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Vorgeschichte

In Deutschland leben rund 800.000 Men-
schen mit Epilepsie, davon sind
ca. 30 % therapieresistent. Das bedeu-
tet, dass mehr als 200.000 Menschen mit
den zurzeit verfügbaren Arzneimitteln
oder anderen Therapieformen keine An-
fallsfrei-heit erlangen. Für diese Patien-
ten werden dringend neue Medikamen-
te benötigt, damit sich nach jahrelangen
frustrierenden Versuchen eine ganz neue
Chance auf Anfallsfreiheit und auf eine
Verbesserung der Lebensqualität ergibt.

Eine Petition geht durch das Land
Seit Einführung des AMNOG (Arznei-
mittelneuordnungsgesetzes) im Jahr 2011
sind jedoch zwei innovative Epilepsie-
medikamente an der frühen Nutzen-
bewertung durch den G-BA (Gemeinsa-
mer Bundesausschuss) gescheitert. Das
hat zur Folge, dass diese Medikamente
den Patienten in Deutschland nicht mehr
ohne weiteres zur Verfügung stehen. Im
restlichen Europa können diese Präpara-
te ganz normal verordnet werden.

Wir als Patienten treten in Aktion
Da alle Interventionen von Seiten der
ärztlichen Fachgesellschaften (Deutsche
Gesellschaft für Epileptologie, Deutsche
Gesellschaft für Neurologie) und auch
der Selbsthilfeverbände bis dato keinen
Erfolg hatten, haben wir im Mai eine
Petition zur Änderung des AMNOG (Er-
weiterung des Zusatznutzens) beim
Deutschen Bundestag eingereicht:
www.epilepsie-petition.de©pixabay.com

©pixabay.com
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Medikament profitieren, dann haben
10.000 Menschen einen Nutzen aus die-
sem Medikament gezogen.

Am 04.06.2015 ging die vierwöchige
Petitionszeit offiziell zu Ende. Es gin-
gen mehr als 36.000 Stimmen ein
(online, per Post/Fax/Mail als Scan)
– keine 50.000, die eine persönliche An-
hörung unseres Anliegens garantiert hät-
ten, aber da JEDE Petition geprüft wird,
besteht bei so einer immensen Resonanz
eine gute Chance, dass wir auch wirk-
lich gehört werden. Auf jeden Fall ha-
ben wir schon einmal großen Eindruck
hinterlassen.x

Viele der uns zugesandten Stimmen wur-
den begleitet mit Worten des Dankes und
der Anerkennung für unser Engagement,
aber auch mit Schilderungen der persön-
lichen Situation und der eigenen Moti-
vation, diese Petition mitzuzeichnen. Wir
sind überwältigt von dem großen Echo
und der positiven Resonanz und danken

allen, die uns mit Taten, Worten und gu-
ten Wünschen unterstützt haben!

Die eindrucksvollsten Rückmeldungen
haben wir auf www.epilepsie-petition.de
zusammengestellt.

Am Ende des Artikels sind einige Aus-
züge daraus, die zeigen, welchen Einfluss
die Erkrankung Epilepsie auf das Leben
der Betroffenen hat und wie groß die
Bereitschaft war, sich zu beteiligen  (aus
Datenschutzgründen verzichten wir auf
die Nennung der Namen und Adressen).

Wie geht es weiter?
Die Petition befindet sich seit Anfang
Juni beim zuständigen Ausschuss des
Bundestages in der Prüfung, was sicher-

Als Betroffene bzw. als Epilepsie-Pa-
tientin kann ich per heute nur von
guten bis sehr guten Erfahrungen
nach einer ca. 6 Monate währenden
Einnahme von Fycompa berichten.
Ich wünsche Ihnen und mir noch viel
Erfolg in dieser Sache.

Und herzlichen Dank dafür, dass Sie
das alles machen. Mein Stiefsohn
gehört übrigens selbst zu der Ziel-
gruppe derjenigen, die man bislang
noch nicht anfallsfrei hat einstellen
können.

Anbei sende ich Ihnen eine - infolge
der Kurzfristigkeit leider nur kurze -
Unterschriftsliste mit Unterstützern
der o. g. Petition. Ich drücke die Dau-
men und hoffe - auch für meine selbst
betroffene Tochter - auf Erfolg.

Da ich selbst Betroffener bin bzw.
war, ist es mir ehrlich gesagt nicht
leicht gefallen, mit der Angelegenheit
auf Leute zuzugehen, die nicht ohne-

lich einige Zeit in Anspruch nehmen
wird. Sobald uns neue Informationen
vorliegen, geben wir diese unverzüglich
auf der Internetseite www.epilepsie-
petition.de und im epiKurier bekannt.

Wer unsere Petition jetzt noch weiter un-
terstützen möchte, kann an den Bundes-
tagsabgeordneten seines Wahlkreises
schreiben und ihn/sie auf das Problem
aufmerksam machen.

Eine Vorlage für solch einen Brief fin-
det sich auf der Internetseite der Petiti-
on zusammen mit einem Link zur
Adressliste aller Abgeordneten.

Epilepsie gemeinsam meistern, nie
war es wichtiger als heute!

Susanne Fey
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.

www.epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-petition.de

Doris Wittig-Moßner
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

www.epilepsiebayern.de
www.epilepsie-petition.de

hin schon von meiner Geschichte
wussten. Daher beschränkt sich die
Unterschriftenliste auf ein paar gute
Freunde und Kollegen. Die Problematik
erscheint mir für Außenstehende schwer
nachvollziehbar bzw. lässt sich schlecht
in wenigen Worten erklären. Die Un-
terzeichnerInnen auf meiner Liste haben
alle gesagt, dass sie eher unterschreiben,
weil sie mir glauben, dass es für einen
guten Zweck ist, als dass sie wirklich die
Sachlage durchdrungen hätten. Umso
beeindruckender, wie viele Stimmen be-
reits zusammen gekommen sind.

Wir wünschen Ihnen viel Erfolg mit der
Petition. Eine Freundin von uns wird mit
einem der von Ihnen erwähnten Präpara-
te behandelt.Vielen Dank, dass Sie sich
dieser Sache annehmen.

Vielen Dank für Ihr Engagement, wel-
ches wir gerne unterstützen. Wir hoffen,
dass die Petition Erfolg hat und dadurch
viele Menschen ein anfallsfreies Leben
führen können.

Als Anlage senden wir Ihnen den aus-
gefüllten Unterschriftbogen per E-
Mail zu. Mit der Hoffnung, dass Sie
genügend Unterschriften erhalten.
VIEL GLÜCK und ERFOLG!!! Eine
Epilepsie-Patientin, die ihr Leben
leben darf gesund ohne Anfälle!!!
DANKE von ganzem Herzen!!!

Leider erhielt ich die Aufforderung
zur Unterschriftensammlung erst am
30.5. Ich bedanke mich für Ihren Ein-
satz und hoffe, dass die Petition Er-
folg hat. Meine Tochter ist auch von
der problematischen Beschaffung des
Medikaments betroffen.

Anliegend erhaltet Ihr noch weitere
11 Unterschriften. Ich hoffe, dass Ihr
das Ziel von 50.000 Unterschriften
noch erreicht. Mein Sohn (4 Jahre)
leidet seit 2,5 Jahren therapieresistent
unter Epi und es wäre soooo
schööööönnnn, wenn es irgendwann
das passende Mittel für ihn und na-
türlich die anderen Patienten gibt.

Auszug aus den Rückmeldungen zur Petition:

©pixabay.com
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Auch wenn ich selber ein wirksames
Medikament einnehme, das in jeder
Apotheke erhältlich ist, hoffe ich,
dass die Petition zu dem gewünsch-
ten Erfolg führt.

Auch wir sind von genau dieser Kon-
stellation betroffen. Unser Sohn Max
(14) leidet seit 2,5 Jahren an Epilep-
sie und gilt als medikamentös nicht
einstellbar. Wir fühlen uns total al-
leingelassen und auch teilweise nicht
ernstgenommen. Deshalb haben wir
uns auch an Ihrer Aktion beteiligt und
senden Ihnen anbei die uns heute
vorliegenden Unterschriften. Wir
drücken Ihnen (und uns!) ganz fest
die Daumen.

Zur Sache kann ich nur den bitteren
Kommentar meines Bruders wieder-
holen, der der Ärztliche Direktor ei-
nes früher als Anstalt des öffentlichen
Rechts geführten und später in eine

GmbH umgewandelten großen Landes-
krankenhauses in Baden-Württemberg
war und der inzwischen im Ruhestand
ist: „Der Fortschritt in der Medizin be-
steht darin, dass derjenige, der davon
am wenigsten versteht, das meiste zu
sagen hat.“ Ich kann aus eigener Erfah-
rung ergänzen: Auch in anderen Berei-
chen stelle ich diesen „Fortschritt“ fest.

Da mein Sohn (28 Jahre) direkt betrof-
fen ist, finde ich die Petition wichtig. Er
hat seit seiner Kindheit Epilepsie und ist
therapieresistent. Bis heute haben wir
noch kein Medikament gefunden, was
ihm hilft. Fycompa haben wir vor 2 Jah-
ren probiert, leider war dies auch ohne
Erfolg bei ihm. Deshalb ist es für uns
wichtig, dass auch weiterhin neue Me-
dikamente in Deutschland auf den Markt
kommen.

Da eine Bekannte selbst Epilepsie hat
und ich somit die Risiken dieser Krank-

heit kenne, möchte ich Sie mit mei-
ner Unterschrift unterstützen. Ich
hoffe Sie bekommen genügend Stim-
men für eine Anhörung zusammen,
damit in Zukunft vielen Menschen
das Leben erleichtert bzw. gerettet
werden kann. Ich drücke Ihnen von
ganzem Herzen die Daumen!

Wir wünschen Ihnen viel Erfolg mit
der Petition und danken Ihnen für Ihr
Engagement. Unserer Tochter Rosaly
hilft das Medikament!

© Helene Souza/pixelio.de
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Substitution, Substitutionsausschluss
und Rabattverträge haben uns ja schon
öfter beschäftigt. Jetzt kommen aus den
USA erste Ergebnisse von Studien, die
zeigen, welche äußerlichen Parameter
die Therapietreue (neudeutsch: Adhä-
renz) der Patienten beeinflussen.

So wurden 60.000 Patienten, die orale
Antikonvulsiva erhielten, untersucht, ob
sie Folgeverordnungen ihrer Medika-
mente überhaupt in der Apotheke einlös-
ten (Kontrollgruppe) oder nicht (Fall-
gruppe).

Zuerst schauten sich die Forscher an, wie
die Tabletten überhaupt aussahen: Die
verschiedenen Präparate mit den Wirk-
stoffen Carbamazepin, Lamotrigin, Zoni-
samid, Ethosuximid, Valproinsäure und
Phenytoin waren in 37 verschiedenen
Farben verfügbar. Allein bei Ethosuximid
gab es 19 verschiedene Farben, die Ta-
bletten waren entweder rund, oval, ellip-
tisch, länglich oder schildähnlich.

Von 60.000 Patienten holten sich 11.472
keine neuen Medikamente (Fallgruppe).
1,2 % dieser Patienten hatte in der Ver-
gangenheit mehrfach „Farbwechsel“ bei
ihren Medikamenten erlebt. In der
Kontrollgruppe mit 50.050 Patienten
waren nur 0,97 % von Farbwechseln be-
troffen. Der Formwechsel bei Tabletten

Pille, Pille - nehm‘ ich Dich?
zeigte ähnliche Ergebnisse: 0,16 % der
„Nichteinlöser“ hatten Formwechsel hin-
ter sich gegenüber 0,11 % bei den „Einlö-
sern“. Offen bleibt die Frage, ob die
„Einlöser“ dann zuhause ihre Medika-
mente auch nehmen. Es könnte also
durchaus noch mehr Patienten geben, die
es mit der Adhärenz nicht so genau neh-
men.

