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Gedanken...

zur geschlechtergerechten Sprache

Liebe Leser,

in den letzten Monaten bzw. Jahren wur-
de viel iiber die Verwendung der Spra-
che nachgedacht, d. h. iiber den Ge-
brauch von minnlichen, weiblichen oder
neutralen Bezeichnungen und wie diese
besser geschlechtergerecht verwendet
werden konnen, um niemanden zu be-
nachteiligen.

Der Wikipedia-Eintrag hierzu lautet:

., Geschlechtergerechte Sprache bezeich-
net einen Sprachgebrauch, der in Bezug
auf Personenbezeichnungen die Gleich-
behandlung von Frauen und Mdnnern
und dariiber hinaus aller Geschlechter
zum Ziel hat und eine Gleichstellung der
Geschlechter in gesprochener und ge-
schriebener Sprache zum Ausdruck brin-
gen will. ... Um zu verdeutlichen, dass
neben biologischen auch soziale Ge-
schlechter (Gender) einbezogen sind,
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setzt sich zunehmend die Bezeichnung
gendergerechte Sprache durch, auch
gendersensible Sprache. Die Anwendung
wird auch kurz als ,,Gendern“ bezeich-
net und nutzt zwei Moglichkeiten: einer-
seits die Sichtbarmachung der Ge-
schlechter durch stimmige Bezeich-
nungsformen (sexusbezogen: Lehrerin-
nen und Lehrer, Lehrer*innen), anderer-
seits die Neutralisierung aller Beziige auf
Geschlechtliches (sexusneutral: Lehr-
krdfte, Lehrende).

Viele der neuen Veroffentlichungen ver-
wenden die ,,Sternchen“-Methode =
Leser*innen. Unserer Erfahrung nach

erschwert dies den Lesefluss ungemein.
Wir in der hauptsidchlich weiblich be-
setzten epiKurier-Redaktion haben uns
deshalb GEGEN diese Variante und FUR
leicht lesbare Texte entschieden. Wir
fithlen uns ,,Manns genug“ und ange-
sprochen, wenn ,,nur von Biirgern (statt
Biirgerinnen und Biirger oder Biir-
ger*innen), Patienten (statt Patientinnen
und Patienten oder Patient*innen) die
Rede ist.

Deshalb wird es in den epiKurier-Aus-
gaben nur eine Gender-Form geben.
Sprache kann ein michtiges Werkzeug
sein, das ist uns bewusst. Aber wir hof-
fen auf das Verstiindnis fiir unsere Ent-
scheidung und wiinschen allen Leserin-
nen und Lesern, allen Lesenden und al-
len Leser*innen viel Vergniigen bei der
Lektiire dieser Ausgabe.

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

Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit bei epileptischen Anféllen

epitech

“ Mit Menschlichkeit.
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Essen gegen Anfalle

Koénnen Ketogene Ernahrungstherapien auch bei Erwachsenen helfen?

Dass Ketogene Erndhrungstherapie
(KET) bei Kindern mit einer therapie-
schwierigen Epilepsie helfen kann, ist
schon lange bekannt. Genauer gesagt seit
fast 100 Jahren. 1921 wurde diese Form
als alternative Therapie etabliert und er-
lebt seitdem ein kleines Auf und Ab in
der Wertigkeit, immer abhingig von den
Entwicklungen neuer Medikamente.

Mittlerweile gibt es aber einen deutli-
chen Anstieg der Nachfrage, vor allem
bei erwachsenen Patienten. Warum ist
das so? Zum einen sicherlich, weil der
Patient heutzutage seinen Medikamen-
tenplan mehr hinterfragt. Zum anderen
mochte er gerne selbst handeln, aktiv
etwas fiir seine Gesundheit tun und zur
Therapie beitragen. Diese moglichen
Griinde fiihren dazu, dass es vermehrt
Anfragen von Erwachsenen gibt, die sich
fiir alternative Therapien wie z. B. fiir
die KET interessieren. Hinzu kommt si-
cherlich auch der Medienrummel um
Low Carb und Ketogene Diit als Life-
style-Trends.

Bei der Ketogenen Erndhrungstherapie
fiir Erwachsene (Modifizierte Atkins-
Diit) wird die Kohlenhydratzufuhr auf
10 bis maximal 30 g pro Tag gesenkt.
Die tigliche EiweiBmenge pro Tag ist
von Alter, Geschlecht und Energiebedarf
abhingig. Der Rest der Kalorien wird
mittels Fett gedeckt. Das entspricht in
etwa einer Fettmenge von 60 % der
Gesamtenergie. Das ist im Schnitt dop-
pelt so viel wie von der DGE (Deutschen
Gesellschaft fiir Erndhrung) empfohlen.
Aber in dieser Therapieform ist das Fett
essenziell. Aus dem Fett kann der Kor-
per die Ketonkorper herstellen, die fiir
die Umstellung des Energiestoffwechsels
im Gehirn notwendig sind.

Wie sieht die Therapie in der Praxis aus?
Bei der Kohlenhydratberechnung werden
alle verwertbaren Kohlenhydrate in der
Nahrung beriicksichtig, sprich Kartof-
feln, Obst, Nudeln, Reis und Gemiise
gibt es nur noch in kleinen Mengen.
Alternativ zum Brot aus herkdmmlichem
Getreide wird das ,, KET-Brot“ aus
Nussmehlen, Soja-, Lein- oder Kokos-

mehl hergestellt. Mittlerweile gibt es
auch einige Hersteller, die Brot fertig
gebacken oder Backmischungen anbie-
ten. Aber man kann es natiirlich auch
selbst zubereiten.

Wie die Speisen mit viel Fett und wenig
Gemiise trotzdem schmackhaft zuberei-
tet werden konnen, muss man natiirlich
erst einmal lernen. Auch das gramm-
genaue Abwiegen zdhlt dazu. Dafiir
kommen die Patienten zwei bis drei
Wochen zu uns in die Klinik und lernen
den Umgang mit der Ketogenen Kiiche
ganz praktisch in der Lehrkiiche. Es steht
Montag-Freitag tdglich Lehrkiiche auf
dem Plan. Zusitzlich gibt es theoretische
Beratungen zu verschiedenen Themen
wie Umgang mit versteckten Kohlenhy-
draten (Medikamente, Sii3stoffe/Zucker-
alternativen, Restaurant, Urlaub), Ein-
kauf und natiirlich die Grundprinzipien
sowie Wirkmechanismus der KET.

Neben der Erndhrungstherapie erfahren
unsere Patienten im Rahmen der Kom-
plexbehandlung weitere Therapieange-
bote wie z. B. psychologische Betreu-
ung, Sozialmedizin, Gedichtnisgruppe,
Physiotherapie.

Wenn die Einleitung der KET erfolg-
reich abgeschlossen ist, gehen die Be-
troffenen heim und kommen nach
ca. vier Monaten zur Verlaufskontrolle
wieder. Dann wird gemeinsam mit Arzt,
Patient und Erndhrungstherapie entschie-
den, ob die Therapie erfolgreich ist und
fortgesetzt wird oder ob diese beendet
wird.

In Kleinwachau haben wir uns bewusst
fiir eine Testphase von vier Monaten
entschieden, weil unsere Erfahrung ge-
zeigt hat, dass Erwachsene mit einer
schwer behandelbaren Epilepsie teilwei-
se linger als drei Monate benétigen, um
einen ersten Erfolg zu sehen. Das liegt
am Alter der Patienten, an der Dauer der
Epilepsie-Erkrankung und an der meist
groflen Anzahl der vorher eingesetzten
Medikamente. Wir betreuen einige Be-
troffene, die einen sichtbaren Erfolg erst
nach acht Monaten erkennen konnten.
So eine lange Testphase wire aber fiir
die meisten Patienten nicht tolerierbar.

Wenn die Patienten zuhause sind, kom-
men meist die ersten Fragen. Hier ste-
hen wir ihnen natiirlich weiterhin zur
Seite. Sie bleiben meist telefonisch oder
iiber E-Mail mit uns in Kontakt.

Antje Bohme, Diéitassistentin im Epilepsiezentrum Kleinwachau, und Patient Wolfgang Suchner pro-
bieren gemeinsam in der Lehrkiiche schmackhafte Rezepte aus

o
AN
o
N
S~
<
o
S
2
S
=
=
Q.
o




© Epilepsiezentrum Kleinwachau

Ohne Rechnen und geniigend Zeit fiir die Zube-
reitung geht es bei der KET nicht

Ist es eine grofe Umstellung fiir Betrof-
fene? Ja. Im Vergleich zu Kindern ist das
Erndhrungsverhalten bei Erwachsenen
bereits mehr gefestigt. Dann ist eine Ver-
dnderung immer anstrengender fiir den
Patienten. Oft fillt es schwer, die Koh-
lenhydrate so stark einzuschrinken.
Selbst den Salat abzuwiegen oder die
Milch im Kaffee zu berechnen, ist fiir
die meisten eine Uberwindung. Aber
lasst sich der Patient darauf ein, stellt er
nach den drei Wochen oft fest, dass doch
mehr moglich ist, als anfangs gedacht.
Zauberwort ist hier Kreativitit. Span-
nend ist auch, dass Patienten, die die
Therapie zwei Jahre und langer durch-

fiihren, dann genauso wieder Probleme
haben, die Kohlenhydratmenge zu erho-
hen. Daran sieht man deutlich, dass es
rein um die Gewohnheit geht.

Hilft die Therapie jedem? Nein. Wie bei
allen anderen Therapieoptionen bei Epi-
lepsie kann nie mit Gewissheit ein
Erfolg garantiert werden. Manchmal
bestimmen auch duBere Umstéinde (z. B.
Wohnen im Wohnheim, keine eigene
Kiiche) dariiber, dass die KET gar nicht
umgesetzt werden kann.

Wie kann diese Diét durchgehalten wer-
den? Hier gibt es leider kein Erfolgsre-
zept. Aber empfehlenswert ist die Aus-
einandersetzung mit der Diét im Vorfeld.
Mindestens ein Aufkldrungsgesprich
sollte vor Beginn der Diit erfolgen. Un-
sere Erfahrung zeigt, dass die Diit bes-
ser durchgehalten wird, wenn die Pati-
enten geniigend Zeit hatten, sich vorzu-
bereiten. Erfolgt die Einstellung zu
schnell, weil es terminlich nicht anders
geht oder der Betroffene selbst den Um-
fang unterschétzt, endet dies in den meis-
ten Fillen mit einem vorzeitigen Ab-

Mecn KETO PLANER

MACHT ecee KETOGENE DIAT EINFACHER
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bruch. Wir bitten unsere Patienten zu-
sédtzlich um einen Fragebogen und ein
Erndhrungsprotokoll. Damit kénnen wir
die KET besser an den Patienten indivi-
duell anpassen und z. B. Lieblingsspei-
sen ketogen kreieren oder auch die Mahl-
zeitenfolge individuell anpassen. So
kann sich der Patient noch besser mit der
neuen Form der Ernédhrung identifizie-
ren.

