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Epilepsie in der Presse

Der Oberbegriff Presse (von lateinisch
pressa und franzosisch presse) leitet sich
von der Druckerpresse aus der Zeit der
analogen Drucktechnik ab. Gemeint ist
die Gesamtheit aller verbreiteten Druck-
erzeugnisse (heute: die Printmedien).

Trotz der wachsenden Bedeutung des
Internets beschiftigen sich die Deut-
schen weiterhin gerne mit Gedrucktem.
Nach einer rezenten Allensbach-Umfra-
ge lesen zwei Drittel der Biirger lieber
auf Papier, nur 6 % lieber am Bildschirm
und 22 % auf beiden Plattformen glei-
chermalien gern. 42 % der Bevolkerung
nutzen sowohl Zeitungen als auch Zeit-
schriften intensiv, 40 % zumindest eine
dieser beiden Gattungen. Nur 18 % ver-
zichten mittlerweile weitgehend auf
Printmedien.

Man kann also davon ausgehen, dass die
Presse durch ihre Verbreitung einen enor-

men Einfluss auf die offentliche Mei-
nungsbildung hat, im positiven wie im
negativen Sinne. Daher wird auch von
der vierten Gewalt der Presse oder der
Macht der Medien gesprochen.

Menschen, die an Epilepsie leiden, se-
hen sich auch heute noch mit zahlrei-
chen Vorurteilen konfrontiert (Thorbecke
et al., 2010). Im Allgemeinen erwartet
man daher eine iiberwiegend negative
Darstellung der Krankheit ,,Epilepsie* in
der Presse. Diese Erwartungshaltung
konnte wie folgt aussehen:

* Die Printmedien zeichnen ein negati-
ves und klischeehaftes Bild von Epi-
lepsie, d.h. sie verstiarken durch ihre
Berichterstattung gingige Vorurteile
gegeniiber epilepsiekranken Men-
schen.

« Uber Epilepsie wird in den Medien zu
selten berichtet.
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* Wenn iiber Epilepsie berichtet wird,
dann meist in dramatischer Weise (Un-
fille, Todesfille, «Horrorgeschich-
ten»).

* Risiken fiir Menschen mit Epilepsie
werden in der Presse liberbewertet.

* Besondere Aspekte, wie z. B. Ko-
morbiditit, Lebensqualitit und Stigma
werden in den Medien nicht ausrei-
chend thematisiert.

Im Rahmen einer durchgefiihrten Lite-
raturrecherche fand sich zunichst eine
Bestidtigung dieser doch iiberwiegend
negativen und pessimistischen Erwartun-
gen. So berichten Krauss und Mitarbei-
ter im Jahr 2000 in der angesehen Zeit-
schrift Neurology unter der Uberschrift
»The Scarlet E* davon, dass viele der 210
Artikel, die von 1991 bis 1996 in der eng-
lischsprachigen Presse publiziert wurden,
die Epilepsie noch mit dem Teufel in
Zusammenhang bringen und somit Irr-
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glauben und Vorurteile noch verstirken
(Krauss et al., 2000).

Insgesamt fanden die Autoren dieser Stu-
die bei mehr als 30 % der Artikel schwere
Fehler bei der Berichterstattung iiber
wissenschaftliche Grundlagen, Therapie-
moglichkeiten und Einschitzungen des
Risikos fiir Unfélle und Todesfélle von
an Epilepsie erkrankten Menschen. Dar-
iiber hinaus wurde in nahezu der Hilfte
der Artikel das Wort ,,Epileptiker* be-
nutzt, was als Beleidung angesehen wird.
Krauss und Kollegen folgerten damals,

dass die Presse ein negatives und oft fal-
sches Bild von Epilepsie wiedergibt. Sie
sahen es nach ihrer Analyse als erwie-
sen an, dass durch diese Berichterstat-
tung gédngige Vorurteile und negative
Einstellungen gegeniiber Menschen mit
Epilepsie erheblich verstirkt werden
(Krauss et al., 2000).

Eine Analyse der deutschsprachigen
Printmedien zeigt demgegeniiber folgen-
des Bild: Benutzt man die Online-
Suchmaschinen der géngigsten deut-
schen Zeitungen wie DER SPIEGEL,
FRANKFURER ALLGEMEINE ZEI-
TUNG, DIE ZEIT, DIE WELT, SUD-
DEUTSCHE ZEITUNG, BILD ZEI-
TUNG etc., so wird iiber Epilepsie si-
cher weniger berichtet als iiber ebenfalls
hiufige Erkrankungen wie Diabetes oder
Demenz. Allerdings findet sich eine Viel-
zahl von Artikeln, die iiber verschiede-
ne Aspekte dieses Themas sachgerecht
und differenziert berichten. Insgesamt
lasst sich ein zunehmend offener Um-
gang mit dem Krankheitsbild der Epi-
lepsien und epileptischer Anfille fest-
stellen.

Insbesondere die Wissenschaftsbeilagen
wichtiger iiberregionaler Tages- und
Wochenzeitungen enthalten {iberaus ak-
tuelle und niitzliche Informationen zum

Thema Epilepsie. Dabei lassen sich fol-
gende Schwerpunkte der Berichterstat-
tung erkennen: Erkldrung des Krank-
heitsbildes und der Semiologie epilepti-
scher Anfille oftmals im Rahmen von
Experteninterviews, d. h. ein Neurologe
oder Epileptologe wird von Journalisten
iiber das Krankheitsbild der Epilepsie
befragt. Hierbei werden auch fiir den
Laien anschauliche Vergleiche bemiiht:
“Fallsucht®, “Gewitter im Gehirn®, ,,Ra-
kete im Kopf* oder ein generalisierter
Anfall wird mit einem ,,gefriBigen Dra-
chen® verglichen. Der am hiufigsten
gebrauchte Terminus ist der vom ,,Ge-
witter im Gehirn*: , Epileptische Anfil-
le sind wie elektrische Gewitter im Ge-
hirn. Nervenzellen entladen sich unbe-
wusst und ungezielt. Das kann in einem
kleinen Areal beginnen und sich iiber das
ganze Gehirn ausbreiten” (z. B. Die
Welt, 26.09.2012). Hier wird der Leser
auch dariiber aufgeklirt, dass ein epilep-
tischer Anfall umschrieben, also fokal,
beginnen und sich im weiteren Verlauf
zu einem generalisierten Anfall entwik-
keln kann.

Auch auf die psychosozialen Konsequen-
zen einer Epilepsieerkrankung, wie mog-
licher Verlust des Fiihrerscheins und des
Arbeitsplatzes sowie die immer noch
vorhandene Stigmatisierung der Patien-
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ten wird in rezenten Presseberichten de-
tailliert hingewiesen: z. B. ,,Angst vor
dem Fall“ (Die Zeit, 12.09.2007) oder
,Man sieht es mir nicht an“ (Die Zeit,
16.03.2014).

Priv. Doz. Dr. med. Stefan Beyenburg

Bei der Darstellung aktueller Therapie-
moglichkeiten beschiftigen sich die
Printmedien ganz iiberwiegend mit
(spektakuldren) Operationserfolgen der
Epilepsiechirurgie, die ja nur fiir einen
kleinen Teil der Patienten in Frage
kommt: z. B. ,,Anfallsfrei durchs Mes-

ser* (Der Spiegel, 13.08.2001). Gleich-
zeitig scheinen die medikamentdsen
Therapiemdglichkeiten, die ja immerhin
bei zwei Drittel der an Epilepsie erkrank-
ten Menschen gut helfen, etwas stiefmiit-
terlich behandelt zu werden.

Aus wissenschaftlicher Sicht finden sich
in letzter Zeit ebenfalls zahlreiche Be-
richte fiir eine sachliche und meist kor-
rekte Berichterstattung tiber neuste For-
schungsergebnisse, z. B. aus dem neuen
Feld der Autoimmun-Epilepsien: z. B.
»Angriff aufs Gehirn“ (Der Spiegel,
06.08.2012).

Interessanterweise enthilt die Mehrzahl
dieser Presseberichte einen Hinweis auf
die dem Artikel zugrunde liegende Ori-
ginalverdffentlichung, was fiir den wis-
senschaftlich interessierten Leser durch-
aus vorteilhaft ist. Zudem zeigt dieser
Bezug auf aktuelle Veroffentlichungen in
der medizinischen Fachpresse, dass der
Inhalt der Zeitungsartikel serios recher-
chiert wurde. Auch werden die fiir die
Lebensqualitit der Patienten so wichti-

gen Aspekte wie das Vorhandensein ei-
ner komorbiden Erkrankung wie Angst
oder Depression in verschiedenen Arti-
keln ausfiihrlich thematisiert. Risiken fiir
Menschen mit Epilepsie werden iiberwie-
gend korrekt dargestellt. So wird am Bei-
spiel eines 21-jdhrigen an Epilepsie er-
krankten Praktikanten einer Londoner
Bank, der tot aufgefunden wurde, erklirt,
was ein sogenannter SUDEP (,,Sudden
Unexpected Death in Epilepsy*, ,,plotz-
licher unerwarteter Tod bei Epilepsie®)
bedeutet: z. B.: ,,Die Angst vor dem An-
fall*“ ( Die Zeit, 12.01.2014) oder ,,Bank-
Praktikant starb an Folgen eines epilep-
tischen Anfalls“ (Der Spiegel,
10.10.2013).

Ein weiterer Schwerpunkt der Bericht-
erstattung in der Presse ist die Beschif-
tigung mit den verschiedenen Initiativen
der Selbsthilfegruppen, vornehmlich auf
lokaler Ebene, oder auch mit Auf-
kldarungsinitiativen wie dem ,,Tag der
Epilepsie®, der in Deutschland erstmals
1996 veranstaltet wurde. Es darf als si-
cher gelten, dass solche Initiativen ei-
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nen sehr positiven Einfluss auf die An-
zahl und die Qualitit von Berichten iiber
Epilepsie haben.

Zusammenfassend lédsst sich folgendes
festhalten:

* Die zu Beginn dieses Artikels gedu-
Berte Sorge iiber eine iiberwiegend
negative Berichterstattung der Print-
medien liber das Thema Epilepsie be-
stétigt sich nicht.

* Grundlagen und wissenschaftliche
Neuerungen werden in neueren Presse-
artikeln fast immer sachlich und kor-
rekt dargestellt.

* Die Aussagen zu Therapieméglich-
keiten sind oft weniger detailliert.

 Die Berichterstattung iiber Unfille oder
Todesereignisse in Zusammenhang mit
Epilepsie wirkt nur zum Teil iibertrie-
ben.

* Komorbiditdt (Angst, Depression),
psychosoziale Konsequenzen der Er-
krankung und Stigma werden the-
matisiert.

* Die Frequenz der Berichte iiber Epi-
lepsie steigt stetig an.

* Das Wort «Epileptiker» wird weiter-
hin héufig benutzt.

Es lasst sich schlussfolgern, dass die
iiberwiegende Zahl der Artikel differen-
ziert und sachgerecht zum Thema Epi-
lepsie berichtet.

Diese Finschétzung wird durchaus auch
von anderen Autoren geteilt (Schmitt und
Bauer, 2004). Die Epilepsie ist sicher
noch immer stirker mit Vorurteilen be-
setzt als andere chronische Erkrankungen
(Thorbecke et al., 2010). Dennoch gibt
die aktuelle Analyse der Darstellung der
Epilepsie in den Printmedien Anlass zur

BUCCOLAM®

Wie bereits in unserer letzten epiKurier-
Ausgabe 3/2014 berichtet, musste das
Unternehmen ViroPharma im Mai die-
sen Jahres aufgrund einer Anordnung des
Bundesinstituts fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) sein Produkt
BUCCOLAM® aus den Apotheken zu-
riickrufen. Grund dafiir war die Tatsa-
che, dass bei einer Kontrolle der Produk-
tionsstitte festgestellt wurde, dass
BUCCOLAM® bei der Herstellung mog-
licherweise mit einem anderen Me-
dikament verunreinigt worden sein konn-

te (= Gefahr der Kreuzkontamination),
das ebenfalls dort in Produktion war.

Geplant war die Wiederaufnahme der
Herstellung an einer sicheren Produkti-
onsstitte fiir dieses Notfallmedikament
(zugelassen fiir Kinder und Jugendliche
bis 18 Jahre) im Herbst. Dieser Zeit-
rahmen konnte leider nicht eingehalten
werden.

Nach neuesten Informationen wird
BUCCOLAM® (Wirkstoff Midazolam)

Lamotrigin Sandoz®

Wie uns die Firma Sandoz mitteilte,
nimmt sie ihr Prdparat Lamotrigin
Sandoz® vom Markt.

Zurzeit sind die 50 mg Tabletten schon
nicht mehr erhiltlich. Die Priparate mit
100 mg und 200 mg Wirkstoff werden
noch so lange verkauft, bis die Lagerbe-
stande aufgebraucht sind.

Patienten, die mit diesem Medikament
behandelt werden, sollten sich umge-
hend mit ihrem Arzt in Verbindung set-
zen, damit die Umstellung auf ein ande-
res Arzneimittel mit dem gleichen Wirk-
stoff kontrolliert eingeleitet wird.

der Hoffnung, dass die Angste und Be-
fiirchtungen der Bevolkerung im Um-
gang mit epilepsiekranken Menschen in
Zukunft weiter abgebaut werden konnen.

PD Dr. med. Stefan Bayernburg,
Rheinische Friedrich-Wilhelms-Universitdt, Bonn

PD Dr. med. Stefan Beyenburg
Médecin Chef du Département des
Neurosciences

Centre Hospitalier de Luxembourg
4, rue Barblé

1210 Luxembourg

Luxemburg

Tel.: 00352 44 116627

Fax: 00352 44 114020
beyenburg.stefan @chl.lu

nun in der zweiten Dezemberhilfte 2014
wieder zur Verfiigung stehen.

Fur Kinder von 5 Jahren bls unter 10 Jahren

Aktuelle Informationen zur Verfiigbar-
keit geben wir unter www.epilepsie-
elternverband.de und auch auf dem
facebook-Account des Elternverbandes
www.facebook.com/epilepsie.elternver
band bekannt.

Ay

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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Antiepileptische Therapie - Teil 1

Epilepsien und zerebrale' Anfille sind
Manifestationen sehr unterschiedlicher
Krankheitszustinde des Gehirnes, sie
zdhlen zu den hiufigsten chronischen
Erkrankungen des ZNS?. Die Privalenz
(= Zahl der Erkrankten in einer Popula-
tion zum Zeitpunkt der Untersuchung)
fiir Epilepsien betrigt weltweit zwischen
3 und 6/1000. Die Inzidenz (= Zahl der
Personen bei denen eine Epilepsie inner-
halb eines Jahres neu auftritt) fiir Epi-
lepsien betridgt 30-50/100.000.

