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Wilkens Weg zur Schule

Erfahrungsbericht in Sachen Antrage, Verordnungen usw.

Unser Sohn Wilken hat als Folge einer
Herpesenzephalitis viele epileptische
Anfille. Dadurch hat sich unser Leben
total verdndert. Wir mussten fiir alle mog-
lichen Hilfen umfangreiche Antrige stel-
len. Die beim Besuch des MDK erst ein-
mal angezweifelte Pflegestufe wurde
nach Widerspruch bewilligt. Fiir die
Schule braucht Wilken einen stindigen
Begleiter, der auch recht zeitnah vom
Sozialamt genehmigt wurde, allerdings
zundchst nur fiir ein Schulhalbjahr. Fiir
jedes weitere Schulhalbjahr miissen wir
einen neuen Antrag stellen, und das seit
drei Jahren. Aufgrund der verschlechter-
ten Anfallssituation haben wir Anfang
Juni 2011 wihrend eines Aufenthaltes in
Kidron, der kinderepileptologischen Ab-
teilung im Epilepsiezentrum Bethel, mit
arztlichem Attest eine Betreuung auch fiir
den Schulweg beantragt.

Grund: Falls ein Schiiler einen Anfall
wihrend der Fahrt des Schulbusses be-
kommt, muss das Personal des Busunter-
nehmens sofort den Notarzt rufen und
darf kein Notfallmedikament verabrei-
chen. Da das aber unter Umsténden viel
zu lange dauern wiirde, fanden wir, dass
Wilkens Integrationshelfer, der ihn in der
Schule begleitet, auch wihrend der Fahrt
von und zur Schule bei unserem Sohn
sein sollte. Denn der Integrationshelfer
ist erméchtigt, das Notfallmedikament
bei Bedarf zu verabreichen. Wir erhiel-
ten eine miindliche Zusage fiir die Ko-
steniibernahme und stellten einen Vor-
abantrag per E-Mail aus der Klinik.

Nach Wilkens Entlassung ging dann aber
erst einmal gar nichts. Das Sozialamt
fiihlte sich nicht zustindig, machte die
Krankenkasse verantwortlich. Der Schul-

triger musste noch iiber einen Amtsarzt
entscheiden lassen, ob der Integrations-
helfer schon auf dem Schulweg notwen-
dig ist. So haben wir Wilken zunéchst
selbst zur Schule gefahren, damit er nicht
auf Unterricht und soziales Umfeld ver-
zichten muss. Nach unzihligen Telefo-
naten und vielem hin und her vergingen
zunichst sechs Wochen, bis wir den
schriftlichen Bescheid hatten, dass der
Antrag an die Krankenkasse weitergelei-
tet worden ist. Danach horten wir weite-
re zwei Monate nichts!

Und wieder Anrufe bei dem zusténdigen
Mitarbeiter des Kreises Herford, zum
einen von der Sozialberatung im Kran-
kenhaus Mara, Frau Anne Hauser, und
zum anderen vom FeD, dem Arbeitge-
ber des Integrationshelfers. Keine Reak-
tion. Auch unser eigener Anruf brachte
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uns nicht weiter. Danach baten wir unse-
ren Anwalt um Hilfe. Ein Brief mit An-
drohung einer Untétigkeitsklage und
Fristsetzung brachte einen Tag vor Frist-
ablauf die Zusage zur Kosteniibernahme
fiir den Integrationshelfer auf dem Schul-
weg. Auch der Schularzt befand nun,
dass das Attest aus Bethel vollig recht-
mifBig ausgestellt worden war und die
Beforderungskosten iibernommen wer-
den miissen.

Tatsédchlich sind von Antragsbeginn bis
Bewilligung (zunichst fiir ein Schul-
halbjahr) des Sozialamtes und Fahrtkos-
teniibernahme des Schultrigers vier
Monate (minus sechs Wochen Ferien),
3.500 gefahrene Kilometer und der Ver-
lust von ca. 100 Stunden privater Zeit und
Arbeitszeit vergangen.

Meine Feststellung nach diesen ,,Erleb-
nissen‘‘:

Schulweg und Anfalle

Es kostete viel Zeit, bis fiir Wilken die
Kosten fiir die Arbeitszeit einer indivi-
duellen Begleitperson auf dem Schulweg
vom Ortlichen Sozialamt, Abtlg. Ein-
gliederungshilfe, tibernommen wurden.
Die Telefonate und Schreiben machten
mir wieder einmal deutlich, wie miih-
sam und zeitaufwindig es fiir Eltern mit
einem epilepsiekranken Kind ist, fiir eine
angemessene Betreuung im Alltag zu
sorgen.

Viele Eltern machen sich Sorgen, ob ihr
Kind durch Anfille auf dem Schulweg
gefihrdet sein konnte. Fiir die Bewiilti-
gung des Schulweges sind zunichst ein-
mal die Kinder bzw. deren Eltern zustin-
dig, eine Beforderungspflicht der Schul-
triager gibt es nicht. Schulwege kdnnen
ganz unterschiedlich zuriickgelegt wer-
den, zu Fuf3, mit dem Rad, mit 6ffentli-
chen Verkehrsmitteln, mit dem Schiiler-
spezialverkehr zu Regel-, Integrations-
oder Forderschulen.

Schiilertransport:

Fiir den Schiilertransport gibt es finan-
zielle Hilfen, die gewthnlich in den Schii-
lerfahrkostenverordnungen der Landes-
schulgesetze geregelt sind. Diese (im ff.
beziehe ich mich auf die Schiilerfahr-
kostenverordnung NRW) sieht die wirt-
schaftlichste Beforderung, also den
Transport mit 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln, vor.

Davon wird nur in besonderen Fillen
abgewichen, z. B. wenn eine geistige oder
korperliche Behinderung vorliegt und der
Schiiler kein offentliches Verkehrsmittel
benutzen kann, dann kann der Schiiler-
spezialverkehr in Anspruch genommen
werden. Wenn das nicht moéglich oder

zumutbar ist, konnen die Fahrkosten fiir
den PKW der Eltern mit 0,13 €/km und
die Fahrkosten der notwendigen Begleit-
person oder in Ausnahmefillen ein Taxi-
transport erstattet werden.

Die Transportzeiten in den Schiiler-
spezialverkehrsbussen/Taxen sind zum
Teil erheblich. Obwohl nach der o. g.
Verordnung (§ 13, Abs.3) fiir Kinder im
Grundschulalter der Schulweg eine Stun-
de pro Fahrt nicht iiberschreiten sollte,
dauern die Fahrten teilweise langer. Fiir
Kinder mit aktiver Epilepsie entsteht
damit tagsiiber eine relativ grofie Zeit-
spanne, in denen sie nicht gut beobach-
tet sind.

Gefihrden Anfille das Kind auf dem
Schulweg?

Zunichst einmal sollte medizinisch ein-
deutig geklirt sein, durch welche Anfil-
le das Kind potentiell gefdhrdet sein
konnte:

* Treten die Anfille am Tage auf und wie
héufig?

* Ist das Bewusstsein erhalten oder ge-
stort?

» Stiirzt das Kind oder verliert es die
Haltung?

° Kommt es im Rahmen von Bewusst-
seinsstorungen zu Handlungen wie
Nesteln, Greifen, Umherlaufen?

« Ist das Kind nach dem Anfall sofort
wieder bewusstseinsklar oder ist es des-
orientiert oder benotigt gar Nach-
schlaf?

* Benoétigt das Kind Medikamente, um
den Anfall oder eine Anfallsserie zu un-
terbrechen?

Nicht die Behinderung, die komplizier-
te Epilepsie, das Leben mit einem be-
sonderen Kind, belastet die betroffenen
Familien, sondern die vielen komplizier-
ten Auseinandersetzungen mit den Be-
horden und unserer so sehr sozialen Ge-
sellschaft.
Jutta Kaminski, Kirchlengern
Telefon: 05744 4857

Das konkrete, individuelle Gefdhrdungs-
risiko durch Anfille und der notwendi-
ge Hilfebedarf auf dem Schulweg sollte
in einem Attest des behandelnden Neuro-
padiaters bescheinigt werden. Um diese
Frage zu beurteilen, gibt es keine Stan-
dards, nach denen sich die Behorden
richten konnen, die Hilfen sind ja im-
mer auf den Einzelfall bezogen. Ein Hin-
weis auf einen hoheren Hilfebedarf bie-
tet der Schwerbehindertenausweis, z. B.
wenn das Kind aufgrund der hiufigen
Anfille am Tage die Merkzeichen ,,B*
(Berechtigung zur Mitnahme einer Be-
gleitperson) und ,,G* (erheblich beein-
trachtigt in der Bewegungsfihigkeit im
StraBBenverkehr) oder evtl. noch ,,H*
(Hilflos) hat. Der Schwerbehinderten-
ausweis regelt aber nicht die Anspruchs-
voraussetzungen fiir eine eventuell not-
wendige Begleitperson auf dem Schul-
weg.

Hilfen auf dem Schulweg:

Kann ein Kind aufgrund seiner Epilep-
sie den Weg nicht selber bewiltigen, gibt
es verschiedene Moglichkeiten, abhin-
gig von seinen Anfillen, seinem Alter,
seiner Entwicklung und der lokalen
Transportmdoglichkeiten:

 Gesicherter FuBweg ohne/mit Begleit-
person.

* Fahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln
ohne/mit Begleitperson.

* Fahrt mit dem PKW der Eltern.
 Fahrt mit dem Schiilerspezialverkehr
ohne/mit Begleitperson.

* Einzel-/Kleingruppentransport mit
dem Taxi ohne/mit Begleitperson in
Ausnahmefillen.
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Die Begleitpersonen in den Schiiler-
spezialverkehren wurden in den letzten
Jahren aus wirtschaftlichen Erwédgungen
reduziert, zum Teil fahren Schiilertrans-
porte auch ohne Begleitperson. Begleit-
personen haben allgemeine Aufgaben,
diirfen aber keine Medikamente verab-
reichen oder die Verantwortung fiir be-
sondere Situationen, z. B. die Beobach-
tung von Anfillen oder Hilfen bei An-
fillen, iibernehmen.

Eine Begleitperson beantragen:
Wenn nach den o. g. Kriterien eine Be-
gleitperson notwendig ist, empfiehlt sich
folgendes Vorgehen:

1. Rechtzeitige Kontaktaufnahme, d. h.
moglichst mehrere Monate vor Beginn
des neuen Schuljahres mit der Schule und
dem Schultriger, der fiir die Fahrkosten
des Transportes zustdndig ist, und den
Hilfebedarf anzeigen. Natiirlich kann
durch eine Verschlechterung der Epilep-
sie sich auch mitten im Schuljahr der
Hilfebedarf eines Kindes veridndern.

2. Formloser schriftlicher Antrag auf
Kosteniibernahme fiir eine individuelle
Begleitperson mit drztlichem Attest beim
ortlichen Sozialamt, Abteilung Ein-
gliederungshilfe stellen. Die Eingliede-
rungshilfe ist nach § 54 Abs.1 Satz 1 SGB
XII. zustidndig fiir “Hilfen zu einer ange-
messenen Schulbildung®.

Nach § 22 der Eingliederungshilfever-
ordnung des § 60 SGB XII sind fiir Ein-
gliederungshilfemaBnahmen auch die
Fahrkosten und weiteren Kosten einer
Begleitperson, soweit sie nach den Be-
sonderheiten des Einzelfalles erforderlich
sind, zu iibernehmen. Die Begleitperson
kann als Arbeitszeiterweiterung einer er-
forderlichen Schulassistenz, wie im Bei-
spiel von Wilken, beantragt werden oder
ausschlieBlich als Schulwegbegleitung.
Die Eingliederungshilfe als nachrangiger
Kostentriger bzw. Reha-Triger kann die
Kosteniibernahme durch die Krankenkas-
se priifen lassen bzw. darauf bestehen,
dass zunéchst ein ablehnender Bescheid
der Krankenkasse vorliegt. Dies ge-
schieht unter dem Aspekt, dass die Beob-
achtung bei Anfillen und ggf. Medika-
mentengabe unter das Leistungsrecht der
Krankenkasse (Hiusliche Krankenpfle-
ge) fallen konnte.

3. Schriftlichen Bescheid einfordern,
hierfiir gelten folgende Fristen: Nach

§ 14 SGB IX ab Antragseingang hat der
Reha-Triager zwei Wochen Zeit zu prii-
fen, ob er zustindig ist. Hélt er sich fiir
nicht zustdndig, kann er den Antrag an
einen anderen Tréger - in unserem Fall
die Krankenkasse - weiterleiten. Inner-
halb von drei Wochen muss iiber den
Antrag entschieden werden, wenn der
Reha-Tréger - hier die Eingliederungs-
hilfe - zustidndig ist. Wird der Antrag wei-
tergeleitet, wie in unserem Fall, muss der
zweite Triger, also die Krankenkasse,
ebenfalls unverziiglich entscheiden. Falls
ein medizinisches Gutachten erforderlich
ist - in unserem Beispiel die Stellungnah-
me des Schularztes - verldngert sich die
o. g. Frist, das Gutachten ist innerhalb von
zwei Wochen zu erstellen. Nur ein schrift-
licher Bescheid ermoglicht es den Eltern
Widerspruch und ggf. weitere Rechtsmit-
tel einzulegen.

4. Gewohnlich miissen sich die Eltern
selbst eine Begleitperson suchen. Sie
sollten sich dazu an Einrichtungen der
offenen Behindertenarbeit, z. B. fami-
lienentlastende Dienste, wenden. Die Be-
gleitperson sollte nach drztlicher Verord-
nung, mit Einwilligung der Eltern und
einer Einweisung, in der Lage sein, ggf.
ein Bedarfsmedikament zu verabreichen.

