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Fruhe OP verhindert dauerhaft Anfalle

Epilepsie-Patienten, die mit Medikamen-
ten nicht anfallsfrei werden, kann u. U.
eine Gehirnoperation helfen. Dies zeigt
die Auswertung der Daten von knapp

(DGNN) fordern angesichts dieser Zah-
len ein Umdenken bei der Behandlung
von Epilepsien. ,,Man sollte Patienten,
die eine hohe Heilungschance haben, so

frith wie moglich identifizieren und
operieren”, kommentiert Prof. Jorg
Wellmer, Leiter der Ruhr-Epileptologie
an der Klinik fiir Neurologie des Univer-

10.000 Patienten, die im Herbst 2017
unter Federfiihrung deutscher Neuropa-
thologen, Neurologen und Neurochi-
rurgen in der renommierten Fachzeit-
schrift ,,The New England Journal of
Medicine* verdffentlicht wurde. Voraus-
setzung ist, dass die Hirnregion, von der
die Anfille ausgehen, sicher identifiziert
und komplett entfernt wird.

Im Schnitt erreichen 6 von 10 Patienten
durch einen Eingriff Anfallsfreiheit.
Durchschnittlich bekommen Patienten
aber 16 Jahre lang Medikamente, bevor
sie operiert werden. Die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Neurologie (DGN), die
Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE) und die Deutsche Gesellschaft
fiir Neuropathologie und Neuroanatomie
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sitdtsklinikums Knappschaftskranken-
haus Bochum und Vorsitzender der Kom-
mission Bildgebung der DGfE. Drei Vier-
tel aller Epilepsien beginnen bereits im
Kindesalter. Fiir diese Kinder geht viel
berufliche und soziale Perspektive ver-
loren, wenn eine Operation erst als letz-
te Behandlungsoption nach dem Schei-
tern jeder Arzneimitteltherapie betrach-
tet wird.

In Deutschland leben mehr als 600.000
Patienten mit Epilepsien. Die Krankheit
hat viele Gesichter. Sie duflert sich in
Gefiihlsstorungen oder Zuckungen eines
Arms oder Beins ohne Einschriankung
des Bewusstseins iiber Anfille mit Be-
wusstseinstriibung und nicht steuerbaren
Handlungen bis hin zu Verkrampfungen
und Zuckungen des ganzen Korpers. Den
meisten Anfillen ist gemein, dass sie die
Lebensqualitidt einschrinken. Eine
schlecht kontrollierte Epilepsie kann
auch mit einem erhdhten Verletzungs-
und Sterblichkeitsrisiko einhergehen. Mit
Medikamenten gelingt es, etwas mehr als
die Hilfte der Betroffenen von ihren
Anfillen zu befreien; bei den anderen
wirken die sogenannten Antiepileptika
nicht ausreichend, sie sind pharmakore-
sistent. Fiir diese Patienten bietet die
Epilepsiechirurgie eine einzigartige
Chance, die Epilepsie zu heilen.

Die neue Studie liefert wertvolle Einbli-
cke zur Behandlungspraxis und zu den
Ergebnissen der Operationen. Die Daten
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stammen aus der European Epilepsy
Brain Bank (EEBB). Seit 2006 werden
dort die Informationen von operierten
Patienten aus 36 Epilepsiezentren in
12 Lindern zentral erfasst; die Kranken-
geschichten erstrecken sich iiber ein
Vierteljahrhundert. ,,Die jetzt unter der
Federfiihrung des Erlanger Neuropatho-
logen und Leiters der EEBB, Prof.
Ingmar Bliimcke, verffentlichte Uber-
sicht ist das Ergebnis einer konsequen-
ten, interdisziplindren und internationa-
len Forschungsarbeit. Sie wird uns hel-
fen, die Diagnostik und Behandlung un-
serer Patienten weiter zu verbessern®,
kommentiert Prof. Guido Reifenberger,
Direktor des Instituts fiir Neuropatholo-
gie am Universititsklinikum Diisseldorf.

Gelingt es, den Ursprung der Anfille
mittels EEG, Kernspintomographie
(MRT) und anderen Verfahren auf eine
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spezifische Hirnregion zuriickzufiihren,
bestehen hidufig gute Chancen, die
Krankheit durch die Entfernung des be-
troffenen Gewebes zu heilen. Nach
Schitzungen kommen dafiir mehrere
Zehntausend Patienten in Deutschland
in Frage. ,,Allerdings zogern viele Arz-
te und Betroffene, weil sie einen hirn-
chirurgischen Eingriff nur als letzten
Ausweg betrachten®, erklért Prof. Hol-
ger Lerche, Koautor der Studie, Vorstand
am Hertie-Institut fiir Klinische Hirn-
forschung und Arztlicher Direktor der
Abteilung Neurologie mit Schwerpunkt
Epileptologie der Universitit Tiibingen.
,Dabei machen moderne Operations-
techniken die Epilepsiechirurgie in spe-
zialisierten Zentren zu einem sehr siche-
ren Verfahren.“ Die Konsequenz der oft
sehr spiten Uberweisung von Patienten
an epilepsiechirurgische Zentren lésst
sich aus der Studie ablesen: Die Zeit
zwischen erstem Anfall und erfolgter
Operation betrdgt im Schnitt 16 Jahre.

Die Auswertung der EU-finanzierten
Datenbank zeigt auch, dass 75,9 % aller
Patienten ihren ersten Anfall vor dem
18. Lebensjahr erlitten. 72,5 % wurden
im Erwachsenenalter operiert, nur
27,5 % bereits als Kinder. Méinner und
Frauen waren annihernd gleich hiufig
betroffen, und im Grofteil der Fille
(71,9 %) wurde der Schlédfenlappen ope-
riert. Nach dem Eingriff waren 65 % al-
ler operierten Kinder und 58 % der Er-
wachsenen von ihren Anfillen befreit.
,,Das belegt, welchen wichtigen Beitrag
die Operation zur Behandlung dieses
EU-weit relevanten Krankheitsbilds leis-
ten kann®, sagt Prof. Peter Vajkoczy,

(oo
-
o
N
~
-
(=
—
i
Fe
=
=
o
o

3




(o0
-
o
N
~
-
o
o
o
=
=
=
Q
o

Direktor der Neurochirurgischen Klinik
der Charité, Berlin.

Nachweis epilepsieauslosender Hirn-
veranderungen

,,Bei Patienten, die klar definierte epilep-
togene Lisionen aufweisen, sollte deren
zuverlissige Identifikation mittels MRT
vor einer moglichen Operation im Fo-
kus der Diagnostik stehen®, betont Prof.
Wellmer. In der Studie fand sich in
92,3 % der wihrend der Operation ent-
nommenen Gewebeproben geschidigtes
Gewebe. Am hiufigsten war mit 36,4 %
ein Verlust von Nervenzellen im Hippo-
campus (Hippocampussklerose). Weite-
re hdufige Diagnosen waren nied-
riggradige Tumoren (23,6 %) und Fehl-
bildungen der Hirnrinde (19,8 %). ,,Mit
einem frithen Nachweis der hier gefun-
denen Liasionen werden sich die Zeitrdu-
me vom Beginn einer pharmakoresis-
tenten Epilepsie bis zur erfolgreichen
Epilepsiechirurgie verkiirzen lassen®, so
Prof. Wellmer.

Konsequenz: frith zum Spezialisten

Nach der Definition der Internationalen
Liga gegen Epilepsie (ILAE) von 2010
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gilt ein Patient, der nach Behandlungs-
versuchen mit mindestens zwei Medi-
kamenten in ausreichender Dosierung
nicht anfallsfrei wird, bereits als pharma-
koresistent. Danach sinken die Chancen
erheblich, mit weiteren Medikamenten
noch eine Anfallsfreiheit zu erreichen.
,An dieser Stelle sollte eine Uberwei-
sung an ein Epilepsiezentrum erfolgen,
um die Moglichkeit eines epilepsie-

Krankenkasse

chirurgischen Eingriffs zu priifen®,
schlussfolgert Prof. Lerche.
Quelle: Pressemitteilung der DGN,
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Mein Weg mit Epilepsie

In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewdiltigen. Hier die Ge-
schichte von Detlef Postler, der sich vier-
mal deswegen operieren lief3 und seine
Erlebnisse in einem Buch verarbeitet hat
— siehe Kasten am Ende des Artikels.

Personliche Daten

Mein Name ist Detlef Postler. Ich bin 49
Jahre und als Staplerfahrer im Logis-
tikzentrum von Europas groffitem Mu-
sikhaus tétig. Mein Tatigkeitsbereich ist
die Zusammenstellung der Waren fiir die
Kunden sowohl fiir den Versand als auch
fiir die Direktabholung bei uns.

Epilepsiediagnose

Bei mir wurde eine symptomatische
fokale Epilepsie mit einfach-fokalen,
komplex-fokalen und sekundir genera-
lisierten Anfille diagnostiziert. Ich bin
wahrscheinlich der einzige Mensch in
Deutschland, der sich deswegen viermal
einer Kopf-OP unterzogen hat...

Bei Beginn der Epilepsie hatte ich we-
nige Anfille im Jahr, vor der ersten OP
im Februar 1985 etwa 10 im Monat, vor
der zweiten OP im Mai 1988 bis zu 70
im Monat. Danach war ich jahrelang an-
fallsfrei. 2004 traten erneut Anfille auf
mit steigender Tendenz. Vor der dritten
OP im November 2007 kam ich auf 25
Anfille im Monat, vor der vierten OP
im Oktober 2008 auf bis zu vier im Mo-
nat. Meinen letzten Anfall hatte ich am
1. Oktober 2008.

Mein erster Anfall war im Alter von etwa
zwolf Jahren auf dem Weg zur Schule,
aber die Behandlung der Epilepsie be-
gann erst im 15. Lebensjahr vor Eintritt
in meine erste Berufsausbildung zum
Dachdecker, aber ohne dass man von der
Diagnose Epilepsie je gesprochen hat-
te. Ich musste nur Tabletten (Carbama-
zepin) nehmen, ohne zu wissen gegen
welche Krankheit.

Erst 1985 bekam ich durch viele Unter-
suchungen die Diagnose ,,Tumor im

Kopf*, aber auch da kein Wort iiber Epi-
lepsie. Seit der ersten OP hatten sich die
Anfille etwas abgeschwicht in der Dau-
er. Wihrend der Ausbildung hiuften sie
sich erneut und die Medikamentendosis
wurde entsprechend erhoht. Kurz vor der
zweiten OP hatte ich bis zu 70 Anfille
im Monat trotz der hochstmdéglichen
Dosierung von Carbamazepin.

