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Briviact® — Neue Informationen

Seit der Einfiihrung des Arzneimittel-
marktneuordnungsgesetzes (AMNOG)
im Jahr 2011 miissen neue Medikamen-
te die sogenannte ,friihe Nutzenbe-
wertung” beim Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) durchlaufen. Das Er-
gebnis dieser Bewertung ist ausschlag-
gebend fiir die Hohe des Erstattungs-
betrages (= Preis, den die Krankenkas-
sen fiir das Medikament zahlen), den der
Hersteller mit dem Spitzenverband der
gesetzlichen Krankenkassen (GKV) ver-
handelt. Bei einer Bewertung ,,Zusatz-
nutzen nicht belegt* kann der Erstat-
tungsbetrag nur in Hohe der wirtschaft-
lichsten Vergleichstherapie festgesetzt
werden, das ist in der Regel ein Preis
auf Generika-Niveau.

Im Moment laufen die Verhandlungen
fiir den Erstattungsbetrag von Briviact®,
das wie die anderen beiden Medikamen-
te davor (Trobalt® und Fycompa®) auch

die Bewertung ,,Zusatznutzen nicht be-
legt* durch den G-BA erhalten hat. Das
Ergebnis dieser Gespriche wird erst im
Friihjahr nédchsten Jahres feststehen.
Mittlerweile ist aber Aufruhr in der Epi-
lepsie-Community entstanden, dass
Briviact® im Friihjahr vom Markt ge-
nommen werden solle.

Fakt ist:

Die Firma bereitet sich auf den schlimms-
ten Fall vor, dass sie nur einen Erstat-
tungsbetrag auf Generika-Niveau aushan-
deln kann. Dann wollen sie das Medika-
ment vom Markt nehmen. Das geht aber
erst, wenn das Medikament ein halbes
Jahr vorher ,,Aufler Vertrieb* (AV) ge-
setzt wird. Darum wurde entschieden,
jetzt Briviact® AV zu melden. Das ldsst
sich zuriicknehmen, wenn die Verhand-
lungen fiir den Erstattungsbetrag zufrie-
denstellend ausfallen. Die Pharmagrof3-

hindler haben ausreichend Vorrite, so
dass es zu keinen Engpédssen kommen
wird.

Sollten die Verhandlungen nicht das ge-
wiinschte Ergebnis bringen und Briviact®
vom Markt gehen, dann kann der Bezug
wie bei Fycompa® iiber Einzelfall-
entscheidungen der Krankenkassen fiir
den Import abgesichert werden.

Wir werden Euch auf www.epilepsie-
petition.de auf dem Laufenden halten,
wie der Stand der Verhandlungen ist und
ob bzw. wann Ihr Antrige an die Kran-
kenkassen stellen solltet. Natiirlich hel-
fen wir auch dabei, wenn ein Wider-
spruch erforderlich sein sollte.

Susanne Fey & Doris Wittig-Mofiner,
info@epilepsie-petition.de
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Zwischen Voodoo und Automedikation

Epilepsiebehandlung im Hoétel Dieu
von Mome Katihoe, einem lindlichen
Gesundheitszentrum in Togo

Das Hotel Dieu von Mome Katihoe ist
ein Gesundheitszentrum in Togo, zwei
Autostunden vom Meer und der Haupt-
stadt Lomé entfernt. In den togolesischen
Gesundheitszentren, franzdsisch
,Dispensaire* genannt, sind diplomier-
te Krankenschwestern und -pfleger fiir
die grundlegende medizinische Betreu-
ung und Vorsorge verantwortlich: Sie be-
gleiten Geburten, behandeln akute Er-
krankungen wie Lungenentziindungen,
Durchfallerkrankungen oder Malaria und
chronische Erkrankungen wie arterielle
Hypertonie oder Diabetes.

Im Gesundheitszentrum von Mome
Katihoe werden seit der Griindung 2004
zahlreiche Epilepsie-Patienten behan-
delt. Dieser epileptologische Schwer-
punkt des Zentrums hat sich aus verschie-
denen Griinden ergeben: Zum einen wird
dort darauf geachtet, dass die grundle-
genden Medikamente fiir Patienten mit
chronischen Erkrankungen kontinuier-
lich verfiigbar sind, um keine Unterbre-
chung der Behandlung zu riskieren. Zum
anderen wurden von Beginn an die Symp-
tome und der Verlauf der Erkrankung
sorgfiltig erfragt und dokumentiert, um
eine optimale Diagnostik und Therapie
zu garantieren. Zum dritten sind dort in
regelméBigen Abstinden ein Neurologe
und ein EEG verfiigbar.

Praktisch wird die kontinuierliche Be-
treuung der Patienten durch das Stamm-
personal des Gesundheitszentrums ge-
wihrleistet. Einmal im Jahr kommt eine
Equipe mit Neurologen und EEG-Assis-
tenten fiir zwei Wochen um bei neuen
Patienten eine ausfiihrliche Krankenge-
schichte zu erheben, ein EEG abzulei-
ten und die medikamentose Therapie ein-
zuleiten oder zu iiberpriifen

Das ,,Telefon der Steppe®, also die
Mund-zu-Mund-Propaganda, fiihrte
dazu, dass wir dort Epilepsie-Patienten
aus der ganzen Region, aus der Haupt-
stadt Lomé und auch aus den Nachbar-
landern Benin und Ghana behandeln.

Was ist in Mome Katihoe anders als in
einer Epilepsie-Ambulanz im deutsch-
sprachigen Raum? Vor allem dauert es
bei Patienten im Togo sehr lange, bis
nach den ersten Anfillen mit einer mo-

Epileptologische Sprechstunde in Mome Katihoe

dernen anfallsvorbeugenden Medikati-
on begonnen wird. Bei den Patienten in
Mome Katihoe waren hier durchschnitt-
lich neun Jahre verstrichen. Die Mehr-
heit der Patienten gab an, wihrend die-
ser Zeit sehr zahlreiche Anfille erlitten
zu haben, durchschnittlich 50 pro Mo-
nat. Die Griinde fiir diese Verzogerung
sind in Togo @hnlich wie in anderen Lén-
dern des tropischen Afrikas: Spezialisier-
te Behandlungszentren sind rar oder
schwer erreichbar. Die meisten Patien-
ten wenden zunichst magische Prakti-
ken an. Traditionelle Krankheits-
konzepte fithren zu einer Stigmatisie-
rung von Epilepsie-Patienten und er-
schweren eine konsequente Behandlung:

Von unseren Patienten waren zuvor 70 %
wegen ihrer Epilepsie bei ,,Feticheuren®.
Diese traditionellen Heiler verordnen
Kriuteraufgiisse, vor allem ein schwar-
zes Pulver, das in Nase und Mund gege-
ben, aber auch in Ritzungen der Haut
eingerieben wird. 6 % unserer Patienten
wiesen solche Ritzungen, Skarifika-
tionen auf, wihrend etwa Grunitzky und
Kollegen im Jahr 2000 diese bei 80 %
der Epilepsiepatienten in Togo beschrie-
ben haben.

Einige Patienten berichten auch von
Nachtwachen zu Heilzwecken und vom
therapeutischen Trinken von hochpro-
zentigem Palmschnaps oder Benzin. Ei-
nige Patienten nannten auch die volks-

timlichen Namen der verwendeten
Pflanzen wie z. B. Mamakadji, Cascara,
Babatike, Babadjedje — die prizisen bo-
tanischen Namen dieser Pflanzen sind
uns nicht bekannt.

Unsere Patienten verneinten eine nen-
nenswerte Beeinflussung der Anfalls-
frequenz durch diese Heilmethoden. Fiir
manche Praktiken wie z. B. rituelle
Nachtwachen berichteten sie erwar-
tungsgemil eine Zunahme der Anfille.

Zur Frage nach einer eventuellen Wirk-
samkeit solcher traditioneller Methoden
bei Epilepsie fehlen unseres Wissens sy-
stematische Untersuchungen. Fiir eine
anfallsvorbeugende Wirkung verschiede-
ner Pflanzenextrakte gibt es experimen-
telle Hinweise, ohne dass die Fragen von
Vertriaglichkeit und Dosierung geklirt
wiren.

das schwarze Pulver der traditionellen Heiler
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Wir haben unsere Patienten und deren
Angehorige nicht explizit zu ihren
Krankheitskonzepten befragt. Aus gro-
Ben Untersuchungen etwa bei Schiilern
und Lehrern im benachbarten Burkina
Faso durch Millogo und Kollegen weif}
man, dass die Vorstellung von einer Uber-
tragung der Epilepsie durch Ansteckung
weit verbreitet ist. Diese Vorstellung trigt
wesentlich zur Stigmatisierung von Epi-
lepsie-Patienten im tropischen Afrika bei.
Konkret fiihrt etwa die Furcht, sich mit
dem Speichel der Patienten im Anfall
anzustecken dazu, dass diesen nicht ge-
holfen wird, wenn sie im Anfall in ein
Feuer fallen. In einigen afrikanischen
Kulturen gelten Verbrennungsnarben da-
her als Erkennungszeichen von Epilep-
siepatienten — Epilepsie als ,,die Krank-
heit der Leute mit den Verbrennungen®.
Bei 4 % unserer Patienten fanden wir
solche Verbrennungen

Die Uberzeugung, dass Epilepsie auf
Zauberei zuriickgeht und durch Korper-
fliissigkeiten oder Kontakt iibertragbar
ist, zeigte sich auch bei Untersuchungen
in Tansania, Mali, Kamerun, Nigeria und
Guinea.

www.cerbomed.com

Nur wenige unserer Patienten haben ei-
nen Schulabschluss oder eine abge-
schlossene Ausbildung. Frauen mit Epi-
lepsie waren selten kinderlos aber hiu-
figer von ihren Eheménnern auf Grund
der Erkrankung verlassen worden. Kin-
der im schulpflichtigen Alter hatten mit

Skarifikationen und Verbrennungsnarben wei-
sen auf Epilepsie hin

Eine Chance bei Epilepsie!
Therapie mit NEMOS®

* Einfach bestellen: www.nemos-shop.de

» Einfach infomieren: www.cerbomed.com

= Einfach anwenden
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Sin haben Fragen? Sprechen Sie uns gerne an:
TELEFOM 09171 9202 76 76 MaiL supparti@cerbomed.com

Beginn der Epilepsie den Schulbesuch
eingestellt, entweder auf Veranlassung
ihrer Eltern oder der Lehrer. Durch die
Aufkliarung von Eltern und Lehrern iiber
die Erkrankung konnten wir bei zahlrei-
chen Kindern mit Epilepsie den Schul-
besuch wieder ermdglichen.

