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Die PERFECT-Initiative — Management
von Krampfanfallen bei Kindern in Europa

Kinder mit prolongierten Anfallen (PCS) erhalten nicht immer die bestmagliche Therapie, wenn diese

in der Schule erfolgen. Das zeigen Erkenntnisse der PERFECT-Initiative (1), die von ViroPharma SPRI

gesponsert und in sechs europdischen Landern durchgefiihrt wurde. Fiihrende Epilepsiespezialisten

des PERFECT-Komitees empfehlen deshalb europdische Guidelines und Handlungsrichtlinien fiir PCS,

die ausserhalb des Spitals erfolgen. Im Interview erklart Dr. Simon Novak, Oberarzt am Zentrum fiir

Kinderneurologie, Entwicklung und Rehabilitation, Stiftung Ostschweizer Kinderspital, ob die Situa-

tion in der Schweiz vergleichbar ist und ob es Verbesserungen in der Versorgung bedarf.

Psychiatrie & Neurologie: Die PERFECT-Initative zeigt,
dass Kindern mit Epilepsie in den sechs teilnehmenden
Ldndern nicht ausreichend geholfen wird. Dies bezieht
sich vor allem auf den Alltag der Kinder, deren Umfeld
sich oft nicht zu helfen weiss, wenn es zu einem Anfall
kommt, besonders im schulischen Bereich. Ist dies in der
Schweiz dhnlich?

Dr. Simon Novak: Ich denke, die Situation ist sowohl in
der Schweiz als auch in den teilnehmenden Landern
nicht optimal und somit durchaus vergleichbar. Auch
wirin der Schweiz arbeiten daran, die Situation von Kin-
dern mit Epilepsie zu verbessern. Aufgrund eigener Er-
fahrungen sowohl im Raum Zdrich als auch St. Gallen
kann ich jedoch sagen, dass die Bereitschaft von Lehr-
personal, sich im Bereich Epilepsie zu informieren, er-
freulich gross ist.

Wie gut ist die Initiative angelegt, welche Kinder wur-
den eingeschlossen?

Simon Novak: Die PERFECT-Initiative gibt einen prag-
matischen und guten Literaturliberblick Uber die be-
stehenden Empfehlungen und Guidelines in der Ver-
sorgung von Schulkindern mit PCS. Auch geht die
Initiative der Frage nach, was in den sechs beteiligten
Landern in der Realitat passiert. Es zeigt sich, dass die Si-
tuation von Land zu Land zum Teil sehr unterschiedlich
ist. Es bestehen aber auch innerhalb der Lander teil-
weise sehr grosse Unterschiede im Umgang mit Kin-
dern und Jugendlichen mit PCS.

Ist es praktisch liberhaupt umsetzbar, dass Lehrer das
Wissen (iber Epilepsie und das Notfallmedikament ver-
mittelt bekommen?

Simon Novak: Wenn sich die Lehrer fur das Thema
interessieren und engagiert sind, ist eine Vermittlung
sicher moglich. Beispielsweise Uber einen direkten
Kontakt zum betreuenden Kinderneurologen unter
vorliegendem Einverstandnis der Eltern fur ein solches
Gesprach. Ich selber mache dies meist auf telefoni-
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Simon Novak

schem Weg, gelegentlich auch im Rahmen der Sprech-
stunde. Im Gesprach informiere ich den betreffenden
Lehrer und kldre diesen Uber das Verhalten im Notfall
auf. Das sind 10 bis 20 Minuten, die auf jeden Fall loh-
nend sind. UnterstUtzend und informativ sind auch die
Informationsbroschiren von ParEpi oder der Schweize-
rischen Liga gegen Epilepsie speziell fr Lehrpersonen
zum Thema Epilepsie. Darlber hinaus bietet das Projekt
Famoses spitalibergreifend Schulungen im Bereich
der Versorgung von Kindern mit Epilepsie an. In den
Kursen werden Eltern, aber auch Lehrpersonen dart-
ber informiert, wie sie sich im Notfall verhalten sollen.
Die Kurse vermitteln zudem Wissen Gber das Krank-
heitsbild und unterstttzen die Kommunikation von El-
tern, Lehrern und Arzten.

