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25 years. | got 25 years.

| found out | wasted so much time.*

Liebe Leser, ganz still und leise feiern
wir 25 Jahre epiKurier!

Im Gegensatz zu der oben erwihnten
Liedpassage* haben wir nicht das Ge-
fiihl, Zeit verschwendet zu haben. Die
letzten 2,5 Jahrzehnte haben uns viel
Freude und Spall gemacht!

Mit Hilfe von ehrenamtlich fiir uns ar-
beitenden Autoren und Engagierten
konnten wir unzihlige interessante Be-
richte veroffentlichen. Wertvolle Kon-
takte und Freundschaften sind entstan-
den. Auch technisch entwickelten wir
unsere Zeitschrift weiter: Von der ersten
Ausgabe 1995 in schwarz-weil} bis hin
zum heutigen farbigen Layout, das im
Jahr 2006 entstand. Vor 20 Jahren ging
unsere Homepage an den Start: Auf
www.epikurier.de sind alle Artikel seit
2001 zu finden und kostenfrei nachzu-
lesen.

Wenn man die Schlagzeilen der ersten
Ausgabe sieht, wie z. B.

* Epilepsietag 5. Oktober 1996 — jetzt
geht’s los!,

°,,Medikamente — Nein danke...
— Selbstgesprich eines Arztes,

*Berufswahl jugendlicher Anfalls-
kranker,

sind die Themen immer noch topak-
tuell. ©

Zum Gliick hat sich in den letzten
25 Jahren trotzdem einiges getan:

¢ in der offentlichen Wahrnehmung dank
der unermiidlichen Arbeit vieler
(Selbsthilfe-)Verbiande/Gruppen und
Organisationen wie z. B. der Stiftung
Michael,

¢ in der Behandlung dank neuer Thera-
pieoptionen,

*bei den Berufsaussichten und berufli-
chen Moglichkeiten fiir Betroffene
dank u. a. so lohnenswerter Projekte
wie NEA (Netzwerk Epilepsie & Ar-
beit) und TEA (Teilhabe ° Epilepsie ©
Arbeit).

Die Situation von Menschen mit Epilep-
sie und deren Angehorigen/Familien hat
sich verbessert, aber es bleibt noch viel
zu tun und zu berichten — wir freuen uns
schon darauf, die kommenden Entwick-
lungen mit unserer Zeitschrift weiter be-
gleiten zu diirfen.

Doris Wittig-Mofiner

im Namen der epiKurier-Redaktion

* Diese Zeile stammt aus dem Lied ,,25
years* von der Gruppe ,,The Catch* aus
dem Jahr 1983 — vielleicht erinnern sich
einige daran oder haben das Lied noch
im Ohr.
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Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit bei epileptischen Anféllen
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Die Details machen den Unterschied.
Eine Epilepsie-Erkrankung kann in
Form, Ursache und Ausprigung stark
variieren. Zur Auswahl einer passge-
nauen Therapie ist es daher sehr wich-
tig, das individuelle Krankheitsbild ge-
nau zu kennen. Bislang sind Arztinnen
und Arzte bei der Einschitzung der An-
fallsfrequenz auf Schilderungen von
Betroffenen und von Bezugspersonen
angewiesen. Die Angaben sind jedoch
oftmals unvollstindig, da Anfille nicht
immer bewusst wahrgenommen werden.

An einer Losung wird innerhalb des Pro-
jekts ,MOND* gearbeitet: Ein alltags-
taugliches, mobiles Neurosensorsystem
soll automatisch epileptische Anfille er-
kennen und fiir die drztliche Anamnese
sowie zur Optimierung der Patienten-
sicherheit dokumentieren. Koordiniert
wird das im April 2020 gestartete Pro-
jekt durch das Fraunhofer-Institut fiir Di-
gitale Medientechnologie IDMT, Insti-
tutsteil Hor-, Sprach- und Audiotech-
nologie in Oldenburg.

Der eingédngige Projekttitel ,,MOND*
steht fiir die klare Zielsetzung des Vor-
habens: Die konzeptionelle Entwicklung
eines ,,Mobilen, smarten Neurosensor-
systems fiir die Detektion und Dokumen-

tation epileptischer Anfille im Alltag®.
Ein umfassend dokumentiertes Krank-
heitsbild von Epilepsie-Patientinnen und
-Patienten wire ein weitreichender Er-
folg, da dieses eine passgenaue Diagno-
se und Therapie ermoglichen wiirde.

,Die Betroffenen selbst schitzen jedoch
die Anfallshaufigkeit und -stirke oftmals
falsch ein. Das kann unterschiedliche
Ursachen haben. Die Symptome lassen
sich nicht immer eindeutig zuordnen
oder sie bleiben unbemerkt, wie z. B.
im Schlaf. Wir schitzen, dass nur maxi-
mal die Hilfte der Anfille bewusst wahr-
genommen wird®, erkldrt Prof. Dr.
Rainer Surges, Direktor der Klinik und
Poliklinik fiir Epileptologie am Univer-
sitdtsklinikum Bonn.

Bisweilen ist eine automatische, mobile
Dokumentation epileptischer Anfille
auflerhalb des Krankenhauses nicht zu-
verldssig moglich. Ein solcher Ansatz
wiirde jedoch vorhandene Liicken im
Patientenbericht und in der Einschitzung
des Therapieerfolgs schlieSen. Durch die
Auswertung eines mobil erfassten Elek-
troenzephalogramms (EEQG), also der
elektrischen Aktivititen des Gehirns,
geht das ,,MOND*“-Projektkonsortium
neue, vielversprechende Wege. Diese

T/HannesKalter

Der Im-Ohr-Sensor der Cosinuss GmbH kann wie ein Sport-Kopfhérer im Ohr befestigt werden,
misst kontinuierlich verschiedene Vitalparameter und wird im Projekt ,, MOND* durch die Kompo-

nente der EEG-Erfassung erweitert

Diskret und komfortabel — im Projekt ,, MOND*
wird ein mobiles Neurosensorsystem entwickelt,
das in Alltagssituationen epileptische Anfille er-
kennen und dokumentieren soll

sind aber auch mit gro3en Herausforde-
rungen verbunden. Das EEG-Signal
selbst und seine Interpretation sind kom-
plex. Jegliche Muskel- und Bewegungs-
aktivitdt (Augenbewegung, Sprechen,
Gehen) erzeugt starke Signalstérungen
oder Verfidlschungen von Messergeb-
nissen. Diesen sogenannten ,,Artefakten
will man im Projekt mit Methoden der
kiinstlichen Intelligenz begegnen.

Dariiber hinaus gilt es, ein System zu
entwickeln, das moglichst unauffillig
und gleichzeitig mit hohem Komfort im
Alltag getragen werden kann. Dr. Insa
Wolf, Gruppenleiterin Mobile Neuro-
technologien am Fraunhofer IDMT, er-
kldrt: ,,Wir planen eine Datenerfassung
mit einer am Ohr getragenen, mobilen
Aufnahme-FEinheit fiir EEG- und weite-
re Biosignale. Zwei verschiedene EEG-
Systeme — eines im Ohr, das andere als
flexible Klebeelektrode hinter dem Ohr
— werden miteinander beziiglich Leis-
tungsfihigkeit und Tragekomfort vergli-
chen. Gerade durch die EEG-Daten er-
hoffen wir uns eine klinisch bedeutsa-
me Verbesserung der Detektion epilep-
tischer Anfille.

Das Projekt ,MOND* wird gefordert
durch das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit (BMG) im Rahmen des For-
derschwerpunkts ,,Digitale Innovationen
fiir die Verbesserung der patientenzen-
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trierten Versorgung im Gesundheitswe-
sen, Smarte Sensorik®.