Danach war ich anfallsfrei, nahm die
Medikamente aber weiter. Nach einiger
Zeit war ich der Meinung, dass ich diese
nicht mehr brauchen wiirde und setzte
die Tabletten eigenmichtig ohne Riick-
sprache mit dem Arzt ab. Die Anfille
stellten sich wieder ein und ich wurde
erneut auf Antiepileptika eingestellt, aber
ohne anfallsfrei zu werden. Es wurden
anndhernd 10 Medikamentenumstellun-
gen durchgefiihrt, bis ich bei einer Kom-
bination von drei Préparaten in relativ
hochdosierten Tagesdosen angelangt war.

2007 folgte nach unzdhligen Untersu-
chungen und Krankenhausaufenthalten
die von mir angestrebte dritte OP mit der
Option der vierten. Die Medikamente
nahm ich weiter. Ein halbes Jahr war ich
anfallsfrei, dann traten wieder Anfille
auf. 2008 unterzog ich mich einer vier-
ten OP, die mir die endgiiltige Anfalls-
freiheit schenkte. Seit 2009, genau ein
Jahr nach der letzten OP, dosiere ich un-
ter Aufsicht meines behandelnden Epi-
leptologen, Dr. Kerling aus Rummels-
berg, die Medikamente ab.

Mittlerweile bin ich bei nur einem Pra-
parat in einer relativ geringen Dosis und
werde dieses auch noch komplett abset-
zen, um mein restliches Leben ohne
Antiepileptika zu bewiltigen.

Wie war das in Ihrer Schulzeit?
Waussten Thre Mitschiiler und/oder
Lehrer von der Epilepsie oder hat Thre
Familie die Krankheit vor IThrer Um-
welt verheimlicht?

Ich hatte bis zum ersten Anfall in der
Schule ein relativ normales Verhiltnis zu
den Schulkollegen und auch den Leh-
rern. Nach dem ersten Anfall begannen
die Klassenkameraden, mich zu mobben.
Auch andere Schiiler auflerhalb der Klas-
se wurden aufgehetzt, mich anzugehen.
Niemand konnte die Anfille einordnen,
ich wusste selbst nichts davon, da ich
wihrend der Schulzeit in keiner &drztli-
chen Behandlung deswegen war.

Hat die Epilepsie Sie in irgendeiner
Form in TIhrer Kindheit einge-
schrinkt? Wurden Sie von Thren El-
tern mehr beaufsichtigt als andere
Kinder?

Meine Familie konnte ebenfalls nichts
mit diesen Anfillen anfangen, es wurde
mir sogar unterstellt, dass ich diese nur
spiele, um Aufmerksamkeit zu erregen.
Ich wurde deswegen auch nicht mehr
beaufsichtigt als andere Kinder, sondern
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vielmehr aus der Familie ausgegrenzt,
weil ich nicht ins Schema passte, und
stand unter extremen Druck seitens mei-
ner Mutter und Geschwister. Ich litt an
einer fiir damalige Aufklarungsverhilt-
nisse ,,seltsamen Krankheit”, die mich
anders machte und man konnte diese
(und mich) nicht einschétzen.

Haben sich andere Kinder iiber Sie
lustig gemacht?

Nicht nur andere Kinder, auch Erwach-
sene machten sich liber mich lustig. Sie
spielten in meinem Beisein Anfille nach,
wechselten die Straenseite, wenn ich
ihnen entgegenkam, und sprachen die
Worte und Sitze nach, die ich unkon-
trolliert wihrend eines Anfalls von mir
gab.

Hatten Sie schon vor Ihrer Erkran-
kung von Epilepsie gehort? Haben Sie
bereits Erfahrungen damit verbun-
den?

Nein, weder noch. 1985, sechs Monate
nach der ersten Kopfoperation beim Ein-
tritt ins Berufsbildungswerk Rummels-
berg, horte ich von Auszubildenden zum
ersten Mal das Wort Epilepsie, womit ich
aber nichts anfangen konnte. Erst mit der
Zeit realisierte ich, was diese Krankheit
bedeutete.

Welche Berufsausbildung haben Sie
absolviert? Konnten Sie Ihren Berufs-
wunsch verwirklichen oder haben Sie
Abstriche gemacht?

KXY
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Als Jugendlicher habe ich drei Berufs-
ausbildungen wegen meiner Epilepsie
abbrechen miissen.

Die erste Ausbildung zum Dachdecker
war, ohne die Epilepsie iiberhaupt zu rea-
lisieren, zu gefihrlich fiir mich und ich
habe diese nach einem Jahr beendet. Die
Zweite zum Kaufmann im Einzelhandel
in einem Farbengeschéft musste ich auf-
grund einer Anfallshdufung abbrechen.
Die Dritte war eine Ausbildung zum
Technischen Zeichner im Berufsbil-
dungswerk Rummelsberg. Auch diese
brach ich wegen einer weiteren Anfalls-
hiufung (bis zu 70 im Monat) ab. 2004
begann ich dann eine Ausbildung zum

Kaufmann im Einzelhandel im Le-
bensmittelbereich und habe diese dann
bereits nach zwei Jahren mit dem Kauf-
mannsbrief absolviert.

Wer oder was hat Sie bei der Berufs-
findung am besten unterstiitzt?

Die Berufsberatung des Arbeitsamtes
unterstiitzte mich zwar, half mir aber lei-
der nicht weiter. Ich fand meine Aus-
bildungsstellen jeweils durch Eigenini-
tiative.

Welches war fiir Sie personlich die
grofite Einschrinkung durch die Er-
krankung?
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Meine groBte Einschrinkung war, dass
ich mich aufgrund der Anfallsart und
deren Auswirkungen nicht frei bewegen
konnte. Fiir mich war es lebensgeféhr-
lich, alleine auf die Strale zu gehen, weil
ich wihrend eines Anfalls unkontrolliert
umbhergelaufen bin. Deswegen war ich
immer am Rand einer Gruppe, da ich bei
Beginn eines Anfalls den Drang hatte,
zu fliichten, so dass ihn niemand mitbe-
kommt. Das setzte mich aber sofort wie-
der der Gefahr aus, z. B. in ein Auto zu
laufen, weil ich allein war.

Da ich in einem Dorf aufgewachsen bin
und es keine Busverbindung am Wo-
chenende gab, hatte ich auch keine Mog-
lichkeit, abends mal auszugehen. Im Ort
ging man mir aus dem Weg — ich hatte
weder Freunde noch eine Familie, die
mir weiterhalf. Dort wurde ich ebenfalls
mehr oder weniger an den Rand gedriickt
und von der Familiengemeinschaft aus-
geschlossen.

Was war Thr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?

Negativ war fiir mich, dass mein Ge-
dichtnis im Laufe der Jahre durch den
stindigen Medikamentenwechsel und
die Dosiserhohungen immer mehr gelit-

ten hatte und ich bei jeder Umstellung
eine Wesensverdnderung durchstehen
musste. Dadurch wurde ich fiir meine
Umwelt und fiir mich selbst nicht mehr
einschitzbar — was mich noch einsamer
machte. Mein negativstes Erlebnis war,
als ich nach der vierten OP aufgewacht
bin, iiberhaupt kein Kurzzeitgedichtnis
mehr hatte und nicht mehr in der Lage
war, sowohl andere Menschen als auch
mich selbst zu beurteilen. Ich konnte vie-
les nicht mehr, was ich zuvor ohne Pro-
bleme tun konnte. Mehrere Dinge gleich-
zeitig machen, um nur ein Beispiel zu
nennen.

Verbinden Sie mit der Krankheit auch
etwas Positives?

Ich habe gelernt, Menschen einzuschit-
zen und zu erkennen, wer es ehrlich
meint und wer nicht. Durch diese Krank-
heit habe ich gespiirt, wie viel Kraft ich
aufbringen kann, wenn ich etwas errei-
chen wollte/will. Ich habe Durchhalte-
vermogen und Geduld gelernt. Die Er-
krankung hat mich zu einem unheimlich
starken Menschen gemacht, der iiber sei-
ne Krifte hinausgewachsen ist, um das
zu bekommen, was er sich immer ge-
wiinscht hat: Gesundheit!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Info-Wegweiser Epilepsie

Seit einiger Zeit vergriffen, jetzt wieder
verfiigbar:

Unser aktualisiertes Themenheft bietet
einen Uberblick iiber die wichtigsten
Informationsmoglichkeiten zum Thema
Epilepsie.

Ergidnzt um allgemeine medizinische
Hinweise beinhaltet die Sonderausgabe
~Info-Wegweiser Epilepsie” eine Zu-
sammenstellung spezialisierter Bera-
tungsstellen, existierender Schulungs-
programme, lesenswerter Biicher und
Zeitschriften, sehenswerter Filme sowie
wichtiger Adressen und Links, wo Inte-
ressierte Hilfe und Unterstiitzung finden
konnen.

Uber seine Erfahrungen mit Epilepsie
und seine vier Kopf-OPs hat Detlef
Postler ein Buch mit dem Titel
s»Schwarz-weiB geschrieben. Die
Buchbesprechung dazu befindet sich
auf Seite 20 dieser Ausgabe.

Auch TV Oberfranken hat bereits iiber
ihn berichtet:

www.tvo.de

— Stichwortsuche: Detlef Postler

Die Online-Version ist auf der Home-
page www.epikurier.de unter dem Punkt
Sonderausgaben zu finden.

Das gedruckte Heft kann kostenlos
(gerne gegen Spende ©) bezogen
werden:

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

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

Uberwachung und Behandlung von Epilepsie-Patienten

Die Technische Universitdt Dresden (TU
Dresden) und die SIGMA Medizin-Tech-
nik GmbH werden ein mobiles System
entwickeln, das eine telemedizinische
Uberwachung und Behandlung von Epi-
lepsie-Patienten sowie eine sichere Vor-
hersage von epileptischen Anfillen er-
moglicht.

Wie die TU Dresden mitteilt, wurde das
Forschungsprojekt ,,NeuroESP - Assis-
tenzsystem zur Warnung vor epilepti-
schen Anfillen gestartet. Das Projekt
wird mit Mitteln aus dem Européischen
Fonds fiir regionale Entwicklung (EFRE)
mit insgesamt 1,4 Millionen Euro gefor-
dert.

