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Anderung fiir Fycompa®ab 1. April 2016

Wie die Firma Eisai in einer Pressemit-
teilung vom 05.11.2015 mitteilte, wird
das Individualimport-Programm (Named
Patient Programm) zum 01.04.2016 ein-
gestellt. Dieses Programm hatte Eisai als
Ubergangslosung im Januar 2014 einge-
fiihrt, nachdem der kommerzielle Ver-
trieb in Deutschland eingestellt wurde,
als der G-BA im Jahr 2013 den Zusatz-
nutzen des Arzneimittels aus methodi-
schen Griinden nicht anerkannte und
damit den nachgewiesenen klinischen
Patientennutzen nicht angemessen be-
wertete (siehe epiKurier 4/2013, Seite 3,
Medikamenten-News).

Dies war auch einer der Hintergriinde
unserer im Mai 2015 gestarteten Epilep-

sie-Petition , die sich immer noch im zu-

standigen Ausschuss zur Priifung befin-

det (siehe www.epilepsie-petition.de).

Seit der Einfiihrung im September 2012
wurden geschitzt mehr als 5.000 Betrof-
fene in Deutschland mit dem Wirkstoff
Perampanel (Fycompa®) behandelt.

Patienten, die bisher ihr Medikament
iiber diesen Weg erhalten haben, sollten
sich mit ihrem Arzt in Verbindung set-
zen, um bei ihrer Krankenkasse einen
Antrag auf Kosteniibernahme fiir die
Versorgung mit Fycompa® zu stellen.
Dieser wird dann vom Medizinischen

Dienst der Krankenkassen gepriift.

Krankenkassen konnen im Rahmen ei-

ner Einzelfallentscheidung auch die Kos-

ten fiir Therapien und Medikamente
iibernehmen, die nicht zum Regelleis-
tungskatalog gehoren oder in Deutsch-
land nicht erhiltlich sind. In diesem Fall
wire es der Import von Fycompa® aus
einem anderen EU-Land auf Kosten der

Krankenkasse.

Um Versorgungsengpisse zu vermeiden,
ist es sinnvoll, sich so frith wie moglich

mit dem Arzt in Verbindung zu setzen.

Weitere Informationen:
www.presseportal.de/pm/80515/3166565

Susanne Fey, Wuppertal
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Antiepileptische Therapie

bei Kindern und Jugendlichen - 5. Teil

Symptomatische und kryptogene
fokale Epilepsien

Fiir symptomatische oder kryptogene
(= keine Ursache feststellbar) Epilepsi-
en mit einfach-fokalen bzw. komplex-
fokalen Anfillen mit und ohne sekunda-
rer Generalisierung (Ursprung im Fron-
tal-, Parietal-, Temporal- oder Okzipi-
tallappen) ist Oxcarbazepin Mittel der
1. Wahl. Eine wichtige Therapiealter-
native zum Oxcarbazepin stellt die Mo-
notherapie mit Levetiracetam dar.

Quelle: commons.wikimedia.org

Tabelle: Anfallsbegiinstigende Situationen / Medikamente

Wird ein Patient unter einer Mono-
therapie mit Oxcarbazepin nicht anfalls-
frei, ldsst sich gerade diese Substanz im
Gegensatz zum Carbamazepin sehr gut
mit Valproat kombinieren, da es die
Valproat-Serumkonzentration nicht
senkt. Bei fehlender Anfallsfreiheit bie-
tet sich als ndchster Schritt die synergis-
tische, gut vertrdagliche Kombination
Valproat und Lamotrigin an, d. h.
Oxcarbazepin wird gegen Lamotrigin
ausgetauscht.

Nicht vergessen werden sollte im
Behandlungsspektrum der symptomati-
schen fokalen Epilepsien Sultiam, des-
sen Effekt rasch beurteilt werden kann
(bislang ohne Studien). Topiramat und
Gabapentin sind weitere, bei fokalen
Epilepsien einsetzbare Medikamente mit
ebenfalls noch ungeniigender Datenlage
fiir das Kindesalter. Vigabatrin wird we-
gen der Moglichkeit der irreversiblen
Gesichtsfeldeinschrinkungen nur noch

sehr selten gegeben, das Gleiche gilt fiir
Phenobarbital und Primidon wegen sei-
ner moglichen negativen Auswirkungen
auf Kognition und Verhalten und
Vigilanz der Kinder. Es ist aber immer
wieder lohnenswert, Phenobarbital in
wausweglosen Situationen* nochmal zu
probieren.

Phenytoin und Levetiracetam lassen sich
in der Behandlung von Tumorepilepsien
erfolgreich einsetzen; bei Kindern unter
Chemotherapie sollten zur Vermeidung
einer Beschleunigung des Zytostatika-
Abbaus enzyminduzierende Antiepilep-
tika vermieden werden. Insgesamt kann
bei symptomatisch fokalen Epilepsien
nur in 30-60 % der Fille eine anhalten-
de Anfallsfreiheit erzielt werden. Die
Moglichkeit eines epilepsiechirur-
gischen Eingriffes muss bei Versagen der
ersten beiden Therapieoptionen friihzei-
tig tiberpriift werden.

Anfallsbhegiinstigende Bedingung

Epilepsie-Syndrom / Anfallstypen

Bewusste Hyperventilation
(wie im EEG-Labor) — nicht die
sportbedingte Hyperventilation

Absencen

Vermehrte Konzentration /
komplexe Intentionen

Generalisierte tonisch-klonische Anfille, myoklonische Anfille,
juvenile myoklonische Epilepsie (JME)

Aufregung / (Eu-)Stress

Frontallappenepilepsie, Temporallappenepilepsie, Dravet-Syndrom

Schlafentzug / Miidigkeit

Absencen, myoklonische und generalisierte tonisch-klonische Anfille

Zirkadiane Umstidnde

morgens: ,,Aufwach-Grand mal*, myoklonische Anfille bei JME
nachts/Tiefschlaf: generalisiert tonisch-klonische Anfélle bei Rolando-
Epilepsie, Anfille (Cluster) bei Frontallappenepilepsien

Dosigkeit: sensomotorische Herdanfille bei Rolando-Epilepsie

Katameniale Situationen

Anfille zur Zyklusmitte oder nach dem Progesteron-Abfall mit Monatsblu-

tung

Fieber

generalisiert tonisch-klonische Anfille, atonische Anfille

Anfallsfordernde Antiepileptika

Generell kann jedes Antiepileptikum eine Epilepsie selten mal aktivieren.
CBZ, DPH, VGB, PB: Absencen und Myoklonien (JME)
CBZ, DPH, OXC: negativer epileptischer Myoklonus

Anfallsfordernde Arzneimittel

Neuroleptika, Antiemetika (Mittel gegen Erbrechen), Asthma-Mittel

Anfallsfordernde Substanzen

Genussdrogen: Alkohol bei Entzug nach Betrinken, Cannabis

CBZ: Carbamazepin; OXC: Oxcarbazepin; DPH: Phenytoin, VGB: Vigabatrin, PB: Phenobarbital
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Lebensfiihrung

Reflektorisch ausgeloste epileptische
Anfille (Reflexepilepsien) lassen sich
durch Vermeiden des spezifischen Refle-
xes verhindern. Daneben gibt es zahlrei-
che komplexere Bedingungen, die das
Auftreten von Anfillen begiinstigen kon-
nen; sie sind stark abhingig vom Epi-
lepsie-Syndrom (siehe Tabelle). Die Pa-
tienten haben solche Ausloser oft bereits
selbst identifiziert und versuchen, diese
in nicht wenigen Fillen zu vermeiden.
Eine gezielte Beratung ist in jedem Fall
erforderlich und kann ggfs. zu einer Ein-
sparung von Medikamenten mit ihren
Nebenwirkungen beitragen.

Allgemeine Empfehlungen

Eine geregelte Lebensfithrung mit Ver-
meidung von Schlafentzug kann gerade
bei den idiopathisch generalisierten Epi-
lepsien — JME (juvenile myklonische
Epilepsie, Janz-Syndrom), Aufwach-
Grand mal — ein wichtiger Baustein in
der Gesamttherapie dieser Epilepsien
darstellen. Es gelingt allerdings nur sehr

selten, durch Vermeiden von speziellen
Reizen anhaltende Anfallsfreiheit zu er-
zielen.

AufBlerdem sollten diese MaBnahmen
nicht dazu fithren, den Jugendlichen mit
dieser Epilepsieform Lebensqualitit zu
nehmen, die mit den Gepflogenheiten
seiner Altersgenossen (= Peergroup) ver-
bunden sind: Party, Disko, Alkohol,
Genussdrogen.

Party ist erlaubt, auch mit spiatem Zu-
bettgehen. Wichtig fiir die Eltern und
Partner ist es, die Jugendlichen/Partner
am nichsten Morgen ausschlafen zu las-
sen und sie auch nicht fiir eine Medi-
kamenteneinnahme zu wecken, was ei-
ner Schlafunterbrechung gleichzusetzen
ist. Also nicht auf dem gemeinsamen
Familienfriihstiick am Wochenende be-
stehen, wenn der Jugendliche am Abend
zuvor lange gefeiert hat.

Alkohol ist in verniinftigen MaB3en eben-
falls erlaubt, das exzessive Betrinken in
der Gruppe aber streng verboten. Die-
ses Verbot sollte grundsitzlich fiir alle
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Jugendlichen gelten und nicht nur fiir Ju-
gendliche mit Epilepsie, bei denen der
Alkoholentzug am nichsten Morgen an-
fallsauslosend wirken kann. Genuss-
drogen wie z. B. Cannabis sind prinzi-
piell prokonvulsiv, also anfallsausldsend.

www.cerbomed.com

Epilepsietherapie mit NEMOS®

Mehr Selbstbestimmung im Leben

» Vagusnervstimulation ohne OP

» Selbststandige Anwendung
» Geringe Nebenwirkungen

» 6-monatige Testphase
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Verhiitung

Mit jugendlichen Patientinnen sollte
schon friih tiber die verschiedenen Mog-
lichkeiten der Empfiangnisverhiitung un-
ter antiepileptischer Therapie gespro-
chen werden:

Enzyminduktoren wie Carbamazepin,
Oxcarpazepin, Phenytoin und Phenobar-
bital fiihren zu einer Unsicherheit der
medikamentdsen Empfangnisverhiitung.
Alternative Verhiitungsmethoden (Kon-
dom, Spirale) miissen friihzeitig aktiv
angesprochen werden; die Verhiitung mit
einer Hormonspirale ist auch fiir junge
Frauen, die noch nicht geboren haben,
eine gute Methode. Die Spirale sollte
dann in Kurznarkose eingesetzt werden.
Dieses Thema darf nicht dem Neurolo-
gen tiiberlassen werden! Valproat,
Lamotrigin und Topiramat sind sichere
Substanzen bzgl. der Effektivitit der Pil-
le, wahrscheinlich auch Levetiracetam.
Es fehlen Daten zu Sultiam, Lacosamid,
Ethosuximid und Mesuximid. Die
Lamotrigin-Konzentration im Serum
kann unter Einnahme der Pille — bedingt
durch den Ostrogenanteil — absinken und
so wieder zu epileptischen Anféllen fiih-
ren, daher sind in dieser Situation
Serumspiegelbestimmungen nach Ein-
fiihren der Pille sinnvoll.

