Ausgabe

2013

Themen:

i72 Epilepsie-Behand-
#” lung in Nepal

Immer diese
' Pauschalkisten...

©Schemmi/www.pixelio.de



Epilepsie-Behandlung in Nepal

Erfahrungen eines Neuropadiaters

Als ich im Jahre 2004 nach fast 25-jih-
riger Téatigkeit als Leitender Arzt in den
Ruhestand trat, ahnte ich noch nicht, dass
ich bereits acht Wochen spiter im Flie-
ger nach Kathmandu sitzen wiirde mit
dem Ziel, als Volunteer eine REHA-Ein-
richtung fiir neurologisch kranke und
entwicklungsgestorte Kinder und Ju-
gendliche zu unterstiitzen. Schon Jahre
zuvor hatte ich mit dem Gedanken ge-
spielt, nach Abschluss der beruflichen
Tatigkeit in einem Land der Dritten Welt
zu arbeiten, um dort die tiber viele Jahre

gesammelten beruflichen Erfahrungen
einzubringen. Der Kontakt nach Nepal
kam mehr zufillig zustande. Bereits
Anfang der 90er Jahre hatten meine Frau
und ich das Land als Touristen kennen-
und lieben gelernt und waren sofort von
der landschaftlichen Schonheit und der
Freundlichkeit der Bevolkerung faszi-
niert.

Wie iiberall in der Welt ist dort Epilep-
sie nach den Entwicklungsstorungen die
hiufigste neurologische Erkrankung im
Kindes- und Jugendlichenalter. Im Ver-
gleich zu Liandern der westlichen Welt
diirfte die Zahl der Erkrankten in Nepal
etwas hoher liegen, exakte Zahlen exi-
stieren nicht.

Die medizinische Versorgung epilepsie-
kranker Kinder in Nepal ist geprigt und
leider iiberwiegend negativ beeinflusst

durch eine Vielzahl von Faktoren: In ers-
ter Linie sind es die im Vergleich zu
Lédndern der westlichen Welt extrem
schlechten 6konomischen Bedingungen.
Von den 30 Mio. Einwohnern Nepals le-
ben fast 40 % unterhalb der Armuts-
grenze; das Durchschnittseinkommen
liegt unter 18 USD/Monat. Hinzu kommt,
dass es keine Krankheitsvorsorge gibt.
Des Weiteren ist das grof3e Gefille in der
medizinischen Versorgung von Stadt- und
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Landbevoélkerung zu nennen. Dabei stel-
len auch die geografischen Bedingungen
eine erhebliche Erschwernis vor allem der
landlichen Bevolkerung in der allgemei-
nen medizinischen Versorgung dar. In
Nepal ist es die Tatsache, dass 60 % des
Landes Berge sind, davon 40 % iiber
3.000 m, d. h., dass viele Ortschaften nur
schwer, manchmal nur auf langen Wegen,
zu FuB erreichbar sind.

In Nepal erfolgt die Behandlung auf dem
Land iiberwiegend in so genannten
,,Health Posts®, die von einem , Health
Assistant™ geleitet werden, der eine Aus-
bildung hat, die mit der eines Pflegers
bei uns vergleichbar ist. Ein Arzt steht
nicht regelméfig zur Verfiigung. Das
bedeutet, dass Patienten zumindest fiir
die Erstdiagnostik fast immer in gréBe-
re Stiddte, meist in die Hauptstadt, ver-
wiesen werden, was nicht selten mit ta-
gelangen Reisen verbunden ist. Das wie-
derum hat zur Folge, dass notwendige
Kontrollen zur Uberpriifung des Behand-
lungseffekts vielfach nicht erfolgen, weil
sie dem Patienten iiberlassen bleiben. So
wird ein anfangs verordnetes Medika-
ment nicht selten in gleichbleibender
Dosis iiber lange Zeit, manchmal iiber
Jahre verabreicht, unabhingig davon, ob
es einen Effekt hat oder nicht.

Eine ausreichende é&rztliche Versorgung
ist in der Regel nur in den Krankenhiu-
sern groferer Stiadte gewihrleistet. Fiir
die epileptologische Versorgung von
Kindern und Jugendlichen von entschei-

dender Bedeutung ist das sehr begrenzte
drztliche Fachwissen in diesem Bereich.
Meist sind es Psychiater, die - wenn iiber-
haupt - vorwiegend Erfahrungen mit er-
wachsenen Epilepsie-Patienten haben.
Thre Tatigkeit beschrénkt sich in der Re-
gel darauf, die Diagnose zu stellen und
Medikamente zu verschreiben, und das
meist sehr reichlich. Das, was wir unter
,Beratung* verstehen, namlich einen Pa-
tienten iiber seine Erkrankung aufzukla-
ren, welche Behandlungsmoglichkeiten
bestehen, welche Prognose die Krankheit
hat, u. a., gibt es einfach nicht. Ich habe
praktisch nie erlebt, dass Eltern eines
epilepsiekranken Kindes iiber dessen Er-
krankung Bescheid wussten und Aus-
kunft dariiber geben konnten.

Hinzu kommt, dass das Interesse des
Arztes am Patienten nur begrenzt ist.
Dies hat einmal damit zu tun, dass er in
Allgemein- bzw. Regierungs-Kranken-
héusern sehr schlecht bezahlt wird und
daher versucht, seine Arbeit dort zeitlich
moglichst zu begrenzen und sein Geld
in ,,Private Hospitals® zu verdienen. Zum
anderen beruht es auf einer anderen
Mentalitit: Die Anteilnahme am Schick-
sal des Patienten, die Empathie, wie wir
sie dem Patienten entgegenbringen, ist
eher begrenzt. Die Ursachen hierfiir sind
vor allem kulturell begriindet. Auffillig
ist z. B. die geringe Achtung gegeniiber
dem sozial Schwicheren. Das hat sicher
ganz wesentlich auch mit dem Kasten-
wesen zu tun.

Dieser Mangel an Beratung und Aufkla-
rung fiihrt dazu, dass die Eltern keine
oder vollig falsche Vorstellungen iiber
die Ursachen der Epilepsie haben. Vor
allem in der ldandlichen Bevdlkerung
wird Epilepsie héufig als nicht behan-
delbare Krankheit angesehen, sondern
als von hoheren Michten auferlegtes
Schicksal. Das hat zur Folge, dass die
Eltern eines epilepsiekranken Kindes

oder auch Betroffene selbst keinen Arzt,
sondern einen ,,Heiler* oder Schamanen
aufsuchen. Ein Schamane ist ein mit un-
gewohnlichen seelischen Kriften ausge-
statteter Mann, der sich durch Tanz, Mu-
sik u. a. in Ekstase versetzt, in der er fi-
hig sein soll, Unheil abzuwenden und
z. B. Kranke zu heilen. Ich habe viele El-
tern getroffen, die diesen Weg beschrit-
ten und so ihrem Kind iiber viele Jahre
eine medikamentose Behandlung vorent-
halten haben.

Ein groBes Problem ist die Tatsache, dass
Antiepileptika nur in begrenztem Malle
zur Verfiigung stehen. Die vorwiegend
verordneten Medikamente sind Carbama-
zepin, Phenobarbital (Luminal®), Sodi-
umvalproat (auf dem Lande nicht immer
verfiigbar) sowie Phenytoin und Benzo-
diazepine. Leider werden diese Medika-
mente sehr hdufig zu niedrig, d. h., nicht
nach Korpergewicht dosiert - Sduglinge
und iltere Kinder erhalten meist iiber Jah-
re die gleiche Dosierung. Oft erfolgt von
Beginn an die Kombination mit einem
Benzodiazepin, so dass bei Anfallsfreiheit
nicht zu erkennen ist, welches der Medi-
kamente zu dem positiven Effekt beige-
tragen hat. Diese Kombination wird hiu-
fig jahrelang in unverinderter Dosierung
verabreicht. Wird ein Kind nicht anfalls-
frei, erfolgt vielfach keine Dosiserho-
hung, sondern es wird ein weiteres Me-
dikament hinzugefiigt. Eine Redukti-
on oder gar das Absetzen nicht ausrei-
chend wirksamer Medikamente wird in
vielen Fillen nicht vorgenommen.

Ein weiteres gravierendes Problem ist die
Tatsache, dass ein grof3er Teil der Bevol-
kerung die Medikamente - wenn sie denn
erhiltlich sind - nicht bezahlen kann.
Preiswerte Medikamente wie Phenobar-
bital und Carbamazepin werden in den
staatlichen Krankenhiusern auf entspre-
chende Verordnung meist kostenlos zur
Verfiigung gestellt. So erfreulich es ist,
dass wenig begiiterte Patienten bzw.
Patienteneltern die benétigten Medika-
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mente kostenlos erhalten konnen, so sind
auch nicht unerhebliche Probleme damit
verbunden: In der Regel werden die Ta-
bletten vom Apotheker abgezéhlt fiir ei-
nen sehr begrenzten Zeitraum abgegeben,
selten mehr als fiir vier Wochen. Ver-
saumt der Patient es, sich rechtzeitig die
nichste Verordnung zu besorgen oder
besteht gerade mal ein Engpass in der
Versorgung mit dem benétigten Medika-
ment - und das ist leider immer wieder
der Fall - ist dies mit einem plotzlichen
Abbruch der medikamentdsen Behand-
lung verbunden mit den bekannten ne-
gativen Folgen.

Im Jahr 2009 hatte ich das Gliick, dass
mir die Stiftung ,,Ein Herz fiir Kinder*
auf Antrag fiir die Dauer von drei Jah-
ren (inzwischen um drei Jahre verlidn-
gert) jeweils € 15.000,-- zur Verfiigung
gestellt hat, womit im Reha-Zentrum in
Kathmandu ein ,.full-time* Arzt einge-
stellt werden konnte, der bis dahin nicht
zur Verfligung stand. Mit ihm zusammen
habe ich in den letzten Jahren versucht,
Strukturen zur Verbesserung der Versor-
gung epilepsiekranker Kinder und Ju-

gendlicher vor allem in den ldndlichen
Regionen aufzubauen.

Hierzu muss man wissen, dass in zahl-
reichen Distrikten des Landes schon seit
langem so genannte ,,Homevisitoren*
titig sind, die im Reha-Zentrum in
Kathmandu in einem Kurzlehrgang an-
geleitet worden und dort angestellt sind,
um sich vor Ort um behinderte Kinder
zu kiimmern. Zu den Aufgaben des Arz-
tes gehort es, die von den ,,Homevi-
sitoren* betreuten Kinder im Rahmen
mehr oder weniger regelmafige Distrikt-
besuche zu untersuchen und die ,,Home-
visitoren® zu beraten.

Hat ein Kind eine Epilepsie, erstellt der
Arzt einen Langzeitplan zur medikamen-
tosen Behandlung. Die Medikamente
werden kostenlos zur Verfiigung gestellt.
Der ,,Homevisitor ist fiir die Beschaf-
fung und stetige Bereitstellung verant-
wortlich, was eine erhebliche organisa-
torische Herausforderung darstellt, und
iiberwacht deren regelméflige Einnahme.
Er berichtet telefonisch iiber den Effekt
der Behandlung und den Verlauf der Epi-

lepsie an den Arzt, der dann bei Bedarf
Korrekturen der Therapie vornimmt. Ich
selbst konnte den Kollegen bei zahlrei-
chen Distriktbesuchen begleiten. Wenn
man davon ausgeht, dass die Kinder mit
Epilepsie bisher quasi unbehandelt wa-
ren, sind die bisherigen Erfahrungen sehr
ermutigend.

