Das Dravet-Syndrom

Wichtige Informationen
auf einen Blick

Krankheitsbild, niitzliche Tipps & UCBCares’
Internetadressen zum Nach- und Weiterlesen About People



Liebe Eltern, liebe Angehorige,

die Diagnose ,Dravet-Syndrom" bei lhrem Kind oder lhrer/lhrem Angehérigen kann zunachst viele Fragen
aufwerfen. Haufig ist es dann hilfreich, sich umfassend zu informieren und Zugang zu Beratungs- und
Unterstiitzungsangeboten zu erhalten.

Obwohl sich durch die Erkrankung lhres Kindes oder lhrer/lhres Angehorigen Veranderungen ergeben
konnen, sollten Sie wissen, dass Sie nicht allein sind. Haufig benétigen insbesondere Kinder und
Jugendliche mit Dravet-Syndrom im Vergleich zu Menschen mit anderen Epilepsie-Syndromen eine
besondere medizinische und padagogische Fiirsorge von den Angehdrigen. Fiir diese kann es daher
hilfreich sein, sehr friih familidre, gesellschaftliche und staatliche Unterstiitzung aufzusuchen und
einzufordern. Im Innenteil dieser Broschiire finden Sie Informationen zu zahlreichen Organisationen,
Netzwerken und Vereinen, die bei der Suche nach der passenden Betreuung und Unterstiitzung
nutzlich sein kénnen.

Weiterfiihrende Informationen und Unterstitzung
erhalten Sie bei folgenden Patient:innenorganisationen:

1. Dravet-Syndrom e.V.
www.dravet.de

2. e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.
www.epilepsie-elternverband.de
Tel. 0800-4422744

3. Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
www.epilepsie-vereinigung.de
Tel. 030-3424414

Wir hoffen, dass diese Broschiire Ihnen wertvolle Informationen bietet und Sie beim Umgang mit
dem Dravet-Syndrom unterstiitzt.

Ihre UCB Pharma GmbH




Informationen zum Dravet-Syndrom

Das Dravet-Syndrom ist ein seltenes Epilepsie-Syndrom, das im Allgemeinen zwischen dem 3. und 9.
Lebensmonat erstmalig in Erscheinung tritt. Etwa eine von 20.000 Lebendgeburten ist davon betroffen.

In rund 85 % der Falle liegt eine Veranderung (Mutation) im SCN1A-Gen vor. Dieses enthalt genetische
Informationen fiir einen Natriumkanal, welcher an der Signallibertragung im Gehirn beteiligt ist. Eine
Verdnderung im SCN1A-Gen beeinflusst die Funktion der Nervenzellen. Dies fiihrt dazu, dass bestimmte
Bereiche des Gehirns libererregbar werden, was zur Anfalligkeit fir epileptische Anfalle fihrt. In den
meisten Fallen tritt diese Mutation spontan auf, aber in etwa 10 % der Falle wird sie von einem Elternteil
vererbt.

Aufgrund der zumindest anfanglichen Abhangigkeit der epileptischen Anfélle von der Kérpertemperatur
zeigen sich beim Dravet-Syndrom haufig als erstes Fieberkrampfe, die oft ungewohnlich lang sein
konnen. Eventuell tritt bereits friih ein Status epilepticus auf. Status epilepticus ist ein anhaltender
epileptischer Anfall oder eine Serie von Anfallen, zwischen denen es nicht zur Erholung kommt. Solche
Anfalle sind haufig schwer zu kontrollieren und stellen einen medizinischen Notfall dar. Besonders bei
Sauglingen und Kleinkindern ist die Anfallshaufigkeit sehr hoch, manchmal treten Anfélle sogar mehrmals
taglich auf. Im Krankheitsverlauf konnen sich die Arten und Haufigkeiten der Anfalle @ndern. Dabei
kommen in der Regel auch Anfalle hinzu, die nicht durch Fieber ausgeldst werden. Neben einer erh6hten
Korpertemperatur sind auch weitere Ausloser fir Anfélle, wie starke Emotionen, Aufregung, Schlaf-
mangel, starke korperliche Anstrengung, Infektionen oder schnelle Lichtwechsel, bekannt.

