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Spezielle Aspekte des Kindes- und Jugendalters
E. Hauser
Einleitung sich speziell mit der Versorgung anfallskranker Kinder aus-

Spezielle Aspekte fiir die soziale Situation von anfallskran-
ken Kindern ergeben sich einerseits durch die im Vergleich
zum Erwachsenen unterschiedlichen Epilepsiesyndrome,
andererseits durch die fiir diese Altersgruppe speziellen
Problemstellungen. Letztere konnen unterteilt werden in
Fragen zur Unterstiitzung durch die Gesellschaft, zur fami-
lidgren Situation und zur vorschulischen und schulischen
Integration.

Epilepsiesyndrome des Kindes- und Jugendalters

Man geht davon aus, dafl generell 60—70 % aller Epilepsien
gut behandelbar sind, das heift, daf3 diese PatientInnen rela-
tiv problemlos mit einer antikonvulsiven Therapie anfallsfrei
werden. Wie wir selbst untersucht haben [Hauser und Mit-
arbeiter, 1996], ist dieser Anteil im Kindes- und Jugend-
alter grofer, sodafl etwa 80-90 % gut behandelbar sind.
Dies erklért sich durch den relativ grolen Prozentsatz von
gutartigen Verlaufsformen in der padiatrischen Epilepto-
logie. Die mit Abstand héufigsten Epilepsiesyndrome des
Kindesalters sind die benigne Epilepsie mit zentrotempo-
ralem Spitzenfokus und die Absencenepilepsie, wobei beide
eine ausgezeichnete Prognose haben. Auf der anderen Seite
gibt es unter den nicht gut behandelbaren Epilepsieformen
duferst schwierige Verlaufsformen. Dies einerseits deswe-
gen, weil viele dieser Epilepsien Folge einer zerebralen
Schidigung sind (wie zum Beispiel die BNS-Epilepsie),
andererseits weil manche Epilepsien negative Auswirkun-
gen auf die motorische, psychische und soziale Entwick-
lung haben, was zum Beispiel ebenfalls auf die BNS-Epi-
lepsie, aber auch auf die schwere myoklonische Epilepsie
oder die Rasmussen-Enzephalitis zutrifft.

Dies bedeutet, daf3 wir es auf der einen Seite mit einer
groflen Gruppe (80-90 %) von Betroffenen zu tun haben,
die durch die Erkrankung wenig und nur voriibergehend
beeintriachtigt sind, auf der anderen Seite mit einer kleinen
Gruppe, die schwer, dauerhaft und mitunter progredient
beeintriachtigt ist.

Unterstiitzung durch die Gemeinschaft

Medizinische Versorgung

Die Situation der pédiatrischen Epileptologie in Osterreich
weist Unterschiede im Vergleich zur Situation in anderen
westeuropdischen Lindern auf. In den meisten Landern der
EU gibt es pédiatrische epileptologische Zentren, in denen
man sich speziell diesem Problem widmet. In Osterreich ist
das nicht der Fall. Auch ist mir dsterreichweit im niederge-
lassenen Bereich nur eine einzige Fachirztin bekannt, die

einandersetzt, sodall die Behandlung ausschlieBlich in den
Anfallsambulanzen von Abteilungen fiir Kinder- und Jugend-
heilkunde und der quantitativ geringen Anzahl von Abtei-
lungen fiir Kinder- und Jugendneuropsychiatrie erfolgt. In
diesen Ambulanzen arbeiten zum Teil Einzelpersonen oder
sehr kleine Gruppen, die mit anderen Spezialbereichen der
Pédiatrie um die Ressourcen kimpfen miissen und sich zu-
dem selbst nicht ausschlieflich der padiatrischen Epilepto-
logie widmen konnen, weil sie fast immer auch zu Tétig-
keiten im gesamtpidiatrischen Bereich herangezogen wer-
den. Dies ist ein Umstand, der von den Betroffenen und
deren Eltern sehr wohl realisiert und kritisiert wird.

