
Ausgabe

2
2017

Themen:

Kleinwachau
erweitert
Spezialklinik

Tuberöse
Sklerose –
selten & komplex

Epilepsiezentrum
Mainz

Ein Klassiker ...

Mein Weg mit
Epilepsie

Karl-Heinrich-
Linde-Stiftung

epiKurier

©pixabay.com



2

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

17

Diese seltene Erkrankung, die häufig
bereits im Kindesalter auftritt, kann viele
Organe, darunter auch das Gehirn, be-
treffen und somit Verursacher von epi-
leptischen Anfällen sein.

Die Tuberöse Sklerose ist eine seltene
Erbkrankheit, bei der Gewebswuche-
rungen und -fehlbildungen in fast allen
Organen wie z. B. dem Gehirn, der Nie-
re, dem Herz, der Haut, aber auch der
Lunge, den Verdauungsorganen, Kno-
chen oder Zähnen auftreten können. Sie
wird deshalb auch die „Krankheit mit
vielen Gesichtern“ oder medizinisch
„Tuberöse Sklerose-Komplex“ (TSC,
aus dem Englischen „Tuberous Sclerosis
Complex“) genannt. Die Beschwerden,
die mit der Tuberösen Sklerose einher-
gehen, können von Patient zu Patient
unterschiedlich sein. Zu den häufigsten
Symptomen gehören epileptische Anfäl-
le und Störungen der geistigen Entwick-
lung.

Tuberöse Sklerose – selten & komplex

Die Tuberöse Sklerose tritt oft bereits im
Kindesalter zum ersten Mal in Erschei-
nung. Schätzungen zufolge leiden 7.145
Menschen in Deutschland daran. Genaue
Angaben über die Häufigkeit sind aller-
dings schwierig, weil typische Anzei-
chen zu verschiedenen Zeitpunkten auf-
treten und die Erkrankung meist nicht
sofort nach der Geburt erkannt wird.

In den letzten Jahren ist es gelungen, die
Ursache für die Entwicklung der Tube-

rösen Sklerose herauszufinden. Verant-
wortlich sind Veränderungen im Erbgut
(Mutationen). Die betroffenen Gene hei-
ßen TSC1 und TSC2. Normalerweise
hemmen sie das Eiweiß mTOR, das für
Zellwachstum und -teilung zuständig ist.
Liegt jedoch eine genetische Verände-
rung von TSC1 oder TSC2 vor, wird die
Aktivität von mTOR nicht mehr ge-
hemmt und die betroffene Zelle verän-
dert sich in der Struktur bzw. teilt sich
häufiger. Es bilden sich meist gutartige
Tumoren, so genannte Hamartome. Sie
breiten sich nicht in umgebendes Gewe-
be aus und bilden keine Tochterge-
schwülste (Metastasen), sind aber u. a.
verantwortlich für die Symptome.

Die Tuberöse Sklerose ist nach heutigem
Stand nicht heilbar. Die Behandlung ori-
entiert sich daher an den Beschwerden,
unter welchen die Patienten leiden. Für
viele dieser Symptome stehen gute The-
rapiemöglichkeiten zur Verfügung. Da

Quelle: © Getty Images
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Abbildung 1 zeigt die häufig im Gehirn vorkommenden Veränderungen bei TSC

mTOR eine zentrale Bedeutung bei der
Entstehung der Krankheit spielt, scheint
die Hemmung dieses Eiweißes ein viel-
versprechender Behandlungsansatz zu
sein, um einer übermäßigen Zellvermeh-
rung (Tumorbildung) entgegenzuwirken
und somit eine so genannte ursachenori-
entierte Therapie zu ermöglichen.

Unterschiedliche Ausprägungen er-
schweren Diagnose

Da die Tuberöse Sklerose zu Verände-
rungen in verschiedenen Organen führen
kann, sind die Symptome dafür unter-
schiedlich. Sie treten auch zu verschie-
denen Zeitpunkten auf. Eine Diagnose
gestaltet sich daher schwierig, insbeson-
dere, wenn die Betroffenen sehr jung,
z. B. im Säuglingsalter, sind. Eine Grup-
pe von Spezialisten hat deshalb Diagno-
sekriterien erarbeitet, die Haupt- und
Nebensymptome beschreiben. Können
mindestens zwei Hauptmerkmale oder
ein Hauptmerkmal und mindestens zwei
Nebenmerkmale nachgewiesen werden,
gilt die Diagnose Tuberöse Sklerose als
gesichert.

Epilepsie wird bei vielen Patienten als
erstes Krankheitsanzeichen der Tube-
rösen Sklerose festgestellt. Sie tritt im
Vergleich zu anderen Symptomen, wie
z. B. Hautveränderungen und Verzöge-
rungen in der Entwicklung, sehr früh auf.

Obwohl unter anderem auch innere Or-
gane betroffen sein können, leiden Pati-
enten – neben Krampfanfällen oder Ver-
haltensauffälligkeiten – vor allem unter
den sichtbaren Veränderungen der Haut:
Weiße Hautareale (hypomelanotische
Flecken), rötliche und schmerzende
Hautknötchen im Gesicht (faziale An-

giofibrome) oder Hautverdickungen
(Chagrinhaut und fibröse Stirnplaques),
aber auch kleine Hauttumore im Bereich
der Finger- und Fußnägel (Nagelfalzfi-
brome oder Koenen-Tumore) werden im
Rahmen der Tuberösen Sklerose beob-
achtet. Die Krankheit kann sich aber
auch im Mund äußern: Zahnschmelz-
defekte an den Zähnen oder kleine Wu-
cherungen am Zahnfleisch gelten als
Hinweise. Gutartige Tumoren der inne-
ren Organe können nur anhand bild-
gebender Verfahren wie der Computer-
tomographie, der Magnetresonanztomo-
graphie oder dem Ultraschall festgestellt
werden.

Klarheit über das Tragen der Mutation
im Erbgut und der Erkrankung Tuberöse
Sklerose bringt eine so genannte mole-
kulargenetische Untersuchung: Sie zeigt
in den meisten Fällen die Veränderung
in einem der beiden TSC-Gene auf und
kann damit eine Tuberöse Sklerose be-
stätigen.

TSC und Epilepsie

Das Gehirn ist bei der TSC besonders
häufig betroffen: Die Hirnrinde weist
dabei höckerartige Veränderungen auf,
so genannte Tubera (siehe Abbildung 1).
Sie haben der Krankheit zu ihrem Na-
men verholfen und können Epilepsie,
eine geistige Entwicklungsverzögerung
oder psychische Auffälligkeiten verursa-
chen.

Insbesondere epileptische Anfälle sind
ein wichtiges Symptom und gleichzei-
tig eine gefürchtete Komplikation bei der
Tuberösen Sklerose. Etwa 85 % der Pa-
tienten entwickeln eine Epilepsie. Sie
beginnt häufig bereits im Säuglings- und
Kindesalter: 70 % der ersten Anfälle
werden zwischen der Geburt und der
Vollendung des ersten Lebensjahres be-
obachtet. Danach nimmt das Neuauf-
treten einer Epilepsie mit dem Alter ab:
Während zwischen einem bis vier Jah-
ren 16 % der Kinder erstmals epilepti-
sche Anfälle haben, sind es bei den über
16-jährigen nur noch 4 %. Bei Säuglin-
gen und Kleinkindern steht vor allem das
so genannte West-Syndrom/Blitz-Nick-
Salaam (BNS) im Vordergrund. Typisch
dafür sind symmetrische Beuge- oder
Streckkrämpfe der Arme und Beine
(Blitzkrämpfe), kurze Nickbewegungen
des Kopfes (Nickkrämpfe) oder das Aus-
breiten und Schließen der Arme vor dem
Oberkörper (Salaam-Anfälle). Im späte-
ren Lebensalter treten auch fokale An-
fälle (z. B. unkontrollierte Bewegungen,
Kribbeln oder Angstgefühl bei vollem
oder leicht eingeschränktem Bewusst-
sein) und generalisierte Anfälle (z. B.Quelle: © Techniker Krankenkasse

Quelle: © Novartis Pharma GmbH
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Die Tuberöse Sklerose wird durch

genetische Veränderungen (Mutatio-

nen) ausgelöst. Bei ca. zwei Drittel

der Patienten treten sie spontan auf

– man spricht von einer Neumu-

tation. Bei etwa einem Drittel wur-

den sie von den Eltern an die Kin-

der vererbt. Die Wahrscheinlichkeit,

dass eine Mutation des TSC-Gens,

die sich in der Keimbahn befindet,

an die Nachkommen weitergegeben

wird, liegt bei 50 %.

Für viele Betroffene stellt sich im

Rahmen der Familienplanung die

Frage, ob die Krankheit bei den Kin-

dern auftreten könnte. In diesem Fall

ist eine genetische Beratung sinn-

voll, die von Fachärzten für Human-

genetik angeboten wird. Ausführli-

che Informationen dazu bietet auch

die Website von „Tuberöse Sklero-

se Deutschland e.V.“ www.tsdev.org.

