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Das Klinikum der Allgemeinversorgung mit mehreren Standorten
und 50 Fachkliniken und Instituten, 1.300 Betten und jahrlich Uber
50.000 stationaren Patienten/innen bietet in seiner Region ein Leis-
tungsprofil der Spitzenmedizin. Ermdglicht wird dies durch innovative,
standortiibergreifende und interdisziplindre Strukturen und ein abge-
stimmtes und anspruchsvolles Leistungsangebot. Am gréBten Leis-
tungsstandort mit 500 Planbetten befindet sich die einzige Kinder- und
Jugendmedizin des Klinikums.

Klinikkum Raum MUnsterland / NRW

Die Position: Als Oberarzt/arztin fur Kinder- und Jugendmedizin sind
Sie Ansprechpartner/in fur alle allgemeinpéadiatrischen Fragen. Dari-
ber hinaus widmen Sie sich der Behandlung neuropédiatrischer Krank-
heitsbilder sowohl im stationdren Bereich als auch im Rahmen einer
neuropadiatrischen Ambulanz, die ebenfalls von der Klinik angeboten
wird. Sie kooperieren mit dem Sozialpadiatrischen Zentrum und sind
eng an der Weiterentwicklung des anspruchsvollen pé&diatrischen
Leistungsspektrums beteiligt.

Oberarzt Kinder- und Jugendmedizin (m/w)

mit neuropadiatrischem Schwerpunki

Die Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin behandelt ein ausge-
sprochen breites Spektrum pédiatrischer Erkrankungen auf héchstem
Niveau mit Schwerpunkten in der Neuropadiatrie, der Neonatologie
(Level 2), der Nephrologie sowie der Gastroenterologie u. a. m.
Kirzlich erfolgt ist eine umfassende Renovierung und Neukonzipie-
rung der Klinik mit einer innovativen Verzahnung der ambulanten,
diagnostischen und stationdren Bereiche. Einige Eckdaten:

« Uber 2.300 vollstationare Patienten/innen p.a.

* Ca. 50 ausgewiesene Betten

« Der CMI liegt bei 0,67, die mittlere Verweildauer bei 4 Tagen
« Geringe Verlegungsquote von unter 1,7 %

Die Erwartungen: Sie sind Facharzt/arztin fir Kinder- und Jugend-
medizin. Sie haben ein fundiertes fachliches Know-how in der gesamt-
en Breite des péadiatrischen Spektrums. Darlber hinaus verfligen Sie
nach Méglichkeit auch Uber neuropadiatrische Kenntnisse oder haben
ein Interesse daran, diese zu erwerben. Die abgeschlossene Schwer-
punktweiterbildung Neuropdadiatrie ist eine ideale Ergédnzung Ihres
Profils, sie wird aber nicht zwingend vorausgesetzt. Sie sind zuwen-
dungsbereit, engagiert, kooperativ und motiviert, sich in eine dyna-
mische Klinik einzubringen. Wenn Sie sich in dieser Beschreibung
wiederfinden, dann mdéchten wir gern mit Ihnen ins Gesprach kommen.

liebig eisentraut

personalberater im gesundheitswesen

Es erwartet Sie eine Position mit einem vielseitigen Verantwortungs-
rahmen und zahlreichen Méglichkeiten zur Ausdifferenzierung Ihres
fachlichen Spektrums - auch Gber Themen der Neuropé&diatrie hinaus.
Der Chefarzt der Klinik unterstitzt Sie in Ihrer fachlichen Weiterent-
wicklung. Heraushebenswert ist das im Haus, insbesondere aber in der
Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, gepflegte gute Arbeitsklima
sowie die hohe Vertrauensstellung der Klinik in der Bevdlkerung.
Vertraglich erwartet Sie eine der Position angemessene Dotierung, die
dem zeitgemaBen und marktiblichen Vergitungsrahmen fir
Oberarzte/innen entspricht. Details hierzu sind Thema in den Ge-
sprachen vor Ort.

Ihre ersten Ansprechpartner, Herr Jonas Schecke und Herr Roland
Liebig erlautern Ihnen gern in einem vertraulichen Gesprach néahere
Einzelheiten zur Position, Kennziffer 115-204, telefonisch unter
0208 . 899 572-12 bzw. -10. Ihre Unterlagen senden Sie bitte an
bewerbung@liebig-eisentraut.de.

liebig.eisentraut - Personalberater im Gesundheitswesen
Centroallee 263a, 46047 Oberhausen / Rhlid.
0208.899572-0 / www.liebig-eisentraut.de
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¢/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
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l/ Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
l/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
V NEU: Ortsungebunden mit GPS-Unterstitzung
¢/ Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service

¢ inkl. Formalitaten der Kostenibernahme
l/ inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die
einfache Bedienung

rel. 05221 694730

epitech Mit Menschlichieit.
_

Epi-Care®mobile
Zu jeder Zeit, an jedem Ort
24 Stunden sicher fiihlen

Die Klassiker

Epi-Care®free
Drahtlos & kompakt

Epi-Care® 3000

FUr entspannte Bettruhe

/1000-fach
bewa

www.epiteCh.de




,Ach wie gut, dass niemand weliB..."

Im Mai 2015 wurde in der Epilepsie-
klinik Tabor in Bernau eine neue Stati-
on fiir ,,Psychosomatische Epileptologie
fiir junge Erwachsene* eroffnet. Die Sta-
tion hat sechs Plitze fiir junge Menschen
im Alter zwischen 18 und 25 Jahren. Die
ersten Patientinnen und Patienten haben
ihren Aufenthalt bereits beendet. Wel-
che Erfahrungen eine junge Frau dabei
gemacht hat, soll hier geschildert wer-
den.

Epileptologie verfiigt. Mit der Erweite-
rung durch die neue Station kann jetzt
ein Angebot gemacht werden, das ganz
speziell auf die Bediirfnisse junger Er-
wachsener zugeschnitten ist.

Die gerade 18 Jahre alte Katharina P.
(Name geiéndert) ist eine der ersten Pa-
tientinnen, die auf der neuen Station be-
handelt wurde. Sie wurde aus einem
norddeutschen Epilepsiezentrum zu uns

Hell eingerichtete Riume und eine freundliche Atmosphiire herrschen auf der neuen Station fiir
Psychosomatische Epileptologie fiir junge Erwachsene vor

Die Klinik Tabor gehort zur Hoffnungs-
taler Stiftung Lobetal im Verbund der von
Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel
und ist eingebunden in das Netzwerk des
Epilepsiezentrums Berlin-Brandenburg.

Die Psychosomatische Epileptologie hat
in Tabor eine iiber 10-jdhrige Tradition:
2003 bezog die Klinik ein neues Gebiu-
de in Bernau, dies war der Anlass, das
bestehende psychotherapeutisch-psychia-
trische Angebot zu biindeln und eine eige-
ne Station fiir Menschen mit Anfillen und
psychischen Begleiterkrankungen einzu-
richten. Auf dieser Station werden die
Patienten kombiniert psychotherapeutisch
und epileptologisch behandelt, sie erhal-
ten Einzel- und Gruppenpsychotherapie,
Physio-, Ergo- und Musiktherapie. Tabor
ist eine der wenigen Einrichtungen in
Deutschland, die iiber solch eine spezia-
lisierte Station fiir psychosomatische

geschickt. Hatte Katharina tatsidchlich
eine Epilepsie, oder hatte sie dissoziative
Anfille?

Ein besonderer Schwerpunkt der Station
fiir psychosomatische Epileptologie liegt
in der Behandlung von Patienten mit
nicht-epileptischen, sogenannten disso-
ziativen Anfillen. Diese sind hiufig sehr
schwer von epileptischen Anfillen zu
unterscheiden. Bei manchen Patienten
bestehen sie auch gleichzeitig mit einer
Epilepsie. Dann ist es besonders schwie-
rig zu erkennen, welche Anfille epilep-
tisch sind und welche eine andere Ursa-
che haben. Bei dissoziativen Anfillen
spielt die psychotherapeutische Behand-
lung eine besonders grofle Rolle. Diese
Anfille sind fiir die Patienten im Alltag
genauso stark beeintrichtigend wie epi-
leptische Anfille. Wenn dissoziative An-
fille korrekt diagnostiziert werden kon-
nen, kann dies schon der erste Schritt zum
Therapieerfolg sein.

Zur Aufnahme wurde Katharina von ih-
rer Mutter begleitet — es war das erste
Mal, dass sie eine lingere Zeit von der
Familie getrennt sein wiirde. Der unge-
wohnlich enge Familienzusammenhalt
war der behandelnden Neurologin bereits
aufgefallen. Sie hatte den Verdacht, dass
dies mit ein Grund fiir die Schwierig-
keiten bei der Diagnostik und Behand-
lung von Katharinas Epilepsie sein konn-
te.

Psychotherapeutin Dr. Hedwig Freitag versucht, in Einzelgesprichen mehr iiber die Hintergriinde

der Patienten zu erfahren

©
-
(=]
N
~
-—
(=
—
Q
=
=)
=
Q.
L)




©
-
(=]
N
~
-
(=
o
Q
=
=)
=
Q.
o

Die erste Woche verbrachte die Mutter in
der Nihe der Klinik. Dies machte es der
jungen Patientin zunichst etwas schwer,
sich auf der Station einzugewo6hnen. Jede
freie Minute verbrachte sie mit ihrer
Mutter. In den psychotherapeutischen
Einzelgespriachen berichtete Katharina
tiber ihre Kindheit, die trotz schwerer Er-
krankungen in der Familie harmonisch
gewesen sei. Nach dem Beginn der An-
fille, als sie ungefidhr 15 Jahre alt war,
hitten ihre Konzentrationsfihigkeit und
ihre Belastbarkeit nachgelassen. Sie habe
die Schule wechseln und schlielich die
Schulausbildung nach der 9. Klasse ab-
brechen miissen. Sie habe dann eine Aus-
bildung zur Sozialassistentin gemacht.
Durch diese Ausbildung habe sie die
Moglichkeit bekommen, eine Ausbildung
als Erzieherin — ihr absoluter Traumbe-
ruf! — zu beginnen. Als die Anfille im
Friithjahr 2015 deutlich schlimmer und
hdufiger wurden, habe die Schule ihr ge-
raten, die Ausbildung zu unterbrechen
und sich erst einmal um ihre Gesundheit
zu kiimmern.

Obwohl die Anfallssituation seit einigen
Monaten besonders schlimm geworden

Stationsarzt Stefan Hettmann im Gespréch mit
einer Patientin

war, schien Katharina auf unserer Stati-
on keine Anfille zu haben. Zur niheren
Abkldrung sollte die antiepileptische
Medikation reduziert und ein Langzeit-
Video-EEG gemacht werden. Das be-
deutet, dass bei dem Patienten ein sehr
lange dauerndes EEG abgeleitet wird
und gleichzeitig eine Videokamera ein-
geschaltet ist, die mogliche Anfille auf-
zeichnen soll.

