Ausgabe

epiKurier 2

Quélie: ,@Perr_a:Bo..rIk./pi\'eliﬁf).de :



58 Jahre Erfahrung

Mein Name ist Dieter Schmidt, ich bin 71 Jahre alt und habe seit meinem 14. Lebensjahr

Epilepsie.

Es war 1955, als ich zuhause meinen
ersten GroBen Anfall bekam. Niemand
wusste, was Epilepsie ist und meine
Mutter war damit ziemlich iiberfordert.
Ich hatte damals das grofle Gliick, an
zwei junge, mutige Kinderirzte zu ge-
raten (Dr. Ansgar Matthes und Dr. Rolf
Kruse), die spiter das Epilepsiezentrum
Kehl/Kork aufbauten. Spezialisten wie
die heutigen Epileptologen gab es da-
mals nicht! Die Behandlung bestand
grundsitzlich aus duflerlicher Beobach-
tung und - das war neu - dem EEG. Me-
dikamente waren Brom und Valproin-
sdure. Mein Medikament hiel Antisacer
compositum!” und bestand aus Uralt-
wirkstoffen, die teilweise heute noch An-
wendung finden. Die Epileptologie
steckte noch in den Kinderschuhen. Na-
tiirlich versuchte ich damals auch in der

Dieter Schmidt vor der Erkrankung 1948

Alternativmedizin mein Heil, ich griff
ja nach allen Moglichkeiten. Aber mir
wurde sehr bald bewusst, dass Homdoo-
pathie bei Epilepsie nur unterstiitzend
wirkt (was mir spiter auch zwei Homoo-
pathen bestitigten).

Nach und nach wurden neue Untersu-
chungsmethoden, Medikamente und
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Operationen erforscht. Ich habe also die
neuere Entwicklung in der Epileptologie
miterlebt und finde es enorm, was sich
da getan hat.

Aber nun zu meiner Krankheitsge-
schichte: Ich habe morgendliche grof3e
Anfille (so genannte Grand mal), was mir
zum damaligen Zeitpunkt gar nichts sag-
te. Diese Anfille bekam ich alle 2-3 Jah-
re. Das hiel3, 2-3 Jahre Anfallsfreiheit und
wenn dann ein Anfall kam, war eine Pau-
se von 1-2 Tagen nétig, bis ich wieder
arbeiten konnte, denn meist hatte ich da-
nach starke Kopf- und Gliederschmerzen.

Da meine Anfille friihmorgens auftra-
ten, konnte ich mit meinen Freunden ein
normales Leben fiihren. Ich trank ab und
zu ein, zwei Bierchen und mit regelma-
Bigem Schlaf hatte ich so meine Proble-
me. Ich suchte mir meinen Lebensweg
auf meine Weise, stur war ich schon im-
mer und ich probierte auch vieles aus.
Mein liebster Sport war Schwimmen und
gleich danach Sportschiefen. Heute weil3
ich, warum ich so gut zielen konnte, ich
war durch meine Medikamente unbe-
wusst gedopt.... Kein Mensch wusste
damals, dass solche Sportarten bei Epi-
lepsie riskant sein konnen. Ich bekam bei
diesen Aktivitdten nie einen Anfall.
Trotzdem sollte es nicht nachgemacht
werden.

Ich machte ohne Probleme eine Lehre
als technischer Zeichner und danach ein
Abendstudium zum Maschinenbautech-
niker. Nur eines fiel mir auf, ich war
langsamer im Handeln und Denken als
die anderen. Erst viel spiter erfuhr ich,
dass es Nebenwirkungen der Medika-
mente waren.

1965 hieB es noch, dass Epilepsiekranke
nicht heiraten sollten und das wollte ich
auch nicht. Denn Epilepsie galt noch als
Erb- und Geisteskrankheit, und die Ver-
antwortung war mir viel zu grofl. Aber
meine zukiinftige Frau wollte heiraten,
wir liebten uns ja. Obwohl sie iiber mei-
ne Krankheit Bescheid wusste, war es fiir
sie nicht einfach, damit umzugehen. Mein
Epileptologe beruhigte mich und ermun-
terte uns zur Heirat. Nach der Heirat zo-
gen wir nach Reutlingen und 1973 kam
unser Sohn zur Welt - und wieder war es
mein Epileptologe der uns bestérkte und
aufmunterte: Er sagte, wenn unser Sohn
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Auch eine Familie ist moglich (1980)

tatsédchlich die Epilepsie erben sollte,
kdme das erst um das 14. Lebensjahr
zum Ausbruch. (Weil auch ich mit 14
die ersten Anfille bekam, so der dama-
lige Kenntnisstand). Es waren 14 lange
Jahre zwischen Hoffen und Bangen.
Gliicklicherweise ist unser Sohn kernge-
sund. Heutzutage sind solche Sorgen
unnétig, da Epilepsie nicht mehr als Erb-
und Geisteskrankheit gilt.

Als mein Arbeitgeber Konkurs anmel-
dete, wurde ich zum ersten Mal arbeits-
los. Trotz etlicher Bewerbungen und An-
fragen bekam ich keine Arbeit. Ich gab
bei den Einstellungsgesprichen meine
Krankheit an und das war fiir alle ein
Grund zur Absage. Aber ich gab nicht
auf. Deshalb arbeitete ich die ndchsten
Jahre als Zahntechniker, eine Arbeit, die
uns zwar erndhrte, mich aber nicht zu-
friedenstellte.

Vitamin B (wie Beziehung) énderte al-
les. Ein Freund fragte mich eines Tages,
ob ich nicht Lust hitte, bei ihm zu ar-
beiten, er war Betriebsleiter einer Stahl-
formenbaufirma. Hier konnte ich wieder
in meinem erlernten Beruf Fuf} fassen.
Das war ein Gliicksfall fiir mich. 20 Jahre
arbeitete ich bei dieser Firma, die ersten

15 richtig problemlos. Ich verrichtete
meine Arbeit genauso gut wie meine
Kollegen.

Nach und nach stellten sich korperliche
Probleme ein. Ob es ausschlielich Ne-
benwirkungen der Medikamente waren,
kann keiner mehr sagen. Ich war schlief3-
lich nicht mehr der Jiingste. Durch die
hiufigen Arbeitsausfille bekam ich im-
mer mehr Schwierigkeiten mit meinem
Arbeitgeber. Ich war in der Zeit auch
psychisch am Nullpunkt angelangt und
hatte nicht die Kraft, gegen die fristlose
Kiindigung anzukdmpfen. Vorruhestand
und das Gefiihl, nicht mehr gebraucht zu
werden, trugen auch nicht dazu bei, mein
Selbstwertgefiihl zu stirken.

Im Jahr 2002 schickte mich meine
Epileptologin deshalb stationir in ein
Epilepsiezentrum zum Medikamenten-
wechsel. Die alten Medikamente sollten
gegen neue ausgetauscht werden. Es
wurde vorsichtig aus- und eingeschli-
chen, aber insgesamt dauerte es 23 Wo-
chen, bis eine zufriedenstellende Medi-
kamenteneinstellung erreicht wurde. In
dieser Zeit hatte ich mehrere Grand mal-
Anfille. Fiir mich personlich war das
nicht schon. Durch die neue Medikation
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40 Jahre gemeinsam: Ehepaar Schmidt 2012

verianderte sich auch das Anfallsbild. Die
Anfille wurden zwar schwicher, kamen
dafiir aber ofter. Aber es verinderte sich
auch meine Personlichkeit. Ich wurde
ausgeglichener, ruhiger und selbstsiche-
rer. Ich lernte im Epilepsiezentrum ver-
schiedene Moglichkeiten zur Krank-
heitsbewiltigung und konnte immer bes-
ser damit umgehen. Meiner Meinung
nach ist das auch auf die gute Vertrig-
lichkeit der neuen Medikamente zuriick-
zufiihren. In dieser Zeit begann ich end-
lich, meine Krankheit richtig zu akzep-
tieren und nahm sie als Herausforderung

an. Arzte und Therapeuten waren mir
dabei eine grofie Hilfe.

Manchmal hitte ich am liebsten aufge-
geben, wenn wieder Tiefpunkte kamen.
Trotzdem habe ich immer weiterge-
macht. Hinzufallen ist keine Schande,
wichtig ist, die Kraft zu finden, wieder
aufzustehen. Ich sagte zu mir: Gib nicht
auf, bleib dran, halte durch. Es geht, mit
einem starken Willen geht es.

Am 1. Weihnachtstag 2004 bekam ich
einen Grand mal. Ich fiel dabei ungliick-
licherweise mit der Hiifte auf unseren
Wohnzimmertisch und erlitt einen Ober-
schenkelhalsbruch rechts. Nach der no-
tigen Operation machte ich regelmafig
Nordic-Walking, da freies Gehen nicht
moglich war. Das wirkte sich positiv auf
die Heilung der Hiifte aus und ich be-
kam durch das Laufen gleichzeitig den
Kopf frei. Nach fast 3-jdhriger Behand-
lungszeit konnte ich wieder leidlich ge-
hen (allerdings mit verkiirztem Bein). Ich
stellte mit der Zeit fest, dass ich ohne
meine Frau eigentlich keine echte Le-
bensqualitidt hatte. Meistens war sie es,
die merkte, wann sich bei mir ein Anfall

anbahnte. Bis 2009 war ungefihr einmal
im Monat morgens etwas ,,anders®.
Wenn ich beim Gesprich keine Antwort
gab oder ich mich irgend wie anders ver-
hielt, wusste sie sofort Bescheid, iiber-
nahm die Initiative und gab mir ein
Notfallmedikament. Ich selbst war in sol-
chen Momenten nicht mehr fahig, eigen-
stindig zu handeln. In 95 % dieser Si-
tuationen konnte ein groBerer Anfall
verhindert werden. Natiirlich war alles
mit meiner Epileptologin abgestimmt,
wir legen gro3en Wert auf gegenseitigen
Austausch der aktuellen Situation. Ich
selbst bin seit Mirz 2011 bis auf eine
(provozierte) Anfallsbereitschaft anfalls-
frei.

Im Jahr 2006 machte ich im Epilepsie-
zentrum eine Medikamentenoptimier-
ung. Hier bestdrkte man mich, die
Krankheit Epilepsie der Offentlichkeit
niher zu bringen. Auch mein Sohn un-
terstiitzte mich bei diesem Vorhaben,
denn ich entwickelte mich langsam zum
Familienekel. Eine bose Entwicklung...

Mit 65 Jahren griindete ich deshalb eine
Epilepsie-Selbsthilfegruppe in Reutlin-
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gen. Der Landesverband der Epilepsie-
Selbsthilfegruppen Baden-Wiirttemberg
hat uns dabei sehr geholfen. Er kam und
kommt mir wie eine grofle Familie vor.
Durch diese neue Aufgabe verbesserte
sich meine Lebensqualitidt. So kann ich
jetzt nach und nach die Pline verwirkli-
chen, die mir sehr am Herzen liegen. Ich
kann anderen betroffenen Menschen da-
bei helfen, die Krankheit so weit zu ak-
zeptieren, dass sie verniinftig leben kon-
nen. Wir machen uns gegenseitig Mut
und sagen uns, dass ein Leben mit Epi-
lepsie durchaus zu bewiltigen ist und
Hadern, Zweifeln und Jammern iiber-
haupt keinen Sinn macht. Ich kann da-
von erzdhlen, wie ich selbst gelernt habe,

dieses Handicap anzunehmen und mit
der Epilepsie zu leben.

