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Es gibt immer wieder Diskussionen und
Auseinandersetzungen, ob Patienten vor
der Verordnung eines cannabidiolhal-
tigen Arzneimittels, das in der Apothe-
ke speziell für sie hergestellt wird, bei
ihrer Krankenkasse einen Antrag auf
Einzelfallentscheidung für die Kosten-
übernahme stellen müssen oder nicht.

Seit 01.10.2016 ist der Wirkstoff Canna-
bidiol in der Verordnung über die
Verschreibungspflicht von Arzneimitteln
(Arzneimittelverschreibungsverordnung
- AMVV), Anlage 1 (zu § 1 Nr. 1 und §
5), Stoffe und Zubereitungen nach § 1
Nr. 1, als verschreibungspflichtig aufge-
führt. Er fällt, anders als Dronabinol,
nicht unter die Betäubungsmittelver-
ordnung, eine Zubereitung mit Canna-
bidiol kann also auf einem normalen rosa
Rezept verordnet werden.

Cannabidiol-Zubereitung aus der Apotheke

Rezepturarzneimittel werden vom Apo-
theker speziell für einen Patienten her-
gestellt, das kann z. B. eine antibioti-
kahaltige Salbe vom Hautarzt sein oder
ein Chemotherapeutikum für die Krebs-
behandlung. Solche Medikamente sind
nicht zulassungspflichtig, da sie indivi-
duell für einen Patienten zubereitet wer-
den. Rezepturen mit nicht-verschrei-
bungspflichtigen Arzneistoffen können
für Erwachsene nur in ganz besonderen
Ausnahmefällen zu Lasten der Gesetz-

lichen Krankenversicherung (GKV) ver-
ordnet werden.

Anders sieht das bei einem Rezeptur-
arzneimittel mit verschreibungspflich-
tigen Wirkstoffen (z. B. Cannabidiol)
aus. Solch eine Zubereitung kann grund-
sätzlich vom behandelnden Arzt zu Las-
ten der GKV verordnet werden, da der
Wirkstoff verschreibungspflichtig ist.
Probleme können lediglich bei einer Prü-
fung der Plausibilität der Verordnung
durch den Medizinischen Dienst entste-
hen, d. h. wenn die ICD-10 Ziffer der
Diagnose nicht mit dem Anwendungs-
bereich des verschreibungspflichtigen
Wirkstoffs übereinstimmt, was bei Pati-
enten mit einer therapieresistenten Epi-
lepsie nicht der Fall ist.

Aus dem Vortrag von Prof. Dr. Martin Hug beim
1. Internationalen Cannabidiol-Workshop im Fe-
bruar 2019 am Neurozentrum Freiburg zusam-
mengefasst von Susanne Fey, Wuppertal
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Was ist eigentlich ein MZEB?
Ein MZEB ist ein Medizinisches Zen-
trum für Erwachsene mit Behinderung
(geistige Behinderung, komplexe Mehr-
fachbehinderung). Der Begriff der „kom-
plexen Mehrfachbehinderung“ ist zwar
unspezifisch, er verweist aber auf die
Vielfältigkeit dieser Behinderungsfor-
men und damit auf die speziellen An-
forderungen an die Gesundheitsversor-
gung der betroffenen Menschen. Regel-
haft besteht eine Vielzahl von Beein-
trächtigungen in großer Variationsbrei-
te, unterschiedlicher Schwere und Kom-
bination, die sich zudem wechsel-
seitig beeinflussen. Die individuellen
Kontextfaktoren haben Einfluss auf Teil-
habemöglichkeiten, Therapieerfolg und
Prognose. Eine bedarfsgerechte Behand-
lung erfordert immer individuelle und
kreative Strategien unter Einbeziehung
unterschiedlicher Fachdisziplinen vor
Ort, die nur in der Struktur eines multi-
disziplinären Settings mit einem multi-
professionellen Team möglich ist.

Für Kinder und Jugendliche mit kom-
plexen Behinderungen hat man die Be-
deutung dieses diagnostisch-therapeuti-
schen Konzepts längst erkannt und in
Form der bewährten Sozialpädiatrischen
Zentren (SPZ) realisiert.

Die bisherigen ambulanten Versorgungs-
formen des Gesundheitssystems für Er-
wachsene konnten nur einzelne Versor-
gungsaspekte beleuchten. Ärztliche, the-
rapeutische und psychologische Dienste

MZEB Rheinhessen-Fachklinik Mainz

arbeiten meist getrennt voneinander.
Weitere Disziplinen (z. B. Hilfsmittel-
versorger) werden nach Auftrag tätig.
Spezialisierte Beratungsstellen, z. B. zu
sozialrechtlichen Fragen, sind unzurei-
chend vorhanden. Ein direkter Austausch
zwischen den Disziplinen und den Pati-
enten ist nicht möglich, der Mehrauf-
wand in Diagnostik und Therapie ist fi-
nanziell nicht abgebildet.

Die Schaffung der gesetzlichen Grund-
lage (§119c SGB V) im Jahr 2015 für
die Betreibung von MZEB ist daher als
Meilenstein für die gesundheitliche Ver-
sorgung dieser Menschen zu bezeichnen.

Die MZEB schließen somit eine Lücke
in der ambulanten Versorgung von Men-
schen mit komplexen Behinderungen.
Sie verstehen sich als komplementär
(= ergänzend) arbeitende Ambulanzen
und werden nach Überweisung tätig. In
der Formulierung des §119c SGB V wird
keine Definition des Personenkreises
vorgenommen, welcher in den MZEB
behandelt werden soll. Der Gesetzgeber
hat aus verschiedenen Gründen bewusst
darauf verzichtet. Den Zugang zu den
MZEB regulieren stattdessen verbindli-
che Vorgaben der Kostenträger (GKV =
gesetzliche Krankenversicherungen).
Die Zugangsberechtigung wird mit dem
Vorliegen spezifischer Diagnosen und
mit definierten Merkmalen im Schwer-
behindertenausweis (GdB, Merkzeichen)
festgelegt. Wenn bei Behandlungsbedarf
diese Kriterien nicht erfüllt sind, kann

die Kostenübernahme als Einzelfall-
genehmigung durch das MZEB bean-
tragt werden.

Trotz der unbestritten großen Fortschritte
durch Etablierung der MZEB bleiben
dennoch noch viele Probleme ungelöst.
Paradoxerweise wird dies gerade durch
die Arbeit im MZEB besonders deutlich:

Fachärztliche Maßnahmen (z. B. MRT)
lassen sich weiterhin oft nur schwer rea-
lisieren. Kliniken können die aufwendi-
ge Pflege nicht sicherstellen oder es feh-
len spezielle Hilfsmittel. Psychothera-
peutische Angebote sind rar, Barriere-
freiheit nicht durchgehend vorhanden.
Diese Schwierigkeiten sind umso größer,
je deutlicher die Mitarbeitsmöglichkeit
des Patienten eingeschränkt ist, je aus-
geprägter die körperliche Behinderung,
und zeigt sich vor allem auch bei deutli-
chen Verhaltensproblemen bei Menschen
mit Intelligenzminderung. Auch fehlen
oft Teilhabemöglichkeiten. Man sollte
nicht vergessen, dass sich Gesundheit
und Teilhabe gegenseitig beeinflussen
– positiv wie negativ.

Letztendlich wird es den MZEB nur ge-
lingen, die Probleme der ihnen anver-
trauten Patienten zu lösen, wenn sich das
Gesundheitssystem in allen Bereichen
weiterentwickelt, um künftig die beson-
deren Anforderungen dieser Menschen
berücksichtigen zu können. Gleiches gilt
auch für die Schaffung von angemesse-
nen Teilhabemöglichkeiten.

MZEB Rheinhessen-Fachklinik Mainz
Das Medizinische Zentrum für Erwach-
sene mit Behinderung (MZEB) des Lan-
deskrankenhauses (AöR = Anstalt öffent-
lichen Rechts) hat am 01.10.2016 am
Standort Mainz als erstes Zentrum die-
ser Art in Rheinland-Pfalz seine Arbeit
aufgenommen.

Die Rheinhessen-Fachklinik Mainz
konnte damals bereits auf langjährige
Erfahrung in der Behandlung von Er-
wachsenen mit Behinderung zurückbli-
cken. Seit 1999 besteht dort eine der bun-
desweit größten Spezialambulanzen fürDr. Bredel-Geißler im Gespräch mit einer Patientin

© MZEB Mainz
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beschränkung.

Seit 01.10.2016 können in Mainz auch
Erwachsene mit anderen Behinderungs-
formen behandelt werden. Die Auswei-
tung des Angebotes gelang mit dem be-
reits erfahrenen ärztlich-therapeutischen
Team, der Nutzung der Räumlichkeiten
und den diagnostischen Angeboten ver-
gleichsweise unkompliziert.

In Mainz können nun Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderung aus dem SPZ
am Standort weiterbetreut und auch neue
Patienten aufgenommen werden.

