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Zusammenfassung

» Fur geistig behinderte Epilepsiekranke gelten die allgemeinen anti-epileptischen
Behandlungsziele und -standards.

» Behandlung und Pflege eines geistig behinderten Epilepsiekranken erfordern
besondere Aufmerksamkeit, Einfihlung und Geduld.

» Eine diagnostische Klarung der Erkrankung und Beurteilung des Verlaufs und
Therapieerfolges ist meist nur gemeinsam mit Patient und Bezugspersonen unter
Berlicksichtigung der Gesamtsituation moglich.

Besonderheiten der Beziehung

Die Besonderheiten der Behandlung und der Pflege eines geistig behinderten Epilepsiekranken sind
abhangig von seiner Personlichkeit, seinen kommunikativen und kognitiven Mdoglichkeiten und
nattrlich von der Art seiner Epilepsie. Selbstverstandlich muss auch zwischen Arzt und behindertem
Patient 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 Personlichkeit und
seinen Fahigkeiten. Eingeschrankte sprachliche Mdéglichkeiten seitens des Patienten bedeuten nicht,
dass nur fragmentierte Mitteilungen von dem Patienten zu erhalten sind. Durch konkrete sprachliche
Angebote seitens des Arztes und Betreuers ist die Kommunikationsfahigkeit des Betreuten ggf.
anzuregen und auszuschdpfen. 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 notig, dass die Verantwortung fir eine regelmaRige Medikamenteneinnahme,
Anfallsdokumentation, Einschatzung von Notfallsituationen, Beschreibung maéglicher Nebenwirkungen
und Anfélle gegentiber dem behandelnden Arzt in grof3en Teilen von Bezugspersonen tbernommen
wird. Dies sollte jedoch nicht zu einer zuséatzlichen und unnétigen Entmindigung des Patienten
fuhren.

Die Beziehung Angehériger und Betreuer zu behinderten Patienten bedarf einer besonderen
Fursorge, die sicher mit auRergewdhnlicher Nahe, Sensibilitdt und Sorge verbunden ist. Diese
Interaktion muss der behandelnde Arzt beriicksichtigen und bei Bedarf engmaschige Kontakte, ggf.
telefonisch einradumen. Dazu gehéren konkrete und individuelle Absprachen Uber Notfallsituationen
einschlieRlich Notwendigkeit, Art und Dosierung der Notfallmedikation.

Diagnostik und Therapie

Grundlage einer erfolgreichen Therapie ist eine mdglichst genaue Diagnose der Anfélle und des
Epilepsiesyndroms. Fir die Erhebung der Anamnese und Anfallsbeschreibung muss haufig auf
Informationen anderer Personen (Angehdrige, Betreuer etc.) sowie ggfls. weitere Quellen
(Videoaufnahmen, Anfallskalender) zuriickgegriffen werden. Wird eine Epilepsie erstmals
diagnostiziert und eine symptomatische Genese vermutet, sollte eine Kernspintomographie im
Rahmen der diagnostischen MaRnahmen durchgefiihrt werden. Sollte dies nur in Narkose mdglich
sein, so missen Nutzen und Risiken gegenuber einer Computertomographie abgewogen werden.



Bei der Behandlung ist zwischen nichtmedikamentdsen, medikamentdsen und epilepsiechirurgischen
MaRnahmen zu unterscheiden.

Nichtmedikamentdse MaRBnahmen dienen dem Verhindern von Anféllen (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 Schwimmahilfe).