Gunter Gross-Selbeck, Diisseldorf

Kontakt und
weitere Informationen:

Prof. Gunter Gross-Selbeck
Neanderstr. 6

40233 Diisseldorf
gunter.selbeck @ gmail.com
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Arzneimittelsicherheit: Schwarzes Dreieck

Ab September 2013 werden nach einem
Beschluss der Europdischen Kommissi-
on neue Arzneimittel und Arzneimittel,
die einer besonderen Uberwachung un-
terliegen, mit einem auf dem Kopf ste-
henden schwarzen Dreieck gekennzeich-
net: ¥ Diese Regelung betrifft folgende
Arzneimittelgruppen:

1) Alle nach dem 1. Januar 2011 zuge-
lassenen Arzneimittel, die einen neu-
en Wirkstoff enthalten.

2) Nach dem 1. Januar 2011 zugelasse-
ne biologische Arzneimittel wie Impf-
stoffe oder aus Plasma gewonnene
Arzneimittel.

3) Mittel, fiir die nach der Zulassung wei-
tere Daten erforderlich sind oder de-
ren Zulassung bestimmten Bedingun-
gen / Beschrinkungen in Bezug auf
ihre sichere und wirksame Anwen-
dung unterliegt.

Dieses Dreieck, das es in Grof3britanni-
en schon seit Jahren gibt, wird mit einem

Begleittext kombiniert, in dem Patien-
ten und Fachleute aufgefordert werden,
jede unerwartete Nebenwirkung sofort
zu melden. Patienten konnen dazu das
neue Internet-Portal des Paul-Ehrlich-In-
stituts (PEI) und des Bundesinstituts fiir
Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) nutzen:
https://verbraucher-uaw.pei.de/

Durch diese Mainahme sollen Risiken
frither erkannt und Mafnahmen zum
Schutz der Patienten friihzeitig eingelei-
tet werden. Eine Liste der Arzneimittel,
die unter besonderer Beobachtung ste-

Und wie geht’s weiter?

Zur Versorgung von Epilepsie-Patienten mit neuen Medikamenten

Trobalt® (Wirkstoff: Retigabin) und
Fycompa® (Wirkstoff: Perampanel), die
beiden neuen Antiepileptika, sind trotz
Zulassung durch die Arzneimittelbehor-
den nach kurzer Dauer von den Herstel-
lern wieder vom Markt genommen wor-
den. Um die Griinde fiir dieses Vorgehen
zu verstehen, ist ein kurzer Einblick in
das Gesetz zur Neuordnung des Arznei-
mittelmarktes (AMNOG) notwendig:

AMNOG - Friihe Nutzenbewertung
nach § 35a SGB 'V

Seit Verabschiedung des AMNOG am
11. November 2010 miissen in Deutsch-
land neu zugelassene Medikamente mit

LI

\
ﬁ\e
LA
e G ade
B!
— ]

neuen Wirkstoffen noch eine zuséitzliche
Hiirde iiberwinden, bevor die Kosten von
den Krankenkassen erstattet werden: die
frithe Nutzenbewertung durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss (G-BA)
nach § 35a SGB V. (s. Info Artikelende).

Das Ergebnis dieser Bewertung ist seit
2011 die Entscheidungsgrundlage dafiir,
wie viel die gesetzliche Krankenversi-
cherung fiir ein neues Arzneimittel mit
einem neuen Wirkstoff zahlt. Der G-BA
bewertet innerhalb von drei Monaten
nach Marktzulassung eines neuen Arz-
neimittels, ob ein Zusatznutzen gegen-
iiber der zweckmifigen Vergleichsthe-
rapie anerkannt wird. Zu diesem Zweck
legen die Pharmahersteller dem G-BA ein
Dossier auf Grundlage der Zulassungs-
unterlagen sowie aller Studien zu den
Arzneimitteln vor, die einen Zusatz-
nutzen des Medikaments im Vergleich zu
einer vom G-BA bestimmten zweckma-
Bigen Vergleichstherapie belegen miissen.
Der G-BA kann mit der Nutzenbewertung

hen, kann auf den Internetseiten des
BfArM (www.bfarm.de / Meniipunkt
Pharmakovigilanz) abgerufen werden.

Von den Antiepileptika stehen drei mit
folgenden Wirkstoffen auf der Liste:

¢ Diacomit (= Handelsname)/
Wirkstoff Stiripentol

* Fycompa (= Handelsname)/
Wirkstoff Perampanel, zurzeit vom
Markt genommen*

¢ Trobalt (= Handelsname)/
Wirkstoff Retigabin, zurzeit vom
Markt genommen*

Susanne Fey, Wuppertal

* Keine Zusatznutzenbewertung durch
den G-BA erteilt - siehe nachstehender
Artikel!

das Institut fiir Qualitidt und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
oder Dritte beauftragen.

Bei Arzneimitteln mit erwiesenem Zu-
satznutzen verhandeln der GK'V-Spitzen-
verband und der jeweilige pharmazeuti-
sche Unternehmer innerhalb von sechs
Monaten einen Erstattungsbetrag fiir die
GKV (Gesetzliche Krankenversiche-
rung) als Rabatt auf den urspriinglichen,
durch das Unternehmen selbst festgeleg-
ten Abgabepreis. Kommt es zu keiner
Einigung in der Verhandlung, setzt eine
Schiedskommission den Erstattungs-
betrag fest. Malstab soll dabei das eu-
ropdische Preisniveau sein.

Wird der Zusatznutzen durch den G-BA
als nicht ausreichend belegt angesehen
(das heif3t nicht, dass kein Zusatznutzen
vorliegt), wird das Arzneimittel nach
Markteinfithrung innerhalb von sechs
Monaten in das Festbetragssystem iiber-
fiihrt. Kann es keiner Festbetragsgruppe
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zugeordnet werden, wird ein Erstattungs-
betrag vereinbart, bei dem die Jahres-
therapiekosten nicht hoher sind als bei
der zweckmaBigen Vergleichstherapie.

Konsequenzen

Fiir einen forschenden Arzneimittelher-
steller, der die Kosten fiir die Entwick-
lung des Medikamentes trégt, ist natiir-
lich der Beschluss, dass kein Zusatz-
nutzen belegt werden konnte, in der Re-
gel wirtschaftlich nicht attraktiv. Im Fall
der beiden Antiepileptika haben die Her-
steller die Produkte voriibergehend vom
deutschen Markt genommen, die Versor-
gung bereits behandelter Patienten wird
zurzeit bei Trobalt® durch Auslandsim-
porte sichergestellt, bei Fycompa® durch
die Vorrite, die noch bei den GroBhind-
lern liegen. Auch wenn man nicht die
vom Verband forschender Arzneimittel-
hersteller (vfa) genannten 800 Mio. Dol-
lar Forschungskosten pro Wirkstoff zu-
grunde legt, sondern ,,nur die von der
US-Verbraucherorganisation Public Citi-
zen veranschlagten 110 Mio. Dollar, soll-
ten diese Kosten fiir den Hersteller auch
wieder hereinkommen. Andernfalls stellt
dieses Unternehmen sich zurecht die Fra-
ge, ob sich Forschung auf diesem Gebiet
iiberhaupt noch lohnt.

Praktisch heif3t das, dass der Hersteller
nicht nur Studien machen muss, die die
Auflagen der Zulassungsbehorden
(europaweit: Europédische Arzneimittel-
agentur EMEA (European Agency for the
Evaluation of Medical Products), (in
Deutschland: Bundesinstitut fiir Arznei-
mittel und Medizinprodukte oder Paul-
Ehrlich-Institut (Impfstoffe)) erfiillen,
sondern auch Studien zur vom G-BA
festgelegten Vergleichstherapie. Weichen
die erforderlichen Studiendesigns fiir Zu-
lassung und Nutzenbewertung stark von-
einander ab, kommen zuséitzliche Kosten
und zusitzlicher Zeitaufwand auf den
Arzneimittelhersteller zu.

Problematisch ist bei diesem Prozedere
zum einen die Festlegung der zweckma-
Bigen Vergleichstherapie durch den G-BA
und die Definition des Zusatznutzens. Bei
den beiden Antikonvulsiva, die, wie an-
dere Arzneimittel dieser Indikations-
gruppe auch, zuerst als Add-on-Préparat,
also als Zusatzmedikation, zugelassen
werden, wurde als zweckmiBige Ver-
gleichstherapie vom G-BA Lamotrigin

bzw., wenn Lamotrigin die Basismedi-
kation ist, Topiramat festgelegt.

Diese Festlegung entspricht aber nicht
der Behandlungsrealitit in Deutschland.
Nach den Leitlinien ,,Erster epileptischer
Anfall und Epilepsien im Erwachsenen-
alter” sind Lamotrigin und Levetira-
cetam die Mittel der ersten Wahl zur Be-
handlung in der Monotherapie. Sie wer-
den also hiufig als erstes Medikament
eingesetzt und nicht als Zusatztherapie.
Topiramat dagegen fiihrt hidufig zu ko-
gnitiven Beeintrichtigungen.

Das andere Problem bei der Bewertung
ist die Definition des Zusatznutzens:
Wird der Zusatznutzen ausschlieBlich an
Anfallsfreiheit oder an der Verringerung
der Anfallsschwere und -héufigkeit fest-
gemacht? Werden auch andere Parame-
ter, wie bessere Vertrdglichkeit, weniger
Nebenwirkungen, einfachere Anwend-
barkeit, weniger Wechselwirkungen mit
anderen Medikamenten in Betracht ge-
zogen?

Gerade in der Epilepsietherapie, die ja
immer individuell auf den Patienten zu-
geschnitten werden muss, ist es schwie-
rig, eine ,,generelle” Vergleichsmedi-
kation und einen ,,generellen* Zusatz-
nutzen zu definieren. Wenn man sich auf
einige wenige Priparate als Vergleichs-
therapie beschrinkt, werden die Verbes-
serungen, die sich bei der Behandlung
von Patienten mit anderen Medikamen-
ten-Kombinationen ergeben, nicht be-
riicksichtigt und so der wirkliche Zusatz-
nutzen des Medikaments nicht erfasst.

Was wir uns wiinschen
Gerade Patienten mit therapieresistenter
Epilepsie stellen eine schwierig zu be-

handelnde, kleine Untergruppe aller Epi-
lepsie-Patienten dar. Neue Medikamen-
te, die z. B. iiber einen vollkommen an-
deren Wirkmechanismus verfiigen, brin-
gen vielleicht nur fiir einen Teil dieser
Patientengruppe Verbesserungen, aber
diese Menschen haben dann definitiv
einen Zusatznutzen. Daher sollte der
Zusatznutzen eines neuen Medikamen-
tes auch nur in Bezug auf dieses spezi-
elle Patientenkollektiv betrachtet werden
(welches mit Sicherheit nicht mehr mit
der vom G-BA angenommen Vergleichs-
therapie behandelt wird).

Zusitzlich hat der G-BA auch die Mog-
lichkeit, einen befristeten Beschluss zu
fassen, so dass nach einer Art ,,Probe-
zeit* fiir das Medikament eine erneute
Nutzenbewertung durchgefiihrt wird.

Wie geht es weiter?

Der Hersteller selbst hat erst ein Jahr
nach der Veroffentlichung der Beschluss-
fassung die Moglichkeit, eine erneute
Nutzenbewertung zu beantragen. Fiir
Trobalt® ist diese erneute Nutzenbewer-
tung im Mai dieses Jahres beantragt wor-
den, der Beschluss wird fiir Mitte Okto-
ber erwartet.

