Ausgabe

2013

epiKurier

Themen:

Vergebene
Therapiechancen
fir Patienten

©Karl-Heinz Laube/www.pixelio.de



Vergebene Therapie-
chancen fur Patienten

Verantwortliche im Gesundheitswesen
bejubeln die kostensenkenden Erfolge
des seit 2011 geltenden Arzneimittel-
marktneuordnungsgesetzes (AMNOG).
Eine praxisferne Anwendung dieses Ge-
setzes trifft jedoch in vielen Fillen nicht
die Therapiebediirfnisse von Patienten.
Auch die Bewertung von zwei neuen
Antiepileptika durch den Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) war von rein
formalem Vorgehen gekennzeichnet und
geht an der Versorgungsrealitét vorbei.

Die mehrfach angebotene Beteiligung
von Fachverbidnden an der Bewertung
neuer Arzneimittel lehnt der G-BA kate-
gorisch ab, darunter auch die Vorschlidge
der Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie (DGTfE). Dies hat gravierende
Folgen fiir Epilepsie-Patienten, weil der
Zugang zu neuen Medikamenten er-

schwert wird. Das AMNOG soll die Prei-
se neu zugelassener Arzneimittel regu-
lieren. Dieses Ziel begriifit die Deutsche
Gesellschaft fiir Epileptologie. Allerdings
fordert die Fachgesellschaft im Sinne ih-
rer betroffenen Patienten mehr Versor-
gungskompetenz bei G-BA-Entscheidun-
gen, eine kooperative und dialogorientier-
te Zusammenarbeit des G-BA mit den
Fachgesellschaften, in denen alle Exper-
ten organisiert sind, sowie eine deutlich
verbesserte Transparenz der Prozesse, die
zu einer Bewertung von neuen Thera-
peutika fiihren.

Das Ziel des AMNOG und der Beurtei-
lungen durch den G-BA muss eine Preis-
gestaltung mit Augenmalf sein, die Pati-
enten und Kostentrigern gleichermaflen
nutzt und die nicht die Chancen von In-
novationen im Keim erstickt. Die DGfE

Deutsche Gesellschaft fiir
Epileptologie -v.

Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie

bietet dem G-BA eine Fortsetzung des
begonnenen Dialogs zur Bewertung neu-
er Antiepileptika an.

Innovative Antiepileptika
stehen in Deutschland nicht
mehr zur Verfligung

Seit Einfiihrung des AMNOG wurden
zwei innovative Wirkstoffe (Retigabin
und Perampanel) zur Behandlung von
Epilepsien neu zugelassen. Beide Subs-
tanzen weisen neue Wirkmechanismen
auf und ergédnzen derzeit verfiigbare
Antiepileptika. In Deutschland haben
vom FEinsatz dieser neuen Medikamente
einige tausend Patienten profitiert, bei
denen bisher keine der iiblichen Thera-
pien ausreichend wirkte. Einige dieser
Patienten wurden nach jahrelanger Epi-
lepsie mit hiufigen schweren Anfillen
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erstmals anfallsfrei. Ein Leben ohne An-
fille ermoglicht diesen Menschen privat
und beruflich neue Perspektiven. Trotz
Kenntnis dieses Sachverhalts hat der
G-BA beiden Substanzen keinen Zusatz-
nutzen zuerkannt. Beide wurden darauf-
hin von den Herstellern — nur in Deutsch-
land — vom Markt genommen.

Nicht beachtet: individueller
Zusatznutzen, Kostenein-
sparungen, psychosoziale
Aspekte

,Durch das wenig pragmatische Vorge-
hen des G-BA wird das Kind mit dem
Bade ausgeschiittet”, kommentiert Prof.
Dr. med. Holger Lerche, Vorstandsmit-
glied der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) und Leiter der Ab-
teilung Neurologie mit Schwerpunkt
Epileptologie am Universititsklinikum
in Tiibingen. Es bestehe durchaus ein
individueller Zusatznutzen der neuen

Antiepileptika, da Menschen von diesen
Medikamenten profitieren, die zuvor mit
zahlreichen anderen Arzneimitteln nicht
ausreichend behandelt werden konnten.
Dies werde vom G-BA jedoch aus fach-
lich nicht verstindlichen Griinden nicht
anerkannt.

»Weniger epileptische Anfille durch
wirksame Medikamente sparen auch
Kosten®, so Prof. Dr. Hajo Hamer, zwei-
ter Geschiftsfiihrer der DGfE und Lei-
ter des Zentrums fiir Epileptologie an der
Universititsklinik Erlangen. Patienten
miissen zum Beispiel weniger héufig ins
Krankenhaus eingewiesen werden und
konnen aktiv am Berufsleben teilneh-
men.

,,Epilepsie ist eine nach wie vor stigma-
tisierende Erkrankung mit gravierenden
psychosozialen Auswirkungen fiir die
Patienten, die besondere therapeutische
Uberlegungen notwendig machen®, so

Medikamenten-News

Gabitril® (Wirkstoff Tiagabin) ist in
Deutschland vom Markt genommen wor-
den.

Ende Oktober 2013 wurde erneut (die-
ses Mal ohne Ankiindigung, heimlich,
still und leise) ein Antiepileptikum vom
Markt genommen: Gabitril® mit dem
Wirkstoff Tiagabin von der Firma Teva.
Nach Aussage der Firma kann das Me-
dikament nur noch aus dem Ausland
importiert werden. Die Betroffenen soll-
ten aber unbedingt mit ihrem Arzt Kon-
takt aufnehmen, um den Weg des Im-
ports oder friithzeitig eine Umstellung auf
einen anderen Wirkstoff in Angriff zu
nehmen.

Der Hersteller beruft sich in seinem
Schreiben auf die geringe therapeutische
Bedeutung des Medikaments in der Be-
handlung von fokalen Epilepsien und
verweist auf andere Wirkstoffe wie z. B.
Vigabatrin, Sultiam, Perampanel und
Retigabin. Die beiden letztgenannten
Wirkstoffe sind allerdings momentan
ebenfalls vom Markt genommen, da der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
in der frilhen Nutzenbewertung fiir die-
se Medikamente keinen Zusatznutzen
gegeniiber Lamotrigin bzw. Topiramat

festgestellt hat (siehe obiger Artikel plus
,Frihe Nutzenbewertung neuer Medika-
mente* in der epiKurier-Ausgabe 3/
2013).

Die Vorgehensweise der Firma Teva hal-
ten wir fiir unzumutbar, insbesondere fiir
anfallsfreie Patienten. Fiir sie konnen
sich nicht nur medizinische Konsequen-
zen wie erneute Anfélle ergeben, son-
dern auch erhebliche soziale Folgen dar-
aus entstehen, wie z. B. Wegfall der Fahr-
erlaubnis, Schwierigkeiten am Arbeits-
platz oder schlimmstenfalls dessen Ver-
lust. Daher haben wir mit dem Herstel-
ler Kontakt aufgenommen um unser
Unverstédndnis tiber diese Vorgehenswei-
se zum Ausdruck zu bringen. Unser
Schreiben und die Antwort der Firma
Teva sind auf www.epilepsie-eltern
verband.de zu finden.

Susanne Fey, Wuppertal

Die Versorgung von Patienten, die mit
Fycompa® (Wirkstoff: Perampanel) be-
handelt werden, ist nach einer Meldung
des Online-Borsen-Portals www.onvista.de
vorerst sichergestellt. Uber ein so
genann-tes Named-Patient-Zugangs-

Dr. Thomas Mayer, erster Geschiftsfiih-
rer der DGE und Leiter des Epilepsie-
zentrums Kleinwachau in Radeberg. ,,Wir
haben die Verantwortung diesen Patien-
ten gegeniiber.*

,»Wenn sich die Haltung des G-BA nicht
andert, wird es fiir mehr als 150.000 Men-
schen mit aktiver Epilepsie keine inno-
vativen Behandlungsmoglichkeiten mehr
geben. Die Folge sind fortbestehende
Anfille mit psychosozialen Problemen
und moglichen Verletzungen®, befiirch-
tet Prof. Dr. Heidrun Potschka von der
Ludwig-Maximilians-Universitdt Miin-
chen, Vorstandsmitglied der DGfE.

Weitere Informationen

Auf der Website der DGfE (www.dgfe.

info) finden Sie ausfiihrliche Hinter-

grundinformationen zu diesem Thema.
Pressemitteilung der Deutschen Gesellschaft fiir

Epileptologie (DGYE), Berlin / Sept. 2013

programm werden die Betroffenen, auch
wenn alle Fycompa®-Vorrite im Grof3-
handel aufgebraucht sind, weiterhin mit
ihrem Medikament versorgt — und zwar
ohne Kosten fiir das deutsche
Gesundheitssystem!

Dieses Zugangsprogramm wird von Cli-
nigen Global Access Programs (Clinigen
GAP) durchgefiihrt und startet voraus-
sichtlich Anfang 2014. Patienten werden
dariiber kontinuierlich solange versorgt,
bis der Vertrieb von Fycompa® wieder
aufgenommen wird. So bald wie mog-
lich wird die Firma Eisai eine erneute
Nutzenbewertung von Fycompa® beim
G-BA beantragen.

Im Sinne der Patienten ist diese Vorgehens-
weise der Firma Eisai zu begriilen, wenn
auch eine patientenorientiertere Bewertung
des G-BA solch eine umstindliche MaB-
nahme iiberfliissig gemacht hitte.

Susanne Fey, Wuppertal

zu diesem Zugangsprogramm
erhalten Sie bei der Clinigen GAP:
Tel.: 069 22223413

Fax: 0800 5892457
customer.services @clinigengroup.com
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Transition:

Erwachsen werden mit Epilepsie

Unter Transition im engeren Sinne ver-
steht man den absichtsvollen, geplanten
Ubergang von Jugendlichen mit einem
chronischen Gesundheitsproblem von
einer kindzentrierten zu einer erwach-
senenzentrierten Gesundheitsbetreuung.

Der Wechsel vom Jugendlichen- in das
Erwachsenenalter stellt schon bei gesun-
den Jugendlichen und ihre Familien
manchmal eine fiir alle belastende Uber-
gangsphase dar. Bei chronisch kranken
Jugendlichen kommt dann noch ein
Wechsel von der vertrauten Kinder- und
Jugendmedizin in den Bereich der Er-
wachsenenversorgung hinzu. Spitestens
mit 18 Jahren, von wenigen Ausnahmen
abgesehen, miissen Jugendliche und jun-
ge Erwachsene in der Erwachsenenme-
dizin angekommen sein. Eine besondere
Herausforderung bei der Transition ist die
Betreuung von mehrfach- und insbeson-
dere geistig-behinderten Kindern. Bei
chronisch-kranken Adoleszenten (Ju-

gendlichen) ist immer die Familie im
Ganzen betroffen - niemand ist alleine
krank!

Wihrend die Kinder- und Jugendmedi-
zin durch ihren familienorientierten An-
satz und spezielle Einrichtungen wie
sozialpadiatrische Zentren dafiir Kon-
zepte bereithilt, fehlen in der Erwach-
senenmedizin vergleichbare Strukturen.
Beim Ubergang von chronisch-kranken
Jugendlichen in die Erwachsenenmedi-
zin besteht eine Versorgungsliicke. Die-
ser Mangel im Gesundheitssystem wur-
de mit der steigenden Lebenserwartung
chronisch-kranker Kinder immer deutli-
cher: zum Beispiel lag bei Mukoviszi-
dose die durchschnittliche Lebenserwar-
tung 1995 bei 13,9 Jahren, 2012 bei 37
Jahren, d. h. die Hilfte der Patienten sind
heute iiber 18 Jahre alt. Das Interesse an
einer Verbesserung dieser Versorgungs-
liicke macht sich etwa seit 1990 in ver-
mehrter Forschung, unterschiedlichen

Modellversuchen und der Bildung von
,Task forces“ bemerkbar. Auch der
epiKurier hat mehrfach iiber die Transit-
ionsbemiihungen im deutschsprachigen
Raum berichtet (in Ausgabe 2/2009 iiber
das Berliner Transitionsprogramm und in
2/2012 unter der Uberschrift ,,Ist Transit-
ion schwierig?* iiber das Jenaer Transit-
ionsmodell, zuletzt in 3/2012 iiber ein
Transitionsprojekt der Universitit Greifs-
wald in Zusammenarbeit mit der Kinder-
klinik Liibeck).

Hier zeigte sich in Interviews mit betrof-
fenen Jugendlichen (u. a. auch solchen
mit Epilepsie), dass die Jugendlichen sich
gedanklich nur wenig mit ihrem Trans-
fer auseinandergesetzt haben bzw. diesen
Schritt sogar bewusst hinauszogerten. Die
Interviews machten die Bediirfnisse der
Patienten fiir diese Ubergangsphase sicht-
bar. Anhand dieser Bediirfnisse wurde ein
Schulungsprogramm fiir die Krankheiten
Diabetes, Mukoviszidose und chronisch

www.cerbomed.com
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entziindliche Darmerkrankungen ent-
wickelt und durchgefiihrt, das die Transi-
tionskompetenz der Jugendlichen stir-
ken, zu einem verbesserten Selbstmana-
gement und zu angemessener Autonomie
der Jugendlichen fiihren soll.

