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Psychosoziale Begleiterkrankungen

bei Epilepsien im Kindesalter

Paul, ein 6-jdhriger Patient, hat nach ei-
ner friihkindlichen Hirnschddigung eine
Epilepsie mit generalisiert tonisch-
klonischen Anfillen und atypischen Ab-
sencen. Seine Entwicklung ist verzogert,
zudem hat er eine Halbseitenldhmung
auf der rechten Seite. Unter einer The-
rapie mit Valproat und Oxcarbazepin ist
er seit einigen Wochen fast anfallsfrei,
die Epilepsie bereitet im Alltag keine
groBBen Probleme. Im EEG sind im Be-
reich des geschidigten Hirnareals noch
Verdnderungen erkennbar. Seit einigen
Monaten aber zeigt Paul immer 6fter ag-
gressives Verhalten in der Schule und
seinem kleinen Bruder gegeniiber. Die
Familie ist durch die Verhaltensprobleme
zunehmend belastet.

Emma ist 15 Jahre alt, vor einem Jahr
wurde eine juvenile myoklonische Epi-
lepsie diagnostiziert. Vor acht Wochen

erlitt sie erstmals einen generalisiert to-
nisch-klonischen Anfall in der Schule.
Wihrend des Anfalls biss sie sich auf die
Zunge und blutete heftig aus dem Mund,
auflerdem nésste sie ein.

Der Rettungswagen wurde gerufen. Viele
Mitschiiler bekamen die Situation mit.
Seit dem Anfall zieht Emma sich zuneh-
mend zuriick, will sich nicht mehr mit
Freunden treffen, verbringt die meiste
Zeit in ihrem Zimmer, hat Angst zur
Schule zu gehen.

So oder dhnlich lauten Berichte von Pa-
tientinnen und Patienten des Norddeut-
schen Epilepsiezentrums und ihren El-
tern.

Psychosoziale Probleme und Begleiter-
krankungen bei Epilepsien sind vielfil-
tig und haufig: Mehr als 30 % aller Kin-

der und Jugendlichen mit Epilepsien und
Entwicklungsstorungen zeigen zusétzli-
che psychosoziale Probleme oder leiden
unter verschiedenen psychiatrischen Er-
krankungen wie Angststérungen, De-
pressionen, Aufmerksamkeitsdefizit/
Hyperaktivititsstorung (ADHS), Autis-
mus oder Verhaltensproblemen. Bei er-
wachsenen Epilepsiepatienten sind dhn-
liche Zahlen bekannt, allerdings unter-
scheiden sich die Probleme und Krank-
heitsbilder leicht.

Der Schweregrad der Epilepsie stellt ei-
nen Risikofaktor fiir das Auftreten von
emotionalen Problemen und Depression
dar, wihrend das Vorliegen einer Ent-
wicklungsverzdgerung oder Intelligenz-
minderung hdufiger mit Verhaltens-
problemen verkniipft ist. Verschiedene
Studien und unsere tiglichen Erfahrun-
gen im Epilepsiezentrum zeigen, dass
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diese Probleme hiufig einen stirkeren
Einfluss auf die Lebensqualitit unserer
Patienten und ihrer Familien haben als
die Epilepsie selbst.

Die Griinde fiir das gemeinsame Auftre-
ten von Epilepsien und psychosozialen
Problemen sowie psychiatrischen Er-
krankungen sind vielfdltig: Beide
Erkrankungsgruppen treten in der Bevol-
kerung relativ hidufig auf, daher kann bei
einem Teil der Patienten von einem Zu-
sammentreffen per Zufall ausgegangen
werden. Zusétzlich werden gemeinsame
Entstehungsmechanismen diskutiert; so
konnten z. B. genetische Faktoren iden-
tifiziert werden, die als Risikofaktoren
sowohl fiir Epilepsien als auch fiir psych-
iatrische Erkrankungen und Entwick-
lungsprobleme gelten. SchlieBlich kon-
nen psychosoziale Probleme auch Folge
der Epilepsie sein und durch die Erkran-
kung selbst, als Nebenwirkung der anti-
epileptischen Therapie oder durch Pro-
bleme in der Krankheitsverarbeitung
ausgelost werden.

In der Regel ist es nicht moglich, eine
einzige Ursache fiir die Probleme zu fin-
den; es besteht vielmehr ein Mischbild
(siehe Abbildung 1). Um psychosoziale
Begleiterkrankungen bei Epilepsien rich-
tig behandeln zu konnen, ist die Kldrung
dieser Zusammenhénge notwendig. Da-
her stellen die Diagnostik und Therapie
der Begleiterkrankungen eine besonde-
re Herausforderung dar und erfordern die
Zusammenarbeit verschiedener medizi-
nischer und therapeutischer Disziplinen.
Gleichzeitig ist eine wirkungsvolle Be-
handlung dieser Krankheitsbilder unbe-
dingt notwendig, um die Lebensqualitit
der Familien zu erhohen.

Im Rahmen eines von der Damp-Stiftung
geforderten Projektes haben wir im
Norddeutschen Epilepsiezentrum daher
ein neues Versorgungsangebot geschaf-
fen. Betroffene Kinder und Jugendliche
werden zunichst fiir 10-12 Tage in un-
serer Klinik aufgenommen, abhingig
vom Alter gemeinsam mit einem Eltern-
teil.

Zunichst wird im Rahmen detaillierter
Diagnostik geklart, welche Probleme
vorliegen und welche der oben genann-
ten Faktoren ursdchlich sind. Falls not-
wendig wird primir eine Anpassung der

antiepileptischen Therapie durch das
drztliche Team vorgenommen. Ergén-
zend berét bei Bedarf ein/e Kinder- und
Jugendpsychiater/in zu medikamentosen
Therapien psychischer oder psychiatri-
scher Symptome. Alternativ oder beglei-
tend macht unser Therapeuten-Team
Angebote zur Hilfestellung im Umgang
mit psychosozialen Problemen und er-
klart z. B. den Einsatz besonderer erzie-
herischer Methoden wie Verhaltens-/
Verstérkerpléne.

Im Anschluss an den stationdren Aufent-
halt werden die Familien weiter beglei-
tet und in der Umsetzung der erarbeite-
ten Maflnahmen unterstiitzt. Dabei nut-
zen wir das elektronische Therapie-
management-Programm EPI-Vista®, das
im Norddeutschen Epilepsiezentrum
bereits langjahrig fiir die Dokumentati-
on von epileptischen Anfillen und Me-
dikamenten zur Behandlung der Epilep-
sie sowie als Moglichkeit des Nach-
richtenaustausches zwischen Fami-
lien und Klinik eingesetzt wird. Im Rah-
men des Projektes wurde eine Erweite-
rung des Programms entwickelt. Damit
ist es moglich, neben epileptischen An-
fillen auch andere Symptome wie z. B.
Unruhe oder Aufmerksamkeitsprobleme
zu dokumentieren sowie medikamento-
se und nicht-medikamentdse Therapien
einzufiigen. Dies soll einen schnellen
und unkomplizierten Austausch mit un-
seren Mitarbeitern ermoglichen, die bei
Problemen zu Hause beratend eingrei-
fen konnen.

Eltern mit Kindern, die an einer Epilep-
sie erkrankt sind, miissen besondere
Aufgaben im Hinblick auf die Entwick-
lung und Begleitung ihrer Kinder leisten.
Wir haben die Erfahrung gemacht, dass
in den Elterngesprichen hiufig sehr dhn-
liche Fragen zu grundsitzlichen Er-
ziehungsbelangen oder Entwicklungs-
phasen des Kindes auftreten. Um diese
Fragen zu beantworten und gleichzeitig
in der Gruppe von einem gemeinsamen
Austausch zu profitieren und die gegen-
seitige Entlastung zu fordern, haben wir
ein Gruppenangebot in Form eines
~Elterntrainings* in unsere Arbeit auf-
genommen. Dieses wird von einer Psy-
chologin und einer Heilpddagogin be-
gleitet. Im Rahmen des Elterntrainings
werden zum Beispiel Wirkzusammen-
hinge der Erziehung und mogliche Pro-
bleme im Umgang mit dem kindlichen
Verhalten vorgestellt und gemeinsam
Losungen erarbeitet. Dariiber hinaus soll
die Formulierung erreichbarer Ziele ver-
mittelt und eine gezielte Fokussierung
auf positive Eigenschaften des Kindes
erreicht werden. Ein weiterer wichtiger
Punkt ist die Diskussion von Moglich-
keiten zur eigenen Entlastung. Bei Be-
darf werden Inhalte aus dem Eltern-
training in individuellen Beratungs-
einheiten vertiefend besprochen.

Das ,Elterntraining* besteht aus fiinf
Modulen und ist eng an das etablierte
Programm ,,Plan E* angelehnt. Es wer-
den wochentlich zwei Termine angebo-
ten. Der Finstieg in dieses Angebot ist

Autismus, ADHS

Verhaltensprobleme, Angststdrungen, Depression,
Ernahrungsprobleme, Schiafstdrungen, ...

Abbildung 1: Darstellung der Ursachen fiir psychosoziale Probleme von Kindern mit Epilepsie
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Das Team des Projektes

jederzeit moglich, die Module kdnnen
in verschiedenen Aufenthalten absol-
viert werden. Die Teilnahme ist als Teil
des oben beschriebenen Behandlungs-
konzeptes vorgesehen, steht dariiber hin-
aus aber nach Absprache mit den durch-
fiihrenden Therapeutinnen allen interes-
sierten Eltern offen.

www.cerbomed.com

Unsere Erfahrungen mit diesem Pro-
gramm sind seit der Einfiihrung Anfang
2016 sehr positiv. Viele Eltern nehmen
das Angebot zum gemeinsamen Aus-
tausch in einer vertraulichen Atmosphére
gerne an. Hiaufig werden hier Themen,
Gedanken und Sorgen angesprochen, die
in der Routine des Alltags und auch der

Eine Chance bei Epilepsie!
Therapie mit NEMOS®

» Einfach bestellen: www.nemos-shop.de

» Einfach infomieren: www.cerbomed.com

* Einfach anwenden

B

Siw haben Fragen? Sprechen Sie uns gerne an:
TELEFOM 09171 9202 76 76 MaiL supparti@cerbomed.com

medizinischen Betreuung keine ausrei-
chende Beachtung finden. Die Erfahrung
mit vielen Problemen und Sorgen nicht
alleine zu sein und auch iiber Schwéchen
und Angste sprechen zu konnen, wird
hiufig als entlastend empfunden.

PD Dr. med. Sarah von Spiczak,

PD Dr: phil. Ulla Martens,

Maja Dunker,

Prof. Dr. Michael Siniatchkin,
Norddeutsches Epilepsiezentrum (NEZ)

Bild — Quelle: Norddeutsches Epilepsiezentrum

Kontakt:

DRK Norddeutsches Epilepsie-
zentrum fiir Kinder und
Jugendliche Raisdorf
Henry-Dunant-Str. 6-10

24223 Schwentinental - Raisdorf
Tel.: 04307 90902

klinik @drk-sutz.de
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»=Zum Gluck gibt es die 13“

Station fiir Menschen mit Epilepsie und geistiger oder mehrfacher Behinderung im

Krankenhaus Rummelsberg

Entstehungsgeschichte der Station 13

Nachdem im Krankenhaus Rummels-
berg seit Jahrzehnten bereits eine ortho-
péadische Station fiir Patienten mit
Zerebralparese vorhanden war, begann
im Jahr 2007 schrittweise die Weiterent-
wicklung zur , Interdisziplindren Stati-
on fiir Menschen mit Mehrfach-
behinderung®. Im Oktober 2009 eroft-
nete auf der Station 13 zunéchst der Teil-
bereich fiir Patienten mit Epilepsie und
geistiger oder mehrfacher Behinderung
mit 4 Betten. Aufgrund der starken
Nachfrage und der langen Wartezeiten
wurde die Bettenzahl sukzessive auf
mittlerweile 9 Betten erhoht. Auf der
,»13% betreuen im Umgang mit behin-
derten Menschen erfahrenes Pflegeper-
sonal, Arzte, Heilerziehungspfleger und
Therapeuten die Patienten. Zudem un-
terstiitzen Logopéden, Psychologen und
der Sozialdienst die Arbeit. Meist lei-
den die Patienten unter schwer behan-
delbarer Epilepsie in Kombination mit
weiteren Therapieproblemen, wie Ver-
haltensstorungen oder orthopédischen
Fragestellungen. Gerade bei zusitzli-
chen orthopidischen Problemen besteht
eine enge Kooperation mit der Abteilung
fiir Neuroorthopédie des Krankenhauses
Rummelsberg, die ebenfalls auf der Sta-
tion 13 beheimatet ist. Konnten 2009
rund 50 Patienten behandelt werden,
profitierten 2016 bereits 150 Menschen
mit Epilepsie und Behinderung von die-
ser einmaligen Kombination.

, Essensuhr der Station 13 - wie andere Dinge
auch den speziellen Bediirfnissen der hier auf-
genommen Patienten angepasst

Warum ist eine Epilepsiestation mit
dem Schwerpunkt der geistigen Behin-
derung in Zeiten der Inklusion sinn-
voll?