Ich sage immer wieder: Wir sind krank -
das ist richtig. Aber andere sind auch
krank, sie leben mit ihrer Krankheit-
WIR KONNEN DAS AUCH!!! Es ist
wunderbar, von anderen Mitbetroffenen
Zuversicht, Kraft, Hoffnung und sogar
Freundschaft zu bekommen. Diese tolle
Erfahrung bringt nicht nur mir eine neue
Lebensqualitit, sondern es setzt auch bei
anderen ungeahnte Energien frei, von
denen man vorher nicht zu trdumen ge-
wagt hat. In Selbsthilfegruppen koénnen
eigene Erfahrungen weitergegeben wer-
den, aber der Schritt in eine Gruppe ist

fiir viele nicht einfach. Doch hier wird
man verstanden und akzeptiert. Deshalb
leiste ich aktive Aufkldrungsarbeit - um
Vorurteile und Angste abzubauen.

Mein Leben wire ohne Epilepsie gewiss
anders verlaufen, ob es aber besser ge-
worden wire, mochte ich bezweifeln!!!

Vom franzosischen Dichter Moliere
stammt der Leitspruch unserer Gruppe:
Wir sind nicht nur fiir unser Tun ver-
antwortlich, sondern auch fiir das, was
wir nicht tun.

Und daran halten wir uns!
Dieter Schmidt
Epilepsie-Selbsthilfegruppe Reutlingen

Bemerkenswerter Dokumentarfilm

Zeitgleich mit der diesjdhrigen Berlina-
le waren wir zu der Premiere eines be-
achtenswerten interkulturellen Doku-
mentarfilms zum Thema Epilepsie ein-
geladen. Der zunéchst befremdliche Ti-
tel zitiert Yunus Emre, einen anatoli-
schen Dichter aus dem 14. Jahrhundert
und macht neugierig. Erst die Begeg-
nung mit den Protagonisten entschleiert
das dahinterstehende positive Menschen-
bild. Die Premiere gestaltete sich zu ei-
nem Abend, der inhaltlich und emotio-
nal anriihrte und zur Begegnung mit vie-
len sympathischen Menschen fiihrte.

Schon die personliche Einladung von
Kristin Nahrmann an uns als Vertreter
des Landesverbandes Epilepsie Bayern
war Ausdruck einer seit Jahren bestehen-
den gegenseitigen Wertschétzung. Kris-
tin Nahrmann hat mit ihrer Initiative
,Youth on the move Germany* dieses
Filmprojekt angestoflen und realisiert.
,, Youth on the move* ist eine internatio-
nale Organisation, die zukunftsweisen-

Ein Kkleines Prisent von Renate Windisch an
Kristin Nahrmann

de jugendgemifBe Strukturen von Selbst-
hilfearbeit entwickelt. Die Mitglieder
kommunizieren fast ausschlieBlich iiber
die elektronischen Medien wie facebook
oder E-Mail. Gegeniiber der landldufi-
gen Organisation von Selbsthilfe in
Gruppen pflegen sie nur wenige themen-
zentrierte tiberregionale Treffen mit pro-
fessioneller Begleitung.

In dem 51-miniitigen Dokumentarfilm
erzéahlen unter der Regie von Hiilya Karci
und Meltem Oztiirk sechs junge Frauen
und Minner iiber ihre personlichen Le-
bensumstidnde mit Epilepsie, iiber All-
tiagliches, iiber Familie und Freunde und
berufliche Perspektiven. Es sind Person-
lichkeiten, die hier aus einem starken
Selbstbild heraus iiber sich und ihre Epi-

lepsie sprechen - das ,,Ich* des Titels
wird mutig erfahrbar. Es wird aber auch
deutlich, dass in der Tiirkei vergleich-
bare Netzwerke an Beratung und Hilfe
wie in Deutschland weitgehend fehlen.

Die Filmpremiere fand im Berliner Ho-
tel ,,Grenzfall* nahe der ehemaligen Ber-
liner Mauer statt. Bemerkenswert, dass
Gastronomie und Hotel von Mitarbeitern
mit Handicap betrieben werden. Im
deutsch-tiirkischen Publikum beein-
druckte insbesondere die Anwesenheit
der Familie einer tiirkischen Darstelle-
rin, die kurz nach Abschluss der Dreh-
arbeiten verstarb. Gute Gespriche fiihr-
ten nach der Vorfiihrung zu einem lan-
gen Abend der Begegnungen.

Zeitgleich fanden in Berlin die Preisver-
leihungen der Berlinale statt. Dieser
Film hitte eigentlich auch vor Publikum
und Jury des Festivals gehort.

Renate und Hermann Windisch,

LV Epilepsie Bayern e.V.

Der Film kann direkt bestellt werden bei:
Kristin Nahrman, epistuditreff@gmx.

Letzte Meldung:

Der Sibylle-Ried-Preis 2013 der Stif-
tung Michael geht an das Filmprojekt
,,Bs gibt nur ein Ich und im Ich ver-
weilt meine Seele....

Unsere herzliche Gratulation!
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Hauptsache weiblich

Weibliche Geschlechtshormone schei-
nen auch den Verlauf einer Epilepsie zu
beeinflussen. Das zeigt unter anderem
das Phidnomen der zyklusabhéngigen An-
fille, das gehdufte Auftreten von Zyklus-
storungen oder die Wechselwirkungen
von Verhiitungsmittel wie Anti-Baby-
Pille, Hormonstébchen oder -pflaster mit
einigen Antiepileptika. Auch hormonel-
le Schwankungen wihrend der Schwan-
gerschaft oder in den Wechseljahren kon-
nen die Anfallshdufigkeit beeinflussen.
Die genauen Zusammenhinge sind noch
nicht vollstindig geklirt, aber es ist be-
kannt, dass bei der Behandlung von Frau-
en mit Epilepsie die hormonellen Wech-
selwirkungen beachtet werden miissen.

Fruchtbarkeit

Bei Frauen mit Epilepsie werden héufi-
ger Verdnderungen wie z. B. ausbleiben-
de Regelblutung (Amenorrhoe), Zyklen
ohne Eisprung (anovulatorische Zyklen)
oder Zysten an den Eierstocken (PCO =
Polyzystisches Ovarialsyndrom) beob-
achtet als in der Allgemeinbevolkerung.
Diese Phinomene verursachen neben
psychosozialen Faktoren eine verminder-
te Empfiangnisfahigkeit der Frau.

Verhiitung

Bei Frauen im gebirfihigen Alter sollte
bei der Behandlung immer auch an die
Wechselwirkungen zwischen Antiepi-
leptika und Verhiitungsmitteln gedacht
werden. So senken enzyminduzierende
Mittel wie Carbamazepin, Eslicarbaze-
pin, Oxcarbazepin, Phenytoin, Primidon
und Topiramat (Tagesdosis > 200 mg)
den Blutspiegel der Verhiitungsmittel
(besonders, wenn diese nur Gestagene
enthalten) und damit deren Wirksamkeit.
Empfohlen wird daher die Einnahme ei-
nes einphasigen Verhiitungsmittels ohne
Einnahmepause und mit mindestens
50 pg Ethinylostradiol. Zusétzliche
Verhiitungsmethoden wie Spirale (Intra-
uterinpessar) oder Kondome steigern die
Sicherheit noch. Bei der Einnahme von
Lamotrigin ist zu beachten, dass Ethi-
nylostradiolhaltige Verhiitungsmittel den
Lamotrigin-Spiegel um bis zu 50 % sen-
ken konnen. Bei klassischen ,,Pillen*
sinkt also der Lamotrigin-Spiegel wih-
rend der 21-tdgigen Einnahme, um in der
7-tdagigen Pause wieder anzusteigen. Da-

her sollte entweder die Lamotrigindosis
an den Zyklus angepasst oder das Ver-
hiitungsmittel ohne Unterbrechung ein-
genommen werden.

Bei Intrauterinpessaren (Spiralen) ist
bisher kein Einfluss auf die Antiepi-
leptika festgestellt worden, auch nicht bei
hormonhaltigen Spiralen in Kombinati-
on mit Lamotrogin. Fiir die Pille danach
gibt es noch keine Daten iiber Wechsel-
wirkungen mit enzyminduzierenden An-
tiepileptika.

Schwangerschaft

Frauen mit Epilepsie konnen ohne gro-
Bere Schwierigkeiten Kinder bekommen.
In den meisten Fillen verlduft eine
Schwangerschaft auch unter antiepilep-
tischer Therapie und trotz einiger Anfille
problemlos. Kinder von Miittern oder
Vitern mit Epilepsie haben nur ein ge-
ringfiigig erhohtes Risiko, selbst eine
Epilepsie zu entwickeln. Nur etwa 3-5%
der Kinder bekommen spéter einmal An-
fialle, mehr als 95% entwickeln keine
Epilepsie. Bei ,,normalen* Eltern liegt
das Risiko, dass ihr Kind Epilepsie be-
kommt, bei 1%.

Vor einer Schwangerschaft sollte eine
Patientin mit Epilepsie sich ausfiihrlich
mit ihrem Neurologen besprechen. Das
Schwangerschaftsregister EURAP
(www.eurap.de) bietet dem Arzt die
Moglichkeit, sich liber die Risiken fiir
Fehlbildungen unter der derzeitigen The-
rapie seiner Patientin zu informieren und
gegebenenfalls die Therapie zu optimie-
ren. Sinnvoll ist eine moglichst niedrig
dosierte Monotherapie und, wenn mog-
lich, die Vermeidung von Valproinsiure,
die die Wahrscheinlichkeit einer Fehl-
bildung beim Kind erhsht. Der Medika-
mentenspiegel sollte im Tagesverlauf
nicht allzu sehr schwanken: Also lieber

dreimal tdglich nehmen oder Retard-Pra-
parate einsetzen. Grand mal-Anfille sind
moglichst zu vermeiden.

Da das Fehlbildungsrisiko bei Kindern
epilepsiekranker Miitter leicht erhoht ist
und bestimmte Antiepileptika den Fol-
saurespiegel erniedrigen, wird empfoh-
len, schon einige Wochen vor der Emp-
fangnis eine Folsdureprophylaxe einzu-
leiten (5 mg tiglich). Fehlbildungen ent-
stehen namlich sehr friih in der Entwick-
lung des Kindes, oft schon in den ersten
sechs Wochen, bevor die Frau tiberhaupt
merkt, dass sie schwanger ist.

