Geburtsgebrechen unter besonderer Beriicksichtigung von Epilepsie

und geistiger Behinderung

Zusammenfassung

Geburtsgebrechen sind Gebrechen, die bei vollende-
ter Geburt bestehen. Viele dieser Geburtsgebrechen
sind bis zur Vollendung des 20. Altersjahres tiber die In-
validenversicherung versichert. Die Invalidenversiche-
rung erbringt hier Leistungen, die unabhangig von ei-
nem zukuinftigen Eingliederungseffekt erfolgen. Es wer-
den ausfiihrlich die medizinischen Voraussetzungen
und gesetzlichen Bedingungen fiir die Anerkennung ei-
nes Geburtsgebrechens dargestellt. Der Bundesrat be-
zeichnet die Geburtsgebrechen in der Geburtsgebre-
chensverordnung. Diese kann jahrlich aktualisiert wer-
den. Derzeit sind lber 200 Diagnosen und Diagnosen-
gruppen versichert. Geordnet nach Koérperregionen be-
ziehungsweise Organsystemen werden zahlreiche Er-
krankungen aufgezahlt. Die Spanne reicht von einfa-
chen Erkrankungen wie dem Leistenbruch, bei dem eine
einmalige Operation ausreicht, bis hin zu sehr kompli-
zierten Erkrankungen wie Stoffwechselerkrankungen
oder zerebralen Bewegungsstorungen, die liber viele
Jahre hinweg eine sehr komplexe medizinische Versor-
gung erfordern. Voraussetzung fir die Anerkennung ei-
nes Geburtsgebrechens ist, dass es einer Behandlung
zuganglich ist. Deshalb sind viele Syndrome wie zum
Beispiel der M. Down nicht in der Liste erfasst. Einzelne
ihrer behandelbaren Symptome wie ein Herzfehler bei
M. Down aber sehr wohl. Bei manchen Geburtsgebre-
chen sind zusatzlich bestimmte Schweregrade erforder-
lich, zum Beispiel die Notwendigkeit einer Operation.
Sorgfaltig abgeklart werden muss jeweils, ob die Er-
krankung wirklich angeboren ist und nicht erworben.
Hier kommt den Zeugnissen der behandelnden Arzte ei-
ne grosse Bedeutung zu. Bei Unklarheiten wird Ruickfra-
ge gehalten.

Die Leistungen bei den Geburtsgebrechen werden
vorgestellt. Es handelt sich um die arztliche Behand-
lung, allenfalls auch im stationdaren Rahmen, und die
arztlich verordneten medizinischen Massnahmen. Hier-
zu zahlen vor allem Medikamente, Physiotherapie, Er-
gotherapie und Psychotherapie. Die Behandlung muss
wissenschaftlich anerkannt, wirtschaftlich und zweck-
massig sein. Bei der Art der Massnahmen hat sich durch
den Neuen Finanzausgleich seit dem 1. Januar 2008 die
einzige Anderung im Bereich der Geburtsgebrechen im
Rahmen der 5. IV-Revision ergeben: Von der IV werden
nur noch rein medizinische Massnahmen ubernom-
men. Die padagogisch-therapeutischen Massnahmen
der Logopadie und Psychomotorik sind an den Kanton
ubergegangen.
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Schliesslich werden die Antragsvoraussetzungen
und Leistungen konkret anhand der beiden Erkrankun-
gen Epilepsie und Geistige Behinderung noch einmal
vorgefiihrt. Eine Epilepsie wird als angeboren aner-
kannt, wenn nach der Geburt keine Verletzung oder
entziindliche Erkrankung nachweisbar ist. Es miissen
klinisch und enzephalographisch eindeutige Anfalle
nachweisbar sein. Eine antikonvulsive Behandlung
muss eingeleitet sein. Es werden dann vor allem die Me-
dikamente und die EEG-Kontrollen libernommen. Falls
notwendig kann auch Psychotherapie zur Verarbeitung
der chronischen Erkrankung gezahlt werden.

Bei einer geistigen Behinderung, die ja selbst nicht
behandelbar ist, werden Leistungen fiir die Behandlung
apathischen und erethischen Verhaltens tibernommen.
In diesem Rahmen kénnen auch die Kosten fiir eine
Narkose bei zahnarztlicher Behandlung gezahlt wer-
den.
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Congenital Disorders Covered by Swiss Invalidity
Insurance — with Special Consideration of Epilepsy
and Cerebral Palsy

The Swiss invalidity insurance system (IV) provides
insurance cover for many congenital physical and men-
tal disorders until the person concerned reaches his or
her 20th birthday. The aim of the majority of these inva-
lidity insurance measures is not the future integration
of recipients in the job market. This means that, as far
as congenital disorders are concerned, IV is more akin to
health insurance. The present article explains the medi-
cal and legal conditions for IV benefit eligibility in de-
tail. The Federal Council (Swiss government) established
a directory of congenital disorders covered by the IV
(Geburtsgebrechensverordnung), which is updated on
an annual basis; it presently covers more than 200 dia-
gnoses or groups of diagnoses. The diseases are listed in
order of anatomical criteria, ranging from simple disea-
ses like inguinal hernias which require a single opera-
tion up to highly complex diseases like congenital me-
tabolism disorders and cerebral palsy which require so-
phisticated medical treatment over many years. A disor-
der has to be treatable if it is to be recognised as an “IV
congenital disorder”. While many syndromes like Tri-
somy-21 are excluded, some of its treatable symptoms,
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such as congenital heart defects are included in the di-
rectory. A further criterion for inclusion is the severity of
the disease, for instance whether it necessitates surgi-
cal intervention or not. Thorough and exhaustive clarifi-
cation work is also needed to ascertain whether a dis-
ease is congenital or acquired. Here, doctors' reports are
of particular importance. Where there are doubts, fur-
ther investigations are warranted.

