


ICISS

Internationale Studie zur Behandlung von Epilepsien mit BNS-Anfallen

Die Epilepsien mit BNS-Anfillen geho-
ren mit zu den schlimmsten Epilepsien.
Manchmal sehen die Eltern das Unheil
kommen.

Die Geburt war durch einen Sauerstoff-
mangel kompliziert, die Friih-
geburtlichkeit oder ein Unfall in der frii-
hen Séuglingszeit hatte zu einem Hirn-
schaden gefiihrt — die Eltern wissen, dass
als Folge dieser Probleme eine Epilepsie
auftreten kann. Aber manchmal triff es
alle auch ganz unvorbereitet — das Kind
war gesund, es entwickelte sich ganz nor-
mal, bis es eines Tages auf einmal ver-
andert erschien.

Es war nicht mehr so wach, so kontakt-
freudig, reagierte nicht mehr auf Anspra-
che. Es machte einzelne, abrupte Bewe-
gungen: die Arme gingen gestreckt nach
vorne, die Beine wurden abrupt angeho-
ben, der Kopf nach vorne gebeugt. Oder

aber das Kind streckte sich und machte
sich kurz steif. Alle Anfille waren sehr
kurz, dauerten nur 1-2 Sek. Im Anfang
waren es nur einzelne Zucker/Rucker,
dann traten sie kurz nacheinander in im-
mer linger werdenden Serien auf.

Die Kinderirzte kennen das Krankheits-
bild gut und in der Regel wird heute in
der Zusammenschau von EEG und An-
fillen die beschreibende Diagnose ,,Epi-
lepsie mit BN'S-Anfillen® rasch gestellt.

Weitergehende Untersuchungen sind
dann notwendig, um die Ursache der
Epilepsie aufzudecken:

*Das CT/MR mit der Frage nach um-
schriebenen Hirnschddigungen oder
Hirnfehlbildungen.

* Stoffwechseluntersuchungen, da einige
Stoffwechselerkrankungen mit dieser
Epilepsie einhergehen.

* Genetische / molekulargenetische Un-
tersuchungen, da einige der Krankheits-
bilder genetisch bedingt sind.

Bei einem Teil der Kinder aber findet sich
auch heute noch kein befriedigender
Grund, warum die Epilepsie auf einmal
begonnen hat. Es stellt sich dann die Fra-
ge nach der Therapie. Diese Frage wird
immer dringlicher, da das Kind von Tag
zu Tag verfillt, Funktionen, die es schon
erlernt und sicher beherrscht hatte, wie-
der verliert. Jeder Monat, der verstreicht,
ohne dass es gelungen ist, die Anfille zu
unterbrechen, fiihrt zu einem Verlust an
Entwicklungspotenz. Nur wenn die An-
fdlle rasch kontrolliert sind, konnen die
Kinder sich entsprechend ihrer Grund-
erkrankung weiterentwickeln.

Friiher wurden nahezu alle Kinder mit
ACTH, einem Hormon aus der Hirnan-
hangsdriise (Hypophyse), behandelt.
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Aber diese damals zudem sehr hoch-
dosierte ACTH-Therapie hat erhebliche
Nebenwirkungen: ,,Cushing-Syndrom*
(mit Stammfettsucht und Stiernacken);
Entkalkungen der Knochen (Osteopo-
rose) mit Einbriichen der Wirbelkorper;
Verkalkungen der Nieren, der Bauchspei-
cheldriise; starke Wesensverdnderung der
Kinder. Sie haben gleichzeitig ein hohes
Risiko, an sich rasch entwickelnden bak-
teriellen Infektionen zu erkranken; eini-
ge versterben sogar im septischen
Schock.

ACTH stimuliert die Nebenrinde und
bewirkt eine stark erhohte Ausschiittung
des dort gebildeten Hormons Cortisol.
Die direkte Gabe von Cortisol hat eben-
falls einen, vielleicht nicht so ganz gu-
ten Effekt wie ACTH auf die BNS-An-
fille. Es werden im Prinzip die gleichen,
etwas geringer ausgepriagten Nebenwir-
kungen gesehen. Ein Vorteil des
Cortisols (chemisch: Prednisolon) ist,
dass es als Tablette, ACTH jedoch intra
muskuldr gegeben werden muss. Die
Therapie mit Prednisolon oder ACTH,
auch wenn ACTH heute deutlich gerin-
ger dosiert wird, muss wegen der schwe-
ren Nebenwirkungen nach 4-6 Wochen
beendet werden. Héufig treten dann mit
Absetzen der Hormone die Anfille er-
neut wieder auf.

Daher wurden und werden zahlreiche
andere Medikamente als Erst-Therapie
bei Epilepsien mit BNS-Anféllen ver-
sucht - die Liste ist lang: Vigabatrin,
Sultiam, Vitamin B6, Topiramat, Val-
proat, Rufinamid, Carbamzepin, ver-
schiedene Benzodiazepine ... .

Die Standard-Behandlung der Epilepsi-
en mit BNS-Anfillen ist somit seit Jahr-
zehnten umstritten und es gibt keine, von
allen Experten akzeptierte Erst-Therapie.
Gleichzeitig behandeln aber auch grofie
Kinderkliniken nicht so viele Patienten
mit dieser Epilepsieform, als dass sie in
eigenen wissenschaftlichen Studien die
so wichtige Frage beantworten konnten,
ob das Medikament A dem Medikament
B iiberlegen sei. Eine Kooperation der
Kliniken ist daher unausweichlich.

Die Kinderonkologen machen es uns seit
mehr als 30 Jahren vor, welche Fortschrit-
te in der Behandlung von Krebserkran-
kungen des Kindesalter erzielt werden
konnen, wenn man sich zusammen-
schlief3t, man alle Kinder nach einheitli-

chen Protokollen behandelt. Ausgehend
von einer Standardtherapie wird immer
wieder ein anderes Detail des Behand-
lungsprotokolls verdndert, um so zu er-
fahren, ob dies zu besseren Ergebnissen
fiihrt. Die Akute Lymphatische Leukimie
(ALL) hatte in den 70ger Jahren eine
Uberlebenschance von nur 20%, wihrend
heute mehr als 80% der Kinder geheilt
werden konnen. Trotz dieses Vorbildes ist
es den Kinderepileptologen in Deutsch-
land nicht gelungen, eine vergleichbare
Kooperation aufzubauen.

Eine Arbeitsgruppe um Prof. John Os-
borne in Bath, England, hat sich nun die-
ses Problems mit britischem Pragmatis-
mus angenommen. In einer ersten Stu-
die, die nur in Grofbritannien lief und an
der sich dort mehr als 150 Kinderklini-
ken beteiligten, konnte nachgewiesen
werden, dass bezgl. der Kontrolle kein
groBer Unterschied zwischen ACTH und
Vigabatrin bestanden. Die Studie brach-
te aber Hinweise, dass es fiir die motori-
sche und kognitive Entwicklung der Kin-
der eminent wichtig zu sein scheint, das
Anfallsgeschehen friithzeitig zu stoppen
und das EEG moglichst rasch zu norma-
lisieren.

Ausgehend von diesem Befund wurde
daher in Bath die multizentrische rando-
misierte International Collaborative
Study of Infantile Spasms (= ICISS) auf-
gelegt. In der ICISS-Studie wird unter-
sucht, ob die zusitzliche Gabe von Viga-
batrin zur Hormontherapie (mit ACTH
oder Prednisolon) bezgl. der Anfalls-
freiheit als auch der Entwicklung zu bes-
seren Ergebnissen fiihrt. Um diese Fra-
gen zu klédren sind 450 Patienten notwen-
dig, die in der Studie in einem der beiden
Therapiearme behandelt werden. Indem
man in kommenden Studien Risikofak-
toren definiert und je nach Risiko die The-
rapie intensiviert/verlingert oder aber
auch abschwicht und verkiirzt, wird es
gelingen, die optimale Therapie der Epi-
lepsien mit BNS-Anfillen in Abhingig-
keit von den verschiedenen Grunder-
krankungen zu finden.

Die aktuelle ICISS-Studie untersucht bei
Patienten mit neu-diagnostizierter Epi-
lepsie mit BNS-Anfillen (und ohne me-
dikamentose Vorbehandlung) u. a. fol-
gende Fragestellungen:

1. Ist die ACTH-Therapie (als Spritze
intra muskulér) der Prednisolon-The-

rapie (als Tablette) iiberlegen?

2. Fiihrt die zusitzliche Gabe von Viga-
batrin zu besseren Ergebnissen der
Anfallsfreiheit?

3. Fiihrt die zusitzliche Gabe von Viga-
batrin zu einer rascheren Kontrolle der
Anfille bzw. Normalisierung des
EEG?

4. Hat diese raschere Normalisierung ei-
nen Einfluss auf die motorische und
kognitive Entwicklung im Alter von 18
Monaten?

5. Verhindert die zusitzliche Gabe von
Vigabatrin einen Riickfall, der sonst ja
so oft bei Absetzen der Hormone zu
beobachten ist?

Die ICISS-Studie lduft inzwischen an
mehr als 100 Kinderkliniken in Grof3bri-
tannien, an drei Kinderkliniken in der
Schweiz; Neuseeland und in Australien
wollen sich beteiligen.

Obwohl die Studie von der Industrie fi-
nanziell nicht unterstiitzt wird, um z. B.
Organisationen zu bezahlen, die tiblicher-
weise solche Studien planen, koordinie-
ren und durchfiihren, liegen inzwischen
die Genehmigung der Aufsichtbehérden
(Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Me-
dizinprodukte (BfArM); Ethikkom-
missionen) zur Durchfithrung dieser Stu-
die auch in Deutschland vor - ein hartes
Stiick Arbeit.

Seit drei Monaten sind Studienzentren an
11 Kinderkliniken in Deutschland zuge-
lassen, eine Reihe von Kinderkliniken
tragen noch die Unterlagen fiir die Zu-
lassung zusammen.

Alle Kliniken haben auf jede Kostener-
stattung verzichtet, keiner der Studien-
drzte erhilt eine finanzielle Vergiitung fiir
die zusitzliche Arbeit in der Studie; den-
noch braucht die Studie Geld. Es haben
zwar haben das BfArM und die meisten
Ethikkommissionen ihre Gebiihren-
rechnungen fiir die Priifung der Studien-
unterlagen reduziert, einige wenige ha-
ben auf die Gebiihren sogar ganz ver-
zichtet, aber dennoch sind inzwischen in-
klusive der Studien-Versicherung Rech-
nungen von mehr als 15.000,- € aufge-
laufen.

Urspriinglich hatte die Studienleitung in
Bath erklirt, sie wiirde die Kosten iiber-
nehmen. Fakt ist jedoch, dass Bath iiber-
wiegend von der britischen Epilepsie-
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Prof. emer. Dr. D. Rating

Selbsthilfe finanziert wird: Patienten, El-
tern von Patienten mit Epilepsie sammeln
bei Charity-Veranstaltungen Pennys und
Pfundbetriige - wir sollten versuchen, den
deutschen Anteil der Studie selbst zu fi-
nanzieren.

