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Corona-Gedanken - Ende April

Liebe Leser, die letzte epiKurier-Ausga-
be wurde Anfang Mirz verschickt. We-
nige Tage danach hat sich unser Leben
in einem MaB verindert, wie wir es nicht
fiir moglich gehalten hitten.

Ausgangsbeschrinkungen, Kontaktver-
bot, Maskenpflicht und mehr — MafBnah-
men, die vor kurzem noch undenkbar
schienen, wurden Realitit. Es gibt eine
Zeit vor und nach Corona, denn ob wirk-
lich wieder so etwas wie Normalitit ein-
kehrt in den niachsten Monaten, scheint
mehr als fraglich.

Viele, die bereits vorher mit Einschrén-
kungen leben mussten, wie z. B. Men-
schen mit chronischen Erkrankungen,
haben sich mit den neuen Regeln schnel-
ler arrangiert und im Einzelfall keinen
groBeren Unterschied zu vorher festge-
stellt. Gerade Familien mit Kindern,
Menschen mit behinderten Angehorigen
— egal ob zuhause oder in einer Einrich-
tung lebend — und Senioren spiiren ein-
schneidende Auswirkungen und sind am
Rande ihrer Nerven bzw. Kraft ange-

langt, weil sie seit Wochen in einem Aus-
nahmezustand leben. Entlastungs- und
Riickzugsmoglichkeiten fehlen, Verein-
samung hilt Einzug.

Manche sehen nur die wirtschaftlichen
Probleme und die finanziellen Folgen fiir
uns alle. Einige wollen schnell wieder
zur Tagesordnung iibergehen und sehen
keinen Sinn in all den Beschrinkungen
und finden, wir iibertreiben in Deutsch-
land mit dem strikten Kurs zur Einddm-
mung der Pandemie. Andere wieder
empfinden die ,,neue Zeit* als hilfreich
mit einer Riickbesinnung auf vergesse-
ne Tugenden: Ruhe, Riicksichtnahme,
Hilfsbereitschaft, Solidaritit, kein Ren-
nen und Hetzen mehr, kein ,,hoher
schneller weiter* — und wiinschen sich,
dass wir dies fiir spiter im Gedéchtnis
behalten.

Die Wahrheit liegt wie immer irgendwo
dazwischen. Unbestreitbar ist jedoch der
Einfluss, den dieses Virus auf unsere Le-
benswege genommen hat. Nichts ist si-
cher in dieser Zeit. Was wir heute fiir

gesetzt halten, gilt moglicherweise mor-
gen schon nicht mehr. Deshalb gibt es
z. B. in dieser Ausgabe auch keine Veran-
staltungshinweise, denn keiner kann sa-
gen, wie sich die Situation beim Erschei-
nen dieses Hefts présentiert.

Der grofite Verzicht, unter dem wir alle
leiden, sind wohl die fehlenden Begeg-
nungen mit Menschen, die unser Leben
ausmachen: Familie und Verwandte, die
nicht im gleichen Haushalt leben, Freun-
de, Kollegen, Mitglieder der Selbsthil-
fegruppe etc. Ein warmer Hindedruck,
ein Kraft spendendes Schulterklopfen,
eine trostende Umarmung — vieles, was
unser soziales Miteinander ausmacht,
vermissen wir und zwar sehr. Diese Nihe
kann auf Dauer auch kein noch so lan-
ges (Video-)Telefonat ersetzen ...

Wir wiinschen euch allen viel Kraft fiir
diese herausfordernde Zeit, in der sich
alles so schnell dndert. Behaltet die Ner-
ven und bleibt gesund!

Doris Wittig-Mofiner

im Namen der epiKurier-Redaktion

vV Zeichnet zuverldssig 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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Nach den bisher vorliegenden Erkennt-
nissen der Wissenschaft gibt es keine er-
hohte Ansteckungsgefahr oder einen
schwereren Krankheitsverlauf von Covid-
19 allein aufgrund einer bestehenden
Epilepsie.

Anders liegt der Fall, wenn zusétzlich
eine Begleiterkrankung vorliegt. Diese
kann das Risiko erhohen. Das gilt auch
fiir Menschen mit einer Mehrfachbehin-
derung, besonders wenn diese an Atem-
oder Schluckstorungen leiden.

Allerdings ist zu bedenken, dass das Vi-
rus in weiten Teilen noch unerforscht ist,
d. h. neue Studien bringen hier vielleicht
neue Ergebnisse zum Ubertragungsweg
und individuellen Krankheitsrisiko.

Nachstehend einige Internetseiten, auf
denen Hinweise zum Thema Epilepsie
und Corona zu finden sind — die Auswahl
erhebt keinen Anspruch auf Vollstindig-
keit:

www.dgfe.info/home/

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epilep-
tologie e. V. hilt generelle Hinweise fiir
Epilepsie-Patienten parat und informiert
u. a. auch iiber Wechselwirkungen mit
Antiepileptika.

www.epilepsie-online.de/
index.php?docid=2184

Auf dieser Seite des Landesverbands fiir
Epilepsie Selbsthilfe Nordrhein-West-
falen e. V. sind Adressen und Links so-
wie ein Video von Prof. Dr. Rainer
Surges, dem Leiter der Klinik fiir Epi-
leptologie in Bonn, mit Fragen und
Antworten fiir Betroffene zu finden.

www.evangelisches-krankenhaus-
alsterdorf.de/fachbereiche/corona-
virus-und-epilepsie

Das Epilepsiezentrum Hamburg hat die
hiufigsten Fragen zusammengestellt
,,Kann eine Infektion mit dem Corona-
Virus zu mehr Anfillen fiihren? Besteht
aufgrund der wirtschaftlichen Auswir-
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kungen die Gefahr, dass es zu Liefer-
engpissen bei Epilepsie-Medikamenten
kommt?* etc.

www.ibe-epilepsy.org/
covid-19-epilepsy-information/

Das International Bureau for Epilepsy
listet hilfreiche und verlédssliche Quel-
len auf, z. B. mogliche Interaktionen bei
Antiepileptika, Empfehlungen fiir Epi-
lepsie-Patienten, Studien, Webinare etc.
—alles in Englisch, aber einen Blick wert.

www.bzga.de
www.infektionsschutz.de/coronavirus
Generelle Hinweise zum Lesen, Anho-
ren und Ansehen stellt die Bundeszen-
trale fiir gesundheitliche Aufkldrung
(BZgA) auf ihren Internetseiten zur Ver-
fligung.

Stand der Informationen: Ende April 2020
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famoses bringt Wissen und macht Spaf3

famoses

g SCTANGEEOIraTIm Cpilepsie flir Fomilien

Das modulare Schulungsprogramm Epi-
lepsie fiir Familien — kurz famoses ge-
nannt — ist ein Schulungsangebot fiir
Kinder mit Epilepsie, Geschwisterkinder
und ihre Eltern/Angehorigen.

Es besteht aus zwei Teilen, einem Kin-
derkurs und einem Elternkurs.

Seit vielen Jahren werden diese Schu-
lungen bundesweit angeboten. Termine
und Orte sind auf der Internetseite
www.famoses.de zu finden. Aber was
bringt eine Teilnahme daran und wie er-
leben die Trainer diese Kurse?

Zwei davon haben wir befragt und zu-
sdtzlich auch Hintergrundinfos beziiglich
der erfolgten Anerkennung des Pro-
gramms durch die Krankenkassen er-
fragt:

famoses —

aus Sicht einer Elterntrainerin

Seit tiber 10 Jahren fiihre ich als Mitar-
beiterin der Epilepsieberatung Unter-
franken famoses-Schulungen durch. In
unserer Region gibt es je ein Team von
Eltern- und Kindertrainern in Aschaf-

Mecn KETO PLANER
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fenburg und Schweinfurt. An jedem
Standort bieten wir famoses einmal jdhr-
lich an. Die Trainer sind Arzte aus hie-
sigen Kliniken, niedergelassene Neuro-
padiater und Mitarbeiter aus dem SPZ.
Jeder von uns l1ddt Familien, mit denen
er arbeitet, zu den Veranstaltungen ein.
Bisher ist bei uns noch kein Kurs ausge-
fallen. Manche waren sogar so gut nach-
gefragt, dass wir einzelnen Familien ab-
sagen mussten.

Auch wenn ich schon viele Schulungen
durchgefiihrt habe, kann ich mich im-

Ist FLEXIBEL in der Anwendung

Fur Ernahrungsfachkréfte, Patienten und Angehérige.
Nutzung Uber Laptop, Tablet und Smartphone maglich.
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mer wieder neu fiir famoses begeistern.
Ich finde das Programm sehr gut ausge-
arbeitet. Alle wichtigen medizinischen
und sozialen Themen werden hier ange-
sprochen. Besonders gut gefillt mir, dass
neben der Vermittlung von Basiswissen
iiber Epilepsie viel Zeit fiir den Erfah-
rungsaustausch bleibt. Dadurch kénnen
die Eltern iiber ihre Angste und Sorgen
reden, miteinander ins Gespridch kom-
men und sich so gegenseitig unterstiit-
zen. Auflerdem nutze ich oft die Pausen-
gespriache, um mit Eltern tiber Themen
zu sprechen, die sie nicht ins Plenum
einbringen mochten. Die Schulungen
sind immer sehr kurzweilig und die Zeit
verfliegt sehr schnell.

Aufgelockert wird der Elternkurs aufler-
dem durch gemeinsame Aktionen mit
den Kindern wie das Flussspiel oder den
Abschluss im Plenum, wenn die Kinder
mit Wissensfragen testen, was ihre El-
tern aus dem Kurs mitgenommen haben
und ihr Kapiténspatent erhalten.

Unsere néchste famoses-Schulung findet
vom 21.-22.11.2020 in Aschaffenburg
statt.

Weitere Informationen und den Flyer fin-
den Sie auf: www.epilepsieberatung.de

Simone Fuchs

Simone Fuchs

Juliusspital

Epilepsieberatung Unterfranken
Juliuspromenade 19

(Zugang: Klinikstr. 5)

97070 Wiirzburg

Tel.: 0931 3931580
epilepsieberatung @ juliusspital.de
www.epilepsieberatung.de

famoses —

aus Sicht eines Kindertrainers

Auch nach einigen Schulungen bleibt
eine Kinderschulung fiir mich immer
wieder eine Wundertiite. Die Kinder-
gruppen sind meist sehr heterogen, was
kognitive und soziale Kompetenzen der
Teilnehmer angeht. Oft bestehen zu Be-
ginn eines Kurses Angste oder die Mo-
tivation zur Teilnahme schwankt noch
bei einigen. Umso spannender ist es zu
beobachten, wie sich eine Gruppe im
Verlauf der Schulung immer mehr fin-
det, zusammenwéchst und gemeinsam
Spall daran entwickelt.

Der Kurs wird dabei immer von einem
Trainerteam geleitet, so dass die Mog-
lichkeit besteht, bei Bedarf auch indivi-
duell auf einzelne Kinder einzugehen.
Selbst Kinder, die sich selbst als Auf3en-
seiter oder alleinstehend wahrnehmen,
konnten bei den bisherigen Schulungen

sehr gut in die Gruppe integriert werden.

