner oder mehrerer Risikofaktoren eine gute Entwicklung
stattfindet. Entscheidend ist, wie ausgepragt die Risiko-
faktoren sind, und wie die Familie mit Belastungssitua-
tionen umgehen kann. Wichtig fiir die Sozialarbeit ist
es, diese Risikofaktoren zu erkennen, die protektiven
Faktoren des Kindes selbst, innerhalb der Familie und
im nahen Umfeld zu erkennen, zu beriicksichtigen und
zu unterstltzen. Punktuelle materielle Hilfe alleine
geniigt haufig nicht [22].

Migration

- Der Anteil an Auslanderinnen betragt 20,5% an der
Schweizer Gesamtbevdlkerung (7,4 Mio). Es leben al-
so 1,5 Mio Auslanderinnen in der Schweiz

- Anteil der Auslanderinnen an Sozialhilfeempfange-
rinnen 43,7% [20]

Sprachbarrieren, kulturelle Unterschiede und daraus
resultierende Missverstandnisse sind einige der Ursa-
chen, die bewirken, dass fiir Auslanderlnnen der Zu-
gang zu den Hilfsangeboten erschwert ist. So ist zum
Beispiel die Fehldiagnosenrate wesentlich hoher bei
fremdsprachigen Personen als bei der einheimischen
Bevolkerung. Der hohe Anteil an Auslanderinnen, die
Sozialhilfe beziehen, lasst darauf schliessen, dass auch
Armut und niedrigere Bildung eine Erschwernis bei der
psychosozialen Integration ihrer Kinder bilden. In der
Arbeit mit Kindern mit Epilepsie sind auch die unter-
schiedlichen Auffassungen von Erziehung, der Stellung
der (zum Beispiel mannlichen) Kinder und der Eltern
untereinander, zu berticksichtigen.

Schlussfolgerung

Ein ethischer Wert der Sozialen Arbeit ist es, sich
dafiir einzusetzen, dass alle Menschen zu ihren indivi-
duell angepassten Hilfeleistungen kommen und zu er-
kennen, wenn dies nicht der Fall ist (Stichwort Chan-
cengleichheit). Gerade bei der komplexen Situation von
Kindern und Jugendlichen mit der chronischen Krank-
heit einer Epilepsie bedeutet dies vielfaltige Herausfor-
derungen, die das Ziel verfolgen, den betreuten Kindern
und Jugendlichen einschliesslich ihren nahen Angehori-
gen eine verbesserte psychosoziale Integration zu er-
moglichen.
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Diagnose Epilepsie — Was bedeutet das fiir die Familie?
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Zwei Elternpaare haben sich bereit erklart, ihre sehr
personliche Geschichte hier zu erzdhlen. lhre Namen
sind der Redaktion bekannt, sie méchten jedoch ihren
Kindern zuliebe anonym bleiben und haben auch fiir
die Kinder andere Namen gewahlt.

Impressionen

...“Ja, Simona tradumt immer wahrend der Schulstunde®,
meinten die Schulkolleginnen.

»-....bei diesen Schulleistungen, kann es einem ja in der
3. Klasse manchmal langweilig sein“, meinte eine
Freundin von mir. “Es ist ihr bestimmt nur langwei-
lig......s0 ist es mir oft gegangen in der Schule......ja, ja
das kenne ich auch aus meiner eigenen Schulzeit®

Plotzlich, am Mittagstisch, unterbricht meine Tochter
mitten im Satz das Sprechen.........

.., Was ist, traumst du???“

»Hast du mich gehort??2“

Schulternzucken......2222?

Jetzt brauchen wir einen Arzttermin.
Anmeldung Kinderspital!
Diagnose: Absencen.... Epilepsie

Erstmal muss ich das Wort wahrnehmen.......

.... Epilepsie....... vor meinen Augen erscheinen Bilder, die
man aus Medien kennt, die einen bis anhin nicht wirk-
lich betrafen, ja es gibt Epilepsie.......aber sie betrifft uns
nicht......aber jetzt ist es ganz nah....auf einmal sind wir
Betroffene.....Bilder die jeden erschrecken....oder zumin-
dest distanzieren...........I!

Epilepsie

Unsere Tochter hat Absencen, eine Form der Epilepsie,
erklart uns die Oberarztin des Kinderspitals. Es ist eine
schwache Form der Epilepsie...... die oft bei Jugendli-
chen im Pubertatsalter vorkommt, die auch oft wieder
verschwindet......

..Medikamente.....

so in etwa, habe ich das alles noch in Erinnerung.
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Plotzlich haben wir ein Problem.......
die ganze Familie.

und, es betrifft

Informationen beschaffen, in Fachblichern mehr er-
fahren, mit Organisationen, die sich mit Epilepsie befas-
sen, in Verbindung treten. Aber zu allererst erklart mir
der Schwimmlehrer, dass er die Verantwortung nicht
lbernehmen konne. Unsere Tochter konnte zwar weiter
ins Schwimmen kommen, wenn ich als Mutter jede
Stunde begleiten wiirde.

Klar, das kann ich organisieren......... und von da an
besuchte ich uiber ein ganzes Jahr die Schwimmstunde
der 3. + 4. Klasse.

Naturlich bin ich als Mutter diejenige, die jetzt ge-
fordert ist...

Der Vater nimmt dies alles aus einer Distanz wahr,
will und kann sicht nicht mehr beteiligen.

In der Schule muss ich Aufklarungsarbeit leisten,
denn Lehrer wissen auch nicht mehr als ich zuvor.

Beispielhaft ging unsere Tochter damit um, sie er-
zahlte frisch von der Leber weg ihren Gspanli, dass sie
nun Epilepsie habe und das nicht gefahrlich sei. Wie sie
damit umgeht.

Es ist nicht gefahrlich und doch............. es konnte ge-
fahrlich sein, kame eine Absence wahrend einer Stras-
seniiberquerung....

Wie ich schon anfangs erwahnte, kommt es mir
manchmal vor, als hatte ich ein 3. Kind namens Epilep-
sie, das sehr viel Aufmerksamkeit und Beobachtungsga-
be braucht.

Meine zweite Tochter (vier Jahre jinger) kam zu die-
ser Zeit bestimmt etwas zu kurz, da sich fast alles im-
mer um ,Epilepsie” drehte. Gott sei Dank, sie war ein
problemloses Kind, hat aber doch viel mitbekommen,
wie sich heute rausstellt.

Die groberen Probleme begannen erst jetzt. Der Hun-
ger.

Zuerst kam der unersattliche Hunger, immer Hunger.

Und wie kann ich einem hungrigen Kind das Essen ver-
bieten? Der ,Zvieri“ war fir sie eine Mahlzeit, sie ass
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einfach das Doppelte, was ein Kind ihres Alters ass. Und
so ging es immer fort. Alle paar Wochen passten die
Kleider nicht mehr, das ginge noch, aber meine Angst,
das Kind konnte uibergewichtig werden, begann!

Der Anfang einer langen Geschichte. Auch fiel es der
Umgebung auf, dass ihr Hunger unersattlich war, so be-
gann ich mit Aufklarungsarbeit, was ist gesund und
was nicht......

Aber der Hunger war immer da. Die Odyssee Uber
Ernahrungsberatung tber Kurse fir Adipositas von Kin-
dern bis hin zur Einlieferung in die Kinderklinik Da-

Gott sei Dank, das blieb uns doch noch erspart. Irgend-
wie Ubernimmt man als Eltern die volle Verantwortung
fuirs Ubergewicht, ,Ubergewicht kommt nur durch zu
viel essen”, meinte selbst ich und ist in der Gesellschaft
verbreitet. Also, der Druck lastet stark auf den Eltern.
Mein Kind ist libergewichtig, was fiir ein Versagen!!!!

Zuriick zu meiner zweiten Tochter. Sie war stets auch
immer am Tisch dabei und hat die stets wiederkehren-
den Warnungen und Mahnungen von mir mitbekom-

Im Winter dann die Verschlimmerung!

An einem Skianlass sackt meine Tochter plotzlich zu-
sammen und ,krampft“ Sie hat einen Epileptischen An-
fall. Neue Medikamente sind die Folge und grossere
Angste. Wie gehen wir und natiirlich das Kind damit
um???

Die Pubertit

Die Pubertat mit einem Kind, das entweder eine Behin-
derung oder Krankheit hat, verlauft sicher anders.....

Angste und das Wissen, was einen Anfall auslésen
konnte, machen die Eltern noch angstlicher als sie eh
schon waren, wenn die Jugendlichen sich langsam ab-
nabeln und die Welt erforschen wollen.

Speziell erinnere ich mich an folgende Geschichte, die
mit dem Konfirmations-Unterricht und der Einladung
an eine Freinacht gebunden ist. Es ging um eine
Freinacht in Einsiedeln und die morgendliche Riickkehr
mit dem Zug. Doch eben, unregelmassiger Schlaf und
besonders Schlafentzug birgt eine grosse Anfallgefahr.
So haben wir beide beschlossen, sie ganz normal anzu-
melden (man will ja nicht auffallen oder mindestens
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nicht argumentieren missen, warum und wieso man
nicht mitmachen kann oder will) und sie dann kurz da-
vor krankheitshalber abzumelden. Das lief perfekt..... ei-
ne kleine Notluige, die viel erleichterte.

Nun kam die Berufswabhl. ....
Und die Frage ,wie gehen wir vor®?

»,Muss man bei der Bewerbung bereits die Krankheit er-
wahnen oder nicht?“

Ich beschloss ganz fiir mich, und das war ein einsamer
Weg, dass wir nichts erwahnen, bevor der Lehrlingsver-
trag nicht unterschrieben ist.

Es versteht sich von selbst, dass unsere Tochter keine
Lehre wahlte, bei welcher sie in Gefahren kame.....

Die Zusage kam, und ich meldete kurz danach den
Wunsch fiir ein Elterngesprach an, bei welchem ich den
Lehrlingschef mit der Epilepsie von unserer Tochter ver-
traut machte. Die Reaktion war ausserst positiv, er hat-
te im Laufe seines Lebens schon mit Epilepsie-Betroffe-
nen Erfahrung sammeln kénnen.

Und zuletzt: Unsere Tochter ist jetzt 18 Jahre alt und
meinte, ich solle mir nun keine Sorgen mehr machen,
sie Ubernehme die ganze Verantwortung. Sie esse, was
ihr schmecke, und sie gehe in den Ausgang, wie sie es
verantworten kénne. Und es klappt ganz gut so.

Schon, ich muss nur lernen, die Verantwortung auch
wirklich abzugeben und loszulassen.

Doch nicht ganz so einfach, wie ich mir das mal so vor
Jahren vorgestellt hatte!

Zurich, 22.12.2006
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Hilfe, unser Kind hat Epilepsie

Eine Woche vor seinem dritten Geburtstag diagnos-
tizierten die Spezialisten des Kinderspitals Ziirich bei
unserem Sohn Epilepsie. Was fiir die Arzte ein ganz nor-
maler Fall war, bedeutete fiir uns in den ersten Wochen
und Monaten eine einzige Katastrophe und verdnderte
das Leben der ganzen Familie nachhaltig. Ein Krank-
heitsbericht aus Sicht der Eltern.

Dass mit Jonas etwas nicht stimmte, wurde in die-
sen Winterwochen immer eindeutiger. Unzahlige Male
war er hingefallen und mit dem Kopf draussen auf dem
Asphalt oder dem Holzboden in unserer Wohnung auf-
geschlagen. Beim Zahneputzen hatte er sich eine
schlimme Schramme geholt, als er plotzlich auf das La-
vabo krachte. Seltsam fanden wir, dass er nie seine Han-
de ausstreckte, wenn er hinfiel. An den Handflachen
waren keine Spuren zu finden, die man ja kriegt, wenn
man zum Beispiel auf Kies hinfallt und sich irgendwie
nach Moglichkeiten aufzufangen versucht. Wie ein
Playmobilmannchen fiel er um. Mindestens einmal die
Woche fuhren wir mit Jonas zum Notfall beim Hausarzt
oder dem Kinderspital, um hier einen Schramme zu kle-
ben und dort eine Beule zu zeigen. Beim Kinderspital
wurden wir an einem Sonntagmorgen sogar beiseite
genommen und ausfiihrlich zum Unfallhergang be-
fragt, bis uns dimmerte, dass der Notarzt eine Miss-
handlung unsererseits vermutete. Unser Kinderarzt
stellte nach mehreren Konsultationen lediglich gravie-
rende motorische Defizite fest und empfahl, Jonas in ei-
ne Ergotherapie anzumelden. Obwohl wir die Vorfalle
zu beschreiben versuchten, machte unser Sohn bei
Arztbesuchen nie einen seiner ominésen Unfalle.

Mitte Januar machte Jonas zwischen funf und zehn
Anfalle taglich, die Nacht nicht eingerechnet. Das nor-
male Leben unserer Familie hatte jah aufgehort. Als El-
tern wurde uns immer klarer, dass hier etwas nicht
stimmen konnte, und dass es aus unserer laienhaften
Sicht wohl etwas mit dem Gehirn oder den Nerven zu
tun haben musste. Denn Jonas hatte nun begonnen, bei
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Anfallen auch noch kraftig auszuschlagen, bevor sein
Korper quasi kurz ausgeschaltet wurde und er zusam-
menkrachte, als hatte jemand fiir den Bruchteil einer
Sekunde die Stromzufuhr gekappt oder bei seinem Ge-
hirn die Taste ,Neustart’ gedriickt. Beim Mittagessen
war er kopfiiber in den Vanillepudding geklatscht, nach-
dem er vorher seinen Loffel in einer spastischen Bewe-
gung quer durch das Wohnzimmer geschleudert hatte.

Immer dieser schreckliche Ton

Jeder dieser Anfalle, die wir damals ja noch nicht als
solche wahrnahmen, war stets begleitet vom gleichen
Ton, eine Art Seufzer oder schwerer Schnaufer. Ein Ton,
der uns bis heute —fast sechs Jahre spater —immer noch
in Mark und Knochen sitzt, und bei dem wir heute noch
auffahren und uns nach Jonas umdrehen, wenn er im
Alltag schwer ausschnauft oder aus irgendwelchen
Griinden ein ahnliches Gerausch macht.

An Epilepsie dachten wir paradoxerweise lange Zeit
nicht, obwohl mein Bruder Epileptiker ist. Nur hatte ich
von Kindsbeinen an immer gehort, dass er bei der Ge-
burt zu wenig Sauerstoff bekommen hatte und damals
blau angelaufen war und deshalb wohl eine Epilepsie
entwickelt habe. Uber die Jahre wurde das zur offiziel-
len Erklarung furr seine Anfalle, so dass wir es irgend-
wann auch gar nicht mehr in Frage gestellt haben. Wir
wussten zwar, dass Epilepsie in irgendeiner Weise ver-
erbt werden konnte, aber in unserem Fall stand das ir-
gendwie Uberhaupt nicht zur Diskussion. Ausser mei-
nem Bruder hatte ja auch niemand in der Familie Epi-
lepsie gehabt, wenngleich durch eine verworrene Fami-
liengeschichte nicht alle Fragen bezuglich der erblichen
Belastung der Verwandtschaft liickenlos geklart wer-
den konnen. Dazu kommt, dass mein Bruder als Kind to-
tal andere Anfalle hatte, namlich bis zu ein paar Minu-
ten dauernde Absenzen. Bei unseren Kindern dachten
wir jedenfalls keine Sekunde daran, dass sie Epileptiker
sein konnten, und dass ich allenfalls Trager oder Ver-
mittler des entsprechenden Gens oder Eiweisses — oder
was weiss ich — war. Im Nachhinein hatte sich dann
auch noch herausgestellt, dass der Grossvater meiner
Frau, der allerdings schon seit Jahrzehnten tot ist, auch
Epileptiker gewesen sein soll, was die Wahrscheinlich-
keit einer erblichen Belastung wohl noch einmal rasant
noch oben treibt.

Unser Kinderarzt hatte Jonas auf unser Drangen hin
unterdessen fiir ein EEG am Kinderspital Zurich ange-
meldet. Das Datum fiir die Untersuchung war aber
noch Wochen entfernt. Wir mussten Klarheit haben
lber die Krankheit von Jonas, liber sein Handicap, denn
sein Leben, das seiner Schwester und das unserige hatte
unterdessen absurde Formen angenommen. Wir ge-
trauten uns zu keiner Zeit mehr, unseren Sohn von der
Hand zu lassen.

Standig war da die Angst, dass er wieder hinfallen
und sich verletzen wiirde, was naturlich auch immer
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wieder geschah, sobald wir ihn dann doch mal stehen
oder sitzen liessen, weil wir vielleicht aufs Klo gingen
oder im Supermarkt was aus dem Regal nehmen muss-
ten. Genau dann passierte es wieder. Zuhause hatten
wir die Wohnung unterdessen auf eine Art Gummizelle
getrimmt. Uberall, wo Jonas sich bewegte, waren die
Gefahrenherde weggeraumt und Kissen zum Auffan-
gen seiner Stiirze ausgelegt worden. Es war zum Ver-
riicktwerden.

Endlich ein Termin im Kinderspital, aber weit und
breit kein Anfall

Nach einigen solchen Tagen war meine Frau vollig
am Ende, sie, die ja den ganzen Tag um den Kleinen he-
rum war. Sie rief nun selbst im Kinderspital an und
schilderte die Vorfalle und erwahnte erstmals auch den
besagten Onkel, worauf wir auf den nachsten Tag als
Notfall zum EEG eingeladen wurden. Die Erleichterung
uber den bevorstehenden Termin bei den Fachleuten
war gross, die Angst vor der Diagnose allerdings auch.
Auf der Fahrt ins Kinderspital hatte unser Sohn im Auto
wieder einen Anfall in seinem Kindersitz. Mit sehr ge-
mischten Gefuihlen schritten wir durch die Gange des
Spitals, nicht wissend, ob wir schon nachste Woche die
Ture zur Onkologie nehmen wiirden. Die grosste Angst
war natirlich die vor einem Tumor im Kopf des Jungen.
Die Zeit im Warteraum hatte uns auch entsprechend
sensibilisiert. Hier trafen wir namlich auf Eltern mit ei-
ner Tochter, die, so erzahlten sie, an ganz ahnlichen
Symptomen litt. Und bei ihr hatte man einen Tumor im
Gehirn diagnostiziert, noch dazu einen, der nicht ope-
riert werden konnte.

Naturlich ist man als Eltern mit so einer Situation
total tiberfordert. Den Gedanken, dass das eigene Kind
vielleicht ebenso lebensbedrohlich erkrankt sein konn-
te, steckt man nicht so leicht weg. Das anschliessende
EEG machte die Sache noch schlimmer, weil unser Sohn
namlich trotz all der Reize und dem sichtlichen
Bemiihen des Personals zwar ohne Unterlass briillte
wie am Spiess, aber keinerlei Anstalten zu einem Anfall
machte. Uberhaupt war das Bild der Hirnstrome, das ich
von meinem Bruder her noch kannte, offenbar alles an-
dere als auffallig, wie uns der Assistenzarzt in der
anschliessenden Besprechung mitteilte. Auf unsere Fra-
ge beziiglich eines moglichen Tumors wollte der Arzt
anhand des EEGs nichts ausschliessen, was uns nicht
eben beruhigte. Immerhin stellte er die Moglichkeit in
Aussicht, dass Jonas eventuell auf ein Schlaf-EEG eher
reagieren wurde. Wir wurden fiir den folgenden Mor-
gen nochmals bestellt. Auf der Heimfahrt machte unser
Sohn mindestens fuinf Anfalle.