Invalidity insurance services and benefits for young
patients include medical treatment, if necessary in hos-
pital, and medical measures prescribed by a doctor. This
primarily concerns drugs, physiotherapy, therapy for
sensimotor integration an psychotherapy. These thera-
pies must be scientifically validated, appropriate and
cost-effective. The only change for IV congenital disea-
ses in relation to the 5th IV revision is that the Financial
Equalisation Plan (NFA) means that the IV will only co-
ver medical measures. As of January 1 2008, the can-
tons are responsible for the cost of educational thera-
pies like psychomotility and speech therapy.

The present article uses epilepsy and mental re-
tardation to demonstrate the conditions for the IV be-
nefit eligibility, as well as the benefits that can be awar-
ded and the therapies covered by the IV. Epilepsy is con-
sidered congenital, if there is no evidence of severe
brain damage or inflammatory disease after birth.
There has to be a clear clinical proof of fitting, ascer-
tained by means of electroencephalography. The person
concerned must also be in receipt of anticonvulsive
treatment. The cost of this medication and EEG controls
are covered by the IV. Should the person find it difficult
coping with a chronic disease the costs of psychothera-
py may also be covered.

Key words: Invalidity Insurance, congenital diseases,
epilepsy, mental retardation

Infirmités congénitales, en particulier I’épilepsie
et les handicaps mentaux

Sont réputées infirmités congénitales les infirmités
présentes a la naissance accomplie de I'enfant. Parmi
celles-ci, beaucoup sont assurées au titre de l'assurance
invalidité jusqu'a ce que la personne touchée ait 20 ans
révolus. L'assurance invalidité fournit ces prestations in-
dépendamment de leurs effets de réadaptation.

Nous commencons par expliquer en détail les condi-
tions médicales et les dispositions légales relatives a la
reconnaissance d'une infirmité congénitale. Le Conseil
fédéral a défini les infirmités congénitales dans une or-
donnance ad hoc (OIC), qui contient en annexe la liste
des infirmités congénitales. Cette liste, qui peut étre ac-
tualisée chaque année, comporte aujourd'hui plus de
200 diagnostics et groupes de diagnostics. Les infir-
mités y sont regroupées selon les parties du corps et les
systémes d'organes, et vont de simples maladies com-
me I'hernie inguinale, qu'il suffit d'opérer une fois, a des
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dysfonctionnements du métabolisme ou des troubles
moteurs cérébraux, qui nécessitent des traitements
médicaux hautement complexes. Pour qu'une maladie
soit reconnue comme une infirmité congénitale, il faut
qu'elle puisse étre traitée. Cette condition explique que
de nombreux syndromes, par exemple le syndrome de
Down, ne figurent pas sur la liste de I'OIC. Par contre,
des symptomes individuels de cette maladie mentale
(par exemple un défaut cardiaque), qui peuvent eux
étre traités, y figurent. Pour certaines infirmités congé-
nitales, il faut en outre un degré déterminé de gravité
(par exemple nécessité d'une opération). A chaque fois,
un examen médical soigneux doit déterminer si la ma-
ladie est bien congénitale et non acquise. Le certificat
médical revét de ce fait une grande importance. En cas
de doute, des clarifications doivent étre entreprises.

Nous présentons ensuite les prestations fournies en
cas d'infirmités congénitales. Il s'agit de traitements
médicaux, également stationnaires, ainsi que de mesu-
res ordonnées par le médecin, soit principalement des
médicaments mais aussi des séances de physiothéra-
pie, d'ergothérapie et de psychothérapie. Le traitement
doit étre scientifiquement probant, économique et op-
portun. Avec la nouvelle péréquation financiere, entrée
en vigueur au ler janvier 2008, une seule modification
a été apportée concernant les infirmités congénitales
dans le cadre de la 5e révision de I'Al : seules les mesu-
res médicales sont désormais prises en charge par I'as-
surance invalidité, alors que les mesures pédagogiques
et thérapeutiques de la logopédie et de |la psychomotri-
cité ont été déléguées aux cantons.

Finalement, nous présentons les conditions relatives
aux demandes de prise en charge et aux prestations
pour les deux maladies « épilepsie » et « maladie men-
tale ». Une épilepsie est assimilée a une infirmité con-
génitale si aucune lésion ni maladie infectieuse n'a pu
étre détectée chez I'enfant a la naissance. Les crises d'é-
pilepsie doivent pouvoir étre attestées au plan clinique
et par des encéphalogrammes. Un traitement anticon-
vulsif doit étre entamé. L'Al prend en charge surtout les
médicaments et les contréles EEG, de méme que, si né-
cessaire, des séances de psychothérapie pour le traite-
ment de la maladie chronique.

En cas de maladie mentale, qui ne peut étre traitée
en soi, I'Al prend en charge les frais de traitement de
comportements apathiques et éréthiques. Dans ce ca-
dre, les colits d'une narcose pour un traitement dentaire
peuvent aussi étre remboursés.