Aufbauend auf den Erfahrungen eines
krankheitsiibergreifenden Schulungs-
projektes (ModuS1, ,,Fit fiir ein beson-
deres Leben) und den Erfahrungen aus
dem Liibeck-Greifswald Projekt, fordert
das Bundesministerium fiir Gesundheit
nun ein weiteres Transitionsprojekt: ,,Er-
wachsen werden mit ModuS* (ModuS
2), das prinzipiell allen chronisch-kran-
ken Patienten in dieser Lebensphase zu-
gute kommen kann. Es ergénzt die Schu-
lung chronisch-kranker Jugendlicher um
ein Schulungsmodul fiir deren Eltern.

In Familien mit chronisch-kranken oder
lebensbedrohlich erkrankten Kindern
wird sich in der Regel ein Elternteil be-
sonders, manchmal aber auch beide, in-
tensiv um die Einhaltung der medizinisch
notwendigen Therapie- oder Praventions-
mafBnahmen kiimmern. Dies ist in den
ersten Lebensjahren unerlésslich, spiter
wird die Verantwortung mehr und mehr
auf den heranwachsenden Patienten iiber-
tragen werden. Auch ohne ein Mal} von
,,Uberfiirsorglichkeit“ bedeutet das in der
Regel eine stirkere Bindung und Abhin-
gigkeit sowohl von Eltern zu Kind als
auch von Kind zu Eltern(teil).

Die Miihen und Kidmpfe, die sich im Lau-
fe der Jahre in solchen Familien abspie-
len, werden durch einen relativ giinsti-
gen Krankheitsverlauf gerechtfertigt und
,belohnt*. In der Phase der Transition
wird der erreichte relative Gesundheits-
zustand nicht nur gefihrdet, in der Regel
wird man davon ausgehen miissen, dass
bei Ubernahme des Krankheitsmanage-
ments durch den Jugendlichen das Er-
reichte nicht nur in Frage gestellt, son-
dern zum Teil auch teilweise riickgingig
gemacht wird, z. B. durch ,,Austesten‘
der Grenzen durch den Jugendlichen als
entwicklungspsychologische Wachs-
tumsaufgabe. Dies bedeutet, dass die El-
tern ,,tatenlos‘‘ zusehen miissen oder sol-
len, wie es ihrem Kind korperlich
schlechter geht, wobei der Jugendliche
diese Verschlechterung hiufig (zum Teil
auch zu Recht) leugnet und abstreitet
(,,Ich hab alles im Griff*).

Die Verantwortung, die den Eltern bei
Ausbruch/Diagnose der Erkrankung auf-
gebiirdet und von den Arzten iibertragen
wurde, sollte nun wieder zurtickgenom-
men werden (sowohl von Arzten als auch
den erwachsener gewordenen Kindern).
Auf diese daraus resultierende schwie-
rige familiendynamische Phase sollten
die Eltern vorbereitet werden und gege-
benenfalls unterstiitzt werden. D. h., sie
miissen lernen, eine andere Form des
Krankheitsmanagements mit den daraus
resultierenden Folgen zu akzeptieren,
ohne dass sie ihre bis dahin geleisteten
Anstrengungen entwerten oder in Frage
stellen.

Eine Patientenschulung fiir Jugendliche
mit Epilepsie wird als Workshop ange-
boten, wobei die Jugendlichen iiber 1,5
Tage an einem Workshop teilnehmen,
ihre Eltern parallel an einem Vor- oder
Nachmittag in einem kiirzeren Workshop.

Folgende Themen werden in der Grup-
pe mit den Jugendlichen behandelt und
besprochen:

* Kennenlernen und Erwartungen kléren:
Wer ist aul3er mir noch da und wer will
was besonders ausfiihrlich?

Transfer in die Erwachsenenmedizin:
Wie finde ich den richtigen Arzt fiir
mich? Was muss ich kiinftig selbst be-
achten?

Das andere Arzt-Patienten-Verhiltnis:
Was édndert sich beim Erwachsenenarzt?
Worauf muss ich gefasst sein? Was ist
in Zukunft meine Verantwortung?

Krankenkasse und Co:

Was wird ab 18 anders? Worauf muss
ich achten? Zuzahlungen und Befreiun-
gen.

Zukunft und Beruf:

Bewerben mit Schwerbehindertenaus-
weis? Vorteile und Nachteilsausgleich?
Zukunftstraume und Zukunftschancen.
Studieren mit Behinderung. Krankheit
Epilepsie: Chance oder Handicap? Wie
gehe ich damit auf den Arbeitsmarkt?

Menschen um mich herum:

Wie viel Unterstiitzung brauche/will
ich? Umgang mit fiirsorglicher Uber-
behiitung. Wie kann ich meine Erkran-
kung angemessen darstellen? Umgang
mit Freunden, Arbeitskollegen, Kommi-
litonen, Familie.

° Meine Ressourcen:
Welche Stirken habe ich? Wie kann ich
mich positiv priasentieren?

e Urlaub von der Krankheit/Urlaub mit
der Krankheit:
Was kann ich mir an Schlamperei er-
lauben? Wie viel Krankheit muss ins
Handgepick? Was darf der Urlaub kos-
ten?

* Abschluss und Transfer:
Was hat mir der Kurs gebracht? Was
kann ich demnéchst umsetzen?

Folgende Themen werden in der Grup-
pe mit den Eltern behandelt und bespro-
chen:

* Verantwortung abgeben:
Wie viel? Wann? Und wann nicht?

* Wie zeigen Sie Threm Kind Vertrauen /
Liebe / Wertschitzung / Stolz?

* Mit wem konnen Sie iiber Angste und
Kiimmernisse reden?

* Wie konnen Sie das Aushalten fiir sich
ertrdglich organisieren?
N. Gebert, I. Menrath, U. Thyen

In Liibeck ist ein ModuS2
Epilepsie-Transitionskurs fiir
Eltern und Jugendliche geplant
Alter: 15 - 19 Jahre.

Samstag, 8.02.2014, 10:00-18:00 Uhr
und

Sonntag, 9.02.2014, 10:00-13:00 Uhr

Frau Susanna Langeloh
Tel.: 0451 5002606
susanna.langeloh @uksh.de

Prof. Dr. Ute Thyen, Klinik fiir Kin-
der- u. Jugendmedizin, UKSH-Cam-
pus Liibeck Ratzeburger Allee 160.

Bei Teilnehmern aus weiter entfern-
ten Orten konnen wir im Ronald Mc-
Donald Haus auf dem Campus anfra-
gen, ob dort eine Ubernachtung mog-
lich ist. Die Teilnahme an dem Work-
shop und der Elterngruppe ist im Rah-
men der Studie kostenlos. Wir bitten
die Teilnehmer und ihre Eltern, vor
und nach dem Workshop Fragebogen
auszufiillen, wie es ihnen geht und wie
der Workshop gefallen hat. Minde-
stens ein Elternteil muss an dem be-
gleitenden Workshop teilnehmen.
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4. Dravet-Familienkonferenz in Leipzig

Nach den Familienkonferenzen in Ber-
lin, Ttibingen und Miinster hat sich die-
se Veranstaltung zu einer regelrechten
Institution entwickelt. So kamen dieses
Mal wieder nahezu 100 betroffene El-
tern, Kinder, Arzte und Therapeuten, um
sich iiber neue Erkenntnisse zu informie-
ren und auszutauschen. Die Teilnehmer
waren nicht nur aus ganz Deutschland,
sondern auch aus der Schweiz, Oster-
reich und sogar Frankreich angereist.

Auch in Leipzig fand die Konferenz in
der dortigen Universititsklinik statt: Ein
Horsaal fiir die Vortrége, eine Kantine,
wo alle Teilnehmer rasch ein schmack-
haftes Essen erhielten sowie ein liebe-
voll eingerichtetes Spielzimmer und er-
fahrene Betreuer fiir die Kinder waren
der ideale Rahmen fiir eine durchweg ge-
lungene Konferenz.

Fiir viele begann die Familienkonferenz
bereits am Freitagabend. Sie trafen sich
in einem italienischen Restaurant, ganz
in der Niéhe der Klinik. Dort gab es ausrei-
chend Gelegenheit zum Wiedersehen,
personlichen Austausch und Kennenler-
nen. Auch einige Kinder waren dabei.
Unermiidliche zog es danach sogar noch
in die Innenstadt zum Leipziger Stadtfest.

Skulptur am Eingang zur Kinderklinik in Leip-
zig, dem Ort der Dravet-Familienkonferenz

Am Samstag begriiBte der Gastgeber
Prof. Dr. A. Merkenschlager, Neuropa-
diatrie Universititskinderklinik Leipzig,

alle Teilnehmer im Horsaal der HNO-
Klinik. Nicole Lamla, die Organisatorin
vor Ort, zeigte sich bei ihrer BegriiBung
erfreut, dass trotz der erschwerten An-
reisebedingungen - wegen des Hochwas-
sers - so viele erschienen waren.

Im Vortrag von Prof. A. Merkenschlager
ging es vor allem um die Anfallsbeob-
achtung und das EEG bis hin zur geeig-
neten Therapieauswahl. Im Anschluss
daran wurde insbesondere iiber die Vor-
und Nachteile der Notfallmedikation und
der Sauerstoffgabe im Anfall gespro-
chen. Viele der anwesenden Eltern be-
richteten liber ihre Erfahrungen mit dem
Notfallmedikament Midazolam (Fertig-
spritze Buccolam®) und der verschiede-
nen Verabreichungsmoglichkeiten. Eben-
falls diskutiert wurde, ob die Sauerstoff-
gabe im Anfall diesen verldngert.

AnschlieBend stellte OA Dr. Preuf3, Pidi-
atrische Neurochirurgie Universitits-
klinik Leipzig, die Operationstechnik der
Implantation eines Vagusnervstimulators
(VNS) vor. Der VNS ist ein mittlerweile
kleines Gerit, das unter die Haut unter-
halb des Schliisselbeines eingesetzt wird.
Uber ein Kabel wird das Geriit mit den
zum Hirn fiihrenden Fasern des Vagus-
nervs linksseitig verbunden. Insgesamt
handelt es sich um einen eher kleineren
Eingriff mit zwei Hautschnitten, der in
groBeren Neurochirurgien schon zu den
Routineeingriffen gehort. Die Operati-
on erfordert einen stationdren Aufenthalt
von ca. drei Tagen.

Nach einer kurzen Pause hielt Prof. Dr.
G. Kurlemann, Neuropédiatrie Universi-
tatsklinikum Miinster, einen Vortrag zum
Thema ,,Differentialdiagnose Myoklo-
nien und die Bedeutung des EEG*. Da-
bei stellte er die Vielfalt der myokloni-
schen Anfallsformen vor. Bei der Abgren-
zung der nicht epileptischen von epilep-
tischen Myoklonien kann teilweise nur
anhand des simultanen EEG eine Festle-
gung vorgenommen werden.

Die Eltern kamen nach dem Vortrag ins
Griibeln, ob wirklich jede Myoklonie ei-
nen epileptischen oder evtl. doch einen
harmloseren Ursprung hat. Allen wurde
klar, dass eine Unterscheidung ohne

gleichzeitiges EEG selbst dem Neurolo-
gen nicht immer moglich ist.

angereist aus Miinster: Prof. Dr. G. Kurlemann

Nach dem Mittagessen setzte Frau Prof.
Dr. M. Feucht, Padiatrie AKH Wien, die
Vortragsreihe fort. Gerade auch fiir die
,neuen Eltern” waren ihre Ausfiithrungen
sehr gut, weil diese die Grundlagen des
Dravet-Syndroms beinhalteten. Eine Mu-
tation des Genoms fiihrt zu einer Fehl-
funktion des Natriumionen-Kanals.

Bislang gibt es verhiltnismélig wenige
Korrelationen zwischen der Genmutati-
on, dem Verlauf der Krankheit und der
kognitiven Beeintrichtigung der Patien-
ten. Festzustellen ist jedoch, dass eine
Deletion (= Fehlen) im Genom meist zu
einem insgesamt schwereren Verlauf
fiihrt und die Anzahl der epileptischen
Staten die kognitive Entwicklung beein-
flusst.

Viele Betroffene haben Gangstérungen
und zeigen psychische Auffilligkeiten
wie z. B. einen sehr ausgeprigten Bewe-
gungsdrang, zwanghafte Verhaltensmu-
ster, autistische Ziige und psychotische
Episoden. Alle Patienten sind in gewis-
ser Weise kognitiv beeintrichtigt, etwa
die Hilfte davon schwerwiegend. Zudem
hat die Erkrankung Auswirkungen auf die
Herzfunktion, was in einigen Féllen auch
die Ursache des SUDEP (= plotzlicher
unerwarteter Tod von Epilepsie-Patien-
ten) ist.



kam den weiten Weg aus Wien: Prof. Dr. M.
Feucht

Da die Behandlung mit Antiepileptika
viele unerwiinschte Wirkungen zeigt,
aber meistenteils trotz der Verwendung
von geeigneten 2er- und 3er-Medikamen-
ten-Kombinationen nicht zur Anfallsfrei-
heit fiihrt (= therapierefraktir), treten
nicht-medikamenttse Therapien immer
mehr in den Vordergrund.