Die Qualifikation der Begleitperson ist
abhingig vom Hilfebedarf des Kindes.
Sie reicht von Helfern ohne Ausbildung
bis zu qualifizierten Begleitpersonen,
z. B. Sozialhelfer/innen, Heilerziehungs-
helfer/innen. Bei der Suche nach einer
Begleitperson sollte man pragmatisch
vorgehen und die Anspriiche nicht zu
,hoch hingen*. Wichtig ist eine vertrau-
enswiirdige Person, die die Anfille des
Kindes kennt und mit gesundem Men-
schenverstand handeln kann, so wie es
Eltern auch tun.

Pflegefachkrifte fiir schwerstkranke
Kinder:

Eine Ausnahme bilden schwerstkranke
Kinder, die umfangreich, d. h. iiber vie-
le Stunden am Tag, mit hduslicher Kran-
kenpflege versorgt werden miissen. Dies
ist notwendig, wenn z. B. regelméfig
Sauerstoffgabe oder das Absaugen von
Bronchialsekret erforderlich ist. Diese
behandlungspflegerischen MaBBnahmen
konnen nicht von medizinischen Laien
iibernommen werden. Fiir diese Kinder
miissen mit entsprechender &rztlicher
Verordnung an die Krankenkasse ambu-

lante Pflegefachkrifte zur Betreuung in
der Schule und auf dem Schulweg ge-
sucht werden.

Unser kompliziertes, einzelfallabhingi-
ges Leistungsrecht z. B. in der Ein-
gliederungshilfe oder bei den Kranken-
kassen macht dieses Vorgehen leider
notwendig. Eltern sollten also friihzei-
tig Hilfe tiber ihren Arzt, ein Sozial-
pidiatrisches Zentrum oder ein behan-
delndes Krankenhaus einfordern und
beharrlich fiir die Rechte ihres Kindes
eintreten, auch wenn das leichter gesagt
ist als getan.

Der Bedarf an Schulassistenz und Schul-
wegbegleitung wird durch den Anspruch
auf Inklusion und die Zunahme von inte-
grativer Beschulung sicher noch wach-

sen.
Anne Hauser, Sozialberatung
Kinderepileptologie, Kidron, Krankenhaus Mara,
Epilepsie-Zentrum Bethel
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Gerade noch

sitzt Du

mit deiner Schwester
in der Badewanne.

Ihr spielt
,Getrdnke-Verkaufen”
mit groBer
Leidenschaft.

Aus! Du rutschst

nach hinten weg.

Es braucht nur eine Sekunde,
bis wir wahrnehmen:

Ein Anfall

in der Badewanne.
Alle Fréhlichkeit
ertrénkt.

Wir reden nicht,

aber wir wissen,

Dein Schutzengel war
neben Dir zur rechten Zeit.

(10. April 1995)

Aus dem Buch ,In einer Welt im
Nirgendwo* von Silke Schroder

(ISBN 978-3-00-0351082, Jonah
Verlag, info@jonah-verlag.de,

Preis € 14,90).
- J




Roland Voit -

Musik ist

seine Leidenschaft

Roland Voit ist Musiker mit Leib und
Seele, Organist, Pianist, Komponist,
Kantor, Dozent an der Musikschule Ha-
gen (Klavier, Kirchenorgel, Sonderpa-
dagogik, Harfe) und an der Bischoflichen
Kirchenmusikschule Essen - er hat sich
weltweit einen Namen gemacht. Er gibt
Konzerte im In- und Ausland, produziert
CDs und DVDs, bringt Biicher fiir den
Klavierunterricht mit behinderten Schii-
lern und zahlreiche Noten heraus - ein
Multitalent also. Allein in 2010 und 2011
fiihrten ihn die Konzertreisen nach Tsche-
chien, Japan, Teneriffa, Stidafrika, Irland,
Dinemark, Griechenland, als nédchstes
stehen nun Australien und die USA an.

Und was hat dieser Mensch in einer Zeit-
schrift der Epilepsie-Selbsthilfe zu su-
chen? Ganz einfach: Von seinem 12. bis
zu seinem 35. Lebensjahr hatte er epi-
leptische Anfille mit Bewusstseins-
storungen. Er selber erzihlt seine Ge-
schichte so:

,.Im Alter von zwolf Jahren - nach dem
1. Preis im Wettbewerb ,,Jugend musi-
ziert”, nach dem &duBerst friih schon ab-
gelegten C-Examen als Kirchenmusiker
(Orgel/Chorleitung), und wihrend der
Schulzeit am Gymnasium - brach bei mir
plotzlich diese Krankheit aus. Sie war
im Baby-Alter von neun Monaten durch
einen Fieberkrampf entstanden, wéhrend
der Pubertit dann - vermutlich durch ei-
nen kleinen Unfall - ausgelost worden.

Die medizinische Forschung war damals
zumindest schon so weit, dass man mit
(vielen und sehr starken) Medikamenten
die Anfille auf Bewusstseinsstorungen
reduzieren konnte. Mit durchschnittlich
100 solcher Bewusstseinsstorungen pro
Jahr habe ich 23 Jahre lang leben miis-
sen. Trotz der starken Beeinflussung und
Nebenwirkungen der Medikamente -
aber auch aufgrund dieser medizinischen
Hilfe - habe ich dann mit 18 Jahren das
Abitur und danach die Diplome an der
Staatlichen Hochschule fiir Musik in
Ko6ln machen kénnen (SMP Orgel 1979/
SMP Klavier 1980/Kiinstlerische Reife-
priifung Orgel 1980).

Erst lange nach Antreten meines Diens-
tes an der Musikschule Hagen im Jahr
1980, meiner zuséitzlichen kirchen-
musikalischen Tétigkeit, lange nach der
Hochzeit (1982) und den Geburten der
Kinder (1986/1988) kam die Frage auf,
ob die Moglichkeit und die Chancen fiir
eine gehirnchirurgische Behandlung un-
tersucht werden sollten.

Nachdem die &rztlichen Mitarbeiter des
Betheler Epilepsieteams 1990 von ihren
bis zu zweijdhrigen Trainingsaufenthal-
ten in der Cleveland Clinic Foundation
(USA) zuriickgekommen waren, konnten
auch in Deutschland, in Bethel, epilepsie-
chirurgische Eingriffe durchgefiihrt wer-
den.

Als sechstem Patient dieser neuen ope-
rativen Epilepsietherapie in Bethel erfolg-
te bei mir 1991 zunichst eine so genann-
te diagnostische Operation, deren Ziel die
exakte Ortung des Anfallsherdes ist.
Nachdem dieser Schritt erfolgreich ab-
geschlossen war und ich mich wieder er-
holt hatte, wurde 1992 erst die eigentli-
che Hauptoperation durchgefiihrt. Hier-
bei wurde das aktiv epileptogene Hirn-
gewebe unter dullerster Schonung der
umliegenden gesunden Hirnregionen ent-
fernt. Seit dieser Zeit bin ich von der
Epilepsie geheilt. Die zahlreichen Medi-
kamente wurden danach sehr langsam
und vorsichtig abgesetzt, seit 1994 lebe
ich ohne jegliche Medikamente, ohne
Anfille und Bewusstseinsstorungen.

Seitdem hat sich fiir mich nun in kleinen
und groBen Punkten einiges veridndert,
sowohl personlich als auch beruflich: Ich
darf z. B. Autofahren, ich durfte zum er-
sten Mal ein Glas Rotwein trinken, ich
darf ins Meer, in die Sauna oder auf das
Sprungbrett im Schwimmbad, aber ich
kann auch ohne Angst vor einem Anfall
auf der Biihne sitzen und ein Klavierkon-
zert spielen, ich kann ohne Probleme und
Sorgen, ohne Helfer oder Fahrer zu den
Konzerten ins Ausland fliegen.

(Quelle: www.epilepsiestiftung-wolf.de,
Erfahrungsbericht Roland Voit 2007)

Musiker Roland Voit

Ein paar Fragen an Herrn Voit:

1. Herr Voit, wie ging Thre Familie damit
um? Haben Sie die Erkrankung verheim-
licht oder sind Sie offensiv damit umge-
gangen? Haben sie Sie besonders beauf-
sichtigt?

Die ersten Monate habe ich den Eltern
nichts davon erzdhlt, wusste aber als Kind
auch nichts damit anzufangen. Da die
Bewusstseinsstorungen damals stets mit
Aura vorweg auftraten, war fast immer
genug Moglichkeit, sich sicher hinzuset-
zen, also eine Verletzung zu vermeiden.
Als dann spdter (ab 1986) die Anfiille
ohne Aura kamen, hat mich meine Frau
dann doch deutlich mehr ,,beaufsichtigt “,
also an vielen Stellen auch abgeholt, mich
oftmals nicht allein auf die Strafie gehen
lassen.

2. Und wie war das in der Schulzeit/Stu-
dienzeit? Wussten Thre Mitschiiler und/
oder Lehrer von der Epilepsie? Waren
Anfille im Alltag fiir Thre Umgebung ein
Problem oder etwas Normales, was ein-
fach zu Thnen gehorte?

Ja, die Mitschiiler und Lehrer wussten
Bescheid, auch hier lief3 sich das nicht
geheim halten. Es war aber keinerlei Pro-
blem mit den Klassenkameraden und
Lehrern. Vielleicht auch durch die Aner-
kennung, die ich durch die musikalischen
Leistungen und Fdhigkeiten, durch die
zahlreichen Konzerte inner- und auf3er-
halb der Schule erhielt, eventuell auch
ein wenig durch das friihe C-Examen und
den Nebenberuf neben den reguliren
Pflichten am Gymnasium.

Wiihrend der Studienzeit konnte ich die
Krankheit mithilfe der Medikation rela-
tiv gut verborgen halten, viele Kommili-
tonen und Professoren haben dies bis zu
den Examina nicht erfahren.

3. Was war fiir Sie personlich die grofite
Einschrinkung durch die Erkrankung?
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Z. B. friih ins Bett, stindige Medikamen-
teneinnahme, kein Fiihrerschein, Angst
aus dem Haus zu gehen?

Nein, all dieses nicht. Es war viel mehr
die standige Angst vor einer Bewusst-
seinsstorung vor dem Publikum oder an
wichtigen Stellen, in entscheidenden Mo-
menten, auch Priifungen. Und die stin-
dige Angst, wegen der Krankheit von an-
deren Menschen nicht voll akzeptiert und
ernst genommen zu werden.

In der Studentenzeit hatte ich - was na-
tiirlich licherlich war - durch den stdin-
digen Verzicht auf Alkohol immer ein klei-
nes Minderwertigkeitsgefiihl.

Das Schlimmste war aber, dass ich nie
mit meinen Kindern richtig und sorgen-
frei spielen oder etwas unternehmen
konnte, sie nicht wickeln, nicht tragen,
nicht heben konnte - jeweils nur mit wei-
teren, aufpassenden Personen dabei, die
dann mehr auf den Papa als auf das Baby
aufpassten, da die Anfdlle zu dieser Zeit
schon ohne Aura auftraten.

4. Was war Ihr negativstes Erlebnis im
Bezug auf Epilepsie? Z. B. gaffende Leu-
te, boses Gerede, schlimme Verletzung. ..

Gaffende Leute oder boses Gerede habe
ich nie erfahren miissen, schlimme Ver-
letzungen waren natiirlich schon ,,nega-
tiv“ und auch jedes Mal Angst einjagend,
also z. B. ein Wirbelbruch im Riickgrat
mit anschlieffenden neun Jahren Kran-
kengymnastik, Brustbeinbruch mit ganz
iiblen Schmerzen...

Aber sehr iibel war auch immer der psy-
chische Druck, den man sich z. T. auch
selbst setzt. Insbesondere ein Autounfall
mit meinem etwas dlteren Gebrauchtwa-
gen, der wahrend des Urlaubs nur unbe-
nutzt vor dem Haus gestanden hat und
bei der ndchsten Fahrt dann durchgero-
stete Bremsleitungen hatte.

Der Auffahrunfall dadurch war schon
schlimm genug, aber die Tatsache, dass
man mir die Anfallsfreiheit bei dem Un-
fall nicht glauben wollte, war fiir mich
noch viel schlimmer. Erst die Nachricht
aus der Werkstatt iiber die Brems-
leitungen zeigte dann schlieflich den
technischen Defekt - half mir aber in der
Folgezeit bei der stindigen Angst vor
Autofahren und Unfall nicht wirklich.

5. Verbinden Sie mit der Erkrankung auch
etwas Positives, positive oder unerwarte-

te nette Begebenheiten, Bekanntschaf-
ten? Z. B. jemand hat Thnen geholfen,
von dem Sie es nicht erwartet haben,
haben Sie dadurch interessante Leute
kennengelernt, eine besondere Erfahrung
gemacht?

Es ldsst sich schwer sagen. Ich mochte
die Krankheit niemandem wiinschen oder
sie gar schonreden. Das Leben wdre aber
mit Sicherheit vollkommen anders gewor-
den, wenn ich diese Krankheit nicht ge-
habt hdtte. Vermutlich wiire ich dann auch
nicht in der Stadt geblieben. Und die vie-
len netten Leute, denen ich dann in Be-
thel auf der Station 1 A und bei allen Be-
handlungen dort, den OPs und den Nach-
untersuchungen begegnet bin, hditte ich
sonst natiirlich wohl kaum kennengelernt.

Insofern sind das natiirlich dann schon
einige sehr schone Erlebnisse und Be-
kanntschaften, die auf der Krankheit ba-
sieren.

Ebenso dann auch mein Entschluss, ein
Jahr nach der OP das ganz neue Fach-
gebiet der musikalischen Sonder-
pddagogik zu betreten und die an Epi-
lepsie leidenden Menschen in der Teil-
anstalt von Bethel in unserer Ndhe zu
unterrichten, spdter dann die zahlreichen
Biicher dariiber zu verfassen, extra hier-
fiir einen eigenen Verlag zu griinden.

