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6.1 Ziel

Das vorliegende Papier soll die Grundlagen einer qualifizierten
Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie in sozial-
padiatrischen Zentren beschreiben. Dazu werden die notwendigen
Qualifikationen, strukturellen Voraussetzungen, sowie die anzu-
wendenden Richtlinien genannt. Soweit méglich, bezieht sich das
Papier auf vorliegende Leitlinien der entsprechenden Fachgesell-
schaften. Hier sind insbesondere die Gesellschaft fir Neuropéadia-
trie (Anlage 3), die Deutsche Gesellschaft flir Epileptologie und die
Deutsche Gesellschaft fir klinische Neurophysiologie (Anlagen 1
und 2) zu nennen. Die in den Papieren der Gesellschaft fir Neuro-
padiatrie und der Deutschen Gesellschaft fir Epileptologie formu-
lierten Grundséatze der Behandlung von Anféllen werden Gbernom-
men und nicht wiederholt. Die Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien geht Uber die Anfallsbehandlung hin-
aus. Sie umfasst auch die Diagnostik und Behandlung von beglei-
tenden Erkrankungen oder Entwicklungsstérungen und Hilfen bei
der Bewaltigung und dem Umgang mit der Erkrankung sowie parti-
zipationsférdernde Ansétze. Zu den Grundsatzen einer solchen
multiprofessionellen, interdisziplindren Arbeit wird auf das Alt-
ottinger Papier verwiesen. Das vorliegende Papier erganzt dies
um epilepsietypische Aspekte.

6.2 Einfuhrung in das Thema

Epilepsie ist der Uberbegriff fiir eine Gruppe von Erkrankungen,
charakterisiert durch das chronische Auftreten von epileptischen
Anféllen. Epilepsie ist zugleich die durch Vorurteile am meisten dis-
kreditierte Erkrankung. Ihre Haufigkeit und ihr Stigma machen
Epilepsie zu einem sozialmedizinischen Problem ersten Ranges
(Epilepsie-Kuratorium 1998).

Epidemiologie

4-5 % aller Menschen erleben einen epileptischen Anfall. Die
kumulative Inzidenz von Epilepsie in der Bevélkerung betréagt bis
zum 20. Lebensjahr 1 % (Hauser et al. 1993). Die Pravalenz einer
aktiven Epilepsie bei Kindern im Schulalter betragt 5 — 6/1000. In
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Deutschland besteht bei etwa 200.000 Kindern und Jugendlichen
bis 16 Jahren eine aktive Epilepsie.

Atiologie

Im S&uglings- und Kleinkindesalter tritt Epilepsie meist als Folge
einer Schédigung des zentralen Nervensystems auf. Haufig findet
sich Epilepsie bei Hirnanlagestérungen, nach hypoxisch-ischami-
scher Schéadigung, intrakraniellen Blutungen, Infektionen oder
Schadel-Hirntrauma. Im Schulalter wird Epilepsie am haufigsten
durch eine genetische Disposition (idiopathische Epilepsien), selte-
ner durch fokale Dysplasien oder erworbene Schadigungen des
ZNS verursacht.

Klassifikation und Einteilung von Epilepsien

Die Klassifikation der Epilepsien erfolgt nach dem aktuell glltigen
Klassifikationsschema der Internationalen Liga gegen Epilepsie
(Proposal for revised classification of epilepsies und epileptic syn-
dromes (Epilepsia 30 [1989] 389-399).

Verlauf und Prognose

Etwa 70 % aller Kinder mit Epilepsie werden unter einer Behand-
lung mit einem Medikament 1. Wahl anfallsfrei. Bei 30 % ist die
Epilepsie therapieschwierig, etwa 15 % sind pharmakoresistent.
Epilepsien auf dem Boden neurologischer Erkrankungen verlaufen
haufiger kompliziert und haben eine schlechtere Prognose als idio-
pathische Epilepsien.

Krankheitserleben

Das epilepsiekranke Kind erlebt den Anfall in der Regel nicht
selbst, sondern erst im Spiegel seiner Umgebung. Dem Fehlen des
eigenen Erlebens steht das Entsetzen der Umwelt tGber das
Ereignis gegenuber. Die Betroffenen erfahren einen unberechenba-
ren und vorhersehbaren Kontrollverlust durch die Anfélle und die
Einschrédnkungen durch die Anfélle, deren Behandlung, durch
Stigmatisierung und Einschrankungen der Lebensfihrung. Ein
Lebensgefuhl der Normalitat geht auf lange Zeit verloren.
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Epilepsie bei Entwicklungsstorungen

Bei verschiedenen Entwicklungsstérungen findet sich ein beson-
ders hoher Prozentsatz epilepsiekranker Kinder. Die haufigsten die-
ser Stérungen und das Vorkommen von Epilepsie bei den Betroffe-
nen sind im Folgenden tabellarisch dargestellt (Aicardi und Baxter
1998):

