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Niemals geht man so ganz *

Renate Windisch verabschiedet sich als 1. Vorsitzende beim LV Bayern

Auf die Plitze, fertig, los ...

... Mit

Das bewahrte Signalgerat bei Epilepsie
Diskret im Alltag - zuverlassig im Ernstfall
Registriert epileptische Bewegungen im Schlaf
Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
Fiir Erwachsene, Kinder und Sauglinge geeignet
Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
Gibt Sicherheit und Ruhe fiir die ganze Familie

Gelistetes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service:

inkl. Formalitdten der Kosteniibernahme

inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die

einfache Bedienung

Tel.

Kommunikationshilfen E

Bei der letzten Mitgliederversammlung
ging eine zwei Jahrzehnte wihrende Ara
zu Ende: Renate Windisch, seit Griin-
dung im Jahr 1992 erste Vorsitzende un-
seres Landesverbandes, trat nicht mehr
zur Wahl an und verkiindete ihren Riick-
zug von der aktiven Selbsthilfearbeit.

Auch Hermann Windisch, ,,Herr der Fi-
nanzen* und viele Jahre lang zuverlis-
sig und kreativ darum bemiiht, die Gel-
der fiir unsere Projekte zusammenzuhal-
ten, stellte im Dezember sein Amt zur
Verfiigung, um mit seiner Frau den ge-
meinsamen (Un-)Ruhestand © zu genie-
Ben.

Die Arbeit der beiden unermiidlichen
Streiter fiir die gute Sache wurde wih-
rend der Mitgliederversammlung gebiih-
rend gewiirdigt. Als Dankeschoén fiir die
jahrelange selbstlose Arbeit musste

Fiir mehr Lebensqualitat
Pivitstrafle 13 - 32120 Hiddenhausen

Hermann Windisch in Aktion

Fotos: LV Epilepsie Bayern

- info@epitech.de - www.epitech.de
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»Sparfuchs® Hermann ein Sparschwein
schlachten, was ihm als verantwortungs-
bewusstem Kassierer sichtlich schwer fiel
... doch auch diese Herausforderung er-
ledigte er mit Bravour. Mit einem geziel-
ten Hammerschlag zerlegte er das Por-
zellanexemplar genau in zwei Hilften
und fand das im Inneren platzierte Ab-
schiedsgeschenk fiir sich und seine Frau,
einen Gutschein fiir ein kulturelles Event.

Eine weitere Uberraschung gab es fiir
Renate: Nach ihrer einstimmigen Wahl
zur Ehrenvorsitzenden bekam sie feier-
lich und fiir sie génzlich unerwartet eine
schon gestaltete Ehrenurkunde iiber-
reicht. Da fehlten sogar der sonst so re-
degewandten Renate fiir einige Momente
die passenden Worte...

Jahrelang habe ich als zweite Vorsitzen-
de mit Renate zusammengearbeitet. Un-
ermiidlicher Einsatz, immer ein offenes
Ohr fiir die Note und Probleme anderer,
eine nie versiegende Quelle an Ideen und
Vorhaben, echte Frustrationsresistenz
— das sind nur einige Dinge, die ich von
ihr lernen durfte.

Mit dem Abschied von Renate und Her-
mann fand ein harmonischer Generati-
onswechsel beim Landesverband statt
und wir, die Mitglieder des neuen Vor-
stands, hoffen, dass wir die erfolgreiche
und engagierte Arbeit der beiden auch
in Zukunft fortsetzen konnen.

Die neue Vorstandschaft mit Doris Wittig-
MoBner aus Niirnberg als erste Vorsitzen-
de, Franz Ratzinger aus Augsburg als
zweiter Vorsitzender, Carsten Klaede aus
Fiirth als Kassier, Anja Ulsenheimer aus
Niirnberg als Schriftfiihrerin, Stefan Klu-
ger aus Augsburg als Beisitzer sind kei-
ne wirklichen ,,Neulinge® mehr in der
Selbsthilfearbeit, sondern bereits seit Jah-
ren beim Landesverband aktiv, wodurch
die Kontinuitét unserer Arbeit gewihrlei-
stet ist. Renate und Hermann hinterlas-
sen jedoch groBe FuB3spuren, die wir hof-
fentlich irgendwann gut fiillen konnen.

Tief in Erinnerung bleiben uns auch Re-
nates Abschiedsworte mit einem Spruch
aus ,,Der kleine Prinz* von Antoine de
Saint-Exupéry

»Adieu“, sagt der Fuchs zum kleinen
Prinz. ,,Du bist zeitlebens fiir das verant-

Renate Windisch (re.) erhéilt die verdiente Ehrenurkunde aus den Hénden von Doris Wittig-MoBner,

ihrer Nachfolgerin

wortlich, was Du Dir vertraut gemacht
hast. Du bist fiir Deine Rose verantwort-
lich“

und ihr Hinweis, dass der Landesverband
Epilepsie Bayern ,,ihre Rose* ist, fiir die
sie sich immer verantwortlich fiihlen
wird.

Liebe Renate, es gibe so viel mehr zu
sagen, ein riesengrofles offentliches

DANKE

an dieser Stelle an Dich ist nicht anni-
hernd genug.

Doris Wittig-Mofsner, LV Epilepsie Bayern

*Ein Lied von Trude Herr
http://www.koelsch-woerterbuch.de/nie-
mals-geht-man-so-ganz-auf-deutsch-
1654.html

Foto: LV Epilepsie Bayern

Mit dem Riickzug von Renate und Her-
mann Windisch wechselten der Sitz und
die Geschiftsstelle des Landesverbandes
Epilepsie Bayern seit 1.1.2013 zur neu-
en Vorsitzenden und deren Adresse.

Die neuen Kontaktdaten lauten:

Doris Wittig-MoBner
Leharstralle 6
90453 Niirnberg

Tel.: 0911 18093747
Fax : 0911 18093746

kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
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,, -..und es beginnt ein neues Leben!”

Zusammenfassung einer Studie zur Verdnderung der innerweltlichen Situation von Fami-
lien durch die Geburt eines behinderten Kindes

Am 28. Februar 1992 inderte sich mein
Leben schlagartig. Am Vortag wurde
mein erstes und einziges Kind geboren.
36 Stunden nach der Geburt teilte man
meinem Mann und mir technokratisch
und lapidar mit, dass Veronika wahr-
scheinlich kein Gehirn beséfBe. Mir wur-
de empfohlen, diese Mangelgeburt am
besten zur Seite zu legen. Ich denke, ich
brauche nicht beschreiben, was danach
alles passierte. So, oder so @hnlich, wird
es vielen Eltern ergangen sein, die ein
behindertes Kind zur Welt gebracht ha-
ben. Viele werden meine Meinung tei-
len, dass ein neues Leben zum einem,
das des Kindes, und zum anderen, fiir
uns Eltern, begonnen hat. Bei den We-
gen, die unsere Familie gezwungenerma-
Ben durch unsere Gesellschaft und de-
ren Institutionen gegangen ist, stellte ich
fest, dass sich unsere Familie verdnder-
te. Woran das lag, und ob es anderen
Familien ebenso erging, war Gegenstand
dieser Untersuchung.

Beschreibung der
Durchfahrung

Uber Internetaufrufe habe ich zwischen
dem 1.11.2008 bis 31.12.2008 auf dem
Gebiet der Bundesrepublik Deutschland
932 komplett ausgefiillte Fragebdgen
zuriick erhalten. Ich verwendete meinen
eigenen Fragebogen, da vorhandene
nicht die Problemfelder abdeckten, die
ich untersuchen wollte.

Beschreibung der
Teilnehmer

Auffallend war, dass von 932 Teilneh-
mern der Studie 82 % die Miitter, 9 %
Viter und 8 % Elternpaare den Frage-
bogen ausfiillten. Dieser relativ geringe
Anteil der Viter wurde bereits von an-
deren Forschern bestétigt. Zum Bundes-
durchschnitt erhoht, haben meine Teil-
nehmer einen Hochschulabschluss.
Ebenfalls war ein erhohter Anteil an
bayrischen Teilnehmern festzustellen.
Die behinderten Kinder waren zu 62 %

maéannlich und zu 38 % weiblichen Ge-
schlechtes.

Quelle: ©Hofschlaeger/www.pixelio.de

Die Belastungen von aufBen
Die Mitteilung der Diagnose bleibt bei
vielen Eltern jahrelang, oft sogar im
Wortlaut gespeichert. 18 % gaben an,
dass die Art und Weise der Mitteilung
kalt und herzlos gewesen sei. 55 % erin-
nerten einen neutralen, sachlichen Ton.
Nur 19 % bekamen diese, das Leben
komplett verdndernde Nachricht, warm
und einfiihlsam tiberbracht. Zu einem
hohen Belastungsfaktor zdhlen die
Schuldvorwiirfe, denen man sich aus-

www.cerbomed.com
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gesetzt fiihlt. 317 Familien haben dies
erlebt. Circa die Hélfte davon wurde von
auBlen (Nichtverwandte) angegriffen.
Diese Schuldvorwiirfe waren unabhin-
gig von der Behinderungsart. Neben die-
sen Belastungen wurden noch andere
ermittelt:

1. Es kostet sehr viel Zeit, den richtigen
Ansprechpartner fiir die medizinische/
therapeutische Behandlung zu finden;

2. Arzte wissen eher weniger iiber die
Behinderung und deren Behandlung;

3. Antrége fiir Therapien und Hilfsmit-
tel bei Kassen und Behorden sind zu
aufwendig;

4. Krankenkassen lassen sich oft viel
Zeit, um Antrige zu bewilligen;

5. viele Antrige werden abgelehnt, so
dass man kdmpfen muss;

6. die Verantwortlichkeit wird oft zwi-
schen den Versicherungen und Amtern
hin- und hergeschoben;

Die finanziellen Belastungen (vom Fi-
nanzamt anerkannt) betragen im Schnitt
ca. € 2.200 pro Jahr, wobei diese Zahl,
je nach Behinderungsart, stark variieren
kann. AuBerdem fallen Kosten fiir
Wohnungsumbau, das Umriisten des
Autos und fiir Therapien, die nicht von
einem Tréger iibernommen werden, an.
Dass diese Werte sich nicht am tatséch-
lichen Bedarf orientieren, sondern vom
Einkommen limitiert sind, liegt auf der
Hand.

