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Aut-idem-Kreuz



Aut-idem-Kreuz contra Rabattvertrag

Nach einem Urteil des Sozialgerichts
Koblenz vom 7. Januar 2014 (Az. S 13
KR 379/13) ist ein Apotheker verpflich-
tet, genau das Medikament abzugeben,
welches der Arzt verordnet hat, wenn das
Aut-idem-Kreuz auf dem Rezept gesetzt
ist. Auch wenn ein Rabattvertrag mit
dem Originalhersteller besteht, muss der
Apotheker das verordnete Priparat ab-
geben.

Mit diesem Urteil stiitzt das Gericht die
Therapiehoheit des Arztes und stellt klar,
dass es bei der Verordnung von Medika-
menten in erster Linie um den Patienten
geht und nicht um Rabatte. Geklagt hat-
te ein Apotheker, der ein Mittel abgege-
ben hatte, das vom Arzt durch Aut-idem-
Kreuz von der Substitution (= Austausch)
ausgeschlossen wurde. Die Krankenkas-
se wollte dem Apotheker die Kosten fiir
das Priparat nicht erstatten, da fiir ein
wirkstoffgleiches Medikament ein

Rabattvertrag bestand. Die Krankenkas-
se muss also genau das Medikament be-
zahlen, das der Arzt verordnet hat.

Das Urteil gibt jetzt endlich Rechtssicher-
heit fiir Apotheker und Patienten und
schiitzt so die Patienten vor unkontrol-
lierten Medikamentenwechseln.

Susanne Fey, Wuppertal

Substitution? - Nein, danke!

Nach langem Hin und Her haben sich der
Deutsche Apotheker-Verband (DAV) und
der GKV-Spitzenverband (= Interessen-
vertretung der gesetzlichen Kranken-
und Pflegekassen in Deutschland) am
7. Januar 2014 auf eine Substitutionsaus-
schluss-Liste (Aut-idem-Liste) verstin-
digt. In diese Liste sollen Arzneimittel
aufgenommen werden, bei denen grund-
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sdtzlich nicht substituiert, also ausge-
tauscht, werden soll. Die ersten beiden
Wirkstoffe, fiir die der Substitutionsaus-
schluss gelten wird, stehen auch schon
fest:

Ab 1. April 2014 werden Medikamente
mit den Wirkstoffen Phenytoin und
Ciclosporin genau so ausgegeben, wie
der Arzt sie verordnet hat. Der Apothe-
ker ist ab diesem Zeitpunkt nicht mehr
verpflichtet, gegen entsprechende Ra-
battmedikamente auszutauschen.

N.Nstcf

Quelle: ©AOK Bundesverband
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Monatelange Verhandlungen vor der
Schiedsstelle, die beide Parteien im
Sommer angerufen hatten, fiihrten nicht
zu einem Kompromiss. SchlieBlich leg-
ten die Politiker im Koalitionsvertrag
fest, dass der gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA), statt Apotheker und
Kassenvertreter, aktiv werden und eine
Aufstellung zum Substitutionsaus-
schluss erarbeiten solle. Die Wende in
den Verhandlungen von DAV und GKV
kam dann ganz iiberraschend.

Jetzt sollen anhand von fiinf Kriterien
und mit Hilfe zweier Gutachter, die von
DAV und GKV zu benennen sind, vor
der Schiedsstelle einzelne Wirkstoffe
verhandelt werden, ob sie auf die
Substitutionsausschluss-Liste kommen
oder nicht.

Die Kriterien:

© Wie hiufig haben Arzte bei dem Wirk-
stoff bisher das Aut-idem-Kreuz ge-
setzt?

e Wie hiufig haben Apotheker bei dem
Wirkstoff pharmazeutische Bedenken
geltend gemacht?

e Hat der Wirkstoff eine geringe thera-
peutische Breite?

® Muss der Patient bei der Umstellung
auf ein wirkstoffgleiches Medikament
besonders beobachtet werden (,,Drug
Monitoring* laut Zulassung und Fach-
information)?

Quelle: ©Barmer-GEK

e Wissenschaftliche Studien und Stel-
lungnahmen sollen ausgewertet und
beriicksichtigt werden.

Fiir den GKV-Spitzenverband ist der
Kompromiss nur eine Zwischenldsung,
der DAV spricht von einem klaren Fort-
schritt fiir chronisch kranke Patienten.
Auf die Ergebnisse des Verfahrens sind
mit Sicherheit viele chronisch kranke
Menschen sehr gespannt.

Susanne Fey, Wuppertal

Ubrigens: Fiir die Verordnung und
den Austausch bei Antiepileptika hat
das kritische, unabhingige Arznei-Te-
legramm letztes Jahr im Mai folgen-
des Vorgehen vorgeschlagen:

,»Bei Neueinstellungen auf Antiepilep-
tika sollten giinstige Generika gewdhlt
werden. Grundsdtzlich kann auch auf
ein Generikum umgestellt werden, ins-
besondere wenn noch keine stabile
Anfallskontrolle erreicht ist. Bei Phe-
nytoin und Carbamazepin sollte eine
Umstellung aber moglichst vermieden
werden, auch bei Valproat ist Vorsicht

geboten.

Die Umstellung sollte in jedem Fall
unter Aufkldrung und mit Einverstdnd-
nis der Patienten erfolgen, um nicht
das Vertrauen in die Arzneimittel zu
untergraben und die Compliance zu
gefihrden. Aus diesem Grund raten
wir auch von mehrfachem Wechsel so-
wie von automatischer Substitution
zum Beispiel im Rahmen von Rabatt-
vertrigen ab. Besondere Vorsicht bei
etwaiger Umstellung ist bei Patienten

mit Anfallsfreiheit angezeigt.

(Quelle: a-t 2013; 44: 44-5)

Quelle: ©Rudolf Ortner/www.pixelio.de
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Medikamente bei Kindern

Antikonvulsiva sicher anwenden

Der Arzt hat Threm Kind eine Arznei-
mitteldosis verordnet, die nur durch Vier-
teln der verschriebenen Tablette erreicht
werden kann. Als Sie das Rezept in der
Apotheke einlosen, stellt sich heraus, dass
die verschriebene Tablette gar nicht zur
Viertelung geeignet ist - eine geeignete
Wirkstérke ist jedoch auch nicht auf dem
Markt. Es ist zwar moglich, die Tablette
mit gutem Willen und unter Zuhilfenah-
me aller hiduslichen Werkzeuge wie Kii-
chenmesser und Hammer in zahlreiche
Bruchstiicke zu zerkleinern - doch selten
ergeben sich daraus vier gleich grof3e
Stiicke. Thnen kommt dieses fiktive Sze-
nario bekannt vor? Dann sollten Sie sich
mit dem Thema Arzneimittelsicherheit
beschiftigen.

Arzneimittelsicherheit im Fokus der
Wissenschaft

Die Optimierung der Arzneimittelsi-
cherheit ist in den vergangenen Jahren -
nicht zuletzt durch das Auftreten vermeid-

Quelle: ©Techniker Krankenkasse

barer unerwiinschter Ereignisse, die zur
Gefiahrdung von Patienten gefiihrt haben
- zunehmend in den Fokus der Gesund-
heitsforschung geriickt. Dabei widmet
sich die Arzneimittelsicherheit dem kom-

plexen Zusammenspiel unterschiedlicher
Arzneimitteltherapien im Behandlungs-
alltag. Selbstverstindlich sind Medika-
mente heute in klinischen Studien bei
Markteinfithrung in Bezug auf pharma-
zeutische Qualitit, Wirksamkeit und Ri-
siken gut untersucht. Allerdings ergeben
sich beim alltiglichen von den Studien-
bedingungen abweichenden Gebrauch
Arzneimittel-bezogene Probleme, die
durch die begrenzte Anzahl der in den
Zulassungsstudien untersuchten Patien-
ten gar nicht erkannt werden konnten.
Daher darf die Beurteilung und Optimie-
rung von Arzneimitteln nicht mit der
Zulassung enden, sondern muss nach
Markteinfithrung weiterverfolgt und
durch geeignete Strategien flankiert wer-
den.

Antikonvulsiva spielen eine besondere
Rolle

Viele antikonvulsive Wirkstoffe weisen
eine enge therapeutische Breite auf. Das

www.cerbomed.com
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heilit, der Dosierungsbereich, bei dem
einerseits noch keine dosisabhidngigen
Nebenwirkungen auftreten, andererseits
eine gute Anfallskontrolle erreicht wird,
ist vergleichsweise schmal. Mit anderen
Worten: Nutzen und Risiko liegen sehr
eng beieinander, sind aber durch eine
sorgsame Festlegung der Dosis und ge-
gebenenfalls Kontrolle der Blutkonzen-
trationen in den Griff zu bekommen.

Dass die antikonvulsive Arzneimittel-
therapie gerade bei Kindern eine beson-
dere Herausforderung ist, hat auch noch
weitere Griinde: Wie viele Arzneimittel
sind auch Antikonvulsiva teilweise nicht
speziell bei Kindern klinisch untersucht
und in diesen Fillen auch von den Be-
horden nicht fiir Kinder zugelassen. Sol-
len solche Antikonvulsiva mangels Alter-
nativen dennoch eingesetzt werden, er-
fordert dies in jedem Einzelfall eine be-
sonders sorgfiltige Nutzen-Risiko-Ana-
lyse bei der érztlichen Verordnung.

Quelle: ©http://commons.wikimedia.org/

Verordnung des Arztes stellt die Wei-
chen

Ein besonderes Augenmerk muss in die-
sem Zusammenhang auf die Verordnung
von Antikonvulsiva gerichtet sein. Die
Auswahl des passenden Arzneimittels
und die Festlegung der richtigen Dosie-
rung unter Beriicksichtigung des patien-
tenindividuellen Stoffwechsels sind hier
eine besondere Herausforderung fiir den
Arzt. Zusitzlich sind zu beachten: Wech-
selwirkungen mit weiteren verordneten
Arzneimitteln oder Nahrungsmitteln so-
wie bestehenden anderen Begleiterkran-
kungen. Gegenseitige Wechselwirkungen
sind bei Antikonvulsiva beispielsweise in
Zusammenhang mit der hormonellen
Empfingnisverhiitung (Kontrazeption)
bekannt. So muss bei Frauen im gebir-
fahigen Alter (und damit auch bei weib-
lichen Jugendlichen) bei der Therapie-
entscheidung genau abgestimmt werden,
welcher Wirkstoff das Anfallsleiden op-

Professor Thilo Bertsche (Mitte) und sein Team.

timal behandelt und welche Methode fiir
die zuverldssige Kontrazeption damit
kombiniert werden kann. Auch sollte
schon bei weiblichen Jugendlichen an das
mogliche Eintreten einer geplanten oder
ungeplanten Schwangerschaft gedacht
werden und das unterschiedliche Auswir-
kungen verschiedener Antikonvulsiva auf
Fehlbildungen (Teratogenitit) und die
kindliche Intelligenz beachtet werden.

Anwendung entscheidet iiber den
Therapieerfolg

Allerdings ist mit der #rztlichen Verord-
nung das Medikament noch lange nicht
im Kind angekommen und kann dort
wirken. Dabei birgt die falsche Anwen-
dung von Medikamenten gerade bei Kin-
dern ein hohes Risiko fiir fehlenden The-
rapieerfolg und das Auftreten von uner-
wiinschten Wirkungen. Um solche Risi-
ken zu vermeiden, miissen allerdings
nicht nur Arzte und Pflege, sondern auch
Eltern und Kinder mit der richtigen Hand-
habung der Arzneimittel vertraut sein.