Geistige Behinderung (IQ 50-69) 15 %
Geistige Behinderung (IQ <50) 30 %

Cerebralparese 16 %
Spina bifida 30 %
Autismus 35 %
Tuberdse Sklerose 62 %
Hydrocephalus 48 %
Fragiles X 25 %

Neurologische Stérungen und Intelligenz bei Epilepsie
Sillanpaa (1992) fand in einer populationsbezogenen Studie bei
Kindern mit Epilepsie in 10 % neurologische Erkrankungen. Bei
Kindern mit Epilepsie liegt der durchschnittliche 1Q 10 Punkte unter
dem gleichaltriger gesunder Kinder (Ellenberg et al. 1986), das
Risiko einer geistigen Behinderung ist im Vergleich zur Normal-
population dreifach erhdht.

Verhaltensstérungen und umschriebene
Entwicklungsstérungen

20-30 % der Kinder und Jugendlichen mit Epilepsien zeigen
Verhaltensauffélligkeiten oder Aufmerksamkeitsstérungen (Trimble
1990).

Auch bei Kindern mit idiopathischer fokaler Epilepsie werden Ver-
haltensstérungen (31 %), Teilleistungsstérungen insgesamt (30 %)
sowie umschriebene Sprachstérungen oder spezifische Lern-
stérungen (17 %) (Yung et al. 2000) vermehrt gefunden.

Schule

Schulleistungsstérungen betreffen nicht nur epilepsiekranke Kinder
mit Begleiterkrankungen. Auch bei idiopathischen Epilepsien und
normal intelligenten Kindern finden sich geh&uft unterdurchschnitt-
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liche schulische Leistungen. In einer Populationsstudie mit 337
normal intelligenten Kindern mit Epilepsie fand sich Schulversagen
in 34 %, Sonderbeschulung in 34 % im Vergleich zu 12 % in der
Normalpopulation, soziale Isolation in 27 % und Arbeitslosigkeit
bei den Uber 18-Jahrigen in 20 % der Falle (Camfield et al. 1993).

Soziale Integration

Die sozialen Folgen reichen weit Uber das Schulalter hinaus:
Kindern mit einer unkompliziert verlaufenden Epilepsie ohne
zusatzliche neurologische Stérungen zeigen im Erwachsenenalter
signifikant gehauft eine kirzere Schulausbildung, fehlende
EheschlieBung, Kinderlosigkeit und Arbeitslosigkeit (Silanpaa
1998). Die schlechte soziale Prognose betrifft auch Kinder mit ver-
meintlich gutartigen Epilepsien und solche, die anfallsfrei werden.
Die Ursachen flr die schlechte soziale Prognose sind heterogen.
Persistierende Anfélle sind der starkste Pradiktor psychosozialer
Stoérungen.

Die eingeschrankte schulische und soziale Prognose auch bei nor-
mal intelligenten Kindern und Jugendlichen mit unkomplizierten
Epilepsien ohne begleitende neurologische Einschrankung weisen
darauf hin, dass psychosoziale und familidre Einfllisse eine bedeu-
tende Rolle spielen kdnnen. Einschrankungen durch die Erkran-
kung und ihre unmittelbaren Folgen, Stigmatisierung, Uberbehi-
tung, Unterschéatzung der individuellen Leistungsfahigkeit in den
Systemen Familie und Schule fihren zu einer erheblichen Beein-
trdchtigung von Selbstwert, Autonomie, Lern- und Leistungs-
motivation sowie sozialer Kompetenz der betroffenen Kinder und
Jugendlichen.

6.3 Standards der Grundversorgung

Das Epilepsie-Kuratorium beschreibt 1998 ein gestuftes Versor-
gungssystem fir epilepsiekranke Menschen in Deutschland, in
dem vier Versorgungsstufen definiert werden.

Hieran orientieren sich die folgenden Ausflhrungen.
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6.3.1 Diagnosestellung und Erstversorgung

Kommt es zu einem ersten konvulsiven Anfall, fuhrt dies in der
Regel zu einer stationdren Aufnahme in ein Kinderkrankenhaus.
Haufig wird daher die Erstdiagnose einer Epilepsie im Kindesalter
wéhrend eines stationdren Aufenthaltes in einem Kinderkranken-
haus gestellt. Hier wird dann auch meist die atiologische Diag-
nostik durchgefihrt und eine medikamentése Behandlung der
Anfélle begonnen. Bei nicht-konvulsiven Anféllen, z. B. bei Ab-
sencen, fuhren die Symptome héaufig zunachst zum niedergelasse-
nen Kinderarzt. Dieser stellt die Verdachtsdiagnose einer Epilepsie
und verweist an eine Kinderklinik oder an spezialisierte Ambulan-
zen. Dies sind in einigen Fallen epileptologisch geschulte niederge-
lassene Kinderarzte oder Schwerpunktpraxen. Haufig handelt es
sich um spezialisierte Ambulanzen in Kinderkrankenhdusern oder
sozialpadiatrische Zentren.