Alle Eltern haben eine Angabe zur
Schulsituation der Kinder gemacht.
25 % besuchen eine Regelschule, 23 %
eine Integrative Einrichtung', 48 % eine
Fordereinrichtung. Der Rest von 5 % lief3
sich keiner dieser Kategorien zuordnen.
Eine Tendenz weg von der Forderein-
richtung, hin zur Regelschule bzw.
Integrativen Einrichtung ist deutlich fest-
zustellen. Viele behinderte Kinder besu-
chen einen Integrativen Kindergarten,
wechseln aber dann auf eine Forder-
schule. Dass dies oft nicht den Wiinschen
der Eltern entspricht, zeigt sich an fol-
genden Zahlen: 36 % der Eltern, deren
Kinder eine Fordereinrichtung besuchen,
hitten sich eine Regel- bzw. eine Inte-
grative Einrichtung gewiinscht. Die
hochste Zufriedenheit mit der Schule
zeigt sich bei Eltern, deren Kinder in eine
Integrative Einrichtung gehen, die hochs-
te Unzufriedenheit bei Eltern, deren Kin-
der in eine Fordereinrichtung gehen.

36 % der Eltern, deren Kinder in eine
Fordereinrichtung gehen, denken, dass
die Schule zu weit weg ist.

]

Quelle: ©berwis/www.pixelio.de

Bedenkt man, dass bei 85 % der Kinder
dieser Studie im Behindertenausweis das
Merkmal ,,hilflos* steht und bei 83 % das
Merkmal ,,bendtigt Begleitperson®, so
wird die Frage aufgeworfen, wie diese
beiden direkten und indirekten Forderun-
gen vom Busfahrer, der sich auf den Ver-
kehr konzentrieren sollte, erfiillt werden
konnen.

Ganz deutlich ldsst sich hier ein Trend
ablesen, der auf eine von vielen Eltern
bevorzugte Beschulung ihrer behinder-
ten Kinder im Regelschulsystem bzw. in
Integrativen Einrichtungen hinweist. Da-
zu bendtigt man oft einen Integrations-
assistenten, Stiitzer oder dhnliches. Die-
ser Assistent wird oft aus den Mitteln des
personlichen Budgets bezahlt. Eltern sind
dann immer wieder mit der Behauptung
konfrontiert, dass diese Art der Beschu-
lung einen erheblichen finanziellen
Mehraufwand fiir den Staat bedeutet.

Das statistische Bundesamt hat einen
Vergleich der Bildungskosten zwischen
den einzelnen Schularten und Bundes-
landern aufgrund der Zahlen von 2007
statistisch aufgearbeitet. Man hat festge-
stellt, dass in der BRD fiir Grundschulen
€ 4.200, fiir Hauptschulen € 6.000, fiir
Realschulen € 4.600, fiir Gymnasien
€ 5.600, fiir Gesamtschulen € 5.800 und
fiir Forderschulen € 13.100 pro Schiiler
und Monat ausgegeben wurde.” Bildet
man die Differenz zwischen den Kosten
einer Forderschule und einer Regel-
schule, so bleibt ein Unterschied zwi-
schen € 8.900 bis € 7.300. Nicht mit ein-
gerechnet sind hier die anhdngenden
Kosten, wie z. B. der Fahrdienst, Nach-
mittagsbetreuung und die Kosten, die aus
der Tatsache heraus erwachsen, dass, wie
Prof. Wocken nachgewiesen hat, die Kin-
der, die in Forderschulen unterrichtet

werden, in einem hoheren Male
unselbststindig bleiben und lebenslang
auf Hilfe angewiesen sind.

Meiner Erfahrung nach kann von diesem
Differenzbetrag nicht nur ein Integra-
tionshelfer bezahlt, sondern es konnen
auch noch viele weitere Anschaffungen
getitigt werden. Es wird also konstatiert:
Integration bzw. Inklusion wird nicht
kostenintensiver. Meist ist diese Variante
deutlich kostengiinstiger als die
Beschulung in einer Forderschule.

Belastungen von innen
Circa ein Drittel der Miitter entwickelte
Schuldgefiihle, 11 % der Viter. Wenn

Quelle: ©Dieter Schiitzzwww.pixelio.de

Schuldvorwiirfe geduflert werden, dann
gegeniiber der Mutter. 20 % hatten da-
mit zu kidmpfen. Es zeigte sich, dass die-
se vor allem von der Oma viterlicher-
seits, dann von der Oma miitterlicher-
seits kamen. Ebenfalls kamen sehr viele
Schuldvorwiirfe von Nichtverwandten
(medizinisches Personal, Passanten etc.).

Fast zu erwarten war das Ergebnis, dass
vor allem die Miitter mit zusatzlicher
Arbeit belastet sind. Viter iibernehmen
von der breiten Aufgabenpalette am ehe-
sten den Schriftverkehr mit Versicherun-
gen und Behorden. Ferner wurden die
Belastungen nach folgenden Kriterien
bewertet:

1. Belastungen durch den tdglichen Um-
gang mit dem behinderten Kind;

2. Belastungen durch die Gedanken iiber
die Nichtakzeptanz des Kindes inner-
halb der Familie;

3. Sorge um die Zukunft des Kindes;

4. Sorge um die finanzielle Situation der
Familie;

5. Sorge, keine Kraft fiir andere Famili-
enmitglieder zu haben.

Hier wurde vor allem Punkt 3 als sehr
belastend empfunden. Punkt 5 wurde -
je nach Behinderungsart und finanzieller
! Da zum Erhebungszeitraum der Begriff ,,Inklusion® zwar in vielen
Miindern war, aber sehr selten umgesetzt, entschloss ich mich diese

Kategorie noch nicht zu erfragen.
2 Statistisches Bundesamt 2010: Bildungsausgaben 2007
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Situation der Familie - als mehr oder we-
niger belastend empfunden.

Die Hilfte der Eltern dndert nach Ge-
burt eines behinderten Kindes die Fami-
lienplanung. Davon wieder die Hilfte
gab an, dass sie noch weitere Kinder
wollen, unter dem Hauptaspekt, dass das
behinderte Kind dann viel von einem Ge-
schwisterkind lernen kann. Die andere
Hilfte hatte entweder Angst, dass ein
zweites Kind ebenfalls behindert sein
konnte, oder dass sie keine Zeit mehr fiir
ein weiteres Familienmitglied aufbrin-
gen konnen.

Um auftretende Konflikte 16sen zu kon-
nen, benotigt man viel Zeit. Am hiufig-
sten wird dabei iiber die richtige Aus-
wahl von Therapien, Betreuung und
Schule und Kindergarten gesprochen.
Um die anfallenden Aufgaben besser
bewiltigen zu konnen, organisieren sich
ca. 2/3 der Eltern in Selbsthilfegruppen,
die vor allem die Aufgabe erfiillen, die
Eltern psychologisch/moralisch zu un-
terstiitzen. Dicht gefolgt von den Grup-
pen, die iiber die betreffende Behinde-
rung informieren.

Innerhalb der Familie erhalten die El-
tern allerdings auch viel Unterstiitzung.
Ich fragte nach der

- Hilfe bei der tagtiglichen Aufgaben-

bewiltigung,

- finanziellen Unterstiitzung,

- psychischen Unterstiitzung.
Auffallend ist das unterschiedliche En-
gagement der GroBeltern viterlicher-
seits zu den Grofeltern miitterlicherseits.

Quelle: ©Angelina S........ /www.pixelio.de

Deutlich fillt der relativ hohe Einsatz
auf, den die Oma miitterlicherseits er-
bringt, gefolgt vom Einsatz ihres Ehe-
mannes und der Oma viterlicherseits.
Der Opa viterlicherseits hélt sich am
meisten zuriick. Dieses Ergebnis wurde
bereits von Prof. Euler publiziert, der
Untersuchungen zu Familiensituationen

(ohne behindertes Kind) machte. 32 %
der Miitter nahmen professionelle Hil-
fe zur psychologischen Unterstiitzung in
Anspruch, die Viter benétigten dies nur
zu 11 %.

Die Veranderung

der Familie

Familienstand: Keine Veridnderung gab
es bei 69 %, 14 % der Eltern haben sich
getrennt oder liefen sich scheiden, 7 %
haben ihren bisherigen Partner sogar
geheiratet. Weitere 7 % haben einen neu-
en Partner. Es herrscht in vielen Eltern-
runden die Meinung vor, dass ein behin-
dertes Kind die Ehe sehr stark belastet,
so dass die Viter oft aus der Verantwor-
tung herausgehen und die Ehe verlassen.
Dieses Vorurteil bestitigte sich nicht.
Viter sind wesentlich besser als ihr Ruf!
Es gibt zwar Trennungen bzw. Scheidun-
gen, aber das Gros der Eltern verdnderte
seinen Familienstand nicht.

Veranderung der
Einstellung zum Glauben
Eltern, die vor der Geburt ihren Glauben
als wichtig fiir ihr Leben eingestuft ha-
ben, vertiefen diesen Glauben eher als die
Eltern, die ihren Glauben vor der Geburt
als unwichtig eingestuft haben.

Veranderung des Kontaktes
zu den Familienmitgliedern

Der Kontakt zu der miitterlichen Seite
ist in beiden Fillen deutlich besser. Der
Kontakt zu den Verwandten verbessert
sich durch die Geburt eines behinderten
Kindes auf der miitterlichen Seite deut-
lich mehr als auf der viterlichen Seite.