Besondere Bedeutung haben in der anti-
konvulsiven Therapie z. B. konstante
Wirkkonzentrationen der Antikonvulsiva
im Blut. So genannte retardierte Darrei-
chungsformen erlauben aufgrund eines
speziellen Aufbaus die Freisetzung des
Wirkstoffs iiber einen lingeren Zeitraum.
Dieser Freisetzungsmechanismus kann
durch die Zerkleinerung des Arzneimit-
tels zur Vorbereitung fiir die Sondengabe
oder fiir die erleichterte orale Applikati-
on beim Kind zerstort werden. Dies kann
in der Folge zu schwankenden Wirk-
spiegeln oder Wirkverlust fiihren.

Arzneimittel-bezogene Probleme an
Schnittstellen

Die Schnittstellenbetreuung von Patien-
ten im Anschluss an eine stationire The-
rapieeinstellung in die ambulante Weiter-
versorgung ist bei der Optimierung der
Arzneimitteltherapiesicherheit von be-
sonderer Bedeutung. Hiufig ist ein Aus-
tausch der verordneten Antikonvulsiva in
der Apotheke - beispielsweise im Rah-
men der Rabattvertrige - medizinisch und
pharmazeutisch nicht verantwortbar und
dementsprechend zu vermeiden. Bera-
tungshinweise zur Therapiebegleitung
sowie zur Verletzungs- und Sturzpri-
vention sind fiir den Umgang des Patien-
ten mit der Antikonvulsivatherapie und
der Epilepsie im Alltag unerldsslich.

Compliance des Jugendlichen als Her-
ausforderung

Auch fehlende dauerhafte Umsetzung
der drztlichen Verordnung (Hypocom-
pliance) spielt gerade bei Heranwachsen-
den unter antikonvulsiver Therapie eine
besondere Rolle. Wird das Medikament
nicht regelméfBig und nach arztlicher
Angabe eingenommen, kann dies schwer-
wiegende Folgen fiir den Patienten ha-
ben. Diese reichen von irreversibler ze-

Quelle: ©OR_K_B_by_Aka/www.pixelio.de
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Menschen mit Epilepsie
brauchen eine andere
Vitaminerganzung.

So schlieBen Sie einfach
und gezielt Vitaminliicken.

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

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

Ein Vitaminmangel kann
durch Medikamente
verursacht werden.

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

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

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

ANZEIGE

Mit EPIVIT einfach und
gezielt den Vitaminmangel
ausgleichen.

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

Einfach Gratis-
Probe oder
Broschiire
anfordern bzw.
herunterladen.

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



rebraler Schidigung bis zu lebensgefihr-
lichen Unfillen, beispielsweise durch
Stiirze oder Ertrinken bei Therapiever-
sagen. Im Jugendalter stellen sich der
natiirliche Abnabelungsprozess von den
Betreuungspersonen und die mit der Er-
krankung verbundene Einhaltung der
drztlichen Verordnung als problematisch
dar. Hierbei ist es wichtig, auf die be-
sondere Situation der Jugendlichen ein-
zugehen und sie in ihrer Verantwortung
zu unterstiitzen. Fiir Patienten mit Lern-
und geistiger Behinderung ist der Erhalt
der Compliance ein ebenfalls betreu-
ungsintensiver Weg. Auch hier sind be-
sondere Strategien notig, um eine siche-
re Behandlung zu gewihrleisten.

Leipziger Projekt liefert Losungs-
strategien

Ein interdisziplinidres Projekt der Ar-
beitsgruppe Klinische Pharmazie von
Prof. Thilo Bertsche in Zusammenarbeit
mit der Universititskinderklinik Leipzig
(Prof. Dr. Wieland Kiess, Prof. Dr. An-
dreas Merkenschlager) und der Klinik-
apotheke (Dr. Roberto Frontini) soll die
Sicherheit bei der Arzneimittelgabe an
Kinder mit Epilepsie erhohen. Interdis-
ziplindre Versorgungsstrukturen, wie bei-
spielsweise auch des neu gegriindeten
universitiren Sozialpidiatrischen Zen-
trums (Dr. Astrid Bertsche), sollen fiir

GABITRIL® -

Wie in unserer letzten Ausgabe 4/2013
bereits berichtet, wurde Ende Oktober
2013 das Antiepileptikum Gabitril®
(Wirkstoff Tiagabin) von der Firma Teva
aufgrund ,,seiner geringen therapeuti-
schen Bedeutung* ohne grof3e Vorankiin-
digung vom Markt genommen.

Neben den Patientenverbinden (e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband, LV Epi-
lepsie Bayern und Deutsche Epilepsie-
vereinigung) hat auch die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Epileptologie (DGfE) in
einem direkten Brief an die Hersteller-
firma deren Vorgehensweise kritisiert.

Bei der Therapie von Epilepsien sei es
nicht moglich, wie die Firma vorschligt,

eine schnittstelleniibergreifende Betreu-
ung genutzt werden. Das Projekt wird von
der Lesmiiller-Stiftung Miinchen und der
Forderinitiative Pharmazeutische Betreu-
ung Berlin gefordert und in Zusammen-
arbeit mit der Sichsischen Landesapo-
thekerkammer durchgefiihrt.

Im Rahmen eines klinischen Medika-
tionsmanagements wird ein Klinischer
Pharmazeut Medikationsfehler identifi-
zieren und Maflnahmen zur Vermeidung
von Anwendungsproblemen gemeinsam
mit Arzten und Sorgeberechtigten erar-
beiten. Zudem soll Aufkldarungsarbeit zu
deren Befiirchtungen und Hoffnungen
geleistet werden, um negative Einfliisse
auf die Therapie zu verhindern.

Bereits wihrend des stationdren Aufent-
haltes sollen Grundlagen fiir eine gute
Anwendung der Arzneimittel durch El-
tern und Kinder gelegt werden. Dabei
sollen theoretische Kenntnisse und prak-
tische Fertigkeiten nachhaltig verbessert
und Tipps zur richtigen Anwendung ge-
geben werden. Neben der Priavention von
Medikationsfehlern sollen auch die Hiu-
figkeit von Wiederaufnahmen ins Kran-
kenhaus als Folge von Fehlanwendungen
oder Complianceproblemen vermindert
werden.

ohne weiteres auf ein anderes Medika-
ment der verwandten Stoffgruppe zu
wechseln. Ganz besonders bei anfalls-
freien Patienten verbiete sich ein solches
Verfahren.

Patienten, die auf Gabitril® eingestellt
sind, sollten umgehend mit ihrem Arzt
sprechen. Das Priparat ist vermutlich
noch iiber die Internationale Apotheke
zu erhalten.

Fiir eine Riickmeldung der Patienten-
Erfahrungen wire die DGfE sehr dank-
bar: Konnte das Mittel problemlos tiber
die Internationale Apotheke beschafft
werden? Wurde versucht, auf ein ganz
anderes Préiparat umzustellen und gab es

Autoren:

Apothekerin Pia Schumacher, Apotheke-
rin Almuth Kaune, Apothekerin Marti-
na P. Neininger, Dr. med. Astrid
Bertsche, Dr. med. Matthias K. Bern-
hard, Dr. med. Steffen Syrbe, Dr. rer. nat.
Roberto Frontini, Prof. Dr. med. Andre-
as Merkenschlager, Prof. Dr. med. Wie-
land Kiess und Prof. Dr. rer. nat. Thilo
Bertsche

Prof. Dr. rer. nat. Thilo Bertsche
Klinische Pharmazie

Institut fiir Pharmazie

Universitit Leipzig

Eilenburger Str. 15a

04317 Leipzig

Sekretariat:

Kerstin Gorz / Sandra Paule

Tel.: 0341 9736600
klinische.pharmazie @uni-leipzig.de
www.uni-leipzig.de/~pharm/klipha/

Ruckmeldungen erwunscht

dabei Probleme? Infos bitte per E-Mail
direkt an die Deutsche Gesellschaft fiir
Epileptologie:
office@dgfe.info

Doris Wittig-Mofner, Niirnberg

iy

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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Epilepsie und Autismus

Probleme der Differentialdiagnose

Epilepsien sind nicht selten mit anderen
Erkrankungen vergesellschaftet. Eine
dieser Erkrankungen sind Autismus-
spektrumstorungen (ASS). Wihrend die
Haufigkeit von Epilepsien in der Ge-
samtbevolkerung zu einem bestimmten
Erhebungszeitpunkt (Punktprivalenz)
etwa 1 % betrigt, leiden etwa 10-40 %
der Menschen mit ASS auch an einer
Epilepsie. Wobei die Hohe dieses Pro-
zentsatzes mit Art des Autismus variiert.

Die niedrigsten Anteile finden sich mit
etwa 4 % in der Gruppe des High-Func-
tioning-Autismus ohne weitere Begleit-
erkrankungen oder Behinderungen. In
der Gruppe der Menschen mit ASS, die
auch von Zerebralparesen, Entwick-
lungsstorungen oder einer Intelligenz-
min-derung betroffen sind, leiden etwa
42 9% zusitzlich an Epilepsie. Umgekehrt
haben Menschen mit Epilepsie ebenfalls
ein hoheres Risiko von ASS betroffen zu
sein.

Als Ursache fiir Epilepsien kommen ne-
ben Verletzungen des Gehirns auch
Durchblutungsstérungen, entziindliche
Prozesse Tumore oder angeborene Fehl-
bildungen in Frage. AuBlerdem gibt es
eine Reihe von Genveridnderungen, die
relativ eng mit Epilepsie verbunden sind.

Die Autismusspektrumstorungen (ASS)
sind hinsichtlich ihrer Symptomatik gut
beschrieben. Hier stehen Storungen der
exekutiven Funktionen (z. B. Konzentra-
tionsfahigkeit) der Empathie (Einfiih-
lungsvermdgen) und der Abstraktions-
fahigkeit im Vordergrund. Zu den Ursa-
chen dieser Symptome gibt es jedoch
bisher kaum gesicherte allgemein giilti-
ge Erkenntnisse.

Verschiedene genetische Besonderheiten
wurden mit Autismus in Verbindung ge-
bracht, konnten jedoch nicht eindeutig
ursichlich zugeordnet werden. Bei eini-
gen genetischbedingten Syndromen tre-
ten sowohl Epilepsien als auch ASS auf,
z. B. beim Rett-Syndrom, der tuberésen
Sklerose oder dem fragilen-X-Syndrom.

Aufgrund der relativ groen Schnittmen-
ge von Patienten mit Epilepsie und Au-
tismus kommen auch regelmifig Pati-
enten in unser Zentrum, die von beiden

Erkrankungen betroffen sind. Hier ist die
Differentialdiagnose der Symptomatik
oft nicht ganz einfach.

Ein Fall, den ich noch gut in Erinnerung
habe, ist Anna L. (Name geédndert). Die
junge Frau lebt in einem Wohnheim und
fiel durch regelméBige Schreiattacken
auf. Mit der Frage, ob es sich dabei um
eine Form epileptischer Anfille handeln
konnte und ob wir mit der Eindosierung
eines Medikamentes Abhilfe schaffen
konnten, kam die Patientin zur Aufnah-
me auf unsere Station fiir Menschen mit
komplexen Behinderungen. Frau L.
brach immer dann in Schreien aus, wenn
sie eine Situation als bedrohlich emp-
fand oder sich gedridngt sah, etwas Be-
stimmtes zu tun. Solange sie ihrem ei-
genen Rhythmus und ihren eigenen An-
trieben folgen konnte, traten diese
Schrei-attacken nicht auf. Die Patientin
schrie in diesen Zustinden aus Leibes-
kriften und sah einen dabei klar an. Hier
sprach nichts fiir epileptische Anfille.