Die Auswertung der Daten von ca. 4.000
Schwangerschaften aus 42 Lindern er-
gab fiir die vier am héufigsten benutz-
ten Antiepileptika beziiglich des Fehl-
bildungsrisikos folgendes Bild:

Es hat sich gezeigt, dass mit dem in
Deutschland am hdufigsten verschriebe-
nen Wirkstoff Lamotrigin bei einer Do-
sierung von unter 300 mg téglich die ge-
ringste Rate an Fehlbildungen auftrat.
Mit 2 % liegt diese Rate allerdings noch
im Spektrum gesunder Frauen ohne Me-
dikament, genauso wie Carbamazepin in
einer Dosierung von weniger als 400 mg
und einer Fehlbildungsrate von 3,4 %.
Deutlich hoher fiel sie unter Phenobar-
bital und Valproinsdure aus, wo bei nied-
riger Dosierung 5,4 bzw. 5,6 % Fehl-
bildungen beobachtet wurden. Dies liegt
laut englischem Schwangerschaftsregis-
ter etwa I % tiber der Rate von epilepsie-
kranken Schwangeren ohne Medikamen-
teneinnahme, bei denen die unbehandel-
ten Krampfanfille zu Problemen fiihren
konnen. Zudem fanden die Wissenschaft-
ler bei allen vier Medikamenten in ho-
heren Dosierungen mehr Fehlbildungen,
besonders bei dem Wirkstoff Valproin-
sdure. Die Auswertung zdhlte alle Fehl-
bildungen, die bis zu einem Jahr nach
der Geburt beobachtet werden konnten,
einschlieflich solcher Fille, die zu ei-
nem Schwangerschaftsabbruch fiihrten.

(Zitat aus: http://news.doccheck.com/de/
article/205404-schwanger-mit-epilepsie/)

Auf gar keinen Fall sollte eine werden-
de Mutter ihre Medikation ohne Riick-
sprache mit dem Neurologen veréindern.



Durch Stoffwechselverdnderungen wih-
rend der Schwangerschaft kann es zu
Anderungen der Medikamentenspiegel
im Blut kommen, daher ist eine regel-
mifBige Kontrolle wichtig. Insbesonde-
re fiir Lamotrigin, Oxcarbazepin, Leve-
tiracetam und Topiramat sollte vor Be-
ginn der Schwangerschaft der Blutspie-
gel bestimmt werden, um einen Refe-
renzwert fiir die geplante Schwanger-
schaft zu haben. Regelmifige Messun-
gen wihrend der Schwangerschaft kon-
nen damit verglichen und eventuelle
Anpassungen der Dosis vorgenommen
werden.

Wihrend der Schwangerschaft bleibt die
Anfallssituation in den meisten Fillen
konstant. Bei einigen Frauen kommt es
zu einer Abnahme, bei anderen zu einer
Zunahme der Anfallsfrequenz. Treten
mehr Anfille oder andere Anfallsformen
im Verlauf der Schwangerschaft auf, ist
es ratsam, mit dem Neurologen Riick-
sprache zu halten. Einzelne, kleinere
Anfille scheinen Mutter und Kind nicht
zu schaden, anders sieht es bei Anfalls-
serien, Grand mal-Anfillen und Stiirzen
im Anfall aus. Es sollte vorher festge-
legt werden, nach welchen Anfillen eine
gynikologische Kontrolle notwendig ist.
Genauso wichtig wie die neurologische

bruch nicht in Frage kommt, ist es fiir
die Versorgung des Kindes nach der Ge-
burt vorteilhaft zu wissen, welche Pro-
bleme auftreten konnen. Eine spontane
Geburt ist in der Regel moglich, nur in
Ausnahmefillen ist ein Kaiserschnitt
notwendig. Natiirlich sollten auch wih-
rend der Geburt die Medikamente
weitergenommen werden. Das Geburts-
gewicht der Kinder und die Apgar-Wer-
te liegen etwas niedriger als bei der
Allgemeinbevolkerung.

Nach der Geburt braucht die junge Mut-
ter Unterstiitzung, damit z. B. Schlaf-

Betreuung ist die gynikologische Uber-
wachung der Schwangerschaft. In der
12.,20. und 32. Schwangerschaftswoche
empfiehlt es sich, eine Ultraschallfein-
diagnostik beim Spezialisten zu machen.
Damit kénnen Fehlbildungen friihzeitig
festgestellt werden und die Familie kann
sich entsprechend beraten lassen, ob ein
Abbruch aus medizinischer Indikation
vertretbar wire. Aber auch wenn ein Ab-

©JMG/www.pixelio.de

entzug durch nichtliches Stillen oder
Wickeln keine Anfille auslost. Auch bei
der Betreuung des Kindes zuhause wird
geraten, je nach Anfallssituation Vor-
sichtsmafinahmen zu treffen wie z. B. auf
dem Boden wickeln, Pflegeutensilien auf
jeder Etage des Hauses, Kinderwagen
mit automatischer Bremse, Baden des
Kindes zu zweit etc. (Tipps und Hinwei-
se dazu gibt es beim Bundesverband

©Salih-Ucar/www.pixelio.de

chronisch kranker und behinderter Eltern
- siche Artikel auf Seite 13).

Stillen ist moglich. Auch wenn die Me-
dikamente in geringen Mengen in die
Muttermilch tibergehen, wurde bisher
keine negative Auswirkung auf das Kind
beobachtet. Nur bei Zonisamid, Benzo-
diazepinen und Ethosuximid wird emp-
fohlen, zuzufiittern. Bei Primidon wird
vom Stillen abgeraten.

Wechseljahre

Frauen mit Epilepsie kommen statistisch
gesehen friiher in die Wechseljahre als
andere. Die schwankenden Hormonspie-
gel konnen die Anfallsfrequenz beein-
flussen. Im Verlauf der Menopause stei-
gen die Ostrogenwerte an und es kon-
nen vermehrt Anfille auftreten, was
durch einen prokonvulsiven (anfallsfor-
dernden) Effekt des Ostrogens erklirt
wird, da auch bei Hormonersatzthera-
pien eine dosisabhingige Zunahme der
Anfille beobachtet wird. Sind die Ostro-
genwerte nach Beendigung der Meno-
pause stabil niedrig, kann es zu einer
Abnahme der Anfallsfrequenz kommen.

Fazit:
Die Behandlung von Frauen mit Epilep-
sie sollte immer unter Beriicksichtigung
der jeweiligen hormonellen Situation
erfolgen. Eine Schwangerschaft sollte
gut vorbereitet und geplant werden.
Susanne Fey, Wuppertal
Quelle: Pirker S., Frauen mit Epilepsie,
Klin. Neurophysiol. 2012;43: 138-143
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Was Liebe ist

Roland Ziegler, 36 Jahre, erfolgreicher
Jurist und Mitinhaber eines Familien-
unternehmens, das seit den Dreifliger-
jahren existiert, kommt 1999 nach Ber-
lin, um an einer Besprechung zur Ent-
schidigung ehemaliger Zwangsarbeiter
im Kanzleramt teilzunehmen. In Berlin
lernt er die Jazzsdngerin Zoe kennen, die
so ganz anders als der kontrollierte, be-
herrschte, rationale Roland ist - eine
Kiinstlerin, impulsiv und extrovertiert.
Eine Gemeinsamkeit ist die Liebe zur
Jazzmusik, Roland ist ein guter Musi-
ker, auch wenn er damit nicht seinen
Lebensunterhalt bestreitet. Spontan be-
gleitet Zoe Roland nach Amsterdam, wo
er unter anderem seine Tante besuchen
will. Es wird die Geschichte einer Amour
fou, einer leidenschaftlichen, verriickten
Liebe, die zum Schluss eine ginzlich
iiberraschende Wendung nimmt.

Die Interaktion der beiden Hauptfiguren
ist verwoben mit der Vergangenheit von
Zieglers Unternehmen, das im Dritten
Reich Zwangsarbeiter beschiftigt hat,
eine Vergangenheit, die im Rahmen der
Diskussion iiber die Entschiadigung ehe-
maliger Zwangsarbeiter im Hier und
Jetzt wieder Bedeutung erlangt. In die-
sem Zusammenhang gibt es ldngst ver-
gangene Ereignisse in der Familien-
geschichte, die bis in die heutige Zeit
nachwirken, die aber - in stillschweigen-
der Ubereinstimmung - von der Familie
totgeschwiegen werden. Auch wenn sich
diese Begebenheiten weit vor Zieglers
Geburt ereigneten, so hatten und haben
sie entscheidenden Einfluss auf sein Le-
ben und seine Beziehung zu Zoe.

Soweit gibt es keinen Grund, diesen
Roman in einer Zeitschrift der Epilep-
sie-Selbsthilfe vorzustellen. Aber - der
Protagonist, dieser angesehene Ge-
schiftsmann, hat ein Handicap: Epilep-
sie. Seit seinem 16. Lebensjahr beglei-
tet ihn die Erkrankung, die letzten zehn
Jahre ist er unter Medikamenten anfalls-
frei. Woelk schildert in seinem Roman
detailliert die Alltagsprobleme seines
Helden, so, wie sie auch andere Epilep-
sie-Patienten haben konnten. Z. B. hat
Ziegler bei seiner Reise nach Amsterdam
nicht ausreichend Tabletten dabei. Hin
und wieder beschleicht ihn das Gefiihl,

gleich kommt ein Anfall und dann pas-
siert doch nichts. Oder er sorgt sich, dass
Zoe merken konnte, dass er Epilepsie hat
und was sie dann von ihm denken wiirde.

Autor Ulrich Woelk

Aufgrund der minutiésen Schilderungen
epilepsietypischer Situationen haben wir
uns mit dem Autor unterhalten, um her-
auszufinden, was ihn dazu bewegt hat,
seine Hauptfigur ausgerechnet mit Epi-
lepsie auszustatten.

Woelks erste Begegnung mit dieser
Krankheit fand in der Schule statt, in der
zweiten oder dritten Klasse, als ein Klas-
senkamerad einen Grand mal-Anfall im
Unterricht bekam. Dieser Vorfall hat ihn
sehr beeindruckt und auch spiter noch
beschiftigt. Ein anderer Beriihrungs-
punkt ergab sich iiber seine Patentante,
die im Epilepsiezentrum in Ziirich als
Arztin arbeitete. Mit ihr hat er sich als
Jugendlicher ausfiihrlich iiber die Funk-
tion des Gehirns und angrenzende The-
men unterhalten. Bei der Recherche zu
diesem Buch stief3 er auf die Gesetze zur
so genannten Rassenhygiene, nach de-
nen Epilepsiekranke, genau wie z. B.
Schizophrene, manisch Depressive, Cho-
rea Huntington-Betroffene oder andere
Menschen mit vermeintlich vererbbaren
Behinderungen, zwangssterilisiert wer-
den konnten.

Nachdem die Idee einer Hauptfigur mit
Epilepsie Gestalt angenommen hatte,
begann Woelk, der als Astrophysiker
natiirlich an eine wissenschaftliche Her-
angehensweise gewohnt ist, sich iiber
Epilepsie zu informieren. Dazu benutz-
te er die einschlidgige Fachliteratur und
vor allem Internetforen. Mit Betroffenen
personlich hat er sich nicht unterhalten,
da er sich durch diese Recherchen gut
informiert fiihlte.