Hier ist zum einen die ketogene Diit her-
vorzuheben, die auch neuroprotektiv
wirkt. Die Vagus-Nerv-Stimulation ist
eine weitere Therapieform. Das VNS-Im-
plantat wird von fast allen Patienten gut
angenommen. Das relativ kleine, herz-
schrittmacheridhnliche Implantat stimu-
liert den Vagusnerv, der wiederum Signa-
le an das Gehirn sendet. Bemerkenswert
ist, dass der Prozentsatz der Patienten mit
einer Anfallsreduktion > 50 % im Laufe
der Zeit noch steigt. Diese Ergebnisse
sind dauerhaft. Auch die Magnetstimu-
lation, die beim VNS eine hohere Lei-
stung hervorruft, konnte als Notfallinter-
vention im Krampfanfall haufig den An-
fall beenden oder die Schwere des An-
falls mindern.

Zu den hiufigsten Nebenwirkungen zih-
len Heiserkeit, verdnderte Stimme, Hus-
ten, Schluckbeschwerden und Nacken-
schmerzen. Diese Symptome bessern sich
hiufig mit der Zeit. In den wenigsten
Fillen fiihrte eine Nebenwirkung des
VNS zum Ausbau des Gerites. Unabhin-
gig von der Anfallskontrolle verbessert
der VNS in vielen Fillen die Lebensqua-
litdat in Bezug auf Wachheit, kiirzere Er-
holungsphasen nach einem Anfall, ver-

bale Fahigkeiten, Kognition und Ge-
miitszustand. Der VNS wird individuell
eingestellt, um ein optimales Ergebnis
zu erzielen.

Alle Vortridge wurden von interessierten
Fragen und Beitrigen der Teilnehmer
begleitet, die von den Referenten immer
wieder gerne und ausfiihrlich beantwor-
tet wurden.

Nach einer Pause fand die Mitglieder-
versammlung des Vereins Dravet-Syn-
drom e. V. statt. Es wurde u. a. von bis-
herigen und zukiinftigen Aktivitdten und
dem Kassenstand berichtet. Genauere
Inhalte der Mitgliederversammlung kon-

man wo bekommen?“. In der zweiten
Gruppe wurden die Moglichkeiten be-
gleitender Therapien besprochen. Eine
Ergotherapeutin und eine Logopédin
konnten hierzu wertvolle Beitrige leisten
und Einblicke in ihre Arbeit geben. Auch
andere Therapien wie Physiotherapie und
Hippotherapie wurden angesprochen. In
der dritten Gruppe ging es darum, wie der
Alltag mit Dravet gemeistert werden
kann. Die Diskussionen waren sehr an-
geregt und alle Teilnehmer nahmen wert-
volle Erkenntnisse und Anregungen mit
nach Hause.

Dies gilt wohl fiir die gesamte Veranstal-
tung. So ist zwar bedauerlich, dass die

geballte Frauenpower im Vorstand des Vereins Dravet-Syndrom e.V.: Britta Alagna, Silke Flege, Ni-
cole Lamla, Stefanie Schubert und Sylke Tomaschewski. (v.l.n.r. — fehlend Marina Radomski)

nen auf unserer Website www.dravet.de
eingesehen werden.

Im Anschluss an die Versammlung tra-
fen sich Teilnehmer und Referenten zu
einem gemeinsamen Abendessen bei ei-
nem Italiener. Es gab angeregte Gespri-
che und fachliche Diskussionen, die fiir
alle eine Bereicherung darstellten.

Der Sonntagvormittag begann mit einem
Gruppenfoto, in dessen Anschluss sich
alle Teilnehmer auf drei Gesprichskreise
aufteilten. Der erste Gesprichskreis rich-
tete sich insbesondere an Eltern, die die
Diagnose erst kiirzlich erhalten hatten.
Wichtige Fragen waren ,,Was gilt es zu
beachten? und ,,Welche Hilfen kann

Konferenz in dieser Art nur noch alle zwei
Jahre stattfinden kann, doch ist es wegen
des hohen Aufwandes und des Anspruchs,
allen Beteiligten ein attraktives Pro-
gramm anbieten zu wollen, eine sinnvol-
le Entscheidung. Die Moglichkeit eines
Wiedersehens besteht bei den Regional-
treffen und bei der jahrlichen Mitglieder-
versammlung jedoch weiterhin.

Wie wichtig solche Begegnungen sind, hat
die Konferenz gezeigt. Es geht nicht allein
um Informationen, Ratschlige und Wissen.
Das Zusammentreffen mit anderen betrof-
fenen Eltern zeigt, dass man mit seinen
Problemen und Sorgen nicht allein ist. Das
gibt Kraft fiir den tagtéiglichen Kampf mit
der Krankheit der Kinder.
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Ganz herzlich danken mochten wir al-
len Teilnehmern, den Organisatorinnen,
im Speziellen Nicole Lamla, die die Or-
ganisation vor Ort tibernahm. Ein wei-
terer grofer Dank gilt dem Engagement
der Referenten, die uns ihre Zeit und ihr
Wissen unentgeltlich zur Verfiigung
stellten. Ein herzliches Dankeschon geht
zudem an die Therapeutinnen B. Gréf-
Ebert (Er-gotherapie) und K. Geidel (Lo-

gopidie), die uns fiir den Gesprichskreis
,»Therapien* am Sonntagmorgen eben-
falls in ihrer Freizeit zur Verfiigung stan-
den. Ein weiterer ganz besonderer Dank
des Vereins Dravet-Syndrom e. V. rich-
tet sich an die Unternehmen Desitin Arz-
neimittel GmbH, Dr. Schir AG,
Cyberonics Inc. und Cerbomed GmbH
fiir die groBziigige finanzielle Unterstiit-
zung.

Weitere Informationen rund um das
Dravet-Syndrom und den Verein Dravet-
Syndrom e. V. findet man im Internet un-
ter www.dravet.de oder www.dravet.org.

Hinrich Wiese, Leeder

Kontakt:

Dravet-Syndrom e.V.

Turmblick 1, 04416 Markkleeberg
info@dravet.de * www.dravet.de

Auf dem Weg zu mehr Stabilitat

Anna-Theresa Mayer ist 25 Jahre alt und
wohnt bei ihren Eltern in der Nidhe von
Landshut. Sie leidet an einer Form der
Epilepsie, die mit Medikamenten nicht
ausreichend behandelt werden kann.
Seitdem sie den transkutanen Vagusnerv-
stimulator (t-VNS) NEMOS der cerbo-
med GmbH verwendet, spiirt sie aller-
dings eine deutliche Verbesserung.

Seit wann leiden Sie an
epileptischen Anfallen?
Schon seit meinem vierten Lebensjahr.
Eines Morgens, nach einem Sturz von
der Schaukel, wachte ich linksseitig ge-
ldhmt auf. Offenbar hatte ich in der
Nacht meinen ersten grolen Anfall ge-
habt. Von da an kribbelten regelmiflig
meine Finger, irgendwann zuckte der
ganze Arm und ich bekam Sturzanfille.
Doch erst mit sechs Jahren erhielt ich
die Diagnose ,,Epilepsie.

Wie sehen die Anfalle aus
und woher kommen sie?
Meine Anfille sehen immer wieder an-
ders aus, je nachdem, welche Medika-
mente ich nehme. Derzeit leide ich un-
ter Bewusstseinstriibungen, unkontrol-
lierten Bewegungen und AuBerungen bis
hin zum volligen Verkrampfen iiber zehn
Minuten und mehr. Seit meinem elften
Lebensjahr weil} ich, dass ich unter ei-
ner ,,Rasmussen-Enzephalitis* leide —
einer seltenen Autoimmunkrankheit. Die
epileptischen Anfille sind eine Folge
davon.

Welche Therapien haben

Sie bereits ausprobiert?

Sehr viele: Ich bekam zahlreiche Antiepi-
leptika in verschiedenen Dosierungen,
auch in Kombination — trotzdem hatte ich

© Dieter Schiitz/www.pixelio.de

weiterhin vier bis fiinf Anfille pro Tag.
Und dann haben die Medikamente auch
noch Nebenwirkungen: Sie machen mich
miide und langsam. Am Gehirn operiert
wurde ich ebenfalls — und zwar zweimal:
Die erste OP war ein epilepsiechirurgi-
scher Eingriff, die zweite hatte diagno-
stische Griinde. Zwei Plasmapheresen
(= Blutwischen) und hochdosierte
Kortisontherapien habe ich ebenfalls hin-
ter mir — ohne langfristigen Erfolg. Der-
zeit nehme ich fiinf verschiedene Medi-
kamente pro Tag und gehe zur Ergo-,
Physio- und Psychotherapie.

Wie wurden Sie auf den
t-VNS aufmerksam?

Ich hatte einen Termin bei meinem be-
handelnden Arzt in Tiibingen, um mei-
nen weiteren Therapieverlauf zu bespre-

chen. Damals hatte ich bereits meine
zweite OP hinter mir, litt aber nach wie
vor an schweren Krampfanfillen. Mein
Arzt stellte mir NEMOS als Alternative
zu einer OP vor und riet mir, das Gerit
auszuprobieren. Froh iiber eine solche
Moglichkeit, habe ich das auch gleich
gemacht. Denn eine weitere OP wollte
ich unbedingt vermeiden. Auflerdem hat
mich angesprochen, dass die Methode so
gut wie keine Nebenwirkungen hat. Das
ist mir sehr wichtig — angesichts der vie-
len Medikamente, die ich nehmen muss.

Was hat sich seither flr Sie
verandert?
Ich fiihle mich damit viel besser, denn die
Anfille sind bereits deutlich zuriickge-
gangen. Seit Beginn der Anwendung im
Oktober 2012 habe ich nur noch zwei bis
drei Anfille pro Tag, statt zuvor vier bis
fiinf. Sie sind insgesamt milder gewor-
den und die Intervalle zwischen den An-
fillen werden grofier. Auch die besonders
schweren Anfille, bei denen ich ein Not-
fallmedikament brauche, treten seltener
auf. Seit dem t-VNS musste ich kein
Chloralhydrat mehr nehmen. Eine Korti-
son-Therapie musste auch nicht mehr
gemacht werden und ich konnte Anzahl
und Dosis der Antiepileptika etwas redu-
zieren. AuBBerdem habe ich das Gefiihl,
dass ich so mehr Kontrolle iiber meine
Krankheit habe.

Interview aufgezeichnet von wissen+ konzepte in

Zusammenarbeit mit cerbomed GmbH



Neues Therapieangebot in Murnau

Seit 1954 bietet die Klinik Hochried,
Murnau, neben anderen typischen Re-
habilitationsindikationen, ein Rehabi-
litations-Angebot fiir neurologisch er-
krankte Kinder und Jugendliche an —
auch Patienten mit Epilepsien wurden
hier in der Vergangenheit schon behan-
delt. Seit 2004 gibt es ein ambulantes und
tagesklinisches, seit 2012 auch ein sta-
tiondres Angebot mit einer kinder- und
jugendpsychiatrischen Versorgung.

Die Klinik Hochried steht unter der Tra-
gerschaft der Katholischen Jugendfiirsor-
ge Augsburg e. V., einem Sozialdienst-
leister mit tiber 3.000 Mitarbeitern und
u. a. vier Kliniken, mehreren Schulen und
iiber 70 Jugendhilfeeinrichtungen.

In enger Zusammenarbeit mit der Reha-
bilitationsklinik und der Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie in Murnau-Hochried
wird jetzt ein neues stationires Angebot
einer psychosomatischen Epileptologie
fiir Kinder und Jugendliche aufgebaut.
Ziel ist es, hier interdisziplinir Patienten
zu behandeln, die neben der Epilepsie
auch psychische Probleme haben. Es
konnen auch psychiatrische Begleiter-
krankungen behandelt werden.

Ein besonderes Augenmerk soll auf der
Behandlung von Patienten mit nicht-epi-
leptischen, so genannten dissoziativen
Anfillen, liegen. Sie sind hiufig sehr
schwer von epileptischen Anfillen zu un-
terscheiden. Bei vielen Patienten beste-
hen sie auch parallel zu einer aktiven
Epilepsie. Dann ist es besonders schwie-
rig zu erkennen, welche Anfille epilep-
tisch sind und welche nicht. Diese disso-
ziativen Anfille miissen psychotherapeu-
tisch behandelt werden und nicht mit Me-
dikamenten. Sie sind genauso ernst zu
nehmen wie epileptische Anfille, da sie
die Patienten in ihrem Alltag auch stark
beeintrichtigen. Wenn sie korrekt dia-
gnostiziert werden konnen, ist dies schon
der erste Schritt zum Therapieerfolg.

Das angebotene Therapiesetting mit Psy-
chologen, Sozialarbeitern, Physiothera-
peuten, Ergotherapeuten und Sprach-
therapeuten und der an die Klinik ange-
gliederten Krankenhausschule bietet be-

sonders gute Voraussetzungen, diesen
Patienten auch langfrisitig zu helfen.

Fiir Epilepsie-Patienten mit psychiatri-
scher Kormorbiditit gab es bisher nur
sehr wenige stationdre Therapieangebo-
te. Bei Patienten mit Epilepsien aus den
Stirnlappen (Frontallappen-Epilepsie)
kommt es héufig im Verlauf der Erkran-
kung zu Verhaltensauffilligkeiten. Sie
werden oft nicht im Zusammenhang mit
der aktiven Epilepsie gesehen. Auch sol-
che Patienten sollen zukiinftig in Hoch-
ried behandelt werden.

Weiterhin gibt es im Rahmen des inter-
disziplindren Teams ein Angebot fiir El-
tern und Kinder zur Krankheitsverarbei-
tung. Oft ist es fiir sie ein Problem, die
Epilepsie und ihre Auswirkungen in den
Alltag zu integrieren. Mittelfristig ist auch
das Angebot einer FAMOSES-Eltern-
und Kinderschulung in Hochried geplant.