Epilepsien und Epilepsiesyndrome kon-
nen sich in jedem Alter manifestieren.
Die Hilfte beginnt bereits vor dem
10. Lebensjahr und 2/3 vor dem 20. Le-
bensjahr. Der epileptische Anfall — meis-
tens als Fieberkrampf — ist der hidufigste
Notfall im Kindesalter und einer der hdu-
figsten Griinde fiir eine akute Notfall-
einweisung eines Kindes in eine Kinder-
klinik. Im Gegensatz zum einzelnen epi-
leptischen Anfall, auch als Gelegenheits-
anfall klassifiziert z. B. im Rahmen aku-
ter zerebraler Erkrankungen oder hoch-
fieberhafter Infekte, liegt eine Epilepsie
vor, wenn wiederholt ohne Ausloser epi-
leptische Anfille auftreten. Dabei han-
delt es sich um ein klar umrissenes
Krankheitsbild oder epileptisches Syn-
drom, das durch Atiologie®, charakteri-
stische Anfélle mit einem richtungs-
weisenden EEG-Befund, typischem Ver-
lauf und eine mehr oder weniger gut ein-
schitzbare Prognose gekennzeichnet ist.

Bei seltenen Anfillen mit geringem Wie-
derholungsrisiko oder der Moglichkeit,
positiven Einfluss auf die Anfallsfre-
quenz z. B. durch eine regelmifige Le-
bensfithrung (Meiden anfallsauslésen-
der Umstdnde wie Schlafentzug,
Genussdrogen etc.) zu nehmen, kann
versucht werden, auf die Aufnahme ei-
ner antiepileptischen Behandlung zu ver-
zichten. Eine derartige Entscheidung
muss immer mit den Eltern und dem
Patienten in Abhingigkeit des Lebens-
alters gestellt werden, da in besonderen
Lebenssituationen (z. B. Beginn einer
Ausbildung, Erwerb des Fiihrerscheines)
auch bereits nach dem ersten Anfall die
Entscheidung zur Aufnahme einer Lang-
zeitbehandlung fallen kann, um das Ri-

siko eines weiteren Anfalls und damit die
Lebensqualitit negativ zu beeinflussen.

Neben der medikamentsen Therapie ist
eine umfassende Aufkldrung und Bera-
tung aller Beteiligten — Patient, Eltern,
Betreuer — iiber sdmtliche Aspekte der
Epilepsie und deren Behandlung unbe-
dingt notwendig. Dazu zihlt auch die
Notwendigkeit, bei richtiger Einordnung
zu einem Epilepsiesyndrom dieses zu
benennen und auch einen weniger giins-
tigen Verlauf deutlich zu machen, um
falschen Erwartungen vorzubeugen.
Offenheit bewirkt eine gute Com-
pliance!!

Neuropsychologische Untersuchungen
konnen dazu beitragen, ein Leistungs-
profil des Patienten zu erstellen, um
z. B. eine schulische Uberforderung und
mogliche negative Medikamentenwir-
kungen friihzeitig zu erkennen und ggf.
entsprechend gegenzusteuern. Die Betei-
ligten sollten angehalten werden, einen
genauen Anfallskalender zu fiihren, der
die édrztliche Betreuung erleichtern kann.

Epilepsie-Patienten sollen und konnen
ein normales Leben fiihren, dazu bedarf
es hiufig der besonderen Aufklidrung der
Eltern, um ein ,,Uberbehiiten des Kin-
des und damit verbundene unnéotige Res-
triktionen zu vermeiden. Dieser Prozess
der Einsicht ist fiir Eltern oft schwierig,
gerade nach Stellung der Diagnose ,,Epi-
lepsie. Denn trotz aufkldrender MaB-

nahmen, trotz der Hiufigkeit epilepti-
scher Anfille im Kindesalter — 60-50 %
der Epilepsien manifestieren sich im
Kindesalter — und trotz der mittlerweile
guten Heilungschancen, bestehen immer
noch viele Vorurteile in der Bevolkerung
gegeniiber der Krankheit ,,Epilepsie®, so
dass schon daher die Patienten hiufig in
eine Auflenseiterrolle gedringt werden
mit all ihren negativen Folgen.

Behandlungsziele einer Epilepsie im
Kindesalter:

* Anfallsfreiheit durch eine medikamen-
tose antiepileptische Behandlung ohne
bzw. mit nur geringen Nebenwirkun-
gen

 eine unbeeintrichtigte Entwicklung
des Kindes entsprechend seinen Fihig-
keiten und seiner Begabung mit unge-
storter schulischer Laufbahn

* Lebensbedingungen, die dem jeweili-
gen Kind gerecht werden

Akuttherapie des epileptischen Anfal-
les

Ein GroBteil der epileptischen Anfille
sistiert spontan innerhalb von 2-3 Minu-
ten. Anfille, die ldnger als 5 Minuten an-
dauern, bergen ein hohes Risiko, nicht
mehr spontan zu enden und sollten tun-
lichst medikamentos unterbrochen wer-
den.

In Deutschland stehen zur Akutunter-
brechung — auch auflerhalb der Klinik —
mit nicht intravends zu verabreichenden
Medikamenten rektales Diazepam und
bukkales Midazolam (in die Wangen-
tasche) zur Verfiigung (Ende 2014 wie-
der verfiigbar laut Info des Herstellers).

Sowohl rektal als auch bukkal erfolgt
eine schnelle Resorption der einzelnen
Substanzen. Als Einzeldosen fiir die rek-
tale Behandlung mit fliissigem Diaze-
pam gelten fiir Kinder 0,5 mg/kg KG
(Korpergewicht), fiir Jugendliche und
Erwachsene 10-30 mg als Einzeldosis.
Fiir bukkales Midazolam in fliissiger
Form gelten 2,5 mg fiir das Sduglings-
! Das Gehirn betreffend,

2 Zentrales Nervensystem,
3 Ursache einer Epilepsie



alter, 5 mg fiir Kleinkinder, 7,5 mg fiir
10-14-jéhrige und 10 mg fiir Jugendli-
che ab dem 15. Lebensjahr. Zugelassen
ist bukkales Midazolam fiir Sduglinge ab
3 Monaten. Schwerwiegende Nebenwir-
kungen — wie Atemdepression — sind au-
Berordentlich selten. Gerade die bukkale
Applikation ist sozial sehr gut vertrig-
lich und wird von Betreuern und Leh-
rern der Kinder sehr gut akzeptiert. Falls
der Anfall nach 5-10 Minuten nicht si-
stiert, kann die gleiche Dosis der gewéhl-
ten Substanz erneut verabreicht werden.
Fiir Jugendliche ilter als 18 Jahre ist
bukkales Mida-zolam nicht zugelassen,
trotzdem sehr gut wirksam.

Bukkales Lorazepam kommt als Stan-
dardtherapie fiir die akute Anfalls- und
Statusunterbrechung nicht in Betracht.
Die Resorption von bukkal verabreich-
tem Lorazepam erfolgt vorwiegend nicht
iiber die Mundschleimhaut, sondern mit
dem Speichel im Gastrointestinaltrakt
und somit verzogertem Wirkungseinsatz
erst nach 138 Minuten. Jugendliche be-
richten zudem héufig tiber einen langen
~Hang-over-Effekt.

Tabelle 1: Anfallsunterbrechung durch rektale und bukkale Applikation

Diazepam rektal (Diazepam®) Midazolam buccal (Buccolam®)
Séuglinge < 4 Monate 5 mg Séuglinge 3 - 6 Mon. 2,5mg
Kleinkinder > 15 kg KG 10 mg 6 Monate - 1 Jahr 2,5mg
Schulkinder 10-20 mg 1-<5 Jahre 5 mg
Erwachsene 20-30 mg 5-<10 Jahre 7,5mg

10 - < 18 Jahre 10 mg

Wenn ein linger anhaltender (iiber
5 Minuten) tonisch-klonischer Anfall
sich zu einem konvulsiven Status epi-
lepticus ausdehnt, besteht Lebensgefahr.
Ausschlaggebend sind eine konsequen-
te Therapie und die Beachtung eines
Zeitplans mit rechtzeitigem Einsatz ei-
ner Barbituratnarkose und Neurointen-
sivtherapie, um die Entwicklung eines
malignen Hirnédems und bleibende
Hirnschiden zu vermeiden. Am sichers-
ten ist ein epileptischer Anfall durch die
intravendse Gabe von antikonvulsiv
wirksamen Substanzen zu unterbrechen.

Auch hier beginnt die Therapie mit Ben-
zodiazepinen, wobei Lorazepam oder
Clonazepam der Vorzug vor Diazepam
zu geben ist, da ihre Plasma-Verweil-
dauer und Wirkdauer lidnger anhilt. Eine
mehrfach wiederholte Gabe von Ben-
zodiazepinen ist aber nicht nur wegen
der zu befiirchtenden Atemdepression zu
unterlassen, sondern auch wegen des zu
erwartenden Wirkungsverlustes.

Mit Benzodiazepinen i. v. (intravends)
kann der epileptische Anfall noch schnel-
ler unterbrochen werden (Diazepam,

Lorazepam, Clonazepam) als rektal oder
bukkal, erfordert aber eine drztliche Be-
treuung und ist meistens mit einem Kli-
nikaufenthalt verbunden: Benzodiaze-
pine passieren aufgrund ihrer fettlos-
lichen Eigenschaften schnell die Blut-
hirnschranke mit kurzer Wirkung von bis
zu 30 Minuten. Zur Vermeidung einer
Atemdepressionen muss eine langsame
intravenodse Gabe erfolgen:

Diazepam 1 mg/Min., Clonazepam 0,1
mg/Min., Lorazepam 1 mg/Min (siche
Tabelle 2).
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Tabelle 2: intravendse Dosierung zur Unterbrechung eines epileptischen Anfalls

Diazepam i.v. Lorazepam i.v. Clonazepam i.v.
Sauglinge 0,3-0,5 mg/kg KG 0,01 - 0,07 mg/kg KG
Kleinkinder 0,2-0,4 mg/kg KG 0,1 mg/kg KG 0,01 - 0,05 mg/kg KG
Schulkinder 0,2-0,3 mg/kg KG 0,1 mg/kg KG - 4 mg 0,01 - 0,03 mg/kg KG
Jugendliche 0,2-0,3 mg/kg KG 0,1 mg/kg KG - 4 mg 0,01 - 0,03 mg/kg KG

Als weitere intravends zu verabreichen-
de Medikamente stehen Valproat, Leveti-
racetam und Lacosamid zur Verfiigung;
trotz fehlender Zulassung werden diese
Substanzen im Status epilepticus ange-
wandt.

Entscheidend ist die rechtzeitige und
ausreichend hohe Dosierung der anfalls-
unterbrechenden Medikation, da es be-
reits nach kurzer Zeit des epileptischen
Anfalls zu einer Verinderung gabaerger
Rezeptoren an der Nervenzelle kommt
und Benzodiazepine dann weniger gut
wirksam sind.

B

Prof. Dr. med. Gerhard Kurlemann
Dr. med. Barbara Fiedler
Universitiatsklinikum Miinster,
Klinik fiir Kinder und Jugend-
medizin

Allgemeine Kinderheilkunde,
Bereich Neuropédiatrie
Albert-Schweitzer Campus I,
Gebiude Al

48149 Miinster

Tel.: 0251 8347762
gerhard.kurlemann @ukmuenster.de
www.klinikum.uni-muenster.de

Und wo, bitte, bleiben die Patienten?

Aufgrund einer neuen Arzneimittel-Re-
gelung verschwinden in Deutschland
wirksame Medikamente wieder vom
Markt. Besonders hart trifft das Men-
schen mit Epilepsie.

Petra M.*, 38 Jahre, lebt seit 12 Jahren
mit der Erkrankung Epilepsie. Nach vie-
len Versuchen mit verschiedensten Me-
dikamenten hat das neue Antiepilepti-
kum Fycompa® mit dem Wirkstoff Pe-
rampanel den Durchbruch gebracht: Seit
eineinhalb Jahren ist sie nun anfallsfrei,
bald darf sie auch wieder Autofahren.

Auch Manfred L.*, 41 Jahre, hat Fy-
compa® geholfen. Er ist zwar nicht an-
fallsfrei, aber die Anfille finden nur noch
nachts statt und ermoglichen ihm einen
weitgehend normalen Alltag.

Beide sind im Epilepsiezentrum in Er-
langen in Behandlung, eines der weni-
gen bundesweiten Zentren, die fiir als
therapieresistent geltende Betroffene oft
die letzte Hoffnung darstellen, und in de-
nen neue Medikamente als Erstes einge-
setzt werden.

Ungefédhr 500-800.000 Menschen in

Deutschland leiden an Epilepsien, die in
vielen Fillen medikamentos gut behan-
delbar sind. Doch etwa 30 % sind thera-
pieresistent. So wie der 11-jdhrige Cedric
Bake von der Epilepsieambulanz des
Marienhospitals in Witten, der tdglich
mit drei groen Anfillen zu kdmpfen
hatte und dank Fycompa® endlich an-
fallsfrei ist. Fiir ihn und seine Eltern eine
groB3e Entlastung. Oder Lisa Hofmann,
50, die in der Bonner Universitétsklinik
behandelt wird und deren Anzahl und
Schwere der Anfille durch Fycompa®
drastisch reduziert wurde. Seit zwei Jah-
ren genieBt die aktive, frohliche Frau
erstmals ein Leben mit langen anfalls-
freien Phasen.

Thnen und vielen anderen Patienten, die
von dem neuen Wirkstoff profitieren,
steht das Medikament seit Anfang No-
vember nicht mehr zur Verfiigung. Denn
der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) attestierte ihm nicht den erfor-
derlichen ,,Zusatznutzen®.

Hintergrund: Seit 2011 ist das AMNOG
(Arzneimittelmarktneuordnungsgesetz)

in Kraft, das besagt, dass Wissenschaft-
ler iiberpriifen miissen, ob die neuen
Medikamente gegeniiber einer bewihr-
ten Vergleichstherapie einen hoheren
Nutzen bringen. Doch gerade bei neu-
rologischen Erkrankungen wie Epilep-
sie ist eine solche Uberpriifung mittels
Gruppenvergleichen fragwiirdig und
schwierig. Denn, so Prof. Dr. Hajo
Hamer vom Epilepsiezentrum Erlangen,
,.Epilepsiepatienten reagieren bekannt-
lich sehr unterschiedlich auf Antiepi-
leptika. Reine Gruppenvergleiche aber
konnen dieses individuelle Ansprechen
auf eine Therapie nicht beriicksichti-
gen.” Nach der Bekanntgabe des G-BA-
Beschlusses duflerte sich Professor Bern-
hard Steinhoff vom Epilepsiezentrum
Kork bestiirzt: “Bedeutende Praxiserfah-
rungen, wie sie fiir Perampanel in
Deutschland vorliegen, zu ignorieren, ist
ein Fehler, (...) ich hatte gehofft, dass
der G-BA das Potenzial des neuen Wirk-
stoffes anerkennen wiirde.” Und Dr. Su-
sanne Fauser von der Epilepsieambulanz
der Uniklinik Ulm befiirchtet, ,,dass sol-
che Gesetze die Entwicklung neuer Sub-



stanzen gegen epileptische Anfille hem-
men, da es fiir die Pharmaindustrie nicht
mehr lukrativ sein wird, ein neues Me-
dikament fiir viele Millionen Euro zu
entwickeln, das kaum Chancen haben
wird, auf den deutschen Markt zu kom-
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men.

