


Innovative Gentests

fur Kinder mit Entwicklungsstorungen und Epilepsie - Ergebnisse einer internationalen
Studie konnen Behandlung verbessern

Eine aktuelle Studie mit wesentlicher r
Beteiligung der Christian-Albrechts-
Universitit zu Kiel (CAU) zeigt, welche
Genverdnderungen Entwicklungsstorun-
gen und Epilepsie bedingen. Die Ergeb-
nisse konnen heute iibliche Gentests
deutlich verbessern. Zudem zeigt das
internationale Forschungsteam, dem die
Kieler Arbeitsgruppe fiir Epilepsie-
genetik an der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin II (Direktor: Professor
Ulrich Stephani) des Universititsklini-
kums Schleswig-Holstein (UKSH),
Campus Kiel, um Professor Ingo Helbig
angehort, dass ein grofler Teil der Pati-
entinnen und Patienten von solchen ver-
besserten Tests profitieren kann, weil
sich daraus eine zielgerichtete erfolgrei-

che Behandlung ableiten ldsst. Die Stu-
die wurde kiirzlich im angesehenen
Fachblatt ,,Nature Genetics* verotffent-
licht.

In der Meta-Studie hatten Wissenschaft-
lerinnen und Wissenschaftler eine welt-
weit einzigartig hohe Anzahl von Krank-

heitsfdllen untersucht. Dies war durch
eine enge Zusammenarbeit vieler inter-
nationaler Kooperationspartner u. a. aus
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Kiel, Antwerpen, Boston, London und
Tiibingen moglich. Die Forschenden ana-
lysierten die Daten von 6.753 Trios: Kin-
der mit unterschiedlichen neurologischen
Entwicklungsstorungen sowie deren ge-
sunde Miitter und Viter. 1.942 dieser
Kinder hatten zusitzlich eine Epilepsie-
Diagnose. Bei diesen Eltern-Kind-Trios
wurde das beinahe vollstindige Genom
untersucht, circa 22.000 Gene. Die For-
schenden suchten darin nach Verdnderun-
gen im Erbgut, die mit dem gleichzeiti-
gen Auftreten von Entwicklungsstérun-
gen und Epilepsie verbunden sind. In 33
Genen fanden sie besonders hiufig ent-
sprechende Punktmutationen und konn-
ten diese Gene somit als wichtige Epi-
lepsie-Gene identifizieren.

Ein grofer Teil dieser Gene war in die-
sem Zusammenhang bisher unbekannt.
Mit Hilfe der Liste kann die Gen-
diagnostik bei Kindern mit Entwick-
lungsstorungen und Epilepsie grundle-
gend verbessert werden, betont Profes-
sor Johannes Lemke vom an der Studie
beteiligten Institut fiir Humangenetik des
Universitatsklinikums Leipzig: ,,Die Lis-
te ist ein erster Schritt hin zu der Emp-
fehlung, welche Gene fiir Epilepsie-Gen-
tests kiinftig ausgewihlt werden sollten.
Damit haben unsere Forschungsergebnis-
se ein grof3es Potential, die diagnostische
Ausbeute zu erhohen.*

Die aktuelle Arbeit stiitzt sich auf die
gemeinsame Analyse grofer Datensétze,
die durch verschiedene Forschungs-
projekte tiber Jahre aufgebaut wurden.
MaBgeblich an der Datenerstellung und
Analyse beteiligt war die Kieler Epilep-
siegenetik-Arbeitsgruppe um Professor
Ingo Helbig. Sie erforscht seit iiber zehn
Jahren Veranlagungsfaktoren fiir Epilep-
sien. Methodischer Schwerpunkt ist da-
bei die Hochdurchsatzsequenzierung und
insbesondere die Trio-Exomsequenzier-
ung (Untersuchung von Kind und beiden
Eltern). ,,Die Medizin wird zunehmend
digital. Unsere aktuelle Studie zeigt, wie
wir aus der gemeinsamen Analyse gro-
Ber Datensidtze zunehmend neues Wis-
sen schopfen konnen. Es wird weiterhin
klar, wie wichtig es vor allem fiir selte-
ne neuropidiatrische Krankheitsbilder
ist, dass wir bei der Anwendung moder-
ner informatischer Verfahren fiihrend
sind. Wir schaffen Diagnosen fiir unsere
Patienten, die eine gezielte Behandlung

ermoglichen®, beschreibt Helbig neue
diagnostische Moglichkeiten.

Epilepsien sind ausgesprochen vielfil-
tige Erkrankungen. Insbesondere bei ei-
ner zusitzlichen Entwicklungsstorung
liegen oft genetische Ursachen zugrun-
de, so Helbig weiter. ,,Gentests sind da-
her ein wichtiges diagnostisches Mittel.
Aber momentan wihlt jeder Test-Anbie-
ter noch nach eigenen Kriterien aus,
welche Gene dabei untersucht werden.
Die Tests sind also nicht standardisiert.
Thre Aussagekraft kann mithin stark va-
riieren. Bisher gibt es keine Leitlinien,
welche Epilepsie-Gene in solchen Tests
untersucht werden sollten. Jeder Anbie-
ter legt das Design der sogenannten Gen-
Panels also selbst fest. Wir konnten in
unserer Studie zeigen, dass jedes der bis-
her angebotenen Panels nur rund die
Hilfte der relevanten Gene iiberhaupt
abdeckt®, erginzt Lemke.

le: © pixabay.com

Die Methode eigne sich hervorragend
dazu, Ursachen der Epilepsien ausfindig
zu machen, bestitigt auch Privatdozentin
Hiltrud Muhle, Oberirztin der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin II des
UKSH, Campus Kiel, und Leiterin des
Kieler Sozialpidiatrischen Zentrums
(SPZ): ,,Die jetzt gefundenen Gene soll-
ten bei entsprechenden Gen-Panel-
Untersuchungen nicht fehlen. Uber kurz
oder lang sollten Trio-Exom-Untersu-
chungen diagnostisch breiter und frither
angewandt werden®, schlidgt die Medi-
zinerin vor. ,,Mit dieser Methode lassen
sich gerade im frithen Erkrankungsalter
und bei Kombinationen von Epilepsie
mit Entwicklungsstorung ein bedeuten-
der Anteil der Epilepsien kldren. Unno-
tige aufwendige Untersuchungen lassen
sich dadurch vermeiden und friihzeitig
individuelle Therapiekonzepte erstel-
len.*
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,»Oft wird behauptet, dass genetische
Diagnosen die Behandlung von Kindern
mit geistiger Behinderung, Autismus
oder Epilepsien kaum beeinflussen. Mit
unserer Studie beweisen wir das Gegen-
teil. Wenn eine genetische Ursache fiir
die Entwicklungsstorung mit Epilepsie
gefunden wurde, kann jedem vierten
Kind eine bessere individuelle Therapie-
empfehlung gemacht werden®, so Lem-
ke. So betrifen viele der durch die Stu-
die identifizierten Gene lonenkanile im
Hirn. Diese bedingen, wie gut oder
schlecht die Reizweiterleitung der Ner-
ven funktioniert. Ist der Fluss gestort,
kann es zu Krampfanfillen kommen.
,.Wenn der Kinderarzt durch einen Test

von einer derartigen Ionenkanalerkran-
kung erfihrt, kann er gezielt Medika-
mente verabreichen, um den Ionenfluss
in den Nervenzellen zu verbessern®, er-
lautert der Studienleiter. Er ist sich des-
halb sicher, dass die Studienergebnisse
nach der Publikation in ,,Nature Gene-
tics® viel Stoff fiir die weitere Diskussi-
on bieten: ,,Nicht nur unter Medizinern,
sondern auch bei Krankenversicherern,
weil Gentests fiir Therapieentscheidun-
gen eine immer grofere Rolle spielen.*
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Pressemeldung

Epilepsie-Petition erfolgreich abgeschlossen

Nach dem Inkrafttreten des Arzneimit-
telmarktneuordnungsgesetzes (AMNOG)
im Jahr 2011 kamen in den Jahren 2013/
2014 neue Medikamente fiir anfallskranke
Menschen auf den Markt, die nach der Be-
wertung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) jedoch keinen Zusatz-
nutzen nachweisen konnten. In diesem Fall
bekamen Arzneimittelhersteller fiir ihre
neuen Prédparate bei den Preisverhand-
lungen mit den Krankenkassen nur so
viel Geld wie fiir die billigsten Ver-
gleichspriparate. Darauthin nahmen die
Pharmaunternehmen ihre Innovationen
vom deutschen Markt, in anderen euro-
piischen Lindern blieben sie verfiigbar.

Um die Versorgung schwerkranker Epi-
lepsie-Patienten mit neuen Medikamen-
ten sicherzustellen, reichten engagierte
Vertreter der Epilepsie-Selbsthilfe eine
Petition beim deutschen Bundestag ein.
Viele Betroffene und Arzte unterstiitz-
ten die Unterschriftenaktion — und dies
sehr erfolgreich, denn es kam zu einer

offentlichen Anhorung beim Petitions-
ausschuss im April 2016, in deren Folge
sich einiges bewegte. Unsere Bemiihun-
gen wurden letztendlich im Arzneimit-
telversorgungsstirkungsgesetz (AMVSG),
das am 13.05.2017 in Kraft trat, beriick-
sichtigt.

Dieses Gesetz schafft die Moglichkeit,
in begriindeten Einzelfillen fiir Medika-
mente mit nicht belegtem Zusatznutzen,
die aber eine wichtige Therapieoption fiir
Patienten darstellen, einen hoheren Er-
stattungsbetrag zwischen Hersteller und
Krankenkassen zu vereinbaren als den
der wirtschaftlichsten, zweckmiBigen
Vergleichstherapie.

Als Folge des AMVSG konnten im Jahr
2017 fiir zwei Epilepsie-Medikamente
(Wirkstoffe Perampanel und Brivara-
cetam), deren Zusatznutzen nicht belegt
war, Erstattungsbetrige vereinbart wer-
den. Sie konnen jetzt problemlos verord-
net werden, die Krankenkassen iiberneh-

men die Kosten und die Patienten haben
zusitzliche Optionen, um ihre Erkran-
kung in den Griff zu bekommen und das
Ziel Anfallsfreiheit zu verwirklichen.

Ein grofler Erfolg fiir unsere Epilepsie-
Petition und fiir alle, die sich dafiir ein-
gesetzt haben!

Der Abschlussbericht zur Petition kann
hier heruntergeladen werden:
www.epilepsie-petition.de

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Susanne Fey

Am Eickhof 23

42111 Wuppertal

Tel.: 0202 2988465

Fax: 0202 2988466

fey @epilepsie-elternverband.de

Die Geschichte unserer Petition

Kurzversion:

© 29.04.2015 eingereicht

* 11.04.2016 angehort (348 Tage)

* 28.06.2018 abgeschlossen (1.156
Tage)

* 18.07.2018 Abschlussbericht verof-
fentlicht (1.176 Tage)

Langversion:

Mit Inkrafttreten des Arzneimittelmarkt-
neuordnungsgesetzes (kurz AMNOG)
im Jahr 2011 wurde zusitzlich zum
Zulassungsverfahren fiir Arzneimittel
bei der Europdischen Arzneimittel-
agentur (EMA) in Deutschland das Ver-
fahren der Frithen Nutzenbewertung
durch den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) eingefiihrt: Innerhalb des
ersten Jahres, nachdem das Arzneimit-
tel auf den Markt gebracht worden ist,
priift der G-BA in diesem Verfahren, ob
ein Medikament einen Zusatznutzen hat,
d. h. ob es besser ist als andere Prépara-

te, die im gleichen Anwendungsbereich
zugelassen und auf dem Markt sind. Das
Ergebnis dieser Bewertung ist ausschlag-
gebend fiir die Festsetzung des Er-
stattungsbetrages zwischen der gesetzli-

Quelle: © pixabay.com

chen Krankenversicherung (GKV) und
dem pharmazeutischen Unternehmer
(PU). Konnte damals der Zusatznutzen
nicht festgestellt werden, so durfte der
Erstattungsbetrag nach den Regeln des
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AMNOG nicht hoher sein, als die wirt-
schaftlichste Vergleichstherapie, also das
billigste auf dem Markt verfiigbare Arz-
neimittel.