Nicht zu unterschétzen ist auch der
Riickhalt im heimischen Umfeld: Fami-
lie, Freunde, Hausarzt, Krankenkasse,
Apotheke, Schule, Arbeitgeber. Je mehr
der Betroffene auf Gegenwehr oder
Skepsis trifft, desto mehr Zweifel wer-
den auch bei ihm selbst kommen oder
seine Krifte, die er fiir die Umsetzung
der Therapie benétigt, schwinden. Da-
her wire eine Aufkldrung in diesem
Bereich generell wiinschenswert.

Eine Patientin, die in Kleinwachau auf
die Modifizierte Atkins-Diit eingestellt
wurde, hat ihre ganz eigenen Erfahrun-
gen gemacht und diese in Form eines
Gedichtes zusammengetragen:

Ist FLEXIBEL in der Anwendung

Fur Ernahrungsfachkréfte, Patienten und Angehérige.
Nutzung Uber Laptop, Tablet und Smartphone maglich.

Bietet ABWECHSLUNG im ketogenen Alltag
Mit zahlreichen Rezeptideen und einer umfangreichen
Lebensmitteldatenbank.

Fordert die GEMEINSCHAFT
Verlinken Sie sich mit Ihrer Ernahrungsfachkraft und
teilen Sie lhre Lieblingsrezepte mit anderen!

www.meinketoplaner.info »

Wir sind gerne fur Sie dal

Nutricia GmbH - Kontakt Nutricia Ketogenics Deutschland, Osterreich, Schweiz:
Tel.: 00800-74773799 (gebuhrenfrei) - info-ketogenics@nutricia.com - www.ketocal.de
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Meine Erfahrungen mit der
Ketogenen Diiit

Es war nicht mehr okay mein Leben
und mir war klar, ich muss ihm eine
Wende geben. Die Epilepsie hat meine
Familie und mich terrorisiert und die-
se Situation haben wir jetzt korrigiert.

Ich erfuhr von der Ketogenen Diit, bei
der sich eine Menge um Fette dreht.
Der Arzt war skeptisch wegen der
Familiensituation. Doch ich meinte
ganz locker: ,,Ich schaffe das schon!*

Arztgespriche, Untersuchungen, Er-
nihrungsprotokoll - war viel zu tun und
ich fand es nicht so toll. Vorneweg stellt
man sich natiirlich so manche Fragen:
Schaffe ich das wirklich? Wird mich
die Epilepsie weiter plagen?

Aber mit Medikamenten wollte es mir
einfach nicht besser gehen und nun er-
nihre ich mich seit mehreren Monaten
ketogen.

Die Einstellung verlief ganz nach Plan.
Mein Korper nahm die Speisen gut an.
Und da ich beim Kochen gern kreativ
bin, bekomme ich ganz leckere Gerich-
te hin.

Zugegeben es ist viel Rechnerei, aber
auch eine Menge Spal} dabei. Zugege-
ben der Zeitaufwand ist nicht zu ver-
achten, aber dafiir erste Erfolge im An-
fallskalender zu betrachten. Zugegeben
die Finanzen, die vorher schon wenig
waren, werden sich nicht vermehren in
den ketogenen Jahren. (Aber das liegt
wahrscheinlich nur daran, weil man
wieder mehr unternehmen kann).

Die speziellen Produkte findet man im
Laden manchmal nur mit Gliick und
greift daher oft auf die Option ,, Inter-
netversandhandel “ zuriick.

Trotz allem: Die Ketogene Diit ist
machbar, schmeckt und macht satt.
Auch wenn man nicht viel auf seinem
Teller hat. @)

Lisst man sich auf diese Art der Er-
nihrung ein, wird die Lebensqualitit
wieder besser sein. Man fiihlt sich jetzt
motiviert und wach und klagt nicht lén-
ger iiber sein eigenes Ach. Gut, es pas-
siert nicht von heut’ auf morgen, doch
der Kummer und all’ die Sorgen wer-
den weniger und ihr werdet sehen: Man
wird unbeschwerter durchs Leben ge-
hen.

Antje Bohme

‘lepsiezentrum Kleinwachau

Fett ist ein essenzieller Bestandteil dieser Er-
nihrungsform

Antje Bohme

Diitassistentin & Erndhrungs-
beraterin/DGE
Psychosozialer Dienst
Fachklinik fiir Neurologie
Epilepsiezentrum Kleinwachau
gGmbH

Wachauer Straf3e 30

01454 Radeberg

Tel.: 03528 4311590
a.boehme @kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

Altere Menschen mit Epilepsie

Bei der Stiftung Michael ist eine neue
Broschiire zum Thema ,,Epileptische An-
falle bei dlteren Menschen erschienen,
die auf 84 Seiten iiber Diagnostik und
mogliche Therapien in dieser Altersgrup-
pe informiert sowie Hilfen fiir Mobilitét
und Alltagsbewiltigung beschreibt. Viele
der Informationen wie z. B. zum Thema
Fiihrerschein, Sport und Reisen sind aber
auch fiir andere Altersgruppen von
Interesse.

Anders als man annehmen konnte, las-
sen sich Epilepsien bei Alteren gut be-
handeln und die Lebensqualitit ist bei
denjenigen, die im hoheren Alter daran
erkranken, nicht schlechter als bei Jiin-
geren. Wie die Auswirkungen auf das
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EPILEPTISCHE
ANFALLE

BEI ALTEREN
MEMNSCHEN

Alltagsleben moglichst gering gehalten
werden konnen, ist ebenfalls Anliegen
und Thema der Broschiire.

Bezogen werden kann das Heft gedruckt
und als Download hier:
www.stiftung-michael.de/schriften/
altersepilepsien/

Stiftung Michael
Alsstrafie 12

53227 Bonn

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

bei der Versorgung von Epilepsie-Patienten mit Antiepileptika

Die offentliche Diskussion reflektiert in
den letzten Monaten vermehrt Probleme
der kontinuierlichen Versorgung von
Patienten mit Medikamenten. Dies be-
trifft ein weites Spektrum von Pripara-
ten und Erkrankungen, insbesondere
auch Menschen mit chronischen neuro-
logischen Erkrankungen, die fiir eine
addaquate Behandlung hiufig komplexer
Therapieschemata bediirfen. Sowohl nie-
dergelassene Apotheker als auch Kran-
kenhausapotheken verwenden zuneh-
mende Ressourcen auf den Versuch, die
betroffenen Patienten trotz Liefereng-
passen mit den erforderlichen Medika-
menten zu versorgen; zunehmend kann
dies fiir Zeitraume von Wochen bis zu
mehreren Monaten nicht mehr gewihr-
leistet werden.

Die rechtliche Situation zur kontinuier-
lichen Sicherstellung der Patienten-
versorgung ist unbefriedigend. Wihrend
niedergelassene Arzte, Apotheker und
Krankenhduser zur Sicherstellung einer
Patientenversorgung zu jeder Tages- und
Nachtzeit gesetzlich verpflichtet sind,
sind Hersteller von Medikamenten als
freie Unternehmen eingestuft, die mit der
Zulassung ihrer Priparate zwar zu deren
Angebot berechtigt, zu einer kontinuier-
lichen Lieferung ihrer Produkte hinge-
gen nicht verpflichtet werden konnen,
insbesondere auch nicht vom Bundes-
institut fiir Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM).

In den europidischen Richtlinien der
Europidischen Arzneimittel-Agentur
EMA ist zwar festgelegt:

~MAHs (marketing organization
holders), and their distributors, within
the limits of their responsibilities, should
ensure appropriate and continued
supplies to pharmacies and persons
authorized or entitled to supply medi-
cinal products so that the needs of
patients in the Member State in question
are met.“ (Art. 81, Direktive 2001/83/
EC)

[Deutsche Fassung:
»Der Inhaber einer Genehmigung fiir

© pixabay.com

das Inverkehrbringen eines Arzneimittels
und die Grofihdndler, die dieses in ei-
nem Mitgliedstaat tatsdchlich in Verkehr
gebrachte Arzneimittel vertreiben, stel-
len im Rahmen ihrer Verantwortlichkeit
eine angemessene und kontinuierliche
Bereitstellung des Arzneimittels fiir Apo-
theken und zur Abgabe von Arzneimit-
teln zugelassene Personen sicher, damit
der Bedarf der Patienten in dem betref-
fenden Mitgliedstaat gedeckt ist.“]

Dies ist jedoch eine Sollbestimmung und
hat keine rechtlich bindende Kraft. De
facto wird die Verantwortung der Arz-
neimittelhersteller darauf reduziert,
Versorgungsengpisse anzuzeigen:

.... If the product ceases to be placed
on the market of a Member State, either
temporarily or permanently, the marke-
ting authorization holder shall notify the
competent authoriy of that Member
State. Such notification shall, other than
in exceptional circumstances, made no
less than two months before the inter-
ruption in the placing on the market of
that product. “ (Art. 23a, Direktive 2001/
83/EC und Art. 27a, Direktive 2001/82/
EC)

[Deutsche Fassung:

... Wenn das Inverkehrbringen des Arz-
neimittels in einem Mitgliedstaat vor-
tibergehend oder endgiiltig eingestellt
wird, meldet der Inhaber der Genehmi-

gung fiir das Inverkehrbringen dies der
zustindigen Behorde dieses Mitglied-
staates. Diese Meldung erfolgt spiite-
stens zwei Monate vor der Einstellung
des Inverkehrbringens des Arzneimittels,
es sei denn, dass auflergewohnliche Um-
stdnde vorliegen. “]

Diese zeitnahe Information soll einer
Triagierung (= Einschitzung) und der
Koordination von Maflnahmen zur Mil-
derung eines Engpasses in der Patienten-
versorgung dienen.

Entsprechend definiert das Bundes-
institut fiir Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM) seine Rolle bei Lie-
ferengpéssen auf seiner Webpage expli-
zit auch negativ und verweist darauf,
dass kein Unternehmen zur Produktion
oder zum Angebot zugelassener Arznei-
mittel verpflichtet werden kann:

* Das BfArM kann Unternechmen weder
zur Produktion von Arzneimitteln,
Wirkstoffen oder Ahnlichem ver-
pflichten, noch dazu, Arzneimittel in
den Verkehr zu bringen.

° Das BfArM hat keine Informationen
dariiber, welche Mengen der betroffe-
nen Arzneimittel sich noch auf dem
Markt befinden.

* Das BfArM darf keine individuelle
medizinische Beratung leisten oder
Empfehlungen zur Therapie geben,



etwa, wenn Patienten wegen eines
Engpasses auf ein anderes Arzneimit-
tel eingestellt werden miissen. Hier-
fiir sind viele Faktoren von Bedeutung,
die nur im personlichen Kontakt zwi-
schen Arzt und Patient angemessen be-
riicksichtigt werden konnen.

* Das BfArM agiert weder als Arz-
neimittelvermittler zwischen verschie-
denen Zulassungsinhabern noch zwi-
schen potenziellen Herstellern und
Zulassungsinhabern.