Nur ein geringer Teil unserer Patienten
hat die Schule besucht und spricht Fran-
zosisch. Fiir die detaillierte Anamnese
mit den zumeist Ewe sprechenden Pati-
enten sind wir also auf eine Ubersetzung
angewiesen. Zum einen konnen hierbei
wichtige Informationen verloren gehen.
Zum anderen kann eine prizise Formu-
lierung und Beschreibung von Anfalls-
abldufen fiir Menschen schwierig sein,
die keine Schule besucht haben.

Andererseits sind diese Informationen
fiir die Diagnose der Epilepsie und auch
fiir die weitere Planung der Therapie
unerlisslich. Vor diesem Hintergrund hat
der Grafiker Artur Tanezer 2014 im Rah-
men eines Masterprojektes an der Ziiri-
cher Hochschule der Kiinste Anfalls-
karten entwickelt, um die Kommunika-

cerbomed

smart | neura | therapy



tion iiber Anfille zu erleichtern. Diese
Karten zeigen typische Anfallszeichen,
die von den Patienten bzw. deren Ange-
horigen ausgewihlt werden konnen und
somit Aufschluss tiber den Ablauf der
Anfille geben.

Wihrend des Projektes wurden diese
Karten optimiert, um Fehldeutungen zu
minimieren und Anfallszeichen mog-
lichst verlésslich wiederzuerkennen. Bei
den klinischen Visiten 2015 und 2016
haben wir diese Anfallskarten verwen-
det und als niitzlich empfunden.

Seit 2010 haben wir die Moglichkeit, im
Rahmen der Sprechstunde Elektro-
enzephalogramme (EEG) abzuleiten.
Die Gerite hierzu hat die Firma Natus
gespendet. Carmela Wunderlin-Bianco,
die Leiterin der EEG-Abteilung am
schweizerischen Epilepsiezentrum,
sorgt fiir eine gute Qualitdt der EEG-
Ableitungen und bildet gleichzeitig to-
golesische Fachkrifte hierin aus.

Anfallskarten, Rekonstruktion der An-
fallsabldufe und EEG dienen dazu, beim
konkreten Patienten eine Epilepsie-
diagnose mit moglichst hoher Sicherheit
stellen zu konnen — oder eben auch fest-
zustellen, dass eine Epilepsie eher un-
wabhrscheinlich ist. Etwa ein Viertel der
Patienten, die sich das erste Mal vorstel-
len, kommen wegen Episoden oder
Befindlichkeiten, die wir abschlieend
als eher nicht epileptisch einstuften mit
der Konsequenz, dass bei diesen Pati-
enten eine medikament6se anfallsvor-

Anfallskarten im Einsatz

Carmela Wunderlin-Bianco bei der EEG-Ablei-
tung

beugende Behandlung vermieden oder
beendet werden konnte.

Zusammenfassend geht es im Epilepsie-
projekt in Mome Katihoe darum, die
Diagnose der Patienten auf moglichst
feste FiiBe zu stellen, die Therapie zu
optimieren, um eine gute Vertrdglichkeit
und eine optimale Anfallssituation zu
erreichen und die soziale Stigmatisierung
der Menschen mit Epilepsie in dieser
Region zu beenden oder wenigstes zu lin-
dern.

Als Medikament haben wir zu Beginn
des Projektes fast ausschlieBlich
Phenobarbital eingesetzt. Dieses seit
1912 verfiigbare Epilepsie-Medikament
ist billig und problemlos zu beschaffen.
Ein wichtiges Problem bei jungen Frau-
en im gebidrfihigen Alter ist das hohe
Fehlbildungsrisiko des Phenobarbital.
Bei Kindern werden die schulischen Lei-
stungen durch die diampfende Wirkung
dieses Medikamentes hiufig deutlich
schlechter. Zudem besteht ein erhebli-
ches Risiko fiir sehr schwere Entzugs-
anfille bei plotzlichem Absetzen, etwa
wenn Patienten die Medikamente ausge-
hen oder sie die Einnahme tiiber einige
Tage vergessen.

Aus diesen Griinden versuchen wir, ins-
besondere bei Kindern und jungen Frau-
en Phenobarbital zu vermeiden und statt-
dessen Medikamente wie Carbamazepin,

Lamotrigin oder Levetiracetam einzuset-
zen, was uns zuletzt insbesondere durch
bedeutende Medikamentenspenden
zweier Firmen gelungen ist. Wir hoffen,
auch in Zukunft unsere Patienten mit
modernen nebenwirkungsarmen Medi-
kamenten versorgen zu konnen.

Dr. med. Bernhard Oehl
Bilder — Quelle: Bernhard Oehl

Kontakt:

Dr. med. Bernhard Oehl

Ortenau Klinikum Offenburg
Weingartenstr. 70

77654 Offenburg

bernhard.oehl @og.ortenau-klinikum.de

Wer sich weiter iiber das Gesundheits-
projekt in Togo informieren oder auch
gezielt fiir das dortige Epilepsie-
projekt spenden mochte, findet hier
weitere Informationen:

Togohilfe Leutesdorf e.V.
Dr. med. Bernhard Oehl
August-Bungert-Allee 8
56599 Leutesdorf

Tel.: 02631 72736

info @togohilfe-leutesdorf.de
www.togohilfe-leutesdorf.de

Bankverbindung:

VR-Bank Neuwied-Linz eG

IBAN: DE71574601170000304661
BIC: GENODEDINWD
Verwendungszweck: Epilepsieprojekt
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Mein Weg mit Epilepsie

In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewdltigen. Hier die Ge-
schichte von Moritz Altenkirch, 25 Jah-
re, bis zum 30.09.2016 noch Student,
seitdem auf Arbeitssuche:

Art/Hiaufigkeit der Anfille

Ich wurde vor kurzem im KEH in Ber-
lin-Brandenburg behandelt und in Bad-
Saarow zwischendurch zweimal operiert
(Einsatz von Plattenelektroden und Ent-
fernung der betroffenen Stelle im lin-
ken Hippocampus), da meine Anfille
immer schlimmer und heftiger wurden,
jedoch kein einziges Medikament dage-
gen richtig half. Ich hatte bei jedem ein-
zelnen Medikament bis dahin — egal bei
welchem! — immer wieder Grand Mal-
Anfille bis hin zu einem heftigen Sta-
tus-Epilepticus-Anfall am 28.01.2016
wihrend der Verteidigung meiner
Master-Thesis.

Meine stindigen Auren zwischendurch
haben meinen Alltag und mein Studium
teilweise so stark beeinflusst, dass ich
oft nicht mehr weiterkonnte und sogar
mal an Selbstmord dachte (fehlende
Unterstiitzung und Uberforderung mit
etwas fiir mich bis dahin Neuem/Unbe-
kanntem)— deswegen suchte ich einen
Psychologen auf (erfolgreich!). Meine
Grand Mal-Anfille waren ,,Gott sei
Dank* (?) nicht so hiufig (ca. alle drei
Wochen). Einen Status-Epilepticus hat-
te ich nur einmal, aber dafiir sehr hef-

tig, denn der Notfalldienst musste mich
in ein kiinstliches Koma versetzen.

Erster Anfall

Riickblickend hatte ich meinen ersten
Anfall (eine Aura) im Alter von 13 Jah-
ren, denn damals hatte ich schon diesel-
ben merkwiirdigen Gefiihle wihrend und
Nachwirkungen nach einem Anfall wie
heute/bis zur OP. Doch den ersten hefti-
gen, und seitdem weif} ich erst, dass ich
Epileptiker bin, hatte ich im September
2014 wihrend eines Praktikums in Pe-
king. Ich habe mich um meine eigene
Achse gedreht und wire umgefallen,
wenn mich keiner der Mitarbeiter auf-
gefangen hiitte.

Der Riickblick/Riickschluss, dass ich
schon seit der Pubertiit Epilepsie habe,
ergab sich im Laufe der Zeit durch Dia-
gnosen, eigene Erfahrungen/Berichte
etc.

Behandlung der Epilepsie

Ich habe fiir zwei Jahre mit sieben ver-
schiedenen Medikamenten eine unglaub-
liche Reihe ausprobiert, da mir die ver-
schiedensten Nebenwirkungen wahnsin-
nig zu schaffen machten:

* Bei Levetiracetam bekam ich Depres-
sionen und Albtrdume. Ich konnte
nachts teilweise nur vier Stunden
schlafen und es ging mir auf gut
Deutsch gesagt ,richtig dreckig®!