Wir bleiben an diesem Thema dran

und machen uns als Betroffenenverbénde
Gedanken dariiber, wo wir ansetzen kon-
nen, um das bestehende System zu ver-
dndern. Die Deutsche Epilepsievereini-
gung hat mit ihrer Stellungnahme
(www.epilepsie-vereinigung.de/2013/07/
versorgung-mit-neuen-antiepileptika-
gefahrdet/) zu diesem Problem schon ei-
nen ersten Schritt getan. Die medizini-
sche Fachgesellschaft, die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Epileptologie (DGfE), hat
ebenfalls auf ihrer Internetseite eine Emp-




fehlung zur Nutzenbewertung abgege-
ben:
(www.dgfe.org/home/index,id,552,selid,
3736,type, VAL_MEMO.html).

Wir werden aktuell iiber neue Entwick-

lungen auf unseren Internetseiten und

Facebook informieren und natiirlich in
der nichsten Ausgabe des epiKurier.

Susanne Fey, Wuppertal

Bilder — Quelle: G-BA

Info

Der G-BA setzt sich zusammen aus:

° einem unparteiischen Vorsitzenden
sowie zwei weiteren unparteiischen
Mitgliedern (Unparteiische)

¢ fiinf vom GKV-Spitzenverband (Ge-
setzliche Krankenkassen) benannten
Mitglieder

* zwei von der Deutschen Kranken-
hausgesellschaft (DKG) benannten
Mitglieder

* zwei von der Kassenérztlichen Bun-

Nebenwirkung Retigabin

Wie die Deutsche Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) und die Deutsche
Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) im
Mai mitteilten, haben sich bei dem
Antiepileptikum Trobalt® (Wirkstoff
Retigabin) Langzeitnebenwirkungen in
Form von Blauverfarbungen der Finger
sowie retinale Pigmentverinderungen
(Verdnderungen der Netzhaut) gezeigt.
Das im Mai 2011 in Deutschland zuge-

lassene Arzneimittel ist derzeit nicht auf
dem deutschen Markt verfiigbar, da die
Herstellerfirma es wieder vom Markt ge-
nommen hat, nachdem der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) keinen Zusatz-
nutzen (siehe Artikel S. 5 ff.) DGfE und
DGN empfehlen den Patienten, ihren
Arzt aufzusuchen, um sich auf diese Ver-
dnderungen hin untersuchen zu lassen
(inkl. einer griindlichen Untersuchung

desvereinigung (KBV) benannten
Mitglieder

¢ einem von der Kassenzahnérztli-
chen Bundesvereinigung (KZBV)
benannten Mitglied.

¢ Zusitzlich nehmen noch Patienten-
vertreter an den Beratungen und Ab-
stimmungen teil. Sie haben Mitbe-
ratungs- und Antragsrecht, aber kein
Stimmrecht.

beim Augenarzt). Die Fachleute raten zu
einer individuellen Risiko-Nutzen-Ab-
wigung, ob die Therapie unter drztlicher
Kontrolle weitergefiihrt wird oder es
notwendig ist, das Medikament abzuset-
zen.

Wie bei allen Antiepileptika sollte das

Absetzen eines Medikaments grundsitz-

lich langsam und kontrolliert erfolgen.
Susanne Fey, Wuppertal

Chronisch krank und Schule

Suche /.

Interviewpartner gesucht! Ein For-
schungsprojekt mochte die Sicht-
weisen von betroffenen Kindern und
ihrer Familien herausarbeiten:

Wer gesund ist, geht in die Schule, und
wer krank ist, bleibt zu Hause!? So die
weitverbreitete Vorstellung. Diese klare
Trennung zwischen gesund und krank
kann vor dem Hintergrund der Zunah-
me chronischer Erkrankungen fiir viele
Kinder und Jugendliche heute nicht mehr
uneingeschrinkt gelten. Betroffene be-
suchen trotz bzw. mit einer bestehenden
Erkrankung eine Schule und bleiben nur
bei akuten Problemen fern.

,Es stellt sich die Frage, ob das Schul-
system auf ihre individuellen Bediirfnis-
se vorbereitet ist? Welchen Anforderun-
gen sehen sich betroffene Kinder und
Jugendliche gegeniiber, um im Schul-
alltag mit ihrer Erkrankung zurechtzu-
kommen? Und wie gehen Familien diese
teilweise komplexen Anforderungen
an?“, erldutert Pflegewissenschaftler An-
dreas Kocks sein Forschungsvorhaben,
fiir das er jetzt Interviewpartner sucht.

©Rene Pletl/www.pixelio.de

Die aktuelle Diskussion um Integration
und Inklusion von Kindern mit ,,beson-
deren Bedarfen* unterstreicht die Rele-
vanz des Themas. Gesundheit und
Krankheit machen vor der Schultiir nicht
Halt und betreffen neben dem Schulsy-
stem immer auch die ganze Familie.
Derzeit liegen hierzu nur wenige wissen-
schaftliche Erkenntnisse vor.

Gefordert aus Mitteln des Bundesmini-
steriums fiir Bildung und Forschung
(BMBF), wird Andreas Kocks im Rah-
men des Forschungskollegs Familien-
gesundheit im Lebensverlauf (FamilLe)
an der Universitiat Witten/Herdecke und
der Hochschule Osnabriick das Thema
der chronischen Erkrankungen im Kon-
text Schule erforschen. Ein positives
Votum der Ethikkommission der Deut-
schen Gesellschaft fiir Pflegewissen-

schaft (DGP) liegt fiir dieses Forschungs-
vorhaben vor.

Andreas Kocks sucht fiir seine Promoti-
on chronisch kranke Schulkinder und
deren Familien, die bereit sind, in Einzel-
interviews von ihren Erfahrungen zu
berichten. Welche Erfahrungen haben sie
gemacht? Welche Herausforderungen
stellen sich ihnen? Was konnten sie viel-
leicht auch nicht meistern? Die Ergeb-
nisse dieser Arbeit sollen einen Einblick
in die Lebenswelt der betroffenen Fami-
lien ermoglichen, um zukiinftige Ansatz-
punkte fiir Unterstiitzungsangebote in
der Familie und in der Schule entwi-
ckeln zu konnen.

Auf der Internetseite
www.familiengesundheitimlebensverlauf.de
finden sich ausfiihrliche Hinweise zur
Studie.

Andreas Kocks,
Pflegewissenschaftler (MScN, BScN)
Mobil: 0151 58233412
andreas.kocks @uni-wh.de
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Immer diese Pauschalkisten...

Anja Zeipelt

Manchmal reizen mich Aussagen Ande-
rer tatsédchlich bis zur Weiliglut. Da wird
gesprochen von DEN Frauen, DEN Min-
nern, DEN Jugendlichen, DEN Amis,
DEN Japanern und DEN Deutschen.

Ist es nicht furchtbar, wenn alles in die-
selbe Schublade gesteckt und pau-
schalisiert wird? Als hitte nicht jeder
Mensch, jede Sache, ihr eigenes indivi-
duelles Wesen.

Was im Allgemeinen noch gang und
gibe zu sein scheint (leider), ist aber bei
anderen Dingen richtiggehend lebens-
behindernd. Wie zum Beispiel bei Epi-
lepsie. ,,DER Epileptiker ist ja dumm®
lautet ein Vorurteil. Jemand, der schlau-
er ist als Thomas Alva Edison und da
Vinci, darf das ruhig sagen. Denn von
seiner Perspektive aus gesehen mag das
sogar stimmen.

,DIE Epileptiker kdnnen ja nichts* hort
man auch heute noch hier und da. Viel-
leicht konnte ich das sogar glauben, hitte
ich nicht schon leibhaftig vor den Wer-
ken Michelangelos gestanden. Aber
selbst wenn ich das nicht mit eigenen
Augen und offenem Mund bestaunt hit-
te, ist der absurde Glaube an eine solche
Vorstellung doch eher abwegig, erober-
ten Napoleon und Céisar schlielich die
halbe Welt - trotz ihrer Epilepsie. Irgend-

was scheinen Epis also doch zu kdnnen.
Am besten aber finde ich die Super-
schlauen, die mit ,,Epileppis nichts zu
tun haben wollen. Denn oft sind es ge-
rade diejenigen, die ihr Geld unwissent-
lich entweder fiir Konzerte von ,,s0 ei-
nem* ausgeben oder Eintrittskarten fiirs
Kino kaufen, um einen ,,Epileppi* als
Elrond in ,,Herr der Ringe* oder Agent
Smith in ,,Matrix*“ zu sehen. Und die
nicht die geringste Ahnung haben, dass
in ihrem Zimmer ein Poster von einem
dieser ,,Epileppis“ hingt. Was gibt es
Schoneres, als diese unwissenden Fans
aufzuklaren???

Dummerweise neigen aber auch andere
Menschen zu Pauschalisierungen. Be-
sonders drgerlich ist das, wenn man (wie
ich) solche Pauschalisierungen ablehnt
und plotzlich feststellt, dass man sich
auch dazu hat hinreilen lassen. Teilwei-
se vollig unbemerkt.

Zwei Jahre lang glaubte ich an DIE Epi-
lepsie, an DIE Verbote fiir Epilepsie-Pa-
tienten und DIE Arzte, die uns behan-
deln konnen. Zwei Jahre lang verschenk-
te ich wertvolle Freiheiten, weil ich mich
selbst in ein ,,Epikorsett” gezwingt hat-
te.

Das erste Mal hellhorig wurde ich, als
ich eine Jurastudentin kennenlernte, die
nachts durch die Straflen schlich, um
Biume zu pflanzen. Schlafentzug? Ja
und? Das interessierte sie nicht, es mach-
te ihr schlicht nichts aus.

Als Nichstes lernte ich einen Schwim-
mer kennen, der nicht nur an Wettkamp-
fen auf Bundesebene teilnahm, sondern
auch noch im Buch der Rekorde stand.
Mit 24 Stunden Dauerschwimmen! Und
ich mied sogar die Badewanne ... Da
fangt man an, Fragen zu stellen und nicht
mehr einfach alles Verbotene hinzuneh-
men. Und tatsédchlich erhielt ich auch
ganz schnell die Antworten. DIE Epilep-
sie gibt’s nicht. DIE Anfallsausloser
gibt’s auch nicht. Und DEN Epilepsie-
Patienten schon gar nicht. Ich hatte mich
also ganz selbstverstidndlich in eine
Pauschalisierungsmaschine stecken las-
sen und war aus dem Individuum Anja

zu der Epileptikerin XYZ geworden.
Natiirlich im Auftrag wohlmeinender
Arzte, die sich auBer mit mir auch noch
mit einer Unmenge anderer neurologi-
scher Erkrankungen herumschlagen
mussten. Wen wundert da der obligato-
rische DIN-A4-Verbotszettel, auf dem
man sicherheitshalber alles auffiihrte,
was einem Epi, egal wie zutreffend oder
nicht, gefdhrlich werden konnte.

Aber, ich war definitiv selbst schuld. Mir
war ja vollig klar, dass Arzte immer we-
niger Zeit fiir den einzelnen Patienten
haben und dass es keine Spezialisten
gibe, wenn jeder Arzt das gleich gut
behandeln konnte. Ich wurde also das
Opfer meiner einseitigen Gedankengin-
ge und reihte mich so in die Oberflich-
lichkeit oben aufgefiihrter Pauschal-
denker ein.

Dabei hitte ich nicht nur jeden Anreiz
gehabt, mich selbst etwas nédher zu in-
formieren, nein, ich hatte auch noch alle
Maoglichkeiten. Dem ‘www’ (World Wide
Web) sei Dank. Und wenn ich als Be-
troffene nicht meine Motive nutzte, war-
um sollten es Menschen tun, die mit
Epilepsie nichts zu tun haben?

Nun, ich habe eine Antwort dafiir. Sie
miissen es gar nicht tun, denn es besteht
kein Grund fiir sie, aber sie konnten ein-
fach aus Menschlichkeit und aus Ach-
tung vor anderen Menschen versuchen,
uns nicht als dumm zu verkaufen.

