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Transkutane Vagusnervstimulation

Eine nicht invasive Therapieoption bei pharmakoresistenter Epilepsie

Pharmakoresistenz

Epilepsien werden in der Regel medika-
mentds mit so genannten Antikonvulsiva
behandelt. Bei etwa jedem dritten Epilep-
siepatienten fiihrt diese Therapie jedoch
weder zur Anfallsfreiheit noch zu einer
relevanten Reduktion der Anfallshaufig-
keit. Von einer Pharmakoresistenz kann
man dann sprechen, wenn geeignete
Behandlungsversuche mit mindestens
Zwei vertragenen sowie angemessen aus-
gewihlten und eingesetzten Antikonvul-
siva keine anhaltende Anfallsfreiheit er-
zielen. Trotz der kontinuierlichen Ent-
wicklung neuer Medikamente in den letz-
ten 20 Jahren haben sich Effektivitéit und
Vertriglichkeit der Antikonvulsiva nicht
wesentlich verbessert. Fiir die Patienten
mit pharmakoresistenter Epilepsie stehen
deswegen auch alternative Behandlungs-
methoden zur Verfiigung. Zu diesen ge-

horen epilepsiechirurgische Eingriffe, bei
denen Hirngewebe im Rahmen einer
Operation teilweise entfernt wird, sowie
die Verfahren der Neuromodula-tion. Bei
der Neuromodulation wird Nerven-
gewebe dauerhaft elektrisch stimuliert,
um die Haufigkeit epileptischer Anfille
zu senken. Hier unterscheidet man die
Tiefenhirnstimulation, bei der Elektroden
in das Gehirn implantiert werden, von der
invasiven Vagusnervstimulation.

Invasive Vagusnerv-
stimulation (i-VNS)

Bei der i-VNS wird in einem neurochi-
rurgischen Eingriff eine Elektrode in un-
mittelbarer Nihe des so genannten Vagus-
nerven implantiert. Der Vagusnerv ist der
zehnte (X.) Hirnnerv und versorgt als
wesentlicher Teil des vegetativen Nerven-
systems die meisten inneren Organe wie

z. B. das Herz, die Atemwege und den
Verdauungstrakt. Der Name des ,,umher-
schweifenden* Nerven leitet sich von
seinem groflen Versorgungsgebiet im
menschlichen Korper ab (lat. vagari:
umherschweifen). Der Implantationsort
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bei der i-VNS befindet sich in der lin-
ken Halsregion direkt neben der Hals-
schlagader. Der dazugehorige elektrische
Schrittmacher wird unter die Haut der
Brustregion unterhalb des Schliisselbeins
platziert. Nach dem operativen Eingriff
wird der Vagusnerv in regelméfigen
Abstinden von etwa 5 Minuten fiir ca.
30 Sekunden elektrisch gereizt. Dieser
Stimulationsrhythmus wird tiblicherwei-
se dauerhaft beibehalten, bis die Batte-
rie des Schrittmachers erschopft ist und
das Medizinprodukt in einem erneuten
neurochirurgischen Eingriff ersetzt wird.
Bei iiber 450 Patienten in den USA sank
die mittlere Anfallshiufigkeit im ersten
Jahr nach Implantation um 35 %, im
zweiten Jahr um 43 % und im dritten Jahr
um 44 %.

Der Vagusnerv wird bei diesem Verfah-
ren an einer Stelle elektrisch erregt, die
Nervenfasern enthilt, die sowohl Infor-
mationen von den inneren Organen zum
Gehirn vermitteln (afferent), als auch
umgekehrt Informationen aus dem Ge-
hirn zu inneren Organen leiten (efferent).
Insbesondere die Stimulation der effe-
renten Fasern ruft Nebenwirkungen wie
z. B. Heiserkeit und Kurzatmigkeit her-
vor. Die i-VNS ist eine anerkannte und
wirksame Behandlungsmethode bei
pharmakoresistenter Epilepsie, die je-
doch den beschriebenen operativen Ein-
griff erfordert und zudem nicht unerheb-
liche Nebenwirkungen aufweist.

Transkutane Vagusnerv-
stimulation (t-VNS®)

Bei der t-VNS® wird im Gegensatz zur
i-VNS der Ast des Vagusnerven, der die
Ohrmuschel sensibel versorgt, nicht
invasiv elektrisch stimuliert. Dieses
neuromodulative Verfahren setzt keinen
chirurgischen Eingriff voraus. Die elek-
trischen Reize erreichen den so genann-
ten aurikulédren (lat. auris: Ohr) Ast des
Vagusnerven (RANV) iiber eine Ohr-
elektrode, die von dem Patienten wie ein
Ohrhorer selbststindig eingesetzt wird.
Dabei sitzt die Elektrode auf der unver-
sehrten Haut der Ohrmuschel und tiber-
triagt die elektrischen Impulse auf die
feinen Nerveniste.

Deswegen wird diese Methode als
transkutane Vagusnervstimulation be-
zeichnet (lat. trans: durch, lat. cutis:
Haut). Das tragbare und wiederauflad-

bare, elektrische Reizgerit hat die Gro-
Be eines Mobiltelefons und ist mit der
Ohrelektrode iiber ein diinnes Kabel ver-
bunden.

Die t-VNS® beruht auf dem gleichen
Wirkmechanismus wie die i-VNS®: Die
elektrische Erregung afferenter Fasern
des Vagusnerven am Ohr bzw. am Hals
zieht eine Aktivierung einer bestimmten
Nervenzellgruppe im Hirnstamm nach
sich. Diesem so genannten Nucleus
tractus solitarii und nachgeschalteten
Zentren des Gehirns wird eine anfalls-
reduzierende Wirkung zugeschrieben.

i

Im Gegensatz zur i-VNS® kommt es bei
der t-VNS® nicht zu einer unerwiinsch-
ten, direkten Aktivierung von Nerven-
fasern, die Impulse aus dem Gehirn zu
den inneren Organen leiten. Deswegen
kommt es auch nicht zu Nebenwirkun-
gen wie Heiserkeit oder Kurzatmigkeit.
Allerdings konnen wihrend der Stimu-
lation an der Ohrmuschel Juckreiz, Miss-
empfindungen oder lokale Schmerzen
auftreten. Diese sensiblen Phinomene
lassen sich durch Reduktion der Stimu-
lationsintensitit hiufig reduzieren oder
gar vermeiden. Ziel ist eine Stimulation
mit einer Reizstirke, die der Patient als
kribbelnde jedoch nicht schmerzhafte
Empfindung wahrnimmt. Die Dauer der
taglichen Stimulation sollte iiber den Tag
verteilt insgesamt etwa vier Stunden be-
tragen.

Der Patient hat die Moglichkeit, die
Reizstiarke nach intensiver Schulung
durch den behandelnden Arzt immer

wieder selbststindig seinem Empfinden
anzupassen und erhilt iiber das Display
des Stimulationsgerites kontinuierlich
Informationen iiber Qualitit und Dauer
der Therapie. Die Anwendungsdaten
werden vom Medizinprodukt kontinuier-
lich und automatisch gespeichert und
konnen durch den behandelnden Arzt
ausgelesen werden, um die Therapie
gegebenenfalls anzupassen.

Die Sicherheit und die Vertriglichkeit
des Medizinproduktes wurden an iiber
200 Patienten und gesunden Versuchs-
personen in klinischen Studien bestitigt.
Das Medizinprodukt mit dem Namen
NEMOS® triagt das CE-Zeichen und ist
fiir den therapeutischen Einsatz bei
pharmakoresistenter Epilepsie und De-
pression gedacht. Ab Mitte 2012 wird die
t-VNS®-Therapie auch unabhingig von
klinischen Studien zur Verfiigung stehen
(www.cerbomed.com). Die Kosten fiir
die Behandlung werden allerdings von
den Krankenkassen zurzeit nicht iiber-
nommen.

Professor Dr. med. Jens Ellrich!?3
Dr. rer. nat. Nadine Wolf*

1. Medical Department, cerbomed GmbH,
Medical Valley Center, Henkestraie 91,
91052 Erlangen

2. Department of Health Science and Tech-
nology, Aalborg University, Fredrik Bajers
Vej 7D2, DK-9220 Aalborg, Dénemark

3. Institut fiir Physiologie und Pathophysiolo-
gie, Friedrich-Alexander-Universitidt Erlan-
gen Niirnberg, Universitétsstrae 17, 91054

Erlangen
Fotos — Quelle: Cerbomed
Kontakt:
cerbomed GmbH

Henkestrafle 91
91052 Erlangen

Telefon: 09131 92027676
Fax: 09131 92027692
info @cerbomed.com
www.cerbomed.com
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Erworbene Hirnverletzung:

I;;| Kinderneurologie-Hilfe

Bundesverband

Beratungsangebot wird flachendeckend in NRW aufgebaut

Kinderneurologie-Hilfe
fungiert als Lotse im
Gesundheitswesen

In Nordrhein-Westfalen entsteht ein fla-
chendeckendes qualifiziertes Beratungs-
netzwerk fiir Kinder und Jugendliche
nach erworbenen Hirnschiadigungen. An
sechs verschiedenen Standorten werden
Eltern in medizinischen, therapeuti-
schen, finanziellen und sozialrechtlichen
Fragen beraten, begleitet und unterstiitzt.

Wenn ein Kind plétzlich eine Hirnver-
letzung erleidet, egal ob durch einen
Unfall, eine Sauerstoffunterversorgung,
oder durch eine Erkrankung begriindet,
dndert sich das Leben in der Familie
grundlegend. Die neue Situation ist fiir
die betroffenen Kinder, aber auch fiir das
gesamte Familiensystem &duBerst bela-
stend. Wihrend zunichst das Uberleben
und die Gesundung des Kindes im Vor-
dergrund stehen, schliefen sich zeitnah
eine Reihe von Aufgaben an: Es miissen
Entscheidungen iiber die Rehabilitation
getroffen, Einrichtungen ausgewdhlt, fi-
nanzielle Hilfen gesichtet und beantragt
werden. Denn Hilfen gibt es viele - es
kann aber schwierig sein, die passgenaue
Unterstiitzung zu finden.

Die Kinderneurologie-Hilfe macht es
sich zur Aufgabe, betroffene Familien
durch das Hilfesystem zu lotsen und ih-
nen die Unterstiitzungen zugénglich zu
machen, die sie in ihrer spezifischen Si-
tuation wirklich benotigen. Das konnen
Informationen iiber geeignete ambulan-
te oder stationdre Therapieeinrichtungen
sein, Hilfen bei der Beantragung von
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Pflegegeld oder eines Schwerbehinder-
tenausweises oder die Vermittlung geeig-
neter Ansprechpartner. Dariiber hinaus
nimmt die Vernetzung beteiligter Fach-
gruppen und Institutionen einen grofien
Raum in der Arbeit ein.

In vielen Fillen hat sich das Kind gut
erholt und kann wieder an Schule oder
Kindergarten teilnehmen, alles scheint
in Ordnung zu sein, aber so ganz wie frii-
her ist es in einigen Fillen eben doch
nicht. Auch in dieser Situation finden
ratlose Eltern in den Beratern der Kinder-
neurologie-Hilfe fachkundige Ansprech-
partner, die sich gemeinsam mit der Fa-
milie und den involvierten Institutionen
auf die Suche nach geeigneten Losun-
gen machen. In welchen Bereichen die
Kinderneurologie-Hilfe titig werden
kann, zeigt folgendes Beispiel:

Die zehnjihrige Nina hat im Januar 2010
einen schweren Fahrradunfall erlitten -
ein Auto hatte sie beim Abbiegen iiber-
sehen und erfasst. Neben zahlreichen
Knochenbriichen, Prellungen und Haut-
abschiirfungen wurde in der Universitéts-
klinik ein mittleres Schidelhirntrauma
(SHT II) diagnostiziert.