Die BRONNER/BENDER-Stiftung mit
Sitz in Baden-Baden hat als Haupt-
sponsor mehr als 7.000,- € bereitgestellt,
um die Anschubfinanzierung zu sichern.
Die Deutsche Gesellschaft fiir Epilep-
tologie und die Gesellschaft fiir Neuro-
padiatrie haben Geld bereitgestellt und
Ausfallbiirgschaften iibernommen.

Aber es fehlen noch Gelder, um die
Durchfiihrung der Studie zu sichern. Da-
her dieser Aufruf, zu spenden oder Spen-

staltet.

den einzuwerben, damit diese wichtige
Studie vollendet werden kann.

Gleichzeitig ergeht der Aufruf, dass Kin-
der mit einer neu-diagnostizierten Epi-
lepsie mit BNS-Anfillen in die Studie
aufgenommen werden.

Es ist fiir Eltern sicherlich sehr schwer,
ihr Kind fiir ,,Studienzwecke zur Verfii-
gung zu stellen®, aber: ICISS ist keine
experimentelle Studie, die ein ganz neu-
es Medikament priift. Es werden nur
Medikamente eingesetzt, die bereits jetzt
und in dieser Kombination in vielen Kli-
niken in Deutschland und Europa einge-
setzt werden. Es geht darum, wissen-
schaftlich zweifelsfrei nachzuweisen, wie
gut die derzeitige Hormon-Therapie ist
und ob die gleichzeitige Gabe von Viga-
batrin einen Zusatzgewinn bringt.

Sie wiirden mit der Erlaubnis zur Teil-
nahme Ihres Kindes an dieser Studie eine
grof3e Hilfe leisten nicht nur den Leuten,
die aktuell die Studie planen und durch-
fithren, sondern auch all den Kindern, die
heute noch gar nicht geboren sind, aber
in 3, 5 oder 10 Jahren an einer Epilepsie
mit BNS-Anfillen erkranken werden.
Nur wenn wir jetzt eine rationale Thera-
pie entwickeln, konnen wir diese Kinder
in Zukunft optimal behandeln.

Prof. emer. Dr. D. Rating
Am Schlierbachhang 43b, D 69118 Heidelberg

Nachruf -I_

Hilde Rummel war 1992 Griindungsmitglied unseres Landesverbandes Epilepsie Bayern e.V.
Mit ihrer Selbsthilfegruppe in Ingolstadt war sie ein wichtiger Motor in der bayerischen Epi-
lepsie-Selbsthilfe. Unsere Veranstaltung zum 1. Deutschen Tag der Epilepsie am 28. Septem-
ber 1996 in der Kurfiirstlichen Reitschule in Ingolstadt hat sie mit ihrer Gruppe kreativ mitge-

1C

International Collaborative Infantile Spasms Stﬂdy

Bitte helfen Sie bei der
Durchfiihrung der ICISS
zur Behandlung der Epilep-
sien mit BNS-Anfallen in
Deutschland.

Link auf ICISS im Internet:
http://www.bath.ac.uk/health/
research/iciss/parents/index.ph

Wer die Studie finanziell unterstiitzen
mochte, kann das mit einer Spende auf
das Konto des

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverbands e.V.
Stadtsparkasse Wuppertal:
Konto-Nr.: 747592 BLZ 33050000
Als Verwendungszweck bitte ICISS
angeben!

Eine Liste der Deutschen Studien-
zentren kann demnéchst auf

www.epilepsie-elternverband.de

eingesehen werden.

Wir verlieren mit Hilde Rummel eine Frau, die gerade in den Pionierzeiten der bayerischen
Epilepsie-Selbsthilfe Entscheidendes mit bewegt hat!

Thre Tochter Diana, der wir viel Kraft wiinschen sowie auch der ganzen Familie, hat seit vielen Jahren ebenfalls Verant-
wortung in Vorstand und Beirat unseres Verbands iibernommen.
Wir werden Hilde Rummel, die im Mai dieses Jahres plotzlich verstarb, ein ehrendes Andenken bewahren.

Renate Windisch fiir den LV Epilepsie Bayern




...ein Abenteuer-Wochenende fiir Ju-
gendliche.

Alle fachgerecht gegurtet und behelmt:

Am Wochenende nach Ostern fand in der
Jugendherberge Rurberg in der Eifel ein
Abenteuer-Wochenende fiir Jugendliche
mit Epilepsie und deren Eltern statt.
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Fiir die Jugendlichen war ein aufregen-
des Programm im hauseigenen Kletter-
garten vorgesehen, wihrend die Eltern
bei Frau Dr. Krauspe vom SPZ Stolberg
in der ,Eltern-Betreuung* gut versorgt

waren. © Mit Erfolg und viel Freude, wie man  Der Startbaum ist ganz schon weit weg

Nach dem gemeinsamen Friihstiick am  Unschwer sieht: vom Ziel:

Samstagmorgen ging es fiir die 6 Jugend-
lichen gemeinsam mit zwei Klettertrai-
nern von der ,Natur bewegt Dich
g¢GmbH* und drei Helfern ab in die Biu-
me. Keiner der 6 war iibrigens zu diesem
Zeitpunkt anfallsfrei. Nach einer Vor-
stellungsrunde ging es erst einmal da-
rum, das Klettergeschirr anzulegen.

Per Seil wurden die Wipfelstiirmer dann
Dann konnten, von unten gut gesichert,  wijeder hinabgelassen.

die ersten Bdume bestiegen werden.

Fiir eine Aufnahme wihrend der Fahrt
reichte die Schnelligkeit der Fotografin
nicht aus, aber die strahlenden Gesich-
ter nach der Fahrt sprechen Bénde:

Zum Abschluss der verschiedenen Klet-
tereien war die Seilrutsche dran. Selbst
den Helfern stand die Vorfreude ins Ge-
sicht geschrieben:
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Gut gemacht!

Habt ihr etwa Spal3?

Liga-Tagung

Seit vielen Jahren ist der Landesverband
Epilepsie Bayern e.V. zusammen mit dem
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband
e.V. auf den Tagungen der Liga gegen
Epilepsie mit einem Informationsstand
vertreten, so auch in diesem Jahr in Graz,
Osterreich, auf der 7. gemeinsamen Jah-
restagung der deutschen, Osterreichischen
und schweizerischen Liga gegen Epilep-
sie. Diese Prisenz hat vielerlei Griinde:

Zum einen konnen wir auf diesem hoch-
karitigen Fachkongress unsere Informa-
tionsmaterialien und epiKuriere, die wir
aus der Sicht der Betroffenen erstellt ha-
ben, an viele Fachirzte fiir ihre Patienten
weitergeben.

(v.I.): Renate Windisch, Peter Brodisch (NEA)
und Prof. Hamer (Epilepsiezentrum Erlangen)
beim fachlichen ,,Brainstorming*.

Nach einem gemiitlichen, wenn auch
etwas feuchten Grillen, gab es Harry
Potter satt fiir die Teens, wihrend die
Eltern von Hundetrainer Erik Kersting,
Leiter von Canis Familiaris, mit Informa-
tionen iiber Anfallswarnhunde versorgt
wurden.

Am néchsten Morgen waren alle Teil-
nehmer dieses Wochenendes noch etwas
erschopft und so wurde aus der gemein-
samen Gesprichsrunde eine gemeinsa-
me Fotosession mit den Bildern vom
Vortag. Dabei wurden auch neue Ideen

fiir solche Veranstaltungen entwickelt,
z. B. eine GPS-Rallye oder ein Survival
light......

Wir werden mit Sicherheit im nichsten
Jahr wieder eine solche Veranstaltung
durchfiihren

Susanne Fey, e.b.e., Wuppertal

Kontakte:
»Natur bewegt Dich gGmbH*:
http://www.naturbewegtdich.de/

Erik Kersting
http://www.canis-familiaris.de/

Wir danken dem AOK Bundesver-
band fir die Unterstlitzung dieser
Veranstaltung im Rahmen der
Selbsthilfeférderung.

BUNDESVERBAND

in Graz Anfang Juni

Uber all die Jahre hat sich gegenseitige
Anerkennung und Wertschitzung zwi-
schen Epileptologen und Selbsthilfe ent-
wickelt.

Umgekehrt ist die fachliche Information
durch die Teilnahme an Vortridgen und
Symposien fiir unsere Verbinde ein wich-
tiger Teil der Fortbildung, der wieder
weitergegeben wird an die Betroffenen,
ihre Angehorigen, die Epilepsiebera-
tungsstellen.

Verbunden ist das zudem mit vielen gu-
ten Gesprichen, durch die ebenso gute
Verbindungen entstanden sind und immer
wieder neu entstehen.

So kommt der Problemkreis ,,Epilepsie
iiber 60 zusammen mit Herrn Prof. Dr.
Stefan und Herrn PD Dr. Winterholler ge-
nauer in den Focus.

Den Nachbarstand besetzte Peter
Brodisch mit NEA, dem Projekt ,,Netz-
werk Epilepsie und Arbeit*. Im Gesprich
mit Prof. Hamer, dem Nachfolger von
Prof. Stefan am Epilepsiezentrum Erlan-
gen, wurden Pléne fiir eine effektive Stu-
die zu diesem Thema angedacht.

Der Tagungsort Graz war fiir unseren
bayerischen Landesverband besonders

P . ING

Vielfaltiges Infomaterial und kompetente Bera-
tung am Stand des LV Epilepsie Bayern in Graz
erfreulich, denn mit Frau Elisabeth Pless
und ihrem Mann Dr. Peter Pless, den In-
itiatoren der Epilepsie-Interessenge-
meinschaft Osterreich mit Sitz in Graz,
verbindet uns eine langjihrige Freund-
schaft mit lebhaftem fachlichen und ge-
danklichen Austausch.

Und so gibt es mit dem Projekt LEA ,.Le-
ben mit Epilepsie in der Arbeitswelt*, das
Frau Elisabeth Pless verantwortlich fiir
Osterreich aufbaut, natiirlich viel Ge-
spriachsstoff von ,,LEA zu NEA* ©.

Renate Windisch, Schwanstetten

Landesverband Epilepsie Bayern e. V.



Mario Andretti

In dieser Ausgabe des Epikuriers habe ich
die Ehre und das Vergniigen den im Saar-
land aufgewachsenen, italienisch-
deutsch-stimmigen Opernsdnger Mario
Andretti (44), der allerdings seine Kar-
riere 1983 unter seinem Geburtsnamen
Mario Andres startete, befragen zu diir-
fen.

Einen Mann, den seine schreckliche
Krankengeschichte nicht aufhalten konn-
te. Durch eine Blutvergiftung verlor
Andretti die Milz und eine Niere, bekam
mehrere Hirnblutungen, wurde am Her-
zen operiert und fiel fiir 3 1/2 Wochen
ins Koma. Als er wieder aufwachte, sal3
er im Rollstuhl. Er musste wieder lernen,
neu zu laufen, zu essen und die einfach-
sten Dinge, die nicht ganz so selbstver-
standlich sind, wie wir hdufig glauben.

Als Erinnerung an diese schwere Zeit
blieb ihm die Epilepsie, wegen der er sich
die ersten Jahre zuriickzog, nur um dann
wie Phoenix aus der Asche wieder aufzu-
steigen.