Vor dem Absetzen der Medikamente
hatte Katharina etwas Angst. Im EEG
verbrachte sie 24 Stunden, ohne dass sie
einen Anfall durch das hierfiir verabre-
dete Klingeln meldete. Die Zeit im EEG
empfand sie als sehr unangenehm und
war tiberhaupt nicht erfreut, als ein zwei-

tes Langzeit-Video-EEG angesetzt wur-
de. Auch diesmal dauerte das EEG
24 Stunden — und diesmal gab sie an-
schlieend preis, dass sie in dieser Zeit
kleinere Anfille gehabt habe, diese aber
nicht, wie vereinbart, durch Klingeln
gemeldet hatte. Somit konnte nicht aus-
gewertet werden, ob sich die Anfille
auch im EEG zeigten — ein wichtiger
Schritt bei der Differentialdiagnose zwi-
schen Epilepsie und dissoziativen Anfil-
len.

Natiirlich wurde die Frage, warum sie
sich nicht gemeldet hatte, auch in den
Einzelgespriachen und in den Visiten mit
ihr besprochen. Es stellte sich heraus,
dass sie sich ungeheuer schiamte fiir ihre
Anfille und diese niemanden sehen las-
sen wollte! So sehr sie sich auch wiinsch-
te, keine Anfille mehr zu haben: Der
Preis, andere Menschen die Anfille se-
hen zu lassen, schien ihr zu hoch.

In den Gruppentherapien legte Kathari-
na ein munteres, frohliches Verhalten an
den Tag. In den Einzelgesprichen war
sie sehr bemiiht, das Bild einer unbe-
schwerten jungen Frau aufrecht zu er-
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halten und lie3 nur zégerlich eine groB3e
Traurigkeit durchblicken. AuB3erhalb der
Therapiezeiten hielt sie sich sehr viel in
ihrem Zimmer, meistens sogar schlafend
im Bett, auf. Bald kam die Vermutung
auf, dass sie in solchen Momenten ge-
rade einen Anfall gehabt hatte, den sie
verstecken wollte und nach dem sie hiu-
fig sehr miide war und schlafen musste.
Sie bestritt es nicht. Schlieflich lief3 sie
sich widerstrebend auf ein weiteres
Langzeit-Video-EEG ein und versprach,
bei einem Anfall, der sich meistens
durch ein Vorgefiihl ankiindigte, die
Klingel zu betitigen. Sie hielt Wort und
schaffte es bei einem von zwei Anfil-
len, sich rechtzeitig bemerkbar zu ma-
chen. Der Anfall konnte eindeutig als
epileptischer Anfall diagnostiziert wer-
den. Somit war klar, dass Katharina tat-
sdchlich epileptische Anfille hatte.

Es hatte sie ungeheure Uberwindung
gekostet, dies zu tun. Im weiteren Ver-
lauf konnte in den Einzelgesprichen vor-
sichtig thematisiert werden, warum sie
sich so sehr fiir ihre Anfille schimte.
Als mogliche Griinde wurden benannt,
dass sie ihrer Familie, die ja schon durch
Erkrankungen so belastet ist, nicht noch
weitere Belastungen zumuten wollte und
konnte; dass sie aus Angst, ihren Traum-
beruf nicht ausiiben zu konnen, die An-
fille leugnen wollte; und dass sie schon
seit dem Wechsel von der Grundschule
auf eine weiterfiihrende Schule verheim-
licht hatte, dass sie eigentlich vollig
iiberfordert war, was aber niemand mer-
ken sollte. Katharina bestritt keinen der

angesprochenen Punkte, aber sie besti-
tigte auch keinen.

Eine wichtige Frage, ndmlich die nach
dem Vorliegen einer Epilepsie oder von
dissoziativen Anféllen, war nun beant-
wortet. Aulerdem wurde noch eine Un-
tersuchung der Hirnfliissigkeit durchge-
fiihrt, um sicherzustellen, dass die Epi-
lepsie nicht durch eine Entziindung des
Gehirns verursacht wurde — eine solche
Epilepsie miisste ndmlich noch anders
behandelt werden. Auch das traf bei Ka-
tharina nicht zu. In Absprache mit der
behandelnden Neurologin wurde mit der
Veridnderung der antiepileptischen Me-
dikation begonnen, die bisher ja nicht
richtig gegen die Anfille gewirkt hatte.
Katharina vertrug die Umstellung gut.

Die Weiterbehandlung der Epilepsie
konnte dann in der Nihe ihres Heimat-
ortes stattfinden. Katharina freute sich

unbindig, wieder nach Hause zu konnen.
Im Abschlussgesprich betonte sie, dass
sie erst durch den langen Aufenthalt so
weit von zu Hause entfernt gemerkt
habe, wie wichtig ihr ihre Familie sei.
Auch wenn sie auf der Station ,,iiber ih-
ren Schatten springen® musste, was sie
viel Uberwindung gekostet hatte, konn-
te sie dem Aufenthalt riickblickend so-
gar positive Seiten abgewinnen. Und
wenn es wieder mal sehr schlimm mit
der Epilepsie wire, konnte sie sich auch
vorstellen, noch mal nach Tabor zu kom-
men. Auch wenn es so weit von zu Hau-
se entfernt ist!

Wenn Sie denken, dass eine Behandlung
auf unserer Station fiir Sie in Frage
kommt, konnen Sie sich an den Ober-
arzt Herrn Miersch wenden, unter der
Telefon-Nummer: 03338 752 434;
E-Mail: h.miersch@epi-tabor.de

Hedwig Freitag, Stefan Hettmann
und Hans-Beatus Straub,
Epilepsieklinik Tabor

Bilder — Quelle: Epilepsieklinik Tabor

Kontakt:

Epilepsieklinik Tabor

Prof. Dr. med. Hans-Beatus Straub
Chefarzt

Ladeburger Strafie 15

16321 Bernau bei Berlin

Zentrale: 03338 752 0
www.epi-tabor.de

Lennox-Preis fur Prof. Christian Elger

Prof. Dr. med. Christian Elger

Prof. Christian Elger von der Klinik fiir
Epileptologie in Bonn wurde der William
G. Lennox-Award auf der 69. Jahresta-
gung der American Epilepsy Society
(AES) in Philadelphia iiberreicht. Nach
25 Jahren erhielt somit wieder ein deut-
scher Epileptologe diese Anerkennung.

In ihrer Laudatio erklérte Prof. Jaqueline
French, dass es kaum einen Bereich in
der Epileptologie gibe, wo Prof. Elgers
Name nicht vertreten sei: Neben dem
Auf- und Ausbau der Klinik fiir Epilep-
tologie steckte Prof. Elger seine Energie
besonders in neue Entwicklungen zur

Epilepsiechirurgie und in die Erforschung
des menschlichen Gehirns. Zudem leiste-
te er Pionierarbeit in der Forschung zur
Anfallsvorhersage und zum Thema Epi-
lepsie und Kognition. Auch forderte
Christian Elger die Entwicklung von
Messdaten beziiglich préoperativer ko-
gnitiver Resultate.

Quelle: Newsletter DGfE / Dez. 2015
Bild - Quelle: Klinik fiir Epileptologie, Bonn
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Kooperation sorgt fur optimale Versorgung

Das Uniklinikum Dresden und das
Epilepsiezentrum Kleinwachau arbei-
ten eng bei der Betreuung von Epilep-
sie-Patienten zusammen: Besondere
Fortschritte bei entziindungsbedingten
Anfallsleiden verbessern Behand-
lungsergebnisse.

Ein EEG gehort immer zu den wichtigsten Un-
tersuchungen, die bei Epilepsie bzw. beim Ver-
dacht auf die Erkrankung durchgefiihrt werden.

Vor zehn Jahren wurde der erste Epilep-
sie-Patient am Universitétsklinikum Carl
Gustav Carus Dresden operiert. Mittler-
weile fanden im Rahmen des Kooperati-
onsvertrags, den das Sichsische Epilep-
siezentrum Radeberg und das Universi-
tétsklinikum geschlossen haben, 171 wei-
tere hochkomplizierte neurochirurgische
Eingriffe dieser Art statt. Das zehnjihri-
ge Bestehen der Zusammenarbeit wurde
am 25.11.2015 in einer Jubildumsveran-
staltung gewlirdigt, bei der sich Experten
u. a. iiber den aktuellen Stand der Thera-
pien informierten.

Dank der Expertise der Kliniken fiir
Neurochirurgie und Neurologie miissen
sich Patienten aus Sachsen nicht mehr
an Spezialkliniken auflerhalb des Frei-
staats behandeln lassen. Im Rahmen der
Kooperationsvereinbarung werden Epi-
lepsie-Patienten in Kleinwachau und
Dresden untersucht, um dann iiber die er-
folgversprechende Therapie zu entschei-
den.

Aufgrund neuer Erkenntnisse bei der
Entstehung von Epilepsien im Erwachse-
nenalter lassen sich durch die fachgerech-
te Diagnose und eine friih einsetzende
medikamentdse Therapie schwere Ver-
ldufe des Anfallsleidens vermeiden.

Hierzu tragen auch das vom Universitits-
klinikum betriebene Kombinationsgerit
von Positronen-Emissions- und Magnet-
resonanztomografie (PET-MRT) sowie
spezielle Laboruntersuchungen bei. Da-
mit lassen sich die Ausldser bestimmter
Formen der Epilepsie zuverléssig identi-
fizieren. Neben Hirntumoren und Ent-
wicklungsstorungen sind dies auch Ent-
ziindungen.

Bei der Mehrzahl der Epilepsie-Patien-
ten reichen regelmifig eingenommene
Medikamente aus, um das Anfallsleiden
wirksam zu bekdmpfen. Doch bei rund
einem Dirittel der Epileptiker bleibt der
Einsatz der Arzneien ohne Erfolg. Bei
diesen Patienten, die unter einer soge-
nannten fokalen pharmakoresistenten
Epilepsie leiden, besteht die Mdoglich-
keit, die Quelle der Anfille in einem
bestimmten Areal des Hirns zu lokali-
sieren. ,,Dies eroffnet dem Patienten die
Chance, nach einem neurochirurgischen
Eingriff wieder anfallsfrei zu leben — in
einzelnen Fillen sogar erstmalig im Le-
ben®, sagt Dr. Thomas Mayer, Chefarzt

Im Epilepsiezentrum Kleinwachau wie
auch im Universititsklinikum sind die
Voraussetzungen gegeben, pharmakore-
sistente Patienten mit fokalen Epilepsien
neurophysiologisch sehr genau zu dia-
gnostizieren und die Moglichkeit einer
Operation zu priifen. In komplizierten
Fillen kann es notwendig sein, das be-
troffene Hirngewebe durch vorher im-
plantierte Elektroden prizise zu lokali-
sieren. Solche sogenannten invasiven
Untersuchungen kénnen nur am Dresd-
ner Universititsklinikum erfolgen. Hier
sind neben der Neurochirurgie und Neu-
rologie auch die Neuroradiologie einbe-
zogen. Bei Patienten im Kindesalter ist
zudem die Klinik fiir Kinder- und Jugend-
medizin in die Behandlung involviert.

Der Entscheidung fiir eine Operation
geht ein aufwindiger Untersuchungs-
marathon voraus: Um hierfiir geeignete
Patienten zu finden, miissen die Exper-
ten etwa acht bis zehn Betroffene ambu-
lant untersuchen, um eine Person zu fin-
den, die fiir eine prichirurgische Epilep-
siediagnostik in Frage kommt.

