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Epilepsien haben aufgrund grof3er Fortschritte in
Diagnostik und Therapie viel von ihrem fritheren
Schrecken verloren, dennoch ist fiir viele Eltern
der erste zerebrale Anfall ihres Kindes ein beson-
ders belastendes Ereignis. Auch sind die sich dar-
aus ergebenden medizinischen Untersuchungen
und Therapieiiberlegungen fiir diejenigen, die
mit der Materie nicht gut vertraut sind, oft nur
schwer nachzuvollziehen.

Obwohl alte Befiirchtungen, dass z.B. bei einem
Anfall viele Tausende von Nervenzellen zerstort
wiirden und ernste Lebensgefahr bestiinde, seit
Langem widerlegt sind, besteht unverdndert ein
deutlich erh6htes Gesundheitsrisiko fiir Epilep-
siepatienten bei bestimmten Tatigkeiten wie z.B.
Schwimmen in offenen Gewdssern, Klettern oder
Fithren von Fahrzeugen, im Kindes- und Jugendal-
ter auch Fahrradfahren [5]. Neue Unsicherheiten
entstehen, wenn ein Anfallsleiden auf dem Boden
einer anderen Erkrankung entstanden ist. Die
Zahl der Patienten mit anderen Grundkrankhei-
ten, z.B. aus der Onkologie oder nach intensivme-
dizinischer Behandlung, ist gestiegen [6]. Hierbei
diirfen allerdings die deutlich verbesserten Uber-
lebensraten nicht ausgeblendet werden.
Insgesamt wird aufgrund der groRen Fortschritte
in der Diagnostik und der Therapie heute we-
sentlich seltener durch die verantwortlichen
Neuropddiater die Indikation zur medikamento-
sen Dauerbehandlung gestellt als noch vor 20
Jahren. Die sachgerechte Aufkldrung der Eltern
und des Patienten sowie Anderungen der Le-
bensfithrung sind von besonderer Bedeutung,
z.B. durch Schulungsprogramme, wie FAMOSES
(www.famoses.de).

In ihrem Beitrag ,Ambulante Betreuung von mit
Antikonvulsiva behandelten Kindern - Fallstricke
nach der Krankenhausentlassung“ haben die Au-
toren in einer sorgfiltig geplanten Follow-up-
Studie den mittelfristigen Verlauf nach der Ent-
lassung aus stationdrer Behandlung analysiert
[1]. Dabei stellte sich heraus, dass bereits inner-
halb des Krankenhauses und im abschlieenden
Arztbrief, vor allem aber nach der Entlassung
durch weiterbetreuende Arzte, durch Apotheker
und Eltern in erheblichem Umfang Verdnderun-
gen an der primdr verordneten antikonvulsiven
Medikation vorgenommen wurden. AufSerdem
bestanden bei iiber der Halfte der Eltern erhebli-
che Wissensdefizite beim Umgang mit der
Krankheit.

Dem Einwand, dass diese Ergebnisse Ausdruck
einer schlechten Organisation, einer unzurei-
chenden Infrastruktur oder eines mangelnden
Kontaktes zwischen den neuropddiatrischen
Spezialisten und den nachbetreuenden Einrich-
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tungen sei, muss allein schon aufgrund der Her-
kunft des Artikels, der beachtlichen Zahl an Pro-
banden und dhnlicher Ergebnisse im internatio-
nalen Schrifttum widersprochen werden. Zudem
wird iiber dieses Phdnomen auch bei den akut
lebensbedrohlichen Krebserkrankungen im Kin-
desalter berichtet [4].
Andererseits darf die beschriebene Situation si-
cher nicht fortbestehen, sodass auf verschiede-
nen Ebenen Verdanderungen herbeizufiihren sind,
z.B. in Form von personlich adaptierten Aufkla-
rungsunterlagen und schriftlichen Dokumenta-
tionen, die kurzfristig tiberpriift werden. Kritiker
der Studie sollten sich fragen, ob sie wirklich si-
cher sind, dass vergleichbare Verhdltnisse bei ih-
nen nicht vorkommen.
Insgesamt zeigt die Studie, dass trotz vieler Fort-
schritte die Behandlung einer Epilepsie immer
noch zu sehr von subjektiven Kriterien, Vorurtei-
len und von einem Kurieren am Symptom ge-
pragt ist. Weiterhin gilt es, eine Reihe von offe-
nen Fragen zu beantworten:

» Unverdndert ist zu wenig {iber galenische Un-
terschiede bei den verschiedenen Medikatio-
nen, insbesondere auch im Vergleich von Mar-
kenartikeln und Fertigarzneimitteln bekannt.

» Letztlich wissen wir immer noch zu wenig
tiber die spezifischen Mechanismen der anti-
konvulsiven Wirkung von Medikamenten.
Viele Nebenwirkungen, z.B auch von hdufig
verordneten Medikamenten wie Valproat, Ox-
carbazepin und Levetirazetam, sind immer
noch nicht ausreichend erforscht [2-5,7].

» Die Problematik, aktuelle und wissenschaftli-
chen Anforderungen standhaltende Daten zur
Behandlung mit Antikonvulsiva zu erhalten,
wurde u.a. auch bei der zwischen 2007-2009
durchgefiihrten HEAD-Studie deutlich, in der
im Doppelblindversuch die Behandlung von
BECTS (benign epilepsy with centro-temporal
sharp waves) im Vergleich von Sultiam und
Levetirazetam untersucht wurde (http:\\clini
caltrials.gov/show/NCT00471744). Trotz in-
tensiver Bemiihungen ist die anvisierte Pro-
bandenzahl nicht erreicht worden, zusatzlich
gab es erhebliche Probleme mit dem zur Ver-
fligung stellen der Studienmedikamente. Eine
abschliefende Publikation der Daten ist bis
zum heutigen Tag nicht erfolgt [2].

» Leider besteht gerade auch in Deutschland
eine groRe Zuriickhaltung sowohl der Arzte
als auch der Eltern, bei Kindern mit einer Epi-
lepsie kontrollierte Studien zur Effektivitat
und Effizienz einer Behandlung durchzufiih-
ren. So gibt es eine AWMF-Leitlinie zur Diag-
nostik, aber - von Ausnahmen abgesehen -
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keine offiziellen Leitlinien zu medikamentésen Therapie im
Kindesalter [8].

» Vor allem fehlen aber multizentrische Daten, einschl. neuro-
psychologischer Befunde zur Langzeitprognose fiir die mitt-
lerweile gut definierten Epilepsieformen [5].

Es ist zu wiinschen, dass die in dem Beitrag vorgestellten Kom-

munikations- und Informationsprobleme allgemein weiter re-

duziert werden kénnen. Dariiber hinaus sind fiir die zunehmend
kleiner werdende Gruppe von Kindern mit gravierender, thera-
pierefraktarer Epilepsie moglichst effektive und nebenwir-
kungsarme Medikamente zu untersuchen, um auch fiir diese
Kinder die Prognose und Lebensqualitdt zu verbessern.
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