


Neue Operationsmethode aus den USA

Warum wird Betroffenen und deren Angehdérigen erst spét zu einer Operation geraten?

In der epiKurier-Ausgabe vom Januar
2018 war Epilepsiechirurgie ein Thema:
,,brithe OP verhindert dauerhaft Anfil-
le*. Die Experten sind sich einig, dass
man jene Patienten, die moglicherweise
epilepsiechirurgisch behandelt werden
konnen, moglichst friih identifizieren
sollte.

Denn: Man weil} sehr gut, dass nach dem
ersten Medikament etwas weniger als 60 %
bei Kindern bzw. 50 % aller Betroffenen
(Kinder und Erwachsene) anfallsfrei
werden. Wird das erste Medikament
nicht vertragen oder ist es nicht erfolg-
reich, kann man ein zweites Medikament
versuchen. Allerdings verschlechtern
sich die Chancen auf Anfallsfreiheit nach
dem zweiten Medikament deutlich auf
weniger als 30 % bei Kindern und weni-
ger als ca. 33 % bei allen Betroffenen
(Kinder und Erwachsene). Bei Kindern
gibt es — dhnlich wie bei Erwachsenen —
nach dem dritten Medikament dann nur

noch 10 % Chance auf Anfallsfreiheit
(s. Abb. 1). Diese Zahlen sind wahr-
scheinlich noch etwas schlechter, wenn
man die Kinder betrachtet, die potenti-
ell fiir einen epilepsiechirurgischen Ein-
griff in Frage kommen.

Angesichts dieser Zahlen ist es verwun-
derlich, dass viele Arzte und Betroffene

zogern, einen operativen Eingriff durch-
fithren zu lassen, ,,weil sie einen hirn-
chirurgischen Eingriff nur als letzten
Ausweg betrachten* (siehe auch epi-
Kurier Ausgabe 1-18). Das Problem da-
bei ist oft, dass nicht nur Betroffene, son-
dern auch viele mehr oder weniger
epileptologisch versierte Arzte bereits
eine Untersuchung in einem spezialisier-
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Abb. 1: schematische Darstellung der Chance auf Anfallsfreiheit bei Kindern in Abhéingigkeit von
der Anzahl der vertragenen bzw. erfolgreich verabreichten Antiepileptika nach Wirrel 2013,

* Angabe von ,,gut wirksam*

v/ Zeichnet zuverlassig Anfalle auf

v/ Dokumentiert Zeitpunkt, Dauer und Starke

v/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

v/ Geeignet fiir Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v/ Hilft langfristig bei Therapie und Medikation

vV Ist als Hilfsmittel bei den Krankenkassen anerkannt
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ten Zentrum scheuen. Eine epilepsie-
chirurgische Untersuchung, ob iiber-
haupt ein Eingriff moglich ist oder nicht,
ist zwar aufwendig aber per se ungefihr-
lich. Auch kann man in der Regel zu die-
sem Zeitpunkt nicht abschitzen, ob iiber-
haupt eine Operation moglich ist. Erst
wenn die Epilepsie genau beschrieben
ist, kann der Betroffene und seine Ange-
horigen von einem epileptologisch aus-
gebildeten Mediziner aussagekriftig be-
raten werden. Sicherlich ist bei Arzten
und Betroffenen ein Grund fiir deren
Zuriickhaltung die Angst vor der Irre-
versibilitdt (das Nicht-riickgdngig-ma-
chen-konnen) einer Operation. Ein an-
derer, moglicherweise schwerwiegender,
Grund ist vermutlich die Angst vor ei-
nem Eingriff im Gehirn selbst.

Tatsdchlich werden in den USA seit 2010
Epilepsie-Patienten (interessanterweise
zuerst Kinder) mit einem Verfahren be-
handelt, dass mit nur einer minimalen
Schideloffnung einen sicher diagnosti-
zierten epileptischen Herd verkleinern
oder ganz zerstoren kann. Hierbei ist in
der Regel nur ein kleines Bohrloch von
weniger als 3,5 mm (s. Abb. 2) notwendig.

chirurg kann aufgrund der Verbesserung
in der Bildgebung dabei einen fiir den
Patienten individuellen Weg wihlen,
sodass keine wesentlichen Strukturen,
wie z. B. Blutgefifle, wihrend der spé-
ter durchzufithrenden Einfiihrung der
Sonde verletzt werden konnen. Er ,,libt*
quasi am individuellen Kopfmodell (spe-
ziellen Kernspintomogramm-Daten) des
Patienten die ,,richtige” Einfithrung der
Sonde. In seltenen Fillen kann es aber
passieren, dass selbst der erfahrenste
Neurochirurg keinen Weg findet und das
Verfahren doch nicht benutzt werden
kann. Die Technik der ,,Stereotaxie® ist
seit Jahrzehnten etabliert und inzwischen
fiir den stereotaktischen Neurochirurgen
Htagliches Brot®.

Zur Entfernung des epileptischen Hirn-
gewebes war bislang Strom notwendig.
Seit der Entwicklung der stereotakti-
schen Verfahren in den 50ern ist dieses
Verfahren auch unter den Namen Radio-
frequenz-Thermoablation (siehe auch
epiKurier Ausgabe 1-2015) bekannt.

Hierbei wird durch den Strom das Ge-
webe am Ende der Sonde vorsichtig er-

Abb. 2: Darstellung des Bohrloches mit dem ,,Knochenanker*, der dazu dient, die Lasersonde zu
fixieren: Man erkennt die minimale Schédeleroffnung (3,5 mm) und die geringe Dicke der Sonde.
(Mit freundlicher Genehmigung von Medtronic, modifiziert nach Biintjen et al. 2017)

Minimal-invasive Epilepsiechirurgie
— Thermoablation bislang

Das Verfahren basiert auf dem seit den
50er Jahren etablierten und fiir andere
Therapiemethoden weitverbreiteten
Prinzip der ,,Stereotaktischen Neurochi-
rurgie“: Aufgrund moderner Bildgebung
konnen Sonden (und auch Elektroden)
genau in einen zuvor definierten Ort im
Gehirn geschoben werden. Der Neuro-

hitzt und anschlieBend zerstort. Das tech-
nische Problem war allerdings, dass

» die Anzahl der Patienten, denen dieses
Verfahren angeboten werden konnte,
sehr begrenzt ist, u. a. da das Gewebe-
volumen, welches durch die Radio-
frequenz-Thermoablation zerstort wer-
den kann, relativ klein ist (auch wenn
mehrmals eine Sonde wihrend der
Operation verwendet wird),

¢ der stereotaktische Neurochirurg sich
bzgl. der GroBe des Volumens auf sei-
ne Erfahrung und indirekte Hinweise,
wie die Temperaturentwicklung, wih-
rend der Operation verlassen muss.

Minimal-invasive Epilepsiechirurgie
— Thermoablation neuerdings

Eine wesentliche Weiterentwicklung fiir
Epilepsie-Patienten erbrachte die stereo-
taktische Laser-Thermoablation (nur das
System ,,Visualase* von der Firma Med-
tronic ist in Europa zugelassen), da zum
ersten Mal unter gleichzeitiger Bildkon-
trolle auch groflere Gewebezerstorungen
durchgefiihrt werden konnen. Dabei wird
zu der ausgewihlten Region (also die
Region, von der die epileptischen An-
fille herriihren) eine kleine Sonde mit
einer Glasfaser geschoben und mittels
Laserenergie das ausgewéhlte Hirn-
gewebe zerstort (s. Abb. 3 links). Der
Vorteil eines Lasers zur Hitzeanwendung
ist, dass

* groflere Gewebevolumen zerstort wer-
den konnen,

* eine wesentlich groflere Anzahl von
Patienten nun operiert werden konnen.

Wie funktioniert dieses System? Wih-
rend der Operation werden spezielle
Kernspintomogramm-Sequenzen ge-
nutzt, die — vereinfacht gesprochen —
einem ,,dreidimensionalen Thermome-
ter” entsprechen. Temperaturverin-
derungen im Gehirn kénnen rdumlich
,online* gesehen werden. Der Neuro-
chirurg kann daher online das genaue
Volumen, das er gerade zerstort, sehen
(s. Abb. 3 rechts) und muss es nicht
— wie bei der Radiofrequenz-Thermo-
ablation — aufgrund seiner Erfahrung
oder der Temperaturentwicklung ab-
schitzen.