Nina hat sich in der Klinik schnell stabi-
lisiert und machte in der Reha sehr gute
Fortschritte. Bei der Entlassung im Mai
2010 litt Nina weiterhin an einer leich-
ten Aphasie und einer damit zusammen-
hidngenden Wortfindungsstorung. Fiir die
Eltern blieben noch einige Fragen offen:
Welche Auswirkungen hat Ninas Apha-
sie fiir den Schulwechsel im Sommer?
Wie kann Nina hier effektiv unterstiitzt
werden? Welche Anspriiche hat die Fa-
milie gegeniiber dem Unfallverursacher
und welche rechtlichen Hilfen kénnen

diesbeziiglich in Anspruch genommen
werden? Ist es moglich, einen Schwer-
behindertenausweis fiir Nina zu beantra-
gen und wo macht man das? Welche Vor-
teile hat die Beantragung?

Die Kinderneurologie-Hilfe Miinster
e.V. unterstiitzt betroffene Familien be-
reits seit 26 Jahren. Durch die Férderung
der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW
werden nun seit 2009 an fiinf weiteren
Standorten (Bielefeld, Gelsenkirchen,
Koln, Siegen und Unna) Beratungsstel-
len der Kinderneurologie-Hilfe aufge-
baut. Sie arbeiten alle nach denselben
Richtlinien und mit demselben Auftrag.

Damit das gelingt, wurde im Mirz 2011
der Bundesverband Kinderneurologie-
Hilfe e. V. gegriindet. Durch diese Dach-
organisation wird ein an allen Standor-
ten einheitliches Angebot gewihrleistet,
so dass ein flachendeckendes qualifizier-
tes Beratungsnetz entsteht.

Dagmar Fox

Kinderneurologiehilfe Koln

Kontakt:

Bundesverband
Kinderneurologie-Hilfe e.V.
Coerderstr. 60

48147 Miinster

Telefon: 0177 7994760

Fax: 0251 6869756
www.kinderneurologiehilfe.de
Von hier aus gelangen Sie auch zu
allen anderen Standorten.



Ist Transition schwierig?

Das Thema des 14. Epilepsie-Seminars Schweinfurt

Ein voller Vortragssaal beim 14. Schweinfurter
Epilepsie-Seminar

Der Vortragssaal im Leopoldina Kranken-
haus war am 10. Mirz 2012 wie immer
gut gefiillt, als Herr Professor Dr. Ulrich
Brandl, Jena, seinen Vortrag iiber die
Transition mit einer Definition dieses
Begriffes einleitete. Transition sei nicht
gleichzusetzen mit Transfer, sondern be-
deute im konkreten Fall einen oftmals
langwierigen Prozess der Ablosung vom
Neuropéadiater zur Erwachsenen-Medizin
mit Hausarzt und Neurologe. Folgende
Ziele wurden genannt:

» mdglichst keine Informationen sollen
verloren gehen,

* Ablosung vom Prinzip des Arzt-Pati-
ent-Eltern Dreiecks,
gute Vorbereitung des Patienten auf
den eigenverantwortlichen Umgang
mit seiner Krankheit

Herr Prof. Dr. Brandl befiirwortete den
rechtzeitigen Wechsel, da ein Padiater
weniger Erfahrung mit ,,erwachsenen-
spezifischen Krankheiten* habe und die
Patienten iiber 18 Jahre dem Kinderarzt
Kapazititen fiir ,,wirkliche* Kinder und
Jugendliche wegnihmen. Probleme, die
auftreten konnen:

dem Erwachsenen-Neurologen fehlen
Kenntnisse tiber den Verlauf meist
gutartig verlaufender, kinderspezifi-
scher Epilepsiesyndrome (z. B. Rolan-
do, Absencen etc.),

riesige Datenmengen miissen durch-
gearbeitet werden,

Eltern lassen sich nur ungern aus dem
neuen Arzt-Patientenverhiltnis aus-
schlieen.

Losungsansitze:
gut strukturierte, kurze Informati-
on(en),
Konzentration auf aktuellen Stand,
aktuellsten Befund (EEG),
Hinweis auf erfolglose Therapiever-
suche

knappe Schilderung des Verlaufs mit
nachvollziehbaren Therapieversuchen,
Anbahnung der Transition im Alter
von ca. 16 Jahren mit dem Ziel:
Selbststindigkeit des Jugendlichen
mit eigener Ubernahme der Verant-
wortung und Selbstwahrnehmung,
Beriicksichtigung sozialer Faktoren
(Lehrstellensuche, Fiihrerschein,
Wohnsituation).

Vorbereitender Umgang mit den Jugend-
lichen:

Sprechstundenzeit ohne die Eltern
einplanen, damit auch Themen ange-
sprochen werden konnen, die der Ju-
gendliche im Beisein der Eltern nicht
diskutieren mochte (Sexualitit, Ver-
hiitung, Depressionen).
Anfallskalender soll vom Jugendli-
chen selbst gefiihrt werden.
Elterliche Uberbehiitung nicht unter-
stiitzen.
Psychiatrische Komorbiditit wie De-
pressionen oder Hyperaktivitit beach-
ten.
Alterstypische Beratung (Computer-
spiele, Schlafentzug, Alkohol, Emp-
fangnisverhiitung) durchfiihren.

- Epilepsie-Schulungen (Moses-Pro-
gramm) ansprechen.

Prof. Dr. Ulrich Brandl aus Jena bei seinem Vor-
trag zum Thema Transition

Im Anschluss daran stellte Herr Prof. Dr.
Brandl einige bestehende Modelle der
Transition vor. Vorreiterrolle hitten in
diesem Fall die USA, deren Gesundheits-
system sich jedoch so stark von unse-
rem unterscheide, so dass die Vorgehens-
weise deshalb auch nicht einfach {iber-
tragbar sei.

Einen Losungsansatz in Deutschland
stelle das Berliner Modell dar: Hier wer-
den ein bis zwei Sprechstunden gemein-
sam mit Neuropéddiater und Neurologe
angestrebt, in der sich alle Beteiligten
austauschen konnen. AuBlerdem wird
eine Erfolgskontrolle, z. B. durch einen
Anruf, empfohlen.

In seiner eigenen Klinik komme das Je-
naer Transitions-Programm zur Anwen-
dung. Ein strukturierter Ubergabebogen
wird zusammen mit einem vorbereiteten
Riickfrage-Faxformular als Anhang an
den weiterbehandelnden Arzt tibermittelt.
Nach drei Monaten findet ein so genann-
ter ,,Loopback-Termin* mit einem Sozi-
alpddagogen und dem Patienten statt.
Diese Vorgehensweise habe sich sehr be-
wihrt.

Bei schweren Epilepsieformen empfeh-
le sich laut Prof. Brandl die Uberweisung
in ein Epilepsiezentrum wie Kehl-Kork,
Bethel und Vogtareuth. Bei Mehrfach-
behinderung kime Rummelsberg in Fra-

ge.

Auch wenn solch ein Seminar nie alle
Fragen beantworten kann, hat es uns ein
weiteres Mal Wege aufgezeigt, um wie-
der ein wenig besser und informierter mit
dieser Krankheit umgehen zu kénnen.
Heike Sporer
SHG fiir Eltern anfallskranker Kinder Main-Rhon
Fotos — Quelle: SHG Main-Rhon

Kontakt:

SHG fiir Eltern anfallskranker Kinder
Main-Rhon

Elke Miiller

Jahnstralle 9, 97469 Gochsheim
Telefon: 09721 - 61 440
shg.gochsheim @t-online.de
www.epilepsie-selbsthilfe.de/bayern/schweinfurt
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Und noch ein Antrag gefallig?

Unsere Tochter Lisa wird 18! Im ,,Nor-
malfall“ werden zu diesem Zeitpunkt
schon einige Antrige féllig. Handelt es
sich jedoch wie bei ihr um ein behinder-
tes Kind, dann bricht eine Flut an neuen
Antrédgen iiber die Eltern herein - auch
fiir mich als jahrelang gelibte Antrags-
stellerin eine Herausforderung.

Das Versorgungsamt will neue Unterla-
gen, um den Behindertenausweis zu
iiberpriifen und ggf. zu verldangern, die
Familienkasse mochte ebenfalls einen
Nachweis, um die Fortzahlung des Kin-
dergelds sicherzustellen. Meinen kurzen
Einwand, ich brauchte doch keine Schul-
besuchsbescheinigung, weil in ihrem Fall
(Eintritt der Behinderung vor dem 25. Le-
bensjahr und Unfihigkeit, den Lebens-
unterhalt selbst zu bestreiten) ein lebens-
langes Anrecht auf Auszahlung bestiin-
de, wird mit dem fiir mich unwiderleg-
baren Argument ,,.Diesen Nachweis brau-
chen wir eben!* begriindet - alles klar?!

Die Betreuung fiir Lisa muss beim Ge-
richt beantragt werden, weil sie leider
nicht in der Lage ist, wichtige Dinge
selbst zu entscheiden, und auch dazu
werden wieder unzihlige Nachweise von
uns verlangt - ich hitte schon zu Lisas
Geburt einen Wald an Bidumen fiir die
ganzen Kopien pflanzen sollen...

Von der Lebenshilfe kommt der Hinweis,
dass wir fiir Lisa Grundsicherung bean-
tragen konnten. Sie steht behinderten
Menschen ab 18 Jahren zu, egal ob die-
se schon eine Werkstatt bzw. Forderstitte
besuchen oder noch zur Schule gehen.
Eigentlich bin ich schon erschopft, raffe
mich dann aber doch auf und fordere die
notwendigen Formulare telefonisch beim
Sozialamt an. Und ich werde nicht ,.ent-
tduscht“, denn schon bei der ersten
Durchsicht ist mir klar, hier gehen wie-

der einige Stunden meiner kostbaren Zeit
fiir Ausfiillen, Nachweise heraussuchen,
Kopien anfertigen drauf.

Beim Punkt Einkommen, Vermogen,
Wertpapiere etc. werde ich stutzig. War-
um werden hier zusétzlich zu Lisas An-
gaben auch meine Verhiltnisse abge-
fragt? Aus den schriftlichen Tipps, die
ich dank Lebenshilfe zur Verfiigung ha-
be, weil} ich doch, dass keine Auskiinfte
der Eltern notwendig sind, wenn deren
Jahreseinkommen unter € 100.000,-
liegt. Jetzt wage ich das AuBerste - auch
weil ich angesichts der vielen Formulare
und Antrige schon vollig entnervt bin -,
mache hier tiberall einen Strich und
schreibe einfach ,,keine Angaben notwen-
dig®. Den Punkt Miete/Heizung ereilt das
gleiche Schicksal, denn falls ich dort
Daten eintrage, miisste ich einen Miet-
vertrag mit meinem Kind schlieen und
ihm ein eigenes Girokonto einrichten,
damit die Miete auch ,,reell flieBen kann.
Also ist auch an dieser Stelle die kreative
Durchstreich-Losung gefragt - ich be-
zweifle, dass das alles so in Ordnung geht,
rechne jetzt schon mit den kommenden
Nachfragen, habe aber einfach keine Lust
mehr.