Die Kipptisch-Untersuchung hilft u. a. bei der Unterscheidung von epileptischen Anfillen, Synkopen
oder auch Panikattacken.

am Séchsischen Epilepsiezentrum Rade-
berg (Kleinwachau). Hierzu entfernen
die Neurochirurgen gezielt das als Aus-
gangspunkt der Anfille identifizierte
Hirngewebe. ,,Der Eingriff ist so be-
grenzt, dass die Leistungsfihigkeit des
Gehirns nicht beeintrachtigt wird*”, er-
klart die Direktorin der Klinik und Poli-
klinik fiir Neurochirurgie, Prof. Gabrie-
le Schackert.

Von diesen wenigen Patienten bleiben
nach der aufwendigen, klinischen Dia-
gnostik etwa einer von fiinf iibrig, bei
denen eine OP moglich ist.

Die Erfolgschancen machen den Ausge-
wihlten dann jedoch Mut: Rund 80 %
von ihnen sind danach dauerhaft anfalls-
frei oder Zahl und Intensitét der Anfille
verringern sich deutlich. ,,Dennoch ist die



Epilepsiedauer von Erkrankungsbeginn
bis zur Priifung einer moglichen Opera-
tion immer noch zu lang — hier konnte
durch frithere Zuweisung in spezialisier-
te Zentren den Patienten 10 bis 15 Jahre
eher zu einer erfolgversprechenden The-
rapie verholfen werden®, sagt Dr. Susan-
ne Hallmeyer-Elgner, Leiterin der Spe-
zialambulanz Epilepsie an der Klinik fiir
Neurologie des Universitétsklinikums.

Dank des neuen Wissens um bestimmte
Infektionen als Ausloser von Epilepsien
und deren gezielte medikament6se The-
rapie ldsst sich heute zudem die Zahl der
Patienten reduzieren, die durch eine lang-
anhaltende Infektion von besonders
schweren Verldufen dieses Anfallsleidens
betroffen sind. Ermdéglicht wird dies un-

ter anderem durch hochspezialisierte
immunologische Laboruntersuchungen,
die auch am Dresdner Universitits-
klinikum erfolgen.

Weitere Informationen:
www.kleinwachau.de
www.universititsklinikum-dresden.de

Alexander Nuck,

Leiter Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Kleinwachau — Séchsisches
Epilepsiezentrum Radeberg gGmbH
Bilder — Quelle: Kleinwachau

Kontakte:

Universitatsklinikum Dresden Klinik
und Poliklinik fiir Neurochirurgie
Direktorin

Prof. Dr. Gabriele Schackert

Tel.: 0351 4582883

Kleinwachau — Sichsisches
Epilepsiezentrum Radeberg gGmbH
Arztlicher Leiter

Dr. Thomas Mayer

Tel.: 03528 4311680

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Spezialambulanz Epilepsie
Oberirztin

Dr. Susanne Hallmeyer-Elgner

Tel.: 0351 4584457

Epi-Netzwerk ,,Oberfranken-Sachsen*

auch auf dem Programm.

Wir haben es geschafft, nach einer er-
sten Begegnung wihrend des Patienten-
tages 2015 in Dresden. Die dort dabei
waren, erinnern sich: Bjorn Tittmann,
Leiter der ,,Aktionsgruppe(SHG)-Epi-
lepsie-Annaberg® berichtete mit einem
couragierten Vortrag im Plenum tiber die
SHG-Arbeit in Sachsen. Das war der
Ausgangspunkt. Am Stand des Landes-
verbandes Epilepsie Bayern vereinbar-
ten wir, die Epilepsie Selbsthilfe aus
Oberfranken und Sachsen, dass wir den

Austausch und ein erstes Treffen initiie-
ren wollten.

Gesagt getan: Am 20.11.2015 fuhren wir
Oberfranken zum ersten Vorbereitungs-
treffen nach Annaberg-Buchholz ins Erz-
gebirge und am 19.12. fand in weihnacht-
lich erzgebirg-ischem Ambiente das er-
ste Treffen ,,Sachsen-Oberfranken* statt.

Wir trafen uns auf dem Annaberger
Weihnachtsmarkt. Beschwingt vom le-

bendigen Trubel dort kam es sehr schnell
zu angeregten Gespridchen. Kulinari-
sches aus dem Erzgebirgischen im hi-
storischen Ratskeller lieB uns sehr rasch,
auch und gerade in winterlichen Zeiten,
miteinander warm werden.

Wir freuen uns schon auf das nichste
Wiedersehen im Rahmen des Patienten-
tages am 05.03.2016 in Jena. Eine ge-
meinsame Sommerfest-Begegnung, viel-
leicht verbunden mit einer Wanderung
im Erzgebirgischen ist fiir August in Aus-
sicht genommen.

Horst Fischer-Dederra, Coburg
Bjorn Tittmann, Wiesenbad

Bild - Quelle: EpiNetzwerk Sachsen-Oberfranken

Selbsthilfegruppe Epilepsie
Bjorn Tittmann

Tel.: 0174 9082377
bjoern.tittmann @yahoo.de
www.shg-epilepsie-annaberg.de

Epilepsie Beratung Oberfranken
Horst Fischer-Dederra

Tel.: 0151 58505905

h.f-d @behindertenhilfe-coburg.de
h.fd @me.com
www.epilepsie-selbsthilfe-oberfranken.de
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Wenn Medikamente an ihre Grenzen kommen

Die transkutane Vagusnervstimulation
als alternative Therapiemaoglichkeit
bei pharmakoresistenten Epilepsien —
Hintergriinde und ein besonderer Fall

Bei der Behandlung epileptischer Anfil-
le spielen Medikamente zweifelsfrei die
wichtigste Rolle. Als Therapieziel sol-
len sie es den Betroffenen ermoglichen,
anfallsfrei zu leben — ein Ziel, das je-
doch leider nur bei rund zwei Dritteln
der Menschen mit Epilepsie gelingt.
Wenn alle Versuche scheitern, mit einer
medikamentosen Einstellung Anfalls-
freiheit zu erzielen, bedeutet das fiir die
Personen einen erheblichen Leidens-
druck. An einen geregelten Alltag ist
aufgrund der Anfille kaum zu denken.
Hier miissen andere Therapieoptionen
gepriift werden — zum Beispiel die Mog-
lichkeit einer Vagusnervstimulation. Die
transkutane Vagusnervstimulation
(t-VNS®) mit dem CE-gepriiften Medi-
zinprodukt NEMOS® ist eine innovati-
ve, nicht medikamentése Therapie-
option, die ohne einen operativen Ein-
griff auskommt und mit der bei vielen
Patienten zumindest eine weitere An-
fallsreduktion erreicht werden kann. Fiir
eine junge Patientin der Uniklinik Bonn
mit einer pharma-koresistenten Epilep-
sie hat sich diese Behandlung als eine
grofle Chance erwiesen, sie wurde unter
der t-VNS®-Therapie sogar anfallsfrei.

Eine mégliche Alternative bei pharmakoresis-
tenten Epilepsien: die transkutane Vagusnerv-
stimulation mit NEMOS®

© pixi

Rund ein Drittel der Epilepsien gel-
ten als pharmakoresistent

Als optimale Behandlung epileptischer
Anfille gilt nach wie vor eine medika-
mentdse Monotherapie mit einem fiir die
jeweilige Epilepsieform geeigneten
Wirkstoff der ersten Wahl, etwa Leve-
tiracetam, Lamotrigin oder Valproat. Mit
der Ersteinstellung wird bei ca. 50 % der
Patienten Anfallsfreiheit erzielt. Weite-
re rund 20 % erreichen dieses Therapie-
ziel durch einen alternativen Wirkstoff
oder eine medikamentose Kombinations-
therapie, d. h. die Einnahme von minde-
stens zwei Prédparaten. Etwa 30 % der
Epilepsie-Patienten kénnen mit Medika-
menten nicht ausreichend therapiert wer-
den. Sie sind durch ihre Erkrankung stark
eingeschriankt. Die stindige Unge-
wissheit, wann der nidchste Anfall bevor-
steht, bedeutet eine gravierende Ein-
schrinkung der Lebensqualitit. Hinzu
kommt die soziale Stigmatisierung, die
mit dem Anfallsleiden einhergeht. Nicht
wenige Betroffene verlieren dadurch ih-
ren Lebensmut, leiden unter Depressio-
nen oder Angststorungen. Arzte bezeich-
nen die Epilepsien, bei denen mit Medi-
kamenten keine Anfallsfreiheit erzielt
werden kann, als ,,pharmakoresistent®.

Auch eine 20-jdhrige Patientin, die bei
Dr. von Wrede, geschiftsfiihrende Ober-
drztin an der Klinik fiir Epileptologie an
der Universitit in Bonn, in Behandlung
ist, leidet an einer pharmakoresistenten
Epilepsie. Seit ihrem 11. Lebensjahr
hatte sie generalisierte epileptische An-
fille, die medikamentds behandelt wur-
den. Gemif allgemeiner Empfehlungen
wurde zunichst versucht, sie mit dem
Wirkstoff Lamotrigin als Monotherapie
zu behandeln. Als dies keine ausreichen-
de Wirkung hatte, kamen Kombinations-

therapien zum Einsatz. Zuletzt war sie
auf eine Dreifachkombination von
Lacosamid, Pregabalin und Levetira-
cetam eingestellt. Doch auch die medi-
kamentose Dreifachtherapie konnte
letztlich nicht verhindern, dass sie noch
rund einmal pro Monat einen epilepti-
schen Anfall erlitt. Es handelte sich um
fokale sowie fokal eingeleitete sekundér
generalisierte Anfille. Begleitend litt die
junge Frau an einer Angststérung, we-
gen der sie sich in psychotherapeutischer
Behandlung befand.

Die transkutane Vagusnervstimulation
als nebenwirkungsarme Therapie-
option

Die transkutane Vagusnervstimulation
ist eine nebenwirkungsarme Behand-
lungsoption, mit der Krampfanfille re-
duziert werden konnen. Der Nervus
vagus, der 10. Hirnnerv, verldauft im
menschlichen Korper vom Gehirn bis hin
zu den Bauchorganen. Wird er durch
elektrische Impulse erregt, leitet er die-
se in das Gehirn weiter, sodass Krampf-
anfille unterbunden werden konnen.
Lange war die Vagusnervstimulation nur
mittels eines operativen Eingriffs, der
Implantation eines Stimulator-Gerits im
Brustbereich sowie einer Elektrode im
Hals moglich. Dies dnderte sich mit der
Markteinfiihrung von NEMOS® im Jahr
2012. Das Gerit kommt ohne Implanta-
tion aus, da es den Vagusnerv nicht im
Hals stimuliert, sondern die elektrischen
Impulse an einen Ast des Nervs iiber-
triagt, der im Bereich der Ohrmuschel
unter der Haut verlduft — den Ramus
auricularis. Diese Reizweiterleitung
funktioniert von auflen durch die Haut:
Die entsprechende Elektrode wird dafiir
einfach in das Ohr eingesetzt und wie
ein Ohrhorer getragen. Die Ohrelektrode
ist iiber ein Kabel mit einer Stimulations-
einheit von der Grof3e eines Smartphones
verbunden, welche die elektrischen Im-
pulse sendet.

