Ausgabe

4

2018

viKurier

Themen:

SUDEP

Der Tod kam in der
Nacht

Ansatzpunkt
fiir neue
Epi-Medikamente

Epilepsieanfille
sind haufig

© pixabay.com



SUDEP

Pl6tzlicher, unerwarteter Tod bei Epilepsie:
Was ist das und wie konnen Betroffene sich schiitzen?

Was ist SUDEP?

Ein plotzlicher und unerwarteter Tod von
Menschen mit Epilepsie wird auch als
SUDEP (Englisch: sudden, unexpected
death in epilepsy) bezeichnet. Doch was
verbirgt sich hinter diesem Begriff? Epi-
lepsie ist eine Erkrankung, die mit sel-
tenen, aber ernstzunehmenden Gefahren
einhergeht. So kann ein generalisierter
Status Epilepticus, also ein grofer An-
fall, der iiber eine sehr lange Zeit an-
dauert und nicht von alleine aufhort,
durchaus lebensgefihrlich sein. Zudem
fiilhren Lungenentziindungen, Gefifer-
krankungen und Unfille, z. B. durch
Ertrinken, bei Epilepsie-Patienten hiu-
figer zu einem friihzeitigen Tod, als dies
bei Menschen ohne Epilepsie der Fall
ist. All diese Todesursachen haben je-
doch eines gemeinsam: Sie sind nicht
gemeint, wenn in der medizinischen

Fachsprache von SUDEP die Rede ist.
Denn SUDEP tritt zwar plotzlich und
unerwartet auf, jedoch, und das ist der
entscheidende Punkt, ohne Nachweis
einer spezifischen Todesursache, z. B.
einer schweren Verletzung nach einem
Unfall.

Wie kommt es zu einem plotzlichen
und unerwarteten Tod?

Unter anderem in auf Epilepsie spezia-
lisierten Kliniken ist es immer wieder
zu den seltenen, réatselhaften Todesfil-
len gekommen, die man als SUDEP be-
zeichnet. Um das Phdnomen besser zu
verstehen, haben Wissenschaftler diese
Fille gesammelt und in einer Studie un-
tersucht, die im Jahr 2013 veroffentlicht
worden ist. In Epilepsie-Monitoring-Ein-
heiten werden Patienten zur Uberprii-
fung einer chirurgischen Therapiemog-

lichkeit oft tiber mehrere Tage rund um
die Uhr mittels Video und EEG iiber-
wacht. Hierbei werden zusitzlich die
Herz- und Kreislauffunktionen sowie in
manchen Fillen auch die Atmung und
Sauerstoffversorgung aufgezeichnet. Von
SUDEP-Fillen, die in dieser Umgebung
aufgetreten sind, konnten die Wissen-
schaftler viel lernen, da hier die Ande-
rungen der verschiedenen Korperfunk-
tionen genau beobachtet und dokumen-
tiert worden sind.

Wie sich herausgestellt hat, ist in der
iiberwiegenden Mehrheit dieser Fille
dem Tod ein generalisierter tonisch-klo-
nischer Anfall unmittelbar vorausgegan-
gen. Generalisierte tonisch-klonische
Anfille gehen mit einem Bewusstseins-
verlust und Zuckungen am ganzen Kor-
per einher, horen aber nach wenigen
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Elektrische Vorginge von bestimmten Nervenzellverbiinden und chemische Botenstoffe spielen mog-
licherweise eine Rolle beim plotzlichen, unerwarteten Tod bei Epilepsie

Minuten von selbst wieder auf. In den in
der Studie beschriebenen SUDEP-Fillen
schloss sich an diese generalisierten An-
fille jedoch schicksalshafterweise eine
folgenschwere Kettenreaktion an, die in
kurzer Zeit zunéchst zu einer erschwer-
ten Atmung mit Atemstillstand und da-
nach zu einem Herzstillstand fiihrte. Die
genauen Zusammenhinge dieses fatalen
Ablaufs werden derzeit noch wissen-
schaftlich untersucht, moglicherweise
spielen aber elektrische Vorgidnge von
Nervenzellverbinden, sogenannte depo-
larisierende Wellen, und chemische Bo-
tenstoffe wie Serotonin eine wichtige
Rolle dabei, dass Atmung und Herzfunk-
tion im Hirnstamm abgestellt und keine
Gegenreaktionen eingeleitet werden.

Wie hiufig ist SUDEP und welche Pa-
tienten sind besonders gefihrdet?

Grob geschitzt betrifft SUDEP ca. einen
von 1.000 Erwachsenen und eines von
4.500 Kindern mit Epilepsie. Umgekehrt
bedeutet das gliicklicherweise aber auch,
dass 999 von 1.000 Erwachsenen und
4.499 von 4.500 Kindern mit Epilepsie
nicht an SUDEP versterben, weshalb es
sich zwar um eine sehr ernste, aber ins-
gesamt auch seltene Epilepsie-Kompli-
kation handelt. Statistisch fillt auf, dass
vor allem junge, ménnliche Erwachsene
gefihrdet sind, daran zu versterben. So
machen Epilepsie-Patienten im Alter von
20 bis 40 Jahren etwa die Hilfte aller
SUDEP-Fille aus. Zudem ist zu beach-
ten, dass das Vorkommen generalisierter
Anfille das Risiko fiir den jeweiligen
Patienten deutlich erhoht. Néchtliche

Anfille werden ebenfalls als unabhin-
giger Risikofaktor gewertet. Die iiber-
wiegende Mehrzahl aller bekannten
SUDEP-Fille ist nachts aufgetreten und
die verstorbenen Patienten wurden meist
am nidchsten Morgen in Bauchlage in
ihrem Bett vorgefunden. Es wird vermu-
tet, dass das Liegen auf dem Bauch die
ohnehin schon eingeschrinkte Atmung
nach einem Anfall weiter erschwert und
deshalb dazu beitragen kann, dass Pa-
tienten nach nichtlichen Anfillen ver-
sterben.

Wie kann SUDEP verhindert werden?
Da ein Zusammenhang von SUDEP mit
generalisierten epileptischen Anfillen
als sicher gilt, ist damit auch der wich-
tigste Ansatzpunkt fiir eine langfristige

SUDEP-Vorsorge genannt, denn die Vor-
beugung groBler Anfille verhindert ja
wahrscheinlich in den meisten Féllen die
todliche Kettenreaktion. Auch wenn epi-
leptische Anfille, insbesondere wenn sie
nur nachts auftreten, in einigen Féllen
fiir den Patienten wenig belastend sind,
sollte eine konsequente Anfallskontrolle
das Ziel jeder Behandlung sein. Hierzu
ist in den meisten Fillen eine gut einge-
stellte medikamentdse Therapie ausrei-
chend, wobei jedoch eine regelméfige
Einnahme der Medikamente sehr wich-
tig ist. Bei einer Vielzahl von Pripara-
ten, die derzeit zugelassen und auf dem
Markt sind, muss hierbei fiir jeden ein-
zelnen Patienten ein individuelles Kon-
zept erarbeitet werden, damit die An-
fallskontrolle bestmoglich sichergestellt
ist und mogliche Nebenwirkungen den
Patienten so wenig wie moglich belasten.
Sollte es sich um eine schwer behandel-
bare Epilepsie handeln, kann eine chi-
rurgische Therapie gepriift werden, in ei-
nigen Fillen sind auch Verfahren der
elektrischen Stimulation, z. B. die Vagus-
nervstimulation, sinnvoll.

Sollte eine komplette Anfallsfreiheit im
Einzelfall nicht erreicht werden konnen,
heif3t das aber nicht, dass man nun nichts
Weiteres unternehmen kann, um das Ri-
siko fiir einen plotzlichen Tod zu redu-
zieren. Da die Bauchlage nach einem
Anfall wahrscheinlich das SUDEP-Ri-
siko erhoht, kann die Verwendung eines
kleinen, harten Schlafkissens dazu bei-
tragen, dass der Patient im Falle einer
Bauchlage besser Luft bekommt. Der

Die fatale Kettenreaktion, die zu einem SUDEP fiihrt, kann mit einigen MaBnahmen durchbrochen
werden
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Zusammenbruch von Atmungs- und
Herzfunktion tritt im Rahmen eines
SUDEP meist innerhalb der ersten drei
Minuten nach einem groBen néchtlichen
Anfall auf, so dass die Einleitung von
HilfsmaBnahmen in dieser frithen Phase
hiufig einen todlichen Ausgang verhin-
dern kann.

Es ist daher sinnvoll, dass besonders ge-
fahrdete Patienten (jung, nichtliche und
generalisierte Anfille) nachts nicht allein
sind, so dass Angehdrige oder Mitbewoh-
ner einen grofen Anfall mitbekommen
und schnell reagieren konnen. Zur nicht-
lichen Sicherung stehen auch zunehmend
gepriifte elektronische Gerite (u. a. Arm-
binder, mit deren Hilfe man grofle An-
fille registrieren kann und die ein Alarm-
signal abgeben) zur Verfiigung. Als wich-
tigste erste Maflnahme ist hierbei das
Lagern des Patienten auf die Seite zu
nennen, um die Atmung zu optimieren.
Wachriitteln kann gegebenenfalls dazu
beitragen, dass der Atemantrieb verstirkt
wird. Bei einem Kreislaufstillstand soll-
te eine Herz-Lungen-Wiederbelebung
begonnen und professionelle Hilfe hin-
zugerufen werden.

Obwohl SUDEP ein in Fachkreisen lan-
ge bekanntes und viel diskutiertes The-
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ma darstellt, ist es bei Patienten und
Angehorigen hiaufig unbekannt. Eine in-
dividuelle Beratung zum SUDEP-Risi-
ko und moglichen Vorsorgemalinahmen
kann durch auf Epilepsie spezialisierte
Neurologen, z. B. in Epilepsiezentren,
erfolgen.
Max C. Pensel, Rainer Surges
Neurologische Klinik, Sektion fiir Epileptologie,
Uniklinik RWTH Aachen.
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Der Tod kam in der Nacht. Sebastian
erlag dem SUDEP (sudden unexpected
death in epilepsy), dem plotzlichen Tod
bei Epilepsiekranken. Einem Tsunami
gleich traf uns diese Nachricht. Auch
wenn der Wirbelsturm sich ausgetobt
hat, er ist immer noch in Bewegung —
wenn auch auf leiseren Sohlen.

Im Alter von 28 Jahren verstarb unser
Sohn. Zweieinhalb Jahre sind seitdem
vergangen — gefiihlt nicht langer als ein
Wimpernschlag.