Manchmal sind wir etwas hinterher, wie
mein Beispiel unwiderlegbar beweist,
aber solange Menschen wie Alfred No-
bel und Sokrates unsere Reihen fiillen,
sind wir bestimmt vieles, aber garantiert
nicht dumm, schwach und talentfrei. In
diesem Sinne

Ihre schubladenfreie Anja D.-Zeipelt

Kontakt:

Anja Zeipelt

epionboard @t-online.de
www.epi-on-board.de



Info-Veranstaltung in Reutlingen

Am 08. Juni 2013 fand eine Informations-
Veranstaltung der Epilepsie-SHG Reut-
lingen im Gemeindehaus der evangeli-
schen Kirche in Betzingen statt. Es war
eine Veranstaltung, die sehr einfiihlsam
und anschaulich fiir die Besucher das
Thema ,,Operative Therapiemoglich-
keiten bei Epilepsie” und ,,psychologi-
sche Moglichkeiten bei schwierigen Le-
bensphasen‘ zum Inhalt hatte.

Dieter Schmidt, Leiter der Epilepsie-
SHG Reutlingen, fiihrte durch den Nach-
mittag. Nach der BegriiBung der Refe-
renten stellte er Sebastian Bergfeld vom
Medienprojekt Wuppertal vor, der dem
Publikum erklérte, dass das Filmprojekt
einen Epilepsie-Aufklidrungsfilm spezi-
ell fiir Jugendliche macht und heute ei-
nige Ausschnitte dafiir drehen wird. Es
soll einen kleinen Einblick in die Epi-
lepsie-Selbsthilfe-Arbeit geben.

Ein Kameramann des Wuppertaler Medien-
projekts begleitete die Informationsveranstal-
tung in Reutlingen.

Dr. Frank Kerling (Leitender Oberarzt der
Abteilung fiir konservative Epileptologie
der Neurologischen Klinik Rummels-
berg) und Prof. Dr. Dieter Strecker (Wis-
senschaftler, Schriftsteller und Psycholo-
ge) mit Gattin Karin Thanh4user (Psycho-
logische Beraterin) sollten den Nachmit-
tag thematisch gestalten, was ihnen auch
ganz hervorragend gelang.

Die ca. 50 Besucher bekamen interes-
sante Einblicke zu den oben genannten
Themen und durften einen rundum ge-
lungenen Informationstag erleben mit
Referenten, die sich als ein gut passen-
des Team erwiesen und eine fachlich
fundierte Prisentation boten, die auch fiir
Laien zu verstehen war.

Dr. Frank Kerling erklirte Mdoglichkei-
ten der Epilepsie-Chirurgie, die inzwi-
schen ein weites Feld umfassen. Hier hat
der medizinische Erfolg grofie Fort-
schritte gemacht. Prof. Dr. Dieter Stre-
cker und seine Frau Karin Thanh&duser
erkldrten die psychischen und physi-
schen Moglichkeiten, wie Angste in
Notsitua-tionen bewdéltigt werden kon-
nen.

Nach den beiden Prisentationen gab es
noch eine Diskussionsrunde, an der sich
die Zuschauer mit vielen interessanten
Fragen rege beteiligten. Man kann sa-
gen, dass die Veranstaltung lebhaft und
fast familidr wurde. Apropos Zuschau-

er: Selten haben wir so freundliche, en-
gagierte und herzliche Giste gesehen.
Die netten Worte von allen Seiten haben
uns sehr gefreut.

Gastgeber Dieter Schmidt (li.) iiberreichte ein
Dankeschon an die Referenten Karin Than-
héuser, Dr. Frank Kerling und Prof. Dieter
Strecker.

Die SHG Reutlingen ist besonders stolz
darauf, dass drei hiesige Geschifte (Stif-
ter des Buffets und der Geschenke) die
Epilepsie-Selbsthilfe unterstiitzten. Auch
die vielen Helfer der SHG hinter den
Kulissen leisteten ganze Arbeit.

Dieter Schmidt, Epilepsie-SHG Reutlingen

Kontakt:

Epilepsie-SHG Reutlingen

Dieter Schmidt

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

Ehrenamt gesucht - gefunden

Ohne ehrenamtliches Engagement konn-
ten viele Initiativen der Behindertenhil-
fe (fiir Kinder, Jugendliche und Senio-
ren, Kunst, Kultur oder Sport) nicht
umgesetzt werden. Laut Statistik enga-
gieren sich bereits ca. 23 Mio. Bundes-
biirger freiwillig in ihrer Freizeit.

Die Moglichkeiten dazu sind vielfiltig
und fast unbegrenzt: Im Kindergarten
vorlesen, Jugendliche sportlich trainie-
ren, beim Sanititsdienst mit anpacken,
Senioren bei Behordengiingen begleiten
oder behinderte Menschen bei Ausflii-
gen unterstiitzen, und vieles mehr.

Die Freiwilligendatenbank der Aktion
Mensch ist das umfangreichste Verzeich-
nis fiir biirgerschaftliches Engagement
in Deutschland mit Angeboten fiir ganz
unterschiedliche Interessen. Die Such-
funktion bietet die Moglichkeit, gezielt
nach Initiativen, Verbéanden und Projek-
ten, die ehrenamtliche Unterstiitzer be-
notigen, zu suchen. Und wer noch nicht
genau weil}, wo er sich engagieren moch-
te und was zu ihm passt, der kann mit
Hilfe des ,,Engagement-O-Mat“ einen
Test machen und mafigeschneiderte An-
gebote in seiner Nihe finden. Zusitzlich
bietet die Seite noch hilfreiche Antwor-

ten auf wichtige Fragen wie z. B. nach
Beratungsmoglichkeiten, Kosten im Eh-
renamt und Versicherungsschutz.

Hat man selbst eine Idee fiir ein neues
Projekt, kann man unter dem Punkt ,,Ei-
genes Projekt starten* die Voraussetzun-
gen fiir eine finanzielle Unterstiitzung
iiber eines der Aktion Mensch-Forder-
programme priifen.

Die Freiwilligendatenbank von Aktion
Mensch ist im Netz zu finden unter:

www.aktion-mensch.de/freiwillig
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Der 7. INnGE-Cup

Das Teilnehmerfeld fiir das Turnier 2013
war schnell gefunden. Es waren Vereine
aus der Schleswig-Holstein-Liga (Hol-
stein Kiel U 23, Heikendorfer SV) und
der Verbandsliga Nordost (VIR Laboe,
TSV Klausdorf, TSV Kronshagen,
Suchsdorfer SV) dabei. Die Turnier-
zeitung war bald durch zahlreiche An-
zeigenschaltungen finanziert, fiir die
Tombola bekamen wir wieder reichlich
Spenden von zahlreichen Unternehmen.

Leider konnte unser Schirmherr, Innen-
minister Andreas Breitner, nicht person-
lich anwesend sein. Sein Staatssekretir
Herr Kiipperbusch vertrat ihn wiirdig und
iiberbrachte ein GruBwort des Landes.

" Pl | -
Herr Kiipperbusch (rechts unten) iiberbringt
GruBbworte und wiirdigt die Arbeit der InGE. Die
angetretenen Mannschaften geben der Eroffnung
einen wiirdigen und schénen Rahmen.

Auch unser neuer Stadtprisident Herr
Tovar war zu Gast und sprach ein Gruf3-
wort. Vor der offiziellen Eroffnung hatte
ich die Gelegenheit, mit beiden zu spre-
chen. Sie zeigten sich sehr interessiert
an unserer Selbsthilfearbeit und erkun-
digten sich, wie es denn sei, mit Epilep-
sie zu leben.

Uberrascht wurden wir von Herrn Mey-
er, dem Prisidenten des Schleswig-Hol-
steinischen FuB3ballverbandes. Er brachte
neben seinen GruBworten auch einen
Ball mit den Originalunterschriften der
deutschen Nationalmannschaft mit und
iibergab ihn bei der Eroffnung. Der Ball
sollte spiter versteigert werden.

Das Eroffnungsspiel bestritten die Hol-
stein Women gegen ein Arzteteam des
UKSH Kiel, welches durch einen Sport-
ler mit Epilepsie erginzt wurde. Entge-
gen aller Erwartungen gewannen die
Arzte 6:1 gegen die Holstein Women.

Beide Teams stellen sich vor dem Spiel gerne zum gemeinsamen Gruppenfoto mit der InGE-Plane
zZusammen.

An den Turniertagen hatten wir sehr scho-
nes Wetter, es war fast zu warm - auch
fiir die FuBSballer (!). Dadurch biiiten wir
wahrscheinlich Zuschauer ein; es war
eben Strandwetter. Doch die Stimmung
war toll, die Tombola-Lose wurden rest-
los verkauft, der Kaffee- und Kuchen-
verkauf wurde gut angenommen, so dass
ausreichend Geld in unsere Kasse kam.

Unser Gliickwunsch ging am Ende an die
U23 der KSV Holstein, die sich im End-
spiel gegen den TSV Klausdorf durch-
setzten konnte und sich damit erneut den
1. Platz sicherte.

Alles in allem war es eine gelungene
Veranstaltung. Der Kassensturz ergab
einen Erlos von € 2.100,--, der in unsere
Projekte und unsere Offentlichkeitsarbeit
flieBen wird.

Es wurde auch viel iiber Epilepsie und
unsere Selbsthilfearbeit gesprochen. Ein
Reporter der SHZ (Schleswig-Holsteini-
scher Zeitungsverlag) war vor Ort und
fiihrte mit mir ein Interview dazu.

Unser Dank gilt den teilnehmenden Ver-
einen, den Spendern, Unterstiitzern und
Forderern unserer Veranstaltung sowie an
die diesjdhrige Turnierleitung, die ihre
Sache wirklich groBartig gemacht hat.

Ein ganz besonderer Dank geht dieses
Mal an den SV Friedrichsort. Schon zum
4. Mal fand unser Benefiz-Fufballturnier
auf der Sportanlage der SVF statt, so dass
wir sagen konnen - wir haben eine Hei-
mat gefunden fiir unsere Veranstaltung!
Die gute Zusammenarbeit mit dem tech-

nischen Leiter Herrn Schuffenhauer so-
wie den anderen hilfreichen Geistern des
Vereins wissen wir sehr zu schitzen.

Die Mannschaften des diesjdahrigen
Teilnehmerfeldes haben schon ihre Zu-
sagen fiir das kommende Jahr gegeben.
Das freut uns natiirlich sehr und damit
ist schon ein Teil der Planung fiirs néch-
ste Jahr erledigt.
Corina Kusserow
1. Vorsitzende der InGE), Kiel

Kontakt:

Interessengemeinschaft Epilepsie
InGE Kiel e.V.

Bergenring 6

24109 Kiel

Telefon: 0431 531677

info @inge-kiel.de
www.inge-kiel.de
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Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

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

foerderverein @epilepsiebayern.de




Ausbildung Schritt fur Schritt

Bielefelder Lindenhof ist ein Ausbildungshotel fiir Menschen mit Behinderung

Foto: Bomer

Die richtige Mischung

Bielefeld. Epilepsie - die Krankheit hin-
derte Erdogan Gocmen lange an seinem
Traumjob. Koch wollte er seit dem
14. Lebensjahr werden. Aber in seiner
Heimat Solingen bekam er keinen Aus-
bildungsplatz - wegen der Beeintrichti-
gung.

Seine Chance war der Bielefelder Linden-
hof. Dort werden knapp 30 junge Men-
schen mit Behinderung ausgebildet. Es
ist eines von 40 sogenannten Embrace-
Hotels in Europa. Die Kette ist fiithrend
mit ihrem Bemiihen um Inklusion.

