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»,Einen normalen Alltag gibt es nicht.”

Wie Eltern von chronisch kranken Kindern ihre Situation erleben

Ob Asthma, Epilepsie, Krebserkrankun-
gen oder Rheuma im Kindesalter, alle
diese Krankheiten haben gemein, dass
sie den Alltag der betroffenen Kinder und
ihrer Familien auf den Kopf stellen. Die
Familien sehen sich konfrontiert mit exis-
tentiellen Fragen aber zugleich auch mit
alltidglichen Fragen wie: Wer betreut mor-
gen das Geschwisterkind? Welche Schul-
form ist die richtige? Kann unsere Toch-
ter in den Regelkindergarten? Wer hilft
uns im Haushalt? Schafft mein Kind den
Schulabschluss und bekommt es einen
Ausbildungsplatz? Im Rahmen meiner
Dissertation wurden dazu 25 Familien mit
chronisch kranken Kindern befragt. Das
Krankheitsspektrum reichte von Asthma
iiber Diabetes, Epilepsie und Rheuma,
lebensbedrohliche Krebs- oder Herzer-
krankungen, korperliche Behinderungen
wie Spina Bifida bis zu Kindern mit der

hiufigsten angeborenen Stoffwechsel-
erkrankung, der zystischen Fibrose. Im
Vordergrund fiir die Auswahl der Fami-
lien stand nicht die Frage der Pflegebe-
diirftigkeit oder des Schweregrads der
Erkrankung, sondern das Vorhandensein
der Erkrankung selbst und die Auswir-
kungen auf die Familie. Das Alter der
betroffenen Kinder lag zwischen 6 Mo-
naten und 22 Jahren.

Der Zeitraum der Diagnosestellung

Insbesondere den Zeitraum der Diagno-
sestellung beschreiben viele Eltern als
den einschneidendsten und existentiellen
Moment. Gegenwarts- und Zukunfts-
angste wie Hilflosigkeit, innere Leere,
Frustration, Angst vor Behinderung so-
wie Selbstmitleid und Isolation wechseln
mit massiven Schuldgefiihlen des ,,Ver-
erbens* bei genetisch bedingten Erkran-

kungen. Eine Mutter erzéhlt ihre Reakti-
on auf die Diagnose bei ihrem ungebore-
nen Kind:
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»Ich weifs auch nicht, die hat uns dann
da alleine stehen lassen (...) Ja, gut, da
hatten wir dann die Hiobs-Botschaft und
waren total fertig. Sind dann nach Hau-
se und sind dann halt ganz tief gefallen
und hatten ganz grofie Angst. Haben
dann versucht, beide am ndchsten Tag
zu arbeiten. Haben es aber nicht ge-
schafft“.

Die Diagnose kann aber ebenso als Er-
leichterung erlebt werden, da die Suche
nach einer Antwort ein Ende hat und die
Behandlung endlich beginnen kann. Ins-
besondere Angste vor dem Tod des Kin-
des gehoren zu den herausragenden
Stressfaktoren, die durch Schwankungen
im Gesundheitszustand des Kindes ver-
stirkt werden.

Organisation des Alltags

Aus Sicht der Eltern ist die Organisati-
on des Alltags eine der grof3ten Heraus-
forderungen. Die Pflege und die Betreu-
ung des Kindes nimmt neben den Arzt-
besuchen, den Therapien und Behorden-
gingen viel Zeit in Anspruch. ,.Einen
normalen Alltag gibt es nicht* berichten
viele Miitter und erzihlen, dass das ,,nor-
male Familienleben* durch notwendige
Krankenhausaufenthalte, akute und oft
unvorhersehbare Ereignisse immer wie-
der unterbrochen wird. ,,Einfach mal die
Beine hochlegen*® ist nicht méglich. Die
subjektive Mehrbelastung zeigte sich in
einer Untersuchung von Eltern mit an
Diabetes mellitus erkrankten Kindern
umso hoher, je jinger das Kind zum
Zeitpunkt der Diagnose war. Vor allem
bei Kindern unter 6 Jahren wurde die
durchschnittliche Belastung der Miitter
hoher als die der Viter eingestuft.

Bei allein erziehenden Elternteilen sind
die Grenzen der Belastbarkeit schon frii-
her erreicht. Die Belastungen werden mit
einem ,,Fulltimejob* verglichen, an den
Wochenenden noch dadurch verstérkt,
dass die Kinder keine Betreuungsein-
richtung besuchen. Zusitzlich sehen sich
die Betroffenen mit finanziellen Proble-
men konfrontiert, wenn ein Elternteil
aufgrund der Erkrankung des Kindes die
Berufstitigkeit aufgeben muss. Als Be-
griindung fiir den Riickzug aus dem Be-
rufsleben wird u.a. die mangelnde Betreu-
ungsmoglichkeit des Kindes bzw. die ge-
forderte stindige Erreichbarkeit eines
Elternteils durch Kindergérten und Schu-

len angegeben. Die Eltern erleiden nicht
selten ein ,,Burn-out-Syndrom* als Fol-
ge der anhaltenden Beanspruchung. Als
Unterstiitzung wird in erster Linie die
Hilfe durch den Lebensgefihrten und das
soziale Netz gesehen. Ohne Unterstiit-
zung durch die Verwandtschaft oder gute
Freunde ist die Organisation des Alltags
oft nicht moglich. ,, Mein Mann musste
weiterarbeiten, da wire es ohne Omas

nicht gegangen.“

Hinzu kommen Einschrinkungen der ei-
genen Freizeit, Vernachlédssigung der
Partnerschaft und der nichterkrankten
Geschwister. Eine befragte Mutter ant-
wortete auf die Frage nach den Auswir-
kungen der Erkrankung ihrer Tochter auf
ihre Partnerschaft:

., Ich kann verstehen, dass viele Ehen ka-
putt gehen, wir haben gerade noch ein-
mal die Kurve gekriegt (...) einfach weil
man als Paar gar nicht mehr da ist. “

Dennoch steht gerade der Wunsch nach
Normalitit bei den meisten Familien im
Vordergrund. Diese Normalitit driickt
sich in sehr alltdglichen Dingen aus, wie
die Hobbies weiterfiihren zu konnen.

,»Man kann nur hoffen, die Dialyse hdilt

ihn so fit, dass er mit seinen Kumpels
weiter Hockey spielen kann... Hockey-
Spielen heifst, er ist eben im normalen
Leben.

Normalitit trotz chronischer Erkrankung
bedeutet fiir Familien mit chronisch kran-
ken Kindern, sich so zu verhalten, wie
andere Kinder im gleichen Alter. Wich-
tig ist auch der Umgang mit gesunden
Gleichaltrigen, der Besuch eines Regel-
kindergartens oder Regelschule und nicht

die stindige Konfrontation mit den Aus-
wirkungen der Erkrankungen.

Der stindige Kampf im Umgang mit
Institutionen und Behorden

Diesem Wunsch nach Normalitit nach-
zukommen, werden leider nur allzu oft
dadurch Steine in den Weg gelegt, dass
die Eltern um ihre Rechte , kdmpfen*
miissen. Fast alle Elternteile berichteten
von negativen Erfahrungen mit Kinder-
girten, Schulen, Kranken- und Pflege-
kassen. Die Hoffnung auf einen Platz in
einem Regelkindergarten oder einer
Regelschule wird oft zerschlagen. Dazu
erzdhlt mir eine Mutter:

wJa und auch mit der Schule, da habe
ich Sachen erlebt, da habe ich gedacht,
das sollte man echt an die Zeitung ver-
kaufen. Ich rufe im Schulamt an und
sage: Ich habe ein behindertes Kind, wie
gehe ich damit vor bei der Einschulung?
,Da kann ich Ihnen auch nicht weiter-
helfen!“ Da habe ich mir gedacht, das
ist das Schulamt, was machen die eigent-
lich, wenn solche Fragen nicht beantwor-
tet werden konnen. ,,Wer kann mir das
denn beantworten? “

Problematisch ist fiir die Eltern oft die
Begutachtungspraxis im Rahmen der Ein-
stufung fiir die Leistungen der Pflege-
versicherung ihrer Kinder. Hiufige Wi-
derspriiche gegen das Begutachtungs-
system werden auf die nicht vorhandene
Unterscheidung im Gutachterbogen zwi-
schen Kindern und Erwachsenen zuriick-
gefiihrt. Eine Mutter fasst ihre Erfahrun-
gen im Umgang mit der Pflegebegut-
achtung und dem damit verbundenen bii-
rokratischen Aufwand so zusammen:

,,Sie miissen seitenlange Belege ausfiil-
len. Das sind alles Belege, die man aus-
fiillt, die alle eigentlich fiir alte, inkon-
tinente Menschen sind, mal hart gesagt.
Keine cinzige Frage hat was mit einem
Kind zu tun. Man liest es sich aber alles
durch, weil man ja nichts falsch machen
mdochte. Sie haben ja einen solchen Wust
an Papier und eigentlich hdtte es ge-
reicht, oben den Namen und die Anschrift
und den Namen der Eltern anzugeben,
die schlieflich unterschreiben. Alles an-
dere betrifft alte Menschen, nicht kran-
ke Kinder (...). Das sind so Dinge, die
machen einen bei so einer Krankheit
miirbe. Sie haben auch keine Lust mehr
etwas zu beantragen. “
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Die Datengrundlage, die fiir die Festle-
gung des Pflegebedarfs eines chronisch
kranken oder behinderten Kindes im
Vergleich zu einem gesunden Kind her-
angezogen wird, basiert nicht auf wissen-
schaftliche Ergebnisse. Eine individuel-
le, bediirfnisorientierte Pflegebegut-
achtung von Kindern findet nicht statt.
Die Entwicklung eines neuen Pflege-
bediirftigkeitsbegriffs und Begutach-
tungssystems, das der besonderen Situa-
tion von Kindern und Menschen mit ein-
geschrinkter Alltagskompetenz, kogniti-
ven und psychischen Beeintrachtigungen
gerechter wird, als bislang, ist bereits in
Auftrag gegeben worden und liegt der
Bundesregierung zur Entscheidung vor.

Unterstiitzung der Familien

In den 60er und 70er Jahren konzentrier-
ten sich die Arbeiten auf ,,negatives oder
dysfunktionales elterliches Verhalten* als
Reaktion auf ein Kind mit einer chroni-
schen Krankheit. Die Annahme, dass die
zuvor beschriebenen Emotionen der El-
tern zu verzerrten Betreuungspraktiken
fithren, wurde revidiert. Viele Familien
entwickeln gerade in einer solch schwe-
ren Zeit ein stiarkeres Zusammengehorig-
keitsgefiihl und nicht selten reifen Bezie-
hungen an der zu bewiltigenden Aufga-
be. ,,Ich denke mal, wir meistern das ir-
gendwie. Ist manchmal nicht ganz ein-
fach, aber 12 Jahre haben wir schon ge-
schafft.

Das oberste Ziel der Familien ist, Nor-
malitdt im Alltag anzustreben. Normali-
sierung meint, das Familienleben und die
gesellschaftlichen Folgen der Krankheit
als alltiglich zu betrachten und Strategi-
en zu entwickeln, die dem Kind ein mog-
lichst normales und altersgerechtes Le-
ben ermdglichen. Das Leben des Kindes
und der Familie soll wie bei anderen Kin-
dern verlaufen und die Beteiligten wiin-
schen sich unabhingig von fremder Hil-
fe zu sein. Die Eltern sind darauf bedacht,
Informationen zu bekommen, die die
Familie entlasten und die Moglichkeiten
fiir das kranke Kind optimieren. Alle pro-
fessionellen Unterstiitzungssysteme soll-
ten ihre Beratungsangebote daraufthin
ausrichten.

Bislang stof3en Eltern von chronisch kran-
ken Kindern nur durch Zufall auf die rich-
tigen Angebote. Manchmal ist es der be-
handelnde Arzt, die engagierte Pflege-

fachkraft, die Physiotherapeutin, oft an-
dere betroffene Eltern, die den Familien
in ihrer Not zur Seite stehen, konstrukti-
ve Hilfe organisieren oder wertvolle
Tipps geben.

Selbsthilfeorganisationen wie der Epilep-
sie Bundes-Elternverband oder die regio-
nalen Selbsthilfegruppen sind haufig er-
ste und wichtige Anlaufstellen. Es gibt
zahlreiche Informationsbroschiiren und
Internetseiten, die eine erste Orientierung
geben konnen. Wichtig aus Sicht der Be-
troffenen ist jedoch ,Hilfe aus einer
Hand*, die schon vor oder in Verbindung
mit der Diagnosestellung angeboten wird
und alle Informationen zusammenfiihrt.
Diese Hilfe sollte die Eltern, je nach Be-
darf, engmaschig begleiten und fiir alle
Fragen ansprechbar sein.

