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MRT- Bildgebung bei Epilepsien

Der Stellenwert der Bildgebung ist in den
letzten Jahren in der Epileptologie stidn-
dig gewachsen: Die Bildgebung ist ne-
ben der klinischen Beschreibung der
Anfille und dem EEG zu einer wichti-
gen Sdulen der Diagnostik geworden und
hat sich insbesondere zur Indikations-
stellung und Einschitzung der Prognose
vor epilepsiechirurgischen Eingriffen
bewihrt. Technische Verbesserungen der
Gerite und neue Entwicklungen der ver-
wendeten Sequenzen und Analyseverfah-
ren sowie die Anwendung von Magnet-
resonanztomographen (MRT oder auch
als Kernspintomographie bezeichnet)
mit hohen Feldstirken (3 Tesla und ho-
her) haben die Diagnostik wegweisend
verbessert. Das Computertomogramm
des Kopfes (CT) hat seinen Stellenwert
nun nur noch in der Notfalldiagnostik
zum Ausschluss von Hirnblutungen, der
Kernspintomograph (MRT) ist inzwi-
schen die Methode der Wahl, um auch
kleinere strukturelle Verdnderungen der
Hirnrinde zu erfassen.

Strukturelle Bildgebung

Jeder Patient mit einer Epilepsie sollte
zumindest einmal ein qualitativ hoch-
wertiges MRT bekommen, um struktu-
relle und ggf. therapierbare Ursachen
auszuschlieBen. Besondere Bedeutung
hat die Bildgebung bei Patienten mit
medikamentds schwer behandelbaren,
fokalen Epilepsien. Hier kann die
Bildgebung helfen, z. B. friihzeitig ge-
eignete Kandidaten fiir einen epilepsie-
chirurgischen Eingriff zu identifizieren.

Dabei sollte insbesondere eine sorgfil-
tige Untersuchung des Gehirns mit spe-
ziellen Sequenzen und einem eigens fiir
den Patienten optimierten und gekipp-
ten Protokoll durchgefiihrt werden. Die
moglichst genaue Angabe der vermute-
ten Lokalisation der epileptogenen Zone
kann helfen, die Planung und die Inter-
pretation des MRT zu verbessern. Die
Magnetresonanztomographie arbeitet
nicht mit Rontgenstrahlung, sondern mit
elektromagnetischen Wellen. Es ist so-
mit ein eher unschéddliches Untersu-
chungsverfahren mit nur wenigen Ein-
schriankungen der Anwendbarkeit (z. B.
Herzschrittmacher). Mit groer Genau-
igkeit konnen so selbst kleinste Hirn-

strukturen mit hoher Aufldsung beurteilt
werden. Die hdufigsten strukturellen
Hirnverdnderungen, die eine Epilepsie
auslosen konnen, sind bei Kindern vor
allem Aufbaustérungen der Hirnrinde,
die so genannten kortikalen Dysplasien
und Heterotopien.

Bei jungen Erwachsenen sind es insbe-
sondere die Hippokampussklerose und
kortikale Dysplasien sowie eher gutarti-
ge Missbildungstumore. Beim Erwach-
senen sind Hirntumore und im spéteren
Lebensalter vor allem vaskulére Erkran-
kungen ursichlich.

Wichtig ist es, bei unauffilligem MRT
und weiterbestehenden Anfillen darauf
zu achten, ob die Qualitit des MRT aus-
reichend zur Diagnostik war. Die Auflo-
sung kann durch moderne Hochfeld-
MRT deutlich verbessert werden und so
auch bei bis zu 20 % der so genannten
MRT-negativen Patienten noch Lisionen
entdecken, die bisher unbekannt waren

Darstellung einer kleinen kortikalen Dysplasie
bei einer Patientin mit Frontallappenepilepsie
links. Die Lésion, die bisher auf allen MRT-Auf-
nahmen unentdeckt geblieben war, zeigt sich als
verwaschene Grau-Weill-Grenze (Pfeile).

Daher sollten alle Patienten mit einer
fokalen, also von einer Hirnregion aus-
gehenden Epilepsie, bei denen bisher
keine Lasion im MRT entdeckt wurde,
ca. alle fiinf Jahre eine moderne MRT-
Untersuchung bekommen. Wesentlich

ist, dass diese Untersuchung an spezia-
lisierten Zentren mit epileptologisch er-
fahrenen Neuroradiologen oder radiolo-
gisch erfahrenen Epileptologen durchge-
fiihrt wird.

Neben der reinen Darstellung der Hirn-
struktur findet die Anwendung von neu-
en computergestiitzten Techniken der
Bildnachbearbeitung immer mehr Ein-
zug in die Klinik: Berechnung der Di-
cke der Hirnrinde, Aufdecken von Kon-
trastunterschieden in der grauen und wei-
Ben Substanz oder Anderungen des Hirn-
windungsreliefs (der Gyrierung) konnen
helfen, bisher unentdeckte kleine ange-
borene Lisionen, wie z. B. kortikale
Dys-plasien, aufzuzeigen oder das Auge
des Radiologen auf diese Lésionen zu
lenken.

Die Diffusions-Tensor-Bildgebung (DTI)
kann grofere Faserbiindel und Nerven-
verldufe im Gehirn darstellen und helfen,
strukturell zusammenhéngende Hirn-
regionen und Ausbreitungswege darzu-
stellen. Dies ist insbesondere zur préope-
rativen Risikoabschitzung wichtig, um
u. a. abschitzen zu konnen, wie weit fiir
die Funktion wichtige Bahnen, wie z. B.
die Sprachbahn oder die Sehbahn, von
einer epileptogenen Lision entfernt lau-
fen.

Patient mit einer GefiBmissbildung links tempo-
ral (Pfeil). Mittels DTI wurde der Verlauf der
Sehbahn dargestellt, um prioperativ das Risiko
eines eventuellen postoperativen Gesichtsfeld-
defektes besser einschiitzen zu konnen.

Funktionelles MRT, fMRT
Neben der Lokalisation der epilep-
togenen, strukturellen Lision und der
Darstellung von Bahnen wird die MRT
auch zur Charakterisierung und genau-
en Beschreibung der Lokalisation von
Hirnfunktionen eingesetzt (funktionelles
MRT, fMRT).
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Funktionelles MRT (fMRT) mit Darstellung der
Hirnregionen der linken Hirnhiilfte, die wihrend
des Lesens und der Verarbeitung von Sprache
aktiv sind. Die Hirnhiilfte ist als ,,inflated brain‘
(= spezielle Bearbeitung der Daten, so dass sich
die gewundene Oberfléiche des Gehirns entfaltet,
wie bei einer aufgeblasenen zerknautschten
Brotchentiite) dargestellt, um auch Aktivierun-
gen in tieferen Hirnregionen, in den Windungen
darzustellen. Je aktiver die Hirnregion, desto
gelber ist die Darstellung.

In der klinischen Routine werden pri-

operativ Hirnregionen dargestellt, die bei

Eine S-Bahn rast durch den Flur des Kie-
ler Polizeireviers direkt auf den Zuschau-
er zu - Blende - die Kommissarin Sarah
Brandt liegt bewusstlos in den Armen
ihres entsetzten Kollegen - Blende - sie
erwacht nach einer halben Sunde in ei-
nem abgeschlossenen Raum, beobach-
tet von ihrem Kollegen Borowski, der
wissen will, was da eben passiert ist.

— ; x
Axel Milberg als Klaus Borowski und Sibel
Kekilli als Sarah Brandt
Ein epileptischer Anfall mit einer opti-
schen Aura, das wissen die Experten
unter uns sofort. Fiir Borowski ist diese
Enthiillung ein Schock, sie stiirzt ihn in
ein tiefes moralisches Dilemma. Einer-
seits weil} er, Sarah Brandt diirfte nicht
mehr Autofahren, nicht mehr Dienst mit
der Waffe leisten, weill er um die Ge-
fahr, die auf ihn, sie und andere Men-
schen beim nichsten Anfall lauert. An-
dererseits ist da die Loyalitéit zu seiner
Partnerin, das mit der Zeit entwickelte
Vertrauen zueinander, all das mochte er
nicht gefihrden. Soll er sie bei seinem
Chef melden oder geht er das Risiko ein,

der Sprachverarbeitung funktionst-ra-
gend sind. In der so genannten funktio-
nellen MRT wird die Hirnaktivierung
wihrend der Ausfiihrung von z. B.
sprachlichen Aufgaben gemessen und die
Regionen mit spezifischen Aktivierun-
gen sichtbar gemacht. Diese Informatio-
nen konnen dann zusammen mit den
Daten iiber die Lokalisation der
epileptogenen Lision und der Darstel-
lung der Verldaufe wichtiger Bahnen an
den Neurochirurgen gegeben werden, der
dann im Falle einer Operation eine Art
Landkarte des Gehirns in das OP-Mikro-
skop einspielen kann. Diese intensive
préoperative Vorbereitung kann helfen,
postoperative Defizite zu minimieren
und das postoperative Ergebnis entschei-
dend zu verbessern und geeignete Kan-
didaten fiir einen epilepsiechirurgischen
Eingriff friihzeitig zu identifizieren. Im

dass sie beim nidchsten Anfall im Auto
oder mit der Waffe Unheil anrichtet?

Fokus der Forschung steht momentan die
Darstellung von strukturellen und funk-
tionellen zugrundeliegenden Netzwer-
ken, die in Zukunft eventuell auch the-
rapeutisch genutzt werden konnen.

Susanne Knake,

Epilepsiezentrum Hessen, Marburg

Prof. Dr. med. Susanne Knake

EZH Interdisziplindres Epilepsie-
zentrum Hessen am Universitéts-
klinikum Gieflen und Marburg GmbH,
Standort Marburg

Baldingerstralle, 35043 Marburg
Telefon: 06421 2865200

Auch fiir Sarah Brandt ist die Situation
nicht einfach. Ihr Beruf ist ihr Lebens-

Drehbuchautor Sascha Arango




inhalt, ihr ,,Ein und Alles®. Und das soll
sie nun aufgeben? Fiir einige Momente
auBer Kontrolle, die so schnell wieder
vorbei sind? Niemals! Natiirlich ist ihr
Verhalten nicht das besonnene, verniinf-
tige, verantwortungsbewusste Handeln,
das man erwarten mochte, das als Vor-
bild fiir alle anderen Betroffenen dienen
konnte. Aber ist nicht auch die Krank-
heitsverarbeitung, das Akzeptieren der
eigenen Grenzen ein Prozess? Ist ein
Film, eine Fiktion, genau das, was wir
in der Realitit erleben? Und kann nicht
auch die Verleugnung der Krankheit ge-
nau das sein, was in der Realitdt immer
wieder stattfindet?

Sascha Arango, der Drehbuchautor der
Tatortfolge ,,Borowski und der stille
Gast®, hatte selber epileptische Anfiille.
Anderthalb Jahre nach einem schweren
Schidel-Hirntrauma, das er sich beim
Fillen eines Baumes zuzog, kamen die
ersten Anfille. Einige mit Aura, andere
ohne Vorboten und manche mit dem
plotzlichen, tiefen, unerschiitterlichen,
nicht erkldarbaren Wissen ,,gleich kommt
wieder ein Anfall®.