Veranderung der Einstel-
lung zum Leben durch die
positiven und negativen
Erfahrungen

Im Fragebogen wurden zur Sichtbar-
machung dieser Erfahrung zwei offene
Fragen gestellt:

1. Welche Auswirkungen der Behinde-
rung Ihres Kindes waren oder sind fiir
Sie besonders schlimm?

2. Welche positiven Auswirkungen hat-
te die Behinderung Thres Kindes?

Ganz deutlich tritt als schlimmste Aus-
wirkung, noch vor der Krankheit und
Behinderung selbst, die Ausgrenzung
hervor. 66 % der Eltern haben nicht nur
Erfahrungen mit der Ausgrenzung ge-

macht, sondern sie sehen dies auch als
eine schlimme Erfahrung an. Die Diskri-
minierung trifft die ganze Familie, Ge-
schwisterkinder, Eltern und sogar Grof3-
eltern, wie ich in den Interviews erfah-
ren habe.

Die mit Abstand wichtigste positive Aus-
wirkung bei fast allen Eltern ist die Ver-
dnderung der Einstellung zum Leben.
Damit stellt fiir diese Eltern die Geburt
eines behinderten Kindes ein Wende-
punkt in der personlichen Entwicklung
dar.

S
Quelle: ©Heike Berse/www.pixelio.de

Zusammenfasend ldsst sich feststellen,
dass die Geburt eines behinderten Kin-
des wohl zu den einschneidendsten Er-
lebnissen im Leben von Eltern gehort.
Ihr ganzes Leben kann sich dadurch 4n-
dern, nicht nur das — diese Aufgabe wird
fiir viele Eltern lebensbestimmend. Sie
miissen mit Situationen zurechtkommen,
auf die sie nicht vorbereitet sind. Viele
Eltern beklagen, dass sie mit Problemen
zu kidmpfen haben, die mit der eigentli-
chen Behinderung und der daraus resul-
tierenden Pflege nichts zu tun haben.
Diese Probleme sind in unserer Gesell-
schaft begriindet.

Es hat Tradition, einen Menschen mit
Behinderung als Objekt der Fiirsorge zu
sehen, ein Objekt, das zu seinem eige-
nen Schutz eher von der Gesellschaft
getrennt werden muss. Diese Gesell-
schaft macht sich jetzt langsam auf den
Weg, eine Behinderung nicht als etwas
Unnormales, sondern als eine Varietit
der Natur, als eine der Moglichkeiten
menschlichen Lebens zu betrachten. Carl
Friedrich von Weizséicker prigte diesen
Satz: , Es ist normal, verschieden zu
sein. Erst wenn dieser Satz in den Kop-
fen der Menschen angekommen ist und
umgesetzt wurde, werden es Eltern mit



besonderen Kindern leichter haben, ihre
Angste werden abnehmen, ein Stiick
,Normalitit® wird einkehren konnen.
Dann wird ein Mensch mit einer Varie-
tit zu einem Individuum, das sehr wohl
sein Leben selbst in die Hand nehmen
kann.

Leider ist der momentane Stand so, dass
man oft auf veraltete Strukturen trifft,
die es zu liberwinden gilt. Nicht nur des-
halb, weil die UN-Resolution dies ver-
langt, sondern aus einer zutiefst ethi-
schen, humanistischen und/oder christ-
lichen Betrachtungsweise heraus.

Dr. Petronilla Raila,

Konigsbrunn

Kontakt:
Dr. Petronilla Raila
AumiihlstraBe 9, 86343 Konigsbrunn

petronilla.raila @t-online.de

» -..und es beginnt
ein neues Leben!

Eine empirische Untersuchung zur Ver-
dnderung der innerweltlichen Situation
von Familien durch die Geburt eines be-
hinderten Kindes

Leseprobe und Bezugsmoglichkeit der
gesamten Studie unter www.context-
mv.de.

DOWNSsideUP - ein Fotografieprojekt

Passauer Fotohandstand fiir den guten Zweck

Am 11.11.2012, ging es in Passau rich-
tig zur Sache:

Das Fototeam um Andrea Krallingers
und Xavier Escaleres gemeinsames Pro-
jekt fiir mehr Aufmerksamkeit fiir Epi-
lepsie stellte an diesem Vormittag die
Welt auf den Kopf. Gemeinsam stehen
sie alle fiir die Idee, mehr Verstindnis
fiir Epilepsie in die Gesellschaft zu tra-
gen. Das beruht nicht nur auf Andrea
Krallingers Leben mit Epilepsie, sondern
auch auf Xavier Escaleres Geschichte.

Er verlor vor vier Jahren bei einem Bade-
unfall seine Lebensgefihrtin - wéhrend
eines epileptischen Anfalls ertrank die
damals 25-jdhrige Myléne. Sie musste
ihre Epilepsie verstecken, da niemand in
ihrem Umfeld Verstindnis dafiir auf-
brachte. ,,So etwas darf nicht passieren®,
so Xavier Escalere. ,,Gemeinsam kon-
nen wir durch unsere ,,ganz schon kran-
ken* Fotos die Biirger von Passau errei-
chen und zeigen, dass Epilepsie etwas
Normales sein kann.*

Etwas Normales? ,,Das stimmt - Epilep-
sie ist etwa so hiufig wie Diabetes. Uber
die Zuckerkrankheit wird in der Offent-
lichkeit offen gesprochen. Epilepsie
scheint immer noch ein Tabu in der Ge-
sellschaft zu sein. Das will die Projekt-
kooperation zwischen dem Franzosen
und ,,Ganz schon krank e. V. dndern. Ein
Handstand, eine Stadt, eine Idee!

Der Fotograf HolgerMC fing eine Sze-
ne in der Ndhe des Passauer Doms mit
seiner Kamera ein:

Xavier Escalere, der junge Franzose mit
dem sympathischen Lacheln, ist der
Projektinitiator von DOWNsideUP, ei-
nem Fotografieprojekt fiir mehr Auf-
merksamkeit fiir Epilepsie in der Gesell-
schaft, das mittlerweile weltweit Kreise
zieht. Was hinter DOWNsideUP steckt,
verrit er im Interview:

Xavier, was ist ,,DOWNsideUP* — um
was geht es Dir in Deinem Projekt?

DOWNssideUP ist ein Fotoprojekt, das
die Wirkung von Fotografien benutzt, um

ganz
schin
buanb

Quelle: Holger MC — www.holgermc.com

Neugierde beim Betrachter zu wecken,
sodass er den Grund wissen will, warum
ich solche Bilder mache: Ich méchte
mehr Aufmerksamkeit und Beachtung
fiir Epilepsie in der Gesellschaft schaf-
fen und stehe gleichzeitig - in Zeiten
dieser ,,verkehrten Welt* - fiir mehr To-
leranz im Umgang miteinander.

Warum und wann hast Du damit an-
gefangen?

Im Jahr 2000 habe ich die ersten Hand-
standfotos gemacht, einfach so - just for
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fun. Es war aber 2008, als das Konzept
dieser Fotos zu einem tatsdchlichen Foto-
projekt wurde, das ,,DOWNsideUP-Pro-
jekt: Ein Weg zu mehr Achtsamkeit fiir
Epilepsie und Toleranz in der Gesell-
schaft.*

Zum ,,Warum?*“: Dariiber habe ich mir
erst kiirzlich wieder Gedanken gemacht
und fiir mich herausgefunden, dass die
Idee des Helfens ein Grund fiir mich ist.
Das Projekt war fiir mich ,,ein Ausweg
aus dem Leiden®, der Ausdruck meiner
Verzweiflung nach einer sehr tragischen
und plotzlichen Erfahrung in meinem
Leben...

Was ist Dein Ziel, wenn Du Fotos fiir
Dein Projekt machst?

Das vorrangige Ziel ist, richtig viel Lirm
um das Thema ,,Achtsamkeit fiir Epilep-
sie® zu machen, um die Menschen - vor
allem die Betroffenen - aus ihren ,,Ver-
stecken® zu locken. Natiirlich geht es
noch um viel mehr: Ich versuche ein
nachhaltiges, moralisches und ethisches
Projekt zu entwickeln und anzubieten.
Es soll ein gemeinschaftliches Projekt
sein, schlieBlich steht das Projekt ja fiir
das Miteinander in der Gesellschaft. Des-
halb ist es auch nicht wirklich ,,mein*
Projekt - ohne die Mithilfe anderer wé-
ren viele Fotos gar nicht moglich gewe-
sen. Ich mochte zeigen, dass das ,,Wir*
zahlt. Das Miteinander ist der Schliissel
fiir alles im Leben. Nicht etwa Geld, wie
uns die ,,Gesellschaft immer wieder
weismachen will.

Was war diese ,,tragische Erfahrung,
von der Du gesprochen hast? Kannst
Du uns dariiber etwas erzihlen?
Natiirlich kann ich - wie viele Zeilen
mochtet ihr fiir das Interview fiillen?
Wenn ihr genug Platz habt, dann kann
ich dem Leser vielleicht einige unver-
falschte Eindriicke vermitteln.

Die tragische Erfahrung in meinem Le-
ben beruht auf dem Tod meiner Freun-
din Mylene. Sie war ein Geschenk, sie
war gesegnet: Eine reine Seele, die wahr-
haftiges Mitgefiihl fiir andere hatte. Sie
hat ayurvedische Medizin studiert
— Ayurveda ist die traditionell indische
Medizin und bedeutet ,,die Wissenschaft
vom Leben®. Thr Leben und ihr Lebens-
weg haben mich wahrhaftig inspiriert. Fiir
sie gab es kein ,,Hier und Jetzt* oder so

etwas wie ,,Besitz*“. Sie war ein Mensch
der Spontanitit und Erfahrung. Wir wa-
ren sechs Jahre lang ein Paar. Sechs Jah-
re, in denen wir wirklich wussten, wie viel
Gliick wir hatten. Das Gliick, zusammen
zu sein und uns in so jungen Jahren un-
seres Lebens kennenlernen zu diirfen.