Bewusstseinspausen mit oder ohne Mus-
kelkontraktionen) auf.

Bei betroffenen Kindern ist die körperli-
che und geistige Entwicklung häufig ver-
zögert. Etwa die Hälfte dieser Kinder ist
geistig behindert und weist Verhaltens-
auffälligkeiten wie z. B. Autismus oder
eine Lernbehinderung auf. Erschwerend
kommt hinzu, dass die Behandlung epi-
leptischer Anfälle gerade im Kindesal-
ter schwierig ist, da Therapien nicht aus-
reichend wirken.

TSC-Zentren: Gebündeltes Fachwissen

Der Verdacht auf eine Tuberöse Sklero-
se wird häufig im Rahmen des Auftre-
tens oder der Behandlung von Sympto-
men, wie z. B. der Epilepsie gestellt. Um
die Diagnose zu sichern und mögliche
Beschwerden bestmöglich behandeln zu
können, ist die enge Zusammenarbeit
von Ärzten verschiedener Fachrichtun-
gen notwendig. Dazu gehören Kinderärz-
te (Pädiater) und Spezialisten für das Ge-
hirn (Neurologen), die inneren Organe
(Internisten), das Herz (Kardiologen), die

Nieren (Nephrologen), die Haut (Derma-
tologen), der Lunge (Pulmologen), aber
auch Chirurgen, Fachleute für Bild-
gebung (Radiologen) sowie Psychologen
und Psychiater. So genannte TSC-Zen-
tren bündeln dieses Fachwissen und stel-
len die beste Anlaufstelle für TSC-Pati-
enten bzw. Betroffene mit Verdacht auf
TSC dar. Eine Liste von TSC-Zentren,
aber auch umfassende Informationen zur
Erkrankung sind auf der Website der
Patientenorganisation „Tuberöse Sklero-
se Deutschland e.V.“ zu finden
(www.tsdev.org).

Weitere Informationen zur Erkrankung,
den Symptomen und der Behandlung
bietet auch die Website www.leben-mit-
tsc.de.

Haas & Health Partner

für Novartis Pharma GmbH



5

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

17

Die Deutsche Gesellschaft für Epilep-
tologie (DGfE) hat das Epilepsiezen-
trum der Universitätsmedizin Mainz
zertifiziert. Das Zertifikat bescheinigt
dem in der Klinik und Poliklinik für
Neurologie angesiedelten Zentrum die
Einhaltung klar definierter Qualitäts-
standards und eine hochqualifizierte Ver-
sorgungsstruktur. Als besonders positiv
bewertete die Prüfungskommission die
interprofessionelle und interdisziplinä-
re Zusammenarbeit im Rahmen des
Epilepsiezentrums Mainz. In der
Versorgungsstruktur der Epilepsiever-
sorgung stehen Epilepsiezentren an
oberster Stelle.

Das Epilepsiezentrum Mainz an der
Universitätsmedizin Mainz ist das der-
zeit einzige zertifizierte Epilepsiezen-
trum in Rheinland-Pfalz und im Saar-
land. Diese Bundesländer haben zusam-
men rund fünf Millionen Einwohner,
wovon circa 40.000 Menschen von ei-
ner epileptischen Erkrankung betroffen
sind. Das Epilepsiezentrum Mainz be-
treut insbesondere Patienten mit kom-
plexen Krankheitsverläufen.

„Unser primäres Ziel ist es, die Versor-
gung von Epilepsie-Patienten weiter zu
verbessern. Dafür arbeiten wir interdis-
ziplinär mit den am Zentrum beteilig-
ten Kliniken unserer Universitätsmedi-

Epilepsiezentrum Mainz
Das erste Epilepsiezentrum in Rheinland-Pfalz und im Saarland erhält das Qualitäts-
siegel der Deutschen Gesellschaft für Epileptologie

PD Dr. Yaroslav Winter (2. Reihe, Bildmitte) freut sich zusammen mit Mitgliedern des Teams des
Epilepsiezentrums Mainz über die Zertifizierung

zin, mit anderen Krankenhäusern und mit
den niedergelassenen Kollegen eng zu-
sammen“, erklärt der Leiter des Epilep-
siezentrums der Universitätsmedizin
Mainz, PD Dr. Yaroslav Winter. „Als uni-
versitäres Zentrum stehen wir insbeson-
dere für spezielle Fragestellungen und
komplexe Probleme zur Verfügung.“

Die hochspezialisierte Epilepsie-Diagno-
stik und -Behandlung wird im Epilepsie-
zentrum Mainz sowohl ambulant als auch
stationär vorgenommen. Stationär erfolgt
beispielsweise das Video-EEG-Moni-
toring inklusive der prächirurgischen
Epilepsie-Diagnostik. Das angebotene
Therapiespektrum umfasst neben der
medikamentösen Behandlung auch epi-

Endlich einmal gute Nachrichten in Sa-
chen Medikamente und Kostenerstat-
tung: Wie zuletzt in epiKurier-Ausgabe
4/2016 berichtet, erhielt dieses Antiepi-
leptikum mit dem Wirkstoff Brivarace-

tam vom Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) keinen Zusatznutzen zu-
erkannt. Dieser ist jedoch nötig, um bei
neuen Medikamenten einen entsprechen-
den Erstattungspreis über Generika-Ni-
veau mit dem Spitzenverband der gesetz-
lichen Krankenkassen (GKV) auszuhan-
deln.

Vorsorglich, falls die anstehenden Preis-
verhandlungen scheitern würden, hatte
der Hersteller UCB das Medikament
„Außer Vertrieb“ (AV) gesetzt, d. h. es
konnte zwar noch vom Arzt verordnet
werden, aber bei der Beschaffung kam

es für Betroffene oft zu großen Proble-
men, weil die Apothekensoftware „nicht
verfügbar“ bzw. „AV“ anzeigte, obwohl
noch ausreichend Vorrat bei den Pharma-
großhändlern zur Verfügung stand.

Jetzt die gute Nachricht: Der GKV-Spit-
zenverband und das pharmazeutische
Unternehmen haben sich auf Grundlage
der frühen Nutzenbewertung nach dem
Arzneimittelmarkt-Neuordnungsgesetz
(AMNOG) auf einen Erstattungsbetrag
geeinigt, so dass Briviact® von den Kas-
sen jetzt problemlos erstattet werden
kann.

Briviact® – Preis ausgehandelt

Kontakt:

Klinik und Poliklinik für Neurolo-
gie der Universitätsmedizin Mainz
Priv.-Doz. Dr. Yaroslav Winter
Tel.: 06131 17-7156 (Sekretariat)
yaroslav.winter@unimedizin-mainz.de

lepsiechirurgische Eingriffe und neue
nichtinvasive Therapieverfahren wie
z. B. die transkutane Vagusnervstimu-
lation. Im Rahmen interdisziplinärer
Fallkonferenzen erstellen die Experten
individuelle Behandlungsregime für Pa-
tienten, die mit den üblichen Therapie-
methoden nur schwer bis gar nicht zu
behandeln sind.
Quelle: Pressemeldung der Universitätsmedizin Mainz

Bildquelle: Universitätsmedizin Mainz

Quelle: © pixabay.com
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Gegen Abend meines Dienstes stellt sich
eine 20-jährige Frau im Beisein ihres
Freundes und ihrer Mutter in der Not-
aufnahme vor. Wer in der Notaufnahme
arbeitet oder gearbeitet hat, kann sich
denken, wie es in mir aussah.

Nichts ist nervtötender und so wenig
zielführend wie Angehörige in der Not-
aufnahme. Nicht nur, dass Mütter mei-
nen, ihre 25-jährigen Söhne begleiten zu
müssen, nein, manchmal tauchen gleich
noch die Partner oder am besten mehre-
re Angehörige unterschiedlichen Ver-
wandtschaftsgrades auf. Dies behindert
die Arbeit, kann zu peinlichen Situatio-
nen führen und ist in der Anamneseer-
hebung meist hinderlich, weil im Bei-
sein der Lieben nicht alles erzählt wird.

Wenn es Unklarheiten gibt, sollte jeder
Arzt die Angehörige aber auch hinzuzie-
hen, und zwar dann, wenn es der Be-
handlungserfolg erfordert. Bei einem
Schlaganfall mit unklarem Zeitfenster
und nicht auskunftsfähigem Patienten ist
dies zum Beispiel unerlässlich.

Nach dem Aufwachen zu Boden gegangen

Doch zurück zum Thema. Die Patientin
schildert also, dass sie letzte Nacht fei-
ern gewesen sei und wenig geschlafen
habe. Nach dem Aufwachen sei sie dann
im Bad mehrmals zu Boden gegangen.
Ihre Knie haben dabei nachgegeben.
Außerdem habe sie mehrmals das Handy
fallenlassen. Sie habe sich zunächst
nichts dabei gedacht und dies auf den
Schlafmangel zurückgeführt und deshalb
habe sie sich nochmal hingelegt.

Trotz einer weiteren „Mütze voll Schlaf“
seien die Symptome erneut aufgetreten,
berichtet sie weiter. Sie habe Gegenstän-
de fallenlassen, sie war dabei jedoch stets
bei Bewusstsein. und ihr Gesicht habe
dabei nicht gezuckt.