Das Landeskrankenhaus (AöR) als Trä-
ger des MZEB am Standort Mainz ist
seit 2017 Mitglied in der BAG MZEB
(Bundesarbeitsgemeinschaft MZEB
e.V.). Die Leiterin des MZEB Mainz,
Frau Dr. Anne Bredel-Geißler, ist Vor-
standsmitglied in der BAG MZEB, In-
formationen über die Arbeitsgemein-
schaft sowie weiterführende Informatio-
nen können auf der Homepage der BAG
abgerufen werden: www.bagmzeb.de

Die Anforderungen an die Mitbehand-
lung von Menschen mit komplexen Be-
hinderungen sind in vielerlei Hinsicht
hoch. Beispielsweise ist die korrekte
Einordnung von Symptomen durch ver-
minderte Introspektionsfähigkeit (Selbst-
beobachtung), eingeschränkte Mitar-
beitsmöglichkeit oder Kommunikations-
fähigkeit, vor allem bei Patienten mit
geistiger Behinderung, schwierig. Klini-
sche Symptome äußern sich häufig aty-
pisch, die differenzialdiagnostische Ein-
ordnung, vor allem psychischer Auffäl-

ligkeiten, ist oft schwierig. Mitunter sind
medizinische Dokumente und wichtige
biografische Informationen lückenhaft.

Das MZEB-Team in Mainz arbeitet
grundsätzlich im multidisziplinären Set-
ting, generell stehen alle Professionen
zur Verfügung. Dieses Konzept ermög-
licht reibungslosen Austausch im Team
vor Ort und ist Basis für individuelle und
angemessene Lösungen.

Gerade bei Patienten mit geistiger Be-
hinderung und verminderter Einsichts-
fähigkeit führen Untersuchungen, unge-
wohnte Abläufe oder Personen oft zu
stressbedingten Verhaltensproblemen.
Weitere, vermeidbare Stressoren (Zeit-
druck, Wartezeiten, wechselndes Perso-
nal, Lärm) können zu nicht verwertba-
ren Ergebnissen in der Diagnostik füh-
ren. Unverzichtbar ist hohe Flexibilität
im Team und angemessene Termin-
planung. Wartezeiten, Verzögerungen
zwischen Einzeluntersuchungen und
Zeitdruck können so minimiert werden.
Wir legen zudem hohen Wert auf stabile
Abläufe und Personalkonstanz.

EEG-Raum

© MZEB Mainz



5

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

19Tab. 1: Team des MZEB der Rhein-
hessen-Fachklinik Mainz:

Ärztlicher Dienst Logopädie

Pflegedienst Sozialdienst

Psychologischer Ergotherapie
Dienst

Physiotherapie Administration

Hilfsmittelberatung

Umfang und Gestaltung der Behand-
lungstermine werden je nach Fragestel-
lung festgelegt. Die ausführlichen Un-
tersuchungstermine (Erst-, Verlaufsun-
tersuchungen) beinhalten regelhaft die
ausführliche ärztliche Anamnese und
Untersuchung sowie Beratung und Be-
funderhebung durch die weiteren Berufs-
gruppen.

Die körperliche, neurologische sowie die
therapeutischen Untersuchungen (Phy-
sio-, Ergotherapie, Logopädie) sind re-
gelhaft Bestandteil der ausführlichen
Checks, ebenso die Untersuchung und
Versorgung von Wunden oder anderen
Auffälligkeiten.

Das Behandlungsteam diskutiert die Fra-
gestellungen und Befunde und erarbei-
tet einen Behandlungsplan. Dieser wird
mit Patienten und Familien/Betreuern
besprochen und in ausführlicher schrift-
licher Form verfasst. Weitere diagnosti-
sche Maßnahmen, anlassbezogene Be-
ratungen oder Termine in den Spezial-
sprechstunden werden gesondert oder in
Kombination mit Regelterminen verein-
bart.

Tab. 2: Zusatzdiagnostik im MZEB
Rheinhessen-Fachklinik Mainz:

EEG Mikrobiolo-
gie: Wundab-
striche/Urin-
diagnostik

Evozierte Potenziale/ Psychologi-
Neurographie sche Testung

Sonographie Logopädische
Testverfahren

Laboruntersuchungen

Tab. 3: Spezialangebote im MZEB
Rheinhessen-Fachklinik Mainz:

Orthopädietechnik Orthopädische
Spezialsprech-
stunden

Hilfsmittelsprech- Zahnärztliche
stunde Spezialsprech-

stunden

Wundsprechstunde Botox-Sprech-
stunden

Unabhängig von Behandlungsterminen
vor Ort können sich die Patienten bzw.
deren Familien/Betreuer jederzeit ter-
minunabhängig an uns wenden. Oft han-
delt es sich um sozialrechtliche Fragen,
Fragen bei Problemen der beruflichen
oder allgemeinen Teilhabe oder Fragen
zur Kostenübernahme bei Hilfsmitteln.
Bei Beratungsbedarf oder dringlichen
medizinischen Problemen, Fragen zur
Wundversorgung, Problemen bei der
Hilfsmittelversorgung, oder wenn ärzt-
liche oder psychologische Befunde ak-
tualisiert werden müssen, werden kurz-
fristig zusätzliche Termine angeboten.

Das Team des MZEB der Rheinhessen-
Fachklinik Mainz arbeitet anlassbezogen
auch aufsuchend, z. B. als Hausbesuch
zur Beurteilung der Wohnverhältnisse,
wenn diese zur Planung der Verordnung
von Hilfsmitteln mit Platzbedarf (Pflege-
bett, Lifter) oder für Empfehlungen
wohnraumverbessernder Maßnahmen
bekannt sein müssen. Aufsuchende Ar-
beit ist zudem anlassbezogen in Einrich-
tungen möglich.

Das MZEB der Rheinhessen-Fachklinik
bemüht sich um den Ausbau eines Netz-
werkes zum Informations- und Erfah-
rungsaustausch mit anderen Institutio-
nen, Kliniken, Ambulanzen, Einrichtun-
gen. Zur Verbesserung der Versorgung
von Erwachsenen mit Behinderung trägt
das Mainzer MZEB durch Fortbildungs-
veranstaltungen bei.

Anmeldung:

Vor Erstvorstellung wird auf Anfrage ein
Fragebogen zugestellt bzw. als Down-
load auf der Homepage der Rheinhes-
sen-Fachklinik Mainz zur Verfügung
gestellt. Er gibt uns wesentliche Infor-
mationen zur aktuellen Fragestellung,
Krankengeschichte, Diagnosen und In-
formationen, die für Terminplanung, ggf.
auch zur Klärung der Zugangskriterien,
notwendig sind.

Dr. Anne Bredel-Geißler,

Leiterin des MZEB Mainz

Kontakt:

Medizinisches Zentrum für Er-
wachsene mit Behinderung (MZEB)
Rheinhessen-Fachklinik Mainz
Landeskrankenhaus (AöR)
Hartmühlenweg 2-4
55122 Mainz
Tel: 06131 3782123
a.bredel-geissler@
rfk.landeskrankenhaus.de

Das Team des  MZEB mit Gästen bei der Eröffnung

© MZEB Mainz
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„Das Theater ist meine Leidenschaft.
Endlich kann ich auf der Bühne stehen“,
sagt Amelie. Die 14-Jährige spielt eine
der Hauptrollen im Musicalprojekt
„Let’s Musical“ der SRH Stephen-Haw-
king-Schule. Noch vor kurzer Zeit war
das Theaterspielen für sie nur ein Traum.

Schulleben mit Epilepsie
Das Leben mit Epilepsie kennt Amelie
bereits seit ihrem vierten Lebensjahr. In
ihrer Kindheit hatte sie regelmäßig kur-
ze Absencen, die sie in ihrem Alltag aber
kaum einschränkten. Das aufgeweckte
Mädchen ging auf das Gymnasium im
Nachbarort und hatte dort viele Freun-
de.

Als 2017 bei ihr erstmals fokale Anfälle
einsetzten, änderte sich das Leben der
Teenagerin schlagartig. „Ich hatte Panik,
während eines Anfalls zu ersticken“, er-
klärt Amelie. Ihr Gymnasium konnte
keine spezielle Betreuung für sie außer-
halb des Unterrichts organisieren, daher
war sie von Klassenfahrten und der nach-
mittäglichen Theater-AG ausgeschlos-
sen.

„Ich war bei vielen Aktivitäten in der
Schule und der Freizeit nicht dabei, weil
das Risiko für mich viel zu hoch war.
Da haben meine Mutter und ich einfach
mal gegoogelt, ob es eine alternative
Schule für mich gibt“, sagt Amelie. Fün-
dig geworden sind sie bei der SRH
Stephen-Hawking-Schule. Die Privat-
schule ermöglicht Schülern ohne und mit
einer Körperbehinderung von der Grund-
schule bis zum Gymnasium den Schul-

Kurze Aussetzer stören auf der Bühne nicht
Dank ihrer neuen Schule verwirklicht Amelie mit Epilepsie ihren Schauspieltraum

besuch. Qualifizierte Therapie, Pflege
sowie die Anleitung zur aktiven Teilnah-
me am Alltagsleben sind ein wesentli-
cher Teil des Konzepts.