Wir hatten die Gelegenheit, uns mit dem
zweifachen Grimme-Preistriger in einem
Berliner Hotel iiber Film und Realitit und
iiber seine Anfille zu unterhalten.

Fiir Arango war die Epilepsie nie eine
Krankheit, er sagt: ,,Ich habe Epilepsie
nicht als Erkrankung wahrgenommen,
sondern als Folge einer Verletzung, eine
natiirliche Auswirkung auf die Einwir-
kung mechanischer Gewalt auf mein
Gehirn. - ,,Dafiir kann ich nichts, das ist
einfach so!* - ,,Wenn man es nicht so
wichtig nimmt, dann ist das schnell ge-
gessen.” -, Ich hatte ja auch nicht so viele
Anfille*. Natiirlich sei es ihm nicht leicht
gefallen, eine Zeitlang auf sein Auto zu
verzichten, auch die Nebenwirkungen der
Medikamente, einmal ein furchtbarer
Ausschlag am ganzen Korper, dann eine
»exponentielle” Gewichtszunahme, hit-
ten ihm zu schaffen gemacht. Aber im
Vergleich zu den Schwierigkeiten, die
das schwere Schidel-Hirn-Trauma noch
mit sich brachte, sei die Epilepsie sein
geringstes Problem gewesen.

Arango gab sich damals mit der Behand-
lung durch den Neurologen nicht zufrie-
den und suchte nach mehr Informationen.
Im Telefonbuch fand er die Adresse von
Professor Dieter Janz und machte einen

Termin: ,,Herr Janz hat sich eine Stunde
mit mir unterhalten und ich war so zu-
frieden, nachdem Herr Janz mir so wun-
derbar erklirt hat, was es ist und wo es
herkommt. Und ich wusste damals ja gar
nicht, was fiir eine Koryphée dieser Mann
ist. Das habe ich erst spiter erfahren!*
Unter anderem die Auren, die Arangos
Anfille manchmal ankiindigten, seien fiir
Janz von groBlem Interesse gewesen: ,,Ich
erinnere mich an einen kurzen Moment,
dass Janz sich vorbeugte, als ich sagte:
Ich habe nicht jedes mal die Aura, aber
einmal hatte ich das tiefe Wissen, ganz
plotzlich, jetzt wird es passieren, ich horte
nichts, sah nichts. Und das war fiir Janz
sehr interessant®.

Wie diese Situation damals ausging,
schildert er uns mit folgenden Worten:
,» Ich habe dann falsch gehandelt und bin
voll auf das Gesicht geknallt, weil ich
mich geschimt habe, mich auf die Stra-
e zu legen. Mein Sohn, damals vielleicht
drei Jahre alt, sa3 auf dem Kindersitz im
Auto, die Chefin von Sat 1 war vor mir.
Ich bin dann im Krankenhaus wieder
wach geworden. Abends war ich wieder
richtig fit und es gibt ein wunderbares
Foto von meinem Bruder und mir: Er
hatte sich am selben Tag einen Zahn aus-
geschlagen und ich ein blaues Auge. Und
so ladiert strahlten wir dann gemeinsam
in die Kamera.*

Besonders das Erwachen nach einem
Grand mal-Anfall schildert Arango als
eine unglaubliche Erfahrung: ,,Man
kommt zuriick wie aus einer vollkommen
anderen Welt, es ist nicht wie aus dem
Schlaf aufwachen, sondern man erwacht
aus einem absoluten Unwissen, was vor-
gefallen ist, wo man ist und was ist. Ich
sah immer wahnsinnig nette, lichelnde
Menschen um mich herum, die ich noch
nie gesehen hatte. Eine unglaublich scho-
ne Erfahrung! Es ist wie ein Zusammen-
setzen des Ichs, der Erinnerung: Eben sitz
ich mit dir hier und plétzlich ist ein En-
gel neben mir, guckt mich an, redet mit
mir und ich? Was will der? Wo bin ich
hier? Was ist passiert? Ach ja ... da war
was .... Ein Anfall?! Es dauerte immer
eine Weile, bis ich wusste, was passiert
ist. Dieses Erwachen ist ein so singuléres
Ereignis dhnlich wie ein Fallschirm-
sprung, wie von den Toten zuriickkom-
men, das kann man nicht beschreiben.*
Die Phase nach dem Anfall, in der Arango
sich schon wieder unterhalten konnte,

agieren und reagieren konnte, ist in sei-
ner Erinnerung immer sehr liickenhaft:
,,Ich erinnerte mich immer an das, was
vorher war, aber das danach, das war weg.
Du wirkst vollig normal, wirst aber die
ndchsten Stunden, die Du erlebst, voll-
stindig vergessen. Und das ist etwas, das
muss man bei Menschen mit Epilepsie
berticksichtigen.*

Bei aller Forschheit und aller Selbstver-
standlichkeit mit der Arango seine Epi-
lepsie betrachtet, eine Angst ist ihm ge-
blieben: Die Angst in trilbem Wasser zu
schwimmen und unterzugehen. Zur Angst
an sich hat er seine eigene Meinung:
,-Angst ist eine natiirliche Fahigkeit, aber
keine Tugend. Angst muss eingegrenzt
werden. Viele erheben ihre Angste zur
Tugend und lassen sich dafiir bemitlei-
den und bewundern. Das ist nicht mein
Weg. Angst ist ein guter Begleiter, wenn
sie nicht vor uns geht, sondern neben uns
oder hinter uns.*

Wie man in anderen Ecken dieser Welt
mit Angst umgeht, hat der Sohn eines
kolumbianischen Vaters und einer deut-
schen Mutter in seiner Zeit in Kolumbi-
en erlebt. Die Leute dort hitten keine
Angst mehr vor den Dingen, die uns hier
in Deutschland soviel Angst machen,
denn sie sdhen sich mit anderen, weit-
aus elementareren Problemen konfron-
tiert. Fiir sie sei Verletzung, Tod, Ster-
ben etwas ganz Alltdgliches, es gehore
mit zum Leben dazu. Ein paar Anfille?
,»S0 what, das ist nichts Dramatisches in
einem Land, in dem an einem Tag fast
200 Menschen ohne Grund ermordet
werden, wo viele nicht wissen, wie sie
an die nidchste Mahlzeit kommen.*

Sehr erstaunt reagiert Arango auf unse-
re Erfahrungen mit Vorurteilen gegen-
iiber Epilepsie. Dass man Epilepsie mit
geistiger Behinderung gleichsetzt, dass
der Kontrollverlust im Anfall auch bei
Beobachtern Urédngste stimuliert, sie
konnten ebenso die Kontrolle verlieren,
dass man deshalb Menschen ausgrenzt,
hat er selber nicht erlebt. Diese Betrach-
tungsweise ist ihm vollig fremd, wohl
auch, weil er keine anderen Menschen
mit Epilepsie kennt.

Die Idee, das Thema Epilepsie im Kieler
Tatort aufzugreifen, kam von ihm und er
rannte bei der Redaktion des Tatorts nach
eigener Aussage ,,offene Tiiren* ein. Na-
tiirlich zog die Redaktion noch einen me-
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dizinischen Berater, den Epileptologen
Dr. Stodieck aus Hamburg, hinzu, um
Arangos Schilderungen auf grobe medi-
zinische Fehler zu iiberpriifen. Die Re-
daktion bestand auch darauf, dass eine
Szene eingebaut wird, in der Epilepsie
erkldart wird. Fiir diese Szene nutzte
Arango seine Erfahrungen aus dem Ge-
sprich mit Professor Janz.

Die Aufkliarung iliber Epilepsie, die der
Pathologe im Film Kommissar Borowski
gibt, ist eng an dieses Gespriach ange-
lehnt. Aber - die Aussage des Pathologen
,Epileptiker werden nicht alt* ist reine
Effekthascherei, lediglich ein Mittel,
Spannung zu erzeugen. Auch wenn nach
Arangos eigener Aussage der Kieler Tat-
ort den Anspruch habe, reale Polizeiarbeit

zu simulieren, so sei jeder Film, jedes
Fernsehspiel immer auch Fiktion. Die
Wirklichkeit nachzubilden, hundertpro-
zentige Realitét sicherzustellen, sei nicht
das Hauptziel eines Krimis. O-Ton
Arango: ,, Wenn ich einen Film mit Feu-
erwehrleuten mache, sind alle
hochzufrieden, nur die Feuerwehrleute
nicht.*

Susanne Fey, Wuppertal

Eine stolze Zahl: 20 Jahre LV Bayern

Gegriindet im Jahr 1992 mit vielen Vor-
behalten gegeniiber einer ,Institution
bzw. eines moglichen ,,Hineinregierens*
in die Arbeit der einzelnen Selbsthilfe-
gruppen hat sich unser Landesverband
seither zu einem Netzwerk mit wunder-
barer Vielfalt entwickelt — die Erfolgs-
geschichte einer ,Initiative auf dem
Weg*.

Renate Windisch, 1. Vorsitzende, skizziert den
Weg des Landesverbands in den letzten 20 Jah-
ren

Wir haben viel erreicht,

regelméBige Moglichkeiten zum Aus-
tausch und zur Information Betroffener
und Angehoriger auf unseren Semina-
ren und Veranstaltungen — als Beispiel
sei nur unser jihrliches Wochenend-
seminar auf Schloss Hirschberg genannt
flichendeckende Schaffung von Epilep-
sieberatungsstellen in allen Regierungs-
bezirken Bayerns (www.epilepsie
beratung-bayern.de)

halbjdhrliche Fachkonferenzen Epilep-
sie — ein Gremium, das Fachleute aus
Medizin, Beratung, Behorden, Ausbil-
dung, Arbeit und Reha, Gesundheitswe-

Hirschberg-Wochenende 2012: Renate Windisch (li.) und Doris Wittig-MoBner (re.) rufen auf ganz
eigene Art die ,,Truppe‘ zur Ordnung

Behorden-Seminar im Miirz 2012: ,,Konig Helmut 1.““ entscheidet iiber vorgebrachten Bitten und
Antrige der Teilnehmer (als seine Ratgeberin fungiert Seminarleiterin Susanne Wohrl)



sen und Selbsthilfe an einen Tisch
bringt, um Projekte zu initiieren (www.
epilepsie-fachkonferenz-bayern.de)
Lehrerpaket ,,Epilepsie und Schule* auf
CD und im Internet (www.epilepsie-
lehrerpaket.de)
Gemeinschaftsinitiative Epilepsie fiir
verschiedene Lebensalter
Expertenrunde Epilepsie 60 plus
Zeitschrift epiKurier, die wir zusammen
mit dem Elternverband herausgeben
eigene Reihe an Informationsmateriali-
en (Flyer, Kinderbuch CARLA etc.)

um nur eine kleine Auswahl zu nennen.
Mehr davon ist in unserer zur Feier des
Jahres erschienenen Festschrift zu finden,
die Thr gerne bei uns anfordern konnt.

Ein grofler Dank gilt an dieser Stelle un-
seren vielen Partnern auf medizinischer,
behordlicher, politischer und Selbsthilfe-
Ebene, ohne deren Hilfe wir wenig zu-
wege gebracht bzw. erreicht hitten — stell-
vertretend fiir alle seien hier die kompe-
tenten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der bayerischen Beratungsstellen, aber
auch Susanne Fey und der e.b.e. epilepsie
bundes-elternverband genannt, mit dem
wir ohne Reibungsverluste Ideen austau-
schen und Aktionen planen sowie umset-
zen konnen.

