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Bitte warten, bitte warten ...

Anfang Mai. Fiihle mich wie in einer
Zeitschleife oder wie Bill Murray im
Film ,,Und téglich griift das Murmel-
tier. Jeden Morgen mache ich das Ra-
dio an, hore von Inzidenzzahlen, Imp-
fungen, Durchhalteparolen — nur die
Geschiifte, die ich besuchen darf, dndern
sich von Zeit zu Zeit. Den Uberblick
dariiber habe ich schon vor einigen Wo-
chen verloren.

Tagsiiber hangle ich mich von E-Mail
zu E-Mail, von Telefonat zu Telefonat
und von Online-Veranstaltung zu Online-
Veranstaltung. Trotz wechselnder Teil-
nehmer irgendwie ermiidend diese iiber-
bordende Digitalitit in meinen Leben.
Die personliche Nédhe — wer hitte ge-
dacht, dass diese fiir unsere Kreativitt,
unser Wohlbefinden, unser gesamtes
Dasein so unabdingbar sein konnte?

Abends habe ich die Wahl: Fernsehpro-
gramm, Streaming, erneut vor den PC

oder ein gutes Buch? Ich triume von
Treffen mit Freunden, lauschigen Aben-
den im Biergarten und leckerem Essen
in den Lokalen meiner Stadt. ,,Du musst
aber noch warten®, sagt mir der Nach-
richtensprecher. Keine Lockerungen in
Sicht. Trotzdem schalte ich am nichsten
Morgen wieder mein Radio ein — viel-
leicht hat sich iiber Nacht doch etwas
verindert? SchlieBlich hat es Bill Murray
auch irgendwann geschafft, den ,,Kreis-
lauf* zu durchbrechen. Ob ich dann auch
meine Lehren aus dieser Periode des
gefiihlten Stillstands ziehe oder einfach
so weitermache wie vorher?

Denn manchmal schleichen sich so selt-
same Gedanken ein, dass nicht alles
schlecht ist: Online-Vortriage ersparen
mir die teils lange Anreise zu Veranstal-
tungen, ich entdecke wunderschone, mir
bisher unbekannte Fleckchen Erde bei
Ausfliigen in die ndhere Umgebung, der
sonst vollgestopfte Kalender ldsst mich

zur Ruhe kommen und schafft Platz fiir
neue Ideen — alles gute Dinge, die ich
aber an vielen Tagen nicht wahrnehmen
kann ... oder will.

Zukunftsforscher sind sich uneins, was
uns von/nach dieser Pandemie bleiben
wird — ob die Waagschale ins Positive
oder Negative gehen wird. Die Wahrheit
liegt wohl wie so oft irgendwo dazwi-
schen. Jeder einzelne von uns hat es in
der Hand, was wir aus dieser Krise mit-
nehmen. Ob sich Deutschland wieder
zum Reiseweltmeister aufschwingt trotz
aller Umweltbedenken? Ob die 6ffentli-
chen Verkehrsmittel wieder den Vorzug
vor dem Auto bekommen? Ob wir wie-
der in die Ldden zuriickkehren, um vor
Ort einzukaufen, statt online unsere Aus-
wahl zu treffen? Es bleibt abzuwarten,
wo wir landen.

Doris Wittig-Mofiner

im Namen der epiKurier-Redaktion

v/ Zeichnet zuverlassig Anfalle auf

v/ Dokumentiert Zeitpunkt, Dauer und Starke

v/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

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

vV Ist als Hilfsmittel bei den Krankenkassen anerkannt
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epitech

“ Mit Menschlichkeit.

epitech GmbH | Biinder StraRe 184 | 32120 Hiddenhausen | info@epitech.de | +49 5221 694730 | www.epitech.de




Valproinsaure

Gefahrlicher Wirkstoff oder weiterhin wertvoll in der Epilepsiebehandlung?

Valproinsdure ist ein sehr bekannter, seit
vielen Jahren verfiigbarer, kiinstlich her-
gestellter Wirkstoff, der gegen epilepti-
sche Anfille eingesetzt werden kann.
Valproinsdure ist auch heute noch eine
potente und nicht unbeliebte Substanz,
die gerne verordnet wird, recht bekann-
te Handelsnamen sind z. B. Convulex®,
Orfiril® oder Ergenyl®.

1962 wurde die antikonvulsive Wirkung
der Valproinsdure zufillig entdeckt: Auf
der Suche nach neuen Wirkstoffen ge-
gen Epilepsie stellte sich in Experimen-
ten heraus, dass die beobachtete Wirkung
gar nicht auf die getesteten Stoffe zu-
riickging, sondern auf eine Losungsmit-
tel-Substanz, eben Valproinsdure (Val-
proat; abgekiirzt VPA).

Aus mehreren Griinden galt VPA in der
damaligen Zeit als ein grofer Gewinn
und Fortschritt im Arsenal der zur Ver-
fligung stehenden Medikamente gegen
epileptische Anfille: Es gab schlicht
noch nicht sehr viel Auswahl und die
anderen erhiltlichen Wirkstoffe wie
Phenobarbital (sedierend) oder Pheny-
toin (teils toxisch) hatten spezielle Nach-
teile. VPA erwies sich als insgesamt sehr
gut vertrdglich und zeigte vor allem eine
recht breite Wirksamkeit gegen verschie-
dene Anfallsformen. Insbesondere be-
wihrte sich VPA durch eine besonders
gute Effektivitit gegen sogenannte ge-
neralisierte Epilepsien (= idiopathisch
generalisierte Epilepsien, z. B. Absen-
cen-Epilepsie, juvenile myoklonische
Epilepsie). Teilweise wurde und wird
VPA als Mittel der ersten Wahl bei die-
sen Epilepsien empfunden.

Allerdings sind nachteilige Eigenschaf-
ten von VPA seit langem bekannt:
Neben den iiblichen dosisabhidngigen
Nebenwirkungen, die jedes Antikon-
vulsivum haben kann (Dampfung des
Zentralnervensystems mit Miidigkeit,
Schwindel, Sehstorungen, Ubelkeit etc.),
wenn die Dosis individuell zu hoch ist,
gibt es ein breites Spektrum méglicher
Nebenwirkungen und Eigenschaften, die
typisch sind fiir VPA. So kann z. B. ein
Zittern der Hidnde auftreten (Tremor)

Der behandelnde Spezialist klirt iiber die Vor-
und Nachteile einer Therapie mit VPA auf.

oder Haarausfall, oder es kann sich z. B.
das Blutbild veridndern (Mangel an Blut-
plattchen = Thrombozytopenie). Bei ei-
nem Teil der Patienten, meistens Frau-
en, sieht man u. U. eine deutliche Ge-
wichtszunahme oder es treten Unregel-
maiBigkeiten bei der Regelblutung auf,
diese Symptome deuten auf eine hormo-
nelle Storung durch VPA hin. Manchmal
bewirkt die Gabe von VPA eine Stoff-
wechselverdnderung mit Erhohung des
Anteils von Ammoniak im Blut. Nicht
immer sind die genannten Auswirkun-
gen so markant oder gravierend, dass die
Behandlung abgebrochen werden muss.
Weiterhin ist wichtig, dass VPA einen
allgemeinen Einfluss auf einige Funk-
tionen im Organismus hat. Dort wird die
Wirkung bestimmter Enzyme verlang-
samt, man nennt dies Enzyminhibition.
Diese ist der Grund dafiir, dass VPA
wichtige Wechselwirkungen mit anderen
Medikamenten haben kann.

Am gravierendsten ist die Tatsache, dass
VPA fruchtschidigend auf Kinder im
Mutterleib (= teratogen) wirken kann.
Dies bedeutet, dass das ungeborene Kind
durch die VPA-Einnahme der Schwan-
geren in seiner Entwicklung geschadigt
werden kann, und diese Problematik ist
nicht selten. Die moglichen Probleme
beim Kind beinhalten auch schwerwie-
gende kindliche Fehlbildungen, wie
z. B. Spina bifida (= offener Riicken).
Zudem hat die Wissenschaft gezeigt,
dass auch die allgemeine Entwicklung
eines Kindes, das im Mutterleib VPA
ausgesetzt war, beeintridchtigt sein und
unterdurchschnittlich verlaufen kann,
z. B. im Hinblick auf den IQ. Aus die-
sem Grund wird es heute als sehr kri-
tisch gesehen, VPA bei Frauen im
gebiarfihigen Alter einzusetzen.

VPA ist seit einiger Zeit erneut ,,ins Ge-
rede gekommen® und vermehrt in den
Fokus des Interesses geriickt. Grund ist
ein sogenannter ,,Rote-Hand-Brief* der
deutschen Arzneimittelbehorden, der
zum einen nochmals auf diese Sachver-
halte hingewiesen und zum anderen die
Anforderungen an die Aufkldrung und
die regelmiBige Uberpriifung der Not-
wendigkeit dieser Medikation strenger
geregelt hat. Daneben gab es Berichte
in den Medien iiber einen groflen
Arzneimittel-Skandal in Frankreich in
jiingerer Zeit mit mangelnder Aufkla-
rung von Patientinnen durch Arzte, in
dessen Folge einige 1.000 (!) geschédigte
Kinder zur Welt kamen.

Es ist wichtig zu betonen, dass unter
Spezialisten (Neurologen und Epilep-
tologen) die genannten Sachverhalte
zum Nebenwirkungsspektrum inklusive
der potentiell fruchtschiddigenden Wir-
kungen (= Teratogenitit) von VPA ein-
deutig und lange bekannt sind, ernst ge-
nommen werden und einen differenzier-
ten Einsatz des Medikamentes bedingen.

VPA ist immer noch ein sehr guter, sehr
effektiver Wirkstoff, der nicht verteufelt
werden sollte und weiterhin einen be-
rechtigten Platz in der Medikamenten-
auswahl haben kann, auch bei weibli-
chen Patienten. Allerdings sollte VPA
sehr differenziert und wohliiberlegt ein-
gesetzt werden.

Dies bedeutet:

* VPA ist kein ,Breitspektrum-Anti-
konvulsivum®. Friiher galt es z. B. als
gute Option, VPA einzusetzen, wenn
die nihere Einordnung der Epilepsie
als ,,generalisiert™ oder ,,fokal* nicht
gelang, da ,.es viel abdeckt”. Die bei
uns giiltigen Leitlinien zur Behandlung
der fokalen Epilepsien nennen schon
andere Wirkstoffe als erste Wahl
(Lamotrigin, Levetiracetam).

* VPA sollte nicht reflexhaft als Erstes
ausgewdhlt werden, wenn eine gene-
ralisierte Epilepsie vorliegt. Es gibt fiir
diese Gruppe der Epilepsien mittler-
weile eine Reihe ebenfalls gut geeig-
neter und zugelassener Medikamente.
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VPA sollte gerade bei jungen Miadchen
zuriickhaltend eingesetzt werden. In
jungen Jahren wird noch zu oft nicht
an eine mogliche Schwangerschaft
bzw. einen spiteren Kinderwunsch
gedacht. Es entstehen so z. B. Situa-
tionen, in denen dann bei Anfalls-
freiheit das wirksame Medikament
entfernt werden muss, um die Tera-
togenitidt zu eliminieren. Dies birgt
u. U. das Risiko erneuter Anfille in-
klusive der Konsequenzen fiir Psyche,
Beruf und Fahrtauglichkeit.