Nach einer Woche Probewohnen im In-
ternat war für Amelie klar, dass sie blei-
ben möchte. „Die Betreuer in der Schu-
le und im Internat sind alle im Umgang
mit Epilepsie geschult. Sogar meine
Freundin Mia kennt sich mittlerweile so
gut mit Epilepsie aus, dass wir zusam-
men mal in die Stadt fahren können. Und
das Beste ist, dass ich Theater spielen
kann“, freut sich Amelie.

Endlich auf die Bühne
Mit Amelies Einzug im Internat ist zu
Schuljahresbeginn auch das Musical-
Projekt „Let’s Musical“ gestartet. Für die
Schülerin ist das eine tolle Chance, neue
Freunde zu treffen und endlich auf der
Bühne zu stehen. „Unsere Schüler erfin-
den durch Improtheaterübungen Szenen
und Choreografien für das Stück im Aus-
tausch mit den Lehrern selbst. Es ent-

Kontakt:

SRH Stephen-Hawking-Schule
Im Spitzerfeld 25
69151 Neckargemünd
Tel.: 06223 813005
www.stephenhawkingschule.de

Teamwork wird großgeschrieben

steht eine Atmosphäre des Vertrauens, in
der sich die Jugendlichen entsprechend
ihren Begabungen einbringen und ihren
Platz innerhalb der Story definieren kön-
nen“, sagt Musiklehrerin und Projektlei-
terin Petra Schostak.

Für Amelie war schnell die passende
Rolle auf der Bühne gefunden. „Durch
ihre starke Präsenz und Ausdruckskraft
war für uns klar, dass sie genau die rich-
tige Besetzung für eine der Hauptrollen
ist“, so Schostak. Die Absencen sind für
die Jungschauspielerin auf der Bühne
kein Hindernis. „Aussetzer sind blöd,
aber das ist eben so“, sagt sie.

Die Erfahrung der Ausgrenzung haben
viele Schüler gemacht, bevor sie an die
SRH Stephen-Hawking-Schule gekom-
men sind. Deshalb widmen sie ihr Stück
diesem Thema. „Es geht um Flucht aus
bedrohlichen familiären und politischen
Situationen. Zu viel möchte ich aber
noch nicht verraten“, sagt Amelie. Der-
zeit feilt sie mit ihren Mitschülern noch
an den letzten Zeilen. Im Juli feiert das
Musical Premiere. Dann kann Amelie
auf der Bühne endlich alle von ihrem
schauspielerischen Talent überzeugen.

Elisa Ziegenbein

Amelie bei der Probe für den großen Auftritt

© SRH Stephen-Hawking-Schule

© SRH Stephen-Hawking-Schule
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In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewältigen. Hier die Ge-
schichte von Anna, deren betroffene
Tochter Luisa mittlerweile eine junge
Erwachsene ist und als kaufmännische
Angestellte in einem mittelständischen
Betrieb arbeitet.

„Wir, die Eltern, sind mit der Erkran-
kung unserer Tochter alt geworden.“

Diagnose
Man war sich aus Sicht der „Experten“
nicht so ganz einig, um welche Art von
Anfällen es sich handelt. Als Kind wa-
ren es fokale, später generalisierte, jetzt
werden die Anfälle als kryptogen be-
zeichnet.

Es gab eine sehr dunkle Zeit, in der sie
zig Anfälle im Monat hatte. Der erste
Anfall/die erste Absence war sicherlich
schon bevor sie in die Schule kam. Bei
einem Familienurlaub in den Bergen fiel
sie morgens im Speisesaal einfach um.
Im Kindergarten wurde sie als „ver-
träumt“ bezeichnet. Der Neurologe emp-
fahl ein Medikament, bei dem ihr die
Haare büschelweise ausfielen. Offiziell
diagnostiziert wurde die Epilepsie nach
einem Schlafentzugs-EEG in der Kinder-
klinik der Uni Erlangen. Damals war sie
8 Jahre alt und die 1. Heilige Kommuni-
on stand an.

Man teilte uns die Diagnose ziemlich
schonungslos auf dem Gang des Kran-
kenhauses kurz und bündig mit und ließ
uns dann stehen. Wie wir als Eltern da-
mit umgehen sollten, interessierte offen-
bar niemanden. Es folgten verschiedene
Medikamente, Kontroll-EEGs, Klinik-
aufenthalte, Monitoring, auf mein Drän-
gen ein PET in Ulm und, und, und…
Über die Jahre wurden die Klinikbesuche
ein fester Bestandteil unseres Lebens und
auch die Sorge um unser Kind, die wie
eine große schwarze Wolke unser Leben
verdüsterte und fast alles andere hinten-
an stellte.

Mein Weg mit Epilepsie

Wie war das in der Schulzeit? Wussten
die Mitschüler und/oder Lehrer von
der Epilepsie? Oder hat Ihre Familie
die Krankheit verheimlicht?
Natürlich haben wir Lehrer und Schule
über die Krankheit unterrichtet. Ganz oft
hieß es: „Da muss man doch was ma-
chen können.“ Dass es pharmakoresis-
tente Epilepsien gibt, haben die Leute
nicht begriffen oder nicht begreifen wol-
len. Es gibt doch für alles Pillen!

Haben die Anfälle Ihre Tochter in ir-
gendeiner Form in der Kindheit ein-
geschränkt? Wie war das mit langem
Aufbleiben am Wochenende oder
Übernachten bei Freunden?
Von einer „Freundin“, deren Eltern ein
Schwimmbad im Garten hatten, wurde
sie nach dem Bekanntwerden der Epi-
lepsie nicht mehr eingeladen. Bei einem
Kindergeburtstag auf einem Ponyhof war
sie die Einzige, deren Pferd von einer
Begleitperson an der Leine geführt wur-
de. Das hat sie verletzt und sie denkt bis
heute daran.

Dass Schlafentzug Anfälle provoziert,
wussten wir. Eine Übernachtung der
Klasse direkt in der Schule mit Mitter-
nachtsspielen u. ä. anlässlich eines Fes-
tes fand deshalb leider ohne sie statt.

Welche Berufsausbildung konnte Ihr
Kind absolvieren? Konnte es seinen
Berufswunsch verwirklichen oder
mussten Abstriche gemacht werden?
Gerne hätte sie etwas in der Küche/Gas-
tronomie gemacht. In der Schule war
Kochen eines ihrer Lieblingswahlfächer.
Sie hat sich nach dem Ende der Schul-
zeit auch auf eigene Faust in der Beruf-
lichen Schule des hauswirtschaftlichen
Zweiges angemeldet und das erste hal-
be Jahr absolviert. In der Praxis (u. a.
auch in einer Krankenhausküche vor Ort)
hat sie aber erkannt, dass sie zu langsam
ist und – trotz bestandener Prüfung – das
Ganze wieder aufgegeben muss.

Im Berufsbildungswerk Rummelsberg
konnte sie dann die Ausbildung zur Büro-
fachkraft erfolgreich absolvieren. Vom
Arbeitsamt kam wenig. Erst als sie zum
zweiten Mal vom IFD (Integrationsfach-
dienst) von einer sehr engagierten Be-
treuerin „an die Hand genommen wur-
de“, fand sie nach längerer Praktikums-
zeit ihren jetzigen Arbeitgeber.

Was war für Sie als Eltern die größte
Einschränkung durch die Erkran-
kung?
Das ständige „Sich sorgen müssen“,
Nicht-Loslassen-dürfen oder -können.

© pixabay.com
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Dieser Frage ging eine französische
Forschergruppe um Amélie Catala an der
Universität Rennes in einer Ministudie
in Kooperation mit einem Hundeaus-
bildungszentrum in den USA nach.

Dass Hunde Krankheiten wie Diabetes,
Niereninsuffizienz, Entzündungen der
Leber, Lungen- oder Brustkrebs über den
Geruch erkennen können, ist schon län-
ger bekannt. Aber funktioniert das auch
bei Menschen mit epileptischen Anfäl-
len? Oder sind es andere kleine Verän-
derungen in Gestik, Mimik oder Tonla-
ge, die Hunde dazu bringen, Anfälle an-
zuzeigen?

In der Studie wurden Geruchsproben von
Epilepsie-Patienten verwendet, die in
folgenden Situationen gewonnen wur-
den: Eine Probe während eines Anfalls,
die anderen sechs in anfallsfreien Pha-
sen in verschiedenen Situationen (z. B.
Sport). Die Hunde wurden anhand die-
ser Proben darauf trainiert, genau vor der
Dose stehenzubleiben und nicht weiter-
zugehen, in der sich die Geruchsprobe
eines Patienten im Anfall befand. Nur
dann erhielten sie eine Belohnung, bei
den anderen Geruchsproben nicht.

Riechen Hunde Anfälle?