Im Austausch mit Schriftsteller-Kollegen
wurde ihm bewusst, dass Epilepsie fiir
viele noch ein ausgesprochen exotisches
Thema, eine Art Randerscheinung, ist.
Vielen war auch nicht klar, dass es sie
jederzeit selbst treffen konnte, ohne dass
eine Hirnverletzung oder eine familiire
Belastung vorliegt. Das Thema Epilep-
sie erlebte Woelk in diesen Gesprichen
nicht als so prisent, wie es seiner Hiu-
figkeit entsprechen wiirde.

Bewusst hat er seinen Protagonisten als
erfolgreichen Geschiftsmann dargestellt,
der nicht am Rande der Gesellschaft
steht. Der aber, wie viele Betroffene,
genau liberlegt, wen er iiber seine Krank-
heit informiert. Auch wenn fiir Woelk
beim Schreiben vor allem der Span-
nungsbogen und die Geschichte im Vor-
dergrund steht, versucht er gleichzeitig
Informationen iiber Epilepsie zu vermit-
teln. Er gibt zu, dass das keine einfach
Gratwanderung fiir ihn und den Lektor
war.

Epilepsieerfahrene Leser werden sicher
den einen oder anderen Fehler entdek-
ken, z. B. bei der Medikation der Haupt-
figur. Der junge Ziegler bekommt in die-
sem Roman Préparate, die zu dieser Zeit
noch gar nicht zugelassen waren. Aber
ehrlich gesagt, es gibt Schlimmeres,
oder?

Susanne Fey, Wuppertal
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15. Epilepsie-Seminar Schweinfurt

Etwa 90 Teilnehmer fanden sich am
9. Mirz 2013 im Vortragsraum des Leo-
poldina-Krankenhauses in Schweinfurt
ein, um sich die Fachvortrige zweier
hochkaritiger Referenten anzuhoren.

Chefarzt Dr. Herrmann, Oberarzt Dr.
Koch sowie Neuropidiater Dr. Unkelbach
hatten zusammen mit der Selbsthilfegrup-
pe fiir Eltern anfallskranker Kinder Main-
Rhon e.V. zu dieser Veranstaltung einge-
laden.

Dr. Roland Koch (li.) und Dr. Stephan Unkelbach
(re.) eroffnen die 15. Ausgabe der erfolgreichen
Schweinfurter Veranstaltungsreihe

Nach den BegriiBungsworten der Initia-
toren berichteten Dr. Koch und Dr. Un-
kelbach iiber die Zusammensetzung ih-
rer Epilepsie-Patienten bezogen auf die
Art der Behandlung: Die meisten der
Patienten (ca. 70 %) werden durch Mono-
therapie (ein Medikament) anfallsfrei.
Weitere 10 % der Patienten erreichen
durch eine Kombinationstherapie von
zwei Priparaten Anfallsfreiheit. 20 % der
Patienten erleiden trotz Medikamenten-
einnahme weiterhin Anfille. Ihnen kann
teilweise durch Epilepsiechirurgie oder
durch ketogene Diit geholfen werden.

Zu dhnlichen Ergebnissen kommt der
erste Gastredner an diesem Vormittag -
PD Dr. Thomas Bast, Chefarzt der Kin-
derklinik des Epilepsiezentrums Kehl-
Kork. In einem brillanten Vortrag schil-
dert er die Vorgehensweise in seiner Kli-
nik. Mit Hilfe eines Koordinatensystems,
welches je nach Epilepsieform sowohl
die Chance auf Anfallsfreiheit unter Anti-
epileptika als auch ohne Medikamente
beriicksichtigt, kann eingeschitzt wer-
den, ob eine medikamenttse Behandlung
erfolgversprechend sein kann. Bei einer
benignen idiopathischen fokalen Epilep-
sie sei die Behandlung beispielsweise

fragwiirdig, weil die Erkrankung in der
Regel sowieso ausheile. Im néchsten
Schritt wird eine Schulung von Eltern und
Kind angestrebt, um bereits im Vorfeld
die Compliance zu optimieren. Auch die
Lebensfiihrung und psychosoziale Ver-
sorgung werden hier thematisiert.

PD Dr. Thomas Bast, Chefarzt der Kinderklinik
Kehl-Kork erliutert die in seiner Klinik iiblichen
Behandlungsstandards

Erscheint eine Behandlung mit einem
Antikonvulsivum sinnvoll, beginnt man
mit der Monotherapie. Wird das Kind
nicht anfallsfrei, wihlt man einen ande-
ren Wirkstoff und versucht, das erste
Medikament gleichzeitig auszuschlei-
chen. Kann auch mit diesem Wirkstoff
kein befriedigendes Ergebnis erzielt wer-
den, wird das erste Medikament mit dem
zweiten kombiniert oder zum zweiten ein
drittes aufdosiert. Dabei ist darauf zu ach-
ten, dass Medikamente mit unterschied-
licher Wirkungsweise gewihlt werden.

Kann mit der Kombination von zwei
Wirkstoffen keine Anfallsfreiheit erzielt
werden, ist auch die Aufdosierung eines
dritten Wirkstoffes kaum erfolgverspre-
chend. Man spricht dann von einer
Pharmakoresistenz, die als Voraussetzung
dafiir gilt, einen epilepsiechirurgischen
Eingriff in Erwigung zu ziehen. Auch mit
der ketogenen Didt konnen dann noch
Erfolge erzielt werden.

Neue Medikamente werden in Deutsch-
land nur zugelassen, wenn ein Zusatz-

nutzen nachgewiesen werden kann. Dr.
Bast geht deshalb davon aus, dass in
nichster Zeit keine neuen Wirkstoffe in
Deutschland zugelassen werden."

Auf die Frage, ob neue Medikamente
besser wirken als die bewihrten, kommt
Dr. Bast zu folgenden Ergebnissen:

Wirksamkeit nein
Korperliche teils
Nebenwirkungen

Kognitive teils
Nebenwirkungen

Spitfolgen unklar
Wechselwirkung meistens
Steuerbarkeit meistens
Teratogenitit unklar
(Keimschédigung)

LTG, LEV besser als

VPA, CBZ

Nach einer kurzen Pause, in der sich die
Seminarteilnehmer in der Cafeteria bei
einer Tasse Kaffee austauschen oder an
diversen Stinden der Pharmaunterneh-
men und Beratungsstellen informieren
konnten, setzte Prof. Dr. Gunter Gross-
Selbeck (ehemaliger Leiter des Kinder-
neurologischen Zentrums Diisseldorf)
mit seinem beeindruckenden Vortrag die
Veranstaltung fort.

Seit Jahren setzt er sich fiir eine bessere
medizinische Versorgung von Kindern in

Prof. Dr. med. Gunter Gross-Selbeck engagiert
sich seit Jahren in Nepal
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Nepal ein, einem Land, in dem 40 % der
Bevolkerung unter der Armutsgrenze
lebt, d. h. weniger als 18 Dollar pro Tag
zur Verfiigung haben. Pro 750.000 Men-
schen gibt es ein Krankenhaus und jeder
Arzt ist umgerechnet fiir 20.000 Patien-
ten zustdndig. 40 % des Landes liegen
mehr als 3.000 m tiber dem Meeresspie-
gel und es besteht ein starkes Stadt-Land-
Gefille. Dies bedingt, dass Krankenhéu-
ser nur in den GroBstidten zu finden sind
und sich 90 % der Bewohner der Berg-
regionen von Schamanen behandeln las-
sen. Auflerdem gibt es etwa 4.000 ,,Health
Posts®, in denen sich so genannte ,,Health
Assistants” um Entbindungen, Impfun-
gen, Infekte und kleinere Verletzungen
kiimmern.

In der Hauptstadt Katmandu existiert ein
Rehabilitations-Zentrum mit Ambulanz
und einer Korperbehindertenschule. In 14
AuBenstellen kiimmern sich so genannte
Homevisitoren nach sechsmonatiger Aus-
bildung im Reha-Zentrum um behinderte
Kinder und deren Eltern.

Epilepsiekranke Kinder werden in Ne-
pal oft ihrem Schicksal {iberlassen, weil
sich die Eltern die Behandlung nicht lei-
sten konnen. Prof. Gross-Selbeck sam-
melt deshalb mit seiner Organisation in
Deutschland Spenden, um einen Kinder-
arzt finanzieren zu konnen, der die 14
Distrikte regelméBig besucht und mit den
Homeyvisitoren Behandlungsplidne er-
stellt, die bis zum nichsten Arztbesuch
eingehalten werden sollen. Wihrend sei-

nes jahrlichen Aufenthaltes in Nepal be-
gleitet Prof. Gross-Selbeck gemeinsam
mit seiner Frau diese Healthcamps um ihr
Wissen und ihre Erfahrungen weiterzu-
geben.

Einige Antiepileptika wie Carbamaze-
pin, Valproat, Benzodiazepine, Phen-
obarbital und Phenytoin bekommen er-
krankte Kinder kostenlos. Allerdings
meistens in vollig sinnloser Dosierung
und Kombination.

Wihrend eines Healthcamps konnen bis
zu 150 Kinder behandelt werden. Das
ergibt bei 14 Distrikten etwa 2.000 Kin-
der, denen geholfen werden kann.

Nach diesem sehr interessanten Vortrag,
der die Zuhorer gleichermalien faszinier-
te wie nachdenklich stimmte, war noch
Zeit fiir eine ausfiihrliche Diskussion mit
den beiden Referenten.

Mit herzlichen Worten bedankte sich das
Vorbereitungsteam bei den Referenten,
und im wiedererlangten Bewusstsein
dartiber, wie gut wir hier in Deutschland
versorgt sind, verabschiedeten wir uns
und freuen uns schon auf neue Erkennt-
nisse beim 16. Epilepsie-Seminar 2014!
Heike Sporer,

SHG Eltern anfallskranker Kinder Main-Rhon

D Anmerkung der Redaktion:

Am 7. Mérz 2013 beschloss der Ge-
meinsame Bundesausschuss (G-BA)
einstimmig, dass der neu entwickelte
Wirkstoff Perampanel keinen Zusatz-
nutzen bei der Behandlung von foka-
len Epilepsien habe (www.g-ba.de/
informationen/beschluesse/1664/).
Vor einem Jahr betraf eine solche Ent-
scheidung bereits Retigabin, das seit
dem 1. Juli 2012 nicht mehr in deut-
schen Apotheken erhiltlich ist. Die
Substanzen befanden sich nach erfolg-
reichen Studien vor der Zulassung zur
Behandlung bei Epilepsien.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie (DGTE) sieht diese Entwick-
lung mit groBer Sorge, denn auch
wenn es bei beiden Wirkstoffen noch
um kleine schon mit diesen Prépara-
ten behandelte Patientengruppen ging
(einige tausend Betroffene), so sei es
fiir ,,Responder* auf diese Medika-
mente eine grofe Frage, wie es fiir
sie weitergeht. Auch fiir Menschen
mit therapieresistenten Epilepsien
gingen Hoffnungen verloren. Ebenso
stellen beide Entscheidungen sehr
negative Signale fiir die Weiterent-
wicklung von neuen Antiepileptika
dar. Die DGTE hat bereits auf die ne-
gative Entscheidung des G-BA rea-
giert und plant weitere Aktivititen,
um den Beschluss zu hinterfragen und
moglicherweise zu revidieren.