~Embrace ist der englische Begriff fiir
sumarmen®. Der gleichnamige Hotel-
verbund beschéftigt Menschen mit Be-
hinderung. Der Lindenhof in Bethel hat
dabei Sonderstatus: Er bildet beeintrach-
tigte junge Leute aus. Hotelleiter Jiirgen
Simon nennt seinen Betrieb ,,Intensiv-
station®: ,,Bei uns kriegen die Auszubil-
denden das Komplettpaket.”“ Neben der
Stelle werden sie medizinisch versorgt,
erhalten Freizeitangebote und Unterbrin-
gung. ,,.Die Auszubildenen hitten auf
dem normalen Arbeitsmarkt keine Chan-
ce®, sagt er.

In 16 Jahren 140 Menschen ausgebil-
det

So wie Erdogan Gocmen. Der junge
Mann litt an Absencen, schlagartig war

er fiir einige Sekunden einfach abwe-
send. Trotz Praktika kein Ausbildungs-
platz. Uber die Arbeitsagentur erhielt er
dann das Angebot, in Bethel zunéchst als
Teilkoch ausgebildet zu werden. Er nutz-
te die Chance, kam nach Ostwestfalen
und wurde zunichst von der Arztin neu
eingestellt.

Mittlerweile - nach dem Teilkoch ist er
nun am Ende seiner Beikoch-Ausbildung
- gehoren Gemiise schnippeln, Solen und
Dressings machen und Salat waschen zu
seinen Aufgaben. Hat er Biifett-Dienst,
erklért er den Hotelgiisten, was genau im
Essen ist. ,,Seit drei Jahren ohne Proble-
me mit epileptischen Aussetzern.*

140 junge Menschen hat der Lindenhof
in den vergangenen 16 Jahren ausgebil-
det. Als Teil- oder Hilfskoch, Helfer im
Gastgewerbe oder als Fachkréfte fiir
Hotel oder Restaurant. Den Anspruch des
Betriebs formuliert der Leiter der Berufs-
ausbildung Gastronomie und Hauswirt-
schaft Raoul Haus so: ,,Gezielt fordern®.

Der Theorieanteil in allen Ausbildungen
ist niedrig. Es gebe, so Jiirgen Simon,
viel Anleitung fiir die jungen Beschéfti-
gen und alles gehe ,,Schritt fiir Schritt™.
,Dann®, so der Hotelleiter, ,.kann jeder
etwas leisten.”

Giiste kommen wegen der Herzlichkeit
Das Hotel ist wie die meisten anderen
Embrace-Hotels mit etwa 60 % Auslas-
tung gut besucht. ,,Gidste kommen we-
gen der Herzlichkeit zu uns, nicht weil
Menschen mit Behinderung hier arbei-
ten®, sagt Simon.

Bei der Jahrestagung der Embrace-Ho-
tels, die kiirzlich im niedersichsischen
Wienhausen stattfand, fasste der Ver-
bundsvorsitzende Martin Biink zusam-

Initiative Hausnotruf

Die Initiative Hausnotruf vereint profes-
sionelle Notrufspezialisten, bekannte und
qualititsorientierte Hilfsorganisationen
sowie namhafte Hersteller technischer
Gerite.

Auf der gemeinsamen Internetseite
www.initiative-hausnotruf.de wird die

Grundlage des bereits seit mehr als
30 Jahre existierenden Hausnotrufs vor-
gestellt: Ein kleines Gerit mit einem ro-
ten Knopf, das getragen als Armband,
Halskette oder in Handyform zum Mit-
nehmen sofort mit der Einsatzzentrale ver-
bindet und im Notfall auf schnellstmogli-

men: ,,Viele unserer Giste wissen nicht,
dass bei uns auch Behinderte arbeiten. Sie
sind manchmal erstaunt, von einer
Servicekraft mit Down-Syndrom bedient
zu werden und nicht selten ergeben sich
so direkte Kontakte. In den Hotels ar-
beiten europaweit 1.100 Menschen, mehr
als die Hélfte von ihnen mit Behinderung.

Probleme hatte Erdogan Gocmen bislang
nur einmal: ,,Als ich ein a-la-carte-Menii
bestiickt habe, bin ich méichtig ins
Schwitzen gekommen.“ Aber Hotelleiter
Jiirgen Simon ist sich sicher: ,,.Das wiir-
de sicherlich auch jedem Vier-Sterne-
koch passieren.*

Julia Bémer und Joachim Gores

Quelle: Neue Westfilische Zeitung 03.06.2013

Info:
Der Embrace-Hotel-Verbund
www.embrace-hotels.de

» ,Normal, verschieden zu sein“ hat
sich der Verbund der Embrace-Ho-
tels auf die Fahnen geschrieben.

* Das heifit: Menschen mit Behinde-
rung - iiber die Hélfte der Beschif-
tigten haben eine Beeintrichtigung -
arbeiten in den Hotels gemeinsam
mit Menschen ohne Beeintrichti-

gung.

* 1993 eroffnete das erste Embrace-
Hotel Deutschlands in Hamburg. Vor
16 Jahre begann der ,.Lindenhof* in
Bethel.

che Weise professionelle Hilfe ermoglicht.

Dies trigt dazu bei, dass chronisch Kran-
ke, Behinderte und auch Senioren so lan-
ge wie moglich mit einem sicheren Ge-
fiihl in den eigenen vier Winden leben
konnen.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg




Epilepsie — ganz einfach

Lokalisationsbezogene (= fokale/partielle) symptomatische Epilepsie mit
komplex-fokalen und sekundar generalisierten Anfallen

Durch einen Unfall (oder dhnliches) ent-
steht eine Wunde im Gehirn an einer lo-
kalisierten (= fokal/partiell) Stelle.

Diese Stelle kann nun beim Informa-
tionstransport nicht mehr teilnehmen.
Sie wiirde die Dinge falsch oder unvoll-
stindig weitervermitteln. Damit keine
Fehlinformationen weitergeleitet wer-
den, umschlieBen Wichter die Stelle.

b' '
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Fiir die Wichter ist es jedoch sehr an-
strengend, Tag und Nacht diese Stelle zu
bewachen. Eines Tages sagt Wichter
Fritz: ,,Jch mochte nicht mehr®, setzt sich
hin und unterbricht die vollstindige Ab-
schottung. Aber die anderen Wichter
strecken nun schnell ihre Arme weiter
aus und konnen so das Loch wieder
schlieBen. Die Wichter unterhalten sich
wihrend ihrer Arbeit viel, denn es ist al-
les so langweilig.....

Eines Tages beschlieB3t eine ganze Grup-
pe, dass sie keine Lust mehr hat. Sie tritt
ab und es entsteht ein groBes Loch, das
die restlichen Wichter nicht mehr aus-
gleichen konnen.

Falsche Informationen flieBen nun aus
diesem Loch in das restliche Gehirn.

Das Gehirn kann mit diesen Informatio-
nen nichts anfangen, es ist verwirrt....

— Error!!!

— der erste epileptische Anfall

Der Anfall hat seinen Ursprung in der
Waunde (= fokal/partiell), breitet sich auf
das ganze Gehirn aus und wird zu ei-
nem komplexen, sekundir generalisier-
ten Anfall.

Die Warnlampe, die hochste Gefahr an-
zeigt, fangt im Gehirn zu leuchten an.
Das bringt die geflohenen Wéchter dazu,
zuriickzukehren und ihren Platz wieder
einzunehmen.

Im Gehirn (und weil es die Schaltzen-

trale fiir den ganzen Korper ist, auch
hier) laufen die Vorgéinge wieder normal

@y 1y

Aber es passiert jetzt immer haufiger,
dass eine Gruppe Wichter keine Lust
mehr hat und es wiederholt sich der ge-
rade beschriebene Vorgang.

Das Gehirn vermittelt dem Korper: ,,Hil-

|¢¢

fe, da muss etwas getan werden!!
— Die Person geht zum Arzt

— Sie bekommt Medikamente
Die Medikamente dienen als Zwischen-

glieder zwischen den Wichtern, damit
ihre Arbeit nicht mehr so anstrengend ist.

AAARA

Zuerst sind diese Bindeglieder sehr diinn
und helfen wenig.

Das Medikament wird aufdosiert, die
Bindeglieder werden dicker.

viviviv

Es entsteht eine dichte Abschottung der
Wunde.

— Krampfanfille (epileptische Anfille)
treten nicht mehr auf

Susanne Laufer



Werke von Theo Kouklinos...

...zu sehen in den Raumen der Rummelsberger Offenen Angebote, AjtoschstraBBe 6 in

Nurnberg

Der Kiinstler Theo Kouklinos

Bleistifte, Olkreiden, Acryl-, Aquarell-
und Olfarben....Theo Kouklinos* Weg
zur Kunst war und ist bunt und abwechs-
lungsreich wie seine Maltechniken und
Bilder auch. ,,Eigentlich fiihrte ich ein
ganz normales Leben®, betont Herr
Kouklinos im Interview, doch dann kam
die Epilepsie ,,die mein Leben auf den
Kopf stellte: Ich durfte nicht mehr Au-
tofahren, und damit konnte ich meinen
erlernten Beruf als Kraftfahrzeugme-
chaniker nicht mehr ausiiben.* Angedacht
war nun, eine Ausbildung zum Grafiker
oder Technischen Zeichner zu absolvie-
ren, doch die Hiufigkeit der epileptischen
Anfille zeigten ihm hier deutlich die
Grenzen auf. ,, Kiinstler war fiir mich im-
mer DER Traumberuf gewesen®, so Herr
Kouklinos - und er hatte Gliick im Un-
gliick: Uber seinen Arbeitsplatz, der
Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung
der Stadt Niirnberg (jetzt noris inklusion),
und der Unterstiitzung durch Wolfgang
Zeilinger wurde 1991 die Kiinstler-
gruppe ,,Chroma Omada“ gegriindet.

Den Namen der Gruppe ,,Chroma
Omada“ hat der gebiirtige Grieche Theo
Kouklinos maB3geblich mitgeprigt.

Ziegenbart (Ol auf Leinwand)

,,-Omada me chroma‘ heiflt in meiner
Muttersprache so viel wie ,Gruppe mit
Farbe‘.“ Mit fachlicher Unterstiitzung
werden im Atelier in der Striegauer Stra-
Be 7 in Niirnberg-Langwasser diverse
Maltechniken erprobt, Skulpturen ge-
schaffen und Auftragsarbeiten hergestellt
- nach wie vor unter der Leitung von
Wolfgang Zeilinger. Die Kiinstler wer-
den pro Woche fiir zwei Tage von den
Werkstattarbeiten freigestellt.

Orangen (Ol auf Leinwand)

,,Beim Malen werde ich sowohl von der
eigenen Phantasie als auch von Motiven
inspiriert, die ich in der Natur oder in
meiner Umwelt allgemein wahrnehme.
Einige meiner Bilder stellen die Trauer-
arbeit um meine beiden Briider dar, die
leider schon gestorben sind.“ Theo
Kouklinos bezeichnet es als einen Pro-
zess, wenn ein Bild entsteht, daher kann
es vorkommen, dass ein bereits fertiges
Werk noch einige Male iibermalt wird.
Und so sieht er beim Betrachten des Bil-
des, wenn es dann fertig ist, nicht nur das
fertige Bild, sondern die damit verbun-
dene Entstehungsgeschichte (,,Es gibt
auch Bilder, die 8 kg wiegen!*).