Unsere Gegenwart teilt sich jetzt in
DAVOR und in DANACH.

Der gesunde Junge. Unbeschwerte son-
nenreiche Jahre. Unser Sohn war bis
zum Ausbruch seiner Epilepsie ein ge-
sundes und altersgerecht entwickeltes
Kind. Der erste Anfall kam aus heite-
rem Himmel, im Alter von 234 Jahren.
Myoklonisch-astatisches Anfallsleiden
war die Diagnose damals. In den letz-
ten Jahren sprachen die behandelnden
Arzte vom Lennox-Gastaut-Syndrom.
Tiefe Téler durchschritten wir mit un-
serem Kind. Zahlreiche und lange Kran-
kenhausaufenthalte kennzeichneten sei-
ne und unsere Biografie. Sein moglicher,
plotzlicher Tod war oft in meinen Ge-
danken. Sebastian gehorte zu dem ge-
fahrdeten Personenkreis derer, die einem
SUDEP erliegen.

Die schweren Sturzanfille. Ich erinnere
mich noch an die meisten. Manchmal

hatte Sebastian Gliick und die Verlet-
zungen waren nicht so schlimm. Wir
konnten ihn nicht schiitzen, sie kamen
aus dem Nichts heraus. Immer wieder
die Angst, dass die tiefe Bewusstlo-
sigkeit in den Tod fiihren konnte — die
Erleichterung, wenn er wieder “da war®.
Oft schauten wir sorgenvoll in die Zu-
kunft. Kindergarten, Schule, anthropo-
sophische Einrichtung, so war schlief3-
lich sein Weg.

Immer wieder fragten wir uns: Was wird
eigentlich werden, wenn wir mal nicht
mehr fiir ihn sorgen konnen, selbst alt
sind oder verstorben? Eigentlich war
alles geklart. Betreuung, testamentari-
sche Verfiigungen, aber wer wiirde sich
kiimmern? Sein Bruder lebt so weit weg
und hat eine eigene Familie. Seinerseits
immer ein beruhigendes Schulter-
klopfen.

Von einem Tag zum anderen verlie}
Sebastian die Einrichtung, in der er
11 Jahre zuhause war und wir ihn gut
aufgehoben dachten. Vieles stand im
Raum, bis wir Gewissheit hatten. Was
man ihm dort angetan hatte — wir kon-
nen es nur ansatzweise erahnen. Er kam
zu uns nach Hause, anschlieBend in eine
Kurzzeitpflegeeinrichtung. Er fiihlte
sich dort wohl und konnte seinen bishe-
rigen, problembeladenen Alltag hinter
sich lassen. Im Februar 2016 sollte er
in ein neues Umfeld ziehen, er freute
sich darauf.

Sebastian wurde schwécher. Seine Leis-
tungsfahigkeit lieB merklich nach. Er

schlief mehr als sonst. Man sagte es uns.
Wir beobachteten es auch, schoben es auf
das vergangene Jahr, das nicht einfach fiir
ihn war. Er wiirde sich erholen, wir wa-
ren uns sicher.

Drei Monate zeichnete das Epicare kei-
ne nichtlichen Anfille mehr auf. Bis da-
hin hatte er monatlich sechs bis acht An-
falle. Zunichst dachten wir an einen Feh-
ler des Gerites. Nein, es stimmte alles.
Auch zuhause beobachteten wir keine
nichtlichen Grand-mals.

Es lief gut in der Kurzzeitpflegeein-
richtung, so beschlossen mein Mann und
ich kurzerhand, Sebastians Bruder in den
USA fiir 2 Wochen zu besuchen. Es war
ein Abschied fiir immer.

Auf der Riickreise klingelte das Telefon
meines Mannes: Sebastian war verstor-
ben. Er lag am Morgen tot im Bett. Die
Todesursache: SUDEP

Alles Erleben — positives wie negatives —
steht immer im Kontext zu Sebastians
Tod.

Wir schauen dankbar zuriick. Dankbar,
dass er bei uns war. Er war fiir uns alle
ein grofes Geschenk. Wir haben ihn sehr
geliebt und er hat uns sehr viel Liebe ge-
geben.

Margret Meyer-Brauns, Miinchen
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Ansatzpunkt fur neue Epi-Medikamente

Studie der Universitat Bonn zeigt, warum viele Patienten auf aktuelle Wirkstoffe nicht

ansprechen

Eine Studie der Universitidt Bonn zeigt,
warum eines der weltweit am haufigsten
eingesetzten Epilepsie-Medikamente
vielen Betroffenen nicht hilft. Die Er-
gebnisse weisen moglicherweise auch
den Weg zu neuen, wirksameren Arznei-
mitteln. Diese sind dringend nétig: Je-
der dritte Epilepsie-Patient spricht auf
keines der heutigen Medikamente an.

Die Nervenzellen im Gehirn — die Neu-
ronen — kommunizieren elektrisch: Sie
konnen Spannungspulse ,,abfeuern und
damit zum Beispiel ihre Nachbarn anre-
gen. Bei einem epileptischen Anfall ge-
rit dieser Vorgang aus dem Ruder: Gan-
ze Zellverbinde feuern plotzlich syn-
chron und in rascher Abfolge. Die Pati-
enten verlieren ihr Bewusstsein; ihre
Muskeln verkrampfen sich.

Das weit verbreitete Epilepsie-Medika-
ment Carbamazepin unterbricht diesen
elektrischen Gewittersturm. Allerdings
wirkt es langst nicht bei allen Betroffe-
nen — warum, war bislang vollig unklar.
,Unsere Studie liefert auf diese Frage
erstmals eine schliissige Antwort®, er-
klart Niklas Beckonert, der bei Prof. Dr.
Heinz Beck am Institut fiir experimen-
telle Epileptologie und Kognitionsfor-
schung der Universitdt Bonn promoviert.

Damit eine Nervenzelle einen elektri-
schen Impuls erzeugen kann, muss sie
positiv geladene Teilchen aus ihrer Um-
gebung aufnehmen, sogenannte Natri-
um-Ionen. Sie verfiigt dazu iiber spezi-
fische Kaniile, die sie 6ffnen und wieder
schlieBen kann. Normalerweise ldsst sich
ein solcher Kanal weit iiber 100 Mal in
der Sekunde auf- und wieder zusperren.

Bremse im Gehirn

Carbamazepin (abgekiirzt CBZ) heftet
sich in die gedffneten Natrium-Kanile
und blockiert sie fiir eine gewisse Zeit.
Dadurch konnen die Nervenzellen langst
nicht mehr so hiufig feuern. ,,CBZ
bremst ihre elektrische Aktivitdt und
verhindert so, dass ein epileptischer An-
fall entsteht”, erldutert Beckonert.

§ ©.,Quelle:Kathariersperger/UtB

Niklas Beckonert (li.) und Prof. Dr. Heinz Beck im Labor fiir Experimentelle Epileptologie und
Kognitionsforschung der Universitiit Bonn an einem Patch-Clamp-Messstand zur Untersuchung ein-

zelner Ionenkanéle an Nervenzellen

Doch damit die Bremse korrekt funktio-
niert, benotigt der Wirkstoff augenschein-
lich noch eine korpereigene Zutat, das
sogenannte Spermin. ,,Wenn in der Zel-
le zu wenig Spermin vorhanden ist, kann
CBZ die Uberaktivitit der Neuronen
nicht mehr wirksam einddimmen®, sagt
Beckonert. ,,Warum, wissen wir noch
nicht genau.*

Bei Patienten mit chronischer Epilepsie
ist oft der Stoffwechsel der Nervenzel-
len gestort: Sie produzieren grole Men-

gen eines Enzyms namens SSAT. Es ver-
dndert das Spermin chemisch und inak-
tiviert es so. Dementsprechend ist bei
den Betroffenen der Spiegel an aktivem
Spermin deutlich niedriger als normal.

Gemeinsam stark

Bei Hirnzellen aus chronisch epilepsie-
kranken Ratten ist das dhnlich. Das er-
klart vermutlich auch, warum CBZ bei
ihnen keine Wirkung zeigt. Als die Bon-
ner Wissenschaftler derartigen Zellen
zusitzliches Spermin zufiihrten, spra-

© Quelle: pixabay.com
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chen diese dagegen wieder auf CBZ an.
Wie die beiden Substanzen Hand in
Hand arbeiten, wissen die Forscher noch
nicht genau. Es ist aber bekannt, dass
auch Spermin an offene Natrium-Kani-
le bindet. ,,Wir vermuten, dass sich durch
diese Bindung die Gestalt der Kanile so
dndert, dass CBZ leichter angreifen
kann“, sagt Beckonert.

Die Studie weist moglicherweise den
Weg zu neuen Wirkstoffen. Wenn man
etwa das SSAT in seiner Funktion be-
hindern konnte, wiirde der intrazelluld-
re Spiegel an aktivem Spermin steigen.
CBZ konnte dann auch chronisch Er-

krankten helfen. Die Ergebnisse erlau-
ben auch die Entwicklung von Testver-
fahren, mit denen sich neue potenzielle
Wirkstoffe sehr schnell auf ihre Wirk-
samkeit bei chronischen Epilepsien tes-
ten lassen.

Der Bedarf an neuen Medikamenten ist
grof: Allein in Deutschland leiden rund
200.000 Menschen unter epileptischen
Anfillen, gegen die heutige Pharmaka
nichts ausrichten konnen. Weltweit
spricht jeder Dritte der mehr als 50 Mil-
lionen Erkrankten nicht auf Medikamen-
te an.

Pressemitteilung Universitdtsklinikum Bonn, Mai 2018

Grunes Rezept

Kostenerstattung auch bei rezeptfreien Arzneimitteln aus der Apotheke

Arzte konnen ihren Patienten rezeptfreie
Arzneimittel empfehlen, indem sie ein
Griines Rezept benutzen. Dem Patien-
ten signalisiert eine Empfehlung auf dem
Griinen Rezept, dass der Arzt die Anwen-
dung des Arzneimittels aus medizini-
scher Sicht fiir notwendig erachtet.

Damit besteht die Moglichkeit, die Kos-
tenerstattung solcher Medikamente bei
der Krankenkasse zu beantragen. Aller-
dings ist dies von Kasse zu Kasse unter-
schiedlich geregelt, d. h. man sollte sich
vorab genau erkundigen, welche dieser
sogenannten OTC-Préparate (OTC =

over the counter = freiverkduflich) als
Satzungsleistung angeboten werden und
zu welchen Bedingungen (Eigenanteil,
Obergrenze etc.).