Viele medizinische Situationen mit der
Notwendigkeit von Medikation —
aktuell und im zukiinftigen Leben von
Epilepsie-Patienten — profitieren da-
von, wenn ein Antiepileptikum ge-
nommen wird, das wenig bis keine
Wechselwirkungen hat. Das gilt auch
fiir Epilepsiemedikamente selbst, so-

fern eine Kombinationstherapie gege-
ben wird. Insofern kann VPA nachtei-
lig sein.

Bei Einsatz von VPA sollten auch Do-
sis-Fragen beachtet werden. Manch-
mal ist eine geringe Dosis einsetzbar,
die eben nicht das volle Ausmal} der
0. g. Nebenwirkungen befiirchten
lasst.

VPA sollte angesichts der aktuellen
Diskussionen nicht reflexhaft und un-
reflektiert abgesetzt werden, vor allem
bei Patienten, die gut, stabil, anfalls-
frei eingestellt sind. Vielmehr ist an-
gezeigt, das Gesprich zu suchen, den
Sachverhalt zu erldutern, die Situati-
on zu eruieren und zu bewerten sowie
das Vorgehen zu besprechen, insbeson-
dere bei weiblichen Patienten im ge-
birfahigen Alter.

Burkhard Kasper
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Fruhzeitige Rehabilitation!

Aktuelle wissenschaftliche Daten zeigen, dass eine Rehabilitationsbehandlung im
Epilepsie-Zentrum Bethel bereits nach der ersten Diagnose hilfreich ist

Gregor Z., 32 Jahre alt, ist von Beruf
Anisthesie-Pfleger und hat seit neun
Monaten Epilepsie. Nach zwei grofien
Anfillen innerhalb von drei Wochen ist
er jetzt jedoch anfallsfrei und macht ge-
rade eine Rehabilitationsbehandlung im
Epilepsie-Zentrum Bethel in Bielefeld.
Er berichtet: ,,Ich war monatelang krank-
geschrieben. Schlielich habe ich mich
selbst um meine Reha-Behandlung ge-
kiimmert, meine Arzte wussten nicht,
dass es diese Moglichkeit gibt.*

Tatsdchlich ist noch viel zu wenig be-
kannt, dass man auch schon zu Beginn
einer Epilepsie eine medizinische Reha
machen kann. Bei anderen Krankheiten
ist das selbstverstindlich: So nehmen
dreimal so viele Menschen mit Typ
1-Diabetes (Zuckerkrankheit) eine sol-
che Rehabilitation wahr wie Menschen
mit einer Epilepsie — obwohl Typ1-Dia-
betes und Epilepsie gleich hidufige
Krankheiten sind.

Was sind die Ziele eine Rehabilitation
nach Epilepsiebeginn?

* Wissen zur Epilepsie vermitteln und
Fertigkeiten beim Selbstmanagement
der Erkrankung einiiben. So sollen
vermeidbare Anfille oder unange-
brachte Einschriankungen im Alltag
(,,kein Tropfen Alkohol*) verhindert
werden.

e Zweifel an der Diagnose ,,Epilepsie*
ausfiihrlich besprechen und ein Ver-
standnis fiir die Erkrankung bekom-
men.

» Die antiepileptische Medikation an-
passen, falls erforderlich.

+ Emotionale Belastungen wie Angste
vor weiteren Anféllen, Stimmungs-

schwankungen, Sorge vor privaten
oder beruflichen Schwierigkeiten oder
Nebenwirkungen des Medikaments
sortieren, kldren und behandeln.

* Wenn iiber Konzentrations- und Ge-
dichtnisstérungen berichtet wird, re-
flektieren: Was steckt dahinter? Was
kann man dagegen tun?

 Klidren, ob die Epilepsie Auswirkun-
gen auf die berufliche Titigkeit hat.
Wenn das der Fall ist, iiberlegen, wie
es weitergeht, welche geeignete Hilfe
es gibt und diese auf den Weg brin-
gen.

Gregor Z. hat die Rehabilitation gut fiir
sich genutzt: Er konnte sich mit der Un-
sicherheit, ob er weiter anfallsfrei bleibt,
konstruktiv auseinandersetzen; er weil3,
dass seine Kribbeligkeit nicht von sei-
nem Medikament kommt; er hat mit sei-
nem Arbeitgeber Kontakt aufgenommen,
um den Arbeitsplatz voriibergehend zu
wechseln, bis er lange genug anfallsfrei
ist, um wieder auf der Intensivstation und
im OP arbeiten zu konnen; fiir den
Freizeitbereich ist ihm bewusst, dass
Computerspiele keine Anfille auslosen.

Jetzt zeigt eine erste wissenschaftliche
Studie, dass Gregor Z. kein Einzelfall ist.
Verglichen wurden die Reha-Ergebnis-
se von 70 Menschen, die neu an Epilep-
sie erkrankt waren mit 157, die schon
langer als fiinf Jahre Epilepsie hatten.

Ergebnis: Beide Gruppen profitierten in
vergleichbarem Ausmal} von der medi-
zinischen Rehabilitation. Alle untersuch-
ten Werte besserten sich signifikant,
z. B. emotionale Anpassung, Depressi-
vitit, Angstlichkeit, Informiertheit iiber
Epilepsie und Lebensqualitit .

Bemerkenswert: Die Belastungen der
Rehabilitanden zu Beginn der Reha wa-
ren bei den neu Erkrankten genauso hoch
wie bei denen, die schon lianger Epilep-
sie hatten. Das bestitigt die Erfahrun-
gen des Betheler Reha-Teams: ,,Men-
schen, die neu an Epilepsie erkranken,
sind sehr verunsichert und haben viele
Sorgen und Fragen. Diese Menschen
scheinen auch langfristig von einem
Aufenthalt bei uns zu profitieren®, so
Frank R., Gesundheits- und Kranken-
pfleger.

Ob dieser Eindruck stimmt, wird derzeit
in einer weiteren Studie untersucht. Da-
bei werden zwei Gruppen von Menschen
mit neu diagnostizierter Epilepsie ver-
glichen: Wie geht es Rehabilitanden ein
Jahr nach Entlassung und wie geht es
Menschen, die nach ihrer Epilepsie-Dia-
gnose keine Rehabilitationsbehandlung
hatten.

Zu Einzelheiten des Betheler Reha-Pro-
gramms einschlieBlich Fragen der Be-
antragung siehe:
www.epilepsie-rehabilitation.de

Ulrich Specht,
Ingrid Coban,
Birgitt Miiffelmann

("Hagemann, A. et al.: Medizinische
Rehabilitation bei Patienten mit neu dia-
gnostizierter und lianger bestehender
Epilepsie — Erste Ergebnisse zur Wirk-
samkeit (Poster), Jahrestagung der deut-
schen Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE) September 2020, Freiburg,
2020. Download unter:
www.epilepsie-rehabilitation.de

Kontakt:

Anke Meiners-Fricke
Rehabilitationsklinik
Epilepsie-Zentrum Bethel
Karl-Siebold-Weg 11

33617 Bielefeld

Tel.: 0521 77278846
reha@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de
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Ein Nachruf auf Renate Windisch

,» Wir miissen uns gemeinsam fiir die Be-
lange epilepsiekranker Menschen ein-
setzen!

Ende der 1990er Jahre lernte ich Renate
Windisch erstmals personlich kennen.
Ort unserer ersten Begegnung war das
Epilepsiezentrum Vogtareuth, dort gas-
tierte die von ihr und Prof. Dr. Frank-
Ludwig Glotzner ins Leben gerufene
Fachkonferenz Epilepsie Bayern.

Beeindruckend war ihre Gabe, Men-
schen fiir die Belange epilepsiekranker
Menschen und deren Familien zu gewin-
nen. Im Gedéchtnis bleibt vor allem ihr
beherzter Einsatz gegeniiber den Verant-
wortlichen aus Politik und Sozialver-
waltung. In der Sache immer fundiert,
vor allem aber menschlich, appellierte
Renate Windisch an die Verantwortungs-
bereitschaft ihrer Mitstreiter aus Mini-
sterien und Bezirken: ,,Wir miissen uns

éprimt

gemeinsam fiir die Belange epilepsie-
kranker Menschen einsetzen!*

Eines ihrer zahlreichen Leuchtturm-
projekte war die Griindung der bayeri-
schen Epilepsie-Beratungsstellen — ein
Novum in Bayern und noch heute uner-
reichter Vorreiter in der bundesdeutschen
Versorgungslandschaft! Als wichtigen

Dankbare Erinnerung

Wir vom Ausschuss EPINET - Netzwerk
Epilepsie Stidtirol und alle Mitglieder,
die Renate Windisch gekannt haben, sind
zutiefst bestiirzt vom Tod unserer lieben
Freundin und Fachgenossin. Mit diesem
Nachruf mochten wir sie in allerbester
Erinnerung behalten und ihr die letzte
Ehre erweisen.

Renate hat Siidtirol geliebt und regelma-
Big kam sie in unser Land, um sich hier
im Schutz der Berge von ihrem kréfte-
und nervenaufreibenden Alltag zu erho-
len. Sie wurde nie miide, die Interessen
von Epilepsie-Patienten zu vertreten.
Egal, wie holprig und schwierig der Weg
zum Ziel auch war.

So kam es, dass wir uns regelméBig mit
ihr und ihrem geduldigen Mann Her-
mann trafen, um unsere Erfahrungen
auszutauschen. Wir fiihrten lange Ge-
spriche und Renate hatte immer einen
guten Ratschlag bereit, um die Belange
unserer Mitglieder besser durchzusetzen.

Thre Vision war, Grenzen iiberschreitend
zu arbeiten. Sie sprach davon, die drei
Linder Deutschland, Osterreich und Ita-
lien zu vernetzen.

Renate war immer grof3ziigig und hilfs-
bereit. Sie hat uns viel Infomaterial vom
Landesverband Epilepsie Bayern e.V. zur
Verfiigung gestellt.

Es waren gesellige, heitere Stunden, an
die wir gerne zuriickdenken. Ein gutes
Glas Wein durfte dabei nie fehlen. Be-
sonders gerne trank Renate den Wein der
Kellerei Eppan von der Linie St. Valen-
tin. Eine interessante Verbindung — ist
doch der heilige Valentin Schutzpatron
der Epilepsie-Betroffenen.

Wir erinnern uns gerne an das Wochen-
endseminar in Schloss Hirschberg, an das
Torggelen bei ihrem jdhrlichen Siidtirol-
Aufenthalt im November und an die ge-
miitlichen Stunden bei leckerem Kaffee
und Kuchen bei ihr im Hotel.

Mitstreiter gewann Renate Windisch
Dr. Kurt Fiirnthaler, der seinerzeit als Mi-
nisterialrat des bayerischen Sozialminis-
teriums die Kontakte zu den Kosten-
tragern vertiefte und mithalf, mit der
Diakonie Miinchen die Schaffung der
ersten spezialisierten Beratungsstelle auf
den Weg zu bringen.