° Zonegran (spiter Zonisamid) half
nicht komplett, aber ich hatte seitdem
zumindest eine Grundbasis! Nur die

sungewollte“ Umstellung auf
Zonisamid von meinem Neurologen/
der Apotheke/der Krankenkasse hat
meinen spiteren Status-Epilepticus-
Anfall mit unterstiitzt. Denn es be-
inhaltet zwar den gleichen Wirkstoff,
ist aber nicht zu 100 % dasselbe Me-
dikament. Da mein Neurologe mir
zwar Zonegran verschrieb, aber ver-
gessen hatte anzukreuzen, dass genau
dieses und kein giinstigeres ,,gleiches
Ersatzprodukt® verschrieben werden
soll, verkaufte mir die Apotheke nur
Zonisamid (kurze Zeit vorher hat der
Hersteller von Zonegran seine Paten-
te verloren), was die Krankenkasse
vorschreibt! Trotz meines Protestes
gab keiner nach — auch nach meinem
Anfall ...

* Bei Topiramat hatte ich Konzen-
trationsstorungen, konnte nicht bei der
Sache bleiben und (wie alle anderen
auch) hat es nicht gegen die Anfille
komplett angekdampft. Ich habe es vor
allem abgesetzt, da ich in meinem letz-
ten Semester, nimlich dem meiner
Master-Thesis, war und nicht riskie-
ren wollte, dass mir dieses Medika-
ment nicht nur den Alltag durch die
Konzentrationsschwiche so schwierig
machte, sondern ich gerade so kurz vor
meinem Abschluss durch diese Kon-
zentrationsschwiche auch noch mei-
nen Master-Titel riskierte. Das Leben
war schon hart genug ...

¢ Alle restlichen Medikamente hatten
eine gewisse unangenehme Nebenwir-
kung oder waren einfach nicht wirk-
sam genug.
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Nachdem kein einziges Medikament
wirklich effektiv war und ich meinen
Status-Epilepticus-Anfall hatte, ging ich
ins Epilepsiezentrum in Berlin (im KEH
Berlin-Brandenburg). Dort stellte man
schnell fest, dass ich dank fokaler Epi-
lepsie, keiner generalisierten, operativ
behandelt werden konnte. Da ich in ei-
nem jungen Alter war, kein einziges
Medikament bisher gewirkt hatte und
zwischen Master-Abschluss und Berufs-
start der perfekte Zeitpunkt fiir so einen
immensen Eingriff war, ergriff ich die
Chance und entschied mich fiir die OP,
obwohl ich auch sagen muss, dass ich
zwischendurch etwas ins Griibeln geriet
wegen der zwar minimalen, aber wenn
eintreffenden, dann evtl. fatalen Folgen!
Ich bin einerseits dankbar, dass es bei
mir wahrscheinlich geklappt hat, da ich
keine generalisierte Epilepsie hatte. An-
dererseits ging es auch gut, da mein An-
fallsherd nicht zu nah am Sprachzentrum
war, weshalb man u. a. die erste OP mit
den Plattenelektroden durchfiihrte, weil
ich bei vielen Anfillen etwas sagen woll-
te, aber nur irgendwelcher Wortsalat
rauskam (Ergebnis: Es ging einfach vom
Anfallsherd [linker Hippocampus] in das
Sprachzentrum iiber, doch wenn es ge-
kappt wiirde, dann wire alles in Ord-
nung).

Die OP war am 30.06.2016, seitdem hat-
te ich keinen einzigen Anfall mehr,
ABER: Ich nehme noch immer Medika-
mente in hoher Dosis zurzeit und habe
nach drei Monaten Anfallsfreiheit mit
der allmihlichen langsamen Reduktion
begonnen, d. h. ich muss vorsichtig sein.

Schule

Da ich selbst in meiner Schulzeit noch
nicht wusste, dass ich Epileptiker bin/
sein konnte, ist alles normal verlaufen.
Ich konnte ganz normal meinen Alltag
bestreiten und genielen, meinen samtli-
chen Hobbys (Klavier, Handball, Cello,
Handballschiedsrichter, meinen etlichen
Tieren, Chor, Malen/Zeichnen, Fotogra-
fieren, Kochen und Backen) nachgehen
und mich mit Freunden treffen.

Studium

Nachdem ich meinen Zivildienst absol-
viert hatte, stellte ich fest, dass ich sehr
gut mit Kindern zurechtkomme. Dadurch
kam es schlieBlich dazu, dass ich als

Au-Pair bei einer deutschen Gastfamilie
in China/Peking landete, da ich mich
auch unheimlich fiir Sprachen und Kul-
turen interessiere, doch Franzdsisch und
Englisch konnte ich schon relativ gut
— ich wollte was Neues, Abgefahrenes
ausprobieren! Nach sechs Monaten von
zwOlf habe ich mich dann dazu ent-
schlossen, Chinesisch sogar zu studie-
ren, weshalb ich in Wiirzburg an der Ju-
lius-Maximilians-Universitit gelandet
bin, da diese ein integriertes Auslands-
semester im Bachelorsystem haben.

Diesen Bachelor konnte ich sogar in zwei
Jahren abschlieen — dank meiner Vor-
kenntnisse aus Peking nahm ich an der
Abschlusspriifung des 2. Semesters teil
und bestand mit Bravour.

Nach meinem erfolgreichen Bachelor
stellte ich jedoch fest, dass nur Sprachen
und Kultur nicht ausreichen, um wirk-
lich einen lohnenswerten Beruf zu fin-
den, den ich anstrebe. Also legte ich dank
des neuen Masters noch Wirtschaftswis-
senschaften obendrauf.

Da kam dann auch im 2. Semester wéih-
rend meines eigenstindig organisierten
Auslandsaufenthaltes die Diagnose der
Epilepsie und alles ging plétzlich den
Bach runter. Ich muss vor allen Dingen
auch sagen, dass manche Dozenten die
Krankheit nicht kennen und ernst neh-
men und das, obwohl ich ihnen zahlrei-
che Unterlagen, Erkldrungen etc. nicht
nur schriftlich gegeben, sondern auch
alles erklart habe.

Wihrend meines Status-Epilepticus-
Anfalls soll eine Dozentin regungslos
neben mir gesessen haben, wie als wiir-
de nichts passieren (nicht mein Bericht,
ich erinnere mich ja nicht, sondern Er-
zdhlung von anderen, die mir zu Hilfe
eilten!). Diejenigen, die merkten, dass
etwas nicht stimmte und denen ich auch
die genaue Vorgehensweise bestens er-
klart hatte (Wo steckt mein Notfallaus-
weis? Wo sind meine Notfall-
medikamente? Wann ruft man den Not-
arzt an? etc.), waren rechtzeitig da und
riefen zur richtigen Zeit den Notarzt.

Meinen Master habe ich aber bekom-
men, die Verteidigung benétigte keine
Wiederholung und meine PowerPoint-

Prisentation reichte aus. Ich beendete
den Master ...

... doch riickblickend muss ich sagen,
dass der Master idtzend war, denn Stu-
denten in meiner Situation werden nicht
nur schlecht behandelt und das von Stu-
denten, sondern teilweise auch von Do-
zenten! Hinzu kommt auch, dass bei
Benotungen keinerlei Riicksicht genom-
men wird! Wenn ich auch mal einen
Grand Mal-Anfall wihrend einer Klau-
sur bekomme und diese in diesem Jahr
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die letzte eines Pflichtfachs ist, ist in der
Regel keine Nachholung mehr moglich.
Was kann ich fiir meine Krankheit? Mei-
ne Anfille? Aber ihr konnt einen
Klausurtermin kontrollieren! Und eine
Klausur korrigieren!

Der Umgang mit mir war oft erniedri-
gend, auch privat. Uberall — auch
familienintern — bekam ich von (Arzt-)
Geschwistern und deren Ehepartnern
Vorwiirfe wie ,,Meine Anfille seien nicht
echt!®.

Doch trotz zahlreicher Erniedrigungen,
Demiitigungen, fehlender Unterstiitzung
usw. habe ich es nicht nur geschafft,
meinen Master zu beenden, sondern auch
meinen Konflikt mit meiner Krankheit
und mir zu 16sen (Krankheits-
bewiltigung). Ich habe neue Freunde
gefunden, auch andere Epileptiker, ich
habe mich und mein Leben veridndert
und umgekrempelt (im positiven Sinne)
und das baut mich auf und gibt mir Hoff-
nung und Kraft fiir alle zukiinftigen Her-
ausforderungen!!!

GrofBte Einschrinkung durch die Er-
krankung

Die grofite Einschriankung sind natiirlich
die Nebenwirkungen der ganzen Medi-
kamente, die ich (leider) tdglich einneh-
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men muss. Deswegen hoffe ich, dass ich
diese nach meiner erfolgreichen OP ir-
gendwann absetzen kann.

Auch die anfangs zu Recht grofle Angst,
jederzeit einen Anfall bekommen zu kon-
nen, war einfach immens und so hatte
ich mich zu Beginn wirklich fast kom-
plett zuriickgezogen, u. a. auch wegen
fehlender Unterstiitzung/Aufkliarung.
Uber die Zeit wich dieses Gefiihl und
die Angst ,,Es kann jeden Moment et-
was passieren!” durch zunehmende
Kenntnis und Gewohnheit.

Es tut mir aber fiir alle diejenigen leid,
die aufgrund generalisierter Epilepsie nie
die Chance haben werden, sich von Me-
dikamenten zu 16sen.

Auch diejenigen, deren OP nicht gut
verlaufen ist, gehen mir unheimlich
nahe. Ich habe ein paar solcher Fille di-
rekt vor Ort(en) miterlebt, war schockiert
und habe versucht, diese halbwegs z. B.
mit meinen Gedichten aufzubauen.

