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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser!

Handeln! Behandeln! ... und wie geht es mir? ist das
Motto des diesjahrigen Tages der Epilepsie. Die
Zentralveranstaltung wird in diesem Jahr in Nieder-
sachsen (Hannover) stattfinden, wo sich vor 25 Jahren
die Interessengemeinschaft Epilepsie Niedersachsen
gegrindet hat, die auf eine ereignisreiche Geschichte
zuriickblicken kann (wir berichteten darliber in unserer
letzten Ausgabe).

Viele von lhnen/Euch kennen das: Die Epilepsie stellt
Sie/Euch vor vielfaltige Herausforderungen —und es
gibt viele Menschen, die wissen, was in dieser Situation gut fur Sie/Euch
ist. Jeder sagt einem, was alles zu tun ist: Vor allem geht es immer darum,
die Ratschlage zu befolgen sich aktiv an allem zu beteiligen. Sei es nun
die Epilepsiebehandlung, die Losung moglicherweise auftretender beruf-
licher und/oder sozialer Probleme, die Lebensfiihrung, ... Viele wissen was
zu tun ist —und oft sind diese Hinweise auch wichtig und helfen weiter.
Allerdings fragt kaum jemand, wie es lhnen/Euch eigentlich geht —was
Sie/lhr eigentlich wollt und welche Ideen Sie/lhr vielleicht habt, um thr/
Euer jeweils vorhandenes Problem zu l6sen.

Eine grundlegende Erfahrung, die ich mit Selbsthilfegruppen und —orga-
nisationen gemacht habe ist die, dass es manchmal gar nicht so sehr die
Ratschldage sind, die weiterhelfen. Haufig ist das gemeinsame Gesprach
und der Erfahrungsaustausch in einer ruhigen und entspannten Atmo-
sphare viel hilfreicher ...einfach nur zuzuhoren, zu erfahren, wie andere
zurechtkommen ... einfach nur erzahlen, wie es einem geht ... sich einfach
mal aussprechen ... zu verstehen und verstanden zu werden ...

Daher wird es im vorliegenden Heft wieder viele Hinweise und Tipps
geben —aber es gibt auch viele Erfahrungsberichte von Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehdrigen, die durchaus unterschiedlich und
vielleicht auch widersprichlich sind. Anderen zuzuhoren, von anderen zu
lernen und andere von sich lernen zu lassen —das sind originaren Auf-
gabe der Selbsthilfe - und vielleicht findet sich der eine oder andere ja in
den Schilderungen wieder ...

Handeln! Behandeln! ... und wie geht es mir? heist aber auch, dass wir uns
gemeinsam dafir einsetzen, dass das Versorgungssystem fuir Menschen
mit Epilepsie moglichst gut auf die Bedlirfnisse anfallskranker Menschen
zugeschnitten ist (oder bleibt) und uns gemeinsam dafiir einsetzen, das
Menschen mit Epilepsie hier ,gut” leben kénnen.

Das kdnnen wir nur gemeinsam tun — und daher hoffe ich, dass es beim
diesjahrigen Tag der Epilepsie wieder vielfaltige Aktivitaten und Aktionen
geben wird, die Sie/lhr in eurem Bundesland, in eurer Stadt, in eurem
Dorf durchfiihrt. Packen wir’s also an —aber vergessen wir dabei nicht,
uns auch mal zurtickzulehnen und uns zu fragen ... und wie geht es mir?

In diesem Sinne

A

lhr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

eine Epilepsie:

Sie suchen einen Ausbildungsplatz?
Sie méchten Ihre berufliche
Zukunft sichern?

Mutzen Sie unsere Maglichkeiten,
um erfolgreich eine Ausbildung im
Berufshildungswerk Bethel

in den Berufsfeldern

» Agrarwirtschaft (Gartenbau)

* Erndhrung und Hauswirtschaft
* Hotel und Gastronomie

« Metalltechinmk

« Textiltechnik

abzuschliefen,

Wenn Sie in lhrer Berufswahl noch
nicht sicher sind, bieten wir ab-
klarende oder vorbereitende Mali-
nahmen an, die Ihnen die Entschei-
dung erleichtern,

Inre Ansprechpartnerin
im Berufshildungswerk Bethel
ist Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.

EpilepsigZegntrum Bethel

Berufshildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel: 0521 144-2856

Fax: 0521 144-5113

marlies. thiering-baum@bethel de
www bbw-bethel de

Bethel
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aufgefallen

Loty : &
Voll gemen: Von wohl menenden Foumi f/lémcouﬂehonﬁém
progra mmicrte Lollator- Navis

Wenn die Omi

Smart Senior soll’s moéglich ma-
chen: Senioren kdnnen zukinftig
nicht nur ihr Auto, sondern auch
sich selbst mit einem Navigati-
onsgerat ausstatten. Installiert
auf Rollatoren oder Rollstiihlen
konnen die Navigations-Assisten-
ten mit Hilfe von Richtungspfeilen
oder Steuerungsinstrumenten
flr die benutzten Gehhilfen den
richtigen Weg zum Zielort weisen
oder das Fahren selbst tiberneh-
men. Zusatzlich werden weitere
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technische Hilfen entwickelt, die
schwere Unfalle durch Kontrollver-
lust vermeiden sollen. Fir die so
genannten ,Nothalteassistenten”
bilden Sensoren die Grundlage,
die lebenswichtige Daten wie Puls,
Blutdruck oder Korpertemperatur
uberwachen. Beim Erkennen eines
Blackouts aktiviert der Nothalteas-
sistent automatisch die Warn-
blinkanlage, bringt das Auto selbst
steuernd durch den Verkehr an
den rechten StralRenrand und alar-

mit dem Navi ...

miert die Notrufzentrale. Fur die
Wiederbelebung wird dann doch
noch ein Mensch gebraucht, aber
sonst lauft alles voll automatisch!

Quellen:

Potsdamer Neueste Nachrichten
vom 26.05.09

Spiegel vom 29.05.09.
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Behandeln!

Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fur Neurologie geben eine

klare Orientierung

Ziel der Epilepsiebehandlung ist
es, das Auftreten epileptischer
Anfalle durch eine geeignete The-
rapie zu verhindern. Diese umfasst
das Vermeiden von moglichen
anfallsauslosenden Faktoren
sowie bei gegebener Indikation fir
eine medikamentose Behandlung
die Auswahl eines oder mehrerer
Medikamente gegen die Epilepsie
(Antiepileptika). Die Auswahl des
oder der geeigneten Medikamente
ist davon abhangig, um welche
Form der Epilepsie (Art der Anfalle
und Epilepsiesyndrom) es sich im
Einzelfall handelt. Eine wirkungs-
volle Behandlungsalternative bei
Patienten mit fokalen Epilepsien,
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die durch eine medikamentdse
Therapie nicht anfallsfrei werden,
ist die Epilepsiechirurgie, die je-
doch aufgrund strenger Auswahl-
kriterien nur wenigen Patienten
vorbehalten ist (siehe unten).

Medikamentdse
Epilepsiebehandlung

Fur die medikamentdse Epilep-
siebehandlung stehen klassische

- seit Jahrzehnten vorhandene

- und in zunehmendem Umfang
neue Antiepileptika zur Verfligung.
Auch vor Einflihrung der neuen
Antiepileptika wurde durch die
Behandlung eine weitgehende

Anfallskontrolle bei der Mehrzahl
der Epilepsiepatienten erreicht.

Bei etwa 70% lasst sich durch

eine Monotherapie (eine Therapie
mit nur einem Medikament) mit
einem der klassischen vier Antiepi-
leptika der ersten Wahl bei fokalen
Epilepsien im Erwachsenenalter
(Primidon/Phenobarbital, Pheny-
toin, Carbamazepin, Valproinsaure)
eine befriedigende Anfallskontrol-
le erzielen; bei weiteren 10% ge-
lingt dies durch eine Kombination
von jeweils zwei Medikamenten.

In etwa 20-30% der Falle muss
man davon ausgehen, dass die
medikamentose Therapie nicht



zu einer vollstandigen Anfallsfrei-
heit fihrt (Pharmakoresistenz).
Auch unter Berticksichtigung
neuer Antiepileptika zeigt sich
mehr und mehr, dass die tber-
wiegende Mehrzahl solcher
therapieschwierigen Falle schon
nach dem Scheitern einer ersten
Monotherapie identifiziert ist und
nur ein Bruchteil noch wirklich von
medikamentosen Umstellungen
profitieren wird, sofern die erste
Monotherapie nicht aufgrund
schlechter Vertraglichkeit aufge-
geben werden musste, sondern
bis zur Vertraglichkeitsgrenze
kontinuierlich ausdosiert werden
konnte.

Die Wirksamkeit der neuen Subs-
tanzen als Zusatztherapie zu einer
vorbestehenden Medikation (add-
on) oder zum Teil auch als Mo-
notherapie wurde in den letzten
Jahren durch wissenschaftliche
Studien belegt. Die moglichen
Vorteile neuer Antiepileptika sind
bei deutlich hoheren Therapiekos-
ten vor allem in einem breiteren
Wirkspektrum (bezogen auf die
verschiedenen Anfallsformen

und Epilepsiesyndrome), einer
besseren Vertraglichkeit (weniger
Nebenwirkungen), weniger oder
geringeren Wechselwirkungen mit
anderen Antiepileptika und einer
geringeren fruchtschadigenden
Wirkung in der Schwangerschaft
(Teratogenitat) zu sehen.

Allerdings liegen kontrollierte
klinische Studien zum Uberwie-
genden Teil nur fir Epilepsien vor,
bei denen die Anfalle an einer
bestimmten Stelle des Gehirns
beginnen (fokale oder fokal be-
ginnende Epilepsien). Das Wissen
Uber die Wirksamkeit bei gene-
ralisierten Epilepsien, bei denen
sich die Anfalle von Anfang an
auf der gesamten Hirnoberflache

abspielen, beruht Gberwiegend
auf offenen Therapiestudien oder
sogar nur auf Fallberichten. Dar-
uber hinaus ist die Auswahl des
geeigneten neuen Antiepilepti-
kums im individuellen Fall dadurch
erschwert, dass im Gegensatz

zu alten Antiepileptika praktisch
kaum akzeptable Vergleichsstu-
dien der neuen Medikamente
untereinander existieren. Die
wenigen Ausnahmen lassen keine
praxisrelevanten Riickschlisse zu.
Auch muss darauf hingewiesen
werden, dass Aspekte wie Lang-
zeitvertraglichkeit und Fruchtscha-
digung (Teratogenitat) aufgrund
der relativ kurzfristigen klinischen
Erfahrungen noch ungenigend
bekannt sind und hieraus der fal-
sche Rickschluss auf ein besseres
Vertraglichkeitsprofil keinesfalls
jetzt schon gezogen werden darf.

Die Notwendigkeit einer entspre-
chend vorsichtigen Wertung der
Vertraglichkeit neuer Antiepilep-
tika ergibt sich alleine schon aus
dem Umstand, dass bleibende
oder todliche Nebenwirkungen,
die den breiteren Einsatz in der
Zukunft kaum mehr zulassen wer-
den, bei immerhin zwei neuen An-
tiepileptika, namlich bei Vigabatrin
(permanente Gesichtsfelddefekte)
und bei Felbamat (aplastische
Anamien, Lebernekrose) erst Jahre
nach deren Zulassung bekannt
wurden.

Leitlinien

Hinsichtlich der Therapie zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung haben
sich die kirzlich publizierten Leit-
linien der Deutschen Gesellschaft
flr Neurologie in enger Absprache
mit der Deutschen Gesellschaft
flr Epileptologie in entscheiden-
den Punkten klar positioniert. Sie
berufen sich auf die kritische Wir-
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digung vorliegender Studiendaten
und die praktische Erfahrung der
verantwortlichen Expertengruppe.
Die wichtigsten therapierelevan-
ten Aspekte werden im Folgenden
zusammengefasst.

1. Man geht bei der Definition
einer Epilepsie inzwischen
davon aus, dass schon ein ers-
ter Anfall diese Diagnose und
damit auch die Einleitung einer
dauerhaften medikamentdsen
Behandlung rechtfertigt, wenn
berechtigte Grinde fur die
Annahme bestehen, dass eine
erhohte Neigung zu weiteren
epileptischen Anfallen ange-
nommen werden muss. Dies
ist zum Beispiel bei Vorliegen
eines entsprechenden EEG-Be-
fundes oder bei einem Befund
im Kernspintomogramm (MRT)
der Fall, der das Auftreten des
Anfalls erklart und ahnen I3sst,
dass es unbehandelt nicht bei
diesem einen ersten Anfall
belieben wird.

2. Weiterhin wird als wesentlich
neu das Resultat der engli-
schen pragmatischen Ver-
gleichsstudie zur Ersttherapie
(SANAD) hervorgehoben, der
zufolge Lamotrigin bei fokalen
Epilepsien bei gleicher Wirk-
samkeit besser vertraglich als
Carbamazepin ist und Valproat
weiterhin bei generalisierten
und unklassifizierbaren Epilep-
sien als wichtigste Therapieop-
tion mit besserer Wirksamkeit
im Vergleich zu Lamotrigin und
besserer Vertraglichkeit im Ver-
gleich zu Topiramat eingestuft
wird. Neben Lamotrigin wird
Levetiracetam zur Monothera-
pie von neu diagnostizierten
Epilepsien mit fokalen Anfal-
len (mit und ohne sekundar
generalisierten Anfallen) als
Medikament der ersten Wahl

einfille
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empfohlen. Grundsatzlich ist
bei der Auswahl von Medika-
menten darauf zu achten, dass
diese moglichst nebenwir-
kungsarm sind und im Idealfall
keine Wechselwirkungen mit
anderen Substanzen einge-
hen. Insbesondere Langzeit-
nebenwirkungen, die durch
dauerhafte Veranderungen des
Hormon- oder Vitaminstatus
hervorgerufen werden kénnen,
wenn —wie bei vielen alteren
Antikonvulsiva —aufgrund der
so genannten Enzymindukti-
on die Leber zu intensivierter
Funktion angeregt wird, sollten
vermieden werden. Die folgen-
de Tabelle fasst die Empfehlun-
gen der Leitlinien zusammen.

Darlber hinaus wird auf die
erhebliche Konsequenz des neuen
Rahmenvertrages zur Substituti-
on von Originalpraparaten durch
Generika hingewiesen, der auch
Antiepileptika mit einschlief8t, so
dass zukiinftig sogar der wieder-
holte Austausch von Generika
durch Rabattvertrage erzwungen
werden konnte. In diesem Zusam-
menhang muss nachdriicklich
darauf hingewiesen werden, dass
speziell bei anfallsfreien Patienten
wirkstoffgleiche Praparate anderer
Hersteller ausdrucklich NICHT ver-
wendet werden sollen. Die behan-
delnden Arzte sollten dies durch
Ankreuzen des so genannten Aut-
ldem-Kreuzes sicherstellen.

Therapieempfehlungen der aktuellen Leitlinien der Deutschen Gesell-

schaft fir Neurologie: Erster epileptischer Anfall und Epilepsien im
Erwachsenenalter

1. Fokale Epilepsien — Monotherapie

Erste Wahl

Lamotrigin, Levetiracetam

Weitere Optionen
je nach individuellem
Patientenbedirfnis:

Carbamazepin, Gabapentin,
Oxcarbazepin, Topiramat, Valpro-
insaure

2. Generalisierte Epilepsien — Monotherapie

Erste Wahl

Valproinsaure

Weitere Optionen
je nach individuellem
Patientenbediirfnis:

Lamotrigin, Topiramat

3. Kombinationstherapie

Fokale Epilepsien

Erste Wahl: Gabapentin,
Levetiracetam,Pregabalin,
Topiramat, Zonisamide

Zweite Wahl: Lamotrigin, Oxcarbazepin

Dritte Wahl: Carbamazepin, Valproinsaure,

Phenytoin

Generalisierte Epilepsien

Erste Wahl: Levetiracetam, Topiramat
Zweite Wahl: Lamotrigin

Dritte Wahl: Vaproinsaue
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Besonders wichtig ist fur die
Betroffenen nach erfolgreichem
Therapieverlauf die Frage, wann,
ob und wie die medikamentdse
Behandlung beendet werden
kann. Diese Frage zu beantworten
ist aufgrund der wenig tberzeu-
genden Studienlage auf3erordent-
lich schwierig. Es liegt nahe, dass
eine globale Empfehlung bei den
vielfdltigen Ursachen der Epilepsie
nur unzureichend moglich ist. Jede
Empfehlung sollte daher individu-
ell erfolgen.