Bis zu 26 % der Menschen mit geistiger
Behinderung haben wiederholte epilep-
tische Anfille, das heift die Epilepsie tritt
hier bis zu vierzigmal haufiger auf als in
der Allgemeinbevolkerung. Die Epilep-
sie ist somit eine der hdufigsten Begleit-
erkrankungen bei geistiger Behinderung.
Neben epileptischen Anfillen konnen
aber auch andere Bewegungsstdrungen,
psychogene Anfille oder herausfordern-
des Verhalten auftreten. Diese konnen
durchaus mit epileptischen Ereignissen
verwechselt werden.

Deshalb gibt es bei Menschen mit geis-
tiger oder mehrfacher Behinderung im-
mer wieder diagnostische Schwierigkei-
ten und es bedarf mehr Zeit zur Diagno-
sefindung. Auf Stationen ohne Expertise
im Umgang mit Menschen mit geistiger
oder mehrfacher Behinderung und ohne
entsprechende Personalressourcen
kommt es schneller zu Konfliktsituatio-
nen und auch eher zu herausforderndem
Verhalten seitens der Patienten, so dass
der stationdre Aufenthalt unter Umstén-
den vorzeitig abgebrochen werden muss.

Ein Beispiel: Ein junger Patient mit
schwerer Intelligenzminderung wurde
wiederholt nach Status epilepticus
notfallmiBig in das Krankenhaus Rum-
melsberg eingeliefert. Die Hirnstrom-
kurve (EEG) zeigte epilepsietypische
Veridnderungen, so dass alles fiir die
Epilepsiediagnose sprach. Der Patient
benotigte wihrend des Aufenthaltes viel
Zuwendung, tolerierte die Monitor-
iiberwachung schlecht und fiel auf der
Normalstation immer wieder durch ver-
mehrtes Schreien und selbstverletzendes
Verhalten auf.

Im Rahmen einer geplanten Aufnahme
auf Station 13 konnte dann durch
Verhaltensbeobachtungen und Video-
Aufzeichnungen geklért werden, dass die
als epileptischer Status beschriebenen

Ereignisse psychogenen Anfillen ent-
sprachen. Diese traten in der Einrichtung
des Patienten immer dann auf, wenn fiir
den Patienten unangenehme Situationen
geschahen - zum Beispiel der Transport
in die Forderstitte. Aufgrund dieser Er-
kenntnisse konnte die Einrichtung ge-
schult werden, mit diesen Ereignissen
umzugehen und die Zahl der Notaufnah-
men in das Krankenhaus Rummelsberg
reduzierte sich betrichtlich. Auch ver-
einfachte sich die Epilepsiemedikation.

RegelmiBige Visiten stehen natiirlich auch auf
der ,,13* auf dem Plan

Zur Vorbereitung des stationidren Aufent-
haltes findet meist eine Vorstellung in der
von der DGfE (Deutschen Gesellschaft
fiir Epilepsie) zertifizierten Epilepsie-
ambulanz statt. Sollte die Diagnose am-
bulant nicht gesichert werden, kdnnen
weitere apparative Untersuchungen - wie
das Langzeit-EEG und Anfallsbeobach-
tungen - auf Station sinnvoll werden. Der
Vorteil des Langzeit-EEGs (LZ-EEG) ist
die Chance, einzelne Anfille aufzuzeich-
nen und besonders im Schlaf ein nahezu
storungsfreies EEG abzuleiten. LZ-
EEGs werden nicht von allen Patienten
gut toleriert, sind aber in einem auf die
Patienten abgestimmten stationdren
Umfeld (spezielle apparative und perso-
nelle Ausstattung fiir Menschen mit geis-
tiger Behinderung) hiufig moglich. Ne-
ben einer ruhigen Atmosphire und Ein-
fiihlungsvermégen durch geschultes Per-
sonal unterstiitzt bei sprachkompetenten
Patienten der Einsatz leichter Sprache
das Erkldren der Untersuchungen. Eine
Bildgebung mittels MRT, die gegebenen-
falls auch in Kurznarkose durchgefiihrt
werden kann, liefert wichtige Hinweise
auf komplexe Fehlbildungen und kann




N
-
(=]
N
~
-
(=
o
Q
=
=)
=
Q.
L)

Eine genaue EEG-Befundung trigt zur Siche-
rung der Diagnose bei

unter Umsténden die Vermutung einer
perinatalen Hypoxie (,.frithkindlicher
Hirnschaden*) widerlegen. Die Compu-
tertomographie spielt wegen der schlech-
teren Aufléosung und der Strahlen-
belastung eine untergeordnete Rolle und
ist in der Regel der Notfalldiagnostik
vorbehalten.

Wie sieht die Behandlung bei Men-
schen mit Epilepsie und Mehrfach-
behinderung aus?

Wie bei Patienten ohne Behinderung
werden nicht-medikamentdse Mafinah-
men zum Verhindern von epileptischen
Anfillen empfohlen. Hierzu zihlen zum
Beispiel eine gleichmifBige Tagesstruk-
tur, gleich bleibende Bezugspersonen,
ein regelméBiger Schlaf-Wach-Rhyth-
mus sowie die Vermeidung nachvollzieh-
barer Ausloser fiir Anfille. Dies wird
bereits auf der Station praktiziert. Die
Gabe von Medikamenten gegen epilep-
tische Anfille (Antikonvulsiva) bleibt fiir
viele Patienten dennoch notwendig. Die
genaue Kenntnis des Epilepsiesyndroms
ist im Einzelfall fiir den Therapieerfolg
und die Patientensicherheit wichtig.

Oberstes Ziel der antikonvulsiven medi-
kamentosen Therapie ist prinzipiell die

Anfallsfreiheit. Haufig ist es aber auf-
grund der therapieschwierigen Epilepsie
notwendig, andere Schwerpunkte in der
Behandlung zu definieren. Am besten
geschieht diese Definition in enger Ab-
stimmung mit den Patienten (wenn mog-
lich) und den Betreuern. Hauptziele kon-
nen dann zum Beispiel eine Reduktion
der Anfallsfrequenz, der Anfallsschwere
oder der Anfallsdauer sein. Aber auch das
Vermeiden von Verletzungen oder die
Reduktion beziehungsweise das Vermei-
den von Nebenwirkungen (wie Sedier-
ung oder Verhaltensstorungen) kénnen in
den Vordergrund riicken. Dies erfolgt
stets in gemeinsamer Absprache mit den
Betreuern.

Weil geistig behinderte Patienten hiu-
fig nicht iiber unerwiinschte Wirkungen
berichten konnen, sind hier auch die
Beobachtungen durch die Mitarbeiter der
Station enorm wichtig. Hinter Antriebs-
losigkeit, Miidigkeit, Appetitlosigkeit,
vermehrtem Erbrechen oder aggressivem
Verhalten konnen sich typische Neben-
wirkungen von Antikonvulsiva verber-
gen. Eine weitere Information beziiglich
moglicher Uberdosierungen konnen bei-
spielsweise die Medikamentenspiegel
liefern.

Im Fokus der medikamentds/drztlichen
Bemiihungen bei der Epilepsietherapie
sollten daher immer auch der jeweilige
Allgemeinzustand und die individuelle
Lebensqualitidt stehen. Dies gilt nicht
weniger fiir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung und sollte nie-
mals auller Acht gelassen werden. Ge-
gebenenfalls fiihrt eine Vereinfachung
einer Kombinationstherapie zu einer dra-
matischen Verbesserung des Allgemein-
zustandes. Eine Moglichkeit wire z. B.
das Absetzen eines nicht wirksamen

www.keto-kinder.de

Die Internetseite bietet ausfiihrliche In-
formationen zum Thema Ketogene Diiit
— nicht nur aus medizinischer Sicht. Denn
die Verantwortliche, Britta Alagna, ist
selbst Mutter eines epilepsiekranken Soh-
nes und 1. Vorsitzende des Elternverbands
Dravet-Syndrom e.V. (www.dravet.de).
Sie schildert hier ihre ganz personlichen
Erfahrungen, die sie mit ihrem Sohn mit
dieser Erndhrungsform gemacht hat.

Die Ketogene Diit ist nicht nur eine
Herausforderung fiir Eltern und Kinder,
sondern auch fiir Arzte und Ernihrungs-
berater. Mit ihrer neuen Homepage und
ihrem Kochbuch méchte Alagna zeigen,
dass die Didt machbar, alltagstauglich
und sogar lecker sein kann. Sie mochte
Eltern, Arzten und Ernihrungsberatern
Mut machen, diese Behandlungsoption
in Betracht zu ziehen.

Medikamentes oder die Dosisreduktion
eines iiberdosierten Antikonvulsivums.

Fazit

Bezieht man bei Menschen mit Beein-
triachtigung deren individuelle Fihigkei-
ten und Anforderungen mit in die Be-
handlung ein, konnen Diagnostik und
Therapie erfolgreicher umgesetzt wer-
den.

Dr. Frank Kerling, Rummelsberg

Bilder — Quelle: KKH Rummelsberg

Kontakt:

Neurologische Klinik
Krankenhaus Rummelsberg

Dr. Frank Kerling

Leiter Abteilung konservative
Epileptologie

Rummelsberg 71

90592 Schwarzenbruck bei Niirnberg
Tel.: 09128 5043162
frank.kerling@sana.de
www.krankenhaus-rummelsberg.d
e/leistungsspektrum/fachabteilung
en/klinik-fuer-neurologie.html
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25 Jahre Epilepsiechirurgie in Bethel

Es begann in einem Kaffeehaus in Jerusalem

Als in Bethel 1991 die erste Epilepsie-
chirurgie Deutschlands die Arbeit auf-
nahm, gab es nicht nur Applaus. Ganz
im Gegenteil, das Programm wurde hef-
tig kritisiert. Es gab Stimmen, die fan-
den es fragwiirdig — wenn nicht sogar
ethisch verwerflich — in der Schaltzen-
trale des Menschen, dem Sitz der Seele,
,.herumzuschnippeln. Zwar hatte das
Krankenhaus Gilead in Bethel schon
lingst eine Neurochirurgie, die auch
Hirn-OPs durchfiihrte, aber da wurden
Tumore entfernt, krankes Gewebe, und
nicht scheinbar gesunde Areale.

Die Kritiker der Epilepsiechirurgie er-
innerten sich auch noch mit Grausen an
die Zeiten der Psychochirurgie in den
60er Jahren. In dieser Zeit wurde bei-
spielsweise versucht, die Schizophrenie
wegzuoperieren. ,,.Die Anti-Stimmung in
Deutschland kam fiir mich unerwartet*,
sagte Prof. Dr. Hans Liiders jetzt beim
Jubildumssymposium in Bethel, als er in
einer Rede auf die Anfidnge der
Epilepsiechirurgie in Bethel zuriick-
blickte. Der Amerikaner mit deutschen
Vorfahren hat sich die Geschichte der
Gehirnoperationen genauer angeschaut
und ist dabei auf die Lobotomie gesto-
Ben. Bei der Methode werden Nerven-

Dr. Thilo Kalbhenn (r.) und seine Mitarbei-
ter entfernen den Anfallsherd aus dem Ge-
hirn eines Patienten.

Der leitende Arzt des Epilepsie-Zentrums Bethel, Prof. Dr. Peter Wolf (stehend ganz links), bespricht
mit der ,,Clevelandgruppe* 1991 einen Fall.

bahnen zwischen Thalamus und Frontal-
lappen im Gehirn durchtrennt. Sie wur-
de in den USA tausendfach bei psychisch
auffilligen Menschen durchgefiihrt.

Prominentestes Opfer dieses monstrosen
Eingriffs war Rosemarie Kennedy. Die
Schwester des ehemaligen US-Prisiden-
ten John F. Kennedy war nach der Lo-
botomie geistig behindert. ,,Das ist also
der Hintergrund, weshalb es so einen
groBlen Widerstand gegen die Epilepsie-
chirurgie hierzulande gab. Es musste
dringend gekldrt werden, dass die
Epilepsiechirurgie nichts damit zu tun
hat. Wie bei der Tumorresektion wird nur
krankes Gewebe entfernt®, betont Prof.
Liiders, der in den 1980er Jahren Leiter
der neurologischen Klinik Cleveland im
amerikanischen Ohio war.

Prof. Liiders ist einer der mafgeblichen
Forderer der Epilepsiechirurgie in Be-
thel. Alle Fachkrifte fast aller Berufs-
gruppen des Epilepsie-Zentrums Bethel
wurden zu ihm zur Fortbildung ge-
schickt. Der Kontakt zur Cleveland
Clinic war schon ein paar Jahre zuvor
gekniipft worden. ,,Es begann in einem
Kaffeehaus in Jerusalem®, verrit Prof.
Liiders. Bei einem wissenschaftlichen
Kongress in Israel lernte er 1988 den
damaligen Leiter des Epilepsie-Zen-

trums Bethel, Prof. Dr. Peter Wolf, ken-
nen. Die beiden verabredeten sich und
Prof. Wolf erzihlte ihm von dem ehrgei-
zigen Vorhaben in Bethel. Bei einer Tasse
arabischem Kaffee und siifem Geback
wurden die Fidden zwischen den iiber
6000 Kilometer voneinander entfernten
Epilepsiezentren gesponnen.