Als ich in China/Peking das allererste
Mal durch ein MRT und ein EEG von
meiner Epilepsie erfuhr, hatte ich gewal-
tige Probleme mit meiner Auslands-
krankenversicherung! Ich war definitiv
versichert und ich hatte sogar noch tele-
fonischen Kontakt zu meiner Versiche-
rung aufgenommen, ob sie das MRT und
das EEG gleich bezahlt. Auf ein ,Ja“,
das selbst die internationale SOS-Klinik
mitbekommen hatte, wurde mir ,,gestat-
tet”, diese Untersuchungen ohne ,,Ba-
res direkt auf die Hand* durchfiihren zu
lassen. Doch diese verflixte Versicherung
hat das Geld letztendlich erst drei Wo-
chen spiter an die SOS-Klinik tiberwie-
sen und dann auch noch an ein winziges
Biiro in Shanghai.

Ich fand das eine Unverschamtheit und
bin generell entsetzt, dass (Kranken-)
Versicherungen immer unheimlich
schnell sind und die Hand direkt aus-
strecken, sobald es um Geld geht, doch
ewig brauchen, um ihren Verpflichtun-
gen nachzukommen, wenn sie gebraucht
werden. Sie wussten, worauf sie sich ein-
lassen und dass in Krankenhiusern in
Asien/China oft nur eine umgehende
Bezahlung hilft, ist nicht neu. Das hat
mich echt Nerven gekostet, da ich stéin-
dig einen Anruf bekam ,,Wo bleibt das

Geld? Wo bleibt das Geld? Warum ist
das Geld noch nicht da?“ Und die Medi-
kamente musste ich auch alle bar vor-
ausbezahlen und dann die Original-
rechnungen zur Versicherung schicken,
die erst etwas auf mein Konto zuriick-
iiberwies, nachdem sie die Original-
rechnung(en) gesehen hatte! Alleine das
Risiko, etwas im Wert von 150 bis 200
Euro auf dem Postweg von China nach
Deutschland zu verlieren, war mir zu
grof3, weshalb ich alles erst verschickte,
sobald ich in Deutschland zuriick war!

Positives durch die Erkrankung

Ich habe neue Leidenschaften entdeckt,
die ich vorher nicht an mir kannte (z. B.
das Gedichteschreiben), da ich nach
Moglichkeiten gesucht habe, meine
schlechten Erfahrungen zu verdauen,
aber gleichzeitig auch immer das positi-
ve Fazit, welches ich am Schluss zog,
hervorzuheben.

Ich bin mittlerweile mental unheimlich
gestirkt durch meine Epilepsie! Durch
meine letztendlich definitiv (auch vom
Psychologen bestitigt) iiberwiltigten
mentalen Hiirden, habe ich solch eine
innere Stabilitdt und Stédrke gewonnen,
dass es einfach faszinierend ist, wenn ich
mich zu Beginn der Epilepsie (ein abso-
lutes Wrack) und jetzt in der Gegenwart
(ein vor Souverinitét strotzender Master-
Absolvent mit positiv abgeschlossener
OP kurz vor Berufseinstieg) vergleiche.

Ich hoffe, dass ich somit ein Beispiel sein
kann fiir andere Epileptiker, die mit sich
und ihrem Schicksal (verstdndlicher
Weise) tagtiglich hadern! Das Leben ist
hart, gerade fiir uns Epileptiker, da der
Vergleich von Epilepsie mit einer Geis-
teskrankheit und die Unwissenheit vie-
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ler Mitmenschen uns viele Steine in den
Weg legen. Doch nur so und insbeson-
dere gemeinsam schaffen wir das!!!

Negativstes Erlebnis in Bezug auf Epi-
lepsie

Ich habe einige Freunde verloren, die
einfach meine Krankheit nicht verstan-
den (obwohl ich ihnen alles mehrmals
erklart habe). Es kamen teilweise Be-
schimpfungen oder harte Aussagen wie
,,Was soll das? Gib mir doch Zeit, mich
an diesen ganzen neuen Mist zu gewoh-
nen!*“ Jedoch habe ich damals schon ge-
dacht: ,,Und wer gibt mir Zeit? Kann ich
die Epilepsie bitten, dass sie erst spiter
kommen soll, wenn ich mehr iiber sie
wei3?*

Diese Reaktionen einstiger ,,Freunde*
und/oder Bekannter fiihrten zu meiner
teilweise immer noch andauernden Skep-
sis, da mein Vertrauen immer mehr berg-
ab ging und ich die einzige Person war,
der ich eine Zeit lang wirklich komplett
vertrauen konnte ...

Positivstes Erlebnis in Bezug auf Epi-
lepsie

Ich habe nicht nur Freunde verloren, son-
dern auch Freunde gewonnen (nicht nur
andere Epileptiker)!

Doch vor allem die Erfahrungen und
Erkenntnisse, die ich wihrend all dieser
Leidenszeit gewonnen habe, sind un-
glaublich wertvoll.

Moritz Altenkirch

Kontakt:

moritz.altenkirch @ googlemail.com



Eine Petition zieht Kreise

Wir haben bereits in verschiedenen Ar-
tikeln und Ausgaben iiber unsere im Mai
2015 beim Bundestag eingereichte Epi-
lepsie-Petition berichtet.

Aktuelle Infos dazu findet Thr immer auf
www.epilepsie-petition.de.

Nachdem die Petition im April 2016
— auch dank der vielen Unterschriften
und Aktionen einzelner Betroffener —
eine offentliche Anhorung im Petitions-
ausschuss erhielt, warten wir nun auf
eine weitere Entscheidung in dieser Sa-
che.

Viele sind unserem Aufruf, den oder die
eigenen Bundestagsabgeordneten anzu-
schreiben gefolgt — dafiir mochten wir
uns an dieser Stelle ganz herzlich be-
danken! Als Beispiel drucken wir hier
stellvertretend fiir alle, die uns auf diese
Art und Weise unterstiitzen und dafiir
sorgen, dass unser Anliegen bei den po-
litischen Entscheidungstrigern prisent
bleibt, den Brief von Irmtrud S. ab, den
sie an ihren MdB gerichtet hat:

Sehr geehrter Herr Baumann,

Sie sind der Vorsitzende in der Arbeits-
gruppe Petitionen fiir die CDU/CSU
Bundestagsfraktion und hier bitte ich
Sie nun um Unterstiitzung fiir die
Epilepsie-Petition. Vor einem halben
Jahr war die Anhorung im Bundestag,
doch seither tat sich eher wenig. Es
geht ebenfalls um die allgemeine

Reform des Arzneimittelneuordnungs-
gesetzes. Gesundheit ist bekanntlich
das allerhochste Gut!!

Das Arzneimittelneuordnungsgesetz
(AMNOG) verhindert, dass néotige und
nachgewiesen wirksamste neue Medi-
kamente hier in Deutschland nur sehr
schwer erhdltlich sind fiir Patienten.

Nach gut 40 Jahren mit Epilepsie kann
ich ein Lied davon singen, dass
Medikament nicht gleich Medikament
ist. Etwa 20 verschiedene wurden an
mir getestet.

Seit 2003 bin ich nach einer OP in der
Uniklinik Bonn anfallsfrei, jedoch geht
das nicht ohne Medikamente weiter fiir
mich. Das fiir mich wirksamste Medi-
kament wurde zum Gliick noch recht-
zeitig gefunden, vor dem AMNOG.
Seither aber fiihre ich ein selbst-
bestimmtes Leben.

Stindige Angste, kaputtgebissene
Mundinnenrdume und blaue Flecken
und das Aufwachen nach einem Grand-
Mal-Anfall in einem Krankenhaus
waren nur das kleinere Ubel.

Nicht ernst genommen werden von den
Mitmenschen, Unsicherheiten, immer

angewiesen sein auf andere waren fiir
mich viel schlimmer!!

Nach 2003 folgten Radtouren um bis
zu 100 km (ohne E-Bike), der Fiihrer-

schein wirklich notig fiir die Arbeit
(jeden Tag sind es 45 km), ein unbefris-
teter Arbeitsvertrag, soziales Engage-
ment und man kann nur sagen, ein
Leben zu fiihren, wie es mir gefillt!!

Ich traf Patienten, die das Medikament
Fycompa®, mit dem sie nachweislich
anfallsfrei sind, nun nicht von der
Krankenkasse erstattet bekommen, und
das darf doch nicht sein. Und das nur,
weil die Kasse sagt, dass erst einmal
die anderen hier in Deutschland
erhdltlichen Medikamente ,, getestet*
werden sollen. Und dann gibt es doch
befristete Erstattungen von den
Krankenkassen fiir einige Monate, bis
ein neuer Antrag gestellt werden muss,
was die Patienten alleine oft nicht
bewerkstelligen konnen. Und das in
einem Deutschland, wo fast alles
moglich ist, und so viel Geld fiir Dinge
herausgeworfen wird, die nicht notig
sind.

Ich stehe als Christ voll hinter Frau
Angela Merkel wenn sie in der
Fliichtlingskrise sagt ,, Wir schaffen
das*, aber auch, dass es moglich sein
muss, wirksamste Medikamente an die
Patienten zu bringen.

Deshalb empfehle ich Ihnen bitte noch
einmal die Internetseite Epilepsie-
Petition.de und hoffe auf Ihre Unterstiit-
zung. DANKE!!

Freundliche Griifie
Irmtrud S.

