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Vier Millionen Euro hat das neue Ge-
bäude laut Information der von Bodel-
schwinghschen Stiftungen gekostet. Es
bietet auf 1.700 Quadratmetern Platz für
35 Menschen mit Epilepsie-Erkrankun-
gen. Das Besondere: Mit der neuen Kli-
nik speziell für die medizinisch-berufli-
che Rehabilitation sind jetzt alle Ange-
bote unter einem Dach. Büroübungs-
plätze, Werk- und Behandlungsräume
sowie großzügige Wohneinheiten. Bethel
ist bundesweit führend bei der Behand-
lung und Versorgung für Menschen mit
Epilepsien. Im gesamten Epilepsie-Zen-
trum werden jedes Jahr rund 4.000 Men-
schen aus ganz Europa behandelt.

Indikationen für eine Rehabilitations-
maßnahme sind:

Neue Epilepsie-Reha Klinik
in Bethel eröffnet

• Berufliche Schwierigkeiten (z. B. Ge-
fährdung der Erwerbsfähigkeit) im Zu-
sammenhang mit der Epilepsie und ggf.
zusätzlichen Erkrankungen

• Probleme bei der Krankheitsverarbei-
tung

• Unzureichende körperliche oder psy-
chische Belastbarkeit

• Epilepsiebezogene Informationsdefizite
• Schwierigkeiten mit einer epilepsiean-

gepassten Lebensführung
• Spezielle neuropsychologische oder

motorische Störungen
• Erstellen eines sozial- und arbeitsmedi-

zinischen Profils, z. B. bei Fragen der be-
ruflichen Eignung, Berentung oder
selbstständigen Lebensführung im Alltag

• Zustand nach einem epilepsiechirur-
gischen Eingriff

Die Rehabilitationsklinik führt für alle
Kostenträger (z.B. Rentenversicherun-
gen, Krankenkassen, gesetzliche Unfall-
versicherungen/Berufsgenossenschaf-
ten) medizinische Rehabilitationsmaß-
nahmen durch. Nähere Informationen
über Antragstellung, Besonderheiten bei
einzelnen Kostenträgern liefern die Ver-
öffentlichungen der Klinik, die in deren
Download-Bereich auf
www.epilepsie-rehabilitation.de
 zur Verfügung gestellt werden:
• Medizinische und medizinisch-beruf-

liche Rehabilitation für Menschen mit
Epilepsie

• Rehabilitation nach ersten epilepti-
schen Anfällen

• Anschlussrehabilitation nach Epilep-
siechirurgie
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In der Werktherapie werden Fähigkeiten für handwerkliche Berufe trainiert. Rolf Eickholt (kauf-
männischer Leiter Krankenhaus Mara), Dr. Rainer Norden (Geschäftsführer), Dr. Ulrich Specht
(Leitender Arzt Reha-Klinik) und Prof. Dr. Christian Bien (Chefarzt Epilepsiekliniken) besichtigen
die neuen Räumlichkeiten (v.l.).

Alles unter einem Dach: im neuen Gebäude sind auf 1.700 Quadratmeter alle Therapie-, Werk- und Wohnräume untergebracht

• Argumentationshilfen Epilepsie-Reha
Bethel (Indikationen und Argumenta-
tionshilfen für eine medizinische Reha-
bilitationsmaßnahme bei epilepsieasso-
ziierten Gesundheitsproblemen)

Wir haben Dr. Ulrich Specht, Leiter der
Rehaklinik, noch einige Fragen dazu
gestellt:

Wie komme ich zu einer Rehamaß-
nahme bei Ihnen?
In der Regel ist Ihr behandelnder Neu-
rologe bzw. Epileptologe oder die neu-
rologische Klinik, in der Sie in Behand-
lung sind, der erste Ansprechpartner,
wenn Sie eine Rehamaßnahme bei uns
durchführen möchten.

Wie lange dauert solch eine Maßnah-
me? Und was wird bei Ihnen alles
durchgeführt?
Die Verweildauer der Rehabilitanden
beträgt etwa 3-6 Wochen. Zu den The-
rapieangeboten gehören die Epilepsie-
Behandlung, Hilfen zur Verbesserung der
Krankheitsbewältigung und des Krank-
heits-Selbstmanagements, sportliche Ak-
tivierung und Beratung sowie Diagnostik
und Therapie von kognitiven und ggf.
auch sprachlichen Störungen. Hinzu
kommen die Überprüfung und Verbesse-
rung der Belastbarkeit in Beruf und All-
tag, die sozial- und arbeitsmedizinische
Beurteilung der Anfallskrankheit, Be-
werbungstraining, die soziale und beruf-
liche Beratung sowie die Angehörigen-

beratung. Ziel der Maßnahmen ist in der
Regel der Erhalt der Erwerbsfähigkeit,
d. h. die Verhinderung einer Berentung
aufgrund epilepsieassoziierter oder an-
derer gesundheitlicher Probleme, die ei-
ner weiteren Berufstätigkeit im Wege
stehen.

Kann ich auch mehrmals kommen?
Wenn sich eine Notwendigkeit zur er-
neuten Aufnahme ergibt, dann ist auch
ein weiterer Aufenthalt bei uns möglich.

Etwa 5 % aller Patienten kommen mehr
als einmal.

Kommen die Patienten nur aus dem
Bielefelder Raum?
Nein, die Patienten kommen aus ganz
Deutschland zu uns, ca. 60 % sind aus
Nordrhein-Westfalen oder Niedersach-
sen.

Und was ist nach der Reha?
Vor der Entlassung werden individuell

Bild – Quelle: Mario Haase

Bild – Quelle: Mario Haase
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Hause aktiv werden sollen/müssen, kon-
taktiert, z. B. Schwerbehinderten-Ver-
trauensmann im Betrieb, der Integra-
tionsfachdienst und andere psychosoziale
Dienste. Bei einer Rückkehr auf den al-
ten Arbeitsplatz wird ggf. eine stufenwei-
se Wiedereingliederung eingeleitet. Und
alle Patienten bekommen auch schriftli-
che Hinweise mit, was zu Hause zu tun
ist. Ein persönliches poststationäres
Case-Management können wir leider
nicht anbieten. Sollten dennoch Fragen
auftreten, können sich ehemalige Pati-
enten gerne an uns wenden. Das Gleiche
gilt auch für die behandelnden Ärzte.

Was hat sich in den zwanzig Jahren
Epilepsie-Rehabilitation verändert?
Medizinische und medizinisch-berufli-
che Rehabilitation ist mittlerweile ein
fester Bestandteil der gesundheitlichen
Versorgung Epilepsiekranker geworden.
Sie ist seit 2010 in den Leitlinien der
Rentenversicherungen verankert, so dass
Betroffene unter Hinweis darauf ihre

Reha-Ansprüche auch geltend machen
können. Unser interdisziplinäres Reha-
Team hat sich enorm entwickelt und sehr
viel Erfahrungen gesammelt und Kom-
petenzen aufgebaut. Wir konnten ein
Netzwerk aus Bielefelder Firmen ent-
wickeln, was Möglichkeiten der Belas-
tungserprobung im realen Arbeitsleben
bietet. Wahrscheinlich gäbe es noch vie-
le andere Punkte…

Erlauben Sie uns noch zwei persönli-
che Fragen:
Warum haben Sie sich auf die Behand-
lung von Menschen mit Epilepsien spe-
zialisiert? Was fasziniert Sie daran?
Die Frage „warum“ habe ich mir oft ge-
stellt und habe sie bisher nicht erschöp-
fend beantwortet bekommen. Ich habe
mich zu Beginn ja nicht aktiv für dieses
Feld entschieden, sondern bin als Arzt
im Zivildienst in die Epileptologie „ge-
rutscht“.

Was ist für Sie persönlich das Beson-
dere an der Arbeit mit Rehabilitanden?
Die Arbeit in unserem interdisziplinä-

ren Team, in dem alle zu einem umfas-
senden Verständnis der gesundheitlichen
und persönlichen Situation eines Patien-
ten oder einer Patientin beitragen und wir
gemeinsam daran arbeiten, seine/ihre
Lebenssituation zu verbessern, macht
mir wahnsinnig viel Spaß.

Susanne Fey, Wuppertal

Kontakt:
Dr. Ulrich Specht
Leitender Arzt Rehabilitationsklinik
und Abteilung für junge Erwachsene
Epilepsie-Zentrum Bethel
Krankenhaus Mara gGmbH
v. Bodelschwinghsche Stiftungen
Bethel Maraweg 21
33617 Bielefeld
reha@mara.de

Für interessierte Patienten:
Tel.: 0521 77277775
info@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de
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Man kann sich auf die Krankheit Epi-
lepsie nicht vorbereiten. Sie trifft einen
wie ein Blitz aus heiterem Himmel, egal
ob man plötzlich Mutter oder Vater ei-
nes epilepsiekranken Kindes ist oder als
Erwachsener selbst erkrankt: Mit der
Diagnose treten viele Probleme und Fra-
gen auf: Alltagsschwierigkeiten, Ableh-
nung durch das Umfeld, Unsicherheit,
Arztsuche, Schul- oder Arbeitsplatz-
probleme, Existenzängste, Behörden-
dschungel und vieles mehr.

Diagnose Epilepsie – was nun ?

Elisabeth und Peter Pless sind auf vielen Öffentlichkeitsveranstaltungen präsent

Eigentlich habe ich eine Höhere Tech-
nische Lehranstalt (HTL) besucht und
Chemie, Mikrobiologie und Wirtschaft
studiert. Heute bin ich eine von vier
EpilepsiefachberaterInnen in Österreich.
Sie werden fragen: Wie das?

Mein Mann Peter und ich sind seit
30 Jahren ein Paar. Etwa 1996 klagte
Peter häufig über Beklemmungen im
Brustbereich. Die „Ereignisse“ nahmen
über die Jahre zu und konnten medizi-
nisch nicht geklärt werden. Herzinfarkt
– jede Woche? Später kamen Erinne-
rungslücken und vorübergehende Ver-
wirrtheitszustände dazu. Verdacht auf
Schlaganfall – alle paar Tage? Bis da-
hin wussten wir nicht, dass epileptische
Anfälle ganz unterschiedlich aussehen
können und nicht immer mit Sturz ver-
bunden sind.

2002 wurde die Diagnose Epilepsie ge-
stellt. Im ersten Moment war dies eine
Erleichterung – die Vorkommnisse hat-
ten einen Namen –, schnell folgte aber
die Ernüchterung. Die Diagnose bedeu-

tet nicht automatisch eine erfolgreiche
Therapie! Der Arzt verschrieb Tabletten,
die Peter sehr (!!!) müde machten, aber
an den Anfällen nichts änderten.

Die Epilepsie an und für sich, aber na-
türlich auch die vielen Anfälle waren eine
große Herausforderung für uns. Wie kann
Alltag trotz Epilepsie normal funktionie-
ren? Arbeiten? Sport? Peter macht gerne
Sport, fährt gerne Fahrrad (Tagestouren
von 150 km) und geht gern Schwimmen.

Er machte das weiter, aber ist das nicht
riskant? Er ist erwachsen und kann selbst
entscheiden. Ich musste erst lernen da-
mit umzugehen und mit meiner Angst
fertig zu werden. Es war ein langwieri-
ger Prozess für mich/uns alltagstaugliche
„Hilfen“ zu entwickeln.

Unsere Kinder waren damals 6 und
7 Jahre alt. In den Ferien stellte sich
manchmal die Frage, wer passt auf wen
auf – der Papa auf die Kinder oder die
Kinder auf den Papa.

Die epileptischen Anfälle meines Man-
nes veränderten sich und wurden immer
häufiger. Viele Untersuchungen wurden
durchgeführt. Er war therapieresistent –
das heißt er wurde durch Medikamente
nicht anfallsfrei. 2004 spitzte sich die
Situation zu. Ich musste plötzlich ins
Krankenhaus – Notoperation – gleichzei-
tig Zufallsbefund Krebs. Tiefenvenen-
thrombose, Nierenteilresektion. Einmal
waren Peter und ich gleichzeitig im Kran-
kenhaus.