Grundsatzlich gilt, dass Antiepilep-
tika in der Regel nicht die Ursache
der Epilepsien beseitigen, sondern
nur das Auftreten der epilepti-
schen Anfalle verhindern kénnen.
Daher muss man auch nach
langjahriger Anfallsfreiheit beim
Absetzen der antikonvulsiven Me-
dikation mit der Gefahr wiederum
auftretender Anfdlle rechnen,
wenn die Ursache der Epilepsie
weiterhin besteht. Zu diesen
Ursachen gehdren eine genetisch
bedingte Epilepsiebereitschaft
oder die Epilepsien bedingende
regionale Schadigungen, Anoma-
lien oder Tumoren des Gehirns.
Selbst nach einer Entfernung des
epileptischen Herdes durch ein
epilepsiechirurgisches Verfahren
kann es beim systematischen Ab-
setzen zum Wiederauftreten von
epileptischen Anfallen kommen.
Es sollte daher auch nach epilep-
siechirurgischen Eingriffen zwar
die Medikation vereinfacht und
abgesenkt werden, ein vollstandi-
ges Absetzen aber ausfuhrlich und
kritisch mit dem Patienten bespro-
chen und auf der Basis individuel-
ler Daten entschieden werden.

Epilepsiechirurgie

Weltweit haben epilepsiechir-
urgische Eingriffe in den letzten



Jahren zugenommen, dabei ste-
hen Operationen im Bereich des
Temporallappens an erster Stelle.
In Deutschland werden derzeit
etwa 500 Operationen pro Jahr
durchgefiihrt. Die geschatzte Zahl
moglicher Operationskandida-
ten liegt allerdings nach wie vor
deutlich hoher. Statistische Zahlen
belegen, dass die Uberwiegende
Mehrzahl (ca. 60%) der chirurgi-
schen Eingriffe im Schlafenlappen
erfolgt. Die Erfolgszahlen liegen
in verschiedenen Publikationen
hinsichtlich der Anfallsfreiheit bei
uber 60%.

Ziel epilepsiechirurgischer Thera-
pie ist die operative Entfernung
(Resektion) der sogenannten
primaren epileptogenen Zone,
also des Hirnareals, von dem die
epileptischen Anfdlle ausgehen.
Voraussetzung flr eine epilepsie-
chirurgische Therapie ist es, das
diese Operation ohne Inkaufnah-
me neuer und moglicherweise
dauerhafter Defizite vonstatten
geht, die sich negativer auf die
Lebensqualitat auswirken wiirden
als die Epilepsie selbst. Grundsatz-
lich muss die Indikationsstellung
zur praoperativen Diagnostik und
zur Epilepsiechirurgie sorgfaltig
zwischen der verheiBungsvollen
Perspektive einer Therapie mit
Heilanspruch und den Risiken vor
allem der zum Teil eingreifenden
invasiven Diagnostik und der ope-
rativen Eingriffe abwagen, zumal
Epilepsieoperationen in der Regel
keiner vitalen Indikation unterlie-
gen - es handelt sich um operative
Eingriffe, die durchgefiihrt werden
kénnen, aber nicht missen. Ziel
eines epilepsiechirurgischen Ein-
griffs ist in der Regel in erster Linie
die Verbesserung der Lebensquali-
tat der betroffenen Patienten.

Grundsatzlich gilt, dass die Epilep-
siechirurgie so friihzeitig wie mog-
lich erwogen werden sollte, um
speziell im Kindesalter Entwick-
lungsverzogerungen vorzugreifen,
die bei dauerhaft auftretenden
epileptischen Anfallen nahezu un-
vermeidlich sind. Dennoch betragt
auch heute noch in den meisten
Fallen das Intervall zwischen
Lebensalter bei Epilepsiebeginn
und letztendlich durchgefiihrtem
epilepsiechirurgischem Eingriff
Jahrzehnte. Auch zur Epilepsie-
chirurgie haben sich die Leitlinien
eindeutig geaulert.

Leitlinien

Demnach sollte die praoperative
Epilepsiediagnostik und die Epilep-
siechirurgie nur in spezialisierten
Zentren erfolgen, die Uber einen
ausreichenden Erfahrungshinter-
grund verfiigen (mehr als 20 Ein-
griffe/Jahr). Es wird dringend emp-
fohlen, Epilepsiepatienten nach
dem Versagen des zweiten oder
dritten Medikamentes, spatestens
aber nach 5 Jahren vergeblicher
Therapie, einem Spezialzentrum
zuzuweisen, das auch epilepsiechi-
rurgisch tatig ist, um die Frage der
Operabilitat zu prifen.
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Als weiteres im weitesten Sinne
operatives Verfahren wird in den
Leitlinien die Vagus-Nerv-Stimu-
lation erwahnt. Sie ist das am

weitesten verbreitete Stimulati-
onsverfahren; weltweit sind mehr
als 50.000 Stimulatoren implan-
tiert worden. Das Verfahren gilt
als palliativ, da in kontrollierten
wissenschaftlichen Studien nur
bei wenigen Menschen Anfalls-
freiheit erreicht wurde. Bei etwa
50% der Menschen, denen ein
Vagus-Nerv-Stimulator implantiert
wurde, kommt es zu einer Reduk-
tion der Anfalle um bis zu 50%. Ein
realistischer Erwartungshorizont
ist im Hinblick auf die Vagus-Nerv-
Stimulation absolut essentiell.
Das gilt umso mehr fir weitere
Stimulationsverfahren wie die Tie-
fenhirnstimulation, die momentan
noch vollstandig experimentellen
Charakter hat.

Alternative Verfahren

Zu den alternativen Therapie-
verfahren im Erwachsenenalter
gehort die ketogene Diat, die im
Kindesalter auch durch Studien
belegt ist, die EEG-Biofeedback-
Therapie, die Akkupunktur oder
auch die Selbstkontrolle epilepti-
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scher Anfalle. Der Charme dieser
Verfahren liegt in der Andersar-
tigkeit der Therapie, insbeson-
dere, wenn die oben genannten
Therapiemoglichkeiten zu keinem
befriedigenden Ergebnis fihren.
Letztlich sind die alternativen
Verfahren in Studien nur einge-
schrankt oder gar nicht belegt.
lhre objektive Beurteilung ist
entsprechend schwierig. Sicher ist,
dass in aller Regel diese Verfahren
nur zusatzlich zu etablierteren
Behandlungsmethoden eingesetzt
werden sollten und jene Ublicher-
weise nicht ersetzen.

Fazit

Viele Epilepsien kann man ausge-
zeichnet behandeln und sollte das
dann auch konsequent umsetzen.
In schwierigen Fallen ist es ratsam,
die medikamentose Therapie
moglichst nebenwirkungsarm
und gemaf einer klaren Strategie
zu planen, friihzeitig spezialisier-
te Zentren zu kontaktieren und
gegebenenfalls auch an Therapien
jenseits der medikamentosen
Behandlung zu denken. Dabei
kommt bei fokalen Epilepsien der
Epilepsiechirurgie eine heraus-
ragende Rolle zu. Die Leitlinien
der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie schaffen diesbezlig-
lich eindeutig mehr Klarheit

und betonen die modernen und
verbesserten Moglichkeiten der
Epilepsiebehandlung (Literatur
beim Verfasser).

Prof. Dr. Bernhard J. Steinhoff
Epilepsiezentrum Kork

Landstrasse 1

77694 Kehl-Kork

Tel: 0785 /184-2250

Fax: 0785 /184-2555

mail:
bsteinhoff@epilepsiezentrum.de
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Handeln!

Epilepsien stellen die daran
erkrankten Menschen vor vielfiltige
Herausforderungen

Epileptische Anfalle und Epilepsien
beeintrachtigen die davon betrof-
fenen Menschen in unterschied-
licher Art und Weise. Ahnlich wie
andere chronische Krankheiten
oder Behinderungen haben auch
Epilepsien vielfaltige Auswirkun-
gen auf das Alltags- und Berufsle-
ben, die der/die Betreffende zu be-
waltigen hat. Diese sind in hohem
Mafie davon abhangig, wann die
Epilepsie erstmalig auftritt bzw.
wie diese verlauft.

Tritt erstmalig ein anfallsartiges
Ergeignis auf, geht es zunachst da-
rum zu klaren, wobei es sich dabei
gehandelt hat. War das Ereignis
ein epileptischer Anfall — oder war
es etwas anderes? Handelt es sich
um einen Gelegenheitsanfall oder
eine beginnende Epilepsie? Welche
Auswirkungen hat das auf Beruf
und Alltagsleben? Ist Fahrtauglich-
keit gegeben oder darf zunachst

einmal kein KfZ geflihrt werden?
Wenn ja —wie lange darf kein KfZ
gefihrt werden? Ist die Austibung
des gewahlten Berufes weiterhin
moglich? ...

Ist die Epilepsie diagnostiziert und
wird mit der Behandlung begon-
nen, stellen sich weitere Fragen.
Welche Behandlungsmethode,
welches Medikament ist das rich-
tige? Haben die Medikamente Ne-
benwirkungen, sind sie schadlich?
Gibt es andere, nicht-medikamen-
t6se Behandlungsmethoden? Wie
finde ich den fiir mich richtigen
Arzt? Wie grol? sind die Chancen,
durch die Behandlung dauerhaft
anfallsfrei zu bleiben? Welche Aus-
wirkungen hat die Epilepsie auf
Beruf und Alltagsleben? ...

Fihrt die Behandlung nicht zu
dem gewulinschten Ergebnis, stellt
sich zunachst die Frage nach der



Ursache dafir. Kann Anfallsfreiheit
tatsachlich nicht erreicht werden
—oder ist die gewahlte Therapie,
das gewahlte Medikament nicht
das richtige? Werden die Medika-
mente regelmaRig genommen?
Hat sich etwas an der korperlichen
Konstitution gedndert? Stimmt
die Diagnose? ...Und vor allem:
Wie kann der/die Betroffene das
beurteilen?

Treten bei einer gut behandelten
Epilepsie nach langer Zeit wieder
Anfalle auf, stellen sich weitere
Fragen: Was ist die Ursache flr
das Wiederauftreten der Anfal-
le? Besteht die Chance, wieder
dauerhaft anfallsfrei zu werden?
Was andert sich durch die wieder
auftretenden Anfalle im Alltags-
und Berufsleben? ...

Handeln ist also gefragt —und
sicherlich wird es zunachst einmal
darum gehen, einen Arzt des
Vertrauens zu finden, der in der
Epilepsiebehandlung erfahren

ist. Sicherlich sollte es sich dabei
um einen Facharzt (Neurologe/
Nervenarzt; bei Kindern ein in

der Epilepsiebehandlung erfah-
rener Kinderarzt) handeln; aber
leider sind nicht alle Facharzte in
der Epilepsiebehandlung gleich
qualifiziert. Bei der Suche kénnen
die regionalen Selbsthilfegruppen
oder auch die Deutsche Epilepsie-
vereinigung (DE). mit ihren Lan-
desverbanden behilflich sein - die
regionalen Selbsthilfegruppen,
weil deren Mitglieder tber die
Erfahrungen mit ihren behandeln-
den Arzten berichten kdnnen; die
Landes- und Bundesverbande, weil
diesen zusatzlich eine Liste von
Arzten mit dem Zertifikat Epi-
leptologie vorliegt (das Zertifikat
Epileptologie Plus wird von der
Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie an Neurologen verliehen,

die ihre epileptologische Kompe-
tenz regelmaflig anhand eines
Kriterienkatalogs nachweisen
mussen; herausgegeben wird die
Liste von der Stiftung Michael).

Manchmal kann — gerade bei Er-
krankungsbeginn —eine ambulan-
te oder stationare Behandlung in
einer auf die Epilepsiebehandlung
spezialisierten Klinik erforderlich
sein. Auch diese Epilepsieambu-
lanzen und Epilepsiezentren mus-
sen ihre Behandlungskompetenz
regelmalRig anhand eines eben-
falls von der Deutschen Gesell-
schaft flir Epileptologie Gberprif-
ten Kriterienkatalogs nachweisen.
Auch hier gibt es Adresslisten, die
der DE vorliegen (ebenfalls von der
Stiftung Michael herausgegeben).
Nicht immer liegt eine solche Am-
bulanz oder ein solches Zentrum
direkt bei den Betreffenden ,vor
der Haustirre” —dennoch kann es
lohnenswert sein, dafiir auch ein-
mal einen langeren Anfahrtsweg
in Kauf zu nehmen. Gerade, wenn
dies gleich zu Erkrankungsbeginn
erfolgt, lassen sich dadurch haufig
viele unnatige Folgeprobleme der
Epilepsie vermeiden.

Ist der Arzt gefunden, kann es
durchaus im Verlauf der Behand-
lung zu (nicht nur medizinischen)
Problemen kommen. Sollte dies
der Fall sein, sollte zunachst mit
dem behandelnden Arzt ge-
sprochen werden. Dazu gehort
allerdings auch, dass alles das,
was nicht verstanden wird, mit
dem Arzt — wenn nétig mehrmals
- besprochen wird und bespro-
chen werden kann. Dies ist nicht
immer ganz einfach; sicherlich
ist es dabei hilfreich, sich auf den
Arztbesuch vorzubereiten und
z.B.sich anfallende Frage vorher
aufzuschreiben. Manchmal kann
es auch hilfreich sein, sich eine
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zweite Meinung (z.B. durch einen
anderen Facharzt oder eine Epi-
lepsieambulanz) einzuholen —und
wenn das Vertrauensverhaltnis
gestort ist, ist es manchmal auch
notwendig, den behandelnden
Arzt zu wechseln.

Aber selbst die beste epileptologi-
sche Behandlung und Betreuung
kann den Betreffenden die Ausei-
nandersetzung mit der eigenen
Erkrankung nicht abnehmen. Dazu
gehort es — nicht ausschlielich,
aber unverzichtbar —auch, sich
zunachst einmal Uber die eigene
Erkrankung zu informieren. Dies
kann zum einen durch das Studi-
um von Blchern und Broschtren
erfolgen —entsprechende Litera-
turempfehlungen tber auch fur
Laien verstandliche Literatur sind
z.B. Uber die DE zu erhalten; und
auch die regelmaRige Lektlre der
einfdlle hat schon vielen Men-
schen wichtige Hinweise gegeben.

Zum anderen werden aber mitt-
lerweile bundesweit eine Reihe
von Seminaren fir Menschen mit
Epilepsie angeboten (von der DE,
den Epilepsieberatungsstellen, den
Epilepsiezentren, ...) auf denen das
entsprechende Wissen vermittelt
wird. Am bekanntesten ist sicher-
lich das MOdulare Schulungspro-
gramm EpilepSie (MOSES) und das
entsprechende Programm fur Fa-
milien (FAMOSES); entsprechende
Schulungen werden bundesweit
von daflir ausgebildeten Trainern
angeboten — der Kontakt kann
ebenfalls Uber die DE vermittelt
werden.

Epilepsien haben haufig Aus-
wirkungen auf das Alltags- und
Berufsleben - und es gibt vieles
zu beachten. Wichtig ist es, bei
hier auftretenden Problemen sich
moglichst frithzeitig Unterstut-
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zung zu holen —sei es bei den
Epilepsiezentren oder —ambulan-
zen, die haufig auch eine Sozial-
beratung oder psychologische
Unterstitzung anbieten oder ent-
sprechende Kontakte vermitteln
kénnen; sei es bei anderen auf die
Unterstiutzung von Menschen mit
Epilepsie spezialisierten Einrich-
tungen; oder sei es bei den Selbst-
hilfegruppen und —organisationen,
die entweder eine Beratung von
Betroffenen fiir Betroffene anbie-
ten oder entsprechende Kontakte
zu professionellen Helfern vermit-
teln konnen. Und manchmal kann
es schon hilfreich sein mit jeman-
dem zu sprechen, der ahnliche
Erfahrungen gemacht hat ...

Es konnten an dieser Stelle noch
viele weitere Hinweise darauf
gegeben werden, was im Einzelfall
zu tun ist —und sicherlich kennt
jeder jemanden, der einem gute

Ratschldage gibt und einem sagen
kann, was gerade gut fur einen
ist. Das Problem dabei ist nur: Was
flr Herrn A. gut ist, muss fiir Frau
B. noch lange nicht richtig sein.
Was im Privatleben gilt, gilt auch
im Gesundheitswesen —ist da
aber nicht unbedingt so leicht zu
durchschauen. Auch im Gesund-
heitswesen gibt es viele, die einem
sagen,was zu tun ist —aber auch
hier gilt: Was fur den einen gut ist,
kann fur den anderen genau das
falsche sein. Was also tun?