Wir brachten Jonas zu Bett, seine Schwester hatten
wir vor ein paar Tagen in die Winterferien zu den Gross-
eltern gebracht. Lange betrachteten wir den Jungen in
seinem Kinderbett. Noch immer war sein Gesicht ge-
schunden von den Stiirzen und Verletzungen, die er sich
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bei den Anfallen zugezogen hatte. Es war einige Tage
vor seinem dritten Geburtstag. Er schlief unruhig und
wir glaubten, auch Anfalle im Schlaf zu erkennen, da
das besagte Gerausch immer wieder aus dem Kinder-
zimmer klang. Unsere Nacht war schrecklich. Wir schlie-
fen kaum, waren verzweifelt, hatten Heulkrampfe, viel-
leicht Schuldgefiihle. Die Eindriicke der letzten Wochen
drohten uns zu ersticken, der Tag im Kinderspital, die
Aussagen des Arztes, die Kleine mit den Tumor im Kopf,
die Kinder hinter der Glastiire in der Onkologieabtei-
lung — unsere Kraft war allmahlich zu Ende.

Um halb sechs Uhr hatten wir Jonas geweckt, damit
er um neun bereits miide genug sein wiirde um beim
EEG dann auch wirklich einzuschlafen. Was einfach
klingt war natiirlich alles andere als das. Denn beim An-
legen der Drahte schrie unser Kleiner Zeter Mordio — ab-
solut anfallsfrei, versteht sich. Beim letzten Draht war
wohl nicht nur die Mitarbeiterin des Kinderspitals total
erschopft, sondern auch Jonas, der praktisch unverziig-
lich einschlief — und endlich, nach nur wenigen Minu-
ten mehrere Anfille nacheinander machte liber die
ganze Zeit, als die Aufzeichnungen liefen. Es war, als
hatte auch er jetzt losgelassen und sich seinem Schick-
sal ergeben. Die eindeutige Geste der EEG-Frau war fiir
uns, wie irrwitzig es auch scheinen mag, die grosse Er-
leichterung, die Bestatigung, dass wir nicht fantasier-
ten, nicht hypochondrische Eltern waren, dass das, was
Jonas plagte und uns verriickt machte, schon bald einen
Namen haben wiirde.

Wie bitte — myoklonisch-astatische Epilepsie?

Der Befund, kurz darauf im Sprechzimmer eroffnet,
lautete: Generalisierte Epilepsie mit myoklonischen
und myoklonisch-astatischen Anfallen. Was, wie wir
heute wissen, oft eine recht gut kontrollierbare Form
der Krankheit ist, klang zu dem Zeitpunkt ausserst be-
drohlich. Auch war damals noch nicht klar, wie sich die
Epilepsie von Jonas entwickeln wiirde. Konnte sie einge-
dammt werden, oder war dies erst der Anfang eines
langen Leidenswegs?

Des Langen und Breiten wurden wir nun aufgeklart
Uber die Therapie, die Chancen, das Gehirn mit Hilfe von
starken Medikamenten quasi umzuprogrammieren,
und uber die Nebenwirkungen, die das Ganze haben
konnte und wohl auch haben wiirde. Obwohl wir grosse
Naturheil- und Homoopathiefans sind, war fir uns so-
fort klar, dass dieser Krankheit, die wir unterdessen in
hunderten von Anfallen hautnah miterlebt hatten, nur
mit scharfem Geschiitz beizukommen war, zu was im
tbrigen auch unser Homoopath riet. Und — das war
ebenfalls klar — Jonas brauchte sofort Hilfe, die Anfalle
mussten ein schnelles Ende haben.

Der Assistenzarzt und spater auch die Chefarztin
machten uns sofort einen sehr guten Eindruck. Wir hat-
ten ab dem Befund das Gefiihl, gut aufgehoben zu sein,
menschlich behandelt zu werden, und hatten deshalb,
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was fir uns die Ausnahme ist, auch keinen Bedarf an
Zweitmeinungen. Wir spiirten, dass man unsere Angste
anhorte und uns Mut zu machen versuchte. Auf unsere
bohrenden Fragen kamen die klaren, oft auch bedrohli-
chen Antworten beziiglich schlimmstmoglichen Ver-
laufs der Krankheit und anderer Schreckensszenarien,
die in unseren Kopfen herumspukten. Wir waren bereit,
mit der Therapie unverziglich zu beginnen. Orfiril wur-
de verschrieben, zusatzlich Valium fir die erste Zeit, um
Ruhe in den kleinen Kérper zu bringen. Fiir Notfalle, falls
Jonas aus einem Anfall nicht mehr herauskommen wiir-
de, gab man uns ein Notzapfchen, vermutlich ebenfalls
Valium, das wir stets bei uns haben sollten. So ausge-
stattet gingen wir nach Hause. Das letztgenannte Zapf-
chen und der Grund, weshalb es einmal indiziert sein
konnte, sollten uns noch den Schlaf rauben.

Es folgte eine der schlimmsten Nachte unseres Le-
bens. Als Hochschulabganger wollten wir das Gehorte
noch vertiefen, wir hatten das Bediirfnis nach mehr In-
formation. Wir wollten lesen und lernen tiber die Krank-
heit, die das Leben unseres Sohnes und das der ganzen
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Abbildung 2: Der kleine Entdecker

Familie derart verandern sollte. Wir hatten gleich am
Nachmittag etliche Biicher bestellt. Zu spater Stunde
sassen wir vor dem Computer und gingen ins Internet.
Tatsachlich spuckte dieses hunderte Artikel zu myoklo-
nischer Epilepsie aus. Als Nichtmediziner, vor allem aber
als direkt betroffene Eltern, war die Literatur dort nur
schwer verstandlich, vor allem aber schwer verdaulich.
Mit einer aus unserer Sicht gewissen Harte publizierten
Mediziner, ganz offensichtlich fiir ihresgleichen, tber
die moglichen Szenarien und Krankheitsentwicklungen
in schonungsloser Art und Weise. Die Artikel werden ja
auch nicht fiir Betroffene geschrieben, sondern fiir
Fachleute, das ist klar, denn in den Handen von Betrof-
fenen erweist sich solche Literatur als harter Brocken.
Immer wieder, so lasen wir, konnte diese Krankheit zur
totalen Verblodung oder sogar zum Tod flihren. Die wis-
senschaftliche Klarheit anhand von Prozentzahlen, bei
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denen die Krankheit einen sehr schlechten Verlauf
nimmt, ist kein Trost —auch wenn die Zahl noch so klein
ist —wenn der Patient, der im Nebenzimmer schlaft, das
eigene Kind ist. Um Mitternacht hatten wir so viele Fra-
gen und waren derart aufgewtiihlt, dass wir im Kinder-
spital anriefen. Dort war keine Fachperson verfligbar,
also riefen wir im Schweizerischen Epilepsie-Zentrum
Zirich an, denn an Schlafen war unterdessen nicht
mehr zu denken, im Gegenteil: Wiirden unsere Beden-
ken nicht augenblicklich einigermassen relativiert, das
Gelesene in einen verstandlichen Kontext gestellt, ware
die Freinacht vorprogrammiert gewesen. Ein junger
Arzt, der mit Sicherheit an unserem Verstand zweifelte,
beruhigte meine Frau, die mit bebender Stimme Pro-
zentzahlen verhandelte und mit dem miiden Mediziner
Uber den Status epilepticus stritt. Nach einem halb-
stiindigen Gesprach legten wir uns endlich schlafen. Im
Bett diskutierten wir weiter, in den friihen Morgenstun-
den schliefen wir endlich ein, nicht wissend, was noch
alles auf uns zukommen wiirde. Die Biicher, die einige
Tage spater per Post geliefert wurden, haben wir bis
heute nicht angefasst.

Alleine mit der Krankheit

Der dritte Geburtstag von Jonas war schwierig. Un-
sere Tochter war unterdessen wieder aus den Ferien
zuriick, Familie, Freunde und Nachbarn kamen, wollten
wissen, was mit unserem Jungen los sei, die ganze
Strasse hatte die Stiirze und Anfalle von Jonas ja haut-
nah miterlebt. Wir erzéhlten — auch von den Angsten,
vom ungewissen Ausgang der ganzen Sache, von den
Chancen, den Risiken, den Nebenwirkungen. Sie nah-
men Anteil, trosteten so gut sie konnten, wollten Mut
machen, nahmen auch schon mal das Wort ,behindert*
in den Mund. Viele gaben die Standardfloskeln von sich,
die man allgemein so auftischt, wenn jemand krank ist,
vielleicht einen Beinbruch oder Grippe hat: ,Das wird
schon wieder” oder ,die Medikamente sind ja so gut
heutzutage!“ Einige rieten uns, von entsprechenden
Dokumentarfilmen inspiriert, auch gleich zu einem
chirurgischen Eingriff am Gehirn von Jonas, damit nach-
her wieder ,alles gut ist“. Am Ende des Tages war uns
klar, wir wiirden mit der Krankheit unseres Kindes wohl
recht alleine sein.

Wir merkten, dass eigentlich niemand Bescheid
weiss uber Epilepsie. Fur die meisten Leute sind Epilep-
tiker einfach Menschen, die ab und an sich schaumend
und zuckend am Boden walzen, die danach wieder auf-
stehen und weiter gehen oder die, in schlimmen Fallen,
mit Helmen ausgestattet in Krankenheimen im Garten
herumtorkeln. Ich kannte dieses Problem schon von
meinem Bruder. Er und meine Eltern waren im Laufe un-
serer Jugend gar dazu ubergegangen, die Krankheit an-
deren, zum Teil auch Lehrern, schlicht und einfach zu
verschweigen. Uberhaupt hatten meine Eltern, von de-
nen wir Unterstitzung und Beistand erhofften, grosse
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Miihe mit dem Befund ihres Enkels. In ihnen kam wohl
alles wieder hoch, die Angst, der Schmerz, die
Ungewissheit, alles, wovon sie glaubten, es sei endlich
abgeschlossen. Ich glaube, sie brauchten Jahre, um Jo-
nas’ Krankheit anzunehmen. Auch die Familie meiner
Frau hatte ihre Miihe mit der Diagnose Epilepsie. In ei-
ner grossen Schar von Enkeln war unser Sohn mit einem
Makel behaftet, der so gar nicht in die kerngesunde Fa-
milie passte. Wir waren mit der Krankheit recht alleine
und Trost oder Verstandnis gab es eigentlich nur von
zwei oder drei Mittern, die meine Frau im Laufe der
Jahre kennen gelernt hatte, deren Kinder ebenfalls Epi-
leptiker sind.

Keine Anfille mehr, dafiir jede Menge Nebenwir-
kungen

Dank der Therapie am Kinderspital Zurich horten die
Anfalle allmahlich auf, kamen dann aber nach ein paar
Wochen wieder zurtick. Fiir Jonas und auch fir uns El-
tern eine grosse Ernlichterung, nachdem wir gerade an-
gefangen hatten, zurtick zu finden in einen einigermas-
sen normalen Familienalltag. Die Medikation wurde an-
gepasst, Jonas musste nun nicht nur die Pillen, sondern
auch noch einen Sirup einnehmen. Die Anfalle wurden
seltener, horten erneut auf und kamen bis heute nicht
mehr zurlick. Nach fiinf Jahren Therapie konnten die
Medikamente abgesetzt werden. Was wir Eltern zwei-
mal herauszogerten und wovor wir grosse Angst hat-
ten, wagten wir nach langeren Gesprachen mit der zu-
standigen Arztin. Vor einem Jahr horte Jonas auf, Medi-
kamente zu nehmen. Bis heute hat er keine Anfille
mehr gehabt.

Mit den Medikamenten kamen aber auch die Ne-
benwirkungen, die wir durch Homoopathie abzufedern
versuchten. Es begann mit absoluter Appetitlosigkeit.
Viele Lebensmittel, die Jonas bis dahin liebte, konnte er
uberhaupt nicht mehr ausstehen, so zum Beispiel
Gemiise, Kartoffeln, Orangensaft und anderes Griin-
zeug. Stattdessen wollte und konnte er in den ersten
Monaten nur noch sehr einseitig essen. Er ernahrte sich
von Joghurt, Pudding und Brot. Sehr zum Missfallen von
uns Eltern, die wir uns natiirlich Sorgen machten um die
genugende Energie- und Vitaminzufuhr des Kindes, das
ja mitten im Wachstum war. lhn zu zwingen, Sachen zu
essen, die er nicht wollte, mussten wir aber schnell auf-
geben, da er uns recht glaubhaft zeigte, dass er Gemiise
und Friichte, mit Ausnahme von Bananen, liberhaupt
nicht hinunter brachte und sich kurzerhand tiber den
Mittagstisch tibergab beim Versuch, den Gurkensalat zu
essen. Nach zwei oder drei solcher Aktionen, denen im-
mer ein heftiger Streit voraus ging und eine Moralpre-
digt Uber die Wichtigkeit gesunder Ernahrung, gaben
wir vorlaufig auf und begannen damit, Vitaminbonbons
zu geben, um unseren Vorstellungen von gesunder
Ernahrung einigermassen zu entsprechen.

Gravierender als die schlechte Ernahrung erwies
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sich ein mangelndes Korperbewusstsein, das Jonas ent-
wickelt hatte und an dem er bis zum heutigen Tag lei-
det. Vermutlich war er ja schon als Baby Epileptiker ge-
wesen, nur war das bei seiner spezifischen Art der An-
falle nicht so recht aufgefallen, wenn er vor allem im
Wagen lag oder durch Kissen gestiitzt am Boden spielte
oder schlief. Auch beim Laufen lernen, das er mit elf
Monaten schon ziemlich gut beherrschte, gingen wir
bei Stiirzen eher von Ungeschicktheit oder einem Fehl-
tritt aus, als von einem medizinischen Problem. Im
Nachhinein sehen wir natiirlich auf den Fotos in seinem
Album, dass er auf jedem zweiten Bild eine Verletzung
im Gesicht hat. Immer links, was dann wieder zur
Diagnose passt, da seine Anfalle die linke Seite des Kor-
pers betrafen. Jedenfalls hatten diese Anfalle auf sein
Korpergefuihl einen wesentlichen und negativen Ein-
fluss. Ohne zu wissen warum, musste ihm ja schon als
ganz kleiner Junge klar gewesen sein, dass er sich auf
seinen Korper nicht verlassen konnte. In der Zeit also,
wo andere Kinder gerade lernen Vertrauen zu fassen in
ihre Fahigkeiten und begeistert und angestrengt Spiel-
platze und Baume erklettern, oder im Sommer vergniigt
im Pool planschen, streikte Jonas standhaft oder brach
beim Anblick eines Kletterturms in Tranen aus.

Die Probleme in der Schule

In unserem Dorf hatte es sich unter den Eltern, de-
ren Kinder im gleichen Alter waren, herumgesprochen,
dass Jonas Epileptiker war. Das fiihrte dazu, dass er
praktisch nicht mehr zu anderen Kindern nach Hause
eingeladen wurde, auch nicht zu Kindergeburtstagen.
Was uns anfanglich noch gelegen kam, da wir in der
ersten Zeit nach der Diagnose sowieso vollig tiberpro-
tektionistisch waren und ihn kaum aus den Augen lies-
sen, argerte uns aber mehr und mehr. Erst spater hatten
wir von mehreren Miittern erfahren, dass sie ganz ein-
fach Angst hatten, dass Jonas bei ihnen zu Hause
zuckend, schreiend und schaumend die Geburtstags-
party ruinieren wiirde. Wir merkten, dass fiir viele Men-
schen in unserem Bekanntenkreis die Epilepsie unseres
Sohnes halt schon als Behinderung wahrgenommen
wurde, obwohl wir immer zu vermitteln versuchten,
dass Jonas mit seinem Petit Mal ja durchaus Gliick hat-
te. Aber vielleicht hatten wir mit zu viel Offenheit und
Details die Bekannten und sicher auch die Lehrer zum
Teil einfach Uberfordert. Vielleicht hatten wir nur knapp
erklaren sollen, dass er als Kleinkind mal ein kleines Pro-
blem gehabt hatte und jetzt alles wieder in Ordnung
sei.

Trotzdem funktionierte die Kindergartenzeit fiir Jo-
nas nach anfanglichen Startschwierigkeiten recht gut.
Ich glaube, er erlebte zwei schone Jahre. Auch hier hat-
te er natirlich das Problem, dass er sich vieles nicht zu-
traute. Auch wenn seit der Diagnose zwei Jahre vergan-
gen waren, und unser Sohn keine Anfalle mehr hatte
und auch in seinem Verhalten und in seinem Selbstbe-
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wusstsein grosse Fortschritte gemacht hatte, so war er
doch den anderen Kindern in vielerlei Hinsicht unterle-
gen. Er konnte auch vieles schlechter als die anderen
Jungs. Es wurde uns bewusst, dass in der Entwicklung
seiner korperlichen Fahigkeiten tatsachlich zwei Jahre
fehlten, in denen er all das verpasst hatte, was gesunde
Kinder in dieser Zeit lernen. Er konnte nicht klettern,
nicht Fahrrad fahren, nur ungeschickt rennen und
Fussball spielen, war allgemein ungelenk und man hat-
te das Geflihl, wenn man ihn so betrachtete, dass er mit
seinem Korper nicht recht zurande kam. All diesen Din-
gen hatte er sich ja lange Zeit verweigert, weil er
wusste, dass er sich auf seinen Korper nicht verlassen
konnte. Erst im Alter von fiinf Jahren kletterte er das
erste Mal ohne elterliche Hilfe auf einen Kletterturm.
Neue Herausforderungen wie Fahrrad fahren waren fiir
ihn eine Tortur und von einer riesigen Angst begleitet.
Obwohl uns klar war, dass er schon langst ohne Stuitzra-
der hatte fahren konnen, brauchte es Monate, bis er uns
erlaubte, sie abzuschrauben. Seine Angst war einfach
Zu gross.

Die Kindergartenlehrerin hatte viel Verstandnis fiir
diese Defizite gezeigt und Jonas, nach Absprache, in ei-
ne Ergotherapie angemeldet. Dort machte unser Sohn
grosse Fortschritte und lernte Dinge, die fiir andere Kin-
der in seinem Alter vollig normal sind. Er lernte auf Ti-
schen zu stehen, von Schaukeln zu springen, mit einem
Gefahrt rasant durch den Therapieraum zu rasen, wild
in einer Hingematte zu toben, ohne raus zu fallen. Sa-
chen, die gesunde Jungs so tun und nur allzu oft tiber-
treiben, musste er von Grund auf erarbeiten. Zwar
wusste er natiirlich, was man mit einem Tisch alles an-
stellen konnte, aber er musste lernen, dass sein Korper
solcherlei Schabernack mitmachen und ihn nicht im
Stich lassen wiirde.

In der Schule zeigte sich, dass die Medikamente Jo-
nas stark einschrankten in seiner Auffassungsgabe,
Schnelligkeit und Motivation. Er hatte grosste Schwie-
rigkeiten, sich zu konzentrieren und die Flut von Infor-
mationen, denen er ausgesetzt war, zu verarbeiten und
umzusetzen. Oft traumte er vor sich hin in dem grossar-
tigen Schulzimmer, das auf zwei Fensterseiten den Blick
zum See und zum Dorf eroffnete. Sein Lehrer war mit
der Situation uberfordert, wir lbrigens auch. In einer
Klasse mit vielen sehr wilden Buben schien Jonas total
unterzugehen in seinen Tagtraumen. Er fand wenig An-
schluss und nahm nicht aktiv am Leben in der Klasse
teil. Er war zwar anfanglich noch sehr motiviert gewe-
sen, hatte erzahlt und geschwarmt, merkte aber wohl
auch selber, dass er das, was in der Schule verlangt wur-
de, nur schlecht erfiillen konnte. Das merkten auch wir
beim Aufgabenmachen. Wir hatten uns ja unterdessen
an seine Art gewohnt, wir wussten, dass wir Jonas im-
mer wieder antreiben mussten, damit er mit seinen Ge-
danken beim Thema blieb. Aber in der Schule hatte er
damit keine Chance. Zwar hatten wir mehrere Ge-
sprache gefuihrt und immer wieder auf die ausgewiese-
nen Nebenwirkungen der Pillen hingewiesen, aber es
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blieb das Gefiihl, dass die Volksschule fiir ein solches
Kind keinen Platz hat. Am Ende der ersten Klasse war
das Urteil dann auch vernichtend, wobei der Lehrer sag-
te, er konne auch nichts machen, wenn Jonas statt eine
Prifung zu schreiben, 40 Minuten zum Fenster raus
schaue. Ich fragte ihn, weshalb er denn nicht zu Jonas
hingegangen sei und ihn aus seinem Tagtraum geholt
hatte. Er meinte, das konne er in einer Klasse mit 24
Kindern nicht tun.