Auch bei Herz-Patienten wurde eine ähn-
liche Untersuchung durchgeführt. Dort
war das Ergebnis noch deutlicher: Das
Risiko eines Therapieabbruchs stieg um
34 %, wenn die Farbe wechselte, und um
66 %, wenn sich die Form der Tablette
änderte. Mögliche Konsequenzen: Folge-
erkrankungen bis hin zu einem früheren
Tod. Von weiteren Folgekosten ganz zu
schweigen.

Die US Food and Drug Administration
(FDA), die für Medikamentenzulas-
sungen und -sicherheit in den USA ver-
antwortlich ist, führt nun weitere Unter-

suchungen zu diesem Thema durch. Sie
hat aber jetzt schon die Hersteller aufge-
fordert, Medikamente auch äußerlich
dem Original anzugleichen, und dazu
detaillierte Handlungsempfehlungen her-
ausgegeben. Dies wäre auch in Deutsch-
land dringend erforderlich.

Generika sind wirksame und preiswerte
Medikamente, gegen deren Einsatz über-
haupt nichts einzuwenden ist. Problema-
tisch ist nur der ständige, unkontrollier-
te Wechsel. Mit jedem neuen Rabatt-
vertragsverfahren drohen Patienten  neue
zwangsweise Medikamentenwechsel,
Apothekern neue Diskussionen und Ärz-
ten neue Forderungen nach Aut-idem-
Kreuzen. Daher sollte sich die Gesetzli-
che Krankenversicherung (GKV) bei
Medikamenten für chronisch kranke Pa-
tienten intensiv Gedanken machen, für
welchen Zeitraum der Rabattvertrag gel-
ten soll. Je länger ein Rabattvertrag läuft,
desto besser für den Patienten, desto ein-
facher in der Apotheke und desto ent-
spannter für den Arzt. Und mit Sicher-
heit kostengünstiger für die GKV!

Weitere Infos dazu: DocCheck News
(http://news.doccheck.com/de/)
→  Adhärenz: Das Auge schluckt mit

Susanne Fey, Wuppertal

Idiopathisch fokale Epilepsien

Zu der Gruppe der idiopathisch fokalen
Epilepsien – den sogenannten benignen
Epilepsien – gehören die Epilepsie mit
zentrotemporalen Sharp Waves (BECTS
oder Rolando), das Pseudo-Lennox-Syn-
drom, das Landau-Kleffner-Syndrom,
das CSWS-Syndrom (Continuous Spikes
and Waves during slow Sleep) und die
Epilepsie mit okzipitalen Sharp Waves
(Panayiotopolous und Gastaut), das sel-
tene Epilepsiesyndrom mit Mittellinien-
Spikes sowie das Watanabe-Syndrom).
Gerade bei den benignen Partialepilep-

Antiepileptische Therapie
bei Kindern und Jugendlichen – 4. Teil

sien des Kindesalters mit spontaner Re-
mission in der Pubertät mit und ohne The-
rapie ist eine sehr sorgfältige Indikations-
stellung zur Therapie zu treffen! „Benig-
ne“ bezieht sich nur auf das selbst-
limitierende EEG-Merkmal und die
selbstlimitierenden epileptischen An-
fälle (98 %).

Die Übergänge zwischen den einzelnen
Formen sind gerade unter Einbeziehung
des EEGs fließend, zwingend sind bei
allen Formen regelmäßige Schlaf-EEGs,
um bioelektrische Staten im Schlaf nicht
zu übersehen. Für diese Gruppe der Epi-

lepsien ist Sultiam Mittel der 1. Wahl. Die
Wahl der Dosis erfolgt individuell bis
zum Auftreten von Nebenwirkungen.
Nach einigen Monaten der Behandlung
kann ein Toleranzeffekt bei 35-45 % der
Behandelten eintreten (Nachlassen der
Wirksamkeit, Wiederauftreten epilepsie-
typischer Potentiale im EEG).

Alternativ können Levetiracetam, Val-
proat und Carbamazepin/Oxcarbazepin
eingesetzt werden, wobei unter Carbama-
zepin, wahrscheinlich auch unter Oxcar-
bazepin in Einzelfällen eine Verschlech-
terung bis hin zum bioelektrischen Sta-

©I-vista / pixelio.de
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tus beobachtet wurde, wiederholte EEG-
Ableitungen bei dieser Wahl der Thera-
pie sind sinnvoll. In einer prospektiven
Studie bei Kindern mit BECTS (Rolando-
Epilepsie) unter Oxcarbazepin konnte
diese Nebenwirkung allerdings nicht be-
obachtet werden. Gerade bei der Thera-
pie der benignen Partialepilepsie können
alle Antikonvulsiva effektiv sein.

Die gleichen Therapieempfehlungen be-
stehen auch für die anderen Varianten der
benignen Partialepilepsie im Kindesalter
(Panayiotopoulos, Watanabe, Gastaut,
gutartige familiäre Anfälle mit Choreo-
athetose (Bewegungsstörungen), infantile
fokale Anfälle mit Mittellinien-Spikes).
Die mentale Entwicklung der Kinder mit
benigner Partialepilepsie ist nicht gefähr-
det, wie auch durch eigene Daten gesi-
chert werden konnte.

Landau-Kleffner-und CSWS-Syn-
drom

Beim Landau-Kleffner-Syndrom und
auch beim CSWS-Syndrom ist ebenfalls
Sultiam Mittel der ersten Wahl, bei Ver-
sagen in Kombination mit Clobazam,
Levetiracetam wurde mehrfach erfolg-
reich eingesetzt. Vigabatrin kann in sel-
tenen Fällen nützlich sein unter Beach-
tung des Risikos einer Gesichtsfeld-
einschränkung (40 %). Einzelerfahrung
gibt es bei dieser besonders schwer ver-
laufenden Form der benignen Partial-
epilepsie auch mit Lacosamid, einem bis-
lang für Kinder unter 16 Jahren nicht zu-
gelassenen neueren Antiepileptikum.

Kognitive und mentale Defizite sind in
dieser Gruppe der Epilepsien nicht sel-
ten, möglicherweise – bislang noch nicht
bewiesen –  besteht ein Zusammenhang
zwischen Ausprägungsgrad der EEG-
Veränderungen und dem Ausmaß der
Defizite. Aus diesem Grunde hat das
EEG hier einen besonderen Stellenwert
zur Beurteilung des Behandlungserfol-
ges. Allerdings bleibt fraglich, ob lang-
fristig wirklich die Entwicklung menta-
ler und kognitiver Defizite durch Antiepi-
leptika verhindert werden kann.

Vor dem Hintergrund dieses Dilemmas
kommen gerade bei massiven EEG-Be-
funden auch Steroide oder auch ACTH
(Adrenocorticotropes Hormon) zum Ein-
satz. Studien liegen leider nicht vor, je-
des Behandlungszentrum verfolgt sein
eigenes Therapiekonzept. Wir selbst be-

vorzugen eine ACTH-Behandlung; alter-
nativ bietet sich die Cortison-Stoßthera-
pie an. Die Nebenwirkungsrate dieser
Behandlung ist deutlich geringer, nach
eigenen Erfahrungen aber auch weniger
wirksam.

In Einzelfallbeschreibungen bzw. in klei-
nen Patientengruppen wird über den
günstigen Effekt einer Therapie mit
Immunglobulinen, ketogener Diät oder
einer speziellen epilepsiechirurgischen
Behandlung berichtet. Eine regelmäßi-
ge neuropsychologische Untersuchung
dieser Kinder ist zwingend notwendig,
insbesondere für Kinder mit einem
CSWS-Syndrom. Sollten die mentalen
Defizite unter der Therapie zunehmen,
vor allem unter einer ACTH- oder
Steroid-Therapie, muss diese eingreifen-
de Behandlung beendet werden.

Lennox-Gastaut-Syndrom

Durch seine Therapieresistenz zählt das
Lennox-Gastaut-Syndrom zu den thera-
peutischen Herausforderungen. Mit dem
zuvor erwähnten Gastaut-Syndrom (be-
nigne Epilepsie mit okzipitalen Sharp
Waves) hat es trotz der ähnlichen Na-
mensgebung weder bzgl. der Ätiologie
noch der Prognose etwas zu tun. Das kli-
nische Bild ist geprägt durch eine bunte
Anfallssemiologie mit Grand mal-Anfäl-
len, typisch und atypischen Absencen
und tonischen Anfällen, die besonders
therapieschwierig sind.

Mittel der Wahl ist Valproat in Mono-
therapie. Allerdings wird dadurch nur in

© TK-Presse
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dass auf andere Behandlungsstrategien
gesetzt werden muss. Zur Basistherapie
mit Valproat wird Lamotrigin, Topiramat
oder Felbamat kombiniert. Rufinamid in
Mono- oder auch Kombinationstherapie
zeigt beim Lennox-Gastaut-Syndrom
gute Effekte bis hin zur seltenen Anfalls-
freiheit. Die Effektivität von Felbamat
wurde in einer randomisierten Studie
belegt. Limitierende Nebenwirkung
kann eine Knochenmarksdepression un-
ter Felbamat sein, regelmäßige Blutbild-
kontrollen im Abstand von 3 Wochen
sind verpflichtend. Wie bei anderen
therapieresistenten Epilepsiesyndromen
müssen oder können die sonst zur Ver-
fügung stehenden Medikamente „aus-
probiert“ werden: Ethosuximid, Me-
suximid, Levetiracetam, Phenobarbital,
Primidon. Auch die ketogene Diät und die
Implantation eines Vagusnervstimulators
stellen eine Behandlungsmöglichkeit dar.
Eine 2/3-Callosotomie (Operations-
methode) kann hilfreich sein gegen Sturz-
anfälle (Drop Attacks).

Gerade bei so therapieschwierigen bis
-resistenten Epilepsiesyndromen muss
immer wieder bedacht werden, dass „we-
niger oft mehr“ ist, d. h. nicht wirksame
Medikamente müssen abgesetzt werden,
um zumindest deren Nebenwirkungen
einzusparen. Stark sedierende Antikon-
vulsiva können gerade Drop Attacks ak-
tivieren. Es gilt mit wenigen Medikamen-
ten – Mono- oder Kombinationsbe-
handlung aus zwei Medikamenten – ei-
nen für alle Beteiligten erträglichen und
gangbaren Weg zu finden.

Idiopathisch generalisierte Anfälle und
Epilepsie-Syndrome

Zu den idiopathisch generalisierten Epi-
lepsien gehören die frühkindliche, die
pyknoleptische und die juvenile Ab-
sence-Epilepsie, die Grand mal-Epilep-
sie und die juvenile myoklonische Epi-
lepsie (Janz-Syndrom).

Bei den idiopathisch generalisierten Epi-
lepsien sind Ethosuximid für die Ab-
sencen und Valproat bei Auftreten von
Grand mal-Anfällen nach wie vor Mit-
tel der ersten Wahl. Lamotrigin und
Levetiracetam stellen eine wichtige Al-
ternative zum Valproat dar, insbesonde-
re bei Kindern mit einer Einnäss-

problematik oder erheblichen Appetit-
steigerung mit Gewichtszunahme und
Erkrankungen der Leber und des
Gerinnungssystems sowie Mitochon-
driopathien. Die vom Valproat bekannte
Hepatopathie (Lebererkrankung) ist heu-
te bei guter Vordiagnostik, Berücksich-
tigung der Kontraindikationen für Val-
proat, guter Überwachung des Patienten
und Aufklärung der Eltern über mögli-
che Frühsymptome erfreulicherweise
sehr selten geworden.

initiale Kontrollen nach 3 und 6 Mona-
ten, dann nach weiteren 6 Monaten und
eine Abschlussuntersuchung 2 Jahre
nach Therapieende. In kleineren Fallstu-
dien wurde auch ein positiver Effekt
unter Lamotrigin, Levetiracetam oder
Topiramat berichtet.