Durch meine mangelnde Mobilität hat-
te ich viel Zeit für Recherchen und habe
viele für uns wichtige Informationen
über Epilepsie zusammengetragen. Wir
entschieden uns für einen epilepsie-
chirurgischen Eingriff. Schock. Danach
konnte Peter nicht sprechen. Nicht dass
er nichts gesagt hätte, nein, er hat die
falschen Ausdrücke verwendet, ohne es
zu merken. Zum Beispiel sagte er zur
Krankenschwester „Bitte räumen sie ab“,
meinte aber „Bitte drehen sie das Licht
ab“. Da niemand auf seine Bitte reagier-
te, war er verärgert. Leider kamen sol-
che Missverständnisse häufig vor und
Peter fühlte sich von allen ignoriert.
Gleichzeitig machte er auf andere den
Eindruck eines Sonderlings. Ein Kreis-
lauf, aus dem es scheinbar kein Entrin-
nen gab und so wollte er auch nicht in
der Rehabilitationsklinik bleiben. Täg-
lich bin ich nach Radkersburg gepilgert
und habe ihn überredet, die Rehabilita-
tion fortzusetzen. Die Situation war sehr
ungewohnt, denn ein Eckpfeiler unserer
Partnerschaft war immer, dass wir Pro-
bleme und Entscheidungen gemeinsam
treffen. Plötzlich fehlte mir das Gegen-
über, weil Peter die „Bodenhaftung“ ver-
loren hatte und ich mit ihm nicht mehr
diskutieren konnte.

Eine schwierige Zeit, in der ich vier Ner-
venzusammenbrüche hatte – ich habe
nicht mehr eingekauft, nicht mehr ge-
kocht und keine Wäsche mehr gewa-
schen. Das hat unsere damals 10-jähri-
ge Tochter übernommen – dafür hat sie
keine Schulaufgaben mehr gemacht… .
In der Literatur liest man öfter „Das
Familiengefüge verändert sich, wenn ein
Familienmitglied an Epilepsie erkrankt.
Kinder übernehmen Aufgaben, die nicht
ihrem Alter entsprechen“. Ich hatte kei-
ne Vorstellung, was das in der Praxis
bedeutet.

In Zeiten der Not lernt man seine Freun-
de kennen, sagt der Volksmund. Unsere
Nachbarn und Freunde haben unseren
Kindern ein Stück Normalität gegeben
und uns im Alltag zum Beispiel beim
Einkaufen geholfen, denn ein Großein-
kauf ohne Auto funktioniert nicht. (Das
war großartig! Danke!!!) Ehrlich gesagt,

Bild – Quelle: Elisabeth Pless, Graz
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Kontakt:
Institut für Epilepsie IfE
gemeinnützige GmbH
office@epilepsieundarbeit.at
www.epilepsieundarbeit.at

Epilepsie Interessensgemeinschaft
Österreich
office@epilepsie-ig.at
www.epilepsie-ig.at

Masterarbeit „Welche Wünsche und Be-
dürfnisse haben Eltern von Kindern mit
Epilepsie im Rahmen einer stationären
Behandlung in einem Epilepsie-
zentrum?“

Der Verlauf der Epilepsie ist in der Re-
gel nicht vorhersagbar. Demnach kann
auch die Behandlung nicht vorab geplant
werden und sich langwierig gestalten. In
Fällen von schwer behandelbarer Epilep-
sie ist meist eine Komplexbehandlung
in Spezialkliniken, sogenannten Epilep-
siezentren, nötig. Das heißt, dass Kin-
der über einen bestimmten Zeitraum sta-
tionär in der Klinik sind und Fachleute
verschiedenster Professionen ein umfas-
sendes Behandlungskonzept für das Kind
erarbeiten, das zuhause weitergeführt
werden soll.

Eltern als wichtiger Baustein der Be-
handlung
Auch wenn der Fokus der Epilepsiebe-

Komplexbehandlung bei Kindern
handlung selbstverständlich auf die Pa-
tienten gerichtet ist, sollten die Eltern
nicht aus dem Blickfeld geraten. Da die
Behandlung nicht mit einem einmaligen
Arztbesuch oder Klinikaufenthalt abge-
schlossen ist, kommt der Unterstützung
durch die Eltern im Alltag und bei den
sich wiederholenden medizinischen Auf-
enthalten eine große Bedeutung zu. Ne-
ben der Förderung durch Therapiemaß-
nahmen sind die Eltern diejenigen, die
den größten Teil an entsprechender För-
derung ihres Kindes in den Alltag inte-
grieren. In der Kommunikation und bei

Entscheidungen stehen sich das Behand-
lungsteam, das Kind als Patient und die
Eltern als gesetzliche Vertreter des Kin-
des gegenüber. Um die Therapie erfolg-
reich mitgestalten zu können und Le-
bensqualität sicherzustellen, bedarf es an
Informationen und Unterstützung, die
über die ärztliche Sprechstunde hinaus-
gehen. Diese müssen von den Eltern ent-
sprechend eigenständig erschlossen wer-
den. Für die Eltern bedeutet das eine
große Herausforderung. Im Rahmen der
Literaturrecherche über Belastungen von
Eltern epilepsiekranker Kinder sowie
deren Wünsche und Bedürfnisse fiel ein
deutlicher Mangel an umfassenden und
gesicherten Kenntnissen auf. Obwohl
dieses Thema mit Blick auf die Versor-
gung der Patientenfamilien eine hohe
Relevanz besitzt, ist darüber bisher we-
nig bekannt.

Im Rahmen dieser Masterarbeit wurde
daher der Frage nachgegangen, welche

ist es uns zum Teil schwer gefallen, die
Hilfe anzunehmen, denn in unserer Leis-
tungsgesellschaft schafft jeder alles sel-
ber. Oder doch nicht!?

Peter war insgesamt 12 Wochen auf
Reha. Er hat alles wieder erlernt. Sechs
Jahre war er anfallsfrei, dann ging es
wieder los. Erst selten, dann vier Anfäl-
le die Woche. Er entschied sich gegen
meinen Willen, sich noch einmal ope-
rieren zu lassen. Im April 2014 war es
soweit. Während seines Krankenhaus-
aufenthaltes in Wien habe ich bei Freun-
den gewohnt und von Wien aus gearbei-
tet – Arbeit ist auch ein Teil Normali-
tät!? Peter hat kaum geredet, nicht Ra-
dio gehört, nicht Zeitung gelesen und
schließlich nicht mehr gegessen, weil er
solche Migräne hatte. Auch die Ärzte
waren schon sehr beunruhigt. Als ich ihn
am 10. Tag besuchte, saß er plötzlich
angezogen am Bettrand und meinte
„Hier ist’s fad. Fahren wir nach Hause.“
Das haben wir dann auch gemacht und
seither ist er anfallsfrei.

Was wir erlebt haben, erleben Menschen
mit Epilepsie und deren Familien nur zu
oft. Eine Epilepsieberatung durch eine/n

Expertin/en, Professionelle Unterstüt-
zung, Infos zu Therapie, rechtliche As-
pekte usw. wären sehr hilfreich für uns
gewesen. Die Versorgung mit Informa-
tionen über Praktisches für den Alltag mit
Epilepsie, Gespräche über unsere Ängs-
te und Sorgen mit jemand, der mit Epi-
lepsie Erfahrung hat, hätte manches er-
leichtert.

Diese Erfahrung bewog uns dazu, 2005
gemeinsam mit anderen Betroffenen und
deren Familien den Verein Epilepsie
Interessensgemeinschaft Österreich zu
gründen. Der Verein bietet regelmäßig
Peerberatung (Beratung von Betroffenen
für Betroffene), Gesprächsrunden, Infor-
mationsveranstaltungen und andere Ak-
tivitäten. Außerdem wollen wir die Ge-
sellschaft auf die Probleme von Men-
schen mit Epilepsie aufmerksam ma-
chen. Niemand weiß, wie das Leben mit
Epilepsie abläuft, bevor er/sie es nicht
erlebt hat. Wir dürfen also anderen nicht
den Vorwurf machen, dass sie keine Ah-
nung haben, wenn wir sie nicht darüber
aufklären. Dafür braucht es eine Inter-
essensvertretung, eine starke Lobby, die
sich Gehör verschaffen kann. Die eige-
ne Betroffenheit ist dabei ein enormer

Motivationsfaktor, um etwas zu bewe-
gen.

Seit 2010 gibt es eine professionelle Be-
ratung am eigens dafür gegründeten In-
stitut für Epilepsie IfE gemeinnützige
GmbH. Als Mitbegründerin bin ich dort
nicht nur als Geschäftsführerin, sondern
auch als Beraterin tätig.

Schwerpunkt der Tätigkeit des Instituts
für Epilepsie ist der Arbeitsplatz. Im
letzten Jahr ist die Beratung „Epilepsie
und Schule“ dazugekommen. Prinzipi-
ell kann sich aber jede/r über alles in
Bezug auf Epilepsie kostenlos und an-
onym beraten lassen.

Mag.a Elisabeth Pless, Graz

© Techniker Krankenkasse
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siekranker Kinder im Rahmen einer sta-
tionären Komplexbehandlung in einem
Epilepsiezentrum haben.

Methodik
Für das Forschungsvorgehen ist die Me-
thodik der qualitativen (Sozial-)For-
schung gewählt worden. Dazu wurden
leitfadengestützte Interviews an zwei
verschiedenen Epilepsiezentren durch-
geführt. Davon sechs Interviews mit be-
troffenen Eltern und zwei weitere Inter-
views mit dem Fachpersonal des Zentra-
len Behandlungsmanagements (ZBM).

Anhand der Auswertung nach der quali-
tativen Inhaltsanalyse konnten entspre-
chende Einblicke gewonnen werden.
Nachfolgend werden die wichtigsten
Ergebnisse zusammengefasst vorgestellt:

Die Schwere der Epilepsie des Kindes
und die überregionalen Einzugsberei-
che der Epilepsiezentren führen zu
schweren sozialen Belastungen der
Eltern, denen seitens der Epilepsie-
zentren und seitens des sozialen Um-
felds der Eltern entgegengewirkt wer-
den kann.
Lange Anreisewege und oftmals mehr-
wöchige Aufenthalte sind in einem Epi-
lepsiezentrum die Regel. Dies führt zu
sozialen Belastungen der Eltern: Verein-
barkeit mit der Berufstätigkeit und Ver-
sorgung der Familie zuhause müssen si-
chergestellt werden. Die Auswertung
ergab, dass hier einerseits Informationen
und Hilfestellungen der Epilepsiezentren
helfen, andererseits erleichtert ein intak-
tes soziales Netzwerk den Umgang mit
diesen Belastungen.

Eltern wünschen sich hinsichtlich der
Organisation des Aufenthalts einen ge-
regelten, möglichst „normalen“ Alltag.
Dieses zentrale Ergebnis war bereits in
der Literatur zu finden und konnte durch
die erhobenen Interviews untermauert
werden. Gute Ansätze, um diesem
Wunsch zu entsprechen, waren in bei-
den Epilepsiezentren vorhanden. Über-
raschenderweise zeigte sich für beide
Epilepsiezentren jedoch auch das glei-
che Verbesserungspotenzial, welches von
den Eltern als Beispiel benannt wurde:
Gemeinsame Mahlzeiten von Eltern und
Kind wären ein einfacher und wichtiger
Schritt in Richtung „normalem“ Alltag.

Es besteht ein Bedürfnis nach kompe-
tentem Personal und professioneller
Beziehungsarbeit.
Der Bedarf an hoch qualifiziertem Per-
sonal in einem Epilepsiezentrum ist of-
fensichtlich zur Behandlung von schwer-
wiegenden Epilepsien notwendig. Er-
freulicherweise zeigte sich in den Inter-
views, dass dem entsprochen wurde und
Eltern ein hohes Vertrauen in die Kom-
petenz des Fachpersonals haben. Auf-
grund eines konstanten Personal-
schlüssels und der langjährigen Mitar-
beit vieler Fachkräfte wurde von den
Eltern der hohe für sie nutzbare Erfah-
rungsschatz der Fachkräfte positiv her-
vorgehoben. Zusammen mit einer guten
sozialen Beziehung zum Personal ergibt
sich so für die meisten Eltern das Ge-
fühl, in guten Händen zu sein.