Waren wir nicht umgezogen, hatte Jonas wohl die
erste Klasse wiederholen mussen. In der zweiten Klasse
hatte Jonas einen besseren Start. Zwar hatten wir sei-
nen neuen Lehrer informiert, dartiiber hinaus aber
wusste in unserem neuen Wohnort kein Mensch Be-
scheid und das war irgendwie sehr gut so. Erinnerungen
in den Kopfen von Eltern und Schilern an einen schrei-
enden und blutenden Jonas, der wieder mal auf die
Strasse geklatscht war, gab es hier nicht. Das neue
Schuljahr startete viel unverkrampfter. Dazu kommt,
dass in seiner neuen Klasse ein Kind Krebs gehabt hatte,
was die —in den Augen der Klassenkameraden — relativ
harmlose Epilepsie nicht der Rede wert erscheinen liess.

Es ist natiirlich ein schmaler Pfad zwischen dem,
was dem Kind zugemutet werden kann und muss, und
dem, was es nicht leisten kann. Dazu kommt noch, dass
Kinder mit einem Handicap durchaus dazu neigen, die-
ses auch auszuspielen gegenuber Lehrern und Eltern
und fir ihre Zwecke einzusetzen. Immer wieder hatten
wir uns gefragt: ,Wie viel von all dem, was wir als Jonas
wahrnahmen und mit dem auch wir grosse Miihe hat-
ten, ist wirklich unser Kind, und welchen Anteil an der
Person haben die Medikamente, die ja die Personlich-
keit massgeblich beeinflussen?“ Immer wieder haben
wir dartiber spekuliert, ob er auch ohne die Medika-
mente Probleme in der Schule hatte, ungeschickt ware
in handwerklichen Dingen und bei jedem noch so klei-
nen Problemchen gleich das Handtuch werfen wiirde,
um in Tranen auszubrechen. Der einzige Weg, das
herauszufinden, ware die Absetzung der Pillen gewe-
sen, und das hatte jeglichem gesunden Menschenver-
stand widersprochen. Die Antworten auf diese Fragen
kamen erst Anfang der zweiten Klasse, als die Medika-
mente tatsachlich abgesetzt wurden.

Unser Junge war nun auch ohne seine Pillen anfalls-
frei geblieben. Die ersten paar Wochen waren fiir uns
Eltern wieder sehr schwierig gewesen, da uns die Si-
cherheit der Medikamente, von denen wir unterdessen
wussten, dass sie die Anfalle wirksam verhinderten,
entzogen wurde. Es brauchte darum auch mehrere An-
ldufe und Gespréache seitens der Arztin, bis wir bereit
waren, das Risiko, das in ihren Augen natiirlich gar kein
so grosses war, einzugehen. Aber es hat sich gelohnt
und wie erwartet, anderte dies das Leben von Jonas
grundsatzlich. Logisch, dass die Unsicherheiten im All-
tag, die das Resultat seiner Krankengeschichte waren
und nicht der Medikamente, nicht auf einmal von ihm
abfielen. Aber er wurde intellektuell sehr viel leistungs-
fahiger. Er konnte sich plétzlich viel besser konzentrie-
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ren und hatte merklich weniger Stress und Miihe in der
Schule. Sachen, die ihm vorher einfach nicht in den Kopf
wollten, vor allem mathematische Probleme, waren auf
einmal kein Thema mebhr. Er hatte nach hunderten von
Misserfolgen auf einmal auch einen Erfolg in der Schu-
le, eine gute Priifung, ein gut memoriertes Gedicht. Auf
einmal konnte er Hausaufgaben in dem von der Schule
vorgesehenen Zeitrahmen bewaltigen.

Der entscheidende Schritt passierte aber sicher im
Kopf von Jonas, in dem Moment, als er keine Medika-
mente mehr nehmen musste. Die tagliche Erinnerung
daran, dass etwas mit einem anders ist, etwas nicht
stimmt, die entfallt pl6tzlich. Und das schafft ganz neue
Anreize im sozialen Umfeld. Pl6tzlich und erstmals ei-
fert unser Sohn anderen Kindern nach, will so gut
Fussball spielen konnen wie sein bester Freund, so gut
Zeichnen konnen wie seine Schwester, beansprucht fiir
sich im Kopf keinen Sonderstatus mehr. Das wiederum
macht es natirlich auch fir die Leute um ihn herum ei-
niges einfacher, ihn gleich zu behandeln wie ein gesun-
des Kind, das er unterdessen ja auch ist, auch wenn
man ein Leben lang Epileptiker bleibt.

So ist mit unserem Sohn im Moment alles auf sehr
gutem Weg. Fast vergessen sind die grossen Sorgen, die
schlaflosen Nachte, die wir wegen Jonas hatten. Trotz-
dem —die Angst vor der Krankheit und vor den Anfallen,
die Angst davor, wieder aus der Norm heraus zu fallen,
die bleibt wohl ein Leben lang. Nicht nur bei Jonas und
bei meinem Bruder, auch bei uns Eltern. Ein Kind, das
einmal so im Zentrum der elterlichen Aufmerksamkeit
stand, eine solche emotionale Belastung war fiir die Fa-
milie, das so viel Verzweiflung, Hoffen und Bangen auf
sich vereint hat, wird nie mehr mit den gleichen Augen
gesehen, wie die anderen Kinder der Familie. Das war
schon bei mir und meinem Bruder so und das ist, da
machen wir uns nichts vor, auch bei Jonas und seiner
Schwester so. Fiir die Geschwister ist das nicht einfach —
ich spreche da aus eigener Erfahrung — auch wenn das
nicht bedeutet, dass Eltern ihre gesunden Kinder weni-
ger lieben. Und so geben wir uns Mihe, beide Kinder
gleich zu behandeln. Doch miissen wir immer wieder
einsehen, dass es schlicht nicht ganz moglich ist. Denn,
wenn unsere Tochter alleine mit Freundinnen in die Ba-
deanstalt will an einem heissen Sommertag, dann las-
sen wir sie gehen. Wenn Jonas in einem oder zwei Jah-
ren dasselbe Recht einfordern wird, weiss ich nicht, wie
wir das dann regeln sollen.
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Epilepsie und Familie

Neu werden auch in der Schweiz so genannte ,fa-
moses“-Kurse angeboten. Die Wochenendkurse fiir be-
troffene Kinder und ihre Eltern stehen unter der Leitung
der Kinderdrztin Gabiele Wohlrab, Neuropadiaterin am
Kinderspital Ziirich.

Auf einer fiktiven Schiffsreise segeln die Kinder von
Insel zu Insel und behandeln die verschiedenen Aspekte
der Epilepsie: Was ist Epilepsie? Was hilft bei Epilepsie?
Wie kann ich mit moglichst wenigen Einschrankungen
leben? Solche und viele andere Fragen werden gemein-
sam bearbeitet in einer dem jeweiligen Alter der Kinder
angepassten Form. Die Kurse sind geeignet fiir Kinder
im Alter von ca. 7 bis ca. 13 Jahren. Die Elternkurse fin-
den parallel zu den Kinderkursen statt. Organisiert wer-
den die Kurse von ParEpi, der Vereinigung der Eltern epi-
lepsiekranker Kinder. Die nachsten Kurse werden vom
28.-30. September durchgefiihrt. Anmeldungen sind ab
sofort moglich.

Ndhere Informationen: ParEpi, Seefeldstrasse 84,
8008 Ziirich, Tel. 043 488 65 60, Fax 043 488 68 81,
parepi@bluewin.ch

ParEpi — Schweizerische Vereinigung der Eltern
epilepsiekranker Kinder

ParEpi — 1970 gegriindet — fiihrt Geschéftsstellen in der
deutschen, franzosischen und italienischen Schweiz
und umfasst heute rund 1‘000 Mitglieder.

ParEpi hat insgesamt 16 Regionalgruppen, die eh-
renamtlich von betroffenen Miittern geleitet werden.

ParEpi informiert Uber Epilepsien, knlipft Kontakte
zwischen betroffenen Eltern und weiteren interessier-
ten Kreisen, bietet diverse Dienstleistungen fiir Famili-
en mit epilepsiekranken Kindern, Lehrerinnen und Be-
treuungspersonen an und macht Offentlichkeitsarbeit
zum Abbau von Vorurteilen gegenuiber Epilepsien.

Dienstleistungen: Zeitschrift ,Epi-Suisse-Magazin“
(erscheint vierteljahrlich), Elterngruppen, Elterntagun-
gen, Ferienlager, Biblio-/Videothek, Zivildienst etc.

Adressen:

ParEpi, Zentralsekretariat, Seefeldstr. 84, 8008 Zurich
Tel. 043 488 65 60, Fax 043 488 68 81

e-mail: parepi@bluewin.ch

ParEpi Secrétariat Romand, Chemin des Roches 14,
1009 Pully, Tel. 021 729 16 85,
e-mail: parepi.engler@bluewin.ch

ParEpi, Segretariato ticinese, Via Breganzona 16,
6900 Lugano, Tel. 091 966 0036,
Homepage: www.parepi.ch
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Issues Related to the Classification of Epilepsies in Early Childhood*
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Summary

The current classification of the epilepsies and epi-
leptic syndromes is practical and useful in a majority of
cases. However, the choice of its subdivisions was main-
ly derived from adult data, and its applicability is fre-
quently problematic in early childhood. This article re-
views some issues related to the classification of epilep-
sies in childhood and summarizes recent proposals that
might improve the current scheme.

Epileptologie 2007; 24: 32 — 35

Key words: Epilepsy, classification, childhood

Problémes liés a la classification des épilepsies
chez le jeune enfant

La classification actuelle des épilepsies et syndro-
mes épileptiques est pratique et utile dans une majo-
rité de cas. Cependant, le choix de ses subdivisions
étant basé sur des données principalement recueillies
chez l'adulte, son utilisation chez le jeune enfant est
souvent problématique. Cet article passe en revue cer-
taines difficultés liées a la classification des épilepsies
chez I'enfant, et résume quelques propositions récentes
ayant pour but d’améliorer le schéma actuel.

Mots-clés : Epilepsie, classification, enfance

Probleme mit der Klassifikation der Epilepsien in
der friihen Kindheit

Die aktuelle Klassifikation der Epilepsien und Epilep-
sie-Syndrome ist praktisch und in den meisten Fallen
nutzlich. Ihre Unterteilung folgt jedoch aus Erwachse-
nen-Daten, und ihre Anwendung bei Kindern kann
problematisch sein. Dieser Artikel beschreibt einige die-
ser Schwierigkeiten und fasst neue Klassifikations-Vor-
schlage zusammen.

Schliisselworter: Epilepsie, Klassifikation, Kindheit
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Hopital des Enfants, Genéve

Introduction

The utility of classifying diseases has been recog-
nized for a long time in all medical disciplines. Indeed,
an adequate classification improves communication
between observers, helps to understand underlying
pathophysiological mechanisms, to guide the selection
of appropriate diagnostic investigations and treat-
ments, and to give prognostic indications to the fami-
lies. From a wider standpoint, it improves the quality of
care given to the patient. Such a tool is particularly use-
ful in conditions like the epilepsies, in which etiology,
treatment and prognosis vary along a very wide clinical
spectrum that includes benign idiopathic epilepsies
that do not require any treatment on one end, and in-
tractable symptomatic epilepsies associated with
severe mental retardation on the other end.

The first proposal for an international classification
of the epilepsies was made by Gastaut in 1969, on be-
half of the International League Against Epilepsy (ILAE)
[1]. The ILAE adapted this initial scheme in 1989 [2].
However, despite recent extensive advances in various
diagnostic procedures, which have lead to the identifi-
cation of new epileptic syndromes and to a better deli-
neation of others, the 1989 classification has not yet
been modified accordingly. Moreover, although its
various subcategories are particularly adapted to adult
epilepsies, its use in infancy is often difficult.

The aim of this review is to present some issues with
the current classification of the epilepsies, and particu-
larly those related to its applicability in early-childhood.
Future perspectives are also discussed.

Issues with the use of the 1989 ILAE Classification
of Epilepsies and Epileptic Syndromes in infancy

The 1989 ILAE classification of Epilepsies and Epilep-
tic Syndromes was proposed to supplement the Inter-
national Classification of Epileptic Seizures proposed in
1981 [3]. The latter was limited by the fact that describ-
ing solely seizures without additional fundamental as-
pects, such as precipitating factors, etiology, or age of
onset, rarely occurs among colleagues, and does not
help in terms of treatment choices or prognosis. It was
therefore necessary to develop a tool that would be
practical and allow useful communication between
physicians dealing with seizures and epilepsy.

The epilepsy classification is based on a major dicho-
tomy: the generalized or focal character of the seizures.
Epilepsies with focal seizures (as defined by semiology
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or investigations) are considered as localization-related
(focal) epilepsies and those with generalized seizures
(i.e., with initial clinical manifestations indicating
involvement of both hemispheres, and bilateral ictal
electroencephalographic changes at onset) as genera-
lized epilepsies. The epilepsies are further divided into
subcategories, based on their etiology: Symptomatic
epilepsies are a direct consequence of a known or sus-
pected disorder of the central nervous system (CNS).
Idiopathic epilepsies are those in which no identifiable
cause is known. They are presumed to be genetically
determined. Cryptogenic epilepsies are “presumed to
be symptomatic, but the etiology is not known” [3].

Those epilepsies in which both generalized and focal
seizures coexist, and those in which the generalized or
focal character of seizures is impossible to assess, are
classified in the “undetermined whether focal or gene-
ralized” category.

Finally, special syndromes such as febrile seizures or
isolated seizures are also recognized as a separate cate-
gory.

This classification scheme is applicable to a great
number of epilepsies, including in childhood. In a
prospective, community-based study, Berg et al. de-
monstrated that a specific epilepsy syndrome diagnosis
could be assigned to the majority of the 613 children in-
cluded [4].

Nevertheless, some issues derived from this propo-
sal exist, most of which were already recognized at the
time of its publication [2]. Some of them are of particu-
lar relevance in early childhood.

First, patients may move from one category to
another during their evolution. This is particularly true
for infants, whose brain anatomy and physiology ma-
ture over time. For example, it is well known that a
certain proportion of children with West syndrome later
develop seizures and EEG characteristics consistent
with Lennox-Gastaut syndrome. A similar evolution
might also be observed in patients who present in the
neonatal period with one of the recognized epileptoge-
nic encephalopathies (Early Infantile Epileptogenic
Encephalopathy, Early Myoclonic Epilepsy), and West
syndrome later in their first year of life.

Second, attributing a syndrome name does not
mean that its underlying etiology is similar from one
patient to another. West syndrome can be idiopathic or
caused by various CNS abnormalities, such as tuberous
sclerosis or focal cortical dysplasia, for instance. Treat-
ment choices, seizure control prediction, and develop-
mental prognosis are obviously very different in all of
these situations.

Third, seizures in children, and particularly in those
less than 2 years, have specific characteristics that
make their categorization in the current scheme
difficult. The most relevant of them in terms of epilepsy
classification in this age group, is the fact that focal and
generalized seizures frequently coexist in the same
child, as in Dravet syndrome, for example. Moreover,
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the clinical presentation of seizures in infancy does not
always correlate well with its electrographic correlate
[5]. In particular, tonic seizures and behavioral arrest
seizures, two types of events frequently observed under
the age of 2 years, might look clinically generalized but
exhibit ictal focal abnormalities on EEG [5]. Similarly,
infants with focal anatomical CNS abnormalities might
present with bilateral symmetric seizures, such as
spasms. The categorization of these events is therefore
extremely difficult in the absence of a good quality
video-EEG recording, which might not always be readily
available. Finally, in the rare Malignant Migrating Par-
tial Seizures of Infancy [6], focal seizures have the pecu-
liarity to start independently in a nearly continuous
way in different areas of the brain. They are associated
with severe mental retardation. In the rare published
series on this syndrome, no consistent brain abnormali-
ty has been described on cerebral imaging. This sug-
gests diffuse brain dysfunction, possibly caused by a
metabolic defect, as yet unidentified. Categorizing this
entity is obviously difficult.

As a result of what precedes, an important number
of young epileptic patients cannot be accurately classi-
fied and end up in heterogeneous categories, for which
treatment options are ill-defined and prognostic indica-
tions are missing. Approximately one quarter of a
group of 140 children with cryptogenic or idiopathic
epilepsy could not be classified according to the current
scheme [7]. In another study on epilepsies in infants
(< 2 years), one third of the syndromes were classified
as “Undetermined whether focal or generalized” [8]. All
of these aspects underline the need for a classification
more adapted to infants. One possibility would be to
further divide these broad categories into more specific
and homogeneous subgroups. This could help identify
new epileptic syndromes likely to be caused by metabo-
lic or genetic defects [8].

Genetics

Major genetic advances have been made recently,
and have added most useful information in the compre-
hension of the pathophysiological mechanisms under-
lying some forms of epilepsies. The current classifica-
tion antedates by several years these findings, which
were therefore obviously not included in the scheme.

In some cases, the discovery of genetic abnormali-
ties has completed the identification of epileptic syn-
dromes previously diagnosed on the sole basis of speci-
fic clinical manifestations. This is the case for Benign Fa-
milial Neonatal Convulsions, associated with numerous
mutations in the gene coding for two subunits of a po-
tassium channel, KCNQ2 and KCNQ3 [9], and for Dravet
syndrome, in which various abnormalities in the gene
coding for the subunit of a sodium-channel, SCN1A, have
been identified [10].

In addition to their role in the diagnosis of epileptic
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syndromes, genetic analyses will hopefully provide
valuable prognostic indications. Mutations in the gene
coding for the pore region of the abnormal sodium-chan-
nel have been shown to be more frequent in typical Dra-
vet syndrome than in less severe phenotypes, for in-
stance [11]. Similarly, truncation mutations in the sodi-
um-channel 1A gene are more frequently associated
with Dravet syndrome than missense mutations [12].

Finally, the increasing knowledge in the field of phar-
macogenetics provides hope for a major improvement in
the treatment of epilepsy. In addition to their potential
use in the development of new anti-epileptic drugs, ge-
netic tests could identify which drugs would most likely
control seizures in specific situations, what dosages
should be used, and which patient would be a good epi-
lepsy surgery candidate [13-15].

Despite these advances, the relationship between ge-
notype and phenotype remains incompletely understood
in most epilepsies. Nevertheless, these data highlight
the potential major contribution of genetics in the future
management of epilepsy. It also underlines the need to
further delineate homogeneous epilepsies subgroups, in
order to perform genetic research with increased specifi-
city, and the necessity to include such fundamental in-
formation in the classification, when available, in the
aim of preparing the future.

The 2001 ILAE diagnostic scheme and other propo-
sals

Because of all the above-mentioned changes, the
ILAE stated that a review of the 1989 classification was
necessary [16]. However, it was unanimously agreed
upon that the current proposal “should not be discarded,
unless a clearly better classification would be devised”
[17]. This has not been the case, so far. Instead of elabo-
rating a potentially more rigid and complex classifica-
tion, the ILAE proposed a diagnostic scheme based on
five axes (ictal semiology, seizure type, epileptic syn-
drome, etiology, and degree of impairment), and on lists
of recognized seizure types and epileptic syndromes [16-
17]. The list of epilepsy syndromes is based on age of on-
set and related conditions. This scheme is not intended
to replace the former classification, but rather aims at
precisely describing individuals with epileptic conditions
[17]. Its practical use and applicability is under eva-
luation.