Die Unbelehrbaren — es gibt sie noch!

Auszug aus dem Artikel
»Wenn die Erinnerung
triigt - das Déja-vu und
was es damit auf sich hat®,
veroffentlicht im Werbe-
mittel ,,TIP der Woche*
der Firma Kaufland vom
18. Februar 2013:

82

N

»-..Zwar taucht das Déja-vu besonders
hdufig bei Epileptikern in zeitlicher Nd-
he zu einem Anfall auf, doch im Gegen-
satz zu Halluzinationen erleben auch
geistig vollig gesunde Menschen Déja-

“«

vus. ...

Unser Schreiben an die Redaktion mit

dem Hinweis, dass

* es sich bei Epilepsie um eine rein or-
ganische Storung der Nervenbahnen
handele und diese nichts mit geistiger
Gesundheit zu tun habe,

« ansonsten in Deutschland ca. 800.000
Geisteskranke leben wiirden, daca. 1%
der Bevolkerung von der Erkrankung
betroffen sei,

* in Zukunft bitte der auf der Internetseite
der Werbezeitschrift erwidhnte Leit-
spruch ,.erstellt von einem professio-
nellen Redaktionsteam® zu beherzigen
ware,

blieb - wie wohl nicht anders zu erwar-
ten - nur von einer Standardantwort ge-
kront und der Erkldarung, dass man sich
aus Archiven (aus welchem Jahrhun-
dert?) von Presseagenturen bedienen
wiirde.

Aber man wiinscht uns alles Gute fiir die
Arbeit und auch privat ...

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
Foto: ©Tony Hegewald/www.pixelio.de



www.krankheitserfahrungen.de

Auf dieser Internetseite erzédhlen Men-
schen von ihrem Leben mit einer chro-
nischen Erkrankung. Neben den Modu-
len ,,Chronischer Schmerz®, ,,Diabetes
Typ 2% und ,,chronisch-entziindliche
Darmerkrankungen® kommen seit Mit-
te April auch Epilepsie-Patienten zu
Wort, die von ihren medizinischen und
personlichen Erlebnissen berichten. Es
besteht die Moglichkeit, diese Erzidhlun-
gen als Videos anzusehen, anzuhoren
oder als Text zu lesen.

Die Erfahrungsberichte konnen sowohl
nach Themen (z. B. Anfille erleben, Dia-
gnose, Leben im Alltag) als auch nach
personenbezogenen Daten (z. B. Aus-
wahl nach Altersgruppe, Geschlecht oder
Erkrankungsdauer) ausgewihlt werden.

Ziel der Seite ist es, u. a.

¢ hilfreiche Informationen fiir Erkrank-
te, Angehorige und Interessierte zu bie-
ten,

* den betroffenen Personenkreis emotio-
nal zu unterstiitzen,

* Menschen in der Ausbildung zu thera-
peutischen und pflegerischen Tatigkei-
ten Einblicke in Patientenerfahrungen
zu geben und diese fiir medizinische
Lehre, Fort-und Weiterbildung zu nut-
zen.

www.healthtalkonline.org
und www.youthhealthtalk.org.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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Soziologen, Arz-
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gen der Universi-
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schen Websites
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Modul ,,Epilepsie” goes online

Am 12. April 2013 wurden die beiden
neuen Module ,.Epilepsie” und ,,chro-
nisch-entziindliche Darmentziindungen*
auf der Internetseite www.krankheitser
fahrungen.de verdffentlicht. Zum Fest-
akt in der Universititsmedizin Gottingen
waren zu unserer grolen Freude auch
viele unserer Interviewpartner und Ver-
treter der Universitét erschienen.

Prof. Dr. Gabriele Lucius-Hoene, Projektleiterin
aus Freiburg, stellte bei ihrer Eréffnungsrede die
neuen Module und die Idee hinter der Website

vor

Die Leiter der Arbeitsgruppe DIPEx Ger-
many, Prof. Dr. Wolfgang Himmel (G&t-

tingen), und Prof. Dr. Gabriele Lucius-
Hoene (Freiburg), stellten zunichst das
Websiteprojekt ,,krankheitserfahrungen.de*
mit der Idee, die hinter der Internetseite
steckt, und ihre wissenschaftlichen Me-
thoden vor, mit denen die Erfahrungsbe-
richte der Betroffenen zur Information
und Unterstiitzung anderer aufbereitet
werden.

Zwei Fachvertreter, Prof. Dr. Bernhard
J. Steinhoff (Epilepsiezentrum Kork),
und Prof. Dr. Michael Karaus (Ev. Kran-
kenhaus Goéttingen-Weende), gaben da-
nach einen spannenden Einblick in ihre
drztlichen Erfahrungen mit den Erkran-
kungen.

Der Hohepunkt des Festes waren die
Vortrige zweier Interviewpartnerinnen
der Module ,,Epilepsie* und ,,chronisch-
entziindliche Darmerkrankungen®, die
den Festgisten einen Einblick in ihr Le-
ben eroffneten und von den Erfahrungen
erzéhlten, an dem Projekt teilzunehmen.
Der gelungene Festakt wurde mit einem
Sektempfang abgerundet, bei dem es

Gastrednerin Ines PreuBer erzihlte von ihren Er-
fahrungen als betroffene Teilnehmerin an diesem
Projekt

Moglichkeiten zum Austausch gab und
sich ganz im Sinne des Projektes Betrof-
fene und Experten begegneten.

Irina Weber
Arbeitsgruppe Krankheitserfahrungen.de
(dDIPEXx)/Universitdit Freiburg
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PROMI - Promotion inklusive

Dass eine Schwerbehinderung kein Hin-
derungsgrund ist, wissenschaftliche
hochwertige Arbeit zu leisten, ist nicht
jedem bewusst. Mit dem Projekt ,,PROMI
- Promotion inklusive* sollen jetzt neue
Wege beschritten werden, schwerbehin-
derten Akademikerinnen und Akademi-
kern eine Promotion zu ermoglichen.

Das Studium mit einer Behinderung er-
folgreich zu gestalten, erfordert oft einen
hohen logistischen Aufwand, Durchset-
zungsvermogen und die Bereitschaft,
Barrieren und Vorurteile zu iiberwinden.
Doch nach dem Studium stellt sich die
Frage, wie es beruflich weitergehen soll.
Eine Promotion ist hdufig der nichste
logische Schritt, um die wissenschaftli-
che Befihigung nachzuweisen und die
Chancen auf dem ersten Arbeitsmarkt zu
erhohen.

Neben der alltiglichen Frage, wie man
den Lebensunterhalt wihrend der Pro-
motionsphase finanzieren kann, kommt
es oft zu weiteren unerwarteten Schwie-
rigkeiten: Wer zahlt eine Arbeitsassis-
tenz? Wer finanziert die notwendigen
technischen Arbeitshilfen? Stipendien
decken diese Kosten in der Regel nicht
ab. Aber schnell summieren sich hier
mehrere Tausend Euro pro Jahr. Haus-
halts- und Drittmittel der Unis sind eben-
falls knapp.

Hier setzt das Projekt ,,PROMI* an. In
den Jahren 2013 bis 2015 werden jéhr-
lich 15 zusitzliche Stellen an 14 Univer-
sitdten aus 12 Bundeslédndern fiir wissen-
schaftliche Mitarbeiter/innen eingerich-
tet. Dabei handelt es sich um versiche-
rungspflichtige Beschiftigungsverhilt-
nisse (halbe TV6D E13-Stellen fiir die
Dauer von drei Jahren). Der Vorteil: Die
Promovenden sind sozial abgesichert und
es besteht ein Rechtsanspruch auf not-
wendige berufliche Reha-Leistungen.

Neben der Vernetzung der Promovenden
und dem intensiven Austausch der betei-
ligten Universititen verfolgt das Projekt
das Ziel, neue Wege zur beruflichen In-
tegration schwerbehinderter Akademike-
rinnen und Akademiker zu erschlieBen.

Durchgefiihrt wird das Projekt von der
Universitit Koln in Kooperation mit dem
Unternehmensforum e. V. und der Zen-
tralen Auslands- und Fachvermittlung
(ZAV), einer Dienststelle der Bundes-
agentur fiir Arbeit. Gefordert wird das
Projekt aus Mitteln des Bundesministe-
riums fiir Arbeit und Soziales, der Bun-
desagentur fiir Arbeit sowie der Inte-
grationsdamter.

Bei der Umsetzung und Ausrichtung des
Projekts unterstiitzt der eigens gegriinde-
te Beirat, in dem u. a. Vertreter des Bun-
desministeriums fiir Arbeit und Soziales,
des Bundesministeriums fiir Bildung und
Forschung, des Bundesbehindertenbe-
auftragten sowie der Deutschen For-
schungsgesellschaft und der Deutschen
Studienstiftung engagiert sind.

Bei einem ersten Treffen der Universiti-
ten am 27. Februar 2013 in Bonn wurde
vereinbart, dass zum Ende des 3. Quar-
tals 2013 die ersten 15 Promovenden an
den Start gehen sollen. Die ZAV wird in
naher Zukunft auf die Suche nach ge-
eigneten Bewerberinnen und Bewerbern
gehen. Dabei stehen nicht nur das eigent-
liche Promotionsvorhaben im Vorder-
grund, sondern auch die spéteren Aus-
sichten einer erfolgreichen Integration
auf dem ersten Arbeitsmarkt.

Bewerberinnen und Bewerber, die Inter-
esse an dem Projekt haben, konnen di-
rekt Kontakt mit dem Arbeitgeberservice

©erd Altmann/www.pixelio.de

fiir schwerbehinderte Akademiker der
ZAV Kontakt aufnehmen:

Arbeitgeberservice Schwerbehinderte
Akademiker

Villemombler Str. 76, 53123 Bonn

Tel.: 0228 7131375

Fax: 0228 7132701375
ZAV-Bonn.SBAkademiker@arbeits
agentur.de

www.zav.de

Zielgruppe sind schwerbehinderte Aka-
demikerinnen und Akademiker, die ar-
beitslos oder (z. B. aufgrund des abseh-
baren Studienendes) unmittelbar von

Arbeitslosigkeit bedroht sind.
Zentrale Auslands- und Fachvermittlung (ZAV),
Bundesagentur fiir Arbeit

Sturz

-

Als sie zu sich kam, erblickte sie Schuhe neben sich,
schaute auf Staubflusen und zerknlilltes Papier,

sah die Hosenbeine der Menschen,

die einen Halbkreis um sie gebildet hatten,

sah in entsetzte Gesichter und

schmeckte Blut in ihrem Mund, metallisch und sdiB3,
und ftihlte sich entsetzlich hilflos und mdde.