Junge Selbsthilfe Wuppertal

Unsere Selbsthilfegruppe hat das Pilot-
projekt ,,Junge Selbsthilfe* gestartet.
Das Ziel ist die Gemeinschaft und der
Austausch der Jugendlichen untereinan-
der.

Jugendtreff:

e zum Austausch und fiir gemeinsame
Aktionen,

» weil es zusammen besser geht,

* sich gemeinsam auf den Weg
machen,

¢ Probleme zusammen 16sen,
¢ von sich erzdhlen, anderen zuhoren,
* miteinander Spafl haben.

Die Treffen finden statt:

jeweils am 1. Sonntag im Monat
von 17:00 bis 19:00 Uhr

Im

S.C.O.T. Schiilercafé & Offene Tiir
Hiigelstrale 14, 42277 Wuppertal
www.schuelercafe.de

Information

und Anmeldung:
SHG Epilepsie
e.V. Wuppertal
Monika
Rosentreter

Tel.: 0202 461843
info@epilepsie- |
wuppertal.de
www.epilepsie-
wuppertal.de
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Projekttage einer Berliner Grundschule:

,,Ich habe ..., na und!* - Stirkung im
Umgang mit einer chronischen Er-
krankung

An unserer Grundschule in einem Au-
Benbezirk von Berlin lernen ca. 540 Kin-
der von der ersten bis zur sechsten Klas-
se gemeinsam. Insgesamt haben davon
21Kinder einen sonderpddagogischen
Forderbedarf. Die besonderen Bediirf-
nisse der Schiilerinnen und Schiiler lie-
gen hierbei in ganz unterschiedlichen
Bereichen. So lernen Kinder mit Schwie-
rigkeiten in der sozial-emotionalen Ent-
wicklung genauso wie Kinder mit
sprachlichen oder kognitiven Einschrin-
kungen oder einer chronischen Erkran-
kung in einer reguldren Klasse. Hier
werden sie — je nach Bedarf — zielgleich
oder zieldifferent unterrichtet und dabei
von den Grundschullehrern, zwei
Sonderpiddagoginnen und Schulhelfer-
innen unterstiitzt.

Im Unterricht und auch im auflerschuli-
schen Bereich zeigen sich hierbei beson-
dere Bediirfnisse von Kindern mit chro-
nischen Erkrankungen. Einige der Kin-
der haben eine grole Scham oder Unsi-
cherheiten im Umgang mit ihrer Krank-
heit und den daraus sich ergebenden
Besonderheiten. Auch die Eltern berich-
ten in Gesprichen teilweise iiber ein ge-
ringes Selbstbewusstsein ihrer Kinder.
Neben der Forderung der schulischen
Fihigkeiten und der Vermittlung des
Unterrichtsstoffes sehen wir es daher als
wichtig an, die Kinder in ihrem
Selbstbewusstsein zu stirken und ein
positives Selbstkonzept zu fordern. Auch
mochten wir die Kinder in der Akzep-
tanz ihrer eigenen Krankheit unterstiit-
zen.

Nach Elterngespriachen bzw. eines -infor-
mationsbriefes fanden hierzu im Febru-
ar 2016 zwei klassen- und jahrgangsiiber-

Die Projekttage sind folgendermaBen aufgebaut:

greifende Projekttage fiir fiinf Maddchen
mit einer chronischen Erkrankung an
zwei Vormittagen von 8.30-12.30 Uhr
mit der Sonderpddagogin, unterstiitzt
durch eine Schulhelferin, statt. Je eine
Schiilerin der zweiten und dritten Klas-
se hat eine Epilepsie (kleine Anfille mit
Beeintrichtigungen der visuellen Wahr-
nehmung) und nur sehr geringe Kennt-
nisse iiber ihre Krankheit. Eine weitere
Schiilerin mit Epilepsie (kleine und gro-
Be Anfille mit leichten kognitiven Be-
eintrdchtigungen) besucht die vierte
Klasse. Sie hat ein groBBes Wissen iiber
ihre Epilepsie, verweigert sich aber oft
und zeigt Schwierigkeiten in der sozia-
len Teilhabe in der Klasse und der An-
nahme von Unterstiitzung. Eine
Fiinftkldsslerin hat ein schweres Asth-
ma und eine Zweitklisslerin einen Dia-
betes Typ 1.

1. Baustein: Kennenlernen des Korpers

Phase 1:
,»Wie arbeitet mein Korper?“

* Selbstwahrnehmung
e Bewegung, Ernihrung

* Kennenlernen einzelner Korperteile und -funktionen:
Gehirn: Denken, Wahrnehmung, automatisierte Korperfunktionen

Lunge: Atmung

Bauchspeicheldriise: Insulinproduktion

Phase 2:
,,Was kann ich mit meinem
Korper besonders gut?*

» Stidrkung des Selbstbewusstseins und eines positiven Selbstkonzepts

2. Baustein: Kennenlernen der chronischen Erkrankungen Epilepsie, Diabetes und Asthma

Phase 3:
,»,Manchmal arbeitet ein Korper
nicht richtig*

¢ Kennenlernen verschiedener Krankheiten

¢ oder Funktionsbeeintrichtigungen

e Zusammentragen allgemeiner Kenntnisse

* Kennenlernen von Ursachen, Erscheinungsformen und

* Auswirkungen von Epilepsie, Asthma und Diabetes Typ 1

3. Baustein: Meine Krankheit und ich

Phase 4:
,,Ich habe ..., na und!*

¢ Erkennen, dass auch andere Menschen Krankheiten haben
* Erkennen, dass andere offen und selbstbewusst mit ihrer Krankheit umge-

hen

» Stirkung des Selbstbewusstseins und Forderung eines positiven Selbst-
konzepts Forderung der Akzeptanz der eigenen Krankheit Benennen und

Vorstellen der eigenen Krankheit

Phase 5:
,,Was kann ich tun?¢

* Forderung eines angemessenen Handlungsrepertoires im Umgang mit der

eigenen Krankheit

* Forderung eines angemessenen Handlungsrepertoires im Umgang mit der

Krankheit anderer

* Forderung einer angemessenen Selbstwirksamkeitserwartung




Der Workshop verlief in einer sehr an-
genechmen Atmosphire. Am Ende frag-
ten die Kinder, wann wir nochmal so ein
Projekt machen konnen. Mit Spielen,
Korperiibungen, Bastelarbeiten und der
Arbeit an einem eigenen Projektheft
machten die zwei Tage den Médchen
groBlen Spall. Nach anfinglichem Zo-
gern und Verweigerung gelang es auch
der Viertklasslerin, sich in die Gruppe
miteinzubringen und den anderen Mid-
chen mit Epilepsie viel zu erklédren.

Insbesondere zeigte sich hier das ge-
meinsame Lesen der Bilderbiicher als
Offner fiir lebendige Gespriiche. Die
Biicher wurden mir, neben weiteren
Materialien, groBziigigerweise durch
den e.b.e epilepsie bundes-elternverband
e.v. zur Verfiigung gestellt. Auch das
sonst eher zuriickhaltende Midchen mit
Diabetes Typ 1 erklirte und zeigte den

anderen Kindern ihre Blutzucker-
messung.

Die Rollenspiele am Ende des Workshops
zur Erweiterung der Handlungs-
kompetenz wurden von den Kindern mit
grofler Begeisterung durchgefiihrt. Die
Kinder schliipften selbstverstiandlich in
die Rolle eines Kindes, das Hilfe beno-
tigt (Anfall, Unterzuckerung) oder die des
Helfers und halfen durch Sicherung der
Umgebung, Beruhigung oder holten Hil-
fe.

Fiir das kommende Schuljahr ist eine
Fortsetzung der Projekttage geplant. Hier
wollen wir an die erarbeiteten Inhalte
anschliefen und dann den Umgang mit
der Krankheit in der Klasse und mit
Freunden thematisieren.

Maren Lutzner, Sonderpddagogin

Verwendete Materialien:
* Figene Unterrichtsmaterialien

¢ Unterrichtsmaterial ,,Diabetes -
Wissen, das zihlt:
MSD SHARP & DOHME GMBH
www.msd.de

* Carla - Bilderbuch iiber Epilepsie
Toto und das EEG
Hallo, ich bin Paul
Flyer ,Erste Hilfe - kinderleicht erklart*:
e.b.e. e.v.
www.epilepsie-elternverband.de

Wunsch Dir was — Die Gewinnerfamilie

Zum 15-jdhrigen Bestehen des e.b.e.
epilepsie bundes-elternverbandes e.v.
haben wir im Sommer die Aktion
»Wiinsch Dir was® gestartet (siche
epiKurier 2-2016). Die Auswahl unter
den eingesandten Wiinschen fiel uns
sehr leicht, einstimmig entschieden wir
uns fiir die Familie Perthes mit dem sie-
benjdhrigen Sohn Anton. Mit ihrer lie-
bevoll selbst gestalteten Wunschkarte
haben sie alle Vorstandsmitglieder so-
fort iiberzeugt: Das ist die Gewinner-
familie, deren Wunsch wir gerne erfiil-
len mochten.

Thr Wunsch: Ein Wochenende im Natio-
nalpark Hainich mit Besuch des
behindertengerechten Baumkronen-
pfades, den sie sich gerne im Friihjahr
2017 ansehen werden, wenn das Wetter
wieder besser ist. Ein behinderten-
gerechtes Hotel ist auch schon gefun-
den, denn Anton kann nicht alleine sit-
zen und hat trotz vieler Medikamenten-
versuche und einer Hirn-OP immer noch
Anfille.

Unser Dank: an die Firma Desitin, die
nach Bekanntgabe unserer Aktion
500 Euro dafiir gespendet hat.