* Ein Schwerpunkt der Arbeit des
BfArM ist die Zulassung von Fertig-
arzneimitteln auf der Grundlage des
Arzneimittelgesetzes. Das BfArM
stellt weder Arzneimittel her noch
kann es sie zur Verfiigung stellen.

Die Losung des Versorgungsproblems
obliegt vielmehr dem jeweils behandeln-
den Arzt.

Vom BfArM werden lediglich Informa-
tionen iiber gemeldete Lieferengpisse
zusammengestellt. Bei diesen Meldun-
gen handelt es sich

a) um eine Selbstverpflichtung der phar-
mazeutischen Unternehmen,

b) nur sogenannte versorgungsrelevante
Medikamente betreffende Meldungen.

Diese versorgungsrelevanten Medika-
mente sind in einer Liste hinterlegt, die
ganz offenbar nicht hinreichend der heu-
tigen Realitiit der Patientenversorgung
entspricht. So beinhaltet sie lediglich
vier Antiepileptika (Phenobarbital, Phe-
nytoin, Vigabatrin und Lacosamid) und
damit nicht einmal alle sogenannten
Standardantiepileptika der WHO (Welt-
gesundheitsorganisation), die zur Mini-
malversorgung von Dritte-Welt-Lindern
vorgesehen sind; die Auswahl des nur
noch bei epileptischen Spasmen indizier-
ten Vigabatrin und von Lacosamid als
einzigem modernen Antiepileptikum er-
scheint wenig sinnvoll und arbitrr.

Entsprechend dieser Liste lassen sich bei
Abfragen der Webpage Lieferengpisse
mit den Medikamenten Valproat, Cloba-
zam und Lamotrigin nicht auffinden.

Die Notwendigkeit zu einer Verbesse-
rung der Sicherstellung der Versorgung
von Patienten wurde sowohl auf euro-
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pdischer als auch auf deutscher Ebene
bereits seit Jahren gesehen. Auf EU-Ebe-
ne fiihrte dies zur Leitlinie ,,Guidance
on detection and notification of shortages
of medicinal products for Marketing
Authorization Holders (MAHSs) in the
Union (EEA)“.

Als MafBnahme wurde in Deutschland
2016 ein Jour fixe ins Leben gerufen, zu
dem ein weites Spektrum von Stake-
holdern eingeladen wird (u. a. Vertreter
der Arzneimittelkommissionen der deut-
schen Apotheker und der deutschen Arz-
teschaft). Die Zahl und Schwere der
Lieferengpédsse nahmen dennoch weiter
zu. Bei Antiepileptika betraf dies 2019
Lamotrigin, Valproat, Phenytoin, Zonisa-
mid und Clobazam in verschiedenen Pra-
paraten und Dosierungen (siehe Abb. 1).

Bei der Beurteilung der Relevanz von
Lieferengpéssen sind bei Patienten mit
komplexen chronischen neurologischen
Erkrankungen allgemein und bei Epilep-
sien speziell besondere Aspekte einzu-
beziehen. Bei akuten und Neuerkran-
kungen existieren in vielen Fillen un-
terschiedliche Therapieoptionen, die

nahezu gleichwertig sind. Hierfiir kann
es daher sinnvoll sein, eine Untergruppe
der sogenannten versorgungsrelevanten
Medikamente zu identifizieren, deren
Verfiigbarkeit fiir Behandlungen der
ersten Wahl zentral ist.

Bei komplex behandelten chronischen
neurologischen Erkrankungen kann hin-
gegen das Fehlen eines der individuell
eingesetzten Medikamente bereits zu
einer relevanten Gefiahrdung der Gesund-
heit von Patienten fithren. Dies gilt fiir
in ihrer Erkrankung fortgeschrittene Par-
kinson-Patienten mit einer individuell
optimierten Kombinationsbehandlung,
die wirksam vor langen Off-Phasen
schiitzt, ebenso wie fiir Epilepsie-Pati-
enten, bei denen eine individuell eta-
blierte bestmogliche Kombinations-
behandlung nicht mehr aufrechterhalten
werden kann.

Antiepileptika zdhlen generell zu den-
jenigen Medikamenten, bei denen bereits
ein Priparatewechsel auch mit dem glei-
chen Wirkstoff zu einem erhohten Risi-
ko von Anfallsrezidiven fiihrt. Wesent-
lich hoher ist das Risiko, wenn ein Wirk-
stoff zeitweise unzureichend verfiigbar
ist, wie in der Versorgungsrealitit im Jahr
2019 beim Ausfall von Clobazam
(Frisium®). In Einzelfillen kam es hier-
durch zu relevanten Patientengeféhr-
dungen, etwa der Entwicklung eines Sta-
tus epilepticus bei einem in Kleinwachau
angebundenen Patienten, der sieben Jah-
re lang anfallsfrei mit einer Kombina-
tion von Clobazam und Stiripentol ein-
gestellt war, und zu einem mutmalBlichen

Lamaotrigin STADA® 100mg

Lamatrigin
Abhid® 100

1 I
i 1 >
127018 182019

Abb. 1: Lieferengpiisse von Antiepileptika 2019
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SUDEP-Fall (SUDEP:,,sudden unex-
pected death in epilepsy*) bei einem in
Frankfurt angebundenen Patienten we-
nige Tage nach einem Wechsel von
Clobazam auf Diazepam.

Mogliche MaBBnahmen

Vom am BfArM angesiedelten Jour fixe
wurde eine Verlautbarung publiziert,
gemidll derer belastbare Abnahme-
prognosen fiir Medikamente mit ver-
bindlichen Zusagen zur Produktion und
Bevorratung verbunden werden sollen.
Zudem wurde vorgeschlagen, die Trans-
parenz iiber Produktionsbedingungen
und Lagerkapazititen zu erhohen und
die gewihrleistete Lieferfahigkeit in die
Preisgestaltung einflieen zu lassen.
Auch von politischen Fraktionen werden
aktuell u. a. Vorgaben fiir die Bevorra-
tung von Medikamenten diskutiert.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epilep-
tologie (DGfE) regte an, die pharmazeu-
tische Industrie hinsichtlich der Ver-
pflichtung zur Sicherstellung einer kon-

tinuierlichen Versorgung mit anderen
Anbietern von Gesundheitsdienstleis-
tungen gleichzustellen. Dies beinhaltet
insbesondere die Verpflichtung zu einer
umfangreicheren Bevorratung versor-
gungsrelevanter Medikamente, v. a.
wenn Priparate nur durch einen Herstel-
ler angeboten oder nur an einem Produk-
tionsort hergestellt werden.

Andreas Schulze-Bonhage

Gedanken zum Abschied

... von der Epilepsieberatungsstelle

Schon war’s! 15 Jahre lang habe ich dem
Team der Epilepsie Beratung in Regens-
burg (Bezirk Oberpfalz) angehort und die
Entwicklung der Stelle mitgestalten kon-
nen.

Der Triger, die Katholische Jugendfiir-
sorge der Divzese Regensburg, ermog-
lichte mir gleich zu Beginn eine gute
fachliche Zusatzausbildung zu den viel-
faltigen Themenbereichen im Beratungs-
alltag. Vielen Dank fiir die guten Rah-
menbedingungen und die langjihrige
Anbindung an das Sozialpddiatrische
Zentrum in Regensburg!

Eines steht fiir mich fest: Als Berater ist
man immer ein Teil eines Ganzen. Und
das ist gut so! Da ist zuallererst das ei-
gene Team, dann folgt das vielgestalti-
ge Netzwerk vor Ort, die Arbeitsgemein-
schaft der Kollegen an den bayerischen
Epilepsie-Beratungsstellen, der Landes-

Prof. Dr. Andreas Schulze-Bonhage
Epilepsiezentrum
Universititsklinikum Freiburg
Neurozentrum

Breisacher Str. 64

79106 Freiburg

Tel.: 0761 27053660
andreas.schulze-bonhage
@uniklinik-freiburg.de
www.uniklinik-freiburg.de

Wir bedanken uns ganz herzlich beim
© Springer Medizin Verlag GmbH, Teil
von Springer Nature 2020, fiir die kos-
tenlose Abdruckgenehmigung des in
der DGNeurologie 2020 erschienenen
Artikels (https://doi.org/10.1007/
s42451-020-00168-8).

© Juliane Zitgelsberger
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Elisabeth Seifert blickt mit Dankbarkeit auf ihre Zeit an der Beratungsstelle in Regensburg zuriick




verband Epilepsie Bayern, TEA (Teil-
habe*Epilepsie*Arbeit), der Verein So-
zialarbeit bei Epilepsie und die Deutsche
Epilepsievereinigung. Vielen Dank fiir
die Kollegialitidt — in Zusammenarbeit
geht einfach was voran!

Bei meiner regionalen Vortrags- und
Fortbildungstitigkeit in Einrichtungen,
Schulen und Kindergirten habe ich vie-
le Einrichtungsleiter und Mitarbeiter
kennengelernt, welche aufgeschlossene
Begleiter fiir Menschen mit Epilepsie
waren. Gerne habe ich dort noch durch
Wissensvermittlung die Sicherheit der
Mitarbeiter im Umgang mit dem Anfalls-
geschehen gefordert.

Vor allem aber blicke ich mit Wertschiit-
zung zuriick auf die Menschen, welche

zu uns in die Beratungsstelle kamen. Fa-
milien, Jugendliche, Erwachsene, Se-
nioren — denen allen eines gemeinsam
war: Thre Erkrankung an Epilepsie und
die plotzliche Notwendigkeit, damit zu-
rechtzukommen, dies in ihr Leben zu
integrieren.

Viele Krisen habe ich dabei begleitet,
viele wechselvolle Wege, das Erleben,
immer wieder aufzustehen und weiter-
zugehen. Und oftmals war ich Zeuge ei-
nes kleinen, vorsichtigen Mutes, einer
unerwarteten Kraft, eines dennoch tra-
genden Familienzusammenhalts, einer
gelungenen Ablosung, eines erhaltenen
Arbeitsplatzes.

Ja, es kam zuweilen eine neue Sicht auf
das Leben zum Vorschein!

Gedanken zum Abschied

... einer wertvollen Mitarbeiterin

Bereichernd war’s. Zwei Jahre konnte
ich noch mit Elisabeth Seifert zusam-
menarbeiten.

Die Diplom-Psychologin beendete zum
31. Juli 2020 nach 15 Jahren ihre Arbeit
an der Beratungsstelle. Mit ihr verlésst
eine Frau mit hoher fachlicher und bera-
terischer Kompetenz die Epilepsie Be-
ratung Oberpfalz.

Den Menschen in seiner jeweiligen Si-
tuation zu sehen und sich gemeinsam auf
die Suche zu begeben nach den Ressour-
cen, die vielleicht nicht auf den ersten

Blick prisent sind und die aber genutzt
werden konnen. Ressourcen und Kom-
petenzen, die den Menschen mit der
Epilepsieerkrankung und auch die An-
gehorigen befdhigen, die Lebenssitua-
tion zu meistern.