Experten aus der Technologie-Entwick-
lung und der klinischen Praxis, u. a. das
Fraunhofer IDMT und die Universitit
Oldenburg, haben sich fiir dieses Projekt
zusammengetan. Die Planung und Um-
setzung der patientennahen Projekt-
studien erfolgt gemeinsam mit dem
Universitétsklinikum Marburg unter der
Fiihrung des Universitdtsklinikums
Bonn.
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Pressemitteilung Juli 2020
Fraunhofer-Institut fiir Digitale
Medientechnologie IDMT

www.idmt.fraunhofer.de
— Stichwortsuche:

© FraunhoferIDMT/HannesKalter
— Projekt Mond

Als weiteres Sensorsystem zur mobilen EEG-Messung werden im Projekt die sogenannten cEEGrids

genutzt, die an der Universitiit Oldenburg durch ein Team um Professor Dr. Stefan Debener entwi-

ckelt wurden
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Telemedizin bei Kindern und Jugendlichen

Epilepsiezentrum der Schon Klinik Vogtareuth bietet erstmals Telefon- und Video-

Ambulanzberatungen an

Der international renommierte Experte
fiir Epilepsie bei Kindern und Jugendli-
chen, Prof. Dr. Gerhard Josef Kluger, ist
iiber die stationdre Behandlung hinaus
auch telefonisch als Ansprechpartner fiir
seine Patienten da. Als Leitender Arzt
des Fachzentrums fiir padiatrische Neu-
rologie, Neurorehabilitation und Epilep-
tologie der Schon Klinik Vogtareuth bie-
tet er seit der Corona-Pandemie Kurz-
beratungen und Ambulanztermine per
Telefon bzw. Video an.

Seit nunmehr 30 Jahren ist Prof. Kluger
in der Neuropidiatrie in Vogtareuth als
Leitender Arzt titig. Aulerdem leitet er
seit 2015 das Forschungsinstitut ,,Reha-
bilitation, Transition und Palliation —
umfassende Langzeittherapiekonzepte
von Kindern und Jugendlichen mit
schweren neurologischen Erkrankun-
gen®, eine Kooperation der Schon Kli-
nik Vogtareuth mit der PMU Salzburg.
Ein Schwerpunkt seiner Forschungs-
tatigkeit ist die Verbesserung der Thera-
pie von sehr seltenen Epilepsien. Dazu
hat er vor 15 Jahren das internationale
Netzwerk ,,NETRE* (Network Therapie

L]

© Schon Klinik

Prof. Kluger, seit 30 Jahren Leitender Arzt in der
Neuropidiatrie in Vogtareuth, bietet Ambulanz-
beratungen per Telefon und Video an

Rare Epilepsies) gegriindet, bei dem gro-
Ber Wert auf die Kooperation mit Eltern-
Selbsthilfegruppen gelegt wird.

In NETRE sind iiber 3.000 Patienten mit
mehr als 300 sehr seltenen und oft erst

seit wenigen Jahren bekannten Epilep-
sieursachen eingeschlossen. ,,Ganzheit-
liche Langzeittherapie-Konzepte bis
zum Erwachsenwerden und die Erfor-
schung der Ursachen von schweren neu-
rologischen Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen sind mir ein be-
sonderes Anliegen®, sagt Kluger. ,,Das
Wissen um sehr viele, oft sehr seltene
Epilepsieursachen bei Kindern ist in den
letzten Jahren explodiert und ldsst auf
bessere Behandlungsmoglichkeiten hof-
fen. Dazu bedarf es einerseits interna-
tionaler Kooperationen in der Grundla-
genforschung, aber auch tiiber die rein
medikamentdse Therapie hinausgehen-
de Behandlungsverfahren®, betont Klu-
ger, der neben seiner Ausbildung als
Kinderneurologe auch Psychotherapeut
ist und die Epilepsieschulung famoses
(modulares Schulungsprogramm Epilep-
sie fiir Familien) mit entwickelt hat.

Seine Expertise und Erfahrung in der
Behandlung therapieschwieriger Epilep-
sien bei Kindern und Jugendlichen bie-
tet Prof. Kluger nun als Vorbereitung, Er-
ginzung oder Alternative zum stationé-

© Schin' Klintk
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ren Angebot in der Schon Klinik
Vogtareuth an. Telemedizin ist in der
Neurologie, und gerade im Bereich der
padiatrischen Epilepsie, relativ neu, wird
aber vor allem auch von der Internatio-
nalen Liga gegen Epilepsie (ILAE) aus-
driicklich empfohlen. Da es sich wéh-
rend der Hochphase der Corona-Pande-
mie bewihrt hat, bietet er seine Telefon-
und Videoambulanzberatung auch wei-
terhin an und erklért: ,,Fachirzte mit
Expertise in der Versorgung von Kindern
mit Epilepsie sind nicht in allen Regio-
nen Europas verfiigbar. Aufgrund der
teils weiten Entfernungen zum néchsten
Epilepsieexperten werden Patienten zu-
dem zum Teil erst nach Jahren diagnos-
tiziert oder erhalten keine spezialisierte
Versorgung. Ganz wichtig ist mir aber
immer, dass die Patienten auch von
wohnortnahen Kolleginnen und Kollegen
mit- bzw. weiterbehandelt werden.*

Prof. Kluger beantwortet in seinem
telemedizinischen Angebot unter ande-
rem, wo es Experten zu einem sehr sel-
tenen Epilepsiesyndrom gibt und wann
ein stationdrer Aufenthalt in der Klinik
sinnvoll ist. Viele Eltern suchen zudem
nach Informationen zu alternativen
Therapieverfahren wie Erndhrungs- und
Psychotherapie oder bitten um Rat zu
ganz neuen Therapien bei einem Kind
mit sehr seltenen Epilepsieursachen.

Téglich von 08:15 bis 09:00 Uhr (auler
donnerstags) ist der Experte fiir eine kos-
tenlose telefonische Kurzberatung unter
der Tel.-Nr. 08038 901422 erreichbar.
Dariiber hinaus konnen Ambulanz- bzw.
Telefon-Ambulanztermine unter der
Tel.-Nr. 08038 901341 oder online iiber
die Website der Klinik (www. schoen-
klinik.de/mvz-vogtareuth/ueberblick)
vereinbart werden.

Dazu ist ein Uberweisungsschein vom
Kinderarzt oder Neurologen notig.
Claudia Rieling

Kontakt:

Prof. Dr. Gerhard Kluger

Schon Klinik Vogtareuth
Krankenhausstr. 20

83569 Vogtareuth

Tel.: 08038 901422
(Kurzberatung 08:15 - 09:00 Uhr,
aufler donnerstags)

Tel.: 08038 901341
(Ambulanz-Termine)
www.schoen-Kklinik.de/vogtareuth

OP bei Kindern — ja oder nein?

Entscheidungsprozess und Erfahrungen von Eltern und Kindern in der padiatrischen

Epilepsiechirurgie

Obwohl die Prognose fiir die Mehrheit
der Kinder mit Epilepsie giinstig ist, lei-
den rund ein Drittel der Kinder trotz Me-
dikation unter anhaltenden Anfillen. Fiir
einige dieser Kinder kommt ein epilep-
siechirurgischer Eingriff in Frage. Stu-
dien zeigen, dass dieser sich vorteilhaft
auf Anfallshaufigkeit, kognitive Fihig-
keiten, Verhalten und Lebensqualitit
auswirken kann. Dennoch werden
epilepsiechirurgische Eingriffe bislang
noch unzureichend in Anspruch genom-
men.

Einen moglichen Grund dafiir stellen die
Erwartungen der Eltern und Kinder ge-
geniiber einem epilepsiechirurgischen
Eingriff dar. Bislang wurden die Erfah-
rungen von Eltern und Kindern in der
padiatrischen Epilepsiechirurgie, insbe-
sondere der Entscheidungsprozess iiber
einen Eingriff sowie die Zufriedenheit
mit dem Behandlungsergebnis, wenig
untersucht.

In Zusammenarbeit mit 13 Epilepsie-
verbdnden und Patientenorganisationen

aus Deutschland, Osterreich und der
Schweiz sowie mit drei Kliniken aus
Berlin wurden von Juni 2018 bis Sep-
tember 2019 selbstentwickelte Fragebo-
gen an Eltern und Kinder verteilt, die
iiber epilepsiechirurgische Verfahren
beraten worden sind.

Spezifische Faktoren, die fiir den Ent-
scheidungsprozess und die Zufriedenheit
der Eltern mit dem Behandlungsergebnis
relevant waren, wurden identifiziert.

