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Zusammenfassung

e FUr geistig behinderte Epilepsiekranke gelten die allgemeinen Behandlungsziele und
-standards.

¢ Behandlung und Pflege eines geistig behinderten Epilepsiekranken erfordern
besondere Aufmerksamkeit, Einfuhlung und Geduld.

e Eine diagnostische Klarung der Erkrankung und Beurteilung des Verlaufs und
Therapieerfolges ist meist nur gemeinsam mit Patient und Bezugspersonen unter
Berticksichtigung der Gesamtsituation maoglich.

Besonderheiten der Beziehung

Die Besonderheiten der Behandlung und der Pflege eines geistig behinderten Epilepsiekranken sind
abhéangig von seiner Personlichkeit, seinen kommunikativen und kognitiven Méglichkeiten und naturlich
von der Art seiner Epilepsie. Selbstverstandlich muss auch zwischen Arzt und behindertem Patienten
eine direkte Kommunikation stattfinden, fir die mehr Zeit als mit nicht-behinderten Patienten eingeplant
werden muss.

Kommunikationsebene und —formen richten sich nach dem Patienten, seiner Persdnlichkeit und seinen
Fahigkeiten. Sprachliche Kommunikationsfahigkeiten sind haufig eingeschrankt. Im Gesprach muss
man dem Patienten nach einer an ihn gerichteten Frage eine hinreichend lange Zeit zur Antwort lassen
(,Sechs-Sekunden-Regel“). Zudem sollten die Fragen und die Satze einfach, kurz und damit leicht
verstandlich sein (,einfache Sprache*). Wichtige Informationen sind haufig verschlisselt, non-verbal
oder durch geduldige Beobachtung im Kontakt mit dem Patienten zu erhalten.

Zusammenarbeit — Bezugsperson und Arzt

Meist ist es noétig, dass die Verantwortung flr eine regelmalige Medikamenteneinnahme,
Anfallsdokumentation, Einschatzung von Notfallsituationen, Beschreibung moéglicher Nebenwirkungen
und Anféalle gegeniiber dem behandelnden Arzt in groRen Teilen von Bezugspersonen Ubernommen
wird. Dies sollte jedoch nicht zu einer zusatzlichen und unnétigen Entmindigung des Patienten fiihren.

Der behandelnde Arzt muss die haufig enge Beziehung zwischen Patient und seinen Angehdrigen
berlcksichtigen. Dazu gehdren konkrete und individuelle Absprachen Uber Notfallsituationen
einschlieRlich Notwendigkeit, Art und Dosierung der Notfallmedikation.

Diagnostik

Grundlage einer erfolgreichen Therapie ist eine mdglichst genaue Diagnose der Anfalle und des
Epilepsiesyndroms. Fir die Erhebung der Anamnese und Anfallsbeschreibung muss haufig auf
Informationen anderer Personen (Angehorige, Betreuer etc.) sowie ggfls. weitere Quellen
(Videoaufnahmen, Anfallskalender) zuriickgegriffen werden. Mit einem Smartphone angefertigte
Videoaufnahmen sind oft hilfreich. Wird eine Epilepsie erstmals diagnostiziert und eine symptomatische
Genese vermutet, sollte eine Kernspintomographie im Rahmen der diagnostischen MalRnahmen
durchgefiihrt werden. Sollte dies nur in Narkose moglich sein, so mussen Nutzen und Risiken
gegeniber einer Computertomographie abgewogen werden. Wenn die Ursache der Epilepsie bei einem
Menschen mit geistiger Behinderung auch nach den genannten Schritten unklar bleibt, soll eine
genetische Diagnostik erwogen werden. Grundlage fir eine mdglichst gezielte Diagnostik ist auch hier



die Erhebung der Anamnese und die moglichst genaue klinische Charakterisierung des
Krankheitsbildes.

Therapie

Hier ist zwischen nichtmedikamentdsen, medikamentdsen und epilepsiechirurgischen MalRnahmen zu
unterscheiden.

Nichtmedikamentose Malnahmen dienen dem Verhindern von Anfallen (durch z.B.
Tagesstrukturierung, Regulierung des Schlaf-Wach-Rhythmus) und/oder dem Verhiten von
anfallsbedingten Schaden (z.B. Tragen eines wirksamen Kopfschutzes oder — beim Schwimmen — einer
geeigneten Schwimmhilfe).

Die medikamentdse Behandlung zielt auf Anfallsfreiheit ohne intolerable Nebenwirkungen. Dabei sollte
bei der Ersteinstellung eine Monotherapie mit einem Medikament der 1. Wahl angestrebt werden.
Vorhandene Kombinationstherapien sind kritisch zu Gberpriifen. Das Absetzen einer Substanz aus einer
Kombinationsbehandlung fiihrt nicht selten zu einer verbesserten Anfallskontrolle, fast immer zu einer
Reduktion von Nebenwirkungen. Nicht immer wird sich bei schwierigen Epilepsien eine
Kombinationstherapie vermeiden lassen. Im klinischen Alltag beobachtet man aber haufig, dass
Menschen mit Epilepsie und geistiger Behinderung mit einer Polytherapie (Mehrfachkombination) mit 4
oder 5 Medikamenten behandelt werden. Hier sollte eine Reduzierung der Medikamentenanzahl
angestrebt werden.