Zwei neue Epilepsie-Medikamente
(Wirkstoffe: Perampanel und Retigabin)
bekamen in den Jahren 2013/2014 vom
G-BA im Rahmen der gesetzlich vorge-
schriebenen Zusatznutzenbewertung das
Pridikat ,,Zusatznutzen nicht belegt®.
Das heif3t nicht, dass kein Zusatznutzen
vorhanden ist, aber er konnte aus den
Unterlagen nicht nachgewiesen werden.
Somit wire auch nur ein Erstattungs-
betrag moglich gewesen, der nicht ho-
her sein durfte als die wirtschaftlichste,
zweckmaiBige Vergleichstherapie. Folge:
Die PU zogen die Medikamente vom
deutschen Markt zuriick, die Patienten
schauten in die Rohre, obwohl viele von
den neuen Priparaten profitiert hatten.

Fiir uns als Patientenvertreter war das ein
unhaltbarer Zustand. Aber fiir jeden Biir-
ger Deutschlands gibt es das Recht zur
Petition (Grundgesetz Art. 17).

Und so entschlossen wir uns vom epilep-
sie bundes-elternverband gemeinsam mit
dem Landesverband Epilepsie Bayern
und vielen anderen Epilepsie-Selbsthil-
feorganisationen eine Petition einzurei-
chen, um die gesetzlichen Rahmenbedin-
gungen zu dndern. Das Gesetz sollte so-
weit korrigiert werden, dass auch Epi-
lepsie-Medikamente ohne belegten Zu-
satznutzen von den Kassen bezahlt
werden und nicht nach einem Jahr wie-
der vom Markt verschwinden (siche
epiKurier 3/2015).

Es war ein Kraftakt, dessen Ausmaf} wir
vorher nicht abschitzen konnten: Viele
tausend Menschen haben uns mit ihren
Unterschriften damals geholfen. Sowohl

i
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Offensive Rote Regenschirme

Kliniken, Arztpraxen als auch Privatper-
sonen sammelten unermiidlich mit vor-
gedruckten Listen Unterstiitzer fiir unser
Anliegen. E-Mail-Postfach und Briefka-
sten liefen tiber, beim Fax konnten wir
gar nicht so schnell Papier und Toner
nachfiillen, wie die Listen hereinkamen.
Die Post freute sich tiber die vielen Ein-
wurfeinschreiben, die wir verschickten,
damit auch ja jede Stimme in Berlin an-
kam. Unsere extra geschaffene Internet-
seite www. epilepsie-petiton.de wurde
tausende Male angeklickt. Es war eine
wahnsinnig spannende, aber auch an-
strengende Zeit.

Obwohl das Quorum (eine bestimmte
Anzahl von Unterstiitzern, damit man vor
dem Petitionsausschuss sprechen darf)
nicht erreicht war, wurde die verantwort-
liche Petentin, Susanne Fey, am
11.04.2016 zu einer offentlichen Anho-
rung in den Petitionsausschuss geladen
und konnte dort mit Prof. Hajo Hamer
vom Epilepsiezentrum Erlangen den
Mitgliedern des Petitionsausschusses die
Sachlage vortragen (siehe epiKurier 2/
2016). Allein das war fiir uns schon ein

groBer Erfolg, denn nicht jede Petition
kommt zur 6ffentlichen Anhorung. Wir
verdanken dies vor allen Dingen den vie-
len Betroffenen, die an ihre Bundes- und
Landtagspolitiker geschrieben haben,
aber auch Arzten und anderen Verant-
wortlichen, die im Hintergrund ihre po-
litischen Verbindungen fiir uns nutzten.

Danach gab es eine lange Sendepause,
wir horten nichts mehr vom Petitions-
ausschuss. Auf Nachfrage wurden wir
immer wieder vertrostet, letzten Som-
mer z. B. auf die Zeit nach den Bundes-
tagswahlen. Trotzdem waren wir nicht
untitig: Ein Flashmob in Bonn (Offen-
sive Rote Regenschirme — siehe epi-
Kurier 3/2016), Fernsehberichte und
Zeitungsartikel — wir versuchten im
Gesprich zu bleiben.

Patienten, die auf eines der neuen Medi-
kamente angewiesen waren, mussten in
dieser Zeit bei ihrer Krankenkasse einen
Antrag auf Einzelfallentscheidung stel-
len, damit der Import aus dem Ausland
bezahlt wurde. Ein nervenaufreibendes
Prozedere, das oft nur im Widerspruchs-
verfahren beendet werden konnte.

Aber in der Zwischenzeit bewegte sich
politisch so einiges: Im Jahr 2016 wur-
de das Gesetz zur Stirkung der Arznei-
mittelversorgung in der GKV entworfen
und beraten, am 13.05.2017 trat das
GKV-Arzneimittelversorgungsstir-
kungsgesetz — kurz AMVSG genannt —
endlich in Kraft. Dieses Gesetz schafft
jetzt die Moglichkeit, in begriindeten
Einzelfillen fiir Medikamente mit nicht
belegtem Zusatznutzen, die aber eine
wichtige Therapieoption fiir Patienten
darstellen, einen hoheren Erstattungs-
betrag zwischen PU und GKV zu ver-
einbaren als den der wirtschaftlichsten,
zweckmaBigen Vergleichstherapie.
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Als Folge des neuen AMVSG konnten
im Jahr 2017 fiir zwei Epilepsie-Medi-
kamente (Wirkstoffe: Perampanel und
Brivaracetam), deren Zusatznutzen nicht
belegt war, endlich Erstattungsbetrige
zwischen den pharmazeutischen Unter-
nehmen (PU) und der gesetzlichen Kran-
kenversicherung (GKV) vereinbart wer-
den, die beide Seiten zufriedenstellten.
Jetzt konnen diese Préparate problem-
los verordnet werden, die Krankenkas-
sen libernehmen die Kosten und den Pa-
tienten stehen zusitzliche Behandlungs-
alternativen zur Verfiigung. Fiir rund
200.000 Patienten, die unzureichend auf
andere Medikamente angesprochen ha-
ben, eine neue Chance auf Anfallsfreiheit
und bessere Lebensaualitit!

Zusitzlich sind noch einige kleinere Stei-
ne ins Rollen gekommen. Der G-BA,
welcher die zweckméBige Vergleichs-
therapie festlegt, gegen die ein neues
Medikament getestet werden soll, bietet
nun bei Epilepsie die Mdglichkeit, dass
in einer Studie statt mit ein oder maxi-
mal zwei Vergleichsmedikamenten jetzt
mit einer ausgewihlten Therapie nach
Malgabe des Arztes (der aus einer viel
grofleren Anzahl von Medikamenten
aussuchen darf) verglichen werden kann.
Das entspricht eher der realen Behand-
lungssituation als der Vergleich gegen
Placebo (Tablette ohne Wirkstoff). Denn
egal, wie viel Medikamente jemand
schon ausprobiert hat: Wenn die Anfalls-

Artikel 17

situation nicht zufriedenstellend ist und
der Patient es wiinscht, wird ein Arzt im-
mer versuchen, noch etwas an der The-
rapie zu dndern — sei es, dass er sehr neue
Medikamente einsetzt oder ein ganz al-
tes Priparat ausprobiert ...

Ein herzliches Dankeschon an alle
Unterstiitzer, Helfer, Unterschriften-
sammler, Kommentatoren, Briefe-
schreiber, Verteiler, Mutmacher etc.
etc. etc. Nur gemeinsam konnten wir
so erfolgreich sein!

Susanne Fey, Wuppertal

Jedermann hat das Recht, sich einzeln oder in Gemeinschaft mit
anderen schriftlich mit Bitten oder Beschwerden an die zustindigen
Stellen und an die Volksvertretung zu wenden.

Foto eines Faksimile der Originalausgabe des Grundgesetzes, Stiftung Haus der Geschichte der Bundesrepublik Deutschland

Nachruf

Professor Dr. med. Hermann Doose
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Hermann Doose verstarb am 23.04.2018 nach kurzer Krankheit im Alter von 90
Jahren. Fiir seine Familie, Freunde und Kollegen ist dies ein groer Verlust. Er
war Griindungsmitglied der Gesellschaft fiir Neuropidiatrie und ein internatio-
nal hoch angesehener Kinderneurologe und Epileptologe. Seine Arbeiten im
Bereich der Epilepsiegenetik und der Genetik epileptogener EEG-Merkmale fan-
den international Anerkennung und machten ihn zu einem der renommiertesten
und hochdekorierten Epileptologen seiner Zeit. Sein Name bleibt untrennbar
mit der von ihm erstmals beschriebenen myoklonisch-astatischen Epilepsie ver-
bunden, die international als Doose-Syndrom bezeichnet wird.

Professor Doose war Direktor der Klinik fiir Neuropédiatrie in Kiel von 1975 bis
zu seiner Emeritierung 1992. 1972 griindete er mit groem personlichem Enga-
gement das Norddeutsche Epilepsiezentrum in Raisdorf bei Kiel. Als charis-
matischer und brillanter Lehrer gelang es ihm, viele junge Arztinnen und Arzte
fiir das Feld der Epileptologie zu begeistern. Sein Lehrbuch zu Epilepsien im
Kindesalter aus den 1960er Jahren wird inzwischen unter dem Titel ,,Dooses Epilepsien im Kindes- und Jugendalter* in
der 13. Auflage vertrieben und ist ein Standardwerk geworden.

Hermann Doose war Prisident des deutschen Zweiges der ILAE (International League Against Epilepsy) und der
Gesellschaft fiir Neuropédiatrie. Seiner Familie, seinen Freunden und Kollegen sowie vielen seiner ehemaligen Patien-
ten wird er als Wissenschaftler und empathischer Arzt dauerhaft in Erinnerung bleiben.

Nach einer Pressemeldung der DGfE vom 22.05.2018
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Arbeiten mit Epilepsie? Geht das? Ist die
Arbeitswelt nicht viel zu risikoreich?
Und fehlen epilepsiekranke Mitarbeiter
nicht hiufig am Arbeitsplatz oder sind
gar weniger leistungsfahig? Das neue
Bundesprojekt TEA unterstiitzt Arbeit-
nehmer bei allen Fragen und Problemen
rund um die Themen Epilepsie und Ar-
beit — und zwar kostenfrei.

Diesen einen Tag wird Frau K. (46) nie
vergessen. Ein ganz normaler Arbeits-
tag im Kindergarten sollte es fiir die Er-
zieherin werden — so wie in den vergan-
genen 15 Jahren auch. Es ist Nachmit-
tag, als sie am Rande des Spielplatzes
steht, um ihre Gruppe zu beaufsichtigen.
Die 3-6-Jédhrigen spielen ganz friedlich
im Sandkasten miteinander als Frau K.
plotzlich in sich zusammensackt und
krampfend am Boden liegt — das Letzte,
woran sie sich erinnert, ist das Rufen
eines Kindes. Danach klafft eine grof3e
Liicke. Als Frau K. wieder zu sich
kommt, befindet sie sich im Kranken-
wagen — ihre Kollegen haben den Not-
arzt gerufen. Die Diagnose Epilepsie
steht schnell fest. Die Behandlung mit
Medikamenten beginnt.