Others proposed a “neurological, patient-oriented”
approach to a new epilepsy classification, supposed to be
more practical and adaptable to the additional informa-
tion sometimes obtained in the course of the disease
[18]. It is based on five dimensions (epileptogenic zone,
seizure semiology, etiology, seizure frequency, and rela-
ted medical information). This scheme differs mainly
from previous proposals by the fact that epilepsy syn-
dromes, that are sometimes vaguely defined and lack
biological homogeneity, are not an essential component
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of the classification. As the authors themselves state,
this proposal might not be as well-adapted to childhood
epilepsies, most of which are best managed with a syn-
drome approach. This proposal also awaits further eva-
luation.

To attribute specific syndromes in childhood, we
propose to add data to the lists proposed by the ILAE
[17], such as development at onset, prominent seizure
types (semiology) and interictal EEG results. This simple
and practical approach would eliminate the difficulty of
classifying cases into idiopathic versus symptomatic, or
generalized versus focal categories. It should be
sufficiently efficacious to at least restrict the list of pos-
sible epilepsy syndromes, if not specifically identify one
of them, in a majority of epileptic children. For instance,
a 1 week-old hypotonic baby presenting with myoclonias
and suppression-burst trace probably has Early Myoclo-
nic Encephalopathy. A 6 month-old normal child present-
ing with prolonged febrile convulsions and interictal
generalized spike-and-waves is likely to have Dravet
syndrome. A nine month-old child with severe develop-
mental delay, frequent partial seizures and multifocal
interictal spikes probably has Malignant Migrating Par-
tial Seizures of Infancy, and so on. The mentioned data
are summarized for some well-described syndromes in
table 1.

Conclusion

Classifying epilepsies is a fundamental tool in the
management of patients. The current ILAE epilepsy clas-
sification is practical, and useful in most situations.
However, its applicability in early childhood is not opti-
mal, and there is a definite need for improvement in this
particular group of age. Several proposals have been
made that are currently under evaluation.
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Table 1. Summarized characteristics of some epilepsy syndromes in infancy

Age at onset Development/Neurological Prominent Interictal EEG Syndrome
examination seizure type
Neonatal Normal Clonic or tonic-clonic  Normal or “théta BFNS / BNFNS
period pointu alternant”
Abnormal Tonic Suppression-burst Ohtahara
Abnormal Clonic Suppression-burst EME
Infancy Normal Behavioral arrest Normal BIS
or focal, in series
Normal, or mildly delayed Clonic Normal MEI
Normal, then severely Febrile focal clonic, Focal and Dravet
delayed then multiple types generalized spike-
and-waves, central
rhythmic theta
Severely delayed Nearly continuous, Multifocal spikes MPSI
clonic
Delayed Spasms Hypsarrhythmia West
Childhood Normal or mildly delayed Clonicor Normal or generalized MAE

myoclonic-astatic

spike-and-waves or
polyspike-waves, central
rhythmic theta

Normal Absences Normal, or isolated CAE
generalized spike-and
-waves

Normal Focal motor Rolandic spikes BCECTS

Delayed Nocturnal tonic, Slow spike-and-waves LGS

atypical absences
Adolescence Normal Absences Normal or generalized JAE

polyspike-and-waves

Normal Myoclonic Normal or generalized JME

polyspike-and-waves

Abbreviations: BCECTS, benign childhood epilepsy with centrotemporal spikes; BFNS, benign familial neonatal seizures; BIS, benign infantile seizures; BNF-
NS, benign non-familial neonatal seizures; CAE, childhood absence epilepsy; EME, early myoclonic encephalopathy; JAE, juvenile absence epilepsy; JME, ju-
venile myoclonic epilepsy; LGS, Lennox-Gastaut syndrome; MEI, myoclonic epilepsy in infancy; MAE, myoclonic-astatic epilepsy; MPSI, migrating partial
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Medikamentése Epilepsiebehandlung von Kindern und Jugendlichen — Aspekte zur

Off-label- und Unlicensed-Anwendung

36

Zusammenfassung

Erfolgt bei der medikamentosen Behandlung eines
Patienten eine Abweichung von der vorgeschriebenen
Dosierung, dem Dosierungsintervall oder der Dosie-
rungsfrequenz, der Verabreichungsart, des Altersberei-
ches oder der Indikation, spricht man von einer Off-la-
bel-Anwendung. Bei Verwendung nicht zugelassener
Arzneimittel spricht man von einer Unlicensed-Anwen-
dung. Zahlreiche Studien belegen, dass in der Padiatrie
bis zur Halfte aller eingesetzten Medikamente off-label
oder unlicensed angewandt werden, wobei kaum Da-
ten hierzu fur Antiepileptika vorliegen.

Der vorliegende Artikel gibt einen Uberblick tber
grundsatzliche Aspekte zur Off-label- und Unlicensed-
Anwendung von Arzneien in der Padiatrie, zu pharma-
kokinetischen Uberlegungen bei Sauglingen und Klein-
kindern unter besonderer Berticksichtigung von Antie-
pileptika, sowie eine Zusammenfassung der Aktivitaten
in der Schweiz, Europa und den USA zur Verbesserung
der Arzneimittelsicherheit fir Kinder und Jugendliche,
welche eine Eingrenzung der Off-label- und Unlicensed-
Behandlung zum Ziel haben. Schliesslich folgt eine Dar-
stellung zur Behandlung mit Antiepileptika bei Kindern
und Jugendlichen in Hinblick auf eine mogliche Off-la-
bel-/Unlicensed-Anwendung mit dem Fazit, dass eine
detaillierte Analyse der Situation dringend angezeigt
erscheint, um die Verordnung von antiepileptischen
Medikamenten im Kindes- und Jugendalter weiter zu
optimieren.

Epileptologie 2007; 24: 36 — 44

Schliisselworter: Epilepsie, Kinder und Jugendliche, An-
tiepileptika, Off-label- und Unlicensed-Anwendung

Pharmacotherapeutic Treatment of Children and
Adolescents with Epilepsy — Aspects of Off-label
and Unlicensed Prescribing

It is an off-label use of a drug, if a pharmacothera-
peutic treatment differs from the recommended dos-
age, the dosage interval, the frequency of dosage, the
way of deliver, the age range, or the indication. It is an
unlicensed treatment, if a not labelled drug is used.
Many studies showed that approximately half of all
drugs are used off-label or unlicensed in paediatric
patients. Detailed data for antiepileptic drugs are only
few or missing.

This paper gives an overview about principle aspects
concerning off-label and unlicensed use of drugs in
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Simon Novak,
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paediatric patients and pharmacokinetic characteristics
of drug metabolisation in infants and toddlers, antiepi-
leptic drugs included. Activities with the objective of
reducing the off-label and unlicensed treatment in
paediatric patients in Switzerland, Europe, and the Uni-
ted States are illustrated. Finally antiepileptic drugs are
analysed with regard to off-label and unlicensed use in
paediatric patients coming to the conclusion that a
more detailed analysis is necessary to improve the pre-
scribing quality of antiepileptic drugs in children and
adolescents.

Key words: Epilepsy, childhood and adolescence, antie-
pileptic drugs, off-label and unlicensed use

Traitement médicamenteux de I'épilepsie chez les
enfants — aspects de la médication hors indication
ou non conforme

Une médication est dite hors indication (anglais
« off-label ») lorsque le traitement médicamenteux du
patient s'écarte de la posologie prescrite, de I'intervalle
ou de la fréquence recommandées, du mode d'adminis-
tration, de la fourchette d'age ou de I'indication. On par-
le de médication non conforme (anglais « unlicensed »)
pour les médicaments non autorisés. De nombreuses
études prouvent que la médication hors indication ou
non conforme concerne en pédiatrie pres de la moitié
des traitements engagés, étant précisé que pour les an-
tiépileptiques, les données disponibles sont tres rares.

L'article fait quelques réflexions fondamentales sur
la médication hors indication et non conforme en pé-
diatrie, s'interroge sur certains processus pharmaco-
cinétiques chez les nourrissons et les trés jeunes en-
fants, surtout en relation avec les antiépileptiques, et
résume les activités visant a restreindre la médication
hors indication et non conforme en Suisse, en Europe et
aux Etats-Unis en vue d'améliorer la sécurité médica-
menteuse pour les enfants et les adolescents. Suit enfin
une présentation du traitement aux antiépileptiques
chez les enfants et les adolescents et des éventuelles
médications hors indication et non conformes. Il en de-
coule la nécessité impérative et urgente d'analyser la si-
tuation en détail afin que la prescription de médica-
ments antiépileptiques aux enfants en bas age et aux
adolescents puisse étre optimisée.

Mots clés: épilepsie, enfants et adolescents, antiépilep-
tiques, médication hors indication et non conforme
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Einleitung

Zur differenzierten medikamentosen Epilepsiebe-
handlung stehen heute eine ganze Reihe von Antiepi-
leptika zur Verfligung. Auf welches Medikament die
Wahl fallt, hangt von verschiedenen Faktoren ab. Es
sollte ein fiir die Anfalle beziehungsweise das Epilepsie-
syndrom optimales Wirkprofil bei moglichst minimalen
Nebenwirkungen haben, in kontrollierten Studien tber-
pruft und empfohlen sein, eine maglichst optimale
Nutzen-Kosten-Relation aufweisen und in der fiir den
Patienten adaquaten Form sowie dem Alter entspre-
chenden Dosisstarken verfuigbar sein. Bei der Therapie-
entscheidung spielen neben personlichen Erkenntnis-
sen und Erfahrungen des Arztes/der Arztin auch die ak-
tuell gultigen Richtlinien der Fachgesellschaften eine
wichtige Rolle, wie beispielsweise die Therapieempfeh-
lungen der Schweizerischen Liga gegen Epilepsie (SLgE)
[1], der Internationalen Liga gegen Epilepsie (ILAE) [2]
oder anderer Organe wie der American Academy of
Neurology (AAN) und der American Epilepsy Society
(AES) [3, 4]. Hinzu kommt, dass das ausgewahlte Medi-
kament zugelassen und verfligbar sein und den aktuel-
len Bestimmungen des jeweiligen Landes entsprechen
muss. Meist gibt es bei der Auswahl und Verordnung
des Antiepileptikums keine Probleme und die Behand-
lung verlauft unkompliziert. Wenn das eingesetzte Me-
dikament jedoch nicht wirkt, muss unter Umstanden
auf eine Behandlung ausserhalb der Produktspezifika-
tionen eines Medikamentes oder auf ein anderes, nicht
zugelassenes Medikament umgestiegen werden im Sin-
ne einer Off-label- oder Unlicensed-Anwendung.

Definitionen fiir Off-label- und Unlicensed-Anwendung

Arzneimittel duirfen in der Schweiz erst in Verkehr
gebracht werden, wenn sie vom schweizerischen Heil-
mittelinstitut, Swissmedic, zugelassen sind (HMG Art. 9
Abs. 1). Die Zulassung vom Institut erfolgt nur, wenn fiir
das betreffende Arzneimittel ,,die hoch stehende Qua-
litat, Sicherheit und Wirksamkeit gepriift und belegt
worden ist“ (HMG Art. 1). Der Arzneimittelinformation
ist zu entnehmen, fiir welche Indikation ein Medika-
ment zugelassen ist, welche Kontraindikationen beste-
hen, welche Dosierungsstarken und -intervalle einzu-
halten sind und ob es bei Kindern und Jugendlichen an-
gewendet werden kann. Off-label-Use oder Off-label-
Anwendung besagt, dass ein Arzneimittel ausserhalb
seiner Produktspezifikationen (,,label“) verwendet wird,
also abweichend von der Arzneimittelinformation. Der
Off-label-Use liegt in der Verantwortung des jeweiligen
Arztes/der Arztin (Erhalt der Therapiefreiheit).

Von Unlicensed-Use oder Unlicensed-Anwendung
spricht man bei Verwendung nicht zugelassener Arznei-
mittel. Nicht darunter fallen allerdings fiir die Schweiz
Arzneimittel mit modifizierten galenischen Formen,
aus dem Ausland importierte Arzneimittel, falls diese
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patientenspezifisch, nur in kleinen Mengen importiert
oder liber eine Sonderbewilligung bezogen werden, aus
Rohstoffen in kleinen Mengen hergestellte Arzneimittel
oder solche, die sich in notifizierten klinischen Studien
befinden. Die Behandlung mit nicht zugelassenen Arz-
neimitteln ausserhalb der durch das Heilmittelgesetz
festgelegten Bestimmungen ist unzulassig [5].

Warum iiberhaupt Off-label- oder Unlicensed-Ver-
wendung von Medikamenten?

Fiir eine Off-label- oder Unlicensed-Verwendung von
Arzneien bei Kindern existieren verschiedene Gruinde.
Lange Zeit waren Kinder von klinischen Studien vor der
Marktzulassung einer Arznei ausgeschlossen, da die
Fachgesellschaften und die Gesetzgeber es fir nicht
zulassig hielten, Kindern Medikamente zu geben, deren
Sicherheit und Wirksamkeit noch nicht erwiesen ist. Die
Folge war, dass Medikamente ohne padiatrische Daten
zur Marktzulassung kamen (und noch immer kommen).
Ausserdem ist aus Sicht der pharmazeutischen Indust-
rie die Durchfiihrung von klinischen Studien an Kindern
meist wenig attraktiv, da diese einen grosseren
logistischen Aufwand bedeuten und in der Regel
kostenintensiver sind als Studien an Erwachsenen. Hin-
zu kommt, dass der Marktanteil der padiatrischen
Praparate verglichen mit der Erwachsenenmedizin
deutlich geringer ist [6].

Daher werden viele Medikamente trotz Angabe
einer unteren Altersgrenze mangels Alternativen einge-
setzt und eine Anwendung insbesondere im Sauglings-
und Kleinkindesalter ist oft nur off-label oder unli-
censed moglich [7]. Dass dies den Zulassungsbehorden
durchaus bewusst ist, zeigt beispielhaft eine Veroffent-
lichung von Swissmedic vom September 2006: ,In
vielen Fallen miissen sich Kinderarzte und Kinderarztin-
nen bei der Verschreibung auf ihre personliche prakti-
sche Erfahrung verlassen, da es fiir bestimmte Erkran-
kungen kein fiir die padiatrische Anwendung entwickel-
tes Medikament gibt und deshalb nur ein fir Erwachse-
ne zugelassenes Medikament eingesetzt werden kann“

[5].

Pharmakokinetische Aspekte

Neugeborene, Sauglinge und Kleinkinder reagieren
typischerweise sensibler auf korperfremde Stoffe (so
genannte Xenobiotika) als Erwachsene. Die Resorption
und somit die orale Bioverfligbarkeit korperfremder
Stoffe im Neugeborenenalter und bei kleinen Sauglin-
gen unterscheidet sich von alteren Kindern und Erwach-
senen unter anderem wegen einer unregelmassigeren
Magenentleerung und Darmperistaltik, einem erhoh-
ten Magen-pH infolge geringerer Sauresekretion und
einer geringeren Aktivitat der meisten Verdauungsen-
zyme [8, 9]. Ausserdem haben Neugeborene, Sauglinge
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und Kleinkinder einen hoheren Prozentsatz an Korper-
wasser und weniger Korperfett als altere Kinder und Er-
wachsene, weshalb das Verteilungsvolumen fiir hydro-
phile Substanzen grosser ist als bei Erwachsenen, was
neben den noch unreifen metabolischen Systemen in
dieser Altersgruppe ein Grund fuir langere Eliminations-
halbwertszeiten sein kann [8, 10]. Weiterhin ist die Bin-
dungskapazitdt von Albumin und Alpha-1-Glykoprotein
bei Neugeborenen limitiert, was die freie Fraktion eines
Wirkstoffs erhoht. Hinzu kommt, dass Bilirubinkonjuga-
tion und -exkretion noch unreif sind und somit grossere
Mengen an Bilirubin andere Substanzen von den Pro-
teinbindungsstellen verdrangen [10].

Die hepatische Biotransformation erfahrt im Verlauf
der Entwicklung ebenfalls verschiedene Veranderungen
[11]. Ginsberg et al. [9] konnten durch Analyse einer Da-
tenbank uber die Pharmakokinetik von 40 Wirkstoffen
in der Padiatrie wichtige Unterschiede in Phase-I- und
Phase-ll-Reaktionen zwischen Erwachsenen und Kin-
dern verschiedener Alters- und Entwicklungsstufen auf-
zeigen, wobei insbesondere in den ersten beiden Le-
bensmonaten die wichtigsten Entwicklungsschritte in
der Ausbildung der metabolisierenden Enzyme zu erfol-
gen scheinen. Ein grosser Teil hepatischer Enzyme zeigt
eine eingeschrankte Kapazitat im ersten und zweiten,
zum Teil bis zum 6. Lebensmonat mit deutlich hcheren
Halbwertszeiten fiir verschiedene Medikamente in die-
ser Altersgruppe [10]. Fiir einige Enzyme der Zytochrom
P 450 (CYP)-Familie konnte wiederum eine gesteigerte
Kapazitat ab dem 2.-6. Lebensmonat bis zum 12.-18. Le-
bensjahr nachgewiesen werden, so dass bestimmte
Medikamente in diesem Alter zum Teil kiirzere Halb-
wertszeiten aufweisen [10, 12].

Auch die renale Elimination durchlduft unterschied-
liche Entwicklungsphasen. Von Friih- und Neugebore-
nen werden vorwiegend renal eliminierte Substanzen
(zum Beispiel Ampicillin, Cimetidine) 2-3 Mal langsa-
mer abgebaut als in Erwachsenen. Ein Jahr nach der Ge-
burt ist die Halbwertszeit von renal eliminierten Sub-
stanzen nur noch halb so gross wie bei Erwachsenen,
bis zu einem Alter von 12 Jahren scheint die renale Eli-
mination im Vergleich zu Erwachsenen gesteigert zu
sein [10]. Auf Grund dieser Uberlegungen wird deutlich,
dass eine einfache Ubertragung von bei Erwachsenen
gewonnenen Daten zur Wirksamkeit, Vertraglichkeit
und Sicherheit von Medikamenten auf Kinder, insbe-

Tabelle 1

sondere Sauglinge oder Kleinkinder, in der Regel nicht
zulassig und moglich ist und altersspezifische Medika-
mentenstudien erforderlich sind. Dies trifft selbstver-
standlich auch fur Antiepileptika zu. In Tabelle 2 sind
fiir 16 Antiepileptika metabolische Aspekte und phar-
makokinetische Besonderheiten fiir das Kindes- und Ju-
gendalter dargestellt.

Aktuelle Situation in der Schweiz, in Europa und
den USA

In den vergangenen Jahren widmeten sich viele Stu-
dien der Off-label-/Unlicensed-Anwendung von Medi-
kamenten in der Padiatrie. Je nach Altersgruppe und
Einsatzbereich werden bis zur Halfte oder mehr der ein-
gesetzten Medikamente off-label oder unlicensed ange-
wandt. Die hochsten Raten finden sich in der Neonato-
logie und Intensivmedizin, die geringsten bei ambulan-
ten beziehungsweise von Allgemeinpraktikern behan-
delten Patienten (Tabelle 1 [13-17]). Fiir die Schweiz
sind die Zahlen international vergleichbar, wie Di Paolo
et al. in einer im Jahre 2006 veroffentlichten Studie des
Universitats-Kinderspitals Lausanne darlegten (Tabelle
1 [18]). Erwahnenswert erscheint in diesem Zusam-
menhang, wie in einer Diplomarbeit des Pharmazeuti-
schen Instituts der Universitat Basel in 2003 eruiert
wurde, dass von den zum damaligen Zeitpunkt im Arz-
neimittelkompendium der Schweiz aufgefiihrten 4544
Arzneimitteln nur ein Viertel in der Fachinformation
klare Angaben zur Anwendung in der Padiatrie enthielt
[19].