Die Aufwach-Grand mal-Epilepsie
spricht nach derzeitiger Studienlage noch
am besten auf Valproat an, alternativ bie-
ten sich auch hier Lamotrigin oder
Levetiracetam an, gerade unter den oben
genannten Nebenwirkungsaspekten. Die
sich gegenseitig verstärkende Wirkung
von Lamotrigin und Valproat kann in der
Kombinationstherapie ausgenutzt wer-
den. Auch bei der juvenilen myoklo-
nischen Epilepsie (JME) ist Valproat Mit-
tel der ersten Wahl, der sogenannte
„Goldstandard“, an dem sich alle ande-
ren Medikamente messen lassen müssen.
Auch hier bei Therapieresistenz in Kom-
bination mit Lamotrigin oder Lamotrigin
als Monotherapie. Lamotrigin kann al-
lerdings die schultergürtelbetonten Myo-
klonien verstärken. Sehr häufig gelingt
es, gerade bei der JME mit einer Mono-
therapie Anfallsfreiheit zu erzielen. Stu-
dien belegen einen positiven Erfolg von
Levetiracetam. Die genannten Mittel der
ersten Wahl zur Behandlung der idio-
pathisch generalisierten Epilepsien des
Kindes- und Jugendalters werden in üb-
licher Dosis kognitiv gut vertragen.

Carbamazepin, Oxcarbazepin, Phenytoin
und Vigabatrin sind bei den idio-
pathischen generalisierten Epilepsien,
besonders bei der Absence-Epilepsie,
unwirksam. Ihr Einsatz ist sogar kontra-
indiziert, da diese Substanzen häufig zu
einer Verschlechterung der Anfalls-
situation führen.

Mittel der ersten Wahl für die Absence-
Epilepsie ist nach wie vor Ethosuximid.
Die seltene Nebenwirkung von Schlaf-
störungen unter Ethosuximid zwingt im-
mer zum Absetzen. Das Risiko von
Grand mal-Anfällen ist auch unter einer
Monotherapie mit Ethosuximid nicht er-
höht. Bei Versagen der Monotherapie
führt eine Komedikation mit Valproat zur
Anfallsfreiheit. Regelmäßige EEG-
Verlaufskontrollen sind anfangs wichtig,
um eine EEG-Sanierung zu erzielen und
zu dokumentieren. Die frühkindliche Ab-
sence-Epilepsie kann therapeutisch
durchaus schwierig sein, Ethosuximid in
Monotherapie ist oft nicht ausreichend,
so dass dann überlegt werden muss, die
Behandlung mit Valproat zu beginnen.

Die Dauer der Behandlung richtet sich
nach der zugrundeliegenden Variante der
Absence-Epilepsie: Die frühkindliche
Variante sollte mindestens 3 Jahre be-
handelt werden, während die pykno-
leptische Variante, die typische kindli-
che Absence-Epilepsie, bei raschem An-
sprechen auch schon nach 1-1 ½ Jahren
Therapie beendet werden kann. Wir
selbst führen nach Absetzen regelmäßi-
ge Kontrollen über 2 Jahre durch, bis wir
die Kinder als „geheilt“ entlassen,

© TK-Presse

Kontakt:

Prof. Dr. Gerhard Kurlemann
Dr. Barbara Fiedler
Universitätsklinikum Münster,
Klinik für Kinder und Jugend-
medizin
Allgemeine Kinderheilkunde,
Bereich Neuropädiatrie
Albert-Schweitzer Campus I,
Gebäude A1
Tel.: 0251 8347762
gerhard.kurlemann@ukmuenster.de
www.klinikum.uni-muenster.de
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Epilepsie ist für Kinder und ihre Eltern
eine belastende Erkrankung. Bei einem
Drittel der Epilepsie-Patienten treten
trotz der Verwendung von Arzneimitteln
Anfälle auf. Häufig sind Notfallmedika-
mente erforderlich, um die Anfälle zu
beenden. Wichtig ist dabei, dass diese
zügig angewendet werden. Da die Kin-
der tagsüber im Kindergarten oder in der
Schule sind, müssen auch Erzieher und
Lehrer wissen, was zu tun ist. Eine inter-
disziplinäre Gruppe von Forschern aus
dem Universitätsklinikum und der Uni-
versität Leipzig hat sich dieses Themas
angenommen und 1.250 Erzieher und
Lehrer zu diesem Thema befragt.

Infos stärken Erzieher und Lehrer
Zentrum für Arzneimittelsicherheit in Leipzig gegründet

In der erwähnten Befragung von fast
1.250 Lehrern und Erziehern kamen
wichtige Erkenntnisse zu Tage: Es wur-
de deutlich, dass ein Grundwissen zur
Erkrankung und medikamentösen Dau-
er- und Notfallbehandlung einer Epilep-
sie bei einem Großteil der Befragten
vorhanden ist. „Jedoch sind das Erschei-
nungsbild der Erkrankung und die An-
wendung der Arzneimittel in ihrer Kom-
plexität nur wenigen Pädagogen be-
kannt“, sagt Thilo Bertsche, Professor für
Klinische Pharmazie an der Universität
Leipzig.

Besonders im Bereich der Anwendung
von Notfallarzneimitteln bestehen Un-
klarheiten. „Dabei kann deren rasche
Anwendung bei einem Anfall für die
Gesundheit des Kindes von nachhaltiger
Bedeutung sein. Dass immer noch ver-
altete Notfallmaßnahmen wie das Ein-
führen eines festen Gegenstandes zwi-
schen die Zähne kursieren, ist ein wich-
tiges Indiz dafür, dass eine konstruktive
Unterstützung der Pädagogen auf diesem
Gebiet wichtig ist“, betont Astrid Bert-
sche, Oberärztin am Sozialpädiatrischen
Zentrum der Universitätskinderklinik.

Anmerkung der Redaktion:

Allgemeine Hinweise zur Medikamentengabe gibt es bei der Deutschen Gesetzlichen Unfallversicherung: www.dguv.de

DGUV Information 202-091: Medikamentengabe in Schulen

DGUV Information 202-092: Medikamentengabe in Kindertageseinrichtungen

Kontakt und
weitere Informationen:

OÄ PD Dr. med. Astrid Bertsche
Sozialpädiatrisches Zentrum der
Universitätsklinik und Poliklinik für
Kinder- und Jugendmedizin
Tel.: 0341 9726869
astrid.bertsche@medizin.uni-
leipzig.de

Prof. Dr. Thilo Bertsche
Institut für Pharmazie,
Universität Leipzig
Tel.: 0341 9736600
thilo.bertsche@medizin.uni-
leipzig.de

Prof. Dr. Jörg Zabel
Biologiedidaktik, Institut für Biolo-
gie, Universität Leipzig
Tel.: 0341 9736641
joerg.zabel@uni-leipzig.de

Dr. Astrid Bertsche

Ihre Bestandsaufnahme haben die Wis-
senschaftler aus Kinderklinik, Klinischer
Pharmazie und Biologiedidaktik der
Universität Leipzig jüngst in der renom-
mierten Fachzeitschrift „Archives of
Disease in Childhood“ publiziert In ei-
nem weiteren Schritt wollen sie Maßnah-
men entwickeln, um die Sicherheit der
Arzneimitteltherapie zu verbessern. Das
Vorhaben zählt zu jenen Kooperations-
projekten, die im neu gegründeten Zen-
trum für Arzneimittelsicherheit (ZAMS)
in Leipzig gebündelt werden. Prof. Dr. Thilo Bertsche

Auch die unklare Rechtslage bei Medi-
kamentengabe durch medizinisch nicht
geschultes Personal wurde von den be-
fragten Pädagogen als belastend empfun-
den. „Erfreulich war, dass die Erzieher
und Lehrer eine große Bereitschaft zeig-
ten, sich weiteres Wissen anzueignen, um
epilepsiekranken Kindern zu helfen“,
sagt Jörg Zabel, Professor für Biologie-
didaktik. So wünschten sich über 90 %
der Befragten zusätzliche Informationen,
insbesondere im Rahmen einer Schulung.

Pressemitteilung Universität Leipzig Juli 2014

Bilder – Quelle: Universitätsklinikum Leipzig
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In den vergangenen Jahren gab es eini-
ge Studien, die zeigten, dass Neurolo-
gen das Thema SUDEP (engl. Sudden
Unexpected Death in EPilepsy = plötz-
lich auftretender, ungeklärter Tod bei
Epilepsie) bei ihren Patienten nur in
wenigen Fällen ansprechen. Hauptgrund
dafür war die Angst, den Patienten und
seine Angehörigen mit diesen Informa-
tionen zu verunsichern und zu belasten.
Jetzt gingen Kroner et al. der Frage nach,
wie viel Betroffene und deren Familien
über SUDEP wissen und woher sie die
Informationen bekommen. Dazu unter-
suchten die Autoren zwei verschiedene
Gruppen: Nutzer der Internetseite
epilepsy.com (1.299 Patienten und 547
Angehörige) und Personen in einer Epi-
lepsie-Ambulanz (93 Patienten und 64
Angehörige).

In der Gruppe der Internetnutzer wussten
67 % der Patienten und 78,8 % der An-
gehörigen, dass es SUDEP gibt. Bei den
Befragten aus der Ambulanz waren es
29 % der Patienten und 53,1 % der An-
gehörigen. Das Wissen darüber ist bei
Menschen, die eine schwerere Epilepsie-
form haben und von einem Epilep-
tologen behandelt werden, weiter verbrei-
tet. Natürlich bereitet der Gedanke an
den plötzlichen Tod bei Betroffenen und
Angehörige Kummer, Angst, Sorge oder
Traurigkeit. Die meisten Befragten ga-
ben aber an, dass sie sich wünschten,
über SUDEP informiert zu werden, 71
% wollten ohne Rücksicht über ihr per-
sönliches Risiko aufgeklärt werden. Nur
3,4 % wollten nichts davon wissen.

Rund zwei Drittel aller Befragten gaben
an, dass die Angst, an Epilepsie zu ster-
ben, schon ein Thema für sie ist.

Fazit der Untersuchung:
Das Thema SUDEP sollte auf jeden Fall
in Patienten- und Angehörigenschu-
lungen bearbeitet werden, auch Fachärz-
te sollten ihre Patienten darüber aufklä-
ren, da sich der überwiegende Teil der
Patienten und Angehörigen Informatio-
nen dazu wünscht.

Quelle: News vom 22.11.2014 Epilepsy
Foundation of America

SUDEP
Aufklärung

Eigene Erfahrungen
Meine erste Begegnung mit dem Thema
SUDEP hatte ich schon relativ früh,
nachdem ich mit dem Thema Epilepsie
in Kontakt gekommen war und im e.b.e.
(epilepsie bundes-elternverband e.V.)
aktiv mitarbeitete.

Brigitte, eine Mutter, mit der ich immer
mal wieder per E-Mail in Verbindung
stand, weil unsere Söhne anscheinend
ähnliche Probleme mit ihrer Epilepsie
und der Pubertät hatten, schrieb mir ei-
nes Tages „Jan ist tot. Sie haben ihn tot
im Bett gefunden. Dabei schien doch
alles gut zu werden!“ Jan war seit eini-
ger Zeit in einer Maßnahme zur Berufs-
findung und schien endlich seinen Weg
gefunden zu haben. Vorher hatte er Bri-
gitte mit seinen pubertären Stimmungs-
schwankungen, seiner Perspektiv- und
Antriebslosigkeit immer wieder auf die
Palme gebracht. Aber Eigenverantwor-
tung für sein Leben inklusive der Epilep-
sie zu übernehmen, das war bisher nicht
so sein Ding. Als die Berufsfindungs-
maßnahme begann, hatte Brigitte den
Eindruck, dass er endlich auf dem richti-
gen Weg war und sich dort wohl fühlte.
Und dann … „Jan ist tot“.

Meine Recherchen förderten den Begriff
SUDEP zu Tage. Die Auflistung der Ri-
sikofaktoren: Junge, männliche Erwach-
sene, therapieresistente Epilepsie mit
Grand mal-Anfällen, nicht so tolle
Compliance… Alles sprach dafür, dass
mein Sohn Harald in diese Risikogruppe
gehörte. Sein Arzt hatte diese Gefahr nie
erwähnt, also konnte sie ja nicht groß
sein. Dachte ich.