Falls keine Erstattung durch die Kran-
kenkasse erfolgt, kann das Griine Rezept
zusammen mit der Quittung aus der Apo-
theke bei der Einkommenssteuerer-
klarung des Patienten als Beleg fiir au-
Bergewohnliche Belastungen eingereicht
werden.

Eine Liste derjenigen Krankenkassen,
die OTC-Arzneimittel erstatten, ist auf
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Polyamine modulation of anticon-
vulsant drug response: A potential
mechanism contributing to pharma-
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der Seite der Bundesvereinigung der
Deutschen Apothekerverbinde zu fin-
den:
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Epilepsieanfalle sind haufig zyklisch

Die Anfille im Rahmen einer Epilepsie
sind offenbar nicht zufillig gestreut, son-
dern folgen hiufig bestimmten Rhyth-
men. Diese konnen zirkadian sein — also
dem Tagesrhythmus folgen — aber auch
wochentlichen bis hin zu dreiwochigen
Zyklen folgen. Das berichten Wissen-
schaftler der University of Melbourne,
Australien, um Mark Cook in Lancet
Neurology (2018; doi: 10.1016/S1474-
4422(18)30274-6).

,Der menschliche Korper ist eine Samm-
lung von Tausenden von Uhren, die je-
weils nach ihrem eigenen Schrittmacher
arbeiten. So konnen beispielsweise ei-
nige Zellen die Zeit mit Millisekunden-
Genauigkeit verfolgen, wéhrend hormo-
nelle Zyklen ldngere Zeitrdume von
Stunden, Tagen oder mehr haben kon-
nen. Im Korper kombiniert hat das Vor-
handensein all dieser Zyklen einen
grundlegenden Einfluss auf unsere Ge-
sundheit®, erldutert Cook.

Der Zusammenhang zwischen epilepti-
schen Anfillen und anderen natiirlichen
Zyklen wird seit Hunderten von Jahren
untersucht. Eine inzwischen widerlegte
historische Hypothese deutete zum Bei-
spiel auf einen Zusammenhang zwischen
den Mondphasen und den Anfallsraten
hin.

Die neue Studie verwendete Daten von
einer Webseite und einer Handy-App,
mit der 1.118 Patienten mit Epilepsie
ihre Anfille aufzeichneten und verfolg-
ten, und von einer kleinen Studie, in der
12 Menschen mit Epilepsie ein Gerit
eingebaut hatten, das die elektrische
Aktivitit in ihrem Gehirn aufzeichnete.
Die Autoren betrachteten die Daten fiir
die Anfallshaufigkeit zwischen 6 Stun-
den und 3 Monaten und identifizierten
mittels statistischer Analysen Trends in
den Anfallszyklen einzelner Patienten.

80 % der Menschen, die die Webseite
und die mobile App nutzten, und 92 %
der Menschen, deren Gehirnaktivitit
erfasst wurde, zeigten zirkadiane Rhyth-
men in ihren Anféllen. Zusitzlich zeig-
ten 7 bis 21 % der Nutzer der Website

und der mobilen App wochentliche
Rhythmen, und 14 bis 22 % der Perso-
nen hatten Zyklen, die langer als 3 Wo-
chen wihrten.

Anfille treten gehéduft zu bestimmten
Zeiten auf

Bei Menschen mit einem zirkadianen
Zyklus ihrer Anfille variierte die Spit-
zenzeit der Anfille im Laufe des Tages,
aber es traten mehr Anfille gegen 8:00
Uhr morgens und 20:00 Uhr abends auf.
Waochentliche Zyklen begiinstigten kei-
nen Tag der Woche, aber mehr Menschen
hatten dienstags und mittwochs Anfal-
le. Dariiber hinaus hatten rund 64 % der
Studienteilnehmer mehr als eine Art von
Zyklus, der mit ihren Anféllen verbun-
den war. Die Ergebnisse waren bei Mén-
nern und Frauen sowie bei Menschen mit
unterschiedlichen Formen der Epilepsie
dhnlich.

,Die Allgegenwart der Anfallszyklen
zeigt, dass es sich um ein wichtiges kli-
nisches Phianomen handelt, das die mei-

sten Patienten betrifft”, meint Cook.
Auch ohne die Hintergriinde der Anfalls-
zyklen vollstindig zu verstehen, konn-
ten Arzte zeitliche Muster in die Patien-
tenmanagementpldne integrieren.

Ein moglicher Ansatz sei, die Medika-
mentenkonzentrationen mit den Zeiten
abzustimmen, in denen Anfille wahr-
scheinlicher seien. Dieses Vorhaben ist
laut den Wissenschaftlern allerdings
komplex, denn die tdglichen Zyklen
konnten auch durch Spitzen und Tiler
in der Arzneimittelwirksamkeit verur-
sacht werden, so dass eine Anderung nur
die Zeitpunkte der Anfille einer Person
dndern konnte. ,,Die Anpassung der
Medikamentenzeiten an den Wochen-
oder Monatszyklus ist ebenfalls noch
nicht erforscht”, so Cook.
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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 bewiiltigen.

Hier die Geschichte von Regina von
Wendland, 73 Jahre alt, friiher als Erzie-
herin tdtig, dann umgeschult zur Biiro-
kauffrau, seither in der eigenen kleinen
Firma in der Buchhaltung beschdftigt.
Zeitgleich zur Umschulung Sozialpdd-
agogik studiert, eigentlich jetzt Rentne-
rin.

Diagnose

Art und Hiufigkeit:

Fokale einfache und manchmal genera-
lisierte Anfille; letztere zunichst nur
nach plotzlichen unerwarteten Schmer-
zen, aber ansonsten Anfille mit erhalte-
nem Bewusstsein als Déja-vu mit Angst-
zustinden. Déja-vu Anfille bereits in ju-
gendlichem Alter, ansonsten kleinere
Anfille mit kurzer Abwesenheit und star-
rem Blick schon als Kind erinnerlich.
Hiufiges Fallenlassen von Gegensténden,
was aber nie als Epilepsie gewertet wur-
de, sondern nur als Schusseligkeit und
Tagtrdumen.

Erster groBer Anfall:
Im Alter von ca. 30 Jahren beim Arzt,

nach Infiltrationsspritze ins Knie.

Behandlung:
Nachdem der Arzt Krampfen festgestellt

hatte, verschrieb eine Neurologin ,,Zen-
tropil“. Dies wurde von einem anderen
Neurologen wieder abgesetzt, nach neu-
erlichen Anfillen kamen dann nachein-
ander ohne groflen Erfolg u. a. Timonil,
Tegretal zum Einsatz. Zuletzt wurde ich
auf Carbamezepin eingependelt.

Nach unserem Umzug von Oberbayern
nach Niederbayern, vielleicht bedingt
auch durch groflie psychische Belastun-
gen, stellten sich plotzlich Sturzanfille
ein. Diese konnten mit Levetiracetam gut
eingestellt werden. Spiter kamen dann
aber epigastrische, olfaktorische Auren
dazu, auch Sprachstérungen, in deren
Folge die Medikamente erhoht wurden.

Es kam Oxcarbazepin zum FEinsatz,
dann Lacosamid, aber es dnderte sich
nicht viel.

Deswegen entschlossen sich mein
Arzt und ich, ein Monitoring in Re-
gensburg zu machen. Nach ca. 14 Ta-
gen dort wurden die Medikamente
abgesetzt, es blieben nur Levetira-
cetam auf die Hilfte reduziert und
Lacosamid. Nach ca. drei Wochen
bekam ich deshalb — nach Jahren das
erste Mal! — einen Sturzanfall, der mit
Gebhirnerschiitterung und einem abge-
brochenen Zahn nicht sehr schon war.
Daraufhin wurde Levetiracetam wie-
der hochgesetzt, seither gab es keine
Sturzanfille mehr.

Wie war das in der Schulzeit?
Wussten die Mitschiiler und/oder
Lehrer von der Epilepsie oder wur-
de die Krankheit verheimlicht?

Da in meiner Kindheit Epilepsie kein
Thema war, niemand in unserem Um-
feld hatte sowas, auch in der Schule
war nichts dariiber bekannt, haben
meine wahrscheinlichen Absencen —
wie oben schon beschrieben — nur zur
Folge gehabt, dass ich geschimpft
wurde. Ich war als ,,schusselig®, ,als
Tagtraumerin®“ bekannt. Die Lehrer
beschrieben mich als unaufmerksam,
manchmal schléfrig oder vertrdumt.

Haben die Anfille Sie in irgendei-
ner Form in IThrer Kindheit einge-
schrinkt?

Es hat mich nicht eingeschrénkt. Ich
habe alles mitgemacht, was die an-
deren Kinder auch machten. Ich ging

in eine Dorfschule in den Anfingen der
Fiinfziger Jahre. Mit Lehrern, die den Krieg
iiberlebt hatten, mit vielen Fliichtlingen
und Vertriebenen. Da waren andere Dinge
wichtig. Ich wurde von meinen Eltern auch
nicht mehr beaufsichtigt als andere Kin-
der.

Wie war das mit ,,Jange Aufbleiben* am
Wochenende oder Ubernachten bei
Freunden? Waren Klassenfahrten und
Ausfliige ein Problem, oder konnten Sie
immer iiberall mitfahren? Haben sich
andere Kinder iiber Sie lustig gemacht?
Ich hatte auch da nie Probleme. Klassen-
fahrten oder Ubernachten bei anderen Kin-
dern gab es zu meiner Zeit noch nicht.

Im spiteren Jugendalter, als schon heim-
lich mal Alkohol getrunken wurde, merkte
ich, dass dieser mir nicht guttat. Ich be-
kam immer am néchsten Tag meine ,,Déja-
vus“ und die wurden zunehmend unange-
nehm.

Haben Sie schon vor Ihrer Erkrankung
von Epilepsie gehort? Haben Sie bereits
Erfahrungen damit verbunden?

Ich hatte die Ausbildung zur Erzieherin
gemacht, in der auch auf das Thema Epi-
lepsie eingegangen wurde. Dazu kam, dass
eine Freundin von mir bei Prof. Hellbriigge
in Miinchen in der Montessori-Schule té-
tig war.