Ich untersuchte nun die Patientin und
fand kein fokal-neurologisches Defizit,
was meine anfängliche Verdachtsdia-
gnose stützte, auch wenn ich von der
doch starken Beteiligung der Beine et-
was irritiert war.

Ein Klassiker ...

Worum geht es hier?

Welche Hinweise liefert uns nun die
Anamnese? Die meisten von Ihnen wer-
den schon drauf gekommen sein, nehme
ich an.

• Schlafmangel
• Symmetrische Zuckungen der Extre-

mitäten nach dem Aufwachen, im Fach-
jargon würden wir sie Myoklonien nen-
nen.

• 20-jährige Patientin

Dies alles lässt nun die Diagnose einer
juvenilen myoklonischen Epilepsie oder
auch Janz-Syndrom sehr wahrscheinlich
erscheinen. Interessanterweise erzählte
die Patientin von Absencen in der Kind-
heit. Dies kann bei einem Teil der Fälle
parallel bestehen oder auch vorausgegan-
gen sein.

Oft wird die Erkrankung verkannt. Es
kann sogar zur Erheiterung der Betrof-
fenen oder Familienmitglieder führen.
Manche Eltern unterstellen den Kindern
dann Absicht oder Alberei. Die Gefahr
hierbei ist, dass es irgendwann zu einem
Aufwach-Grand-mal kommt. Dann er-
folgt erst die Arztkonsultation.

Hier lauert schon die nächste Gefahr.
Meist werden diese myoklonischen Epi-
soden nicht selbst berichtet. Wird nun,
nach einem zweiten Aufwach-Grand-
mal, Lamotrigin oder Carbamazepin als

Antiepileptikum angesetzt, können sich
die Anfälle sogar verschlimmern. Wo-
bei die Datenlage zu Lamotrigin etwas
kontrovers ist.

Juvenile myoklonische Epilepsie ist
gut behandelbar

Die juvenile myoklonische Epilepsie ist
relativ häufig und gut behandelbar. Sie
trifft zwischen dem 6. und 26. Lebens-
jahr auf. Meist kommt es nach dem Auf-
wachen, auch nach einem Mittagsschlaf,
zu symmetrischen Myoklonien der obe-
ren, seltener auch der unteren Extremi-
täten. Betroffene lassen dann Gegenstän-
de fallen, Stürzen oder Knicken mit den
Beinen ein.

Wie erwähnt kann es zu einem Aufwach-
Grand-mal kommen. Provokationsfakto-
ren sind Schlafmangel sowie Flacker-
licht. Abzugrenzen ist dies von den Ein-
schlafmyoklonien, die jeder mal hat.

Im EEG zeigt sich ein Polyspike-Wave
Muster. Einer weiteren Diagnostik be-
darf es bei typischer Anamnese nicht.

Eine langfristige Medikation ist not-
wendig

Als Antiepileptika stehen unter anderem
Valproat (schlecht bei gebärfähigen
Frauen) und Levetiracetam zur Verfü-
gung. Ein Absetzen der Medikation ist
meist erst nach dem 40. Lebensjahr

Quelle: © pixabay.com
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der Gefahr des Wiederauftretens der
Anfälle und der damit verbundenen ne-
gativen Konsequenzen (Fahrverbot etc.)
verbunden.

Die Patientin in meinem Fall war natür-
lich insgesamt nicht froh über die Dia-
gnose, da bei ihr mit 17 Jahren Valproat
abgesetzt wurde (worüber sie auch froh
war) und ihr nun eine langfristige Medi-
kation bevorstand. Die größte Einschrän-
kung war für sie die fehlende Fahreig-
nung für ein Jahr.

Quelle: DocCheck

http://news.doccheck.com

Weitere Infos:

Stiftung Michael
Schriften über Epilepsie, Bd. VI

Juvenile myoklonische Epilepsie
Janz-Syndrom
Gespräche mit Patienten

Autoren Dieter Janz, Tamara Pung,

Ramin Khatami
1. Auflage, 2012, 84 Seiten

kostenlos erhältlich
www.stiftung-michael.de
→ Information → Publikationen

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 bewältigen. Hier die Ge-
schichte von Hans Georg Elblein, geb.
31.03.1957, berufstätig als Industrie-
fachhelfer.

Diagnose
Meine Geburt war schwierig, ich bekam
eine Nottaufe und ein halbes Jahr später
den ersten epileptischen Anfall, bei dem
ich ca. 14 Stunden bewusstlos war. Im
Krankenhaus wurde dann die Diagnose
„Cerebrales Anfallsleiden“ gestellt mit
psychomotorischen Anfällen, die fokal
beginnen und zu einem Grand mal wer-
den. Durchschnittlich bekam ich ca.
12 Anfälle im Monat, welche sich bei
Vollmond verstärkten und wesentlich
mehr wurden. Im Krankenhaus erzählte
man meinen Eltern damals gar nichts
über die Erkrankung, es wurden nur Ta-
bletten bzw. Säfte verordnet, das war
alles.

Ab November 1967 übernahm meine
Epilepsie-Behandlung der Erwachsenen-
Neurologe Dr. Gerstacker, einen Neuro-
pädiater gab es damals bei uns noch
nicht, der mich auf Mylepsinum® (Wirk-
stoff: Primidon) einstellte. Er schaffte es,
dass meine Anfälle immer weniger wur-
den und ich schließlich nicht mehr als

Mein Weg mit Epilepsie
einen Anfall pro Jahr hatte, also fast an-
fallsfrei war – ihm habe ich sehr viel zu
verdanken.

Kindergarten/Schule
Bis zur Einschulung war ich in keinem
Kindergarten, meine Aufnahme wurde
immer mit der Begründung der bestehen-
den Epilepsie abgelehnt, obwohl ich in
den letzten 2-3 Jahren vor der Schule
wenige Anfälle hatte.

Im September 1964 kam ich in die örtli-
che Grundschule, damals noch Volks-
schule genannt. Das erste Jahr bei Herrn
Sch. drehte ich gleich eine „Ehrenrun-
de“. Die Anfälle wurden wieder mehr.
Danach bekam ich mit Frau K. eine sehr
verständnisvolle Lehrerin für die (wie-
derholte) 1. und anschließend auch die
2. Klasse. Bei ihr kam ich sehr gut mit
und die Anfälle hielten sich in Grenzen.

In der 3. Klasse ein weiterer Wechsel,
jetzt hatte ich den Rektor der Schule als
Klassenlehrer. Von da an stieg die An-
zahl meiner Anfälle erneut an, ich wur-
de so richtig gemobt und gehänselt – sehr
oft wenn und weil er nicht im Klassen-
zimmer war. Zwei andere Lehrkräfte rie-
ten meiner Mutter zu einem Schul-
wechsel, deshalb ging ich ab dem
2. Halbjahr der 3. Klasse in die Förder-
schule, wo ich wieder auf eine sehr ein-
fühlsame Lehrerin traf. Ab der 4. Klasse

mit einem weiteren aufgeschlossenen
Lehrer Herrn St. ließ das Mobbing sehr
nach. Nach der 7. Klasse übersprang ich
die 8. und in der Abschlussklasse kam
dann Herr Sch., streng aber auch sehr
gerecht. Bei Problemen hatte er immer
ein offenes Ohr für uns.

Rückblickend kann ich sagen, dass sehr

Quelle: © pixabay.com

Quelle: © pixabay.com

Quelle: © pixabay.com
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ständnis und Einfühlungsvermögen der
jeweiligen Lehrkraft abhing … ich glau-
be, diese Tatsache hat sich seit damals
nicht geändert.

Ausbildung/Beruf
Nach dem Schulende war ich erst ein-
mal arbeitslos. Die Chefs der Firmen
sagten mir immer wieder ab. Begrün-
dung: Epileptische Anfälle könnten den
Mitarbeitern und Kunden nicht zugemu-
tet werden, außerdem sei die Arbeit an
den Maschinen zu gefährlich.

Durch das Integrationsamt in Nürnberg
bekam ich Mitte August 2000 ein Prak-
tikum für drei Wochen bei der Firma
LWF Lang GmbH (Maschinenbau) in
Feucht, das ich erfolgreich bestand. Ab
September 2000 wurde ich als Industrie-
fachhelfer eingestellt und arbeite dort
immer noch. Meine Epilepsie war hier
überhaupt kein Hindernis, denn mein
neuer Arbeitgeber hatte schon sehr po-
sitive Erfahrungen mit einem anderen
betroffenen Arbeitnehmer gemacht.

Größte Einschränkung durch die Er-
krankung?
Da ich mit der Erkrankung groß gewor-
den bin, habe ich immer alles so akzep-
tiert, wie es war.