Denkst Du, dass sich, seitdem Du die-
ses Projekt gegriindet hast, tatsiachlich
etwas geiindert hat?

Alles hat einen Effekt — das ist das Prin-
zip von actio-reactio. Manche nennen es
Karma, andere sagen dazu ,,Schmet-
terlingseffekt”. Das Prinzip ist aber im-
mer das Gleiche: Ein Ergebnis bewirken,
eine Wirkung ergeben.

Auch wenn meine erste Antwort auf die-
se Frage ,,Nein, wahrscheinlich nicht.*
gewesen wire: Wenn ich mich fiir einen
Moment lang damit beschiftige, kom-
me ich trotzdem zu dieser Schlussfol-
gerung: Es hat wahrscheinlich etwas ge-
dndert auf ganz viele Arten und Weisen,
auch wenn ich mir dessen nicht bewusst
sein mag. Meistens ist es doch so: Verin-
derungen kommen und entstehen dann,
wenn du sie am allerwenigsten erwartest.

Du scheinst ja um die ganze Welt zu
fliegen - wie kommt es dazu?

Ich bin sehr gliicklich dariiber. Ich ar-
beite als Flugbegleiter fiir Frankreichs
nationale Fluglinie, die AirFrance. Zur
Finanzierung: Welche Finanzierung? Ich
halte es simpel: Ich versuche einfach das
Geld, das ich verdiene, in jeden Aspekt
meines Projekts zu stecken. Natiirlich
profitiere ich aber auch von der Grofzii-
gigkeit anderer Menschen, die sich Zeit
fiir das Projekt nehmen, ihre Fahigkei-
ten und Fertigkeiten dafiir anbieten und
jede Menge Energie reinstecken.

Auf Deinen Fotos ist unschwer zu er-
kennen, dass Du sehr trainiert bist - wie
kommt man als Flugbegleiter dazu, so
trainiert zu sein, wie Du es bist?

Hm? Naja, manche wiirden es “geneti-
sche Veranlagung” nennen, ich nenne es
“gliickliche genetische Veranlagung”.
Ich bin von Natur aus ziemlich flexibel
und war schon immer recht sehnig. Nie-
mals war ich im Sportbereich als Tén-
zer oder Athlet titig.

Sport, den ich mag, findet draufen statt.
In den Bergen oder beim Radfahren.

Zu Beginn des DOWNSsideUP-Projekts
konnte ich kaum fiinf Sekunden lang auf
meinen Héanden stehen. Aber Schritt fiir
Schritt und ganz allméhlich begannen
meine Handstiinde besser zu werden. Ich
habe neue Posen ausprobiert und mich
im Kopfstand geiibt. Und jetzt iibe ich
fast jeden Tag — weil es mir Spal macht!

| gz '
Aehan |
Cyant

Quelle: Andrea Krallinger —

www.ganz-schoen-krank.org

Was ist das Beste fiir Dich an Deinem
Projekt?

Es ist einerseits eine Herausforderung an
meinen Korper, andererseits sicherlich
auch ein Heilprozess fiir meinen Geist.

Wie geht es weiter mit Deinem Pro-
jekt?

Es wire natiirlich groBartig, wenn das
Projekt “DOWNsideUP” auch ohne den
Aspekt meiner Person weiterlduft und
weiterhin fiir mehr Achtsamkeit in Be-
zug auf Epilepsie in unserer Gesellschaft
steht. Der nichste Schritt wire also eine
Moglichkeit zu finden, das Projekt ohne
meine Person voranzutreiben.

Wo kann man sich iiber Dein Projekt
informieren, um mitzumachen oder
einen Beitrag zu leisten?

Ich wiirde sagen, dass DOWNsideUP
noch in den Kinderschuhen steckt. Das
Projekt steht hier fiir alle Ideen — natiir-
lich mit dem Aspekt der Achtsamkeit fiir
Epilepsie. Die erste Phase, namlich Fo-
tografien aus der ganzen Welt anzusam-



meln, ist fast zu Ende. Im Moment halte
ich Ausschau nach Menschen, die sich
von DOWNsideUP inspirieren lassen
und das Projekt ausbauen, erweitern und
vorantreiben — mit neuen Ideen hervor-
treten, mit den besten Intentionen arbei-
ten und etwas Konkretes und Niitzliches
schaffen wollen.

Zu Deinen fotografischen Fahigkeiten:
Wie kam es dazu, dass Du so ein guter
Fotograf wurdest?

Eigentlich, und um ehrlich zu sein, be-
trachte ich mich nicht als ,,guten Foto-
grafen. Der erste Grund ist, weil ich
nicht sehr viel weif} tiber die Fotografie
an sich. Die meisten Fotos wurden in
voreingestellten Automatik-Modi ge-
schossen. Was mir am Wissen iiber die
Fotografie fehlt, kann ich aber hoffent-
lich mit meinen Bearbeitungsfertigkeiten
am Computer ausgleichen. Das darf man
aber nicht falsch verstehen: Kein Bild
ist verfilscht. Ich versuche nicht, mit
Bildmontage Dinge darzustellen, die in
der Realitit nicht existieren. Deshalb ist
keines der Bilder ,,gefaked. Allerdings
ldsst die Qualitidt meiner Bilder zu wiin-
schen iibrig und es wire oftmals besser,
einen professionellen Fotografen fiir die
Bilder zu haben.

In wie vielen Landern warst Du schon?
1,2, 3,4...10...Ups! Ich habe nicht ge-
niigend Finger!

Du spielst offensichtlich gern mit Wor-
ten — das Wort “downsideup’ stammt
vom englischen Wort “upsidedown”
und bedeutet ‘“verkehrt herum”. Du
hast das englische Wort dafiir in sich
verdreht und benutzt es ,,verkehrt her-
um* fiir Dein Projekt. Wie passt das
zu Deinem Anliegen, deiner Intention?
Natiirlich ist Symbolismus ein Teil des
ganzen Projektes. Ist es nicht ein wenig

ironisch, ,,verkehrt herum‘ zu stehen, in
einer Welt, die verkehrt herum ist? Im
Franzosischen gibt es ein Sprichwort:
Wenn man sich in einer sehr verriickten
Situation befindet, fragen die Franzosen
,»Gehen wir nicht auf unseren Kopfen?*
Angesichts der Tatsache, dass wir in ei-
ner Welt leben, die an einem groflen
Mangel von Toleranz leidet, der immer
groflere Kreise zieht, ist diese Frage wohl
angemessen. Also unterstiitze ich die
Idee fiir mehr Toleranz und ,,stehe* da-
fiir - warum also nicht im Handstand?

Ein weiteres Symbol fiir mich ist auch
die Epilepsie an sich. Wihrend eines
Anfalls Verhalten sich die elektrischen
Strome ,,verkehrt* im Gehirn, auch hier
kommt also der ,,verdrehte* Moment des
Projekts ins Spiel. Der Handstand soll
aber auch dafiir stehen, Dinge aus einer
anderen Sichtweise zu betrachten, um
mehr Verstédndnis fiireinander zu gewin-
nen. Es ist ein Versuch Einstellungen,
Vorurteile und alteingesessene Meinun-
gen liber Epilepsie zu verdrehen, auf den
Kopf zu stellen.

Es ist aber auch ein Mutmacher: Es ist
die Idee, nicht aufzugeben. Egal was in
deinem Leben passiert: wenn du unten
bist, dann bleib nicht unten. Versuche,
alles dafiir zu geben, wieder aufzuste-
hen und lasse nichts unversucht, um oben
zu bleiben.

Zum Schluss ein kleiner Nachtrag zum
Logo des Projekts. Das Logo stellt zwei
stilisierte Pfeile dar, einer zeigt nach
oben, der andere Pfeil zeigt nach unten.
Im Logo spiegelt sich durch die kreis-
formige Anordnung der Pfeile das Le-
ben wieder. Das Leben als Kreis und die
Suche nach der Balance im ,,Oben‘ und
,,unten* des Zyklus.

Quelle: www.ganz-schoen-krank.org

Weitere Informationen zum Projekt
DOWNsideUP:

www.ganz-schoen-krank.org
Internetseite von Andrea Krallinger
www.downsideup.fr

Internetseite von Xavier Escalere

i asEccintion with ©

Quelle: Andrea Krallinger — www.ganz-schoen-krank.org

Bart ab fur guten Zweck

David Axelrod, Senior-Berater von Pri-
sident Obama, trug seinen Schnurrbart
40 Jahre lang und der Bart galt als sein
Markenzeichen in den USA. Seit Anfang
Dezember letzten Jahres ist er ab fiir ei-
nen guten Zweck - und fiir schlappe eine
Mio. Dollar Spendengelder von jenen,

denen es Geld wert war. Das Geld soll
der Epilepsie-Forschung zugute kom-
men, denn David Axelrod hat eine Toch-
ter mit Epilepsie.

Bilder und Hintergrundinfos zu dieser
Aktion und zur Bartrasur sind auf You

Tube zu sehen. Einfach ,,David Axelrod
Shaves Off Mustache For Charity” oder
direkten Link eingeben:
http://www.youtube.com
watch?v=3BDmhROJXsA

Quelle: Newsletter DGfE Dez. 2012
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Arzneimittel-Nebenwirkungen

melden

Das Paul-Ehrlich Institut (PEI) und das
Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Me-
dizinprodukte (BfARM) haben jetzt die.
Testphase eines Internetportals gestartet.

Es ermoglicht Patienten und deren An-
gehorigen, Nebenwirkungen von Arznei-
mitteln (auch UAW genannt, d.h. uner-
wiinschte Arzneimittelwirkungen) direkt
bei den Behorden zu melden. Ziel dieses
Projekts ist es, die friihzeitige Erkennung
unbekannter Nebenwirkungen weiter zu
verbessern. Wie die Erfahrungen mit
Verbrauchermeldungen in anderen Lin-
dern gezeigt haben, enthalten die Mel-

dungen der Patienten hiufig neue Infor-
mationen, die noch nicht erfasst sind. Die
Webseite kann iiber folgenden Link er-
reicht werden:
https://verbraucher-uaw.pei.de.