Mots clés : assurance invalidité, infirmités congénitales,
épilepsie, handicap mental
Einleitung

Das ,Geburtsgebrechen® ist ein Terminus des

Schweizerischen Versicherungsrechts. Abweichend von
den Versicherungsmodi in anderen europdischen Lan-
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dern gibt es heute in der Schweiz zwei Sozialversiche-
rungen, die sich die Versicherung angeborener Krank-
heiten bei Minderjahrigen teilen: die Invalidenversiche-
rung und die gesetzlichen Krankenversicherungen. Die-
se Situation ist historisch entstanden.

Am 1. Januar 1960 wurde in der Schweiz die Invali-
denversicherung (V) gegriindet, tiber die erwerbstatige
Erwachsene bei krankheitsbedingter, lang anhaltender
Arbeitsunfahigkeit eine Rente beziehen konnen zum
Ausgleich ihrer Einkommenseinbusse. Gleichzeitig kam
der Gesetzgeber hier auch im Bereich der Minderjahri-
gen seinem Auftrag nach, die wirtschaftliche Grundsi-
cherung des Einzelnen zu gewahrleisten (Bundesverfas-
sung, Art. 34quarter [1]). Etliche angeborene und be-
handelbare Erkrankungen von Kindern wurden uber die
Invalidenversicherung versichert. So wurde lange vor
Einfihrung der obligatorischen Krankenversicherung in
der Schweiz sichergestellt, dass diese Gruppe von Kin-
dern, die von Anbeginn an beeintrachtigte sind, unab-
hangig von den finanziellen Verhdltnissen ihrer Eltern
einer Behandlung zugefiihrt werden konnten [2]. Dass
diese Gruppe langfristig durchaus bedeutend ist, zeigt
der hohe Anteil der Versicherten mit Geburtsgebrechen
an der Gesamtzahl der IV-Rentenbeziiger in der Schweiz
im Jahre 2008 (siehe Abbildung 1) [3].

Dieser Anteil war liber die vergangenen Jahre recht
konstant.

Erst im Jahre 1996 wurde dann in der Schweiz die
Mitgliedschaft in einer gesetzlichen Krankenkasse
Pflicht, so dass nun jedes Kind uber seine Eltern auto-
matisch auch auf diesem Wege versichert ist. Es han-
delt sich jedoch nicht um eine doppelte Versicherung,
sondern die beiden Versicherungen erganzen sich. Es ist
daher wichtig, die genauen gesetzlichen Bestimmun-
gen zu kennen, nach denen die Zustandigkeiten gere-

gelt sind. Sind die Zustandigkeiten einmal strittig, so
muss bei akutem Leistungsbedarf die Krankenkasse in
Vorleistung treten gemass Art. 70 ATSG [4]. Anschlies-
send konnen die Krankenkasse und die IV ihre An-
spriiche untereinander regeln.

Im vorliegenden Artikel sollen die Geburtsgebre-
chen (GG) im Sinne der Invalidenversicherung erklart
werden. Sie sind in Art.13 des Bundesgesetzes liber die
Invalidenversicherung (IVG) [5] geregelt.

Medizinische Voraussetzungen und rechtliche
Rahmenbedingungen

Seit 1960 haben nun, so der Gesetzestext, ,Versi-
cherte bis zum vollendeten 20. Altersjahr Anspruch auf
die zur Behandlung von Geburtsgebrechen notwendi-
gen medizinischen Massnahmen. Der Bundesrat be-
zeichnet die Gebrechen, fir welche diese Leistungen
gewahrt werden. Er kann die Leistungen ausschliessen,
wenn das Gebrechen von geringfiigiger Bedeutung ist.“
Dies gilt, im Gegensatz zu allen anderen Leistungen der
IV, unabhangig von der Maoglichkeit einer spateren Ein-
gliederung in das Berufsleben, also ahnlich wie bei ei-
ner Krankenkasse. Der Bundesrat bezeichnet die Ge-
burtsgebrechen in einer ,Liste der Geburtsgebrechen®,
die als Bestandteil der,Verordnung liber Geburtsgebre-
chen“ (GgV) [6] regelmassig veroffentlicht wird, zuletzt
aktualisiert am 9. Dezember 1985. Hierin werden liber
200 Diagnosen oder Diagnosengruppen genannt. Die
Spanne geht vom einfachen Leistenbruch, bei dem die
Operation, der Spitalaufenthalt und die notwendige
Nachkontrolle der Wunde tibernommen werden, bis hin
zu komplexen Stoffwechselstorungen, die im Laufe der
Jahre regelmassige Betreuung brauchen mit haufigen
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Verteilung IV-Rentenbeziiger in der Schweiz (Januar 2008)
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Abbildung 1: IV-Rentenbeziiger in der Schweiz nach [3]

Geburtsgebrechen unter besonderer Beriicksichtigung... | Sibylle German

Epileptologie 2008; 25 | 211



212

stationaren und ambulanten Arztkonsultationen, Medi-
kamenten, Didten und Erndahrungsberatung, bei blei-
benden Behinderungen auch Physiotherapie, Hilfsmit-
tel usw. Die Diagnosen sind nach Kérperregionen bezie-
hungsweise Organsystemen geordnet. Weitere Beispie-
le fiir haufige Geburtsgebrechen sind der Naevus con-
genitus, sofern eine Behandlung wegen maligner Entar-
tung notwendig ist oder wegen der Grosse oder Lokali-
sation eine einfache Exzision nicht genligt; Extremita-
tenmissbildungen, sofern Operation, Apparateversor-
gung oder Gipsverband notwendig sind; Luxatio oder
Dysplasia coxae congenita; Lippen-Kiefer-Gaumen-
Spalte; Mikrognathie und Progenie; Atresien des Oeso-
phagus und des gesamten Magen-Darm-Kanals; Zoelia-
kie bei angeborener Gliadinintoleranz; angeborene
Herz- und Gefassmissbildungen; angeborene Immun-
defekte und angeborene Koagulopathien; Ureter- und
Nierenmissbildungen; angeborene zerebrale Lahmun-
gen; Missbildungen des Zentralnervensystem und sei-
ner Haute, unter anderem die Myelomeningozele; an-
geborene Hirntumoren; frithkindliche primare Psycho-
sen und infantiler Autismus; das vieldiskutierte Infanti-
le Psychoorganische Syndrom; schwere Formen der Am-
blyopie aus diversen Griinden wie Strabismus concomi-
tans; Storungen des Stoffwechsels und der endokrinen
Organe, hierunter auch die Mukoviszidose; die angebo-
rene HIV-Infektion und viele andere mehr.