Auch fiir die Grundsicherung werden
zahllose Kopien und Unterlagen als
Nachweis gefordert - ich erhohe gedank-
lich auf zwei Wilder... Da kommt mir
eine neue Idee: Ich werde eine eigene
Homepage fiir Lisa kreieren und stelle
jeden Nachweis (Medizinische Gutach-
ten und Atteste, Pflegegutachten, Kran-
kenhausberichte etc.) als PDF auf diese
Seite, dann konnen sich alle die notigen
Dokumente selbst herunterladen. Privat-
sphire? Angst, dass die Unterlagen von
Unberechtigten eingesehen werden kon-
nen? Diese Fragen/Zweifel kann ich ge-
trost beiseite schieben, da ich das Gefiihl

ST E P Safety Transition EPilepsy

Jugendliche und junge Erwachsene, die
auf der Station JEEP (Junge Erwachse-
ne mit Epilepsie) in Mara waren, haben
eine Gruppe auf Facebook gegriindet. Es

handelt sich um eine geschlossene Grup-
pe, daher kann man nur auf Einladung
teilnehmen. Wer Interesse am Austausch
mit anderen jungen Betroffenen hat und

©Harry Hautumm/pixelio.de

habe, jeder - egal ob Amt, Behorde,
Krankenkasse etc. - weill doch sowieso
schon iiber mein Kind und dessen Ei-
genheiten Bescheid - bei den Unmengen
an Kopien ihrer Berichte, die ich bereits
verschickt habe.

SchlieBlich sende ich den Antrag auf
Grundsicherung ab und bereite mich in-
nerlich schon einmal auf den weiteren
Schriftverkehr vor. Aber nach all den
langen Jahren mit Antrags- und Behor-
denwirrwarr werde ich iiberrascht - und
dieses Mal sogar positiv!

Ich sehe den Geldeingang auf dem Kon-
to, bevor noch der entsprechende Be-
scheid bei uns eintrifft - und dies ohne
Hin und Her, Wenn und Aber oder sons-
tiges weiteres Gezerre.

Ein schoner monatlicher Geldbetrag, der
Lisa einige zusitzliche Therapien garan-
tiert, die sonst kein Kostentriger iiber-
nimmt.

Ich bin gliicklich und zufrieden, schop-
fe wieder Kraft und Energie - es geht tat-
sdchlich auch anders! Wo ist der néachste
Antrag, den ich stellen darf?

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

einen Facebook-Account besitzt, kann
sich bei Dieter Linde melden:
STEPsafetytransitionepilepsy @ googlemail.com



STOPP DEN ANFALL

Anfallsunterbrechung zuhause und unterwegs

Wenn Kinder oder Erwachsene einen
tonisch-klonischen Anfall haben, also ei-
nen Grand mal, fithlen sich die Beobach-
ter oft hilflos, manchmal geschockt. Das
eigene Zeitgefiihl verzerrt sich und Se-
kunden werden zu Stunden. In vielen
Fillen endet solch ein Anfall nach we-
nigen Minuten von selbst. Diese Zeit-
spanne ist allerdings fiir Zuschauer
manchmal nicht auszuhalten und biswei-
len beschleicht einen das Gefiihl, dass
daraus doch ein Status, ein ldnger dau-
ernder Anfall, wird, der unterbrochen
werden muss.

Fiir die Unterbrechung von Anfillen
existieren verschiedene Notfallmedika-
mente, die von Laien gegeben werden
konnen: Zum einen gibt es die bekannte
Diazepam-Rektiole, Diazepam Desitin®
rectal tube, die den Wirkstoff Diazepam
enthilt. Es handelt sich dabei um eine
Fliissigkeit, die man mit Hilfe einer klei-
nen Tube in den Po verabreicht. Dabei
sollte man darauf achten, dass die Tube
beim Herausziehen weiterhin gedriickt
gehalten wird, sonst saugt sie die Fliis-
sigkeit wieder zuriick.

Da diese Verabreichungsform fiir dltere
Kinder und Erwachsene sozial nicht ak-
zeptabel und auch praktisch nicht immer
moglich ist, wird auch Tavor Expidet®
verordnet. Dieses Préparat enthilt den
Wirkstoff Lorazepam. Es handelt sich
dabei um ein kleines Plittchen, das in
die Wangentasche gegeben wird, wo es
sich schnell auflost. Der Wirkstoff wird
z. T. iiber die Schleimhaut und vor al-
lem iiber den Speichel durch den Verdau-
ungstrakt aufgenommen. Anders als bei
einer Tablette, 14sst sich dieses Plittchen
nicht durch Herausdriicken, sondern nur
durch das Abziehen der Schutzfolie von
der Blisterverpackung entnehmen.

Neu auf dem Markt ist das Notfallmedi-
kament Buccolam® fiir Kinder, das den
Wirkstoff Midazolam enthilt. Es handelt
sich dabei um Fertigspritzen mit denen
die Fliissigkeit in die Wangentasche ver-
abreicht wird. Je nach Alter und Gewicht
des Kindes werden Spritzen mit 2,5 mg,
5 mg, 7,5 mg und 10 mg angeboten.

Chloralhydrat-Rectiolen®, die auch zur
Anfallsunterbrechung eingesetzt werden,
sind vor einiger Zeit vom Markt genom-
men worden, konnen aber bei Bedarf
noch in der Apotheke angefertigt wer-
den. Sie werden wie die Diazepam-
Rectiolen (siehe oben) verwendet.

Fiir die Anfallsunterbrechung zugelassen
sind in Deutschland nur Diazepam De-
sitin® rectal tubes (fiir Kinder und Er-
wachsene) und Buccolam® (fiir Kinder
von 6 Monaten bis 18 Jahren). Die An-
wendung von Tavor Expidet® ist zwar
iiblich, aber Off-label, da es nicht zur
Anfallsunterbrechung zugelassen ist.
Unter Off-label-Use versteht man die
Verordnung eines zugelassenen Medika-
ments fiir ein Anwendungsgebiet, das
nicht von der Zulassung abgedeckt wird.

In Studien haben sich sowohl Diazepam
als auch Midazolam als wirksam erwie-
sen, jedoch mit einem schnelleren Wirk-
eintritt bei Midazolam. In einigen Stu-
dien zeigte Midazolam auch eine hohe-
re Erfolgsquote als Diazepam. Midazo-
lam wird zudem im Korper schneller ab-
gebaut, so dass der von Patienten und
Eltern wenig geschitzte ,,Uberhang®
(d. h. der Betroffene ist noch stunden-
lang nach der Gabe miide und schlapp),
der auch bei Lorazepam so unangenehm
ist, vermieden werden kann.

In der praktischen Anwendung sind die
Midazolam-Priparate unschlagbar, da
der Patient nicht erst entkleidet werden
muss und die soziale Akzeptanz einer
oralen Gabe weitaus hoher ist als bei
rektalen Darreichungsformen.

Trotzdem sollte man sich iiberlegen, ob
der Anfall tiberhaupt unterbrochen wer-
den muss, denn ein Anfall, der mit Not-
fallmedikament nach fiinf Minuten endet,
hitte auch ohne dieses von alleine auf-
gehort, denn diese Zeit muss man rech-
nen, bis ein Notfallmedikament iiber-
haupt wirksam wird.

Sind in der Vorgeschichte eines Patien-
ten allerdings wiederholt Staten aufgetre-
ten, sollte man mit dem Arzt ein Status-

© Peter Smola / pixelio.de

Management besprechen und gegebenen-
falls friihzeitig unterbrechen oder sofort
den Notarzt rufen.

Susanne Fey, Wuppertal
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10 Jahre Epilepsieberatung Wurzburg

Am 15. November 2001 startete die Epi-
lepsieberatung Unterfranken unter der
Triagerschaft der Stiftung Juliusspital.
Zehn Jahre spiter begriiite Oberpfleg-
amtsdirektor Walter Herberth, der Lei-
ter der Stiftung Juliusspital, am 16. No-
vember Mitarbeiter, Giste aus Kirche,
Politik und Wirtschaft sowie Betroffene
und Angehorige zu diesem runden Jubi-
laum im Gartenpavillon der Stiftung.

,unsere Geschichte ist seit jeher eng mit
der Behandlung von Epilepsien verbun-
den®, erkldrte Herberth. Bis zum Zwei-
ten Weltkrieg stand auf dem Gelédnde des
heutigen Seniorenstifts ndmlich das so
genannte Epileptikerhaus. Daher war es
fiir die Stiftung natiirlich, neben der im
Krankenhaus gegebenen medizinischen
Versorgung der Epilepsie-Patienten auch
fiir psychosoziale Fragen Hilfe anzubie-
ten.

Die beiden Sozialpadagoginnen Simo-
ne Fuchs und Henrike Staab-Kupke fiihr-
ten durch ein Jahrzehnt ,,Epilepsie-
beratung in der Praxis“. Die Beratungs-
stelle ist Anlaufstelle fiir Menschen mit
Epilepsie jeden Alters, fiir Angehorige
und Fachleute, die mit Betroffenen ar-
beiten. Das Angebot umfasst Informa-
tionen zum Krankheitsbild, Hilfen bei
rechtlichen und beruflichen Fragen und
Unterstiitzung bei personlichen, sozia-
len und familidren Problemen. Ziel ist
es, die Lebensqualitdt von Betroffenen
und Angehorigen zu verbessern. Die
Beratungsstelle versteht sich als eine
Erginzung zur medizinischen Versor-
gung und dem Angebot der Selbsthilfe,
ihr Angebot ist vertraulich und kosten-
los. Neben der Beratung werden Semi-
nare und Fortbildungen fiir Betroffene,

Angehorige und Fachpersonal angeboten.

In Unterfranken mit einer Gesamtein-
wohnerzahl von iiber 1,3 Mio. leben
schitzungsweise 65.000 Menschen, die
schon einmal in ihrem Leben einen epi-
leptischen Anfall erlitten haben. 13.500
von ihnen sind an einer Epilepsie er-
krankt und rund 3.400 leiden an einer
therapieresistenten Epilepsie. Hinzu
kommen noch durch die Erkrankung in-
direkt Betroffene wie Eltern, Angehori-
ge, Lehrer, Freunde.

Dr. Ulrich Specht vom Epilepsie-Zen-
trum Bethel referierte bei der Jubildums-
feier zum Thema ,,Diagnostik, Therapie
und Grundlagen der arbeitsmedizini-
schen Beurteilung“. Epilepsien verwir-
ren und verunsichern durch die grofie
Vielfalt und das plotzliche, unberechen-
bare Auftreten der Anfille, so Dr. Specht.
,,Das ist ein wesentlicher Grund fiir die
ungiinstigen Vermittlungschancen an-
fallskranker Menschen auf dem Arbeits-
markt.“

Die Anfille sind bei jedem Betroffenen
verschieden und daher ist eine intensive
Beobachtung das Wichtigste fiir eine ent-
sprechende Therapie. ,,Epilepsie ist heu-
te in den meisten Fillen eine sehr gut
behandelbare Krankheit®, erkldrte Dr.
Specht.

Das Thema ,,Mit epileptischen Anfillen
arbeiten!?!* beleuchtete Peter Brodisch,
Projektleitung Netwerk Epilepsie und
Arbeit (NEA). ,,Welche anfallsbedingten
Selbst- und Fremdgefihrdungen existie-
ren im beruflichen Alltag?*, fragte er und
erlduterte anhand von Praxisbeispielen,
unter welchen Bedingungen Arbeitgeber

e.b.e. goes facebook

Auch der epilepsie bundes-elternver-
band geht mit der Zeit.