Herr Voit, wir danken Ihnen fiir Ihre Of-
fenheit.

Menschen wie Roland Voit, beruflich
erfolgreich und anerkannt, werden in der
offentlichen Wahrnehmung leider viel zu
selten in Verbindung mit Epilepsie ge-
bracht, obwohl gerade sie dem negati-
ven Image der Krankheit entgegenwir-
ken konnten. Wir wiirden uns wiinschen,
dass sich noch viel mehr Prominente
entschlieBen wiirden, zu ihrer Erkran-
kung zu stehen.

Hinweis auf ein Benefizkonzert fiir
Bethel, Epilepsieklinik Mara:

Sonntag, 25. Mirz 2012, 16:30 Uhr,
Matthduskirche Hagen, Liitzowstr.
117.

Im Anschluss an das Konzert wird wie-
der eine ,,anonyme Sprechstunde® ange-
boten, die Spezialisten fiir Epilepsiechi-

rurgie und Epilepsiebehandlung aus der
Klinik Mara stehen fiir personliche Fra-
gen und allgemeine Informationen zur
Verfligung:

Chefarzt der Klink Mara, Dr. Christian
Bien, Bielefeld-Bethel,

vorheriger Chefarzt der Klinik Mara, Dr.
Alois Ebner, Bielefeld-Bethel,

Neurochirurgie: Leitender Arzt, Dr. Heinz
Pannek, Bielefeld-Bethel,

Kinderepilepsie: Leitender Arzt, Dr. Til-
man Polster, Bielefeld-Bethel.

Fiir nicht-medizinische Fragen bzgl. der
Behandlungen, Monitoring und der Ope-
rationen besteht auBerdem schon jetzt
stets die Moglichkeit zu einem person-
lichen Gesprich mit Roland Voit, Hagen.
(Vorherige Terminabsprache per Telefon-
erbeten: 02304 966783 oder roland-
voit@arcor.de / www.roland-voit.de).
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Ja, wo laufen sie denn?

Spendenlauf flir epilepsiekranke Kinder beim Ultramarathon in Boa Vista

In Thiiringen haben zwei Marathonis jetzt
die Initiative ergriffen und zugunsten des
epilepsie bundes-elternverbandes e.V.
(e.b.e.) zu Spenden aufgerufen. Die bei-
den passionierten Lidufer Silvio
Schweinsberg und Mirko Leffler sind
beim Ultramarathon in Boa Vista ange-
treten: 150 km durch die Wiiste auf der
kapverdischen Insel, auf der die Tempe-
ratur auch im Winter nachts selten unter
20° C absinkt.

Diesen Wettbewerb nahmen sie zum
Anlass, nicht nur Freunde, Verwandte und
Bekannte zu Spenden fiir den epilepsie
bundes-elternverband aufzurufen, iiber
die Zeitungen Freies Wort und Wochen-
spiegel forderten sie die Leser auf, fiir ein
Wochenende zugunsten von Familien mit
epilepsiekranken Kindern zu spenden.
Um die Spendenaktion noch attraktiver
zu machen, kombinierten sie diese Kam-
pagne mit einem Gewinnspiel. Mit den
Cent-Betrdgen der Spenden sollten die
Teilnehmer schétzen, wie lange die bei-
den Athleten brauchen wiirden. Moglich
nach den Ergebnissen anderer Liufe war
dabei irgendetwas zwischen 20 und 50
Stunden, bei 0 Cent galt, dass die beiden
nicht ins Ziel kommen.

Gemeinsam mit Dr. Carsten Wurst, Sozi-
alpadagogin Margit Wiktor vom Sozial-
padiatrischen Zentrum Suhl, und Susan-
ne Fey, vom e.b.e., wurde dieses Projekt
am 10.11. 2011 in Suhl vorgestellt.

Bis zum 10.12.2012 hatten die Spender
Zeit, am Gewinnspiel teilzunehmen, auch
jetzt sind immer noch Spenden moglich,

Von links: Dr. Carsten Wurst, Susanne Fey, Silvio
Schweinsberg, Mirko Leffler und Margit Wiktor

© frankphoto.de/Freies Wort

aber nun ohne Gewinnchance. Als
Hauptprimie winkte eine Schnupper-
stunde von Schweinsbergs ,,Borderland
Tours* (gefiihrte Quad-Touren) und ein
Funktions-shirt mit Laufzeit und Boa Vi-
sta-Ultramarathon-Logo. Unter allen
weiteren Spendern wurden zwei
Funktionsshirts und fiinf Traumreise-
Kalender des Hob-byfotografen Mirko
Leffler verlost.

Das Ergebnis der Spendenaktion kann
sich genauso sehen lassen wie die Leis-
tung der Liufer: Silvio Schweinsberg
schaffte 71 km in 14 Stunden und Mirko
Leffler 150 km in knapp 40 Stunden. Bei
der Spendenaktion sind bis heute (Stand:
19.1.2012) 1.756 € eingegangen. Mit die-
sem Geld (und allen weiteren Spenden,
die unter dem Kennwort ,,Wiiste* einge-
hen) wird der e.b.e. vom 6. bis 8. Juli ein
tolles Wochenende fiir zehn Familien mit
epilepsiekranken Kindern in Thiiringen
im Ferienzentrum Oberhof veranstalten
und damit dem Wunsch der beiden Lau-
fer Rechnung tragen, dass es auch in Thii-
ringen Selbsthilfe-Angebote fiir Eltern

epilepsiekranker Kinder geben soll.
Denn das ist, wie Silvio Schweinsberg
als Vater eines Sohnes mit Epilepsie aus
eigener Erfahrung weif}, bisher nicht der
Fall. Die schonste Belohnung fiir all die
Miihen, und die Blasen an den Fiiflen,
die die beiden Laufer auf sich genom-
men haben, wire eine aktive Selbsthil-
fegruppe fiir Familien mit epilepsie-
kranken Kindern in Thiiringen. Und da-
fiir soll bei diesem Familienwochenende
der Grundstein gelegt werden.

Die Liufer Silvio Schweinsberg (2.v.l.) und Mirko
Leffler (3.v.l.) zeigen den Hauptpreis, das T-Shirt
des Ultramarathons, den sie auf den Kapverden
gelaufen sind. Mit auf dem Foto Spender, die die
Aktion zugunsten epilepsiekranker Kinder in
Thiiringen unterstiitzten, sowie Oberirztin El-
friede Bratanoff (1.) und Sozialpidagogin Mar-
git Wiktor (r.) vom Sozialpédiatrischen Zentrum
am SRH Zentralklinikum Suhl.

[frankphoto.de/Freies Wort

Am 13.1.2012 fand dann bei Kaffee und
Kuchen die Ubergabe der Preise an die
Gewinner im SPZ in Suhl statt:

Das Familienwochenende finden Sie un-
ter dem Meniipunkt Veranstaltungen auf
der Homepage des epilepsie bundes-
elternverband, unter www.epilepsie-
elternverband.de

Susanne Fey, Wuppertal

Neuer Flyer ,,60 plus® erschienen!

Der Landesverband Epilepsie Bayern
e.V. hat einen neuen Flyer herausgeben,
der sich mit dem weiterhin sehr unter-
schitzten Thema epileptischer Anfille
bei Senioren beschéftigt.

Im Alter oft verkannt und/oder nicht
ernst genommen, werden in vielen Fil-
len Anfille gar nicht oder nicht ausrei-
chend behandelt.

Der neue Flyer ,.Epilep-
sie 60 plus* bietet ne-
ben Grundinformatio-
nen und Fakten zu Epi-
lepsie gezielte Informa-
tionen zum Thema Epi-
lepsie in dieser Alters-
gruppe, aber auch die
richtige erste Hilfe bei
Anfillen.

Epilepsie 60
plus

Bezugsquelle:

LV Epilepsie Bayern e.V.
Mittelstra3e 10

90596 Schwanstetten
Telefon: 09170 1890
Telefax: 09170 28148
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
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Lehrer mit Epilepsie - Vorbild fur Schuler?

eine NEA-Fallbeschreibung ... oder so arbeitet das Netzwerk Epilepsie und Arbeit

Nach langjédhriger Anfallsfreiheit verlor
der 42-jahrige Berufsschullehrer Matthi-
as L. im Unterricht plotzlich das Be-
wusstsein und stiirzte zu Boden. Die an-
gehenden Kfz-Mechatroniker wurden
Zeugen eines Grand mal-Anfalls und in-
formierten umgehend die Schulleitung,
die einen Notarzt rief. Fiir die Berufs-
schule stellte sich die Frage, ob man den
erfahrenen und geschitzten Kollegen
trotz der Epilepsie weiter im Theorie-
unterricht und im Werkstattbereich ein-
setzen konne. Besorgt zeigte sich die
Schule besonders hinsichtlich méglicher
anfallsbedingter Verletzungsrisiken,
schnell stand aber auch die Frage der
Aufsichtspflicht im Raum.

In Folge dieses groBen Anfalls hatte
Matthias L. etwa alle drei bis vier Wo-
chen weitere Grand mal-Anfélle und
Absencen, weswegen er vom behandeln-
den Neurologen krankgeschrieben wur-
de. Um die Epilepsiediagnose abzukla-
ren und damit die Weichen fiir die be-
rufliche Zukunft zu stellen, wurde ein
stationdrer Aufenthalt in der nahe gele-
genen Epilepsieklinik empfohlen. Dort
wurde in einem mehrtdgigen Monitoring
die Diagnose ,,primér generalisierte idio-
pathische Epilepsie gestellt und eine
Medikamentenumstellung begonnen.
Die berufliche Zukunft als Berufsschul-
lehrer war damit aber noch nicht gesi-
chert.

Daher folgte ein Ortstermin in der Be-
rufsschule, bei dem Fachleute aus ver-
schiedenen Bereichen anwesend waren,
um gemeinsam mit Herrn L. die Ein-
satzmoglichkeiten als Lehrer zu bespre-
chen. Neben dem Schulleiter und sei-
nem Stellvertreter waren vom zustdndi-
gen Integrationsamt der Technische Be-
rater sowie der Sachbearbeiter fiir den
Bereich Priavention, der Schwerbehinder-
tenvertreter, der Sicherheitsingenieur und
der Zustindige fiir das Betriebliche Ein-
gliederungsmanagement der Stadt sowie
eine Mitarbeiterin der ortlichen Epilep-
sieberatungsstelle und Mitarbeiter des re-
gionalen NEA-Fachteams anwesend.

Gemeinsam wurde erortert, wer durch
einen epileptischen Anfall von Matthias
L. welchen Gefahren ausgesetzt wire.
Grundlage hierfiir war der aktuelle me-
dizinische Befund und die seit der Medi-
kamentenumstellung bestehende zwei-
monatige Anfallsfreiheit.

Beim runden Tisch wurde als zentrales
Risiko die fehlende Aufsicht der 15- bis
18-jahrigen Schiiler wihrend eines An-
falls und der Phase der Reorientierung
genannt. In der Schulordnung ist gere-
gelt, dass der Klassensprecher den Aus-
fall oder das Nichterscheinen des Leh-
rers im Schulsekretariat melden muss,
damit dieses einen Ersatzlehrer benen-
nen kann, der die Aufsicht der Klasse
iibernimmt. Nun stellte sich die Frage,
ob die Schiiler in der Zeit bis zum Ein-
treffen des Ersatzes erhdhten Risiken
ausgesetzt sind.

©S. Hofschldger/pixelio.de

Um diese Frage zu beantworten, wurden
die einzelnen Riaume fiir den Praxisun-
terricht besichtigt, um hier die moglichen
Selbstgefihrdungsrisiken fiir Herrn L.
sowie die Fremdgefihrdungsrisiken fiir
die Schiiler zu ermitteln: Im Elektronik-
raum ist die Elektronik eines Autos mit
seinen verschiedenen Lampen und
Leuchten simuliert. Die maximale Span-
nung liegt bei 12 V, was fiir Menschen
keine Gefahr darstellt. Nebenan, im so
genannten Motorenraum, befindet sich
ein funktionstiichtiger Motor, der durch
eine Gitterbox abgeschirmt ist, damit sich
die Schiiler nicht am heiflen Motor ver-
letzen konnen. Im Fahrwerksraum lernen
die Schiiler die Praxis rund ums Auto an
zwei Fahrzeugen und verschiedenen Ma-

schinen. Im letzten Unterrichtsraum, dem
Werkbankraum, wird gelehrt, wie Teile
vermessen und bearbeitet werden.

Die umfassende Betrachtung der einzel-
nen Titigkeitsbereiche von Matthias L.
ergab, dass wegen des hohen Sicherheits-
standards in Schulen keine erhohten Ri-
siken fiir den Lehrer und/oder seine zu
betreuenden Schiiler wihrend eines epi-
leptischen Anfalls vorliegen, die grund-
satzlich gegen eine Weiterbeschiftigung
als Lehrer sprechen. Lediglich wenige
Teilaufgaben, wie z. B. der Umgang mit
Benzin und Ol, mussten ausgeschlossen
werden, bis eine einjdhrige Anfalls-
freiheit vorliegt.

Nachdem nur geringfiigige Selbstgefihr-
dungsrisiken ermittelt werden konnten,
blieb also noch die offene Frage wegen
der fehlenden Aufsicht der Schiiler wih-
rend eines Anfalls: Trotz intensiver Eror-
terung der Problematik konnten keine
Risiken fiir die Schiiler eruiert werden.

