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Epilepsie und Mehrfachbehinderung
Eine Einflhrung

Was bedeutet ,Behinderung“?

Nach einer Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHQO) von 2001 sind Menschen behin-
dert, wenn sie dauerhaft in ihrer Funktionsfahigkeit beeintrachtigt sind. Die Beeintrachtigung kann
medizinische Ursachen haben. Beeintrachtigt sind Menschen im Sinne der WHO aber auch dann,
wenn sie aufgrund ihrer Erkrankung bestimmte Dinge nicht tun kdnnen oder sollten (z.B. alleine in
einem See schwimmen) oder in bestimmten gesellschaftlichen Bereichen aufgrund ihrer Erkran-
kung (z.B. im Arbeitsleben) benachteiligt werden.

Als geistig behindert gelten Menschen, wenn ihr Intelligenzquotient (IQ) deutlich von dem durch-
schnittlichen 1Q der Bevolkerung abweicht. Etwa zwei Drittel der Bevolkerung hat einen 1Q zwi-
schen 85 und 115. Liegt dieser bei einem Menschen unter 70, gilt er/sie als geistig behindert bzw.
intelligenzgemindert. Bei einem IQ zwischen 50 und 69 wird von einer leichten Intelligenzminde-
rung gesprochen, bei einem IQ zwischen 35 und 49 von einer mittelgradigen und bei einem 1Q von
unter 35 von einer schweren Intelligenzminderung. Bei Menschen mit einem IQ von unter 20 liegt
eine schwerste Intelligenzminderung vor.

Menschen mit schwerer Intelligenzminderung sind deutlich in Sprache und Kommunikation beein-
trachtigt. Menschen mit schwerster Intelligenzminderung sind nicht in der Lage zu sprechen. Das
kann unter Umstanden zu Schwierigkeiten bei Diagnostik und Therapie fuhren.

Allerdings bedeutet geistige Behinderung mehr als Intelligenzminderung. Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung sind in der Regel in ihrer Handlungsfahigkeit mehr oder weniger stark einge-
schrénkt. Menschen mit einer schweren und schwersten Intelligenzminderung sind auf standige
Unterstitzung und Begleitung angewiesen.

In der Folge geht es im Wesentlichen tber Epilepsie bei Menschen mit geistiger Behinderung. So-
weit es Besonderheiten bei Menschen mit einer Mehrfachbehinderung gibt, wird dies hervorgeho-
ben.

Wie haufig findet sich Epilepsie bei Menschen mit M ehrfachbehinderung?

Etwa 0,6% der Allgemeinbevdlkerung in Europa haben eine Epilepsie [1]. Demgegeniber haben
bis zu 26% der Menschen mit geistiger Behinderung wiederholte epileptische Anfalle, d.h. Epilep-
sie tritt hier bis zu vierzigmal haufiger auf [7].

Interessant ist auch, dass die meisten Menschen mit Epilepsie diese in ihrer friihen Kindheit oder
im hdheren Lebensalter bekommen haben. Bei Menschen mit geistiger Behinderung gibt es diese
Héaufung nicht, die Zahl der Neuerkrankungen ist in jedem Lebensalter etwa gleich hoch. Eine
Ausnahme bilden die Menschen mit Trisomie 21 (Down-Syndrom), bei denen epileptische Anfalle
haufig erst ab dem 40. Lebensjahr beginnen.

Bei einer Zerebralparese — also einer Bewegungsstérung, die durch eine frihkindliche Schadigung
des Gehirns bedingt ist — hangt das Risiko, an einer Epilepsie zu erkranken, davon ab, ob zusatz-
lich eine geistige Behinderung vorliegt oder nicht. Etwa 13% der Menschen mit einer Zerebralpare-
se ohne geistige Behinderung und 40% der Menschen mit einer Zerebralparese mit geistiger Be-
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hinderung bekommen eine Epilepsie [6]. Andere Bewegungsstérungen (z. B. Tics), psychische
Erkrankungen und Verhaltensauffalligkeiten (z. B. Selbstverletzung, Aggression) nehmen ebenfalls
mit der Schwere der geistigen Behinderung zu und erschweren die Diagnhose und Verlaufsbe-
obachtung.

Was sind die Ursachen fur die Epilepsie?