Seit dem ersten Anfall stiirzt Frau K.
ungefihr alle 3 Monate, sie krampft und
ist nicht mehr ansprechbar. Nach 2 Mi-
nuten ist alles vorbei — die Erzieherin ist
wieder bei Bewusstsein, ihr Korper er-
holt sich langsam. Nur die Erschopfung
ist gro} und die Kopf- und Muskel-
schmerzen machen ihr zu schaffen. Doch
nach 15 Minuten Pause ist ihr kaum noch
etwas von dem Anfall anzumerken und
Frau K. kann in der Regel weiterarbei-
ten. Die Verunsicherung bei ihrem Ar-
beitgeber ist jedoch grofl. Was passiert,

Egal welcher Beruf, das Bundesprojekt TEA
(Teilhabe, Epilepsie, Arbeit) hilft weiter

wenn Frau K. sich bei einem Sturz ver-
letzt? Darf sie sich tiberhaupt um Kin-
der kiimmern, wenn sie bei einem An-
fall kurz ohne Bewusstsein ist? Und wie
sollen die Kinder mit den Anfillen um-
gehen?

Ahnlich wie Frau K. geht es vielen
epilepsiekranken Arbeitnehmern. In
Deutschland haben ca. 550.000 Men-
schen eine Epilepsie — 5 % bekommen
einmal in ihrem Leben einen Gelegen-
heitsanfall. Dennoch gibt es in der Ge-
sellschaft noch immer viele Vorurteile
rund um die Erkrankung. Mangelndes
Wissen und Vorbehalte sorgen auch bei
Arbeitgebern fiir viel Unsicherheit im
Umgang mit epilepsiekranken Mitarbei-
tern. Die Angst vor den haftungsrecht-
lichen Risiken und die Sorge um den
Mitarbeiter fiihren oft dazu, dass Epilep-
siekranke seltener eingestellt werden als
vergleichbar qualifizierte Mitbewerber.

Dabei ist die Epilepsie viel seltener als
angenommen ein Risiko — und viele
Befiirchtungen und Angste lassen sich
mit Aufkldrung leicht entkriften. Das
Bundesprojekt TEA (= Teilhabe, Epilep-
sie, Arbeit) hat es sich zur Aufgabe ge-
macht, Arbeitspldtze bundesweit zu si-
chern und die soziale Integration am
Arbeitsplatz zu fordern. Arbeitgeber,
Arbeitnehmer, Betriebsirzte, Fachkrif-
te fiir Arbeitssicherheit und alle weitere

f
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Ein runder Tisch mit allen Verantwortlichen trigt in vielen Fillen zum Erhalt des Arbeitsplatzes bei

Experten im Arbeitsumfeld konnen sich
mit ihren Fragen und Anliegen an das
Projektteam wenden — und zwar kosten-
frei!

Durch die Projektférderung des Bundes-
ministeriums fiir Arbeit und Soziales
sowie der Inneren Mission Miinchen ist
es moglich, bundesweit Arbeitsplatz-
begehungen durchzufiihren und vor Ort
individuell zu beraten. Mit der epilepsie-
spezifischen Expertise zu den Themen
Arbeitsmedizin, Arbeitssicherheit und
-recht und psychosozialer Beratung kann
unterstiitzend mitgewirkt werden. ,,Wenn
sich alle beteiligten Experten im Betrieb
an einen runden Tisch setzen und ge-
meinsam die Situation individuell an-
schauen, lassen sich meist Losungen fin-
den, mit denen alle zufrieden sind — Ar-
beitgeber und Arbeitnehmer.*, so Peter
Brodisch, Leiter des Projekts TEA.

Was selbst fiir Arbeitgeber und auch fiir
Betriebsirzte, die mit Epilepsie bereits
Erfahrung haben, die Einschitzung oft
besonders schwer macht: Die Erschei-
nungsformen der chronischen Erkran-
kung sind vielféltig. Zumeist ist bei ei-
nem Anfall das Bewusstsein unterbro-
chen, es kann dabei zum Sturz oder zu
unkontrollierbaren Handlungen kom-
men. Das Bewusstsein kann jedoch auch
erhalten sein, ein Sturz bleibt aus, nur
die unkontrollierten Handlungen werden



ausgefiihrt — auch das kann ein Anfall
sein und Risiken mit sich bringen.

Da es im Berufsleben etwa 40.000 un-
terschiedliche Téatigkeiten gibt und die
Epilepsie-Erkrankung zahlreiche Varian-
ten und Formen aufweist, bedarf es im-
mer einer individuellen Betrachtung des
Arbeitsplatzes. Welche potenziellen Ge-
fahrdungen gibt es? Wie kann mit die-
sen so umgegangen werden, damit der
Arbeitnehmer seine Stelle behalten
kann? ,In der Praxis erlebe ich immer
wieder, dass Unternehmen das Risiko fiir
Gefahren meist viel zu hoch einschit-
zen®, erkldrt Brodisch und fiigt hinzu:
,,Oft sind es kleine Verinderungen, die
den Erhalt des Arbeitsplatzes sichern.
Und hier wirken wir gerne unterstiitzend
mit.*

So kontaktierte auch die Erzieherin
Frau K. TEA und bat um Unterstiitzung
im Gespridch mit ihrem Arbeitgeber. Thr
Wunsch war es vor allem, dass sowohl
ihr Chef als auch ihre Kollegen iiber die
Epilepsieerkrankung informiert werden
und damit viele Sorgen und Vorurteile
kleiner werden — beispielsweise, dass sie
durchaus leistungsfihig sei und auch
keine kognitiven Einschrinkungen habe.
Zudem konnte TEA den Arbeitgeber
dariiber informieren, dass Frau K. wei-

Quelle: © pixabay.com

Fiir jeden Arbeitsplatz erfolgt eine genaue, speziell auf den Einzelfall abgestimmte Risikoeinschiitzung

terhin mit den Kindern arbeiten darf. Die
einzigen Einschriankungen: Sie darf
nicht die einzige Erzieherin in ihrer
Gruppe sein. Am runden Tisch wird noch
beschlossen, dass auch die Kleinen eine
kindergerechte Aufklirung iiber Epilep-
sie bekommen und Frau K. in ihrem
Biiro eine Isomatte mit Kissen liegen
hat, wo sie sich nach einem Anfall er-
holen kann.

Frau K.s Arbeitsplatz zu erhalten war
dank ihres kooperativen, engagierten
Arbeitgebers und eines geringen Geféhr-
dungsrisikos ihres Arbeitsplatzes schnell
und positiv zu losen, genauso unterstiitzt
TEA aber auch in schwierigen und knif-
feligen Situationen — und natiirlich quer
durch alle Beruf, wie z. B. Erzieher,
Polizisten, Dachdecker, Hausmeister,

Friseure, Koche, Kfz-Mechaniker, Leh-
rer oder Biirokrifte. Jeder epilepsie-
kranke Arbeitnehmer, der Probleme oder
Fragen an seinem Arbeitsplatz hat, kann
sich jederzeit kostenfrei an das Projekt-
team wenden.

Dr. Simone C. Nicklas,
Bundesprojekt TEA, Miinchen

Projektbiiro TEA

Oberanger 43

80331 Miinchen

Tel.: 089 540497700
epilepsie-arbeit @im-muenchen.de
www.epilepsie-arbeit.de

Internationaler Epilepsie Notfallausweis (IENA)

Der Internationale Epilepsie Notfallaus-
weis (IENA) wurde auf Initiative der
Interessenvereinigung fiir Anfallskranke
in Kéln e.V. (IfA K&ln) und dem Verein
zur Hilfe Epilepsiekranker e.V. geschaf-
fen. Fiir dessen Entwicklung verantwort-
lich waren Prof. Dr. Hermann Stefan vom
Epilepsiezentrum der Neurologischen
Klinik Erlangen und Thomas Porschen,
Vorstandsvorsitzender des Landesver-
bands fiir Epilepsie-Selbsthilfe Nord-
rhein-Westfalen e.V. und 2. Vorsitzender
der IfA Koln.

Der IENA ist kein amtlicher Ausweis,
sondern ein auf freiwilliger Basis mit-
gefiihrtes Dokument, das bei einem epi-
leptischen Anfall, einem Unfall oder ei-
ner plotzlichen schweren Erkrankung

hilfreich sein kann, wenn eine Person
mit Epilepsie alleine unterwegs und auf
Unterstiitzung angewiesen ist.

Er kann kostenlos angefordert werden
(bitte frankierten Riickumschlag beile-
gen), bei Mehrfachbestellungen von In-
stitutionen/Verbidnden wird ein € 1,- pro
Ausweis in Rechnung gestellt:

IfA Koln e.V.
Projekt IENA
Postfach 101 853
50458 Koln

Weitere Infos dazu im Internet:
www.epilepsie-online.de
— Stichwortsuche: Notfallausweis

INTERNATIONALER
EPILEPSIE
NOTFALLAUSWEIS
*

INTERNATIONAL EPILEFSY
EMERGENCY CARD

*

CARTE SANITAIRE
INTERNATIONALE
D'URGENCE EPILEPSIE

= Inte ez inigung fiir Anfalbkmnis in Ksln e s
+ Warsin gur Hite Epilspelakrssiar Erlanges . «
" Mur zur Infeemallon des Arries und das |
madlzini seivwen Relungepersonals
For iormabion of e dooror ang' the medica!
rescue sl only
Rigenyd i Inlormaion & medioin oo dios sensions de

BT

(o]
oy
(=]
N
—
™
(=
—
2
-
=)
=
Q.
L)




(o0
-
o
N
N
™
o
o
i
Fe-
=
=
Q
o

,pDer Epileptiker - mein Schutzling?*

Deutsche Sprache, schwere Sprache ...

,,Erneuter tonisch-klonischer Anfall bei
bekanntem Epileptiker las ich vor ein
paar Wochen in einem Arztbrief, den ein
Mann in unsere Beratungsstelle mitge-
bracht hatte.

Das Zitat stammt von einem Oberarzt,
zwar keines Epilepsiezentrums, aber ei-
ner neurologischen Station eines als gut
eingestuften Krankenhauses einer mittel-
groflen Stadt in Siiddeutschland. Der
kurze Aufenthalt nach der Einlieferung
per Rettungswagen war keine grofle Sa-
che — iiber die Formulierung des Fach-
manns wunderte ich mich dagegen sehr.

,Epileptiker — dieses Wort ist schon je-
dem untergekommen, viele verwenden
es gegeniiber anderen und einige Betrof-
fene bezeichnen sich auch selbst so. Viele
dagegen stort die Bezeichnung als ,,Epi-
leptiker — und andere verstehen wieder-
um nicht warum.

Wir alle benutzen im alltdglichen
Sprachgebrauch ja oft Bezeichnungen fiir
Menschen, die auf ein Wort reduziert
werden, wir sprechen von dem ,,Fu3bal-
ler, dem ,,Tdnzer*, dem ,,Sidnger* oder
dem ,,Vegetarier”. All diese genannten
Bezeichnungen fiir Menschen, die eine
herausstechende Eigenschaft haben, wer-
den meist als positiv angesehen, zumin-
dest als neutral. Deshalb werden sich nur
wenige daran stdren — was sollte schlie3-
lich Franz Beckenbauer dagegen haben,
wenn man ihn als ,,FuB3baller* bezeich-
net? Warum sollte man sich die Miihe
machen und ihn ,,als Mensch, der Fuf3-
ball gespielt hat* bezeichnen?

Gehen wir zuriick in die Beratungsstelle
und stellen uns nun das Krankenhaus vor,
in dem der Mann nach seinem Anfall ein-
geliefert wurde. Dort gibt es viele posi-
tiv besetzte Begriffe fiir Menschen wie
zum Beispiel ,,Arzt* oder ,,Pfleger* —
hochstens altbacken wird es eventuell bei
»Schwester Hildegard” ©.