Mehrere Jahre später, Sonntag, 09:30,
Frühstück ist fertig. Harald kommt an-
scheinend nicht aus den Federn, also
gehe ich ihn wecken. Fehlanzeige. „Ich
kann Harald nie wieder wecken“ schießt
mir durch den Kopf, als ich die Tür öff-
ne und er bäuchlings - mit dem Gesicht
im Kissen - auf dem Bett liegt. Der Rest
des Tages füllt sich mit Telefonaten (110,
befreundeter Arzt, Haralds Arzt, sein
Bruder, seine beiden Onkel, seine

Oma…), mit Rettungsdienst und Notarzt
(im Hubschrauber, was nicht nur die
Kinder auf der Straße fasziniert stehen
bleiben lässt), Polizisten mit und ohne
Uniform, hilfreichen Nachbarn, Schau-
lustigen, Bestatter, Pastor…. Wir haben
kaum Zeit zum Nachdenken. Ich funk-
tioniere auf Autopilot und erkläre den
Kriminalbeamten genau, was passiert
sein muss. SUDEP.

Das ist jetzt fast acht Jahre her ... und
natürlich vermisse ich meinen Sohn,
auch meine beiden Enkeltöchter können
ihn nicht ersetzen. Aber ich glaube, dass
Harald mit mir zufrieden wäre, wenn er
mich sehen könnte. Er war immer stolz
darauf, dass seine Mutter sich im e.b.e.
engagiert, dass er selbst kleine Artikel
im epiKurier veröffentlichen durfte und
im eyie*-Chat Kontakt zu jungen Men-
schen mit Epilepsie in ganz Europa und
darüber hinaus hatte. Und ich behalte ihn
als den charmanten, verschmitzten jun-
gen Kerl in Erinnerung, der so ansteckend
lachen konnte und sein Leben genossen
hat. Auch mit der Epilepsie!

Susanne Fey, Wuppertal

Bild – Quelle: privat

*Epilepsy youth in europe (diese Initia-
tive gibt es heute leider nicht mehr).
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Das Epilepsiezentrum der Neurologi-
schen Klinik (Direktor: Prof. Dr. Dr. h.
c. Stefan Schwab) des Universitäts-
klinikums Erlangen ist als Zentrum der
höchsten Versorgungsstufe führend bei
der Therapie und der Erforschung von
schwer behandelbaren Epilepsien. Das
interdisziplinäre Team versorgt jährlich
rund 3.000 ambulante und 400 stationä-
re Patienten. „Im Mittelpunkt unserer
Arbeit steht die Verbesserung der Le-
bensqualität und die Anfallsfreiheit der
Patienten“, sagt Prof. Dr. Hajo Hamer,
Sprecher des Epilepsiezentrums.

„Unser Ziel ist die Anfallsfreiheit“
Erlanger Epilepsiezentrum gehört deutschlandweit zu den modernsten seiner Art

Das Epilepsiezentrum wurde 1987 als Gemeinschaftsprojekt der Neurologischen und der Neurochir-
urgischen Klinik gegründet – heute zählt es zu einem der modernsten Zentren Deutschlands.

Der Schwerpunkt von Prof. Dr. Hajo Hamer (re.)
ist die Behandlung von Epilepsie-Patienten, de-
nen mit Medikamenten nicht ausreichend ge-
holfen werden kann.

Das Herzstück des Erlanger Epilepsie-
zentrums ist die Video-EEG-Monitoring-
Einheit, die durch eine systematisierte
Aufzeichnung wichtige Informationen
über das Anfallsgeschehen liefert. Da-
bei werden während eines Anfalls gleich-
zeitig das Patientenverhalten mit einer
Videokamera und die Hirnströme mittels
EEG festgehalten.

„Das Ziel dieser simultanen Doppelbild-
aufzeichnung ist eine möglichst genaue
Bestimmung der Hirnregionen, in denen
das epileptische Geschehen seinen Ur-
sprung hat“, erklärt Prof. Hamer. Eine
Besonderheit: Die Patienten sind nicht
mit einem festen Kabel am Überwa-
chungssystem angeschlossen, sondern
können sich während der Diagnostik in
den Schlaf- und den Aufenthaltsräumen
frei bewegen. „Wir haben unser System

im Jahr 2004 komplett neu installiert und
die Monitoring-Einheit 2011 aufwendig
renoviert“, sagt Hajo Hamer. „2016 er-
weitern wir die Station nochmals mit den
neuesten technischen Möglichkeiten,
sodass wir in Erlangen deutschlandweit
eines der modernsten Epilepsiezentren
haben.“

Grundsätzlich werden Epilepsien unter-
teilt in generalisierte und fokale Verlaufs-
formen. Bei einer generalisierten Epilep-
sie geht ein Anfall gleichzeitig von wei-
ten Teilen des Gehirns aus und ist bei-

spielsweise nicht auf eine Hirnhälfte
eingrenzbar. Diese Art der Erkrankung
lässt sich meistens gut mit Medikamen-
ten behandeln. „Bei der medikamentösen
Therapie orientieren wir uns an neuesten
Erkenntnissen und Richtlinien. Außer-
dem stehen den Patienten modernste Arz-
neimittel zur Verfügung, die unter Um-
ständen noch im Rahmen von Studien
eingesetzt werden“, schildert Prof. Ha-
mer. Fokale Epilepsien hingegen gehen
von einem bestimmten Teil des Gehirns
aus. Bei diesen sogenannten lokalisa-
tionsbezogenen Epilepsien stellt sich
durch Pharmazeutika ebenfalls oft eine
Besserung ein. Aber nicht allen Betrof-
fenen helfen die Medikamente. „Dann
können wir versuchen, das erkrankte
Gewebe in einem operativen Eingriff zu
entfernen und so Anfallsfreiheit herzu-
stellen“, erklärt Hajo Hamer.

Die Ärzte in Erlangen haben umfangrei-
che und langjährige Erfahrungen in der
Epilepsiechirurgie. Dazu gehören z. B.
EEG-Ableitungen direkt am Gehirn so-
wie verschiedene weitere Verfahren, um
das epileptische Gewebe sicher und
schonend zu entfernen. „Die Entschei-
dung über die Anwendung epilepsie-
chirurgischer Therapieverfahren wägen
wir in einer interdisziplinären Konferenz
mit Neurologen, Neuropsychologen,
Neurochirurgen, Nuklearmedizinern,
Neuroradiologen und Neuropathologen
sehr sorgfältig ab. Die Wege bei uns sind
kurz, denn alle beteiligten Disziplinen
sitzen in den Kopfkliniken unter einem
Dach.“ Darüber hinaus werden in Erlan-
gen die Vagusnervstimulation und die
Tiefenhirnstimulation als wirksame
Therapieformen eingesetzt.

„Wir bieten den Patienten hier am Uni-
Klinikum Erlangen umfassende diagno-
stische Möglichkeiten und die am besten
geeignete Therapieoption“, fasst es der
Zentrumssprecher zusammen.

Anja Waldow, Uni-Klinikum Erlangen,

Stabsabteilung Kommunikation

Bilder - Quelle: Uni-Klinikum Erlangen

Kontakt:

Epilepsiezentrum der
Neurologischen Klinik
Schwabachanlage 6 (Kopfkliniken)
91054 Erlangen
www.epilepsiezentrum.uk-
erlangen.de
Sekretariat: 09131 85-39116
Epilepsieambulanz: 09131 85-32025
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Liebe Leserinnen und Leser,

wir möchten Sie einladen, an einer wis-
senschaftlichen Befragung zum Thema
Epilepsie und Kinderwunsch sowie Epi-
lepsie und Schwangerschaft teilzuneh-
men. Ziel der Befragung ist herauszu-
finden, was bei der ganzheitlichen Be-
treuung von Frauen mit Epilepsie bei der
Beratung in Bezug auf einen Kinder-
wunsch verbessert werden muss.

Die Teilnahme an dieser Online-Umfra-
ge ist freiwillig. Es können Frauen mit
Epilepsie oder Angehörige von Frauen

Kinderwunsch und Leben mit Epilepsie
Eine Online-Befragung für Epilepsie-Patientinnen

mit Epilepsie teilnehmen. Die Beantwor-
tung der Fragen dauert ca. 10 min. und
kann nur mit dem Online-Fragebogen
durchgeführt werden. Die Daten werden
anonymisiert erhoben.

Den Fragebogen und weitere Informa-
tionen finden Sie auf der Webseite:
www.epilepsie-online.de

Eine Teilnahme ist vom 31. Juli 2015
bis einschließlich 31. Dezember 2015
möglich. Die Ergebnisse werden an-
schließend publiziert und zugänglich
gemacht.

Wir freuen uns sehr über Ihre Beteiligung.

Mit freundlichen Grüßen

Carolin Dierking

Johannes Rösche

Klinik und Poliklinik für Neurologie der

Universitätsmedizin Rostock,

Forschungsbereich Epilepsie

Thomas Porschen

Landesverband Epilepsie Selbsthilfe NRW e.V.

www.epilepsie-online.de

Ein langer Atem lohnt sich, was sich nun
für die Beratungsstelle in Würzburg aus-
gezahlt hat:

Der Bezirk Unterfranken bewilligte zum
01.01.2015 zehn weitere Fachstunden
für die Epilepsieberatung Unterfranken
des Juliusspitals und so hat sich das
Team seit 01.04.2015 vergrößert: Wir
begrüßen sehr herzlich unsere neue Kol-
legin Ingrid Griebel!

Sie ist in der Regel Montagnachmittag
und Dienstagvormittag in der Epilepsie-
beratungsstelle zu erreichen. Neben der
Arbeit bei uns ist sie seit 2012 bei der
Psychosozialen Beratungsstelle für
Suchtprobleme der Caritas für die Stadt
und den Landkreis Würzburg tätig. Nun
freut sie sich sehr über ihr Engagement
in unserer Beratungsstelle!

Mit dem erweiterten Stundenkontingent
sind weitere Außensprechtage in Lohr,
Kitzingen und Haßfurt geplant, um zu-
künftig auf dem großen Gebiet des Be-
zirks Unterfranken mehr präsent zu sein.

Neu formiert hat sich eine Elterngruppe
im Raum Main-Spessart, die von der
Beratungsstelle inhaltlich und organisa-

Neues Gesicht und Innovationen
in Würzburg

Jutta Griebel ergänzt seit April 2015 das Team
der Epilepsieberatung Unterfranken.

torisch unterstützt wird. Wer hier Kon-
takt aufnehmen will, kann dies gerne
über die Epilepsieberatung tun.

Außerdem planen wir zwei Koopera-
tionsprojekte im Herbst:

Mit dem Arbeitskreis „Beratungsstellen
für Menschen mit chronischen Erkran-
kungen in Würzburg“ haben wir im Sep-
tember einen QiGong-Tag organisiert.
Die Wasserwacht Würzburg bietet zu-

Kontakt:

Epilepsieberatung
Stiftung Juliusspital
Juliuspromenade 19
97070 Würzburg
Tel.: 0931 3931580
Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung@juliusspital.de
www.epilepsieberatung.de

sammen mit der Beratungsstelle im No-
vember ein Schwimmprojekt an, um
Betroffenen mit Epilepsie einen
Schwimmbadbesuch zu ermöglichen
(siehe Termine Seite 22).

Um in der Öffentlichkeit das Thema
Epilepsie ins Gespräch zu bringen, fin-
det am 07.10.2015 ein Kinoabend mit
dem Film „Year of the Wolf“ in Würz-
burg statt.

Weitere Informationen zum Angebot:
www.epilepsieberatung.de

Henrike Staab-Kupke,

Epilepsieberatung Unterfranken

Bild – Quelle: Epilepsieberatung Würzburg
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Im Jahr 2012 suchte ich eine Möglich-
keit, mich mit anderen Familien mit
schwerbehinderten Kindern sowie er-
wachsenen Schwerbehinderten auszutau-
schen. Wir hatten schnell erkannt, dass
der Tag nur 24 Stunden hat und wir nicht
die Zeit haben, für jedes Problem selber
eine Lösung zu entwickeln. Daher woll-
ten wir die Erfahrung und das Wissen
anderer für uns nutzen und unsere eige-
ne Kompetenz mit einbringen.