6.3.2 Primardiagnostik

Die Primérdiagnostik umfasst die Anamnese, die klinische Anfalls-
analyse, eine entwicklungsneurologische Untersuchung sowie
elektroencephalographische Diagnostik. Aus diesen Elementen
entsteht die epileptologische Syndromdiagnose. Zur atiologischen
Diagnostik gehért in vielen Féllen eine Kernspintomographie des
Gehirns, Labordiagnostik sowie haufig Stoffwechselunter-
suchungen und (molekular)genetische Diagnostik. Die Diagnostik
von Komorbiditét erfordert hdufig weitere Organdiagnostik sowie
eine mehrdimensionale Entwicklungsdiagnostik.

6.3.3 Primarer therapeutischer Ansatz

Grundsatzlich beginnt jede Epilepsietherapie mit einem Medi-
kament erster Wahl zur Behandlung der Anfélle. Diese Behandlung
erfolgt durch den Kinder- und Jugendarzt in einer Praxis, hdufig
bereits in einer Schwerpunktpraxis, Spezialambulanz oder teil-
weise in sozialpédiatrischen Zentren. Behandlung von Epilepsie
umfasst neben der Therapie der Anfalle die Aufklarung und Be-
ratung der betroffenen Kinder, Jugendlichen und ihrer Eltern sowie
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die Information von und Zusammenarbeit mit Kindergarten, Schu-
len oder Ausbildungsstatten. Die Behandlung von Begleiterkran-
kungen erfordert Uber die Basisversorgung hinausgehende Qualifi-
kationen und Strukturen.

6.3.4 Verlaufsuntersuchungen

Diese umfassen den Verlauf der Anfélle, Uberpriifung des EEGs
und relevanter Laborparameter, Entwicklungsuntersuchungen und
das Erfassen mdglicher Stérungen der sozialen Integration. Die
Dichte der Untersuchungen ist individuell unterschiedlich.

6.3.5 Delegation und Uberweisung

Eine Uberweisung an Einrichtungen, die eine spezialisierte interdis-

ziplindre Therapie erlauben, erfolgt, wenn

— durch Pharmakoresistenz der Betreuungsbedarf die
Méglichkeiten der primaren Anlaufstellen Ubersteigt,

— eine begleitende Entwicklungsproblematik eine interdisziplindre
Diagnostik oder Behandlung notwendig macht,

- relevante Komorbiditaten bestehen,

— deutlicher sozialmedizinischer Bedarf bei der Bewaltigung der
Erkrankung besteht,

— die notwendigen MaBnahmen zur Behandlung eines Kindes
in der betreffenden Region durch die Basisversorgung nicht in
angemessener Qualitdt gewahrleistet werden kénnen.

Adressaten einer solchen Uberweisung kénnen

Schwerpunktpraxen, interdisziplindr ausgestattete

Spezialambulanzen an Kinderkliniken, sozialpadiatrische Zentren

oder Epilepsiezentren sein.

6.4 Standards der sozialpadiatrischen
Komplexbehandlung
6.4.1 Mehrdimensionale Bereichsdiagnostik

Grundlagen und Anwendung der mehrdimensionalen
Bereichsdiagnostik werden im Altéttinger Papier beschrieben.
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6.4.2 Erstellung eines interdisziplinaren
Behandlungsplans

Medizinische Diagnostik der Epilepsie

Die aktuell fachlich adaquate Vorgehensweise findet sich in den
aktuellen Leitlinien nationaler und internationaler Fachgesell-
schaften. Die Leitlinien der Gesellschaft fir Neuropadiatrie sind im
Internet auf der Seite der AWMF enthalten (,Diagnostische und
therapeutische Prinzipien bei Epilepsien im Kindesalter; Anlage 3).
Eine fachlich addquate Klassifikation des Epilepsiesyndroms ist
Voraussetzung und Basis fur die Aufklarung des Patienten und sei-
ner Eltern, die Beratung und anschlieBende Therapie. Die hierzu
erforderlichen Schritte umfassen zuné&chst eine ausfihrliche
Anamnese mit detaillierter Erhebung der Familien-, Entwicklungs-
und Anfallsanamnese (zu veranschlagende Zeitdauer je nach Alter
30 bis 120 Min.). Hierbei kann es haufig zuséatzlich notwendig sein,
weitere fremdanamnestische Angaben von Erzieherlnnen,
Lehrerlnnen, Nachbarn oder anderen Personen einzuholen. Die
Anamnese wird erganzt durch die klinische Anfallsanalyse sowie
eine entwicklungsneurologische Untersuchung. Bei den apparati-
ven Untersuchungen steht das EEG im Vordergrund, je nach
Indikation auch Schlaf-EEG, Video-EEG-Doppelbildaufzeichnung
oder auch Langzeit-EEG. Fir ein Wach-EEG sind inkl. Auswertung
und Befundung z. B. im S&uglingsalter 120 Min., im Schulalter

90 Min. zu veranschlagen (DGKN). Weiterfiuhrende Untersuchungen
sind z. B. bildgebende Verfahren, Laboruntersuchungen oder auch
weitere neurophysiologische Untersuchungen.

