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Verunsicherung und Mehrbelastung bei Epilepsie-Patienten durch
Arzneimittel-Rabattvertrage und Medikamenten-Austausch

- Ergebnisse einer Therapiebegleitstudie mit Giber 1.300 Epilepsie-Patienten

Die Suche nach Einsparmdoglichkeiten ist
typisch fiir die aktuelle Lage des deut-
schen Gesundheitswesens. Leidtragende
zahlreicher Gesetzesdnderungen oder
neuer Vertriage sind letztendlich oft die
Patienten bzw. Versicherten. Um z. B.
die Arzneimittel-Ausgaben zu senken,
gibt es seit Juli 2002 die so genannte Aut
idem-Regelung. Sie verpflichtet den Apo-
theker dazu, an Stelle des vom Arzt ver-
ordneten Medikamentes ein preisgiinsti-
geres vergleichbares Arzneimittel an den
Patienten abzugeben, wenn der Arzt dies
durch das Setzen des Aut idem-Kreuzes
auf dem Rezept nicht ausdriicklich aus-
geschlossen hat.

2007 folgte die erste gesetzliche Rege-
lung zur Vereinbarung der Rabattvertri-
ge. Diese sind Abkommen, die zwischen
den Arzneimittelherstellern und den ge-

setzlichen Krankenkassen abgeschlossen
werden und die exklusive Belieferung der
Versicherten mit bestimmten Arzneimit-
teln des Herstellers regeln. Im April 2008
schlieBlich wurden die Gesetze noch
deutlich ausgeweitet. Die Abgabe eines
Rabattarzneimittels durch den Apotheker
muss immer dann erfolgen, wenn der
gleiche Wirkstoff in gleicher Wirkstirke,
PackungsgroBe und Darreichungsform
vorliegt und fiir denselben Erkrankungs-
bereich zugelassen ist.

Von dem verpflichtenden Medikamen-
ten-Austausch kann vom Apotheker nur
abgesehen werden, wenn es sich um Fil-
le der Akutversorgung handelt, er Not-
dienst hat, der Arzt das Aut idem-Kreuz
auf dem Rezept gesetzt hat, oder wenn
der Apotheker so genannte ,,Pharmazeu-
tische Bedenken duflert. Um ,,Pharma-

zeutische Bedenken* kann es sich han-
deln, wenn der Apotheker der Meinung
ist, dass durch den Préparateaustausch
trotz zusitzlicher Beratung des Patien-
ten der Therapieerfolg oder die Arznei-
mittelsicherheit im konkreten Einzelfall
gefdhrdet sind. Der Apotheker muss also
in bestimmten Situationen abwégen, ob
er das urspriinglich verordnete Medika-
ment gegen ein Rabatt-begiinstigtes Arz-
neimittel austauscht oder nicht. Die ge-
setzlichen Regelungen hierzu sind aller-
dings unzureichend und dies fiihrt zu ei-
ner groflen Verunsicherung bei den Pati-
enten und allen anderen Beteiligten.

Es gibt bestimmte Erkrankungen, bei de-
nen ein Medikamenten-Austausch auf-
grund der neuen Regelungen zur Abga-
be von Arzneimitteln in Apotheken pro-
blematisch ist. Dies trifft vor allem auf
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Patienten mit einer medikamentdsen
Langzeittherapie, wie z. B. Epilepsie-Pa-
tienten, zu. Epilepsien zdhlen zu der
Gruppe von Erkrankungen, bei denen zu-
mindest bei bereits gut eingestellten Pa-
tienten ein Medikamenten-Austausch
zu schweren Komplikationen (Wieder-
auftreten von Anfillen, unerwiinschten
Nebenwirkungen etc.), fiihren kann. Fiih-
rende Epilepsie-Experten raten von ei-
nem unkontrollierten Medikamenten-
Austausch bei Epilepsie-Patienten ab und
empfehlen den Arzten, bei Verordnungen
mit Epilepsie-Medikamenten das Aut
idem-Kreuz zu setzenV.

Im Herbst 2009 liel nun die Firma
Desitin Arzneimittel GmbH, Hamburg,
durch das ,,Deutsche Apothekenportal*
in Apotheken eine Therapiebegleitstudie
bei Epilepsie-Patienten und Apothekern
durchfiihren. Im Vordergrund der Studie
standen die Compliance des Patienten (=
Kooperation des Patienten im Rahmen
der Therapie) sowie die Erfahrungen, die
seitens der Betroffenen hinsichtlich ei-
nes Arzneimittel-Austausches vorlagen.
Insgesamt beteiligten sich 1.308 Epilep-
sie-Patienten, und 121 Apotheker an der
Untersuchung. Einige ausgewdhlte Er-
gebnisse dieser Befragung in der Epilep-
sie sind im Folgenden dargestellt.

Studienergebnisse der
Patientenbefragung in den
Apotheken

Von 1.116 Patienten hatten nur 20% ihr
jeweiliges Epilepsieprdparat zum ersten
Mal erhalten und 85% von 875 Befrag-
ten nahmen das Medikament bereits seit
mindestens einem Jahr ein. Dabei kam
die Mehrzahl aller Patienten mit der Me-
dikamenteneinnahme gut zurecht, vertrug
das Arzneimittel gut und fiihlte sich meist
gut eingestellt. Auch wenn die Einnah-
me nicht bei allen Betroffenen zu einer
dauerhaften Anfallsfreiheit fiihrte, so hat-
te sich ihre Angst vor neuen Anfillen
durch die Langzeittherapie mit dem ge-
wohnten Antiepileptikum doch deutlich
verringert.

Bei der Frage, wie wichtig es ihnen sei,
dass in der Apotheke kein Austausch des
verordneten bewihrten Medikamentes
gegen ein anderes wirkstoffgleiches Arz-
neimittel erfolgt, gaben 88% von 1.115
Befragten an, dass es ihnen ,,sehr wich-

tig* oder ,,wichtig® sei. Grofle Verunsi-
cherung duflerte sich in den starken Be-
denken bei 83% von 1.108 Patienten hin-
sichtlich eines eventuellen Medikamen-
tenaustausches. Dabei war die Angst vor
einem Wiederauftreten von Anfillen, vor
Nebenwirkungen und vor Unvertriglich-
keitsreaktionen am grof3ten.

Unabhéngig von dieser stark ausgeprig-
ten Verunsicherung zeigten sich gravie-
rende Auswirkungen eines bereits statt-
gefundenen Medikamenten-Austausches
bei den Patienten. So traten bei 36% von
1.105 Epilepsie-Patienten nach einer
Umstellung auf ein anderes Epilepsie-
priparat schon einmal Komplikationen
auf (siehe Abb. 1) . Dabei handelte es sich
zu 50% um vermehrte Anfille, zu 32%
um Ubelkeit und Erbrechen, zu 31% um
Kopfschmerzen, zu 30% um Schwindel,
zu 25% um Miidigkeit und zu 23% um
andere Probleme.
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SchlieBlich gaben 84% von 1.042 Be-
fragten an, dass sie bei einer Folgever-
ordnung wieder das gleiche Epilepsie-
préparat erhalten wollten. Insgesamt 49%
der Patienten berichteten auflerdem da-
von, darauf zu achten, dass ihr Arzt das
Aut idem-Kreuz gesetzt hat, und nahezu
ebenso viele forderten, dass sie in der
Apotheke exakt das verordnete Medika-
ment erhalten, auch wenn der Arzt das
Aut idem-Kreuz nicht gesetzt hat (siehe
Abb. 2).
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Auswertung der
Apothekerbefragung

Wichtig fiir die gute Wirksamkeit und
Effektivitit einer medikamentosen Epi-

lepsietherapie ist auch die Compliance
der Patienten. Diese Ansicht vertraten alle
der 121 befragten Apotheker bei der Fra-
ge, wie wichtig es ihrer Meinung nach
fiir die Compliance der Epilepsie-Patien-
ten ist, dass sie auch bei Folgeverordnun-
gen das gleiche Medikament erhalten und
kein Austausch gegen ein wirkstoff-
gleiches Préparat erfolgt (siehe Abb. 3).

Wha ety st vy s

Wird im Rahmen ,,Pharmazeutischer
Bedenken* das verordnete Arzneimittel
statt eines rabattierten abgegeben, so
muss der Apotheker dies durch das Auf-
bringen einer besonderen Pharmazentral-
nummer (PZN) und einer stichwortar-
tigen Begriindung fiir die Nichtabgabe
des rabattierten Arzneimittels auf dem
Verordnungsblatt vermerken. Alle an der
Studie teilnehmenden Apotheker wurden
befragt, ob sie bei bestimmten schwer-
wiegenden Erkrankungen, wie Epilepsie,
diese Moglichkeit nutzen und das verord-
nete Priparat auch ohne Aut idem-Kreuz
des Arztes abgeben. 77% der befragten
121 Apotheker bestitigten diese Vorge-
hensweise, 23% verneinten die Frage.

Fazit

Die Ergebnisse der Therapiebegleitstudie
Epilepsie machen deutlich, dass die neu-
en gesundheitspolitischen Regelungen,
wie die Einfithrung von Rabattvertrigen
und der damit verbundene hiufige Arz-
neimittel-Austausch, grole negative Aus-
wirkungen auf die Patienten hat. Dabei
handelt es sich iiberwiegend um zusitz-
liche gesundheitliche Probleme und so-
ziale Belastungen. Die Befragung der
Epilepsie-Patienten zeigt aber auch, dass
ein plotzlicher unkontrollierter Medika-
menten-Austausch zu einer ausgeprigten
Verunsicherung der Betroffenen fiihrt.
Die meisten Patienten haben grof3e Be-
denken, wenn es um die Frage eines mog-
lichen Wechsels von ihrem bekannten
Medikament auf ein anderes Priparat
geht. Die Angst vor erneuten Anfillen,
vor Nebenwirkungen und Unvertrag-
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lichkeitsreaktionen stehen dabei an er-
ster Stelle. Dass diese Angst nicht unbe-
griindet ist, ldsst sich an den Problemen
nach einer bereits erfolgten Umstellung
erkennen. Wie befiirchtet, ruft sie bei
vielen Epilepsie-Patienten Komplikatio-
nen, wie vermehrte Anfille, Ubelkeit und
Erbrechen, Kopfschmerzen, Schwindel,
Miidigkeit und anderes, hervor. So ist es
auch nicht verwunderlich, dass offen-
sichtlich fast alle Patienten bei einer
Folgever-ordnung wieder das gleiche
Epilepsie-Préparat erhalten wollen, das
ihnen vertraut ist.

Immer mehr Betroffene wollen sich au-
genscheinlich den neuen gesundheits-
politischen Gesetzesregelungen auch
nicht mehr einfach unterwerfen und ei-
nem unkontrollierten Medikamentenaus-
tausch schutzlos ausgeliefert sein. Dies
zeigt sich auf der einen Seite daran, dass
sie zunehmend von sich aus bereits bei
der Rezeptausstellung auf das Setzen des
Aut idem-Kreuzes durch ihren Arzt ach-

ten. Auf der anderen Seite wird auch die
Forderung der Patienten nach Beibehal-
tung der bewihrten Medikation immer
lauter, selbst dann, wenn das Aut idem-
Kreuz fehit.

Durch die Anwendung ,,Pharmazeuti-
scher Bedenken* hat der Apotheker die
Moglichkeit, bei der Arzneimittelaus-
gabe mitzuwirken und in einzelnen Fil-
len, z. B. bei Epilepsie-Patienten, von
der Abgabeverpflichtung rabattierter Arz-
neimittel abzusehen.