Vielfiltige Veranstaltungen umrahmten
dieses fiir uns so wichtige Jubildumsjahr,
angefangen von unserem Seminar
»-Macht und Ohnmacht gegeniiber Be-
horden* im Mirz, der Teilnahme an der
Seniorenmesse inviva, unserer Jahresta-
gung in Schloss Hirschberg, unserer Ju-
bildumsveranstaltung zum Tag der Epi-

Hirschberg-Malseminar 2012:

Hier wird die Frage ,,Welche Farbe hat das Gliick?*‘ kreativ interpretiert

lepsie im Oktober, der Teilnahme an der
Fachmesse ConSozial bis hin zu unserer
Mitgliederversammlung Anfang Dezem-
ber.

Doch was wire ein Verband, eine Initia-
tive auf dem Weg, ohne den Motor, der
ihn antreibt?! Diese 20 Jahre Landesver-
band sind untrennbar verbunden mit Re-
nate Windisch, die von der ersten Stunde
an mit viel Liebe, personlichem und — vor
allen Dingen in den ersten Jahren — fi-
nanziellem Einsatz sowie der nétigen
Frustrationstoleranz als erste Vorsitzen-
de aktiv ist. Ein grofles Dankeschon, lie-
be Renate, fiir alles, was Du fiir und mit
uns auf den Weg gebracht hast!

An dieser Stelle ist aber auch ein Aus-
blick auf die nidchsten 20 Jahre ange-
bracht, denn es bleibt — trotz vieler Fort-
schritte, die Erkrankung Epilepsie aus
ihrem Schattendasein ans Licht zu holen

Epilepsiemuseum Kork

Im September 1998 wurde in Kehl-Kork
das erste deutsche und weltweit bisher
einzige Epilepsiemuseum erdffnet. In-
zwischen hat es, nachdem es zunichst
in provisorischen Raumlichkeiten unter-
gebracht war, seinen endgiiltigen Platz
in sechs Raumen des Korker Handwerks-
museums gefunden.

Fiir Aufbau und Leitung des Epilepsie-
museums zeichnet Dr. med. Hansjorg
Schneble, ehemaliger Arztlicher Direk-
tor des Epilepsiezentrums Kork und
Chefarzt der Abteilung fiir Kinder und Ju-
gendliche, verantwortlich.

Geschichte, Diagnostik, Therapie, Kunst
und Prominente mit Epilepsie - mit viel
Liebe fiir das Detail sind die einzelnen
Bereiche gestaltet. Auch online lohnt
sich der Besuch mit einem virtuellen
Rundgang durch das Museum.

Deutsches Epilepsiemuseum Kork
Museum fiir Epilepsie und Epilepsie-
geschichte, Oberdorfstrale 8, 77694
Kehl-Kork

info @epilepsiemuseum.de
www.epilepsiemuseum.de

(Geottnet sonntags 14-17 Uhr. Eintritt frei Gruppen-
fiihrungen n. V. auch auBerhalb der Offnungszeiten)

—noch viel zu tun, damit Betroffene und
Angehorige die Hilfe, Unterstiitzung und
Anerkennung bekommen, die sie beno-

tigen.
Doris Wittig-Mofner, LV Epilepsie Bayern
Bilder — Quelle: LV Epilepsie Bayern e.V.

Kontakt:

LV Epilepsie Bayern e.V.
Mittelstr. 10

90596 Schwanstetten

Telefon: 09170 1890

Fax: 09170 28148
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

a N

In der Badewanne

Ihr spielt
,Getranke-Verkaufen“
Mit groBer
Leidenschaft

Aus! Du rutschst
Nach hinten weg
Es braucht nur eine Sekunde
Bis wir wahrnehmen;

Ein Anfall
In der Badewanne
Alle Frohlichkeit
Ertrénkt

Wir reden nicht
Aber wir wissen
Dein Schutzengel war
Neben Dir zur rechten Zeit

(10. April 1995)

Aus dem Buch ,In einer Welt im Nirgendwo“ von Silke Schréder
(ISBN 978-3-00-0351082, Jonah Verlag,
info@jonah-verlag.de, Preis € 14,90)
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50 Jahre Stiftung Michael

Am 6. Oktober 2012 feierte die Stiftung
Michael ihr 50-jdhriges Bestehen. In der
Berliner Mendelssohn-Remise trafen
sich zahlreiche geladene Géste aus aller
Welt zu diesem festlichen Ereignis.

Die Stiftung wurde
1962 von dem Gop-
pinger Zeitungsver-
leger Fritz Harzen-
dorf, dessen Sohn
= | Michael epileptische
W | Anfille hatte, mit
Prof. Dr. Dieter Janz Unterstiitzung von
Professor Dieter Janz, dem Altmeister
der Epileptologie in Deutschland, ins Le-
ben gerufen. Ziele der Stiftung sind die
Qualifizierung von Arzten und Fachper-
sonal, die Unterstiitzung der Forschung
und die Verbesserung der Versorgung
epilepsiekranker Menschen. Seit 1963
vergibt die Stiftung den MICHAEL-
PREIS, der seit 1975 auch international
ausgeschrieben wird. Dieser ist die welt-
weit anerkannte Auszeichnung fiir be-
sondere wissenschaftliche Arbeiten in
der klinischen Forschung und der Grund-
lagenforschung der Epileptologie.

Die Stiftung Michael ist auch maligeb-
lich an der Entwicklung des Konzepts
der Epilepsie-Ambulanzen und -Zentren
in Deutschland beteiligt, durch Stipen-
dien fordert sie die epileptologische Wei-
terbildung von Neurologen, Sozialarbei-
tern und medizinischem Fachpersonal.
Alle zwei Jahre zeichnet sie Nicht-
mediziner, die sich fiir die Verbesserung

der Versorgung und Aufkldrung iiber
Epilepsie einsetzen, mit dem Sibylle-
Ried-Preis aus. Seit 24 Jahren veranstal-
tet sie ein Praxisseminar Epilepsie im ita-
lienischen Gargnano fiir 80 Teilnehmer.
Zahlreiche Veroffentlichungen der Stif-
tung zu verschiedenen Themen wie z. B.
»Sport und Epilepsie®, ,,Epilepsie in der
Schule®, ,,Rechtliche Fragen bei Epilep-
sie” dienen der Aufklidrung iiber diese
Erkrankung.

Gliickwiinsche zum Jubildaum kamen
u. a. von Martina Miinch (Ministerin fiir
Bildung, Jugend und Sport des Landes
Brandenburg, die auch die Schirmherr-
schaft iiber die Veranstaltung iibernom-
men hatte), Solomon Moshe (Internatio-
nale Liga gegen Epilepsie), Holger Ler-
che (Deutsche Gesellschaft fiir Epilepto-
logie), Susanne Rudolph (Treffpunkt fiir
junge Menschen mit Epilepsie in Ulm)
und Martin Holtkamp (Epilepsie-Zen-
trum Berlin-Brandenburg). Professor
Janz beschrieb die Griindung und die
Erfolge der Stiftung in den vergangenen
50 Jahren und Agathe Biihler, die Toch-
ter des Stifters, erzihlte in sehr person-
lichen Worten von
ihrem Vater und sei-
nem Sohn, ihrem
Bruder Michael. Thr
Mann, Heinz Biih-
ler, ist seit Jahrzehn-
ten als Geschifts-
fithrer der Stiftung
titig.

Dr. Agathe Biihler

von links nach rechts: Prof. B. Schmitz, Dr. M.
Miinch, Prof. D. Janz, Dr. H. Biihler, Prof. P. Wolf

Die Festvortrige hielten Peter Wolff, der
stellvertretende Vorsitzende des Stif-
tungsrats, und Professor Christian Elger,
MICHAEL-Preistriager aus dem Jahr
1983, der den Zuhorern das ,,Elger-Neu-
ron‘‘ naherbrachte. Die Vorsitzende des
Stiftungsrates, Professor Bettina Schmitz,
fiihrte durch den auch musikalisch um-
rahmten Festakt, der seinen passenden
Abschluss durch einen von der Firma
Pfizer iiberreichten Scheck in Héhe von
€ 10.000,- fand.

Susanne Fey, Wuppertal

Seit dem 1. Oktober ist die Stiftung
Michael unter neuer Adresse zu er-
reichen:

Stiftung Michael
Alsstrale 12, 53227 Bonn
Telefon: 0228 94554540
Telefax: 0228 94554542
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG)

Am 29. Juni 2012 hat der Bundestag das
Gesetz zur Neuausrichtung der Pflege-
versicherung (Pflege-Neuausrichtungs-
gesetz — kurz PNG) beschlossen, dem der
Bundesrat am 21. September 2012 zu-
stimmte. Dafiir soll der Beitrag zur
Pflegeversicherung zum 1. Januar 2013
von 1,95 auf 2,05 Prozent (fiir Kinder-
lose von 2,2 auf 2,3 Prozent) steigen.

Was andert sich?

Die Anderungen der Pflegereform 2012
betreffen im Einzelnen folgende Punk-
te:

Zusitzliches Geld in der Pflegestufe 0

Hohere Leistungen in der Pflegestufe
Tund IT

Betreuung alﬁegesachleistung
Alternative Vergiitung fiir Pflege-
dienste

Forderung von Wohngruppen
Anteiliges Pflegegeld bei Kurz- u.Ver-
hinderungspflege

Neuer Pﬂegebédiirftigkeitsbegriff
Starkung der Selbsthilfe -

Bessere medizinische Versorgung in
Pflegeheimen

Mehr Transparenz in der stationéren
Pflege

Nihere Informationen zum PNG bieten
folgende Internetseiten:

Bundesgesundheitsministerium unter
dem Punkt Pflege:
www.bmg.bund.de/pflege.html
Bundesvereinigung der Lebenshilfe
e.V. unter dem Punkt Themen/
Fachliches/Recht und Sozialpolitik:
www.lebenshilfe.de/de/
aus_fachlicher_sicht/
recht_und_sozialpolitik/
kranken_pflege_rentenversicherung.php



Vollbremsung - mitten auf der Strecke

Ich habe lange dariiber nachgedacht, ob
ich mit meinem vollen Namen in die-
sem Artikel erscheinen mochte — und
schlieBlich gedacht: Ja, sonst macht das
alles keinen Sinn. Ich arbeite als Redak-
teurin bei einer Tageszeitung in einer
baden-wiirttembergischen GrofBstadt.
Die meisten meiner Kollegen und mein
direkter Vorgesetzter wissen iiber meine
Krankheit, so wie ich bei anderen Kol-
legen iiber ihren Diabetes, ihre Allergi-
en oder ein anderes gesundheitliches
Problem weif}. Diese Offenheit ist mir
einfach sicherer, falls ich einen Anfall
bei der Arbeit bekomme. Was gottlob
noch nicht passiert ist.

stellung auf Lamotrigin wurde ich nach
Hause entlassen. Beim Hausarzt erfolg-
te die Uberweisung zum Neurologen.
Dort die weiteren Untersuchungen und
die Eroffnung, dass ich jetzt schnellst-
moglich in die ,,Rohre miisse, es konne
ja schlieBlich ein Hirntumor die Ursa-
che fiir die Epilepsie sein. An die néich-
sten Wochen kann ich mich fast nicht
mehr erinnern. Lange Rede kurzer Sinn:
Es ist kein Hirn-tumor festgestellt wor-
den, auch sonst ist in meinem Gehirn
nichts Auffilliges zu sehen gewesen.