Nebenwirkungen der Medikation

Sie sollen nicht im Einzelnen aufgefiihrt
werden. Die Bedeutung kognitiver Ne-
benwirkungen einer antikonvulsiven
Medikation soll nochmals betont wer-
den. Die Angst der Eltern, ihr Kind mit
einer Epilepsie und Therapienotwendig-
keit wiirde medikamentds ,,zugedréhnt®,
konne nicht mehr am normalen Leben
teilnehmen und laufe Gefahr, eine ne-
gative Schullaufbahn einzuschlagen, ist
nicht zu unterschitzen. Die Datenlage
zu Kognitionsuntersuchungen im Kin-
desalter ist recht diinn, oftmals miissen
die Ergebnisse aus dem Erwachsenen-
alter iibernommen werden. Eine praxis-
orientierte Untersuchungsmoglichkeit
ist der EpiTrack®-Test. Hilfreich ist es
zudem auch, sich Schulzeugnisse seiner
Patienten zeigen zu lassen. Bei abfallen-
den Testergebnissen oder Schulnoten
kann gezielt gehandelt und beraten wer-
den.

Sport

Sportliche Aktivititen sind auch und ge-
rade bei Kindern mit Epilepsie erwiinscht
und erlaubt mit nur wenigen Epilepsie-
Syndrom-bezogenen Ausnahmen.

Schwimmen

Schwimmen ist in Begleitung erlaubt,
nicht aber allein. Es ist noch kein Kind
mit Epilepsie in Begleitung ertrunken,
bislang immer nur Kinder und Jugendli-
che, die alleine schwimmen gegangen
sind. Genauso riskant ist Baden in der
Wanne bei abgeschlossener Tiire, aber
auch beim Duschen sollte sich der Ju-
gendliche mit Epilepsie nicht im Bade-
zimmer einschlieBen, sondern Bescheid
sagen, dass er jetzt duscht, damit Eltern
oder Geschwister ein wachsames Ohr
haben.

Fiihrerschein

Der Fiihrerschein ist ein wichtiges Sta-
tussymbol. Auch Jugendliche mit Epilep-
sie konnen selbstverstindlich den Fiih-
rerschein nach aktueller Empfehlung er-
werben unter folgenden Voraussetzun-
gen: Ein Jahr Anfallsfreiheit, gute Pati-
enten-Compliance und addquates men-
tales Leistungsprofil. In der Regel wird
die Fahrtauglichkeit fiir Menschen mit
Epilepsie von verkehrsmedizinisch qua-
lifizierten Neuropédiatern und Neurolo-
gen bescheinigt (dafiir ist ein Gutachten
notig, das nicht vom behandelnden Arzt
ausgestellt werden darf).

’ .
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Fertilitat (Fruchtbarkeit)

Bei Patientinnen mit Epilepsie besteht
eine reduzierte Fertilitdt. Die Fertilitdts-
raten liegen um 15-30 % niedriger als
bei gesunden Kontrollpersonen. Auch
Zwillingsstudien haben diesen Einfluss
einer Epilepsie unterstrichen. In einer
kontrollierten Studie berichteten Patien-
tinnen mit Epilepsien iiber selteneren
Geschlechtsverkehr und reduziertes se-
xuelles Interesse sowie Hyposexualitit,
andere Studien konnten dies nicht besti-
tigen.

Héufig werden funktionelle Stérungen
wie Amenorrho (Ausbleiben der Regel),
Oligomenorrhd (seltene Regelblutun-
gen), pathologisch verkiirzte oder ver-
langerte Zyklen, polyzystische Ovarien
oder das Syndrom der polyzystischen
Ovarien beobachtet. Auch die Spermien
des ménnlichen Epilepsie-Patienten kon-
nen durch Antiepileptika veridndert wer-
den, was zu einer verminderten Fertili-
tét fiihren kann.

Der Eintritt der Menarche (erste Regel-
blutung) unter antiepileptischer Medika-
tion ist bei weiblichen Patientinnen mit
Epilepsie im Vergleich zu ihren Miittern
oder gesunden Schwestern nicht verscho-
ben.

Fertilitit bei epileptischen Syndromen

Das im Einzelfall zugrunde liegende epi-
leptische Syndrom kann einen Einfluss
auf die Fertilitdtsrate haben: Bei Frau-
en, die an einer Temporallappenepilepsie
erkrankt sind, werden pathologische Zy-
klen in einer Haufigkeit von 50 % beob-
achtet. Anovulatorische Zyklen (Zyklen
ohne Eisprung) sind ebenfalls hiufiger
als bei Patientinnen mit generalisierten
Epilepsiesyndromen oder gesunden
Kontrollpersonen.

Beendigung der antiepileptischen The-
rapie

In den bislang publizierten Studien ist
das Rezidiv-Risiko nach dem Absetzen
einer oft mehrjihrigen Antiepileptika-
Therapie fast nie syndromspezifisch ana-
lysiert worden, randomisierte Studien zu
dieser wichtigen Fragestellung liegen
nicht vor. Die Pubertit spielt fiir die Ent-
scheidung, die Therapie zu beenden, kei-
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ne Rolle. Es gibt einige kindliche
Epilepsiesyndrome, bei denen das Ab-
setzen von Medikamenten nach einer
Behandlungsdauer von 1-2 Jahren mit
sehr geringem Rezidiv-Risiko moglich
ist (z. B. bei Rolando-Epilepsie und Ab-
sence-Epilepsie des Kindesalters).

Prognostisch glinstige Faktoren fiir eine
erfolgreiche Beendigung sind: ein sin-
guldrer Anfallstyp (z. B. einfach-fokale
Anfille, komplex-fokale Anfille, sekun-
dir generalisierte Anfille ohne sympto-
matische Ursache oder primér generali-

Unser Sohn

Unser drittes Kind Felix wurde am
14.08.2001 nach unauffilliger Schwan-
gerschaft mit normalem Gewicht und
GrofBie geboren. Zu Beginn zeigte er eine
altersgerechte Entwicklung. Als er spi-
ter Verzogerungen zeigte, wurden wir ins
Sozialpadiatrische Zentrum in Chemnitz
iiberwiesen. Zunichst versuchten wir,
mit Physiotherapie seine motorischen
Fahigkeiten zu stirken. Mit mehreren
Monaten Riickstand lernte er zu krab-
beln, sich aufzurichten und zu gehen.

| e
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Die arztliche Untersuchung zeigte men-
tale, sprachliche und motorische
Entwicklungsriickstinde. Er hatte ein
gutes Sprachverstindnis, konnte sich
selbst jedoch nur mit wenigen Worten
sprachlich ausdriicken. Konzentration
und Ausdauer (auch beim Spielen) wa-
ren stark eingeschrinkt. Zu diesem Zeit-

sierte tonisch-klonische Anfille), norma-
ler neurologischer Befund, normale In-
telligenz mit rasch normalisiertem EEG
unter der Therapie. Gerade in den ersten
6-12 Monaten nach Therapieende soll-
ten anfallsbegiinstigende Bedingungen
gemieden werden.

Friihestens nach 2 Jahren ohne Medika-
tion und ohne Anfallsrezidiv bei sanier-
tem EEG kann die Epilepsie als ,,ausge-
heilt” betrachtet werden. Das ist unter
Umsténden wichtig fiir Versicherungsab-
schliisse und Berufswahl.

Felix

punkt hatte Felix noch keine epilepti-
schen Anfille. Nach einem mit ca. drei
Jahren auftretenden Fieberkrampf wur-
de ein EEG durchgefiihrt und zeigte den
Verdacht auf eine neuronale Migrations-
storung. Ein MRT brachte dann die
Gewissheit: schwere Gehirnfehlbildung,
Lissenzephalie (Pachygyrie) mit Verdi-
ckung der Hirnrinde. Die Diagnose war
fiir uns erst einmal ein Schock. Ein Ge-
fiihl, als wenn es einem den Boden un-
ter den Fiilen wegzieht. Wir versuchten,
so viel wie moglich tiber Lissenzephalie
zu erfahren. Wir wollten es verstehen und
wissen, was eventuell noch alles auf uns
zukommt.

Felix machte langsame Fortschritte. Er
war in der Lage, selbststidndig zu essen,
sich an- und auszuziehen, kleine Dinge
zu erledigen. Damals kamen wir zum
ersten Mal ins Epilepsiezentrum Klein-
wachau. Felix zeigte im Alter von
5V Jahren erste epileptische Anfille.
Therapiebeginn mit Valproat, zusitzlich
Oxcarbazepin. Leider ohne Erfolg. Fe-
lix wurde stationdr aufgenommen und
auf Levetiracetam eingestellt. Dies bes-
serte die Anfallssituation. Allerdings
zeigte er mehr und mehr deutliche
Verhaltensauffilligkeiten: Wutausbrii-
che, Aggressionen, Schreien. Es war
schwer fiir uns, dem entgegenzukommen
und das auszuhalten. Es kostete unend-
lich viel Kraft an Geduld, die wir - ganz
ehrlich gesagt - auch nicht immer hat-
ten.

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

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

Tel.: 0251 8347762
gerhard.kurlemann @ukmuenster.de
www.klinikum.uni-muenster.de
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Nach mehr als einem halben Jahr ent-
schieden wir uns fiir eine weitere Um-
stellung der Medikamente. Es folgten
Gewichtsabnahme durch verminderten
Appetit, Schwierigkeiten bei der Mund-
gabe (Wiirgereiz, Erbrechen). Zudem
nahmen die Anfille wieder zu. Hinzu
kamen viele Absencen. Nach einem lan-
gem stationdren Aufenthalt von Anfang
Dezember bis Mitte Februar 2010 und
vielen Versuchen mit mehrfachem Aus-
tausch der Medikamente, um die Anfil-
le in den Griff zu bekommen, wurde
Felix mit Topiramat, Lacosamid und
Valproat als Dreierkombination entlas-
sen. Die Vertriglichkeit war relativ gut,
anfallsfrei war er aber nicht. An dieser
Stelle auch ein groBer Dank allen Arz-
ten und Schwestern der Kinderstation des
Epilepsiekrankenhauses Kleinwachau.
Wir wussten in dieser gesamten Zeit
unser Kind immer in besten Hinden und
es wurde alles getan, um den kleinen
Patienten den Aufenthalt so angenehm
wie moglich zu machen.



Oft war es so, dass es Felix nach einer
Umstellung der Medikamente kurzzei-
tig besser ging, aber dies war wirklich
nur von kurzer Dauer. Danach ging es
wieder bergab. Natiirlich war fiir uns je-
des Mal Hoffnung da, es endlich ge-
schafft zu haben. Darauf folgte die Er-
niichterung, dass es doch nicht so ist und
wir weiter Geduld haben miissen. Wir
mussten diese Situation so akzeptieren
und weiterhoffen.