Diese Begleitung bei der Suche und die
Unterstiitzung beim Empowerment der
Ratsuchenden waren das Anliegen von
Elisabeth Seifert. Dabei hat sie mit gro-
Ber Ruhe und Genauigkeit auf das ge-
achtet, was fiir die Einzelnen im Moment
gerade richtig war.

~Y

& -

Eine Klientin fasste es einmal so zusam-
men: ,,Es war ein harter Weg — aber ich
glaube, ohne die Erkrankung an Epilep-
sie wire ich heute nicht der Mensch, der
ich jetzt bin.“ Und es lag Zufriedenheit
in der Stimme ...

Diese beriihrenden Erfahrungen nehme
ich gerne mit in den Ruhestand — einer
Zeit fiir wiederum neue Erfahrungen.

Meinen geschitzten Kolleginnen und
meiner Nachfolgerin wiinsche ich zu al-
ler Zeit ein gutes Miteinander und Freu-
de an den beruflichen Herausforderun-
gen.

Elisabeth Seifert

Zuhoren, Ideen einbringen, Fachwissen
weitergeben, Fachbegriffe erkldren, das
Geschehen bei Anfillen erldutern, Kon-
takte herstellen, bei Formulierungen und
Antrigen helfen, neue Wege aufzeigen.

Und nun geht Elisabeth Seifert selbst den
neuen Weg in den Ruhestand. Wir wiin-
schen ihr das Beste und ich bedanke
mich ganz herzlich fiir die wertwolle
Arbeit an der Epilepsie-Beratungsstelle
in Regensburg.

Iris Schadenfroh, Leitung Epilepsie Beratung

fiir das Team der Beratungsstelle
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Elisabeth Seifert (li.), lange Jahre eine tragende Siule der Epilepsie Beratung in Regensburg, hat sich in den Ruhestand verabschiedet — die Team-
Kolleginnen Claudia Lieblich, Lidwina Bohm-Westermeier und Iris Schadenfroh (v.l.) wiinschen ihr alles Gute
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Ein Mann und seine Stiftung

Werner Vestner meldet sich telefonisch
und erzdhlt mir von ,,seiner* Emilie und
Richard Vestner Stiftung. Obwohl ich
der Meinung bin, mich gut im Epilep-
sie-Bereich auszukennen, ist mir diese
vollkommen unbekannt.

Wir unterhalten uns einige Minuten und
ich merke, diesen Mann und seine Ge-
schichte will ich ndher kennenlernen. So
verabreden wir uns einige Wochen spi-
ter zu einem Gesprich in einer Niirnber-
ger Seniorenwohnanlage, wo er seit ei-
nigen Jahren in einer eigenen Wohnung
lebt.

Im April 2014 stiirzt Werner Vestner an-
fallsbedingt in der U-Bahn, trigt einen
Rippenbruch davon und wird Ende 2016
als Spatfolge davon operiert. Er fillt ins
Koma, wacht erst einige Monate spéter
in einer Reha-Klinik wieder auf, kimpft
sich zuriick ins Leben, ist aber seither
motorisch eingeschrinkt und teilweise
auf den Rollstuhl angewiesen.

Epileptische Anfille begleiten ihn im-
mer noch téglich, wobei er alle peinlich
genau in seinen eigenen Listen mit Ta-
ges-, Monats- und Jahresiiberblicken
erfasst. Denn fiir Statistiken hat er schon
sein Leben lang ein Faible. Er hat grof3e
und kleine Anfille, leichte bis schwere,
wie er sagt, meist ca. 12-20 im Monat.
Seine Wohnung verfiigt liber vier Not-
fallknopfe, so dass er schnell Hilfe ru-
fen kann, wenn er diese mal benétigt.

Werner Vestner spricht bedéchtig und
wohliiberlegt — anfangs unterschitzt man
ihn aufgrund seiner ruhigen Art. Er hat
viele interessante Geschichten zu berich-
ten. Uber die Epilepsie, die sein Leben
oft bestimmt hat, spricht er nicht — au-
Ber man fragt ihn direkt danach. Alles
andere scheint ihm wichtiger zu sein,
denn er hat sich nie von seinen Ein-
schrankungen abhalten lassen. ,,Ich war
immer aktiv, habe immer geschaut, was
geht.”, sagt er.

Vor 65 Jahren wird er in Niirnberg gebo-
ren, seinen ersten Anfall bekommt er in
der ersten Klasse. Die Rektorin, deren

\ ©privat

‘Werner Vestner war immer aktiv und lieB sich nie von seiner Erkrankung unterkriegen

Sohn ebenfalls Epilepsie hat, sensibili-
siert die Eltern fiir die Erkrankung. ,,Mei-
ne Mitschiiler wussten danach Bescheid
— und ich auch®, beschreibt er das ganz
einfach. Wihrend der Pubertit bleiben
seine Anfille aus, flammen danach aber
wieder auf.

Er bewirbt sich um drei Lehrstellen, bei
allen schneidet er beim Einstellungstest
gut bis sehr gut ab, bekommt sowohl von
der AOK, der Stadt Niirnberg als auch
der Sparkasse Niirnberg ein Angebot. Er
entscheidet sich fiir die Bank, beginnt
seine Ausbildung zum Biirokaufmann im
September 1971 und absolviert drei Jah-
re spiter als zweitbester Lehrling in Bay-
ern seine Priifung.

Aufgrund seiner Epilepsie bekommt er
zuerst nur einen sechs Monate befriste-
ten Anstellungsvertrag, der aber wegen
guter Leistungen zu einer Festanstellung
umgewandelt wird. Er arbeitet in ver-
schiedenen Abteilungen im Innendienst,
wird selbst Ausbilder, geht immer offen
mit der Erkrankung um und wird des-
halb 1986 als Behindertenbeirat gewihlt.
Nach 41 Jahren bei der Sparkasse geht
Werner Vestner in Rente. Aber auch da-
nach bleibt er seinen Kollegen verbun-
den, denn seit 1980 organisiert er die
jahrlichen Treffen der Sparkassen-Azu-
bis — auch der Termin fiir 2021 steht be-
reits fest.

In seiner Freizeit ist er ebenfalls sehr
aktiv — auch ehrenamtlich. Er kommt
1975 zur Versehrten-Sport-Abteilung
(VSA) im TV Firth 1860. Er kegelt,
spielt Tischtennis, macht Gymnastik —
nur auf das angebotene Schwimmen ver-
zichtet er ,,aufgrund des Risikos fiir den
Ubungsleiter, wenn mir etwas passiert*.

1986 wird er zum Schriftfithrer der Ab-
teilung gewihlt. Er organisiert Ausflii-
ge, Karten- und Kegelturniere auf Stadt-
und auf Bezirksebene, nimmt im Tisch-
tennis an mittelfrankischen, bayerischen
und deutschen Meisterschaften im Ver-
sehrtensport teil. 1996 wird er erster
Vorstand und leitete die Geschicke der
Abteilung bis zu deren Auflosung im
Jahr 20009.

Aber Ruhe und Nichtstun sind nichts fiir
den umtriebigen Senioren und so schaut
er sich nach weiteren Moglichkeiten der
Freizeitbeschiftigung um. Auf der Se-
niorenmesse ,,inviva* wird er fiindig und
wird Stadtfiihrer beim Seniorenrathaus

Sport und Ehrenamt, das waren wichtige Stiitz-
pfeiler in Werner Vestners Leben



in Niirnberg, bis ihn die OP und das an-
schlieBende Koma ausbremsen.

Ob er nie Schwierigkeiten hatte, weil er
manches aufgrund der Epilepsie nicht
durfte, frage ich ihn. ,,Nachdem ich es
von Kindheit her kannte, kam es mir
nicht als Einschrinkung vor, dass ich
nicht rauche, keinen Alkohol trinke und
keinen Fiihrerschein habe®, antwortet er
ganz lapidar.

Auch auf die Frage nach einem negati-
ven Erlebnis mit Epilepsie féllt ihm
nichts ein. Er sei einfach damit aufge-
wachsen, habe es einfach gehabt und sei
immer zufrieden mit seinem Leben ge-
wesen. Und wenn ich mir seine Erzih-
lungen so anhore, glaube ich ihm das
aufs Wort.

Auf seinen privaten Bereich wirkt sich
die Erkrankung dennoch stark aus. Er
ldsst sich auf keine Beziehung ein, bleibt
Junggeselle und bei seinen Eltern leben.
Seine Mutter verstirbt 1996, sein Vater
2012. Seine Schwester sorgt dafiir, dass
er aus dem Elternhaus ausziehen muss.

Zu ihr hat er seither nur noch schriftli-
chen Kontakt, obwohl ihr Sohn sein Pa-
tenkind ist.

Danach iiberlegt sich Werner Vestner,
was nach seinem Tod mit seinem Ange-
sparten passieren soll. Er will keinen
Streit der Angehorigen um das Erbe und
informiert sich bei den Stiftertagen in
Niirnberg iiber diese Form, seinen
Nachlass zu regeln. So entsteht die Idee
zur Griindung einer eigenen Stiftung, die
er im Januar 2013 unter dem Dach der
Stiftergemeinschaft der Sparkasse Niirn-
berg ansiedelt. Auch seine eigene Woh-
nung und alles, was er noch besitzt, wer-
den nach seinem Ableben dorthin iiber-
fiihrt.

Im Andenken an seine Eltern Emilie und
Richard, die sich das ganze Leben um
ihn gekiimmert haben, benennt er die
Stiftung nach ihnen. ,,Ich wollte keine
Lobhudelei auf mich selbst®, sagt er.
Nein, das liegt ihm wirklich nicht ...

Als Stiftungszweck bestimmt er die For-
derung der Erforschung der Krankheit

Stiftung Richard und Emi

»Irgendwann wird auch Epilepsie heil-
bar sein. Mit meiner Stiftung mochte ich
den Weg dahin bereiten“.

Werner Vestner, Stifter

Der Stiftungsfonds Emilie und Richard
Vestner wurde 2013 von Werner Vestner
gegriindet und fordert die Erforschung
der Krankheit und deren Behandlung am
Epilepsiezentrum der Universitétsklinik
Erlangen.

Die nach den Eltern von Werner Vestner
benannte Stiftung ist Teil der Stifter-
gemeinschaft der Sparkasse Niirnberg.
Dieser Stifterverbund biindelt als recht-
lich selbststindige Stiftung das Wirken
vieler Stifter unter einem Dach und iiber-
nimmt die Verwaltung bzw. Abwicklung
aller Angelegenheiten dafiir.

Es gibt folgende Moglichkeiten, diese
Epilepsie-Stiftung zu unterstiitzen:

Spenden - bereits ab 1 Euro:

Dabei kommt die Spende in voller Hohe
und ohne Abzug von Verwaltungskosten
dem Stiftungsfonds zu.

Zustiftungen — ab 1.000 Euro:

Eine Zustiftung erhoht auf Dauer das
Kapital der Stiftergemeinschaft und so-
mit die Zinsertrige, die Jahr fiir Jahr
ausgeschiittet werden.