Wie schdtzen Sie die wichtigsten Empfehlungen der In-
itiative ein?

Simon Novak: Die Empfehlungen verstehe ich als ein
Gerdst im Sinne einer allgemeinen Arbeitsgrundlage.
Je nach individueller Situation kénnen sie jedoch tber
das gewtlinschte Ziel hinausschiessen. Auch unter Spe-
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ten Verschleimung und eventuell zur Atemdepression
Die PERFECT-Initiative fuhren. Dartber muss die Lehrperson informiert wer-

den, damit sie diese Verantwortung Ubernehmen kann.
Einleitung: Rund 30 Prozent aller Kinder leiden trotz antikonvulsiv wirkender

Medikamente weiterhin unter Krampfanfallen. Ein Teil der Betroffenen ent- Wire es nicht sinnvoll, gleich auch Vereine oder Kinder-
wickelt sogar prolongierte Krampfanfalle (PCS = prolonged, acute, convulsive horte in die Information mit einzubeziehen?

seizures) mit einer Dauer von 1 bis 3 Minuten. Unbehandelt kann ein PCS in Simon Novak: In bestimmten Fdllen kann das sinnvoll
einen Status epilepticus miinden, welcher mit einer erhéhten Morbiditat und sein. Zum Teil kann das aber ein Zuviel an Information

sein. Die meisten Epilepsien sind mit den heutigen
antikonvulsiv wirkenden Medikamenten sehr gut zu
behandeln, und nur eine Minderheit der Kinder erlei-
det einen PCS wahrend der Schul- oder Freizeit. Viele
Kinder leiden «nur» unter Absencen oder nachtlicher
Epilepsie. Sie sind medikamentds gut eingestellt und
im Alltag unbeeintrachtigt. Nicht jeder Trainer oder

einer Letalitat verbunden ist.

Inhalt: Suzanne Wait prasentiert in ihrem Review die derzeitigen klinischen
und nicht klinischen Empfehlungen zum Management von Kindern mit pro-
longierten Krampfanfallen und die Verabreichung von Notfallmedikamenten
bei einem epileptischen Anfall. Die Daten stammen aus sechs Landern:

Deutschland, Frankreich, Italien, Spanien, Schweden, Grossbritannien. Hortleiter muss deshalb in vollem Umfang informiert
Die Autorin weist darauf hin, dass sich klinische Empfehlungen bis anhin nur sein. Meines Erachtens kann eine Uberbetonung der
auf den Spitalbereich beziehen. Fiir die Verabreichung von Notfalimedika- Thematik die Stigmatisierung eher fordern, als dass sie
menten und das Verhalten bei einem epileptischen Anfall im Schulbereich diese hemmt. Das ware dann kontraproduktiv, weil Kin-
hingegen liegen kaum Guidelines vor. Die Gesetzgebung zu diesem Bereich der mit Epilepsie ein normales Leben fuhren méchten.

sei zudem vage und offen fiir Interpretationen. Die Behandlung von Kindern
hangtim Notfall deshalb primar davon ab, ob der involvierte Lehrer bereit ist,
das Notfallmedikament zu verabreichen. Die Autorin hilt fest, dass es prakti-
scher Guidelines fiir Kinder mit PCS im Schulsetting bedarf. Sie sollten fol-
gende Parameter enthalten:

Eltern beantragen eine Zulassung der Notfallmedikation bei ihrem Kind. Sie

Wie hilfreich oder erprobt sind die Notfallmedikamente
liberhaupt?