Das Eidgendssische Departement des Inneren kann
die Liste jahrlich anpassen. Hierzu konnen ihm Antrage
von den Fachgruppen vorgelegt werden. Kommen den
Arzten der IV eindeutige Geburtsgebrechen zur Anmel-
dung, die aber noch nicht in der Liste der GGs enthalten
sind, so sind diese dem Bundesamt fiir Sozialversiche-
rungen vorzulegen.

Der Anspruch auf Behandlung eines Geburtsgebre-
chens erlischt am Ende des Monats, in dem der Versi-
cherte das 20. Altersjahr zuriickgelegt hat, selbst wenn
eine vor diesem Zeitpunkt begonnene Massnahme fort-
gefiihrt wird. Die anschliessende Versorgung dieser Ver-
sicherten ist bei den gesetzlichen Krankenkassen gere-
gelt. Zeitlich tiberlappend mit einem Geburtsgebrechen
und wenn notwendig natiirlich auch liber das 20. Alters-
jahr hinaus kdnnen andere Leistungen gewahrt werden
wie zum Beispiel Hilflosenentschadigung, Hilfe bei der
erstmaligen beruflichen Ausbildung wegen krankheits-
bedingter Mehrkosten oder Rentenleistungen bei Ge-
burtsinvaliden. Da es sich hier um andere Versiche-
rungsleistungen mit teilweise auch unterschiedlichen
Zugangsbestimmungen handelt, muss jeweils ein Zu-
satzgesuch gestellt werden.

Die Rahmenbedingungen fiir die Anerkennung ei-
nes Geburtsgebrechens im Sinne der IV sind in der GgV
geregelt. Im ,Kreisschreiben liber die medizinischen
Eingliederungsmassnahmen der IV ,, (KSME) [7] sind
noch weitere, detaillierte Ausfiihrungsbestimmungen
enthalten, die allerdings nur Weisungscharakter fiir die
Regionalen Arztlichen Dienste haben, fur die Sozialver-
sicherungsgerichte jedoch nicht absolut bindend sind.
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So muss ein Geburtsgebrechen bei vollendeter Ge-
burt bestehen. Die Geburt gilt als vollendet, wenn der
Korper des lebenden Kindes vollstandig aus demjenigen
der Mutter ausgetreten ist. Die Definition des GGs er-
folgt hier also anhand zeitlicher und phanomenologi-
scher Kriterien. Die Atiologie fliesst nicht zwingend ein.
So konnen ererbte Krankheiten ebenso ein Geburtsge-
brechen bedingen wie eine vorgeburtlich auf den Fetus
einwirkende Noxe oder perinatale Komplikationen. Un-
ter der GG-Nummer 499 sind ,,Schwere geburtsbeding-
te Verletzungen, die einer Intensivbehandlung bediir-
fen“ erfasst. Hierunter fallen unter anderem Hypoxie
und Hirnblutungen wahrend der Geburt, die ja haufig
schwerste Dauerschaden hinterlassen und einen erheb-
lichen medizinischen Versorgungsbedarf nach sich zie-
hen. Auch Paresen des Plexus brachialis sind hier erfasst
mit ihrem oft langfristigen Bedarf an Physiotherapie.
Ebenfalls fallen unter diese sehr weitgefasste Definition
»Schwere neonatale metabolische Storungen, sofern sie
in den ersten 72 Lebensstunden auftreten und eine In-
tensivbehandlung notwendig machen® Diese Bedin-
gung gilt auch fiir die Kostentibernahme bei ,,Schweren
respiratorischen Anpassungsstérungen®.

Die Voraussetzung zur Anerkennung ist auch dann
erfullt, wenn zwar das GG bei erfolgter Geburt noch
nicht als solches erkennbar ist, jedoch spater behand-
lungsbediirftige Symptome auftreten. Hier sind die Epi-
lepsien, das GG 387, ein gutes Beispiel, da ja die ersten
Anfalle einer angeborenen Epilepsie in jedem Lebensal-
ter auftreten kdnnen. Die blosse Veranlagung zu einem
Leiden gilt allerdings nicht als Geburtsgebrechen. Der
Anspruch auf Leistungen beginnt erst mit der Einlei-
tung von medizinischen Massnahmen, also mit der Be-
handlungsbedurftigkeit. Bei manchen Geburtsgebre-
chen ist die Anerkennung auch von einem bestimmten
Schweregrad abhangig, beispielsweise von der Notwen-
digkeit einer Operation; zum Beispiel beim GG 163:
Trichterbrust, sofern Operation notwendig ist. Oder
vom Auftreten bestimmter Symptome innerhalb eines
bestimmten Zeitraumes, beispielsweise beim GG 497:
Schwere respiratorische Adaptationsstorung, sofern sie
in den ersten 72 Lebensstunden manifest wurde und ei-
ne Intensivbehandlung begonnen werden muss.