Heute — 25 Jahre nach Griindung der
Epilepsie-Beratungsstellen — trauern wir
um Renate Windisch, die am 8. Mirz
2021 iiberraschend verstarb. Stellvertre-
tend fiir alle Mitarbeitenden und Triger-
vertreter der Epilepsieberatungen aus
allen sieben bayerischen Bezirken dan-
ken wir Renate Windisch fiir ihren uner-
miidlichen und gewinnbringenden Ein-
satz.

Wir werden sie als Begriinderin der Epi-
lepsie-Beratungsstellen in Bayern dank-
bar in Erinnerung behalten!

Peter Brodisch, EpilepsieBeratung Miinchen

im Namen aller bayerischen Beratungsstellen

Wir haben Renate erlebt als wahre, le-
bensbejahende Power-Frau. Unser ge-
meinsames Anliegen hat uns verbunden,
aber wir waren nicht nur Kollegen, son-
dern vor allem Freunde. Auch wenn es
ihr gesundheitlich nicht mehr gut ging,
hat sie uns mit ihrer lebensfrohen Art
beeindruckt.

Renate, wir danken Dir, dass wir ein
Stiick des Weges mit dir gehen durften
und behalten Dich in Erinnerung als
hilfsbereiten, zuvorkommenden, ver-
ldasslichen und liebevollen Menschen —
Eigenschaften, die Dein Leben auszeich-
neten!

Der Tod schliefst den Lebenskreis, Erin-

nerungen und Dankbarkeit dffnen ihn
wieder.

Im Gedenken

die Mitglieder des Vereins EPINET -

Netzwerk Epilepsie Siidtirol



Sie fehlt

Was soll ich noch zum Tod von Renate
Windisch schreiben, frage ich mich ge-
rade. Vieles ist bereits gesagt. Soll ich
nochmals alles aufzihlen, was sie fiir die
Epilepsie-Gemeinschaft erreicht hat?
Nicht nur in Bayern, in Deutschland,
sondern auch z. B. in Osterreich oder
Siidtirol.

Thr Wirken war vielfiltig und wegwei-
send — eine kleine Auswahl:

Schaffung eines flichendeckenden Net-
zes an Epilepsie-Beratungsstellen in
Bayern, Erstellung einer reichhaltigen
Palette an Informationsmaterialien inkl.
eines speziell fiir Lehrkrifte konzipier-
ten ,,.Lehrerpakets®, Mithilfe beim Auf-
bau von Verbinden im Inland (u. a. Deut-
sche Epilepsievereinigung, e.b.e. epilep-
sie bundes-elternverband e.v.) und Aus-
land (u. a. EPINET - Netzwerk Epilep-
sie Stdtirol, Epilepsie Interessens-
gemein-schaft Osterreich), aber vor al-
len Dingen die Griindung des Landes-
verbands Epilepsie Bayern e.V. mit
wichtigen Netzwerkverbindungen in alle
Fachbereiche (Medizin, Schulbehorden,
Politik etc.).

Sie hatte die Gabe, Menschen zu begeis-
tern — egal ob Betroffene oder ,,Fachper-
sonal®. Veranstaltungen mit Renate hat-
ten immer ein ganz eigenes Flair: Ein
mit Sorgfalt ausgewihltes Gedicht zu
Beginn und ihr feiner Humor schafften
eine besondere Atmosphire. Hatte sie
sich etwas in den Kopf gesetzt, blieb sie
am Ball — hartnéckig, aber nie verbis-
sen, arbeitete sie an ihrem Ziel: Das Le-
ben von epilepsiekranken Menschen und
deren Familien zu verbessern!

Vor einiger Zeit zog sie sich aus der ak-
tiven Selbsthilfearbeit zuriick, war aber
als Ratgeberin im Hintergrund fiir mich,
ihre Nachfolgerin als Vorsitzende des
bayerischen Landesverbands, immer
greifbar.

Die Friichte ihrer Arbeit, ihre Errungen-
schaften, leben weiter. Aber die langen
Gespriche iiber ,,Gott und die Welt*,
iiber Ideen und Moglichkeiten der Um-

Renate Windisch und Doris Wittig-MoBner bei einem der jihrlichen Wochenendseminare des Lan-

desverbandes Epilepsie Bayern e.V. auf Schloss Hirschberg

setzung, iiber unsere Epilepsie-Arbeit
oder auch ganz privat, diese fehlen.

Sie fehlt.

Ich bin froh, dass Renate mich auf mei-
nem Weg so lange begleitet hat und dass
ich so viel von ihr lernen durfte. Das tros-
tet ... zumindest ein bisschen.

Doris Wittig-Mofsner

Aufbrechen
trotz aller Bedenken
trotz aller Schwierigkeiten
trotz aller Barrieren
trotz aller Drohungen
trotz aller Gefahren

Trotz allem
unseren Weg gehen
miteinander planen
flireinander da sein
glauben, dass Neues

mdglich wird

Renate Windisch

Die Stiftung Michael hat auf ihrer
Internetseite einen Nachruf fiir Renate
Windisch veroffentlicht:

www.stiftung-michael.de
— Aktuelles
— Wir trauern um Renate Windisch
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Sibylle-Ried-Preis 2021

geht nach Osterreich an das Projekt ,,LEA — Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt“

Tiefsitzende Vorurteile sind immer noch
Hindernisse fiir die Inklusion von Men-
schen mit Epilepsie in Freizeit, Schule
und Arbeitswelt. Die Arbeitslosenrate
unter Menschen mit Epilepsie ist im Ver-
gleich zur Arbeitslosigkeit in der Ge-
samtbevolkerung etwa doppelt bis drei
Mal so hoch.

Das osterreichische Projekt ,,LEA — Le-
ben mit Epilepsie in der Arbeitswelt*
widmet sich seit 2010 diesem Problem.
LEA unterstiitzt Menschen mit Epilep-
sie bei der Arbeitsplatzsuche, bei Pro-
blemen am bestehenden Arbeitsplatz und
Jugendliche mit Epilepsie bzgl. einer
Berufswahl.

LEA setzt an den Hiirden an, die Betrof-
fene in der Arbeitswelt iiberwinden miis-
sen. Das Projekt beinhaltet die Beratung
aller Beteiligten am Arbeitsplatz, einen
,Junden Tisch, die individuelle Risiko-
einschitzung und Aufklirung der Kol-
legen. In Gesprichen werden Fakten von
Vorurteilen getrennt. Das Umfeld wird
iiber die individuelle Situation des Mit-
arbeiters mit Epilepsie und den richti-
gen Umgang mit etwaigen Anféllen auf-
geklirt, um Angste abzubauen und ei-
ner eventuellen Uberforderung bei einem
Anfall vorzubeugen.

Fiir dieses besondere Engagement geht
der Sibylle-Ried-Preis 2021 der Stiftung
Michael an das LEA-Team.

Von der Selbsthilfe zum Institut fiir
Epilepsie mit dem Projekt LEA

Die Idee zum Projekt ,,LEA — Leben mit
Epilepsie in der Arbeitswelt* entstand
bereits vor vielen Jahren. 2005 trafen
sich zwei Frauen bei starkem Regen im
Hinterzimmer eines Grazer Kaffeehau-
ses: Renate Windisch, damals Vorsitzen-
de des Landesverbands Epilepsie Bay-
ern e.V., und Elisabeth Pless.

Bewaffnet mit einer Reisetasche voll
Epilepsie-Informationsmaterialien iiber-
zeugte Renate die Grazerin von der Not-
wendigkeit der Griindung einer Epilep-
sie-Selbsthilfegruppe. Noch im selben
Jahr wurden die Statuten eingereicht und

© IFE gGmbH

Elisabeth Pless (re.) und ihr IfE-Team ziehen alle an einem Strang

in der Grazer Innenstadt ein ,,Tag der
Epilepsie” mit Infostinden und Vortri-
gen abgehalten. Die personlichen Erfah-
rungen aller Beteiligten mit Vorurteilen
gegeniiber Epilepsie lieBen die Gruppe
immer mehr iiber Projekte nachdenken,
wie man Menschen mit Epilepsie bzgl.
Inklusion unterstiitzen konnte. Viel En-
ergie und Herzblut waren nétig, bis sich
endlich etwas bewegte.

Mit der Griindung des Instituts fiir Epi-
lepsie IfE gGmbH und dem Start des
Projektes LEA konnte ein erster Schritt
gesetzt werden. Trotzdem ist es noch ein
weiter Weg, bis Inklusion zur Normali-
tat wird — besonders im Schulbereich
klafft hier noch eine grof3e Liicke.

Personliche Betroffenheit ist die Moti-
vation, sich zu engagieren. Aber es
braucht auch Wegbereiter und -begleiter.
Danke an Renate Windisch fiir die Un-
terstiitzung zum ersten entscheidenden
Schritt und dafiir, dass sie uns immer
wieder inspiriert und Kraft gegeben hat.

Ihr Tod hinterlédsst eine grofle Liicke —
nicht nur die jéhrlichen Treffen in der

Siidsteiermark werden uns fehlen.

Mag. Elisabeth Pless

Kontakt:

Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich

Tel.: +43 (0) 664 1617815

office @epilepsie-ig.at
www.epilepsie-ig.at

Institut fiir Epilepsie IfE gGmbH
Tel.: +43 (0) 664 601774111
office @institut-fuer-epilepsie.at
www.institut-fuer-epilepsie.at

Der Sibylle Ried Preis wird seit 2001
zum Gedenken an Dr. Sibylle Ried
(29.8.1956 — 14.6.2000) verliehen. Sie
war eine Pionierin in der Entwicklung
von Methoden zur Verbesserung der
Behandlung und Beratung und der Zu-
sammenarbeit mit Menschen mit Epi-
lepsie.

Der mit € 2.500,- dotierte Preis wird
alle zwei Jahre anlisslich der gemein-
samen Jahrestagung der Deutschen,
Osterreichischen und Schweizer Sek-
tion der Internationalen Liga gegen
Epilepsie vergeben.

Weitere Infos:
www.stiftung-michael.de
— Sybille-Ried-Preis




6. Malwettbewerb

fir Kinder mit Epilepsie 2021

Ein besonderes Erlebnls mit der Familie, ein sportliches Ergdgnis oder ein schéner Sommmertag mit Freunden - das
Leben steckt valler Momente, die uns glicklich machen und oft noch lange inErinnerung bleiben. Glick bedeutet fir
jeden etwas anderes, Wir sind neugierig und michien dich fragen:

Was war dein bisher schinster Glicksmomeant?

Lass uns teithaben an diesem Moment und mach mit beim Desitin-Malwetthewerh
fiir Kimder mit Epilepsie unfer dem Motto:

MEII MENT

Mlles, weas du dafir brauchst, sind Papier und Farbe. Bis zum 3l August 2021 hast du die Moglichkeif, ein Bild von deinerm
persdnlichen Glockemorment zu Papier zu bringen und mit der Post an die folgende Adresse 2u senden:

Rothenburg & Partner Medienservice GmbH
Stichwort: Malwettbewerb

Friesenweg 5f

22763 Hamburg

Bitte denke daran, deinen Yomamen, Nachnamen, dein Alter und deine erigene Adresse mitzuschicken.
Die |3 besten Bilder werden ausgewdhlt und als Kalender gedruckt,

Lu gewinnen gibt es hachwerfiges Malzubehor! Die austihriichen Teimahmebedingungen

wnd alles, was du 2um Wetbewerb wissen musst, findest du im Infernsat unfer
wwrw.desitin.de/malwetthewerb

Teilnahmebedingungen

I Teilnahmeberechtigt sind Kinder und Jugendliche mit Epilegsie im Alter 2wischen & wund 1& Jahren,

2. Mitdem Einsenden des Bildes versichert ihr, dass ibr das Bikd selbst germnalt und § oder gestaltet habt und
Exgentiimer des Bildes mit uneingeschranktem Mutzungsrecht seid.