Zentren fiir padiatrische Epileptologie sind in den west-
europdischen Lindern sukzessive nach dem 2. Weltkrieg
bis zu Beginn der 1990er Jahre entstanden. Ein Zeitraum,
in dem die Medizin enorme Fortschritte gemacht hat und
die dafiir zur Verfiigung stehenden Mittel nicht zur Diskus-
sion standen. Seit Mitte der 1990er Jahre hat sich die Situa-
tion gedndert. Es wird allerorts diskutiert, wie die finan-
ziellen Mittel, die fiir die medizinische Versorgung auf-
gewendet werden, reduziert werden konnen. Einsparungen
werden konkretisiert, sodaf} ein Aufbau von pidiatrisch-
epileptologischen Zentren zur Zeit in Osterreich zwar fach-
lich dringend notwendig wire, um dhnliche Standards wie
in anderen westeuropdischen Landern (wobei der Weiter-
bestand dieser Zentren aufgrund der Einsparungsmalinah-
men mancherorts gefihrdet ist) anbieten zu konnen, aber
aufgrund von gegenwirtigen medizinokonomischen Uber-
legungen duBerst schwierig ist.

Dariiber hinaus eskalierte in den vergangenen Jahren in
Osterreich die Frage nach den Selbstbehalten in der medi-
zinischen Versorgung. So wurde eine Ambulanzgebiihr ein-
gefiihrt, die natiirlich aufgrund der oben beschriebenen
Faktenlage anfallskranke Kinder und deren Eltern betrof-
fen hitte, dann aber gleich zu Beginn fiir Kinder nicht ein-
gehoben und schlieBlich ginzlich abgeschafft wurde. Gerade
zu diesem Zeitpunkt wurde jedoch diskutiert, generell
Selbstbehalte fiir die Inanspruchnahme drztlicher Leistun-
gen einzuheben. Es scheint wahrscheinlich, daf} diese dem-
nichst eingefiihrt werden; ob und in welcher Form es gelin-
gen wird, diese Selbstbehalte fiir anfallskranke Kinder zu
verhindern, ist die Frage. Sollte dies nicht gelingen, wire
die medizinische Versorgung dieser Kinder zumindest bei
finanziell schlecht gestellten Familien gefdhrdet. Und dafl
Familien mit Kindern finanziell schlechter gestellt sind als
solche ohne Kinder ist eine Tatsache, die wohl auch von
Politikern allgemein akzeptiert wird.

Korrespondenzadresse: Prim. Univ.-Doz. Dr. med. Erwin Hauser, Abteilung fiir Kinder- und Jugendheilkunde, Thermenklinikum Modling,
2340 Modling, Sr. M. Restituta-Gasse 12; E-Mail: erwin.hauser@lkh-moedling.noe.gv.at
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Finanzielle Unterstiitzungen
Wichtigste finanzielle Unterstiitzungen sind die erhohte

Kinderbeihilfe und das Pflegegeld. Das Ansuchen um er-
hohte Kinderbeihilfe konnte in der Vergangenheit iiber ein
entsprechendes Formular, das auch vom Amtsarzt oder einer
pédiatrischen Einrichtung ausgefiillt werden mufite, pro-
blemlos beim Finanzamt gestellt werden. Seit 2003 gibt es
hierfiir eigens eingerichtete Begutachtungen, was bedeutet,
dal die ansuchenden Familien einen zusitzlichen Aufwand
haben und diese Begutachtungen von der Offentlichkeit
bezahlt werden miissen. Da nicht anzunehmen ist, daf} der
Gesetzgeber damit beabsichtigt hat, finanzielle Mehrauf-
wendungen zu etablieren, ist davon auszugehen, daf er das
dadurch zusitzlich notwendige Geld durch eine verminderte
Gewihrung von erhohten Kinderbeihilfen zumindest wie-
der hereinbekommen will oder dariiber hinaus in Zukunft
fiir erhohte Kinderbeihilfen in Summe (abziiglich der Kosten
fiir das Begutachtungsverfahren) weniger aufwenden will.
Ob dies ausschlieBlich durch Nichtgewidhrung von unbe-
rechtigten Anspriichen auf erhohte Kinderbeihilfe moglich
sein wird oder auch berechtigte Anspriiche nicht mehr
berticksichtigt werden, wird die Zukunft zeigen, jedoch
scheint es moglich, daf} in Zukunft jederzeit, mit einer ent-
sprechenden EinfluBnahme auf die Begutachter, das Kon-
tingent der Bezieher erhohter Familienbeihilfen beeinfluf3t
werden kann.