Die Nutzung dieses Angebots erfordert
die Angabe der Kontaktdaten, um Nach-
fragen zu ermdglichen, wenn die Anga-
ben nicht vollstindig sind. Die Daten-
iibermittlung findet iiber eine gesicherte
Verbindung statt. Die Daten werden ver-
traulich behandelt, entsprechende Hin-
weise zum Datenschutz finden sich im
Internetangebot. Die Patienten bekom-

Quelle: ©Sara Hegewald / pixelio.de

men nach der Meldung eine automati-
sche Eingangsbestitigung. Von der Start-
seite der Datenbank aus kann der Nut-
zer auf weiteren Registerkarten wichti-
ge Hinweise und Erlduterungen nachle-
sen, wie zum Beispiel Antworten auf
,haufig gestellte Fragen“. Ganz wichtig
ist, dass die Meldung der UAW nicht den

Arztbesuch ersetzt.
Quelle: Bulletin zur Arzneimittelsicherheit -
Ausgabe 2, Juni 2012

Verdiente Ehrung in Augsburg

Dr. Kurt Gribl (re.) dankt Stefan Kluger fiir sei-
nen Einsatz und sein ehrenamtliches Engagement

Stefan Kluger, seit 1992 Griinder und
Leiter der dortigen Epilepsie-Selbsthil-
fegruppe fiir Betroffene und Angehori-
ge, erhielt am 28. Januar 2013 das Eh-
renzeichen des Bayerischen Ministerpri-
sidenten fiir Verdienste von im Ehren-
amt titigen Frauen und Minnern.

Uberreicht wurde die verdiente Aus-
zeichnung vom Oberbiirgermeister der
Stadt Augsburg, Herrn Dr. Kurt Gribl,
bei einer Feierstunde im Fiirstenzimmer
des Rathauses.

Wir freuen uns sehr fiir Stefan Kluger,
der sich seit vielen Jahren nicht nur um
seine Gruppe vor Ort kiimmert, sondern
auch den Landesverband Epilepsie Bay-
ern aktiv als Beisitzer im Vorstand bei
seiner Arbeit unterstiitzt! Danke auch an
seine Frau Petra, die ihm immer wieder
den Riicken frei halt fiir seine ehrenamt-
liche Tétigkeit!

Doris Wittig-Mofiner, LV Epilepsie Bayern

Bildquelle: Siegfried Kerpf/Stadt Augsburg

Oberfranken: Gemeinsam online

Selbsthilfegruppen und Beratungsstelle starten gemeinsame Internetseite

Seit 1. Januar 2013 sind die Epilepsie-
Selbsthilfegruppen Bamberg und Bay-
reuth gemeinsam mit der Epilepsie Be-
ratung Oberfranken im Netz vertreten.
Unter
www.epilepsie-selbsthilfe-
oberfranken.de

informieren sie iiber ihr aktuelles Pro-
gramm, unterhalten ein Forum, in dem
Themen und Probleme angesprochen,
aufgegriffen und diskutiert werden kon-

nen und bieten einen Chat zum Plaudern
an. Die Epilepsie Beratung informiert
iiber ihre Titigkeit und Veranstaltungen.

Dank eines stets aktualisierten Veran-
staltungskalenders sind Termine (Ort-
und Zeitpunkt) der Selbsthilfegruppen in
Bamberg und Bayreuth sowie der Epi-
lepsie Beratung fiir den gesamten Bereich
Oberfrankens jederzeit abrufbar. Die
Selbsthilfegruppen und Epilepsie Bera-

tung in Oberfranken freuen sich tiber vie-
le Zugriffe auf ihre Website und hoffen
auch auf eine Resonanz tiber Oberfran-
ken hinaus.

Horst Fischer-Dederra, Epilepsie Beratung
Oberfranken



Festhalten & Loslassen

Erfolgreiches Elternseminar in Nirnberg

Im Oktober 2012 fand in der Psy-
chosozialen Beratungsstelle fiir Men-
schen mit Epilepsie in Niirnberg ein El-
ternseminar zu dem Thema ,,Gib mir
Halt - Lass mich los* statt.

In jeder Eltern-Kind-Beziehung geht es
fiir die Eltern darum, ,,Wie viel Halt
braucht mein Kind und wieweit muss ich
es loslassen?. Gerade die Eltern von
epilepsiekranken Kindern fiihlen sich oft
mit diesem Thema alleine gelassen, wiin-
schen sich mehr Informationen im Um-
gang damit sowie Kontakt und Austausch
mit anderen Eltern in der gleichen Si-
tuation.

Im Elternseminar kamen zehn Eltern
zusammen, die sich gemeinsam mit Bin-
dungs- und Abloseprozessen in Bezug
auf ihre Kinder beschiftigen wollten.

Die Referentin, Anne Herzog (Psychothe-
rapeutin fiir Kinder und Jugendliche aus
Schweinfurt), hiel alle Teilnehmer mit
entspannender Musik und vielen bunten
Bildern, die auf dem Fullboden verteilt
lagen, willkommen. In der Mitte des Rau-
mes lagen umgedrehte Karten, welche die
Eltern zu Beginn des Seminars zusammen
aufdecken sollten. Jeder Teilnehmer such-
te sich dann eine Karte aus, auf der er
seine aktuelle Stimmungslage in Bezug
auf die Epilepsie seines Kindes vertreten
sah. AnschlieSend durfte jeder noch zwei
bunte Bilder mit verschiedenen Motiven

auswihlen. Eines dieser Bilder stand fiir
die Zukunft des Kindes und eines fiir die
Zukunft des Elternteils. Danach tausch-
ten sich die Eltern in Kleingruppen iiber
ihre Bilderwahl aus und stellten sich
dann im Plenum gegenseitig mit den
Bildern vor. Frau Herzog fragte dabei u.
a. jeden Teilnehmer, was er sich fiir den
heutigen Tag wiinschen wiirde bzw. ,,was
heute in den Rucksack gepackt und mit-
genommen‘* werden solle.

Nach einer kleinen Pause ging es dann
mit einer familientherapeutischen Skulp-
turarbeit weiter. Es wurde eine beispiel-
hafte Familie mit einem epilepsiekranken
Kind aufgestellt. Hier konnten die Teil-
nehmer sehen und fiihlen, wie der erste
Anfall des Kindes sowie die Epilepsie-
diagnose auf das Familiensystem wirken.

Nach einer Mittagspause, in der mit vie-
len Leckereien und Getrdnken fiir das
leibliche Wohl gesorgt wurde und Zeit
zum gegenseitigen Austausch war, ging
es mit einer neuen Ubung weiter. Hier
drehte es sich um die drei Themen
,,Halt®, ,,Loslassen* und ,,Schuld®. Jeder
dieser Begriffe stand auf einem Blatt.
Diese drei Blitter lagen auf dem Boden
verteilt. Alle Seminarteilnehmer teilten
sich in drei Gruppen auf und stellten sich
zu den Blittern. Die Gruppen ,,Halt* und
,,Loslassen diskutierten dariiber, wel-
cher Standpunkt der Richtige fiir das
Kind sei, wihrend die Gruppe ,,Schuld*
den anderen beiden Gruppen zeigte, wie
sich ihr Thema in alle Entscheidungen
der Eltern einmischt. ,,Das Kind muss
losgelassen werden, damit es selbst-
stindig wird®“, so eine Stimme aus der
,Loslassen-Gruppe*. ,,Das Kind braucht
Halt, weil das die Aufgabe von Eltern ist*
argumentierte jemand aus der ,,Halt-

Gruppe“. Nach einer weiteren Skulptur-
arbeit, regem Austausch und vielen Be-
richten iiber das eigene Erleben, kam das
Seminar am friithen Abend zum Ende.

Nach dem Seminar wurden viele Kon-
takte gekniipft und teilweise Telefon-
nummern unter den Eltern ausgetauscht.
Viele Eltern waren begeistert von dem
Seminar und machten sich sichtlich zu-
frieden sowie mit neuen Ideen und Ge-
danken ,,in den Rucksack gepackt* auf
den Heimweg.
Isabel Osten, Praktikantin der
Epilepsieberatungsstelle Niirnberg
Bildquelle: Epilepsieberatung Niirnberg

Das nichste Elternseminar in Niirnberg
findet voraussichtlich am 9. November
2013 statt.

Weitere Informationen
und Kontakt:

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie

Kerstin Kéhlig, Bernhard Geyer
Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg
Tel.: 0911 439442714

Fax: 0911 439442720

epilepsie-
beratung @ rummelsberger.net
www.beratung-epilepsie.de

Ay

Initiative auf dem Weg

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

foerderverein @epilepsiebayern.de
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Fotoausstellung in Schweinfurt

In einem Fotoworkshop haben sich jun-
ge Leute, die selbst erkrankt sind, auf kre-
ative und kiinstlerische Weise dem The-
ma Epilepsie angenéhert und ihre ganz
individuellen Erfahrungen mit der Er-
krankung in Fotografien eingefangen.
Entstanden sind Einzelwerke und Foto-
serien, die die Erlebnisse mit Anfillen
aus unterschiedlichen Perspektiven ein-
fangen.