Aufgebaut hat die Epilepsiechirurgie der
damalige Chefarzt der Neurochirurgie,
Prof. Dr. Falk Oppel, der extra dafiir
1986 von der Freien Universitdt Berlin
nach Bethel gewechselt war. Riickbli-
ckend bezeichnet er diese Zeit als den
Hohepunkt seiner gesamten beruflichen
Laufbahn.

In der Epilepsiechirurgie wird das Areal
aus dem Gehirn entfernt, das fiir die
Anfille verantwortlich ist. Eine lange
und aufwendige priachirurgische Diag-
nostik mit Video-EEG und Magnetres-
onanztomographie ist notwendig, um die
Zone exakt zu lokalisieren. Manchmal
liegt das Areal ganz dicht an einem wich-
tigen Zentrum, zum Beispiel dem
Sprachzentrum, sodass die Chirurgen
wihrend des Fingriffs auf die Hilfe des
Patienten angewiesen sind. Wenn die
Schideldecke gedffnet ist, wird er aus
der Narkose geholt. Denn das Gehirn ist
schmerzunempfindlich. Mit Elektroden
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Gemeinsam feiern die Ehemaligen der Epilepsiechirurgie mit den aktiven Mitarbeitern das Silber-
jubildum: (v.1.) Dr. Thilo Kalbhenn, Itd. Arzt Epilepsiechirurgie, Dr. Rainer Norden, Bethelvorstand,
Dr. Heinz-Wolfgang Pannek, Epilepsiechirurg i. R., Dr. Alois Ebner, ehem. Ltg. des Epilepsie-Zen-
trums, Rolf Eickholt, Geschiiftsfiihrer Ges. f. Epilepsieforschung, Christoph Schmidt, Prof. Dr. Falk
Oppel, Dr. The Anh Vuong, ehem. Ltg. der med.-techn. Datenverarbeitung Klinik Mara, Prof. Dr.
Dierk Dommasch, ehem. CA der Neurologie EvKB, Prof. Dr. Christian Bien und Prof. Dr. Peter Wolf,

ehem. Ltg. des Epilepsie-Zentrums Bethel

im Gehirn werden Reize gesetzt. Irgend-
wann bekommt der Patient Probleme
beim Sprechen. Dann muss dieses Ge-
biet verschont werden.

Der Vorstand der v. Bodelschwinghschen
Anstalten Bethel kniipfte in den 1980er
Jahren die Errichtung einer Epilepsie-
chirurgie an Bedingungen. Nach der
Operation, so die Entscheidung, sollte
es eine spezielle RehabilitationsmaB-
nahme fiir sie geben. ,,Sozialmedizi-
nische Aspekte haben historisch gesehen
schon immer eine wichtige Rolle im
Epilepsie-Zentrum Bethel gespielt. Das

Besondere an der Epilepsie-Reha ist,
dass die Betroffenen aus einem Zustand
der chronischen Behinderung in einen
Normalzustand iiberfiihrt werden®, so
Prof. Dr. Christian Bien, Chefarzt des
Epilepsie-Zentrums Bethel. In Bethel
entstand daraufhin die erste Klinik fiir
medizinische und medizinisch-berufli-
che Rehabilitation fiir Menschen mit
Epilepsie in Deutschland. Es gebe eine
Studie, die belege, dass die Arbeitslosig-
keit bei operierten Epilepsie-Patienten
durch eine anschlieBende Reha signifi-
kant abnehme, so Bien.

Eine Operation kommt nur fiir Menschen
in Frage, die nicht durch Medikamente
anfallsfrei werden. Ausgeschlossen wer-
den die, bei denen zu befiirchten ist, dass
sie durch den Eingriff eine Behinderung
bekommen. ,,Es ist Zeit, dass wir die In-
dikation und die Kontraindikation fiir die
Epilepsiechirurgie in Bethel neu iiber-
denken®, stoft Dr. Thilo Kalbhenn, lei-
tender Epilepsiechirurg im Evangeli-
schen Krankenhaus Bielefeld (EvKB),
an. Er und sein Team hatten einen Pati-
enten erfolgreich operiert, der jedoch als
Folge eine Teillathmung eines Beins be-
hielt. ,,Die Beinparese beeinflusst ihn
nach eigenen Angaben jedoch nicht so
sehr wie die Epilepsie®, so Dr. Kalbhenn.
Die Epilepsiechirurgie gehe also in Rich-
tung individualisierte Giiterabwédgung.
Das sei eine Kehrtwende in Bethel.

Bruni Auflendorf,
Zentrale Offentlichkeitsarbeit Bethel

Bilder — Quelle:
v. Bodelschwinghsche Stiftungen Bethel

Kontakt:

v. Bodelschwinghsche Stiftungen
Bethel

Bruni Auiendorf

Zentrale
Offentlichkeitsarbeit Dankort
Presse + Kommunikation
Quellenhofweg 25

33617 Bielefeld

Tel.: 0521 1443512

presse @bethel.de
www.bethel.de

Und wenn nachts ein Anfall auftritt....

... und ich das nicht mitbekomme? Das
Problem der Unvorhersagbarkeit von An-
fillen ist allen Selbstbetroffenen und den
Eltern sehr wohl bewusst. Viele Eltern
haben Angst, ihr Kind wiirde sterben,
wenn sie den ersten Anfall miterleben.
Dementsprechend grof3 ist die daraus
resultierende Verunsicherung, besonders
zu Beginn der Erkrankung.

Familien mit einem epilepsiekranken
Kind erleben eine deutliche Einschrén-
kung der Lebensqualitit, deren Ausmalf}
die Auswirkungen anderer chronischer
Krankheiten tibersteigt — hierzu gibt es

ausreichend wissenschaftliche Daten.
Die Angst vor epileptischen Anfillen ist
auch wihrend der Nacht gegenwartig:
Viele Eltern berichten, nachts mehrmals
nach dem Gesundheitszustand ihres Kin-
des zu sehen.

Zur nichtlichen Anfalls-Uberwachung
gibt es weltweit unterschiedliche tech-
nische Hilfsmittel, wobei in Deutschland
das Uberwachungsgeriit ,,Epi-Care® am
héaufigsten eingesetzt wird. Alternativ
konnen einfache akustische Uberwa-
chungssysteme, z. B. Babyfon, verwen-
det werden. Einige Eltern greifen auf

eine Uberwachung der Sauerstoff-
sédttigung zuriick oder benutzen Video-
systeme. Viele Eltern verzichten auch auf
eine Uberwachung.

Die wenigen bisher verfiigbaren Unter-
suchungen zur Effektivitit der
Uberwachungsgeriite zeigen eher
schlechte Ergebnisse, vor allem wenn
man die grolen, generalisierten Anfille
auflen vor ldsst. Auch fehlen Untersu-
chungen, welche Auswirkungen eine
nichtliche Anfallsiiberwachung im All-
tag auf Eltern und Kinder bzw. Jugend-
liche mit Epilepsie hat.



Wie wirkt sich nun eine Uberwachung
tatsidchlich im Alltag der Familien aus?
Und welchen Unterschied macht die Art
des Uberwachungssystems? Dies haben
wir in einer Studie untersucht. Wir ha-
ben insgesamt drei Gruppen gebildet, die
zu zwei Zeitpunkten untersucht wurden.
Einmal zu Beginn der Studie zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung (t1: Diagno-
se), dann 5 bis 7 Monate nach der Dia-
gnose (t2: Wiedervorstellung). Die drei
Gruppen sahen wie folgt aus: (1) keine
Uberwachung, (2) Uberwachung mittels
Babyfon, (3) Uberwachung mittels Epi-
Care®.

Die Familien konnten dabei selbst ent-
scheiden, ob sie ein néchtliches Uber-
wachungssystem einsetzen wollten oder
nicht. Familien, die ein néchtliches Uber-
wachungssystem verwenden wollten,
wurden zufillig in eine der beiden Ex-
perimentalgruppen (Epi-Care®- oder
Babyfon-Gruppe) eingeordnet. Familien,
die keine Uberwachung wollten, bilde-
ten die Vergleichsgruppe.

Untersucht wurden in der Studie vor al-
lem die subjektive Schlafqualitét (also
die eigene Einschidtzung des Schlafes)
und die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitit. Zur Erfassung dieser Zielgroen
wurden standardisierte und in der For-
schung bewéhrte Fragebogen verwendet.
AuBlerdem wurde iiber den gesamten
Zeitraum der Studie ein Anfallskalender
gefiihrt. Am Ende konnten die Daten von
36 Patienten (20 Jungen, 16 Médchen)
im Alter zwischen 1 und 17 Jahren aus-
gewertet werden.

Ergebnisse

Mehrere Eltern, sowohl in der Epi-
Care®-Gruppe als auch in der Babyfon-
Gruppe, berichteten, dass sie aus unter-
schiedlichen Griinden die Gerite nur
eher kurz im Einsatz hatten. Als Griinde
wurden Fehlalarme genannt, aber auch,
dass nach dem Ausbleiben weiterer An-
fille eine Uberwachung nicht mehr als
notwendig angesehen wurde. Vier Eltern
in der Epi-Care®-Gruppe berichteten von
Fehlalarmen. In der Babyfon-Gruppe
wurden von einer Familie Fehlalarme
berichtet (,,man hort mehr als man soll-
te”). Es gab auch positive Riickmeldun-
gen: ,,Super, hat gut geholfen durch die
Zeit, besser Fehlalarme als etwas zu ver-
passen®.

Zum zweiten Messzeitpunkt — also nach
etwa 6 Monaten — liegen die Gruppen
auf praktisch identischem Niveau, was
die gesundheitsbezogene Lebensqualitiit
angeht. Es gibt also keine bedeutsamen
Unterschiede.

Wichtig also fiir alle: Insgesamt geht es
den Eltern im Verlauf besser. Dies ist
unabhingig davon, ob die Familie der
Uberwachungs- oder Kontrollgruppe
angehort. Es gibt auch keinen Unter-
schied zwischen der Epi-Care®- und der
Babyfon-Gruppe.

Auch der Schlaf bessert sich! Die Schlaf-
qualitit der Eltern [gemessen mittels der
Frage ,,Wie wiirden Sie insgesamt die
Qualitit Thres Schlafes wihrend der letz-
ten vier Wochen beurteilen?“] verbessert
sich im Verlauf deutlich und zwar unab-
hiingig von einer Uberwachung.

Weitere Uberlegungen

Néchtliche Anfallsiiberwachung kann
moglicherweise dazu beitragen, den
Schlaf von Eltern und Kindern zu ver-
bessern. Nichtliche Uberwachung be-
deutet aber auch eine Einschrinkung des
personlichen Freiraumes eines Kindes
oder Jugendlichen. Nicht nur fiir Jugend-
liche kann nichtliche Uberwachung als
unangemessen bzw. als ,,Uberbehl'itung“
gesehen werden.

Auch zeigen die wenigen bereits vorhan-
denen Daten zur Effektivitit der Uber-
wachung, dass die Geridte nur einge-
schrinkt wirkungsvoll sind. Alle Syste-
me wiesen in den Untersuchungen
Schwiichen in der Uberwachung in Form
von nicht entdeckten Anfillen oder hiu-
figen Fehlalarmen auf.

Eltern, die anfangs keine Uberwachung
wiinschen, scheinen auch im Verlauf kei-
ne zu benétigen. Diejenigen, die eine
Uberwachung mochten, profitieren
wahrscheinlich auch davon.

Wem soll man nun wozu raten? Das ist
kaum pauschal zu beantworten, sondern
- wie so oft - eine Einzelfallentschei-
dung.

Nach Abschluss der Studie konnten wir
die verwendeten Uberwachungsgerite
dem e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e.v. zur Verfiigung stellen. Die Else

Kroner-Fresenius-Stiftung hat dieser
Idee freundlicherweise zugestimmt. El-
tern, die sich noch unsicher sind, kon-
nen aktuell {iber die Geschéftsstelle des
e.b.e. testweise ein Epi-Care®-Gerit
ausgeliehen bekommen.

Einen ausfiihrlicheren Bericht iiber die
Studie mit detaillierteren Ergebnissen
finden Sie auf Deutsch auch auf der
Homepage der Wagener-Stiftung
(wagener-stiftung.de).

Unsere Untersuchung wurde von der
Wagener-Stiftung, aber auch in einem
hohen Mafe von der Else Kroner-
Fresenius-Stiftung unterstiitzt. Beiden
Stiftungen und den teilnehmenden Fami-
lien gilt unser ausdriicklicher Dank.