Im Laufe der Zeit stellte sich durch die
Medikamenteneinnahme heraus, dass ich

Sybille Burmeister an ihrem Arbeitsplatz
Meinen ersten ,,Grand mal‘ hatte ich im
Alter von 35 Jahren, im Juni 2006, das
werde ich nie vergessen. Er kam im wort-
wortlichen Sinne aus heiterem Himmel,
als ich am Tag vor dem Feiertag ,,Chri-
sti Himmelfahrt auf dem Balkon sal3.
Mein Lebensgefihrte schlief noch, ich
las Zeitung. Das Néchste, an das ich
mich erinnern kann ist, wie ich auf dem
Gistebett in meinem Arbeitszimmer auf-
gewacht bin, vollig zerschlagen.

Beim Blick in den Badezimmerspiegel
sah ich meine blutunterlaufenen Augen,
bemerkte, dass ich mir auf die Zunge ge-
bissen und mich eingenisst hatte — das
volle Programm also. Mein Kopf drohn-
te und ich weckte meinen Liebsten, der
mich sofort zum Arzt schleppte, von wo
aus ich ins Krankenhaus kam.

Dort passierte erst mal zwei Tage lang gar
nichts. Drei Tage spiter wurde ich ans
EEG angeschlossen und man diagnosti-
zierte — wie auch immer — Epilepsie. Mit
dieser Diagnose und einer Anfangsein-

schon lidnger an Epilepsie
leide. Ich habe, seit ich 15
Jahre alt war, in mehr oder
weniger regelméBigen Ab-
standen kleine Anfille ge-
habt, die nie als Epilepsie
erkannt worden sind. Auch
hier weif} ich noch genau,
wie der erste ,,Petit mal“
ablief: Ich war bei meiner
franzosischen Austausch-
schiilerin Valerie in Paris.
Es war furchtbar heif3 und
ich hatte das Gefiihl, zu
ersticken und das mein Herzschlag den
Brustkorb sprengt. Zum Arzt bin ich des-
halb nicht gegangen — das ist in meiner
Familie ohnehin nicht besonders verbrei-
tet.

Bei Hausarztbesuchen in meinen jewei-
ligen Wohnstiddten — Studium in Tiibin-
gen, Volontariat in Kassel — habe ich
durchaus dieses ,,Herzrasen“ erwihnt, es
ist nur nie jemand auf Epilepsie gekom-
men. Dass diese  seltsamen
Sinnesempfin-dungen seit meiner Ju-
gend und meine im Erwachsenenalter
ausgebrochene Krankheit etwas mitein-
ander zu tun haben, zeigte sich erst wih-
rend der jahrelangen Medikamenten-
einnahme und der Veridnderungen, die
dadurch beim ,,Herzrasen® eintraten.

Mein Leben hat sich durch die Epilep-
sie und den Lernprozess, mit dieser
Krankheit umzugehen, grundlegend ge-
dndert. Manchmal vergleiche ich das mit
einer Vollbremsung mitten auf der Stre-
cke. Viele Menschen haben diese Kri-
sen, nachdem bei ihnen eine Krankheit

diagnostiziert wurde, und Epilepsie ist
ja wenigstens in den meisten Fillen gut
medikamentds behandelbar und nicht
todlich. Wihrend einer Psychotherapie
habe ich in langer Arbeit meine Einstel-
lung zu vielen Dingen in meinem Leben
gedndert. Zuerst war da die Wut, das Ha-
dern und die Frage ,,Warum ich, warum
jetzt?“ und eine Depression, die ausge-
brochen ist. Ich wollte es in gewisser
Weise auch allen zeigen, dass ich trotz
der Krankheit fit und belastbar bin und
habe mich tiberfordert bis zum Burn-out.
Dann kam auch ein zweiter Grand mal-
Anfall im Mirz 2008. Und jedes Mal die
Fahrverbote, mal ein halbes Jahr, mal ein
ganzes Jahr. Zum Gliick kann ich mei-
nen Beruf ausiiben, ohne auf das Auto
angewiesen zu sein. So wurde ich zur ra-
senden Reporterin mit Fahrradhelm, die
leider auch mal verschwitzt bei einem
Termin erschienen ist.

Ich habe gelernt, aus allem das Beste her-
auszuholen. Mich zuriickzunehmen, ab-
zugrenzen und ,,nein* zu sagen. Ich habe
Freunde und Familie, die mich so akzep-
tieren, wie ich bin. Mit allen Gedéchtnis-
problemen, mit den kleinen Aussetzern
und der Gefahr des grofen Anfalls, die
immer {iberall mitschwingt. Ich muss tig-
lich zu zwei festgelegten Zeiten meine
Tabletten nehmen und verzichte weitest-
gehend auf Alkohol. Gehe meistens friih
genug ins Bett und ernidhre mich verniinf-
tig. Stelle mich alle Vierteljahre beim
Neurologen vor und lasse einmal im Jahr
meine Blutwerte beim Hausarzt checken.

Ich hitte mir gerade am Anfang meiner
Krankheitsphase mehr Beratung und
Unterstiitzung gewiinscht. In gewisser
Weise bin ich froh, dass meine Epilepsie
erst so spét diagnostiziert wurde. Wenn
ich schon als Jugendliche gewusst hit-
te, dass ich an dieser Krankheit leide,
hitte ich sicher vieles nicht gemacht und
nicht gewagt — wie weite Reisen, anstren-
gende Praktika beim Fernsehen oder in
New York, der Stadt, die wirklich nie-
mals schléft. So war ich in meinem Be-
ruf - der seit ich denken kann, mein
Traumberuf gewesen ist - schon ,,ange-
kommen* und kann mit den Einschrin-
kungen durch die Krankheit ganz gut
leben.

Sybille Burmeister
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Integrationshelfer — ohne Qualifizierung?

Integrationshelfer, Assistenzkrifte, Frei-
zeitassistenten werden zunehmend in der
Betreuung von Menschen mit Behinde-
rungen benotigt. Sie begleiten Kinder und
Jugendliche in Kitas und Schulen, unter-
stiitzen behinderte Menschen als Beglei-
ter beim selbstdndigen Wohnen und ent-
lasten Eltern und Angehorige als Freizeit-
assistenten, z. B. im Rahmen des fami-
lienentlastenden Dienstes (FED).

Dabei sind sehr individuelle Hilfen ge-
fordert, da jeder Mensch seine eigenen
besonderen Fihigkeiten und Unterstiit-
zungsbedarfe hat. Diese sehen bei einem
autistischen Kind naturgeméif anders aus
als bei einem querschnittsgeldahmten Er-
wachsenen.

Doch wer leistet diese Hilfen? Wer sind
die Menschen, die behinderte Kinder in
der Schule unterstiitzen, ihnen helfen,
nicht nur bei Toilettengéngen oder im
Rollstuhl? Heute werden neben Heiler-
ziehungspflegern auch oft Personen ein-
gesetzt, die zwar im privaten Bereich mit
behinderten Menschen zu tun haben, je-
doch iiber keine Ausbildung in einem
pflegenden oder sonderpidagogischen
Bereich verfiigen. Auch gibt es keine
Beschreibung des Berufsbildes hinsicht-
lich der geforderten Kompetenzen, der
Rechte und Pflichten der Integrations-
helfer. Dementsprechend sind Integra-
tionshelfer nicht oder nur selten ausrei-
chend auf ihren verantwortungsvollen
Auftrag vorbereitet, aber Eltern, Lehrer
oder andere Bezugspersonen sollen und
konnen diese nicht einfach nebenbei fiir
ihre Aufgaben schulen und bei Proble-
men helfen.

In der VHS Velbert/Heiligenhaus entwik-
kelte daher der Leiter Riidiger Henseling
gemeinsam mit Heike Beldig, der Fach-
bereichsleiterin fiir Paidagogik/Familien-
bildung/Kultur, und der erfahrenen Su-
pervisorin Kornelia Schlaaf-Kirschner
unter Mitarbeit von zahlreichen Fachre-
ferenten einen Lehrplan fiir die VHS-
Qualifikation zum Integrationshelfer, zur
Assistenzkraft und zum Freizeitassis-
tenten. Henselings Erfahrungen als Lei-
ter eines kommunalen Jugendamtes und
einer Abteilung fiir Behindertenférderung
auf Kreisebene flossen ebenso in das Pro-

jekt ein wie Schlaaf-Kirchners konzep-
tionelle Fahigkeiten. Die Ausbildung
umfasst Einblicke in die Arbeitsfelder
und Methoden der Heilpadagogik, Infor-
mationen iiber verschiedene Behinde-
rungsbilder, iiber die Rolle des Integra-
tionshelfers, der Assistenzkraft oder des

5. / -
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Die Initiatoren des Kurses: (v.l.n.r.) H. Beldig,
R. Henseling und K. Schlaaf-Kirchner

Freizeitassistenten. Anhand von Fall-
beschreibungen und mit Rollenspielen
werden das eigene Handeln und die
Empathiefihigkeit der Teilnehmer gefor-
dert und gefordert. Beobachtung, Doku-
mentation und Zusammenarbeit in einem
interdisziplinidren Team (z. B. mit Leh-
rer, Eltern und Jugendamt) stehen eben-
falls auf dem Stundenplan. Es ist keine
heilpadagogische Ausbildung, es werden
aber Einblicke in verschiedene Techni-
ken gegeben. Die Teilnehmer des Pilot-
Kurses berichten, dass sie jetzt sehr viel
sicherer an ihre Aufgabe herangingen und
mehr Bestitigung erfiihren als vorher. So
wird ein Integrationshelfer, der ein Pfle-
gekind begleitet, jetzt regelméBig zu den
Hilfeplangespriachen zwischen Eltern,
Schule und Jugendamt eingeladen, um
die Hilfen fiir das Kind zu optimieren.

Der Kurs hat den Teilnehmern ihre Mog-
lichkeiten und Grenzen aufgezeigt, ihr
Rollenverstindnis auf eine stabile Grund-
lage gestellt und sie in der Rolle des Fiir-
sprechers des Kindes bestirkt. So fragen
jetzt auch Lehrer die Integrationshelfer
um Rat, wenn es um das betreute Kind
geht. Eine Teilnehmerin hat das Thema
Lernen und Gehirn so fasziniert, dass sie
sich in den Newsletter des Hirnforschers
Gerald Hiither eingetragen hat. Viele der
Teilnehmer wurden von ihren Arbeitge-
bern auf diesen Kurs aufmerksam ge-
macht, die Kosten wurden vom Arbeit-
geber ganz oder teilweise libernommen,
iiber Bildungsschecks oder aus eigenen
Mitteln finanziert.