Die Ausstellung, die vom 11.-20. April
2013 in der Stadtgalerie Schweinfurt
stattfindet, gewihrt einen kleinen Ein-
blick in die Welt von Menschen mit Epi-
lepsie und macht Mut, denn: ,,Epilepsie
ist fiir die meisten Dinge im Leben kein
Hindernis!*

(o)

»Leben mit Epilepsie”

1. Perspektiven einer Erkrankung
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Tuberose Sklerose

Die Tuberose Sklerose (TSC) ist eine
vererbte Erkrankung, deren Charakteri-
stikum eine Bildung von meist gutarti-
gen Tumoren, den so genannten Hamar-
tomen, in fast allen Organen des Korpers
ist. Aber auch Hautverdnderungen und
andere Symptome tragen zur Diagnose-
stellung der Tuberdsen Sklerose bei. Ty-
pisch sind Hirntumoren, die meist schon
sehr friihzeitig festgestellt werden kon-
nen. Fast alle Patienten leiden unter epi-
leptischen Anfillen, die oft schon im er-
sten Lebensjahr beginnen.

Der gemeinniitzig anerkannte Verein
,,Tuberdse Sklerose Deutschland e. V.”
wurde im Jahr 1985 von Eltern betroffe-

ner TSC-Patienten gegriindet. In welt-
weiter Zusammenarbeit mit anderen
TSC-Vereinigungen, Arzten und
Forschungseinrichtungen sucht der bun-
desweite Verein nach geeigneten The-
rapien.

In Deutschland sind schitzungsweise
zwischen 12.000 und 15.000 Kinder (ab
der Geburt), Jugendliche und Erwachse-
ne von dieser seltenen Erkrankung be-
troffen sind.

Auf seinen Internetseiten www.tsdev.org
bzw. www.tuberoesesklerose.org bietet
der Verein unter dem Punkt ,,Fiir Betrof-
fene* / Informationsmaterial ausfiihrli-

Offiziell eroffnet wird die Ausstellung
am 12. April um 16:00 Uhr vom Schirm-
herr Sebastian Remelé, Biirgermeister
der Stadt Schweinfurt. Zur Ausstellungs-
erdffnung wird um Anmeldung gebeten!

Weitere Infos und Kontakt:

Epilepsieberatung Unterfranken
Simone Fuchs, Henrike Staab-Kupke
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

Tel.: 0931 3931580

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

che Informationen auch zu Epilepsie.
Info-Blitter zu verschiedensten Themen-
bereichen (Pharmakotherapie bei epilep-
tischen Anfillen, Vagus-Nerv-Stimulation,
Ketogene Diit etc.) werden als PDF zum
kostenlosen Download zur Verfligung ge-
stellt.

Weitere Informationen

und Kontakt:

Tuberose Sklerose Deutschland e. V.
Vereinsbiiro

Sandra Hoffmann

Im Briickfeld 15, 65207 Wiesbaden
Tel.: 0611 469-2707

Fax: 0611 469-2708
buero@tsdev.org * www.tsdev.org

Internetportal ,,dasGehirn.info*

Im Internet gibt es eine Plattform mit In-
formationen iiber das Gehirn, seine Funk-
tionen und seine Bedeutung fiir unser
Fiihlen, Denken und Handeln.

Sie trigt den Namen ,,dasGehirn.info* und
ist ein Projekt der Gemeinniitzigen Hertie-
Stiftung in Frankfurt, einer der grofiten
deutschen Privatstiftungen der Neurowis-
senschaftlichen Gesellschafte. V., und des

ZKM, Zentrum fiir Kunst und Medien-
technologie Karlsruhe.

Die Initiatoren mochten den eigenen
Worten nach ihre Begeisterung fiir das
Gehirn mit uns teilen. Aus diesem Grun-
de konnen auch fast alle angebotenen
Informationen zu nicht-kommerziellen
Zwecken genutzt werden. Das Internet-
portal ,,das Gehirn.info* gibt in Wort, Bild

und Ton einen umfassenden Einblick in
die neurowissenschaftliche Forschung
und diskutiert u. a. noch offene Fragen
zu den Themen Emotionen, freier Wille,
Erinnerungen, Denkvermodgen und vie-
les mehr.

http://dasgehirn.info
Quelle: EpiNews Jan. 2013



Nurnberg: Neuer Mann an Bord

Nachdem Daniela GrieBinger ihre Tatig-
keit als Mitarbeiterin der Psychosozialen
Beratungsstelle fiir Menschen mit Epi-
lepsie in Niirnberg Ende Dezember 2012
beendet hat, ist seit Anfang Januar ihr
Nachfolger im Einsatz.

Bernhard Geyer (43), urspriinglich aus
Passau, ging 1987 nach Rummelsberg,
absolvierte dort die Ausbildung zum
evangelischen Diakon und studierte spa-
ter noch Sozialpddagogik. Seit Mirz
2010 ist er halbtags in der Beratungsstel-
le fiir Menschen mit Schédel-Hirn-Ver-
letzung der Rummelsberger Dienste fiir
Menschen mit Behinderung tdtig und
iibernimmt nun zusétzlich die in der Epi-
lepsie-Beratungsstelle frei gewordene
halbe Stelle als Kollege von Kerstin
Kihlig.

Der ,,Neue“ im Team der Epilepsieberatung in
Niirnberg: Bernhard Geyer mit seiner Kollegin
Kerstin Kéhlig

Bildquelle: Epilepsieberatung Niirnberg

Seine abgeschlossene Weiterbildung
zum systemischen Berater am Praxis-
Institut wird ihm sicherlich hilfreich
sein, den psychosozialen Aspekt und die
sozialen Auswirkungen der Erkrankung
Epilepsie angemessen beriicksichtigen
zu konnen.

Kontakt:

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie

Kerstin Kahlig und Bernhard Geyer
Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg

Tel.: 0911 439442714

Fax: 0911 439442720

epilepsie-

beratung @rummelsberger.net
www.beratung-epilepsie.de

MOSES - informativ und wichtig!

Vom Wochenendseminar fiir Betroffene und Angehdérige in Passau

Fiir viele Menschen ist die Epilepsie bis
heute eine geheimnisvolle Erkrankung.
Sobald man aber davon betroffen ist,
wichst sehr schnell der Informations-
bedarf tiber Anfélle, Diagnostik und
Therapiemoglichkeiten, iiber Begleiter-
scheinungen und psychische oder sozia-
le Folgen. Durch die Zunahme des Wis-
sens kommt man besser mit der Krank-
heit zurecht.

Um dieses Wissen zu erweitern, veran-
staltete die Epilepsieberatung Nieder-
bayern im Oktober 2012 das zweitigige
Schulungsprogramm MOSES (modula-
res Schulungsprogramm Epilepsie) fiir
Betroffene und Angehérige. Die Leite-
rin der Beratungsstelle, Frau Ulrike
Jungwirth, und ihre Kollegin von der
AufBenstelle Landshut, Frau Elisabeth
Staber-Melzig, konnten als Referenten
Herrn Dr. Heiner Jorg, Oberarzt fiir Neu-
rologie und Epileptologie, Klinik Hohe
Warte in Bayreuth, begriilen.

Die neun Module umfassende MOSES-
Schulung beleuchtet Themen wie Basis-

wissen, Diagnostik, Therapie, Selbst-
kontrolle, Prognose, psychosoziale
Aspekte oder geeignete Netzwerke. In
kleinen Lerngruppen werden mittels
moderner Unterrichtsmaterialien die
Lerninhalte schrittweise erarbeitet, wo-
bei auch die emotionale Auseinanderset-
zung mit der Erkrankung nicht zu kurz
kommt. Schritt fiir Schritt wird das Wis-
sen iiber Epilepsie erweitert, Unklarhei-
ten und Angste werden thematisiert und
Wege zur Losung aufgezeigt, um Le-
bensqualitdt und Akzeptanz der Krank-
heit zu verbessern.

Zusammen mit den Trainern und durch
Austausch mit anderen Betroffenen wird
die Bereitschaft und Fahigkeit gefordert,
zum ,,Manager* der eigenen Erkrankung
zu werden (erfahrungsgemalf ist eine
erfolgreiche Therapie ohne aktive Mit-
arbeit der Betroffenen nicht moglich).
Eine Studie in deutschsprachigen Lin-
dern hat gezeigt, dass mit MOSES ge-
schulte Epilepsiekranke mehr iiber ihre
Krankheit wissen und sich aktiver mit
ihrer Krankheit auseinandersetzen. Zu-

sétzlich hatten die geschulten Teilneh-
mer weniger Anfille und Nebenwirkun-
gen der Medikamente. Aufgrund dieser
Erfolge wird MOSES inzwischen auch
international angewendet.

Weitere Infos auch unter:
www.moses-schulung.de

Die ndchste MOSES-Schulung in Pas-
sau findet am 27. und 28. April 2013 statt!

Anmeldung und Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Stralle 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205-207

Fax: 0851 720599-207

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

Aulenstellen in Landshut und
Mainkofen
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Optimierte Versorgung von Patienten

Die Diagnose und Behandlung von Epi-
lepsien stellt auch fiir den erfahrenen
Facharzt immer wieder eine nicht zu un-
terschitzende Herausforderung dar. Es
gilt herauszufinden, ob das Anfalls-
geschehen epileptisch ist und wenn ja,
welches Syndrom zugrunde liegt. Aus
dieser Diagnose wird dann eine mogli-
che Arzneimitteltherapie abgeleitet oder
ggf. auch iiber epilepsiechirurgische
MaBnahmen nachgedacht. Bei dieser
hochkomplexen Aufgabe konnen Leitli-
nien eine wertvolle Unterstiitzung darstel-
len.

Um die Leitlinie ,,Erster epileptischer
Anfall und Epilepsie im Erwachsenen-
alter* verstirkt in die tégliche Praxis zu
tragen und auf diese Weise die Versorgung
von Menschen mit Epilepsie zu verbes-
sern wurde am 1. Juni 2012 zwischen der
DAK-Gesundheit (www.dak.de) und dem
bundesweit aufgestellten Neurologen/Ner-
venarzt-Netz NeuroTrans Concept (NTC)
(www. neurotransconcept.com) der erste
Vertrag zur besonderen ambulanten Ver-
sorgung nach § 73c SGB V fiir Epilepsie
geschlossen.