Die transkutane Vagusnervstimulation
wird ergidnzend zu den verordneten Me-
dikamenten eingesetzt, und kann immer
dann eine Behandlungsoption darstellen,
wenn Versuche einer rein medikamen-



tosen Therapie nicht ausreichen, um die
epileptischen Anfille ausreichend zu
kontrollieren.

Auch die junge Frau, deren Anfalls-
situation trotz vieler Therapieversuche
mit Antiepileptika in Mono- und in
Kombinationstherapie mit zuletzt medi-
kamentoser Dreifachtherapie unbefrie-
digend war und deren Epilepsie somit
als pharmakoresistent bezeichnet wird,
begann schliefilich eine Therapie mit
NEMOS®. Nach problemloser Einwei-
sung in die Anwendung des Gerdits konn-
te die Patientin dieses sofort selbstdn-
dig bedienen.

Die t-VNS®-Therapie ist durch ihre dis-
krete Anwendungsform eine alltags-
taugliche Therapiemoglichkeit, die den
Patienten viel Eigenverantwortung und
Entscheidungsfreiheit ermoéglicht. Die
Stiarke der elektrischen Impulse zur Sti-
mulation des Vagusnervs wird durch die
Anwender selbst an der Stimulations-
einheit reguliert. Die Stimulation ist rich-
tig eingestellt, wenn sie nicht schmerz-
haft ist, jedoch ein Kribbeln oder Pul-
sieren im Ohr zu spiiren ist.

Die empfohlene Stimulationsdauer be-
tragt insgesamt vier Stunden pro Tag im
Wachzustand. Die vierstiindige Stimu-
lation kann dabei entweder am Stiick
oder iiber den Tag verteilt erfolgen. Bei
der Verteilung der Anwendung iiber den
Tag ist zu beachten, dass eine minimale
Stimulationsphase von jeweils einer
Stunde nicht unterschritten wird. Alle
Stimulationsphasen werden automatisch
auf dem Gerit aufgezeichnet, sodass die
Patienten immer genau im Blick haben,
wie lange sie schon stimuliert haben und
wie viel Zeit noch fehlt, um das Tages-
ziel von vier Stunden zu erreichen.

Im Gesprdch mit der Patientin sowie
beim zusdtzlichen Auslesen des Geriits
wurde deutlich, dass sie die Anwendung
problemlos durchfiihren und die téglich
vierstiindige Stimulationszeit einhalten
konnte. Zu Beginn der Therapie bemerkte
sie Missempfindungen im Bereich der
Ohrmuschel, die jedoch im weiteren Ver-
lauf wieder abklangen. Es traten keine
weiteren Nebenwirkungen auf, die The-
rapie wurde gut vertragen.

© pixabay.com

Fiir wen ist die transkutane Vagusnerv-
stimulation geeignet?

Die t-VNS®-Therapie ist fiir Personen ge-
eignet, die von pharmakoresistenten Epi-
lepsien betroffen sind. Die Entscheidung
dafiir sollte immer in Absprache mit dem
behandelnden Neurologen erfolgen. Be-
troffene, die erstmals mithilfe von
NEMOS®behandelt werden, konnen das
Gerit zunidchst gegen eine monatliche
Gebiihr von 100 Euro fiir die Dauer von
sechs Monaten testen. Zeigt die Thera-
pie wihrend dieser Zeit nicht die ge-
wiinschte Wirkung, kann das Gerit wie-
der zuriickgegeben werden, wobei die
Kosten bis auf einen Grundbetrag in
Hohe von 399 Euro zuriickerstattet wer-
den. Fiir Epilepsie-Patienten ist es wich-
tig zu wissen, dass die transkutane Vagus-
nervstimulation eine prophylaktische
Langzeittherapie zur Vorbeugung epilep-
tischer Anfille darstellt und sich die vol-
le Wirksamkeit meist erst nach mehre-
ren Wochen oder sogar Monaten konse-
quenter tidglicher Anwendung entwickelt.

Fiir die 20-jdhrige Epilepsie-Patientin
stellte der Beginn ihrer Therapie mit
NEMOS® einen Wendepunkt in ihrer Er-

krankung dar. Als sie nach zwolfmona-
tiger Anwendungsdauer zur Kontrolle
vorstellig wurde, hatte sie, mit Ausnah-
me eines einmaligen Ereignisses sechs
Wochen nach Therapiebeginn, keine
weiteren Anfille mehr erlitten, war also
seitdem anfallsfrei.

NEMOS® war fiir sie die entscheidende
Therapieform, die ihr nach 9 Jahren me-
dikamentoser Behandlung letztlich zu
Anfallsfreiheit verholfen hat und damit
ihr Leben mit der Erkrankung deutlich
erleichtern konnte. Durch die nachweis-
lich anhaltende Anfallsfreiheit unter
fortgesetzter t-VNS®-Therapie konnte
die Patientin ein grofles Stiick Lebens-
qualitdt und Freiheit zuriickgewinnen
und sich sogar den Traum erfiillen, den
Mofafiihrerschein zu machen. Auch die
Angststorung, die sich als Begleiter-
krankung der Epilepsie manifestiert
hatte, besserte sich deutlich.

Die t-VNS®-Therapie bietet bei pharma-
koresistenten Epilepsien im allgemeinen
eine Chance auf eine weitere Anfalls-
reduktion, in Einzelfillen kann dariiber
hinaus Anfallsfreiheit erreicht werden,
wie der besondere Fallbericht veran-
schaulicht.

NEMOS® wird vom Erlanger Medizin-
technikunternehmen cerbomed produ-
ziert und gemeinsam mit dem Hambur-
ger Arzneimittelhersteller DESITIN, ei-
nem der fithrenden deutschen Unterneh-
men mit Arzneimitteln zur Behandlung
von Epilepsien, vertrieben. Es ergénzt
dessen Kompetenz auf diesem Gebiet
um eine weitere wichtige Komponente
mit einer zusitzlichen Therapieoption
bei pharmakoresistenten Epilepsien.

Dr. Carola Schumacher,

Desitin Arzneimittel GmbH

cerbomed GmbH
Henkestrafle 91
91052 Erlangen

Tel.: 09131 920276 0
info@cerbomed.com
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Facharzttermin in vier Wochen?

© pixabay.com

Seit Ende Januar 2016 bieten die kas-
sendrztlichen Vereinigungen den Patien-
ten, die einen dringenden Facharzttermin
bendtigen, Terminservicestellen an.

Und wie funktioniert das?

Gesetzlich versicherte Patienten erhalten
von ihrem Arzt eine Uberweisung, die mit
einem bestimmten Code in Form eines
Aufklebers versehen ist. Fiir Frauen- und
Augenirzte sind keine Uberweisungen
erforderlich, um die Terminservicestelle
in Anspruch zu nehmen.

Mit dieser Uberweisung miissen Patien-
ten zuerst selbst versuchen, einen Ter-
min beim Facharzt zu bekommen. Sind
diese Bemiihungen erfolglos, konnen sie
sich an die Terminservicestelle ihrer zu-
standigen kassenirztlichen Vereinigung
(KV) wenden (Kontaktdaten s. Kasten).

Dort bekommt der Patient einen Termin
bei einem Facharzt innerhalb von vier
Wochen nach dem Anruf vermittelt oder,
wenn das nicht moglich ist, einen am-
bulanten Termin in einem Krankenhaus.

Die Voraussetzung fiir die Vermittlung
ist, dass es sich weder um Routine-, Vor-
sorgeuntersuchungen oder Bagateller-
krankungen handelt. Es gibt drei Stufen
fiir die Dringlichkeit einer Uberweisung:

©® A:Binnen eines Arbeitstages - der Ter-
min wird vom Uberweiser organisiert.

@ B: Binnen vier Wochen - falls Eigen-
bemiihungen des Patienten erfolglos
sind, kann die Terminservicestelle in
Anspruch genommen werden.

® C: Nicht binnen vier Wochen - KEI-
NE Vermittlung durch die Service-
stelle.

Wollen Patienten einen vorgeschlagenen
Termin nicht wahrnehmen, miissen sie
dies noch am selben Tag der Servicestelle
mitteilen, um ihren Anspruch auf einen

zweiten Terminvorschlag in dieser An-
gelegenheit zu wahren.

Absagen eines Termins miissen immer
in der Praxis selbst gemacht werden. Pa-
tienten sollten aber auch die Termin-
servicestelle informieren, damit diese
den freigewordenen Termin ggf. einem
anderen Patienten geben kann.

Es besteht kein Anspruch auf einen
Waunschtermin oder einen Termin bei ei-
nem bestimmten Arzt, sondern nur auf
einen Termin bei einem Arzt in zumut-
barer Entfernung. Das bedeutet: Die
Wegstrecke von der Wohnung des Pati-
enten zum néchstgelegenen Facharzt
plus 30 Minuten Wegstrecke mit 6ffent-
lichen Verkehrsmitteln. Bei speziellen
Fachirzten wie Radiologen oder Anis-
thesisten darf die Fahrzeit bis zu 60 Mi-
nuten betragen. Termine bei Psychothe-
rapeuten sind von diesem Service aus-
geschlossen.

Hinweis: Fiir den Anruf bei der Termin-
servicestelle unbedingt die Uberweisung
und Thre Versichertenkarte bereithalten.
Mit der kostenlosen Bundes-Arztsuche-
App konnen Sie Informationen zu Fach-
drzten auch einfach mobil mit dem
Smartphone abrufen.

Susanne Fey, Wuppertal
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KV

Telefonnummer

Erreichbarkeit

Bemerkungen

Baden-Wiirttemberg

0711 787539 66

Mo-Do: 08:00-16:00 Uhr
Fr : 08:00-13:00 Uhr

Es fallen Kosten fiir ein Ortsgesprich an.

Bayern 0921 787765 55020 Mo, Di, Do: 08:00-17:00 Uhr Anfragen per Fax (0921 787765 55021)
Mi, Fr: 08:00-13:00 Uhr nur fiir gehorlose Patienten.
Keine Anfragen per E-Mail.
Berlin 030 31003383 Mo-Fr: 10:00-15:00 Uhr
Brandenburg 0331 98229989 Mo, Di, Do, Fr: 09:00-11:00 Uhr
Mi: 12:30-14:30 Uhr
Bremen 0421 98885810 Mo-Do: 09:00-12:00 Uhr und www.eterminservice.de (ab April 2016)
15:00-16:00 Uhr
Hamburg 040 55553830 Mo-Fr: 08:00-17:00 Uhr Es fallen Kosten fiir ein Ortsgesprich an.
Hessen 069 40050000 Mo-Do: 09:00-16:00 Uhr

Fr: 09:00-14:00 Uhr

Mecklenburg-Vorp.