Bei vielen wahrend der Geburt erworbenen oder genetisch bedingten Erkrankungen des Gehirns
tritt zusatzlich eine Epilepsie auf. Je grol3er die Schadigung des Gehirns, umso schwerer ist die
Epilepsie. Bei einzelnen Erkrankungen treten fast immer auch epileptische Anfalle auf — z.B. bei
der Tuberésen Sklerose oder beim Sturge-Weber-Syndrom. Bei anderen Erkrankungen kommt es
seltener zu einer Epilepsie. Dies gilt besonders fir Menschen mit Trisomie 21 (Down-Syndrom).
Hier tritt die Epilepsie meist in Zusammenhang mit einer beginnenden Alzheimer-Demenz, also
etwa ab dem 40. Lebensjahr, auf. Bei einer ,unspezifischen geistiger Behinderung“ werden bei
etwa 20% der Betreffenden Auffalligkeiten in den Erbanlagen (Chromosomen) gefunden.

Eine Ubersicht mit typischen Beispielen zur Haufigkeit der Epilepsie bei verschiedenen Erkrankun-
gen, die zu psychomotorischer Entwicklungsverzogerung und geistiger Behinderung fihren kén-
nen, gibt die folgende Tabelle.

Epilepsierisiko Erkrankung

gréRRer 75% ¢ Angelman-Syndrom

e Sturge-Weber-Syndrom

* Tubertse Sklerose

* Lissenzephalie und andere schwere Hirnfehlbildungen
* MELAS

e Periventrikulare nodulare Heterotopie

50- 74% e Rett-Syndrom
e Landau-Kleffner-Syndrom

25 -49% * Glykosespeichererkrankungen (Tpy | und III)

e Zerebralparese mit geistiger Behinderung

* Metachromatische Leukodystrophie (infantiler Typ)
» Schizenzephalie (Fehlbildung der Hirnrinde)

kleiner 25% e Zerebralparese ohne geistige Behinderung
* Fragiles X-Syndrom

e Trisomie 21 (Down-Syndrom)

e Parry Romberg Syndrom

* Prader Willi Syndrom

Tabelle 1: Beispiele fur das Epilepsierisiko verschiedener Erk rankungen bei Mehrfach-
behinderung

Gerade bei alteren Menschen mit einer geistigen Behinderung ist deren Ursache oft nicht hinrei-
chend untersucht. Bei genauer Analyse der ,infantilen Zerebralparese” bzw. des ,frihkindlichen
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Hirnschadens" wird in der Praxis oft deutlich, dass ein schadigendes Ereignis (z.B. Frihgeburt,
Infektion) oft nur vermutet wurde. Der Verdacht, dass ,bei der Geburt etwas schief gelaufen sei*,
fuhrte unter Umstanden zu Vorwirfen gegenlber den Geburtshelfern, aber auch zu Schuldgefih-
len der Eltern. Nicht selten findet man bei diesen Menschen jedoch genetisch bedingte Erkrankun-
gen, die, auch wenn Sie erst im Erwachsenenalter entdeckt werden, behandelbar sein kénnen und
eben nicht Folge eines ,frihkindlichen Hirnschadens" sind.

Welche diagnostischen Schwierigkeiten kdnnen auftre ten?

Epileptische Anfélle bei Menschen mit geistiger Behinderung unterscheiden sich nicht wesentlich
von denen der Allgemeinbevdlkerung. Wenn die Betreffenden aber nicht sprechen und sich auch
nonverbal nicht verstandigen kénnen, kann es schwierig sein, das Anfalls-Ereignis richtig zuzuord-
nen. Handelt es sich um einen tonisch-klonischen Anfall (Grand mal), kann dies meist auch von
Laien richtig erkannt werden. Andert sich jedoch das Verhalten der Betreffenden plétzlich, reagie-
ren sie nicht, werden sie unruhig oder machen sie untypische Bewegungen, kann das viele Ursa-
chen haben.

Hier ist insbesondere an Kopf- oder Ohrenschmerzen, Erkrankungen im Magen-Darm-Bereich
(z.B. Gallensteine, Darmkoliken, etc.) oder auch psychische Ursachen (beginnende Demenz, Psy-
chosen, Depression) zu denken. Ebenso kdnnen hier Nebenwirkungen der Medikamente zur Be-
handlung der Epilepsie oder anderer Medikamente (z. B. Psychopharmaka) in Frage kommen.

Die gute Beschreibung der Ereignisse — gegebenenfalls mittels einer Video-Dokumentation ("Ho-
me-Video") durch diejenigen, die das Ereignis beobachtet haben (Einverstandnis der gesetzlichen
Betreuer notwendig!) — kann bereits viel zur Klarung der Diagnose beigetragen. Gibt es ein solches
Video, besteht die Mdglichkeit, sich die Anfalle in ihrem typischen Umfeld anzusehen.

Nicht zu unterschatzen sind in diesem Zusammenhang auch dissoziative Anfalle, die leicht mit
epileptischen Anféllen verwechselt werden kénnen. Hier spielt insbesondere das Aufdecken typi-
scher auslosender Situationen (Auftreten nur bei bestimmten Bezugspersonen oder bei unange-
nehmen Situationen) eine grof3e Rolle.