Die DAK-Gesundheit ist mit iiber 6,3
Mio. Versicherten die drittgrofite Kran-
kenkasse in Deutschland. NeuroTrans-
Concept umfasst tiber 220 Neurologen
und Nervenirzte in 78 Praxen, die nach
ISO Norm zertifiziert sind. Um die Ver-
sorgung der Patienten durch eine stirker

leitlinienbasierte Diagnostik und Thera-
pie zu verbessern, wird die Leitlinien-
software EPI-Scout® eingesetzt.

& EPI-Scout

Die DAK-Gesundheit und die Arzte ha-
ben dazu besondere Leistungen im Rah-
men der Epilepsiebehandlung vereinbart.
Dieser Vertrag ist zunéchst auf eine Lauf-
zeit von zwei Jahren beschrinkt. Es be-
steht die Moglichkeit auf eine Verlidnge-
rung des Vertrages. Eine spiirbare Ver-
besserung der Versorgung von Epilepsie-
Patienten ist die Voraussetzung.

Initiator des Vertrags und exklusiver Ko-
operationspartner der DAK-Gesundheit
ist die Desitin Arzneimittel GmbH, Ham-
burg (www.desitin.de). Desitin stellt fiir
die NTC-Arzte die Leitliniensoftware
EPI-Scout® zur Verfiigung und fiihrt ent-
sprechende Schulungen durch.

EPI-Scout® unterstiitzt bei der Diagnose-
stellung, hilft eine bestehende Diagnose
zu tiberpriifen und gibt Empfehlungen
zur optimalen leitliniengerechten Arz-
neimitteltherapie. Mit dieser Malnahme
sollen sowohl die leitliniengerechten Be-
handlungen von Epilepsie-Patienten ver-
bessert, als auch Einsparungen bei den
Kosten (Krankenhaus, Krankengeld, und
Fahrtkosten) fiir die Krankenkasse erzielt
werden. Insgesamt nehmen deutschland-
weit 30 NTC-Arztpraxen an dem Vertrag
teil, in den sich die DAK-Versicherten

,<Jahreszeiten-Cafe“

Neues Angebot in Augsburg

Die Epilepsieberatung Nordschwaben in
Augsburg ladt zu einem neuen Treff-
punkt ein:

Verteilt iiber die Jahreszeiten trifft man/
frau sich 4x in geselliger Runde zum
Samstagsfriihstiick im ,,CAFE am Milch-
berg® mit viel Zeit zum Schlemmen,
Plaudern, Informationsaustausch, Ken-
nenlernen etc.

Ort
CAFE am Milchberg
Am Milchberg 12, 86150 Augsburg

.- & N
Quelle: ©Owobigrafie/pixelio.de

Termine

jeweils Samstag von 10:00 - 12:30 Uhr
am 16. Mirz, 29. Juni, 28. September und
14. Dezember 2013

bis Ende Dezember 2012 in den Arzt-
praxen einschreiben konnten (die Teil-
nahme ist freiwillig und kann jederzeit
beendet werden). Von dieser Mdoglich-
keit haben 198 Epilepsie-Patienten Ge-
brauch gemacht, was von allen Beteilig-
ten als groBer Erfolg gewertet wird. Es
nehmen neben epileptologischen
Schwerpunktpraxen auch Praxen ohne
Spezialisierung auf Epilepsie an dem
Vertrag teil.

Um den Erfolg der Vertrages zu bemes-
sen, werden mit Hilfe der Leitlinien-
software EPI-Scout®, unter Beriicksich-
tigung der datenschutzrechtlichen Be-
stimmungen, neben den genutzten Hil-
festellungen zur Diagnose auch Informa-
tionen zum Verlauf der Epilepsie erfasst
und ausgewertet.

Wenn dieses Projekt abgeschlossen ist,
werden wir Sie iiber das Ergebnis infor-
mieren.

C. Kiiver, DAK-Gesundheit
A. Bergmann, NeuroTransConcept
T. Peckmann, Desitin Arzneimittel GmbH

DAK

Gesundheit

Mo

DESCI’}I'IN

Weitere Infos und Kontakt:

Epilepsie Beratung Augsburg /
Nordschwaben

Claudia Hackel

Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg
Tel.: 0821 4004945

Fax: 0821 4004849

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



,Epilepsie ab 50“ Internet-Befragung

Eine multizentrische Studie zum Thema
Altersepilepsien untersucht die Versor-
gungssituation von dlteren Menschen, die
sich im Notfall oft komplizierter als bei
Jiingeren gestalten kann. Bis Ende April
findet eine anonyme Patientenbefragung
fiir Betroffene ab 50 zu Epilepsie und
Notfallversorgung im Alter statt. Der ent-
sprechende Fragebogen kann problem-

los und einfach im Netz ausgefiillt und
abgeschickt werden:
www.epilepsie-online.de unter ,,Neue
Umfrage/Umfrage: Epilepsie und
Notfallversorgung im Alter*

Die Befragung wird vom Landesverband
fiir Epilepsie Selbsthilfe Nordrhein West-
falen in Koln, der Neurologischen Kli-

nik GmbH Bad Neustadt, der Neurolo-
gischen Universititsklinik Erlangen und
der Universititsklinik fiir Neurologie am
Universitétsklinikum Magdeburg durch-
gefiihrt. Die Ergebnisse werden dann auf
den Seiten von epilepsie-online aber auch
im epiKurier veroffentlicht.

Mozart als Alternativtherapie?!

Die Medical Tribune berichtete am
13. Juni 2012 iiber ein Neurologie-Semi-
nar in Deutschland, das der Epilepsie-Ex-
perte Professor Bernhard Steinhoff mit ei-
nem Hinweis auf originelle Studien aus
Kalifornien und Taiwan bereicherte.

Laut Bernhard Steinhoff soll Studien
zufolge die ,,Sonate fiir zwei Klaviere®,
Kochelverzeichnis 448 (= KV 448), von
Wolfgang Amadeus Mozart die Anfalls-
hiufigkeit reduzieren. Bereits 2004 hat-
te ein Neurologe der Universitidt von
Siidkalifornien iiber die Wirksamkeit von
KV 448 berichtet. In einer Placebo-kon-
trollierten Studie konnte er bei vier Pa-
tienten mit Rolando-Epilepsie die Fre-
quenz interiktaler epileptiformer Entla-
dungen allein durch das Horen des Kla-
vierstiicks reduzieren. Im Vergleich zu
den Ergebnissen unter Beethovens ,,Fiir
Elise* war diese Reduktion statistisch si-
gnifikant.

Antikonvulsivum KV 448?

Sechs Jahre spiter stellte eine taiwanesi-
sche Arbeitsgruppe dhnliche Ergebnisse
bei 58 Kindern mit Epilepsie vor. Durch
die Klavierversion von KV 448, nicht
aber durch eine computerisierte Streicher-
version, waren interiktale Entladungen

bei 81 % der Patienten zuriickgegangen.
In die aktuelle Studie desselben Erstau-
tors wurden elf Kinder mit schwer the-
rapierbaren Epilepsien aufgenommen.
Das Krampfleiden bestand seit minde-
stens einem Jahr und wurde mit minde-
stens zwei Standard-Antikonvulsiva be-
handelt. Bei stabiler Medikation erhiel-
ten die Kinder sechs Monate lang ein-
mal pro Tag KV 488. Zwei Patienten
wurden anfallsfrei, sechs weitere erleb-
ten eine deutliche Anfallsreduktion um
mindestens 50 %. Intelligenzquotient,
Atiologie oder Geschlecht beeinflussten
das Ergebnis nicht.

,.Ich schlieffe daraus: Mozart add-on (=
Zusatzgabe) war in dieser allerdings of-
fenen Beobachtung wirksamer als neue
Antikonvulsiva und tiefe Hirnstimu-
lation* erklérte Professor Steinhoff und
erntete damit grofles Geldchter.

Quelle: Epi-Suisse Magazin 4.12

Ver-Rucktes Alphabet

Hier sind die Buchstaben im Alphabet um einen Platz weitergeschoben. Statt A steht B, statt
B steht C u.s.w. Ricken Sie die Buchstaben wieder auf den richtigen Platz.
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Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 21. Juni bis 23. Juni 2013 im Bistumshaus Schloss Hirschberg,
Altmiihltal

Vorlaufiges Programm

Freitag, 21. Juni 2013:

bis 17:00 Uhr Anreise, Zimmervergabe
18:00 Uhr Abendessen
19:00 Uhr  BegriBung und Vorstellung des Programms - Doris Wittig-MoBner LV Epilepsie Bayern
19:30 Uhr  Gemutliches Beisammensein im Schlossgarten/Schlosskeller

Samstag, 22. Juni 2013:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frihstick
09:00 Uhr  Workshops
1. ,Aktive Krankheitsbewaltigung“ — Tanja Giinter, Kiss Weil3enburg
2. ,Was aus dem Gesicht spricht“ — Gisela Tlirk Pereira, Erlangen
3. ,Trommeln wie in Afrika“ — Alexander Tchelebi, Miesbach
4. Epilepsie & Psyche“ — K. Kimmerle-Retzer/F. Liedtke, EpilepsieBeratung Minchen
12:00 Uhr  Mittagessen
13:30 Uhr  Programm:
~Epilepsie & Psyche" — Fortsetzung Gesprachsrunde, je nach Wunsch der Teilnehmer
~Aktive Krankheitsbewaltigung” — evtl. 2. Kurs (je nach Anzahl der Anmeldungen)
Stadtfiihrung Beilngries / Wanderung
17:00 Uhr  Auswertung Workshops
18:00 Uhr  Abendessen
20:00 Uhr  Gemltliches Beisammensein

Sonntag, 23. Juni 2013:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Fruhstick
08:45 Uhr  Andacht in der Kapelle — Familie Stamm, Erlangen
09:30 Uhr  ,Epilepsie & Sexualitat bei Mann und Frau“ — arztlicher Fachvortrag Drs. Frauke & Thomas GilleBen, Miinchen

anschl. Diskussion und Fragen
11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf nachstes Jahr

12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise
Anmeldungen bitte bis spatestens zum 20. Mai 2013 zurlick an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V., Doris Wittig-

MoBner, LeharstraBe 6, 90453 Niirnberg, Fax: 0911 18093746 oder per E-Mail: wittigmossner@epilepsiebayern.de
(Teilnahme wird nach Eingang der Anmeldungen bertiicksichtigt)

Ich nehme am Wochenendseminar im Schloss Hirschberg vom 21. Juni. bis 23. Juni 2013 teil:

Name:

Anschrift:

Gruppe:

Tel./Fax/Email:

Ich méchte am folgenden Workshop teilnehmen: 1. Wahl , 2. Wahl , 3. Wahl , 4. Wanhl

Nachmittagsprogramm:  Stadtfiihrung/ Wanderung ()

Der Teilnehmerbetrag in Héhe von € 80,- pro Person ist vor Ort zu entrichten. ErméBigter Beitrag jederzeit auf Anfrage
méglich. Bei Absagen nach dem 7. Juni 2013 ist der volle Teilnehmerbetrag zu entrichten.