Mehr als 90 % der Erkrankten mit Dravet-Syndrom leiden zudem unter Begleiterkrankungen. Diese treten
jedoch nicht bei jeder/jedem Erkrankten auf und kénnen in ihrer Starke variieren. Begleiterkrankungen
konnen Verhaltensauffélligkeiten, Lernschwierigkeiten und motorische sowie psychische Probleme
umfassen.

Die wesentliche Saule der Behandlung ist die medikamentose Therapie. Sie sollte immer wieder indivi-
duell an die jeweilige Situation der/des Betroffenen angepasst werden. Es kann schwierig sein, Anfalls-
freiheit zu erreichen, aber neue Therapieansatze lassen auf verbesserte Behandlungsmaglichkeiten fir
Patient:innen mit Dravet-Syndrom hoffen.

Eine ernsthafte Komplikation bei Epilepsie ist der plotzliche, unerwartete Tod bei Epilepsie, der SUDEP
(Sudden Unexpected Death in Epilepsy) genannt wird. Menschen mit Dravet-Syndrom haben ein
erhohtes Risiko fir SUDEP, welcher meistens nachts wahrend des Schlafs auftritt. Die Einhaltung der
empfohlenen medikamentdsen Therapie und die Verwendung von Anfallsdetektionssystemen, vor
allem im Schlaf, kénnen helfen, das Risiko zu verringern.

Zusatzlich zur Einnahme von Medikamenten ist die Betreuung durch ein Team von Fachleuten wichtig,
darunter Arztinnen, Therapeutiinnen (Logopad:innen, Physio-, Ergo-, Psychotherapeut:innen) sowie
moglicherweise Pflegekrafte und Padagog:innen. Die Behandlung sollte in einem sozialpadiatrischen
Zentrum (SPZ), medizinischen Zentrum fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB) oder in einem
spezialisierten Epilepsiezentrum erfolgen.
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lhr Kind/lhre Angehérige/lhr Angehériger hat die
Diagnose Dravet-Syndrom erhalten. Die regel-
mafige Betreuung durch eine neurologische
oder kinder-neurologische Epilepsie-Spezialistin/
einen neurologischen oder kinder-neurologischen
Epilepsie-Spezialisten ist nun wichtig. Auch die
Behandlung in einem spezialisierten Epilepsie-
zentrum kann sinnvoll sein. Falls noch nicht er-
folgt, sprechen Sie die behandelnde Arztin/den
behandelnden Arzt auf eine genetische Testung
an. Diese wird in jedem Alter empfohlen.

Anfallsausloser werden auch , Trigger” genannt.
Bestimmte Ausloser fir epileptische Anfalle
konnen u.a. Fieber, Infekte, korperliche Aktivitat,
Stress, Emotionen, Schlafmangel oder Lichtsti-
mulation sein. Nicht bei jeder/jedem Betroffenen
fuhren alle Ausloser zu epileptischen Anfallen. Es
gibt Trigger, die nicht vermieden werden sollten,
um dem Kind geniigend Raum zur Entwicklung zu
geben. Hierzu gehoren bspw. Emotionen und
soziale Kontakte. Fiir bestimmte Anfallsausléser
kénnen Maflnahmen zur Vermeidung getroffen
werden, z.B. polarisierende Sonnenbille bei
Lichtempfindlichkeit, Kiihlwesten bei Hitze oder
beispielsweise die Gabe von fiebersenkenden
Medikamenten.

Um die epileptischen Anfélle zu reduzieren, ist
es haufig notwendig, mehrere Medikamente zu
kombinieren. Auftretende Nebenwirkungen und
Wechselwirkungen kdnnen sehr unterschiedlich
sein und die Lebensqualitat bzw. das Wohlbefin-
den der Betroffenen unterschiedlich stark beein-
flussen. Bei der medikamentdsen Therapie ist es
daher wichtig, sowohl Anzahl und Schwere der
epileptischen Anfélle zu reduzieren, als auch die
Vertraglichkeit insbesondere in Bezug auf Schlaf-
storungen, Verhaltensprobleme und psychische
Auffalligkeiten zu beachten. Méglichkeiten und
Fragen zu Medikamenten besprechen Sie bitte
mit der behandelnden Arztin/dem behandelnden

Arzt.