Mehrdimensionale Diagnostik

Zur Initialdiagnostik bei einem Kind mit Epilepsie gehoért die mehr-
dimensionale Bereichsdiagnostik, die tUber die Epilepsie hinaus
begleitende Erkrankungen oder Entwicklungsstérungen erfasst.
Einen besonderen Stellenwert hat hier die neuropsychologische
Diagnostik sowie die Erhebung sozialmedizinischen Beratungs-
oder Behandlungsbedarfes (s. 6.4.1).
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6.4.3 und 6.4.4 Behandlung, Verlaufsuntersuchungen
und Riickkopplung an den Primararzt

Im Rahmen der kontinuierlichen interdisziplinaren Behandlung von
Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie und ihren Bezugspersonen
sind unter Berlcksichtigung des individuellen Bedarfs Verlaufs-
untersuchungen von mehrfach/Quartal bis einmal/Jahr (als sozial-
padiatrischer Minimalstandard) zu empfehlen. Die Behandlung soll
mdglichst langfristig organisiert sein und durch konstante
Ansprechpartner erfolgen.

Die Intensitat/Frequenz der sozialpadiatrischen Betreuung soll der
wechselnden individuellen Bedarfslage flexibel angepasst werden
kénnen. Bei dringlicher und unerwartet héherer Bedarfslage sollen
Termine auBerplanmaBig und problemangemessen kurzfristig ver-
geben werden kdénnen.

Zu einer geplanten Verlaufsuntersuchung gehort:
— Anamnese hinsichtlich
— der Anfallssituation (Anfallsform, -frequenz, -verteilung,
evtl.Ausloser)
— der Medikation (Substanz, Dosis, Einnahmemodus und -regel-
maBigkeit, mdgliche Nebenwirkungen)
— des Umgangs des Kindes, seiner Familie und betreuender
Einrichtungen mit der Erkrankung
— der aktuellen Férderung (padagogisch und/oder durch
Heilmittel)
— Hinweise auf mégliche Komorbiditat/Entwicklungsstérungen
— in regelmaBigen Abstanden koérperliche und entwicklungsneuro-
logische Untersuchung
— in regelmaBigen Abstanden EEG-Untersuchungen
— in regelmaBigen Abstanden Bestimmung nebenwirkungsrelevan-
ter Laborparameter und der Serumkonzentration von
Antiepileptika
— Bedarfserhebung und ggf. Durchflhrung einer interdisziplinaren
Entwicklungsdiagnostik
— Erhebung des sozialmedizinischen Bedarfs und Vermittlung ent-
sprechender Unterstitzung
— Beratung und weitere therapeutische Empfehlungen
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Der Umfang der Verlaufsdiagnostik ist abhéngig von der Behand-
lungssituation: Bei Anfallsrezidiven, -hdufung oder Absetzver-
suchen ist der diagnostische Bedarf hdher. In biographisch sensi-
blen Phasen (Eintritt in den Kindergarten, Einschulung, Ubertritt in
die weiterflUhrende Schule, Ausbildungsbeginn) ist in der Regel
eine multiprofessionelle Entwicklungsdiagnostik notwendig.

Die Ergebnisse der Initialdiagnostik und jeder geplanten Unter-
suchung werden schriftlich festgehalten und dem Primararzt tGber-
mittelt.

6.4.5 Therapieziele

Das erste Therapieziel ist das Erlangen von Anfallsfreiheit, da diese
ein entscheidender Pradiktor flr die Lebensqualitét epilepsiekran-
ker Kinder ist. Anfallsfreiheit ist jedoch nur der erste Schritt. Uber-
geordnetes Ziel ist die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben inklu-
sive sozialer und beruflicher Re-Integration. Dies erfordert die
Stérkung der Sozialkompetenz, des Selbstbewusstseins und der
Selbststandigkeit des Kindes und Zusammenarbeit mit betreuen-
den Institutionen. Nicht immer kann Anfallsfreiheit erreicht werden.
Hier geht es dann darum, das Kind und die Familie darin zu unter-
stltzen, mit der Erkrankung und deren Auswirkungen leben und
selbstandig umgehen zu kdnnen.

