
Ausgabe

2
2018

© pixabay.com

Themen:

Mein Weg mit Epi-
lepsie

epiKurier und
Datenschutz

Von Hersteller-
wechsel ist
abzuraten

Forschungspreis
für Tübinger Hirn-
forscher

MZEB
Rummelsberg

epiKurier



2

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

18

Seit Ende Mai gilt die Datenschutz-
Grundverordnung der EU und damit die
Mitteilungspflicht, wie die erhaltenen
Daten gespeichert und verarbeitet wer-
den. Deshalb möchten wir allen, die den
epiKurier kostenlos per Post zugestellt

epiKurier und Datenschutz

bekommen, folgende Informationen zu-
kommen lassen:

Speicherung und Verarbeitung
Eure Adressdaten werden intern bei uns
auf einem privaten Server gespeichert,

nur für den epiKurier-Versand verarbei-
tet und nicht an Dritte weitergegeben.

Widerruf
Die Daten bleiben bis zum Widerruf ge-
speichert. Diese Einwilligung kann je-
derzeit zurückgenommen und der epi-
Kurier abbestellt werden. Es genügt eine
kurze Nachricht:
• per Post an LV Epilepsie Bayern e.V.,

Redaktion epiKurier,
Leharstraße 6, 90453 Nürnberg
oder

• per Mail an adresse@epikurier.de

Bestätigung
Mit den erhaltenen Adressdaten geht der
epiKurier verantwortungsvoll um. Die
Verarbeitung erfolgt unter Beachtung der
geltenden Datenschutzgesetze. Es be-
steht jederzeit Auskunftsrecht über die
Verwendung der gespeicherten Daten.

Quelle: © pixabay.com
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Ein unkritischer Herstellerwechsel bei
Antikonvulsiva kann für Epilepsie-Be-
troffene das Risiko für weitere epilepti-
sche Anfälle erhöhen. Dies könnte auf
der Tatsache basieren, dass generische
Produkte hinsichtlich der Bioverfügbar-
keit (Blutspiegel) Abweichungen nach
oben von bis zu 25 % und nach unten
von bis zu 20 % aufweisen dürfen. Ent-
sprechende Änderungen der Wirkstoff-
konzentration im Blut können sich bei
der Therapie von Epilepsien besonders
bemerkbar machen, da die optimale Do-
sierung für jeden Patienten sehr sorgfäl-
tig individuell eingestellt wird. Aller-
dings existieren auch Studien, die in ei-
nem stark schematischen Rahmen dar-
gelegt haben, dass die Blutspiegel in der
Regel doch nicht sehr weit voneinander
abweichen. Jenseits dieser pharmakolo-
gischen Überlegungen existieren aber
auch weitere Gründe, warum im alltäg-
lichen Leben ein Herstellerwechsel häu-
fig negative Folgen für den Betroffenen
hat.

Ein Präparatetausch stellt für viele Be-
troffene eine Verunsicherung dar, gera-
de wenn mehrere Medikamente gleich-
zeitig eingenommen werden müssen. Es
ändern sich Form und Farbe der Tablet-
ten, die häufig schlecht beschriftet sind,
man kommt leichter durcheinander und
Einnahmefehler treten auf. Neuere Stu-
dienergebnisse weisen darauf hin, dass
gerade bei älteren Menschen das Risiko
für Anfälle in den Monaten nach einem
Herstellerwechsel deutlich ansteigt.

Bei Neueinstellungen oder ohnehin er-
forderlichen Umstellungen der antiepi-
leptischen Therapie können Generika
oder Originalpräparate in aller Regel pro-
blemlos eingesetzt werden.

Die insbesondere durch Rabattverträge
nicht mehr kontrollierbare Abgabe von
unterschiedlichen Präparaten mit dem
gleichen Wirkstoff ist bei der Behand-
lung von Epilepsien nicht geeignet. Da-
her empfiehlt die Deutsche Gesellschaft
für Epileptologie (DGfE) den verordnen-
den Ärzten insbesondere bei anfallsfreien
Patienten das „Aut-idem-Kreuz“ zu set-
zen, das einen Austausch des Präparates

Von Herstellerwechsel ist abzuraten
durch ein anderes wirkstoffgleiches
Medikament eines anderen Herstellers
ausschließt. Dadurch soll verhindert
werden, dass das oft mühevoll erreichte
Therapieziel einer dauerhaften Anfalls-
und/oder Nebenwirkungsfreiheit in ir-
gendeiner Weise gefährdet wird. Vor al-
lem bei diesen Patienten sollte die er-
folgreiche Arzneimittelzubereitung, sei
es ein Originalpräparat oder Generikum,
konstant eingesetzt werden, um eine
verlässliche Situation beim Betroffenen
zu gewährleisten. Zu beachten ist, dass
zum Teil Generika mit identischer For-
mulierung z. B. von demselben Herstel-
ler des Originalpräparates auf den Markt
gebracht werden. In diesen seltenen Fäl-
len ist in der Regel ein Austausch un-
problematisch möglich.

Diese Empfehlungen hat die DGfE auch
in einer offiziellen Stellungnahme nie-
dergelegt, die unter www.dgfe.org ein-
gesehen werden kann. Kommt es näm-
lich zu einem Rückfall, steht für den
Betroffenen viel auf dem Spiel. Es dro-
hen Verlust der Kraftfahreignung oder
andere berufliche wie private Probleme
und der Arzt könnte mit Haftungsfragen
konfrontiert sein, v. a. wenn er den Aus-
tausch aus rein ökonomischen Gründen
und ohne die erforderliche Aufklärung
vorgenommen hat.

Da etwa 2/3 aller Antiepileptika durch
Hausärzte/Internisten und Kinderärzte
verschrieben werden, empfiehlt die
DGfE darüber hinaus, in Arztbriefen von
Epilepsie-Patienten z. B. als Fußzeile
einen Zusatz aufzunehmen, der von dem
Austauschen des Präparats abrät. Die
letztendliche Entscheidung über einen
Austausch muss in jedem Fall kritisch
geprüft werden und ist somit dem be-
handelnden Facharzt zu überlassen.

Zusammenfassend ist davon abzuraten,
ohne triftigen Grund bei Betroffenen mit
einer erfolgreichen Therapie eine Um-
stellung auf ein wirkstoffgleiches Prä-
parat eines anderen Herstellers vorzu-
nehmen.

Prof. Dr. Hajo Hamer,

Epilepsiezentum Erlangen

Kontakt:

Universitätsklinikum Erlangen
Epilepsiezentrum in der
Neurologischen Klinik
Leiter Prof. Dr. Hajo Hamer, MHBA
Schwabachanlage 6
91054 Erlangen
www.epilepsiezentrum.uk-erlangen.de

Quelle: © pixabay.com
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Wir, die Mitglieder des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie und des Landesverbandes Hessen der
Deutschen Epilepsievereinigung, trauern um Juliane Schulz, die uns als Kollegin und Beraterin viele
Jahre eng verbunden war. Sie verstarb am 06.04.2018 im Alter von 53 Jahren nach kurzer und
schwerer Krankheit.

Unser tiefes Mitgefühl gilt den engen Angehörigen von Juliane Schulz, besonders dem Ehemann
 Dr. Michael Schulz und den drei erwachsenen Kindern Jonathan, Marielena und Maya.

Juliane Schulz hat die professionelle sozialpädagogische Beratung in Hessen für epilepsiekranke Menschen und deren
Angehörige wesentlich mit aufgebaut. Sie organisierte regelmäßig Informationsveranstaltungen und arbeitete dabei stets
eng mit dem Landesverband Hessen der Deutschen Epilepsievereinigung zusammen. Für viele Menschen mit Epilepsie
und deren Angehörigen war Juliane Schulz eine wichtige Wegbegleiterin, die in schwierigen Situationen mithalf, Ratsu-
chenden zu ihren Rechten zu verhelfen.

Sie engagierte sich zudem bei der Planung und Durchführung von Fachtagungen des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie,
brachte ihre Kompetenzen im Netzwerk Epilepsie und Arbeit ein und veröffentlichte Fachartikel in bedeutsamen Journalen.
Kolleginnen und Kollegen aus der gesamten Bundesrepublik suchten den fachlichen Austausch mit Juliane Schulz, für
viele wurde sie zur wichtigen Wegbegleiterin und Freundin.