Doch vor allem die Angst vor wirtschaft-
lichen Konsequenzen hélt immer noch
viele davon ab, dies zu tun. Die Studie
macht deutlich, dass es nicht ausreicht,
die neuen Regelungen im Gesundheits-
wesen nur unter wirtschaftlichen Ge-
sichtspunkten bzw. unter dem Aspekt der
Einsparmoglichkeiten zu betrachten. Die
Konsequenzen und die zusitzlichen ge-
sundheitlichen Probleme fiir die Patien-
ten miissen mehr beriicksichtigt werden.

Die Politik wire gut beraten, zum Woh-
le der Patienten Alternativmodelle zu
priifen. (drs)
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Erblich bedingte Epilepsien

Epilepsien betreffen etwa 1% aller Men-
schen weltweit. Man unterscheidet symp-
tomatische Formen von Epilepsien, die
ganz liberwiegend durch Gehirnlédsionen,
wie Tumoren, Schlaganfille oder Hirn-
fehlbildungen, hervorgerufen werden,
von den sog. idiopathischen Epilepsien.
Letztere sind gekennzeichnet durch das
Fehlen struktureller Hirnldsionen, d.h.
die Kernspintomographie (MRT) des
Kopfes ist in diesen Fillen normal. Es
wird eine ,,genetische* Ursache vermu-
tet, d.h., dass Verdnderungen des Erb-
materials fiir die Entstehung der Epilep-
sie verantwortlich sind.

Dies ist bisher allerdings nur bei weni-
gen idiopathischen Epilepsien klar ge-
zeigt worden, bei denen viele Angehori-
ge einer Familie an Epilepsie leiden. Bei
den héufigen idiopathischen Epilepsien,
wie z.B. der Absencenepilepsie des Kin-
desalters, sind jedoch meist nur eine oder
wenige Personen einer Familie betroffen.
Hier soll speziell auf die idiopathischen
Epilepsien eingegangen werden, die

meist durch charakteristische Merkmale
gekennzeichnet sind:

Die Bildgebung des Kopfes (Kern-
spintomographie, MRT) ist normal.

Die Patienten leiden hiufig an cha-
rakteristischen Anfallsformen, wie
z.B. Absencen oder myoklonischen
Anfillen (siehe unten).

Sie zeigen oft einen altersgebundenen
Beginn und/oder Ende, wobei das Ju-
gend- und Kindesalter bevorzugt
wird.

Viele Formen haben typische Muster
im EEG (Elektroenzephalogramm).

Sie sind meist gut behandelbar, aber
nur ein Teil der bekannten Medika-
mente gegen Epilepsie (Antikonvul-
siva) ist fiir die Behandlung geeignet.
Aktuell konnen bei diesen Formen der
Epilepsie nur die Wirkstoffe Valproin-
sdure, Topiramat und Lamotrigin als
Monotherapie verwendet werden (nur
ein Medikament wird eingenommen).
Zudem sind Levetiracetam und Zoni-

samid als hinzudosiertes Medikament
moglich (Kombinationstherapie, add-
on). Altere Medikamente (Phenobar-
bital, Primidon) sind auch méglich,
jedoch aufgrund von héufigeren Ne-
benwirkungen, v. a. Miidigkeit und
moglicher Abhédngigkeit, als Reserve-
mittel anzusehen.

Die idiopathischen Epilepsien machen
etwa 1/3 aller bekannten Epilepsien aus.
Von diesen werden aber nur ca. 1-2%
direkt weiter vererbt (in diesen Fallen ist
nur eine genetische Verdnderung fiir die
Epilepsie verantwortlich).

Die Nachkommen haben dann eine Wahr-
scheinlichkeit von 50%, die genetische
Verdnderung zu erben (autosomal domi-
nanter Vererbungsgang). Eine Person, die
die Veranlagung zu einer solchen Epilep-
sie auf dem Erbgut triagt, muss jedoch
nicht unbedingt krank werden. Man
spricht dann von einer verminderten Pe-
netranz, die bei den idiopathischen Epi-
lepsien hdufig vorkommt. Zum Beispiel
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bedeutet eine Penetranz von 50%, dass
nur die Hilfte der Personen, die das ver-
dnderte Erbgut tragen, auch an einer Epi-
lepsie erkranken.

Bei der Mehrzahl der idiopathischen Epi-
lepsien miissen jedoch mehrere ,,Verer-
bungsfaktoren* zusammenkommen, da-
mit eine Epilepsie ausbricht. Da sie in der
Regel nicht alle gemeinsam weitervererbt
werden, liegt das Risiko, einem Kind die
eigene idiopathische Epilepsie zu iiber-
tragen, in diesen Fillen nur bei ca. 4-6%
(im Vergleich zu dem Risiko von 1% der
Normalbevolkerung, eine Epilepsie zu
entwickeln). Aus diesem Grund sollten
Menschen mit idiopathischen Epilepsien
sich nicht aus Angst, ihren Kindern die
Epilepsie iibertragen zu konnen, gegen
Kinder entscheiden. Zudem verlaufen
idiopathische Epilepsien in der Regel
gutartig und sind gut zu behandeln.

In den vergangenen 15 bis 20 Jahren sind
einige genetische Defekte bei den idio-
pathischen Epilepsien identifiziert wor-
den. Sie betreffen ganz iiberwiegend
Gene (Einheiten auf dem Erbgut), die die
Informationen fiir eine Gruppe von Ei-
weilstoffen in der Zellwand enthalten,
die man Ionenkanile nennt. Ionenkanile
sind im Gehirn fiir die elektrische Erreg-
barkeit von Nervenzellen zustindig, weil
sie in bestimmter Weise geladene Teil-
chen durch die Zellwand hindurch las-
sen. Bei Epilepsie ist das elektrische
Netzwerk gestort. Es kommt zu einer
elektrischen Ubererregbarkeit der Ner-
venzellen und dadurch zu epileptischen

Anfillen. Nicht nur aus wissenschaftli-
chem Interesse lohnt es sich, die Entste-
hungsmechanismen von Epilepsien zu
untersuchen. Das Verstidndnis dieser Me-
chanismen ist auch eine Grundvorausset-
zung fiir die Entwicklung neuer, besser
wirksamer und vertridglicherer anti-
epileptischer Medikamente.

Bei vielen idiopathischen Epilepsien
handelt es sich um seltene Erkrankun-
gen (Beispiele sind die gutartigen fami-
lidren Neugeborenen- und Siuglingsan-
fille, die autosomal dominante nichtli-
che Frontallappenepilepsie, familidre
Schlédfenlappenepilepsien und viele an-
dere). Im Folgenden sollen nur die hiu-
figen Formen der idiopathischen Epilep-
sien erldutert werden.

Idiopathische generalisierte
Epilepsien

Unter dem Begriff ,,idiopathische gene-
ralisierte Epilepsie* werden bestimmte,
tiberwiegend erblich bedingte Epilepsi-
en des Kindes- und Jugendalters zu-
sammengefasst. Die hdufigsten Formen
sind die kindliche (CAE) und juvenile
Absence-Epilepsie (JAE), die juvenile
myoklonische Epilepsie (JME) und die
Epilepsie mit generalisierten tonisch-klo-
nischen Anfillen in der Aufwachphase
(EGTCA, Aufwach-Grand mal).

Die kindliche Absence-Epilepsie ist durch
sehr hdufige, kurze Abwesenheiten ge-
kennzeichnet. Sie beginnt im Schulalter
und geht mit einem klassischen sog.
spike-wave Muster im EEG einher.
Absencen sind Anfélle mit ,,kurzen Aus-
setzern®, die sich nur liber wenige Sekun-
den hinstrecken konnen und zum Teil
weder von den Eltern noch von den Kin-
dern selbst bemerkt werden. Héufig fal-
len die Kinder bei Eintritt der Anfille nur
durch einen Abfall in den Schulleistungen
auf. Bei der jugendlichen Form der Ab-
sence-Epilepsie sind die Anfille seltener
und der Beginn liegt im Jugendalter, da-
fiir kommt es haufiger zu begleitenden
myoklonischen und spiteren generalisier-
ten tonisch-klonischen Anfillen.

Die JME ist gekennzeichnet durch beid-
seitige kurze Zuckungen (sog. Myo-
klonien), die einzeln oder auch mehrmals
hintereinander, typischerweise morgens
nach dem Aufstehen vorkommen und

meist Schultern und Arme betreffen. Die
Zuckungen fiihren dazu, dass die Patien-
ten Gegenstinde aus den Hinden fallen
lassen oder selten auch im Rahmen der
Myoklonien zu Boden stiirzen. Genera-
lisierte tonisch-klonische Anfille kom-
men im Verlauf bei etwa 75 % hinzu und
treten dann auch typischerweise in den
ersten Stunden nach dem Aufwachen auf.
Sind diese groBen Anfille der einzige
Anfallstyp, so spricht man von Aufwach-
Grand mal Anfillen. Der typische Beginn
ist im frithen Erwachsenenalter. Die An-
falle werden sehr hdufig durch Schlaf-
entzug und/oder Alkoholentzug ge-
triggert.

Die bisher beschriebenen Erbgutdefekte
sind vielféltig und konnen in zwei Grup-
pen eingeteilt werden:

Solche, die allein zu einer Epilepsie fiih-
ren konnen (monogener Effekt), wie ein
Defektim sog. GABA, Rezeptor, der fiir
die Hemmung elektrischer Aktivitdt im
Gehirn zustindig ist. Wenn diese Hem-
mung durch Erbgutverinderungen ver-
mindert wird, kann Epilepsie entstehen.
Eine zweite Gruppe betrifft Erbgutde-
fekte, von denen man annimmt, dass sie
alleine nicht ausreichend sind, um die
Epilepsie hervorzurufen, sondern dass
andere, bisher noch nicht bekannte ge-
netische Veridnderungen hinzukommen
miissen, damit eine Epilepsie entstehen
kann. Diese betreffen z. B. Kalziumkanal-
Gene, die fiir die elektrische Erregbarkeit
des Gehirns wichtig sind.

PD Dr. Yvonne G. Weber
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Relevanz eines genetischen
Testes bei idiopathischer
generalisierter Epilepsie

Da alle bisherigen genetischen Befunde
bei den hiufigen Formen idiopathischer
Epilepsien selten vorkommen und ein
positiver Befund aktuell keinen Einfluss
auf die medikamentose Therapie hat, sind
diese Verdnderungen bisher vor allem
wissenschaftlich interessant, nicht als
Gentest sinnvoll und deshalb auch dafiir
nicht verfiigbar.

Generalisierte Epilepsie mit
Fieberkrampfen plus
(GEFS+) und schwere
myoklonische Epilepsie des
Kindesalters (SMEI)

Es gibt eine grosse Vielfalt von Epilep-
sie-Syndromen, die mit einer Verédnde-
rung im Gen des sog. Natriumkanals Typ
1 (SCNIA Mutationen) assoziiert sind.
Diese reichen von einfachen Fieber-
krampfen bis hin zur schweren myoklo-
nischen Epilepsie des Kindesalters
(SMEI, Dravet-Syndrom). Bei der gene-

ralisierten Epilepsie mit Fieberkrdmpfen
plus (GEFS+) kommen sehr unterschied-
liche Anfallsformen in ein und derselben
Familie vor; diese konnen mit Fieber aber
auch ohne Fieber ablaufen.

Bei SMEI, das genetisch als schwerste
Form von GEFS+ angesehen werden
kann, entwickeln sich die Kinder zu-
nichst normal. Nach 3-6 Monaten kommt
es zu immer schwereren Anfillen und
spiter zu einer Entwicklungsverzogerung
und geistigen Behinderung. Bei SMEI
liegen schwerwiegende genetische Ver-
dnderungen im SCNIA Gen vor, die ei-
nen funktionsuntiichtigen Ionenkanal be-
dingen.