Die Bediirfnisse, Angste und Fragen der
Eltern veridndern sich im Laufe der Er-
krankung. Die Eltern entwickeln, be-
dingt durch die Versorgung ihres Kindes,
eine Expertise im Umgang mit ihrem
Kind, den Besonderheiten der Erkran-
kung sowie mit anderen Experten und
mit Behorden. Sie wiinschen sich eine
entsprechende individuelle und wert-
schitzende Begleitung und Beratung in
gesundheitlicher, erzieherischer und
sozialrechtlicher Richtung.

Begleitende und vor allem nieder-
schwellige professionelle Hilfe kann die
Familie bei den Auswirkungen einer le-
benslangen Krankheit unterstiitzen. Im
Vordergrund dieser professionellen Un-
terstiitzung stehen pragmatische Losun-
gen, die der Familie einen selbststindigen
Umgang mit der Situation ermoglichen.
So driickt eine Mutter ihren Wunsch nach
Wertschitzung und Begleitung im ab-
schlieBenden Zitat aus: ,, Einfach ein
bisschen mehr auch an die Eltern den-
ken. Denn nicht nur das Kind ist krank,
sondern auch die Eltern.

Sandra Bachmann

Kontakt:

Sandra Bachmann
Kinderkrankenschwester, Dipl.-
Pflegewissenschaftlerin, Doktorandin
am Institut fiir Pflegewissenschaft der
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Neues Epilepsiezentrum in NRW

EZRA - Epilepsiezentrum Ruhr fiir Anfallsfreiheit

Am 3. Juli 2010 fand im Dorthe-Krause-
Institut des Gemeinschaftskrankenhaus
Herdecke die Eroffnungsveranstaltung
des Epilepsie-Zentrums Ruhr fiir An-
fallsfreiheit, kurz EZRA genannt, statt.
EZRA ist eine Kooperation des Gemein-
schaftskrankenhauses Herdecke und des
Evangelischen Krankenhauses Unna, so
dass das neue Zentrum iiber zwei Ambu-
lanzstandorte verfiigt: Erwachsene kon-
nen sowohl in Unna von Dr. Schmitt als
auch in Herdecke von Dr. Kuthe betreut
werden. Zusitzlich gibt es in Herdecke
eine Ambulanz fiir Kinder (Dr. Meusers,
Dr. Vieker) und in Unna eine Station fiir
Menschen mit Behinderungen (Dr.
Schmitt).

Beide Hiuser bieten komplexe stationé-
re Diagnostik und Behandlung nach den
Standards der Internationalen Liga ge-
gen Epilepsie sowie prichirurgische Epi-
lepsiediagnostik mit der Moglichkeit
einer operativen Behandlung an. Die
Zertifizierung des Epilepsiezentrums bei
der Deutschen Gesellschaft fiir Epilepto-
logie wird jetzt beantragt. EZRA wire
damit das dritte zertifizierte Epilepsie-
zentrum in NRW neben Miinster und
Bielefeld.

Dr. Jérg Schmitt,
Leitender Arzt der
Epileptologie Unnaund
der préchirurgischen
Diagnostik in Unna und
Herdecke

Ziel der Griindung ist die Vernetzung der
vorhandenen Angebote und dadurch die
Sicherstellung einer kompetenten, um-
fassenden Versorgung von epilepsiekran-
ken Menschen vor Ort. Diesen Aspekt
stellten der Stiftungsvorstand des EK
Unna, Dr. Herberhold, und, stellvertre-
tend fiir die Geschéftsfithrung des GK
Herdecke, Dr. Meusers, Leitender Arzt
der Kinder- und Jugendpsychiatrie am
GKH, in ihrer Begriiung in den Vorder-
grund.

Prof. Schulze-Bonhage, Leiter des Epi-
lepsiezentrums Freiburg, beschrieb in
seinem Vortrag, wie ein solches Netzwerk
in Freiburg aufgebaut wurde und wel-
che Vorteile die Vernetzung der unter-
schiedlichen Angebote mit sich bringt.
Freiburg arbeitet seit Jahren mit den Kli-
niken in Kehl-Kork, Heidelberg und jetzt
auch in Kiel zusammen, eine Koopera-
tion mit der Neurologischen Rehabili-
tationsklinik in Bad Krozingen sichert
die notwendigen Maflnahmen nach ei-
nem stationdren Aufenthalt. Das Epilep-
siezentrum lebt durch die interdiszipli-
nidre Zusammenarbeit verschiedener
Fachgruppen: Epileptologie, Neurologie,
Psychiatrie, Neuroradiologie, Psychoso-
matik, Neurochirurgie, Neuropathologie,
Nuklearmedizin....

PD Dr. Thomas Kral,
Leitender Arzt der Klink
fur Neurochirurgie,
Herdecke

Gestirkt wird solch ein Netzwerk z.B.
durch den fachlichen Austausch in in-
terdisziplindren Fallkonferenzen, zu de-
nen auch die Kollegen aus Kiel anrei-
sen. Netzwerke sorgen nicht nur fiir eine
bessere Kommunikation, sondern er-
moglichen auch die gemeinsame Nut-
zung unterschiedlicher Spezialkom-
petenzen und stellen die notige fachliche
Expertise bei komplexeren Féllen sicher.

Im weiteren Verlauf stellten sich die
Ansprechpartner von EZRA mit Fach-
vortrigen vor: Dr. Schmitt, Leitender
Arzt der Epileptologie Unna, sprach iiber
Therapien bei Temporallappenepilep-
sien, einer oft mit Medikamenten schwer,
operativ aber deutlich besser zu behan-
delnden Epilepsieform, bei welcher der
Patient auch heute noch regelmiBig zwei
Jahrzehnte Lebenszeit verliert, bis er
iiberhaupt mit der Frage nach einer Ope-
rationsmoglichkeit den Kontakt zu einem
Zentrum findet. PD Dr. Kral, leitender

|EZRA

Epilepsiezentrum Ruhr

Neurochirurg am GKH, stellte die heute
zur Verfiigung stehenden, verschiedenen
operativen Moglichkeiten der Epilepsie-
chirurgie vor. Dr. Vieker, Oberirztin der
Neuropédiatrie, Herdecke, erlduterte an-
hand einiger Fallbeispiele, unter welchen
Bedingungen ein Video-EEG-Monitoring
bei Kindern sinnvoll und hilfreich ist,
auch wenn nicht die Frage einer Operati-
on zur Debatte steht.

Dr. Silvia Vieker,
Oberérztin
Neuropadiatrie,
Epilepsieambulanz und
préchirurgische
Diagnostik fur Kinder in
Herdecke

Dr. Kuthe, Neurologe am GKH, sprach
iiber die Moglichkeiten und Erfahrungen
mit dem Vagusnervstimu-lator, der fiir
Patienten geeignet ist, die mit Medika-
menten nicht einstellbar sind und bei de-
nen eine OP nicht in Frage kommt oder
erfolglos geblieben ist.

Dr. Martin Kuthe,
Oberarzt der Klink fiir
Neurologie, Epilepsie-
ambulanz fur Erwach-
sene, Herdecke

Prof. Noachtar, Epilepsiezentrum Miin-
chen, schloss den Reigen der Referenten
mit einem Vortrag zur Frage: ,,Was ist
notig, um die operative Behandlungs-
moglichkeit zu priifen?* Amiisant und
eindeutig wies er anhand von Beispielen
dabei auf die drei mafgeblichen Zutaten
eines OP-Entschei-dungsmeniis hin: drzt-
liche Kompetenz sowie fachlich hochqua-
lifizierte EEG- und MRT-Durchfiihrung
und Auswertung. Die flichendeckende
Versorgung von Patienten mit komplexen
Epilepsien im Ruhrgebiet ist mit der
Griindung von EZRA einen groflen
Schritt vorangekommen.
Susanne Fey,Wuppertal
Quelle: EZRA
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Auf dem Weg in die eigene Wohnung:

Ein Gesprach mit Herrn Tim Kroger - Bewohner des Wohnverbundes Junge
Erwachsene im Epilepsie-Zentrum Bethel

Tim Kroger ist jetzt hdaufiger mal allein.
Ganz bei sich, bei sich zu Hause. ,,Das
tut gut®, erkldrt der 25-Jahrige. ,,Hier
komme ich zu mir selbst.” Und das ist
fiir ihn wichtig, denn er muss mit einer
Krankheit leben. ,,Oft habe ich das Ge-
fiihl, dass es weniger die Epilepsie ist, die
mir das Leben schwer macht. Meistens
empfinde ich die Umstéinde als die eigent-
liche Behinderung. Hier, in meinem Ap-
partement, finde ich die richtigen Um-
stdnde. Da kann ich lernen, gut fiir mich
zu sorgen.” Er hilt kurz inne: ,,Es ist
hochstens mal ein bisschen langweiliger
als frither*. Friiher, das ist die Zeit, in der
er im Haus Fernsicht lebte. In Bethel bei
Bielefeld. Als Bewohner in einer der
Wohngruppen des Wohnverbund Junge
Erwachsene (WJE) in der von Bodel-
schwinghschen Stiftung Bethel. ,,Da war
immer was los. Da war ich nie alleine.*

Seit mehr als 20 Jahren hat sich der WIE
zum Ziel gesetzt, jungen Menschen mit
Epilepsie Briicken in die Welt zu bauen,
und ihnen fiir eine begrenzte Zeit die
Moglichkeit zu erdffnen sich auszupro-
bieren. Zusammen mit anderen jungen
Menschen mit Epilepsie. Oft in Fillen,
in denen andere Mafinahmen nicht mehr
greifen konnten. In den Wohngruppen
,.,Fernsicht“ und ,,Sichem* in Bethel wer-
den die jungen Bewohner rund um die
Uhr betreut. Von Pddagogen, Medizinern
und Psychologen, die sich in einem
Hochstmalf auf die Epilepsie spezialisiert
haben. In einer Wohngruppe dieser Aus-
priagung erleben junge Menschen oft zum
ersten Mal Solidaritét in Bezug auf ihre
Krankheit. Sie lernen, dass es noch an-
dere Menschen gibt, die mit der Diagno-

se Epilepsie leben miissen. Und damit
leben konnen. Das stirkt. ,,Das Zusam-
menleben mit Anderen ist fiir viele be-
stimmt sehr wichtig®, rdumt Tim Kroger
ein. ,Ich fiihlte mich dort aber irgend-
wann mal eingeengt. Es war ja so, dass
ich mit 13 Jahren krank wurde®, erklirt
der 25-Jdhrige. ,,Das heilt die Hilfte
meines Lebens habe ich gelebt wie je-
mand, der mit Epilepsie nichts zu tun
hatte. Ich war Gesamtschiiler mit guten
bis sehr guten Noten. Dann erst wurde
ich krank. Die ersten 12 Jahre kann ich
nicht vergessen. Sie haben mich geprigt.
Ich kann doch nicht so leben, als hétte
ich diese Erfahrungen nie gemacht.*

So machte er seinen Weg im WIE, ganz
individuell. Die Rundumversorgung, bei
all ihren Vorteilen, kam ihm nach einiger
Zeit vor wie Kontrolle. Die Perspektive,
in dieser Situation bleiben zu miissen,
konnte dann keine fruchtbare mehr fiir
ihn sein. ,,Ich wollte mehr und ich kann
mehr als manche, denen ich dort begeg-
net bin. Es fallt mir wirklich schwer, das
so zu sagen. Aber so war es fiir mich.*
Fiir manch andere ist es anders. Jeder
Bewohner nutzt im WIJE diese drei Jahre
wie er es vermag. Einige wechseln spé-
ter in andere Einrichtungen in Bethel oder
wieder in die Heimatregion.

2007 kam Tim Kroger nach Bethel. Zu-
vor lebte er bei seiner Mutter. Als sich
die Anfille hduften und das Risiko un-
kalkulierbar wurde, schien eine stationé-
re MafBnahme unausweichlich. ,,Vorher
war ich voll fit. Trotz der Krankheit habe
ich eine Ausbildung im kaufménnischen
Bereich begonnen. Bis ich in den WIJE,
ins Haus Fernsicht, einziehen konnte.*
Dort wurden eine aufwéndige Diagnostik
und eine langwierig angelegte medika-
mentdse Einstellung vorgenommen. Tat-
sdchlich fand der junge Patient in der
Wohngruppe von Haus Fernsicht seine
Sicherheit zuriick. Er fand in Bethel in
eine Arbeit hinein, die ihm heute grof3en
Spal macht und die ihm Perspektiven
erdffnet. Mittlerweile hat er sich auch
entschlossen, seine Zukunft in Bielefeld
zu gestalten. Moglichst in einer eigenen

Wohnung, ambulant betreut. ,,Die eige-
ne Wohnung war immer mein Wunsch.
Klar, dass ich da hochst erfreut war, als
man mir in Haus Fernsicht das Angebot
machte: ,,Wir haben da ein Appartement.
Willst Du mal versuchen, allein dort zu
wohnen?*

Nun ist der Traum von einer eigenen
Wohnung leicht getraumt. Die Wohnung
besteht aber nicht in einem Traum, der
sich auflosen wiirde, sobald es schwie-
rig wird. Eine Wohnung verlangt Pflege
und Organisation. Sie rdumt sich nicht
selbsttitig auf, und sie stellt auch nicht
automatisch soziale Kontakte her. ,Ich
wusste, dass das alles nicht einfach wiir-
de. Schon im Vorfeld. Aber ich hatte den
festen Willen, es zu schaffen. Und ich
habe es geschafft!*

Den festen Willen hat er immer noch.
Jetzt hat er auch noch den Schliissel. Den
Schliissel fiir das Appartement, das der
WIE ihm zur Verfiigung stellt, in dem er
immer noch mit der Einrichtung verbun-
den bleibt. Die Betreuerin sitzt zwar
nicht mehr im Nebenraum, der Arzt ist
mehr als ein paar Schritte weit entfernt.
Doch der Bezug ist geblieben, trotz der
groBeren Entfernung.