Da in der folgenden Zeit immer wieder
Probleme bei der Medikamentengabe
auftraten verbunden mit Appetitlosigkeit
und Gewichtsabnahme, versuchten wir
noch mit Valproat, Petinutin, spiter
Diacomit eine Besserung zu erreichen.
Die Anfallssituation bei Felix wandelte
sich dahingehend, dass sehr haufig
Absencen auftraten. Oft saf$ er den gan-
zen Tag ziemlich teilnahmslos da, konnte
kaum gehen, musste gestiitzt werden.
Allein essen war oft nicht méglich, weil
immer der Arm herunterfiel und die Kraft
fehlte, das Besteck zu fiihren. Nach den
Anfillen brauchte er so lange um sich
wieder zu erholen. Er war nur sehr ge-
ring belastbar. Durch die Kraftlosigkeit
wurde es ihm immer weniger moglich,
sich selbst an- und auszuziehen. In allen
Bereichen des Lebens brauchte er nun
Hilfe.

Zu diesem Zeitpunkt sprachen wir zum
ersten Mal iiber den Vagusnerv-
Stimulator (VNS). Es erschien uns als
ziemlich letzte Moglichkeit, eine Bes-
serung des Zustandes zu erreichen. Die
Entscheidung fiir die OP fiel uns nicht
schwer. Ein Schnitt im Brustbereich fiir
den Impulsgenerator und ein Schnitt am
Hals, um das Kabel mit dem Vagusnerv
zu verbinden. Das Risiko dieser OP war

nicht so hoch wie bei einer richtigen
Gehirn-OP.

Im November 2014 wurde Felix operiert.
Alles ging gut. Felix bekam einen ganz
neuen Generator-Typ, der automatisch
sein Anfille erkennt und darauthin sti-
muliert, um die Anfille zu stoppen. Er
war eines der ersten Kinder in Deutsch-
land, die diese neue Technologie beka-
men. Wir bemerkten schon am Tag nach
der OP, dass Felix irgendwie wacher war
als sonst. Seine Absencen reduzierten
sich. Nach Anfillen war er viel schnel-
ler wieder erholt. Es war fiir uns eine
groB3e Erleichterung, diese positiven Ver-
danderungen zu sehen. Die OP war der
richtige Schritt. Der VNS zeigte Wir-
kung. Fiir uns alle war es nach dieser
langen Zeit des Auf und Ab endlich ein
Lichtblick!

Natiirlich musste in den Folgemonaten
der Strom langsam aufdosiert werden
und Feineinstellungen am Generator
vorgenommen werden. Stirke der Strom-
impulse, Dauer der Impulse, Abstinde

Quelle: © Cyberonics

zwischen den Impulsen — all das kann
variiert werden, um die optimale Einstel-
lung zu finden. Das dauert natiirlich eine
Weile und manche Patienten sind nach
erst ein oder zwei Jahren optimal einge-
stellt.

Auch bei Felix gab es erstmal Riickschla-
ge. Nach den ersten Monaten des guten
Allgemeinzustandes kamen wieder hiu-
figer Anfille, Absencen, Stiirze. Jedoch
merkten wir, dass es nicht ganz so
schlimm war wie vor der OP und Felix
erholte sich viel schneller davon.

Wir sind immer noch einmal im Monat
in Kleinwachau, um den Generator ein-
zustellen. Aber wir sind davon iiberzeugt,
dass Felix langfristig positiv auf den
VNS reagieren wird. Er wird wahr-
scheinlich nicht ganz anfallsfrei werden,
aber fiir uns ist es schon ein Erfolg, dass
die Anfille reduziert und abgeschwicht
werden, er wach und aufnahmeféhig ist
und viel besser am Leben teilhaben kann.

Andrea, Chemnitz

Schwer behandelbare Epilepsien:

Neues VNS-Therapiesystem ermoglicht automatische Anfallsintervention

Ca. 30 % Prozent der Epilepsie-Patienten sprechen auf eine medikamentdse Behandlung nicht in ausreichendem Maf3e an.
Fiir Erwachsene und Kinder mit sogenannten schwer behandelbaren Epilepsien ist die Vagusnerv-Stimulation (VNS
Therapy®) eine etablierte Therapie, mit der weltweit bislang schon iiber 80.000 Patienten behandelt wurden.

Bei dieser Methode wird ein kleiner Stimulator im Brustbereich unter die Haut gesetzt, der Impulse an den Vagusnerv im
Hals sendet. Die Anregung dieses Nervs hilft, die Haufigkeit und Schwere epileptischer Anfille zu verringern. Zusétzlich
zu der bewihrten langzeitwirksamen VNS Therapy® iiberwacht die neueste Generation des Vagusnerv-Stimulators als
erstes und einziges System kontinuierlich die Herzfrequenz des Patienten und 16st bei Bedarf automatisch eine zusitzliche
Stimulation aus. In Europa ist dieses neue System seit Februar 2014 auf dem Markt.
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Bei 82 % der Menschen mit Epilepsie steigt die Herzfrequenz vor oder bei einem epileptischen Anfall schnell und plétzlich
an. Diese typische Verinderung ist im Elektrokardiogramm (EKG) gut zu erkennen. Basierend auf diesem Wissen wurde
eine neue Generation des VNS Therapy®-Stimulators entwickelt, der die Herzfrequenz kontinuierlich iiberwacht, indem
ein EKG abgeleitet wird.

Wird der charakteristische schnelle und plotzliche Anstieg der Herzfrequenz festgestellt, sendet das Gerét automatisch eine
Stimulation an den Vagusnerv, um den Anfall zu verhindern, abzubrechen oder abzuschwichen. In einer Studie mit dem
neuen VNS Therapy®-System erkannte und behandelte AspireSR® immer mindestens 4 von 5 Anfillen Mehr als 60 % der
Anfille konnten so im Laufe der automatischen Stimulation unterbrochen werden. Dabei konnte auch gezeigt werden, dass
ein Anfall umso schneller endete, je frithzeitiger im Verlauf des Anfalls eine automatische Stimulation ausgelost wurde.

Bei der VNS Therapy® baut sich der antiepileptische Effekt allméhlich iiber mehrere Monate auf: Nach zwei Jahren hat
sich bei der Hilfte der VNS Therapy®-Patienten die Anzahl der Anfille mindestens halbiert. Bereits mit der vorherigen
Generation der VNS Therapy® konnten Betroffene zusétzliche Stimulationen mithilfe eines Magneten schnell selbst aus-
16sen, wenn sie bemerken, dass sich ein Anfall z. B. in Form einer Aura ankiindigt. Auch die postiktale (= nach einem
Anfall) Periode, in der Betroffene oft verwirrt und bei vermindertem Bewusstsein sind, konnte durch den Einsatz des
Magneten verkiirzt werden. AspireSR verfiigt auch iiber die Magnetfunktion.

Weitere Informationen zur VNS Therapy®: www.VNStherapy.de

® 53.JAHRESTAGUNG

I DER DEUTSCHEN GESELLSCHAFT
FUR EPILEPTOLOGIE e. V.

PATIENTENTAG

O

Termin und Ort
5. Marz 2016
Campus der Friedrich-Schiller-Universitdt Jena

Schirmherrschaft
Dr. Carsten Lekutat

Moderator von ,,Hauptsache Gesund”
im MDR Fernsehen

www.epilepsie2016.de/patiententag




Teilnahme am Kiel.Lauf 2015

Unsere Entscheidung, im Rahmen unse-
res Projektes ,,Epilepsie und Sport* am
28. Kiel.Lauf im September 2015 teil-
zunehmen, fiel im Sommer 2014. Wir
beschlossen, iiber Selbsthilfegruppen,
unsere Homepage sowie Facebook nach
Teilnehmern zu suchen. Dies gestaltete
sich jedoch schwieriger als gedacht. Erst
nach ldangerer Zeit bekamen wir Zusa-
gen, einige sprangen auch wieder ab. An-
meldungen kamen aus Stiddten quer
durch die Republik, z. B. aus Erlangen
und Marburg, zwei aus Kiel.

(inklusive einem Begleiter) konnten wir
nachmelden.

Unsere ersten Teilnehmer durften wir
schon am Freitag in Kiel in Empfang
nehmen, nach der BegriiBung wurde sich
gleich ein wenig ausgetauscht. Am
Samstag besuchten wir gemeinsam das
Drachenbootrennen an der Horn in Kiel,
eine Lauferin aus Kiel gesellte sich auch
schon dazu. Zum gemeinsamen Essen in
einem Kieler Restaurant trafen die rest-
lichen Teammitglieder ein.

Unser Team ,,Epileptiker - Na und?*‘ nebst InGE-Mitgliedern

Als das Team endlich stand, konnten wir
neun Teilnehmer beim Veranstalter an-
melden, die meisten davon selbst von
Epilepsie betroffen. Zwei Teilnehmer
waren als Betreuer/Unterstiitzer der gu-
ten Sache mit dabei. Auch in den Alters-
klassen (von 16-48 Jahre) zeigte sich
unser Team sehr gemischt. Es wurden
verschiedene Strecken (2 x Halb-
marathon, 2 x 10,5 km, 1 x 6 km) absol-
viert, auch eine Staffel mit vier Liufern

4

L,

Viel Spaf3 gab es auch abseits des Trubels/hinter
den Kulissen

Es entwickelte sich ein sehr schoner
Abend mit einem regen Austausch unter
den Gisten/Teilnehmern am Lauf und
Mitgliedern der InGE e.V.

Am Sonntag fand dann der Kiel.Lauf
statt: Gleich morgens um 09:15 Uhr star-
tete Angela als unsere erste Lauferin iiber
die 6 km-Distanz. Uber ihre gezeigte
Leistung war sie anschlieend sehr stolz
und freute sich iiber ihre Medaille.

Die 10,5 km-Laufer Julia und Daniel
starteten um 09:50 Uhr, Mirko und Milka
brachen um 10:50 Uhr zu ihrem Halb-
marathon auf, ebenso die Staffel, beste-
hend aus Benni, Jens, Julian und Britt.
Die ersten beiden Etappen lief Julian, der
den Staffelstab an Britt iibergab, die letz-
te Teilstrecke bewdltigten Benni und
Jens. Aufgrund der sehr gut vorgelegten
Zeit von Julian schaffte es unsere Staf-

Milka Loff Fernandes lief mit der Beachflag
durchs Ziel

fel innerhalb der offiziellen Zeitmessung
durchs Ziel.

Gegen 13:30 Uhr waren alle Teilnehmer
durchs Ziel, insgesamt waren 10.700
Laufer beim Kiel-Lauf 2015 dabei, und
die letzten Siegerehrungen wurden
durchgefiihrt.

Am Ende der Veranstaltung konnten sich
alle Laufer iiber eine Urkunde und eine
Medaille freuen. Insgesamt waren alle
stolz auf ihre Leistung und gliicklich,
dabei gewesen zu sein. Und auch wir
waren stolz auf unsere Teammitglieder,
die teils weite Wege in Kauf genommen
hatten, um Teil des Teams ,,Epileptiker
- Na und?* zu sein.