Sicherlich ware es schon, wenn

es jemanden gabe, der fur einen
alle mit der Epilepsie verbunde-
nen Probleme |6sen kann — aber
so jemanden gibt es nicht. Und
deshalb bleibt Innen — lieber Leser
und liebe Leserin — nichts anderes
ubrig, als sich selbst darum zu
kiimmern. Mario Clignet — mehr-
fache Weltmeisterin im Bahn-

radverfolgungsfahren und selbst
an Epilepsie erkrankt, hat einmal
gesagt:

Wenn ihr etwas tun wollt, so geht
und tut es.

Wenn inr der Epilepsie eine Chance
gebt, euch daran zu hindern, so
wird sie euch hindern.

Sie kann euch jedoch nicht im Wege
stehen, wenn ihr es nicht zulasst.
Epilepsie ist keine Entschuldigung
dafir, sich nicht auf den Weg zu
machen und die eigenen Trdume
wahr werden zu lassen!

So sollten Sie es auch halten —und
denken Sie daran: Keiner hat ge-
sagt, dass Sie diesen Wege alleine
gehen mussen!

Norbert van Kampen
Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg

..und wie geht es mir?

Gruppeninterview zum Leben mit Epilepsie

Wir haben das Motto zum Tag der
Epilepsie zum Anlass genommen,
um die Frage in einem Gruppenin-
terview mit vier Mitstreiterinnen
aus der Epilepsie-Selbsthilfe zu
beantworten. Getroffen haben wir
uns an einem heifen Augustnach-
mittag in der Geschaftsstelle der
Deutschen Epilepsievereinigung
in Berlin mit Alwina, Barbara,
Martina und Michael, die alle in
unterschiedlicher Intensitdt von
Epilepsie betroffen sind.

einfille

einfille: Wie zufrieden seid ihr mit
Eurer momentanen Lebenssitua-
tion?

Barbara: Ich bin gerade nicht so
zufrieden Ich warte auf einen Platz
fur eine Reha-MafRnahme, bin
arbeitslos und lebe in Scheidung
von meinem Mann.Wegen meiner
Depressionen mache ich eine
Therapie, bin in zwei Selbsthilfe-
gruppen, mit denen ich auch viel
unternehme und versuche eigent-
lich immer, positiv zu denken.

Michael: Ich bin zufrieden und
gliicklich. Ich bin in Rente und hat-
te seit Jahren keine Anfille mehr.
Wenn ich an friher denke, kommt
es mir so vor, als hatte ich auch
einfach nie die Zeit gehabt, mir
uber die Anfalle grofs Gedanken
zu machen. Ich musste arbeiten,
um die Familie zu ernahren - und
wenn ich von der Arbeit kam, dann
waren die Kinder da und meine
Frau, da war soviel los; ich kam
nicht dazu, mir den Kopf tber



meine Erkrankung zu zerbrechen.
Allerdings hatte ich meist die An-
falle im Schlaf und war tagsuber
nicht sehr davon beeintrachtigt.

Alwina: Ich bin gesundheitlich
ganz zufrieden, habe aber exis-
tentielle Probleme, die mich sehr
angstigen.Ich habe lange in einem
pflegerischen Beruf gearbeitet
und wurde aufgrund von Anfal-
len auf eine andere Arbeitsstelle
gesetzt, die ich aber wegen der
Hektik und den vollig anderen Ar-
beitsanforderungen nicht ertragen
konnte. Nun bin ich arbeitslos und
da der Stress weg ist, geht es mir
gesundheitlich besser. Ich erhalte
aber kein ALG 11, da ich erst meine
Ersparnisse, fir die ich ein Leben
lang gearbeitet habe, aufbrau-
chen muss. Das empfinde ich als
ungerecht.

Martina: Ich bin mit meinem
Leben in einiger Hinsicht nicht
zufrieden. Ich habe seit 1999

Anfalle, jedoch seit 2001 keine

Grand mal Anfalle mehr. Ich lebe
auch getrennt und musste mein
Studium aufgrund der Konzentra-
tionsschwierigkeiten und anderer
Nebenwirkungen meiner Medika-
mente aufgeben. Fir eine Um-
schulung bin ich mit meinen 43
Jahren wohl zu alt, sagt man mir
bei der Arbeitsagentur. Ich merke
aber auch selber, dass ich oft Pro-
bleme habe, mich langer als ein,
zwei Stunden zu konzentrieren.
Oft komme ich auch einfach nicht
hoch.,Antriebsschwach” sagt man
mir - ich bin einfach mide, sage
ich. Ich empfinde auch diese Tipps
von Experten manchmal daneben.
Wenn ich Antidepressiva und An-
tiepileptika nehme, gibt es Ne-
benwirkungen, wie zum Beispiel
Mudigkeit. Das wollen viele Leute
nicht zugeben und die Arzte sagen
einem immer, dass es an einem
selber liegt und kommen mir mit
schlauen Ratschlagen wie ,mach’
mal Sport“ oder ,denk’ mal posi-
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tiv“. Diese Tipps reichen mir nicht.
Ich wiirde mir wiinschen, dass die
Arzte mal die Nebenwirkungen
der Antiepileptika, die ich nehmen
muss, untersuchen wirden.

Barbara: Finde ich auch, die
Neurologen lassen zu wiinschen
ubrig, aber meiner verschreibt mir
wenigstens das, was der Spezialist
vom Epilepsie Zentrum sagt.

Alwina: Ich habe mich in Abspra-
che mit den Arzten entschieden,

weniger Medikamente zu nehmen,

als man mir verschrieben hatte,
weil ich mit den Nebenwirkungen,
vor allem der Midigkeit, nicht

zu recht kam. Jetzt habe ich aber
wieder haufiger Anfalle.

Michael: Mir wollen Sie immer das
neueste Medikament verschrei-
ben, ich bleibe aber lieber bei

den alten Medikamenten. Damit
komme ich gut zurecht.

einfille
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einfalle: Was konnte man denn
selber tun, um zufriedener zu
werden?

Barbara: Mir ist es ganz wichtig,
eine Tagesstruktur zu haben.
Deshalb ist es gut, dass ich viel mit
meiner Depressions-Selbsthilfe-
gruppe unternehme. Oft treffen
wir uns und machen etwas zu-
sammen (z. B. Picknick, Spielaben-
de, tanzen).Viel gelernt habe ich
auf der MOSES-Schulung, an der
ich teilgenommen habe. Dort habe
ich Wissen tber den Umgang mit
der Erkrankung vermittelt bekom-
men und ein Gespur daflr entwi-
ckelt, was ich mir zumuten kann
und was lieber nicht. Ich will selber
aktiv etwas andern und mich nicht
nur von Arzten oder Therapeuten
steuern lassen. Und in der Thera-
pie habe ich gelernt, mich auch
ruhig mal zu belohnen.Wenn ich
etwas Anstrengendes geschafft
habe, tue ich mir ganz bewusst et-
was Gutes. Dass kann mal Schoko-
lade sein oder etwas anderes, was
mir Freude macht. Trotz meiner
Krankheit, die mich sehr verandert
hat und in manchen Bereichen
mit der alten Barbara nichts mehr
gemeinsam hat, empfinde ich

im Gegensatz zu friher sehr viel
intensiver. Ich freue mich Uber
Dinge, die mir friiher Gberhaupt
nicht aufgefallen sind. Ich denke
bewusster liber mein Leben nach.
Ich will versuchen, wieder ein halb-
wegs schones zufriedenes Leben
fuhren zu kdnnen, der Epilepsie
zum Trotz!! Irgendwo ist der Weg,
den ich gehen kann - und irgend-
wann finde ich ihn auch. Ich muss
ihn nur suchen und das werde ich
auch tun.

Michael: Ich habe immer struk-
turiert gelebt, mit meiner Arbeit,
meiner Frau und den Kindern.
Wichtig war mir aber immer auch
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der Erfahrungsaustausch mit
anderen Betroffenen, denn wer
selber keine Anfalle hat versteht
nicht, wovon ich rede.

Alwina: Das war auch flr mich
der Grund, warum ich mich an die
Selbsthilfe gewandt habe. In der
Selbsthilfegruppe, da muss ich
nichts erklaren und ich kann mich
austauschen darUber, wie es an-
deren - zum Beispiel mit Anfallen
auf der Arbeit - ergeht. Wie gehen
die damit um? Das hat mir damals
auch geholfen, denn die Kollegen
erwarten immer den vollen Ein-
satz, die kommen nicht damit klar,
wenn ich fokale Anfalle habe.

Martina: Wie sehr die Epilepsie das
Leben bestimmt, ist immer auch
abhangig von dem Verlauf der An-
falle. Bei mir Gberwiegt die Angst
vor den Anfallen, daher muss ich
die Nebenwirkungen der Medika-
mente in Kauf nehmen. Aber die
Krankheit hat bei mir auch gravie-
rende soziale Auswirkungen. Ich
habe viele Probleme mit Amtern
wegen der Arbeitslosigkeit, muss
mich standig durchsetzen. Eben-
so wie bei den Arzten, angeblich
wegen der Budgetierung muss ich
immer zu zwei verschiedenen Arz-
ten, um die notwendigen Medika-
mente zu bekommen. Manchmal
habe ich keine Kraft mehr, mich
dagegen zu wehren und ich habe
auch keine Lust auf standige Aus-
einandersetzungen. Ich weild aber,
dass ich ab und zu einfach raus
muss, sonst bekomme ich Panikat-
tacken. Meine Katzen tun mir gut,
das ist einfach was flrs Herz.

Ich bin daher seit Jahren in der
Selbsthilfe aktiv geworden. Vor
mehr als 5 Jahren habe ich mit
Unterstitzung des Landesver-
bandes eine Gruppe in Neukdlin
gegrundet, zu der ich regelmaRig
jeden Donnerstag gehe. AulRerdem

arbeite ich stundenweise in der
Selbsthilfe, verdiene mir ein klei-
nes Zubrot und kann mein monat-
liches Budget ein wenig aufsto-
cken.Ich kann mir dadurch selber
auch mal etwas Gutes tun, wenn
ich mal wieder durchhange. Und
das tut mir gut. Diese Tatigkeit
gibt mir auch die Moglichkeit, ein
paar Stunden aus meiner Depres-
sion herauszukommen und unter
Menschen zu kommen, von denen
ich weif3, dass ich ihnen nicht egal
bin. In der Selbsthilfe herrscht

ein tolles Arbeitsklima, man kann
schon von einem freundschaftli-
chen Verhaltnis sprechen. Oft stel-
le ich mir auch die Frage: Hatte ich
diese Menschen kennen gelernt,
wenn ich diese Krankheit nicht
hatte? Wohl nicht!

Michael: Die Epilepsie bestimmt
zwar weitgehend das Leben, aber
ich lass mich davon nicht verein-
nahmen. Ich habe mein Leben
danach eingerichtet, gewisse
Einschrankungen muss ich eben
hinnehmen, zum Beispiel nicht
Auto fahren zu kdnnen. Aber ge-
naue Information tber die Erkran-
kung und die damit verbundenen
Lebensumstellungen helfen mir.
Wenn ich weil3, das kann ich nicht,
aber anderes geht eben nicht,
dann kann ich es akzeptieren.
Allein das Jammern hilft weder
mir noch den Anderen —und hier
setzt die Selbsthilfe an und fordert
die nach vorne gerichtete Ausei-
nandersetzung mit dem eigenen
Schicksal.

einfalle: Wir danken euch fir eure
offene Gesprachsbereitschaft!

Das Interview wurde gefiihrt von
Klaus Gocke und aufgeschrieben
von Beatrix Gomm



Auf der langen Suche
nach der richtigen Behandlung

Interview mit Andrea Schipper

Im Zuge der Recherchen zu unse-
rem Schwerpunktthema ,Han-
deln! Behandeln! ... und wie geht
es mir?“ hat uns auch die neue
Mitarbeiterin in der Geschaftsstel-
le der DE in Berlin, Andrea Schip-
per,die Geschichte ihrer Erkran-
kung und der darauf folgenden
Behandlung erzahlt.

Bei Frau Schipper wurde als Folge
einer schweren Gehirnentzliindung
2004 eine Epilepsie festgestellt.
Da eine operative Behandlung

nur zu etwa 25% die Chance fir
eine Verbesserung der Epilepsie
versprach, hat sie sich aufgrund
der Risiken der Operation dagegen
entschieden. Umso mehr war sie
darauf angewiesen, die richtigen
Medikamente zu finden, um die
Anfalle in den Griff zu bekommen,
die infolge ihrer schweren Erkran-
kung immer wieder auftraten.

In einer Grol3stadt wie Berlin sollte
dies im Jahr 2004 kein Problem

darstellen, sollte man meinen. Tat-
sachlich begann flr Frau Schipper

jedoch eine langere Suche nach
dem richtigen Arzt, der ihr helfen
konnte. Immer wieder litt sie unter
den erheblichen Nebenwirkungen
der von verschiedenen Neurologen
verordneten Medikamente und
musste sich haufigen Monitoring-
Verfahren unterziehen, um neu
eingestellt zu werden. Wie Sie es
schlieBlich doch schaffte, einen
Spezialisten zu finden, zu dem sie
bis heute Vertrauen hat, schildert
uns Andrea Schipper in diesem
Interview.

einfalle: Wie kam es bei Dir zu der
Diagnose Epilepsie und wie lange
hast Du verschiedene Medikatio-
nen ausprobiert, bis Du einen Arzt
fandest, bei dem Du dich richtig
aufgehoben gefiihlt hast?

Andrea: Nach meiner schweren
Erkrankung mit mehrmonatigem
Krankenhausaufenthalt kam es
wahrend der darauf folgenden
Reha-Behandlung gliicklicherwei-
se zu einer erheblichen Verbesse-
rung meines Gesundheitszustan-
des. Ich lernte wieder sprechen,
mein Geddchtnis kehrte langsam
wieder zurlck; als Folge der Ge-
hirnentziindung stellte sich jedoch
aufgrund der Narben im Gehirn
eine Epilepsie ein.Wahrend der Re-
konvaleszenz war es schwer einen
Spezialisten zu finden, der sich
wirklich mit Epilepsie auskannte.

einfalle: Wie waren Deine Erfah-
rungen mit niedergelassenen
Neurologen?

titelthema

Andrea: Mir war nicht klar, dass

es offensichtlich viele Neurolo-
gen gibt, die keine oder kaum
Erfahrungen mit der Krankheit
Epilepsie haben. Das ist fiir die
Patienten aber nicht deutlich,
schon gar nicht, wenn die Er-
krankung bei einem gerade erst
aufgetreten ist.Ich musste mir
zum Beispiel anhoren, ich habe ja
wohl Halluzinationen, also wurden
mir Psychopharmaka verschrie-
ben. Spater lernte ich, dass es sich
dabei um,Auren®, die zur Epilepsie
gehoren, handelt. Etwa eineinhalb
Jahre wechselte ich von Neurologe
zu Neurologe, bis endlich einmal
einer zugab, von der Erkrankung
nicht viel zu verstehen. Er empfahl
mir, doch einen Spezialisten in
einer auf Epilepsie spezialisierten
Klinik aufzusuchen und machte
mich auf Professor Dr. Meencke im
Epilepsie Zentrum Berlin Branden-
burg aufmerksam.

einfalle: Nun ist es ja nicht ganz
leicht, in Spezialkliniken gleich Be-
handlungstermine zu bekommen.
Wie ist Dir das gelungen?

Andrea: Ich war mittlerweile so
verzweifelt, dass ich einfach meine
Krankengeschichte und die ganzen
Irrlaufe, die ich hinter mir hatte,
aufgeschrieben habe und Herrn
Professor Meencke personlich eine
Mail geschickt habe. Ich glaube, er
hat meine Entschlossenheit und
Verzweiflung gespurt und wohl
auch die Dringlichkeit der Behand-
lung erkannt. Jedenfalls habe ich

einfille
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umgehend einen Termin zur sta-
tionaren Aufnahme erhalten und
wurde dann nach sorgfaltigen Un-
tersuchungen richtig eingestellt.
Auch heute noch muss die Do-
sierung der Medikamente haufig
kontrolliert werden, aber ich habe
immer das Gefuhl, kompetent und
gut behandelt zu werden.

einfalle: Was kannst Du aus Deiner
heutigen Sicht Menschen raten,
die sich in einer ahnlichen Situati-
on befinden wie Du damals?