Wichtig: Immer als Verwendungszweck
,»Stiftungsfonds Vestner Epilepsie-
forschung* angeben, damit die Unter-
stiitzung auch das richtige Ziel erreicht!

Bankverbindung:

Stiftergemeinschaft Sparkasse Niirnberg
IBAN: DE69760501010011703006
BIC: SSKNDE77XXX
Verwendungszweck:

Stiftungsfonds Vestner Epilepsiefor-
schung

und deren Behandlung am Epilepsie-
zentrum der Universititsklinik Erlangen
— aus einem ganz einfachen Grund:

Das Schicksal einer Schildkrote entschied iiber
den Stiftungszweck

Auf dem Schulweg findet der kleine
Werner 1962 eine Schildkrote, die er bei
seinem Auszug aus dem Elternhaus 2012
— nach tiber 50 Jahren! — abgeben muss.
Ein Ziichter nimmt sie auf, nachdem der
Tiergarten Niirnberg diese nicht haben
will. Deshalb entscheidet sich Werner
Vestner gegen den Tiergarten und fiir das
Epilepsiezentrum in Erlangen.

Auch diese Geschichte passt zu ihm!
Doris Wittig-Mofiner

lie Vestner
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— unsere Stiftungen

— Stiftungsfonds Emilie und Richard
Vestner
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Leserbrief

Liebes epiKurier-Team,

ich gratuliere Thnen herzlichst zu 25 Jah-
ren epiKurier. In Thren Ausgaben berich-
ten Sie immer wieder iiber Betroffene,
ihren Weg und den Umgang mit Epilep-
sie. Vielleicht mochten Sie auch mal
meinen Weg verdffentlichen?

Auch ich ,feiere” mittlerweile ein 25-
jahriges Jubildum!

Ein paar kurze Infos zu meiner Person:
Mein Name ist Vanessa Weber, 39 Jah-
re, verheiratet, Mutter von drei Kindern,
wohne in Karlsruhe und bin Sportlerin
mit Handicap. Meine Disziplin: Para-
climbing. Vor ca. 25 Jahren bekam ich
die Diagnose Epilepsie.

Mittlerweile habe ich noch allergisches
Asthma, seronegative rheumatoide Ar-
thritis (RA) sowie Spondylarthrose und
fortgeschrittene Osteochondrose, d. h.
degenerative Verdnderungen der Wirbel-
sdule und der Bandscheibe, bekommen.

Derzeit bin ich im Besitz eines Schwer-
behindertenausweises mit GdB 70.

2016 entdeckte ich das Klettern fiir mich:
Es sollte nur ein Ausflug werden! Ein
sehr guter Freund wollte mich ablenken,
da meine Mutter im Sterben lag. Drei
Wochen spéter starb meine Mutter und

ich blieb beim Klettern — allerdings mit
Unterbrechungen aufgrund meiner ge-
sundheitlichen Einschrinkungen.

Ende letzten Jahres wollte ich noch ein-
mal richtig durchstarten, wurde Mitglied
im Deutschen Alpenverein (DAV) Karls-
ruhe und Anfang 2020 war ich bereits in
der Leistungsgruppe — und bekam eine
Einladung zum Training vom Bundes-
trainer!

Seit Frithjahr 2020 bin ich nun auch
Mitglied im Paraclimbing Team Ger-
many! Leider wurden die Wettkdmpfe
durch die Corona-Pandemie dieses Jahr
abgesagt. Doch das Training geht die
ganze Zeit weiter und ich erwarte sehn-
stichtig die Wettkampfe 2021.

Dafiir habe ich mich jetzt einem Buch-
projekt gewidmet, das wahrscheinlich
Ende des Jahres veroffentlicht wird. Fiinf
Paraclimber mit unterschiedlichen Be-
hinderungen erzihlen darin von ihrem
Lebenslauf.

Ich finde Sport ganz wichtig und man
sollte sich nicht von anderen einschiich-
tern bzw. davon abhalten lassen!

So viel in Kiirze ...

Vanessa Weber

© privat

Kontakt:
Instagram: vanessaweber§1
Facebook: Vanessa Weber -
Paraclimber

Zum Thema Sport existiert eine sehr
hilfreiche Broschiire der Stiftung Mi-
chael mit dem Titel ,,Sport bei Epilep-
sie®, die sich auf 76 Seiten mit folgen-
den Themen beschéftigt:

- Auswirkungen von Sport auf die Ge-
sundheit von Menschen mit Epilepsie

-Welche Sportart ist die passende?

-Wo und mit wem kann ich Sport trei-
ben?

-Wen sollte ich iiber meine Epilepsie
informieren?

-Haftungs- und Rechtsfragen

-Korperlich und sportlich aktiv im All-
tag — wie schaffe ich das?

Bezogen werden kann das Heft ge-
druckt und als Download hier:

www.stiftung-michael.de
— Publikationen
— Informationen zu Epilepsie

Kontakt:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrale 12

53227 Bonn

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

X

Initiative auf dem Weg
Farderverein Epilepsie e\,
Bankverbindung:

Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein @epilepsiebayern.de




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 bewdltigen.

Hier die Geschichte von Marie, 26 Jah-
re, die seit ihrer Geburt an Epilepsie er-
krankt ist, erzdhlt von ihrer Mutter San-
dra Stenger, 53 Jahre, alleinerziehend
bzw. seit 22 Jahren geschieden:

Diagnose

Art und Hiufigkeit

Grand mal-Anfille, atonische Anfille
(Sturzanfille), Absencen = generalisierte
und fokale Anfille sowie Auren.

Die ersten Jahre haben wir gar nicht ge-
schlafen, da sie jede Nacht mehrmals
Anfille bekam. Spater kamen dann An-
fille in der Aufwachphase oder am Tag
dazu. Also hatten wir nachts und am Tag
damit zu kdmpfen. Die Anfallsarten
wechselten sich immer wieder ab. Vier
Jahre war Marie schon einmal ohne
Medikation und anfallsfrei. Leider ging
es danach wieder tiglich los.

Erster Anfall
Eigentlich schon seit der Geburt, gesi-
cherte Diagnose iiber 1,5 Jahre spiiter.

Behandlung

Mit drei Monaten bekam Marie ihr ers-
tes EEG. Es war damals schon auffillig,
aber die Arzte meinten, das wire noch
normal und verwichst sich. Noch kein
Wort iiber Epilepsie. Ich vertraute den
Arzten und dachte: Okay, warten wir mal
ab!

Aber es wurde immer schlimmer. Jede
Nacht mehrmals zuckte und krampfte
mein Kind, war nicht ansprechbar und
verdrehte die Augen. Und ich wusste
nicht, was mit ihr los war.

Es folgte eine Odyssee von Arzt zu Arzt.
Bis endlich nach iiber 1,5 Jahren einer
erkannte, dass Marie Epilepsie hat. Hitte
ich das schon frither gewusst, hitten wir
meiner Tochter vielleicht so einiges er-
sparen konnen.

Es wurden verschiedene Medikamente
ausprobiert. Manchmal lie3 die Wirkung
nach und wir mussten wieder umstellen.
Anfangs einmal im Jahr zum MRT und
alle drei Monate zur EEG-Kontrolle,
zwischendrin 24-Std.-EEG, Langzeit-
EEG, Schlafentzugs-EEG, Blutentnah-
men und viele Krankenhausaufenthalte
iiber Wochen.

Wie war das in der Schulzeit? Wussten
die Mitschiiler und Lehrer von der
Epilepsie oder haben Sie die Krank-
heit verheimlicht?

Wir sind immer offen damit umgegan-
gen und haben es jenen erzihlt, die es
wissen mussten. Im Kindergarten sowie
spéter in der Schule wurden alle infor-
miert. Wir haben auch einen Elternabend
veranstaltet mit Infomaterial, um iiber
Epilepsie aufzukldren. Verheimlichen
kam fiir mich nie in Frage. Denn ich kann
nicht von anderen erwarten, dass sie Ver-
standnis dafiir haben und selber dariiber
schweigen. Wir wollten damit auch Vor-
urteile aus der Welt schaffen.

Haben die Anfille Maries Kindheit in
irgendeiner Form eingeschrinkt?
Die Epilepsie hat unser ganzes Leben
bestimmt. Und meine Tochter in vielen
Dingen eingeschrinkt — egal ob bei
Freizeitaktivititen, beim Kinderturnen,
auf dem Spielplatz, beim Schwimmen,
Radfahren usw.

Was fiir andere Kinder normal war,
z. B. alleine eine Rutsche hochklettern,
war fiir Marie nicht méglich, ohne dass
ich dahinter stand. Sie war gefiihlt ir-
gendwie immer unter Aufsicht. Fiir mei-
ne Tochter war das damals noch normal,

© pixabay.com

sie kannte es nicht anders. Aber je dlter
sie wurde desto bewusster wurden ihr die
Einschrinkungen.

Andere Kinder waren alleine mit dem
Fahrrad unterwegs oder gingen alleine
ins Schwimmbad. Das war bei ihr nicht
moglich. Und welche ,,Freunde” haben
schon gerne eine Mutter als Aufpasser
dabei? Das schreckte doch etwas ab und
sie unternahmen dann lieber etwas ohne
Marie.

Es gab aber auch Eltern, die nicht woll-
ten, dass Marie mitgeht. Sie wollten ih-
ren Kindern den Anblick ersparen, falls
ein Anfall kommt. Ja, echt schockierend.
Viele Eltern hatten Angst oder sollte man
eher sagen ,,Respekt” davor, Marie zu
sich nach Hause einzuladen, sie wollten
die Verantwortung nicht tragen. Zu grof3
war die Angst, dass irgendetwas passiert.

Was ich eigentlich auch verstehen kann.
Ich wiisste selber nicht, ob ich das ge-
konnt hétte. Und man muss sich die Fra-
ge stellen: Hitte ich diese Verantwortung
iibernommen, wenn ich noch nie mit
Epilepsie zu tun gehabt hitte? Jetzt als
Betroffene, klar kein Problem.

Marie hat noch einen zwei Jahre jiinge-
ren Bruder. Am Anfang musste er schon
sehr oft auf mich verzichten, da wir meist
wochenlang im Krankenhaus waren.
Aber dann musste ich mich um beide
intensiv kiimmern, da auch ihr Bruder
Epilepsie und danach noch schweres
Asthma bekam.

Es kam auch schon vor, dass ich mit bei-
den gleichzeitig im Krankenhaus war.
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Sie haben es dann jedoch ,.clever* ge-
16st und sich immer Jahr fiir Jahr abge-
wechselt, was Krankenhausaufenthalte
betraf.

Aber ich musste mich schon mehr auf
meine Tochter konzentrieren, und muss
es heute auch noch. Mein Sohn ist mitt-
lerweile gesund und geht seinen eigenen
Weg.