Unser Wunsch: ein wunderschones, erholsames Wochenende fiir die gesamte Familie!

Susanne Fey, im Namen des gesamten e.b.e.-Vorstands

Bild - Quelle: © privat
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Psychosoziale Komorbiditat bei Epilepsie

Das norddeutsche Epilepsiezentrum
(NEZ) fiir Kinder und Jugendliche pré-
sentiert ein neues Behandlungskonzept

Die Prdavalenz von Angststérungen,
ADHS, Depressionen, Stérungen des
Sozialverhaltens etc. ist bei Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien signifikant
hoher als bei der Gesamtbevolkerung.

So wird bei etwa 1/3 der Patienten des
NEZ eine psychosoziale Begleiterkran-
kung diagnostiziert. Diese Komorbidita-
ten belasten oft den Alltag der Betroffe-
nen und ihrer Familien. Thre Entstehung
hat unterschiedliche Ursachen, deren
Differenzierung fiir die notwendige Be-
handlung sehr wichtig ist. Dabei miis-
sen die moglichen Wechselwirkungen
zwischen der Epilepsie sowie der Me-
dikation und ihrer Nebenwirkungen un-
tersucht, aber auch Einfliisse der
Krankheitsverarbeitung sowie vorstell-
bare weitere Erkrankungen beriicksich-
tigt werden.

Das NEZ entwickelte deshalb gemein-
sam mit dem Institut fiir Medizinische
Psychologie und Medizinische Soziolo-
gie des UKSH Universitédtsklinikum
Schleswig-Holstein, Campus Kiel, ein
neues Versorgungsangebot fiir betroffe-
ne junge Patienten, das vor einigen Mo-
naten angelaufen ist und am 29.09.2016
von der leitenden Arztin der Klinik, PD
Dr. Sarah von Spiczak, offiziell vorge-
stellt wurde. Sie wies darauf hin, dass
damit bislang bestehende Behandlungs-
moglichkeiten wirkungsvoll ergidnzt und
lange Wartezeiten vermieden wiirden.

Das aktuelle Behandlungskonzept um-
fasst eine kurze stationire Phase mit um-
fangreicher Diagnostik und Verhaltens-
analyse, intensiven therapeutischen Mas-
snahmen (Bausteine aus Epileptologie,
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psycho-
logie, Heilpddagogik und Padagogik)
und einem Elterntraining. Es miindet in
eine mindestens sechs Monate andauern-
de ambulante Nachbetreuung, die die

Ubertragung der Behandlungseffekte in
die hédusliche Umgebung und deren Sta-
bilisierung begleitet. Das NEZ hat schon
seit 2007 fiir seine Patienten das elek-
tronische Therapiemanagement-System
EPI-Vista® eingefiihrt, das jetzt iiber
eine Erweiterung zur Dokumentation
des neuen Behandlungskonzeptes fiir
den individuellen Alltag verfiigt.

Quelle: Pressemitteilung des NEZ

In der nichsten epiKurier-Ausgabe
werden wir dieses Behandlungskonzept
ausfiihrlicher vorstellen.

Kontakt:

Norddeutsches Epilepsiezentrum
fiir Kinder und Jugendliche
Henry-Dunant-Str. 6 — 10

24223 Schwentinental

klinik @drk-sutz.de
www.drk-epilepsiezentrum.de

SUDEP - eine Klarstellung

Der in unserer letzten Ausgabe 3-2016
erschienene Artikel ,,Ein unerwarteter
Tod* fiihrte zu einigen Riickfragen be-
ziiglich des Risikos, an einem SUDEP
(Sudden Death in Epilepsy) zu verster-
ben.

Im fraglichen Absatz hiel} es:

., Gefdhrdet seien vor allem jene Men-
schen, die trotz Medikamenten immer
noch regelmdpflig unter grofien Anfillen
leiden, sagt Felix Rosenow. Eine aktuel-
le Studie aus Finnland verdeutlicht das
Risiko: Seit 1964 hatten Wissenschaft-
ler dort 245 Patienten beobachtet, alle
waren zu Beginn jiinger als 16 Jahre.
Rund ein Viertel starb im Laufe der Zeit
noch vor dem 56. Geburtstag — ,,30 %
davon erlitten einen plotzlichen uner-
warteten Tod“, sagt Adam Strzelczyk.

Die genannte Prozentzahl von 30 % be-
zieht sich nur auf den gefihrdeten Per-

sonenkreis (d. h. Menschen mit grofen
Anfillen im Schlaf, seit sehr vielen Jah-
ren/Jahrzehnten nicht anfallsfrei etc.),
nur solche Risiko-Patienten wurden in
der finnischen Studie beobachtet. Die
Zahl bezieht sich nicht insgesamt auf
Epilepsiebetroffene, das wird auch im
Artikel mit dem folgenden Satz ange-
sprochen:

,» Schdtzungen zufolge stirbt jahrlich ei-
ner von 1.000 Patienten daran.“

Wir haben dazu aber auch nochmals ei-
nen Experten, Dr. Rainer Surges von der
Klinik fiir Epileptologie in Bonn, be-
fragt, wie die Zahlen wirklich zu inter-
pretieren sind:

Die im Artikel zitierte finnische Studie sei
sinngemil} so zu verstehen, dass 25 %
der 245 Epilepsie-Patienten vor dem
56. Lebensjahr verstarben. 30 % von die-
sen 25 % erlitten dabei einen SUDEP.

Dies seien etwa 7,5 %, was dem kumu-
lativen SUDEP-Lebenszeitrisiko von
Patienten mit einer Epilepsie seit der
Kindheit oder Jugend entspriche.

Wir hoffen, die bei einigen Betroffenen
entstandene Unruhe und Besorgnis hier-

mit entkriaften zu kénnen.

Eure epiKurier-Redaktion
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Initiative auf dem Weg
Férderverain Epilepsie eV,

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn

IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
BIC: GENODEF1WBA

foerderverein @epilepsiebayern.de




Eltern-Selbsthilfegruppe Kempten

Seit September 2015 sind wir eine Grup-
pe aus acht Eltern, die aus der Eltern-
gruppe der ortsansissigen Epilepsie Be-
ratung entstanden ist. Wir treffen uns
mindestens einmal im Monat an einem
Dienstagvormittag. Wir unterstiitzen uns
gegenseitig und haben Spal} miteinan-
der. Fiir das Jahr 2017 planen wir Work-
shops, in denen wir auftanken oder krea-
tiv sein konnen. Neue Eltern sind herz-
lich willkommen — trauen Sie sich und
melden Sie sich bei der Epilepsie Bera-
tung, die uns begleitet. Dort konnen Sie
Niheres erfahren und dort finden auch
unsere Treffen statt.

Was wir an der Gruppe als wertvoll er-
leben? Einige Stimmen: ,,Wir schitzen
den Austausch unter Gleichgesinnten.*
,.Endlich fiihle ich mich verstanden und
aufgehoben — mit der Unterstiitzung der
anderen kann ich mich weiterent-

wickeln®. ,,Hier merke ich ganz konkret,
dass ich nicht alleine bin mit dem The-
ma, und zwar hier in meiner Stadt,,Und
ich bekomme wertvolle Tipps®.

Wir sind aber nicht nur im Austausch,
wir machen auch Ausfliige in unserer
Umgebung und treffen uns zwischen-

durch abends zum Essen oder Quatschen.
Unsere Familien und Kinder haben sich
durch diese Unternehmungen angefreun-
det, so dass die GroB3en und die Kleinen
die Zeit zusammen geniefen.

Barbara Eberle,
Epilepsie Beratung Schwaben-Allgdu

Bei Interesse oder Fragen wenden Sie
sich bitte an:

Epilepsie Beratung Schwaben -
Allgéiu

Barbara Eberle

Immenstéadter Str. 27

87435 Kempten

Tel.: 0831 51239181

barbara.eberle @koerperbehinderte-
allgaeu.de
www.koerperbehinderte-allgaeu.de

Epilepsie braucht Offenheit

Tag der Epilepsie 2016 in Landshut

Zahlreiche Besucher fanden den Weg ins
Kinoptikum in Landshut, um sich den
mehrfach ausgezeichneten Film
,,Control* von Anton Corbijn anzusehen.

Eingeladen hatte die AuBenstelle Lands-
hut der Epilepsieberatung Niederbayern
zusammen mit der Epilepsie-Selbsthil-
fegruppe Landshut. Deren Leiterin,
Dipl.-Sozialpddagogin Elisabeth Staber-
Melzig, begriifite die Giste, die Verant-
wortlichen der Selbsthilfegruppe und den
Referenten des Abends, Neurologe
Dr. Erwin Neulinger-Wittmann.

Nach einer kurzen Vorstellung der Epi-
lepsie-Beratungsstelle leitete sie zum
diesjdhrigen Thema des Tages der Epi-
lepsie ,,Epilepsie braucht Offenheit*
iiber, das ein zentrales Anliegen der be-
troffenen Menschen und deren Familien
aufgreift: Das Stigma, das mit der Krank-
heit immer noch verbunden ist und ei-
nen offenen Umgang mit ihr oft verhin-
dert.

Danach wurde der eindrucksvolle
Musikfilm mit dokumentarischem Hin-
tergrund gezeigt, der das Leben des jun-
gen, charismatischen, aber innerlich zer-
rissenen Musikers Ian Curtis, der selbst
an Epilepsie erkrankt ist, skizziert.