Eltern wünschen sich Spiel- und
Beschäftigungsmöglichkeiten für jede
Wetterlage sowie eine Unterbringung,
die Raum für Familienbesuche bietet.
Spiel- und Beschäftigungsmöglichkeiten
sollten der Jahreszeit entsprechend zur
Verfügung stehen. Dementsprechend war
es in dieser Erhebung ein vorherrschen-
der Wunsch der Eltern, die zum Zeit-
punkt der Interviewerhebung guten
Witterungsbedingungen für Beschäfti-
gung im Außenbereich zu nutzen. Das
räumliche Angebot für Spiel und Be-
schäftigung in der Winterzeit wurde hin-
gegen bemängelt. Zur Aufrechterhaltung
des sozialen Systems der Familie ist zu-
dem förderlich, wenn die Eltern-
unterkunft so gestaltet ist, dass weitere
Familienmitglieder hier übernachten
können. Die Übernachtung von Famili-

enmitgliedern wird dabei nicht dauerhaft
gewünscht, sondern vor allem an Wo-
chenenden oder in den Zeiten der Schul-
ferien.

Das große Informationsbedürfnis der
Eltern wird in Epilepsiezentren deut-
lich besser befriedigt als in den nied-
rigeren Versorgungsstufen.
Das Bedürfnis der Eltern nach Infor-
mations- und Beratungsangeboten war
bereits in der Literatur zu finden und
konnte durch die erhobenen Interviews
bestätigt werden. Zwar ist auch in einem
Epilepsiezentrum einiges an Eigeninitia-
tive notwendig, um alle gewünschten
Informationen zu sammeln, die Verfüg-
barkeit an Information im Epilepsie-
zentrum wurde im Vergleich zum Kran-
kenhaus vor Ort von den Eltern jedoch
als deutlich besser erlebt. Hierzu tragen
nicht zuletzt die Schulungs- und Bera-
tungsangebote teil, die von verschiede-
nen Berufsgruppen innerhalb der
Komplexbehandlung geleistet werden.
Auch die Erfahrung, die Möglichkeit
zum Austausch mit anderen betroffenen
(erfahrenen) Eltern zu haben, wird als
sehr wichtig beschrieben. Der Wunsch,
dass vermehrt Angebote zum Austausch
mit anderen Eltern vorhanden sein soll-
ten, um auch in größerer Runde in Kon-
takt zu kommen, wurde ersichtlich.

Eltern wünschen sich Entlastung
durch Rückzugsmöglichkeiten, Frei-
räume und Gesprächsmöglichkeiten.
Der Wunsch nach mehr Zeit für sich
selbst ist auch Ergebnis in bisherigen
Studien. Durch entsprechende Betreu-
ungsangebote außerhalb der Behand-

© pixabay.com
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von pflegerischen Tätigkeiten werden für
Eltern Freiräume und Rückzugsmög-
lichkeiten geschaffen. Die somit ermög-
lichte „Zeit für sich“ wird als wertvolle
Entlastung und Erholung empfunden und
vor allem der Wunsch geäußert, diese
Zeit draußen zu verbringen. Die Inter-
views zeigten zudem, dass Eltern Ge-
sprächsmöglichkeiten sowohl mit profes-
sionellen Betreuern als auch mit ande-
ren betroffenen Eltern schätzen.

Insgesamt fällt auf, dass Eltern sehr über-
legt und reflektiert viele Wünsche äu-
ßerten. Sie können in der Regel den
Wunsch nicht nur benennen, sondern
diesen auch in einen realistischen Be-
zug zur Umsetzbarkeit setzen. Sie ha-
ben oftmals konkrete Ideen, was gesche-
hen könnte, um diesen Wunsch zu reali-
sieren.

Ausblick:
Die hier dargestellte Zusammenfassung
von Ergebnissen lässt sich nicht auf alle
Kinder mit Epilepsie und deren Famili-
en verallgemeinern und bietet lediglich
erste Anhaltspunkte. Da diese Untersu-
chung auf einem qualitativen Erhebungs-
ansatz beruht, können keine Aussagen
über Häufigkeiten und Aussagekraft der
erhobenen Daten gemacht werden. An
dieser Stelle wäre es spannend, aufbau-
end auf den Ergebnissen, mittels einer
quantitativen Erhebung Informationen
über die jeweiligen Häufigkeiten be-

stimmter Wünsche und Bedürfnisse zu
gewinnen. Anhand dieser Resultate las-
sen sich explizitere Anstöße für eine ge-
lingende Berücksichtigung dieser und
einer guten Zusammenarbeit zwischen
Eltern und Fachkräften finden.

Ein weiterer offener Punkt für zukünfti-
ge Untersuchungen sind epilepsiekranke
Flüchtlingskinder, was aus einem Inter-
view mit den Mitarbeiterinnen des ZBM
hervorging. Aus soziologischer Sicht er-
geben sich hier weitere Forschungs-
fragen hinsichtlich der Anforderungen
und Wünsche, wie sie in anderen Kul-
turkreisen relevant sind. Aufgrund der
extrem erhöhten Flüchtlings- und Asyl-
bewerberzahlen im Jahr 2015, in etwa
fünfmal so viele wie im Jahr zuvor, be-
steht hier aktuell ein besonderer medi-
zinischer Versorgungsbedarf. Kultur-

spezifische und sprachliche Aspekte
müssen in der Praxis verstärkt Berück-
sichtigung finden. Darüber hinaus ste-
hen die Mitarbeiter des ZBM der Epi-
lepsiezentren vor weiteren rechtlichen
und organisatorischen Herausforderun-
gen. Diese Thematik bietet jedoch Raum
für eine eigene Betrachtung und wurde
in dieser Arbeit nicht vertiefend behan-
delt.

Abschließend sei noch eine Auffälligkeit
in den Interviews erwähnt: Es waren
hauptsächlich Mütter, die an den Klinik-
aufenthalten der Kinder teilnahmen. Ob
diese Beobachtung auch quantitativ halt-
bar ist, muss natürlich zunächst bestä-
tigt werden. Sollte dies der Fall sein,
wirft es weitere spezielle Fragen zur Rol-
lenverteilung zwischen Mann und Frau
in der Gesellschaft auf.

Die Ergebnisse der Arbeit sollen zur
Bewusstmachung der Problematik bei-
tragen und als weiterer kleiner Schritt
dienen, die Anforderungen und Wünsche
der Kinder und Eltern während einer sta-
tionären Komplexbehandlung nicht aus
den Augen zu verlieren.

Herzlichen Dank an Susanne Fey, Vor-
sitzende des epilepsie bundes-eltern-
verbandes, welche diese Arbeit mit
initiierte.

Zusammenfassung der Masterarbeit von

Jasmin Ruhfaut, Hochschule Nordhausen

Ab Dezember 2017 wird es Fycompa®

(Wirkstoff Perampanel) wieder ganz nor-
mal in den Apotheken geben. Durch die
neuen Regelungen im Arzneimittel-
versorgungsstärkungsgesetz (AMVSG*),

Geschafft – Fycompa®

kommt wieder auf den deutschen Markt!

das im März 2017 verabschiedet wurde,
konnte der Hersteller Eisai erneut mit
dem GKV-Spitzenverband über den
Erstattungsbetrag für das Medikament in
Verhandlung treten. Diese Gespräche
sind jetzt zu einem guten Ende gekom-
men und daher wird das Medikament
Anfang 2018 wieder auf den deutschen
Markt kommen.

Fycompa® muss dann nicht mehr aus
dem Ausland importiert werden und es
sind auch keine Einzelfallanträge mehr
notwendig, um die Übernahme der Kos-
ten durch die Krankenkassen zu sichern.

Für Patienten und Ärzte ist das eine gro-
ße Erleichterung, die wir sehr begrüßen.
Unser Dank geht an alle, die sich bei
unserer Epilepsie-Petition eingesetzt
haben und so dieses Ergebnis möglich
gemacht haben!

* Im AMVSG gibt es einen Passus, der
besagt, dass auch für Medikamente, die
nach Meinung des Gemeinsamen Bun-
desausschusses (G-BA) keinen Zusatz-
nutzen nachweisen konnten, unter beson-
deren Umständen ein Erstattungsbetrag
vereinbart werden kann, der höher ist als
der der günstigsten Vergleichstherapie.

© Techniker Krankenkasse

© pixabay.com
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Komplett überarbeitet steht das Epilepsie-
Lehrerpaket des Landesverbandes Epilep-
sie Bayern e.V. auf der oben genannten
Internetseite zur Ansicht und zum kosten-
losen Download zur Verfügung.

Neben medizinischen, schulischen und
sozialen Aspekten wird jetzt auch der
Übergang von Schule zum Beruf behan-
delt.

Es gibt eine Materialliste mit PDF-Vor-
lagen zum Ausdrucken, Hinweise zur
Behandlung von Epilepsien im Unter-
richt, Erfahrungsberichte, Epilepsien in
Kultur und Geschichte, Bücher/CDs,
Links, Zeitschriften, Newsletter etc.

Eltern und Lehrkräfte finden hier aus-
führliche und hilfreiche Informationen
zum Thema Schule.

www.epilepsie-lehrerpaket.de

Liefer- und Versorgungsengpässe bei
Medikamenten sind inzwischen in
Deutschland chronisch geworden. Die
andauernde Diskussion um das knappe
Opioid Remifentanil, das in der Anäs-
thesie verwendet wird, ist nur ein Bei-
spiel. Während es aber für Remifentanil
Alternativen gibt, sieht es bei einigen
Medikamenten anders aus.

Was ist ein Lieferengpass eigentlich? Ein
Lieferengpass ist eine über voraussicht-
lich zwei Wochen hinausgehende Unter-
brechung einer Auslieferung im üblichen
Umfang oder eine deutlich vermehrte
Nachfrage, der nicht angemessen nach-
gekommen werden kann. Im Rahmen
des Pharmadialogs, an dem neben phar-
mazeutischen Unternehmern und Vertre-
tern der Bundesregierung auch Experten
aus Wissenschaft und Forschung teilnah-
men, wurde vereinbart, in regelmäßigen
Abständen mit allen Beteiligten einen
Jour Fixe zu Liefer- und Versorgungs-
engpässen zu veranstalten, an dem die
Versorgungslage beobachtet und bewer-
tet wird und gegebenenfalls Maßnahmen
zur Versorgungssicherung beraten wer-
den können.

Die Hersteller von Arzneimitteln haben
sich ihrerseits im Rahmen einer Selbst-
verpflichtung bereiterklärt, das Bundes-
institut für Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM) frühzeitig über dro-
hende Versorgungs- und Lieferschwie-
rigkeiten zu benachrichtigen. Diese In-

Lieferengpässe bei Medikamenten:
BfArM bietet neue Liste im Internet an

formationen werden vom BfARM zeit-
nah im Internet veröffentlicht:
lieferengpass.bfarm.de

Detaillierte Angaben, warum ein Arznei-
mittel nicht in der notwendigen Menge
dem Markt zur Verfügung steht, enthält
die Liste jedoch nicht. Ein Schelm, wer
Böses dabei denkt.