Als dieses Verhalten gefestigt war, wur-
den die Hunde mit Proben von fünf un-
bekannten Epilepsie-Patienten konfron-
tiert. Dazu wurden je sieben Proben ei-
nes Patienten aus verschiedenen Situa-
tionen verwendet, die Hunde waren al-
leine im Raum und wurden über eine
Videokamera beobachtet. Drei der Hun-
de erkannten bei allen fremden Geruchs-
proben diejenige aus der Anfallssitu-
ation, die anderen beiden lagen zu zwei
Drittel richtig.

Die Autoren der Studie schließen dar-
aus, dass es so etwas wie einen spezifi-

schen „Anfallsgeruch“ gibt, der sich von
Patient zu Patient nicht so stark ändert,
dass Hunde ihn nicht mehr erkennen
können. Um dies sicher behaupten zu
können, müssten aber Studien mit grö-
ßeren Teilnehmerzahlen durchgeführt
werden. Ob dieser „Anfallsgeruch“
schon vor einem Anfall auftritt und so
als Frühwarnsystem genutzt werden
könnte, diese Frage konnte die Studie
nicht beantworten.

Quelle: Online-Artikel aus der „Gelben Liste“

vom 17.04.2019

www.gelbe-liste.de

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?
An der Krankheit ist nichts Positives
– außer vielleicht die Erkenntnis, dass
uneingeschränkte Gesundheit etwas sehr,
sehr Kostbares ist.

Was war Ihr negativstes Erlebnis in
Bezug auf die Epilepsie Ihres Kindes?
Da die Epilepsie in einem Alter aufge-
treten ist, in dem man beginnt selbst-
ständig zu werden, hat die Diagnose na-

türlich die Entwicklung in dieser Hin-
sicht sehr eingeschränkt.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Erkrankung Ihrer Toch-
ter?
Man hat durch die SHG und den Kon-
takt mit dem Landesverband engagierte
und selbstlose Menschen kennengelernt,
die eine Bereicherung waren und sind
… und mit denen man ohne die Epilep-
sie wahrscheinlich nie in Kontakt ge-
kommen wäre.

Anna

zusammengefasst

von Doris Wittig-Moßner, Nürnberg© pixabay.com

© pixabay.com
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Bernhard Brunst ist Diplom-Sozialpäda-
goge und leitet die Epilepsie-Beratungs-
stelle der Diakonie Hochtaunus in Bad
Homburg. Seit kurzem führt sie hier ein
Projekt durch, das betroffenen Kindern
und Jugendlichen in Tagesstätten, Schu-
len und Ausbildungsbetrieben hilft. „Epi-
lepsie verstehen – Ausgrenzung vermei-
den“ soll vor allem Erzieher, Lehrer so-
wie die Ausbilder in den Betrieben er-
reichen. Ermöglicht wird die Initiative
durch die Unterstützung der Aktion
Mensch.

Herr Brunst, das Diakonische Werk
Hochtaunus hat ein neues Projekt ge-
startet. Um was geht es dabei?
Durch die Arbeit in der Beratungsstelle
wissen wir, welche Fragen Eltern von
epilepsiekranken Kindern und Jugend-
lichen haben. Vor allem wollen sie wis-
sen, wie es in der Kita, in der Schule
oder am Ausbildungsplatz weitergeht.
Erzieherinnen und Erzieher, die Lehr-
kräfte in der Schule und die Ausbilder
in den Betrieben sind einerseits wichti-
ge Personen im Umgang mit der Erkran-
kung im Alltag, aber sie stehen dem aku-
ten Anfall in ihrer Einrichtung häufig
ratlos gegenüber. Sie wissen einfach zu
wenig darüber. Hier setzen wir an: Wir
informieren, klären auf und geben prak-
tische Tipps für den „Fall der Fälle“.
Darum haben wir das Projekt „Epilep-
sie verstehen – Ausgrenzung vermeiden“
gestartet.

Wie sieht Ihre Arbeit dabei aus?
Eigentlich ganz einfach: Wir gehen in
die Kindertagesstätten und Schulen. Eine
Studie der Universität Leipzig von Phar-
makologen und Pädiatern hat gezeigt,
dass Unkenntnis zu Problemen mit be-
troffenen Kindern und Jugendlichen füh-
ren kann. Ein zweites wichtiges Ergeb-
nis ist der Wunsch der Erzieher, Lehrer
und Ausbildungskräfte nach Aufklärung.
Das erleben wir auch in unserer Bera-
tungsstelle fast täglich: Die Nachfrage
nach Fort- und Weiterbildungen zum
Thema Epilepsien im Kindes- und Ju-
gendalter nimmt stetig zu.

Schulungen für den „Fall der Fälle“

Wie ist das Projekt aufgebaut?
Es besteht aus unterschiedlichen Modu-
len. Wir sprechen die Schulen, Kitas und
Ausbildungsstätten über die Träger an.
Wir bieten Beratung der Eltern, Lehrer
und Ausbilder, regionale lnformations-
veranstaltungen mit Fachärzten, Pädia-
tern, Psychologen und Pädagogen sowie
einzelfallbezogene „Runde Tische“ zur
Erarbeitung von individuellen Notfallplä-
nen und anschließenden Inhouse-Schu-
lungen für die Bezugspersonen der Ein-
richtung. Unterstützt wird das Projekt von
begleitender Öffentlichkeitsarbeit, um
Vorurteile gegenüber der Erkrankung  ab-
zubauen.

Wie viel Zeit sollte für eine Ihrer Schu-
lungen eingeplant werden?
In der Regel etwa 90 Minuten. Die Ver-
anstaltungen sind sehr dialogorientiert
aufgebaut: Es gibt grundlegende Informa-
tionen zur Erkrankung, Infos zur rechtli-
chen Situation für die Betreuer, einen
kurzen Film über ein Anfallsgeschehen
und natürlich viel Zeit für Fragen und
Diskussionen.

Das Projekt läuft seit einigen Wochen.
Gibt es erste Erkenntnisse?
Erste Schulungen haben gezeigt, wie groß
die Bereitschaft des Ausbildungsper-

sonals ist, sich mit dem Thema ausein-
anderzusetzen.

Sind Sie nur im Hochtaunuskreis
aktiv?
Nein, unsere Schulungen sind aber zu-
nächst aus organisatorischen Gründen
auf die Rhein-Main Region beschränkt.
Im Rahmen des Projekts planen wir aber
auch Info-Veranstaltungen in Darm-
stadt, Frankfurt, Gießen und Wiesbaden.
Es kommt letztlich darauf an, dass die
Träger der unterschiedlichen Einrich-
tungen uns einladen.

Rüdiger Litzba

Kontakt:

Epilepsie-Beratungsstelle der
Diakonie Hochtaunus
Bernhard Brunst
Diplom-Sozialpädagoge
Heuchelheimer Str. 20
61348 Bad Homburg
Tel.: 06172 597660
bernhard.brunst@diakonie-htk.de
www.epilepsie-stiftung.de

Teamschulung im Projekt „Epilepsie verstehen - Ausgrenzung“ vermeiden

 © Epilepsieberatung Diakonie Hochtaunus
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Am 16.04,2019 fand zwischen 13:00 und
16:30 Uhr die Jubiläumsveranstaltung
des Landesverbandes für Epilepsie
Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V. in
Köln statt. Seit dem Gründungsdatum
vor 25 Jahren am 16.04.1994 in Dort-
mund konnte viel bewegt werden. Bei
der Veranstaltung gaben Thomas Por-
schen, Vorstandsvorsitzender des Lan-
desverbandes, und Prof. Dr. Hermann
Stefan, Universitätsklinik Erlangen, ei-
nen Rückblick auf die vergangenen Jah-
re und einen Ausblick, was in der Zu-
kunft noch gemeinsam erreicht werden
soll.

In einem Fachvortrag referierte der neue
Direktor der Klinik und Poliklinik für
Epileptologie des Universitätsklinikums
Bonn, Univ.-Prof. Dr. Rainer Surges,
über „Möglichkeiten und Erfolge in der
Behandlung von Menschen mit Epilep-
sie – Bewährtes und Kommendes“. Den
Anwesenden wurde viel Raum für Fra-
gen gegeben, die gut verständlich und
kompetent beantwortet wurden.

Der Landesverband für Epilepsie Selbst-
hilfe NRW in Köln leistet seit einem
Vierteljahrhundert eine erfolgreiche
Beratungs- und Aufklärungsarbeit für
Menschen mit Epilepsie, Angehörige,
Ärzte, Sozialarbeiter, Lehrer, Interessier-
te und für die Selbsthilfe. Das umfang-
reiche Angebot an Flyern und Broschü-
ren wird stetig erweitert und aktualisiert,
die Nachfrage von den unterschiedlichen
Interessensgruppen ist sehr groß. Auf
Tagungen präsentiert sich der Landes-
verband mit eigenen Themen und sieht
sich als unerlässliche Schnittstelle zwi-
schen Patienten und Ärzteschaft.