Bei vielen Epilepsie-Patienten lassen
sich die Anfille nicht ausreichend durch
Medikamente kontrollieren oder schrin-
ken die Lebensqualitit stark ein. ,,.Des-
wegen miissen wir dringend neue dia-
gnostische Verfahren erforschen, die
Anfille kontinuierlich erfassen oder
moglichst vorhersagen konnen®, so Prof.
Matthias Kirsch, Klinik fiir Neurochir-
urgie an der Medizinischen Fakultét der
TU Dresden. ,,Aus diesem Grund wol-
len wir langfristig betrachtet ein Implan-
tat entwickeln, um die Hirnstrome vor
Ort kontinuierlich messen und analysie-
ren zu konnen. Dieses Implantat soll
nicht nur epileptische Anfille aufzeich-
nen, um dem Arzt die Hirnstromanalyse
zu ermoglichen, sondern sogar drohen-
de Anfille vorhersagen. Damit wird die

REHADAT -

Auf der REHADAT-Internetseite ist eine
neue App zur Suche nach Forderungs-
moglichkeiten fiir die berufliche Teilha-
be von Menschen mit Behinderung ver-
offentlicht worden.

Die barrierefreie Forderfinder-App hilft,
bundesweite und bundeslandspezifische
Fordermoglichkeiten zu finden. Diese
konnen von Arbeitgebern, Beratern und
Betroffenen nach individuellen Bediirf-
nissen gefiltert werden.

Entwicklung vollig neuartiger Therapie-
formen ermoglicht®, ergéinzt der Projekt-
leiter Prof. Ronald Tetzlaff von der Fa-
kultét Elektrotechnik und Informations-
technik.

Aktuell existieren weltweit weder ein
Verfahren noch ein System, die eine zu-
friedenstellende und rechtzeitige An-
fallsvorhersage gewihrleisten. Fiir Pati-
enten mit wiederkehrenden epileptischen
Anfillen wiirde eine zuverlidssige An-
fallswarnung — verbunden mit einer
telemedizinischen Versorgung durch den
behandelnden Arzt — zu einer deutlichen
Verbesserung der Sicherheit und Lebens-
qualitét fiihren.

In den Detailansichten finden sich wei-
tere Informationen zu den einzelnen For-
derungen, wer sie beantragen muss, wie
hoch die Forderhohe sein kann, rechtli-
che Grundlagen, Ansprechpartner/innen
und weiterfiihrende Links.

Das Lexikon der beruflichen Teilhabe
mit {iber 300 Begriffen zum Thema Ar-
beitsleben und Behinderung rundet das
kostenfreie Angebot ab.

Quelle: © pixabay.com

Ein implantierbarer Chip ist das langfri-
stige Ziel - das im Oktober 2017 gestar-
tete Projekt NeuroESP lauft iiber drei
Jahre und soll dafiir den Weg bereiten.

Technische Universitit Dresden
Professur fiir Grundlagen der
Elektrotechnik

Prof. Dr. Ronald Tetzlaff

Tel.: 0351 46333326
ronald.tetzlaff @ tu-dresden.de
www.tu-dresden.de

— Stichwortsuche: Uberwachung
und Behandlung Epilepsie

Forderfinder-App = -

REHADAT (www.rehadat.de) ist das
zentrale Informationsangebot zur beruf-
lichen Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung, fiir das das Institut der
deutschen Wirtschaft in Koln verant-
wortlich zeichnet.

Weitere Infos:

www.talentplus.de
— Stichwortsuche: Forderfinder-App



Neue Studie in Hessen

Epilepsie-Patienten mit Telemedizin besser versorgen

Die Diagnose einer Epilepsie erfordert
in vielen Fillen eine spezialisierte, neu-
rologische Expertise. Diese ist in Bun-
desldndern wie Hessen héufig nicht
flachendeckend verfiigbar.

Wie aus einer Pressemitteilung der
Universitétsklinik Frankfurt hervorgeht,
will das dortige Epilepsiezentrum des-
halb die Moglichkeiten der telemedi-
zinischen Beratung von Krankenhdusern
und neurologischen Praxen untersuchen.
Das Hessische Ministerium fiir Wissen-
schaft und Kunst und das Hessische Mi-
nisterium Soziales und Integration ha-
ben fiir die Studie gemeinsam insgesamt
ca. 700.000 Euro bewilligt.

Oft erhalten Epilepsie-Betroffene erst
nach Jahren die richtige Diagnose und
werden anfinglich falsch behandelt. Ver-
spitete Diagnosen und Fehldiagnosen
fiihren zu psychosozialer Belastung und
verliangern die Krankheitszeiten. Dabei
konnten die Anfille in zwei Dritteln der
Fille rascher kontrolliert werden, wenn
die mittlerweile 30 zur Verfiigung ste-
henden Antiepileptika friihzeitig und
richtig eingesetzt wiirden.

Bislang ist die Epilepsie-Expertise in
Hessen aber nicht flichendeckend ver-
fiigbar. Mit ein Grund dafiir ist die im
Lindervergleich niedrige Dichte an neu-
rologischen Praxen (Platz 13) — proble-
matisch fiir Patienten, die aufgrund der
Therapie mit Antiepileptika nicht Auto
fahren diirfen. Zudem sind z. B. behin-
derte und alte von Epilepsie betroffene
Menschen weniger mobil und konnen
deshalb die spezialisierten Zentren nicht
gut erreichen.

,Die Telemedizin kann eine wichtige
Rolle spielen, um die Kompetenz der
spezialisierten Zentren in die Fldche zu
bringen. Aber bisher stehen wir damit in
unserem Fachgebiet noch ganz am An-
fang®, so Prof. Felix Rosenow vom Epi-
lepsiezentrum Frankfurt Rhein-Main.
Sein Kollege Prof. Adam Strzelczyk, der
mit ihm den Projektantrag stellte, er-
ginzt: ,,In einigen Bundeslidndern, aber
nicht in Hessen, gibt es mittlerweile

erste Ansitze, einzelne Krankhduser
konsiliarisch mit Expertise zu versorgen,
bis hin zu noch sehr kleinen teleepilep-
tologischen Netzwerken, die aber rein
krankenhausbasiert sind.

In dem nun bewilligten Projekt ist zu-
nichst geplant, ein telemedizinisches
Netzwerk fiir die Epilepsieversorgung in
Hessen zu etablieren. Ziel ist es, die am
Epilepsiezentrum Frankfurt Rhein-Main
vorhandene Expertise zunichst mit je
fiinf bis zehn Kliniken und neurologi-
schen Praxen zu teilen. Das Epilepsie-
zentrum Marburg mochte sich ebenfalls
beteiligen und wird diesbeziiglich einen
Ergidnzungsantrag an die Ministerien
stellen. Begleitend wird mit einer Versor-
gungsforschungsanalyse gepriift, ob sich
mit diesem Ansatz verldngerte Kranken-
hausaufenthalte, Arbeitslosigkeit sowie
Frithberentung vermindern lassen und
eine bessere Integration am Arbeitsmarkt
ermoglicht wird.

Eine wesentliche technische Innovation,
die auch im Rahmen des Projekts vor-
angetrieben werden soll, ist die Schaf-
fung von standardisierten und zertifi-
zierten Losungen fiir die telemedi-
zinische Auswertung von EEG-Daten.
Im Vorfeld des Antrags haben Rosenow
und Strzelczyk bereits Gespridche mit der
Deutschen Telekom Healthcare and
Security Solutions (DTHSS) gefiihrt, die
u. a. die Anwendung Tele Health Ost-

Sachsen (THOS) betreibt. Auch eine
Kooperation mit dem Austrian Institute
of Technologie wird erwogen.

Weitere Infos:

Universitatsklinikum Frankfurt
Epilepsiezentrum Frankfurt
Rhein-Main

Prof. Dr. med. Felix Rosenow
Zentrum der Neurologie und Neuro-
chirurgie

Tel.: 069 630184521

rosenow @med.uni-frankfurt.de
www.med.uni-frankfurt.de

— Stichwortsuche: Telemedizin
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Initiative auf dem Weg
Farderverain Epilepsie e\

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

foerderverein @epilepsiebayern.de
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Gesundheitsinformation.de

Mit der Veroffentlichung von allgemein-
verstdndlichen Informationen tiber Er-
krankungen, Untersuchungs- und Be-
handlungsmethoden erfiillt das Institut
fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) einen Teil
seines gesetzlichen Auftrages zur Auf-
klirung der Offentlichkeit in gesundheit-
lichen Fragen.

www.gesundheitsinformation.de rich-
tet sich mit einem breiten Themen-
spektrum an alle Biirgerinnen und Biir-
ger und soll helfen, Vor- und Nachteile
wichtiger Behandlungsméglichkeiten
und Angebote der Gesundheitsversorg-
ung zu verstehen. Auch die Stichwort-
suche ,,Epilepsie* bringt inzwischen ei-
nige Ergebnisse (siehe auch epiKurier-
Ausgabe 1/2016).

Die unabhingige Datenbank wird lau-
fend um neue Artikel erginzt z. B. zur
Anwendung von Medikamenten. Diesen
fanden wir so informativ, dass wir ihn
hier gerne abdrucken:

Medikamenten-Anwendung

Ob als Tabletten oder Tropfen, Spritzen
oder Sprays — es gibt verschiedene Mog-
lichkeiten, wie Medikamente angewen-
det werden.

Und oft ist es nicht so einfach: So kon-
nen Pillen zum Beispiel sehr grof} sein
und einen unangenehmen Geschmack

haben, sodass das Schlucken schwerfillt.
Auch Augentropfen richtig zu verabrei-
chen, kann einige Ubung erfordern.

Was ist also bei der Anwendung von
Medikamenten zu beachten und welche
Darreichungsformen gibt es?

Anwendungsformen

Eine Arznei kann am Ort der Anwen-
dung wirken (lokal) oder im ganzen Kor-
per (systemisch). Sie kann duBerlich an
Haut, Haaren oder Nigeln aufgetragen
werden oder sie verteilt sich tiber den
Blutkreislauf im Korper.