Klinische Relevanz geneti-
scher Untersuchungen bei
Verdacht auf genetische
Veranderung im SCN1A
Gen

Die Diagnostik beziiglich SCN/A Muta-
tionen bei Verdacht auf ein Dravet-Syn-
drom (SMEI) ist ein gutes Beispiel fiir
den hohen Nutzen einer genetischen Un-

tersuchung. Diese hat eine Bedeutung fiir
die Einschitzung des weiteren Verlaufs
der Erkrankung und fiihrt dazu, dass wei-
tere umfangreiche Untersuchungen zur
Ursachensuche der Erkrankung vermie-
den werden. Es hat wichtige Konsequen-
zen fiir die genetische Beratung, da eine
genetische Testung der Eltern und damit
eine Abschitzung des Risikos fiir weite-
re Geschwister moglich ist. Auch bereits
vor der Geburt des Kindes, kann in be-
stimmten Fillen eine Testung sinnvoll
sein und durchgefiihrt werden.

Schliesslich hat es Konsequenzen fiir die
Behandlung, da eine bestimmte Gruppe
von Medikamenten nicht gegeben wer-
den sollte und evtl. eine frithe Behand-
lung mit bestimmten Medikamenten
sinnvoll ist.

PD Dr. Yvonne G. Weber und Prof. Dr. Holger Lerche
Abteilung Neurologie mit Schwerpunkt
Epileptologie, Universitdtsklinikum Tiibingen
Abt. Neurologie mit Schwerpunkt Epileptologie
Hertie Institut fiir Klinische Hirnforschung
Universitcitsklinikum Tiibingen, Hoppe-Seyler-Str. 3
72076 Tiibingen, Germany

Bei jedem Anfall kommt der Notarzt

Beratungsangebot des Sonderpadagogischen Dienstes Epilepsie Kork fir

Schulen der Region

An der Oberlinschule der Diakonie Kork
wurde im Rahmen der Schulischen Ko-
operation ein iiberregionaler ,,Sonderpa-
dagogischer Dienst Epilepsie” fiir den
Bezirk des Regierungsprisidiums Frei-
burg eingerichtet.

Unsere Aufgabe ist die Beratung von
Lehrkriften aller Schularten zum The-
ma ,,Epilepsie im Schulalltag®. Wir un-
terstiitzen LehrerInnen bei der schuli-

il Barbara
Tonnelier

Marianne
Thoma

schen Begleitung ihrer anfallskranken
Schiilerinnen und Schiiler.

Wir, Barbara Tonnelier und Marianne
Thoma, sind langjdhrige Mitarbeiterin-
nen der Oberlinschule. Neben unserer
alltdglichen ganz praktischen Erfahrung
im Umgang mit Epilepsie unterstiitzen
uns in unserer Beratungstitigkeit haus-
interne Fortbildungen iiber Epilepsie, die

interdisziplinire Zusammenarbeit inner-
halb des Epilepsiezentrums, die Teilnah-
me an der iiberregionalen Arbeitsgruppe
,-Epilepsie und Arbeit* und Kontakte zu
den Epilepsieberatungsstellen in anderen
Bundeslidndern, sowie Weiterbildungen in
Systemischer Beratung und Moderation.

Unsere Angebote
© Aufkldrung iiber Epilepsie

© Beratung und Begleitung von Lehr-
kréften

© Gemeinsame Entwicklung praxisna-
her piadagogischer Konzepte

© Regionale Lehrerfortbildungsange-
bote

© Kooperationen mit Beratungslehrer-
Innen und ASKO (Arbeitsstelle Ko-
operation)



Beratung ganzer Klassen
Gestaltung von Elternabenden

Konferenzen und Pidagogische Tage
zum Thema Epilepsie

Vermittlung von Adressen und Insti-
tutionen

Die Intensitit der Beratung ist dabei sehr
unterschiedlich: Kurze telefonische In-
formationen bis hin zur intensiven Be-
gleitung von Lehrern, Schiilern und El-
tern tiber einen ldngeren Zeitraum.

Ein Beispiel: Katrin, 14 Jahre

Wir erhalten einen Anruf der Klinik-
psychologin, die uns von den schulischen
Problemen Katrins - zurzeit stationir zur
Behandlung im Epilepsiezentrum - be-
richtet und darum bittet, Kontakt mit der
Schule aufzunehmen. Katrin ist 14 Jahre
und besucht die 8. Klasse einer Haupt-
schule. Sie leidet unter einer Juvenilen
Absencen-Epilepsie und seit relativ kur-
zer Zeit auch mit generalisierten tonisch-
klonischen Anféllen, die auch in der
Schule auftreten.

Die Schule ruft bei jedem groflen Anfall
den Notarzt, was das Midchen als zu-
sétzlich belastend empfindet. Katrin darf
nicht am Schulsport teilnehmen und soll
auch bei dem bevorstehenden Landschul-
heimaufenthalt zu Hause bleiben. Aufler-
dem beschreibt die Psychologin, dass
Katrin wegen ihrer Krankheit von ihren
MitschiilerInnen ausgegrenzt werde. Als
Folge der Erkrankung (u. a. medikamen-
tose Nebenwirkungen) hat Katrin auch
mit Konzentrationsproblemen und Mii-
digkeit zu kimpfen, was ihr das Lernen
erschwert.

In einem ersten Gesprich mit Mutter und
Tochter werden diese Probleme erortert.
Die Eltern geben ihr Einverstindnis, dass
wir mit der Schule Verbindung aufneh-
men konnen. Auch Katrin ist damit ein-
verstanden, dass ihre Krankheit in der
Schule thematisiert werden soll. Bei ei-
nem telefonischen Erstkontakt mit der
Klassenlehrerin vereinbaren wir einen
Beratungstermin an der Schule mit allen
beteiligten LehrerInnen und der Schul-
leitung.

In diesem zeitnah gehaltenen Beratungs-
gesprich werden die verschiedenen Pro-

Marianne Thoma in der Beratung

bleme Katrins und der Schule konkreti-
siert und die sich daraus ergebenden Si-
tuationen und Handlungsstrategien fiir
den Schulalltag besprochen.

Ergebnisse

Wir kléren iiber Epilepsie im Allge-
meinen auf und sprechen tiber mog-
liche Auswirkungen auf das Leis-
tungsvermogen. Der Nachteilsaus-
gleich bietet der Schule einen indivi-
duellen Handlungsspielraum. Es ist
z.B. moglich, mehr Zeit bei Klassen-
arbeiten einzuplanen und reduzierte
Hausaufgaben zu geben.

Die Schule nimmt (mit Einwilligung
der Eltern) Verbindung zu dem behan-
delnden Arzt auf, um die Teilnahme
am Sport und die Mallnahmen zur
Notverordnung zu besprechen.

Anhand des Landschulheimaufent-
haltes werden Fragen zur Aufsichts-
pflicht geklért und in diesem Fall fiir
den Aufenthalt eine zusitzliche Be-
gleitperson empfohlen. Fiir die Dau-
er des Landschulheimaufenthaltes
konnte eine Integrationshelferln im
Rahmen der Eingliederungshilfe be-
antragt werden.

Um die soziale Akzeptanz des Mid-
chens in ihrer Klasse zu fordern, bie-
ten wir fiir die Mitschiiler eine Auf-
kldrung zum Thema Epilepsie an. In
dieser Stunde soll die Situation Kat-
rins dargestellt und ein Perspektiven-
wechsel ermoglicht werden.

Die Schule erklart sich bereit, die Emp-
fehlungen umzusetzen - fiir weitere Fra-
gen stehen wir jederzeit zur Verfiigung.

Wir unterstiitzen Schulen in ihrem Be-
miihen, kompetent und individuell im
Umgang mit anfallskranken Schiilerinnen
zu handeln. Unser Ziel ist es, eine mog-
lichst optimale Beschulung des Kindes
oder Jugendlichen zu erreichen.

Kontakt:

Oberlinschule
Sonderpddagogischer

Dienst Epilepsie

LandstraBe 1, 77964 Kehl-Kork
Tel.: 07851 845801

Nahere Informationen

www.diakonie-kork.de
unter Diakonieschulen, dann
Oberlinschule

Maliasin®

Wie uns die Firma Abbott auf unsere
Anfrage hin mitteilte, ist die Produk-
tion von Maliasin® jetzt eingestellt
worden. Das Produkt ist daher nicht
mehr erhéltlich
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Dravet-Treffen in Berlin

Am 20. und 21. Mirz 2010 fand in Ber-
lin das 1. deutschlandweite Eltern-Tref-
fen dravetkranker Kinder statt. Insgesamt
23 Familien aus den unterschiedlichsten
Teilen Deutschlands, aber auch aus der
Schweiz und Frankreich, nahmen teil.
Neben den Familien durften wir auch eine
Reihe von Gisten begriil3en, die das Tref-
fen mit ihrem Wissen und Engagement
bereichert haben. Darunter waren Arzte,
Vertreter der Pharmabranche sowie eine
Buch-Autorin mit einem Erfahrungsbe-
richt iiber ihr dravetkrankes Kind.

Die Idee eines Treffens entstand durch
Kontakte eines Internet Forums (www.
kimberlys.de). Dort haben sich bereits
viele Eltern mit dravetkranken Kindern
ausgetauscht. Nachdem das Vorhaben
bekannt wurde, erhielten wir Anfragen
von weiteren Eltern. So wurde aus dem
urspriinglich geplanten kleinen Forums-
treffen das grof3te deutsche Dravettreffen.

Das Treffen begann am Samstag mit ei-
ner kurzen BegriiBung und einer an-
schlieBenden Vorstellungsrunde der El-
tern, die auch kurz den Krankheitsver-
lauf ihrer Kinder geschildert haben. Hier
wurde allen Teilnehmern wieder be-
wusst, wie facettenreich die Auspragun-
gen des Dravet-Syndroms sind. Allein nur
diese erste Stunde des Treffens hat wie-
der von Neuem belegt, dass jedes Kind
unterschiedlich auf die medizinische Be-
handlung anspricht.

Britta Alagna, Organisatorin des Dravet-Treffens

Den ersten Vortrag hielt Frau Dr. von
Spiczak vom Universititsklinikum in
Schleswig-Holstein iiber die Begleiter-
krankungen des Dravet-Syndroms. In
diesem Vortrag ging es insbesondere um
die geistige Entwicklung der Kinder.

Dabei wurden die Entwicklungsverldufe
und Einflussfaktoren beleuchtet, aber
auch andere Symptome, wie motorische
Probleme und Verhaltensauffilligkeiten
angesprochen. Fragen der Eltern zu Herz-
problemen, hormonelle Stérungen etc.
wurden ausfiihrlich diskutiert. Der Vor-
trag wurde uns freundlicherweise zur Ver-
fligung gestellt und kann unter www.
dominik-aurelio.de heruntergeladen
werden.

Anschliefend hielt Herr Dr. Hertzberg
vom Vivantes Klinikum Berlin Neuk6lln
einen Vortrag iiber Antiepileptika beim
Dravet-Syndrom. Dabei zeigte er sehr
anschaulich die medizinischen Behand-
lungsmoglichkeiten auf und erlduterte
die Zusammenhénge der verschiedenen
Antikonvulsiva.

Den Abschluss des ersten Tages bildete
ein gemeinsames Abendessen. Zum Es-
sen lud uns Frau Walther von der Firma

Desitin ein, die auch wihrend der gan-
zen Veranstaltung anwesend war und
ebenfalls intensiven Austausch mit den
Eltern pflegte.

Am Sonntagvormittag stellte Herr van
Kampen von der Deutschen Epilepsie-
vereinigung seine Organisation und de-
ren Zeitschrift , Einfille* kurz vor. Seine
Vereinigung unterstiitzte unsere Veran-
staltung u. a. finanziell.