Das Appartement liegt ein paar Automi-
nuten weit von Bethel entfernt. In Biele-




feld-Quelle. Der Ortsteil mit dem er-
quicklichen Namen ist verkehrstechnisch
und infrastrukturell bestens angebunden.
In dem weitldufigen Appartementhaus,
in dem Tim Kroégers Wohnung liegt, un-
terhélt der WIE vier einzelne Wohnun-
gen. Schon beklagt sich der junge Mann:
,»Wenn ich mal Betreuung brauche, dann
steht sie gerade nicht zur Verfiigung.*
Aber so gehort sich das wohl, wenn man
fliigge wird.

Die Situation, in der sich Tim Kroger
befindet, ist schlieBlich keine ,,Als ob*-
Situation. Autonomie und Selbstverant-
wortung werden hier nicht simuliert. Sie
werden erprobt, erlebt in einer kalkulier-
ten Ernstsituation, die durch ein genaues
Risikomanagement abgesichert ist. Es ist
eine ,,Was wire, wenn?* - Situation: Was
wire, wenn Tim Kroger allein, mit am-
bulanter Betreuung, hier leben wiirde:
Jetzt steht die Betreuerin des WJE immer
noch in engem Kontakt zu dem Patien-
ten. Sie schitzt ein, wie es um die Féhig-
keit des jungen Mannes bestellt ist, sich
um sich selbst zu kiimmern. Wie es ihm
gelingt, den Alltag zu strukturieren. Klar
wird schon, dass es keinen Zweifel ge-
ben kann an Tim Krogers Fahigkeit, ein
selbststidndiges Leben zu fiihren. Was
zurzeit hauptsdchlich noch fehlt, ist die
medizinische Klarheit, die Sicherheit,
dass er mit groftmoglicher Anfallsfreiheit
wird leben konnen.

, WIr fliegen

Diesen Wunsch nach einer gemeinsamen
Reise hatte es bis jetzt noch nicht gege-
ben in der Wohngemeinschaft fiir epilep-
siekranke Menschen in Miinchen. Doch
nachdem die Idee geboren war, liel} sie
keinen mehr los. Es wurde getraumt, ge-
plant, diskutiert und eine grof3e Vorfreu-
de machte sich breit. Die gesammelten
Spendengelder stellten den Grundstock
fiir die Reise. Durch eine eigens einge-
richtete Spendenplattform bei ,better-
place.org” konnten dann noch die Ein-
trittsgelder fiir die in Berlin geplanten Un-
ternehmungen gesammelt werden. Kon-
takte zu einer Epilepsiegruppe in Berlin
und einer ehemaligen langjdhrigen Mit-
arbeiterin wurden aufgenommen. Ein hal-
bes Jahr im Voraus buchten wir den Flug
bei Air Berlin zusammen mit einer giin-

Dann geht es hinaus in die Welt. Tim
Kroger kennt das im Wesentlichen: Er
arbeitet als Verkdufer an der Backtheke
in einem kleinen Supermarkt. Er geht
gerne dorthin. ,,Da sehe ich dann ja, was
ich kann und wer ich bin.* Er wird wie-
der ein wenig nachdenklich: ,,Da muss
ich dann mit den konkreten Schwierig-
keiten fertig werden, die meine Krank-
heit mit sich bringen.* Er erinnert sich
an einen Vorfall aus der letzten Zeit, den
er noch verarbeiten muss. ,Ich habe in
dem Supermarkt eine Zeitlang an der
Kasse gearbeitet. Dann sollte ich woan-
ders hin. Mit der Begriindung, dass ich
Anfille bekomme.* Der junge Mann hat-
te an seinem Arbeitsplatz bislang nie Ein-
schrinkungen erfahren, die mit seiner
Krankheit zusammenhingen. ,,Da merke
ich dann, dass ich mit anderen verglichen
werde und dabei oft nicht gut abschnei-
de. Das ist schwer zu ertragen. Das ist
fast das Schwierigste an der Krankheit.*
Die Wohnung schafft ihm dabei Trost und
Hilfe. ,,Wenn ich hier angekommen bin,
dann komme ich zur Ruhe. Dann hort das
Messen und Vergleichen auf. Wenn ich
alleine bin, setzte ich mir meine eigenen
Malfistibe. Dann kann ich ermessen, wie
viel ich geschafft habe. Die Wohnung gibt
mir Kraft und Selbstbewusstsein, weiter
zu kimpfen.* Die Wohnung wird ihm zur
Briicke in die Welt. ,,Eine Briicke, auf der
ich jetzt seit anderthalb Jahren lebe. Wo-
bei es mir so vorkommt, als wiren es

nach Berlin®

stigen Reiserticktrittversicherung. Wir
waren gespannt, wie die Fluggesellschaft
die Info ,,Menschen mit Epilepsie” auf-
nehmen wiirde. Air Berlin reagierte dar-
auf mit der Aussage, dass ein Betreuer-
schliissel von 1:2 in Ordnung sei und es
keine Einwinde gébe. Einige Tage vor
dem Abflug forderte die Fluggesellschaft
noch die Bekanntgabe der Namen der
Betroffenen und die der Betreuerinnen

schon zehn.” Er hat nicht vor, sich auf
dieser Briicke einzurichten.

,Das hier ist nicht meine eigene Woh-
nung®, betont er. ,,Da bin ich pingelig!
Meine eigene Wohnung ist die, die ich
selbst anmiete und die ich selbst finan-
zieren werde. In die ich meine eigenen
Mbobel stellen werde, ganz nach meinen
eigenen Vorstellungen.* Dieser Traum
wird mit groer Wahrscheinlichkeit bald
in Erfiillung gehen, wenn die Anfall-
situation stabil bleibt. Den Schliissel zu
dieser Zukunft hilt er vielleicht bald in
Hinden. Den Schliissel zu seiner eigenen
Wohnung, nach der er sich gemeinsam
mit der Betreuerin auf die Suche begibt
und damit einen Umstand schaffen will,
der fiir ihn ideal erscheinen muss. Ein
Zustand, so stationédr wie notig, so am-

bulant wie moglich.
Bernd Kegel, Dipl.

Sozialarbeiter und freier Journalist
Bilder: Quelle WJE, Bethel

Kontakt:

Von Bodelschwingsche Stiftungen
Bethel, Stiftungsbereich Behinderten-
hilfe Bethel

Wohnverbund Junge Erwachsene
Regionalleitung

Manfred Knoop

Telefon: 0521 144 3664
knoop @bethel.de

per E-Mail an. Es war die erste Flugreise
fiir viele. Air Berlin erlaubte unserer
Gruppe freundlicherweise, als erste Pas-
sagiere in das Flugzeug einzusteigen und
behandelte uns sehr zuvorkommend. Vier
von uns durften am Fenster sitzen und
somit das Erlebnis von Start und Landung
hautnah miterleben. Der Flug dauerte
kurze, aber erlebnisreiche 50 Minuten —
ohne jeglichen Anfall — und war ein tol-
les Gruppenerlebnis.

In Berlin wurde fiir uns ,, Geschichte le-
bendig*: Alexanderplatz, Spreerundfahrt,
Schloss Charlottenburg, Zoo, Gedécht-
niskirche, Brandenburger Tor, Schloss
Sanssouci. All dies machte grofen Ein-
druck auf uns.

Am Samstagnachmittag ging die Hilfte
unserer Gruppe zu der Wohngemein-
schaft fiir epilepsiekranke Menschen in
Berlin-Kreuzberg. Dort wurden wir von




,.Munchener in Berlin: vor Schloss Charlotten-
burg*

den WG-Bewohnern und der Leiterin der
Einrichtung mit Kaffee und Kuchen sehr
freundlich empfangen. Als Geschenk
bekamen wir Eintrittskarten fiir ein Kon-
zert in der Berliner Philharmonie, das
zwei von uns gerne annahmen. Nach dem
Kaffeetrinken gab es sogar noch ein
Abendessen fiir uns: gegrilltes Fleisch
und Wiirstchen, dazu leckeren selbst ge-
machten Kartoffelsalat.

,-herzliches Willkommen in der Berliner WG*

Wir freuen uns iiber die neu entstande-
nen Kontakte und luden die Berliner ein,
uns auch mal in Miinchen zu besuchen.

Fazit: Wir haben uns besser kennen ge-
lernt. Konflikte, die wihrend der Reise
auftraten (wie z.B. Unpiinktlichkeit oder
sich Herausnehmen aus der Gruppe),
konnten in der Nachbereitung besprochen
und gelost werden. In Berlin hatten wir
Spal3 und es tat uns allen gut, fiir vier Tage
abzuschalten und Kraft zu tanken. ,,So-
viel Energie hatte ich mir selbst nicht
zugetraut®, gestanden Einzelne ein und
waren sehr stolz auf sich.

Die Bewohnerinnen und Bewohner der
Wohngemeinschaft fiir epilepsiekranke
Menschen, Miinchen

Online-Angebot
www.epiKurier.de

Die Zahl unserer LeserInnen und Abon-
nentlnnen steigt von Monat zu Monat.
Dies freut uns natiirlich sehr, weil wir
dadurch sehen, dass unsere im epiKurier
steckende Arbeit erfolgreich ist und die
Informationen auch bei denjenigen an-
kommen, bei denen sie ankommen sol-
len.

Unsere ganze Redaktion und sidmtliche
Autoren arbeiten komplett ehrenamtlich
fiir die Erstellung und den Versand unse-
rer Zeitschrift, darauf mochten wir hier
nochmals ausdriicklich hinweisen — ver-
bunden mit einem groflen Dankeschoén an
alle, die sich fiir uns engagieren und uns
mit Ideen und Anregungen, Rat und Hil-
fe, aber auch Kritik und Verbesserungs-
vorschlidgen zur Seite stehen.

Da wir aber langsam an die Grenzen un-
serer Auflage stolen und wir uns daher
iiberlegen miissen, ob und wie wir eine
Auflagenerhohung finanziell bewiltigen
konnen, um zukiinftig auch weiterhin
neue LeserInnen/AbonenntInnen aufneh-
men zu konnen, wollen wir an dieser Stel-
le auf unser vielfiltiges Online-Angebot
unter www.epikurier.de hinweisen. Dort
sind sowohl die jeweils aktuelle Ausga-
be, alle bisher erschienenen Sonderaus-
gaben, Literaturtipps, aber auch ein Ar-
chiv élterer bisheriger Ausgaben/Jahrgén-
ge sowie weitere interessante Infos und
Links zu finden.

Falls Thr auf die Online-Version umstel-
len wollt und keine Druckausgabe des
epiKurier mehr benétigt, bitte eine kurze
Information per E-Mail mit der Bitte um
Streichung Eurer Anschrift aus dem
Adressverzeichnis der Druckausgabe an:
adresse @epikurier.de.

Vorab schon einmal herzlichen Dank fiir
Euren Beitrag zum Sparen von Energie
und Kosten — dieser kommt im Endef-
fekt nicht nur der Umwelt, aber vor allen
Dingen neuen InteressentInnen zu Gute,
die (noch) nicht die Moglichkeit haben,
unser Internetangebot wahrzunehmen.

die Redaktion epikurier

Sicherheit am Arbeitsplatz

Nachdem Herr S. an seinem Arbeitsplatz
einen Anfall hatte, wurde er sofort vom
Betrieb freigestellt. Der Arbeitgeber be-
fiirchtete weitere Anfille bei der Arbeit
und beantragte darauthin beim Integra-
tionsamt die Zustimmung zur Kiindi-

gung.