Auch die Notwendigkeit von Kontrollen, um den
Zeitpunkt einer Therapiebediirftigkeit nicht zu verpas-
sen, konnen bei manchen Geburtsgebrechen den An-
spruch auslosen. Dies konnte zum Beispiel bei einem
Herzfehler im Rahmen eines GG 313 der Fall sein.

Leiden, die als solche keiner wissenschaftlich aner-
kannten Behandlung zuganglich sind, figurieren nicht
in der Liste der Geburtsgebrechen. Ein GG muss also
grundsatzlich behandelbar sein. So wird beispielsweise
ein M. Down nicht als GG anerkannt, weil er ja nicht ku-
rativ behandelbar ist. Hingegen konnen einzelne seiner
Symptome allenfalls die Kriterien fiir ein GG erfillen,
beispielsweise ein Herzfehler beim M. Down als GG
313. Eine angeborene Behinderung wie der M. Down
kann aber natiirlich andere Leistungen der IV ausldsen,
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zum Beispiel in der Adoleszenz als Hilfe bei der berufli-
chen Ausbildung, hier falls notwendig auch eine Ausbil-
dung in einem geschiitzten Rahmen.

Bei einigen Erkrankungen kommt sowohl eine ange-
borene als auch eine erworbene Form vor, so zum Bei-
spiel bei Tumoren. Hier miissen die Arzte der IV (Regio-
naler Arztlicher Dienst, RAD) anhand der Arztzeugnisse
entscheiden, welche Form vorliegt. Dies macht deutlich,
wie wichtig umfassende Arztzeugnisse fiir die Entschei-
dung sind. Fehlen entsprechende Hinweise zur Anam-
nese und zum Befund im Arztbericht, so miissen even-
tuell zusatzliche Abklarungen durchgefiihrt werden. Es
werden dann Riickfragen bei den behandelnden Arzten
gestellt. Versicherte konnen auch zur Untersuchung
beim RAD aufgeboten werden.

Der Antrag auf Anerkennung eines GG kann jeder-
zeit gestellt werden. Bei verspateter Anmeldung, also
lange nach der Diagnosestellung, kénnen Leistungen
aber in der Regel maximal ein Jahr riickwirkend tiber-
nommen werden.

Leistungen

Ist ein Geburtsgebrechen erst einmal anerkannt, so
werden fiir einen bestimmten Zeitraum die medizinisch
notwendigen Therapien libernommen. Dies wird den
Eltern und den bevollmachtigten durchfiihrenden Stel-
len mit einer Verfligung mitgeteilt. Bei einem Leisten-
bruch erfolgt die Zusprache beispielsweise fiir 6 Mona-
te ab Operation, bei einer Epilepsie fiir 5 Jahre, bei
schweren Stoffwechselstorungen bis zur Vollendung
des 20. Altersjahres. Einzelne Therapien wie Physiothe-
rapie werden meist fiir zunachst 2 Jahre verfiigt. Wenn
Verlangerungsbedarf besteht, muss ein entsprechender
Antrag mit einer arztlichen Begriindung eingereicht
werden.

Bei einem negativen Entscheid werden aus Daten-
schutzgriinden nur die Eltern benachrichtigt. Sie mis-
sen dann die Therapeuten hiervon unterrichten.

Die medizinischen Massnahmen umfassen die Be-
handlung, die vom Arzt oder auf seine Anordnung hin
durch medizinische Hilfspersonen in Anstalts- oder
Hauspflege vorgenommen werden, mit Ausnahme lo-
gopadischer und psychomotorischer Therapien (siehe
unten). Sie umfassen auch die Abgabe der vom Arzt
verordneten Arzneien. Die Behandlung muss wissen-
schaftlich anerkannt, zweckmassig und wirtschaftlich
sein. Die am haufigsten iibernommenen Therapien sind
neben den Medikamenten vor allem Physiotherapie, Er-
gotherapie, Hippotherapie bei zerebralen Bewegungs-
storungen und Psychotherapie. Hinzu kommen manch-
mal, vor allem bei schweren Behinderungen, noch Hilfs-
mittel und sogar Umbaumassnahmen in der Wohnung
wie Anbau einer Rollstuhlrampe, Umbau des Badezim-
mers fiir Rollstuhlbediirftige und ahnliches. Grundlage
fiir die tibernommenen Medikamente stellt die Spezia-
litatenliste des Bundesamtes fiir Gesundheit dar. Es
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mussen also Medikamente sein, die in der Schweiz zu-
gelassen sind. Ausnahmen hiervon kdnnen unter stren-
gen Kriterien nur dann gemacht werden, wenn eine Be-
handlung medizinisch plausibel ist und kein geeignetes
Schweizer Medikament zur Verfiigung steht. Dies kann
jeweils nur in einer Einzelfallpriifung entschieden wer-
den. Furr die zugelassenen Diatetika gibt es eine Liste als
Anhang zum KSME.

Die behandelnden Arzte und Therapeuten kénnen
ihre Rechnungen direkt bei der IV einreichen — ein Vor-
teil im Gegensatz zur Abrechnung von Krankenkassen-
leistungen, wo die Rechnung oft erst vom Patienten be-
glichen werden muss. Auch einen Selbstbehalt fiir den
Patienten kennt die IV nicht.