Anschlief3end referierte Herr Dr. Panzer
vom DRK Klinikum Westend zum The-
ma Epilepsie und Integration. Dabei ging
er vor allem auf die besondere Stellung
dravetkranker Kinder im Kontext der
eigenen Familie und des sozialen Um-
felds ein.

Zum Abschluss des 2-tdgigen Treffens
stellte uns Gitta Becker ihr Buch ,,Gén-
sebliimchen‘ vor. Das Buch ist eine sehr
personliche Autobiographie, die vom
Leben ihrer Familie mit ihrem dravet-
kranken Sohn erzihlt. Es schildert Situa-
tionen, die wir alle kennen und enthilt
Anekdoten, die beriithren und unter die
Haut gehen.

Nach dem Mittagessen fiel der geplante
Zoobesuch buchstiblich ins Wasser und
wir entschieden uns, mit den noch an-
wesenden Eltern zum Eisessen zum Pots-
damer Platz zu fahren.




Fazit

Das Treffen ging viel zu schnell vorbei.
Ich fand es sehr schon, so viele Eltern
personlich kennenzulernen und auch ei-
nige Kinder zu erleben. Sehr positiv fand
ich, dass die Berichte iiber die Dravet-
Kinder mehrheitlich eher von weniger
eingeschrinkten Kindern erzihlten, was
aber Zufall sein kann, oder daran liegen
mag, dass viele Kinder noch recht jung
sind. Dennoch finde ich es ermunternd
zu wissen, dass auch einige Dravet-Kin-
der lesen, schreiben und sogar rechnen

lernen. Es wurde deutlich, dass es ein
grof3es Bediirfnis nach Austausch zwi-
schen den Eltern gibt und es wirklich
wichtig ist, dass in Zukunft regelmifig
solche Treffen stattfinden.

Das Hotel hat sich ganz gut fiir unser Tref-
fen geeignet und die Organisation lief im
Grofien und Ganzen ziemlich glatt. Eini-
ge Kinder hatten zwar einen Anfall, aber
das war ja bei dem Trubel kein Wunder.
Sicherlich konnte man das néachste Mal
aber auch das eine oder andere noch et-
was besser machen. Viele Anregungen

habe ich bereits schon iiber das Feed-
back-Formular erhalten. Aber fiir das
erste Mal bin ich jedoch ganz zufrieden.

Zuletzt mochte ich mich nochmals bei
allen Eltern, den Arzten fiir ihr Kommen
und dem Sponsoring durch die Firam
Desitin Arzneimittel und der Deutschen
Epilepsievereinigung bedanken.
Die Organisation dieses Treffens hat mir
sehr viel Spall gemacht. Ich freue mich
auf das néchste Jahr!

Eure Britta Alagna

www.dominik-aurelio.de www.dravet-syndrom.de

Epilepsieberatung in Hessen...

geht weiter!

Dank der Entscheidung des Diakonischen
Werks in Hessen, eine Epilepsie Stiftung
zu griinden, ist die Beratung, Unterstiit-
zung und Begleitung von Menschen, die
an Epilepsien erkrankt, sind auch weiter-
hin in diesem Bundesland gewihrleistet.
Auf Initiative des Landesverbands Hes-
sen der Deutschen Epilepsievereinigung
hat das Diakonische Werk in Hessen und
Nassau im Sommer 2005 psychosoziale
Beratungsstellen fiir Menschen mit Epi-
lepsien eingerichtet. Dieses fiinfjahrige
Projekt wurde moglich durch eine An-
schubfinanzierung der ,,Aktion Mensch*
und Spenden von privaten Stiftungen.
Insbesondere ist hierbei die Hans-Ma-
giera-Stiftung aus Bad Homburg zu nen-
nen, die die Beratungsarbeit bereits im
4. Jahr groBziigig unterstiitzt.

Die Epilepsieberatungsstellen des Diako-
nischen Werks in Bensheim und in Bad
Homburg bieten den an Epilepsien er-

krankten Menschen jeden Alters sowie
ihren Angehorigen eine epilepsiespezi-
fische, psychosoziale Beratung und er-
ginzen damit die medizinische Behand-
lung von niedergelassenen Arzten, Epi-
lepsieambulanzen und anderen Rehabi-
litationseinrichtungen. Dabei kooperieren
die Beratungsstellen eng mit den beste-
henden Selbsthilfegruppen auf Landes-
und Bundesebene.

Bereits vor dem Auslaufen der Projekt-
zeit im Juni 2010 deutete sich an, dass
eine gesicherte Anschlussfinanzierung
nicht zu erreichen ist und das gut einge-
fiilhrte Beratungsangebot nicht weiter
gefiihrt werden kann. Dies hatte leider zur
Folge, dass die Epilepsieberatungsstelle
in Bensheim bereits geschlossen werden
musste. Damit der Beratungsstelle in Bad
Homburg nicht das gleiche Schicksal zu-
teil wird, hat sich die Leitung des regio-

nalen Diakonischen Werks in Bad Hom-
burg mit Unterstiitzung der Leitung des
Diakonischen Werks in Hessen dazu ent-
schlossen, die bisher erfolgreiche Arbeit
fortzufiihren und zu diesem Zweck eine
Hessische Epilepsie Stiftung zu griinden.
Ziel der zukiinftigen Epilepsie Stiftung
soll u.a. sein, die finanziellen Grundla-
gen zu schaffen, um ein hessenweites Be-
ratungsangebot fiir die Betroffenen und
deren Angehorigen anbieten zu konnen.

Die bisherige Beratungsarbeit hat sehr
deutlich gezeigt, dass Epilepsie mehr ist
als ein medizinisches Problem. Epilep-
sie verursacht auch soziale, psychische
und rechtliche Schwierigkeiten, mit de-
nen man die betroffenen Menschen
nicht allein lassen darf. Die Griindungs-
veranstaltung der Hessischen Epilepsie
Stiftung ist fiir das 4.Quartal 2010 ge-
plant.

Bernhard Brunst, EpilepsieBeratung Bad
Homburg

Zuzahlung oder Aufzahlung?

Dass Patienten in der Apotheke bei re-
zeptpflichtigen Medikamenten eine Zu-
zahlung leisten miissen, ist uns allen
bekannt. Mindestens € 5.- max. € 10.-
pro Medikament kénnen beim Besuch in
der Apotheke fillig werden.

Eine Zuzahlung entfillt, wenn z. B. die
eigene Krankenkasse einen Rabattvertrag
iiber das benotigte Medikament abge-
schlossen hat und auf die Zuzahlung ver-
zichtet. Seit vier Jahren besteht auch die

Moglichkeit, Arzneimittel, fiir die es ei-
nen Festbetrag gibt, von der Zuzahlung
freizustellen. Voraussetzung ist aller-
dings, dass die Kosten fiir das Arzneimit-
tel 30% unter Festbetrag liegen und fiir
die Krankenkassen dadurch Einsparun-
gen entstehen. Kinder bis 18 Jahre sind
grundsitzlich von Zuzahlungen befreit.

Anders verhilt es sich bei der Aufzah-
lung fiir ein Medikament. Die Aufzah-
lung wird féllig, wenn fiir einen Wirk-

stoff oder eine Wirkstoffgruppe ein Fest-
betrag von den Krankenkassen festgelegt
wurde, der Hersteller des Medikaments
aber einen hoheren Preis nimmt.

Diese Differenz zwischen dem Festbetrag
und dem Herstellerpreis muss der Pati-
ent dann aus eigener Tasche zahlen. Das
gilt auch fiir Kinder.

Susanne Fey; Wuppertal




Mit Epilepsie - ohne Fuhrerschein

Ein Fahrerlaubnisentzug aufgrund einer
Epilepsie kann erhebliche Probleme
nach sich ziehen. Wenn z.B. der Anfalls-
kranke seinen Arbeitsplatz nicht mit 6f-
fentlichen Verkehrsmitteln oder in einer
angemessenen Zeit erreichen kann oder
es ihm nicht zumutbar ist, 6ffentliche
Verkehrsmittel zu benutzen, kann mog-
licherweise KFZ-Hilfe in Form eines
Zuschusses zu den Beforderungskosten
gewihrt werden. Die Kraftfahrzeughilfe
wird vom jeweils zustindigen Rehabili-
tationstriager geleistet. Wer zustédndig ist,
kann bei einer nach SGB IX eingerich-
teten Servicestelle in Erfahrung gebracht
werden (Adresse beim Arbeitsamt).

Schwierigkeiten ergeben sich ebenfalls,
falls zum Téatigkeitsfeld die gelegentliche
Benutzung eines PKW gehort (z.B. Kun-
den- oder Baustellenbesuch). Dann kann
der Betroffene eine Arbeitsassis-tenz in
Form einer Fahrassistenz beim
Integrationsamt beantragen. Fiir die Fahr-
assistenz ist unbedingt ein Schwerbehin-
dertenausweis erforderlich, der beim Ver-
sorgungsamt bzw. der zustidndigen kom-
munalen Behorde beantragt werden
muss. Die Arbeitsassistenz selbst ist beim
Integrationsamt zu beantragen.

Allgemeines

Erfahrungen

Sabine P. (Name gedndert) hatte 2007
ihren ersten epileptischen Anfall. Noch
wihrend sie im Krankenhaus lag, nahm
ihre Mutter Kontakt mit dem Personal-
chef auf. Einen Monat spéter, Sabine P.
war weiterhin krankgeschrieben, bekam
sie einen Anruf von ihrem Personalchef.
Wer nun aber denkt, der Personalchef
hitte Probleme gemacht, der irrt sich ge-
waltig.

Einfiihlsam und voller Anteilnahme
sprach er ihr Mut zu. Sie solle sich erst
einmal richtig auskurieren, sich an die
Medikamente gewohnen. Einige Zeit spé-
ter schrieb der Hausarzt Sabine P. wieder
gesund und sie konnte am nichsten Tag,
einem Mittwoch, wieder in die Arbeit
gehen. Nach einem Telefonat mit dem
Personalchef bekam sie Donnerstag und
Freitag noch frei und er machte von sich
aus den Vorschlag, sie solle doch lang-

Fiir Menschen nach einem erstmaligen
epileptischen Anfall und wéhrend der
nachfolgenden Fahrkarenz (= befristetes
Fahrverbot), kann unter Umstéinden eben-
falls eine KFZ-Hilfe moglich sein. Dazu
sagen die Leitlinien zur Rehabilitations-
bediirftigkeit fiir Leistungen zur Teilha-
be am Arbeitsleben fiir den Beratungs-
arztlichen Dienst der Deutschen Renten-
versicherung Bund:

., Bereits nach einem erstmalig aufgetre-
tenen Anfall oder einem Gelegenheits-
anfall sind die Anforderungen zum Fiih-
ren von Kraftfahrzeugen fiir eine be-
stimmte Beobachtungszeit, in der An-
fallsfreiheit vorliegen muss, nicht erfiillt.

.... Ist die Nutzung eines Kraftfahrzeugs
zum Erreichen des Arbeitsplatzes erfor-
derlich, ist im Einzelfall zu iiberpriifen,
ob durch einen Beforderungskostenzu-
schuss im Rahmen der Kraftfahrzeughilfe
zumindest wahrend der vorgeschriebenen
Beobachtungszeit die Fahrten zur und
von der Arbeit ermoglicht werden kon-
nen. “ (siehe auch § 9 KfzHV).

Es ist also in jedem Fall eine Einzelent-
scheidung des Rehabilitationstrigers.