Am Ende des Interviews gefragt, wel-
chen Traum Herr Kouklinos hat, meint
er ganz bescheiden: ,,Es kann so blei-
ben, wie es ist. Okay, Ausstellungen sind
immer gut!*

Vielen Dank Herr Kouklinos - fiir die
vielen schonen Bilder hier in unseren
Raumlichkeiten (einige Werke wurden
iibrigens bereits verkauft), und natiirlich
auch fiir das Interview, das uns sehr gut
gefallen hat!
Bernhard Geyer,
Psychosoziale Kontaktstelle fiir Menschen mit
Epilepsie Niirnberg
Bilder — Quelle: Psychosoziale Kontaktstelle fiir
Menschenmit Epilepsie Niirnberg

Chroma Omada

Wolfgang Zeilinger
Striegauer Strafle 7

90473 Niirnberg

Telefon: 0911 9764176
www.wfb-nuernberg.de/files/
Chroma_Omada.pdf
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Spende uberreicht

Frauenbund der Dompfarrei St. Ulrich spendet 1.000 Euro fur Epilepsie Beratung Regensburg

Eine Spende, die alle gliicklich macht © (v. li: Elisabeth Seifert, Lidwina Bohm-Westermeier,
Verwaltungsleiter St. Martin Paul Schmid, Arztl. Leiterin St. Martin, Dipl. med. Angelika Aisch, Anna

Bach, Georgine Lingel, Claudia Lieblich, Petra Klein)

Betroffene und ihre Angehorigen wissen
das Angebot der Epilepsie Beratung Re-
gensburg zu schitzen. Dies gilt auch fiir
Anna Bach, Vorsitzende des KDFB (Ka-
tholischer Deutscher Frauenbund) der
Dompfarrei in Regensburg. Eine Ver-
wandte mit einer schwer behandelbaren
Epilepsie nahm an einem Kunst-
Workshop der Beratungsstelle teil. ,,Fiir
die tollen Angebote braucht es sicher
Geld“, war sich die KDFB-Vorsitzende
sicher. Thre Kolleginnen und insbeson-
dere die Frauenbundmitbegriinderin
Georgine Lingel sagten Unterstiitzung
zu. So kam es zur 1.000-Euro-Spende
fiir die Arbeit der Epilepsie Beratungs-
stelle.

Fiir die groBziigige Spende bedankten
sich die Leiterin der Beratungsstelle Pe-

Foto: Epilepsie Beratung Regensburg

tra Klein und ihre Kolleginnen Elisabeth
Seifert, Lidwina Bohm-Westermeier und
Claudia Lieblich herzlich. Der Spenden-
betrag entstand letztlich aus vieler Hin-
de Arbeit, machte Georgine Lingel deut-
lich. Mit selbstgebackenen Plétzchen,
bei den Regensburgern bekannt und be-
liebt, hausgemachten Leckereien und
Kreativarbeiten zu Palmsonntag und am
ersten Adventsonntag haben die Frauen
des KDFB der Dompfarrei den Spenden-
betrag erlost. Dieser kommt nun direkt
den Betroffenen zugute.

,Fur unsere Gruppenveranstaltungen wie
Gedichtnistraining, Elternseminar,
Aktionstag fiir Jugendliche sind wir iiber
die finanzielle Unterstiitzung dankbar®,
erkldarte Petra Klein. Besonders die
korperorientierten Angebote helfen den

Betroffenen. Denn ,,die Epilepsie macht
es einem ja nicht leicht, im eignen Kor-
per zu leben®, so Elisabeth Seifert. Ein
Tag mit Tanz und Yoga am 5. Oktober
2013 (ndhere Infos direkt bei der Bera-
tungsstelle - siehe nachstehende Kontakt-
daten) richtet sich speziell an Frauen mit
Epilepsie, die in der Korperarbeit neue
Kraft und Freude schopfen. Petra Klein
und ihre Kolleginnen beraten die Betrof-
fenen unter anderem zu rechtlichen Fra-
gen, zur Alltagsbewiltigung oder Beruf.
In Fachveranstaltungen erfahren Betrof-
fene, aber auch die breite Offentlichkeit
Wissenswertes tiber die Erkrankung.

Die Epilepsie Beratung verzeichnet seit
Beginn, im Jahr 2001, jdhrlich steigen-
de Beratungszahlen. Die Spende des
Frauenbundes hilft, das wichtige Ange-
bot der Beratungsstelle vielfiltiger zu
machen. Frau Klein hat den Mitgliedern
des KDFB eine Fortbildung zum Thema
Epilepsie angeboten. So konnten die
etwa 100 Frauen des KDFB der Dom-
pfarrei dazu beitragen, das Bild iiber die
Erkrankung in der breiten Offentlichkeit
zu verbessern.

Kontakt:

Epilepsie Beratung Regensburg
der Katholischen Jugendfiirsorge
der Diozese Regensburg e.V.
Wieshuberstrafie 4

93059 Regensburg

Telefon: 0941 4092685

info @epilepsie-beratung-opf.de
www.epilepsie-beratung-opf.de

Schlechte Nachricht aus Hessen:

Epilepsieberatung in Schwalmstadt geschlossen

Trotz des hohen Beratungsbedarfs wur-
de eine der Beratungsstellen in Hessen
jetzt geschlossen: Zum 31. Juli 2013
musste sich Frau Anita Beicher von der
Epilepsieberatung an der Hephata Kli-
nik in Schalmstadt von ihren Klienten
verabschieden. Da keine dauerhafte

Stellenfinanzierung bestand, war diese
seit einem Jahr iiber Spenden abgedeckt
worden. Die Klinikleitung entschloss sich
jetzt zur kompletten SchlieBung/Strei-
chung. Diese Entscheidung ist fiir uns alle
sehr bedauerlich und es bleibt nur zu
hoffen, dass die Triger der anderen in

Hessen existierenden Stellen, die alle nur
iiber Zeitvertrige verfiigen, weiterhin die
dringende Notwendigkeit von speziali-
sierten Beratungsstellen anerkennen und
das Schwalmstadt-Beispiel eine unriihm-
liche Einzelfallentscheidung bleibt.
Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg



Schalen, Namensschilder & mehr:

Ein Ausflug in die Keramikwerkstatt!

Seit einigen Monaten trinkt Werner aus
einer Tasse der ganz besonderen Art sei-
nen Kaffee: ndmlich einer Selbstge-
machten! Diese hat er in der Werkstatt
von Keramikmeisterin Ingrid Hendl-
meier modelliert. Auch den Tisch von
Doris zieren seitdem zwei selbstgestaltete
Obstschalen. Doch neben Geschirr wur-
den auf den beiden Ausfliigen nach
Gottfrieding bei Dingolfing noch ganz
andere Sachen hergestellt. Ein kleines
Grabkreuz, Namensschilder und ein Vo-
gel, der einen Ehrenplatz auf dem Kla-
vier von Michael erhalten hat und jeden
Besucher zu griilen scheint.

Von dem Vorschlag, eine Keramik-
werkstatt zu besuchen, waren viele der
Bewohner sofort begeistert. So machten
sich Kunsttherapeutin Tanja Mufgiller
und Praktikant Sven Beer, gemeinsam
mit vier der WG-Bewohner auf den Weg,
um mehr tiber das Handwerk des

Topferns zu erlernen. Und unsere Erwar-
tungen sollten noch iibertroffen werden.

In einem Rundgang durch die Werkstatt
erklirte uns Ingrid Hendlmeier zunéchst
alles iiber verschiedene Techniken, wie
das Drehen an der Topferscheibe, das
Gieflen mit Ton von Tassen und Schiis-
seln und vieles mehr. Danach ging es fiir
uns ans Werkeln. Wir durften sogar selbst
einen so genannten ,,Schlicker” anriih-
ren, der in der Keramik die Funktion des
Klebers iibernimmt.

Unser personliches Highlight war neben
der Keramikbrennerei eine ganz andere
Verwendung des Ofens von Frau
Hendlmeier: Pizza aus dem Keramik-
ofen! J Unsere selbstgemachte Pizza mit
viel Kdse und Oliven bildete den geniiss-
lichen Abschluss eines gelungenen Ta-
ges.

Einige Monate spiter besuchte unsere
Truppe, dieses Mal hatten wir noch eine
Bewohnerin mehr mitgebracht, die
Werkstatt erneut, um die produzierten
Sachen fertig zu gestalten. SchlieBlich
fehlte noch die Glasur, die alle gemein-
sam im Fachmarkt ausgesucht hatten.
Und auch diese sollte so kunterbunt sein,
wie die Sachen die gefertigt wurden. Es
reichte von Sonnenfeuer, in deren Farbe
nun eine der Schalen von Doris erstrahlt,
bis hin zu Dunkelblau, das sich Werner
fiir seine Kaffeetasse ausgesucht hat.

Bleibt am Schluss nur noch zu erwih-

nen, dass die Bewohner sich auf ihr nun
anstehendes Topferprojekt freuen und es
gar nicht abwarten konnen, weitere be-
zaubernde Dinge aus Keramik herzustel-
len.

Sylvia Loth, WeM Miinchen

Kontakt:

WeM - Wohngemeinschaft
fiir Menschen mit Epilepsie
Segenstralie 7

81735 Miinchen

Telefon: 089 45011710
Telefax: 089 45011709
wem@im-muenchen.de
www.wohnen-epilepsie.de

Der Therapieresistenz auf der Spur

Ungefihr ein Drittel aller Epilepsie-Pa-
tienten spricht nicht auf die medikamen-
tose Therapie an. Ein moglicher Grund
fiir diese Therapie-Resistenz ist eine
Uberexpression des fiir den Arzneistoff
verantwortlichen Transporters P-glyko-
protein (Pgp). Dieser Transporter pumpt
Antiepileptika vom Gehirn zuriick ins
Blut und verhindert damit, dass die Me-
dikamente ihr Ziel erreichen. Bis dato gab
es keine Moglichkeit, die Aktivitit von

Pgp an der Blut-Hirn-Schranke des Men-
schen zu messen. Im EU-Projekt ,,Euri-
pides® wurde eine neue Methode zur
nicht invasiven Messung der Pgp-Akti-
vitét an der Blut-Hirn Schranke entwik-
kelt.

Die Studie liefert den ersten Beweis fiir
die Giiltigkeit der Transporter-Hypothese
bei einem Teil von therapieresistenten
Epilepsie-Patienten. Des Weiteren er-

scheint die neue Methode sehr gut dafiir
geeignet, in zukiinftigen klinischen Stu-
dien jene Epilepsie-Patienten auszuwéh-
len, deren Therapie-Resistenz auf Trans-
porter-Uberexpression beruht, um diese
Patienten dann mit einem Transporter-
Inhibitor (Hemmstoff) wie Tariquidar zu
behandeln.

Quelle: AIT Health & Environment Department,

Osterreich
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MOSES in Passau

Ein Wochenend-Seminar fur epilepsiekranke Menschen und deren Angehdérige

Auch in diesem Jahr veranstaltete die
Epilepsieberatung Niederbayern unter
Leitung von Frau Dipl.-Sozialpadagogin
Ulrike Jungwirth ein zweitédgiges ,,Mo-
dulares Schulungsprogramm Epilepsie
- kurz genannt ,, MOSES*.

Betroffene und Angehorige nahmen in
erfreulich hoher Zahl die Moglichkeit
wahr, sich mit ihrer Erkrankung ausein-
ander zu setzen. Im Vordergrund stand
der Austausch untereinander, umfassend
ergidnzt durch Informationen der Refe-
renten. Der Oberarzt fiir Neurologie und
Epileptologie, Herr Dr. Heiner Jorg von
der Klinik Hohe Warte in Bayreuth,
sprach ausfiihrlich iiber Basiswissen, dia-
gnostische Methoden und Therapie der
Epilepsie, speziell iiber Wirkungsweise
und mogliche Nebenwirkungen der ver-
schiedenen Medikamente. Das Verstind-
nis fiir Krankheitsentwicklung, Erken-
nung und Behandlung wurde noch ver-
tieft durch ein Rollenspiel.