Zusitzlich zu unserem Internetangebot
haben wir noch eine Seite auf facebook
eingerichtet. Das Angebot ist auch ohne
einen face-book-Account sichtbar. Wir

stellen hier aktuelle Meldungen ein und
facebook-Nutzer konnen diese auch
kommentieren.

http://www.facebook. com/pages/Epi-
lepsie-Bundes-Elternverband-ev/
138941432883361

Die beiden Sozialpiddagoginnen der Epilepsie-
beratung Unterfranken: Henrike Staab-Kupke
und Simone Fuchs (v. 1.)

Foto — Quelle: Juliusspital/Martina Schneider

epilepsiekranke Arbeitnehmer auch an so
genannten ,,Risikoarbeitspldtzen* einset-
zen konnen.

Eine Fotoausstellung der Gruppe ,,Jung

und Epilepsie” sowie Kurzfilme der

Schiiler des Friedrich-Koenig-Gymnasi-

ums und der Dr. Robert-Kiimmert-Aka-

demie in Wiirzburg rundeten den Jubi-
ldumsabend ab.

Martina Schneider,

Medien- und Offentlichkeitsarbeit

Stiftung Juliusspital Wiirzburg

Kontakt:

Stiftung Juliusspital Wiirzburg
Epilepsieberatung Unterfranken
Simone Fuchs und

Henrike Staab-Kupke
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

Telefon: 0931 3931580

Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung @ juliusspital.de
www.epilepsieberatung.de




5 Jahre SHG Reutlingen

Am 12. April 2012 wurde das 5-jdhrige
Bestehen der Epilepsie-SHG Reutlingen
im Gemeindehaus der ev. Kirche in Bet-
zingen mit einer Jubildumsveranstaltung
gefeiert. Es war eine Veranstaltung, die
uns noch sehr lange in Erinnerung blei-
ben wird... was auch die ca. 80 Besucher
sicher auch so empfunden haben. Dieter
Schmidt, Leiter der Epilepsie-SHG Reut-
lingen, fiithrte durch den Abend. Nach
einem Grufwort von unserer Landesvor-
sitzenden Rose Keller kamen zwei sehr
kompetente Leute ihres Fachs zu Wort:
Dr. Giinter Kriamer (Leiter des Schwei-
zer Epilepsiezentrums) und Anja D.
Zeipelt (Epilepsie-Patienten-Botschafte-
rin) sollten den Abend thematisch gestal-
ten und erwiesen sich als gutes Team, wie
viele Besucher meinten.

Dr. Kriamer lieferte Einblicke, die sonst
wohl eher selten fiir Patienten oder de-
ren Angehorige sind. Bei Anfallsvideos
durfte geraten werden, um welche Anfille
es sich handelt und auch die Epilepsie-
behandlung vor 200 Jahren setzte man-
chen Besucher in Erstaunen. Anja Zeipelt

Dr. Giinter Kriimer, Anja D.-Zeipelt

zeigte mit viel Witz und Esprit eine sehr
gelungene Prisentation iiber das Thema
Outing und Leben mit Epilepsie.

Nach den beiden Vortridgen gab es noch
eine Diskussionsrunde, bei der sich die
Zuschauer mit vielen interessanten Fra-
gen beteiligten. Man kann sagen, dass
die Veranstaltung lebhaft und fast fami-
lidr wurde. AnschlieBend wurde eine
Verlosung von acht gestifteten Preisen
der Referenten durchgefiihrt. Dr. Krimer
hatte sechs Biicher und eine DVD und
Anja Zeipelt ein selbst gemaltes Bild
gespendet.

20 Jahre Kindernetzwerk

Jubildumstagung 2012 in Berlin

Mit 20 Jahren ist ein Mensch in der Re-
gel erwachsen, so auch das Kindernetz-
werk. Den Kinderschuhen entwachsen,
pflegt das Kindernetzwerk nicht nur den
Kontakt zu Eltern, Fachleuten und Selbst-
hilfegruppen, sondern mischt auch auf
politischer Ebene kriftig mit. Die Netz-
werkfidden reichen von verschiedenen
Selbsthilfegruppen iiber unterschiedliche
Arzteverbiande im Bereich Pidiatrie bis
in die Bundesregierung hinein.

Die ersten Kinder, deren Eltern vor 20
Jahren den Verein gegriindet haben, sind
jetzt erwachsen und haben ihren eige-
nen Arbeitskreis ,,Junge Erwachsene*
gegriindet. Die Jugendlichen sind heute
fester Bestandteil des Netzwerkes und
bringen sich gut mit ihren Ideen ein.

Die Festveranstaltung, vom 22.-24. Mérz
2012, wurde in Kooperation mit der
Charite Berlin organisiert und durchge-
fiihrt. Gefordert wurde diese Veranstal-
tung unter anderem von: Bundesministe-
rium fiir Gesundheit, AOK-Bundesver-
band, BARMER GEK, Techniker Kran-
kenkasse, DAK-Gesundheit, KKH-Alli-
anz, das Zentrum fiir Humangenetik und
Laboratoriumsmedizin in Martinsried
bei Miinchen und GIB-Gesellschaft fiir
medizinische Intensivpflege mbH.

Referenten waren z. B. Wolfgang Zoller,
Patientenbeauftragter der Bundesregie-
rung, Daniel Bahr, Bundesminister fiir
Gesundheit, sowie Marlene Rupprecht,
MdB, Kinderkommission des deutschen
Bundestages.

Unsere Zuschauer waren begeistert; sel-
ten haben wir so freundliche, engagierte
und herzliche Giste gesehen. Die netten
Worte von allen Seiten haben uns wahn-
sinnig gefreut.

Auf jeden Fall soll noch die musikalische
Untermalung erwéhnt werden. Christia-
ne Labitzke eroffnete die Veranstaltung
mit einem Flotenstiick und Nils Hemmen
untermalte die Pause am Klavier.

Die SHG Reutlingen ist besonders stolz
darauf, dass drei hiesige Geschifte (Stif-
ter des Buffets und der Geschenke) die
Epilepsie-Selbsthilfe unterstiitzten. Auch
die vielen Helfer der SHG hinter den
Kulissen hatten ganze Arbeit geleistet.
Man kann ohne Ubertreibung sagen, dass
die junge SHG Reutlingen eine rundum
gelungene Veranstaltung auf die Beine
gestellt hat.
Dieter Schmidt
Leiter der SHG Reutlingen

Kontakt:
epilepsie.rt@googlemail.com
www.epilepsie-reutlingen.jimdo.com

KINDERNETZWERK

WIR HELFEN WEITER

Nach den drei Tagen guten Austauschs
und vieler Gespriache ging ich mit etli-
chen neuen Kontakten und zahlreichen
Anregungen nach Hause.

Ruth Retzlaff, Berlin
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Kontaktstelle ,,Uberall*

oder ,,Ich bin mal fort, die Welt retten“

»~Margit, hittest Du mal Zeit...?* oder
»Ich habe gehort, Sie ...“ Fragen, die
mich fast tdglich erreichen - per Telefon,
SMS, auf dem Anrufbeantworter, posta-
lisch, selten personlich. ,Ich brauchte mal
Deine Hilfe, miisste aber bald sein.*
,»Okay*, entgegne ich, iiberlege kurz und
antworte ,,Werde es versuchen - so bald
wie moglich!* Nachs-ter Schritt: Termi-
ne ordnen, die Orte, Streckenplanung,
Ubernachtung.

Nun, was und wer verbirgt sich hinter
diesen Bitten: Menschen, die krank sind
und oft - wie es heil}t - am ,,Rande der
Gesellschaft wohnen*. Menschen, die das
Schicksal ,,ausgegrenzt* hat. Zeitgenos-
sen, die Begleitung bei Behordengéingen
brauchen, denen ich Formulare ausfiille,
Widerspriiche schreibe, in sozialen Fra-
gen Rat gebe, fiir die ich Einkiufe erle-
dige. Menschen, die stationér aufgenom-
men werden, deren Wohnung nebst Haus-
tieren ich versorge. Voriges Jahr leistete
ich Sterbebegleitung... Ich helfe beim
Hausputz ebenso wie beim Entriimpeln
oder beim Winterdienst. Nachhilfe fiir
lernschwache Kinder steht auch einmal
auf dem Programm oder einfach nur Zu-
horen.

Meist steht mir die Gastfreundschaft der/
des Hilfesuchenden offen. Fiir mich ist
es Gewohnheit, andernorts zu iibernach-
ten - im Extremfall 5 x Bettenwechsel pro
Woche. Stets bin ich mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln unterwegs. Fahrpline
haben sich in meinem Gedéichtnis fest
verankert. Mitunter ist es spannend: ,,Wo
kommst Du hin, wer empfingt Dich, wo
schléafst Du?* Fragen, die sich mir beim
Aufbruch hiufig stellen und die ,,Einsét-
ze* aufregend erscheinen lassen.

Alle meine Dienste sind ehrenamtlich, sie
fiihren mich quer durch Bayern, biswei-
len iiber die Landesgrenzen hinaus. Der-
zeit bewohne ich ein kleines Mansarden-
zimmer genau am Bahnhof, mein ,,La-
ger®, wie ich es humorvoll nenne. Oft
betrete ich es nur, um meinen Rucksack
umzupacken, den Anrufbeantworter ab-
zuhoren, wihrend mich die Uhr an die
Abfahrt des nichsten Zuges erinnert.

Ganz bewusst lebe ich ohne PC, ohne
Laptop, auch ohne TV-Gerit. Papier, Ku-
gelschreiber sowie Handy hingegen sind
unverzichtbar. Vergniigen kommt fiir
mich an allerletzter Stelle, vielmehr wi-
ge ich die Dringlichkeit der Reihenfolge
meiner Einsatzstellen ab.

»Warum machst Du das - verdienst ja
nix!“, hédufig wird mir diese Frage ge-
stellt. Bisweilen richte ich diese Frage
auch an mich, wenn ich ,,ausgepowert*
bin, Panik- und Schmerzattacken sowie
Angstzustinde mir den Schlaf rauben,
meine eigene Krankheit sich knallhart
erinnernd anschleicht...

Schnell vergesse ich alle Zweifel, wenn
das Telefon ldutet und ,,Margit, Du hast
mir so geholfen!* ertont und sich Dankes-
briefe in meinem Postfach finden. Aner-
kennung, die mich aufrichtet, neue Kraft
schopfen lasst. Freundschaften haben sich
daraus entwickelt, bisweilen durfte ich
mir erholsame Urlaubstage gonnen bei
Menschen, denen ich erfolgreich gehol-
fen hatte.

Wer bin ich so ganz privat? 57 Jahre alt,
seit 22 Jahren verwitwet, Mutter einer
erwachsenen Tochter, die selbst etwas
behindert ist. Meine Erstgeborene starb

im Alter von 10 Monaten. Seit meinem
8. Lebensjahr leide ich an Epilepsie. Viele
Male war ich auf Hilfe angewiesen, des-
halb helfe ich auch gerne. Wie froh war
ich, wenn Helfer an meiner Seite waren
(oder auch noch sind). 100 % bin ich
schwer behindert, Merkzeichen ,,G“.
Meine Freizeit verbringe ich in der Na-
tur, mit meinen Pferden oder in der Stille
eines Klosters, um zu beten, zu schrei-
ben, zu dichten oder einfach ,,Danke* zu
sagen. Selbst wenn ich die ,,Welt* nicht
retten kann, jeder von uns ist ein Teil da-
von, ein Teil vom Ganzen. Mein Vierzei-
ler und entworfener Leitgedanke:

,,Ein Geriist kann nur halten, wenn ein
Balken den anderen trigt, darum lasst uns
im Miteinander walten, damit die Ge-
meinschaft lebt.“

Margit Schdfer

Kontakt:

Margit Schifer
Postfach 10 24 17
86014 Augsburg
Telefon: 08271 802845
Mobil: 0171 9281364

Tl pp: Steuern sparen mit rezeptfreien Medikamenten

Mit Quittungen fiir rezeptfreie Arznei-
mittel lassen sich Steuern sparen. Die
Kosten der privat bezahlten Medikamen-
te konnen in der Einkommenssteuer-
erkldrung 2011 als ,,auBergewohnliche

Belastungen* geltend gemacht werden,
erklért der Deutsche Apothekerverband.
Es miisse allerdings nachgewiesen wer-
den, dass die Medikamente medizinisch
notwendig waren.