Ein zweiter Kurs ist im Herbst 2012 mit
20 Teilnehmern gestartet und auch die

»~Neuen“ sind sehr engagiert bei der Sa-
che: Die Kursinhalte wurden fiir den
zweiten Kurs bereits erweitert und auch
eine regelmifBige Weiterbildungsmog-
lichkeit in Form eines Stammtischs mit
Vortrdgen sowie eine heilpddagogische
Zusatzqualifikation sind in der Diskussion.
Zum Wohl der betroffenen Kinder, Ju-
gendlichen und Erwachsenen, die auf

Unterstiitzung angewiesen sind, wiin-
schen wir uns, dass dieses Beispiel Schule
macht und noch andere Bildungsanbieter
solche Schulungsangebote in ihr Pro-
gramm aufnehmen.

Susanne Fey, Wuppertal

Kontakt:

Volkshochschule Velbert/Heiligenhaus
Nedderstralie 50

42549 Velbert

Telefon: 02051 949611/12

Telefax: 02051 57706

info @vhs-vh.de

www.vhs-vh.devhs @stadt-gladbeck.de

Epilepsie —

Wer kennt das nicht? Ein Patient beim
Arzt hat viele Fragen, auch solche, die
so unmoglich scheinen, dass man sie nie
stellen wiirde. Das Autoren-Duo Kriamer/
Zeipelt mochte mit seinem Buch ,,Epi-
lepsie. 100 Fragen, die Sie nie zu stellen
wagten“ in die zweite Runde gehen. Wie
fiir die erste Ausgabe, suchen sie auch
dieses Mal wieder Fragen, die im Ge-
spriach mit dem behandelnden Neurolo-
gen zu kurz kommen oder zu auflerge-
wohnlich sind, als dass man sie duflern
wiirde. Wer also noch Informationsbedarf
hat, kann solche speziellen Fragen an
Anja Zeipelt schicken: epionboard @t-
online.de Antworten gibt es momentan
natiirlich noch keine, die erscheinen erst
in der nichsten Auflage des Buchs.



REHADAT

REHADAT

Bildungsportal ﬁ

Das REHADAT-Bildungsportal www.
rehadat-bildung.de bietet jungen Men-
schen mit Forderbedarf in der Lebens-
phase zwischen Schule und Beruf um-
fangreiche Informationen zum Thema
Berufsfindung, Qualifizierung und Aus-
bildung an. Die Informationen sollen
junge Menschen mit einem Handicap
dabei unterstiitzen, sich selbststindig ein
Bild iiber die vielen Bildungs- und Aus-
bildungswege und die Unterstiitzungs-
moglichkeiten, die sie haben, zu machen.
Neben den Regelausbildungen werden
auch besondere betriebliche Qua-
lifizierungsmoglichkeiten, wie z. B. die
Einstiegsqualifizierung und unterstiitz-
te Beschiftigung oder Konzepte koope-
rativer Ausbildungsmodelle, beschrie-
ben.

Dariiber hinaus stehen, nach Bundeslin-
dern sortiert, fiir Pidagogen und Berater
weiterfithrende Informationen zur Ver-
fligung. Ein umfangreiches Lexikon run-
det das Angebot ab.

Aktuelles Verzeichnis der
Rehabilitations-
wissenschaftler/innen

Der steigende Bedarf an Reha-Leistun-
gen stellt das Rehabilitationssystem vor
neue Herausforderungen und riickt die
Beschiftigung mit rehawissenschaft-
lichen Fragestellungen vermehrt in den
Fokus. Das Verzeichnis der Rehabilita-
tionswissenschaftler und Rehabilitations-
wissenschaftlerinnen in Deutschland gibt

SWR2 Tandem

,,Wie ein sterbendes Tier*

Eine Reise in die Welt des Epileptikers
Jérome.

In der im Februar 2012 ausgestrahlten
Radiosendung von SWR 2 Tandem be-
richtet der 30-jdhrige Extremsportler ihn
iiber seine im Alter von 10 Jahren be-
gonnene Erkrankung und wie er als Er-
wachsener lernte, seinen Korper und sei-
ne Krankheut neu zu verstehen.

einen Uberblick, wer sich mit diesen
Themen beschiftigt. Die aktualisierte
Ausgabe 2012 kann im Internet unter
www. rehadat.de kostenlos herunter-
geladen werden.

Neben den Forschungsschwerpunkten
der einzelnen WissenschaftlerInnen wird
auch angegeben, ob und in welcher Form
die Internationale Klassifikation der
Funktionsfihigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF) in ihrer Arbeit Anwen-
dung findet.

Wissenschaftler aus allen Fachbereichen
konnen sich in das Verzeichnis eintragen.
Das Formular zur Neuaufnahme in das
Verzeichnis gibt es im Internet unter http:/
/www.rehadat.de/rehadat/rehawiss.jsp.

Das Verzeichnis wird herausgegeben von
REHADAT, der Bundesarbeitsgemein-
schaft fiir Rehabilitation, der Deutschen
Vereinigung fiir Rehabilitation und der
Deutschen Rentenversicherung Bund.

:= Hilfsmittel

Wo gibt es einen geeigneten Rollstuhl?
An wen kann ich mich wenden, wenn ich
ein Bildtelefon brauche? Wer fordert die
Anschaffung eines hohenverstellbaren
Arbeitstisches? Schnell, unkompliziert
und iibersichtlich beantwortet das neue
Internetportal REHADAT Hilfsmittel sol-
che Fragen.

Hilfsmittel

Auf www.rehadat-hilfsmittel.de sind
mehr als 21.000 Produkte nach Bereichen
wie Arbeitsplatz, Mobilitdt, Haushalt oder

Nachzuhoren und auch nachzulesen ist
dieses Interview im Internet unter:
http://www.swr.de/swr2/programm/
sendungen/tandem/-/id=8986864/
nid=8986864/did=9179324/11tq934/
index.html

Oder einfach bei Google die Stichworte
,,Jérome Becher Wie ein sterbendes Tier*
eingeben!

Kommunikation gruppiert und detailliert
beschrieben. Bilder, Produktmerkmale,
Hersteller- und Vertriebsadressen werden
genannt. Ergénzt werden die Inhalte
durch zahlreiche Gerichtsurteile (z. B.
Kosteniibernahme), Literatur (Test-
berichte), Praxisbeispiele (zum Einsatz
von Hilfsmitteln am Arbeitsplatz) und
Adressen (Beratungsstellen). Besonders
hilfreich ist die Infothek. Sie enthéilt
praxisorientierte Hintergrundinformatio-
nen dazu, wie man an das gewiinschte
Hilfsmittel kommt und wie die Finanzie-
rung geregelt ist. Als zusétzliche Service-
leistung enthilt das Portal das Hilfsmittel-
verzeichnis der Gesetzlichen Kranken-
versicherung, ein umfangreiches deutsch-
englisches Fachworterbuch sowie zahl-
reiche weiterfiihrende Links.

REHADAT-Hilfsmittel richtet sich an
Menschen mit Behinderung oder mit ge-
sundheitlichen Einschriankungen, an il-
tere Menschen und an alle, die sich mit
dem Thema Hilfsmittel befassen. Das
Portal gehort zum Informationssystem
REHADAT, dem weltweit grof3ten Infor-
mationsangebot zum Thema Behinde-
rung und berufliche Teilhabe (www.
rehadat.de). Das Projekt ist im Institut der
deutschen Wirtschaft Koln angesiedelt
und wird vom Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales gefordert.

Quelle: Pressemitteilung 02/2012

EREHADAT

Informationssystem zur
beruflichen Rehabilitation

Auch Zeit-Online hat sich mit Jérdme
Becher unterhalten, der Bericht ist auf
der Internetseite der Zeit zu finden:
http://www.zeit.de/sport/2010-11/
epilepsie-becher-extremsport

In Aktion kann man Jérome Becher auf
youtube in dem Beitrag ,,L.eben mit Epi-
lepsie - Jérdme Becher* sehen:
http://www.youtube.com/
watch?v=ty43CCEFXfl&feature=plcp
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EpilepsieBeratungsstelle

Die neue psychosoziale Beratungsstelle
fiir Menschen mit einer Epilepsie im
Epilepsiezentrum Kehl-Kork wurde am
9. November 2012 offiziell erdffnet. Bei
der Eroffnungsveranstaltung berichtete
Peter Brodisch von der ,,EpilepsieBera-
tung Miinchen® iiber die Arbeit und die
Erfahrungen der seit 15 Jahren etablier-
ten Epilepsieberatung in Bayern. Neben
der Leitung der EpilepsieBeratung Miin-
chen ist er Projektleiter des bundeswei-
ten Projekts ,,Netzwerk Epilepsie und
Arbeit” (NEA).

Die an das Epilepsiezentrum Kork ange-
schlossene Beratungsstelle steht allen Be-
troffenen aus dem Ortenaukreis und Ba-
den zur Verfiigung. Allein im Ortenau-
kreis haben etwa 3.400 Menschen eine
aktive Epilepsie. Rund 200 Personen er-
kranken im Landkreis jahrlich neu.

Diese erste Epilepsie-Beratungsstelle in
Baden-Wiirttemberg wird zugleich Mo-
dellcharakter haben. Ziel ist ein Netz von
Beratungsstellen, wie es in anderen Bun-
desldandern bereits etabliert ist. Aufler den
Erkrankten selbst konnen sich Angeho-
rige, Mitarbeitende in Kindergirten,

Das Team der Beratungsstelle:
Lisa Marie Bick und Karin Drinsinger (v.l.n.r.)

Schulen, Betrieben und Institutionen mit
ihren Fragen an die Stelle wenden.

Wihrend es fiir Menschen mit einer Be-
hinderung stationire und ambulante An-
gebote verschiedener Triger im Ortenau-
kreis gibt, zeigt sich immer wieder der
besondere Beratungsbedarf bei Men-
schen mit Epilepsie. Denn iiber die me-
dizinischen Fragen hinaus treten im Ein-
zelfall hdufig rechtliche und soziale The-
men in den Vordergrund.

Die Mitarbeiterinnen Lisa Marie Bick
und Karin Drinsinger dienen Betroffenen
und deren Familien als Anlaufstelle, in-

Kehl-Kork

formieren sie iiber die Krankheit Epilep-
sie und beraten bei personlichen, fami-
lidren und sozialen Problemen.

Die Beratungsstelle wird auch an einer
stidrkeren Vernetzung der verschiedenen
Versorgungsangebote mitwirken, um fiir
die Betroffenen einen optimalen Gesund-
heitszustand, Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft sowie hohere Lebensqua-
litdt zu erreichen. SchlieBlich werden die
Mitarbeiterinnen auf verschiedenen We-
gen iiber die Krankheit aufklidren und
Vorurteile abbauen. Die Aktion Mensch
hat fiir das Projekt eine Anschubfinan-
zierung tibernommen.

Kontakt:

EpilepsieBeratungsstelle im
Epilepsiezentrum Kork

Landstrasse 1

77694 Kehl - Kork

Telefon: 07851 84-2500

Telefax: 07851 84-2505
epilepsieberatung @epilepsiezentrum.de

Epilepsie und Fordetriathlon?
Kein Problem!

Beim diesjdhrigen Fordetriathlon nahm
das Team “Epilepi - aber happy*, beste-
hend aus Marion Clignet, Georg Thoma
und Jerome Becher, als Staffel teil und
erreichte einen fantastischen 4. Platz.