Wie war das mit Ubernachten bei
Freunden? Waren Klassenfahrten und
Ausfliige ein Problem oder konnte IThre
Tochter immer iiberall mitfahren?
Ubernachten bei Freunden war immer
sehr schwierig, da Marie meistens die
Anfille nachts oder in der Aufwachphase
hatte (spiter auch am Tag). Es war ei-
gentlich immer so, dass die Freunde bei
uns iibernachtet haben.

Ausfliige mit der Schule waren kein Pro-
blem — auch fiir mich als Mutter nicht.
Die Lehrer gingen damit immer recht gut
um. Die Ausflugsziele waren auch nicht
zu weit von uns entfernt, so dass ich sie
jederzeit hitte abholen konnen.

Ich wollte immer, dass Marie so normal
wie moglich am Leben teilnimmt.

Hat die Erkrankung die Schulwahl
beeinflusst?

Ja, schon sehr stark. Anfangs von der
1. bis zur 5. Klasse ging sie auf eine
Schule mit Integration. Dies klappte ei-
gentlich ganz gut. Na ja, ein paar Eltern
haben sich dariiber beschwert, dass ein
Integrationskind in der Klasse ihrer Kin-
der ist. Sie meinten, dass es ihre Kinder
am Lernen hindert.

Nach der 5. Klasse musste Marie auf eine
Schule fiir Korperbehinderte wechseln,
daihre Epilepsie so schlimm wurde, dass
sie nicht mehr am ,,normalen® Unterricht
teilnehmen konnte. Auch hatte sie ir-
gendwie alles verlernt, was sie einmal

konnte. Fiir Marie war das damals nicht
einfach, fiir sie brach eine Welt zusam-
men. Aber es war die beste Entschei-
dung, die wir treffen konnten. Und es
gefiel ihr dann so gut, dass sie total trau-
rig war, als die Schule beendet war.

Hatten Sie schon vor der Erkrankung
Thres Kindes von Epilepsie gehort?
Nein, Epilepsie war mir bis dahin total
unbekannt, ich hatte noch nie davon ge-
hort. Bei meinem Sohn hatte ich dann
schon die Erfahrung und wir konnten
schneller reagieren. Er ist mittlerweile
seit liber 16 Jahren anfallsfrei. Aber auch
hier sagten die Arzte erst: ,,Nein, das ist
keine Epilepsie.“ Doch ich blieb hart-
nickig. Er bekam dann die gesicherte
Diagnose und wurde gleich medikamen-
tos behandelt.

Manchmal frage ich mich: Hitte ich das
Wissen, das ich bei meinem Sohn ge-
habt habe, bei meiner Tochter gehabt,
wire sie dann heute auch anfallsfrei?
Was wire passiert, wenn ich schneller
reagiert hitte und nicht iiber 1,5 Jahre
Zeit verschwendet worden wire? Aber
man vertraut ja den Arzten.

Was ist die grofSte Einschriankung fiir
Sie als Eltern durch die Erkrankung?
Gute Frage, gibt es darauf iiberhaupt eine
passende Antwort? Denn fiir mich zihl-
ten nur meine Kinder, alles andere war
nebensdchlich. Ich wiirde es nicht als
Einschrinkung betrachten, sondern als
Veridnderung in meinem Leben. Die
Krankheit meiner Tochter spielte eine
grof3e Rolle, was die Trennung von mei-

nem Ex-Mann betraf. Und natiirlich war
es dann als Alleinerziehende etwas
schwerer — vor allem, dass ich nicht ins
Berufsleben zuriick konnte, denn Kran-
kenhausaufenthalte bestimmten mein
bzw. unser Leben. Und dann hatte ich ja
noch einen zwei Jahre jiingeren Sohn,
der auch an Epilepsie erkrankte — also
iiberhaupt keine Zeit dariiber nachzuden-
ken, ob ich eine Einschrinkung in mei-
nem Leben habe.

Klar Freundschaften meinerseits litten
auch unter dieser Situation. Aber in solch
schweren Zeiten erkennt man seine wah-
ren Freunde. Also hat dies auch wieder
etwas Positives.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?

Gibt es iiberhaupt eine Verbindung zwi-
schen Krankheit und Positivem??? Ir-
gendwie tue ich mich sehr schwer da-
mit, die Frage zu beantworten, aber ...
Ja, in gewisser Weise schon. Wire ich
da, wo ich heute bin? Wire meine Toch-
ter der Mensch, der sie heute ist? Wir
haben durch die Krankheit viele nette
Menschen kennengelernt — darunter auch
viele gute und wichtige Freunde. Es hat
uns als Mutter/Kind zusammenge-
schweilit und uns zu den Menschen ge-
macht, die wir heute sind — trotz allem
immer noch positiv durch das Leben zu
gehen!

Und wir haben unseren eigenen Humor
damit umzugehen. Wir freuen uns iiber
die kleinen Dinge und haben eine ande-
re Sichtweise auf die Ereignisse im Le-

3
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ben, die wirklich wichtig sind. Wir sind
in vielen Sachen entspannter und regen
uns nicht tiber Kleinigkeiten auf. Wir
schitzen das Leben jeden Tag aufs Neue
und sind dankbar dafiir, dass meine Toch-
ter laufen, sprechen, sehen und, soweit
moglich, selbststindig sein kann.

Ich hitte nie ein Kinderbuch tiber Epi-
lepsie geschrieben. (Anmerkung der Re-
daktion: siehe Kasten).

Meine Tochter hat trotz Epilepsie eine
Ausbildung im BBW Wiirzburg zum
Bicker erfolgreich abgeschlossen. Auch
hierfiir mussten wir kimpfen und haben
uns durchgesetzt. Denn eigentlich ist der
Beruf zum Bicker nicht gerade geeig-
net fiir Menschen mit Epilepsie. Aber
auch hier sollte man zwischen den An-
fallsarten unterscheiden. Denn Epilep-
sie ist nicht gleich Epilepsie. Bei ihrer
Gesellenpriifung erlitt sie einen Grand
mal-Anfall mit Fahrt ins Krankenhaus.
Sie konnte die Priifung ein halbes Jahr
spiter wiederholen — auch hier wieder
ein Anfall, aber Gott sei Dank ,,nur ein
fokaler. Nach einer Pause von einer gu-
ten Stunde hat sie trotz allem ihre Prii-
fung erfolgreich abgeschlossen. Denn
wenn einer ehrgeizig ist, dann sie!

Was war IThr negativstes Erlebnis in
Bezug auf die Epilepsie Ihres Kindes?
Das negativste Erlebnis war mit Sicher-
heit die Tatsache, dass meine Ehe die
Krankheiten der Kinder nicht iiberstan-
den hat — was eigentlich sehr traurig ist.
Denn eigentlich sollte so etwas die Fa-
milie zusammenschweiflen und nicht
trennen. Aber jeder geht damit anders
um. Und manche kommen damit leider
iiberhaupt nicht klar und akzeptieren
nicht, dass man keine gesunden Kinder
hat.

Auch auf meiner Negativ-Liste:

Dass die Epilepsie nach vier Jahren ohne
Medikamente wieder zuriickkam. Die
Ausgrenzungen, die meine Tochter er-
leben musste — egal in welchen Berei-
chen: Schule, Beruf, Freizeit, Familie.
Hier fehlt es oft noch an Integration bzw.
Inklusion.

Was ich ebenfalls als sehr schlecht emp-
finde ist, dass man sich immer wieder
mit den Behorden auseinandersetzen und
um alles kiimpfen muss, was eigentlich

selbstverstindlich sein sollte. Und nicht
nur mit den Behorden, auch teilweise mit
den Arzten.

Auch negativ zu betrachten ist, dass in
unserer Gesellschaft immer noch gilt:
Sobald du nicht perfekt bist, bist du
nichts wert. Man sich immer rechtferti-
gen muss fiir Dinge, die man eigentlich
nicht rechtfertigen miisste.

Ich konnte die Liste Negativ gefiihlt
ewig weiterfithren. Und leider fallt mir
das um einiges leichter als bei der Frage
nach dem Positiven.

Auch wenn wir momentan wieder viele
Tiefschldge, hinnehmen miissen, lassen
wir uns nicht unterkriegen und kdmpfen
weiter: fiir unsere Rechte, fiir Verstiand-
nis, fiir Integration, fiir Gleichberechti-

gung.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Epilepsie Ihres Kindes?
Dass meine Tochter schon einmal das
Gliick hatte, vier Jahre ohne Medika-
mente zu sein. Sie ist eine Kdmpferin,
die sich nicht unterkriegen lidsst und sich
alles hart erarbeitet hat. Sie kann sehr
stolz sein auf das, was sie bisher erreicht
hat. Denn ihre Prognosen standen dafiir
nicht gut, dass sie einmal so weit kom-
men wiirde.

Und: Sie hat ihre Liebe zu Elefanten
entdeckt. Sie geben ihr Kraft, Mut und
Starke. Wir besuchen regelmélig einen
Elefantenhof, wo ausgediente und ge-
quélte Elefanten ihre letzten Jahre ver-
bringen konnen. Wenn wir dort sind, ist
meine Tochter der gliicklichste Mensch
der Welt. Sie kann in diesen Momenten
alles um sich herum vergessen. Auch ihre
Krankheit. Dort ist sie ,,nur ein Mid-
chen/eine junge Frau, das/die Elefanten
liebt.

Sandra Stenger

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner

Projekt Paulinchen

Sandra Stengers Kinder erkranken bei-
de an Epilepsie. Ihr Sohn ist seit vie-
len Jahren anfallsfrei, die Tochter hat
immer noch mit Anfillen zu kdmpfen.
Bei Gespridchen mit anderen betroffe-
nen Eltern kam oft die Frage auf: ,,Wie
erkldare ich meinem Kind die Erkran-
kung richtig?*

Aus diesem Grund hat sie begonnen,
Kinderbiicher iiber Epilepsie zu schrei-
ben, in denen ein kleines Elefanten-
Midchen namens Paulinchen die
Hauptrolle spielt:

,,Paulinchen und ihre Abenteuer mit
Epilepsie*

1. Band: Der epileptische Anfall

2. Band: Wie funktioniert ein EEG
Ein dritter Band ist schon in Arbeit ...

Im Moment gibt es die Biicher aller-
dings nur iiber die Autorin selbst zu
beziehen, da sie noch auf der Suche
nach einem Verlag ist:

Bestellung: per E-Mail (siehe unten)
Lieferzeit: 2-4 Tage

Preis: € 9,95 pro Buch

zuziiglich Versand € 1,55

(ein Teil der Einnahmen geht als Spen-
de an die Klinikclowns Lachtrinen in
Wiirzburg)

Fiir die Zeit ,,nach Corona* plant San-
dra Stenger auch ,,Paulinchen*-Lesun-
gen in Epilepsie-Kliniken, in Schulen
und Kindergérten. Wer Interesse hat,
bitte einfach Kontakt aufnehmen!