Die Folgen sind nicht allein fiir die Pati-
enten katastrophal. Sie wirken sich auch
auf andere wichtige Bereiche der Medi-
zin, Forschung und Weiterbildung nega-
tiv aus.

Natiirlich protestieren die medizinischen
Fachgesellschaften, voran die Deutsche
Gesellschaft fiir Epileptologie, gegen
diese neuen Vorgaben und schlagen sinn-
volle patientenorientierte Alternativlo-
sungen vor, wie sie in anderen europii-

Quelle:© pixabay

schen Lindern angewandt werden. Bis-
lang vergebens.

So ereilte Fycompa® des Herstellers
Eisai nun das gleiche Schicksal wie be-
reits das Epilepsie-Medikament Trobalt®
des britischen Herstellers Glaxo Smith
Kline, das vor dem G-BA keine Gnade
fand und in Deutschland vom Markt ver-
schwand.

Und Lisa H. und Manfred L. und all die
anderen? Sie konnen dann nur noch das
Medikament im Ausland beziehen — ein
nervenaufreibender und aufwindiger
Prozess.

* Name der Redaktion bekannt

Susanne Rudolph/Susanne Fey/Doris Wittig-Mofner

G-BA gefahrdet Fortschritte

.... in der Epilepsie-Behandlung

Gemeinsame Stellungnahme der Epi-
lepsie-Selbsthilfeverbinde Deutsch-
lands - 14.11.2014

In seiner Sitzung vom 06.11.2014 hat der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
entschieden, dass fiir das Antiepilep-
tikum Fycompa® (Perampanel) kein Zu-
satznutzen im Vergleich zu konventio-
nellen Antiepileptika nachgewiesen wer-
den kann.

Damit ist das zweite Epilepsiemedika-
ment an den Vorgaben des G-BA zur
Uberpriifung des Zusatznutzens geschei-
tert. Wohlgemerkt, es geht hier nicht um
den Nutzen, denn dieser wurde fir
Perampanel bereits 2012 von der Euro-
pdischen Arzneimittel-Agentur (EMA)
bestitigt.

Fiir uns als Vertreter der Epilepsie-
Selbsthilfe in Deutschland ist dieser
Beschluss unbegreiflich. Weder wurden
die Einwinde der Fachgesellschaft DGfE
berticksichtigt, noch die Erfahrungen der
Patienten, die mit diesem neuen Anti-
epileptikum anfallsfrei geworden sind,
bzw. eine deutliche Reduktion der An-
fille erfahren haben.

Der Vorsitzende des G-BA, Josef Hek-
ken, betont zwar in seiner Stellungnah-
me vom 11.11.2014, dass der G-BA sehr
deutlich die dringende Behandlungsbe-
diirftigkeit von Patienten mit epilepti-

schen Anfillen sieht. Aber wihrend in
allen anderen europdischen Léindern Pla-
cebo-kontrollierte Studien ausreichend
sind, um eine Kosteniibernahme der Be-
handlung mit Medikamenten im Rahmen
der Arzneimittelversorgung des jeweili-
gen Landes sicherzustellen, verlangt der
deutsche G-BA zusitzliche und aus un-
serer Sicht ethisch nicht vertretbare Stu-
dien. Regelungen, die urspriinglich ge-
schaffen wurden, um Kosten auf dem
Medikamentensektor einzusparen.

Damit werden Patienten in Deutschland
gegeniiber Patienten aus dem Rest Eu-
ropas schwer benachteiligt. Das konnen
und wollen wir nicht einfach so hinneh-
men!

Es gibt in Deutschland nach Angaben der
DGTE geschitzt 200.000 Patienten, die
mit den vorhandenen Medikamenten
nicht oder nur sehr unzureichend behan-
delt werden kdnnen. Wenn davon 10-15 %
mit Perampanel anfallsfrei werden (wie
Herr Hecken in seiner Stellungnahme
selbst feststellt), dann sind das immer-
hin 20.000 bis 30.000 Menschen, denen
man ein anfallsfreies Leben vorenthilt.
20.000 bis 30.000, die dann ganz nor-
mal ihrer Arbeit nachgehen konnten, die
nicht immer wieder stationidr behandelt
werden miissten und so Kosten verur-
sachten, die eigentlich iiberfliissig wi-
ren. Hier wird das Argument der Kos-
teneinsparung ad absurdum gefiihrt.

Wir fordern den G-BA auf, den aus un-
serer Sicht, sowohl in der Praxis, als auch
durch Studien belegten Zusatznutzen
von Perampanel anzuerkennen und sei-
nen Beschluss zu revidieren. Wir appel-
lieren an alle Entscheidungstriger im
Gesundheitswesen und der Politik, sich
gemeinsam mit uns dafiir einzusetzen,
dass auch die Menschen mit Epilepsie,
die bisher als therapieresistent gelten,
weiterhin eine Chance bekommen und
auch sie von den Fortschritten im Be-
reich der medikamentdsen Epilepsie-
behandlung profitieren konnen.

Susanne Fey/Doris Wittig-Mofner

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
(Bundesverband und Landesverbinde
Berlin-Brandenburg, Niedersachsen,
Hessen, Nordrhein-Westfalen und
Sachsen-Anhalt)

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.
Dravet-Syndrom e.V.
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen Baden-Wiirttemberg e.V.

Landesverband fiir Epilepsie-Selbsthilfe
Nordrhein-Westfalen e.V.
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Wenn Exorzisten zweimal klingeln

Anfang des Jahres wurde ich von einer
Krankheit tiberrumpelt, die plotzlich Be-
sitz von meinem Korper ergriffen hatte
und die mich - vollig verwirrt, vollig des-
orientiert und mit vollig gebrochenem
Nasenbein - auf dem Fu3boden meines
Wohnzimmers zu mir kommen lie§3.

Durch die Benachrichtigung des Notarz-
tes wurde ich als ,,Ohnmacht mit unbe-
kannter Diagnose® ins Krankenhaus ein-
geliefert, wo sich nach einer unglaub-
lich nervenzehrenden Odyssee mit einem
unvorstellbaren Untersuchungsmarathon
endlich eine Ursache finden lief3: Ein
epileptischer Anfall.

Epileptischer Anfall? Was ist das denn?
Auch wenn man bei einem einmaligen
Anfall noch nicht von Epilepsie sprechen
kann, war ich gezwungen, mich mit die-
sem unbekannten Thema auseinanderzu-
setzen. Erst recht, als Anfall zwei und drei
nicht allzu lang auf sich warten lieen
- erfreulicherweise ohne einen weiteren
Nasenbeinbruch, aber zumindest mit ein
paar blauen Flecken und Prellungen.

Laut neurologischer Definition ist Epi-
lepsie eine Funktionsstorung des Ge-
hirns, bei der so viele Nerven gleichzei-
tig aktiviert werden, dass es zu einem
Kurz-schluss kommt - mit anschlieBen-
dem Stromausfall. Was das genau bedeu-
tet, ldsst sich am besten am Beispiel des
“Déja-vu” erkldren. Denn genaugenom-
men ist dies nichts anderes als eine sol-
che, wenn auch sehr minimale, Funkti-
onsstorung - eine Art Mikroanfall, bei
dem sich ein Erlebnis in der Gegenwart
mit einem vermeintlich identischen Er-
lebnis aus der Vergangenheit zu iiberla-
gern scheint. Tatsédchlich ist dies, aus
neurologischer Sicht, nur eine Fehlziin-
dung von Synapsen.

Passiert das, wie ich bei meinem Anfall
ohne Bewusstseinsverlust mitverfolgen
konnte, mit mehreren identischen und
unterschiedlichen Geschichten aus Ver-
gangenheit, Gegenwart und Zukunft
gleichzeitig, die dann versuchen, zu ei-
ner Geschichte zu verschmelzen, spricht
man von einem epileptischen Anfall.

,,Es ist, als wiirdest du 10 Filme gleich-
zeitig schauen, mit 10 Leuten gleichzei-

Sophie

tig reden, zu 10 Liedern gleichzeitig tan-
zen und an 10 Orten gleichzeitig sitzen,
liegen und stehen. Die Handlungen lau-
fen alle parallel und du versuchst sie alle
zu verfolgen. Das ist der Moment, in dem
du das Bewusstsein verlierst und anfingst
deinen Korper stakkatoartig zu bewegen,
weil du gar nicht weilit, wo du zuerst
hinsollst und wo du zuerst anfangen
willst* - ein gefundenes Fressen fiir Hor-
rorfilm-Produzenten und ambitionierte
Exorzisten. Denn tatséchlich gehen die-
se Anfille mit Krampfungen, Zuckun-
gen und seltsamen Gerduschen einher.

Wer also friiher als “von Geistern (oder
gar dem Teufel selbst) besessen” an den

Pranger gestellt wurde, hatte vermutlich
“nur” einen epileptischen Anfall. Eine
Erkrankung, die somit nicht nur etwas
unschon, sondern tatsidchlich auch un-
heimlich aussieht.

Das wesentlich groflere und hauptsich-
liche Problem ist jedoch das hohe
Verletzungsrisiko und je nach Anfalls-
dauer und Krankheitsintensitit eine
mogliche Sauerstoffunterversorgung des
Gehirns.

Das bedeutet in erster Linie ein Jubel-
schrei fiir die Pharmaindustrie, die mich
zukiinftig dauerhaft mit Tabletten ver-
sorgen darf, um weitere Anfille zu un-
terbinden. Damit ldsst sich aber, nach
erfolgreicher Einstellung, ein ganz nor-
males und sehr wahrscheinlich auch an-
fallsfreies Leben fiihren.

Das Leben muss sich also, trotz gesund-
heitlichem Kontrollverlust, nicht
zwangsldufig dndern, es kommt ledig-
lich drauf an, wie man mit diesen Ver-
dnderungen umgeht.

Und sollte die Epilepsie mein einziges
gesundheitliches Schicksal sein, sage ich
»danke dafiir!* und nehme es gerne an,
ohne dass neben den Zeugen Jehovas und
dem Postboten nun auch noch die Exor-
zisten zweimal klingeln.

Jasmin Bode alias Sophie

In eigener Sache

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

Nachstehend die geplanten Daten der epiKurier-Ausgaben im nichsten Jahr:

1/15 Ende Januar 2015
2/15 Ende April 2015
3/15 Ende Juli 2015
4/15 Mitte Oktober 2015

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 2015
Anfang Juni 2015
Anfang September 2015
Anfang Dezember 2015

die epiKurier-Redaktion




Isar-Amper-Klinikum Munchen

Neue Ambulanz fiir Menschen mit Epilepsie und Mehrfachbehinderung

Seit Oktober 2014 kénnen Menschen mit
schwer behandelbaren Epilepsien und
geistiger Behinderung in der Neurolo-
gischen Spezialambulanz des kbo-Isar-
Amper-Klinikums in Miinchen-Haar be-
handelt werden.

Weist. Nicht nur Patienten des Klinikums
steht die Ambulanz im Rahmen des Neu-
rologischen Konsildienstes offen, es kon-
nen sich auch Patienten von auflerhalb
anmelden. ,,Die Patienten bendtigen nur

e\

geistig-behinderte Menschen mit Epilepsie an

Damit findet eine zentrale Forderung des
Landesverbandes Epilepsie Bayern und
der Lebenshilfe Miinchen endlich Gehor:
Mit groBler Sorge beklagen beide seit
Jahren die mangelhafte fachirztliche
Versorgung der Menschen mit geistiger
Behinderung in Miinchen und Oberbay-
ern. Dies gilt im Besonderen fiir die sta-
tiondre und fiir die ambulante Behand-
lung schwerer Epilepsien kombiniert mit
geistiger und/oder Mehrfachbehinde-
rung. ,,In der Angehorigen-Beratung der
Lebenshilfe Miinchen erfahren wir sehr
oft, dass Menschen mit Behinderung nur
noch mit groBBen Hiirden in den Arztpra-
xen und Kliniken aufgenommen wer-
den.”, sagt Margret Meyer-Brauns, selbst
Mutter eines epilepsiekranken jungen
Mannes mit geistiger Behinderung. ,,Bis-
her nehmen Eltern, Angehorige, rechtli-
che Betreuer und Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe weite Wege auf sich, um
dem besonderen Bedarf ihrer Betreuten
gerecht zu werden.*

,,unsere Ambulanz ist fast einzigartig in
Oberbayern, es gibt keine vergleichbare
in der Umgebung®, freut sich die Leite-
rin der Ambulanz, Dr. Astrid Peters-

Sl -

Die Neurologische Klinik am Is-Amper-Klinikum bietet seit Oktober eine Spezialambulanz fiir

eine Uberweisung des Haus- oder Fach-
arztes, um sich in der Ambulanz vorstel-
len zu konnen* erklirt die Neurologin.

Vor allem wendet sich die Ambulanz an
Patienten mit einer schwer einstellbaren
Epilepsie und geistigen Behinderung.
,Bislang behandeln vor allem Hausirz-
te die Patienten in ihrer Praxis. Wir mdch-
ten diese unterstiitzen und eine optimier-

00

Dr. Astrid-Peters Weist, die Leiterin der neuen
Ambulanz

te Versorgung der Patienten anbieten, bei
Bedarf konnen wir auch eine stationire
Notfallversorgung in der Neurologischen
Klinik gewéhrleisten betont Dr. Peters-
Weist, die im Rahmen ihrer Facharzt-
weiterbildung das Zertifikat ,,Epilepsie®
der Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie erworben hat. Haufig sind die
Patienten schwerst erkrankt, meist bereits
seit ihrer frithen Kindheit. Auch deswe-
gen ist es wichtig, dass Dr. Peters-Weist
und ihr Team zeitnahe Termine vergeben
konnen.

Sehr eng arbeitet Dr. Peters-Weist mit
dem Epilepsiezentrum des Universitits-
klinikums Miinchen (Campus Grof3ha-
dern) unter Leitung von Prof. Dr. Soheyl
Noachtar zusammen, einem der grofiten
Epilepsiezentren Deutschlands.

Als Fiirsprecher der Epilepsie-Ambulanz
in der Offentlichkeit engagierten sich
insbesondere die Lebenshilfe Miinchen
und der Landesverband Epilepsie Bay-
ern. ,,Die Lebenshilfe und der Landes-
verband Epilepsie Bayern haben uns sehr
stark unterstiitzt, damit wir die Geneh-
migung fiir die Ambulanz von der Kas-
sendrztlichen Vereinigung bekommen
haben®, so Dr. Peters-Weist.

Auch Chefarzt Prof. Dr. Martin Marzi-
niak zeigt sich erfreut: ,,Die Epilepsie-
Ambulanz ist ein wichtiger Baustein un-
seres medizinischen Leistungsspek-
trums*‘.