Ein toller Erfolg fiir unser Projekt ,,Epi-
lepsie und Sport™ und durch die vielen
positiven Zeitungsberichte auch groBar-
tige Offentlichkeitsarbeit zum Thema
Epilepsie.

Die drei Sportler reisten fiir diesen Wett-
bewerb extra aus Toulouse, Frankfurt/M.
und K&6ln nach Kiel und hatten viel Spaf}
bei ihrem Einsatz. Auch wenn es nicht
zu einem offiziellen Platz auf dem
Treppchen reichte, wurde das Team
,Epilepi - aber happy* bei der Siegereh-
rung aufs Podest gebeten und erhielt
unter viel Applaus einen mit Spezialité-
ten gefiillten Korb.

Kontakt:
Interessengemeinschaft Epilepsie
»INGE* e.V.

Corina Kusserow

Bergenring 6

24109 Kiel

Telefon: 0431 531677

info @inge-kiel.de
www.inge-kiel.de



TAG DER EPILEPSIE 2012 in Passau

Anliésslich des Tags der Epilepsie am
5. Oktober, der in diesem Jahr unter dem
Motto ,,Epilepsien im frithen Kindesal-
ter stand, hatte die Epilepsieberatung
Niederbayern unter der Leitung von Frau
Ulrike Jungwirth in Zusammenarbeit mit
der Gesprichsgruppe Epilepsie Passau
zu einem Informationsabend eingeladen.

Ziel des diesjahrigen Veranstaltungstages
war die Aufklirung der Offentlichkeit
iiber die Besonderheiten des Krankheits-
bildes bei Sduglingen und Patienten bis
zum Vorschulalter, aber auch die Verbes-
serung der Zugangsmoglichkeiten fiir
Betroffene zu einer an den anerkannten
Standards orientierten Epilepsiebehand-
lung. Als Referent konnte hierzu der Lei-
tende Arzt des Sozialpidiatrischen Zen-
trums an der Kinderklinik Dritter Orden
Passau, Herr Dr. Christian Schropp, ge-
wonnen werden. Der Facharzt fiir Kinder-
heilkunde ist Neuropadiater mit Zusatz-
qualifikation Epileptologie und fiihrt eine
zertifizierte Epilepsieambulanz fiir Kin-
der und Jugendliche.

Die zahlreichen und hochinteressierten
Zuhorer erlebten einen Vortrag mit brei-
tem Spektrum zu den neuesten Erkennt-
nissen, anschaulich gemacht auch durch
Videoclips iiber Anfille bei Sduglingen
und Kleinkindern. Viele Epilepsien be-
ginnen im Kindesalter, ausgelost durch
genetische Bedingungen, Schiadigung des
Gehirns, wie Sauerstoffmangel bei der
Geburt oder auch Stoffwechseldefekte.
Oft bleibt die Ursache aber unbekannt.
Epilepsie ist heute gut behandelbar, die

Im thiiringischen Suhl haben sich einige

Ulrike Jungwirth, Leiterin der Beratungsstelle
Passau, bedankt sich bei Dr. Christian Schropp
fiir seinen abwechslungsreichen Vortrag

Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern

Mehrheit der Patienten wird bei entspre-
chender Therapie anfallsfrei.
Ausfiihrlich berichtete der Facharzt iiber
kindliche Epilepsieformen, deren Dia-
gnose- und Therapiemoglichkeiten. Er
zeigte auf, wie unscheinbar sich Anfalls-
symptome bei Sduglingen und Kleinkin-
der duBern konnen und wie schwer es
fiir Angehorige sein kann, diese wahr-
zunehmen. Schon nach dem ersten An-
fall sollte eine Arztvorstellung nicht ver-
sdumt werden. Wichtig sei dabei, die Art
der Epilepsie zu bestimmen, denn daran
orientiere sich die Behandlung.

Grundsitzlich unterscheidet sich die The-
rapie bei Kindern von der von Erwach-
senen. Eingesetzt wird dabei eine medi-
kament6se Therapie mit modernen An-
tiepileptika. Aber auch spezielle Thera-
piemoglichkeiten wie Hormontherapie,
Stoffwechseltherapie, ketogene Diit

Und auch in Bocholt in Nordrhein-West-

oder Epilepsie-Chirurgie sind in spezi-
ellen Fillen moglich.

Kleine Epilepsie-Patienten empfinden
oft Hilflosigkeit und Verunsicherung und
auch die Eltern und Geschwisterkinder
leiden unter der Situation des chronisch-
kranken Kindes in der Familie.

Unterstiitzen konnen bei diesen Proble-
men neben dem zustidndigen Kinderarzt
und dem Facharzt fiir Neuropédiatrie spe-
zialisierte Epilepsie-Ambulanzen und
-Kliniken aber auch die psychosozialen
Beratungsstellen fiir Menschen mit Epi-
lepsie. Info-Veranstaltungen, Selbsthilfe-
gruppen bzw. der e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband (www.epilepsie-eltern
verband.de) sowie die Teilnahme an
Patientenschulungen fiir Familien, wie sie
die Passauer und andere Epilepsie-
beratungsstellen (www.epilepsiebe
ratung-bayern.de) anbieten, konnen bei
der Krankheitsbewiltigung hilfreich sein.

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Stralle 9

94032 Passau

Telefon: 0851 7205207

Telefax: 0851 720599207

epilepsie @kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

AuBenstellen in Landshut und
Mainkofen

/

Neue Eltern-SHG in Thuringen und NRW
N

Eltern, die sich bei dem Familien-
wochenende des e.b.e. im Sommer ken-
nengelernt hatten, entschlossen, den
Kontakt untereinander nicht abreif3en zu
lassen und auch andere Eltern mit ins
Boot zu holen. Sie griindeten daher die
Selbsthilfegruppe ,,Mein Kind hat Epi-
lepsie Suhl/Thiiringen®.

Kontakt:

Katrin Dietz, Tel.: 0151 20994628
Ronny Schilling, Tel.: 0173 8427306
epi-suhl @gmx.de

falen hat sich eine neue Gruppe enga-
gierter Eltern zusammengefunden -
Gesprichskreis fiir Eltern epilepsie-
kranker Kinder.

Kontakt:

Familienbildungsstitte Bocholt
Ostwall 39

46397 Bocholt

Telefon: 02871 2394813
fabi-bocholt @bistum-muenster.de
http://www.fabi-bocholt.de/

Man muB einmal
mehr aufstehen
als hinfallen.

Rita Sussmuth,
Schirmherrin des
Epilepsietages
5.10.1996
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Kindergeld flir Erwachsene mit Behinderung

Neue Broschiire verfugbar

Seit dem 25. April 2012
konnen Eltern fiir ein
behindertes Kind tiber
das 18. Lebensjahr hin-
aus und ohne altersmi-
Bige Begrenzung Kin-
dergeld erhalten, wenn
das Kind aufgrund ei-
ner Behinderung auf3er-
stande ist, sich selbst zu
unterhalten.

Beim bvkm (Bundesverband fiir kdrper-
und mehrfachbehinderte Menschen e.V.)
ist ein neues Merkblatt erschienen, das

Eltern behinderter Kinder dabei helfen
soll zu iiberpriifen, ob diese Vorausset-
zungen erfiillt sind und ihnen ein An-
spruch auf Kindergeld zusteht. Hiufig
lehnen Familienkassen einen Anspruch
auf Kindergeld zu Unrecht ab. Das Merk-
blatt enthilt deshalb einen Musterein-
spruch, mit dem sich Eltern gegen rechts-
widrige Ablehnungsbescheide zur Wehr
setzen konnen.

Die Broschiire ,,Kindergeld fiir erwach-
sene Menschen mit Behinderung* steht
im Internet unter www.bvkm.de in der
Rubrik ,,Recht und Politik / Rechtsrat-

Richtig handeln im Notfall

Beim LV Epilepsie
Bayern e.V. ist ein
neuer Flyer zum The-
ma ,,Erste Hilfe bei
Epilepsie® erschie-
nen:

Wie verhalte ich mich
vor und nach einem
epileptischen Anfall?
Wann ist es ratsam,
einen Arzt zu holen?

Initiative auf dem Weg
Landasverband =p i Bayem o\

Zusitzlich werden die wichtigsten Fak-
ten zur Erkrankung genannt. Dank des

durchdachten Layouts eignet sich der auf-
geklappte Innenteil als iibersichtliche
,Gedankenstiitze* im Notfall (z. B. auf
betrieblichen Pinnwinden).

Bezugsquelle:

LV Epilepsie Bayern e.V.

Mittelstr. 10, 90596 Schwanstetten
Telefon: 09170 1890

Telefax: 09170 28148
infomaterial @epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

Erwachsenen-Neurologe gesucht!

Neues Medizinisches Kompetenzzentrum im Allgau

In Kempten entsteht ein medizinisches
Kompetenzzentrum fiir Neurologie und
Pidiatrie, das voraussichtlich im Som-
mer 2014 fertig gestellt und in direkter
Nachbarschaft zum Centrum Viva von
Korperbehinderte Allgéu gGmbH gele-
gen sein wird. Hier leben Menschen, die
leicht bis schwer mehrfach korperbehin-
dert sind, in Wohngemeinschaften, im
ambulant begleiteten Wohnen, im Inter-
nat oder in der Kurzzeitpflege.

Im Kompetenzzentrum wird sich auf3er-
dem die Epilepsie Beratung Schwaben-
Allgédu und die Therapiepraxis Viva
(Physio-, Ergo- und Logotherapie) befin-
den, dariiber hinaus soll eine Hausarzt-

praxis sowie eine neurologische Praxis
integriert werden. Bevorzugt werden Arz-
te, die Erfahrung haben in der Behand-
lung von Epilepsien sowie behinderter
Menschen. Die Vernetzung mit der Epi-
lepsie-Beratung und der Therapie Praxis
Viva wird gewiinscht.

Kontakt:

Korperbehinderte Allgdu gGmbH
Geschiftsfiihrer Reinhold Scharpf
Telefon: 0831 51239110
reinhold.scharpf @koerperbehinderte-
allgaeu.de
www.koerperbehinderte-allgaeu.de

geber” kostenlos als Download zur Ver-
fligung.

Die gedruckte Version kann fiir € 3,- pro
Exemplar (Rabatt bei Mengenbestel-
lungen) bestellt werden.

Bezugsquelle:

bvkm - Stichwort ,,Kindergeld*
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf
verlag@bvkm.de, www.bvkm.de
Tel.: 0211 64004-0

Fax: 0211 64004-20
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Epilepsie und Depression

Teilnehmer gesucht fir Online-Studie

Im Rahmen einer wissenschaftlichen
Studie wird die Wirksamkeit eines on-
line-Selbsthilfeprogramms (,,Deprexis®)
fiir die Behandlung von depressiven Ver-
stimmungen bei Menschen mit einer
Epilepsie untersucht. Die Studie wird
durchgefiihrt vom Epilepsiezentrum des
Evangelischen Krankenhauses Alsterdorf
(EKA) in Zusammenarbeit mit der Ar-
beitsgruppe Klinische Neuropsychologie
des Universitédtsklinikums Hamburg
Eppendorf (UKE). Genauere Informatio-
nen zu Deprexis: www.deprexis.de

Die Datenerhebung verlduft natiirlich
anonym, ist kostenlos und unverbindlich.

