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Prasenzlos glucklich?

Wer diese epiKurier-Ausgabe aufmerk-
sam liest, dem wird auffallen, dass es
weiterhin keine Aufstellung mit Termi-
nen gibt. Auch im Herbst werden ange-
sichts der unsicheren Situation viele Ver-
anstaltungen als reine Online-Varianten
geplant statt in Prasenz. Ausnahmen wie
die Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie in Bethel oder das 2. Bonner
Epilepsie Forum auf Seite 23 bestitigen
die Regel.

Nach einem kurzen ,,Sommerhoch®, in
dem Gruppentreffen und Workshops mit
personlichen Begegnungen wieder rea-
lisiert wurden, erscheint der Herbst
schwierig. Alle sind vorsichtig — zu pré-
gend die Erfahrungen aus dem letzten
Jahr.

Planen und wieder absagen, alle Vorbe-
reitungen und Energie umsonst investiert —
das ist vielen Organisatoren einfach zu
viel. Dazu kommt noch die Tatsache,
dass die notigen Hygienemaflnahmen

selbst einfache Gruppentreffen zu hoch-
komplexen und logistischen Meisterleis-
tungen werden lassen — zu aufwéndig
und iiberfordernd fiir die meist ehrenamt-
lich arbeitenden Gruppen und Verbin-
de. Viele scheuen die Miihe und die Ver-
antwortung bzw. konnen das gar nicht
leisten.

Also abwarten, bis uns die Pandemie aus
ihrem Griff entldsst? Hoffen, dass wir
2022 wieder in unseren Veranstaltungs-
alltag zuriickkehren konnen? Und falls
nicht? Weiterhin alles online durchfiih-
ren oder wenig bis null in Prisenz?

Je oOfter wir auf etwas verzichten, desto
leichter fillt uns das. Es ist meist einfa-
cher nichts zu machen, als iiber Mog-
lichkeiten nachzudenken, wie wir solche
personlichen Termine trotz aller Schwie-
rigkeiten und Hiirden durchfiihren kon-
nen. Digital ist eine gute Moglichkeit,
kann ,live und in Farbe“ jedoch nicht
ersetzen. Davon leben wir, dadurch er-

halten wir unsere Energie. Deshalb ein
kleiner Zuspruch und Aufruf an alle, die
»echte® Veranstaltungen organisieren
mdchten:

Lasst euch nicht entmutigen, wir diirfen
uns von den Hindernissen nicht abhal-
ten lassen. Es ist miihsam, kostet viel En-
ergie — aber es lohnt sich!

Auch wenn es keine Termine in dieser
Ausgabe gibt, wer auf der Suche nach
einem Online-Vortrag oder einem Semi-
nar in Prisenz ist, wird hier fiindig:
Deutsche Epilepsievereinigung:
www.epilepsie-vereinigung.de

— Termine

Epilepsie-Beratungsstellen Bayern:
www.epilepsieberatung-bayern.de

— Termine

Und bald hoffentlich wieder im epi-
Kurier!

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

Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit bei epileptischen Anféllen

epitech

“ Mit Menschlichkeit.
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Medikamentose Therapie

Behinderung

Einleitung

Bei Menschen mit geistiger Behinderung
(MmB) wird im Vergleich zur All-
gemeinbevolkerung (0,7 %) bis zu
40-mal héufiger eine Epilepsie diagnos-
tiziert (26 %). Bei einzelnen typischen
Erkrankungen (Syndromen) ist die Hau-
figkeit noch hoher (siehe Tabelle 1).

Gemessen an der Bedeutung, die die Epi-
lepsie demnach in dieser Patienten-
gruppe hat, existieren wenige hochran-
gige Publikationen iiber die medikamen-
tose Behandlung von Epilepsie bei geis-
tiger Behinderung. Die meisten Zulas-
sungen der Epilepsiemedikamente er-
folgten demnach ohne Erfahrungen bei
MmB.

Grundsitzliches zur Therapie bei
Menschen mit geistiger Behinderung
(MmB)

Zumeist sind Epilepsien bei MmB
schwieriger zu therapieren als bei ande-
ren Epilepsie-Patienten. Tatséchlich lie-
gen hier die Erfolgsraten einer Pharma-
kotherapie deutlich niedriger. Wihrend
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bei Epilepsie-Patienten allgemein eine
Anfallsfreiheit bei etwa 63 % erreicht
werden kann, ist bei MmB nur von etwa
25 % Anfallsfreien auszugehen. Dabei
gibt es Unterschiede je nach dem Grad
der Intelligenzminderung (IM) — von

bei geistiger

22 % Anfallsfreien bei schwerster IM bis
zu 44 % bei Lernbehinderung. Oft wer-
den MmB mit einer Kombinationsthe-
rapie behandelt, was Ausdruck der eher
schwer behandelbaren Epilepsie ist.

Bei MmB gibt es seltene Erkrankungen
(= Syndrome), die Besonderheiten auf-
weisen. Die genaue Kenntnis des Epi-
lepsiesyndroms ist fiir den Therapieer-
folg und die Patientensicherheit wichtig.
Beim Dravet-Syndrom (schwere myo-
klonische Epilepsie der Kindheit) liegt
meist eine Mutation des SCN1A-Gens
vor, das eine Untereinheit eines Natrium-
kanals im Gehirn kodiert.

Wihrend Natriumkanalblocker wie
z. B. Carbamazepin, Lamotrigin oder
Oxcarbazepin die Anfallssituation meist
verschlechtern, ist die Substanz Valproin-
sdure Mittel der Wahl beim Dravet-
Syndrom. Valproinsédure kann anderer-
seits bei Erkrankungen mit Beteiligung
des Zellstoffwechsels (Mitochondrio-
pathie) zu einem Leberversagen fiihren.

Tabelle 1: Beispiele fiir das Epilepsierisiko verschiedener Erkrankungen bei Mehrfachbehinderung

Epilepsierisiko
>75 % e Angelman-Syndrom
e Sturge-Weber-Syndrom
e Tuberdse Sklerose
e Lissenzephalie und andere schwere Hirnfehlbildungen
e MELAS
e Periventrikulare nodulére Heterotopie
50 -74 % e Rett-Syndrom
e Landau-Kleffner-Syndrom
25-49 % e Glykogenspeichererkrankungen (Typ | und Ill)
e Zerebralparese mit geistiger Behinderung
e Metachromatische Leukodystrophie (infantiler Typ)
e Schizenzephalie (Fehlbildung der Hirnrinde)
<25% o Zerebralparese ohne geistige Behinderung
e Fragiles-X-Syndrom
e Trisomie 21
e Parry-Romberg-Syndrom
e Prader-Willi-Syndrom
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Oberstes Ziel der antikonvulsiven medi-
kamentosen Therapie ist prinzipiell die
Anfallsfreiheit. Héaufig ist es aber auf-
grund der therapieschwierigen Epilepsie
notwendig, andere Schwerpunkte in der
Behandlung zu definieren. Hauptziele
konnen dann z. B. eine Verminderung der
Anfallsfrequenz, der Anfallsintensitét
oder der Anfallsdauer sein. Aber auch das
Verhindern von Verletzungen durch
Sturzanfille oder eine Reduktion bzw.
das Vermeiden von Nebenwirkungen
(wie Sedierung oder Verhaltensstorun-
gen) konnen in den Vordergrund riicken.
Hier sind auch die Beobachtungen durch
die Betreuer in der Einrichtung oder in
der Familie wichtig. Hinter Antriebs-
losigkeit, Miidigkeit, Appetitlosigkeit,
vermehrtem Erbrechen oder aggressivem
Verhalten konnen sich typische Neben-
wirkungen von Antiepileptika verbergen.
Gegebenenfalls fiihrt eine Vereinfachung
einer Kombinationstherapie zu einer dra-
matischen Verbesserung des Allgemein-
zustandes. Eine Moglichkeit wire z. B.
das Absetzen eines nicht wirksamen Me-

mUTRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

dikamentes oder die Dosisreduktion ei-
nes iiberdosierten Antiepileptikums.

Substanzen

Beziiglich der medikamentdsen Thera-
pie gelten die allgemeinen Behandlungs-
grundsitze nach den Leitlinien der Deut-
schen Gesellschaft fiir Neurologie (Gabe
eines Mittels der ersten Wahl, bei Nicht-
ansprechen Gabe eines weiteren Medi-
kamentes der ersten Wahl im Austausch,
bei Nichtansprechen Ubergang auf Kom-
bination zweier Substanzen usw.). Im
Prinzip sind alle géngigen Substanzen
bei MmB einsetzbar.

KETOGENICS
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Tabelle 2 illustriert die Besonderheiten
ausgewdhlter Substanzen. Einzelne Me-
dikamente sind bei MmB, die schon
durch herausforderndes Verhalten auffie-
len, mit einem hoheren Risiko fiir Ver-
haltensstérungen verbunden, hierzu ge-
horen neben anderen z. B. Perampanel
oder Levetiracetam oder auch z. T.
Brivaracetam. Da dies jedoch gut wirk-
same Medikamente sind, sollte nicht von
vorneherein auf sie verzichtet werden.
Es muss nur genau auf die Vertréiglich-
keit geachtet werden. Ein genaues Be-
obachten der MmB hinsichtlich typi-
scher Unvertrdglichkeiten betrifft natiir-

Registrieren und profitieren auf
www.meinketoplaner.info

MEIN KETOPLANER - MACHT MEINE KETOGENE DIAT EINFACHER

FUR MEHR GLUCKLICHE MOMENTE

* Flexibel:
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» Abwechslungsreich:
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» Gemeinschaftlich:
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und sich mit anderen
vernetzen

Wir sind gerne fir Sie da!
Nutricia Milupa GmbH
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Tel.: 00800-747 737 99 - WhatsApp: +49 (0)69 719 135 4600
info-keto@nutricia-metabolics.de * www.ketocal.de
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Tabelle 2: Charakteristika ausgewahlter Epilepsiemedikamente

Substanz Besonderheiten bei Menschen mit geistiger Behinderung (MmB)

Brivaracetam o Verhaltensauffalligkeiten mdglicherweise seltener als bei
Levetiracetam

Cannabidiol o Durchfall, Midigkeit, Wechselwirkung mit Clobazam

Carbamazepin

Uberdosierun_gen kdnnen z. B. zu einer Verschlechterung des
Gangbildes, Ubelkeit, Erbrechen flihren
Kontrollen der Blutkonzentration zu empfehlen

Eslicarbazepinacetat

Hyponatridamie!
Mogliche Verschlechterung der Anfallssituation bei
Dravet-Syndrom

Felbamat e Notwendige regelmaRige Blutentnahmen fir die Laborkontrollen
kdnnen ein Problem darstellen
Fenfluramin o Gewichtsabnahme, mégliche Herzklappenveranderungen
(deshalb regelmaRig Herzultraschall)
Lacosamid e Bei Lennox-Gastaut-Syndrom mdglicherweise
Verschlechterung der Anfallssituation
Lamotrigin e In Einzelféllen herausforderndes Verhalten
e Hautausschlag
o Mdgliche Verschlechterung der Anfallssituation bei
Dravet-Syndrom
Levetiracetam o Relativ hdufig Verhaltensauffélligkeiten

Oxcarbazepin

Hyponatridmie!
Mdgliche Verschlechterung der Anfallssituation bei
Dravet-Syndrom

Perampanel

Haufiger Aggression
Auf Gewicht achten, Gewichtszunahme

Phenobarbital

Negative Auswirkungen auf Kognition und Verhalten
Bei fehlender Wirkung ggf. Ausschleichversuch

Phenytoin

Anfallshdufung bei Dravet-Syndrom

Gefahr der schleichenden Uberdosierung
(Serumkonzentration, auch freies Phenytoin, bestimmen)
Bei fehlender Wirkung ggf. Ausschleichversuch

Rufinamid

Wird praktisch nur bei MmB eingesetzt
(Lennox-Gastaut-Syndrom)

Stiripentol

Wechselwirkungen mit anderen Substanzen,
z. B. auch Citalopram oder Calciumkanal-Blocker

Topiramat

Kognitive Stérungen
Auf Gewicht achten, Gewichtsabnahme
Azidose, Nierensteine

Valproinsaure

Auf Gewicht achten, Gewichtszunahme
Sedierung

Valproatenzephalopathie

Leberversagen bei mitochondrialen Erkrankungen
Nicht bei Frauen im gebarfahigen Alter

Vigabatrin

Beim Absetzen Gefahr der Entzugsanfélle, deshalb langsam
ausschleichen

Zonisamid

Auf Gewicht achten, Gewichtsabnahme
Azidose, Nierensteine
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lich auch das Erkennen von Hautaus-
schldgen oder typischen zentralnervésen
Nebenwirkungen wie Gangunsicherheit,
vermehrtes Zittern oder Miidigkeit.