All unseren Liufern danken wir herzlich
fiir ihre Teilnahme, vielleicht sieht man
sich zu einer anderen Veranstaltung wie-
der!

Auch Frau Springer von Zippel ‘s Laufer-
welt gebiihrt unser herzlicher Dank, die
uns sehr bei der Anmeldung und beim
Nachmelden unserer Staffel geholfen
hat.

Corina Kusserow, InGE Kiel

Bilder - Quelle: InGe, Kiel

Interessengemeinschaft Epilepsie
InGE e.V.

Corina Kusserow

Bergenring 6

24109 Kiel

Tel.: 0431 531677

info @inge-kiel.de
www.inge-kiel.de
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Jubilare und Giiste feierten gemeinsam das 20-jihrige Jubildum der Deggendorfer Epilepsie-Selbsthilfegruppe

Passend zum Tag der Epilepsie, der jdhr-
lich am 5. Oktober begangen wird und
dieses Jahr unter dem Motto ,,Epilepsie
im Wandel der Zeit — Update 2015
stand, feierte die Selbsthilfegruppe Deg-
gendorf ihr 20-jahriges Jubildum.

Meist schwerer als die Epilepsie selbst
wiegt das soziale Stigma, das dieser
chronischen Erkrankung anhaftet. Viele
Betroffene verschweigen ihre Anfille,
schiamen sich dafiir, haben Angst vor Ab-
lehnung und Ausgrenzung. Vor 20 Jah-
ren fanden sich deshalb einige Gleich-
gesinnte in Deggendorf zusammen, um
das negative Bild in der Bevolkerung
gerade zu riicken und zu zeigen, dass
Epilepsie keine Geisteskrankheit und
weder ansteckend noch vererbbar ist.

Das Einzugsgebiet und der Zusammen-
halt der Gruppe sind groB3. Viele Betrof-
fene nehmen eine weite Anfahrt auf sich,
um bei den Gruppenabenden, Stamm-

tisch-Treffen und gemeinsamen Unter-
nehmungen dabei zu sein. Neben
Informationsabenden gehort auch die
regelméBige Teilnahme mit einem Stand
am ,,.Bunten Markt“ zu den vielen Ak-
tionen.

Angelika Kilger und ihr Mann Gerd, die
Motoren der Selbsthilfegruppe Deggen-
dorf, luden deshalb am 05.10.2015 zu
einer gelungenen Jubildumsfeier ein, an
der auch Giste teilnahmen, die der Grup-
pe seit vielen Jahren verbunden sind.

Ulrike Jungwirth von der Epilepsie-
beratung in Passau, Heidi Hassan von der
Klinik Angermiihle und langjahrige Be-
gleiterin der Gruppe, Ulrike Pleintinger
von der Selbsthilfe-Kontaktstelle Deg-
gendorf und Doris Wittig-MoBner, Vor-
sitzende des Landesverbandes Epilepsie
e.V. aus Niirnberg, lieen es sich nicht
nehmen, personlich ihre Gliickwiinsche
zu diesen zwei Jahrzehnten erfolgreicher

Arbeit zu liberbringen. Im Rahmen der
Feierstunde wurden alle langjdhrigen
Gruppenmitglieder fiir ihre Zugehorig-
keit und Treue mit einer Urkunde und
einem kleinen Prisent geehrt.

Ein ganz besonderer Tag der Epilepsie
2015 in Deggendorf fiir eine ganz be-
sondere Gruppe!

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg
Bild - Quelle: SHG Deggendorf

Epilepsie-Selbsthilfegruppe
Deggendorf

Angelika und Gerd Kilger
Josef-Kircher-Str. 36

94469 Deggendorf

Tel.: 0991 - 23 400

angelika kilger @epilepsie-deggendorf.de
www.epilepsie-deggendorf.de



Passend zum Tag der Epilepsie wurde
am 05.10.2015 der Grundstein fiir die
Erweiterung des Fachkrankenhauses am
Séchsischen Epilepsiezentrum gelegt.
Geschiftsfithrer Martin Wallmann,
Chefarzt Dr. Thomas Mayer und Archi-
tekt Steffen Burucker brachten eine
Schatulle in das Fundament ein. Es soll
ein Andenken fiir die Zukunft sein, ge-
fiillt mit aktuellen Tageszeitungen, dem
Kleinwachauer Jahresriickblick, dem
Mitarbeiter- und Bewohnermagazin und
mit neuen und alten Fotos des
Krankenhausgebéudes.

Auf insgesamt 1.600 Quadratmeter ent-
steht hier eine Station fiir schwerstbe-
hinderte Menschen mit Epilepsie. Die
Baukosten betragen rund 4,95 Mio. Euro
und werden zu 80 % vom Freistaat Sach-
sen gefordert. Ende 2016 sollen die Bau-
arbeiten abgeschlossen sein.

Nach der Grundsteinlegung wird nun das
Fundament des Gebadudes gegossen. Alle
Interessierten konnen ,,live“ am Bau-
geschehen teilhaben. Dafiir hat das
Epilepsiezentrum eine Webcam und eine
eigene Homepage eingerichtet, quasi
eine Online-Baustelle.

Ein Hoch auf die erfolgreiche Grundsteinlegung: Geschiiftsfithrer Martin Wallmann, Chefarzt Dr.
Thomas Mayer und Architekt Steffen Burucker (von li. nach re.)

Drei Ménner eine Baustelle: Geschiftsfiihrer Martin Wallmann, Chefarzt Dr. Thomas Mayer und
Architekt Steffen Burucker (von li. nach re.) legen den Grundstein zur Erweiterung des Séchsischen
Epilepsiezentrums.

Alle Informationen zum Neubauprojekt:
www.kleinwachau.de/baustelle

Alexander Nuck,

Leiter Presse- und Offentlichkeitsarbeit,
Kleinwachau, Séichsisches Epilepsiezentrum
Radeberg gGmbH

Bilder — Quelle: Kleinwachau

Kleinwachau

Sichsisches Epilepsiezentrum
Radeberg gem. GmbH
Wachauer Straf3e 30

01454 Radeberg

Tel.: 03528 431-0

Fax: 03528 431-1030
kontakt @kleinwachau.de
www.kleinwachau.de
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Sehr viele Besucher fanden den Weg ins
Scharfrichter-Kino, um sich zum Tag der
Epilepsie 2015 den finnischen Film ,,Im
Schatten des Wolfes* anzusehen. Einge-
laden hatte die Gesprichsgruppe Epilep-
sie Passau zusammen mit der Epilepsie-
beratung Niederbayern. Deren Leiterin,
Dipl.-Sozialpddagogin Ulrike Jungwirth,
begriifite die Giste und den Referenten
Dr. Christian Schropp, Leiter des Sozi-
alpidagogischen Zentrums an der
Kinderklinik Dritter Orden Passau und
Epileptologe fiir Kinder und Jugendli-
che.

Der sehr dsthetische Film zeigt
eindriicklich verschiedene Stationen im
Leben der zuriickhaltenden Studentin
Sari auf, die an Epilepsie leidet. Sie
weigert sich, ihre Krankheit 6ffentlich
zu machen und Medikamente zu neh-
men. In ihrem Dozenten, der Ehe-
probleme hat, findet sie einen Seelen-
verwandten. Die beiden unterstiitzen sich
gegenseitig und erreichen nach einigen
Turbulenzen eine versohnliche Situati-
on fiir alle Beteiligten. Ganz beilédufig
erlebt der Zuschauer die Angste, Ein-
schriankungen und Anfallsprovokationen,
die ein Leben mit Epilepsie mit sich brin-
gen kann, aber auch die damit zusam-
menhingenden Herausforderungen, de-
nen sich Betroffene und ihr Umfeld stel-
len miissen. Zudem werden die Auswir-
kungen der Krankheit auf Partnerschaft
und familidre Belastungen vor Augen
gefiihrt.

Der Tag der Epilepsie, der seit 1996 statt-
findet und auch in Osterreich und der
Schweiz durchgefiihrt wird, stand in die-
sem Jahr unter dem Motto ,,Epilepsie im
Wandel der Zeit - Update 2015%.
Dr. Schropp nahm sich als Referent des
Abends dieses Themas an und beschrieb
die kontinuierliche Verbesserung in der
Behandlungs- und Lebenssituation der
Epilepsiebetroffenen:

Medikamente greifen inzwischen dif-
ferenzierter und haben weniger Neben-
wirkungen.

Die Untersuchungsmdglichkeiten ha-
ben sich zudem deutlich verbessert.

Ulrike Jungwirth, Leiterin der Epilepsie Beratung Niederbayern, und Dr. Christian Schropp, Leiter
des SPZ an der Kinderklinik Dritter Orden Passau, freuten sich iiber die vielen Besucher beim dorti-
gen (Kino-)Tag der Epilepsie 2015

Fortschritte in der genetischen Diagno-
stik sind ebenfalls zu verzeichnen. Hier
wurde inzwischen eine Datenbank an-
gelegt, um seltene Formen der Epilep-
sie besser behandeln zu konnen. Das
Aufgabenfeld ist sehr umfangreich und
es gibt noch viel zu tun.

Menschen mit Epilepsie konnen heute
nach einem Jahr Anfallsfreiheit wieder
Auto fahren. Seit Anfang 2015 gelten
die neuen Regelungen der Berufsgenos-
senschaften bei Epilepsie (DGUV In-
formation 250-001): Die wichtigste
Verdnderung ist dabei die Verkiirzung
des anfallsfreien Mindestintervalls fiir
die uneingeschréinkte Berufseignung
von bisher zwei auf jetzt ein Jahr fiir
die allermeisten Berufe. D. h. eine
zweijdhrige Anfallsfreiheit unter medi-
kamentoser Therapie ist jetzt nur noch
fiir ganz wenige Berufe Voraussetzung
(z. B. bei Kinderkrankenschwestern,
Hebammen oder Erzieherinnen, die
Kinder in Krippen versorgen).

In Bayern gibt es mittlerweile in je-
dem Regierungsbezirk eine Epilepsie-
beratungsstelle. Information, Aufkli-

rung und Beratung findet dabei auch
extern in Betrieben, Schulen und Kin-
dergérten statt.

Um Betroffene und deren Angehorige
bei der Krankheitsbewiltigung zu unter-
stiitzen, bietet die Epilepsieberatung in
Passau 1x jahrlich in den Rdumen der
Kinderklinik Passau das Epilepsie-
Schulungsprogramm ,,MOSES* fiir
Menschen mit Epilepsie ab 16 Jahren an.
Das Familien-Seminar ,,Famoses* fiir
betroffene Kinder, Jugendliche,
Geschwisterkinder und deren Eltern wird
am 4./5. Mirz 2016 in Passau stattfin-
den.

Hermine Seitz, Epilepsie Beratung Niederbayern
Bild - Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern

Epilepsie Beratung Niederbayern

an der Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-Strale 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205207

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



Ein groBes DANKESCHON!