Zusätzlich wurde beim Jour Fixe eine
Liste besonders versorgungsrelevanter
Wirkstoffe erstellt. Wirkstoffe, für die
entweder nur ein Zulassungsinhaber
oder nur ein endfreigebender Hersteller
oder nur ein Wirkstoffhersteller verfüg-
bar ist, stehen unter besonderer behörd-
licher Überwachung. Bei Wirkstoffen,
die weniger als drei  Zulassungsinhaber
oder endfreigebende Hersteller oder
Wirkstoffhersteller im Arzneimittelin-
formationssystem genannt sind, sind ver-
pflichtet, die Behörde zu informieren.
Beide Listen ergänzen das neue BfArM-
Angebot:
www.bfarm.de/DE/Arzneimittel/zul/
amInformationen/Lieferengpaesse/
versorgungsrisiko.html

Allerdings gibt es nur für Medikamen-
te, die in Krankenhäusern benutzt wer-
den, eine gesetzliche verankerte Infor-
mationspflicht (siehe Arzneimittelge-
setz, § 52b Abs. 3a): Pharmazeutische
Unternehmer müssen im Rahmen ihrer
Verantwortlichkeit Krankenhäuser im
Falle ihnen bekannt gewordener Liefer-

engpässe bei verschreibungspflichtigen
Arzneimitteln zur stationären Versorgung
umgehend informieren.

Für den ambulanten Bereich existiert
keine gesetzliche Grundlage zur Mel-
dung von Lieferengpässen.

Quelle: Auszüge Pressetext Medscape

http://deutsch.medscape.com

Aus der Reihe der Antikonvulsiva
stehen folgende Wirkstoffe in den
oben beschriebenen Listen
(Stand Okt. 2017)
Liste der versorgungsrelevanten Wirk-
stoffe:
Carbamazepin, Gabapentin, Kalium-
bromid, Lacosamid, Lamotrigin, Ox-
carbazepin, Phenobarbital, Phenytoin,
Pregabalin, Topiramat, Valproinsäure,
Vigabatrin

Liste der Wirkstoffe, für welche die
Selbstverpflichtung zur Meldung von
Lieferengpässen gilt:
Kaliumbromid, Lacosamid, Pheno-
barbital, Phenytoin, Vigabatrin

Liste der Wirkstoffe, die in Bezug auf
ihre Verfügbarkeit für die Patienten-
versorgung einer besonderen behörd-
lichen Beobachtung unterliegen (ohne
Impfstoffe):
Kaliumbromid, Lacosamid, Viga-
batrin
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Tausende Menschen kommen jeden Tag
aufgrund von Nebenwirkungen von Me-
dikamenten in deutsche Kliniken. Schät-
zungen gehen von 30.000 Toten jährlich
aufgrund von Nebenwirkungen aus. Das
ist erschreckend.

Seit 01.10.2016 sollen Patienten, die drei
verschiedene Medikamente oder mehr
einnehmen, von ihrem behandelnden
Arzt einen Medikationsplan erhalten.
Aufgeführt werden müssen nicht nur alle
verordneten Präparate – samt Anwen-
dungshinweisen – sondern auch Selbst-
medikation sowie Medizinprodukte, so-
weit sie für die Medikation relevant sind.
Die Informationen sollen Handelsname,
Wirkstoff(e) und Wirkstärke, Darrei-
chungsform, verordnete Einnahme und
Menge sowie spezielle Hinweise und den
Grund für die Medikation enthalten. Zu-
sätzlich können frei verkäufliche Arznei-
mittel eingetragen werden, falls ihre Ein-
nahme aus ärztlicher oder pharmazeuti-
scher Sicht sinnvoll ist. Auch regelmä-
ßig genutzte Medizinprodukte, wie bei-
spielsweise Insulin-Pens bei Diabetikern,
gehören in den Plan. Außerdem sind
Name und Geburtsdatum des Patienten
sowie die Kontaktdaten des ausstellen-
den Arztes, das Datum des Ausdrucks
und ein Barcode enthalten (siehe Bild).

Bisher wird der Medikationsplan in den
Praxen ausgedruckt und dem Patienten
mitgegeben, ab 2019 soll er dann auf der
Gesundheitskarte gespeichert werden.

Insbesondere für Patienten mit chroni-
schen Erkrankungen, die in der Regel
mehrere Medikamente über Monate oder
Jahre einnehmen, ist das eine gute Sa-
che. Aber wie sieht die Praxis aus?

Prof. Dormann, der im Auftrag des Bun-
desinstituts für Arzneimittel und Medi-
zinprodukte (BfARM) eine Untersu-
chung dazu durchgeführt hat, stellt fest:
„Derzeit ist die Situation so, dass der
Patient den Plan aktiv einfordern muss.
Viele trauen sich nicht, obwohl sie ja ein
Anrecht darauf haben. Ich denke, das
wäre eine Möglichkeit, dass man das
umdreht, dass also jeder Patient diesen
Plan automatisch bekommt und nicht erst
nach Aufforderung, aber dass er dann die
Möglichkeit hätte, den Plan auch abzu-
lehnen.“
Auch eine Patientenbefragung der hkk
Krankenkasse kam zu dem Ergebnis, das
nur ca. 38 % der Patienten, die Anspruch
auf einen Medikationsplan haben, auch
einen solchen erhielten. Und nur ein Drit-
tel davon wurde von anderen behandeln-
den Ärzten danach gefragt.

Auf dem Berliner Hauptstadtkongress
Gesundheit im Sommer 2017 fiel die
Bilanz des Medikationsplans dement-
sprechend auch nicht berauschend aus:
Unverständlich für Patienten, unvoll-
ständige/fehlerhafte Angaben oder gar
nicht vorhanden, der Ausdruck bis zur
Unleserlichkeit zerknittert etc., um nur
einige Mängel zu nennen.

In Thüringen gibt es die „Arzneimittel-
initiative Sachsen-Thüringen“ (ARMIN):
Einen Medikationsplan, der auf einem
Server liegend für alle zugänglich ist –
für Ärzte, Apotheker und Patienten. Da
hier der Hausarzt die Medikamentenliste
auf mögliche Wechselwirkungen prüft,
dürfte für größere Sicherheit gesorgt
sein.

Unsere Fragen an die Leser:

• Wer hat von seinem behandelnden Arzt
solch einen Medikationsplan erhalten?

• Wie kommt ihr damit zurecht?

• Wie sollte ein solcher Plan für Epilep-
sie-Patienten aussehen?

Wir freuen uns auf Eure Rückmeldun-
gen an kontakt@epikurier.de!

Susanne Fey, Wuppertal
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Mit großem Interesse habe ich den Arti-
kel von Herrn Dr. Peter Borusiak im
epiKurier 01/2017 gelesen. Ich halte es
für sehr wichtig, sich auch im Rahmen
von Untersuchungen oder Studien mit
dem Thema der Epilepsie-Überwachung
auseinanderzusetzen. Dafür bin ich Herrn
Dr. Borusiak, den unterstützenden Stif-
tungen und den Teilnehmern dankbar.

Allerdings erscheint es mir notwendig,
einige Aussagen und Einschätzungen, die
sich im Artikel „Und wenn nachts ein An-
fall auftritt….“ wiederfinden, zu kom-
mentieren.

Einfache akustische Überwachungssys-
teme (Babyfon) als Alternative zu geprüf-
ten Medizinprodukten wie dem Epi-
Care® zu proklamieren, halte ich für
ziemlich gewagt. Ich möchte hier kurz
auf die wichtigsten Unterschiede einge-
hen. Das Epi-Care® dokumentiert Anfäl-
le, kann auf verschiedenen Wegen eine
Bezugsperson alarmieren und lässt sich
an die Schlafeigenschaften des Nutzers
anpassen. Bei einem Babyfon ist man
darauf angewiesen, einen Anfall zu „hö-
ren“, auf das Aussetzen der Atmung zu
warten (modellabhängig) oder im Falle
des Einsatzes eines Videosystems diesen
zu sehen. Somit setzt die Überwachung
mittels eines Babyfons eine fast perma-
nente Aufmerksamkeit voraus.

Es wird immer wieder von Fehlalarmen
gesprochen. Wie kommt es dazu? Zu
Fehlalarmen bezüglich des Babyfons
möchte ich mich nicht äußern. Dies emp-
fände ich als unseriös und verweise auf

Studie zur Anfallsüberwachung
Untersuchungen und Tests (z. B.
Ökotest), die sich u. a. auch zum Thema
Zuverlässigkeit äußern. Beim Epi-Care®,
genauer bei dem in der Studie verwen-
deten Modell „Epi-Care® 3000“, kommt
es in der Regel dann zu Fehlalarmen,
wenn die passenden Einstellungen noch
nicht gefunden wurden, also primär in
den ersten Nächten nach Inbetriebnah-
me. In Einzelfällen können Fehlalarme
auch andere Ursachen haben, z. B. ver-
ändertes Schlafverhalten als Folge einer
geistigen Beeinträchtigung.

Widersprechen möchte ich der Aussage,
dass „nächtliche Überwachung … eine
Einschränkung des persönlichen Frei-
raums eines Kindes oder Jugendlichen“
bedeutet. Dies mag im Falle des Einsat-
zes eines Baby- oder Videofons zutref-
fend sein, da alle – auch für eine Epilep-
sie-Überwachung irrelevanten – Geräusche
und Bilder zu den jeweiligen Betreuungs-/
Bezugspersonen übermittelt werden. In
diesem Fall ein klarer Eingriff in den
persönlichen Freiraum und die Intim-
sphäre des/der Betroffenen. Beim Ein-
satz des Epi-Care® 3000 ist das Gegen-
teil der Fall, da keinerlei Ton- oder Bild-
material gespeichert und/oder übertragen
wird. Lediglich relevante Bewegungs-
muster, die (mittels individuell anpass-
barer Zeitfenster sowie der Anpassung
der Empfindlichkeit des Sensors) detek-
tiert werden, führen zu einer Speicherung
dieses Ereignisses oder lösen einen
Alarm aus. Eine professionelle techni-
sche Überwachung bringt also mehr Frei-
raum und Lebensqualität mit sich. Sehr
oft ist es doch so, dass Kinder mit einer
Epilepsie bis in die Jugend hinein oder

noch darüber hinaus bei den Eltern
schlafen oder ungefragt ein regelmäßi-
ger Blick ins Kinderzimmer geworfen
wird.

Es wäre wünschenswert und hilfreich
gewesen, wenn man uns, die Firma
epitech GmbH, in die technische Um-
setzung im Rahmen der Studie einge-
bunden hätte. Eine individuell passen-
de Einstellung des jeweiligen Epi-Care®,
auch durch Unterstützung eines unserer
Fachberater, die jedem unserer Kunden
zur Verfügung stehen, hätte sicherlich
zu anderen Ergebnissen geführt und
wäre somit näher an der Realität gewe-
sen. Denn zum Einsatz eines Epilepsie-
Überwachungsgerätes gehört auch im-
mer eine individuelle Einweisung und
ein anschließender Support durch einen
unserer Fachberater.

Detlef Goldstein, epitech GmbH

Foto – Quelle: epitech GmbH

© pixabay.com
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Betroffene erhalten anerkannte Beratung
in ihrer persönlichen Lebenssituation.

Die Epilepsie-Beratungsstelle des Dia-
konischen Werks Hochtaunus ist vom
„Verein Sozialarbeit bei Epilepsie e.V.“
und der „Deutsche Gesellschaft für
Epileptologie e.V.“ zertifiziert worden.

Um diese Zertifizierung zu erhalten,
musste die Beratungsstelle in Bad Hom-
burg den qualitativen und quantitativen
Nachweis erbringen, dass sie fachlich
und personell die komplexen Anforde-

Zertifizierungen
Bad Homburg: Epilepsie-Beratungsstelle

Kontakt:
Epilepsie-Beratung Diakonisches
Werk Hochtaunus
Bernhard Brunst
Heuchelheimer Straße 20
61348 Bad Homburg
Tel.: 06172 308803
bernhard.brunst@diakonie-htk.de
www.diakonie-htk.de

Das Sozialpädiatrische Zentrum (SPZ)
und die Klinik für Kinder- und Jugend-
medizin in Neuruppin sind als erstes
Epilepsiezentrum für Kinder und Ju-
gendliche Brandenburgs zertifiziert wor-
den. Die Leitung des Zentrums obliegt
Dr. Karen Müller-Schlüter.