Mario Andretti wurde einst von Luciano
Pavarotti, als ,,Pavarotto tedesco* (iiber-
setzt ,,der deutsche Pavarotti*) bezeich-
net. Eine der wohl hochsten Auszeich-
nungen, die man als Opernsénger bekom-
men kann. Sein internationaler Durch-
bruch stand unmittelbar bevor, die Ter-
minbiicher waren voll, als Andretti die er-
sten vermeintlichen Grippesymptome
bekam.

Im Januar 2000 klappte er im Anschluss
an eine TV-Aufzeichnung zusammen
und durchlitt mehrere Wochen falscher
Diagnosen und Behandlungen. Mehrere
Antibiotika wirkten nicht und erst seine
Mutter bemerkte sein schiefes Gesicht,
was wahrscheinlich schon das erste An-

zeichen einer Gehirnblutung war. In der
Uniklinik Frankfurt diagnostizierte man
eine Staphylokokken-Vergiftung, die be-
reits den ganzen Korper des Singers er-
griffen hatte. Die Arzte legten Mario
Andretti in ein kiinstliches Koma und
operierten ihn in einer Woche vier Mal.
Als er wieder aufwachte, war er links-
und rechtsseitig geldhmt und innerlich
hin- und hergerissen. Auf der einen Seite
fiihlte er das Wunder und die Dankbar-
keit, noch am Leben zu sein, und auf der
anderen Seite die Verzweiflung iiber das
plotzliche Ende dieser sehr aussichtsrei-
chen internationalen Karriere.

In der Reha verhieBen die Arzte keine
gute Prognose und zweifelten daran, dass
er je wieder eine Biihne betreten wiirde.
Doch genau das 16ste den Kampfgeist in
Andretti aus und er begann den Kampf
gegen seinen geldhmten Korper. Die ihn
betreuenden Behandler lieen sich An-
drettis Musik mitbringen und spielten
diese withrend der Reha-Ubungen. Dar-
aus konnte der Musiker eine unbindige
Kraft und auch Mut ziehen. Nach 11
Wochen Hochstleistungen schaffte es der
damals 33-jdhrige aufrecht aus der Kli-
nik zu gehen - zwar mit einem Steh-
Rollator, aber aufrecht.

Als er wieder zu Hause war, setzte der
Hausarzt aprupt das Antiepileptikum ab,
das ihm in der Klinik prophylaktisch ver-
ordnet worden war. Normalerweise soll-
te ein Antiepileptikum stets ausgeschli-
chen werden, doch der Hausarzt tat dies
aus Unwissenheit nicht. Ein Fehler, wie
sich spiter herausstellen sollte. Kurz dar-
auf kam der erste epileptische Anfall. Er
verspiirte ein Ziehen und komisches Ge-
fiihl im Kopf, seine linke Hand zitterte.
Mario Andrettis Ex- Ehefrau konnte den
Anfall schnell diagnostizieren, denn
durch ehrenamtliche Erfahrung als Sani-
taterin beim DRK waren ihr Krampfan-
fille nicht unbekannt. Ein Riickschlag fiir
den gerade wieder Hoffnung schopfen-
den Kiinstler. Ab diesem Zeitpunkt ka-
men die Anfille genau alle 26 Tage,
plinktlich wie ein Uhrwerk. Ein Phéno-
men, wie auch Andretti betont.

Zuerst zog er sich zuriick, war erneut aus
der Bahn geworfen. Doch auch hier kehr-
te er ins Leben zuriick und bekennt sich

offen zu seiner Epilepsie. Mehr noch, er
engagiert sich breitflachig fiir Behinder-
te und notleidende Menschen, um im
Endeffekt nicht nur zu helfen, sondern
auch aufzukldren. Unter dem Dach des
Epilepsie Fordervereins Hessen, den
Andretti mitgegriindet hat, findet man
auch das ,,Mario-Andretti-Epilepsie-For-
schungs-Projekt International®. Initiati-
ven, die dem Singer zwar schon einige
Auszeichnungen einbrachten, auf welche
er aber keinen Wert legt. Thm geht es nur
um die ,,christliche Néchstenliebe*.

Mario Andretti wurde medikamentos sehr
gut eingestellt und versucht seinen An-
fallsausloser Negativ-Stress zu vermei-
den. Sicher nicht ganz einfach fiir den
lebensbejahenden Opernsénger, doch in
Kombination mit der hervorragenden me-
dikamentosen Einstellung und der posi-
tiven Korperbeherrschung (durch Bio-
feedback) hat er sein Anfallsrisiko und
eventuelle Anfille voll im Griff, wie er
betont.

Anderen Menschen wiirde er den Rat
geben, so normal wie moglich mit sich
selbst und ihrer Erkrankung umzugehen.
Umso normaler dies geschieht, desto nor-
maler wird dies auch die Umwelt tun. Auf
die Frage, warum so viele Prominente
ihre Epilepsie verschweigen, antwortet
Andretti, dass ihnen wohl der Mut fehle.
Die Maschinerie hinter den Kulissen ist
hart, und das ist das eigentliche Problem.

Der heute 44-jdhrige Saarldnder mit den
italienischen Wurzeln hatte in diesem Jahr
sein musikalisches Comeback. Am 20.
Mirz 2011 startete er mit seinem ersten
Konzert in seiner Heimatstadt Beckingen.
Auf seiner Homepage kann man sich iiber
den Verlauf seiner Karriere, seine Musik
und auch seine Krankheitsgeschichte und
Projekte informieren.

http://www.mario-andretti.com

Ein absoluter Hortipp ist die Musik die-
ses aulergewohnlichen Kiinstlers, ein
Lebenstipp sein Kampfgeist.

Vielen Dank an Mario Andretti,
Ihre
Anja D. Zeipelt
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20 Jahre SHG Regensburg

Epilepsie ist weltweit eine der hiufigs-
ten Krankheiten des Zentralnervensy-
stems, an der weit mehr Menschen lei-
den als z. B. an Parkinson oder Multipler
Sklerose. In Deutschland ist ca. 1% der
Bevolkerung erkrankt, allein in Regens-
burg und Umgebung diirften es mehr als
1.000 Erkrankte sein.

Aber hat sich schon herumgesprochen,
wie giinstig gegenwirtig die Behand-
lungsmoglichkeiten in der dortigen Re-
gion sind? An der Neurologischen Uni-
versititsklinik gibt es eine Spezialam-
bulanz fiir schwierige Epilepsiefille. Der
Leiter der Neurologischen Abteilung des
Krankenhauses der Barmherzigen Brii-
der ist ein ausgewiesener Epileptologe.
Fiir Kinder steht im Kinderzentrum St.
Martin ein Spezialist zur Verfiigung. Und
im selben Haus (Wieshuberstraf3e 4) be-
findet sich die Epilepsieberatungsstelle
fiir die Oberpfalz.

Geht es um die Frage, ob ein operativer
Eingriff moglich ist, konnen die aufwen-
digen Untersuchungen in besonderen
Einrichtungen der Neurologischen Uni-
versitdtskliniken sowohl in Erlangen als
auch in Miinchen vorgenommen werden,
die mit ortlichen Neurochirurgen zusam-
menarbeiten, die auf Epilepsiechirurgie
spezialisiert sind.

Diese und viele weitere Informationen
bekommen die Mitglieder (Erkrankte und
Angehorige) in der Regensburger Epilep-
sie-Selbsthilfegruppe. Manch einer hat
erst dort erfahren, an welcher Form von
Epilepsie er leidet, wie er seine Medika-
mente am besten einnehmen sollte und
was es kiinftig bei der Gestaltung seines
Lebens zu beachten gilt.

Die in Vortrags- oder Filmabenden behan-
delten Probleme reichen von Schwanger-
schaft, Beruf, Sport und Reise bis zu Erb-
lichkeit, Arzneivertraglichkeit, Fiihrer-
schein und Versicherungsfragen.

Noch immer gibt es Epilepsiepatienten,
die sich scheuen, offen iiber ihre Krank-
heit zu sprechen. Sie erleben den freimii-
tigen Erfahrungsaustausch mit Leidens-
genossen in der Gruppe oft als befreiend.
Kein Wunder, dass die Mitglieder dann
gerne auch gemeinsam wandern, kegeln,
Theaterveranstaltungen besuchen oder

LT
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EpILEPSIE E-V
REGENSBURG

Aktive Offentlichkeitsarbeit und Zusammenarbeit mit der Beratungsstelle wird in der Regensbur-

ger Epilepsie-Selbsthilfegruppe grof? geschrieben!

unter kundiger Aufsicht endlich wieder
einmal schwimmen gehen. Es werden
aber auch Treffen mit anderen Selbsthil-
fegruppen, Besichtigungsfahrten zu Epi-
lepsiekliniken in Bethel, Bonn oder Kork
organisiert. Die Gruppe schmaust bei ei-
ner Weihnachtsfeier gemeinsam und trifft
sich im Hochsommer zu einem Grillfest.
Und alle freuen sich mit, wenn es wieder
einmal einem Mitglied gelingt, nach jah-
relanger ,,Anfallskarriere durch hartnék-
kige Ausschopfung aller Therapiemog-
lichkeiten doch noch anfallsfrei zu wer-
den, ja auch wieder Auto fahren zu diir-
fen.

Es gibt nicht ,,die* Epilepsie, nicht nur
den groBen Anfall mit Verkrampfung,
Sturz, Zuckungen, Zungenbiss und Be-
wusstlosigkeit, sondern viele verschieden
verlaufende Epilepsieformen. Diese kon-
nen mit Anfallsvorzeichen, ritselhaften
Verhaltensweisen, jahen Stiirzen oder
merkwiirdigen Anfallsauslosern, wie z. B.
das Horen von Musik, einhergehen. Erst
in den letzten Jahren hat sich gezeigt, dass
Epilepsien im hohen Alter dhnlich hiu-
fig beginnen wie in der Kindheit. Bei Kin-
dern und auch bei Senioren werden epi-
leptische Anfille gerne als Verwirrtheit,
Ohnmacht oder Schlafstérung fehl ge-
deutet.

Die Krankheit ist also kompliziert und
immer im Fluss, so dass man sich in der
drztlichen Sprechstunde schwerlich mit
all ihren Facetten befassen kann. Der

Selbsthilfegruppe kommt hier eine er-
ginzende Rolle zu, die vor allem die so-
zialen Probleme betrifft. Fiir Angehori-
ge ist es zudem wichtig, zu erfahren, wie
man bei Anfillen Erste Hilfe leistet.

1991 entschlossen sich deshalb drei Min-
ner, deren Angehorige unter Epilepsie lit-
ten, mehr zu tun und griindeten die Re-
gensburger Selbsthilfegruppe, die schnell
Zulauf fand. Alle drei sind der Gruppe
bis heute treu geblieben. Die Griindung
vor 20 Jahren wurde deshalb im Sommer
mit einer ganz besonderen Veranstaltung
gefeiert! Auch wir — der LV Epilepsie
Bayern und die epiKurier-Redaktion —
gratulieren ganz herzlich zu diesem tol-
len Jubildum!