Die Studienergebnisse wurden im April
2020 im Journal Epilepsy & Behavior
(https://doi.org/10.1016/j.yebeh.202
0.107078) veroffentlicht.

Eltern, die eine gute medizinische Be-
ratung und konsistente Empfehlung
iiber einen epilepsiechirurgischen Ein-
griff erhalten haben, entschieden sich
héufiger fiir eine Operation

Unsere Studie zeigt, dass Eltern, die sich
fiir eine Operation entschieden, hiufiger
eine gute medizinische Beratung und

© pixabay.com

konsistente Empfehlung iiber einen
epilepsiechirurgischen Eingriff erhalten
haben. Die Empfehlung zur Operation
basierte nach Angaben der Eltern in den
meisten Fillen auf den Ergebnissen ei-
ner multidisziplindren Fallkonferenz von
Fachleuten, die sich auf die Operation
von Kindern spezialisiert haben. Der
Grofiteil der Eltern erhielt ausgewogene
und verstidndliche Informationen zu
Chancen und Risiken des Eingriffs und
den verschiedenen Operationsmdoglich-
keiten, auftretende Fragen wurden aus-
fiihrlich beantwortet. Weniger Gebrauch
machten die Eltern von Informations-
seiten im Internet, Internetforen und



Patientenorganisationen. Thre Kinder
wurden als intelligenter eingestuft (ba-
sierend auf den Angaben der Eltern zu
den psychologischen Testergebnissen)
und sprachen sich selbst weniger gegen
einen epilepsiechirurgischen Eingriff
aus.

Die Zufriedenheit der Eltern mit dem
Behandlungsergebnis war mehr mit
psychosozialen als klinischen Faktoren
assoziiert

Die meisten Eltern waren mit dem
Operationsergebnis zufrieden. Sie waren
zufriedener,

*wenn ihre Kinder weniger Medika-
mentennebenwirkungen hatten, das
Gedichtnis oder die Konzentration so-
wie die Personlichkeit oder das Verhal-
ten sich positiv verdnderten und

* wenn sie mehr Freizeit fiir sich hatten,
ihre berufliche Situation, ihre Bezie-
hung zu Kindern, Freunden oder Fa-
milie sich verbesserte.

Interessanterweise ergab sich kein signi-
fikanter Zusammenhang zwischen elter-
licher Zufriedenheit mit dem Behand-
lungsergebnis und Medikamentenzahl-
reduktion oder Anfallsreduktion nach der
Operation.

Erfahrungen von Kindern mit padia-
trischer Epilepsiechirurgie wurden
zum ersten Mal untersucht

Die Kinder berichteten, dass sie insge-
samt nur minimal an der Entscheidung
beteiligt wurden, sie aber mit dem Grad
ihrer Beteiligung zufrieden waren. Die
Mehrheit der Kinder hatte den Eindruck,
nur wenig Informationen zur Behand-

lung erhalten zu haben. Sie gaben an,
dass sie wihrend der drztlichen Beratung
viele Fragen stellen konnte, die Antwor-
ten aber nur selten verstanden. Aufer-
dem dulerten sie, nur selten mit Gleich-
altrigen iiber einen moglichen epilepsie-
chirurgischen Eingriff diskutiert zu ha-
ben. Die Mehrheit der Jugendlichen
nutzte nur selten weitere Informations-
quellen und hatte keinen Kontakt zu
Patientenorganisationen.

Zusammenfassung

Eine gute medizinische Beratung, die die
Kinder einbezieht und die Lebensbedin-
gungen der Familie beriicksichtigt sowie
ein vertrauensvolles Arzt-Patient-Ange-
horigen-Verhiltnis, sind relevante und
hilfreiche Faktoren fiir die Entschei-
dungsfindung der Eltern in der padiatri-
schen Epilepsiechirurgie. Fiir die Zufrie-
denheit der Eltern ist eine positive Ver-
dnderung in der Personlichkeit oder im
Verhalten ihres Kindes und eine verbes-
serte psychosoziale Situation der Fami-

lie wichtiger als die postoperative An-
fallsfreiheit oder Anzahl der Antiepi-
leptika. Die medizinische Beratung soll-
te sich daher nicht nur auf klinische Fak-
toren konzentrieren, sondern auch psy-
chosoziale Veridnderungen, die nach der
Operation auftreten konnen, beriicksich-
tigen.

Quynh Bach

Epilepsy Behav. 2020 Apr
19;107:107078.doi: 10.1016/
J-yebeh.2020.107078.

Quynh Bach

Assistenzirztin der Kinder- und
Jugendmedizin
quynh.bach@charite.de

Klinik der Psychiatrie und Psycho-
therapie, CCM

Charité — Universitdtsmedizin Berlin
Charitéplatz 1

10117 Berlin

Die AutorInnen geben an, dass keine
Interessenskonflikte bestehen. Die For-
schungsarbeit von PD Dr. phil. Dipl.-
Phys. Sabine Miiller wird von ERA-
NET NEURON und das Bundesmini-
sterium fiir Bildung und Forschung
(BMBF) gefordert. Quynh Bach und
Prof. Dr. med. Ulrich-Wilhelm
Thomale erhielten keine Forderung fiir
das Projekt.

© pixabay:com
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Mein Weg mit Epilepsie

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

Hier die Geschichte von Marla Benzler,
9 Jahre alt, mit Dravet-Syndrom — er-
zahlt von ihrer Mama Nadine, die sich
als Geschiftsfiihrerin beim e.b.e. epi-
lepsie bundes-elternverband e. v. um lau-
fende Projekte und Anfragen kiimmert:

Diagnose

Art und Hiufigkeit:

Ihren ersten Anfall hatte Marla im Alter
von 7 Monaten. Bis jetzt hat sie alle
Anfallsformen durch. Sie enden immer
im Grand mal oder auch im Status
epilepticus, eine Anfallsdauer von 5-20
Minuten ist die Regel. Die Haufigkeit
reicht von 1- bis 2-mal im Monat, bis zu
manchmal auch nur alle 6 Monate.

Behandlung:

Anfallsfreiheit werden wir nie erreichen,
da Marlas Form der Epilepsie als thera-
pieresistent gilt. Derzeit nimmt sie nur
noch drei verschiedene Medikamente,
mit denen wir aktuell die Anfille ganz
gut im Griff haben. Die Diagnose Dra-
vet-Syndrom erhielten wir, als Marla
2 Jahre alt war.

Wie ist das in der Schule? Wissen die
Mitschiiler und/oder Lehrer von der
Epilepsie?

Marla ist mit fast sieben Jahren einge-
schult worden, also ganz regulér, aller-
dings auf einer Forderschule fiir geisti-
ge Entwicklung. Die Lehrer sind iiber
die Erkrankung aufgeklirt und auch von
mir personlich geschult worden. Bisher
gab es mehrere Krampfanfille in der
Schule, die sehr schnell unterbrochen
wurden. Marlas Lehrer hatten alles su-
per im Griff, ein kleines Dankeschon an
dieser Stelle dafiir.

Schrinken die Anfille Thr Kind in ir-
gendeiner Form ein? Haben Sie als
Eltern Ihr Kind mehr beaufsichtigt als
dessen Geschwisterkind?

Einschridnkungen gibt es leider sehr vie-

le. Marla hat das Dravet-Syndrom, eine
genetische Form der Epilepsie, leider
therapieresistent, d. h. eine schwere friih-
kindliche Form der Epilepsie. Der Kor-
per kann die Korpertemperatur nur sehr
schlecht alleine regeln und jede Erwir-
mung, egal ob von innen oder auflen,
filhrt bei Marla zu einem Anfall, eben-
falls Schlafmangel und Infekte mit Fie-
ber. Somit darf sie leider nicht wie an-
dere Kinder toben, viel rennen und bei
groBer Hitze nach drauBlen. Eine stindi-
ge Aufsicht muss erfolgen, da die An-
fille oft sehr plotzlich auftreten.

Wie ist das mit liinger aufbleiben am
Wochenende oder Ubernachten bei
Freunden?