Immer wieder werden Entscheidungen
zur beruflichen Einsetzbarkeit auf Grund-
lage von nicht nachvollziehbaren Griin-
den getroffen. Dabei ist vielen der in die-
sen Entscheidungsprozessen Beteiligten
— wie den behandelnden Arzten, Neuro-
logen, den Betriebsdrzten und den Fach-
kréften fiir Arbeitssicherheit — das Vor-
gehen nach den berufsgenossenschaft-
lichen Informationen fiir Sicherheit und

Gesundheit bei der Arbeit BGI 585 nicht
bekannt, so dass Arbeitnehmer mit Epi-

© Stephanie Hofschlaeger/www.pixelio.de



lepsie ihren Arbeitsplatz ungerechtfertigt
verlieren. Dabei fiihrt das Bundessozial-
gericht in einer Urteilsbegriindung zu ei-
ner Klage iiber die Gewihrung von Ren-
te wegen Erwerbsminderung vom
12.12.2006 unmissverstédndlich aus: ,,Nur
auf dieser Grundlage (gemeint sind die
BGI 585, Anm. des Verf.) werden Fest-
stellungen zur beruflichen Einsetzbarkeit
eines Epi-lepsiekranken nachvollzieh-
bar®. In der BGI 585 wird die Art der epi-
leptischen Anfille in eine Gefiahrdungs-
kategorie eingeordnet und ins Verhiltnis
zur Art der Titigkeit gesetzt. So ldsst sich
erkennen, ob mit einer bestimmten Art
und Héufigkeit von Anfillen eine Tatig-
keit moglich ist oder nicht.

Ist der Arbeitnehmer mit Epilepsie als
Schwerbehinderter anerkannt und mit
einem Grad der Behinderung (GdB) von
50 oder mehr sowie einem GdB von 30
und Gleichstellung der Agentur fiir Ar-
beit versehen, muss der Arbeitgeber ei-
nen Antrag auf Zustimmung zur Kiindi-
gung beim Integrationsamt stellen, bevor
er dem Mitarbeiter die Kiindigung aus-
sprechen darf. In diesem Kiindigungs-
schutzverfahren priift der Sachbearbeiter
des Integrationsamtes, ob der Mitarbei-
ter mit Epilepsie trotz seiner Anfille sei-
ne Arbeit ausfithren kann oder welche
MaBnahmen zur Arbeitssicherheit durch-
gefiihrt werden miissen, damit der Ar-
beitsplatz erhalten bleiben kann oder ob
gegebenenfalls eine Umsetzung inner-
halb des Betriebes moglich ist. Hierbei
werden die Kiindigungssach-bearbeiter
durch die technischen Berater der
Integrationsdamter unterstiitzt. Die tech-
nischen Berater sind als Ingenieure da-
fiir qualifiziert, zusammen mit dem be-
trieblichen Fachkréften fiir Arbeitssicher-
heit und den Betriebsirzten Mainahmen
zur Gestaltung des Arbeitsplatzes und zur
Arbeitssicherheit zu entwickeln. Hierbei
wird der Arbeitsplatz auf seine Arbeits-
sicherheit untersucht. In mehreren Schrit-
ten wird versucht, die Sicherheit am Ar-
beitsplatz zu optimieren. Folgende Schrit-
te werden dabei auf Notwendigkeit und
Umsetzbarkeit mit den betrieblichen
Fachleuten diskutiert:
1. Gefahrenquelle beseitigen
2. Abschirmen vor der Gefahrenquelle
3. Réumlich, zeitliche Trennung von der
Gefahrenquelle
4. Personliche Schutzausriistung
5. Sicherheitsgerechtes Verhalten

Haufig stellt sich heraus, dass der epi-
lepsiekranke Mitarbeiter trotz bestehen-
der Anfille an seinem Arbeitsplatz ver-
bleiben kann oder an einen addquaten
anderen Arbeitsplatz umgesetzt werden
kann. In keinem Lebensbereich ist es
moglich, das Risiko auf Null zu redu-
zieren. Zu priifen bleibt, ob das Risiko
hoher als das alltdgliche Gefahrenrisiko
ist und ob bestehende Risiken akzeptiert
werden konnen, weil die Schadensfolgen
nicht schwerwiegend und reversibel sind.

Wer haftet nun, wenn es anfallsbedingt
zu einem Unfall im Betrieb kommt? Ver-
unfallt ein Mitarbeiter am Arbeitsplatz
aufgrund eines epileptischen Anfalls,
handelt es sich hierbei in den Fillen, in
denen die Schadensfolgen alltédglich sind,
nicht um einen Arbeitsunfall. Die Ang-
ste der Unternehmen im Falle eines
epilepsiebedingten Unfalls im Betrieb
personlich haftbar gemacht zu werden,
sind hier also unbegriindet. Handelt der
im Betrieb fiir die Arbeitssicherheit Ver-
antwortliche nicht grob fahrldssig, und
wird die Einsetzbarkeit des Mitarbeiters

mit Epilepsie im Rahmen der BGI 585
iiberpriift, konnen die Risken minimiert
und gegeniiber dem Arbeitgeber also kei-
ne Haftungsanspriiche geltend gemacht
werden. Der Weiterbeschiftigung des
epilepsiekranken Mitarbeiters steht dann
nichts mehr im Wege.

Dipl.-Ing. Univ. Gerhard Kreis,

Techn. Berater beim Integrationsamt Miinchen

Info:

Die berufsgenossenschaftlichen Infor-
mationen fiir Sicherheit und Gesund-
heit bei der Arbeit BGI 585 sind im

Internet zu finden unter
www.arbeitssicherheit.de/arbeitssicherheit/
html/modules/bgi550599/550-599/bgi585.pdf

Hinweis:
In der nichsten Ausgabe des epiKurier
folgt ein Artikel zur Epilepsiebehand-
lung fiir Berufstidtige von Dr. med.
Stephan Arnold. Der Autor ist wissen-
schaftlicher Berater des Netzwerks
Epilepsie und Arbeit (NEA)

Die Redaktion

18.00 - 21.00 Uhr

Epilepsie ab 60

...UND WIE MAN DAMIT LEBT

Informationsveranstaltung
fiir Betroffene, Angehorige und Pflegepersonal

Dienstag, 5. Oktober 2010

Saal der Gustav-Adolf-Geddchtniskirche
Allersberger Str. 116, 90461 Niirnberg

Weitere Informationen:
Landesverband Epilepsie Bayern e.\V.
Telefon: 09170 / 1890 oder
kontakt@epilepsiebayern.de
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Wertvoll trotz Handicap

Firma LWF Lang in Feucht bei Nlurnberg beschaftigt Behinderte

Auf dem Arbeitsmarkt herrschen immer
hirtere Bedingungen, die Wirtschaftskri-
se hinterldsst deutliche Spuren. Hinter
steigenden Arbeitslosenzahlen stecken
unzihlige menschliche Schicksale. Der
Verlust des Jobs und die oft lange ver-
gebliche Suche nach einer Neuanstellung
zerren am Selbstvertrauen. Zahlreiche
Gesunde und voll Einsatzfahige leiden
unter dieser Situation - fiir Menschen mit
Behinderung, die sowieso schon mit ih-
rem Handicap zurechtkommen miissen,
gestaltet sich die Suche nach einem Ar-
beitsplatz noch viel komplizierter. Ar-
beitgeber haben gegeniiber Behinderten
oftmals Vorbehalte und wollen sich mit
ihnen ,,nicht belasten®. Eine rithmliche
Ausnahme ist die Firma LWF Lang in
Feucht bei Niirnberg.

Herr Lang unterscheidet im Gesprich
nicht zwischen seinen Beschéftigten mit
und ohne Behinderung. ,,Unsere Mitar-
beiter sind alle sehr lange bei uns, mei-
stens mehr als 10 Jahre. Sie fiihlen sich
mit der Firma sehr verbunden®, erzihlt
der Geschéftsmann. Fast jedes Jahr bil-
det er aus, nahezu permanent bietet er
Praktika an, in Verbindung mit den Rum-
melsberger Anstalten, dem Berufsbil-
dungswerk Niirnberg, aber auch fiir Ma-
schinenbaustudenten.

Sein Unternehmen stellt fiir die Lebku-
chenindustrie verschiedene Teigstreich-
maschinen her - als einzige Firma welt-
weit. Im Bereich der Lohnfertigung reicht
das Spektrum von Kleinteilen bis hin zu
drei Meter groflen Frés- und Drehteilen.
Modernste CNC-Maschinen erméglichen
es, mit hoher Prizision zu fertigen. Zu-
dem ist LWF Lang nach DIN 9001 und
DIN 6700-2 zum Schweiflen von Schie-
nenfahrzeugen zertifiziert. Zu den Kun-
den gehoren bekannte Konzerne wie Sie-
mens, Scheffler, Magna, Bombardier,
aber auch Lambertz und Schmidt Leb-
kuchen. Auftrige bekommt die Feuchter
Firma national und international, unter
anderem aus China, Portugal und Oster-
reich.

Walter Lang beschiiftigt 32 Mitarbeiter
in seinem Familienunternehmen, darun-

ter derzeit zwei Behinderte. Einer davon
ist Georg Elblein — er hat Epilepsie und
arbeitet in der Sagerei. Er ist fiir den
Materialzuschnitt zustindig und ,,arbei-
tet komplett selbststidndig®, berichtet sein
Chef. Als sein ehemaliger Arbeitgeber
schlieBen musste, suchte Elblein zwei
Jahre lang vergeblich nach einem neuen
Job. Die vielen Absagen auf seine Bewer-
bung waren eine frustrierende Erfahrung
fiir ihn.

Firmeninhaber Walter Lang (rechts) ist mit sei-
nen Mitarbeitern Ercan Boyacioglu und Georg
Elblein (Mitte) sehr zufrieden. Trotz ihrer Behin-
derungen leisten sie sehr gute und engagierte
Arbeit. Quelle: Rising

Er pladiert dafiir, Menschen mit Handi-
cap eine Chance zu geben. Man diirfe sie
nicht iiberfordern, aber trotz ihrer kdrper-
lichen Einschriankungen konnten sie
wertvolle Arbeit leisten. Als engagiert und
flexibel beschreibt er die Behinderten in
seinem Betrieb. Aufgrund seiner positi-
ven Erfahrungen iiberlegt Lang zudem,
einen weiteren behinderten Mitarbeiter
einzustellen. Die Bedenken anderer Ar-

beitgeber gegeniiber Behinderter kann er
generell nicht nachvollziehen. ,,Sie sind
oft sogar motivierter als andere.”“ Man
miisse aber sehen, wie die Betroffenen
trotz ihres Handicaps in die Arbeitsabldu-
fe eingebunden werden konnen. Daher
spricht er sich fiir eine Testphase von drei
Monaten aus, denn dass es nicht immer
klappt, musste Lang auch feststellen.

Walter Lang ist mit seiner offenen Ein-
stellung gegeniiber behinderten Arbeit-
nehmern eine Ausnahme, weifs Reinhard
Papkalla, ehrenamtlicher Behinderten-
beauftragter des Marktes Feucht. , Fiir
eine Firma in der Grof3enordnung ist das
ungewohnlich.” Er weif3 aus vielen Ge-
sprachen mit Gehandicapten, wie schwer
der fehlende Job wiegt. ,,Sie haben keine
Chance, sich zu beweisen, sind vom ge-
sellschaftlichen Leben ausgeschlossen
und konnen aus dem Beruf keine Besta-
tigung ziehen.” Bei vielen Arbeitgebern
herrsche noch der Irrglaube, dass man ei-
nen Behinderten bei Problemen nicht
mehr loswird. ,,Wenn die Leistung nicht
stimmt, kann man ihn genauso kiindigen
wie andere, stellt Papkalla fest. Er weist
auf die moglichen Fordermittel fiir Ar-
beitgeber hin, iiber die man sich jeder-
zeit beim zustindigen Integrationsamt
bzw. Integrationsfachdienst unter:
www.integrationsaemter.de
bzw. www.integrationsfachdienst.de
erkundigen kann.