Doris Wittig-Mofner, LV Epilepsie Bayern e.V.

Frau Kathrin Brauer
Tel: 089 45623543
kathrin.brauer @kbo.de

kbo-Isar-Amper-Klinikum gemein-
niitzige GmbH

Vockestrafle 72

85540 Haar bei Miinchen
www.isar-amper-klinikum.de
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Pflegestarkungsgesetz

Der Bundestag hat am 17. Oktober 2014
in 2./3. Lesung das erste Pflegestir-
kungsgesetz beschlossen, das am 1. Ja-
nuar 2015 in Kraft tritt. Einige wichtige
Bestandteile der aktuellen Anderungen
sollen hier kurz vorgestellt werden, wei-
terfiihrende Informationen konnen auf
der Internetseite des Bundesgesundheits-
ministeriums (www.bmg.bund.de) abge-
rufen werden.

Die Leistungsbetrdge der héduslichen
Krankenpflege werden um rund 4 % an-
gehoben, finanziert durch die stufenwei-
se Anhebung der Beitrige fiir die Pflege-
versicherung um insgesamt 0,5 Beitrags-
satzpunkte. Wenn die private Pflege-
person an der Pflege gehindert ist, steht
dem Versicherten eine Ersatzpflege zu.

Ab Anfang nichsten Jahres konnen bis
zu sechs Wochen Verhinderungspflege
pro Jahr von der Pflegekasse iibernom-
men werden. Aulerdem kann bis zu
50 % des Leistungsbetrags aus der Kurz-
zeitpflege zusitzlich fiir Verhinderungs-

pflege ausgegeben werden. Der so ge-
nutzte Betrag wird auf den Leistungs-
betrag der Kurzzeitpflege angerechnet
und die Verhinderungspflege kann somit
auf bis zu 150 % des bisherigen Betra-
ges ausgeweitet werden.

AufBlerdem konnen die Leistungen der
Tages- und Nachtpflege (teilstationére
Versorgung) neben der ambulanten Pfle-
gesachleistung/dem Pflegegeld in vollem
Umfang in Anspruch genommen werden.
Die neuen zusétzlichen Betreuungs- und
Entlastungsleistungen werden auf alle
Pflegebediirftigen ausgedehnt. Zukiinftig
konnen neben ambulanten Pflegediensten
auch anerkannte niedrigschwellige Be-
treuungs- und Entlastungsangebote ge-
nutzt werden. Diese konnen anstelle ei-
nes Teils der Pflegesachleistung in An-
spruch genommen werden. Bislang ist
noch unklar, ob nur ein Teil der Pflege-
sachleistungen fiir niedrigschwellige
Betreuungs- und Entlastungsangebote in
Anspruch genommen werden diirfen oder
ob der Versicherte das Recht hat, den

Quelle: ©iwona golczyk/www.pixelio.de

kompletten Betrag der Pflegesach-
leistung fiir diesen Zweck zu nutzen.

Die Leistungen fiir Umbaumafnahmen
belaufen sich kiinftig auf 4.000 Euro pro
MaBnahme und es konnen Aufwendun-
gen fiir Pflegehilfsmittel in Héhe von
40 Euro pro Monat bei der Pflegekasse
geltend gemacht werden.

Die Anzahl der Betreuungskrifte in voll-
und teilstationiren Einrichtungen wird
erhoht, von derzeit 25.000 auf 45.000,
und das ergidnzende Betreuungsangebot
soll allen pflegebediirftigen Menschen
offen stehen.

Mireille Schauer

Quelle: www.bmg.bund.de/pflege/
pflegestaerkungsgesetze/
pflegestaerkungsgesetz-i.html

Private Pflegeversicherung

Wer heute eine private Pflegeergin-
zungsversicherung abschlieBen mochte,
muss im Antrag oft sogenannte ,,Gesund-
heitsfragen beantworten. Meist wird
dabei wortlich und genau auch nach der
Vorerkrankung ,,Epilepsie‘ gefragt. Wird
die Frage mit ,,Ja‘* beantwortet, so ist in
der Regel der Abschluss einer ,,norma-
len* privaten Pflegeversicherung nicht
mehr moglich.

Ganz anders jedoch bei der staatlich ge-
forderten Pflegeversicherung, auch um-
gangssprachlich ,,Pflege-Bahr* genannt.
Mit dem Pflegeneuausrichtungsgesetz hat
der Gesetzgeber Ende 2012 die Versiche-
rungsgesellschaften dazu verpflichtet,
jedem Erwachsenen, der in der gesetzli-
chen Pflegeversicherung (sozial oder pri-
vat) versichert ist und noch keine Pflege-
leistungen bezogen hat, einen solchen
Vertrag anzubieten. Und zwar unabhén-
gig von Vorerkrankungen — Risikozu-

schldge oder Leistungsausschliisse sind
ebenfalls nicht zuléssig.

Diese geforderte Pflegeversicherung /

,Pflege-Bahr* wird zudem mit 60 Euro

Zuschuss jdhrlich gefordert. Dafiir muss

der Tarif die Vorgaben des Gesetzgebers

erfiillen, u. a.:

* Bei der Pflegeversicherung muss es
sich um eine Pflegetagegeldversi-
cherung handeln, die in allen Pflege-
stufen — auch in der sogenannten
Pflegestufe O — Leistungen vorsieht.

* Im Pflegefall muss der Versicherte in
der Pflegestufe III ein Pflegetagegeld
von mindestens 600 Euro pro Monat
erhalten.

* Der Versicherte muss seinerseits voll-
jahrig und gesetzlich pflegeversichert
sein. Zudem muss er einen monatli-
chen Versicherungsbeitrag von minde-
stens 10 Euro leisten, um den staatli-
chen Zuschuss zu bekommen.

AuBerdem diirfen die ,,Pflege-Bahr-
Tarife* hochstens eine beitragspflichti-
ge Wartezeit von fiinf Jahren vorsehen.

Bei manchen Anbietern sind die angebo-
tenen Wartezeiten bereits deutlich kiirzer
oder entfallen bei Unfall ganz — ein Rie-
senvorteil.

Weitere Informationen
(auch bundesweit):

Versicherungsbiiro Torsten Quade
Versicherungskammer Bayern
Oskar-von-Miller-Str. 1 a

82008 Unterhaching

Tel.: 089 63879410

info @vb-quade.vkb.de
www.vb-quade.vkb



Liebe Mitmenschen,

wir alle haben heute Handys und tech-
nischen Schnickschnack. Wieso nutzen
wir dies nicht, um unsere Lebensquali-
tiat zu verbessern. Besonders fiir Men-
schen mit Epilepsie!

e

Quelle: ©IMG/www.pixelio.de

Vielleicht sollte ich mich erst einmal
vorstellen: Ich bin Epilepsie-Patient, und
mein Gliick ist, dass ich meinen Trigger
sehr gut im Griff habe. Seit 2001 bin ich,
bis auf ein paar Auren, anfallsfrei und
seit 2004 sogar medikamentenfrei. Da
ich weif3, wie viel Hilfe wert ist (ich habe
damals sehr wenig bekommen), engagie-
re ich mich in meiner knappen Freizeit
fiir ein besseres Leben mit Epilepsie.

2014 steht im Zeichen der Technik. Ich
habe mich mit einem Bioingenieur in
Holland zusammengetan. Gemeinsam
haben wir mit einem Team von Spezia-
listen eine Arbeitsgruppe gebildet. Die
Gruppe hat meine Idee aufgenommen,
ein technisches Konzept fiir Epilepsie-
Patienten zu schaffen. Es soll das Leben
mit Epilepsie mit den heutigen neuen
technischen Moglichkeiten verbessern.
Dieses Projekt hat viel “Power®, darum
mochte ich nicht ein Konzept haben, was
nur mir zu einem sichereren Leben mit
Epilepsie verhilft, sondern vielen Men-
schen niitzt.

Geplant ist, verschiedene aktuelle tech-
nische Moglichkeiten und Medien fiir
Epilepsie-Patienten sinnvoll einzusetzen.

Ein Beispiel: Eine Schlafzimmerlampe,
welche einen nichtlichen Anfall erken-
nen konnte, diesen dokumentiert und an
eine App schickt. Selbst bei einer An-
fallsamnesie wiren diese wertvollen
Daten fiir die Therapie nicht verschwun-
den. Ebenso wire eine Medikamenten-
Erinnerung sowie eine Aufnahme von

Das Leben verbessern

An der Universitétsklinik fiir Neurolo-
gie in Salzburg fand vom 25. bis
26. Oktober 2014 die erste Schulung fiir
Epilepsie-Betroffene und ihre Angeho-
rigen in Osterreich statt.

Neun Teilnehmerinnen und Teilnehmer
niitzten das Angebot der Universitéts-
klinik fiir Neurologie im Rahmen einer
interaktiven Schulung ihr Wissen {iiber
Epilepsie zu erweitern und den Umgang
mit der Erkrankung zu verbessern. ,,In
der Behandlung von Diabetes und Asth-
ma ist die Schulung der Betroffenen
schon seit lingerer Zeit ein integraler
Bestandteil der therapeutischen Interven-
tion. Mit dem modularen Schulungs-
programm Epilepsie (MOSES) wollen
wir auch Epilepsie-Betroffene dabei un-
terstiitzen, ein moglichst unbeeintriach-
tigtes Leben mit ihrer Krankheit zu fiih-
ren®, erkldrt die diplomierte Gesund-
heits- und Krankenschwester Andrea

Egger-Rainer. Gemeinsam mit der Neu-
rologin Dr. Julia Hofler moderierte sie
das zweitdgige Programm.

Andrea Egger-Rainer (li.) und Dr. Julia Hofler
(re.) moderierten die erste MOSES-Schulung in
Salzburg.

In einer Kombination aus Vortrigen,
Erarbeitungsauftrigen und Gruppen-
diskussionen lernten die Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer diagnostische und
therapeutische Moglichkeiten kennen,
sprachen iiber die unterschiedlichen Aus-
wirkungen der Erkrankung und erhiel-
ten Einblick in psychosoziale Aspekte,
die mit ihrer Epilepsie verbunden sind.

wichtigen Vitalzeichen zur Anfallswar-
nung moglich. Alles dies konnte in einem
digitalen Tagebuch zusammengefiihrt
werden, welches der Patient automatisch
fiihrt. Gleichfalls wire eine Funktion
moglich, die beim Erkennen eines Anfalls
direkt ein Taxi ruft etc. etc. etc.

Der Kreativitit sind keine Grenzen ge-
setzt, es gilt nur die Frage: Welche Funk-
tion wiirde Dir personlich helfen?

Jerome Becher

Schickt mir eure Ideen in Kurzform
einfach per Mail an:
survey @jeromebecher.com

Dr. Julia Hofler: ,,Unser Ziel ist, dass die
Betroffenen durch die MOSES-Schulung
Expertinnen und Experten fiir ihre Er-
krankung und somit aktive Mitglieder im
therapeutischen Team werden.* Fiir das
Jahr 2015 sind weitere MOSES-Schu-
lungswochenenden geplant.

Andrea Egger-Rainer, B.A.
Epilepsie-Fachassistentin

Universitdtsklinik fiir Neurologie Salzburg
Bild-Quelle: Universitiit fiir Neurologie Salzburg

Kontakt:

DGKS Andrea Egger-Rainer, B.A.
Epilepsie-Fachassistentin
Universitétsklinik fiir Neurologie
Christian Doppler Klinik
Ignaz-Harrer-Strafe 79

5020 Salzburg, Osterreich

Tel.: 0043 (0)662 44833045
a.egger-rainer @salk.at
www.salk.at
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Epilepsie macht Schule

Familie Frohlich (alle Namen geédndert)
kommt im Rahmen der Ersterkrankung
der 9-jdhrigen Tochter in die Epilepsie-
beratung. Bei Saskia sind innerhalb der
letzen beiden Monate zwei Grand mal-
Anfille aufgetreten, der erste in der Schu-
le im Musikunterricht. Saskia berichtet,
dass sie seither einige Mitschiiler ,.ko-
misch‘ anschauen und sich etwas von ihr
zuriickziehen. Die Lehrerin wiirde sie
sehr haufig fragen, wie es ihr gehe.

Q;'lgllfé:": ©l\n-zpseIin('/wuw.t'. pixelio.de

In Absprache mit der Familie bot ich der
Schule eine Lehrerfortbildung an. Hier-
bei wurde deutlich, dass auch die Mit-
schiiler im Umgang mit Saskia verunsi-
chert sind. Die Klassenlehrerin lud mich
ein, eine Schulstunde zum Thema Epi-
lepsie zu gestalten. Auch Saskia fand
diese Idee gut, weil sie selbst den Klas-
senkameraden die Epilepsie nicht erkla-
ren konne.

Als Einstieg in die Unterrichtsstunde fra-
ge ich nach, wer von ihnen schon ein-
mal krank war. Wir besprechen, dass es
viele chronische Erkrankungen gibt, die
Kinder lingere Zeit begleiten. Danach
darf ein Schiiler das Wort ,,Epilepsie

(Wie schreibt man das eigentlich richtig?)
an die Tafel schreiben. Ich erklire, dass
Epilepsien hédufige Erkrankungen sind,
von denen 1 % aller Menschen weltweit
betroffen ist. Die Schiiler rechnen danach
aus, wie viele Epilepsiekranke es noch
an ihrer Schule oder in ihrer Gemeinde
gibt. Anschliefend iiberlegen wir, wer
wohl alles an Epilepsie erkranken kann
und wer nicht, z. B. Kinder, Lehrer, Poli-
tiker, Katzen, Elefanten, Blumen oder
Biume. Ich stelle beriihmte Menschen
mit Epilepsie vor, wie beispielsweise Ju-
lius César oder Ronaldo. Mit dem Kurz-
film ,,Von Ameisen und Anfillen bege-
ben wir uns auf eine Reise ins Gehirn und
erfahren, wie sich die Nervenzellen wih-
rend epileptischer Anfille verhalten. Im
Anschluss erklére ich, dass es verschie-
denste Anfallsformen gibt, die wir uns
kurz als Film ansehen. Die Kinder be-
schreiben, was sie gesehen, gehort und
sich bei den Filmen gedacht haben.