Bei der Auswahl des Medikamentes sollte beachtet werden, dass einige Medikamente bei geistig
behinderten Patienten eher zu psychiatrischen Nebenwirkungen fihren kdénnen als bei nicht-
behinderten Patienten. Mit den Fortschritten der Genetik und der pathophsyiologischen Erkenntnisse
ergeben sich fir einzelne Syndrome erste Ansatze einer ,personalisierten Medizin“. Dies gilt z.B. fur
den Einsatz von Everolimus bei Menschen mit einer Epilepsie im Zusammenhang mit dem Tuberdse
Sklerose-Komplex oder fur die ketogene Diét bei Glucose-Transporter-Stérungen. Sogenannte Orphan
drugs kommen auch beim Dravet-Syndrom und beim Lennox-Gastaut-Syndrom zum Einsatz.

Im Verlauf der Behandlung sind neben der Frequenz bekannter Anfalle und dem Auftreten eindeutiger
Medikamentennebenwirkungen auch andere, evtl. zunachst mildere Zeichen beobachtens- und
berichtenswert. Dazu gehdren Verhaltensanderungen aller Art betreffend Appetit, Gangsicherheit,
Sprache, manuelle Fahigkeiten, Motorik, Orientiertheit, Irritiertheit, Vigilanz, Schlafbedurfnis, Stimmung,
Tics, u.a. Viele Menschen mit geistiger Behinderung kénnen beginnende Nebenwirkungen nicht oder
zumindest nicht verbal berichten. Es ist dabei wichtig, eine nachlassende Denkfahigkeit nicht vorschnell
einem ,geistigen Abbau“ zuzuschreiben, sondern griindlich zu prifen, ob es sich um eine Nebenwirkung
eines Medikaments handeln kann.

Vorbeugung, Erkennung und Behandlung psychischer und korperlicher Begleiterkrankungen sind
wichtig und unter Umstadnden durch ein untypisches Erscheinungsbild erschwert. Unter den
psychischen Begleiterkrankungen sind Depressionen zu erwahnen, die bei Epilepsie generell gehauft
auftreten und zumindest bei Menschen mit schwerer geistiger Behinderung nicht immer ein ,typisches
Bild“ bieten. Unter den koérperlichen Begleiterkrankungen ist die Osteoporose erwahnenswert.
Enzyminduzierende, mdglicherweise auch andere Medikamente gegen Epilepsie erhdhen das
Osteoporoserisiko, aber bei Menschen mit Behinderung koénnen weitere unglnstige Faktoren
dazukommen, z.B. geringere Exposition gegeniber Sonnenlicht oder mangelnde kdrperliche
Bewegung.

Bei Verhaltens-Auffalligkeiten ist differentialdiagnostisch an epileptische Anfélle, z.B. non-konvulsive
Staten und Medikamentennebenwirkungen, aber auch an nicht-epileptische Anfélle oder andere
zusatzliche psychiatrische Diagnosen zu denken. Eine diagnostische Klarung ist meistens gemeinsam
mit Patient und Bezugsperson unter Beriicksichtigung der Gesamtsituation (Medikamentdse
Umstellung? Serumspiegelkontrolle: Anstieg oder Abfall? EEG-Anderungen bzgl. Anfallsaktivitat,
Allgemeinveranderung? Erkrankung anderer Art im fraglichen Zeitraum? Veranderungen anderer Art:
familiar, altersabhangige Entwicklung, Beziehungen jeglicher Art, Schule, Werkstatt, Wohnheim u.a.)
moglich.

Im Falle einer mehrfachen Pharmakoresistenz ist in einem Epilepsie-Zentrum mit der Mdglichkeit
epilepsiechirurgischer Eingriffe die Indikation fiir einen solchen Eingriff zu tGberprifen. Nach Erhebung
der Befunde ist eine Aufklarung des Patienten bzw. der Angehdrigen Gber mogliche Chancen und
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Risiken eines Eingriffs mdglich. Wenn eine kurative Operation (Entfernung eines
epilepsieverursachenden Herdes) nicht mdglich ist, kann die Implantation eines Vagusnervstimulators
oder bei schweren Sturzanfallen eine partielle Callosotomie (Balkendurchtrennung) erwogen werden.
In beiden Fallen sollte wiederum die Indikation ausschlieBlich in spezialisierten Zentren gestellt werden.

Institutionelle Aspekte

Bei notwendigen stationaren Krankenhausaufenthalten ist den 0.g. Besonderheiten der Behandlung und
Pflege von geistig behinderten Patienten im Allgemeinen und von Epilepsiekranken im Besonderen
Rechnung zu tragen. Langere stationare Aufenthalte, z.B. zur Medikamentenumstellung, Diagnostik und
Therapie unklarer Anfalle, sind meist nur durch entsprechendes Klinik— bzw. Stationssetting iberhaupt
moglich. Notwendig sind Stationsmitarbeiter, die im Umgang mit Behinderten und Epilepsie erfahren
und interessiert sind, sowie entsprechend motivierte Arzte, Ergotherapeuten, Krankengymnasten und
raumliche Voraussetzungen.

Bundesweit sind Medizinische Zentren fur Erwachsene mit Behinderung (MZEB) gegriindet worden, die
eine spezialisierte und interdisziplindre Behandlung ermdglichen.
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