Wir werden besonders ihre Menschlichkeit, ihr herzliches Engagement und ihren Humor vermissen. Wir behalten Juliane
Schulz in liebevoller Erinnerung.

Peter Brodisch, Michaela Pauline Lux, Beate Weihnacht (Verein Sozialarbeit bei Epilepsie)
Wolfgang Walther (Deutsche Epilepsievereinigung, Landesverband Hessen)

Nachruf
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Für ihre Erforschung einer seltenen und
schwer verlaufenden genetisch beding-
ten Form der Epilepsie wurde ein Team
um Dr. Ulrike Hedrich-Klimosch vom
Hertie-Institut für klinische Hirnfor-
schung sowie der Universität und dem
Universitätsklinikum Tübingen am
20.02.2018 mit dem diesjährigen Eva
Luise Köhler Forschungspreis für Sel-
tene Erkrankungen ausgezeichnet. Das
Preisgeld in Höhe von 50.000 Euro
kommt der Entwicklung einer Arznei-
therapie für Patienten zugute, deren Er-
krankung auf einer Mutation im
KCNA2-Gen beruht. Ihre Form der Epi-
lepsie geht mit schweren Entwicklungs-
störungen einher und lässt sich bislang
nicht mit den üblichen Mitteln behan-
deln. Ein anderweitig zugelassener
Wirkstoff zeigte sich im Rahmen indi-
vidueller Heilversuche jedoch erfolgver-
sprechend.

„Wir freuen uns sehr über die Auszeich-
nung und die damit verbundene Aner-
kennung unserer Arbeit“, erklärt Preis-
trägerin Dr. Ulrike Hedrich-Klimosch.
„Mit dem Preis möchten wir zum einen

Forschungspreis für Tübinger Hirnforscher

Forschen an genetisch bedingten Epilepsien: Preisträgerin Dr. Ulrike Hedrich-Klimosch und ihre Kollegen Dr. Markus Wolff, Dr. Stephan Lauxmann,
Dr. Thomas Wuttke, Prof. Dr. Holger Lerche (v.l.n.r.).

den Gendefekt und zum anderen die Ver-
wendung des Wirkstoffes 4-Aminopy-
ridin bei dieser spezifischen Epilepsie-
form weiter untersuchen.“ Darüber hin-
aus möchten die Hirnforscher eine Da-
tenbank über die verschiedenen KCNA2-
Genmutationen und damit verbundenen
Unterformen der Erkrankung erstellen.
Nicht bei allen ist das Medikament wirk-
sam. Die Datenbank soll Ärzten ermög-
lichen, bei einem Patienten mit diagnos-
tiziertem KCNA2-Gendefekt schnell zu
entscheiden, ob der Wirkstoff helfen kön-
ne oder nicht. Auf diese Weise könne
ohne große Verzögerung mit einer The-
rapie begonnen werden und so hoffent-
lich der oftmals schwere Krankheitsver-
lauf gelindert werden.

Aktuell ist der Wirkstoff 4-Aminopyridin
nur für die Behandlung der Multiplen
Sklerose zugelassen. Bis er für die
Standardtherapie von Epilepsien freige-
geben wird, die auf KCNA2-Gende-
fekten beruhen, sind weitere Untersu-
chungen notwendig. So ist Grundlagen-
forschung nötig, um etwa zu verstehen,
wie die Substanz bei den verschiedenen

Unterformen der Erkrankung genau
wirkt. Nach weiteren individuellen Heil-
versuchen planen die Tübinger Wissen-
schaftler dann eine erste standardisierte
Arzneimittelstudie in den nächsten Jah-
ren.

Mit bislang nur rund 30 bekannten Fäl-
len weltweit gehören Epilepsien, die
durch KCNA2-Genmutationen verur-
sacht werden, zu den seltenen Erkran-
kungen. Die Entwicklung eines passen-
den Arzneimittels ist meist zu teuer und
deshalb wenig rentabel für Pharma-
firmen. Auch ist die Interessensvertre-
tung der wenigen Patienten zu schwach.
„Umso mehr freut es uns, wenn wir mit
unserer Forschung gerade diesen Patien-
ten helfen können“, so Hedrich-
Klimosch. „Wir hoffen, dass wir lang-
fristig noch weitere Patienten behandeln
und dadurch ihre Lebensqualität – und
die ihrer Familien – verbessern können.“

Dr. Mareike Kardinal,

Pressestelle Hertie-Institut für klinische Hirnforschung (HIH)

Preisgeld dient der Etablierung einer Arzneitherapie für Patienten mit schwerer,
medikamentenresistenter Epilepsie

Quelle: © Mareike Kardinal, Hertie-Institut für klinische Hirnforschung (HIH)
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Der Bezirk Mittelfranken bekam im
März 2018 sein erstes Medizinisches
Behandlungszentrum für Erwachsene
mit geistiger Behinderung oder schwe-
rer Mehrfachbehinderung (MZEB) – und
zwar am Krankenhaus Rummelsberg.

Unter der Leitung von Dr. Frank Kerling,
bisheriger Leitender Oberarzt der Klinik
für Neurologie, entstand hier ein ambu-
lantes Versorgungszentrum für Men-
schen, die aufgrund der Art, Schwere und
Komplexität ihrer Behinderung von nie-
dergelassenen Haus- bzw. Fachärzten
nicht ausreichend versorgt werden kön-
nen. „Die medizinisch-therapeutische
Versorgung und Behandlung von Men-
schen mit Behinderung hat in Rummels-
berg eine lange Tradition. Wir sind sehr
froh, dass wir diese Tradition nun auch
im Erwachsenenbereich fortführen kön-
nen und ein zentrale Anlaufstelle in Mit-

MZEB Rummelsberg
Ambulantes Versorgungszentrum für Menschen mit Behinderung ging an den Start

telfranken geschaffen wurde“, so Ge-
schäftsführer Frank Stauch.

„In unserem interdisziplinären Team ar-
beiten Fachärzte verschiedener Fachge-
biete und Therapeuten eng zusammen,
die langjährige Erfahrung mit Menschen
mit Behinderung haben“, weiß Kerling,
der in Abstimmung mit Angehörigen, Be-
treuern und niedergelassenen Ärzten not-
wendige Untersuchungen durchführt, ei-
nen Therapieplan erstellt und eine opti-
male Heil- und Hilfsmittelversorgung
gewährleistet. Sein Behandlungszentrum
greift auf Experten aus Neurologie, Or-
thopädie, Innere Medizin, Psychologie,
Physio- und Ergotherapie sowie Logo-
pädie, Krankenpflege und Sozialdienst
zurück. „Die eigentliche Behandlung
erfolgt dann im wohnortnahen Bereich“,
erklärt Kerling.

Das interdisziplinäre Team um Dr. Frank Kerling (2.v.l.) ging im März 2018 an den Start

Kontakt:

MZEB Rummelsberg
Ärztlicher Leiter
Dr. med. Frank Kerling
Rummelsberg 71
90592 Schwarzenbruck
frank.kerling@sana.de

Terminvereinbarung:
Zentrales Belegungsmanagement
Tel.: 09128 5042303
kru-zbm-khr@sana.de

Weitere Informationen zum umfangrei-
chen Leistungsangebot des MZEB
Rummelsberg und den Zugangsvoraus-
setzungen sind auf der Internetseite
www.krankenhaus-rummelsberg.de/
mzeb-rummelsberg/ zu finden.

Quelle: © Dominik Kranzer, Krankenhaus Rummelsberg
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In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewältigen. Hier die Ge-
schichte von Franziska Ottlik, einer jun-
gen Frau mit Behinderung, von der nie-
mand wusste, welch ungeheures Talent
sie besitzt. Erst mit Hilfe der FC
(Facilitated Communication = Gestütz-
te Kommunikation) konnte sie sich vor
einigen Jahren der Welt mitteilen. Jetzt
arbeitet sie als Autorin, ihre Texte und
Gedichte sind in einem Buch erschienen
und sie besitzt einen eigenen Blog – sie-
he Kasten am Ende des Artikels.