Betrachtet man die Krankheiten oder
akuten Vorfille vieler Patienten dort in
der Notaufnahme, konnten diese z. B.
aufgrund eines Asthmaanfalls, eines epi-

leptischen Anfalls, eines Zuckerschocks,
einer klaffenden blutenden Wunde oder

einer akuten Psychose dort sein. Und so
werden Menschen schlieBlich zum
,2Asthmatiker”, , Diabetiker®, ,,Bluter®,
»Psychotiker” — und eben auch zum
,Epileptiker*. Uberwiegend werden die-
se Bezeichnungen und Begriffe — wie in
diesem Artikel auch — noch dazu rein in
der ménnlichen Form verwendet.

Wenn wir uns die genannten Krankhei-
ten ansehen, fillt auf, dass es sich um
chronische Erkrankungen handelt. Aku-
te Krankheiten wie z. B. Grippe oder
Windpocken verwendet man dagegen
nicht als Bezeichnung fiir einen Men-
schen.

Es gibt aber auch chronische Krankhei-
ten, die nicht als Zuschreibung fiir Men-
schen benutzt werden. Die meisten von
uns hatten oder haben wohl einen Krebs-
patienten im Verwandten- oder Bekann-
tenkreis. Kdme jemand auf die Idee, die-
se Person ,,Krebser® zu nennen? Auch
wenn die Person schon seit zehn Jahren
mit dem Krebs kdmpft, was einen chro-
nischen Verlauf bedeutet? Nein, das wiir-
de niemand tun weil... Ja warum eigent-
lich nicht, wenn es doch auch ,,den Epi-
leptiker* gibt? Aus dem ganz einfachen
Grund, weil ,,man sowas nicht sagt und
es womoglich ja eine Beleidigung oder
Herabsetzung des Betroffenen wire.

In der Bevolkerung wird bei vielen Men-
schen Epilepsie meist als etwas
»Schlechtes” oder ,,Schlimmes* (wie

Krebs auch) angesehen und noch dazu
sind es viele gewohnt, Menschen mit der
chronischen Erkrankung Epilepsie als
,.EBpileptiker zu betiteln. Auch wenn es
bei den meisten keine bose Absicht sein
mag, ist dieser Begriff eine reine Dis-
kriminierung — sie reduziert einen Men-
schen mit seiner ganzen Geschichte und
seinen ganzen Eigenschaften und seiner
Einzigartigkeit auf ein einziges negativ
besetztes Wort. ,,Epileptiker dient hier
als Stempel oder vielmehr als Schubla-
de, in den der Mensch, der Epilepsie hat,
gesteckt wird.

Und deshalb sollten wir alle weiter dar-
an arbeiten, dass ,,Epileptiker* aus dem
Wortschatz verschwindet. Genauso wie
,Diabetiker®, ,,Bluter* oder ,,Spastiker.
Die Alternative, nun auch ,,Krebser* zu
verwenden, ist ja nun wirklich keine.

Viele werden einwenden, dass man
»Wichtigeres zu tun habe®, als sich um
einzelne Begriffe zu kiimmern und nicht
stiandig alles dndern konne. Andere wer-
den behaupten, dass es mit der ,,politi-
schen Korrektheit” jetzt aber langsam
reichen und man nicht jede Mode mit-
machen miisse. Nach dieser Logik wé-
ren allerdings die ,,Epileptiker* noch
immer ,,Fallsiichtige®, die mit anderen
»Schwachsinnigen®, ,Idioten* und
,»Kriippeln“ in einen Topf geworfen
werden wiirden.

In einer inklusiven Gesellschaft hat das
Wort ,Epileptiker* nichts zu suchen.
Wie schwer es ist, diskriminierende
Begriffe wegzubekommen, kann die
Selbstbestimmt-Leben-Bewegung er-
zdhlen, die seit Jahrzehnten gegen den
Begriff ,,Behinderte* ankdmpft — und
zwar erfolgreich, auch wenn es seine
Zeit dauert.

Der Mann mit dem Arztbrief war iibri-

gens nicht mein ,,Klient*, sondern mein

,,Beratener®. ,,Klient* (lat. clientis) be-

deutet u. a. ,,Abhingiger* und ,,Horiger*
— oder eben ,,Schiitzling®.

Roman Kollar,

momentan tdtig als Sozialpddagoge in der

Epilepsieberatung Oberfranken



DGfE-Patiententag 2018

Die Mischung macht’s

Quelle: © Doreen Kiihle, Conventus|

Wigald Bonings Videobotschaft: ein gelungener Einstieg ins Programm des Patiententags

Ein voller Erfolg — so lautete das tolle
Fazit des Patiententags 2018, der am
16.06.2018 im Rahmen der 54. Jahres-
tagung der Deutschen Gesellschaft fiir
Epilep-tologie (DGfE) e.V. stattfand.

Mehr als 150 Teilnehmer waren der Ein-
ladung gefolgt, die Stiihle reichten bei
weitem nicht aus, aber auch bei den
»Stehgisten™ fand die bunte Mischung
aus Information und Unterhaltung mit
den drei Themenschwerpunkten Medi-
zin, psychosoziale Beratung und Selbst-
hilfe vollen Anklang.

Nach den GruBworten des Tagungs-
prasidenten Prof. Hajo Hamer, Sprecher
des Epilepsiezentrums und Oberarzt der
Neurologischen Klinik Erlangen, gab es
zum Einstieg eine Videobotschaft von
Wigald Boning, dem Schirmherrn des
Vereins Dravet-Syndrom e.V., dessen
BegriiBung die anwesenden Besucher
gleich zu Beginn in eine positive, auf-
geschlossene Stimmung versetzte.

Und wer nicht wusste, wie das im Ge-
hirn mit den Neuronen funktioniert,
konnte sich beim sehr unterhaltsamen
Epilepsie-Science Slam von Prof. Dr. Dr.
Berend Feddersen erkldren lassen, wie
unsere neuronalen Schaltkreise so ticken.

Zwei medizinische Vortrige ,,Wann gehe
ich zum Spezialisten?* von Dr. Frank
Kerling, Neurologische Klinik Rum-
melsberg, und ,,Fallstricke & Wichtiges
bei Generika® von Dr. Johannes Lang,
Epilepsiezentrum Erlangen, rundeten
den ersten Teil des Tages ab.

Nach der Pause mit vielen angeregten
Gesprichen hielten die bayrischen Epi-

lepsieberatungsstellen in ihren Vortragen
wichtige Infos bereit — interaktiv und mit
reger Beteiligung des Publikums waren
diese mehr als abwechslungsreich:

* Simone Fuchs von der Epilepsie-
beratung Unterfranken in Wiirzburg
und Karin Kimmerle-Retzer von der
EpilepsieBeratung Miinchen zeigten in
,»Was Spall macht verboten?!“, wie in
der Realitdt mit Geboten und Verbo-
ten bei Epilepsie umgegangen wird.

* Peter Brodisch vom Bundesprojekt Be-
rufliche Teilhabe bei Epilepsie behan-
delte in ,,Was kann ich dazu beitragen,
um epilepsiebedingte Unfille am Ar-
beitsplatz zu vermeiden?** wichtige be-
rufliche Aspekte.

¢ Ulrike Jungwirth von der Epilepsie Be-
ratung Niederbayern aus Passau erklir-
te mit ,,Schulungsprogramme — so
werden Sie zum Experten Ihrer Erkran-
kung!“, wie Moses- und Famoses-
Schulungen Betroffene und deren Fa-
milien weiterhelfen konnen, mit der
chronischen Erkrankung zu leben.

Den grofiten Giansehautmoment bot je-
doch der Auftritt des Saxofonisten Ste-
fan Tiefenbacher mit seinem musikali-
schen Partner Walter Weh am Piano. Wie
bewundernswert dieser Musiker sein
Leben meistert nach einem unverschul-
deten Motorradunfall, bei dem er einen
Arm und einen Teil eines Beines verlor
sowie ein schweres Schidel-Hirn-Trau-
ma mit epileptischen Anfillen in dessen
Folge erlitt — da wurden viele still. Sei-
ne Musik setzte ein lebensbejahendes
Ausrufezeichen. Tosender Applaus!

Die Autorin Sarah Jgrgensen (geborene
Bischof), die aus ihrem Buch ,,Panther-
tage* vorlas und in einer sehr person-
lich gehaltenen Prisentation aufzeigte,
was ihr nach Anféllen und tiberhaupt bei
der Erkrankung weiterhilft, war ein wei-
teres Highlight.

Im letzten Vortrag des Tages wurde dann
von mir als Vertreterin der anwesenden
Selbsthilfeverbinde aufgezeigt, was
SELBSTHILFE alles sein kann bzw. wie
vielfiltig diese ist und wie man sein
Schicksal selbst in die Hand nehmen und
sein Leben mit Epilepsie bewiltigen
kann, wenn man sich SELBST auf den
Weg macht und HILFE sucht/findet.

-

— 1
Quelle: © Petra Gehle, DGfI

Saxofonist Stefan Tiefenbacher und Walter Weh
am Piano sorgten fiir Génsehaut pur

Fiir mich ging dieser informative und
vielfdltige Tag wie im Flug vorbei — und
ich hatte den Eindruck, allen anderen
schien es genauso zu gehen.

Ich mochte mich an dieser Stelle ganz
herzlich bei Dr. Burkhard Kasper vom
Epilepsiezentrum in Erlangen bedanken,
der seitens der DGTE fiir die Organisa-
tion dieser Veranstaltung mit verantwort-
lich zeichnete. Wir haben uns im Vor-
feld ein einziges Mal personlich zusam-
mengesetzt und einen Plan fiir dieses
Event ausgearbeitet. Die weitere Koor-
dination erfolgte ausschlieBlich per Mail
— ich finde, das Ergebnis konnte sich
sehen lassen. ©

Ein grofles Dankeschon auch an Doreen
Kiihle von der Kongressorganisation
Conventus, die fiir unsere Bitten und
Wiinsche immer ein offenes Ohr hatte.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
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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 bewdltigen. Hier die Ge-
schichte von Noelia W., 12 Jahre, Schii-
lerin — erzdhlt von ihrer Mama Marti-
na:

e: © pixabay.com
i

Wann wurde bei Ihrer Tochter die Dia-
gnose gestellt?

Noelia wurde mit einer leichten Hemi-
parese rechts geboren, vermutlich aus-
geldst durch einen Schlaganfall im Mut-
terleib. Dies wurde aber erst im 1. Le-
bensjahr erkannt und festgestellt. Bis
dato hatten wir laut Kinderarzt ein ,,ge-
sundes Kind““. Ab neun Monaten kam es
hiufig zu Fieberkrampfen, aber endgiil-
tig diagnostiziert wurde die Epilepsie mit
sieben Jahren durch die Klinik. Ab hier
behandelten wir Noelia auch schon par-
allel mit homoopathischen Mitteln durch
unseren Hausarzt.

Auch nach der Medikamenteneinstell-
ung traten ihre komplex-fokalen Anfil-
le regelmiBig alle 3 Wochen auf — mit
mehrfachen Staten und diversen Klinik-
aufenthalten.

Wie erfolgte die Behandlung?

Unsere Tochter wurde in der Klinik auf
Tabletten eingestellt, erst mit Oxcarba-
cepin, das langsam gesteigert wurde.
Nachdem die Wirkung nicht zufrieden-
stellend war, kam noch Levetiracetam
dazu. Alles wurde immer weiter hoch
dosiert, ohne dass es zu einer Besserung
kam. Im November 2014 begannen wir
dann zusitzlich mit der homd6opathi-
schen Behandlung.