Der Kinderkurs ist in eine Schiffsreise
eingebettet, auf der verschiedene Inseln
zum Thema Epilepsie besucht werden.
Die Inhalte sind gut strukturiert und fle-
xibel zu vermitteln, so dass ausreichend
Raum fiir eigene Erfahrungen und Aus-
tausch fiir die Kinder bleibt. Durch kur-
ze Pausen und Spiele konnen Ermiidung
und Motivationsliicken meist gut aufge-
fangen werden, so dass der Kurs aus
meiner Sicht fiir die allermeisten Teil-
nehmer sehr hilfreich ist und aus deren
Sicht als sehr positiv bewertet wird.

Der Wissenszuwachs zum Thema Epi-
lepsie ist nach dem Kurs deutlich, noch
deutlicher zeigt sich allerdings bei den
Kindern eine erhohte Offenheit im Um-
gang mit der Erkrankung und eine Ein-
stellungsdnderung zu bestimmten Be-
handlungsstrategien oder Verhaltenswei-
sen im Alltag.

Am Ende eines Kurses erhalten die Kin-
der ein ,,Kapitdnspatent™ und sind somit
gewappnet, ihr ,,Schiff” in Zukunft als
eigener Chef durch den Alltag zu steu-
ern ...

Daniel Schreiner

Daniel Schreiner
Diplom-Psychologe

Physiotherapeut

SPZ Aschaffenburg-Alzenau

Tel.: 06021 323701
daniel.schreiner @klinikum-ab-
alz.de

Jamoses —

von den Krankenkassen anerkannt
Seit Ende 2019 ist famoses von den
Krankenkassen anerkannt, d. h. das
Schulungsprogramm erfiillt nun die ver-
bindlichen Kriterien der Gemeinsamen
Empfehlungen der Spitzenverbiande der
Krankenkassen zur Forderung und
Durchfiihrung von Patientenschulungen
auf der Grundlage von §43 Nr. 2 SGB V
vom 02.12.2013 in der Fassung vom
08.02.2017.
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Voraussetzungen dafiir waren u. a. die
wissenschaftliche Evaluation von famo-
ses und die Entwicklung einer Struktur,
die gewibhrleistet, dass die Schulungen
iiberall nach bestimmten Qualitéts-
kriterien erfolgen, die in einem Qualitits-
leitfaden ausgefiihrt sind. In der Evalua-
tion erwiesen sich die famoses-Schulun-
gen als sehr wichtig fiir Eltern und Kin-
der, das Wissen iiber die Erkrankung
wurde verbessert sowie die Krankheits-
bewiltigung und Eltern reagierten we-
niger dngstlich. Wenn beide, Eltern und
Kinder, geschult wurden, stirkte dies die
Autonomie der Kinder.

Wesentlich war den Krankenkassen
ebenfalls, dass Eltern und Kinder ihre

DGfE 2020

Eindriicke tiber die Schulungen regelmaé-
Big riickmelden konnen (iiber Evalua-
tionsfragebogen). Auch die zertifizierte
Trainerausbildung mit Hospitation und
Supervision ist ein Baustein der Aner-
kennung.

Zu den Qualitdtskriterien gehort, dass
Trainerinnen und Trainern regelméaBig
Weiterqualifikationen angeboten werden
(z. B. Workshops oder Symposien auf
den Jahrestagungen der Epilepsie-
organisationen), damit sie fachlich und
didaktisch ,,am Ball*“ bleiben konnen.

Viele Krankenkassen hatten bisher die
Kosten der Schulungen fiir Kinder und
Eltern auf Einzelantrag zumindest teil-

55.Jahrestagung der Deutschen
Gesellschaft flr Epileptologie

6.-5. September 2020 | Freiburg i, Breisgau

Sve Bho LI

weise bewilligt. Einige hatten jedoch die
Kosteniibernahme abgelehnt —auch nach
Widerspruch. Die Anerkennung durch
die Krankenkassen sollte die Erstattung
der Kosten der Schulungen einfacher
machen. Am Ende dieses Jahres werden
wir etwas genauer wissen, ob sich diese
Hoffnung erfiillt.

famoses wird durch einen multidiszi-
plinédren, bundesweiten und linderiiber-
greifenden (Deutschland, Schweiz,
Osterreich) Verein gepflegt. Es gibt eine
gemeinsame Geschiftsstelle mit MO-
SES, dem Schulungsprogramm fiir er-
wachsene Epilepsiebetroffene.

Margret Pfdfflin fiir famoses

Bettina Hahn

Geschiftsstelle famoses/MOSES
RuBheider Weg 3

33604 Bielefeld

info @famoses.de
www.famoses.de




Neuerwerb eines Fuhrerscheins

Bei einem Neuerwerb des Fiihrerscheins
— einfachheitshalber beschreibe ich jetzt
ausschlieBlich das Prozedere fiir die so-
genannte Fiihrerscheingruppe 1, PKW
und Motorrad — gibt es hédufig Unklar-
heiten dariiber, ob das Vorliegen einer
Epilepsie bei der Beantragung des Fiih-
rerscheins erwidhnt werden muss oder
nicht.

Zum Ablauf der Beantragung der
Fahrerlaubnis

Die Internetplattform www.betanet.de
schreibt hier:

,~Der Antrag auf Erteilung einer Fahr-
erlaubnis ist bei der Fiihrerscheinstelle
im Landratsamt oder bei der Stadtver-
waltung zu stellen. Die Antragstellung
kann auch iiber die Fahrschule vorge-
nommen werden. Bei diesem Antrag ist
anzugeben, ob eine korperliche oder
geistige Einschrinkung vorliegt. Dies
sollte der Antragsteller wahrheitsgemif
angeben. Die Fiihrerscheinstelle ent-
scheidet dann, ob und welche Gutach-
ten beizubringen sind und wer diese er-
stellen kann.* So weit, so gut?

Da mittlerweile die Fahrerlaubnis auch
schon online bei der jeweiligen Stadt-
verwaltung bzw. dem Landratsamt be-
antragt werden kann, taucht hier oft fol-
gender Hinweis auf:

,Ein Online-Antrag ist nicht moglich,
wenn eine Erkrankung nach der Fahr-
erlaubnisverordnung (FeV), Anlage 4,
vorliegt. Dann ist ein personlicher Ter-
min nétig.* Was bedeutet dies nun fiir
den Fall einer Epilepsie, die schon jah-
relang gut eingestellt und der Betroffe-
ne anfallsfrei ist. Liegt eine Erkrankung
vor oder lag vor bzw. liegt im Moment
nicht vor?

In der FeV steht hierzu:

Eignung oder bedingte Eignung bei Epi-
lepsie: ,,Ausnahmsweise ja, wenn kein
wesentliches Risiko von Anfallsrezi-
diven mehr besteht, z. B. ein Jahr an-
fallsfrei (Fiihrerscheingruppe 1!).“ Be-
deutet das nun, dass bei einer (minde-

stens) einjdhrigen Anfallsfreiheit ruhigen
Gewissens eine Fahrerlaubnis beantragt
werden kann? Mitnichten!

In dem Fachbuch ,Epilepsie und Fiih-
rerschein® (— weitere Infos am Ende)
wird darauf hingewiesen, dass bei Nicht-
beantwortung der Frage, ob eine Erkran-
kung (hier: Epilepsie) vorliegt, unbe-
dingt mit dem behandelnden Neurolo-
gen bzw. Neuropidiater dariiber gespro-
chen werden muss, ob eine Fahreignung
entsprechend den Begutachtungsleit-
linien zur Kraftfahreignung besteht. Der
Facharzt sollte dies dann eindeutig
dokumentieren, ebenso wie den bisheri-
gen Krankheits- bzw. Behandlungs-
verlauf, denn:

,»Sollte es spiter zu einem Unfall kom-
men, ohne dass die Fahrerlaubnis mit
Wissen und Zustimmung der Behorde
hinsichtlich friiherer epileptischer Anfil-
le erteilt wurde, liegt die Beweislast ei-
ner ausreichend langen Anfallsfreiheit
beim Fahrer mit Epilepsie.*

(Quelle: Epilepsie und Fiihrerschein,
Autoren Krimer/Thorbecke/Porschen,
Hippocampus Verlag 2011).

Ergdnzung: Wird die Frage nach dem
Vorliegen einer Epilepsie bei der Anmel-
dung zum Erhalt der Fahrerlaubnis wahr-
heitsgemill beantwortet, kann es passie-
ren, dass die Fiihrerscheinstelle ein Gut-
achten verlangt, die Kosten hierfiir sind
aus eigener Tasche zu bezahlen. Auf3er-
dem kann dies zur Folge haben, dass

selbst nach Erhalt der Fahrerlaubnis re-
gelmiBig (halbjihrlich/jahrlich) ein Gut-
achten bei der zustindigen Behorde vor-
gelegt werden muss.

Bernhard Koppel

Bernhard Koppel

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie
Mittelfranken

Ajtoschstralie 6

90459 Niirnberg

Tel.: 0911 393634214
koeppel.bernhard @rummelsberger.net
www.rummelsberger-diakonie.de/
epilepsie

Internetseiten:

www.betanet.de

— Stichwortsuche: Fiihrerschein
www.gesetze-im-internet.de

— Gesetze/Verordnungen

— FeV (PDF)

Broschiiren zum Thema Epilepsie
und Fiihrerschein (PDF):
www.epilepsie-vereinigung.de
www.mara.de

— Stichwortsuche: Fiihrerschein

Buch:

Epilepsie und Fiihrerschein von

G. Kriamer, R. Thorbecke, T. Porschen
Hippocampus Verlag 2011
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Jeder Mensch hat Winsche - zum Beispsel ein bebes Haustier zu bekomrmen, eimen tollen Urlaud zu verbringen, ein Abenteuer mit
Freunden oder eine schdne Zeit mit Freunden oder der Famile 2u erleben, Und wias winschst du dierf

Zeiy uns deinen Herzenswunsch und mach mit beim Desitin-Malwettbevwe b fur Binder mat Epalepsie unter dem Maotto:

- RZENSWUNSC

Alles, was du dafir brauchst, sind Papler und Farbe. Bis zurm 31, August 2020 hast du Zeit, ein schibnes Bild von deinem graGiien Wensch
7u malen und mit der Post an die foloende S&dresse zu senden

Rathenburg & Partner Medienservice GmbH
Stichwort: Malwetthewerh
Friesenweq 5f
23T63 Hamburg

Bitte denke daran, demnen Vornamen, Machnamen, dein Alter wnd deine sigene Adresse ritzeschscken, Die 12 besten Bilder werden auws-
gewdhit und als Kalender gedrucky Zu gewinnen gibit &5 hochwertiges Malzubehinl Die susfibriichen Teidlrahrmetedingungen wnd alles,
wis du zum Wetthewern wissen misst, Tndest du im nternet unter wweodesitin.de/malwetthewerh

Teilnahmebedingungen

1. Teslrahrmeberechtigt sind Kinder und Jugendliche mit Epilepsie im Alter 2wischen 4 und 16 lahren.

2. Mitdem Einsenden des Bildes versschert ih, dass thr das Bild selbst gernalt und | oder gestaitet habt und Eigentomer des Bilges mit
uneingeschrankiem Nutzungsrecht sesd

1. Die Gewinner werden schrififich auf dem Postweyg benachrichtigt

4. Wird euer Bild als eines der zwolf Gewinnerbilder ausgewdhit, werden wir auf dem Postweq eure Eltern kontaktieren. Nur mit deren
schriftlichem Eirverst@ndnis kann das Bild unter Angabe des Viornamens, Alters und Wohnortes anline sowie im Kalender gedruckt
werffentiicht werden.