Im anschliefenden fachlichen Diskurs
mit dem Landshuter Neurologen Dr. Er-
win Neulinger-Wittmann wurden einzel-
ne Filmszenen erortert und Vergleiche
mit gegenwirtigen Behandlungsmetho-
den und Wahrnehmung der Krankheit
gezogen. Auch alle weiteren Fragen der
Besucher zum Thema Epilepsie klirte
Dr. Neulinger-Wittmann aus fachirztli-

cher Sicht.
Elisabeth Staber-Melzig,
Epilepsie Beratung Niederbayern
Bild — Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern
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Salhsthilfegrupp Fa -
Epilegpsie

wachsene
wdshut

Dipl. Soz.-Pid. Elisabeth Staber-Melzig und Neu-
rologe Dr. Erwin Neulinger-Wittmann

Kontakt:

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie jeden
Alters und Ratsuchende
AuBenstelle am Kinderkrankenhaus
St. Marien gGmbH

Grillparzerstralie 9

84036 Landshut

Tel.: 0871 8521314

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

©
-
o
N
~
<
(=
—
=
Fe
=)
=
Q.
o




Bunt, heiter und funktionell

Modern und farbenfroh prisentiert sich
die neue Internetseite des e.b.e. epilepsie
bundes-elternverbands e.v.

Nahezu piinktlich zu unserem 15-jéhri-
gen Bestehen ist die neue Version unse-
res Internetangebots online gegangen.
Neben der komfortablen Suchfunktion,
die schon viele Nutzer bei der Vorgin-
gerversion schitzen und lieben gelernt
haben, erleichtert jetzt eine farblich ab-
gestimmte Navigation das Stobern auf
unseren Seiten. Jeder Bereich hat nun
seinen eigenen Farbton — aber egal ob
griin, gelb, orange, tiirkis, magenta oder
blau, die Eingangsseite ist im altbekann-
ten Rot geblieben.

Das ansprechende, frische Erscheinungs-
bild soll anregen und Mut machen, sich
mit dem Thema Epilepsien bei Kindern
zu beschiftigen. Insbesondere die News-
Funktion hilft den Nutzern, auf dem
neuesten Stand zu bleiben.

Knappe, aber dennoch umfassende Tex-
te, die weit liber das Medizinische hin-
ausgehen: Erste Hilfe, Schulungs-
programme, Rechtliches, Fiihrerschein
und Tipps und Tricks sind eine erste Ori-
entierung im Epilepsie-Dschungel. Un-
ter ,,Services* findet man Beratungsstel-
len, Selbsthilfegruppen, Infomaterial und
ausgewdhlte Links, der Terminkalender
bietet ein bundesweites Angebot von in-
teressanten Veranstaltungen und auf der
Projekte-Seite stellen wir neben unseren
eigenen Vorhaben auch Kooperations-
projekte mit Hochschulen, Kliniken,
Integrativen Firmen usw. vor. Und nicht
fehlen darf natiirlich der Punkt ,,Uber
uns®, in dem sich unser Verband mit sei-
nen aktiven Mitstreitern présentiert.

Arabisch — Englisch

Toto-Bilderbiicher und Epi-Surfer jetzt in zwei weiteren Sprachen

Unser Material fiir Kinder gibt es jetzt
in zwei weiteren Sprachen: Arabisch und
Englisch. Das beliebte Faltblatt ,,.Der
Epi-Surfer” sowie die Bilderbiicher
»Toto und das EEG* und ,,Toto geht in
die Rohre* sind ab sofort bei uns auch

in diesen Sprachen erhiltlich. Sie sind
vor allem fiir die vielen Migranten-
familien, die hier in Deutschland medi-
zinisch versorgt werden, gedacht. Die
Veroffentlichungen sollen eine Hilfe

Toto

discovers

sein, um Kindern das Krankheitsbild zu
erkldren und ihnen die Angst vor not-
wendigen Untersuchungen zu nehmen.
Aber auch Eltern, Betreuer und Interes-
sierte profitieren unserer Erfahrung nach
von der Lektiire.

Die Materialien konnen kostenlos (ger-
ne gegen Spende ©) bestellt werden bei:

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e. v.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel.: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Wir danken der BARMER GEK fiir die
Forderung dieses Projektes nach § 20 h
SGB V.
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Die Seite ist nicht nur fiir Computer-
bildschirme geeignet, sie lésst sich jetzt
auch bequem auf einem Tablet oder
Smartphone anschauen, so dass man
auch unterwegs darauf zugreifen kann.

Wir wiinschen allen Usern viel Spal} bei
der Erkundung unseres neuen Angebots
und freuen uns schon auf viele Riickmel-
dungen.

Susanne Fey, Wuppertal




Empfehlungen

Zuletzt die Hunde

Marita de Sterck

Oettinger Taschenbuch Verlag (Okt.2012)
ISBN 978-3841501257

256 Seiten, Buch €17,99 / e-book €12,99

Dezember 1917. Mit-
ten im Krieg verlésst |
der behiitete Notars-
sohn Victor das elter-
liche Haus in
Mechelen (Belgien),
um seinen Hund
Django zu suchen.
Die AuBlenwelt trifft
ihn wie ein Schlag, und das nicht nur,
weil er schon so lange nicht mehr drau-
Ben war. Die Welt gleicht einem Alb-
traum, denn der Krieg und vor allem der
Hunger haben das ganze Land fest im
Griff. Um zu iiberleben, essen die Men-
schen sogar Hunde. Victor ist fest ent-
schlossen, Django zu retten und macht
sich auf die Suche. Eigentlich keine gro-
Be Sache, aber er hat Epilepsie und tig-
lich mindestens einen Grand-mal ...

Die belgische Autorin Marita de Sterck
verkniipft in ihrer Geschichte die Reise
des 17-jahrigen Victor, der bis dato un-
ter strengen, aber anfallstechnisch vol-
lig nutzlosen Auflagen seine Kindheit
fast ausschlieBlich zuhause verbrachte,
mit den trostlosen und schrecklichen
Zustianden, die wihrend eines schon
mehr als 1.243 Tagen andauernden Krie-
ges herrschen.

Die Suche verindert Victor, er streift die
engen Fesseln des Elternhauses ab und
nichts wird mehr sein wie vorher. Unge-
schont, oft derb und unanstindig entwirft
die Autorin eine Kriegswelt voller
Schrecken. Das Uberleben hat oberste
Prioritdt, Hunde taugen da als Braten,
Nachbarn als Feinde und moralisches
Verhalten ist ldngst nur noch ein Wort
fiir viele. ,,War Kkills, that is all it does.*,
so das treffende Zitat am Anfang des Bu-
ches aus Michael Walzers Roman ,,Just
and Unjust Wars*.

Fazit: Keine leichte Jugendlektiire, aber
ein lesenswerter Antikriegsroman, der
auch ein Licht auf die in den Kinder-
schuhen steckende Epilepsie-Behand-
lung zu Anfang des 20. Jahrhunderts
wirft. Sehr empfehlenswert!

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

www.epikurier.de.

1/17 Ende Januar
2/17 Ende April
3/17 Ende Juli
4/17 Mitte Oktober

In eigener Sache

Lust darauf, einen Bericht iiber die Gruppe, eigene Erfahrungen oder interes-
sante Themen und Veranstaltungen zu verdffentlichen? Gerne und jederzeit —
wir freuen uns immer iiber die Zusendung von Artikeln und Terminan-
kiindigungen! Veranstaltungshinweise, die terminlich nicht in unsere gedruckte
Ausgabe passen, finden Eingang in unseren Online-Kalender auf

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

Die obigen Daten sind allerdings nur als grobe Richtlinie zu verstehen, die
Feinabstimmung (4/- 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

Grundwissen Epilepsien
im Kindes- und Jugendalter

Im verlag selbst-
bestimmtes leben,
ein Eigenverlag des
bvkm (Bundesver-
band fiir korper- und
mehrfachbehinderte
Menschen e.V.), ist
in der Reihe ,,Grund-
wissen ein neuer
Band erschienen, der sich ganz dem The-
ma Epilepsien im Kindes- und Jugend-
alter widmet. Es wendet sich in erster
Linie an Fachleute aus padagogischen
und therapeutischen Berufsgruppen.

Bezugsinfos:
128 Seiten, €14,90
ISBN 978-3-945771-07-5

Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(bvkm)

Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf

Tel.: 0211 6400415

www. bkmv.de

versand @bvkm.de

,Geistesblitze”

Dass Wissenschaft nicht immer unver-
stidndlich und ernst sein muss, das zeig-
ten die Teilnehmer des ersten neurolo-
gischen Science Slam beim Neurologen-
Kongress in Mannheim. Am 23. 09 2016
kamen mehr als 700 Zuschauer — nicht
nur Mediziner, sondern auch viele Mann-
heimer — ins dortige Kongresszentrum,
um sich auf das Abenteuer ,,Geistesblit-
ze* einzulassen. Erfahrene Slammer und
mutige Erst-Slammer présentierten dem
begeisterten Publikum eine tolle Show
rund um Wahrnehmung, Neuronen, Ver-
netzung, Gedichtnis, Gefiihle etc.

Die Vortrige konnen auf dem YouTube-
Channel der jungen Neurologen ange-
sehen werden:
www.youtube.com/watch?v= RC3E
QX 38USE
Keine Angst vor Wissenschaft, es lohnt
sich!

Susanne Fey, Wuppertal
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Anfang Oktober 2016 stellten Eva Ma-
ria Lipp, Leiterin der ,Frische
KochSchule Leoben* und Elisabeth
Pless, Geschiftsfiihrerin des Instituts fiir
Epilepsie, das Charity-Backbuch ,,Sii3es
und pikantes Backen* vor — ein Projekt,
das vom ,Institut fiir Epilepsie IfE ge-
meinniitzige GmbH", gemeinsam mit
dem Verein ,,Epilepsie Interessens-
gemeinschaft Osterreich® ins Leben ge-
rufen wurde, um mit dem Erlos Oster-
reichs erste nicht-medizinische Epilep-
sie-Beratungsstelle mit Sitz in Graz zu
errichten.