Ein anderer Vorteil ist, dass wihrend der
Operation im Kernspintomogramm meh-
rere Marker gesetzt werden konnen, die
dafiir sorgen, dass der Laser sich auto-
matisch ausschaltet, wenn die Tempera-
tur iiber die ungefédhrlichen 38-39°C
steigt. Auf diese Weise konnen speziel-
le Regionen besonders geschiitzt werden
(s. Abb. 4). Der Vorteil der Kombination
aus moderner Laser- und Bildgebungs-
technologie ist, dass

* eine genaue Kontrolle des zerstorten
Gewebes ,,online* wihrend der Ope-
ration moglich ist,
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 kritische Gehirnareale in der Nihe
(zum Beispiel die Sehbahn) nun auto-
matisch vor einer Verletzung durch die

konnen, indem der Neurochirurg sie
vorher markiert und sich der Laser au-
tomatisch vor Erreichen einer kriti-

In den USA und Kanada sind wegen der
fritheren Zulassung bereits weitgehende
Erfahrungen an iiber 1.000 Patienten

Hitzeanwendung geschiitzt werden schen Temperatur abschaltet. gesammelt worden. In Europa ist das
Verfahren seit dem Frithjahr 2018 zuge-
lassen, im Sommer 2018 wurde der ers-
te Patient in Lausanne operiert. In
Deutschland bieten dieses Verfahren die
: - Universititsklinik Magdeburg und die
. *‘E:'} private Beta-Klinik in Bonn an. Die ers-
te Operation in Deutschland wurde in
Magdeburg im Mirz 2019 an einem er-
wachsenen Patienten mit Schlidfen-
lappenepilepsie (s. u.) durchgefiihrt. Es
war auch die erste Operation an einem
bislang unoperierten Patienten in Euro-
pa. In Magdeburg besteht allerdings auch
eine Expertise fiir Thermokoagulation

bei Kindern.

FrEver bl

Target Area Damage Model

qu

Am Beispiel der Schldfenlappenepi-
lepsie lassen sich die Vor- und Nachteile
der stereotaktischen Lasertherapie gut
verdeutlichen: Die sogenannte ,,mesiale
Temporallappenepilepsie ist die best-
untersuchteste Indikation fiir ein klassi-
sches resektives (operative Entfernung
von Gewebe) neurochirurgisches Verfah-
ren (d. h. mit einer groeren Schidel-

Pre-procedure s \/isualase Image

Abb. 3: Darstellung der Lasersonde am Ort des Anfallsurspunges (in diesem Fall der ,,Hippocampus‘
im rechten Schlifenlappen) links und des nach der Laser-Thermoablation zerstorten Gewebes
(Mit freundlicher Genehmigung von Medtronic, modifiziert nach Biintjen et al. 2017)
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offnung). Sie ist einer medikamentdsen
Behandlung hoch iiberlegen (ca. 70-90 %
Anfallsfreiheit vs. 10-30 % durch medi-
kamenttse Behandlung). Die verschiede-
nen resektiven Operationsmethoden ha-
ben alle ihre Vor- und Nachteile, sie ver-
eint jedoch, dass ein relativ groler An-
teil des Schlidfenlappens (Amygdala und
Hippocampus und umgebendes Gewebe)
entfernt werden muss und der Neuro-
chirurg auch gesundes Gewebe verletzt,
um das anvisierte Hirngewebe zu entfer-
nen (,,Kollateralschaden®). Die klassi-
schen Verfahren entfernen ein grofleres
Volumen an Hirngewebe, auch weil auf-
grund von vielen Studien bekannt ist,
dass dann das Anfalls-Outcome besser ist.

Mittels der stereotaktischen Laser-Ther-
moablation kann diese spezielle Epilep-
sie nun ,,minimal-invasiv‘ operiert wer-
den: Der sogenannte ,,Kollateralscha-
den* ist aufgrund der neurochirurgischen
Technik extrem gering. Die Grofle der
Volumina ist zwar begrenzt, eine Wie-
derholung der Operation ist jedoch ohne
Probleme und grof3e Belastung des Pati-
enten erneut moglich (im Gegensatz zu
allen resektiven Verfahren, wo dies zwar
eine Option ist, aber den Neurochirurgen
nach jeder erneuten Operation vor gro-
Bere Herausforderungen stellt). Dieses
Konzept wird in den USA inzwischen
regelhaft angewandt.

Zum anderen ist der Patient nach einer
Schideleroffnung (Trepanation) durch

das resektive Verfahren und der Entfer-
nung eines mittleren oder groferen Vo-
lumens des Hirngewebes — nachvoll-
ziehbarerweise — fiir mehrere Tage oder
sogar Wochen beeintrichtigt. Bei dem
Verfahren der stereotaktischen Laser-
Thermoablation ist der Patient mehr von
der Narkose beeintriachtigt als von der
Operation selbst: Er ist am néchsten
Morgen wieder ,,der Alte”. Hieraus er-
gibt sich der Vorteil der stereotaktischen
Laser-Thermoablation: Man kann die
Operation ohne Probleme ein zweites
Mal durchfiihren, sodass auch bei gro-
Beren, schlechter umschriebenen Netz-
werkstorungen zumindest ein Teilerfolg
erzielt werden kann, ohne dass der Pati-
ent einer grofen Belastung unterliegt.

Auch bei der stereotaktischen Laser-
Thermoablation ist iibrigens die mesi-
aleTemporallappenepilepsie die best-
untersuchteste Indikation: Hier zeigt
sich, dass die Chance auf Anfallsfreiheit
zwischen 53 und 58 % (zwei Arbeiten
mit tiber insgesamt 275 Patienten) liegt
und somit schlechter ist als bei dem klas-
sischen resektiven Verfahren (mit den
oben erwihnten 70-90 % Chance auf An-
fallsfreiheit). Eine Erkldrung ist, dass
weniger Hirngewebe zerstort wurde. Sta-
tistisch (wenn man also die Gruppe al-
ler operierten Patienten betrachtet) ist
das von Nachteil, fiir den einzelnen Be-
troffenen kann dies aber ein Vorteil sein:
Es ist weniger Hirngewebe zerstort wor-
den. Bleibt er anfallsfrei, hat er ,,gewon-

thermosensitve
MRT Sequenzen

Workstation ™

| an ODER aus |Howwg e Lasens) |

Laserapplikator

Abb. 4: Schematische Darstellung des Regelkreislaufes zwischen Kernspintomogramm und Laser-
sonde: Der Neurochirurg kann im MRT (Kernspintomogramm) vor der Hitzeanwendung Gewebe
markieren, sodass sich der Laser automatisch vor Erreichen einer kritischen Temperatur abschaltet.

(nach Biintjen et al. 2017)

nen®, profitiert er von dem Eingriff, ist
aber nicht anfallsfrei geworden, kann er
sich immer noch fiir den groferen ,,re-
sektiven* und statistisch vorteilhafteren
Eingriff entscheiden. Wie oben ausge-
fiihrt: ein erneuter neurochirurgischer
Eingriff (egal ob stereotaktische Laser-
Thermoablation oder dann das klassische
resektive Verfahren) kann abermals
durchgefiihrt werden, ohne dass es zu
groferen Schwierigkeiten fiir den Pati-
enten oder den Neurochirurgen kommt.
Da die Zulassung der stereotaktischen
Laser-Thermoablation erst im April 2018
erfolgte, ist in Europa die Erfahrung
noch relativ gering (weniger als zwei
Dutzend Operationen). Allerdings ist ein
GroBteil des operativen Vorgehens — vor-
ausgesetzt das Verfahren ist in den Hén-
den eines erfahrenen stereotaktischen
Neurochirurgen — den standardisierten
Operationen in diesem Bereich sehr dhn-
lich (s. 0.).

Dieses Verfahren hat im deutschsprachi-
gen Raum also noch wenige Anbieter,
zum einen, weil es einer speziellen Tech-
nik und Expertise bedarf und zum ande-
ren, weil die Finanzierung in Deutsch-
land noch nicht abschlieend geklart ist.
Nur die Universitidtsklinik Magdeburg
und die Beta-Klinik in Bonn kénnen die-
ses Verfahren zurzeit in Deutschland an-
bieten. Beide Kliniken sind auf Epilep-
sie-Patienten spezialisiert, die Beta-Kli-
nik kann aber nur private Selbstzahler
annehmen. Andere spezialisierte Epilep-
siezentren bemiihen sich ebenfalls um
die Anwendung dieses innovativen Ver-
fahrens.

Die stereotaktische Laser-Thermoabla-
tion stellt — nach Meinung des Autors —
in der Zusammenschau aller Vor- und
Nachteile eine wichtige Erweiterung fiir
eine ursidchliche Behandlung von fo-
kalen Epilepsien dar (ursédchlich im Sin-
ne von Entfernung des gesamten oder des
wesentlichen Hirngewebes, das fiir die
Epilepsie verantwortlich ist). Aus epi-
leptologischer Sicht ist es nun auch mog-
lich, bei schwierigen Epilepsien, bei de-
nen man durch die prichirurgische Dia-
gnostik weill, dass sie beim ersten Mal
geringe Chancen auf Anfallsfreiheit ha-
ben, trotzdem eine Operation anzubie-
ten: Man zerstort beim ersten Mal den
wesentlichen Teil des epileptischen Ge-
webes und plant — falls es nicht beim
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sLaser-TA
Fokale kortikale Dysplasien ja
Hypothalamische Hamartome ja
Periventrikulare nodulare Heterotopien ja
Kavernése Hamangiome (Kavernome) ja

bestimmte Tubera bei Tuberdse-Sklerose-Komplex ja

mesiale Temporallappenepilepsien ja
andere Tumore ja
Enzephalozele ja

Tabelle 1: Epilepsiesyndrome, fur die Erfahrungen mit stereotaktischer Laser-Thermoablation
(sLaser-TA) oder Radiofrequenz-Thermoablation (RF-TA) vorliegen. U. a. GréB3e, Form und
Lage des zu zerstérenden Gewebes entscheiden die Indikation mit