Kontakt:

Selbsthilfegruppe Epilepsie e.V.
Gerhard Kluge

Kornweg 2

93049 Regensburg

Telefon: 0941 29072061

gerhard.kluge @googlemail.com

www.epilepsieregensburg.npage.de

Neue Interessenten sind herzlich will-
kommen. Sie konnen gerne erst ein-
mal als Giste an den Treffen teilneh-
men!



,Mein Kind kommt nie in ein Heim!“

Fiirchte Dich nicht
vor einem grofien Schritt,
wenn dieser notig sein sollte.
Eine Schlucht kannst
Du auch nicht
mit zwei kleinen Schritten
iiberwinden.
David L. George

Das ist ein Satz, der sich aus alten Zei-
ten bis in unsere Gegenwart in manchen
Kopfen festgesetzt hat und nie wirklich
hinterfragt wurde. Er steht einfach so da
wie ein Zementblock. Obwohl sich in-
zwischen die Welt sehr veridndert hat.

Die ersten Schritte der Ablosung miissen
oft schon friih gegangen werden. Es ist
nicht mehr selbstverstiandlich, dass jun-
ge Frauen zu Hause bleiben konnen, um
ihr behindertes Kind zu versorgen. Die
langen Ferien wihrend der Schulzeit brin-
gen viele Familien an die Grenzen ihres
Organisationstalents und damit ihrer Be-
lastbarkeit.

Da freut man sich doch auf das Ende der
Schulzeit — oder? Und dann? Wo wird
meine Tochter, mein Sohn arbeiten, wo
und mit wem die Freizeit verbringen? Wie
ist sie/er finanziell und rechtlich abgesi-
chert? Fragen iiber Fragen, die geregelt
werden miissen. Fragen, auf die es Ant-
worten gibt. Antworten, die zu einem
Erwachsenenleben gehoren, das auch fiir
Menschen mit Behinderung mit dem 18.
Geburtstag beginnt. Doch bleiben Men-
schen mit Behinderung, und besonders
mit geistiger Behinderung, fiir Eltern oft
die kleinen hilfsbediirftigen Kinder. Man
erlaubt ihnen ihre eigene Lebensgestal-
tung nicht. ,.Ich bin die Einzige, die Hans
versteht. Dem geht es nur bei mir gut®,
sagte die 80-jahrige Mutter iiber ihren 60-
jéhrigen Sohn.

Er durfte nie zur Arbeit gehen. Es gab
keinen Kontakt zu Familienangehorigen.
Fiir die Zukunft war nicht gesorgt, als sie
nach der Einlieferung ins Krankenhaus
durch den Notarzt das Wochenende nicht
iiberlebte und ihr Sohn — der Not gehor-
chend und unzureichend bekleidet mit
eingeliefert — unbekannt im Krankenhaus
versorgt werden musste.

Heute hat er einen Platz in einer Wohn-
einrichtung, den ihm eine gesetzliche

Betreuerin besorgt hat, und fiihlt sich in
seinem neuen Zuhause auferordentlich
wohl.

Es ist einer der vielen schwierigen, oft
katastrophalen Vorfille, die uns bei der
Lebenshilfe begegnen und die vermeid-
bar gewesen wiren. Angebote und Rat-
schldge werden auf den Sankt Nimmer-
leinstag verschoben oder ganz ignoriert,
weil man als Vater oder Mutter an das
ewige Leben glaubt oder einem das Ver-
trauen und die Zuversicht fehlen, dass
auch andere Verantwortung fiir den An-
gehorigen tibernehmen konnen.

»olange ich kann, bleibt mein Kind zu
Hause und kommt nicht in ein Heim.*
Dabei konnen viele schon lidngst nicht
mehr, merken es nur nicht. Sie haben oft
nicht einmal mehr die Kraft und die
Kenntnis, notwendig Vorsorge zu treffen.
Das geht leichter in jungen Jahren. Dann
kann das Selbststindigwerden viel bes-
ser begleitet werden.

Die jungen Leute, behindert oder nicht,
wollen nun mal mit jungen Leuten zu-
sammen sein. Ein Diskobesuch mit den
Eltern ist nicht so prickelnd. Bei der Ar-
beit mochte man sich auch mit seinen
Altersgenossen messen und Kontakte
kniipfen. Wohnen, immer nur zu Hause,
das ist fiir viele zu langweilig. Die vielen
Moglichkeiten, die es heute gibt, bieten
weit mehr, als das Wort Heim in seiner
alten Begrifflichkeit hergibt.

Katharina Mager, Mutter von zwei erwachsenen
Téchtern mit Mehrfachbehinderung

Katharina Mager ist seit iiber 35 Jah-
ren vorwiegend ehrenamtlich bei der Le-
benshilfe Koln tdtig. Sie berdt Ratsu-
chende. Ihre Arbeit zeichnet sich durch
ihre eigene Lebensgeschichte aus, aber
auch durch ihre fundierten psychologi-
schen, heilpddagogischen und sozial-
rechtlichen Kenntnisse.

Dieser Artikel ist im Kontakte-Magazin
2011 der Lebenshilfe Koln erschienen
und kann heruntergeladenden werden
unter: www.lebenshilfekoeln.de

xhdy
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Hakuna Matata

Seit vier Jahren besteht nun die Musik-
gruppe Hakuna Matata in Miinchen.

Jetzt haben sie ihr erstes Video zu einem
Lied bei youtube verdffentlicht. Einfach
,,manchmal ist es bloder* in die Such-
maske eingeben.

Wer und was ist Hakuna Matata eigent-
lich? Warum machen wir auf diese Grup-
pe aufmerksam? Ganz einfach: Es sind
an Epilepsie erkrankte Menschen, die
sich vor vier Jahren als Trommelgruppe
unter der Leitung von Alexander Tchelebi
zusammengefunden haben.

Gemeinsam mit dem Leiter der Wohn-
gruppe WeM (Wohngemeinschaft fiir
Menschen mit Epilepsie) in Miinchen,
Alexander Thomas, erarbeitete Alexan-
der Tchelebi ein Konzept fiir eine musik-
therapeutische Gruppe fiir Menschen mit

Epilepsie. Sie bewarben sich um eine Fi-
nanzierung durch die Innere Mission
Miinchen, die gerade eine zweckgebun-
dene Spende fiir musiktherapeutische
Arbeit erhalten hatte.

Zunichst war das Ziel dieses Projektes,
die Menschen in der WG auf einfache,
musikalische Weise nidher zusammenzu-
bringen. Es ihnen zu erméglichen, das
Medium Musik mit seinen vielfdltigen
Seiten zu erleben, z .B. etwas lernen, et-
was behalten, miteinander im sozialen
Kontakt sein, sich ausdauernd konzentrie-
ren, entspannen, etwas neues Schaffen
und vor allem Musik als gelebtes Gefiihl
erfahren.

Neue Broschure

mat| W enstentein
Medikament?

Aus der bekannten Buchreihe ,,WAS IST
WAS?* gibt es einen interessanten Son-
derband mit dem Titel ,,Wie entsteht ein
Medikament?*. Viele Fragen zum The-
ma Medikamente (Wie entstehen sie? Wie

schaffen sie es, Krankheiten im Korper
zu finden und zu bekdmpfen? etc.) wer-
den beantwortet.

Meilensteine der Vergangenheit wie die
ersten Antibiotika werden ebenso erldu-
tert wie die Forschungsmethoden von
heute.

Dieses 36-seitige Heft wurde fiir Kinder
ab der 5. Schulklasse konzipiert, aber
auch erwachsene Leser finden darin vie-
le tiberraschende Fakten und Erklarun-
gen.

Nihere Informationen im Internet unter:

www.vfa.de/de/arzneimittel-forschung/
artikel-arzneimittel-forschung/was-ist-
was.html

Das Heft entstand durch die Zusammen-
arbeit der Autorin Claudia Eberhard-
Metzger mit dem Verband der forschen-

Mit der Zeit trat das Trommeln in den
Hintergrund und die Gespriche iiber Epi-
lepsie und die Erlebnisse der Betroffenen
fiihrten dazu, dass die Gruppe eigene,
positiv gestimmte Texte iiber diese The-
men verfasste. Die Texte wurden vom
Leiter der Gruppe, Alexander Tchelebi,
der selbst Epilepsie hat und nicht nur
Heilpidagoge, Heilerziehungspfleger
und Musiktherapeut ist, sondern auch als
Musiker auftritt, vertont und in einem
Studio in Niirnberg aufgenommen. Die
CD ,,reine Kopfsache* mit vier Liedern
der Gruppe kann kiduflich erworben wer-
den (Informationen unter Telefon 089
45011710).

Wer Lust hat, bei Hakuna Matata mitzu-
machen, kann sich bei Alexander Tche-
lebi iiber http://www.trommeln-macht-
gliicklich.de/ oder bei Alexander Thomas
von der WeM (Wohngemeinschaft fiir
Menschen mit Epilepsie) unter Telefon
089 45011710 melden.

Leider lduft die finanzielle Férderung des
Projekts Ende 2011 aus. Wer eine Idee
hat, wie dieses Projekt weiter finanziert
werden kann, meldet sich bitte ebenfalls
bei den beiden Ansprechpartnern.
Susanne Fey Wuppertal

den Pharma-Unternehmen (vfa) und dem
Tessloff-Verlag und kann kostenfrei beim
vfa bestellt werden.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Bestellmoglichkeiten:

im Internet:
www.vfa.de/publikationen

oder

per Post:
vfa, Stichwort: WAS IST WAS,
Hausvogteiplatz 13, 10117 Berlin

Das Hetft ist nicht im Buchhandel
erhéltlich!



Ich nehme...

Wer sich schon einmal mit anderen Pa-
tienten liber seine Medikamente unter-
halten hat, der wird festgestellt haben,
dass jeder anscheinend ein anderes Me-
dikament einnimmt. Der eine nimmt
Tegretal, der andere Timonil, der dritte
Finlepsin und wieder ein anderer Car-
babeta. Ein Osterreicher wiirde von
Tegretol oder Neurotop sprechen, ein
Brite von Epimaz usw. Alle diese Na-
men, die Handelsnamen, stehen auf den
Packungen. Aber wo liegt der Unter-
schied? Sprechen alle tatséchlich von un-
terschiedlichen Medikamenten?

Um das festzustellen, ist der Blick in den
Beipackzettel wichtig. In unserem Bei-
spiel ist der Wirkstoff in allen oben ge-
nannten Priparaten der gleiche: Die Che-
miker nennen ihn ,,5H-Dibenz[b,f]azepin
-5-carboxamid‘. Da sich das aber kaum
jemand merken kann, auch nicht jeder
Arzt, hat der Wirkstoff von der WHO, der
Weltgesundheitsorganisation, einen INN
bekommen. INN steht fiir International
Nonproprietary Name, im Deutschen
spricht man vom , Internationalen Frei-
namen®. Er wird vom Hersteller einer
neuen Wirksubstanz bei der WHO bean-
tragt. In unserem Fall lautet der INN fiir
SH-Dibenz[b,f]lazepin-5-carboxamid

Neu seit September 2011:

oder wie Medikamente zu ihren Namen kommen

»Carbamazepin®. Der INN eines Prépa-
rats ist weltweit gleich, alle Firmen diir-
fen diesen Namen frei verwenden (nur
manchmal ist die Endung etwas verin-
dert, in englischsprachigen Léandern heift
es z. B. Carbamazepine) — im Gegen-
satz zum fiir jeden Hersteller geschiitz-
ten und registrierten Handelsnamen, der
nur ihm alleine gehort und unter dem er
diesen INN (= Wirkstoff) auf den Markt
bringt (z. B. Timonil).