Matthias L. ist im Praxisunterricht im-
mer nur fiir die eine Hélfte der Klasse zu-
stindig, die andere wird von einem Kol-
legen im gleichen Raum unterrichtet.
Dieser konnte im Falle eines Anfalls so-
fort die Aufsicht der anderen Klassen-
hilfte tibernehmen. Ferner kann im Ge-
gensatz zu Kindern im Grundschulalter
von Berufsschiilern ein addquates Han-
deln in einer Notfallsituation erwartet
werden. Nach Abwégung der vorliegen-
den Risiken konnte einer Weiterbeschif-
tigung von Matthias L. als Lehrer zuge-
stimmt werden.

Fiir die allgemeine Sicherheit wurde ver-
einbart, dass Matthias L. seine Schiiler
iiber seine Erkrankung informiert und in
den Unterrichtsrdumen entsprechende
»~Notfallplane* ausgehidngt werden, auf
denen Erste-Hilfe-MaBnahmen bei ei-
nem epileptischen Anfall genannt wer-
den sowie die Notrufnummern angege-
ben sind.

Die zustindige Arbeitsmedizinerin hat
aufgrund der Ergebnisse der Arbeits-



platzbesichtigung eine arbeitsmedizini-
sche Beurteilung erstellt, in der die er-
mittelten Risiken konkret benannt wur-
den. Die als gefihrlich eingestuften Ta-
tigkeiten wurden untersagt, bis eine ein-
jdhrige Anfallsfreiheit nachgewiesen
wird.

Dank der guten interdisziplindren Zu-
sammenarbeit der verschiedenen Exper-
ten und der Bereitschaft der Schule ist
eine Weiterbeschiftigung von Matthias
L. als Berufsschullehrer in seinem bis-
herigen Titigkeitsbereich moglich.

Seit der Medikamentenumstellung ist er
anfallsfrei und unterrichtet seit Schul-
jahresbeginn wieder die angehenden Kfz-
Mechatroniker in den praxisnahen Fi-
chern, aber sicher auch indirekt in den
Bereichen Verantwortungsbewusstsein
und Selbststdndigkeit. Denn auch durch
seine Einschrinkung oder sein Hilfebe-
diirfnis in manchen Situationen kann er
als Lehrer sicher ein Vorbild fiir die Ent-
wicklung der Jugendlichen sein.

* Name von der Redaktion geédndert

Karen Sorgenfrei, NEA-Fachteam

Kontakt:

Netzwerk Epilepsie und Arbeit (NEA)
Karen Sorgenfrei

SeidlstraBe 4, 80335 Miinchen
Telefon: 089 53886630

epilepsie-arbeit @im-muenchen.de

www.epilepsie-arbeit.de

10 Jahre Epilepsie Beratung Niederbayern

Mit einem Symposium zu den ,,Sozial-
medizinischen Aspekten der Epilepsien®
wurde das 10-jdhrige Jubildum der Be-
ratungsstelle am 5. Oktober 2011 im neu
eroffneten, sehr festlich gestalteten Hor-
saal am Klinikum Passau gefeiert. Die
Veranstaltung fand in Kooperation mit
den Kinderkliniken und den Neurologi-
schen Kliniken in Niederbayern statt.
Eingeladen waren Fachleute verschie-
denster Berufsbereiche.

Hochkaritige Referenten, u. a. aus den
Epilepsie-Zentren Ziirich und Bethel-
Bielefeld, griffen Themen auf wie ,,Fiih-

rerschein®, ,berufliche Eingliederung
bei Epilepsie* und ,,Meinungen und Ein-
stellungen zum Krankheitsbild in der Be-
volkerung und in den Medien®.

Um auch in der Offentlichkeit auf die
Belange epilepsiekranker Menschen auf-
merksam zu machen, fand parallel dazu
eine 14-tdgige Bilderausstellung am Kli-
nikum Passau unter dem Motto “Epi-
lepsy - Out of the Shadow** statt.

Mit dem Filmvortrag ,,The Exploding
Girl* am 6. Oktober im Scharfrichter-
Kino Passau und einer anschlieBenden
Diskussionsrunde fand das Jubildum

Geballte Fachkompetenz beim Symposium der Beratungsstelle

hinten (v. 1.): Dr. Ch. Schropp (Itd. Arzt SPZ Passau), P. Brodisch (Netzwerk Epilepsie und Arbeit),
Dr. G. Kriamer (Dir. Schweiz. Epilepsiezentrum Ziirich), CA Dr. H. Emmert (Ltg. Neurologie Klini-
kum Passau); vorne (v. 1.): R. Thorbecke (Epilepsiezentrum Bethel), Prof. F. Staudt (Kinderklinik
Passau) und Dr. U. Specht (Itd. OA Mara Klinik, Bethel)

Das Team der Beratungsstelle: Sandra Kalbl,
Verwaltungsangestellte, und Ulrike Jungwirth,
Dipl. Sozialpad. (FH), Krankenschwester und
Leiterin der Beratungsstelle

schlieBlich einen gebiihrenden Ausklang.
Wir bedanken uns bei allen unseren Ko-
operationspartnern fiir die gute Zusam-
menarbeit in den vergangenen Jahren.
Vor allem auch bei Frau Renate Windisch
und Frau Doris Wittig-Mofner vom Lan-
desverband Epilepsie Bayern.

Das Team der Beratungsstelle

Kontakt

Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9

94032 Passau

Telefon: 0851 7205207
Telefax: 0851 720599207

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

Die SHG F A .K.T. (Familien Anfallskran-
ker Kinder Tiibingen) und der Forderver-
ein Kinder-Epilepsieambulanz Tiibingen
haben am 22. September 2011 zu einem
Themenabend ,,Epilepsie und Schule*
eingeladen. In den Raumen der AOK tra-
fen sich 72 interessierte Zuhorer, um sich
von Dr. Markus Wolff (Neuropidiater),
Cornelia Springmann (Kinderkranken-
schwester und Epilepsie-Beraterin), Jorg
Meyer (Lehrer an der staatlichen Schule
fiir Kranke) - alle drei am Universitits-
klinikum Tiibingen - und Wolfgang Pusch
(Schulrat aus Biberach) iiber rechtliche,
medizinische und vor allem praktische
Aspekte informieren zu lassen und indi-

ey

dor Kleinschmidt

viduelle Probleme zu diskutieren. Mode-
riert wurde der Abend von Dr. Karl Theo-
dor Kleinknecht, Mitglied im Forderver-
ein Kinder-Epilepsie-Ambulanz, der
selbst einen Sohn mit Epilepsie hat.

Dr. Wolff gab zunichst eine kurze Ein-
fiihrung zum Thema Epilepsie bei Kin-
dern - er wies darauf hin, dass die Tatsa-
che, dass ein Kind epileptische Anfille
habe, nicht automatisch den Besuch ei-
ner Forderschule nach sich ziehe. Die
Schulwahl solle sich an den Fihigkeiten
des Kindes orientieren und nicht an den
Vorbehalten der Lehrer gegeniiber der
Erkrankung. Gute Aufklirung sei das A
und O fiir alle Beteiligten. Die psychoso-
zialen Folgen durch mogliche Vorbehal-
te, Angste, Unwissenheit und Vorurteile
seien fiir die Kinder oft wesentlich
schwerwiegender als die Anfille selbst.
Frau Springmann berichtete iiber die
praktischen Erfahrungen, die sie bei der

Von links: Dr. Markus Wolff, Wolfgang Pusch, Cornelia Springmann, Jorg Meyer und Dr. Karl Theo-

Betreuung der Familien nach der Diagno-
se gemacht hat. Sie rit zu individueller
Information der Lehrer iiber die speziel-
le Epilepsieform des Schiilers. Individu-
ell sollte auch die Aufkldrung der Mit-
schiiler und anderen Eltern erfolgen. Falls
notwendig, sei eine Unterweisung in der
Anwendung der Notfallmedikamente
durchzufiihren, wobei Frau Springmann
bei Schulkindern von der rektalen Gabe
abrit, denn es gébe Alternativ-Préparate,
die in den Mund oder iiber die Nase ge-
geben werden konnten.

Lehrer Jorg Meyer wies auf die immer
wiederkehrende Frage nach der rechtli-

i, 4 ™

chen Absicherung fiir Lehrkréfte bei der
Medikamentengabe hin. Mit der (schrift-
lichen) Erméchtigung der Eltern und der
erforderlichen Instruktion seien die Leh-
rer verpflichtet, verordnete Medikamen-
te zu verabreichen oder an die Einnah-
me zu erinnern: ,,In Notsituationen falsch
zu handeln ist besser als nicht zu han-
deln!*

Bei Beeintrichtigungen des Kindes im
Unterricht durch die Erkrankung kénne
im Einzelfall ein Nachteilsausgleich ge-
wihrt werden, der individuell festgelegt
werde. Dazu sei ein édrztliches Attest not-
wendig. Zusitzlich verwies Herr Meyer
auf die Internetseite der Schule fiir Kran-
ke: www.klinikschule-tiibingen.de. Dort
sind die Unterlagen der letzten Fortbil-
dung ,,Chronisch kranke Kinder im Un-
terricht® erhéltlich. Auch bietet das Schul-
amt Tiibingen eine Fachberatung zu die-
sem Thema an.

Schulrat Wolfgang Pusch wies darauf
hin, dass es bei Schiilern mit Epilepsie
an Regelschulen eine gewisse Dunkel-
ziffer gibe, da nicht alle Eltern die Schu-
le informierten. Zuséatzliche Unterstiit-
zung im Schulalltag fiir Kinder und Leh-
rer, z. B. durch Sonderpiddagogen, erfor-
dere aber eine Offenlegung der Erkran-
kung. Eine Informationspflicht fiir die
Eltern gibe es allerdings nicht.

Ein schriftliches Protokoll der Vereinba-
rungen zwischen Schule und Eltern bzgl.
der Anfallsform, der Medikamentengabe,
der Informationsweitergabe an andere
Lehrer, Eltern, Mitschiiler etc. hilt Schul-
rat Pusch fiir sehr sinnvoll, auch als Ab-
sicherung fiir die Lehrer. Dieses Proto-
koll solle immer wieder erneuert werden,
wenn sich etwas verindere (Lehrerwech-
sel, Andemng der Anfallssituation etc.).

Im Anschluss an die Vortrdge stellten
sich die Referenten den Fragen des Pub-
likums und erlduterten z. B. das Vorge-
hen bei der Beantragung des Nachteils-
ausgleichs, die Frage der Einzelbetreu-
ung im Schwimmunterricht und ganz in-
dividuelle Themen, wie Entwicklungs-
verzogerungen, neu auftretende Anfille
in der Pubertiit etc.

Frau Springmann machte den Anwesen-
den das Angebot, bei Bedarf in die Schu-
le zu kommen und iiber Epilepsie zu in-
formieren. Dr. Kleinknecht beschloss
den Abend und wiinschte den Teilneh-
mern eine gute Heimfahrt.

Gaby Niederwieser, SHG FA.K.T.

Kontakt

Gabi Niederwieser
Selbsthilfegruppe F.A.K.T.
Saint-Claude-Stralie 16
72108 Rottenburg
Telefon: 07472 42384

fakt-elterntreff @t-online.de
www.fakt-elterntreff.de



Neues Beratungszentrum

Die Epilepsieberatungsstelle Mittelfran-
ken feierte als Teil des neuen Beratungs-
zentrums der Rummelsberger Dienste
die Eroffnung der neuen Rédumlichkeiten.

Das Beratungszentrum ,, Offene Ange-
bote* der Rummelsberger Dienste fiir
Menschen mit Behinderung hat nun sei-
nen Platz im Niirnberger Siiden gefun-
den. Der Zusammenschluss verschiede-
ner Beratungsstellen - dazu gehoren die
Psychosoziale Beratungsstelle fiir Men-
schen mit Epilepsie, die Beratungsstelle
fiir Menschen mit Schidel-Hirn-Verlet-
zungen, die Beratungsstelle fiir Men-
schen mit Korper- und Mehrfachbehin-
derungen und die ambulanten Dienste fiir
Menschen mit Behinderungen - wurde
am 30. November 2011 vor Ort gebiih-
rend gefeiert.

Giiste der Feier im Gespriich / Foto: T. Dietrich

Die Epilepsieberatungsstelle ist nach
langen beengten Jahren nun z. B. auch
in der Lage, Gruppenangebote oder Se-
minare in den eigenen vier Winden an-
zubieten.

Giiste der Feier gestalten ein Kunstobjekt fiir
die Beratungsstellen / Foto: T. Dietrich

Auch das rdumliche Zusammenwirken,
u. a. mit den im Aufbau befindlichen am-
bulanten Diensten, erschlieBt auf einfa-
chem Wege z. B. nun auch Méglichkei-
ten fiir Menschen mit Epilepsie indivi-
duelle Betreuung im eigenen Wohnraum
(ambulant unterstiitztes Wohnen) zu er-
halten.

Der Tag begann mit Gesprichen, ge-
meinsamem Essen, Eroffnung der Kunst-
ausstellung der Kiinstlergruppe Chroma
Omada aus der Werkstatt fiir behinderte
Menschen der Stadt Niirnberg und dem
gemeinsamen Erstellen eines Kunstwer-
kes fiir die Beratungsstellen.

Der Tag endete mit dem spannenden Vor-
trag ,, Niemand ist alleine krank - Von
der Bedeutung und Wirkung positiver Be-
ziehungen bei Krankheit und Behinde-
rung. Neurobiologische Ansitze und sys-
temische Erkenntnisse® von Rainer
Schwing (Leiter des Praxisinstituts fiir

Todliche Autofahrt

Im letzten Jahr hat der todliche Unfall
in Hamburg, bei dem vier Menschen ihr
Leben verloren, das Thema Epilepsie in
die Medien geholt. Dass der Unfallver-
ursacher sich trotz seiner Anfille hinter
das Steuer setzte, finden wir alle unver-
antwortlich und unverstidndlich. Genau
solche Unfille mochte der Gesetzgeber
mit den Richtlinien zur Kraftfahreignung
verhindern.