Facebook: epipaulinchen
Instagram: epi_paulinchen_2019
epi-paulinchen@web.de

o
AN
o
N
S~
<
o
S
2
S
=
=
Q.
o




,Herzenswunsche*

Der 5. Desitin-Malwettbewerb war wieder ein voller Erfolg

Unterstiitzt von Kliniken, Praxen und
Zentren in ganz Deutschland fand in die-
sem Friihjahr und Sommer erneut der
beliebte Desitin-Malwettbewerb fiir Kin-
der und Jugendliche mit Epilepsie statt.
Unter dem Motto ,,Herzenswiinsche*
waren der Kreativitét keine Grenzen ge-
setzt — auch in diesem Jahr gingen trotz
oder vielleicht auch gerade wegen der
Corona-bedingten Einschrinkungen
zahlreiche farbenfrohe Beitrige begab-
ter Nachwuchskiinstler bei dem Unter-
nehmen ein. Die 13 schonsten Motive
(12 Monatsbilder plus Titelbild) wurden
nun in einen Wandkalender gedruckt, der
kostenfrei bei Desitin erhéltlich und hier
abrufbar ist:

www.desitin/service-center

Zudem sind die Gewinnerbilder auf der
Homepage des Unternehmens veréffent-
licht:

www.desitin.de/therapiegebiete/
epilepsie/desitin-malwettbewerb/
bereich=patientenbereich

Die Teilnehmer und Gewinner durften
sich iiber hochwertige Preise freuen und
konnen damit auch weiterhin ihrem
kiinstlerischen Hobby nachgehen.

Desitin bedankt sich herzlich bei allen
Teilnehmer/-innen und deren Familien
fiir ihren Beitrag zum Malwettbewerb
sowie bei den mitwirkenden Arzten, Kli-
niken und Zentren fiir ihre Unterstiit-
zung.
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Nele Sophia, 12 Jahre
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Merle, 14 Jahre




Corona und Epilepsie

Epilepsie ist in mein fritheres Leben
ohne Vorwarnung eingebrochen: Ich
habe ein Studium im naturwissenschaft-
lichen Bereich abgeschlossen und war
jahrelang berufstitig, zuletzt im Allgéu.

Die komplex-fokalen Anfille habe ich
zunichst gar nicht bemerkt, weil ich da-
bei ja kein Bewusstsein habe. Komisch
waren die kleinen Unfélle mit dem Auto,
die ich mir gar nicht erkliren konnte und
auch keine Erinnerung hatte. Ungefihr
40 Jahre alt war ich da.

Aber ich hatte Gliick, es ist nichts
Schlimmes passiert. Irgendwann war
dann klar, dass diese Ausfille epilepti-
sche Anfille sind. Mein Leben hat sich
grundlegend geédndert: Fiihrerschein
weg, Arbeitsplatz weg. Irgendwann wur-
de der Rentenantrag bewilligt.

Mit Hilfe der Medikamente konnte die
Anzahl der Anfille erheblich reduziert
werden. Es ist wahnsinnig gut geworden,
anfallsfrei bin ich trotzdem nicht.
Manchmal mache ich auch komische
Dinge wihrend der Anfille und bin dann
auch kaum lenkbar, so sagen mir die an-
deren, die dabei sind. Meine Freunde und
Bekannten haben mich so genommen
wie ich bin. Sie unterstiitzen mich auch
in Anfallssituationen.

Ein Risiko gibt es immer, zum Beispiel
beim Uberqueren von StraBen. Damit
muss ich leben. Es ist schon auch lustig:
Wihrend der Anfille mache ich manch-
mal seltsame Dinge oder ironische Be-
merkungen.

Einen Traum habe ich mir erfiillt nach
dem Auftreten meiner Erkrankung: Ich
reite weiterhin regelméBig in Begleitung
eines Reitlehrers, der iiber die Erkran-
kung Bescheid weil3. Als Kind durfte ich
nicht reiten, meine Mutter hatte zu viel
Angst. So fing ich erst sehr spét mit Mitte
Zwanzig mit dem Reiten an.

Oft holt mich der Reitlehrer mit zwei
Pferden an der Haltestelle ab. Wir reiten
im Wald, auf Feldwegen, immer in klei-
nen Gruppen und unter Beaufsichtigung.

Alle sind erfahren und kennen mich gut.
Ich habe ein gutes Verhiltnis zu den Pfer-
den, zu Tieren allgemein. Diese Ausrit-
te bedeuten mir viel.

Corona erschwert natiirlich vieles zusitz-
lich. Wir miissen damit auf lingere Sicht
leben. Es gibt ja noch keine Medikamen-
te. Aber nie wurde so viel und so schnell
erforscht wie fiir Corona. Es sind ja ein-
fach alle betroffen. Von Epilepsie sind
nicht so viele Menschen betroffen. Aber
momentan kann man mehr gegen Epi-
lepsie tun als gegen Corona: Es gibt ja
Medikamente. Ich wiinsche mir, dass
man mehr weil} iiber den Zusammen-
hang von Corona und chronischen Er-
krankungen, auch was die medikamen-
tose Behandlung betrifft.

Ja, vielleicht gibt es auch Parallelen zwi-
schen Epilepsie und Corona: Man weif3
nie, wie es genau weitergeht. Man muss
mit der Ungewissheit leben. Ich halte
mich an die Regeln und an den Abstand.
Ich gehe vor allem zu Zeiten raus, wo
nicht so viele Leute unterwegs sind.

Individuelle Risikominimierung ist auf
jeden Fall gut. Was die Auswirkungen
von Anfillen betrifft und was Corona
betrifft.

Ich mochte immer optimistisch bleiben
und versuche, die manchmal komische
Seite der Dinge auch zu sehen.

In totalitiren Systemen kann Corona
auch noch fiir andere Zwecke miss-
braucht werden, bei uns ist das gliickli-

cherweise nicht so. Ich finde es erschre-
ckend, dass so viele Menschen die Coro-
napolitik abwerten oder tibertrieben fin-
den. Die gegenseitige Verantwortung fiir-
einander ist doch wichtig.

Ich informiere mich gut — iiber Epilep-
sie und iiber Corona.

Ich will nicht meinen Humor verlieren.
Die Dinge sind oft schwierig, haben
manchmal aber auch lustige Seiten.
Freunde sind wichtig und Lieblingsbe-
schiftigungen wie das Reiten.

Emma, 63 Jahre

Dieses Interview istim |7k
Nachgang zu ,,Lebens- '-'n'
kunst und Epilepsie® |HILEFE
entstanden. Gesam-
melt von den drei Epi-
lepsieberatungsstellen in Schwaben
enthilt die genannte Broschiire Lebens-
berichte von Betroffenen und Angeho-
rigen, die ihren eigenen Weg mit der
chronischen Erkrankung schildern, Mut
machen und Verstindnis fiir die Viel-
schichtigkeit des Krankheitsbilds Epi-
lepsie wecken wollen.

Bestellinfos:

Landesverband Epilepsie Bayern e. V.
Leharstralle 6

90453 Niirnberg

Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
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Musik-Tipp

Zoe Wees, eine deutsche Sdngerin und
Songwriterin aus Hamburg, startet gera-
de so richtig durch. In ihrem im Friih-
jahr 2020 verdffentlichten Hit ,,Control*
verarbeitet die 18-jdhrige Newcomerin
ihre Epilepsie-Erfahrungen. Seit sie klein
ist, leidet sie unter Rolando-Epilepsie.
Der Song ist auch ein Dankeschon an
ihre ehemalige Lehrerin, die ihr in der
Zeit eine sehr grofle Hilfe war.

Heute hat sie ihre Erkrankung weitge-
hend im Griff, die Angst vor dem Kon-
trollverlust ist jedoch geblieben. Genau
dieses Gefiihl beschreibt sie in ihrem
Song.

Im Oktober erhielt Zoe Wees als New-
comerin des Jahres 2020 den Bunte New

Faces Award Music.

Herzlichen Gliickwunsch!

Facebook: Zoe Wees
Instagram: zoe.wees

Cantro

——
'|'J1_— I —
[esig s e
= (1™ T
e [FT3 I
e S e R iE__Eo e
I.WJ"' = =

Early in the morning I still get a little bit
nervous

Fighting my anxiety constantly I try to
control it

Even when I know it’s been forever I can
still feel the spin

Hurts when I remember and I never
wanna feel it again

Don’t know if you get it ‘cause I can’t
express how thankful I am

That you were always with me when it
hurts, I know that you understand

I don’t wanna lose control

Nothing I can do anymore

Trying every day when I hold my breath
Spinning out in space pressing on my
chest

I don’t wanna lose control

Sometimes I still think it’s coming but I
know it’s not

Trying to breathe in and then out but the
air gets caught

‘Cause even though I’m older now and I
know how to shake off the past

I wouldn’t have made it if I didn’t have
you holding my hand

I don’t wanna lose control

Nothing I can do anymore

Trying every day when I hold my breath
Spinning out in space pressing on my
chest

I don’t wanna lose control

I need you to know I would never be this
strong without you

You’ve seen how I’ve grown you took
all my doubt

‘Cause you were home

I don’t wanna lose control ...

Friih am Morgen werde ich immer noch
ein wenig nervos

Bekimpfe meine Angste konstant und
versuche sie zu kontrollieren

Auch wenn ich weil3, dass es fiir immer
ist, kann ich immer noch die Rotation
fiihlen, schmerzt, wenn ich mich erin-
nere, und mochte es nie wieder fithlen

Weil3 nicht, ob du es kapierst, weil ich
nicht ausdriicken kann, wie dankbar ich
bin

Dass du immer bei mir warst, wenn es
schmerzte, ich weil3, dass du es verstehst

Ich will die Kontrolle nicht verlieren
Ich kann nichts mehr tun

Versuche jeden Tag, wenn ich den Atem
anhalte

Auf dem Platz drehen und auf meine
Brust driicken

Ich will die Kontrolle nicht verlieren

Manchmal denke ich, dass es raus
kommt, aber ich weif3 es ist nicht.
Versuche einzuatmen und dann aus, aber
die Luft wird gefangen

Weil ich dachte, ich wire nun &lter und
ich wiisste wie man die Vergangenheit
abschiittelt

Ich hitte es nicht gemacht, wenn ich
nicht dich meine Hand halten gelassen
hitte

Ich will die Kontrolle nicht verlieren
Ich kann nichts mehr tun

Versuche jeden Tag, wenn ich den Atem
anhalte

Auf dem Platz drehen und auf meine
Brust driicken

Ich will die Kontrolle nicht verlieren

Ich will, dass du weiBt, dass ich niemals
so stark wire ohne dich

Du hast gesehen, wie ich gewachsen bin
hast all meine Zweifel genommen
Weil du mein Zuhause warst

Ich will die Kontrolle nicht verlieren ...