Im Rahmen der 5. IVG-Revision hat sich am Artikel
13 IVG nichts geandert. Allerdings wirkt sich der Neue
Finanzausgleich (NFA) auch auf die Leistungen bei den
Geburtsgebrechen aus. Seit dem 1. Januar 2008 werden
alle padagogischen Massnahmen im Rahmen des NFA
vom Kanton iibernommen. Deshalb wurde auch die
Kostenlibernahme der IV bei der Behandlung der Ge-
burtsgebrechen auf rein medizinische Massnahmen be-
schrankt, logopadische und psychomotorische Therapie
und Sonderschulmassnahmen gingen an die kantona-
len Behorden tiber.

Epilepsie und Geistige Behinderung als Beispiele

Beispielhaft seien hier die Leistungen fiir die Ge-
burtsgebrechen Epilepsie und Geistige Behinderung
vorgestellt. Beide Gesundheitsschaden sind gute Bei-
spiele dafiir, dass es immer gilt, angeborene von erwor-
benen Schaden zu unterscheiden.

Unter der GG-Nummer 387 findet sich die ,,angebo-
rene Epilepsie (ausgenommen Formen, bei denen eine
antikonvulsive Therapie nicht oder nur wahrend eines
Anfalles notwendig ist)“ in der GgV. Die Epilepsie im
Sinne der GgV ist ein klinisch-elektroenzephalographi-
scher Begriff. Es mussen epileptische Anfdlle mit einer
eindeutigen zeitlichen Koppelung zu typischen EEG-
Auffalligkeiten nachgewiesen sein. Auch lavierte Epilep-
sien fallen hierunter, nicht jedoch reine elektroenzepha-
lographische Pathologien ohne klinisches Korrelat. Pho-
tosensible Epilepsien ohne spontane Anfalle werden
dann als eigenstandige Epilepsie anerkannt, wenn die
durch Lichtreize ausgelosten EEG-Paroxysmen die Sti-
mulation zeitlich Giberdauern oder sogar in einen epi-
leptischen Anfall iibergehen.

Bemerkenswert ist, dass also nur das Anfallsgesche-
hen an sich zahlt. Die Anfallsform, die Klassifikation der
Epilepsie oder bestimmte EEG-Kriterien spielen keiner-
lei Rolle. Lediglich angeboren muss die Epilepsie sein.
Dabei wird davon ausgegangen, dass nur gravierende
und deshalb relativ leicht nachweisbare exogene post-
natale Einfliisse eine erworbene Epilepsie auslosen kon-
nen. Hierzu wiirde ein schweres Schadel-Hirn-Trauma
zahlen mit einer echten Gewebsschadigung, nicht nur

Epileptologie 2008; 25 | 213



214

eine Commotio cerebri, oder eine Meningitis oder Enze-
phalitis. Epilepsien, die infolge einer Hypoxie oder Hirn-
blutung wahrend der Geburt auftreten, werden noch
als angeboren betrachtet, wie ja bereits oben ausge-
flihrt wurde.

Es muss sich um rezidivierende Anfalle handeln, die
eine dauerhafte medikamentose Anfallsprophylaxe er-
fordern. Durch diese Regelung werden vor allem die Fie-
berkrampfe ausgenommen, die in der Mehrzahl der Fal-
le doch nur Gelegenheitskrampfe sind und zu keiner
Dauertherapie fiihren.

Der Beginn der medikamentosen Therapie be-
stimmt dann auch den Beginn der Zusprache des Ge-
burtsgebrechens. Solange erst einzelne Anfalle beob-
achtet werden und man sich noch zu keiner Therapie
entscheiden mochte, kann noch kein GG zugesprochen
werden.

Wurde die Epilepsie als GG 387 anerkannt, dann
werden neben der medikamentdsen antikonvulsiven
Behandlung auch die notwendigen EEG-Kontrollen
tibernommen. Ein EEG ist von der IV auch zu lberneh-
men, wenn begriindeter Verdacht auf eine Epilepsie mit
Anfallen besteht, oder wenn psychopathologische Pha-
nomene vorliegen, die in den Rahmen einer lavierten
Epilepsie gehoren konnten.

Entsteht im Verlauf einer Epilepsiebehandlung der
Bedarf zur neuropsychologischen Abklarung eines Kin-
des, so konnen diese Kosten von der IV (ibernommen
werden, wenn die Untersuchung von einem Neuropa-
diater, Padiater oder Epileptologen angeordnet ist und
eine klare Fragestellung vorliegt. Hier konnten Fragen
zur Diagnostik von Teilleistungsstorungen, der Notwen-
digkeit zusatzlicher Therapien oder der geeigneten
Schulform eine Rolle spielen. In der Regel nicht aner-
kannt wird die Notwendigkeit, wenn es lediglich um
Uberlegungen zur geeigneten medikamentésen Thera-
pie geht.

Bestehen in klarem ursachlichem Zusammenhang
mit einer Epilepsie auch Verhaltensauffalligkeiten oder
emotionale Probleme im Rahmen der Krankheitsverar-
beitung, so kann auch die Behandlung dieser assoziier-
ten Probleme iibernommen werden, in der Regel in
Form von Psychotherapie und/oder Psychopharmaka.