0385 7431877

Mo-Do: 08:00-12.00 Uhr

Niedersachsen

0511 56999793

Mo-Fr: 08:00-18:00 Uhr

Ab April 2016: Terminbuchung iiber
www.meinfacharzttermin.de

Nordrhein

0211 59708990

Mo, Di, Do: 08:00-12:00 und
14:00-16:00 Uhr

Mi: 14:00-17:00 Uhr

Fr: 08:00-12:00 Uhr

Rheinland-Pfalz

06131 8854455

Mo, Di, Do, Fr: 09:30-14:00 Uhr
Mi: 09:30-16:00 Uhr

Saarland 0681 857730 Mo-Fr: 09:00-12:00 Uhr Die Terminservicestelle ist nicht iiber das
Service Center der KV Saarland erreich-
bar.

Sachsen 0341 23493733 Mo-Fr: 08:30-12:30 Uhr Terminbestdtigung oder Absage:

Mi:14:00-17:00 Uhr

terminvermittlung @kvsachsen.de
Fax: 0341 23493756

Sachsen-Anhalt

0391 6278888

Mo, Di, Do Fr: 09:00-12:00 Uhr
Mi: 13:00-15:00 Uhr

Schleswig-Holstein

04551 30404931

Mo-Fr: 09:00-12;00 Uhr
Mo, Di, Do: 13:00- 17:00 Uhr

Thiiringen

03643 7796042

Mo-Fr: 09:00-12:00 Uhr
Di: 14:00-17:00 Uhr

Westfalen-Lippe

0231 94329444

Mo, Di, Do: 08:00-12:00 und
14:00-16:00 Uhr

Mi: 14:00-17:00 Uhr

Fr: 08:00-12:00 Uhr
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Intranasale Notfalltherapie

Midazolam nun auch in deutscher Studie untersucht

Nachdem in einer Vielzahl von interna-
tionalen Studien mit dem Medikament
Midazolam bereits ein schnellerer Wir-
kungseintritt bei intranasaler Verabrei-
chung (iiber die Nasenschleimhaut) im
Kindes- und Erwachsenenalter nachge-
wiesen werden konnte, berichten jetzt
auch Wissenschaftler des Epilepsiezen-
trums Frankfurt und der Uniklinik Mar-
burg von einer erfolgreichen Studie mit
intranasalem Midazolam in Form einer
speziellen Nasenspray-Rezeptur bei er-
wachsenen Epilepsie-Patienten. Bei Gabe
von 5 mg Midazolam waren die hier be-
handelten Patienten im Anschluss an die
Verabreichung im Schnitt sechs Stunden
anfallsfrei. Je nach Anfallsart hielt der
Effekt aber auch zwolf oder 24 Stunden
an.

Im Vergleich zu anderen Medikamenten
aus der Gruppe der Benzodiazepine, die
auch zur Akuttherapie, das heifit im Not-
fall, eingesetzt werden, scheint Midazo-
lam zudem unabhingig vom Verabrei-
chungsweg durch einen schnelleren
Wirkungseintritt und eine kiirzere Ver-
weildauer im Korper iliberlegen zu sein.
Dies geht aus einigen weiteren Studien
aus den USA hervor, wo sowohl in Not-
fallambulanzen als auch aus dem héusli-
chen Gebrauch weitreichende Erfahrun-
gen zum Einsatz dieses Notfallmedi-
kaments, insbesondere im Kindesalter,
vorliegen.

Auch wenn Midazolam heute auch schon
in Kliniken in Deutschland intranasal zur
Notfalltherapie bei epileptischen Anfil-

@'
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len eingesetzt wird und dort auch dann
Verwendung findet, wenn etwa ein Sdug-
ling, Kleinkind oder Kind fiir eine Un-
tersuchung ganz ruhig liegen muss, kann
Midazolam intranasal hierzulande bis-
her nur im Rahmen eines individuellen
Heilversuches verordnet werden. Das
Medikament ist in Ampullen zur intra-
vendsen Injektion verfiigbar. Die intra-
nasale Anwendung aus den Fertig-Am-
pullen mit dem groBen Vorteil eines sehr
schnellen Wirkungseintritts bedarf des-
wegen der zusitzlichen Verordnung ei-
nes Nasenzerstidubers und einer Spritze,
in welche die zuvor vom Arzt verordnete
Midazolam-Dosis aufgezogen wird. Da-
mit die intranasale Anwendung sachge-
recht erfolgen kann, ist durch diesen zu-
dem eine ausfiihrliche Einweisung und
Einiibung sowie eine Aufklidrung iiber

mogliche Nebenwirkungen unbedingt
erforderlich. Die intranasale Anwendung
stellt dann eine anwenderfreundliche Al-
ternative zur Verabreichung von Midazo-
lam iiber die Wangenschleimhaut dar.

Weil die Anwendung des Midazolam aus
den intravendsen Ampullen zur Reizung
der Nasenschleimhaut fiihren kann, ist
an dieser Stelle allerdings ggf. eine
Sonderzubereitung als besser vertrigli-
ches Nasenspray, das durch den Apothe-
ker hergestellt wird (wie dies auch in der
deutschen Studie erfolgte), zu erwigen.
Informationen zur Rezeptur sind im Neu-
en Rezeptur-Formularium der Bundes-
vereinigung Deutscher Apothekerver-
binde (NRF von Januar 2010) veroffent-
licht. Weitere Hinweise zu Midazolam
und anderen Benzodiazepinen finden Sie
auflerdem in dem vom Selbshilfeverband
Tuberdse Sklerose Deutschland e.V. her-
ausgegeben Informationsblatt zur
Notfallmedikation bei Epileptischen
Anfillen (Informationsblatt 20).

Quelle: Blickpunkt 45, Mitgliederzeitschrift TSC

Kontakt:

Selbsthilfeverband Tuberose
Sklerose Deutschland e. V. (TSC)
Walkmiihlstraf3e 1

65195 Wiesbaden

Tel.: 0611 4692707

info @tsdev.org

www.tsdev.org

www.gesundheitsinformation.de

Auf dieser Internetseite stellt das Insti-
tut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) viele Infor-
mationen zu gesundheitlichen Fragen zur
Verfiigung.

Das breite Themenspektrum reicht von
A fiir Atemwege bis Z fiir Zidhne.

Seit neuestem konnen dort auch detail-
lierte Auskiinfte zur Erkrankung Epilep-
sie abgerufen werden. Die Punkte ., Uber-
blick®, ,,Mehr Wissen“ und ,,Extras* bie-
ten Hinweise zu Symptomen, Ursachen
und Risikofaktoren, Haufigkeit, Verlauf,
Folgen, Diagnose, Behandlung und vie-
les mehr.

Weitere Infos:
www.gesundheitsinformation.de / bei
Suchfunktion ,,Epilepsie” eingeben
Direkter Link:
www.gesundheitsinformation.de/
epilepsie.2587.de.html

iesundhsyirinrrmationde



Epilepsieexperten in Rummelsberg

Die Neurologische Klinik des Kranken-
hauses Rummelsberg ist seit Ende letz-
ten Jahres als Epilepsiezentrum fiir Er-
wachsene durch die Deutsche Gesell-
schaft fiir Epileptologie zertifiziert wor-
den — erst als zweite Einrichtung dieser
Artin Bayern. Die Zertifizierung ist eine
weitere erfreuliche Meldung fiir das
Team um den leitenden Oberarzt der
Klinik fiir Neurologie am Krankenhaus
Rummelsberg, Dr. Frank Kerling. Im
Oktober 2015 empfahl ihn das FOCUS-
Gesundheitsmagazin als einen der besten
Epileptologen Deutschlands.

tige Informationen iiber das Anfalls-
geschehen sammeln und méglichst genau
die Hirnregionen bestimmen, in denen die
epileptischen Anfille initiiert werden.

Innerhalb des Zentrums sorgt ein inter-
disziplindres Team aus Medizinern, spe-
ziell ausgebildeten Pflegekréiften und
Therapeuten fiir eine moglichst indivi-
duelle und angepasste Therapie. Eng
kooperiert das Zentrum mit der
Universitétsklinik Erlangen im Falle von
Patienten, bei denen ein chirurgischer
Eingriff eine Zustandsbesserung ver-

Oberarzt Dr. Kerling: ,,Ich freue mich fiir
das ganze Team iiber diese Zertifi-
zierung. Fiir uns ist das zentrale Ziel der
Epilepsietherapie die Anfallsfreiheit und
Bewahrung der Lebensqualitit unserer
Patienten.

Die Empfehlung in der FOCUS-Liste
sowie die Zertifizierung sind fiir uns ein
besonderer Ansporn, unseren Patienten
auch in Zukunft die bestmoglichen The-
rapien zu erméglichen.

Martin Sprung, Krankenhaus Rummelsberg

Bild — Quelle: Krankenhaus Rummelsberg

Das Team der Station 13 um Oberarzt Dr. Frank Kerling (5. v. re.) freut sich iiber die Zertifizierung als Epilepsiezentrum durch die Deutsche Gesellschaft

fiir Epileptologie (DGfE).

Vernetzung in der Metropolregion
Niirnberg

Fiir die Diagnostik und Behandlung im
Krankenhaus Rummelsberg stehen alle
anerkannten konservativen Verfahren zur
Verfiigung. Im Zentrum stehen das Vi-
deo-EEG-Monitoring und die Bildge-
bung des Gehirns (MRT). Im EEG wer-
den die Hirnstrome der Patienten mittels
EEG Tag und Nacht aufgezeichnet, auf-
tretende Anfille konnen zuséitzlich im
Video analysiert werden. Durch die MRT-
Bildgebung ist es moglich, Gehirnver-
dnderungen sichtbar zu machen. Anhand
dieser Daten konnen die Mediziner wich-

spricht. Umgekehrt behandelt das Kran-
kenhaus Rummelsberg Patienten aus Er-
langen mit seinem Expertenteam.

Interdisziplindre Versorgung mit
Neuroorthopidden

Das Epilepsiezentrum im Krankenhaus
Rummelsberg versorgt jahrlich rund 800
ambulante und 350 stationire Patienten.
Altere Kinder und Jugendliche werden
gemeinsam mit Neuroorthopidden im
,Interdisziplindren Zentrum fiir Men-
schen mit Mehrfachbehinderung* behan-
delt, das in seiner Art das einzige Zen-
trum in Europa ist.

Krankenhaus Rummelsberg
Klinik fiir Neurologie
Rummelsberg 65

90592 Schwarzenbruck
www.krankenhaus-
rummelsberg.de

Terminvergabe fiir Sprechstunden:
Zentrales Belegungsmanagement
(ZBM)

Rummelsberg 71

90592 Schwarzenbruck

Tel.: 09128 5042303
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Bunt und abwechslungsreich

20 Jahre EpilepsieBeratung Minchen

Am 14.11.2015 feierte die EpilepsieBe-
ratung in Miinchen ihr 20-jdhriges Jubi-
laum: So bunt und abwechslungsreich
wie die Arbeit der oberbayerischen Be-
ratungsstelle, so vielfiltig und farbenfroh
présentierte sich das Veranstaltungs-
programm im Kulturhaus Milbertshofen.

Renate Windisch, Ehrenvorsitzende des
Landesverbands Epilepsie Bayern e. V.,
gab einen kurzen Uberblick iiber die His-
torie der bayerischen Epilepsieberat-
ungen, deren erste vor zwei Jahrzehnten
ihre Arbeit aufnahm und mit der Inne-
ren Mission Miinchen einen verldss-
lichen Triger fand. Aus diesen kleinen
Anfingen ist inzwischen in Bayern ein
flaichendeckendes Netz an spezialisier-
ten Beratungsstellen entstanden.