Quellen

Sozialgesetzbuch (SGB) Neuntes Buch
(IX) - Rehabilitation und Teilhabe be-
hinderter Menschen

,INeuntes Buch Sozialgesetzbuch - Re-
habilitation und Teilhabe behinderter
Menschen - (Artikel 1 des Gesetzes vom
19. Juni 2001, BGBI. I, S. 1046), das zu-
letzt durch Artikel 2 des Gesetzes vom
30. Juli 2009 (BGBI. I, S. 2495) gein-
dert worden ist*.

Leitlinien zur Rehabilitationsbediirf-
tigkeit fiir Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben

fiir den Beratungsarztlichen Dienst der
Deutschen Rentenversicherung Bund
Deutsche Rentenversicherung Bund
10704 Berlin
www.deutsche-rentenversicherung-bund.de

Kraftfahrzeughilfe-Verordnung
Kraftfahrzeughilfe-Verordnung vom 28.
September 1987 (BGBI. I, S. 2251), die
zuletzt durch Artikel 117 des Gesetzes
vom 23. Dezember 2003 (BGBI. I, S.
2848) gedndert worden ist

Susanne Fey, Wuppertal

Gleichbehandlungsgesetz

sam wieder einsteigen und eine Wieder-
eingliederung machen. Der Hausarzt
konnte kaum glauben, dass der Arbeit-
geber dieses Verfahren von sich aus vor-
geschlagen hatte. Auch fiir die notwen-
digen Arzttermine bekam Sabine P. von
ihrem Arbeitgeber jederzeit ohne weite-
res frei. Allerdings versuchte sie es, so-
weit moglich, immer so einzurichten,
dass sie dieses Angebot nicht in Anspruch
nehmen musste.

Nach iiber einem Jahr traten dann doch
wieder Anfille auf, die Medikamente
wurden umgestellt, Sabine P. nahm ih-
ren Resturlaub, baute Uberstunden ab und
machte eine Reha. Eine Auszeit von fast
vier Monaten und alles ohne Probleme.
Nach einem erneuten Anfall vereinbarte
Sabine P. einen Termin bei einer Epilep-
sie-Beratungsstelle und bat dafiir um ei-
nen halben Tag Urlaub. In diesem Ge-

spréch sprach der Arbeitgeber Sabine P.
noch einmal Mut zu, sie brauche sich
keine Gedanken zu machen und sie solle
die Notfalltabletten und Telefonnummern
der Angehorigen bei ihm hinterlegen, fiir
alle Fille.

In der Beratung kam das Thema Schwer-
behindertenausweis zur Sprache, das
Sabine P. auch umgehend mit ihrem Ar-
beitgeber besprach. Der Personalchef bot
Sabine P. sogar Unterstiitzung an, falls
der GdB zu niedrig sei. Auch bei allen
Formalitédten, die anstanden, erfuhr Sa-
bine P. immer Unterstiitzung von ihrem
Arbeitgeber.

Fazit: Ein vorbildlicher Arbeitgeber,
wie man sich ihn nur wiinschen kann!

Susanne Fey, Wuppertal



Meilensteine

Am 8. Februar 2010 fand in Bonn der 3.
Fachtag des Modellprojekts Epilepsie
statt. Nach den ,,Stolpersteinen und
,,Bausteinen‘ der ersten beiden Fachtage
ging es diesmal um die erreichten ,,Mei-
lensteine*.

Frau Kroll vom Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales und Herr Gaag, der
Geschiftsfithrer des BBW Waiblingen,
richteten GruBworte an die Teilnehmer
und unterstrichen die Bedeutung des Mo-
dellprojekts, das sich die Verbesserung
der Ausbildung und Eingliederung von
jungen Menschen mit Epilepsie zum Ziel
gesetzt hat.

Barbel Kroll
vom Bundesmi-

B nisterium flr
“ " Arbeit und
(== Soziales

Nach einer Vorstellung des Modellpro-
jekts durch die Projektleiterin Frau Hel-
ga Schmid gab es einen Vortrag von Frau
Dr. Berka-Klinger iiber begleitende Be-
eintrichtigungen bei Epilepsie und die
Vorstellung von Rehabilitationsverldu-
fen aus den BBWs Bethel, Offenburg und
Waiblingen. Im Anschluss daran konn-
ten die Teilnehmer sich mit verschiede-
nen Themen in Kleingruppen auseinan-
dersetzen: Berufliche Rehabilitation, In-
tegration in Ausbildung und Arbeit so-
wie Netzwerkarbeit wurden angeboten.

Das dreijdhrige Modellprojekt Epilepsie,
das vom Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales aus dem Ausgleichsfonds
finanziert wurde, lief vom 1. Mérz 2007
bis zum 28. Februar 2010. Der Projekt-
trager, das Berufsbildungswerk Waiblin-
gen gGmbH, kooperierte dabei mit dem

Interessiertes Publikum

3. Fachtag des Modellprojekts Epilepsie

Helga Schmid, Leitung des Modellprojekts
Epilepsie BBW Waiblingen

CJD Offenburg und dem Epilepsie-
zentrum Kork. Projektziele waren:

Verbesserung der Berufsorientierung
junger Menschen mit Epilepsie

Verzahnung medizinischer, psycholo-
gischer und beruflicher Diagnostik

Unterstiitzung der Selbsthilfefdhig-
keit junger Menschen mit Epilepsie

Unterstiitzung junger Menschen mit
Epilepsie beim Ubergang von der
Ausbildung in die Berufstitigkeit
Fortbildung von Netzwerkpartnern
(Schulen, Betriebe, Fachiarzte, Inte-
grationsfachdienste)

Aufkldrung iiber die Erkrankung
Netzwerkkniipfung

Um diese Ziele zu erreichen, wurde in
einer Befragung zuerst einmal der Bedarf
an notwendigen Hilfestellungen ermittelt.
Neben jungen Menschen mit Epilepsie
und deren Angehorigen wurden auch
Lehrkrifte, Personalverant-wortliche,
Beschiftigte von Integrationsfach-
diensten, Rehateams der Agenturen fiir
Arbeit, Fachirzte aus Kliniken/Ambulan-
zen/Schwerpunktpraxen und Beschiftig-
te der Berufsbildungswerke Waiblingen/
Offenburg befragt.

Dabei stellte sich heraus, dass viel zu
wenig Wissen zum Krankheitsbild Epi-
lepsie vorhanden war und diese mangeln-
de Information zu erheblichen Verunsi-
cherungen im Umgang mit den jungen
Menschen fiihrte. Im Laufe des Projekts
sind daher Handreichungen fiir Lehrer,
Arbeitgeber und die Dienste, die Jugend-
liche wihrend der Berufsfindungsphase,
der Ausbildung und Arbeitssuche unter-

stiitzen, entstanden. Diese Broschiiren
werden auf der Internetseite des Modell-
projekts allen Interessierten zur Verfii-
gung gestellt (www.modellprojekt-
epilepsie.de). Schulungsprojekte fiir un-
terschiedliche Zielgruppen erginzen die-
se Informationen.

Insbesondere die Zusammenarbeit der
verschiedenen Fachdisziplinen, wie Arz-
te, Arbeitsamt, Integrationsfachdienst,
Lehrkrifte, Arbeitgeber, Handwerkskam-
mer, Krankenkassen, Rehabilitations-
einrichtungen und Beratungsstellen, war
einer der Schwerpunkte dieses Projekts.
Im ,,Runden Tisch Ortenau‘ ist diese
Netzwerkvorstellung wahr geworden.
Gesprichsangebote und Treffpunkte fiir
junge Menschen und deren Angehdorige
bieten die Moglichkeit des Austauschs fiir
die Betroffenen selbst, Kooperationen mit
verschiedenen Arbeitgebern runden das
Projekt ab. Trotz all dieser erreichten Zie-
le gibt es immer noch ,,Baustellen®, die
bearbeitet werden miissen:

Es fehlt bundesweit an spezialisierten
Beratungsstellen fiir Menschen mit
Epilepsie (lediglich in Bayern ist die
Versorgung flachendeckend, Hessen
hat mehrere, Niedersachsen, Sachsen
und NRW haben je eine Beratungs-
stelle).

Netzwerke und Kooperationen soll-
ten bundesweit aufgebaut werden.
Lehrer, Rehaberater, IFD-Mitarbeiter,
Ausbilder sollten bundesweit iiber das
Krankheitsbild und seine Auswirkun-
gen informiert werden.

Es gibt viel zu tun! Der Nachfolgeantrag,

der die Weiterfiihrung des Modellprojekts
Epilepsie sicherstellen soll, 1duft!

Susanne Fey, Wuppertal

Bilder: Nils Hemmen

xhdy

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
Bankleitzahl: 760 696 63

foerderverein @epilepsiebayern.de
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Netzwerk Epilepsie und Arbeit gegrundet

Epilepsiekranke Menschen, ,,eine Kolonie von Arbeitslosen*

Friedrich von Bodelschwingh, der Be-
griinder des Epilepsiezentrum Bethel,
charakterisierte im 19. Jahrhundert die
»Gemeinde der Epileptischen® als ,,eine
Kolonie von Arbeitslosen®. Von Bodel-
schwingh verfolgte (erfolgreich!) das
Ziel, epilepsiekranken Menschen ,,nach
dem MaB der Gaben und Krifte eine pas-
sende Arbeit* zu geben.

Warum ist die Zahl der epilepsiekranken
Arbeitslosen auch heute noch dreimal
hoher als der Durchschnitt der Bevolke-
rung? Unbestritten ist, dass Berufe wie
Zimmerer oder Chirurg mit einer akti-
ven Epilepsie in aller Regel nicht zulis-
sig sind. Die Gefdhrdungen fiir Leib und
Leben sind hier einfach zu grof3. Aber
leider werden auch Titigkeitsbereiche
mit arbeitsmedizinisch vertretbaren Ver-
letzungsrisiken hdufig nicht angemessen
eingeschitzt. Die Folge: Epilepsiekranke
Mitarbeiter verlieren oft zu Unrecht ih-
ren Arbeitsplatz.

© Rainer Sturm /www.pixelio.de

Und genau an diesen Punkten mochte das
Netzwerk Epilepsie und Arbeit ansetzen,
indem es zwischen 2010 und 2013 re-
gionale Fachteams entwickelt, die sich
ausschlieflich mit Fragen zur Epilepsie
im Arbeitsleben befassen. In den Fach-
teams arbeiten Neurologen, Betriebsirz-
te, Experten fiir Arbeitssicherheit, Inte-
grationsberater und Mitarbeiter aus Epi-
lepsie-Beratungsstellen zusammen.

© Dieter Schiitz /www.pixelio.de

Beratung flir Betriebe,
epilepsiekranke Arbeitneh-
mer und Fachdienste

Wenn ein Arbeitgeber, eine epilepsie-
kranker Arbeitnehmer oder ein Rehabi-
litationsberater Zweifel an der berufli-
chen Eignung aufgrund der Epilepsie-
erkrankung hat, sollte er das Netzwerk-
biiro Epilepsie und Arbeit in Miinchen
zur Mitberatung kontaktieren. Am Ar-
beitsplatz werden dann mogliche anfalls-
bedingte Selbst- und Fremdgefahrdungen
erortert. Unter Berticksichtigung arbeits-
medizinischer Richtlinien legen schluss-
endlich der Betriebsarzt und der Neuro-
loge MaBnahmen zur Arbeitssicherheit
und zum richtigen Umgang mit der Epi-
lepsie fest. Dadurch werden Arbeitssi-
cherheit und Rechtssicherheit hergestellt.
Hiufig konnen bestehende Arbeitsplitze
erhalten werden.