Dieses Verhalten wurde sicher von der
Patientin, die in ihrer Vergangenheit auch
unter Vernachldssigung und Gewalt zu
leiden hatte, erlernt und bewéihrte sich
aus ihrer Sicht gut, denn bisher wurde
sofort von ihr abgelassen, wenn sie ihre
stimmliche Gewalt zeigte. Im Verlauf der
Behandlung bei uns nahmen die Schrei-
attacken langsam ab. Wir fanden immer
besser heraus, welche Situationen Frau
L. Angst machten und versuchten, ihr
genug Bewegungsspielraum zu lassen.
Wenn es sich nicht vermeiden lief3, die
Patientin zu ungeliebten Aktivititen zu
veranlassen, haben wir uns durch die
Schreie nicht einschiichtern lassen, son-

Neurologisches Fachkrankenhaus, Kleinwachau Séchsisches Epilepsiezentrum Radeberg

dern beharrten freundlich auf dem An-
sinnen (z. B. jetzt die Korperpflege
durchzufiihren).

Ein anderer Fall war Herr K., ein schwer
korperlich und geistig behinderter Pati-
ent, der nicht zu verbaler Kommunika-
tion fahig war und starke autistische Ver-
haltensweisen zeigte. Dieser Patient hat-
te unklare Zustinde mit Lidzittern und
einer Blickwendung nach oben, die wie
absenceartige epileptische Anfille an-
muteten. Hier haben wir lange geritselt,
worum es sich handeln konnte.

Nach Moglichkeit nehmen wir Anfalls-
zustdnde auf Video auf und diskutieren
unklare Fille einmal wochentlich im
Kollegenkreis. Auf diesen Videos fiel
auf, dass das Lidzittern immer auftrat,
wenn der Patient mit sich allein war und
sich scheinbar recht wohl fiihlte. Spiirte
er, dass sich ihm eine Pflegerin niherte
und ihn ansprach, verzog sich sein Ge-
sicht oft zu einer sehr missmutigen Gri-
masse und das Lidzittern horte auf. Hier
haben wir uns fiir die Deutung entschie-
den, dass das Lidzittern eine Art Auto-
stimulation ist, wie man sie hiufig bei

Therapieraum auf der Station fiir Menschen mit
Epilepsie und komplexen Behinderungen



Hart, weich, rauh, glatt, borstig — die Tastwand mit verschiedenen haptischen Reizen

Menschen mit Autismus beobachtet und
die zum Wohlbefinden dieser Menschen
beitrdgt, wohl weil dadurch die einge-
henden Reize eine klare Struktur erhal-
ten und die unberechenbare Auflenwelt
auf Distanz gehalten wird.

Man kann oft beobachten, dass Betrof-
fene mit der Hand oder einem Gegen-
stand vor ihren Augen wedeln, dazu war
Herr K. jedoch aufgrund seiner korper-
lichen Einschriankungen nicht in der La-
ge. In diesem Fall bestand kein Inter-
ventionsbedarf, da das Lidzittern weder
fiir den Patienten noch fiir seine Umwelt
ein Problem darstellte.

Einen dritten Patienten mochte ich hier
noch kurz erwihnen, nennen wir ihn
Klaus S. Bei ihm kam es zu Zustdnden
mit Schreien und Aggression und zu An-
fallen mit feinen Zuckungen der Extre-
mitdten bis hin zu klassischen tonisch-
klonischen, klar epileptischen Anfillen.
Herr S. hatte die Diagnose Autismus und
die Diagnose Epilepsie bereits seit Jah-

Plakataktion

Die EpilepSIE-Stiftung der Diakonie in
Hessen bekam vom Kaiserin-Friedrich-
Gymnasium in Bad Homburg 40 Plaka-
te zum Thema ,,Epilepsie und Gesell-
schaft® tiberreicht, die Schiilerinnen und
Schiiler zweier Kunst-Grundkurse selbst
gestalteten.

ren abgeklirt bekommen, da es aber noch
nicht gelungen war, die epileptischen
Anfille befriedigend unter Kontrolle zu
bekommen, hielt er sich immer wieder
in unserer Klinik auf.

Obwohl uns der Patient recht gut bekannt
war, machte es immer wieder Probleme,
die einzelnen Anfille zutreffend zu ka-
tegorisieren. Mir steht eine Filmaufnah-
me vor Augen, wo der Patient auf dem
FuBlboden sitzt und mit kleinen Baustei-
nen monotone Spiele ausfiihrt. Dabei
quietscht er vor Vergniigen und sein rech-
ter FuB} zittert vor Aufregung, dieses geht
nahtlos in einen epileptischen Anfall
iiber, was man anfangs nur daran erkennt,
dass das Zittern des Beines grober wird.
Vermutlich werden bei diesem Patien-
ten nicht alle epileptischen Anfille re-
gistriert, weil sie teilweise von seinen
autistischen Bewegungsstereotypien
iiberdeckt werden.

Eine Abkldrung unklarer motorischer
Symptome in einem spezialisierten Zen-

Themenstellung: Wie kann ich die Of-
fentlichkeit mit einem Plakat auf die
Erkrankung Epilepsie aufmerksam ma-
chen?

Dabei sind wirklich bemerkenswerte

Kunstwerke entstanden, die auch online
anzusehen sind:

trum erscheint sinnvoll, weil unbehan-
delt die Erkrankungen Epilepsie und Au-
tismus sich wechselseitig ungiinstig be-
einflussen konnen. So fiihrt beispielswei-
se eine unbehandelte Absence-Epilepsie
im Kindesalter unter Umsténden zu Sto-
rungen in der geistigen Entwicklung.
Werden Menschen mit Autismus nicht
ihren Bediirfnissen entsprechend behan-
delt, erleiden sie unnétigen Stress, der
wiederum die Anfallshiufigkeit bei ei-
ner Epilepsie erhthen kann.

Sabine Schiotter, Psychologin
Sdchsisches Epilepsiezentrum Radeberg

Bilder: Sdchsisches Epilepsiezentrum Radeberg

Kontakt:

Sabine Schlotter

Sachsisches Epilepsiezentrum
Radeberg gemeinniitzige GmbH
Fachkrankenhaus Station 2
Wachauer Straf3e 30

01454 Radeberg

Tel.: 035284311580

s.schlotter @kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

Veranstaltungshinweis:
Das Familienwochenende des epi-
lepsie bundes-elternverbands e. v. in
NRW hat Epilepsie und Autismus als
Schwerpunkt-Thema.

Es findet vom 7. - 9. November 2014
im Matthias-Claudius-Haus in Me-
schede statt.

o P -

(80, I B

www.epilepsie-stiftung.de/veranstal
tungen-mehr/kunstplakate.html
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Eltern-Sorgen

Der Fragebogen zu elterlichen Sorgen bei Epilepsien im Kindes- und Jugendalter

— Ergebnisse einer Pilotstudie

Wenn ein Kind an Epilepsie erkrankt,
kommen auf die ganze Familie eine Rei-
he von moglichen Belastungen und Her-
ausforderungen zu. Insbesondere Kinder,
die von schweren und hiufigen Anfil-
len betroffen sind, stellen groB3e Ansprii-
che an die seelischen und korperlichen
Krifte der Eltern, besonders der Miitter.
Wissenschaftliche Studien zeigen zum
Beispiel, dass Eltern eines an Epilepsie
erkrankten Kindes iiber einen hohen
Stresslevel berichten und dass Miitter
von Kindern mit Epilepsie ein erhebli-
ches Risiko haben, an einer klinischen
Depression zu erkranken.

Aber auch wenn Kinder einer gut behan-
delbaren Form der Epilepsie erkrankt
sind, berichten Eltern tiber erhebliche
Belastungen. Dies zeigte sich im Rah-
men der Entwicklung der Epilepsie-
schulung FLIP & FLAP.

Diese Schulung, die in der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin der
Universitétsklinik Schleswig-Holstein,
Campus Liibeck entwickelt wurde, rich-
tet sich an weitgehend altersentsprech-
end (da erste Lese- und Schreibfertig-

Epilepsieschulung FLIP&FLAP

keiten erforderlich sind) entwickelte
Kinder und Jugendliche mit Epilepsie
und deren Eltern.

Befragungen von Miittern und Vitern bei
der Entwicklung der Schulung ergaben,
dass der Hauptbelastungsfaktor fiir die
meisten Eltern nicht im alltdglichen Ma-
nagement der Erkrankung lag, sondern
in innerpsychischen Faktoren wie erh6h-
ter Angstlichkeit, Sorgen um die Aus-
grenzung und Stigmatisierung sowie um
die Zukunft des Kindes. Auflerdem be-
richteten die Eltern iiber Unsicherhei-
ten bei Erziehungsfragen, z. B. Unsicher-
heit, inwieweit das Kind im Alltag kon-
trolliert werden muss oder selbstindig
sein kann. Diese Sorgen bestanden weit-
gehend unabhiingig von der Schwere der
Erkrankung und gingen auch nach er-
reichter Anfallsfreiheit nur sehr langsam
zuriick.

Viele Eltern hatten auflerdem den Ein-
druck, dass von irztlicher und pflegeri-
scher Seite die emotionale Belastung
unterschétzt wird, die es mit sich bringt,
ein Kind mit einer - auch mit einer me-
dikament6s behandelbaren - Epilepsie zu

haben. Anscheinend besteht bei Kindern
mit relativ gut behandelbarer Epilepsie
eine gewisse Diskrepanz zwischen der
medizinischen Schwere der Erkrankung
und der emotionalen Belastung der El-
tern. Wihrend im Kontext der drztlichen
Sichtweise der in den meisten Féllen
giinstige Verlauf und die relativ gute
Behandelbarkeit der Epilepsie des Kin-
des im Vordergrund stehen, wird hiufig
unterschitzt, wie traumatisch die Erfah-
rung des Anfallsgeschehen fiir die Eltern
ist und wie grof} die emotionalen Verun-
sicherungen sein konnen.

Die emotionale Belastung und Verunsi-
cherung kann sich negativ auf das
Krankheitsmanagement auswirken. So
kann die befiirchtete Stigmatisierung des
Kindes unter Umstinden dazu fiihren,
dass die Krankheit nicht nur in der Of-
fentlichkeit, sondern sogar dem Kind
gegeniiber verheimlicht wird; und die
traumatisierende Erfahrung des Anfalls-
erlebens fiihrt bei vielen Eltern zur Uber-
behiitung und dazu, das Selbststindig-
keitspotenzial ihrer Kinder zu unter-
schitzen.

Inhalte der Schulungen fiir Kinder und Jugendliche

Modul 1: Anleitung zur selbstdndigen Medikamenteneinnahme

Modul 2: Was ist Epilepsie?

Modul 3: Anfallsarten und Ausldser

Modul 4: Klinische Untersuchungsmethoden

Modul 5: Wie erklare ich anderen meine Epilepsie?