Ausfiihrlich zur Sprache kamen die
psychosozialen Aspekte bei einer
Epilepsieerkrankung: Welche Gefiihle
und Auswirkungen bringt diese Krank-
heit im Alltag mit sich? Themen wie
Angst, Grenzerfahrung, Verunsicherung
oder Selbstwertgefiihl kamen zur Spra-
che und dazu entsprechende Losungsan-

Abwechslungsreich und informativ: eine Moses-
Schulung ist immer ein Gewinn — auch fiir die
Referenten (Ulrike Jungwirth und Dr. Heiner
Jorg)!

sitze. Gleichzeitig bieten sich aber auch
Chancen, Lebensqualititen neu zu ent-
decken und bewusster zu genief3en, rei-
fer und aufmerksamer zu leben. Unent-
behrlich fiir diesen Prozess ist der Aus-
tausch des Wissens, denn viel zu wissen
hilft viel.

Die Patientenschulung MOSES hilft
epilepsiekranken Menschen und ihren
Angehorigen, Manager und Botschafter
ihrer Krankheit zu werden.

Ulrike Jungwirth, Epilepsie Beratung Passau
Foto — Quelle: Epilepsie Beratung, Passau

Termin der ndachsten MOSES-Schulung
in Passau:

Samstag, 5. April - Sonntag, 6. April
2014

Gemeinsamer Unterricht

Die Broschiire ,,Weg-
weiser fiir Eltern zum
gemeinsamen Unter-
richt behinderter und
nicht behinderter
Kinder* bietet Infor-
mationen, wenn El-
BUC N00 BRY WUV tern sich fiir eine in-
klusive Beschulung ihres Kindes inter-
essieren.

#|ommr— a

Der Ratgeber ist von der BAG Gemein-
sam leben - gemeinsam lernen e.V. erar-
beitet worden und gibt Antworten auf
grundsitzliche Fragen des Gemeinsamen
Unterrichts: Was ist zu beachten? Wo
findet man Hilfe und Unterstiitzung? etc.

Im Allgemeinen Teil werden die fiir alle
Bundesldnder geltenden Informationen
zum Gemeinsamen Unterricht darge-
stellt, dieser kann auch als Druck-
exemplar bestellt werden.

Der zweite Teil enthilt Informationen fiir
einzelne Bundeslidnder - diese kénnen
nur online auf der Internetseite des Be-
auftragten der Bundesregierung fiir die
Belange behinderter Menschen eingese-
hen werden:

Bestell- und Infomdglichkeit:
www.behindertenbeaufttragter.de/
gemeinsamerunterricht

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
an der Kinderlinik Dritter Orden
Passau

Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9

94032 Passau

Telefon: 0851 7205207

Telefax: 0851 720599207

Nahere Informationen zu MOSES-
Schulungen und den bundesweiten
Seminarterminen finden sich auf der
Internetseite:
www.moses-schulung.de

- Hotel- und Gastgewerbe
- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten
Berufen, individuelle sozialpddagogische Begleitung und eine
lebendige Gemeinschaft: Im 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




Personliche Pflegekrafte .. icttauchinderrena

Menschen mit Behinderung, die wihrend
einer Reha-Maflnahme auf Pflege ange-
wiesen sind, konnen jetzt die Leistun-
gen einer eigenen Pflegekraft in An-
spruch nehmen, ohne dass ihnen zusitz-
liche Kosten entstehen.

Mit dem Assistenzpflege-Gesetz, das
Ende vergangenen Jahres in Kraft trat,

Epilepsie: Die Krankheit erkennen,
verstehen und damit leben

Dr. med. Gunter Krédmer

Trias Verlag, Stuttgart

4. Auflage April 2013, 415 Seiten
ISBN-Nr. 978-3830467168

E 34,99 gebundene Ausgabe

E 34,99 e-book

| Der bewihrte Ratge-
ber ist nun aktuali-
siert in der 4. Aufla-
ge verfiigbar. 200
Antworten auf 200
Fragen - iibersicht-
' lich, klar strukturiert,
| sl detailliert und leicht
verstdndlich fiihrt der Autor durch das
groBBe Gebiet der Epilepsien. Anfalls-
formen, Ausloser, Diagnose, Verlauf,
Therapie sowie Leben mit Epilepsie
(Schule, Ausbildung, Beruf, Familie,
Freizeit, Sport und Reisen, Rechtsfragen
etc.) - hier erfihrt man alles, was man
zum Thema Epilepsie wissen sollte.
Dazu gibt es einen Service-Teil mit
Adressen und Ansprechpartnern sowie
Buchtipps zum Weiterlesen und -infor-
mieren.

Ep_ile_psie

Der Autor ist Facharzt fiir Neurologie
und seit 1994 Medizinischer Direktor
des Schweizerischen Epilepsie-Zen-
trums in Ziirich. Er hat zahlreiche
Patientenratgeber zu verschiedenen neu-
rologischen Themen geschrieben (z. B.
Epilepsie und Fiihrerschein).

Fazit: Ein wichtiger und in seiner Aus-
fiithrlichkeit einzigartiger Patienten-
ratgeber, der alle Aspekte der Erkran-
kung Epilepsie auch fiir Laien verstind-
lich thematisiert und immer wieder zum
Nachschlagen/-lesen einlddt.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

wurden die Leistungsanspriiche von
Menschen mit Behinderung erweitert.
Damit haben sie jetzt das Recht auf die
so genannte Assistenzpflege bei statio-
nidren Aufenthalten in Vorsorge- oder
Rehabilitationseinrichtungen.

Bisher galt die Regelung nur fiir statio-
nire Krankenhausaufenthalte. Seit 2009

Bitte nicht helfen!

Es ist auch so schon schwer genug.
(K)ein Selbsthilfebuch

Jurgen Hargens

Carl Auer Verlag, Heidelberg

9. Auflage April 2013, 72 Seiten
ISBN-Nr. 978-3896708779

E 8,95 Taschenbuch

[ el Kleiner, aber sehr
Bitte nicht | feiner Ratgeber, der

helfen! gsist | sich fast in einem
auch so schon Zug lesen ldsst. Auf

?Iii::esl;lgb::;:llfgebuch 72 Seiten gibt es
= niitzliche Tipps und
1 Ratschlidge, wie in
problematischen Si-
tuationen oder Le-
benslagen z. B. durch
einen Wechsel der Perspektive eine neue
Sicht auf die Dinge und Veridnderungs-
moglich-keiten entstehen konnen.

CARL aal:}n *

»
Lebenslust

Hargens* goldene Regeln:
Regel Nr. 1: Wenn es nicht kaputt ist, dann
repariere es auch nicht!

Regel Nr. 2: Wenn du weillt, was funk-
tioniert, mach‘ mehr davon!

Regel Nr. 3: Wenn etwas nicht funktio-
niert, hor‘ auf damit. Mach etwas an-
der(e)s!

Fazit: Der Ratgeber 14dt mit sehr viel
Humor und Augenzwinkern dazu ein,
sich selbst anders zu betrachten und ei-
gene Ideen fiir Verdnderungen zu entwik-
keln. Er vermittelt keine Patentrezepte
und keine neuen Lebensweisheiten, aber
wer kurz und knapp wertvolle Denkan-
stoBBe bendtigt, ist hier genau richtig.
Sehr empfehlenswert!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

zahlen Kranken- und Pflegekassen oder
ggf. die Trager der Sozialhilfe Behinder-
ten mit besonderem Pflegebedarf bereits
die Mitnahme einer privat beschiftigten
Person ins Krankenhaus. Dariiber hinaus
erhalten sie fiir die gesamte Dauer des
Krankenhausaufenthalts weiterhin Pfle-
gegeld bzw. die Hilfe zur Pflege durch
die Sozialhilfe.

Quelle: VdK-Zeitung Juni 2013

Wenn Menschen mit geistiger Be-
hinderung alter werden

Ein Ratgeber fiir Angehorige

Angelika Pollmécher, Hanni Holthaus
Reinhardt Verlag, Miinchen

1. Auflage Mai 2013

ISBN-Nr. 978-3497023639

149 Seiten, E 19,90

| Wenn Menschen mit
geistiger Behinde-
rung idlter werden,
{ entstehen bei den El-
.1 tern Unsicherheiten
~ | und Angste - auch mit
Blick auf das eigene
Alter: Was ist, wenn
meine Tochter nicht
mehr arbeiten kann, wenn sie dement
oder depressiv wird? Kann mein Sohn
weiterhin so wohnen wie bisher? Was
passiert, wenn die Betreuung abgegeben
werden muss oder Pflege notwendig
wird? Und welche letzten Dinge miissen
geregelt werden?

Einfiihlsam und sachkundig beantworten
die Autorinnen diese und weitere Fragen.
Angehorige erfahren, wie sie auf die ver-
dnderten Bediirfnisse des Betreuten rea-
gieren und die Betreuung verantwor-
tungsbewusst an das Alter anpassen kon-
nen. Kleine und grofle Sorgen des All-
tags kommen dabei ebenso zur Sprache
wie rechtliche und finanzielle Tipps zu
allen Lebensbereichen.
Margret Meyer-Brauns,
Elternberatung Lebenshilfe Miinchen
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Welcome to your Child’s Brain:
Die Entwicklung des kindlichen
Gehirns von der Zeugung bis zum
Reifezeugnis

Sandra Aamodt und Samuel Wang
Beck Verlag, Minchen

1. Auflage August 2012

ISBN-Nr. 978-3406640698

368 Seiten

E 19,95 gebundene Ausgabe

E 15,95 e-book

Die beiden Autoren
haben vor einigen
Jahren bereits den er-
folgreichen Bestsel-
ler ,,Welcome to your
Brain. Ein respektlo-
ser Fiihrer durch die
Welt unseres Ge-
hirns“ herausgege-
ben (ebenfalls beim
Beck Verlag erschienen).

Sandra Asmodt | Samuel Wang

WELCOME TO YOUR

CHILD'S
BRAIN

Die Entwicklung des
kindlichen Gehirns

von der Zeugung bis
zum Reifezeugnis

Jf. . g-.; As

Mit der Fortsetzung konzentrieren sie
sich nun auf die Entwicklung des Ge-
hirns und Geistes vom Sduglingsalter bis
zum jungen Erwachsenen. Die einzelnen
Kapitel, die nicht aufeinander aufbauen
und auch in nicht-chronologischer Rei-
henfolge gut zu lesen sind, beschiftigen
sich mit den einzelnen Sinnen, wie wir
Sehen, Horen, Fiihlen, Schmecken und
Riechen lernen, welche Rolle die gene-
tische Veranlagung und der Einfluss der
Erziehung und Umgebung spielt, wie das
kindliche Gehirn lernt und welche Lern-
methoden erfolgversprechend sind (oder
auch nicht), welche Stolpersteine es auf
dem Weg einer ,,normalen‘ Entwicklung
gibt (Stress, ADHS, Autismus, Verhal-
tensproblematik, etc.) und es riumt mit
Mythen und falschen Weisheiten auf, die
fest in unseren Kopfen verankert sind.

Die in jedem Abschnitt eingestreuten
,Praktischen Tipps*“ (z. B. Wie Sie ihr
Kind dazu bringen, Spinat zu Essen) und
,Hétten Sie’s gewusst? (z. B. Wieso man
wie die eigene Mutter wird) sorgen im-
mer wieder fiir verbliiffende neue Er-
kenntnisse und raumen mit alten Vorstel-
lungen auf (z. B. Stillen steigert die In-
telligenz).