Im Anschluss daran beschiftigte Psycho-
therapeutin und Buchautorin Dr. Birbel
Wardetzki sich und ihre aufmerksamen
Zuhorer mit dem Thema ,,Krankheit als
Kriankung® und ,,Wie erhalte ich mein
Selbstbewusstsein?* — trotz oder viel-
leicht gerade wegen einer chronischen
Erkrankung. Kurzweilig und spannend
zeigte sie auf, wie sich das Erleben von
Krinkung(en) auf den Einzelnen auswir-
ken kann. Die lebhafte Diskussion am  rer ganz personlichen Beratungs-,,Geschenke
Ende ihres Vortrages zeigte, wie sehr dies

alle Anwesenden bewegte.

EpilepsieBeratung, eréffneten das abwechslungsreiche Programm.

Karin Kimmerle-Retzer und Florian Liedtke vom Team der EpilepsieBeratung beim Auspacken ih-

Danach war Dr. Berend Feddersen, Ober-
arzt und Leiter des Ambulanten Pallia-
tive-Care-Teams der Universitidt Miin-
chen am Klinikum GroBhadern, an der
Reihe. Wer laut Einladung ,,Epilepsien
richtig erklidren: Wie gelingt dies unver-
krampft?* einen #rztlichen Fachvortrag
erwartet hatte, lag ebenso richtig wie
falsch. Auf wunderbare und kreative
Weise stellte er die Entwicklung und die
Funktionsweise unseres Gehirns dar und
was passiert, wenn es mal nicht so funk-
tioniert, wie es soll. Einfacher und lusti-
ger kann Epilepsie nicht erklirt werden.
‘Wer nicht dabei war, ein Blick auf You-
Tube ist zu empfehlen ©.

Nach einer entspannten Mittagspause mit
vielen Gesprichen und der Moglichkeit,
die Fotoausstellung ,,Von der Heiligen



Krankheit* von Verena Higler zu be-
trachten, zeigte Rupprecht Thorbecke,
Medizinsoziologe aus Bielefeld, wie sich
bestehende Vorurteile bei Epilepsie in
den letzten Jahren entwickelt haben und
welche Rechtsurteile gefillt wurden.

Der Abschluss gehorte dann dem Team
der Beratungsstelle um Peter Brodisch,
dem Leiter der Miinchner Beratungsstel-
le: Karin Kimmerle-Retzer, Gudrun
Blaimer, Florian Liedtke und er erzihl-
ten anhand von Symbolen ihre ganz per-
sonlichen Hohepunkte, d. h. welches
Geschenk und welche Bereicherung die
Beratung und Arbeit mit ihren Klienten
fiir sie ist. Auch fiir Margarete Miiller,
viele Jahre lang ein wichtiger Teil des
Beraterteams und leider im letzten Jahr
verstorben, lieBen sie gedanklich einen
Platz in ihrer Mitte.

Mit einem Dank an die vielen Unter-
stiitzer und helfenden Hiande im Laufe der
vergangenen Jahrzehnte klang ein nicht
alltdgliches Jubildum aus.

Herzlichen Gliickwunsch nochmals zu
20 Jahren hervorragender Beratungs-
arbeit, die zu einer tragenden Siule in

Einen Science-Slam-Gewinner live erleben? Das
konnte man beim 20-jihrigen Jubilium mit
Dr. Bernd Feddersen!

der Versorgungsstruktur geworden ist und
die dafiir sorgt, dass Betroffene und ihre
Familien ein Netz vorfinden, das ihnen
fachlich-kompetente Hilfe und Unterstiit-
zung bietet. Danke an dieser Stelle auch
fiir die gute Zusammenarbeit mit dem
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
Bilder — Quelle: EpilepsieBeratung Miinchen

EpilepsieBeratung
Oberanger 43
80331 Miinchen
Tel.: 089 54806575

epilepsieberatung @im-muenchen.de
www.epilepsieberatung-muenchen.de

X

Initiative auf dem Weg
Farderverein Epilepsie e.V.

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn

IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
BIC: GENODEF1WBA

foerderverein @epilepsiebayern.de

Ein bunt gemischtes Publikum lief} sich die Jubiléumsveranstaltung nicht entgehen.
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Das geht gar nicht — oder doch?

,»Schwimmen kann ich nicht, es heifit
immer, das ist zu gefihrlich.” ,,Ich gehe
eigentlich gerne schwimmen, aber kei-
ner traut sich, mich zu begleiten.” Sol-
che und dhnliche Berichte von Betroffe-
nen waren fiir das Team der Epilepsie-
beratung Unterfranken im Juliusspital
Wiirzburg Anlass, einen Schwimmbad-
besuch zu organisieren.

Zunichst galt es, einen Kooperations-
partner zu finden, um besonders fiir Be-
troffene mit einer aktiven Epilepsie eine
professionelle Begleitung anbieten zu
konnen. Schnell konnte fiir dieses Pro-
jekt die Wasserwacht Wiirzburg unter
Leitung von Markus Wosowiecki gewon-
nen werden: ,,Das ist spannend, da ma-
chen wir mit.“ Die Mitglieder der Wasser-
wacht haben reichlich Erfahrung mit Ba-
deaufsicht und die ausgebildeten Ret-
tungsschwimmer wissen genau, wie man
eine Person aus dem Wasser zieht. ,,Epi-
lepsie ist doch noch mal was Besonde-
res®, so Wocowiecki. Deshalb wurde die
Gruppe der Wasserwacht von Henrike
Staab-Kupke intensiv zu Anfallsformen
und Erster Hilfe bei Anfillen geschult.

Am 21.11.15 war es so weit: Zunichst
trafen sich die Betroffenen und die Mit-
arbeitenden der Wasserwacht in einer ge-
miitlichen Runde, um sich kennenzuler-
nen, von eigenen Erfahrungen mit dem
Element Wasser zu berichten und Erwar-
tungen an den gemeinsamen Tag zu for-
mulieren: ,,Von dem heutigen Tag erhof-
fe ich mir viel Spaf} im Wasser und wiin-
sche mir, dass jeder der aufgrund der

e e

Die ganze Truppe hat viel Spaf} bei einem Wasserspiel.

Epilepsie das Wasser lange Zeit gemie-
den hat, heute die Gelegenheit nutzten
kann“, so Michael Knoblach von der
Wasserwacht.

Im Lehrschwimmbecken der Wasser-
wacht in Rottendorf standen zunichst
gemeinsame Wasserspiele auf dem Pro-
gramm, um sich mit dem nassen Element
vertraut zu machen: Bei Wettldufen,
Ball- und Kreisspielen bewegte sich die
Gruppe ganz selbstverstindlich im Be-
cken. Im Anschluss hatten die Teilneh-
menden die Moglichkeit, sich individu-
ell im Wasser aufzuhalten.

Carlotta Herberts Leidenschaft war
schnell klar: tauchen. Unter den wach-
samen Augen von mehreren Mitgliedern
der Wasserwacht stellte sie fiir diesen Tag
einen Rekord auf: ,,Ich habe mindestens
60 Ringe rausgeholt®, berichtet sie strah-

Carlotta Herbert und Michael Knoblach gonnen sich auch mal ein paar Minuten am Beckenrand.

lend. Thomas Guby lie3 sich von einer
erfahrenen Schwimmlehrerin der Was-
serwacht erste Schwimmbewegungen
beibringen, da er das schwimmen bisher
nicht gelernt hat: ,,Ich bin sehr stolz auf
mich, dass ich mich getraut habe. Eigent-
lich wollte ich erst nur zuschauen, aber
das hitte ich bereut.* Andere nutzten die
Gelegenheit, mal wieder Bahnen zu
schwimmen. Dazu Daniel Bieber: ,,Hier
traue ich mich das und fiihle mich sicher,
weil jemand aufpasst.*

Die Zeit im Schwimmbad verging wie
im Flug und am Ende stand die Frage
im Raum: Wann gehen wir wieder
schwimmen? Markus Wosowiecki von
der Wasserwacht: ,,Das war cool, das
machen wir wieder. Und Carlotta Her-
bert ist sich sicher: ,,Ich bin beim néch-
sten Mal wieder dabei.*
Henrike Staab-Kupke,
Epilepsieberatung Unterfranken
Bilder — Quelle: Epilepsieberatung Unterfranken

Kontakt:

Juliusspital Epilepsieberatung
Unterfranken

Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

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



Eilmeldung:

Eine kleine Meldung flir alle, ein groBer Erfolg fiir unsere Petition

© pixabay.com

Zur Erinnerung:

Da wir die Versorgung von Epilepsie-
Patienten in Deutschland als gefihrdet
sahen, hatten wir im Mai 2015 eine Pe-
tition beim Deutschen Bundestag einge-
reicht und innerhalb von vier Wochen
mehr als 36.000 Unterzeichner dafiir
gewinnen konnen. Seither befand sich
unsere Epilepsie-Petition im zustdndigen
Petitionsausschuss zur Priifung.

Ergebnis:
Am 11. April 2016 koénnen wir in einer
offentlichen Anhodrung unsere Argumen-

Entlass-Management

Versorgungsliicken nach stationarer Behandlung geschlossen

Kiinftig konnen Krankenh&user ihren
Patientinnen und Patienten bei Entlas-
sung fiir einen Zeitraum von bis zu sie-
ben Tagen hidusliche Krankenpflege,
Heilmittel, Hilfsmittel und Soziotherapie
verordnen. Es kann fiir diesen Zeitraum
auch eine etwaige Arbeitsunfihigkeit
bescheinigt werden. Zudem ist jetzt eine
Verordnung von Arzneimitteln durch die
Krankenhausirztin oder den Kranken-
hausarzt moglich.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-
BA) hat im Dezember die entsprechen-

© bschpic/pixelio.de

te dem Petitionsausschuss des Deutschen
Bundestags personlich vortragen. Eine
endgiiltige Entscheidung wird bei die-
sem Termin nicht fallen, trotzdem ist es
schon ein Riesenerfolg, tiberhaupt gehort
zu werden. Zuschauer konnen sich beim
Deutschen Bundestag anmelden. Die
genaue Uhrzeit werden wir auf
www.epilepsie-petition.de mitteilen.

Wir danken allen eifrigen Stimmen-
sammlern und Unterstiitzern ganz
herzlich! Ohne Euch wire dieser Er-
folg niemals moglich geworden!!!

den Richtlinien (in Umsetzung des GK'V-
Versorgungsstiarkungsgesetzes) um Rege-
lungen zum Entlass-Management von
Krankenhdusern ergénzt.

Die Verordnung von Arzneimitteln, Heil-
mitteln, Hilfsmitteln oder Soziotherapie
und das Ausstellen von Arbeitsunfahig-
keitsbescheinigungen waren bisher nie-
dergelassenen Vertragséarztinnen und
Vertragsirzten vorbehalten.

