MITTEILUNGEN

Das Minimal-Dataset fiir eine

Epilepsiechirurgische Datenbank -
Publikation der Ergebnisse der Minimal-Dataset-Konferenz

der AG vom 2.2.07

Zur Mitarbeit eingeladenen Fach-
gruppenvertreter:

Epileptologie: C. Baumgartner,

A. Ebner, F. Rosenow, A. Schulze-
Bonhage, H. Stefan; Neurochirur-
gie: H. Pannek, J. Schramm, J.
Zentner; Neuropédiatrie: T. Bast,
H. Holthausen; Neuropathologie:
I Bliimcke, V. Hans, S. Vogelge-
sang; Neuropsychologie: J. Jokeit,
C. Helmstaedter, E. Pauli; Neuro-
radiologie: H.J. Huppertz, H. Ur-
bach, EG. Wormann; Psychiatrie:
H.J. Meencke, S. Koch-St6écker,
B. Schmitz; Soziookonomie: H. M.
Hamer, R. Thorbecke

Am 2.2.07 anwesende Mitglieder/
Fachgruppenvertreter:

T. Bast, Heidelberg, I. Bliimcke,
Erlangen, A. Carius, Freiburg,

H. Clusmann, Bonn, T. Freiman,
Freiburg, H. Hamer, Marburg,

C. Helmstaedter, Bonn, H.-J. Hup-
pertz, Ziirich, S. Koch-Stoecker,
Bielefeld, C. Kurth, Kork, J.
Meencke, Berlin, H. Pannek,
Bielefeld, F. Rosenow, Marburg,

U. Runge, Greifswald, G. Wid-
man, Bonn.

Giste: W. Alpherts, Heemstede,
K. Killen, Lund, Schweden, Nie-
derlande, S. Uyl, Utrecht, Nieder-
lande.

Entsprechend der Beschlussfas-
sung der Mitgliederversammlung
der AG am 17.5.07 in Basel, auf
welcher die Ergebnisse der Min-
mal-Dataset-Konferenz diskutiert
wurden, wird hier das am 2.2.07
erarbeitete und im Verlauf iiber-
arbeitete Minimal-Dataset publi-
ziert.

Im Vorfeld der Minimal-Data-
set Konferenz wurden je 2-3 Ver-
tretern der relevantesten Fach-
gruppen (Neurochirurgie, Neuro-
pathologie, Psychiatrie, Neuropa-
diatrie, Neuropsychologie, Neuro-
radiologie, Soziodkonomisches
Outcome, Epileptologie) gebeten
Vorschlége fiir fachspezifische Mi-
nimaldatensédtze zu erarbeiten
und diese durch einen Vertreter
ihrer Gruppe vorzustellen. Ferner
wurden Frau Killen aus Lund so-

Tab. 1 Demografische Daten/soziodkonomischer Status

Variablen

Erfassungsmodus

mannlich/weiblich/unklar

nein
Vollzeit/Teilzeit/Selbststandig/Hausfrau/
Ausbildung/Umschulung/Zivildienst etc./
Sonstiges
Erwerbsunfahigkeitsrente/Berufsunfahig-
keitsrente/Altersrente/Witwenrente/
Dauerhaft krankgeschrieben

nein

Alleine/bei Eltern oder Angehdrigen/betreute Wohngruppe/

Internat, Heim/eigene Kinder

Geschlecht

Geburtsmonat/-jahr sl

Erstdiagnose Monat/-Jahr sl

Fiihrerschein ja

Berufsttig ja, namlich:
nein, namlich:

Feste Partnerschaft ja

Lebensform

Medikation 1 Antiepileptika ja nein

Medikation 2 sonstiges ja nein

ggf. Handelsname und Dosis
ggf. Handelsname und Dosis
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Tab. 2 Klinische Daten/Diagnostik

Variablen Antwortmaglichkeiten

Syndrom/Anamnese

Epileptologische Diagnose TLE/MTLE/FLE/PLE/OLE/Multilobdr/Hemisphérisch
Seite rechts/links/bilateral

Auren ja nein

Auren/Monat (letzte 3 Monate)
Anfalle (auBer Auren oder GTKA)/Monat (letzte 3 Monate)