Die Gewinrer werden schrittlich auf dem Postweg benachrichtigt.

Wird ewer Bild als gines der Gewinnerbilder ausgewihit, werden wir aufl derm Postweq eure Elern kontaktierar.
Mur mit deren schriftlichern Einverstandnis kann das Bild unter Angabe des Vomamens, Alters und Waohnortes
cnlime sowie im Kalender gedruckt veroffentlicht werden,

Zu gewinnen gibt &5 hochwertiges Malzubehdr. Der Gewinn wird nicht bar ausgezahlt.

Emne Mehrfacheinsendung ist leider nicht moglich.

Die persarlichen Daten der Teilnehmer werden ausschlieBlich von der

Rothenbung & Partner GrdH und nur zum 2wecke der Kontaktaufnahme, der Gewinnermittiung und

zur Durchfuhrung des Malwetthewerbs gespeichert und genutzt,
8. Eserfolgt keine Weitergabe der persdnlichen Daten an Oritte. @r

£

~ o

9. Eine Ricksendung der Bilder i<t keider nicht midglich.
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Kleiner Unfall — ungeahnte Folgen

Damit aus kleinen Defiziten keine gro-
Ben werden, gibt es die Kinderneu-
rologie-Hilfe Miinchen.

Der zehnjihrigen Leonie geht es in letz-
ter Zeit nicht gut. Sie hat 6fters Kopf-
schmerzen und sie kann sich nicht kon-
zentrieren. Sie mag ihre Lieblingsspiele
nicht mehr und sie zieht sich oft zuriick.
Auch ihre Schulaufgaben erledigt sie
nicht mehr so fleilig wie friiher, obwohl
sie die Schule schon immer gerne moch-
te. Es gibt zunehmend Arger mit der
Lehrerin und auch mit ihrer Mutter.

Was ist mit ihr los? Kommt sie schon
in die Pubertiit?

Niemand denkt mehr an den kleinen
Radunfall im Sommer, bei dem sie ge-
stiirzt und mit dem Kopf auf das Pflaster
schlug. Damals kam sie zwar iiber Nacht
zur Beobachtung in ein Krankenhaus,
doch sie wurde rasch und scheinbar vol-
lig gesund wieder entlassen. Alle haben
erleichtert aufgeatmet und das Ereignis
schnell vergessen.

Horen wir die Worte Schédel-Hirn-Trau-
ma oder Hirnverletzung, dann denken
wir zunéchst an die richtig schweren
Fille, an Lebensgefahr, Koma, bleiben-
de Behinderung u. v. m. Doch bereits
eine leichte Gehirnerschiitterung gehort
zu den Schidel-Hirn-Verletzungen und
kann langfristige Folgen haben. Diese
zeigen sich jedoch — gerade bei Kindern
— manchmal erst viel spiter.

Aber was ist nun mit Leonie?

Ihre Hirnverletzung ist vermeintlich klein,
doch da Leonie noch wichst und sich
entwickelt, melden sich die Probleme
zeitlich verzogert. Anfangs kann ihr Ge-
hirn noch alles gut ausgleichen, doch die
verletzte Stelle kommt in ihrer Entwick-
lung nicht mehr mit dem Rest des Hirns
mit. Leonie fiihlt sich unwohl, sie ist iiber-
fordert, wird schnell miide und versteht
sich selbst nicht mehr. Das versucht sie
oft unbewusst zu iiberspielen, teilweise
wird sie dann frech. Thre Mutter wird auch
immer verzweifelter. Manche Bekannte
werfen ihr sogar vor, ihre Tochter einfach
schlecht erzogen zu haben.

.

il

Was kann man tun?

Darauf gibt es keine einfache Antwort.
Denn jede Hirnverletzung ist unter-
schiedlich: Oft entsteht sie durch einen
Unfall, aber auch ein Sauerstoffmangel,
eine entziindliche Krankheit oder eine
Hirnblutung koénnen die Ursache sein.
Die Verletzung kann von ganz leicht bis
schwerwiegend sein. Die Folgen hingen
auch davon ab, welcher Teil des Hirns
geschédigt ist. So kann das eine Kind
nicht mehr so geschickt mit den Hinden
arbeiten, das andere hat Konzentrations-
probleme, das dritte kann sich nicht mehr
so gut ausdriicken — um nur einige Bei-
spiele zu nennen.

Fiir Leonie und ihre Familie ist es je-
doch eine grofle Erleichterung zu ver-
stehen, was mit ihr los ist. Dass es keine
bose Absicht und kein Erziehungsfehler
ist, sondern eine Verletzung, die viel-
leicht durch gezielte Behandlung gemil-
dert werden kann.

Wie kann dabei nun die Beratungsstel-
le Kinderneurologie-Hilfe Miinchen
helfen? Und wer steht hinter der Be-
ratung?

Die Beratung ist genauso vielfiltig wie
die Verletzungsfolgen selbst: von alltags-
nahen Tipps (z. B. zur Konzentration) bis
zu Einrichtungsempfehlungen, von der
Unterstiitzung der gesunden Geschwister
bis zur Beratung der Schule, immer nach
Bedarf der Familie. Es finden auch Vor-
trige zu Alltagsthemen und ganz zwang-
lose Elterntreffs statt.

In Leonies Fall bekommen sie und ihre
Familie zum einen Adressen fiir weitere
Untersuchungen und zum anderen — zu-
sammen mit der Beraterin — ein gemein-
sames Gespriach mit der Schule, die ihr
den zustehenden Nachteilsausgleich ge-
wiéhrt.

Die Beratungsstelle der Diakonie Miin-
chen und Oberbayern wird vom Bezirk
Oberbayern und dem Bayerischen
Staatsministerium fiir Familie, Arbeit
und Soziales finanziert. Die Beratung ist
vertraulich und kostenfrei.

Katalin Ilona Piechotta

|1ta Kinderneurologie-Hilfe
a Munchen

Kontakt:

Katalin Ilona Piechotta
Kinderneurologie-Hilfe Miinchen
Beratungsstelle fiir Kinder und
Jugendliche mit Schidel-Hirn-
Verletzungen

Ysenburgstr. 7

80634 Miinchen

Mobil: 0170 7733129
info@kinderneurologiehilfe-muenchen.de
www.kinderneurologiehilfe-muenchen.de

Ansprechpartner in anderen Bundeslin-
dern bzw. weitere Beratungsstellen
bundesweit sind auf der Internetseite
des Bundesverbands Kinderneurologie-
Hilfe e.V. zu finden:
www.kinderneurologiehilfe.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 zeigen, wie sie ihr Leben mit
Epilepsie bewdltigen.

Hier die Geschichte von Margit Scha-
fer, 66 Jahre, ehrenamtlich aktiv im Be-
reich Soziales und Umweltpddagogik,
Kontaktstelle ,,Epilepsie®, Tiersitterin,
Ahnliches und mehr...

Meine Epilepsie — Kurzfassung:

* Art der Anfille: das ganze ,,Paket* =
Absencen, Grand mal, komplex-fokal
und psychogen

* Hiufigkeit: variabel

* Erster Anfall im Alter von drei Jahren

* Behandlungsbeginn im Alter von
21 (!) Jahren

Wie war das als Kind bzw. in der
Schulzeit? Wusste Ihre Umgebung von
den Anfillen oder hat Thre Familie
diese verheimlicht?

Die Krankheit wurde verheimlicht, die
Behandlung verhindert. Wo es ging,
wurde ich von der Offentlichkeit fern-

gehalten. Als hochbegabtes, hochsensib-
les, aber auch depressiv geltendes Kind
fliichtete ich mich in eine ,,eigene Welt*“
(da war ich ca. vier Jahre alt). Ich son-
derte mich ab, wandte mich der Natur
zu, sprach mit Tieren und Pflanzen,

brachte mir selbst Lesen, Schreiben und
Rechnen bei.

Als ich eingeschult wurde, empfand ich
die Schule eher langweilig, war den Mit-
schiilern intellektuell iiberlegen, wurde
sehr bald zum Mobbing-Opfer. Zudem
litt ich unter cerebralen Bewegungs-
storungen und hatte einen Sprachfehler.
Spott und Gewalt wurden die schulischen
Begleiter, was sich spiter, als ich aufs
Gymnasium wechselte, grausam fort-
setzte.

An den schulischen Fichern hatte ich
Interesse, doch vor den Mitschiilern pa-
nische Angst, ebenso vor den Eltern, die
Drohungen aussprachen und stets Kritik
iibten. Suizidgedanken, Angste, Depres-
sionen (eine Therapie wurde nach wie
vor von den Eltern abgelehnt) lieen
mich resignieren.

Mit 12 Jahren lief ich fort, lebte ,,auf der
StraBe und ,,durchwanderte* verschie-
dene Erziehungsheime, wurde dann mit
15 Jahren als ,,unverbesserlich* entlas-
sen.

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

Meine erste Berufsausbildung im Grof3-
und AuBlenhandel wurde mir von den

© privat

Eltern vorgeschrieben. Am Arbeitsplatz
wurde ich wiederholt missbraucht, was
ich aus Angst verschwieg.

Ein Jobangebot in Nordfriesland eroff-
nete mir mit 18 Jahren den Weg in die
Selbststindigkeit. Danach wechselte ich
nach Frankfurt/Main, widmete mich ei-
ner sehr kriftezehrenden Fortbildung auf
dem 2. Bildungsweg, gelangte schlief3-
lich an die Universitit und wihlte mei-
ne seit Kindheit ertrdumte Fachrichtung
Astronomie/Physik. Neben Studium,
Berufstitigkeit, wenig Schlaf hduften
sich die Anfille. Mitte 20 wurde mir die
Friihberentung empfohlen — damals noch
gang und gibe bei Menschen mit Epi-
lepsie.

Auf Honorarbasis war ich danach in der
astronomischen Volksbildung titig, un-
terrichtete, hielt Vortrige, war in sozia-
len Projekten engagiert. Spiter wandte
ich mich einer ganz anderen Tatigkeit
zu: Mitte 30 wurde ich Gespannfiihrerin,
arbeitete mit Pferden, und erkannte, dass
Tiere die besten Freunde sind. Hier er-
hielt ich sogar Anerkennung, was zur
Folge hatte, dass die Anfille ausblieben.
Den Tieren konnte ich Nihe geben, Ge-
fiihle zeigen, was im zwischenmensch-
lichen Bereich ausblieb. Ich erlebte eine
Welt ohne Gefiihle — sei es im Eltern-
haus oder in der Ehe.