Um die Therapieziele zu erreichen, ist die Behandlung komorbider
Stérungen immer Teil der Behandlung.

6.4.6 Personelle und apparative Ausstattung

Ein Sozialpadiatrisches Zentrum, das in besonderem MaBe
Epilepsiepatienten betreut, soll den folgenden Anforderungen
genugen:
Apparative Ausstattung
— Digitale EEG-Geréate mit flexibler Verschaltung und mind.
16 Kanélen
— Méglichkeit der Video-EEG-Doppelbildaufzeichnung
— 24-h-Langzeit-EEG (ggf. in Kooperation mit Klinik)
— Ableitemdglichkeit bei sehr unruhigen oder schwer mehrfachbe-
hinderten Patienten (z. B. mit ,,Beckmannhauben®)
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— Mdglichkeit der Medikamentenserumspiegelbestimmung in eige-
nem oder assoziiertem Labor innerhalb von 24 h

— Enge Kooperation mit einer akutpé&diatrischen Kinderklinik
(Notfallambulanz rund um die Uhr, M&glichkeit der stationaren
Aufnahme und Behandlung bis hin zu p&diatrischer
Intensivbetreuung

Personelle Ausstattung
1. Mindestens ein/e Kinderarzt/arztin mit folgenden Qualifikationen:
— klinische Tatigkeit in einer neuropadiatrischen
Station/Abteilung unter Anleitung eines Kinder- und
Jugendarztes mit der Schwerpunktbezeichnung
Neuropéadiatrie fur die Dauer von mindestens einem Jahr

und

— Nachweis von Zusatzqualifikationen (EEG-Schein der
Deutschen Gesellschaft fur klinische Neurophysiologie oder
Zertifikat Epilepsie plus der Gesellschaft flir Epileptologie).

Als alleiniges Kriterium ist die Zusatzbezeichnung Neuropé&diatrie

ausreichend.

und

— Nachweis regelméaBiger zertifizierter epileptologischer
Fortbildungen (Weiterbildungspunktsystem) entsprechend den
Kriterien der Deutschen Gesellschaft fir Epileptologie fir das
Zertifikates Epilepsie plus.

2. Psychologe/in mit mindestens 2-jahriger Erfahrung in Diagnostik
und Behandlung von Kindern mit Epilepsien und neuropsycho-
logischer Ausbildung, mdglichst Mitglied der Gesellschaft fur
Neuropsychologie.

3. Mindestens zwei in der Ableitung von Kindern und Jugendlichen
erfahrene ,,EEG-Assistenten/innen®

4. Sozialarbeiter/in oder Sozialpadagoge/in mit Erfahrung in der
Begleitung anfallskranker Kinder.

Optimal: ein nichtarztlicher Mitarbeiter mit ,,Zusatzausbildung
Epilepsie” (Epilepsiekuratorium 1998; S. 135ff)

Fortbildungspflicht
— Bei Arzten entsprechend den Kriterien der Deutschen
Gesellschaft fur Epileptologie fur das Zertifikat Epilepsie plus
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— Bei Psychologen und Sozialarbeitern bzw. -pddagogen sind
mindestens 3 Fortbildungspunkte nach dem Konzept der
Gesellschaft fur Epileptologie pro Jahr zu fordern.

6.5 Spezielle Verfahren
6.5.1 EEG-Ableitung

Hier wird die Orientierung an den Richtlinien der Deutschen Gesell-
schaft fur klinische Neurophysiologie (Anlagen 1 und 2, einzusehen
unter www.dgkn.de) gefordert. Dort sind detailliert die Mindest-
anforderungen flr die Durchfiihrung von EEG-Ableitungen und
Empfehlungen zu EEG-Ableiteprogrammen beschrieben.

6.5.2 Bildgebung

Es wird auf die ,Empfehlungen zur Bildgebung bei Patienten mit
Epilepsie” der Kommission Bildgebung der Gesellschaft fir
Epileptologie (Koepp et al. 2000) verwiesen. Die Durchfihrung bild-
gebender Verfahren erfolgt auBerhalb der sozialpadiatrischen
Zentren in Kliniken oder radiologischen Instituten. Bevorzugt wer-
den Einrichtungen, die umfangreiche Erfahrungen in der Interpre-
tation von Kernspintomographien im Kindesalter haben.