Quelle: Info-Forum-alle

Farititischer Gesamtverband, Berlin / Jan. 2016

Beratungstelefon VdK Bayern

Das seit Januar 2015 bestehende Berat-
ungstelefon ,.Leben mit Behinderung®
des VdK Bayern ist ein voller Erfolg. Im
ersten Jahr haben die fachkundigen Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter des Res-
sorts ,,Leben mit Behinderung®™ schon
rund 1.000 Ratsuchenden geholfen.

Im Vordergrund steht eine umfassende,
individuelle Beratung von Menschen mit
Behinderung aller Altersgruppen und
deren Angehorigen zu den Themen Inklu-

SOZIALVERBAND

VadK

BAYERM

Zukunft braucht Menschlichkeit.

sion, Schule, Wohnen, Fragen zur Behin-
derung, Hilfe beim Umgang mit Behor-
den und vieles mehr.

Kontakt:

Beratungstelefon

,,L.eben mit Behinderung*
Tel.: 089 2117113

Mo. - Fr.: 09:00 bis 12:00 Uhr
Do.: 15:00 bis 18:00 Uhr

lebenmitbehinderung.bayern@vdk.de
www.vdk.de/bayern/pages/68672/
leben_mit_behinderung




Ketogene Diat und Lamotrigin

Verringerte Effektivitat bei Kindern mit refraktarer Epilepsie

Niederldndische Wissenschaftler des
Erasmus University Hospital Sophia
Children’s Hospitals in Rotterdam sind
kiirzlich in einer Studie erneut der viel
diskutierten Frage nachgegangen, ob es
bei Kindern mit einer refraktiren Epi-
lepsie ungiinstige Interaktionen zwi-
schen einer Ketogenen Diidt und einer
Therapie mit bestimmten Antiepileptika
gibt.

Hierzu werteten sie retrospektiv die Da-
ten von 71 Kindern mit einer pharma-
koresistenten Epilepsie aus, bei denen in
der Rotterdamer Kinderklinik im Zeit-
raum zwischen 2008 und 2014 mit einer

Ketogenen Diidt begonnen wurde. Drei
Monate nach Therapiebeginn untersuch-
ten die Forscher, ob die Behandlung ef-
fektiv war (= Verringerung der Anfalls-
hiufigkeit um 50 %) und ob es hierbei
einen Zusammenhang zu den jeweils ein-
gesetzten Antiepileptika gab.

Es zeigte sich, dass die Ketogene Diiit
in 61 % der Fille (n=71) nach drei Mo-
naten Behandlungsdauer zu einer Verrin-
gerung der Anfille um mindestens 50 %
gefiihrt hatte. Die weiteren Analysen er-
gaben, dass die Effektivitit der Diét bei
Kindern, die vor Beginn oder im Verlauf
der Erndhrungsbehandlung auBlerdem

mit Lamotrigin therapiert wurden, im
Vergleich zu Patienten, die andere An-
tiepileptika erhielten, signifikant geringer
war. Verglichen mit Kindern, die andere
Antikonvulsiva erhielten, war bei den
Patienten mit der Lamotrigin-Therapie
auch der Anteil mit einer addquaten
Ketose deutlich niedriger. Bei Kindern
mit einer refraktiren Epilepsie scheint
eine begleitende Lamotrigin-Therapie die
positive Wirkung einer Ketogenen Diiit
zu verringern, so die Autoren.

Quelle: EPIAKTUELL - Newsletter (2/2016)

Lebenshilfe startet GeschwisterNetz

Sie sind unter besonderen Bedingungen
grof3 geworden und fiihlen sich als Er-
wachsene oft fiir ihren Bruder oder ihre
Schwester verantwortlich: erwachsene
Geschwister von Menschen mit Behin-
derung.

GeschwisterNetz ist ein neues Online-
Angebot der Bundesvereinigung Lebens-
hilfe. Es soll erwachsene Geschwister
von Menschen mit Behinderung verbin-
den, unterstiitzen und stidrken.

# ) Lebenshilfe
Rurdasbririgueg

Wiihrend es fiir Kinder bereits zahlrei-
che Moglichkeiten gibt, sich mit ihrer
Situation auseinanderzusetzen, wurden
erwachsene Geschwister bisher kaum be-
riicksichtigt. Diese Liicke will die Le-
benshilfe jetzt schlieBen: Uber Ge-
schwisterNetz konnen sich die Teilneh-
menden deutschlandweit verbinden. Sie
konnen ein eigenes Profil anlegen, Mo-

mente und Bilder miteinander teilen,
Veranstaltungen erstellen und sich in
Foren austauschen. Auflerdem bietet das
Angebot einen Uberblick iiber Fachin-
formationen zu Themen wie zum Bei-
spiel dem Betreuungsrecht und verschie-
denen Wohnformen.

Weitere Info: www.geschwisternetz.de

Quelle: Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V,,
Berlin/Januar 2016

Schon wieder nachgedruckt

Aufgrund der starken Nachfrage haben
wir die Sonderausgabe ,.Epilepsie &
Schule* aktualisiert und neu aufgelegt.
Diese bietet auf 20 Seiten einen kurzen
Uberblick iiber die medizinischen
Aspekte der Erkrankung, die wichtigsten
schulischen Themen (u. a. Epilepsie und
Lernen, Aufsichtspflicht und Haftung,
Gabe von Medikamenten, Nachteilsaus-
gleich, Sportunterricht, Ausfliige/Klas-
senfahrten/Schullandheim) sowie exis-
tierende Hilfs- und Unterstiitzungsmog-
lichkeiten.

Die Liste der interes-
santen Biicher wurde
ebenso auf den neue-
sten Stand gebracht
wie die Adressen-
und Linkliste fiir
weitergehende Infor-
mationen.

Die Online-Version ist auf der
Homepage www.epikurier.de unter dem
Punkt Sonderausgaben zu finden. Das
gedruckte Heft kann kostenlos (gerne
gegen Spende ©) bezogen werden bei:

LV Epilepsie Bayern e. V.
Leharstrale 6, 90453 Niirnberg
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e. v.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal

Tel.: 0202 2988465

kontakt @epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de



EUPATI Deutschland gegrundet

..ﬁ ELIPATI

Schulungs-Toolbox zur Arzneimittelforschung und -Entwicklung fir Patienten

Seit Ende Januar steht deutschen Patien-
ten und Patientenvertretern die ,, EUPATI-
Toolbox zur Arzneimittelforschung und
-entwicklung* von EUPATT Deutschland
iiber die Website www.eupati.eu/de frei
zur Verfiigung.

Die Informationsplattform stellt iiber
3.000 Expertenbeitrige zur Arzneimittel-
forschung bereit. Dazu zéhlen u. a. Mo-
dule und Schulungsmaterialien zu Grund-
lagenforschung, klinischer Entwicklung,
Zulassungsfragen und Arzneimittelsi-
cherheit. Die Nutzer haben dabei Zugriff
auf eine Fiille von Texten, Grafiken, Pri-
sentationsfolien und Videos.

Interessierte Patienten und Patienten-
vertreter erhalten nicht nur alle grundle-
genden Informationen, die sie brauchen,
um sich aktiv in die Gestaltung von Stu-
dien und Entwicklungsprozessen von
Arzneimitteln mit einbringen zu kénnen,

sondern dieses Wissen hilft ihnen auch,
die entsprechenden Abldufe zu verstehen.

Die Online-Toolbox von EUPATI wird
mittlerweile in sieben Sprachen bereit-
gestellt (Englisch, Franzosisch, Deutsch,
Spanisch, Italienisch, Polnisch und Rus-
sisch).

Weitere Infos: www.eupati.eu/de

Uber EUPATI

Die ,,Europiische Patientenakademie zu
Therapeutischen Innovationen* (EU-
PATT) entwickelt fiir Laien ohne medizi-
nische Vorkenntnisse Informationsmate-
rialien zu allen Themen rund um die
Medikamentenentwicklung. Das ge-
meinniitzige EU-Projekt organisiert zu-
dem Bildungsveranstaltungen. An der
Arbeit von EUPATT ist unter der Leitung
des European Patient Forum (EPF) eine
Vielzahl an unterschiedlichen Vertretern

Kopf-Gewitter

Bei der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. ist seit September 2015 ein neues
Bilderbuch erhiltlich. In ,,Kopf-Gewit-
ter — Ein Abenteuer fiir Helden mit und
ohne Epilepsie* wird die Geschichte von
Emil und Lutz erzdhlt. Die beiden ge-
hen im Wald spazieren, als Emil pl6tz-
lich komisch wird und umféllt. Auf der
Suche nach den Ursachen erleben die
beiden auf 15 Doppelseiten ein spannen-
des Abenteuer bzw. alle Ereignisse und
Schritte einer reguldaren Epilepsiebe-
handlung.

Uber QR-Codes auf den einzelnen Sei-
ten konnen z. B. mit einem Handy direkt
beim Vorlesen vertiefende Informationen
fiir Eltern abgerufen werden.

Weitere Informationen zum Buch finden
sich auf www.kopf-gewitter.de, es kann
gegen eine Erstattung der Versandkosten
in Hohe von € 3,50 erworben werden.

Bestellinfos:

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
Bundesgeschiftsstelle

Zillestrae 102

10585 Berlin

Tel.: 030 3424414

info @epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

beteiligt — Patientenorganisationen, wis-
senschaftliche Einrichtungen wie Univer-
sitaten sowie NGOs, Regierungsbehor-
den und Gesundheitsunternehmen. Die-
ser Zusammenschluss wird seit 2012
durch die Innovative Medicines Initiati-
ve (IMI) finanziert. Dabei handelt es sich
um Europas grofite dffentlich-private Ini-
tiative und gleichzeitig um ein gemein-
sames Vorhaben der Europdischen Uni-
on sowie des europdischen Verbands der
forschenden Pharmaindustrie EFPIA
(European Federation of Pharmaceutical
Industries and Associations).

EUPATT hat in zwolf Landern eigenstin-
dige Landesplattformen gegriindet und
stellt die Online-Toolbox mittlerweile in
sieben Sprachen bereit (Englisch, Fran-
zosisch, Deutsch, Spanisch, Italienisch,
Polnisch und Russisch).

Quelle: Pressemitteilung EUPATI / Jan. 2016

I jedem Leben
qIbt es anch Steine,
dhe man nicht wegramwnen Kan.
Damn Wife mur emes:
aass man Sich neben 1imen
enrichier, so gut es geht,
damiy sie nicht ganz
dlie Somne wegrnehmen
wnd das Leben
Erotz allem schon isk.




Empfehlungen

Die Damonen von Lorch
Isabella Benz

Verlag: Ammianus (Oktober 2014)
ISBN: 978-3945025031

350 Seiten, Buch € 13,90

Die Ddmonen von
Lorch ist ein Mittel-
alterroman, in dem
eine epilepsiebetrof-
fene junge Frau im
Mittelpunkt steht.
Theodora, Tochter
des Vogts, wartet auf
die Riickkehr ihres
Verlobten Johann aus dem Kreuzzug.
Immer wieder auftretende Grand mal-
Anfille bescheren ihr Geddchtnisliicken.
Festverwurzelt in der mittelalterlichen
Vorstellungswelt, die Epilepsie als Be-
sessenheit empfindet, versucht ihr Vater
sie zu schiitzen, indem er sie in der Burg
halten mochte. Johann, ihr Verlobter,
sieht die Anfille als ganz normale Krank-
heit an. Im Laufe der Geschichte flief3t

einiges an Blut, tierisches und mensch-
liches, ein Exorzist tritt auf die Biihne
und alles, was im Mittelalter an Vorur-
teilen und Vorstellungen beziiglich Epi-
lepsie iiblich war, wird im Laufe der
Geschichte aufgefahren. Ein Kritikpunkt
ist die laienhafte Darstellung der Anfil-
le, die Autorin bedient hier das Klischee,
das Epilepsie sich nur in groBen Anfil-
len manifestiert und erweckt den Ein-
druck, dass sie sich mehr mit den mit-
telalterlichen Vorstellungen beschiftigt
hat, als mit der realistischen Darstellung
der Anfille.