Der LV Epilepsie Bayern e.V. bedankt sich fiir die finanzielle Unterstiitzung der Workshops durch die

Férdergemeinschaft der Krankenkassenverbéande in Bayern



Was macht mein Kind im Netz?

Der Social-Media-Ratgeber fir Eltern

Barbara Kettl-Romer

Linde Verlag, Wien

Auflage: 1. Auflage. (September 2012)
ISBN-13 978-3709304808

160 Seiten, € 9,90
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Was macht mein
Kind im Netz?

Der Social-Media-Ratgeber fiir Eltern
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Was sind Soziale Medien iiberhaupt?
Wie stehen Kinder und Jugendliche zu
Facebook & Co.? Welche Risiken beste-
hen im Internet und wie kann man sich
davor schiitzen? Wie sieht es mit Urhe-
berrechten bei Musik- und Filmdown-
loads aus? Wie (un-)sozial geht es in
Sozialen Netzwerken zu?

Ubersichtlich und unterhaltsam geschrie-
ben klirt dieses Buch viele Fragen, rdumt
mit Halbwissen auf und zeigt, wie man
am besten mit dem Internet im Allge-
meinen und sozialen Netzwerken im
Besonderen umgeht, ohne diese grund-
sitzlich zu verteufeln. Viele hilfreiche
Tipps erginzen die einzelnen Kapitel,
Fachbegriffe werden einfach und ver-
standlich erklart, der Anhang am Ende
fithrt Websites auf, die weitere Informa-
tionen und Tipps zum sicheren Surfen
im Internet enthalten. Auch Computer-
nutzer, die tdglich im Netz unterwegs

Verlagsverzeichnis 2013

Das neue Verlagsverzeichnis des Lebens-
hilfe-Verlags in Marburg ist erschienen.
In seiner Publikationsreihe bietet er rund
100 Biicher und sonstige Medien, die alle
Lebensbereiche geistig behinderter Men-
schen und ihrer Familien betreffen. Die
Themen reichen von Pflegeversicherung
oder schulischer Integration bis hin zu
Wohnen, Arbeit, Sexualitit und Ausein-
andersetzung mit dem Tod.

Das gedruckte Verlagsverzeichnis 2013
kann kostenfrei angefordert werden. Im
Internet ist das gesamte Programm un-
ter www.lebenshilfe.de / Biicher und
Zeitschriften - nach Sachgebieten geord-
net - zu finden.

Kontakt:

Lebenshilfe-Verlag Marburg
Raiffeisenstr. 18, 35043 Marburg
Tel.: 06421 491123

Fax: 06421 491623

vertrieb @lebenshilfe.de
www.lebenshilfe.de

Verlagsverzeichnis
2013

Lebenshilfe-Verlag Marburg

C‘) Lebenshilfe

sind, erfahren noch Neues bzw. konnen
Details konkreter einordnen!

Die Autorin Barbara Kettl-Romer ist
Diplom-Kauffrau und gelernte News-
letter-Redakteurin. Da sie drei Kinder hat,
beschiftigt sie sich zunehmend auch mit
der Vermittlung von Finanz- und Medien-
kompetenz an Kinder und Jugendliche.

Fazit: Ein ausgezeichneter und sehr emp-
fehlenswerter Ratgeber fiir jeden (nicht
nur fiir Eltern), der sich im Internet be-
wegt - zu einem unschlagbaren Preis-
Leistungs-Verhiltnis!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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Datum Thema Ort Information und Anmeldung

Ubungsschwerpunkt: Geistige Flexibilitat

Puzzle-Spruch

Bringen Sie diesen Spruch von Katja Heimberg wieder in die richtige Reihenfolge.
Er beginnt mit dem roten Wort.

in | |

GEISTIG FIT Heft 2012-

deine | der ‘ ‘ geht

Mond \ ‘ Stdrken unter Sonne
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Gemeinsam von Anfang an:

Inklusion fur unsere Kinder mit und ohne Behinderung

Ulrich Heimlich,

Ernst Reinhardt Verlag
Auflage: 1. Auflage. (Juli 2012)
ISBN-13 978-3497022946

156 Seiten, € 19,90

Seit der Behindertenrechtskonvention der
Vereinten Nationen ist der Begriff ,,In-
klusion* (= das Miteinander im Bildungs-
system und in der Gesellschaft von An-
fang an und ohne vorherige Trennung)
in aller Munde.

Aber wie kann dieser gemeinsame Weg
von behinderten und nicht behinderten
Kindern aussehen? Wie steht es mit
inklusiven Krippen, Kitas oder Schulen?
Ist auch nach der Grundschule gemein-
sames Lernen moglich? Was passiert,
wenn aus dem Kind allmihlich ein Er-
wachsener wird? Wie weit ist die Inklu-
sion im Bereich Ausbildung, Arbeiten
und Wohnen?

Ratgeber

Ulrich Heimlich

Gemeinsam von Anfang an

Inklusion fir unsere Kinder mit und ahne Behinderung

&/ reinhardts

Der Ratgeber vermittelt einen guten
Uberblick iiber die in Deutschland beste-
henden Bildungs- und Entwicklungs-
wege. Viele Praxisbeispiele, Tipps und

.Epilepsie & Soziales*

Auf den Internetseiten von www.
betacare.de steht ein Ratgeber mit dem
Titel ,,Epilepsie & Soziales* als kostenlo-
ser Download zur Verfiigung. In diesem
sind alltagsrelevante Informationen fiir
betroffene Patienten zusammengestellt -
von Fiihrerschein und Berufswahl iiber
Kinderwunsch, Sport und Urlaub bis hin
zu Rehabilitation, Schwerbehinderung
und Pflegebediirftigkeit bei Epilepsie.

Kontakt:

beta Institut gemeinniitzige GmbH
Institut fiir angewandtes
Gesundheitsmanagement
Entwicklung und Forschung in der
Sozialmedizin

Kobelweg 95, 86156 Augsburg

info @beta-institut.de
www.betacare.de

Gegen eine Schutzgebiihr von € 5,90
kann diese 68-seitige Broschiire auch in
gedruckter Form bezogen werden.

Epilepsie

& Soziales

beTa Cave

die Checkliste am Ende jeden Kapitels
bieten hilfreiche Informationen und An-
regungen. Am Schluss des Buches findet
sich neben einem Adressteil auch ein klei-
nes Inklusions-ABC, das die wichtigsten
Begriffe nochmals verstdndlich erklirt.

Der Autor, Prof. Dr. Ulrich Heimlich, ist
Sonderpddagoge und lehrt Lern- und
Korperbehindertenpidagogik an der Lud-
wig-Maximilians-Universitit, Miinchen.

Fazit: Ein tibersichtlicher, klar struktu-
rierter Leitfaden fiir alle Eltern, deren
Kinder inklusiv lernen und leben sollen,
aber auch fiir alle anderen Interessierten,
die sich einen Uberblick iiber das Thema
Inklusion verschaffen wollen.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

- Hotel- und Gastgewerb:

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

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

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

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

Berufshildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 1%4-2856
www.bbw-bethel.de

Bethel
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ELEKTRONISCHER ANZEIGE

N \/i
O EPI | 1St8  BEHANDLUNGSKALENDER
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 inr Verlauf. Fir eine optimale Behand-
lung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentli- BRI el s s P
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs- | = e R
entscheidung bertcksichtigt 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-
lungsmafBnahmen.

Déé?rm .

R OFPvista

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behand-
lungskalender, der von dem Patienten Ublicherweise
in Papierform gefuhrt wird. Durch eine vollstéandige
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 flhrt.
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NEU - EPI-Vista® goes Mobile

Mit wenigen ,Mausklicks“ kbnnen neue Anfalle dokumen-
tiert oder neue Kommentare fir den jeweiligen Tag einge-
tragen werden.

[ O PVistg
Fir die Nutzung auf lhrem iPhone oder Android |
Smartphone kénnen Sie die Web-App ,EPI-Vista® mobile®  OOgeaaE
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Uber einen geeigneten Internet-Browser lhres
Smartphones (getestet mit iOS und Android) haben Sie
die Méglichkeit Anfalle, Ihr Befinden und Kommentare
einzupflegen und diese mit Inrem EPI-Vista® zu synchroni-
sieren.

Die Anmeldung bei EPI-Vista® mobile erfolgt Uber die

Adresse www.epivista.de/mobile. Eine Registrierung bei EPI-Vista® ist mit der Web-App zur

Zeit nicht moglich.
DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH
Weg beim Jager 214 » 22335 Hamburg
Telefon: 040 59101-0 * Fax: 040 59101-400

epi.info@desitin.de
www.desitin.de ® www.epinews.de * www.epivista.de
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