Bei Bedarf fiihrt das Netzwerk Epilep-
sie und Arbeit im Betrieb Schulungen
durch, um iiber die Erkrankung Epilep-
sie, das Verhalten bei einem Anfall und
damit verbundene Erste-Hilfe-MaBnah-
men sowie liber Haftungsfragen zu infor-
mieren. Ausgewiesene Experten aus Me-
dizin, Rehabilitation und Arbeitsschutz
unterstiitzen die Arbeit der Fachteams,
namentlich auch der Medizinsoziologe
Rupprecht Thorbecke aus Bethel.

Ganz in der Tradition der v. Bodel-
schwinghschen Anstalten: Das Anwach-
sen der ,,Kolonie der epilepsiekranken
Arbeitslosen® wirksam verhindern!

Nehmen Sie Kontakt zu uns auf!
Peter Brodisch, Projektleitung

Kontakt:

Netzwerk Epilepsie und Arbeit
SeidlstralRe 4, 80335 Miinchen
Telefon: 089 53886630

epilepsie-arbeit@im-muenchen.de

Das Netzwerk Epilepsie und Ar-
beit wird vom Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales geférdert.
Trager ist die Innere Mission MUn-
chen.

@ Bundesminisicrium £

% § fiir Arbeitund Soziales |

=mm

In der nachsten Ausgabe des
epiKurier folgt ein Artikel zu
Unfallgefahren bei Epilepsien
von Dipl. Ing. Gerhard Kreis,
der das Netzwerk Epilepsie und
Arbeit maligeblich mit entwi-
ckelt.
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Geistig Fit Aufgabensammlung 2010 -
Ubungen fiir mehr geistige Fitness
Friedrike Sturm

VLESS Verlag, 2010
ISBN 978-3-885621126
Taschenbuch, 160 Seiten
Preis: € 14,95

Mit gezieltem Trai-
ning konnen wir viel
fiir unsere geistige
Fitness tun. Immer
mehr Menschen er-
kennen diese Mog-
lichkeit und trainie-
ren ihr Gehirn, denn
schon mit 5-10 Mi-
nuten tédglich bleiben unsere grauen Zel-
len fit und in Schwung. Ganz entschei-
dend jedoch ist regelmiBiges Uben, d.h.
auch am Wochenende oder im Urlaub.

VLESS VERLAG.

In diesem Ubungsbuch werden systema-
tisch die wichtigsten Grundfunktionen
trainiert, die fiir die Leistungsfihigkeit
unseres Gehirns entscheidend sind:
Schnelles Denken, erhohte Konzentrati-
on, verbessertes Gedichtnis. Abwechs-
lungsreiche und vielseitige Ubungen bie-
ten sowohl ,,untrainierten‘ als auch ,,trai-
nierten’ Gehirnjoggern ein wirkungsvol-
les Fitness-Programm. Der 40-seitige
Anhang am Ende des Buches zeigt tiber-
sichtlich die entsprechenden Losungen.
Die Aufgabensammlung 2010 enthilt die
bereits erprobten und in der Zeitschrift
GEISTIG FIT der Gesellschaft fiir
Gehirntraining e.V. (www.gfg-online.de)
verdffentlichen Aufgaben aus dem Jahr
2009.

Joachim Mofner, Niirnberg

Immer Arger mit Sozialleistungen?
Erfolgreich Widerspruch und Klage
einlegen

Jiirgen Brand

Verlag: Stiftung Warentest, 1. Auflage
(September 2009)

ISBN 978-3940580306

Taschenbuch, 192 Seiten

Preis: € 9,90

Es ist nicht immer einfach, Anspriiche
auf Sozialleistungen bei den zustdndi-

gen Stellen durchzusetzen. Dieser Rat-
geber gibt anhand von Fallbeispielen aus

der Praxis leicht ver-
stdndliche Hilfen,
wie man sich gegen-
iiber den unterschied-
lichsten Sozialbehor- |
den durchsetzen
kann. Der Autor ist
Prisident und Vorsit- [
zender des 1. Senats |
des Landessozialge- ~
richts und Verfassungsrichter in NRW.
Dieses Buch wurde gemeinsam mit der
Verbraucherzentrale herausgegeben und
ist sowohl dort als auch iiber den nor-
malen Buchhandel erhéltlich.

Margret Meyer-Brauns, Miinchen

Das kleine Buch vom Gehirn — Reise-
fiihrer in ein unbekanntes Land

Michael Madeja
Verlag: C.H. Beck
1. Auflage (Februar 2010)

ISBN 978-3406600975
Gebundene Ausgabe, 224 Seiten
Preis: € 17,95

,»Das kleine Buch
vom Gehirn* stellt
einfach und kurz Auf-
bau und Funktionen
des Gehirns dar. Es ist
fiir Menschen ge-
schrieben, die einen
Uberblick iiber den
aktuellen Stand der
Hirnforschung haben wollen, denen aber
neben Wissen auch Aha-Erlebnisse und
Verstehen wichtig sind.

Michael Madeja

DAS KLEINE BUCH VOM

GEHIRN

Der Autor verwendet keine Fachbegriffe
(im Anhang konnen diese jedoch mit ent-
sprechenden Erklidrungen nachgeschla-
gen werden), er benutzt viele - manch-
mal auch augenzwinkernde - Vergleiche
und iibersetzt wissenschaftliche Erkennt-
nisse so, dass diese auch von medizini-
schen Laien verstanden werden.

Das Kapitel ,,Erkrankungen* schildert
klar und verstiandlich, was bei den hdu-
figsten Hirnerkrankungen, z. B Alzhei-
mer, Epilepsie, Parkinson, Multiple Skle-
rose und Schlaganfall, in unserem Gehirn
vorsichgeht.

Die einzelnen Kapitel bauen nicht auf-
einander auf, konnen also je nach Inter-
essenslage, Zeit, Lust und Laune unab-
hiingig voneinander gelesen werden. Zu-
dem ist das Buch so aufgebaut, dass man
schwierige Passagen iiberlesen kann,
ohne den Faden zu verlieren.

Auch wenn der Autor nicht der erste Hirn-

forscher ist, der einen Reisefiihrer in das
unbekannte Land des Gehirns verfasst
hat, gehort seine Version zu den verstind-
lichsten und kurzweiligsten.

Uber den Autor
Prof. Dr. Michael Madeja, geb. 1962, ist
Hirnforscher, Arzt, Professor am Fach-
bereich Medizin der Goethe Universitit
Frankfurt sowie Geschiftsfiihrer der
Gem. Hertie-Stiftung, der groften priva-
ten Forderorganisation der Hirnforschung
in Deutschland, die fithrende Forschungs-
zentren in den Bereichen Multiple Skle-
rose, Parkinson- und Alzheimer-Erkran-
kungen aufgebaut hat.

Doris Wittig- Mofiner, Niirnberg

Wo fahren wir hin, Papa?
Jean-Louis Fournier

Deutscher Taschenbuch Verlag (Novem-
ber 2009)

ISBN 978-3423247450

Taschenbuch, 160 Seiten

Preis: € 12,90
Jean-Louis Fournier

hat zwei Sohne,
Mathieu und Tho-

mas, die behindert JEAN-
sind und nie das wa- {ﬁ?ﬁlsnn
ren, was sich der Au- BE

PAPA?

tor gewiinscht hitte:
normale Kinder. Er :
schildert gnadenlos &)
ehrlich seine Gedan- '
ken, setzt sich mit der witzig-bosen und
trotzdem immer liebevollen Beschrei-
bung seiner Sohne iiber alle Tabus hin-
weg. Fiir die beiden wire eine Engels-
geduld notig gewesen, doch Fournier, so
bekennt er offen, war kein Engel.

Es handelt sich um keine zusammenhén-
gende Lebensgeschichte im eigentlichen
Sinn, sondern um immer wenige Zeilen
umfassende Ausschnitte mit besonderen
Erlebnissen im Leben Fourniers und sei-
ner Sohne. Offen und ehrlich, manch-
mal grob, malt er sich das Schlimmste
aus und schildert seine Genervtheit, ge-
rade von seinen behinderten Kindern.

Ein auflergewohnliches Buch - gegen den
Strich gebiirstet, so gar nicht politisch
korrekt, so tieftraurig, aber zugleich be-
freiend ironisch und heiter.

Viel mehr gibt es iiber das Buch auch
nicht zu sagen, sondern jeder kann es
sich nur selbst ,,erlesen. Auf jeden Fall
ein ehrliches und selbstkritisches Buch,
das zum Nachdenken anregt.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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Unser Kind hat Epilepsie

Vom 16. bis 18. April 2010 fand erneut
ein Familienwochenende des e.b.e. statt.
Wir nahmen nun schon zum vierten Mal
an einer solchen Veranstaltung teil und
somit war uns von vornherein klar, dass
auch dieses Wochenende wieder eine ge-
lungene Sache werden wiirde.

Von Susanne Fey und Claudia Schmoldt
gut geplant und vorbereitet starteten wir
Freitagnachmittag in ein erholsames und
informatives Wochenende. Untergebracht
waren wir dieses Mal im ,,Regenbogen-
land* in Olpe, direkt am Biggesee. Die
gemiitlichen Zimmer verfiigten liber ein
kleines Bad und zwei Schlafrdume.

Ein gut ausgestatteter Kindergarten ist Gold wert

Die Kinder wurden von hochmotivierten
und liebevollen Betreuern im super aus-
gestatteten Kindergarten und auf dem
grofziigigen Aullengeldnde ,,bespal3t*
und gut versorgt.

Einige gingen Kegeln, Fuflballspielen
und auf den angrenzenden Spielplatz,
andere wechselten sich auf der Nest-
schaukel ab und schmusten mit den Be-
treuern. Es wurde viel gelacht, getobt,
gekuschelt und gespielt.

Samstagvormittag durften wir bei Frau
Dr. Weber aus Duisburg all unsere Fra-
gen zum Thema Epilepsie los werden.
Sie hatte einen informativen Vortrag vor-
bereitet und stellte uns die verschiede-
nen Epilepsieformen und ihre Anfalls-
arten interessant dar.

Nach der Mittagspause machten wir bei
herrlichem Wetter einen Spaziergang. Im
Anschluss daran boten uns Susanne und
Claudia einen Epilepsieparcours. Hier
stellten wir uns der Aufgabe, herauszu-
finden, welche Empfindungen Betroffe-
ne wihrend und nach einem Anfall erle-
ben konnen. Wir nahmen unterschiedli-
che Gerdusche, Geriiche, Aussagen an-
derer Menschen und Beriihrungen wahr.
Dies zu erleben war sehr eindrucksvoll.
In einer anschlieBenden Gespriachsrunde
tauschten wir unsere Erfahrungen und
Eindriicke aus.

Der Sonntagvormittag wurde von Frau
Grammel gestaltet, die bei der Lebens-

An dieser Stelle ein Hinweis in eigener Sache:

Anderung der Adresse bzw. des Empfingers

Beim Versand jeder epiKurier-Ausgabe
erhalten wir immer wieder Sendungen
mit dem Postvermerk ,,unzustellbar®
oder ,,Empfinger nicht zu ermitteln*
zuriick, weil die entsprechenden Adres-
saten verzogen sind oder sich z.B. der
Ansprechpartner innerhalb einer Klinik
bzw. Einrichtung geéndert hat.

Jede Retoure ist mit einem Verlust an
Geld und Zeit verbunden, da wir uns
natiirlich bemiihen, die neue Adresse
bzw. den neuen Ansprechpartner zu re-
cherchieren, um den epiKurier erneut
zuzustellen —und diesen Aufwand méoch-

ten wir als Selbsthilfeorganisation so ge-
ring wie moglich halten.