Alleine aus unseren Mitgliedsbeitrégen lieBen sich unsere ganzen Angebote wie z. B. Seminare, Fachveranstaltungen, Informa-
tionsmaterialien, Kinderbiicher, Porto, Biiromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten etc. nicht finanzieren. Dazu bendtigen wir
auch die finanzielle Unterstiitzung von vielen anderen Partnern.

Wir bedanken uns von ganzem Herzen
- bei allen Einzelspendern (Privatpersonen, Vereinen und Firmen), die uns kleine und grofle Betrige zukommen lie3en;

- bei allen Ideen- und Ratgebern, Autoren und Referenten, die uns kostenlos mit Artikeln, Veranstaltungshinweisen, Rezensi-
onsexemplaren, Bildern, Informationen etc. versorgen;

- und vor allen Dingen bei der Firma Desitin, die erneut die Layout- und Druckkosten fiir alle epiKurier-Ausgaben 2015
iibernommen hat!
Eure epiKurier-Redaktion

© Rita Kohler / pixelio.de

AuBerdem sagen wir Danke an:

* 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 des Familienwochenendes

o Barmer GEK: fiir die Projektférderung zur Erstellung des Bilderbuchs ,, Toto geht in die Rohre*

o Techniker Krankenkasse (TK): fiir die Projektférderung zum Nachdruck der epiKurier-Sonderausgabe
~Epilepsie & Jung* sowie ,,Epilepsie & Schule*

0 AOK Die Gesundheitskasse: fiir die Projektforderung einer Informationveranstaltung auf dem Ziegelhof
sowie

o Rotary-Club Dortmund Neutor: fiir finanzielle Unterstiitzung

0 Oberlandesgricht Oldenburg und Oberlandesgericht Diisseldorf: fiir die Aufnahme in das
Verzeichnis der Geldauflagenempfinger

* 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 gewéhrte Pauschalférderung

o BARMER GEK: fiir die Projektférderung unserer diesjahrigen Seminare in Niirnberg und bei unserer Jahrestagung auf
Schloss Hirschberg
sowie

0 Zentrum Bayern Familie und Soziales, Bayreuth: fiir die hilfreiche Verbandsférderung

0 Verein Lehrerheim, Niirnberg: fiir die kostenlose Uberlassung von Riumlichkeiten fiir unsere
Vorstandssitzungen und Seminare
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Das 2. Pflegestarkungsgesetz (PSG Il)

Die wichtigsten Anderungen im Uberblick

Das zweite Pflegestirkungsgesetz tritt
am 01.01.2016 in Kraft. Das neue
Begutachtungsverfahren und die Umstel-
lung der Leistungsbetrige der Pflege-
versicherung werden zum 01.01.2017
wirksam. Kernstiick des zweiten Pflege-
starkungsgesetzes ist die gesetzlich ver-
bindliche Einfiihrung eines neuen
Pflegebediirftigkeitsbegriff. Mit diesem
soll die bisherige Benachteiligung von
Personen mit kognitiven Einschréinkun-
gen beseitigt werden.

Neuer Pflegebediirftigkeitsbegriff/
Einfiihrung von Pflegegraden

¢ Finfiihrung eines neuen Pflegebediirf-
tigkeitsbegriffs, fiinf fiir alle Pflegebe-
diirftigen einheitlich geltende Pflege-
grade ersetzen das bisherige System der
drei Pflegestufen und der zusitzlichen
Feststellung von erheblich einge-
schriankter Alltagskompetenz (insbe-
sondere Demenz).

» Korperliche, geistige und psychische
Einschrinkungen werden gleicherma-
Ben erfasst und in die Einstufung ein-

-

i
"
bezogen. Bemessung des Grads der
Selbststdndigkeit in sechs verschiede-
nen Bereichen und Zusammenfiihrung
— mit unterschiedlicher Gewichtung —

zu einer nach Pflegegraden abgestuf-
ten Gesamtbewertung.

© bschpic/pixelio.de

Uberleitung bereits Pflegebediirftiger

* Wer bereits Leistungen der Pflege-
versicherung bezieht, wird automatisch
in das neue System iibergeleitet und er-

Interessantes Urteil Nr.1

Behinderter Schiiler hat auch fiir Nach-
mittagsangebot der offenen Ganztags-
schule Anspruch auf Schulbegleiter, denn
Schulbegleiter stellt Hilfe zu angemes-
sener Schulbildung im Sinne der Ein-
gliederungshilfeverordnung dar.

Das Sozialgericht Gieen hat entschie-
den, dass ein behinderter Schiiler auch
fiir das Nachmittagsangebot einer offe-
nen Ganztagsschule Anspruch auf
Schulbegleiter hat.

Dem Fall lag folgender Sachverhalt zu-
grunde: Der 2005 geborene Antragstel-
ler leidet an einer komplexen Muskel-
erkrankung mit schubférmigem Verlauf.
Seinen Antrag auf Ubernahme der Ko-

sten fiir die Nachmittagsbetreuung in der
offenen Ganztagsschule lehnte die Be-
horde mit der Begriindung ab, dass der
reguldre Schulbesuch des Antragstellers
unter Inanspruchnahme eines Schul-
begleiters bereits gesichert sei.

Das Sozialgericht GieB3en hat in seinem,
dem FEilantrag stattgebenden, Beschluss
ausgefiihrt, dass der Anspruch auf einen
Schulbegleiter auch fiir die Zeit der Teil-
nahme an den Nachmittagsangeboten
der offenen Ganztagsschule bestehe. Es
handele sich hierbei um Hilfen zu einer
angemessenen Schulbildung im Sinne
der gesetzlichen Regelungen sowie der
Eingliederungshilfeverordnung. Die Be-
stimmungen umfassten nicht nur den

hilt diese auch weiterhin mindestens
in gleichem Umfang, die allermeisten
bekommen sogar deutlich mehr.

* Konkret gilt die Formel: Menschen mit
ausschlieBlich korperlichen Einschrén-
kungen werden automatisch in den
nichst hoheren Pflegegrad iibergelei-
tet (Beispiele: Pflegestufe I wird in
Pflegegrad 2, Pflegestufe III wird in
Pflegegrad 4 iibergeleitet). Menschen
mit geistigen Einschrinkungen kom-
men automatisch in den libernichsten
Pflegegrad (Beispiel: Pflegestufe O wird
in Pflegegrad 2, Pflegestufe II mit ein-
geschréankter Alltagskompetenz wird in
Pflegegrad 4 iibergeleitet).

Hinweise zu den neuen Regelungen und
viele weitere Informationen sind auf dem
Informationsportal zur Sozialpolitik zu
finden: www.sozialpolitik-aktuell.de
< Pflege & Pflegeversicherung

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

© pixabay.com

Pflichtunterricht in der Schule, sondern
auch die nachmittiigliche Betreuung, die
geprigt von schulischen Inhalten sei, und
diese stiitzten und forderten.

Quelle: Sozialgericht Gieflen/ra-online
© kostenlose-urteile.de (ra-online GmbH),
Berlin 14.09.2015



Interessantes Urteil Nr. 2

Ambulante Zwangsbehandlung ist unzulassig

Mehrere Gerichte haben sich in der letz-
ten Zeit damit beschiftigt, ob ein Be-
treuter gegen seinen Willen behandelt
werden darf, ohne dass er in einer Kli-
nik untergebracht ist.

In Liibeck beantragte ein rechtlicher
Betreuer die Genehmigung fiir eine
zwangsweise Medikamentengabe. Sein
Betreuter ist in Folge einer langjahrigen
Alkoholkrankheit geistig und korperlich
geschidigt und leidet unter Wahnideen.
Er ist nicht einwilligungsfdahig und lebt
in einem Pflegeheim. Dort sollten die fiir
ihn lebensnotwendigen Medikamente
heimlich unter das Essen gemischt wer-
den. Der Betreute lehnt nimlich Medi-
kamente ab, weil er sich fiir gesund hilt.
Tatsédchlich besteht aber wegen der star-
ken Organschiden infolge des Alkohol-
konsums ohne die Medikamente Lebens-
gefahr.

Aus fur UPD

Die Unabhingige Patientenberatung
Deutschland (UPD) ist Anlaufstelle fiir
Rat suchende Patienten im Konflikt mit
Arzten, Krankenkassen oder Kliniken.
Finanziert wird das Angebot von den
gesetzlichen und privaten Krankenkas-
sen, die gleichzeitig auch alle paar Jah-
re dariiber entscheiden, wer die Mittel
erhilt. Die Fordermittel liegen bei neun
Millionen Euro jahrlich.

Trager sind bislang der Sozialverband
VdK, der Verbraucherzentrale Bundes-
verband und der Verbund unabhingige
Patientenberatung. Weil der Vertrag zum
Jahresende auslduft, wurde die Vergabe
neu ausgeschrieben.

Den Zuschlag erhielt nun der private
Gesundheitsdienstleister Sanvartis, der
ab dem kommenden Jahr fiir sieben Jah-
re die Beratung iibernehmen soll. Der
Duisburger Gesundheitsdienstleister be-
treibt nach eigenen Angaben das grofBite
medizinische Callcenter Deutschlands

Das Landgericht Liibeck entschied am
23.07.2014 (Az.: 7 T 19/4), dass die
heimliche Gabe von Medikamenten eine
drztliche Zwangsmafinahme sei. Auch
wenn der Betreute nicht gezwungen
werde, die Medikamente zu nehmen,
sondern ihm diese mit einer List verab-
reicht werden, werde er gegen seinen
Willen, und damit zwangsweise, behan-
delt. Eine Zwangsbehandlung aber sei
nur in Verbindung mit einer Unterbrin-
gung des Betreuten nach Paragraf 1906
Absatz 1 Nr. 2 BGB zuléssig und diirfe
nicht ambulant durchgefiihrt werden.

Der Bundesgerichtshof bestitigte mit
Beschluss vom 01.10.2014 (Az: XII ZB
421/14) die Liibecker Entscheidung.

In einem weiteren Verfahren entschied
das Amtsgericht Waldbrol (Beschluss

und arbeitet auch mit Kassen und
Pharmakonzernen zusammen. Kritiker
sehen deshalb die Unabhingigkeit der
Patientenberatung kiinftig nicht mehr
gewihrleistet. Sie befiirchten Interessen-
konflikte, bei denen am Ende der Pati-
ent zu kurz kommen konnte.

Der Patientenbeauftragte der Bundesre-
gierung, Karl-Josef Laumann (CDU),
erklidrte, Unabhédngigkeit bleibe auch
kiinftig die Basis der Patientenberatung.
Sanvartis sicherte ebenfalls Neutralitit
zu. Laumann mahnte zu mehr Sachlich-
keit in der Debatte. ,,Ich kann es nicht
oft genug betonen: Die Garantie der

D

—
© pixabay.com

vom 11. Mirz 2015, Az: 10 XVII 103/
15), dass eine Zwangsbehandlung nur in
einem Krankenhaus zulissig ist. Die be-
troffene Frau litt unter einer Psychose,
war stark aggressiv und in einem ge-
schlossenen Heim untergebracht. Auch
wenn die Frau geschlossen untergebracht
war, durfte sie im Heim dennoch nicht
zwangsweise mit Psychopharmaka be-
handelt werden. Das Gericht stellte fest,
dass eine derartige Behandlung nur un-
ter drztlicher Rund-um-die-Uhr-Uberwa-
chung zuldssig ist und daher nur in ei-
nem Krankhaus oder einer vergleichba-
ren Einrichtung durchgefiihrt werden
diirfe.