Negativstes Erlebnis in Bezug auf mei-
ne Epilepsie?
Mit ungefähr 26 Jahren lerne ich bei der
Offenen Behindertenarbeit (OBA) Nürn-
berg eine Frau kennen und lieben. Nach
längerer Gemeinsamkeit fragte ich sie,
ob sie sich vorstellen könne, eine feste
Beziehung mit mir einzugehen. Sie
selbst hatte keine Erkrankung und ich
bekam zur Antwort, sie könne mit jedem
anderen Behinderten zusammenleben,
nur nicht mit einem Epileptiker. Mir zog
es richtig die Füße weg. Das hat mich
schwer mitgenommen und es dauerte
einige Zeit, bis ich darüber hinwegkam.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?
Über viele Jahre, seit 1985, besuchte ich
die Interessengemeinschaft Anfalls-

kranker Roth-Schwabach, die von Rena-
te Windisch geleitet wird – wir stehen
bis heute noch in herzlicher und freund-
schaftlicher Verbindung. Dadurch bekam
ich Kontakt zu anderen Betroffenen, aber
auch wichtige Informationen zu Behand-
lung und Adressen von Ärzten. So z. B.
auch vom Neurologen Dr. Faust und des-
sen Nachfolger Dr. Hauck, wo ich heute
noch in Behandlung bin. Seit ca. 25 Jah-
ren bin ich jetzt anfallsfrei und sehr froh
darüber und dankbar dafür!

Positivstes Erlebnis in Bezug auf Ihre
Epilepsie?
Das sind eindeutig meine Reisen, die ich
trotz der Bedenken von Verwandten und
Bekannten machte und die mich rund um
die Welt führten: Bali, Florida, die West-
küste der USA, Kreta, eine Seereise um
Europa, Hongkong, Thailand – um nur
einige meiner schönen Ziele zu nennen.

Und was haben Sie für die Zukunft ge-
plant?
Eigentlich hatte ich vor, mit 60 in Rente
zu gehen und habe daher einen Renten-
berater der Deutschen Rentenversiche-
rung aufgesucht. Fazit: Wenn Du einen
Termin dort hast, gehst Du bildlich ge-
sehen besoffen rein, aber nüchtern
kommst Du wieder raus …

Aber das ist eine andere Geschichte …

Hans Georg Elblein, Nürnberg

Von September 1973 bis Ende Juli 1974
machte ich dann bei der IHK einen Be-
rufsfindungslehrgang (Maurer, Metall-
verarbeitung und Schreiner), war danach
aber wieder ohne Arbeit. Ab November
1974 bis Juli 1976 besuchte ich das
Berufsbildungswerk Altdorf-Rummels-
berg, wohnte im angeschlossenen Inter-
nat, dem Wichernhaus in Altdorf, und
machte eine Ausbildung zum Industrie-
fachhelfer. Diese Zeit hat mich sehr ge-
prägt. Hatte ich vorher behütet und be-
treut bei meinen Eltern gelebt, lernte ich
jetzt selbstständig zu werden und meine
eigenen Entscheidungen zu treffen. Ich
habe das als sehr schöne Zeit in Erinne-
rung und bedauere nur, dass ich nicht
vorher bereits die Ablösung von zu Hau-
se schaffte. Die Anfälle hielten sich trotz
allem während der ganzen Zeit in Gren-
zen (1-2x pro Jahr).

Anfang Mai 1977 fand ich endlich eine
Arbeitsstelle (Plexiglas-Verarbeitung
und -Zuschnitt, Lager sowie Kundenbe-
ratung). Allerdings löste sich die Firma
nach 20 Jahren im Juni 1998 auf und so
war ich wieder auf Arbeitssuche. Es folg-
te eine Trainingsmaßnahme für Schwer-
behinderte auf der Euroschule von der
Arbeitsagentur aus und ich absolvierte
einige Praktika, die aber zu keiner Fest-
einstellung führten. Quelle: © pixabay.com

Quelle: © pixabay.com
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5,7 Mio. € wurden in die Verbesserung
der medizinischen Versorgung von Men-
schen mit komplexen Behinderungen und
Epilepsie investiert

Kleinwachau, das Sächsische Epilepsie-
zentrum Radeberg, ist ein überregiona-
les Kompetenzzentrum für Epilepsie.
Diese in Mitteldeutschland einzigartige
Spezialklinik hat die medizinische Ver-
sorgung behinderter Menschen nun er-
weitert. Am 31.03.2017 wurde das neue
Klinikgebäude eingeweiht. In zweijäh-
riger Bauzeit entstand der 5,7 Mio. €

teure Neubau.

Damit schafft das Epilepsiezentrum idea-
le Bedingungen, um ganzheitlich mit ei-
nem multiprofessionellen Team aus Ärz-
ten, Krankenpflegern, Musik- und Ergo-
therapeuten, Heilerziehungspflegern und
Psychologen neue Maßstäbe für eine oft
vernachlässigte Patientengruppe zu set-
zen. Martin Wallmann, Geschäftsführer
des Epilepsiezentrums Kleinwachau,
sagte zur feierlichen Einweihung: „Mit
der Eröffnung der neuen Station erfül-
len wir unseren christlich-diakonischen
Auftrag, hilfsbedürftigen Patienten durch
menschliche Nähe und mit modernster
Diagnostik zu helfen. Davon profitieren
auch unsere Mitarbeiter, weil sie nun
geradezu ideale Bedingungen für ihre
anspruchsvolle Arbeit vorfinden.“

v.l.: Chefarzt Dr. Thomas Mayer, Sozialministerin Barbara Klepsch, Bewohnerin Epilepsiezentrum
Silke Kollath, Geschäftsführer Martin Wallmann

großzügig, modern und hell präsentieren sich die
Patientenzimmer

Blick in die Küche für ketogene Diät

Dr. Thomas Mayer,
seit 2003 Chefarzt im
Sächsischen Epilepsie-
zentrum Radeberg

Kleinwachau erweitert Spezialklinik

Auf 12 Betten mit acht Einzelzimmern
und zwei Doppelzimmern erfolgt nun die
Behandlung von Menschen mit teils
schweren, komplexen Behinderungen
und Epilepsie. Menschen, die in ande-
ren Krankenhäusern nur schwer eine
Aufnahme finden. Denn für diese Pa-

tientengruppe braucht es Zeit. Gerade
behinderte Menschen können einem
recht schnell die Grenzen der üblichen
Medizin aufzeigen, weiß Dr. Thomas
Mayer, Chefarzt des Epilepsiezentrums
Kleinwachau. „Behinderte Menschen
erzählen uns selten, was genau das Pro-
blem sei. Sie zeigen es uns aber mit ih-
ren Möglichkeiten. Und um das zu ent-
schlüsseln, müssen sich unsere Mitarbei-
ter viel Zeit nehmen“, sagte Mayer.

Neu angeboten im Epilepsiezentrum
Kleinwachau wird erstmals die Ketogene
Diät für erwachsene Menschen. Dafür
wurde eine barrierefreie Therapieküche
geschaffen, in der Kinder und Erwach-
sene die Ketogene Diät bei einem zwei-
bis dreiwöchigen stationären Aufenthalt
als Schulungsprogramm unter ärztlicher
Beaufsichtigung und durch Einzelbera-
tung einer Diätassistentin und Ernäh-
rungsberaterin erlernen können. In einem
extra angelegten Patientengarten wird
eine neue Form der Gartentherapie für
die Patienten umgesetzt.

Mit der neuen Station verfügt die Fach-
klinik des Epilepsiezentrums Klein-
wachau nun über 53 Betten. Pro Jahr
betreut die Klinik fast 1.000 Patienten
stationär und ca. 3.000 Fälle ambulant.

Kontakt:

Kleinwachau
Sächsisches Epilepsiezentrum
Radeberg gGmbH
Wachauer Straße 30
01454 Radeberg
Tel.: 03528 431-0
kontakt@kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

Zeitraffer Klinikerweiterung
Epilepsiezentrum Kleinwachau
Zwei Jahre Bauzeit in nur 30 Sekun-
den bei YouTube:
https://youtu.be/dP7nzKZRLVQ

Alexander Nuck,

Leiter Presse- und Öffentlichkeitsarbeit,

Kleinwachau, Sächsisches Epilepsiezentrum

Radeberg gGmbH

Bilder - Quelle: Kleinwachau
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Infoblatt Neugeborenen-Anfälle
Auf der Internetseite der Deutschen Ge-
sellschaft für Epileptologie (DGfE) kann
im Download-Center des Informations-
pools Epilepsie die aktualisierte Infor-
mation zum Thema Neugeborenen-An-
fälle heruntergeladen werden.

Dietz Rating und Hartmut Siemes, bei-
de sind erfahrene Neuropädiater, geben
einen Überblick zu Erscheinungsformen
und Ursachen der Neugeborenen-Anfälle
sowie zu Diagnostik, Behandlungsmög-
lichkeiten und Prognosen.

Stellungnahme zu Cannabis
Schwer erkrankte Patienten können
künftig in bestimmten Fällen Cannabis
auf Kassenrezept erhalten, wenn sie
z. B. an chronischen Schmerzen, Ner-
venschmerzen, spastischen Schmerzen
bei Multipler Sklerose oder an Rheuma
leiden oder eine Appetitsteigerung bei

News der DGfE: www.dgfe.info

Krebs und Aids nötig ist. Der Anbau von
Hanf zu medizinischen Zwecken wird
demnächst in Deutschland unter der Auf-
sicht der Cannabisagentur (angesiedelt
beim Bundesinstitut für Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) möglich sein.