Simon Novak: Die ersten Benzodiazepine wurden in
den Sechzigerjahren in den Markt eingefihrt, seit 1977
ist Diazepam auf der Liste der unentbehrlichen Medi-
kamente der Weltgesundheitsorganisation, seit 2009

enthélt medizinische Informationen vom behandelnden Arzt. Ein individuel- auch Lorazepam. Inzwischen gibt es eine Vielzahl von
ler Behandlungsplan wird von den Eltern, der Schule und dem regionalen Préparaten, wobei nur ein kleiner Teil in der Notfallsitu-
Gesundheitsdienst vereinbart. Das Lehrpersonal schult sich freiwillig in der ation eingesetzt werden kann. Dabei spielt neben Wirk-
Verabreichung der Notfallmedikation und erhilt das entsprechende Training samkeit, Wirkeintritt, Wirkdauer und unerwinschten
durch den Schularzt oder den Gesundheitsdienst. Wirkungen vor allem auch die Applikationsart, zum Bei-

spiel oral, nasal, rektal oder parenteral, eine wichtige
Rolle. Lange standen die rektale und die parenterale
Applikation im Vordergrund, ab den Neunzigerjahren
wurden Benzodiazepine in Bezug auf die nasale und
Quelle:Wait S, et al.: The administration of rescue medication to children with prolonged acute bukkale Verabreichung untersucht und eingesetzt. Stu-
convulsive seizures in the community: what happens in practice? Eur J Paediatr Neurol. 2012. dien hierzu gibt es leider nur wenige. In der PERFECT-
doi:10.1016/j.jpn.2012.07.002. Published early online. Initiative wurden Benzodiazepine in verschiedenen
Verabreichungsformen miteinander verglichen. Fir

den schulischen Bereich oder den Laiengebrauch bie-

ten sich insbesondere die bukkale oder die intranasale

zialisten werden die Empfehlungen zum Teil kontrovers Applikation an. Als bukkal einsetzbares Benzodiazepin

Dem behandelnden Epilepsiespezialisten kommt in diesem Setting eine be-
deutende Rolle zu.
Mittel der Wahl sind bei einem spitalexternen Krampfanfall Benzodiazepine.

diskutiert. Ich denke, dass die individuelle Entschei- ist Buccolam in der Schweiz zwar zugelassen, aber bis
dung, welche Massnahmen getroffen und welche In- anhin noch nicht verfigbar - im Gegensatz zu anderen
formationen fiir die Lehrpersonen von Kindern mit Epi- europdischen Landern (siehe Kasten). Mit der Marktein-
lepsie gegeben werden, bedeutsam ist, um zu wissen, fihrung ist wahrscheinlich 2014 zu rechnen. Derzeit
was im Einzelfall getan werden muss. Was wir unbe- verabreicht werden Benzodiazepine oft nasal, aller-
dingt vermeiden sollten, ist, die Angst und Unsicher- dings im Off-label-Gebrauch.

heit bei den Lehrpersonen zu fordern.
Zugelassen ist das orale Lorazepam (Temesta expidet).

Warum wird die Angst gefordert? Wiirde es nicht reichen, dieses zu verabreichen, da es
Simon Novak: Den Lehrpersonen wird eine grosse Ver- schnell wirkt?

antwortung Ubertragen. Fir den Laien ist die Entschei- Simon Novak: Oft wird noch immer davon ausgegan-
dung, ob ein Medikament verabreicht wird oder nicht, gen, dass Temesta expidet einen sehr schnellen Wir-
eine grosse Herausforderung. Stoppt der Anfall bei- kungseintritt hat, wenn es als expidet verabreicht wird.
spielsweise spontan, braucht es keine akute Anfallsme- Das stimmt allerdings nicht. Je nach Metabolismus des
dikation. Anders sieht es nach drei bis finf Minuten aus. Patienten kann der Wirkeintritt bei Lorazepam oral erst
Dann sollte der Anfall unterbrochen werden. Allerdings nach 20 bis 30 Minuten, das Wirkmaximum nach 2 bis
muss der Entscheid fir oder wider das Medikament be- 3 Stunden eintreten. Anders ist es bei der intravendsen
reits nach ein bis zwei Minuten getroffen werden, da- Verabreichung, hier hat Lorazepam einen sehr hohen

mit das Kind erst gar nicht in einen Status epilepticus Stellenwert. Ausserhalb des Spitals beziehungsweise
gerdt. Zudem ist zu beachten, dass Benzodiazepine bei der Verabreichung durch Laien sind vorzugsweise
auch Nebenwirkungen haben. Sie kdnnen zur verstark- rektal, bukkal oder nasal verabreichte Wirkstoffe wie
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zum Beispiel Diazepam oder Midazolam einzusetzen,

da diese schneller wirken. Kasten:

Benzodiazepine zur Behandlung von
Einige Benzodiazepine kénnen auch rektal verabreicht prolongierten Krampfanféllen in der
werden, wobei dies einen sexuellen Ubergriff darstellen Schweiz
kénnte. Ist die rektale Applikation (iberhaupt noch up
to date? ® Diazepam rektal: 0,2 bis 0,5 mg/kg KG:
Simon Novak: Diazepam, eines der am haufigsten ein- Fachinformation Stesolid:
gesetzten Benzodiazepine, steht ausser zur intravend- ® Kinder 1-6 Jahre: 5 mg.
sen auch zur rektalen Applikation zur Verfligung. Fur ® Erwachsene/Kinder iiber 6 Jahre: 10 mg.
Sduglinge und Kleinkinder ist die rektale Applikation Zur Therapie des Status epilepticus kann die

unverdndert die erste Wahl, bei dlteren Kindern und
Jugendlichen ist sie nicht mehr zeitgeméss. Die rektale
Verabreichung kann flir Aussenstehende tatsdchlich
wie ein Ubergriff aussehen und stellt zumindest einen
Eingriff in die Intimsphare der Betroffenen dar.

Dosis, wenn nétig, nach 10 bis 15 Minuten

wiederholt werden bis zur max. Tagesdosis von

30 mg (Erwachsene) bzw. 20 mg (Kinder).

® Midazolam hydrochlorid bukkal und intra-
nasal und Midazolam maleat bukkal 0,2

Die Initiative ist gesponsert vom Pharmaunternehmen bis 0,5 mg/kg KG:
ViroPharma Incorporated, welches auch das bukkale Buccolamistin der Schweiz zugelassen, jedoch
Notfallmedikament produziert. Kann dies die Ergeb- noch nicht verfiigbar.
nisse oder die Art der Erhebung der Initiative nicht be- ® Lorazepam sublingual 0,05 bis 0,1 mg/kg
einflussen? KG: in der Schweiz bei Kindern und Ju-
Simon Novak: Jede firmengesponserte Untersuchung gendlichen im Alter von 12 bis 18 Jahren

kann das Ergebnis einer Studie oder Erhebung beein-
flussen, so auch diese. Die PERFECT-Initiative beleuch-
tet einen sehr wichtigen und interessanten Sachverhalt
und gibt einen guten Uberblick tber das heutige An-

nicht empfohlen, unter 12 Jahren nicht zu-
gelassen.
® Clonazepam oral: in der Schweiz zugelas-

fallsmanagement in spitalexternen Situationen. Auch %

die Schlussfolgerungen und Empfehlungen kénnen

eine wertvolle Ergdnzung fur die behandelnden Fach-
personen darstellen. Eine Ubertragung der Ergebnisse Korrespondenzadresse:
auf das Notfallmanagement hier in der Schweiz ist in Dr. med. Simon Novak
Teilen wahrscheinlich moglich, wobei die regionalen Stiftung Ostschweizer Kinderspital
Gegebenheiten und Vorgaben berlcksichtigt werden KER-Zentrum — Zentrum fiir Kinderneurologie,
mussen. Ich denke, dass die Initiative fir uns in der Entwicklung und Rehabilitation
Schweiz tatigen Neuropéadiater und Epileptologen ein Oberarzt
Ansporn sein sollte, die hiesige Situation kritisch zu Claudiusstrasse 6
Uberprifen und an einer weiteren Optimierung der 9006 St. Gallen
spitalexternen Versorgung von Kindern mit prolongier- Tel. 071-243 73 32
ten epileptischen Anféllen zu arbeiten. E-Mail: simon.novak@kispisg.ch
Internet: www.kerzentrum.ch

Sehr geehrter Herr Dr. Novak, wir danken lhnen fiir das
Interview. Das Interview fiihrte Annegret Czernotta.
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