Modul 6: Wie reagiere ich auf Hanseleien? (aggressive Ausgrenzungen)

Modul 7: Epilepsie und Freizeit

Inhalte der Schulungen fiir Eltern

Modul 1: Grundlagen der Epilepsie

Modul 2: Grundlagen und Arzt-Patient-Verhaltnis in der Epilepsiebehandlung

Modul 3: Wie erlebe ich die Epilepsie meines Kindes?

Modul 4: Wie gehe ich auRerhalb meiner Familie mit der Krankheit meines Kindes um?

unterstitzen

Modul 5: Wie kann ich mein Kind bei der selbstédndigen Medikamenteneinnahme




Auf der Grundlage dieser Befragungen
bei der Entwicklung von FLIP & FLAP
und der Auswertung von Erfahrungen
von Eltern im Rahmen eines fritheren
Forschungsprojektes zu Belastungen von
Eltern mit chronisch-kranken Kindern
wurde fiir die Evaluation (= wissen-
schaftlichen Bewertung) der Epilepsie-
schulung FLIP & FLAP ein Fragebogen
entwickelt, der die elterlichen Sorgen bei
Epilepsien im Kindes- und Jugendalter
erfassen sollte. Die Fragen beziehen sich
auf Sorgen iiber das Anfallsgeschehen,
die Entwicklung und soziale Inklusion
des Kindes.

pressiven Symptomatik, ausgeprigteren
Aufmerksamkeitsstorungen und geringe-
ren Lebensqualitit beim erkrankten Kind
einher sowie mit einer hoheren allgemei-
nen familiiren Belastung.

AuBlerdem konnte in der Evaluations-
studie gezeigt werden, dass Eltern, die
an der FLIP & FLAP-Schulung teilge-
nommen hatten, sich 6 Monate nach der
Schulung weniger Sorgen machten als
vor der Schulung und weniger Sorgen als
die Kontrollgruppe, die nicht an der
Schulung teilgenommen hatte.

Kontakt:

Informationen zum Fragebogen zu el-
terlichen Sorgen bei Epilepsie im Kin-
des- und Jugendalter:

Esther Miiller-Godeffroy
Universitit zu Liibeck, Klinik fiir Kin-
der- und Jugendmedizin

Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck

Esther.Mueller-Godeffroy @uksh.de

Fragebogen zu elterlichen Sorgen bei Epilepsie im Kindes- und Jugendalter

Wie oft machen Sie sich wegen der Epilepsie

manch- oft

. | .
Ihres Kindes Sorgen ... nie  selten “mal fmmer
... dass Ihr Kind seelisch belastet ist? Q Q a a a
... um die Schulleistungen? Q Q a a a
... dass andere Kinder es ausschlieBen? a a a a [ |

kommen kénnte?

... dass Ihr Kind bei einem Anfall ernsthaft zu Schaden 0

... dass Ihr Kind die Medikamente richtig einnimmt? Q

Der ,,Fragebogen zu elterlichen Sorgen
bei Epilepsie im Kindes- und Jugendal-
ter” hat 13 Fragen, die in 2 Skalen zu-
sammengefasst werden:

1.) Sorgen tiber die Erkrankung und Be-
handlung (5 Fragen)
und

2.) Sorgen iiber die Entwicklung des
Kindes (8 Fragen).

Die Evaluation wurde als multizen-
trische kontrollierte Langsschnittstudie
durchgefiihrt. 153 Eltern (77 Inter-
ventions-, 76 Kontrollgruppe) beantwor-
teten den Fragebogen; zur Erfassung der
Anderungssensitivitit wurden die Daten
der Nachbefragung der Interventions-
gruppe (72) nach 6 Monaten ausgewer-
tet.

Ein grofleres Ausmaf an elterlichen Sor-
gen ging mit einer ausgeprigteren de-

Aus den Ergebnissen konnen folgende
Schlussfolgerungen gezogen werden:

e Der ,Fragebogen zu elterlichen Sor-
gen bei Epilepsie im Kindes- und
Jugendalter* hat sich als zuverldssig
und sensitiv fiir die Messung von
Therapieverdnderungen gezeigt und
kann fiir den Einsatz in weiteren Stu-
dien empfohlen werden.

e Die Teilnahme an Schulungsmaf-
nahmen wie der Epilepsieschulung
FLIP & FLAP kann die emotionale
Belastung von Eltern reduzieren und
damit giinstigere Voraussetzungen fiir
einen angemessenen Umgang mit der
Epilepsie ihres Kindes schaffen.

E. Miiller-Godeffroy, U. Thyen

Informationen zur Epilepsieschulung
FLIP & FLAP:

Sabine Jantzen

Englischviertelstr.39

8032 Ziirich

Schweiz

Sabine.Jantzen @hotmail.com
www.epilepsieschulung.de

EIN SCHULUNGSPROGRAMM
FOR SCHULKIMDER UND JUGENDLICHE
MIT EPILEPSIE UND DEREM ELTERN
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Gewitter in der Uni

Epilepsy Awareness

Erst am vergangenen Wochenende war
es wieder soweit. Eine Familienfreundin
posaunte noch vor der Frage nach dem
aktuellen Befinden: ,,Und du bist tatsdch-
lich auch endlich bald fertig? Wird ja
auch wirklich Zeit.”“ Auch wenn ich mir
in dieser Hinsicht in den letzten neun
Jahren mehr oder minder freiwillig ei-
nen Schildkrétenpanzer wachsen lie3,
bohrt sich die Pfeilspitze solcher Aussa-
gen doch irgendwo in die Stellen unge-
schiitzten Fleisches. Ich bin mir bewusst,
dass solche Aussagen nicht bose gemeint
sind, aber sie zeugen doch von einer
unheimlichen Ignoranz und vor allem
Kurzsichtigkeit.

Und dennoch spornen gerade diese Men-
schen mich an, niemals aufzugeben, und
trotz aller Hindernisse weiter aufrecht und
mutig meinen Weg zu gehen. Auch mir
fallt es nicht immer leicht, mich nicht
dafiir zu schiamen, dass ich mit meinen
29 Jahren immer noch studiere, ohne da-
vor eine Ausbildung oder Vergleichbares
absolviert zu haben. Und so habe ich
mich tatsdachlich noch nie zu einem Ehe-
maligenfest oder Klassentreffen gewagt.
Zu sehr fiirchte ich mich vor unangeneh-
men Fragen, Rechtfertigungen meiner-
seits und womoglich mitleidigen Blicken.
Schlimmer noch, habe ich es doch bereits
erlebt, dass Mitmenschen die Epilepsie
als Ausrede fiir meinen ldngeren und kur-
vigeren Studienweg beldcheln... ,Jaja,
ihr Dauerstudenten habt doch immer eine
Ausrede. Ist doch nicht schlimm, man-
che sind halt nicht so strebsam*, heif3t es
dann zwinkernd. Das sitzt.

Leider ist es in einer Gesellschaft, die
nach Makellosigkeit und Perfektion und
vor allem Funktionierbarkeit giert, nicht
unbedingt leicht, trotz Epilepsie nach
grolen Zielen zu streben. Und so waren
im Laufe meines Studiums stupide Wie-
derholungen von Kursen, an deren Prii-
fungstag ich einen Anfall hatte, keine
Seltenheit. Bat ich Professoren um eine
Nachpriifung, horte ich in der Regel Sét-
ze wie: ,,Wenn Sie am Priifungstag fehl-
ten, und die Griinde hierfiir sind mir egal,
dann miissen Sie den ganzen Kurs noch
einmal absolvieren. Wenn Sie den aka-

Sarah Bischof (www.swedething.com)

demischen Anforderungen nicht gewach-
sen sind, suchen Sie sich doch etwas, was
Threr Behinderung angemessen ist. Es
gibt sehr schone einfache Berufe.*

Da es in meinem Magisterstudium stets
Anwesenheitspflicht gab, wuchs es auch
zu einer Gewohnheit, Kurse, in denen ich
mehr als zwei Mal fehlte, zu wiederho-
len. Nicht selten war ich drauf und dran,
alles hinzuwerfen. Doch am Ende war
aufgeben nie eine Option. Von daher hief3
es: fluchen wie ein nordischer Seemann,
aufstehen, abklopfen, weiter kimpfen!

Heute bin ich scheinfrei und schreibe an
meiner Magisterarbeit. Am Ende lockt
ein Magister artium in Literaturwissen-
schaft, Anglistik und Skandinavistik.
Hinter mir liegt ein langer Weg, den ich
jedoch mit Leben gefiillt habe. So kann
ich auch ein Zusatzstudium mit erfolg-
reichem Abschluss in Kulturmanage-
ment aufweisen, ein Praxissemester im
Literaturhaus Miinchen und ein Aus-
landsjahr in Goteborg.

Alles zu seiner Zeit, pflegt meine Neuro-
login zu sagen, die nach eigenen Aussa-
gen vor Stolz platzen wird, wenn ihre ers-
te Patientin, die an einer - aufgrund einer
Hirnfehlbildung - medikamentenresis-
tenten Grand mal-Epilepsie leidet, einen
Hochschulabschluss erworben hat. Ich
habe bei meinen Krankenhausaufenthal-
ten viele Epileptiker getroffen, die ihre
Traume begraben haben, obwohl sie si-
cherlich genau so gute Juristen, Mana-
ger, Lehrer, Journalisten, etc. wiren wie

andere. Zugegeben, beim Piloten wird
es dann eng ©. Leider haben sie in ih-
rem direkten Umfeld nicht die Men-
schen, die sie hierzu ermutigen und auch
nicht den Mut, trotz aller Einschrinkun-
gen und Sonderbediirfnisse ihre Traume
einzufordern.

Wenn der erste Schmerz verblasst ist,
macht mich jede solcher Aussagen von
Familienfreunden, ehemaligen Schulge-
fahrten oder Bekannten stdrker und gibt
mir einen Schub Extramotivation. Zumal
ich weil3, dass die Menschen, die zihlen,
hinter mir stehen.

Seit die Pflichtkurse voriiber sind, arbei-
te ich mit Professoren, die mich aufgrund
meiner Fahigkeiten unterstiitzen und die
Anwesenheitsformalien meiner Leistung
unterordnen. Auch wenn ich mich auf-
grund unangebrachten Stolzes lange dar-
um driickte, zwinge ich dariiber hinaus
organisatorische Einrichtungen mit mei-
nem Schwerbehindertenausweis dazu,
mich zu meinem Recht kommen zu las-
sen.

Seit mittlerweile 2,5 Jahren bin ich zu-
dem Werkstudentin bei LovelyBooks.
Selten habe ich so eine berufliche Aner-
kennung und Unterstiitzung auf profes-
sioneller Ebene kennengelernt. Sicherlich
habe ich weitaus mehr Fehltage als jeder
Kollege, und vor allem die Unberechen-
barkeit der Anfille birgt ein stetes Risiko
fiir kurzfristige Ausfille, doch ich werde
aufgrund meiner Qualitdt und meines
geistigen Konnens stets gefordert und mir
wird mit Verstindnis begegnet. Wir wol-
len schlieBlich kein Mitleid und keine
Sonderstellung, wir wollen lediglich, dass
unsere chronische Erkrankung und Be-
hinderung, an der wir keinerlei Schuld
tragen, uns nicht zum Nachteil ausgelegt
wird. So, wie ich Professoren und einen
Werkstudentenarbeitgeber gefunden
habe, bin ich auch voller Hoffnung, nach
meinem Abschluss einen fairen Arbeit-
geber zu finden, der mich nach meinen
beruflichen Fihigkeiten beurteilt und
nicht nach meiner Erkrankung. Dass dies
jedoch nicht leicht wird, hat mich die
Erfahrung gelehrt.