Mein Weg mit Epilepsie

wicklung selbst in die Hand nehmen. Es
ist wie ein zweites geschenktes Leben.

Wie war das in der Kindheit/Schul-
zeit? Haben die Anfälle Sie in irgend-
einer Form eingeschränkt oder waren
das mehr andere Dinge? Wie ist das
mit Ihren Eltern, d. h. wurden Sie auf-
grund der Epilepsie mehr beaufsich-
tigt als andere Kinder?
Meine Kindheit war hart. Ich habe mich
permanent gegängelt und gedrängelt
gefühlt. Das geht mir auch heute noch
so, obwohl es gar nicht mehr nötig ist.
Ich konnte aufgrund der Epilepsie nie
alleine sein. Als Schülerin hatte ich ei-
nen hässlichen Helm auf und ich wurde
wie von einem Wachhund bewacht. Heu-
te verstehe ich es, denn ein Sturzanfall
kann tödlich sein. Meine Eltern haben
mein Schicksal mit mir geteilt. Wir alle
mussten auf vieles verzichten, aber mei-
ne Familie stand immer zu mir. Dafür
bin ich unendlich dankbar. Heute denke
ich, dass ich diese Aufgabe selbst aus-
gewählt habe, um in meiner Seele reif
zu werden. Es gelingt mir jeden Tag bes-
ser. Da ich nicht nur körperbehindert und
Epileptikerin bin, sondern auch nicht
sprechen kann, wussten viele Menschen
nicht um meine Intelligenz. Mir wurden
die Augen geöffnet durch sagenhaft gute
Menschen, mit welchen ich gelernt habe,
mich auszudrücken.

Wie und wann haben Sie das Schrei-
ben entdeckt? Wer hat Sie dabei un-
terstützt?
Das Schreiben hat mich entdeckt. Ich
wurde entdeckt, indem mir die FC-
Schreibtechnik beigebracht wurde. Ei-
gentlich habe ich nur niedergeschrieben,
was in meinem Kopf ist. Da sagten Men-
schen zu mir, dass ich begabt bin. Ich
war total von den Socken, war mir mei-
ner eigenen Gabe nicht bewusst.

Unterstützt haben mich viele, Assisten-
tinnen, Lehrer der Montessori Schule,
das Sozialkaufhaus Contact, Uta Börger
von der liesLotte, die mein Buch ermög-
licht hat, unsere Diedorfer Kirchenge-
meinde, Angelika Lonnemann, die mir
meinen Blog eingerichtet hat, die Augs-
burger Allgemeine mit der Veröffentli-
chung meiner Texte und Freunde unse-
rer Familie.

Mein Buch ist mein ganzer Stolz. Ein
Traum von mir ist wahr geworden.

Welche Pläne haben Sie noch? Wie
stellen Sie sich die Zukunft vor – auf
allen Ebenen (beruflich/privat)? Was
sind Ihre Wünsche an die Gesell-
schaft?
So gerne möchte ich der Gesellschaft
zeigen, was unter der Haut eines behin-
derten Menschen steckt. Wozu wir alle
fähig sind, wenn man uns lässt und uns
an der richtigen Stelle Hilfe gibt. Oft-
mals wird uns falsch geholfen. Denn
unsere wahren Begabungen liegen etwas
verborgener als bei anderen. Wer Liebe
im Herzen trägt und mit Verstand und
Feingefühl an mich herantritt, darf sich
überraschen lassen, denn ich habe viel
zu geben. Ich schenke Freude, Anteil-
nahme, Lebenslust, tiefgründige Gedan-
ken und Gefühle, Glaube und Spiritua-
lität.

Alles Eigenschaften, die unsere Gesell-
schaft dringend braucht. Deshalb ist
mein Wunsch an die Gesellschaft: Ge-
währt uns unser persönliches Budget und
wir verändern euch, so dass ihr in einer
Gesellschaft leben könnt, die lebenswert
ist und angefüllt mit Zwischenmensch-
lichkeit.

Persönliche Daten:
Ich heiße Franziska Ottlik, bin 23 Jahre
alt und arbeite ehrenamtlich im Sozial-
kaufhaus Contact und als freie Redak-
teurin in eigener Sache. Ich schreibe
Texte für das Magazin liesLotte und für
die Augsburger Allgemeine. Mein Herz
gehört der Inklusion, weil ich mit mei-
ner Behinderung nicht in einem Heim
gelandet bin, sondern in einer eigenen
Wohnung. Dort lebe ich zusammen in
einer WG mit einem ebenfalls behinder-
ten jungen Mann. Wir ergänzen uns wun-
derbar und teilen uns die Nachtassistenz.
Tagsüber haben wir immer jemanden an
unserer Seite und auch unsere lieben
Eltern helfen uns viel.

Epilepsiediagnose:
Meinen ersten Anfall hatte ich vor der
Pubertät und die Häufigkeit war fast un-
erträglich. Serienweise Anfälle, oft auch
täglich. Kein Medikament konnte mir
lange Zeit helfen, bis vor kurzem ein
neuer Wirkstoff zu meinem Cocktail
dazu kam. Seitdem sind die Anfälle we-
niger geworden und ich entdecke mein
Leben. Ich erkenne jetzt, wer ich eigent-
lich bin und kann endlich meine Ent-

Quelle: © privat

Quelle: © privat
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Welches ist für Sie persönlich die größ-
te Einschränkung durch Ihre Behin-
derung? Verbinden Sie vielleicht auch
etwas Positives damit?
Meine größte Einschränkung ist, dass ich
nicht frei sein kann. So gerne würde ich
an das Meer fahren und zu den Fischen
hinabtauchen, aber mein Rollstuhl
kommt nicht einmal durch den Sand. Ich
weine nicht mehr darüber, denn ich er-
kenne, dass mein Hilfebedarf so liebe
Menschen an meine Seite lockt, dass ich
tagtäglich mit ihnen Freude empfinde.
Wir bereichern uns gegenseitig und ich
liebe sie alle.

Was war Ihr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?
Meine schlimmste Erfahrung war der
Krankenhausaufenthalt nach einem gro-

Franziska Ottlik hat ein Buch mit
Gedichten und Texten veröffentlicht,
der Titel lautet:

„Überraschungsei“

Die Buchbesprechung dazu befindet
sich auf Seite 16  dieser Ausgabe.

Außerdem hat sie einen eigenen Blog,
über den man Kontakt zu ihr aufneh-
men und das Buch bestellen kann:
https://franziskaottlik.wordpress.com/

Franziska Ottlik – Über mich:
ich heisse franziska ottlik
und bin offiziell schwer behindert
ich sehe dies anders
aber weil ich nicht richtig sprechen
kann glauben die meisten menschen
ich wäre nicht in der lage zu denken
empfindungen sprechen sie mir
nicht ab aber logik
so ein scheiss wenn man merkt
dass die leute mich falsch sehen
und ich ihnen nicht erklären kann
dass es ganz anders ist
fc (gestützte kommunikation)
hat mir die möglichkeit gegeben es
zu ändern
lest selber nach was es bedeutet

ßen Anfall. Der Verdacht auf Schlagan-
fall bestand. Außerdem beeinträchtigte
es die Entwicklung als junge Frau. Ich
habe noch nie Sex gehabt und küssen
wollte mich auch keiner. Meine Klei-
dung war ja auch ständig nass vom
Speichelfluss.

Verbinden Sie mit der Behinderung
und der Epilepsie-Erkrankung auch
etwas Positives?
Mein größtes Glück sind die wunderba-
ren Kontakte zur Epilepsie-Beratung, die
wundervollen Menschen mit ihrer sagen-
haften Zärtlichkeit, bei jeder Begrüßung,
bei jeder Umarmung und die Hilfsbereit-
schaft meiner Umwelt.

Franziska Ottlik, Augsburg

zusammengefasst von

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Der Sibylle-Ried-Preis wird seit 2001 im
deutschsprachigen Raum zum Gedenken
an Frau Dr. med. Sibylle Ried
(29.8.1956-14.6.2000) verliehen. Sie war
eine Pionierin in der Entwicklung von
Methoden zur Verbesserung der Behand-
lung und Beratung sowie der Zusammen-
arbeit mit Menschen mit Epilepsie. Der
Preis richtet sich an alle in diesem Be-
reich tätigen Personen und Gruppen,
ausdrücklich auch aus den Bereichen
Neuropsychologie, Psychologie, Reha-
bilitation, Sozialarbeit, Selbsthilfearbeit
etc.