Peter Borusiak, Wuppertal

Bild - Quelle:
HELIOS Universitdtsklinikum Wuppertal

Kontakt Autor:

HELIOS Universititsklinikum
Wuppertal

Universitiat Witten/Herdecke
Priv.-Doz. Dr. med. Peter Borusiak
Leiter des Sozialpédiatrischen
Zentrums

Heusnerstralle 40

42283 Wuppertal

Sekretariat: Frau Schulz, Frau Akbas
Tel.: 0202 8963850

spz.wuppertal @helios-kliniken.de
www.helios-kliniken.de/klinik/
wuppertal

Kontakt e.b.e.

zum Ausleihen der Geriite:
epilepsie bundes elternverband e.v.
Geschiftsstelle

Am Eickhof 23

42111 Wuppertal

Tel.: 0202 2988465

Mobil: 01575 9632302
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
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Zum Tod von Prof. Dieter Janz

Susanne Fey, Wuppertal

Im Alter von 96 Jahren verstarb am
25.12.2016 Prof. Dieter Janz. Mit ihm
hat die deutsche Epileptologie ihren Be-
griinder, ihren Vater verloren.

Stationen seines Lebens waren: Studium
in Marburg, Frankfurt, Prag und Frei-
burg, Auslandsaufenthalte in London und
Ziirich, Assistenzarzt in Heidelberg, Ha-
bilitation zum Thema Petit Mal, Profes-
sur in Heidelberg und ab 1973 Inhaber
des neugeschaffenen Lehrstuhls fiir Neu-
rologie am Klinikum Charlottenburg der
FU Berlin. Er blieb dort Direktor der
Abteilung fiir Neurologie bis zu seiner
Emeritierung 1988.

Aber all diese trockenen Daten geben
keinen Eindruck von dem wirklichen
Dieter Janz, dem Arzt, der immer das
Gesprich mit seinen Patienten suchte und
Epilepsie nicht nur als medizinisches
Problem, sondern auch als menschliche
und soziale Aufgabe verstand. Neben
seiner Forschungstitigkeit veroffentlich-
te er 1969 das Buch ,,.Die Epilepsien.
Spezielle Pathologie und Therapie®, ein
umfassendes Standardwerk mit ausfiihr-
lichen Beschreibungen der unterschied-
lichsten Anfallsformen und Epilepsie-
syndrome. Das von Janz und Christian
erstmals beschriebene Syndrom des Im-
pulsiv Petit Mal, das heute juvenile
myoklonische Epilepsie genannt wird,
wird héufig auch als Janz-Syndrom be-
zeichnet (eine von Janz verfasste Be-
schreibung finden Sie auf www.stiftung-
michael.de unter dem Stichwort Infor-
mation/Publikationen).

MabBgeblich beteiligt war Dieter Janz am
Aufbau der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE, vormals Deutsche
Liga gegen Epilepsie), dem Konzept der
Anfallsambulanzen, die es heute bundes-
weit gibt, und vor allem an der Griin-
dung der STIFTUNG MICHAEL, die er
gemeinsam mit Dr. Fritz Harzendorf,
dem Vater eines epilepsiekranken Kin-
des, 1962 ins Leben rief (siehe epikurier
3/2016 S. 11 ff und epiKurier 4/2012
S. 8). Die von ihm ins Leben gerufenen
Epilepsieseminare in Gargnano und der
MICHAEL-PREIS sind neben vielen

anderen Aktivititen die Aushédngeschil-
der der STIFUNG MICHAEL, der er bis
zu seinem Tod eng verbunden war.

Im personlichen Kontakt war Dieter Janz
ein begnadeter Lehrer, interessierter Zu-
horer und eloquenter Gesprichspartner.
Sein Interesse ging weit iiber das medi-
zinische Erscheinungsbild der Epilepsi-
en hinaus, beeindruckend waren seine
Predigt iiber die Heilung des anfalls-
kranken Knaben in der Bibel und seine
Vortrige zum Epilepsiemotiv in der Li-
teratur.

Im letzten Jahr wurde erstmals im Rah-
men der Jahrestagung der DGE ein neu-
er Nachwuchsforderpreis vergeben, der
Dieter Janz-Preis. Janz lie3 es sich nicht
nehmen, die Verleihung selbst vorzuneh-
men und unterhaltsam {iber seine eige-
nen epileptologischen Urspriinge zu spre-
chen.

Wir werden ihn vermissen!

Peter Brodisch, EpilepsieBeratung
Miinchen

Prof. Janz hatte ein offenes Ohr fiir alle
Belange seiner PatientInnen und wusste
auch um die groB3e Bedeutung der ,,Nach-
barwissenschaften* (Philosophie, Psy-
chologie, Pidagogik usf.), die er einbet-
tete in sein klinisches und beraterisches
Handeln. Entsprechend offen und mit
echter Neugier begegnete Prof. Janz auch
KollegInnen im interdisziplindren Dis-
kurs.

Ich danke Prof. Janz ganz personlich,
weil er ehedem eigenhiindig mitgehol-

@epiKurier

fen hat, das Netzwerk Epilepsie und Ar-
beit mit auf den Weg zu bringen. Er hat
sich politisch eingesetzt und auch in
Gargnano einen Platz eingerdumt fiir die
Projektvorstellung und -Bekanntma-
chung.

Dr. Thomas Mayer, Epilepsie-
zentrum Radeberg

Ich habe Dieter Janz 1989 erstmals in
Bielefeld kennengelernt, damals be-
suchte er uns in Bethel. Er war sehr
neugierig, was sein Schiiler Peter Wolf
so machte, insbesondere aber auch auf
uns junge Epileptologen. Im gleichen
Jahr war ich dann das erste Mal in
Gargnano, wo Dieter Janz Hausherr
und ,,Vater” des Praxis-Seminars der
STIFTUNG MICHAEL war. Mein
ganz personlicher Hohepunkt war dann
Jahre spiter eine Einladung in sein Pri-
vathaus in den Bergen oberhalb von
Gargnano. Noch 2016 hat er dort eine
beeindruckende Abendlektion vorge-
tragen. Als ich 2007 ein Symposium
,Janz und Schiiler* veranstaltet habe,
trug er zwar selber nicht vor, beteiligte
sich aber rege an allen Diskussionen
und forderte mich am Ende auf, unbe-
dingt bald einen zweiten Teil zu ver-
anstalten. Ich habe ihn, wie meinen
Lehrer Peter Wolf, immer sehr verehrt
und bewundert.

Prof. Dr. Peter Wolf, Kopenhagen
Das Beste, was ich von Dieter Janz ge-
lernt habe: Die Patienten griindlich nach
ihren Anfallserlebnissen ausfragen, denn
die konnen wichtiger sein als die sicht-
baren Symptome.



Ein Epilepsie-Signalhund in Italien

Nala, ein Hund wie jeder andere und doch etwas Besonderes ...

Nala und ihr Liebelingsspielzeug

Nala ist heute 3 12 Jahre alt und lebt mit
ihrem Herrchen Leonidas Sarti in
Kaltern/Siidtirol. Leonidas wiinscht sich
nichts sehnlichster als ein freieres Leben.
Die Abhingigkeit von anderen belastet
den 30-Jihrigen sehr. Er mochte sich
selbststindig bewegen, vor allem in den
Wald gehen. Er liebt die Natur und die
Tiere. Irgendwo alleine sein, die Seele
baumeln lassen, seinen Gedanken nach-
hingen ... er mochte sich erwachsen fiih-
len, erwachsen sein, nicht immer kontrol-
liert.

Seit seinem dritten Lebensjahr wird
Leonidas von tdglichen epileptischen
Anfillen begleitet. Die besten Therapi-
en wirken nur bedingt. T4glich nimmt er
drei verschiedene Medikamente gegen
die Epilepsie ein. Der Vagus-Nerv-
Stimulator, ein implantiertes elektrisches
Geriit, soll zusitzlich seine Anfille kon-
trollieren. Die erwiinschte Wirkung ist
miBig, die Epilepsie von Leonidas ge-
hort zu den therapieresistenten Formen.
Leonidas versucht jeden Tag aufs Neue,
mit seinen vielen Anfillen zurechtzu-
kommen. Er ist trotz allem ein lebens-
froher, selbststindiger, ehrgeiziger, jun-
ger Mann. Die Angst vor dem néchsten
Anfall, die Angst vor der nichsten Ver-
letzung sitzt leider tief im Nacken und
belastet das alltdgliche Leben sehr.

Vor drei Jahren kam Nala in sein Leben,
ein kleines weiles ,,Wollknduel*“. Die

Golden Retriever Hiindin sollte ihm die
Freirdume ermoglichen, die jeder
Mensch braucht, um gliicklich zu sein.

Leonidas hat Nala ausgebildet, weil er
sich eine bessere Lebensqualitit erwar-
tete. Drei Jahre lang haben Leonidas und
Nala, mit Mutter Gerlinde, tdglich geiibt
und trainiert. Dabei ging es neben den
Assistenzhundeaufgaben wie z. B. An-
fille anzeigen vor und wihrend dem
Anfall, Medikamententasche holen,
Kontaktliegen vor und nach dem Anfall,
Tiiren aufmachen, Gegenstinde aufhe-
ben, auch um den Grundgehorsam: im
Wald, in der Stadt, im Einkaufszentrum,
am Flughafen, am Bahnhof und iiberall
dort, wo sich das gesellschaftliche Le-
ben abspielt. Wir haben Bus- und Bahn-
fahrten gemacht, waren mit Nala im
Streichelzoo, auf dem Bauernhof, am
See, in der Kirche, im Krankenhaus, beim
Zahnarzt, in der Bibliothek, im Restau-
rant und, und, und. In jeder Situation wird
ein souverdnes, ruhiges Verhalten von
Leonidas und Nala erwartet. Wir haben
dabei viel erlebt und gelernt. Die Aus-
bildung wurde von Birgitt Piekenbrock
vom Assistenzhundezentrum Allgdu mit
viel Liebe und Empathie intensiv beglei-
tet. In besonderer Erinnerung haben wir
Kira, Birgitts Hund, sie war als Co-Trai-
nerin eine wertvolle Hilfe. Leider ist sie
am 22.10.2016 iiber die Regenbogen-
briicke gegangen.

Leonidas mit Nala und Trainerin Birgitt mit Kira

Am 16.12.2016 haben Leonidas und
Nala mit groem Erfolg die Assistenz-
hunde-Priifung bestanden! Die Priifung
wurde bei der Priifstelle fiir Assistenz-
hunde am Messerli Forschungsinstitut
der Veterindrmedizinischen Universitit
Wien abgelegt und wird vom 0Osterrei-
chischen Sozialministerium anerkannt.
Nala ist der erste gepriifte Epilepsie-
Signalhund Italiens.

Nala ist Leonidas eine treue Freundin
und Begleiterin geworden. Sie ist zwar
eine ,,wilde Hummel®, wie Leonidas sie
liebevoll nennt, zeigt aber die vielen An-
fille 2 bis 1 Stunde vorher an. Das gibt
ihm Zeit, sich in Sicherheit zu bringen.
Nachdem Nala angezeigt hat, liebt sie
es, sich neben Leonidas zu legen, da-
durch vermittelt sie ihm Sicherheit. Ge-
meinsam warten sie den Anfall ab. Ist
der Anfall da, bellt Nala und signalisiert
der Familie somit den Anfall. Die Fa-
milie muss Leonidas nicht mehr in
Sichtweite haben, Nala alarmiert, wenn
Leonidas Hilfe braucht. Sie holt auf
Kommando die Medikamente und wird
unruhig, wenn Leonidas zur bestimm-
ten Zeit seine Medikamente noch nicht
eingenommen hat.

Nala hat Leos Leben ganz schon verén-
dert. Durch die tédgliche ,,Arbeit* mit
dem Hund ist er ruhiger geworden, sei-
ne Konzentration hat zugenommen, er

......
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hat gelernt, seine eigenen Bediirfnisse
zuriickzustellen, sein Selbstwertgefiihl
wurde gestérkt, er stottert wesentlich
weniger, nimmt aktiver am Leben teil,
zeigt Eigeninitiative. Auch die Korper-
haltung hat sich geidndert und er geht und
steht aufrechter. Leonidas ist ein ,,neuer
Mensch®, er ist gliicklich mit seiner Nala
und liebt sie iiber alles.

Er meint: ,,Ich bin froh, Nala zu haben,
weil ich mir ein besseres Leben wiinsche.
Sie gibt mir Sicherheit, weil sie die An-
fille signalisiert. Nala ist zwar auch Ar-
beit, aber ein Leben ohne sie kann ich
mir nicht mehr vorstellen. Wenn ich mit

Leserbrief

Nala hat einen Anfall signalisiert und Leonidas
setzt sich hin

ihr spiele oder mit ihr im Wald bin, freue
ich mich und ich bin gliicklich. Nala
gefillt mir, ganz besonders gefallen mir
ihre Ohren. Sie sind weich, samtig und
flattern, wenn sie 1duft. Das sieht witzig
aus und ich kann lachen.“

Dieses Projekt wurde finanziell von un-
serem Verein EPINET www.epinet.bz.it
und vielen privaten Spendern unterstiitzt.
Allen die uns mit Vertrauen Beistand
gewdhrt haben einen herzlichen Dank.