Martina Riising,

© ,,Der Bote, Feucht*

Neues Angebot

...der Epilepsieberatung Schwaben-Allgiu:
Selbsthilfegruppen in Kempten und Memmingen gegriindet

Bei Benjamin wurde im Alter von vier
Jahren die Diagnose Epilepsie getroffen,
Maria hingegen war 13 %2, als die Symp-
tome wie Zuckungen und Bewusstseins-
pausen deutlicher wurden. Wihrend Ben-
jamin (heute 26) zudem schwere psychi-
sche und seelische Behinderungen hat
und seit 14 Jahren in einem geschiitzten
Heim lebt, kann Maria (32) beinahe un-

eingeschrinkt ihr eigenes (selbst be-
stimmtes) Leben fiihren. Sie hat die
Hauptschule beendet, eine Ausbildung
absolviert und ihren Fiihrerschein ge-
macht. Die Eltern der beiden jungen Er-
wachsenen treffen sich seit kurzem zu-
sammen mit weiteren Miittern und Vi-
tern in einer Selbsthilfegruppe fiir Ange-
horige von Menschen, die von Epilepsie



betroffen sind. ,,Es tut gut, von anderen
Familien zu horen, die dhnliches erle-
ben®, erzdhlt Frau G. aus dem Raum
Kempten. Eine andere Mutter ergénzt:
,,.Mein Sohn moéchte nicht, dass ich dar-
iiber rede, aber manchmal weif} ich nicht
weiter. Da tut mir der geschiitzte Raum
der Selbsthilfegruppe gut.*

Erst seit dem vergangenen Jahr gibt es
die Epilepsieberatung Schwaben-Allgiu
mit Beratungsbiiros in Kempten und
Memmingen. Die Ansprechpartnerinnen,
Barbara Eberle in Kempten und Ulrike
Titze in Memmingen, beraten kostenlos
und vertraulich. Die Beratung richtet sich
an Kinder, Jugendliche und Erwachsene
und deren Angehorige sowie Arbeitgeber,
Firmen, Mitarbeiter von Kindertagesstét-
ten, Schulen und anderen Einrichtungen.
Die Beratungsstellen haben es sich zum
Ziel gesetzt, die Lebensqualitit von Men-
schen mit Epilepsie zu verbessern. Und
dazu gehort auch das Angebot einer
Selbsthilfegruppe fiir Angehorige in
Kempten und fiir Betroffene in Mem-
mingen.

Epilepsie ist nach wie vor sehr mit Vor-
urteilen und Tabus behaftet, die zum Teil
aus der Vergangenheit stammen und dank
medizinischer Fortschritte iiberholt sind.
Dennoch schdmen sich viele Familien. Es
wird nicht dariiber geredet! Fiir eine Mut-
ter aus der Selbsthilfegruppe ist gerade
dieses Schweigen auch eine Belastung.
Helga und Albrecht Hung, selbst Eltern
dreier Kinder (eines mit Epilepsie) kon-
nen das nachvollziehen: ,,Es ist immer
eine Gratwanderung.” So hat auch Ma-
ria, wie ihre Mutter erzihlt, bei ihren
Bewerbungen iiber ihre Erkrankung ge-
schwiegen — aus Angst, dann die Stelle
nicht zu bekommen.

y A o g 5 &
Uli Titze, Memmingen, und Barbara Eberele,
Kempten

Die Vertriglichkeit der Medikamente, die
Disziplin fiir den Tag-Nacht-Rhythmus,
die Akzeptanz bei Freunden, die eventu-

ell damit einhergehende Depression und
vieles mehr ist Thema in den Treffen der
Angehorigen. Da jeder Krankheitsverlauf
individuell ganz verschieden ist und auch
verschiedene Schweregrade hat, ergibt
sich bei den Treffen ein reger Erfahrungs-
austausch. ,.Ich bin fast geheilt von mei-
nen Selbstzweifeln®, meinte ein Vater
angesichts schwerwiegenderer Fille.
,uUnd wir wissen nun, die Schuldfrage
bringt uns nicht weiter, so ein weiteres
Elternpaar.

Die Elterngruppe in Kempten trifft sich
1x monatlich von 14.30 bis 16.30 Uhr im
Vortragsraum der Korperbehinderte All-
giu an der Immenstéddter Stralle 27 in
Kempten (Termine bitte erfragen). Um
Voranmeldung wird gebeten. Die Selbst-
hilfegruppe fiir Betroffene trifft sich im
SPZ des Klinikums Memmingen, Bis-
marckstrae 23 (Termine/Uhrzeit bitte
ebenfalls erfragen). Um Voranmeldung
wird gebeten.

Fiir Jugendliche ist eine eigene Gruppe
in der Planung. Interessenten wenden sich
bitte an die genannten Adressen.

Epilepsieberatung Schwaben-
Allgiu (EBS)

Korperbehinderte Allgau gGmbH
Barbara Eberle

Immenstédter Str. 27

87435 Kempten

Tel.: 0831 51239181

Fax: 0831 51239 999 (bitte als
Empfinger Eberle angeben)
barbara.eberle @koerperbehinderte-allgaeu.de

www.koerperbehinderte-allgaeu.de

Epilepsieberatung Schwaben-
Allgéau (EBS)

Kinderklinik - Sozialpédiatrisches
Zentrum SPZ

Ulrike Titze

Bismarckstr. 23

87700 Memmingen

Tel.: 08331 702600

Fax: 08331 702335 (bitte als Emp-
fanger Gible-Titze angeben)
ulrike.gaeble-titze @klinikum-memmingen.de

www.klinikum-memmingen.de

Quelle: Epilepsieberatung Schwaben-Allgdu (EBS)

Empfehlungen

Null

Adam Fawer (Autor)
Rororo Verlag, 8. Auflage
ISBN-13: 978-3499239410
592 Seiten, Preis: € 9,95

Ein genialer, spiel-
siichtiger Statistiker,
sein schizophrener
Zwillingsbruder, 2
kriminelle Wissen-
schaftler, das FBI,
eine korrupte, ameri-
kanische CIA-Agen-
tin russischer Her-
kunft, Vertreter der Russenmafia, ein
leukdamiekrankes Midchen, ein Kassie-
rer in einem CD-Laden — das sind die
Akteure in Adam Fawers fesselndem
Wissenschaftsthriller ,,Null“. Wegen ei-
nes verlorenen Pokerspiels steht der be-
gnadet kopfrechnende Statistiker David
Caine bei dem russischen Spielhollen-
besitzer Nikolaev mit 11.000 Dollar in
der Kreide. Seinen Job als Dozent fiir Sta-
tistik an der Universitit ist Caine schon
seit iiber einem Jahr los. Beide Ereignis-
se haben ihre Ursache in Caine’s Erkran-
kung: einer therapieresistenten Temporal-
lappenepilepsie. Ein Anfall im Horsaal
beendete seine Dozentenkarriere, ein An-
fall beim Pokerspiel brachte ihm die enor-
men Schulden ein. Medikamente und
auch ein Vagusnervstimulator brachten
keine Verbesserung der Anfallssituation.
Aber Caine hat, wie auch sein Bruder,
eine besondere Fahigkeit, die durch den
Einsatz eines experimentellen Antiepi-
leptikums noch verstiarkt wird: Er kann
in die Zukunft sehen, aber nicht nur in
eine Zukunft, sondern in alle Zukiinfte,
die von seiner jetzigen Situation aus mog-
lich wiren. Diese Fahigkeit tritt immer
nur anfallsweise auf, dhnlich zu seinen
epileptischen Anfillen, aber zum Schluss
kann Caine sie sogar bewusst einsetzen
und kombiniert sie mit seiner genialen
Begabung, in Sekundenschnelle Wahr-
scheinlichkeiten berechnen zu konnen.
Ein wenig erinnert diese Fahigkeit an frii-
here Vorstellungen von der Erkrankung
Epilepsie, an die gottliche oder die da-
monische Krankheit, die den Betroffenen
eine Art Wahrsagerstatus oder die Hexen-
verfolgung einbringen konnte. In dieser
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Geschichte wird Caine zum Untersu-
chungsziel skrupelloser Wissenschaftler,
die diese Fihigkeit nutzen wollen. Eine
Besonderheit des Romans ist der wissen-
schaftliche Bezug, den der Autor immer
wieder und mit bewundernswerter Leich-
tigkeit herstellt. Fawer ldsst nicht nur Sta-
tistik und Wahrscheinlichkeitsrechnung
geschickt in die Handlung mit einflieBen,
auch vor Medizin, Quantenphysik, Psy-
chologie und Philosophie macht der Au-
tor nicht halt.

Ein spannendes, fantasievolles Buch, das
Lust auf Wissenschaft macht und die
Sehnsucht der Menschen nach der Vor-
hersage der Zukunft aufgreift.

Susanne Fey, Wuppertal
Richtig begutachten — gerecht beurteilen
Leistungen der Pflegeversicherung fiir
Menschen mit geistiger Behinderung
Autorin: Sabine Wendt
Lebenshilfe Verlag, 8. iiberarbeitete und
aktualisierte Auflage 2010
ISBN 978-3-88617-535-2
DIN A4, 144 Seiten, Preis: €
15,00

Der neu aufgelegte und iiber- !
arbeitete Ratgeber von Sabi- |
ne Wendt gibt einen umfas-
senden Uberblick iiber die
Leistungen der Pflegeversicherung. Er
behandelt sowohl das Antragsverfahren,
die Rolle und Mitwirkungsmoglichkeiten
von Eltern und Angehdrigen bei der Be-
gutachtung, gibt Hinweise zur Anwen-
dung der Begutachtungsrichtlinien und
weist ausdriicklich auf mogliche Rechts-
mittel gegen eine fehlerhafte Einstufung
hin. Diverse Formulare, z. B. Muster und
Beispiele fiir ein Pflegetagebuch, Wider-
spruchsvorlagen etc., und viele niitzliche
Tipps runden dieses hilfreiche Handbuch
ab. Im Anhang finden sich aulerdem die
aktuellen Pflegebegutachtungsrichtlinien
vom Juni 2009.

Eine unentbehrliche Hilfe und wichtige
Informationsquelle bei der Beantragung
von Leistungen der Pflegekasse und auch
bei Widerspriichen gegen die Einstufung
durch den MDK. Sehr empfehlenswert!
Zu bestellen unter der Bestellnummer
LEA 535 bei der Bundesvereinigung der
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger

Behinderung e.V.

Raiffeisenstrafle 18, 35043 Marburg

Tel.: 06421 4910, Fax: 06421 491167

verlag@lebenshilfe.de www.lebenshilfe.de
Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Wieder erhiltlich/neu aufgelegt:
,,Hallo, ich bin PAUL und habe
EPILEPSIE...©

Die Broschiire PAUL [

ist speziell fiir betrof- EPILEPSIE .
fene Kinder im Alter
von 6-12 Jahren kon-
zipiert. Ansprechende
Bilder und ein kurzer
Text erkldren Kin-

dern, deren Freunden,
i fhend

s uind s Bt meine
Geuchichrel

Eltern, Betreuungs-
personen etc. auf kurze, aber prignante
Weise die Situation eines Anfalls und die
richtige Reaktion der Umgebung im Not-
fall.

Kostenlos zu beziehen bei:

LV Epilepsie Bayern e.V
kontakt@epilepsiebayern.de

e.b.e. Epilepsie Bundes-Elternverband e.V.
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Warnhunde fiir Epilepsie-Betroffene:
Gabi Rosenbaum, Bianca Willems-
Hansch

Kynos-Verlag, 1. Auflage Mai 2010
ISBN: 978-3938071847

135 Seiten, Preis: € 19,90

Schon in friitheren
Ausgaben des epiKu- |
rier haben wir iiber
Anfallswarnhunde
und ihre Ausbildung
berichtet. Rosen-
baum und Willems-
Hansch haben nun
ein Buch iiber dieses Thema geschrie-
ben. Die Autoren definieren zuerst ein-
mal den Begriff Servicehund. Ein kur-
zer Abriss liber Epilepsie gibt einen Ein-
blick in die Vielfalt dieses Krankheits-
bilds. Neben der Anzeige von Anfillen
konnen Hunde natiirlich auch ,,jhrem*
Menschen auch anderweitig Unterstiit-
zung geben, wenn man sie entsprechend
trainiert, z.B. im Fall eines Anfalls Hil-
fe holen (sei es durch Betitigen eines
Notfallschalters oder durch Herbeiholen
anderer Menschen), Apportieren von
Medikamentendosen oder Telefon-
horern, ,,Nicht alleine lassen* oder Ab-
halten vom unbedachten Schritt in den
flieBenden Verkehr sind weitere Aufga-
ben, die ein Hund iibernehmen kann.
Den grofiten Teil des Buches nehmen die
Kapitel zur Auswahl und Ausbildung von
Servicehunden ein, dem wohl wichtig-

Warnhunde fiir
Epilepsie-Betroffene

sten Punkt fiir potentielle neue Hunde-
besitzer. Sehr detailliert beschreiben die
Autorinnen, wie die einzelnen Auswahl-
schritte ablaufen sollten, welche Tricks
und Tipps es bei der Ausbildung von
Hunden gibt - ein Exkurs in die Lern-
theorie rundet diesen Abschnitt ab. Auch
auf die Bediirfnisse des Hundes gehen
die Autorinnen immer wieder ein, das
letzte Kapitel behandelt ausschlieBlich
die Anforderungen an den Hundehalter
- einschlieBlich des Vorhandenseins ei-
nes Pkws im Haushalt, eine Forderung,
die ich personlich nicht ganz nachvoll-
ziehen kann.

Wer dariiber nachdenkt, sich einen sol-
chen Hund zuzulegen, der sollte dieses
Buch vorher einfach mal lesen.