Grundlage einer erfolgreichen Therapie ist eine mdglichst genaue Diagnose der jeweiligen Art der
Epilepsie (Epilepsiesyndrom), z. B. im Rahmen eines stationaren Aufenthalts. Die diagnhostischen
Bausteine sind die Beschreibung der Anfalle (vor allem durch Bezugspersonen), die neurologische
und korperliche Untersuchung, sowie die Hirnstromkurve (EEG) einschlie3lich Langzeit-EEG. Da
meist von den Patienten wenig tber die Anfalle zu erfahren ist, ist —wie oben bereits angedeutet —
die Beschreibung durch Betreuende von entscheidender Bedeutung. Apparative Untersuchungen
wie das Langzeit-EEG werden nicht von allen gut toleriert, sind aber in einem auf die Betreffenden
abgestimmten stationdaren Umfeld (spezielle apparative und personelle Ausstattung fir Menschen
mit geistiger Behinderung) haufig moéglich. Neben einer ruhigen Atmosphare und Einfuhlungsver-
mdogen durch geschultes Personal kann hier bei Menschen mit einer leichten und mittelgradigen
geistigen Behinderung der Einsatz leichter Sprache beim Erklaren der Untersuchungen hilfreich
sein. Eine Bildgebung mit einem Kernspintomogramm (MRT), die gegebenenfalls auch in Kurznar-
kose durchgefihrt werden kann, liefert wichtige Hinweise auf komplexe Fehlbildungen und kann
unter Umsténden die Vermutung einer perinatalen Hypoxie (,frihkindlicher Hirnschaden®) widerle-
gen. Die Computertomographie spielt wegen der schlechteren Auflésung und der Strahlenbelas-
tung eine untergeordnete Rolle und ist in der Regel der Notfalldiagnostik vorbehalten (z.B. bei Ver-
dacht auf eine Hirnblutung).
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Wie sieht die Behandlung bei Menschen mit Epilepsie und Mehrfachbehinderung aus?

Zumeist sind Epilepsien bei Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung schwieriger zu
therapieren als bei Menschen ohne zusatzliche Behinderung. Dennoch gelten in beiden Gruppen
die gleichen Grundprinzipien fur die Behandlung.

Dadurch, dass Menschen mit einer geistigen Behinderung sich nur eingeschrankt oder gar nicht
verstandlich machen kénnen, kann die Unterscheidung zwischen epileptischen Anféllen, Verhal-
tensauffalligkeiten und Bewegungsstorungen (mdoglicherweise durch die Medikamente bedingt)
sehr erschwert sein. Die Anfallsdokumentation erfolgt in der Regel durch die Betreuenden und ist
trotz mancher Einschrankungen fir die Uberpriifung des Therapieerfolges von Bedeutung. Es
muss klar sein, dass sich kiirzere Anfallsereignisse der Dokumentation entziehen kénnen und die
Anfallskalender insofern nur einen Teil der Realitat abbilden.

Wie bei Menschen mit Epilepsie ohne Behinderung werden auch bei Menschen mit Epilepsie und
Behinderung nicht-medikamentdse MalRnahmen zum Verhindern von epileptischen Anfallen emp-
fohlen. Hierzu zéhlen z.B. eine gleichmafige Tagesstruktur, gleich bleibende Bezugspersonen,
ein regelmafiger Schlaf-Wach-Rhythmus sowie die Vermeidung nachvollziehbarer Ausloser fur
Anfélle.

Die Gabe von Medikamenten gegen epileptische Anfélle bleibt fur viele Patienten notwendig. Hier
gelten die allgemeinen Grundsétze der Therapie nach den Leitlinien der Deutschen Gesellschaft
fur Neurologie (Gabe eines Mittels der ersten Wahl, bei Nichtansprechen Gabe eines weiteren
Medikamentes der ersten Wahl im Austausch, bei Nichtansprechen Ubergang auf Kombination
zweier Substanzen, usw.).

Die genaue Kenntnis der Art der Epilepsie (Epilepsiesyndrom) ist im Einzelfall fir den Therapieer-
folg und die Patientensicherheit wichtig. Hierflr 2 Beispiele:

» Beim Dravet-Syndrom (schwere myoklonische Epilepsie der Kindheit) liegt eine Mutation
des SCN1A-Gens vor, das eine Untereinheit eines Natriumkanals im Gehirn kodiert. Wah-
rend Natriumkanalblocker wie z. B. Carbamazepin oder Lamotrigin die Anfallssituation
meist verschlechtern, ist die Substanz Valproinsaure Mittel der Wahl bei Dravet-Syndrom.