Copyright: Rainer Sturm / pixelio.de

Den INN findet man am Anfang des Bei-
packzettels und auch — meist kleiner ge-
schrieben — auf der Packung eines Arz-
neimittels. Die anderen Substanzen, die
in einer Tablette, einem Dragee, einer
Kapsel, einem Saft oder einer anderen
Darreichungsform enthalten sind, stehen
unter ,,sonstige Bestandteile” am Ende

des Beipackzettels. Und in diesen Be-
standteilen konnen sich Tegretal, Timonil,
Finlepsin, etc. auch unterscheiden. Aber
der Wirkstoff ist in allen Fillen gleich.

In der ,,Roten Liste*, einem Verzeichnis
der Arzneimittel in Deutschland, sind
online ,,nur” 2.290 verschiedene Wirk-
stoffe aufgefiihrt, aber 8.279 Préparate.
Fiir den Wirkstoff Carbamazepin werden
dort z. B. 14 Préparate von unterschied-
lichen Firmen aufgefiihrt, fiir Valpro-
insdure (2-Propylvaleriansdure) sind 20
Priparate zu finden und fiir Lamotrigin
(3,5-Diamino-6-(2,3-dichlorphenyl)-
1,2,4-triazin) 15 Préparate.

Bei einer Diskussion iiber einzunehmen-
de Medikamente ist es deshalb vorteil-
haft, neben dem Namen des Priparates
immer auch den Namen des Wirkstoffes
(= INN) zu benutzen. Ein gutes Beispiel
dafiir findet sich auch im Obst-Bereich,
denn wenn ich Alexander Lucas oder Ja-
kob Fischer beim Einkauf verlange, ist
das schon ein Unterschied: Alexander
Lucas ist eine alte Birnen- und Jakob Fi-
scher eine alte Apfelsorte. Und wer will
schon Birnen kaufen, wenn er Apfelku-
chen machen mochte.

Susanne Fey, Wuppertal

Schwerbehinderte Menschen fahren im Nahverkehr bundesweit gratis

Seit 1. September 2011 konnen Perso-
nen mit einer Schwerbehinderung die
Nahverkehrsziige der Deutschen Bundes-
bahn (DB) kostenlos nutzen. Die Bahn

vereinbarte mit dem Bundesarbeitsmini-
sterium, das so genannte Strecken-
verzeichnis aufzuheben.

Es schrieb vor, dass Schwerbehinderte
nur in einem Radi-

3 us von 50 km rund
' um ihren Wohnort
kostenlos die Nah-
verkehrsziige der
Deutschen Bundes-
bahn benutzen durf-
ten.

Diese Beschrin-
kung ist nun wegge-
fallen: Jeder mit ei-
nem griin-roten
Schwerbehinderten-

ausweis und dem Beiblatt mit giiltiger
Wertmarke kann kiinftig bundesweit ko-
stenlos in der 2. Klasse mit der Regional-
bahn, dem Regionalexpress, dem
Interregio-Express und der S-Bahn fah-
ren. Die Regelungen fiir Begleitpersonen,
fiir die Mitnahme von Hunden und fiir
kostenfreie Platzreservierungen sind un-
veridndert geblieben.

Diese neue Freifahrtregelung betrifft laut
DB rund 1,4 Mio. schwerbehinderte
Menschen in Deutschland.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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Eine Idee wird Wirklichkeit

Kinderbuch CARLA im neuen Layout!

Mitte des Jahres 2010 war es absehbar,
dass die im Jahr 2007 von uns neu auf-
gelegten 2.000 Exemplare des Kinder-
buches CARLA nicht mehr lange reichen
wiirden. Es ist nach wie vor das einzige
auf dem Markt befindliche Bilderbuch,
das die Erkrankung Epilepsie auf kindge-
rechte Weise erklédrt und deshalb rege
Nachfragen - vor allem von ,,jungen‘ El-
tern - bei uns ankommen.

Der Entschluss, einen Anlauf zu einem
weiteren Nachdruck zu machen, war
schnell gefasst. Aber wir waren uns ge-
nauso schnell einig, dass die eigentliche
Geschichte zwar noch immer aktuell,
aber die Illustration des Buches nicht
mehr zeitgemdl war. Die erste Ausgabe
von CARLA erschien bereits im Jahr
1996 (damals im Ellermann Verlag zu
einem Bezugspreis von DM 28,-). Diese
15 Jahre brachten nicht nur einen Wan-
del in der Grafik, sondern auch in der im
Buch abgebildeten Medizintechnik mit
sich, so dass einige der Bilder mehr als
»angestaubt® wirkten. Ein modernes
Layout inklusive neuer Zeichnungen
sollte also her!

Viele Fragen mussten geklirt werden:
Wer konnte uns hier einen passenden IlI-
lustrator/Zeichner vermitteln? Wire die

Texterin Silke Schroder mit neuen Bil-
dern einverstanden? Wie konnte die Fi-
nanzierung eines solchen Projekts ge-
stemmt werden? etc. etc. etc.

Aber ,,Wo ein Wille, da auch ein Weg!*
und so konnten wir die vielen Fragen, die
im Laufe der Zeit immer wieder auf-
tauchten, in kleinen (und manchmal auch
ganz groflen) Schritten kldren.

Neun Monate spéter halten wir nun die
,,neue’, wunderschon illustrierte CARLA
in Hianden und hoffen, dass sie wie in der
Vergangenheit auch allen betroffenen
Kindern, deren Eltern und Angehorigen,
aber auch Kindergérten, Therapeuten und
Friihforderstellen eine grof3e Hilfe beim
Erkldren von Anfillen und deren Begleit-
umstéinde ist.

Ein groBles Dankeschon geht in diesem
Zusammenhang an:

- die Autorin Silke Schroder, die einver-
standen war, ihrem Text und CARLA
ein neues ,,Gesicht“ zu geben;

- die Werbeagentur ,,pflicht & kiir* fiir
die Kontakte zum neuen Illustrator
und das Gesamtlayout;

- den Zeichner Mike Bauersachs fiir die
tolle grafische Umsetzung unserer
Wiinsche;

Und es gibt sie wirklich:

so entstand ,,CARLA*!

Unsere mittlere Tochter Julia wurde 1991
gesund geboren. Mit 1 Jahr und 9 Mo-
naten erlebten wir die erste Anfalls-Se-
rie und es stellte sich schnell heraus, dass
Julia allergisch auf Primidon, paradox
auf Diazepam, und iiberhaupt schlecht
auf Medikamente reagierte. Mit Lumina-
letten konnten aber anfangs doch immer
wieder anfallsfreie Zeiten erreicht wer-
den.

Als Julia drei Jahre alt war, bauten wir
zusammen mit anderen Eltern den ersten
integrativen (Montessori-) Kindergarten
im Landkreis auf. Der Personalschliissel
war optimal, die Gruppenstirke gering
und die Eltern offen und interessiert.

Ich fing an, nach Material zu suchen, das
die Epilepsie unserer Tochter erklért und
verstandlich macht. Julia bekam die An-

fille fast nie auer Haus, kaum jemand
aus unserem Umfeld hat je eine Anfalls-
Serie mitgemacht. Aber ich wollte Julia
und uns verstanden wissen.

Nachdem ich nichts Kindergartentaug-
liches gefunden habe, formulierte ich
selbst, was mir wichtig erschien, zeich-
nete Bilder und liel ein Ringbuch an-
fertigen. Bei einem Telefonat mit Bar-
bara Lillge, die damals die Geschéfts-
stelle des LV Epilepsie Bayern fiihrte,
erzdhlte ich von dem Biichlein und kur-
ze Zeit spiter machte sie mir den Vor-
schlag, dieses Buch doch ganz offiziell
verlegen zu lassen, sie wollte sich um
Sponsoren fiir den Druck kiimmern.

Ich schickte mein Skript zum Ellermann-
Verlag (damals Miinchen) und es dauer-
te nicht lange, da bekam ich eine positi-

- die Techniker Krankenkasse und den
Forderverein Epilepsie fiir die finan-
zielle und unkomplizierte Unterstiit-
zung dieses Projekts.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
fiir den LV Epilepsie Bayern

und e.b.e. epilepsie bundes-elternverband

Bestellmoglichkeiten:

LV Epilepsie Bayern e.V.

Mittelstr. 10, 90596 Schwanstetten
Tel.: 09170 1890, Fax: 09170 28148
kontakt@epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.
Telefon/Fax: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Das Buch kann prinzipiell kostenfrei
bestellt werden. Wir bitten jedoch -
falls moglich - um eine kleine Spen-
de in Hohe von € 5,- fiir Porto/Ver-
packung.

ve Antwort. Die Firma Desitin Arznei-
mittel GmbH erklarte sich bereit, den
Druck finanziell zu unterstiitzen.

Der Verlag engagierte eine professionel-
le Grafikerin (Elisabeth Reuter). In Zu-
sammenarbeit mit dem Landesverband
und einer Lektorin wurde Carla, die ja
im Wesentlichen aus der Geschichte un-
serer eigenen Tochter Julia entstand, et-
was weniger dramatisch dargestellt und
am 5. Oktober 1996 konnten wir zum er-
sten Tag der Epilepsie - auf einer Veran-
staltung in Ingolstadt unter der Schirm-
herrschaft von Barbara Stamm - das fer-
tige Bilderbuch vorstellen.

(Das ist nun schon 15 Jahre her.)
Silke Schroder, Autorin von CARLA



Die Modifizierte Atkins-D

Ein besonderes Angebot im Epilepsie-
zentrum Kork ist die Durchfithrung der
klassischen ketogenen Diét und der Mo-
difizierten Atkins-Diit (MAD) bei Pati-
enten mit einer pharmakoresistenten und
inoperablen Epilepsie.

Die ketogene Diit hat sich insbesondere
bei einigen Kindern mit medikamentds
schwer behandelbarer Epilepsie als wir-
kungsvolle Behandlungsmethode erwie-
sen. Die ,,Modifizierte Atkins-Didt* ist
eine Variante dieser Therapie und wur-
de 2002 in Baltimore eingefiihrt.

Nahere Informationen dazu im Internet
unter:

www.diakonie-kork.de/d/
epilepsie_kork/ketogene-diaet.htm

Im Mirz 2011 ist nun zur ,,Modifizierten
Atkins-Didt* ein Kochbuch erschienen.
Dr. Adelheid Wiemer-Kruel, leitende
Oberirztin in der Kinderklinik des Epi-
lepsiezentrums Kork, und die Diitassi-
stentinnen Petra Sager und Sarah Weimer,
Mitarbeiterinnen im ,,Keto-Team*, haben
Rezepte fiir abwechslungsreiche Speisen
bei ketogener Diidt gesammelt, entwik-

Ein Mut-mach-Kochbuch
tlr tine ahernarye moderne Epliepe Ther

kelt und die Rezepturen gemeinsam mit
den Miittern in der Praxis erprobt.