Quelle: © pixabay.com

Quelle: © Techniker Krankenkasse

Die wichtigsten Anwendungsformen sind:

» oral: Am hiufigsten werden Medika-
mente als Tabletten und Kapseln iiber
den Mund eingenommen und ge-
schluckt. Es gibt auch die Moglichkeit,
den Wirkstoff als Tropfen, Saft oder als
l6sliches Pulver mit Fliissigkeit einzu-
nehmen.

sublingual: Manche Medikamente wer-
den iiber die Mundschleimhaut aufge-
nommen. Sie l6sen sich bereits im
Mund auf. Dazu werden sie oft in die
Wangentasche oder unter die Zunge
gelegt.

subkutan (s.c): Das Medikament wird
in das Unterhautfettgewebe gespritzt
und langsam in den Blutkreislauf auf-
genommen.

rektal: Uber den After werden Medi-
kamente zum Beispiel als Zipfchen
oder Einlauf angewendet.

intravenos (i.v.): Das Medikament
wird direkt in eine Vene gespritzt
(Injektion) oder lauft iiber einen Tropf
(Infusion) wihrend eines ldngeren Zeit-
raums in das Blutgefaf.

inhalativ: Die Medikamente werden als
Spray oder feines Pulver eingeatmet
und iiber die Schleimhaut der Bronchi-
en aufgenommen.

intramuskulir (i.m.): Das Medika-
ment wird in einen grolen Muskel ge-
spritzt, beispielsweise in den Gesal-
muskel oder den Oberarm.



: Das Medikament wird zum
Beispiel als Salbe oder Zapfchen in die
Scheide eingefiihrt.

Damit ein Medikament an den richtigen
Ort gelangt und dort ausreichend wirkt,
ist auch die Darreichungsform wichtig.
Welche gewihlt wird, hingt nicht nur
von den physikalischen und chemischen
Eigenschaften des Arzneimittels ab.
Auch wo, wann und wie lange ein Pra-
parat wirken soll, spielt eine Rolle. Wich-
tig ist auBerdem, ob es von einem Kind
oder Erwachsenen eingenommen wird.

Die geldufigsten Darreichungsformen
sind:
fest: Tabletten, Kapseln, Dragees
fliissig: Tinktur, Saft, Sirup, Infusions-
l6sung, Augen- und Nasentropfen
halbfest: Salbe, Creme
spezielle Formen: Spray, Pflaster, Pul-
ver zur Inhalation

Bei Bedarf eine Tablette gegen akute
Kopf- oder Zahnschmerzen zu nehmen,
ist meist kein Problem. Vielen Menschen
fallt es jedoch schwer, ein Medikament
iiber einen langen Zeitraum regelméBig
anzuwenden. Noch schwieriger kann die
dauerhafte Einnahme sein, wenn man
gleichzeitig mehrere Mittel nehmen
muss — etwa bei verschiedenen chroni-
schen Erkrankungen wie Diabetes, Ar-
throse oder Herzkrankheiten (Anmer-
kung der Redaktion: oder auch Epilep-
sie). Allein den Uberblick zu behalten,
ist dann gar nicht so leicht.

Nicht zuletzt kdnnen verschiedene Me-
dikamente sich gegenseitig beeinflussen
und dadurch ihre Wirkung verindern
oder Nebenwirkungen wahrscheinlicher
machen. Daher ist es wichtig, auf mog-
liche Wechselwirkungen zu achten. Dies
gilt ganz besonders fiir dltere Menschen,
die hiufig verschiedene Mittel gegen
mehrere Erkrankungen nehmen.

AuBlerdem nimmt der Korper im Alter
manche Medikamente langsamer auf
oder kann einen Wirkstoff nicht so
schnell abbauen wie in jungen Jahren.
Dadurch kommt es hiufiger zu Neben-
und Wechselwirkungen. Zudem erhoht
die Einnahme bestimmter Medikamente
die Sturzgefahr. Bei manchen Medika-

* “Yiielle: © pixabay.com

menten wie Beruhigungs- und Schlafmit-
teln besteht auch die Gefahr, abhingig
zu werden.

Viele Menschen nehmen iiber lange Zeit
auch Nahrungsergidnzungsmittel ein. Sie
hoffen, mit Vitaminen und Mineralstof-
fen ihre Abwehrkrifte zu starken und so
Krankheiten vorbeugen zu konnen. Stu-
dien haben aber gezeigt, dass eine lang-
fristige Einnahme bestimmter Vitamine
vor allem in hoher Dosierung das Erkran-
kungsrisiko sogar erhéhen kann

Manchmal werden Arzneimittel auch
aullerhalb ihres eigentlichen Anwen-
dungsgebiets (,,0off-label”) eingesetzt.
Dieser sogenannte Off-Label-Use kann
mit besonderen Risiken verbunden sein.

Wenn Kinder ein Medikament bendtigen,
ist es besonders wichtig, auf die richtige
Dosierung zu achten, um Risiken zu ver-
meiden. Vor allem bei fliissigen Arznei-
mitteln wie Antibiotika-, Schmerzmittel-
oder Hustensaft kann es schnell passie-
ren, dass man zu viel gibt. Zudem ist bei
kleinen Kindern manchmal viel Geduld
notig, bis die Einnahme klappt.

Die richtige Einnahme von Antibiotika
ist generell ein wichtiges Thema: Es kann
riskant sein, sie nicht korrekt oder zu oft

anzuwenden — denn dies fiihrt aufler zu
hiufigeren Nebenwirkungen auch dazu,
dass die Krankheitserreger unempfind-
lich und die Medikamente wirkungslos
werden.

Mit dem Ziel, Biirgerinnen und Biirger
bei der Einnahme von Arzneimitteln zu
unterstiitzen, wurde 2016 der sogenann-
te bundeseinheitliche Medikationsplan
eingefiihrt. Ausfiihrliche Informationen
zum Medikationsplan bietet die Kassen-
drztliche Bundesvereinigung auf ihrer
Internetseite (www.kvb.de — Stich-
wortsuche: Medikationsplan).

Quelle: www.gesundheitsinformation.de

gesundheitsinformation.de

www.gesundheitsinfomation.de
— Stichwortsuche: Medikamenten-
Anwendung

Hinweise zum Medikationsplan sind
auch in der epiKurier-Ausgabe
4/2017 zu finden:
www.epikurier.de

— Stichwortsuche: Medikationsplan
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Gesetzliche Anderungen seit 1.1.2018

Unter den verschiedenen Neuregelungen,
die laut Bundesregierung Anfang 2018
in Kraft getreten sind, gibt es einige
Neuerungen, die fiir Familien mit einem
chronisch kranken oder behinderten An-
gehorigen besonders interessant sind.
Nachfolgend ein Auszug des Kinder-
pflegenetzwerks aus dem Newsletter
Verbraucherschutz aktuell Nr. 19/2017
vom 20.12.2017:

Unabhiingige Teilhabeberatung

Im Januar 2018 haben erste Beratungs-
stellen fiir eine ,,Ergdnzende unabhingi-
ge Teilhabeberatung® (EUTB) ihre Ar-
beit aufgenommen. Dort kénnen sich
Menschen mit Behinderung niedrig-
schwellig iiber die Leistungen zur Teil-
habe informieren und beraten lassen. Die
Beratung soll vor allem durch ,,Peers®
(Menschen, die selbst betroffen sind) er-
folgen. Weil es gerade so schon passt:
Wir sind eine der neuen Beratungsstel-
len in Berlin und stehen Ratsuchenden
mit unserem Spezialwissen als Eltern
,besonderer” Kinder zur Verfiigung.
Mehr Informationen zu diesem Angebot
auf unserer Homepage:
www.kinderpflegenetzwerk.de.

Das Portal www.teilhabeberatung.de ist
ebenfalls am 1.1.2018 gestartet.

Verstiandliche Bescheide fiir Menschen
mit Behinderung

Bundesbehorden sollen Menschen mit
geistigen und seelischen Behinderungen
Informationen in einfacher und verstind-
licher Sprache bereitstellen. Das gilt seit
1.1.2018 fiir Bescheide, Allgemeinver-
fligungen, offentlich-rechtliche Vertrige
und Vordrucke. Wenn nétig, sind sie auch
schriftlich in ,,Leichter Sprache* zu er-
ldutern.

Benennung von Ansprechstellen

Alle Rehabilitationstriger miissen seit
Jahresanfang Ansprechstellen benennen,

die barrierefreie Informationen zur In-
anspruchnahme von Leistungen und zu
Beratungsangeboten fiir Antragstel-
lende, Arbeitgeber und andere Behor-
den bereitstellen. Damit wurde der Zu-
gang zu den Rehabilitationstriagern deut-
lich vereinfacht. Aufgrund der Verpflich-
tung der Ansprechstellen, sich unterein-
ander iiber Zustindigkeitsgrenzen hin-
weg zu vernetzen, ist es jetzt nicht mehr
entscheidend, ob man die ,,richtige* Be-
horde anspricht.

Weniger Fiirsorge, mehr Selbstbe-
stimmung fiir Menschen mit Behin-
derung

Die zweite Reformstufe des Bundes-
teilhabegesetzes sieht seit 1.1.2018 Ver-
besserungen bei der Teilhabe am Ar-
beitsleben vor: Das ,,Budget fiir Arbeit*
ermoglicht Lohnkostenzuschiisse fiir
Arbeitgeber von bis zu 75 % in allen
Bundeslidndern. Das soll Menschen mit
Behinderung den Zugang zum Arbeits-
markt erleichtern.

Neues Teilhabeplanverfahren

Fiir Menschen mit Behinderungen, die
Leistungen von verschiedenen Trigern
bendtigen, wurde das Verfahren zur In-
anspruchnahme dieser Leistungen stark
vereinfacht. Mit dem neuen ,,Teilhabe-
planverfahren® ist ein einziger Reha-
Antrag ausreichend, um ein umfassen-
des Priif- und Entscheidungsverfahren

Quelle: © pixabay.com




in Gang zu setzen — auch wenn verschie-
dene Leistungstriager, wie z. B. Sozial-
amt, Kranken- und Pflegekasse fiir die
einzelnen Leistungen zustdndig bleiben.
Dafiir ist nun ein gemeinsames standar-
disiertes Verfahren zur Bedarfsfeststel-
lung fiir alle Rehabilitationstréger ver-
bindlich vorgeschrieben. Mit Zustim-
mung oder auf Wunsch der Leistungs-
berechtigten werden zusitzlich Fall-
konferenzen durchgefiihrt, in denen der
individuelle Unterstiitzungsbedarf der
Antragstellenden beraten wird.

Hohere Leistungen in der Grund-
sicherung (,,Hartz IV*)

Wer Sozialhilfe oder Arbeitslosengeld 11
bezieht, erhilt seit Januar 2018 mehr
Geld. Der Regelsatz fiir Alleinstehende
stieg von 409 Euro auf 416 Euro pro
Monat. Fiir Kinder und Jugendliche er-
hohte sich die Grundsicherung um fiinf
Euro: Kinder von sechs bis unter 14 Jah-
ren bekommen jetzt 296 Euro, Jugend-
lichen von 14 bis unter 18 Jahren stehen
316 Euro zu.