Christa Bellanova, Niirnberg /




Eltern mit Behinderungen

Lohne: Der Bundesverband behinderter
und chronisch kranker Eltern (bbe e. V.)
beginnt mit einem dreijahrigen Modell-
projekt zum Thema ,,Elternassistenz er-
proben‘. Das von der Aktion Mensch ge-
forderte Projekt startet an zwei Standor-
ten. In Erfurt und Hannover erhalten El-
tern mit Behinderung Beratung zu den
Themen Schwangerschaft, Geburt, El-
tern-Sein und Hilfen fiir den Familien-
alltag mit Kind. Auch behinderte Men-
schen mit Kinderwunsch sind willkom-
men.

Alle Projektmitarbeiterinnen sind selbst
behindert und wissen, wovon sie reden:
,,Behinderte und chronisch kranke Eltern
sind Miitter und Viter wie andere Eltern
auch® so Susanne Schnabel, Sozialarbei-
terin im bbe e. V. in Erfurt und selbst
Mutter. Sie haben die gleichen Aufga-
ben zu bewiltigen wie andere Eltern,
wollen ihren Kindern genauso viel Lie-
be und Unterstiitzung geben. Wenn be-
hinderte Menschen Eltern werden, miis-
sen sie den Familienalltag unter schwie-
rigeren Voraussetzungen bewiltigen.
Viele Handgriffe sind zeitaufwendiger
und kriftezehrender. Zeitweise sind

TelEp

Der Telemedizin-Standort Erlangen wird
weiter gestirkt: Zu dem Schlaganfall-
Zentrum ,,.STENO* wird nun auch das
bundesweit erste telemedizinische Netz-
werk ,, TelEP* fiir Epilepsie aufgebaut.

Beim Eroffnungssymposium am

21. Mirz 2013 gab Staatssekretidrin Me-

lanie Huml vom Bayerischen Gesund-

heitsministerium den Startschuss fiir das
vom Freistaat Bayern geforderte Projekt.

In einem zweijédhrigen Prozess (1. Janu-

ar 2013 bis 31. Dezember 2014) soll ein

Telemedizinisches Netzwerk fiir Epilep-

sie-Patienten aufgebaut werden. Ziele des

TelEP sind:

* eine Vor-Ort-Behandlung, insbesonde-
re von Kindern und élteren Personen
mit Epilepsie, ohne Verzicht auf die Ex-
pertise von spezialisierten Epilepsie-

korper-, sinnesbehinderte oder chronisch
kranke Eltern bei der Versorgung ihrer
Kinder auf personelle Hilfen (Eltern-
assistenz) angewiesen.

Momentan brauchen Eltern noch viel
Durchsetzungsvermogen, um Eltern-
assistenz bewilligt zu bekommen. Mit-
arbeiterinnen von Behorden fillt es nicht
leicht, sich in die Situation der Familien
hineinzuversetzen. Damit Eltern mit
Behinderung die notwendigen Hilfen
zeitnah nutzen konnen, streben die Pro-
jektmitarbeiterinnen eine enge Zusam-
menarbeit mit den Vertretern aus Sozial-
und Jugenddmtern, aus der Politik, mit
Hebammen, Frauenirzten und anderen
an.

,»Wir wollen Eltern mit Behinderung bei
der Beantragung von Elternassistenz
unterstiitzen und ihnen bei der Suche
nach einer passenden Assistenzperson
behilflich sein. In bundesweiten Fami-
lientagungen und regionalen Gruppenan-
geboten werden wir den Erfahrungsaus-
tausch der Familien untereinander for-
dern®, berichtet Kerstin Blochberger aus
Hannover.

zentren zu ermdoglichen,

* eine Reduzierung der Rate an Fehldia-
gnosen und ggf. sogar Fehlbehand-
lungen,

* eine Steigerung der Behandlungsqua-
litdt fiir den Patienten,

* und fiir Behandler vor Ort im teleme-
dizinischen Konsil: Erhéhung der Si-
cherheit der Diagnose und des Erfolgs
der Therapie.

Das Erlanger Epilepsiezentrum wird als
koordinierendes Zentrum dienen. Daran
angeschlossen werden zunichst zwei
»datellitenkrankenhduser®, die haufig
betroffene Patienten akut zugewiesen be-
kommen: das Bezirkskrankenhaus Bay-
reuth und das Leopoldina-Krankenhaus
der Stadt Schweinfurt. Weitere Kliniken
sollen folgen.

" bheel.
Bundesverband behinderter

und chronisch kranker Eltern e.\V.

Kontaktmaoglichkeiten:
Projektleitung: Kerstin Blochberger
Tel.: 0511 6963256

behinderte.eltern @ gmx.de

www.behinderte-eltern.com
Projektstandort Hannover:

bbe e. V., Beratung Elternassistenz
Kerstin Blochberger

Am Mittelfelde 80, 30519 Hannover,
Tel.: 0511 6963256
elternassistenz-hannover@ behin derte-
eltern.de

Projektstandort Erfurt:

bbe e. V., Beratung Elternassistenz
Susanne Schnabel

Johannesstr. 141, 99084 Erfurt
Tel.: 0361 7525228

elternassistenz-erfurt @behinderte-eltern.de

©Gerd Altmann/www.pixelio.de

Dabei konnen die Erfahrungen des
»Schlaganfallnetzwerks mit Telemedizin
in Nordbayern (STENO)* geniitzt und
sinnvoll weiter entwickelt werden.

Weitere Informationen unter
www.telemedizin.bayern.de
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Sag ich’s oder sag ich’s nicht?

Autoren-Lesung in Ulm

Buch kostenftei zu be-
stellen unter:
info@junger-treffpunkt
-epilepsie.de (Betreff-
zeile: Buchbestellung-
Arbeit)

oderunter www.junger-
treffpunkt-epilepsie.de
__| als PDF herunterladen.

Mehr Aufklidrung tiber Epilepsie, mehr
Informationen am Arbeitsplatz, mehr Of-
fentlichkeitsarbeit, aber vor allem: Mehr
Arbeitgeber, die jungen epilepsiekranken
Menschen eine Chance geben. Das war
das Fazit einer Lesung im voll besetzten
Familienzentrum Neu-Ulm, zu der FZ-
Leiterin Juliane Ott und Julia Héhe vom
Ulmer/Neu-Ulmer Treffpunkt fiir junge
Menschen mit Epilepsie eingeladen hat-
ten.

Vier Treffpunkt-Mitglieder lasen dort aus
ihrem Buch: ,,Sag ich’s oder sag ich’s
nicht” und zeigten eindriicklich auf, wie
schwer sie es haben, eine Arbeitsstelle
zu finden. Trotz abgeschlossener Ausbil-

dung, trotz Arbeitsfiahigkeit und unbe-
dingtem Arbeitswillen.

Zum Beispiel:

Julia Hohe aus Neu-Ulm - seit mehr als
drei Jahren schreibt die junge Kauffrau
fiir Birokommunikation, die schon lan-
ge anfallsfrei ist, Bewerbungen. Hilfe zu
suchen bei der Arbeitsagentur hat sie auf-
gegeben, und der Integrationsfachdienst
(IFD) vermittelte ihr zwar weiterbilden-
de MaBlnahmen, aber keinen Job: , Mir
kommt es so vor, als ob Menschen mit
Handicap ganz bewusst aus der Gesell-
schaft rausgehalten werden!*

Auch Elke Reinhold aus Ulm, gelernte
Biirofachkraft, sucht seit Jahren eine Ar-
beit. Sie driickt ihre Angste und Sehn-
sucht nach einem selbstbestimmten Le-
ben in Gedichten aus.

Claudia D. aus Einsingen dagegen hat ei-
nen Teilzeitjob in einem Mobelgeschift
gefunden.

Und Agatha S., Biirokauffrau aus Biber-
ach, die zuvor in verschiedenen Liden

,Pflege-Bahr*

Seit dem 1. Januar
2013 fordert der
Staat die private Pfle-
gevorsorge mit einer
Zulage bis zu € 60,-
im Jahr (= € 5,- mo-
natlich). Ahnlich der
,.Riester-Rente soll
der ,Pflege-Bahr*

(benannt nach Bun-
desgesundheitsminister Daniel Bahr) ei-
nen Anreiz schaffen, privat fiir den Pfle-
gefall vorzusorgen.

Hier einige Eckdaten der staatlich ge-
forderten privaten Pflege-Zusatzversi-
cherung (GEPV):

* Die Zulage erhalten alle Versicherungs-
nehmer, die mindestens 18 Jahre alt
sind. Der Umfang des Versicherungs-
schutzes wird selbst bestimmt - bis zu

einem Hochstbetrag von € 1.200,- pro
Monat.

* Der Zuschuss wird direkt an das Versi-
cherungsunternehmen gezahlt und dem
Versicherungsvertrag der berechtigten
Person gutgeschrieben.

* Keine Gesundheitspriifung; bereits
Pflegebediirftige oder ehemals Pflege-
bediirftige sind allerdings ausgeschlos-
sen.

» Keine Ausschlusskriterien bei chroni-
schen Vorerkrankungen, keine Risiko-
zuschlége.

* Leistungen bei jeder Pflegestufe, auch
bei eingeschrinkter Alltagstauglichkeit
(= Pflegestufe 0).

» Die Wartezeit, bis die Leistungen ab-
gerufen werden konnen, darf hochstens
fiinf Jahre (= 60 Monate) betragen.

* Bereits bestehende Pflege-Zusatzver-
sicherungen konnen gefordert werden,
wenn sie bestimmte Vorgaben erfiillen.

jobbte, bekam in einer Sozialeinrichtung
kiirzlich eine unbefristete Stelle. ,,Da hast
du aber Gliick gehabt!*, sagte einer der
jungen Besucher, der mit seiner Selbst-
hilfegruppe extra aus Memmingen an-
gefahren kam.
Gliick allein aber reicht nicht. ,,Wir miis-
sen uns mehr um chronisch kranke Men-
schen kiimmern®, betonte die Neu-Ul-
mer Stadtréitin und Biirgermeisterin Chri-
sta Wanke. Doch wie konnte das kon-
kret aussehen? Auf die direkte Anspra-
che von Arbeitsgebern, auf personliche
Kontakte zu Vertretern der Industrie- und
Handelskammern kidme es an, meinte ein
Besucher. Karin Mohr, Leiterin der
Sozialabteilung ,,Altere, Behinderte und
Integration* der Stadt Ulm, sah das eher
skeptisch. Sie berichtete von einem Pro-
jekt, das vor knapp zwei Jahren zur be-
ruflichen Eingliederung chronisch kran-
ker Menschen eingerichtet wurde: ,,Aber
es finden sich keine Arbeitgeber fiir sie!*
Armes, reiches Deutschland.
Susanne Rudolph,
Ulmer/Neu-Ulmer Treffpunkt fiir junge Menschen
mit Epilepsie

Diese neuen Regelungen sind Teil des
Pflege-Neuausrichtungsgesetzes (PNG).