Frequenz GTKA/Monat (letzte 3 Monate) .
voroperiert ja nein

Diagnostik
Datum 1. MON Monat/Jahr sl
Invasives Monitoring ja nein
Interiktale ETPs ja, namlich: regional/lateral/bilateral
nein
Anfélle im MON ja nein
Ictales SPECT ja nein
Psychiatrische Vorbehandlung ja, namlich: ambulant/stationar/k. A.
nein
Psychiatr. Medikation keine/Antidepressivum/Neuroleptikum/Andere (z.B. Schlafmedikation)/k. A.
Familienanamnese psychiatr. Erkrankungen Positiv/negativ/k. A.
Globale Einschatzung: Ist Pat. psychiatr. Fall? ja nein
Weitere psychiatr. Daten ja nein ggf. Fachpsychiatr. Konsil, DSM-1V/ICD-10/BDI/SCL-90-R
k.A.
Neuropsychologische Diagnostik ja nein
bei Kindern ja nein
Entwicklungsneurologische U
Entwicklungsverzégerung keine/Primdr/Sekundar/Primar mit sek. Verschlechterung
LQ gemessen ja nein ggf. Angabe welcher Test: EQ5, Quolie31, Quolie10, SF36,
andere
Wada-Test ja nein
MRT ja, ndmlich: Tesla <1,5/1,5 T/>1,5 T und <3 T/=23 T/T unklar
nein
MRT-Befund Hippocampussklerose/Neoplasie (inkl. Missbildungstumore)/Kortikale Entwicklungsstorung
(bitte ankreuzen) (ohne Misshildungstumoren)/Phakomatose/Perinatale postischdmische/-hypoxische Lésion/

Vaskuldre Malformation/Narbe (neokortikaler Substanzdefekt ohne/mit Gliose)/Sonstige
Pathologie: /Unklar/Keine erkennbare epileptogene Lésion

Lokalisation 1 temporo-mesial links/temporal neokortikal links/frontal links/

(ggf. Mehrfachankreuzungen bei Involvierung mehrerer parietal links/occipital links/insuldr links/

Lappen/Regionen; bei fehlender Lésion keine Ankreuzung)  temporo-mesial rechts/temporal neokortikal rechts/frontal rechts/parietal rechts/occipital
rechts/insuldr rechts

Lokalisation 2 Motorkortex/Broca/Wernicke/keine eloquenten Areale involviert
(ggf. Mehrfachnennungen)
fMRT ja (Sprache)/ja (Motorik)/ja (andere Modalitét)
nein
PET ja nein
MEG ja nein
fTCD ja nein
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Arbeitsgemeinschaft fiir prachirurgische Epilepsiediagnostik und operative Epilepsietherapie 3

Tab. 3 Therapie

Variablen Antwortmaglichkeiten

OP Indikation gestellt ja/nein/bedingt/Kand. f. VNS

OP-Datum sl

OP-Art SAHE

(bitte ankreuzen mit zusétzl. Spezifikation) Po Iresektion mit SAHE Hippokampus <3 cm/>3 cm G. parahippokampalis <3cm/>3cm
2/3 Temporallappenresektion Hippokampus <3 cm/>3 cm G. parahippokampalis <3cm/>3cm
Polresektion ohne Hippokampektomie G. parahippokampalis <3 cm/>3 cm Lat. Cortex <3 cm/>3 cm
Lasionektomie komplett/inkomplett

Hippokampus <3 cm/>3 cm G. parahippokampalis <3cm/>3cm

Topectomie Lasion komplett/inkomplett entfernt
Lobektomie temporal/frontal/parietal/okzipital (richtigen Lappen benennen)
Multilobdre Resektion temporal/frontal/parietal/okzipital (richtigen benennen)
Hemispharektomie Wie? .......
MSLT alleine/zusétzlich zur Resektion
Callosotomie komplett/inkomplett/cm
VNS-Implantation links/rechts
OP-Seite links/rechts/k. A.
IntraOP ECOG ja nein
Neuronavigation ja nein
Vollst. Resektion nach MRT ja nein
PostOP Defizite reversibel ja nein ggf. erwartet/unerwartet
PostOP Defizite irreversibel ja nein ggf. erwartet/unerwartet
Reha ja nein

Hippokampussklerose/Neoplasie/Malformation/Phakomatose/Perinatale postischdmische/-hypoxische Lésion/Vascular/
Entziindlich/andere Ldsion/keine Lésion/duale Pathologie/unklar

Neuropath. Kategorie

Referenzpathologie vorhanden ja nein ggf. ER Nummer
(neuropath. Epilepsie Register)
Frischgewebe asserviert ja nein

Tab. 4 Follow-Up wie Herr Alpherts und Frau Uyl

aus den Niederlanden eingeladen,
tiber die dortigen langjihrigen
Erfahrungen mit epilepsiechirur-

Variablen Antwortmaglichkeiten

Outcome 1 Jahr

Monate seit OP
Fiihrerscheinstatus
Sozialer/Beschéftigungsstatus

ja

nein

berufstétig/krankgeschrieben/arbeitssuchend/berentet

gischen Datenbanken zu berich-
ten. Der am 2.2.07 gefundene
Konsens wurde anschlieflend