6.5.3 Anfallsbehandlung

Die grundsatzliche Therapiestrategie orientiert sich am aktuellen
internationalen Standard und an den Leitlinien der Gesellschaft fur
Neuropédiatrie. Fir die medikamentdse Therapie Jugendlicher wird
auch auf die ,Empfehlungen zur medikamentdsen Epilepsiethera-
pie bei Jugendlichen und Erwachsenen® verwiesen (Frdscher et al.
2001). Die etablierten Grundséatze der Epilepsietherapie werden
hier nicht wiederholt

6.5.4 Seltener angewendete Verfahren

Epilepsiechirurgie, Vagusnervstimulation, ketogene Diat, Cortison-
Pulstherapie und Neurofeedback sind spezialisierte therapeutische
MaBnahmen, die einer kleineren Anzahl von Kindern und Jugend-
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lichen mit Epilepsie vorbehalten bleiben. Einzelne dieser Verfahren
werden auch in sozialpadiatrischen Zentren durchgeflhrt. Epilepsie
behandelnde Arzte in sozialpadiatrischen Zentren miissen die
Indikationen und die Zugangswege zu diesen Verfahren kennen
und ihren Patienten anbieten kénnen.

6.5.5 Epilepsieschulungen, Zusammenarbeit
mit Selbsthilfegruppen

Schulungen fur Kinder und Eltern (z. B. Famoses, Flip&Flap) wer-
den voraussichtlich einen wichtigen Stellenwert in der Behandlung
von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie bekommen. Sie die-
nen der Informationstibermittlung und kénnen zu einem angemes-
senen und selbstbewussten Umgang der Familie mit der Erkran-
kung wesentlich beitragen. Auch die Zusammenarbeit mit und
Empfehlung von Selbsthilfegruppen dient dazu, dem betroffenen
Kind und seinen Eltern eine aktive, selbstbestimmte Auseinander-
setzung mit der Erkrankung zu ermdglichen.

SPZ mit dem Schwerpunkt Epilepsiebehandlung sollen daher
Schulungen anbieten und mit den regionalen Selbsthilfegruppen
eng zusammenarbeiten.

6.5.6 (Neuro-)Psychologie

Die (neuro-) psychologische Diagnostik und Behandlung (Primér-
und Verlaufsdiagnostik) kindlicher Epilepsien hat unbedingt dem
Prozesscharakter dieser chronischen Erkrankung Rechnung zu
tragen, der im Einzelfall von der zugrunde liegenden Erkrankung
(Epilepsie als Symptom) oder dem (Spontan-)Verlauf der Epilepsie
selbst (Sistieren der Anfélle unter Medikation bis hin zur Therapie-
resistenz) moderiert wird. Die interdisziplindre Evaluation der phar-
makotherapeutischen Behandlung unter dem Gesichtspunkt
potenzieller kurz-, mittel- und langfristiger unerwtinschter somati-
scher/psychotroper Nebenwirkungen stellt dabei einen bisher
unzureichend etablierten Bereich dar, der nur in enger Verzahnung
zwischen Kinderarzt und Psychologe erfolgen kann. Auch bei idio-
pathischen Epilepsien und ausgepragten EEG-Veranderungen koén-
nen regelmaBige neuropsychologische Verlaufskontrollen unver-
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zichtbar sein. Dartber hinaus ist zwingend eine Ressourcenanalyse
der beteiligten Systeme (Kind, Eltern, Geschwister, Sozialisations-
instanzen, Foérdereinrichtungen) unter emotionalen und fachlich-
sozialen Aspekten zu leisten. Dies bedeutet eine ausflhrliche
psychologische Statuserhebung bei Krankheitsbeginn und ggf. die
Einleitung flankierender sozialmedizinischer (Entwicklungsférde-
rung etc.), psychologischer und sonder-sozialpddagogischer MaB-
nahmen. Die psychologische Begleitung des Patienten und sei-
ner Eltern folgt dabei den allgemeinen psychotherapeutischen
Grundsatzen psychologischer Beratungstatigkeit und sollte von
einer offenen, akzeptierenden und authentischen Grundhaltung
getragen sein. Eine familientherapeutische Ausbildung mit dem
Wissen um die Auswirkungen kritischer Lebensereignisse und
chronischer Erkrankungen ist wiinschenswert.
Schulungsprogramme wie etwa FAMOSES oder FLIP&FLAP sollten
begleitend eingesetzt werden kénnen. Therapieprogramme zum
Selbstmanagement und zur Anfallskontrolle sind wiinschenswert.
Nach Sturm sind in der neuropsychologische Diagnostik Verfah-
ren einzusetzen, die das allgemeine intellektuelle Niveau und das
Leistungsprofil, basale und héhere Wahrnehmungsleistungen,
Aufmerksamkeitsleistungen, Gedachtnisfunktionen, Planungs- und
Kontrollfunktionen, Sprache, sensomotorische Leistungen und
motorische Planung, visuell-raumlich-konstruktive Leistungen,
Zahlenverarbeitung und Rechenleistungen, schulabhangige
Fertigkeiten sowie Affekt und Persdnlichkeit differenziert erfassen.
Die Primardiagnostik hat im Sinne einer testgestitzten allgemei-
nen Entwicklungsdiagnostik mit mehrdimensionalen Entwicklungs-/
Intelligenztests und ggf. einer differentialdiagnostischen Abklarung
spezifischer Lernstérungen (LRS, Dyskalkulie etc.) sowie von
Teilleistungsstérungen' bei dissoziierten Entwicklungsprofilen zu
erfolgen (battery approach und hypothesenbasierter eklektischer
Ansatz). Eine Aufstellung geeigneter Verfahren — ohne Anspruch
auf Vollstandigkeit — ist in Anlage 5 gegeben. Die Verlaufsunter-
suchungen folgen im Prinzip ebenfalls diesem Postulat, kénnen
aber im Einzelfall der jeweiligen Fragestellung angepasst und im
Einzelfall auf wesentliche Basalfunktionen heruntergebrochen wer-
den (z. B. Aufmerksamkeit, verbales Gedachtnis, allgemeine Merk-
fahigkeit, Reaktionsverhalten und allgemeine psychomotorische
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Geschwindigkeit, visuelle Wahrnehmungsorganisation etc.).