Andrea: Auf jeden Fall sollte

man auf sein Gefuhl vertrauen
und die Behandlung der Arzte
auch kritisch sehen.Wenn die
Medikamente — wie es bei mir
teilweise der Fall war —so starke
Nebenwirkungen haben, dass man
depressiv oder aggressiv wird,

so das Aufenthalte in der Psych-
iatrie die Folge sind, dann kann
etwas mit der Behandlung nicht
stimmen. Dann sollte man sich
beraten lassen und gezielt nach
Unterstitzung suchen. Mir hat
auch der Kontakt zur DE (Deutsche
Epilepsievereinigung) geholfen.
Hier habe ich ebenfalls Betroffe-
ne kennen gelernt und kann mit
ihnen Erfahrungen austauschen.
Wichtig ist mir heute, dass ich

mit der Epilepsie leben kann, das
heif3t,ich muss nicht taglich an die
Erkrankung denken, ich muss mich
nicht standig einschranken und
kann wieder ein halbwegs norma-
les Leben fUhren.

einfalle: Wir danken Dir sehr fiir
das offene Gesprach.

Das Interview fiihrte

Beatrix Gomm.
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Das modulare Schulungs-
programm Epilepsie fur
-amilien — FAMOSES

Erfahrungsbericht liber eine Schulung

in Springe-Eldagsen

Am Wochenende vom 12.09.-
14.09.2008 haben meine Tochter
(41), mein Enkelsohn Emilio (5)
und ich als GroRvater (70) an der
FAMOSES-Schulung in Springe-
Eldagsen bei Hannover teilge-
nommen. Veranstaltungsort war
das idyllisch am Deister gelegene
Energie- und Umweltzentrum. Am
Wochenende herrschte hier eine
angenehme Ruhe. Die Unterbrin-
gung war einfach aber gepflegt
und sehr praktisch, da die Veran-
staltungsraume im selben Ge-
baude untergebracht waren und
man abends auch in unmittelbarer
Nahe der Kinder zusammensitzen
konnte. Gegessen wurde auf der
zum grofRen Garten gelegenen
hellen Veranda. Die vegetarische
Verpflegung war gut. Insgesamt
bot das Veranstaltungszentrum
ein sehr wohltuendes Ambiente.
Der nahe gelegene Wald war ideal
flr kleine Spaziergange in den
Pausen. Dabei konnten sich die
Teilnehmer in entspannter Atmo-
sphare weiter austauschen oder
mit den Veranstaltern diskutieren.

Initiator dieser FAMOSES-Schu-
lung war die Epilepsie-Beratung
Niedersachsen. Als Referent war
Herr Dr. med. Andreas Seidel,
arztlicher Leiter des Sozialpadiatri-
schen Zentrums des Allgemeinen
Krankenhauses Celle, eingeladen.

Fur die Arbeit mit den Kindern
standen Frau Anke Buhr, Kinder-
krankenschwester und Urothera-
peutin vom Sozialpadiatrischen
Zentrum am Allgemeinen Kran-
kenhaus Celle und Frau Jessica
Schlag, Kinderkrankenschwester
und FAMOSES-Kindertrainerin von
der DRK-Kinderklinik in Siegen zur
Verfligung. Frau Helga Renneberg
aus Gottingen, seit vielen Jahren in
der Epilepsieberatung engagiert,
bereicherte die Schulung mit ihren
Erfahrungen als selbst von Epilep-
sie Betroffene.

T E
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Der Hafen
Kenmen lermen und losfahnen

Der Teilnehmerkreis war recht
uberschaubar. AulRer uns war nur
noch ein Ehepaar aus Hannover
mit ihrem 8-jahrigen Sohn Daniel



dabei. Mein Enkelsohn (5) leidet
seit dem 5. Lebensmonat unter
einer Epilepsie bei einem STURGE-
WEBER-Syndrom. Er wird mit
Oxcarbazepin behandelt, ist aber
nicht ganz anfallsfrei. Die Anfalle
sind relativ leicht und verlaufen als
nur1-2 Minuten anhaltende Be-
wusstseinsstorung. Der 8-jahrige
Junge aus Hannover leidet eben-
falls unter einer durch Schadigung
des Gehirns ausgelosten Epilepsie.
Hier war ein Hirnabszess die Ur-
sache. Die sehr schweren Anfalle
treten nur alle 3-6 Monate auf.

Wahrend die Kinder von Frau Buhr
und Frau Schlag betreut wurden,
konnten wir uns ganz entspannt
auf die FAMOSES-Schulung kon-
zentrieren. Herr Dr. Seidel stellte
sofort eine sehr vertrauensvolle
Atmosphare her und ermutigte
uns Teilnehmer, jederzeit Zwi-
schenfragen zu stellen. Damit
waren gute Voraussetzungen fir
die Umsetzung des interaktiven
Konzepts der FAMOSES-Schulung
geschaffen. Inhaltlich hielt er

sich weitgehend an das Kursbuch
,FAMOSES, modulares Schulungs-
programm Epilepsie fir Familien.
Ein Kurs fur Eltern von Kindern
mit Epilepsie”. Der Samstagvor-
mittag wurde Uberwiegend mit
der Darstellung des FAMOSES-
Konzepts und der Vermittlung von
Basiswissen durch den Referenten
ausgefullt. Dabei nahmen die
unterschiedlichen Formen der
Epilepsie einen relativ breiten
Raum ein. Hier hatte ich mir die
Beschrankung und die intensivere
Besprechung der Epilepsieformen
gewlinscht, die bei den betrof-
fenen Kindern vorlagen. Erst am
Nachmittag wurde die Diskussi-
on lebhafter, als es um Therapie,
Prognose und Entwicklung sowie
das Leben mit der Epilepsie ging.
Diese Themen sprachen die

personlichen Erfahrungen und

die vielfaltigen Fragen der Teilneh-
mer im Zusammenhang mit der
Erkrankung ihrer Kinder besonders
an. Mit zunehmender Vertrautheit
wurde der Gedankenaustausch
mit dem Referenten und unter den
Teilnehmern immer intensiver.

A
fumoses

Dig Y ulkaninsel
Was tst Epllepsie?

- T

Am Ende der Schulung berich-
teten Frau Buhr und Frau Schlag
uber ihre Arbeit mit den Kindern.

Bei einer Schatzsuche mit einem
Schiff hatten die Kinder verschie-
dene Inseln angesteuert und dabei
vieles spielerisch Uber Epilepsie
erfahren. Wie wird eine Epilepsie
diagnostiziert? Was andert sich
durch Epilepsie in meinem Leben?
Welche Regeln und Einschrankun-
gen sind notig, welche nicht? Was
passiert bei einem Anfall? Wie
kann man seinem Umfeld die Epi-
lepsie erklaren und wo Unterstut-
zung bekommen? Bei Emilio, der
noch recht jung fir die Schulung
war, wurden diese Informationen
spielerisch vermittelt und das
Programm durch mehr themen-
bezogene Spiele und Arbeit an der
Bildtafel modifiziert.

Die Teilnehmer fuhren nach dieser
Schulung gestarkt und mit neuem

titelthema

Mut nach Hause. Allgemeines Ur-
teil war:,, Die FAMOSES-Schulung
bietet eine hervorragende Gele-
genheit, Kompetenz und Zuver-
sicht im Umgang mit der Epilepsie
zu erwerben”. Da sich die Fragen
mit dem Heranwachsen der Kinder
verandern werden, waren Auffri-
schungs-Kurse sicher sehr nutz-
lich. Hier ware es sinnvoll, wenn
der Referent vorab Informationen
zur Krankengeschichte der Kin-
der bekame, damit die Schulung
gezielt auf die Teilnehmer ausge-
richtet werden kann.In jedem Fall
kann ich FAMOSES nur empfehlen
und hoffe, dass das Programm
weiter entwickelt und verbessert
wird. Die gesetzlichen Krankenkas-
sen sollten nicht nur die Kosten
flr die Schulung Gbernehmen,
sondern sie betroffenen Mitglie-
dern ausdricklich empfehlen.

Name der Redaktion bekannt

einfille
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MOSES - eine Schulung
die halt, was sie verspricht

Erfahrungsbericht einer Teilnehmerin

,Warum sollte ich an dieser
Schulung teilnehmen? Ich bin mir
nicht mal sicher, ob es mir etwas
bringen wiirde. Eine Selbsthilfe-
gruppe voller sich selbst bemit-
leidender Menschen mit ihren
eigenen Problemen ist das Letzte,
was ich im Moment gebrauchen
kénnte.” Ich konnte mir vorstellen,
dass so oder so ahnlich manch
ein/e Betroffene/r reagiert, wenn
man ihm/ihr als Angehorige/r
voller Sorge und Stolz endlich ein
konkretes Hilfsangebot pra-
sentiert. Es war ein langer
Weg der Unsicherheit, Un-
wissenheit und Angst, der
uns zur MOSES-Schulung
gefihrt hat. Aber er hat sich
gelohnt.

In einer ruhigen, entspann-
ten Atmosphare haben wir
uns zu Anfang des Semi-
nars vorgestellt: Jede/r der
Teilnehmer/-innen mit ei-
nem eigenen Schicksal, einer eige-
nen Geschichte. Schnell stellte sich
jedoch heraus, dass wildfremde
Menschen plotzlich eine Gemein-
samkeit haben, die ein AuRenste-
hender ohne die gleiche Erfahrung
nie verstehen oder nachempfin-
den kénnen wirde. Wir alle haben
Angst, wir alle fihlen uns ,,anders”
und wir alle sind unsicher. Epilep-
sie als Chance zu sehen - das ist
die erste Aufgabe, mit der sich das
Programm beschaftigt.

Seine eigene Krankheit kennen
und verstehen zu lernen und
Strategien zu entwickeln, Starke
und Selbstvertrauen daraus zu

einfille

gewinnen - das ist das Ziel weite-
rer Stunden und Gesprache. Was
ist eine Epilepsie? Wie duRert sie
sich bei mir? Macht sie mich an-
ders, besonders oder einzigartig?
Bin ich allein mit meinem Gefuhl,
benachteiligt und gebrandmarkt
zu sein - oder gibt es andere
Menschen, die Hilfe suchen bzw.
diese bereits gefunden haben?
Muss ich blind meinem behan-
delnden Arzt vertrauen oder kann
ich mich aktiv an der Diagnose

und Behandlung beteiligen? Wo
finde ich kompetente Unterstit-
zung? Auf diese und viele andere
Fragen bekommt man Antworten
in der MOSES-Schulung. Sowohl
den Betroffenen als auch Angeho-
rigen bietet die MOSES-Schulung
eine Moglichkeit, kompaktes und
methodisch gut verdauliches
Wissen professionell vermittelt zu
bekommen. Der Verlauf und die
Schwerpunkte der Diskussionen
lassen sich dabei flexibel nach den
Teilnehmern richten, ohne dass

dabei der rote Faden verloren geht.

Nach kirzester Zeit fuhlt man
sich von allen Vorbehalten und
Angsten befreit und es wird einem

bewusst, wie stark die eigenen
Vorurteile eigentlich waren. Man
wundert sich nicht mehr, warum
so viele Menschen es vorziehen,
nicht tber ihre Erkrankung zu
sprechen. Zu unwissend und daher
intolerant begegnet die Gesell-
schaft den Menschen mit Epilep-
sie. Es ist unendlich schade und
unbegreiflich, dass verlassliche
Informationen und vor allem Hilfe-
und Beratungsstellen mit dem
Schwerpunkt Epilepsie so schwer
ausfindig zu machen sind.
Wahrend es flr eine Rau-
cherentwohnung fast bei
jeder Krankenkasse ein pas-
sendes Angebot gibt, wird
die Epilepsie in der breiten
Masse der Medien und
Gesundheitsorganisationen
tot geschwiegen. Umso
groRer ist die Bedeutung
der MOSES-Schulung! Auch
wenn das Leben mit Epilep-
sie auch danach bewusst
und aktiv gestaltet werden muss,
gibt einem das in der MOSES-
Schulung erlernte und erarbeitete
Wissen Sicherheit und Zuversicht,
dass auch diese Herausforderung
des Lebens zu schaffen ist. Und
noch eines lernt man dabei: Angst
und Vorurteile kommen von der
Unwissenheit und diese sind nur
durch die Aufklarung und Offen-
heit Neuem gegenlber zu beseiti-
gen.Und damit soll jeder als Erstes
bei sich selbst anfangen!

Elena Kraus
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Selbsthilfe- und Patientenakademie

Fachhochschule Oldenburg stellt liberregionales
Bildungsangebot zur Verfiigung

Im August 2009 wurde die neue
Selbsthilfe- und Patientenaka-
demie an der Fachhochschule
Oldenburg, Ostfriesland und Wil-
helmshaven (FH OOW) mit Sitz in
Emden eroffnet. Das liberregiona-
le Angebot der Bildungsakademie
richtet sich an interessierte Burger,
Vertreter von Patientenverbanden
und Selbsthilfegruppen. Die Vor-
lesungen und Seminare sollen zur
Starkung der Beteiligung der Pati-
enten im Gesundheitswesen bei-
tragen. Uber das Selbstverstandnis
der Akademie gibt ein Auszug aus
dem Konzept Auskunft: “Betrach-
tet man (...) die unterschiedlichen
Ressourcen und Kompetenzen der
gemeinsam am Tisch sitzenden
Akteure, so fallt deren Ungleichge-
wicht sofort ins Auge. Macht und
Definitionsgewalt sind eindeutig
verteilt. Wahrend die Vertreter der
traditionell einflussreichen Insti-
tutionen des Gesundheitswesens
(Arzte, Kostentrager, Leistungs-
erbringer, Pharmaindustrie) als
Profis Uber viel Erfahrung in der
Praxis der Gremienarbeit verfiigen
und auf eine Vielzahl an Informati-
onsquellen (...) und (...) Referenten
zurlckgreifen kdnnen, die eine ad-
aquate Aufbereitung der Sachlage
ermoglichen, sind Patientenver-
treter in aller Regel ausschlieBlich
aufihr eigenes Engagement und
ihre Fahigkeiten, sich die notigen
Informationen selbst zu beschaf-
fen, angewiesen.” Die Angebote
der Akademie sollen nun diesem
Ungleichgewicht entgegengesetzt
werden.

Das Konzept und die Inhalte
wurden in Zusammenarbeit mit

Selbsthilfeverbanden am Fachbe-
reich Soziale Arbeit und Gesund-
heit an der FH OOW entwickelt
und orientieren sich an Vorbildern
wie der Patientenuniversitat der
medizinischen Hochschule Hanno-
ver und anderen Patientenuniver-
sitaten in Europa und den USA. Bei
der Eroffnungsveranstaltung im
August nahmen mehr als 50 inter-
essierte Fachleute wie Mitarbeiter
der Gesundheitsberufe - aber
auch in der Selbsthilfe organisier-
te Patienten - teil. Geplant ist die
Akademie als eine Selbsthilfeko-
ordinierungsstelle, um Angebote
zu vernetzen und Informationen
interessierten Hilfesuchenden
zuganglich zu machen.

,Wir wollten bei der Veranstaltung
klaren, wo der Bedarf in der Region
liegt, welche zusatzlichen Angebo-
te notwendig sind und ob wir die-
se mit dem vorhandenen Personal
der Fachhochschule abdecken kon-
nen oder ob weitere Inhalte mit
anderen Kooperationspartnern
entwickelt werden sollten. Zudem
gibt es nach unserem bisherigen
Eindruck viele Angebote, auch
Informationen im Internet oder in
Zeitschriften, die jedoch zu wenig
den Adressatenkreis erreichen. Wir
wollen Bildungsangebote biindeln
und eine Plattform errichten, von
der aus Informationen gezielt
abgerufen werden kdnnen® - so
Prof. Dr.Tielking der FH OOW, Ver-
anstalter und Mitorganisator der
Akademie.

Geplant ist es, einerseits die Se-
minare des Fachbereichs Soziale
Arbeit und Gesundheit der Fach-

hochschule OOW gegen geringes
Entgelt fur Interessierte zu 6ffnen
oder auch zum Beispiel Wochen-
endseminare mit dem Personal
des Fachbereichs Gesundheit oder
anderen Referenten durchzufih-
ren. Zurzeit laufen noch Verhand-
lungen mit den Krankenkassen,
die bereits signalisiert haben,
Zuschusse fur die Angebote der
Akademie zu leisten, so dass
Seminare zu niedrigen Beitragen
oder kostenlos angeboten werden
kénnten. In erster Linie ist die Aka-
demie regional ausgerichtet, bei
Bedarf kdnnen Seminare jedoch
auch Uberregional organisiert
werden.