Ein Vorteil der neueren Substanzen wie
Lamotrigin, Lacosamid oder Leveti-
racetam kann die bessere Vertréglichkeit
beziiglich kognitiver Funktionen (Den-
ken, Konzentration, Sprache) und Wach-
heit sein. Hier schneiden &ltere Substan-
zen wie Phenobarbital, Phenytoin oder
Carbamazepin oft schlechter ab. Dazu
kommt, dass die zuletzt genannten Me-
dikamente oft mit vermehrten Wechsel-
wirkungen verbunden sein kénnen und
damit andere nicht mehr so gut wirken.
Neben den breit eingesetzten Substan-
zen gibt es sogenannte Orphan drugs.
Dies sind Medikamente, die zur Behand-
lung seltener Erkrankungen (,,orphan
diseases*, Haufigkeit < 5/10.000) zuge-
lassen sind. Viele MmB sind hier betrof-
fen, hier eine kurze Ubersicht der Syn-
drome und der dafiir verfiigbaren Sub-
stanzen:

Tuberose Sklerose: Everolimus
Lennox-Gastaut-Syndrom:
Cannabidiol, Felbamat, Rufinamid
Dravet-Syndrom: Cannabidiol,
Fenfluramin, Stiripentol

Zusammenfassung

Die medikament6se Therapie bei MmB
unterscheidet sich im Prinzip nicht
grundsitzlich von der anderer Epilepsie-
Patienten. Drei wichtige Punkte sind aber
zu beachten:

Der Therapieerfolg im Sinne einer
kompletten Anfallskontrolle ist nicht
selten ein unerreichbares Ziel. In ei-
nem solchen Fall sollten die Therapie-
ziele (z. B. weniger Sturzanfille oder
weniger tonisch-klonische Anfélle)
angepasst werden.

Die Empfanglichkeit fiir spezifische
Nebenwirkungen, insbesondere Ver-
haltensauffilligkeiten, kann bei MmB
grofler sein.

Gerade dann, wenn Anfallsfreiheit
nicht erreicht werden kann, ist die Ver-
traglichkeit der Medikation besonders
wichtig.

Frank Kerling

Quellen:

Die Literaturangaben zu diesem Artikel
finden sich aus Platzgriinden in unserer
Online-Ausgabe auf www.epikurier.de.

Infotool Familie

Welche Leistungen stehen uns zu?

Das Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend bietet ei-
nen neuen Service fiir Eltern oder ande-
re Pflegepersonen von Kindern und Er-
wachsenen mit Behinderung an. Es dient
als erste Anlaufstelle, um mit wenigen
Klicks zu iiberpriifen, auf welche Leis-
tungen jede Familie ganz individuell An-
spruch hat.

Im ersten Schritt kann die Familien-
konstellation zusammengestellt werden.
Dann kommen noch ein paar Angaben
zur eigenen Person und zu weiteren Fa-
milienmitgliedern, danach bekommt
man einen Uberblick, welche Leistun-
gen, basierend auf den bisherigen An-
gaben, voraussichtlich zustehen. Durch
die Anwahl einer Leistung erhélt man
direkt auf einen Blick alle diesbeziigli-
chen Informationen und weiterfiihrende

Kontakt:

Dr. med. Frank Kerling

Leitender Arzt Medizinisches Zen-
trum fiir Erwachsene mit Behinderung
(MZEB)

Klinik fiir Neurologie

Krankenhaus Rummelsberg
Rummelsberg 71

90592 Schwarzenbruck

Tel.: 09128 5043460

frank.kerling @sana.de
www.sana.de/rummelsberg/medizin-
pflege/mzeb-rummelsberg
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Faw Fasl  Aviriirg [rmeajnee

Willkommen beim
Infotool fiir Familien

Starten

Mit diggeim Toal kdankn Shiin wenigen Schiftten ernitteln, aul walche Fambisnls stungin ader -hillan
Sie ocer [hre Familie woraussichtlich Anspruch haben.

Links dazu. Die personlichen Ergebnis-
se lassen sich anschlieBend als PDF her-
unterladen.

Einfach mal testen:
www.infotool-familie.de



Mein Traumjob in der Pflege

Bereits als Jugendliche wusste ich, dass
ich in die Pflege mochte. Meine Mutter
ist Krankenschwester und ich war im-
mer sehr neugierig auf das, was sie von
ihrem Beruf erzihlte.

Mit 16 verlieB ich die Schule (meine
zehn Jahre Schulpflicht waren voll),
wurde aber im Pflegebereich nicht ge-
nommen. Der Grund: Mein Alter — ich
war zu jung. Der Wunsch der Kliniken
waren Bewerber, die das 18. Lebensjahr
vollendet hatten oder kurz davor waren.

Also lernte ich eine Tatigkeit im Biiro
und bekam drei Kinder (1996,
1998,1999). Mein erstgeborener Sohn
kam als Frithchen in der 32. Schwan-
gerschaftswoche zur Welt. Er war damals
sechs Wochen auf der Frithgeborenen-
Intensivstation und entwickelte sich
nicht so, wie es Kinder eigentlich tun.
Mit acht Monaten bekamen wir die Dia-
gnose frithkindlicher Hirnschaden (In-
fantile Cerebralparese = ICP).

Es war nicht klar, welche Fortschritte er
machen wiirde. Wer diese Kinder kennt,
wei}, dass im Laufe der Entwicklung
einige Klinikaufenthalte notig sind.

Wihrend dieser Zeit merkte ich, wie sehr
der Wunsch, in die Pflege zu gehen, noch
in mir keimte und mich einfach nicht
loslieB3.

e Niklas

Jeannine Fasold und ,,ihr Reich*: die Station 13 fiir Menschen mit geistiger Behinderung im Kran-

kenhaus Rummelsberg

2010 stieg ich fiir sechs Monate unge-
lernt in die Altenpflege ein. 2011 absol-
vierte ich die einjdhrige Pflegefach-
helfer-Ausbildung. Ich wollte erst ein-
mal sehen, ob es noch mit dem Lernen
klappen wiirde. Ob ich mit den ganzen
jungen Schiilern, die ja eigentlich mei-
ne Kinder héitten sein konnen, zurecht-
kidme. Das klappte aber so gut, dass ich
2012 die Ausbildung zur Gesundheits-
und Kinderkrankenpflege begann.

Arbeiten auf einer ganz besonderen
Station

Auf der Station fiir Menschen mit geis-
tiger Behinderung im Krankenhaus
Rummelsberg durfte ich mein Examen

©_Uwe Niklas

absolvieren. Mir war klar, hier mochte
ich bleiben. AuBlerdem hatte ich durch
meinen Sohn bereits im Vorfeld viele
Kontakte zu diesem Bereich und allem,
was damit zusammenhéangt.

Es ist eine besondere Station: Bei uns
steht der Mensch mit seinen Fihigkei-
ten im Vordergrund. Die Mitarbeiter ha-
ben sich alle bewusst fiir die Arbeit mit
Menschen mit Behinderung entschieden.
Wir arbeiten eng mit allen am Patienten
beteiligten Berufsgruppen zusammen,
stehen im stindigen Austausch.

Zur Pflege gibt es bei uns noch zwei
Heilerziehungspfleger, die Betroffene
betreuen, unterstiitzen, auf die Entlas-
sung vorbereiten — sie da férdern, wo sie
es bendtigen.

Die Arbeit ist nicht genauso, wie man es
von einer Station im Krankenhaus kennt.
Wir achten sehr darauf, dass die Patien-
ten Kontakte untereinander haben, dass
sie eine Atmosphire bekommen, die sie
von zu Hause gewohnt sind, dass sie ein-
gebunden werden in die Grundpflege,
Nahrungsaufnahme und alles, was zum
tiaglichen Leben gehort.

Wenn Zeit und Raum ist, basteln oder
spielen wir mit ihnen, da sie sich nur
selten selbst beschiftigen konnen. Wih-
rend ein Mensch ohne Defizite ein Buch,
das Handy oder den Laptop mit in die
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Klinik nimmt und sich damit die Zeit
vertreibt, haben unsere Patienten diese
Moglichkeit nicht. Weil sie es oft auf-
grund ihrer Behinderung nicht kénnen.

Da wir eine Neurologie mit dem Schwer-
punkt Epilepsie sind, nimmt das natiir-
lich auch einen groflen Teil unserer Ar-
beit ein: Anfille beobachten, Dokumen-
tieren, Nebenwirkungen beschreiben —
hiufige Riicksprache mit den Arzten und
eine gute Kommunikation mit den An-
gehorigen/Betreuern gehdren dazu.

Das grofite Problem ist der Faktor Zeit
Diejenigen, die zu uns kommen, sind oft
schwer pflegebediirftig. Um dem Men-
schen wirklich so gerecht zu werden, wie
er es bendtigt, muss man ein gutes Zeit-
management haben. Dann klappt das
auch.

Ein weiterer Knackpunkt ist die Unter-
bringung in Zweibettzimmern. Viele
Patienten leben in Einrichtungen. Dort
haben sie die Moglichkeit, sich zuriick-
zuziehen. Das konnen wir auf unserer
Station nicht immer gewéihrleisten. Auch
wenn wir noch so genau auf die Bediirf-
nisse achten und versuchen darauf ein-
zugehen, sind wir eben ein Krankenhaus.

Gerade Menschen mit Behinderung ha-
ben unterschiedliche Toleranzschwellen.
Der eine fiihlt sich allein von der Stim-
me der Mitpatienten gestort, ein ande-
rer mag keine Zuschauer beim Essen.
Das sind unsere tdglichen Herausforde-
rungen, die diese Arbeit aber auch so
spannend machen.

Toll ist es, wenn ich Betroffene mit ei-
nem guten Gefiihl nach Hause entlassen
kann. Und wenn wir die Epilepsie wie-
der ein bisschen besser machen konnten.
Leider geht das nicht immer, es gibt eben
auch schwere Formen, die nicht so ein-
fach einstellbar sind.

Das Schonste ist die Kommunikation mit
den Patienten — egal auf welcher Ebene
sie passiert. Ein Mensch mit Behinde-
rung zeigt dir unverbliimt, was er moch-
te oder auch nicht, was er fiihlt und
denkt. Das ist so groBartig und wir kon-
nen so viel von ihnen lernen: ,,Ich mag
Dich, Du hast mir heute die Haare ge-
kidmmt, bist Du jetzt meine Freundin?*

Anfille sind ganz unterschiedlich
Viele Anfille registriert man sofort, bei
manchen muss man sich im Team gut
austauschen und beobachten, um sie zu
erkennen. Wieder andere, die so ausse-
hen, sind gar keine. Einige Epilepsien
sind schwieriger zu handhaben als an-
dere. Es gibt schwer einstellbare Fille,
daist das Ziel, den Attacken die ,, Wucht*
zu nehmen, wihrend es bei leichteren
Formen das Ziel ist, die Anfallshdufung
Zu minimieren.

Angst vor Anfillen habe ich keine, aber
grolen Respekt — gerade vor Sturzan-
fillen. Dieses Gerdusch, wenn ein
Mensch aus dem Stand ungebremst auf
den Boden fillt, vergisst du nicht.

Einige praktische Tipps, wenn Anfille
auftreten: Bitte lasst die Menschen
krampfen! Einfach Gegenstiinde aus dem
Weg schaffen, die eine Gefahr im Anfall
fiir ihn sein konnen. Eine kleine Unter-
lage unter dem Kopf ist auch gut, um
Verletzungen zu vermeiden. Wenn simt-
liche Gefahrenquellen aus dem Umfeld
des Betroffenen entfernt sind, lasst ihn.
Keine Versuche, ihn in Seitenlage zu
bringen oder ins Bett zu legen etc. Soll-
te er auf einem Stuhl sitzen und einen
starken Krampfanfall haben, ldsst man
ihn lieber zu Boden gleiten, anstatt ihn
dort krampfhaft festzuhalten. Sicherlich
gibt es weitere Empfehlungen, aber
diese sind mir jetzt so ganz spontan ein-
gefallen.

Wiinsche fiir die Zukunft

Fiir die Pflege wiinsche ich mir mehr
Wiirde fiir die Patienten und fiir uns mehr
Personal, um jedem Einzelnen gerecht
werden zu konnen; dass Menschen mit
Behinderung im Krankenhaus und die
damit verbundene Arbeit wahrgenom-
men werden; dass sie auch in politischen
Diskussionen ein Thema sind; dass Men-
schen mit Behinderung im Krankenhaus
eine Lobby bekommen.