Altersvorsorge wird weniger bei
Sozialhilfeleistungen angerechnet

Freiwillige Altersvorsorge soll sich in
jedem Fall lohnen. Seit Jahresanfang
wird Einkommen aus Riester- oder Be-
triebsrenten nicht mehr voll auf die
Grundsicherung im Alter oder bei Er-
werbsminderung angerechnet. Gleiches
gilt fiir die Hilfen zum Lebensunterhalt.
Der monatliche Freibetrag liegt nun bei
100 Euro. Ist die private Rente hoher,

bleiben weitere 30 % bis zum Hochst-
betrag von 208 Euro anrechnungsfrei.

Neuregelung des Mutterschutzes

Seit dem 1.1.2018 profitieren mehr Frau-
en vom gesetzlichen Mutterschutz. Erst-
mals bezieht der Mutterschutz auch Stu-
dentinnen und Schiilerinnen ein. Miitter
von Kindern mit Behinderung haben
bereits seit Mai 2017 Anspruch auf zwolf
Wochen Mutterschutz. Auch der Kiindi-
gungsschutz fiir Frauen, die nach der
zwolften Schwangerschaftswoche eine
Fehlgeburt hatten, gilt bereits.

Mehr Zeit fiir die Steuererklirung

Das Besteuerungsverfahren in Deutsch-

land wird modernisiert. Dem Steuer-
pflichtigen bleibt mehr Zeit fiir die Ab-
gabe der Steuererkldrung, ndmlich bis
zum 31. Juli des Folgejahres. Fiir Papier-
belege wie Spendenquittungen gilt: auf-
bewahren, aber nicht mehr einreichen.
Immer wieder hilfreich im Zusammen-
hang mit der Steuererkldrung: das Steu-
ermerkblatt des Bundesverbands fiir
korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen e.V. (bvkm) fiir Familien mit be-
hinderten Kindern — zu finden auf der
Internetseite: bvkm.de

Quelle: www.kinderpflegenetzwerk.de

INDER

PR LETIREN

Kontakt:

Kinder Pflege Netzwerk

fiir Familien mit chronisch
kranken, behinderten und/oder
pflegebediirftigen Kindern und
Jugendlichen e.V.

Ritterstr. 4

12207 Berlin

Tel.: 030 76766452

info @kinderpflegenetzwerk.de
www.kinderpflegenetzwerk.de
www.twitter.com/KiPfNetz
www.facebook.com/KiPfNetz

Pflege- oder Kurzzeitpflegeplatz gesucht?

Wer einen Pflegeplatz — egal ob Kurz-
zeit oder auch vollstationdr — fiir sein
mehrfach schwerstbehindertes Kind oder
jungen Erwachsenen sucht, dem steht
jetzt mit dem ,,JJunge Pflege Monitor*
des Philip Julius e.V. eine neue Online-
Suchmaschine zur Verfiigung:

www.jungepflegemonitor.de

Familien und Angehorige konnen regio-
nal und iiberregional nach passenden
Angeboten bzw. Einrichtungen recher-
chieren und dabei auch Kriterien einge-

d JUNGE
PrLEGE

ben, die ihnen bei der Betreuung wich-
tig sind (z. B. Autismus, geistige Behin-
derung, Ergotherapie, Schwimmbad,

tiergestiitzte Therapie). Im Laufe der
Zeit soll die Datenbank immer weiter
ergdnzt werden.

Anbieter des Monitors ist der gemein-
niitzige Verein ,,Philip Julius e. V. — Ver-
ein zur Forderung mehrfach schwerst-
behinderter Menschen und ihrer Famili-
en®, der im Jahr 2013 von betroffenen
Eltern gegriindet wurde und sich aus
Spenden finanziert.
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N&chtliche Uberwachung

...aus Elternsicht

Die beiden Artikel ,,Und wenn nachts ein
Anfall auftritt von Dr. Peter Borusiak
(epiKurier-Ausgabe 1/2017) und den
Kommentar ,,Studie zur Anfallsiiber-
wachung® von Detlef Goldstein (epi-
Kurier-Ausgabe 3/2017) habe ich mit
groflem Interesse gelesen. Beide betrach-
ten diese Situation aus Expertensicht
— hier meine ganz personliche Eltern-
meinung dazu:

Seit dem Beginn der Epilepsie bei unse-
rer Tochter Lisa im 2. Lebensjahr, d. h.
vor mehr als 20 Jahren, sind wir mit der
Problematik konfrontiert, wie bekom-
men wir als Eltern alle Anfille nachts
mit? Ist das tiberhaupt nétig? Und im
Laufe der Entwicklung: Wie stark grei-
fen wir in die Privatsphire unseres Kin-
des ein?

Die Anfille verdnderten sich mit der
Zeit, neue Anfallsformen kamen hinzu,
aber eines blieb immer gleich: Ein nicht-
licher Grand mal stellt den Beginn einer
Serie weiterer groBer Anfélle dar. Wenn
wir es schaffen, gleich nach dem Ersten
mit einem Notfallmittel zu reagieren,
konnen wir eine Serie verhindern. Bleibt
der Anfall unentdeckt, schaukelt sich das
Ganze so hoch, dass es uns meist nicht
mehr gelingt, die Situation in den Griff
zu bekommen.

Also hatte fiir uns die Frage, alle Anfil-
le im Schlaf mitzubekommen, immer
oberste Prioritdt. Wie viele Eltern rea-
gierten wir am Anfang der Erkrankung
damit, Lisa in unser Schlafzimmer zu
verfrachten. Unseren Sinnen, die Anfil-
le im anderen Zimmer zu horen oder zu
,,erfiihlen®, trauten wir nicht — auch nicht
dem Babyfon. Einige Tage schliefen wir
zu dritt im Bett, dann bauten wir ihr Kin-

derbett in unserem Elternschlafzimmer
auf. Welche anderen Moglichkeiten der
nichtlichen Uberwachung es gibt bzw.
wie wir unsere Angste und die fiir uns
so schwierige Situation nachts in den
Griff bekommen sollten bzw. konnten,
wurde iibrigens zu Beginn der Behand-
lung weder im Krankenhaus noch beim
Kinderarzt irgendwie thematisiert. Ich
frage mich, ob das nur in der ,,alten* Zeit
so war oder ob das heute noch so ist ...

Im Alter von 9 Jahren dann der Durch-
bruch: Im Epilepsiezentrum Bethel be-
kam Lisa auf der Station nachts ein
,Klingelband* mit aufgenidhten Schel-
len ums Handgelenk verpasst, weil zur
damaligen Zeit nicht auf allen Plidtzen
eine Videoableitung sichergestellt war
— ja, auch ein Epilepsiezentrum fiangt
mal klein an ©. Diese Methode, so ein-
fach sie auch sein mag, erwies sich als
duBerst effektiv. Bei einem Grand mal
konnte man das Klingeln schon von wei-
tem, auch am anderen Ende der Station,
horen. Nach unserem Aufenthalt in Bie-
lefeld nahm Lisa nachts wieder ihr eige-
nes Zimmer in Besitz und wir hatten ei-
nige Jahre ,,Ruhe an der Nachtfront*
— zwar ab und zu unterbrochen von ei-
nem Klingelsturm, jedoch in der
Gewissheit, dass dies die beste Losung
fiir uns alle war.

Quelle: © privat

Aber jedes Kind wird grofier, die Puber-
tit bleibt keinem erspart, und welcher
Jugendliche — egal ob normal entwickelt
oder geistig-behindert wie unsere Toch-
ter — mochte sich nachts ein ,,Klingel-
band“ umbinden lassen. Gerade noch
rechtzeitig fiir uns entdeckten wir eine
Alternative und zwar das Epi-Care®-Ge-
rét, das uns von anderen Eltern empfoh-

len wurde. Wir haben uns sofort dafiir
entschieden, obwohl es von der privaten
Krankenversicherung unserer Tochter
nicht iibernommen wurde — aber das ist
eine andere Geschichte fiir einen ande-
ren Artikel ...

Das Gerit ist nicht fiir jede Familie bzw.
jedes betroffene Kind geeignet, die An-
fallsart muss passen, da der Bewegungs-
sensor nur auf ,,Unruhe* reagiert, und
wozu bei einem einzelnen Anfall nachts
Alarm schlagen, wenn weiter nichts
passiert. Jede Familie muss fiir sich
selbst entscheiden, ob sie mit oder ohne
,Nachtkontrolle® gut zurechtkommt, da
gibt es keinen Einheitsweg. Aber fiir uns
war und ist das Gerit ein Segen. Es funk-
tioniert seit mehr als 8 Jahren problem-
los, die Zahl der Fehlalarme ist extrem
niedrig, wenn man daran denkt, das Ge-
rit auf jede neue Matratze zu justieren.
Auch die Kurzzeitpflege-Einrichtung,
die wir Lisa und uns ab und zu mal gon-
nen, ist hochzufrieden damit.

Auch das beste Uberwachungssystem ist
jedoch nicht perfekt, ein bis zwei Anfal-
le hat das Gerit bisher nicht signalisiert
— da hatten wir vergessen, es einzuschal-
ten ...

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

Ich habe lange iiberlegt, ob ich als
mitverantwortliche epiKurier-Redak-
teurin einen Artikel veroffentlichen
kann zu einem Produkt, das in unse-
rer Zeitschrift beworben wird. Zuerst
wollte ich ein Pseudonym verwenden,
um nicht der ,,Schleichwerbung* be-
zichtigt zu werden und die Unabhén-
gigkeit unserer Zeitschrift nicht zu ge-
fahrden. Dies fand ich jedoch unehr-
lich und somit schreibe ich diese Zei-
len ausdriicklich als Privatperson. Ich
denke, unsere LeserInnen sind intel-
ligent genug, sich ihre eigene Mei-
nung zu bilden.



Die Selbsthilfegruppe Autismus und
Epilepsie besteht aus jungen Erwachse-
nen, die an Epilepsie erkrankt sind und/
oder Autismus haben. Etwa zwanzig
Betroffene aus dem Raum Aachen und
Diiren treffen sich regelméBig, z. B. zum
Bowling, Billard oder Kinobesuch. Im
Sommer 2017 haben wir sogar eine Fahrt
auf die Insel Riigen unternommen.

Unsere Treffen und gemeinsamen Aus-
fliige werden von uns gerne mit einem
Filmequipment begleitet. Die Kamera
und die fiir einen Filmdreh benotigte
Teamfihigkeit ermoglichen uns, dass wir
alle in Interaktion treten. Nur so schaf-
fen wir es, uns untereinander auszutau-
schen und unsere individuellen Ideen zu
dufern. Die Filmarbeit ist der ausschlag-
gebende Grund, warum die Treffen tiber-
haupt zustande kommen.