Mein erstes Kind, ein Sohn, war als soge-
nanntes ,.blaues Baby* mit schwerer As-
phyxie (= Erstickungszustand) zur Welt
gekommen. Thn stellte ich dort vor, als er
9 Jahre alt war. Die Arzte schrieben dort
sofort ein EEG, aber es war Gott sei Dank
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unauffillig. Mit Fachliteratur beschiftig-
te ich mich darauthin vermehrt mit Kin-
dern, die schwere Geburten durchge-
macht hatten. Bei Prof. Hellbriigge wur-
den mehrfach behinderte Kinder erstmals
in der Geschichte Bayerns ganzheitlich
betrachtet, nicht nach ihren einzelnen
Behinderungen. Dadurch konnte ich
auch viel iiber Epilepsie lernen.

In meiner Kindergartengruppe befand
sich ein kleines Midchen, mit Blitz-
Nick-Salaam-Anféllen (BNS). Auf mein
Betreiben hin gingen die Eltern zum Kin-
derarzt. Der konnte nichts feststellen. Ich
erfuhr, dass er kein EEG gemacht, son-
dern nur abgehort hatte etc. Dieses Kind
fiel dann in der Schule auf, weil es lern-
schwach war, Verhaltensstorungen ent-
wickelte und dann in die Sonderschule
kam. Das Midchen war aber iiberméafig
begabt in praktischen Dingen, konnte
sich dort auch viel merken, das war sehr
auffillig. Leider weil} ich nicht, was aus
dem Kind geworden ist.

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

Nach der Grundschule im Dorf kam ich
aufs Gymnasium. Leider in ein Internat.
Dort blieb ich nur zwei Jahre, weil ich
zu viel Heimweh hatte. Dann holten mich
die Eltern zuriick und ich ging auf ein
offentliches Gymnasium. Dort war au-
Ber den ,,.Déja-vus* alles unauffillig. Ich
habe den Beruf der Erzieherin gelernt
und spiter, nach der Umschulung zur
Biirokauffrau, studierte ich noch Sozial-
padagogik mit gutem Erfolg, obwohl ich
da schon unter Medikamenten stand. Ich
achtete immer darauf, den Schlaf-Wach-
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Rhythmus einzuhalten und keinen Alko-
hol zu trinken.

Daich die Umschulung zur Biirokauffrau
gemacht hatte und im eigenen kleinen
Betrieb arbeiten konnte, musste ich mich
nicht ,,outen* oder irgendwie einschrén-
ken. Wenn es mir nicht so gut geht, kann
ich ldnger pausieren oder erst am Nach-
mittag die Buchhaltung machen. Fiir die
anderen Arbeiten haben wir sowieso eine
Angestellte.

Was ist fiir Sie personlich die grofite
Einschrinkung durch die Erkran-
kung?

Ich bemerkte, dass ich nach Anfillen,
weil ich nicht Autofahren durfte, doch
in der Bewegung auf dem Dorf sehr ge-
handicapt war. Sobald ich wieder fahren
durfte, war das gut. Mein Mann schrénkte
mich auch immer wieder sehr ein, er
meinte es gut, tibernahm viele Arbeiten,
viele Fahrten, vor allem weil ich nicht
mehr weite Fahrten machen sollte. So
fahre ich eigentlich, obwohl ich schon
wieder fahren darf, nur im kleinen Kreis
hier. Alles andere iibernimmt mein
Mann. Er hat auch andere Dinge fiir mich
erledigt, so dass ich ihn dann darauf an-
sprach und wir uns einigten, dass ich
doch wie ein ganz normaler Mensch be-
handelt werden will. Ich bin nicht hin-
fallig, gefdhrdet oder sonst irgendwie
eingeschrinkt.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?

Ich bin in eine Selbsthilfegruppe gegan-
gen, schon in Oberbayern. Hier in Pas-
sau fithle ich mich in der Gruppe sehr
wohl. Es sind alles nette Menschen, je-
der hat zwar eine andere Art von Epilep-

sie, aber im Grund sind wir alle gleich.
Wir konnen uns in der Gruppe iiber un-
sere Krankheit informieren, Vortrige
werden angeboten, jedes Jahr nehmen
wir den Termin des Landesverbandes in
Schloss Hirschberg wahr. Wir treffen
dort Menschen, die wir schon lidnger
kennen und freuen uns auf sie. Daher
finde ich, dass ich durch die Erkrankung
auch offener geworden bin. Ich spreche
iiber Epilepsie auch mit Menschen, die
davon noch nichts oder nur Falsches ge-
hort haben. Ich versuche, in Gespriachen
aufzuklédren, das Thema Epilepsie 6f-
fentlich zu machen. Dadurch bin ich
auch selbstbewusster geworden. Ich
kann fiir mich und andere sprechen und
eintreten. Das hat mich personlich vor-
angebracht.

Was war Thr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?

Ein groBler Anfall beim Orthopéden, der
mir eine Infiltration ins Knie machte.
Ohne Aura, ohne Vorwarnung rutschte
ich in einen grofen Anfall mit Ein-
nidssen, Verwirrtheit nach dem Aufwa-
chen etc. Dieser Arzt beschimpfte mich
als ,,hysterische Person®, weil er dach-
te, dass ich wohl aus Angst vor der Sprit-
ze ,,umgefallen* sei. Mein Einnissen
lie} er von seinen Helferinnen mit viel
Zellpapier, es war ein dicker Bauschen,
was in Arztpraxen zum Sauberwischen
und Aufsaugen benutzt wird, beheben.
Ich musste es mir in die nasse Hose stop-
fen. AnschlieBend wollten sie nicht im
Kindergarten — ich hatte die Spritzen in
der Mittagspause bekommen — anrufen.
,,Wieso anrufen, Sie konnen denen doch
selber sagen, dass Sie jetzt heimfahren
wollen.* Ja sicher, mit nasser Hose, aus-
gestopft mit Zellpapier, werde ich da
hinfahren, Eltern und Kinder treffen,
jedem erklédren, was mir soeben passiert
ist usw. Jedenfalls rief er dann doch dort
an und lieB mich, immer noch leicht
verwirrt, mit dem Auto (!!!!) 10 km nach
Hause fahren, wo ich meinem Mann
weinend in die Arme sank. Das war fiir
mich bisher das schlimmste Erlebnis!

Was war Thr positivstes Erlebnis in
Bezug auf die Erkrankung?

Meine Nachbarn hier in meinem neuen
Heimatort sind von mir aufgeklért wor-
den. Sie wissen, dass ich manchmal
nachmittags schlafe. Sie wissen, dass ich
Epilepsie habe und sie wissen, was das



ist. Niemand schaut mich schief deswe-
gen an. Ich bin hier seit einiger Zeit in
der Seniorenarbeit tétig, auch hier spre-
che ich offen iiber alles und niemand
grenzt mich deswegen aus. Die Arzte in
den verschiedenen Krankenhdusern —ich
habe auch Arthrose und deshalb schon
zwei neue Knie und eine neue Hiifte, war
auch schon zur Schmerzbehandlung im
Krankenhaus und vor ca. 10 Jahren habe
ich einen doppelten Bandscheibenvorfall
iiberstanden — lachen nicht, wenn ich vor
Infiltrationen in den Riicken mein
Diazepam oder anderes verlange. Sie
wissen, dass ich nichts Unmogliches ver-
lange, sondern iiber meine Krankheit
Bescheid weil. Als ich mir vor drei Jah-
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ren den Zahn abbrach, hat niemand dar-
iiber gelacht — nur ich ein wenig! —, son-
dern sie haben mich alle bedauert und
mir alles Gute gewiinscht.

Zum Abschluss méchte ich allen Er-
krankten Mut machen. Ich weif3, dass
Epilepsie viele Gesichter hat: einigerma-
Ben ertrigliche, so wie bei mir, aber lei-
der auch sehr hissliche — vor allem, wenn
es Kinder betrifft. Ich habe Eltern ken-
nengelernt, deren drei Kinder alle Epi-
lepsie haben, wo es also wahrscheinlich
eine erbliche Disposition gibt. Bei ande-
ren liegt ein Unfall, eine schwere Krank-
heit zugrunde. Bei mir konnte der Grund
Pfeiffersches Driisenfieber sein, das ich

mit sechs Jahren in einer schweren Form
hatte. Ein Professor meinte einmal, er
konne sich vorstellen, dass der Eppstein-
Barr-Virus die Epilepsie bei mir ausge-
16st hat.

Aber woher auch immer: Die Diagnose
Epilepsie macht zunéchst einmal Angst.
Zu sehr ist sie mit negativen Begriffen
besetzt. Nicht zuletzt durch die unsig-
liche Euthanasie der Nazis.

Trotzdem: Wir haben sehr gut wirken-
de Medikamente, sehr gut ausgebildete
Arzte und sehr gute Kliniken. Es gibt
Operationsmethoden, pidagogische
MafBnahmen, die den Menschen helfen
konnen. Es gibt, wenn man nachdenkt,
immer noch schlimmere Erkrankungen
und wenn man nochmal nachdenkt, fal-
len einem sicher auch schone Erlebnis-
se ein. Menschen, die uns so annehmen,
wie wir sind. Menschen, die einen mo-
gen, gernhaben, ohne Vorurteile, ohne
etwas dafiir zu verlangen. Es gibt Arzte
oder Pfleger, die einfach nur lieb und
nett sind. Ohne Wenn und Aber. Sowas
tut gut!

Regina von Wendland, Passau

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Nebenwirkungen online melden

Zwei Moglichkeiten

Das Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) und das
Paul-Ehrlich-Institut (PEI) haben mit
nebenwirkungen.pei.de eine Plattform
geschaffen, auf der Patienten und/oder
ihre Betreuer unerwiinschte Wirkungen
von Arzneimitteln und Impfstoffen on-
line melden konnen. Die Meldungen ge-
hen direkt an die Bundesoberbehorden
BfArM und PEL

Dort werden sie zusammen mit allen
Meldungen und verfiigbaren wissen-
schaftlichen Informationen zu dem be-
treffenden Arzneimittel/Impfstoff von
Mitarbeitern gepriift, um festzustellen,
ob die ilibermittelten Daten ein neues
Risikosignal darstellen. Nach deren Be-
wertung konnen die Bundesoberbehor-
den gegebenenfalls risikominimierende
MaBnahmen anordnen.

Eine medizinische Beratung ist nicht
moglich, dazu muss der behandelnde
Arzt aufgesucht werden.

Weitere Infos:
www.nebenwirkungen.pei.de

Eine weitere Moglichkeit: MEDIKURA
(www.medikura.com) hat ein innovati-
ves Meldesystem fiir Arzneimittelwir-
kungen entwickelt, welches den unmit-
telbaren Austausch zwischen Patient,
Arzt, Apotheker und Hersteller in Echt-
zeit ermoglicht.