Wir versuchen, sie so gut es geht nor-
mal aufwachsen zu lassen, aber manch-
mal gelingt das nur bedingt. Freunde hat
Marla durch ihre Erkrankung nur weni-
ge, aber sie durfte auch schon bei einer
Freundin tibernachten oder bei der Tan-
te. Eine Ubernachtung in der Schule hat
sie ebenfalls bereits gemacht und das
Loslassen ist mir als Mama schwer ge-
fallen.

© privat

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

Ich hatte keinerlei Vorerfahrung, konnte
mich aber daran erinnern, dass eine da-
malige Schulfreundin mal bei mir zu
Hause vom Stuhl gekippt ist und das war
auch ein Anfall, wie ich jetzt im Nach-
hinein weil.

Was ist die groBte Einschriankung fiir
Sie als Eltern durch die Erkrankung
Die permanente Sorge um unsere Toch-
ter, wenig Zeit zu zweit, nicht wirklich
Loslassen konnen/diirfen.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?

Die Erkrankung hat mich auf den Bo-
den der Tatsachen zuriickgeholt, 1dsst uns
mehr im ,,Hier und Jetzt* leben.

Was war IThr negativstes Erlebnis in
Bezug auf die Epilepsie Ihres Kindes?
Stindige Kdmpfe mit den Krankenkas-
sen, viele Diskussionen mit Arzten, Aus-
grenzung durch andere Menschen.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Epilepsie Ihres Kindes?
Ich habe durch Marlas Erkrankung sehr
viele tolle Menschen kennengelernt, die
ich ohne niemals getroffen hitte, und
dass man immer an ,,Wunder* glauben
sollte.

Mein Lieblingszitat von Julia Engel-
mann: ,,Jemand sagt Dir, Du bist anders,
dann denk* Dir fiir Dich: Anders ist nicht
falsch, blof} eine Variante von Richtig.*

Nadine Benzler

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner

Weitere Infos zum Dravet-Syndrom
bietet die Elternvereinigung Dravet-
Syndrom e.V. auf ihrer Homepage:
www.dravet.de



., Schreib‘ mal was — 3. Platz

In unserer epiKurier-Ausgabe 3/2019
hatten wir einen Autorenwettbewerb fiir
Kurzgeschichten rund um das Thema
Epilepsie ausgeschrieben. Hier nun der
3. Platz mit dem kleinen, aber feinen
Beitrag von Sebastian Popp:

Manchmal ist es leicht

Epi-Station Freiburg. DrauBlen herrscht
trostloses Novemberwetter. Drinnen ver-
suchen wir den Krankenhausalltag zu
meistern. Das iippige Friihstiicksbuffet
im Gemeinschaftsraum kann da ein An-
fang sein. Es 14dt ein zum Gesprich, aber
ich habe keine Lust.

Ganz anders bei meinem kleinen Sohn.
Wihrend bei mir die Gedanken kreisen,
mich die Sorgen fast auffressen, beginnt
er eine Unterhaltung mit einem einzel-
nen Herrn. Der wirkt ein bisschen ver-
krampft, verhuscht und angestrengt —
und ich, ich mag mich nicht einstellen

auf eine neue Geschichte, ein neues
Schicksal.

Mein Sohn — gut gelaunt und unbedarft
— trifft sofort ins Mark: ,,Und du? War-
um bist du eigentlich hier?* Schweigen.
Der Gesprichsbedarf des Tischnachbarn
ist abrupt erloschen. Ich versuche zu
vermitteln: ,,Weillt du, man mag manch-
mal nicht so gerne iiber seine Krankhei-
ten sprechen.” ,,Wieso?? Also ich, ich
bin hier, weil ich Epilepsie habe.*

Der Mann schaut ihn an, erst erstaunt,
dann immer freundlicher. Sein Gesicht
beginnt zu licheln. ,,Ja. Ich auch. Ich bin
auch hier, weil ich Epilepsie habe.*

Und plétzlich ist es weg aus seinen Zii-
gen, das Verkrampfte, Verhuschte, An-

gestrengte.

Sebastian Popp

Kinderbuch CARLA

Neu mit Epilepsie-ABC und Links

Dieses Bilderbuch — gedacht fiir Kinder
im Alter von drei bis sechs Jahre — er-
zdhlt die Geschichte vom Méadchen
Carla, das im Kindergarten einen Grand
mal, einen grofen epileptischen Anfall,
bekommt. Kindgerecht und verstindlich
wird die Erkrankung Epilepsie und de-
ren Begleitumstinde erklart. Zielgrup-
pe: betroffene Familien, Kindergirten,
Vorschule, Friihférderung, Therapeuten
etc.

Am Ende des Buches sind jetzt auch ein
kleines Epilepsie-ABC und Links zu
hilfreichen Internetseiten zu finden.

Die beiden Projektpartner, der e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e. v. und
der Landesverband Epilepsie Bayern
e. V., bedanken sich sehr herzlich bei der
Techniker Krankenkasse, dank deren

Sebastian Popp, der dritte Sieger bei unserem
epiKurier-Schreibwettbewerb

Forderung nach § 20h SGB V die Neu-
auflage erfolgen konnte.

Aufgrund dieser finanziellen Unterstiit-
zung kann das Buch allen Interessierten
kostenfrei zur Verfiigung gestellt werden.

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e. v.
Tel.: 02302 2052859
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Landesverband Epilepsie Bayern e. V.
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
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Nebel in der U-Bahn

Ich bin zittrig und schwitze. Alles um
mich herum fiihlt sich weit weg an. Ich
fiihle mich wie in Watte. Ich sehe durch
einen Nebel die Menschen um mich her-
um. Manche schauen in ihr Handy. An-
dere lesen Zeitung. Wieder andere hal-
ten sich an der Haltestange fest und war-
ten, dass die U-Bahn in den nidchsten
Bahnhof einfihrt. Ein Kind schaut mit
veridngstigtem Blick in meine Richtung.
Es hilt sich an der Hand seiner Mutter
fest.

Ich sitze. Zum Gliick. Ich habe mir beim
Einsteigen in die Bahn einen guten Platz
ausgesucht. In der Ecke. Ich kann mei-
nen Kopf an die kiihle Fensterscheibe
lehnen und etwas heraussehen. Ich muss
aber aufpassen, da sich drauflen die Bil-
der so schnell veriandern. Nicht, dass ich
nochmal einen Anfall bekomme.

Ich muss mich jetzt auf mich konzen-
trieren. Tief einatmen und ausatmen.
Ganz ruhig. Spiiren wie sich meine
Bauchdecke hebt und senkt. Keine Ab-
lenkung zulassen. Total schwierig, bei
dem Gerduschpegel hier im U-Bahn
Abteil.

Gegeniiber von mir sitzt ein junges Mad-
chen mit dicken rosa Lippen, Glitter-
rouge auf den Wangen und langen Fin-
gerndgeln. Sie tippt auf ihrem Handy
herum. Sie hat bestimmt nichts mitbe-
kommen. Neben ihr ein Schuljunge, der
verstohlen in der Gegend herumschaut.
Unsere Blicke treffen sich. Er sieht weg.

Neben mir unterhalten sich zwei Perso-
nen. Es geht offensichtlich um mich. Ein
Mann, der direkt neben mir sitzt, lehnt
sich jetzt zu mir und fragt, wie es mir
geht. Ob er mir helfen kann.

Ich bin noch nicht so weit, dass ich ant-
worten kann. Ich schaue ihn nur an und
atme weiter tief in meinen Bauch. Ein
und aus. Meine Hénde fiihlen sich noch
schwitzig an.

Er fragt mich, wo ich aussteigen muss.
Ach ja, der Ausstieg. Hoffentlich habe
ich die Haltestelle nicht verpasst.

.

Ich versuche, die Lippen zu bewegen und
dabei einen Ton zu erzeugen. Spreche
ich? Funktioniert es schon? Ich kann
meine Haltestelle sagen. Der Bahnhof
kommt noch, meint er. Er muss dort auch
aussteigen. Ich habe ihn noch nicht
verpasst. Ich atme durch.