Allerdings ist hier auch die Eigenverant-
wortung des Patienten gefragt, er muss
sich an diese Regelungen halten. Das tun
unzihlige verantwortungsbewusste Men-
schen mit Epilepsie, ohne dass man ih-
nen den Fiihrerschein wegnimmt. Nur

Wenige sind so gewissenlos wie dieser
Fahrer, aber - die Medienprisenz dieses
Falls lidsst einen ganz anderen Eindruck
entstehen.

Dieser eine egoistische, verantwortungs-
lose, hochst risikobereite Epileptiker steht
im Mittelpunkt des Interesses - betrun-
kene Fahrer, die dhnliche Unfille verur-
sachen, erlangen weit weniger Aufmerk-
samkeit. In der 6ffentlichen Wahrneh-
mung der Krankheit Epilepsie richtet die-
ser Fall groen Schaden an und der Feh-
ler eines einzigen Menschen zieht weite
Kreise, denn rund 600.000 Menschen in
Deutschland sind von dieser Krankheit
betroffen. Sie arbeiten mitten unter uns,

in Nurnberg

systemische Beratung, Niirnberg-Hanau)

und fand somit einen gelungenen Ab-
schluss.

Kerstin Kdhlig,

Epilepsieberatung Mittelfranken

Daniela GrieBinger, Epilepsieberatung, kiindigt

den Vortrag an. Foto: A. Schoeller

Kontakt

Neue Adresse der Epilepsieberatung
Mittelfranken:

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie Mittelfranken
Kerstin Kéhlig / Daniela GrieBinger
Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg
Telefon: 0911 439442714

Telefax: 0911 439442720
epilepsie-
beratung @ rummelsberger.net
www.beratung-epilepsie.de

oft wissen wir es noch nicht einmal, denn
wer will sich nach diesem Ereignis noch
zu seiner Krankheit bekennen? Und was
wire wenn ... ein Diabetiker durch Un-
terzuckerung diesen Unfall verursacht
hitte? ... oder ein unverniinftiger Herz-
infarktpatient? Wire da das Medien-
interesse auch so grof3? Oder liegt es an
den prominenten Opfern?

Wir werden es hoffentlich nicht erfahren,
denn solche Unfille sind vermeidbar,
wenn sich jeder, der sich ans Steuer setzt,
auch an die Regeln hilt. Und das gilt nicht
nur fiir Menschen mit Epilepsie, es gilt
fiir jeden von uns.

Susanne Fey, Wuppertal
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Anfallswarnhunde

...fur Menschen mit Epilepsie eine groBe Hilfe

Dass Hunde epileptische Anfille anzei-
gen konnen, ist eher zufillig ,.entdeckt*
worden. Epilepsiepatienten, die einen
Hund hatten, schilderten, dass sich das
Verhalten des Hundes édnderte, bevor sie
einen Anfall bekamen. Je linger diese
Patienten mit ihren Hunden zusammen-
lebten, desto frither konnten sie am Ver-
halten ihres Hundes feststellen, dass sich
ein Anfall ankiindigte.

Janosch zeigt einen Epilepsieanfall an

Aufbauend auf diesen Erfahrungen ent-
wickelte Hundetrainer Erik Kersting ein
Programm zur Ausbil- i
dung von Anfallswarn-
hunden, das von zertifi-
zierten Servicehundeer-
zieher der ,,Stiftung Hun-
de helfen leben durch- Erik Kersting

gefiihrt wird. In Zusammenarbeit mit dem
Betroffenen, seinem sozialen Umfeld
(Partner/-in oder Eltern) und dem behan-
delnden Arzt wird im Vorfeld ein An-
forderungsprofil fiir jene Hilfeleistungen
erstellt, die der Hund spéter tibernehmen
wiirde, also Aufgaben vor, wihrend und
nach einem Anfall und spezielle Kom-
mandos z. B. um Helfern die Tiir zu 6ff-
nen. Das Anforderungsprofil ist gleich-
zeitig die Grundlage fiir die Auswabhl ei-
nes Welpen und der Leitfaden fiir seine
Ausbildung. Bevorzugt nehmen wir Ras-
sen, die einen starken domestizierten so-

Anfallswarnhund Janosch

zialen Rudelinstinkt und einen hohen
wtreichelfaktor™ haben, zum Beispiel
Golden Retriever, Labrador Retriever,
Labradoodle.

Die Ausbildung des Hundes muss indi-
viduell auf den Menschen, sein Umfeld
und seine Erkrankung abgestimmt wer-
den. So soll zum Beispiel ein Hund fiir
ein kleineres Kind die Mutter holen, bei
einem Erwachsenen eher als Warnung
bellen, wenn ein Anfall kommt. Mogli-
che Aufgaben des Hundes wéren z. B.
das Warnen vor einem nahenden Anfall,
um Verletzungen vorzubeugen, das Be-
tatigen eines Notrufschalters oder Hilfe
von anderen Personen holen, es konnte
aber auch das Wirmen der Bezugsper-
son bei einem Anfall sein. Nach dem An-
fall kann er seine Bezugsperson nach
Hause geleiten oder in die stabile Seiten-
lage bringen. Wissenschaftlich nachge-
wiesen ist, dass ein solcher Hund Sicher-
heit vermittelt und damit die Anfallshéu-
figkeit reduziert, die Unfallgefahr wird
stark verringert und das Selbstwertgefiihl
steigert sich.

,»Mein Anfallswarnhund bringt mir Si-
cherheit. Ohne ihn konnte ich nicht ohne
die Hilfe und Aufsicht von anderen Men-
schen leben. Mein Hund gewéhrleistet
mir meine Freiheit®, so das Zitat von
Mary Carprieaux aus den Niederlanden.

Auch bei der Familie Heiner aus Als-
dorf/Deutschland gab es durch die Epi-
lepsie des Sohnes Christian viele Pro-
bleme. Christian Heiner leidet seit sei-
nem 3. Lebensjahr an einer besonders
schwierigen Form der Epilepsie. Seine
Eltern betreuen ihn tdglich 24 Std. rund
um die Uhr. Medikamente erzielten nur
bedingt eine Besserung der Krankheit.
Selbst in einem Epilepsiezentrum konnte
ihm nicht geholfen werden. Da Christi-
ans Anfille wihrend der Nacht auch
nicht durch einen Bewegungssensor an-
gezeigt werden konnten, schliefen die
Eltern gemeinsam mit ihm in einem
Bett. Angel, ein Golden Retriever, ist
nun seit 2,5 Jahren bei Christian. Seit 2
Jahren signalisiert sie Christians Anfil-

Angel warnt

le und hilft ihm, aus dem Anfall wieder
heraus zu kommen. Das erste Mal weckte
Angel die Mutter in der Nacht des Heili-
gen Abends 2009. Die Hiindin brachte
ihr einen Hilfedummy (= ein Stoffbeutel,
auf dem ,Hilfe* steht), so wie es auch
vorher trainiert worden war. Die Mutter
stand auf und ging in das Zimmer ihres
17-jahrigen Sohnes. Dieser lag ruhig
schlafend in seinem Bett. Angel war ganz
aufgeregt und schnupperte immer wie-
der an den Handflidchen ihres Besitzers.
Doch nach wenigen Minuten bemerkte
Frau Heiner, dass bei ihrem Sohn ein
epileptischer Anfall einsetzte. ,,Niemals
vorher hat Angel mich so gezielt gewarnt,
es ist fiir uns wie ein Traum®, sagte Frau
Heiner damals. Mittlerweile signalisiert
Angel etwa 1,5 Stunden vorher, wenn ein
epileptischer Anfall kommt und ca. 5
Minuten vorher, dass der Anfall unmit-
telbar bevorsteht. Das konnte durch Be-
obachtung wihrend eines EEGs nachge-
wiesen werden.

[
Atos gibt den Schliissel raus



,.Es ist ein unbeschreiblich schones Ge-
fiihl, wieder ohne unseren Sohn im Bett
zu schlafen und zu wissen, dass Angel
auf ihn aufpasst und mich weckt, wenn
etwas nicht in Ordnung ist. Ich kann end-
lich nach 15 Jahren mal wieder in Ruhe
schlafen.”, sagt die Mutter Irene Heiner.

Wer sich niher fiir dieses Thema interes-
siert, ist eingeladen zum Fachvortrag
,Anfallswarnhund fiir Menschen mit
Epilepsie®, Samstag, 23. Juni 2012,
11:00 bis 15:00 Uhr, in der Epilepsie-
beratung des Juliusspital, Wiirzburg.

Epilepsie uber 60

...Medizinische Aspekte

Im Rahmen der zunehmenden Verinde-
rung der Bevolkerungspyramide werden
Altersepilepsien zunehmend héufiger.
Nach Schitzung des deutschen statisti-
schen Bundesamtes war im Jahr 1910
5 % der deutschen Bevolkerung élter als
65 Jahre und werden in 2030 ca. 1/3 der
Bevolkerung sein. Daraus ergibt sich,
dass Altersepilepsien ein relevantes, so-
zialmedizinisches Problem darstellen.
Uber die Definition von Altersepilepsien
wird gesprochen, wenn die Anfille im
Alter von 65 Jahren oder spiter auftre-
ten. Bei Epilepsien, die sich erstmalig
schon in fritheren Lebensjahren manife-
stieren und dann noch im hoheren Alter
vorliegen, wird von ,.alternden Epilep-
sien* gesprochen.

Anfille

Bei Altersepilepsien liegen tiberwiegend
fokale symptomatische Epilepsien vor.
Auren sind bei Altersepilepsien seltener
als bei Epilepsien im jlingeren Lebens-
alter. Hiufiges Fehlen von Auren oder
von motorischen Auffilligkeiten/Ent-
duBerungen sind Griinde dafiir, dass An-
fille bei Alterepilepsien u. U. schwerer
erkannt werden. Dagegen sind Funkti-
onsstorungen nach einem epileptischen
Anfall langer. Paresen (= Lihmungser-
scheinungen) oder kognitive Stérungen,
die nach einem Anfall auftreten, werden
nicht selten als Schlaganfall oder De-
menz verkannt. Fehldiagnosen bei Allge-
meindrzten waren in 37,5 % Verwirrt-
heit, 59,3 % Blackout, 17,2 % Ge-
dichtnisstorungen, 16,8 % Synkopen (=
Kreislaufkollaps/Ohnmachtsanfall), 10,3
% Schwindel und 6,9 % Demenz u.a.m.
Einfach fokale oder komplex-fokale An-
fille mit oder ohne sekundérer Genera-
lisation lagen nach einer Untersuchung

von Ram-sey et al. (2004) in 73 % vor,
generalisierte Anfidllen waren dement-
sprechend seltener.

Atiologie (= Ursachen und Faktoren)
Die Atiologie von Altersepilepsien weist
insofern Besonderheiten auf, als mit 17-
69 % Storungen der Hirndurchblutung
die héufigste Ursache darstellen, dann
folgen Tumoren mit 2-36 %, metabolisch
toxische (= dem Stoffwechsel zugrunde
liegende) Ursachen 2-18 %, traumatische
Genese (= durch duflere Verletzung ent-
standen) 2-21 % und infektiose Ursachen
mit 2-7 %. Wihrend frilher Demenzen
noch relativ selten Ursache von Epilep-
sien waren, nehmen diese um 2-14 % zu
(Untersuchung Peinemann und Stefan,
1998).

Komorbiditiit (= Begleiterkrankungen)
Abgesehen von hiaufigen Kombinationen
von Schlaganfall und Epilepsie ist das Ri-
siko einer Entwicklung von Epilepsie bei
Alzheimer Erkrankung um das 10-fache
erhoht. Die meisten Anfille bei Patien-
ten mit Alzheimer sind generalisiert.
Altersbedingte zusitzliche Erkrankungen
mit Abnahme der Nieren- und Leberfunk-
tion, Herzkranzgefderkrankungen, er-
hohtem Blutdruck sind héufig, zusitzlich
konnen psychische Stdorungen und
Schlafstérungen vorliegen. Osteoporosen
sind vor allem bei dltern Frauen mit 15-
40 % hiaufig und fiithren nicht selten zu
Knochenbriichen.

Therapie

Bei Altersepilepsien kann aufgrund der
Gefahr von Knochenbriichen bei Sturz
im Anfall eine frithe Indikation zur me-
dikamentdsen Behandlung bestehen.
Gleiches gilt fiir Anfille, die zwei Wo-

Informationen und
Anmeldung

Epilepsieberatung Unterfranken,
Stiftung Juliusspital Wiirzburg
Juliuspromenade 19

97070 Wiirzburg

Telefon: 0931 393-1580
epilepsieberatung @ juliusspital.de

chen nach einem Schlaganfall erstmals
auftreten, da hier das Risiko fiir die Ent-
wicklung einer spiteren chronischen
Epilepsie deutlich erhoht ist. Sonst gel-
ten die iiblichen Behandlungsindi-
kationen einer antikonvulsiven Therapie
fiir fokale oder generalisierte Epilepsien.

Der Erfolg einer medikamentdsen Be-
handlung ist im Vergleich zu Patientin-
nen und Patienten mit Epilepsien im frii-
hen Lebensalter giinstig. Im Gegensatz
zu Epilepsien im mittleren Lebensalter
konnen und miissen sogar hiufig niedri-
gere Dosen von Antikonvulsiva einge-
setzt werden, da die Nieren- und Leber-
funktion eine reduzierte Ausscheidung
bewirken. Enzyminduzierende Epilep-
sie-Medikamente sind moglichst zu ver-
meiden, da sie die hdufig vorliegende
Osteoporose begiinstigen konnen. Glei-
ches gilt fiir Substanzen, die auf die Herz-
reizleitung einwirken, falls moglich kann
die Compliance (= Therapietreue) durch
eine Einmalgabe pro Tag bei geeigneten
Antikonvulsiva hilfreich sein.