Fiir unsere Station wiinsche ich mir,
dass wir weiterhin so ein gutes, starkes
und motiviertes Team bleiben; dass wir
auch zukiinftig diesen Patienten die
Mboglichkeit geben konnen, sich bei uns
und in diesem Setting behandeln zu las-
sen.

Fiir mich personlich wiinsche ich mir,
dass ich nie den Mut, mein Lachen und
die Liebe verliere zu dem, was ich tue.

Jeannine Fasold

Kontakt:

Krankenhaus Rummelsberg

Zentrum fiir Menschen mit Mehrfach-
behinderung

Klinik fiir Neurologie (Station 13)
Rummelsberg 71

90592 Schwarzenbruck

Zentrales Belegungsmanagement:
Tel.: 09128 5042303

kru-zbm-khr @sana.de
www.sana.de/rummelsberg/medizin-
pflege/der-sana-pflegeanspruch/
pflege/pflege-funktionsbereiche

— Stationsportrait — Station 13

Jeannine Fasold, Gesundheits- und
Kinderkrankenpflegerin, arbeitet auf
der Station 13 fiir Menschen mit geis-
tiger Behinderung und Epilepsie im
Krankenhaus Rummelsberg. Mit Herz
und Seele ist die 48-Jdhrige ihrem
Traumjob treu, den sie erst mit Anfang
40 fiir sich verwirklicht hat. Und weil
sie ihren Beruf liebt und ihn auch fiir
andere attraktiver machen mochte, be-
richtet sie auf Instagram und Facebook
von ihrem Arbeitsalltag in der Pflege
und greift dort u. a. gesundheitspoli-
tische Themen auf.

Facebook: Herzensschwester
Instagram: einfach.jean




stopSUDEP

Gemeinsam gegen den plétzlichen Epilepsietod

Liebe Frau Killinger,

dieses Jahr haben Sie bereits die Oskar
Killinger Stiftung hier im epiKurier vor-
gestellt. Die Initiative ist nach Threm
Sohn benannt, der 2019 mit 14 Jahren
am plotzlichen Epilepsietod (SUDEP,
Sudden Unexpected Death in Epilepsy)
verstarb. Sie widmet sich dem Ziel, die
Aufkldrung zu SUDEP voranzutreiben.
Die Stiftung ist jetzt auch mit der
Webseite Sudep.de online prisent. Fiir
wen ist die Seite gemacht?

Mit Sudep.de mochten wir Epilepsie-
Patienten und ihre Angehorigen genau-
so erreichen wie Arzte, die im Bereich
Epilepsie beratend titig sind. Unser be-
sonderes Anliegen ist, fundierte und
nachvollziehbare Informationen zur Ver-
fligung zu stellen — deswegen verweisen
wir auch auf die wissenschaftlichen
Quellen. Fachlich unterstiitzt und bera-
ten werden wir von dem Bonner Epi-
leptologen Prof. Dr. Rainer Surges. Die
Informationsplattform Sudep.de ist der
erste Baustein unserer ,,stopSUDEP*-
Kampagne, die in den nédchsten Jahren
moglichst flichendeckend iiber den
plotzlichen Epilepsietod — und wie man
ihn verhindern kann! — aufkléren soll.

Welche Themen sprechen Sie auf
Sudep.de an?

Der plétzliche Epilepsietod ist ein kom-
plexes Thema. Das spiegelt sich auch auf
Sudep.de wider. Wir erklédren z. B. ganz
konkret, was SUDEP ist, wie SUDEP
nach derzeitigem Kenntnisstand ablauft
und was man in Sachen Pridvention tun
kann. Sie finden Informationen zu Ge-
riten zur Anfallsdetektion. Wir gehen der
Frage nach, ob und wann Krankenkas-
sen die Kosten fiir solche Gerite tiber-
nehmen. Wir lassen Menschen zu Wort
kommen, die ihre Erfahrungen mit Epi-
lepsie und SUDEP teilen (Rubrik ,,Of-
fen reden®). Offenheit im Umgang mit
den Gefahren einer Epilepsieerkrankung
ist so wichtig, um plétzliche Epilepsie-
tode zu verhindern — im Wortsinne tiber-
lebenswichtig!

Arzte informieren wir bspw. dariiber,
dass nach den aktuellen Leitlinien und

den 2021 verodffentlichten Empfehlungen
der Kommission Patientensicherheit der
DGT{E (Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie) friithzeitig tiber SUDEP und
die Priventionsmoglichkeiten aufgeklart
werden muss. Die relevanten Leitlinien
und Empfehlungen sind verlinkt bzw.
stehen zum Download zur Verfiigung.
Intensiv befasst haben wir uns auch mit
Leitlinien aus dem englischsprachigen
Raum, die samtlich eine umfassende und
frithzeitige Aufkldrung aller Patienten
iiber SUDEP empfehlen und u. a. bestim-
men, dass Patienten auf weiterfiihrende
Informationen und Patientenorganisa-
tionen hingewiesen werden sollen. Das
haben wir bzw. unser Sohn als Patient
so nie erlebt, das muss Wirklichkeit wer-
den.

Ich denke, dass es uns gelungen ist, ei-
nen Wissensfundus zusammenzutragen,
der sowohl den Arzten als auch den Pa-
tienten ermoglicht, fundierte Entschei-
dungen in diesem iiberlebenswichtigen
Bereich zu treffen. Wir hoffen, dass sich
bei Arzten und Patienten die Botschaft
einprigt: SUDEP kann man verhindern!
Wissen und Vorsorge retten Leben!

Haben Sie auch ein Thema, das IThnen
besonders am Herzen liegt?

Eigentlich sind es zwei Themen. Zum
einen die ,,Erste Hilfe*. Hier zeigt sich,

dass man als Mutter, Vater oder Freund
ganz konkret etwas tun kann, um einen
SUDEP zu verhindern. Man kann sich
vorbereiten und fiir den Notfall ,,wapp-

113

nen .

Mit unserem Sohn habe ich einmal eine
Situation erlebt, in der er nach einem
nidchtlichen Grand mal-Anfall nicht
mehr geatmet hat. Ich habe hier nur in-
tuitiv reagiert, ihn angeschrien, ihn ge-
schiittelt. Dann war er wieder da. Im
Nachhinein weif3 ich nun, dass es sich
bei dieser Situation um einen sogenann-
ten Fast-SUDEP gehandelt hat, dass er
ohne mein Eingreifen wahrscheinlich
gestorben wire. Das war mir damals
nicht bewusst. Uns hatte Oskars behan-
delnder Arzt gesagt, dass es bei epilep-
tischen Anfillen so aussehen konne, als
wiirden Atmung und Herzschlag ausset-
zen, in Wahrheit sei dies aber nicht der
Fall. Ich ordnete dieses Erlebnis daher —
falschlich, wie ich tragischerweise heu-
te weill — in den Bereich ,,sieht schreck-
lich aus, ist es aber nicht“ ein.

Wenn man weif}, dass es im Zusammen-
hang mit oder nach Anféllen zum Atem-
und Herzstillstand kommen kann, kann
man systematisch und zeitnah Erste Hil-
fe leisten — wie bei einem Herzinfarkt
oder einem Schlaganfall — und das
Schlimmste verhindern.

© Sudep.de
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Wir sind daher sehr dankbar, dass uns
der Arzt Dr. Martin Buchholz als
stopSUDEP-Botschafter unterstiitzt.
Dr. Buchholz ist Mitbegriinder der Ham-
burger Herzretter-Initiative ,,Ich kann
Leben retten!*.

Die Herzretter gehen in Schulen und
Unternehmen und zeigen, was bei einem
Atem- oder Herzstillstand zu tun ist.
Durch ihn haben wir auch gelernt, dass
die ersten drei Minuten bei einem Atem-
stillstand entscheidend sind. Da gilt bei
Epilepsie nichts anderes als beim Herz-
infarkt. In einem solchen Fall reicht es
nicht, auf den Notarzt zu warten. Man
muss selbst eingreifen und mit einer
Herzdruckmassage beginnen.

Wir empfehlen daher allen Angehorigen,
Partnern oder Freunden von Menschen
mit Epilepsie, sich regelméBig in der
Laienreanimation schulen zu lassen. Das
ist etwas, was jeder leicht lernen kann,
man muss es nur iiben, verinnerlichen.
Gerade das kann helfen, sich mental auf
eine Notfallsituation vorzubereiten und
dann richtig zu reagieren.

Das zweite Thema, das mir besonders
am Herzen liegt, ist die drztliche Auf-
klirungspflicht iiber SUDEP. Arzten
sollte bewusst sein, dass sie sich unnoti-
gerweise erheblichen Haftungsrisiken
aussetzen, wenn sie nicht iiber die Ge-
fahren und die Vermeidung des SUDEP
aufkldren. Das Recht stellt die Patienten-
autonomie an erste Stelle. Dies bedeu-
tet, dass der Patient selbst — und nicht
etwa sein Arzt — entscheiden darf, ob er
sich einem Todesrisiko aussetzt, indem
er z. B. nachts alleine und ohne Alarm-
system schlift und niemand da ist, der
rechtzeitig Reanimationsmafnahmen
durchfiihren kann.

© Sudep.de

Was sind Ihre néchsten Projekte mit
der Stiftung?

Gemeinsam mit der Kassenirztlichen
Bundesvereinigung (KBV) werden wir
am 20. Oktober 2021 in Berlin ein
stopSUDEP-Symposium fiir Arzte mit
den édrztlichen Reprisentanten bundes-
deutscher Fachorganisationen veranstal-
ten. Aufklarung sollte ja zuallererst durch
Arzte erfolgen. Das Symposium soll der
Auftakt sein fiir eine Reihe von MaB-
nahmen und Veranstaltungen der KBV
rund um das Thema Epilepsie.

Parallel arbeiten wir an unserer Profes-
sionalisierung, so mochten wir uns mul-
timedial weiter aufstellen. Einen
YouTube-Kanal haben wir bereits, wei-
tere Kandle sollen folgen. Wir freuen uns
auch iiber kreative Ideen, die an uns
herangetragen werden. Mein personli-
ches Wunschprojekt wire ein deutsches
Epilepsietodesregister, das dazu beitra-

gen kann, Epilepsietode besser zu ver-
stehen und mit den bestehenden Regis-
tern in bspw. den USA und England ko-
operiert. Hier fiihren wir erste Gespra-
che. Auf Patientenseite wire wichtig,
dass diejenigen, die im Zusammenhang
mit einer Epilepsie sterben, rechts-
medizinisch untersucht werden und eine
Autopsie veranlasst wird.

Alle Projektideen sind getragen von dem
Ziel, dass Arzte und Patienten anfangen,
miteinander iiber SUDEP zu sprechen,
Fragen zu stellen, sich zu informieren.
Nur das Wissen iiber SUDEP kann dazu
beitragen, Leben zu retten. SUDEP ist
in vielen Fillen vermeidbar. Schiitzen
Sie sich und Thre Liebsten!

Interview mit Dr. Iris-Maria Killinger

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner

Weitere Infos: www.sudep.de

© pixabay.com




20 Jahre Elternverband

— ein schones Jubilaum

Vor genau zwei Jahrzehnten wurde der
epilepsie bundes-elternverband e.v. —
kurz e.b.e. genannt — am 6. Oktober 2001
von betroffenen Eltern gegriindet. Da-
mals wie heute sind sie der Motor eines
Verbands, der sich die Unterstiitzung und
Begleitung von Eltern mit epilepsiekran-
ken Kindern zur Aufgabe gemacht hat.

Aus Anlass dieses Jubildums haben wir
einige Mitglieder befragt, aus welchen
Griinden sie dem Elternverband beige-
treten sind:

Dr. Florian Brackmann,
Neuropédiater

Wie lange sind Sie schon Mitglied?
Ich habe mich 2020 entschlossen, For-
dermitglied zu werden.

Warum sind Sie beigetreten?

Aus meiner tiglichen Arbeit mit Kindern
mit Epilepsie und deren Familien weil}
ich, wie wichtig die Vernetzung von Be-
troffenen ist. Diese Arbeit mochte ich
unterstiitzen.

Was hat es Thnen gegeben?

Mir ist die Entlastung der Familie wich-
tig. Das drztliche Gesprich kann die ge-
meinsamen Erfahrungen als Betroffene
nicht ersetzen. Auflerdem sind die Infor-
mationsmaterialien des e.b.e. immer
wieder eine grofle Hilfe.

Was erhoffen Sie sich davon?

Der e.b.e. soll auch politisch und gesell-
schaftlich auf die Interessen chronisch
kranker junger Menschen hinweisen.