LV Epilepsie NRW wird 25 Jahre

Für eine verbesserte Arbeit wünscht der
Landesverband sich Epilepsie-Bera-
tungsstellen in Nordrhein-Westfalen.

Eine enge Zusammenarbeit mit allen
Versorgungszentren im Bereich der Epi-
lepsie und zahlreiche Mitgliedschaften
in den wichtigen Epilepsie-Organisatio-
nen und Fachgesellschaften sind eine
wichtige Grundlage für die erfolgreiche
Arbeit des Landesverbandes.

Die eigene Internetseite www.epilepsie-
online.de bietet ein breites Themen-
spektrum. Das dazugehörige Diskus-
sionsforum wird von über 100 Benutzern

Kontakt:

Landesverband für Epilepsie
Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V.
Höninger Weg 361
50969 Köln
kontakt@epilepsie-online.de
www.epilepsie-online.de

(von links nach rechts) Prof. Dr. Rainer Surges, Direktor der Klinik und Poliklinik für Epileptologie
des Universitätsklinikums Bonn, Prof. Dr. Hermann Stefan, Universitätsklinik Erlangen, Thomas
Porschen, Vorstandsvorsitzender Landesverband für Epilepsie Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V.

Beratungskompetenz als Erfolgsrezept. Angebote im Internet finden bundesweite und
europaweite Beachtung

täglich genutzt und hat über 2.000 an-
gemeldete User.

© LV NRW
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Der Herr der Zahlen, auch Big C. ge-
nannt, gab den Auftrag, was über mich
und mein buntes Leben zu schreiben,
über mich, die Ringelsocke, über mein
Dasein und das meines Besitzers, der
ebenfalls eine „arme Socke“ ist, denn er
hat eine ganz blöde chronische Krank-
heit. Diese Krankheit geht einfach nicht
weg, obwohl er schon fast alles auspro-
biert hat – na ja, eigentlich die Ärzte,
bei denen er schon seit Jahrzehnten in
Behandlung ist.

Die Erkrankung bleibt ein Leben lang
in ihm. Ihre Begleiterscheinungen, die
Anfälle, die kommen, wann immer sie
wollen und wie sie wollen. Völlig über-
raschend, entweder als Sturzanfall oder
„nur“ als Absence. Vielleicht auf dem
Weg zu Arbeit oder morgens im Bett oder
wenn er sich über irgendwas ganz arg
freut oder ärgert. Das haben er und die
Weißkittel noch nicht herausgefunden.
Könnte sein, dass es auch mit dem Wet-
ter und dem Luftdruck zusammenhängt.
Das hat mal ein ganz schlauer Professor
ganz am Anfang in der Kinderklinik ver-

Epilepsie und Ringelsocken

mutet. Ist ja ganz gut und schön, aber
auf das Wetter haben wir halt noch kei-
nen Einfluss. Aber ich schweife ab,
sorry!

Normalerweise bin ich in der Kommo-
denschublade, zusammen mit vielen an-
deren farbigen und gemusterten Exem-
plaren. Ich werde häufig getragen und
erlebe naturgemäß viel von seinem täg-
lichen Leben. Hier berichte ich stellver-
tretend für alle seine anderen Kleidungs-
stücke, die T-Shirts, Pullis und Hosen.
Wir bekommen ja mit, wenn es passiert
und werden von Zeit zu Zeit selbst in
Mitleidenschaft gezogen. So wie die
Jeans im letzten Jahr. Da hat er an der
Bushaltestelle während eines Anfalls den
Kaffeebecher über sie geschüttet. Die
Flecken sind nie ganz rausgegangen und
sie wird nur mehr bei der Gartenarbeit
angezogen. Oder das offene karierte
Hemd, mit dem er am Türgriff hängen
blieb, einfach automatisch weiterlief und
dass dann am Ärmel abriss. Ich selbst
wurde ebenfalls schon malträtiert. Er saß
auf dem Sofa beim Fernsehen und schon

war er da, ein Anfall. Er versuchte noch,
diesen zu unterdrücken (Moses-Schu-
lung) und schlug und schabte mit den
Füßen auf den Boden, so als ob er den
Anfall wegschlagen möchte. Davon hab
ich ein kleines Loch an der Ferse zurück-
behalten. Blöd, so was! Aber wir sind ja
alle nicht makellos. Wer ist das schon,
nicht wahr? So schaut’s aus.

Natürlich hat „mein Mensch“ auch gute
Zeiten. Dann ist er fit wie ein Turnschuh
und monatelang passiert nix, buchstäb-
lich nix. Da freu‘ ich mich dann für ihn.
Ich weiß auch, dass ich selbst irgend-
wann ausgedient haben werde. Wenn ich
zu dünnhäutig geworden bin und dann
nur noch als Schuhputzlappen tauge. Das
macht mich ein wenig traurig. Aber viel-
leicht findet er ja dann Ringelsocken, die
so ähnlich aussehen wie ich und sich um
ihn Gedanken machen. Das wünsch‘ ich
ihm aus tiefstem Ringelsocken-Herzen.

Ch. L.A. Bellanova, Nürnberg

Die gemeinnützige BSK-Reisen GmbH,
eine 100 %ige Tochtergesellschaft des
Bundesverbandes Selbsthilfe Körperbe-
hinderter e.V., bietet ein barrierefreies
Reiseangebot an.

Sowohl Menschen mit Handicap und
Mobilitätseinschränkungen als auch Se-

Barrierefreies Reisen
für Menschen mit und ohne Behinderung

nioren und Menschen ohne Behinderun-
gen können dabei aus einem reichhalti-
gen Angebot an Reisezielen nicht nur in
Deutschland, sondern auch in Europa
und Übersee wählen.

Neben begleiteten, rollstuhlgerechten
BSK-Gruppenreisen mit dem Flugzeug

oder Rollibus, Kreuzfahrten mit roll-
stuhlgerechten Ausflügen oder barriere-
freien Individualreisen vermittelt der
Reiseveranstalter bei Bedarf auch ge-
schulte Reiseassistenz als Begleitperson.

Weitere Infos: www.bsk-reisen.org

© pixabay.com
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Nicht nur die Behandlung von Epilep-
sie, auch der Austausch mit den medizi-
nischen Kollegen ist Chefarzt Dr. Tho-
mas Mayer vom Epilepsiezentrum
Kleinwachau wichtig. Deswegen veran-
staltete er am 13.04.2019 bereits zum
20. Mal ein wissenschaftliches Sympo-
sium. 21 internationale Epilepsie-Exper-
ten holte er mit ihren spannenden Vor-
trägen ins Epilepsiezentrum Klein-
wachau. Namhafte Referenten aus Japan,
Brasilien, Dänemark, Großbritannien
und natürlich Deutschland gaben ihr
wertvolles Fachwissen weiter.

Chefarzt Dr. Thomas Mayer fasst diese
jährlich stattfindende Fachweiterbildung
zusammen: „Unser Epilepsie-Symposi-
um war ein Feuerwerk von Vorträgen,
spannenden Anekdoten und hochaktuel-

Internationale Referenten in Kleinwachau

Sie kamen aus Japan, Brasilien, Dänemark, Großbritannien und aus weiten Teilen Deutschlands:
Chefarzt Dr. Thomas Mayer (4. von rechts, rote Fliege) versammelte diese 21 Epilepsie-Experten im
Epilepsiezentrum Kleinwachau

Der Landesverband Epilepsie Bayern
e.V. hatte am 23.03.2019 zum Seminar
geladen: „Recht haben Sie!“. Dieses fand
in den Räumen der Epilepsie-Beratungs-
stelle in Nürnberg statt. An dieser Stelle
nochmals DANKE an Kerstin Kählig
und Bernhard Köppel für die freundli-
che Bewirtung in deren Räumen.

Referent war der Münchner Rechtsan-
walt Jürgen Greß (Fachanwalt für Sozi-
alrecht). Das Thema stieß auf großes
Interesse, das bewies die Tatsache, dass
Teilnehmer aus ganz Bayern angereist
waren (u. a. aus Passau, Aschaffenburg,
Bayreuth). Unter diesen befanden sich
z. B. auch die Behindertenbeauftragte
der Stadt Nürnberg sowie ein Mitarbei-
ter einer Ergänzenden Unabhängigen
Teilhabeberatungsstelle (EUTB).

Zu Beginn sprach Greß über die Sozial-
gesetzbücher, insbesondere das Bundes-
teilhabegesetz für Menschen mit Behin-
derung, dessen Änderungen dazu bzw.
auch über Zuständigkeiten. Der Gesetz-
geber ist verpflichtet und gefordert, über
Rechte und Pflichten behinderter Men-
schen aufzuklären und sämtliche Leis-

Recht haben Sie

tungsträger zu benennen. Hier ist „noch
Luft nach oben“, d. h. deutlich ausge-
drückt, dass es die Bezirke in zwei Jah-
ren nicht geschafft haben, aktualisierte
Verfahrensregelungen zu erarbeiten.

