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Doose-Syndrom

DOOSE-SYNDROM -
EINE SELTENE FORM

DER KINDLICHEN EPILEPSIE

LIEBE ELTERN,

Ihr Kind hat epileptische Anfalle und Sie haben erfah-
ren, dass es sich um das Doose-Syndrom handelt?
Maoglicherweise sind Sie verunsichert, was auf Sie und
Ihr Kind zukommt und fragen sich, wie Sie mit der
neuen Situation am besten umgehen kénnen. Diese
Information soll Ihnen helfen, sich einen ersten Uber-
blick Uber dieses seltene Krankheitsbild zu verschaffen.

Auf einen Blick: Doose-Syndrom

m Das Doose-Syndrom ist eine seltene Form der
Epilepsie im Kindesalter.

m Es treten mehrere Anzeichen auf: Muskeln ver-
krampfen oder erschlaffen plétzlich, Sturzanfalle,
Bewusstseinspausen.

m Behandlungsmdglichkeiten sind: Medikamente,
Hormone, Diat.

m Nach einigen Jahren heilt die Krankheit bei vielen
aus. Bei anderen tritt keine Besserung ein und
die geistige Entwicklung wird beeintrachtigt.

» DIE ERKRANKUNG

Bei einer Epilepsie treten wiederholt Krampfanfalle auf.
Wahrend eines Anfalls sind die Funktionen im Gehirn
vorubergehend gestort. Wie bei einem Wirbelsturm
gerat im Kopf auf einmal alles durcheinander. So pl6tz-
lich wie ein Anfall kommt, hort er meist wieder auf.

Es gibt viele verschiedene Formen von Epilepsie. Das
Doose-Syndrom ist eine seltene Form der Epilepsie im
Kindesalter — ungefahr 1 von 10000 Kindern ist betrof-
fen. Die Erkrankung beginnt meist im Alter von 1 bis 5
Jahren. Jungen sind haufiger betroffen als Madchen.
In der Regel sind die Kinder zu Beginn der Krankheit
korperlich und geistig altersgerecht entwickelt.
Wahrend eines Anfalls sind beide Gehirnhalften kom-
plett betroffen, nicht nur einzelne Anteile. Man sagt,
diese Epilepsie tritt generalisiert auf.
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Das Gehirn sieht in Untersuchungen unauffallig aus.
Die genaue Ursache des Doose-Syndroms ist nicht
bekannt. Man geht davon aus, dass eine erbliche Ver-
anlagung besteht. Manchmal haben Eltern oder
Geschwister ebenfalls schon ahnliche Krampfanfalle
gehabt.

Der Krankheitsverlauf ist von Kind zu Kind verschie-
den. Bei vielen Kindern ,verwachst® sich die Krankheit
nach mehreren Jahren. Bei anderen treten Anfalle
trotz Behandlung weiterhin auf und die geistige Ent-
wicklung des Kindes wird beeintrachtigt. Wie die
Krankheit bei Ihrem Kind verlaufen wird, lasst sich
nicht vorhersagen.

» ANZEICHEN UND BESCHWERDEN

Kennzeichnend fir das Doose-Syndrom ist, dass ver-
schiedene Anfallsformen auftreten. Diese kénnen un-
terschiedlich stark ausgepragt sein und mehrmals
taglich auftreten. Die Muskeln kénnen verkrampfen
(myoklonisch) oder schlagartig erschlaffen (astatisch).
Daher wird das Doose-Syndrom auch Epilepsie mit
myoklonisch-astatischen Anféllen genannt. Die Kinder
stlirzen unerwartet zu Boden oder sacken plétzlich in
sich zusammen (Sturzanfélle). Manchmal fallt nur der
Kopf vorniiber oder die Augenlider zucken kurz. Oft
stehen die Kinder sofort nach einem Sturz wieder auf,
da der Anfall bereits vorbei ist. Selten kommt es vor,
dass sie bewusstlos liegen bleiben. Beim Hinfallen
kann das Kind keine schitzenden Bewegungen aus-
fihren und sich schwer verletzen — besonders am
Kopf. Es kann zu Platzwunden, Gehirnerschiitterung
und Zahnbrtchen kommen. Ebenso kdnnen Bewusst-
seinspausen — sogenannte Absencen — auftreten. Das
heil’t, die Kinder sind kurz geistig abwesend.
Wahrend der Anfalle nehmen die Betroffenen ihre Um-
welt nicht wahr. Mit der Zeit kann sich ihre Entwicklung
verzogern. Unbehandelt und unkontrolliert kann es zu
einer bleibenden geistigen Behinderung kommen.
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» DIE BEHANDLUNG

Jedes Kind reagiert verschieden auf die Behandlung.
Daher sollte diese personlich auf lhr Kind zugeschnit-
ten sein. Gemeinsam mit dem Behandlungsteam
kénnen Sie herausfinden, welche Behandlung bei
Ihrem Kind am besten wirkt und welche es am besten
vertragt.