Zusammenfassend sprechen die Autoren
von den so genannten ,,Lowenzahn-
kindern®, eine Bezeichnung fiir Kinder,
die sich ohne besondere Rahmenbedin-
gungen im Leben zurechtfinden, einfach
weil die Natur uns so gebaut bzw. aus-
gestattet hat. ,,Die Hirnentwicklung er-
fordert keine besondere Ausriistung oder
ein spezielles Training ... die meisten Kin-
der finden einen Weg aufzuwachsen,

selbst wenn die Bedingungen, die sie in
der Welt vorfinden, nicht optimal sind ...

Deshalb ist der erste Rat der Autoren fiir
alle Eltern: ,,ATMEN SIE EINFACH
TIEF DURCH UND ENTSPANNEN
SIE SICH.* Ein Satz, der sich so ein-
fach liest und doch so schwer zu beher-
zigen ist - auch nach der Lektiire des
Buches J.

Fazit: Ein interessanter und abwechs-
lungsreicher Ratgeber, der die Entwick-
lungsschritte des menschlichen Gehirns
von 0-21 Jahren beschreibt und trotz al-
ler Wissenschaftlichkeit auch gut unter-

hilt.
Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Jakob und seine Freunde

Willi Fahrmann mit Illustration von
Daniela Chudzinski

chj Verlag, 1. Auflage April 2013
ISBN: 978-3570223772

158 Seiten, E 5,99,
Altersempfehlung: ab 9 Jahre

Jakob wund seine
Freunde ist ein Klas-
siker. Vor 20 Jahren
‘| geschrieben, hat das
Buch auch heute
noch nichts von sei-
nem Charme und sei-
ner Aktualitéit verloren.

Willi Fahrmann

Marie und Andreas begegnet im Garten
eine Dohle, die sie Jakob nennen und die
immer wieder mit ihren Streichen fiir
Aufregung in der Familie sorgt. Simon,
Maries Klassenkamerad, erzihlt von der
Dohle, die sein GroBvaters in Kasachstan
hatte. Die Kinder freunden sich an. Als
Migrantenkind wird Simon von anderen
Schiilern gehinselt und als er beim
Schulfest einen epileptischen Anfall be-
kommt, wird die Situation noch schlim-
mer. Auch Marie bekommt das zu spii-
ren und steckt im Zwiespalt, einerseits
mag sie Simon sehr gern, andererseits
mochte sie auch dazugehoren. Maries
Mutter setzt sich in Simons Familie da-
fiir ein, dass der Junge in medizinische
Behandlung kommt.

Fiahrmann erzihlt Simons Geschichte
liebevoll und mit feinsinnigem Humor.
Er nimmt die Vorurteile gegeniiber
Migranten genauso ins Visier wie die
Vorbehalte gegeniiber der alten, eigen-
willigen Nachbarin und die Voreinge-
nommenheit gegeniiber der Krankheit
Epilepsie. Ergédnzt wird die Geschichte
durch das Interview mit dem leider viel
zu frith verstorbenen Epileptologen

Hans-Erich Boenigk und einem kurzen
fachlichen Teil zum Thema Epilepsie des
renommierten Kinderepileptologen
Dietz Rating.

Ein sehr empfehlenswertes Buch, nicht
nur fiir Kinder!
Susanne Fey, Wuppertal

Der Rabbi hat immer Recht: Die
Kunst, Probleme zu l6sen

Rabbi Nilton Bonder

Carl Auer Verlag, Heidelberg

1. Auflage Mérz 2013

ISBN-Nr. 978-3-89670-883-0

160 Seiten, E 17,95 gebundene Ausgabe
e W So cinfach wie der
# B Untertitel (,,Die Kunst,
Probleme zu 16sen®)
verspricht, ist es auf
® den ersten Blick na-
 tiirlich nicht. Auf je-
den Fall nicht fiir uns
Gojim (Nichtjuden),
die wir auch keine
Rabbiner sind wie
der Autor, der diese
Behauptung aufstellt. Vielleicht wiirde
es helfen, fundierte theologische Kennt-
nisse des Judentums zu besitzen, um die-
sem Biichlein gerecht werden zu kon-
nen. Es geht ndmlich um nichts weniger
als Wissen, Verstehen, Weisheit und
Glauben.

ARSI MILTON BONDER

DER RABBI 1
HAT IMMER
RECHT

PROBLEME
ZU LOSEN

Vom Autor akademisch, theoretisch, teil-
weise philosophisch geschrieben, behan-
delt Rabbi Nilton etwas, was die Juden
in ihrer Geschichte immer wieder erle-
ben mussten, die Erfahrung von Not und
Bedréngnis. ,,Not macht erfinderisch,
und was der Mensch erfindet, sind nichts
anderes als Losungen® (O-Ton des
Rabbis).

Wie gewitzt und intuitiv diese Losungen
jeweils aussehen konnen, ist in einem
guten Dutzend eingestreuter Textbei-
spiele - kursiv gedruckt - dargelegt. An
diesen Stellen liest sich das Biichlein
fliissig, ist trotz aller Tragik teilweise
amiisant, hintersinnig und macht sehr
nachdenklich. Man taucht ein in den jii-
dischen Humor bzw. den ,,jiddischen
Kopp*.

Vielleicht haben nicht nur Philosophen
und Theologen, sondern auch der eine
oder andere Leser, der bereit ist, sich
zeitlich und intellektuell auf die ,,jiidi-
schen Weisheitstraditionen‘ einzulassen,
Freude daran und zieht sogar Nutzen
daraus, dieses Biichlein zu lesen.

Keine leichte Kost!

Christa Bellanova, Niirnberg
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Information und Anmeldung

01.10.13 Tag der Epilepsie 2013 Klinikum Landshut Epilepsie Beratung Niederbayern -
17:30-19:00 h ,»Mit Epilepsie mitten im Leben* 84034 Landshut AuBenstelle Landshut
epilepsie-landshut@kinderklinik-passau.de
04.-06.10.13 Famoses-Schulung fiir Krankenhaus Mara Behandlungsmanagement Kidron
Eltern und Kinder 33617 Bielefeld Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de
05.10.13 Tagesseminar fiir Frauen Epilepsie Beratung Epilepsie Beratung Regensburg
,»Yoga und Tanz“ 93059 Regensburg info@epilepsie-beratung-opf.de
08.10.13 Filmabend ,,Es gibt nur ein Ich Epilepsieberatung Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen
18:00-19:30 h und im Ich verweilt meine Seele...” 90459 Niirnberg mit Epilepsie
epilepsie-beratung@rummelsberger.net
09.10.13 Themenabend ,Nichtmedikamentdse  Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken
19:00 h Behandlungsméglichkeiten 97070 Wiirzburg epilepsieberatung @juliusspital.de
bei Epilepsie“
10.10.13 Tag der Epilepsie 2013 AOK Passau Epilepsie Beratung Niederbayern
18:00-20:00 h ,»Mit Epilepsie mitten im Leben“ 94032 Passau epilepsie @kinderklinik-passau.de
11.10.-1.11.13 Famoses-Schulung DRK Zentrum fir Gesundheit und Familie DRK-Kur und Reha gGmbH
Elly Heuss-Knapp Haus Susann Déring
24306 Plon susann.doering@drk-sh.de
11.-13.10.13 Famoses-Schulung KiPraHi Kinder-Praxen KiPraHi Kinder-Praxen Hirschaid
96114 Hirschaid kinderaerzte @kiprahi.de
12.10.13 Seminar ,,Spiel-Raum & Verein Lehrerheim LV Epilepsie Bayern e.V.
10:00 - 16:00 h -Zeit fiir die Selbstsicherheit* 90443 Niirnberg Doris Wittig-MoBner
wittigmossner@epilepsiebayern.de
12.-13.10.13 Famoses-Schulung Kinderklinik Dritter Orden Epilepsie Beratung Niederbayern
Sa. + So. 94032 Passau epilepsie @kinderklinik-passau.de 1 9
12.-13.10.13 Moses-Schulung Bunter Kreis Epilepsie Beratung Augsburg/Nordschwaben
Sa. + So. 86156 Augsburg claudia.hackel @bunter-kreis.de
12.10.13 Aktionstag fiir Jugendliche Ort wird noch bekanntgegeben Epilepsie Beratung Regensburg
Regensburg info@epilepsie-beratung-opf.de
16.10.13 Themenabend ,Nichtmedikamentdse  Neurologische Klinik Epilepsieberatung Unterfranken
18:00 h Therapieverfahren bei Epilepsie” 97616 Bad Neustadt epilepsieberatung @juliusspital.de
17.10.13 ,Schiilerinnen und Schiiler Bayerische Landesschule fiir Bayerische Landesschule fiir Korperbehinderte
11:00-17:00 h mit Epilepsie” Fachtag fir Lehr- Korperbehinderte Dr. Jurgen Moosecker
und Fachkréfte aller Schulen 81547 Miinchen bls @baylfk.de
18.-20.10.13 Famoses-Schulung SPZ im kbo-Kinderzentrum Sekretariat kbo-Kinderzentrum Miinchen
81377 Miinchen berna.folkers @kbo.de
19.10.13 Tagesseminar ,,Uber Epilepsie reden:  Ort wird noch bekanntgegeben Epilepsieberatung Unterfranken
Wie? Mit wem? Warum (nicht)?“ Wiirzburg epilepsieberatung @juliusspital.de
19.10.13 Workshop Epilepsieberatung Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen
18:00-19:30 h 4Loveit...leaveit...orchange it!“ 90459 Niirnberg mit Epilepsie
epilepsie-beratung@rummelsberger.net
21.10.13 Urauffilhrung cinemaxx Wuppertal www.medienprojekt-Wuppertal.de,
18:00 h Videoprojekt Epilepsie MenUpunkt: Filmauffihrungen

01.11.-03.11.13

Famoses-Schulung

Medizinisches Versorgungszentrum
63571 Gelnhausen

MVZ Gelnhausen GmbH
Nicole Daus
Nicole.Daus @mvz-gelnhausen.de

09.11.13 Kunsttherapieseminar Kinderklinik Dritter Orden Epilepsie Beratung Niederbayern
09:00- 17:00 h +Welche Farbe hat das Gliick?“ 94032 Passau epilepsie @kinderklinik-passau.de
09.11.13 Tagesseminar fiir Eltern Epilepsieberatung Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen
10:00-17:30 h epilepsiekranker Kinder 90459 Niirnberg mit Epilepsie
,,Festhalten-Loslassen“ epilepsie-beratung @ rummelsberger.net

16.-17.11.13 Famoses-Schulung Leopoldina Krankenhaus Leopoldina Krankenhaus, Dr. med. Anja Kurre
Sa. + So. 97422 Schweinfurt akurre@leopoldina.de
16.-17.11.13 Famoses-Schulung Ort wird noch bekanntgegeben Epilepsieberatung Unterfranken
Sa. + So. Wiirzburg epilepsieberatung @juliusspital.de
16.-17.11.13 Moses-Schulung Epilepsieberatung Epilepsieberatungsstelle Dresden
09:30-17:00 h 01324 Dresden epilepsieberatung@kleinwachau.de
23.11.13 Gedéchtnistraining Bunter Kreis Epilepsie Beratung Augsburg/Nordschwaben
09:30 - 13:00 86156 Augsburg claudia.hackel @bunter-kreis.de
23.& 30.11.13 Famoses-Schulung Epilepsie Beratung Epilepsie Beratung Regensburg

93059 Regensburg info@epilepsie-beratung-opf.de
30.11.13 Eltern-Workshop Bunter Kreis Epilepsie Beratung Augsburg/Nordschwaben
10:00-16:30 h ,Lachen ist gesund“ 86156 Augsburg claudia.hackel @bunter-kreis.de




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.
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