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg
Foto: ©Thorben Wengert/www.pixelio.de

Weitere Informationen:
www.bundesregierung.de/Content/
DE/Artikel/2012/06/2012-06-06-
foerderung-private-pflege-
zusatzversicherung.html

www.bmg.bund.de/pflege/das-
pflege-neuausrichtungs-gesetz.html



Patientenrechtegesetz

Am 26. Februar
2013 ist das neue
Patientenrechtege-
setz in Kraft getre-
ten, das die bisher
auf unterschiedli-
che Gesetze verteil-
ten Patientenrechte biindelt und struktu-
riert. Es regelt den Behandlungsvertrag,
Informations- und Aufkliarungspflicht,
Einwilligung des Patienten, Dokumen-
tationspflicht, das Recht auf Einsicht in
die Patientenakte und die Beweislast bei
Haftung fiir Behandlungs- und Aufkla-
rungsfehler zwischen Behandler und Pa-
tient. Unter Behandler sind dabei nicht
nur Arzte, Zahnirzte, Psychologische
Psychotherapeuten sowie Kinder- und
Jugendlichen-Psychotherapeuten zu ver-
stehen, sondern auch Angehorige ande-
rer Heilberufe, wie beispielsweise Heil-
praktiker, Hebammen, Physiotherapeu-
ten, Masseure, medizinische Bademei-
ster, Ergotherapeuten und Logopéden.

So muss die Aufklidrung bei Beginn der
Behandlung in verstiandlicher Weise und

rechtzeitig iiber Ablauf, Risiken und Al-
ternativen der Behandlung informieren,
damit der Patient Zeit hat, dariiber nach-
zudenken. Auch einwilligungsunfihige
Patienten sollen stérker in das Behand-
lungsgeschehen einbezogen werden. Bei
sogenannten IGeL-Angeboten (= Indi-
viduelle Gesundheitsleistungen), die der
Patient selbst zahlen muss, soll die In-
formation in schriftlicher Form erfolgen.
Ein expliziter Behandlungsvertrag wird
dabei allerdings nicht gefordert. Eine
Preisliste oder ein Flyer sind ausrei-
chend. Abschriften von Unterlagen, die
im Zusammenhang mit Aufkldrung oder
Einverstidndniserkldrungen vom Patien-
ten unterzeichnet werden, sind in Kopie
auszuhindigen.

Die Dokumentation einer Behandlung
hat zeitnah zu erfolgen. Der Patient hat
das Recht auf Einsicht in die vollstdndi-
ge Patientenakte. Bei einer Ablehnung
der Einsicht muss der Behandler das be-
griinden. Auch das Verhiltnis von Pati-
ent zu gesetzlicher Krankenkasse wird
in diesem Gesetz geregelt. So muss die

Krankenkasse jetzt innerhalb von drei
bzw. fiinf Wochen iiber Antrige auf Lei-
stungen entscheiden, die Teilnahme an
Hausarztvertragen oder anderen Vertri-
gen kann der Patient binnen zwei Wochen
widerrufen. Kranken- und Pflegekassen
miissen ihre Versicherten bei der Durch-
setzung von Schadensersatzanspriichen
bei Behandlungsfehlern unterstiitzen,
z. B. mit medizinischen Gutachten.

Die Beteiligung von Patienten beispiels-
weise in Ausschiissen auf Landesebene,
Zulassung- und Berufungsausschiissen
beschrinkt sich allerdings nur auf ein
Mitberatungsrecht. Stimmrecht erhalten
die Patientenvertreter weder dort noch
im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA).

Susanne Fey, Wuppertal

http://www.bmg.bund.de/praevention/
patientenrechte/patientenrechtegesetz
.html

Der komplette Gesetzestext ist im Bun-
desgesetzblatt Nr. 9 vom 25. Februar
2013 verodffentlicht: http://www.bgbl.de

Augen auf bei Privathaftpflicht

Im Allgemeinen gelten Kinder unter sie-
ben Jahren (im Stralen- und Schienen-
verkehr sogar unter zehn Jahren) als nicht
schuldfdhig bzw. deliktunfihig und haf-
ten daher nicht fiir eventuelle Schéden.
Aber Achtung: Bei vielen Versicherun-
gen gilt diese Regelung auch fiir geistig
behinderte Menschen - begriindet durch
den im BGB (= Biirgerliches Gesetz-
buch) hinterlegten Gesetzestext:

§ 827 - Ausschluss und Minderung der
Verantwortlichkeit

Wer im Zustand der Bewusstlosigkeit
oder in einem die freie Willensbestim-
mung ausschlieflenden Zustand krank-
hafter Storung der Geistestdtigkeit einem
anderen Schaden zufiigt, ist fiir den Scha-
den nicht verantwortlich. Hat er sich
durch geistige Getrdnke oder dhnliche
Mittel in einen voriibergehenden Zustand
dieser Art versetzt, so ist er fiir einen
Schaden, den er in diesem Zustand wi-

Foto: ©Marvin Siefke/www.pixelio.de

derrechtlich verursacht, in gleicher Wei-
se verantwortlich, wie wenn ihm Fahr-
lassigkeit zur Last fiele; die Verantwort-
lichkeit tritt nicht ein, wenn er ohne Ver-
schulden in den Zustand geraten ist.

Haben bei einem Schaden weder die El-
tern noch der jeweilige Betreuer ihre
Aufsichtspflicht verletzt, sind auch die-
se nicht haftpflichtig zu machen. Als
Folge davon bleibt der Geschidigte auf
seinem Schaden sitzen. Hiufig zahlen in
diesem Fall die Eltern den Schadens-
betrag aus der eigenen Tasche, um z. B.

die Beziehungen zu Freunden oder
Nachbarn nicht zu triiben.

Es ist deshalb unbedingt zu empfehlen,
die Versicherungsgesellschaft entspre-
chend zu informieren, wenn sich unter
den mitversicherten Personen ein geistig
behindertes Familienmitglied (z. B.
Kind) befindet und sich schriftlich be-
stitigen zu lassen, dass verursachte Schi-
den im Fall der Fille auch tibernommen
werden.

Fiir Menschen mit geistiger Behinderung
bietet u. a. der Versicherer im Raum der
Kirchen ,,Bruderhilfe Pax Familien-
fiirsorge* ein besonderes Paket an Ver-
sicherungsleistungen: Spezielle Haft-
pflichtversicherung, Unfallversicherung,
Sterbegeldversicherung ohne Gesund-
heitspriifung — ndhere Infos unter:
www.vrk.de

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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Dooses Epilepsien im Kindes- und Jugendalter

Bernd A. Neubauer und Andreas Hahn
€ 59,95 Taschenbuch, ISBN: 3642294375
€ 52,99 Kindle Edition

€ 52,99 pdf-Version

370 Seiten

Verlag: Springer; Auflage: 12. Aufl. 2012

,Der Doose*, ein
Wl B Klassiker unter den
Hahn Fachbiichern zu Epi-
lepsien bei Kindern
und Jugendlichen, ist
nach der letzten Be-
arbeitung 1998 durch
seinen Schopfer Her-

Dooses Epilepsien

im Kindes-
und Jugendalter

12. Auflage

GEISTIG FIT

Aufgabensammlung 2013

Friederike Sturm

€ 16,95

160 Seiten

Verlag: Vless

Auflage: 1. (Mérz 2013)
ISBN-13 978-3885621157

Nach gesicherten
wissenschaftlichen
Erkenntnissen ent-
scheiden zwei wich-
tige Grundfunktio-
nen iiber die Lei-
stungsfihigkeit unse-
res Gehirns: die Ge-
schwindigkeit der geistigen Abldufe und
die Merkspanne. Beides kann mit geeig-
neten Ubungen gezielt trainiert werden.
Dazu ist kein anstrengendes Dauer-
training notig, schon 5 bis 10 Minuten
taglich geniigen, um geistig leistungsf-
hig zu bleiben.

Gesie 1T

AUFGABENSAMMLUNG 2073

VIESS WeAlAG

Die Gehirntrainings-Aufgaben, die im
Jahr 2012 in der Zeitschrift der Gesell-
schaft fiir Gehirntraining e.V. (www.gfg-
online.de) veroffentlicht wurden, sind
jetzt gesammelt in einem Band erschie-
nen. Unterschiedlichste, manchmal sim-
pel erscheinende, aber trotzdem sehr ef-
fektive Ubungen mit verschiedensten

mann Doose jetzt auf den neuesten Stand
der Forschung gebracht worden. Die Au-
toren Neubauer und Hahn behielten die
seit 35 Jahren bewihrte Struktur bei. Er-
ginzend fiigten sie Kapitel zu Genetik
bei Epilepsien, Hirnfehlbildungen, Stoff
wechselstorungen, chirurgischer Thera-
pie und alternativen Behandlungsformen
ein.

Die Gegeniiberstellung von MRT- und
EEG-Aufnahmen trigt der Entwicklung
der diagnostischen Moglichkeiten Rech-
nung. Die Kapitel iiber gesetzliche Hil-
fen, Informationsmdoglichkeiten und

Schwerpunkten (Aufmerksamkeit, Kurz-
zeitgeddchtnis, Wortfindung, Arbeitsge-
schwindigkeit, Flexibilitit, etc.) machen
das tigliche Trainingsprogramm zum ab-
wechslungsreichen Vergniigen.

Im Anhang des Buches befinden sich
ausfiihrlich und tibersichtlich die ent-
sprechenden Losungen zur Kontrolle,
aber auch noch ein paar kleine niitzli-
che Tipps und Hinweise, um die geisti-
ge Fitness zu erhalten.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

sk

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

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

foerderverein @epilepsiebayern.de

Selbsthilfe sind entfallen. Das Buch ist -
wie seine Vorgénger - tibersichtlich auf-
gebaut und jetzt auch als E-Book erhalt-
lich.

Der ,,alte Doose” war aufgrund seines
unschlagbaren Preises von € 11,- ein
Buch, das sich auch viele Eltern zuleg-
ten, die tiefer in das Thema Epilepsie
bei Kindern und Jugendlichen einsteigen
wollten. Es bleibt abzuwarten, ob das bei
der neuen Ausgabe auch der Fall sein
wird.

Susanne Fey, Wuppertal

- 2i’p

- Hotel- und Gastgewerbe

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Ernéhrung 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 Berufsbildungswerk 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.

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 '4-2856
www.bbw-bethel.de

Bethel




Lexikon der Epileptologie

Giinter Krimer

€129,90

Gebundene Ausgabe: 1524 Seiten
Verlag: Hippocampus;

Auflage: 1. (13. August 2012)
ISBN-13: 978-3936817867

Giinter Krdmer ist
wohl der produktiv-
ste Autor in der Epi-
leptologie. Seine all-
gemeinverstdndli-
chen Biicher fiir Pa-
tienten und Angeho-
rige gehoren seit lan-

Gilater Kriimer

Lexikon der
Epileptologie

gem zu den Standardwerken, die Betrof-
fenen zu empfehlen sind.

Sein neues Werk, das Lexikon der Epi-
leptologie, ist nicht nur ein Nachschla-
gewerk fiir Fachbegriffe, sondern auch
ein ,,Who is Who* der Epilepsieszene
und eine Fundgrube fiir historische In-
formationen tiber Behandlungsmethoden
und Vorstellungen von Epilepsie. Ich ha-
be es fiir diese epikurier-Ausgabe schon
benutzt - die Zusammensetzung von An-
tisacer compositum (siehe S. 2) habe ich
auf Anhieb gefunden und mir eine ldn-
gere Google-Recherche gespart.