Mich bewegte neben der Suche nach Ent-
lastung, Therapiemöglichkeiten, Pflege-
diensten und Ärzten vor allem die Um-
setzung der UN-Behindertenrechts-
konvention und sonstige Rechtsthemen,
die unseren Alltag als Familie mit einem
mehrfach schwerbehinderten, pflegebe-
dürftigen Angehörigen zwangsweise be-
gleiten und bestimmen. Im Internet gibt
es viele Informationen und einige Mög-
lichkeiten zum Austausch, aber da viele
Zuständigkeiten rund um Teilhabe bei
der Kommune und dem Land liegen, ist
auch der regionale Bezug wichtig. Au-
ßerdem kann man oft nur im persönli-
chen Gespräch wirklich „in die Tiefe“
einiger Themen vordringen.

Mit einer anderen Mutter, die ebenfalls
aktiv nach Informationen und Austausch
suchte, rief ich den Gesprächskreis
„Braunschweiger Eltern-Kind-Treffen:
Kinder mit Behinderungen“ ins Leben.

Eltern-Kind-Treffen in Braunschweig

Uns war von Anfang an klar, dass wir
im Zweifelsfall monatelang nur zu zweit
dort sitzen würden. Wir wissen ja sel-
ber, wie wenig Zeit wir haben und wie
oft wir Termine nicht einhalten können.
Das trifft sicher auch auf die Menschen
zu, zu denen wir Kontakt suchten.

Zum Glück sind wir beide nicht alleine
da. Aber obwohl viele Familien ihr In-
teresse an dem Treffen bekunden, kom-
men die wenigsten regelmäßig. Die Zu-
sammensetzung der Treffen wechselt
immer wieder. Mal ist es ruhig, mal sehr
turbulent. Oft werden daher die eigent-
lichen Gespräche erst später per Mail und
Telefon geführt. Auch die Diagnosen
sind sehr unterschiedlich, bei vielen gibt
es mehrere Themen. Epilepsie ist fast
immer dabei. Ich bin froh über diese
Offenheit der Gruppe.

Die Treffen finden an jedem letzten
Montag im Monat im städtischen Ju-
gendzentrum „Kinderturm“ am Saar-
platz 3, in Braunschweig statt. Dort kön-
nen die Kinder auch auf einem sauberen
Teppich am Boden liegen und spielen
und werden betreut. Soweit es die Zeit
und das Budget zulassen, organisieren
wir Zusatzveranstaltungen zu Themen,
die uns interessieren – für diese versu-
chen wir, bei Bedarf Gebärdensprach-
dolmetscher anzubieten.

Solche Veranstaltungen haben wir bisher
beispielsweise zu den Themen wie „Er-
ste Hilfe“ bei Kindern mit Vorerkran-
kungen, Unterstützte Kommunikation,
überregionale Therapieangebote, Inklu-
sion und zum Castillo-Morales-Konzept
durchgeführt.

Derzeit planen wir Epilepsie-Schulungen
für Eltern und Kinder, einen Vortrag zum
barrierefreien Wohnen und einen Auf-
frischungskurs zum Erste-Hilfe-Kurs.

Unsere Termine und Angebote kann man
inzwischen auf unserer Website nachle-
sen: www.bskinder.de

Elke Rock, Braunschweig

Bilder – Quelle: bskinder.de

Kontakt:

Braunschweiger Eltern-Kind-Treffen:
Kinder mit Behinderungen
Kinderturm Lehndorf
Saarplatz 3
38116 Braunschweig
Tel.: 01590 3164871
info@bskinder.de
www.bskinder.de
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Am 1. Juli 2015 eröffnete das Epilepsie-
zentrum Kork in Karlsruhe eine Außen-
stelle seiner Epilepsieberatung. Die
Beratungstermine sind immer am ersten
Mittwoch eines Monats von 14:30 Uhr
bis 17:30 Uhr in den Räumen des Dia-
konischen Werkes Karlsruhe (Kaiser-
straße 172).

Ziel der Epilepsieberatung ist es, die
Lebensqualität von Menschen mit Epi-
lepsie zu verbessern. Hierzu führen die
beiden Mitarbeiterinnen Beratungsge-
spräche und erarbeiten den Hilfebedarf
der Klienten. Sie stimmen sich mit be-
handelnden Ärzten, Krankenkassen,
Sozialbehörden, Schule, Arbeitgeber
usw. ab. Mit dieser umfassenden Bera-
tung können häufig vorkommende sozia-
le Folgen der Erkrankung, wie z. B.
Schulversagen, Schulausschluss, Ab-
bruch der Ausbildung, Verlust des Ar-
beitsplatzes, lange Arbeitsunfähigkeits-
zeiten und Frühberentungen vermieden
oder minimiert werden. Viele durch die
Krankheit beeinflusste Probleme der
Klienten bestehen schon lange, zum Teil
über Jahre. Eine Stelle, an die sie sich
mit ihren Fragen wenden konnten, hat-
ten die Klienten nicht.

Epilepsie-Beratungsstelle Karlsruhe

Anna Dorn, Lisa Marie Bick und Karin Drinsinger (v. l. n. r.) von der Epilepsieberatungsstelle in
Kork werden abwechselnd einmal monatlich in Karlsruhe sein. Erst einmal geht Lisa Marie Bick ab
September in Elternzeit, wie nicht schwer zu erkennen ist x.

Die direkten Kontakte der Mitarbeiterin-
nen in der Beratungsstelle zum Epilep-
siezentrum Kork erweisen sich in mehr-
facher Hinsicht sehr positiv. Rückfragen
und ein fachlicher Austausch mit den
Ärzten sind niederschwellig möglich. In
der Beratung entstehende Fragestellun-
gen können schnell geklärt und weiter-
bearbeitet werden.

Allein 2014 und 2015 gab es fast 2.000
Kontakte per Telefon-und E-Mail sowie
persönliche Beratungsgespräche. Die
Mehrzahl der Kontakte erfolgte telefo-
nisch aus ganz Baden-Württemberg.
Dies zeigt, wie hoch hier der Bedarf an
einer qualifizierten Beratung ist. Mit der
Einrichtung der Außenstelle in Karlsru-
he soll dieser Bedarf für Nordbaden nun
besser befriedigt werden. Nachgefragt
werden auch die durch die Beratungs-
stelle angebotenen Schulungen rund um
das Thema Epilepsie in Kindergärten,
Schulen und Betrieben. Zwischen Ok-
tober 2013 und Juni 2015 wurden über
20 Schulungen durchgeführt. Es hat sich
gezeigt, dass nach Informationen und
Abbau von Vorurteilen in den Schulun-
gen Kindergärten eher bereit waren,
epilepsiekranke Kinder aufzunehmen.

Die Zusammenarbeit im Rahmen einer
Kooperationsvereinbarung zwischen
dem Epilepsiezentrum Kork, der Epilep-
sieberatungsstelle und dem CJD Offen-
burg hat zu einer besseren Eingliederung
von jungen Menschen mit einer Epilep-
sie ins Arbeitsleben und in die Gesell-
schaft geführt. Mit Fachdiensten, wie
z. B. dem Integrationsfachdienst, stehen
die Mitarbeiterinnen in einem regelmä-
ßigen Austausch. Die Epilepsieberatung
kooperiert mit den Epilepsie-
selbsthilfegruppen in Baden-Württem-
berg und ist bundesweit mit den ande-
ren Epilepsieberatungsstellen vernetzt.

Die Mitarbeiterinnen der Beratungsstelle
sind Ansprechpartnerinnen und Koordi-
natorinnen des Fachteams „Epilepsie und
Arbeit Baden“ im Netzwerk Epilepsie
und Arbeit (NEA). NEA ist zuständig für
die Beratung und Unterstützung bei Pro-
blemen am Arbeitsplatz als Folge einer
Epilepsieerkrankung.

Seit 1. Oktober 2012 finanziert „Aktion
Mensch“ die Arbeit der Beratungsstel-
le. Diese Förderung endet im Septem-
ber 2016. Derzeit gibt es Gespräche mit
dem Sozialministerium des Landes
Baden-Württemberg, mit Krankenkassen
und dem Ortenaukreis, um die An-
schlussfinanzierung sicherzustellen.

Kontakt:

Epilepsieberatung des
Epilepsiezentrums Kork
c/o Diakonisches Werk Karlsruhe
Kaiserstraße 172
76133 Karlsruhe
Tel.: 0176 18411438
epilepsieberatung@epilepsiezentrum.de
www.epilepsiezentrum.de

Bild - Quelle: Epilepsiezentrum Kork
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„Das ist mal was Neues, würde ich sa-
gen. Also bisher sind ja meist die Mütter
in das Ganze involviert. So als ausglei-
chende Gerechtigkeit fand ich das schon
ganz sinnvoll, Väter da auch mal einzu-
binden.“ (…) (Zitat eines Vaters).

Moderne Väter von Kindern mit Behin-
derung wollen meist mehr Verantwor-
tung für ihre Kinder übernehmen und
suchen den Austausch mit anderen
Vätern in ähnlicher Situation. Mit den
Väter-Angeboten wollen wir diesem Be-
dürfnis vieler Väter nachgehen. Dabei
besteht stets die Möglichkeit, neben
„allgemeinen“ Themen, auch die Beson-
derheiten mit einem Kind mit Behinde-
rung zu thematisieren.

Die seit September 2012 laufenden An-

Angebote
für Väter von Kindern mit Behinderung

Nur eines der ganz besonderen Langau-Erlebnisse für Väter und ihre behinderten Kinder

Daniel Wilms ist für die Väter-Angebote in der
Langau zuständig.

nem Wissen zur Seite, wenn Einrichtun-
gen der Behindertenhilfe sich der Väter
speziell annehmen und diesbezüglich
ihre Konzeption weiter entwickeln
möchten. Das Projekt wird von der Ka-
tholischen Stiftungsfachhochschule
München, Abteilung Benediktbeuern
und vom Institut für Praxisforschung und
Projektberatung begleitet. Ziel ist die
Erarbeitung einer Handreichung für in-
teressierte Personen und Einrichtungen.

Für Selbsthilfegruppen oder Vereine be-
steht ebenfalls die Möglichkeit einer
Zusammenarbeit oder einer Organisati-
on von Väter- oder Vater-Kind-Angebo-
ten. Bei Interesse können diese sich ger-
ne an Herrn Wilms wenden.

Bilder - Quelle: Bildungs- und Erholungsstätte Langau

Kontakt:

Bildungs- und Erholungsstätte
Langau
Daniel Wilms
Langau 1
86989 Steingaden
Tel: 08862 910213
vaeter@langau.de
www.langau.de

gebote für Väter sind an der Bildungs-
und Erholungsstätte Langau im südwest-
lichen Oberbayern angesiedelt. Das Pro-
jekt beinhaltet im Wesentlichen folgen-
de Bereiche: Einerseits soll mit Koope-
rationspartnern eruiert werden, wie sich
spezifische Väter-Angebote vor Ort gut
etablieren lassen und welche Vorausset-

zungen dafür notwendig sind. Zum an-
deren gibt es regelmäßige offene Ange-
bote für Väter. Hier werden Vater-Kind-
Angebote erfahrungsgemäß am meisten
nachgefragt. So können Väter in ihrer
meist knappen Freizeit, die Zeit mit ih-
rem Kind genießen und parallel besteht
die Möglichkeit zum Austausch mit an-
deren Vätern.

Die nächsten offenen Angebote für Vä-
ter und Kinder finden im Oktober statt:
Vom 16.10.-18.10.15 laden wir in Ko-
operation mit der Lebenshilfe Südtirol
zu einem länderübergreifenden Vater-
Kind-Wochenende in der Langau ein.
Deutsche und Südtiroler Väter sollen so
die Möglichkeit haben, sich über die Si-
tuation mit einem Kind mit Behinderung
im jeweils anderen Land auszutauschen.