Das neue Uberregionale Angebot
richtet sich an interessierte Privat-
personen, die sich in der Patien-
tenvertretung engagieren wollen,
bzw. an Vertreter von Patientenver-
banden und Selbsthilfegruppen,
die professioneller agieren wollen.
Zugleich ist es auch fir interessier-
te Laien offen. Das Ausbildungs-
niveau soll deutlich Gber dem der
Gesundheitskurse von VHS und
Familienbildungsstatten liegen,
akademische Abschlisse sind
jedoch keine Teilnahmevorausset-
zung.

Weitere Informationen sind erhalt-
lich bei: Prof. Dr. Knut Tielking, FH
OOW, E-Mail:
knut.tielking@fh-oow.de

Bea Gomm
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Der elektronische
Behandlungskalender Epivista®

Einfiihrung im Norddeutschen Epilepsiezentrum erfolgt

Die Haufigkeit der Anfalle sowie
das Auftreten unerwuinschter
Wirkungen sind wichtige Para-
meter zur Beurteilung der Be-
handlungsqualitat bei Menschen
mit Epilepsien. Deshalb hat die
Verlaufsdokumentation (z.B. An-
fallskalender) in der Behandlung
von Epilepsien einen besonderen
Stellenwert. Das Fehlen einer
kontinuierlichen Dokumentation
erschwert dem behandelnden Arzt
die Beurteilung des oft komplexen
Krankheitsverlaufs.

Wesentliche Informationen aus
dem fruheren Verlauf sollten

bei Therapieentscheidungen
verfugbar sein. Der im Internet
frei verfligbare elektronische
Behandlungskalender Epivista®
(www.epivista.de) erfasst die
behandlungsrelevanten Daten
von Menschen mit Epilepsien und
stellt sie Ubersichtlich zur Verfu-

gung. Patienten, ggf. deren Eltern
oder Betreuer, sowie Hausarzte,
Spezialisten und Klinikarzte haben,
sofern sie vom Patienten ermach-
tigt sind, jederzeit Zugriff auf die
aktuellen Daten des Verlaufs. Die-
ser beinhaltet Art und Anzahl der
Anfalle, die bisherige medikamen-
tose Therapie, Serumspiegel der
Medikamente (Wirkstoffkonzent-
ration im Blut) sowie evtl. aufge-
tretene unerwiinschte Wirkungen.
Daruber hinaus verdeutlichen
Verlaufsdiagramme den Einfluss
der Behandlung auf die Anfalle.

Alle interessierten Patienten
konnen auf ,www.epivista.de”
einen eigenen elektronischen
Behandlungskalender anle-

gen (siehe Textbox). Um dann

die Dokumentation mit dem
Epivista®-Behandlungskalender zu
beginnen, werden die Anfallsarten
zunachst mit dem behandelnden

Arzt anhand von Beschreibungen
des Patienten bzw. dessen Ange-
horigen, ggf. durch Verwendung
von Videoaufnahmen festgelegt
(Anfallsklassifikation). Im Vorfeld
eines Besuchs beim Arzt kann die-
se Klassifikation auch provisorisch
erfolgen, indem die Anfallsarten
zunachst als, Andere Anfalle 1
usw. bezeichnet werden.

Zur Verlaufsbeurteilung werden
die im elektronischen Behand-
lungskalender eingetragenen
Anfalle, Medikamentendosierun-
gen, Serumspiegel sowie weitere
Parameter (Befindlichkeit, Tage der
Menstruation — Monatsblutung,
Periode” — bei Frauen, besondere
Ereignisse) als Ubersicht in einem
Behandlungsverlaufsdiagramm
dargestellt. Dies vermittelt den
behandelnden Arzten wie auch
den Patienten auf einen Blick

den Zusammenhang zwischen

Wie kann ich Epivista® nutzen?

Interessierte Patienten mit Epilepsie oder deren Angehorige kdnnen sich auf www.epivista.de anmelden.

« Im orangefarbigen Eingabefeld (rechts oben) klicken Sie auf Noch keinen Zugang? um den Behandlungskalen-
der als Patient/Patientin einzurichten.
- Befolgen Sie die Hinweise zu den ersten zwei Schritten der Anmeldung.

« Bei Schritt 3 klicken Sie auf Weiter

« Schritt 4: Falls die Bezeichnung der Anfallsformen bekannt ist, setzen Sie bei diesen ein Hikchen. Sonst klicken
Sie Andere Anfallsformen (1) usw. an; die genauere Klassifikation kann dann spater erfolgen.

* Klicken Sie dann auf Fertigstellen — der elektronische Behandlungskalender wird aufgerufen.

Die Anfallsdokumentation erfolgt durch Anklicken des jeweiligen Tages, wodurch ein neues Fenster geoff-
net wird. Weitere Infos zur Bedienung erhalten Sie unter ,Hilfe™.

Hinweis: Falls unterschiedliche Anfallsarten vorkommen, dokumentieren Sie diese getrennt, z,B. als Anfalls-
form (1), Anfallsform (2), usw. unter Angabe einer Beschreibung der Anfalle im Kommentarfeld.
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der Behandlung und der Anfalls-
haufigkeit. Die Zeitachse ist frei
wahlbar, so dass jeder beliebige
Zeitabschnitt des dokumentierten
Verlaufes mit Hilfe des Diagramms
untersucht werden kann. So lassen
sich aus dem friiheren Behand-
lungsverlauf genaue Informatio-
nen uber die Wirksamkeit und Ver-
traglichkeit friher verabreichter
Medikamente entnehmen, ohne
den Patienten erneut auf ein evtl.
unwirksames oder fur ihn schadli-
ches Medikament einzustellen.

elektronischer Behandlungska-
lender auf ,www.epivista.de”
angelegt, in dem die Patienten
und/oder deren Sorgeberechtigte
Anfalle und Medikamentendosie-
rungen usw. aullerhalb der Klinik
dokumentierten. Zugriff auf diesen
elektronischen Behandlungskalen-
der hatte nur das vom Patienten
berechtigte Klinikpersonal. Die
Epivista®-Akte der Klinik und der
elektronische Behandlungskalen-
der des Patienten wurden uber
eine geschitzte Datenverbindung

wissenswert
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Norddeutschen Epilepsiezentrums
integriert werden. Insbesondere
erleichtert Epivista® eine bessere
Verzahnung der stationdren und
ambulanten Versorgung, da der
gesamte Behandlungsverlauf den
behandelnden Arzten sowohl am-
bulant als auch stationar jederzeit
zur Verfligung steht. Dies erleich-
tert den Austausch von Informa-
tionen Uber die Sektorengrenzen
der medizinischen Versorgung
hinweg. Besonders in der am-
bulanten Nachsorge ist dies in

Schematische Darstellung der Datenverbindung, die den Austausch von dokumentierten Daten zwischen Arzt und Patient ermoglicht.
Nur vom Arzt und Patienten autorisierte Personen haben Zugriff auf die Daten.

Im Rahmen eines E-Health-
Projekts in Kooperation mit der
Hamburger Desitin Arzneimittel
GmbH, des Bundesverbandes des
Deutschen Roten Kreuzes und
der Greifswalder Softwarefirma
dr.heydenreich GmbH wurde
Epivista® im Mai 2007 im Nord-
deutschen Epilepsiezentrum
(NEZ) fur Kinder und Jugendli-
che in Schwentinental (bei Kiel)
eingefuhrt. Hauptziel war eine
Verbesserung in der Versorgung
epilepsiekranker Kinder und Ju-
gendlicher.

Im Rahmen dieses Projekts wurde
flir jeden Patienten eine Epivista®-
Akte in der Klinik angelegt, in der
das Klinikpersonal den Verlauf
wahrend stationarer Aufenthalte
dokumentiert. Fur alle Patienten
wurde gleichzeitig ein eigener

miteinander verbunden (Abb.1).
Damit waren alle Daten fur den
Patienten und das Klinikpersonal
jederzeit einsehbar.

Ein Jahr nach Projektbeginn
wurde der Krankheitsverlauf von
knapp 90% der Patienten mit
einer Epivista®-Akte in der Klinik
dokumentiert. Etwa 70% dieser
Akten wurden auferhalb der Klinik
in den jeweiligen elektronischen
Behandlungskalendern von den
Patienten bzw. deren Sorgebe-
rechtigten regelmaRig gepflegt.
Die restlichen Akten wurden
durch Mitarbeiter des Epilepsie-
zentrums unter Verwendung der
handschriftlich geflhrten Anfalls-
kalender der Patienten aktuell
gehalten. Insgesamt konnte das
Programm effektiv und nachhaltig
in die klinikinternen Ablaufe des

Flachenlandern und bei weiten
Einzugsgebieten sehr vorteilhaft.
Diese Nachsorge kann dann oft
schriftlich Uber eine geschitzte
elektronische Kommunikation
oder telefonisch erfolgen. Dies
spart Zeit und lange Fahrtwege.
Leider fehlt in Deutschland bislang
eine kostendeckende Vergutung
dieser intensivierten, verbesserten
Nachsorge. Aus diesem Grund und
angesichts der Moglichkeiten, die
Epivista® und ahnliche Werkzeuge
der Telemedizin (,Medizin aus der
Ferne") bieten, ist ein Uberdenken
der bisherigen Finanzierungsfor-
men dringend erforderlich.

Entscheidend fur die effektive und
sinnvolle Verwendung eines elekt-
ronischen Kalenders wie Epivista®
sind letztendlich die Motivation

von Patienten und behandelnden
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Arzten und die konsequente Nut-
zung durch beide. Dabei mussen
alle an der Betreuung beteiligten
Personen motiviert werden, den
Krankheitsverlauf kontinuierlich
zu dokumentieren. Ein zusatzlicher
wichtiger Effekt ist haufig, dass
die Patienten und deren Sorgebe-
rechtigten durch die Ubernahme
der Verantwortung fur die Doku-
mentation eine Wertschatzung er-
fahren. Sie sind am Behandlungs-
verlauf und an der Erstellung der
Therapieplane aktiver beteiligt als
bisher,auch wenn bisher Papierka-
lender verwendet wurden. Wir ge-
hen davon aus, dass die Patienten
deshalb eher bereit sind, sich an
die mit ihren Arzten gemeinsam
erarbeiteten Therapievorschlage
bzw.-malnahmen zu halten.

Jonathan Aaron Baudhuin (1)
Frank Heydenreich (2)

Ulrich Stephani (1,3)

Rainer Boor (1,3)

(1) Norddeutsches Epilepsie-
zentrum fiir Kinder und
Jugendliche, Raisdorf

(2) dr.heydenreich GmbH,
Greifswald

(3) Universitatsklinikum Schleswig
Holstein, Campus Kiel, Klinik fiir
Neuropadiatrie

Korrespondenz: PD Dr. med. Rainer
Boor, Norddeutsches Epilepsiezen-
trum fir Kinder und Jugendliche,
Henry-Dunant-Str. 6-8, 24223
Schwentinental/OT Raisdorf, Tel.:
04307/909-201; Fax: 04307/909-
260;
www.drk-epilepsiezentrum.de
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Als ich sie auf der
Fanmeile jubeln sah ...

Ein Erfahrungsbericht

Die Redaktion der einfdlle bat
mich Uber meine Erfahrungen zu
berichten, die ich wahrend meiner
Schwangerschaft vor 18 Jahren

erleben durfte. Es waren aufregen-
de Monate. Mit diesem Beitrag

mochte ich Paaren Mut machen,

die dartiber nachdenken, eine Fa-

milie zu grinden - egal ob die Frau

eine Epilepsie hat, der Mann, oder

sogar beide an Epilepsie erkrankt
sind. Es gibt noch immer in der
heutigen Zeit zu viele Neurologen,
Gynakologen und sogar Ange-
horige, die den epilepsiekranken
Menschen vom Kinderwunsch
abraten. Ganz streng genommen
ist es ein Eingriff in das Personlich-
keitsrecht. Im Folgenden berichte
ich Gber meine ganz personlichen
Erfahrungen, die ich vor 18 Jahren
leider so erleben durfte.

Seit meinem 9. Lebensjahr habe
ich eine therapieschwierige fokale
Epilepsie. Die Ursache ist unbe-
kannt.Im Laufe der Jahre habe

ich gelernt, mit der Erkrankung zu
leben. Deshalb war es fuir mich NIE

Thema, keine Kinder zu bekom-

men. Als der Kinderwunsch in mir

aufkam, war ich 27 Jahre alt und
hatte in meinem Beruf schon ein
paar Jahre gearbeitet. Ich lebte in
einer festen Beziehung und wollte
demnachst schwanger werden.

Zu dieser Zeit hatte ich immer
noch viele Auren. Ein Leben ohne
Anfalle kannte ich gar nicht,
darum war es fir mich selbstver-
standlich, dass Frauen mit Epilep-
sie auch Kinder bekommen duirfen.
Mein damals behandelnder
Neurologe empfahl mir, an einer
Studie teilzunehmen. Es war eine
sehr vielversprechende Substanz
namens Lamotrigin, die in dieser
Studie getestet werden sollte. Ich
griff ja bekanntlich nach jedem
Strohhalm und nahm an der Me-
dikamentenstudie teil. SchlieRlich
wollte ich fiir mich die bestmogli-
che Behandlung. RegelmaRig fuhr
ich zu den Kontrolluntersuchun-
gen, die in dem Studienprotokoll
vorgeschrieben waren. Meine
medikamentose Therapie bestand
nun aus 1.200 mg Carbamazepin
(retardiert) und 300 mg Lamot-
rigin.

Bald darauf wurde ich schwanger.
Ich war die glticklichste Frau auf
dem ganzen Planeten. Ich suchte
mir eine Gynakologin, die sich mit
Epilepsie auskannte. Sie nahm sich
flr mich Zeit und beriet mich sehr
ausflhrlich, so dass ich mich gut
aufgehoben fiihlte. Sie gab mir
durch die engmaschige Betreuung
Sicherheit. Es ging mir richtig gut.
Meine Anfallsfrequenz hatte sich
wahrend der Schwangerschaft



gebessert. Parallel machte ich
einen Termin bei meinem Neuro-
logen. Ich war zu dem Zeitpunkt in
der 10. Schwangerschaftswoche.
Mein Neurologe aufBerte seine
Bedenken und riet mir indirekt
von der Schwangerschaft ab. Die
Begriindung: Die Datenlage sei
zu schlecht. Es gebe erst wenige
Schwangerschaften unter Lamot-
rigin in England. Sie seien zwar
alle gut verlaufen. Man kenne das
Missbildungsrisiko beim ungebo-
renen Kind unter der Substanz je-
doch noch nicht. AuBerdem hatte
ich eine Kombinationstherapie.

Das Gesprach verlief nicht so, wie
ich es mir gewlinscht hatte. Am
Ende des Gesprachs bekam ich
noch ein Rezept Uber Folsaure aus-
gestellt, die ich ab sofort taglich
nehmen sollte, wenn ich mich fur
die Schwangerschaft entscheide.
Die Folsaure konne das Fehlbil-
dungsrisiko mindern. Unzufrieden
fuhrich wieder nach Hause.

Nach diesem Gesprach machten
sich auf einmal erste Zweifel

breit. Soll ich das Kind bekommen
oder nicht? Bin ich den Aufgaben
uberhaupt gewachsen? Wenn das
Kind behindert ist, oder wenn es
auch eine Epilepsie bekommt, so
wie ich, schaffe ich das mit meinen
Anfallen? Wie werden die Nachte?
Kann ich eine gute Mutter sein?
Fragen Uber Fragen schwirrten mir
auf einmal durch den Kopf. Ich war
mir meiner Sache nun doch nicht
mehr sicher. Mein Neurologe hatte
mich verunsichert. Meine Gllckse-
ligkeit war erst einmal dahin.

Zwei Abende spater klingelte bei
mir zu Hause das Telefon. Es stellte
sich ein Mitarbeiter der Pharmafir-
ma am Telefon vor und erkundigte
sich nach meinem Befinden. Ich
war sehr tberrascht. Da kommt

doch noch was, dachte ich. Die
rufen nicht ohne Grund bei mir
abends an. Auch er dul3erte seine
Bedenken bzgl. der Schwanger-
schaft und gab mir zu verstehen,
dass ich keinerlei Anspruch auf
Schadenersatz haben wiirde,
wenn ich ein behindertes Kind be-
kame. Mit diesem Gesprach wollte
er sich absichern. Als das Gesprach
beendet war, fUhlte ich mich, als
ware ich in einem falschen Film.
Ich war fassungslos!

Nach ein paar schlaflosen Nach-
ten hatten wir uns fiir das Kind
entschieden. Ich wollte nicht
fremdbestimmt sein. Mein Alltag
hatte mich erst einmal wieder.