Wir Autisten brauchen immer einen Sinn
hinter jeder Téatigkeit. Die Entwicklung
einer Filmidee, Arbeit mit der Kamera
und spitere Postproduktion ergeben fiir
uns ein Projekt mit einem klar visuali-
sierbaren Endergebnis, kurz ,,wir haben
ein gemeinsames Ziel“. Ein herkdmm-
liches Zusammensitzen kombiniert mit
einem Gesprich iiber unsere individuel-
len behinderungsbedingten Probleme,

was man sich langldufig unter einer
Selbsthilfegruppe vorstellt, ist mit uns
nicht moglich. Niemand wiirde etwas
von sich preisgeben. Abgesehen davon
wiirde die Gruppe sich aufgrund der von
uns verspiirten ,,Sinnlosigkeit* schnell
auflosen.

Wihrend den Dreharbeiten setzen wir
uns immer wieder mit unserem Autis-
mus und/oder unserer Epilepsie ausein-
ander. Wir beschiftigen uns automatisch
damit, lernen unsere Behinderung zu
akzeptieren und entdecken neue Fahig-
keiten an uns, die wir nie fiir moglich
gehalten hitten. Ein Beispiel, damit man
sich das besser vorstellen kann: Ein
kontakt- und menschenscheuer Autist
bekommt die Aufgabe, ein Straeninter-
view durchzufiihren. Die anderen Teil-
nehmer machen ihm Mut und stehen ihm
in Form des Kamerateams bei. Sie ge-
ben ihm Sicherheit. Wenn er seine ,,Mut-
probe‘ bestanden hat, ist er stolz und
kann es sich spiter sogar im Film an-
schauen.

Im Jahr 2017 hat die Selbsthilfegruppe
insgesamt sechs Filme fertiggestellt. Zu
sehen sind diese auf unserem YouTube-
Channel ,,Selbsthilfegruppe Autismus
und Epilepsie®.

Quelle: © privat

Unsere Selbsthilfegruppe gibt es erst seit
dem Friihjahr 2016. Ihr Ursprung liegt
in Filmprojekten der Nocase inklusive
Filmproduktion gGmbH. Bei den Film-
arbeiten haben wir uns kennengelernt
und beschlossen, eine ,,Selbsthilfegrup-
pe zu griinden. Unser Ziel ist, zum ei-
nen unsere eigene Selbsthilfe zu aktivie-
ren und zum anderen mochten wird auch
noch anderen Autisten eine Chance bei
uns ermoglichen. Wir sehen unsere in-
novative Zusammenarbeit als besonders
effektiv an und hoffen daher, dass wei-
tere den Weg zu uns finden.

Wir freuen uns auf euch!

Antonia Schmoldt, Eschweiler

Wir danken der Nocase inklusive Film-
produktion gGmbH und der AOK Rhein-
land fiir ihre Unterstiitzung im Jahr 2017.
Die Nocase inklusive Filmproduktion
gGmbH, die sich auf die Arbeit mit autis-
tischen Menschen spezialisiert hat, hat
uns wunderbar bei der filmischen Anlei-
tung sowie der Postproduktion geholfen.

SHG Autismus und Epilepsie
Aachen-Diiren
antonia @it-schmoldt.de
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Science Slam?

Trocken und schwer verstindlich, Wis-
senschaft (Science) ist nichts fiir jeder-
mann. Eine kleine Gruppe mehr oder
weniger zerstreuter Freaks beschiftigt
sich in ihrem fachgebundenen Elfenbein-
turm mit exotischen Themen und das
auch noch in einer unverstidndlichen
Sprache — so stellt man sich das vor.

Aber es geht auch anders: Bei einem
Science Slam stellen sich Wissenschaft-
ler mit ihrem Spezialthema einem 6ffent-
lichen Wettbewerb. Ziel ist, das eigene
Forschungsthema so versténdlich, amii-
sant und eindriicklich darzustellen, dass
es jeder verstehen kann und das in zehn
Minuten. Da werden Hollywood-Filme
bemiiht, um theoretische Physik zu er-
kldren, die Behandlung von Krebs als
Hip-Hop getanzt oder der Charme des
Darms gepriesen ...

Wer auf YouTube nach Science Slam
sucht, findet erstaunliche Videos zu iiber-
raschenden Themen. Auch Epilepsie und
Neurologie sind Bereiche, derer sich ei-
nige Science Slammer annehmen. Se-
henswert sind z. B. die Videos der ,,Gei-
stesblitze®, eines Science Slams, den die
Gesellschaft fiir Neurologie schon zwei-
mal bei ihrer Jahrestagung durchgefiihrt
hat. Die Videos sind auf dem Kanal der
jungen Neurologen bzw. der Deutschen
Gesellschaft fiir Neurologie zu finden.

Der Preistriger der ersten ,,Geistesblit-
ze*, Prof. Berend Feddersen, wird tibri-
gens beim Patiententag der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie am
16. Juni 2018 in Fiirth dabei sein. Eine
gute Gelegenheit, sich auf amiisante
Weise mit Wissenschaft bekannt zu
machen.

Susanne Fey, Wuppertal

(® 54.JAHRESTAGUNG

* GruBwort: Wigald Boning,
Schirmherr Dravet e. V.

¢ Science Slam:
Prof. Dr. Dr. Berend Feddersen

* Vortriage aus dem Bereich Medizin,
Soziales und Selbsthilfe

* Lesung mit Sarah Jgrgensen (geb.
Bischof), Autorin Panthertage

¢ Informationsstinde rund um das
Thema Epilepsie

Weitere Infos:

www.epilepsie-tagung.de/
patiententag

I DER DEUTSCHEN GESELLSCHAFT

FUR EPILEPTOLOGIE e. V.

PATIENTENTAG

ventus

Termin und Ort
16. Juni 2018
Stadthalle Furth

GrufSwort
Wigald Boning

Uhrzeit
10:00—-15:00 Uhr

TEILNAHME KOSTENFREI

www.epilepsie-tagung.de/patiententag



Autofahren im Ausland

Beratung von Menschen mit Epilepsie hinsichtlich ihrer Kraftfahreignung

In der Beratung von Menschen mit Epi-
lepsie hinsichtlich ihrer Kraftfahreig-
nung muss beachtet werden, dass jeweils
die gesetzlichen Bestimmungen und
Richtlinien des Landes gelten, in dem
gefahren wird.

Dies betrifft fiir Osterreich und die
Schweiz insbesondere Patienten mit ei-
ner beginnenden Epilepsie und Anfalls-
rezidiven nach langjahriger Anfallsfrei-
heit, dariiber hinaus auch bislang anfalls-
freie Patienten mit einem hohen Risiko
des Auftretens von Anfillen. Die Bestim-
mungen fiir diese Patientengruppen un-
terscheiden sich von denen in Deutsch-
land.

Fiir andere europidische Linder ist den
Patienten dringend zu raten, sich iiber
die jeweils aktuellen Bestimmungen vor
Fahrtantritt zu informieren. Ein Fahrer
mit Epilepsie, der in Deutschland die
Voraussetzungen fiir einen Fiihrerschein
der Gruppe 1 erfiillte, hatte 2017 in Po-
len, wo fiir Gruppe 1 im Gegensatz zu
Deutschland eine zweijdhrige Karenz-
frist galt, einen Unfall. ]hm wurde sein
Fiihrerschein entzogen und gegen ihn ein
Verfahren vor einem polnischen Gericht
eroffnet.
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Leider gibt es bisher keine Internetseite,
von der die Regelungen in den einzel-
nen Lindern abgerufen werden kénnten.
Den Betroffenen ist deshalb zu raten, die
aktuellen Regelungen jeweils bei den
Sektionen der internationalen Liga ge-
gen Epilepsie der Léander, in die sie rei-
sen wollen, zu erfragen (www.ilae.org/
regions-and-countries).

Quelle: © pixabay.com |

Arzte sind nicht verpflichtet, ausldandi-
sche Bestimmungen im Detail zu ken-
nen, miissen Patienten aber zur Vermei-
dung von Haftungsrisiken zumindest bei
entsprechenden Nachfragen iiber die Tat-
sache unterschiedlicher Regelungen in-
formieren und ihnen unbedingt dazu ra-
ten, sich entsprechend zu erkundigen.

Quelle: Giinter Krdamer und Rupprecht Thorbecke,
DG{E-Newsletter 70/Januar 2018,
www.dgfe.info

Weitere Infos:

Unterstiitzung und Beratung zum
Thema Autofahren und Fiihrerschein
bieten auch die spezialisierten
Epilepsie-Beratungsstellen in
Deutschland - siehe:

www.epikurier.de
— Sonderausgabe Info-Wegweiser
Epilepsie — Beratungsstellen

Hinweise zum Thema Fiihrerschein:
www.epikurier.de
— Services — Fiihrerschein
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115 - der Behordenwegweiser

Unter dieser Behor-
dennummer erhalten
Anruferinnen und
Anrufer von Montag
bis Freitag zwischen
8:00 und 18:00 Uhr
Auskunft zu Verwal-
tungsleistungen aller |
Art — von A wie Ab- |

ruJ

Behdrdernummen 115
T b Dl perleew

Seit einiger Zeit hilft die ,,115* nun auch
schnell und zuverlissig bei allen Fragen
rund um das Thema Pflege.

Wo erhalten Pflegebediirftige und pfle-
gende Angehorige Informationen und
Unterstiitzung? Wann besteht beispiels-

weise ein Anspruch auf Pflegezeit oder
Familienpflegezeit? Welche Pflegegrade
und welche Leistungen der Pflegever-
sicherung und Hilfe zur Pflege gibt es?
Welcher Hilfsmittelanspruch besteht?
Wie sieht es mit zinslosen Darlehen bei
Freistellung oder Reduzierung der Arbeit
zur Pflege eines nahen Angehdrigen aus?