B Zugewinnen gibt es hochwertiges Malzubehir. Der Gewinn wird nicht bar ausgezahlt,

Eine Menrfacheinsendung 5t leides nicht miglich,

7. Die persgnfichen Daten der Teilnehmer wierden ausschlie@fich won der Rathenourg & Partner GmbH und nur zum Zwecke der
Kontsktaufnahme, der Gewinnermittlung und zur Durchfubrung des Malwettbewerbs gespeichert und genutzt.

Es erfalgt keine Weitergabe der persanlichen Caten an Dvitte.

8. Eine Ricksendung der Bilder st lewder nicht maglich, DESI IH




Mein personlicher Dank an Renate

...oder wie alles begann

Renate begegnete ich zum ersten Mal in
meiner Abschlussklasse 1972/73, wo sie
fiir kurze Zeit als Referendarin titig war.

In den achtziger Jahren besuchte ich ein-
mal in der Woche die Offene Behin-
dertenarbeit (OBA) der Stadt Niirnberg.
Dabei lernte ich auch die Handicaps der
anderen Gruppenmitglieder kennen und
wir beschlossen, uns je nach Fachrich-
tung kompetente Referenten einzuladen
(Gehbehinderung, Epilepsie usw.).

Dort traf ich Renate wieder, als sie 1984
einen Vortrag iiber Epilepsie hielt und
uns erzdhlte, dass sie gerade die Interes-
sengemeinschaft Anfallskranker Roth-
Schwabach gegriindet habe. Ich be-
schloss, regelmiBig jeden ersten Mon-
tag im Monat in die Gruppe zu gehen.

Wir versuchten, Nichtbetroffene iiber die
Erkrankung aufzukléren, holten uns auch
von Arzten professionelle Hilfe, die uns
u. a. das EEG und Medikamente erklar-
ten. Mit der Zeit feierten wir einmal im
Jahr unser Sommerfest und unsere
Adventsfeier. Da in unserer Gruppe alle
Altersklassen vertreten waren, hatten wir
viel Spal3.

Dann beschlossen wir, unser erstes
Wochenendseminar zu veranstalten und
zwar in Mimberg (Landkreis Niirnber-
ger Land). Von Klein bis Grof3 waren fast
60 Personen mit dabei, es gab Kinder-
betreuung und spezielle Angebote fiir die
Kleinen, so dass auch die Eltern an den
Kursen teilnehmen konnten. Die Veran-
staltung wurde ein sehr grofler Erfolg,
so dass wir sie alle Jahre wiederholten.

Durch die Unterstiitzung der Schwaba-
cher Biirgerschaft, bekamen wir einen
Stand auf dem Biirgerfest, das jedes Jahr
im Sommer stattfindet. Wir verkauften
dort selbstgemachte Kuchen und Torten
sowie Kaffee. Alle Helfer waren immer
voller Elan dabei.

AuBerdem hatten wir einen Stand beim
Selbsthilfegruppentreffen in der Kultur-
fabrik in Roth, wo alle Gruppen zusam-
menkamen, um Interessierte iiber ihre
Titigkeit und Arbeit aufzukliren.
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Renate Windisch - iiber viele Jahre unermiidlicher Motor der Selbsthilfe in Bayern

Finanziell wurden wir sowohl von der
Stadt Schwabach, der Stadt Roth als auch
der Sparkasse Roth-Schwabach stark
unterstiitzt, denn damals gab es noch
keine Krankenkassenférderung, auf die
man zuriickgreifen konnte und viel wur-
de von Renate und ihrem Mann Hermann
sowie allen Aktiven aus der eigenen Ta-
sche bezahlt.

Aber Renate hatte noch Grofleres vor:

* Am 27.06.1992 griindete sie mit sechs
weiteren Personen bei einem Treffen
in der Oberpfalz den Landesverband
Epilepsie Bayern e. V. . Das jahrliche
Wochenendseminar wurde auch hier
ein fester Bestandteil des Programms.
Die ersten Jahre wurde es in Neuen-
dettelsau in der dortigen Diakonischen
Einrichtung abgehalten. Im Jahr 2000
fand es zum ersten Mal in Hirschberg
statt, 2001 auf Frauenchiemsee (dort
wurde auch der e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e. v. gegriindet) und da-
nach wieder bis heute in Hirschberg.

*1995 rief Renate den Forderverein ins
Leben, welcher heuer sein 25. Jubi-
laum feiert.

* Im gleichen Jahr kam mit ihrer Hilfe
die erste Ausgabe der Zeitschrift
epiKurier heraus, die seitdem regelma-
Big erscheint und kostenlos versandt
wird.

* Aufgrund ihrer Beharrlichkeit und
Netzwerk-Arbeit auf politischer Ebe-
ne wurde 1996 die erste bayrische Epi-
lepsie-Beratungsstelle geschaffen und
zwar in Miinchen fiir ganz Oberbay-
ern. Seit 2010 verfiigt Bayern iiber ein
flichendeckendes Netz an Psychoso-
zialen Beratungsstellen fiir Menschen
mit Epilepsie — einmalig im ganzen
Bundesgebiet.

2012 schied Renate als Vorstand aus der
aktiven Arbeit beim Landesverband Epi-
lepsie Bayern e. V. aus und wurde zur
Ehrenvorsitzenden ernannt. Seit dieser
Zeit leitet Doris Wittig-MoBner den Ver-
band und kann immer noch auf ihre wert-
vollen Tipps und ihre Erfahrung zéhlen.

Hiermit bedanke ich mich in aller
Freundschaft bei Renate, die uns in all
den Jahrzehnten mit Rat und Tat zur Sei-
te stand. Mir hat die Gruppe sehr viel
gebracht und ich konnte aber auch aus
meiner Sicht den anderen Mitgliedern
viel geben.

Da, wo wir heute alle stehen, ist ein sehr,
sehr groBer Verdienst von Renate. Sie
wurde dafiir nach meiner Ansicht zu
Recht mit grolen Auszeichnungen be-
lohnt: 2001 mit der Bayrischen Staats-
medaille und 2016 mit dem Bayrischen
Verdienstorden.

Hans Georg Elblein
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,Schreib’ mal was®“ — 2. Platz

In unserer epiKurier-Ausgabe 3/2019
hatten wir einen Autorenwettbewerb fiir
Kurzgeschichten rund um das Thema
Epilepsie ausgeschrieben. Hier nun der
2. Platz mit dem tollen Beitrag von
Friederike Unkenholz:

F. Unkenholz

Das Mairchenschloss

,,.Diirfen wir laufen, Mama?“, der fiinf-
jdhrige Junge strahlt seine Mutter an.

,,Ja, aber nur so weit, wie ich dich sehen
kann, okay?* Er nickt, die zwei sprin-
gen auf und laufen den Gang zwei Me-
ter entlang. Dann bleiben sie stehen und
tun so, als ob sie surfen, um das Gleich-
gewicht zu halten, wihrend die U-Bahn
bremst.

,,Beim Bremsen halt dich bitte fest!®,
rufen beide Miitter gleichzeitig. Die Jun-
gen rollen die Augen, aber fassen mit
einer Hand an die Sitze neben ihnen. Die
Bahn steht und die Jungen auch. Sie ren-
nen zuriick und werfen sich in die Schofie
ihrer Miitter: ,,Das hat Spall gemacht!*
Dann stellen sie sich wieder hin, um bei
der Anfahrt die Bahn zu surfen.

Auf den Klappsitzen sieht ein Middchen
mit einer kleinen Beule auf der Stirn sei-
ne Mutter an. Die Frau zieht eine Au-
genbraue hoch und zuckt mit der Schul-
ter. Das Miadchen weil3, was das heif3t
und runzelt drgerlich die Stirn. ,,Ich will
aber auch.* Thre Mutter Karla schaut auf
die Anzeige — an der nichsten Haltestel-
le miissen sie raus. ,,Wir haben das be-
sprochen. Das Médchen verschrinkt die
Arme vor der Brust. Karla atmet tief
durch und stellt sich mit ausgestreckten
Armen vor das Midchen, wihrend der

Zug ins Halten kommt: ,,Komm schon,
Papa wartet drauBlen. ,,Ich hasse dich®,
sagt das Midchen und lésst sich von sei-
ner Mutter auf den Arm nehmen. Sie ste-
hen vor der sich 6ffnenden Tiir, als Kar-
la aus dem Viererabteil den Kommentar
hort: ,Ich dachte immer, Helikopter-
muttis gibt es nur in Zeitschriften.” Zum
tausendsten Mal atmet sie tief durch und
setzt einfach einen Schritt vor den ande-
ren.

Die andere Mutter sieht ihr nach und
bemerkt: ,,Ich glaube, das hat sie gehort.*
,,und wenn schon. Warum kann man
denn sein Kind nicht mal machen las-
sen? Mein Gott, dann fillt es halt auch
mal hin. Ist doch kein Weltuntergang.

Da stellen sich die beiden Jungen neben
sie, die gehort haben, was sie nicht ho-
ren sollen. ,,Mia kann nicht mehr Lau-
fen ohne ihren Superhelm. Und wenn die
den Helm manchmal nicht will, dann
kann die nicht laufen. Darum war die
auch so lange nicht im Kindergarten,
weil die erst den Helm lernen musste.*

Mia rennt vom Auto bis zur Haustiir:
,»Konnen wir jetzt endlich zuhause
sein?“ Dennis legt lachelnd einen Arm

um seine Frau. ,,Wir miissen einfach bald
mit den anderen Eltern reden. Dann
denkt auch niemand mehr so.*“ Karla
nickt trotzig.

Wihrend Dennis die Tiir aufschlief3t,
sieht Mia ihre Mutter entschuldigend an:
,Ups, hab den Helm im Auto vergessen.*
Ohne eine Antwort abzuwarten, pest sie
los ins Wohnzimmer. ,,Schuhe aus auf
den Matratzen!“, ruft Dennis ihr vom
Flur aus nach. Jeder Zentimeter des Bo-
dens ist mit Matratzen und Kissen aus-
gelegt. Die Winde sind vollgehédngt mit
Luftballons und auf einem kleinen
Plastiktisch mit einer Tischdecke aus
Schafswolle findet Mia Seifenblasen,
Biicher, eine Blockflote und Malzeug.
Mia springt auf den Gymnastikball, der
sie wie ein Trampolin zuriickfedert und
ruft ,,Es ist das Mirchenschloss!“, als sie
sich wie eine Ballerina dreht und dabei
die Dose Glitzerpuder einfach durch den
Raum wirft. Karla lachelt und sagt mehr
zu sich als zu Dennis: ,,Wenn wir die
Medikamente nicht bald wieder einge-
stellt kriegen, miissen wir all das irgend-
wie in die U-Bahn bringen.*

,»Atonisch.*, antwortet Dennis und stiirzt
zu seiner Tochter. Karla sieht wie auto-
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matisch auf ihre Armbandubhr, greift die
Medikamententasche und stiirmt das
Mirchenschloss. ,,Schon vorbei®, sagt
Dennis kurz darauf. ,,Keine zwei Minu-
ten.