Es gibt verschiedene Medikamente, die die Anfalle
unterdricken kénnen. lhr Kind wird diese Arzneimittel
voraussichtlich mehrere Jahre brauchen. Der Arzt
sollte Sie Uber die richtige Anwendung und maogliche
Nebenwirkungen aufklaren. Um Anfalle zu verhindern,
ist es wichtig, das Arzneimittel wie verordnet regelma-
Rig und zu festen Zeiten einzunehmen. Bei manchen
Kindern bessert das Medikament die Beschwerden
deutlich. Es kann aber auch passieren, dass es nicht
wirkt oder die Anfélle sogar zunehmen. Der Arzt kann
dann ein anderes Medikament verordnen oder meh-
rere Arzneimittel kombinieren. Auch bestimmte Hor-
mone kdnnen zum Einsatz kommen.

Wenn die Anfalle mit Medikamenten nicht ausreichend
unterdrickt werden, kann laut Expertenmeinung eine
spezielle ketogene Diat infrage kommen. Dies ist eine
sehr fettreiche, aber kohlenhydratarme Erndhrung. Sie
findet unter professioneller Ernahrungsberatung statt
und funktioniert nur, wenn das Kind und seine Eltern
die strengen Diat-Regeln auch einhalten. Das erfordert
viel Disziplin, denn die Diat kann tGber Monate bis zu
Jahren andauern. Wie die ketogene Diat im Koérper
wirkt, ist letztlich unklar. Als Nebenwirkungen treten
haufig Verstopfung, Mudigkeit und Erbrechen auf. Es
gibt Hinweise aus Fallserien, dass manche Kinder mit
Doose-Syndrom auf diese Weise anfallsfrei werden.
Die Diat kann ohne oder mit gleichzeitiger Einnahme
von Medikamenten erfolgen.

» MEHR INFORMATIONEN

Quellen, Methodik und weiterfiihrende Links

Doose-Syndrom

» WAS SIE SELBST TUN KONNEN

m Es ist bedeutend, wie ein Anfall ablauft. Achten Sie
moglichst auf Besonderheiten eines jeden Anfalls.
Es kann hilfreich sein, die Anfalle des Kindes genau
zu beobachten und alles festzuhalten, zum Beispiel
als Tagebuch oder als Video-Aufnahme. Blicken Sie
auf die Uhr, damit Sie spater sagen kénnen, wie
lange der Anfall gedauert hat. Umso besser kdnnen
Sie nachher alles den Arzten schildern.

m Sie kdnnen lernen, sich bei einem Krampfanfall
Ihres Kindes richtig zu verhalten. Auch wenn es
bedngstigend aussieht — ein Anfall ist nur selten
lebensbedrohlich. Versuchen Sie, Ruhe zu bewah-
ren. Entfernen Sie herumliegende Gegenstande,
damit lhr Kind sich nicht daran verletzt. Unterbinden
Sie die Bewegungen wahrend des Anfalls nicht.
Warten Sie ab, bis der Anfall von selbst aufhort.

m Sollte der Anfall unerwartet einmal nicht spontan
aufhéren, geben Sie lhrem Kind spatestens nach
5 Minuten ein Notfallmedikament, welches der Arzt
fur diesen Fall verordnet hat.

m Mit Unterstlitzung lasst sich der Alltag leichter
bewaltigen. Bei Bedarf kdnnen Sie als Familie psy-
chosoziale Unterstitzung erhalten. Es kann auch
sinnvoll sein, psychologische oder psychothera-
peutische Hilfe in Anspruch zu nehmen. Erkundi-
gen Sie sich bei Ihrem Behandlungsteam.

m Moglicherweise hat lhr Kind Anspruch auf einen
Schwerbehindertenausweis. Erkundigen Sie sich
beim zustandigen Versorgungs- oder Landesamt.

m Informieren Sie sich Uber Selbsthilfeorganisationen
und tauschen Sie lhre Erfahrungen mit anderen
Betroffenen aus, zum Beispiel bei Gruppentreffen.

Diese Information wurde vom AZQ im Rahmen eines kooperativen Projektes mit der Allianz Chronischer Seltener Erkran-
kungen (ACHSE) e. V. erstellt. Der Inhalt beruht auf aktuellen wissenschaftlichen Forschungsergebnissen und Empfehlun-
gen fir Patienten von Patienten. Alle benutzten Quellen, das Methodendokument und weiterfihrende Links finden Sie hier:
www.patienten-information.de/kurzinformationen/quellen-und-methodik/doose-syndrom

Kontakt zu Selbsthilfeorganisationen

In der ACHSE e. V. haben sich Patientenorganisationen zusammengeschlossen und sich auf gemeinsame Standards fur
eine unabhangige Selbsthilfearbeit geeinigt. Direkte Ansprechpartner fir lhre Erkrankung finden Sie hier:

www.achse-online.de/pi, Tel.: 030 3300708-0
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