Am 31.10.15 werden wir unter dem Mot-
to „Peak and Pray“ zu einer inklusiven
Vater-Kind-Pilgertour aufbrechen. Zu
beiden Veranstaltungen kann man sich
noch anmelden.

Außerdem steht der Projektleiter auch
gerne mit seinen Erfahrungen und sei-
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Auch dieses Jahr veranstaltete die Epi-
lepsie Beratung Regensburg Ende Juli
wieder einen Aktionstag für Jugendliche.
Dieses Mal sollte die Klausenhöhle bei
Essing erkundet werden. Dabei galt
stets: „Alles kann, nichts muss“ – so
konnten sich die Jugendlichen Stück für
Stück mit der aufregenden Höhlenwelt
vertraut machen, die eigenen Grenzen
kennenlernen und sie vielleicht sogar
überwinden.

Für 6 Jugendliche und das Team, beste-
hend aus Petra Klein (Sozialpädagogin
und Leiterin der Epilepsie Beratung Re-
gensburg), Frank Preussner (Sozialpäd-
agoge, Erlebnispädagoge und Leiter des
a.a.a. Regensburg), Susanne Herden
(HS-Praktikantin des a.a.a.) und Lena
Radlmeier (HS-Praktikantin der Epilep-
sie Beratung) ging es zu besagter Höhle
im Landkreis Kelheim.

Nach der Begrüßung konnten die Ju-
gendlichen gleich einmal bei einem der
vorbereiteten Spiele der Rallye ihre
Team- und Kommunikationsfähigkeit
unter Beweis stellen: Die Aufgabe lau-
tete, die Anhöhe zur Höhle gemeinsam
in Form eines „Tausendfüßler““ zu be-
zwingen. Luftballons, die zwischen die
Teilnehmer geklemmt wurden, durften
nicht herunterfallen. Die Schwierigkeit
war dabei, die Ballons nicht mit den
Händen zu berühren. Doch der kleine
„Tausendfüßler“ machte sich gut – in-
nerhalb kurzer Zeit waren alle bei der
Höhle angekommen.

Nach ein paar Infos über die Steinzeit-
menschen und einer kurzen Verschnauf-
pause hieß es dann: „Schutzhelme an-
ziehen, Stirnlampen aufsetzen!“, denn
Sicherheit hatte oberste Priorität. Zu-
sammen ging es nun in die Tiefen der
Klausenhöhle, wo das bekannte Höhlen-

Höhlenforscher – Auf den Spuren der Steinzeit
Aktionstag für Jugendliche mit Epilepsie der Beratungsstelle Regensburg

Kontakt:

Epilepsie Beratung Regensburg
Wieshuberstr. 4
93059 Regensburg
Tel.: 0941 4092685
info@epilepsie-beratung-opf.de
www.epilepsie-beratung-opf.de

gleichnis von Platon vorgelesen und ent-
sprechende Schattenspiele zur Veran-
schaulichung vorgeführt wurden.

Mittags wurde im nahe gelegenen Gast-
hof „Schneider“ zusammen gegessen.
Bei einer deftigen Brotzeit und natürlich
einer Nachspeise konnten sich die
Teenies für den letzten Teil des Aktions-
tags stärken.

Denn besonders das letzte Spiel des heu-
tigen Tages hatte es in sich: Die Jugend-
lichen mussten über den sogenannten
„heißen Draht“ (ein Seil, das zwischen
zwei Bäumen gespannt war) von einer
Seite zur anderen Seite kommen. Dabei
durfte weder das Seil berührt werden,
noch durften die Jugendlichen unter dem
Seil durchgehen. Nun war es an allen,
als Team eine Lösung für das Problem
zu finden und allesamt auf die Zielseite
zu befördern.

Vor allem für den letzten der Jugendli-
chen, der hinüberbefördert wurde, be-
deutete das: Vertrauen zeigen! Er sprang
über den heißen Draht – die anderen fin-
gen ihn mit ihren Händen sicher auf.

Nach einer kurzen Reflexionsrunde ver-
abschiedeten sich alle, Handynummern
wurden unter den begeisterten Teilneh-
mern ausgetauscht.

Es war ein lustiger, interessanter und er-
lebnisreicher Tag, der allen sehr viel
Spaß gemacht hat. Wir freuen uns schon
auf den nächsten Aktionstag!

Lena Radlmeier, Epilepsie Beratung Regensburg
Bilder - Quelle: Epilepsie Beratung Regensburg
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Um zu klären, was Epilepsie, Psyche und
Lebensqualität miteinander zu tun ha-
ben, lud die Epilepsieberatung Nieder-
bayern unter der Leitung von Dipl. So-
zialpädagogin Ulrike Jungwirth und in
Zusammenarbeit mit der Gesprächsgrup-
pe Epilepsie Passau zu einem Fachvor-
trag ein. Als Referent konnte Dipl. Psy-
chologe Florian Liedtke von der Epilep-
sieberatung München gewonnen werden.

Vor den zahlreichen Zuhörern wurden
die Begriffe Gesundheit und Krankheit
näher beleuchtet und relativiert, zudem
wurden neurologische und psychische
Krankheiten unterschieden. Beides sind
Themen, die in Deutschland häufig noch
als Tabuthemen gelten und die Betroffe-
nen eine Ausgrenzung befürchten lassen.
Beschrieben wurden auch gemeinsame
Risikofaktoren für Epilepsie und psychi-
sche Erkrankungen.

Was die Lebensqualität von Epilepsie-
kranken betrifft, so ist natürlich eine gute
medikamentöse Einstellung die erste
Voraussetzung für ein normales Leben.
Aber auch bei Anfallsfreiheit ist der All-
tag deshalb nicht problemfrei.

Zu den möglichen begleitenden Proble-
men der Epilepsie zählen Stress, Schlaf-
störungen, Rückzug, Aktivitätseinschrän-
kungen, Auswirkungen auf die Partner-
schaft oder berufliche Stolpersteine.

Epilepsie, Psyche und Lebensqualität

Ulrike Jungwirth aus Passau mit ihrem Münch-
ner Kollegen Florian Liedtke

In aktuellen Studien stellte sich heraus,
dass Beschäftigungsstatus und Neben-
wirkungen der Medikation den größten
Einfluss nehmen auf die Lebensqualität
von Betroffenen. Bei Personen, die nur
einen einzigen Anfall erlitten haben,
pendelt sich die Lebensqualität erst nach
1-2 Jahren wieder auf das gewohnte Ni-
veau ein.

Was bedeutet Lebensqualität? Dazu ge-
hören Freunde, Partnerschaft, Mobilität,
Arbeit, Sport, Genuss, Hobbys und Rei-
sen. So sollten sich die Waagschalen mit
Belastungen und dem was gut ist und gut
tut, die Balance halten. So wie das Leid
Kreise zieht mit Peinlichkeit, Rückzug
und Einsamkeit, so zieht auch das Posi-
tive seine Kreise mit Aktivitäten, sozia-
len Kontakten, gefundenen Gemeinsam-
keiten, Erfolgserlebnissen und damit
steigendem Selbstbewusstsein.

“Wenn Du etwas vom Leben haben willst,
so musst Du auch etwas riskieren“ - so
die Aussage eines Betroffenen. Es ist
wichtig, sich selbst eine Chance zu ge-
ben, Erfolg zu ermöglichen und sich et-
was zutrauen. Dabei lernt man auch, of-
fen mit der eigenen Krankheit umzuge-
hen und damit Botschafter für die Epi-
lepsie zu werden.

Hermine Seitz, Passau

Bild – Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern

Eine einfachere Suchfunktion, über-
sichtlichere Ergebnisse und ein ange-
passtes Design: Das unabhängige
Gesundheitsanbieter-Vergleichsportal
www.weisse-liste.de ist seit Juni mit ei-
nem neuen Auftritt online. Zudem ist das
Portal von nun an auf allen Geräten
zuhause – es passt sich an, egal ob der
Nutzer von einem Notebook, einem
Tablet oder einem Smartphone aus zu-
greift.

Die Weiße Liste ist ein gemeinsames
Projekt der Bertelsmann Stiftung und der
Dachverbände der größten Patienten-
und Verbraucherorganisationen. Das Por-
tal ist seit 2008 online zugänglich und
seitdem kontinuierlich gewachsen. Ak-

Weiße Liste mit neuem Internetauftritt
tuell verzeichnet es rund 200.000 Ärzte
und Zahnärzte, 2.000 Krankenhäuser
sowie 24.000 Pflegeheime und Pflege-
dienste. Anspruch der Initiatoren ist es,
Transparenz über das Angebot und die
Qualität der Anbieter herzustellen. Hier-
zu werden vorhandene Qualitäts-
informationen verständlich aufbereitet
und neue Daten erhoben, etwa in Form
von Patientenbewertungen. Das Portal ist
komplett kosten- und werbefrei, die Da-
tenerhebung und Ergebnisdarstellung
erfolgt nach hohen methodischen und
datenschutzrechtlichen Standards. Meh-
rere große Krankenkassen sowie die
Apotheken Umschau haben die Weiße
Liste in ihren Internetauftritt eingebun-
den.

Zentrale Neuerung im Portal ist die Auf-
bereitung der Ergebnisliste. Hier sind
nun für jeden in Frage kommenden
Gesundheitsanbieter die wichtigsten In-
formationen auf einen Blick erfassbar.
Bei tiefergehendem Interesse kann der
Nutzer sich mit einem Klick Details an-
zeigen lassen, die Profilansicht des je-
weiligen Anbieters aufrufen oder einzel-
ne Anbieter gezielt miteinander verglei-
chen. Ein neuer, intelligenter Filter hilft,
die Liste individuell anzupassen und so
die Auswahl noch einfacher nach persön-
lichen Kriterien zu gestalten. Zudem bie-
tet die Arztsuche einen neuen digitalen
Service in Form eines direkten Zugangs
zu Terminvereinbarungen mit Ärzten.

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
an der Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-Straße 9
94032 Passau
Tel.: 0851 7205207
epilepsie@kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Quelle: www.weisse-liste.de, Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bil
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Immer mehr Menschen haben zu Hause
einen Notfall- und Impfpass, Medika-
mentenplan, eine Patientenverfügung
usw. Nur ist es für Retter meist unmög-
lich herauszufinden, wo diese Notfall-
daten in der Wohnung aufbewahrt wer-
den.

Die Lösung steht im Kühlschrank:
Nach dem Vorbild aus Großbritannien
kommen Notfallinformationen in eine
Notfalldose und werden in die Kühl-
schranktür gestellt. Nun haben sie einen
festen Ort und können in jedem Haus-
halt einfach gefunden werden. Sind Ret-
ter eingetroffen und sehen auf der Innen-
seite der Wohnungstür und dem Kühl-
schrank den Aufkleber mit dem Logo

Notfalldose - alle wichtigen Infos

„Notfalldose“, kann die Notfalldose rasch
aus der Kühlschranktür entnommen wer-
den. Ohne wertvolle Zeit zu verlieren,
stehen aktuelle und notfallrelevante In-
formationen zur Verfügung.

Nico Volbert, Geschäftsführer von
notfalldose.de befasst sich seit 18 Jah-

ren mit Notfallmanagement und erklärt:
„Verständlicherweise gelingt es nicht
vielen, in einer Notlage hilfreiche An-
gaben zum Gesundheitszustand oder
Vorerkran-kungen zu machen. Auch
kann es sein, dass in einer solchen Stress-
Situation ein wichtiges Detail, wie eine
Allergie oder ein blutverdünnendes Me-
dikament vergessen wird zu erwähnen.“
Ein Blick der Retter auf die Innenseite
der Wohnungstür könnte in Zukunft al-
len Beteiligten einen entscheidenden
Vorteil verschaffen.

Das Set kostet € 4,90 und besteht aus:
1 Notfalldose, 1 Notfall-Infoblatt, 2 Auf-
klebern und kann im Internet unter:
www.notfalldose.de bestellt werden.