RF-TA

bei kleineren Volumina

bei kleineren Volumina

in besonderen Einzelféllen
keine Erfahrungen

keine Erfahrungen

nein

nein

nein

ersten Mal zum Erfolg kommt — eine
zweite oder gar dritte Operation (,,step-
by-step*-Verfahren). Diese Moglichkeit
eroffnet sich deshalb, weil der Eingriff
einer stereotaktischen Laser-Ablation
eine geringe Belastung fiir den operier-
ten Patienten darstellt. Die Indika-
tionsstellung muss — egal ob es sich um
eine ,,einfach® oder ,,schwierig* zu ope-
rierende Epilepsie handelt — aufgrund der
bekannten Daten iiber die vorliegende
Epilepsie genau gepriift werden, bevor
man zu dieser Methode rit. Wenn der
epileptologisch versierte Arzt die Indi-
kation stellt (s. 0.), bestimmt der stereo-
taktische Neurochirurg letztendlich auf-
grund der GroB3e, der Form und der Lage
der zu zerstorenden Hirnregion, ob und
wenn ja, wie eine stereotaktische Laser-
therapie durchfiihrbar ist. In bestimm-
ten Féllen kann eine Radiofrequenz-
Thermoablation oder ein anderes opera-
tives Verfahren aber auch geeigneter
sein.

Nachteil des Verfahrens ist, dass eine
— wenn auch nur selten notwendige —
intraoperative gleichzeitige Ableitung
von Hirnstromen nur schwer machbar-
ist (es gibt Plastikelektroden, durch die
man EEG-Ableitungen durchfiihren
kann) und — dies ist ein wesentlicher
Nachteil fiir die Wissenschaft — dass die
Entnahme von Biopsien (vor der Zersto-
rung des Hirngewebes entnommene
Gewebebestandteile) nur sehr einge-

schrinkt moglich sind und somit fiir
weiterfiihrende wissenschaftliche Unter-
suchungen zur Entstehung von Epilep-
sie im Allgemeinen weniger Material zur
Verfiigung steht. Auch hier muss der er-
fahrene Epileptologe und Neurochirurg
bei jedem Patienten individuell entschei-
den, inwieweit eine Gewebeentnahme
von Bedeutung fiir den betroffenen Pa-
tienten selbst ist. Nach den ersten Erfah-
rungen in Magdeburg ist dies aber bis-
lang noch nicht der Fall gewesen.

Die typischen — und in der Literatur auch
gut untersuchten Epilepsien (Syndrome)
— die fiir die stereotaktische Laser-Ther-
moablation grundsétzlich in Frage kom-
men, sind in Tabelle 1 (s. 0.) aufgefiihrt.

Insgesamt bietet die stereotaktische La-
ser-Thermoablation den groflen Vorteil,
dass das Spektrum an minimal-invasiv
behandelbaren Epilepsien wesentlich
vergroBert wird: So konnen nun nicht nur
kleinere fokale kortikale Dysplasien,
hypothalamische Hamartome oder klei-
nere periventrikulidre nodulédre Heteroto-
pien minimal-invasiv behandelt werden.
Nun kommen auch gréere Volumina
dieser Epilepsien und auch andere wie
z. B. die Hippocampussklerose, Tube-
rose Sklerose oder kleinere Tumore in
Frage.

(©FUniklinik Magdeburg

Kontakt:

Universititsklinik fiir Neurologie
Haus 60 B

PD Dr. med. F. C. Schmitt
Leipziger Str. 44

39120 Magdeburg

Fax: 0391 6715032
www.kneu.ovgu.de




Lieferengpass — was tun?

Seit geraumer Zeit nimmt die Zahl der
Nachrichten iiber Lieferengpésse bei
Medikamenten scheinbar exponentiell
zu. Lokalanisthetika fehlen, also muss
der Patient eine risikoreichere Vollnar-
kose bekommen, Blutdrucksenker sind
nicht lieferbar, auch Antiepileptika sind
mehr und mehr davon betroffen. Es gibt
beim Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) zwar eine
Liste mit den gemeldeten Liefereng-
pissen, aber die basiert auf freiwilligen
Angaben der pharmazeutischen Unter-
nehmer, eine Meldepflicht besteht nicht.

,,Bin Lieferengpass ist eine iiber voraus-
sichtlich 2 Wochen hinausgehende Un-
terbrechung einer Auslieferung im iibli-
chen Umfang oder eine deutlich ver-
mehrte Nachfrage, der nicht angemes-
sen nachgekommen werden kann.“, so
lautet die Definition des BfArM.

Auch wenn es manchmal moglich ist, auf
wirkstoffgleiche Priparate anderer Her-
steller auszuweichen, so kann ein unver-
mittelter Wechsel auf ein anderes Medi-
kament den Patienten stark verunsichern.
Vor allem bei anfallsfreien Betroffenen
ist immer ein Restrisiko erneuter Anfil-
le in Betracht zu ziehen.

Aber was, wenn es keine Alternative gibt,
wie z. B. bei Frisium®, Wirkstoff Cloba-
zam? Wenn niemand weil3, wann das
Medikament wieder erhiltlich sein wird.
Wenn weder Fachirzte, noch Kranken-
hiuser oder Apotheken informiert sind?
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Von den Patienten ganz zu schweigen,
die solche Informationen oft erst als
Letzte erfahren.

Da werden Restbestinde iiber Facebook
getauscht, ellenlange Diskussionen ge-
fithrt und unter den Betroffenen, die das
Medikament zum (Uber-)Leben brau-
chen, bricht Panik aus. Der Hersteller
antwortet, wenn iiberhaupt, auf Anfra-
gen pauschal, zuletzt lauft eine Ansage
vom Band bei der Hotline. Auf der
Internetseite findet sich kein einziger
Hinweis auf Lieferengpésse, von Infor-
mationen zu Hértefallregelungen ganz zu
schweigen. Die Meldung an das BfArM
erfolgt mit Monaten Verspitung (erste
Lieferprobleme wurden schon Anfang
des Jahres bekannt, die Meldung passier-
te erst Ende Mai), angekiindigte Liefer-

termine werden wieder und wieder ver-
schoben...

Aus Sicht der Betroffenen ist dieses Vor-
gehen unhaltbar und unverantwortlich!

Wir fordern, bei den gesetzlichen Rege-
lungen nachzubessern und eine Melde-
und Informationspflicht (auch fiir Patien-
tenverbinde) einzufiihren und bei Me-
dikamenten wie Frisium®, fiir die es kei-
ne Alternativen gibt, eine Bevorratungs-
pflicht einzufiihren, so dass der durch-
schnittliche Verbrauch fiir mindestens
sechs Monate gedeckt ist.

Vielleicht ist die Zeit reif fiir eine neue
Epilepsie-Petition?
Susanne Fey, Wuppertal

Bewerbungen leicht gemacht

Die Internetseite leichtbewerben.net
unterstiitzt Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten, Leseschwiche und auch Nicht-
Muttersprachler bei der Bewerbung.

Sie erkldrt, was eine Bewerbung ist und
wie man eine Bewerbung in Leichter
Sprache schreibt. Fiir Lebenslauf und
Anschreiben gibt es Online-Formulare,
mit denen die notwendigen Dokumente

erstellt und heruntergeladen werden kon-
nen.

Entwickelt wurde die Webseite von der
gemeinniitzigen Organisation ,,Kultur-
Life«.

Ziel ist es, digitale Bewerbungsprozesse
verstdndlich zu machen und mehr Men-
schen mit Beeintrichtigungen einen

transparenten Zugang zu einem inklu-
siven Arbeitsmarkt zu gewdhrleisten.

Auch iiber Twitter ist Leicht.Bewerben.
zu erreichen: @LeichtBewerben
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Nebenwirkungen von Medikamenten bei Hitze

Unsere Sommer werden immer heifer
— das hat nicht nur Auswirkungen auf
unseren Kreislauf oder die Sonnenbrand-
gefahr, auch bei bestimmten Medika-
menten kann es zu Problemen kommen.
Sie konnen die Warmeregulation des
Korpers beeinflussen oder zu einem ver-
ringerten Durstgefiihl fiihren. Darauf
weist die deutsche Allianz Klimawandel
und Gesundheit (KLUG) in ihrem Hin-
tergrundpapier vom Juni 2019 hin.

In der Liste der Medikamente, die bei
Hitze Probleme bereiten konnen, finden
sich u. a. Topiramat (Hitzegefiihl als
Nebenwirkung, Erh6hung der Korper-
temperatur durch verringertes Schwit-
zen), Carbamazepin (verringertes Durst-
gefiihl). Allgemein sagen die Autoren,
dass Medikamente, die sedierend wirken
— wie z. B. Benzodiazepine, Antiepi-
leptika, Neuroleptika, Antidepressiva,
Antihistaminika — die Wahrnehmung ei-
ner Hitzeerschopfung reduzieren kon-
nen.