Bei Kindern und Jugendlichen mit Epi-
lepsien erfolgt neben einer spezialisier-

Eine Übersicht aller zertifizierter
Beratungsstellen sowie aller Epilep-
sie-Ambulanzen, -Zentren und
-Schwerpunktpraxen finden Sie auf
den Internetseiten der Deutschen
Gesellschaft für Epileptologie:
dgfe.info/home/index,id,38.html

rungen erfüllt, die bei der Gesundheits-
beratung epilepsiekranker Menschen und
deren Angehörige notwendig sind. Zu-
dem zeigt die Zertifizierung auch, dass
die Anforderungen der interdisziplinären
Zusammenarbeit erfüllt werden.

Bernhard Brunst, Leiter der Epilepsie-
Beratungsstelle der Diakonie Hoch-
taunus: „Wir freuen uns sehr über die
Zertifizierung, zeigt sie doch, dass un-
sere Arbeit für die Betroffenen den an-
spruchsvollen qualitativen Kriterien der
Deutschen Gesellschaft für Epileptologie

Das Team des Epilepsiezentrums Neuruppin um Dr. Karin Müller-Schlüter (Mitte)

Neuruppin: Epilepsiezentrum für Kinder und Jugendliche

und des Verein Sozialarbeit bei Epilep-
sie entspricht.“

ten epileptologischen, neuropädiatri-
schen und entwicklungsneurologischen
Diagnostik auch die Erfassung psychoso-
zialer Belastungsfaktoren und psychia-
trischer komorbider Störungen. Es wer-
den Therapie-, Rehabilitations- und
Förderpläne erstellt und die Organisati-
on von Integration und Entlastung der
betroffenen Familien durch familien-

entlastende Dienste und soziale Hilfen
eingeleitet.

Ein besonderer Schwerpunkt ist die Be-
treuung von Kindern und Jugendlichen
mit therapieschweren genetisch beding-
ten Epilepsien und Epileptischen Ence-
phalopathien.

Am SPZ der Ruppiner Kliniken besteht
die Möglichkeit zur umfangreichen Ab-
klärung und leitliniengerechten Behand-
lung vieler neuropädiatrischer Krank-
heitsbilder. Das Epilepsiezentrum bietet
umfassende Therapie aus einer Hand und
richtet sich sowohl an Menschen in Bran-
denburg als auch der angrenzenden Bun-
desländer.

Kontakt:
Ruppiner Kliniken
Sozialpädiatrisches Zentrum
Zentrum für Neuropädiatrie und
Epileptologie
Dr. med. Karen Müller-Schlüter
Fehrbelliner Str. 38
16816 Neuruppin
Tel.: 03391 39-3733/ -3735
spz@ogd-neuruppin.de

Bild- Quelle Ruppiner Kliniken
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Vom 01.06. bis zum 31.08.2017 war es
wieder so weit: Zum bundesweiten Mal-
wettbewerb für Kinder und Jugendliche
mit Epilepsie, organisiert und durchge-
führt von dem Hamburger Arzneimittel-
hersteller Desitin, wurde auch in diesem
Jahr aufgerufen. Wie schon im Vorjahr
waren die Teilnehmer dazu aufgefordert,
Bilder zu malen, zu zeichnen oder an-
derweitig kreativ zu gestalten und ein-
zusenden – dieses Mal zum Motto „Mein
tollstes Erlebnis“.

Dargestellt wurden Urlaubserlebnisse,
Beobachtungen, Aktivitäten, phantasie-
volle Kompositionen und sogar ein Arzt-
besuch. Unterstützt wurde der Mal-
wettbewerb unter anderem von zahlrei-
chen Ärzten und Kliniken, die bereitge-
stellte Malutensilien in ihren Warteräu-
men auslegten und so dafür sorgten, dass
möglichst viele der kleinen Patienten am
Wettbewerb teilnehmen konnten. Alle
Teilnehmer erhielten eine persönliche
Urkunde, hochwertiges Malzubehör so-
wie ein eigenes Exemplar des Wandka-
lenders.

Desitin präsentiert nun die Gewinner-
motive und bietet die Möglichkeit, den
Wandkalender mit den ausgewählten
Bildern kostenfrei über deren Homepage
unter www.desitin.de/malwettbewerb
zu bestellen. Dort finden Sie ebenso eine
Online-Galerie der Bilder.

Desitin bedankt sich herzlich bei allen
Teilnehmer/-innen und deren Familien
für ihren Beitrag zum Malwettbewerb
sowie bei den mitwirkenden Kliniken
und Zentren für ihre Unterstützung.

Marie-Celestine, 16 Jahre

Malwettbewerb „Mein tollstes Erlebnis“
Wandkalender für 2018 mit den schönsten Bildern ab November kostenlos erhältlich

Melina, 5 Jahre
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Nachdem der Landesverband Epilepsie
Bayern e.V. während seiner Jahrestagung
auf Schloss Hirschberg im Juli bereits
mit Teilnehmern aus ganz Bayern sein
25-jähriges Bestehen ausgiebig feiern
konnte (ausführlicher Bericht siehe letzte
epiKurier-Ausgabe 3/2017), gab es zum
Abschluss des Jubiläumsjahres Anfang
Oktober noch eine Feierstunde für alle,
die uns seit Jahren verbunden sind.

Nach reiflicher Überlegung hatten wir
uns für ein „einfaches“ Dankeschön-Es-
sen ohne großes Programm und Vorträ-
ge entschieden – einfach nur Pause ma-
chen, sich zurücklehnen, Essen, Trinken,
zusammensitzen und sich unterhalten.

Trotz des programmlosen Events waren
viele unserer Einladung gefolgt – und
das aus ganz Deutschland. Alles Perso-
nen, die sich auf Bundes-, Landes- und
regionaler Ebene für und mit uns enga-
gieren – egal in welchem Bereich. Herz-

Ein rundum gelungenes Fest

Doris Wittig-Moßner, Vorsitzende des LV Epilep-
sie Bayern e.V. neben der Jubiläums-Leinwand
mit den Unterschriften der gut gelaunten Gäste

Kontakt:

LV Epilepsie Bayern e.V.
Doris Wittig-Moßner
Leharstr. 6
90453 Nürnberg
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

lichen Dank nochmals dafür! Alle Ab-
sagen waren mit persönlichen Worten
und Anerkennung verbunden – ein schö-

nes Gefühl, dass der Landesverband so
geschätzt wird.

Nach einer gelungenen Feier, die uns
sicher noch lange im Gedächtnis blei-
ben wird, geht es nun wieder zur „All-
tagsarbeit“ über – den Schwung und die
gute Stimmung nehmen wir aber hoffent-
lich alle noch lange mit.

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern

Am 01.07.2012 begann die Außenstelle
Landshut der Epilepsie Beratung Nieder-
bayern ihren Dienst. Um Betroffene in
ganz Niederbayern erreichen zu können,
wurde die an die Kinderklinik Dritter
Orden in Passau angegliederte „Depen-
dance“ in Landshut ins Leben gerufen.
Betreut wird diese von der Sozialpäd-
agogin Elisabeth Staber-Melzig, die in
den Jahren 2013-2015 auch noch die Zu-
satzausbildung zur Epilepsie-Fachbera-
terin im Epilepsiezentrum Bethel erfolg-
reich abschließen konnte.

Die ständig wachsende Anzahl der Be-
ratungen in der Außenstelle Landshut
verdeutlicht die Wichtigkeit eines flä-
chendeckenden Angebotes. Um lange
Anfahrtswege für Ratsuchende zu ver-
meiden, bietet die Epilepsie Beratung
Landshut seit Anfang dieses Jahres auch
einen Außensprechtag im Klinikum
St. Elisabeth in Straubing an.

Dank einer guten Zusammenarbeit mit
dem Kinderkrankenhaus St. Marien und

5 Jahre Beratung in Landshut

Seit 5 Jahren steht Elisabeth Staber-Melzig Rat-
suchenden in Landshut und Umgebung mit Rat
und Tat zur Seite

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern /
Außenstelle Landshut
Kinderkrankenhaus St. Marien
Grillparzerstraße 9
84036 Landshut
Tel.: 0871 8521314
epilepsie-landshut@kinderklinik-
passau.de

Vermehrte Informations- und Fortbil-
dungsveranstaltungen in Kindergärten,
Schulen, Institutionen und Firmen haben
einen Teil dazu beigetragen, Fachinfor-
mationen zum Thema Epilepsie an Fach-
personal weiterzugeben und damit be-
stehende Ängste und Vorurteile in der
Öffentlichkeit abzubauen.

Im April 2017 wurde die Epilepsie Be-
ratungsstelle Niederbayern außerdem
von der Deutschen Gesellschaft für
Epileptologie e.V. zertifiziert.

dem dort ansässigen Sozialpädiatrischen
Zentrum konnte die Beratungsstelle in
den vergangenen fünf Jahren zu einer
wesentlichen Verbesserung der Lebens-
qualität von an Epilepsie erkrankten
Menschen und deren Angehörigen bei-
tragen. Besonders die gute Vernetzung
mit niedergelassenen Ärzten in Stadt und
Landkreis, mit Kliniken und Fachdiens-
ten gewährleistet eine umfassende und
professionelle Unterstützung aller Rat-
suchenden.

Foto – Quelle: LV Epilepsie Bayern

Foto – Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern
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Am 30.09.2017 veranstaltete der epi-
lepsie bundes-elternverband zum zwei-
ten Mal seinen Aktionstag – erneut in
der Jugendherberge Köln Deutz.

Die Kinder wurden mit Kino, Basteln,
Tanzen und Schminken unterhalten, un-
ser erfahrenes Betreuerteam von den
Ferienfüchsen Dortmund hatte alles im
Griff.

Für die Eltern stand diesmal das Thema
Adoleszenz (oder, wie wir Laien sagen,
Pubertätx ) und Verhaltensauffällig-
keiten auf dem Programm. Kinder- und
Jugendpsychiater Michael Meusers er-
läuterte nicht nur anschaulich die Ver-
änderungen, die beim Erwachsenwerden
im Gehirn stattfinden, sondern auch wie
Impulssteuerung, Gedächtnis und ande-
re Vorgänge ablaufen. So wurde allen Zu-
hörern klar, warum Schuhe ausziehen auf
einmal nicht mehr funktioniert und Stim-
mungsschwankungen sehr extrem ausfal-
len können.

Epilepsiefachberaterin Patrizia Schröder
erläuterte, wie wichtig eine gute Anfalls-

Miteinander – Füreinander
Aktionstag 2017 des epilepsie bundes-elternverbandes in Köln

beobachtung und -beschreibung für die
Behandlung ist und stellte ihren über-
sichtlichen Anfallsbeobachtungsbogen
vor, der in Kürze auf der Homepage des
epilepsie bundes-elternverbandes abzu-
rufen ist.

Als Höhepunkt las Weltklasseturner
Lucas Fischer aus seinem Buch „Tiger-
herz“ und beantwortete freimütig die
vielen Fragen der Zuhörer.

Der Tag war für alle, Teilnehmer und
Team, so spannend und interessant, dass

nur bei Lucas‘ Signierstunde an ein Foto
gedacht wurde.

Nach diesem Erfolg wird es 2018 auf
jeden Fall wieder einen Aktionstag ge-
ben! Weitere Infos dazu im nächsten
epiKurier!

Susanne Fey, Wuppertal

Im Oktober feierte die Gruppe „Selbst-
hilfe bei Epilepsie“ aus Erlangen ein
ganz besonderes Jubiläum: ihr 30-jähri-
ges Bestehen! Seit 1987 treffen sich hier
Betroffene und Angehörige zum Er-
fahrungs- und Informationsaustausch.
30 Jahre regelmäßige Treffen zeigen
auch, wie wichtig diese Selbsthilfegrup-
pe für alle ist.

Bei der Feierstunde gab es einen kurzer
Rückblick auf die Anfänge und, weil die
Gruppe natürlich auch nach vorne
schaut, Wünsche für die Zukunft, die
sich alle Anwesenden ausdenken und an
eine Pinnwand heften durften – so ge-
hen Ideen und Arbeit nie aus x.