Wie kamen Sie zur Naturheilkunde?
Nachdem die Anfille immer schlimmer
wurden, stand sogar eine OP am Gehirn

im Raum. Dann gaben mir zwei Bekann-
te innerhalb einer Woche den Tipp mit
der Naturheilkunde. Ich betrachtete dies
sozusagen als ,,Zeichen* und liel mir
einen Termin fiir Noelia beim empfoh-
lenen Arzt fiir Naturheilkunde geben. Er
kontrollierte zuerst die Laborwerte,
machte eine Augen-Iris-Diagnose. Teil-
weise wurde auch hier die Schulmedi-
zin angewandt. Dann kam die Homoo-
pathin, mit der er zusammenarbeitet, an
die Reihe und fiihrte eine vollstindige
Entgiftung des Korpers durch, der Darm
wurde ins Gleichgewicht gebracht —
alles mit selbsthergestellten Globuli,
Kriuteressenzen etc. nach Hildegard von
Bingen. Auch in der naturheilkundlichen
Behandlung ist eine gewisse Konsequenz
zur Préaparat-Einnahme auf alle Fille
notig.

Mit Noelias Anfillen ging es vorwirts
und riickwirts, aber doch ganz langsam
aufwirts. Sie wurden zum Schluss kiir-
zer und schwicher, blieben dann ganz
weg. Die Reduzierung der sehr hoch
dosierten Medikamente dauerte insge-
samt zwei Jahre. Zum Gliick hatten wir
einen Arzt (Allgemeinarzt) gefunden, der
alles mittrug und uns seine Notfall-Nr.
gab, unter der wir ihn immer erreichen
konnten. Zwei Mal waren wir in dieser
Zeit mit Noelia als Notfall in der Kli-
nik, davon einmal wegen einer schwe-
ren Infektion, die aber mit der Naturheil-
kunde nichts zu tun hatte. Das EEG ver-

besserte sich stindig und seit November
2016 ist Noelia anfallsfrei.

Wie war das in der Schulzeit? Wussten
die Mitschiiler und/oder Lehrer von
der Epilepsie?

Die Mitschiiler und Lehrer waren infor-
miert. Viele konnten dennoch bis Sep-
tember 2016 nicht gut mit der Erkran-
kung umgehen. Die Klassenlehrerin in-
teressierte es nicht, es gab sehr wenig
Kommunikation bzw. fanden Gespriche
bei Problemen nur auf Anfrage von uns
Eltern statt. Das besserte sich durch
Noelias neue Lehrkraft, die viel mehr
Verstindnis zeigt und auf das Krank-
heitsbild eingeht. Wenn wir jetzt ihr
Zeugnis lesen, ist Noelia eine ganz an-
dere Person ...

Wir bekamen fiir Noelia eine Schul-
begleitung, die am Anfang 25,75 Std.
dabei war und jetzt ab September 2017
nur noch 10,75 Std. Ab September 2018
kann Noelia sogar die Montessori-Schule
besuchen.

Haben die Anfille Ihre Tochter irgend-
wie eingeschriankt? Wie war das mit
Ubernachten bei Freunden oder Klas-
senfahrten?

Noelia konnte nicht so unbeschwert auf-
wachsen wie andere Kinder in ihrem
Alter. Wir als Eltern haben besonders auf
unsere Tochter geschaut; stindig bewer-
teten wir ihre Verhaltensweisen. Bei an-




deren Kindern hat sie bis heute noch
nicht tibernachtet; im Frithjahr 2017 war
dann erstmals ein Kind bei uns iiber
Nacht. Bei Schulausfliigen durfte Noelia
immer mitfahren, allerdings waren wir
als Eltern die ganze Zeit sehr ange-
spannt, ob auch alles gut geht. Bei der
hohen Medikamentengabe mussten wir
immer sehr darauf achten, dass Noelia
bald schlafen geht und ihre 10 Stunden
auf jeden Fall einhilt. Jetzt konnen wir
das Ganze etwas lockerer angehen. ©
Viele Freizeitaktivitdten sind von uns als
Eltern begleitet.

In Folge der hohen Medikation konnte
Noelia manches gar nicht aufnehmen,
sie kann sich an viele Dinge aus dieser
Zeit gar nicht erinnern. Damals konnte
sie nicht Lesen und Schreiben lernen,
5+3 = 8 war jeden Tag ein neues Erleb-
nis — das hat sich alles geédndert.

Hatten Sie schon vor der Erkrankung
Ihres Kindes von Epilepsie gehort?
Haben Sie bereits Erfahrungen damit
verbunden?

Wir als Eltern kannten Epilepsie; ich aus
meiner Arbeit als Erzieherin, aber auch
aus dem Bekanntenkreis. Wir wussten
allerdings nicht, was alles damit verbun-
den ist.

Seit einiger Zeit gehen wir in die Eltern-
Selbsthilfegruppe in Karlstadt, die tiber
die Epilepsie Beratung in Wiirzburg or-
ganisiert wird. Die Treffen finden alle
drei Monate statt. Bisher gab es aber dort
noch keine Nachahmer in Sachen Na-
turheilkunde. Die Versuche wurden ab-

gebrochen, weil eben viele der Kosten
nicht von der Krankenkasse iibernommen
werden.

Ich wiirde das auf jeden Fall wieder ma-
chen. Wir haben geniale Erfahrungen
gemacht, die uns fiir das restliche Leben
weiterhelfen und man trifft immer wie-
der Leute, denen es genauso geht. Fiir
uns hat ein neues Leben begonnen!

Was ist Ihrer Meinung nach die groB-
te Einschrinkung fiir Thre Tochter
durch die Erkrankung?

Noelia hat wenig Freunde und Bekannt-
schaften im Dorf und der Alltag ist nicht
so unbeschwert wie bei gesunden Kin-
dern in ihrem Alter. Sie muss auf man-
ches verzichten wie z. B. Klettern usw.

Verbinden Sie mit der Epilepsie auch
etwas Positives?

Man wichst mit der Lebensaufgabe, ein
an Epilepsie erkranktes Kind zu haben.
Es schweif3t die Partnerschaft zusammen,
strapaziert sie aber manchmal auch. Das
Alltagliche bekommt wieder eine beson-
dere Stellung.

Wir haben dadurch viele wertvolle Men-
schen kennenlernen diirfen, was sonst
nicht der Fall gewesen wire. Klar haben
wir auch Freundschaften im Bekannten-
kreis verloren, wo sich aber die Frage
stellt, ob es tiberhaupt welche waren?!

Was war Ihr negativstes Erlebnis in
Bezug auf die Epilepsie?

Bei einer Mutter-Kind-Kur wurden wir
aufgrund der Epilepsie von vielen An-

geboten ausgeschlossen. Obwohl wir die
Erkrankung vorher angegeben hatten,
konnte man tiberhaupt nicht damit um-
gehen. Wir fiihlten uns wie isoliert dort,
auch fiir Noelia war das ganz schlecht.
Jetzt ist bei der Kureinrichtung iibrigens
im Leitbild verankert, dass keine Kin-
der mit Epilepsie mehr aufgenommen
werden ...

Auch im Familienkreis findet man nicht
immer Verstindnis und Unterstiitzung.
Fiir vieles muss extrem gekampft wer-
den.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Erkrankung?

Wir haben dadurch Personen kennenler-
nen diirfen, die uns allen gut getan ha-
ben. Durch viele homdopathische Be-
handlungen und Entgiftungen konnte die
Medikamentengabe auf 150-0-75mg ge-
senkt werden und Noelia ist seit Novem-
ber 2016 anfallsfrei.

Martina Will, Gemiinden, will.m1973 @freenet.de

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

PS: Was ich als ganz wichtig ansehe, ist
es, trotz aller Probleme und Schwierig-
keiten immer zu versuchen, nach vorne
zu schauen und zu denken.

Auch sollte man sich dariiber im Klaren
sein, dass man auf die Schulmedizin
nicht ganz verzichten kann. Sie ist als
Notfallhilfe nicht wegzudenken.

Eine besonderes ,,Dankeschon‘ mochten
wir nach all den Jahren an alle richten,
die uns auf unserem Weg begleitet und
unterstiitzt haben.

Ein besonderer Dank geht auch an die
Epilepsieberatungsstelle Wiirzburg, die
immer ein offenes Ohr fiir uns Eltern
hatte und sich einsetzte.

Quelle: ,
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Fotoworkshop ,,Zwischen 2 Welten”

in Augsburg

Das Leben mit Epilepsie gleicht manch-
mal einem Leben in 2 Welten:

* der gesunden, anfallsfreien Zeit mit
all ihren Mdoglichkeiten;

» und der schweren Zeit, belastet
durch die Anfille und deren Auswir-
kungen.

Unser Workshop mit der Fotokiinstlerin
und Kulturpiddagogin Ingrid Alsmann
(www.klick-und-blitz.de) fand in der
schonen Umgebung des Therapiezen-
trums Ziegelhof statt. Nach einer Ein-
stimmung auf das Thema ,,Zwischen 2
Welten* ging es raus in die Natur. Mit
offenem Blick sollte ein Motiv ausge-
wihlt werden, mit dem die Teilnehmer
dieses Gefiihl ausdriicken wollten.

Danach ging es an den Computer. Mit
einem PC-Programm verkniipfte jeder

Quelle: © privat

Teilnehmer sein Portridt mit seinem
Naturbild und bearbeitete es. In der scho-
nen, konzentrierten Arbeitsatmosphire

Neu in Bayern:

Landespflegegeld fur Pflegebedirftige ab Pflegegrad 2

Alle Pflegebediirftige ab Pflegegrad 2
oder hoher, Kinder und Erwachsene,
konnen ab sofort das sogenannte Landes-
pflegegeld beantragen. Es betridgt 1.000
Euro pro Jahr und wird als Gesamtbe-
trag ausgezahlt. Das Geld kann frei ver-
wendet werden und wird auch nicht als
Einkommen beim Kindergeld angerech-
net.

Anspruch haben Pflegebediirftige mit
Hauptwohnsitz in Bayern zum Zeit-
punkt der Antragstellung.

Ob die Pflege zu Hause oder im Heim
erfolgt, spielt keine Rolle.

Antragsfrist ist der 31.12.2018.

Antragsformulare sind hier zu finden:
www.landespflegegeld.bayern.de/
antrag.pdf

Formulare gibt es auch bei den Finanz-
amtern, Landratsimtern oder beim
Zentrum Bayern Familie und Sozia-
les (ZBFS)

Fiir 2018 geht der Antrag per Post an:
Landespflegegeldstelle, 81050 Miin-
chen.

Weitere wichtige Hinweise z. B. zu An-
tragen durch Betreuerinnen und Betreu-
er oder Vorsorgebevollméchtigte und zu
erforderlichen Unterlagen sind auf der
entsprechenden Internetseite zu finden:
www.landespflegegeld.bayern.de

Auch in anderen Bundesldndern gibt es
zusitzliche Leistungen aus Landes-

entstanden tolle ,,Weltenbilder*! Ein
herzliches Dankeschon der engagierten
Kiinstlerin und unserem Forderer Dr. H.
fiir seine finanzielle Unterstiitzung.

Claudia Hackel,
Epilepsie Beratung Augsburg-Nordschwaben

Epilepsie Beratung Augsburg-
Nordschwaben Bunter Kreis -
Nachsorge gGmbH

Claudia Hackel, Manfred Hégele
Stenglinstr. 2

86156 Augsburg

Tel.: 0821 4004945
epilepsieberatung @bunter-kreis.de
www.bunter-kreis.de

Quelle: © pixabay.com

mitteln fiir schwerbehinderte Menschen,
ob sie nun Landespflegegeld, Blinden-
und/oder Gehorlosengeld heilen. Einen
Uberblick iiber mogliche Unterstiit-
zungsleistungen und die Voraussetzun-
gen fiir den Antrag finden Sie hier:
www.altenpflege-hilfe.net

— Stichwortsuche: Landespflegegeld



Unser diesjdhriges Familienwochenende
des e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
bands e.v. stand unter dem Motto ,,Gute
Pflege®.