Nun berichtet Saskia selbst von ihren
Anfillen: , Ich hatte erst so ein komische
Gefiihl im Bauch, als wenn mir schlecht
wiirde und dann weif} ich gar nichts
mehr.”“ Die Mitschiiler hingegen erzih-
len von ihrem Schreck und der Angst um
Saskia, als sie den ersten Anfall gesehen
haben. Wir besprechen die wichtigsten
Regeln der Ersten Hilfe. In Partnerarbeit
wird die stabile Seitenlage geiibt. Dann
erarbeiten wir, dass sich Saskia bei ei-
ner erneuten Aura auf den Boden legt
und laut ,,Aura® ruft. So sind die Mit-
schiiler und die Lehrerin auf den kom-
menden Anfall vorbereitet.

b §
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.
B OQuelle: Obirgjtta %?)h*mster/wwnn pi.\‘el*'ode

Einige Wochen spiter erzéihlt mir Saskia,
dass ihre Mitschiiler sich nun trauen, sie
direkt auf die Erkrankung anzusprechen.
Ihr Tischnachbar hat gleich nach der
Schulstunde gesagt: ,,Wenn Ronaldo das
auch hat, kann es ja nicht so schlimm sein.
Kommst Du morgen wieder zum Fuf3ball-
training?*

Simone Fuchs, Epilepsie Beratung Unterfranken

Epilepsieberatung

Stiftung Juliusspital

Simone Fuchs, Henrike Staab-Kupke
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

Tel.: 0931 3931580
epilepsieberatung @ juliusspital.de
www.epilepsieberatung.de

Neue Wissensreihe von REHADATA.....

REHADAT veroffentlicht die erste Bro-
schiire seiner neuen Wissensreihe mit dem
Titel ,,Wenn die Neuronen Sonderschicht
machen. Wie sich die berufliche Teilhabe
von Menschen mit Epilepsie gestalten
lasst®.

Neben Grundinformationen iiber die
Krankheit erfdhrt der Leser, wie Epilep-
sie sich auf das Berufsleben auswirken
kann. Zum Beispiel, ob der Arbeitnehmer
seinen Arbeitgeber tiber die Krankheit in-

formieren muss, wie die Arbeitssicherheit
gewihrleistet wird oder welche Hilfsmit-
tel eingesetzt werden konnen.

REHADAT ist das zentrale Informations-
angebot zur beruflichen Teilhabe von
Menschen mit Behinderung und ist ein
Projekt des Instituts der deutschen Wirt-
schaft Koln, das vom Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales gefordert wird.

REHADAT-Pressemitteilung 04/2014

Die Broschiire kann kostenlos unter
www.rehadat.de/wissensreihe/
epilepsie.pdf heruntergeladen werden.

Weitere Informationen zu REHADAT:
Auch auf Facebook und Twitter sind die
Informationen von REHADAT abrufbar.
www.rehadat.de

twitter.com/rehadat
www.facebook.com/rehadat



Medizin-Management-Preis 2014

Erster Platz fiir das Norddeutsche Epilepsiezentrum

Dem Norddeutschen Epilepsiezentrum
fiir Kinder und Jugendliche in Raisdorf
wurde am 12.09.2014 in Berlin vom
Medizin-Management-Verband der Me-
dizin-Management-Preis 2014 fiir sein
EPI-Vista®-Projekt verliehen.

Das Norddeutsche Epilepsiezentrum, das
sich bei bundesweiter Konkurrenz keine
allzu groBen Siegeschancen ausgerech-
net hatte, wertete bereits die Einladung
zur Présentation des EPI-Vista®-Projek-
tes im Rahmen des Innovations-Konven-
tes in Berlin als groen Erfolg. Dafiir
wurde eigens ein Film produziert (siehe
Infokasten). Dieser Beitrag stand am
12.09.2014 neben 39 anderen Projekt-
darstellungen zur Abstimmung und am
gleichen Abend erkannte die prominent
besetzte Jury dem Norddeutschen Epi-
lepsiezentrum fiir Kinder und Jugendli-
che den ersten Preis fiir das innovativste
Therapiemanagementsystem zu. Der Kli-
nik sind damit 2.000 Euro Preisgeld und
deutschlandweite Aufmerksamkeit und
Anerkennung sicher.

Darum geht es bei Epi-Vista®: Fiir die
erfolgreiche Behandlung von Epilepsien
ist die tagesaktuelle und zugleich konti-
nuierliche Dokumentation des oft kom-
plexen Krankheitsverlaufs von entschei-
dender Bedeutung. Um diese Daten tig-
lich erfassen und allen an der Behand-
lung Beteiligten zuginglich machen zu
konnen, wurde im Norddeutschen Epi-
lepsiezentrum bereits 2007 das elektro-
nische, internetbasierte Patiententage-
buch EPI-Vista® eingefiihrt. Mit ihm wer-
den von den Patienten oder ihren Eltern
tagesaktuell alle fiir die Epilepsiebe-
handlung relevanten Daten tibersichtlich
erfasst. Das ermoglicht eine zeitnahe
Therapiesteuerung und -anpassung.

EPI-Vista® macht die Epilepsiebehand-
lung fiir die Patienten und ihre Familien
transparent, beteiligt sie am Therapie-
verlauf und sichert ihre Therapietreue
durch die Anbindung an die vertrauten
Arzte. Gleichzeitig werden sie von biiro-
kratischem Aufwand und z. T. erhebli-
chen Anfahrtszeiten und -wegen entlastet.

Hintergrund der Preisverleihung: Der
Medizin-Management-Verband, eine

O,

Medlrin-Management-Verhand . V.

o
|

Tar aabbromische Banord:
Iq_.as\u:\(tdg ERn-Vista

Jorn-Dieter Korsch, Geschiiftsfiihrer des Norddeutschen Epilepsiezentrums Raisdorf, mit der verlie-

henen Preisurkunde.

Vereinigung von Fiihrungskriften im
Gesundheitswesen, schreibt seit einigen
Jahren bundesweit den Medizin-Mana-
gement-Preis aus, um exzellente Projekte
in der Gesundheitswirtschaft zu fordern,
die durch das Beschreiten neuer Wege
deutliche Qualititsverbesserungen erzie-
len.

Ausgezeichnet werden die drei besten
Innovationen aus allen Segmenten des
Gesundheitswesens. Die Schirmherr-
schaft fiir den mit insgesamt 3.500 Euro
fiir die ersten drei Gewinner dotierten
Preis hat Bundesforschungsminister a.D.
Prof. Heinz Riesenhuber.

Im Mai 2014 bewarb sich das Norddeut-
sche Epilepsiezentrum fiir Kinder und
Jugendliche, eine spezialisierte Kinder-
klinik fiir junge Patienten mit schwer ein-
stellbaren Epilepsien in Raisdorf nahe
Kiel, mit einer ausfiihrlichen Darstellung
seines elektronischen Behandlungska-
lenders EPI-Vista® um den diesjdhrigen
Medizin-Management-Preis.

Mit Erfolg!

Marlo Déhler, QM, Information und Beratung
DRK-Schul- und Therapiezentrum Raisdorf
Norddeutsches Epilepsiezentrum fiir Kinder und
Jugendliche

Bild — Quelle: Norddeutsches Epilepsiezentrum
Raisdorf

Der Film iiber das EPI-Vista®-Projekt,
Fotos der Preisverleihung und weite-
re Informationen zum Medizin-Mana-
gement-Preis sind auf der Internet-
seite: www.mm-preis.de zu finden.

DRK-Landesverband Schleswig-
Holstein

DRK-Schul- und Therapiezentrum
Raisdorf

Norddeutsches Epilepsiezentrum fiir
Kinder und Jugendliche
Henry-Dunant-Straie 6-10

24223 Schwentinental

Tel.: 04307 90902

info @epilepsie.drk-sh.de
www.epilepsie.drk-sh.de
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Vier von fiinf Epileptikern leben in Ent-
wicklungsldndern — und dort wird fast
niemand von ihnen ausreichend behan-
delt. Warum, zeigt eine Reise durch Tan-
sania.

,»Als ich ein Kind war, habe ich mit ei-
nem Nachbarsjungen gespielt. Er fiel
dann plétzlich hin, seine Arme und Bei-
ne zuckten, die Augen waren weit auf-
gerissen. Und dann wurde er ohnméch-
tig. Ich war so erschrocken, dass ich nach
Hause gerannt bin.* William Matuja er-
innert sich noch genau daran, als er das
erste Mal solch einen Krampfanfall sah.
Auch wenn das nun schon mehr ein hal-
bes Jahrhundert her ist. Seine Mutter
habe daraufhin zu ihm gesagt: Sie glau-
be, der Junge sei wohl verhext. ,,Aber
als ich dann spiter angefangen habe, Me-
dizin zu studieren, da habe ich gemerkt:
Der Junge war nicht verhext, sondern
sein Gehirn war krank. Er hatte Epilep-
sie!*

Zu jener Zeit war der Nachbarsjunge
aber schon ldngst gestorben — an einem
Krampfanfall. Und William Matuja wur-
de schlieBlich Neurologe. Nach dem Me-
dizinstudium in Tansania ging er fiir die
Facharztausbildung nach Grofbritanni-
en; 1983 kam er zuriick in sein ostafri-
kanisches Heimatland: ,,In Tansania war
ich dann rund 20 Jahre lang der einzige
Neurologe, abgesehen von einem Kol-

legen aus dem Ausland, der auch hier
gearbeitet hat.“ Dabei hat das Land
knapp zwei Drittel so viele Einwohner
wie Deutschland. Und dabei ist Epilep-
sie in Tansania weiter verbreitet als in
Deutschland.

Die Weltgesundheitsorganisation
schitzt: Weltweit leben etwa 50 Millio-
nen Menschen mit Epilepsie; 40 Millio-
nen von ihnen in Entwicklungsldndern
wie eben Tansania. Und ausgerechnet in
solchen Lindern wird fast niemand be-
handelt. William Matuja wundert das
nicht.

Viele Menschen glauben, wer solche
Anfille hat, der sei verflucht, vom Teu-
fel besessen oder habe sich mit etwas an-
gesteckt. Dass Epilepsie eine neurolo-
gische Erkrankung ist und mit Medika-
menten behandelt werden kann, wiirde
nicht jeder glauben. AuBlerdem ist die
Neurologie in Afrika kaum als medizi-
nisches Fachgebiet etabliert; Epilepsie
und Co. werden mit psychologischen und
psychiatrischen Stérungen zu den soge-
nannten Mentalen Erkrankungen zu-
sammengefasst. Und dann fehlt auch das
Fachpersonal, sagt Matuja. Selbst heute
noch konne er die Neurologen in Tansa-




nia an einer Hand abzihlen. Zumal er
selbst, der jahrelang am Muhimbili-Uni-
versitdtskrankenhaus in Daressalam Epi-
lepsie-Patienten behandelt hat, sich so
langsam in die Rente verabschiedet.

Er fiel stindig hin, wurde steif und
machte komische Geriusche

Zwei Stunden Autofahrt von William
Matujas Krankenhausbiiro entfernt sitzt
Richard in seiner Lehmbhiitte. In dem
kleinen Raum stehen zwei Sessel; an der
Wand hiéngt ein Bild von Jesus. In den
zweiten Raum der Hiitte passt gerade
mal ein Bett. Richard ist Anfang 50. Mit
etwa zehn Jahren bekam er Epilepsie.
Richard kann nicht mehr so gut sprechen.
Also hilft ihm sein Onkel Evarist, bei
dem er seit Jahren lebt. ,,Er fiel stindig
hin, wurde steif und machte komische
Geriusche. Er brach zusammen, verlor
das Bewusstsein und fiel in einen tiefen
Schlaf.* Solche Anfille hatte Richard als
Kind dreimal am Tag, manchmal noch
ofter.

Schweinefinnenbandwiirmer bringen
den ,,kleinen Tod*

LT ‘_E,:.—'r"'i‘\a;:;. ;;’,_.;J-' ] j}

Der Schweinefinnenbandwurm
© Stefano delle Chiaje, 1823 / public domain

Die Familie ging zu einem traditionellen
Heiler, aber der konnte nicht helfen und
schickte sie in ein Krankenhaus. Dort fiel
dann das Wort , kifafa“: Das ist Suaheli
und bedeutet so viel wie , kleiner Tod* —
es ist eine Umschreibung fiir die Diagno-
se Epilepsie. Richard bekam Medikamen-
te. Auch heute noch nimmt er tiglich eine

Tablette. ,,JIm Moment hat Richard nur
alle zwei, drei Monate einen Anfall, und
der ist nicht unbedingt heftig*, erzéhlt der
Onkel. Richard falle auch nicht mehr auf
den Boden wie friiher. ,,Es reicht, ihn auf
einen Stuhl zu setzen und seine Hand zu
halten.* Trotzdem hat Richard nie die
Schule beendet. Er hat nie gearbeitet. Nie
eine eigene Familie gegriindet. Er ist auf
seinen Onkel angewiesen.

Warum Richard Epileptiker geworden
ist, das weifl niemand. So genau wurde
er nie untersucht. Ursache fiir eine Epi-
lepsie konnen Hirnschédden sein, die bei
der Geburt entstehen oder bei einem
Unfall. Auch eine Infektion mit Masern
oder Meningokokken kann zu Epilepsie
fiihren. In Entwicklungslidndern entsteht
eine Epilepsie aber oft aus einem ande-
ren Grund: weil Menschen vom Schwei-
nebandwurm befallen werden.

Epilepsie in Tansania

Das passiert, wenn man rohes oder nicht
richtig durchgebratenes Schweine- oder
auch Rindfleisch isst, das mit den Lar-
ven des Schweinefinnenbandwurms
(Taenia solium) infiziert ist. Aus diesen
Finnen entwickelt sich dann im Darm des
Menschen der Bandwurm. Fortlaufend
werden neue Eier ausgeschieden, und
wenn ein Schwein die Exkremente frisst,
nimmt es auch die Wurmeier auf. Die
daraus schliipfenden Larven sammeln
sich dann in der Muskulatur des Tiers
— so schlieBit sich der Kreislauf. Es
kommt auch vor, dass die Larven sich
nicht im Schwein verkapseln, sondern im
Menschen — und das ausgerechnet vor
allem im Gehirn. So konne sich dann
eine klassische, lokal ausgeloste Epilep-
sie herausbilden, sagt Andrea Winkler,
Leiterin einer Forschungsgruppe zu glo-
baler Neurologie an der Technischen
Universitiat Miinchen.

Vor einer ganzen Weile hat die Neurolo-
gin zwei Jahre lang im Norden von Tan-
sania gearbeitet. In dem Krankenhaus vor
Ort hat sie eigens eine Epilepsie-Klinik
eingerichtet. Dort gab es auch einen
Computertomografen, der sogar funktio-
niert hat, erzéhlt Winkler. Also legte die
deutsche Neurologin ihre Epilepsie-Pa-
tienten in den Hirnscanner und priifte
dann, ob die Patienten im Gehirn Larven
des Schweinebandwurms hatten und ob
diese Parasiten dort Blasen gebildet hat-

- Quelle: pixabay.com

ten, sogenannte Zysten. Das Ergebnis:
,,20 % meiner damals betreuten Epilep-
sie-Patienten hatten entweder die Zysten
selbst im Gehirn oder &ltere Zysten, die
sich schon verkapselt hatten.“ 35 von 212
untersuchten Epilepsie-Patienten hatten
solch eine Neurozystizerkose. Dabei sei
der Schweinebandwurm bei den Schwei-
nen und Menschen in der dortigen Regi-
on nicht einmal sonderlich weit verbrei-
tet gewesen, sagt Winkler. ,,Ganz anders
in Sambia.*

In dem Land weiter siidlich in Afrika war
Winkler in einer Gegend, wo ganze
Schweinepopulationen mit dem Band-
wurm verseucht waren. 60 Epilepsie-Pa-
tienten hat sie mit Hirnscans untersucht:
,Jeder zweite hatte Larven des Schwei-
nebandwurms im Gehirn. 50 % — das ist
unglaublich viel.