Patienten, die Hanf bzw. Hanfprodukte
nutzen wollen, müssen zwei Bedingun-
gen erfüllen: Andere therapeutische Mög-
lichkeiten sind ausgeschöpft oder der
behandelnde Arzt entscheidet im Einzel-
fall, dass therapeutische Alternativen
nicht angebracht sind. Und die Versicher-
ten erklären sich bereit, an einer Begleit-
forschung teilzunehmen, da bisher keine
ausreichenden, wissenschaftlich zuver-
lässigen Daten über die therapeutische
Wirksamkeit von Cannabis vorliegen.

Zur Datenlage der Anwendung von Can-
nabis und einzelner wirksamer Substan-
zen aus der Hanfpflanze bei schwer ein-

Kontakt:

Dt. Gesellschaft für Epileptologie e. V.
Informationspool Epilepsie
Reinhardtstr. 27 c
10117 Berlin
Tel.: 0700 13141300 (12 ct/min)
Infopool: www.izepilepsie.de
ize@dgfe.info

Fachgesellschaft:
www.dgfe.info
office@dgfe.info

stellbaren Epilepsien hat die DGfE jetzt
eine Stellungnahme veröffentlicht.

Neue Klassifikation zur Diagnose von
Epilepsien
Die ILAE (International League against
Epilepsy) stellt seit März 2017 eine ak-
tualisierte Epilepsie- und Anfallsklassi-
fikation vor. Die Kommission der ILAE
schlägt u. a. vor, verschiedene Syndrom-
charakteristika (typische Merkmale ei-
ner bestimmten Epilepsieform) in die
Diagnose einer Epilepsie stärker mit ein-
zubeziehen. Dabei spielt, wie erwartet,
neben der Anfallsbeschreibung (Anfalls-
semiologie) die Ursache (Ätiologie) der
Epilepsie eine immer größer werdende
Rolle. Die neue Anfallsklassifikation
wird als Weiterentwicklung des seit
2001 bestehenden Glossars der verschie-
denen Anfallstypen verstanden.

Alle diese Informationen sind auf der
Internetseite der Deutschen Gesellschaft
für Epileptologie zu finden:
www.dgfe.info

Im letzten Jahr hat der Hersteller
GlaxoSmithKline schon darüber infor-
miert, dass Produktion und Vertrieb von
Trobalt® (Wirkstoff Retigabin) im Jahr
2017 weltweit eingestellt werden (siehe
epiKurier 3/2016).

Ab dem 1. Juli 2017 wird es diese Ta-
bletten weltweit nicht mehr geben. Da-

Erinnerung – Trobalt® vom Markt
her sollten Medikamentenumstellungen
bis spätestens Ende Juni abgeschlossen
sein. Das Absetzen von Trobalt® sollte
unter schrittweiser Dosisreduktion über
mindestens drei Wochen erfolgen.

Wenn Sie Trobalt® nehmen und Ihr Arzt
noch nicht mit der Dosisreduktion begon-
nen hat, setzen Sie sich bitte sofort mit

ihm in Verbindung. Ein eigenmächtiges
Absetzen der Medikation kann gefähr-
lich sein!

X
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Eine kleine Historie

Schon seit langem ist bekannt, dass die
Einnahme valproinsäurehaltiger Arznei-
mittel in der Schwangerschaft ein erhöh-
tes Fehlbildungsrisiko für das Kind be-
deutet. Im Jahr 2014 hatte Großbritan-
nien bei der Europäischen Arzneimittel-
behörde (EMA) eine Untersuchung der
Nutzen-Risiko-Bewertung dieser Arznei-
mittel beantragt.

Die beteiligten Experten bestätigten das
erhöhte Risiko der Teratogenität (Fähig-
keit einer Substanz, Schäden am ungebo-
renen Baby zu verursachen) und neuro-
naler Entwicklungsstörungen. Sie
schlussfolgerten, dass Valproinsäure bei
Schwangeren und Frauen im gebärfä-
higen Alter außer für die Behandlung von
manischen Episoden bei bipolaren Stö-
rungen und für die Behandlung von Epi-
lepsien nicht angewendet werden darf
– es sei denn, Alternativtherapien wir-
ken nicht oder werden nicht vertragen.

Anfang 2015 gab das Bundesinstitut für
Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) in Deutschland einen so ge-
nannten Rote-Hand-Brief heraus, in dem
auf diese Gefahren und die besondere
Aufklärungspflicht der Ärzte hingewie-
sen wurde. Zusätzlich wurden auch
Schulungsmaterialien und Aufklärungs-
formulare auf den Internetseiten des
BfArM (www.bfarm.de) veröffentlicht.
Die Aufklärung der Patientin über die
Risiken muss seither vom Arzt dokumen-
tiert werden.

Valproat und Kinderwunsch

Im Jahr 2016 sagte die französische Re-
gierung betroffenen Frauen, die von 2007
bis 2014 Arzneimittel mit Valproinsäure
genommen hatten und deren Kinder da-
durch eine Schädigung erlitten hatten,
Schadensersatzzahlungen zu.

In Deutschland muss seit Ende März
2017 jeder Frau eine Patientenkarte mit-
gegeben werden, wenn sie valproin-
haltige Medikamente verordnet be-
kommt. Auf dieser Karte wird noch ein-
mal ausdrücklich auf die Gefahren des
Wirkstoffs bei Schwangerschaften hin-
gewiesen.

Grundsätzlich gilt: Eine Schwanger-
schaft sollte gerade bei Epilepsie-Pati-
entinnen gut vorbereitet werden, um
mögliche Probleme für Mutter und Kind

tunlichst gering zu halten. Bei einer ge-
planten Schwangerschaft kann im Vor-
feld die Medikation optimiert und/oder
eine vorsorgliche Folsäuregabe eingelei-
tet werden. Gerade in den ersten Wochen
ist die Gefahr einer Schädigung des
Ungeborenen am größten, daher sollte
bei einer ungeplanten Schwangerschaft
auch nicht von heute auf morgen die
Medikation abgesetzt oder verändert
werden. Wichtig ist eine engmaschige
Überwachung durch Neurologen und
Gynäkologen!

Das Europäische Schwangerschafts-
register (www.eurap.de) bietet Bera-
tungsbroschüren zum Thema Schwan-
gerschaft an. Auch Ärzte (Neurologen
und Gynäkologen) können sich dort Rat
holen.

Susanne Fey, Wuppertal

Bei dem Internethändler Amazon exi-
stiert seit einigen Monaten die Möglich-
keit, eine ausgewählte Organisation zu
unterstützen. Dabei werden 0,5 % der
Einkaufssumme bei Einkäufen weiterge-
geben, die über smile.amazon.de getä-
tigt werden.

Einkaufen und Gutes tun?
Kleiner Tipp mit großer Wirkung!

Und so einfach geht’s: Einfach
smile.amazon.de im Web-Browser ein-
geben und mit den bereits bei amazon.de
registrierten Kontaktdaten anmelden,
seinen persönlichen Favoriten auswäh-
len, z. B. den e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v. x, und einkaufen!

Weitere Infos:

epiKurier-Artikel auf
www.epikurier.de:
• Sexualität/Verhütung/Kinder-

wunsch
(Sonderausgabe Epilepsie & Jung)

• Hauptsache weiblich
(Ausgabe 2/2013)

Frankfurter Allgemeine
vom 17.03.2017:
• Valproinsäure für Schwangere -

Das unausgesprochene Risiko

Einfach fett gedruckte Stichworte bei
Google in die Suchfunktion eingeben.

Weitere Infos:

smile.amazon.de

Bildquelle: Techniker Krankenkasse
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Die HELIOS Rehaklinik Damp war vom
17. bis 19.03.2017 Veranstaltungsort der
landesweit ersten MOSES-Schulung in
Schleswig-Holstein. MOSES steht für
Modulares Schulungsprogramm Epilep-
sie. Ziel ist es, Betroffenen und deren
Angehörigen ein tieferes Verständnis von
Diagnose- und Therapiemöglichkeiten,
psychosozialen Auswirkungen der Er-
krankung und Bewältigungsstrategien zu
vermitteln und sie so zu Experten für die
Nervenerkrankung zu machen.