Die Daten des Patienten werden dabei
besonders geschiitzt und nur verschliis-
selt weitergeleitet. Betroffene haben so-
mit die Moglichkeit, dem Arzneimittel-
hersteller eigenstdndig unerwiinschte
Nebenwirkungen von Medikamenten

unter optionaler Einbindung des behan-
delnden Arztes zu melden.

Zusitzlich konnen Interessierte unter
dem Punkt Datenbank sich Beipackzet-
tel anzeigen lassen und alle gemeldeten
Nebenwirkungen des gesuchten Prépa-
rats einsehen.

Die patientenorientierte Plattform ist
eine von der Bundesregierung und dem
europdischen Sozialfonds geforderte In-
itiative zur Verbesserung der Arzneimit-
telsicherheit.

Mehr Informationen:
www.nebenwirkungen.de
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,Mein bester Freund*

Desitin-Malwettbewerb 2018

Im Sommer 2018 durften Kinder und Ju-
gendliche mit Epilepsie erneut malen,
zeichnen und kreativ sein: Der Arznei-
mittelhersteller Desitin Arzneimittel
GmbH aus Hamburg fiihrte in Koopera-
tion mit zahlreichen Arzten und Klini-
ken bereits zum dritten Mal einen Mal-
wettbewerb fiir Epilepsie-Patienten zwi-
schen 4 und 16 Jahren durch. Seit kur-
zem stehen die Gewinner fest: Sie erhal-
ten hochwertiges Malzubehor und ihre
Bilder werden Teil des Desitin-Wandka-
lenders fiir das Jahr 2019.

Nach dem grof3en Erfolg in den vergan-
genen Jahren ging der Desitin-Malwett-
bewerb zwischen dem 1. Juni und dem
31. August 2018 in die dritte Runde. Ei-
nige Teilnehmer waren bereits zum drit-
ten Mal mit ihrem Bild dabei — dieses
Mal zum Motto ,,Mein bester Freund*.
Schulfreunde, Haus- oder Kuscheltiere,
Geschwister: Auch in diesem Jahr er-
reichten das Unternehmen Desitin wie-
der zahlreiche kreative Einsendungen.
Mittlerweile wurden alle Bilder ausge-
wihlt, die im Desitin-Kalender 2019 ab-
gedruckt werden. Die Gewinner erhal-
ten hochwertige Stifte-Sets als Preise fiir
ihren Beitrag zum Malwettbewerb; zu-
sétzlich bekommt jeder Teilnehmer eine
personliche Urkunde.

Desitin présentiert nun die Gewinner-
motive und bietet die Moglichkeit, den
Wandkalender mit den ausgewdihlten
Bildern kostenfrei iiber die Desitin-
Homepage unter www.desitin.de/
malwettbewerb zu bestellen. Dort fin-
den Sie ebenfalls eine Online-Galerie der
Bilder zum Durchklicken.

Das Unternehmen bedankt sich herzlich
bei allen Teilnehmer/-innen und deren
Familien fiir ihren Beitrag zum Mal-
wettbewerb sowie bei den mitwirkenden
Arzten, Kliniken und Zentren fiir ihre
Unterstiitzung.

: Die Gewinner stehen fest
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Jan, 9 Jahre

Charlotte, 6 Jahre

Lucia, 10 Jahre



beeintrachtigt studieren - best 2

Die Umfrage ,,beeintrichtigt studieren
- best* des Deutschen Studentenwerks
ist in die zweite Runde gegangen. Nach
der ersten Befragung im Jahr 2011 wur-
den im Wintersemester 2016/2017 er-
neut 21.000 Studierende befragt, welche
Barrieren ihr Studium behindern, wie
ihre Schwierigkeiten kompensiert wer-
den usw.

Nur bei 4 % der Studierenden ist die
Beeintrachtigung offensichtlich, bei gut
zwei Dritteln ist sie auch auf Dauer nicht
sichtbar. Rund 20 % leiden an chronisch-
somatischen Erkrankungen wie z. B.
Rheuma, Multiple Sklerose oder Epilep-
sie. 9 von 10 Studierenden haben durch
ihre Beeintrdchtigung Probleme beim
Studium. Hauptséchlich die hohe Prii-
fungsdichte, Anwesenheitspflichten und
zeitliche Vorgaben bei Leistungsnach-
weisen machen den jungen Menschen
zu schaffen.

Weniger als ein Drittel der Studieren-
den hat zumindest einmal einen Nach-
teilsausgleich eingefordert. Dabei wur-
den 62 % dieser Antrige bewilligt und
drei von vier Nutzern fanden die MaB-
nahmen auch sehr hilfreich. Warum
werden diese Rechte nicht hiufiger in
Anspruch genommen? Zumeist sind die
Anspruchsvoraussetzungen nicht klar

oder man will sich nicht outen oder eine
»Sonderbehandlung® bekommen.

Das Beratungsangebot der Hochschulen
und Studentenwerke ist besser bekannt
als 2011, aber nur ein Drittel der An-
spruchsberechtigten nutzt es auch. Be-
sonders in der Studieneingangsphase ist
eine bedarfsgerechte Unterstiitzung aus-
gesprochen hilfreich.

Das Deutsche Studentenwerk bietet auf
seiner Internetseite umfangreich Infor-
mationen zum Thema ,,Studium und
Behinderung®, auch Kontaktdaten der
Beratungsstellen fiir beeintrachtigte Stu-
dierende vor Ort konnen dort abgerufen
werden. Nicht alle Hochschulen bieten
eine individuelle Beratung an. Dafiir halt
die Informations- und Beratungsstelle
Studium und Behinderung ein bundes-
weites und hochschuliibergreifendes Be-
ratungsangebot vor, das telefonisch oder
per E-Mail in Anspruch genommen wer-
den kann.

Die Befragung zeigt deutlich, dass die
Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention im Hochschulbereich durch-
aus noch ausbaufihig ist. Vor allem in
der Studieneingangsphase ist es wichtig,
dass die Studierenden von den Lehren-
den wiederholt auf Beratungs- und
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Unterstiitzungsmoglichkeiten hingewie-
sen werden. In jeder Einfiihrungsveran-
staltung fiir Erstsemester sollten die Be-
rater vor Ort ihr Angebot personlich vor-
stellen, Broschiiren austeilen und sich als
Ansprechpartner anbieten.

Weitere Beratungsmaoglichkeiten:

¢ die Berufsberater und -beraterinnen fiir
behinderte Abiturienten, Abiturientin-
nen und Studierende bei den Agentu-
ren fiir Arbeit

* die Studienberatungsstellen der Hoch-
schulen

¢ die Beauftragten fiir Behindertenfragen
an den Hochschulen

* den Allgemeinen Studentenausschuss
(AStA).

Aber auch die Studierenden sind gefragt,
sich die Hochschule vor Studienbeginn
genau anzusehen, Beratungsangebote in
Anspruch zu nehmen und ihre Rechte
einzufordern. Es geht nimlich nicht dar-
um, einen Vorteil oder eine Sonderbe-
handlung auszuhandeln, die UN-Behin-
dertenrechtskonvention gilt auch an
Hochschulen. Sie muss nur besser um-
gesetzt werden.

www.studentenwerke.de/
behinderung
www.best-umfrage.de
www.barrierefrei-studieren.de
www.kombabb-internetportal-
nrw.de
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NEA-Fachtreffen Schwaben 2018

Epilepsie und Rehabilitation

Das diesjdhrige Treffen des Netzwerks
Epilepsie und Arbeit Schwaben (NEA)
fand in Augsburg statt und bot aktuelle
Informationen zum Thema Epilepsie und
Rehabilitation.

Mitglieder des Fachteams Schwaben
sind Vertreter der Epilepsieberatungs-
stellen, des Integrationsamtes, des Inte-
grationsfachdienstes, der Handwerks-
kammer, Fachirzte fiir Arbeitsmedizin,
Technische Berater und Schwerbehinder-
tenvertreter.

Ein plotzliches Anfallsgeschehen stellt
Betroffene und Arbeitgeber oft von ei-
nem Tag auf den anderen vor einen Berg
schwieriger Fragen wie z. B. Fahrver-
bot, Gefidhrdungsanalyse, berufsge-
nossenschaftliche Vorgaben oder Min-
derleistung. Durch kompetente Analyse
und Vernetzung der beteiligten Fach-
stellen durch NEA konnen bestehende
Arbeitsplitze haufig erhalten werden.

Im Prozess der Kldrung zukiinftiger be-
ruflicher Moglichkeiten ist es fiir Betrof-

.1
|

fene oft sehr hilfreich, eine Reha-Ma@-
nahme zu machen. Hierbei ist es wich-
tig, dass die jeweilige Reha-Einrichtung
einen epilepsiespezifischen Schwerpunkt
hat.

In Bayern halten sowohl die Bavaria
Klinik Freyung wie die Asklepios Kli-
nik Schaufling einen solchen Schwer-
punkt vor, der mit vertieftem Angebot
zur Wiedereingliederung unter verschie-
denen Bezeichnungen angeboten wird:
mbR, mboR oder Reha Phase II. Der
Antrag lauft wie gewohnlich iiber den
Hausarzt oder den behandelnden Neu-
rologen, die im Rahmen der Antragstel-
lung ,,Medizinische Reha* bei besonde-
ren beruflichen Problemlagen (BBPL)
den vertieften Bedarf beruflicher Kli-
rung indizieren konnen.

Im Rahmen des diesjdhrigen NEA-Fach-
tags Schwaben stellten Dr. Johannes Kie-
sel, Chefarzt an der Bavaria Klinik
Freyung, und Dr. Helge Matrisch, drzt-
licher Direktor der Asklepios Klinik
Schaufling, ihre Kliniken vor.

An der Bavaria-Klinik Freyung werden
im dortigen medizinischen Zentrum fiir
Arbeit und Beruf Patienten mit der Ziel-
setzung betreut, die Teilhabe am Er-
werbsleben wiederherzustellen oder zu
sichern. Hierfiir verfiigt die Klinik iiber
langjdhrige Erfahrung. Im behandelnden
Team gibt es zum Beispiel Arbeits- und
Ergonomie-Therapeuten. Belastungs-
erprobung und Arbeitstherapie sowie
funktionelle Leistungserprobung und
Kontakt zum Arbeitgeber sind feste Be-
standteile im Rahmen der Reha-MafBnah-
me. Wenn sinnvoll, besteht die Moglich-
keit zu Arbeitsversuchen und beruflichen
Belastungserprobungen bei kooperieren-
den Firmen in der Region.