Am Abend, nach dem Spielen mit ihrem
groBlen Bruder Fabian, legt sich die Fa-
milie auf das Matratzenmeer und sieht
in den Sternenhimmel, der von einer
Lampe an die Decke geworfen wird.
»Papa, du hast iiberall Glitzer im Ge-
sicht“, lacht Fabian. ,,Na toll, hoffent-
lich glauben mir meine Kollegen mor-
gen, dass ich nicht von einer Fee ent-
fiihrt wurde. Sonst quetschen die mich
den ganzen Tag nach meinen drei Wiin-

schen aus!“ Daraufhin sagt jeder seine
drei Wiinsche an eine Fee. Miide 6ffnen
sie die Absperrung zur Treppe und ma-
chen sich auf den Weg ins Bett. ,,Tut mir
leid, dass ich das mit der Treppentiir
gestern vergessen hab.*, fliistert Fabian
leise. ,,Schon gut, Schatz. Es ist ja zum
Gliick nur eine kleine Beule.*

Am nichsten Morgen steht Karla im
Kindergarten vor verschlossener Tiir. Sie
hatte ganz vergessen, dass die Kinder
heute in den Zoo fahren. Als sie sich
umdrehen, kommt eine Erzieherin und
driangt sie, doch noch mitzukommen.
Heute trigt Mia ihren Superhelm voller
Stolz, wegen dem neuen Glitzer, und der

Zug fihrt schlieflich nur eine Station.
Mia und Karla finden sich also auf den
Klappsitzen nahe der Tiir wieder, als eine
der freiwilligen Miitter sich an Karla
wendet: ,,Es tut uns sehr leid, was wir
gestern gesagt haben. Wir haben uns et-
was lberlegt und hoffen, es hilft.“ Da
zieht jedes Kind ein grofies Kissen oder
eine Decke aus seinem Rucksack und
legt es auf den Boden. Mias Freund Jonas
zeigt mit dem Finger auf den Boller-
wagen am anderen Ende des Gangs und
sagt: ,,Im Zoo kannst du eine glitzernde
Superheldin oder eine Prinzessin in der
Kutsche sein. Aber einmal will ich auch
in den Wagen, ja?*

Friederike Unkenholz

Aura? Anfall! — ein Erfahrungsbericht

Bitte beachten Sie, dass es sich bei der
folgenden Geschichte um eine personli-
che Herangehensweise bzgl. einer epi-
leptischen Erkrankung handelt. Es wird
weder dazu aufgerufen es genauso zu
handhaben, noch dazu, seine Medika-
mente abzusetzen. Es sollen Denkan-
stofse vermittelt werden fiir einen, im bes-
ten Fall, bewussteren Umgang mit die-
ser Erkrankung.

Liebe Epilepsienen und Epilepsisten
(Eigenkreation ohne Patentanmeldung),

ich heifle Patrick, bin 33 Jahre und vor
gut 5 Jahren in das beschauliche Regens-
burg gezogen. Bevor ich auf meine klei-
ne epileptische Biografie eingehe, moch-
te ich noch einen Gedanken vorweg-
schicken: Ich bin nun seit gut 3 Jahren
anfallsfrei — diesen Umstand verdanke
ich allerdings nicht etwa Medikamenten
(die ich ohnehin nicht nehme), es hat viel
mehr etwas damit zu tun, wie ich mei-
ner Erkrankung begegne. Dazu in fol-
gender Erzdhlung mehr, ich wiinsche
euch viel Spal} beim Lesen!

1. Anfall

Mein erster Anfall ereignete sich in Bam-
berg, wo ich geboren wurde und auf-
wuchs. Ich arbeitete damals in einem
Baumarkt. Beim Verrdumen von Wasch-
becken bemerkte ich plotzlich eine selt-

same Veridnderung in meiner Wahrneh-
mung. Auf einmal nahm ich mein Um-
feld zunehmend verschwommen wahr
und fiihlte mich, als wiirde sich mein
Korper gerade auf einen ,,Warp“-Sprung
vorbereiten. Allerdings ignorierte ich
diese seltsam anmutende Situation,
nahm einen Schluck Wasser — denn ich
war davon iiberzeugt, es lige an einem
Wassermangel — und arbeitete weiter.
Schon nach kurzer Zeit musste ich al-
lerdings feststellen, dass sich mein Blick
zunehmend zentrierte. Eine Vorahnung
sagte mir, dass ich meine Augen ab die-
sem Moment nicht mehr schweifen las-
sen durfte, da es sonst zu einem Chaos
kommen wiirde. Es wurde nicht besser
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und schlussendlich passierte das Unver-
meidliche: Ich bekam meinen ersten epi-
leptischen Anfall.

Als ich wieder zu mir kam, befand ich
mich bereits auf einer Trage von den
Sanititern, die mich, nachdem ich wie-
der bei Bewusstsein war, mit Fragen trak-
tierten: ,,Konnen Sie mich horen?“,
,»Welchen Tag haben wir heute?”, ,,Wie
ist Ihr Name?*“ Ich verstand all diese Fra-
gen, konnte sie aber nicht beantworten.
Dann musste ich noch feststellen, dass
meine Hose aus unerklirlichen Griinden
ab dem Reiflverschluss abwarts nass war.
Ich ging davon aus, etwas verschiittet zu
haben.
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Ich wollte den Sanititern Rede und Ant-
wort stehen, stellte aber mit einem leich-
ten Anflug von Panik fest, dass es mir
schlicht nicht moglich war. Mit einem
flauen Gefiihl ging es weiter ins Kran-
kenhaus, wo ich erfuhr, dass ich einen
epileptischen Anfall gehabt hitte und
man nun diverse Untersuchungen einlei-
ten miisse. Ihr kennt das alles.

Sicherlich kennen wir alle das Gefiihl
von Unsicherheit und Angst, das mit ei-
nem Anfall einhergeht. Vor allem nach
dem ersten Anfall fiihlt man sich seinem
Korper oftmals schutzlos ausgeliefert
und fiirchtet, jederzeit wieder die Kon-
trolle verlieren zu konnen. Ich bin seit je
her ein Charakter, der es liebt, sich mit
sich selbst auseinanderzusetzen. So fing
ich auch an, mich mit meiner aufkom-
menden Epilepsie zu befassen, aber nicht
als Feind oder als Problem, sondern im
vollen Bewusstsein, im Klaren dariiber,
dass dies nun fiirs Erste ein Teil von mir
sein wiirde. Akzeptanz. Das Annehmen
eines Umstandes ist in meinen Augen,
der erste Schritt auf einem Weg der Bes-
serung.

Mein zweiter und bis heute letzter An-
fall ereignete sich wéhrend eines Spa-
ziergangs mit meinen Nachbarn. Es gab
keine besonderen Vorzeichen, das Wet-
ter war schon, und plétzlich kam wieder
dieser seltsam anmutende Schwindel
hoch. Allerdings war ich diesmal geistig

darauf vorbereitet. Ganz im Gegensatz
zu meinem ersten Anfall wusste ich, dass
es sich nicht um das Gefiihl handelt, als
sei man zu schnell aus dem Bett aufge-
standen oder habe zu wenig Nahrung zu
sich genommen. Dieser besondere
Schwindel hat eine wesentlich bedroh-
lichere und schwer in Worte zu fassende
Aura. Instinktiv wusste ich, dass ich es
nicht schaffen wiirde, den Ausbruch zu
verhindern und so teilte ich meinem
Nachbarn mit: ,,Ich werde gleich einen
epileptischen Anfall bekommen. Bitte
ruft schon einmal einen Krankenwagen.*
Sichtlich erschrocken von meiner Aus-
sage sagten sie mir, dass ich doch bitte
keine bosen Spidlichen machen solle.
Allerdings blieb mein konzentriertes,
wortloses Verhalten nicht unbemerkt und
so ziickten sie, in Alarmbereitschaft ver-
setzt, die Handys. Als ich mich schlief-
lich gegen eine Wand lehnte, denn nor-
males Stehen war mir inzwischen un-
moglich geworden, sprach ich zwei Wor-
te aus: ,,Es geht ...“ und noch bevor ich
“los* sagen konnte, war ich auch schon
nicht mehr bei Bewusstsein. Anschlie-
Bend gab es wieder das mir inzwischen
vertraute Szenario. Ich wachte im Kran-
kenwagen auf, mein Nachbar lehnte sich
iiber mich und stellte mir reichlich pa-
nisch dieselben Fragen, wie zuvor schon
im Baumarkt die Sanititer und auch die-
ses Mal konnte ich nicht antworten.

Seit diesen zwei Anfdllen lebe ich hin und
wieder mit kleinen, mittleren bis hin zu
starken Schwindelattacken, wdhrend der
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letzten drei Monate aber nahezu schwin-
delfrei. Scheinbar habe ich mir durch
eine im Vorfeld (bevor die Krankheit das
erste Mal ausbrach) praktizierte Selbst-
findung eine Art “Kompensator*“ fiir
meine Epilepsie angeeignet, auch wenn
dies nur eine Vermutung ist. Ich bin da-
von iiberzeugt, dass ich meine Anfille
unter Beriicksichtigung von zwei Aspek-
ten in den Griff bekommen habe.

Da wdre zum einen die Zerstreuung:
Sobald ich auch nur einen Anflug des
omindsen Schwindels verspiire, lege ich
mich auf mein Bett oder Couch. Sollte
ich zu diesem Zeitpunkt nicht zuhause
sein, mache ich mich auf den Weg, denn
es gibt immer ein gewisses Zeitfenster,
welches ich bisweilen geschafft habe ein-
zuhalten. Sobald ich liege, warte ich ei-
nen Moment lang ab, bevor ich mir Fil-
me, Serien, Dokumentationen etc. an-
schaue. Es hilft mir enorm, dieser Ge-
fahrenlage mittels Entspannung und Ab-
lenkung entgegenzuwirken.

Zum anderen hdtten wir dann etwas weit
Tiefergreifenderes: ein bewusster und
wahrnehmender Umgang mit mir selbst.
Denn durch das stdandige mit sich selbst
Auseinandersetzen war ich vermutlich
erst in der Lage, den ersten Aspekt zu
realisieren (die Stimme meiner Seele,
meinen Korper wahrzunehmen), um zu
verstehen, wie ich handeln muss.

Ich hoffe, dass jeder von euch einen Weg
findet oder schon gefunden hat, mit der
eigenen, ganz individuellen Epilepsie
umzugehen. Und vielleicht dienen mei-
ne Worte ja sogar fiir den einen oder an-
deren von euch als Denkanstof. Ich wiin-
sche Euch nur das Beste!

Patrick



Mein Weg mit Epilepsie

In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewidiltigen.

Hier die Geschichte von Sabine Seipel,
Anfang 50, die jahrelang als kaufmin-
nische Angestellte in einem Autohaus
arbeitete und nach einer vor kurzem er-
folgten Umschulung jetzt als Betreu-
ungs-Assistentin in einem Seniorenheim
tétig ist.