Deshalb eine groBe Bitte

Bei Anderung der Adresse/Anschrift
bzw. der Kontaktperson, die den epiKu-
rier normalerweise abonniert hat, bitten
wir um Mitteilung der neuen Daten an
uns:

per E-Mail:
adresse @epikurier.de

per Telefon: (e.b.e. epilepsie-bundes-
elternverband e.V.) : 0202 2988465

Unsere Betreuer — ohne sie geht gar nichts

hilfe in Olpe arbeitet und uns eine gute
Orientierung im Leistungsrecht fiir Kin-
der mit Behinderung und ihren Famili-
en gab. Sie versorgte uns mit guten In-
formationen, welche Leistungen die
Krankenkassen, die Pflegeversicherung,
die Versorgungsdmter und die Sozialdm-
ter tibernehmen. Auch die ,,alten Hasen*
unter den Eltern erfuhren das eine oder
andere Neue und werden es mit Sicher-
heit zuhause umsetzen.

Nach dem gemeinsamen Mittagessen
machten wir uns dann - leider - wieder
auf den Heimweg. Kommentar eines
Geschwisterkinds: ,,Das sollte ‘ne Woche
dauern!* Wir haben uns auch dieses Mal
wieder sehr wohl gefiihlt und werden im
néchsten Jahr wieder dabei sein.

Uschi Schultheis, Duisburg

oder
per Telefon: (LV Epilepsie Bayern
e.V.): 09170 1890

per Post:

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e.V.
Am Eickhof 23

42111 Wuppertal

oder

LV Epilepsie Bayern e.V.

Mittelstr. 10

90596 Schwanstetten

Vielen Dank!



Flyer »Fiihrerschein in Bethel erhltlich

Der Flyer ~Epilepsie und Fiihrerschei 3
Wichtigste Qer Begutachtungs-LeitIin?en ?l?rs N
Kraftfghrere:gnung 2009¢ jst fertig. Die neuen
Rtphthmen gelten seit Oktober 2009 (siehe auch
gleurler-Ausgabe 1/2010). Die Anderungen sind
in dersglben libersichtlichen Tabellenform dar
stellt wie auch schon im vorigen Flyer. ”
Bestellungen iiber: .
@ Epilepsie-Zentrym Bethel, Maraweg 21
33617 Bielefeld, Tel. 0521 1444999 (AB)
@ Infprmationszentrum Epilepsie
Reinhardtstrage 14, 10117 Ber;in
Tel. 0700 13141300 (0,12 ct/Min.)
E-Mail: ize@dgfe. info '
Internet: www.izepilepsie.de

Kontakt gesucht:
Bei unserer Tochter (bald ein Jahr alt) wurde Morbus,

Leigh, eine mitochondriale Stoffwechselstorung, .
gngstiziert. Wir suchen Kontakt zu anderen Eltern, deren .
Kinder auch BN

epikurier 02/2010

S-Anfille und eine dhnliche Grunder-

krankung haben. o .
Kontakt bitte iiber die Redaktion des epiKurier, Stich-

wort: Morbus Leigh

Patientenleitfaden BNS-Epilepsi
-Epil
und West-Syndrom prensie

Der Patientenleitfaden BNS-Epilenci e
] . pilepsie und -Syn-
drpm I{egt nun in gedruckter Forr€1 vor undmggnsgg
epilepsie bundes-elternverpand angefordert werd, ;
kontakt@epilepsie-eIternverband de o
Tel./Fax: 0202 2988465 :

-

REHATDAT-Verzeichnis
- neu aktualisiert im Internet

Steuererklirung leicht gemacht{|_

Der Bundesverband fiir korper- und mehrfach-
pehinderte Menschen (BVKM) hat sein Sfceuer—
merkblatt fir Familien mit behinderten Kindern/Ange-
horigen aktualisiert. Das Steuermerkb!att 2009/2910
steht im Internet unter www.bvkm.de in der Rubrik )
_Recht und Politik* kostenlos als Down|oaq zur Vgrfu—
gung. Die gedruckte Version kann gegen einen mlt“90
Cent frankierten und an sich selbst adressierten Riick-
lag bestellt werden bei: _
lEjirl‘::((i:::svgerhand fiir Korper- und mehriachhehu:derte
Menschen BVKM, Stichwort ,Steuermerkblatt™,

Das Verzeichnis der
Rehabilitationswissenschaftlerinnen in Deutschland
REHADAT (Verzeichnis zur beruflichen Rehabilitation)
ist in seiner umfassend aktualisierten 18. Auflage
erschienen. Es kann im Internet kostenlos unter
www.rehadat.de herunter geladen werden.

Mit der Stichwortsuche ,Epilepsie” kann u.a. gezielt

in den Rubriken Praxisbeispiele, Literatur, Forschung,
Recht, Adressen, Werkstétten, Seminare nach wichti-
gen epilepsiespezifischen Informationen gesucht
werden.

Das Verzeichnis wird herausgegeben von REHADAT,

Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf

/

Verzeichnis Epilepsie-Selbsthilfegruppen
und -ambulanzen aktualisiert

Auf der Homepage www.EpiNews.de finden sich neu aufgelegte

der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation,
Deutsche Vereinigung fiir Rehabilitation und Deutsche
Rentenversicherung Bund.

Valproat in der

Schwangerschaft

Valproat in der Schwangerschaft kann
folgenschwere Auswirkungen.auf 'das
werdende Kind haben, daher |st.e|ne
griindliche Beratung der Patientin
notwendig. Die Deutsche Gesellschaft
fiir Epileptologie hat zur Valproat-

\»

und aktualisierte Verzeichnisse:

m Adressen aller deutschen Epilepsie-Selbsthilfegruppen
inklusive der Adressen von Bundes- und Landesverban-
den, Beratungs- und Kontaktstellen, Infobox ,Selbsthilfe”
Adressen der bestehenden Epilepsie-Ambulanzen und -/
Schwerpunktpraxen fiir Kinder, Jugendliche und Erwachse-
ne, Infobox unter ,Adressen”

Damit die beiden Verzeichnisse immer so aktuell wie mdglich blei-
ben, stehen diese nur noch im Internet als Download-Version (nicht
mehr in gedruckter Form) zur Verfiigung.

Quelle: EpiNews/Marz 2010

- )

Behandlung in der Schwangerschaft

JAKO-0: Rahatt fiir auBergewdhnliche Familien

Bei der Firma JAKO-O bekommen u.a. Eltern von besonderen Kindern (ab
Behinderungsgrad 50) einen Rabatt von 5% auf ihre Bestellungen. Vorausset-
zung ist das Einsenden einer Kopie des Behindertenausweises per Post, Fax
oder E-Mail oder die Vorlage an der Kasse einer JAKO-O-Filiale.

Nahere Infos direkt im JAKO-0-Katalog oder im Internet:

www.jako-o.de unter der Rubrik ,Service*

eine ausfiihrliche Stellungnahme her-
ausgegeben. Sie kann auf der

Homepage des IZE,
www.izepilepsie.de, heruntergeladen

werden.
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02.07.2010 Jubilaumskonzert ,, WeM hoch 3“ Wohnen fir epilepsiekranke Menschen (WeM)

17.00 - 21.00 h SegenstraBe 7, 81375 Miinchen

10.07.2010 Leicht(er) gesagt ... Epilepsie im Altag EpilepsieBeratung Miinchen

09.00 - 13.00 h und am Arbeitsplatz erklaren Oberanger 43, 2. Stock, 80331 Miinchen
EpilepsieBeratung Miinchen

10.07.2010 ,Akut - Die Versorgung erwachsener Hanns-Seidel-Stiftung e.V.

Menschen mit Behinderung im Kranken-

haus® - Fachtagung Lebenshilfe Miinchen

LazarettstraBe 33, 80636 Miinchen

17.07. - 18.07.2010
Sa. 10.00-17.30 h
So.09.30 - 15.00 h

,von Anfallen und Einféllen*
Fotoseminar
der Epilepsieberatung Unterfranken

Epilepsieberatung Unterfranken, Juliusspital
Juliuspromenade 19, 97070 Wiirzburg

17.07. - 18.07.2010

Kunsttherapie-Seminar fir Menschen
mit Epilepsie

Epilepsieberatung Niederbayern
Bischof-Altmann-Str. 9, 94032 Passau

14.08. - 15.08.2010
Sa. 10.00 - 18.00 h
So.10.00 - 13.00 h

Famoses-Schulung der
Epilepsie-Beratung Niedersachsen

Celler Gesundheitsakademie
Allgemeines Krankenhaus Celle
Siemensplatz 4/ Lineburger Str. 20, 29233 Celle

04.09.2010
10.00 - 14.00 h

Chancen u. Risiken von Geschwister-
Kindern mit Behinderung
Das Thema Angst ist allgegenwartig

Epilepsie-Beratungsstelle
An der Kreuzkirche 6, 01067 Dresden

10.09. - 12.09.2010

Zukunftswerkstatt der Epilepsieselbst-
hilfe in Sachsen

Jugendherberge Bautzen ,Gerberbastei”
Am Zwinger 1, 02625 Bautzen

02.10. - 03.10.2010
09.30-17.30 h

MOSES-Schulung

Neurologische GMP am Seelberg, Dr. Dieter Dennig
Seelbergstr. 11, 70372 Stuttgart

01.10. - 22.10.2010

Famoses-Schulung

DRK Zentrum fiir Gesundheit und Familie
Elly Heuss-Knapp Haus
Olmuhlenallee 6, 24306 Pl6n

01.10. - 03.10.2010
Sa. 09.00 - 18.00 h
So. 10.00 - 14.00 h

Famoses-Schulung
fiir Eltern und/oder Kinder

Haus Walstedde
Nordholter Str. 3, 48317 Drensteinfurt

05.10.2010 Epilepsie ab 60 - Sicheres Erkennen Gustav-Adolf-Gedéchtniskirche
fiir Betroffene, Angehérige und Allersberger Str. 116, 90461 Nurnberg
Pflegepersonal
08.11.2010 Krankheitsbewiltigung Delphin Apotheke-Seminarzentrum
17.00 - 19.00 h bei Epilepsie Bahnhofstr. 52, 09111 Chemnitz



Kosten

kostenlos
um Spenden wird gebeten
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Information und Anmeldung

WeM - Diakonie in Miinchen und Oberbayern e. V.
Tel.: 089 45011710, Fax 089 45011709, E-mail: athomas @im-miinchen.de
Bemerkung: Es spielen: Munix Hampti Dampti, Hakuna Matata, Strawanza

€ 5,-- pro Person

EpilepsieBeratung Minchen, Tel.: 089 54806575, Fax: 089 54806579
epilepsieberatung @im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de
Bemerkung: Veranstaltung fiir Betroffene und Eltern von Kindern mit Epilepsie

€ 50,--/erm. € 25,-- mit Behinderung
Begleitperson frei
€ 40,-- Mitglieder Lebenshilfe Minchen

Lebenshilfe fur Menschen mit geistiger Behinderung e.V., Minchen
Tel.: 089 69347102, Fax: 089 69347160
akut@lebenshilfe-muenchen.de, www.lebenshilfe-muenchen.de/akut/

€ 25,-- pro Person (inkl. Mittagessen)
bei Bedarf Zuschuss méglich
- bitte nachfragen -

Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de
Bemerkung: Veranstaltung fir Menschen mit Epilepsie und deren Angehérige

€ 40,-- pro Person

Epilepsieberatung Niederbayern
Tel.: 0851 7205207, Fax: 0851 720599207
epilepsie @kinderklinik-passau.de

€ 50,-- pro Person
Kinder die Halfte
inkl. Verpflegung und Schulungsmaterial

Epilepsie-Beratung Niedersachsen 1 7
Heike Miiller-Schulz, Isernhagener Str. 86, 30163 Hannover
Tel.: 0511 8565025, info@epilepsie-beratung.de, www.epilepsie-beratung.de

keine

Landeskreis-Epilepsie-Selbsthilfe-Sachsen (LakESS) e.V., Dr.-Robert-Koch-Str. 72,
09217 Burgstadt, Tel.: 03724 832027, mobil: 0173 5625165
retzlaff-lakess @gmx.de, www.lakess.de

€ 30,-- Mitglieder
€ 40,-- Nichtmitglieder
inkl. Verpflegung u. Ubernachtung

Landeskreis-Epilepsie-Selbsthilfe-Sachsen (LakESS) e.V., Dr.-Robert-Koch-Str. 72,
09217 Burgstadt, Tel.: 03724 832027, mobil: 0173 5625165
retzlaff-lakess @ gmx.de, www.lakess.de

€ 85,-- inkl. Erarbeitungsbuch u. Imbif3
Wenn es lhnen schwer féllt, den Beitrag
aufzubringen, sprechen Sie uns an!