Dr. Stephan Springer, seit Januar 2010
Chefarzt der Klinik, ist Kinder- und
Jugendpsychiater sowie auch Facharzt
fiir Kinder und Jugendmedizin mit dem
Schwerpunkt Neuropidiatrie.

Seit dem 1. Oktober 2013 arbeitet auch
Frau Dr. Elisabeth Korn-Merker in der
Klinik Hochried. Sie ist Fachérztin fiir
Kinder- und Jugendmedizin mit dem
Schwerpunkt Neuropidiatrie und Epilep-
tologie. Seit 1989 war sie im Epilepsie-
zentrum Bethel titig und leitete dort seit
2006 die Abteilung fiir konservative
Epileptologie fiir Kinder und Jugendli-

che. In den letzten Jahren hat sie immer
wieder Patienten mit psychischen bezie-
hungsweise psychiatrischen Komorbidi-
tiaten gesehen, fiir die das Setting einer
,normalen® Epilepsiestation wegen der
bestehenden Verhaltensauffilligkeiten
nicht ausreichend war.

Andersherum gibt es auch immer wieder
Patienten mit schwer zu therapierenden
Epilepsien, die wegen der Anfille in ei-
ner rein psychiatrischen Station nicht gut
behandelbar sind.

Diese ,,Therapie-Liicke™ soll nun in
Hochried geschlossen werden.

fiir Fragen zum Konzept der neuen
Abteilung bzw. fiir die Anmeldung
von Patienten:

Klinik Hochried
Zentrum fiir Kinder,
Jugendliche und Familien
Hochried 1-12

82418 Murnau

Fax: 08841 474-1011
info @klinikhochried.de
www.klinikhochried.de

Chefarzt Dr. Stephan Springer
Tel.: 08841 474-1000

Dr. Elisabeth Korn-Merker
Tel.: 08841 474-1356

Die Klinik Hochried in Murnau priisentiert ein neues stationiires Therapieangebot: psychosomati-
sche Epileptologie fiir Kinder und Jugendliche
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Epilepsie und Mobilitat

Ein Thema, das bewegt

Ob Zukunftsvisionen wie ,,autonomes
Fahren* oder moderne Alternativen wie
,E-Bikes“- die Beitrige zum diesjéhri-
gen Epilepsieforum Dresden sprachen
das Grundbediirfnis aller Menschen an:
Mobilitidt. Denn mobil zu bleiben ist fiir
Menschen mit Anfallserkrankungen
nicht immer einfach. Mogliche Gefah-
ren und personliche Freiheit gegenein-
ander abzuwigen fillt oft schwer. Be-
troffene fiirchten bei Verlust des Fiihrer-
scheins eine starke Einschridnkung ihrer
eigenen Mobilitit. Dass es nicht so sein
muss, zeigte Dr. Thomas Mayer in ei-
nem spannenden Eroffnungsvortrag.

Chefarzt Dr. Thomas Mayer, selbst begeisterter
Radfahrer

Der Chefarzt des Sichsischen Epilepsie-
zentrums Radeberg ist selbst begeister-
ter Fahrradfahrer. Gemeinsam mit sei-
nem Team brachte er spannende Vortri-

ge und Experten zum Epilepsieforum
nach Dresden — und das schon zum 11.
Mal. ,,Mobil sein ist heute eine wichtige
Voraussetzung in allen Bereichen des
Lebens. Dabei muss es nicht immer das
Auto sein. Bus, Bahn und Fahrrad sind
sehr gute Alternativen®, fasst er spiter
zusammen und fiihrt weiter aus: ,,Unser
Epilepsieforum will mit Referaten und
technischen Angeboten zeigen, wie es
heute moglich ist, mobil zu bleiben, trotz
Epilepsie. Jeden kann es treffen und je-
der kann Alternativen finden.*

Eine dieser Alternativen zeigte Frau
Drefiel von den Dresdner Verkehrsbetrie-
ben (DVB). In einem engagierten Vor-
trag wies sie auf Mobilitétshilfen in Bus
und Bahn hin und stellte den Begleit-
service in der sdchsischen Landeshaupt-
stadt vor. So konnen sich behinderte oder
von Krankheit eingeschrinkte Menschen
vom Serviceteam der DVB begleiten las-
sen. Und das vollig kostenlos. Einen giil-
tigen Fahrschein sollte man natiirlich be-
sitzen, bevor das geschulte Personal den
Kunden von der Haustiir bis zum Ziel und
zuriick begleitet. Der Service kann Mon-
tag bis Freitag in der Zeit von 07:00 bis
18:00 Uhr genutzt werden und lésst sich
ganz einfach unter der Telefonnummer
0351 8572605 bestellen. Eine rechtzeiti-
ge Vorbestellung ist teilweise unumgéng-
lich. Das Projekt wird zum Teil aus EU-
Fordermitteln finanziert. Da diese Forde-
rung jedoch zeitlich begrenzt ist, wird ab
Mitte 2014 ein neues Finanzierungskon-

,,volles Haus‘‘ und spannende Vortriige beim 11. Epilepsieforum in Dresden

zept fiir den Begleitservice gesucht. Die
Dresdner Verkehrsbetriebe hoffen dabei
auf die Unterstiitzung der Stadt Dresden.

Frau Dreflel stellt den Begleitservice der Dresd-
ner Verkehrsbetriebe vor

Von ihren eigenen Erfahrungen berich-
teten Betroffene in einem Podiumsge-
sprich. Sie zeigten, dass auch mit Epi-
lepsie tolle Reisepldne moglich sind. Fiir
weitere Bewegung sorgten am Rand der
Veranstaltung die Testangebote der Fir-
ma Fahrrad XXLEmporon. Mit den mitt-
lerweile recht verbreiteten E-Bikes ldsst
sich manch lange Strecke nun doch mit
wesentlich geringerem Kraftaufwand
meistern.

Und dann hatte das Team des Séichsi-
schen Epilepsiezentrums Radeberg noch
einen besonderen Vortrag zu bieten. Un-
ter der Uberschrift ,»Unabhingig in die
Zukunft* stellte Bennet Fischer von der
Freien Universitét Berlin ein Forschungs-
projekt vor, liber das momentan viele
deutsche Tageszeitungen berichten. Es
handelt sich um das Thema autonomes
Fahren und das eigens entwickelte For-
schungsfahrzeug. Ausgestattet mit spezi-
ellen Sensoren ist es bereits seit zwei Jah-
ren vollig selbststindig auf Berliner Stra-
Ben unterwegs. Aus juristischen und ver-
sicherungsrechtlichen Griinden muss ein
Testfahrer aber jederzeit das Auto ab-
bremsen konnen.

Die Ingenieure und Informatiker vom
Projekt AutoNomos gehen schon jetzt ei-
nen Schritt weiter und arbeiten an einem
System, das einen epileptischen Anfall



erkennen kann und infolgedessen das
Fahrzeug sicher zum Anhalten bringt und
einen Notruf absetzt. Bis zur Serienreife
bleibt das natiirlich alles noch Zukunfts-
musik. Sollte es aber in Zukunft Autos
geben, die keinen Unfall mehr bauen,
egal wer am Steuer sitzt, dann hitten auch
Menschen mit Epilepsie einen Grund we-
niger, sich iiber Mobilitit Sorgen zu ma-
chen.

Patricia Wachsmuth und Alexander Nuck,

Kleinwachau

Podiumsdiskussion zum Thema Reisen mit Epi-
lepsie

Kleinwachau - Séchsisches Epi-
lepsiezentrum Radeberg gGmbH
Wachauer Strafle 30

01454 Radeberg

Tel.: 03528 431-0

Fax: 03528 431-1030
kontakt@kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

Tag der Epilepsie 2013 in Passau

Zum Tag der Epilepsie 2013 und an-
lasslich ihres 10-jahrigen Bestehens ver-
anstaltete die Gesprichsgruppe Epi-
lepsie Passau einen Vortragsabend zum
Thema ,,Mit Epilepsie mitten im Leben®.

Die Leiterin der Epilepsie Beratung Nie-
derbayern, Diplom-Sozialpidagogin
Ulrike Jungwirth, begriiite die zahlrei-
chen Zuhorer und den Referenten des
Abends, Dr. Heinrich Jorg von der Kli-
nik Hohe Warte in Bayreuth. Danach
erinnerte sie an die Griindung der Ge-
sprachsgruppe vor zehn Jahren mit den
ersten sechs mutigen Mitgliedern.

Seitdem wurde eine Fiille von Veranstal-
tungen mit unterschiedlichen Themen zu
den Aspekten der Erkrankung angebo-
ten, aber auch der gesellige Teil kam
nicht zu kurz.

Der Neurologe und Epileptologe Dr. Jorg
widmete den Abend dem Thema ,,Mit
Epilepsie mobil sein“. Mobilitit bedeu-
tet ja nicht nur die Mdoglichkeit, von ei-
nem Ort zu einem anderen zu kommen,
sondern auch, neuen Moglichkeiten of-
fen gegeniiber zu stehen und den Mut
zu haben, seine eigenen Angste (oder die
der Umgebung) und selbst gesetzte Gren-
zen zu iiberwinden. Viele Patienten miis-
sen nach der Diagnosestellung Epilep-
sie mit Auflagen und Verboten zurecht-
kommen, die ihr privates und berufliches
Leben beeintrichtigen.

Ausfiihrlich wurden so die Zuhorer in-
formiert iiber mogliche Kfz-Fahrverbote
und die Voraussetzungen zu deren Lok-

kerung. Grof3es Interesse zeigte sich auch
am Thema Fahrradfahren, wobei hier eine
individuelle Regelung empfohlen wurde.

Breiten Raum nahm das Reisen ein. Hier
kann es fiir Menschen mit Epilepsie Ein-
schrinkungen geben, von denen man
sich aber nicht entmutigen lassen sollte.
Grundsitzliche Risiken (wie Verschie-
bungen des Schlaf-Wach-Rhythmus, Rei-
sen durch mehrere Zeitzonen, verinder-
te Medikamentenwirkung wegen Reise-
krankheiten oder Impfungen) sollten da-
bei bedacht werden.

Sport im Sinne individueller Freizeitge-
staltung wird von vielen Betroffenen nur
zaghaft betrieben, wobei erwiesen ist,
dass sportliche Patienten nicht nur ihre
Lebensqualitiit steigern, sondern auch
seltener an Anfillen leiden. Vorausset-
zung dafiir ist natiirlich die Wahl der
richtigen Sportart. Zur Ermutigung wur-
de abschlieBend noch ein Film gezeigt
iiber einen Bergsteiger, der trotz Epilep-
sie sein Hobby nicht aufgibt nach dem
Motto: ,,Ich kann es doch!*

Der Abend war dazu angetan, Menschen
mit Epilepsie Mut zu machen, dass sie
am Leben teilnehmen, ithre Wiinsche
- soweit moglich - umsetzen und inner-
lich und duBerlich mobiler werden.

Damit verbessern sie ihre Lebensquali-
tat und zeigen ihrer Umgebung, dass sie
trotz eines Handicaps ihre Frau/ihren
Mann im Alltag stehen.

Hermine Seitz, Passau

Ulrike Jungwirth, Leiterin der Beratungsstelle,
und Dr. Heinrich Jorg, ein immer wieder gern
gesehener Gast in Passau

Epilepsie Beratung Niederbayern
an der Kinderlinik Dritter Orden Passau
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Straf3e 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205207

Fax: 0851 720599207

epilepsie @kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de
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Bin gleich zuruck

Filmpremiere des Medienprojekts Wuppertal zum Thema ,,Leben mit Epilepsie*

Im November 12
startete das Medi-
enprojekt Wup-
pertal (s. Kasten)
mit einem Aufruf
,,Teilnehmer/in-
nen gesucht...”
ein Videoprojekt
zum Thema Leben mit Epilepsie.

Filmemacher Sebastian Bergfeld suchte
Menschen, die vor der Kamera iiber ihr
Leben mit Epilepsie sprechen wollten.
Und wie das am 21. Oktober im Cine-
maxx Wuppertal vorgestellte Ergebnis
bewies, war er damit sehr erfolgreich.
Mehr als 17 Menschen sprechen im
Hauptfilm oder im Bonusmaterial iiber
ihre Erfahrungen mit der Erkrankung.
Sowohl Selbstbetroffene als auch Ange-
horige kommen zu Wort.

Nadine, die Mutter der kleinen Marla, die
am Dravet-Syndrom erkrankt ist, Helena
(17), die sich ihr eigenes Leben mit Epi-
lepsie selbstbewusst aufbaut, Kerstin
(32), die nach mehreren Autounfillen,
an die sie sich nicht erinnern kann, die
Diagnose Epilepsie bekommt, und Die-
ter (71), der seit seinem 14. Lebensjahr
an Epilepsie erkrankt ist, sind die Haupt-
figuren der fast 90-miniitigen Dokumen-
tation. Ergénzt wird der Hauptfilm durch
146 Minuten Bonusmaterial. Kleinere
Filme, in denen z. B. Themen wie Ope-
ration, SUDEP, Berufstitigkeit, Arbeits-
losigkeit, Selbsthilfe usw. aufgegriffen
werden.

Einfiihlsam und ohne Effekthascherei
gibt Bergfeld Einblicke in das Leben sei-
ner Gesprichspartner. Erlebnisse und
Erfahrungen, Gefiihle und Angste, Wiin-
sche und Hoffnungen, Probleme und
Losungen werden fiir das Publikum spiir-
bar und auch nachvollziehbar.