Leonidas Sarti mit Nala und Gerlinde

Bilder — Quelle: privat

Weitere Infos:

info @epinet.bz.it

piekenbrock @hotmail.de
gerlinde.larch @ outlook.it
www.hundezentrum-allgaeu.de

zum Artikel ,,Zwischen Voodoo und Automedikation* aus der epiKurier-Ausgabe 4/2016

Sehr geehrte Redaktion,

mit Verwunderung habe ich den o. g.
Artikel zur Kenntnis genommen. Ich
habe schon von Léandern gelesen, in de-
nen mit TCM und Naturheilkunde sehr
gute Erfolge bei Epilepsie verzeichnet
werden konnten. Meist in Liandern, wo
die ,,moderne Antiepileptika-Therapie*
noch nicht von den Regierungen einge-
kauft wurde. Geht es denen vielleicht
nicht sogar besser? Ich mache selbst seit
einem Jahr eine Naturheilkunde-
behandlung neben der Behandlung mit
Antiepileptika. Mir geht es besser und
ich konnte die Medikamente reduzieren
und dadurch eine bessere Lebensquali-
tit erzielen. Mein Hirn hat pl6tzlich wie-
der Lust, etwas zu lesen und abzuspei-
chern.

Deshalb war ich nicht begeistert von dem
Artikel aus Togo. Ich bin nicht iiberzeugt
von den 20-30 Impfungen, mit denen wir
unsere Kinder hier in Deutschland be-
handeln. Wenn wir die Impfstoffe (oder
das Phenobarbital) nicht loswerden,
miissen es dann die armen Afrikaner sein,
die das abkriegen? Ich sehe auch keinen
Vorteil in der dauerhaften Antiepileptika-
Therapie. Die hilft wohl eher der Phar-
ma, als bei den Patienten das Problem
Epilepsie wirklich zu beseitigen (Zitat
Dr. med. Giinter Kriamer aus Ziirich auf
der DE-Jahrestagung in Mainz, an das
ich mich gut erinnere: ,,Ich bedauere
bzw. kann es selbst nicht ganz nachvoll-
ziehen, dass die modernen Antiepilepitka
die Anfille nicht zu 100 % verhindern
konnen, sondern nur unterdriicken.®).

Meiner Erfahrung nach (seit 25 Jahren
habe ich Epilepsie) war die Naturheil-
kunde die einzige Heilmethode, die den
Ursachen wirklich auf den Grund gegan-
gen ist.

Ich wiirde mir wiinschen, den Afrikanern
auf andere Art und Weise zu helfen, dort
wo es Sinn macht. Uber die Online-Platt-
form ,,campact™ (www.campact.de) bin
ich auf die Christoffel-Blindenmission
(www.cbm.de) aufmerksam geworden.
Dort habe ich zu Weihnachten folgen-
des gespendet: 1x Graue-Star OP Kind,
1x Graue Star OP Erwachsener, 1x Hor-
gerit fiir Kind, ein Schaf und eine Zie-
ge. Das hat mir sehr gut gefallen und war
etwas Praktisches, weil es ihnen hilft,
sich selbst etwas aufzubauen (Schule,
Arbeit, Versorgung der Familie).

Im Artikel steht, dass Frauen mit Epi-
lepsie selten kinderlos wéren. Am Ende
des Artikels wird gewarnt, dass
Phenobarbital ein hohes Fehlbildungs-
risiko habe. Auch die schulischen Leis-
tungen der Kinder seien sehr schlecht.
Also schliele ich daraus, dass lediglich
die Anfallsfrequenz sinkt, aber die Le-
bensqualitit (Zeit auBerhalb der Anfil-
le) der Betroffenen sich nicht verbessert.

Der Schulmedizin fehlt aus meiner Sicht
eine gehorige Portion Respekt gegeniiber
einer Medizin, die schon einige Jahrhun-
derte mehr Erfahrung hat. Die Hildegard
von Bingen-Medizin gibt es seit 900 Jah-
ren. Da diese Medizin aber kostengiins-
tiger wire, konnten Krankenkassen etc.

weniger verdienen, bspw. Krebsbehand-
lungen mit Heilpflanzen anstatt tausen-
de von Euro teurer Chemotherapie. Das
wire ja eine Bankrotterkldrung fiir die
Schulmedizin, wenn einzelne Pflanzen
helfen konnten, die sich jeder leisten
kann.

Die Zukunft wird leider so sein, dass die
Lobby aus Pharma-Lebensmittel-
Chemieindustrie-Krankenkassen-Klini-
ken und Arzten gewinnt und dafiir sorgt,
dass nach und nach Heilpflanzen vom
Markt verschwinden. Arzte haben ei-
gentlich die Aufgabe, zu heilen und
nicht, moglichst viele Arzneimittel zu
verkaufen — bei einigen scheint es mir
aber, als wire es umgekehrt.

Martin Arold, SHG Epilepsie Wiirzburg

P.S.: Ich wiirde mir im epiKurier mal
einen Artikel wiinschen aus dem Bereich
der Homoopathie/Naturheilkunde.

Leserbriefe geben nicht die Meinung der
Redaktion wieder.

Anmerkung der Redaktion:

Dem P.S. von Martin Arold konnen
wir uns nur anschlieen: Wer Erfah-
rungen mit einer homoopathischen/
naturheilkundlichen Behandlung ge-
macht hat und uns diese mitteilen
mochte, darf das gerne tun. Wir wiir-
den uns iiber Eure Berichte sehr freu-
en!



Der ,.Johanniter-Begleiter”

Besuch der Johanniter Unfallhilfe Mittelfranken

Bei unserem Gruppentreffen im Novem-
ber 2016 hatte unsere Gruppe von den
Johannitern in Mittelfranken Besuch, die
uns an diesem Abend das mobile Notruf-
system, den ,,Johanniter-Begleiter*, vor-
stellten. Dieses ist auch ein fiir Epilepsie-
patienten geeignetes Gerdt und zwar
ganz besonders fiir Leute, die an Sturz-
anféllen leiden oder kurz vor dem An-
fall noch den Notrufknopf driicken kon-
nen.

Durch den Notruf wird man mit der
Hausnotrufzentrale der Johanniter ver-
bunden. Diese melden und erkundigen
sich, was los ist. Sollte keine Riickmel-
dung erfolgen, wird man z. B. im freien
Gelidnde bis auf 5 Meter genau durch
GPS geortet. Ein Sprachkontakt/eine
Ortung ist auch iiber das Mobilfunknetz
moglich, denn im ,,Begleiter* ist eine
SIM-Karte integriert. Uberall wo das D1-

So sieht der ,,Johanniter-Begleiter* aus

setzen. Die Ortung erfolgt liber einen Sa-
telliten.

Das Geriit passt in jede Hosentasche. Ein
aus Versehen ausgeloster Alarm ist nicht
so schlimm, da sich ja die Johanniter-
Notrufzentrale meldet, man mit ihnen
dadurch im Sprachkontakt ist und dann
alles richtigstellen kann. Er ist nicht nur
fiir Epilepsiepatienten geeignet, sondern
fiir Menschen mit Demenz oder Krank-
heiten, die zu einem Verlust der Orien-
tierung fiihren. Das Gerit kostet monat-

den erweiterten Schutz mit Sturzmelder
haben mochte, kommen einmalig wei-
tere € 24,99 dazu. Genau denselben Be-
trag bezahlt man je Anmeldung/Ande-
rung/Loschung einmalig, wenn Angehd-
rige per Anruf oder SMS iiber die Posi-
tion benachrichtigt werden sollen.

Der monatliche Grundbetrag von € 24,99
beinhaltet die 24 Stunden-Erreichbarkeit
der Johanniter-Notrufzentrale sowie die
Ortung und Weiterleitung des eingegan-
genen Notrufes dorthin, egal wie hédufig
der Notruf abgesetzt wird. Das Gerét gibt
es inzwischen bundesweit (funktioniert
auch nur innerhalb Deutschlands) und
muss alle 24 Stunden fiir 2-3 Stunden
aufgeladen werden, am besten iiber
Nacht.
Thorsten Hahn,
Epilepsieselbsthilfegruppe Jung & Alt Niirnberg

Netz zur Verfiigung steht, kann man in-
nerhalb Deutschlands einen Notruf ab-

lich € 24,99 plus eine einmalige
Anschlussgebiihr von €49,99. Wenn man

Nachdem der Leiter der Niirnberger Gruppe selbst einen ,,Johanniter-Begleiter besitzt, haben wir ihm einige Fragen nach
seinen Erfahrungen damit gestellt:

- Wo hast Du das erste Mal von dem Gerit gehort? Ich habe es vor zwei Jahren auf der Verbrauchermesse Consumenta in
Niirnberg am Stand der Johanniter vorgestellt bekommen.

- Wie lange hast Du das Gerit schon in Verwendung? Seit Anfang 2016. Ich habe mich im Dezember 2015 nach einem
Anfall zuhause dafiir entschieden, weil dieser zu schnell ging, um reagieren zu konnen. Ich merkte ihn und nicht mal 30
Sekunden spiter hatte ich den Anfall. Ich hatte Bedenken, falls mir das auf der Strafle passieren wiirde. Das Problem dabei
ist ja, dass niemand hilft. So wiirde mir der Sturzmelder, den ich mitgebucht habe, in der Situation helfen.

- Hast Du das Gerit schon einmal in einer Notsituation benotigt? Ich habe ihn zwar schon einmal in einer Notsituation
eingesetzt, aber nicht fiir mich, und dariiber schon einmal den Rettungsdienst verstindigt, weil bei uns in der Gruppe jemand
einen Anfall hatte.

- Welches sind aus Deiner Sicht die Vorteile im téiglichen Gebrauch? Ich selber fithle mich sicherer, weil ich genau weil,
wenn etwas ist, brauche ich nur den Knopf zu driicken und ich bekomme Hilfe.

- Welches sind fiir Dich die Nachteile im taglichen Gebrauch? Den einzigen Nachteil, den ich sehe, ist, dass der Akku nur
24 Stunden hilt. Selbst bei einem Handy, Smartphone ausgeschlossen, hilt so ein Akku ldnger.

- Wie war die Abwicklung mit den Johannitern (vom Abschluss des Vertrags, iiber den Anschluss und den evtl. Notfall
bis heute)? Da ich mich wegen des Sturzmelders von einer Mitarbeiterin vom Kundencenter sehr gut habe beraten lassen,
ging der Vertragsabschluss ganz gut. Bis Ende 2015 war der Begleiter nur in Bayern vertreten. Danach ging es in den
Bundesverband iiber. Es schien mir auch, dass Rettungsdienst und Notarzt schneller da waren, als wenn man die 112 wihlt.

- Ist das Geriit Deiner Meinung nach wirklich fiir alle Anfallsarten geeignet und/oder laut Info der Johanniter? Der
,Begleiter* kann, so sehe ich das, fiir viele Anfallsarten niitzlich sein — ganz besonders fiir Sturzanfille oder Anfille, wo man
im Freien selbststindig keine Hilfe mehr holen kann. Dort wird man wie beschrieben bis auf 5 m genau geortet. In Gebduden
endet die Ortung vor dem Haus. Fiir Anfille, bei denen man noch reden und sich orientieren kann, ist er auch geeignet.
Genauso kann man ihn verwenden, wenn irgendwelche Nebenwirkungen einen aufler Gefecht setzen. Sollte man in Situati-
on geraten, wo man Hilfe benétigt, kann man ihn auch einsetzen und z. B. bei einem Unfall auch die Polizei verstindigen.

- Wer tragt die Kosten, Du selbst oder iibernimmt das die Versicherung? Die monatlichen Kosten von € 24,99 muss der
Besitzer selbst tragen. Die Krankenkasse iibernimmt die Kosten leider nicht.
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Neue SHG in Rothenburg/Tauber

In Rothenburg/Tauber entsteht eine neue
Selbsthilfegruppe fiir Betroffene und
deren Angehorige. Da ich selber betrof-
fen bin, habe ich mich schon lidnger da-
mit beschiftigt, eine solche Gruppe an-
zubieten.

Kurz einiges zu meiner Person: Mein
Name ist Siegfried VoB, ich bin 63 Jahre
alt, verheiratet und Vater von drei Kin-
dern. Ich war von Beruf Einzelhandels-
kaufmann und habe danach eine Ausbil-
dung zum Diakon gemacht, danach noch
einige Zusatzausbildungen fiir die spe-
zifischen Arbeitsbereiche, in denen ich
gearbeitet habe. Dies waren 17 Jahre in
der kirchlichen Jugendarbeit (evange-
lisch) und CVIM (Christlicher Verein
Junger Menschen), dann in der Sucht-
hilfe (Selbsthilfe und Beratungsstelle)
und zum Schluss im Coaching-Bereich
fiir Schiiler und Azubis (Evangelische
Jugendsozialarbeit).

Zum Schluss meines Berufslebens habe
ich mich entschieden, eine Selbsthilfe-
gruppe zu griinden.

Warum?