NEMOS®

© pixabay.com

Detailliertere Angaben sind in der Ori-
ginalverdffentlichung zu finden.

Susanne Fey, Wuppertal

Quelle: Deutsche Allianz Klimawandel
und Gesundheit (KLUG)
www.klimawandel-gesundheit.de

Weitere Infos: www.gelbe-liste.de
-> Stichwortsuche: Hitze

— eine Chance fiir Epilepsie-Patienten

Seit April 2019 hat das mittelstidndische,
familiengefiihrte Unternehmen Apocare
Pharma GmbH aus Bielefeld den Ver-
trieb des transkutanen Vagusnervsti-
mulators NEMOS® iibernommen. Unter
dem Medizinproduktelabel ResQ-Care
vertreibt die Apocare Pharma exklusiv
in Deutschland das Stimulationsgerit des
Herstellers tVNS Technologies GmbH
aus Erlangen. Sicherheit und langjéhri-
ge Expertise sind die Grundfeste beider
Unternehmen, die diese gut vertrigliche
Therapieoption bei therapierefraktiren
Epilepsien ,,Made In Germany* jetzt
weiter zur Verfiigung stellen.

NEMOS?® ist ein zertifiziertes Medizin-
produkt zur Behandlung von schwer be-
handelbaren Epilepsien und wurde spe-
ziell fiir Patienten entwickelt, die trotz
medikamentdser Therapie nicht anfalls-
frei sind.

© Apocare

NEMOS?® ist fiir Kinder und Erwachse-
ne zugelassen. Bei der transkutanen
Vagusnervstimulation wird ein Ast des

Tipp:

Arzneimittel reagieren unterschiedlich
auf hohe Temperaturen — und Hitze-
schéden sieht man ihnen meist nicht an.
Besonders empfindlich sind Medika-
mente mit fliissiger oder weicher Kon-
sistenz wie Zidpfchen, Salben, Sifte,
Cremes, aber auch Wirkstoffpflaster
und Sprays. Widerstandsfiahiger sind
Tabletten und Dragees — aber auch sie
sollten nicht dauerhaft iiber 25 Grad
gelagert werden.

Arzneimittel sollten grundsatzlich
kiihl, aber nicht zu kalt, aufbewahrt
werden — denn sowohl heifle als auch
frostige Temperaturen konnen die
Wirksamkeit verdndern. Bei manchen
Medikamenten, wie z. B. Blutdruck-
senkern, muss eventuell die Dosis in
den heilen Sommermonaten ange-
passt werden. Schauen Sie deswegen
im Zweifelsfall lieber genau in den
Beipackzettel und suchen Sie drztli-
chen Rat! In vielen Fillen befinden sich
die Lagerungshinweise auch auf der
Umverpackung.

Vagusnervs am dufleren Ohr transkutan
(durch die Haut) stimuliert. Uber eine
Elektrode am Ohr werden spezielle
Nervenfasern durch sanfte elektrische
Impulse aktiviert. Die Intensitét der Im-
pulse kann der Anwender selbst bestim-
men.

Weitere Informationen zu NEMOS® und
zum Service an alten, bereits im Markt
befindlichen Geriten, erhalten Sie bei
der ResQ-Care Medizinprodukte, einem
Unternehmen der Apocare Pharma
GmbH:

info @resq-care.de
Tel.: 0521 95960224

Pressemitteilung Juni 2019,
www.apocarepharma.de



Schon immer mal Lust gehabt, etwas zu
Papier zu bringen? Nicht nur fiir sich
selbst, sondern auch fiir andere? Dann
habt Ihr die Chance, euch bei unserem
Autorenwettbewerb zu verwirklichen.

Wir suchen Kurzgeschichten rund um
das Thema Epilepsie — egal ob Fantasy,
Marchen, Erzdhlung, Krimi, Sachge-
schichte, etc. — fast alles ist moglich. Nur
keine biografische Erzdhlung mit eige-
nen Erlebnissen. Der Artikel ,,Epilepsie
und Ringelsocken® aus der letzten
epiKurier-Ausgabe war schon einmal ein
gutes Beispiel fiir das, was wir suchen.

Zu gewinnen gibt es natiirlich auch et-
was. Die Preisgelder wurden von der
Karl-Heinrich-Linde-Stiftung zur Verfii-
gung gestellt, der wir ganz herzlich da-
fiir danken.

Kurzgeschichte zum Thema Epilepsie
— siehe oben (keine Biografie!)

Umfang:
ca. 4-5.000 Zeichen

Teilnehmer:

Mitmachen kann jeder, unabhéngig von
(s)einer eigenen Epilepsie (ausge-
schlossen Vorstand und Beirat des e.b.e.
epilepsie bundes-elternverbands e.v.
und des Landesverbands Epilepsie Bay-
ern e.V.).

Voraussetzung:

Jeder Teilnehmer ist mit der Veroffent-
lichung seiner eingereichten Kurzge-
schichte im epiKurier (Internet- und
Printversion) mit Angabe seines Na-
mens und seines Fotos einverstanden.

Einsendung:

per E-Mail an kontakt@epikurier.de
(PDF- oder Word-Datei)

per Post an epiKurier

c/o e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v.,

Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal

Einsendeschluss: 31.12.2019
Bekanntgabe des/der Gewinners/in:
31.01.2020 mit Verdffentlichung in der
epiKurier-Ausgabe 1/2020 Anfang
Miirz

Preise:

1. Preis: € 300,-
2. Preis: € 200,-
3. Preis: € 100,-

Jury:

Susanne Fey

Redaktion epiKurier und Vorstand e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v.

Sarah Jgrgensen
Buchautorin Panthertage

Prof. Dr. Dietz Rating

ehem. Chefarzt der Abtlg. fiir P4adiatri-
sche Neurologie an der Universitits-
kinderklinik Heidelberg

Mireille Schauer

Vorstand e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v. und Epilepsie-
fachberaterin am Klinikum Dortmund

Doris Wittig-MoBner
Redaktion epiKurier und Vorstand
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

© pixabay.com

Wir freuen uns auf eure Ideen und Ein-
sendungen — ganz im Sinne von Mark
Twain:

,.Schreiben ist leicht. Man muss nur die
falschen Worter weglassen®.

Bei Fragen bitte einfach melden,
gerne auch telefonisch:

Susanne Fey,

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e.v.
Tel.: 0202 2988465

Doris Wittig-MoBner,
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Tel.: 0911 18093747

Oder kontakt@epikurier.de ©

(o)
-
o
N
S~
™
(=
—
i
Fe
=
=
o
o




(o))
-
o
N
N
™
o
o
i
Fe-
=
=
Q
o

Epilepsie-Stiftung der Diakonie in Hessen

Neues Beiratsmitglied und neue Botschafterin

Neue tatkriftige Unterstiitzung fiir die Epilep-
sie-Stiftung: Prof. Dr. Felix Rosenow, Vorsitzen-
der des Stiftungsbeirates mit Ina Meineke, neue
Stiftungs-Botschafterin, Alexander Walter, neu-
er Beirat und Bernhard Brunst, Dipl.-Sozialpi-
dagoge, Epilepsie- Beratungsstelle (v.l.n.r.)

Alexander Walter, Vorsitzender des Lan-
desverbandes Hessen e.V. der Deutschen
Epilepsievereinigung, ist in den Beirat
der Epilepsie-Stiftung berufen worden.
Alexander Walter sagt zu seiner Beru-
fung: ,Ich freue mich sehr dariiber, da

die Arbeit der Stiftung und der Epilep-
sie-Beratungsstelle jede Unterstiitzung
verdient. Und ich hoffe, dass die bereits
bestehende Zusammenarbeit zwischen
den hessischen Selbsthilfegruppen und
der Stiftung weiter ausgebaut werden
kann.*

Als eine weitere Botschafterin der Epi-
lepsie-Stiftung konnte die Musikerin und
Kulturmanagerin Ina Meineke gewonnen
werden. ,Ich engagiere mich gerne fiir
die Epilepsie-Stiftung®, sagt Meineke.
,»Mit der Aufgabe, die Belange der Be-
troffenen in der Offentlichkeit zu vertre-
ten, konnen wir alle gemeinsam zur
Entstigmatisierung der chronischen Er-
krankung Epilepsie beitragen.*

Die Epilepsie-Stiftung setzt sich dafiir
ein, dass die Behandlung von Erkrank-
ten verbessert wird und vermeidbare Fol-
gen durch die Epilepsieberatung gemin-

Autorenlesung Landshut

Am 15.05.2019 veranstaltete die Epilep-
sie Beratung Niederbayern in Koopera-
tion mit der Selbsthilfegruppe Epilepsie
Landshut eine Autorenlesung in der Dia-
konie Landshut. Geladen war der Autor
Detlef Postler, der in seiner Autobiogra-
fie ,,Schwarz-weif}: Tot geboren und
doch iiberlebt” seinen Leidensweg be-
schreibt und erzihlt, wie es ihm dennoch

© Epilepsie Beratung

gelungen ist, das Beste aus seiner Situa-
tion zu machen. Zu diesem kurzweili-
gen und informativen Abend kamen ca.
16 Interessierte, die den Ausfiihrungen
von Detlef Postler zuhorten und sich auch
selbst mit einbrachten. ,,Schon war es,
dass die Teilnehmer verschiedene Be-
zugspunkte zum Thema Epilepsie hatten.
Es waren Sozialpddagogen dabei, die

dert werden. Prof. Dr. Felix Rosenow,
Leiter des Epilepsiezentrums Frankfurt
Rhein-Main am Universititsklinikum
Frankfurt und Vorsitzender des Stif-
tungsbeirates: ,,Ich freue mich auf die
Zusammenarbeit mit Herrn Walter im
Beirat und mit Frau Meineke als Bot-
schafterin. ,,Durch die engagierte Arbeit
der Epilepsie-Stiftung wurde es bei-
spielsweise erkrankten Kindern ermog-
licht, gemeinsam mit ihrer Klasse in die
Schulfreizeit fahren zu konnen,* sagt
Prof. Rosenow und ergénzt: ,,Solche
kleinen, aber ungemein wichtigen Erfol-
ge sind fiir mich Ansporn, die Arbeit der
Epilepsie-Stiftung mit Nachdruck zu
unterstiitzen.