Die Evaluation psychotroper Nebenwirkungen der Antikonvulsiva
muss in regelmé&Bigen Abstéanden erfolgen, wobei der Differen-
zierungsgrad und die Frequenz in Abhangigkeit vom Epilepsie-
syndrom sowie der eingesetzten Medikamente und der Ruck-
meldung beteiligter Sozialisationsinstanzen (Leistungs- und
Verhaltensvariablen) zu bestimmen ist. Eine sinnvolle Orientierung
an den Ressourcen des Patienten, der Institution sowie am wis-
senschaftlichen Standard ist erforderlich.

Ein Flussschema zur psychologischen Tatigkeit in der Diagnostik
und Therapie ist in Anlage 6 beigefugt.

6.5.7 Sozialarbeit

Epilepsiespezifische Sozialarbeit mit dem Ziel der Integration hat in
der psychosozialen Begleitung von Familien mit epilepsiekranken
Kindern und Jugendlichen einen wichtigen Stellenwert. Es werden
Fragen und Probleme der Alltagsbewaltigung im Zusammenhang
mit der Epilepsie besprochen und gemeinsam Losungen erarbeitet
(insbesondere bei Pharmakoresistenz, Mehrfachbehinderungen).
Nach z. T. monatelanger stationdrer Behandlungszeit ist die
Organisation und der Aufbau sozialer Netzwerkstrukturen fir die
Zeit nach der Entlassung eine wesentliche Aufgabe von Sozial-
arbeit. Bei jugendlichen Epilepsiepatienten geht es ggf. auch um
Beratung hinsichtlich der Auswahl der geeigneten schulischen oder
beruflichen Ausbildung, den FlUhrerscheinerwerb oder um die
Verbesserung der Compliance, um den Behandlungserfolg zu
sichern.

', Leistungsminderung einzelner Faktoren oder Glieder innerhalb
eines funktionalen Systems, die zur Erledigung einer komplexen
physiologischen oder kognitiven Anpassungsaufgabe erforder-
lich sind“ (Graichen 1979).
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Neben den traditionellen Methoden der Sozialarbeit (Einzelfallhilfe,
Gruppenarbeit und Gemeinwesenarbeit) haben sich im Laufe der
Jahre eine Vielzahl von weiteren Methoden, methodischen Ansét-
zen und Handlungskonzepten herausgebildet (Case-Management,
Helferkonferenzen, Netzwerkarbeit, Pflegelberleitung).

Neben den Sachinformationen Uber die Hilfeformen sind bei vielen
Familien motivierende Gesprache noétig, damit die Eltern bereit
sind, notwendige entlastende Hilfen anzunehmen.
Krankheitsbedingt sind oft sehr enge Eltern-Kind-Bindungen
gewachsen, so dass z. B. ein ,Loslassen® der Verantwortung fr
das Kind schwerfallen kann.

Sozialarbeit unterstitzt die Familien bei Fragen zur

Familiensituation

— individuelle Problematik, Umgang mit der Erkrankung
Schwierigkeiten bei Ablésung

Finanzen

— Kostenlbernahmen (z. B. Rehabilitationsverfahren)

— Wirtschaftliche Anspriche (Kinderkrankengeld,
Pflegeversicherung, Sozialhilfe)

— Beratung zu Nachteilsausgleichen (Feststellung der Schwere
einer Behinderung)

Foérderung/Ausbildung

— Fruhférderung, Kindergarten, Schule (auch Internate),
Berufsfindung und -ausbildung

Entlastungsmaoglichkeiten

— Case-Management bei der Organisation ambulanter Hilfsdienste

Familienunterstitzende Dienste

Integrative FreizeitmaBnahmen (Sozialkontakte, Sport, Ferien)