Die Situation epilepsiebetroffener Men-
schen wird nicht nur problemzentriert
dargestellt, auch die heiteren Seiten in
ihrem Leben werden gezeigt, wie die
Lacher an manchen Stellen des Films
verrieten.

In der anschlieBenden Diskussion, die
vom Leiter des Medienprojekts, Andre-
as von Horen, sensibel, feinfiihlig, aber
auch mit einem Quintchen Humor mo-
deriert wurde, stellten sich die Protago-
nisten, Nadine, Helena, Kerstin und Die-
ter den Fragen der Zuschauer. Besonders
die abgeklirte und selbstbewusste Hal-
tung der jungen Helena beeindruckte die
Zuschauer sehr. Auch etliche selbstbe-
troffene Zuschauer und Angehorige von
Menschen mit Epilepsie meldeten sich zu
Wort und schilderten ihre Erfahrungen
mit der Krankheit. Emotional sehr beriih-
rend war z. B. die Geschichte einer Mut-
ter, deren Tochter viele Jahre Anfille
hatte und schlieBlich starb. Mehrere Be-
troffene diskutierten, wie sie ihre Auren
erleben, ob sie lieber lingere oder kiir-
zere Auren hitten und ob sie die Auren
fiir sich nutzen konnen.

Schon allein diese intensive Diskussion
zeigte, wie wichtig dieser Film ist. Ins-
gesamt ein rundum gelungener Film, der
hoffentlich noch oft 6ffentlich aufgefiihrt
wird.

Susanne Fey, Wuppertal

Bm gle:i.érh zuriick

Die DVD ist beim Medienprojekt Wup-
pertal erhiltlich: Kaufpreis 30,-- €, Aus-
leihe 10,-- €, Versand per Rechnung zu-
ziiglich einer Versandkostenpauschale
von 3,-- € innerhalb Deutschlands bzw.
5,-- € ins Ausland. Der Kauf bzw. die
Ausleihe berechtigt zur 6ffentlichen Vor-
fiihrung und zum nichtgewerblichen Ver-
leih. Der Film ist ab 0 Jahre freigegeben.

Das Medienprojekt Wuppertal konzi-
piert und realisiert seit 1992 erfolg-
reich Modellprojekte aktiver Jugend-
videoarbeit unter dem Motto »das
bestmogliche Video fiir das groftmog-
liche Publikum«.

Produktive Standbeine des »Medien-
projektes Wuppertal« sind:

* Das regelméBig erscheinende Ju-
gendvideomagazin »borderline«

* Thematische Videoworkshops und
Videoaktionswochen

* Doku-Soaps

* Thematische Dokumentationen

* Internationale Videoprojekte

Im Rahmen der Arbeit des »Medien-
projektes« werden jedes Jahr ca. 100
Videos von 1.000 aktiven Teilnehmer-
Innen produziert. Die Filme beschéf-
tigen sich mit den unterschiedlichsten
Themen, wie z. B. Schule, Sexualitiit,
Gewalt, Drogen, Interkulturelles, Ras-
sismus, Diskriminierung, Soziales,
Krankheit, Behinderung, Neue Medi-
en, Politik etc.

Die Produktionen erhielten in den
letzten Jahren Preise bei allen wesent-
lichen regionalen, bundesweiten und
europdischen Jugendvideofestivals
und werden regelmifig quer durch
alle Kanile im Fernsehen gesendet.
Die in Wuppertal entworfenen Mo-
dellkonzepte wurden in den letzten
Jahren in vielen anderen Stidten iiber-
tragen und angewandt.

Medienprojekt Wuppertal

Hofaue 59

42103 Wuppertal

Tel.: 0202 5632647

Fax: 0202 4468691

info @medienprojekt-wuppertal.de



Kommunikation — grof3 geschrieben!

,Zur Veranstaltung ,,Ein beinahe fast
normales Leben am 7. September 2013
im Stadthaus Ulm im Rahmen der Ak-
tionswoche der ADS des Bundes zum
Themenjahr ,,Selbstbestimmt dabei. Im-
mer*!

Zufall oder Fiigung? Kurz, nachdem Dr.
Susanne Fauser, die Leiterin der Epilep-
sieambulanz der Uniklinik Ulm, ange-
fragt hatte, ob wir nicht eine Epilepsie-
Veranstaltung im Stadthaus organisieren
sollten, erhielt ich im Juli die Einladung
der Antidiskriminierungsstelle des Bun-
des (ADS), mich mit dem Ulmer ,,Treff-
punkt fiir junge Menschen mit Epilepsie®
an der bundesweiten Aktionswoche
,.Selbstbestimmt dabei. Immer* zu betei-
ligen. Das diesjdhrige ADS-Thema
Ausgrenzung und Diskriminierung chro-
nisch kranker und behinderter Menschen
traf genau jene Problematik, auf die wir
in unserer Veranstaltung gezielt hinwei-
sen wollten: Denn epilepsiekranke Men-
schen leiden oft mehr unter der Stigma-
tisierung ihrer Krankheit als unter den
Anfillen selbst. Es passte also zusam-
men. Die Arbeit konnte beginnen.

Am 7. September, morgens um 10:00
Uhr, war es soweit. Bereits 30 Minuten
vor Beginn der Veranstaltung kamen die
ersten Besucher und schauten sich die
begleitende und dreiwochige Ausstel-
lung ,,.Leben mit Epilepsie — Perspekti-

ven einer Erkrankung® im Stadthaus-
Foyer an. Die ausdrucksstarken Fotos
waren bei einem Workshop der Epilep-
sieberatungsstelle Wiirzburg entstanden,
an dem auch einige Mitglieder des Ul-
mer Treffpunkts teilgenommen hatten.
Dass Leiterin Henrike Staab-Kupke sie
uns so unkompliziert auslieh und die
Stadthaus-Leiterin Karla Nieraad dafiir
drei Wochen lang das prominente Foyer
zur Verfiigung stellte, war schlicht ein
Gliicksfall. Danke! Am langen Tisch des
Treffpunkts mit all seinen Biichern und
zahlreichen Info-Materialien kamen die
,» Treffpunkt-Mitglieder” und Besucher
rasch miteinander ins Gesprich: Kommu-
nikation — ganz grof3 geschrieben!

Im Saal dann rund 150 Besucher — eine
erkleckliche Zahl! Dr. Susanne Fauser
begriifite die Teilnehmer der Veranstal-
tung und insbesondere unseren Ehren-
gast Irene Fischer, die vielen bekannt ist
als Anna Ziegler aus der ARD-Serie
,.LindenstraBe“. Irene Fischer erzihlte
iiber ihre eigene Erkrankung an einer
schweren Depression, sehr personlich
und ganz ohne Staralliiren. Sie betonte,
wie wichtig es sei, zu seiner Krankheit
zu stehen und wie unendlich viel Kraft
es sie gekostet habe, liber Jahre hinweg
ihre Depression zu verschweigen. Als
Botschafterin des ADS-Themenjahrs
nutze sie die Moglichkeit, chronisch-er-
krankten Menschen Mut zuzusprechen.

Treffpunkt-Mitglieder und Besucher am Biicher-Tisch

Viel Applaus. Es war klar: Irene Fischer
hat das Publikum im Herzen beriihrt.

Herzergreifend und nachdenklich ma-
chend war auch die Lesung von Julia,
die seit drei Jahren verzweifelt eine Ar-
beitsstelle als Biirokauffrau sucht und
nur auf Absagen stoft. Dass Irene Fischer
einige Sitze aus dieser Lesung in der
Podiumsdiskussion aufgriff, war nicht
nur fiir Julia eine wunderbare Bestiti-
gung, sondern zeigte auch dem Publi-
kum, wie sensibel sich Frau Fischer in
die junge Frau einzufiihlen vermochte.

Der anschlieende Vortrag von Dr. Su-
sanne Fauser verdeutlichte, wie stark die
diffusen Vorurteile gegen die Krankheit,
die oft nur auf mangelnder Kenntnis be-
ruhen, sind, und wie sehr die daraus re-
sultierende Ausgrenzung das Leben Epi-
lepsiekranker beeintrdchtigt und er-
schwert (s. Kasten am Artikelende).

Leider fiel die Podiumsdiskussion, von
Michaela-Pauline Lux aus Kork einfiihl-
sam moderiert, aus Zeitgriinden etwas
knapp aus. Dennoch wurden die einzel-
nen Standpunkte der Teilnehmer - Ar-
beitgeber, die Epilepsiekranke eingestellt
haben, Vertreter der IHK und Arbeits-
agentur und ein Treffpunktmitglied -
deutlich formuliert. Ergebnis: Menschen
mit (gut eingestellter) Epilepsie sind wert-
volle und motivierte Arbeitnehmer, die
sich nicht zu verstecken brauchen.

Philipp Schuppert von der Arbeitsagentur
Ulm schrieb danach in einer E-Mail, sein
Bild und auch sein Gefiihl fiir diesen Per-
sonenkreis habe sich verfeinert. Auch
Agathas Lesung aus dem Buch ,,Sagich’s
oder sag ich’s nicht* beriihrte und erfreute
zugleich, weil Agatha einen festen Ar-
beitsplatz gefunden hat.

Am Ende der Veranstaltung war es dem
beeindruckenden Dokumentarfilm ,,Es
gibt nur ein Ich und im Ich verweilt mei-
ne Seele* (2013 mit dem Sibylle-Ried-
Preis ausgezeichnet) vorbehalten, das
Publikum mit Hoffnung zu entlassen: So
lebendig, so anriihrend und nie im Jam-
merton erzidhlen darin sechs junge Epi-
lepsiekranke aus Deutschland und der
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Tiirkei von ihrem Alltag mit Epilepsie
und ihrer Einstellung zu der Erkrankung.
Dass die Filmemacher Kristin Nahrmann
und Emrah Turan extra aus Bielefeld
angereist waren, hat uns alle gefreut. Viel
Beifall und Dank.

Fazit: Wir glauben, das ,,Geheimnis des
Erfolgs* unserer Veranstaltung lag vor
allem darin, dass auf dem Podium auch
Betroffene zu Wort kamen. Die wahren
Epilepsie-Experten!

Susanne Rudolph

Info: Die beiden Biicher des Ulmer Treff-
punkts ,, Ein beinahe fast normales Le-
ben*“(2007) und ,,Sag ich’s oder sag ich’s
nicht“(2012) sind kostenfrei zu bestellen
iiber:
info@junger-treffpunkt-epilepsie.de
Betreffzeile: Buchbestellung Epilepsie
bzw. Buchbestellung Arbeit

Blick in die Ausstellung , vorne die Leiterin des Stadthauses Karla Nieraad, die auch eine epilepsie-
kranke Aufsichtskraft eingestellt hat

Was kann man gegen Ausgrenzung
tun? Nicht einfach zu beantworten,
meint Frau Dr. Susanne Fauser von
der Epi-lepsieambulanz der Uniklinik
Ulm: Zunichst ist es wichtig, zu wis-
sen: Patienten, die sich sozial ausge-
grenzt fiihlen, haben fast in allen Le-
bensbereichen deutlich mehr (sowohl
psychische als auch korperliche) Pro-
bleme als gut integrierte Patienten mit
der gleichen Anfallshaufigkeit. In Fra-
gebogen gaben sie u. a. Konzentrations-
storungen, Gedichtnisstorungen, De-
pressionen, Schmerzen, Angst vor An-
fallen und we-niger Lebensfreude an.
Man sollte deshalb nicht nur die An-
fille behandeln, sondern auch auf die
psychosozialen Auswirkungen ein be-
sonderes Augenmerk richten. Beide
Aspekte sind sehr eng miteinander ver-
kniipft. Als nichstes muss man sich klar
machen, woher die Ausgrenzung von
Epilepsie-Patienten eigentlich kommt.

Eine Ursache sehe ich in den falschen
Vorstellungen iiber diese Krankheit. Man
hilt Epilepsie-Patienten im Groflen und
Ganzen fiir sehr viel eingeschrinkter, als
sie eigentlich sind. Deshalb wére ein
Punkt, gegen Diskriminierung vorzuge-
hen, mehr Wissen iiber diese Krankheit
zu vermitteln. Das kann iiber Vortrige
von ,,Spezialisten erfolgen, aber auch
iiber Selbsthilfegruppen, in denen Pati-
enten Biicher schreiben, oder iiber einen
Film wie von Kristin Nahr-mann. Ein
weiterer Grund fiir Ausgren-zung sind
groBe Angste im Umgang mit Menschen
mit epileptischen Anfillen, da man sich
als AuBenstehender sehr hilflos fiihlt und
generalisierte Anfille sehr bedrohlich
aussehen. Viele Lehrer, Arbeitgeber, aber
auch Arzte und Menschen aus dem pri-
vaten Bekanntenkreis mochten da eben
keine ,,Verantwortung® iibernehmen.
Auch hier ist vor allem mehr Offentlich-
keitsarbeit notwendig, um zu zeigen,

dass bei epileptischen Anfillen zwar
gewisse Vorsichtmafinahmen notwen-
dig sind, in aller Regel aber nicht viel
bei einem Anfall passiert, und die mei-
sten gut gemeinten Vorsicht-
maflnahmen sehr tibertrieben sind.
Menschen mit Epilepsie ziehen sich
manchmal zuriick und ,,lernen‘ eine Art
Hilflosigkeit, die oft auch von den El-
tern gefordert wird.