Ich ging weiterhin meinem Job
nach. Mir ging es blendend. Meine
Frauenarztin begleitete mich
engmaschig. Verschiedene Ultra-
schalluntersuchungen standen an.
Glucklicherweise wurden meine
Anfdlle seltener.

Die Entscheidung fur eine Frucht-
wasseruntersuchung stand noch
aus.Wenn ich sie durchfihren
lasse weild ich, ob beim Embryo be-
stimmte Missbildungen vorliegen
oder nicht. Da meine Schwanger-
schaft eine Risikoschwangerschaft
ist, besteht ein erhohtes Risiko fur
veranderte Chromosomen. Der
Embryo kann schwere Schaden in
Form von geistiger oder korperli-
cher Behinderung davontragen.
Eine der bekanntesten Verande-
rungen ist das Down-Syndrom.
Aber auch andere Stoffwechseler-
krankungen kann man durch diese
Untersuchung ausschlieen. Das
wurde mir vor 18 Jahren so gesagt.
Man kann aber nicht sagen, wel-
che Schadigungen durch das La-
motrigin auftreten kénnen. Es gab
ja zu dem Zeitpunkt keine Daten.
Mit den ethischen Fragen hatte
ich mich bereits auseinander-
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gesetzt. Auf Anraten der Arztin
willigte ich dann doch letztendlich
ein und liel? die Amniozentese
durchfuhren.

Von der Untersuchung bis zum
Ergebnis war ich vollig neben der
Spur, es ging mir richtig schlecht.
Jeden Tag sah ich ganz gespannt
in den Briefkasten. Nun endlich
nach ca. 4 Wochen - jedenfalls
kam er mir so vor, als waren es 4
Wochen gewesen - lag der Brief-
umschlag vor mir. Dieses Ergeb-
nis wirde mein Leben komplett
verandern. Es lagen keine erkenn-
baren Missbildungen vor, stand in
dem Brief.Vor lauter Anspannung
liefen mir nur die Tranen Gber
das Gesicht. Ich war wieder die
gliicklichste Frau auf dem ganzen
Planeten. Alles wird gut, dachte
ich.Ich genoss meine Schwanger-
schaft im Sommer. Meine Leiden-
schaft war Eis mit Erdbeeren und
Sahne. Ich a8 mit Lust und fand es
groRartig, schwanger zu sein.

Zum Ende der Schwangerschaft
gab es noch einmal ein Treffen
mit der Pharmafirma zum Wohle
der Wissenschaft und der For-
schung. Sie fragten mich, ob ich
ihnen - kurz nach der Geburt
meines Kindes - Blut aus der
Nabelschnur, Blut von mir und
etwas Muttermilch zur Verfugung
stellen wiirde. Da es ja noch keine
Erfahrungen gab, ware es fir sie
sehr wichtig. Letztendlich siegte
mein Verstand und willigte fur die
»Wissenschaft und Forschung” ein.
Sie waren rechtzeitig vor Ort. Sie
nahmen von dem Arzt aus dem
Kreissaal das ,Materialin Emp-
fang und werteten die Ergebnisse
aus. Der Lamotrigin-Spiegel im
Blut und in der Muttermilch waren
durchaus beachtlich. Bei dieser Se-
rumkonzentration war das Stillen
erforderlich.
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Zur Beobachtung kam meine
Tochter noch ein paar Tage ins
Warmebettchen auf die Intensiv-
station. Nun fingen die Kinderarz-
te an zu spinnen und wollten mir
das Stillen verbieten. Ich wiirde
mein Kind mit einer unbekannten
Substanz schadigen. In Ruhe ver-
suchte ich ihnen zu erklaren, wieso
und warum ich stillen sollte und
wollte. Die Schwestern bekamen
arztlicherseits eine Anordnung
und futterten mein Baby mit
Milchpulver.Ich hatte fiir 3 Babys
Milch und sollte nicht Stillen. Das
ging gar nicht!

Meine Frauenarztin war im Urlaub,
mein Neurologe war nicht erreich-
bar.Keiner konnte mir fachlich
beistehen. Es kam noch besser:
Ohne mich zu informieren, wurde
bei meiner Tochter ein EEG ge-
schrieben. Sie wurde nach 2 Tagen
leicht entzlgig. Die Kinderkran-
kenschwester sagte mir ganz stolz,
ich solle mir keine Sorgen machen,
sie kennen sich mit Entzugskin-
dern von Drogenabhangigen aus.
Nun ging gar nichts mehr. Jetzt
wurde ich auch schon mit Dro-
genabhangigen verglichen. Ich
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wollte einfach mein Muttergltick
geniellen, und das konnte ich
nicht in der Klinik. Ich nahm mein
Baby und lie} mich auf eigene
Gefahr entlassen. Termine bei
einem niedergelassenen Padiater
und meiner Hebamme hatte ich
im Vorfeld vereinbart.

Wir sprachen uber mogliche
Gefahren und Risiken im Alltag,
falls ich einen Anfall erleide und
mit meiner Tochter allein bin.
Grundsatzlich sollten ein paar
Dinge bedacht werden. Alle
weiteren Vorkehrungen mussen
individuell getroffen werden. Wir
montierten eine Bremse an den
Kinderwagen. Beim nachtlichen
Aufstehen wechselten wir uns ab.
Einen Vorrat an Muttermilch konn-
ten wir gut einfrieren. Gebadet
wurde nur,wenn ich nicht alleine
war. Gewickelt wurde entweder
auf dem Bett, dem Sofa oder auf
dem Teppichboden. Wir suchten
uns einen Kinderarzt, der sich

mit Epilepsie auskannte. Falls sie
mal einen Anfall erleiden wiirde,
waren wir dann in guten Handen.
Meine Tochter hat bis heute noch
keinen einzigen Anfall erlitten. Sie
hat zwar die Veranlagung mitbe-

kommen. Es ist aber vollig unklar,
ob sie jemals einen epileptischen
Anfall bekommen wird. Auch eine
regelmalRige EEG-Untersuchung
bringt nichts. Es schafft nur Angst
und verunsichert unnétig die
ganze Familie.

Zum Schluss: Als ich sie auf der
Fanmeile bei der letzten Europa-
meisterschaft unbeschwert jubeln
sah, wurde mir in diesem Moment
wieder klar, dass ich trotz aller
Schwierigkeiten, meiner Angste
bzgl. der Schwangerschaft, meiner
Zweifel und auch der sorgenvollen
schlaflosen Nachte die richtige
Entscheidung getroffen habe. Alle
Personen, die mich vor 18 Jahren
wahrend meiner Schwangerschaft
begleitet haben, reagierten nach
ihrem besten Wissen und meinten
es wohl nur gut mit mir.

Name ist der Redaktion bekannt



[ Zukunftsarbeit]

ist auch Nervensache.

Erkrankungen des Zentralen
Nervensystems greifen tief

in den Alltag der Betroffenen
ein. Eine Therapie von ADHS,
Alzheimer-Demenz, Epilepsie
und Schizophrenie hat daher
vor allem eine Aufgabe: den
Patienten ein normales Leben
zu ermdglichen. Deswegen
missen unsere Medikamente
hértesten Bedingungen stand-
halten — den ganz alltéglichen.

JANSSEN-CILAG

Weitere Informationen erhalten Sie auf www.janssen-cilag.de [ Zukunftsarbeit]
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Dravet-Syndrom

Unser Weg zur Diagnose und zum Zusammentreffen
mit anderen Betroffenen

Meine zwolfjahrige Tochter Char-
lotte leidet an einer schweren
therapieresistenten Epilepsie. Ih-
ren ersten Grand Mal-Anfall hatte
sie im Alter von sechs Monaten,
der zweite folgte wenige Tage
spater. Sie war zuvor nicht geimpft
worden, hatte kein Fieber und
auch keinen feststellbaren Infekt.
Die ersten Anfalle waren Halbsei-
tenanfalle, und es wurde so nach
kurzer Zeit die Diagnose ,frih-
kindliche Grand-Mal-Epilepsie mit
alternierendem Hemi-Grand-Mal“
gestellt. Die ersten flnf Jahre
waren vom Ausprobieren verschie-
dener Antiepileptika und etli-
chen Klinikaufenthalten gepragt,
bis schlieRlich auch einmal die
Bezeichnung ,Therapieresistenz”
bzw. ,therapierefraktar” fiel. Als
Charlotte finfeinhalb Jahre alt
war, begannen wir die ketogene
Diat, die im Wesentlichen ein den
Versuchen mit den Antiepileptika
vergleichbares Resultat brachte:
Anfanglich deutliche Anfallsre-
duktion, Abstande zwischen den
Anfallen werden zunehmend
wieder kurzer, Nebenwirkungen
treten auf, Diat nach sieben Mona-
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ten langsam beendet. Danach fing
ich an, die Antiepileptika, die sie

zu dieser Zeit noch nahm, aus-
zuschleichen. Charlotte lebte die
folgenden gut vier Jahre ohne eine
Dauertherapie mit Antiepileptika,
die Gabe von Notfallmedikamen-
ten war nur selten notwendig, die
Anfallssituation war nicht schlech-
ter als unter Medikamentengabe.

Verschlechterung der Anfallssitua-
tion bei beginnender Pubertat und
die molekulargenetisch bestatigte
Diagnose

Seit Sommer 2007 wurde die
Anfallssituation wieder schlechter,
mir fiel auf dass Charlotte nach
Anstrengung krampfte (sie hat
uberwiegend Grand Mal), dass

sie beim Treppensteigen schnell
kurzatmig wurde, nicht mehr so
lange Strecken wie friher laufen
konnte - und vor allem hatte ich
den Eindruck, dass sie bei ihren
nachtlichen Grand Mal schwere
Atemprobleme bekam. Anfang
2008 erhielten wir das Ergebnis
eines von mir gewunschten Gen-
tests: Charlotte hat eine Mutation
im SCN1A-Gen. Sie leidet am so
genannten Dravet-Syndrom, der
schweren myoklonischen Epilepsie
des Kindesalters, englisch SMEI
(severe myoclonic epilepsy of in-
fancy). Nach dem Namen von Frau
Dr. Charlotte Dravet, enemals Arz-
tin an der Universitatsklinik Centre
Saint-Paul in Marseille, die diese
Epilepsieform jahrzehntelang
erforscht und naher beschrieben

hat, wird heute die Bezeichnung
Dravet-Syndrom bevorzugt, da das
klinische Bild nicht in allen Fallen
von Myoklonien bestimmt wird,
wie ja auch das Beispiel meiner
Tochter zeigt.

Wir bekamen Sauerstoff und ein
Uberwachungsgerat nach Hause,
nachdem Charlotte auch in der
Klinik deutliche Sattigungsabfalle
unter ihren nachtlichen Anfal-

len hatte, und wir begannen im
Februar 2008 von neuem mit einer
medikamentosen Therapie. Die
Wahl fiel auf Brom, was in der Ver-
gangenheit gute Erfolge gezeigt
hatte, spater allerdings wegen des
Auftretens eines Bromoderms im
Gesicht abgesetzt werden musste.
Dazu gab es eine abendliche Dosis
Clobazam, um gezielt die schwe-
ren nachtlichen Grand-Mal-Anfalle
zu unterbinden. Charlotte wurde
immer trager und antriebsarmer,
war sehr stark aufgequollen, hatte
generell zunehmende Probleme
mit dem Wasserhaushalt, und

ich setzte das Brom wieder ab.
Clobazam wurde beibehalten und
sukzessive erhoht. Im Dezember
2008 wagten wir einen Versuch
mit dem erst im Januar 2008 in
Deutschland neu zugelassenen
Stiripentol, das in Frankreich seit
langerem schon als Standardme-
dikation beim Dravet-Syndrom
eingesetzt wird, schon bei sehr
jungen Kindern und in Kombi-
nation mit Clobazam und/oder
Valproinsdure. Charlotte bekommt
derzeit weiterhin Stiripentol und



Clobazam, wobei wir das Clo-
bazam deutlich reduziert haben;
sie nimmt bei 60 kg Korperge-
wicht nur noch eine halbe Tablette
(s mg) taglich.

Die deutliche Verschlimmerung
der Epilepsie seit etwa dem
zehnten Geburtstag von Charlot-
te fUhre ich mittlerweile auf die
hormonellen Veranderungen der
Pubertat zurlick. Seit einem Jahr
hat Charlotte auch ihre Menses
und anfanglich waren die Anfalle
ganz deutlich an ihren Zyklus ge-
bunden. Mittlerweile hat sich die
Situation insgesamt verbessert,
sie hat viel weniger Anfalle, meist

tigend waren extreme aggressive
und auto-aggressive Verhaltens-
weisen, sowie ein vollkommen
entgleister Wasserhaushalt und
extreme Obstipation (Anm. der
Redaktion: Verstopfung). Seitdem
das Clobazam stark reduziert
wurde, verschwanden zuerst die
aggressiven Verhaltensweisen und
danach auch die anderen beein-
trachtigenden Nebenwirkungen.
Momentan aktuelle Nebenwirkun-
gen wie reduzierter Appetit und
leichte Ekzeme werden von uns als
weniger storend erlebt.

Charlotte wurde attestiert, dass sie
an der schweren Verlaufsform des

weniger schwere, alle Anfalle sind
kirzer als zwei Minuten, und die
Beschwerden wahrend des mo-
natlichen Zyklus sind stark zuriick-
gegangen. Besonders erfreulich
ist der Fortgang von Charlottes
sprachlicher Entwicklung sowie
das Zurlickkommen feinmotori-
scher Fahigkeiten, die vollkommen
verloren schienen. Die im Zusam-
menhang mit der aktuellen Medi-
kation aufgetretenen Nebenwir-
kungen, die teils auch sehr heftig
waren, scheinen vorerst im Griff zu
sein. Besonders stark beeintrach-

Dravet-Syndroms leidet. Ich bin
sehr froh, dass sie mobil ist, spricht
und gut gedeiht, wobei ihre
Sprache natirlich eingeschrankt
ist und ihre Mobilitat leider etwas
abnimmt. Sie leidet an Begleiter-
krankungen des Dravet-Syndroms
wie Plattfule und nach innen
knickenden Kndcheln, auch das
Durchstrecken ihres linken Beines
kann sie nicht mehr selbststan-
dig ausflihren.Von der geistigen
Entwicklung ist sie weit zurtick,
lernt aber dennoch immer wieder
Neues hinzu.Wenn ich tberlege,
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wie sie als junges Kind war, so
wurde ich sagen, dass es vor allem
die Fein- und Grobmotorik sind,
wo sie Ruckschritte gemacht hat,
wahrend ihre geistige Entwicklung
einfach allmahlich immer starker
hinter dem Ublichen zuriickblieb.

Austausch mit anderen Betroffe-
nen uiber Foren und durch person-
liche Treffen

Wir lebten viele Jahre ohne
Kontakt zu anderen von dieser
Krankheit Betroffenen, bekamen
jaauch erst nach zehn Jahren eine
exakte Diagnose, und ich wuss-

te daher auch lange Zeit nichts
daruber, dass beispielsweise Hitze
und zu warmes Wasser typische
Anfallstrigger (Anm. der Redak-
tion: anfallsfordernde Faktoren)
beim Dravet-Sndrom sind. Durch
die molekulargenetisch bestatigte
Diagnose bekam ich Zugang zu
Foren im Internet, wo sich Eltern
gezielt Uber diese Epilepsieform
austauschen. Ich habe dadurch,
insbesondere durch das englisch-
sprachige Forum der internatio-
nalen IDEA League, mehr erfahren
und gelernt, als ich je von Arzten
und Therapeuten erfuhr, und ich
habe viele meiner Beobachtungen,
die insbesondere von Arzten gerne
beldchelt wurden, im Nachhinein
bestatigt gefunden. Auch den Ver-
such mit dem ,Stirpentol” hatten
wir wohl kaum schon vergange-
nes Jahr unternommen, wenn

ich nicht durch dieses Forum,

das auch Fachleute als Berater in
einem eigenen Forum fir Profis
zusammenbringt, Uber die jeweils
aktuellsten Entwicklungen bezlig-
lich Forschung und Behandlung
beim Dravet-Syndrom unterrichtet
gewesen ware.