Quelle: Lebenshilfe-Zeitung 3/2015,
Oktober 2015

Unabhingigkeit und Neutralitit war, ist
und wird auch weiterhin zwingende Vor-
aussetzung sein®, erklirte er. ,,Da darf
es keine Abstriche geben.*

Die Sanvartis GmbH werde ,.keinen Zu-
griff auf die UPD, deren Geschiftsfiih-
rer und Mitarbeiter oder deren Daten und
das IT-System haben®. Die Beratung
werde auch nicht durch ungelernte
Callcenter-Mitarbeiter vorgenommen,
sondern durch Arzte, Rechtsanwilte,
medizinische Fachangestellte und wei-
tere Experten.

Das Konzept des Dienstleisters sieht vor,
dass sich kiinftig jahrlich rund 120.000
Patienten rund um die Uhr telefonisch
Rat holen konnen. Bisher bearbeitete die
UPD 80.000 Anfragen. Bundesweit sind
zudem 30 Beratungsstellen vorgesehen,
bisher sind es 21.

Quelle: dpa-Meldung, September 2015




Doose-Syndrom — neues Infoblatt

Das Doose-Syndrom ist eine seltene
Form der Epilepsie, die im Kindesalter
hiufig zwischen ein und fiinf Jahren auf-
tritt. Betroffen davon ist ca. 1 von 10.000
Kindern. Charakteristisch fiir das Doose-
Syndrom sind das Auftreten von ver-
schiedenen Anfallsformen, die unter-
schiedlich stark ausgeprigt sein konnen,
plotzliche Muskelverkrampfungen,
Muskelerschlaffungen, Sturzanfille oder
Bewusstseinspausen. Als Behandlungs-
moglichkeiten kommen Medikamente,

Sorgentelefon

,,Oskar* heif3t die neue, rund um die Uhr
erreichbare und kostenlose Telefonhot-
line des Bundesverbands Kinderhospiz
fiir Familien mit unheilbar kranken Kin-
dern, der damit eine Liicke in der Ver-
sorgung von Familien mit schwerstkran-
ken Kindern schliefen will.

Lo nB00 Bna*
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Hormone und die Ketogene Diét infrage.
Da jedes Kind auf eine Behandlung an-
ders reagiert, sollte diese jedoch person-
lich auf den Patienten zugeschnitten sein.
Der Krankheitsverlauf selbst ist ebenfalls
unterschiedlich. Bei vielen Kindern
,,verwichst sich die Krankheit nach
mehreren Jahren, bei anderen kommt es
trotz Therapie zu weiteren Anfillen und
die geistige Entwicklung wird beein-
trichtig. Das Arztliche Zentrum fiir Qua-
litit in der Medizin (AZQ) hat zu die-

sem Thema eine doppelseitige Kurz-
information erstellt, die einen ersten
Uberblick iiber das seltene Krankheits-
bild geben soll.

Das Informationsblatt steht Im Internet
als PDF-Datei zur Verfiigung:
http://www.patienten-information.de/mdb/
downloads/kip/seltene-erkrankungen/
doose-syndrom.pdf

Quelle: Epilepsie-Aktuell, Oktober 2015

,Oskar” soll Familien helfen

Das Ziel der seit Kurzem unter der Num-
mer 0800 8888 4711 erreichbaren
Hotline ist, betroffenen Familien jeder-
zeit qualifizierte Ansprechpartner zu ver-
mitteln.

Schauspieler Dieter Hallervorden ist
Schirmherr des Projekts, das sich dar-
iiber hinaus auch an Eltern richtet, die
um ein verstorbenes Kind trauern, sowie
an Fachkrifte und Ehrenamtliche aus der
Kinderhospizarbeit. Die Telefonnummer
ist rund um die Uhr erreichbar - auch an
Sonn- und Feiertagen.

Die geschulten Berater greifen auf eine
eigens angelegte Datenbank zu, in der
Tausende Experten aus ganz Deutsch-
land gespeichert sind - von Arzten iiber
spezialisierte Pflegedienste und Psycho-
logen bis hin zu Trauerbegleitern.

Weitere Infos im Internet
www.oskar-sorgentelefon.de

oder auf Facebook
https://de-de.facebook.com/
StiftungSonnenseite/posts/
286645908211608

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Was bringt ein neues Jahr?
Mit Glick das, was du moglich machst!

Wir winschen allen unseren Lesern
gesegnete Weihnachten, entspannte Feiertage
und ein wundervolles neues Jahr!

Eure epiKurier Redaktion




Neu: Toto geht in die Rohre

Ein MRT (= Magnetresonanztomo-
gramm) wird hiufig zur Abkldrung der
Ursache einer Epilepsie eingesetzt, da

Toto -
gehtin =
die Rﬁhr

sich mit dessen Hilfe Fehlstellen im
Gehirn zeigen lassen. Aber nicht nur fiir
Kinder ist der Aufenthalt in einer sol-

Projekt ,,Suse”

Online-Hilfe gegen Gewalt an behinderten Frauen und Madchen

Frauen und Midchen mit Behinderun-
gen sind liberdurchschnittlich stark von
Gewalt betroffen. Die neue Online-Platt-
form www.suse-hilft.de informiert bun-
desweit iiber Hilfen und Anlaufstellen.

Etwa jede zweite Frau mit Behinderung
erlebt in ihrem Leben sexualisierte Ge-
walt. Fast doppelt so hédufig wie Nicht-
behinderte erfahren behinderte Frauen
korperliche und psychische Gewalt. Das
hat eine Studie des Ministeriums fiir Fa-
milie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) im Jahr 2012 ergeben.
Gewaltbetroffene Frauen mit Behinde-
rungen sollen iiber ihre Rechte Bescheid
wissen und Hilfe bekommen.

Das ist das Ziel des Projekts ,,Suse — si-
cher und selbstbestimmt. Frauen und
Midchen mit Behinderungen stdrken®.
Auf www.suse-hilft.de finden betroffe-
ne Frauen und Midchen Anlaufstellen

bif guge,

in ihrer Region. Wo gibt es bei mir in
der Nihe eine Therapeutin, die Gebr-
densprache kann? Wo finde ich eine
Anwiltin, die sich mit dem Thema Be-
hinderung und Gewaltschutz auskennt?
Welche Selbstbehauptungstrainerin
macht Kurse auch fiir behinderte Frau-
en? Welche Materialen in Leichter Spra-
che zum Thema Gewalt gibt es? Solche
Fragen kann suse-hilft.de beantworten.

Fiir betroffene Frauen und Midchen, ihre
Freund/innen und Angehorige, aber auch
Mitarbeiter/innen aus Anti-Gewalt-Ar-
beit und Behindertenhilfe beleuchtet die
Online-Plattform zugleich Hintergriinde
und Wege aus der Gewalt. Die Webseite

chen Rohre angsteinfloBend, auch man-
cher Erwachsene geht nur mit Sedierung
in den Tomografen. Um Eltern die Vor-
bereitung ihrer Kinder auf diese Unter-
suchung zu erleichtern, erklért Toto, was
er bei seinem MRT erlebt und wie er
dafiir ,,iibt*.

Das Bilderbuch kann kostenlos beim
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
bestellt werden:

Kontakt:

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Am Eickhof 23

42111 Wuppertal

Tel.: 0202 2988465

Fax: 0202 2988466
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

ist barrierefrei zugédnglich und bietet
Texte in schwerer und leichter Sprache
sowie Gebirdensprachvideos.

Tréger des Projekts Suse ist der bff: Bun-
desverband Frauenberatungsstellen und
Frauennotrufe — Frauen gegen Gewalt
e.V.,,Suse* wird noch bis Ende 2016 von
der Aktion Mensch und der Heidehof-
stiftung finanziert. Der bff ist der Dach-
verband der Frauenberatungsstellen und
Frauennotrufe. Er leistet Aufkldrung,
Sensibilisierung, Fortbildung und
Politikberatung zum Thema Gewalt ge-
gen Frauen und vertritt iiber 170 ambu-
lante Fachberatungsstellen aus dem ge-
samten Bundesgebiet.

Quelle: Pressemitteilung
www.frauen-gegen-gewalt.de,

bff, August 2015
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Studie zu Altersepilepsien li

Online-Patienten-Befragung ,,Epilepsie und Notfallversorgung im Alter“

Menschen mit einer Epilepsie im Le-
bensabschnitt iiber 50 Jahren bendtigen
eine fachlich gute Notfallversorgung. Sie
kann sich allerdings — wegen des hohe-
ren Alters — komplizierter als bei Jiinge-
ren gestalten. Deshalb interessieren uns
Ihre Erfahrungen bei der Epilepsie-
Notfallversorgung im Alter sehr. Durch
die Beantwortung der Fragen kénnen Sie
uns helfen, moglicherweise vorhandene
Schwierigkeiten zu erkennen und geziel-
tere Aufkldrungsmafinahmen durchzu-
fiihren.

Diese multi-zentrische Befragung wird
u. a. durchgefiihrt von:

* dem Landesverband fiir Epilepsie
Selbsthilfe Nordrhein Westfalen, Koln

¢ der Neurologischen Klinik GmbH Bad
Neustadt

¢ der Neurologischen Universititsklinik
Erlangen, Universitéit Erlangen-Niirn-
berg

¢ der Universititsklinik fiir Neurologie,
Universititsklinikum Magdeburg

¢ der Neurologischen Klinik, Kranken-
haus Rummelsberg

durchgefiihrt.
Da es sehr wichtig ist, dass sich viele

Menschen mit einer Epilepsie ab dem
50. Lebensjahr beteiligen, bitten wir Sie

Epilepsie-Forschung

Welche Themen liegen lhnen am Herzen?

Im Rahmen einer wissenschaftlichen
Studie des Instituts fiir Medizinische
Psychologie am Universititsklinikum
Hamburg-Eppendorf sollen Forschungs-
themen zum Krankheitsbild Epilepsie
identifiziert werden, die aus Sicht von
Betroffenen, Angehorigen und Fachper-
sonal relevant sind.

Gesucht werden Fragen, die sich den
Teilnehmern der Studie wéhrend ihrer
eigenen Erkrankung bzw. der eines An-
gehdrigen oder bei der Behandlung von

Personen mit Epilepsie gestellt haben
oder aktuell stellen. Es geht darum, un-
bearbeitete Fragestellungen zu finden,
daher sind vor allem Fragen interessant,
die im Rahmen Ihrer Behandlung nicht
beantwortet werden konnten.

Um die Themen in Zukunft besser nut-
zen zu konnen, werden zuséitzlich die
wichtigsten Themen von Betroffenen,
Angehorigen und Fachpersonal ausge-
wihlt.

Leichte Sprache im Netz

Halt!