Aktionstag 2018 in Koln

Nicola Schmale, Vorstand

Wie lange bist Du schon Mitglied?
Ich bin seit 2019 dabei.

Warum bist Du beigetreten?

Zu Beginn der Erkrankung meines Soh-
nes musste ich mich miihsam in eine
ganz andere Lebenswelt mit Kranken-
haus, Schwerbehinderung und Pflege-
grad einfinden. Andere Betroffene kann-
te ich nicht, die ortlichen Unterstiitzun-
gen waren in Umstrukturierung oder
Aufbau und boten keine Hilfe. Zwei
Telefonate sind mir aus dieser Zeit der
unzdhligen Fragen in sehr guter Erinne-
rung geblieben. Eines mit Mireille und
eines mit Doris (beide im Vorstand des
Elternverbands). Ich bekam Verstindnis,
Antworten und jede Menge Infomaterial
kostenlos und ohne Verpflichtung zuge-
sandt. Mitgliedschaft ... Spende ... das
alles war mir zu diesem Zeitpunkt zu
viel.

Selbst gebastelte Erinnerungen an die ,,Lebensfeder*-Ferienbetreuung in den Herbstferien 2020

© Elternverband

Mit der Zeit wuchs jedoch der Wunsch
etwas zuriickzugeben durch Mitglied-
schaft und Mitarbeit.

Was hat es Dir gegeben?

Zum einen hilft mir der Austausch mit
anderen Eltern, die Situation zu akzep-
tieren und neue Anregungen zu bekom-
men bzw. von den Erfahrungen der an-
deren zu lernen. AuBerdem werde ich
durch die Vernetzung mit neuen Infor-
mationen versorgt.

Du arbeitest seit einiger Zeit im Vor-
stand mit — was erhoffst Du Dir da-
von?

Ich mochte gerne aktiv daran mitwirken,
die Situation fiir epilepsiekranke Kinder
und Jugendliche sowie deren Angehori-
ge zu verbessern. Informationen sollen
fundiert, aktuell, kostenlos und frei zu-
ginglich sein. Eine Vernetzung gibt Rii-
ckendeckung, fiir die Bediirfnisse seines
Kindes zu kdmpfen, und neue Ideen,
welche Hilfen und Unterstiitzungen
moglich sind.

epilepsie bundes-elternverband

QEMeInsam meaistern
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HER(T)Z Epilepsie Elterngruppe,
Neckartal-Odenwald/BW

Wie lange seid Thr schon Mitglied?
Beitrittserkldrung am 28.10.2020

Warum seid Thr beigetreten?

Als Elterngruppe von epilepsiebetrof-
fenen Kindern ist das aus unserer Sicht
eine Selbstverstindlichkeit.

Was hat es Euch gegeben?

Zugang zu interessantem Info-Material,
besonders gut finden wir den Erste-Hil-
fe-Plan, die ,, Toto““-Reihe, aktuelle In-
formationen iiber Newsletter und den
epiKurier (hier speziell auch die Buch-
tipps und Rechtsurteile).

Wir sind ja erst in der Aufbauarbeit, des-
halb sind wir gespannt darauf, wie sich
alles weiterentwickelt!©

Was erhofft ihr Euch davon?

Durch Verteilen der Info-Materialien,
betroffenen Eltern und interessierten
Betreuern (Schule, Kita etc.) Informa-
tionen zu vermitteln und nebenbei auch
Interesse an unserer Selbsthilfegruppe zu
wecken.

T

. R ! . |
ok o i 'H- © Elternverband
Hoch hinaus ging es beim Abenteuerwochenende
fiir Jugendliche in Rurberg 2014
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Giinter Warncke, Vorstand

Wie lange bist Du schon Mitglied?
Seit 2001

Warum bist Du beigetreten?

Die Griindung des Elternverbands ent-
sprach genau meinem personlichen In-
teresse, mich iiber Selbsthilfe mit ande-
ren betroffenen Familien zu vernetzen.

Was hat es Dir gegeben?

Uber die Selbsthilfearbeit entstanden
viele neue Kontakte, in Schwaben konn-
ten wir die Einrichtung einer Epilepsie-
beratungsstelle durchsetzen. Familien-
wochenenden, Workshops, die Aktivita-
ten der Selbsthilfegruppe Augsburg und
vieles mehr bringen uns als betroffene
Familien nachhaltig aus der Isolierung
durch die Erkrankung und deren Folgen.

Du arbeitest seit langer Zeit im Vor-
stand mit — was erhoffst Du Dir da-
von?

Die Vernetzung von betroffenen Famili-
en und die aus der aktiven Mitarbeit ent-
stehenden Kontakte sind auch in der Ver-
sorgung unseres mittlerweile erwachse-
nen Sohnes sehr hilfreich. Die Kommu-
nikation im Vorstand und mit anderen ist
auch fiir mich eine personliche Stirkung
im Umgang mit der nicht immer einfa-
chen Situation.

Ein besonderes Kennenlernen beim Familienwochenende 2018 in Winterberg

Ute Worringen

Wie lange bist Du schon Mitglied?
Seit rund 15 Jahren.

Warum bist Du beigetreten?

Weil wir sehr schnell festgestellt haben,
dass sich unser Leben mit einem betrof-
fenen Kind schlagartig nachhaltig indern
wiirde. Es bedarf viel Unterstiitzung, um
ihn seine Nachteile nicht so spiiren zu
lassen. Es braucht Gemeinschaft und
Fiirsprache auf allen Ebenen. So gut es
geht, mochte man ja Barrieren fiir die
betroffene Person nivellieren und das
geht nur, wenn mutige Fiirsprecher als
Sprachrohr unterstiitzen. Ich habe schon
in der Uniklinik Heidelberg von euch
gehort und eure Informationsmateriali-
en waren dort verfiigbar.

Was hat es Dir gegeben?

Ermutigung, Austausch, Plattform fiir
Projekte und ,,Einmischung* auf allen
Ebenen.

Was erhoffst Du Dir davon?
Gemeinsam betroffenen Kindern die
Zukunft zu erleichtern oder eine zu er-
moglichen in Anerkennung ihrer Bediirf-
nisse. Begleitung der Kinder mit Wert-
schitzung, Liebe und Respekt.

Weitere Infos zu den Aufgaben und Zielen, den Angeboten und Informations-
materialien des e.b.e. sind auf der Internetseite

www.epilepsie-elternverband.de

zu finden — vorbeischauen lohnt sich und eine Mitgliedschaft erst recht! ©



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 Thomas Ode-
wald, Anfang 60, seit 2017 beruflich als
Sozialberater bzw. ,, Teilhabeberater in
einer EUTB (= Erginzende unabhingi-
ge Teilhabeberatung) titig. Nach seinem
Studienabschluss als Dipl.-Geograph
war er liber zwanzig Jahre in und fiir Ein-
zelhandelsunternehmen in der Expan-
sion/Standortentwicklung titig. 2013 bis
2015 folgte eine Weiterbildung mit
Abschluss als Heilerziehungspfleger.

Diagnose und Behandlung

Eine erste Verdachtsdiagnose stellte
mein damaliger Hausarzt, dem ich mei-
ne starke Erschopfung und Angstzustin-
de schilderte — ich war 34 Jahre alt. Er
untersuchte mich ,,ganzheitlich® und
entdeckte einen Zungenbiss. Es folgte
die Uberweisung zu einem Neurologen,
Standarduntersuchungen in der Medizi-
nischen Hochschule Hannover, erste
Medikation. Alles ohne ,.Erfolg®. Nur
die Anamnese selbst brachte Erkennt-
nisse: Grand mals im Schlaf — generali-
sierte tonisch-klonische Anfille, die es
wohl vereinzelt bereits seit ca. vier Jah-
ren gab, und mit Schlafwandel und star-
ken Nachwirkungen am néchsten Tag
verbunden waren. Nun, mit Medikation,
hauften sie sich (1- bis 2-mal im Mo-
nat), waren sehr heftig und fiihrten zu
Angstzustinden vor dem Einschlafen.

Was fehlte, waren die Antworten auf
meine Fragen: Woher kommen diese
Anfille? Wie bekommt man sie wieder
los? Es gab keine nachweisliche Diagno-
se, keine Perspektive beziiglich Medi-
kation.

Bei den ersten Untersuchungen wurde
eine Ursache schnell ausgeschlossen: ein
Tumor im Gehirn. Fiir mein familidres
Umfeld hiefl das Entwarnung. Alles an-
dere interessierte nicht bzw. niemanden
mehr. Aufler einer Tante, die aus einem
Buch zitierte, das sich mit dem Zusam-

menhang der seelischen Verfassung und
Erkrankungen beschiftigte. Bei Epilep-
sie stand: ,,.Die Angst, verfolgt zu wer-
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den“.

Wie sich spiter herausstellte, verstérkte
das erste Medikament (Valproinsdure)
die Anfille bzw. meine Erregungszustin-
de. Nach einem Dreivierteljahr wechsel-
te ich den Arzt und das Medikament. Mit
Phenobarbital waren die Anfille sofort
verschwunden und mein Zustand verbes-
serte sich von Woche zu Woche. Die
Schidden bzw. Nebenwirkungen zeigten
sich erst mit den Jahren. Etwa 15 Jahre
hatte ich Ruhe.

Dann kamen die Anfille in anderer Form
wieder. Es brauchte zwei Jahre, bis ich
realisierte, dass es sich hier auch um
Epilepsie handelte — dies vor allen Din-

gen, weil die Attacken anfangs in gro-
Ben Abstinden auftraten.

Es hauften sich einfach fokale Anfille
mit sensorisch-sensiblen Auren: Epigas-
trische Auren (aufsteigende Ubelkeit)
begleitet von psychischen Symptomen =
Gefiihl der Fremdheit aus dem Schlaf
heraus in der Aufwachphase.

Es fanden erneut Standarduntersuchun-
gen statt in einer Klinik in Bayreuth (wo-
hin sich mein Lebensmittelpunkt verla-
gert hatte), wieder ohne Befund. Aber-
mals begann die Suche nach einem ge-
eigneten zusitzlichen Medikament —
die ersten vier Jahre ohne Erfolg: anfangs
Levetiracetam und spiter Lamotrigin.

Dann ein neuer Aufenthalt in einer wei-
teren Klinik mit einer Abteilung fiir
Epileptologie: Erst in Rummelsberg,
nach 22 Jahren ohne wirkliche Diagno-
se, gelang im Schlaflabor das erste Mal
die Aufzeichnung eines Anfalls und die
Stellung einer Diagnose: einfach fokale
Anfille. Lokalisation: Temporallappen
rechts.

Es folgte eine gezielte Auswahl der Me-
dikation mit dem Ziel, erstens Anfalls-
freiheit herzustellen und zweitens das
Barbiturat auszuschleichen, da bei
Phenobarbital mit Langzeitschidden zu
rechnen ist.

Bereits das zweite Medikament
(Zonegran) brachte zwar weitgehende
Anfallsfreiheit, allerdings mit uner-
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wiinschten Nebenwirkungen (starke de-
pressive Stimmung), deswegen nach
dreieinhalb Jahren ein erneuter Wechsel
(Lacosamid) — mit Erfolg schon bei ge-
ringer Dosis.

Nach 26 Jahren und sieben verschiede-
nen Medikamenten bin ich nunmehr seit
vier Jahren anfallsfrei. Ob fiir immer,
weil} ich nicht. Doch ich fiihle mich si-
cher, da ich fachlich gut angebunden bin.
Die eigentlichen Ursachen kennt man bis
heute nicht. Die wesentlichen Ausloser
schon: Storung des Tag-Nacht-Rhyth-
mus.

Haben Sie schon vor Ihrer Erkran-
kung von Epilepsie gehort?

Wihrend der Schulzeit und dem Studi-
um gab es keinerlei Anzeichen bei mir.
Ich kannte auch niemanden mit einer
solchen Erkrankung.

Hatte die Epilepsie Auswirkungen auf
Ihr Berufsleben?

Bei meiner damaligen Berufstitigkeit
(Zeit der ersten Verdachtsdiagnose)
musste ich viel reisen, hatte lange Ar-
beitstage und baute alleine eine Abtei-
lung auf. Davor arbeitete ich zwei Jahre
im Schichtdienst am Flughafen, immer
unter Zeitdruck. Es gab keine Routine
und keine Gleichformigkeit. Aber so wie
es war, wollte ich es.

Nach der Diagnose und Verschlimme-
rung wollte ich unbedingt an meinem
Beruf festhalten. Ein offener Umgang,
mogliche Einschriankungen kamen fiir
mich nicht in Frage. Ich besuchte eine
Selbsthilfegruppe und traf dort Men-
schen, die viel stirker und viel friiher in
ihrem Leben betroffen waren. Da wollte

© privat

ich nicht dazugehoren. Es blieb bei ei-
nem einmaligen Besuch. Ich wollte die
Epilepsie loswerden wie einen Schnup-
fen.