Susanne Fey, Wuppertal

Mogli

Manuela Kuffner

Knaur Verlag

ISBN-13: 978-3426654835
346 Seiten, Preis: € 16,95

Aljoscha ist ein ganz
normales Kleinkind,
frohlich, aufgeweckt,
dunkle Haare, braune
Augen. Doch dann
geschieht das Un-
fassbare, Unerwarte-
te. Aljoscha veridndert
sich innerhalb kurzer
Zeit. Er antwortet nicht mehr, wirkt ab-
wesend, verliert seine Sprache. Die Dia-
gnose: Landau-Kleffner-Syndrom. Eine
Form der Epilepsie, die typischerweise
mit dem Verlust des bisher erlernten
Sprachvermogens einhergeht. Manuela
Kuffner erzihlt Aljoschas Geschichte lie-
bevoll eindringlich und ergreifend lebens-
nah. Diagnostik, Therapieversuche,
Krankenhausaufenthalte, Verhaltens-
schwierigkeiten, Anfille, Eheprobleme,
Diskussionen und Auseinandersetzungen
mit Familie, Freunden, Bekannten, Kin-
dergarten, Schule ....usw. Im Spagat zwi-
schen der manchmal unverstindigen Au-
Benwelt und der - auch fiir die Mutter -
schwer verstdndlichen Innenwelt des
Sohnes wird ihr unendlich viel Kraft ab-
verlangt, immer und immer wieder.

Wie es mit Aljoscha weiter geht, wird die
Zukunft zeigen. Aber seine Geschichte ist
wirklich lesenswert.

Susanne Fey, Wuppertal



G o Be Resonanz beim Eréffnungssymposium der Epilepsie

Beratung am 6. Mai 2010 beim Bunten Kreis in Augsburg

Zahlreiche Interessenten folgten Anfang
Mai der Einladung zum Er6ffnungssym-
posium der neuen Epilepsie-Beratungs-
stelle fiir den bayerischen Bezirk Schwa-
ben-Nord beim Bunten Kreis in Augs-
burg. Zusammen mit den beiden ande-
ren schwibischen Epilepsie Beratungen
Schwaben-Allgdu in Memmingen und
Kempten (Trager ist der Verein Korperbe-
hinderte Allgdu) ist auch der letzte ,,wei-
Be* Fleck im epilepsie-spezifischen An-
gebot auf der bayerischen Landkarte ver-
schwunden und somit ein flichendecken-
des Netz an Beratungsstellen entstanden.

Das Thema der Veranstaltung ,,Leben mit
Epilepsie* sprach Menschen mit ganz un-
terschiedlichen Hintergriinden an: So
nahmen Betroffene und Angehorige, Ver-
treter von Arbeitsagenturen und Integra-
tionsfachdiensten, Behindertenbeauf-
tragte der Landkreise, Lehrer und Erzie-
her von Schulen und Fordereinrichtun-
gen, Arzte, Kollegen aus Beratungsstel-
len und andere mehr an der Veranstaltung
teil. Nach BegriiBung, Einstimmung und
Information zur Tétigkeit der Epilepsiebe-
ratung durch Herrn Otte (Geschiftsfiih-
rer der Bunter Kreis Nachsorge gGmbH)
und Frau Hackel (Leitung der psycho-
sozialen Beratungsstelle fiir Epilepsie)
referierte OA Dr. Penzien (Leiter der
Neuropédiatrie der Klinik fiir Kinder und
Jugendliche am Klinikum Augsburg)
iiber ,,Epilepsie im Kindes- und Jugend-
alter®.

Dr. Penzien, Leiter der
Leiterin der Epilepsie- Neuropadiatrie der
beratung in Augsburg  Klinik fir Kinder und
Jugendliche am
Klinikum Augsburg

Claudia Hackel,

Mit der Ankiindigung ,,Ich weif3, das ist
nicht schon®, zeigte er anschaulich per
Video-Aufzeichnungen verschiedene
Anfille. Frau OA Dr. Kraus (Neurologin
und Leiterin der Epilepsie-Ambulanz am

Klinikum Augsburg) fiihrte das Thema
weiter zu ,,Epilepsie im Erwachsenen-
alter”, den Ursachen und vor allem auch
welche Auswirkungen im Lebensalltag
mitbetrachtet werden miissen wie z.B.
Fiihrerschein, Beruf usw.

Dr. Kraus,
Neurologin und
Leiterin der
Epilepsie-Ambulanz
am Klinikum
Augsburgnung

Die Vertreter der 3 aktiven Selbsthilfe-
gruppen, die SHG Augsburg, SHG Do-
nauworth und SHG Augsburg Familien
mit anfallskranken Kindern, berichteten
von ihren Treffen, Inhalten und Termi-
nen. Hier wurde deutlich, wie wichtig der
Baustein Selbsthilfe im Unterstiitzungs-
angebot fiir Epilepsiebetroffene ist.

Beendet wurde das gelungene Eroff-
nungs-Symposium mit dem Ausblick auf
eine Wiederholung, um weitere wichtige
Themen der Epilepsie aufzugreifen. Die
Veranstalter bedankten sich bei den Re-
ferenten fiir ihre Mitgestaltung, bei den
Helfern fiirs Organisatorische und bei den
Zuhorern fiir das Interesse am Thema
,,Leben mit Epilepsie*.

Quelle: Epilepsie Beratung Schwaben-Nord

Kontakt:

Epilepsie Beratung Schwaben-Nord
(EBS), Bunter Kreis - Nachsorge
gGmbH, Claudia Hackel

Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

Tel.: 0821 4004945

Fax: 0821 4004849

claudia.hackel @bunter-kreis.de
www.bunter-kreis.de

Die Teilnehmer erlebten eine interessante und facettenreiche Veranstaltung

Gestirkt nach einem Pausenimbiss und
gut versorgt mit Info-Material ging es in
den zweiten Teil: Herr Brodisch von der
EpilepsieBeratung Miinchen stellte das
neue Projekt ,,Netzwerk Epilepsie und
Arbeit” vor. Die Netzwerkmitarbeiter
beraten betroffene Arbeitnehmer und
Arbeitgeber. Entwickelt werden Kompe-
tenzzentren zur Begutachtung von ge-
fahrdeten Arbeitsplidtzen unter Beteili-
gung von Arbeitnehmer, Arbeitgeber,
Neurologe, Betriebsarzt, Integrationsamt/
Integrationsfachdienst und Mitarbeiter
der Epilepsie Beratung. Abgerundet wur-
de das Thema durch Frau Miiller vom
Integrationsfachdienst der Kath. Jugend-
fiirsorge in Augsburg. Sie stellte das
Unterstiitzungsangebot vor, das als nie-
drigschwellige Erstberatung und dann im
Auftrag eines Leistungstrigers fiir die
konkrete Begleitung erbracht wird.

Hinweis:

Die Epilepsieberatung
Dresden ist umgezo-
gen:

Seit dem 1. Juni 2010 ist die Epilepsie-
beratungsstelle Dresden unter folgen-
der Adresse zu erreichen:

Epilepsieberatung Dresden
Wolfshiigelstr. 20

01324 Dresden

Tel. 0351 4810270

Fax 0351 4810271
epilepsieberatung @kleinwachau.de

o
-
o
N
—
™
(=
—
o
=
=)
=
Q.
o




(=)
-
o
N
N
™
o
o
i
Fe-
=
=
Q
o

Eine Info der MOSES-Autorengruppe

Finanzierung von ambulanten MOSES-Schulungen durch die gesetzlichen

Krankenkassen

Im April 2010 hat der AOK Landesver-
band Westfalen-Lippe bestitigt, dass das
modulare Schulungsprogramm Epilep-
sie MOSES sowie der Qualititsleitfaden
(Stand Juni 2006) nach Priifung durch
den Medizinischen Dienst der Kranken-
versicherung Westfalen-Lippe die Vor-
aussetzungen fiir eine Kosteniibernahme
auf der Basis der gemeinsamen Empfeh-
lung der Spitzenverbinde der Kranken-
kassen zur Forderung und Durchfiihrung
von Patientenschulungen, auf der Grund-
lage von § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V vom
11.6.2001, erfiillt.

Danach ist es moglich, bei den gesetzli-
chen Krankenkassen individuelle Antri-
ge zur Finanzierung der Teilnahme ein-
zelner Versicherter an MOSES-Schulun-
gen zu stellen. Es ist davon auszugehen,
dass andere Krankenkassen die Anerken-
nung durch die AOK Westfalen-Lippe
iibernehmen werden.

Im Schulungsprogramm und auch im
Qualititsleitfaden wird darauf hingewie-

sen, dass bei Bedarf auch Angehorige mit
in die Schulung einbezogen werden sol-
len. D. h., es konnen auch Antrige fiir
die Kosteniibernahme fiir die Schulung
von Angehorigen gestellt werden, sofern
die Notwendigkeit besteht. Diese muss
vom behandelnden Neurologen/Nerven-
arzt bestitigt werden.

Bei den Verhandlungen mit der AOK
Westfalen-Lippe wurde auch eine vorlidu-
fige Schitzung der Kosten pro Person
unter der Voraussetzung von 8 Schulungs-
teilnehmern vorgenommen.

Die MOSES-Autorengruppe hat allen
MOSES-Trainern empfohlen, beim An-
gebot ambulanter MOSES-Schulungen
sich an diese Kosten zu orientieren. Ein
Antrag auf Kosteniibernahme fiir ambu-
lante MOSES Schulung wird wie folgt
gestellt:

1. Antrag des Versicherten.

2. Attest, in dem die Notwendigkeit an
einer MOSES-Schulung teilzuneh-

men fiir Patienten/in und ggf. Ange-
horige vom behandelnden Arzt besti-
tigt wird.

3. Rechnung an den/die jeweilige Teil-
nehmer/in iiber die vorab zu entrich-
tenden Kosten, gestellt von der Ein-
richtung/Arztpraxis, die die Schulung
durchfiihrt.

Um das Antragsverfahren moglichst ein-
fach zu gestalten hat die MOSES-Auto-
rengruppe bereits die entsprechenden
Formulare vorbereitet, die nur noch durch
die individuellen Angaben ergénzt wer-
den miissen. Diese Formulare konnen
von der MOSES-Geschiftsstelle unter
info @moses-schulung.de angefordert
oder von MOSES-Trainern von der MO-
SES-Homepage http://www.moses-
schulung.de/moses heruntergeladen wer-
den.
Fiir die MOSES-Autorengruppe
Rupprecht Thorbecke und Dieter Dennig

,Bilder sagen mehr als 1.000 Worte*

Fotoalbum Wochenendseminar Schloss Hirschberg 11.-13. Juni 2010:

o = I IR (Y
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Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. bedankt sich ganz herzlich bei der Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassen in Bay-
ern fiir die finanzielle Unterstiitzung der Hirschberg-Seminare 2010!

Bilderquellen: Hermann Stamm, Erlangen + Stefan Kluger, Augsburg



Touristisches Angebot fiir Menschen mit
Lernschwierigkeiten: www.lebenshilfe-tours.de
Auf der Internetseite www.lehenshilte-tuurs.Qe.sind
zahlreiche Reisen firr Menschen mit l._erns.chwmng- .
keiten zu finden: Gruppenreisen, Allein-Reisen, auch eine

gitsgruppe verschiedener
ebenshilfe. Das Netz—l
in vielfiltiges, touristi-

Last-Minute-Datenbank.