Presseinformation Diakonisches Werk
Hochtaunus, Juni 2019

Weitere Infos: www.epilepsie-stiftung.de

sich einfach fiir das Thema interessier-
ten, aber auch Betroffene, Selbsthilfe-
gruppenmitglieder und Angehorige®,
erklirte Elisabeth Staber-Melzig von der
Epilepsie Beratung Niederbayern in
Landshut. ,,Dadurch entstand ein Dia-
log, der allen Anwesenden sicherlich
gutgetan hat“. Postler, der immer wie-
der Ausschnitte aus seinem Buch vorlas
und im Anschluss aus seinem Leben er-
zdhlte, ging auch wéhrend der Lesung
auf Fragen ein.

Obwohl der Titel eher diister daher-
kommt, ist es dem Autor ein Anliegen,
mit seiner Geschichte Mut zu machen.
Vielleicht helfe es, Dinge aus einer an-
deren Perspektive zu betrachten, neue
Wege zu gehen und manche Situationen
zu akzeptieren. Postler unterzog sich
selbst z. B. mehrmals einem neurochir-
urgischen Eingriff, um seine Anfille in
den Griff zu bekommen. Dies sei nicht
immer fiir alle passend, aber eine Mog-
lichkeit. Mittlerweile ist er ohne Medi-
kamente anfallsfrei und fiihrt ein vollig
normales Leben. Auch andere Anwesen-
de erzihlten aus ihrem Leben und von
ihren Erfahrungen. Die Organisatoren
freuten sich iliber diesen gelungenen
Abend.

Sandra, Baumgartner, Passau



© ebe

Dr. Heinz Biihler (li.) und Dr. Giinter Krimer (re.) gratulieren Susanne Fey, die den Sybille-Ried-

Preis fiir den e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v. in Empfang nahm

Am 09.05.2019 erhielt der e.b.e. epi-
lepsie bundes-elternverband e.v. fiir sei-
nen umfangreichen, multimedialen Bei-
trag zur Stirkung der Kompetenz von
Eltern mit epilepsiekranken Kindern den
mit 2.500 Euro dotierten Sibylle-Ried-
Preis. So steht es auf der Homepage der
Stiftung Michael, die in Erinnerung an
Dr. Sibylle Ried seit 2001 alle zwei Jah-
re diesen Preis vergibt fiir Publikationen,
dokumentierte Aktivititen und Metho-
den, deren Ziel eine Verbesserung der

Eine Urlaubsreise kann fiir Menschen
mit einer Behinderung zu einer Heraus-
forderung werden. Gute Planung ist des-
halb umso wichtiger.

Wer seinen Urlaub in Deutschland ver-
bringen will, kann sich auf der Webseite
www.germany.travel unter der Rubrik
,.Barrierefreies Reisen* konkrete Anre-
gungen holen.

Die Reiseziele sind in verschiedene Ka-
tegorien eingeteilt (Action, Freizeitparks

Betreuung von Menschen mit Epilepsie
und ihrer Lebensbedingungen ist.

Das Besondere an diesem Preis ist, dass
sich jeder darum bewerben kann, dem
das Wohl epilepsiekranker Menschen am
Herzen liegt und der sich dafiir einsetzt.
Er ist nicht an irgendeine Berufsgruppe
gebunden, an eine spezielle Art der Ak-
tivitit oder eine bestimmte Altersgrup-
pe. Wenn man die Liste der Preistriger
betrachtet, sieht man, dass der Erfolg der

und Erlebniswelten, Kultur, Natur,
Schlosser, Parks und Girten, Stidte,
Urlaub am Wasser). Unter dem Link
»~Reiseideen‘ erfolgt eine Auflistung von
barrierefreien Orten/Erlebnissen von
A-Z.

Die Seite wird von der Deutschen Zen-
trale fiir Tourismus e. V. (DZT) betrie-
ben, die seit liber 60 Jahren im Auftrag
der Bundesregierung fiir das Reiseland
Deutschland wirbt.

Aktivitdten, ihre Nachhaltigkeit, Origi-
nalitdt und Kontinuitét zihlt.

Doch wie kommt der e.b.e. zu dieser
Ehre? Zuerst einmal gilt wie immer
,,Ohne Fleif kein Preis“. In diesem Fall
waren es die vielen unterschiedlichen
Veroffentlichungen in Buch- und Video-
Form, mit deren Hilfe Kindern und El-
tern das Thema Epilepsie nahegebracht
wird. Bilderbiicher in mehreren Spra-
chen, in denen verschiedene Unter-
suchungsmethoden beschrieben werden,
um Kinder auf ungewohnte Situationen
vorzubereiten. Videos iiber verschiede-
ne Anfallsformen und Erste-Hilfe-Mal3-
nahmen von Kindern mit und ohne Epi-
lepsie, die in leichter Sprache erkléren,
worum es iiberhaupt bei Anfillen geht.

Mit diesem Portfolio hatten wir uns bei
der Jury um den Preis beworben. Und
wie der Laudator Dr. Giinter Krimer in
seiner schonen Laudatio ausfiihrte, sind
unsere Aktivititen vom Komitee als
preiswiirdig eingestuft worden.

Wir freuen uns sehr iiber diese Anerken-
nung unserer jahrelangen Arbeit — auch
im Sinne von Wilhelm Busch: ,,Und bei
genauerer Betrachtung, steigt mit dem
Preise auch die Achtung.” ©

Susanne Fey, Wuppertal

.......

© pixabay.com
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Beratungsstelle in Osterreich

Seit dem 01.01.2019 gibt es in der Stei-
ermark erstmalig eine nichtmedizinische
Anlauf-, Informations- und Servicestelle
fiir Ratsuchende zum Thema Epilepsie.
Das Pilotprojekt ,,Epilepsie im Zentrum*
wurde vom Institut fiir Epilepsie IfE
Gemeinniitzige GmbH in Graz ins Le-
ben gerufen und wird durch den Ge-
sundheitsfond Steiermark gefordert.

Betroffene, deren Angehorige sowie an-
dere Interessierte konnen sich bei Fra-
gen kostenlos, professionell und vertrau-
lich beraten lassen. Neben Einzel- und
Gruppenberatungen werden Informa-
tionsveranstaltungen, Epilepsie-Sprech-
tage in den steirischen Bezirken sowie
Seminare und Fortbildungen fiir Betrof-
fene, Angehorige und Fachpersonal an-
geboten. Zudem soll durch Vernetzungs-
und Aufklirungsarbeiten Angste und
tiefsitzende Vorurteile in der Gesellschaft
abgebaut werden.

Betroffenheit als Motivation

Das Institut fiir Epilepsie IfE Gemein-
niitzige GmbH wurde 2010 von Elisa-
beth Pless aus eigener Betroffenheit in
der Familie heraus gegriindet. Probleme,
Fragen und Angste, welche mit der Dia-
gnose plotzlich auftreten, wurden selbst
erlebt. ,,Eine kompetente Epilepsie-
beratung, professionelle Unterstiitzung,
Infos zu Therapie, rechtliche Aspekte

o®e

Instiky
EPILEPE

Elisabeth Pless, Geschiiftsfiihrerin IfE und zertifizierte Epilepsiefachberaterin, und Tanja Doritsch,

Epilepsiefachberaterin i.A. (v.l.)

usw. wiren sehr hilfreich fiir uns gewe-
sen®, so Pless. Mit dem Pilotprojekt
,Epilepsie im Zentrum* will man Be-
troffenen und deren Umfeld unterstiit-
zend zur Seite stehen.

Tanja Doritsch, Graz

Epilepsie im Zentrum
Georgigasse 12

8020 Graz / Osterreich
Tel.: (+43) 664 601774110
office @eiz.at

www.eiz.at

Epilepsie ist die hdufigste neurologische
Krankheit weltweit. Rund 1% der Welt-
bevilkerung leidet an Epilepsie.