Kurzzeitunterbringung/Kurzzeitpflege

Betreutes Wohnen/Heimunterbringung

Integrative FreizeitmaBnahmen

Dabei kommen folgende Leistungen in Betracht:

— Leistungen nach SGB Il §54 (friiher §§39,40 BSHG
Eingliederungshilfe Behinderte)

— Leistungen nach dem SGB V (hausliche Krankenpflege,
Familienpflege)
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— Neu: SGB V §43 Psychosoziale Nachsorge fir Familien mit
chronisch kranken Kindern (Durchflihrungsverordnung wird der-
zeit erarbeitet)

— Leistungen nach dem SGB VIl (friher KJHG, z. B. §35)

— Landesleistungen bei Behinderung (z. B. Landespflegegeld fir
Blinde)

— Leistungen nach dem SGB IX (1. Teil Teilhabe,

2. Teil Schwerbehindertenrecht)

— Pflegegeld nach SGB Xl (+ Verhinderungspflege)

Qualifikation

Ein kirzlich publiziertes Konzept epilepsiespezifischer Sozialarbeit

(Sozialarbeit bei Epilepsie et al. 2004) berlcksichtigt gesondert

Aspekte von Kindern und Jugendlichen und sollte als Grundlage

fir die Sozialarbeit bei epilepsiekranken Kindern und Jugendlichen

dienen. Notwendig sind eingehende Kenntnisse Uber Epilepsie und

Uber fur Kinder mit Epilepsie relevante sozialmedizinische Rechts-

grundlagen, Hilfsmdéglichkeiten und Verfahrensregeln. Bei entspre-

chendem Angebot auch die Ausbildung zum FAMOSES-Trainer
oder Flip&Flap-Beraters. Sinnvoll sind daher Hospitation in

Spezialeinrichtungen, regelméaBige Teilnahme an Fachtagungen.

Optimal: Zusatzausbildung Epilepsie fir nichtarztliches Personal

Uber die Stiftung Michael.
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6.7 Anlagen

Anlage 6.7.1 (DGKN)

Mindestanforderungen fiir die Durchfiihrung von EEG-
Ableitungen in Klinik und Praxis der Deutschen Gesellschaft
fur Klinische Neurophysiologie

(www.dgkn.de /index.php?id=31)

Anlage 6.7.2 (DGKN)

Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft fir Klinische
Neurophysiologie zu EEG-Ableiteprogrammen
(www.dgkn.de/index.php?id=33)

Anlage 6.7.3

Diagnostische und therapeutische Prinzipien bei Epilepsien
im Kindesalter

(ICD-10: G40.0 - 40.9; Kurzfassung) der Gesellschaft fiir
Neuropadiatrie http://www.uni-
duesseldorf.de/WWW/AWMF/I/022-007.htm

Anlage 6.7.4

Kriterien fiir die Anerkennung als Epilepsie-Ambulanz

nach Auffassung der Deutschen Gesellschaft flr Epileptologie e.V.
(DGE) www.dgfe.info/download/files/pdf/definitionambulanzen.pdf
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Anlage 6.7.5 Kinder und Jugendliche mit Epilepsie im SPZ

Standards (neuro-) psychologischer Tétigkeit
der Diagnostik und Behandlung
von Kindern und Jugendlichen Epilepsien in SPZ

SN

Primére Diagnostik

Anamnese

Entwicklungs-/Intelligenz-
[Teilleistungsdiagnostik (battery approach und
eklektischer Ansatz)

o Fremdinformationen

e o N

Resourcenananlyse der beteilig-
ten sozialisierenden Systeme

v

Verlaufsdiagnostik (1):
kognitive Verbesserung/dementielle Entwick-
lung?
medikamentose Nebenwirkungen?
(battery approach und eklektischer Ansatz)
Verhalten (ggf. Video)
ggf. Einschatzskalen (sozialisierende Instan-

Einleitung flankierender Mafnah-
men/Begleitung
Compliance herstellen
Unterstutzung anbieten
Verarbeitung begleiten
Institutionen beraten

zen)

e s 0N

Verlaufsdiagnostik (2):

kognitive Verbesserung/dementielle Entwick-
lung?

medikamenttse Nebenwirkungen?

(battery approach und eklektischer Ansatz)
Verhalten (ggf. Video)

ggf. Einschatzskalen (sozialisierende Instanzen)
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Therapie

Familientherapie, Individualtherapie

- bei emotionalen Stérungen

- bei visuell-raumlich-konstruktiven Storun-
gen

- bei Stérungen der Merkféhigkeit etc.
Therapie zur

- Selbstkontrolle

- Anfallsunterbrechung
Neurofeedback
Epilepsiespezifische Begleitung (z.B. Famo-
ses, Flip& Flap etc.)

Verlaufskontrollen

e Statuserhebung

Informationen (Eltern, Lehrer ...)
Evaluation des Verlaufs