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet >
Das Syndrom

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Neuigkeiten zu Epilepsie >
Seltene Epilepsie-Erkrankung
mit frihem Beginn: Das
Dravet-Syndrom

- www.stiftung-michael.de

> Adressen > Epilepsiezentren

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet >
Das Syndrom

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Neuigkeiten zu Epilepsie >
Seltene Epilepsie-Erkrankung
mit frihem Beginn: Das
Dravet-Syndrom

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Behandlung von Epilepsie >
Unterstiitzende Behandlungs-
moglichkeiten bei Epilepsie

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Therapie

- www.epilepsie-elternverband.de

> Epilepsien > Medizinisches >
Therapie

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Behandlung von Epilepsie >
Behandlung von Epilepsie
mit Medikamenten


https://dravet.de/leben-mit-dravet-das-syndrom
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/686632642/seltene-epilepsie-dravet
https://www.stiftung-michael.de/adressen/zentren_intro.php
https://dravet.de/leben-mit-dravet-das-syndrom
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/686632642/seltene-epilepsie-dravet
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/983295802/unterstuetzende-behandlungsmoeglichkeiten
https://dravet.de/leben-mit-dravet-therapie
https://www.epilepsie-elternverband.de/epilepsien/medizinische-aspekte/#c8049
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/899263180/behandlung-mit-medikamenten
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Zu den nicht-medikament&sen Therapiemaoglich-
keiten zahlen z.B. die ketogene Diat oder die bes-
ser vertragliche modifizierte Atkins-Diat. Eine ke-
togene Diat oder Atkins-Diat sollte nur wahrend
einer Behandlung im Krankenhaus begonnen
werden. Auch im Verlauf erfordern diese Didten
engmaschige und regelmaflige Kontrollen durch
Didtassistenz und betreuende Arzt:innen. Diat-
assistent:innen in Kinderkrankenhausern geben
hierzu wertvolle Tipps. Auch sogenannte neuro-
stimulatorische Behandlungen kénnen bei einigen
Patient:innen hilfreich sein. Bei moglichen
Begleit-symptomen kénnen Physio-, Logo- und
Ergotherapie helfen.

Bitte sprechen Sie mit lhrer Arztin/lhrem Arzt Giber

das Risiko eines plotzlichen, unerwarteten Epilepsie-
todes, auch SUDEP genannt, da das Risiko hierfiir beim
Dravet-Syndrom deutlich erhoht ist. Monitorgestiitzte
Schlafiiberwachung (z.B. Pulsoxymeter) kann helfen,
Anfélle wahrend des Schlafes zu erkennen, da diese das
Risiko fiir SUDEP erhohen. Die Anwendung wirksamer
Gegen-, z. B. Wiederbelebungsmafinahmen werden
von Angehdrigen gewiinscht und sollten kontinuierlich
trainiert werden. Allerdings kann auch bei richtig durch-
gefiihrter Reanimation ein SUDEP nicht in jedem Fall
verhindert werden.

Es gibt viele Unterstiitzungs- und Entlastungs-
moglichkeiten fiir Ihre Familie, wie sozialmedizi-
nische Dienste in Epilepsiezentren oder sozial-
padiatrischen Zentren (SPZ), familienentlastende
Dienste, Sozialhilfetrager und Wohlfahrtsverban-
de, die Sie in Anspruch nehmen kénnen. Dariber
hinaus konnen auch bestimmte Hilfsmittel, z. B.
Rehabuggy, Pflegebett und Therapiestuhl, den
Alltag erleichtern.

In einem Netzwerk von Betroffenen und Angeho-
rigen, z.B. in einer Selbsthilfegruppe, besteht die
Moglichkeit des gegenseitigen Erfahrungs- und
Wissensaustausches. Patientenorganisationen sind
hierfir eine gute Moglichkeit. Fiir Rechtsfragen
bietet der Sozialverband VdK Sozialrechtsberatung
und Interessenvertretung an.