Pflegegeld

Ginzlich unbefriedigend stellt sich die Situation anfalls-
kranker Kinder in bezug auf das Pflegegeld dar. Bei den
Kriterien zur Beurteilung der Pflegebediirftigkeit kommt
der zerebrale Anfall nicht vor. Obwohl sich durch Epilepsie
mehrheitlich natiirlich kein zusitzlicher oder nur ein sehr
geringer Pflegebedarf ergibt, ist dies bei einem kleinen Teil
sehr wohl der Fall. So ist es zum Beispiel bei Kindern, die
zu Grand-Mal-Status neigen, mitunter notwendig, sofort
bei Anfallsbeginn rektales Diazepam zu verabreichen, was
letztlich den Pflegeaufwand stark erhoht. Auch haben Kin-
der, die zu néchtlichen Anfallsserien neigen, einen erhohten
Betreuungsbedarf. Kinder mit Sturzanfallsneigung haben
enormen Mehraufwand in Bereichen des tdglichen Lebens,
muBl doch jederzeit mit Selbstverletzung gerechnet und
davor geschiitzt werden.

Um diesen Aufwendungen gerecht zu werden, fehlen die
Bertiicksichtigung und einheitliche Richtlinien. Des weite-
ren finden bei der Berechnung des Pflegeaufwands auch
Defizite im kognitiven, sozialen und emotionalen Bereich
viel zu wenig Beachtung. Selten, aber doch, spiegeln die
gutachterlichen Einschétzungen, die hiufig nicht von Pédia-
tern gemacht werden, subjektive Meinungen wider, was
letztlich zu dem Argument fiihrt, dal Kinder ohnehin rund
um die Uhr betreut werden miissen und somit kein zusitzli-
cher Pflegeaufwand gegeben ist. Es sind mir auch glaub-
hafte Fille bekannt, wo das Begutachtungsverfahren schlicht-
weg eine Diskriminierung und Beleidigung fiir Kinder und
Eltern war. Beispiele hierfiir sind etwa Gutachter, die die

Richtigkeit von Inhalten in Arztbriefen und Diagnosen an-
zweifeln oder den Eltern unterstellen, sie wiirden bewuf3t
liigen etc. Wenn man Berichte von derartig betroffenen
Eltern hort, dringt sich einem zuweilen die Einschitzung
auf, daB aufgrund von AuBerungen von Gutachtern klar
wird, dall sie von Epilepsie keine Ahnung haben. Eine
Beurteilung des Pflegeaufwandes ist unter solchen Voraus-
setzungen natiirlich schwierig.

Die familiéire Situation

Ein entscheidender Punkt fiir die soziale Situation anfalls-
kranker Kinder ist die Art und Weise, wie die Familie mit
dem Auftreten von zerebralen Anfillen umgeht. Am Beginn
der Erkrankung steht zumeist eine gewisse Verunsicherung
und immer auch eine immense Sorge um die Zukunft des
Kindes. Gewisse Bilder nehmen dann Gestalt an, viele El-
tern haben Angst, daf die Erkrankung ihres Kindes dhnlich
verlaufen konnte, wie sie sich eben Epilepsie ,,vorstellen®.
Es dauert dann zumeist eine gewisse Zeit, bis realisiert
wird, dal Epilepsie keine einheitliche Erkrankung ist, daf3
es hochst unterschiedliche Verldufe gibt. Wenn die zerebra-
len Anfille dann, was gliicklicherweise meist der Fall ist,
rasch sistieren, nehmen diese Angste ab, und ziemlich bald
kommt es zu einem ,,Verleugnen* des Problems, was bei
eventuell auftretenden Riickschldgen zu um so betréchtli-
cheren Irritationen fiihrt.