Diagnose

Art und Hiufigkeit:

Ich habe mich eigentlich ,,nur* mit gro-
Ben Anfillen abgegeben. Diese kamen
in ganz verschiedenen Abstidnden.
Manchmal zweimal die Woche, dann
zwei Wochen wieder nichts danach wie-
der mehrere Anfille hintereinander.
Wihrend der Pubertit spielte sich das
Ganze dann ein. Heute bin ich seit vie-
len Jahren anfallsfrei.

Erster Anfall:

Meinen ersten Anfall hatte ich sicher
schon im Babyalter. Ich habe Bilder, die
mir das verraten. Auflerdem weif3 ich von
meiner Mutter, dass meine Oma schon
immer eine Ahnung hatte, dass mit mir
etwas ,,nicht stimmt*. Richtig festgestellt
hat man es erst im Alter von ca. zwei
Jahren, weil ich beim Laufen ofter, aus
damals unverstindlichen Griinden, um-
gekippt bin.

Behandlung:

Ich kam in die Kinderklinik nach Aschaf-
fenburg. Dort wurde die Epilepsie fest-
gestellt und ich wurde medikamentds
eingestellt. Danach wurde ich lange Zeit
in Miinchen-Schwabing behandelt. Ich
war eine der ersten, die im Max-Planck-
Institut das MRT ,,einweihen* durfte. Oft
verbrachte ich meine Ferien dort. Das
war nicht so prickelnd, aber ich habe
mich immer gut aufgehoben gefiihlt und
konnte auch den Arzten dort mehr Aus-
kunft geben iiber die Zustinde wéhrend
eines Anfalls als die ganz Kleinen. Ich
hatte sogar eine ,,private Dolmetscherin*
aus Hanau, Krankenschwester Marian-

ne, die mir die medizinischen Fachbe-
griffe iibersetzte. In dieser Zeit lernte ich
eine Freundin kennen, mit der ich noch
heute Kontakt habe.

Wie war das in der Schulzeit? Wussten
die Mitschiiler und/oder Lehrer von
der Epilepsie oder wurde die Krank-
heit verheimlicht? Haben sich andere
Kinder iiber Sie lustig gemacht?

Was meine Schulzeit angeht, so hatte ich
groBles Gliick. Sicher haben sich am
Anfang andere Mitschiiler iiber mich
lustig gemacht. Aber bald erschienen
immer mehr Fille von Kindern mit Epi-
lepsie. Insgesamt waren es neun oder
zehn Schiiler/innen, die davon betroffen
waren. So war eigentlich in jedem Freun-
deskreis ein Kind mit Epilepsie und die
Spotteleien horten auf. Auch mein Leh-
rer klidrte die anderen Schiiler iiber die
Krankheit auf und erklirte ihnen, dass
es keinen Grund gibe, Witze zu machen.
Sowohl Lehrer als auch Mitschiiler wa-
ren somit iiber meine Krankheit infor-
miert. Uberhaupt haben meine Eltern
kein Geheimnis daraus gemacht und da-
fiir bin ich ihnen heute noch sehr dank-
bar. So habe ich gelernt, offen mit mei-
ner Krankheit umzugehen.

Wie war das mit ,J]ange Aufbleiben*
am Wochenende oder Ubernachten bei
Freunden? Waren Klassenfahrten und
Ausfliige ein Problem oder konnten Sie
immer iiberall mitfahren?
Schulausfliige habe ich ganz normal
mitgemacht. Natiirlich immer in Beglei-
tung meiner Tabletten. Mit dem auswirts
schlafen, das war eher selten. Es gab
doch recht viele Eltern, die Angst hat-
ten, dass es zu einem Anfall kime. Meis-
tens hatte ich Ubernachtungsgiste.

Wurden Sie von Ihren Eltern mehr be-
aufsichtigt als andere Kinder?

Was das Beaufsichtigen betrifft, so hat-
ten meine Eltern bestimmt ein waches
Auge auf mich. Sie haben aber immer
auch meine Geschwister mit einbezogen.
Sie durften Wache halten, wenn ich nach
dem Anfall geschlafen habe. Sobald ich
wach wurde, mussten sie meine Mutter
dariiber informieren. Klar, dass sie beim

Aufwachen manchmal etwas nachgehol-
fen haben. Aber ich hatte nie das Ge-
fiihl, dass eine Eifersucht mir gegeniiber
aufkam.

Haben Sie bzw. hat Ihre Familie schon
vor Threr Erkrankung von Epilepsie
gehort?

Vor meiner Erkrankung wusste keiner
aus meiner Familie etwas von der Krank-
heit Epilepsie. Meine GroBmutter ver-
mutete aber im Nachhinein, dass Leute,
die aus der Kirche zu ihr gebracht wur-
den, weil es ihnen schlecht ging, auch
darunter litten. Damals dachte man aber
eher an Herzprobleme.

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

Nun, was die Berufsausbildung angeht,
so hat mir die Epilepsie einen echten
Strich durch die Rechnung gemacht. Ei-
gentlich wollte ich als Kinderkranken-
schwester oder als Floristin eine Ausbil-
dung machen. Beides war mit der Krank-
heit nicht drin. So blieb mir nur die Wahl,
das zu lernen, was ich nie machen woll-
te —eine kaufminnische Ausbildung zum
GroB- und Aulenhandelskaufmann. Aber
ich habe es durchgezogen und war lan-
ge Jahre in dem Beruf titig.

Was ist fiir Sie personlich die grofite Ein-
schriankung durch die Erkrankung?

Die groBte Einschriankung war, wie be-
reits erwihnt, die eingeschrinkte Berufs-
wahl. Grof3e Probleme hatte ich auch in
meiner Schulzeit wegen der vielen Fehl-
zeiten durch die Anfille. Ich kann mich
erinnern, dass ich einmal fiir eine Ge-
schichtsarbeit gelernt hatte und in der
folgenden Nacht hatte ich einen Anfall.
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Als ich am Morgen vor meiner Arbeit
saf3, hatte ich alles vergessen. Einfach
alles. Aber auch die Begleiterscheinun-
gen bei einem Anfall bedeuteten fiir mich
Einschridnkungen — vor allem, weil ich
mir immer auf die Mundschleimhaut
biss, und zwar so sehr, dass ich tagelang
nur Suppe essen bzw. manchmal mit dem
Rohrchen trinken musste. Die Zeiten
sind Gott sei Dank vorbei. Leider konn-
te ich auch erst spiter den Fiihrerschein
machen. Damals musste man fiinf Jahre
anfallsfrei sein.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?

Die beste Krankheit taugt nichts, so auch
die Epilepsie ... Aber ja, natiirlich. Zum
einen habe ich das Kdmpfen gelernt. So
habe ich, trotz meiner Epilepsie, zwei
gesunde Kinder zur Welt gebracht und
groBBgezogen. Darauf bin ich sehr stolz
—vor allem, da es friiher viele Leute gab,
die das fiir unmoglich hielten. Auch die
Selbsthilfegruppe ist ein positiver As-
pekt. Ich habe iiberhaupt durch meine
Krankheit viele nette Menschen kennen-
gelernt. Ich konnte auch durch meinen
offenen Umgang mit meiner Epilepsie
viele Menschen von Vorurteilen befrei-
en. Auch das ist etwas Positives.

Was war Thr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?

Das negativste Erlebnis war eine Fehl-
geburt im Jahr 1993. Das passierte, weil
mein Frauenarzt keine Ahnung hatte und
einfach von mir verlangte, dass ich ei-
nes meiner Mittel sofort absetzen sollte,
weil ich sonst dem Kind schaden wiir-
de. Auf meine Frage welches, meinte er,
das miisse ich besser wissen als er. Nach
dem plotzlichen Absetzen meiner Me-
dikation bekam ich eine Anfallsserie und
verlor das Kind. Riickblickend hitte ich
auf die Meinung des Neurologen, der da-
mals schon im Wochenende war, warten
und auf alle Fille Riicksprache mit ihm
halten miissen — dann wire das nicht
passiert. Ich kann nur jeder Frau raten,
immer den Neurologen mit einzubezie-
hen. Meine beiden anderen Schwanger-
schaften habe ich entsprechend abge-
stimmt und es lief alles problemlos ab.

Auch ein groflier Anfall im voll besetz-
ten Bus war sehr unangenehm fiir mich.
Damals war ich falsch eingestellt. Ich
arbeitete gerade an meiner Selbstkon-
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trolle und wenn ich merkte, dass es nicht
klappte, gab ich einen lauten Schrei von
mir. Noch heute sehe ich die Képfe im
Bus ,.herumfliegen. Uberhaupt bekam
ich an diesem Tag viel von dem Anfall
mit. Der Busfahrer fuhr geradewegs zu
einem Hausarzt vor Ort. Meine friihere
Schulkollegin Heike, die neben mir saf3,
wollte bei unserem néchsten Treffen im
Bus erst, dass ich mich woanders hin-
setze, da sie nach der letzten Fahrt drei
Beruhigungstabletten nehmen musste.
Ich konnte sie aber beruhigen und habe
dann doch neben ihr Platz genommen.

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

Die positivsten Erlebnisse in Bezug auf
Epilepsie sind immer die Situationen, in
denen man einem anderen Menschen
helfen kann. Ich habe einmal mit einer
Mutter eines betroffenen Kindes telefo-
niert. Nach unserem Gesprich sagte sie
mir, sie habe in den letzten fiinf Minu-
ten mehr erfahren, als in den gesamten
Gesprichen mit all den Arzten, die sie
schon gefiihrt hat. Das sind positive Er-
fahrungen. Auch dass sie immer in
schwierigen Momenten zu ihrer Tochter
sagt: ,,Denk an die Frau Seipel, die hat
das auch geschafft!*

Was sind Ihre Pline fiir die Zukunft?
Nach 19 Jahren im Autohaus, habe ich
dem Biiro den Riicken gekehrt. Jetzt, wo
ich schon so lange anfallsfrei bin, habe
ich umgelernt und werde endlich einen
Beruf ausfiihren, der mir Spall macht.
Schon immer wollte ich im sozialen
Bereich arbeiten. Meine Epilepsie hat es
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aber damals nicht zugelassen. Aber jetzt
habe ich eine Umschulung zur Betreu-
ungs-Assistentin gemacht und begleite
alte und kranke Menschen in ihrem All-
tag. Nach einem Vorpraktikum in einem
Seniorenheim in unserer Nihe belegte
ich einen knapp dreimonatigen Kurs, der
notig ist, um diesen Beruf ausiiben zu
konnen. Diesen habe ich mit Bestnote
beendet und dann im Januar meine Ar-
beit im Haus Elisa in Aschaffenburg auf-
genommen.

Meinen Entschluss zur Umschulung
habe ich nicht bereut. Im Gegenteil, ich
hitte diesen Weg schon viel frither ein-
schlagen sollen. Ich bin sehr gliicklich
mit meinem neuen Beruf, der fiir mich
mehr eine Berufung ist. Ich finde es sehr
erfiillend, den ilteren Herrschaften ei-
nen schonen Lebensabend zu bereiten.
Sie sind sehr dankbar und freuen sich
dariiber, wenn man mit ihnen z. B. ein
Lied singt oder mit ihnen spazieren geht.

Falls sich einer der Leser beruflich neu
orientieren mochte und Interesse hat, so
kann ich ihm diese Umschulung nur
empfehlen. Betreuungskrifte sind sehr
gesucht.

Alles Gute fiir euch und lasst euch nicht
unterkriegen!