Dafiir kann ein Griines Rezept hilfreich
sein, mit dem der Arzt ein nicht verschrei-
bungspflichtiges Medikament empfiehlt
und das der Apotheker als Quittung stem-
pelt.



Nur nicht aufgeben

Ich heifle Michael Schifer und habe seit
fast 35 Jahren Epilepsie. Meine Eltern
haben mich immer so akzeptiert, wie ich
nun mal war und mir dies auch klar zu
verstehen gegeben. Aber besonders am
Anfang, als ich mitten in der Pubertit
meine Grand mal-Anfille bekam, wur-
de nicht viel dariiber geredet, sondern
diese ,,seltsame’ Krankheit eher ver-
schwiegen.

Sehr schwer fiir mich war die Zeit, als
ich begann, mich fiir Madchen und das
Thema Partnerschaft zu interessieren
und sich meine ersten ,,Beziehungen®
bildeten. Wenn ein Miadchen dann mei-
ne Epilepsie ,,live* miterlebte, hatte ich
sie oft das letzte Mal gesehen - dies tat
sehr weh. Und es war irgendwie schon
schlimm fiir mich, dass ich mich von
bestimmten Dingen aus meinem Leben
verabschieden musste (Mofa fahren, Al-
kohol etc.).

Dann kam eine Zeit, wo ich nicht mehr
einsah, dass ich bestimmte Dinge nicht
machen durfte. Es wurden alle Medis aus-
probiert und jedes Mal kam erneut Hoff-
nung auf, dass ich wieder gesund und
,hormal‘ werde wiirde.

Im Alter von 18 Jahren war ich dann so
unverniinftig, habe meine Krankheit ver-
schwiegen und sogar den Fiihrerschein
gemacht, welchen ich bei meinen regel-
miBigen Anfillen sicher nicht hétte ma-
chen diirfen. Zum Gliick verstand ich
aber nach kurzer Zeit, dass ich beim Fah-
ren eines Autos nicht nur mich, sondern
auch andere Menschen gefihrde und gab
meinen Fiihrerschein ab. Somit fahre ich

seit 30 Jahren kein Auto mehr und habe
gemerkt, dass man auch ohne Auto le-
ben kann. ©

FuBball war frither mein grofles Hobby
und ich spielte viele Jahre im Verein,
wobei ich nicht allen von meiner Krank-
heit berichtete, sondern nur bestimmten
Freunden oder Trainern. Als ich ca. 25
Jahre war, ereignete sich ein Anfall mit-
ten in einem Spiel und das war ganz
schrecklich fiir mich. Die Reaktionen
meiner Mitspieler fand ich allerdings
sehr schon, denn sie besuchten mich ab-
wechselnd im Krankenhaus und teilten
mir mit, dass ich auch mit meinem Han-
dicap dazu gehorte - dies hat mir viel
Kraft gegeben!!

Die Leistungen in der Schule verschlech-
terten sich zwar, dies hing aber nicht nur
mit meiner Krankheit zusammen, son-
dern hatte auch andere Griinde. Mit 19
Jahren machte ich einen recht guten
Realschulabschluss und danach die Aus-
bildung zum Kaufmann im Einzelhan-
del. Wéhrend der Ausbildung und beim
Einstieg ins Berufsleben stand mir mein
Cousin zur Seite, der tiberhaupt keine
Probleme mit meiner Epilepsie hatte und
mir sehr half, als junger Mensch zurecht-
zukommen. Mit seiner Hilfe lernte ich,
auch als Mensch mit einem Handicap
nicht alles auf die eigene Krankheit zu
schieben. AuBBerdem unterstiitzte er mich
dabei, mich beruflich zu verbessern.

Ich bewarb mich bei einer Bank - wobei
ich damals meine Krankheit verschwieg
- und wurde dort auch genommen. Nach
acht Monaten bekam ich dann meinen
ersten Anfall am Arbeitsplatz. Obwohl
ich meine Krankheit verschwiegen hat-
te, wurde ich nicht gekiindigt. Allerdings
versuchte man, mich zu mobben, damit
ich von alleine kiindige, aber das tat ich
nicht. Seitdem meine Kollegen aber ei-
nen groen Anfall ,live® erlebten, bes-
serte sich ihr Verhiltnis zu mir - sie merk-
ten, dass ich kein Handicap ,,vorgespielt
habe.

Nachdem bei mir sehr viele Medikamente
nichts gebracht hatten, riet ein Neurolo-

ge mir, mich operieren zu lassen. Das
lehnte ich aber damals noch kategorisch
ab, ich hatte einfach zu viel Angst davor.
Psychisch belastete mich das Thema
Operation und die Angst davor sehr - ich
machte mir immer wieder Gedanken dar-
iiber.

Mit 29 Jahren zog ich zwar recht spit
bei meinen Eltern aus, bekam auch etli-
che Anfille alleine in meinem neuen
Zuhause, habe es aber nie bereut, meine
Selbststindigkeit und Eigenstindigkeit
aufgebaut zu haben.

Fiinf Jahre spiter wurde ich Vater und
heiratete, die Ehe scheiterte jedoch - eine
sehr harte Zeit fiir mich, zumal meine
Ex-Frau mir mitteilte, dass sie sich auf-
grund meiner Epilepsie von mir schei-
den lie3. Meine Tochter besucht mich
nun seit 12 Jahren fast jedes Wochenen-
de und kommt sehr gut mit meiner Er-
krankung zurecht. Ich glaube, dass Kin-
der manchmal lockerer und einfiihlsamer
sind, als man es ihnen zutraut.

Mit 39 lernte ich eine tolle Frau kennen,
welche mich so liebt wie ich bin. Ich
habe ihr von Anfang an von meiner
Krankheit berichtet und wir sind nun seit
acht Jahren ein Paar, haben uns ein Hius-
chen gekauft und leben gliicklich mit-
einander.

Im Alter von 44 Jahren kamen die An-
fille dann etwas hdufiger und ich ging
in die Ambulanz der Uniklinik in Frei-
burg zu einer Epileptologin - dies werde
ich nie bereuen!! Ich war zwar nur ei-
nen Tag dort, wurde aber sehr professio-
nell untersucht und man nahm sich Zeit
fiir mich. Auch das Thema Operation
wurde nochmals angesprochen, mir aber
nicht aufgedringt. Man gab mir zu ver-
stehen, dass man mir auch ohne Opera-
tion helfen kénne. Mit anderen Worten:
Mir wurde keine OP ,,aufgeschwitzt*

Ich entschloss mich, eine operative Vor-
untersuchung mit EEG-Monitoring zu
machen mit der Moglichkeit, mich da-
nach auch ganz klar gegen eine OP ent-
scheiden zu konnen. Ich war jedoch so
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iiberzeugt von den Epileptologen dort,
dass ich mich fiir eine OP entschied.

Anfallsfrei bin ich zwar nicht, aber die
Anfille kommen jetzt viel seltener - frii-
her alle vier Wochen und nun alle sechs
Monate. Das sehe ich als einen grof3en
Erfolg. Auch fand ich es toll, in der Frei-
burger Uniklinik mit vielen Menschen
auf einer Station zu sein, die ebenfalls
Epilepsie hatten.

Wir hatten tolle Gespridche und es bil-
deten sich viele Freundschaften. Diese

Tatsache spornte mich an, die Epilep-
sie-Selbsthilfe-Darmstadt e. V. zu iiber-
nehmen und dort einen Austausch von
Menschen mit Epilepsie und/oder deren
Angehorige zu leiten. Dies ist eine sehr
interessante Sache und wir sind nun ca.
20 Personen ,,von jung bis alt®.

Heute bin ich 48 Jahre ,,jung® und habe
bisher kein einfaches, aber trotzdem ein
gliickliches Leben gelebt - trotz oder
vielleicht wegen meiner Epilepsie.

Michael Schdifer

Kontakt:
Epilepsie-Selbsthilfe Darmstadt e.V.
Michael Schifer
Wilhelm-Leuschner-Stralie 19 a
64319 Pfungstadt

Telefon: 05157 987686

(von 19:00 - 22:00 Uhr)

mobil: 0176 51001608 oder
0160 93135268
epilepsie-selbsthilfe-
darmstadt@hotmail.de

Liga-Tagung 2012 in Stuttgart

...und wir waren dabei. Auch in diesem
Jahr présentierten sich der e.b.e. epilep-
sie bundes-elternverband e. V. und der LV
Epilepsie Bayern e. V. mit einem eige-
nen Informationsstand auf der Jahresta-
gung der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie, der Fachorganisation fiir
Arzte und andere Professionelle, deren
Schwerpunkt auf der Behandlung von
Menschen mit Epilepsie liegt.

Eingerahmt von unseren Standnachbarn
NEA, dem Netzwerk Epilepsie und Ar-
beit, und einem Gemeinschaftstand der
bayerischen Epilepsieberatungsstellen
konnten wihrend der vier Tage dauern-
den Veranstaltung alte Kontakte aufge-
frischt, neue Verbindungen angebahnt
und viele Impulse fiir unsere Selbsthilfe-
arbeit gewonnen werden, die wir entwe-
der beim epiKurier in informative Arti-
kel oder bei unserer Verbandsarbeit in
konkrete Aktionen umsetzen konnen.

in Bayern

(v.1.): U. Jungwirth (Epilepsieberatung Passau), B. Eberle (Epilepsieberatung Kempten), C. Hackel

SITIUTIVE QT Gem |,
Fordervereing ?

(Epilepsieberatung Augsburg), R. Windisch (LV Epilepsie Bayern), Dr. M. Eller (NEA - Netzwerk
Epilepsie und Arbeit), S. Fey (Elternverband), U. Géble-Titze (Epilepsieberatung Memmingen), H.

Fischer-Dederra (Epilepsieberatung Coburg)

Langfristige Rezepte

Erleichterung bei der Verordnung von Heilmitteln

Ob Massagen oder Krankengymnastik,
Sprach- oder Ergotherapie - wer lang-
fristig auf Behandlungen und Therapien
an-gewiesen ist, kann Rezepte vom Arzt
jetzt auch fiir einen ldngeren Zeitraum
ausgestellt bekommen. Das ist im
Versorgungsstrukturgesetz geregelt, das
am 1. Januar dieses Jahres in Kraft trat.

Die neue Regelung fiir Heilmittelbehand-
lungen kann besonders fiir chronisch
Kranke und Menschen mit Behinderung
eine grofle Erleichterung bedeuten. Sie
miissen nicht mehr alle paar Wochen zum

Arzt, um sich ein neues Rezept ausstel-
len zu lassen. Laut Heilmittelrichtlinie
soll der Zeitraum, in dem Heilmittelbe-
handlungen genehmigt werden konnen,
mindestens ein Jahr umfassen. Der Arzt
muss sich jedoch trotzdem mindestens
einmal im Quartal vom Gesundheitszu-
stand des Patienten iiberzeugen und je
nach medizinischer Notwendigkeit ent-
scheiden.