Damit gesundheitliche Zwischenfälle
unterwegs nicht im Fiasko enden, kann
eine Reisenotfallmappe eine hilfreiche
Ergänzung im Gepäck sein. Sie gibt dann
nicht nur Auskunft, wer im Ernstfall zu
verständigen ist. Dort können sich auch
Angaben zu Vorerkrankungen, medizini-
schen Unverträglichkeiten und verschrie-
benen Medikamenten, die relevanten Ver-
sicherungen und Bankdaten sowie Kopi-
en von Personalausweis und Reisedo-
kumenten finden. Außerdem enthält sie
ggf. Verfügungen und Vollmachten bis hin
zum Organspendeausweis.

Die Reisenotfallmappe hat Hans Walter
Schäfer entwickelt, um Menschen in

Reisenotfallmappe immer dabei

misslicher Lage zu helfen. Auch wenn
es nicht gleich ums Ganze geht: Schon
beim Verlust der Geldbörse leistet sie
seiner Meinung nach gute Dienste, wenn
zum Beispiel die Kreditkarte zu sperren,

ein Ersatzausweis zu beschaffen oder die
Versicherung zu verständigen ist. „Wer
kennt schon alle Kartennummern und
Adressaten auswendig?“. Sein Tipp: Im-
mer zwei Mappen anlegen. Eine kommt
ins Gepäck, die andere bleibt daheim bei
einem Vertrauten, der per Telefon er-
reichbar ist. Oder, ganz modern, sie wird
als PDF auf einen Webserver gelegt. „So
kommt man selbst dann noch daran,
wenn unterwegs alles verloren geht“.

Die mehrseitige Mappe inklusive Aus-
füllanweisung gibt es kostenlos im
Internet als Download unter:
www.wenn- t raenen- t rocknen.de/
reisenotfallmappe/

Nach der Arzneimittelrichtlinie dürfen
für erwachsene Patienten eigentlich kei-
ne Medikamente in Saftform verordnet
werden.

Doch keine Regel ohne Ausnahme: Kas-
senärzte können Patienten, die an Dys-
phagie (Schluckstörungen) leiden, nach
individueller Prüfung durchaus entspre-
chende Zubereitungen verschreiben. Er-
möglicht wird dies durch eine Ausnahme-
regelung in der Arzneimittel-Richtlinie
des Gemeinsamen Bundesausschusses,
auf die die AG Dysphagie der Deutschen

Saft statt Tabletten
Gesellschaft für Geriatrie e.V. (DGG) hin-
weist.

So ist der Einsatz von Saftzubereitungen
für Erwachsene „in der Person des Pati-
enten begründeten Ausnahmen“ durch-
aus gestattet. Gerade bei Patienten mit
Schluckstörungen, zu denen nicht nur
ältere Menschen gehören, kann das die
Therapie vereinfachen.

Dr. Martin Jäger, gemeinsam mit Dr.
Tanja Rittig Sprecher der AG Dysphagie,
betont: „Diese Ausnahmeregelung ist

noch viel zu wenig bekannt und sollte im
Interesse der Patienten bei entsprechen-
der Indikation häufiger genutzt werden.“

Als Direktor der Klinik für Innere Medi-
zin und Geriatrie am Hüttenhospital Dort-
mund weiß er: „Der gezielte Einsatz von
Saftzubereitungen unterstützt eine ange-
messene Anwendung aller Therapie-
optionen in der Arzneimittelversorgung.“

Quelle: Pressemitteilung
der DGG vom 01.07.2015

© notfalldose.de

© Pressways PR, Bielefeld
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Unser Hirschberg-Wochenende vom
03.-05.07.2015 in nackten Zahlen:

- 46 Zimmer
- 66 Teilnehmer
- 4 Workshops
- 3 Rahmenprogrammpunkte
- 1 Fachvortrag
+ und das heißeste Wochenende des
   Jahres mit bis zu 40° C.

Hirschberg
…mehr als nur ein Wochenende

„Initiative auf dem Weg“: Auch die Hitze hielt die Wandergruppe nicht vom Laufen ab

Singen und Lachen – immer eine gute Kombination.

Ein besonderer Ort für ein besonderes Wochen-
ende.

Und doch so viel mehr – wie die Rück-
meldung einer Teilnehmerin zeigt:

Liebe Doris und alle, die mitgeholfen
haben, dieses wieder wundervolle Wo-
chenende in Hirschberg zu organisieren:
Vielen, vielen Dank dafür!

Ich – und sicher viele andere auch – habe
wieder sehr viel mitgenommen aus
Hirschberg. Neue Eindrücke, Solidari-
tät, mehr Wissen über die Krankheit und
ihre vielen Gesichter, wieder viel Fröh-
lichkeit und Mut und vor allem eines:
Sich selbst nicht so wichtig zu nehmen,
denn es gibt wirklich Schicksale, welche
wesentlich schlimmer sind als gerade
meines!

Dieser letzte Eindruck jedenfalls war
auch bei all den anderen zu spüren, wenn

wir abends draußen saßen und lustig wa-
ren, lachten und dennoch auch ernst mit-
einander umgingen. Mit Humor lässt
sich vieles besser ertragen und – für an-
dere seltsame! x – Witze ließen uns sehr
oft laut lachen.

Wir haben sicher auch wieder neue
Freunde gefunden, meine „alte“ Freun-
din war leider heuer nicht dabei, trotz-
dem war viel Spontanität zu spüren und
die Bereitschaft, sich auf Neues einzu-
lassen.

Die Meditation am letzten Tag hat uns
nochmal gesammelt und zurückgeführt
zu uns selbst und hat sicher allen, die
dort waren, gut getan. Ich habe jeden-
falls nur Gutes gehört und viel Zustim-
mung.

Also nochmal: Herzlichen Dank und wir
freuen uns schon auf das nächste Jahr.

24. – 26. Juni?! Du kannst mich selbst-
verständlich schon mal wieder mit ein-
planen!
Jetzt wünsche ich Dir noch einen schö-
nen Sommer, weniger Stress und viel
Freude am Leben.

Und noch einmal zum Vormerken – hier
der Hirschberg-Termin im nächsten Jahr:
24.-26. Juni 2016

Wir sehen uns!

Ein herzliches Dankeschön für die finan-
zielle Unterstützung dieses Wochenen-
des geht an dieser Stelle auch an die
BARMER GEK (Workshop-Programm)
und die Fördergemeinschaft der Kran-
kenkassen in Bayern (Rahmenpro-
gramm).

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern

Bilder – Quelle: LV Epilepsie Bayern
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Viele Menschen, die an Epilepsie er-
krankt sind, haben dadurch Benachteili-
gungen erfahren, z. B. im Arbeitsleben.
Anja U. musste erleben, dass sich Be-
kannte von ihr abgewendet haben, als sie
von ihrer Krankheit erfuhren. Dennoch
ist es wichtig, offen zu sein und über
Epilepsie zu sprechen. Wie das gelingen
kann, hat die Psychosoziale Beratungs-
stelle für Menschen mit Epilepsie der
Rummelsberger Offenen Angebote Nürn-
berg Betroffenen bei einem Workshop
mit dem Titel „Selbstsicheres Verhalten
bei Epilepsie: Kontakt aufnehmen, Ge-
spräche führen & mehr“ gezeigt. Dieser
war Teil eines Wochenendseminars im
Bistumshaus Schloss Hirschberg im
Altmühltal, veranstaltet vom Landesver-
band Epilepsie Bayern.

„Wir haben einen Leitfaden erhalten, wie
man es anderen erzählen kann“, sagt die
Teilnehmerin Anja U. Für die Nürnber-
gerin war es besonders interessant, die
Erfahrungen und Meinungen von ande-
ren Betroffenen zu hören. Aus dem
Workshop hat sie deshalb Denkanstöße
mitgenommen. Sie will offener und mu-
tiger mit ihrer Krankheit umgehen. Das
ist auch für Steffan Kurbasik wichtig. Bei
seinem letzten Arbeitgeber hat er die
Krankheit offen angesprochen. „Ich bin
sehr gut eingestellt, deshalb habe ich
nicht so große Probleme“, sagt Kurbasik.
Allerdings sei er durch die Medikamen-
te etwas langsamer, das könne in unse-
rer Gesellschaft, die auf Leistung aufge-
baut sei, manchmal schwierig werden.

Den Workshop unter Leitung von
Kersting Kählig und Bernhard Köppel
empfand Steffan Kurbasik als sehr gut
strukturiert. Lediglich die knappe Zeit
war ein Problem. So konnten nicht alle
Übungen in Kleingruppen umgesetzt
werden.

Die Psychosoziale Beratungsstelle für
Menschen mit Epilepsie Mittelfranken
hat bereits zum dritten Mal einen
Workshop in Hirschberg gehalten. Im
vergangenen Jahr stand dieser unter dem
Titel „Und es geht doch – Krankheits-

Die Krankheit offen ansprechen
Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie gibt Tipps

bewältigung und soziale Kompetenz bei
Epilepsie“. Im Jahr zuvor lautete das
Thema „Ich erkläre meine Krankheit –
Aufklärung und offener Umgang mit
Epilepsie“.

Die Psychosoziale Beratungsstelle für
Menschen mit Epilepsie beinhaltet
schwerpunktmäßig die Beratung von
Betroffenen, Angehörigen und Institutio-
nen die im schulischen oder beruflichen
Umfeld mit Menschen mit Epilepsie ar-
beiten. Daneben gehören Bildungsange-
bote, Seminare, Vorträge und Gruppen-
angebote für Betroffene, Angehörige,

Kontakt:

Psychosoziale Beratungsstelle für
Menschen mit Epilepsie
Kerstin Kählig, Bernhard Köppel
Ajtoschstr. 6
90459 Nürnberg
Tel.: 0911 439442714
epilepsie-beratung@rummelsberger.net
www.beratung-epilepsie.de

In einem Workshop im Bistumshaus Schloss Hirschberg spricht Kerstin Kählig darüber, wie ein offe-
ner Umgang mit der Krankheit Epilepsie gelingen kann.

Kerstin Kählig und Bernhard Köppel beraten
und schulen Betroffene und Angehörige zu Epi-
lepsie.

Mitarbeiter aus Institutionen, Schulen
oder Kitas sowie Arbeitgeber zum An-
gebot. Das gesamte Programm richtet
sich an Menschen aus ganz Mittelfran-
ken.

Die Veranstaltungen finden an verschie-
denen Orten statt. In Rummelsberg, Er-
langen, Ansbach und Weißenburg veran-
staltet die Beratungsstelle regelmäßig
Außensprechtage.

Claudia Rummel & Kerstin Kählig,

Rummelsberger Offene Angebote

Bilder – Quelle: LV Epilepsie Bayern
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Empfehlungen

Ich bin doch nicht krank! - Berich-
te über Kinder, die an Epilepsie
erkranken
Ursula Schuster
dgvt-Verlag (November 2014)
ISBN: 978-3871592355
152 Seiten, € 16,80

Es ist bereits das vier-
te Buch, das Ursula
Schuster hier verfasst
hat. Und nicht nur
das. Sie hat die Epi-
lepsie-Beratungsstel-
le in der Tübinger Kinderklinik aufge-
baut sowie einen Förderverein gegrün-
det. Sie hat geholfen, Selbsthilfegruppen
in Baden-Württemberg ins Leben zu ru-
fen und über viele Jahre den Landesver-
band geleitet. Für ihre ehrenamtliche
Arbeit erhielt sie sogar das Bundesver-
dienstkreuz am Bande.

Anlässlich des 20-jährigen Bestehens des
Fördervereins der Tübinger Kinder-Epi-
lepsie-Ambulanz wurde sie gebeten, ei-
nen Vortrag bzw. eine Rede zu halten.
Im Zuge dieser Vorbereitungen entstand
die Idee, Eltern epilepsiekranker Kinder
zu interviewen und über deren Schick-
sale zu schreiben. Es sind die authenti-
schen Geschichten von sieben Mädchen
bzw. jungen Frauen, die hier aus erster
Hand geschildert werden.