Insgesamt ist die Prognose bei adidqua-
ter Behandlung und fehlender Komor-
biditit giinstig zu beurteilen.

Prof. Dr. Hermann Stefan, Erlangen

Kontakt

Prof. Dr. Hermann Stefan
Universititsklinikum Erlangen
Epilepsiezentrum
Schwabachanlage 6

91054 Erlangen

Telefon: 09131 85345541

Telefax: 09131 8536469
hermann.stefan @uk-erlangen.de
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,Brucken bauen®

...das Kooperationsprojekt zur Unterstutzung der nachhaltigen Integration
junger Menschen mit Epilepsie in die Arbeitswelt stellt sich vor

Das Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales baut fiir die Eingliederung jun-
ger Menschen mit Epilepsie weiterhin
auf die Kompetenz der Berufsbildungs-
werke Waiblingen und CJD Offenburg
und des Epilepsiezentrums Kork. Die
drei Einrichtungen haben die Aufgabe,
in einem Anschlussprojekt Wege zu su-
chen, wie junge Menschen mit Epilep-
sie in ein dauerhaftes Arbeitsverhiltnis
begleitet werden konnen. Das Projekt
lauft bis Ende Dezember 2012. Bisher
haben Epilepsiekranke, bedingt durch
wiederkehrende Anfille oder durch zu-
sitzliche Probleme, oft geringe Chancen
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt. Au-
Berdem treffen sie auf vielfiltige Hin-
dernisse durch tatséchlich vorhandene
Einschriankungen. Sehr hdufig mindern
jedoch Angste und Vorbehalte bei den
Betroffenen, bei ihren Angehdrigen und
bei potenziellen Arbeitgebern die beruf-
lichen Chancen.

In einem vorhergehenden Projekt war es
gelungen, neben der Weiterentwicklung
der vorhandenen Kompetenzen die Zahl

der Auszubildenden mit Epilepsie in den
Berufsbildungswerken (BWW) zu erho-
hen. Aktuell sind in den beiden BWW
100 Personen in Ausbildung, die ohne
die multiprofessionelle Unterstiitzung
keine Chancen auf dem Arbeitsmarkt
hitten, obwohl ihre personlichen Voraus-
setzungen einer Berufstidtigkeit nicht
entgegen stehen.

Gemeinsam mit betrieblichen Koopera-
tionspartnern wie der Robert Bosch
GmbH, Edeka Handelsgesellschaft Siid-
west mbh, Siidwestmetall-Verband der
Metall- und Elektroindustrie Baden
Wiirt-temberg e. V., der Stadt Kehl und
Galeria Kaufhof GmbH wollen die Pro-
jektmitarbeiter das bereits bestehende
Netzwerk weiter ausbauen.

Hauptziel ist es, weitere Betriebe und Ar-
beitgeber zu gewinnen, die junge Men-
schen mit Epilepsie beschiftigen wollen.
Neben den Betrieben sind Fachirzte und
Kliniken, berufsbildende Einrichtungen,
Kammern, Berufsgenossenschaften,
Integrationsfachdienste sowie Agenturen

fiir Arbeit Teil des Netzwerks. Mit der
Verdichtung des Netzes sollen jetzt bun-
desweit die Chancen einer angemesse-
nen Ausbildung fiir junge Menschen mit
Epilepsie erhoht und die Chancen auf In-
tegration und berufliche Teilhabe deut-
lich verbessert werden.

Ein Schwerpunkt in der ersten Phase ist
die Entwicklung eines fachspezifischen
Beratungsangebots fiir Arbeitgeber und
epilepsiekranke Arbeitsuchende. Es bie-
tet sowohl Informationen zu den medi-
zinischen Grundlagen, wie Erste Hilfe
und Verhalten bei Anfillen, als auch zu
sozialrechtlichen Aspekten wie Fragen
zur Schwerbehinderung oder dem Fiih-
rerschein. Dieses Angebot richtet sich
auch an alle Institutionen und Amter, die
mit Menschen mit Epilepsie und deren
beruflicher Eingliederung befasst sind.
Ein weiterer Schwerpunkt des Projekts
ist die individuelle Vorbereitung und
Begleitung von jungen Menschen mit
Epilepsie an der Schwelle in die Berufs-
tatigkeit.

Im Projekt werden Basismaterialien ent-
wickelt, die dann bundesweit allen In-
teressierten zur Anwendung zur Verfii-
gung gestellt werden. Bereits jetzt lie-
gen Materialien fiir eine verbesserte Vor-
bereitung und Begleitung der Ausbildung
sowie entsprechende Materialien fiir
Arbeitssuchende und Arbeitnehmer mit
Epilepsie oder fiir Arbeitgeber vor. Dar-
in enthalten sind Informationen, die bei
der Einstellung epilepsiekranker Men-
schen zu bedenken sind.

Kontakt

Info-Telefon: 07851 84-2401

info @modellprojekt-epilepsie.de
Maren Wendler

Projektleitung ,,Briicken bauen*
Berufsbildungswerk Waiblingen
gGmbH

Steinbeisstr. 16, 71332 Waiblingen
Telefon: 07151 5004-421

Telefax: 07151 5004-333
maren.wendler @bbw-waiblingen.de
www.bbw-waiblingen.de



EPI-Vista® wird mobil

EPI-Vista®, das Internet-basierte Doku-
mentations- und Therapiemanagement-
system, ist ab sofort noch einfacher zu
bedienen. Anfille, Kommentare und Be-
finden konnen von unterwegs aus be-
quem iiber die innovative Web-App EPI-
Vista® mobile dokumentiert werden. Die
eingegebenen Informationen werden di-
rekt mit dem EPI-Vista® Konto synchro-
nisiert. Somit entfillt zuhause das sonst
iibliche Hochfahren des Computers und
Einloggen in EPI-Vista®, um Anfille zu
dokumentieren.

Im Gegensatz zu einer herkémmlichen
App fiir das Smartphone sind Web-Apps
Anwendungen, die iiber das Internet in
einem Web-Browser laufen.

EPI-Vista® mobile wird nicht im her-
kommlichen Sinne heruntergeladen und
installiert, sondern lediglich iiber die
Adresse www.epivista.de/mobile aufge-
rufen. Daher ist EPI-Vista® mobile auch
fiir iPhone und Android Smartphones
gleichermaflen geeignet. Um Eintragun-
gen machen zu konnen, ist es erforder-
lich, dass Sie mit Threm Smartphone on-
line sind.

Fiir die Nutzung von EPI-Vista® mobile
ist eine Registrierung unter www.epivista.de
erforderlich. Die Nutzung beider Versio-
nen ist kostenlos. Eine direkte Anmel-
dung tiber die Web-App ist zurzeit noch
nicht moglich.

Nach erfolgter Registrierung melden Sie
sich dann wie gewohnt in der Web-App
mit Threm Pseudonym und Passwort an,

die Sie auch fiir den ,,normalen‘ EPI-Vi-
sta® Anfallskalender verwenden.

Wenn Sie den hier abgebildeten QR-
Code von Threm Smartphone aus mit ei-
nem Barcodescanner einlesen (eine ei-
gens hierfiir installierte App ist Voraus-
setzung), werden Sie direkt zu EPI-Vi-
sta® mobile gefiihrt.

EPI-Vista® mobile ist zurzeit fiir die
Internetbrowser Safari (Apple® iPhone)
und Chrome® (Android® Smartphones)
geeignet.

Info-Abend Epilepsiezentrum Erlangen

Anlisslich der Modernisierung der Vi-
deo-EEG-Monitoring-Einheit des Epilep-
siezentrums Erlangen waren Interessier-
te, Betroffene und Therapeuten am 17.
November 2011 zum Info-Abend ,,Epi-
lepsie* in die Kopfkliniken Erlangen ein-
geladen. Viele folgten der Einladung, der
grofle Horsaal war gut gefiillt.

GroBer Andrang im Horsaal bei Herrn Prof.
Hamers Vortrag

Herr Prof. Hamer, Leiter des Epilepsie-
zentrums, eroffnete den Info-Abend mit
einem Vortrag mit dem Thema ,,Ist Epi-
lepsie heilbar?* Im Anschluss daran ent-
spannte sich eine lebhafte und intensive
Diskussion mit den Zuhorern iiber ganz
verschiedene Aspekte der Epilepsie-Dia-
gnostik, -Therapie und Prognose.

Dariiber hinaus bestand die Moglichkeit,
an Fiihrungen durch die renovierte Video-
EEG-Monitoring-Einheit teilzunehmen:
Ein freundliches Farbkonzept, der einla-
dende Empfangs- und Aufenthalts-
bereich, die neuen Patiententerminals fiir
Telefon, Internet und Fernsehen und nicht
zuletzt die neuen sanitdren Anlagen tra-
gen zum gelungenen Gesamtkonzept bei.
Besonders interessant fiir Betroffene ist,
dass im gesamten Monitoringbereich die
technischen Voraussetzungen fiir ein
hochwertiges Video-EEG-Monitoring
weiter ausgebaut wurden.

Prof. Hajo Hamer, Leiter des Epilepsiezentrums,
und Diana Scholz, stellv. Leitende MTA, prisen-
tieren den Besuchern die renovierte Einheit

Zusitzlich konnten sich Interessierte
auch iiber den neu installierten Magnet-
enzephalografen, von dem weltweit nur
ca. 100 Gerite existieren, informieren.

Eine Dia-Show zur Geschichte des Epi-
lepsiezentrums, eine Posterausstellung zu
Diagnostik und Therapie der Epilepsie
sowie Mitmach-Tests zur Gehirnfitness
rundeten das Programm ab.

Epilepsiezentrum Erlangen

Kontakt:

Prof. Dr. med. Hajo Hamer, MHBA
Schwabachanlage 6, 91054 Erlangen
sekretariat.epilepsie @uk-erlangen.de
www.epilepsiezentrum.uk-erlangen.de
Nihere Informationen zu Anmeldung
bei Interesse an der Epilepsie-Ambu-
lanz und/oder einem stationdrem Auf-
enthalt stehen auf der Internetseite des
Epilepsiezentrums Erlangen zur Verfii-
gung:
www.epilepsiezentrum.uk-erlangen.de/
e62/index_ger.html
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16.03.2012
19:00 Uhr

Erstes Treffen der
Selbsthilfegruppe Wiirzburg

Selbsthilfehaus
97080 Wiirzburg

13. - 15.04.2012

Jugendwochenende mit
Einfiihrung ins BogenschieBen

Jugendherberge Norddeich
26506 Norden

24.04.2012
17:00 - 19:30 Uhr

Informationsabend Epilepsie fiir
Betroffene und Angehdérige

Psychosoziale Beratungsstelle fir Menschen
mit Epilepsie, 90459 Niirnberg

21.-22.04.2012
Sa. 09:00 - 17:00 Uhr
So. 09:00 - 16:00 Uhr

MOSES-Schulung

Berufsfachschule fur Kinderkrankenpflege
94032 Passau

21. - 22.04.2012
10:30 - 18:00 Uhr
10:00 - 13:00 Uhr

Bewebungs-Workshop
,Innen-t-rdume ./. AuBen-t-rdume*

Iz
81675 Miinchen

02.05.2012 Symposium: Epilepsie und Schiaf Innere Mission Minchen /
Karl-Buchrucker-Saal, 80637 Miinchen
07.05.2012 Infoabend ,,Chatten, mailen, Epilepsie Beratung beim Bunden Kreis

17:30 - 20:00 Uhr

skypen - und dann noch Epilepsie!*

86156 Augsburg

10.05.2012
15:00 - 17:30 Uhr

Grundlagenseminar Epilepsie - Schulung
fiir Berufstatige der sozialen Arbeit
und Kollegen/Vorgesetzte in Betrieben

Psychosoziale Beratungsstelle
fur Menschen mit Epilepsie, 90459 Nirnberg

25.05.2012
18:00 Uhr

SHG Epilepsie Augsburg -
Festakt zum 20-jdhrigen Jubildum

Bunter Kreis
Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

15.06. - 06.07.2012

Famoses-Schulung

DRK Zentrum fiir Gesundheit und Familie
24306 PIon

15.-17.06.2012

Famoses-Schulung fiir
Eltern/Kinder parallel

Krankenhaus Mara, Bielefeld

16.06.2012
13:00 - 16:30 Uhr

Aktionstag
,Junge Menschen und Epilepsie -
Abenteuer gemeinsam erleben®

SPZ in der Kinderklinik Memmingen
87700 Memmingen

16.06.2012
09:00 - 13:00 Uhr

Themenwerkstatt: Eigenlob stimmt! -
Richtig bewerben bei Epilepsie

EpilepsieBeratung Miinchen
80331 Miinchen

23.-24.06.2012

3. Dravet-Syndrom Familienkonferenz

Miinster

23.06.2012

6. Informationsforum Epilepsie fiir
Eltern anfallskranker Kinder

Mamre-Patmos-Schule
33617 Bielefeld

06. - 08.07.2012

Familienwochenende Thiiringen

Ferienzentrum Oberhof
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Information und Anmeldung

Susanne Wundling (Aktivbiro Wirzburg), Telefon: 0931 373706

65.- € pro Person
55.- € fUr Mitglieder des e.b.e

epilepsie bundes-elternverband e. v., Telefon: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Keine
Voranmeldung erforderlich

Psychosoziale Beratungsstelle fur Menschen mit Epilepsie,
Daniela GrieBinger/Kerstin Kahlig, epilepsie-beratung@rummelsberger.net

40.- € pro Person
(inkl. Verpflegung/Erarbeitungsbuch)
20.- € pro Begleitperson ohne Buch

Epilepsie Beratung Niederbayern
Ulrike Jungwirth, epilepsie @kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Bitte erfragen

EpilepsieBeratung Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de

Keine EpilepsieBeratung Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de 1 7
Keine Epilepsie Beratung Schwaben - Nord (EBS), Bunter Kreis - Nachsorge gGmbH

Claudia Hackel, claudia.hackel@bunter-kreis.de

10.- € pro Person
Voranmeldung erforderlich

Psychosoziale Beratungsstelle fir Menschen mit Epilepsie
Daniela GrieBinger/Kerstin Kahlig epilepsie-beratung@rummelsberger.net

Keine

Keine Anmeldung notwendig
www.shg-epilepsie-augsburg.de

Schulung im Rahmen einer Kur

DRK-Kur und Reha gGmbH
Susann Déring, susann.doering@drk-sh.de

16.90 € Kinderkurs (inkl. Material)

20.- € Elterkurs (inkl. Material) pro Familie

Behandlungsmanagement Kidron
Frau Rave, Frau Fortenbacher, dietlind.rave@mara.de

Bitte erfragen

Gemeinschaftsveranstaltung der Epilepsieberatung Schwaben Nord und Sid
Frau Eberle: 0831 51239181, Frau Hackel: 0821 4004945,
Frau Titze: 08331 702600

Bitte erfragen

EpilepsieBeratung Miinchen
epilepsieberatung@im-muenchen.de

http://www.dominik-aurelio.de/index_SHO.html

10.- €/ je weiteres Familienmitglied 7.50 €

Beratungsstelle Bethel
Telefon: 0521 32966210

Bitte erfragen

epilepsie bundes-elternverband e.v., Telefon: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
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Wer nichts vergisst hat ein gutes Gedachtnis?
Das ware nicht nur eine zu grobe Vereinfachung,
sondem sogar falsch. Genau genommen ist das
Vergessen ein wesentlicher Bestandteil eines gu-
ten Gedachtnisses. Sich alles zu merken, was um
einen herum passiert, wirde dber kurz oder lang
zu einem nicht mehr Uberschaubaren Chaos im
Gehim flhren. Wichtiges und vollig Belangloses
ware gleichermallen prasent. Wir wiirden unser
Gedéchtnis gewissermalien zumillen.