Meinen ersten epileptischen Anfall hat-
te ich mit sieben Jahren. Er wurde nicht
als Epilepsie erkannt, sondern auf mei-
ne Lebensumstinde geschoben. Meine
Eltern, meine beiden Geschwister und
ich waren 1960 aus der DDR gefliichtet.
Der Arzt meinte: Dies ist ein ,,Milieu-
schaden®. Mit 15 Jahren hatte ich wie-
der einen grofen Anfall und bekam die
Diagnose Epilepsie, wurde dann auf
Medikamente eingestellt. Ich fiihlte mich
ziemlich allein gelassen und nicht auf-
geklart tiber die Krankheit. Ich habe dar-
aufhin oft die Tabletten weggelassen

Bernhard Voss, Griinder der neuen SHG in Ro-
thenburg/Tauber

usw. Erst in meinem 35. Lebensjahr hat
man die richtige Diagnose gestellt. Ich
war vier Monate in einer Tagesklinik.
Hier haben die Arzte diagnostiziert, dass
meine stindigen Angstattacken die Ur-
sache darin hatten, dass ich traumatisiert
war durch jahrelange elterliche Gewalt
in der Familie. Es wurde das richtige
Medikament fiir mich gefunden, die
Panikattacken gingen weg, ab und an
hatte ich noch epileptische Anfille, seit
20 Jahren bin ich anfallsfrei.

Trotz meines Handicaps konnte ich 44
Jahre berufstitig sein. Ich habe mich
auch mit meiner Krankheit und meinen
Traumata aussohnen konnen. Dies je-
doch nur, weil einige Arzte und Thera-
peuten mir geholfen haben (manche lei-
der nicht).

Dass ich die Gruppe griinde, hat auch
mit einem Erlebnis zu tun: Es war am
Anfang meines Berufslebens als Diakon.
Ich horte zufillig wie im Nebenraum in
einem Gemeindehaus iiber mich gespro-
chen wurde und wie eine Kollegin zu
einem anderen Kollegen sagte: ,,Was
willst du von dem erwarten, der ist doch
krank.*

www.arbeitsvertrag.org

Der Berufsverband der Rechtsjournali-
sten e.V. hat vor einigen Monaten das
Ratgeberportal www.arbeitsvertrag.org
ins Leben gerufen. Ziel ist es, Biirgerin-
nen und Biirger die wichtigsten Informa-
tionen zu den Themen Arbeitsrecht trans-

parent und einfach zuginglich zu ma-
chen. Unter den Rubriken Arbeitsvertrag,
Abmahnung, Gewerkschaft, Kiindigung,
Rechte und Pflichten etc. sind viele in-
teressante Hinweise zu finden. Um auch
jiingeres Publikum anzusprechen, wur-

Ich hatte offen iiber mein Handicap ge-
sprochen. Nach diesem Erlebnis habe ich
nur absolut vertrauten Menschen von
meiner Erkrankung erzihlt, obwohl ich
mir manchmal gewtlinscht hitte, dariiber
sprechen zu konnen. Nun habe ich be-
schlossen mich zu zeigen und eine
Selbsthilfegruppe ins Leben zu rufen.

Am 24.01.2017 um 19.30 Uhr fand —
sozusagen als ,,Startschuss® — ein
Informationsabend zum Thema Epilep-
sie in Rothenburg statt, der von Kerstin
Kéhlig und Bernhard Koéppel (beide von
der Psychosozialen Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie) mitgestaltet
wurde.

Die neue Gruppe trigt den Namen
,-BEPILOG* (= sprechen iiber Epilepsie)
und trifft sich seit dem 07.02.2017 je-
den 1. Dienstag im Monat um 19.30 Uhr
im Rothenburger Jakobsschulhaus, in
den Raumen der EJSA (Evangelische
Jugendsozialarbeit), Kirchplatz 13,
91541 Rothenburg/Tauber. Die Abende
dauern je 90 min., Verschwiegenheit ist
oberstes Gebot!

Siegfried Vof3, Rothenburg
Bild - Quelle: © privat
Kontakt:

Epilepsie Selbsthilfegruppe
EPILOG

Siegfried Vof

Kirchplatz 13

91541 Rothenburg/Tauber

Tel.: 0151 67495674

(Mo.-Do. 9-15 Uhr, Fr. 9-12 Uhr)
epilog_voss@gmx.de

de vor kurzem ein E-Book zum Thema
,Erster Arbeitsvertrag® herausgegeben:
www.arbeitsvertrag.org/ebook-erster-
arbeitsvertrag.pdf



Mit Epilepsie leben, besser als je zuvor

Am 19.10.2016 fand im Stadthaus die
7. Informationsveranstaltung des Epilep-
siezentrums der Universitidt Ulm in Zu-
sammenarbeit mit dem Treffpunkt fiir
junge Menschen mit Epilepsie Ulm,
Neu-Ulm statt.

Eigentlich hatte niemand mehr aus un-
serem Treffpunkt geglaubt, dass die einst
jahrliche Informationsveranstaltung im
Ulmer Stadthaus, die Dr. Holger Lerche
2004 zum Tag der Epilepsie begriindet
hatte, wiederbelebt wiirde. Vier Jahre
waren vergangen, seit seine Nachfolger
Dr. Frank Kerling und spiter Dr. Susan-
ne Fauser die letzte angeboten hatten.
Doch der neue Leiter des Epilepsiezen-
trums der Universitit Ulm, Dr. Jan
Lewerenz, nahm sie wieder auf. Und so
organisierten wir wie frither gemeinsam
einen Abend unter dem Motto ,,Im Le-
ben — mit Epilepsie®, der mit 190 Besu-
chern und vielen positiven Riickmeldun-
gen rundum gelungen und sehr informa-
tiv war. Trotz des unvermeidbaren (?)
Fachvokabulars, mit dem Mediziner ihr
Publikum zuweilen iiberfordern.

Worum ging es in den Vortrigen?

Da beschiftigte sich Dr. Hartmut Baier
(Abteilung fiir Epileptologie des ZfP
Weissenau) mit der Frage, wie sich das
Krankheitsverstindnis in der moder-
nen Medizin seit Beginn des 18. Jahr-
hunderts entwickelt hat: Zusammenfas-
send sagte er: ,,Mit der Einfiihrung der
Naturwissenschaften in die wissenschaft-
liche Medizin haben wir gelernt, Vorgin-
ge im Nervensystem genauer zu verste-
hen und Behandlungsstrategien abzulei-
ten. Noch zu Beginn des 20. Jahrhun-
derts war in Deutschland die Auffassung

vorherrschend, dass ,,die Epilepsie* eine
einheitliche Erkrankung mit besonderen
Charakteristika sei. Durch die Fortschrit-
te der Diagnostik, insbesondere des
EEG, kristallisierte sich jedoch immer
mehr heraus, dass mit Epilepsie eine
Gruppe von Krankheiten bezeichnet ist,
deren Gemeinsamkeit darin besteht, dass
epileptische Anfélle unter Alltags-
bedingungen auftreten. (...) Inzwischen
konnen wir bereits in einem Teil der Fille
nach einem ersten Anfall eine Epilepsie-
diagnose stellen. Auch die Bedeutung
psychiatrischer Symptome bei epilepti-
schen Erkrankungen wird heutzutage
sehr viel differenzierter gesehen als vor
100 Jahren.*

Von der Diagnose zur Therapie: Nicht
nur Betroffene, sondern auch Arzte sind
von dem Wunsch beseelt, Epilepsie um-
fassend zu ,heilen”. Doch der Vortrag
von Dr. Jan Lewerenz (Neurologische
Universitatsklinik Ulm) iiber ,,Schulme-
dizinische und nicht schulmedizinische
Therapie zeigte auf, dass die heutige
Medizin und Forschung noch nicht so
weit ist. Sie kann nur dafiir sorgen, mit
der Krankheit gut zu leben, besser als je
zuvor. Jan Lewerenz sprach hier vor al-
lem neue Medikamente an wie beispiels-
weise Fycompa®, das trotz nachgewie-
sener Wirksamkeit vom Gemeinsamen
Bundesausschuss keinen Zusatznutzen
zugesprochen bekam und aktuell nur
iiber Einzelimport aus dem Ausland be-
zogen werden kann. Trauriges Fazit:
Neue Medikamente haben es schwer in
Deutschland. Interessant dabei auch die

Information, dass 47 % der Epilepsie-
patienten unter Monotherapie anfallsfrei
sind, jedoch nur 17 % unter Kombi-
nationstherapie. Was alternative Heilver-
fahren betrifft, so schrinkte Lewerenz
deren Moglichkeiten deutlich ein. Auch
die von der Presse (SPIEGEL Nr. 33,
2015) geschiirte Hoffnung, Cannabis
konne Wunder wirken, wurde zu ,,wahr-
scheinlich wirksam® minimiert. Eine
Behandlung mit ,,Cannabidiol* kdnne
aufgrund mangelnder Verfiigbarkeit den-
noch nicht empfohlen. Unter den unzih-
ligen Angeboten sei Yoga ,,moglicher-
weise wirksam®. Kurz: Alternative Heil-
methoden werden zwar oft angewendet,
konnen aber aus schulmedizinischer
Sicht wenig Beweise fiir Wirksamkeit
liefern...

Und was, ,,wenn Tabletten nicht aus-
reichen?“ Fiir diesen Fall bietet Dr.
Maria Pedro (Neurochirurgie Giinzburg)
operative Therapieoptionen an: Ein-
drucksvolle Bilder aus dem Operations-
saal, viel Technik, gewaltige Apparatu-
ren. Wie ausgeliefert wirkt da der
Mensch auf dem OP-Tisch, dachte man
unwillkiirlich. Doch ,,jeder Patient wird
individuell betrachtet, um die speziell fiir
ihn geeignete Therapie auszuarbeiten®,
betonte Dr. Pedro.

Die meisten Operationen (95 %) sind so
genannte ,.,resektive Eingriffe”, bei de-
nen etwas entfernt wird: Der Temporal-
lappen, der Hippocampus (Seepferd-
chen) oder die Lision (z. B. eine Ge-
schwulst). Wihrend dieser Detailarbeit
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kommt es auf duBerste Prizision an,
wobei Gerite wie Uberwachungsein-
heiten zur Kontrolle des Bewegungs-
zentrums wertvolle Hilfe leisten.

Eine andere Art der Operation ist die
»~Neurostimulation VNS* (Vagusnerv-
stimulation), bei der der Neurochirurg
einen kleinen ,,Generator* einsetzt, der
das Gehirn regelméBig stimuliert und
drohende Anfille unter Kontrolle bringt.
Weltweit haben 75.000 Patienten einen
solchen Stimulator, der von einem Akku
betrieben und von auflen programmiert
wird. Bis zu 50 % konnen sich dadurch
die Anfille verringern.

Keine Angst vor Schwangerschaft! In
ihrem Vortrag iiber Epilepsie und Kinder-
wunsch beruhigte Felicitas Becker (Neu-
rologische Universititsklinik Ulm) zu-
kiinftige Miitter: ,,Es macht keinen gro-
Ben Unterschied, ob man mit oder ohne
Epilepsie schwanger wird!“ Und meis-
tens verlaufen Schwangerschaften auch
von epilepsiebetroffenen Frauen kompli-
kationslos. Nichtsdestotrotz muss man-
ches beachtet werden, besonders im Hin-
blick auf die Medikation. Daher sollte
eine Schwangerschaft mindestens ein
Jahr zuvor geplant werden, sodass man
ungiinstige Wirkstoffe wie etwa
Valproinsidure beizeiten ausschleichen,
die Dosis der Antiepileptika wenn mog-
lich verringern und auch mit der Einnah-
me von Folsdure beginnen kann. Die
Sorge junger Frauen, ihr Kind konne
aufgrund der Epilepsie behindert oder
auch epilepsiekrank zur Welt kommen,
zerstreute sie. In den meisten Fillen gehe
alles gut.

,»Ca. 50 % aller Epilepsien haben einen
erblichen Anteil, und 5 % sind direkt von
Generation zu Generation vererbbar®,
berichtete Dr. Holger Lerche (Neurolo-
gie, Universititsklinikum Tiibingen) in
seinem Vortrag ,,Was sagen mir meine
Gene iiber meine Epilepsie*“. Er ge-
stand offen ein, dass ,,die Forscher in den
meisten Fillen selbst noch nicht genau
wissen, welche die erblichen Faktoren
sind“. Fiir die klinische Routine aber for-
muliert die Genforschung klare Ziele,
u. a. bei (mono)genetischen Epilepsien,
wo sie eine eindeutige Diagnose ermog-
licht, die weitere aufwendige Untersu-
chungen hinfillig macht. Auch die Pro-
gnose wird vorhersehbar und fiir man-

che Fille gibt es bereits eine spezifische
Therapie, die auf den Gendefekt zuge-
schnitten ist. Daher suchen die Forscher
weiter nach neuen, moglichst spezifi-
schen Medikamenten. ,,Denn leider ist
es bis heute immer noch ein Probieren,
welches zu wem passt und welches
nicht®, bedauert Lerche. Ein Experiment
mit einem ,,epileptischen® Zebrafisch
fiithrte eindrucksvoll vor, wie eine neue
Substanz sein epileptisches Verhalten
unterdriickte. Kleine, aber bedeutsame
Schritte auf dem Weg zum Ziel. Umso
wichtiger, so Lerches dringlicher Appell,
sei es, alle verfiigbaren Krifte zu mobi-
lisieren, dass nach den jiingsten besorg-
niserregenden Entwicklungen (Arznei-
mittelmarktneuordnungsgesetz/ AMNOG!)
neue Medikamente auf den deutschen
Markt kiimen: ,,Sprechen Sie mit Funk-
tiondren und Politikern, wenn Sie die Ge-
legenheit dazu haben!*

Wie Epilepsie in alle Bereiche des Le-
bens hineinwirkt, war zu Beginn des
Abends, nach der Begriifung von Dr.
Lewerenz und dem vorgelesenen Gruf3-
wort der Landesverbandsvorsitzenden
Rose Keller in einem Podiumsgesprich
mit zwei Mitgliedern vom Treffpunkt und
Peter Schaupp, dem Leiter des Ulmer
Inklusionsbetriebs ,,Griiner Zweig®, zu
erleben. Claudia Doll, 47 Jahre alt, schil-
derte den ungeheuren Stress, dem sie vor
vielen Jahren bei der Kiichenarbeit in
einem Pflegeheim ausgesetzt war. Fol-
ge: vermehrte Grand mal-Anfille, stin-
dige Erschopfung. Bis ihr damaliger
Arzt, Dr. Holger Lerche, ein Machtwort
sprach: ,,Sie miissen Thre Arbeitssituati-
on #ndern!” Das war der Beginn eines
,,heuen Lebens®. Seit ca. 9 Jahren arbei-
tet Claudia, die im Haus ihrer Mutter
wohnt, nun auf 450-Euro-Basis in einem
Mobelgeschiift, sie bezieht eine Erwerbs-
minderungsrente von ca. € 350 und ist
rundum zufrieden. Und das Schonste:
Keine Anfille mehr!