Immerhin lieBen sich derart entstande-
ne Epilepsien behandeln, sagt Andrea
Winkler. Wer Epilepsie hat, weil zum
Beispiel bei der Geburt etwas schiefge-
gangen ist, der muss mitunter sein Le-
ben lang Antiepileptika nehmen — der
Hirnschaden sei nicht zu heilen, also
auch nicht der Herd fiir die epileptischen
Anfille. Wer aber wegen Neurozystizer-
kose epileptische Anfille bekomme, der
miisse zunichst den Schweinebandwurm
und die Zysten loswerden — mit Wurm-
mitteln, abschwellenden Medikamenten,
gegebenenfalls auch mit Bestrahlung.
,Oft heilt die Neurozystizerkose dann
ohne Folgeschidden ab — und der Patient
wire anfallsfrei®, sagt Andrea Winkler.

Der Schweinefinnenbandwurm

Damit all das gar nicht erst notig wird,
sollten sich seine Landsleute besser vor
dem Schweinebandwurm und damit vor
Epilepsie schiitzen, sagt William Matuja,
jener Mann, der lange Jahre der einzige
Neurologe in Tansania war. Ein paar Vor-
sichtsmafinahmen wiirden schon reichen:
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,Haltet Schweine in abgegrenzten Ge-
bieten! Lasst sie nicht herumstreunen!
Benutzt richtige Latrinen! Wascht euch
die Hénde vor dem Essen!* Das Prinzip
hinter diesen Ratschlidgen ist: Der Kreis-
lauf des Parasiten soll unterbrochen wer-
den. Die Menschen sollen kein verseuch-
tes Schweinefleisch mehr essen, und die
Schweine sollen nicht mehr durch die
Exkremente der Menschen laufen und
davon fressen. Doch dann schiittelt der
Mann hinter dem Schreibtisch voller
Biicher, Patientenakten und Fachartikel
den Kopf: ,,Das klingt logisch, aber
manchmal muss man die Leute echt
iiberzeugen.” Dass sich die Uber-
zeugungsarbeit aber lohne, hat William
Matuja bereits beobachtet.

Vorbeugen hilft — doch das néichste
Problem lauert schon

In einem Distrikt von Tansania hatte er
mit Kollegen den Einheimischen immer

wieder erklart, wie sie sich vor dem Pa-
rasiten schiitzen konnen. Zehn Jahre spé-
ter zeigte sich, dass die Menschen tatséch-
licher weniger Zysten vom Schweine-
bandwurm im Gehirn hatten: ,,Anfangs
hatten 14 % der Menschen mit Epilepsie
diese Neurozystizerkose, dann waren es
8 %. Die Zahl ist zwar nicht auf 0 %
runtergegangen, aber immerhin auf 8 %.
Das ist doch was.” Solche Priaventions-
kampagnen gab und gibt es aber nicht in
ganz Tansania, geschweige denn in ganz
Afrika oder allen Entwicklungsldndern.

Zumal noch ein neues Problem auf-
taucht, wie die deutsche Neurologin
Andrea Winkler warnt: ,,In Entwick-
lungsldndern essen die Menschen immer
mehr Fleisch.* Gerade in den urbanen
Zentren, wo es den Menschen besser
gehe, konnten sich immer mehr Men-
schen Fleisch leisten. Oft ist das dann
auch Schweinefleisch — und zwar von

Tieren, die in ldndlichen Gebieten ge-
halten und vom Bandwurm befallen wur-
den. So konnten sich wohl noch mehr
Menschen mit dem Schweinebandwurm
infizieren als bislang und somit noch
mehr Menschen Epilepsie bekommen.
Aber wer denkt schon daran, wenn er
oder sie am Stralenrand oder im Super-
markt von Daressalam Fleisch kauft? In
einem Land, in dem es keine fiinf Neu-
rologen gibt wund keine fiinf
Computertomo-grafen, um epileptischen
Fillen auf den Grund zu gehen.

Franziska Badenschier

Quelle: www.spektrum.de/news/epilepsie-zu-

viele-wuermer-zu-wenig-neurologen/1306108

Epilepsie kann jeden treffen

Tag der Epilepsie 2014 in Passau

Der alljdhrlich im Oktober stattfinden-
de Tag der Epilepsie stand in diesem Jahr
unter dem Motto: ,,Epilepsie kann jeden
treffen - in jedem Alter*.

Mit dem Filmbeitrag ,.Bin gleich zu-
riick® beteiligte sich die Gespridchsgrup-
pe Epilepsie Passau in Zusammenarbeit
mit der Epilepsieberatung Niederbayern
aktiv an diesem Aktionstag. Ergiinzend
zum Film erlduterte Dr. Markus Grosch-
ler, Neurologe aus Passau, den zahlrei-
chen Gésten mit einem Kurzvortrag das
Krankheitsbild. Im Anschluss bestand die
Moglichkeit fiir fachliche Gespréche so-
wohl mit dem niedergelassenen Facharzt
als auch mit Dr. Christian Schropp, dem
Leitenden Arzt des Sozialpadiatrischen
Zentrums an der Kinderklinik Dritter
Orden Passau, der eine anerkannte Epi-
lepsie-Ambulanz fiir Kinder und Jugend-
liche fiihrt.

Mit Veranstaltungen dieser Art soll die
Bevolkerung am Aktionstag bundesweit
auf das Krankheitsbild aufmerksam ge-
macht werden. Ziel ist es, mit fachlichen
Informationen Stigmatisierungen und
Vorurteilen entgegenzuwirken und das

Dr. Markus Groschler, Ulrike Jungwirth (Lei-
terin Epilepsie Beratung Niederbayern), Dr.
Christian Schropp (von li. nach re.)

Krankheitsbild ins rechte Licht zu riik-
ken.

Seit Jahrhunderten existieren tiefverwur-
zelte Angste und Vorurteile gegeniiber
Menschen mit Epilepsie. Im Film wur-
den unterschiedlichste Lebensgeschich-
ten von Betroffenen in verschiedenen
Lebensaltern aufgezeigt. Die Beitrige
sind ein Pliddoyer fiir einen offeneren
Umgang mit der Erkrankung. Auch wur-
de die Betroffenheit dieser Menschen bei
der Diagnosestellung beschrieben, deren
Gefiihle der Scham, Angst und Aufleh-
nung. Gerade im jugendlichen Alter ist
es schwer, Grenzen und Einschrankun-

gen zu akzeptieren. Es gilt, zwischen
Freiheit und Risiko gut abzuwigen und
durch informative Gespriche iiber die
Krankheit Angst und Verunsicherung in
der Umgebung zu reduzieren. Gleichzei-
tig dient ein offener Umgang dem per-
sonlichen Reifeprozess, der dabei hilft,
die Epilepsie zu akzeptieren und in den
Alltag zu integrieren.

Die beiden anwesenden Fachirzte stan-
den geduldig Rede und Antwort fiir Fra-
gen aus dem Publikum. Entlassen wur-
den die Anwesenden mit der Empfeh-
lung ,,Selbstbewusst leben, bewusst han-
deln®.

Hermine Seitz, Passau

Epilepsie Beratung Niederbayern
an der Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-Str. 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205207

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



Nervensagen

Gabriele Cerwinka, Gabriele Schranz
Linde Verlag (August 2013)

213 Seiten, ISBN: 978-3709305140
Buch € 19,90 / e-book € 15,99

NERVEN-
SAGEN

5o z8hmen Sie

An allen Ecken lau-
ern Menschen, die
mit Lust an unseren
Nerven sidgen. Ein-
fach davonzulaufen schwierige Typen
ist keine Losung. Der § "" Berufsalltag
norgelnde Kunde, die o .
aufgebrachte Patien- e
tin, der besserwisserische Kollege — ir-
gendwie miissen wir mit ihnen klarkom-
men. Wie wir im Umgang mit schwieri-
gen Mitmenschen stetig an Souverini-
tat gewinnen und dariiber hinaus auch
noch Spafl haben konnen, davon handelt
dieser Ratgeber. Er gibt Tipps aus der
Praxis zum raschen Umsetzen in Biiro,
Klinik oder Praxis.

Die Einfithrung besteht aus den diver-
sen Psychologie-Modellen von der An-
tike bis heute, um Menschen zu erken-
nen und einzuteilen. Danach widmet sich
das Buch der Entstehungsgeschichte von
Nervensédgen, schwierigen Situationen
und deren Ursachen. Es beschreibt die
verschiedenen Typen (Der Angeber, Der
Besserwisser, Der Negative etc.), deren
Verhaltensweisen und Korpersprache,
und gibt individuelle Ratschlige im
Umgang mit ihnen. Wobei hier immer
unterschieden wird, ob es sich dabei um
einen Mitarbeiter/Kollegen, den Chef,
wichtige Kunden oder auch Patienten
handelt. Am Ende stellen die beiden
Autorinnen das Freund-Feind-Modell,
eine Strategie im Umgang mit Nerven-
sdgen, Vor.

Fliissig und unterhaltsam geschrieben
greift der Ratgeber dieses spannende
Thema auf. Beim Lesen der verschiede-
nen Nervensidgen-Typen fallen einem
sofort Personen ein, die uns im Laufe
des Lebens bereits im beruflichen oder
privaten Umfeld begegnet sind und un-
sere Geduld (iiber-)strapaziert haben. Die
genannten Losungsstrategien sind kurz
und knapp erklirt und wie immer gilt:

Verinderungen kann man immer nur
selbst in Angriff nehmen, d. h. dndere

ich meine Einstellung und meinen Um-
gang, verdndert sich automatisch auch
der Andere — oft nicht sofort, Geduld und
Ausdauer sind bei ganz hartnédckigen
Fillen gefragt. Der wichtigste Ratschlag
lautet jedoch, sich selbst an die eigene
Nase zu fassen und zu fragen: ,,Wie viel
Nervensédge steckt in mir selbst?!*.

Fazit: Wer keine Lust mehr hat, Mitmen-
schen an seinen Nerven sdgen zu lassen,
findet hier hilfreiche Erkldarungen und
Strategien fiir ein nervenschonenderes
Miteinander! Besonders erwdhnenswert:
Schwierige Situationen im Gesundheits-
wesen werden mit jeweils eigenen Tipps
gewiirdigt.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Hemmungslos: Blockaden und
Angste iiberwinden - Ziele errei-
chen - einfach entspannter leben
Nikolaus B. Enkelmann,

Alexander A. Gorjinia

Linde Verlag, (Mérz 2014)

200 Seiten, ISBN: 978-3709305416

€ 19,90 / e-book € 18,99

Der Titel ist auf den
ersten Blick viel-
leicht etwas irritie-
rend und dies ist
wohl auch beabsich-
tigt. Natiirlich steckt
mehr dahinter. Geht
es doch um nichts PN Ve
weniger als darum, unser personliches
Potenzial voll und ganz auszuschopfen.
Das passiert, wenn wir die Einfiihrung
und den Kapiteliiberschriften folgen, in-
dem wir unsere Hemmungen (anerzogen,
erlernt oder erworben) auf den Priifstand
stellen. Jeder Mensch ist zu individuel-
len Hochstleistungen fihig — vorausge-
setzt, er lihmt sich nicht selbst durch ne-
gative Gedanken, Zweifel und Blocka-
den. Hemmungen und Angste sind ge-
fahrliche Energierduber.

HEMMUNGSLOS

Das UnterbewuBtsein braucht positive
Verstirkung bis sich gewisse Automatis-
men ergeben. Wie das gelingen kann,
wird in ,,Hemmungslos* beschrieben.
Tiefenentspannung spielt dabei eine ent-
scheidende Rolle. Am besten gelingt die-
se Autosuggestion durch das Anhoren der
beigefiigten Mind-Training-CD. Be-
stimmte Ubungen und Aufgaben zeigen
wie mentales Training ein gesundes
SelbstbewuBtsein aufbaut, Erfolg lernbar

macht und ein freies unbeschwertes Le-
ben ermdglicht, indem man seine Ziele
verwirklicht.

Wenn Sie ernsthaft an sich arbeiten wol-
len und den Autor bis jetzt noch nicht
kennen, ist das Buch ein schoner Ein-
stieg in die Enkelmann-Welt. Denn der
Autor hat schon diverse Lebensratgeber
geschrieben. Er verweist in der Litera-
tur u. a. auch auf seine bisher verfassten
Werke. Spitzensportler und Topmanager
vertrauen ihm bzw. der Enkelmann-Me-
thode. Er ist It. FOCUS der Grandseig-
neur unter den Erfolgstrainern und auch
schon fiir sein Lebenswerk ausgezeich-
net sowie Trdger des Bundesverdienst-
kreuzes.

Das empfehlenswerte Buch samt CD hat
Enkelmann mit seinem ehemaligen
Schiiler Alexander A. Gorjinia geschrie-
ben. Sie machen absolut nichts falsch mit
dem Kauf dieses knapp 200 Seiten star-
ken Werkes. Voraussetzung ist jedoch,
Sie wollen wirklich die Kraft entdecken,
die alles moglich macht.

Fazit: Faszinierend!

Christa Bellanova, Niirnberg

Finde Deine Stimme: Negative
Selbstgesprache liberwinden und
die innere Weisheit entdecken.
Brian M. Alman,

Stephen Montgomery

Carl Auer Verlag (Mirz 2014)

184 Seiten, ISBN: 978-3849700010
Buch € 19,95

Der Titel ist auch [ =  TEEETTEE.

Finde deine
Stimme Negative
Selbstgespriche iiber-
winden und die
innere Weisheit
entdecken

schon die passende
Zusammenfassung
dieses Buches!

Der Autor, ein ver-
sierter Hypnothera-
peut, rdt mit vielen
anschaulichen Bei- a
spielen und vor allem Listenisi
mit zahlreichen Ubungssequenzen zur
vielleicht wichtigsten Lebensstrategie:
Sich selbst besser zu behandeln, indem
man unbewusste Potentiale entwickelt
und dabei mit seinen (nicht selten nega-
tiven) inneren Stimmen arbeitet.

Dieses Buch ist durchaus lesenswert und
der Inhalt vor allem lebenswert.
Elfi Holweg, Fiirth
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Meldestelle

fur barrierefreie Fernlinienbusse

Zum 1. Oktober hat die Meldestelle fiir
barrierefreie Fernlinienbusse ihre Arbeit
aufgenommen. Der Bundesverband
Selbsthilfe Korperbehinderter e.V.
(BSK) bietet damit die erste Anlaufstel-
le bei Fragen und Beschwerden fiir Rei-
sende mit Behinderung.