Wer einfach mal stobern mochte oder
von Haus aus Enzyklopidie-affin ist, der
wird sicher Freude an diesem Buch ha-
ben - trotz des hohen Preises.

Susanne Fey, Wuppertal

Angsten gelassen begegnen

Achtsamkeitsmeditationen fir Kraft, Mut und Zuversicht

Tobias Conrad und Carola Timmel
Carl-Auer-System-Verlag GmbH,
Heidelberg

ISBN-Nr. 978-3-89670-864-9

140 Seiten, € 17,95

[ EEEEl Nicht wenige Men-

Angsten schen sind in der

elassen heutigen Zeit von
Mi%i‘gggﬂm Angstengeplagt. Be-
s B, Mt tad stimmte Achtsam-

keits- und Konzen-
trationsiibungen be-
sitzen die heilsame
Kraft, diesen Ang-
sten zu begegnen.
Warum Meditation besinftigt, reinigt,
klart und letztendlich auch heilt, wird
theoretisch, manchmal auch akade-
misch, dargelegt.

W

Lebenslust

Korperliche Entspannung sowie die Vi-
sualisierung von inneren Bildern, die
Kraft der Sprache und die Atmung sind
wesentliche Sdulen hierbei.

Nach einem einleitenden Teil kann - so
wird versprochen - anbeliebiger Stelle
weitergelesen werden. Die einzelnen
Kapitel sind mit den jeweils passenden
Meditationsiibungen verflochten. Diesen
wird der meiste Raum gegeben. Die Tex-

te dazwischen sind logisch erklart, klar
gegliedert und fiir ,,Kopfmenschen*
nachvollziehbar, die sich sowieso reflek-
tierend mit sich selbst auseinanderset-
zen. Beim Abschnitt , Kraft der Sprache*
wire ein ndheres Eingehen auf positive
Affirmationen wiinschenswert. Sehr
schon das Kapitel ,,Spielerische Metho-
den zur Vertreibung der Angst*. Die Bot-
schaft lautet:

Der Raum zwischen Vorstellung und
Realitét ist nicht uniiberbriickbar. In dem
Moment, in dem wir beginnen, ein an-
deres Bild von unserer Zukunft zu kre-
ieren, sind wir bereits ein Teil von ihr.

Fiir Einsteiger oder mediations-unerfah-
rene Leser sind die direkt beim Verlag zu
beziehenden Audiodateien (= € 15,-)
dieser Mediationsiibungen besser geeig-
net:

www.carl-auer.de/programm/materia
lien/aengsten_gelassen_ begegnen

Christa Bellanova, Niirnberg

IMPRESSUM epiKurier (www.epikurier.de)

Herausgeber:
e.b.e. epilepsi
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Telefon/Fax: 0202 2988465
kontakt@epikurier.de

nverband e.V.

www.epilepsie-elternverband.de
kontakt@epilepsie-elternverband.de
Stadtsparkasse Wuppertal, Konto: 74 75 92, BLZ: 330 500 00

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

Leharstr. 6, 90453 Niirnberg

Telefon: 0911 18093747, Fax: 0911 18093746

BBBank e.G. Karlsruhe, Konto: 60 224 , BLZ: 660 908 00
kontakt@epilepsiebayern.de

www.epilepsiebayern.de

Redaktion:

Susanne Fey, Leitung (Wuppertal), Franz Ratzinger (Augsburg),
Sabine Schneider (Hamburg), Christa Bellanova (Niirnberg),
Doris Wittig-MoBner (Niirnberg)

Redaktionsadresse:

Epikurier, c/o Susanne Fey, Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Telefon/Fax: 0202 2988465

kontakt@epikurier.de

Adressenanderungen bitte an:
Doris Wittig-MofBner
adresse@epikurier.de

Satz und Layout: WinPublisher GbR, Glinde

Anzeigenannahme:
anzeigen @epikurier.de

Alle Rechte, insbesondere das Recht der Vervielfiltigung und Verbrei-
tung sowie anderweitigen Verwendung von Abbildungen und Texten,
sind dem Verlag vorbehal Es ist die Zusti der Redaktion

einzuholen.

Mit einer Spende unterstiitzen Sie unsere Arbeit.
Jeder Betrag ist uns willkommen - wir danken
Thnen ganz herzlich!

Spendenkonto:

Stadtsparkasse Wuppertal, Konto: 374611, BLZ: 330 500 00

Gedruckt mit freundlicher Unterstiitzung
DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH * HAMBURG

Ausgabe 03/2013

Redaktionsschluss 24. Juli 2013




epikurier 02/2013

18

Thema

Information und Anmeldung

27.-29.09.13 Familienwochenende des e.b.e. Schullandheim Bliensbach epilepsie bundes-elternverband e.v.
86637 Wertingen kontakt@epilepsie-elternverband.de
04.-06.10.13 Famoses-Schulung Krankenhaus Mara Behandlungsmanagement Kidron
fiir Eltern und Kinder 33617 Bielefeld Dietlind.Rave@mara.de

Erika.Freymueller@mara.de

11.10.-01.11.13  Famoses-Schulung

DRK Zentrum flir Gesundheit und Familie

Elly Heuss-Knapp Haus
24306 Plon

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

Verein Lehrerheim
90443 Niirnberg

LV Epilepsie Bayern e.V. Doris Wittig-MoBner
wittigmossner@epilepsiebayern.de

12.10.13 Seminar ,,Spiel-Raum & -Zeit
10:00 - 16:00 h  fiir die Selbstsicherheit“
17.10.13 ,Schiilerinnen und Schiiler
11:00-17:00h  mit Epilepsie” - Fachtag fiir

Lehr- und Fachkréfte aller Schulen

Bayerische Landesschule
fur Kérperbehinderte
81547 Miinchen

Bayerische Landesschule fir Kérperbehinderte
Dr. Jurgen Moosecker
bls@baylfk.de

01.-03.11.13 Famoses-Schulung Medizinisches Versorgungszentrum MVZ Gelnhausen GmbH, Nicole Daus

Gelnhausen Nicole.Daus @mvz-gelnhausen.de
08.-10.11.13 Familienwochenende des e.b.e Matthias-Claudius-Haus epilepsie bundes-elternverband e.v.,

59872 Meschede-Eversberg kontakt@epilepsie-elternverband.de
16.-17.11.13 Famoses-Schulung Leopoldina Krankenhaus Leopoldina Krankenhaus Dr. med. Anja Kurre
Sa.10:00- 17:30 h 97422 Schweinfurt akurre@leopoldina.de
S0.09:30- 16:30 h

Malworkshop ,,Welche Farbe hat das Gliick?!* - Hirschberg 2012




Menschen mit Epilepsie
brauchen eine andere
Vitaminerganzung.

So schlieBBen Sie einfach
und gezielt Vitaminliicken.

Epilepsie-Patienten kénnen einen wesentlich héheren Vitaminbedarf
als Nicht-Betroffene aufweisen — dafiir sind oft die in der Dauer-
therapie notwendigen Medikamente verantwortlich.

Vitamine und Nihrstoffe sind wichtige
organische Verbindungen, die eine Vielzahl
an biologischen Vorgédngen in unserem
Korper regulieren. Normalerweise werden
diese Nahrstoffe tiber die Nahrung auf-
genommen oder vom Koérper gebildet. Doch
der Mensch entwickelt im Laufe seines
Lebens einen unterschiedlichen Bedarf.
Der Grund ist denkbar einfach: verdandern
wir uns, zum Beispiel durch Alter, andere
Lebensumstinde, neue Gewohnheiten oder
chronische Krankheiten, verdndert sich
auch der Versorgungsstatus von Vitaminen
in unserem Korper.

Ein Vitaminmangel kann
durch Medikamente
verursacht werden.

Besonders deutlich zeigt sich diese Situa-
tion oft bei Menschen, die an Epilepsie
leiden. Hier konnen die in der Therapie
eingesetzten Medikamente einen deutlichen
Vitaminmangel hervorrufen.

Ganz gezielt vorbeugen:
EPIVIT fiir Patienten mit
medikamentds behandelter
Epilepsie.

Bei Menschen mit Epilepsie konnen die
Arzneimittel (auch Antiepileptika genannt)
den Vitaminhaushalt im Korper verandern.
Um zu wirken, abgebaut und schlieflich
auch ausgeschieden zu werden, nutzen
Antiepileptika oft die gleichen Transport-
und Stoffwechselwege wie Vitamine und
Mineralstoffe. Bei einer langeren Therapie
kommt es trotz gesunder Erndhrung oft zu
einem erhohten Vitaminbedarf.

Mit EPIVIT einfach und
gezielt den Vitaminmangel
ausgleichen.

EPIVIT ist in Zusammensetzung und Dosis
perfekt auf den Bedarf der Vitamine
Folsdure, B1, B12 und D fiir medikamentds
behandelte Epilepsie-Patienten zuge-
schnitten. Die Dosierung orientiert sich
dabei eng an den von der Deutschen
Gesellschaft fiir Erndhrung (DGE)
empfohlenen Werten fiir die Niahr-
stoffzufuhr. In Studien konnte zudem
nachgewiesen werden, dass sich ein aus-
geglichener Vitaminspiegel positiv auf die
Konzentrationsfahigkeit auswirken kann.

Einfach
Gratis-Broschiire
anfordern oder
herunterladen.

Mehr zum Thema konnen Epilepsie-Patienten
und Mitbetroffene unter www.epivit.de nach-
lesen, mit dem QR-Code downloaden oder per
Postkarte anfordern: Desitin Arzneimitte]l GmbH,
Abteilung Medizin, Betreff: Vitamine, Weg beim
Jéger 214, 22335 Hamburg




ELEKTRONISCHER
BEHANDLUNGSKALE
EPILEPSIE

O EPIVista

Therapie-Management.

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-
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs-
entscheidung berucksichtigt werden. Das beginnt mit
der Diagnose und ihrer Begriindung und reicht tber
die Verénderung der Anfallshaufigkeit im Verlauf bis
hin zu deren Beeinflussung durch bisherige Behand-
lungsmaBnahmen.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behand-
lungskalender, der von dem Patienten Ublicherweise
in Papierform geflhrt 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.

EPI-Vista® goes Mobile

Mit wenigen ,Mausklicks® kdnnen neue Anfélle dokumen-
tiert oder neue Kommentare fir den jeweiligen Tag ein-
getragen werden.

Far die Nutzung auf Ihrem iPhone oder Android Smart-
phone kénnen Sie die Web-App ,,EPI-Vista® mobile“ ver-
wenden.

Uber einen geeigneten Internet-Browser lhres Smart-
phones (getestet mit iOS und Android) haben Sie die
Moglichkeit, Anfalle, Ihr Befinden und Kommentare ein-
zupflegen und diese mit lhrem EPI-Vista® zu synchroni-
sieren.

Die Anmeldung bei EPI-Vista® mobile erfolgt Uber die
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Adresse www.epivista.de/mobile. Eine

Registrierung bei EPI-Vista® ist mit der Web-App zur Zeit nicht mdglich.

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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