Das prisentierte Buch umfasst 112 Sei-
ten und beinhaltet 105 Rezepte rund ums
Thema ,,.Backen*. Zahlreiche Hobby-
BiickerInnen aus ganz Osterreich haben
dafiir ihre Lieblingsrezepte zur Verfii-
gung gestellt. Prominente Unterstiitzung
kam dabei von Eva Maria Lipp, Leite-
rin der ,,Frische KochSchule Leoben*
und Autorin zahlreicher Kochbiicher,
sowie von Margit Fischer, Frau des Oster-
reichischen Ex-Bundesprédsidenten
Heinz Fischer.

Eva Maria Lipp, Leiterin der Frische KochSchule Leoben, Andrea Steinberger, Epilepsie Interessens-

y L

gemeinschaft Osterreich, und Elisabeth Pless, Geschiftsfiihrerin des Instituts fiir Epilepsie, bei der

Priisentation des Charity Backbuches (v.l.)

Das Charity-Backbuch ist mit einer Auf-
lage von 4.000 Stiick erschienen und
kostet Euro 18,00 Die Beliebtheit ist
grof3, schon am ersten offiziellen
Verkaufstag wurden zahlreiche Exem-
plare verkauft.
Tanja Doritsch,
Institut fiir Epilepsie IFE gemeinniitzige GmbH
Bild — Quelle: Institut fiir Epilepsie IFE

Institut fiir Epilepsie IFE gemein-
niitzige GmbH

MeldemannstraBe 12-14, A-1200 Wien
Georgigasse 12, A-8020 Graz

Tel.: +43 664 60 1774100

office @epilepsieundarbeit.at
www.epilepsieundarbeit.at

Gesegnete Weihnachten
und €i

y
wiinscht Euch

Eure'epiKurier-Reda

E&hes neu%;luhr-—

ird's besser? Wird's schlimmer? Fragt man alljahrlich.
ien wir ehrlich: Das Leben ist immer lebensgefahrlich!

if} Erleh KSstner [18099-1974), deutccher Schrifcteller und Dichtes




Epilepsie im Jugendalter bekommen?

Studienteilnehmer gesucht!

Mein Name ist Gabriele Koniger. Ich bin
gelernte Gesundheits- und Kinder-
krankenschwester und Studentin der
Pflegewissenschaften an der Universitit
Witten/Herdecke. Im Rahmen meiner
Masterarbeit mochte ich mich mit der
Situation junger Menschen beschiftigen,
die wihrend ihrer Pubertitsphase eine
Epilepsie entwickelt haben.

Um das individuelle Erleben und den
Bedarf dieser Menschen zu begreifen
und zu verstehen, ist es wichtig, sie selbst
zu Wort kommen zu lassen. Daher bin
ich auf der Suche nach Menschen, die

In den Interviews (Dauer ca. 30 min.)
werde ich Thnen sechs krankheits-
spezifische Fragen (z. B. Wie alt waren
Sie bei der Diagnosestellung?) und sie-
ben alltagsbezogene Fragen (z. B. Inwie-
weit beeinflusst die Epilepsie Ihr heuti-
ges Leben?) stellen. Den Ort der
Interviewfiihrung konnen Sie selbst be-
stimmen. An den Interviews konnen alle
Menschen ab dem 16. Lebensjahr teil-
nehmen, die zwischen dem 14. und 20.
Lebensjahr die Diagnosestellung Epilep-
sie erhalten haben. Eine obere Alters-
begrenzung liegt nicht vor. Die Studie
hat eine Laufzeit bis Februar 2017.

Wenn ich Thr Interesse an der Studie ge-
weckt habe, wiirde ich mich freuen,
wenn Sie sich bei mir melden wiirden.

Kontakt:

Gabriele Koniger (B.A.)
Universitat Witten/Herdecke
Stockumer Strafle 12

58453 Witten

Tel.: 0911 398118174

Mo. bis Fr. 08:00-16:00 Uhr

bereit sind, mir ihre Erfahrungen und e

ihre Geschichte zu erzihlen.

Termine

Datum Thema/Ort/Information und Anmeldung

03.12.2016 Jahreszeiten-Café Friihling-Sommer-Herbst-Winter
10:00-12:00 Uhr Cafe am Milchberg, 86150 Augsburg
Epilepsie Beratung Schwaben — Nord, Tel.: 0821 4004945, epilepsieberatung@bunter-kreis.de

10.12.2016
10:30-16:00 Uhr

Feldenkrais - Seminartag
Bunter Kreis Nachsorge gGmbH, 86152 Augsburg
Epilepsie Beratung Schwaben — Nord, Tel.: 0821 4004945, epilepsieberatung@bunter-kreis.de

10.12.2016
10:30-13:00 Uhr

Friihstiicksgruppe fiir Menschen mit Epilepsie
Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen mit Epilepsie, 90459 Nurnberg
Tel.: 0911 393634214, epilepsie-beratung@rummelsberger.net

14.12.2016 Offener Abend der EpilepsieBeratung Miinchen
18:00-20:30 Uhr EpilepsieBeratung Minchen, 80331 Minchen
Tel.: 089 54806575, epilepsieberatung@im-muenchen.de
24.01.2017 Gesprachskreis fiir Eltern epilepsiekranker Kinder im Raum Main-Spessart

19:30-21:30 Uhr BRK Begegnungsstétte , 97553 Karlstadt

Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, epilepsieberatung@juliusspital.de

25.03.2017
11:00-13:00 Uhr

Seminar Korpersprache
Verein Lehrerheim, 90443 Niirberg
LV Epilepsie Bayern e.V., Tel.: 0911 18093747, kontakt@epilepsiebayern.de

Jahrestagung der Deutschen und Osterreichischen Gesellschaften fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga
Austria Center Vienna (IAKW-AG), 1220 Wien / Osterreich
www.epilepsie-tagung.de

03.-06.05.2017

06.05.2017 Patiententag der Deutschen und Osterreichischen Gesellschaften fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga

Austria Center Vienna (IAKW-AG), 1220 Wien / Osterreich
www.epilepsie-tagung.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage
www.moses-schulung.de.
Die aktuellen famoses-Termine kénnen bei der MOSES-Geschaftsstelle abgefragt werden.

Kontakt: MOSES Geschéftsstelle, Frau Bettina Hahn, RuBheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de
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Ein groBes DANKESCHON!

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

Wir bedanken uns von ganzem Herzen
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- bei allen Einzelspendern (Privatpersonen, Vereinen und Firmen), die uns kleine und grof3e Betrige zukommen lie3en;

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

- den Internet-Bilderportalen pixabay.com und pixelio.de fiir ihre tollen Fotos, die unsere Artikel so perfekt ergiinzen;

- und vor allen Dingen bei der Firma Desitin, die erneut die Layout- und Druckkosten fiir alle epiKurier-Ausgaben 2016
tibernommen hat!

Eure epiKurier-Redaktion
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Auferdem 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 Projektforderung zur Erstellung arabischer und englischer Ausgaben von
»Toto und das EEG", ,,Toto geht in die Rohre* und ,,Der Epi-Surfer*
o Techniker Krankenkasse (TK): fiir die Projektférderung zum Nachdruck der epiKurier-Sonderausgabe
,Epilepsie & Jung* sowie ,,Epilepsie & Schule*
o AOK Die Gesundheitskasse: fiir die Projektforderung einer Aktion zur Lehrerfortbildung in NRW und Brandenburg
o BIG direct: fiir die Projektférderung der Beratungsstelle ,,Epilepsie-Feuerwehr* in Dortmund sowie
o MH plus Betriebskrankenkasse: fiir die grof3ziigige Projektférderung unserer Filmreihe ,,Aus heiterem Himmel*

* 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 Projektforderung unserer Seminare in Niirnberg und bei unserer Jahrestagung auf Schloss
Hirschberg

o DAK: fiir die Unterstiitzung unseres famoses-Workshops in Hirschaid bei Dr. Bettendorf

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

0 Verein Lehrerheim, Niirnberg: Danke fiir die kostenlose Uberlassung von Riumlichkeiten fiir unsere Vorstandssitzungen
und Seminare
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Keto(Cal

fur eine sichere ketogene
Erndhrungstherapie

www.meinketocal.de

» praktische Unterstitzung
zur Berechnung der ketogenen

epilepsie bundes-elternverband
gemeinsam meistern

Was sammeln Sie?
Puppen oder Teddybdren?
Pilze oder Beeren?
Briefmarken oder Postkarten?
Wir sammein auch!

Und was?

Spenden!

IBAN
DEA7 3305 0000 Q000 7475 92
BIC
WUPSDEIIXXX
Stadtsparkasse Wuppertal

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

Qﬁ?\lligtali)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 spéter auf dem ersten Arbeitsmarkt

FuB zu fassen. Dazu gehort auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbststandiges Leben vorbereitet werden.
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 1%4-2856
www.bbw-bethel.de

Bethel




VERTRAUEN GEWINNEN
SELBSTBESTIMMT LEBEN
MIT EPILEPSIE

INFORMIERT ENTSCHEIDEN,
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:
Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten und DAS EEG | 'MPFEN
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Angehérige vor viele Fragen. Wissen rund
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um Themen wie Impfungen bei Epilepsie,
Epilepsie und Schwangerschaft und vieles
mehr finden Sie auf www.desitin.de
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