Letztes Frihjahr binich auch in
einem kleinen deutschen Forum
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gelandet, konnte bald darauf eine
der Teilnehmerinnen mit ihrem
Sohn, der am Dravet-Syndrom lei-
det, personlich kennen lernen, und
im November vergangenen Jahres
hatten wir ein kleines Treffen von
vier (Teil)Familien mit ,Dravet-
Kindern“in Essen, ein echtes
Aha-Erlebnis. Es hat nicht nur mir
sehr gut getan, diese Menschen,
die den Lebensalltag mit einem
Kind mit Dravet-Syndrom kennen,
personlich zu treffen, sondern
offensichtlich auch meiner Tochter.
Obwohl der Spatherbst fir sie eine
sehr schwere und anfallsreiche
Zeit war, ging es ihr an diesem
Wochenende und die Tage danach
auffallend gut und sie fing sogar
wieder an zu zahlen, etwas, das

sie seit Jahren nicht mehr getan
hatte. Da war mir klar, dass ich
alles daran setzen wirde, um auch
an weiteren Treffen teilnehmen

zu kdnnen. Es tat so gut, sich auch
ohne viele Erklarungen verstanden
und angenommen zu fuhlen!

Familientreffen am Pfingstwo-
chenende 2009 in Frankreich

Die IDEA League bietet auRer
dem englischsprachigen auch ein
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spanisch- und ein franzdsischspra-
chiges Forum an (ein deutschspra-
chiges soll bald folgen). Da wir in
Karlsruhe nur ca.30 km von der
Grenze nach Frankreich entfernt
leben, begann ich auch dort mit-
zulesen und zu schreiben. Das ist
auch deswegen interessant, weil
ja Frau Dr. Dravet Franzosin ist
und in Frankreich gearbeitet und
geforscht hat. Die medikamentdse
Behandlung des Dravet-Syndroms
scheint daher dort am weitesten
entwickelt zu sein, die Diagnose
uberwiegend schon sehr frih
gestellt zu werden. Als im Forum
der Wunsch geaufert wurde, bald
ein Treffen zu organisieren, an dem
auch Frau Dr. Dravet und weitere
Arztinnen teilnehmen wiirden,
war ich begeistert und wollte mit
meiner Tochter gerne dabei sein.

Das Treffen fand am Samstag, dem
30. Mai 2009, in einem Vorort von
Versailles statt. Der Burgermeis-
ter stellte eine Villa mit groBem
Garten, die sonst fur Veranstaltun-
gen und Hochzeiten genutzt wird,
kostenlos zur Verfiigung. Einige
Teilnehmer des franzdsischen
Forums nahmen die Organisation
in die Hand, die von der Verkos-

tigung Uber eine Kinderbetreu-
ung bis hin zum Erstellen eines
Fragenkatalogs fir die Diskussion
mit den Arztinnen reichte. Frau
Dr. Dravet, Frau Dr. Chiron und
Frau Dr. Nabbout erklarten sich
bereit, auf eigene Kosten zu dieser
Veranstaltung zu kommen und
ohne Honorar einen Nachmittag
lang die Fragen der Anwesenden
zu beantworten. Dr. Chiron und Dr.
Nabbout, beide an einer grof3en
Klinik in Paris tatig, behandeln
und beraten langjahrig sehr viele
Patienten mit Dravet-Syndrom. Dr.
Nabbout ist auf Genetik spezia-
lisiert, beide stehen weltweit im
Austausch mit anderen Arzten
und Forschern. Frau Dr. Dravet, in
Frankreich pensioniert, arbeitet
weiterhin u.a. mit italienischen
Arzten und Forschern zusammen.
Wir wiirden also Informationen
aus allererster Hand und von
weltweit fuhrenden Spezialisten
erhalten.

GroRe Fragen-und-Antworten-
Runde mit drei weltweit bekann-
ten Spezialistinnen

Am Tag des Treffens schien die
Sonne von einem wolkenlosen
Himmel, optimale Voraussetzung
um wie geplant den informellen
Teil des Treffens und ein mittag-
liches Picknick im weitlaufigen
Garten der Villa Chevreloup abzu-
halten. Es war eine wunderschone
und entspannte Atmosphare und
ein perfekter Ort fur ein erstes
Kennenlernen. Nach dem Mittag-
essen versammelten wir uns in
der Villa zum formellen Teil des
Treffens. Nach der Begriiung und
Vorstellung wurde die Griindung
der ,IDEA League France” bekannt
gegeben, dann folgte der Teil,

auf den alle gespannt warteten.
Eine Forumsteilnehmerin hatte
im Vorfeld Fragen gesammelt,



ausgearbeitet und in thematische
Gruppen unterteilt. Sie stellte
diese Fragen nun jeweils an die
Arztinnen, die ausfiihrliche Ant-
worten gaben, und am Ende jedes
thematischen Blocks konnten wir
aus der Zuhorerschaft weitere Fra-
gen dazu stellen oder nachhaken,
wenn etwas unklar geblieben war.
Themenbereiche waren: Anfalle

und Anfallsarten (Erkennen, Dauer,

Haufigkeit, MaRnahmen), Medi-
kamente (Wirkung, Nebenwirkun-
gen und Auswirkungen auf das
Verhalten), Erndhrung (allgemein,
ketogene Diat, andere Diatformen,
Nahrungserganzungsmittel),
Eingliederungshilfen, Genetik, Pro-
gnosen (Lebenserwartung, SUDEP,
Zukunftsperspektiven), Forschung.

Ohne auf Details einzugehen, lasst
sich sagen, dass das Dravet-Syn-
drom eine recht seltene Epilepsie

ist, die etwas haufiger als das
Lennox-Gastaut - aber seltener als
das West-Syndrom - vorkommt.
Das Dravet-Syndrom kann mit den
derzeitigen Methoden in etwa
70% der Falle molekulargene-
tisch nachgewiesen werden, mit
ausgefeilteren Bestimmungsme-
thoden wird dieser Prozentsatz
wohl zunehmen. Die Wirksamkeit
der ketogenen Diat bei Patien-
ten mit Dravet-Syndrom konnte

in wissenschaftlichen Studien
erwiesen werden; Hinweise
darauf, dass andere Diaten, etwa
zucker- und milchfreie Ernahrung
und Nahrungserganzungsmittel
wirksam sind, gibt es nicht. Alle
drei Arztinnen erklarten aber ihre
Bereitschaft, wissenschaftliche
Studien auf diesem Gebiet zu
unterstitzen, wenn die Initiative
dafiuir von den Eltern ausginge. Un-
ter ihren Patienten befinden sich
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auch Personen, die sie Uber lange
Jahre begleitet haben und die

sich nun im mittleren Lebensalter
befinden, und denen es - gemes-
sen am Krankheitsbild - relativ gut
geht. Patienten, die vollkommen
unabhdngig und anfallsfrei leben
kénnen, sind ihnen bisher person-
lich nicht bekannt.

Auch nach der offiziellen Verab-
schiedung gab es, wie schon am
Vormittag, die Moglichkeit, sich
mit den Arztinnen einzeln zu
unterhalten, was auch ich gerne
wahrnahm. Charlotte war das
alteste anwesende , Dravet-Kind“,
und Frau Dr. Dravet war erstaunt
zu horen, dass sie mehrere Jahre
ganz ohne Antiepileptika gelebt
hat. Sie erzahlte ihrerseits, dass
sie letzten Sommer Besuch von
einer Mutter und ihrem kleinen,
am Dravet-Syndrom leidenden
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Sohn aus Deutschland bekommen
hatte. Zuvor wurden die Kranken-
berichte des Kindes ins Franzosi-
sche Ubersetzt. Dieser Junge, der
bisher kaum Entwicklungsdefizite
zeigt und seit langem keinen
Anfall mehr hatte, war wohl auch
fur Frau Dr. Dravet eine Uberra-
schung. Eltern kdnnen die berech-
tigte Hoffnung haben, dass mit
der zunehmenden frihzeitigen
Diagnose und weiterentwickelten
medikamentosen Behandlungs-
methoden - aber auch einem ge-
scharften Augenmerk fiir Beglei-
terkrankungen - die Prognosen flr
die Entwicklung ihrer betroffenen
Kinder gtinstiger werden. Wobei
nicht verschwiegen werden soll,
dass vollig unerwartete Todesfalle
(SUDEP), vor allem wahrend des
Schlafes, beim Dravet-Syndrom
immer wieder vorkommen.

Versailles und Paris - ein Kurzur-
laub gibt neue Impulse

Nach diesem informativen
Nachmittag und dem insgesamt
sehr schonen und starkenden
Zusammentreffen mit 25 weiteren
,Dravet-Familien“ in Versailles
blieb ich mit meinen beiden
Kindern noch zu einem Kurzur-
laub. Wir hatten ein angenehmes,
kleines, zentral gelegenes Hotel
gebucht, von wo aus wir sogar zu
Fus den Regionalbahnhof nach Pa-
ris erreichen konnten. Den Pfingst-
sonntag verbrachten wir in Paris,
was besonders meinem Sohn

gut gefiel. Fir Charlotte hatte ich
entgegen meiner urspringlichen
Planung keinen Rollstuhl mitneh-
men konnen, weil das Mietauto,
das wir bekamen, doch kleiner

als erwartet war. Sie musste also
laufen, und sie meisterte es mit
Bravour! Ehrlich gesagt hatte ich
nach diesem Tag, den wir spat-
abends mit einem gem{tlichen
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Pizzaessen auf unserem Zimmer
beschlossen, den Eindruck, dass ihr
solche Herausforderungen an ihre
Ausdauer und Konzentration ab
und zu sogar gut tun konnten. Sie
war sehr aufmerksam und wach,
lief tapfer eine weit grollere Stre-
cke, als sie Ublicherweise durch-
halt. Am nachsten Tag besuchten
wir den Park von Versailles, da
zeigte Charlotte dann doch etwas
Erschépfung, aber das stand ihr
auch zu nach der Leistung vom
Sonntag. Wir verbrachten ein
angenehmes und inspirierendes
langes Pfingstwochenende, das
zudem anfallsfrei blieb; auch die
Fahrten verliefen komplikationslos.
Mude, aber zufrieden kamen wir
am Dienstag wieder zu Hause an,
der lange Weg in die Region Paris
und zurlick hatte sich in jedem Fall
gelohnt.

Elisabeth Kuhnle

(Mutter von Charlotte (*07/97)
und einem gesunden, 15-jahrigen
Sohn, wir wohnen in Karlsruhe)

IDEA League:
www.idea-league.org
www.idea-league.org/famnet -
hier kann man sich zum Forum
anmelden

deutschsprachiges Forum:
kimberlys.foren-city.de

Impressum

einfalle

Zeitschrift der Epilepsie-Selbsthilfe
Mitgliederzeitschrift der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V.

Herausgeber:

Deutsche Epilepsievereinigung eV.
Zillestral3e 102,10585 Berlin

Fon: 030/342 4414, Fax: 030/342 44 66
e-mail: einfaelle@epilepsie.sh
Eingetragen beim Registergericht KéIn
43 VR 10033

V.i.S.d.P.: Norbert van Kampen
Redaktion: Klaus Gocke, Andrea Schip-
per unter Mitarbeit von Bea Gomm
und Ingrid Coban. Fiir namentlich
gekennzeichnete Beitrage Ubernimmt
der/die Autor die Verantwortung.
ISSN: 0177-2716

Auflage: 5000

einfalle erscheint viermal im Jahr.
Anzeigen: Es gilt die Preisliste Nr.1 vom
01.01.2009. Sie wird auf Wunsch zuge-
sandt. Private Kleinanzeigen werden
kostenlos abgedruckt.

Fotos: Klaus Gocke, Michael Fink, Archiv.
PC-Texterfassung: MS-Word

Druck: Joachim Schwarz, Berlin
Gestaltung: europrint medien GmbH,
Berlin/Tilman Schmolke

Vertrieb: Eigenvertrieb

Der Nachdruck ist gewiinscht, aber nur
mit vorheriger Erlaubnis der Redaktion
gestattet. Quellenangabe und zwei
Belegexemplare erwiinscht. Die Re-
daktion bittet die Leser um Mitarbeit,
kann aber fiir unverlangt eingesandte
Manuskripte und Fotos keine Verant-
wortung tbernehmen.
Jahresabonnement:
Mitgliedschaft DE:
ErmaRigter Beitrag DE:
Konto: Postbank Berlin
Sonderkonto einfalle
Kto.-Nr: 44 54 21-103
BLZ:10010010
Wichtig: Bei Adressenanderungen,
Nachfragen, Zahlungen etc.immer die
vollstandige Anschrift angeben. Zeit-
schriften werden von der Post nicht
nachgesandt.

60,-- Euro
26,-- Euro




kinder, kinder

Das Berliner Transitionsprogramm

Ein Rahmenprogramm fiir den Ubergang von der Kinder- und
Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin fiir Jugendliche mit

besonderem Bedarf

Fir viele Jugendliche kommt der
Wechsel von der Kinder- und Ju-
gendmedizin in die Erwachsenen-
medizin (Transition) im Alter von
18 Jahren oft unerwartet. Auf die
besonderen Herausforderungen
der Erwachsenenmedizin an den
Patienten hinsichtlich Eigenverant-
wortung, Selbstorganisation und
auch auf die sehr unterschiedliche
Umgangsweise mit den Patienten
sind sie nicht vorbereitet. Auch

ist es in einigen Fallen schwierig,
einen entsprechenden Spezialis-
ten in Wohnortnahe zu finden der
bereit ist, die Weiterbetreuung fur
den Jugendlichen zu Ubernehmen.
Dies gilt insbesondere fur Jugend-
liche mit Schwerbehinderung.
Nicht zuletzt sind es aber auch die
Kinder- und Jugendarzte, denen

es schwer fallt, ihre Patienten in
die Erwachsenenmedizin abzu-
geben. Diese zogern oft zu lange
die Patienten auf den Ubergang in
die Erwachsenenmedizin vorzu-
bereiten und vernachlassigen die
Méglichkeit, den Patienten not-
wendige Fahigkeiten im selbstan-
digen Umgang mit der Erkrankung
zu vermitteln und sie neben den
Eltern als gleichwertige Partner

in den Behandlungsprozess mit
einzubeziehen.

Gerade fur Kinderarzte ist der
Alltag der Erwachsenenmedizin
meist wenig bekannt, zeitweise
befremdlich. Die besonderen
Strukturen sozialmedizinischer
Angebote fur Erwachsene sind
dem Kinder- und Jugendarzt nicht
gelaufig. Der Erwachsenenmedi-

ziner seinerseits muss sich in der
Betreuung von Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen nicht
nurim Umgang und der Thematik
altersspezifischer Probleme seiner
Patienten auskennen, sondern oft
auch Ober zusatzliches Spezialwis-
sen verfligen, um die verschiede-

nen neuen Therapieansatze der
teils seltenen Krankheitsbilder
des Kindesalters fortzusetzen.
Ohne einen strukturierten Ab-
lauf gehen in der Transition oft
wichtige Informationen verloren;
werden lang erarbeitete Therapie-
ansatze beendet, da unterschied-
liche Therapiestrategien verfolgt
werden oder finden mihsam
erkampfte Hilfsangebote fur die
Patienten und deren Familien
keine Fortsetzung, weil es an einer
systematischen Absprache und
Zusammenarbeit fehlt. Derzeit
muss davon ausgegangen werden,
dass ca. 40% der Jungendlichen
mit besonderem medizinischem

Versorgungsbedarf aus der Spezi-
albetreuung herausfallen und erst
dann wieder den Kontakt zu einer
qualifizierten Einrichtung der Er-

wachsenenmedizin suchen, wenn
Komplikationen sie dazu zwingen.

Wahrend in einigen englischspra-
chigen Landern spezielle Transi-
tionsprogramme bereits etab-
liert sind und in verschiedenen
Fachbereichen zur Anwendung
kommen, bleibt der Ubergang von
der Kinder- und Jugendmedizin

in die Erwachsenenmedizin in
Deutschland dem Engagement
der einzelnen Arzte Uberlassen.
Das Berliner Transitionsprogramm
flr Jugendliche und junge Erwach-
sene mit chronischen Erkrankun-
gen soll hier ein erster Beitrag zur
Verbesserung des Uberganges von
der Kinder- und Jugendmedizin

in die Erwachsenenmedizin sein.
Anhand zweier Erkrankungen (Dia-
betes mellitus Typ | und Epilepsie)
wurde an den DRK Kliniken West-
end in Berlin in Zusammenarbeit
mit dem IGES-Institut und mit
Fordermitteln der Robert-Bosch-
Stiftung ein Transitionsprogramm
erarbeitet, das im Weiteren in
verschiedenen mitarbeitenden
Praxen und Spezialambulanzen
umgesetzt werden soll (Projektlei-
ter Diabetes: Prof. Dr. med. Walter
Burger; Projektleiter Epilepsie:
Dr.med. Arpad von Moers — bei-
de DRK-Kliniken Westend). Ziel

ist es, durch ein strukturiertes
Transitionsprogramm betroffene
Jugendliche und deren Familien
beim Ubergang in die Erwachse-
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nenmedizin zu unterstitzen und
eine bessere Kooperation zwischen
Kinderarzten und Erwachsenen-
medizinern zu erreichen.