Wer historische Romane mag, findet
trotzdem eine spannende Geschichte, die
den Leser durchaus zu fesseln versteht.

Susanne Fey, Wuppertal

Sozialarbeit bei Epilepsie 13
Herausgeber Ingrid Coban, Maria
Lippold und Norbert van Kampen
Verlag Epilepsie 2000 (Januar 2016)
ISBN: 3-9809998-9-0

In dem neuen Tagungsband des Vereins
Sozialarbeit bei Epilepsie sind Beitrige
und Materialien der 13. Fachtagung, die

diesmal im Epilep-
siezentrum Berlin-
Brandenburg statt-

fand, zusammen-
gefasst.

Soaialomiesl
Wie in den vorausge- o B:.:D:

gangenen Ausgaben
deckt auch dieser Tagungsband ein brei-
tes Spektrum der sozialen Arbeit ab. The-
men umfassen Gesundheit, Krankheit
und Behinderung im kulturellen Kontext
(z. B. welche Leistungen sind fiir Asyl-
suchende moglich), besondere Behand-
lungsaspekte (z. B. dissoziative Anfille,
psychische Storungen), Internationales
aus Litauen und der Tiirkei, Ausbildung
und Arbeit sowie Inklusion bei Kindern.
Die Beitrige sind aktuell am Zeitgesche-
hen orientiert (Fliichtlingsproblematik)
und fiir alle, die in der sozialen Arbeit
mit Epilepsiebetroffenen titig sind, eine
unverzichtbare, praxisnahe Unterstiit-
zung.

Der Tagungsband kann iiber den Buch-
handel oder beim Verlag bezogen wer-
den.

Susanne Fey, Wuppertal

Sebastian Meyer-Brauns

19. Juni 1987

23. Januar 2016

Sebastian ist aus dem Schlaf nicht mehr erwacht,
in den er am Tag zuvor noch voller Pléne und
Vorfreude auf ein Wiedersehen mit seiner Familie

gesunken ist.

Wir trauern mit Margret, die uns und den epiKurier seit vielen Jahren mit Artikeln und Buchrezensionen
unterstitzt, und ihren Angehérigen um einen wertvollen Menschen.



Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 24. bis 26. Juni 2016
im Bistumshaus Schloss Hirschberg, Altmiihltal

Vorlaufiges Programm

Freitag, 24. Juni 2016:

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

Samstag, 25. Juni 2016:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frihstick
09:00 Uhr  Programm/Workshops vormittags - zur Auswahl:
1. ,Dem inneren Kritiker auf der Spur” - Spurensuche mit Susanne Woéhrl, Heilpraktikerin flir Psychotherapie
2. ,Selbstsicheres Verhalten bei Epilepsie - ganz praktisch Gben“ - nur fir Betroffene
mit Kerstin Kéhlig/Bernhard Képpel, Epilepsieberatung Niirnberg
3. ,Den Korper starken, den Geist erfrischen, die Seele erfreuen” - Qigong mit Claudia Hackel, Dipl.-Soz.P&d.
4. ,Einen Samstag lang Trommeln wie in Afrika“ - Trommeln mit Alexander Tchelebi, Musiktherapeut
12:00 Uhr  Mittagessen
Programm nachmittags - zur Auswahl:
13:30 Uhr  Fortsetzung Trommelworkshop
14:00 Uhr Wanderung
14:30 Uhr  Erlebnisflhrung Beilngries
18:00 Uhr Abendessen
19:30 Uhr  Auswertung der Workshops
20:00 Uhr Gemiutliches Beisammensein

Sonntag, 26. Juni 2016:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Fruhstick
09:15 Uhr  Lesung/Meditation in der Kapelle
09:45 Uhr ,Wie sieht der ideale Patient aus?! - Fachvortrag Dr. Frank Kerling, Neurologische Klinik Rummelsberg
anschl. Diskussion und Fragen
11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf néchstes Jahr
12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise

Anmeldungen bitte bis spatestens zum 27. Mai 2016 zurlck an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V.,
per Post LeharstraBe 6, 90453 Niirnberg, per Fax: 0911 18093746 oder per E-Mail: kontaki@epilepsiebayern.de
(Teilnahme wird nach Eingang der Anmeldungen berticksichtigt).

Ich melde mich fur das Wochenendseminar auf Schloss Hirschberg vom 24. bis 26. Juni 2016 an:

Name:

Anschrift:

Gruppe:

Tel./Fax/E-mail:

Ich méchte am folgenden Workshop teilnehmen: 1. Wahl , 2. Wanhl , 3. Wahl , 4. Wahl
Meine Wahl fir das Nachmittagsprogramm - ACHTUNG: Trommel-Workshop GANZTAGS!!:

Wanderung 0 Erlebnisfuhrung 0

Ich reise mit dem Zug an und benétige eine Abholung in Kinding: O um (Bitte Uhrzeit durchgeben)

Der Teilnehmerbetrag in Héhe von € 100,- pro Person ist vor Ort zu entrichten. ErméBigter Beitrag jederzeit auf Anfrage
moglich. Bei Absagen nach dem 10. Juni 2016 ist der volle Teilnehmerbetrag zu entrichten.

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

Thema

Ort

Information und Anmeldung

05.04.2016 Vortragsreihe Epilepsie im Epilepsie Beratung Augsburg / Epilepsie Beratung Augsburg / Nordschwaben

Gespréch: ,,Epilepsie?! Nordschwaben Tel.: 0821 4004945

Na und!* 86158 Augsburgs claudia.hackel@bunter-kreis.de
13.04.2016 Offener Abend: EpilepsieBeratung Miinchen EpilepsieBeratung Miinchen
19:00-20:30 Uhr  ,Epileptische Anfalle — 80331 Miinchen Tel.: 089 54806575

wie konnen diese aussehen?* epilepsieberatung@im-muenchen.de
10.05.2016 Epilepsie-Symposion: Innere Mission Miinchen EpilepsieBeratung Miinchen
19:00-20:30 Uhr  Autorenlesung ,Panthertage“ 80637 Miinchen Tel.: 089 54806575

Vortrag epilepsieberatung@im-muenchen.de

,»Arzt-Patient-Beziehung*
15.06.2016 Vortrag ,Arztliche Versorgung  SPZ Memmingen Epilepsie Beratung Schwaben Allgéu
18:00 Uhr junger Erwachsener 87700 Memmingen Tel.: 08331 702600

mit Epilepsie

ulrike.gaeble-titze @klinikum-memmingen.de

24.-26.06.2016

Wochenendseminar/
Jahrestagung 2016
LV Epilepsie Bayern e.V.

Schloss Hirschberg
92339 Beilngries

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

21.08.2016 »Miteinander wachsen, Erlebnisbauernhof Sprikeltrix e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
verstehen und erleben” 59597 Erwitte-Schallern Tel.: 0231 5588248
e.b.e.-Tagesausflug fiir schauer@epilepsie-elternverband.de
Familien mit epilepsiekranken
Kindern/Jugendlichen
Anfang Oktober  ,Auch in Zukunft: Miteinander Kélner Raum e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
- Fiireinander im e.b.e.” Tel.: 0231 5588248
schauer@epilepsie-elternverband.de
08.10.2016 Mitgliederversammlung 2016  Verein Lehrerheim LV Epilepsie Bayern e.V.

11:00-13:00 Uhr

LV Epilepsie Bayern e.V.

90443 Niirnberg

Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de

28.-30.10.2016

e.b.e.-Familienwochenende

Jugendherberge Haltern am See

45721 Haltern am See

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Tel.: 0231 5588248
schauer@epilepsie-elternverband.de

16.11.2016

2. Bonner ElternSymposium
zur Therapie von Epilepsie
2016 (BESTE)

Klinik fir Epileptologie
53127 Bonn

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Tel.: 0231 5588248
schauer@epilepsie-elternverband.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
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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

%ﬁ&a%olics

Wir sind gerne fur 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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Wer unsere Ausgabe 4/2015 studiert hat,
wird es bemerkt haben: Auf der Um-
schlagsriickseite war die Anzeige der
Firma DESITIN zum elektronischen
Behandlungskalender EPI-Vista® aus
technischen Griinden leider unvollstin-
dig abgedruckt. Zum Gliick haben wir
sehr verstdndnisvolle Werbepartner, bit-
ten aber an dieser Stelle nochmals um

Entschuldigung!

Satz und Layout: WinPublisher, Hamurg

Anzeigenannahme:
anzeigen @epikurier.de

Alle Rechte, insbesondere das Recht der Vervielfiltigung und Ver-
breitung sowie anderweitigen Verwendung von Abbildungen und
Texten, sind dem Verlag vorbehalten. Es ist die Zustimmung der Re-
daktion einzuholen.

Mit einer Spende unterstiitzen Sie unsere Arbeit.
Jeder Betrag ist uns willkommen - wir danken
Thnen ganz herzlich!

Stadtsparkasse Wuppertal
IBAN: DE91 3305 0000 0000 3746 11 BIC: WUPSDE33XXX

Gedruckt mit freundlicher Unterstiitzung
DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH * HAMBURG

Ausgabe 02/2016

Redaktionsschluss 22.04.2016

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




~ 0.1 .. ELEKTRONISCHER ANZEIGE
O EPIFVista  BEHANDLUNGSKALENDER

Therapie-Management.

EPI-Vista® wurde entwickelt, um die Behandlungsfihrung zu erleichtern und die Therapie
zu optimieren. Je langer eine Epilepsie dauert, desto unubersichtlicher wird ihr Verlauf. Fir
eine optimale Behandlung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentlichen vorhandenen
Daten bei jeder Behandlungsentscheidung berlcksichtigt werden. Das beginnt mit der Dia-
gnose und ihrer Begriindung und reicht Gber die Veranderung der Anfallshaufigkeit im Ver-
lauf bis hin zu deren Beeinflussung durch bisherige BehandlungsmafBnahmen.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behandlungskalender, der von dem Patienten
ublicherweise in Papierform gefuhrt wird. Durch eine vollstindige 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 Inrem iPhone oder Android Smartphone
kdnnen 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, Inr Befinden und Kommentare einzupflegen und die-
se mit Ihrem 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 mdglich.
A o DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH
Weg beim Jager 214 » 22335 Hamburg

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

Copyright® Desitin Arzneimittel GmbH, Prof. G. Rabending, Prof. U. Runge, Greifswald, Technische Umsetzung Dr. Heydenreich GmbH, Greifswald