Ich setze mich aufrecht hin und sehe auf
dem Fuflboden zwischen meinen Fiilen
meine Geldborse liegen. Ein paar Kar-
ten sind herausgefallen. Ich biicke mich.
Langsam. Ich sammele alles zusammen.

Der Mann neben mir versucht, mit mir
ins Gesprich zu kommen. Ob er mir hel-
fen soll, wie es mir denn jetzt geht, wie
ich heife. Ob ich denn schon o6fter einen
epileptischen Anfall hatte. Eigentlich
ganz nett. Aber alles etwas viel auf ein-
mal.

Ich antworte ihm langsam. Ich bin Ka-
rin und habe regelmiflig Anfille. Nach
ein paar Minuten geht es meist wieder.

Meine Haltestelle kommt. Er steht auf,
und bahnt sich den Weg zur Tiir. Ich gehe
direkt hinter ihm. Das ist gut so. Auf dem
Bahnsteig kommt mir ein kiihler Luft-
zug ins Gesicht. Das tut gut. Ich kann
nochmal richtig durchatmen und fiihle
mich inzwischen etwas gefestigter.

Ich sehe den Mann an, der noch neben
mir steht und mich etwas gespannt an-
sicht. Erwartet er einen neuen Anfall?
Ich mo6chte mich bei ihm bedanken. Er
fallt mir ins Wort und fragt, ob ich noch

Lust und Zeit fiir einen Kaffee hitte? Er
weil} ein nettes Café gleich in der Nihe.

Okay. Wir gehen in das Café, und set-
zen uns gegeniiber an einen kleinen Tisch
am Fenster. Sehr gemiitlich hier. Ich neh-
me zu meinem Kaffee ein gro3es Was-
ser. Als er seine Bestellung der Bedie-
nung abgibt, sehe ich ihn an. Er merkt,
dass ich ihn mustere und ldchelt mich
an. Ich schaue verlegen weg.

Jetzt interessiert es mich doch. War mein
Anfall sehr schlimm? Die Kinder um
mich herum, waren wohl etwas ver-
schreckt. Er winkt ab, und erzihlt, dass
ich etwas herum gemurmelt hitte. Au-
Berdem ist mir die Geldborse auf den
Boden gefallen, erst da wire auch er
aufmerksam geworden. Aber ich war
schnell wieder ansprechbar. Alles halb
so wild. Ich bin erleichtert.

Inzwischen bin ich wieder vollig klar und
wir kommen in ein nettes Gesprich. Zum
Schluss tauschen wir unsere Telefon-
nummern aus und versprechen uns wie-
der zu treffen. Wir wohnen ja in der Nihe
der gleichen Haltestelle.

Erika Rudnik

Auch diese schone Geschichte stammt
aus unserem Autorenwettbewerb
»Schreib‘ mal was®“ mit Kurzge-
schichten rund um das Thema Epilep-
sie.



Die Geisterstunde

Was fiir ein wunderschoner Tag! End-
lich konnten die Sommerferien begin-
nen: Auf einem Reiterhof, mit vielen
Pferden, drauflen in der Natur, weit weg
von der Grof3stadt mit den vielen Autos
und dem Liarm und den Abgasen. Weit
weg war auch die Schule und die Eltern
wiirden ohne Nicki zuriickfahren. End-
lich war sie so richtig ein grofes Mad-
chen, das ohne Eltern, allein, in die Fe-
rien fahren durfte.

Nicki holte tief Luft, atmete die gute
Landluft ein: Es roch nach Pferden, nach
Heu, nach Sommerhitze und sie war un-
glaublich aufgeregt. Viele Midchen in
ihrem Alter waren auch schon da, eini-
ge standen ein wenig ungliicklich da,
aber die meisten wuselten zwischen den
Erwachsenen, den Autos und Koffern,
den anderen Kindern, ziemlich zappelig
herum. Nur wenige Jungs waren da, aber
das interessierte Nicki sowieso nicht.
Jungs waren nur nervig, sie wollte rei-
ten lernen und nur Pferde waren fiir sie
interessant!

Endlich kamen die Besitzer der Reit-
schule, Herr und Frau Moller, auf den
Hof und begriiiten alle sehr herzlich.
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Jedes Kind wurde einzeln nach seinem
Namen gefragt und die beiden Reitleh-
rer hieBen Daniela und Markus. So woll-
ten sie auch genannt werden, alle duz-
ten sich auch sogleich. Das gefiel Nicki
sehr, nicht so wie in der Schule, wo man
die Lehrer mit ,,Sie“ und Nachnamen
anreden sollte!

Als dann alle Eltern wieder abgefahren
waren, ging es erst richtig los. Alle wur-
den mit Namen aufgerufen, lernten sich
kennen, wurden in die einzelnen Zim-
mer verteilt und Nicki freute sich, weil
das Midchen in ihrem Zimmer gleich
alt war, 9 Jahre, und auch aus Miinchen
kam. Sie hief} Klara und schien sehr nett
zu sein. Sogleich schwiitzten sie mitein-
ander und horten fast nicht, was Daniela
ihnen noch so alles mitteilte. Dann ging
es auf die Zimmer, auspacken und fer-
tigmachen zum Abendessen.

Danach durften die Kinder bis neun Uhr
alle machen, was sie wollten und da
wurde es auch schon dunkel. Ab 21:30
begann die ,,Geisterstunde®. Dies hatte
Nicki schon von ihrer Freundin gehort,
welche letztes Jahr auch auf diesem
Reiterhof gewesen war.

B

© pixabay.com

Piinktlich waren Nicki und Klara am
Sammelpunkt vor der Kellertiir. Denn:
Bei der ,,Geisterstunde‘ musste man in
den Keller gehen! Vorher bekamen alle
Kinder kleine Taschenlampen.

Es ging eine kleine Treppe in den Keller
hinab, da horten sie schon gruselige Ge-
rdusche: Erst knurrte etwas, dann schien
es, als schliche jemand herum, laute
Atemgeriusche, Grunzen und tiefer Hus-
ten waren zu horen. Nicki konnte sich
fast nicht orientieren, so finster war es.
Aus dem Keller fiihrte eine Tiire in den
Garten und alle Kinder schlichen leise,
einige mit Bauchgrimmen vor heimli-
cher Angst, dicht hintereinander hinaus.
Die Bdume im Garten waren dunkle
Gestalten und die kleinen Lichter waber-
ten durch das Dunkel.

Nicki spiirte plotzlich, dass irgendetwas
tiber ihr Gesicht strich, auf einmal wusste
sie, was gleich kommen wiirde, alles war
ihr so bekannt! Sie wusste gar nicht, wie
ihr geschah! Sie atmete tief ein, einmal,
zweimal und dann geschah es: Ein Schrei
zerriss die Stille und Nicki stiirzte mit
der Taschenlampe zu Boden. Thre Nach-
barin erschrak fiirchterlich, einige Kin-
der rannten in Panik weg, nur weg. An-
dere liefen zu Nicki, die plotzlich ver-
krampft, sich schiittelnd und keuchend
auf dem Boden lag. Auch Daniela und
Markus rannten sofort zu ihr und ver-
suchten, sie aufzurichten. Doch Arme
und Beine von Nicki zuckten, schlugen
um sich und um ein Haar hitte sie Mar-
kus ins Gesicht geschlagen. Er lie sie
sofort los und sagte aufgeregt und mit
sehr ernstem Gesicht: ,,Das ist ein epi-
leptischer Anfall“. Alle wurden jetzt
ganz still vor Schreck. Was war das denn,
ein ,epileptischer Anfall“? Nie davon
gehort!