Vielleicht wire es deshalb ein Ansatz-
punkt, Betroffene und Angehorige friih-
zeitig zu ermutigen, dass man auch mit
einer Epilepsie gut leben und den All-
tag bewiltigen kann. Damit konnte
man schon frithzeitig den Teufelskreis
Epilepsie - Ausgrenzung - Depression
- Riickzug - noch mehr Ausgrenzung -
noch stirkeres Leiden unter Epilepsie
durchbrechen.

Nico Retzlaff

*07.09.1989 1 28.08.2013

Ich bin nicht tot, ich tausche nur die Raume.
Ich leb® in Euch und geh‘ durch Eure Tridume.

(Michelangelo)

In der Bliite seines jungen Lebens hat seine Krankheit ihn viel zu schnell aus dieser
Welt gerissen. Wir wiinschen Dir in Deiner neuen Welt alles Gute.




Endlich eine Nacht durchschlafen

,,Wenn Miitter und Viter, die sich zuhause
um ihr behindertes Kind kiimmern, nicht
mehr konnen, bricht oft ein ausgekliigel-
tes Versorgungssystem in der Familie zu-
sammen®, berichtet Beate Bettenhausen.
Die engagierte Mutter weil}, wovon sie
spricht, denn sie betreut einen erwachse-
nen Sohn mit Behinderung. ,,Viele pfle-
gende Angehorige sind stindig am Ran-
de ihrer Krifte, kurz vor dem Burnout,
und brauchten dringend eine Verschnauf-
pause.* Dazu steht ihnen eigentlich die
so genannte Verhinderungspflege und
Kurzzeitpflege zu. ,,Aber Plitze dafiir gab
es bisher fast keine, nicht einmal im Grof3-
raum Miinchen®, so Beate Bettenhausen.
,,Dieser Missstand ist seit Jahren be-
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alle Riume bieten viel Platz zum Wohlfiihlen

kannt®, erldutert die Vorsitzende des Ver-
eins Helfende Hinde e. V. . Doch nun
schritt der Elternverein zur Tat: Im Sep-
tember 2013 eréffnete die Miinchner Ein-
richtung Helfende Hénde das ,,Sternstun-
den-Kurzzeitwohnen‘ mit sechs Plidtzen.
Das neu gebaute Haus mit groler Son-

auch eine Terrasse gehort zum hellen und freundlichen Neubau

nenterrasse und Garten ist sogar auf die
Bediirfnisse von Menschen mit schwer-
sten und mehrfachen Behinderungen ein-
gerichtet. ,,Wir wollen die Eltern ermuti-
gen, sich mal eine Auszeit zu nehmen —
und zwar bevor sie zusammenbrechen.
Vielleicht einen Kurzurlaub machen, ei-
nen Ausflug mit den nichtbehinderten
Geschwisterkindern oder einfach mal
selbst ungestort durchschlafen... Und sie
sollten auch ihren Kindern mal einen Ta-
petenwechsel gonnen®, ermuntert die
Pddagogin und Leiterin Stefanie Will-
mann interessierte Eltern. Der besonde-
re Service: Sie unterstiitzt individuell und
umfassend bei der manchmal schwieri-
gen Antragsstellung und Kostentibernah-
me. Das neue Angebot Kurzzeitwohnen
wurde mit Hilfe von Spenden durch den
Forderverein Sternstunden e. V. und die
,,Aktion Mensch* finanziert und ist von
Adressaten aus dem gesamten Bundes-
gebiet nutzbar.

Helfende Hdinde e.V., Miinchen

Helfende Hiinde e.V

Stefanie Willmann

Ltg. ,,Sternstunden-Kurzzeitwohnen
Reichenaustraf3e 2, 81243 Miinchen
Tel.: 089 82928161

Fax: 089 82928120

stefanie.willmann @helfende-haende.org
www.helfe-haende.org

Gisela Schiiler

*07.08.1928  §28.07.2013

Wer sich mit den sozialen Problemen von Menschen mit Epilepsie befasst, fiir den ist Gisela
Schiiler die ,,Mutter* der Sozialarbeit bei Epilepsie.

Kurz vor ihrem 85. Geburtstag ist die engagierte und von allen hoch geschitzte Vorkimpferin
der sozialmedizinischen Betreuung von Menschen mit Epilepsie, fiir die sie sich Zeit ihres Le-
bens eingesetzt hat, gestorben. Sie hat die Prinzipien der Begleitung von betroffenen Menschen
mitentwickelt, die Fachtagung Sozialarbeit bei Epilepsie mit Rupprecht Thorbecke ins Leben
gerufen und das daraus entstandene Netzwerk und den Verein Sozialarbeit bei Epilepsie mit aufgebaut und weit
iber ihre Berentung hinaus begleitet.

Auch personlich wurde sie von Kollegen und Patienten sehr geschitzt. Die Epilepsie-Szene hat eine geachtete
und bedeutende Personlichkeit verloren, ihr Lebenswerk aber wird weiter Bestand haben und hoffentlich noch
vielen Epilepsie-Betroffenen zu Gute kommen.

Susanne Fey, Wuppertal
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Grillfest in Darmstadt

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppe Darm-
stadt veranstaltete im September 2013
ein Grillfest und lud dazu mehrere Selbst-
hilfegruppen ein. Diese Feier ermoglich-
te es, dass sich Mitglieder aus vier ver-
schiedenen Gruppen personlich austau-
schen konnten. Viele Freundschaften ent-
standen und es war einfach klasse ©. Fiir
gute Stimmung und tolle Musik war auch
gesorgt und mit einer leckeren Bratwurst
in der Hand machte es richtig SpaB.

Fiir 2014 ist wieder ein Grillfest geplant
und wir wiirden uns freuen, wenn dieses
Mal noch mehr Menschen daran teilneh-
men, die an dem Thema Epilepsie &
Austausch interessiert sind!

Da diese Veranstaltung so positiv und
hilfreich fiir uns war, wiirden wir in der
Zukunft gerne weitere gemeinsame Un-

Gemeinsam stark — nicht nur beim Feiern!

ternehmungen auferhalb der regulidren
Treffen unserer SHG machen. Wir den-
ken an gemeinsame Ausfliige, Treffen
und Veranstaltungen mehrerer Epilepsie-
gruppen und mochten diese hiermit bit-
ten, sich bei Interesse einfach bei uns zu
melden.

Wir freuen uns auf Sie/Euch!

Epilepsie SHG Darmstadt e. V.
Michael Schéfer
Wilhelm-Leuschner-Strafie 19 a
64319 Pfungstadt

Tel.: 06157 987686

(von 19:00 - 22:00 Uhr)
schaefermichael @online.de
epilepsie-shg-darmstadt.jimdo.com/

Leona e. V.: Eltern unterstutzen Eltern

LEONA e. V. ist seit iiber 20 Jahren die
Anlaufstelle im deutschsprachigen Raum
fiir alle seltenen Chromosomen-Struktur-
anomalien, fiir die es kein ,,eigenes*
Selbsthilfeangebot gibt (wie etwa das
Down-Syndrom oder das Cri-du-Chat-
Syndrom).

Unser Angebot besteht schwerpunktmé-
Big aus der Vermittlung von Kontakten
zwischen gleich oder dhnlich Betroffe-
nen untereinander, wir vermitteln aber
auch zu Familien, deren Kinder andere
seltene Syndrome, aber vergleichbare
Symptome oder Symptomkombinatio-
nen haben oder die in der gleichen Regi-
on leben. Dazu fiihren wir eine Adressen-
datei, die aktuell 940 Kontaktadressen zu
iiber 360 verschiedenen Syndromen ent-
hilt.

Wir als selbst betroffene Eltern bieten
anfragenden Familien unsere Unterstiit-
zung in allen Lebenslagen an: Vom auf-
filligen Befund in der Schwangerschaft
und der damit verbundenen Frage, wel-
che Auswirkungen die gefundene Sto-
rung wohl auf das Kind haben konnte
und/oder auf den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft, iiber den Alltag mit
einem chromosomal geschidigten Kind,

wo wir uns gegenseitig helfen bei der Be-
wiltigung von Fragen oder Problemen
wie anstehenden Operationen, sinnvollen
Therapien, guten Therapeuten, geeigne-
ten Hilfsmitteln bis hin zur Durchsetzung
von Anspriichen gegeniiber Kranken- und
Pflegekassen, Sozialhilfetragern und an-
deren Leistungserbringern. Bei aller Sel-
tenheit der einzelnen Diagnosen gibt es
auch viele Gemeinsamkeiten, dazu gehort
auch die bei vielen Chromosomen-An-
omalien frither oder spéter auftretende
Epilepsie. Wir stirken und stiitzen ein-
ander in schwierigen Lebenssituationen
durch unser starkes Netzwerk.

Dabei hat LEONA kein klassisches
Selbsthilfeangebot in Form von regelmai-
Bigen regionalen Gruppentreffen, denn
dazu ist die Anzahl der betroffenen Fa-
milien pro Syndrom zu klein und die Zahl
der Diagnosen zu grof3. Unsere Hilfe fin-
det am Telefon, per E-Mail oder in unse-
ren geschlossenen Internetforen statt.
Einmal jdhrlich kommen wir auf unse-
rem bundesweiten Familientreffen zu-
sammen; dariiber hinaus gibt es sporadi-
sche regionale Treffen.

Unser jihrlich erscheinendes Elternheft
,,Einblicke* mit Berichten aus den Fami-

lien und weiteren niitzlichen Informatio-
nen ist nicht nur fiir die Familien, son-
dern auch fiir Fachleute eine wichtige
Informationsquelle.

Bis auf die hauptamtlich besetzte Ge-
schiftsstelle arbeiten alle bei LEONA e.
V. titigen Leute auf rein ehrenamtlicher
Basis, oft neben Betreuung und Versor-
gung ihrer eigenen betroffenen Kinder.
Neben den bundesweiten Ansprechpart-
nern gibt es 40 regionale Ansprechpart-
nerinnen in Deutschland sowie eine in der
Schweiz. LEONA e. V. finanziert sich
ausschlieBlich durch Spenden und Mit-
gliederbeitrage und ist Mitglied im
Kindernetzwerk e. V., im DPWV NRW,
im BVKM, in der ACHSE e. V., im
Eurochromnet und bei Eurordis. Der Ver-
ein hat aktuell 420 Mitglieder (Stand:
01.10.2013). Der jahrliche Mitgliederbei-
trag betrigt 40,-- Euro.

LEONA - Verein fiir Eltern chro-
mosomal geschidigter Kinder e. V.
Kreihnbrink 31, 30900 Wedemark
Tel.: 05130 374992
geschaeftsstelle @leona-ev.de
www.leona-ev.de



Chromosomale Storung

Im Mai 2013 hatte unser 24-jahriger Sohn
einen Termin zum EEG-Monitoring auf
der Epilepsiestation des Agaplesios Dia-
konieklinikums in Rotenburg (Wiimme).

Die lange Vorgeschichte:

Als Kleinkind war er entwicklungsver-
zogert und motorisch ungeschickt. Die
Einschulungsuntersuchung fiihrte zu ei-
nem Jahr Aufschub im Schulkindergar-
ten. Danach folgten sieben Jahre Schule
fiir Lernhilfe, drei Jahre Korperbehinder-
tenschule, sechs Monate Berufsbil-
dungswerk und schlie3lich die WfBM der
Lebenshilfe.

Unser Sohn

ist 2004 mit einer Deletion18q geboren,
nach einer Neubewertung seines Karyo-
typenim Jahr 2013 wurde noch das Pitt-
Hopkins-Syndrom benannt. Da ich schon
fast von Noahs Geburt an bei LEONA e.
V. Mitglied bin und seine ,,Epilepsie-
karriere® in unserem Forum etwas doku-
mentiert habe, fillt es mir nun leicht den
damaligen Zustand zu beschreiben:

Mein Forums-Eintrag vom
21.06.2007:

Hallo,

ich schreibe diesen Beitrag im Eltern-
forum, weil ich selber verunsichert bin....
Seit einiger Zeit verhélt sich Noah beim
Wickeln anders als sonst. Ich mache auch
nichts anders als die anderen Jahre, aber
nun nimmt das Ausmaf3e an, die mir nicht
gefallen. Also, wenn ich ihn wickele,
dann fangt er an zu lachen, und dann stei-
gert er sich in irgendein Gefiihl so hin-
ein, das er so richtige Zuckungen kriegt.
Am Anfang war das noch harmlos, sah
eher so aus wie ein Schauer, weil es ihn
vielleicht kitzelte, aber nun habe ich das
Gefiihl, er hat das perfektioniert

Ich fasse ihn kaum noch an beim Wi-
ckeln, (ich fasse nur in die Seiten, um
die Klebchen zuzumachen, und dann
hole ich noch die Biindchen raus) und
trotzdem fingt er mit den Zuckungen an.
Eigentlich ist es jetzt schon so weit, dass
ich die neue Windel nur unterlegen muss,

Im Alter von sechs Jahren wurde ein auf-
filliges EEG festgestellt. Dafiir nahm er
Medikamente, erst Valproat, spiter La-
motrigin. Es gab sehr lange keine Dia-
gnose fiir unseren Sohn und wir hatten
die Suche danach 2004 aufgegeben.