Deshalb besteht eine ganz entscheidende Fa-
higkeit unseres Gedachtnisses darin, Wichtiges
von Unwichtigem zu unterscheiden. Was von Be-
lang ist, wird verarbeitet und gespeichert. Was
keine Bedeutung flir uns hat, wir aussortiert und
maglichst schnell wieder vergessen. So gewinnen
die Erinnerungsinhalte ihre spezifische Struktur.
Die Auswahl, was wir uns merken und was wir
vergessen wollen, macht letztlich unser individuel-
les Gedachtnis aus.

Mit dieser Aufgabe trainieren Sie lhre geistige Flexibilitat.

Puzzle-Spruch

Ein weiser Spruch von Laotse ist hier etwas durcheinander geraten. Bringen Sie die
Teile in die richtige Reihenfolge. Beginnen Sie mit dem roten Wort.

DES

DRS

ST

WURLZEL

Altere Personen koénnen
nicht so gut vergessen

Eine in Montreal durchgeflihrte Untersuchung
deckt gerade diesbezUglich einen interessanten
Unterschied zwischen jungen und alteren Perso-
nenauf. Dabeiwurdendie Leistungenin Gedécht-
nistests verglichen und zwar von Personen unter
30 Jahre in der einen Gruppe und von tber 60-
Jahrigen in der anderen. Dass die Alteren dabei
etwas schlechter abschnitten, entspricht den all-
gemeinen Erwartungen. Das Uberraschende an
den Untersuchungsergebnissen ist aber die Ur-
sache fur die Leistungsdefizite der Senioren.

Die Forscher fuhren die schwachere Ge-
dachtnisleistung auch auf die mangeinde Fahig-
keit zurtck, Unwichtiges schnell auszusortieren.
Ein junges Gedachtnis kann schneller zwischen
Wichtigem und Unwichtigem unterscheiden und
speichert dann eben nur das ab, was nltzlich ist.
So komisch es klingen mag: Altere Personen
haben auch deshalb ein schlechteres Gedacht-
nis, weil sie nicht so leicht vergessen konnen.

GEISTIG FIT Heft 2011-6

DAS
MRISTER
DES
LEICKTEN
ST
ILIGEN
FESTE
RURENDE

Quelle: Zeitschrift GEISTIG FIT 2011-6



IBE-Fotowettbewerbs

Zum 50-jdhrigen Jubildum des Interna-
tional Bureau for Epilepsy (IBE) wurde
im letzten Jahr ein Fotowettbewerb zum
Thema ,,Epilepsy without words* aus-
geschrieben, an dem sich sowohl profes-
sionelle Fotografen als auch Amateure
beteiligen konnten.

Anlisslich des 29. Internationalen Epi-
lepsie-Kongresses in Rom wurden dann
Ende August 2011 die Gewinner bekannt
gegeben und wir présentieren in dieser
epiKurier-Ausgabe gerne die Siegerfotos
in der Sparte ,,Kamerafotos*:

Weitere Infos/Bilder zum Foto-
wettbewerb (Achtung: alles auf Eng-
lisch!!!):
www.ibe-epilepsy.org/jubilee/jubilee-
photo-competition-announcing-the-
winners

Zweiter Preis: US $ 2.000
Anders Nilsson, Schweden
Titel: Seizure

Erster Preis: US $ 3.000
Thilde Mgrup Christensen, Dinemark
Titel: Pieces

Gemeinsamer Dritter Preis: US $ 500
James Leahy, Ireland
Titel: Fear of it all

Dritter Preis: US $ 500
Kai Loffelbein, Deutschland
Titel: Look




Empfehlungen

Aktuelle Bestelladresse
»yStehaufmiannchen-Mama““

Das Buch ,,Das Ge-
heimnis um die Steh- |
aufminnchen-Ma- |
ma“ ist ein Bilder-
buch fiir Kinder von
zwel bis sieben Jah-
ren, deren Eltern Epilepsie haben.

Inhalt: Lukas’ Mutter hat Epilepsie. Er
lernt von seinen Eltern und vom Arzt, die
Krankheit zu verstehen, richtig auf einen
Anfall zu reagieren und sogar den komi-
schen Namen ,,Epilepsie‘ auszusprechen.
SchlieBlich weiht er seine beste Freun-
din Vera in ,,das Geheimnis um die Steh-
aufménnchen-Mama“ ein. Im 6-seitigen
Elternteil am Ende des Buches wird au-
Berdem in einfachen Schritten erklirt,
wie betroffene Eltern am besten mit der
Krankheit umgehen und mit ihren Kin-
dern dariiber sprechen.

Bezugsquelle:

Per Post:Beta-Institut,

Kobelweg 96, 86156 Augsburg
Per Fax: 0821 45054-9100

Per E-Mail:

bestellung @betainstitut.de

Im Internet:
www.bestellung-betainstitut.de /
Rubrik Biicher

Liebe Deine Epilepsie

Bernd Thier

PRINCIPAL Verlag, Linde Verlag,
1. Auflage Februar 2011

ISBN 978-3899691054

178 Seiten, Preis: € 12,00

Der Autor schildert
in diesem Buch sei-
ne eigene Sicht- und
Erfahrungsweise der
Epilepsie-Therapie:
Nicht nur die rein me-
dizinische, sondern
die ganzheitliche Be-
handlung der Epilep-
sie fiihrt zu einer besseren Lebensquali-
tdt bei Betroffenen. Die Epilepsie muss

als Teil des eigenen Lebens angenom-
men, die Lebensfiihrung (vollwertige Er-
nihrung, Bewegung, Meditation, etc.)
entsprechend ausgerichtet werden - all
diese Bausteine fithren dann zu einem
verbesserten Zustand von Geist, Korper
und Seele, was sich wiederum positiv auf
die Anfille auswirkt.

Soziale Hilfen fiir epilepsiekranke
Kinder, Jugendliche und deren Eltern
Ingrid Coban, Anne Hauser
Schriften iiber Epilepsie, Band II,

1. Auflage 2011

Erhéltlich bei der Stiftung Michael
Telefon: 040 5388540

post @stiftung-michael.de

Eltern mit kranken
oder behinderten Kin- §
dern miissen nicht nur
mit der Krankheit oder
Behinderung zurecht-
kommen, sie miissen
sich auch durch einen
unendlichen Biirokra-
tie-Dschungel kdmpfen, um die meist
dringend notwendigen Hilfen zu bekom-
men.

Die Autorinnen Coban und Hauser ge-
ben einen Uberblick iiber mogliche Hil-
fen und zustindige Leistungstriger. An-
gefangen bei Friihférderung und Hilfen
fiir Kindergarten, Schule und Ausbil-
dung, tiber Pflegeversicherung, Behinder-
tenausweis, entlastende Dienste, Grund-
sicherung usw. haben Coban und Hauser
nichts auBer Acht gelassen, was Eltern
und Kindern helfen konnte.

Die zahlreichen lidnderspezifischen Re-
gelungen mussten die Autorinnen leider
unberiicksichtigt lassen, denn das hitte
den Rahmen dieser Broschiire gesprengt.
Fiir Eltern mit kranken oder behinder-
ten Kindern ist diese Broschiire ein wich-
tiges Navigationssystem auf dem Weg
durch den Paragrafenwald.

Susanne Fey, Wuppertal

Geplanter
Redaktionsschluss der

néchsten epiKurier-Ausgabe
2/2012: 27. April 2012!

Neue Broschiiren der Deutschen
Epilepsievereinigung

Die Deutsche Epilepsievereinigung hat
zwei neue Broschiiren herausgegeben:

bt s K.
[t

Epilepsie
im Alltags-

,.Epilepsie im Alltag*
bietet Informationen
zum allgemeinen
Grundwissen und zur
Behandlung bei Epi-
lepsie, aber auch zu
Mobilitit, Alltag und
Freizeit, Sexualitit,
Urlaub und Sport. Im Anhang werden
Fachbiicher, Schulungsprogramme und
Kontaktadressen genannt.

,.Epilepsie und Studi-
um* zeigt anhand von
Interviews, die mit ei- |8
nigen betroffenen Stu-
denten gefiihrt wur-
den, deren Erfahrun-
gen mit Epilepsie im
Studium. Im Uni-
Abc am Ende der Broschiire finden sich
alphabetisch sortiert Informationen und
Tipps zu vielen, fiir Studieninteressierte
wichtigen Themen.

Bezugsquelle:

Deutsche Epilepsievereinigung gem. e. V.
Telefon: 030 3424414

info @epilepsie.sh

www.epilepsie.sh

Ay

Initiative auf dem Weg

Forderverein Epilepsie e.V.
Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
Bankleitzahl: 760 696 63
Kontonummer: 188 80 80

foerderverein @epilepsiebayern.de




eine piddagogische '
Herausforderung
fiir jede Schule?!

,,L.ehrerpaket* -
der Landesverband Bayern e.V.
bittet um Unterstiitzung!

Unser Lehrerpaket , Epilepsien - eine
pidagogische Herausforderung fiir
jede Schule?!* ist genau vor zehn
Jahren das erste Mal als CD-Rom
erschienen.

Es wurde bislang dreimal aktuali-
siert, die letzte Version stammt aus
dem Jahr 2008 - so auch die Fas-
sung im
www.epilepsie-lehrerpaket.de.
Im Jahr 2012 soll alles iiberarbei-
tet und den neuen Anforderungen
angepasst werden. Deshalb unsere
dringende Bitte an alle, fiir die
diese Informationen wichtig waren
und sind bzw. die damit gearbeitet
haben und noch arbeiten:

Internet  unter

Schicken Sie uns bis spétestens
zum 1. Juni 2012 Verbesserungs-
vorschlige, Erginzungen, Kriti-
sche Anmerkungen.

Kontaktadresse:

Per E-Mail:
Renate.Windisch @epilepsiebayern.de
Per Fax: 09170 28148

Per Post: Landesverband Epilepsie
Bayern e.V. Mittelstrae 10, 90596
Schwanstetten

Abkiirzungen und Fachwaorter

Damit sich Menschen mit und ohne Epi-
lepsie in dem Dschungel von medizini-
schen Abkiirzungen und Fachbegriffen
besser zurechtfinden, hat der Epilepsie-
Experte Dr. med. Giinter Krédmer, Direk-
tor des Schweizerischen Epilepsie-Zen-
trums Ziirich, auf den Internetseiten des
Zentrums ein Informationsblatt mit dem
Titel ,,Abkiirzungen und Fachwdorter-
ABC* zum kostenlosen Download bereit-
gestellt.

Auf fiinf Seiten mit mehr als 100 Abkiir-
zungen und Fachwortern wird hier - al-
phabetisch sortiert - erklért, wofiir ver-
schiedene ,,Kiirzel“ (wie z. B. BNS,
EEG, IGE, TLE oder auch VNS) stehen
und was z. B. Worter bzw. Begriffe wie
Compliance, fokaler Anfall, tonisch und

vieles mehr bedeuten. Ein Beitrag zum
besseren Verstindnis von Erkrankung,
arztlichem Handeln, Diagnose und The-
rapie!

Quelle: epiNews

Zu finden ist dieses
Informationsblatt unter:

www.swissepi.ch

Downloads oder direkter Link:

www.swissepi.ch/fileadmin/pdf/
Zentrum/Abkuerzungen_und_
Fachwoerter-ABC.pdf

Mittelfrankische Epilepsie-Selbsthilfegruppen treffen sich:
»WeiBwurstfriuhstick® in der Epilepsieberatungsstelle

Erstmals gab es die Moglichkeit in Mit-
telfranken, dass alle etablierten Selbst-
hilfegruppen sich an einen Tisch setzen,
um sich kennenzulernen und auszutau-
schen. Die Psychosoziale Beratungsstel-
le fiir Menschen mit Epilepsie lud dazu
im November 2011 in ihre neuen Raum-
lichkeiten zum Weiwurstfriihstiick ein.