Ulrike Gerlach, Dr. Dieter Dennig, Neurologische GMP am Seelberg
Seelbergstr. 11, 70372 Stuttgart, Tel.: 0711 561897, Fax: 0711 561898
ddennig@t-online.de

Schulung im Rahmen einer Kur

DRK-Kur und Reha gGmbH, Susann Déring, Klaus-Groth-Platz 1, 24105 Kiel
Tel.: 0431 5707530, Fax: 0431 5707537, susann.doering@drk-sh.de
Bemerkung: In Zusammenarbeit mit dem Norddeut. Epilepsiezentrum Raisdorf

Bitte nachfragen

Haus Walstedde, Gesundheitszentrum f. Kinder, Jugendliche u. junge Erwachsene
Tel.: 02387 91940
info@haus-walstedde.de

kostenlos
Offentlichkeitsveranstaltung der
Gemeinschaftsinitiative Epilepsien

LV Epilepsie Bayern e.V., Renate Windisch, Mittelstr. 10, 90596 Schwanstetten
Tel.: 09170 1890, Fax: 09170 28148, renate.windisch@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

keine

Landeskreis-Epilepsie-Selbsthilfe-Sachsen (LakESS) e.V., Dr.-Robert-Koch-Str. 72,
09217 Burgstadt, Tel.: 03724 832027, mobil: 0173 5625165
retzlaff-lakess @gmx.de, www.lakess.de
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Wichtige staatliche Stellen und Ansprechpartner fiir Menschen mit Behinderung

Versorgungsamt
(in Bayern: Amt fiir Versorgung
und Familienférderung)

»

»

Zustandig fur Schwerbehindertenangelegenheiten
nach dem (SGB IX)

Feststellung des Grades der Behinderung und der
Merkzeichen

» Ausstellung des Schwerbehindertenausweis

SGB IX

Integrationsamt

» besonderer Kiindigungsschutz fur

schwerbehinderte und schwerbehinderten
gleichgestellte Arbeitnehmer: denn erforderlich fiar
eine Klndigung ist die Zustimmung des
Integrationsamtes

bewilligt ,Begleitende Hilfen im Arbeitsleben” fir
schwerbehinderte Menschen wie
Arbeitsassistenz, Arbeitshilfsmittel etc.

SGB IX

Gemeinsame Servicestellen der
Rehabilitationstréager

Zentrale Anlaufstellen fir alle Fragen im
Zusammenhang mit Leistungen zur Teilhabe und
fur Fragen der Inanspruchnahme der
erforderlichen Leistungen

Bisher konnten sie ihren gesetzlichen
Beratungsauftrag jedoch kaum ausfiillen
(Informationen im Internet: www.reha-
servicestellen.de).

SGB IX

Agentur fiir Arbeit (Arbeitsamt)

Arbeitslosengeld
Arbeitsférderung, Ausbildungs-
Weiterbildungsmaflinahmen

» Arbeitsvermittiung, Berufsberatung
» Hilfen zur Teilhabe am Arbeitsleben
» Zustandig fur das Gleichstellungsverfahren fiir

Behinderte mit mindestens einem GdB von 30

SGB Il

ARGE / Jobcenter

Arbeitslosengeld Il (Alg I1)

SGB Il

Sozialhilfetrdger

Sozialamt, Landratsamt
(értlicher Sozialhilfetrager)

Leistungen der Grundsicherung im Alter und bei
Erwerbsminderung (Hilfe zum Lebensunterhalt)
Hilfe zur Pflege, Assistenzmodell

SGB Xl

Jugendamt (= Sozialamt)

Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe
Eingliederungshilfe fur seelisch Behinderte

SGB VI

Bezirke
(Uberértlicher Sozialhilfetrager)

Eingliederungshilfe far Menschen mit
Behinderung (geistig, kérperlich,
mehrfachbehindert)

SGB Xl

Wohngeldstelle beim Sozialamt

Bewilligung von Wohngeld

SGB Xl

Rentenversicherungstriager
(Deutsche Rentenversicherung)

Altersrente

Rente wegen Erwerbsminderung
Berufsunfahigkeitsrente

Kuren und Reha zum Erhalt der Arbeitsfahigkeit
bzw. deren Wiederherstellung

SGB VI

Pflegekasse

Leistungen der sozialen Pflegeversicherung (SGB
XI)

Pflegegeld und Pflegesachleistung
Verhinderungspflege, zusatzliche
Betreuungsleistungen
Rentenversicherungsbeitrdge fur die Pflegeperson
Zuschuss zu behindertengerechten
UmbaumaRnahmen

SGB XI

Krankenkasse

Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung

SGBV




(SGB V)

Krankengeld

Arzneimittel, &rztliche Behandlungen

Heilmittel- und Hilfsmittelversorgung

Héusliche Krankenpflege

Haushaltshilfe

Kuren, Reha

Leistungen der gesetzlichen Unfallversicherung

(SGB VII)

Verletztengeld aufgrund Arbeitsunfall

Rente aufgrund Arbeitsunfall

Beglinstigungen bei der Einkommenssteuer:

Behindertenpauschbetrag, auRergewdhnliche

Belastungen

» Steuerbefreiungen, z. B. Kfz-Steuer

» Auszahlung des Kindergeldes

» bei den Dienststellen der Bundesagentur fiir

Familienkasse Arbeit; fur Angehérige des 6ffentlichen Dienstes
ist die Besoldungsstelle zugleich die
Familienkasse

» Vertretung der Interessen von Menschen mit
Behinderungen

» Gute Informationsquelle
Hilfestellungen gegenlber Behérden
Interessenvertretung und Unterstiitzung von
Behinderten im Unternehmen (§ 95 SGB IX)

Schwerbehindertenvertretung » Uberwachung der Verpflichtungen des SGB IX

am Arbeitsplatz Arbeitgebers zum Schutz der schwerbehinderten
Arbeitnehmer

» Streitschlichtung bei Beschwerden
Beraten und unterstiitzen schwerbehinderte
Menschen bei der Suche nach einem
Ausbildungs- oder Arbeitsplatz;

» helfen, Probleme in bestehenden
Arbeitsverhaltnissen zu lésen, um den
Arbeitsplatz dauerhaft zu erhalten.

» Hauptansprechpartner fur die Arbeitgeber, wenn
es darum geht, welche Leistungen und
Unterstiutzungen in Anspruch genommen werden
kénnen.

» finanzielle Unterstitzung fir eine
behindertengerechte Anpassung von Wohnraum
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Berufsgenossenschaft SGB VI

v v

Finanzbhehoérden (Finanzamt)

Behindertenbeauftragte der
Stidte und Gemeinden und der
Bundeslidndern

SGB IX

Integrationsfachdienst SGB IX

Amt fiir Wohnraumférderung

Wir danken der Kanzlei Hoffmann & Grel} in Miinchen, dass sie uns diese Tabelle zur
Verfugung gestellt haben.

: Herzlichen Gluckwunsch

Am 20. April 2010 feierte Herr Prof. Dr. Dieter Janz, der Nestor der Epileptologie, seinen 90. Geburtstag.

Dieter Janz wurde 1920 geboren; nach dem Studium in Marburg, Prag und Freiburg und einer von Studienaufenthalten in England und
der Schweiz unterbrochenen Assistenzzeit am Heidelberger Klinikum wurde er 1973 auf den damals neu
eingerichteten Lehrstuhl fiir Neurologie am Klinikum Charlottenburg der Freien Universitéit berufen. Vier
Jahre zuvor hatte Prof. Janz mit seinem Buch ,,Die Epilepsien® international fiir Aufsehen gesorgt. Das Stan-
dardwerk gehort heute zu den drei wichtigsten Biichern iiber die ,,heilige Krankheit®, wie Hippokrates die
Fallsucht nannte.

In sein Team am Klinikum Charlottenburg berief er damals auch einen Psychologen, einen Medizinsoziologen
und einen Theologen. Er sah den Menschen als Ganzes und in seinem sozialen Kontext, nicht den Patienten
reduziert auf die Erkrankung. Als guter Zuhérer und begnadeter Lehrer hat er viele engagierte junge Arzte auf
den Weg gebracht und wer immer das Gliick hat, ihn personlich kennenzulernen, ist von Dieter Janz tief
beeindruckt. Mehr dazu unter http://www.fu-berlin.de/campusleben/index.html

Mit freundlicher Genehmigung der FU Berlin/
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jetzt online

Der elektronische Behandlungskalender Epi-
vista® dient der systematischen Dokumentation
des Krankheitsverlaufs von Epilepsie-Erkran-
kungen und stitzt sich auf die Erfahrung von
tuber 2.500 Anwendern. Die Nutzung des
Internets stellt eine groRe technische Heraus-
forderung dar, insbesondere die Wahrung aller
Aspekte des Patientendatenschutzes. Die Do-
kumentationen werden durch die Patienten
selbst verwaltet. Alle Daten werden verschlus-
selt Ubertragen, unter einem selbst definierten
Pseudonym abgelegt und auRerdem bei der
Speicherung durch individuelle Schlissel gesi-
chert, so dass niemand auf3er dem Eigentiimer
in der Lage ist, die Daten zu lesen. Patient und
Arzt haben die Méglichkeit, die Dokumentation
gemeinsam fortzuschreiben.

Der elektronische Behandlungskalender Epi-
vista® umfasst eine Vielzahl von Funktionalita-
ten:

eine komplette Dokumentation des Erkrank-
ungsverlaufes

einzigartiges, online geflihrtes Therapiema-
nagement zur Epilepsie

graphische Auswertung der Therapie

sicherer Datenaustausch zwischen Patient
und Arzt auch online mdéglich

Einsteiger haben die Mdglichkeit, zunéchst aus-
schlief3lich auf die Basisfunktionen von Epivista®
zuzugreifen, dies sind die Dokumentation der

Elektronischer Behandlungskalender
EPILEPSIE fiir Patienten und Arzte.

. ® ('
S 5

Basisversion

* Einzigartiges, online gefuhrtes
Therapiemanagement zur Epilepsie

* Grafische Auswertung der Therapie

* Sicherer Datenaustausch
zwischen Patient und Arzt
auch online méglich!

Anféalle und der Medikamenteneinnahme. Eine
Freischaltung aller weiteren MenUpunkte ist je-
derzeit moglich.

Seit Anfang April 2006 bietet der elektronische
Behandlungskalender Epivista® einen neuen
speziellen Internet-Suchdienst zum Thema Epi-
lepsie an.

AuBerdem ermdglicht Epivista® die Dokumen-
tation von Anféllen per SMS. Die hier entste-
henden Sendekosten tragen Sie selbst. Dadurch
kann zur reinen Anfallserfassung auf den Com-
puter verzichtet werden.

Die Nutzung des Programms ist kostenlos.

Copyright® Desitin Arzneimittel GmbH, Prof. G.Rabending, Prof. U. Runge, Greifswald, Technische Umsetzung Dr. Heydenreich GmbH, Greifswald