Laut Gesetz unterliegen Rezepte fiir
Heilmittel, die iiber einen lingeren Zeit-
raum ausgestellt werden, kiinftig nicht

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg
Foto — Quelle: LV Epilepsie Bayern

mehr der Wirtschaftlichkeitspriifung der
gesetzlichen Krankenkassen. Neu ist
auch, dass fiir pflegebediirftige und be-
hinderte Menschen kiinftig die zahnérzt-
liche Versorgung erweitert werden soll.
Wer nicht mehr selbst in die Praxis kom-
men kann, wird zu Hause behandelt. Da-
fiir sollen Zahnérzte extra honoriert wer-
den.

Quelle: VdK-Zeitung Mdrz 2012

(Link:http://vdk.de/cgi-bin cms.cgi?l
D=de27046)



Drei verruckte Tage in StraBburg

Die ,,Tour de France“ des Unterstlutzten Wohnens der WeM Minchen

Als feststand, dass die dreitdgige Fahrt
des Jahres nach Straburg gehen sollte,
war die Freude grof3. Und diese sollte
nicht getriibt werden: Tolle kulturelle
Gebdude, die franzosische Leichtigkeit
des Lebens und nicht zu vergessen, le-
ckere franzosische Spezialititen erwar-
teten uns.

Zwar mussten die Teilnehmer - zehn am-
bulant Begleitete mit den beiden Bezugs-
piadagogen Astrid Grust und Uwe Schmid
- sich nicht heimlich davonschleichen
wie Asterix und Obelix, aber ihre Tour
war mindestens genauso abenteuerlich
wie die der beiden franz6sischen Helden.

Mit zwei Mietwagen kam die Gruppe der
franzosischen Grenze immer nédher, doch
ganz so einfach sollte der Weg in das
Mutterland des Baguettes nicht sein.
Beim Tanken kam es zur ersten zu be-
wiltigenden Aufgabe: Die Mietwagen-
Bezahlungs-Kreditkarte machte uns ei-
nen Strich durch die Rechnung. Kénnen
die von der Mietwagenzentrale einem die
PIN-Nummer nicht mitgeben - oder dach-
ten die, Straburg wére ein Vorort von
Miinchen? Nach einem Anruf dort war
die Sache zum Gliick erledigt und die
Fahrt konnte weitergehen.

Doch nein, noch bevor wir einen Ful} in
diese wunderschone Stadt setzen konn-
ten, kam die zweite Priifung. Es handel-
te sich nicht wie bei Asterix und Obelix
um ein Piratenschiff, sondern die zu
niedrig geratene Schranke des Parkhau-
ses. Da tat sich die nichste Frage auf:
,,Sind denn franzodsische Busse kleiner?*
Durch eine List, indem ein anderer Au-
tofahrer auf den Betriebsparkplatz ne-
benan fuhr und Uwe die Schranke hoch-
hielt, meisterte es Astrid, den Parkhaus-
parkplatz zu erobern.

Jetzt nichts wie los zur Stadtbesichti-
gung! Doch wo versteckte es sich, das
weltbekannte Miinster, die Cathédrale
Notre-Dame, das immerhin bis 1874
wegen seines 142 Meter hohen Nord-
turmes das hochste Bauwerk der Mensch-
heit war? Nachdem die erstbeste Kapelle
auf dem Weg nicht das Miinster war, fan-

Die entdeckungsfreudige Gruppe auf dem Weg
zur néchsten Sehenswiirdigkeit.

den wir es schlieBlich - und waren be-
geistert von der Bleiverglasung mit den
tollen christlichen Malereien und der
astronomischen Uhr. Apropos Uhr, es
war eindeutig an der Zeit, die franzosi-
schen Leckereien zu erforschen: Zu die-
sem Zweck teilte sich die Gruppe in
Naschkatzen, die die franzosischen Sii-
Bigkeiten ausprobieren wollten, und in
herzhafte Imbiss-Fans ein, die herausfin-
den wollten, ob eine beriihmte Fast-
Food-Kette in Frankreich etwa ein an-
deres Angebot hat.

Auch abends wurde die kulinarische
Vielfalt weiter erprobt. Hierbei gab es
aufgrund der franzosischen Speisekarte
einige Verluste - bekam doch nicht je-
der das, was er erwartet hatte. Aber ge-

Auch die legitimen Nachfolger von Asterix und
Obelix brauchen mal eine Pause.

schmeckt hat es allen!

Der zweite Tag begann mit Croissants
und Café au lait, jedoch ohne Teller. Lag
dies an der Preisklasse unseres Hotels
oder einer weiteren Eigenart der Fran-
zosen?! Nachdem wir uns auf dem Markt
mit simtlichen Kdstlichkeiten wie Kéise,
Wurst und Baguettes versorgt hatten,
ging es mit einer Bootsfahrt weiter. Wir

bestaunten die wunderschénen Fach-
werkhéuser, sahen das Europaparlament
und horten die gruseligen Stadtgeschich-
ten, in deren Mittelpunkt die Hexener-
trainkung stand - im Mittelalter wurden
allein hier 5.000 Frauen als so genannte
Hexen getotet.

Da war die Erkundung des romantischen
,,Petit France®, eines malerischen Fach-
werkviertels, ein guter Ausgleich. Dieser
ereignisreiche Tag wurde mit noch mehr
Leckereiern abgerundet: Flammkuchen,
Coq au vin, Créeme Caramel und Mousse
au Chocolat. Den Froschschenkeln ver-
weigerten wir uns jedoch...

Den Abschluss unserer Reise bildete am
letzten Tag der Besuch einer Klosteran-
lage in den Vogesen. Besonders in Erin-
nerung blieb uns auch hier die gruselige
Seite, die Gruften; aber auch die wun-
derschonen Goldmosaike. Bevor es hief3
,,Abschied nehmen von Frankreich®,
genossen wir die unglaubliche Aussicht
auf die Rheinebene im Nebel. Nach ca.
vier Stunden Fahrt kamen wir miide und
erschopft, aber mit mindestens genauso
viel Wissen iiber franzosische Speziali-
titen wie Asterix und Obelix wieder am
Ostbahnhof an.
Sylvia Loth,
WeM Miinchen
Fotos — Quelle: WeM, Miinchen

Kontakt:

WeM — Wohngemeinschaft fiir
Menschen mit Epilepsie
Segenstralie 7

81735 Miinchen

Telefon: 089 45011710

Fax: 089 45011709

wem @im-muenchen.de
www.wohnen-epilepsie.de
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Ice-Age 3D onTV

Losen 3D-Fernseher Anfalle aus?

Hartnéckig hilt sich noch immer der
Gedanke, dass Kinder mit Epilepsie
nicht am Computer spielen oder vor dem
Fernseher sitzen sollen. Pressemel-
dungen iiber massenhafte Anfille bei
Kindern, die Pokémon sahen (1997 in
Japan) oder einen Todesfall bei dem 3D-
Film Avatar in Taiwan (2010) untermau-
ern natiirlich diese Vorstellung noch.

Doch was ist da wirklich dran? Lost 3D-
Fernsehen Anfélle aus? Forscher aus
Altotting, Bad Tolz, Vogtareuth und
Salzburg haben sich dieser Frage ange-
nommen und in Miinster auf der Neuro-
padiatrie-Tagung tiber erste Forschungs-
ergebnisse berichtet. Untersucht wurden
150 Kinder und Jugendliche, von denen
84 eine Epilepsie hatten. Nach einem
Routine-EEG mit Photostimulation von
20 Min. Dauer wurde noch ein Video-
EEG von 15 Min. durchgefiihrt. Wahrend

dieser 15 Minuten sahen die Kinder und
Jugendlichen den Film Ice-Age auf ei-
nem 50 Zoll 3D-Plasma-Fernseher. Der
Abstand zum Bildschirm betrug zwei
Meter. Die Kinder trugen eine 3D-
Shutter-Brille.

Bei dem Routine-EEG reagierten 15
Teilnehmer auf Photostimulation. Das
Betrachten des Films im 3D-Fernseher
hatte folgende Auswirkungen auf die
Teilnehmer:

Ein Kind, das durchschnittlich 4 Anfil-
le pro Tag hatte, bekam kurze Zeit nach
dem Film einen Anfall. Bei 3 Patienten
zeigten sich epilepsietypische Verinde-
rungen im EEG, sie hatten aber keine
Anfille. Bei 10 Patienten trat eine Verbes-
serung des EEG auf, 25 Teilnehmer klag-
ten iiber Ubelkeit, Kopfschmerz und
Schwindel.

Wissen ist Macht?!

Sollen Patienten an Arztefortbildungen teilnehmen?

Fiir Epilepsie-Patienten und Eltern epi-
lepsiekranker Kinder ist es sehr wichtig,
dass sie sich gut tiber das Krankheitsbild
- Diagnose, Therapie und Prognose - und
mogliche Hilfen informieren. Die Mog-
lichkeiten, an Informationen zu kommen,
sind heute unerschopflich: Websites, Fo-
ren, Chatrooms, Biicher, Zeitschriften,
Veranstaltungen etc.

Patienten mit chronischen Erkrankungen
haben oft sehr spezielles Wissen, sie dis-
kutieren mit Arzten iiber ihre Behand-
lung und konnen auch anderen Betrof-
fenen wertvolle Hinweise geben.

Warum also nicht einmal an einer Arzte-
fortbildung teilnehmen? ,,Das, was die
Fachleute dort besprechen, ist fiir den

© Uwe Steinbrich / pixelio.de

©arkux Weber / pixelio.de

Die Forscher schliefBen daraus, dass das
Risiko, bei einem 3D-Film einen epilep-
tischen Anfall zu bekommen, eher ge-
ring ist. Vermutlich scheint die Gestal-
tung des Films wichtiger zu sein, schnel-
le, kontrastreiche Bildwechsel haben,
dhnlich wie bei der Photostimulation,
anscheinend mehr Einfluss auf das EEG.
Und die wichtigsten Nebenwirkungen
des 3D-Fernsehens sind Ubelkeit,
Schwindel und Kopfschmerz.

Man sollte also eher auf Ubelkeit vorbe-
reitet sein als auf Anfélle, wenn man sich
einen 3D-Film anschaut.

Susanne Fey, Wuppertal

Patienten ja sicherlich wichtig.“ Dieser
Gedanke hat seine Berechtigung und vie-
le Patienten profitieren auch von solchen
Veranstaltungen. Doch sollte man sich
vorher klar machen, dass auf Fachtagun-
gen nicht nur Krankheitsverlidufe bespro-
chen werden, die Mut machen. Teilneh-
mer miissen damit rechnen, dass auch
jene Fille ,,auf den Tisch kommen®, die
mehr oder weniger katastrophal verlau-
fen, bei denen Patienten z. B. immer
weiter abbauen, mehr Pflege bendtigen,
nicht mehr therapierbar sind usw.

Wer also die Gelegenheit hat, an Arzte-
fortbildungen teilzunehmen, sollte vor-
her in sich gehen, ob er die notige Dis-
tanz zum Thema aufbringen kann. Denn
innere Distanz ist notwendig, sonst wird
man nach dem Besuch einer derartigen
Veranstaltung nicht nur mit wichtigen
neuen Informationen, sondern auch mit
belastenden neuen Angsten nach Hause
gehen.

Susanne Fey, Wuppertal



Moderne Zeiten

Wie hat das Internet die Selbsthilfearbeit verandert?

Eine im Prinzip einfache Frage, aber mit
einer facettenreichen Antwort - ganz wie
die Selbsthilfearbeit selbst.