Anders die Geschichte von Julia Hohe,
33 Jahre alt, ausgebildet im BBW
Rummelsberg als Kauffrau fiir Blirokom-
munikation und seit 2006 anfallsfrei

»dank guter Medikation®. Sie erzihlte
von ihrer endlosen Suche nach einem
geeigneten Arbeitsplatz und pliddierte
eindringlich fiir mehr Verstéindnis fiir die
Probleme chronisch kranker Menschen
und sinnvollere Unterstiitzung vonseiten
der Betriebe und amtlichen Stellen: ,,Als
Epilepsie-Betroffene kann ich mich ein-
fach nicht auf viele Dinge gleichzeitig
konzentrieren — so etwas wird oft tiber-
sehen!*

Peter Schaupp, in dessen Betrieb 50
Menschen mit und ohne Handicap arbei-
ten, sieht das etwas anders. Fiir ihn ist
der Unterschied zwischen den Proble-
men chronisch kranker und so genann-
ter gesunder Menschen am Arbeitsplatz
nicht groB, man nimmt die Probleme der
,,Gesunden® nur nicht so wahr. Worauf
er Wert legt, ist ein gutes Arbeitsklima,
in dem sich alle Mitarbeiter wohl und
verstanden fiihlen. Nur dann bereite die
Arbeit Freude. In seinem - erfolgreichen!
- Betrieb hat er dies erreicht.

So wurden in dieser fast vierstiindigen
Veranstaltung sehr unterschiedliche
Aspekte des Lebens mit Epilepsie be-
leuchtet. Manches machte Hoffnung,
manches nachdenklich, manches besti-
tigte eigene Erfahrungen. Dass immer
noch viele Fragen blieben, demonstrier-
te die Besucherschlange, die sich in der
Pause und am Ende des Abends vor den
Rednern bildete.

Die Info-Veranstaltung wurde dankens-
werterweise aus Spenden und
Sponsorengeldern der Gesundheits-
kassen AOK Ulm-Biberach und Wieland-
BKK sowie der Pharmafirmen Desitin,
Eisai, LivaNova PLC und UCB finan-
ziert.

Susanne Rudolph, Blaustein

Bilder — Quelle: Rudolph, Blaustein

Kontakt:

Treffpunkt fiir junge Menschen
mit Epilepsie

Ulm, Neu-Ulm und Umgebung

info @junger-treffpunkt-epilepsie.de
www.junger-treffpunkt-epilepsie.de



10 Jahre Treffpunkt Wurzburg

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken feiert Jubilaum

Am 14.01.2017 gab es in Wiirzburg et-
was zu feiern: das 10-jdhrige Bestehen
des Treffpunkts ,,Jung & Epilepsie®.

,,Was, schon 10 Jahre?, der mittlerwei-
le 35-jdhrige Marco war damals schon
dabei und berichtet, dass ihm der Treff
viel gebracht hat: ,,Wenn man gut infor-
miert ist, kommt man besser klar*. Fiir
die Zukunft des Treffs ist ihm der Aus-
tausch besonders wichtig: ,,Ich weil3,
anderen geht’s genau so, dann ist vieles
leichter und man kann sich gegenseitig
Tipps geben.” Die 16-jahrige Julia ist
zum ersten Mal da: ,,Es war gar nicht so
leicht, hierher zu kommen, aber jetzt bin
ich froh, dass ich da war. Das sind ja al-
les ganz normale Leute.*

Unter dem Motto ,,Epilepsie - na und?
Du bist nicht allein® begann 2007 der
Treffpunkt ,,Jung & Epilepsie* in Wiirz-
burg. Entwickelt hat sich daraus ein of-

Vgl T
© pixabay.com

fenes Angebot mit einem bunten Pro-
gramm, das in etwa 6 Mal im Jahr, meist
samstags, stattfindet: Neben einem the-
matischen Teil (wie z. B. Medikamente
bei Epilepsie, Fiihrerschein, Partner-
schaft und Beziehung) war bei den bis-
her insgesamt 71 Treffen immer auch
eine gemeinsame Aktion (wie z. B. Bil-
lard oder Minigolf, Kochen, ein Ausflug
nach Miinchen oder zum Flughafen
Frankfurt) Bestandteil der Treffen.

Zum Jubildum stand eine festliche Mi-
schung auf dem Programm: ein Riick-
blick und eine Themen- und Aktions-
sammlung fiir die Zukunft, ein Tages-
quiz mit allerlei Fragen rund um die

Epilepsie und die Beratungsstelle, ein
Bilderritsel sowie ein Aktionsspiel. Be-
sonders punkten konnten die Teams, die
sich aus ,,Alten Hasen‘ und neuen Teil-
nehmern zusammensetzten und mit be-
gehrten Preisen belohnt wurden. Zur
Stiarkung gab es Pizza und an einer al-
koholfreien Cocktailbar konnten sich die
,» Treffpunktler ihre eigenen Getrinke
nach Lust und Laune mixen.
Henrike Staab-Kupke,
Epilepsieberatung Unterfranken

Kontakt:

Juliusspital Epilepsieberatung
Unterfranken

Simone Fuchs, Henrike Staab-Kupke
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

Tel.: 0931 3931580
epilepsieberatung @ juliusspital.de
www.epilepsieberatung.de
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Darf’s noch ein EEG sein ...

Aus dem Leben eines Neurologen im Krankenhaus

Es ist ein Kreuz mit dem EEG, oder eher
mit dem Wissen der Hausdrzte darum.
Neulich schickte eine Hausérztin eine
Patientin in unsere Klinik, um mittels
EEG zu erfahren, ob eine Therapie mit
dem Antiepileptikum weiterhin notwen-
dig sei.

Zunichst zum Patientenfall. Hierbei han-
delte es sich um eine Patientin, die ei-
nen einmaligen akut-symptomatischen
epileptischen Anfall im Rahmen eines
Alkoholentzugs erlitt.

Was ist ein akut-symptomatischer An-
fall?

Hierunter zéhlen epileptische Anfille,
die durch Entzug oder Intoxikation ei-
ner Substanz bedingt sind, aufgrund
metabolischer Ursache (Hyponatridmie,
Hypoglykdmie) oder einer strukturellen
Ursache (Schlaganfall, Schidel-Hirn-
Trauma, Meningitis etc.) aufgetreten
sind. Wichtig ist es, das zeitliche Inter-
vall zu beachten. Bei Substanzentzug
oder Intoxikation und metabolischer
Ursache sollte der Zeitraum bis zum epi-
leptischen Anfall weniger als 24 h (resp.
bis 48 h nach letztem Alkoholgenuss)
betragen. Bei strukturellen Ursachen
wird ein Zeitraum von sieben Tagen ge-
nannt.

Bediirfen diese epileptischen Anfille
nun einer dauerhaften Therapie?

Die Antwort lautet: Nein! Bei den erst-
genannten reicht eine voriibergehende
Therapie von zwei bis drei Tagen mit
einem Benzodiazepin (etwa Lorazepam,
Clobazam) bis beispielsweise die
Hyponatridmie ausgeglichen ist (CAVE:
Langsam) oder der Alkoholentzug abge-
schlossen wurde. Nebenbei bemerkt sind
epileptische Anfille im Rahmen eines
Alkoholentzugs nicht so selten, ca.
10 % der Patienten erleiden einen epi-
leptischen Anfall.

Bei einem akut-symptomatischem An-
fall, zum Beispiel nach einem Schlag-
anfall, sollte bis zu drei Monate lang
behandelt werden. Wobei die Angaben
stark variieren. Manche Epileptologen
behandeln nur zwei Wochen. Am besten

dann mit einem Antiepileptikum, das
man rasch aufdosieren kann (wie
Levetiracetam).

Was lief bei der Patientin schief?
Zuriick zu unserem Patientenfall. Die
Patientin hatte nun einen akut-sympto-
matischen Anfall im Rahmen eines
Alkoholentzugs erlitten. Laut Medika-
mentenplan musste sie Levetiracetam
250 mg 0-0-1 einnehmen. Hier haben
sich nun mehrere Fehler eingeschlichen,
um es mal so zu formulieren.

iF © pixabay.com

Zunichst einmal ist die Dosierung jen-
seits jeglicher Wirksamkeit. Ublich ist
die Einstiegsdosierung Levetiracetam
500 mg 0-0-1, nach einigen Tagen 1-0-1.
Natiirlich kann man unter Klinikbeding-
ungen auch schneller aufdosieren. Zum
anderen hitte diese Patientin gar keine
Medikation gebraucht, wie oben darge-
legt. Ich habe auch bis zuletzt nicht her-
ausgefunden, wer dies in dieser Do-
sierung rezeptiert hat. Denn als die Pati-
entin bei uns entlassen wurde, hatte ihr
keiner diese Medikation verordnet.

Es braucht nicht immer ein EEG

Die Patientin wurde also eine Zeit lang
unnotig behandelt. Gliicklicherweise hat
sie keine Nebenwirkungen erlitten. Ab-
gesehen davon ist eine solche Medika-
tion aber auch nicht im Sinne der Wirt-
schaftlichkeit.

Somit hat sich nun auch die Anforderung
der Hausirztin erledigt. Ein EEG hat es
hier gar nicht gebraucht, sondern eine
griindliche Anamnese.

Generell ist es unsinnig, ein EEG durch-
zufiihren, nur um zu entscheiden, ob die
Therapie beendet werden soll. Wir be-
handeln schlieBlich kein EEG, sondern
den Patienten.

Man sollte sich eher fragen, ob die an-
fallsauslosende Ursache weggefallen ist
oder nicht. Dies ist bei einer genetischen
Ursache nicht der Fall, und genauso
wenig bei einem epileptischen Anfall
sechs Monate nach einem Mediainfarkt.

Fiir akut-symptomatische Anfille besteht
ein Fahrverbot (PKW bis 3,5t) fiir drei
Monate. Und auch in diesem Fall braucht
man nach den drei Monaten kein EEG
um zu entscheiden, ob das Fahrverbot
weiterbesteht. Tritt in dieser Zeit kein
weiterer epileptischer Anfall auf, hat es
sich mit diesen drei Monaten erledigt.

Quelle: DocCheck

http://mews.doccheck.com/de/blog/
post/5002-darfs-noch-ein-eeg-sein/

X

Initiative auf dem Weg
Firderverein Epilepsie e.V.

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

foerderverein @epilepsiebayern.de




Das sind die schonsten Traum-Bilder

Gewinner des Malwettbewerbs fiir Kinder mit Epilepsie stehen fest

Zwischen dem 01.06. und dem
31.10.2016 hatten Kinder und Jugendli-
che mit Epilepsie die Gelegenheit, am
Desitin-Malwettbewerb teilzunehmen
und selbst gemalte Bilder zum Motto
,,Mein schonster Traum* einzusenden.

Desitin présentiert nun die Gewinner-
motive und bietet die Moglichkeit,
Wandkalender mit den ausgewdihlten
Bildern zu bestellen.

Traumh&user, Sonnenunterginge oder
Tiere — mit Tusche, Buntstiften oder
Wachsmalkreide: Die Vielfalt an Einsen-
dungen war beeindruckend und die Aus-
wahl der zwolf Gewinnerbilder, die in
Wandkalendern abgedruckt werden, kei-
ne leichte Aufgabe.

Doch nun stehen die Sieger des Desitin-
Malwettbewerbs fest.

Die Kalender werden ab sofort in
Arztpraxen und Kliniken verteilt und
konnen auBerdem kostenfrei iiber die
Desitin-Homepage unter
www.desitin.de/malwettbewerb
bestellt werden.