Nicht selten werden diese von Arbeits-
platzbegehungen vor Ort und Arbeits-
platzanalysen begleitet. Aus der Summe
der MaBinahmen entsteht ein detaillier-
ter Abschlussbericht, der bei Wiederein-
gliederung, Weiterqualifizierung oder
Umschulung einen groflen Stellenwert
hat. Eine medizinisch-berufliche Reha-
bilitationsmafnahme kann in Freyung
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Q Quelle: Epilepgie Beratighg Sehwd

(v.l.) Manfred Higele (Epilepsieberatung Augsburg), Dr. Johannes Kiesel (Bavaria Klinik Freyung), Barbara Eberle (Epilepsieberatung Kempten), Peter
Brodisch (Bundesprojekt TEA), Ulrike Titze (Epilepsieberatung Memmingen), Dr. Helge Matrisch (Asklepios Klinik Schaufling), Monika Hausinger
(Sozialdienst Schaufling), Claudia Hackel ( Epilepsieberatung Augsburg)



bis zu 3-4 Monate dauern und entwic-
kelt sich tiber den normalen Reha-An-
trag.

Dr. Matrisch erlduterte das spezialisier-
te Behandlungsmodul, das die Klinik
Schaufling fiir Rehabilitanden mit Epi-
lepsie anbietet. Auch hier arbeitet ein
multiprofessionelles Team mit Schu-
lungs-, Therapie- und Trainingspro-
grammen am Erhalt der Arbeitsfihigkeit.
Bei besonderen beruflichen Problemla-
gen (=BBPL) kann auch in Schaufling
die normale medizinische Reha ausge-
weitet werden zur medizinisch-berufli-
chen Reha (MBO), die hier bis zu 6
Wochen dauert. Auch in Schaufling ist
eine neuropsychologische Testung der
Fahrtauglichkeit moglich.

Das Interesse am vorliegenden Thema,
das selbst fiir Fachkrifte oftmals kom-
plex und uniibersichtlich ist, war lebhaft.
Etwa 30 Teilnehmer verschiedener Be-
rufsgruppen nahmen die Gelegenheit
wabhr, sich vertieft mit den Moglichkei-
ten beruflicher Reha-MaBnahmen bei
Epilepsie auseinanderzusetzen.

Erginzend stellte Peter Brodisch von der
Epilepsieberatung Oberbayern das neue

Etwa 30 Teilnehmer verschiedener Berufsgruppen informierten sich beim NEA-Fachtreffen Schwa-
ben iiber die Thematik Epilepsie und Reha

Bundes-Modellprojekt ,.Berufliche Teil-
habe epilepsiekranker Arbeitnehmer*
(kurz: TEA =Teilhabe, Epilepsie, Arbeit)
vor. Das Projektteam unterstiitzt Betrie-
be darin, mittels einer Gefdhrdungs-
beurteilung mafBgerechte Losungen fiir
die Beschiftigung epilepsiekranker Mit-
arbeiter zu finden.
Ulrike Titze,
Epilepsie Beratung Schwaben-Allgdu

Epilepsie Beratung Schwaben-Allgiu
Ulrike Titze M.A.

Dipl. Soz.-pad./Epilepsie-Fach-
assistentin

Case Management (DGCC)
Bismarckstr. 23

87700 Memmingen

Tel.: 08331 702600

epilepsieberatung @klinikum-memmingen.de

NEA-Fachteam Epilepsie und Arbeit
Nicht selten besteht in Phasen von An-
fallsgeschehen ein dringender Kli-
rungsbedarf von arbeitsrechtlichen Fra-
gen.

Hier sind die Epilepsieberatungsstellen
und das Fachteam Epilepsie und Arbeit
hilfreiche Ansprechpartner. Neben ei-
ner personlichen Beratung konnen Be-
triebsbegehungen durchgefiihrt wer-
den, bei der auf Grundlage der medizi-
nischen Gegebenheiten vor Ort mogli-
che anfallsbedingte Selbst- und Fremd-
gefahrdungen am Arbeitsplatz erortert
werden. Die Ergebnisse werden in ei-
ner Gefdhrdungsbeurteilung zusam-
mengefasst.

Bundesweit gibt es seit mittlerweile sie-
ben Jahren die Netzwerke Epilepsie
und Arbeit (NEA), die epilepsiekranke
Arbeitnehmer, deren Arbeitgeber, Be-

triebsdrzte, Neurologen und Arbeits-
mediziner zu allen arbeitsmedizinischen,
arbeitsrechtlichen und leistungsrele-
vanten Fragen beraten.

Neu gestartet ist das Modellprojekt TEA
,Berufliche Teilhabe epilepsiekranker
Arbeitnehmer* (kurz: TEA = Teilhabe,
Epilepsie, Arbeit) unter Leitung von Pe-
ter Brodisch.

Weitere Infos: www.epilepsie-arbeit.de

Medizinisch-berufliche Rehabilitation
(MbR oder MboR) in Phase I1

Die Einrichtungen der medizinischen
Rehabilitation (Phase II) sollen eine Lii-
cke schliefen zwischen der medizini-
schen Akutbehandlung/Erstversorgung
(Phase I) und der beruflichen Rehabili-
tation (Phase III), die der Ausbildung oder
Umschulung dient. Bei besonderen beruf-
lichen Problemlagen (BBPL) kann die

regelhafte Reha, die 3-4 Wochen dau-
ert, ausgeweitet werden zur MbR oder
MboR, der medizinisch-beruflichen
Reha.

Einrichtungen der medizinisch-beruf-
lichen Rehabilitation sind besondere
Rehabilitationszentren fiir spezielle
Krankheiten oder Arten der Behinde-
rung, in denen in einem nahtlos inein-
ander greifenden Verfahren Leistungen
zur Teilhabe (Leistungen zur medizi-
nischen Rehabilitation und Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben) erbracht
werden.

Zurzeit gibt es im gesamten Bundes-
gebiet 23 Einrichtungen, die Mitglied
in der Bundesarbeitsgemeinschaft me-
dizinisch-beruflicher Rehabilitations-
zentren sind.

Weitere Infos: www.mbreha.de
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Tag der Epilepsie in Passau

Vortragsabend mit Prof. Dr. med. Soheyl Noachtar zum Thema ,,Epilepsie — was jetzt?“

Am 4.10.2018 fand in den Rdumen der
AOK Passau anlidsslich des 22. Tags der
Epilepsie ein Vortrag mit dem Thema
,Epilepsie — was jetzt?* statt. Dazu lu-
den die Epilepsieberatung Niederbayern
unter der Leitung von Dipl. Sozialpid-
agogin (FH) Ulrike Jungwirth und die
Gesprichsgruppe Epilepsie Passau ein.
Als Referent konnte Prof. Dr. med.
Soheyl Noachtar gewonnen werden, der
als Leiter des Epilepsie-Zentrums der
Ludwig-Maximilians-Universitidt Miin-
chen am Klinikum GroBhadern titig ist,
einem anerkannten Zentrum der hochs-
ten Versorgungsstufe mit Anfallsam-
bulanz, stationidren Bereichen und Epi-
lepsie-Chirurgie.

Prof. Dr. Noachtar erklirte den Anwe-
senden, dass seiner Meinung nach jeder
epilepsiekranke Erwachsene selbst Ex-
perte seiner Erkrankung sein miisse.
,»Wie der Diabetiker wissen muss, wann
er wie viel Insulin benétigt, muss der
Epilepsie-Betroffene wissen, was gut fiir
ihn ist und was er lieber bleiben 14sst®,
so Noachtar. ,,Jede Epilepsie ist anders
und diese Tatsache hat meist immense
psychosoziale Konsequenzen wie z. B.
fiir die berufliche Tétigkeit und den Er-
halt oder Erwerb des Fiihrerscheins. Es
ist ratsam Beratungsstellen aufzusuchen
und sich tiber die Moglichkeiten der
weiteren Lebensgestaltung zu informie-
ren“ so der Epileptologe. Bei unklarer
Diagnose, schwer behandelbaren Epilep-
sien und bei erhohtem Leidensdruck sei
die Vorstellung in einem Epilepsie-Zen-
trum anzuraten. Mittels Video-EEG, CT
und MRT lisst sich haufig feststellen,
welche Hirnregionen bei einem Anfall
eine Rolle spielen und ob eventuell ein
chirurgischer Eingriff in Frage kommt,
wenn Antiepileptika nicht helfen.

Aber auch seelische Griinde konnten der
Hintergrund von Anfillen sein. ,,Etwa
ein Viertel der Personen, die sich bei uns
im Zentrum vorstellen und iiber eine
schwer einzustellende Epilepsie klagen,
leiden nicht unter Epilepsie sondern ha-
ben psychogene Anfille”, erklirt der
Experte. Eine frithe Diagnose und der
Beginn einer stringenten psychologi-

©'Quelle: Epilepsie Beratung Niederbayern
L]

(v.l.) Prof. Dr. med. Soheyl Noachtar (Leiter Epilepsie-Zentrum Ludwig-Maximilians-Universitit
Miinchen am Klinikum Grohadern), Ulrike Jungwirth (Leiterin Epilepsieberatung Niederbayern),
Doris Wittig-MoBner (Vorstand Landesverband Epilepsie Bayern e.V.)

schen Behandlung kénnen die Prognose
verbessern.

Bereits seit 1996 findet der ,,Tag der
Epilepsie” statt, jedes Jahr unter einem
anderen Motto. 2018 wurden diejenigen
in den Mittelpunkt geriickt, bei denen
die Diagnose einer Epilepsie erstmalig
gestellt wird und die mit den daraus re-
sultierenden Fragen und Problemen kon-
frontiert sind. In diesem Zusammenhang
war es ein Anliegen aufzuzeigen, was
spezialisierte Zentren leisten konnen und
welchen wichtigen Beitrag Beratungs-
stellen fiir epilepsiekranke Menschen
und deren Angehorige anbieten.

In Bayern gibt es bereits ein Netzwerk
aus Epilepsieberatungsstellen und Pro-
jektgruppen, die sich z. B. mit dem The-
ma Arbeitssicherheit beschéftigen. Dies
gilt leider nicht fiir den Rest der Bun-
desrepublik. Mit dem ,,Tag der Epilep-
sie* soll auf diese Problematik hingewie-
sen werden. Ziel ist es, in den restlichen
Bundeslidndern Beratungsstellen aufzu-
bauen, damit Betroffene auch dort in
rechtlichen, sozialen und anderen Fra-
gestellungen Unterstiitzung erhalten.