Doris Iberl, die für die Organisation in
der Erlanger Gruppe mit verantwortlich

Doris Iberl, SHG Erlangen, mit Prof. Hajo
Hamer vom Epilepsiezentrum Erlangen

30 Jahre SHG Erlangen – wir gratulieren!
zeichnet, konnte viele Gäste begrüßen –
darunter u. a. Prof. Hajo Hamer vom
Epilepsiezentrum in Erlangen, Marion
Krieg von der ortsansässigen Kontakt-
stelle für Selbsthilfegruppen, Bernhard
Köppel von der mittelfränkischen
Epilepsieberatung und Doris Wittig-
Moßner vom Landesverband Epilepsie
Bayern, die es sich alle nicht nehmen
ließen, persönlich zu gratulieren.

Wir wünschen der Erlanger Gruppe, die
sogar fünf Jahr älter als unser Landes-
verband ist, weiterhin viel Schwung und
Tatkraft sowie alles Gute für die Zu-
kunft!

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern

Kontakt:

Selbsthilfe bei Epilepsie
Doris Iberl
Paul-Gordan Strasse 33
91052 Erlangen
Tel.: 09131 33462
epi-shg.erlangen@web.de

Foto – Quelle: e.b.e.

Bild – Quelle: Hermann Stamm, Erlangen

Kontakt:

e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v.
www.epilepsie-elternverband.de
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Susanne Fey
Tel.: 0202 2988465,
Mobil: 01575 9632302

Mireille Schauer:
Tel.: 0231 5588248,
Mobil: 01575 9632300

Unsere nächsten Veranstaltungen:
• Familien-Wochenende in Winterberg
  vom 25.-27.05.2018
• Aktionstag in Köln am 06.10.2018
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Schon wenige Tage nach Michaels Ge-
burt war klar, das Baby hat epileptische
Anfälle. Der 10. Tag nach Taminas Ein-
schulung wird ihrer Mutter immer im
Gedächtnis bleiben: Damals trat erstmals
eine epileptische Episode auf. Zwei Fälle
– ein Schicksal, das verbindet. Die Kin-
der sind unterschiedlich alt – und den-
noch geben sich die Eltern gegenseitig
Halt. Sie haben Verständnis, geben un-
tereinander Tipps, können gemeinsam
lachen. Für Kerstin H. und Severine F.
sowie weitere Mütter und Väter ist die
Epilepsie Eltern-Selbsthilfegruppe zu
einem wichtigen Baustein in ihrem Le-
ben geworden. In Kempten besteht die
Elterngruppe bereits im 7. Jahr, in
Memmingen wird sie gerade gegründet.
Aus der Elterngruppe entwickelte sich
die Selbsthilfegruppe, bei der sich die
Eltern ohne Leitung einmal monatlich
treffen. Für alle Elternteile ist/war der
erste Anfall des eigenen Kindes ein ein-
schneidendes Erlebnis. Die Angst vor
dem nächsten Anfall ist allen gemein-
sam!

„Wir profitieren voneinander“
Elterngruppen in Kempten und Memmingen

Die Epilepsieberatungsstelle Schwaben
Allgäu selbst gibt es seit 2009. 2016
wurden im Allgäu 309 Personen bera-
ten. Insgesamt gab es 1.105 telefonische,
schriftliche und persönliche Beratungs-

auch zu sehen, dass es bei allen daneben
auch gute Zeiten gibt.“ Und bis heute
ist es so, dass jeder in der Gruppe nach
seinem Befinden gefragt wird – und da-
bei geht es nicht nur um die Erkrankung
des jungen oder älteren Kindes. „Es tut
gut, gemeinsam zu lachen. Das ist ganz
wichtig!“ Der Elterntreff – ein schönes,
unkompliziertes Miteinander! „Wir pro-
fitieren voneinander“, sind sich die El-
tern einig.

Darüber hinaus organisiert die Selbsthil-
fegruppe therapeutische und Entspan-
nungsangebote, z. B. Infos zu Trauma-
therapie oder einen Besuch der Salz-
grotte.

Einmal im Jahr gibt es ein gemeinsames
Zusammentreffen aus Kempten, Mem-
mingen, Augsburg. Da sind dann alle
dabei: Mütter, Väter, Kinder, erwachse-
ne Betroffene – und natürlich auch Ge-
schwister!

Monika Rohlmann, Kempten

gespräche zu allen Themen, die mit der
Erkrankung in Verbindung stehen. Seit
diesem März ist die Beratungsstelle vom
Verein bei Sozialarbeit Epilepsie e.V.
und von der Deutschen Gesellschaft für
Epileptologie e.V. zertifiziert. „Oftmals
ist es für Ärzte, aber auch für Eltern, ein
Nachweis für die Professionalität der
Beratungsstelle“, informiert dazu Barba-
ra Eberle, die in Kempten die Epilepsie-
beratung unter dem Dach der Körperbe-
hinderte Allgäu durchführt. Ihre Kolle-
gin Ulrike Titze ist in Memmingen mit
der Beratungsstelle am SPZ/Klinikum
Memmingen angesiedelt.

„Wir würden uns freuen, wenn mehr El-
tern den mutigen Schritt auf uns zu ma-
chen würden, egal ob in Memmingen
oder Kempten. Die Treffen sind wirklich
ein großer Rückhalt“, wissen Kerstin H.
und Severine F. Über das moderne Me-
dium „WhatsApp“ halten die Eltern auch
außerhalb der monatlichen Dienstags-
treffen Kontakt. „Warte nicht auf den
Anruf des Arztes, melde dich selbst bei
ihm“, lautet so eine Nachricht an eine
junge Mutter, die gerade neu zur Grup-
pe dazu gekommen ist. Sie ist für den
Tipp dankbar.

Warum in eine Gruppe gehen? „Der
Schritt braucht Mut. Ich habe damit zwei
Jahre gewartet“, erzählt eine 36-jährige.
Erst in einer Reha mit ihrem Kind wur-
de ihr klar, dass es Gleichgesinnte gibt.
„Es half mir, mich über die Sorgen und
Ängste auszutauschen“, erinnert sie sich
an die ersten Zusammenkünfte, „aber

Per WhatsApp halten die Eltern der Epilepsie-
Gruppe auch außerhalb der Treffen Kontakt,
geben sie sich gegenseitig spontan den einen oder
anderen Tipp. „Das funktioniert prima“, kom-
mentierte dann auch Kerstin H.

Barbara Eberele (Kempten) und Ulrike Titze (Memmingen) sind die beiden Ansprechpartner der
Epilepsie Beratung Schwaben-Allgäu

Kontakt/Ansprechpartner:
in Kempten: Barbara Eberle
Immenstädter Straße 27
87435 Kempten
Tel.: 0831 51239181
epilepsieberatung@kb-allgaeu.de

in Memmingen: Ulrike Titze
Bismarckstraße 23
87700 Memmingen
Tel.: 08331 702600
epilepsieberatung@klinikum-
memmingen.de

Bild - Quelle: Epilepsie Beratung Schwaben-Alläu

Bild - Quelle: Epilepsie Beratung Schwaben-Alläu
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Ausstellung in Hofheim/Unterfranken –
ein Projekt der Juliusspital Epilepsie-
beratung Unterfranken mit der Berufs-
fachschule für Altenpflege Hofheim/Un-
terfranken

Einige Wochen hatten sich die Schüler
der 11. Klasse der Berufsfachschulen für
Altenpflege und Altenpflegehilfe (BFA)
Hofheim in einem Projekt intensiv mit
dem Thema „Leben mit Epilepsie – Per-
spektiven einer Erkrankung“ befasst,
heraus kam eine Ausstellung, die Besu-
cher und Geschäftstreibende in Hofheim
gleichermaßen begeisterte und auch für
das Thema sensibilisierte.

Ihre Darstellung „Kontrollverlust“ über-
gaben Schüler und Lehrer der Hofheimer
BFA nun an die Juliusspital Epilepsie-
beratung Unterfranken, deren Mitarbei-
terin Henrike Staab-Kupke das Projekt
initiiert und maßgeblich unterstützt hat-
te.

Doch der Reihe nach: Im Herbst 2016
unterrichtete Staab-Kupke in der Alten-
pflegeschule, das Thema Epilepsie. Dar-
aus entstand die Idee für das Projekt
„Leben mit Epilepsie“, das dann vom
30.05. bis 03.07.17 im unterfränkischen
Hofheim lief und dessen Resonanz alle
Beteiligten überraschte.

Unabhängig davon hatten sich Betroffe-
ne und Angehörige in einem Fotowork-
shop mit dem Thema Epilepsie ausein-
andergesetzt. Herausgekommen waren
dabei viele beeindruckende Bilder, die
eine Krankheit thematisieren, über die
sonst selten gesprochen wird. Auf die-
sen Fotos bauten die Altenpflegeschüler
ihre Ausstellung auf.
Intensiv beschäftigten sich die Schüler
mit dem Thema, entwarfen Tafeln, auf
denen sie unter anderem über die Ent-
stehung von Epilepsie, Anfallsformen,
die Behandlung der Krankheit und auch
darüber informierten, dass es einfach ist,
bei einem epileptischen Anfall Hilfe zu
leisten. Und da rund 1% der Bevölke-
rung an dieser Krankheit leidet, ist die
Wahrscheinlichkeit, Zeuge eines Anfalls
zu werden, gar nicht so gering.

v. l.: Franz Ebert, Stiftung Juliusspital, Katharina Kraus, Anja Weinbeer (Lehrkräfte der BFA),
Henrike Staab-Kupke Epilepsieberatung Unterfranken, Altenpflegeschülerin Corinna Kohl und BFA-
Schulleiter Siegmund Klug bei der Übergabe der Darstellung „Kontrollverlust“ an die Epilepsie-
beratung Unterfranken der Stiftung Juliusspital

Leben mit Epilepsie
Perspektiven einer Erkrankung

„Die Herausforderung bei den Tafeln war,
das Thema kurz und prägnant auf den
Punkt zu bringen“, erklärt die Alten-
pflegeschülerin Corinna Kohl. Daneben
interviewten die Schüler Passanten in
Hofheim zum Thema mit verblüffenden
Ergebnissen. „Nur wenige wussten, wie
man Erste Hilfe leistet bei einem Anfall“,
sagt Kohl. Auch interessant war die Schil-
derung einer Mutter eines inzwischen
18 Jahre alten, epilepsiekranken Sohnes,
der mit zehn Jahren seinen ersten Anfall
hatte. „In diese Gefühlswelt hineinschau-
en zu können, das war für uns Außenste-
hende sehr interessant“, erklärt Kohl.
„Die Angst der Mutter um ihr Kind und
die Selbstverständlichkeit, mit der ihr
Sohn mit der Krankheit lebt.“ Auch er-
fuhren die Schüler, dass es für den Be-
troffenen selbst gar nicht so schlimm ist,
wie man als Außenstehender einen An-
fall erlebt. „Der Betroffene selbst be-
kommt vom Anfall gar nicht so viel mit,
ist nur hinterher sehr, sehr müde“, erklärt
Kohl. Ihr Fazit ist ganz klar: „Das Pro-
jekt hilft uns in unserem Beruf als Alten-
pfleger auf jeden Fall und wir haben ge-
lernt, dass die meisten Betroffenen ein
ganz normales Leben ohne Einschrän-
kungen leben können, das ist gut.“

Für die optimalen Rahmenbedingungen

bei allen Projektbeteiligten und Ausstel-
lern sorgte Anna Weinbeer, die Theorie
und Fachpraxis an der BFA unterrich-
tet. Von ihr stammt auch die originelle
Idee, die Projektarbeiten in Hofheim in
sieben Geschäften in der Fußgängerzo-
ne auszustellen und so das Thema di-
rekt in den Lebensalltag der Menschen
in Hofheim zu bringen.

Start war in der Touristeninformation.
Den „roten Faden“ spannten rot ange-
malte Dachlatten. Diese bauten die
Schüler zu verschieden großen Staffe-
leien für die Fotos und Infotafeln zusam-
men. In jedem Geschäft gab es solche
roten Konstruktionen, die aufmerksam
machten und den Betrachter auch ein
stückweit führten.