Auch bei der MAD ist aller Anfang
schwer. Deshalb wollen die Autorinnen
mit dem Kochbuch Mut machen. Die er-
zielten Behandlungserfolge bei schwer
kontrollierbaren Epilepsien zeigen, wie
wichtig es vor allem zu Beginn ist, durch-
zuhalten. Hinweise auf Literatur und
Internetseiten runden das Buch ab.

Bei Fragen zu dieser speziellen Therapie
und Moglichkeiten der stationdren
Durchfiihrung in der Kinderklinik am

Klinik- bzw. Arztsuche im Netz

Wer krank ist und/oder Pflege benotigt,
mochte sich in guten Handen wissen.

Die ,,Wei3e Liste* hat das Ziel, Patien-
ten und Versicherte bei der Suche nach
einem Krankenhaus, Arzt oder Pflege-
heim zu unterstiitzen - mit verstiandlichen
und unabhingigen Informationen. Das
Internetportal www.weisse-liste.de ist ein
gemeinsames Projekt der Bertelsmann
Stiftung und der Dachverbinde der grof3-
ten Patienten- und Verbraucherorganisa-
tionen (u. a. Bundesarbeitsgemeinschaft
der Selbsthilfe e.V., Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V.,
VdK).

Seit 2008 bietet das Internet-Portal eine
Krankenhaussuche an, bei der mit Stich-
worten jeweils orientiert am Bedarf des
Einzelnen passende Kliniken gefunden
werden konnen. Seit Mitte 2010 wurde
diese Plattform um allgemeinverstind-
liche und gepriifte Gesundheitsinforma-
tionen erginzt. Zudem finden Nutzer in

der ,,Weiflen Liste* eine Checkliste fiir
die Pflegeheimauswahl; weitere Ent-
scheidungshilfen im Bereich Pflege sol-
len folgen.

Vor einigen Wochen ging nun ein Arzt-
navigator an den Start, in dem alle nie-
dergelassenen Arzte Deutschlands ver-
zeichnet sind und das sich als eine Ent-
scheidungshilfe bei der Suche nach ei-
nem guten und kompetenten Fach- bzw.
Hausarzt versteht.

Die Arztsuche befindet sich zwar erst in
der Aufbauphase - bisher wurden Pati-
enten aus drei Pilotregionen Berlin,
Hamburg und Thiiringen nach ihren je-
weiligen Erfahrungen befragt - soll aber
bis 2012 auf das gesamte Bundesgebiet
ausgedehnt werden. Dieser Arzt-
navigator ist jeweils mit dem gleichen

Inhalt unter drei Adressen abrufbar:
www.aok-arztnavi.de,
www.arztnavi.barmer-gek.de,
www.weisse-liste.de

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

iat

Epilepsiezentrum Kork konnen sich In-
teressierte gerne mit Frau Dr. Adelheid
Wiemer-Kruel in Verbindung setzen.

Zu erreichen ist sie iiber das Sekretariat,
Jutta Windisch, Telefon: 07851 84-2230,
E-Mail: awiemer @epilepsiezentrum.de.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Bestellmoglichkeiten:

Bestellformular im Internet:
www.diakonie-kork.de/d/
epilepsie_kork/pdf-daten/MAD-
Kochbuch.pdf

Bestellung per Post:
Epilepsiezentrum Kork
Stichwort ,, MAD-Kochbuch*
Landstrasse 1, 77694 Kehl-Kork
Telefon: 07851 84-0

Telefax: 07851 84-2203

E-Mail: info @epilepsiezentrum.de

Preis: € 22,80 (€ 19,80 plus € 3,- Ver-
sandkosten). Die Lieferung erfolgt
nach Vorauskasse!

Seltene
Krankheit?

Neue Initiative im
Internet!

Wissenschaftler der Uni Erlangen haben
ein Internetforum fiir Patienten mit sel-
tenen Krankheiten entwickelt. Die Initia-
tive ,,Gemeinsam fiir die Seltenen* will
Betroffenen und Angehorigen dabei hel-
fen, Leidensgenossen und erfahrene Arz-
te zu finden und mit diesen Erfahrungen
auszutauschen. Im Kern steht eine
Innovationsplattform — zu finden unter
www.gemeinsamselten.de —, auf der
sich verschiedenste Menschen austau-
schen und vernetzen und damit einen
Beitrag zur Entwicklung innovativer Pro-
dukte und Dienstleistungen fiir den Be-
reich seltener Erkrankungen leisten kon-
nen. Seltene Erkrankungen sind Erkran-
kungen, von denen jeweils nicht mehr als
fiinf von 10.000 Menschen betroffenen
sind.
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Neuer Rechtsratgeber

18 werden mit Behinderung — Was andert sich bei Volljahrigkeit?

Der neue Ratge-
ber des Bundes-
verbandes fiir
korper- u. mehr-
fachbehinderte
Menschen e.V.
(bvkm)will
Menschen mit
Behinderung
und ihren Eltern
einen Uberblick
dariiber geben,
was sich fiir sie
mit Erreichen der Volljdhrigkeit dndert.

Behandelt werden u. a. die Themen recht-
liche Betreuung, Wahlrecht und Fiihrer-
schein. Auch geht die Broschiire darauf
ein, unter welchen Voraussetzungen-
erwachsene Menschen mit Behinderung
ein Testament errichten diirfen, ob sie

iiber ihre Eltern weiterhin krankenversi-
chert bleiben und ob sie Anspruch auf
Leistungen der Grundsicherung im Alter
und bei Erwerbsminderung haben. Da-
bei beriicksichtigt der Ratgeber die ge-
setzlichen Anderungen, die riickwirkend
zum 1. Januar 2011 in Kraft getreten sind.

Eltern werden auBBerdem dariiber infor-
miert, ob sie zum Unterhalt verpflichtet
sind und ob sie iiber das 18. Lebensjahr
hinaus Kindergeld fiir ihr erwachsenes
Kind mit Behinderung beziehen konnen.
Der Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(BKMYV) ist ein Zusammenschluss von
rund 28.000 Mitgliedsfamilien. Er vertritt
u. a. die Interessen behinderter Menschen
gegeniiber Gesetzgeber, Regierung und
Verwaltung.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Neue Telefonnummern

Epilepsieberatung Mittelfranken

Daniela GrieBnge

Was ist das?

Es gibt kein Rezept fiir Dich. Aber Du
wirst immer groBer, wenn man Dich
teilt.

Du bist ein individueller Ma3anzug, Du
bist vielschichtig und subjektiv.

Seit Mitte Mai 2011 ist die Epilepsie-
beratungsstelle in Niirnberg in ihren neu-
en Raumlichkeiten zu finden - eine Ruf-
nummerweiterleitung sorgte bisher fiir
die problemlose telefonische Erreichbar-
keit auch nach dem Umzug. Diese wird
jedoch in den nichsten Wochen abge-
schaltet und es gelten dann nur noch die
neuen Nummern:

Telefon: 0911 4394427-14 NEU!!!
Telefax: 0911 4394427-20 NEU!!!

Ihre gewohnten Ansprechpartnerrinnen in
der Psychosozialen Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie sind geblieben.

Aijtoschstralie 6, 90459 Niirnberg
epilepsieberatung @ rummelsberger.net

Du bist ein Gefiihl oder ein Zustand. Wir
alle verlangen nach Dir.

Und versdumen oft das Kleine, wihrend
wir nach dem Grof3en streben. Dein Ulti-
matives ist oft an den Moment verkniipft.

Von Dir ist die Rede in Liedern. Es gibt

Bilder fiir Dich.
Des Rétsels Ldsung auf Seite 19

Bestellmoglichkeiten:

im Internet:
als kostenloser Download in der Ru-
brik ,,Recht und Politik* unter:

www.bvkm.de
oder

per Post:

BVKM Stichwort ,,18 werden mit Be-
hinderung®,

Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf
Telefon: 0211 64004-0 oder -15
info@bvkm.de

Fiir den Versand wird ein Unkosten-
beitrag von 3,- € verlangt.

Kerstin Kahlig

Und Du winkst angeblich dem Tiichti-
gen. Und nicht zuletzt steht von Dir ge-
schrieben, sogar in einem wichtigen
Griindungsdokument.*)

*),,pursuit of happiness* im Griindungsdoku-
ment der Unabhéngigkeitserkldrung der Vereinig-
ten Staaten

Christa Bellanova, Niirnberg



Dravet-Syndrom Familien-Konferenz

Die Familienkonferenz zum Thema
Dravet-Syndrom, die in diesem Jahr in
vom 25. - 26. Juni in Tiibingen stattfand,
war ein grofler Erfolg fiir die Organisa-
torinnen Britta und Nicole. Thnen ist es
gelungen, Frau Dr. Dravet, die das Syn-
drom seit Jahren erforscht, als Referen-
tin zu gewinnen. Dank Herrn Dr. Wolffs
Engagement erwies sich das Universitéts-
klinikum Tiibingen als perfekter Ta-
gungsort. Einen ausfiihrlichen Bericht
werden wir in der nédchsten Ausgabe des
epikurier veroffentlichen.

Dr. Wolff, Britta Alagna, Dr. Dravet, Nicole Lamla

EpilepSIE-Stiftung gegriundet

Lebensqualitit erhalten, die Zukunft in
die Hand nehmen - unter diesem Motto
griindet das Diakonische Werk Hoch-
taunus eine EpilepSIE-Stiftung fiir Men-
schen in Hessen.

Epilepsie ist eine Erkrankung, die in un-
serer Gesellschaft immer noch mit gro-
Ben Vorurteilen und Angsten behaftet ist.
Dabei handelt es sich um eine medizi-
nisch gut behandelbare neurologische
Funktionsstdrung, von der in Hessen etwa
40.000 Menschen betroffen sind und die
in allen Altersstufen vorkommt, beson-
ders in der Kindheit und im hohen Alter.
Doch Menschen mit Epilepsien isolieren
sich nicht selten selbst oder fiihlen sich
von ihren Mitmenschen stigmatisiert.

Wie wirkt sich die Erkrankung auf die
Berufswahl aus? Was bedeutet sie fiir
Familie und Partnerschaft? Kann der Fiih-
rerschein erworben werden? Was ist bei
der Erziehung eines Kindes mit Epilep-
sien anders als bei seinen gesunden Ge-
schwistern, und in welche Schule soll es
gehen?

Mit diesen und vielen weiteren Fragen
kamen Betroffene und Angehorige in die
Epilepsie-Beratungsstelle des Diakoni-
schen Werkes Bad Homburg. Sie nutzten
ferner die psychosoziale Beratung in der
Epilepsieambulanz der Neurologischen
Klinik Falkenstein sowie in deren Depen-
dancen im Sozialpéddiatrischen Zentrum
der Clementine Kinderklinik in Frankfurt
und der Neurologischen Akutklinik in

| == e
(v. I.) Der Langstreckenl&ufer Georg Thoma und
die Buchautorin und Malerin Anja Zeipelt un-
terstitzen die EpilepSIE-Stiftung der Diakonie
in Hessen und die Frankfurter Gruppe Mi Loco
Tango gestaltete den musikalischen Rahmen des
Abends mit Stlicken des argentinischen Kom-
ponisten und Musikers Astor Piazzolla.