,Fernlinienbus-Betreiber sind gesetzlich
verpflichtet, ab dem 1. Januar 2016 Neu-
fahrzeuge einzusetzen, die barrierefrei
sind“, betont Ulf-D. Schwarz, Ge-
schiftsstellenleiter beim BSK. ,,Unser
konkretes Ziel ist es, die Umsetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention im
Auge zu behalten. Darin ist die Herstel-
lung der Barrierefreiheit verankert®, sagt
Schwarz.

Julia Walter leitet die neue Meldestelle
und ist auf die Resonanz gespannt: ,,Wir
haben keine Erfahrungswerte dariiber,
von wem und wie hiufig unsere Melde-
stelle frequentiert wird®, sagt sie. ,,Fiir

Julia Walter leitet die neue Meldestelle fiir
barrierefreie Fernlinienbusse

unseren Verband ist es jedoch wichtig,
dass Reisende mit Behinderung eine
kompetente Ansprechpartnerin haben,
die ihnen bei allen Fragen zum Thema

Bundesverband
Selbsthilfe
Kdrperbehinderter e.V.

(]

BSK

Reisen mit dem Fernlinienbus zur Seite
steht*, so Walter.

Bis zur stufenweise Einfiihrung der
Barrierefreiheit bei den Fernlinienbussen
ist die Meldestelle im Aufbau befindlich
und wird als Ansprechpartner fiir die ver-
schiedenen Akteure zur Verfiigung ste-
hen. Dies umfasst z. B. die Beratung von
Reisenden mit Behinderung, Uberprii-
fung der Barrierefreiheit der Fernli-
nienbusse durch Testfahrten, die Kontakt-
aufnahme mit allen Beteiligten (Fern-
linienbus-Hersteller, -Betreiber, Politik)
sowie das Ahnden von Missstinden bei
nicht barrierefreien Fernlinienbussen.

Kontakt:

Tel.: 030 814526853

Mo. bis Do. 09:00 bis 16:00 Uhr
Fr. 09:00 bis 13:30 Uhr

julia Walter @bsk-ev.org

Neue Inklusionslandkarte im Netz

Seit September ist die neue Inklusions-
landkarte der Beauftragten der Bundes-
regierung fiir die Belange behinderter
Menschen online. Die Beauftragte, Ve-
rena Bentele, verkiindete gemeinsam mit
der Bundesministerin fiir Arbeit und So-
ziales, Andrea Nabhles, den Start der Kar-
te auf www.inklusionslandkarte. de. Auf
der Landkarte konnen Nutzerinnen und
Nutzer Institutionen, Organisationen
oder Projekte eintragen, die ihrer Mei-
nung nach inklusiv sind. Eingetragene
Projekte konnen bewertet und kommen-
tiert werden.

,Inklusion geht uns alle an, sie betrifft
Menschen mit und ohne Behinderung.
Sie betrifft alle Bereiche des gesell-
schaftlichen Zusammenlebens und muss
selbstverstiandlich fiir alle Themen mit-
gedacht werden. Inklusion ist wesentlich
mehr, als nur eine Rampe fiir Rollstuhl-
fahrer vor die Tiir zu stellen®, so Bentele.
Es gehe beispielsweise auch um den
barrierefreien Zugang zu Informationen,

um die politische Teilhabe zu verbessern
- durch einfache Sprache in Politik und
Verwaltung. ,,Es gibt hunderte Bereiche,
in denen Inklusion und Teilhabe voran-
getrieben werden miissen. Es gibt aber
auch schon viele Beispiele, die einen
guten Weg anzeigen. Das kann einfach
nur das Café nebenan sein oder der
Sportverein, der selbstverstindlich Sport
fiir Menschen mit und ohne Behinderung
gemeinsam anbietet. All dies kann jetzt
auf der Landkarte eingetragen und dis-
kutiert werden. Jede Meinung ist ge-
fragt®, erldutert Bentele.

Quelle: Pressemitteilung Behindertenbeauftragte,

Sept. 2014

Die Inklusionslandkarte und weitere In-
formationen finden Sie im Netz unter
www.inklusionslandkarte.de.

Inklusion bewegt
Deutschland

Kontakt:

Beauftragte der Bundesregierung
fiir die Belange behinderter Men-
schen

Mauerstrafle 53

10117 Berlin

Tel.: 030 185271797

presse @behindertenbeauftragte.de
www.behindertenbeauftragte.de
www.facebook.com/behinderten-
beauftragte



Epilepsie einfangen

Fotowettbewerb ,,AuBer Kontrolle* gestartet

Kleinwachau, das Sichsische Epilepsie-
zentrum Radeberg, sucht die spannend-
sten, bewegendsten, kreativsten und ei-
genwilligsten Fotoideen. Es sollen Mo-
mente abgebildet werden, in denen die
Krankheit Epilepsie das Leben ,,Aufler
Kontrolle* geraten lasst. Schnappschiis-
se, Portraits, Collagen oder Fotoserien
— der Kreativitit sind keine Grenzen ge-
setzt.

Bei diesem Fotowettbewerb kann jeder
teilnehmen. Pro Person diirfen dabei
maximal drei Fotos eingereicht werden.
Die Einreichung erfolgt ausschlieBlich
in digitaler Form iiber die Internetseite
www.epilepsie2015.de/fotowettbewerb.
Einsendeschluss ist der 15. Mirz 2015.
Insgesamt stehen 1.000 Euro Preisgeld
zur Verfiigung. Der Hauptpreis ist mit
500 Euro dotiert, der zweite Preis mit
300 Euro und das drittbeste Foto erhilt

SEWERB

AUSSER KONTROLLE

FANG DI ANKHEIT EFILEPSIE EIN

Jetzt mitmachen unter:
www.epilepsie2015.de/fotowettbewerb

200 Euro. Eine Jury wihlt unter allen
Einreichungen die drei besten Fotos aus.
Die Gewinner des Fotowettbewerbes
werden auf der Internetseite www.
epilepsie2015.de verdffentlicht und per-
sonlich informiert. Der Rechtsweg ist aus-
geschlossen.

Die Preisvergabe findet am 25. April
2015 im Rahmen der 9. Dreildnder-

tagung und des Patiententages Epilep-
sie im Internationalen Congress Center
Dresden statt.

Eine Auswahl von Fotos wird bereits
wihrend der 9. Dreilidndertagung der
Deutschen und Osterreichischen Gesell-
schaften fiir Epileptologie und der
Schweizerischen Liga gegen Epilepsie
vom 22.-25. April 2015 im Internatio-
nalen Congress Center Dresden ausge-
stellt. Zu dieser Tagung werden mehr als
1.000 Arzte aus Deutschland, Osterreich
und der Schweiz erwartet.

Mehr Informationen zur Dreildndertag-
ung erhalten Sie unter:
www.epilepsie2015.de

Jetzt mitmachen unter:
www.epilepsie2015.de/fotowettbewerb

9. DREILANDERTAGUNG 2015

Il GEMEINSAME JAHRESTAGUNG

der Deutschen und Osterreichischen
Gesellschaften fiir Epileptologie und

B FOTOWETTBEWERB ,, AUSSER KONTROLLE*

der Schweizerischen Liga gegen Epilepsie

22, - 25, April 2015
Internationales
Congress Center Dresden

Il PATIENTENTAG 2015
Trotz Epilepsie gliicklich!

25. April 2015 « ICD Dresden

SCHIRMHERRSCHAFT

Oberbiirgermeisterin der Stadt Dresden

Frau Orosz

Jetzt mitmachen unter:
www.epilepsie2o15.de/fotowettbewerb

Einsendeschluss: 15. Mdrz 2015

I BENEFIZKONZERT DES WORLD DOCTORS ORCHESTRA
24. April 2015, Kreuzkirche Dresden
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Der 8. INnGE-Cup

Alles war gut geplant, die Plitze waren
prima vorbereitet. Schade, dass im Juli
2014 nur wenige Zuschauer den Weg nach
Friedrichsort fanden, um guten Fufball zu
sehen und die InGE e.V. zu unterstiitzen.
Ein Grund mag gewesen sein, dass es im
Land weitere (gro3ere) Fulballveranstalt-
ungen gab. Zum anderen war es so warm,
dass die meisten wahrscheinlich lieber an
den Strand fuhren. Auch mit der Vorbe-
richterstattung der ortlichen Presse konn-
ten wir diesmal nicht zufrieden sein.

Dann erhielten wir ganz tiberraschend die
schlechte Nachricht, dass die Mannschaft
Holstein-Women aus verletzungstech-
nischen Griinden nicht antreten konnte, um
das Eroffnungsspiel zu bestreiten. So
musste dieses Spiel leider ausfallen, da sich
so kurzfristig kein Ersatz fand.

Um so mehr freuten wir uns, dass Innen-
minister Andreas Breitner zu Gast war, um

| &=

Hans-Werner Tovar, Kieler Stadtprisident, begriift Zuschauer und Teilnehmer des 8. InGE-Cup

seine Grulworte zu iiberbringen. Er lobte
unser Engagement und den Weg iiber den
Sport, um auf unsere Epilepsie-
Selbsthilfearbeit aufmerksam zu machen.

Ebenso freuten wir uns iiber den Besuch
des Kieler Stadtprisidenten Hans-Werner
Tovar, der in seiner Begriiung ebenfalls
die Bedeutung der Arbeit der InGE e.V.
hervorhob. Nach der offiziellen Eréffnung
nahmen sich beide Zeit fiir ein lingeres
Gespréch mit uns.

Die teilnehmenden Mannschaften lobten
die Planung des Turniers und freuten sich
iiber die Moglichkeit weiterer Testspiele
vor der neuen Saison. Der von unseren en-
gagierten Mitgliedern selbstgebackene
Kuchen kam wie immer gut an, alle Tom-
bolalose fanden ihre Abnehmer und unse-
re Spendendosen erhielten auch ein wenig
Gewicht.

Sieger beim 8. InGE-Cups wurde (bereits
zum 5. Mal !) die U23 von Holstein Kiel.

Bei der Siegerehrung gab es Biille statt der sonst
iiblichen Pokale

Als Dankeschon gab es dieses Jahr fiir alle
Mannschaften Bille statt Pokale.

Platzierungen:

1. Holstein Kiel U23
2. Heikendorfer SV
3. Suchsdorfer SV

4. Intertiirk Spor Kiel
5. VIR Laboe

6. TSV Kronshagen

Corina Kusserow, InGE Kiel
Bilder — Quelle: Reinhard Gusner, InGE Kiel

Interessengemeinschaft Epilepsie

InGE e.V. i
Bergenring 6
24109 Kiel 5

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



Datum Thema Ort Information und Anmeldung

07.03.2015 17. Epilepsie-Seminar Leopoldina-Krankenhaus Dr. med. Stephan Unkelbach

09:00-13:00 h Schweinfurt 97422 Schweinfurt 97332 Volkach, Auskunft: Tel.: 09381 4899

14.03.2015 Workshop Kérpersprache Verein Lehrerheim LV Epilepsie Bayern

10:00-16:00 h 90443 Niirnberg Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de

18.-19.04.2015  Famoses-Schulung Kinderklinik Dritter Orden Passau Epilepsie Beratung Niederbayern

94032 Passau

Tel.: 0851 7205-207
epilepsie @kinderklinik-passau.de

03.-05.07.2015  Jahrestagung Schloss Hirschberg
Wochenendseminar Beilngries/Altmiihltal

LV Epilepsie Bayern
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen:

Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der

Homepage www.moses-schulung.de. Die aktuellen famoses-Termine kénnen bei der
MOSES-Geschaftsstelle abgefragt werden.

Wir wiinschen allen
unseren Leserinnen und Lesern

eine frohe Adventszeit

und ein gesegnetes Weihnachtsfest

sowie einen gelungenen Jahresanfang 2015!

MOSES Geschéftsstelle, Frau Bettins Hahn
RuBheiderweg 3, 33604 Bielefeld

Tel.: 0521 2700127
info@moses-schulung.de

Susanne Fey (e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e. V.) M‘\

Doris Wittig-MoBner (LV Epilepsie Bayern e. V.)
im Namen des ganzen Redaktionsteams
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Wir sagen DANKE!

Veranstaltungen, Informationsmaterial, Kinderbiicher sowie Porto, Biiromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten — all diese
vielfdltigen Angebote und Ausgaben finanzieren wir nicht nur durch Mitgliedsbeitrige, sondern auch durch die finanzielle
Unterstiitzung von vielen anderen Partnern.

Wir bedanken uns von ganzem Herzen
- bei den uns fordernden Krankenkassen fiir ihre Pauschal- und Projektforderung *

- bei allen Einzelspendern (Privatpersonen, Vereinen und Firmen), die uns kleine und grofle Betrige zukommen lieen, um
unsere Arbeit zu fordern;

- bei allen Ideen- und Ratgebern, die uns mit Artikeln, Veranstaltungshinweisen, Rezensionsexemplaren, Bildern, Informa
tionen etc. versorgen und/oder als Autoren und Referenten kostenlos zur Verfiigung stehen;

- und , last but not least” bei der Firma Desitin Arzneimittel GmbH, die erneut die Layout- und Druckkosten fiir alle
epiKurier-Ausgaben 2014 iibernommen hat!

Susanne Fey (li.) und Doris Wittig-MoBner (re.) danken allen Forderern fiir die groBartige Unterstiitzung in diesem Jahr!

* Fiir den LV Epilepsie Bayern e. V..

o Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassenverbinde in Bayern bestehend aus AOK / BKK / IKK classic / Knappschaft /
Funktioneller Landesverband der Landwirtschaftlichen Krankenkassen und Pflegekassen (LdL/LdLP) / Verband der
Ersatzkassen e.V. (vdek): fiir die hilfreiche Pauschalférderung

o BARMER GEK: fiir die Projektférderung unserer diesjihrigen Seminare

o Techniker Krankenkasse: fiir die Projektférderung zum Nachdruck des Epilepsie-Mangas ,,Epilepsie? — Bleib cool!*

0 Zentrum Bayern Familie und Soziales, Bayreuth: fiir die Verbandsfoérderung

* Fiir den e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.:

o GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene
Mitglieder: AOK-Bundesverband GbR, Verband der Ersatzkassen e. V. (VdEK), BKK Bundesverband GbR, IKK e. V.,
Knappschaft, Spitzenverband der landwirtschaftlichen Sozialversicherung: fiir die Pauschalférderung

o DAK: fiir die Projektforderung Familienwochenenden

o Barmer GEK: fiir die Projektforderung zur Erstellung tiirkischer, polnischer und russischer Ausgaben des Flyers ,,Der
Epi-Surfer und des Bilderbuchs ,,Toto und das EEG* im Jahr 2013

o BKK Bundesverband: fiir die Projektférderung zum Nachdruck der epiKurier-Sonderausgabe Epilepsie und Schule

0o AOK Die Gesundheitskasse: fiir die Projektférderung zur Erstellung von kindgerechten Erste Hilfe Flyern und Plakaten

o Kaufménnische Krankenkasse - KKH, Techniker Krankenkasse (TK), Knappschaft und BKK Bundesverband GbR: fiir
die Projektforderung zur Produktion eines Films mit Kindern {iber Kinder mit Epilepsie




Familienwochenende GLUT1

GLUTI1-Defekt ist eine seltene erbliche
Erkrankung, bei der der Transport von
Glukose ins Gehirn gestort ist und es bei
den Betroffenen somit zu einem Energie-
mangel im Gehirn kommt. Als Folge lei-
den sie hiufig unter Epilepsie und Be-
wegungsstorungen mit schweren Ent-
wicklungsverzogerungen sowie geistiger
und korperlicher Behinderung. Die keto-
gene Erndhrungstherapie (KET), die das
Gehirn mit einer alternativen Energie-
quelle, den Ketonkorpern, anstelle von
Glukose versorgen kann, ist hier die The-
rapie der Wahl und seit 1999 in Deutsch-
land eingefiihrt.