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie >
Epilepsie im Alltag

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie > Sport
und Erndhrung bei Epilepsie

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Therapie >
Alternative Therapieansatze

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Diagnostik und Behandlung >
Ketogene Diaten

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Diagnostik und Behandlung >
Neurostimulation in der
Epilepsiebehandlung

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Neuigkeiten zu Epilepsie >
Seltene Epilepsie-Erkrankung
mit frihem Beginn: Das
Dravet-Syndrom

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Was ist Epilepsie? > Epilepsie
und Lebenserwartung >
SUDEP

- www.stiftung-michael.de

> Publikationen > Informationen
zu Epilepsie > SUDEP

- www.sudep.de

(Oskar Killinger Stiftung)

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Therapie >
SUDEP

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Wichtige
Dokumente

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Hilfsmittel

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie > Epilepsie
im Alltag > Epilepsie und
Schwerbehinderung

- wwwi.stiftung-michael.de

> Adressen > Epilepsiezentren

- www.dgspj.de > institution >

sozialpaediatrische-zentren

- www.dravet.de
- www.epilepsie-elternverband.de
- www.epilepsie-vereinigung.de

> Adressen > Selbsthilfe und
Beratung

- www.vdk.de > Mitgliedschaft


https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/288740639/epilepsie-und-alltag
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/741774432/sport-und-ernaehrung
https://dravet.de/leben-mit-dravet-therapie
https://www.epilepsie-vereinigung.de/diagnostik-und-behandlung/ketogene-diaeten/
https://www.epilepsie-vereinigung.de/diagnostik-und-behandlung/neurostimulation-in-der-epilepsiebehandlung/
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/686632642/seltene-epilepsie-dravet
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/875978554/epilepsie-und-lebenserwartung
https://www.stiftung-michael.de/publikationen/pub_infosepilepsie.php
https://sudep.de
https://dravet.de/leben-mit-dravet-therapie
https://dravet.de/leben-mit-dravet-wichtige-dokumente
https://dravet.de/leben-mit-dravet-hilfsmittel
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/288740639/epilepsie-und-alltag#anchor3
https://www.stiftung-michael.de/adressen/zentren_intro.php
http://www.dravet.de
https://www.epilepsie-elternverband.de/home/
https://www.epilepsie-vereinigung.de/epilepsie-adressen/
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Je nach Entwicklungsstand kann Ihr Kind eine Re-
gel- oder Integrations-Kita sowie spater eine Regel-
oder Forderschule besuchen. Entwicklungsschwa-
chen kann in Regel-Kitas durch Frithférderung
begegnet werden. Eine Integrationshilfe/Einzelfall-
hilfe oder Teilhabeassistenz kann eine zeitweilige
oder dauerhafte Hilfe sein. Somit kann eine
Teilhabe in Kindergarten und Schule erméglicht
werden.

Ab dem 18. Lebensjahr gilt auch ein Kind mit Dravet-
Syndrom als erwachsen. Ab diesem Zeitpunkt muss
einiges neu geregelt werden, z.B. eventuell Beantra-
gung einer Betreuung, Behodrdengange, Kontenfiihrung.
Um eine kontinuierliche medizinische Betreuung beim
Ubergang vom Jugendalter zum Erwachsenenalter
(Fachbegriff: Transition) zu gewabhrleisten, sollte frih-
zeitig Uiberlegt werden, wie der Wechsel am besten ge-
staltet werden kann und welche weitere Unterstiitzung
notwendig ist, z.B. der Wechsel von der kinder-neuro-
logischen Epilepsie-Spezialistin/dem kinder-neuro-
logischen Epilepsie-Spezialisten zur neurologischen
Epilepsie-Spezialistin/zum neurologischen Epilepsie-
Spezialisten. Fiir eine umfassende Weiterbehandlung
kénnen Medizinische Zentren fiir Erwachsene mit Be-
hinderung (MZEB) eine gute Anlaufstelle sein.

Angehorige oder Betreuungspersonen, die die unter-
schiedlichen epileptischen Anfallsarten einschatzen
kénnen, sollten beim Auftreten von sogenannten
grofien Anféllen oder Anféllen mit eingeschranktem
Bewusstsein mit den wichtigsten Notfallmafinahmen
vertraut sein. Ein Notfallplan zur Behandlung eines
Status epilepticus sollte mit der Arztin/dem Arzt erstellt
werden. Ein Status epilepticus ist jeder epileptische An-
fall, der langer als 5 Minuten anhalt oder wenn 2 oder
mehr aufeinanderfolgende Anfélle iber einen Zeit-
raum langer als 5 Minuten erfolgen, zwischen denen
der Ausgangszustand nicht wiedererlangt wird. Denken
Sie auch daran, dass Kontaktpersonen, z.B. Erzieher:in-
nen, Lehrerinnen, Kolleg:innen, tiber die Erkrankung
und Notfallma3nahmen informiert werden.