Daniela wihlte die Nummer des Notarz-
tes, aber jetzt wurde Nickis Zucken und
Krampfen weniger, sie atmete noch im-
mer keuchend und tief, aber auch das
wurde langsam leiser. Nach wenigen
Minuten atmete Nicki wieder normal
und schlug die Augen auf. Was war denn
nur mit ihr? Wo war sie? Sie erkannte
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niemanden und fing zu weinen an. Sie
fiihlte sich so verloren, so verlassen, un-
ter so vielen fremden Menschen, an ei-
nem fremden Ort. Arme und Beine ta-
ten ihr weh, sie versuchte sich aufzurich-
ten. Markus beruhigte sie und schickte
die Kinder wieder zuriick ins Haus. Da-
niela sollte mit ihnen gehen. ,.Es ist jetzt
vorbei, Nicki geht es gut®, sagt er zu den
Anderen. ,,Gleich kommt der Arzt und
dann wissen wir, was ihr fehlt“. Markus
nahm sie in den Arm und erklirte ihr,
dass in ihrem Kopf, im Gehirn, wohl ein
kleines Gewitter gewesen sei. So mit

Blitz und Donner. Deshalb sei sie ge-
stiirzt und jetzt wire aber alles wieder
gut. Der Doktor wiirde sie jetzt untersu-
chen und dann wiirden sie die Eltern
anrufen und vielleicht konnte sie dann
nach Hause fahren. Nicki weinte noch
immer. Nach Hause? Sie wollte doch
reiten lernen, hier bleiben, Ferien haben.
Und dann nach Hause?

Aber jetzt kam erst einmal der Notarzt
und nahm Nicki mit in die Klinik. Dort
wurde ihr Kopf an einen Apparat an-
gestopselt, das tat tiberhaupt nicht weh,
war sogar irgendwie ganz lustig. Nicki
konnte sich im Spiegel ansehen, wie sie
wie ein Igel mit den vielen Stopseln an
den Haaren aussah. Sehr bald wussten
die Arzte, was ihr fehlte: Sie hatte wirk-
lich eine Epilepsie.

Auch die Eltern kamen dann, ganz auf-
gelost vor Sorge, aber die Arzte beru-
higten sie und erlaubten, dass Nicki
nochmal zuriick zum Reiterhof fahren
durfte.

Reiten durfte Nicki aber leider nicht
mehr, nur zuschauen, einen Tag lang.
Und ihre Eltern waren immer bei ihr. Am
dritten Tag fuhr Nicki dann mit ihren
Eltern zuriick nach Miinchen. Traurig,
aber ihr war erkliart worden, dass sie in
einer Klinik Medikamente bekommen
wiirde, die ihr helfen sollten, dass so ein
Anfall nicht mehr kommt. Und wenn
Nicki alle Tabletten brav nimmt, sagten
sie, dann konnte sie wohl im néchsten
Jahr, wenn kein weiterer Anfall mehr
aufgetreten wire, nochmal zum Reiter-
hof fahren und reiten lernen.

Aber die ,,Geisterstunde* wollte Nicki
nie mehr mitmachen. Denn damit hatte
ja alles angefangen!!

Regina von Wendland

Auch diese schone Geschichte stammt
aus unserem Autorenwettbewerb
,»chreib® mal was* mit Kurzgeschich-
ten rund um das Thema Epilepsie.

Wortbriicken bauen

Fiillen Sie die Liicken mit einem Wort. Das mittlere Wort
soll mit dem Wort davor, und auch mit dem Wort dahinter,
ein neues Wort ergeben. Hier drehen sich die (nicht
gerade hiflichen) Begriffe um seltsame Tiere.

Beispiel: SCHLUSS - WO R T - BRUCKE

1 RAHM cp & WACHTEL
2 PACK = = TIGER

3 MUSKEL = = HENNE
4 FRISEUR = = LOWE

5 NAGEL = = AFFE

6 STANGEN = = ZIEGE

7 POST = « OCHSE

© GEISTIG FIT Aufgabensammiung 2020
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Interessantes Urteil |

Arbeitgeber muss auf Zusatzurlaub hinweisen

Ein Arbeitgeber muss einen schwerbe-
hinderten Arbeitnehmer auf dessen Zu-
satzurlaub gemif § 208 SGB IX hinwei-
sen. Kommt er seiner Hinweis- und In-
formationspflicht nicht nach, begriindet
dies einen Schadensersatzanspruch des
Arbeitnehmers gerichtet auf Ersatzur-
laub bzw. bei Beendigung des Arbeits-
verhiltnisses auf Abgeltung. Dies hat das
Landesarbeitsgericht Niedersachsen ent-
schieden.

In dem zugrunde liegenden Fall klagte
eine schwerbehinderte Arbeitnehmerin
nach Beendigung des Arbeitsverhiltnis-
ses im Jahr 2017 auf Schadensersatz in

Form der Abgeltung von nicht genom-
menem Schwerbehindertenzusatzurlaub
in den Jahren 2015 bis 2017. Schwerbe-
hinderten Arbeitnehmern steht nach
§ 208 SGB IX ein Zusatzurlaub zu. Da-
von wusste die Arbeitnehmerin jedoch
nichts. Auch ihre Arbeitgeberin hatte sie
nicht auf den Zusatzurlaub hingewiesen.
Dies hielt die Arbeitnehmerin fiir pflicht-
widrig.

Das Arbeitsgericht Hameln wies die Kla-
ge ab. Ein Schadensersatzanspruch we-
gen Nichtgewdhrung des Schwerbe-
hindertenzusatzurlaubs bestehe nicht. Es
sei Sache der Klédgerin gewesen, diesen
Urlaub gegeniiber der Beklagten geltend
zu machen. Gegen diese Entscheidung
richtete sich die Berufung der Kligerin.

Das Landesarbeitsgericht Niedersachsen
entschied zu Gunsten der Kldgerin und
hob daher die Entscheidung des Arbeits-
gerichts Hameln auf. Der Kldgerin ste-
he der Anspruch auf Schadensersatz ge-

richtet auf Abgeltung des Schwerbehin-
dertenzusatzurlaubs zu, da die Arbeitge-
berin wihrend des gesamten Arbeitsver-
hiltnisses die Klidgerin weder auf den
Zusatzurlaub hingewiesen noch sie auf-
gefordert hat, den Urlaub in Anspruch
zu nehmen. Kommt der Arbeitgeber sei-
nen Informations- und Hinweispflichten
gemil der Entscheidung des EuGH vom
6.11.2018 (C-684/16) nicht nach, stehe
dem Arbeitnehmer ein Anspruch auf
Schadensersatz in Form eines Ersatz-
urlaubs und bei Beendigung des Arbeits-
verhiltnisses in Form einer Abgeltung
zu. Die Aufklarungspflicht ergebe sich
aus § 241 Abs. 2 BGB.

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

www.kostenlose-urteile.de
— Stichwortsuche:
Zusatzurlaub
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Interessantes Urteil Il

Krankenkasse muss Fahrkosten bei
stufenweiser Eingliederung iiberneh-
men. Stufenweise Eingliederung ist
MaBnahme der medizinischen Reha-
bilitation.

Die Krankenkasse hat einem Arbeitneh-
mer, der wihrend einer stufenweisen
Wiedereingliederungsmafnahme weiter-
hin Krankengeld erhilt, auch die Kosten
fiir Fahrten zum Arbeitsort zu erstatten.
Dies hat das Sozialgericht Dresden ent-
schieden. Der Anspruch ist beschrinkt
auf die Kosten der Benutzung eines re-
gelmiBig verkehrenden 6ffentlichen Ver-
kehrsmittels der niedrigsten Beforder-
ungsklasse.

Mit der stufenweisen Wiedereinglieder-
ung wird insbesondere langzeiterkrank-
ten ArbeitnehmerInnen die Moglichkeit
gegeben, ihre Belastungsfihigkeit am
konkreten bisherigen Arbeitsplatz stun-
denweise zu steigern, um endgiiltig wie-
der gesund und arbeitsfiahig zu werden.
Je nachdem, ob die MaBBlnahme im Zu-
sammenhang mit einer stationidren Re-
habilitation steht, erhalten Arbeitneh-
merlnnen in dieser Zeit Krankengeld
durch die Krankenkasse oder Ubergangs-
geld durch die Rentenversicherung. Da-
neben sind aber auch die Fahrtkosten
zum Arbeitsort zu erstatten.