Ulrike Jungwirth,
Epilepsie Beratung Niederbayern

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205207

epilepsie @kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Briefmarken
sammeln fir Bethel
Arbeit fUr behinderte Menschen

Briefmarkenstelle Bethel
Quellenhofweg 25 - 33617 Bielefeld
www.briefmarken-fuer-bethel.de

Bethel
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Miteinander — Fureinander

3. Aktionstag des e.b.e. epilepsiebundes-elternverbands e.v.

Hatte es im letzten Jahr in Kdln fiirch-
terlich geregnet, so war uns dieses Jahr
am 6. Oktober das Wetter hold. Bei strah-
lendem Sonnenschein trafen sich grof3e
und kleine Teilnehmer in einer tollen
Location — dem Luftschiff der Kolner
Spielewerkstatt — zu einem gelungenen
Aktionstag. Zum Start kam ein grof3es
Schwungtuch zum Einsatz, das sowohl
von allen Teilnehmern in Bewegung ge-
bracht wurde als auch alle in Bewegung
brachte. Die Mitarbeiter der Spielwerk-
statt druckten, spielten, schminkten, tob-
ten mit den Kindern, was das Zeug hielt
— unterstiitzt von den Ferienfiichsen, die
seit Jahren unsere Veranstaltungen be-
gleiten und den Eltern ein sicheres Ge-
fiihl geben.

Die Erwachsenen konnten somit in Ruhe
den Vortriagen von Prof. Gerhard Kurle-
mann zuhoren und ihm ,,Locher in den
Bauch* fragen: ,,Alternative Therapien*
am Vormittag und ,,Was will der Arzt von
uns Eltern wissen nach dem Mittages-
sen. Die kurzweilige Vortragsweise von
Prof. Kurlemann und die interessanten
Informationen, die er vermittelte, mach-
ten auch diesen Part zu einem Erlebnis.

Zum Abschluss trat noch einmal das
Schwungtuch in Aktion, hoch und runter
und rundherum.

Unser Dank fiir diesen tollen Tag gilt der
Kolner Spielwerkstatt, den Ferien-
fiichsen, den engagierten Teilnehmern
und nicht zuletzt unserem amiisanten
Referenten, der auch schwere Kost leicht
verdaulich présentierte.

Susanne Fey, Wuppertal

‘Wenn keiner mit mir spielt....

L] .
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Prof. Kurlemann hort aufmerksam zu

Hallo ihr da driiben!
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Empfehlungen

So wie du

Stefan Gemmel, Marie-José Sacré
Carl-Auer Verlag GmbH
(September 2017)

26 Seiten

ISBN 978-3849701789

Buch € 12,95

Nach dem ersten
Band ,,Du bist rich-
tig, wie du bist* trifft
Bodo, der groBe
freundliche Drache
aus dem Wald von
Tohuwabohu, in sei-
nem neuen Abenteu-
er auf eine kleine
Maus. Manchmal wire diese gerne so
grof} und so stark wie Bodo, um an das
leckere Obst in den Biumen zu gelan-
gen und sich nicht mehr vor dem Lowen
fiirchten zu miissen. Und manchmal
wire Bodo gerne so klein wie die Maus.
Die Losung? Ganz einfach ... beide tun
sich zusammen und verwandeln ihre je-
weiligen Schwichen in gemeinsame
Stirke.

Die Geschichte zeigt, dass man viel von-
einander lernen kann und sich mitein-
ander viel mehr erreichen ldsst. Ein lie-
bevoll gezeichnetes Bilderbuch mit Fi-
guren, von denen man gerne noch wei-
tere Geschichten lesen méchte.

Auch fiir das 2. Bodo-Buch gilt: sehr
empfehlenswert!

Doris Wittig-Mofiner, Niirnberg

Superheldin 21: Mein Leben mit
Down-Syndrom

Verena Elisabeth Turin, Daniela
Chmelik

Rowohlt Taschenbuch (Juli 2017)

160 Seiten

ISBN 978-3499632693

Taschenbuch € 9,99 / e-book € 9,99

,.Jch habe das Down-

Syndrom. Und ich QUL L

bin .okay damit.“ So SUPERHELDIN 21

beginnt Verena Tu-

rins Buch, das sie ge-

meinsam mit Danie- R
[ p—

la Chmelik geschrie-
ben hat. Sie erzihlt
offen von ihrem Le-
ben, ihren Wiinschen, Traumen und Vor-
lieben, ihre Sprache ist einfach aber sehr
eindriicklich. Redewendungen wie ,,am
Down-Syndrom leiden* gefallen ihr
nicht, denn ihr Leben ist wunderbar und
abwechslungsreich und Musik gehort in
jedem Fall dazu.

Selbstbewusst steht sie zu ihrer Lern-
behinderung, sie muss nicht alles selber
konnen. Aber auch traurige und bewe-
gende Gedanken haben Platz in Verena
Turins Leben, z. B. wenn ihr der Ab-
schied von ihrem Freund schwerfillt
oder sie sich drgert, wenn sie wie ein Tier
im Zoo angestarrt wird. Thr Freund hat
Epilepsie, aber sie hat keine Angst vor
den Anfillen, denn sie weil3, wie sie da-
mit umgehen kann.

Das Buch ist kurzweilig und gleichzei-
tig bewegend. Und die Autorin eine be-
eindruckende junge Frau, die mitten im
Leben steht.

Susanne Fey, Wuppertal

Starke fiirs Leben entwickeln: So
meistern Sie den Alltag mit einem
behinderten Kind

Alfred & Sylvia Sobel

Neufeld Verlag (Juli 2018)

238 Seiten

ISBN 978-3862560967

Buch € 19,90

Der Alltag mit einem
behinderten oder |
chronisch kranken
Kind stellt Eltern,
Angehorige und Be-
treuer vor vielféltige
Herausforderungen.
Die beiden Autoren — T

selbst Eltern einer behinderten Tochter
— zeigen, wie Stérken in schwierigen Si-
tuationen entdeckt und Fihigkeiten ent-
wickelt werden konnen, die man sich
selbst nie zugetraut hitte.

Der Ratgeber beschiftigt sich mit vie-
len wichtigen Fragen: Wie finde ich Res-
sourcen? Wie gehe ich mit der Diagno-
se um? Wie kann der oft schwierige All-
tag bewiltigt werden? Welche Lebens-
einstellung hilft weiter? Familie, Freun-
de, Bekannte — wer gibt Kraft? Wie stiirkt
man die Partnerschaft? Wie werde ich
den Geschwisterkindern gerecht? Wie
viel Forderung braucht mein Kind? Wel-
che Hilfen gibt es? Kindergarten, Schu-
le und Beruf — wie geht es weiter, wenn
die behinderten Kinder erwachsen wer-
den?

Alle Lebensbereiche werden klar und
iibersichtlich beleuchtet mit hilfreichen
Tipps und positiven Impulsen fiir die ein-
zelnen Abschnitte.

Ein grofles Plus des Buches: Der Inhalt
muss nicht zwingend von vorne nach
hinten gelesen werden. Je nach Interes-
se kann man in die verschiedenen Kapi-
tel einsteigen, am Anfang stehen immer
kurze Stichpunkte zur Orientierung.

Ein echtes Mutmacher-Buch fiir das Le-
ben von besonderen Familien — geschrie-
ben fiir alle, die mit chronisch kranken
Menschen leben oder zu tun haben.

Doris Wittig-Mofsner, Niirnberg



Behinderte Cartoons

Phil Hubbes Cartoons greifen das The-
ma Behinderung mit viel und oft schwar-
zem Humor auf — und dies aus Sicht der
Betroffenen. Auch der siebte Band der
Serie ,,Der siebte Sinn: Behinderte Car-
toons 7 sorgt fiir Aufsehen und Irrita-
tionen.

Seit 1985 ist Phil Hubbe an MS (Multi-
ple Sklerose) erkrankt. Von Freunden
und Kollegen wurde er ermutigt, die
Krankheit zum Thema von Cartoons zu
machen. Den oft schwierigen Alltag und
die absurden Situationen, die Menschen
mit Behinderung meistern miissen, setzt
er humorvoll in Szene. Wo man verzwei-
feln konnte, schafft er mit seinem Hu-
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,Was ist Epilepsie?*

Ein Ratgeber in Leichter Sprache

Dieses Heft erkldirt Epilepsie. Epilepsie
ist eine Krankheit. Menschen, die er-
krankt sind, sagen oft: ,,Ich habe Anfdl-
le.“ Es gibt sehr viel verschiedene For-
men von Anfillen. Das Heft versucht es
zu erkldiren.

Christa Rittner, Mitarbeiterin in einem
Wohnheim der Lebenshilfe Schweinfurt,
hatte zuvor fiir Menschen mit Diabetes
zwei Hefte in Leichter Sprache verfasst.
Anlass hierfiir war der Anfall eines Men-
schen mit Behinderung durch Unterzu-
ckerung und man erkannte, wie wichtig
Aufkliarung und Wissen iiber chronische
Erkrankungen sind.

Dadurch entstand bei Elke Miiller, die
im ortsansissigen Lebenshilfe-Vorstand
aktiv ist und lange Jahre eine Epilepsie-
Elterngruppe in der Umgebung leitete,
die Idee, eine solche Information auch
fiir anfallskranke Menschen zu erstellen.
Die Geschiftsfithrung der Lebenshilfe
Schweinfurt iibernahm die Finanzierung
dieser neuen Broschiire, die das Thema
Anfille, Ursachen, Behandlung und
Umgang damit behandelt — komplett in
Leichter Sprache.

Was ist Epilepsie?

Dr. Stephan Unkelbach, Kinder- und
Jugendarzt aus Volkach mit Schwerpunkt
Neuropidiatrie und Epileptologie, be-
gleitete das Projekt von drztlicher Seite
aus und vier Wohnheimbewohner stell-
ten sich als Probeleser zur Verfiigung.

Zielgruppe sind betroffene Menschen
mit Behinderung sowie deren Freunde,
Arbeits- und Sportkollegen.

Das Heft kann gegen Erstattung der Por-
tokosten bezogen werden bei:

mor den Raum fiir befreiendes Lachen
und ein unverkrampftes Miteinander von
Menschen mit und ohne Behinderung.