Die größte Konstruktion stand in der
Touristeninformation wo das Projekt
auch ausführlicher beschrieben war. Sie
heißt „Kontrollverlust“ und zeigt, was
passiert, wenn der Betroffene bei einem
Anfall die Kontrolle verliert, erklär Co-
rinna Kohl: Rote, grüne und blaue
Männchen hängen locker an Draht-
federn. Zieht man daran, geraten sie
„außer Kontrolle“. Damit zeigen die
Schüler eindrucksvoll, wie hilflos sich
ein Betroffener bei einem Anfall fühlen

Bild – Quelle: Martina Schneider, Juliusspital Würzburg
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Am 20.10.2017 fand der jährlich von
unserer SHG in Aschaffenburg organi-
sierte Infoabend statt, der sich dieses Mal
mit dem Thema „Epilepsie im höheren
Lebensalter“ auseinandersetzte.

Als erster Referent informierte uns der
Aschaffenburger Neurologe Dr.Voll-
hardt, dass im höheren Lebensalter die
Zahl der Neuerkrankungen sehr stark
zunimmt, aber nicht ausschließlich als
Begleiterscheinung von Schlaganfall &
Co., sondern auch „nur“ als Epilepsie.
Außerdem sollten Langzeitbetroffene
ihre Medikation überprüfen lassen, da
die Organe im Alter langsamer arbeiten
und z. B. in diesem Fall eine Überdosie-
rung möglich ist.

Henrike Staab-Kupke von der Epilepsie-
beratung Unterfranken klärte uns im
Anschluss über diverse Hilfsmittel auf,
um Gefahren im Haushalt und Freizeit
zu verringern. Sie empfahl z. B. ein
Herdgitter, um der Gefahr einer Verbren-
nung vorzubeugen. Beim Schwimmen
sollte der Patient eine Schwimmweste
tragen und immer in Begleitung sein.

Zum Abschluss gab es Informationen
zum Thema Hausnotruf. Als Referentin
erklärte uns Frau Rosskaritz vom ASB

Die beiden Referenten Henrike Staab-Kupke von der Epilepsieberatung in Würzburg und Neurologe
Dr. Vollhardt aus Aschaffenburg beim Infoabend der SHG Aschaffenburg im Oktober 2017

Infoabend in Aschaffenburg

Kontakt:
SHG für Anfallskranke im Raum
Aschaffenburg
Sabine Seipel
Trieler Ring 37
63500 Seligenstadt
Tel.: 06182 200226
ig-anfallskranke-ab@t-online.de

muss. „Die Männchen haben wir aus
Kartonrollen und Teilen eines Garten-
schlauches gebastelt und farbig ange-
malt“, sagt Kohl. Unterstützt wurden sie
dabei von Katharina Kraus. „Ich bin für
das Kreative zuständig“, lacht die Leh-
rerin für Lebenszeit- und Lebensraum-
gestaltung. Und dass ihr das Projekt
sichtlich Spaß gemacht hat, sieht man
an der Umsetzung.

Henrike Staab-Kupke, die das Thema ja
angestoßen hatte, ist mehr als zufrieden
mit dem Ergebnis. Eine Herausforderung
sei gewesen, den Schülern zu vermitteln,
dass nicht jedes Fitzelchen Information
auch auf den Tafeln stehen müsse, sagt
die Sozialpädagogin der Juliusspital
Epilepsieberatung Unterfranken. „Die

Frage ist, was will ich den Menschen,
die sich mit dem Thema noch nicht
befasst haben, vermitteln“, sagt sie. Und
diese muss dann „in maximal zehn Se-
kunden kurz und prägnant auf den Punkt
gebracht werden“.

Anna Weinbeer lobte das methodisch-
didaktisches Geschick der Sozialpädago-
gin aus dem Juliusspital. „Die Schüler
haben sich für das Thema sehr interes-
siert und sich mit ihrer Arbeit identifi-
ziert.“ Das Projekt bestätigte allen Be-
teiligten wie wichtig für eine komplexe
Berufswelt Synergieeffekte einer fach-
übergreifenden Zusammenarbeit sind,
sagt Weinbeer. „Wir als Schulgemein-
schaft haben erlebt: Erfolg schweißt zu-
sammen!“

Die Ausstellung kam so gut an, dass sie
auf Wunsch von Besuchern und Ge-
schäftsleuten sogar eine Woche länger
lief. Und wenn es nach dem Willen der
Verantwortlichen in Hofheim geht, wird
die Ausstellung auch kein Einzelprojekt
bleiben, sondern soll auch auf „Wander-
schaft“ gehen, so zumindest wünscht es
sich Siegmund Klug, der Leiter der Be-
rufsfachschulen für Altenpflege und
Altenpflegehilfe (BFA) Hofheim. Sein
Lob geht an alle Beteiligten: „So ein
außergewöhnliches Projekt braucht en-
gagierte Schüler und Mitarbeiter und die
hatten wir alle im Boot.“

Martina Schneider,

Referentin für Öffentlichkeitsarbeit am Juliusspital Würzburg

die Funktionalität der Systeme und so-
wohl den stationären Hausnotruf als auch
die mobile Variante mit GPS-Ortung.

Unser Dank gilt nicht nur den Referen-
ten, sondern auch der VHS Aschaffen-
burg, die uns die Räumlichkeiten und
Gerätschaften zur Verfügung gestellt hat.

Bild – Quelle: SHG Aschaffenburg
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Zum Tag der Epilepsie 2017 präsentier-
te die Epilepsie Beratung Niederbayern
gemeinsam mit der Gesprächsgruppe
epilepsiekranke Erwachsene Passau am
13.10.2017 im Gasthof Knott in Tiefen-
bach das Solo-Theaterstück „Steile Wel-
le“.

Nach einer kurzen Begrüßung durch die
Leiterin der Epilepsie Beratungsstelle
Niederbayern, Sozialpädagogin Ulrike
Jungwirth, brachte die Schauspielerin
Marion Witt ihre eigenen Emotionen auf
die Bühne und gab authentisch und fein-
fühlig berührende Einblicke in die Berg-
und Talfahrt der neurologischen Erkran-
kung Epilepsie.

In einer Mischung aus Monolog, Gesang
und Tanz gelang es ihr, die Frage „Wie
fühlt sich Epilepsie an und wie schaffen
es Patienten, mit dieser Krankheit um-
zugehen?“ für das Publikum in beeindru-
ckender Weise zu veranschaulichen.

Gebannt folgten alle dem abwechslungs-
reichen Spiel – einmal in der Rolle der
Protagonistin Ursula Wehmeyer, dann
wiederum als Neurologe Dr. Düsseldorf
oder als Lutz aus der Selbsthilfegruppe;
es war mucksmäuschenstill im Veran-
staltungssaal des Gasthauses Knott. Witt
gelang es meisterlich, ihr Publikum ei-
nerseits zu berühren, gleichzeitig aber
auch amüsant zu unterhalten.

Im Anschluss an die Aufführung griff
Neurologe Marcus Theil noch einige
Kern-Aussagen des Solo-Theaterstückes
auf und erörterte gemeinsam mit Ulrike
Jungwirth und dem Epileptologen der
Kinderklinik Passau Christian Schropp
die Ziele der Epilepsiebehandlung –
nämlich möglichst Anfallsfreiheit oder
ggf. weniger und leichtere Anfälle, ohne
therapiebedingte Nebenwirkungen. Da-
bei sollte die Lebensqualität an erster
Stelle stehen. Auf Fragen aus dem Pu-
blikum nach der richtigen Dosierung von
Antiepileptika waren sich die Mediziner
einig: „So viel wie nötig und so wenig
wie möglich, individuell dosiert“. Bei
therapieresistenten Epilepsien sei manch-
mal auch eine Operation in einem Epi-
lepsie-Zentrum möglich.

Von links nach rechts: Leiterin der Epilepsie Beratung Niederbayern Ulrike Jungwirth, Neurologe Marcus
Theil, Schauspielerin Marion Witt, Leiter der Gesprächsgruppe für epilepsiekranke Erwachsene Passau
Ernst Damberger und Alexandra Schmitt-Kilian vom Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

Steile Welle in Niederbayern

Eine rein medizinisch orientierte Be-
handlung sei allerdings nicht ausrei-
chend. Diese müsse eingebettet sein in
einen komplexen Behandlungsrahmen
mit Beratung zur Lebensführung, Sozial-
beratung zu beispielsweise Führer-
schein- und Berufsfragen, ggf. psycho-
therapeutischer Begleitung und Patien-
tenschulung. Diese Möglichkeit ist der-
zeit in Passau nur für Kinder und Jugend-
liche im Rahmen des Sozialpädiatri-
schen Zentrums der Kinderklinik Drit-
ter Orden gegeben. Eine flächendecken-
de Versorgung mit Epilepsieambulanzen
für Erwachsene, die auch diesen umfas-
senden Rahmen bieten, sollte daher das
Ziel sein.

Auch der Erfahrungsaustausch in einer
Selbsthilfegruppe, wie es sie in Passau
gibt, kann die Krankheitsbewältigung
fördern und den Betroffenen und Ange-
hörigen Mut und Kraft geben. Der Lan-
desverband Epilepsie Bayern e.V. als
Dachverband der Selbsthilfegruppen hat
die Möglichkeit, Versorgungsstrukturen
auch auf politischer Ebene mit zu ver-
ändern. So konnten beispielsweise
flächendeckend in Bayern Epilepsie-

beratungsstellen aufgebaut werden. Dort
haben Menschen mit Epilepsie die Mög-
lichkeit, sich und ihre Familie in persön-
lichen, familiären, schulischen, berufli-
chen oder sozialrechtlichen Angelegen-
heiten völlig kostenlos und selbstver-
ständlich vertraulich beraten zu lassen.

Ulrike Jungwirth,
Epilepsie Beratung Niederbayern

Kontakt:
Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau
Tel.: 0851 7205207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

Gesprächsgruppe für epilepsiekranke
Erwachsene Passau
(ab dem 16. Lebensjahr)
und deren Angehörige
Ansprechpartner: Ernst Damberger
Tel.: 0160 97003484
oder über Epilepsie Beratung Nieder-
bayern

Bild – Quelle: M. Bohuminsky/Epilepsie Beratung Niederbayern
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Wir als epiKurier-Redaktion bekommen
immer wieder Bücher zugesandt oder
Hinweise auf neu erschienene Werke, die
im Eigenverlag erstellt werden, d. h.
Druck und Veröffentlichung werden über
einen Online-Partner organisiert.

So kann im Prinzip jeder ein Buch her-
ausgeben: Einfach die fertig formatierte
Datei (inklusive Text und Bilder) im
Internet hochladen und dann ganz un-
kompliziert als gedrucktes und gebun-
denes Buch oder als E-Book in Empfang
nehmen.

Da wir immer auf der Suche nach guter
Literatur – auch Romanen und Bio-
grafien – sind, die sich mit dem Thema
Epilepsie auseinandersetzen, begrüßen
wir die neue Möglichkeit prinzipiell.
Leider hat diese aber auch einige Nach-
teile …

Oft werden Geschichten erzählt, die für
den Autor und seine Bekannten mit Si-
cherheit sehr interessant sind, aber sel-
ten Hilfe, Unterstützung oder neue Sicht-
weisen für fremde Leser bieten.

Zur eigenen Lebensbewältigung ist
Schreiben ein probates Mittel, aber wenn

Bücher im Eigenverlag – hilfreich?

die Texte vor falschen Formatierungen,
Schreibfehlern, Wiederholungen und
fehlerhafter Zeichensetzung nur so strot-
zen, merkt man das fehlende Lektorat
und weiß, warum Bücher von renom-
mierten Verlagen doch den einen oder
anderen Vorteil haben.

Wenn die epiKurier-Leser dann für ein
„Selfmade-Buch“ € 20,00 oder mehr be-
zahlen sollen und dafür keine gute Lese-
qualität bekommen, können wir das ein-
fach nicht guten Gewissens empfehlen,
sondern verzichten auf eine Buchbespre-
chung.