Nach der Anreise am Freitag fand abends
eine kleine Vorstellungsrunde statt inklu-
sive der Absprachen mit den Betreuern,
die wie jedes Jahr von den Ferienfiichsen
aus Dortmund kamen.

Am ersten Tag gab es eine kurzfristige
Programminderung: Ein Esel-Workshop
stand nun auf dem Programm. Gemein-
sam mit den Kindern putzten wir die Esel
und brachen dann zu einem kleinen Spa-
ziergang auf. Die Esel-Lehrer von Big
Mountain in Winterberg erzdhlten uns
dabei selbstverstiandlich auch einiges
Wissenswertes liber unsere tierischen
Begleiter. Damit alle dabei sein konn-
ten, wurde ein barrierefreier Spazierweg
ausgesucht. Mittags nahmen wir vor Ort
einen kleinen Lunch ein und kehrten
ganz gemiitlich zur Jugendherberge zu-
riick.

Nachmittags wurden die Kids von den
Ferienfiichsen bespalit und wir Eltern
erhielten ein Update im Sozialrecht. Es

|

& A TS o o Ve

Vorsichtige Kontaktaufnahme

war ein sehr offener Dialog und alle
konnten ihre bisherigen Erfahrungen mit
einbringen. Abends saflen wir in der
Bergschinke zusammen und hatten
nochmals Gelegenheit, uns in Ruhe aus-
zutauschen.

Sonntagvormittag gab es einen spannen-
den Vortrag des MDK mit Bernd Ziese
als Referent. Dabei konnten wir aktuel-
le Informationen in Erfahrung bringen
beziiglich der neu eingefiihrten Pflege-
grade und wie Begutachtungen ablaufen
— auch Fragen wurden beantwortet.

Nach dem Mittagessen machten wir noch
unser Gruppenfoto und schon ging es fiir
alle wieder Richtung Heimat.

Das Wochenende war wie immer zu
kurz. Das Fazit ist, ndchstes Jahr sind
wir wieder dabei und manche haben
gesagt, es ist egal welches Thema
kommt, die Menschen sind uns ans Herz
gewachsen.

Hier der Termin des nédchsten Familien-
wochenendes zum Vormerken:

31.05. - 02.06.2019

Das Programm erscheint demnéchst auf
www.epilepsie-elternverband.de.

Nadine Benzler, Witten

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Mireille Schauer

Tel.: 0231 5588248

schauer @epilepsie-elternverband.de

Ein gelungenes Familienwochenende geht zu Ende

(oo
-
o
N
S~
™
(=
—
i
Fe
=
=
o
o

15




(o]
o
o
N
~
™
o
&5
Q
=
=
=X
Q.
o

Als drittes Medizinisches Zentrum fiir
Erwachsene mit Behinderung (MZEB)
im Grofiraum Miinchen kann das neuro-
logisch-psychiatrische MZEB am Isar-
Amper-Klinikum Miinchen-Ost zum
Oktober seinen Betrieb aufnehmen. Sei-
ne Eroffnung folgt damit auf das MZEB
der Pfennigparade fiir Patienten mit dem
Schwerpunkt auf auBerklinische Beat-
mung sowie dem des Integrationszen-
trums fiir Cerebralparese (ICP) mit
neuroorthopidischem Schwerpunkt.

Hervorgegangen ist dieses MZEB am
Isar-Amper-Klinikum Miinchen-Ost aus
den bereits bestehenden psychiatrischen
Schwerpunkten des Zentrums fiir Alters-
medizin und Entwicklungsstorungen
(u. a. Verhaltensauffilligkeiten und Au-
tismus-Spektrum-Storungen) sowie der
Epilepsie-Ambulanz an der Klinik fiir
Neurologie.

Unter der Leitung von Frau Dr. Astrid
Peters-Weist, Oberirztin an der Klinik
fiir Neurologie, entsteht ein multidiszi-
plinédres Zentrum fiir Menschen, die auf-
grund der Art, Schwere und Komplexi-
tit ihrer Behinderung eine besonders
spezialisierte Versorgung bendotigen.
Neben der Behandlung von Epilepsie-
Patienten werden weitere neurologische

Schwerpunkte in der Behandlung von | 4l : o o i o s Ly &
Spastik sowie in der palliativmedizi-  [e¥ -~ tiee = S fha el s i o p LTI MKU"&W" Miinchen-Ost

nischen Beratung liegen. Dr. Astrid Peters-Weist (dritte von re.) und ihr multiprofessionelles Team freuen sich iiber den MZEB-

Um eine optimierte Diagnostik und Be-
handlung der Patienten zu gewéhrleisten,
besteht das MZEB aus einem multi-
professionellen Team mit Arzten (Neu-
rologe, Psychiater und Internist), The-
rapeuten (Physiotherapie, Ergotherapie,
Sprach-, Sprech- und Stimmtherapie)
sowie ergidnzenden piadagogischen und
administrativen Kréften.

Durch dieses umfassende Konzept soll
fiir die Patienten ein Angebot geschaf-
fen werden, das im ambulanten Rahmen
einen Zugewinn an Lebensqualitit so-
wie Teilhabe ermoglicht. In Zusammen-
arbeit mit den niedergelassenen Kolle-
gen der Region sowie der bestehenden
hduslichen Versorgung werden langfris-

Start im Oktober

tige Konzepte erstellt, die auf die jewei-
ligen Bediirfnisse der Patienten abge-
stimmt werden.

Das Team des MZEB am kbo Isar-
Amper-Klinikum Miinchen-Ost hofft,
zeitnah weitere Informationen iiber die
Zugangsvoraussetzungen und das Ange-
bot auf einer Homepage fiir die Patien-
ten zur Verfiigung stellen zu konnen.

Gerne konnen Anfragen bereits jetzt ge-
schickt werden:

Frau Schleger, Sekretariat MZEB unter
MZEB @kbo.de

Dr. Astrid Peters-Weist,

kbo-Isar-Amper-Klinikum Miinchen-Ost

kbo-Isar-Amper-Klinikum
Miinchen-Ost

Palliativmedizin & Epilepsie-
Ambulanz

Dr. med. Astrid Peters-Weist, MSc
Fachirztin fiir Neurologie
Vockestr. 72

85540 Haar

astrid.peters @kbo.de



Neues aus der SHG Aschaffenburg

Im April 2018 fand extra ein Informa-
tionsabend zum Thema Epilepsie bei
Kindern statt. Da es in unserer Region
leider keine eigene offizielle Eltern-
gruppe mehr gibt, fiihlten wir uns in der
Pflicht, betroffene Eltern und Kindern
mit unserer Aktion zu unterstiitzen. Weil
sich gerade junge Leute viele Informa-
tionen im Internet holen, hatten wir an-
fangs etwas Bedenken. Aber zum Schluss
waren doch fast 50 Giste unserer Einla-
dung gefolgt.

Gleich nach der BegriiSung begann Prof.
Dr. Jorg Klepper, Chefarzt der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin am Klini-
kum Aschaffenburg-Alzenau, mit seinem
Vortrag. Er erklérte den Gésten viel iiber
die neuesten Behandlungsmethoden so-
wie liber die verschiedenen Medikamen-
te, die bei Epilepsie meistens eingesetzt
werden. Hierbei ging es ihm vor allem
um die diversen Wirkungen und Neben-
wirkungen der eingesetzten Wirkstoffe.

Ich denke, er konnte den anwesenden
Eltern auch etwas die Angst nehmen, da
die Krankheit gerade im Kindesalter gut
behandelbar ist, viele der Kinder gut ein-
stellbar sind und anfallsfrei werden.

Henrike Staab-Kupke von der Epilepsie-
beratung Wiirzburg zeigte in ihrem Vor-
trag die Probleme dieser chronischen Er-
krankung sowohl fiir die betroffenen
Kinder als auch fiir die Familienmitglie-
der auf. Dazu zidhlen schlieBlich nicht
nur die besorgten Eltern, sondern auch
die Geschwister des betroffenen Kindes,
die sich manchmal etwas vernachlissigt
fiihlen, auch wenn dies natiirlich gar
nicht die Absicht der Eltern ist.

Das Verhalten bei einem Anfall, die Ers-
te-Hilfe-Maflnahmen sowie der Hinweis,
wie wichtig es ist, die Anfille genau zu
beobachten, um diese gut beschreiben zu
konnen, wurde ebenfalls erklart.

Nach den Vortrigen konnten mit den
beiden Referenten und den Mitgliedern
der SHG noch personliche Gespriche
gehalten und Fragen gestellt werden.
Davon wurde rege Gebrauch gemacht
und auch das Informationsmaterial, wel-
ches uns vom Landesverband Epilepsie
Bayern, vom e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband und von der Deutschen
Epilepsievereinigung zur Verfiigung ge-
stellt wurde, war sehr gefragt.

Alles in Allem war es ein gelungener
Abend. An dieser Stelle mochten wir es
nicht versdumen, uns bei Doris Wittig-
Mofner vom Landesverband Epilepsie
Bayern zu bedanken, die an diesem
Abend personlich nach Aschaffenburg
gekommen war. Dariiber haben wir uns
sehr gefreut.

Ein grofles Dankeschon natiirlich auch
fiir das Seminarwochenende in Hirsch-
berg im Juli 2018, an dem viele von uns
teilgenommen haben. Es war eine
»runde“ Sache ©.

Unser néchster Informationsabend zum
Thema ,,Epilepsie und Sport“ findet am
19.10.2018 um 19.00 Uhr in der VHS
Aschaffenburg statt. Hierzu ergeht eine
herzliche Einladung an alle Interessier-
ten!

Sabine Seipel, SHG Aschaffenburg

SHG fiir Anfallskranke im Raum
Aschaffenburg

Sabine Seipel

Trieler Ring 37

63500 Seligenstadt
ig-anfallskranke-ab @t-online.de

—

Die am Infoabend ausgelegten Infomaterialien waren stark gefragt

Quelle: © SHG Aschaffenburg
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Empfehlungen

Lauthalsleben:Von Lotte, dem An-
derssein und meiner Suche nach
einer gemeinsamen Welt

Julia Latscha

Knaur HC Verlag (April 2017)

216 Seiten

ISBN 978-3426214138

Gebunden € 19,99 / e-book € 17,99

Lauthals leben, das
scheint Lottes Motto
zu sein. Behindert
durch Sauerstoff-
mangel bei der Ge-
burt, kann sie nicht
sprechen und sitzt im
Rollstuhl. Am liebs-
ten ist sie in Bewe-
gung und hort Musik.
Aber wenn ihr etwas nicht passt, dann
tut sie es lauthals kund.

Julia Latscha erzdhlt warmherzig und
offen iiber ihren Alltag, der sie immer
wieder an ihre Grenzen bringt. Knause-
rige Kostentrigern, gaffende Mitmen-
schen, fehlende Rolltreppen ... und doch
gibt es unendlich viele berithrende Mo-
mente in diesem Buch. Mit dem Roll-
stuhl in die Mongolei, nach Portugal oder
Lourdes, Mutter und Tochter bewiltigen
gemeinsam mit dem Rest der Familie
schier Unglaubliches. Und es gibt auch
Erstaunliches, etwa wenn Lotte ein spe-
zieller Computer die Kommunikation
moglich macht oder sie allen und jeden
zum Tanzen bringt. Hin- und hergeris-
sen zwischen der grenzenlosen Liebe zu
ihren Kindern und den Grenzen der ei-
genen Leistungsfahigkeit ldsst die Au-
torin den Leser an ihren Gedanken und
Zweifeln, aber auch an ihren gliicklichen
Momenten teilhaben.