Nach der Pause wurde die Stimmung
lockerer und der Vortrag wurde ergänzt
von teilweise erschreckenden persönli-
chen Erfahrungsberichten betroffener
Eltern. Mitarbeiter der Beratungsstelle
erzählten ähnliches: Steine, die in den
Weg gelegt werden; kleinliche „Korin-
then-Kackerei“ von Ämtern, die ja ei-
gentlich für die Menschen da sein soll-
ten, und nicht umgekehrt.

Rechtsanwalt Jürgen Greß schilderte anschau-
lich die gesetzlichen Rahmenbedingungen und
welche Möglichkeiten es gibt, sich gegen unkor-
rekte Bescheide von Behörden zu wehren

Fazit: Haben Sie ein natürliches Miss-
trauen gegenüber Behörden und Institu-
tionen. Nur was man „schwarz auf weiß“
hat, kann man getrost nach Hause tra-
gen. D. h., dass nur schriftliche Zusagen
Gültigkeit besitzen. Eine juristische Aus-
bildung ist fast unerlässlich, wenn man
ein behindertes Kind hat, einen behin-
derten Menschen betreut oder seine
Rechte als Mensch mit Behinderung
durchsetzen möchte.

Empfehlung: Klagen Sie, wehren Sie
sich, seien Sie renitent. Ein Brief vom
Rechtsanwalt hilft oft, Dinge voranzu-
bringen.

Denn: Recht haben und Recht bekom-
men, ist auch heute noch (leider) keine
Selbstverständlichkeit.

Ch. L.A. Bellanova, Nürnberg

Dieser Workshop wurde von der
BARMER Landesvertretung Bayern
im Rahmen der Selbsthilfeförderung
nach § 20h des SGB V unterstützt.
Herzlichen Dank!

len Entwicklungen in der Behandlung
von Epilepsie - das gibt es nicht jeden
Tag in Mitteldeutschland!“

Alexander Nuck,
Leiter Presse- und Öffentlichkeitsarbeit,

a.nuck@kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

© pixabay.com

© Kleinwachau
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Das Sozialgericht Detmold hat im Fe-
bruar 2019 entschieden, dass sich die
Eingliederungshilfe für eine zwölfjähri-
ge schwerbehinderte Schülerin nach tat-
sächlichem Bedarf richtet. Die Ein-
gliederungshilfe für behinderte Men-
schen gilt grundsätzlich unabhängig von
pflichtgemäßem und/oder pflichtwidri-
gem Verhalten Dritter.

Interessantes Urteil Nr. 1
Eingliederungshilfe für schwerbehinderte Schülerin richtet sich nach tatsächlichem Bedarf

die Schülerin selbstständiger handeln
könne.

Auch die Schule muss grundsätzlich
Integration behinderter Schüler för-
dern
Dieser Hinweis überzeugte das Sozial-
gericht Detmold im einstweiligen
Rechtsschutzverfahren nicht. Zwar hät-
ten auch Schulen als Objekt, also als
abstrakte Einrichtung unabhängig vom
individuellen Anspruch des Schülers, die
Pflicht, die Integration behinderter Schü-
ler zu fördern. Der Sozialhilfeträger ver-
kenne aber, dass die Eingliederungshilfe
des behinderten Menschen grundsätzlich
unabhängig von pflichtgemäßem und/
oder pflichtwidrigem Verhalten Dritter
sei. Festgestellt werde ausschließlich, ob
ein Bedarf tatsächlich bestehe. Insbeson-
dere könne nicht auf einen fiktiven Zu-
stand der Umgebung verwiesen werden,
der eigentlich bestehen müsste.

Für die Eingliederungshilfe im schu-
lischen Bereich ist tatsächlicher Zu-
stand der Schule entscheidend
Deshalb lasse die Objektförderung von
Kindergärten und Schulen den subjekti-
ven Anspruch des behinderten Menschen
nur dann und soweit entfallen, wie diese

Dem Fall lag folgender Sachverhalt zu-
grunde: Die zwölfjährige schwerbehin-
derte Schülerin einer Gesamtschule lei-
det unter anderem an einer spastischen
Teillähmung der Beine. Der Sozialhilfe-
träger hatte eine Integrationskraft nur für
19 bzw. im weiteren Verlauf noch für 10
Wochenstunden bewilligt. Der Sozialhil-
feträger verwies darauf, dass zunächst
organisatorische Maßnahmen von der
Schule getroffen werden müssten, damit

tatsächlich realisiert worden sei und da-
durch den Bedarf entfallen lasse. Wenn
eine Schule also beispielsweise schon für
Rollstuhlfahrer barrierefrei gebaut ist, sei
tatsächlich keine Assistenz mehr zur
Überwindung von Stufen etc. erforder-
lich. Für die Eingliederungshilfe im
schulischen Bereich komme es daher
nicht darauf an, wie weit die Schule ei-
gentlich sein müsste, sondern wie weit
die konkret besuchte Schule tatsächlich
schon sei.

© kostenlose-urteile.de (ra-online GmbH)

Quelle: Finanzgericht Rheinland-Pfalz/ra-online

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de
→ Stichwortsuche: Eingliederungshilfe
tatsächlicher Bedarf

Das Sozialgericht Detmold hat entschie-
den, dass Leistungen der Verhinderungs-
pflege nur bei Abwesenheit der Pflege-
person gezahlt werden können. Das Ge-
richt verwies darauf, dass die Verhin-
derungspflege die Pflege während der
Erholungsphase von Pflegepersonen si-
cherstellen soll und nicht zur Finanzie-
rung des Erholungsurlaubs der pflege-
bedürftigen Person dient.

Die 42-jährige pflegebedürftige Kläge-
rin lebt in einer Einrichtung des betreu-
ten Wohnens und hält sich an den Wo-
chenenden und Feiertagen bei ihren El-

Interessantes Urteil Nr. 2
Urlaub von der Pflege: Leistungen der Verhinderungspflege können nur bei Abwesenheit
der Pflegeperson gezahlt werden

tern auf. Im August 2017 nahm sie – wie
in den Jahren zuvor – an einer Reise ei-
nes Veranstalters teil, der spezielle Grup-
penreisen für Menschen mit Behinderun-
gen anbietet. Hierfür fielen Kosten in

Höhe von 2.601,55 Euro an. In der Ver-
gangenheit hatte die Beklagte die Kos-
ten hierfür jeweils getragen. Den vor
Beginn der Reise erneut gestellten An-
trag auf Gewährung von Leistungen der
Verhinderungspflege und von Betreu-
ungs- und Entlastungsleistungen lehnte
die beklagte Pflegekasse jedoch erstmals
ab, da die gesetzlichen Voraussetzungen
nicht vorlägen.

Die Pflegekasse muss Kosten für Verhin-
derungspflege nur bei Abwesenheit der
Pflegeperson übernehmen. Zu Recht,
entschied das Sozialgerichts Detmold.

© pixabay.com

© pixabay.com
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sind von der Pflegekasse nur zu überneh-
men, wenn eine Pflegeperson wegen Er-
holungsurlaubs, Krankheit oder aus an-
deren Gründen an der Pflege gehindert
ist. Ein solcher Fall sei nicht gegeben,
da die Klägerin in einer Einrichtung des
betreuten Wohnens lebt und auf die dor-
tige Pflege jederzeit zurückgreifen kön-
ne. Dem stehe nicht entgegen, dass die
Klägerin am Wochenende zu Hause be-
treut werde. Denn im Fall der Verhinde-
rung der Eltern könne die Klägerin in
diesen Zeiten in der Einrichtung versorgt

werden. Sinn und Zweck der Regelung
– so das Sozialgericht – sei es, die Pfle-
ge während einer Erholungsphase der
Pflegeperson sicherzustellen. Denn den
Pflegepersonen werde ein hohes Maß an
psychischer und physischer Anstrengung
abverlangt. Ein Erholungsurlaub der
pflegebedürftigen Person solle nach dem
Willen des Gesetzgebers hingegen nicht
finanziert werden. Gegen diese Einschät-
zung spreche nach Auffassung des Ge-
richts auch nicht, dass die Beklagte in
der Vergangenheit die Anträge positiv
beschieden hatte. Eine schriftliche Zu-

sicherung für eine entsprechende Leis-
tung sei nämlich nicht abgegeben wor-
den. Ebenso wenig könne das Gericht
einen Anspruch aus der Verletzung von
Beratungspflichten ableiten.

© kostenlose-urteile.de (ra-online GmbH)

Quelle: Finanzgericht Rheinland-Pfalz/ra-online

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de
→ Stichwortsuche:
Urlaub von der Pflege

„Du kannst die Wellen nicht anhalten,
aber du kannst lernen auf ihnen zu rei-
ten“                              Jon Kabat-Zinn

Abwechselnd organisiert eine der baye-
rischen Beratungsstellen diesen Tag – in
diesem Jahr übernahmen dies die Mitar-
beiterinnen der Epilepsie Beratung Re-
gensburg. In den Räumen des Sozial-
pädiatrischen Zentrums St. Martin tra-
fen sich im Februar 2019 vierzehn Be-
raterinnen und Berater aus den sieben
Regierungsbezirken. Für deren Arbeit
sind diese Vernetzungstreffen von gro-
ßer Wichtigkeit, um gemeinsame Anlie-
gen voranzubringen und für die Klien-
tinnen und Klienten Sprachrohr und Lob-
by zu sein.