Die Gewinner haben hochwertiges Mal-
zubehor, eine personliche Urkunde und
jeweils ein eigenes Wandkalender-Ex-
emplar erhalten. Eine Online-Galerie der
Bilder finden Sie unter dem oben ge-
nannten Link.

Desitin bedankt sich herzlich bei allen
Teilnehmern und deren Familien fiir ih-
ren Beitrag zum Malwettbewerb sowie
bei den mitwirkenden Kliniken und Zen-
tren fiir ihre Unterstiitzung.

EPILEPSIE-MALWETTBEWERB 2016
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Peer-Mentoringprojekt NRW

Am Sonntag, 02.04.2017, fiihrt der Lan-
desverband fiir Epilepsie Selbsthilfe
NRW in Bochum einen Workshop fiir
Epilepsie-Selbsthilfegruppenleiter und/
oder -Stellvertreter aus NRW durch.

Ziel der Veranstaltung ist es,
Selbsthilfegruppenleitern — egal ob neu
oder schon erfahren bzw. ,,alter Hase* —
einen Uberblick iiber die Gruppenarbeit
zu geben, auch wie Mitglieder zur
Gruppenmitarbeit bewegt werden kon-
nen.

Wir unterstiitzen Sie als SHG-Leiter oder
-Leiterin oder interessierte Betroffene
bei diesen Fragen.

Termine

02.04.2017
09:00 - 18:00 Uhr

Folgende Themenbereiche werden be-
handelt:

I ,,Fragen zu Vereinssatzung, Mitglieder-
verwaltung, Forderantridgen usw.*

11 ,,Kommunikation intern/extern also z.
B. neue Mitglieder gewinnen, Gruppen-
kommunikation optimieren usw.

I11 ,,Soziale Fragen* z. B. zu Arbeit, Fiih-
rerschein, beruflicher Rehabilitation,
Schwerbehindertenausweis usw.

IV ,,Personliche und medizinische Fra-

gen z. B. zu Kindern, Schule, Partner-
schaft, Sport, Therapie und Diagnose usw.

Landesverband Epilepsie Selbsthilfe NRW, info@epilepsie-online.de

19.04.2017
19:00 - 20:30 Uhr

epilepsieberatung@im-muenchen.de

29.04.2017
10:30 - 13:00 Uhr

epilepsie-beratung @rummelsberger.net

29.04.-01.052017 Familienwochenende des e.b.e.
Jugendherberge, 59955 Winterberg

Haben Sie Interesse an diesem
Workshop? Dann nehmen Sie Kontakt
zu uns auf — wir melden uns zeitnah bei
Thnen!

Kontakt:

Landesverband fiir Epilepsie
Selbsthilfe NRW e.V.
Thomas Porschen

info @epilepsie-online.de
www.epilepsie-online.de

Datum Thema/Ort/Information und Anmeldung

Peer-Mentoring Workshop NRW
Jugendherberge, 44787 Bochum

Offener Abend der EpilepsieBeratung Miinchen, Rechtliche Aspekte bei Epilepsie: Auf was muss ich achten
Am Oberanger 43, 80331 Miinchen

Friihstiicksgruppe fiir Menschen mit Epilepsie der Psychosozialen Beratungsstelle fir Menschen mit Epilepsie
Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v., schauer@epilepsie-elternverband.de

03.06.2017
10:00-12:00 Uhr

Jahreszeitencafé Friihling-Sommer-Herbst-Winter

Am Milchberg 12, 86150 Augsburg

Epilepsieberatung Augsburg-Nordschwaben, epilepsieberatung@bunter-kreis.de
03.-06.05.2017 Jahrestagung der Deutschen und 6sterreichis_phen Gesellschaften fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga
Austria Center Vienna (IAKW-AG) 1220 Wien / Osterreich

www.epilepsie-tagung.de

06.06.2017 Patiententag der Deutschen und ésterreichisqhen Gesellschaften fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga
Austria Center Vienna (IAKW-AG) 1220 Wien / Osterreich
www.epilepsie-tagung.de

24.06.2017 Sommerausflug Landsberg/Lech, Gemeinsame Veranstaltung der Epilepsieberatung Allgdu und Augsburg-Nordschwaben

10:00-18:00 Uhr epilepsieberatung @bunter-kreis.de

30.06.-02.07.2017  Jahrestagung LV Epilepsie Bayern e.V.
Schloss Hirschberg, 92339 Beilngries

kontakt@epilepsiebayern.de

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

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




Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 30.6 bis 02.07. 2017 er[\
im Bistumshaus Schloss Hirschberg, Altmiihltal J Bay
Vorlaufiges Programm ||3P
Freitag, 30. Juni 2017: V Ep

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

Samstag, 01. Juli 2017:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frihstick
09:00 Uhr  Programm/Workshops vormittags:
1. ,Life-Kinetik kennenlernen” — Gehirntraining mit Diana Kanz, Life-Kinetik-Trainerin / HALBTAGS
2. ,Selbstsicheres Verhalten bei Epilepsie - ganz praktisch tben“ — nur fir Betroffene
mit Kerstin Kéhlig/Bernhard Képpel, Epilepsieberatung Niirnberg / GANZTAGS
3. ,Kraftquellen und Beschutzer - eine Forschungsreise — Spurensuche mit Joachim Solbach /| GANZTAGS

4. ,Ich bin gut, so wie ich bin!“ — Malen mit Angelika Aldenhof-Artz, Mal-Therapeutin / GANZTAGS

12:00 Uhr  Mittagessen
Programm nachmittags - zur Auswahl:
13:30 Uhr  Fortsetzung Workshop Nr. 2, 3 und 4
14:00 Uhr  Schlossfiihrung — Angebot fur Teilnehmer Workshop 1
17:30 Uhr  Auswertung der Workshops
18:00 Uhr  Abendessen mit Buffet anlésslich des 25-jahrigen Jubildums LV Epilepsie Bayern
20:15 Uhr  Mitgliederversammlung 2017 LV Epilepsie Bayern
21:00 Uhr  Gemiutliches Beisammensein

Sonntag, 02. Juli 2017:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frihstick
09:15 Uhr  Stille Zeit — Meditation in der Kapelle mit Renate Windisch
09:45 Uhr ,Panthertage“ — Lesung mit Sarah Elise Bischof
anschl. Diskussion und Fragen
11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf néchstes Jahr
12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise

Anmeldungen bitte bis spatestens 02. Juni 2017 zurlick an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V., per Post LeharstraBe 6,
90453 Niirnberg, per Fax: 0911 18093746 oder per E-Mail: kontakt@epilepsiebayern.de (Teilnahme wird nach Eingang der
Anmeldungen berlicksichtigt).

Ich melde mich fir das Wochenendseminar auf Schloss Hirschberg vom 30.06 bis 02.07.2017 an:

Name:

Anschrift:

Gruppe:

Tel./Fax/E-mail:

Ich méchte am folgenden Workshop teilnehmen: 1. Wahl , 2. Wahl , 3. Wahl , 4. Wahl
Ich nehme am Samstagnachmittag an der Schlossfihrung teilt: 0 Achtung: Workshop Nr. 2, 3 und 4 GANZTAGS!
Ich reise mit dem Zug an und benétige eine Abholung in Kinding: 0 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 23. Juni 2017 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).




Empfehlungen

Der Fisch, der vom Fliegen trdumt
Trancegeschichten fiir einen anderen
Blick auf die kleinen Dinge

Daniel Wilk

Carl-Auer Verlag (Mirz 2015)

ISBN 978-3849700652, 200 Seiten
Buch € 17,95

Trance-Geschichten [ e

werden von Thera- | Der FP-“ ch,der
: vom Fliegen
peuten eingesetzt, |yt o EBEI

geschichben bir einen
anideren Blick awf die

um Spannungszu-
stinde bei ihren Kleinen Dinge
Klienten zu mindern.

Innere Einstellungen,

die zu Anspannungen \
fithren, die Freude | ..d..

rauben, die Fantasie

triiben oder die Gesundheit einschréan-
ken, sollen auf diese Art gelockert wer-
den.

Aber auch zuhause im privaten Bereich
lassen sich diese kurzen Erzidhlungen,
die einen anderen Blick auf die alltigli-
chen Dinge des Lebens bieten, gut ein-
setzen und sind sowohl zum Vorlesen als
auch zum selbst Lesen geeignet. Jedes
der vier Kapitel hat einen anderen
Schwerpunkt (Blick auf Alltdgliches,
Ablenkung mit Wortspielen, Weckung
der Kreativitidt, Sensibilisierung der
Wahrnehmung) mit guten und fantasie-
vollen Geschichten von jeweils 10-15
min. Lesedauer, die aus einer Einleitung,
dem neuen Blickwinkel und der
Spannungsauflésung bestehen.

Daniel Wilk, Diplom-Psychologe und
Psychologischer Psychotherapeut, Hyp-
notherapeut und Gesprichspsycho-
therapeut, ist neben seiner beruflichen
Téatigkeit auch Autor mehrerer Biicher
mit Entspannungsgeschichten die Seele
und Korper harmonisieren sollen.

Fazit: Trancegeschichten sind nicht je-
dermanns Sache, aber fiir diejenigen, die
sich auf solche Phantasiereisen einlas-
sen wollen und konnen, eine schone
Sammlung abwechslungsreicher Erzih-
lungen.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Mama, ich hab Gewitter im Kopf:
Epilepsie und Ketogene Diat - Weg-
weiser fir Eltern

Anke Ulrike Engel

Books on Demand (Oktober 2015)
ISBN 978-3738631494, 140 Seiten
Buch € 34,90 / e-book € 16,99

Die Autorin Anke
Ulrike Engel, selbst
Mutter eines epilep-
siekranken Kindes,
das unter Ketogener
Diidt anfallsfrei ge-
worden ist, hat einen
hilfreichen Ratgeber
fiir Eltern geschrieben, die die Ketogene
Therapie als Behandlungsmoglichkeit
niher ins Auge fassen und sich gezielt
dartiber informieren mochten.

Im ersten Teil dieses Buches werden all-
gemeine Epilepsiethemen wie Diagno-
se, Therapien und sozialrechtlichen Fra-
gestellungen behandelt.

Der zweite Teil fiihrt iibersichtlich und
leicht verstéindlich in die Grundlagen der
Ketogenen Diit ein, die eine sehr fett-
reiche, streng kohlenhydrat- und eiweif3-
limitierte Erndhrungsform darstellt und
als schulmedizinisch etablierte Behand-
lungsoption bei schwer einstellbaren
Epilepsien in vielen Kliniken angeboten
wird. Die vielen praxisnahen Tipps hel-
fen Eltern bei der Entscheidung, ob sie
diese Therapie auch in die Realitit um-
setzen konnen und wollen.

Der Titel des Buches ,,Mama, ich habe
Gewitter im Kopf* ist allerdings irrefiih-
rend. Wer hier einen Erlebnisbericht er-
wartet, liegt falsch — nur sporadisch wird
das eigene Schicksal der Autorin und
ihres betroffenen Sohns erwéhnt.

Auch der Preis des im Eigenverlag er-
schienen Buchs, dem einige Text-
kiirzungen gutgetan hitten, ist mit
€ 34,90 fiir ein Taschenbuch mit 140 Sei-
ten sehr hoch angesetzt.

Fazit: Fiir Eltern, die sich praxisnah iiber
die Ketogene Didt als Therapie-

alternative informieren mochten, trotz
dieser Kritikpunkte ein guter und hilf-
reicher Ratgeber!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Der Kampf gegen die Epilepsie

Der Kampf gegen die Epilepsie ist hart und lang,
eine Krankheit, die leider Gottes nicht jeder be-
zwang.

Selbstzweifel, Frustration und Suizidgedanken
verwiesen viele Epileptiker in ihre Schranken.

Mit einem Mal ver&nderte sich ihr ganzes Le-
ben und sie wussten gar nicht mehr, wonach
sie nun eigentlich streben.

Ein Anfall (iberfiel sie und sie brachen zusam-
men und dachten, nun wiirde sie ihr Schicksal
endgltig verdammen.

Unter Freunden, Bekannten und auch
Verwandtengab es kaum welche, die sie wirk-
lich verstanden.

Sie mussten ihnen miihsam ihre Lage erklaren
und sich gleichzeitig standig gegen Anfélle be-
wéhren.

Erst die Momente, in denen es richtig knallte,
waren meist die, in denen auch der Letzte es
schnallte:

Welch’ harter Kampf sie tagtéglich erwartet
und wie schlimm Epilepsie im Extremfall
ausartet.

Doch zusammen mit ihrer Unterstiitzung
steigt auch bei ihnen jeder Funke Hoffhung
auf ein gliickliches und normales Leben,
nach dem doch alle Menschen streben.

So gilt im Kampf gegen die Epilepsie:
Bleibe stark und verzweifle nie!

Auf dem Weg dorthin wird man sein Bestes ge-
ben, damit du es erreichst: ein gesundes Le-

ben!

Moritz Altenkirch
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Foto aus Projektkooperation von ,,Ganz schon krank‘ und ,,DownSideUp*¢

Kontakt: www.ganz-schoen-krank.org / Andrea Krallinger
www.turndownsideup.com / Xavier Escalares / www.facebook.com/artistAPA
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