Es ist definitiv kein Jammerbuch, wie
man es von manchen Selbsterfahrungs-
berichten kennt. Nein, es ist ein liebens-
und lesenswertes Buch, in dem sich
Miitter, aber auch Viter behinderter Kin-
der wiederfinden konnen. Und das den
Leser so fesselt, dass er es erst fertig
gelesen aus der Hand legen kann.

Susanne Fey, Wuppertal

Weil es dich gibt: Aufzeichnungen
tiber das Leben mit meinem behin-
derten Kind

Gisela Hinsberger

Brandes & Apel Verlag (April 2014)
160 Seiten

ISBN 978-3955580629

Taschenbuch € 15,90 / e-book € 14,99

Einpragsam und be-
rithrend erzihlt Gise-
la Hinsberger vom
Leben mit ihrer be-
hinderten Tochter
Sofie bis zu deren
frithen Tod mit fiinf
Jahren. Im Vorder-
grund steht dabei
nicht die Chronologie der kurzen Le-
bensgeschichte. Vielmehr geht es der
Autorin darum, die Alltagsrealitit von
Familien mit behinderten Kindern nach-
fiihlen zu lassen.

Sie und ihr Mann entscheiden sich ganz
bewusst fiir ihr Kind, als sie wihrend
einer Schwangerschaftsuntersuchung
von der Behinderung erfahren. Wir le-
sen von ihren Angsten und der Verzweif-
lung, vom Unverstindnis einiger ,,Mit-
menschen®, ob ,,man das nicht verhin-
dern hitte konnen®, aber auch von der
Hilfe und Unterstiitzung, die sie suchen
und finden.

In ihrem Nachwort fiir die 2014 erschie-
nene Neuauflage beschiftigt sich die
Autorin aber auch kritisch mit den aktu-
ellen Entwicklungen der Prinatal-
diagnostik die Eltern nicht mehr auf ein
Leben mit einem behinderten Kind vor-
bereitet, sondern im iiberwiegenden Fall
fiir eine Beendigung dieses werdenden
Lebens sorgt.

Klar, kurz und spannend geschrieben
zeigt der Erfahrungsbericht, dass trotz
aller Inklusionsbemiihungen und Aufkla-
rung behindert sein noch lange nicht als
,~hormal* gilt und viele (Beriihrungs-)
Angste bestehen. Aber es macht Mut,
dass die bewusste Entscheidung fiir ein
Leben mit Behinderung nicht das Ende
des Weges, sondern einfach ein anderer
sein kann.

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg
Sonderpreis fiir Lebenshilfe-Mitglieder

bei Bestellung iiber den Lebenshilfe Ver-
lag: € 14,00 (www.lebenshilfe.de)

Epilepsie und Familie
Neue Broschiire der Stiftung Michael

Die beiden Autorin- |ge
nen Heilwig Fisch-
bach und Gisela v.
Ondarza schreiben
aus der Perspektive | =wes= -
ihrer langjshrigen Er- J.:J ol
fahrungen, die sie als T gy
Psychologinnen in
Epilepsiezentren und als Trainerinnen
des Epilepsie-Schulungsprogramms Fa-
moses (www.famoses.de) gewonnen
haben.

Sie greifen Fragen auf, die Eltern von
Kindern mit Epilepsie beschiftigen, ins-
besondere wie die Erkrankung des Kin-
des das Leben und den Alltag der Fami-
lie beeinflussen.

Neben grundlegenden Informationen zur
Erkrankung und der Therapie werden
Fragen zum Umgang mit Anfillen im
Alltag und mit Medikamenten oder zu
notwendigen Regeln und Vorsichtsmaf-
nahmen behandelt. Weitere Themen sind
die Entwicklung und Erziehung, Kinder-
garten und Schule sowie Sprechen iiber
Epilepsie innerhalb und auBlerhalb der
Familie.

Auf 128 Seiten will dieser Ratgeber Fa-
milien Orientierung bieten auf ihrem
Weg mit Epilepsie und Informationen
geben, wo sie Hilfe finden konnen. Fach-
krifte, die beruflich mit epilepsie-
betroffenen Familien zu tun haben, er-
fahren darin, mit welchen Fragen sich
diese auseinandersetzen und bekommen
Hinweise fiir mogliche Losungen.

Die gedruckte Broschiire kann kosten-
los bezogen werden — gerne gegen eine
Spende © —, steht auf der Internetseite
aber auch als Download zur Verfiigung:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrafie 12

53227 Bonn

Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

— Information — Publikationen
— Informationen zu Epilepsie



Recht auf Teilhabe

Aktueller Wegweiser der Lebenshilfe
zu allen wichtigen sozialen Leistungen
fiir Menschen mit Behinderung

Die vollig neu iiber-
arbeitete Auflage des
Lebenshilfe-Ratge-
bers ,,Recht auf Teil-
habe“ ist vor kurzem
erschienen.

Das Buch liefert ei-
nen Uberblick iiber
alle Rechte und Sozialleistungen, die
Menschen mit Behinderung aktuell zu-
stehen. Es beriicksichtigt damit u. a. die

ersten Stufen der Umsetzung des Bun-
desteilhabegesetzes sowie die Rechts-
dnderungen durch die vergangenen
Pflegestirkungsgesetze 1 bis 3. Den
Abschluss bildet ein Ausblick auf die
noch kommenden wesentlichen Ande-
rungen durch das Bundesteilhabegesetz.

Um den Leserinnen und Lesern den Ein-
stieg in den ,,.Dschungel” des Sozial-
rechts zu erleichtern, werden eingangs
die Rechtsanspriiche von Menschen mit
Behinderung in verschiedenen Lebens-
phasen und Lebenslagen anhand von
Schaubildern dargestellt. Die einzelnen
Kapitel enthalten zusétzlich Tipps und
(Rechen-)Beispiele. Ein Schlagwort- und

Abkiirzungsverzeichnis rundet das Buch
ab.

Der 330 Seiten umfassende Lebenshil-
fe-Ratgeber kann wie folgt bestellt wer-
den:

Recht auf Teilhabe
ISBN 978-3886175604
Preis € 19,50 plus Versand

Lebenshilfe Verlag

Tel.: 06421 491123
hauke.strack @lebenshilfe.de
www.lebenshilfe.de

Mehr Service? Bitte schon!

Formulare, Formulare, von der Wiege bis
zur Bahre... manchmal erleichtern sie
jedoch auch das eine oder andere. Der
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
hat mit zwei Varianten den Service auf
seiner Webseite verbessert:

Das Bestellformular: Mit dieser neuen
Option kann man unsere Materialien
ganz leicht online anfordern. Einfach die
Anzahl bei den gewiinschten Sachen
angeben, Adressfeld ausfiillen, abschi-
cken, fertig!

HIRN-RISSE

Unsere Zeitschriften, Blicher, DVDs,
usw. sind alle kostenlos erhiltlich. Aber
wer uns finanziell etwas Gutes tun moch-
te, der darf auch gerne den zweiten neu-
en Vordruck nutzen.

Das Spendenformular: Keine IBAN
mehr in die eigene Uberweisung kopie-
ren und keine PIN generieren, sondern
einfach unser neues Altruja-Online-
Spendenformular nutzen — egal ob mit-
tels SEPA-Lastschrift, Kreditkarte oder

Neuer Blog bei scilogs.spektrum.de

Christian Hoppe, seines Zeichens Priv.-
Doz., Dr. rer. nat., Dipl.-Psych., Dipl.-
Theol., arbeitet als Neuropsychologe an
der Bonner Klinik fiir Epileptologie.

Er berichtet in seinem neuen Blog iiber
das Leben mit einer schwer behandel-
baren Epilepsie. Gute Lebensqualitit fiir
Menschen mit Anfillen — was wirkt stiit-
zend und hilfreich und was ldsst Men-
schen straucheln?

Hoppe gibt einen Uberblick iiber die
Erkenntnisse, die er im Rahmen der vie-
len Gespriche gewonnen hat.

Seiner Erfahrung nach beeinflusst we-
niger die Anfallssituation das Wohlbe-
finden der Patienten, es sind eher psy-
chosoziale Faktoren wie Unterstiitzung
durch Familie und Freunde, allgemeine
Lebenseinstellung (,,Glas halb voll oder
halb leer”), Humor, Hobbys, Selbst-
stindigkeit und Interesse an anderen
Dingen. Sie erleichtern das Leben mit

PayPal, unseren Verband zu unterstiitzen,
ist jetzt ganz bequem!

Beides finden Sie auf unserer Inter-
netseite:
www.epilepsie-elternverband.de

Q,Q,

-_pnlupsne bundr;-s—eltern-.-erhand
1€ am meistern

einer Erkrankung, die wie keine andere
von einem Gefiihl von Kontrollverlust
begleitet wird.

Es ist ein lesenswerter Blogbeitrag und
wir sind schon sehr gespannt auf weite-
re HIRN-RISSigkeiten.

Der Blog ist hier zu finden:
https://scilogs.spektrum.de/
— Psychologie/Hirnforschung
— HIRN-RISSE

Susanne Fey, Wuppertal
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Frageliste fur den Arztbesuch

Kennen Sie das? Sie haben einen Arzt-
termin und viele Fragen. In der Praxis
geht es dann nach langem Warten ziem-
lich hektisch zu, das Gesprich ist kurz,
die Untersuchung auch — und am Ende
bleibt das meiste unklar. Vor einem Arzt-
besuch die wichtigsten Fragen festzuhal-
ten hilft, Antworten zu bekommen.

Im Gesprich mit der Arztin oder dem
Arzt vergessen viele Menschen, die Fra-
gen zu stellen, die ihnen wichtig sind.
Manche trauen sich nicht, die spiirbar
knappe Zeit ihres Gegeniibers in An-
spruch zu nehmen oder den Arzt bei sei-
nen Ausfithrungen zu unterbrechen. Ei-
nige bekommen wihrend eines Termins
auch das Gefiihl, ihre Fragen seien nicht
bedeutsam genug — oder es ist ihnen
peinlich, nachzufragen, wenn sie etwas
nicht verstanden haben. Eine Moglich-
keit, solche Schwierigkeiten zu iiberwin-
den, ist eine gute Vorbereitung. Sie kann
Thnen helfen,

zu klaren, welche Informationen Sie
benotigen,
sich wihrend des Arztbesuchs nicht
verunsichern zu lassen,
Thre Fragen nicht zu vergessen,
sich nach dem Gesprich an dessen
Ablauf und entscheidende Informatio-
nen zu erinnern,
wichtige Aspekte Ihrer Erkrankung
und Behandlungsentscheidungen nach
dem Arztbesuch mit Thren Angehori-
gen und vielleicht auch anderen Arz-
ten zu besprechen,

e mit der Erkrankung besser umzuge-
hen.

Welche Fragen haben Sie? Welche da-
von sind Thnen am wichtigsten? Anre-
gungen zur Auswahl finden Sie auf
www.gesundheitsinformation.de. Dort
haben Sie die Moglichkeit, bis zu sechs

QueW'; © Techniker Krankenkasse

Fragen fiir Thren Arztbesuch auszuwih-
len, diese als PDF abzuspeichern und
zum Mitnehmen auszudrucken.