1976 heiratete ich, gebar zwei Tochter.
Die Erstgeborene starb 1979 mit zehn
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Monaten an einem schweren Herzfeh-
ler, der in Zusammenhang mit der 1975
begonnenen antiepileptischen Therapie
mit Valproinsiure gebracht wurde. Im
November 1979 entband ich meine
2. Tochter — ebenfalls mit einer leichten
Lernbehinderung, was wiederum auf die-
ses Medikament zuriickgefiihrt wurde.
Nach vielen Aufs und Abs lebt sie heute
selbststdndig in ihrer eigenen Wohnung
und betitigt sich ehrenamtlich in der
Kirche und beim Bund Naturschutz.
Mein Gatte verstarb 1990.

Eine langjahrige Verhaltens- und Trau-
matherapie lehrte mich als mittlerweile
50-jédhrige Frau, mich als Mensch zu se-
hen, mich anzufassen bzw. wahrzuneh-
men.

Spéter wurde ich dann auch noch Natur-
fiihrerin.

Film-Tipp:
Josephine und das Gewitter

Ihr letzter Anfall ist schon eine Weile her.
Wann der nidchste kommt,
Josephine nicht.

weild

Die 13-Jdhrige erzihlt von ihrem Alltag
mit Epilepsie, wie Mitschiiler und Freun-
dinnen damit umgehen. Zu Wort kom-
men auch die Geschwister, welche ihre
Schwester bewundern, und die Eltern,
denen das Loslassen oft nicht leichtfallt.

Was ist fiir Sie personlich die grofite
Einschrinkung durch Ihre Epilepsie?
Vorurteile, das gesellschaftliche ,,Schub-
ladendenken®. Durch die Krankheit hat-
te ich keine Stresstoleranz.

Verbinden Sie mit Threr Erkrankung
auch etwas Positives?

Als Mensch bin ich sehr feinfiihlig und
geduldig, was ich mit meiner Epilepsie
in Verbindung bringe. Auflerdem erfuhr
ich viel Hilfsbereitschaft, wodurch ich
wiederum sehr viel Verstindnis fiir kran-
ke Menschen empfinde und mich hin-
einversetzen kann in verschiedene Pro-
blematiken.

Was war Thr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?

Das teratogene Missbildungsrisiko der
antiepileptischen Therapie mit Valproin-
sdure, das damals noch wenig bekannt

im Kopf

)
© Marco é;ia %)

war. Aber auch die kontinuierliche Fehl-
einschitzung meiner Anfille von Auflen-
stehenden. Diese wurden als Alkohol-
bzw. Drogensucht interpretiert (,,Ist wohl
am Morgen schon betrunken‘) und 6ff-
neten iibler Nachrede sowie anderen
Angriffen Tiir und Tor.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Erkrankung?
Ich galt und gelte als sogenannter ,,Mut-
macher® —jemand, der zeigen kann, dass
auch auf dem gréBten ,,Misthaufen* des
Lebens gute Friichte gedeihen, und der
niemals das Lachen verlernt hat.

Margit Schdfer

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofner

,Optimismus ist die Saat fiir die
Friichte der Zukunft!*
Margit Schifer

Margit Schifer
schreibt aulerdem
Gedichte zu den
Themen Tier,
Mensch und Natur. ﬂ 3 .
Einer ihrer Ge-

dichtbénde ist tiber
den Bauer-Verlag
in 87677 Thalho-
fen zu beziehen:

| ZWISCHEN

TESLLAY Ll B

e —

[

Zwischen Zuhause und Daheim
ISBN: 978-3941013193

48 Seiten

Preis inkl. MwSt. € 6,00 zzgl.
Versandkosten € 3,00

Tel.: 08345 1601
info@verlag-bauer.de
www.verlag-bauer.de

— Biographien

Ein sehenswerter Beitrag, der noch ei-
nige Zeit in der ARD-Mediathek zu fin-
den ist — einfach bei der iiblicherweise
verwendeten Suchmaschine die Stich-
worte ,,Josephine und das Gewitter im
Kopf* eingeben und sich 25 Minuten
Zeit nehmen.

Es lohnt sich!



Die TelefonSeelsorge — mehr als nur anrufen!

[xabay.com

Die Fakten

 Die TelefonSeelsorge ist ein Netzwerk
mit iiber 100 regionalen Stellen in ganz
Deutschland. Ca. zwei Drittel sind in
okumenischer Trigerschaft. Die ande-
ren Stellen werden von jeweils einer
Kirche allein oder ganz vereinzelt auch
von Vereinen getragen.

* Die Kontaktaufnahme ist 24 Stunden
an 365 Tagen im Jahr moglich und
zwar per Telefon, per E-Mail und per
Chat (Kontaktinfos siehe Kasten am
Ende).

* In einigen Stddten kann man sich auf
Wunsch auch in den Beratungs-
einrichtungen ,,Offene Tiir* im direk-
ten und personlichen Gespriach bera-
ten lassen.

* Anrufer und Gesprichspartner bleiben
anonym: Es muss kein Name genannt
werden, der Anruf taucht in keiner
Rechnung auf, denn die Nummern-
iibertragung vom Festnetz ist per se
ausgeschaltet. Beim Handy muss dies
bei den eigenen Einstellungen iiber-
priift/hinterlegt werden. Auch die Te-
lefonseelsorger behalten ihren Namen
fiir sich. Im Chat werden sogenannte
Nicknames gewibhlt.

* Rund 7.500 ehrenamtliche Mitarbei-
ter arbeiten am Telefon, beantworten
E-Mails oder fiihren Chatgespriche.
Die Ausbildung dauert mindestens 120
Stunden. Dienst: ca. 15 Stunden im
Monat inkl. einer bestimmten Anzahl
an Nachtschichten.

Die meisten von uns haben schon von
der TelefonSeelsorge gehort, aber was
und wer verbirgt sich dahinter?

Um noch mehr zu erfahren, haben wir
ein Gespridch mit Josef Stautner, dem
Leiter der TelefonSeelsorge Ostbayern
in Regensburg, gefiihrt:

Welche Kontaktmoglichkeit wird am
hiufigsten genutzt? Kann man sich ei-
nen festen Ansprechpartner ,,wiin-
schen‘‘, wenn man sich mehrmals mel-
det?

Am héufigsten genutzt wird das Telefon.
Im Jahr 2019 hatten wir in unserem Ge-
biet 12.874 Kontakte am Telefon, davon
10.376 Seelsorge-Gespriche. Dabei wer-
den die Telefonanrufe gleich in die Re-
gion des Kontaktaufnehmenden umge-
leitet. Chat- und E-Mail-Anfragen wer-
den bundesweit verteilt.

Ein fester Ansprechpartner ist sowohl am
Telefon als auch beim Chat nicht mog-
lich, da es einmalige, punktuelle Kon-
takte sind. Anders ist es bei der E-Mail-
Seelsorge: Hier findet der Kontakt, der
sich iiber mehrere E-Mails und auch iiber
einen ldngeren Zeitraum erstrecken
kann, mit einem festen Ansprechpartner
statt.

Wer beantwortet die Hilferufe? Wel-
che Ausbildung muss man dafiir ma-
chen?

Am anderen Ende sitzt einer von unse-
ren derzeit 115 ehrenamtlichen Mitarbei-
tern. Voraussetzung fiir den Dienst ist
eine Ausbildung, die ein dreiviertel Jahr
dauert (ca. 120 Stunden plus Hospita-
tionszeiten). Wihrend der Ausbildung
geht es darum, sich mit der eigenen
Personlichkeitsstruktur auseinanderzu-
setzen, sich in Gesprichsfiithrung einzu-
iiben und Grundkenntnisse zu verschie-
denen Themen zu erwerben zum Beispiel
zu Depressionen, psychischen Erkrankun-
gen, Krisen, Beziehungsdynamiken etc.

Grundlegende ,,Basics™ fiir den Dienst
bei der TelefonSeelsorge sind neben der
eigenen emotionalen Stabilitit ein ech-
tes Interesse am Menschen, Einfiihlungs-

vermogen und die Bereitschaft, sich auf
andere Menschen und ihre unterschied-
lichsten Lebenssituationen einzulassen,
ihnen in einer wertschidtzenden Haltung
zu begegnen.

Der Ausbildung geht ein Vorstellungs-
gesprach mit dem Ausbildungsteam vor-
aus. Das Team entscheidet zunichst tiber
die Aufnahme zum Ausbildungskurs und
nach dessen Abschluss auch iiber die
Aufnahme in die Mitarbeiterschaft.

Wie lange dauern die ,,Einsatz-
schichten* und wo arbeitet man?

Die Dienste am Telefon dauern jeweils
vier (bzw. einmal drei) Stunden, der
Nachtdienst neun Stunden. Unsere Mit-
arbeitenden machen in der Regel pro
Monat zwei Tagdienste (plus ein bis zwei
Nachtdienste im Jahr) oder einen Nacht-
dienst pro Monat. Telefoniert und ge-
chattet wird von der Dienststelle aus.
E-Mails werden von zuhause aus beant-
wortet.




Wie wird sichergestellt, dass die Tele-
fonseelsorger belastende Fiille gut ver-
arbeiten konnen?

Unabdingbar fiir den Dienst bei der
TelefonSeelsorge ist die regelmiBige
Teilnahme an den ca. alle drei bis vier
Wochen angebotenen Gruppensuper-
visionen, um belastende Fille gut verar-
beiten zu konnen. Fiir die eigene Psycho-
hygiene ist das unverzichtbar.

Wie lange engagiert sich ein Berater
im Schnitt?

In der Regel sind unsere Mitarbeiter eher
»langer® bis ,Jlange* dabei: Knapp die
Hilfte engagieren sich 10 Jahre und lén-
ger, den Spitzenwert hilt derzeit eine
Mitarbeiterin mit 40 Jahren Zugehorig-
keit. Von unserer Seite aus erwarten wir
als Gegenleistung fiir die kostenfreie
Ausbildung eine Mindestdauer des
Dienstes von drei Jahren.

«. O pixabay.com
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Wer organisiert und koordiniert die
Einsitze im Hintergrund?

Fiir die Organisation und Koordination
der Ehrenamtlichen stehen im Hinter-
grund Hauptamtliche zur Verfiigung. In
Regensburg sind das eine Sekretérin und
ein Leiter. Zusitzlich arbeiten fiir die
Ausbildung und Supervision Honorar-
kréfte mit.

Was ist Ihnen sonst noch wichtig, was
Sie gerne erwihnen mochten?
Mir personlich macht es grofie Freude
und ich bin sehr dankbar dafiir, dass ich
zusammen mit hochmotivierten ehren-
amtlichen Mitarbeitern in diesem inten-
siven Bereich von Seelsorge arbeiten
darf.

Josef Stautner

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner

“\

TelefonSeelsorge®

Kontakt:

* Per Telefon:
0800 1110111 oder 0800 1110222
oder 116 123

¢ Per E-Mail und Chat unter
online.telefonseelsorge.de

* Per App: KrisenKompass

Der KrisenKompass ist ein Art Notfall-
koffer fiir Krisensituationen: Mit ver-
schiedenen Funktionsweisen (z. B. Ta-
gebuch, personliche Archive fiir posi-
tive Gedanken und Kraft spendende Fo-
tos, Erinnerungen oder Lieder) kann ein
ganz personliches Riistzeug fiir
schlechte Momente gepackt werden.