Weilmiinster. In einmaligen oder mehr-
maligen Beratungsgesprichen wurden
die Ratsuchenden ermutigt, ein selbst-
bestimmtes Leben zu fiihren, die eigenen
Potentiale zu nutzen sowie gesetzlich
garantierte Rechte wahrzunehmen. Vor-
rangiges Ziel der Beratungen ist es, die
Lebensqualitit der Betroffenen zu erhal-
ten sowie die soziale und berufliche In-
tegration zu verbessern. Die Beratung
ergidnzt damit in sinnvoller Weise die
medizinische Versorgung und bestehen-
de Selbsthilfeangebote.

Weitere Titigkeitsschwerpunkte waren
die Aufklarungsarbeit in sozialen Einrich-
tungen sowie Veranstaltungen fiir die in-
teressierte (Fach-)Offentlichkeit, darun-
ter das Epilepsie-Forum Rhein-Main.

Im Jahr 2010 fanden drei Veranstaltun-
gen zu den Themen ,,Epilepsie und Le-
bensqualitidt®, , Kinder und Jugendliche
mit Epilepsien und ,,Psychische Begleit-
erscheinungen bei Epilepsie* in Wiesba-

den, Frankfurt und Darmstadt statt. Die
Foren - eine Kooperation mit der Deut-
schen Epilepsievereinigung, Landesver-
band Hessen - werden 2011 fortgesetzt.
Sie sind Teil der Bestrebungen, die Of-
fentlichkeit besser tiber die Erkrankung
zu informieren und Vorurteile abzubau-
en. Ermoglicht wurde das Beratungsan-
gebot dankenswerterweise durch eine
Anschubfinanzierung der Aktion Mensch
und durch das grof3ziigige Engagement
der Hans-Magiera-Stiftung aus Bad
Homburg.

Mit dem Ziel, diese Arbeit finanziell ab-
zusichern und weiter regional auszubau-
en, wurde am 3. Mai 2011 mit einer fest-
lichen Veranstaltung in der Englischen
Kirche Bad Homburg, die EpilepSIE-
Stiftung der Diakonie in Hessen gegriin-
det. Die Stiftung steht noch ganz am An-
fang ihrer Arbeit und hofft, mit Hilfe von
Zustiftungen und Spenden Menschen mit
Epilepsien dauerhaft helfen zu konnen.

Wenn Sie spenden mochten:

Spendenkonto der EpilepSIE-Stiftung
Landesbank Hessen-Thiiringen
Konto-Nr.: 50 44 36 02 03

BLZ: 500 500 00

Informationen unter:

www.epilepsie-stiftung.de

—
-
=)
N
S~
2]
(=]
S
2
S
=]
x
Q
)




epikurier 03/2011

04.10.2011 ,»The Exploding Girl“ - Filmabend Cinemaxx Wirzburg
Epilepsieberatung Unterfranken

12.10.2011 »Was leistet das Integrationsamt* Innere Mission Minchen

19:00 - 20:30 h Epilepsie-Symposium der Buchruckersaal

Epilepsieberatung Miinchen*

Landshuter Allee, 80637 Miinchen

14.10. - 04.11.2011

Famoses-Schulung

DRK Zentrum fiir Gesundheit und Familie
Elly Heuss-Knapp Haus
Olmihlenallee 6, 24306 Plon

21.10.2011, 17:00 - 19:30 h Seminar: Epilepsie und Gedachtnis -
22.10.2011, 09:30 - 16:00 h Strategien beim Lernen
26.11.2011, 09:30 - 15:45 h und zur Alltagsbewadltigung

EpilepsieBeratung Miinchen
Oberanger 43 / 2. Stock, 80331 Miinchen

22.-23.10.2011
Sa. 09:00 - 17:00 h
So.09:00 - 15:00 h

Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-Str. 9, 94032 Passau

Famoses-Schulung

1 6 12.11.2011, 09:30 - 18:00 h Wochenend-Seminar EpilepsieBeratung Miinchen
13.11.2011, 09:30 - 13:00 h Epileptische Anfélle selbst kontrollieren

Oberanger 43 / 2. Stock, 80331 Miinchen

11.-12.11.2011

MOSES-Schulung

Epilepsieberatung Dresden

12.11.2011
09:00 - 17:00 h

Epilepsie und Kunst -
Kunsttherapie-Seminar

Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-Str. 9, 94032 Passau

12. - 13.11.2011
10:00 - 18:00 h

MOSES-Schulung

Epileptologische Schwerpunktpraxis, Ralf Berkenfeld
Hochstr. 22, 45706 Neukirchen-Viuyn (Niederrhein)

11.-13.11.2011

Famoses-Schulung

KiPraHi-Kinderpraxen
PestalozzistraBe 4, 96116 Hirschaid

16.11.2011 »Sozialmedizinische Aspekte bei Juliusspital Wirzburg
18:30 h Epilepsie — Vortragsabend Gartenpavillon

Juliuspromenade 19, 97070 Wiirzburg
19.11.2011 »Einen Samstag trommeln wie in Afrika“ Seminarraum Saal, 4. Stock
10:00 - 16:00 h Trommel-Workshop Weidenkellerstr. 6, 90443 Niirnberg
19.11.2011 Mitgliederversammlung des Ka Eins
11:00 h epilepsie bundes-elternverband e.\V. Kasseler Str. 1 a, 60486 Frankfurt am Main
03.12.2011 Mitgliederversammlung des Seminarraum, 3. Stock
11:00 - 13:00 h LV Epilepsie Bayern e.V. Weidenkellerstr. 6, 90443 Niirnberg
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Information und Anmeldung

Eintritt Kino Epilepsieberatung Unterfranken, Juliuspromenade 19, 97070 Wirzburg
Telefon: 0931 3931580, Telefax: 0931 3931582
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de
kostenlos EpilepsieBeratung Minchen

Telefon: 089 54806575, Telefax: 089 54806579
epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

Schulung im Rahmen einer Kur

DRK-Kur und Reha gGmbH, Susann Déring, Klaus-Groth-Platz 1, 24105 Kiel
Telefon: 0431 5707-530, Telefax: 0431 5707-537
susann.doering@drk-sh.de

€ 180,00 (inkl. Kursmaterial)
Anmeldung erforderlich!

EpilepsieBeratung Minchen
Telefon: 089 54806575, Telefax: 089 54806579
epilepsieberatung @im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

€ 40,00 1 Elternteil (inkl. Imbiss/Elternbuch)
€ 20,00 Begleitperson (inkl. Imbiss)
€ 20,00 Kind (inkl. Imbiss/Kinderbuch)

Epilepsie Beratung Niederbayern, Ulrike Jungwirth
Telefon: 0851 7205207, Telefax: 0851 720599207
epilepsie@kinderklinik-passau.de, www.epilepsieberatung-niederbayern.de

€ 120,00
Anmeldung erforderlich!
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EpilepsieBeratung Miinchen
Telefon: 089 54806575, Telefax: 089 54806579
epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

Kostenlbernahme bei der Krankenkasse
erfragen

Epilepsieberatung Dresden, Wachauer StraBe 30, 01454 Radeberg
Telefon: 0351 4810270, epilepsieberatung@kleinwachau.de

€ 25,00
inkl. Verpflegung/Materialkosten

Epilepsie Beratung Niederbayern, Ulrike Jungwirth
Telefon: 0851 7205207, Telefax: 0851 720599207
epilepsie @kinderklinik-passau.de,www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Kostenlbernahme bei der Krankenkasse
erfragen

Epileptologische Schwerpunktpraxis Ralf Berkenfeld
Gabi Haferkamp, Telefon: 028445 32627, gabihaferkamp @gmx.de

Kostenlibernahme bei der Krankenkasse
erfragen

KiPraHi-Kinderpraxen, PestalozzistraBe 4, 96116 Hirschaid, Tel.: 09543 84030,
u.bettendorf@kiprahi.de, www.kiprahi.de

Kostenlos

Epilepsieberatung Unterfranken, Juliuspromenade 19, 97070 Wurzburg
Telefon: 0931 3931580, Telefax: 0931 3931582
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de

€ 10,00 fur Mitglieder (inkl. Imbiss)
€ 20,00 fur Nichtmitglieder

LV Epilepsie Bayern e.V., Doris Wittig-MoBner, Tel./Fax: 0911 6370774
wittigmossner@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

Kostenlos epilepsie bundes-elternverband e.v., Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal,
Telefon: 0202 2988465, kontakt @epilepsie-elternverband.de
Kostenlos LV Epilepsie Bayern e.V., Renate Windisch, Tel.: 09170 1890, Fax: 09170 28148

renate.windisch @epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de




Empfehlungen

Grimassenherz

Eine Reise zuriick ins Leben

Markus Schneider

Echtzeit Verlag; 1., Aufl. (25. April 2009)
ISBN-13: 978-3905800258

98 Seiten, Preis € 22

Markus Schneider,

Eii i
Schweizer Journalist g § ) E
und Verleger, braucht £ i
Fi

eine neue Aorten-
klappe. Eine Routi-
ne-OP. Er entscheidet
sich fiir das Titan-
modell, da eine orga-
nische Klappe nur
etwa 10 bis 15 Jahre halten wiirde. Doch
die kiinstliche Klappe macht eine Blut-
verdiinnung notwendig. Das Risiko eines
Hirnschlags betrigt weniger als 1%. Aber
dieses geringe Risiko geht er ein. Und es
trifft ihn 200%.

Erst ein Blutgerinnsel, das ein Gefil ver-
stopft, danach eine lebensbedrohliche
Hirnblutung. Not-Operation. Er bekommt
epileptische Anfille, wird mehrere Wo-
chen ins kiinstliche Koma versetzt, nie-
mand weil3, welche Schiden zuriickblei-
ben werden. Und Markus Schneider
kampft sich ins Leben zuriick, nicht ver-
bissen, sondern mit feinem, leisem Hu-
mor und unendlich viel Energie. Lang-
sam taucht er aus seiner Welt auf, in der
er mit Nashornern eine Bootsfahrt macht
und neben einem Vanille-Eis-Tiger im
Flugzeug sitzt.

Er beschreibt seine verschiedenen The-
rapien, wie er lernt mit seiner Hemia-
nopsie (Gesichtsfeldausfall) umzugehen,
wie er vom Bett iiber den Rollstuhl wie-
der laufen lernt und wie unangenehm es
fiir ihn ist, so auf Hilfe angewiesen zu
sein. Er gibt seinen Kindern Tipps, wie
sie ihn auf jeden Fall im Schach besie-
gen konnen, denn lidnger als 10 Minuten
kann er sich nicht konzentrieren. Er be-
schreibt, wie anstrengend sein erster Ver-
such mit dem Fernseher ist und welche
Nebenwirkungen seine antiepileptische
Therapie hat. Aber Markus Schneider
schreibt nicht jammernd und klagend,
welch schreckliches Schicksal ihn getrof-
fen hat. Er nimmt sich selber auf die

Schippe, freut sich dariiber, dass er dem
Arzt mit der Hauptstadt von Mazedoni-
en zeigen kann, dass er geistig voll da
ist. In jeder Seite dieses Buches kommt
seine Lebenslust zum Ausdruck. Und das
Aufgehobensein in einer liebevollen
Partnerschaft, Familie und Freunde un-
terstiitzen Schneider bei seinem Weg
zuriick ins Leben.