Wie oben dargelegt, ist eine Off-label-Verschreibung
zwar erlaubt (Therapiefreiheit), die aktuelle Situation
ist jedoch in hohem Masse unbefriedigend und birgt so-
wohl fiir Patienten als auch Verschreiber Risiken. Zum
einen belegen Untersuchungen, dass die Rate an uner-
wiinschten Wirkungen bei Off-label-Verordnung hoher
ist [20]. Eltern und Patienten sind ausserdem haufig
verunsichert, wenn zum Beispiel ein Medikament fur ei-
ne bestimmte Indikation nicht zugelassen ist, aber
trotzdem verordnet oder eventuell sogar eine Kontrain-
dikation ,libergangen wird. Zum anderen besteht fiir
die verordnenden Arzte oder Arztinnen eine Rechtsunsi-
cherheit und bei allfalligen Schadenersatzklagen kann
es zu Zurtickweisungen von der Versicherung kommen

Beispiele fiir Off-label- und Unlicensed-Anwendungen in der Padiatrie

Referenz
“tJongetal.[3]
Conroy et al. [4]
Chalumeau et al. [5]
Mclintyre et al. [6]
Di Paolo et al. [8]

Abteilung
Intensivstation
Allgemeinstation
Ambulante Patienten
Allgemeinpraxis
Gesamtes Spital
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Off-label in (%) Unlicensed (%) Total (%)
17,8 54 71,8
39 7 46
29 4 33
10,5 0,3 10,8
25 24 49
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Tabelle 2
Metabolismus verschiedener Antiepileptika mit Besonderheiten der Pharmakokinetik im Kindesalter [8-12, 29]

Wirkstoff Pharmakokinetik / Metabolismus Besonderheiten im Kindesalter

Carbamazepin (CBZ) > 95% hepatisch Metabolisation vor allem tiber CYP 3A4,
CYP 3A4,2C/C9, 1A2 dessen Aktivitat bis zum 2. Lebensmonat
UDPGT im Vergleich zu Erwachsenen vermutlich

vermindert ist, ab 2 Lebensmonaten bis
zu 18 Jahren gesteigerte Aktivitat.

Clobazam (CLB) Wird metabolisiert und vor allem Verminderte Enzymaktivitat im 1. Lebens-
renal eliminiert halbjahr bis zu 1 Jahr.

Ethosuximid (ESM) 80% hepatisch (Hydrolyse), 20% renal CYP 3A4-Aktivitat bis zum 2. Lebensmo-
CYP 3A4 nat im Vergleich zu Erwachsenen

vermutlich vermindert, ab 2 Lebensmona-
ten bis zu zirka 18 Jahren gesteigerte

Aktivitat.
Felbamat (FBM) Ca. 50% hepatisch, ca. 50% renal Die renale Elimination scheint bis zu 2
CYP 3A4, CYP 2E1 Monaten gesenkt, ab 2 Monaten bis zu 12

Jahren im Vergleich zu Erwachsenen ge-
steigert. Der CYP 2E1-Gehalt in den hepa-
tischen Mikrosomen ist v.a. im 1. Lebens-
monat gesenkt. CYP 3A4-Aktivitat bis
zum 2. Lebensmonat im Vergleich zu Er-
wachsenen vermutlich vermindert, ab 2
Lebensmonaten bis zu zirka 18 Jahren ge-
steigerte Aktivitat.

Lamotrigin (LTG) Wird zu ca. 85% hepatisch metabolisiert, Bei Frith- und Neugeborenen stark ein-
vor allem als Glukuronid renal eliminiert, geschrankte Glukuronidierungskapazitat,
UDPGT wahrscheinlich friihestens nach 6 Lebens-

monaten mit Erwachsenen vergleichbar.

Levetiracetam (LEV) Wird vor allem tiber Hydrolyse Renale Elimination im Vergleich zu
metabolisiert, CYP 450-System spielt Erwachsenen bis zum 2. Lebensmonat
keine Rolle. Die Metaboliten werden gesenkt, ab 2 Monaten bis zu 12 Jahren
uberwiegend renal eliminiert. gesteigert.

Lorazepam (LZP) Wird uber Glukuronidierung Bei Friith- und Neugeborenen stark einge -
metabolisiert und vor allem renal schrankte Glukuronidierungskapazitat,
eliminiert. wahrscheinlich friihestens nach 6 Lebens-

monaten mit Erwachsenen vergleichbar.

Oxcarbazepin (OXC) 50% hepatisch, 50% renal CYP 3A4-Aktivitat bis zum 2. Lebensmonat
CYP 3A4, UDPGT im Vergleich zu Erwachsenen vermutlich
vermindert, ab 2 Lebensmonaten bis zu
zirka 18 Jahren gesteigerte Aktivitat.

Phenobarbital (PB) 75% hepatisch, 25% renal Metabolische Kapazitat nach der Geburt
CYP 2C9, CYP 2C19 stark eingeschrankt, grosse interindividuel-
le Unterschiede. Nach 1. Lebensmonat
deutlich schnellerer Abbau als bei
Erwachsenen.
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Tabelle 2 - Fortsetzung
Metabolismus verschiedener Antiepileptika mit Besonderheiten der Pharmakokinetik im Kindesalter [8-12, 29]

Wirkstoff

Phenytoin (PHT)

Pregabalin (PGB)

Sultiam (SLT)

Topiramat (TPM)

Pharmakokinetik / Metabolismus

> 90% hepatisch
CYP 2C9, CYP 2C19

Keine nennenswerte Metabolisierung.
Ausscheidung hauptsachlich renal als
unveranderte Substanz.

Ausscheidung zu 30-60 % unverandert
renal, der Rest wird hydroxyliert und
dann renal ausgeschieden.

50-70% renal, 30-50% hepatisch

ca. 20 % uber CYP 2C19.

Bei gleichzeitiger Gabe von Enzymin-
duktoren kann die Metabolisierung bis

Besonderheiten im Kindesalter

Abbaugeschwindigkeit bei Neugeborenen
nur ca. 30 % von Erwachsenen. Nach einigen
Wochen gesteigerter Metabolismus im Ver-
gleich zu Erwachsenen.

Renale Elimination im Vergleich zu Erwach-
senen bis zum 2. Lebensmonat gesenkt, ab
2 Monaten bis zu 12 Jahren gesteigert.

Renale Elimination im Vergleich zu Erwach-
senen bis zum 2. Lebensmonat gesenkt, ab
2 Monaten bis zu 12 Jahren gesteigert.

Bis zum 2. Lebensmonat scheint die CYP 2C-
Subfamilie eine verminderte Aktivitat zu
zeigen, danach ist diese gleich oder gestei-
gert im Vergleich zu Erwachsenen. Bei Kin-

zu 50 % betragen.

Valproinsdure (VPA) > 95% hepatisch

CYP-Komplex und UDPGT

Vigabatrin (VGB)

Zonisamid (ZNS)

Glukuronidierung moglich.

Wird unverandert renal eliminiert.

Metabolisierung durch CYP 3A4,
Abbau durch N-Acetylierung, zusatzlich

dern von 2 bis 12 Jahren hohere Clearance,
somit geringere Eliminationshalbwertszeit
im Vergleich zu Erwachsenen.

Verminderte Aktivitat vieler hepatischer
Enzyme in den ersten 2-6 Monaten,

ab 2 Lebensmonaten bis zu zirka 18 Jahren
gesteigerte Aktivitat verschiedener Enzyme.

Renale Elimination im Vergleich zu Erwach-
senen bis zum 2. Lebensmonat gesenkt, ab
2 Monaten bis zu 12 Jahren gesteigert.

CYP 3A4-Aktivitat bis zum 2. Lebensmonat
im Vergleich zu Erwachsenen vermutlich
vermindert, ab 2 Lebensmonaten bis zu 18
Jahren gesteigerte Aktivitat. Bei Friih- und
Neugeborenen stark eingeschrankte
Glukuronidierungskapazitat,
wahrscheinlich friihestens nach 6 Lebens-
monaten mit Erwachsenen vergleichbar.

CYP = Zytochrom P450, UDPGT = UDP-Glucuronosyltransferase

[20, 21].

Zur Verbesserung dieser Situation werden inzwi-
schen weltweit umfangreiche Anstrengungen unter-
nommen. In den USA erliess die Food and Drug
Administration (FDA) 1994 eine Bestimmung, die es zu-
liess, in ausgewahlten Fallen die bei Erwachsenen erho-
benen Daten auf padiatrische Patienten zu extrapolie-
ren (Pediatric Rule). Aufgrund unzureichender Effekte
wurde 1997 der so genannte Food and Drug Adminis-
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tration Modernisation Act (FDAMA) beschlossen [22]
und mit der Veroffentlichung einer jahrlich neu liberar-
beiteten Liste von Wirkstoffen begonnen, fiir die padi-
atrische Daten von Nutzen sein kénnten. Ausserdem
wurden so genannte ,written requests“ erstellt: Ver-
pflichtet sich eine Firma zur Durchfiihrung von padiatri-
schen Studien fiir einen dieser Wirkstoffe, vergiitet die
FDA ihr eine so genannte ,Pediatric Exclusivity Provi-
sion“ (1999), eine Verlangerung des Patentschutzes von
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sechs Monaten fiir alle Produkte dieses Wirkstoffs (Best
Pharmaceuticals for Children Act [BPCA], 2002) [23]. Fur
Wirkstoffe, deren Patent abgelaufen ist, wird ebenfalls
eine Vergiitung gewahrt (Pediatric Research Equity Act
[PREA], 2003). Mit diesem System erreichte die FDA bis-
her, dass in den USA mehr Arzneimittel eine Zulassung
in der Padiatrie besitzen als in Landern ohne ,Beloh-
nungssystem“ [24].

In der EU wurden 1997 erste Initiativen gestartet
und in den vergangenen Jahren intensiv weitergefuihrt.
Im Oktober 2006 verabschiedete der Ministerrat der Eu-
ropaischen Gemeinschaft eine Verordnung tiber Kinder-
arzneimittel, welche zur Jahreswende 2006/2007 in
Kraft trat [25]. Ziel dieser Verordnung ist, die Verfiigbar-
keit von adaquat getesteten und lizensierten Arznei-
mitteln fiir Kinder deutlich zu erh6hen und Hindernisse
im Austausch von Daten sowie Arzneimitteln zwischen
den Mitgliedslandern abzubauen. Zur Umsetzung der
Verordnung wurden verschiedene Auflagen, Anreize
und Fordermassnahmen beschlossen, die zu mehr Spit-
zenforschung und dadurch zu einer verstarkten Ent-
wicklung und Zulassung von Kinderarzneimitteln
fiihren sollen. Beispielsweise wird — wie in den USA —
Firmen, die padiatrische Studien durchfiihren, eine
sechsmonatige Verlangerung des Patentschutzes ge-
wahrt. Ein weiterer Anreiz ist die Zulassung von Arznei-
mitteln fir die padiatrische Verwendung (Pediatric Use
Marketing Authorisation [PUMA]), bei der eine zehn-
jahrige Datenschutzfrist fiir Innovation (das heisst neue
Studien) bei patentfreien Arzneimitteln gewahrt wird
[24, 25]. Zur Unterstiitzung und Beratung bei den Vor-
haben wurde von der European Medicines Agency
(EMEA) ein Sachverstandigenausschuss eingerichtet (so
genannter Padiatrieausschuss). Ausserdem sind eine
EU-weite Vernetzung der Forschungs- und Priifzentren,
ein System zur gebiihrenfreien wissenschaftlichen Be-
ratung der Hersteller durch die EMEA sowie eine offent-
lich einsehbare Datenbank tiber padiatrische Studien
vorgesehen [25].

Mit der ,International Conference on Harmonisa-
tion of Technical Requirements for Registration of Phar-
maceuticals for Human Use“ (ICH) wurde 1990/91 ein
einzigartiges Projekt gestartet, in welchem die Zulas-
sungsbehorden aus Europa, Japan und den Vereinigten
Staaten sowie Experten der pharmazeutischen Indust-
rie vertreten sind, um wissenschaftliche sowie techni-
sche Aspekte von Produktregistrierungen zu erdrtern
und eine internationale Harmonisierung von Interpre-
tation sowie Verwendung von Daten und Richtlinien in
der Pharmakotherapie zu erreichen. Im Juli 2000 wurde
die Richtlinie ICH — E11 veroffentlicht, die definiert,
wann und unter welchen Bedingungen padiatrische Da-
ten erhoben und eingereicht werden sollen [26, 27].

In der Schweiz wurden von Swissmedic die europai-
schen und amerikanischen Richtlinien sowie die ICH-
E11l Guideline anerkannt. In einer aktuellen Stellung-
nahme der Swissmedic vom 01.12.2006 heisst es: ,,Ana-
log zu den USA oder der EU sollten entsprechende Da-
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ten im Rahmen eines Zulassungsgesuchs auch in der
Schweiz eingereicht werden, damit sich die Versorgung
bei padiatrischen Populationen verbessert. (...) In Anleh-
nung an diese Guideline und an die Bestimmungen in
den USA (seit 2003) und in der EU (ab 2006/07) werden
Firmen eingeladen, padiatrische Daten fur Arzneimittel
(oder Medical Devices) einzureichen und speziell fiir die
Padiatrie entwickelte galenische Formen anzumelden
[28].

Situation der Behandlung mit Antiepileptika im
Kindes- und Jugendalter

In den meisten Veroffentlichungen zur Off-label-
oder Unlicensed-Anwendung in der Padiatrie stehen
andere Medikamente als Antiepileptika im Vordergrund
[14, 18, 21]. Interessant erscheint an dieser Stelle eine
niederlandische allgemeinpadiatrische Querschnitts-
studie aus dem Jahre 2003 [7]: Fiir knapp 19°000 ambu-
lant behandelte Kinder zwischen 0-16 Jahren wurden
Daten erhoben, wobei sich die meisten in Behandlung
eines Allgemeinpraktikers befanden. Fur alle analysier-
ten Medikamente fand sich ein Off-label-Einsatz von
20,6 %, Unlicensed-Anwendungen lagen bei 16,6 %. Die
Rate der Off-label-Anwendungen fiir Antiepileptika lag
lediglich bei 1,8 %, die der Unlicensed-Anwendungen
bei 8,2%.

Wie hoch jedoch die Rate der Off-label- oder Unli-
censed-Anwendungen von Antiepileptika in neuropa-
diatrisch/epileptologischen Zentren oder in spezialisier-
ten Epilepsieambulanzen ist, ist weder fir die Schweiz
untersucht noch gibt es hierzu fiir andere Lander detail-
lierte Informationen. Betrachtet man die Angaben in
den aktuellen Fachinformationen des Arzneimittelkom-
pendiums der Schweiz etwas genauer, wird deutlich,
dass fur viele der in der Padiatrie eingesetzten Antiepi-
leptika eine vermeintliche Anwendung innerhalb des
,Labels“ unter Umstanden rasch zur Off-label-Anwen-
dung werden kann. Tabelle 3 zeigt Beispiele fiir insge-
samt 22 ,alte” wie auch ,neue” Antiepileptika, wobei in
der letzten Spalte mogliche Uberginge zur Off-label-
Anwendung aufgefihrt sind.

Schlussfolgerung

Die in den letzten Jahren begonnenen internationa-
len Anstrengungen zur Verbesserung der medika-
mentosen Behandlung von Kindern und Jugendlichen
stellen auch eine Herausforderung fiir die padiatrische
Epileptologie dar. Eine detaillierte Analyse der Situation
erscheint dringend angezeigt. Mit systematisch erhobe-
nen Daten sollte die Rate von Off-label- und Unli-
censed-Anwendungen mit Antiepileptika im Kindes-
und Jugendalter sowie der Bedarf an Studien zu den
einzelnen Medikamenten ermittelt werden. Es gilt, Zu-
lassungsbeschrankungen fiir verschiedene Medikamen-
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Tabelle 3

In der Schweiz verfiigbare Antiepileptika,
galenische Formen und mégliche Ubergange zur Off-label-Anwendung [29]

Wirkstoff

Carbamazepin (CBZ)

Clobazam (CLB)

Clonazepam (CNZ)

Diazepam (DAZ)

Ethosuximid (ESM)

Felbamat (FBM)

Gabapentin (GBP)

Lamotrigin (LTG)

Levetiracetam (LEV)

Lorazepam (LZP)
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Praparate in der Schweiz

Carsol®, Neurotop® retard,
Tegretol®, Timonil®

Urbanyl®

Rivotril®-Ampullen

Diazepam Desitin®,
Paceum®, Psychopax®,
Stesolid®, Valium®

Petinimid®

Taloxa®

Gabantin®,
Gaptin-Mepha®,
Neurontin®

Lamictal®,

Lamotrigin Helvepharm®,
Lamotrigin Sandoz®,
Lamotrin-Mepha®

Keppra®

Lorasifar®, Sedazin®,
Temesta® / -Expidet® /

Galenische Formen

Tabletten a 200 und 400 mg
Retardtabletten a 200, 300,
400, 600 mg, Sirup 100 mg/
5 ml, Suppositorien a 250 mg

Tabletten a 10 mg

Injektionslésung (1 ml)

zu 1 mg, Tabletten a 0,5
und 2 mg, Ldsung zum

Einnehmen, 0,1 mg pro
1 Tropfen.

Tabletten a 2, 5 und 10 mg.
Injektionslésung (2 ml) zu

10 mg. Rectal tubes/Mikro-
klisma a 5mg und 10mg
Suppositorien zu 5 und 10 mg

Kapseln a 250 mg

Tabletten a 400 und 600 mg.
Suspension zu 600 mg/5 ml

Kapseln a 100, 300, 400 mg
Filmtabletten a 600, 800 mg

Tabletten (suspendierbar) a 2,
5,25, 50,100 und 200 mg

Tabletten a 250, 500 und
1000 mg. Losung zu 100
mg/ml

-Injektion

Tabletten zu 1,0 und 2,5 mg.
Expidet Tabletten zu 1,0
und 2,5 mg.

Ampullen (1 ml) zu 4 mg.

Beispiele fiir mogliche
Uberginge zur Off-label-Anwendung

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter

Keine eindeutige Angabe zur

unteren Altersgrenze: ,Kinder unter 3 Jahren
sollen nur in Ausnahmefdllen bei zwingender
Indikation mit Urbanyl® behandelt werden.“ (FI)

“Rivotril® -Ampullen diirfen wegen des Gehaltes
an Benzylalkohol nicht bei Neugeborenen, insbe-
sondere bei unreifen Friihgeborenen angewen-
det werden.” (FI)

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter.
,Kinder unter 3 Monaten sollten Diazepam

nur im Spital erhalten.” (FI)

Paceum® und Psychopax®: Epilepsie nicht in der
Indikation

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter. In der
Schweiz kein Sirup oder Saft verfligbar, muss bei
Bedarf importiert werden.

Anwendung < 4 Jahre.
Strenge Indikationsstellung: adjuvante
Behandlung des Lennox-Gastaut-Syndroms.

Anwendung < 3 Jahre.
Anwendung in Monotherapie bei Kindern von 3-
12 Jahren

Anwendung < 2 Jahre. Initiale Monotherapie bei
Kindern von 2-12 Jahren. Anmerkung: Laut

Fl kann LTG als Monotherapie weitergefiihrt
werden, wenn die Kontrolle der Epilepsie unter
zusatzlicher Verabreichung von LTG erreicht und
die anderen Antiepileptika abgesetzt wurden.

Anwendung < 4 Jahre.
Anwendung in der Monotherapie.

Temesta®-Tabletten / -Expidet:
Anwendung < 12 / Injektionsldsung: < 18 Jahre.
In der Indikation keine Angabe zur Epilepsie.
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Wirkstoff

Mesuximid (MSX)

Oxcarbazepin (OXC)

Phenobarbital (PB)

Phenytoin (PHT)

Pregabalin (PGB)

Primidon (PRM)

Sultiam (SLT)

Tiagabin (TGB)

Topiramat (TPM)

Valproinsaure (VPA)

Vigabatrin (VGB)

Zonisamid (ZNS)

Praparate in der Schweiz

Petinutin®

Trileptal®

Aphenylbarbit®, Luminal®,

Phenobarbital 50
Hanseler®

Phenhydan®,
Phenytoin Gerot®

Lyrica®

Mysoline®

Ospolot®

Gabitril®

Topamax®

Convulex®, Depakine®,

Orfiril®

Sabril®

Zonegran®

Galenische Formen

Kapseln a 300 mg

Filmtabletten a 150, 300,

600 mg, Suspension mit 1 ml =60 mg

Tabletten a 15, 50, 100 und
200 mg, Suppositorien a 15, 50,
100 mg

Tabletten a4 100 mg
Injektionslésung zu 250 mg/
5 ml. Infusionskonzentrat zu
750 mg/50 ml.