Osterreichweit sind etwa 81.000 Men-
schen (darunter ca. 5-6.000 Kinder) be-
troffen. In der Steiermark leiden rund
31.000 Menschen an Epilepsie. Mit der
Diagnose stellen sich nicht nur fiir Be-
troffene viele Fragen, auch das Umfeld
wie Familie, aber auch Pddagoglnnen
und ArbeitskollegInnen sind meist rat-
los.

Rehadat-Hilfsmittel mit neuem Layout

www.rehadat-hilfsmittel.de wurde
komplett neu gestaltet und steht seit
Anfang Mai im neuen ,,Look* zur Ver-
fligung.

Die Seite bietet eine Ubersicht zu ver-
fligbaren Hilfsmitteln fiir die personli-
che Versorgung sowie technische Hilfen
fiir die Arbeitsgestaltung.

Zu den Produktbereichen gibt es recht-
liche Informationen wie Urteile bei un-
klarer Kosteniibernahme sowie weiter-

fiihrende Literatur wie Testberichte oder
Fachartikel. Zudem zeigen die Praxis-
beispiele aus Unternehmen, wie Hilfs-
mittel und technische Arbeitshilfen
Arbeitsanpassungen fiir Menschen mit
Behinderung oder drohender Behinde-
rung ermoglichen.

Natiirlich stehen auch allgemeine Infor-
mationen zum Ablauf einer Hilfsmittel-
versorgung oder Arbeitsplatzausstattung
und zur Kosteniibernahme zur Verfii-
gung. Auch das offizielle Hilfsmittel-

verzeichnis der Gesetzlichen Kranken-
versicherung (GKV) ist in das Portal in-
tegriert.

Diese Internetseite ist Teil des REHA-
DAT-Informationsangebots. REHADAT
ist ein Projekt des Instituts der deutschen
Wirtschaft Koln e. V., gefordert vom
Bundesministerium fiir Arbeit und So-
ziales (BMAS) aus dem Ausgleichs-
fonds.



Unser diesjdhriges Familienwochenende
des e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
bands e.v. stand unter dem Motto ,,Mein
Kind wird erwachsen — erfolgreich kom-
munizieren®.

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

Durch den Samstag begleitete uns Brit-
ta Lennardt vom Lennardt+Lennardt
comedytheather (www.lennardt-und-
lennardt.de). Der Workshop bestand aus
einer kurzen Einfiihrung in die Geheim-
nisse der Kommunikation, daran schlos-
sen sich einige Ubungen fiir das eigene

Korperbewusstsein an. Nach dem Mit-
tagessen und vielen tollen Zwischen-
gespriachen machten wir mit Britta noch
einige praktische Ubungen zum Thema
Kommunikation und bekamen Tipps zur
besseren Verstindigung mit den ,,Puber-
tieren* bzw. den fast erwachsenen Kin-
dern ©. Abends saBen wir dann in der
Bergschinke zusammen und tauschten
uns aus.

Am Sonntagvormittag gab es Einblicke
in die personliche Assistenz und Infor-
mationen zum personlichen Budget von
Daniela Herrmann von Mobile - Selbst-
bestimmtes Leben Behinderter e.V.
(www.mobile-dortmund.de), die auch
Fragen dazu beantwortete.

Vor dem Mittagessen kamen wir noch
fiir ein Erinnerungs-Gruppenfoto zusam-
men und danach ging es fiir alle wieder
in Richtung Heimat.

Fazit: Das Wochenende war wie immer
zu kurz. Nichstes Jahr sind wir wieder
dabei!

Nadine Benzler, Witten
Bitte Termin des nidchsten Familien-
wochenendes vormerken:

21.-24.05.2020 in Winterberg

Infos:
schauer @epilepsie-elternverband.de

JUGENDHERBERGE
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www.dein-gehirn.com
www.ratgeber-neuropsychologie.de

In diesen beiden kostenlosen Online-
Ratgebern mochte das Team des Neuro-
psychologischen Therapie-Centrums an
der Ruhr-Universitidt Bochum (Leitung:
Prof. Dr. Boris Suchan) Menschen mit
erworbenen Hirnschddigungen und ihren
Angehorigen wichtige Informationen
iiber ihre Erkrankung vermitteln.

www.ratgeber-neuropsychologie.de
richtet sich eher an Erwachsene, dein-
gehirn.com ist eine Seite mit kindge-
rechten Erkldrungen, aber durchaus auch
fiir andere Altersklassen geeignet.

dein-gehirn.com erklirt die Funktions-
weise des Gehirns sowohl im Video als
auch in Textform mithilfe der Nerven-
impulse Pip und Milli. Verschiedene
Krankheitsbilder und Stérungen wie

\
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Farriek. Wl marar, gl Lmmagn e Yerm i b el ST e el aal i der
i b Addepden | e e g W v e b e b e e e o e e T

b il s Faaarlrke L

Gesichtsfeldausfall, Amnesie, Hirntu-
mor, Parkinson, Verdnderungen der Per-
sonlichkeit und Epilepsie werden be-
schrieben. Es gibt Quiz und Bastelan-
leitungen, um den jungen Usern einen
Zugang zu diesen doch recht komplexen
Themen zu ermoglichen.

BN - B

www.ratgeber-neuropsychologie.de fiir
die erwachsenen Nutzer beinhaltet ne-
ben Erkldrungen verschiedener Storun-
gen und medizinischer Fachbegriffe noch
Listen mit niitzlichen Links fiir Men-
schen mit erworbenen Hirnschéadi-

gungen.
Susanne Fey, Wuppertal

Organisationstalent in Teilzeit gesucht

Anfang 2019 ertffnete mit dem kbo-
MZEB am Isar-Amper-Klinikum Miin-
chen-Ost das dritte MZEB (Medizini-
sches Zentrum fiir Erwachsene mit Be-
hinderungen) im Groffraum Miinchen,
entsprechend der Ausrichtung der Kli-
nik mit neurologisch-psychiatrischem
Schwerpunkt (siehe epiKurier-Ausgabe
3/2018).

Nach langen Vorbereitungen und sehr
schwierigen Verhandlungen mit den
Krankenkassen war die Freude des
MZEB-Teams, bestehend aus zwei Arz-
tinnen und einer Physiotherapeutin, grof3,
endlich starten zu konnen. Erste Anfra-
gen von Patienten bzw. deren Angehori-
gen kamen rasch, so dass wir binnen we-
niger Wochen vor einem Berg Anmel-
dungen standen, der abgearbeitet werden
wollte. Da die multiprofessionelle Be-
treuung der Patienten sehr zeitaufwen-
dig ist, war rasch klar, dass wir &rztliche
(psychiatrische) Verstirkung brauchen,
um zeitnah Termine vergeben zu kon-
nen. Zum Gliick konnte iiber private

Kontakte eine sehr engagierte Kollegin
gefunden werden, die wir gleich fiir die-
se spannende und herausfordernde
(Pionier-)Arbeit gewinnen konnten.

Um aber auch den inzwischen riesigen
biirokratischen Aufwand bewiltigen zu
konnen, brauchen wir jetzt noch organi-
satorische Verstirkung. Leider scheint es
gro3e Beriihrungsingste gegeniiber der
Arbeit in einer psychiatrischen Klinik
und gegeniiber der Arbeit mit Menschen
mit (geistiger) Behinderung zu geben.

Wenn Sie als epiKurier-Leser/in jeman-
den im GroBraum Miinchen kennen, der
Organisationstalent besitzt, die Arzt-
briefschreibung und gingige EDV-Pro-
gramme beherrscht und der uns in die-
ser spannenden Aufgabe in Teilzeit bei
sehr familienfreundlichen Arbeitszeiten
unterstiitzen konnte, schreiben Sie uns
bitte eine kurze E-Mail (siche Kasten).
Das Team des kbo-MZEB wird sich dann
umgehend bei Thnen melden.

Wir freuen uns auch iiber Anfragen von
Menschen mit Handicap, insbesondere
mit einer Epilepsie!

Dr: Astrid Peters-Weist,

Miinchen-Haar

Kontakt:

kbo-MZEB Isar-Amper-Klinikum
Miinchen-Ost

Dr. Astrid Peters-Weist,
Epileptologin und Arztliche Leiterin
Vockestr. 72

85540 Haar

mzeb @kbo.de



Erstes Bonner Epilepsie Forum

Die Universititsklinik fiir Epileptologie
in Bonn wird im Herbst gemeinsam mit
dem Landesverband Epilepsie Selbsthil-
fe NRW e.V. ein Fachforum fiir Epilep-
sie-Betroffene und ihre Familien veran-
stalten. Die in gut verstindlicher Spra-
che gehaltenen Beitrige werden sich mit
den wichtigen neuesten Themen in der
Behandlung und der Erforschung der
Epilepsien fiir Betroffene beschéftigen.

Die Bonner Spezialklinik feiert in die-
sem Jahr ihr 40-jdhriges Bestehen. Sie
ist die einzige deutsche Universitits-
klinik, die sich ausschlieBlich mit An-
fallserkrankungen beschiftigt. In einer
einzigartigen Weise wird hier die Dia-
gnose und Therapie auch schwer behan-
delbarer Epilepsien mit der Erforschung
dieses Krankheitsbildes auf allen Ebe-
nen der Hirnfunktion kombiniert — von
der Genetik bis zur Bildgebung, vom
EEG bis zur Neuropsychologie.