Der Preis ist mit € 2.500,- dotiert und
wird alle zwei Jahre anlässlich der ge-
meinsamen Jahrestagung der Deutschen,
Österreichischen und Schweizer Sekti-
on der Internationalen Liga gegen Epi-
lepsie vergeben.

Sibylle-Ried-Preis – Ausschreibung 2019
Zur Bewerbung können sämtliche For-
men von Publikationen, dokumentierte
Aktivitäten und Methoden eingereicht
werden, deren Ziel eine Verbesserung der
Betreuung von Menschen mit Epilepsie
und ihrer Lebensbedingungen ist. Eine
Beschränkung auf bestimmte Berufs-
gruppen erfolgt nicht und es gibt auch
keine Altersbegrenzung.

Die Mitglieder des Preisrichter-Kollegi-
ums sind: Dr. med. Günter Krämer, Past-
Präsident der Schweizerischen Epilep-
sie-Liga; Ingrid Coban, Leiterin des
sozialtherapeutischen Dienstes im Epi-
lepsie-Zentrum in Bethel; Dr. Gerd
Heinen, psychologischer Psychothera-
peut in Berlin; Dr. med. Matthias Ried
(beratend), Frankfurt am Main, Bruder
von Sibylle Ried.

Anträge sind bis zum 31.12.2018 zu rich-
ten an:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstraße 12
53227 Bonn
Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de

Weitere Informationen:
www.stiftung-michael.de

Quelle: © privat

Quelle: © privat
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Jahr für Jahr erhalten Kinder mit Epi-
lepsie invasive Behandlungen, z. B. neu-
rochirurgische Operationen, Vagusnerv-
Stimulation, Gamma-Knife/CyberKnife-
Bestrahlungstherapien und Tiefe Hirn-
stimulation, weil medikamentöse The-
rapien erfolglos bleiben. Für Kinder und
ihre Eltern ist es oft der letzte Ausweg
und die letzte Hoffnung.

Doch bisher wurden der schwierige
Entscheidungsprozess über eine invasive
Behandlung und die Folgen einer sol-
chen Behandlung für das weitere Leben
noch nicht untersucht. Genau das möch-
ten wir ändern und Ihnen und Ihren Kin-
dern zuhören, Ihnen eine Stimme geben.

Sind Sie und Ihr Kind (0-18 Jahre) be-
reits zu einer invasiven Behandlung
beraten worden und/oder hat Ihr Kind
eine solche Behandlung bereits hinter
sich?
Dann laden wir Sie herzlich zur Teilnah-
me an unserer Studie ein:

• Was waren Ihre Beweggründe für oder
gegen eine Behandlung?

• Wie wurden Sie von Ärzten und Ärz-
tinnen beraten?

• Welche weiteren Informationsquellen
haben Sie genutzt?

• Welche Rolle spielten Patientenorga-
nisationen im Entscheidungsprozess?

• Welche Hoffnungen und Ängste hat-
ten Sie und Ihr Kind?

• Wie wurde das Kind in den Ent-
scheidungsprozess einbezogen?

Quelle: © pixabay.com

Invasive Behandlung von Kindern mit Epilepsie
Deutschlandweite Umfrage der Charité - Universitätsmedizin Berlin

• Wie hat sich die Behandlung auf Ihr
gemeinsames Leben ausgewirkt?

Diesen Fragen wollen wir, PD Dr. Sabine
Müller (Hochschullehrerin für Medi-
zinethik), PD Dr. Ulrich-Wilhelm Thomale
(Leiter und Facharzt der Kinderneuro-
chirurgie) und Quynh Bach (Doktorandin
der Medizin) auf den Grund gehen.

Wie sieht die Studie aus?
Die Teilnahme an der Studie ist absolut
freiwillig und anonym. Alle Teilnehmer
erhalten mehrere Fragebögen (entweder
postalisch oder online):

• einen Fragebogen für jedes Elternteil
(bzw. Sorgeberechtigten)

• einen Fragebogen für Jugendliche
• einen Fragebogen für Kinder

Was passiert mit den Ergebnissen der
Studie?
• Veröffentlichung in einer internationa-

len wissenschaftlichen Zeitschrift
• Veröffentlichung eines allgemeinver-

ständlichen Berichts für Betroffene,
Kliniken und Organisationen

• Vorstellung der Ergebnisse auf Veran-
staltungen

Was soll die Studie konkret verbes-
sern?
• Unterstützung von Kindern und Eltern

im Entscheidungsprozess
• Verbesserung der ärztlichen Beratung

und Behandlung
• Verbesserung der Versorgung von Kin-

dern mit Epilepsie in Klinik und For-
schung

Haben Sie Interesse, an der Studie teil-
zunehmen oder haben Sie noch Fragen?
Dann melden Sie sich einfach bis zum
31.07.2018 bei uns. Vielen Dank!

Genauso wichtig, wie den richtigen Arzt
zu finden, ist die Art, mit ihm zu kom-
munizieren.

Oft nicht einfach, wenn der Arzt unter
Zeitdruck steht und der Patient viele In-
formationen in der Kürze der Zeit gar
nicht richtig verarbeiten kann bzw. ihm
bedeutsame Fragen erst hinterher wie-
der einfallen.

„Arztgespräche erfolgreich führen“
Online-Kursangebot der TK

Um die Zeit im Arztgespräch optimal
nutzen zu können, bietet die Techniker
Krankenkasse (TK) einen Online-Kurs
zum Thema „ Arztgespräche erfolgreich
führen“ an, der nicht nur TK-Versicher-
ten sondern allen Interessierten offen
steht.

Folgende Themen werden dabei behan-
delt:

• Arztgespräche vor- und nachbereiten
• Die Rolle von Patient und Arzt
• Individuelle Gesundheitsleistungen

(IGeL) und Patientenrechte

Den Online-Kurs ist hier zu finden:
arztgespraeche.tk.de

Kontakt:

Charité - Universitätsmedizin Berlin
• Quynh Bach:

quynh.bach@charite.de
• PD Dr. Sabine Müller:

mueller.sabine@charite.de
• Tel. Studie: 0177 2642078



10

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

18

Kurzzeitpflege in Kempten im Allgäu
wird für Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene von Körperbehinderte All-
gäu im Centrum Viva angeboten. Breite
Flure, geräumige, lichtdurchflutete Zim-
mer und fröhliche Farben prägen die At-
mosphäre im Haus. Es wurde für Kinder
und Jugendliche gebaut, die liebevoll und
rund um die Uhr betreut werden müs-
sen. So können Eltern entspannen, ihr
Nachwuchs Urlaub machen oder Neues
ausprobieren. Zudem kann hier der An-
fang einer behutsamen Ablösung erfol-
gen.

Die Kurzzeitpflege bietet Platz für sechs
Kinder und Jugendliche mit ganz unter-
schiedlichen Behinderungen. Von den
jährlich über 150 Gästen, die von quali-
fiziertem Fachpersonal und Helfern be-
treut werden, haben etwa 2/3 verschie-
dene Formen der Epilepsie. Medikamen-
tengabe und Notfallmanagement erfol-
gen nach den Vorgaben der Ärzte und An-
gehörigen. Die Mitarbeiter sind geschult
und erfahren im Umgang mit Anfällen,
dem Vermeiden von bekannten Auslösern
und der Versorgung im Notfall.

Die Belegungsplanung erfolgt nach in-
dividuellen Wünschen der Familien. Ob
wenige Tage oder mehrere Wochen, ob
während der Schulzeit oder in den Feri-
en – es stehen bis zu 42 Tage pro Jahr
zur Verfügung. Unverbindliches Kennen-
lernen, fundierte Beratung, Berücksich-
tigung der Vorgaben und Erfahrungen der
Eltern und partnerschaftliche Zusam-
menarbeit sind wichtige Grundsätze der

Kempten hat viel zu bieten

Kurzzeitpflege. Die Gestaltung des Ta-
gesablaufs orientiert sich komplett am
Bedarf der Gäste.