Kapseln a 25, 50, 75, 100, 150,
200 und 300 mg

Tabletten a 250 mg

Tabletten a 50 und 200 mg

Tabletten a 5,10 und 15 mg

Tabletten a 25, 50, 100 und
200 mg, Kapseln a 15, 25 und
50 mg

Retardkapseln a 150, 300 und
500 mg. Retardtabletten a 300
und 500 mg. Minipacks (long)
mit Retard-Minitabletten zu
500 mg und 1000 mg. Granula
mit verldngerter Freisetzung
in Beutel zu 50, 100, 250, 500,

750, 1000 mg. Sirup zu 300 mg/

5 ml. Lésung zu 300 mg/ml.
Injektionslésung zu 400 mg/
vitro.

Filmtabletten a 500 mg
Pulver mit 500 mg/Beutel

Kapseln zu 25, 50 und 100 mg

FI = Fachinformation im Arzneimittelkompendium der Schweiz
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Beispiele fiir mogliche
Uberginge zur Off-label-Anwendung

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter
Kapseln a 300 mg einzige in der Schweiz

verfligbare galenische Form.

Anwendung < 1 Monat.

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter
Luminal®: ,Anwendung bei Kindern und
Jugendlichen nicht empfohlen.“ (FI)

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter

Anwendung < 18 Jahre.

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter

Keine konkrete Angabe zum Mindestalter. Einzige
Indikation Rolando-Epilepsie. Kontraindikation:
weibliche Teenager dlter als 12 Jahre aufgrund
experimenteller Hinweise auf embryotoxische
Effekte.

Anwendung < 12 Jahre.

Anwendung < 2 Jahre.
Monotherapie bei Kindern von 2-7 Jahren.

Convulex®: Kombinationstherapie

bei Kindern < 3 Jahre ,genau abwagen“.
Depakine®: Keine Angabe zur Kontraindikation
in der Kombinationsbehandlung.

Orfiril®: Bei Kleinkindern als Kombinations-
Therapie kontraindiziert. Orifil long® bei Kindern
< 6 Jahren kontraindiziert.

Keine konkrete Mindestalterangabe
Strenge Indikationsstellung,
Cave: Gesichtsfeldausfalle

Anwendung < 18 Jahre.
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te zu uberpriifen, Licken an Wirksamkeits- und Sicher-
heitsdaten in der padiatrischen Epilepsiebehandlung
aufzudecken und zu evaluieren, wo weitere galenische
Formen notwendig sind. Nur so kann die Verordnung
von antiepileptischen Medikamenten im Kindes- und
Jugendalter weiter optimiert werden und eine Verbes-
serung sowohl in medizinischer als auch in juristischer
Hinsicht fiur Patienten und verschreibende Arztinnen
und Arzte resultieren.
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Diagnose Epilepsie — Schiadigen Anfille das unreife Gehirn?

Zusammenfassung

Die Frage, ob Anfalle selbst das unreife Gehirn scha-
digen oder Ausdruck einer bereits vorhandenen friihen
Schadigung sind, wird seit langem diskutiert und lasst
sich zum jetzigen Zeitpunkt nicht sicher beantworten.

Storungen wahrend der pranatalen Entwicklung
konnen zur Fehlanlage des Neocortex fiihren und
schwere Epilepsiesyndrome induzieren. Tierexperimen-
telle Untersuchungen am Epilepsiemodell weisen zu-
dem auf sekundare anfallsbedingte Hirnschadigungen
durch fehlgeleitete Reorganisation hin. Die Korrelation
klinischer Daten mit morphologischen Untersuchungen
an epilepsiechirugisch gewonnenen Resektaten sowie
Postmortem-Untersuchungen liefern ebenfalls wertvol-
le Hinweise zu Entstehungsmechanismen der Epilepsie
und struktureller/molekularer Plastizitat im Langzeit-
verlauf. Zusammengefasst kann ein multifaktorielles
Geschehen mit einer angeborenen erh6hten Vulnerabi-
litat des Gehirngewebes und einem sekundaren schadi-
genden Ereignis mit nachfolgender aberranter Reorga-
nisation fiir viele Formen fokaler Epilepsien angenom-
men werden.

Epileptologie 2007; 24: 45 — 50

Schliisselworter: Epilepsie, Kortexentwicklung, tierex-
perimentelle Untersuchungen

Diagnosis Epilepsy — do Seizures Damage the Im-
mature Brain?

The impact of seizure-induced damage within the
immature brain is a matter of ongoing debate. Disturb-
ances during prenatal cortical development often result
in severe seizure syndromes. However, experimental
animal studies point to seizure induced secondary dis-
turbances following aberrant structural and molecular
reorganisation. Correlations between clinical data and
neuropathological examinations of resected brain spe-
cimens obtained from children with chronic epilepsies
as well as post-mortem studies are helpful to elucidate
pathomechanisms of epileptogenesis and persisting
disturbances occurring in long-term course. In conclu-
sion, epileptogenesis can be assumed as a multifactori-
al condition including early disturbances during prena-
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tal corticogenesis leading to increased vulnerability as
well as secondary injuries leading to aberrant structural
and/or molecular reorganisation. Furthermore, diffe-
rent pathomechanisms play a role in primary genera-
lized versus focal epilepsies.

Key words: Epilepsy, cortical development, experimen-
tal animal studies

Diagnostic épilepsie : Le cerveau encore immature
subit-il des lésions lors de crises ?

Les scientifiques se demandent depuis longtemps si
le cerveau encore immature est affecté lors de crises ou
si les crises sont I'expression d'une lésion précoce déja
existante. Jusqu'a présent, ils n'ont pas encore été en
mesure de fournir une réponse concluante.

Les accidents du développement prénatal peuvent
perturber I'ébauche du néocortex et induire des syndro-
mes épileptiques graves. L'expérimentation animale sur
le modéle épileptique suggere en outre des lésions
cérébrales secondaires imputables aux crises suite a
une réorganisation mal routée. La corrélation des
données cliniques avec des examens morphologiques
sur les résections obtenues par chirurgie épileptique,
ainsi que les examens post mortem fournissent égale-
ment des indications précieuses sur les mécanismes
générateurs d'épilepsie et sur la plasticité structurel-
le/moléculaire sur le long cours. En résumé, on peut
supposer que de nombreuses formes d'épilepsie focale
sont le fruit d'une conjugaison de facteurs multiples
dont une vulnérabilité congénitale accrue du tissu
cérébral associée a un événement Iésionnel secondaire
suivi d'une réorganisation aberrante.

Mots clés: épilepsie, développement du cortex, expéri-
mentation animale

Prénatale Hirnentwicklung

Zum Verstandnis struktureller Veranderungen, die
im Rahmen spezifischer Epilepsiesyndrome auftreten,
ist die Kenntnis der pranatalen Hirnentwicklung und
der nachgeburtlichen Hirnreifung hilfreich. Einleitend
folgt ein kurzer Uberblick iiber die wesentlichen Stadien
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der Hirnentwicklung.

Zunachst entwickeln sich aus multipotenten neu-
roektodermalen Stammzellen in der Subventrikularzo-
ne neuronale und gliale Vorlauferzellen, die sich zu rei-
fen Nervenzellen sowie Astro- und Oligodendrogliazel-
len differenzieren.

Prinzipiell konnen Storungen der Kortexentwicklung
auf der Ebene der Proliferation, der Differenzierung, der
Migration und der kortikalen Organisation auftreten
und charakteristische Krankheitsbilder hervorrufen [1].
Typische Vertreter sind die Mikrogyrie als Ausdruck ei-
ner Proliferationsstorung, die Lissenzephalie als Aus-
druck einer Migrationsstérung und die Polymikrogyrie
als Stérung der Kortexorganisation. Die Fokale Kortikale
Dysplasie Typ Il [2, 3] mit Nachweis dysplastischer Ner-
venzellen und Ballonzellen weist auf kombinierte Scha-
digungen der kortikalen Organisation und der zel-
lularen Differenzierung hin.

Wahrend der Hirnentwicklung spielt die radiale Glia
eine wesentliche Rolle [4]. Hierbei handelt es sich um
spezielle Gliazellen, deren Kern in der germinativen Zo-
ne liegt. Ein basaler Fortsatz ragt in die Ventrikelober-
flache, wahrend ein langer apikaler ,radialer” Fortsatz
die piale Oberflache erreicht. Letzterer dient als Leit-
schiene auswandernder postmitotischer Nervenzellen
[5, 6]. Aus radialen Gliazellen kénnen durch Zellteilung
auch Nervenzellen entstehen, die entlang des radialen
Fortsatzes der Mutterzelle wandern. Am Ende der korti-
kalen Entwicklung verschwinden die radialen Gliazellen
oder wandeln sich in Astrozyten um [4]. Bei Nagern ist
daruiber hinaus auch eine tangentiale Migration aus der
»ganglionic eminence” bedeutsam. Letztere ist bei
Menschen geringer ausgepragt und betrifft im Wesent-
lichen die Zellpopulation GABAerger Interneurone [7].

Abbildung 1: Stadien der normalen Kortexentwicklung, modi-
fiziert nach Gressens [6]. GZ=germinative Zone, IZ=interme-
didre Zone, PPZ=primitive plexiforme Zone, SP=subplate,
I=kortikale Lamina | oder Molekularschicht; Il bis Vi=kortikale
Lamina Il bis VI, SSW=Schwangerschaftswoche. Pfeile und
hellgraue Kreise kennzeichnen auswandernde Nervenzellen,
schwarze Kreise und Dreiecke kennzeichnen postmigratori-
sche Nervenzellen.
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Die Kortexentwicklung gestaltet sich im folgenden
Ablauf (Abbildung 1). Zunachst wandern postmitoti-
sche Nervenzellen aus der germinativen Zone aus und
bilden die primitive plexiforme Zone (PPZ) beziehungs-
weise die ,subpial preplate”. Nachfolgend gebildete
Neuroblasten, die die ,cortical plate“ bilden, wandern
in die PPZ und teilen diese in die Molekularschicht —
entsprechend der spateren Lamina | — und ,subplate”
(SP). Zunachst werden ab der achten Schwangerschafts-
woche die tiefen kortikalen Schichten, welche der spa-
teren Lamina VI und V entsprechen, angelegt. Dieser
Vorgang dauert bis in die 25. Schwangerschaftswoche
an. Die nachfolgenden oberflachennaheren kortikalen
Schichten werden entsprechend einem ,inside-out
layering® gebildet. Die Lamina Il erscheint zuletzt. Da-
bei lassen sich regionale Unterschiede feststellen. Die
Entwicklung der sich spat entwickelnden Okzipitalrinde
dauert bis in die 39. Schwangerschaftswoche an. Insge-
samt ist die postnatale Hirnreifung erst mit der Puber-
tat abgeschlossen. Neuere Untersuchungen weisen
darauf hin, dass jedoch in verschiedenen Hirnregionen
zeitlebens Nervenzellen gebildet werden, zum Beispiel
im Hippokampus.

Experimentelle Untersuchungen

In tierexperimentellen Untersuchungen wird durch
elektrisches ,kindling“ oder einen medikamentds indu-
zierten Status epilepticus eine chronische Epilepsie aus-
gelost. In diesen Tieren lassen sich neben molekularge-
netischen und elektrophysiologischen Untersuchungen
auch Veranderungen an den Rezeptoren sowie struktu-
relle und molekulare Reorganisationsphanomene im
Verlauf der Epilepsieentwicklung nachweisen. Fiir das
Studium struktureller Veranderungen stehen geneti-
sche Modelle fiir kortikale Migrationsstorungen zur Ver-
fligung. Die Autopsie verstorbener Epilepsiepatienten
ermoglicht dartiber hinaus den Vergleich struktureller
Veranderungen zwischen betroffenen und nicht ge-
schadigten Gehirnarealen sowie den Vergleich mit dem
Gehirngewebe altersgleicher nicht erkrankter Verstor-
bener.

Kindling

Beim so genannten ,kindling“ werden tierexperi-
mentell wiederholte, klinisch latent bleibende, das
heisst nicht zu einem sichtbaren epileptischen Anfall
flihrende elektrische Reizungen durch implantierte Tie-
fenelektroden (zum Beispiel Amygdala) vorgenommen.
In der Folge entwickeln die Tiere eine chronische Epilep-
sie, die auf langfristige Veranderungen in neuronalen
Schaltkreisen zuriickzufihren ist. Tatsachlich konnte
gezeigt werden, dass sich die Dichte der Glutamatre-
zeptoren erhoht, wodurch ein vermehrter Kalziumein-
strom in die Zelle bewirkt wird [8]. Ausserhalb der Zelle
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erhoht sich in der Folge die Kaliumkonzentration, wo-
durch unter Mitwirkung der Gliazellen der Glutamin-
stoffwechsel beeinflusst wird. Die Folge ist eine Gluta-
materhohung und damit eine erhohte Erregbarkeit.
Vermehrtes Glutamat kann allerdings auch neuroto-
xisch wirken und zum Nervenzelluntergang fiihren.

Experimenteller Status epilepticus

Durch Injektion von Kainat oder Pilocarpin kann bei
jungen Tieren ein Status epilepticus ausgelost werden.
Nach einer Latenzphase entwickeln diese Tiere eine
chronische Temporallappenepilepsie, die morpholo-
gisch mit den typischen segmentalen Nervenzellverlus-
ten, wie sie bei der Ammonshornsklerose beschrieben
sind, einhergeht. In beiden Epilepsiemodellen konnte
interessanterweise eine abnorm gesteigerte postnatale
Proliferation mit Nachweis neuronaler Vorlauferzellen
gezeigt werden [9, 10]. Erst seit wenigen Jahren ist be-
kannt, dass Neurogenese zeitlebens stattfindet. Ein we-
sentlicher Ort, an dem neue Nervenzellen gebildet wer-
den, ist der hippokampale Gyrus dentatus. Normaler-
weise lassen sich postnatal beim Menschen nur wenige
noch teilungsfahige Nervenzellen im Bereich des Gyrus
dentatus nachweisen [11]. Dariiber hinaus war nicht
nur die Proliferation, sondern auch die Migration ge-
stort, was zum Bild einer Kornerzelldispersion fiihrt
[12].

Andererseits gibt es aber auch Hinweise, dass beim
Menschen schwere Anfalle in der frithen Kindheit die
Neurogenese im Gyrus dentatus hemmen und nicht die
Anfalle selbst zu Nervenzellverlusten fiihren [13]. Diese
Befunde werden durch tierexperimentelle Untersu-
chungen gestutzt. So beeintrachtigten wiederholte An-
falle bei jungen Ratten langfristig Verhalten und Ge-
dachtnisfunktionen der Tiere. Diese kognitiven Stérun-
gen gingen mit Veranderungen der Glutamatrezeptor-
dichte und einer herabgesetzten Neurogenese ohne
signifikanten Nervenzellverlust einher [14].

Strukturelle Reorganisation

Zahlreiche Untersuchungen belegen durch friihe
Anfalle oder traumatische Schadigungen ausgeloste Re-
organisationsmechanismen, die durch falsche Netz-
werkorganisation zur Epileptogenese beitragen [15].
Aberrierende Moosfasern in der Molekularschicht des
Gyrus dentatus nach frilhen Anfallen weisen auf Reor-
ganisationsphanomene mit atypischer Aussprossung
von Axonen und pathologisch veranderten Dendriten
hin [16]. Darliber hinaus lasst sich in diesen Bereichen
eine gesteigerte Synaptoneogenese nachweisen [17].
Man nimmt weiter an, dass auch neu gebildete Korner-
zellen im Bereich des Gyrus dentatus zu aberranten Ver-
bindungen innerhalb des Netzwerkes fiihren, welche
wiederum die Epileptogenizitat fordern [9].
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Rolle der Astrozyten

Die Astrozyten spielen eine wichtige Rolle in der Re-
gulation des Glutamatstoffwechsels. Extrazelluldres
Glutamat wird tUiber Glutamattransporter in die Gliazel-
le aufgenommen und intrazelluldr lber die Glutamin-
synthetase zu Glutamin abgebaut. Sowohl tierexperi-
mentell als auch bei Patienten mit mesialer Temporal-
lappenepilepsie konnte eine Verminderung der glialen
Glutamattransporter [18] sowie eine Stoérung der
Glutaminsynthetase nachgewiesen werden [19]. Beide
Befunde konnen eine extrazellulare Glutamatakkumu-
lation bewirken und zur Epileptognese beitragen.

Eine weitere Bedeutung kommt dem inhibitorischen
Transmitter GABA zu. Tierexperimentell wurde nach in-
duziertem Status epilepticus eine extrazellulare GABA-
Reduktion beobachtet. Ursachlich wird sowohl eine ver-
mehrte GABA-Aufnahme durch die Gliazellen als auch
ein vermehrter GABA-Verbrauch angenommen, indem
GABA zur Herstellung von ATP im Status epilepticus her-
angezogen wird [20].

Modell der kortikalen Migrationsstérung

Um ein Modell fuir eine Migrationsstorung zu gene-
rieren, wird neugeborenen Ratten eine Frostlasion im
Kortex gesetzt. Nach flinf Monaten lassen sich Stérun-
gen im kortikalen Schichtaufbau im Sinne eines Mikro-
gyrus nachweisen. Interessanterweise kommen daru-
ber hinaus ahnlich wie bei einer milden kortikalen Dys-
plasie vermehrt ektope Nervenzellen in der Molekular-
schicht und im Marklager zur Beobachtung. Elektrophy-
siologische Untersuchungen im dysplastischen Bereich
zeigten eine abnorme Erregbarkeit. Im Vergleich zu
Kontrollen war die Erregungsausbreitung nach Stimula-
tion dariiber hinaus extrem vergrossert. Eine Blockade
der Erregungsausbreitung durch Verabreichung des
AMPA-Antagonisten NBOX deutet auf eine Aktivierung
von AMPA-Rezeptoren als mogliche Ursache der Epilep-
togenizitat hin [21].

Postmortem-Untersuchungen

Untersuchungen der Gehirne verstorbener Epilep-
siepatienten zeigten nicht nur bei fokalen Epilepsien,
sondern auch bei Patienten mit primar generalisierter
Epilepsie Veranderungen, die als Mikrodysgenesien be-
schrieben wurden [22]. Ob es sich hierbei um primare
Entwicklungstérungen oder sekundar durch die Epilep-
sie bedingte Veranderungen handelt, ist nicht sicher zu
klaren. Eine aktuelle Untersuchung weist darauf hin,
dass haufige generalisierte Anfalle bzw. ein Status epi-
lepticus nicht per se zu einer Schadigung des vulnerab-
len Hippokampus fuihren. Bei Verstorbenen mit einer
Ammonshornsklerose wurde in 25% der Falle eine beid-
seitige Ammonshornsklerose berichtet. Interessanter-
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weise fanden sich sowohl bei Patienten mit als auch oh-
ne Ammonshornsklerose vermehrt ektope Nervenzel-
len im temporalen Neokortex, was die Autoren als ei-
nen moglichen Hinweis fiir eine Epilepsie-induzierte
Schadigung werteten [23].