Sarah Elise Bischof, Miinchen



Erste MOSES-Schulung

der Epilepsie Beratung Schwaben

Vom 12. - 13. Oktober 2013 fand in
Augsburg in den Riaumen des Bunten
Kreises die erste MOSES-Schulung
(=Modulares Schulungsprogramm Epi-
lepsie) fiir Menschen mit Epilepsie ab
16 Jahren und deren Angehorige statt.
Es nahmen 14 Personen, davon 8 Betrof-
fene im Alter von 16-55 Jahren, und 6
Angehorige teil.

Als érztliche Trainer konnten wir mit
Herrn Dr. Dennig und Frau Dr. Erdmann
aus Stuttgart zwei erfahrene Epilepto-
logen gewinnen. Frau Eberle von der
Epilepsie Beratung Schwaben Siid/All-
giu (Trdager Korperbehinderte Allgiu)
und Frau Hackel von der Epilepsie Be-
ratung Augsburg/Schwaben-Nord (Tré-
ger Bunter Kreis) tibernahmen die
psychoso-zialen Themen.

Getreu dem Motto ,,Der Fortschritt liegt
im Austausch des Wissens* von Einstein
fand in der Kleingruppe ein Erfahrungs-
austausch statt iiber das Leben mit Epi-
lepsie (z. B. Wie fiihlten sich die Betrof-
fenen oder Angehorigen, als sie zum er-
sten Mal die Diagnose Epilepsie erhiel-
ten?). Gemeinsam wurde Wissen iiber
Grundlagen, Diagnostik und die ver-
schiedenen Therapiemdglichkeiten zu-
sammengetragen. Das besondere an der
Schulung ist, dass das Team aus Neuro-
logen und Sozialpddagogen fiir die indi-
viduellen Fragen durchgiingig prisent ist.

Barbara Eberle, Beratungsstelle Kempten

So wurden mittags bei Gulasch- und
Kiirbissuppe interessante und anregen-
de Gespriche gefiihrt. In der Gruppe
wurden Vor- und Nachteile der Medika-
tion diskutiert, es wurde genau darge-
stellt, welche Uberlegungen bei der
Medikation seitens der Neurologen vor-
handen sind, und die Betroffenen und
Angehorigen erzihlten, welche Angste
und Vorbehalte gegeniiber Medikamen-
ten ihrerseits bestehen.

Zum Thema psychosoziale Aspekte wur-
de ausfiihrlich tiber Hilfsmoglichkeiten
fiir den Zeitraum des Fahrverbots, iiber
Nutzen und Risiken sportlicher Aktivi-
titen sowie iiber die Auswirkungen der
Krankheit auf den Beruf gesprochen.

Die Teilnehmerriickmeldungen am Ende
der Schulung zeigten, dass es gut tat,
offen iiber die Erkrankung sprechen zu
konnen - das stdrkt! Viele Teilnehmer
fiihlten sich erfiillt und nun sehr gut in-
formiert, weil es genug Zeit und Raum
fiir ihre Fragen gab.

Manche sprachen zum ersten Mal in ei-
ner Gruppe iiber die Erkrankung und wie
es ihnen damit geht. Nicht alleine zu sein,
die Lebensgeschichten der anderen Teil-
nehmer kennen zu lernen, Gemeinsames
und Neues zu entdecken und zu erfah-
ren, war fiir alle Teilnehmer eine sehr
wichtige und beriihrende Erfahrung.

Ulrike Titze, Beratungsstelle Memmingen

Erfreulich ist, dass fast alle Teilnehmer

die Kurskosten gemif der ,,Anerkennung

als Patientenschulungsprogramm® durch

ihre Krankenkassen erstattet bekommen
haben.

Barbara Eberle,

Epilepsie Beratung Schwaben Siid/Allgdu

Kontakt:

Die Epilepsie Beratung Schwaben bie-
tet an allen drei Standorten Begeg-
nungsangebote an.

Nihere Infos:
in Kempten bei Barbara Eberle
Tel.: 0831 51239181

in Memmingen bei Ulrike Titze
Tel.: 0833 1702600

in Augsburg bei Claudia Hackel
Tel.: 0821 4004945

Im Internet auch unter
www. koerperbehinderte-allgaeu.de
und www.bunter-Kkreis.de.

Vom 25.-26.10.2014 ist wieder eine
MOSES-Schulung in Augsburg ge-
plant. Anmeldungen sind jetzt bereits
moglich!

Claudia Hackel, Beratungsstelle Augsburg
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Landschaftlich schon gelegen: das Kurhaus in Plon

Seit 2007 bietet das DRK-Zentrum fiir
Gesundheit und Familie Elly Heuss-
Knapp-Haus in Plon (Holsteinische
Schweiz) dreiwochige Mutter-Kind-
oder Vater-Kind-Kuren mit Schwerpunkt
Epilepsie an und stellt damit unter den
Kureinrichtungen eine Besonderheit dar.
Miitter/Viter mit ihren an Epilepsie er-
krankten Kindern, die bereits eine me-
dikamentose Einstellung erfahren haben,
nehmen mit groem Erfolg an diesen
Kuren daran teil.

Fiir Elern wird ein tolles Rahmenprogra
geboten

,,Es geht uns darum, eine moglichst ganz-
heitliche Auseinandersetzung mit dem
Thema zu bieten und Eltern und Kinder
mit ihren psychischen, kérperlichen und
sozialen Aspekten ganzheitlich zu behan-
deln und dabei ihre gesamte Lebenssitua-
tion als Ausgangspunkt wahrzunehmen
und zu integrieren®, so Dr. Hans Hart-
mann, Arzt fiir Neurologie, Psychiatrie,
Paar- und Familientherapeut und seit

2013 medizinischer Leiter des DRK-Zen-
trums. ,,Den Miittern und Vitern soll die
Moglichkeit gegeben werden, ihr Wissen
und ihren Erfahrungsschatz zu erweitern,
aber auch einen Austausch auf personli-
cher, wie emotionaler Ebene zu finden.*

Der stationdre Aufenthalt im DRK-Zen-
trum fiir Gesundheit und Familie in P16n
ist von vielen medizinisch-therapeuti-
schen Bausteinen geprigt. Hier haben die
Elternteile unter anderem die Moglich-
keit, an einer adrztlichen Epilepsie-
sprechstunde teilzunehmen und ihre Er-
fahrungen in Gesprichskreisen mit ande-
ren betroffenen Eltern auszutauschen.
Speziell geschulte Mitarbeiter gewihrlei-
sten eine integrative Betreuung der an
Epilepsie erkrankten Kinder. Sportliche
Aktivitdten im neuen Bewegungsraum
sowie Kreativ- und Entspannungsan-
gebote fordern die sozialen Kompeten-
zen und das Selbstwertgefiihl von Eltern
und Kindern.

Zum Programm gehdren ebenso Physio-
therapie, Erndhrungsschulungen und El-
tern-Kind-Interaktion. Zu ausgewiesenen
Schwerpunktkuren bietet die Einrichtung
eine famoses®-Kinderschulung fiir Schul-
kinder an, bei der die Kinder vieles iiber
Epilepsie auf einer virtuellen Schiffsrei-
se spielerisch entdecken.

Das Norddeutsche Epilepsiezentrum
Raisdorf in Schwentinental steht den
Miittern und Vitern wihrend der Schwer-
punktkuren fiir eine von Experten durch-
gefiihrte famoses®-Elternschulung zur
Verfiigung. Dabei konnen sie unter fach-
licher Begleitung psychosoziale Proble-
me in der Familie erkennen und aufar-
beiten.

= el :
Abschalten und SpaB haben, geht am groBziigig
gestalteten Spielplatz ganz einfach

Aufgrund der grolen Nachfrage finden
zu festen Kurterminen aulerdem haus-
interne Epilepsie-Workshops statt mit
spezifischen Stressbewiltigungsgruppen
fiir Eltern epilepsieerkrankter Kinder.
Auch hier geht es darum, neue Aspekte
im Umgang mit der Erkrankung der Kin-
der und den hieraus resultierenden psy-
chosozialen Belastungen fiir die Familie
zu erlernen.

In drztlichen Epilepsiesprechstunden, die
Dr. Hartmann gemeinsam mit einer Kin-



der- und Jugendmedizinerin anbietet,
konnen sowohl Themen medizinischer
Art Kldrung finden als auch Einzelbera-
tungen zu individuellen Fragen und Sor-
gen angeboten werden.

Im DRK-Zentrum fiir Gesundheit und
Familie in PIon ist es moglich, Kinder
mit einer eingestellten ketogenen Diit
aufzunehmen. Kur-interessierte Miitter
oder Viter geben bei der Anmeldung an,
dass ihr Kind eine ketogene Diit be-
kommt. Daraufthin wird gemeinsam mit
der Diitassistentin der Kuraufenthalt aus
didtetischer Sicht vorbereitet. Die Mahl-
zeiten werden detailliert geplant und
zubereitet. Wiahrend der Kur wird der
Erfolg der Diit durch eine regelméalige
Absprache zwischen Kiiche und beglei-
tendem Elternteil gewihrleistet. Zusétz-
lich finden Kontrollen z. B. der Ketose-
werte durch die medizinische Abteilung
des Hauses statt.

Die Angebote fiir die Eltern sowie die
professionelle Betreuung der Kinder
durch geschultes Personal ermdoglichen
den Miittern und Vitern eine intensive
Erholungsphase. Das Team aus medizi-
nischem, therapeutischem und p#dago-
gischem Personal sowie die besondere
Lage der Einrichtung mitten in der

Der Abschied fillt nach drei Wochen nicht im-
mer leicht

Schleswig-Holsteinischen Schweiz, ein-
gebettet in eine wunderschone Seen-
landschaft, tragen zur Erholung bei. Die
Patienten erleben hier eine entspannte
und sorglose Zeit. Ziel der Kuren ist es,
Abstand vom Alltag zu gewinnen, neue
Perspektiven zu entwickeln und sich zu
erholen.

Elly Heus-Knapp-Haus
DRK-Zentrum fiir Gesundheut und Familie, Plon

Im Dezember 2013 wurde das DRK-
Zentrum in Plon mit dem 2. Forder-
preis der Stiftung Gesundheitsservice
fiir sein regional vernetztes Epilepsie-
konzept ausgezeichnet. Mit dieser Ini-
tiative der Betriebskrankenkassen
werden jdhrlich drei besonders
forderungswiirdige Projekte ausge-
zeichnet, die nachhaltig die gesund-
heitliche Situation von Kindern und
Eltern verbessern.