Die Autorin hat die Familien persönlich
kennengelernt und auch Jule, Lucy, So-
phie, Franziska, Priscilla, Sarah und
Lisa. Die sieben Menschen, über deren
Krankheitsbeginn und -verlauf sie hier
berichtet und das Leben, das diese Fa-
milien mit ihren „kranken“ Töchtern füh-
ren. Das sensible Einlassen auf das Ge-
genüber, das Verstehen machen das Ge-
hörte erlebbar. Spürbar ist, dass alle ge-
liebt werden und selbstverständlicher
Teil der Familie sind. Priscillas Mutter
meint: „Der Wert des einzelnen Men-
schen hängt nicht von seiner Leistungs-
fähigkeit , sondern von seinem Charak-
ter, seinem Sozialverhalten, seinen Kon-
takten und seiner (religiösen) Sinnge-
bung ab.“

Dem ist eigentlich nichts hinzuzufügen.
Nur so viel: Zum Schluss wird das Büch-
lein ergänzt durch das Kapitel „Informa-
tionen rund ums EEG“. Die Kinder-
krankenschwester Cornelia Springmann,
lässt keine Fragen, die sich explizit mit
dem Thema EEG beschäftigten, unbe-
antwortet.

Fazit: Geht unter die Haut!

Christa L.A. Bellanova, Nürnberg

Bücher zur Ketogenen Diät

Ketogene Ernährungstherapie
Markus Rauchenzauner, Stephane
Gabl, Monika Heregger
ISBN: 978-3200040991
€ 14,90

Ein Arzt, eine Diä-
tologin und eine
Mutter berichten in
diesem kleinen
Büchlein, was aus
ihrer Sicht bei keto-
gener Ernährungs-
therapie wichtig ist.
Einige Rezept- und Literaturangaben er-
gänzen die Informationen. Der Ratgeber
„Ketogene Ernährungstherapie“ ist zu
beziehen über die Kinderklinik Kauf-
beuren (www.kliniken-oal-kf.de) oder
über die ISBN-Nr. 978-3-200-04099-1.

Epilepsie im Kindesalter – Behand-
lung mit ketogener Diät
Anke Engel
E-Book im epub-Format
€ 17,90

Anke Engel, deren
Kind selber mit ke-
togener Diät behan-
delt wird, hat einen
Elternratgeber über
diese Ernährungs-
form und ihre Möglichkeiten zur Be-
handlung therapieresistenter Epilepsien
geschrieben. Kleine Praxistipps, Listen
mit Nährwertangaben und Adressen von
Kliniken ergänzen die Informationen.
Nur online über die Autorin auf
www.keto-kind.de erhältlich.

Marmel Klebowski & Das Geheim-
nis des Schrumpfkopfes
Anneke Freytag
epubli GmbH, Berlin (Oktober 2013)
 ISBN 978-3844269086
398 Seiten, Buch €19,95 / e-book € 6,34

Marmel Klebowski
ist zehn Jahre alt und
in ihrem Kopf ist ein
Stück Nervenge-
webe, das der Rest
des Gehirns „Jockel-
o b e r s u p e r s e p p “
nennt, abgekürzt
Joss. Immer wenn
Joss etwas macht, dann gerät das ganze
Gehirn durcheinander und Marmel be-
kommt einen epileptischen Anfall.
Durch die Tabletten ist sie immer müde
und langsam, ganz anders als ihre Ge-
schwister Mareike und Ludwig. Genau
wie die Fürsorge ihrer Eltern geht es ihr
gehörig auf die Nerven, dass sie so an-
ders ist.

Eines Nachts wird sie in ein anderes
Universum namens Wirrsing auf den Pla-
neten Jagomus transportiert, auf dem die
Zeit viel langsamer vergeht als auf der
Erde. Dort lernt sie ganz verschiedene,
seltsame Wesen kennen, u. a. einen Scha-
manen, der mit einem Rasiermesser Joss
aus ihrem Kopf herausschneidet und ihr
dabei noch ein paar Ziernähte auf der
Kopfhaut verpasst. Fortan begleitet Joss
sie auf den Abenteuern, die sie auf
Jagomus, dem unordentlichsten Plane-
ten, den man sich vorstellen kann, er-
lebt. Fetzenfratzen, Fleddermuhle, ein
Schrumpfkopf, ein Sattel ohne Pferd …
- die unterschiedlichsten Gestalten be-
gegnen Joss und Marmel auf ihrer Rei-
se. Die Autorin hat ein fantasievolles, lu-

stiges Buch geschaffen, das Abläufe im
Gehirn sehr bildhaft schildert. Geschickt
baut sie die Auren von Marmel
(Bratapfelduft) in die Handlung ein. Und
die Abenteuer, die Marmel erlebt, kön-
nen sinnbildlich als Veränderungen, die
nach einer OP für den Patienten anste-
hen, gedeutet werden.

Das Buch ist absolut lesenswert!

Susanne Fey, Wuppertal
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Elisabeth Bierbaum
Novum Verlag (Januar 2009)
ISBN 978-
3850226370
28 Seiten, € 15,50

David ist fünf Jahre
alt und geht in den
Kindergarten. Manch-
mal zappelt er ganz
„dolle“, aber davon
merkt er nichts. Er

Unter www.rehadat-adressen.de ist das
neueste Portal des REHADAT-Informa-
tionssystems online gegangen und bie-
tet deutschlandweit die umfangreichste
Sammlung von Adressen rund um beruf-
liche Integration und Rehabilitation.

Über 24.000 Dienstleister, Ansprechpart-
ner und Organisationen aus allen Berei-
chen der beruflichen Rehabilitation und
Teilhabe sind dort enthalten.

Neues REHADAT-Internetportal
Einen guten Überblick kann sich der
Nutzer mit der thematischen Navigati-
on zu folgenden Suchbegriffen verschaf-
fen. Arbeit, Aus- und Weiterbildung, Be-
hinderung/Erkrankung, Interessenvertre-
tung, Gesundheit, Prävention, For-
schung, Hilfsangebote, Recht und
barrierefreies Leben. Ergänzend steht
eine Detailsuche zur Verfügung, sowie
Informationen über Produkte und Dienst-
leistungen der Werkstätten für behinderte

Menschen, die Leistungen spezialisier-
ter Reha-Anbieter und über Seminare für
Fachkräfte aus dem Rehabereich.

Das Portal löst die REHADAT-Adressen-
datenbank ab. Die Informationen wer-
den laufend aktualisiert und ergänzt.

REHADAT-Pressemitteilung 5/2015

muss jeden Tag Tabletten nehmen und
hin und wieder zum Arzt zur Untersu-
chung. Trotzdem ist er ein aufgeweck-
tes, lustiges Kerlchen und lässt sich vom
Zappeln nicht den Spaß verderben.

Die Autorin beschreibt detailliert Davids
verschiedene Anfälle und was seine El-
tern dann unternehmen. Auch die EEG-
Untersuchung und seine Teilleistungs-
störungen, die er manchmal hat, macht
sie zum Thema. Einige wenige Bilder
illustrieren den Text.

Die kleine Broschüre ist geeignet für äl-
tere Kindergartenkinder, allerdings ist
das Preis-Leistungsverhältnis unausge-
wogen, da sie von der UCB GmbH und
dem Land Burgenland/Österreich geför-
dert worden ist.

Susanne Fey, Wuppertal
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15 Termine
für das Jahr 2015

 Datum  Thema Ort Information und Anmeldung

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen

Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage www.moses-schulung.de.
Die aktuellen famoses-Termine können bei der MOSES-Geschäftsstelle abgefragt werden.

Kontakt:

MOSES Geschäftsstelle, Frau Bettina Hahn, Rußheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de

07.10.2015 Filmabend „Year of the Wolf“ Programmkino Central Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken
97070 Würzburg Tel.: 0931 3931580

epilepsieberatung@juliusspital.de

10.10.2015 Malwerkstatt Bunter Kreis Nachsorge gGmbH Epilepsie Beratung Augsburg-Nordschwaben
86152 Augsburg Tel.: 0821 4004945

claudia.hackel@bunter-kreis.de

10.10.2015 Mitgliederversammlung 2015 Verein Lehrerheim LV Epilepsie Bayern e.V.
90443 Nürnberg Tel.: 0911 18093747

kontakt@epilepsiebayern.de

10.10.2015 Frühstücksgruppe Psychosoziale Beratungsstelle für Psychosoziale Beratungsstelle Nürnberg
Menschen mit Epilepsie Tel. 0911 439442714
90459 Nürnberg epilepsie-beratung@rummelsberger.net

20.10.2015 Grundlagenseminar Epilepsie Psychosoziale Beratungsstelle Psychosoziale Beratungsstelle Nürnberg
für Professionelle der für Menschen mit Epilepsie Tel. 0911 439442714
sozialen Arbeit 90459 Nürnberg epilepsie-beratung@rummelsberger.net

17.10.2015 Workshop Bewegung & Tanz Siemens Active München e.V. EpilepsieBeratung München
81739 München Tel. 089 54806575

epilepsieberatung@im-muenchen.de

24.10.2015 Elternseminar Psychosoziale Beratungsstelle Psychosoziale Beratungsstelle Nürnberg
„Halt mich fest - lass für Menschen mit Epilepsie Tel. 0911 439442714
mich los“ 90459 Nürnberg epilepsie-beratung@rummelsberger.net

30.10. – Familienwochenende Jugendherberge Haltern am See epilepsie bundes-elternverband e. V.
01.11.2015 45721Haltern am See Tel.: 0202 2988465

kontakt@epilepsie-elternverband.de

07.11.2015 Kindertag und Klinik für Epileptologie epilepsie bundes-elternverband e. V.
Mitgliederversammlung e.b.e. 53127Bonn Tel.: 0202 2988465

kontakt@epilepsie-elternverband.de

14.11.2015 20 Jahre EpilepsieBeratung Kulturzentrum Milbertshofen EpilepsieBeratung
München 80809 München Tel.: 089 54806575

epilepsieberatung@im-muenchen.de

17.11.2015 Informationsabend Epilepsie Psychosoziale Beratungsstelle Psychosoziale Beratungsstelle Nürnberg
für Betroffene und Angehörige für Menschen mit Epilepsie Tel. 0911 439442714

90459 Nürnberg epilepsie-beratung@rummelsberger.net

17.11.2015 Epilepsie & Wasser Schwimmbad Rottendorf/ Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken
– Schwimmtag Epilepsieberatung Unterfranken Tel.: 0931 3931580

97070 Würzburg epilepsieberatung@juliusspital.de
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· Hotel- und Gastgewerbe
· Agrarwirtschaft
· Textiltechnik und Bekleidung
· Ernährung und Hauswirtschaft
· Metalltechnik

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

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um später auf dem ersten Arbeitsmarkt 
Fuß zu fassen. Dazu gehört auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbstständiges Leben vorbereitet werden. 
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent 
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufsbildungswerk
Bethel
Für einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 · 33617 Bielefeld · Tel. 0521 144-2856
www.bbw-bethel.de

Wir sind gerne für Sie da!
Nutricia GmbH · Kontakt Nutricia Metabolics Deutschland, Österreich, Schweiz:
Helpline 00800-747 737 99 (gebührenfrei) · info-metabolics@nutricia.com · www.meinketocal.de

für eine sichere ketogene 
Ernährungstherapie

Zurück
im Leben

www.meinketocal.de
praktische Unterstützung

    zur Berechnung der ketogenen 
    Ernährungstherapie durch 

 Berichte über regionale Kochevents

 Rezepte und vieles mehr 

KetoCal 

Zur diätetischen Behandlung von 
pharmakoresistenten Epilepsien. 
Diätetisches Lebensmittel für besondere 
medizinische Zwecke (bilanzierte Diät).
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Die Infoblätter „Epilepsie für Betreu-
erInnen und Eltern“ (Infoblatt 110), „Kin-
dergarten und Vorschule“ (Infoblatt 107)
sowie „Epilepsie und Schule“ (Infoblatt
108) sind in aktualisierter Form im
Download-Center des Informationszen-
trum Epilepsie (IZE) verfügbar:

www.izepilepsie.de e Download-Cen-
ter e Epilepsie und Schule

Aktualisierte
Infoblätter
des IZE

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
BIC: GENODEF1WBA

foerderverein@epilepsiebayern.de