In unmittelbarer Nachbarschaft davon ist
im vergangenen Jahr ein ganz außerge-
wöhnliches Hotel entstanden. Ein Ho-
tel für alle. Ein Hotel mit besonderer
Atmosphäre. Ein Hotel in City-Lage,
welches im Inneren sowohl die Allgäuer
Natur als auch das schöne Kempten re-
präsentiert. Das Allgäu ART Hotel.

In diesem Hotel wird über Inklusion nicht
philosophiert, sondern sie wird gelebt.
Denn hier sind alle Gäste, ob nun mit
oder ohne Handicap, jung und älter, herz-
lich willkommen. Eine Kletterwand und
der Snoezelen-Raum beispielsweise sind
besonders den Kindern und Jugendlichen
unter den Gästen gewidmet. Mit einer
100 % rollstuhlgerechten Innenarchitek-
tur wird hier an jeden gedacht. Auf dem
Dach befindet sich eine barrierefreie
Wellness-Landschaft. Als Integrations-
betrieb beschäftigt das Hotel Mitarbei-
ter mit Handicap und lebt Inklusion so-
mit beispielhaft vor.

So können Familien mit einem behinder-
ten Angehörigen Urlaub im Hotel erle-
ben. Eine weitere Option für Eltern ist,
im Hotel Urlaub zu machen und ihr Kind
mit besonderen Bedürfnissen in unmit-
telbarer Nachbarschaft liebevoll und
fachgerecht betreuen zu lassen.

Auf dem gleichen Gelände befindet sich
das Büro der Epilepsie Beratung

Schwaben. Hier besteht die Möglich-
keit zu einem kostenlosen, vertraulichen
Beratungsgespräch bezüglich der Er-
krankung Epilepsie. Die Elterngruppe in
der Region hat während des ganzen Jah-
res ein abwechslungsreiches Programm
mit Informationsveranstaltungen und
Frei-zeitaktivitäten. Vor kurzem mach-
te sich die Gruppe einen Eindruck vom
Hotel, eine Mutter meinte: „Mir hat das
Allgäu Art Hotel sehr gefallen und man
hat förmlich gespürt, dass jede Etage
themenbezogen und mit viel Herzblut
gestaltet wurde.“

Barbara Eberle, Kathrin Geiger, Carmen Rietzler

Kontakt:

Bei Interesse an
Internat oder Kurzzeitpflege:
Carmen Rietzler
Immenstädter Straße 27,
87437 Kempten
Tel.: 0831 51239410
carmen.rietzler@koerperbehinderte
allgaeu.de
www.koerperbehinderte-allgaeu.de

Allgäu ART Hotel
Alpenstraße 9, 87435 Kempten
Tel.: 0831 540860
info@allgaeuarthotel.de
www.allgaeuarthotel.de

Epilepsieberatung Schwaben-Allgäu
Barbara Eberle
Immenstädter Straße 27,
87437 Kempten
Tel.: 0831 51239181
epilepsieberatung@kb-allgaeu.de
www.koerperbehinderte-allgaeu.de
→ Fachdienste →  Epilepsieberatung

Hell, freundlich und behindertengerecht – die
Zimmer im Allgäu ART Hotel

Der großzügige Gartenbereich der Kurzzeitpflege-Einrichtung im Centrum Viva in Kempten sorgt
für Abwechslung

• Urlaub/Kurzzeitpflege für Kinder und Jugendliche mit besonderen Bedürfnissen
• Urlaub und Erholung für Eltern/Familien
• Epilepsie Beratung Schwaben Allgäu

Quelle: ©  r + s mayer

Quelle: © Körperbehinderte Allgäu
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Die Diagnose Epilepsie ist meist ein ein-
schneidendes Erlebnis für Betroffene und
deren Angehörige. Dabei gehören Epi-
lepsien zu den häufigsten neurologischen
Erkrankungen und können meist gut be-
handelt werden.

„Neben den sozialen Einschränkungen
hat die Krankheit leider oft erhebliche
Auswirkungen auf den beruflichen Wer-
degang“, erklärt Dipl. Sozialpädagogin
(FH) Ulrike Jungwirth, die an der Kin-
derklinik Passau die Psychosoziale Be-
ratungsstelle für Menschen mit Epilep-
sie (zertifiziert von der Deutschen Ge-
sellschaft für Epileptologie) leitet. Da-
bei sind Menschen mit Epilepsie statis-
tisch gesehen nicht häufiger krank als
andere Arbeitnehmer und erleiden auch
nicht mehr Berufsunfälle.

Gemeinsam mit Dr. Christian Schropp,
dem Leiter des Sozialpädiatrischen Zen-
trums der Kinderklinik Dritter Orden in
Passau, lud sie deshalb zur Fachtagung
„Epilepsie im Arbeitsleben – ein (un-)
kalkulierbares Risiko“? ein. In einer
Expertenrunde aus Arbeits- und Betriebs-
medizinern, Neurologen, Neuropädia-
tern, Psychologen, Vertreter der Berufs-
genossenschaften, Fachleuten des Inklu-
sionsamtes, Hausärzten und Experten aus
Reha-Kliniken wurde diese Thematik
behandelt, die Problematik aufgezeigt
und Aufklärungsarbeit bezüglich mögli-
cher rechtlicher Hilfen geleistet.

„Die größten Probleme für den Erhalt des
Arbeitsplatzes stellen ganz klar der plötz-
liche Verlust der Fahrerlaubnis und die
Arbeitssicherheit dar“, erklärt Jungwirth,
die auch Mitglied des Netzwerks Epilep-
sie und Arbeit (NEA) in Niederbayern
ist. Denn nach der Diagnosestellung Epi-
lepsie erhalten die Betroffenen ein Fahr-
verbot und müssen mindestens ein Jahr
anfallsfrei sein, um ihre Fahrerlaubnis
wieder zu erlangen. „Das ist natürlich für
Arbeitnehmer in unserem ländlichen
Gebiet ein großes Problem. Die Men-
schen wissen von heute auf morgen nicht
mehr, wie sie zur Arbeit kommen sol-
len“, so Jungwirth. Doch auch Beden-
ken des Arbeitgebers machen die Situa-

Peter Brodisch, Ansprechpartner für das Modellprojekt Berufliche Teilhabe epilepsiekranker Ar-
beitnehmer

Netzwerk Epilepsie und Arbeit (NEA)
Fachtagung an der Kinderklinik Dritter Orden in Passau

tion nicht leichter. Vor allem das Thema
Arbeitssicherheit, verbunden mit Haft-
ungsfragen, Verantwortlichkeiten und die
mögliche Gefährdung anderer Mitarbei-
ter macht Arbeitnehmern Sorgen.

Im Jahr 2010 wurde deshalb das Modell-
projekt Netzwerk Epilepsie und Arbeit
(NEA) ins Leben gerufen. Peter
Brodisch, der dieses Modellprojekt seit
Beginn leitet, und zusätzlich an der Epi-
lepsie-Beratungsstelle in München tätig
ist, konnte damit viel erreichen. Seit dem
Start dieses Projekts wurden deutschland-
weit in jedem Regierungsbezirk NEA-
Teams etabliert, die Arbeitnehmer mit
Epilepsie und deren Arbeitgeber unter-
stützen. „Wir sind auf einem guten Weg“,
erklärte Peter Brodisch auf der Fachta-
gung. Doch es gäbe auch noch viel zu
tun.

So startet in diesem Jahr das zweite
Modellprojekt unter dem Titel „Berufli-
che Teilhabe epilepsiekranker Arbeitneh-
mer“. Das Projektteam unterstützt Betrie-
be darin, mittels einer Gefährdungs-
beurteilung maßgerechte Lösungen für
die Beschäftigung epilepsiekranker Mit-
arbeiter zu finden. „Gute Lösungen fin-
den wir häufig im Bereich der Arbeitssi-
cherheit“, betont Peter Brodisch. Das

Kontakt:

Netzwerk Epilepsie und Arbeit
Niederbayern:
Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau
Tel.: 0851 7205207
epilepsie@kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-
niederbayern.de

Modellprojekt Berufliche Teilhabe
epilepsiekranker Arbeitnehmer:
Netzwerk Epilepsie und Arbeit
Peter Brodisch
Tel.: 089 540497700
www.epilepsie-arbeit.de

Projektteam wird dabei von starken Part-
nern unterstützt wie z. B. dem VDSI
(Verband für Sicherheit, Gesundheit und
Umweltschutz bei der Arbeit e.V.).