Doch das Gegenteil passierte. Nach ei-
nem Dreivierteljahr offenbarte ich mich
meinem Geschiftsfiihrer, legte ihm den
Schliissel vom Dienstwagen hin und teil-
te ihm mit, dass ich vorerst nicht mehr
Auto fahren durfte — damals galten zwei
Jahre. Aber ich wollte trotzdem weiter-
machen, erledigte alles mit dem Zug.
Das Unternehmen hielt an mir fest und
lieB mich machen. Nach einem halben
Jahr Anfallsfreiheit holte ich mir wieder
ein Auto, und setze alles so fort wie bis-
her — in der Folge mit noch mehr Reise-
tiatigkeit, mehr Aufgaben, mehr Verant-
wortung.

Heute weif} ich, dass es auch einen an-
deren Weg gegeben hitte. Doch in den
Neunzigern gab es keine Anlauf- und
Beratungsstellen. Von den Arzten kam
— auBer Warnhinweisen — keine Unter-
stiitzung.

Und auch wenn das damalige Unterneh-
men nach meiner ,,Offenbarung* an mir
festhielt, unmittelbar anstehende Karrie-
reschritte wurden unterbrochen.

Mussten Sie sich aufgrund der Anfal-
le beruflich neu orientieren?

Fiir neue Herausforderungen und Auf-
gaben musste ich das Unternehmen
wechseln. Meine spitere Neuausrichtung
auf ein anderes Berufsfeld im piddagogi-
schen Bereich hatte aber ausschlieBlich
mit den strukturellen Verdnderungen im
Einzelhandel zu tun.

Was ist fiir Sie personlich die groBte
Einschrinkung durch Ihre Epilepsie?
Diese ergaben und ergeben sich haupt-
sdchlich durch die Nebenwirkungen der
Medikamente. Deren Einfluss auf Stim-
mung, Antrieb und Emotionalitit bedeu-
ten fiir mich, nicht wirklich ,,selbst-
bestimmt™ leben zu konnen.

Verbinden Sie mit der Krankheit auch
etwas Positives?

Eine gewachsene Empathie fiir Men-
schen mit einer chronischen Erkrankung
— insbesondere beim Verhéltnis des Pa-
tienten zu Arzten, wenn es um Diagno-
se und Therapie und die (oft fehlende)
ganzheitliche Sicht auf den Menschen
geht. Meine Einsichten und Erfahrungen
kann ich in meiner aktuellen Tétigkeit
als professionelle Empathie einsetzen.

Was war Thr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?

In meinem jetzigen Berufsfeld der Heil-
und Sozialpiddagogik hatte ich in den
letzten Jahren einige sehr negative Er-
lebnisse: Absolutes Unverstindnis, kei-
nerlei Empathie und null Entgegenkom-
men, wenn es um meine Behinderung
ging — insbesondere meine Einschrin-
kung beziiglich Schichtdienst. Der so-
ziale Bereich ist mit Abstand am wenigs-
ten sozial, wenn es um die eigenen Mit-
arbeiter geht. Von Inklusion keine Spur!

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

Bei den Begegnungen mit den wenigen
kompetenten Arzten sei hier insbeson-
dere die Rummelsberger Klinik mit
Herrn Dr. Kerling genannt. Seine Ge-
duld, seine , Erreichbarkeit“ bei der
Anamnese in Sachen Medikation und der
mir gewihrte Freiraum bei deren Anpas-
sung haben mir am meisten geholfen.

Letztendlich ist dies auch mein Fazit:
Wie bei anderen Erkrankungen war es
immer auch eine Suche. Der erste Arzt
ist natiirlich selten auch gleich der Rich-
tige. Gleiches gilt fiir die Medikation.
Dieser ,,Prozess® ist oft langwierig und
fordert Kraft.

Thomas Odewald

zusammengefasst von Doris Wittig-Mofiner



Absencen

Eine Bilder-Ratselgeschichte aus Regensburg veranschaulicht, was passiert

Die Epilepsie Beratungsstelle der Ober-
pfalz hat eine Bilder-Ritselgeschichte
herausgebracht. Damit wird auf anspre-
chende Weise nachvollziehbar gemacht,
was beim Auftreten von Absencen pas-
siert und wie Erleben und Wahrnehmung
von Betroffenen beeintrichtigt ist.

Der Begriff ,,Absence’ kommt aus dem
Franzosischen und bedeutet Abwesen-
heit, d. h. Betroffene sind wihrenddes-
sen kurz abwesend. Als Kernsymptom
zeigen sich bei dieser Anfallsart Be-
wusstseinspausen. Diese sind meist nur
wenige Sekunden lang, in denen die Per-
sonen nicht ansprechbar sind und ihnen
die Erinnerung fehlt. In solchen Momen-
ten kommt es zu einer Unterbrechung,
eines Innehaltens im Tun. Der Blick ist
leer und ausdruckslos, die Gesichtsziige
sind schlaff. Es kann auch keine Infor-
mation aufgenommen werden.

Die Absence ist die mildeste Form ge-
neralisierter Anfille — Anfille, bei de-
nen die Anfallstitigkeit von beiden
Gehirnhilften ausgeht.

Im Kindesalter ist die Absence-Epilep-
sie die hiufigste generalisierte Epilepsie-
form.

Da solche Abwesenheitszustinde oft nur
kurze Zeit dauern, werden sie am An-
fang hiufig tibersehen oder auch mit ei-
ner Vertrdumtheit, Unaufmerksamkeit
oder Unkonzentriertheit verwechselt.
Die Brisanz der Erkrankung wird zuerst
nicht wahrgenommen und die Kinder

Absencen-Imitation — Teilgeschichte

:
© Epilepsie Beratung Regensburg

v.r.n.l.: Stefanie Redl und Iris Schadenfroh

werden als ,, Tagtrdumer* oder als
,Hanns Guck-in-die-Luft* angesehen.

Bei dieser Epilepsie-Form zeigt sich ein
typisches Bild im EEG und sie kann in
der Regel gut behandelt werden.

Um ihre Auswirkungen erkldrbar und
erlebbar zu machen, haben die Mitarbei-
terinnen der Epilepsie Beratung Regens-
burg eine kurze Bildergeschichte entwi-
ckelt. Stefanie Redl, Studentin der OTH
Regensburg, hat die Bilder gezeichnet
und die Fragen formuliert. In der ersten
Version fehlen Bilder, so als ob man kurz
abwesend wiire, in der zweiten Version
sind alle Bilder enthalten. Sieht man sich
nur die erste Version an, ist es nicht mog-
lich, die Fragen zur Geschichte richtig
zu beantworten — SO GEHT ES KIN-
DERN MIT ABSCENCEN!

Die Bildergeschichte soll dazu dienen,
betroffenen Kindern, deren Familien
oder auch Freunden die Krankheit zu
erkldren. In der Schulungstitigkeit der

Epilepsie-Beratungsstelle wird sie in
Vortrigen verwendet und auch den Kol-
legen der anderen bayerischen Bera-
tungsstellen zur Verfiigung gestellt.

Die Geschichte ist auBerdem auf der
Internetseite des Epilepsie-Lehrerpakets
des Landesverbandes Epilepsie Bayern
e. V. eingebunden und kann dort fiir den
Unterricht oder zu Schulungszwecken
heruntergeladen werden:

www.epilepsie-lehrerpaket.de
— Punkt 5.5.4. Absencen-Imitation fiir
den Unterricht
Iris Schadenfroh,
Leiterin Epilepsie Beratung Regensburg

Epilepsie Beratung
Regensburg

Kontakt:

Epilepsie Beratung Regensburg
Konrad-Adenauer-Allee 30
93051 Regensburg

Tel.: 0941 4092685

info @epilepsie-beratung-opf.de
www.epilepsie-beratung-opf.de

Idee und Entwurf: Iris Schadenfroh, Kiinstlerische Umsetzung: Stefanie Redl

Kennt man nur einen Teil der Geschichte, lassen sich die Fragen nicht richtig beantworten. So lisst sich erleben, wie es Kindern mit Absencen ergeht.
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Umfassende und

gut verstandliche
Epilepsie-Information
von hoher Fachlichkeit:

4. Auflage des
MOSES-Er-Arbeitungsbuches
erschienen!

Das MOSES-Erarbeitungsbuch ist nicht nur das Buch zur MOSES-Schulung.

Es ist so konzipiert, dass es auch ohne Teilnahme an einer MOSES-Schulung benutzt werden
kann. Als das umfassendste laienverstandliche Epilepsie-Buch ist es nicht nur sehr gut fur
Betroffene und deren Angehdrige geeignet, sondern ebenso als Grundinformation far nicht-
arztliche Berufsgruppen im Gesundheitswesen.

Die MOSES-Schulungsmaterialien werden im Abstand von etwa 4 Jahren Uberarbeitet und
dem aktuellen Wissensstand angepasst. Die Neuauflage des Erarbeitungsbuches besteht aus
8 Modulen: Leben mit Epilepsie, Epidemiologie, Basiswissen, Diagnostik, Therapie, (Mein)
Umgang mit Anfallen, Prognose und Psychosoziale Aspekte.

Diese thematischen Module werden durch spezielle Informationsteile erganzt:

* Glossar mit in die Alltagssprache Ubersetzten medizinischen Fachausdricken,

e Ubersicht ,Das wollte ich schon immer (ber meine Antiepileptika wissen” zu
Wirkstoffen, Handelsnamen, Indikationen, Kontraindikationen und Nebenwirkungen,

e Literaturverzeichnis mit vertiefender Literatur zu den einzelnen Modulen,

e Adressen fur weitere Informationen, Beratung und Hilfe: ,, Netzwerk Epilepsie”.

Das Lesen des Er-Arbeitungsbuches kann die Teilnahme an einer MOSES-Schulung nicht
ersetzen, da eine MOSES-Schulung auf das interaktive Erarbeiten von Inhalten abzielt,
deshalb auch der Name Er-Arbeitungsbuch. Fir eine erste und zugleich umfassende
Krankheitsinformation ist es jedoch sehr gut geeignet.

MOSES Er-Arbeitungsbuch, 4. neu bearbeitete Auflage 2020, 34,90 , Bethel-Verlag
Bielefeld, ISBN 978-3-935972-61
Zu beziehen Uber:

Bethel Verlag, Quellenhofweg 25, 33617 Bielefeld (bethel-verlag@bethel.de)



Studie ,,Anfallserkennung durch Hunde"

Assistenzhunde flir Menschen mit Epilepsie

Dass Tiere das Wohlbefinden und die
Gesundheit des Menschen steigern, ist
schon lange bekannt. Besonders der
Hund, als bester Freund des Menschen,
hilft in verschiedensten Lebenslagen —
im Einsatz als Rettungshunde, bei der
Polizei, aber auch bei Menschen mit
besonderen Bediirfnissen. Seit dem
1. Juli 2021 ist der Hund als tierische
Assistenz im deutschen Gesetz ein fes-
ter Bestandteil.

Bei Epilepsie kann das Auftreten von
Anfillen mit einer Operation oder mit
Medikamenten kontrolliert werden, je-
doch sind einige Patienten damit nicht
zufriedenstellend behandelbar. In sol-
chen Fillen konnte der Einsatz eines
Assistenzhundes die Lebensqualitit der
Betroffenen verbessern.

Fiir Menschen mit Epilepsie ist es wich-
tig zu wissen, dass es zwei Formen von
Assistenzhunden gibt. Den Anfallhilfs-
hund (Seizure Response Dog), der beim
Anfall reagiert, und den Anfallwarnhund
(Seizure Alert Dog), der vor einem An-
fall warnt und beim Anfall reagiert.

Der Anfallhilfshund wird in vielen Fil-
len von einem Trainer ausgebildet und
lernt Aufgabenstellungen, die er wihrend
eines Anfalls und nach einem Anfall als
Unterstiitzung fiir seine Bezugsperson
konnen sollte. Zu den Aufgaben konnte
u. a. gehoren, wihrend eines Anfalls Hil-
fe zu holen oder nach dem Anfall die Be-
zugsperson in die stabile Seitenlage zu
bringen und sich zu ihr zu legen, um Si-
cherheit zu vermitteln. Andere Men-
schen miissen z. B. von ihrem Hund ge-
weckt oder bei Orientierungslosigkeit zu
einem bestimmten Ziel gefiihrt werden.
Wichtig ist es, wenn die Hilfestellungen
auf den Bedarf der Bezugsperson aus-
gerichtet sind.