Sabine Seipel

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner



Mein dritter Geburtstag

© pixabay.com

Am 31.07.2013 hatte ich einen Termin
in der Uniklinik in Erlangen, um eine
fokale Epilepsie kryptogener Art abkla-
ren zu lassen.

Nach der Aufnahme musste ich nach
verschiedenen Tests noch ins MRT im
Untergeschoss. Ich gab zwar gleich an,
dass bei mir von auflen auslosbare An-
fille — wie durch MRTs — auftreten, wur-
de aber dennoch ins 3-Tesla-MRT ge-
schoben. Das Ergebnis: ein Grand mal
mit Atemstillstand.

Da das Gehor das letzte Organ ist, das
bis zum Tod arbeitet, bekam ich die hek-
tischen Wortwechsel mit. Ich wurde wie-
der reanimiert, alle meine Sinne wurden

mit einer starken Sedierung zum ,,Schla-
fen™ gelegt.

24 Stunden spiter wachte ich auf. Mein
Kopf war verkabelt. Ich lag im Bett und
dachte mir nur ,,Was fiir ein Film lduft
hier ab?*.

Zwei Tage spiter kam es zur Chefarzt-
visite. Mein Ton war sehr gereizt. Ich
verlangte, dass das Kabelwerk auf der
Stelle von meinem Kopf entfernt wird —
sofort! Prof. Hamer veranlasste die Ent-
fernung der EEG-Verkabelung und ich
ging noch am selben Tag nach Hause.
Das urspriinglich geplante Monitoring,
ein neues MRT (in Vollnarkose) und
weitere Untersuchungen wurden dann
drei Monate spiter durchgefiihrt.

Seitdem befinde ich mich regelmifig zu
ambulanten Untersuchungen in der
Kopfklinik Erlangen. Die damals einge-
setzte Medikation wurde nach und nach

reduziert. Seit August 2019 sind keine
Medikamente mehr vonnéten. Ich darf
seit November 2019 wieder Auto fahren.
Meine vollstindige Lebensqualitit habe
ich wiedererlangt — und ich lebe ,,inten-
siver®.

Anfang 2018 habe ich das Singen im
Kirchenchor angefangen, ich spiele eine
Hand-Pan, bin seit September 2019 Hos-
pizhelfer (Schwerpunkt Sterbebeglei-
tung) und fiihle mich wohl. Ich habe
mein Leben neu gewichtet!

Das alles konnte ich aber nur erreichen,
weil ich damals von einem sozial gesi-
cherten Umfeld (Familie) aufgefangen
wurde. ,,Aufstehen und weitergehen*
wurde fiir mich zur Krisenbewiltigung
ein wichtiger Impuls.

Und da ich im Januar 1995 einen Arbeits-
unfall nur knapp iiberlebte, darf ich jetzt
jedes Jahr 3 Mal Geburtstag feiern.

Malteser Heiner 2

,Recht auf Teilhabe“ neu erschienen

Ratgeber der Lebenshilfe zu allen wichtigen sozialen Leistungen fiir Menschen mit Behinderung

Das 376 Seiten starke Buch liefert einen
Uberblick iiber alle Rechte und Sozial-
leistungen, die Menschen mit Behinde-
rung aktuell zustehen. Insbesondere die
zahlreichen Anderungen durch das
Bundesteilhabegesetz werden erklirt.
Auch die erst Ende 2019 vom Bundes-
tag verabschiedeten Regelungen im An-
gehorigen-Entlastungsgesetz und im
Anderungsgesetz zum Bundesteilhabe-
gesetz (BTHG) sind bereits beriicksich-
tigt.

Welche Auswirkungen hat die Trennung
der Leistungen auf Menschen, die in ei-
ner besonderen Wohnform leben? Wie
hat sich die Heranziehung von Einkom-
men und Vermogen verdndert? Und was
bedeutet ,,Poolen” von Leistungen? Auf
all dies und noch viel mehr gibt der Rat-
geber Antworten. Zahlreiche Beispiele
helfen, die neuen Regelungen besser zu
verstehen.

Fiir Menschen mit Behinderung sind
aber nicht nur Leistungen der Ein-
gliederungshilfe wichtig. Sie konnen
beispielsweise auch Unterstiitzung bei
der Arbeit oder durch ihre Krankenver-
sicherung erhalten. Es finden sich daher
umfassende Ausfithrungen zu einzelnen
Lebensbereichen wie Arbeit oder Ge-
sundheit und den hier bestehenden Hil-
fen. Leistungen der Pflege und der Friih-
forderung werden ebenso dargestellt wie
etwa existenzsichernde Leistungen, Kin-
dergeld und Nachteilsausgleiche. Wei-
tere Kapitel befassen sich mit der recht-
lichen Betreuung und Fragen der Haf-
tung.

Das ,,Recht auf Teilhabe* (ISBN 978-
3886175758) kann fiir € 22,-- plus Ver-
sandkosten per Telefon 06421 491123
oder im Online-Shop der Lebenshilfe
bestellt werden:

www.lebenshilfe.de
— Shop — Biicher
— Stichwortsuche: Recht auf Teilhabe
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Vortragsabend am Klinikum Memmingen

Ein erfolgreiches Jahrzehnt Epilepsieberatung Schwaben

Im Rahmen der Vortragsreihe der Ge-
sundheitsakademie des Klinikums Mem-
mingen fand Anfang Februar eine Ver-
anstaltung zum Thema ,,Leben mit Epi-
lepsie — medizinisches und psychoso-
ziales Versorgungsangebot statt. Seit
10 Jahren gibt es am Klinikum Mem-
mingen die Epilepsieberatungsstelle —
eine wichtige Ergidnzung zum medizini-
schen Versorgungsangebot.

Privatdozent Dr. Christoph Lichy, Chef-
arzt der Klinik fiir Neurologie am Klini-
kum Memmingen, gab einen umfassen-
den Einblick in die Erkrankung aus Sicht
des Erwachsenenmediziners. Dieser
wurde von Oberarzt Dr. Robert Meisen,
Leiter des Sozialpadiatrischen Zentrums
Memmingen, ergénzt durch Informatio-
nen aus dem Bereich der kindlichen Epi-
lepsien. Barbara Eberle und Ulrike Titze
stellten das Angebot der Epilepsiebera-
tungsstellen in Kempten und Memmin-
gen vor.

Was viele nicht wissen: Epilepsie ist
ebenso stark verbreitet wie Diabetes oder
Asthma. Menschen mit einer Korper-
oder Mehrfachbehinderung sind im
Durchschnitt noch hiufiger betroffen als
andere. So war die Veranstaltung im Vor-
tragsraum des Klinikums Memmingen
mit etwa 50 Teilnehmern gut besucht.

Die Epilepsieberatung Schwaben ist mit
den Standorten Augsburg, Kempten und
Memmingen gut aufgestellt — und stellt
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© Epilepsie Beratung Sci

v.L.: PD Dr. Ch. Lichy (Chefarzt der Klinik fiir Neurologie Memmingen), U. Titze und B. Eberle (beide
Epilepsieberatung), Dr. R. Meisen (Leiter SPZ Memmingen)

somit eine wichtige Erginzung zum
medizinischen Versorgungsangebot in
der Region dar. Schulungen, Epilepsie-
Treff und Elterngruppe vervollstindigen
neben den Beratungen das breit gefi-
cherte Angebot.

Weitere Infos in Schwaben:
epilepsieberatung @kb-allgaeu.de

epilepsieberatung @bunter-kreis.de

Ulrike Titze

Epilepsie Beratung Schwaben-
Allgdu

Klinikum/SPZ

Bismarckstr. 23

87700 Memmingen

Tel.: 08331 702600
epilepsieberatung @klinikum-
memmingen.de

Neue Beratungsstelle in Berlin eroffnet

In Berlin gibt es jetzt eine Psychosoziale
Beratungsstelle fiir Menschen mit Epi-
lepsie und ihre Angehorige, Freunde,
Kollegen und Arbeitgeber. Triger ist der
Landesverband Epilepsie Berlin-Bran-
denburge. V..

Leiter der Beratungsstelle ist Ralf Rottig,
der lange Jahre den Schwerpunkt Epilep-

sieberatung der Berliner Integrations-
fachdienste mit aufgebaut hat und somit
schon iiber ausreichend Erfahrung mit
der Erkrankung und den auftretenden
Problemen verfiigt.

Wir wiinschen ihm einen guten Start!

Epilepsie-Beratungsstelle Berlin
Wexstral3e 2

10825 Berlin

Tel.: 030 34703484
kontakt@epilepsie-beratung-
berlin.de
www.epilepsie-beratung-berlin.de



Kurzweiliges Humor-Seminar in Passau
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Hat selbst viel SpaB bei ihren Seminaren: Referentin Sabrina Postellesch

Unter dem Motto ,,Humor ist der beste
Schwimmring auf dem Strom des Le-
bens“ fand Anfang Mirz das Humor-
Seminar Epilepsie in den Riumen der
Kinderklinik Passau statt. In Kooperati-
on mit dem Landesverband Epilepsie
Bayern e. V. lud die Epilepsiebera-
tungsstelle Niederbayern erwachsene

Menschen mit Epilepsie und deren An-
gehorige zu diesem Tagesseminar ein.

Workshop-Leiterin Sabrina Postellesch
begeistert seit vielen Jahren Teilnehmer
fiir das Thema Humor. Sie gibt ihnen
nicht nur praktische Tipps fiir den All-
tag, sondern erklédrt auch, wie Humor

funktioniert und gerade auch in schwe-
ren Zeiten sehr hilfreich sein kann. Be-
sonderen Wert legt Postellesch auf den
Hinweis, dass ,,jeder Mensch seinen ganz
eigenen Humor besitzt.*

So auch in Passau: Schon die ,,etwas
andere® Vorstellungsrunde, das Humor-
ABC oder die Improvisations-Ubungen
brachten die unterschiedlichsten Humor-
Facetten der Teilnehmer zum Vorschein.
Viel Neues konnte ausprobiert werden,
wobei dies kein Muss war. ,,Wir haben
zwischenzeitlich Trénen dariiber gelacht,
welcher Schalk in so manchem Teilneh-
mer sitzt. Es war ein sehr kurzweiliger
und lustiger Tag!®, freute sich Ulrike
Jungwirth, die Leiterin der Epilepsie-
beratung Niederbayern.

Postellesch-Baumgartner

Epilepsie Beratung Niederbayern
Kinderklinik Dritter Orden Passau
Bischof-Altmann-Str. 9

94032 Passau

Tel.: 0851 7205207

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

Epilepsie in Leichter Sprache

Broschuren-Reihe abgeschlossen

Speziell fiir Menschen mit kognitiven
Einschrinkungen hat die Deutsche
Epilepsievereinigung e. V. (DE) eine
Broschiiren-Reihe in Leichter Sprache
herausgegeben, die jetzt mit Teil 2 und
Teil 3 abgeschlossen wurde:

Teil 1: Epileptische Anfille und die
Krankheit Epilepsie

Teil 2: Wie kann eine Epilepsie behan-
delt werden?

Teil 3: Epilepsie im Alltag und im Beruf

Jede Broschiire kann einzeln gegen Er-
stattung der Versandkosten (€ 3,50/
Stiick — € 25,-- /15 Exemplare) bestellt
werden.