Die Zusprache des GGs erfolgt in der Regel zunachst
fiir 5 Jahre. Beim Verlangerungsantrag sind Unterlagen
vorzulegen, die eine anhaltende Therapiebediirftigkeit
ausweisen. Der Anspruch auf ein GG 387 erlischt, wenn
nach Absetzen aller antikonvulsiven Medikation
wahrend zweier Jahre Anfallsfreiheit besteht, ein von
Epilepsiepotenzialen freies EEG vorliegt und kein Ver-
dacht auf ein Rezidiv besteht. Kommt es doch irgend-
wann zu einem Rezidiv, kann nach erneutem Antrag
selbstverstandlich das GG wieder aufleben.
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Zundchst ein einfaches Fallbeispiel:

Ein bis anhin gesunder 12-jahriger Junge erlitt im
November 2000 unmittelbar nach einem Videogame
erstmals einen Anfall mit Verdrehen der Augen, Sturz
nach vorne, kurzer Bewusstlosigkeit ohne Krampfe,
Zungenbiss oder Einndssen. Anschliessend war er miide
und hatte Kopfschmerzen. Zwei Wochen spater nach er-
neutem Videospiel bekam er plétzlich , komische Au-
gen® eines flatterte. Diesmal konnte er sich hinlegen
und verlor das Bewusstsein nicht. Vorgangig habe er ein
Kribbeln im Kopf verspiirt und leichten Schwindel.

In den nachsten Tagen kam es wiederholt zu
Schwindel, Kribbeln im ganzen Korper, einmal auch zu
Zuckungen der Beine wahrend 2-3 Minuten. Es wurde
ein EEG abgeleitet. Auf dem Hintergrund einer leichten
Allgemeinveranderung fand sich eine massig aktive Epi-
lepsie mit Polyspike-Waves rechts frontal mit Tendenz
zum Generalisieren, durch Hyperventilation verstarkt.
Auf Photostimulation wurde aufgrund der Anamnese
verzichtet. Ein MRI war unauffallig. In der Anamnese
gab es keinen Hinweis auf einen schweren Unfall oder
eine entziindliche Erkrankung des Gehirns. Die Diagno-
se einer Juvenilen Myoklonus-Epilepsie wurde gestellt
und als erstes Antikonvulsivum Valproinsaure einge-
fiihrt. Dies brachte Anfallsfreiheit und eine Verbesse-
rung im EEG. Das GG 387 wurde bei der IV beantragt.
Da alle Voraussetzungen erfillt waren, wurde es fiir
zunachst 5 Jahre zugesprochen. Dies ist die ubliche
Dauer fiir eine Zusprache. Nun wurden die Rechnungen
fur die arztlichen Kontrollen, die EEGs und die Medika-
mente bezahlt. Erst 5 Jahre spater beim Verlangerungs-
antrag im Juni 2006 erreichte der nachste Arztbrief die
IV. Es wurde berichtet, dass der Versicherte seit 2005
anfallsfrei war, die Medikation aber noch weitergefiihrt
wurde und das EEG nur unspezifische Veranderungen
zeigte. Die Medikation wurde offensichtlich gut vertra-
gen. Damit waren die Voraussetzungen fiir die Verlan-
gerung gegeben. Sie erfolgte diesmal bis zur Vollen-
dung des 20. Altersjahres. Damit wird das GG bei der IV
beendet sein.

Nun noch ein Fallbeispiel mit einer sehr komplexen Ver-
sorgung:

Ein Madchen kam im Jahr 2003 als termingeborenes
Neugeborenes auf die Welt. Es musste wegen eines Ge-
burtsstillstandes eine sekundare Sektio durchgefiihrt
werden. Die Apgar-Werte waren dann aber 9/9/10, der
NApH war mit 7,27 noch normal. Trotzdem zeigte das
Kind von Anfang an neurologische Auffalligkeiten mit
muskularer Hypertonie und intermittierender opistho-
toner Haltung. Das Kind war mikrozephal. Im MRI zeig-
ten sich eine Hypoplasie im Bereich des Corpus Callo-
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sum sowie Marklagerdefekte frontal beidseits. Das Kind
gedieh extrem schlecht. Es gab massivste Ernahrungs-
probleme bei rezidivierendem heftigem Erbrechen. Zur
suffizienten Ernahrung wurde eine Jejunalsonde not-
wendig. Das Kind entwickelte kein Fixieren und keine
Folgebewegungen und zeigte auch keine Reaktionen
auf Gerausche hin. Der Verdacht auf eine neurometabo-
lische, degenerative Erkrankung der weissen Substanz
entstand. Das Bewegungsbild wurde sehr schnell ein-
deutig tetraspastisch, die Lagerung machte erhebliche
Probleme. Daher wurde unter der Geburtsgebrechens-
nummer GG 390 eine schwere zerebrale Bewegungs-
storung anerkannt. Die Kosten fiir Physiotherapie, di-
verse Hilfsmittel fuir die Pflege, verschiedene Medika-
mente und die Jejunalsonde mit der hierfiir erforderli-
chen Sondennahrung wurden {ibernommen sowie
natiirlich die arztliche Behandlung, anfangs der Spital-
aufenthalt. Zeitweise wurde auch Kinderspitex liber-
nommen, um den Austritt aus dem Spital und eine Be-
handlung des Kindes zu Hause zu ermdglichen. Schon
anfangs hatte das Kind spontane Myoklonien gezeigt,
die aber noch nicht als epileptische Anfalle diagnosti-
ziert werden konnten. Im 5. Lebensmonat traten dann
aber erstmals klinisch eindeutige epileptische Anfalle
auf mit unterschiedlichen Anfallsmustern, meist gene-
ralisiert tonisch. Im EEG zeigte sich ein Status epilepti-
cus. Als erstes Antiepileptikum wurde Phenobarbital
eingesetzt. Die Anfalle sistierten, jedoch bestand laut
AZ eine chaotische Grundstruktur im EEG. Bei der IV
wurde der Antrag auf ein GG 387 gestellt. Diesem wur-
de stattgegeben, da ja eindeutig eine angeborene, be-
handlungsbediirftige Epilepsie bestand. Dass zu diesem
Zeitpunkt noch keine klare Zuordnung der Grunder-
krankung moglich war, spielte hier keine Rolle. Ab nun
wurden auch die wegen der Epilepsie notwendigen
arztlichen Behandlungen, bei diesem Kind sehr lange
Spitalaufenthalte im Rahmen beider Geburtsgebre-
chen, und Medikamente bezahlt. Es begann eine Odys-
see in der Suche nach einem geeigneten Antiepilepti-
kum. Die multifokale Epilepsie erwies sich aber als the-
rapieresistent. Der Zustand des Kindes ist leider nach
wie vor sehr schlecht. Es braucht eine extrem intensive
Betreuung, die liber die IV finanziert wird.