Der Anfallwarnhund kann zusétzlich im
Vorfeld den Betroffenen vor einem an-
kommenden Anfall warnen. Bisher wer-
den diese Hunde mit der Bezugsperson
mit Unterstiitzung des Trainers ausgebil-
det. Der Vorteil ist, dass Epilepsie fiir
den Betroffenen und sein Umfeld bere-

chenbarer wird. Je nach Epilepsieform
und Signale, die das Tier aufnehmen
kann, warnt der Hund schon viele Stun-
den im Vorfeld vor einem nahenden An-
fall.

Wie Hunde einen Anfall identifizieren
konnen, ist bis jetzt so gut wie gar nicht
bekannt. Fiir unser Forschungsprojekt
suchen wir aus diesem Grund Patienten
mit einer Epilepsie-Diagnose, die mit
einem Hund zusammenwohnen und de-
ren Antworten uns deshalb von gro3em
Nutzen sein konnen.

Wieso sollten Sie teilnehmen? Person-
lich glauben wir, dass unsere Forschung
vielen Menschen helfen kann, die an die-
ser chronischen Erkrankung leiden. Wir
leben im Zeitalter der Wissenschaft, das
bedeutet leider: Was wissenschaftlich
nicht belegt ist, findet kein Gehor ...

Wenn nachgewiesen werden wiirde, wie
und warum Hunde epileptische Anfille
beim Menschen im Vorfeld erkennen und
somit Unfille verhindert werden, konn-
te dies zu einer engeren Zusammenar-
beit mit vielen Arzten und Krankenkas-
sen fiihren.

Wir schaffen es aber nicht ohne Sie!

Wie Naomi U., die Besitzerin eines An-
fallwarnhundes gesagt hat: ,,Friiher hat-
te ich Epilepsie und ein bisschen Leben,
seit Saphir habe ich ein Leben mit ein
bisschen Epilepsie.*

Weitere Informationen zu unserem For-
schungsprojekt finden Sie auf unserer
Homepage — dort steht auch der Link
zum Fragebogen:
www.seizure-alertdog.com/
projekt.html

Wir bedanken uns sehr fiir IThre Teilnah-
me!

Lucie P¥ibylovd MSc. und
Uni.-Doz. Erik Kersting

Kontakt:

Lucie Pribylovd MSc., Projektleitung
PhD. Studentin an der tschechischen
Universitit fiir Agrarwissenschaften in
Prag

pribylova@af.czu.cz
www.seizure-alertdog.com
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Epilepsie, bleib cool!

Ein Treffen flir Jugendliche mit Epilepsie

Eine Veranstaltung der Epilepsiebera-
tung Augsburg-Nordschwaben in Koope-
ration mit der Erlebnispddagogik im
Therapiezentrum Ziegelhof, beides Fach-
bereiche des Bunten Kreises

Kann und mochte ich dariiber reden?
Werden die anderen mich verstehen?
Werde ich angenommen?

Das alles sind Fragen, die man sich stel-
len konnte, wenn man eine Selbsthilfe-
gruppe besuchen mochte. Doch was
macht man eigentlich in so einer Grup-
pe? Wir haben es ausprobiert. Wir, das
sind fiinf Jungs und drei Middchen mit
Epilepsie im Alter von fast 16 bis 24 Jah-
ren.

Mit einer Kennenlernrunde starteten wir.
Nachdem jeder etwas vom anderen
wusste, ging es weiter mit einer Partner-
arbeit. In 2er-Teams wurde uns die Auf-
gabe gestellt, ein Ei unversehrt aus sie-
ben Metern in die Tiefe fallen zu lassen.
Damit dies gelingen konnte, schiitzte
jedes Team sein Ei sorgfiltig mit allen
verfiigbaren Naturmaterialien. Leider
schaffte es ein Ei dennoch nicht, den
Flug heil zu tiberstehen.

Nach dieser Aktion neigten sich die drei
Stunden auch schon dem Ende zu. Zum
Abschluss wollten wir noch ein gemein-
sames Lagerfeuer entfachen. Das war
schwieriger als gedacht, da jeder nur ein
Streichholz und ein Holzscheit zur Ver-

fligung hatte. Nach ein paar kleinen
Startschwierigkeiten brannte das Feuer
aber endlich und jeder hatte Gelegenheit,
das Erlebte zu reflektieren. So verglichen
wir am Ende unsere Wiinsche und Er-
wartungen, aber auch unsere Angste, mit
denen wir gekommen waren. Zudem
kam das Thema zur Sprache, ob ein wei-
teres Treffen in Frage kommen wiirde.
Fiir uns war es eine gute Erfahrung.

Laura und Phillip, Teilnehmer

Epilepsieberatung

Q0

R*

Wir freuen uns, dass gleich beim ersten
Treffen acht Jugendliche interessiert und
engagiert an diesem neuen Angebot des
Bunten Kreises teilgenommen haben,
um andere Jugendliche mit Epilepsie
kennenzulernen. Auch iiber einige Hin-
dernisse hinweg, wie Corona-Distanz
und Maske, oder auch, dass bei dem ei-
nen oder anderen die Teilnahme mehr
dem Wunsch der Eltern als dem eigenen
Bediirfnis entsprang, haben die Teilneh-
mer ein wertschitzendes Miteinander
geschaffen und erlebt. Der Wunsch nach
einer Fortsetzung motiviert uns, weitere
Treffen zu organisieren!

Wir freuen uns darauf!

Claudia Hackel, Epilepsieberatung
Markus Weber, Erlebnispidagoge

Bei Interesse gerne
melden:

Epilepsieberatung
Augsburg-Nordschwaben

Bunter Kreis - Nachsorge gGmbH
Stenglinstralle 2

86156 Augsburg

Tel.: 0821 4004945
epilepsieberatung @bunter-kreis.de
www.bunter-kreis.de




Meine EFA-Ausbildung

2020 war es so weit, ich begann im Juni
meine Ausbildung zur Epilepsie-Fach-
assistenz — kurz genannt EFA. , Dank*
Corona war alles anders als sonst. Wir
sind bzw. waren der erste Kurs, der sich
digital kennenlernte. Und: Es hat sehr
gut funktioniert, trotz einiger technischer
Probleme bei mir. Das System stiirzte
ofters mal ab, was wahrscheinlich daran
lag, dass in unserem Haus drei Erwach-
sene im Homeoffice und zwei Kinder im
Homeschooling vor ihren Tablets und
Rechnern safien ... aber das war ja in
dieser Zeit unser aller Realitit.

Die Online-Tage im 1. Block vergingen
wie im Flug. Dank niedriger Inzidenz
konnten wir unseren 2. Block dann in
Priasenz abhalten, durften im schonen
Berlin den Vortragen lauschen und uns
auch personlich kennenlernen. Die bei-
den letzten Blocke fanden wieder digi-
tal statt — wir hatten trotz allem sehr viel
Spall und konnten vieles an Wissen mit-
nehmen.

Der Abschluss der Ausbildung erfolgt
dann mit der Hospitation, die sich aller-
dings bei mir pandemiebedingt noch et-
was verschiebt. Ich hoffe auf September
2021!

Bedanken mochte ich mich ganz herz-
lich bei der ABDA - Bundesvereinigung
Deutscher Apothekerverbinde e. V., die
durch eine Spende an den e.b.e. epilepsie
bundes-elternverband e. v. meine Aus-
bildung finanziert und ermoglicht hat.

am Gaislaslichl
AR

L e
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Beim 2. Block in Berlin konnten sich die Teilnehmer des EFA-Kurses auch personlich kennenlernen

Das angeeignete Wissen setze ich jetzt
als Geschiftsfithrung dort um. Wir ha-
ben derzeit viele telefonische Beratun-
gen von Eltern betroffener Kinder. Au-
Berdem schulen wir Erzieher/Lehrer und
Fachpersonal — online oder in Prisenz,
je nach der aktuellen Corona-Lage.

Ich freue mich auf viele weitere Jahre in
der Epilepsieberatung und auf alles, was
da noch so kommt.

Nadine Benzler

Kontakt:

Nadine Benzler

Geschiftsstelle e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e. v.
Bommerfelder Ring 29

58452 Witten

Tel.: 02302 2052859

kontakt @epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Reha-Moglichkeiten

fir Kinder und Jugendliche

Eine medizinische Rehabilitation fiir
Kinder und Jugendliche kann gezielt
helfen, die Auswirkungen einer chroni-
schen Erkrankung wie Epilepsie zu lin-
dern und z. B. die Leistungsfihigkeit fiir
Schule und Ausbildung zu verbessern.

Auf dem Portal des Biindnisses Kinder-
und Jugendreha e.V. (BKJR) sind dies-

beziiglich viele hilfreiche Informationen
zu finden:

www.kinder-und-jugendreha-im-
netz.de

BUNDNIS
( ) KINDER- UND
JUGENDREHA

Epilepsie-Fachassistenz (EFA)

Die Weiterbildung richtet sich an Fach-
kréfte im Sozial- und Gesundheitswe-
sen aus den Titigkeitsbereichen Pfle-
ge, Funktionsdienst, therapeutischer
Dienst, Facharztpraxis, Pddagogik,
Sozialarbeit und Psychologie. Empfoh-
len wird eine mindestens einjdhrige
Berufserfahrung in einem epilepsie-
spezifischen Bereich.

Weitere Informationen zum Inhalt, zur
Dauer und zu den Kosten der EFA-Aus-
bildung sind auf der Internetseite von
Bildung & Beratung Bethel zu finden:

www.bildung-beratung-bethel.de
— Stichwortsuche:
Epilepsie-Fachassistenz

Eine Liste der dort angeschlossenen
neuropédiatrischen Rehabilitationsklini-
ken fiir Kinder und Jugendliche mit Epi-
lepsie steht auf den Seiten des Eltern-
verbands zur Verfligung:

www.epilepsie-elternverband.de
— Services
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Alltag ist Alles
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Unsere KetoVie-Produkie
fir die ketogene Erniihrungstherapie

WAS IST DAS BESONDERE
AN KETOVIE?

Es wurde speziell auf die Bedirfnisse ) \ \
einer ketogenen Didt zugeschnitten: ¢AMBROOKE | ' caMBROOKE! ' cAMBROOJE

¥ MCT-Fette (C8 und C10) Keto\fie;  fetohfie; fetoMe
"'V 100 % MolkeneiweiB
v" Carnitin

ab 1
Jahr

vanill @ cocoldl unflavored
/ Selen LQuIb uauin Liauio
v Citrate
20 v Als Trink- oder Sondennahru ssncrion | | ssncomsmn | o ssnoecsam

BALD ERHALTLICH!®
o

Cream
C:zmnIJ w

v
Fir Muster vormerken unter: Zu allen Musteranfragen erhalten Sie
info@ketovie.de . unsere Rezepthefte kostenlos dazu.
Oder fordern Sie sie separat an.unter:
info @ketovie.de
KetoV|e.c| _

" 3 Info @ thOVle de' 4 " ‘1\: ] n 3-] Eat Well, Live Well.

. . .. 4 y 4. -.. : #l '. '

CAM BROO KE ' E"‘ S 8 S o e ; f AJINOMOTO
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Kooperation ist wichtig

Tagung zum Thema Rolando-Epilepsie und Sprachentwicklung

Die Hochschule fiir Gesundheit (HSG)
in Bochum fiihrte im Mai 2021 in Ko-
operation mit der Kinderklinik St. Josef-
Hospital Bochum (Universitédtsklinikum
der Ruhr-Universitit Bochum) sowie
dem e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e. v. eine Online-Tagung zum The-
ma Rolando-Epilepsie und Sprachent-
wicklung durch. Dabei gab es einen
Uberblick iiber die diesbeziigliche Ver-
sorgung in Nordrhein-Westfalen.

Die Kooperation zwischen der HSG Bo-
chum und dem Elternverband besteht erst
seit einiger Zeit und basiert auf verschie-
denen kleinen Projekten. Ein wichtiger
Baustein ist die Offentlichkeitsarbeit im
Bereich Epilepsie, um immer noch be-
stehende Vorurteile abzubauen. Zusitz-
lich soll bei therapeutischen und/oder
pidagogischen Fachkriften der Blick auf
die moglichen Einfliisse der Erkrankung

auf die Sprach- und die Schriftsprachent-
wicklung geschult werden.

Geplant ist, die Tagung jéhrlich zu eta-
blieren und zu erreichen, dass die ver-
schiedenen Sichtweisen — Wissenschaft,
Therapie und Betroffene — beleuchtet
und veranschaulicht werden.