Eine besondere Erndhrungstherapie und
eine schwere Erkrankung, da ist gegen-
seitige Unterstiitzung besonders wichtig!
Deshalb haben sich die Familien der
Kinder mit GLUT1-Defekt vor fast
12 Jahren zu einem Elternverein zusam-
mengeschlossen und zéhlen heute 90
Mitglieder. Fiir GLUT1-Defekt gibt es
kein Screening, sodass die Dunkelziffer
der Betroffenen sehr hoch ist, und die
Diagnose oft erst spit gestellt wird.

Seit mehreren Jahren treffen sich die
Familien der Kinder mit GLUT1-Defekt
zu einem gemeinsamen Wochenende in
einem grof3en Ferienhaus in Bad Sachsa
mit gemiitlichem Ambiente, um sich
auszutauschen, zusammen zu kochen,
neue Rezepte auszuprobieren und um
Giste zu empfangen.

Als Keto-Team von Nutricia sind wir
regelméBig zu Besuch im idyllischen Ort
im Harz. Hier haben wir Gelegenheit,
mit den Kindern und deren Eltern zu
sprechen, von ihren Sorgen und Wiin-
schen zu erfahren, ihre Anregungen mit-
zunehmen und besonders iiber unseren
umfangreichen Service und auch iiber
unsere Produkte zu informieren. Am Tag
meines Besuches dieses Jahr war Pizza-
Backen angesagt. Es wurde mit Nutricia
Ketocal 3:1 gebacken und nach Ge-
schmack (und Diidtvorgaben) belegt.
Kostlich!

Im Laufe des Tages fiihrte ich ein inter-
essantes Gespriach mit Frau W., Mutter
von Tobias, das ich hier freundlicherwei-

se widergeben darf. Tobias ist 7 Jahre
alt, hat einen GLUT1-Defekt, die Dia-
gnose wurde im September 2013 gestellt.

Pizza Margarita — Rezept Ketoplaner

LJ: Wie war Thr Weg bis zur Diagnose?
Fr. W.: Mit 3 Monaten bekam Tobias
Absencen in den Augen, mit 6 Monaten
groBle Anfille. Fine Lumbalpunktion zu
diesem Zeitpunkt war unauffillig. Tobi-
as lief mit 18 Monaten, aber nicht so gut.
Wir wurden zur Physiotherapie ge-
schickt. Die Therapeutin hat die Absen-
cen und Anfille von Tobias miterlebt und
uns empfohlen, das alles mit der Kamera
aufzuzeichnen. Die erste Diagnose Ataxie
Typ II wurde mit 3 Jahren gestellt. Die
Behandlungen schlugen nicht an, es wur-
de nicht besser. Ich fiihlte mich sehr hilf-
los und allein gelassen. Zwei Jahre spa-
ter wurde dann in einer Klinik Alternie-
rende Hemiplegie diagnostiziert. Ich
schloss mich dem Verein AHC-Deutsch-
land e.V. an. Es hat mir und meiner Fa-
milie sehr geholfen, wir haben uns dort
sehr willkommen gefiihlt. Dort waren wir
alle gleich, mit gleichen Sorgen und
Angsten, und die Familien waren sehr
hilfsbereit. Nach 2 1/2 Jahren waren wir
wieder in der Klinik zur Untersuchung.
Eine Arztin, die frither bei Herrn Prof.
Klepper (einem bekannten Experten fiir
die Erkrankung GLUT1-Defekt) gear-
beitet hatte, hat Tobias erneut griindlich
untersucht. Sie vermutete die Erkran-
kung GLUTI1-Defekt. Nach 3 Wochen
lie ich erneut eine Lumbalpunktion bei
Tobias durchfiihren, und der Verdacht auf
GLUT1-Defekt bestitigte sich. Es war
an einem Freitagnachmittag. Ich brach
zusammen. Mir wurde die KET vorge-
stellt und ich dachte, das schaffe ich nie!
Die Vorstellung, dass mein Kind zukiinf-
tig wenig Obst und Gemiise essen darf,

- Defekt

und dieses immer zusammen mit viel
Fett, hat mich erschreckt. Ich dachte, ich
miisste meine Arbeit kiindigen, und al-
les wiirde sich verdndern. Ich brauchte
drei Wochen, um dann wirklich mit der
Diit starten zu konnen.

LJ: Wie erfolgten die Einstellung in der
Klinik und die Durchfiihrung zu Hause?
Fr. W.: Wir wurden fiir eine Woche sta-
tionér aufgenommen und vormittags und
nachmittags 2-3 Stunden geschult. Die
Diét wurde mit dem Taschenrechner be-
rechnet. Danach wurden wir mit vielen
Rezepten nach Hause entlassen. Zuhau-
se fiihlte ich mich anfangs allein und
hilflos, habe oft bei den Diétassistentin-
nen in der Klinik angerufen. Uber das
Internet habe ich den Kontakt zu Frau
Engel, Mutter von einem Keto-Kind, die
die Website www.epilepsie-kind.de fiihrt
und niitzliche Hilfen, wie den Ketoplaner
von Nutricia auf www.meinketocal.de,
gefunden. Mit dem Berechnungspro-
gramm Ketoplaner kann ich nun selber
Rezepte fiir Tobias kreieren, berechnen
und kochen.

LJ: Wie erging es Tobias und Ihnen in
der gesamten Zeit?

Fr. W.: Tobias hat zu Beginn in der Kli-
nik viel erbrochen und ihm ging es gar
nicht gut. Ich musste in Bezug auf die
Erndhrung komplett umdenken. Ich
iiberlegte zum Beispiel, wie ich kleine
Mengen Brokkoli mit viel Sahne und
Mayonnaise fiir Tobias schmackhaft zu-
bereiten und anrichten konnte. Fiir mich
als Mutter stellte die ketogene Ernéhr-
ungstherapie eine grofe Herausforderung
dar. Sie war sehr anstrengend, und ich
musste dabei sehr viel lernen.

Fruchtgummis (Rezept GLUT1-Defekt e.V.)
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Auch die Kinder haben ihren Spaf§ 7

: Hat Tobias Veridnderungen in seinem
Anfallsmuster gezeigt?
Fr. W.: Vor der Diit hatte Tobias viele
Anfille und die Hinde haben gezittert.
Bereits nach 2-3 Tagen wurden die Hén-
de besser und er hat bis dato keine An-
fille mehr. Seit letzter Woche nimmt er
auch kein Medikament mehr!

LJ: Was war das schonste Erlebnis in
dieser Zeit?

Fr. W.: Tobias hat vor der Diit ein Fahr-
rad bekommen, und er hat versucht, Fah-
ren zu lernen. Wir haben alles auf Video
aufgenommen, und es war sehr erniich-
ternd, wie schwer es ihm fiel. Bereits
2 Wochen nach Einfiihrung der KET ha-
ben wir eine Radtour von 2 km gemacht
und Tobias fuhr super!

LJ: Wie reagierte Ihr familidres Umfeld
auf die Therapie?

Fr. W.: Vor der Didt war es fiir Tobias*
Schwester sehr schwer, mit ihm umzu-
gehen, da er viel abwesend war, in sei-
ner eigenen Welt lebte. Jetzt, nach der
Einstellung, geht es ihm viel besser, auch
kognitiv. Obwohl er nicht sprechen kann,
kann er gut mit den anderen Kindern und
seiner Schwester spielen, aber auch strei-
ten! Er nimmt Kontakt auf! (Iacht)

LJ: Kontrollieren Sie die notwendige
Ketose innerhalb der Diitfiihrung bei
Tobias?

Fr. W.: Wir wurden zuerst mit 1,8:1 (Ver-
hiltnis Fett (g) : Kohlenhydrate (g) plus
EiweiB (g)) eingestellt. Die Ketose hier-
bei war zu niedrig. Dann wurde das Ver-

hiltnis erhoht auf 2:1, und die Ketose
schwankte zwischen 2-5 mmol/l (Keton-
korpermessung im Blut). Ich merke,
wenn die Ketose bei Tobias zu niedrig
ist, verdndern sich seine Augen, und
wenn sie zu hoch ist, merke ich es an
seinem sauer riechenden Atem. Da To-
bias noch das Medikament Topamax®
nehmen musste, war er immer recht hoch
in der Ketose. Seit letzter Woche nimmt
Tobias kein Medikament mehr und die
Ketose stabilisiert sich!

LLJ: Wie berechnen Sie die Diét derzeit?
Fr. W.: Ich habe ein Rezeptbuch mit vie-
len gesammelten Rezepten und eine gro-
Be Karteikartensammlung in der Kiiche.
Zudem nehme ich von der Veranstaltung
hier in Bad Sachsa viele Anregungen und
Tipps mit nach Hause. Manche Rezepte
aus meiner Karteikartensammlung kann
selbst mein Mann fiir Tobias zubereiten,
wenn ich auf der Arbeit bin. Meistens
jedoch koche ich 1x fiir die ganze Wo-
che vor und friere die kleinen Portionen
ein. Ich bin berufstitig und musste so-
mit mich und den Alltag neu organisie-
ren.

LJ: Wie funktioniert die KET in der
Schule?

Fr. W.: Tobias geht in eine Waldorfschu-
le, die Klasse hat 5 Kinder. Dort wird
gemeinsam gegessen, ich gebe das Es-
sen mit. Tobias wartet immer bis auch
sein Essen auf dem Tisch steht, er isst
nichts von anderen und andere Kinder
wissen, dass sie ihm nichts anbieten diir-
fen. Heute haben wir Nutricia Ketocal

LQ kennengelernt. Ich hoffe, dass ich es
Tobias als Zwischenmahlzeit in die
Schule mitgeben kann, und die Diét-
fiihrung sich dadurch erleichtert.

LJ: Was wiinschen Sie sich fiir Tobias®
Zukunft?

I'r. W.: Tobias‘ erste Ubernachtung in
der Schule steht an, und ich wiirde mich
freuen, wenn er all die Unternehmungen,
die andere Kinder in seinem Alter ma-
chen, auch erleben und genielen kann,
mit und trotz seiner Diit. Sie ist es wert,
dass man durchhélt und sie gut durch-
fiihrt, da es Tobias mit ihr so viel besser
geht. Schon wire zur Erleichterung
z. B. eine App, so dass ich die Berech-
nung schneller und einfacher titigen
konnte. Ich wiinsche mir fiir Tobias und
auch fiir uns als Familie, dass wir auf
unserem Weg Menschen begegnen, die
uns begleiten und uns Kraft geben. Dies
tun unsere Familien und Freunde, wofiir
ich mich herzlich bedanken mdochte.

LJ: Fr. W., vielen herzlichen Dank fiir

dieses Gesprich!

Das Interview mit Frau W. zeigt, wie her-
ausfordernd und einschneidend die keto-
gene Ernidhrungstherapie fiir den Patien-
ten und das familidre Umfeld auf der ei-
nen Seite, aber auch wie lohnend und er-
folgreich sie auf der anderen Seite sein
kann. Der Austausch zwischen den
GLUTI1-Familien und uns, der Nutricia
GmbH, ist uns sehr wichtig. Die Infor-
mationen iiber den Alltag der Diit-
fiihrung helfen uns, unsere Produkte und
unseren Service zu verbessern und wei-
terzuentwickeln. So unterstiitzen wir den
Alltag der Familien durch unsere Web-
site www.meinketocal.de, unser
Berechnungsprogramm ,,Ketoplaner*
mit vielen Rezepten sowie unseren Pro-

dukten.
Larissa Jentzsch (LJ), Dipl. Trophologin,
Keto-Team der Nutricia GmbH
Bilder — Quelle: Nutricia

Nutricia GmbH

Allee am Rothelheimpark 11
91052 Erlangen

Nutricia Metabolics Helpline:

Tel: 00800 74773799

(D+A+CH: gebiihrenfrei erreichbar
Mo. bis Fr. 09:00 bis 16:30 Uhr)
info-metabolics @nutricia.com
www.meinketocal.de
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Fallsucht

Heiliger Vitus,
Heiliger Valentin,
fall net hin, fall net hin.
Gottliche Krankheit benannt.
Warum nicht bekannt?
Sind in illustrer Runde,
so geht die Kunde.
Seit vielen Jahrhunderten
ernten Blicke
der Verwunderung
Zuckende Glieder

immer wieder !

Ch.B.

Keto(Cal

fur eine sichere ketogene
Erndhrungstherapie
www.meinketocal.de

» praktische Unterstltzung
zur Berechnung der ketogenen

Ern&hrungstherapie durch KetoPlaner
@) Berichte Uber regionale Kochevents
Rezepte und vieles mehr

Qﬁr\xgta/i)olics

Wir sind gerne fiir Sie da!

Nutricia GmbH - Kontakt Nutricia Metabolics Deutschland, Osterreich, Schweiz:
Helpline 00800-747 737 99 (gebiihrentrei) - info-metabolics@nutricia.com - www.meinketocal.de
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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-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um spater 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 1%4-2856
www.bbw-bethel.de

Bethel

<
oy
(=]
o
<
(=
—
Q
=
=)
=
Q.
L)




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 Néhrstoffe sind wichtige
organische Verbindungen, die eine Vielzahl
an biologischen Vorgingen in unserem
Korper regulieren. Normalerweise werden
diese Nahrstoffe tiber die Nahrung auf-
genommen oder vom Kérper gebildet. Doch
der Mensch entwickelt im Laufe seines
Lebens einen unterschiedlichen Bedarf.
Der Grund ist denkbar einfach: verandern
wir uns, zum Beispiel durch Alter, andere
Lebensumstiinde, 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 verdndern.
Um zu wirken, abgebaut und schlielich
auch ausgeschieden zu werden, nutzen
Antiepileptika oft die gleichen Transport-
und Stoffwechselwege wie Vitamine und
Mineralstoffe. Bei einer ldngeren Therapie
kommt es trotz gesunder Erndhrung oft zu
einem erhohten Vitaminbedarf.

Mit EPIVIT einfach und
gezielt den Vitaminmangel
ausgleichen.

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

Einfach
Gratis-Broschiire
anfordern oder
herunterladen.

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