Im April 2019 hat Prof. Dr. Rainer Surges
die Nachfolge von Prof. Dr. Christian
Elger angetreten und die Leitung der Kli-
nik iibernommen. Neben der in Bonn eta-
blierten Epilepsiechirurgie werden u. a.
in den Bereichen Psyche und Epilepsie
sowie in der Telemedizin neue Schwer-
punkte gesetzt.

Auf die Platze - fertig-los!

© UK Bonn

Prof. Dr. Rainer Surges freut sich darauf, alle
Interessierten zum Ersten Bonner Epilepsie-Fo-
rum am 09.11.2019 begriifien zu diirfen

Auch der Landesverband fiir Epilepsie-
Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V. be-
geht in diesem Jahr ein Jubildum, da er
vor 25 Jahren gegriindet wurde.

Gemeinsam mochten die Bonner Klinik
und der Landesverband als kompetente
und starke Partner kiinftig regelmifBig
iiber alltagsrelevante Fragen und neue-
ste Entwicklungen zu Anfallserkran-
kungen informieren und ein Fachforum
zum regen Austausch gestalten.

Beim ,,Ersten Bonner Epilepsie-Forum*
am Samstag, 09.11.2019, stehen von
11:00 - 15:00 Uhr folgende Themen auf
dem Programm:

Aktiv in Sport(verein) und Freizeit trotz Epilepsie?!

Vortragsveranstaltung am

Donnerstag, 10.10.2019
von 19:00 - 21:00 Uhr

im Zentrum fiir Kinder- und Jugend-
medizin Inn-Salzach-Rott, Vinzenz-von-
Paul-Stra3e 14, 84503 Altotting, in Zu-
sammenarbeit mit der EpilepsieBeratung
Miinchen

Der Eintritt ist kostenlos!

Weitere Informationen und Anmel-
dung:

info@kinderzentrum.de und
epilepsieberatung @im-muenchen.de

* Was diirfen Sie von der Bonner Klinik
und von der Epilepsieforschung in den
kommenden Jahren erwarten?

» Wie kann die Epilepsie-Selbsthilfe Sie
und Thre Familien beim Umgang mit
der Epilepsie tatkriftig unterstiitzen?

° Wann darf ich Auto fahren, welchen
Beruf darf ich ausiiben?

* Wie entstehen epileptische Anfille und
warum ist es so schwer, sie rechtzeitig
vorherzusagen?

* Wann und warum ist bei Epilepsie das
Gedichtnis schlecht?

Es wird viel Zeit fiir Fragen der Teilneh-
menden eingeplant. Interessierte konnen
im Anschluss die Bonner Klinik besich-
tigen. Auch fiir das leibliche Wohl der
Giste wird gesorgt sein.

Um vorherige Anmeldung per E-Mail
bis spitestens zum 31.10.2019 wird
freundlich gebeten:

epiforum @ukbonn.de
oder
info @epilepsie-online.de

Weitere Infos:
www.epilepsie-online.de

© pixabay.com




Alles Liebe — Familienleben mit
einem Gendefekt

Shari und André Dietz

Edel Books 2019

222 Seiten

ISBN 978-3-841906557

€ 17,95 Taschenbuch / € 13,99 e-Book

Schon wieder so ein
Erfahrungsbericht,
und dann auch noch
von einem Promi,
den ich iiberhaupt
nicht kenne.... aber 4
das Cover gefillt
mir!

AT i AMBEL CAETE

Zugegeben, mit diesem Vorurteil ging
ich sehr skeptisch an die Lektiire von
»Alles Liebe“. Aber, zugegeben, das
Vorurteil 16ste sich nach ein paar Seiten
in Luft auf und ich las das Buch in ei-
nem Rutsch durch.

Der Titel ist Programm, man spiirt die
Liebe in der Familie Dietz, die sich mit
vier Kindern, eins davon mit dem
Angelman-Syndrom, einem seltenen
Gendefekt, bravourts durchs Leben
schligt. Es ist nicht nur die Geschichte
von Mari, nein, es ist die (Liebes-)Ge-
schichte zweier Menschen, die gemein-
sam durch Dick und Diinn gehen, wo ei-
ner auch mal sagen kann: ,,Mach Du das
heute, ich packe das nicht!*“ Die sich
Freirdume fiir ihre Partnerschaft nehmen
und fiir ihre vier Kinder da sind. Die ei-
nen Lernprozess durchmachen: ,,Mit ih-
rer Behinderung zu leben, ist fiir uns in-
zwischen ein Klacks. Nur die verdamm-
te Epilepsie bricht uns regelmiBig das
Genick.” Auch das gelingt immer bes-
ser, vor allem, wenn Shari und André ihre
Kinder mit einbinden, wenn Mari einen
Anfall hat.

Das Buch ist keine chronologische Auf-
listung von Maris Lebens(schr)eckdaten.
Es sind Geschichten, die viele Eltern mit
kranken Kindern erleben, aber auch Ge-
schichten von zwei Menschen, die sich
und ihre Kinder so lieben, wie sie sind,
mit einer guten Portion Humor (ohne

Galgen!). Die zeigen, wie normal sie
sind, auch wenn vier Kinder, eins davon
behindert, nicht landldufig als normal
angesehen werden.

Das Buch beriihrt, bringt zum Lachen
und zum Nachdenken. Und mein Vorur-
teil? ...ist Geschichte! ©

Liebe Familie Dietz, machen Sie weiter
so!
Susanne Fey, Wuppertal

Schlafe, mein Prinzchen, schlaf ein
Karin Fossum

Piper Verlag GmbH 2018

224 Seiten

ISBN 978-3-492502047

€ 13,99 Taschenbuch / € 7,99 e-Book

Der 16 Monate alte
Tommy hat das
Down-Syndrom. Ei-
nes Tages wird er tot
im Wasser des
Damtjern, ein See in
Norwegen, gefun-
den, direkt am Anle-
ger seines Elternhau-
ses. Diese Katastrophe kann nur ein Un-
fall sein, so die einhellige Meinung al-
ler Beteiligten. Nichtsdestotrotz wird,
wie bei jedem unerwarteten Todesfall,
eine polizeiliche Untersuchung eingelei-
tet.

Konrad Sejer, Fossums Serienkom-
missar, beginnt mit den Ermittlungen.
Wie kommt ein kleiner, Junge, der kaum
laufen kann, iiberhaupt vom Haus bis
zum Anleger? Warum hat ihn niemand
beaufsichtigt? Sejers Bauchgefiihl regt
sich, als die Mutter ihm nicht genau sa-
gen kann, wo sie zum Zeitpunkt des Un-
gliicks war. Als auch noch Seifenwasser
in der Lunge des Jungen gefunden wird,
beichtet sie ihm, dass sie einen epilepti-
schen Anfall hatte, als sie den Jungen
badete. Sejer nimmt Kontakt zum behan-
delnden Arzt auf, um sich iiber Carmens
Krankengeschichte zu informieren.

Fossum scheint sich intensiv mit dem
Thema Epilepsie auseinandergesetzt zu
haben, die Aussagen des Arztes sind
fachlich korrekt, er erklart den Ablauf
eines GTK-Anfalls (generalisierter to-

nisch-klonischer Anfall), auch der Be-
griff Status epilepticus wird erldutert.
Die Folgen eines Anfalls fiir Carmen
fasst er folgendermaflen zusammen:
»Nach einem kriftigen epileptischen
Anfall ist sie durch und durch unzurech-
nungsfahig.“

Bemerkenswert an diesem Roman ist
auch die Parallele zwischen der Epilep-
sie der Mutter und Sejers eigenen Be-
schwerden, der Roman wird eingeleitet
mit einer Beschreibung der Schwindel-
attacken des Kommissars: ,,Der Schwin-
del kam in heftigen Stoen, und obwohl
er dagegen ankdmpfte, verlor er das
Gleichgewicht.*

Epileptischer Anfall oder Schwindel-
attacke, es trifft die Protagonisten im-
mer unerwartet. Beide sind auch Meis-
ter in der Verdringung unangenehmer
Gefiihle: Sejer will nicht zum Arzt ge-
hen, er hat Angst vor der Diagnose. Car-
men trauert nicht, sie 10scht umgehend
Tommys Spuren aus ihrem Leben, indem
sie Spielzeug und Anziehsachen weg-
gibt. Ein Verhalten, das ihr Ehemann
Nicolai nicht nachvollziehen kann.

Krimiliebhabern kann man dieses Buch
nur empfehlen.

Susanne Fey, Wuppertal

X

Initiative auf dem Weg
Farderverein Epilepsie e\,
Bankverbindung:

Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein @epilepsiebayern.de




SUDEP - Plétzlicher, unerwarteter
Tod bei Epilepsie
Neue Broschiire der Stiftung Michael

Auf 88 Seiten wird
alles Wichtige rund
um den SUDEP, den
plotzlichen, unerwar-

teten Tod bei Epilep-
sie, erkldart. Neben ?ﬂ_
Fakten kommen auch

drei Miitter zu Wort,
deren Kinder daran verstorben sind.