Die App bietet direkte Kontaktmog-
lichkeiten zur TelefonSeelsorge und
anderen professionellen Anlaufstellen.
Sie funktioniert sowohl online als auch
offline und kann kostenfrei im App
Store bzw. im Google Play Store her-
untergeladen werden.

Weitere Infos:
www.telefonseelsorge.de

TelefonSeelsorge bei Epilepsie

In welchen Lebenslagen konnten an Epi-
lepsie erkrankte Menschen oder deren
Angehorige und Freunde bei der Tele-
fonSeelsorge anrufen, chatten oder einen
E-Mail-Kontakt aufnehmen?

* Wenn man sich alleingelassen fiihlt.

* Wenn man einfach jemanden zum
Reden braucht.

* Wenn man sich vom Partner/von der
Familie nicht verstanden fiihlt.

° Wenn man sich entlasten will — z. B.
wenn einen Zukunftsidngste plagen.

* Wenn man die Familie mit seinem Pro-
blem nicht belasten will.

* Wenn man jemanden braucht, der ei-
nem hilft, sich wieder zu sortieren.

* Wenn man vor einer Entscheidung
steht und die Alternativen diskutieren
will.

* Wenn man eine Enttduschung zu ver-
kraften hat.

* Wenn man in Freudlosigkeit/Depres-
sivitdt abrutscht.

° Wenn man suizidale Gedanken hat.

* Wenn man sich Sorgen macht um den
Angehorigen/Freund/Bekannten.

° Wenn man Angst hat, z. B. vor einer
Untersuchung, dem Ergebnis.

* Wenn man mal seinen Frust rauslassen
muss.

* Wenn man Ermutigung und Zuspruch
braucht.

* Wenn man seine Freude iiber das Er-
reichte mit jemandem teilen will.

* Wenn man auf der Suche nach spezi-
ellen Beratungsstellen ist.

° Wenn man ldngerfristige Begleitung
sucht in Form von E-Mail-Kontakt.

Was die TelefonSeelsorge nicht leistet:

* Plumpe Ratschlige ausgeben.

* Medizinische Auskunft geben, Arzte
empfehlen.

* Rechtliche Auskunft geben.

Elisabeth Seifert



Es gibt sie ..

... diese Menschen, die einem das Le-
ben ein kleines bisschen schoner ma-
chen. Wenn ich so dariiber nachdenke,
fallen mir immer mehr ein; auch in der
Pandemie.

Da sind die Nachbarn, die immer freund-
lich aus dem Fenster winken oder die,
die neulich einen Eiswagen bestellt und
der ganzen Nachbarschaft Bescheid ge-
geben hatten. Ganz spontan standen wir,
mit viel Abstand, familidr geordnet auf
der Straf3e, schleckten unser Eis und wa-
ren fiir einen Moment einfach zufrieden.

Da ist der junge Mann, der trotz Vorfahrt
mit dem Auto anhélt, um uns bei Regen
auf dem Fahrrad strampelnd vorbeizu-
lassen. Die Verkidufer, mit denen man
allwochentlich ein, zwei Sitze wechselt.
Oder Kiinstler, die weiter kreativ sind
und kurze Videos zum Schmunzeln, zum
Nachdenken oder Trdumen produzieren.

Jeden Tag begegnen mir kleine, schone
Augenblicke der Freundlichkeit, des
Respekts, des Mitgefiihls. Und dann gibt
es noch eine ganz besondere Kategorie.
Ich mochte ihre Namen ungefragt nicht
nennen, ihnen an dieser Stelle aber doch
einen symbolischen Orden verleihen.

-
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Allen voran die Schwestern meines Soh-
nes — mal Kumpel, mal Mama — und sein
Stiefpapa.

Unser Taxifahrer: Noch vor dem An-
schnallen schafft er es, jeden Morgen
meinem Sohn ein Licheln ins Gesicht
zu zaubern; ganz egal wie die Nacht war.
Ich kann loslassen, er ist in guten Hin-
den.

Weiter geht es mit der Schulbegleitung,
die geduldig alle Aufs und Abs mittrigt.

Mit dem Team der Montessorischule
Bayreuth begleitet sie meinen Sohn,
sieht ihn, ohne einzuengen, fordert und
fordert. Schwierigkeiten und Fragen
werden gemeinsam gelost, in Wertschit-
zung der Arbeit des anderen.

Auch bei dem Ehepaar von nebenan
muss ich nichts erkldren, mich nicht ent-
schuldigen. Er ist, wie er ist und sie ha-
ben ihn gern.

Der Hundetrainer unseres Assistenz-
hundes, die Kinderirztin und ihr Team ...,
wenn ich so dariiber nachdenke, fallen
mir immer mehr ein.

Der Gedanke an diese personlichen
Gliicks-Bausteine baut mich auf — gera-
de, wenn es mal wieder schwierig ist ...

Nicola Schmale

Kennt ihr auch Personen, denen ihr
schon immer mal Danke sagen woll-
tet? Dann schreibt uns und wir ver-
offentlichen eure ganz personliche
»Ordensverleihung® in einer der
nichsten epiKurier-Ausgaben.

Einfach per E-Mail an:
kontakt@epikurier.de

Steuermerkblatt neu erschienen

@

Stevermerkblatt

T Famdien mid behi ndesien Brdem aoanfzezi

wirt Balja Keusi

Das jahrlich neu erscheinende Steuer-
merkblatt des Bundesverbands fiir
korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen e. V. stellt die Steuervorteile dar,
die Familien mit behinderten Kindern
aufgrund des Einkommensteuergesetzes
in Anspruch nehmen konnen.

Die Neuauflage beriicksichtigt die zum
1. Januar 2021 in Kraft getretenen An-
derungen durch das Gesetz zur Erhhung
der Behinderten-Pauschbetriage. Aktuelle
Informationen gibt es dariiber hinaus
zum Kindergeld.

Weitere Infos und Download der PDF-
Version:

www.bvkm.de

— Stichwortsuche: Steuermerkblatt

ebvkm.
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TAG DER EPILEPSIE AM 05.10.2021

Alleine sind wir stark.
Gemeinsam sind wir
unschlagbar.

Anldsslich des 25. Tages der Epilepsie unter dem Motto Gemeinsam stark” mbchien wir
Sie mit einer Spende bei der Umsetzung lhres eigens geplanten Aktionstages unterstiitzen.
Ihren Vaorstellungen und Ideen sind dabei keine Grenzen gesetzi. Die gemeinschaftliche
Aktivitat kann am Tag der Epllepsie cder bis zu & Monate spéter (bis 05, April 2022) statt-
finden, Live oder anline.

EINE SPENDE IN HOHE VON JEWEILS 1.500 € AN 2 AUSGEWAHLTE GRUPPEN

Bewerbungen kdnnen eingansicht werden
wvon Epilepsie-Selbsthilfegruppen innerhalt
Deutschlands

Berichten Sie von |hrer ldee eines Epilep
sig-Aktionstages. Wir freusn uns dber krestive

warschlggea

Die beiden Gewinnergruppen werden aus ei- Ditte per E-Mail oder Fost an

ner Jury des epllepsia bundes-elternverban- neuraxFoundation gGmbH
cdes eV, und der neuwraxFoundation gGmiH Elisabeth-Salhart-Stake 73
ausgewahhl.  Alle feilnehmenden Gruppen 40764 |angenfeld

werden in EW 31 uber die Gawinner benach- 02773 99985 00

richigl E-Mail Adresse:

cngagementaneuraxFoundshon de
01.05. - 30.072021 LT S SN 5
wsw nauraxpro.de/epilepsietag-2021

i
NEURAX .
e FOUNDATION
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,Wie ein Gewitter im Kopf*

Neuer Familien-Ratgeber zum Umgang mit Epilepsie

Gemeinsam mit dem ,,Mehr Zeit fiir Kin-
der e. V.“ hat die Deutsche Epilepsie-
vereinigung Landesverband Hessen e. V.
das Buch ,,Wie ein Gewitter im Kopf*
herausgebracht. Finanziert wurde es
durch den BKK Landesverband Siid.

Die (Vor-)Lesegeschichte im ersten Teil
handelt von der achtjdhrigen Carlchen
und ihren Freunden Henry und Felipe.
Alle haben Epilepsie, aber ganz unter-
schiedliche Anfallsformen. Kinder im
Grundschulalter lernen, wie verschieden-
artig sich Anfille priasentieren und auf
das Leben auswirken, welche Hilfe sie
im Notfall leisten konnen.

Der zweite Teil ist fiir Eltern bzw. Er-
wachsene gedacht und enthilt neben
grundlegenden Informationen zum
Krankheitsbild auch einen Einblick in
die wichtige Arbeit von Selbsthilfegrup-

Immer einen Besuch wert:

pen sowie in die Lebenswelten von be-
troffenen Familien.

Fazit: Ein hilfreicher Ratgeber fiir die
ganze Familie, schon gezeichnet und fiir
alle Altersklassen geeignet! ,,Das Zau-
berwort gegen Angst heifit Wissen®, steht
dort zu lesen. Dem ist nichts hinzuzufii-
gen.

die neue Homepage des DE Landesverbands Hessen

Seit Anfang Januar ist unsere neue
Internetseite online geschaltet. Durch das
modernisierte Layout ldsst sich alles
Wichtige mit wenig Aufwand finden:

Seminare buchen, unseren Verein unter-
stiitzen, Infomaterial ansehen, Anfrage
fiir eine Beratung stellen, Informationen

iiber Selbsthilfegruppen und unsere Ko-
operationspartner finden, Hinweise zu
Veranstaltungen und aktuellen Neuigkei-
ten entdecken etc. — alles einfach und
iibersichtlich.

Auch unsere Prisenz in den sozialen
Medien und alle Moglichkeiten, Kontakt

=
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Und das Beste: Das Buch kann kosten-
frei bezogen werden!
Doris Wittig-Mofiner

Kontakt:

Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e.V.

Im Trutz Frankfurt 30

60322 Frankfurt/Main

Tel.: 069 20734480

Mobil: 0151 54915666

info @epilepsie-sh-hessen.de
epilepsie-sh-hessen.de
Facebook:
Epilepsie.Selbsthilfe.Hessen
Instagram: de_landesverband_hessen

Mehr Zeit Kinder e. V.
Tel.: 069 1568960
info@mzfk.de

Landesverband Hessen

zu uns aufzunehmen, sind gut sichtbar
platziert.

Neue Ideen bis hin zu Kritik sind uns

immer willkommen — wir freuen uns auf

euren Besuch und euer Feedback!
Alexander Walter

Kontakt:

Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e.V.

Im Trutz Frankfurt 30

60322 Frankfurt/Main

Tel.: 069 20734480

Mobil: 0151 54915666

info @epilepsie-sh-hessen.de
www.epilepsie-sh-hessen.de
Facebook:
Epilepsie.Selbsthilfe.Hessen
Instagram: de_landesverband_hessen




Selbst-Handeln bei Anfallen

Bei der Frage nach allgemeingiiltigen
Tipps im Umgang mit Epilepsien haben
wir bislang immer darauf verwiesen,
dass diese sich so individuell und ver-
schieden prisentieren, sodass nur weni-
ge generelle Aussagen moglich sind.

Endlich ist ein Arbeitsmaterial auf dem
Markt, welches genau diese Liicke fiillt!