Die Cartoon-Reihe erscheint im Lappan
Verlag, der letzte Band ist seit Juli 2018
erhéltlich. ISBN: 978-3830335108,
Preis: € 9,99

Auch der jahrliche Wandkalender, z. B.
jetzt ,,Handicaps 2019 (ISBN 978-
3830376903, Preis € 13,99), hat sich zu
einem beliebten Geschenk entwickelt.

Weitere Infos zum Autor und seinen
Zeichnungen: www.hubbe-cartoons.de

Lebenshilfe Schweinfurt
Sascha Turtschany
Einrichtungsleiter Wohnheime
Gorch-Fock-Str.13

97421 Schweinfurt

Tel: 09721 64645321
sascha.turtschany @lh-sw.de
www.lebenshilfe-schweinfurt.de

Leichte Sprache soll vor allem Er-
wachsenen mit Lernschwierigkeiten
oder schlechten Deutschkenntnissen
das Lesen und Verstehen von Texten
erleichtern und ihnen so ein selbst-
bestimmtes Leben ermoglichen.

Das Regelwerk wird vom Verein
Netzwerk Leichte Sprache herausge-
geben. Es umfasst neben Sprachregeln
auch Rechtschreibregeln sowie Emp-
fehlungen zu Typografie und Medien-
gebrauch.

Weitere Infos:
www.leichte-sprache.org
www.leichte-sprache.de




(o0
-
o
9
<
o
o
o
=
=
=
Q
o

,Lach ihn aus*“

Spendensong fiir den Elternverband

Jens Schauer und Daniel Montrone ver-
sehen ihren Dienst an der Leitstelle der
Dortmunder Polizei und machen neben-
bei gemeinsam Musik.

Die beiden haben als ,,Jensen&Monti*
ein Album mit Deutschrap veroffentlicht,
auf dem sie Themen behandeln, die sie
selbst beschiftigen: Es geht um Freund-
schaft, Familie, Krankheit, Musik, Triu-
me oder tagespolitische Themen wie im
Song ,,Krieg*.

Aber auch eine Hymne an das Ruhrge-
biet namens ,,Ruhrpott™ darf nicht feh-
len. Das Album wurde komplett bei Jens
im Keller aufgenommen, wo dieser
schon seit Jahren Beats produziert.

Getreu dem Motto ,,Nach dem Album
ist vor dem Album‘ widmeten sich die
beiden einem weiteren Projekt und so
entstand mit freundlicher Unterstiitzung
durch Thomas Walter von Fund Music
der Spendensong ,.Lach ihn aus®. Die
Einnahmen des Songs spenden sie kom-
plett dem e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v. — dieser ist fiir € 1,29
auf Amazon als MP3 erhiltlich.

Wer neugierig geworden ist, findet die
zwei auch auf Facebook und Instagram
unter ,,Jensen&Monti“. Die CD in
Schallplattenoptik bekommt ihr iiber
deren Facebook-Seite oder ihr schickt
eine E-Mail an:

schauer85 @googlemail.com

© Quelle: Jensen&Monti
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Initiative auf dem Weg
Farderverein Epilepsie e \.

Bankverbindung:

Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein @epilepsiebayern.de

In eigener Sache

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

Nachstehend zur Orientierung die Daten der Ausgaben im néchsten Jahr:

1/19 Mitte Januar Anfang Mirz

2/19 Mitte April Anfang Juni

3/19 Mitte Juli Anfang September
4/19 Mitte Oktober Anfang Dezember

Die obigen Infos sind allerdings nur als grobe Richtlinie zu verstehen, die ge-
nauen Termine sind immer im Impressum auf der letzten Seite jeder Ausgabe
zu finden. Wir bitten deshalb um rechtzeitige Kontaktaufnahme — herzlichen
Dank!

Eure epiKurier-Redaktion




Sibylle-Ried-Preis 2019

Erinnerung an den Antragsschluss 31.12.2018

Der Preis richtet sich an alle in diesem
Bereich titigen Personen und Gruppen,
ist mit € 2.500,- dotiert und wird alle
zwei Jahre anlésslich der gemeinsamen
Jahrestagung der Deutschen, Osterreichi-
schen und Schweizer Sektion der Inter-
nationalen Liga gegen Epilepsie verge-
ben.

Zur Bewerbung konnen sidmtliche For-
men von Publikationen, dokumentierte

Aktivitidten und Methoden eingereicht
werden, deren Ziel eine Verbesserung der
Betreuung von Menschen mit Epilepsie
und ihrer Lebensbedingungen ist. Eine
Beschrinkung auf bestimmte Berufs-
gruppen erfolgt nicht und es gibt auch
keine Altersbegrenzung.

Das kompetente Preisrichterkollegium
freut sich auf Thre Bewerbung, die Sie
bitte an folgende Adresse richten:

Studienverlangerung

Invasive Behandlung von Kindern mit Epilepsie

In der epiKurier-Ausgabe 2/2018 hatten
wir schon iiber oben genannte Umfrage
berichtet.

Die von der Charité in Berlin initiierte
Studie wurde nun mangels bisheriger
Teilnehmer bis zum Jahresende verldn-
gert.

Mitmachen konnen alle Eltern und Kin-
der/Jugendliche (0-18), die sich zum
Thema OP oder Vagusnervstimulation
(VNS) etc. beraten lielen, also nicht nur
jene, die wirklich operiert wurden.

Termine

Datum

Unter folgenden Links gelangen Sie zur
Online-Umfrage:

* Fragebogen fiir Eltern:
https://s-csb-dmzgw2.charite.de/
cru-redcap/surveys/
?s=E7C9C4FDCX

* Fragebogen fiir éltere Kinder und
Jugendliche:
https://s-csb-dmzgw2.charite.de/
cru-redcap/surveys/
?s=RENWTD73FP

* Fragebogen fiir Kinder:
https://s-csb-dmzgw2.charite.de/
cru-redcap/surveys/
?2s=LXTXDM3TLF

Thema/Ort/Information und Anmeldung

31.05. - 02.06.2019 Familienwochenende des e.b.e. epilepsie bundes-elternverbands
Jugendherberge Winterberg, Winterberger Str. 1, 59955 Winterberg
schauer@epilepsie-elternverband.de, www.epilepsie-elternverband.de

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrafie 12

53227 Bonn

Tel.: 0228 94554540

post @stiftung-michael.de

Weitere Informationen:
www.stiftung-michael.de

Alle sind nochmals herzlich eingeladen,
an dieser bis zum 31.12.2018 laufenden
Studie teilzunehmen!

Kontakt:

Charité - Universititsmedizin Berlin

* Quynh Bach:
quynh.bach@charite.de

¢ PD Dr. Sabine Miiller:
mueller.sabine @charite.de

e Tel. Studie: 0177 2642078




Ein groBes DANKESCHON

Alleine aus unseren Mitgliedsbeitridgen lieen sich unsere ganzen Angebote wie z. B. Seminare, Fachveranstaltungen, Informa-
tionsmaterialien, Kinderbiicher, Porto, Biiromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten etc. nicht finanzieren. Dazu benétigen wir
auch die finanzielle Unterstiitzung von vielen anderen Partnern.

Wir bedanken uns von ganzem Herzen
* bei allen Einzelspendern (Privatpersonen, Vereinen und Firmen), die uns kleine und grof3e Betrige zukommen lie3en;

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

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

* und vor allen Dingen bei der Firma Desitin Arzneimittel GmbH, die erneut die Layout- und Druckkosten fiir alle epiKurier
Ausgaben 2018 iibernommen hat!
Eure epiKurier-Redaktion

© Quelle: Tim Reckmann@pixelio.de

Auferdem sagen wir Danke an:
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.:

* GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene

» Mitglieder: AOK-Bundesverband GbR, Verband der Ersatzkassen e. V. (VdEK), BKK Bundesverband GbR, IKK e. V.,
Knappschaft, Spitzenverband der landwirtschaftlichen Sozialversicherung: fiir die Pauschalférderung

» DAK: fiir die Projektforderung des Familienwochenendes

* Barmer GEK: fiir die Projektférderung zum Nachdruck der deutschsprachigen Ausgaben ,,Toto und das EEG*

* Techniker Krankenkasse: fiir die Projektférderung zum Nachdruck der epiKurier-Sonderausgabe ,,Epilepsie und Schule*

* AOK Bundesverband GbR fiir die Projektforderung zu Entwicklung und Druck eines Erste-Hilfe-Flyer mit bildlichen
Darstellungen

* Aktion Mensch fiir die Forderung des Aktionstags ,,Miteinander — Fiireinander*

LV Epilepsie Bayern e. V.:

* Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassenverbinde in Bayern bestehend aus AOK / BKK / IKK classic / Knappschaft /
Funktioneller Landesverband der Landwirtschaftlichen Krankenkassen und Pflegekassen (LdL/LdLP) / Verband der
Ersatzkassen e.V. (vdek): fiir die gewéhrte Pauschalférderung

* BARMER GEK: fiir die Projektforderung unserer Seminare in Niirnberg und bei unserer Jahrestagung auf Schloss
Hirschberg

* DAK: fiir die Unterstiitzung unseres famoses-Workshops in Hirschaid bei Dr. Bettendorf

» Techniker Krankenkasse: fiir die Projektférderung zum Nachdruck des Epilepsie-Mangas ,,Epilepsie? — Bleib cool!* fiir
Jugendliche/junge Erwachsene

e Zentrum Bayern Familie und Soziales, Bayreuth: fiir die hilfreiche Verbandsférderung

* Verein Lehrerheim, Niirnberg: fiir die kostenlose Uberlassung von Riaumlichkeiten fiir unsere Vorstandssitzungen und
Seminare




Gedanken zum Jahresende

Wir sehn aufs alte Jahr zuruck
und haben neuen Mut.

Ein neues Jahr, ein neues Gliick,
die Zeit ist immer gut.

© August Heinrich Hoffmann von Fallersleben (1798-1874)

Wir winschen allen

eine schone Adventszeit,

ein frohes Weihnachtsfest

und einen gelungenen Jahreswechsel
2018/2019!

Eure epiKurier-Redaktion
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- Hotel- und Gastgewerbe

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Ernahrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

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

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

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

442856

Bethel
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DESITIN - IHR PARTNER BEI EPILEPSIE

UNSER k1N

D H .
EPILEPSIE g, AT ANFALLE

KINDERN

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 kostenlos auf www.desitin.de

JETZT KOSTENLOS BESTELLEN:

,Unser Kind hat Anfélle” & ,Wichtige Infos
fir Ersthelfer, Betreuer und Lehrer”