Die medikamenttse pharmakologische Behandlung zielt auf Anfallsfreiheit ohne Nebenwirkungen.
Dabei sollte eine Monotherapie mit einem Medikament der 1. Wahl (z. B. Carbamazepin,
Valproinsaure) angestrebt werden. Vorhandene Kombinationstherapien sind kritisch zu Uberprifen.
Eine Verbesserung der Anfallskontrolle durch das Absetzen einer Substanz aus einer
Kombinationsbehandlung fuhrt nicht selten zu einer verbesserten Anfallskontrolle, fast immer zu einer
Reduktion von Nebenwirkungen. Nicht immer wird sich aber bei schwierigen Epilepsien eine
Kombinationstherapie vermeiden lassen

Bei der Auswahl des Medikamentes sollte beachtet werden, dass einige Medikamente bei geistig
behinderten Patienten eher zu psychiatrischen Nebenwirkungen fiihren kénnen als bei nicht-
behinderten Patienten. Auch kann die Vertraglichkeitsgrenze bei behinderten Patienten niedriger
liegen. Als Nebenwirkungen muiussen auch kosmetisch-astethische Auswirkungen (z.B.
Gewichtszunahme, Gingivahyperplasie, Akne, Haarausfall) angesehen werden.

Im Verlauf der Behandlung sind neben der Frequenz bekannter Anfélle und dem Auftreten eindeutiger
Medikamentennebenwirkungen auch andere, evtl. zunachst mildere Zeichen beobachtens- und
berichtenswert; insbesondere bei eingeschréankter Eigenanamnesefahigkeit und gestorter
Kdrperwahrnehmung des Patienten. Dazu gehéren Verhaltensanderungen aller Art betreffend Appetit,
Gangsicherheit, Sprache, manuelle Fahigkeiten, Motorik, Orientiertheit, Irritiertheit, Vigilanz,
Schlafbedrfnis, Stimmung, Tics, u.a.

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

Im Falle einer mehrfachen Pharmakoresistenz ist in einem Epilepsie-Zentrum mit der Mdglichkeit
epilepsiechirurgischer Eingriffe die Indikation fur einen solchen Eingriff zu CGberprifen. Bei
kongruenten Befunden(EEG, Bildgebung, Anfallssemiologie) und fehlenden Kontraindikationen sind
ahnlich giinstige Ergebnisse wie bei nicht-behinderten Patienten zu erwarten.

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

Insbesondere bei psychopathologischen Fragestellungen sind psychotherapeutische Kenntnisse der
Betreuer und die Zusammenarbeit mit Psychologen unverzichtbar.
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Video

e And life goes on. (1990/12 Min.)
* Planning for Today and tomorrow (1991/15 Min.)

In diesen beiden Filmen, die Uber die Epilepsy Foundation 4351 Garden City Drive Landover, MD
20785-7223, Internet: www.epilepsyfoundation.org/ zu beziehen sind, wird das Problem geistig
behinderter Kinder und Heranwachsender auf dem Hintergrund der US-amerikanischen Gesellschaft
behandelt.

Informationsblatter

» Klinische Diagnose von Gedachtnisstérungen (zu beziehen Uber die Stiftung Michael,
Anschrift s.u.)

» Folgende Informationsblatter behandeln angrenzende Themen: 057 Neuropsychologische
Testverfahren, 066 Nebenwirkungen der Antiepileptika

» Ratgeber zu ambulanter und stationarer Hilfe fir Menschen mit Behinderungen, Information
fur Eltern von erwachsenen anfallskranken (behinderten) Kindern, Hilfe bei der Suche nach
einer geeigneten Lebens- und Wohnform, Nr: 8 ¢ (zu beziehen tber Informationszentrum
Epilepsie) siehe Webseite: www.izepilepsie.de unter Service

Hinweise

» Folgende Informationsblatter dieser Serie behandeln angrenzende Themen: 087.
Informationen wber Epilepsie sind auch erhaltlich U ber:

Deutsche Epilepsievereinigung/einfélle, Zillestr. 102, 10585 Berlin, Tel.: 030/342-4414,
fax: 030/342-4466, Internet: www.epilepsie.sh

Stiftung Michael, Miinzkamp 5, 22339 Hamburg, Tel.: 040/5388540, Fax 040/538-1559,
Internet: www.Stiftung-Michael.de
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