Ulrike Jungwirth,

Epilepsie Beratung Niederbayern

Quelle: ©  Epilepsie Beratung Niederbayern
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Wie in jedem Frühjahr so waren wir auch
am 02./03.03.2018 mit unserer Gruppe
bei den Selbsthilfetagen in Aschaffen-
burg vertreten. An unserem Stand gab es
reichlich Informationsmaterial aber auch
viele Gespräche. Mich persönlich hat es

Sabine Seipel und ihr Mann Thomas führten viele hilfreiche Gespräche mit Betroffenen bei den
Selbsthilfetagen Aschaffenburg 2018

Selbsthilfetage Aschaffenburg

Kontakt:

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

sehr gefreut, dass z. B. junge Menschen
bei uns waren, welche noch vor einigen
Jahren einen großen Bogen um unseren
Stand gemacht haben. Immer wieder
beherrscht die Angst um den Arbeitsplatz
die Betroffenen. Diese Problematik for-

dert uns Selbsthilfegruppen direkt dazu
auf, noch mehr Öffentlichkeitsarbeit zu
leisten.

Alles in allem war es ein gelungenes und
informationsreiches Wochenende – nicht
zuletzt, weil man befreundete Teilneh-
mer der anderen Stände wiedersehen
konnte. Außerdem bot es für uns eine
gute Gelegenheit, auf unsere weiteren,
im Laufe des Jahres stattfindenden Ver-
anstaltungen hinzuweisen.

Sabine Seipel, SHG Aschaffenburg

Das Institut für Epilepsie IfE Gemein-
nützige GmbH und die Epilepsie Inter-
essensgemeinschaft veranstalteten in
Kooperation mit Prof. Dr. Martha Feucht
von der Universitätsklinik für Kinder-
und Jugendheilkunde Wien den 12. Tag
der Epilepsie. Knapp 200 Besucher
konnten dabei im Allgemeinen Kranken-
haus der Stadt Wien (AKH Wien) be-
grüßt werden.

Das Team des Instituts für Epilepsie (Carina Bachner, Regina Hußauf, Tanja Doritsch, Elisabeth
Pless, Heidemarie Leitgeb (v.l.)

„Mitten im Leben“
Rückblick auf den 12. Tag der Epilepsie in Wien

Kontakt:

Institut für Epilepsie IFE Gemein-
nützige GmbH
Georgigasse 12, 8020 Graz /
Österreich
Tel.: +43 (0) 316 904000
office@epilepsieundarbeit.at
www.epilepsieundarbeit.at

Besonders die junge Politikerin Elisa-
beth Feichtinger berührte mit ihren Be-
grüßungsworten das Publikum, indem
sie aus eigener Betroffenheit über ihre
ganz persönlichen Stolpersteine im Le-
ben erzählte. Behindertenanwalt
Dr. Hansjörg Hofer sprach von Barriere-
freiheit, welche bereits in den Köpfen
der Menschen beginnen muss.

Bei den anschließenden Vorträgen wur-
de ein weiter Bogen von den Themen
Diagnose und Behandlungsmöglichkei-
ten, Erste Hilfe, Epilepsie am Arbeits-
platz und in der Partnerschaft bis hin zu
Assistenz- und Signalhunden gespannt.
In den Pausen aber auch während der
Vorträge konnte man sich von 12 Aus-
stellern aus den Bereichen Gesundheit,
Medizin, Pharmakologie und Selbsthil-
fe unterschiedliche Informationen ein-
holen.

Tanja Doritsch,

Institut für Epilepsie IFE Gemeinnützige GmbH

Quelle: © Veronika Steinberger

 Quelle: © SHG Aschaffenburg
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Ein ausreichender Versicherungsschutz,
auf den man sich verlassen kann – das
ist wohl jedermanns Anliegen. Für chro-
nisch Kranke ist es oft schwierig, die-
sen zu erlangen.

Am 26.04.2018 fand deshalb in den Räu-
men der AOK Passau ein von der Epi-
lepsieberatung Niederbayern und der
Gesprächsgruppe für epilepsiekranke Er-
wachsene organisierter Fachvortrag statt.

Markus Steiner vom VerbraucherService
Bayern im KDFB e.V. erklärte den in-
teressierten Teilnehmern, auf was bereits
bei Abschluss einer Versicherung geach-
tet werden muss und welche Produkte
z. B. für die Arbeitskraftabsicherung in
Frage kommen. Er empfiehlt: „Holen
Sie am besten vor Abschluss einer Ver-
sicherung mindestens drei Angebote von
unterschiedlichen Anbietern ein! Denn
die Leistungen unterscheiden sich oft-
mals erheblich.“ Auf Kombiprodukte
sollte verzichtet werden, da damit der
direkte Vergleich erschwert wird und die
Kostenanteile sehr hoch sind.

Chronisch Kranke sollten erstmals einen
Antrag auf Probe stellen. Es gilt dabei

(v.l.) Markus Steiner (VerbraucherService Bayern in Passau), Ulrike Jungwirth (Leitung der Epilepsieberatung Niederbayern), Alexandra Schmidt-
Kilian (Landesverband Epilepsie Bayern e.V.), Ernst Damberger (Leiter der Gesprächsgruppe Epilepsie in Passau)

Versicherungsfragen bei chronischer Erkrankung
Fachvortrag in Passau

immer zu beachten, dass eine wahrheits-
gemäße Angabe von bereits bekannten
Erkrankungen Pflicht ist. Die meisten
Versicherungsanbieter fragen nach ärzt-
lichen Behandlungen in den letzten fünf
Jahren. Für Menschen mit Epilepsie be-
deutet das, je mehr Zeit seit dem letzten
Anfall vergangen ist umso besser!

Für Personen, für die der Abschluss ei-
ner Berufsunfähigkeitsversicherung nicht
oder nicht ohne Ausschluss möglich ist,
kann eine Dread-Disease-Versicherung
eine Alternative sein.

Diese Versicherung, auch Schwere-
Krankheiten-Vorsorge genannt, leistet
bei Eintritt von fest definierten schwe-
ren Krankheiten, wobei bestehende Vor-
erkrankungen auch hier zumeist ausge-
schlossen werden. Im Gegensatz zu ei-
ner Berufsunfähigkeits- oder Erwerbsun-
fähigkeitsversicherung wird aber keine
monatliche Rente ausgezahlt, sondern in
der Regel eine fest vereinbarte Versiche-
rungssumme einmalig nach der Diagno-
sestellung. Die Leistung wird dann un-
abhängig davon erbracht, ob die Ar-
beitskraft der versicherten Person einge-
schränkt ist oder nicht.

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau
Tel.: 0851 7205207
epilepsie@kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Der VerbraucherService Bayern ist
ein anbieterunabhängiger, eigenständi-
ger, bayernweit aktiver Verein, der sich
mit Themen des Verbraucherschutzes,
dem Strukturwandel in der Hauswirt-
schaft und der Ernährung auseinander-
setzt:
www.verbraucherservice-bayern.de

Auch weitere Themen wie Altersvorsor-
ge, Privathaftplicht, Unfallversicherung,
Rechtsschutzversicherung, Private Kran-
kenversicherung etc. wurden an diesem
sehr informativen Themenabend behan-
delt.

Ulrike Jungwirth,

Epilepsie Beratung Niederbayern

Quelle: © Epilepsie Beratung Niederbayern
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Für viele schwer und/
oder chronisch kran-
ke Kinder gibt es kei-
ne zugelassenen Me-
dikamente. Ärzte
müssen ihnen Arznei-
mittel verordnen, die
nicht speziell für die-
se Patientengruppe in Studien untersucht
wurden. Welche Fragen und Herausfor-
derungen sich daraus ergeben, greift eine
neue Handreichung des Kindernetzwerks
auf.