Fokale kortikale Dysplasie Typ | des Kindesalters

Eigene Untersuchungen epilepsiechirugisch gewon-
nenen Gehirngewebes des Vogtareuther Kollektivs von
Kindern mit einer fokalen kortikalen Dysplasie Typ I [3]
zeigten als wesentliche morphologische Veranderun-
gen Storungen der Kortexarchitektur mit vermehrtem
Nachweis von Mikrokolumnen, das heisst perlschnurar-
tig angeordnete Nervenzellen vor allem in der kortika-
len Schicht Il mit grossen zellfreien Zwischenrdumen
(Abbildung 2). Ein weiterer Befund war der Nachweis
vermehrter ektoper Nervenzellen in der weissen Sub-
stanz [24]. Fakultativ fanden sich im Bereich der Mark-
lagergefasse perivaskuldre Oligodendrozytencluster, die
jedoch auch haufig in Temporallappenresektaten von
Patienten mit einer Ammonshornsklerose vorkommen
[25].
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Abbildung 2: NeuN-gefarbte Schnittpraparate des tempora-
len Neokortex. Die linke Spalte zeigt Kontrollgewebe mit re-
gelrechtem sechsschichtigem Aufbau (A, C), rechts lassen sich
bei einem Patienten mit fokaler kortikaler Dysplasie Typ |
Mikrokolumnen vor allem in Lamina Il nachweisen (B, D).
Balken in B=500pum, gilt auch fiir A, Balken in D=100pm, gilt
auch fiir C.

Ein weiterer haufiger Befund, der unseres Erachtens
eher ein reaktives Phanomen und weniger Ausdruck ei-
ner primaren Schadigung ist, ist das Auftreten einer
ausgepragten Astrogliose, die den gesamten Neokortex
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betreffen kann, zumindest aber perivaskuldr akzentu-
iert auftritt (Abbildung 3). Mdglicherweise handelt es

Abbildung 3: Nachweis der reaktiven Astrogliose mit Antikor-
pern gegen saures Gliafaserprotein (GFAP). Links im Bild peri-
vaskuldr akzentuierte Gliose vor allem der tiefen kortikalen
Schichten, rechts ausgepragte Gliose aller neokortikaler
Schichten. Balken in B=500pm, gilt auch fiir A. I-VI = kortikale
Schichten I-VI, wm = weisse Substanz.auch fiir C.

sich um adaptative Veranderungen im Rahmen einer
durch die Anfélle bedingten tempordren Stérung der
Blut-Hirn-Schranke. Auf eine mogliche Stérung der Blut-
Hirn-Schranke weisen auch die haufig extrem erweiter-
ten perivaskuldren Spaltraume im Marklager von Kin-
dern mit einer fokalen kortikalen Dysplasie Typ | hin
(Abbildung 4). Diese Gefassveranderungen erinnern an
die Befunde, die bei alteren Menschen mit Arterio-
sklerose infolge einer langjahrig bestehenden arteriel-
len Hypertonie gesehen werden.

Abbildung 4: Erweiterte perivaskuldre Spaltraume und fibro-
sierte Marklagergefasse bei einem Kind mit fokaler kortikaler
Dysplasie Typ I. Firbung mit Himatoxylin-Eosin, Bal-
ken=100pm.
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Progressive Dysplasie nach friiher erworbener Ge-
hirnschadigung

Marin-Padilla hat die Gehirne von Kindern mit peri-
natal erworbener Gehirnschadigung (zum Beispiel Blu-
tung, Infarkt) untersucht, die langere Zeit Uiberlebt ha-
ben und aufgrund anderer Ursachen verstorben sind.
Dabei interessierte insbesondere das an die Lasion an-
grenzende, zunachst nicht betroffene Gehirngewebe. Es
zeigten sich fortschreitende Veranderungen, die an eine
erworbene kortikale Dysplasie denken lassen, zum Bei-
spiel das Auftreten grosser, hypertrophierter Nervenzel-
len. Es wird vermutet, dass eher Reorganisationsmecha-
nismen und weniger die urspriingliche Schadigung fiir
die Pathogenese neurologischer Stérungen wie Epilep-
sie oder psychomentale Retardierung in dem sich ent-
wickelndem Gehirn verantwortlich sind [26, 27]. Als
auslosenden Mechanismen werden auch hier aberrante
Faserverbindungen, Storungen der Synaptogenese und
der Zellreifung bzw. Zelldifferenzierung angenommen.

Ausblick

Neben tierexperimentellen Studien liefern morpho-
logische, molekularbiologische und klinische Untersu-
chungen an epilepsiechirurgisch gewonnenem Resekti-
onsmaterial von Kindern mit chronischer Epilepsie
wichtige Beitrage zur Erforschung der Epileptogenese
am sich entwickelnden Gehirn.

Eine eindeutige Klarung, ob Anfalle selbst zu Scha-
den am unreifen Gehirngewebe fiihren oder die mor-
phologischen Veranderungen Ausdruck einer angebore-
nen Fehlbildung sind, ist zum jetzigen Zeitpunkt nicht
zweifelsfrei zu erbringen. Wir favorisieren ein multifak-
torielles Geschehen mit einer angeborenen erhohten
Vulnerabilitat des Gehirngewebes und einem sekun-
daren schadigenden Ereignis mit nachfolgender aber-
ranter Reorganisation neuronaler Schaltkreise.

Zur weiteren Klarung sind multizentrische Studien
sinnvoll. Mit dem neuropathologischen Epilepsiere-
gister (www.epilepsie-register.de) in Erlangen verfiigen
wir bereits liber ein Instrument zur referenzpathologi-
schen Konsultation und Erfassung seltener Erkran-
kungsformen im Jugendalter. Diese Dienstleistung
steht allen interessierten Kollegen kostenlos zur Verfu-

gung.
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Forderung der wissenschaftlichen Forschung im Be-
reich der Epilepsie (vorwiegend Starthilfen) durch die
Schweizerische Liga gegen Epilepsie (Epilepsie-Liga)

Die Epilepsie-Liga unterstutzt wissenschaftliche Pro-
jekte im Bereich der Epileptologie im Gesamtbetrag von
maximal CHF 20°000.-- pro Jahr. Insbesondere soll die
Erforschung von Ursachen und Behandlungen der Epi-
lepsie gefordert werden.

Stipendien fuir Aus- oder Weiterbildung oder Aus-
landaufenthalte werden nicht ausgerichtet. Hingegen
kénnen Reise- und Aufenthaltskosten (ohne Salar) fiir
Kurzaufenthalte (maximal einige Wochen) finanziert
werden, sofern sie dem Erlernen von Methoden dienen,
welche im Rahmen eines unterstiitzten Projektes in der
Schweiz eingesetzt werden.

Falls der Antragsteller bereits anderswo Antrage fuir
Unterstltzung gestellt hat, ist offen zu legen, bei wem
und mit welchem Ergebnis.

Termin fiir die Einreichung von Gesuchen:
31. Mérz 2008

Formulare und Wegleitung fiir Gesuchstellende konnen
angefordert werden bei:

Schweizerische Liga gegen Epilepsie
Seefeldstr. 84 | Postfach 1084

8034 Ziirich

Tel. 043 488 67 77

Fax 043 488 67 78

info@epi.ch

In der Ubersetzung des Artikels von J. Engel (Klassifi-
kations-Kerngruppe) Epileptologie 4-06, Seite 212 ist
ein kleiner, aber aetiologisch wichtiger Ubertragungs-
fehler aufgetreten.

Es handelt sich bei dem beschriebenen Krankheits-
bild, welches zu einer EPC fiihren kann, um eine ,Nicht
ketotische Hyperglyzinamie®, nicht um eine ,Hypergly-
kdmie®, also um eine Abbaustorung einer Aminosdure
(Glycine Clevage System) und nicht um eine Stérung im
Kohlenhydratstoffwechsel.

Dr. med. Oswald Hasselmann

Vorschau Epileptologie 2 | 2007

Diffusion tensor imaging : a new imaging tool
in epilepsy

Dr. Serge Vulliemoz, Prof Margitta Seeck, Prof

P. Maeder and Prof. R. Meuli [ Geneva, Lausanne

New PET tracers in epilepsy
PD Dr. Fabienne Picard | Geneva

Utilization of preoperative imaging during
epilepsy surgery

Dr Shahan Momjian and Dr Claudio Pollo |
Geneva, Lausanne

The amygdala and emotional processing in
patients with epilepsy

Dr. Chiara Cristinzio and Prof Patrik Vuilleumier |
Geneva

From illusory own body perceptions to the neu-
ral mechanisms of selfconsciousness

Dr. Lars Schwabe, Dr. Veronica Castillo and

Prof Olaf Blanke | Lausanne

Die Schweizerische Liga gegen Epilepsie (Epilepsie-Liga)
vergibt jahrlich einen Preis in Hohe von CHF 2500

fir die beste Dissertation auf dem Gebiet der Epilepto-
logie. Bewerbungen sind aus allen Fachbereichen und
Berufsgruppen moglich und erwiinscht, sowohl aus
Grundlagen- als auch klinischen Fachern. Eine Alters-
beschrankung erfolgt nicht.

Das Preisrichterkollegium setzt sich aus drei Vor-
standsmitgliedern der Epilepsie-Liga zusammen, das bei
Bedarf zusatzlich externe Gutachter hinzuziehen kann.
Es trifft seine Entscheidung in geheimer Wahl.

Falls der Antragsteller bereits anderswo Antrage fuir
Unterstiitzung gestellt hat, ist offen zu legen, bei wem
und mit welchem Ergebnis.

Bewerbungen sind bis zum 31.12.2007 an die Geschafts-
stelle der Epilepsie-Liga (Seefeldstr. 84, Postfach 1084,
8034 Zirich) einzureichen und missen beinhalten:

- drei Exemplare der abgeschlossenen und beim Deka-
nat eingereichten Dissertation,

- drei Exemplare einer Stellungnahme des Doktorvaters
(dabei kann es sich auch um das entsprechende Gut-
achten fiir die Dissertation handeln).

Die Preisverleihung erfolgt 2008 anlasslich der Jahres-
tagung oder Mitgliederversammlung der Epilepsie-Liga.
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Bei chronischen Krankheiten wie der Epilepsie liegt
der Gedanke nahe, neben rein schulmedizinischen
Massnahmen auch erganzende Behandlungsarten in
Betracht zu ziehen. Der Patiententag von Epi-Suisse
und Epilepsie-Liga gab Einblick in vier mogliche Metho-
den.

Akupunktur: Szenische Darstellung am Tag der Epilepsie 2006

Der Kontrollverlust bei einem epileptischen Anfall
ist fur Betroffene ein besonders unangenehmes und
auch beangstigendes Phanomen. Je mehr Eigeninitiati-
ve man entfalten kann beim Bewaltigen eines Pro-
blems, desto weniger belastend wird es empfunden.
Diese Erkenntnis fliesst ein bei der von Heinz Keller,
Fachpsychologe fiir Psychotherapie FSP, Ziirich, vorge-
stellten Behandlungsmethode der Anfallsselbstkontrol-
le. Im Rahmen der Psychotherapie bei Epilepsie besteht
die Moglichkeit, verhaltensorientierte Massnahmen zu
entwickeln, die eventuell Anfalle zu verhindern oder zu
reduzieren vermogen. Es geht darum, Vorzeichen von
Anfallen, so genannte Auren, wahrzunehmen, sich sel-
ber zu fragen: ,Wie fuihlte ich mich kurz vor dem Anfall,
was ging in mir vor, welches waren die dusseren Be-
gleitumstande?“ Aussere Einflisse wie Lichtreize, plotz-
licher Larm, Alkoholkonsum oder Vergessen der Medika-
mente konnen genau so bedeutsam sein wie innere Ein-
flisse, zum Beispiel Arger, Stress, Schlafmangel oder
Hunger.

Verhaltensweisen liben
Wenn sich der Betroffene genau beobachtet und ein

Protokoll fiihrt, ergibt sich vielleicht ein Muster, aus
dem Verhaltensanderungen abzuleiten sind. Ein Wo-
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chendispenser oder ein Handyalarm erinnern an die
Tabletteneinnahme. Bei Kribbeln in der Hand kann man
die Faust machen, bei Belastungen eine Pause einschal-
ten, bei Konflikten ein Gesprach fiihren. So genannte
epigastrische Auren sind manchmal zu unterbrechen
dadurch, dass man auf Plastik beisst oder zu schlucken
versucht. Dazu Heinz Keller: ,Es braucht Zeit und Ener-
gie, die Selbstkontrolle zu Uben. Menschen, die nur ei-
nen Anfall im Jahr haben, brauchen naturgemass viel
langer fiir diese Methode.“ Sehr dhnlich geht es zu bei
der erganzenden Therapie des Biofeedbacks. Hier spie-
len physische Komponenten wie Hautwiderstand und
Hautleitfahigkeit, Muskelspannung, Hirnelektrizitat,
Korpertemperatur, Herz- und Atemfrequenz eine Rolle.
Mit Hilfe von technischen Geraten konnen diese Reak-
tionen gemessen und interpretiert werden. Das Trai-
ning im Rahmen des Biofeedbacks kann allerdings nur
mit entsprechenden technischen Hilfsmitteln durchge-
fihrt werden.

Kraftpunkte stimulieren

Der Allgemeinmediziner Armin Koch, Sarnen, be-
schaftigt sich seit Beginn seiner Berufstatigkeit mit tra-
ditioneller chinesischer Medizin (TCM) und deren Teilge-
biet Akupunktur. Akupunktur ist ein sehr altes Verfah-
ren. Auch heutige TCM-Arzte beziehen sich auf zweitau-
send Jahre alte, immer noch giiltige Texte. ,,Acus“ heisst
auf Lateinisch ,Nadel®, ,pungere” ,stechen“ Neben
dem Stechen von Nadeln an genau beschriebenen
Punkten am Korper wird auch die so genannte
Moxibustion, die Erwarmung dieser Punkte durch das
Abbrennen des Krautes Beifuss, angewandt. Wie der
Erdball durchzogen ist von Langen- und Breitenmeridia-
nen, kann auch der menschliche Kérper anhand von sol-
chen Energiebahnen durchmessen werden. Bei Aku-
punkturpunkten ist der elektrische Hautwiderstand
vermindert. Es sind Kraftpunkte am Korper wie es auch
Kraftorte auf dem Globus gibt. Anders als die westliche
Medizin, die nach organischen Veranderungen sucht,
befasst sich die chinesische Medizin mit energetischen
Entgleisungen. Durch die Stimulation gewisser Punkte
am Korper kann der Energiefluss guinstig beeinflusst
werden.

Symptome beachten
Neben Akupunktur und Moxibustion kommen Arz-

neimittel pflanzlichen, mineralischen und zum Teil auch
tierischen Ursprungs zum Einsatz, ebenso Diatetik, Qui-



gong und Tai Chi sowie Tuina, eine Art Physiotherapie
der TCM. Die TCM braucht zur Diagnostik bestimmte
Bilder und Worter. So wird Epilepsie immer mit dem
Ausdruck ,Schleim® in Verbindung gebracht. Die Be-
handlung besteht also in der Ausleitung von Schleim,
beispielsweise mit Hilfe von Krautern. Schleim blockiert
die Leitbahnen. Er kann auch sichtbar werden als
Schaum vor dem Mund. Erstaunlicherweise erscheint
dieser Schleim nach Behandlung mit Krautern oder
Akupunktur oft tatsachlich. Die Patienten bemerken,
dass der Stuhl ganz schleimig wird. Je nach Epilepsieart
kommen Begriffe wie ,Wind“ ,Leberyang“ oder ,Nie-
renying“ hinzu, wenn der TCM-Arzt seine Behandlungs-
massnahmen definiert. Er achtet auf Symptome wie
Engegefiihl, Druck auf der Brust vor dem Anfall, lasst
sich die Aura beschreiben, beurteilt die Zunge nach Far-
be und Kontur. Ist die Zunge rot, bedeutet das Hitze. Bei
der Akupunktur werden entsprechend Punkte stimu-
liert, die kiihlen. Alle Begleiterscheinungen der Epilep-
sie werden sorgfaltig wahrgenommen, der Arzt lasst
sich von Angehdrigen und vom Betroffenen die Situati-
on genau beschreiben.

Mitteilungen entschliisseln

Homoopathen verstehen Gesundheit als aktiven
Prozess. Der menschliche Organismus hat die Fahigkeit,
sich in einem guten, harmonischen, sich immer wieder
erneuernden Gleichgewicht zu halten. Dann ist er ge-
sund. Sobald Symptome wie Schmerz, Unwohlsein,
Schlafstorungen, Durchfall oder psychische Verstim-
mung auftreten, heisst das, dass uns der Korper etwas
mitteilt. Symptome sind Mitteilungen der Lebenskraft.
Homoopathie ist eine Methode, sich mit diesen Mittei-
lungen zu befassen. Zu dieser Betrachtungsweise sind
drei Ebenen wichtig: Erstens die Krankheit selber, also
zum Beispiel die Epilepsie, zweitens die Symptome, die
auftreten, und drittens der betroffene Mensch mit sei-
ner Geschichte. Laut dem Arzt André Thurneysen, Bern,
ist ein epileptischer Anfall eigentlich ein Symptom.
Wenn moglich, gilt es zuerst, die Ursachen dieses An-
falls herauszufinden. Hier geht es noch um harte Fak-
ten, also um die schulmedizinischen Abklarungen. Als
Homoopath achtet Thurneysen ausserdem auf die Art
der Symptome und auf ihre Intensitat. Sie geben Aus-
kunft dartiber, in welchem Mass der Organismus in der
Lage ist, etwas selber wieder ins Lot zu bringen.

Gleichgewicht erneuern

Der Korper reagiert aus homoopathischer Sicht mit
drei Strategien, wenn seine Funktionen aus dem Gleich-
gewicht geraten: Er reagiert zum Beispiel auf den Ver-
zehr von schlechten Speisen mit Durchfall und Erbre-
chen sowie Schweissausbruch. Er befordert das Schadli-
che so wieder hinaus. Manche Menschen reagieren ge-
nau gleich auf psychische Verletzungen, indem sie aus
Wut oder Angst ebenfalls Verdauungsbeschwerden ent-
wickeln. Dies ist die glinstigste Strategie. Die zweitbes-
te besteht aus einem Abschotten, dem Abdichten. Man
schiitzt sich vor Problemen durch Flucht in die Arbeit
oder vermeidet den Kontakt mit Menschen, die einem
nicht gut tun. Diese Abwehrreaktionen sind jedoch sehr
anstrengend und geniigen eines Tages nicht mehr. Bei
einer Aura vor einem epileptischen Anfall befindet sich
der Organismus noch zwischen der zweiten und der
dritten Strategieebene. Der Korper kampft mit allen
Mitteln und signalisiert: ,Jetzt kann ich nicht mehr* Ein
Zusammenbruch, wie er beim Grand-Mal geschieht, ist
die dritte Strategieebene. Hier ist der Homo6opath be-
sonders gefordert. Er fragt genau nach der personlichen
Geschichte des Betroffenen und sammelt so viele Infor-
mationen wie moglich tiber das Vorher und das Nach-
her eines Anfalls. Wie bei einem Puzzle fligt er dann alle
einzelnen Stiicke zusammen und empfiehlt dem Pati-
enten eine individuell auf ihn abgestimmte Arznei.
Homoopathie bei Epilepsie ist eine erganzende Thera-
pie, die manchmal dazu beitragt, dass die Antiepilepti-
kadosis etwas reduziert werden kann.

mb
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A c6té de la médecine classique, la médecine complé-
mentaire vient tout naturellement a I'esprit lorsqu'il s'a-
git de se doter de tous les moyens possibles de lutte con-
tre une maladie chronique comme I'épilepsie. En 2006, la
Journée des patients organisée en commun par Epi-Suis-
se et la Ligue contre I'Epilepsie met I'accent sur quatre
méthodes appropriées.

Quoi de plus génant que de ne plus étre maitre de soi !
Les personnes qui souffrent de crises d'épilepsie en sa-
vent quelque chose et redoutent ce phénoméne tout
particulierement. Mais il est bien connu aussi qu'un pro-
bléme parait plus supportable lorsqu'on a I'impression
de pouvoir agir au lieu de subir. Partant de I3, la méthode
de l'autocontrdle des crises a été mise au point que pré-
sente Heinz Keller, psychologue spécialiste de psychothé-
rapie FSP. Dans le cadre de la psychothérapie axée sur I'é-
pilepsie, il est possible de définir avec le patient certains
comportements qui pourront éventuellement contribuer
a éviter des crises ou du moins, a en réduire la fréquence.
L'idée, c'est de capter les signes précurseurs d'une crise,
les dénommeées auras, et de se poser les questions sui-
vantes : « qu'est-ce que j'ai ressenti juste avant la crise,
qu'est-ce qui s'est passé dans mon intérieur, quelle était
la situation autour de moi? ». Des facteurs extérieurs, par
exemple un exceés de lumiere, un bruit subit, la consom-
mation d'alcool, des médicaments que l'on oublie de
prendre, peuvent avoir autant d'impact qu'un état d'a-
me, un sujet d'irritation ou de stress, le manque de
sommeil ou la faim.