Norbert Jeß, der in Schleswig eine Epi-
lepsie-Selbsthilfegruppe leitet und schon
wiederholt in Epilepsiezentren behandelt
wurde, urteilt: „Von so einer MOSES-
Schulung profitiert jeder auf seine Wei-
se – egal, ob neu oder langjährig betrof-
fen“. Er sei begeistert von den detailliert
vermittelten Fachinformationen. Das
bestätigt auch Justus Riege*: „Ich war
wirklich immer der Meinung, dass ich
über die Epilepsie gut informiert bin“,
so der 24-Jährige. „Aber in diesen drei
Tagen habe ich doch noch einiges dazu-
gelernt.“ Mitteilnehmer Herbert Larsen
meint: „Ich bin durch die Teilnahme auf
meinem Weg, mit der Erkrankung zu
leben und mich mit ihr zu arrangieren,
ein gutes Stück vorangekommen.“ Und
Irmgard Hollmeyer* erzählt: „Ich hätte
nie gedacht, dass es so viele Epilepsie-
kranke gibt und habe mich eigentlich
immer als einzig Betroffene gefühlt.“

1. MOSES-Schulung in Schleswig-Holstein

Deswegen habe sie besonders von dem
offenen Austausch unter Gleichen pro-
fitiert: „Das hat mir Mut gemacht“, so
die 64-Jährige.

Dieser Austausch gestaltete sich umso
reger, da die Gruppe bunt gemischt war:
Es trafen sich zehn Männer und Frauen
im Alter zwischen 20 und 68 Jahren.
Während einige die Diagnose Epilepsie
erst kürzlich erhalten hatten, waren an-
dere seit vielen Jahren in Behandlung.
Ein Teilnehmer hatte sich bereits epilep-
siechirurgischen Eingriffen unterzogen
und konnte berichten, dass er seitdem
anfallsfrei ist.

In Damp profitierten die Teilnehmer von
einer Besonderheit: gleich vier statt üb-
licherweise zwei Trainern. Neben den
Initiatorinnen der Damper MOSES-
Schulung, Jacqueline Schwarz, leitende

Ergotherapeutin der Rehaklinik Damp,
und Oberärztin Dr. Judith Osseforth,
Fachärztin für Neurologie, ausgebildete
Epileptologin und neben der Rehaklinik
Damp auch in der Epilepsieambulanz der
Diakonie in Flensburg tätig, waren zwei
Supervisoren anwesend: Heilerzieherin
Heike Hantel und Epilepsie-Fachkran-
kenpfleger Horst Herud, beide vom Epi-
lepsiezentrum Hamburg-Alsterdorf und
mit langjähriger Erfahrung in der Durch-
führung von MOSES-Schulungen ausge-
stattet.

Die MOSES-Schulung ist ein standardi-
siertes Schulungsprogramm mit Angebo-
ten in ganz Deutschland. Die Kosten von
470,- € werden – nach vorheriger An-
tragstellung – zum Großteil von den ge-
setzlichen Krankenkassen übernommen.
Behandelt werden neun Themen-
schwerpunkte, die so genannten Modu-
le: Leben mit Epilepsie, Epidemiologie
(Häufigkeit und Verbreitung von Epilep-
sie), Basiswissen zu Ursachen und Ent-
stehung epileptischer Anfälle sowie An-
fallsarten, Diagnostik, Therapie, Selbst-
kontrolle, Prognose, psychosoziale As-
pekte sowie das wichtige Thema „netz-
werken“ mit Epilepsie. Es werden aktu-
elle Informationen und detailliertes
Fachwissen vermittelt. Die Teilnehmer
erhalten ein „Er-Arbeitungsbuch“ und
sammeln darin wertvolle und praktische
Tipps für ihren Alltag.

*Name auf Wunsch der Patienten geändert

Bilder – Quelle: Helios Rehaklinik Damp

Die nächste MOSES-Schulung in Damp
findet vom 29.09. bis 01.10.2017, wie-
der in der Helios Rehaklinik Damp, statt.

Die erste MOSES-Schulung in Schleswig-Holstein – ein voller Erfolg!

Vier statt der üblichen zwei Trainer schulten die
Teilnehmer in Damp

Weitere Informationen
zum Inhalt und den
Teilnahmemöglichkeiten:

Dr. Judith Osseforth:
judith.osseforth@helios-kliniken.de
Tel.: 04352 808455
Jacqueline Schwarz:
jacqueline.schwarz@helios-kliniken.de
Tel.: 04352 808052
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Produkte, die das Leben im Alltag siche-
rer und leichter gestalten können, wer-
den auf oben genannter Online-Plattform
vorgestellt. Wie im Titel schon erkenn-
bar, liegt der Fokus auf Hilfen für Se-
nioren, aber es finden sich auch einige
Produkte darunter, die das Leben von
epilepsiekranken Menschen und deren
Angehörigen erleichtern können (z. B.

Wegweiser Alter und Technik
Notruf- und Ortungssystem, Herdab-
schaltung, Sensormatte etc.).

Betreut wird diese vom Bundesministe-
rium für Bildung und Forschung geför-
derte Internetseite vom FZI Forschungs-
zentrum Informatik am Karlsruher Insti-
tut für Technologie, einer gemeinnützi-
gen Einrichtung für Informatik-Anwen-

dungsforschung und Technologietrans-
fer.

Der bewährte Ratgeber „Mein Kind ist
behindert – diese Hilfen gibt es“ des
Bundesverbandes für körper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e.V. (bvkm)
wurde aktualisiert. Es informiert Men-
schen mit Behinderung und ihre Ange-
hörigen, welche Leistungen von den
Kranken- und Pflegekassen erbracht
werden, welche Vergünstigungen man
mit einem Schwerbehindertenausweis
erhält und vieles mehr. Der Ratgeber be-
rücksichtigt insbesondere die Änderun-

Mein Kind ist behindert – diese Hilfen gibt es
Rechtsratgeber für behinderte Menschen und Angehörige aktualisiert

gen, die sich durch die Einführung des
neuen Pflegebedürftigkeitsbegriffs zum
01.01.2017 im Recht der Pflege-
versicherung ergeben haben. Statt der
bisherigen drei Pflegestufen gibt es jetzt
fünf Pflegegrade.

Auch bei Kindern steht bei der Überprü-
fung einer Pflegebedürftigkeit die Selbst-
ständigkeit im Mittelpunkt. Die Mitar-
beiter des Medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung (MDK) beurteilen
die Fähigkeiten des Kindes nach dem
neuen Bewertungssystem. Allerdings
gibt es hier zwei grundlegende Unter-
schiede.

Während Erwachsene im Laufe ihres
Lebens durch Krankheit und Behinde-
rung Fähigkeiten und Fertigkeiten ver-
lieren, müssen Kinder Selbstständigkeit
erst lernen. Deshalb wird die Entwick-
lung des untersuchten Kindes vom MDK
mit der eines gesunden, gleichaltrigen
Kindes verglichen. Ab dem 11. Geburts-
tag gelten dann dieselben Regeln wie bei
Erwachsenen. Pflegebedürftige Säuglin-
ge und Kleinkinder bis zum 18. Lebens-
monat werden pauschal einen Pflegegrad
höher eingestuft, als bei der Begutach-

MDK-Begutachtung der Pflegebedürftigkeit
Kinder werden anders beurteilt

tung festgestellt wurde. In diesem Alter
sind Kinder in allen Lebensbereichen so
unselbstständig, dass ein Unterschied
wegen Behinderung kaum ins Gewicht
fallen würde.

Pflegebedürftige Kinder würden andern-
falls keinen oder nur einen unangemes-
sen niedrigen Pflegegrad erreichen. Mit
dieser Sonderregelung will der Gesetz-
geber sicherstellen, dass die betroffenen
Kinder eine ausreichende Versorgung
erhalten. Bei der Feststellung des Pfle-
gegrades stützt sich der MDK auf alters-
unabhängige Beurteilungskriterien und
untersucht zusätzlich, ob das Kind ernst-
hafte Probleme bei der Nahrungsaufnah-
me und damit einen außergewöhnlichen
pflegeintensiven Hilfebedarf hat. Zusätz-
lich haben Eltern eines pflegebedürfti-
gen Kindes nach der Geburt die Mög-
lichkeit, bereits im Krankenhaus einen
vorläufigen Pflegegrad zu beantragen.

Weitere Infos:

Der VdK bietet auf seiner Internetseite
noch viele weitere Infos zum Thema
Pflege (Pflegebedürftigkeit, Pflege-
suche, Pflegereform, etc.) z. B. wie
man sich richtig auf den Besuch des
MDK zur Begutachtung der Pflege-
bedürftigkeit vorbereitet:

www.vdk.de → Stichwort Pflege
und MDK

Der Ratgeber steht im Internet unter
www.bvkm.de auf der Startseite kos-
tenlos als Download zur Verfügung.
Die gedruckte Version des Ratgebers
kann für 1,- € bestellt werden:

bvkm
Brehmstr. 5-7
40239 Düsseldorf
Tel.: 0211 6400415
versand@bvkm.de

Weitere Infos:

 www.wegweiseralterundtechnik.de
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Die Stiftung wurde im Jahr 2005 von den
Eheleuten Margot und Dr. Karl-Otto Lin-
de aus Damme errichtet und ist nach dem
ältesten Sohn der Stifter, Pastor Karl-Hein-
rich Linde, benannt. Der am 17.05.1960
geborene Sohn litt den größten Teil
seines Lebens an einer traumatischen
Epilepsie, an deren Folgen er am
11.03.2004 verstarb. Mit viel Energie
und Gottvertrauen stemmte er sich jah-
relang gegen seine krankheitsbedingten
Benachteiligungen. Ebenso energisch
versuchte er, deutlich zu machen, dass
Behinderte richtig verstanden auch ein
Segen für die Gesellschaft sein können,
in der sie leben und mit ihren Möglich-
keiten wirken.