In diesem ungezwungenen Rahmen
konnten vor allem Eltern von epilepsie-
kranken Kindern, Geschwister von er-
krankten Jugendlichen, betroffene ,,alte
Hasen* und junge Frauen, die mit der
Krankheit leben, Gemeinsamkeiten und
Unterschiede deutlich machen. So in die

Gespriche vertieft , waren die weiteren
Tagespline schnell iiber den Haufen ge-
worfen, da man dann doch ldnger als ge-
plant zusammen saf3 und auch iiber mog-
liche gemeinsame Aktivititen sprach.

In Mittelfranken gibt es eine Gruppe fiir
Eltern epilepsiekranker Kinder in Niirn-
berg, eine Gruppe fiir Betroffene und
Angehorige sowohl in Erlangen als auch
in Niirnberg und eine von der Beratungs-
stelle angeleitete Gruppe fiir junge Men-
schen mit Epilepsie ebenfalls in Niirn-
berg.
Kerstin Kdahlig,
Epilepsieberatung Mittelfranken

Die gemiitliche Atmosphiire sorgte fiir entspannte und anregende Gespriche
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Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. ladt ein

Wochenendseminar vom 29. Juni bis 1. Juli 2012 im Bistumshaus Schloss
Hirschberg, Altmuhltal

Vorlaufiges Programm

Freitag, 29. Juni 2012:
bis 17:00 Uhr Anreise, Zimmervergabe
18:00 Uhr  Abendessen
19:00 Uhr  BegruBung und Vorstellung des Programms - Renate Windisch, Vorsitzende LV Epilepsie Bayern

19:30 Uhr  Gemlitliches Beisammensein im Schlossgarten/Schlosskeller

Samstag, 30. Juni 2012:

07:30 Uhr  Spaziergang

08:00 Uhr  Frihstlick

09:00 Uhr  Workshops
1. ,Welche Farbe hat das Gliick? - Mal-Workshop Angelika Aldenhoff-Artz, Lauf
2. ,Epilepsie im Arbeitsleben” - Wissenswertes/Gesprachsrunde Dengler/Liedtke, EpilepsieBeratung Miinchen
3. ,Meiner Lebensenergie auf der Spur” - Entspannungsseminar Claudia Will-Beer, Nirnberg
4.,Stimme und mehr” - Sing-Workshop Heike Kiefer, Nirnberg

12:00 Uhr  Mittagessen

13:30 Uhr  Workshops:
1. Fortsetzung Mal-Workshop
2. Fortsetzung Inforunde ,Epilepsie im Arbeitsleben” - je nach Wunsch der Teilnehmer
fur 3. + 4. GroBe Wanderung ca. 3-4 Std. oder Schlossflihrung
- je nach Wunsch bitte entsprechend anmelden!

17:00 Uhr  Auswertung Workshops

18:00 Uhr  Festliches Buffet

19:00 Uhr 20 Jahre Landesverband - Facetten der bayerischen Selbsthilfearbeit

Sonntag, 1. Juli 2012:
07:30 Uhr  Spaziergang
08:00 Uhr  Frahstick
08:45 Uhr  Meditation in der Kapelle - ,,Gottes Kraft ist in den Schwachen machtig” (2. Korinther 12,9)
09:30 Uhr ,Alter werden mit Epilepsie” - arztlicher Fachvortrag N.N.
anschl. Diskussion und Fragen
11:30 Uhr  Fazit Wochenendseminar und Ausblick auf ndchstes Jahr

12:00 Uhr  Mittagessen und Abreise

Anmeldungen bitte bis spétestens zum 15. Mai 2012 an den Landesverband Epilepsie Bayern e.V., Renate Windisch, Mittel-
straBe 10, 90596 Schwanstetten, Fax: 09170 28148 oder per E-Mail: renate.windisch @epilepsiebayern.de
(Teilnahme wird nach Eingang der Anmeldungen berlcksichtigt).

Ich nehme am Wochenendseminar im Schloss Hirschberg vom 29. Juni. bis 1. Juli 2012 teil:

Name:

Anschrift:

Gruppe:

Tel./Fax/Email:

Ich méchte am folgenden Workshop teilnehmen: 1. Wahl , 2. Wahl , 3. Wahl , 4. Wahl

Nachmittagsprogramm:  Wanderung 0 Schlossfuihrung 0

Der Teilnehmerbetrag in Héhe von € 80,- pro Person ist vor Ort zu entrichten. ErméBigter Beitrag jederzeit auf Anfrage moglich.
Bei Absagen nach dem 15. Juni 2012 ist der volle Teilnehmerbetrag zu entrichten.

Der LV Epilepsie Bayern e.V. bedankt sich fiir die finanzielle Unterstiitzung der Workshops durch die

Férdergemeinschaft der Krankenkassenverbéande in Bayern



www.anfaelle.jimdo.com

...neue Méglichkeit zur Information und Offentlichkeitsarbeit

Startseite
Anfallsarten

Berihmtheiten und
Prominente

Erste Hilfe
Adressen/Links
BOcher/Literatur

HKontaktimpressum

wirklich

Mut zur Aufklérung und zur Selbsthilfe bei Anféllen

solite man aus innerer Uberzeugung machen, insbesondere Epilepsie-
Selbsthilfe. Es gehor schon viel Liebe, Enrgeiz und Durchselzungsvermogen dazu, eine

da eine grofe Hife

bestehenden und werdenden Gruppen dabei helfen

Digter Schmidt probierte es und grundete mit 65 Jahren eine Epilepsieselibsinilegruppe. Er
machte anderen Mut geben 85 auch u wagen

wer bereit ist, ehrenamtiich fir Andere da zu sein, der solite von sich Uberzeugt sein una
gewisse Grundkenninisse Uber Epilepsie haben. Vortrage und Leklure Uber Epllepsie sind

Doch auch Patienten mit dissoziativen Anfallen kann man sehr gut in

ppe auf die FORE zu stellen, Diese Homepage soll

Was heifit Epilepsie Selbsthilfe? Und was sollte man wissen?

Bevdlkerung ist ein wichtiges Thema
Denn Epilepsie 1Sl eine Erkrankung wie jede andere und kann jeden Menschen treffen. Es
L An

, denn sie passen wunderbar Zusammen

Selbsthilfe soll aufkidren und auch fur die
Unentschiossenen, Unsicheren und Verzaglen eine Hite

Sein.

Im Idealfall bieten solche SH Gruppen regelmamge
Treflen B . Ang A Menschen
und Rat gebender Arzte. Hier ist die Mogiichkeit gegeben,
Gesprache mit anderen Anfallskranken zu fihren. Es
bestent ein geschutzier Kaum und es wird nichis nach
AuRen getrag g und in ger

hat sich dass die der g mit
: -

gst,
haben & sich zum

it und Vorurteilen bei Epil reagien

Eine neue Webseite bietet Anfallsbe-
troffenen Informationen und gleichzeitig
fiir Selbsthilfegruppen eine informative
und ansprechende Gratis Vorlage fiir ei-
gene Epilepsie Webseiten. Gerade fiir
Selbsthilfegruppen kann diese Seite niitz-
lich sein, da die ,,Partner Page* nicht nur
die ideale Epilepsie Webseiten-Grundla-
ge bietet, sondern auch individuell aus-
baubar ist. So kann jede Gruppe Epilep-
sie-Informationen anbieten und sich
gleichzeitig prisentieren.

Der Umgang mit dieser Gratis-Seite ist
sehr leicht und bietet sowohl Laien als
auch Profis ideale Werkzeuge zur wei-
teren Gestaltung. Die Vorlage bietet In-
formationen iiber ,,Anfallsarten®, die von
Dr. Giinter Krdamer als Link zur Verfii-
gung gestellt wurden, ,,Erste Hilfe* fiir
alle Anfallsarten, ,,Beriihmtheiten und
Prominente* mit den zugehdrigen Links,
“Adressen und Links* von Selbsthilfe-
gruppen, Epilepsiezentren, spezialisier-
ten Arzten und Beratungsstellen sowie
,Literaturtipps® und erste Seitenvor-
schlige fiir die individuelle Gruppenan-
passung. Diese Partner Page kann voll-
stindig bearbeitet und nach eigenen Wiin-
schen erweitert werden, so kann man z.
B. passwortgeschiitzte Bereiche fiir die
eigene Gruppe, Videos, Formulare und
Share Buttons fiir Facebook und Co kin-
derleicht einbauen.

Die Vorlage ist unter dem Namen
www.anfaelle.jimdo.com erreichbar und
solange sie nur aus eigenen Mitteln der
Administratoren finanziert wird, soll sich
daran auch nichts dndern. Meldet man
sich bei dieser Partner Page an, erhilt
man aber seine eigene Web-Adresse und
hat alleinigen Zugriff darauf. Die Anmel-
dung und Nutzung der Partner Page ist
komplett kostenlos, ein Upgrade ist auf
Wunsch mdoglich.

Hintergrund dieser Idee ist die Aufkla-
rung iiber Epilepsie und dissoziative An-
fille. Es sollte ein Medium geschaffen
werden, das jedem leicht und kostenlos
zugénglich ist und trotzdem individuell
angepasst werden kann. Denn eine der
groB3ten Unsicherheiten im Umgang mit
Epilepsie ist fehlendes oder falsches
Grundwissen liber die Anfille selbst oder
iiber den Umgang mit ihnen. Selbsthil-
fegruppen bieten einen guten Rahmen
sich mit Gleichgesinnten auszutauschen,
aber es fehlt ihnen manchmal am pas-
senden Know-how oder den finanziellen
Mitteln fiir einen gelungenen Interne-
tauftritt. Diesem Defizit soll diese neue
Webseite Rechnung tragen. Wer sich
nicht nur an den Informationen der Sei-
te erfreuen, sondern seine eigene Part-
ner- Page gestalten will, kann sich nach
der Partner-Page Anmeldung bei den Ad-
ministratoren Anja D.-Zeipelt oder Die-

ter Schmidt melden, sodass man tiber alle
Entwicklungen auf dem Laufenden ge-
halten wird. Ob man diese dann auf sei-
ner Seite einfiigt, bleibt jedem selbst
iiberlassen. Die Anmeldungen zur Gra-
tis-Partner-Page findet man unter
www.epi-on-board.de oder unter
www.epilepsie-reutlingen.jimdo.com/.

Auch Anregungen und neue Adressen
werden gerne entgegen genommen. Kon-
takt zu den Administratoren bekommen
Sie unter anfaelle @t-online.de.

Anja Daniel-Zeipelt

- Hotel- und Gastgewerb:

- Agrarwirtschaft

- Textiltechnik und Bekleidung

- Erndhrung und Hauswirtschaft
- Metalltechnik

Berufsbildungswerk
Bethel

Fiir einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten
Berufen, individuelle sozialpddagogische Begleitung und eine
lebendige Gemeinschaft: Im Berufshildungswerk Bethel er-
halten Jugendliche und junge Erwachsene mit einer Epilepsie,
psychischen Beeintrachtigungen oder Lernbehinderungen die
Hilfe und Unterstiitzung, die sie brauchen.

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um spater auf dem ersten Arbeitsmarkt

FuB zu fassen. Dazu gehdrt auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbststandiges Leben vorbereitet werden.
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufshildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 - 33617 Bielefeld - Tel. 0521 1%4-2856
www.bbw-bethel.de

Bethel
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Therapie-Management. EPILEPSIE

EPI-Vista® wurde entwickelt, um die Behandlungs-
fihrung zu erleichtern und die Therapie zu optimie-
ren. Je langer eine Epilepsie dauert, desto unuber-
sichtlicher wird ihr Verlauf. Fur eine optimale Behand-
lung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentli- | gogs S
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs- | wsem e
entscheidung berucksichtigt werden. Das beginnt mit
der Diagnose und ihrer Begrindung und reicht tber
die Veranderung der Anfallsh&ufigkeit im Verlauf bis
hin zu deren Beeinflussung durch bisherige Behand-
lungsmafBBnahmen.

@EPHVista

Die Dokumentationen werden durch die Patienten ver-
waltet. Alle Daten werden verschlisselt Ubertragen,
unter einem selbst definierten Pseudonym abgelegt
und auBBerdem bei der Speicherung durch individu-
elle Schlissel gesichert, so dass niemand, auBer dem
Eigentumer selbst, in der Lage ist, die Daten zu le-
sen. Durch eine ausdrucklich seitens des Anwenders
erteilte Berechtigung hat der behandelnde Arzt die
Méglichkeit, die Dokumentation gemeinsam mit dem
Patienten fortzuschreiben.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behand-
lungskalender, der von dem Patienten Ublicherweise
in Papierform gefthrt wird. Durch eine vollstandige
Dokumentation des Anfallsgeschehens entsteht ein
vielseitiges Diagramm des Behandlungsverlaufs, das
die wesentlichen Eigenschaften der individuellen Epi-
lepsiebehandlung darstellt und so zu einem optima-
len Therapiemanagement fuhrt.

(S EPIVista
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EPI-Vista® fir Patienten und Arzte -
die Vorteile auf einen Blick

i
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® Einzigartiges, Internet-basiertes Dokumentations-
und Therapiemanagementsystem zur Epilepsiebe-
handlung (auch sektorenlbergreifend).

® Ein Durchsuchen der unter Umstanden dicken Kran-
kenakten fur den Arzt wird UberflUssig.

e Grafische Auswertung des Therapieverlaufs. DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH

e Sicherer Datenaustausch zwischen Patient und Arzt Weg beim Jéger 214 » 22335 Hamburg
auch online méglich. Telefon: 040 59101-0 « Fax: 040 59101-400

epi.info@desitin.de
® Die Nutzung des Programms ist kostenlos. www.desitin.de » www.epinews.de * www.epivista.de
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