Als meine Tochter Lisa 1995, d. h. vor
17 Jahren, an Epilepsie erkrankte,
musste ich mich noch miithsam durch-
fragen, um iiber verschiedene (Um-)
Wege an die richtigen Adressen fiir hilf-
reiche Auskiinfte zu kommen. Viel Zeit
und viele Telefonate spiter hatte ich
dann endlich die richtigen Ansprechpart-
ner und die wichtigsten Informationen
an der Hand.

Heute konnen sich betroffene Eltern
ganz schnell tiber das Internet sowohl
iiber das Krankheitsbild Epilepsie als
auch iiber bestehende Selbsthilfegrup-
pen und deren Kontaktpersonen infor-
mieren. Allerdings macht die Vielzahl
an Daten und Seiten im Netz - allein bei
Google finden sich ca. 6.170.000 Ein-
trage zum Stichwort ,,Epilepsie® - die
Suche nicht unbedingt einfacher. Viele
unniitze bzw. sinnlose Details kommen
ungefiltert bei neu Erkrankten bzw. de-
ren Eltern oder Angehorigen an, was zu
noch groBerer Hilflosigkeit und Verwir-
rung fithren kann.

Das merke ich, wenn Betroffene dann
doch telefonisch oder per E-Mail Hilfe
suchen. Bei der personlichen Beratung
kann ,,mageschneidert” auf den Einzel-
fall eingegangen werden. Das Internet
hat fiir den individuellen Blickwinkel
keinen Platz, dazu bedarf es des person-
lichen Gesprichs.

Ein groBes Argernis ist iiberdies die
schlechte Pflege einiger Seiten im Netz:
Diese sind oft nicht auf dem neuesten
Stand und présentieren eine Vielzahl an
alten und fehlerhaften Daten, die fiir
bare Miinze genommen und kaum an-
gezweifelt werden. ,,Aber das steht doch
so im Internet®, ist eine der hdufigsten
Antworten bei der Berichtigung solcher
Fehlinformationen im Laufe einer per-
sonlichen Beratung.

Statt aufwindiger Telefon- oder Brief-
aktionen konnen Einladungen zu Veran-

staltungen oder Fachinformationen heu-
te kostengiinstiger und schneller an die
virtuellen Briefkésten verschickt werden.
Die Gefahr, dass einerseits wichtige In-
formationen in der E-Mail-Flut unterge-
hen - gedruckte bzw. per Post versandte
Informationen bleiben nach wie vor bes-
ser im Gedéachtnis haften - und anderer-
seits nicht dort ankommen, wo sie hin-
sollen - langst nicht alle Betroffenen oder
deren Eltern verfiigen iiber einen Inter-
netanschluss - darf deshalb von Selbst-
hilfegruppen und -organisationen nicht
unterschitzt werden.

Fiir Epilepsiebetroffene und deren Fami-
lien bringt das Medium Internet aber
auch Vorteile mit sich. Die Erkrankung
ist immer noch mit einem Makel behaf-
tet, auch in der heutigen Zeit wollen
manche nicht erkannt werden, sich nicht
wouten® bzw. die Krankheit offen zuge-
ben, bendtigen aber trotzdem Informa-
tion und Unterstiitzung. Die Anonymi-
tiat des World Wide Webs kommt ihnen
hier zu Gute.

Durch den Besuch spezieller Internet-
foren und die Kommunikation per E-Mail
erfahren sie auch bei individuellen Pro-
blemstellungen Hilfe, ohne mit ande-
ren ,,von Angesicht zu Angesicht* Kon-
takt aufnehmen zu miissen (z. B. bei ei-
nem Gruppentreffen) - diese Anonymi-
tat kann aber wiederum zu ihrer gesell-
schaftlichen Isolation beitragen.

Eine weitere Kehrseite der Medaille ist
die Unmoglichkeit zu beurteilen, wer
einem in den verschiedenen Foren oder
als E-Mail-Partner gegentibertritt. Ob die
gegebenen Tipps und Anregungen wirk-
lich verlésslich sind, lédsst sich in diesem
anonymen Raum nicht oder nur sehr
schlecht beurteilen. Man muss dem Ge-
geniiber sozusagen blind vertrauen und
auf dessen Verschwiegenheit bauen.

Ein klarer Vorteil ist jedoch die Tatsa-
che, dass Betroffene und die Selbsthilfe
sich heutzutage auf elektronischem Weg
iiberregional besser und schneller orga-
nisieren konnen. Als Beispiel gelten hier
z. B. spezielle Epilepsiesyndrome mit

einer kleinen Anzahl an Erkrankten, die
eigene Seiten bzw. Foren auch fiir jene
bieten, in deren Nihe es keine Ortliche
Selbsthilfegruppe gibt bzw. die ortsan-
sassige Gruppe keine passenden Infos fiir
diese ganz spezielle Form der Erkran-
kung bietet.

Betroffenen, die aufgrund verschiedener
Faktoren (kein Auto bzw. offentlichen
Verkehrsmittel, Zeit, kein Babysitter
etc.) nicht zu personlichen Treffen kom-
men konnen, geben Internet und E-Mail
die Gelegenheit, zu dem von ihnen ge-
wiinschten Zeitpunkt Kontakt zu ande-
ren aufzunehmen und auch dort zu erle-
ben: ,,Ich bin nicht alleine mit der Er-
krankung!“

Auch das Erstellen von Broschiiren und
Flyern ist fiir Gruppen und Verbénde mit
Hilfe des Internets (z. B. durch die Zu-
sammenarbeit mit Online-Druckereien)
unkomplizierter und kostengiinstiger
geworden. Antrige an Krankenkassen,
Wiinsche an Politiker, Anliegen an Ge-
sundheitsverbidnde finden auf kurzem
und schnellen Weg ihren Empfénger.

Auf Facebook und anderen sozialen
Netzwerken sind bisher wenige Selbst-
hilfegruppen aktiv. Wenn man hier nicht
den Anschluss an die jiingere Generati-
on der Betroffenen verlieren will, muss
sich das dndern - so wie sich die gesam-
te Kommunikation und die Selbsthilfe-
arbeit im Laufe der Jahre veridndert hat.

Fazit

Das Internet hat die Selbsthilfearbeit in
vielen Dingen vereinfacht, aber das neue
Medium bindet mit der heute schon zwin-
gend notwendigen Homepage (die auf
dem aktuellsten Stand sein sollte) und der
Flut an zu beantwortenden E-Mails und
zu lesenden Informationen auch viel Zeit
und Energie.

Alles ist schneller geworden, aber nicht
einfacher oder zeitsparender.

Doris Wittig-Mofner
LV Epilepsie Bayern e.V.
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Neue Informationsflyer

-y . . Zu den Themen Epilepsie und Angst,
| Wtersehtickieet T Wemschiichett “ .| Epilepsie und Depression sowie Epilep-
i sie, Partnerschaft und Sexualitét sind drei
neue Informationsflyer erhéltlich. In die-
sen wird dargestellt, wie Epilepsie, kor-
perliche Faktoren und psychisches Wohl-
befinden zusammenhingen. Zusitzlich
finden Sie Hinweise fiir weitere Infor-
mationen und Hilfsangebote.

Die Flyer konnen kostenlos angefordert
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Epilepsie Epilepsie, Epilepsie und werden bei der

und Angst Partnerschaft und Depression

Informationen fiir Sexualitat Informationen fiir 1 i ii
Betroffene und Angehirige Informationen fir Betroffene und Angehdrige EpllepSIeBeratung Miinchen

Betroffene und Angehdrige Oberanger 43
80331 Miinchen

EpilepuicBeratiang Munchen EpilapuiuBaralung anchim Epilepuinberatung Winchen .
S sy RE¥et Mt 531 rehn Telefon: 089 54806575
Telefon: 082 / 54 80 65 75 Taiefon: 185 / 54 80 65 75 Telefan; (Y ( 548065 75
Teld::m.rnmosn Telefas: (89 7 54 80 &5 79 Telefax: (49 / 5480 &5 19
2 E-dail: spibpisberalung®im - musnchen de EAAA; eple pusbarstungaRm musndhen de . . .
Sk St Incanee: e sfcgsichradun musnehen o - epilepsieberatung @im-muenchen.de

www.epilepsieberatung-muenchen.de

Epl net ein Treffen mit der Epilepsie-Selbsthilfe in Sudtirol

In dieser frohlichen Runde wurden un-
zéhlige Erfahrungen und Informationen
ausgetauscht. Durch die Zusammenar-
beit zwischen dem Epinet, Netzwerk Epi-
lepsie Siidtirol, und dem Landesverband
Epilepsie Bayern e. V. ist eine neue ,,Ini-
tiative auf den Weg gekommen.

Epinet-Selbsthilfegruppen bestehen in
Siidtirol in Bozen, Meran, Mals (fiir den
Vinschgau), Brixen und Bruneck fiir das
Pustertal (derzeit noch im Aufbau).

: Kontakt und weitere Infos:
Beim kulinarischen Fachgesprich: (v.1.): Renate Windisch, LV Epilepsie Bayern e. V., Robert Masoner, info@ epinet.bz.it
Silia Sarti, Gerlinde Larch, Klaudia Silbernagl, Hermine Schwienbacher und Eva Lanthaler vom

Epinet Siidtirol oder www.epinet.bz.it

TOtO u nd daS E EG Ein kleines Bilderbuch fir Kinder

Mein Kind muss zum ersten Mal in sei- e . Das Heftchen kann kostenlos beim
nem Leben zum EEG. Aber: Wie erkli- g N\ B ‘- Toto e ' epilepsie bundes-elternverband bestellt
re ich, was dabei passiert? Da kann das 3 - und’das EEG = werden. (Uber eine kleine Spende wiir-
neue kleine Bilderbuch von Susanne Fey J— den wir uns natiirlich freuen)

(Text) und Billa Spiegelhauer (Grafik)
helfen. In klaren, verstiandlichen Sitzen
erklart der kleine Toto, wie er zum EEG
geht. Mit frisch gewaschenen Haaren
und seinem Schmusetier ist das alles kein
Problem fiir ihn.

Bestelladresse:

epilepsie bundes-elternverband e.V.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel. 0202 — 2988465

kontakt @epilepsie-elternverband.de




Steuererklarung leicht gemacht!

Neuer Ratgeber hilft Eltern behinderter Kinder

Der Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e. V.
(bvkm) hat sein jdhrlich neu erscheinen-
des Steuermerkblatt fiir Familien mit be-
hinderten Kindern aktualisiert. Das Merk-
blatt folgt Punkt fiir Punkt dem Aufbau
der Formulare fiir die Steuererkldrung
2011. So kann diese schrittweise und
schnell bearbeitet werden.

Das Steuermerkblatt 2011/2012 enthilt
auBerdem Hinweise auf Anderungen, die
sich durch das Steuervereinfachungs-
gesetz fiir das laufende Kalenderjahr
2012 ergeben (z. B. die riickwirkende
Anhebung des Arbeitnehmerpausch-
betrages auf € 1.000,- sowie Erleichte-
rungen bei der Absetzbarkeit von Kinder-
betreuungskosten). Beriicksichtigt wird
ferner die neue Rechtsprechung des Bun-
desfinanzhofs zur steuerlichen Absetzbar-
keit von Umbaukosten, die aufgrund ei-
ner Behinderung erforderlich sind. Auch
wird auf die vereinfachte Geltendma-
chung bestimmter Krankheitskosten ein-
gegangen.

Die Darstellung von Steuervorteilen fiir
behinderte Menschen bei der Kraftfahr-
zeugsteuer und ein Abkiirzungsverzeich-
nis, das bestimmte amtliche Kiirzel
(z. B. ESTD = Einkommenssteuer-
Durchfiihrungsverordnung) erklért, run-
den das informative Merkblatt ab.