Songwriters: Patrick Pyke Salmy, Emma
Sophia Rosen, Ricardo Muiioz, René
Miiller, Nils Bodenstedt und Zoe Wees



Die Unwerten

Volker Diitzer
Gmeiner-Verlag (Februar 2020)
473 Seiten

ISBN: 978-3839226469

€ 15,00 Buch / € 4,99 e-book

Frankfurt am Main,
1939. Die 14-jihrige |
Hannah bricht vor
ihren Mitschiilern
mit einem Krampf-
anfall zusammen. Ihr [
linientreuer Lehrer §
meldet sie bei der B
Obrigkeit. Hannah
gerdt ins Visier des NS-Terrorapparates
und in die Miihlen der geheimen Mord-
aktion T4, denn die Nazis haben sich
zum Ziel gesetzt, alles ,Jebensunwerte*
Leben zu vernichten — das betrifft auch
Menschen mit Epilepsie. Sie findet
Freunde, macht sich Feinde, lernt Ver-
biindete kennen, kdmpft mit allen Mit-
teln um ihr Leben. Der Zufall hilft ihr,
manch gefihrlicher Situation zu entkom-
men, aber er macht Chancen auch ge-
nauso schnell wieder zunichte.

Der Roman ist spannend und mitreilend.
Das Schicksal von Hannah und den an-
deren Protagonisten gibt dem Grauen ein
Gesicht und geht einem zu Herzen. Er
zeigt, wie die nationalsozialistische Ideo-
logie um sich greift und Menschen in
ihrem Handeln beeinflusst. Und man
stellt sich die Frage, wie man selbst die-
se Zeit erlebt hitte — Nazi, Wider-
standler, Mitldufer? Ducken und Augen
zu oder Augen auf und handeln trotz der
Angst vor moglichen Konsequenzen?

Gerade in der heutigen Zeit, in der
rechtsradikale Stromungen das Unrecht
und die Vernichtungsaktionen des Drit-
ten Reichs bagatellisieren und in Frage
stellen, sind solche Biicher von immen-
ser Wichtigkeit.

Fazit: Auf alle Fille lesen und dariiber
reden, damit dieses Thema im Be-
wusstsein bleibt!

Doris Wittig-Mofiner

Traumst du, Leon? Ein Kinder-
fachbuch Uber Epilepsie
Christine Jiingling/Schirin Homeier
Mabuse-Verlag (September 2020)

59 Seiten

ISBN: 978-3863214548

€16,95

Leon geht in die
3. Klasse und hilt ein
Referat iiber Hunde.
Plotzlich bleibt er be-
wegungslos und mit
starrem Blick stehen.
Lehrerin und Mit-
schiiler
sich, doch nach ein
paar Sekunden spricht Leon weiter. Auch
beim Fuf3ball lédsst er den Ball einfach
ins Tor rollen und reagiert nicht. Er selbst
bekommt von seinen Aussetzern nichts
mit, merkt nur anhand der Reaktion der
anderen, dass etwas nicht stimmt. Weil
seinen Eltern ebenfalls auffillt, dass ihr
Sohn oft abwesend und miide ist, gehen
sie schlieBlich zum Kinderarzt, der eine
Absence-Epilepsie bei Leon feststellt.

wundern [

Bisher gibt es nur Kinderbiicher, die gro-
e Anfille thematisieren. Traumst du,
Leon? erzidhlt zum ersten Mal eine Ge-
schichte tiber die hiufigste Epilepsie-
form bei Kindern und Jugendlichen.

Am Ende der Bildergeschichte schlief3t
sich ein Fachteil mit hilfreichen Infor-
mationen zu Epilepsieformen, Diagno-
se und Behandlungsmoglichkeiten sowie
Hinweisen zu Erster Hilfe und zum Um-
gang mit der Erkrankung an.

Ein sehr wichtiges Bilderbuch fiir alle
Familien, die das Thema Absence-Epi-
lepsie ihren betroffenen Kindern oder
auch deren Freunden gut erkldren wol-
len.

Doris Wittig-Mofsner

BarfuBB auf Federn

Hannah Siebern

BoD - Books on Demand (Januar 2020)
372 Seiten

ISBN: 978-3750429055

€ 12,99 Taschenbuch / € 3,99 e-Book

Das Thema Epilepsie endlich mal
»leicht™ in eine Liebesgeschichte ver-
packt:

Mel und Cem sind
das absolute Traum-
paar — davon sind die
Fans von Cems You-
Tube-Kanal iiber-
zeugt, auf dem die
beiden sich gegensei- T
tig mit versteckter [
Kamera Streiche h—_‘ﬂ
spielen. Er, der coole, durchtrainierte
Snowboarder — sie, die mollige Studen-
tin, die jede Situation mit einem flotten
Spruch zu retten weil und an Epilepsie
erkrankt ist. Tatsdchlich schwéarmt Mel
schon seit ihrer Kindheit fiir Cem. Es gibt
da nur ein Problem: Er ist vergeben, und
zwar ausgerechnet an Mels beste Freun-
din Lara.

Ein Roman vom Verlieben, Entlieben
und alles dazwischen, wahnsinnig
,leichtfiifig®™ und ,,federleicht” zu lesen!
Ein bisschen Liebeskummer, romanti-
sche Verwicklungen und YouTube muss
man aber schon vertragen kénnen. ©

Diese Lektiire fiir zwischendurch macht
Spall und Appetit auf Zweisamkeit, zeigt
aber auch, wie wichtig ,,nur® Freund-
schaft ist.

Fiir alle, die Liebesromane mit Humor
mdgen und gerne lesen! ©
Elfi Holweg




Interessantes Urteil

Anspruch auf Krankenkassen-Bonus
auch fiir Kauf eines Smartphones statt
eines Fitnessarmbandes. Entscheidend
sind Sinn und Zweck des Bonus-
programmes.

Fiir das Bonusprogramm der AOK Plus
reichte es aus, wenn der Versicherte statt
eines am Handgelenk getragenen Arm-
bands (sogenanntes ,,Wearable®) ein
Smartphone erwarb, das ebenfalls diver-
se Daten wie Schritte, Puls, Kalorien-
verbrauch und zuriickgelegte Distanz
seines Trigers messen konnte. Soweit die
Satzung der Krankenkasse fiir den Er-
werb eines ,,Fitnesstrackers® einen Bo-
nus vorsah, musste dieser auch gewéhrt
werden, wenn der Versicherte ein
Smartphone mit diesen Funktionalitdten
kaufte. Dies hat das Sozialgericht Dres-
den entschieden.

Im hier vorliegenden Fall belohnt die
AOK Plus, wie auch viele andere Kran-
kenkassen, das gesundheitsbewusste Ver-
halten ihrer Versicherten. In diesen
Bonusprogrammen erhalten Versicherte
,Bonuspunkte* bzw. Beitragsriickerstat-
tungen dafiir, dass sie z. B. zu Vorsorge-
mafBnahmen gehen, sich regelmiBig

impfen und untersuchen lassen oder
Sport treiben. In der im Jahr 2016 giilti-
gen Satzung war ein Bonus u. a. fiir den
Erwerb eines Fitnesstrackers vorgesehen.

Der Klidger kaufte sich ein besonderes
Smartphone, das diverse Gesundheits-
daten erfassen konnte und beantragte
hierfiir den Bonus. Dies verweigerte die
AOK mit dem Argument, dass nur die
sogenannten Fitnessarmbédnder gemeint
seien.

Dies sah das Sozialgericht Dresden an-
ders. Der Begriff ,Fitnesstracker” be-
schreibe nicht die besondere Form der
Erfassung von Gesundheitsdaten am
Handgelenk, sondern nur die Erfassung
dieser Daten an sich. Entsprechende Sen-
soren konnten in Armbindern oder in
Mobiltelefonen verbaut sein. Entschei-

Filmdatenbank

,»EMDb — Epilepsy Movie Database*

Das von der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) mafigeblich unter-
stiitzte Projekt fasst in deutscher und
englischer Sprache Informationen iiber
Spiel- und Fernsehfilme zusammen, in
denen ,,Epilepsie* und ,.epileptische
Anfille* thematisiert werden.

Die Epilepsy Movie Database — kurz
EMDDb - hat es sich zum Ziel gesetzt,
nicht nur Filme und Serienepisoden zu
verzeichnen, in denen die Erkrankung
eine Hauptrolle spielt. Es werden auch
solche beriicksichtigt, in denen der Be-
zug zur Epilepsie ganz zweitrangig und
episodisch ist, z. B. aufgrund eines Zi-
tats, einer Filmsequenz, einer literari-
schen oder historischen Verkniipfung.

Die Filmdatenbank verzeichnet momen-
tan bereits mehr als 500 Film- und
Serientitel aus iiber 100 Jahren und soll
allen Interessierten zur Analyse und zum
praktischen Gebrauch dienen.

Einfach mal reinschauen — es lohnt sich!

Weitere Infos:
emdb.ammma.net

dend sei der Sinn und Zweck des Bonus-
programms. Zweck des Bonusprograms
kann sowohl mit einem Fitnesstracker als
auch mit einem Smartphone erreicht
werden.

Nach § 65 a SGB V sollen Bonuspro-
gramme das gesundheitsbewusste Ver-
halten der Versicherten fordern. Ein
Fitnesstracker habe dabei vorrangig ei-
nen psychologischen Effekt, weil er es
seinem Tréager ermdgliche, sein sportli-
ches Verhalten, also z. B. die Anzahl der
taglichen Schritte, Trainingseinheiten
oder den Puls zu kontrollieren und das
eigene Verhalten entsprechend dieser
Daten anzupassen. Dies konne auch mit
einem Smartphone erreicht werden.

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

Weitere Infos:

www.kostenlose-urteile.de

— Stichwortsuche:
Krankenkassen-Bonus Smartphone
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Nachtliche Anfallserkennung
Fiir Epilepsiepatienten

* Fiir Pflegeeinrichtungen & Heimgebrauch
* Alarmiert prazise und vielseitig:
-Tonische Anfélle
-Tonisch-klonische AnFille
-Hypermotorische Anfille
-Serien von Myoklonien
* Wirksamkeit klinisch erwiesen

* Von Neurologen empfohlen

www.livassured.de Telefon: 01522 5980736

LivAssured

epikurier 04/2020
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En herzliches

e

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

Wir bedanken uns von ganzem Herzen:
bei allen Spendern, die uns kleine und gro3e Betrige zukommen lief3en;
bei den Gerichten fiir die zugesprochenen Geldauflagen;

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

beim Internet-Bilderportal pixabay.com und seinen Fotografen fiir die tollen Fotos, die unsere Artikel so perfekt erginzen;

und vor allen Dingen bei der Firma Desitin Arzneimittel GmbH, die erneut die Layout- und Druckkosten fiir alle epiKurier-

Ausgaben 2020 iibernommen hat!
Eure epiKurier-Redaktion

Auflerdem sagen wir Danke an:

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.

GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundesebene

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

Techniker Krankenkasse: fiir die Projektférderung zur Neuauflage des Kinderbuchs CARLA

ABDA - Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbinde e.V.: fiir eine Spende fiir unsere Epilepsiefeuerwehr

LV Epilepsie Bayern e.V.

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

Techniker Krankenkasse: fiir die Projektférderung zur Neuauflage des Kinderbuchs CARLA

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

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



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

DESITIN

SUCCESS IN CNS