Ein Kind ist kein kleiner Erwachsener,
auch wenn es um die Einnahme von Me-
dikamenten geht. Substanzen werden im
Körper von Mädchen und Jungen anders
aufgenommen, verstoffwechselt und aus-
geschieden als bei Erwachsenen. Auch

Toto hat eine Rolando-Epilepsie. Wie er
und seine Eltern dies bemerken und was

Toto und Rolando

Off-Label-Gebrauch
im Kindes- und Jugendalter. Neue Handreichung des Kindernetzwerks

der Praxis als auch in der Klinik Medi-
kamente anwenden, die sie eigentlich gar
nicht verordnen dürften.

Das Kindernetzwerk hat zusammen mit
dem Verband der forschenden Pharma-
Unternehmen (vfa) die Thematik in ei-
ner Veranstaltung aufgegriffen und dazu
eine Handreichung veröffentlicht. Die
Beiträge geben die wesentlichen Inhal-
te der Vorträge und Präsentationen des
Workshops vom November 2017 in
Frankfurt wider.

Wirkungen und Nebenwirkungen eines
Arzneimittels können bei Kindern ganz
anders sein als bei Erwachsenen. Die bei
Erwachsenen erhobenen Werte und Ef-
fekte lassen sich nicht einfach übertra-
gen, indem man die Dosis auf das Kör-
pergewicht der Kinder anpasst.

Doch was tun, wenn es keine für Kinder
speziell erforschten und zugelassenen
Medikamente gibt? Betroffen sind von
der Problematik vor allem Familien mit
schwer und/oder chronisch kranken Kin-
dern. Gerade bei seltenen Erkrankungen
bekommen sie häufig mehr Off-Label-
Arzneien verordnet als gesetzlich zuge-
lassene Präparate. Aber auch Mediziner
– speziell die Kinder- und Jugendärzte –
stehen vor einer Herausforderung: Man-
gels Alternativen müssen sie sowohl in

die Diagnose Rolando-Epilepsie in Totos
Leben verändert, beschreibt dieses klei-
ne Bilderbuch in einfachen Worten und
ansprechenden Bildern.

Von den Anfällen nachts, über den Be-
such beim Kinderarzt bis zur Diagnose-
stellung durch die Neuropädiaterin im
sozialpädiatrischen Zentrum wird der
Weg des kleinen Epilepsie-Patienten
geschildert. Auch die Ängste von Eltern
und Kind werden thematisiert.

Kostenlos erhältlich (gerne gegen eine
Spende ☺) bei:

Der Comic im Man-
ga-Stil richtet sich an
betroffene Jugendli-
che bzw. junge Er-
wachsene, deren
Freunde und Um-
feld. Er erklärt ziel-
gruppengerecht ohne
Fachchinesisch, was man über Epilep-
sie wissen sollte, was zu beachten ist und
wie man lernen kann, mit der Erkran-
kung umzugehen.

„Epilepsie? – Bleib cool“ – neu aufgelegt
Dank der finanziellen Unterstützung der
Techniker Krankenkasse, Landesvertre-
tung Bayern, im Rahmen der Selbsthilfe-
förderung nach § 20h des SGB V konnte
diese Infobroschüre mit aktualisierten
und ergänzten Informationen neu aufge-
legt werden.

Das Epilepsie-Manga kann kostenlos
(gerne gegen Spende ☺) bezogen wer-
den:

LV Epilepsie Bayern e. V.
Leharstraße 6, 90453 Nürnberg
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

Kostenloser Download:
www.kindernetzwerk.de
→ Stichwortsuche: Off-Label

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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Ratgeber für Patientenrechte

Die Broschüre erläutert die Rechte von
Patienten, die im 2013 in Kraft getrete-
nen Patientenrechtegesetz festgeschrie-
ben sind.

Wie soll ein Aufklä-
rungsgespräch ver-
laufen? Wie sieht es
mit einer ärztlichen
Zweitmeinung aus?
Welche Informatio-
nen gehören in eine
Patientenakte und
darf man diese einsehen? Wie ist der Wi-
derspruch gegen Entscheidungen der

Epilepsie bei Schulkindern

Bei der Stiftung Mi-
chael ist eine neue
Broschüre erschie-
nen, die einen umfas-
senden Überblick
über Epilepsien bei
Schulkindern bietet.
Sie richtet sich an
Familien mit einem epilepsiekranken
Kind, ist aber auch eine wichtige Infor-
mationsquelle für Fachkräfte im Gesund-
heitswesen, in Beratungsstellen und in
der Schule.

Neben der Diagnose, den unterschiedli-
chen Behandlungsmöglichkeiten, der
Prognose und möglichen Begleiter-
krankungen liegt ein weiterer themati-
scher Schwerpunkt auf den in den ver-
schiedenen Altersstufen beginnenden
Epilepsien und -Syndromen, aber auch
nicht-epileptische Störungen werden be-
handelt.

Der gedruckte Ratgeber kann kostenlos
bezogen werden – gerne gegen eine
Spende ☺  –, steht aber auch auf der
Internetseite als Download zur Verfü-
gung:

Empfehlungen
Überraschungsei: Reise einer Seele in
einem behinderten Körper
Franziska Ottlik
Franziska Ottlik Eigenverlag 2017
unterstützt von liesLotte Medienverlag
Augsburg
192 Seiten
€ 12,90 zzgl. Versandkosten

Eine junge Frau, die
nicht sprechen kann
– und doch voller
Worte ist… erst seit
ihrem 16. Lebensjahr
spricht Franziska
Ottlik über die FC-
Schreibtechnik (Fa-
cilitated Communication = Gestützte
Kommunikation). Bis dahin wusste nie-
mand, welch dichterisches Talent die
heute 24-Jährige besitzt, die mit einer
Behinderung geboren wurde und epilep-
tische Anfälle hat.

Im Herbst 2017 ist ihr erstes Buch mit
eigenen Gedanken, Texten und Gedich-
ten erschienen, das der liesLotte Medi-
en Verlag, wo die Autorin seit einigen
Jahren im Ehrenamt mitarbeitet, ebenso
ehrenamtlich organisierte und unterstütz-
te.

In der Beschreibung heißt es: „Ein
Gedichtband mit ca. 150 ganz besonde-
ren Texten, die anecken, berühren, Ho-
rizonte erweitern, nachdenklich machen
oder den Leser zum Schmunzeln bringen.
Die Gedichte handeln von den schönen
Seiten des Menschseins, von Liebe und
Freundschaft, von Stärke und Selbster-
kenntnis. Man muss sich aber auch ein-
lassen auf teilweise aufrüttelnde und
tabulose Themen wie Behinderung,
Hässlichkeit, Selbstzweifel oder Wut.“

Beim Lesen erging es mir genauso und
ich habe viel Stoff zum Nachdenken be-
kommen – u. a. auch über meine eigene
Vorstellung von Behinderung, behindert
sein, betroffene Mitmenschen und mei-
ne Einstellung dazu.

Franziska Ottlik möchte zeigen, dass
auch behinderte Menschen in der Lage

sind, Großes zu leisten. Sie will anderen
Mut machen, an sich zu glauben und ih-
ren Weg zu gehen. Mit diesem Buch ge-
lingt ihr das bestimmt!

Das Buch kann direkt über ihren Blog
bestellt werden:
franziskaottlik.wordpress.com/mein-
buch-bestellen/

Doris Wittig-Moßner, Nürnber

foerderverein@epilepsiebayern.de

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

TRÄUMEREIEN

Ich habe geträumt
von einer Zeit,

wo Menschen sich lieben,
wo Menschen sich treffen

und vergessen,
dass es Unterschiede gibt.

Ich habe gelebt in einer Zeit,
wo Menschen

andere ausgrenzen,
Grenzen ziehen,
sich bekriegen,

und vergessen haben,
wer sie wirklich sind.

Ich habe geliebt in einer Zeit,
wo Menschen sich fanden,

sich verbanden
mit einem Liebesband,

das alle vereint.

Ich bin gestorben in einer Zeit,
als alles sich zum Guten

gewendet hat
und mein Leben
einen Sinn hatte.

Vergangenes und Zukunft
waren eins.