Der Klausurtag stand in diesem Jahr un-
ter dem Motto Achtsamkeit und
Resilienz. Mit der Achtsamkeitslehrerin
und Psychotherapeutin (HPG) Heike
Cetto aus Abensberg konnte eine sehr
kompetente und höchst sympathische
Referentin für den Tag gewonnen wer-
den.

Achtsamkeit wird hier verstanden als ein
wichtiges Element der Beratungs-
kompetenz und als eine Haltung und
Methode, um die Resilienz (= psychi-
sche Widerstandskraft; Fähigkeit,
schwierige Lebenssituationen ohne an-
haltende Beeinträchtigung zu überste-
hen) des Einzelnen zu fördern. Freund-

Jährlicher Klausurtag
Epilepsieberatungsstellen aus ganz Bayern treffen sich in Regensburg

lich wahrnehmen, ohne zu beurteilen.
Wohlwollend, freundlich und akzeptie-
rend sich selbst gegenüber sein, sind
Grundannahmen der Achtsamkeit.

Die Zielsetzung des Tages war zum ei-
nen die Implementierung dieser Haltun-
gen in die alltägliche Beratungspraxis
anzubahnen. Zum anderen auch die Fä-
higkeiten der Klientinnen und Klienten
zu erweitern, damit diese im Umgang
mit der Epilepsie-Erkrankung für sich
Unterstützung erhalten.

Freundlich wahrnehmen, ohne zu beur-
teilen. Wohlwollend, freundlich und ak-
zeptierend sich selbst gegenüber sein.
Vielfach können Menschen, die an Epi-
lepsie erkrankt sind, nur dies tun. För-
derung der Resilienz bei den Klientin-

nen und Klienten, um die Erkrankung
als Teil des eigenen Lebens zu akzeptie-
ren, in das eigene Sein zu integrieren und
Expertin oder Experte für die eigene Le-
benssituation zu werden.

Iris Schadenfroh, die Leiterin der Bera-
tungsstelle in Regensburg, war sehr zu-
frieden mit der Veranstaltung. „Die Re-
ferentin hat uns in der entspannten
Arbeitsatmosphäre des Tages eine wich-
tige Erweiterung unseres Handwerks-
zeuges für die kompetente Unterstützung
unserer Klienten angeboten. Und auch
der Austausch mit den bayerischen Kol-
leginnen und Kollegen hatte Platz an die-
sem Tag.“

Iris Schadenfroh,
Epilepsie Beratung Regensburg

© pixabay.com
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Empfehlungen Lesestoff in einfacher Sprache

Die Tigerbande – Band 1-3
Nina Skauge
Neufeld Verlag (Juni 2018)
96 Seiten gesamt
ISBN 978-3862561001
€ 18,00 im Paket

Band 1:
Die Tigerbande / ISBN 978-
3862561018 / 32 Seiten / € 8,00
Band 2:
Tommy zieht aus / ISBN 978-
3862561025 / 32 Seiten / € 8,00
Band 3:
Ole will selbst bestimmen / ISBN 978-
3862561032 / 32 Seiten / € 8,00

Die Tigerbande-Reihe handelt von fünf
Freunden: Jana, Tommy, Olle, Kim und
Maren. Sie sind wie die meisten ande-
ren Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen, nur dass sie im Alltag ein wenig
mehr Unterstützung brauchen. Sie ver-
lieben sich, sie arbeiten, sie streiten sich
und finden Lösungen. Zusammen erle-
ben sie spannende Abenteuer.

In den ersten Bänden lernen wir die
Tigerbande kennen, wie sie aus dem El-
ternhaus aus- und in eine WG einziehen.
Sie werden selbstständiger und versu-
chen, den Alltag zu meistern.

Band 1:
Hier stellen sich die
fünf Freunde der
Tigerbande vor, jeder
mit seiner eigenen
kleinen Geschichte,
die alle eins gemein-
sam haben: Jeder
handelt, so gut er kann und entscheidet
sich mutig, wenn es darauf ankommt.

Band 2:
Es ist gar nicht so
einfach, von zuhause
auszuziehen. Das ha-
ben schon viele jun-
ge Menschen erlebt.
Denn umziehen be-
deutet eine große
Veränderung. Und
das fällt umso schwerer, wenn man wie
Tommy am liebsten möchte, dass alles
stets so bleibt, wie es ist.

Band 3:
Alle behaupten, dass
Olle ein erwachsener
und selbstständiger
junger Mann ist, aber
er selbst empfindet
das nicht so – vor al-
len Dingen nicht, was
Essen und Trinken
anbelangt. Also macht er einen gehei-
men Plan, damit er mehr selbst entschei-
den kann.

Junge Menschen mit Lern- bzw. Lese-
schwierigkeiten – für diese Zielgruppe
gibt es kaum geeignete Literatur, die zu
ihrem Leseniveau und vor allen Dingen
auch zu ihren Interessen passt. Diese
Lücke füllen die Tigerbande-Geschich-
ten. Sie sind lebensnah und -praktisch,
spannend und lustig und durch die bun-
ten Illustrationen auch gut zum Vorle-
sen geeignet.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bestellinfos:
Alle Bände einzeln oder im Set erhält-
lich im Buchhandel oder auf
www.neufeld-verlag.de

Die unterhaltsamen Geschichten in ein-
facher Sprache werden vom Neufeld Ver-
lag in Kooperation mit der Bundesver-
einigung Lebenshilfe e. V. sowie dem von
Loeper Literaturverlag herausgegeben.
Mitherausgeber ist zudem das Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter.

GEISTIG FIT
Aufgabensammlung 2019
VLESS Verlag Ebersberg 2019
ISBN: 978-3885621218
Preis: € 19,95

Eigentlich ein „alter Hut“, aber immer
wieder erwähnenswert.

Schon täglich 5 bis
10 Minuten Trai-
ning sorgen für ge-
stärkte Konzentra-
tion und erhöhtes
Denkvermögen so-
wie verbessertes
Gedächtnis. Egal
ob Kreuzworträt-
sel, Denksportauf-
gaben, Wortknobe-
leien etc. – alles hilft dem Gehirn dabei,
fit und leistungsfähig zu bleiben. Und
wenn diese Aufgaben dann auch noch so
abwechslungsreich präsentiert werden
wie in diesem kompakten Sammelband,
dann ist das Trainieren kein Zwang son-
dern pures Vergnügen.

Zusätzlich zum Lösungsteil finden sich
am Ende des Buchs auch noch weitere
Tipps zum Erhalt nicht nur der geisti-
gen Fitness.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bestellinfos:
bestellung@vless.de
www.gehirnjogger-zentrale.de

foerderverein@epilepsiebayern.de

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
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Auch 2019 veranstaltet der epilepsie
bundes-elternverband wieder einen
Aktionstag nicht nur für Familien mit
epilepsiekranken Kindern. Wie im letz-
ten Jahr haben wir als Location das Luft-
schiff der Kölner Spielewerkstatt ge-
wählt. Deren Mitarbeiter und unsere be-
währten Ferienfüchse sorgen während
der Vorträge für die Betreuung und
Bespaßung der Kinder.

21. September 2019 ab 11:00 Uhr
Kölner Spielewerkstatt
Luftschiffplatz 5
(Eingang über die Straße „Auf dem
Stahlseil“)
50733 Köln

Aktionstag „Miteinander   Füreinander“

Wenn ein Kind an Epilepsie erkrankt ist,
stellen sich viele Fragen. Sich darüber
mit anderen Eltern in offener Atmosphä-
re auszutauschen, kann dabei sehr hilf-
reich sein. Wir wollen uns einmal in je-
der Jahreszeit gemeinsam treffen, uns in
gemütlicher Runde kennenlernen und
austauschen. Eltern und Kinder können
gerne gemeinsam kommen. Der Tisch ist
auf den Namen „Lieblich“ reserviert.

Das Jahreszeitencafé ist ein Angebot der
Epilepsie Beratung Regensburg. Die
psychosoziale Beratungsstelle, unter der
Trägerschaft der Katholischen Jugend-
fürsorge der Diözese Regensburg e.V.,

Neues Angebot in Regensburg
Jahreszeitencafé für Eltern, deren Kinder an Epilepsie erkrankt sind

Kontakt:

Epilepsie Beratung Regensburg
Konrad-Adenauer-Allee 30
93051 Regensburg
Tel.: 0941 4092685
info@epilepsie-beratung-opf.de
www.epilepsie-beratung-opf.de

ist für die ganze Oberpfalz zuständig.
Menschen mit Epilepsie, deren Angehö-
rige und Ratsuchende können sich dort-
hin wenden. Das Beratungsangebot ist
eine Ergänzung zur medizinischen Ver-
sorgung und den Angeboten der Selbst-
hilfe.