,Die Auszeichnung mit dem Forder-
preis der Stiftung Gesundheitsservice
hat uns in unserer Arbeit bestirkt und
unterstreicht den Wert einer solchen
Kurmafinahme®, freut sich Tanja
Lessau, die kaufménnische Leiterin
der DRK-Kur und Reha gGmbH {iiber
den Spendenpreis. ,,Die Wiirdigung
durch die Stiftung motiviert uns, das
therapeutische Angebot fiir die stark
belasteten Familien an Epilepsie er-
krankten Kindern in unserer Einrich-
tung weiter auszubauen. Dafiir bietet
der Preis eine willkommene Unterstiit-
zung.*

DRK Kur und Reha gGmbH
Frau Doring

Klaus-Groth-Platz 1, 24105 Kiel
Tel.: 0431 5707-530
susann.doring @drk-sh.de

oder unter
www.mutter-vater-kind-kur.org
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Preisiibergabe fiir ein forderungswiirdiges Projekt: v. 1. M. Lubanski (Geschéftsfiihrer DRK-Kur und Reha gGmbH), T. Lessau (kaufm. Leitung DRK-
Kur und Reha gGmbH), Dr. H. Hartmann (med. Leitung DRK-Zentrum Plon), D. Hellmers (Geschiftsfiihrender Vorstand Stiftung Gesundheitsservice),
M. Déhler (DRK-Therapiezentrum Schwentinental)
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Datum Thema Ort Information und Anmeldung
01.04.2014 Epilepsie im Gespréach: Epilepsie Beratung Augsburg Epilepsie Beratung Augsburg-
18:30-20:00 h »Inklusion - wer wie was? Bunter Kreis Nachsorge gGmbH claudia.hackel @bunter-kreis.de
Hilfen konkret erklart!“ 86156 Augsburg
05.04.2014 Fiirther Epilepsie-Symposium  Kilinik fiir Kinder und Jugendliche Klinik fur Kinder und Jugendliche am Klinikum Firth
09:00-12:30 h am Klinikum Firth, Hauptgebéude 5.0G neuropaediatrischeszentrum @klinikum-fuerth.de
90766 Fiirth
05.-06.04.2014 MOSES-Schulung Epilepsieberatung Dresden Telefon: 0351 481-0270
01324 Dresden www.epilepsieberatung-dresden.de
03.05.2014 17. Kleinwachauer Epilepsie- Séchsisches Epilepsiezentrum Telefon: 03528 431-1680
09:00h Symposium ,,Epilepsie in der Radeberg, Kirchsaal www.kleinwachau.de
Offentlichkeit“
06.-27.06.2014 Kur mit Famoses-Schulung DRK Zentrum fiir Gesundheit und Familie, DRK-Kur und Reha gGmbH
Elly Heuss-Knapp Haus Susann Déring
24306 Pl6n susann.doering@drk-sh.de
11.06.2014 Gedéachtnisstérungen und Dreikénigskirche Dresden Telefon: 03528 431-1680
19:00 h ihre Therapie 01097 Dresden www.kleinwachau.de
27.06.2014 ,,Steile Welle* - Solo Katholische Hochschulgemeinde (khg) Epilepsieberatung Unterfranken
19:00 h -Theaterstiick zwischen 97070 Wiirzburg epilepsieberatung@juliusspital.de
Fallsucht und Sehnsucht
28.06.2014 Maglichkeiten tiergestiitzter Tiergestutzte bindungsorientierte epilepsie bundes-elternverband e. v. und
10:00 h Therapie fiir Kinder Psychotherapie Teamwalk SHG Familien mit Anfallskindern Augsburg
mit Epilepsie 86647 Lauterbach g.warncke @maxi-schwaben.de
04.-06.07.2014 Jahrestagung/Wochenend- Bistumshaus Schloss Hirschberg LV Epilepsie Bayern e.V.
seminar LV Epilepsie Bayern 92339 Beilngries Doris Wittig-MoBner
kontakt@epilepsiebayern.de
04.-06.07.2014 Famoses-Schulung Kinderepileptologie Kidron Behandlungsmanagement Kidron
33617 Bielefeld Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de
29.-31.08 2014 Famoses-Schulung Kinderepileptologie Kidron Behandlungsmanagement Kidron
33617 Bielefeld Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de
10.09.2014 Sport und Epilepsie Dreikénigskirche Dresden Telefon: 03528 431-1680
19:00 h 01097 Dresden www.kleinwachau.de
27.09.2014 Film ,,Es gibt nur ein Ich und Kommunikationszentrum Farberei epilepsie bundes-elternverband e. v.
19:30 h im Ich verweilt meine Seele“ 42275 Wuppertal kontakt@epilepsie-elternverband.de
18.10.2014 12. Epilepsieforum Dresden An der Kreuzkirche 6 Telefon: 0351 481-0270
01067 Dresden www.epilepsieberatung-dresden.de
24.-26.10.2014 Famoses-Schulung Kinderepileptologie Kidron Behandlungsmanagement Kidron
33617 Bielefeld Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de
25.-26.10.2014 MOSES-Schulung Epilepsie Beratung Augsburg Epilepsie Beratung Augsburg-
Bunter Kreis Nachsorge gGmbH claudia.hackel @bunter-kreis.de
86156 Augsburg barbara.eberle @koerperbehinderte-allgaeu.de
07.-09.11.2014 Familienwochenende Matthias-Claudius-Haus epilepsie bundes-elternverband e. v.
»Epilepsie und Autismus* 59872 Meschede Eversberg kontakt@epilepsie-elternverband.de
28.-30.11.2014 Familienwochenende Evangelisches Allianzhaus epilepsie bundes-elternverband e. v.

in Thiiringen 07422 Bad Blankenburg kontakt@epilepsie-elternverband.de




www.krankheitserfahrungen.de

In Ausgabe 2/2013 haben wir die Inter-
netseite www.krankkeitserfahrungen.de
vorgestellt, die von einem Forschungs-
team aus Psychologen und Soziologen,
Arzten und Pidagogen der Universitit
Freiburg und der Universititsmedizin
Gottingen nach der Idee und Methodik
der britischen Websites www.health-
talkonline.org und www.youth-
healthtalk.org erstellt wurde.

Jetzt werden die Erfahrungen der Nut-
zer dieser Internetseite untersucht. Die
Projektgruppe sucht daher Menschen mit

chronischem Schmerz, Epilepsie und
Diabetes mellitus Typ 2, also den Dia-
gnosen, die auf der Internetseite Thema
sind, die bereit sind, am Telefon einige
Fragen zu beantworten (5 Min.), Studien-
unterlagen zu lesen und auszufiillen
(15 Min.) und eine Internetbefragung zu
machen (35 Min.).

Den Teilnehmern wird eine Aufwands-
entschidigung von € 20,- gezahlt. Wer
Interesse hat, moge sich bitte bei Frau
Schierholz melden.

Kontakt:

Henriette Schierholz

Institut fiir Allgemeinmedizin der
Universitidtsmedizin Gottingen
Humboldtallee 38

37073 Gottingen
allgemeinmedizin.sekretariat@med.uni-
goettingen.de

Tel.: 0551 3919942

Laufer/-innen mit Epilepsie gesucht!

Die Interessengemeinschaft Epilepsie
InGE e.V. in Kiel will ein Team aus Be-
troffenen zusammenstellen, um mit die-
sem am Lauf zwischen den Meeren
(www.laufzwischendenmeeren.de) am
24. Mai 2014 an den Start zu gehen, und
damit einer breiten Offentlichkeit zei-
gen: Sport und Epilepsie schliefen sich
nicht aus!

Patiententag

Im Rahmen ihres Jahreskongresses
(14.-17. Mai 2014) veranstaltet die Deut-
sche Gesellschaft fiir Epileptologie erst-
malig einen Patiententag. Unter dem
Motto ,,Epilepsiedialog® l4dt sie alle
Epilepsie-Patienten und ihre Angehori-
gen ganz herzlich zur Teilnahme ein,
denn angesichts der wachsenden diagno-
stischen und therapeutischen Moglich-
keiten der modernen Medizin ist es im-
mer wichtiger, dass Patienten heute gut
informiert sind und die Empfehlungen
ihrer Arzte kompetent nachvollziehen
konnen:

Der Patiententag ist zugleich der erste
Tag des jédhrlich stattfindenden deutschen
Fachkongresses. Viele Epilepsie-Exper-
ten werden daher an diesem Tag vor Ort

Zur Strecke: Diese ist 96,3 Kilometer
lang, aufgeteilt in 10 Abschnitte mit Di-
stanzen von 8,1 bis 11,7 Kilometern;
gestartet wird an der Nordsee in Husum,
Ziel ist das Ostseebad Damp.

Wer schon immer einmal durch das scho-

ne Schleswig-Holstein laufen wollte und
sich diese Moglichkeit nicht entgehen

in Bonn

lassen mochte, bitte einfach melden bei:

Interessengemeinschaft
Epilepsie INGE e.\V.

info @inge-kiel.de
www.inge-Kkiel.de
Tel.: 0431 531677

Deutsche Gesellschaft fur

Epileptologie -

Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epllepsie

sein. Im World Conference Center Bonn
konnen Betroffene, Angehorige und In-
teressierte mit Arzten und Wissenschaft-
lern tiber die Erkrankung, die Behand-
lungsmoglichkeiten und deren Grenzen
diskutieren.

Patiententag der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie (DGfE)
Mittwoch, 14. Mai 2014

von 09:10 bis 17:00 Uhr

World Conference Center Bonn
(Ehemaliger Deutscher Bundestag,
Plenarsaal)

Auf dem abwechslungsreichen Pro-
gramm stehen Vortrdge verschiedener
renommierter Epilepsie-Experten aus
ganz Deutschland. Die Referate befas-

sen sich zum Beispiel mit der Epilepsie-
diagnostik und innovativer Epilepsie-
chirurgie, mit der Fritherkennung und
effektiven Behandlung von Epilepsien
im Kindesalter, mit der Neurostimulation
sowie der Notfalltherapie bei Epilepsi-
en und vieles mehr. Zum Abschluss fin-
det eine Podiumsdiskussion mit Patien-
ten bzw. Angehorigen statt. Nachmittags
ist zudem viel Raum fiir Diskussionen
mit den Fachleuten. Auch junge Nach-
wuchswissenschaftler sind vor Ort, die
ihre wissenschaftliche Arbeit der Erfor-
schung der Epilepsien und ihrer Behand-
lung widmen.

Detailliertes Programm, weitere Infor-
mationen und die kostenfreie Anmel-
dung unter: www.epilepsie2014.de




Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 4. Juli bis 6. Juli 2014 im Bistumshaus Schloss Hirschberg,
Altmiihltal

Vorlaufiges Programm

Freitag, 4. Juli 2014:

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

Samstag, 5. Juli 2014:

07:30 Uhr  Spaziergang

08:00 Uhr  Frihstlck

09:00 Uhr  Workshops vormittags:
1. ,Aus der Ruhe in die Kraft“ - Einfuhrung in die Achtsamkeitsmeditation mit Claudia Will-Beer
2. ,Was aus dem Gesicht spricht” - Gesichterlesen mit Gisela Tiirk Pereira
3. ,Und es geht doch...!" - Krankheitsbewaltigung & Selbstbehauptung bei Epilepsie / nur fiir Betroffene mit
Kerstin Kéhlig/Bernhard Geyer, Epilepsieberatung Niirnberg
4. \Welche Farbe hat das Gluck" - Malen mit Angelika Aldenhoff-Artz / GANZTAGS

12:00 Uhr  Mittagessen

13:30 Uhr Programm nachmittags:
- ,Welche Farbe hat das Gliick” - Fortsetzung Mal-Workshop
- Wanderung/Ausflug zum Kratzmuhlsee

18:00 Uhr Abendessen

20:00 Uhr Gemdtliches Beisammensein

Sonntag, 6. Juli 2014:

07:30 Uhr Spaziergang

08:00 Uhr  Frihstick

08:45 Uhr  Andacht in der Kapelle

09:30 Uhr ,Neue Antiepileptika und Behandlungsoptionen® - &rztlicher Fachvortrag
Prof. Dr. Hajo Hamer, Leiter Epilepsiezentrum Erlangen
anschl. Diskussion und Fragen

11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf nédchstes Jahr

12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise

Anmeldungen bitte bis spatestens zum 2. Juni 2014 zuriick an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V., Doris Wittig-
MoBner, LeharstraBBe 6, 90453 Niirnberg, Fax: 0911 18093746 oder per E-Mail: wittigmossner@epilepsiebayern.de
(Teilnahme wird nach Eingang der Anmeldungen bericksichtigt)

Ich nehme am Wochenendseminar im Schloss Hirschberg vom 4. bis 6. Juli 2014 teil:

Name:

Anschrift:

Gruppe:

Tel./Fax/Email:

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

Nachmittagsprogramm:  Stadtfiihrung/ Wanderung ()

Der Teilnehmerbetrag in Hohe von € 100,- pro Person ist vor Ort zu entrichten. ErméBigter Beitrag jederzeit auf Anfrage
méglich. Bei Absagen nach dem 20. Juni 2014 ist der volle Teilnehmerbetrag zu entrichten.