Inspiriert durch die Krankheitsbewil-
tigung von Donna Andrews (USA) und
ihr Therapieprogramm ,,Taking Control
of your Seizures* (Kontrolliere deine
Anfille) haben die Autoren Gerd Heinen,
Rosa Michaelis und Siegward Elsas et-
was entwickelt, das Menschen mit Epi-
lepsie und dissoziativen Anfillen Infor-
mationen, Fertigkeiten und Haltungen
vermittelt, die anderen Betroffenen be-
reits geholfen haben. Anstelle der Be-
kdampfung einer Krankheit steht in die-

sem Arbeitsmaterial die Gesundheits-
forderung im Vordergrund. Dieses
zusammengefasste Praxiswissen soll ei-
nen bereichernden Entwicklungsprozess
anstoflen.

Zentrales Anliegen ist, mit den Patien-
ten gemeinsam zu kldren, wie viel
»Selbsthandeln® moglich und wie viel
medizinische Unterstiitzung notig ist.
Die Fihigkeit zur Selbstbeobachtung, die
Selbststeuerung und das Durchhaltever-
mogen miissen in einem Prozess erlernt
werden, um durch dieses Andersdenken
einen eigenen Weg des aktiven Umgangs
mit der eigenen Erkrankung zu errei-
chen.

Die 12 Hefte sind keine Handlungsan-
weisung, sondern eine ,,Fundgrube®, aus
der Patienten das entnehmen konnen,
was zu ihrer personlichen Krankheits-
bewiltigung passt. Titel und Themen:
Einstieg, entscheiden, mitteilen, Medi-
kamente, Ausloser, achtsam sein, abweh-
ren, positiv denken, Kraft aufbauen, sich
befreien, verstehen, wachsen.

In Heft 2 wird der Leser eingeladen her-
auszufinden, welche Ziele, welche Wiin-
sche er hat, und welches Heft ihn beim
Erreichen am meisten unterstiitzt. Der
Weg zum Ziel besteht also aus vielen
kleinen Schritten — das Arbeitsmaterial
muss nicht chronologisch durcharbeitet
werden.

Mit Hilfe dieser Hefte konnen Menschen
mit Epilepsie gemeinsam mit ihrem The-
rapeuten die Therapie intensivieren und
nachhaltig an einer Verbesserung der

Lebensqualitit arbeiten (ambulant oder
stationér). Aber auch ohne professionel-
le Unterstiitzung konnen Betroffene
selbststindig und selbstbestimmt ihre
ganz eigenen Themen ,,anpacken®.

Mir gefallen die Leichtigkeit und der
partnerschaftliche Stil sehr, mit der die-
se Arbeitshefte geschrieben sind. Die
Wertschétzung, der Respekt und das In-
teresse am Gegeniiber strahlen einem
formlich entgegen. Der verstdndnis- und
l6sungsorientierte Kommunikationsstil
ist eine wundervolle Einladung zum
Nachdenken und befreit von der Schwe-
re, mit der sich sonst oft diesem Thema
gewidmet wird.

Der Preis von € 99,- fiir das ganze Set
bzw. € 75,- fiir die e-Book-Variante ist
kein Schnippchen, erscheint aber ange-
sichts der Fiille an Material doch ange-
messen.

Michaela-Pauline Lux

Kontakt:
Michaela-Pauline Lux
Epilepsiezentrum Kork
Sozialdienst Klinik
Landstrafie 1

77694 Kehl-Kork

Tel.: 07851 842435

mlux @epilepsiezentrum.de
www.diakonie-kork.de

Selbst-Handeln bei Anféllen
(12 Hefte):

info @hippocampus.de
www.hippocampus.de
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“ J A- Ident: Dein digitaler Notfallpass

Bel einem epileptischen Anfall in der Offentlichkeit wissen viele nicht, ob und wie Du Hife benbtigst,
Hinteriege daher alle wichtigen Informationen aud Deinem f- Ident und bringe Deinen personlichen
(A Code Aufkl=ber qut sichtbar an. Ersthelfer kinren hn darm scannen und erhalten slle relevanten
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Leben und gleichzeitig sterben —
Diagnose ALS

Sarah Braun, Udo Lakovits, Andrea
Strachota

Mabuse-Verlag (Dezember 2020)

296 Seiten

ISBN: 978-3863214524

€ 29,95

Der Titel deutet an,
dass es in diesem
Buch rein ums Ster-
ben geht — dem ist
nicht so. Es handelt
mehr vom Leben als

vom Sterben. :

Die sehr eindrucksvolle Geschichte ei-
ner jungen Frau mit der Diagnose ALS
(Amyotrophe Lateralsklerose, eine nicht
heilbare degenerative Erkrankung des
motorischen Nervensystems) aus ihrer
eigenen Sicht und aus der von Freunden,
Bekannten und Wegbegleitern. Das Buch
regt zum Nachdenken an und zeigt ei-
nen sehr guten Weg, um mit Trauer und
Abschied umgehen zu konnen. Das
Tabu-Thema Tod wird sichtbar gemacht.

Ich finde es aufgrund der Perspektiv-
wechsel sehr gelungen — eine sehr gute
Lektiire fiir jeden, der sich auch mit an-
deren Krankheiten befassen mochte.

Nadine Benzler

Initiative ouf dem W
Fordarvarain Epilepsia

Spenden bitte an:
RB Heilsbronn-Wndshach ai

IBAN: DESS 7606 9663 0001 S880 80
BIC: GENDDEFTWEA

Haben Sia noch Fragen? "\v/
Wollen Sie mehr wissen?
Dann kontaktieren Sie uns!

foerderverginiepilepsiebayern.de

Der Selbstwert-Generator: Im
Handumdrehen zu einem starken
Selbstwert

Michael Bohne, Sabine Ebersberger
Carl-Auer Verlag GmbH (April 2020)
65 Seiten

ISBN: 978-3849702656

€29,95

Die beiden Autoren, die schon seit Jah-
ren im Bereich der Psychotherapie titig
sind, haben einen Selbstwert-Generator
entwickelt, der mit Affirmationen arbei-
tet, d. h. mit einfachen, klaren, lebens-
bejahenden Sitzen. Diese haben eine
positive Wirkung auf das Selbstbewusst-
sein und helfen dabei, verinnerlichte
negative Glaubenssitze zu iiberschrei-
ben, schlechte Emotionen loszuwerden,
Selbstvertrauen aufzubauen und generell
unsere Laune zu steigern.

Der Selbstwert-Generator besteht aus
drei Schichten mit je 60 Klappkarten.
Die Kartenstapel beinhalten unterschied-
liche Satzbausteine, die beliebig kom-
biniert kraftvolle Affirmationen bilden.
Durch Vor- und Zuriickblattern der Kar-
ten konnen ganz spielerisch mehr als
200.000 humorvolle und kraftvolle Sét-
ze formuliert werden.

Auch wer noch nie mit so etwas ,,gear-
beitet* hat, wird iiberrascht sein, wie al-
leine das Blittern und Zusammenstellen
von Bausteinen plotzlich Sétze ergeben,
die sich positiv auf den eigenen Gemiits-
zustand auswirken. Einige Kombinatio-
nen bringen einen zum Schmunzeln, an-
dere zum Nachdenken, wieder andere
passen einfach zur momentanen Situa-
tion. Es ist unterhaltsam und kurzwei-
lig, sich sein jeweiliges Tages-, Wochen-
oder Monatsmotto zusammenzustellen.
Man weill am Anfang nie, wo man lan-
det.

Fazit: Macht Spal} und tut gut!

Doris Wittig-Mofiner
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Warten auf den Doktor
Detlef Beck

Mabuse-Verlag (November 2020)
72 Seiten

ISBN: 978-3863215262

€ 19,95

In diesem Band greift
der Leipziger Car-
toonist BECK (voller
Name Detlef Beck)
alles rund um das
Thema Gesundheit
und Krankheit auf.

Mit Humor und Witz zeichnet er sich
durch das Gesundheitswesen — egal ob
Arzte, Pflegekriifte, Apotheker, Patien-
ten oder sonstige Beteiligte, alle werden
aufs Korn genommen: Patienten, die
schon ldngst eine bessere Diagnose als
~nur Schnupfen gegoogelt haben, Apo-
theker, die keine homdopathischen Ra-
tenzahlungen akzeptieren, Arzte, die
kleine Wartungsarbeiten gleich im War-
tezimmer erledigen. Politisch korrekt ist
das Wenigste, dafiir witzig, skurril und
unterhaltsam.

»Warten auf den Doktor* — sehr emp-
fehlenswert z. B. als Mitbringsel fiir den
Krankenhausbesuch, als Geschenk fiir
Krankenschwestern, Pfleger und Arzte.

Doris Wittig-Mofiner

Und noch ein Tipp!

Selbstwert.Einfach.Stark heifit die
fiir junge Menschen entwickelte Aus-
gabe des Selbstwert-Generators, der
Kraft spendende, kreative, humorvol-
le und kluge Sitze fiir diese Alters-
gruppe bereithilt — ein frecher und
ideenreicher Begleiter, der mithelfen
soll, ein gesundes, optimistisches
Selbstbild aufzubauen.
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Digitale Barrierefreiheit

Bilder in den sozialen Medien sprechen lassen

Wer von uns hat noch nicht besondere
Momente und schone Eindriicke mit dem
Smartphone oder dem Fotoapparat fest-
gehalten und den Wunsch verspiirt, die-
se Bilder sofort mit Freunden, der Fa-
milie oder der ganzen Welt zu teilen?
Gerade in der Zeit der Corona-Pande-
mie und der eingeschrinkten Kontakt-
regelungen ist das soziale Bediirfnis da-
nach gestiegen.

Mit der Digitalisierung ist es ein Leich-
tes, andere Menschen am eigenen Le-
ben teilhaben zu lassen. Es gibt viele Pro-
gramme und Apps, die dies mit wenigen
Klicks ermoglichen. Um niemanden aus-
zugrenzen, sollten wir auch an die Men-
schen denken, die unsere Bilder nicht
richtig wahrnehmen oder gar nicht se-
hen konnen. Wie viele Mitbiirger hier-
von allein in Deutschland betroffen sind,
ist nicht genau bekannt — weltweit sind
es mehr als zwei Milliarden Menschen.

Blinde, stark sehbehinderte oder von die-
ser Technik einfach begeisterte Mitmen-
schen nutzen Vorleseprogramme, soge-
nannte Screenreader. Nutzer von Apple-
Systemen sind begeistert von VoiceOver.
Android-Anwender finden auf ihrem
Smartphone die vorinstallierte App
TalkBack. Fiir PC, Tablet und Notebook
gibt es ebenfalls derartige niitzliche Pro-
gramme und Einstellungen. All diese
Anwendungen benotigen fiir eine Bild-
darstellung eine Bildbeschreibung, den
sogenannten Alternativtext.

Das World-Wide-Web-Consortium
(W3C), ein international agierendes
Standardisierungsgremium fiir Webtech-
nik, veroffentlichte zuletzt 2018 Anfor-
derungen an die Barrierefreiheit von
Webseiteninhalte und Apps. Diese befin-
den sich aktuell in der Richtlinie
WCAG 2.1.