Das Steuermerkblatt 2011/2012 steht im
Internet unter www.bvkm.de in der Ru-
brik ,,Recht und Politik*“ kostenlos als
Download zur Verfiigung. Wer die ge-
druckte Version des Steuermerkblatts
bestellen mochte, sende bitte einen mit
55 Cent frankierten (an sich selbst adres-
sierten) Riickumschlag - DIN lang - an
den:

bvkm, Stichwort ,,Steuermerkblatt®,
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf.

Der Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V. ist
ein Zusammenschluss von rund 28.000
Mitgliedsfamilien, der sich nur iiber
Spenden, Mitgliedsbeitrige und offent-
liche Zuschiisse finanziert. Er vertritt

Zuzahlungsbefreiung

Finanzielle Erleichterung flr chronisch Kranke

Wer von Epilepsie oder einer anderen
chronischen Erkrankung betroffen ist,
muss regelmifig Medikamente einneh-
men und zum Arzt gehen. Zuzahlungen
zu Arzneimitteln und Praxisgebiihren
konnen sich so im Laufe eines Jahres
schnell zu einem hohen Betrag summie-
ren.

Doch der Gesetzgeber hat hier Grenzen
gesetzt (§ 62 SGB V): Wer im Laufe ei-
nes Kalenderjahres seine personliche
Belastungsgrenze erreicht hat, kann sich
sowie seinen Ehegatten und die familien-
versicherten Kinder, die mit ihm in ei-
nem gemeinsamen Haushalt leben, fiir
den Rest des Kalenderjahres bei seiner
Krankenkasse von vielen Zuzahlungen
befreien lassen. Eine andere Mdoglichkeit
ist, sich am Ende des Jahres den iiber der
personlichen Belastungsgrenze liegen-

den, zu viel gezahlten Betrag erstatten zu
lassen. Dazu miissen die entsprechenden
Belege fiir Praxisgebiihren, Zuzahlungen
bei Medikamenten, Heil- und Hilfsmit-
teln oder speziellen Therapien gesammelt
werden. Die Obergrenze fiir Zuzahlun-
gen liegt bei 2 % des Bruttoeinkommens,
bei chronisch Kranken bei 1 %.

Doch wie funktioniert die
Zuzahlungsbefreiung?

Sobald die maximal zu leistende Zu-
zahlungsgrenze liberschritten ist, kann
ein Befreiungsantrag bei der zustindi-
gen Krankenkasse eingereicht werden.
Wird der Befreiungsantrag genehmigt,
erhalten die Betroffenen einen Befrei-
ungsbescheid oder einen Befreiungs-
ausweis. Wird dieser beim Arzt oder in
der Apotheke unaufgefordert vorgelegt,
miissen fiir den Rest des Jahres keine

u. a. die Interessen behinderter Menschen
gegeniiber Gesetzgeber, Regierung und
Verwaltung. Nihere Informationen un-
ter: www.bvkm.de

Steuermerkblatt
fiir Familien mit behinderten Kindem 2014/ 2012

Zuzahlungen mehr geleistet werden. Die
Zuzahlungsbefreiung gilt allerdings nur
fiir das laufende Jahr und muss jihrlich
neu beantragt werden. Dabei konnen wie
im Vorjahr Belege gesammelt werden, um
den Antrag zu stellen, wenn die Belas-
tungsobergrenze erreicht ist.

Allerdings kann die Befreiung auch
schon vorab beantragt werden: In diesem
Fall muss dann die gesamte Zuzahlung
fiir ein Jahr im Voraus eingezahlt werden,
dafiir fallt aber das Sammeln von Bele-
gen weg.

Weitere Informationen im
Internet:
www.betanet.de/betanet/soziales_
recht/Zuzahlungsbefreiung-fuer-chro-
nisch-Kranke-820.html
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Epilepsie und Gedéchtnis -
Informationsabend

Psychosoziale Beratungsstelle
fir Menschen mit Epilepsie
90459 Niirnberg

Information und Anmeldung

Psychosoziale Beratungsstelle fir
Menschen mit Epilepsie

Daniela GrieBinger/Kerstin Kahlig
epilepsie-beratung @ rummelsberger.net
Tel.: 0911 2873989

14.-16.09.2012

Famoses-Schulung fiir
Eltern und Kinder

MVZ
63571 Gelnhausen

Medizinisches Versorgungszentrum
Gelnhausen

Nicole Daus

Nicole.Daus @mvz-gelnhausen.de
Tel.: 06051 9141400

28.09. -
19.10.2012

Famoses-Schulung
(im Rahmen einer Mutter-
/Vater-Kind-Kur)

DRK Zentrum fiir Gesundheit
und Familie

Elly Heuss-Knapp Haus
24306 Plon

DRK-Kur und Reha gGmbH
Susann Déring
susann.doering@drk-sh.de
Tel.: 0431 5707530

05.-26.10.2012

»Leben mit Epilepsie —
Perspektiven einer Erkran-
kung“ - Fotoausstellung

Sparkasse Wirzburg
97070 Wiirzburg

Epilepsieberatung Unterfranken
Henrike Staab-Kupke
epilepsieberatung@juliusspital.de
Tel.: 0931 3931580

06.+13.10.2012
09:00 - 17:00

MOSES-Schulung

Neurologische Universitatsklinik
im Bezirksklinikum Regensburg
93053 Regensburg

Neurologische Universitatsklinik am
Bezirksklinikum

Sozialdienst - Frau Angelika Ratter
angelika.ratter@medbo.de

Tel.: 0941 9413063

13.10.2012
10:00 - 16:00

20 Jahre LV Epilepsie
Bayern -
Jubilaumsveranstaltung

90443 Nirnberg

LV Epilepsie Bayern e.V.

Renate Windisch

renate.windisch @epilepsiebayern.de
Tel.: 09170 1890

15.10.2012

~Epilepsie — eine
Erkrankung mit vielen
Gesichtern® - Vortrag

VHS Ebern
96106 Ebern

Epilepsieberatung Unterfranken
Henrike Staab-Kupke
epilepsieberatung@juliusspital.de
Tel.: 0931 3931580

20.+21.10.2012
Sa. 09:00 - 17:00
So. 09:00 - 16:00

MOSES-Schulung

Berufsfachschule flr
Kinderkrankenpflege

(an der Kinderklinik Dritter Orden)

94032 Passau

Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth

epilepsie @kinderklinik-passau.de
Tel.: 0851 7205207

26.-28.10.2012

Famoses-Schulung fiir
Eltern/Kinder parallel

Krankenhaus Mara
33617 Bielefeld

Behandlungsmanagement Kidron
Frau Rave, Frau Fortenbacher
dietlind.rave@mara.de

Tel.: 0521 77278810

02.11-4.11.2012

Mein Kind hat Epilepsie
Familienwochenende

REGENBOGENLAND
57462 Olpe-Biggesee

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Susanne Fey



Empfehlungen

Stern Ratgeber: Betreuung von
Angehorigen

Bernhard Klinger

Linde Verlag, 1. Auflage 2011
(Maérz 2011)

ISBN 978-3-7093-0338-2

168 Seiten, Preis: € 9,90

Dieser umfangreiche
Ratgeber stellt in
leicht versténdlicher
Sprache die Rechte
von Betreuern und
Betreuten dar. Er gibt
Antworten auf alle
wesentlichen Fragen, |
die sich im Hinblick auf das Betreuungs-
recht stellen: Wer kann Betreuer werden?
Wie werde ich Betreuer? Fiir welche
Belange sollte eine Betreuung angeregt
werden? Was gehort zu den Aufgaben
des Betreuers? Wie haftet der gesetzli-
che Betreuer? Wie hoch ist die Vergii-
tung des Betreuers?

i e gy o

Betreuung von
Angehorlgen

Dieser Leitfaden bietet einen leichten
Einstieg in eine sehr komplexe Thema-
tik. Zu empfehlen ist dieses Handbuch
unbedingt fiir Angehorige, die eine ge-
setzliche Betreuung iibernehmen oder
fiir die Wahl des Betreuers Informatio-
nen bendtigen.

Margret Meyer-Brauns, Miinchen

r—-——————-—————

Fur den Notfall

110
112

115
verbunden.

116117

schaftsdienst.

Bundesweit giiltige wichtige Rufnummern

Rund um die Uhr und kostenlos erreichbarer Polizei-Notruf.

Auch als ,,Euronotruf” bekannt. EU-weit erreicht der Anrufer
unter dieser Nummer eine Notrufzentrale, die ihn an den zustén-
digen Notdienst weiterleitet.

Einheitliche Behdrdennummer, die es seit vergangenem Jahr gibt.
Sie soll die Suche nach der zusténdigen Behdrde vereinfachen.
Anrufer werden zu dem fiir ihr Anliegen zustiandigen Amt weiter

Neu seit April: Arztlicher Bereitschaftsdienst. Wer nachts oder
am Wochenende dringend einen Arzt bendtigt, aber nicht lebens-
bedrohlich krank ist, erreicht so den nédchstgelegenen Bereit-

Rosskuren. Brachiale Heilmethoden
fiir den Alltag

Hans Zengeler

Mabuse-Verlag,

2. unverdnderte Auflage (Februar 2012)
ISBN 978-3925499326

126 Seiten, Preis: € 12,90

Der Autor Hans Zen-

geler hat originale 5&@1’%‘1};&1‘1
Anleitungen  zur | "M
Selbstheilung fiir alle

wichtigen Gegen-
wartskrankheiten aus

alten Archiven ge-
sammelt, erzihle-
risch aufbereitet und
fiir den heutigen Alltag nutzbar gemacht.
Ob Schnupfen, Husten, Fieber, Hals-
oder Zahnweh, Bauchweh, Koliken, Er-
brechen oder Verstopfung, aber auch fiir
Fortpflanzungs- und seelische Probleme
gibt es alte und wohlmeinende ,,Tipps‘
und ,,Ratschldge®, bei deren Anwendung
man(n)/frau allerdings nicht zimperlich
sein darf.

Kleine Kostprobe gefillig? Hier ein Aus-
zug:

Woher einen Zahnarzt bekommen, mit-
ten in der Nacht? Jedenfalls ist dies die
Zeit und der Umstand, wo man, wie ich
meine, bereit ist, eine RofSkur sofort an-
zuwenden: Gegen sehr heftiges Zahnweh
rdt man nachts 12 Uhr oder wenigstens
vor Sonnenaufgang auf den Kirchhof zu
gehen und in ein Totenbein zu beifien.

——————————— >4

Etwas ungewohnlich, ja das schon. Viel-
leicht auch strafrechtlich bedenklich.
Man konnte deswegen verhaftet oder in
ein Irrenhaus gebracht werden. Eines
aber wire man mit grofier Wahrschein-
lichkeit: Vom Zahnweh befreit. Denn jetzt
hditte man andere Sorgen.

Ein nicht ganz ernst gemeinter, volks-
medizinischer Ratgeber, der auch ohne
entsprechendes Wehwehchen fiir ein
kurzweiliges Lesevergniigen sorgt!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Ay

Initiative auf dem Weg

Forderverein Epilepsie e.V.
Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
Bankleitzahl: 760 696 63
Kontonummer: 188 80 80

foerderverein @epilepsiebayern.de

- Hotel- und Gastgewerbe

- 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
www.bbw-bethel.de

142856




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

i
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® Einzigartiges, Internet-basiertes Dokumentations-
und Therapiemanagementsystem zur Epilepsiebe-
handlung (auch sektorenlbergreifend).

® 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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