Der LV Epilepsie Bayern e.V. bedankt sich fiir die finanzielle Unterstiitzung durch die
BARMER GEK (Workshops) und die Férdergemeinschaft der Krankenkassen in Bayern (Rahmenprogramm).



Die Berger-Landefeldt-Stiftung
Hilfenbei erworbener Epilepsie

Die Stiftung von Inge und Johann Hein-
rich Berger-Landefeldtunterstiitzt Men-
schen, die infolge duflerer Einwirkungen
an Epilepsie erkrankt sind, also Men-
schen, die an einer erworbenen Epilep-
sie leiden (z. B. durch einen Unfall).

Die Unterstiitzung wird vornehmlich als
personliche Einzelzuwendung fiir MaB-
nahmen und Hilfsmittel vergeben, fiir die
sich kein anderer Kostentridger findet.

Kosteniibernahmen bzw. Zuschiisse wer-
den u. a. gewihrt:

e fiir Reisen und Fahrten (zur medizi-
nischen, psychologischen oder pid-
agogischen Beratung, zum Erfah-
rungsaustausch bei Treffen von
Selbsthilfegruppen, zu Kuren und Er-
holungsaufenthalten, etc.) — auch fiir
notwendige Begleitpersonen oder zur
Entlastung von Angehorigen

e fiir spezielle Hilfsmittel (wie Kopf-
schutz, Spezialschuhe, behinderten-
gerechte Anpassung der hiduslichen
Umgebung und von Fahrzeugen, etc.)

STIFTUNG MICHAEL 1962 - 2012

Antrdge konnen von Betroffenen selbst
oder von Angehdrigen, aber auch von
Selbsthilfegruppen, Betreuungs-
einrichtungen und Arbeitsstitten gestellt
werden unter Beifiigung eines Attestes
des Arztes, das die symptomatische Epi-
lepsie bestitigt, und einer genauen An-
gabe iiber die gewiinschte Forderung mit
Kosten.

Niahere Informationen auf der Internet-
seite der Stiftung Michael www.stiftung
michael.de unter dem Punkt ,,Uber die
Stiftung / Berger-Landefeldt-Stiftung*“—
direkter Link: www.stiftungmichael.de/
bl-stiftung/bl-stiftung.php?l=1

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Antrage auf Férderung an:

STIFTUNG MICHAEL

Alsstrafie 12

53227 Bonn

E-Mail: post@stiftung-michael.de

oder an den Stiftungsvorstand:

Prof. Dr. Ulrich Stephani

Klinik Neuropidiatrie, UK S-H Kiel
Schwanenweg 20

24105 Kiel

Tel.: 0431 5971761

Fax: 0431 5971769

Zur Nachahmung empfohlen!

Silke Schroder, Autorin des Kinderbu-
ches ,,Carla“ sowie des Buches ,,In ei-
ner Welt im Nirgendwo: Tagebuch einer
Mutter, fiihrte - passend zum Tag der
Epilepsie Anfang Oktober 2013 - zusam-
men mit der Alz-Apotheke in Trostberg
eine tolle Aktion durch: Ein Inforegal mit
dem Materialpaket des LV Epilepsie
Bayern und des e.b.e. epilepsie bundes-
elternverbandes wies fiir ca. 2 %2 Wochen
Kunden und Interessierte auf unsere Ar-
beit hin und stellte Infomaterial fiir alle
betroffenen Altersgruppen bereit.

Eine tolle Aktion, die zum Nachahmen

einldadt - herzlichen Dank, liebe Frau
Schroder!

Doris Wittig-Mofiner, LV Epilepsie Bayern
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Lotta Wundertiite: Unser Leben mit
Bobbycar und Rolistuhl

Sandra Roth

Verlag Kiepenheuer & Witsch

1. Auflage April 2013

ISBN-Nr. 978-3462045666

272 Seiten

€18,99 Gebundene Ausgabe

Im 9. Monat schwan-
ger erfahren die Au- s
torin Sandra Roth SordaRon X

und ihr Mann von der :( LOTTA \

GefiBmissbildung || WUNDERTUTE |

et 1nt Bkt
-

——

\

ihrer Tochter, die das |
Gehirn nicht ausrei-
chend mit Blut ver-
sorgt (Vena Galeni-
Malformation). Die
Arzte kénnen nicht vorhersagen, welche
Konsequenzen dies fiir Lottas Entwick-
lung haben wird. ,,Lotta ist eine Wun-
dertiite*, sagt der Arzt. ,,Man weif} nie,
was drin ist“.

Herausgerissen aus der bisher ,,norma-
len* Welt miissen sich beide im Laufe
von Lottas Entwicklung mit ihrem ge-
platzten Lebenstraum und den vielen
daraus entstehenden Fragen auseinander-
setzen: Wie lebe ich mit einem behin-
derten Kind? Wie reagieren Freunde,
Nachbarn, Kollegen? Was macht das
Leben lebenswert? Wie wird Lottas Zu-
kunft aussehen? Was bedeutet Inklusion?

Authentisch und mit viel Humor, offen
und ehrlich schildert Sandra Roth Lottas
erste drei Jahre, die mit spastischer Cere-
bralparese, der Entdeckung einer Sehbe-
hinderung und dem Auftreten einer Epi-
lepsie mit unzédhligen Grand mal-Anfél-
len viele schlechte Nachrichten bereithal-
ten - aber auch unglaubliche Gliicks-
momente mit einer Lotta, die lernt zu ste-
hen, zu tasten und zu lacheln. Lotta Wun-
dertiite eben.

Wir erleben ein Kind, das mit 2 Jahren
nichts von dem kann, was der Pflege-
dienst in seinen Formularen ankreuzen
will, nicht alleine sitzen, nicht krabbeln,
nicht robben, nicht greifen. Lotta kann
,.nur® schaukeln, tasten, die Albtriume
ihres zwei Jahre dlteren Bruders verja-
gen, wenn sie bei ihm schlift, richtig gut
zuhoren und Geheimnisse fiir sich be-
halten oder wunderschon ldcheln und
liebhaben. So viele Dinge, die wir oft
fiir selbstverstdndlich halten und die
doch so wichtig sind im Leben.

Und wir lernen, dass Eltern behinderter
Kinder nichts Besonderes sind, nichts
Besonderes sein wollen, keinen Heili-
genschein tragen, die lachen, weinen,

schreien, wiitend sind und Witze tiber ihr
Leben machen, auch mal schlechte (©) -
ganz normal eben wie alle anderen auch.

Ein Buch, das Mut macht, nie die Hoff-
nung im Leben zu verlieren, das jeder
lesen sollte, fiir den die Begriffe Préina-
taldiagnostik und Inklusion nicht nur
Schlagworte bleiben wollen, das Ver-
stindnis und Verstehen fiireinander
weckt.

Ich hoffe nur, Sandra Roth ldsst uns mit
einem weiteren Band an Lottas Leben
teilhaben und erzihlt uns, ob der Antrag
auf einen Integrationshelfer im Kinder-
garten schlieBlich Erfolg hat, ob Lotta
ihr perlendes Lachen wiederfindet, das
nach dem Auftreten der Epilepsie ver-
schwindet und ob ihr Bruder Ben, der
auch gerne einen Rollstuhl hitte, weil
man dann nicht selber laufen muss, nun
lieber einen Hund oder noch ein
Geschwisterchen bekommt.

Fazit: uneingeschrinkt empfehlenswert!

DorisWittig-Mofiner, Niirnberg

Wir sind unser Gehirn: Wie wir den-
ken, leiden und leben

Dick Swaab

Droemer Verlag, Miinchen

1. Auflage Oktober 2011

ISBN-Nr. 978-3426275689

€ 22,99 gebundene Ausgabe

ISBN-Nr. 978-3426785133

512 Seiten

€ 12,99 Taschenbuch (November 2013)

,,Die Geschichte ei- WIR SIND
nes jeden Menschen |UNSER GEHIRN
ist die Geschichte =

seines Gehirns. Sie
beginnt prigend im
Mutterleib und setzt
sich fort in Kindheit
und Pubertit bis ins
hohe Alter”. Diese
Aussage steht im Klappentext des oben
genannten Buches und wird untermauert
durch eine Fiille von wissenschaftlichen
Informationen. Diese sind auf 500 Sei-
ten in 22 Kapiteln, die groBtenteils auch
fiir interessierte Nichtmediziner verstind-
lich geschrieben sind, verteilt.

Das weit umfassende Informationsspek-
trum beschiftigt sich u. a. mit den ein-
zelnen Entwicklungsphasen des Gehirns,
dem Bewusstsein, dem Gedichtnis, dem
freien Willen und Moralverhalten sowie
Problematiken wie Alzheimer, Autismus,
Schizophrenie und Suchtmittel. Auch so
interessante und vielschichtige Themen
wie Aggression, Neurotheologie (Gehirn

und Religion), Geist und Seele sowie der
Tod und die Evolution werden ausfiihr-
lich behandelt. Im Glossar werden Kurz-
erkldarungen gegeben, z.B.zu Alzheimer-
Cafés, tiber Hirnscans, Geschwind-Syn-
drom, locked-in-Syndrom, Neuronen, Psy-
chosen, Synapsen, Wachkoma und Xeno-
transplantation.

Der Autor, der 1944 geborene Dirk
Swaab, gilt als einer der fiihrenden Hirn-
forscher. Er war Professor fiir Neuro-
biologie an der Universitit Amsterdam
und 30 Jahre lang Direktor des Nieder-
ldndischen Instituts fiir Hirnforschung.
Fiir seine Arbeiten erhielt Dirk Swaab
zahlreiche Preise und Auszeichnungen.
Neben seinen wissenschaftlichen Publi-
kationen schreibt er fiir Zeitungen und
Zeitschriften.

,,Wir sind unser Gehirn* ist nicht nur ein
populidres Standardwerk, es ist auBerdem
spannend zu lesen. Es legt dar, welch
entscheidende Bedeutung das Gehirn in
allen Lebensphasen fiir unser Verhalten
hat.

Resiimee: faszinierend und absolut emp-
fehlenswert!