Lebenshilfe Tours ist eine Arb
Reiseveranstalter innerhalb der L
werk will betroffenen Menschen e
sches Angebot unterbreiten.
Quelle: Lebenshilfe-Zeitung 2/10

-
Turboclean, Scholl und Ruah
Die Geschichte eines etwas anderen Madchens 7

Autorin: Jacqueline Otto v
Verlag Books on Demand, 1. Auflage August 200

ISBN 978-3837023503
Broschiert, 156 Seiten, Preis: € 12,90
Jasmin entwickelt sich nach ihrer Geburt
anders als Gleichaltrige, schreit, lasst sich
nicht beruhigen, reagiert extrem dangst-
lich oder beginnt endlos zu toben, wobei
als negative Hohepunkte Autoaggres-
sionen in Form von sich selbst schlagen
und beiBen, auftreten. Die Autorin und

Mutter, Jacqueline Otto, erzihlt in ihrem
Buch die ersten 6 Jahre im Leben ihrer Tochter Jasmin:

Nicht die diversen Krankheitshilder, sondern die Schil-
derung des voller Liebe und Geduld getragenen tagli-
chen Kampfs um Fortschritte und der Weg hin zu einem

Toilgttenschliissel fiir die
Behinderten-we’s ayf Autobahnen - |

Der Club Behinderter und ihrer Freunde Darms/fadt
e. \/."(CBF). hat ein Konzept zum einheitlichen
Sphlussel in Raststitten auf Autobahnen usw ent-
wickelt. Der Verein vertreibt jetzt zentral den éo
Igenannten ,,EURO-Toilettenschlﬁssel“ in Deutsch-
.and und Europa. Einen Schliissel erhélt man, wenn
im Schwerbehmdertenausweis das Merkzeicf;en
éch;dB, H odoer“BL sowie G und 70% aufwdrts, 80
o ;ge;((t)%@ entha{ten ist. Der ToiIettenschIUss;aI
i etmﬂ Verein bestellt werden und kostet
S,- (nur Schlussel} bzw. € 25,- (Schliisse| inkl
thmderten-ToNettenfL'ihrer »Der Locus*). Um .
M:ssbrauch. Zu vermeiden, muss bei Bestéllun de
tig;g-mslgglussel.s eine Kopie des Schwerbehinger- °
es mit ej i
Worgne g It eingeschickt werden
CBF Darmstadt eV,
Darmstadt, Te. 0615

22 81293
info@chf-darmstagt de, www

) .de, .chf-da.de
und gezielt zum EURO-ToiIettenschIUsseI:
www. cbf—da.de/presse/Toilettenschluessel.hlm
Quelle: EpiNews — Juli 2010

Pallaswiesenstr. 123a, 64293
1-81220, Fax 06151 - 81

(‘Mein Leben mit Epilepsie - Der Neubeginn
Autorin: Ines PreuBer (Autorin)

dmv Deutscher Medizin Verlag;
Auflage: 1. Aufl. (6. April 2010)
ISBN-13: 978-3936525519
Broschiert: 80 Seiten Preis: € 12,50
Ines PreuBer hat von Kindheit an Epilepsie, (iber 30 Jahre
lang gehdren Anfélle mit zu ihrem Lebensalltag. Dann
erhélt sie die Chance eines epilepsiechirurgischen Ein-

kleinen bisschen Selbststandigkeit stehen im Mittelpunkt

dieser Geschichte. ‘
.,\
Reise-Infos fiir Menschen mit &

griffs. Sie lebt seit der Operation anfallsfrei. Das Buch
will Betroffenen Mut machen, die heute verfiigharen Be-
handlungsméglichkeiten zu nutzen und das Leben mit

epikurier 03/2010

Epilepsie selbststindig zu meistern.

J

\-

N

de

.

Behinderung: www.natko
Die ,Nationale Koordinierun

rismus fiir Alle®, zu deren Griindungsmit-

gliedern auch die Bundesvereinigung L.e-
benshilfe zahlt, bietet auf ihrer Webseltg
jede Menge Reise-Infos fiir Menschen mit
Behinderung zu Themen wie Wohqen und
Schlafen, Essen und Trinken, Service und

Assistenz, Hilfsmittel und Verkehr etc.
Quelle: Lebenshilfe-Zeitung 2/10

/Snzialleistungen fiir Epilepsiepatienten — Merkbldtter als Download

Einen guten Uberblick iber Hilfeleistungen, die Familien mit epilepsie-

kranken Kindern beantragen kdnnen, bietet das Norddeutsche Epilepsie-

zentrum Raisdorf auf seinen Internetseiten. Der Sozialdienst der Klinik
hat hier zur Information und Beratung eine Reihe verschiedener Merk-
blatter erstellt, die kostenfrei herunter geladen werden kdnnen. Sie be-
schéftigen sich z. B. mit dem Themen Pflegeversicherung, Behinderten-
ausweis, 6ffentlicher Personennahverkehr und Selbsthilfe.

Infos und Merkblatter unter: www.drk-epilepsiezentrum.de/

patienteninformationen-epivista/sozialleistungen-bei-epilepsie.htmi
Quelle: EpiNews — Juli 2010 )
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Erwerbsminderungsrente mit 30 Jahren
30-40 Jahre alt sind und aufgrund

offenen frqyen,

f, Mobil: 0170 7077687
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05.10.2010 Info-Veranstaltung zum Tag der Epilepsie Hoérsaal im Waaghaus

18.00 - 20.00 h Epilepsie Akademie Marienplatz 28, 88212 Ravensburg

05.10.2010 ,Lebe deine Trdume - Jung sein mit Stédtisches Klinikum Karlsruhe

18.00 - 20.00 h Epilepsie” - Veranstaltung zum Tag der Veranstaltungszentrum Haus R, 76133 Karlsruhe
Epilepsie 2010

13.10.2010 Vortrag ,,Epilepsie und Gedéachtnis* Drs. Amode Saal, Seniorenstift Juliusspital Wiirzburg

19.00 h Klinikstr. 10, 97070 Wiirzburg

23.10.2010 ,Anfalls-Selbst-Management* Epilepsieberatung Unterfranken

18.00 - 20.00 h Workshop der Epilepsieberatung Juliuspromenade 19, 97070 Wiirzburg

23.10. - 24.10.2010
Sa. 10.00 - 18.00h
So0.10.00 - 17.00 h

MOSES-Schulung

EpilepsieBeratung Miinchen
Oberanger 43/2. Stock, 80331 Minchen

23.10. - 24.10.2010

Famoses-Schulung

Neuro.-Psychiatrisches Gesundheitszentrum ,WeiBer Hirl
WolfshiigelstraBe 20, 01324 Dresden

23.10. - 24.10.2010
Sa. 09.00 - 17.00 h
So.09.00 - 15.00 h

Famoses-Schulung

Berufsfachschule fur Kinderkrankenpflege
(an der Kinderklinik Dritter Orden)
Bischof-Altmann-Str. 9, 94032 Passau

29.10. - 31.10.2010

Famoses-Schulung

Krankenhaus Mara

10.00 - 14.00 h fiir Eltern/Kinder parallel Kinderepileotologie Kidron

Maraweg 21, 33617 Bielefeld
08.11.2010 Krankheitsbewaéltigung bei Epilepsie Delphin Apotheke - Seminarzentrum
17.00 - 19.00 h Bahnhofstr. 52, 09111 Chemnitz

13.11. - 14.11.2010
Sa. 10.00-17.30 h
S0.09.30-17.00 h

Famoses-Schulung

Epilepsieberatung Unterfranken, Juliusspital
Juliuspromenade 19, 97070 Wiirzburg

20.11.2010
10.00 - 16.00 h

Seminar ,,Behindertentestament und
Sozialrecht“

Seminarraum 3. Stock
Weidenkellerstra3e 6, 90443 Niirnberg

26.11.-27.11.2010

Moses-Schulung

Neurologische Praxis Berkenfeld
Hochstr. 22, 47506 Neukirchen-Viuyn




o
-
(=)
o
™
(=)
-
Q
=
=
=
o
L)

Kosten Information und Anmeldung

keine/kostenlos Weissenauer Epilepsie-Akademie, Epilepsie-Zentrum Bodensee
Tel.: 0751 76010 (Info), Fax: 0751 7601032637
info@zfp-zentrum.de, www.epilepsiezentrumbodensee.de
Bemerkung: Vortrage zu Themen ,Epilepsie und Familienplannung®, ,Medika-
mentenbehandlung®, ,Epilepsie und Mobilitat”, ,Epilepsie und Beruf*

keine/kostenlos Neurologische Klinik, MoltkestraBe 90, 76133 Karlsruhe
Tel.: 0721 9743601, www.klinikum-karlsruhe.de
Bemerkung: Vortrage zu Themen ,Epilepsie und Fiihrerschein®, ,Epilepsie im
Kindesalter - medizinische und psychosoziale Aspekte”, ,medikamentése Behand-
lung der Epilepsien®

kostenlos Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de
Bemerkung: Veranstaltung zum Tag der Epilepsie 2010, Referenten: Anne-Sophie
Wedling (Dipl. Psych. Epilepsiezentrum Kork), Dr. Hans Molitor Neurologische Klink

Juliusspital
| € 25,-- pro Person Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, Fax: 0931 3931582
(inkl. Mittagsimbiss) epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de

Bemerkung: Anfélle kontrollieren kénnen, wie geht das? Woher kann ich wissen,
wann ein Anfall kommt? Wie funktioniert Anfallsunterbrechung? Wie sieht mein
individueller Anfalls-Mechanismus aus?

Erwerb eines Erarbeitungsbuches EpilepsieBeratung Miinchen, Tel.: 089 54806575, Fax: 089 54806579

fur € 25,-- moéglich epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de
Referenten: Dr. med Thomas GilleBen, Nerologe, Margarete Miiller,
Dipl. Pad./Dipl. Theol., EpilepsieBeratung Miinchen

zsch“ nur Schulungsmaterial Séchsisches Epilepsiezentrum Radeberg, Karola Fritsche, Sozialer Dienst Klinik,
Wachauer Str. 30, 01454 Radeberg, Tel.: 03528 4312210
k.fritzsche @kleinwachau.de, www.kleinwachau.de

€ 40,-- ein Elterteil (Verpfleg./Elternbuch) Epilepsie Beratung Niederbayern, Ulrike Jungwirth,
€ 20,-- Begleitperson (Verpfleg./ohne Buch) Tel.: 0851 7205207, Fax: 0851 720599207

€ 20,-- Kind (Verpflegung/Kinderbuch) epilepsie@kinderklinik-passau.de, www.epilepsieberatung-niederbayern.de
| € 20,-- Elternkurs (inkl. Kursmaterial) Behandlungsmanagemet Kiron, Dietlind Rave, Stefan Kaaf,
€ 16,90 Kinderkurs (inkl. Kursmaterial) Tel.: 0521 77278810, Fax: 0521 77278823

dietlind.rave@mara.de, stefan.kaaf@mara.de

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

auf Anfrage Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de

€ 10,-- fur Mitglieder LV Epilepsie Bayern e.V., Doris Wittig-MoBner
€ 20,-- fur Nichtmitglieder Tel./Fax: 0911 6370774
(inkl. Imbiss/Getranke) wittigmossner@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

Bemerkung: Referent: RA Dr. Juirgen Gref3 aus Munchen. Wie vererbe ich richtig?
Wie sieht ein behindertengerechtes Testament aus? Welche Sozialleistungen stehen
mir/uns zu? Seminar fir Eltern und Angehérige von behinderten Menschen.

€ 30,-- pro Person (inkl. Schulungsmaterial) Neurologische Praxis berkenfeld,
€ 15,-- Begleitperson (o. Schulungsmaterial) Gabi Haferkamp, Tel.: 02845 32627
gabihaferkamp @gmx.de
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Kann das ,,Nichts“ heilen?

Wissenschaftler entdecken, wie Placebos im Korper wirken und dass auch
die Worte des Arztes fiir die Genesung sehr wichtig sind

Kann eine einfache Zuckerpille Schmer-
zen lindern oder allergische Reaktionen
mildern? Durchaus, behaupten Wissen-
schaftler, und bezeichnen Tabletten, Sif-
te und Infusionen ohne medizinische In-
haltsstoffe als Placebos. Neu sind Pla-
cebo-Effekte nicht. Doch in den vergan-
genen Monaten entdeckten Forscher, wie
und warum dieses ,,Nichts* eine heilen-
de Wirkung entfalten kann.

© Rainer Sturm/www.pixelio.de

Placebo heifit das Zauberwort. Aus dem
Lateinischen iibersetzt bedeutet es so
viel wie ,JIch werde gefallen*. Im Mit-
telalter wurden Liigner und Schmeich-
ler mit diesem Ausdruck bedacht. Erst-
mals verwendeten Arzte den Begriff im
18. Jahrhundert, wenn sie Patienten mit
Scheinmedikamenten, wie Pfefferminz-
wasser, behandelten, nur damit die stin-
digen Jammerer zufrieden waren.

Doch das Wort Placebo hat bei Patien-
ten meist einen negativen Beigeschmack.
Es klingt nach Abrakadabra und Hokus-
pokus. Denn, verflixt nochmal, wie kann
denn etwas wirken, was gar keinen Wirk-
stoff enthilt? ,,Entweder durch eine po-
sitive Erwartung des Patienten oder durch
einen Lernprozess, bei dem sich der Kor-
per beispielsweise an eine schmerzlin-
dernde Wirkung aus der Vergangenheit
erinnert®, erkldart Professor Manfred
Schedlowski. Der Direktor des Instituts
fiir Medizinische Psychologie und Ver-
haltens-Immunbiologie an der Uni Es-
sen hat diese Behauptungen in mehre-
ren Studien untermauert.

Doch was fangen Forscher mit solchen
Erkenntnissen an? Warum gibt man nicht
gleich die richtige Arznei, deren Wirkung
doch erwiesen ist? Von einer Placebo-
Therapie konnten vor allem Menschen

profitieren, die lebenslang teure Medika-
mente mit vielen Nebenwirkungen be-
kommen, weil sie an Autoimmunerkran-
kungen wie Neurodermitis, Multiple
Sklerose oder Rheuma leiden oder nach
einer Organtransplantation eine Absto-
Bung des fremden Gewebes fiirchten
miissen. Eine Placebo-Behandlung ist
eventuell genauso wirksam, dabei deut-
lich billiger und vermeidet oft schlimme
Begleiterscheinungen. Allerdings nur,
wenn die Betroffenen nicht wissen, wann
sie das Schein-Medikament bekommen.