Familidre Umstinde fiihrten dazu, dass
unser Sohn 2011 doch noch einmal hu-
mangenetisch untersucht wurde (Array).
Festgestellt wurde eine Mikrodeletion
16p 11.2. — eine seltene chromosomale
Storung. Im Internet stieBen wir auf den
Elternselbsthilfeverein LEONA e. V. Da-
durch haben wir weitere Betroffene ge-
funden und sind jetzt dort aktiv.

Noah

dann geht es schon los. Erst hat er es nur
bei mir gemacht, aber nun macht er das
auch, wenn der Papa oder die Oma ihn
wickelt. Mittlerweile ist es so schlimm,
dass er wie weggetreten scheint. Aber
was soll ich machen? Die Windeln muss
ich doch schlieBen? Ich habe dabei auch
immer ein bisschen Angst um ihn, weil
er dann nicht Herr seiner Sinne zu sein
scheint. Er verdreht die Augen ein
bisschen und beil3t die Zdhne zusammen
(macht er ja sonst nie). Habt Thr &hnli-
che Erfahrungen gemacht?

Eine wickelverzweifelte Birgit

Mein Forums-Eintrag vom
24.09.2007:

Hallo Ihr Lieben,

tja, seit letzter Woche Mittwoch wissen
wir es genau. Noah hat so genannte Re-
flexanfille, also Anfille die durch einen
bestimmten Reiz ausgelost werden, bei
ihm - das WICKELN. Wir haben ein
EEG machen lassen. Einmal ohne Wi-
ckeln, also im Ruhezustand, und einmal
mit Wickeln, und da ging es dann auch
schon gleich los.

Ich hatte im Elternforum schon mal ge-
schrieben, dass Noah wohl ,,schone Ge-
fiithle* beim Wickeln entwickelt hat, und
nun ist das Ganze irgendwie ausgeartet.
Der Anfang von so einem Anfall ist wie
der von mir beschriebene Wickelvor-
gang, nur mittlerweile kommt er da nicht

Den ersten ,,groflen* epileptischen An-
fall gab es 2012, verursacht durch nach-
lassige Einnahme der Medikamente. Da
hatten wir am Ostersonnabend das volle
Programm mit Rettungsdienst, Notarzt
und Krankenhaus. Das EEG-Monitoring
2013 hat bestitigt, dass es sich bei unse-
rem Sohn um generalisierte Anfélle han-
delt und er medikamentds gut eingestellt
1st.

Offen bleibt jedoch fiir uns die Frage:
Gibt es einen Zusammenhang zwischen
der Epilepsie und der chromosomalen
Storung?

Familie Jentzsch, Verden (Aller)

mehr raus, sondern lduft ganz blau an
und krampft. Was sollen wir nur ma-
chen? Wickeln miissen wir ihn ja, und
ohne anfassen geht es auch nicht. Ich
habe das Gefiihl, er konzentriert sich aus-
schlieBlich auf die Beriihrung in der Tail-
le, also da wo die Windel ineinanderge-
schoben und zugeklebt wird. Nun haben
wir schon Hoschenwindeln ausprobiert,
aber sobald man auch nur die geringste
Beriihrung in der Taille hat, ist alles zu
spét.

Wer hat Erfahrung mit so was? Habt Thr
Tipps fiir uns? Ich mochte so gerne eine
Dauermedikation vermeiden.

Was ich damit aufzeigen mochte, ist,
dass sich der erste Anfall vorher schon
abgezeichnet hat, ich diesen aber man-
gels Wissen als solchen nicht hitte ent-
larven konnen und die Anzeichen fiir
mich nicht deutlich waren.

Nachdem wir dann das EEG im Septem-
ber 2007 haben machen lassen, wurde
Noabh auf Orfiril-Saft eingestellt und wir
haben eine geringe Dosierung von 11ml/
Tag, die er iiber seine Magensonde be-
kommt.

Seit dieser Medikation verfillt er beim
Wickeln zwar noch immer héufig in die-
se ,,Erwartungshaltung*, hat aber bis heu-
te keinen weiteren Anfall gehabt!

Familie Binnebdfiel, Wedemark




DVD ,,Art + Epilepsie”

Die von der Schwei-

W i e : zer Liga gegen Epi-

' m lepsie herausgegebe-
\ —~"  ne DVD , Art + Epi-
-2

lepsie® beleuchtet das
Thema Kunst und
Epilepsie an den Beispielen Dostojewski,
Flaubert und van Gogh. PD Dr. med.
Fabienne Picard verpackt Informationen
mit Kunstgenuss und richtet sich damit
an alle, die von dieser Krankheit mog-

lichst nichts wissen mochten und sie un-
heimlich finden. Ein Schauspieler spricht
die Texte, ein Pianist musiziert. Die DVD
wurde auf Franzosisch produziert und
enthilt deutsche Untertitel.

Die DVD kann direkt bei der Schweizer
Liga gegen Epilepsie bezogen werden —
gegen einen Unkostenbeitrag von € 20,-
ist auch der Versand nach Deutschland
moglich.

Kontakt:

Schweizerische Liga gegen Epilepsie
Seefeldstr. 84

Postfach 1084

8034 Ziirich/Schweiz

Tel.: 0041 43 4886777
Fax: 0041 43 4886778

info @epi.ch * www.epi.ch

Augen auf bei Internet-Arzneimitteln

Das DIMDI-Register hilft mit Sicher-
heitstipps bei Arzneimittelbestellungen
im Internet. Seit 2009 gibt das Deutsche
Institut fiir Medizinische Dokumentati-
on und Information (DIMDI) Hinweise,
wie man sich vor unseriosen Apotheken
im Internet besser schiitzen kann. Zu fin-
den sind diese Ratschldge zum Heraus-
filtern verlésslicher Versandapotheken
auf der DIMDI-Internetseite unter dem

Punkt Arzneimittel / Versandapotheken-
register / Illegaler Arzneimittelversand /
Sicherheitstipps — direkter Link:
www.dimdi.de/static/de/amg/var/illega-
ler-arzneimittelversand/tipps/index.htm
Quelle: Newsletter des Bundesministeriums fiir
Gesundheit, Berlin / Okt. 2013

Das Sicherheitslogo konnen Sie auf Web-
seiten von Apotheken finden, die im Ver-

Neues Patientenportal im

petientan.de; .

Dias Apzt-Patnian-
Gasprach

Hews Werarslaling Kadende

Die Rolle des Patienten innerhalb des
Gesundheitswesens hat sich in den letz-
ten Jahren massiv gewandelt. Als Exper-

te in eigener Sache mochte er im Kon-
text von Diagnostik und Therapie selbst
mitbestimmen.

Der Verband forschender Arzneimittel-
hersteller e.V. (www.vfa.de) will diesem
Wandel Rechnung tragen und hat ein
Internetportal geschaffen, dass Informa-
tionen zu aktuellen Entwicklungen, Ent-
scheidungen und Fragestellungen, die fiir
Patienten interessant und wichtig sind,
bereitstellt. Ansatz des Portals ist es, Ver-
sorgung verstdndlich darzustellen. Wer

sandapothekenregis-
ter erfasst sind. Fiir
sich allein besitzt es
noch keine Aussage-
kraft. Aber mit drei
einfachen Schritten
verringern Sie das Ri-
siko, auf Webseiten
unserigser Anbieter Dlvn

zu bestellen. oot

Netz

auf www.patienten.de geht, soll dort das
Wissen finden, das er bendtigt, um sich
als informierter Patient aktiv in die
Versorgungsdiskussion einbringen zu
konnen: Die Internetseite enthilt News
aus der Gesundheitspolitik, eine Daten-
bank wichtiger Termine, Tagungen, Kon-
gresse, Pressekonferenzen
Hintergrundtexte zu vielen Gesundheits-
themen.

VERSAND
APOTHEKE

KLICK
PRUFT
BEHORDLICHE
ERLAUBNIS

sowie

Doris Wittig-Mof3ner,

Deutsche Epilepsievereinigung

Neuer Internetauftritt

Die Deutsche Epilepsievereinigung e. V.
(DE), der Bundesverband der Deutschen
Epilepsie-Selbsthilfe, verfiigt iiber eine
neu gestaltete Homepage.

Unter www.epilepsie-vereinigung.de sind
Informationen, Anregungen, Kontakt-
adressen, Beratungsmoglichkeiten und
vieles mehr rund um die Erkrankung zu
finden.




WIR FUR MICH. SELBSTHILFE WIRKT.

Eine bundesweite Image-
kampagne der BAG
SELBSTHILFE
Dass Selbsthilfe
wirkt, ist denen klar,
die dort bereits Un-
terstiitzung gefunden
. haben und sich seit
langem in Selbsthil-
feorganisationen engagieren. Doch vie-
le verbinden mit Selbsthilfe nur ,,den
hindchenhaltenden Stuhlkreis* und wis-
sen gar nicht, wie stark der gegenseitige
Austausch in der Selbsthilfe die Lebens-

fURM
set\gs'mn.ﬂ-: -

qualitit vieler chronisch kranker, behin-
derter und psychisch kranker Menschen
verbessern kann.

Dies will die BAG SELBSTHILFE, der
Dachverband von 115 Selbsthilfeverbén-
den in Deutschland, dndern und hat des-
halb, mit Unterstiitzung des BKK Bun-
desverbandes, die Imagekampagne WIR
FUR MICH. SELBSTHILFE WIRKT.
initiiert.

Die Kampagne will sensibilisieren, Be-
rithrungsidngste von Betroffenen und
Nichtbetroffenen abbauen und zeigen,

dass Selbsthilfe die Bediirfnisse von
Menschen ernst nimmt und ihnen gerecht
wird. Kern der Aktion ist das Internet-
portal www.selbsthilfe-wirkt.de sowie
vier ungewohnliche Internet-Filmclips,
die vier beeindruckende, aktive und in der
Selbsthilfe engagierte Menschen zeigen.
Aber auch iiber Facebook und YouTube
konnen diese Kurzportraits abgerufen
werden — einfach dort das Stichwort
SELBSTHILFE WIRKT eingeben.

Pressemitteilung
BAG SELBSTHILFE, Diisseldorf/ Sept. 2013

,Runderneuert” wieder verfugbar

epiKurier-Sonderausgabe ,,Info-Wegweiser Epilepsie*

Das aktualisierte 20-seitige Heft bietet
einen Uberblick iiber die wichtigsten
Informationsmoglichkeiten bei Epilepsie.
Der Inhalt umfasst:

* bundesweit vorhandene Epilepsie-Bera-
tungsstellen

« existierende Schulungsprogramme
* lesenswerte Biicher und Zeitschriften

* Verbiande/Organisationen/Firmen, die
Informationsmaterial zur Verfiigung
stellen

» die wichtigsten Links im Epilepsie-Be-
reich

Die Online-Version ist auf der Homepage
www.epikurier.de unter dem Punkt ,,Son-

,Die Welt*

erklart Epilepsie

Menschen mit Epilepsie unterscheiden
sich nur dann von gesunden Menschen,
wenn sie gerade einen Anfall erleiden.
Dabei entladen sich im Gehirn gleich-
zeitig viele Nervenzellen, und die
Gehirnstrome geraten in der Folge
durcheinander. In manchen Fillen be-
steht ein epileptischer Anfall nur in ei-
nem kurzen, einige Sekunden wihren-

den ,,Aussetzer. Es kann aber auch zu
starken Zuckungen der Arme oder Bei-
ne kommen. Ursachen sind beispielswei-
se Stoffwechselstorungen, Miss-
bildungen oder Schiaden am Gehirn, aber
auch Entziindungen, Traumata oder
Hirntumore.

Quelle: Die Welt kompakt 05.09.13

derausgaben® zu finden. Das gedruckte
Heft kann kostenlos (gerne gegen Spen-
de Smiley einfiigen) bezogen werden bei:

LV Epilepsie Bayern e. V.
Leharstrale 6, 90453 Niirnberg
Tel.: 0911 18093747

Fax: 0911 18093746

kontakt @epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e. V.

Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel./Fax: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

3

X

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn

IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
BIC: GENODEF1WBA

foerderverein @epilepsiebayern.de
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VdK-Arbeitsmappe Inklusion

Das Konzept der ,,Inklusion* zeichnet
sich dadurch aus, dass alle Menschen von
Anfang an dazu gehoren und dass kei-
ner wegen seiner Behinderung ausge-
grenzt werden darf. Um dieses
Bewusstsein schon im Schulalter entste-
hen zu lassen, hat der Sozialverband
VdK die Arbeitsmappe ,,Inklusion — Ide-
en und Materialien fiir Schule und Frei-
zeit* entwickelt. Diese ist fiir Lehrkrif-
te, Padagogen/-innen sowie Gruppenlei-
ter/-innen (aber auch fiir andere Interes-
sierte) konzipiert und enthilt vielfiltige
Lernmaterialien sowie Arbeitsunterla-
gen, damit das Thema vielseitig und
schiilergerecht bearbeitet werden kann.

Neben allgemeinen Informationen zu
Behinderung, zur UN-Behinderten-

rechtskonvention und zum Grundwissen
,.Inklusion“ umfasst es Arbeitsblitter,
praktische Ubungshilfen (Brillen, die
eine starke Sehbehinderung simulieren,
das Alphabet in Brailleschrift, Gebérden-
sprache etc.), Ideen fiir inklusiven Un-
terricht, Erfahrungsberichte, Medien-
empfehlungen sowie Kontaktadressen
fiir weiterfiihrende Informationen.