Leichte Sprache

www.kobinet-nachrichten.de

Dies ist ein Nachrichtendienst, der spe-
ziell Neuigkeiten fiir Menschen mit Be-
hinderung zusammenstellt und online
publiziert. Die Abkiirzung ,,Kobinet*

steht hierbei fiir ,,Kooperation Behinder-
ter im Internet“. Seit August 2002 wur-
den hier iiber 25.000 Artikel zum The-
ma ,,Behinderung* veroffentlicht. Eini-
ge Artikel erscheinen auch in Leichter
Sprache und sind mit dem HALT!-Sym-
bol gekennzeichnet.

www.nachrichtenleicht.de

Die Internetseite bietet Nachrichten aus
Deutschland und aller Welt in verstiand-

herzlich um Ihre Unterstiitzung und Teil-
nahme an dieser Befragung. Diese wird
selbstverstiandlich anonym durchgefiihrt.
Alle Thre Angaben werden ausschlief3-
lich fiir wissenschaftliche Zwecke ver-
wendet und streng vertraulich behandelt.

Ein Link zum entsprechenden Fragebo-
gen steht im Internet auf der Startseite
von www.epilepsie-online.de zur Verfii-
gung — direkter Link: www.epilepsie-
online.de/index.php?docid=2128.

Fiir Thre Teilnahme md&chten wir uns
schon jetzt ganz herzlich bedanken.

Thomas Porschen, Koln

Prof. Dr. H. Stefan, Erlangen

Hier geht es zum Online-Portal der Stu-
die:
http://ww3.unipark.de/uc/
hh_fak4 lbruett/8610/

Die Teilnahme nimmt etwa 10-15 Mi-
nuten in Anspruch und ist anonym.

Kontakt:

Dr. phil. Anna Levke Briitt
a.bruett@uke.de

licher Sprache. Die Nachrichten kom-
men vom Deutschlandfunk und werden
jeden Samstag aktualisiert.

www.hurraki.de

Hurraki ist ein kostenloses Online-Wor-
terbuch fiir Leichte Sprache. Dort kon-
nen Erkldrungen fiir Fachbegriffe oder
Fremdworter eingesehen werden. Die
Website funktioniert wie Wikipedia.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg
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Die Anfang September veroffentlichte
Studie der Bertelsmann Stiftung zur
Inklusion in der Schule zeigt, dass die
Zahl der Schiiler mit Behinderung an
Regelschulen steigt. Gleichzeitig wird
deutlich, dass es weiter gravierende Un-
terschiede zwischen den Bundesldndern
gibt. Die Studie spricht von einem ,,Fli-
ckenteppich®. Fiir Ulla Schmidt, die
Bundesvorsitzende der Lebenshilfe und
Vizeprisidentin des Deutschen Bundes-
tages, folgt daraus: ,,Wir miissen noch
starker in inklusive Schulen investieren.*

Dass der Inklusionsanteil in Bremen bei
68,5 % und in Schleswig-Holstein bei
60,5 % liegt, in Niedersachsen aber nur
bei 23,3 % und in Hessen gerade mal bei
21,5 %, sei unhaltbar. Die Lebenshilfe
fordert daher eine Bildungsoffensive fiir
Inklusion in ganz Deutschland, die ge-
meinsam von Bund und Lindern getra-
gen wird. ,,Nur so konnen Kinder in all
ihrer Unterschiedlichkeit unsere Zukunft
sein. Und damit meine ich ausdriicklich
auch Kinder aus Fliichtlingsfamilien!*,
betont Ulla Schmidt.
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Laut der Bertelsmann-Studie ist der
Inklusionsanteil an weiterfiihrenden
Schulen deutlich kleiner, besonders an
Realschulen und Gymnasien. ,,Auch
das“, so die Lebenshilfe-Vorsitzende,
,,muss sich dndern. Das Recht auf Teil-
habe an einem inklusiven Bildungs-
system muss bundesweit und im gesam-
ten Bildungsverlauf sichergestellt sein.*
Keine Schule diirfe sich der Inklusion
verschlieBen, und kein Kind diirfe aus-

e

© berwis / pixelio.de

geschlossen werden. Dazu seien indivi-
duelle Schulkonzepte, barrierefreie Klas-
sen und qualifizierte Lehrer in ausrei-
chender Zahl notwendig. Ulla Schmidt:
,Die vielen guten Beispiele, wie sie je-
des Jahr durch den Jakob-Muth-Preis
ausgezeichnet werden, zeigen, was mog-
lich ist, wenn die Rahmenbedingungen
stimmen.*

Quelle: Pressemitteilung Bundesvereinigung

Lebenshilfe, September 2015

4

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

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

1/16 22. Januar 2016
2/16 Ende April

3/16 Ende Juli

4/16 Mitte Oktober

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
Anfang Juni
Anfang September
Anfang Dezember

Eure epiKurier-Redaktion
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Das unerhorte Leben des Alex
Woods oder warum das Univer-
sum keinen Plan hat

Gavin Extence

Limes Verlag (Mirz 2014)

ISBN 978-3809026334

480 Seiten, Buch€ 19,99 / e-book€ 15,99

10 Jahre ist Alex
Woods alt, als ihn
ein Meteorit trifft
und eine Temporal-
lappenepilepsie ver-
ursacht. Tabletten,
Auren und Anfille
bestimmen plotzlich
sein Leben, sind aber nur der Rahmen
dieser auflergewohnlichen Geschichte, in
deren Mittelpunkt eine ganz spezielle
Freundschaft steht. Denn mit Mr. Peter-
son lernt er einen Vietnam-Veteranen
kennen, der ihm zeigt, dass man nur ein
einziges Leben hat und immer die best-
moglichen Entscheidungen fillen soll-
te. Und deshalb findet sich Alex sieben
Jahre spiter mit 113 Gramm Marihuana
und einer Urne voller Asche an der Gren-
ze in Dover wieder auf der Riickreise aus
der Schweiz, wohin er Mr. Peterson zum
Sterben begleitet hat.

Lustig und beriihrend, einfiihlsam und
amiisant, ein Plddoyer fiir Toleranz und
Anderssein — dieser Roman ist viel, nur

nicht langweilig und ,,von der Stange*.

Das Buch stand aufgrund der Epilepsie
des Protagonisten auf meiner Leseliste,
aber ich wusste nicht, dass es sich vor
allem um das Thema Sterben und Ster-
behilfe dreht. Es geht um Menschenwiir-
de und das Recht eines jeden, seine ei-
gene Wahl zu treffen, um Freundschaft
und Liebe, Leben und Tod, Mut und
Konsequenz.

Der Debiitroman des 1982 geborenen

Autors Gavin schlug in vielen Lindern
ein wie ein Meteorit. Alex Woods erober-
te die Herzen der Leser im Sturm und
die Presse feierte den Roman als DIE
Entdeckung des Jahres — und das zu
Recht.

Fazit: GroBartig!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Wie sag ich’s meinem Doc?
Machen Sie das Beste aus lhrem
Arztbesuch

Lutz Wesel

Carl Auer Verlag (September 2014)
ISBN 978-3849700409

160 Seiten, Buch € 14,95

Informativ und kurz- T

weilig beschreibt der Wiesag ich’s
meinem [Dhoc?

Autor Lutz Wesel, mdachen Sie das

Besste aus [hrem

selbsterfahrener Me- 4 sbpenich

diziner und Psycho-

-_
therapeut, wie ich <‘ :
den richtigen Arzt )
finde, wie ich ihm als ] i

Patient mein Problem

schildere, so dass der Arzt alle wichti-
gen Informationen erhilt, was es mit
Kassen- und Privatpatienten sowie IGeL-
Leistungen auf sich hat, ob und inwie-
weit das Internet bei einer Erkrankung
weiterhilft und was man tun kann, wenn
Konflikte entstehen. Auch Placebos (lat.
,Jch werde gefallen*) und Nocebos (lat.
,Ich werde schaden) kommen zur Spra-
che.

Fachbegriffe werden sofort erklért, vor
und am Ende jeden Kapitels gibt es eine
kurze Zusammenfassung, dazwischen
sind immer wieder kurzweilige Sprich-

worter und Arztwitze gestreut.

»Auch im Zeitalter von Hightech-Medi-
zin, Ultraschall und Computertomogra-
phie sind die sieben Sinne und der ge-
sunde Menschenverstand durch nichts zu
ersetzen.” (zum Thema Diagnose),

,,Nicht umsonst spricht man von der drzt-

lichen Kunst — ein Hinweis darauf, dass
Medizin mehr ist als nur Wissenschaft.
Und dieses Mehr besteht aus Erfahrung
und Intuition.* (zum Thema evidenz-
basierte Medizin), ,,Was wirken kann,
kann auch Nebenwirkungen haben.*
(zum Thema Schulmedizin und Natur-
heilmittel), ,,Nicht nur der Patient zwei-
felt am Arzt, sondern der Arzt (ver-)zwei-
felt am Patienten.” (zum Thema Google)
— dies sind nur einige der bemerkens-
werten Sétze aus diesem tollen Ratge-

ber.

Am besten ist jedoch das Nachwort ge-
raten, in dem sich Lutz Wesel seine Ge-
danken zur momentanen Situation des
deutschen Gesundheitssystems mit sei-
nen Fallpauschalen macht und seine Vi-
sion fiir eine Zukunft der Medizin in

Deutschland niederschreibt.

Fazit: Unbedingt zu empfehlen — fiir
Arzte und Patienten!

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Was war los in Hohehorst?
Ein Buch liber die Nazi-Zeit in
Leichter Sprache

Astrid Felguth

Mabuse Verlag (Juni 2015)
ISBN 978-3863212254

96 Seiten, Buch € 16,90

In der Zeit des Natio-
nalsozialismus gab es
in Deutschland elf
Lebensborn-Heime,
in denen ledige Miit-

ter “arische” Kinder

bekommen sollten,
und Kinderfachabteilungen, in denen
etwa 5.000 Kinder ermordet wurden.

In Leichter Sprache erzéhlt das Buch von
Anni, die 1944 schwanger in das Heim
bei Bremen aufgenommen wird und de-
ren Kind behindert auf die Welt kommt,

sowie von Lisa, die 1977 im leerstehen-



den Haus Hohehorst eine Entdeckung
macht.

Das Buch ist besonders fiir inklusive
Gruppen in Bildungseinrichtungen, fiir
Erwachsene und Schulen konzipiert, um
miteinander iiber den Nationalsozialis-
mus sprechen zu konnen. Aber im Prin-
zip sollte es jeder lesen, der diesen Teil
unserer Geschichte nicht vergessen
mochte.

Gerade durch die Leichte Sprache, die
ohne Schnorkel und Fiillworter aus-
kommt, die nur das Wichtigste aus-
spricht, hinterldsst die Geschichte einen
tiefbleibenden Eindruck, macht immer
noch betroffen angesichts der damaligen

Verbrechen an behinderten Menschen.