Teil 1-3 der Broschiiren sind zusammen
im Paket fiir € 6,-- erhiltlich. Die Rat-
geber stehen zusitzlich zum kostenfrei-
en Download auf der Webseite zur Ver-
fligung:

www.epilepsie-vereinigung.de
— Stichwortsuche: Leichte Sprache

Ein Bezug ist auch iiber den Buchhan-
del moglich.

Deutsche Epilepsievereinigung e. V.
Bundesgeschiftsstelle

Zillestra3e 102

10585 Berlin

Tel.: 030 3424414

info @epilepsie-vereinigung.de
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Interessantes Urteil

Krankenkasse muss Kosten fiir An-
schaffung eines GPS-Alarmgeriits fiir
geistig Behinderten mit Weglauf-
tendenz iibernehmen

Das Landessozialgericht Niedersachsen-
Bremen hat entschieden, dass eine fixier-
bare GPS-Uhr mit Alarmfunktion fiir ei-
nen geistig Behinderten mit Weglauf-
tendenz ein Hilfsmittel zu Lasten der
Gesetzlichen Krankenversicherung sein
kann.

Dem Verfahren lag der Fall eines 19-jih-
rigen Mannes aus der Nihe von Bremen
zugrunde. Er leidet an einem Down-Syn-
drom mit geistiger Behinderung und
Weglauftendenz. Sein behandelnder Arzt
beantragte bei der Krankenkasse eine
GPS-Notfalluhr, die Alarm auslost so-
bald er einen definierten Aufenthalts-
bereich verldsst. Die Uhr sei erforder-
lich, da er sich durch Orientierungs-
losigkeit selbst gefidhrde und in der
Tagesforderungsstitte nicht stindig be-
aufsichtigt werden konne. Herk6mmli-
che Notrufsysteme habe er bislang ei-
genstindig entfernt; dieses Gerit konne

© pixabay.com

jedoch an seinem Handgelenk fixiert
werden.

Die Krankenkasse hielt die Uhr fiir kein
Mittel des Behinderungsausgleichs.
Nach ihrer Ansicht seien Mechanismen
wie abgeschlossene Tiiren und stindige
Begleitung vorrangig. Das Gerit erleich-
tere auch nicht die Pflege, sondern die-
ne der Patienteniiberwachung.

Das Landessozialgericht Niedersachsen-
Bremen gab der Klage statt und bewer-
tete das Gerit als spezielles Hilfsmittel
fiir Behinderte. Dabei hat es sich maB-
geblich auf den neuen Behinderungs-
begriff gestiitzt, der das Ziel der gesell-
schaftlichen Teilhabe in den Vordergrund

riickt. Durch das Gerit konnten die Fol-
gen der geistigen Behinderung abgemil-
dert werden, indem Mobilitdt und Be-
wegungsfreiheit iberhaupt erst ermog-
licht wiirden. Anders als bei geistig ge-
sunden Menschen sei in dieser Konstel-
lation gerade keine Freiheitsentziehung
zu sehen. Denn die Selbstbestimmung
der raumlichen Freiheit sei zwar durch
die digitale Uberwachung eingeschrinkt,
jedoch erlaube es die Ortungsfunktion
des GPS-Systems iiberhaupt erst einen
gewissen Bewegungsradius zu erdffnen,
der ohne Ausriistung mit einem GPS-
System verwehrt sei. Unter den gegebe-
nen Umstdnden fithre die am Handge-
lenk fixierte GPS-Uberwachung zu ei-
ner Reduzierung der bestehenden Isola-
tion und Freiheitsentziehung durch
Wegsperren.

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

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de
— Stichwortsuche:

GPS-Alarmgerit Weglauftendenz

EURAP-Broschure fur Patientinnen

Frauen mit Epilepsie, die schwanger
werden mochten, finden in der aktuel-
len EURAP-Broschiire ,,Epilepsie und
Kinderwunsch* Informationen zu fol-
genden Themen:

* Vor der Schwangerschaft

* Prophylaxe und Medikamente
* Vorgeburtliche Diagnostik

* Komplikationen

* Medikamentenspiegel

* Anfallsrisiko

* Geburt

* Stillen

* Wochenbett

Die Broschiiren-Version 2019/20 steht
als kostenloser Download auf der Inter-

netseite der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) zur Verfiigung:
www.eurap.de/home
index,id,597.html

Die Druckversion kann hier bestellt
werden:

Doreen Christofzik

EURAP Deutschland Biiro

Klinik fiir Neurologie

mit Stroke Unit und Zentrum fiir Epi-
lepsie/Vivantes Humboldt Klinikum
Am Nordgraben 2

13509 Berlin

Tel.: 030 130121503

eurap @vivantes.de
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Flr immer Alaska

Anna Woltz

Carlsen (Juli 2020)

176 Seiten

ISBN 978-3551553782

€ 6,99 Buch / € 7,99 e-book

Parker, ein wie ihr
Name ungewdhnli-
ches Midchen, |
kommt nach den |
Sommerferien in
eine neue Klasse und
alles ist anders seit
einem Uberfall in
dem Fotogeschift ih-
rer Eltern. AuBlerdem vermisst sie ihren
geliebten Hund Alaska, der aufgrund ei-
ner Allergie ihres kleinen Bruders abge-
geben werden musste. In der neuen Klas-
se trifft Parker auf den Jungen Sven. Sie
findet ihn doof, nachdem er sie mit dem
Spitznamen ,,Parker the Barker* belegt
hat. Zu diesem Zeitpunkt weif3 sie aller-
dings noch nicht, dass Sven ihren Hund
hat, der zum Assistenzhund ausgebildet
wurde und Sven nun wegen seiner Epi-
lepsie zur Seite stehen soll. Sie be-
schlieBt, sich ihren Hund zuriickzuho-
len.

Das Ende bleibt spannend, lest lieber
selbst, bevor alles verraten wird ©.

Die Autorin Anna Woltz hat sich hervor-
ragend iiber Epilepsie informiert. An-
fallsbeschreibungen und der Umgang mit
Anfillen sind gut recherchiert. Einfiihl-
sam beschreibt sie die innere Problema-
tik der beiden Protagonisten — eingebet-
tet in eine spannende, abenteuerliche
Geschichte mit Mobbing, Einbruch,
Diebstahl, Verfolgungsjagd, usw.

Ein absolut lesenswertes Jugendbuch,
auch fiir Erwachsene!

Nadine Benzler

ScheiBBe bauen: sehr gut
Tobias Steinfeld

Thienemann Verlag (Februar 2018)
272 Seiten

ISBN 978-3522202473

€ 12,00 Buch / € 9,99 e-book

Paul ist faul. Und ﬁ
* 10WIES SEEINCELD

stolz darauf, dass er
trotzdem irgendwie
durchs Gymnasium
kommt. Aber jetzt
steht das Schnupper-
praktikum in der
Forderschule an. Den
ganzen Tag Sabber- |
litzchen wechseln
und Hintern abwischen? Nicht mit Paul!
Als er am ersten Tag fiir den neuen Schii-
ler Per gehalten wird, beschlief3t er spon-
tan, dessen Rolle anzunehmen. Anfangs
ergibt sich keine passende Gelegenheit,
die Verwechslung aufzukldren und dann
mochte er das auch gar nicht mehr, denn
er lernt den Stundenplan kennen, auf
dem u. a. Playstation spielen, Chillen im
Whirlpool, Kochen und Entspannung
(= Snoezelen) im Ruheraum auf dem
Programm stehen.

Wie Paul alias Per sich seinen behinder-
ten Mitschiilern annihert, sie besser ken-
nenlernt und Vergleiche zwischen Gym-
nasium und Forderschule anstellt, die
nicht zugunsten seiner eigentlichen
Schule ausfallen, schildert Tobias Stein-
feld mit viel Humor. Die Grenzen zwi-
schen Paul und den verschiedenen
Forderschiilern verschwimmen immer
mehr, als er erkennt: Alle Menschen ha-
ben Stirken und Schwéchen.

Fatih zwinkert mir zu. Ich zwinkere iiber-
trieben zwinkertickmdflig zuriick. ,, Bist
du behindert?“, fragt er ... Vielleicht bin
ich ja in Wirklichkeit auch behindert.
Woher weifs ich das? Wissen die Behin-
derten denn iiberhaupt, dass die behin-
dert sind?

Doris Wittig-Mofsner

DieTigerbande —in einfacher Spra-
che: Band 4 bis 6 im Set

Nina Skauge

Neufeld Verlag (September 2019)

28 Seiten

ISBN 978-3862561049

€ 18,00 im Set

Die Tigerbande-Rei-
he handelt von fiinf
Freunden: Jana,
Tommy, Olle, Kim
und Maren. Sie sind
wie die meisten anderen Jugendlichen
und jungen Erwachsenen, nur dass sie
im Alltag ein wenig mehr Unterstiitzung
brauchen.

In den im Juni 2018 erschienen drei
Start-Bdnden konnten wir die ersten
Abenteuer der Tigerbande erleben: Wie
sie aus dem Elternhaus aus- und in eine
WG einziehen, selbststindig werden und
ihren Alltag meistern.

Jetzt sind die nichsten drei Binde mit
spannenden und lustigen Geschichten in
einfacher Sprache fiir Jugendliche und
Erwachsene mit Lernschwierigkeiten
erschienen: In Band 4 wiinscht sich
Tommy eine Freundin (und findet sie
auch ©), in Band 5 gibt die Tigerbande
ein Fest zum zweijdhrigen Bestehen ih-
rer WG und in Band 6 miissen Maren
und Tommy ihren Liebeskummer bewil-
tigen.

Die norwegische Autorin Nina Skauge
ist Pdadagogin und Grafikdesignerin, ar-
beitet in einer Einrichtung fiir Menschen
mit geistiger Behinderung und ist selbst
Mutter eines Sohnes mit Down-Syn-
drom.

Doris Wittig-Mofiner
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Initiative auf dem Weg
Férderverein Epilepsie e\
Bankverbindung:

Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein @epilepsiebayern.de




Modifizierte Atkins-Diat fiir Kinder:
Rezeptsammlung und Ratgeber
fur Eltern

Dr. Beatrix Perkams

Verlag Giinther Perkams (August 2019)
190 Seiten

ISBN 978-3981422337

€ 25,-- zzgl. Versandkosten

Die Autorin, promo-
vierte Juristin, fasst
in diesem Buch ihre
eigenen Erfahrungen
zusammen, die sie
mit der Modifizierten
Atkins-Diit (MAD)
bei der Behandlung
der bis dahin thera-
pieresistenten Epilepsie ihrer Tochter ge-
macht hat. Dass sie in dieser Zeit auf3er-
dem eine Ausbildung zur Erndhrungs-
beraterin absolvierte, merkt man dem
Buch an.

Nach einer Einfiihrung in diese speziel-
le Didtform werden sowohl die Heraus-
forderungen dargestellt, die damit auf die
ganze Familie zukommen, als auch niitz-
liche Tipps fiir eine erfolgreiche Hand-
habung aufgezeigt.