Auf der Internetseite des Bundesmini-
steriums des Inneren (BMI) steht ein
Flyer mit hilfreichen ,Informationen fiir
pflegende Angehorige und Pflegebediirt-
tige* zur Verfiigung, der einen Uberblick
iiber das neue Angebot der 115 rund um
diese Thematik bietet:

www.bmi.bund.de
— Stichwortsuche: 115

Die Behordennummer 115

Rund 500 Kommunen, zwolf Linder
und die gesamte Bundesverwaltung
haben sich dem foderalen Vorhaben
bereits angeschlossen. Alle Teilneh-
mer stellen Informationen zu den hiu-
figsten Verwaltungsleistungen in der
115-Wissensdatenbank zur Verfii-

gung.
Weitere Infos:

www.115.de

Entlastungsmoglichkeiten fur Familien

SUCHEN

2

geméinsam meistem

= BERATUNGSSTELLEM

= LINKS

= SELBSTHILFEGRUPPEMN
INFOMATERLAL

P AMFALLSBECHEACHTUMGSBOGEN

L]

+ TOTD UMD DAE EEG

ENTLASTUNGSMOGLICHKEITEN

ENTLASTUNGSMOGLICHKEITEN FUR FAMILIEN

Familienwochenenden

&.b.e, epilepsie bundes-elternverband e.v.

wiwed. 2pilepsie-altarmverband.de

PROIEKTE =

TERMIMNE

Gemeinsam mit einem Kind, das eine
aktive Epilepsie und viele Anfille hat,
verreisen? Einen Urlaub mit seinem be-
hinderten Kind verbringen, der sowohl
fiir Eltern als auch Kind bzw. Ge-
schwisterkinder eine echte Auszeit vom
Alltag ist? Wer das schon versucht hat,
weil}, wie oft Familien hier an ihre Gren-
zen stofen.

Der e.b.e. epilepsie bundeseltern-ver-
band e.v. hat deshalb seine Internetseite

um einen neuen Punkt erweitert, der
Entlastungsmoglichkeiten fiir Familien
aufzeigt. Zu finden ist dieser auf
www.epilepsie-elternverband.de unter
»ervice™.

Die dort aufgefiihrten Moglichkeiten
sind natiirlich bei weitem nicht alle, die
in Deutschland existieren. Schritt fiir
Schritt sollen weitere folgen und der be-
stehende Eintrag erginzt werden.

Wer kennt weitere Entlastungsangebote
bzw. Einrichtungen, die solche im Pro-
gramm haben? Wenn ihr dazu beitragen
konnt, unsere Daten zu erweitern, dann
ein ganz herzliches Dankeschon dafiir
bereits im Voraus!

Schreibt einfach eine E-Mail an:
kontakt@epilepsie-elternverband.de



116 117 — Arztlicher Bereitschaftsdienst

Medizinische Hilfe in der Nacht, am Wochenende und an Feiertagen

Husten und Schnupfen mit hohem Fie-
ber, Brechdurchfall mit nicht enden wol-
lendem Erbrechen, Hals- oder Ohren-
schmerzen, die nicht auszuhalten sind,
Harnwegsinfekte, kleine Schnittver-
letzungen, die zu grof} sind fiir ein Pfla-
ster... und das auBerhalb der Sprechzei-
ten des Hausarztes?

Ein bekanntes Szenario, welches viele
Patienten in die Notfallambulanzen der
Krankenhéauser pilgern lédsst, wo sie Stun-
de um Stunde warten, weil lebensbedroh-
liche Notfille zuerst behandelt werden
miissen. Dabei wiirde ein Besuch beim
Hausarzt ja ausreichen, wenn es nicht
Samstag, Sonntag, Feiertag, Abend oder
Nacht wire.

Fiir solche Fille gibt es den drztlichen
Bereitschaftsdienst, der unter der kosten-
freien (auch mit dem Handy!) bundes-
einheitlichen Rufnummer 116 117 zu
erreichen ist. Dort erfahren Patienten, wo
die ndchste Bereitschaftsdienstpraxis ist.
Die Rufnummer ist grundsitzlich aufler-
halb der reguldren Sprechzeiten erreich-
bar — in Bayern, Berlin und Hessen so-
gar rund um die Uhr.

Der Bereitschaftsdienst hilft bei Erkran-
kungen, mit denen Sie normalerweise
einen Arzt in einer Praxis aufsuchen wiir-
den, die Behandlung aber aus medizini-

@
116117

DIE HUMMER, DIE HILFT®
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schen Griinden nicht bis zum néchsten
Tag warten kann.

In lebensbedrohlichen Fillen alarmieren
Sie bitte den Rettungsdienst unter der
Notrufnummer 112, also z. B. bei Be-
wusstlosigkeit oder erheblicher Bewusst-
seinstriibung, schwerer Atemnot, starken
Brustschmerzen oder Herzbeschwerden,
starken, nicht stillbaren Blutungen, star-
ken Verbrennungen, Knochenbriichen.
Die Notaufnahme beziehungsweise Ret-
tungsstelle am Krankenhaus ist vor al-
lem fiir solche lebensbedrohlichen Not-
fille vorgesehen.

Bei eingewachsenen Fuflinédgeln, die seit
Tagen schmerzen, wochenlangem Hu-

sten, der sich weder verbessert noch ver-
schlimmert, oder dhnlichem kann man
auch iiberlegen, ob es sich nicht bis zum
nichsten Werktag aushalten ldsst. Der
Arzt des Vertrauens ist immer ein guter
Ansprechpartner!

Zusitzlich zu der Rufnummer
116 117 gibt es jetzt auch die Mog-
lichkeit, sowohl iiber
www.116117info.de

als auch iiber die BundesArztsuche-
App nach Standorten und Offnungs-
zeiten der nichstgelegenen Bereit-
schaftsdienstpraxen zu suchen.

Psychogene nicht-epileptische Anfalle

Die Stiftung Michael hat eine neue In-
formationsbroschiire herausgegeben, die
auf 32 Seiten dariiber informiert, was
psychogene nicht-epileptische Anfille
sind, welche Ursachen sie haben konnen,
wie sie diagnostiziert und behandelt
werden und wie sie den Alltag Betroffe-
ner beeinflussen konnen. Es werden auch
praktische und rechtliche Aspekte, z. B.
Fahreignung und Berufstitigkeit, ange-
sprochen.

Das Heft richtet sich an Fachkrifte im
Gesundheitswesen, Betroffene und ihre
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PEYCHOGENE
NICHT-

EPELEFTISCHE
ANFRLLE

Angehorige. Es kann kostenlos bezogen
werden und steht auf der Internetseite
auch als Download zur Verfiigung.

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrafle 12, 53227 Bonn

Tel.: 0228 94554540

post @stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

— Information — Publikationen
— Informationen zu Epilepsie




Empfehlungen

Schwarz-weiB3: Tot geboren und
doch liberlebt

Detlef Postler

Books on Demand (September 2017)
160 Seiten

ISBN 978-3744831246

Taschenbuch € 14,50 / e-book € 11,99

Mit 12 Jahren erlebt
Detlef Postler seinen
ersten Anfall, dem
viele weitere folgen,
ohne dass die richti-
ge bzw. iiberhaupt
eine Diagnose ge-
stellt wird. Erst drei
Jahre spiter erfolgt
die Einstellung auf
Medikamente, mit 16 wird ein Tumor als
Ursache fiir die Epilepsie diagnostiziert
und eine Kopf-OP durchgefiihrt.

Dieser ersten Operation folgen in den
nidchsten Jahren drei weitere. Detlef
Postler ist wahrscheinlich der einzige
Mensch in Deutschland, der sich wegen
der Erkrankung viermal insgesamt ope-
rieren lieB.

Im Buch ,,Schwarz-weil}*, die Lieblings-
farben des Autors, beschreibt er seine
Erfahrungen mit der Erkrankung, seinen
schwierigen Weg geprigt von Einsam-
keit, Unverstindnis und Mobbing. Im-
mer wieder rafft er sich auf und ldsst sich
nicht unterkriegen. Geduld und Durch-
haltevermdgen werden schlielich be-
lohnt und nach 28 Jahren Kampf wird er
anfallsfrei.

Er schildert sehr offen seinen Leidens-
und Lebensweg mit Epilepsie, auf dem
es Riickschldge und harte Situationen,
aber auch viele positive Erlebnisse und
Fortschritte gibt, die ihn schlielich zum
von ihm gewiinschten Ziel fiihren: Ge-
sundheit! Und es wird auch klar, dass
eine solche OP kein ,,Spaziergang* ist,
sondern intensive Voruntersuchungen
und Uberlegung verlangt.

Mit seinen Zeilen mochte Detlef Postler
andere Betroffene motivieren, nie auf-

zugeben und nie den Mut zu verlieren.
Er zeigt auf, wie wichtig der Riickhalt
von Angehorigen ist und wie Unwissen-
heit iiber die Erkrankung zu Fehlverhal-
ten der Umwelt und Mobbing fiihren
kann.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Brief an meinen Sohn

Manuel Bauer (Herausgeber)
Limmat Verlag (Juni 2017)

96 Seiten

ISBN 978-3857918261

Taschenbuch € 17,00 / e-book € 14,99

Manuel Bauers Sohn
Yorick hat tiglich [™
groBere und kleinere
epileptische Anfille
seit friithester Kind-
heit, jetzt ist er zehn.
Vieles kann sich
nicht entwickeln an-
gesichts der Blitze in
seinem Nervensystem. Yorick kann nicht
sprechen, weder Ja sagen noch Nein, er
hat einen Rollstuhl, einen Essstuhl, ei-
nen Toilettenstuhl, ein Stehbrett. Das
Aufstehen dauert eineinhalb Stunden,
das Schlafengehen drei. Der Alltag mit
ihm ist zugleich ein Arbeitstag fiir Ma-
nuel Bauer.

Yorick liebt Musik und er geht zur Schu-
le, die ganz auf ihn abgestimmt ist. Er
hat eine ganze Infrastruktur um sich her-
um, nicht wie seine Schicksalsgenossin
Dolma, die der Vater in Nepal auf ihrer
Matte vor dem Haus liegen gesehen hat.

Manuel Bauer ist freischaffender Foto-
journalist aus der Schweiz, seit 2001
personlicher Fotograf des Dalai Lama
und erhielt zahlreiche Auszeichnungen
im In- und Ausland:
www.manuelbauer.ch

,,Brief an meinen Sohn* ist ein emotio-
naler und sehr privater Bericht {iber das
Leben des Autors mit seinem behinder-
ten Sohn, den er liebt, der ihn aber auch
viel Kraft kostet. Ein kleines, aber fei-
nes Buch — sehr beriihrend!