Wer kann an der Studie
teilnehmen?

Personen, die

1. an einer Epilepsie leiden,

2. aktuell an depressiven Symptomen

(z. B. Traurigkeit, Antriebslosigkeit)
leiden,

3. zwischen 18 und 65 Jahre alt sind,

4. an keiner Demenz (z. B. Alzheimer),
bipolaren oder schizophrenen Erkran-
kung leiden,

5. keine ausgeprigten Suizid-Gedanken
und/oder -tendenzen haben,

6. sich einverstanden erkldren, das
Selbsthilfeangebot ,,Deprexis® in eige-
ner Verantwortung durchzufiihren (es
kann sein, dass Teilnehmer personlich
nicht von dem Angebot profitieren.
Obwohl es bisher keine Hinweise auf
negative Auswirkungen gibt, sind die-
se nicht endgiiltig auszuschlieBen.
Eine Probandenversicherung besteht
nicht)

7. sich dazu bereit erkldren, an einer An-
fangs-, einer Folge- und Abschluss-
befragung iiber das Internet im Um-

fang von ca. 30 Min. teilzunehmen.
Interessierte Teilnehmer, die die geforder-
ten Voraussetzungen (siehe oben) erfiil-
len, konnen sich auf folgender Webseite
anmelden:
www.unipark.de/uc/deprexis/Epilepsie

Kontakt fir Fragen zur Studie:
Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf

Klinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie
Arbeitsgruppe Klinische
Neuropsychologie

Prof. Dr. phil. Steffen Moritz
Martinistraie 52

20246 Hamburg
moritz@uke.uni-hamburg.de
www.uke.de/neuropsych

Informationen der Stiftung Michael

Die Stiftung Michael hat zwei neue In-
formationsschriften herausgegeben, die
kostenlos bei der Geschiiftsstelle in Bonn
angefordert werden konnen.

Schriften iiber Epilep-
sie Band VI

Dieter Janz, Tamara
Pung, Ramin Khatami
Juvenile myoklonische
Epilepsie - Janz-Syn-
| drom - Gespriche mit
Patienten

Band VI der Schriften iiber Epilepsie
befasst sich mit dem Janz-Syndrom, be-
nannt nach Professor Dieter Janz, der die-
ses Krankheitsbild ausfiihrlich untersucht
und beschrieben hat. Der Fokus dieser
Broschiire liegt auf den Gespriachen der
Autoren mit ihren Patienten. Fiinf Pati-
enten schildern im Dialog mit ihrem Arzt
ihre Krankheitsgeschichte, die Nieder-
schriften dieser Gespriche geben einen
intensiven Eindruck von der Gefiihlswelt
der Betroffenen, dem inneren Erleben der
ersten Anfille und dem schwierigen Weg

zu einer geregelten Lebensfiihrung, die
gerade beim Janz-Syndrom unerlésslich
ist. Im Anhang wird auf wenigen Seiten
Krankheitsbild, Diagnose, Behandlung,
Prognose und Auswirkungen auf das wei-
tere Leben beschrieben.

Informationen zur

ST Wi

Epilepsie
Ingrid Coban,
Rupprecht Thorbecke

Mobilititshilfen bei
Epilepsie

HILFER
EEI
EFILEPSIE

8 Im ersten Heft der

neuen Reihe ,,Infor-
mationen zur Epilepsie” befassen sich
die Autoren Coban und Thorbecke mit
Hilfen zur Mobilitidt. Gerade der Verlust
der Fahrerlaubnis wird von vielen Pati-
enten als empfindliche Einschrinkung
ihrer Lebensqualitit wahrgenommen und
kann sogar den Verlust der Arbeitsstelle
bedeuten. Viel zu wenig bekannt sind die
Hilfen, die man nach der aktuellen
Gesetzeslage in Anspruch nehmen kann.
Diese Moglichkeiten haben die Autoren

iibersichtlich zusammengestellt, inklusi-
ve der entsprechenden Paragrafen und
Gerichtsurteile. Hinweise, was bei der
Beantragung zu beachten ist, ergénzen
die Informationen.

Das zweite Heft der Informationen zur
Epilepsie ist fiir 2013 geplant. Es hat das
Thema Fieberkrampfe, als Autor konnte
Prof. Ulrich Stephani aus Kiel gewon-
nen werden.

Susanne Fey, Wuppertal

Bestelladresse:
Stiftung Michael

Alsstrafie 12

53227 Bonn

Telefon: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de




Gemeinsam stark:
Junge Menschen mit Epilepsie

15 junge Menschen mit Epilepsie aus
ganz Deutschland kamen am 10. und 11.
September in Bielefeld zusammen, um
sich tiber ihre Erkrankung auszutauschen
und zu informieren. Die Gruppe hatte
Anfang 2012 den Verein Youth on the
Move Germany (Epikurier 3/2012) ge-
griindet, der bereits in den Niederlanden
und Kenia vertreten war.

Reichlich Zeit zum

Fragen

Am Samstag trafen sich die Teilnehmer
im Epilepsie-Zentrum Bielefeld. Haupt-
ziel des Wochenendes war es, personli-
che Erfahrungen, Probleme und Losun-
gen mit den anderen zu teilen und Neu-
es iiber das breite Feld der Epilepsie zu
erfahren. Es gab reichlich Gelegenheit,
die eigenen Fragen zu verschiedenen
Themengebieten zu stellen. Dabei lag
ein Schwerpunkt des Treffens auf so ge-
nannten dissoziativen oder psychogenen
Anfillen, die aufgrund psychischer Pro-
bleme (z. B. Depressionen, Angststo-
rungen oder traumatische Erlebnisse)
entstehen konnen. Eine Betroffene be-
richtete, dass sie Anfille in Situationen
bekomme, wo sie sich stark bedringt und
eingeengt fiihle. Dr. Martin Schondienst,
Leiter der Abteilung fiir psychosomati-
sche Epileptologie am Epilepsie-Zen-
trum Bielefeld, und Dipl.-Psych. Mario
Schrecke trugen mit ihrem fachlichen
Wissen zur Informationsrunde bei.

Anfalle unterbrechen

Andere fiir die Teilnehmer interessante
Themen waren Anfallsunterbrechung,
Arbeit in medizinischen Berufen mit
Epilepsie, Fiihrerschein und Bewerbung
mit Epilepsie. Bei der Diskussion stell-

te sich heraus, dass alle der Anwesenden,
die vor einem Anfall eine Aura verspii-
ren, diese Aura anders wahrnehmen und
— falls die Zeit dazu bleibt — meist dort
gegen den Anfall vorzugehen versuchen,
wo sie die Aura fiihlen. Manche iiben
Druck auf die Stelle aus, wo sie ein Krib-
beln oder Ziehen spiiren, andere, die eine
vom Bauch aufsteigende Aura oder ein
Druckgefiihl empfinden, beginnen, ihre
Atmung bewusst zu steuern. Bei unan-
genehmen Geschmacks- oder Geruchs-
erlebnissen kénnen Pfefferminzbonbons
und Riechstidbchen entgegenwirken.
Wichtig sei es, auf das eigene Gefiihl zu
achten und verschiedene Moglichkeiten
zur Anfallsunterbrechung auszuprobie-
ren.

Wie sieht’s bei der
Bewerbung aus?

Hinsichtlich der Themen Fiihrerschein,
Bewerbung und Umgang mit Epilepsie
im Beruf gab es einen lebhaften Aus-
tausch untereinander. Auch hier brachte
eine professionelle Ansprechpartnerin
ihr Wissen in die Runde ein - Ingrid
Coban, Leiterin der sozialtherapeutischen
Dienste im Epilepsie-Zentrum Bielefeld.
Bei einem Bewerbungsgesprich miisse
man als Epileptiker die Erkrankung nicht
angeben, solange man nicht vom Ge-
sprachspartner danach gefragt werde. Au-
Berdem gibe es die Moglichkeit, nur die
oder den Beauftragten fiir Behinderung
des Betriebes iiber die Erkrankung zu in-
formieren. Einige erzihlten, dass sie ihre
Erkrankung bei der Bewerbung nach
schlechten Erfahrungen nicht mehr an-
geben wiirden, wihrend andere von Ar-
beitskollegen positive Reaktionen auf ihre
Offenheit erhalten hitten. Bei der Arbeit

in medizinischen Berufen hinge die Ge-
fahr fiir Patienten stets von der individu-
ellen Anfallssituation ab. Jeder Fall miis-
se deshalb einzeln geklirt werden.

Vereinsfragen geklart

Am Sonntag widmeten sich die Anwe-
senden den internen Vereinsangele-
genheiten: Sie nahmen die gednderte,
endgiiltige Fassung der Vereinssatzung
einstimmig an und wihlten den aktuel-
len Vorstand von Youth on the Move
Germany.

Youth on the Move Germany ist ein
Treffpunkt fiir junge Leute, die trotz ih-
rer Epilepsie ein selbststdndiges und ak-
tives Leben fiihren, die eine Ausbildung
suchen oder begonnen haben, studieren
oder bereits im Beruf stehen. Das néch-
ste Treffen der Gruppe wird im Mirz
oder April 2013 stattfinden. Die Gruppe
wird bis dahin ihren Plan weiterverfol-
gen, einen Dokumentarfilm iiber das
Leben von jungen Menschen mit Epi-
lepsie in Kenia zu drehen. Denn weit
verbreitete Stigmata und eine mangeln-
de medizinische Versorgung erschweren
den Alltag der dortigen Betroffenen lei-
der erheblich.

K. Nahrmann, F. Birnmeyer

Kontakt:

epistuditreff@gmx.de oder
Homepage von Youth on the Move —
Empower Talents with Epilepsy:
www.youth-on-the-move.com

Informationen zur Dokumentation
,Epilepsie in Kenia‘“:
www.facebook.com/FilmEpilepsieInKenia

www.epikurier.de — neue Funktionen

Seit einigen Wochen haben wir die
Internetseite unseres epikuriers erweitert.
Im Archiv konnen jetzt von alten Ausga-
ben nicht nur einzelne Artikel, sondern
ab dem Jahr 2010 auch die komplette
PDF einer Ausgabe angesehen bzw. her-

untergeladen werden. AuBerdem sind die
uns gemeldeten Veranstaltungen nicht
mehr unter den einzelnen Ausgaben,
sonden im Kalender zu finden. Dies er-
moglicht es uns, Termine ganzjihrig auf-
zunehmen, auch wenn diese nicht mit

dem Zeitrahmen unserer Druckversionen
korrespondieren.

Viel Spal beim Stobern unter:

www. epikurier.de



Unsere vielfdltigen Angebote wie z. B.Veranstaltungen, Informationsmaterial, Kinderbiicher sowie unsere Ausgaben fiir Porto,
Biiromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten, etc. konnen wir nur finanzieren, weil wir neben den Mitgliedsbeitrigen auch
finanzielle Unterstiitzung von anderer Seite erhalten. Die Forderung durch die Krankenkassen in Form von Pauschal- und
Projektforderung ist ein wichtiges Standbein unserer Finanzierung - vielen Dank dafiir!