,»Bs war ein sehr gelungener Austausch
mit anregenden Diskussionen zum The-
ma Rolando-Epilepsie, der den Zuhorern
den aktuellen Forschungsstand und die
Situation der betroffenen Familien na-
hegebracht hat und in dem auch konkre-
te Handlungsmoglichkeiten aufgezeigt
wurden®, sagte Prof. Dr. Sylvia Costard
(Studiengangsleitung Logopédie der
Hochschule fiir Gesundheit) zum Ab-
schluss der Tagung.

Nadine Benzler

www.betanet.de

Dieses grofite Portal fiir psychosoziale
und sozialrechtliche Informationen im
Gesundheitswesen liefert Antworten auf
viele wichtige Fragen wie z. B.

» Welche finanziellen Leistungen stehen
mir zu und wie kann ich diese bean-
tragen?

* Welche Fristen muss ich bei Antrigen
einhalten und was muss ich beriick-
sichtigen?

* Wer beantwortet meine Fragen und
informiert mich tiber meine Rechte?

Neben Adressen von Beratungsstellen
und Hilfsangeboten werden stets aktu-

elle Informationen tiiber

* Leistungen der Kranken-, Pflege-,
Renten- und Unfallversicherung

 Rehabilitation und Teilhabe von Men-
schen mit Behinderungen

* Sozialhilfe

* Arbeitsforderung

 Sozialrechtliche Bestimmungen

* Psychosoziale Hilfen

geboten.
In der Suchmaske kann gezielt nach

Begriffen gesucht werden. Beim Stich-
wort Epilepsie erhilt man tiber 30 Er-

Toto

und Rolando

Toto hat eine Rolando-Epilepsie. Wie
er und seine Eltern dies bemerken und
was die Diagnose in seinem Leben ver-
andert, beschreibt das kleine Bilder-
buch ,, Toto und Rolando*, welches iiber
den e.b.e. kostenlos zu beziehen ist:

e.b.e.

epilepsie bundes-elternverband e. v.
Bommerfelder Ring 29

58452 Witten

Tel.: 02302 2052859

kontakt @epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

gebnisse zu verschiedensten Themen wie
Autofahren, Beruf, Sport, Urlaub, finan-
zielle Hilfen, Schwerbehinderung, me-
dizinische Rehabilitation u. v. m.

Das gemeinniitzige und unabhingige
beta Institut informiert mit dem betanet
seit 2003 Patienten, Fachleute und In-
teressierte iiber alle Themen rund um
Krankheiten und Behinderung.

betanet

Informationen zu Krankheitan,
Sozialem und Roachi
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REHADAT-Recht

Urteile und Gesetze online finden

Das Internetportal REHADAT-Recht
wurde iiberarbeitet und présentiert sich
in neuem Layout, mit erweiterten Inhal-
ten und fiir mobile Endgerite optimiert.

Es enthilt eine Sammlung von iiber
15.500 Urteilen zur beruflichen Teilha-
be von Menschen mit einer Behinderung
oder Schwerbehinderung. Zur Orientie-
rung sind die Entscheidungen verschie-
denen Kategorien zugeordnet z. B. Ar-
beit und Beschiftigung, Aus- und Wei-
terbildung, Hilfsmittel und Leistungen.

Neu ist u. a. eine Auswahl an wichtigen
Urteilen in Einfacher Sprache z. B. zur

Kiindigung wegen Krankheit oder zur
Frage nach der Schwerbehinderung
durch den Arbeitgeber.

Um Nutzern den Zugang zu den juristi-
schen Texten zu erleichtern, hat
REHADAT auflerdem erkldrende Texte
und Links zu weiterfiihrenden Informa-
tionen ergénzt.

Der direkte Link zum Portal:
www.rehadat-recht.de

BlllRecht

REHADAT ist das zentrale, unabhén-
gige Informationsangebot zur beruf-
lichen Teilhabe von Menschen mit
Behinderungen. Die Informationen
richten sich an Betroffene und alle,
die sich fiir ihre berufliche Teilhabe
einsetzen. Alle Angebote sind bar-
rierefrei und kostenlos zugénglich.

REHADAT ist ein Projekt des Insti-
tuts der deutschen Wirtschaft Koln
e.V., geférdert vom Bundesministeri-
um fiir Arbeit und Soziales (BMAS)
aus dem Ausgleichsfonds.

Infopool Epilepsie der DGfE

Auf der Internetseite der drztlichen
Fachgesellschaft DGfE (Deutsche Ge-
sellschaft fiir Epileptologie e. V.) finden
sich auch viele hilfreiche Informationen
fiir Patienten, Angehdorige und Interes-
sierte, um sich einen Uberblick tiber die-
se Erkrankung zu verschaffen:

Unter ,,Erstinformation zu Epilepsie*
wird man zu den Themen Erste Hilfe,
Ursachen, Anfallsformen, Behandlung
etc. fiindig. Im ,,Download-Center* ste-
hen Informationsblitter zum Herunter-

laden zur Verfiigung, die sich mit ganz
unterschiedlichen Aspekten beschiftigen
— hier sind u. a. auch die aktuellen Impf-
empfehlungen fiir Menschen mit Epilep-
sie hinterlegt.

Deutsche Gesellschaft filir

Epileptologie -

Carstechi Seklios dar iibe malieanalim Lga s Epligais

Neu beim Elternverband:

Online-Schulungen fir padagogisches Fachpersonal

Gute Aufklirungsarbeit ist ein grofles An-
liegen und ein wichtiger Bestandteil der
Aufgabe als Patientenvertretung. Deshalb
bietet der e.b.e. epilepsie bundes-eltern-
verband e. v. ab jetzt bundesweit Online-
Schulungen fiir padagogische Fachkrifte
in Kitas, Schulen und Freizeiteinrichtun-
gen an.

Denn wenn ein Kind mit Epilepsie neu in
die Kindergartengruppe oder Schulklasse

kommt bzw. neu erkrankt, kommt es hiu-
fig zu Verunsicherungen. Rechtliche, me-
dizinische und padagogische Fragen sind
zu kldren. Alle Verantwortlichen miissen
informiert sein, was im Notfall zu tun ist
und welche Verdnderungen sich evtl. im
Alltag ergeben.

Eine Online-Schulung vermittelt hilfrei-
ches Wissen und hilft dabei, Sicherheit im
Umgang mit der Erkrankung zu gewinnen.

Der Punkt ,,Service* enthilt Hinweise
und den entsprechenden Link zum Pro-
jekt ,Epilepsy Movie Database®
(EMDD) - einer Filmdatenbank, die
mehr als 500 Spielfilmtitel aus iiber
100 Jahren verzeichnet, die sich auf Epi-
lepsie beziehen.

Hier geht es zum Infopool der DGfE:
www.dgfe.info
— Informationspool Epilepsie

Weitere Infos zu diesem neuen Angebot:

www.epilepsie-elternverband.de/

angebote/
® 9
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X

epilepsie bundes-eltermvesband



Tag der Epilepsie 2021

Zentralveranstaltung in Bethel

OV Bodelschwz'ﬁgséhe Snftungen Bethel

Das Motto des diesjdhrigen Aktionstages
lautet ,,25 Jahre Tag der Epilepsie — ge-
meinsam stark®. Die bundesweite Zen-
tralveranstaltung der Deutschen Epilep-
sievereinigung e.V. findet in Zusammen-
arbeit mit dem Epilepsiezentrum Bethel
statt.

Datum: Dienstag, 5. Oktober
10:00 bis 16:00 Uhr

Ort: Neue Schmiede
Handwerkerstral3e 7
33617 Bielefeld

Zweites Bonner Epilepsie

Der Landesverband Epilepsie Selbst-
hilfe Nordrhein-Westfalen e.V. in Koln
und die Universititsklinik fiir Epilep-
tologie in Bonn veranstalten gemeinsam
das zweite Fachforum fiir Epilepsie-Be-
troffene und ihre Familien.

Datum: Samstag, 6. November 2021
11:00 bis 15:00 Uhr

Ort: Universititsklinikum Bonn
Horsaal des Nervenzentrums
(Gebiude 82, EG/Raum 023)
Venusberg-Campus 1
53127 Bonn

Folgende Themen stehen auf dem Pro-
gramm:

* Was bringen Fitnessarmbinder und
Co. bei Epilepsien?

* Was tut die Selbsthilfe fiir Betroffene
und Angehorige?

Folgende Punkte stehen u. a. auf dem
Programm:

Jubildum Tag der Epilepsie: Vergan-
genheit und Zukunft

* Markt der Moglichkeiten

* Podiumsgespriche und -diskussionen
* Infostinde verschiedener Verbinde/
Organisationen

Die Zentralveranstaltung ist als Hybrid-
Veranstaltung geplant, d. h. sie wird pa-
rallel online per Zoom iibertragen. Es
besteht damit die Moglichkeit, dass alle

» Wie hilfreich ist Biofeedback bei der
Anfallskontrolle?

* Warum werden nach einer Operation
nicht alle anfallsfrei?

* Was kann ich tun, um aus dem Stim-
mungstief rauszukommen?

Prof. Dr. Rainer Surges, Direktor der
Klinik, und Thomas Porschen, Vorsitzen-
der des Landesverbands, freuen sich da-

Interessierten aus der Ferne am Compu-
ter, mit dem Tablet oder Smartphone
,live® dabei sind und sich bei den Dis-
kussionsrunden iiber Mikrofon beteili-
gen konnen.

Um eine vorherige Voranmeldung per E-
Mail wird dringend gebeten:

info @epilepsie-vereinigung.de

.

f?‘&d?,tepilepsie

Weitere Infos:
www.epilepsie-vereinigung.de
www.bethel.de

Forum

rauf, alle Interessierten begriilen zu diir-
fen.

Es wird viel Zeit fiir die Fragen der Teil-
nehmenden eingeplant. Informationen
und der Austausch vor Ort stehen im
Mittelpunkt. Auch fiir das leibliche Wohl
der Giste wird gesorgt sein. Im An-
schluss besteht die Moglichkeit, die Bon-
ner Klinik zu besichtigen.

Um vorherige personliche Anmeldung
per E-Mail bis spitestens zum 30. Okto-
ber 2021 wird gebeten:

info @epilepsie-online.de oder
kontakt @epilepsie-online.de

Weitere Infos:
www.epilepsie-online.de
www.ukbonn.org/epileptologie/




Einfache Sprache leicht gemacht

Internet

einfach POLITIK

Die Webseiten ,,einfach POLITIK* der
Bundeszentrale fiir politische Bildung
(bpb) erklédren Politik und Gesellschaft
in einfacher Sprache. Viele Themen gibt
es als Themenhefte zum Herunterladen.
Aber auch Horbiicher sind verfiigbar.

www.bpb.de/politik/grundfragen/
politik-einfach-fuer-alle/

einfach
POLITIK:

=" Webseite

\—// in einfacher Sprache

Newsletter Lebenshilfe

Jeden Monat gibt es Neuigkeiten von der
Lebenshilfe. Sie sind in Leichter Spra-
che und werden als E-Mail verschickt.
Es geht um Veranstaltungen und Fort-
bildungen. Oder es werden neue Biicher
und Hefte vorgestellt. Die E-Mails kom-
men alle vier Wochen und kosten kein
Geld.

www.lebenshilfe.de/newsletter/

newsletter-leichte-sprache-abonnie-
ren/

Co) Lebenshilfe

Buchempfehlungen

Das Labyrinth der Wérter —
in Einfacher Sprache
Marie-Sabine Roger

Spall am Lesen Verlag (2014)
192 Seiten

ISBN: 978-3944668314

€ 14,00 zzgl. Versand
www.einfachebuecher.de

Ein Labyrinth ist ein
Irrgarten. Fiir Ger-
main ist die Sprache |-
ein Irrgarten der Wor- g
te. Als er im Park
beim Tauben zihlen
Margueritte kennen- ==
lernt, nimmt sein Le-
ben eine Wende. Die #
kleine, alte kultivier-
te Dame und der grof3e starke, einfache
Germain, der nie richtig lesen und schrei-
ben gelernt hat. Sie, die Akademikerin,
und er, der Gelegenheitsarbeiter, respek-
tieren und mogen sich, freunden sich
schlieBlich an. Ihre Treffen im Park sind
ein lieb gewonnenes Ritual geworden.
Sie liest ihm vor, immer wieder, und
bringt ihm den Reichtum des geschrie-
benen Wortes bei. Er lernt, sein Leben
zu reflektieren und erkennt eines Abends
vor seinem Wohnwagen: ,Ich habe ei-
nen Intelligenz-Anfall. Aber Margue-
ritte wird gebrechlicher und ihre Sehkraft
lasst nach. Das spornt Germain an, an
sich zu arbeiten, bis er eines Tages eine
groBe Uberraschung fiir sie hat.