Wir hoffen auf das Verständnis aller „Le-
seratten“!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Vor kurzem ist eine neue Broschüre der
Stiftung Michael erschienen (erhältlich
als PDF oder gedruckte Version), die sich
mit rechtlichen Fragen beschäftigt und
zwar in den Bereichen

• Kindergarten und Schulausbildung:
u. a. Verabreichung von Medikamen-
ten, Nachteilsausgleich, Teilnahme am
Schwimmunterricht, Haftungsfragen in
der Schule sowie

• Ausbildung und Beruf: u. a. Schwer-
behinderung, Fragerecht des Arbeitge-
bers und Aufklärungspflicht von Be-
werberInnen, Verbeamtung von Men-
schen mit Epilepsie, Kündigungs-
schutz, Mobilitätshilfen, Berentung.

Es werden dabei Fragen angesprochen,
die im Alltag von Betroffenen und in der
Beratungspraxis besonders häufig auf-

Rechtsfragen bei Epilepsie

Bezugsquelle:
Stiftung Michael
Alsstraße 12
53227 Bonn
Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

tauchen, und ein Überblick vorgenom-
men über die bestehende Rechtslage
auch mit Bezug auf Gerichtsurteile.

Ein Dank an die beiden Autoren
Rupprecht Thorbecke und Ralf François
für diesen wichtigen und verständlichen
Einblick in bestehende Regelungen –
eine für Betroffene und Beratungsstel-
len gleichermaßen hilfreiche Broschüre!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Unser Literaturarchiv ist inzwischen
sehr umfangreich – alle Rezensionen,
die wir seit 2001 veröffentlicht haben,
findet man im Internet auf
www.epikurier.de unter dem Punkt
Service -> Literatur.

Viel Spaß beim Stöbern!

© pixabay.com
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© pixabay.com

Empfehlungen
Unser anderes Kind
Sabine Roy
Verlag novum pro (Januar 2012)
174 Seiten
ISBN 978-3990261811
Taschenbuch € 10,60 / e-book € 6,99

Die Autorin erzählt
die Geschichte ihrer
Familie, die in Ost-
deutschland Mitte
der 80er Jahre noch
vor der Wende mit ih-
rem Sohn Michael
lebt. Als der zweite
Sohn Falk auf die
Welt kommt, zeigen
sich schon bald Komplikationen in Form
von epileptischen Anfällen, die trotz Me-
dikamenten immer schlimmer statt bes-
ser werden. Falks Gesundheitszustand
verschlechtert sich und es dauert Jahre,
bis das Ehepaar begreift, dass er keinen
„normalen“ Weg einschlagen kann, wie
ihr erster Sohn, der eine beispiellose Kar-
riere macht.

Wenn man liest, wie schwer es für die
Eltern Roy zur damaligen Zeit war,
z. B. ohne Telefon für Notfälle und je-
derzeit greifbares Notfallmittel, mit die-
ser Erkrankung zu leben, ist man froh
über den Fortschritt, den wir in dieser
Hinsicht heute genießen dürfen.

Beide entscheiden sich, dauerhaft für
ihren Sohn zu sorgen, statt im Er-
wachsenenalter einen Wohnplatz in ei-
nem Heim oder einer Behinderten-WG
zu suchen – ob das der richtige Weg ist,
muss jeder für sich entscheiden. Bewun-
dern muss man die Kraft, Energie und

Wunder wirken Wunder
Dr. med. Eckart von Hirschhausen
Rowohlt Verlag (Oktober 2016)
496 Seiten
ISBN 978-3498091873
Buch € 19,95 / e-book € 16,99

Viele Wochen Nr. 1
auf der Spiegel-Best-
seller-Liste und das
vollkommen zu
Recht: Nach Glück
und Liebe widmet
sich der Moderator,
Mediziner, Zauber-
künstler und Kaba-
rettist Hirschhausen
in seinem neuen Buch dem Thema Wun-
der. Er klärt humorvoll und unterhaltsam
über bekannte und unbekannte Tatsachen
in der Medizin auf, beschäftigt sich mit
wahren und falschen Wundern, positiven
und negativen Gedanken, unnötigen und
nötigen Operationen. Keine trockene
Fachliteratur, sondern ein toller Über-
blick, der für Orientierung im immer
komplexer werdenden Gesundheitswe-
sen sorgt und außerdem zum Nachden-
ken anregt.

„Ein heilsamer Blick auf die Wunder-
welt der Heilkunst“, so steht es auf der

Wie das Denken erwachte: Die Evo-
lution des menschlichen Geistes
Andreas Jahn (Herausgeber)
Schattauer Verlag (Dezember 2011)
160 Seiten
ISBN 978-3794528691
Taschenbuch € 19,99 / e-book € 19,99

Der Herausgeber An-
dreas Jahn, seit 2004
Redakteur bei „Ge-
hirn & Geist“, dem
Magazin für Psycho-
logie und Hirn-
forschung, hat in die-
sem Buch 17 Artikel
zusammengefasst, die zwischen 2006
und 2010 in der Zeitschrift erschienen
sind.

Diese beschäftigen sich mit vielen in-
teressanten Themen: Wie entstanden un-
ser Denken und unsere Sprache? Wie in-
telligent sind wir wirklich? Was empfin-
den wir als attraktiv? Fragen, die hier
auf wissenschaftlich fundierte und
gleichzeitig unterhaltsame Weise über
alle Fachgebiete hinweg von renommier-
ten Verhaltensforschern, Genetikern,
Psychologen, Philosophen und Biologen
beleuchtet werden.

Verständlich und unterhaltsam geschrie-
ben bietet „Wie das Denken erwachte“
einige spannende Einblicke darin, was
es auf Gebieten wie Neurowissenschaft
oder Evolutionsbiologie zu entdecken
gibt – alles unter dem Motto „Wie wir
wurden, was wir sind“.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Liebe, die sie bei der Betreuung von Falk
aufwenden, allemal.

Am Schluss wird das Buch dann eher
eine Abrechnung mit dem Erstgebore-
nen und seiner Familie – der Titel be-
kommt dann eine ganz „andere“ Bedeu-
tung.

Interessant zu lesen – vor allen Dingen
angesichts der damaligen Lebensumstän-
de der Familie in Ostdeutschland.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Rückseite des Buches zu lesen – dem ist
nichts mehr hinzuzufügen! Außer: Soll-
te ein „Standardwerk“ für alle werden –
einfach gut!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Versuchen wir doch jeden Tag,
nicht nur an Weihnachten,

Glanz in die Augen der Menschen zu zaubern

© Gudrun Kropp (*1955), Lyrikerin/Autorin

Wir wünschen allen
eine frohe Adventszeit,

ein gesegnetes Weihnachtsfest
und einen gelungenen Jahresanfang 2018!

Eure epiKurier Redaktion
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17 Ein herzliches DANKESCHÖN!
Alleine aus unseren Mitgliedsbeiträgen ließen sich unsere ganzen Angebote wie z. B. Seminare, Fachveranstaltungen, Informa-
tionsmaterialien, Kinderbücher, Porto, Büromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten etc. nicht finanzieren. Dazu benötigen wir
auch die finanzielle Unterstützung von vielen anderen Partnern.

Wir bedanken uns von ganzem Herzen

- bei allen Einzelspendern (Privatpersonen, Vereinen und Firmen), die uns kleine und große Beträge zukommen ließen;

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

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

- und vor allen Dingen bei der Firma Desitin, die erneut die Layout- und Druckkosten für alle epiKurier-Ausgaben 2017
übernommen hat!

Eure epiKurier-Redaktion

 Für den LV Epilepsie Bayern e. V.:

 Für den e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.:

Außerdem sagen wir Danke an:

o GKV-Gemeinschaftsförderung Selbsthilfe auf Bundesebene
Mitglieder: AOK-Bundesverband GbR, Verband der Ersatzkassen e. V. (VdEK), BKK Bundesverband GbR, IKK e. V.,
Knappschaft, Spitzenverband der landwirtschaftlichen Sozialversicherung: für die Pauschalförderung

o DAK: für die Projektförderung des Familienwochenendes
o Barmer GEK: für die Projektförderung zum Nachdruck der deutschsprachigen Ausgaben „Toto und das EEG“ und „Toto

geht in die Röhre“
o Techniker Krankenkasse (TK): für die Projektförderung zum Nachdruck des Kinderbuchs „Carla“

o Kaufmännische Kranlenlasse (KKH): für die Projektförderung zum Nachdruck der epiKurier-Sonderausgabe „Info-
Wegweiser Epilepsie“

o AOK Die Gesundheitskasse: für die Verlängerung der Projektförderung einer Aktion zur Lehrerfortbildung in NRW und
Brandenburg

o BIG direct: für die Verlängerung der Projektförderung der Beratungsstelle „Epilepsie-Feuerwehr“ in Dortmund

o MH plus Betriebskrankenkasse: für die Verlängerung der großzügigen Projektförderung unserer Filmreihe „Aus heiterem
Himmel“

o Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassenverbände in Bayern bestehend aus AOK / BKK / IKK classic / Knappschaft /
Funktioneller Landesverband der Landwirtschaftlichen Krankenkassen und Pflegekassen (LdL/LdLP) / Verband der
Ersatzkassen e.V. (vdek): für die gewährte Pauschalförderung

o BARMER GEK: für die Projektförderung unserer Seminare in Nürnberg und bei unserer Jahrestagung auf Schloss
Hirschberg

o DAK: für die Unterstützung unseres famoses-Workshops in Hirschaid bei Dr. Bettendorf

o Techniker Krankenkasse (TK): für die finanzielle Förderung des Nachdrucks des Kinderbuchs „Carla“

o Zentrum Bayern Familie und Soziales, Bayreuth: für die hilfreiche Verbandsförderung
o Verein Lehrerheim, Nürnberg: für die kostenlose Überlassung von Räumlichkeiten für unsere Vorstandssitzungen und

Seminare

© pixabay.com
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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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sind dem Verlag vorbehalten. Es ist die Zustimmung der Redaktion
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Mit einer Spende unterstützen Sie unsere Arbeit. Jeder Be-
trag ist uns willkommen - wir danken Ihnen ganz herzlich!

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

Die Desitin Arzneimittel GmbH ist Mitglied im Verein „Arzneimittel
und Kooperation im Gesundheitswesen e. V.“ (Berlin) und hat sich
zur Einhaltung dessen Verhaltenskodex verpflichtet. Sie fördert die
Publikation der Zeitschrift epikurier, hat und nimmt aber keinerlei
Einfluss auf die redaktionelle Arbeit. Die Verantwortung dafür liegt
ausschließlich in den Händen der beiden Verbände e.b.e. und LV
Epilepsie Bayern e. V..

Redaktionsschluss & Versand epiKurier 2018

Lust darauf, einen Bericht über die Gruppe, eigene Erfahrungen oder interessante
Themen und Veranstaltungen zu veröffentlichen? Gerne und jederzeit – wir freu-
en uns immer über die Zusendung von Artikeln und Terminankündigungen!
Veranstaltungshinweise, die terminlich nicht in unsere gedruckte Ausgabe passen,
veröffentlich wir in unserem Online-Kalender auf www.epikurier.de.

Die obigen Daten sind allerdings nur als grobe Richtlinie zu verstehen, die
Feinabstimmung (+/- 5-10 Tage) erfolgt immer innerhalb des Redaktionsteams.
Wir bitten deshalb um rechtzeitige Kontaktaufnahme – herzlichen Dank!

Eure epiKurier-Redaktion

Ausgabe Redaktionsschluss Versand
1/18 Ende Januar Anfang März

2/18 Ende April Anfang Juni

3/18 Ende Juli Anfang September

4/18 Mitte Oktober Anfang Dezember

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

In eigener Sache

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

foerderverein@epilepsiebayern.de

Auch das Denken

schadet bisweilen

der Gesundheit.

Aristoteles,
griechischer Philosoph

(384-322 v. Chr.)