Der Rezeptteil bietet Vorschlige fiir alle
Hauptmahlzeiten (Fleisch/Fisch/vegeta-
risch), Variationen fiir Beilagen und hat
auch Ideen fiir Leckermiuler parat. Auf
jeweils einer Doppelseite sind die ferti-
gen Gerichte mit ansprechenden Fotos
und die Zubereitung zu sehen. Die Auf-
zdhlung geeigneter Fertigprodukte in den
einzelnen Kapiteln erleichtert Einstei-
gern den Start in die neue Erndhrungs-
form, da man zunéchst mit den von der
Autorin erprobten Varianten beginnen
kann. Mit etwas Erfahrung konnen die-
se spiter an die Vorlieben des eigenen
Kindes angepasst werden.

Fazit: Dem Anliegen, andere Eltern bei
der Ein- und Durchfiihrung der MAD zu
unterstiitzen, wird das Buch voll gerecht.

Bestellinfos und weitere hilfreiche Hin-
weise zur Diit sind auf der Internetseite
der Autorin zu finden:
www.mad-kochbuch.com

Eva Flohrschiitz-Nowak

Alle behindert!: 25 spannende und
bekannte Beeintrachtigungen in
Wort und Bild

Horst Klein und Monika Osberghaus
Klett Kinderbuch (September 2019)

40 Seiten

ISBN 978-3954702176

€ 14,--

Anna hat das Down-
syndrom, Vanessa ist
eine Tussi und Julien
der grofite Angeber
der Welt. Max ist
Spastiker und wih-
rend Sophia mit dem !
Rolli zur Eisdiele saust, gonnt Heidi sich
nur einen Gurkenstick, denn sie ist vom
Schlankheitswahn getrieben. Auch die
Epilepsie hat mit Xenia einen Platz im
Buch.

Sie und viele andere Charaktere werden
liebevoll, teils augenzwinkernd, mit ih-
ren Stiarken und Schwichen vorgestellt.
Vieles wird Dir/Thnen bekannt vorkom-
men. Vielleicht ist da gar kein so grofer
Unterschied? Und was ist schon normal?
Gefallen hat mir besonders, dass der
Essensnorgler, die Tussi und der Riipel
ebenso vertreten sind wie die ,klassi-
schen* Beeintrachtigungen.

Ein inklusives Bilderbuch — empfehlens-
wert besonders fiir diejenigen, die das
Gefiihl kennen anders zu sein. Denn ir-
gendwie sind wir alle ein bisschen an-
ders.

Nicola Schmale

GEISTIG FIT Aufgabensammlung
2020

Friederike Sturm

VLESS Verlag Ebersberg (Januar 2020)
160 Seiten

ISBN: 978-3885621225

€19,95

Abwechslungsreich

und wirksam — so | Gasme 7
sieht das .pe.zrfek.t.e Fit- ﬂ — i'
ness-Training fiir den - B,

Eoa I.l-
fnrp r st
.......

Kopf aus. Und das
Beste: Laut wissen-
schaftlichen Erkennt-
nissen geniigen tig-
lich 5-10 Minuten
Training fiir gestirkte Konzentration,
erhohtes Denkvermdgen und eine ver-
besserte Gedichtnisleistung.

Sprichworter entrétseln, Silben zihlen,
Geheimschriften entziffern, Wortbrii-
cken bauen und viele weitere, ganz un-
terschiedliche Aufgaben sind in diesem
Sammelband vereint und kénnen je nach
gewiinschtem Ubungsschwerpunkt
(Konzentration, Ausdauer, Aufmerksam-
keit) durchgefiihrt werden. Da macht das
Trainieren einfach Spafl und man legt
gerne noch eine Zusatzeinheit ein ©.

Bestellinfos sind auf der Internetseite des
Verlags zu finden:

www.gehirnjoggerzentrale.de

Doris Wittig-Mofiner

© pH’[lb(l\ com



Elektronischer Impfpass

Ein Teil der elektronischen Patientenakte (ePa)

Viele Menschen wissen nicht, wie es um
ihren aktuellen Impfstatus steht, weil sie
entweder ihren Impfpass verlegt haben
oder ihn einfach nicht beachten.

Damit sich das kiinftig @ndert, wird es
den elektronischen Impfpass geben — als
Baustein der elektronischen Patienten-
akte (ePa), die Anfang 2021 eingefiihrt
werden soll.

Folgende Informationen werden in Zu-
kunft — sofern der Patient dies wiinscht
— in der ePa gespeichert:

* Befunde

* Diagnosen

* Therapiema3nahmen
* Behandlungsberichte
* Impfungen

* Medikationspléne

* Arztbriefe

* Notfalldatensitze

@ NightWatch

Neben diesen Daten der Arzte konnen
auch eigene Aufzeichnungen, wie z. B.
ein Tagebuch iiber Blutzuckermessungen
oder Anfille, abgelegt werden.

Im elektronischen Impfpass sind u. a.
detaillierte Informationen zum Zeitpunkt
einer Impfung, dem impfenden Arzt und
dem verwendeten Impfstoff hinterlegt.
Auch impfrelevante Vorerkrankungen
lassen sich hinzufiigen.

N&chtliche Anfallserkennung
Fiir Epilepsiepatienten

* Fir Pflegeeinrichtungen & Heimgebrauch

* Alarmiert prazise und vielseitig:

-Tonische Anfille

-Tonisch-klonische Anfille
-Hypermotorische Anfille

-Serien von Myoklonien

* Wirksamkeit klinisch erwiesen

* Von Neurologen empfohlen

www.livassured.de

Telefon: 01522 5980736

Vorteile seien laut Julia Hager vom
Thinktank Health Innovation Hub des
Bundesministeriums fiir Gesundheit,
dass durch die Speicherung in der ePa
die Daten jederzeit verfiigbar und vor
Verlust geschiitzt seien, sie zudem auf
diesem Weg standardisiert und maschi-
nenlesbar geteilt werden konnten, sodass
— mit Erlaubnis des Patienten — diese
auch vom Hausarzt iiber sein Praxis-
verwaltungssystem einsehbar wiren.

www.vfa-patientenportal.de
Stichwortsuche:
— elektronischer Impfpass

www.bundesgesundheitsministerium.de
Stichwortsuche:
— elektronische Patientenakte

Bestellen Sie Jetzt
mit 30 Tage Geld zuriick Garantie

LivAssured
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Vorurteile? Stigmatisierung?

Befragung der Neuropadiatrie Uni Rostock

Die Neuropidiatrie der Universitits-
medizin Rostock fiihrt zurzeit eine Be-
fragung zur Wahrnehmung von Vorurtei-
len und Stigmatisierungen gegeniiber
dem Krankheitsbild Epilepsie durch.

Ziel der Studie ist es, einen offenen
Umgang mit Epilepsie zu ermoglichen
und darauf aufbauend die psychosoziale
Beratung der Betroffenen zu verbessern.

Die Befragung richtet sich an Betroffe-
ne sowie an Angehorige und Interessier-
te. Das Ausfiillen des Online-Fragebo-
gens dauert ca. 3-7 Minuten. Ein positi-
ves Ethikvotum liegt vor. Das Ausfiillen
des Fragebogens ist {iber einen der nach-
folgenden Links moglich.

Die Teilnahme ist freiwillig und die
Auswertung wird anonymisiert durch-
gefiihrt, d. h. es sind keine Riickschliis-
se auf Ihre Person moglich.

w \

1

© pixabay.com

Sibylle-Ried-Preis 2021

Bewerbungen bis 31.12.2020 mdglich

[ STIFTUNG MICHAEL

Informationen zur Epilepsie

Der von der Stiftung Michael ausge-
schriebene Preis richtet sich an alle im
Bereich Epilepsie titigen Personen und
Gruppen — ausdriicklich auch aus den
Gebieten Neuropsychologie, Psycholo-
gie, Rehabilitation, Sozialarbeit, Selbst-
hilfearbeit etc.

Er ist mit € 2.500 dotiert und wird alle
zwei Jahre anldsslich der gemeinsamen
Jahrestagung der Deutschen, Osterreichi-
schen und Schweizer Sektion der Inter-
nationalen Liga gegen Epilepsie verge-
ben.

Es konnen sdmtliche Formen von Publi-
kationen, dokumentierte Aktivitdten und
Methoden eingereicht werden, deren

Ziel eine Verbesserung der Betreuung
von Menschen mit Epilepsie und ihrer
Lebensbedingungen ist. Eine Beschrin-
kung auf bestimmte Berufsgruppen er-
folgt nicht und es gibt auch keine Alters-
begrenzung.

Bewerbungen konnen formlos bis zum
31.12.2020 eingereicht werden.

Weitere Infos:
STIFTUNG MICHAEL
Alsstrafie 12

53227 Bonn

Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de
— Sibylle-Ried-Preis

Link fiir Betroffene:
www.evasys.uni-rostock.de/
evasys/public/online/index/index?
online_php=&p=Epilepsiel &KON
LINEID=3579685393551228822
11596149741599152289722

Link fiir Angehorige und Interessierte:
www.evasys.uni-rostock.de/
evasys/public/online/index/index?
0097635833889672128015

Die Fragebogen werden bis zum
15.08.2020 online zu finden sein.
Uber eine zahlreiche Teilnahme
freuen wir uns sehr!

Fiir Fragen stehen

Prof. Dr. Astrid Bertsche:
astrid.bertsche @med.uni-rostock.de
und

Doktorandin Jana Lang:

jana.lang @med.uni-rostock.de

gerne zur Verfiigung.
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Emfit

Emfit Epilepsie Alarm System
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Registriert Anfalle wahrend
des Schlafes

Schneller Hilfe leisten

Individuell anpassbar

Jetzt anrufen
0521/95960224

ResO- 9 Emfit Epilepsie Alarm System

ResQ-Care Medizinprodukte Das Emfit Epilepsie Alarm System registriert tonisch-klonische Anfalle
Ein Unternehmen der wahrend des Schlafes. So kdnnen Sie noch schneller Hilfe leisten.
ApoCare Pharma GmbH

ResQ-Care Medizinprodukte Ein Unternehmen der ApoCare Pharma GmbH
www.resq-care.de

HauptstraBe 198 - D-33647 Bielefeld « www.resq-care.de

. . Was sammeln Sie? SPE'I'IdEf‘I!
Puppen oder Teddybdren?

8 . IBAM
Pilze oder Beeren?

Q_/- Briefmarken oder Postharten? el liﬂim:::::-ﬂﬂm MR

] E]
Wir samimeln auch!
epilepsie bundes-elternverband Und 3 WUPSDESS)XX
T R @ T nd wasi Stadisparkasse Wuppertal

BerufshildungswerkBethel

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

Gehe deinen Weg in ein selbstbestimmtes
Leben: Im BBW Bethel erlernst du einen Beruf,
findest Freunde und erlebst, dass mit
Epilepsie vieles moglich ist.

Du hast Fragen? Rufe an!

Marianne Sanders

‘ﬁ,ﬁ -. A v TR Kundenservice
i’ g “ R — o Tel: 0521 144-2228

Wir haben Epilepsie und
gestalten unser Leben selbst.
Und Du?

Oder schicke eine E-Mail:
marianne.sanders@bethel.de

www.bbw-bethel.de




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

Fihrerschein und vieles mehr finden Sie

kostenlos auf www.desitin.de

AUCH WIEDER DA:
,Epilepsie und Schwangerschaft”

DESITIN

SUCCESS IN CNS