Fazit: Bleibt im Gedéichtnis!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Weitere Informationen zur Vagus-Nerv-Stimulation

Aus dem Leben eines Steins: Die
Liebe fiir den Lauf der Dinge ent-
decken

Daniel Wilk

Carl Auer Verlag (Mirz 2014)
ISBN 978-3849700379

76 Seiten, Buch € 9,95

T
Aus dem
Leben eines
Steins Die Liche

Dies ist die imaginé-
re Geschichte eines

Steins, der seine sehr

lange Reise ganz
bewusst erlebt. Hin-
ab vom Berg in einen -
Fluss und von da
schlieBlich ins Meer, .80

das von Anfang an sein Ziel war. Was
der Stein auf seinem Weg erlebt, was er
lernt, wen er trifft und auch wie er sich
selbst verdndert wird in dem 75 Seiten

umfassenden Biichlein dargelegt.

Warum immer mehr Medikamente versuchen
bei medikamentenresistenter Epilepsie?

mit dem VNS Therapy®-System finden Sie unter:
www.vnstherapy.de

'VAGUSNERV STIMULATION - INDIKATIONEN INNERHALB EUROPA

Das VNS Therapy®-System ist als Zusatztherapie zur Reduzierung von Anfa\len bei Pa(len(en indiziert, deren epileptische Stérung

entweder hauptsachlich durch partielle Anfalle (mit oder ohne

Der Autor Daniel Wilk, Psychotherapeut,
hat schon andere #hnliche Werke
verfasst. Autogenes Training, Tiefen-
entspannung und Hypnose sind sein
Metier.

Personlich konnte ich mir vorstellen,
dass die duflerst beruhigende Wirkung
dieser Trance-Geschichte noch tiefer
geht, wenn man den Text im Rahmen

einer Meditation vorgelesen bekommt.

Fazit: Fiir entspannungsgeiibte Stein-
liebhaber, die noch tiefer in ihr Inner-
stes vordringen mochten, um ihr unbe-

wulltes Wissen zu erweitern.

Christa L.A. Bellanova, Niirnberg

Die nachste Generation der
VNS Therapy® fur Epilepsie

Mehr Schutz vor Anfallen durch automatische
Anfallserkennung und -intervention mit AspireSR®

AspireSR’

MODEL 106

Inc.

(O

Cyberonics’

die eine Nervenschadigung zur Folge haben kann. Ein Entfernen oder ein Austausch des VNS Therapy®-Systems erfordert einen

zusétzlichen chirurgischen Eingriff. Patienten mit HerzunregelmaBigkeiten und Schluck- und Atembeschwerden in der Anamnese

\g) oder durch ierte Anfélle gekenn-  (einschlieBlich, aber nicht begrenzt auf, obstruktives Schlafapnoesyndrom und chronische Lungenerkrankung) soliten mit ihrem

zeichnet ist, die

frequenz einhergehen (der sogenannten iktalen Tachykardie).

GEGENANZEIGEN: Das VNS Therapy®-System darf nicht bei Patienten angewendet werden, bei denen eine bilaterale oder linke

sind. Das Modell 106 AspireSR™ (Seizure Response)
verfugt tber einen automatischen Stimulationsmodus und ls( fur Patienten vorgesehen, bei denen Anfalle mit einer erhéhten Herz-  Patienten mit

Avrzt sprechen, ob die VNS Therapy® fir sie geeignet ist. Eine Stimulation kann ihre Erkrankung moglicherweise verschlechtern. Bei

ingen in Bezug auf +
es werden eine

ungen kann eine ie auftre-

ten. MRT ist zulassig und sicher,

NEBENWIRKUNGEN: Zu den am haufigsten im

und entsprechende Methoden angewandt.
ingen zahlen

zervikale Vagotomie vorgenommen wurde. Patienten mit implantiertem VNS Therapy®-System durfen nicht mit Kurzwellen-
Diathermie, Mlkrowellen Diathermie oder therapeutischer Ultraschall-Diathermie behandelt werden. Nur Modell 106: Die Funk-
tion , AutoStim-Modi he darf nicht bei Patienten angewendet werden, bei denen Klinisch signifikante
Rhythmusstorungen vorliegen oder die eine Therapie erhalten, die die normale intrinsische Herzfrequenzreaktion beeinflusst.

WARNHINWEISE: Arzte miissen Patienten (iber alle potenzlellen Risiken und Nebenwirkungen aufklaren, die in VNS Therapy®-
Anweisungen fiir Arzte beschrieben sind. Sie miissen auBerdem darauf hinweisen, dass epileptische Anfélle auch trotz VNS Therapy®
auftreten kénnen. Eine Fehlfunktion des VNS Therapy®-Systems kann eine sc oder Gleic 1 verursachen,

Bitte lesen Sie sich die knappe Zt der Sicherheitsi

Heiserkeit (Stimménderung), Parasthesie (kribbelndes Gefuhl auf der Haut) Dyspnoe (Atemnot), Halsschmerzen und Hustenreiz.
Haufigste Nebenwirkungen der eigentlichen Implar . Im Rahmen der Klinischen Prifung der
AutoStim-Funktion gemeldete Nebenwirkungen sind vergleichbar.

*DIESE INFORMATION IST EIN TEILWEISER AUSZUG WICHTIGER VERSCHREIBUNGSINFORMATIONEN AUS DER PRODUKT-
BESCHREIBUNG. PATIENTEN MUSSEN DIE RISIKEN UND VORTEILE DER VNS Therapy® MIT IHREM BEHANDELNDEN ARZT
BESPRECHEN. WEITERE INFORMATIONEN FINDEN SIE UNTER www.VNSTherapy.com.

durch. ©2015 Cyberonics®, Inc. Alle Rechte vorbehalten. Cyberonics® und VNS Therapy® sind eingetragene Marken von Cyberonics®, Inc. ASRAD16-11-1000-EEA-DE
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Datum

20.01.2016
15:30-18:00 Uhr

Thema

Auftaktveranstaltung
e.b.e.-Beratungssstelle

Ort

Klinikum Dortmund
44137 Dortmund

Information und Anmeldung

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband.de
Tel. 0202 2982265
kontakt@epilepsie-elternverband.de

30.01.2016
09:00-16:00 Uhr

KOKOS (Kommunikations-
kompetenz-Schulung)

Stiftung Juliusspital
97070 Wiirzburg

Epilepsieberatung Unterfranken
Tel. 0931 3931580
epilepsieberatung@juliusspital

04.02.2016 Vortragsabend ,,VNS - Psychosoziale Beratungsstelle fur Menschen  Psychosoziale Beratungsstelle Niirnberg
18:00-20:00 Uhr  Therapiemdglichkeiten mit Epilepsie Tel. 0911 439442714

bei Epilepsie” 90459 Niirnberg epilepsie-beratung@rummelsberger.net
18.02.2016 Grundlagenseminar Epilepsie Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen  Psychosoziale Beratungsstelle Niirnberg

14:00-16:30 Uhr

fiir Professionelle der sozialen
Arbeit

mit Epilepsie
90459 Niirnberg

Tel. 0911 439442714
epilepsie-beratung@rummelsberger.net

20.02.2016
10:30-13:00 Uhr

Friihstiicksgruppe

Psychosoziale Beratungsstelle fur Menschen
mit Epilepsie
90459 Niirnberg

Psychosoziale Beratungsstelle Nirnberg
Tel. 0911 439442714
epilepsie-beratung@rummelsberger.net

02.-05.03.2016

53. Jahrestagung der
Deutschen Gesellschaft
fur Epileptologie e. V.

Campus der Friedrich-Schiller-Universitat Jena
07743 Jena

www.epilepsie2016.de

05.03.2016 Patiententag der Campus der Friedrich-Schiller-Universitat Jena www.epilepsie2016.de
53. Jahrestagung der 07743 Jena
Deutschen Gesellschaft
fur Epileptologie e. V.
10.03.2016 Informationsabend Epilepsie  Psychosoziale Beratungsstelle fiir Psychosoziale Beratungsstelle Nirnberg

17:00-19:00 Uhr

fir Betroffene und Angehdrige

Menschen mit Epilepsie
90459 Niirnberg

Tel. 0911 439442714
epilepsie-beratung@rummelsberger.net

09.04.2016
10:00-16:00 Uhr

Seminar
»Kraftquellen und Beschiitzer
- eine Forschungsreise*

Verein Lehrerheim
90443 Niirnberg

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

24.-26.06.2016

Wochenendseminar/
Jahrestagung 2016

Schloss Hirschberg
92339 Beilngries

LV Epilepsie Bayern e.V.
Tel.: 0911 1809374
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 kdnnen bei der MOSES-Geschéftsstelle abgefragt werden.

Kontakt:

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




Manchmal bedeutet
‘%ﬁ einfach nur

EE T, s & a
Gemeinzam im Kampf gegen Epilepsic!
Plakataktion des Kunst-Grundkurses des Kaiserin-Friedrich-Gym-
nasiums (KFG) zum Thema ,, Epilepsie und Gesellschaft*. Abdruck

mit Genehmigung der EpilepSIE Stiftung der Diakonie in Hessen.
Weitere Infos und Plakate: www.epilepsie-stifttung.de

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
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~ 0.1 .. ELEKTRONISCHER ANZEIGE
O EPIFVista  BEHANDLUNGSKALENDER

Therapie-Management.

EPI-Vista® wurde entwickelt, um die Behandlungsflihrung zu erleichtern und die Therapie zu
optimieren. Je langer eine Epilepsie dauert, desto unubersichtlicher wird ihr Verlauf. Flr eine
optimale Behandlung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentlichen vorhandenen Daten
bei jeder Behandlungsentscheidung berucksichtigt werden. Das beginnt mit der Diagnose
und ihrer Begriindung und reicht Uber die Veranderung der Anfallshaufigkeit im Verlauf bis hin
zu deren Beeinflussung durch bisherige BehandlungsmaBnahmen.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behandlungskalender, der von dem Patienten (bli-
cherweise in Papierform gefihrt wird. Durch eine vollstandige Dokumentation des An-
fallsgeschehens entsteht ein vielseitiges Diagramm des Behandlungsverlaufs, das die we-
sentlichen Eigenschaften der individuellen Epilepsiebehandlung darstellt und so zu einem
optimalen Therapiemanagement fuhrt.

EPI-Vista® goes Mobile

Mit wenigen Fingertipps kbnnen neue Anfélle auch auf dem
Smartphone dokumentiert oder neue Kommentare flr den
jeweiligen Tag eingetragen werden.

Far die Nutzung auf Ihrem iPhone oder Android Smartphone
kdénnen Sie die Web-App ,,EPI-Vista® mobile“ verwenden.

Uber einen geeigneten Internet-Browser Ihres Smartphones
(getestet mit iOS und Android) haben Sie die Mdglichkeit,
Anfalle, Ihr Befinden und Kommentare einzupflegen und die-
se mit Inrem EPI-Vista® zu synchronisieren.

Die Anmeldung bei EPI-Vista® mobile erfolgt iber die Adres-
se www.epivista.de/mobile. Eine Registrierung bei EPI-Vi-
sta® ist mit der Web-App zur Zeit nicht méglich.
A o DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH
Weg beim Jager 214 » 22335 Hamburg

Telefon: 040 59101-0 « Fax: 040 59101-400
epi.info@desitin.de
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