Exercer des modes de comportement

Si les personnes concernées s'observent de pres et
verbalisent tout ce qui se passe, il sera peut-étre possible
de déceler un schéma répétitif et d'en dériver des nou-
veaux comportements a adopter : prévoir un distributeur
avec les doses pour toute la semaine ou un signal sonore
sur le téléphone portable pour se rappeler qu'il faut
prendre les médicaments ; faire le poing en cas de dé-
mangeaison dans la main ; s'accorder une pause au pre-
mier signe de fatigue ; chercher le dialogue en cas de
conflits. Les auras dites épigastriques peuvent parfois é-
tre brisées si I'on essaie de déglutir. Heinz Keller expli-
que: « L'apprentissage du controle de soi-méme exige
beaucoup de temps et d'énergie et les personnes qui
n'ont qu'une crise par année maitrisent évidemment
beaucoup moins vite cette nouvelle méthode. » Une autre
méthode complémentaire appelée biofeedback, procéde
de maniére tres similaire, mais en se basant sur des repe-
res physiques tels que la résistance de la peau, la conduc-
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tibilité de la peau, la tension musculaire, I'électricité du
cerveau, la température du corps, la fréquence cardiaque
et respiratoire. A l'aide d'appareils techniques, il est pos-
sible de mesurer et d'interpréter ces réactions. L'inconvé-
nient, c'est justement qu'il faut tout un équipement
technique pour l'entrainement par la méthode du bio-
feedback.

Stimuler les points de force

Le généraliste Armin Koch a Sarnen s'intéresse depuis
toujours a la médecine traditionnelle chinoise (MTC), et
en particulier a l'acupuncture qui en fait partie. L'acu-
puncture est une thérapeutique ancestrale. Aujourd'hui
encore, les médecins adeptes de la MTC se référent a des
textes vieux de deux mille ans qui gardent toute leur va-
leur. « Acus » vient du latin et veut dire « aiguille », « pun-
gere » signifie « ponctionner ». L'acupuncture se pratique
sous forme d'aiguilles que 'on place en des points tres
précis du corps, ou alors, on fait briler des batonnets
d'armoise en ces points pour les échauffer, ce qui s'appel-
le la moxibustion. Tout comme la terre a ses degrés de
longitude et de latitude, le corps humain a ses courants
d'énergie pour l'arpenter. Aux points d'acupuncture, la
résistance électrique de la peau est diminuée. Ce sont les
points de force du corps par analogie aux lieux de force
que l'on trouve sur globe. A 'inverse de la médecine occi-
dentale qui tente de dépister des modifications organi-
ques, la médecine chinoise s'intéresse aux perturbations
énergétiques. La stimulation de certains points du corps
permet d'influencer favorablement le flux d'énergie dans
le corps.

Etre a I'écoute des symptomes

En plus de I'acupuncture et de la moxibustion, la MTC
fait appel a des remedes dont les ingrédients sont d'ori-
gine végétale, minérale et parfois animale, mais aussi a
la diététique, au Qigong et au Taijiquan, ainsi qu'au Tui-
Na, une sorte de physiothérapie a la chinoise. La MTC em-
ploie certaines images et certains mots pour le diagno-
stic. En relation avec I'épilepsie par exemple, il est ques-
tion de « mucus ». Le traitement consiste donc a extraire
ce mucus, par exemple a l'aide de plantes médicinales.
Car le mucus bloque les voies de circulation. La sécrétion
salivaire excessive lors d'une crise entre aussi dans cette
catégorie de mucus. Et, phénomene surprenant, un trai-
tement aux plantes médicinales ou a I'acupuncture sti-
mule effectivement souvent cette sécrétion. Selon le ty-
pe d'épilepsie, le médecin MTC parlera également de
« vent », de « Yang hépatique » ou de « Yin rénal » lors-
qu'il définit ses mesures thérapeutiques. Il note avec soin



tous les symptomes tels qu'un sentiment de constriction,
une pression sur la poitrine avant la crise, il se fait décrire
I'aura et étudie la couleur et le contour de la langue. Si la
langue est rouge, c'est un signe de chaleur. Lors de l'acu-
puncture, on stimulera donc les points qui provoquent
un refroidissement. Tous les signes qui accompagnent
I'épilepsie sont soigneusement recensés, le médecin de-
mande leur description minutieuse aux proches et aux
personnes concernées.

Décrypter les messages

Les homéopathes interprétent la santé comme un
processus actif. L'organisme humain, lorsqu'il est en bon-
ne santé, a la faculté d'établir un bon équilibre harmo-
nieux et de le renouveler sans cesse. La douleur, I'incon-
fort, les troubles du sommeil, la diarrhée ou les probleé-
mes psychiques sont des avertissements que nous en-
voie notre corps quand quelque chose ne va pas. Les sym-
ptémes sont I'expression de notre force vitale. L'hnoméo-
pathie est une méthode qui tente de capter et d'interpré-
ter ces messages. Elle connait trois niveaux importants :
d'abord la maladie elle-méme, par exemple I'épilepsie,
puis les symptomes a travers lesquels elle se manifeste
et enfin, la personne concernée avec tous ses antécé-
dents. D'aprés le médecin André Thurneysen a Berne, I'é-
pilepsie est en réalité un symptéme. La premiere chose a
faire sera si possible de détecter les causes d'une crise. Il
s'agit donc de recenser les faits effectifs, de faire une
anamnese dans la pure tradition de la médecine scolaire.
Mais avec son regard d'homéopathe, Thurneysen
s'intéresse ensuite aux symptomes et a leur intensité. Ils
lui révelent en effet dans quelle mesure 'organisme est
capable de « remettre les choses en place » par ses prop-
res moyens.

Rétablir I'équilibre

Dans l'optique homéopathique, le corps emploie trois
stratégies pour réparer un dysfonctionnement : lorsqu'-
on consomme des denrées avariées par exemple, il réagit
par une diarrhée, des vomissements et une transpiration
abondante pour évacuer les substances nocives. Certai-
nes personnes réagissent de la méme facon aux agressi-
ons psychiques : lorsqu'elles ont peur ou se fachent, c'est
également leur systéeme digestif qui en souffre. Cette
stratégie est la plus favorable. La seconde consiste a se
retrancher, prendre ses distances, devenir imperméable
aux influences extérieures. Pour se protéger contre les
problémes, on se précipite dans le travail ou on évite
d'entrer en contact avec les personnes qui ne vous font
pas de bien. Mais ces mécanismes de défense sont tres

astreignants et finiront par ne plus suffire. Au stade « au-
ra » qui précéde une crise épileptique, l'organisme se si-
tue entre le deuxiéme et le troisieme niveau stratégique.
Le corps lutte par tous les moyens et signale : « c'est trop,
je n'en peux plus ». Un effondrement comme ceux qui
caractérisent un grand mal correspond au troisiéme ni-
veau stratégique. C'est |a que se situe le domaine d'inter-
vention privilégié de 'homéopathe. Il s'intéresse de tres
prés a toute |'histoire de la personne concernée et collec-
te un maximum d'informations sur tout ce qui a précédeé
et suivi une crise. Il assemble la mosaique pierre par pier-
re et recommande ensuite au patient une médication in-
dividuelle adaptée a son cas particulier. L'homéopathie
est une thérapie complémentaire qui, dans le cas de I'é-
pilepsie, permet parfois de réduire un peu le dosage des
antiépileptiques.
mb

La Ligue Suisse contre I’Epilepsie (Ligue contre I’Epilep-
sie) décerne chaque année un prix d’'un montant de CHF
2’500.—

pour la meilleure dissertation dans le domaine de I'é-
pileptologie.

Tous les domaines spécialisés et tous les groupes pro-
fessionnels couvrant les disciplines fondamentales ou
cliniques sont invités a soumettre leur candidature. Au-
cune limite d’age n’a été fixée.

Le jury décernant le prix se compose de trois mem-
bres du comité directeur de la Ligue contre I’Epilepsie. Il
peut étre complété au besoin par des experts externes.
La décision est prise par vote secret.

Si le requérant a déja fait une demande de soutien
ailleurs, il faut nous en informer en spécifiant ou et avec
quel résultat.

Le prix est toujours décerné I'année suivante dans le
cadre de I'assemblée annuelle ou générale de la Ligue
contre I'Epilepsie.

Les dossiers de candidature doivent parvenir au
Secrétariat de la Ligue contre I'Epilepsie (Seefeldstrasse
84, case postale 1084, 8034 Zurich) jusqu’au 31.12.07 et
comporter les piéces suivantes

- trois exemplaires de |a dissertation achevée et remi-
se au décanat,

- trois exemplaires d’une prise de position du directeur
dethése (il peut par exemple s’agir de I'expertise con-
cernant la dissertation).
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2007

| London, England
First London Collogium on Status Epilepticus
www.conference2k.com/statusconf.asp

| Bern
128. Epilepsie- und EEG-Kolloquium am Inselspital
Information: Esther Delaquis, EEG-Station,
Inselspital, 3010 Bern,
Tel. 0041 / 31 / 6323054, Fax 0041 / 31 / 6329679,
e-mail: esther.delaquis@insel.ch

| Luxemburg
5th International Luxembourg Symposium on Current
Issues in Epileptology (mit europaischer CME-Zertifizie-
rung)
PD Dr. med. Stefan Beyenburg, Centre Hospitalier de
Luxembourg, Département des Neurosciences,
4, rue Barblé, 1210 Luxembourg,
Tel. 0352 / 44116627, Fax 0352 / 441289,
e-mail: Beyenburg.Stefan@chl.lu

| Leipzig, Deutschland
58. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurochirurgie (DGNC)
Dr. med. Hans-Christof Renner, Universitatsklinikum
Leipzig, Klinik und Poliklinik fiir Neurochirurgie,
Liebigstrasse 20, 04103 Leipzig, Deutschland
Tel. 0049/ 341 / 9717525, Fax 0049/ 341 / 9712009,
e-mail: christof.renner@medizin.uni-leipzig.de,
www.dgnc.de/dgnc2007

| Schluchsee, Schwarzwald, Deutschland
Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN)
Fortbildungsakademie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Neurologie,
Martinistrasse 52, 20246 Hamburg, Deutschland,
Tel. 0049/ 40 / 428037920, Fax 0049/ 040 / 428039380,
e-mail: k.schilling@uke.uni-hamburg.de,
www.dgn.org/

| Boston, Massachusetts, USA
59th American Academy of Neurology (AAN) Annual
Meeting
Information: AAN Member Services, 1080 Montreal
Avenue, St. Paul, MN 55116-2325, USA,
Tel. 001 / 651 / 6951940, Fax 001 / 651 / 6952791,
e-mail: memberservice@aan.com, www.aan.com
oder http.//am.aan.com/
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| Basel
Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen, Osterreichi-
schen und Schweizerischen Sektionen der Internatio-
nalen Liga gegen Epilepsie
Information: AKM Congress Service GmbH,
Hauptstrasse 18, 79576 Weil am Rhein, Deutschland,
Tel. 0049 / 7621 / 9833-0, Fax 0049 / 7621 / 78714,
e-mail: info@akmcongress.com,
www.akmcongress.com/epilepsie2007

| Lugano
178. Jahrestagung der Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft (SNG) und Jahrestagung der Schweizeri-
schen Gesellschaft fiir Klinische Neurophysiologie
(SGKN/SSNC)
Information: IMK Institut fur Medizin und
Kommunikation AG, Miinsterberg 1, 4001 Basel,
Tel. 0041 /61 / 2713551, Fax 0041 / 61 / 2713338,
e-mail: mail@imk.ch, www.imk.ch

| Erlangen, Deutschland
Prediction of Outcome in Epilepsies
Information: Prof. Dr. H. Stefan, Epilepsiezentrum
Erlangen, Schwabachanlage 6, 91054 Erlangen,
Deutschland,
Tel. 0049 /9131 / 8534541, Fax 0049 / 9131 / 8536469,
e-mail: hermann.stefan@neuro.imed.uni-erlangen.de,
www.epilepsiezentrum-erlangen.de

| Rhodos, Griechenland
17th Meeting of the European Neurological Society
(ENS)
Information: AKM AG, Clarastrasse 57,
Postfach, 4005 Basel,
Tel. 0041 / 61 / 6867777, Fax 0041 / 61 / 6867788,
e-mail: info@akm.ch, www.akm.ch/ens20

| Toledo, Ohio, USA
Epileptology: Comprehensive Review and Practical
Exercises
Information: Pierrette Sahlani,
Tel. 001 / 216 / 4445178, Fax 001 / 216 / 4440230,
e-mail: sahlanp@ccf.org,
www.clevelandclinic.org/
neuroscience/professionals/cme



| Cleveland, Ohio, USA
The 17th International Epilepsy Symposium: Epilepsy
Surgery Techniques and Dissection Exercises
Information: Pierrette Sahlani,
Tel. 001 / 216 / 4445178, Fax 001 / 216 / 4440230,
e-mail: sahlanp@ccf.org,
www.clevelandclinic.org/neuroscience/professionals/c
me

| Singapur, China
27th International Epilepsy Congress
Information: ILAE / IBE Congress Secretariat, 7 Priory
Hall, Stillorgan, Dublin 18, Ireland,
Tel: 00353 /1 / 2056720, Fax 00353 /1 / 2056156,
e-mail: info@epilepsycongress.org,
www.epilepsysingapore2007.org
oder www.epilepsycongress.org

| Briissel, Belgien
11th Congress of the European Federation of Neurolo-
gical Societies (EFNS)
Information: Kenes International, 17 Rue du Cendrier,
PO Box 1726, 1211 Geneva 1, Switzerland,
Tel. 0041 / 22 /9080488, Fax 0041 / 22 / 7322850,
e-mail: efns2007 @kenes.com,
www.kenes.com/efns2007

| Eilat, Israel
2nd Eilat International Education Course:
Pharmacological Treatment of Epilepsy
Target Conferences, PO. Box 29041,
Tel Aviv 61290, Israel,
Tel. 0972 /3 /5175150, Fax 0972 / 3 / 5175155,
e-mail: eliatedu@targetconf.com

| Berlin, Deutschland
80. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Neurolo-
gie (DGN) mit Fortbildungsakademie
Information: AKM Congress Service GmbH,
Obere Schanzstr. 18, 79576 Weil am Rhein,
Deutschland
Tel. 0049 / 7621 / 98333-0, Fax 0049 / 7621 / 78714,
e-mail: akmweil@akmcongress.com,
www.cme-akm.de

| Kusadasi, Tirkei
7th Congress of the European Paediatric Neurology
Society (EPNS)
Information: Flapt Tour, Congress Department
Tel. 0090 / 312 / 4540000/1503,

Fax 0090 / 312 / 4540024,
e-mail: sehriyaman@flaptour.com.tr,
www.epns2007.org

| Montreux
Manifestation de formation de la Ligue Suisse
contre I’Epilepsie
Information: Secrétariat général, Ligue contre
I’Epilepsie, Seefeldstrasse 84, Case postale 1084,
8034 Zurich,
Tél. 0041 /43 / 4886777, Fax 0041 / 43 / 4886778,
e-mail: info@epi.ch, www.epi.ch

| Genf
23. Tagung der Schweizerischen Kopfwehgesellschaft
(SKG) und Jahrestagung Schweizerische Gesellschaft
fiir Neuropadiatrie (SGNP)
Information: IMK Institut fur Medizin und
Kommunikation AG, Miinsterberg 1, 4001 Basel,
Tel. 0041 /61 / 2713551, Fax 0041 / 61 / 2713338,
e-mail: mail@imk.ch, www.imk.ch

| Basel
Fachveranstaltung der Schweizerischen
Liga gegen Epilepsie
Information: Geschaftsstelle, Epilepsie-Liga,
Seefeldstrasse 84, Postfach 1084, 8034 Ziirich,
Tel. 0041 / 43 / 4886777, Fax 0041 / 43 / 4886778,
e-mail: info@epi.ch, www.epi.ch

| Fribourg
179. Jahrestagung der Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft (SNG) und Jahrestagung der Schweizeri-
schen Gesellschaft fiir Neurorehabilitation
Information: IMK Institut fir Medizin und
Kommunikation AG, Miinsterberg 1, 4001 Basel,
Tel. 0041 / 61 /2713551, Fax 0041 / 61 / 2713338,
e-mail: mail@imk.ch, www.imk.ch

| Philadelphia, Pennsylvania, USA
61th Annual Meeting of the American Epilepsy Society
(AES)
Information: Karan Murray, American Epilepsy Society,
638 Prospect Avenue, Hartford, CT 06195-4240, USA,
Tel. 001 / 860 / 5867505, Fax 001 / 860 / 5867550,
e-mail: info@aesnet.org, www.aesnet.org

2008

| Chicago, Illinois, USA
60th Annual Meeting of the American Academy of
Neurology
Information: American Academy of Neurology,
1080 Montreal Avenue, St. Paul, MN 55116, USA,
Tel. 001 / 651 / 6952717, Fax 001 / 651 / 6952791,
e-mail: memberservice@aan.com, www.aan.com
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| Montreux
180. Jahrestagung der Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft (SNG)
Jubildaumstagung ,, 100 Jahre SNG“ gemeinsam mit
SGN, SGNP, SGNR, SGKN und SLgE
Information: nicole.maag@insel.ch

| Gargnano, Italien
20. Praxisseminar iiber Epilepsie
Information: Stiftung Michael,
Miinzkamp 5, 22339 Hamburg, Deutschland
Tel. 0049/ 40/ 5388540, Fax 0049/ 40/ 5381559
e-mail: stiftungmichael@t-online.de
www.stiftungmichael.de

| Wiirzburg, Deutschland
59. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Neu-
rochirurgie (DGNC). Joint Meeting mit der Italienischen
Gesellschaft fiir Neurochirurgie (SINch)
Information: Porstmann Kongresse GmbH,
Alte Jakobstr. 77, 10179 Berlin, Deutschland,
Tel. 0049/ 30 / 2844990, Fax 0049/ 30 / 28449911,
e-mail: dgnc2008 @porstmann-kongresse.de,
www.dgnc.de/dgnc2008

| Madrid, Spanien
12th Congress of the European Federation
of Neurological Societies (EFNS)
Information: Kenes International, 17 Rue du Cendrier,
PO Box 1726, 1211 Geneva,
Tel. 0041 / 22 /9080488, Fax 0041 / 22 / 7322850,
e-mail: efns2008 @kenes.com,
www.kenes.com/efns2008

| Hamburg, Deutschland
81. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurologie (DGN) mit Fortbildungsakademie
Information: AKM Congress Service GmbH, Obere
Schanzstr. 18, 79576 Weil am Rhein, Deutschland,
Tel. 0049 / 7621 / 98333-0, Fax 0049 / 7621 / 78714,
e-mail: akmweil@akmcongress.com,
www.cme-akm.de

| Berlin, Deutschland
8th European Congress on Epileptology (ECE)
International League Agianst Epilepsy (ILAE) Congress
Secretariat, 7 Priory Hall, Stillorgan, Dublin 18, Irleand,
Tel. 0353 /1 /205 6720, Fax 0353 / 1 / 205 6156,
e-mail: info@epilepsycongress.org,
www.epilepsycongress.org

| Seattle, Washington, USA
62th Annual Meeting of the American Epilepsy
Society (AES)
Information: Karan Murray, American Epilepsy Society,
638 Prospect Avenue, Hartford, CT 06195-4240, USA,
Tel. 001 / 860 / 5867505, Fax 001 / 860 / 5867550
e-mail: info@aesnet.org, www.aesnet.org
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