Herr Dr. Karl-Otto Linde (Stifter) spricht bei der Fachtagung zum 10-jährigen Bestehen der Stiftung
Fachtagung über die Beweggründe, eine Stiftung zu gründen

Karl-Heinrich Linde, nach ihm wurde die 2005
errichtete Stiftung benannt

Karl-Heinrich-Linde-Stiftung

Zweck der Stiftung ist die Förderung des
öffentlichen Gesundheitswesens sowie
die Verfolgung mildtätiger Zwecke
durch

• Förderung von Menschen, die durch
Hirnschädigungen benachteiligt sind,
speziell durch Unterstützung von

• Personen, die an Epilepsie erkrankt
sind.

Der Stiftungszweck wird insbesondere
verwirklicht

a) durch die Förderung von entsprechen-
den Selbsthilfegruppen

b) durch ergänzende Hilfen zur berufli-
chen Eingliederung oder Wiederein-
gliederung von an Epilepsie erkrankten
Menschen

c) durch Unterstützung an durch Hirn-
schädigung benachteiligter Menschen,
die in besonderer und förderlicher Wei-
se betreut werden

d) hilfsweise durch Förderung anderer
steuerbegünstigter Institutionen, die im
vorstehenden Sinne tätig sind.

Die Stiftung soll vorrangig im Oldenbur-
ger Münsterland wirken und fördert seit
2006 unterschiedliche Projekte bzw. Ver-
anstaltungen zum Thema Epilepsie und
unterstützt Menschen, die an Epilepsie
erkrankt sind.

Kontakt:

Doris Hintze
Controlling und Stiftungs-
management
Landes-Caritasverband für Olden-
burg e.V.
Neuer Markt 30
49377 Vechta
Tel.: 04441 87070 (Durchwahl -654)
hintze@lcv-oldenburg.de
www.lcv-oldenburg.de
www.facebook.com/lcv-oldenburg

Aktuell fördert die Stiftung die Kontakt-
stelle Selbsthilfe und Beratung im Land-
kreis Vechta. Ziel ist es, eine kompeten-
te Anlaufstelle für die von Epilepsie be-
troffenen Menschen und Angehörigen
aufzubauen. Zudem unterstützt die Stif-
tung Fachveranstaltungen rund um das
Thema Epilepsie und Schulungen von
Eltern mit an Epilepsie erkrankten Kin-
dern.

Finanzielle Unterstützung für Menschen,
die an Epilepsie erkrankt sind oder durch
Hirnschädigungen benachteiligt sind,
können als Einzelfallhilfe über die örtli-
chen Beratungsstellen der Diakonie und
der Caritas gestellt werden.

Doris Hintze,

Controlling und Stiftungsmanagement

Bilder - Quelle: Karl-Heinrich-Linde-Stiftung

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

foerderverein@epilepsiebayern.de
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In den USA hat die Texas Grand Jury
ein animiertes Gif (= Graphics Inter-
change Format, ein Grafikformat für
Bilder) als tödliche Waffe eingestuft.
Der Täter hatte dieses stroboskopartige
Bild per Twitter an den Journalisten Kurt
Eichenwald geschickt, um damit bei ihm
einen epileptischen Anfall auszulösen
– siehe Zeit Online Meldung vom
18. 03.2017: Tatwaffe animiertes Gif.

Fakt ist: Bei etwa 5 % aller Epilepsie-
Patienten können durch Lichtreize An-
fälle ausgelöst werden, sie sind foto-

Aus den Schlagzeilen
Animiertes Gif als tödliche Waffe

Cerbomed – Geschäftstätigkeit eingestellt
Der Hersteller des transkutanen Vagus-
nerv-Stimulators (t-VNS), die Firma
cerbomed GmbH aus Erlangen, hat uns
in einer kurzen Mail vom 06.04.2017
mitgeteilt, dass das Unternehmen seine
Tätigkeit beendet:

Seit der Gründung der cerbomed GmbH,
am 6. Dezember 2005, ist es dem Unter-
nehmen, trotz beachtlicher klinischer
Erfolge nicht gelungen ein Geschäfts-
modell zu entwickeln, mit dem nachhal-
tig Gewinne erzielt werden können. Aus
diesem Grund wurde entschieden, alle
operativen Tätigkeiten des Unterneh-

mens einzustellen. Die cerbomed GmbH
plant, alle offenen Verbindlichkeiten zu
erfüllen.

Auf der Seite www.cerbomed.com  fin-
det sich momentan der Hinweis „Gegen-
wärtig kein Verkauf von NEMOS-Gerä-
ten!“ – mehr Informationen sind dort lei-
der noch nicht eingestellt. Nach Rück-
sprache mit den Verantwortlichen kön-
nen Patienten bezüglich Support und Ge-
währleistung bzw. bei Fragen zu ihren
Geräten per Mail Kontakt aufnehmen:
support@cerbomed.com

X

sensibel. Dabei geht es aber nicht nur um
Fernsehen oder Computer als Gefahren-
quelle, eine glitzernde Wasseroberfläche,
eine Autofahrt durch eine Allee bei tief-
stehender Sonne oder eine flackernde
Neonröhre können ebenso Anfälle aus-
lösen.

Grundsätzlich sollte bei der Diagnostik
einer Epilepsie auch auf Fotosensibilität
getestet werden, um unnötige Einschrän-
kungen für die Betroffenen zu vermei-
den. Das Schließen eines Auges oder der
Gebrauch einer speziellen Brille mit po-

Weitere Infos zur Foto-
sensibilität

Broschüre der Diakonie Kork
Epi-Infos
Band 7 Leben mit Epilepsie

www.diakonie-kork.de
Wissensreihe Band 01 Epilepsie:
Wenn die Neuronen Sonderschicht
machen
www.rehadat.de

DGUV-Publikationen:
DGUV Information 250-001:
Berufliche Beurteilung bei Epilep-
sie und nach erstem epileptischen
Anfall
publikationen.dguv.de

Alle Broschüren kostenlos zum
Download, einfach fett gedruckte
Stichworte auf der jeweiligen Seite
in die Suchfunktion eingeben.

larisierenden Gläsern vermindert die
Anfallsgefahr durch Lichtreize.

Bei schnellen, kontrastreichen Bild-
wechseln im Fernsehen oder bei Com-
puterspielen kann aber auch jedem ande-
ren Menschen schon mal übel werden
– was aber vielleicht auch an der Qualität
des Programms liegen könnte ;-).

Susanne Fey, Wuppertal

Quelle: © pixabay.com



17

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

17

Im Internet ist ein Portal zu finden, das
der im März 2014 gegründete Verband
für bürgernahe Verkehrspolitik e.V. be-
treibt. Dieser hat es sich zur Aufgabe
gemacht, Fragen und Unklarheiten aus
dem Verkehrsrecht zu beantworten und
zu beseitigen. Dabei liegen dem Verband
nicht nur Pkw-Fahrer am Herzen. Auch
Fußgänger, Lkw- oder Radfahrer werden
mit Informationen versorgt.

Vor einiger Zeit wurde die Seite um den
Punkt „Mobil mit Behinderung“ erwei-
tert. Neben Informationen abhängig von
der Art des Handicaps bzw. der Erkran-
kung (u. a. Epilepsie, Multiple Sklero-
se, Parkinson, Sehbeeinträchtigung, Ge-
hörlosigkeit) gibt es Hinweise zu Steu-
erermäßigungen, technischen Notwen-
digkeiten, Kriterien bei der Wahl einer
passenden Fahrschule, Behinderten-Au-
tos und Rabatten beim Autokauf etc.

Mobil mit Behinderung - Ratgeberportal

Termine
für das Jahr 2017

 Datum  Thema/Ort/Information und Anmeldung

30.09.2017 Miteinander! - Füreinander!
10:00 - 17:00 Uhr Ein Tag nicht nur für Familien mit epilepsiekranken Kindern

DJH Jugendherberge Köln-Deutz, Siegesstraße 5, 50679 Köln

• Interessante Vorträge zum Thema Epilepsie
• Aktionen wie z. B. Singen und Basteln
• Entspannung mit Märchen und Klangschalen
• Mitgliederversammlung des epilepsie bundes-elternverbandes e.v.
• Kinderbetreuung durch die Dortmunder Ferienfüchsen

Nähere Informationen demnächst auf unserer Homepage: www.epilepsie-elternverband.de

Information und Anmeldung: schauer@epilepsie-elternverband.de, fey@epilepsie-elternverband.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage
www.moses-schulung.de.
Die aktuellen famoses-Termine können bei der MOSES-Geschäftsstelle abgefragt werden.
Kontakt: MOSES Geschäftsstelle, Frau Bettina Hahn, Rußheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de

Weitere Infos:

www.bussgeldkatalog.org/mobil-
mit-behinderung/
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Empfehlungen

Das Leben ist schön, von einfach
war nie die Rede: Meine besonde-
re Tochter ist erwachsen
Doro May
Neufeld Verlag (September 2016)
144 Seiten
ISBN 978-3862560752
Buch € 14,90 / e-book € 11,99

Tina, die Tochter der
Autorin, hat das
Down Syndrom und
eine geistige Behin-
derung, ist zudem
Autistin mit starken
Verhaltensauffällig-
keiten – und jetzt er-
wachsen.