Besprechen Sie eine Reise im Vorfeld mit Ihrer Arztin/
lhrem Arzt. Es ist wichtig, ausreichend Medikamente
mitzunehmen! Denken Sie auch daran, Hilfsmittel und
all das einzupacken, was helfen kann, einen Anfall zu
verhindern, z.B. Sonnenbrille, Kiihlweste. Es kann hilf-
reich sein, sich im Vorfeld (iber Facharzt:innen oder
neurologische oder kinder-neurologische Epilepsie-
Spezialistinnen sowie Krankenhauser an Ihrem Urlaubs-
ort zu informieren. Des Weiteren ist das Fiihren eines
internationalen Epilepsie-Notfallausweises sinnvoll.

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Epilepsie im Kindesalter >
Epilepsie und Kindergarten

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Epilepsie im Kindesalter >
Epilepsie und Schule

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Leben mit Epilepsie > Epilepsie
in Schule und Kindergarten

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Leben mit Epilepsie >
Medikamentenabgabe in
Schule und Kindergarten

. www.dravet.de

> Leben mit Dravet > Dravet 16+

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Leben mit Epilepsie >
Berufswahl bei Epilepsie

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Leben mit Epilepsie > Epilepsie
im Arbeitsleben

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie > Epilepsie
in Ausbildung, Studium
und Beruf

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie > Erste
Hilfe bei einem epileptischen
Krampfanfall

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Behandlung von Epilepsie mit
Medikamenten > Notfall-
medikation bei Epilepsie

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Epilepsie im Kindesalter >
Tipps fiir Lehrer:innen und
Erzieher:innen bei Epilepsie

- www.epilepsie-elternverband.de

> Material > Erste Hilfe —
kinderleicht erklart

- www.ucbcares.de/epilepsie

> Leben mit Epilepsie >
Epilepsie im Alltag > Epilepsie
und Reisen

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Leben mit Epilepsie > Hinweise
zu Flug- und Fernreisen

- www.epilepsie-vereinigung.de

> Informations-Pool >
Internationaler Notfallausweis



https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/1257433436/epilepsie-und-kindergarten
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/942766789/epilepsie-und-schule
https://www.epilepsie-vereinigung.de/leben-mit-epilepsie/epilepsie-in-kindergarten-und-schule/
https://www.epilepsie-vereinigung.de/leben-mit-epilepsie/medikamentengabe-in-kita-und-schule/
https://dravet.de/leben-mit-dravet-16plus
https://www.epilepsie-vereinigung.de/leben-mit-epilepsie/berufswahl-bei-epilepsie/
https://www.epilepsie-vereinigung.de/leben-mit-epilepsie/epilepsie-im-arbeitsleben/
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/662441049/epilepsie-in-ausbildung-studium-und-beruf
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/1070785623/erste-hilfe-bei-epilepsie
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/1075789657/notfallmedikamente
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/313292621/tipps-fuer-paedagogische-fachkraefte
https://www.epilepsie-elternverband.de/material/erste-hilfe-kinderleicht-erklaert/
https://ucbcares.de/patienten/epilepsie/de/content/288740639/epilepsie-und-alltag#anchor4
https://www.epilepsie-vereinigung.de/leben-mit-epilepsie/hinweise-zu-flug-und-fernreisen/
https://www.epilepsie-vereinigung.de/downloads/internationaler-notfallausweis/

Kennen Sie unsere
Patient:innen-Website?

Auf dieser Website haben Sie die Moglichkeit, direkt online

auf Informationen zum Thema Epilepsie zuzugreifen.

UCBCares steht Ihnen fiir Fragen rund um unsere Produkte zur Verfiigung.

UCB Pharma GmbH
Rolf-Schwarz-Schiitte-Platz 1
40789 Monheim am Rhein

Tel: +49 (0) 2173 48 48 48
Fax: +49 (0) 2173 48 48 41
Email: ucbcares.de@ucb.com
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