Das Problem der Auseinandersetzung mit der Erkran-
kung stellt sich bei ungiinstigen Epilepsieverldufen und bei
Kindern mit betrdchtlicher psychomotorischer Beeintridch-
tigung natiirlich viel stdrker dar. Unterstiitzung kann hier-
bei — neben dem Kennenlernen und dem Austausch mit
anderen Betroffenen in einer Selbsthilfegruppe — in erster
Linie ein erfahrener péddiatrischer Epileptologe bieten, dem
ein kompetentes Team mit Psychologlnnen und Thera-
peutlnnen zur Verfiigung steht und der auch die Ressourcen
hat, sich wirklich mit seinen PatientInnen und deren Fami-
lien auseinanderzusetzen.

Wenn eingangs kritisiert wurde, daR es in Osterreich
keine Epilepsiezentren fiir anfallskranke Kinder gibt und
die Anfallsambulanzen zu wenig Ressourcen haben, so tritt
dieses Manko meines Erachtens in erster Linie in einer man-
gelhaften Begleitung der Kinder und deren Eltern in der
Auseinandersetzung mit der Erkrankung in Erscheinung.
Aber nur diese kann dazu fiihren, daf} die Kinder mit ihrer
Erkrankung in ihren Familien angenommen werden. Dieses
»Angenommensein® ist die Voraussetzung, daf} die Kinder
dann auch in ihrem sozialen Umfeld angenommen werden.

Integration in Kindergarten und Schule

Nicht zuletzt durch das Engagement von Eltern behinderter
Kinder hat es in Osterreich in den letzten Jahren enorme
Fortschritte im Bereich der Integration gegeben. Sowohl im
Vorschul- als auch im schulischen Bereich ist Integration
ein Begriff, der allen bekannt und aus der Pddagogik nicht
mehr wegzudenken ist. Dies hat sich auch auf anfallskranke
Kinder positiv ausgewirkt; sie haben in Osterreich gesetz-



Mitteilungen aus der Redaktion

Besuchen Sie unsere
zeitschriftenubergreifende Datenbank

I Bilddatenbank VI Artikeldatenbank VI Fallberichte

e-Journal-Abo
Beziehen Sie die elektronischen Ausgaben dieser Zeitschrift hier.
Die Lieferung umfasst 4-5 Ausgaben pro Jahr zzgl. allfalliger Sonderhefte.
Unsere e-Journale stehen als PDF-Datei zur Verfiugung und sind auf den meisten der markt-
ublichen e-Book-Readern, Tablets sowie auf iPad funktionsfahig.

I Bestellung e-Journal-Abo

Haftungsausschluss

Die in unseren Webseiten publizierten Informationen richten sich ausschlieBlich an geprifte
und autorisierte medizinische Berufsgruppen und entbinden nicht von der arztlichen Sorg-
faltspflicht sowie von einer ausflhrlichen Patientenaufklarung tber therapeutische Optionen
und deren Wirkungen bzw. Nebenwirkungen. Die entsprechenden Angaben werden von den
Autoren mit der grof3ten Sorgfalt recherchiert und zusammengestellt. Die angegebenen Do-
sierungen sind im Einzelfall anhand der Fachinformationen zu Gberprifen. Weder die Autoren,
noch die tragenden Gesellschaften noch der Verlag Gbernehmen irgendwelche Haftungsan-
spruche.

Bitte beachten Sie auch diese Seiten:
Impressum Disclaimers & Copyright Datenschutzerklarung



http://www.kup.at/impressum/index.html
http://www.kup.at/impressum/disclaimer.html
http://www.kup.at/impressum/datenschutz.html
http://www.kup.at/cgi-bin/gratis-abo.pl
http://www.kup.at/db/abbildungen.html
http://www.kup.at/db/index.html
http://www.kup.at/db/index.html
http://www.kup.at/abo/index.html