Die beiden beiliegenden DVDs bieten
weiteres Unterrichtsmaterial (u. a. das
Epilepsie-Lehrerpaket des LV Epilepsie
Bayern) sowie Filmbeitrige zum Thema
Inklusion, die davon berichten, wie Be-
troffene ihr Leben trotz Behinderung
meistern.

Wir hoffen, dass viele Lehrkrifte und
Pddagogen/-innen die Anregungen der
Arbeitsmappe aufgreifen und das The-
ma in ihren Unterricht einbauen, um
Schiilern bewusst zu machen, dass es

epiKurier-Ausgaben im nichsten Jahr:

In eigener Sache

Wir freuen uns immer iiber die Zusendung von Artikeln und Terminan-
kiindigungen, die wir — soweit vom Platz her moglich — gerne verdffentlichen.
Veranstaltungshinweise, die terminlich nicht in unsere gedruckte Ausgabe pas-
sen, finden Eingang in unserem Online-Kalender unter www.epikurier.de.

Nachstehend die geplanten Daten fiir Redaktionsschluss und Versand der

1/14 Ende Januar 2014
2/14 Ende April 2014
3/14 Ende Juli 2014
4/14 Ende Oktober 2014

Die obigen Daten sind allerdings nur als grobe Richtlinie zu verstehen, die Fein-
abstimmung (+/- 5-10 Tage) erfolgt immer innerhalb des Redaktionsteams. Wir
bitten deshalb um rechtzeitige Kontaktaufnahme — herzlichen Dank!

Anfang Mirz 2014
Anfang Juni 2014
Anfang September 2014
Anfang Dezember 2014

die epiKurier-Redaktion

vielerlei, auch versteckte Behinderungen
gibt und dass gesund und frei davon zu
sein, kein eigener Verdienst ist.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Weitere Informationen auf der
Internetseite des VDK: www.vdk.de /
Angebote / Familie und Jugend /Arbeits-
mappe Inklusion — direkter Link:
www.vdk.de/permalink/3523

Die Arbeitsmappe ,,Inklusion‘ kann zum
Preis von € 25,00 bei der VdK-
Integrationsfirma bezogen werden:

Dimetria gemeinniitzige GmbH
Rennbahnstrale 48

94315 Straubing

Tel. 09421 - 97 49 01

Fax 09421 - 97 49 644

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

Aber ohne die grofien und kleinen Spenden von Privatpersonen, Vereinen und Firmen (zur freien Verfiigung oder zweckgebun-
den), die uns durch ihre Zuwendungen signalisieren, dass sie unsere Arbeit wertschiitzen, konnten wir nicht so arbeiten, wie wir
es tun.

Nicht zuletzt bedanken wir uns auch bei allen ideellen Unterstiitzern, die uns mit Rat und Tat zur Seite stehen — sei es durch
Artikel, Veranstaltungshinweise, Rezensionsexemplare, Bilder, Informationen zu besonderen Themen oder als Referenten.

Ein spezielles Dankeschon geht an:

Arbeitsgemeinschaft der Krankenkas- % “
senverbidnde in Bayern bestehend aus ;

AOK /BKK /IKK classic / Knappschaft
/ Funktioneller Landesverband der Land-
wirtschaftlichen Krankenkassen und
Pflegekassen (LdL/LdLP) / Verband der
Ersatzkassen e.V. (vdek): fiir die hilfrei-
che Pauschalforderung

GKV-Gemeinschaftsférderung Selbst-
hilfe auf Bundesebene Mitglieder: AOK-
Bundesverband GbR, Verband der Er-
satzkassen e. V. (VAEK), BKK Bundes-
verband GbR, IKK e. V., Knappschaft,
Spitzenverband der landwirtschaftlichen
Sozialversicherung: fiir die Pauschal-

BARMER GEK: fiir die Projektfor- forderung
derung unserer diesjihrigen Seminare DAK: fiir die Projektforderung Fami-
TechnikerKrankenkasse: fiir die Pro- lienwochenenden

Barmer GEK: fiir die Projektférderung
zum Nachdruck der epiKurier-Sonder-
ausgabe Epilepsie und Schule

BKK Bundesverband: fiir die Projekt-
forderung zur Erstellung tiirkischer, pol-
nischer und russischer Ausgaben des

r— Flyers ,,.Der Epi-Surfer” und des Bilder-
Quelle: ©Romy/www.pixelio.de buchs ,.Toto und das EEG*

Unser letzter, ganz besonderer Dank gilt der Firma Desitin fiir die Ubernahme der Layout- und Druckkosten — ohne sie wire der
epiKurier so nicht moglich.

jektforderung zum Nachdruck der epi-
Kurier-Sonderausgabe ,,Infoweg-weiser-
Epilepsie

Zentrum Bayern Familie und Sozia-
les, Bayreuth: fiir die Verbandsforderung

die epiKurier-Redaktion

~ Frobe Weinachten

7/ )'.//////////7/ Lvrint fvine . 9)’/_///\' ere.
((f, verlosricdod . Z{}//////’/’//. (91) cAlochter,
71{/// v ceriel g/’/ﬂ///%) ere,

. Arrre vereel . %3//// )

© Gudrun Kropp (*1955), Kinder- und Sachbuchautorin

Wir wiinschen allen unseren Leserinnen und Lesern
. eine frohe Adventszeit und ein gesegnetes Weihnachtsfest
sowie einen gesunden Jahresanfang 2014!

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

. ]

Quelle: 6Di(li()]/lt'wu:pi.\"eli().(1('
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Raus aus dem Tief:

Ubungen fiir mehr Lebensfreude
Ben Furman und Tapani Ahola
Carl-Auer Verlag, Heidelberg

1. Auflage September 2013

ISBN-Nr. 978-3849700003

112 Seiten

€ 17,95 gebundene Ausgabe

Ben Furman und Ta- | R
Raus aus dem
Tlef ﬂbungen fiir

mehr Lebensfreude

pani Ahola haben die-
ses Buch fiir alle ge-
schrieben, die sich
ungliicklich  und
schlecht fiihlen und/
oder sich in einer de-
pressiven Phase be-
finden. Es soll dabei
helfen, den Spal}, die Freude und den
Genuss am Leben wieder zu entdecken.

Ziel der 24 aufeinander aufbauenden
Ubungen, die auf der 16sungsorientierten
Kurzzeittherapie beruhen, einem eta-
blierten und wirksamen
Psychotherapiever-fahren, ist es, nega-
tive Gefiihle bewusst durch positive zu

ersetzen.

Die Autoren gehen davon aus, dass alle
Menschen, die mit Schicksalsschldgen
konfrontiert werden (Arbeitsplatzverlust,
Trennung oder Tod des Partners, Burn-
out, etc.), schon bewihrte Ressourcen
und eigene Strategien haben, wie sie mit
solchen schwierigen Situationen umge-
hen sollen. D. h., sie verfiigen iiber Er-
fahrungen aus fritheren Situationen, die
bereits in ihnen stecken und in jetzt
schwierigeren Lebensphasen helfen kon-
nen, auch die neue Krise zu bewiltigen.

Jede Ubung wird begleitet von einem
»inneren Coach®, der diese in Dialog-
form mit dem moglichen Leser erldutert
— danach wird das hinter der Ubung ste-
hende psychologische Prinzip formu-
liert. Am Ende jedes Kapitels ist noch
Platz fiir eigene Notizen.

Klar, einfach und versténdlich aufgebaut,
hilft dieses Ubungsbuch, seine Stiarken
(wieder) zu entdecken, sich iiber seine
Ziele klar zu werden und diese — wenn
auch oft nur in ganz kleinen Schritten —
umzusetzen.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

EPILEPSIE - Lukas hat Angst vor
seinem Korper

Jasmin Woyck

Goethe-Werkstatt fiir Autobiographi-
sches Schreiben

1. Auflage Mai 2013

Vom Hersteller empfohlenes Alter:

8 - 12 Jahre

ISBN-Nr. 978-3940178275

52 Seiten

€ 14,80

Anfille sind wie
Midchenfufiball im
Sportunterricht. So
beschreibt die Arztin
Lukas, was bei einem
Anfall im Gehirn pas-
siert. Lukas ist zehn,
als seine Familie in
eine neue Stadt umzieht und er am ersten
Tag in der neuen Schule seinen ersten
grolen Anfall bekommt. Die Lehrerin
ruft den Notarzt und Lukas kommt ins
Krankenhaus. Dort wird er untersucht
und ein paar Tage beobachtet. Nach dem
zweiten Anfall ist klar, dass Lukas mit
Medikamenten behandelt werden soll.

Woyck schildert die Abldufe im Kran-
kenhaus sehr detailliert und wichtige In-
formationen zur Krankheit werden in den
Arztgesprichen erwéhnt. Allerdings
wirkt die Wortwahl der Arzte manchmal
etwas holzern: ,,Die frilhe Wiederein-
gliederung in eine Gemeinschaft ist ge-
rade bei Epilepsiekranken zur Verhiitung
von Minderwertigkeitsgefiihlen von gro-
Ber Bedeutung.* als Antwort auf die Fra-
ge ,,Sollen wir Lukas wieder in die Schu-
le schicken? wird man in der Realitit
eher selten horen.

Auch der Hinweis, dass Eltern Anfille
am besten mit der Handykamera aufneh-
men, wird durch ein einfaches ,,Warten
Sie den Anfall ab und beobachten Lu-
kas genau. Sorgfiltige Angaben sind spé-
ter fiir das Pflegepersonal und uns Arzte
von groBer Wichtigkeit.“ ersetzt. Es
bleibt zu hof-fen, dass sich Arzte in
Wirklichkeit um eine geeignetere Aus-
drucksweise bemiihen.

Und... Méadchenfuf3ball ist gar nicht so
chaotisch wie Nervenzellen im Anfall,
besonders wenn man an die deutsche
Frau-enfufSball-Nationalmannschaft
denkt. ©

Susanne Fey, Wuppertal

Wer nur auf die Locher starrt,
verpasst den Kase:

Aus dem Leben mit zwei besonderen
Kindern

Sabine Zinkernagel
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160 Seiten

Gebundene Ausgabe € 14,90
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,Das gibt wieder ei-
nen Hydrozephalus.*
Mit diesen wenig ein-
fiithlsamen Worten er-
offnet der Gynikolo-
ge Sabine Zinkerna-
gel, dass auch ihr
zweites Kind behin-
dert sein wird. Sie L - i
weil3, was das bedeutet, denn Jacob, ihr
erster Sohn, ist ebenfalls mit einem ,,Was-
serkopf™ zur Welt gekommen.

Zinkernagel, die selbst an Multipler
Sklerose erkrankt ist, schildert in ihrem
Buch einfiihlsam, offen und ehrlich, aber
auch sehr humorvoll, wie ihr Leben mit
den beiden Kindern verlduft: Hohen und
Tiefen, lustige und nachdenkliche Au-
genblicke, Probleme und Losungen. Sie
starrt dabei nicht nur auf das, was ihr
Leben schwer macht, also die Locher,
sondern vor allem auf den Kise drum
herum: die Menschen, die ihr zur Seite
stehen, die Erfolgserlebnisse, die sie mit
ihren Kindern hat, die schonen Momen-
te, die sie erleben darf.

Aber auch ihr Ringen, ihr Hadern mit
dem Schicksal kommt nicht zu kurz.
Immer wieder schreibt die Pfarrfrau Sa-
bine Zinkernagel an Gott, fiinf Briefe
dokumentieren, wie sich ihr Verhiltnis
zu Gott, zu ithrem Schicksal verindert.

Sie klagt an, sie bittet, sie fragt warum,
und kommt irgendwann zu der Erkennt-
nis, dass es nicht Gottes Rolle ist, sie
vor dem Mist des Lebens zu bewahren,
sondern ihr zu helfen, diesen Mist in
Diinger zu verwandeln.

Mein personliches Pridikat: Besonders
Lesenswert, auch fiir ,,Unglaubige*!
Susanne Fey, Wuppertal



Termine

epikurier 04/2013

Datum Thema Ort Information und Anmeldung
08.04.14 16. Epilepsie-Seminar Leopoldina Krankenhaus Dr. med. St. Unkelbach
09:00-13:00h Schweinfurt Schweinfurt 97332 Volkach, Auskunft: Tel. 09381 4899

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

14.03.-04.04.14 DRK-Kur und Reha gGmbH
Susann Déring, 24105 Kiel

susann.doering@drk-sh.de

Kur mit Famoses-Schulung

05.-06.04.14
Sa. 09:00-17:00 h
S0.09:00-16:00 h

Epilepsie Beratung Niederbayern

Ulrike Jungwirth

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

Berufsfachschule fir Kinderkrankenpflege
(an der Kinderklinik Dritter Orden)
94032 Passau

Moses-Schulung

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

25.04.-16.05.14 DRK-Kur und Reha gGmbH
Susann Déring, 24105 Kiel

susann.doering@drk-sh.de

Kur mit Epilepsie-Workshop

Polnisch, Russisch
und Turkisch

Ab sofort ist unser Flyer ,,Der Epi-
Surfer* und das Bilderbuch ,, Toto
und das EEG* auch in polni-
scher, russischer und tiirki-
scher Sprache erhiltlich.

Die Ausgaben konnen ko-
stenfrei bei uns bestellt wer-
den (natiirlich freuen wir uns
immer {iber eine Spende):

- Hotel- und Gastgewerbe

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk

P
L
T

Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel./Fax: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

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

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

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

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

Bethel




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
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