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg

,,Aus heiterem Himmel*
— eine neue DVD des Elternver-
bands

Der e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e.v. hat seine reichhaltige Palette
an Infomaterialien um eine neue DVD
mit dem Titel ,,Aus heiterem Himmel -
Was Sie schon immer iiber Epilepsien
wissen sollten!* erweitert:

In verschiedenen Fil-
men zeigen Kinder
mit Epilepsie und
deren Geschwister,
wie Anfille aussehen
konnen, was man bei
den verschiedenen
Anfallsformen an Er-
ster Hilfe leisten kann und was nicht
gemacht werden darf. Neben dem klas-
sischen Grand mal-Anfall werden auch
Absencen, komplex-fokale Anfille,
Sturzanfille und die Erkrankung Epilep-
sie kindgerecht erklirt.

Aus heiteren

Die Filmreihe richtet sich an Menschen
aller Altersklassen und kann aufgrund
der einfachen Darstellungsweise fiir vie-
le Zielgruppen, z. B. im Schulunterricht
zur Aufkldrung iiber Epilepsie, genutzt
und eingesetzt werden.

Hergestellt wurde der Film in Zusam-
menarbeit mit NOCASE inklusive Film-
produktion gGmbH, einer Firma, in wel-
cher junge Menschen mit/ohne Epilep-
sie und/oder Autismus Filme zu ganz ver-
schiedenen Themen produzieren.

Der Film kann kostenlos (gerne
gegen eine Spende ©) bezogen
werden bei:

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



Datum Thema/Ort/Information und Anmeldung

18.04.2018
18:00-20:30 Uhr

24.04.2018
17:00-19:00 Uhr

24.04.2018
19:00-21:00 Uhr

28.04.2018
10:30-16:00 Uhr

05.05.2018
10:00-12:00 Uhr

25.-27.05.2018

13.-16.06.2018

16.06.2018

10:00-15:00 Uhr

13.-15.07.2018

Offener Abend der EpilepsieBeratung Miinchen
EpilepsieBeratung Miinchen, Oberanger 43, 80331 Miinchen
epilepsieberatung @im-muenchen.de - www.epilepsieberatung-muenchen.de

Interaktiver Vortrag ,,Kann ich Einfluss auf mein Anfallsgeschehen nehmen?“
Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen mit Epilepsie, 90459 Niirnberg
epilepsie-beratung@rummelsberger.net . www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Informationsabend zum Thema Epilepsie bei Kindern
VHS Aschaffenburg, Luitpoldstr. 2, 63739 Aschaffenburg
www.vhs-aschaffenburg.de - info@vhs-aschaffenburg.de

Fotoworkshop ,,Zwischen zwei Welten*
Therapiezentrum Ziegelhof, Beim Ziegelstadel 26, 86391 Stadtbergen
epilepsieberatung@bunter-kreis.de - www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

Jahreszeiten-Cafe
Cafe am Milchberg, Am Milchberg 12, 86150 Augsburg
epilepsieberatung@bunter-kreis.de - www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

Familienwochenende e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Jugendherberge, Winterberger Str. 1, 59955 Winterberg
schauer@epilepsie-elternverband.de - www.epilepsie-elternverband.de

Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie (DGfE) e.V.
Stadthalle Fiirth, Rosenstrae 50, 90762 Fiirth
www.epilepsie-tagung.de

Patiententag der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie (DGfE) e.V.
Stadthalle Fiirth, RosenstraBe 50, 90762 Fiirth
www.epilepsie-tagung.de/patiententag

Wochenendseminar Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Schloss Hirschberg, Hirschberg 70, 92339 Beilngries
kontakt@epilepsiebayern.de - www.epilepsiebayern.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage

www.moses-schulung.de.

Die aktuellen famoses-Termine kénnen bei der MOSES-Geschaftsstelle abgefragt werden.

Kontakt: MOSES Geschaftsstelle, Frau Bettina Hahn, RuBheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de
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Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 13. bis 15. Juli 2018
im Bistumshaus Schloss Hirschberg, Altmiihital

Vorlaufiges Programm

Freitag, 13. Juli 2018:

bis 17:00 Uhr  Anreise, Zimmervergabe
18:00 Uhr  Abendessen
19:00 Uhr  BegriBung und Vorstellung des Programms - Doris Wittig-Mof3ner, LV Epilepsie Bayern
19:30 Uhr  Gemiitliches Beisammensein im Schlossgarten/Schlosskeller

Samstag, 14. Juli 2018:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Friuhstuck
09:00 Uhr  Programm/Workshops vormittags:
1. ,Aus der Ruhe in die Kraft — Achtsamkeit im Alltag” — Birgit Modigell, Yoga-Lehrerin / GANZTAGS
2. ,\Was aus dem Gesicht spricht“ — Gisela Tiirk Pereira, Physiognomin / HALBTAGS
3. ,Depressionen bei Angehdrigen oder Freunden“ — Claudia GeiBBler-Kraft, Traumatherapeutin / HALBTAGS
4. ,Erste Hilfe bei Epilepsie — richtig gemacht?!“ — Stephan Murbéck, BRK Eichstétt / HALBTAGS
12:00 Uhr  Mittagessen
Programm nachmittags - zur Auswahl:
13:30 Uhr  Fortsetzung Workshop Nr. 1
14:00 Uhr  Wanderung oder Ausflug mit dem Bus zum Kratzmihlsee — Angebot fiir Teilnehmer Workshop 2, 3 und 4
17:00 Uhr  Auswertung der Workshops
18:00 Uhr  Abendessen
20:00 Uhr  Gemltliches Beisammensein

Sonntag, 15. Juli 2018:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frihstlck
09:15 Uhr  Andacht in der Kapelle mit Christa Bellanova
09:45 Uhr ,Wechselwirkung zwischen Medikamenten und Lebensmitteln“ — Vortrag Katrin Binkert, Fachapothekerin flir
Allgemeinpharmazie, Erndhrungsberatung, Homdopathie und Naturheilverfahren
11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf néchstes Jahr
12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise

Anmeldungen bitte bis spatestens 15. Juni 2018 zurlick an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V., per Post LeharstraBe 6,
90453 Niirnberg, per Fax: 0911 18093746 oder per E-Mail: kontakt@epilepsiebayern.de (Teilnahme wird nach Eingang der
Anmeldungen beriicksichtigt).

Ich melde mich fiir das Wochenendseminar auf Schloss Hirschberg vom 13. bis15. Juli 2018 an:

Name:
Anschrift:
Gruppe:
Tel./Fax/E-mail:
Ich mdchte am folgenden Workshop teilnehmen: 1. Wahl 2. Wahl 3. Wanhl 4. Wahl
Samstagnachmittag: Ich nehme teil: an der Wanderung 0 Achtung: Workshop Nr. 1 GANZTAGS!
am Busausflug 0 Achtung: Workshop Nr. 1 GANZTAGS!
O ich reise mit dem Zug an und bendtige eine Abholung in Kinding um (bitte Uhrzeit durchgeben)

Der Teilnehmerbetrag in Hohe von € 100,- pro Person ist vor Ort zu entrichten. ErméBigter Beitrag jederzeit auf Anfrage
méglich. Bei Absagen nach dem 01. Juli 2018 ist der volle Teilnehmerbetrag zu entrichten.

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



e.b.e. - Familien-Wochenende

Unser alljdhrliches Familienwochenende
steht diesmal unter dem Thema ,,Gute
Pflege”. Als Referenten haben wir Bernd
Ziese, den Leiter der Begutachtungs- und
Beratungsstelle des Medizinischen Diens-
tes der Krankenkassen Westfalen-Lippe
(MDK) gewinnen konnen. Fiir die Pra-
xis des Pflege-Alltags ist Anett Heinze
von der Intensivpflege REGENBOGEN
GmbH eingeladen. Ausreichend Pausen
geben Gelegenheit, sich mit anderen El-
tern auszutauschen.

Fiir die Kinder sind unsere bewéhrten
Betreuer von den Ferienfiichsen aus
Dortmund da. Wer eine 1:1-Betreuung
fiir sein Kind benétigt, z. B. bei hoher
Weglauftendenz oder schwerer Behinde-
rung, kann das vorher anmelden.

Die Unterbringung erfolgt in Familien-
zimmern, auf Anfrage sind auch
behindertengerechte Zimmer moglich.

Q.

epilepsie bundes-elternverband

¥

QEMmeinsam meisiern

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

Und was?

Spenden!

IBAN
DE4T7 3305 0000 Q000 7475 92
BIC
WUPSDE33XXX
Stadtsparkasse Wuppertal

Wann?
25.05.2017 - 27.05.2018

Wo?

Jugendherberge Winterberg
Winterberger Strafle 1

59955 Winterberg

Wie viel?
Erwachsene:

€ 60 Mitglieder

€ 85 Nicht-Mitglieder
Kinder und Jugendliche:
€ 35 Mitglieder

€ 60 Nicht-Mitglieder

Anmeldung:

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Dopheidestrale 11b

44227 Dortmund

Tel.: 0231 5588248

schauer @epilepsie-elternverband.de
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Susanne Fey, Leitung (Wuppertal),

Doris Wittig-Mofner, (Niirnberg),

Sabine Schneider (Hamburg), Christa Bellanova (Niirnberg),

Redaktionsadresse

epiKurier, c/o Susanne Fey, Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
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Satz und Layout: WinPublisher, Hamburg

Anzeigenannahme:
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Alle Rechte, insbesondere das Recht der Vervielfiltigung und Verbrei-
tung sowie anderweitigen Verwendung von Abbildungen und Texten,
sind dem Verlag vorbehalten. Es ist die Zustimmung der Redaktion
einzuholen.

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

Stadtsparkasse Wuppertal
IBAN: DEY1 3305 0000 0000 3746 11 BIC: WUPSDE33XXX

Gedruckt mit freundlicher Unterstiitzung
DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH * HAMBURG

Die Desitin Ar ittel GmbH ist Mitglied im Verein ,,Ar:

und Kooperation im Gesundheitswesen e. V.** (Berlin) und hat sich
zur Einhal dessen Verhaltenskodex verpflichtet. Sie fordert die
Publikation der Zeitschrift epikurier, hat und nimmt aber keinerlei
Einfluss auf die redaktionelle Arbeit. Die Verantwortung dafiir liegt
ausschliefilich in den Hénden der beiden Verbinde e.b.e. und LV
Epilepsie Bayerne. V..
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Der epilepsie bundes-elternverband e.v.
dankt der DAK-Gesundheit fiir die finan-
zielle Unterstiitzung das Wochenendes
im Rahmen des Selbsthilfeférderung
nach § 20 h SGB V.

I
- Hotel- und Gastgewerbe

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Ernahrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

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

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um spéter auf dem ersten Arbeitsmarkt

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

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

Bethel

Redaktionsschluss Ende April 2018

(oo
oy
o
N
~
oy
(=
-
()
=
=)
=
Q.
o