Im konkreten Fall war der Kldger an
10 Tagen von seinem Wohnort in Coswig
zu seinem Arbeitgeber in Dresden ge-
fahren, weswegen die Krankenkasse zur
Zahlung von 85,- Euro verurteilt wurde.
Das Sozialgericht vertrat die Auffassung,
dass die stufenweise Wiedereinglie-
derung an sich bereits eine Mallnahme
der medizinischen Rehabilitation sei,
obwohl es hier nicht z. B. um den Auf-
enthalt in einer medizinischen Rehabi-
litationseinrichtung gehe, sondern um
Titigkeiten beim Arbeitgeber.

Insgesamt sei aber wie bei anderen me-
dizinischen Rehabilitationsmalnahmen
auch das Konzept auf eine vollstindige
Wiederherstellung der Gesundheit der
Versicherten ausgerichtet. Dies ergebe
sich aus § 28 SGB IX und § 74 SGB V.

Fahrk;trten_

Tit

[ BAKN

Bei medizinischer Rehabilitation sehe
das Gesetz eine Fahrtkostenerstattung
vor. Diese trage zum Erfolg der MaB-
nahme bei, weil Krankengeld oder Uber-
gangsgeld als Lohnersatzleistungen hin-
ter dem eigentlichen Lohn zuriickblei-
ben und die Kasse des Versicherten durch
die tiglichen Fahrten zum Arbeitgeber
belastet wiirden.

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

www.kostenlose-urteile.de

— Stichwortsuche:
Fahrtkosten stufenweise Wieder-
eingliederung

Anmerkung der Redaktion:

Das Sozialgericht Dresden lief in sei-
nem Urteil vom 17.06.2020 die Mog-
lichkeit einer Berufung beim Séchsi-
schen Landessozialgericht in Chem-
nitz zu. Es bleibt abzuwarten, ob die-
se Entscheidung erneut bestitigt wer-
den wird.

Morgen ist es soweit,
Ferien — Urlaub.

Kein Wecker wird klingeln,
wir konnen lidnger schlafen.

Und wir werden Koffer packen,
fiir die Reise ans Meer.

Wir trdumen schon vom
Strandspaziergang.

Von Muschelsuche und vom
Steine sammeln.

Vom Drachensteigen und vom
Baden in stiirmischer See.

Mitten im Trdumen passiert es,
ein Anfall reif3t uns heraus.

Alle Vorfreude dahin,
die Sorge hat uns wieder.
Silke Schrider
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3. Aachener Epilepsieforum

,Was ich schon immer uUber Epilepsie wissen wollte.“ Sie fragen — wir antworten

Liebe Patientinnen, liebe Patienten,
liebe Freunde der Epilepsie-Selbsthilfe,

hiermit laden wir Sie herzlich zum
3. Aachener Epilepsieforum in das
CT?2 Center der Uniklinik RWTH Aachen
ein. In sechs leicht verstindlichen Vor-
trigen konnen Sie mehr iiber Ursachen
und Therapiemoglichkeiten lernen. An-
schlieBend besteht die Moglichkeit, Fra-
gen an die Expertenrunde zu stellen —
fiir die Diskussion ist geniigend Zeit vor-
handen.

Wir hoffen, dass wir wieder ein span-
nendes Programm fiir Sie zusammenge-
stellt haben und freuen uns, Sie am
31.10.2020 in Aachen begriilen zu diir-
fen.

Unter www. epilepsie-online.de finden
Sie das Programm und koénnen sich dort
auch anmelden. Wegen der Corona-Pan-
demie muss das Hygienekonzept einge-
halten werden und es kdonnen maximal
120 Personen an der Veranstaltung teil-
nehmen.

In der momentanen Situation konnen wir
leider keine feste Zusage der Veranstal-
tung vornehmen. Sollte diese nicht wie
gewohnt stattfinden, werden wir eine On-
line-Veranstaltung organisieren und Ih-
nen per E-Mail einen Online-Link zu-
senden.

Mit herzlichen Griiflen

= =5

© Uniklinik Aacher

Prof. Dr. Yvonne Weber
Leiterin der Sektion Epileptologie Uni-
klinik Aachen

Thomas Porschen
Vorstandsvorsitzender Landesverband
fiir Epilepsie-Selbsthilfe Nordrhein-
Westfalen e. V.

Verdienstausfall wegen Corona?

Entschadigungsanspruch fiir Eltern beschlossen

Berufstitige Eltern, die aufgrund behord-
lich verfiigter SchlieBungen von Kitas
und Schulen oder Einrichtungen fiir
Menschen mit Behinderungen die Be-
treuung ihrer (auch erwachsenen) Kin-
der selbst organisieren miissen und ihrer
Arbeit nicht in vollem Umfang nachge-

hen konnen, haben einen Anspruch auf
Entschiadigung.

Auch Pflegeeltern und geringfiigig Be-
schiftigte konnen diesen Lohnersatz
nach dem Infektionsschutzgesetz in An-
spruch nehmen. Hohe: Die Entschidi-

gung betrigt 67 % des entstandenen Ver-
dienstausfalls der betroffenen erwerbs-
tatigen Person und zwar hochstens 2.016
Euro monatlich fiir einen vollen Monat.

Zeitraum: Langstens zehn Wochen pro
Arbeitnehmer, fiir Alleinstehende ldang-
stens fiir 20 Wochen. Dieser Maximal-
zeitraum muss nicht an einem Stiick aus-
geschopft werden oder zusammenhin-
gend verlaufen. Die Gesetzesregelung
iiber die Entschidigung gilt bis zum Jah-
resende 2020.

www.bmas.de

— Stichwortsuche:
Corona Eltern Entschddigungsan-
spruch
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Empfehlungen

Rechte Worter: Von ,,Abendland”
bis ,,Zigeunerschnitzel“

Andreas Graf von Bernstorff

Carl Auer Verlag (Mirz 2020)

170 Seiten

ISBN: 978-3849703400

€ 19,00 Buch / € 17,99 e-book

Frage: Was haben

Abendland, Klima- B
wahn, Schuldkultur !}'ECHTE
und Zigeunerschnit- WORTER

zel miteinander zu
tun? Nun, diese Wor-
ter sind — neben vie-
len anderen — zu fin-
den im Buch ,,Rech-
te Worter von
Andreas Graf von Bernstorff. Der Autor
beleuchtet Schliisselworter der rechten
Szene in Deutschland und wie sie den
alltdglichen Sprachgebrauch und die
Medien bereits infiltriert haben.

Q=

Sprache ist verriterisch. Sie sagt etwas
aus tiber denjenigen, der sie benutzt.
Uber seine Haltung und seine Gesin-
nung. Benutzte Redewendungen zeigen
auf, in welchen sozialen Kreisen du dich
bewegst, was dich interessiert und wel-
chen Bildungsstand du hast.

Worte konnen verletzen. Ein gesproche-
nes Wort, ein Satz konnen nicht zuriick-
genommen werden. Sie bleiben im Ge-
ddchtnis des Empfingers, konnen ver-
letzen, Traumata auslosen. Sie werden
»gewohnt“, wiederholt und verbreiten
sich. Schlimmstenfalls schleichen sie
sich unbedacht ein in den allgemeinen
Gebrauch. Denn: Ein gesprochenes Wort
ist wie ein Vogel, der fortfliegt. Er bzw.
es kann nicht zurtickgeholt werden.

Fazit: Wenn Sie bewusster mit Threr ei-
genen Sprache umgehen mochten, ge-
sprochen oder geschrieben; wenn Sie
sich abgrenzen mochten von ,rechts®,
wenn Sie Thre eigene Ausdrucksweise
hinterfragen mochten, dann sollten Sie
sich mit diesem Buch befassen.

Christa L.A. Bellanova

Elepsiquadrie — eine Geschichte
tber Freundschaft und Anderssein
Kathrin Reiter

Farbregen.at (Dezember 2019)

40 Seiten

ISBN: 978-3-950489903

€ 27,90 zzgl. Versandkosten

Ein sehr liebevoll
gestaltetes Kin- |
derbuch mit sehr
schonen Illustra-
tionen (empfohle-
nes Alter: ab drei
Jahre).