Eine Technik, die leicht umzusetzen ist,
ist die Verwendung des Alternativtextes
fiir sogenannte ,,Nicht-Textinhalte*.
Sinn: Der Text soll hierbei den Inhalt des
Fotos wiedergeben. Bei Bildern, unver-
linkt und ohne Funktion, geniigt eine
kurze Bildbeschreibung in einfacher
Sprache.

Alternativtexte bei Facebook eingeben
Abermillionen User nutzen téglich un-
terschiedliche Netzwerke und teilen lei-
denschaftlich Texte, Bilder und Videos.
Die digitalen sozialen Medien (auch
unter dem Begriff ,,Social Media* be-
kannt) beeinflussen uns immer mehr. Ein
bekanntes Netzwerk ist Facebook, des
gleichnamigen amerikanischen Unter-
nehmens. Einmal registriert, konnen
Freundschaften geschlossen, Berichte
erstellt und verbreitet werden. Genauso
schnell lassen sich die eigenen Bilder
hinzufiigen und veroffentlichen. Selten
verwenden die User dabei die Moglich-
keit von eigens verfassten Alternativ-
texten. Dabei ist es so leicht!

Einfach bei einem Post, den Sie gerade
erstellen:

1. Dem Bericht ein Bild hinzufiigen.

2. Die Maus iiber das Bild im Beitrag
fiihren.

3. Die eingeblendete Funktion ,,Bearbei-
ten* anklicken.

4. Im eingeblendeten Fenster die Funk-
tion ,,Alternativtext* auswihlen.

5. Das Feld ,,benutzerdefinierter Alter-
nativtext ausfiillen.

6. Vorgang speichern.

7. Beitrag posten.

Generell empfiehlt es sich, den Alterna-
tivtext knapp zu formulieren und nicht
mehr als 80 bis 100 Zeichen zu verwen-

den. Dabei wird auf Einleitungen, wie
,Bild zeigt ...* verzichtet.

In der Grundeinstellung iibernimmt
Facebook diese Aufgabe fiir den User
und setzt selbststindig automatisch ge-
nerierte Alternativtexte ein. Hierbei
kommen verschiedene Technologien
zum Einsatz. Einfach mal nachpriifen
und sich tiberraschen lassen, was dabei
erzdhlt wird!

Die Moglichkeit, einen Alternativtext zu
verwenden, gilt iibrigens auch fiir IThr
Profilbild und Thren Hintergrund — ver-
gessen Sie bitte nicht, diese ebenfalls zu
bearbeiten.

Ein Tipp fiir Grafiken mit Text

Bei eingefiigten Aktionsplakaten ist der
angebotene Platz fiir den Alternativtext
nicht ausreichend. Besonders wenn die
Grafik zusitzlich Textinformationen be-
inhaltet. Hier sollte die ausfiihrliche
Bildbeschreibung und insbesondere der
abgebildete Text im Beitrag als Beschrei-
bung wiederholt werden. Mancher User
grenzt die Beschreibung der Grafik vom
zu postenden Haupttext mit einer Zeile
von drei +++ ab und beginnt in einer
neuen Zeile mit ,,Das Bild zeigt ...*.

Instagram und Facebook

Wer Fotos auf Instagram und Facebook
postet und die Funktion ,,Apps verkniip-
fen* nutzt, kann ein Bild automatisch auf
beiden Plattformen posten. Das ist einer-
seits praktisch, hat aber den Haken, dass
der Alternativtext nicht iibernommen
wird. Also in diesem Fall die Alternativ-
texte in beiden Apps bearbeiten. So kon-
nen die verwendeten Screenreader das
Foto iiberall richtig beschreiben.

Mit diesem Artikel wollten wir Thnen
einen kleinen Einblick in das Thema
,Digitale Barrierefreiheit” geben und Sie
dazu ermutigen, Ihre Posts und Informa-
tionen barrierefrei an Thre Freunde und
Follower auf Social Media weiterzuge-
ben.

Axel Hohmann,

Mitglied Behindertenbeirat Stadt Bayreuth



Interessantes Urteil

Keine Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenversicherung ohne elektronische
Gesundheitskarte: Versicherter hat kei-
nen Anspruch auf papiergebundenen
Berechtigungsnachweis

Das Bundessozialgericht hat entschie-
den, dass gesetzlich Krankenversicherte
von ihren Krankenkassen keinen papier-
gebundenen Berechtigungsnachweis ver-
langen konnen. Um Leistungen der Ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV)
in Anspruch nehmen zu konnen, miis-
sen Versicherte ihre Berechtigung grund-
sétzlich mit der elektronischen Gesund-
heitskarte (eGK) nachweisen.

Die eGK ist mit einem Lichtbild verse-
hen sowie einem Chip. Dieser enthilt
verschiedene Versichertendaten wie z. B.
Name, Geschlecht, Anschrift, Versicher-
tenstatus und Krankenversicherungs-
nummer als Pflichtangaben. Diese Da-
ten werden bei Arztbesuchen online mit
den bei der Krankenkasse vorliegenden
Daten abgeglichen und gegebenenfalls
aktualisiert. Dafiir wird die sogenannte
Telematikinfrastruktur genutzt, die die
Akteure der Gesetzlichen Krankenversi-

© pixab.

cherung (GKV) vernetzt. Die eGK dient
auch als ,,Schliissel” fiir die Authenti-
fizierung beim Zugang zur Telematik-
infrastruktur, etwa zur elektronischen
Patientenakte. Die Kliger hatten geltend
gemacht, die elektronische Gesundheits-
karte (eGK) und die dahinter stehende
Telematikinfrastruktur wiesen Sicher-
heitsmingel auf, sensible Daten seien
nicht ausreichend vor unberechtigtem
Zugriff geschiitzt.

Das Bundessozialgericht ist dem nicht
gefolgt. Die Vorschriften iiber die eGK
stehen mit den Vorgaben der Europi-
ischen Datenschutzgrundverordnung
(DGSVO) in Einklang. Der Gesetzgeber
will mit der eGK, soweit es um die
Pflichtangaben geht, den Missbrauch von

Sozialleistungen verhindern und die
Abrechnung von Leistungen der Arzte
erleichtern. Er verfolgt damit legitime
Ziele.

Die Verarbeitung personenbezogener
Daten ist auf das zwingend erforderli-
che MaB} beschrédnkt. Der Verhiltnis-
miBigkeitsgrundsatz ist gewahrt. Der
Gesetzgeber hat ein umfangreiches Netz
an Regelungen erstellt, das die Datensi-
cherheit hinreichend gewihrleistet. Er
hat dort Regelungen regelmiBig nach-
geschirft, wo Sicherheitsaspekte dies
erforderlich gemacht haben. Zudem sind
viele Anwendungen der Telematik-
infrastruktur, z. B. die Patientenakte,
freiwillig. Die gesetzlichen Grundlagen
zur Nutzung der eGK verletzen weder
Grundrechte des Grundgesetzes noch der
Europiischen Grundrechtecharta.

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

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de

— Stichwortsuche:

keine Leistungen Gesundheitskarte
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Zukunftswerkstatt STIFTUNG MICHAEL

Gemeinsame Interessenvertretung durch Epilepsie-Selbsthilfe und -Fachverbande

Anfang 2016 trafen sich auf Einladung
der Stiftung Michael Vertreter von
Selbsthilfeorganisationen und Fachver-
binden zu einer Zukunftswerkstatt Epi-
lepsie. Nach dieser ersten grofen Auf-
taktveranstaltung wurden Vertreter fiir
die mehrere Treffen umfassende Arbeits-
phase bestimmt.

Die Ergebnisse sind jetzt in einem 72-
seitigen Bericht zusammengefasst: Einer
Einschitzung der aktuellen Versorgungs-
lage von Menschen mit Epilepsien (Aus-
gangssituation) folgt eine ausfiihrliche
Bestandsaufnahme (,,wer sind wir, wo-
her kommen wir, was tun wir*), bei der
Stirken, aber auch Schwichen aufge-
zeigt werden. Auf dieser Grundlage wer-
den ansatzweise Perspektiven (,,was
wollen wir erreichen®, ,,mit welchen
Mitteln®) fiir die bessere Versorgung und
Beratung von Betroffenen entwickelt.

Dieser Report richtet sich u. a. auch an
die Offentlichkeit, um Liicken in der

: Epil=pyie-Facheerbinds

iTUTENE W=l

Epilepsie-Versorgung deutlich zu ma-
chen und um Unterstiitzung zu werben.
Er kann als gedruckte Version angefor-
dert werden, steht auf der Internetseite
der Stiftung Michael aber auch als
Download zur Verfiigung.

fa

S

Medizinisch-Technische Assistenz
(m/w/d) gesucht
zur Funktionsdiagnostik (EEG-Ableitung)

Arbeitszeit: 30-35 Wochenstunden
Voraussetzung: mehrjahrige Berufserfahrung
im Bereich EEG-Ableitung,
bevorzugt im Bereich Padiatrie

Bewerbung schriftlich oder per E-Mail an:

Zentrum far Kindesentwicklung
Dr. Flehmig GmbH
Personalabteilung

RUmkerstrasse 15-17
22307 Hamburg
bewerbungen@spz-hamburg.de

Ruckfragen unter Tel.: 040 45010115

Weitere Infos: www.kindesentwicklung.de — Kontakt — Stellenangebote

~

© pixabay.com
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Bezugsinfo:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstrafle 12

53227 Bonn

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

— Information — Publikationen
— Broschiiren und Sonderdrucke

Zusitzlich ist auf der Webseite der Stif-
tung Michael eine Umfrage zu finden,
die abfragt, welche Themen/Probleme
die Selbsthilfeorganisationen und Fach-
verbinde vorrangig aufgreifen sollten.
Die Ergebnisse dienen zur Verbesserung
der weiteren Arbeit der an der Zukunfts-
werkstatt beteiligten Epilepsie-Inter-
essenvertretungen.

Wer sich beteiligen mochte, kann das
hier tun:

www.stiftung-michael.de/schriften/
zukunftswerkstatt/fragebogen.php
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Emfit

Emfit Epilepsie Alarm System
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Registriert Anfalle wahrend
des Schlafes

Schneller Hilfe leisten

Individuell anpassbar

Jetzt anrufen
0521/95960224

ResO- 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

RaarEsicare.de HauptstraBe 198 « D-33647 Bielefeld « www.resg-care.de

. . Was sammeln Sie? Spenden!
s Puppen oder Teddybaren?
Q Pilze oder Beeren? IBAN
Q/‘ - - Griefmarken oder Pastkorten ? DES7 aausm:::lcnum 747592
re i
epilapiie s s-ellaieg eiliasd i !’;:1::-:: ;I'I.H.'I'?. WUPSDEIIKXX
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 mdglich ist.

Du hast Fragen? Rufe an!
Marianne Sanders

Kundenservice
Tel.: 0521 144-2228

Wir haben Epilepsie und
gestalten unser Leben selbst.

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

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

EPILEPSIE
UND SCHWANGERSCHAFT

INFORMIERT ENTSCHEIDEN,
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:

Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten und
Angehérige vor viele Fragen. Wissen rund
um Themen wie Anfallsformen, Epilepsie und

Fihrerschein und vieles mehr finden Sie

kostenlos auf www.desitin.de

DESITIN

SUCCESS IN CNS