Sie konnen bis zu 6 Fragen aus folgen-
den Kategorien auswihlen:

Diagnose, Ursachen und Risiken
Krankheitsverlauf

Untersuchungen

Behandlung

Medikamente

Operationen

Kosten und Unterstiitzung im Alltag
bzw. auch eine eigene Frage formu-
lieren

Nicht alles aus der Vorschlagsliste wird
auf Sie zutreffen; lassen Sie sich also
nicht von Fragen beunruhigen, die sich
vielleicht bei ganz anderen Erkrankun-
gen stellen. Natiirlich ist es auch nicht
notig, alle Fragen ,,abzuarbeiten. Im
Gegenteil: Indem Sie eine Auswahl tref-
fen und diese immer weiter einschrin-
ken, konnen Sie sich dariiber klar wer-
den, was Thnen wichtig und was weni-
ger wichtig ist.

Achten Sie wihrend des Gesprichs mit
der Arztin oder dem Arzt darauf, dass
Ihre Fragen tatsdchlich beantwortet wer-
den.

Am Ende des Gesprichs konnen Sie
noch einmal priifen:

Ist mir klar, um welche Erkrankung
oder welches Gesundheitsproblem es
sich handelt und was das fiir mich be-
deutet?

Weil} ich, was genau getan werden soll
und was ich selbst tun kann?

Kenne ich die Vor- und Nachteile der
vorgeschlagenen Untersuchungen oder
Behandlungen?

Wenn Thnen etwas unklar geblieben ist,
fragen Sie nach oder vereinbaren Sie ei-
nen weiteren Gespréchstermin.

Quelle: www.gesundheitsinformation.de

: gesundheitsinformation.de

8 Yorsicoon | abewagen | enlscnolion

www.gesundheitsinformation.de rich-
tet sich mit einem breiten Themen-
spektrum an alle Biirgerinnen und Biir-
ger und soll helfen, Vor- und Nachteile
wichtiger Behandlungsmoglichkeiten
und Angebote der Gesundheitsversor-
gung zu verstehen.

Diesen Artikel mit einer Liste mogli-
cher Fragen an Thren Arzt finden Sie
auf www.gesundheitsinformation.de
— Stichwortsuche: Frageliste Arztbe-
such

X

Initiative auf dem Weg
Firderverein Epilepsie e.V.

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

foerderverein @epilepsiebayern.de




Datum Thema/Ort/Information und Anmeldung

04.10.2018
09:15-18:45 Uhr

04.10.2018
19:00-21:00 Uhr

06.10.2018
11:00-16:00 Uhr

09.10.2018
18:00-20:30 Uhr

09.10.2018
17:00-19:00 Uhr

10.10.2018
19:00-20:30 Uhr

19.10.2018
19:00-20:30 Uhr

25.10.2018
19:00-20:30 Uhr

27.10.2018
10:00-16:00 Uhr

02.11.2018
20:30 Uhr

10.11.2018
10:30-13:00 Uhr

10.11.2018
11:00-15:00 Uhr

24.11.2018
10:30-16:00 Uhr

28.11.2018
19:00-20:30 Uhr

08.12.2018
10:00-12:00 Uhr

12.12.2018
18:00-20:30 Uhr

Vortrag ,,Epilepsie was jetzt?“ — Tag der Epilepsie 2018
AOK Passau, Neuburger Str. 92, 94032 Passau
epilepsie.sekretariat@kinderklinik-passau.de, www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Einfiihrung zum Thema Resilienz- die natiirlichen Widerstandskrafte der Seele erkennen und férdern
Erba Villa, AuBere Brucker Str. 49, 91052 Erlangen
Selbsthilfe bei Epilepsie Erlangen, epi-shg.erlangen@web.de

Miteinander - Fiireinander Aktionstag fiir Familien mit epilepsiekranken Kindern
Luftschiff, Luftschiffplatz 5, 50733 Kéln
schauer@epilepsie-elternverband.de, www.epilepsie-elternverband.de

Patienteninformationsabend Ulm - Tag der Epilepsie 2018
Stadthaus Ulm, Miinsterplatz 50, 89073 Ulm
www.junger-treffpunkt-epilepsie.de

Vortrag ,,Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben®
Psychosoziale Beratungsstelle fir Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Offener Abend der EpilepsieBeratung Miinchen — Thema: Kann man Mut trainieren?
EpilepsieBeratung Miinchen, Ysenburgstr. 7, 80634 Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

Vortrag ,,Epilepsie und Sport*
vhs Aschaffenburg, LuitpoldstraBe 2, 63739 Aschaffenburg
ig-anfallskranke-ab@t-online.de, www.vhs-aschaffenburg.de

Informationsveranstaltung Epilepsie - Teil 2
EpilepsieBeratung Miinchen, Ysenburgstr. 7, 80634 Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

Tagesseminar ,Mit Humor geht alles leichter
Psychosoziale Beratungsstelle fiir Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg
kontakt@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

Science Slam ,,Geistesblitze“ der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie (DGN)
Volksbiihne Berlin, LinienstraBe 227, 10178 Berlin
Tickets ab 01.10.2018 unter www.volksbuehne.de oder 030 24065777

Friihstiicksgruppe fiir Menschen mit Epilepsie
Café PARKS am Stadtpark, Berliner Platz 9, 90490 Niirnberg
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Mitgliederversammlung e.b.e. epilepsie bundes-elternverband mit interessanten Vortragen
Hofmanns Hofe, Heinrich-Hoffmann-StraBe 3, 60528 Frankfurt am Main
kontakt@epilepsie-elternverband.de, www.epilepsie-elternverband.de

Seminartag HUMOR fiir Eltern und Angehdrige von Familienmitglieder mit Epilepsie und/oder Mehrfachbehinderung
Stiftungsgebaude Bunter Kreis, Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg
epilepsieberatung @bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

Epilepsie-Symposion ,,SUDEP und andere Risiken bei Epilepsie”
Innere Mission Miinchen, Buchruckersaal, Landshuter Allee 40, 80637 Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.de

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

Offener Abend der EpilepsieBeratung Miinchen — Weihnachtsfeier
EpilepsieBeratung Miinchen, Ysenburgstr. 7, 80634 Miinchen
epilepsieberatung @im-muenchen.de, www.epilepsieberatung-muenchen.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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Seminar-Wochenende in Hirschberg 2018

Der Landesverband Epilepsie Bayern e. V.
lud auch heuer wieder zu dem alljahrli-
chen Seminar-Wochenende auf Schloss
Hirschberg bei Beilngries im Altmiihltal
ein. Diese Veranstaltung gilt Epilepsie-
kranken und ihren Angehorigen aus ganz
Bayern und soll zum einen der Stirkung
der einzelnen Selbsthilfegruppen dienen
und zum anderen natiirlich das Versténd-
nis fiir die Krankheit, die Ursachen, den
Verlauf, die Behandlungsmoglichkeiten
und auch den Umgang damit aufzeigen.

Im Vordergrund steht dabei aber immer:
Keine Stigmatisierung, Offenheit gegen-
iiber Betroffenen und auch Offenheit ge-
geniiber Menschen, die nicht so gut Be-
scheid wissen. Lernen iiber Medikamen-
te, neue Behandlungsmoglichkeiten, wo
sind Therapiezentren, wie werden die
einzelnen Formen der Epilepsie festge-
stellt und welche Ursachen konnen die
Erkrankung auslosen.

Dabei soll aber in diesen Seminaren, die
schon seit Jahren auf Schloss Hirschberg
durchgefiihrt werden, der Spa8, die Freu-
de, das Lachen, das positive Denken
nicht zu kurz kommen. Hierzu werden
in verschiedenen Workshops Moglich-
keiten aufgezeigt. Letztes Jahr wurde
z. B. gemalt, in anderen Jahren wurde
getrommelt, gesungen, eine kurze Ein-
fiihrung in Yoga gegeben oder gezaubert.

Quelle: © Hezw

Gesichter lesen — eines der interessanten Semi-
nare 2018

Tradition und Moderne ...

Dazu kamen verschiedene Themen in
Psychologie, Pddagogik oder Alltags-
bewiltigung.

In diesem Jahr standen zur Auswahl
,,2Aus der Ruhe in die Kraft — Achtsam-
keit im Alltag®, ,,Was aus dem Gesicht
spricht® — von einer Physiognomin ge-
lehrt, ,,Erste Hilfe bei epileptischen An-
fillen* und auch das Thema ,,Depressi-
on bei Angehorigen oder Freunden® mit
einer Traumatherapeutin wurde angebo-
ten. Alle Kurse waren voll belegt und bei
der abendlichen Zusammenfassung zeig-
te sich, dass diese Themen gut in den
Alltag zu integrieren sind, die Teilneh-
mer begeistert waren und an den Tischen
beim Abendessen noch heftig diskutiert
wurde.

Am Sonntagvormittag, nach einer kur-
zen Meditation in der Kapelle — das wird
ebenfalls jedes Jahr angeboten — gab es
noch den Vortrag: ,,Wechselwirkungen
zwischen Medikamenten und Nahrungs-
mitteln®, in dem eine Apothekerin,

E

Quelle: © Heiko Stempfle

gleichzeitig Ernidhrungsberaterin, uns
aufzeigte, wie sinnvoll oder auch gefihr-
lich falsche Einnahme, Zufuhr von Zu-

Quelle: © LV Epilepsie Bayern

... beides trifft in Hirschberg perfekt zusammen



satzmedikamenten wie Magnesium, Ka-
lium etc. oder das Weglassen verschie-
dener Nahrungsmittel sein kann. Dazu
gab es auch noch die genaue Erklidrung,
wo und wie die verschiedenen Epilepsie-
medikamente aufgenommen und verar-
beitet werden.

Diese Seminar-Wochenenden in Hirsch-
berg sind fiir mich jedes Jahr ein High-
light, ein Muss, der ,,Jahresurlaub‘ oder
einfach ausgedriickt: das Beste, was mir
und allen, die auch heuer wieder anwe-
send waren, passieren kann. Man trifft
sich, man kennt schon viele, freut sich
aufeinander, genief3t die Ruhe hoch iiber
Beilngries mit Blick auf die Altmiihl,
wird vom Kiichenpersonal iiber alle
MafBen verwohnt, wohnt in wunderscho-
nem Ambiente und vor allem: Da sind
Menschen um einen herum, die die glei-
che Krankheit haben, die einen verste-
hen, mit denen man iiber alles reden oder
auch lachen kann. Jede/r hat seine/ihre
eigene Geschichte und dennoch sind wir
— gemiB unserem deutschen Grundge-
setz — alle irgendwie gleich.

epilepsie bundes-elternverband
gemeinsam meistern

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

Und was?

Spenden!

IBAN
DE4T7 3305 0000 Q000 7475 92
BIC
WUPSDE33XXX
Stadtsparkasse Wuppertal

Quelle: © Heiko Stempfle

Ein ganz besonderer Blick: vom Schloss oben auf Beilngries im Tal

Ein dickes Dankeschon an den Landes-
verband Epilepsie Bayern und vor allem
an Doris Wittig-Mofner und ihr Team,
die wieder alles so wunderschon vorbe-
reitet haben!

Vielen, vielen Dank und: auf Wiederse-

hen im néchsten Jahr auf Schloss Hirsch-
berg!

Regina von Wendland,

Gesprdchsgruppe fiir epilepsiekranke

Erwachsene Passau und deren Angehorige
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- Hotel- und Gastgewerb

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Bethel

Hilfe und Unterstiitzung, die sie brauchen.

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderl

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 !
www.bbw-bethel.de

Bethel

Berufsbildungswerk

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

Qualifikationen, um spater 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.

Be-
lichen
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VERTRAUEN GEWINNEN
SELBSTBESTIMMT LEBEN
MIT EPILEPSIE

INFORMIERT ENTSCHEIDEN,
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:

Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten und
Angehérige vor viele Fragen. Wissen rund
um Themen wie Impfungen bei Epilepsie,
Epilepsie und Schwangerschaft und vieles
mehr finden Sie auf www.desitin.de

DESITIN

SUCCESS IN CNS