Ausgewogen, informativ und beriihrend
— nicht selten kann man alle diese Din-
ge zusammen in einer Broschiire finden,
hier ist das der Fall.

Den beiden Autoren Dieter Dennig und
Theodor May gelingt es, wichtige Infor-
mationen zu SUDEP zu transportieren,
ohne Angste zu schiiren. Sie zeigen aber
auch auf, welche gravierenden Auswir-
kungen so ein Erlebnis auf die jeweili-
gen Familien haben kann.

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

STIFTUNG MICHAEL
Alsstraie 12

53227 Bonn

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

— Information

— Publikationen

— Informationen zu Epilepsie

Mamas Kopfkarussell

Im April 2019 ist ein
neues Kinderbuch er-
schienen, das von der
Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. her-
ausgegeben wird.

»Mamas Kopfka-
russell”, konzipiert fiir Kinder im Alter
von 3-6 Jahren, ist ein Bilderbuch mit
dem Eltern ihren Kindern die eigene
Erkrankung niher bringen konnen. Es
erzihlt die Geschichte von Arthur, des-
sen Mama von Zeit zu Zeit epileptische
Anfille bekommt. Das macht ihm gro-
Be Sorgen, aber zum Gliick hat er seine
Tante Birbel, die ihm alles gut erkldren
kann, denn sie kennt sich als Kranken-
schwester mit Krankheiten aus.

Das Kinderbuch kann gegen Erstattung
einer Versandkostenpauschale in Hohe
von 3,50 Euro bei der Deutschen Epi-
lepsievereinigung e.V. angefordert wer-
den:

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
Bundesgeschiftsstelle

Zillestralle 102

10585 Berlin

Tel.: 030 3424414

info @epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Pflegebediirftig — Was tun?

Der Paritétische hat 2
seinen Ratgeber fiir -
pflegebediirftige
Menschen und ihre
Angehorige aktuali-
siert. Dieser widmet ===
sich vielen Themen

rund um das Thema ...
Pflege:

Wie kann ich mich moglichst lange
selbst versorgen? Was ist moglich, wenn
ich etwa nach einem Sturz oder Schlag-
anfall nicht mehr so viel kann wie vor-
her? Wenn ich fremde Hilfe brauche —
wie kann ich dennoch eigenstéindig blei-
ben und meine Wiirde behalten? Ich will
als Pflegebediirftiger meine Angehorigen
nicht zu sehr belasten — wie schaffen wir
das?

Die Broschiire steht im Internet als kos-
tenloser Download zur Verfiigung:

Der Paritiitische Gesamtverband
Oranienburger Strafie 13-14

10178 Berlin

Tel.: 030 246360

info @paritaet.org
www.der-paritaetische.de

— Stichwortsuche:

— pflegebediirftig was tun 2019

. Sammler gesucht.

| Bitte schneiden Sie Ihre abgestempelten
Briefmarken aus fur Bethel. Sie schaffen damit
sinnvolle Arbeit flir behinderte Menschen.

Briefmarkenstelle Bethel - Quellenhofweg 25 - 33617 Bielefeld
www.briefmarken-fuer-bethel.de
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DL )] Thema/Ort/Information und Anmeldung

05.10.2019
14:45-17:00 Uhr

07.10.2019
18:15-20:30 Uhr

08.10.2019
19:00-21:30 Uhr

10.10.2019
18:00-20:15 Uhr

10.10.2019
18:00-21:30 Uhr

10.10.2019
19:00-21:00 Uhr

12.10.2019
10:00-15:00 Uhr

12.10.2019
10:00-12:00 Uhr

19.10.2019
15:00-17:00 Uhr

26.10.2019
11:00-16:30 Uhr

02.11.2019
10:30-16:00 Uhr

09.11.2019
11:00-15:00 Uhr

14.11.2019
14:00-16:30 Uhr

22.11.2019
19:00-21:00 Uhr

07.12.2019
10:00-12:00 Uhr

07.12.2019
10:00-12:00 Uhr

Tag der Epilepsie: Kinofilm ,,Back for Good“
Kino Liliom, Unterer Graben 1, 86152 Augsburg
epilepsieberatung @bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

Tag der Epilepsie: Kinofilm ,,Back for Good“
Programmkino Central, Frankfurter Str. 87, 97082 Wiirzburg
epilepsieberatung @juliusspital.de, www.epilepsieberatung

Tag der Epilepsie: Kinofilm ,,Back for Good“
Casablanca Filmkunsttheater, Brosamerstr. 12, 90459 Niirnberg
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Tag der Epilepsie: Kinofilm ,,Back for Good“
ProLi-Kino, Unterer Sand 13, 94032 Passau
epilepsie @kinderklinik-passau.de, www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Patientenabend zum Tag der Epilepsie 2019
Stadthaus Ulm, 1. OG - im groBen Saal, Miinsterplatz 50, 89073 Ulm
julia-hoehe @t-online.de, www.junger-treffpunkt-epilepsie.de

Infoabend ,,Auf die Platze - fertig-los! Aktiv in Sport(verein) und Freizeit trotz Epilepsie?!”
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin Inn-Salzach, Vinzenz-von-Paul-Stra3e 10, 84503 Altétting
mail@kinderzentrum.de oder epilepsieberatung@im-muenchen.de

Tagesseminar ,,Das nette Nein! - NEIN-Sagen in der Gruppe iiben*
Verein Lehrerheim, Saal 4. Stock, Weidenkellerstr. 6, 90443 Niirnberg
kontakt@epilepsiebayern.de, www.epilepsiebayern.de

Friihstiicksgruppe fiir Menschen mit Epilepsie
Gruppentreffpunkt in Niirnberg wird bei Anmeldung bekanntgegeben
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Jahreszeitencafé fiir Eltern, deren Kinder an Epilepsie erkrankt sind
Kona Coffee Garden, St.-Kassians-Platz 6, 93047 Regensburg
info@epilepsie-beratung-opf.de, www.epilepsie-beratung-opf.de

Epilepsie - Echt jetzt?

Veranstaltung zum Tag der Epilepsie & 20 Jahre DE - Landesverband Hessen e.V.
Uni Campus Westend, ehem. IG-Farben-Haus, Norbert-Wollheim-Platz 1, 60323 Frankfurt
info@epilepsie-sh-hessen.de, www.epilepsie-sh-hessen.de

Seminartag ,Kraftquellen im Alltag”
Stiftungsgebaude Bunter Kreis, Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg
epilepsieberatung @bunter-kreis.de, www.bunter-kreis.de/epilepsieberatung

1. Bonner Epilepsie Forum
Uniklinik Bonn, Horsaal des Nervenzentrums (Geb. 82/Raum 023), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
info@epilepsie-online.de oder epiforum@ukbonn.de, www.epilepsie-online.de

Grundlagenseminar Epilepsie
Psychosoziale Beratungsstelle fir Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

Vortrag ,Erster epileptischer Anfall - was nun?
VHS Aschaffenburg, Luitpoldstr. 2, 63739 Aschaffenburg
ig-anfallskranke-ab @t-online.de, www.vhs-aschaffenburg.de

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

Friihstiicksgruppe fiir Menschen mit Epilepsie
Gruppentreffpunkt in Niirnberg wird bei Anmeldung bekanntgegeben
epilepsie-beratung @rummelsberger.net, www.rummelsberger-diakonie.de/epilepsie

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

www.moses-schulung.de.

Die aktuellen famoses-Termine kénnen bei der MOSES-Geschaftsstelle abgefragt werden.
Kontakt: MOSES Geschéftsstelle, Frau Bettina Hahn, RuBheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de



NEMOS®

Eine Chance fur Epilepsiepatienten
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Sichere Anwendung zu Hause
Gut vertraglich
Ohne Operation

Jetzt anrufen
0521/95960224

ResQ- 9 Transkutane Vagusnervstimulation
ResQ-Care Medizinprodukte m It N EMOS®

i‘" lé”ter;;hmencdeLH Die gut vertragliche Therapieoption —
oLare arma Gm Q .
P sicher zu Hause durchfiuhrbar.

www.resg-care.de
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DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH * HAMBURG Qualifikationen, um spater auf dem ersten Arbeitsmarkt
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Blc Einfluss auf die redaktionelle Arbeit. Die Verantwortung dafiir liegt )
ausschlieBlich in den Hinden der beiden Verbinde e.b.e. und LV Berufsbildungswerk Bethel 14
Epilepsie Bayerne. V.. An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 "74-2856

WUPSDEIIXXX www.bbw-bethel.de
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DESITIN - IHR PARTNER BEI EPILEPSIE

EPILEPSIE
UND SCHWANGERSCHAFT

INFORMIERT ENTSCHEIDEN,
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:

Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten und
Angehérige vor viele Fragen. Wissen rund
um Themen wie Anfallsformen, Epilepsie und
FGhrerschein und vieles mehr finden Sie

kostenlos auf www.desitin.de

JETZT AUCH WIEDER DA:
,Epilepsie und Schwangerschaft”

DESITIN

SUCCESS IN CNS