Etwas komplizierter waren die medizinischen Vorausset-
zungen bei folgendem Kind:

Das 1997 geborene Madchen litt seit der Geburt an
einem unklaren Dysmorphiesyndrom, das viel spater als
V.a. Angelmann-Syndrom diagnostiziert wurde. Im Vor-
dergrund standen eine hypoton-ataktische zerebrale
Bewegungsstorung — anerkannt als GG 390 — und ein
inkompletter AV-Kanal — anerkannt als GG 313. Es be-
stand ein schwerer Entwicklungsriickstand. Im Jahre
2000 entstand der Verdacht auf Absencen, die sich aber
im EEG nicht verifizieren liessen. Im Juli 2003 kam es
dann erstmals zu einem generalisierten tonisch-kloni-
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schen Krampfanfall. Im EEG fand sich eine zu langsame
und ungegliederte Grundaktivitat sowie bei geschlosse-
nen Augen nahezu kontinuierlich Spikes und SW-Kom-
plexe vor allem uber temporo-okzipital links, weniger
deutlich, aber in gleicher Haufigkeit auch rechts, spar-
lich auch bei offenen Augen. Zunachst wurde bei nur ei-
nem Anfall abgewartet mit einer medikamentosen Be-
handlung. Als dieser sich jedoch wiederholte, wurde ei-
ne intermittierende Behandlung mit Urbanyl eingelei-
tet. Daraufhin wurde nun auch ein Antrag auf ein GG
387 gestellt. Das GG wurde anerkannt fiir zunachst 5
Jahre bis 2008. Beim Verlangerungsantrag wurde aus
dem Arztbrief deutlich, dass die medikamentose Be-
handlung schon nach einem halben Jahr wieder abge-
setzt worden war. Das Kind blieb auch anfallsfrei. Trotz-
dem war das EEG unverdndert pathologisch mit deutli-
cher hypersynchroner Aktivitat, so dass jederzeit mit ei-
nem Anfallsrezidiv gerechnet werden muss. Mit diesem
EEG-Befund war das GG trotz fehlender Therapie wei-
terhin ausgewiesen. Es wurde wiederum um 5 Jahre
verlangert, so dass die notwendigen EEG-Kontrollen
libernommen werden konnen.

Unter der GG-Nummer 403 ist die ,,Kongenitale Oli-
gophrenie (nur Behandlung erethischen und apathi-
schen Verhaltens)“ versichert. Zunachst verwundert,
dass die Geistige Behinderung in der GgV liberhaupt
auftaucht, ist sie doch nicht wirklich therapierbar. Leis-
tungen werden aber dann erbracht, wenn sie sich in
einfacher und zweckmassiger Form spezifisch und aus-
schliesslich gegen die erheblichen Verhaltensauffallig-
keiten erethischen oder apathischen Verhaltens richten.
Erfahrungsgemass ist in der Gberwiegenden Mehrzahl
der Falle ein erethisches Verhalten ausschlaggebend fiir
einen Antrag.

Als einfache und zweckmassige Behandlung werden
fir erethisches oder apathisches Verhalten Medika-
mente angesehen. Psychotherapie stellt in der Regel bei
Oligophrenie keine einfache und zweckmassige Thera-
pie dar. Gleichwohl! kann im Einzelfall die Ubernahme
einer befristeten Verhaltenstherapie gepriift werden.

Eine angeborene Oligophrenie wird anhand der ICD-
Kriterien ab einem 10 von 69 oder niedriger diagnosti-
ziert, wenn aus der Anamnese nicht hervorgeht, dass in
der entscheidenden Entwicklungsphase des Gehirns ei-
ne Enzephalomeningitis oder ein schweres Schadel-
Hirn-Trauma durchgemacht wurde. Eine angeborene
Oligophrenie kann auch anerkannt werden, wenn sie le-
diglich ein Begleitsymptom eines Geburtsgebrechens
darstellt, das als solches keiner Behandlung zuganglich
ist und daher nicht in die GgV aufgenommen werden
konnte, zum Beispiel bei der Trisomie 21. Voraussetzung
ist auch hier das Vorliegen erethischen oder apathi-
schen Verhaltens.

Fehlt bei einer angeborenen Oligophrenie erethi-
sches oder apathisches Verhalten, so kann dieses aber
wahrend der Dauer einer Zahnbehandlung angenom-
men werden wegen der mangelhaften Kooperations-
fahigkeit des Kindes. Die IV libernimmt in diesen Fallen
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die Narkosekosten zum GG 403. Bei Kindern mit schwe-
ren Epilepsien und kognitiven Begleitproblemen kommt
dies oft vor.
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