Doro May erzählt vom Leben im Wohn-
heim, von stressigen Arztterminen und
überraschenden Glücksmomenten. Sie
lässt sich anstecken von der „authenti-
schen Gelassenheit“ einer Reitthera-
peutin und bricht eine Lanze für die
Geschwister behinderter Kinder.

Natürlich ist es peinlich, wenn Tina im
Restaurant mal eben den Tisch abräumt
oder sich beim Picknick auszieht. Und
ganz sicher ist das Leben mit einem be-
hinderten Kind nicht einfach, aber oft ein
Abenteuer.

Die Autorin schildert einerseits mit viel
Humor, aber oft auch sehr ernsthaft das
Erwachsenwerden ihrer Tochter. Dabei
klammert sie die entstehenden Proble-
me nie aus (z. B. Stellenbesetzung im
Wohnheim), sondern setzt sich mit di-
versen Themen kritisch auseinander:

Inklusion, Sexualität, ungeeignete bzw.
nicht modische Bekleidung und unpas-
sende Bücher für behinderte Menschen
sind nur einige Bereiche, die sie an-
spricht. Alles wird aus Sicht einer be-
troffenen Mutter aufgezeigt, die ohne
rosarote Brille auch die negativen Sei-
ten des Lebens und den Ablöseprozess
mit einem geistig behinderten Menschen
sieht.

Hier ein Auszug:
Es ist Samstag. Ich sitze in einem blau-
en Kleinbus. Links neben mir brummt

Tina, meine besondere Tochter, so laut
wie der Motor. Rechts kaut ein junger
Mann auf einem verknoteten Unikum
herum. Hinter mir unterhalten sich Hol-
ger und Jürgen in Gebärdensprache mit
Andreas, dem Mann auf dem Beifahrer-
sitz. Den Höhepunkt dieser ungewöhnli-
chen Fuhre bildet Jan. Jan sieht richtig
gut aus. Er ist taubstumm. Jan ist unser
Fahrer.

Wo bin ich hier hineingeraten? In eine
Wohngruppe, die einen Ausflug unter-
nimmt.

Es ist Sommer und alle haben gute Lau-
ne. Ich bin die einzige, die keine erkenn-
bare Behinderung hat. Und ich fühle
mich sauwohl …

Ein tolles, abwechslungsreiches, sehr
humorvolles, aber auch kritisches Buch
– unbedingt lesenswert!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Mind & Body: Wie Gehirn und Psy-
che die Gesundheit beeinflussen
Johann Caspar Rüegg
Schattauer Verlag (September 2016)
224 Seiten
ISBN 978-3794532049
Buch € 19,99 / e-book € 19,99

Das Buch ist eine
Sammlung von Es-
says und wissen-
schaftlichen Texten
mit lockenden, leicht
verständlichen Kapi-
t e lübe r schr i f t en .
Kein Wunder, Schat-
tauer ist ja auch ein
Wissenschaftsverlag.

Auf der Rückseite werden die Texte als
„anschaulich, wissenschaftlich fundiert
und unterhaltsam“ erklärt bzw. „lehrrei-
ches Lesevergnügen“ beschrieben. Die
Worte „unterhaltsam“ und „Lese-
vergnügen“ sind meines Erachtens etwas
irreführend. Das einzig Unterhaltsame ist
die Umschlagabbildung nach einem Ge-
mälde von Paul Gauguin. Dieser „Eye-
catcher“ sind zwei barbusige tahitia-
nische Mädchen, die für den Body, also
den Körper, stehen.

Das ist etwas schade, denn was der Au-
tor rüberbringen will, ist ja tatsächlich

bemerkenswert: Die komplexe Wechsel-
wirkung zwischen Mind und Body, d. h.
zwischen Geist und Körper, dass Worte
die mächtigste Droge sind, die die
Menschheit besitzt (Rudyard Kipling)
oder dass in der christlich-religiösen
Auffassung das Gebet, die Fürbitte, viel-
leicht die wirkungsvollste Form des „hei-
lenden Gesprächs“ ist.

Überhaupt sind die sorgsam gewählten
Worte des Arztes, die hier als sprechen-
de Medizin bezeichnet werden, überaus
wichtig. Vorschlag meinerseits: Ange-
hende Doktoren sollten das Buch als
Vorbereitung für ein Arzt-Patienten-
gespräch durchlesen. Positives Denken
sowie Meditation und Yoga können
Selbstheilungskräfte mobilisieren; eine
optimistische Lebenshaltung ist eben-
falls hilfreich.

Ein Rat, insbesondere an ältere Men-
schen: Pflegen Sie Ihre Sozialkontakte
und bewegen Sie sich mehr.

Diese Erkenntnisse sind alle nicht neu,
nur hier kommen sie im „Wissenschafts-
jargon“ daher. Das ist durchaus nicht
negativ gemeint. Die Botschaft lautet:
Emotionen und Geist, Gehirn und Psy-
che können die Gesundheit des Körpers
nachhaltig beeinflussen und umgekehrt.

Fazit: Lehrreich und informativ für Me-
dizinstudenten, insbesondere Neurolo-
gen, oder – mit Einschränkung – für
höchst interessierte Laien mit viel Zeit.

Christa L.A. Bellanova, Nürnberg

CARLA ist wieder da
Kindgerecht und verständlich werden in
diesem Bilderbuch Anfälle und deren
Begleitumstände er-
klärt. Die an eigenen
Erlebnissen orien-
tierte Geschichte von
Silke Schröder wird
durch die wunder-
schönen Zeichnun-
gen von Mike Bauer-
sachs zum Leben erweckt – ein tolles
Vorleseerlebnis für Kinder im Alter von
3 bis 6 Jahren.

Nicht nur für Eltern, deren Kleinkinder
an Epilepsie erkranken und die diese
Krankheit dem eigenen Kind bzw. des-
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· Hotel- und Gastgewerbe
· Agrarwirtschaft
· Textiltechnik und Bekleidung
· Ernährung und Hauswirtschaft
· Metalltechnik

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

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

Berufsbildungswerk
Bethel
Für einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 · 33617 Bielefeld · Tel. 0521 144-2856
www.bbw-bethel.de
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GEISTIG FIT
Aufgabensammlung 2017

Alle MAT-Aufgaben
aus der Zeitschrift
GEISTIG FIT Jahr-
gang 2016 sind wie-
der als kompakter
Sammelband erschie-
nen. Auf 160 Seiten
sind spannende und
abwechslungsreiche Aufgaben zu finden,
die auf der wissenschaftlich gesicherten
Basis des Mentalen Aktivierungs Trai-
nings (MAT) entwickelt und erprobt
wurden

Nachweislich sorgen schon täglich 5 bis
10 Minuten Training unserer grauen Zel-
len für gestärkte Konzentration, erhöh-
tes Denkvermögen und verbessertes Ge-
dächtnis.

sen gleichaltrigen Freunden verständlich
machen wollen, sondern auch für Kin-
dergärten, Frühförderung, Therapeuten
etc. stellt das Buch ein wichtiges Hilfs-
mittel zum Erklären und Verstehen der
Erkrankung Epilepsie dar.

Seit einiger Zeit vergriffen konnte
CARLA dank der großzügigen finan-
ziellen Unterstützung der Techniker
Krankenkasse wieder neu aufgelegt
werden.

Herausgeber/
Bezugsadresse:

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v.
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
Der Bezug ist kostenlos
(Spenden sind willkommen x).

Kinderbuch
„Stehaufmännchen-Mama“
Jetzt kostenlos erhältlich

Epilepsie den eige-
nen Kindern zu er-
klären, ist oft nicht
einfach. Hilfe bietet
hier dieses besonde-
re Kinderbuch, das
für Kinder im Alter
von zwei bis sieben Jahren gedacht ist.

Das Buch ist bereits seit einiger Zeit
nicht mehr im Buchhandel erhältlich,
sondern kann nur noch direkt über den
Beta Verlag in Augsburg bestellt werden
und zwar kostenfrei für gemeinnützige
Einrichtungen, Selbsthilfegruppen etc.
(max. 100 Stück).

Der Verlag freut sich, wenn seine Bü-
cher noch einigen Familien mit an Epi-
lepsie erkrankten Elternteilen zugute-
kommen würden.

Bei Interesse bitte eine kurze
Anfrage schreiben an:
anna.yankers@beta-institut.de

Weitere Infos zum Inhalt des Buches
und zum Bestellvorgang:
www.beta-institut.de/bilderbuecher.html

Weitere Infos:
GEISTIG FIT Aufgabensammlung 2017
VLESS Verlag 2017, 85560 Ebersberg
ISBN: 978-3-885621195
Preis: € 19,95