Der Korper lernt aus der Vergangenheit
und hilft sich selbst durch Erinnerung.
Um diese These zu belegen, starteten Pro-
fessor Schedlowski und sein Team einen
Versuch. Sie gaben 30 gesunden Proban-
den eine giftgriine Erdbeermilch mit ei-
nem Geschmack nach Mottenkugeln. Ein
ekelhaftes Gebriu, das einen ganz neuen
Reiz bieten sollte. Mit diesem Getrdnk
schluckten die Versuchsteilnehmer an
vier Tagen hintereinander das Medika-
ment Cyclosporin, das das Immunsystem
herunterfihrt, was beispielsweise nach
Transplantationen notwendig ist. Im Kor-
per der Probanden lie3 sich diese Wir-
kung nachweisen. Nach einer einwochi-
gen Pause nahmen sie erneut die griine
Milch mit einer Kapsel ein, ohne aller-
dings zu wissen, dass es sich nur um ein
Placebo handelte. Die mess-bare Wirkung
im Korper war die gleiche.

Professor Schedlowski spricht von einem
Lernprozess des Korpers, von einer klas-
sischen Konditionierung wie bei den
Pawlowschen Hunden, die schon ein-
speichelten, wenn sie nur die Schritte ih-
res Besitzers horten, obwohl noch gar
kein Futter in Sicht war. Das Gehirn er-
innert sich an vergleichbare Situationen.
Und dieser Lernprozess setzt eine bioche-
mische Reaktion in Gang, die mess-bar
ist. Korpereigene Opiate werden ausge-
schiittet und Symptome wie Schmerzen
gelindert. Heilen konnen Placebos aller-
dings nicht, schon gar nicht die Ursache
einer schweren Erkrankung wie beispiels-
weise Krebs. Doch darf die Medizin ihre
Patienten beliigen und betriigen, indem
sie ihnen wirkungsloses Zuckerzeug un-

terjubelt? ,,Nein. Ein tolles Medikament
zu versprechen und tatsdchlich ein
Scheinpriparat zu geben, ist ethisch nicht
vertretbar und steht im Gegensatz zur
arztlichen Pflicht®, stellt Schedlowski
klar. Denkbar sei, einen Patienten iiber
diese Lernprozesse aufzukldren und an-
zukiindigen, dass man ab und zu ein Pla-
cebo gebe, wenn er damit einverstanden
sei. Er diirfe nur nicht wissen, wann er es
erhalte.

In vielen Fillen, sagt Wissenschaftler
Schedlowski, wirken auch die aufmun-
ternden Worte des Arztes wie ein Place-
bo. Und das bestitigen weitere Versuche,
bei denen gesunden Freiwilligen ein
Schmerzreiz gesetzt wurde. Anschlie-
Bend spritzte ein Arzt einer Gruppe der
Probanden ein Schmerzmittel und erklér-
te ausfiihrlich die Wirkung. Die zweite
Gruppe erhielt die gleiche Dosis des Me-
dikaments ohne Gespréch iiber ein com-
putergesteuertes Gerit verabreicht. ,,Bei
der zweiten Gruppe wirkte das Medika-
ment fast gar nicht®, sagt Schedlowski
und erklért: ,,Das bedeutet umgekehrt,
dass das Arzt-Gesprich fiir die Genesung
des Patienten eine immense Rolle spielt.
Und dieser Effekt wird in unserem medi-
zinischen System bei einer Vier-Minuten-
Medizin im Sprechzimmer viel zu wenig
berticksichtigt.*

Erfahrene Arzte wissen lingst um diesen
Placebo-Effekt von beruhigenden oder
aufmunternden Worten. Sie haben star-
ken Einfluss auf die Erwartung des Pati-
enten an seine Medikamente. Und diese
Erwartung bestimmt, ob ein Medikament
oder Placebo wirkt oder nicht. Wissen-
schaftler haben diesen Zusammenhang
bewiesen: Mittels Kernspin-Untersu-
chung fanden sie heraus, dass unser ober-
stes Kontrollzentrum im Gehirn, der so-
genannte prifrontale Cortex, stiarker ak-
tiviert ist, wenn die Patienten eine positi-
ve Erwartungshaltung haben, also an ihre
Genesung glauben.

Diese neuen Erkenntnisse konnten die
Methoden zur Erprobung neuer Medika-
mente allerdings in Frage stellen. Denn
bisher werden Arzneien vor ihrer Zulas-



sung bei sogenannten Doppelblindstu-
dien getestet. Dabei erhilt eine Gruppe
von gesunden Freiwilligen das neue Me-
dikament. FEine 2. Gruppe bekommt ein
Placebo. Weder Arzt noch Studien-
teilnehmer wissen, wer die Zuckerpillen
schluckt. Doch welche Folgen hat es,
wenn ein Proband in der Medikamenten-
Gruppe davon ausgeht, dass er nur ein
Scheinpriparat bekommt? Verhindern
dann schon seine negativen Erwartungen,
dass der Wirkstoff richtig wirkt?

Experten sprechen in solchen Fillen vom
Nocebo-Effekt, dem bosen Bruder des
Placebos, der aufgrund negativer Erwar-
tungen zuschlédgt. Er kann Krankheiten
verschlimmern oder eine Genesung ver-
hindern, weil er Stresshormone ausschiit-
tet, dadurch das Immunsystem herunter-
fahrt und Krankheitserreger eindringen
lasst. Auch die Worte des Arztes konnen
Schmerzen zufiigen und Heilung verhin-
dern. Dann ndmlich, wenn sie Angst und
Stress auslosen. Dieses Phinomen kennt
Dr. Winfried Rief nur zu gut. Der Profes-
sor fiir klinische Psychologie und Psy-
chotherapie an der Uni Marburg hat 130
Riickenschmerz-Patienten nach ihren
Erfahrungen mit unbedachten Bemerkun-

gen ihrer Arzte befragt. Da fielen Sitze
wie ,,Eine falsche Bewegung und Sie sit-
zen im Rollstuhl®. Und solche Aussagen
konnen fatale Folgen haben: ,.Der Pati-
ent wird sich nun iibermifig schonen,
und seine Riickenleiden werden sich fe-
stigen®, sagt Rief und weist darauf hin,
dass regelméBige Bewegung bei Riicken-
beschwerden am besten helfe. Professor
Schedlowski kennt Tumor-Patienten, de-
nen der Arzt sagte: ,,Die Medikamente
verzogern nur ihr Sterben*. Doch Men-
schen, denen jegliche Zuversicht geraubt
wird, geraten unter extremen Stress, der

© designritter/www.pixelio.de

wiederum schidliche Korperfunktionen
in Gang setzt. Psychologen der Uni Jena
stellten fest, dass Sitze wie ,,Achtung,
jetzt piekst es gleich® oder Worte wie
»quilend®, ,,zermiirbend* oder ,,plagend*
als verbale Reize wirken und das

Schmerzgedichtnis aktivieren konnen.
Dass wir schmerzhafte Erfahrungen ab-
speichern, ist biologisch durchaus sinn-
voll, da es unser Leben schiitzt. Doch die
Forscher haben Erkenntnisse, dass allein
Gespriche iiber korperliche Leiden die
tatsdchlich empfundenen Schmerzen ver-
starken.

Als Nocebo wirkt hdufig auch der Bei-
packzettel von Medikamenten, der nicht
nur vor leichten Beschwerden, sondern
auch vor Magendurchbriichen und
Schockzustinden warnt, die laut Sched-
lowski, hdufig viel unwahrscheinlicher
sind, ,,als vom Blitz getroffen zu werden“.
Doch die Pharmakonzerne sichern sich
ab. Die Patienten erstarren in Angst, bre-
chen moglicherweise die Therapie ab.
Und manchmal kann allein die Furcht vor
Nebenwirkungen sogar echte Symptome
auslosen.

Birgit Heinrich, © Niirnberger Nachrichten

Anmerkung der
Redaktion:

Wir bedanken uns ganz herzlich fiir die
Genehmigung zum Abdruck des Arti-
kels bei den Niirnberger Nachrichten!

In memoriam Prof. Dr. Rolf Kruse #

Im Alter von 81 Jah-
ren ist der renom-
mierte Kinder-Epi-
leptologe Prof. Dr.
Rolf Kruse gestor-
ben.

Schon wihrend sei-
ner Assistenz- und
Facharzttitigkeit an der Universitéts-
kinderklinik in Heidelberg beschiftigte
er sich ausfiihrlich mit Epilepsien im Kin-
des- und Jugendalter. Sein Hauptinteres-
se galt dabei einer besonderen Form kind-
licher Epilepsien, dem so genannten
»myoklonisch-astatischen Petit mal«. Fiir
seine Habilitationsschrift zu diesem The-
ma wurde er 1967 mit dem Preis der Stif-
tung Michael ausgezeichnet.

Von 1969 an baute er zusammen mit Prof.
Ansgar Matthes das iiberregionale Epi-
lepsiezentrum Kork auf, das bald europa-

weit als Spezialeinrichtung fiir epilepsie-
kranke Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene bekannt wurde.

Mit dem Friedrich von Bodelschwingh-
Preis wurde 1977 seine aufsehenerregen-
de Entdeckung gewiirdigt, dass es bei
Epilepsiepatienten, die iiber Jahre hinweg
anfallshemmende Medikamente einneh-
men, zu einer »Knochenerweichung«
kommen kann, die sich aber erfolgreich
mit Vitamin D behandeln ldsst.

1973 griindeten Prof. Kruse und Prof.
Matthes in Kork die Neuropidiatrische
Gesellschaft der deutschsprachigen Lin-
der, die heute — iiber die Landesgrenzen
hinweg — eine der wichtigsten Gesell-
schaften im Bereich der Pidiatrie dar-
stellt.

1983-1986 war Rolf Kruse Priasident der
Deutschen Sektion der Internationalen

Liga gegen Epilepsie. Aufgrund seiner
Verdienste um die Epileptologie ernann-
te ihn die Deutsche Epilepsie-Liga 1996
zu ihrem Ehrenmitglied.

In seiner Zeit als Epileptologe hat Prof.
Kruse einer groflen Zahl von epilepsie-
kranken Menschen und ihren Angehori-
gen Hilfe, Rat und é&rztlichen Beistand
gegeben.

Sein Engagement fiir Menschen mit Epi-
lepsie wird in unserer Erinnerung fortle-
ben.

die Redaktion epikurier

o
-
(=]
N
—
™
(=
—
2
-
=)
=
Q.
L)




. ELEKTRONISCHER
Epivista ~ BEHANDLUNGSKALENDER
EPILEPSIE

Epivista® wurde entwickelt, um die Behandlungs-
fihrung zu erleichtern und die Therapie zu optimie-
ren. Je langer eine Epilepsie dauert, desto unuber-
sichtlicher wird ihr Verlauf. Fur eine optimale Behand-
lung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentli-
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs-
entscheidung bericksichtigt werden. Das beginnt mit
der Diagnose und ihrer Begriandung und reicht Uber
die Verédnderung der Anfallsh&ufigkeit im Verlauf bis
hin zu deren Beeinflussung durch bisherige Behand-
lungsmafBBnahmen.

Die Dokumentationen werden durch die Patienten ver-
waltet. Alle Daten werden verschlUsselt Gbertragen,
unter einem selbst definierten Pseudonym abgelegt
und aufBerdem bei der Speicherung durch individuel-
le Schlissel gesichert, so dass niemand, auf3er dem
Eigentumer selbst, in der Lage ist, die Daten zu le-
sen. Durch eine ausdrucklich seitens des Anwenders
erteilte Berechtigung hat der behandelnde Arzt die
Méglichkeit, die Dokumentation gemeinsam fortzu-
schreiben.

Epivista® orientiert sich optisch an dem Behandlungs-
kalender, der von den Patienten Ublicherweise in
Papierform gefiihrt wird. Durch eine vollstandige Do-
kumentation des Anfallsgeschehens entsteht ein viel-
seitiges Diagramm des Behandlungsverlaufs, das die
wesentlichen Eigenschaften der individuellen Epi-
lepsiebehandlung darstellt und so zu einem optima-
len Therapiemanagement fuhrt.

Epivista® fiir Patienten und Arzte -
die Vorteile auf einen Blick

® Einzigartiges, online gefuhrtes Therapiemanage-
ment zur Epilepsiebehandlung (auch sektoreniiber-
greifend).

Ein Durchsuchen der unter Umstanden dicken
Krankenakten fur den Arzt wird tUberflussig.

Grafische Auswertung des Therapieverlaufs.

Sicherer Datenaustausch zwischen Patient und
Arzt auch online moglich.

Die Nutzung des Programms ist kostenlos.

ANZEIGE

DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH
Weg beim Jager 214 » 22335 Hamburg
Telefon: 040 59101-0 * Fax: 040 59101-400
epi.info@desitin.de

www.desitin.de
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