Interiktale ETPs im EEG ja  nein durch die Fachgruppenvertreter
Engel-outcome iiberarbeitet und durch die Mit-
ILAE-outcome gliederversammlung  verabschie-
Fortbestehendes postOP Defizit ja nein ggfs. erwartet/unerwartet det.
Neuropsychologie ja  nein Der erarbeitete minimale ge-
Psychiatrisches FU ja  nein meinsame Datensatz zur Falldo-
LQ gemessen ja nein gafs. Angabe welcher Test: kumentation bezieht sich auf den
EQ5, Quolie31, Quolie1o, Bereich der prichirurgischen Epi-
_ - ; ; SR e ; lepsiediagnostik und operativen
Medikation 1 Antiepileptika ja nein ggf: Handelsname und Dosis

Outcome 2 Jahre
wie oben
Outcome 5 Jahre
wie oben

Epilepsietherapie und soll eine
konzise Erfassung aller fir die
Erkrankung relevanten Teilberei-
che (Demografie, Sozio6konomie,
Syndromklassifikation, Diagnos-
tik, operative Therapie, Neuro-
psychologie,  Krankheitsverlauf)
ermoglichen (Tab. 1-4). Vorschld-
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ge fiir erweiterte Angaben zu den
einzelnen Teilbereichen liegen be-
reits vor.

Das hier vorgestellte Minimal-
Dataset soll als Grundlage fiir den
Aufbau eines multizentrischen
Datenbankregisters nach den eu-
ropdischen Datenschutzrichtlinien
dienen, an dem sich interessierte
Zentren, die prdchirurgische Epi-
lepsiediagnostik und/oder opera-
tive Therapie durchfiihren, betei-
ligen konnen.

Patienten die eine prachirurgi-
sche Epilepsiediagnostik  nach
den Standards der AG durchlau-
fen haben sind ungewdhnlich de-
tailliert charakterisiert und phé-
notypisiert. Zudem wird bei ei-
nem Teil dieser Patienten Hirnge-
webe reseziert, was die neuropa-
thologische Sicherung der Atiolo-
gie der Epilepsie erlaubt, sowie

Minifellowships

Es werden noch Zentren gesucht,
die 2-tdgige Programmangebote
fiir Minifellowships fiir etwa 10
Teilnehmer machen mochten (s.
letzte Ausgabe der Z Epileptol).
Ggf. bitte an den Sekretdr senden.
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die Forschung an diesem Gewebe
ermdoglicht. Ublicherweise liegen
zudem Ergebnisse aus regelmafli-
gen Verlaufsuntersuchungen vor.

Ziel der Datenbank ist es, stan-
dardisiert Informationen zu die-
sem einzigartigen Patientenkol-
lektiv zentral pseudonymisiert zu
erfassen und  multizentrische
epileptologische ~ Forschung zu
beférdern. Es ist eine enge Ko-
operation mit dem  neuro-
pathologischen  Epilepsieregister
(www.epilepsieregister.de) vorge-
sehen.

Nebeneffekte einer erfolgrei-
chen epilepsiechirurgischen Da-
tenbank wiren sicherlich eine zu-
nehmende Diskussion und Verein-
barung von Standards in der pré-
chirurgischen Diagnostik und die
Beforderung der Kommunikation
unter den Zentren in Deutsch-

Videoforum
Epilepsien

Auf der 81. Jahrestagung der
DGN vom 10.-13.9.08 in Ham-
burg wird es wieder ein ,Video-
forum Epilepsien“ geben. Um
Einsendung von Videos insbeson-
dere differentialdiagnostisch inte-
ressanter Fille an
rosenow@med.uni-marburg.de
oder

kurlemg@uni-muenster.de

wird gebeten.

land, den Niederlanden, Oster-
reich und der Schweiz.

Das hier vorgelegte Minimal-
Dataset ist ein weiterer vorberei-
tender Schritt auf dem Weg zur
Etablierung einer Daten Bank. Es
soll als Grundlage fiir die Diskus-
sion, die Datenbankprogrammie-
rung und die Beantragung von
Fordermitteln dienen.

Gez.

Prof. Dr. F. Rosenow
(Sekretdr der AG, im Auftrag von
Vorstand und Mitgliederversammlung)

Anmerkung:

Wir danken Herrn W. Alpherts, Heemste-
de, Frau K. Killen, Lund, und Frau S. Uyl,
Utrecht fiir die Bereitschaft Thre Erfahrun-
gen mit uns zu teilen sowie Frau A. Haag
und Frau A. Hermsen fiir die redaktio-
nelle Mitarbeit.