Christa Bellanova, Niirnberg

Drachen, Doppelganger und Damo-
nen: Uber Menschen mit Halluzina-
tionen

Oliver Sacks

Rowohlt

1. Auflage Mirz 2013

ISBN: 978-3498064204

€ 22,95 Gebundene Ausgabe

ISBN: 978-3499629723

352 Seiten

€ 9,99 Taschenbuch (Juni 2014)

Oliver Sacks, Profes-
sor fiir Neurologie
und Psychiatrie an
der Columbia Univer-
sity, hat schon zahl- ¥
reiche Biicher tiber
Menschen mit neuro- |}
logischen Problemen
geschrieben. Immer
wieder schafft er es, die Welt der Betrof-
fenen einfiihlsam und nachvollziehbar
darzustellen. Sein neues Buch, das im
Englischen schlicht ,,Hallucinations*
heiflt und in der deutschen Version etwas
reiBlerischer ,,Drachen, Doppelginger
und Damonen®, beschéftigt sich mit den
unterschiedlichen Krankheitsbildern, die
mit Halluzinationen einhergehen, aber
auch damit, wie durch Reizentzug oder
Drogen Halluzinationen erzeugt werden
koénnen.

OLIVER

DEACHEN, DOFPELGANGER

SACKS

UND DAMONEN




Dabei schldgt Sacks den Bogen von frii-
hen Berichten bis in die heutige Zeit. Ein
Kapitel hat er komplett dem Thema Hal-
luzinationen bei Epilepsie gewidmet, in
dem er neben eigenen Patienten auch auf
die Epilepsie des Schriftstellers Dosto-
jewski und der Johanna von Orleans ein-
geht. Er schildert auBerkorperliche Er-
fahrungen, religiose Ekstase, visuelle,
auditive, sensorische, z. T. sehr komple-
xe Halluzinationen, iiber die seine Pati-
enten und die seiner Kollegen berichtet
haben. Dabei stellt er immer wieder den
Bezug zu den Krankheitsbildern, den
korperlichen Besonderheiten wie z. B.
einem Tumor im Temporallappen her.

Sprachlich ist das Buch an manchen Stel-
len nur mit medizinischen Kenntnissen
oder Google lesbar, auch die vielen, wie
iiblich bei Sacks ziemlich langen, Ful}-
noten hemmen etwas den Lesefluss.

Nichtsdestotrotz ist es ein spannender,
interessanter Ausflug in die Welt der
Halluzinationen und durchaus lesenswert
fiir diejenigen, die sich fiir Neurologie
interessieren.

Susanne Fey Wuppertal

www.intakt.info

neues Layout online

INTAKT, die Internetplattform fiir Eltern
von Kindern mit Behinderung, hat seine
Seiten und auch das angeschlossene Fo-
rum (www.intakt.info/forum) neu ge-
staltet - nach tiber 12-jdhrigem Bestehen
sind dort mittlerweile tiber 37.000 Bei-
trige zu finden. Immer mehr Eltern be-
hinderter Kinder helfen sich hier ge-
genseitig und geben ihre Erfahrungen
weiter, denn es gibt selten allgemeingiil-
tige Losungen, sondern oft miissen in-
dividuelle Wege gesucht werden.

Neben dem neuen Layout wurden viele
Funktionen vereinfacht und niitzliche
hinzugefiigt:

e die zentrale Suchfunktion auf jeder
Seite ermoglicht jetzt den leichteren
Zugang zu Informationen aus den drei
Bereichen von INTAKT (Adress-

Neues DE-Beratungstelefon

Die Epilepsie-Hotline der Deutschen
Epilepsieberatung (DE) hat sich gedn-
dert. Das Beratungstelefon steht allen
Ratsuchenden Dienstag und Donnerstag
von 12:00 - 18:00 Uhr zur Verfiigung:

030 34703590

Fiir Familien gibt es nach wie vor die
Moglichkeit einer telefonischen Fami-
lienberatung:

Frau Sohnel,
Montag-Donnerstag 10:00 -14:00 Uhr
Tel.: 030 3424414

Frau Engel,
Montag-Freitag 10:00 -20:00 Uhr
Tel.: 062365095899

LT —

Adressan und  Informationen  Erfabrungen
Anlaufstallan  aus alnar Hand  austauschon

el

Anlawisbeller Fragun éber Fragan _Sic siad

datenbank, Informationsbereich, Fo-
rum)

e Benutzer von facebook, Google+

oder Twitter konnen jede INTAKT-
Seite und jeden Forumsbeitrag in ih-
rem Profil verlinken

e INTAKT ist nun auch in facebook mit

einer Seite prisent
(www.facebook.com/intakt.info)

Doris Wittig-Mofner, Niirnberg
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Internetportal ,,REHADAT-Statistik"”

Statistiken zur beruflichen Teilhabe von Menschen mit Behinderung

Unter www.rehadat-statistik.de ist das
neueste Portal des REHADAT-Informa-
tionssystems online gegangen. Das Por-
tal informiert iiber Statistiken und em-
pirische Untersuchungen, die einen Be-
zug zur beruflichen Teilhabe von Men-
schen mit Behinderung haben.

Neben allgemeinen Zahlen zu Behinde-
rung und Erkrankung bietet das Portal
Links auf Statistiken zur Bildung, Aus-
bildung, beruflichen Teilhabe, Leistun-
gen der Rehatrdger und Barrierefreiheit.
Zu jeder Statistik gibt es Erlduterungen
und eine Zusammenfassung der wichtig-
sten Aussagen.

Das Portal beantwortet beispielsweise
diese Fragen:

® Wie viele Menschen mit einer aner-
kannten Behinderung leben in
Deutschland?

® Wie viele schwerbehinderte Men-
schen befinden sich in einer betrieb-
lichen Ausbildung?

e Inwelchen Arbeitsbereichen sind be-
hinderte Menschen beschiftigt?

® Wie hoch sind die Ausgaben fiir Lei-
stungen zur beruflichen Teilhabe?

e Wie viele Weiterbildungseinricht-
ungen sind barrierefrei?

REHADAT ist ein Projekt des Instituts
der deutschen Wirtschaft Koéln und wird
gefordert vom Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales.

Pressemitteilung REHADAT, 2013

= |
H

Statistiken zu Behinderung und Beruf

Statistik

Hier finden Sia Informationan und Links zu Statistikan, die sinan Bazug zur banuflichen Tallhaba von
Menschen mit Behinderung haben.

Die Informationen weerden laufend erganzt. Wir freuen uns iiber Hinweise auf weitere interessante
Statistiken.

Behinderung

mehr
Bildung

Schule, Ausbildung, Studium oder Weiterbildung mit Behinderung menr

Berufliche Teilhabe

Integrationsprojekts mahr

P 5

Leistungen der Kostentriiger

Di i L "
Einghederungshilfe, Krankenkassen mehr

-~

Barrierefreiheit

Bauen/Wohnen, Mobilitit und Hilfsmittel mehr

@REHADAT @ 2013 Institut der deutschen Winschat Kain eV,

BORDERLAND ULTRA 2014

Nach der iiberaus positiven Resonanz
durch Mitstreiter und Unterstiitzer auf
die gelungene Premiere im Jahr 2013 fin-
det am 8. Juni 2014 fiir alle Lauf-
begeisterten der 2. Borderland Ultra
entlang der ehemaligen innerdeutschen
Grenze zwischen Thiiringen und Bayern
statt.

Dabei gilt es, im Heldburger Unterland
als Staffel oder alleine eine Strecke iiber
69 bergige Kilometer zu bezwingen.
AuBerdem wartet mit der Premiere des
“Borderland Ultra Extrem* {iber 111 km
eine ganz neue und besondere Heraus-
forderung. Allerdings ist die Gesamtzahl
der Einzelstarter auf maximal 77 Teil-
nehmer begrenzt.

Der anspruchsvolle Borderland Ultra
verbindet auf natiirliche Weise die hi-
storischen, touristischen und kulturellen
Reize der Region unter dem doppeldeu-
tigen Motto ,,Grenzen erlaufen®.

Markante Streckenabschnitte wie die
Burgruine Straufhain auf dem wohl
schonsten Vulkanberg Thiiringens, der
Grenzwanderweg ,,Auf dem griinen
Band*®, das geschleifte Dorf Billmuthau-
sen, der Marktplatz in Ummerstadt, der
Stausee Westhausen, die Hermann-Lietz-
Schule in Haubinda, die Hutelandschaft
Rodachaue oder der immer wieder reiz-
volle Blick zur Veste Heldburg, die 2014
auch erstmals zu FuB3 ,,erobert* wird, ge-

ben diesem Lauf eine unverwechselbare
Note.

Samtliche Uberschiisse aus dieser Ver-
anstaltung kommen gemeinniitzigen Pro-
jekten zugute. Im Jahre 2013 konnten so
dem epilepsie bundes-elternverband e. v.
fiir Aktivititen in Suhl und ganz Thiirin-
gen und der Jugendpflege Bad Rodach
jeweils € 500,-- iiberreicht werden.

Weitere Infos finden sich unter:
www.borderland-ultra.de




Zur diatetischen Behandlung von
pharmakoresistenten Epilepsien.
Didtetisches Lebensmittel fir besondere

medizinische Zwecke (bilanzierte Diét).

Verdacht auf

€§UTRICIA

Wir sind gerne fiir Sie da!

Nebenwirkungen?

Europaische Datenbank gibt Informationen tber

gemeldete Verdachtsfalle

Von der Europiischen Arzneimittel-
Agentur (EMA) wurde im Jahre 2012
eine Website geschaffen, um Daten iiber
Verdachtsfille von Nebenwirkungen,
auch bekannt unter der Bezeichnung ,,un-
erwiinschte Arzneimittelwirkungen®, fiir
im Europidischen Wirtschaftsraum
(EWR) zugelassene Arzneimittel 6ffent-
lich einsehbar zu machen.

Die Daten werden im Format einer soge-
nannten Web-Meldung angezeigt, betref-
fen aber ausschlieBlich Arzneimittel, die
eine so genannte EU-Zulassung haben,
also im Rahmen des von der Europii-
schen Arzneimittel-Agentur durchgefiihr-
ten zentralisierten Verfahrens zugelassen

wurden. Aufgefiihrt werden ausschlie3-
lich gemeldete Verdachtsfille, das heil3t
aber nicht, dass diese Ereignisse notwen-
digerweise mit dem Arzneimittel in Zu-
sammenhang stehen oder von ihm verur-
sacht wurden.

Bedenken im Zusammenhang mit einem
Arzneimittel sollten Sie allerdings im-
mer mit einem Arzt oder Apotheker be-
sprechen.

Online-Zugriff unter:
www.adrreports.eu/DE/index.html

EUROPMEAN MEDICINES ACENCY
SCIENCE MEDICINES MUALTH

Metabolics

Keto(Cal

flr eine sichere ketogene
Ernédhrungstherapie

www.meinketocal.de

® praktische Unterstitzung
zur Berechnung der ketogenen
Ernahrungstherapie durch KetoPlaner

‘@) Berichte Uber regionale Kochevents
» Rezepte und vieles mehr

Nutricia GmbH - Kontakt Nutricia Metabolics Deutschland, Osterreich, Schweiz:
Helpline 00800-747 737 99 (gebiihrentrei) - info-metabolics@nutricia.com - www.meinketocal.de

- E?ﬁhrung

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten
Berufen, individuelle sozialpadagogische 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 spéter auf dem ersten Arbeitsmarkt

FuB zu fassen. Dazu gehort 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 14-2856
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.
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