Franzsika Ottlik

STIFTUNG MICHAEL
Alsstraße 12
53227 Bonn
Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de
→ Information → Publikationen
→ Informationen zu Epilepsie



17

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

18GEISTIG FIT Aufgabensammlung 2018
VLESS Verlag 2017, 85560 Ebersberg
ISBN: 978-3885621201
Preis: €  19,95
www.gehirnjogger-zentrale.de

Nach gesicherten
wissenschaftlichen
Erkenntnissen ent-
scheiden zwei wich-
tige Grundfunktio-
nen über die Lei-
stungsfähigkeit unse-
res Gehirns: Die Ge-
schwindigkeit der geistigen Abläufe und
die Merkspanne. Beides kann man mit
geeigneten Übungen gezielt trainieren,
wobei kein anstrengendes Dauertraining
nötig ist, sondern 5 bis 10 Minuten täg-

Am 06.10.2018 ist es wieder soweit: Von
11:00 bis 16:00 Uhr findet unser dies-
jähriger Aktionstag (nicht nur) für Fa-
milien mit epilepsiekranken Kindern
statt. Diesmal treffen wir uns im Luft-
schiff der Kölner Spielewerkstatt, Am
Luftschiffplatz 5.

Für die Erwachsenen haben wir zwei
ausgezeichnete Referenten gewinnen
können: Prof. Gerhard Kurlemann und
Dr. Michael Meusers. Beide haben gro-
ße Erfahrung in der Behandlung von

Miteinander – Füreinander
3. Aktionstag des epilepsie bundes-elternverbands e.v. in Köln

epilepsiekranken Kindern und Jugend-
lichen.

Themen:
• Prof. Kurlemann „Was brauche ich als

Arzt von den Eltern?“
• Dr. Meusers „Die Entwicklung sozia-

ler und emotionaler Intelligenz bei
Kindern“

Das Programm für die Kinder und Ju-
gendlichen gestalten die Mitarbeiter der
Spielwerkstatt. Unsere bewährten Feri-
enfüchse kümmern sich um Kinder mit

Krankenkasse geregelt? Was kann ich bei
Behandlungsfehlern tun?

Diese und viele weitere Fragen werden
auf 86 Seiten klar und verständlich be-
antwortet.

Die Infobroschüre wird gemeinsam vom
Bundesministerium der Justiz, vom Bun-
desministerium für Gesundheit und vom
Beauftragten der Bundesregierung für
die Belange von Patientinnen und Pati-
enten herausgegeben und kann unter
nachfolgendem Link heruntergeladen
bzw. als gedruckte Version bestellt wer-
den:

www.bundesregierung.de → Stichwort-
suche: Ratgeber für Patientenrechte

lich genügen, um die Synapsen in
Schwung zu halten.

Mit der GEISTIG FIT Aufgabensamm-
lung 2018 steht jetzt die neue Ausgabe
des in der Praxis erprobten Trainings-
programms der Gesellschaft für Gehirn-
training e.V. (www.gfg-online.de) zur
Verfügung: 160 Seiten mit wirksamen
und abwechslungsreichen Übungen so-
wie mit ausführlichen und übersichtli-
chen Lösungen zur Kontrolle in dessen
Anhang.

besonderen Ansprüchen. Auch für das
leibliche Wohl ist gesorgt.

Für dieses Projekt haben wir eine För-
derung bei der Aktion Mensch beantragt,
so dass wir den Tag kostenlos anbieten
können. Da die Anzahl der Teilnehmer
begrenzt ist, bitten wir um verbindliche
Anmeldung unter schauer@epilepsie-
elternverband.de bis zum 24.09.2018.
Wir benötigen Namen und Alter der teil-
nehmenden Personen und ob für Kinder
eine 1:1-Betreuung erforderlich ist.
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18 Termine
für das Jahr 2018

 Datum  Thema/Ort/Information und Anmeldung

06.07.2018 Gemeinsam Frühstücken

18:00-20:30 Uhr EpilepsieBeratung München, Ysenburgstr. 7, 80634 München

epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

07.07.2018 Treffpunkt Jung und Epilepsie? Na und!

14:00-18:00 Uhr Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, Juliuspromenade 19, 97070 Würzburg

epilepsieberatung@juliusspital.de, www.epilepsieberatung.de

11.07.2018 Offener Abend der EpilepsieBeratung München

18:00-20:30 Uhr Biergarten-Besuch Hofbräukeller, Innere Wiener Str. 19, 81667 München

epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

12.07.2018 Patiententag Epilepsie 2018

18:00-21:00 Uhr Universitätsklinikum Tübingen, Hoppe-Seyler-Str. 3, 72076 Tübingen

21.07.2018 Sommerausflug der Epilepsie Beratung Schwaben

09:15-18:45 Uhr Fahrt von Augsburg zum Alatsee, Füssen

epilepsieberatung@bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

28.07.2018 Frühstücksgruppe für Menschen mit Epilepsie

10:30-13:00 Uhr Café PARKS am Stadtpark, Berliner Platz 9, 90490 Nürnberg

epilepsie-beratung@rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

08.09.2018 Jahreszeiten-Cafe

10:00-12:00 Uhr Cafe am Milchberg, Am Milchberg 12, 86150 Augsburg

epilepsieberatung@bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

22.09.2018 KOKOS-Patientenschulung

10:00-16:30 Uhr Wohnstätte der Lebenshilfe Haßberge e.V., Goethstr. 27, 97437 Haßfurt

Kontakt und Informationsstelle für Selbsthilfe Haßberge (KOS), kos@hassberge.de

06.10.2018 Miteinander – Füreinander Aktionstag für Familien mit epilepsiekranken Kindern

11:00-16:00 Uhr Luftschiff, Luftschiffplatz 5, 50733 Köln

schauer@epilepsie-elternverband.de, www.epilepsie-elternverband.de

27.10.2018 Tagesseminar „Mit Humor geht alles leichter“

10:00-16:00 Uhr Psychosoziale Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie, 90459 Nürnberg

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 können bei der MOSES-Geschäftsstelle abgefragt werden.

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

Abgelaufene Tabletten, Salben und Hus-
tensäfte findet wohl jeder Mensch mal
in seiner Schublade. Doch wohin mit al-
ten Medikamenten? Wie können Sie Arz-
neimittel entsorgen, ohne die Umwelt zu
gefährden?

Die Frage, wie abgelaufene Arzneien zu
entsorgen sind, lässt sich nicht so ein-
fach beantworten. Denn die Vorschrif-
ten unterscheiden sich von Landkreis zu
Landkreis. Eine Faustregel gibt es aber:
Altmedikamente gehören niemals in die
Toilette oder Spüle. Viele Wirkstoffe
können in deutschen Kläranlagen nicht
ohne weiteres aus dem Wasser gefiltert
werden und hinterlassen Rückstände im
Trinkwasser. Nach Angaben der Deut-
schen Bundesstiftung Umwelt bestehen
noch immer große Wissenslücken, wie
sich diese Arzneimittelreste auf die
Umwelt und den menschlichen Organis-
mus auswirken.

So entsorgen Sie alte Medikamente richtig

Meist erlaubt: Altmedikamente in den
Restmüll
In vielen Regionen Deutschlands dürfen
unverbrauchte oder abgelaufene Medi-
kamente mit dem Restmüll entsorgt wer-
den. Dasselbe gilt meist auch für Reste
flüssiger Arzneien, denn in Deutschland
wird der Restmüll größtenteils verbrannt.
Durch die Verbrennung werden die bio-
logisch aktiven Bestandteile zerstört und
stellen somit kein Problem mehr für die
Umwelt dar. Darüber hinaus können Alt-
arzneien bei vielen Schadstoffmobilen
oder -sammelstellen zurückgegeben

werden. Auch einige Apotheken nehmen
nicht verbrauchte Medikamente zurück.

Weitere Informationen:

Wie die Arzneimittelentsorgung in Ihrer
Stadt/Ihrem Landkreis geregelt ist, er-
fahren Sie auf der vom Bundesministe-
rium für Bildung und Forschung geför-
derten Webseite:
www.arzneimittelentsorgung.de

Weitere Informationen gibt es auf der
Seite des Bundesumweltamtes:
www.umweltbundesamt.de/themen/
erklaerfilm-alte-arzneimittel-ein-fall-
fuer-die

Quelle: www.vfa-patientenportal.de

Quelle: © pixabay.com