Aber ohne die groen und kleinen Spenden von Privatpersonen, Vereinen und Firmen zur freien Verfiigung oder zweckgebun-
den konnten wir nicht so arbeiten, wie wir es tun.
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Nicht zuletzt danken wir auch allen ideellen Unterstiitzern, die uns mit Rat und Tat zur Seite stehen, sei es durch Artikel,
Veranstaltungshinweise, Rezensionsexemplare, Bilder, Informationen zu besonderen Themen oder als Referenten.

Im Einzelnen bedanken wir uns:

N & BKK Bundesverband GdR,
e Arbeitsgemeinschaft der Krankenkas- : wx K‘ EJ e IKK e.V., Knappschaft, Spitzenver-

band der landwirtschaftlichen

senverbidnde in Bayern bestehend aus
AOK Sozialversicherung - Pauschal-

BKK . forderung
Quelle: ©birgitH/www.pixelio.de @ DAK - Projektférderung Familienwo-
IKK
chenenden
Knappschaft ® Techniker Krankenkasse - Projektfdr- ¢ Nihon Kohden - Neuauflage ,,Toto und

o Funktioneller Landesverband der Land- derung fiir Nachdruck des Kinderbu- das EEG*

wirtschaftlichen Krankenkassen und ches CARLA e foxray AG, Norderstedt - Spende fiir

Pflegekassen (LdL/LdLP)/ Verband der Vereinszwecke
Ersatzkassen e.V. (vdek) - Pauschal- e den Ultramarathonis Mirko Leffler und
forderung o GKV-Gemeinschaftsforderung Silvio Schweinsberg fiir ihren erfolg-
© BARMER GEK - Projektforderung fiir Selbsthilfe auf Bundesebene; reichen Spendenlauf und die Spenden-
Seminare und Tag der Epilepsie Mitglieder: aktion ,,Wiiste* Thiiringen
e DAK - Projektforderung fiir Nachdruck AOK Bundesverband GdR, Verband
der Broschiire PAUL der Ersatzkassen e.V. (VdEk),

Der Firma Desitin Arzneimittel GmbH gilt unser besonderer Dank fiir die Ubernahme der Layout- und Druckkosten fiir den
epiKurier - ohne sie wire der epiKurier so nicht moglich.

epiKurier-Redaktion

A

Susanne Fey, e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.
Doris Wittig-MoBner, LV Epilepsie Bayern e.V.
im Namen des gesamten Redaktionsteams

Quelle: ©Gerd Altmann/www.pixelio.c
R - -
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Empfehlungen

Heikle Gespriche: Worauf es an-
kommt, wenn viel auf dem Spiel steht
Kerry Patterson, Joseph Grenny,
Ron McMillan, Al Switzler

LINDE VERLAG, Wien

Auflage: 2., aktual. und erweiterte Auf-
lage. (26. Mirz 2012)

ISBN-13 978-3709303801

300 Seiten, € 19,90

Wenn Menschen mit-
einander iiber wichti-
ge und/oder personli-
che Dinge sprechen
und unterschiedliche
Meinungen zum Aus-
druck bringen, kann g
das Gesprich sehr
schnell ,,aus dem Ru-
der laufen®. Hier setzt dieser Ratgeber an
und erklart, wie man heikle Situationen
durch gute und gelungene Kommunika-
tion entschirfen und in positive Ergeb-
nisse verwandeln kann.

Heikle Gesprache

Wie ist es moglich, trotz Wut, Angst oder
Krinkung im Dialog zu bleiben? Wie
iiberzeugt man, ohne andere zu verlet-
zen? Wie lernt man, richtig zuzuhoren?
Dies vermittelten die Autoren auf ein-
prigsame Weise und anhand vieler
Praxisbeispiele - nicht nur beruflicher,
sondern auch privater Natur. Durch Uber-
priifung des eigenen ,,Stressstils“, d. h.
des Verhaltens im Stressfall, konnen die
eigenen Reaktionen besser nachvollzo-
gen und ggf. verdndert werden.

Der von den Autoren beschriebene ,,Ak-
tionspfad* bestehend aus Wahrnehmung
— Interpretation — Fiihlen — Handeln
zeigt, worauf es bei guter Kommunika-
tion ankommt.

Sehr empfehlenswert!

Die Autoren Kerry Patterson, Joseph
Grenny, Ron McMillan und Al Switzler
haben 1990 die Beratungs- und Trai-
ningsfirma ,,VitalSmarts* mitgegriindet
und beraten weltweit Unternehmen und
Organisationen zum Thema Kommuni-
kation

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Eine unheimliche Macht
Sabine Hell

united p.c. verlag
ISBN-13 978-3850404167
192 Seiten, € 18,40

Stefanie ist erst drei
Jahre alt, als bei ihr
Epilepsie diagnosti-
ziert wird.

Wie diese heimtiicki-
sche Krankheit nicht
nur das Kind massiv
beieintrichtigt, son-
dern auch die gesam-
te Familie belastet, wird von der Verfas-
serin aus erster Hand einfiihlsam, empha-
tisch und doch mit sachlicher Distanz be-
schrieben. Man begleitet, das Biichlein
lesend, einen jungen Menschen bis ins
Erwachsenenalter. Dies ist nicht nur die
Geschichte der mutigen Stefanie. Es ist
auch die Geschichte der Mutter, einer
starken Frau. Sie ist selbst Arztin und
unterstiitzt ihre Tochter auf deren Lebens-
weg bis heute, kraftvoll und kompetent.
Beeindruckend!

IZine unheimliche
Macht

Christa Bellanova, Niirnberg

Sag ich’s oder sag ich’s nicht

Vom beinahe fast normalen Arbeitsle-
ben junger Menschen mit Epilepsie

94 Seiten, 1. Auflage September 2012
Treffpunkt fiir junge Menschen mit Epi-
lepsie, Ulm

Herausgeberin: Susanne Rudolph

Nach dem groflen
Erfolg von ,,Ein bei-
nahe fast normales
Leben* im Jahr 2007
haben sich die Teil-
nehmer des jungen
Treffpunkts Epilep-
sie wieder an ein neu-
es Werk gewagt.

In 18 Geschichten, Gedichten und Im-
pressionen schildern sie ihren personli-
chen Weg durchs Arbeitsleben. Von gro-
Ben Enttduschungen, Riickschldgen und
Hoffnungslosigkeit aber auch von Durch-
haltevermodgen und Wiinschen sind die
einzelnen Beitrige geprigt, jede Ge-
schichte so einmalig wie der Autor sel-
ber.

Ergiinzt werden die Erzéhlungen der Be-
troffenen durch Erlduterungen u. a. von
Peter Brodisch, dem Leiter des Netzwerks
Epilepsie und Arbeit, von den Arzten

Prof. Holger Lerche und Dr. Frank Ker-
ling, von Michaela-Pauline Lux (Klinik-
sozialdienst Kehl-Kork) und Maren
Wendler (Berufsbildungswerk Waiblin-
gen), jeder mit seiner eigenen, fachbezo-
genen Sicht auf das Arbeitsleben von
Menschen mit Epilepsie.

Susanne Fey, Wuppertal

Das Buch kann kostenlos beim Jungen
Treffpunkt Epilepsie bestellt werden:
info @junger-treffpunkt-epilepsie.de
Bitte ,,Buchbestellung - Arbeit™ in der
Betreffzeile angeben.

Gut gemacht!

Das ,,Ich schaffs‘-Programm fiir
Eltern und andere Erzieher

Ben Furman

Carl Auer-Verlag, Heidelberg

1. Auflage 2012

ISBN 978-3-89670-859-5

98 Seiten, € 14,95

Der Titel ist Pro- |  Cooowm—m

gramm: ,,Gut ge- Gut el
113 ema + Das
macht” kann man ”g@ schaffo* Programiin
dem finnischen Psy- | fiir Eliern und andere
. Erzieher
chiater Ben Furman
nur sagen, wenn man
das Buch gelesen hat.

Das Klar strukturierte | ude
Buch bietet in ver-

stdndlicher Sprache 16sungsorientierte
Hilfen fiir den Alltag mit Kindern. Wie
lobe ich richtig? Wie bringe ich ein Kind
dazu, das zu tun, was ich von ihm erwar-
te? Wie kooperiere ich gut mit anderen
Erwachsenen? Wie kann ich einem Kind
helfen, Probleme zu iiberwinden? Wie
gehe ich konstruktiv mit Situationen um,
in denen ein Kind etwas Falsches oder
Verbotenes gemacht hat? Furman gibt
Formulierungshilfen und Anregungen,
welche Reaktionen des Erziehenden zum
gewiinschten Ergebnis fithren kénnten.
Die Empfehlungen sind praktisch, kurz
und knapp, ohne entwicklungstheoreti-
schen Hintergrundballast und leicht um-
setzbar. Einige Methoden gliedert er in
einzelne Schritte auf, das macht die An-
wendung iibersichtlicher und einfacher.

Gerade fiir Leser, die nicht die Zeit und
MuBe haben, mehrere hundert Seiten
Erziehungsratgeber durchzuackern, ist
dieses kleine Buch empfehlenswert.

Susanne Fey, Wuppertal



22.02.-15.03.

Famoses-Schulung

DRK Zentrum flir Gesundheit und Familie
Elly Heuss-Knapp Haus, 24306 Plén

DRK-Kur und Reha gGmbH
Susann Ddring, susann.doering@drk-sh.de

13.04.
10:00-16:00 Uhr

Seminar ,Macht und Ohnmacht
im Umgang mit Arzten”

90443 Niirnberg

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

09.-10.08. MOSES-Schulung Epileptologische Schwerpunktpraxis Gabi Haferkamp
Ralf Berkenfeld Telefon: 02845 2605
47506 Neukirchen-Viuyn gabihaferkamp @gmx.de
20.-21.04. MOSES-Schulung Epileptologische Schwerpunktpraxis Gabi Haferkamp

Ralf Berkenfeld
47506 Neukirchen-Viuyn

Telefon: 02845 2605
gabihaferkamp @gmx.de

1/13
2/13
3/13
4/13

Ende Januar 2013
Ende April 2013
Ende Juli 2013
Ende Oktober 2013

Wir freuen uns immer iiber die Zusendung von Artikeln und Terminankiin-
digungen, die wir - soweit vom Platz und Datum der Veranstaltungen her mog-
lich - gerne veroffentlichen.

Nachstehend die geplanten Termine fiir Redaktionsschluss und Auslieferung
der epiKurier-Ausgaben 2013:

Anfang Mirz 2013
Anfang Juni 2013
Anfang September 2013
Anfang Dezember 2013

Die obigen Daten sind allerdings als grobe Richtlinie zu verstehen, die Feinab-
stimmung (+/- 5-10 Tage) erfolgt immer innerhalb des Redaktionsteams. Bei
Interesse an zu verdffentlichenden Beitrdgen bzw. Veranstaltungen bitte recht-
zeitig Kontakt mit uns aufnehmen - herzlichen Dank!

die epiKurier-Redaktion

LY

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
Bankleitzahl: 760 696 63
Kontonummer: 188 80 80

foerderverein @epilepsiebayern.de

ik N
- 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-
rufsbildungswerk 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

Bethel

442856

epikurier 04/2012
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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

iiii]

® 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

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