Bei Interesse einfach vorbeikommen!

Termine: 03.07. und 19.10.2019
Zeit: 15:00 Uhr
Ort: Kona Coffee Garden

St.-Kassians-Platz 6
93047 Regensburg

Anmeldung:
erforderlich bis zum 07.09.2019; ein
Anmeldeformular kann auf unserer
Homepage unter www.epilepsie-
elternverband.de heruntergeladen wer-
den oder Sie schicken uns eine E-Mail
an schauer@epilepsie-elternverband.de
mit folgenden Daten:

• Name, Vorname (bei Kindern auch
das Alter) aller Personen, die mit-
kommen

• vollständige Adresse
• E-Mail / Telefon
• 1:1 Betreuung notwendig für folgen

des Kind (Name)
• Wir möchten _____ vegetarische

Kost

Programm:
10:45 - 11:20 Uhr
Ankunft, Gemeinsame Spielaktion mit
Eltern und Kindern

11:20 - 12:50 Uhr
Wenn nichts mehr geht... welche Dia-
gnose- und Behandlungsalternativen ha-
ben wir noch?
Dr. Stephan Waltz, Kinderklinik Amster-
damer Straße, Köln, spricht aus Erfah-
rung

13:00 - 14:15 Uhr
Mittagspause - Zeit für Gespräche und
Fragen, kleiner Imbiss

14:15 - 15:30 Uhr
Raufbold und Kratzbürste
Kinderpsychiater Dr. Michael Meusers
gibt Anregungen und berichtet über Bei-
spiele aus der Praxis

15:30 - 15:45 Uhr
Abschlussrunde - gemeinsame Spiel-
aktion

Kosten:
5,- € pro Person für Mitglieder,
10,- € für Nichtmitglieder

© privat

© pixabay.com
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19 Termine
für das Jahr 2019

 Datum  Thema/Ort/Information und Anmeldung

08.06.2019 Jahreszeiten-Cafe
10:00-12:00 Uhr Cafe am Milchberg, Am Milchberg 12, 86150 Augsburg

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

24.06.2019 Sommer-Spaziergang WALK and TALK
19:00-20:30 Uhr Treffpunkt: Sportanlage Süd, Waldgaststätte TVG Victoria, Ilsungstr. 15 a, 86161 Augsburg

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

29.06.2019 Frühstücksgruppe für Menschen mit Epilepsie
10:00-12:00 Uhr Café Kirsch, Löbleinstr. 60, 90409 Nürnberg

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

05.07.2019 Grundwissen Epilepsie
16:00-19:00 Uhr EpilepsieBeratung München, Ysenburgstr. 7, 80634 München

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

06.07.2019 Sommerausflug der Epilepsie Beratung Schwaben
Fahrt nach Sankt Ottilien
epilepsieberatung@bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

12.-14.07.2019 Wochenendseminar Landesverband Epilepsie Bayern
Bistumshaus Schloss Hirschberg, Hirschberg 70, 92339 Beilngries
kontakt@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

13.07.2019 Jahreszeitencafé für Eltern, deren Kinder an Epilepsie erkrankt sind
15:00-17:00 Uhr Kona Coffee Garden, St.-Kassians-Platz 6, 93047 Regensburg

info@epilepsie-beratung-opf.de, www.epilepsie-beratung-opf.de

24.07.2019 Vortrag „Führerschein, Arbeit und Epilepsie“
18:30-20:30 Uhr Psychosoziale Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Nürnberg

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

03.08.2019 Frühstücksgruppe für Menschen mit Epilepsie
10:00-12:00 Uhr Café Kirsch, Löbleinstr. 60, 90409 Nürnberg

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

31.08.2019 e.b.e epilepsie bundes-elternverband e. v. Mitgliederversammlung
11:00 -15:00 Uhr Gut Königsmühle, Ellinghauser Str. 309, 44359 Dortmund

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

14.09.2019 Jahreszeiten-Cafe
10:00-12:00 Uhr Cafe am Milchberg, Am Milchberg 12, 86150 Augsburg

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

21.09.2019 Miteinander – Füreinander Aktionstag für Familien mit epilepsiekranken Kindern
11:00-16:00 Uhr Kölner Spielewerkstatt, Luftschiffplatz 5, 50733 Köln

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

10.10.2019 Tag der Epilepsie: Kinofilm „Back for Good“
18:00-20:15 Uhr ProLi-Kino, Unterer Sand 13, 94032 Passau

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

12.10.2019 Tagesseminar „Das nette Nein! – NEIN-Sagen in der Gruppe üben“
10:00-15:00 Uhr Verein Lehrerheim, Saal 4. Stock, Weidenkellerstraße 6, 90443 Nürnberg

kontakt@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

02.11.2019 Seminartag „Kraftquellen im Alltag“
Stiftungsgebäude Bunter Kreis, Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg
epilepsieberatung@bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

09.11.2019 Erstes Bonner Epilepsieforum
Klinik für Epileptologie, Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
epiforum@ukbonn.de, www.epilepsie-online.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage
www.moses-schulung.de.
Die aktuellen famoses-Termine können bei der MOSES-Geschäftsstelle abgefragt werden.
Kontakt: MOSES Geschäftsstelle, Frau Bettina Hahn, Rußheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de
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· Hotel- und Gastgewerbe
· Agrarwirtschaft
· Textiltechnik und Bekleidung
· Ernährung und Hauswirtschaft
· Metalltechnik

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

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um später auf dem ersten Arbeitsmarkt 
Fuß zu fassen. Dazu gehört auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbstständiges Leben vorbereitet werden. 
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent 
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufsbildungswerk
Bethel
Für einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 · 33617 Bielefeld · Tel. 0521 144-2856
www.bbw-bethel.de
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Die Desitin Arzneimittel GmbH ist Mitglied im Verein „Arzneimittel
und Kooperation im Gesundheitswesen e. V.“ (Berlin) und hat sich
zur Einhaltung dessen Verhaltenskodex verpflichtet. Sie fördert die
Publikation der Zeitschrift epikurier, hat und nimmt aber keinerlei
Einfluss auf die redaktionelle Arbeit. Die Verantwortung dafür liegt
ausschließlich in den Händen der beiden Verbände e.b.e. und LV
Epilepsie Bayern e. V..

Bilder – Quelle: pixabay.com

Die Anzahl der Smartphone-Nutzer in
Deutschland belief sich im Jahr 2018 auf
rund 57 Millionen. Die intelligenten
Mobiltelefone sind für viele ein wichti-
ger Teil des alltäglichen Lebens gewor-
den. In der Altersgruppe der 14- bis 49-
Jährigen sind die digitalen Alleskönner
mit einem Nutzeranteil von über 95 %
nicht mehr wegzudenken.

Längst sind diese Geräte mehr als nur
tragbare Telefone. Sie werden zum Mu-
sik hören verwendet, für Fotos, als
Navigationsgerät, zum Lesen von Nach-
richten oder zum Surfen im Internet.
Dabei nutzten sehr viele Menschen auch
Portale mit Gesundheitsinformationen
oder laden sich entsprechende Apps,
d. h. spezielle Software-Programme für
Smartphones, herunter.

Das „Aktionsbündnis Patientensicher-
heit“ mit Sitz in Berlin hat sich mit den

Checkliste

vielen unter-
schiedlichen
Gesundheits-
Apps beschäf-
tigt. Einige
können z. B.
dabei helfen,
ein bestimmtes
Gesundheits-
verhalten zu
unterstützten,
wie das Messen von körperlicher Akti-
vität oder das Erinnern an die Einnah-
me von Medikamenten. Andere bieten
die Möglichkeit, Arzttermine zu verein-
baren, Krankheitsverläufe an den Arzt zu
übermitteln oder Messwerte wie Blut-
zucker zu bestimmen.

Doch worauf sollte man bei der Verwen-
dung von Gesundheits-Apps auf mobi-
len Endgeräten wie Tablets, Smart-
phones oder Wearables besonders ach-

ten? Welche Vorteile und welche Risi-
ken können entstehen?
Das „Aktionsbündnis Patientensicher-
heit“ hat hierzu eine Checkliste erarbei-
tet mit Empfehlungen, wie man eine für
sich geeignete App finden kann. Als Kri-
terien dienen hier Zweck und Funktio-
nalität, Qualität und Bewertung, Daten-
schutz und -zugriff, Herausgeber und Im-
pressum, aber auch Finanzierungsform
und finanzieller Hintergrund. Da die
Anbieter von Gesundheits-Apps ihre
Finanzierungsquellen nicht offen legen
müssen, kann es für den Nutzer schwer
nachvollziehbar sein, ob die App inter-
essensgeleitet ist und z. B. ein bestimm-
tes Produkt verkaufen möchte.

Diese lohnenswerte Checkliste steht als
Broschüre zum kostenlosen Download
zur Verfügung: www.aps-ev.de
→ Publikationen
→ Patienteninformationen

für die Nutzung von Gesundheits-Apps