Ein wenig erinnert mich das Buch an
Jean-Dominique Baubys ,,Schmetterling
und Taucherglocke* oder Piet Kuipers
,Seelenfinsternis®, beides Biicher, in
denen intelligente, erfolgreiche Minner
iiber ihre schweren Erkrankungen be-
richten, aber dabei immer auch eine an-
genehme Distanz zu diesen Schicksals-
schlidgen bewahren, dem Leser zwar ihre
Welt nahebringen, ihn mitfiihlen lassen,
aber nicht in einen Strudel von Verzweif-
lung mitreif3en.

Markus Schneiders Grimassenherz ist
ein anrithrendes, Mut machendes, auch
mal augenzwinkerndes Buch, das man
wirklich lesen sollte.

Susanne Fey, Wuppertal

Kind und Epilepsie: Ganzheitliche
Behandlungs- und Betreuungskonzepte
fiir Kinder mit Epilepsie

Ritva A. Silke-Kellermann, Jorg Wehr
Hipppocampus Verlag, 1. Aufl. (Mai 2010)
ISBN-13: 978-3936817607

131 Seiten, Preis: € 24,90

Wer sich nicht vom
Titel abschrecken
lasst, ist bestens be-
dient! Der Leser fin-
det kein langatmiges,
mit Fremdwortern
gespicktes Fachbuch,
sondern ein klar ver-
stiandliches Werk, das
die wichtigsten Aspekte der Erkrankung
bei Kindern aufgreift.

Fachleute aus Medizin, Neuropsycho-
logie, Pflege und Sozialberatung infor-
mieren iiber Ursachen epileptischer An-
fille, beschreiben Anfallssymptome und
-syndrome sowie Diagnose- und Behand-
lungsmoglichkeiten. Neben hidufigen Be-
gleiterkrankungen (Komorbiditit) und
neuropsychologischen Aspekten wird
auch auf die Pflege und Betreuung
epilepsiekranker Kinder im Krankenhaus
und im Alltag eingegangen sowie auf die

Herausforderungen, die diese chronische
Erkrankung an betroffene Eltern stellt.

Das Buch ist gut strukturiert, die einzel-
nen Punkte sind kurz und praxisbezogen
angelegt. Es bietet sowohl Arzten und
Betreuern als auch Eltern, Angehorigen
und Bezugspersonen wertvolle medizi-
nische, therapeutische und sozial-recht-
liche Informationen mit vielen Adressen
von weiteren Beratungsstellen in der
Schweiz und in Deutschland.
Sehr empfehlenswert!

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Liebe und Angst

Aus dem Alltag des Wunschkindes
Franziska Honeck

Engelsdorfer Verlag, 1. Aufl. (April 2011)
ISBN-13: 978-3862682560

170 Seiten, Preis: € 12,00

Nach ihrem 1. Buch
,,Geliebtes Wunsch-
kind“(2009 Engels-
dorfer Verlag, ISBN
978-3869016931), in
dem die Autorin iiber
das Leben mit einem
zunichst scheinbar
gesunden Kind be-
richtet, das schlieB3-
lich schwerstbehindert und zum Pflege-
fall wird, erschien nun das zweite Werk
der Autorin.

Franziska Honeck

In ,Liebe und Angst* schildert sie den
Alltag der Familie mit Tochter Nele, die
weiterhin trotz diverser Antiepileptika
unter vielen Anfillen leidet. Im zweiten
Teil des Buches veranschaulicht die Au-
torin in klaren Worten und mit ganz we-
nigen Fachbegriffen Therapie-, Behand-
lungs- und Fordermoglichkeiten behin-
derter Kinder und deren mégliche Finan-
zierung, falls die Krankenkasse diese
nicht tibernimmt.

Eltern behinderter bzw. pflegebediirftiger
Kinder wird die Schilderung eines sol-
chen Alltags bekannt sein und nichts
Neues mehr bieten, da sie diesen tagtig-
lich selbst erleben - fiir Andere mag es
jedoch interessant sein, wie straff orga-
nisiert ein einzelner Tag sein muss und
wie dieser von der Tagesform eines Kin-
des abhingig ist.

Franziska Honecks und Neles Geschich-
te beriihrt immer dann, wenn die Autorin
von ihren Angsten und Gefiihlen berich-



tet, nicht so sehr bei den Alltagserleb-
nissen - allerdings spiirt man bei jedem
Wort die Liebe der Autorin zu ihrer Toch-
ter und die positive Lebenseinstellung.

Der zweite Teil des Buches, in dem ein-
zelne Therapien und deren Ziele genau
beschrieben sowie zusitzlich noch
Finanzierungsmoglichkeiten aufgezeigt
werden, ist jedoch fiir jedermann eine
sehr interessante und empfehlenswerte
Lektiire.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Selbsthilfe im Wandel der Zeit
Oskar Meggeneder

Mabuse-Verlag, 1. Aufl. Marz 2011)
ISBN-13: 978-3863210045

256 Seiten, Preis: € 24,90

Liangst ist die Selbst- [+
hilfebewegung im |
Gesundheitswesen zu |*
einem wichtigen
Partner der professio-
nellen Akteure ge-
worden. Verschiede-
ne Autorinnen und |.
Autoren zeigen in ih-
ren Artikeln die unterschiedlichen Aspek-
te von Selbsthilfe-Arbeit in Osterreich
und Deutschland auf: Wohin geht die
Selbsthilfe in der Gesundheitsgesell-
schaft? Beratung, Kommunikation und
Selbsthilfe im Internet - eine Alternative
zur Gruppe vor Ort? Junge Menschen und
gemeinschaftliche Selbsthilfe? Mit die-
sen und anderen Themen beschiftigen
sich die Beitrige.

Das Buch will Betroffene und Experten
iiber neue Herausforderungen fiir die
Selbsthilfe informieren, die aufgrund der
rasanten Entwicklungen im Bereich der
Kommunikations- und Informationstech-
nologien und der tief greifenden gesell-
schaftlichen Verdnderungen entstanden
sind.

Wer sich fiir die ldnderspezifischen
Strukturen der Selbsthilfe in Osterreich
und Deutschland interessiert und nihe-
re Ein- bzw. Ausblicke in die Selbsthilfe-
arbeit im Allgemeinen bekommen will,
kann in diesem Buch wichtige Informa-
tionen und neue Denkansitze finden.
Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Sport bei Epilepsie

Christine Droge, Rupprecht
Thorbecke, Christian Brandt
Schriften iiber Epilepsie Bd. V, 1.
Auflage (2011)

Erhiltlich bei:

Stiftung Michael

Miinzkamp 5, 22339 Hamburg
Telefon: 040 5388540

Telefax: 040 5381559
post@stiftung-michael.de

Sportliche Aktivité- WISTIFTUNG MICHAEL
ten sind fiir alle Men- ||
schen wichtig und
tragen nicht nur dazu
bei, die Gesundheit
zu erhalten, sondern
vor allem auch die
Lebensqualitit deut-
lich zu verbessern.
Sport macht SpaB3, Sport in einer Gruppe
bietet die Moglichkeit, soziale Kompe-
tenzen zu pflegen und Kontakte zu kniip-
fen.

Warum aber treiben Menschen mit Epi-
lepsie so viel weniger Sport als andere?
,.Ich befiirchte, mich dumm anzustellen
und komisch zu wirken. Ich weil3 nicht,
welcher Sport fiir mich der richtige ist.
Ich befiirchte, dass durch den Sport An-
fille ausgelost werden, ein Anfall beim
Sport wire mir peinlich...“, so lauten die
Antworten, aber das alles muss nicht sein.

In der neuen Broschiire der Stiftung Mi-
chael schildern erst einmal drei Betrof-
fene, warum Sport fiir sie so wichtig ist.
Es folgen gut zusammengestellte und sehr
differenzierte Informationen zu den The-
men:

*  Auswirkungen von Sport auf die Ge-
sundheit von Menschen mit Epilepsie

* Welche Sportart ist die passende?

* Wo und mit wem kann ich Sport trei-
ben?

* Wen sollte ich iiber meine Epilepsie
informieren - Haftungs- und Rechts-
fragen

» Korperlich und sportlich aktiv im All-
tag - wie schaffe ich das?

Ergiinzt wird die Information durch Hin-
weise fir Ubungsleiter, Adressen und
Musterbescheinigungen fiir die Beantra-
gung von Rehabilitationssport.

Susanne Fey, Wuppertal
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- Hotel- und Gastgewerb:

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten
Berufen, individuelle sozialpddagogische Begleitung und eine
lebendige Gemeinschaft: Im Berufshildungswerk Bethel er-
halten Jugendliche und junge Erwachsene mit einer Epilepsie,
psychischen Beeintrachtigungen oder Lernbehinderungen die
Hilfe und Unterstiitzung, die sie brauchen.

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufshildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um spater auf dem ersten Arbeitsmarkt

FuB zu fassen. Dazu gehdrt auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbststandiges Leben vorbereitet werden.
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufshildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 1%4-2856
www.bbw-bethel.de
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ELEKTRONISCHER ANZEIGE
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O EPFVISta  genaNDLUNGSKALENDER
Therapie-Management. EPILEPSIE

EPI-Vista® 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- | gogs S
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs- | wsem e
entscheidung berucksichtigt werden. Das beginnt mit
der Diagnose und ihrer Begrindung und reicht tber
die Veranderung der Anfallsh&ufigkeit im Verlauf bis
hin zu deren Beeinflussung durch bisherige Behand-
lungsmafBBnahmen.

@EPHVista

Die Dokumentationen werden durch die Patienten ver-
waltet. Alle Daten werden verschlisselt Ubertragen,
unter einem selbst definierten Pseudonym abgelegt
und auBBerdem bei der Speicherung durch individu-
elle Schlissel gesichert, so dass niemand, auBer 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 mit dem
Patienten fortzuschreiben.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behand-
lungskalender, der von dem Patienten Ublicherweise
in Papierform gefthrt wird. Durch eine vollstandige
Dokumentation des Anfallsgeschehens entsteht ein
vielseitiges Diagramm des Behandlungsverlaufs, das
die wesentlichen Eigenschaften der individuellen Epi-
lepsiebehandlung darstellt und so zu einem optima-
len Therapiemanagement fuhrt.

(S EPIVista
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EPI-Vista® fir Patienten und Arzte -
die Vorteile auf einen Blick
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® Einzigartiges, online geflhrtes Therapiemanage-
ment zur Epilepsiebehandlung (auch sektorenlber-
greifend).

® Ein Durchsuchen der unter Umstanden dicken Kran-
kenakten fur den Arzt wird UberflUssig.

e Grafische Auswertung des Therapieverlaufs. DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH

e Sicherer Datenaustausch zwischen Patient und Arzt Weg beim Jéger 214 » 22335 Hamburg
auch online méglich. Telefon: 040 59101-0 « Fax: 040 59101-400

epi.info@desitin.de
® Die Nutzung des Programms ist kostenlos. www.desitin.de » www.epinews.de * www.epivista.de
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