» Bei mitochondrialen Erkrankungen, bei denen der Energietransport in der Zelle gestort ist,
besteht dagegen eine besondere Toxizitat von Valproinsaure. Hier kann die Einnahme von
Valproinsaure zum Leberversagen und Tod fuhren.

Oberstes Ziel der medikamentdsen Epilepsiebehandlung ist prinzipiell die Anfallsfreiheit. Haufig ist
es aber bei Menschen mit geistiger Behinderung aufgrund der therapieschwierigen Epilepsie not-
wendig, andere Schwerpunkte in der Behandlung zu setzen. Hauptziele kdnnen dann z.B. eine
Verminderung der Zahl der Anfélle, der Anfallsschwere oder der Anfallsdauer sein. Aber auch das
Vermeiden von Verletzungen oder das Vermeiden von Nebenwirkungen (wie Sedierung oder Ver-
haltensstérungen) kénnen in den Vordergrund riicken.

Tatséchlich liegen die Erfolgsraten der medikamentdsen Behandlung bei Menschen mit geistiger
oder mehrfacher Behinderung niedriger als in der Patientengruppe ohne zusétzliche Behinderung.
Wahrend bei Menschen ohne zusatzliche Behinderungen Anfallsfreiheit bei etwa 63% erreicht
werden kann [4], werden von den Menschen mit zusatzlicher geistiger Behinderung nur etwa 25%
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anfallsfrei [7]. Geistig behinderte Menschen mit einer Epilepsie werden oft mit einer Kombinations-
therapie behandelt, was auch Ausdruck der eher schwer behandelbaren Epilepsie sein kann.

Bei unbefriedigender Anfallssituation unter medikamentdser Therapie kommen auch operative
Verfahren in Frage. Auch wenn bei Menschen mit geistiger Behinderung die Anfélle meist von un-
terschiedlichen Stellen des Gehirns ausgehen, bestehen dann, wenn es nur eine Region im Gehirn
gibt, von der die Anfélle ausgehen, gute Erfolgsaussichten [5].

Die Vagus-Nerv-Stimulation (VNS) bietet beispielsweise fur Patienten mit Sturzanféllen die Chance
auf eine Reduktion dieser belastenden Anfalle [3]. Bei der VNS wird ein kleines Gerét unterhalb
des linken Schlisselbeins implantiert, das Uber eine Elektrode mit dem Vagus-Nerv am Hals ver-
bunden ist. Allerdings ist mit dieser Methode keine Anfallsfreiheit zu erwarten. Weitere Verfahren
wie die tiefe Hirnstimulation oder die ketogene Diat werden bei erwachsenen Menschen mit geisti-
ger Behinderung selten eingesetzt.

Bei Menschen mit Epilepsie und geistiger oder mehrfacher Behinderung sind Laborkontrollen in-
klusive Medikamentenspiegelbestimmungen zum rechtzeitigen Erkennen von Nebenwirkungen
noch sinnvoller als sonst, weil geistig behinderte Menschen haufig nicht Gber unerwiinschte Wir-
kungen berichten kdnnen. Hier sind auch die Beobachtungen durch die Betreuer in der Einrichtung
oder Familie wichtig. Hinter Antriebslosigkeit, Mudigkeit, Appetitlosigkeit, vermehrtem Erbrechen
oder aggressivem Verhalten kénnen sich typische Nebenwirkungen der Medikamente zur Epilep-
siebehandlung verbergen.

Im Zentrum der Behandlung sollten daher immer auch der jeweilige Allgemeinzustand und die in-
dividuelle Lebensqualitat stehen. Es gibt Daten aus der Allgemeinbevdélkerung die zeigen, dass die
Lebensqualitat bei Epilepsie nicht nur von der Anfallskontrolle, sondern noch viel mehr von einer
guter Vertraglichkeit der Medikamente abhéangt [2]. Dies gilt fur Menschen mit geistiger oder mehr-
facher Behinderung genauso und sollte niemals aul3er Acht gelassen werden. Gegebenenfalls
fuhrt eine Vereinfachung einer Kombinationstherapie zu einer dramatischen Verbesserung des
Allgemeinzustandes.

Zusammenfassung

Epilepsie findet sich bis zu 40mal haufiger bei Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinde-
rung. Gerade Verhaltensauffalligkeiten oder Bewegungsstérungen anderer Ursache konnen die
Diagnosefindung erschweren. Wichtig sind neben den apparativen Untersuchungen (EEG, MRT)
v. a. eine Befragung der Betreuer und eine Verhaltensbeobachtung. Die Therapie ist vor allem
medikamentos, wobei immer auch auf mégliche Nebenwirkungen geachtet werden muss.
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