Im Buch geht es um drei Freunde: den
Fuchs Willibald, das Wildschwein Gre-
taund den Dachs Theo(dor). Sie verbrin-
gen sehr viel Zeit zusammen und am
liebsten spielen sie Fuflball. Der Dachs
ist ein super Torwart, plotzlich hilt er
den Ball nicht mehr und fillt um. Willi-
bald und Greta wissen sofort, dass da
etwas nicht stimmt und helfen instink-
tiv. Sie bringen Theo zum Arzt ins Wald-
krankenhaus, der ihnen Fragen stellt und
ihren Freund untersucht. Er bekommt
eine Sternenhaube aufgesetzt und der
Arzt beantwortet mit ganz viel Ruhe
auch die Fragen der Freunde, was jetzt
passiert und ob der Dachs wieder gesund
wird.

Die Autorin hat sich sehr gut informiert
iiber Epilepsie und was in einem Kran-
kenhaus bei einer Diagnostik so alles
gemacht wird. Dies hat sie kindgerecht
umgesetzt und passend erklirt. Ich habe
das Buch mit meinen beiden Kindern ge-
lesen (drei und neun Jahre), die es leicht
verstindlich und ebenfalls sehr gut fan-
den.

Wer seinen Kindern das Thema niher-
bringen mochte — vielleicht auch die ei-
gene Krankheit erkldren will —dem kann
ich das Buch sehr empfehlen!

Nadine Benzler

Bestellinfos:
Bezug iiber www.farbreigen.at
(Eigenverlag)

Der Gliicksverkaufer

Davide Cali (Autor),

Marco Soma (Illustrator)
Carl-Auer Verlag (September 2019)
28 Seiten

ISBN: 978-3849703202

€19,95

Herr Taube ist
Gliicksverkédufer.
Wenn er mit seinem
Lieferwagen vor-
fihrt, will jeder
Waldbewohner eine
Dose Gliick kaufen —
in kleinen oder gro-
Ben Dosen und als Familienpackung.
Frau Wachtel, Frau Zaunkonig, Frau
Kohlmeise und viele andere gehdren zu
seinen Kunden. Rabatt gibt Herr Taube
nicht, denn Gliick gibt man nicht zum
halben Preis weg! Am Ende seiner
Verkaufstour, verliert er eine Dose. Herr
Maus findet diese und schaut hinein —
und entdeckt, was Gliick bedeutet.

Die Geschichte eignet sich hervorragend,
um iiber die Frage ,,Was ist Gliick?*
nachzudenken und mit Kindern (emp-
fohlenes Alter: fiinf bis siecben Jahre) dar-
iiber zu reden. Jede Seite ist so fantasie-
voll und voller Details illustriert, dass
man immer wieder voller Vergniigen
neue Entdeckungen macht.

Der Gliicksverkdufer ist nicht nur fiir
Kinder geeignet, sondern auch ein High-
light fiir Bilderbuch-begeisterte Erwach-
sene. Einfach zauberhaft!

Doris Wittig-Mofiner

X

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e..
Bankverbindung:

Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein @epilepsiebayern.de




Die Klinik und Poliklinik fiir Epilepto-
logie in Bonn hat einen Fragebogen ent-
wickelt, der mogliche unerwiinschte Ne-
benwirkungen von Antiepileptika auf die
Stimmung, das Befinden und das Verhal-
ten erfassen soll.

@ NightWatch

Davon erhofft sich das Team um
Prof. Helmstaedter eine spiirbare Verbes-
serung der Behandlungsqualitit.

Teilnehmen konnen Patienten mit Epi-
lepsie sowie gesunde Angehorige, Freun-

N&achtliche Anfallserkennung
Fiir Epilepsiepatienten

* Fir Pflegeeinrichtungen & Heimgebrauch

* Alarmiert prazise und vielseitig:

-Tonische Anfille

-Tonisch-klonische Anfalle

-Hypermotorische Anfille

-Serien von Myoklonien

* Wirksamkeit klinisch erwiesen

* Von Neurologen empfohlen

www.livassured.de

Telefon: 01522 5980736

de und Bekannte. Das Ausfiillen dauert
etwa sieben Minuten und die Teilnahme
ist selbstverstiandlich anonym.

Direkter Link zum Fragebogen:
www.soscisurvey.de/medikament/
Hier scannen und helfen:

.EF

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an:
Prof. C. Helmstaedter
christoph.helmstaedter @ukbonn.de

C. Meschede, M. Sc.
c.meschede @hhu.de

Bestellen Sie Jetzt
mit 30 Tage Geld zuriick Garantie

LivAssured
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WOHN:SINN ist eine Plattform fiir in-
klusive Wohnformen, d. h. Haus- oder
Wohngemeinschaften, in denen behin-
derte Menschen mit anderen vielfdltigen
Menschen zusammenleben.

Auf www.wohnsinn.org findet man ei-
nen Blog, in dem inklusive WGs aus ih-
rem Leben erzidhlen, Informationen fiir
alle, die eine solche WG griinden wol-
len sowie eine WG-Borse fiir alle, die
inklusiv wohnen wollen. Au3erdem wer-
den Vortrige, Workshops und Beratung

Der ganz normale Wohnsinn

Die Internetseite steht zudem in Leich-
ter Sprache zur Verfligung:
www.wohnsinn.org/leicht

Auch ein Newsletter kann abonniert
werden, um sich tiber die neuesten Ent-
wicklungen zu informieren.

Und natiirlich gibt es einen Facebook-
Auftritt dieser gemeinniitzigen Organi-

sation:

www.facebook.com/

fiir Interessierte und inklusive WGs an-  ganznormalerwohnsinn/
geboten.

Termine

Datum Thema/Ort/Information und Anmeldung

1 8 05.10.2020 Online-Vortrag ,,Epilepsie neu in der Familie bei Kindern und Jugendlichen*
Mit Simone Fuchs/Epilepsieberatung Unterfranken, Dr. Anja Hauth/Neuropédiaterin

und Daniel Schreiner/Psychologe

Online abrufbar auf www.epilepsieberatung.de

Veranstalter: www.juliusspital-epilepsieberatung.de

10.10.2020 Epilepsieforum ,,Epilepsie - Neu in der Familie“

10:00 — 14:00 Uhr Haus an der Kreuzkirche, An der Kreuzkirche 6, 01067 Dresden
Anmeldung erforderlich: epilepsieberatung@kleinwachau.de
Veranstalter: Epilepsiezentrum Kleinwachau gGmbH

10.10.2020 Tagesseminar ,.Entscheidungen féllen — Bauch oder Kopf?*“

10:00 — 16:00 Uhr Verein Lehrerheim, Saal 4. Stock, Weidenkellerstr. 6, 90443 Niirnberg
Anmeldung erforderlich: kontakt@epilepsiebayern.de
Veranstalter: www.epilepsiebayern.de

31.10.2020 3. Aachener Epilepsieforum
CT2 Center der Uniklinik RWTH Aachen, 52074 Aachen
Anmeldung erforderlich: www.epilepsie-online.de
Veranstalter: www.epilepsie-online.de / LV fir Epilepsie-Selbsthilfe NRW e.V.

16.11.2020 Vortrag ,,Epilepsie — neu im hdheren Lebensalter”

19:00 Uhr HaBberg-Kliniken, Haus HaBfurt, Hoftheimer Str. 69, 97437 HaBfurt
Anmeldung erforderlich: kos@hassberge.de
Veranstalter: www.juliusspital-epilepsieberatung.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage
www.moses-schulung.de.

Die aktuellen famoses-Termine kdnnen bei der MOSES-Geschéftsstelle abgefragt werden.

Kontakt: MOSES Geschéftsstelle, Frau Bettina Hahn, RuBheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de




Emfit

Emfit Epilepsie Alarm System
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Registriert Anfalle wahrend
des Schlafes

Schneller Hilfe leisten

Individuell anpassbar

Jetzt anrufen
0521/95960224

ResO- ﬁ Emfit Epilepsie Alarm System

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

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

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

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

L : IBAMN
Pilze oder Beeren?

Q/- Briefmarken oder Postharten? DEA7 05 Eltﬂum MR

] E]
Wir sammeln 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!

i AL N Marianne Sanders
78 < - A\ Wi~ * il Kundenservice
5 - == Tel:0521144-2228

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