Wie die beiden sich anndhern, sie ihm
Buchstaben und Wérter nahebringt und
auch wie Germain durch sie allmihlich
ein besserer Mensch wird, dies alles er-
zahlt dieses zauberhafte Buch.

Fazit: Eine wunderbare Geschichte iiber
Freundschaft. Sehr empfehlenswert!!!

Christa L.A. Bellanova

Die Fliisse von London —
in Einfacher Sprache
Ben Aaronovitch

Spall am Lesen Verlag (2016)
128 Seiten

ISBN: 978-3944668475

€ 14,00 zzgl. Versand
www.einfachebuecher.de

Peter Grant und sei-
ne Kollegin Lesley
sind am Ende ihrer
Polizei-Ausbildung.
Noch bevor die bei- f
den ihren endgiilti- |
gen Abteilungen zu-
geteilt werden, findet
der junge Constable
eine kopflose Leiche. In der Probezeit
traut er sich nicht, von einer mehr als
merkwiirdigen Begegnung an diesem
Abend zu berichten. Aber wie der Zu-
fall es will, wird Peter Grant der Abtei-
lung Spezial-Ermittlungen zugeordnet.
Von seinem Chef lernt er Unglaubliches
und auch Zauberei spielt eine Rolle. Es
gibt vollig unerwartete Wendungen und
ein Geist gibt hilfreiche Tipps. Das Bose
aus der Vergangenheit dringt in die Ge-
genwart. Es schldgt noch einige Male zu
und Lesley gerit in Lebensgefahr, bevor
man der Losung des Falls niherkommt.
Uralte Konflikte, Zeitspriinge und Na-
turgewalten sind ein zentrales Thema.

Wenn Du erfahren mochtest, was die
Flussgeister der Themse mit allem zu tun
haben und Spall an Detektiv- und Geis-
tergeschichten hast, solltest Du diesen
spannenden Krimi lesen.

Christa L.A. Bellanova



Das NEINhorn

Marc-Uwe Kling, Astrid Henn
Carlsen Verlag GmbH (Oktober 2019)
48 Seiten

ISBN: 978-3551518415

€ 13,00 Buch / € 9,99 e-book /

€ 7,39 Audio-CD

Wer nach einem gu-
ten Kinderbuch
sucht, sollte zum
NEINhorn greifen.
Es ist sehr liebevoll
gestaltet und hat
wunderschone Illus-
trationen. Die Kinder konnen in eine
Phantasiewelt abtauchen — so stellt man
sich ein bisschen das Paradies vor.

Die Geschichte dreht sich um ein Ein-
horn, das sich anders fiihlt als seine Art-
genossen und meistens bzw. auf alles mit
,Nein“ antwortet — und so tauft ihn sei-
ne Tante auf den Namen NEINhorn. Das
NEINhorn begibt sich eines Tages auf
eine kleine Reise und findet unterwegs
sehr unterschiedliche Tiere und Men-
schen, mit denen es sich komischerwei-
se ziemlich gut versteht. Ob es ein Ende
bei dieser Geschichte gibt — lest selbst,
mehr wird nicht verraten ...

Mein personliches Fazit: Ein tolles Buch,
das Spall macht zum Vorlesen, zum
Selberlesen und das einen in eine ande-
re Welt holt. Es zeigt, wie unterschied-
lich man sein kann und trotzdem Freun-
de wird.

Ich habe es mit meinen beiden Kindern
gelesen (4 und 10 Jahre), die es leicht
verstidndlich und ebenfalls sehr gut fan-
den.

Eine sehr regelmiBige Bettlektiire!©

Nadine Benzler

Nichts tun: Die Kunst, sich der
Aufmerksamkeits6konomie zu ent-
ziehen

Jenny Odell

Verlag C.H. Beck (Mai 2021)

296 Seiten

ISBN: 978-3406768316

€ 24,00 Buch / € 17,99 e-book

Willst du informativ
unterhalten werden, H
wie es der Titel im-
pliziert? Dann wird
es u. U. anstrengend!
Von der Autorin wird
meines Erachtens
nidmlich einiges vor-
ausgesetzt, wenn Du
Dich an das philosophisch geschriebene
Buch heranwagst: Kenntnisse der ame-
rikanischen Geschichte, der Kunstge-
schichte, der USA allgemein und eine
mehr als durchschnittliche Allgemeinbil-
dung. Selbstreflexionen der Autorin und
autobiografisches wechseln ab mit
Kunstrichtungen, Verstidndnisfragen und
Name-Dropping. Der Leser hat es nicht
leicht; hilfreich ist auch, ein Lexikon
bzw. Nachschlagewerk in Reichweite zu
haben.

I
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Nichts:
L1TH

Die Essenz ist diese: Uberstimulation in
allen Bereichen ist Teil unseres Lebens
geworden. Unsere Angst, etwas zu ver-
passen, lidsst uns jederzeit erreichbar
sein. Daran krankt unsere Gesellschaft.
Empfohlen wird radikales Innehalten.
Nichts zu tun, einfach zuzuhoren und
sich auf tiefster Ebene daran zu erinnern,
was, wann und wo wir sind, sollte ange-
strebt werden. Achtsam sein, bewusst
leben und die Kunst der Naturbeobach-
tung kultivieren.

Tu das, was du tust, mit Bedacht und
Aufmerksamkeit, oder tue nichts, spiire
und atme.

Kann ich das Buch empfehlen? Wenn Du
sehr viel Zeit hast und Dir das geben
willst, dann ja. Du konntest aber auch
stattdessen einen langen Spaziergang im
Wald machen und sehr bewusst ein- und
ausatmen und von Zeit zu Zeit innehal-
ten.

Christa L.A. Bellanova

GEISTIG FIT
Aufgabensammlung 2021
Friederike Sturm

VLESS Verlag Ebersberg (April 2021)
160 Seiten

ISBN: 978-3885621232

€21,95

Bereits ein Klassiker
und jedes Jahr sehn-
siichtig von seinen
,.,Fans® erwartet, halt
auch der neue Sam-
melband, was er ver-
spricht: Abwechs-
lungsreiche Ubungen
sorgen dafiir, dass die tiglichen Ubungs-
einheiten nie langweilig werden.
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Laut wissenschaftlichen Erkenntnissen
geniigen 5-10 Minuten Training pro Tag
fiir gestiarkte Konzentration, erhohtes
Denkvermdgen und eine verbesserte
Gedichtnisleistung. Mit den vorgestell-
ten Ubungen wie Muster einprigen,
Worte verwandeln, Geheimschriften ent-
ziffern, Silben zihlen etc. wird aus der
Pflichtiibung ein Vergniigen.

Fazit: Mentales Fitnessprogramm, das
einfach durchzufiihren ist und auch noch

Spall macht!

Doris Wittig-Mofiner

Spenden bitte an:

RB Heilsbronn-Windsbach eG
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80
BIC: GENODEF1WBA

Haben Sie noch Fragen?
Wollen Sie mehr wissen?\/

Dann kontaktieren Sie uns!
foerderverein@epilepsiebayern.de
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Interessante Urteile

Keine Kosteniibernahme fiir Taxibefor-
derung eines an Asperger-Autismus lei-
denden Schiilers bei Zumutbarkeit der
Benutzung der dffentlichen Verkehrsmit-
tel

In dem zugrunde liegenden Fall bean-
spruchte ein an Asperger-Autismus lei-
dender 15-jihriger Schiiler die Ubernah-
me der Kosten einer Taxibeforderung zur
Sekundarschule. Er hielt sich fiir auf3er-
stande mit offentlichen Verkehrsmitteln
den Schulweg zu begleiten. Die Fach-
drzte und Therapeuten des Schiilers emp-
fahlen dagegen ein fachkundig beglei-
tetes Einiiben des Busfahrens mit dem
Ziel einer spiteren selbststindigen Be-
wiltigung des Schulwegs. Ausgehend
davon lehnte das Verwaltungsgericht
Minden einen Anspruch auf Kosteniiber-
nahme ab. Dagegen richtete sich die
Beschwerde des Schiilers.

Das Oberverwaltungsgericht Nordrhein-
Westfalen bestitigte die Entscheidung
des Verwaltungsgerichts mit seinem
Beschluss vom 06.05.2021. Dem Schii-
ler sei es nicht unzumutbar, fachkundig
begleitet, mittels offentlicher Verkehrs-
mittel zur Schule zu fahren. Der entge-
genstehende Vortrag des Schiilers sei
durch die Stellungnahme der Fachérzte
und Therapeuten widerlegt.

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

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

Krankenkasse muss Spracherkennung fiir
Forderschiilerin iibernehmen:
Spracherkennung Dragon Naturally
Speaking 2016 als Hilfsmittel fiir Behin-
derte zu werten

Das Landessozialgericht Niedersachsen-
Bremen (LSG) hat in einem Urteil vom
01.04.2021 entschieden, dass die Sprach-
erkennung Dragon Naturally Speaking
jedenfalls fiir behinderte Kinder ein
Hilfsmittel der gesetzlichen Krankenver-
sicherung (GKV) zur Sicherung der
Schulfdhigkeit sein kann.

Geklagt hatten die Eltern einer damals
neunjihrigen Forderschiilerin aus Ost-
friesland, die seit einer friihkindlichen
Hirnblutung an spastischen Lihmungen
leidet. Nur unter grofiter Anstrengung
konnte sie einen Stift halten und schrei-
ben. Im Jahre 2016 (!) beantragten die
Eltern u. a. eine Computerausstattung
mit Dragon Professional fiir Schiiler fiir
595 Euro.

Die Kasse lehnte den Antrag ab, da es
sich bei der Software um ein Produkt fiir
die Allgemeinbevolkerung handele und
kein Hilfsmittel fiir Behinderte. Fiir so-
genannte ,,Gebrauchsgegenstinde des
taglichen Lebens* sei die Gesetzliche
Krankenversicherung (GKV) nicht zu-
stindig. AuBlerdem konne das Miadchen
die Spracherkennung unter MS-Win-
dows nutzen. Fiir die barrierefreie Aus-
stattung von Schulen sei im Ubrigen der
Schultrdger zustindig. Demgegeniiber
meinten die Eltern, dass die betreffende
Software ein anerkanntes Hilfsmittel sei,
das von anderen Kassen regelmifBig
iibernommen werde. Es sei eine wichti-
ge Hilfe, da lingere Schreibaufgaben
bisher von einer Integrationskraft iiber-
nommen wiirden.

Das Landessozialgericht Niedersachsen-
Bremen (LSG) hat die Kasse zur Erstat-
tung der verauslagten Kosten verurteilt.
Zu den Aufgaben der GKV gehore auch
die Herstellung und Sicherung der
Schulfdhigkeit. Benotige ein Schiiler
aufgrund einer Behinderung ein Hilfs-
mittel, um am Unterricht teilnehmen
oder die Hausaufgaben erledigen zu kon-

nen, habe die Kasse dieses Hilfsmittel
zur Verfiigung zu stellen. Bei Kindern
sei ein groBziigigerer Maf3stab anzule-
gen, um deren weiterer Entwicklung
Rechnung zu tragen, so dass die Soft-
ware hier als Hilfsmittel fiir Behinderte
bewertet werden konne, das der Integra-
tion diene. Das Midchen kénne auch
nicht auf die Spracherkennung von MS-
Windows verwiesen werden, die jeden-
falls 2016 noch nicht ausreichend ent-
wickelt war. Eine Zustidndigkeit des
Schultrdgers hat das Gericht verneint.
Das Urteil ist rechtskraftig.

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

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de

— Stichwortsuche:
Spracherkennung Forderschiilerin
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Von Neurologen entwickelt
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Fur Zuhause, in der Klindk und im betreuten
‘Wohnen

Benutrer bewerten MightWwatch mit ¥ von
10 Punkten
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der Krankenkasse

9 Bestellan Sie MightWatch mit 30 Tage
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Wir samimeln auch! WUPSDEIIHXY

epilepsie bundes-eftermverband Und 3
gemeinsam meister na wass Stadtsparkasse Wuppertal

BerufshildungswerkBethel

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

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

Du hast Fragen? Rufe an!
Marianne Sanders

Kundenservice
Tel.: 0521 144-2228

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

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

www.bbw-bethel.de




DESITIN - IHR PARTNER BEI EPILEPSIE

EPILEPSIE
UND SCHWANGERSCHAFT

INFORMIERT ENTSCHEIDEN,
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:

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

Fihrerschein und vieles mehr finden Sie

kostenlos auf www.desitin.de

DESITIN

SUCCESS IN CNS