Seit Mai 2009 werden erstmals
Patienten in das Programm
aufgenommen. Verschiedene
Spezialambulanzen, niedergelas-
sene Kinder- und Jugendarzte mit
Schwerpunkt Neuropadiatrie und
Erwachsenenneurologen haben
sich bereit erklart, an dem Projekt
teilzunehmen.

Diese Aufwendungen kosten Geld.
Daher ist es ein wichtiger Teil

des Projektes, die Kosten fir eine
gelungene Transition zu ermitteln
und diese fest im Leistungsspekt-
rum der Krankenkassen zu veran-
kern. Die zusatzlichen Leistungen
der teilnehmenden Arzte werden
teilweise schon jetzt von einigen
Kassen tibernommen (TKK, AOK-
Berlin-Brandenburg, IKK-direkt,
DAK, BKK-VBU). Weitere Kassen
haben Interesse bekundet. Hier

mussen derzeit noch Einzelfalll-
sungen gesucht werden. Wahrend
der ndchsten zwei Jahre wird die
EinfUhrung des Programms und
der Nutzen in der Betreuung chro-
nisch kranker Jugendlicher und
junger Erwachsener wissenschaft-
lich begleitet und ausgewertet. Im
Weiteren soll das Transitionspro-
gramm auch auf andere chroni-
sche Erkrankungen Ubertragen
werden.

Das Berliner Transitionsprogramm
wendet sich derzeit an Jugend-
liche (16-18 Jahre) mit Epilepsien
und Diabetes mellitus Typ | und
deren Familien. In einer Vorberei-
tungsphase von einem Jahr sollen
die notwendigen Fahigkeiten,

die in der Erwachsenenmedizin
von einem Patienten verlangt
werden (Wissen Uber die eigene
Krankheit und Therapie, Grund-
kenntnisse Uber drztlichen Versor-
gungsstrukturen, Kenntnisse tber
sozialmedizinische Aspekte und
Hilfsangebote), angelegt werden.

Der Zeitpunkt der Transition in die
Erwachsenenmedizin wird indivi-
duell zusammen festgelegt und
richtet sich nach der Sicherheit
und den Fahigkeiten der Jugendli-
chen, sich in der Erwachsenenme-
dizin zurechtzufinden.

Im Verlauf der Transition ist eine
gemeinsame Sprechstunde von
Kinder- und Jugendspezialist und
Erwachsenenspezialist geplant,
in der in einem gemeinsamen
Gesprach mit dem Patienten der
Verlauf und die Schwerpunk-

te der bisherigen Behandlung
besprochen werden kdnnen und
die weitere Therapie gemeinsam
geplant wird. Bei komplexeren
Verlaufen besteht die Moglichkeit,
mit allen betreuenden Arzten,
Therapeuten und Behorden im
Rahmen einer Fallkonferenz alle
relevanten Aspekte gemeinsam
zu besprechen und Besonderhei-
ten zu Ubergeben. Auch nachdem
der Patient in der Erwachsenen-
medizin angekommen ist, bietet

Programmstart
Gesprach (Kinder- und Jugendarzt)

Ubergang
Gemeinsame Sprechstunde
(Kinder- und Jugendarzt, Erwachsenen-
arzt, ggf. Fallkonferenz)

Vor dem Ubergang
Gesprach (Kinder- und Jugendarzt)

Nach dem Ubergang
Gesprach mit dem
Erwachsenenarzt

16-17 Jahre

17-18 Jahre

18 Jahre

19 Jahre
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das Transitionsprogramm weiter
Maoglichkeiten der Absprache und
Hilfen im Umgang mit den neuen
Anforderungen an. Erst wenn der
Patient nachhaltig in der Erwach-
senenmedizin angekommen ist,
gilt die Transition als gelungen.

Begleitet werden soll dieser Pro-
zess durch Fallmanager, die den
Patienten bei der Einhaltung sei-
ner Termine unterstutzen, notwen-
dige Informationen bereit stellen
und den Ablauf der Transition mit
organisieren helfen. Zudem erhal-
ten die Patienten, Eltern und auch
die beteiligten Arzte eine Transi-
tions-Broschure, die sie Gber den
Ablauf der Transition informiert,
wichtige Aspekte beleuchtet und
insbesondere entscheidende Links
fur weitere Planung und Organi-
sation wichtiger Schritte wahrend
dieser Zeit bereitstellt. In einem
Workshop zur Transition erhalten
die Jugendlichen zur Vorbereitung
auf die Erwachsenenmedizin und
neuen Anforderungen der Ge-
sundheitsversorgung alle notwen-
digen Informationen und konnen
ihre Fragen zum Gesundheitswe-
sen im Gesprach mit anderen Be-
troffenen und den Fallmanagern
klaren. Auch Selbsthilfegruppen
und Mentorentatigkeit betroffe-
ner Jugendlicher sind vorstellbar
und werden erhofft. Am Epilepsie
Zentrum Berlin Brandenburg wird
derzeit durch den Dipl. Psych. Gerd
Heinen in Anlehnung an dessen
neues Buch ,Zuriick vom Mars*
ein Epilepsieschulungsprogramm
~Marsmomente® fir Jugendliche
mit Epilepsien erarbeitet, in dem
die Jugendlichen nochmals in be-
sonderer Form ihr Wissen tber die
Erkrankung und Therapie vertiefen
konnen, besondere Aspekte des
Alltags und Erwachsenenwerden
mit Epilepsie vermittelt bekom-

men und mit gleichaltrigen Betrof-
fenen diskutieren konnen.

Nicht zuletzt ist es nicht nur an
den Jugendlichen und Famili-

en, sich auf ,die neue Welt“ der
Erwachsenenmedizin einzustellen.
Auch wir als Fachleute mussen ler-
nen voneinander abzugucken, uns
in unserem unterschiedlichen Um-
gang mit den Patienten kennen zu
lernen und uns insbesondere ber
Krankheitsbilder auszutauschen,
die in den verschiedenen Alters-
gruppen eher seltener sind.

Am Ende soll die Transition nicht
nur ein gelungener Schritt des
Jugendlichen in einer Phase seines
Lebens sein, sondern auch ein
Begriff in unserem alltaglichen
arztlichen Denken werden, die wir
im Gesprach mit den Patienten
vorbereiten und im Austausch und
der Diskussion mit den Fachkol-
legen standig verbessern, so dass
vielleicht in Zukunft weniger junge
Erwachsene erst dann wieder in
den Sprechstunden erscheinen,
wenn wichtige Zeit bereits verlo-
ren gegangen ist.

kinder, kinder

Kontakt:

Babette Miiller, Dr. Silivia Miither
(transition@drk-kliniken-berlin.de;
s.muether@drk-kliniken-berlin.de;

Tel.: 030/30354492)

Dr. med. Karen Miiller-Schliiter
Padiatrische Oberarztin

Epilepsie Zentrum

Berlin Brandenburg
Herzbergstralle 79

10365 Berlin

mail:
k.mueller-schlueter@keh-berlin.de

Therapieresistente Absencen-Epilepsie?

Sind wir die Einzigen? Unsere
Tochter Hannah (7) hat seit drei
Jahren eine scheinbar therapiere-
sistente generalisierte Absencen-
Epilepsie (ca. 60 Absencen/Tag).
Sie besucht die Regelschule,
kommt bald in die zweite Klasse
und hat bis jetzt noch keine Ent-
wicklungsstérungen. Sie fragt aber
immer wieder:,Bin ich eigentlich
das einzige Kind, das Absencen
hat?“ Unser verzweifelter Aufruf:

Gibt es auch andere Kinder oder
Erwachsene mit Absencen, die
schlecht einstellbar sind oder
waren? Oder kennt wer jeman-
den,der jemanden kennt ... Bitte
meldet Euch!

Ulrike Maier

Roderstr.6

64367 Miihltal

Tel.: 06151/ 714330

mail: ulrike_maier@gmx.de
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Epilepsie und Genetik

Arbeitstagung der DE brachte Licht ins Dunkel

LEpilepsie und Genetik —das The-
ma ist doch viel zu kompliziert!“ So
mag der eine oder andere gedacht
haben, der die vom Bundesge-

CPILEPSIE

sundheitsministerium geforderte
Arbeitstagung der DE Anfang
Juniin Bielefeld besucht hat (oder
deshalb nicht gekommen ist). Den
Teilnehmer/innen wurde aller-
dings schnell klar, dass es durch-
aus moglich ist, dieses Thema auf
eine fur alle verstandliche Art und
Weise zu prasentieren.

Dr.Kramer vom Schweizerischen
Epilepsiezentrum Ziirich machte in
seinem einfuhrenden Vortrag klar,
dass Epilepsien keine Erbkrankhei-
ten im engeren Sinne sind - ob-
wohlin einigen Fallen genetische
Faktoren durchaus eine Rolle spie-
len. Vererbt wird dann aber nicht

die Epilepsieform, sondern eher
eine Epilepsieneigung”. Zwar kon-
nen auch in Folge von monogen
vererbten Krankheitsbildern (meist
Stoffwechselstérungen oder
Fehlbildungen mit Beteiligung
des zentralen Nervensystems)
Epilepsien auftreten, die meisten
originar genetisch bedingten Epi-
lepsien folgen jedoch komplexen
Erbrangen - so Prof. Dr. Neubauer
vom Universitatsklinikum GielRen,
der im weiteren auf Moglichkeiten

der molekulargenetischen Diag-
nostik (z.B. beim Dravet-Syndrom)
einging. Was die Schwangerschaft
betrifft, kann es durchaus zu
medikamentds bedingten Fehlbil-
dungen kommen - nach Aussage
von Dr. Fiiratsch vom Epilepsie
Zentrum Berlin Brandenburg en-
den aber Schwangerschaften von
behandelten Frauen mit Epilepsie

in Uber 9o% mit der Geburt eines

gesunden Kindes. Sie war sich mit
Prof. Schmitz vom Vivantes Hum-

bold Klinikum in Berlin einig darin,
dass Epilepsie absolut kein Grund

ist, auf Kinder zu verzichten.

Prof. Schmitz verdeutlichte, dass
es bei der Sexualitat durchaus zu
Problemen kommen kénne —es
aber wichtig sei, diese offen zu be-
sprechen und sich bei Bedarf pro-
fessionelle Hilfe zu holen. Da sich
einige damit schwer taten, tiber
ihre Sexualitat vor allen zu spre-
chen, wurde dieses Thema in nach
Mannern und Frauen getrennten
Arbeitsgruppen vertieft.

Die Arbeitstagung wurde durch-
weg positiv bewertet. Gefallen

hat vor allem die verstandliche Art
und der Seminarcharakter der Pra-
sentationen, der allen ausreichend
Zeit gegeben hat, ihre Fragen mit
den Referenten zu besprechen.
Diesen an dieser Stelle noch ein-
mal ein herzliches Dankeschon!

Norbert van Kampen

Jahrestagung der Epilepsie-
fachgesellschaften in Rostock

Selbsthilfeorganisationen waren mit einem

gemeinsamen Info-Stand dabei

Ende Mai hat in Rostock die 6.
gemeinsame Jahrestagung der
Deutschen, Osterreichischen und
Schweizerischen Sektion der Inter-
nationalen Liga gegen Epilepsie
stattgefunden, auf der die Selbst-
hilfeorganisationen Deutschlands
erstmals mit einem gemeinsamen
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Informationsstand vertreten
waren.Wie in den vorhergehenden
Jahren haben die DE und andere
Selbsthilfe-Organisationen damit
eine wichtige Moglichkeit genutzt,
mit den Epilepsieexperten ins Ge-
sprach zu kommen, ihre Positionen
zu vertreten und sich Uber neue

Entwicklungen und Perspektiven
zu informieren. Wir danken der Ta-
gungsleitung und der Deutschen
Gesellschaft fur Epileptologie fur
die freundliche Unterstitzung und
ihr offenes Ohr flir unsere Anlie-
gen.
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Was wissen Sie uber alternative
Therapien und uber die VNS-Therapie?

Eine Befragung soll helfen, Ergebnisse zum Informationsstand zu
sammeln und diese fiir Betroffene umzusetzen

Niemand weil} besser als Sie, liebe
Leserinnen und Leser, wie wich-
tig Information, Aufklarung und
Kommunikation bei der Epilepsie
sind. Mit dieser Befragung moch-
te das Epilepsie-Netzwerk und

der Landesverband fir Epilepsie-
Selbsthilfe NRW zusammen mit
der Deutschen Epilepsievereini-
gung dem Unternehmen Cybe-
ronics Europe die Moglichkeit
geben, Informationen auf die
Bedurfnisse fur uns Patienten und
unsere Angehdrigen anzupassen.
Das Unternehmen Cyberonics
Europe mochte uns dahingehend
unterstitzen, zukiinftiges Infor-
mationsmaterial auf Grundlage
der Ergebnisse einer Befragung zu
verbessern und mit Arzten, Pflege-
personal,Verbanden, Patientenor-
ganisationen, Selbsthilfegruppen
und Sozialarbeitern zu diskutieren.
Somit kann die Aufklarungsarbeit
und Beratung noch effizienter
gestaltet werden.

Diese Befragung wird von Thomas
Porschen (Landesverband Epilepsie
Selbsthilfe NRW eV. und Betrei-
ber des Epilepsie-Netzwerks) mit
Unterstitzung der Deutschen Epi-
lepsievereinigung durchgefuhrt.
Sie wirden uns sehr helfen, wenn
Sie den Fragebogen, der dieser
Ausgabe von einfalle beiliegt, aus-
flllen und an uns zurlick senden
bzw. sich online an der Befragung
beteiligen. Die Ergebnisse dieser
Umfrage werden gesammelt und
spater fir Betroffene und Angeho-
rige umgesetzt.

b

Im nachfolgenden Interview habe
ich Norbert van Kampen (Vorsit-
zender der Deutschen Epilepsie-
vereinigung) und Herrn Prof. Dr.
Elger (Leiter der Epileptologie der
Universitat Bonn) um ihre Mei-
nung gebeten.

Frage: Welchen Stellenwert haben
flr Sie alternative Behandlungs-
methoden, insbesondere die keto-
gene Diat und die VNS-Therapie?

van Kampen: Laut internationaler
Ubereinkunft ist es Ziel der Epilep-
siebehandlung, mit einer medika-
mentdsen Therapie Anfallsfreiheit
zu erreichen. Wird diese innerhalb
eines Zeitraumes von zwei Jahren
nicht erreicht, sollte die Moglich-
keit eines epilepsiechirurgischen
Eingriffs geprift werden. Wenn
dieser nicht moglich ist oder der/
die Betreffende sich nicht operie-

ren lassen mochte, sollte Gber den
Einsatz komplementarer Therapie-
verfahren wie ketogene Didt oder
Vagus-Nerv-Stimulation (VNS)
nachgedacht werden. Zu beachten
ist allerdings, dass es sich hierbei
um keine alternativen Behand-
lungsmethoden handelt — beide
Methoden werden begleitend

zur medikamentdsen Therapie
eingesetzt.

Elger: Geht man von der Vorstel-
lung aus, dass in der Bundesre-
publik 600.000 Menschen an
Epilepsie leiden und berlcksichtigt
die Tatsache, dass etwa ein Drittel
dieser Patienten pharmakoresis-
tent ist und von diesem Drittel
etwa 10 bis 15 Prozent epilepsie-
chirurgisch behandelt werden
konnen, so bleiben rund 170.000
Patienten, fir die, wenn sie jlinger
sind, die ketogene Diat und die
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Vagus-Nerv-Stimulation, wenn sie
auf ketogene Diat im Kindesalter
nicht ansprechen oder im Erwach-
senenalter sind, in Frage kommen.
Prinzipiell ist damit eine hohe Zahl
von Kandidaten gegeben. Da die
Wirksamkeit der ketogenen Diat
im Kindesalter an eine bestimmte
Behandlungsumgebung gebun-
den ist, ist sie manchmal nicht

so ganz einfach zu realisieren.

Sie wird deshalb in Deutschland
auch wenig umgesetzt. Bei der
Vagusnerv-Stimulation spielen die
Kosten eine Rolle und die bisher
nicht vorliegende Vorhersehbar-
keit eines Erfolges beim Patienten.
Insgesamt werden beide Me-
thoden in Deutschland zu wenig
genutzt.

Frage: Was erhoffen Sie sich als
Ergebnis aus dieser Umfrage fir
die Betroffenen und deren Ange-
horige?

van Kampen: Aufgabe eines
Selbsthilfeverbandes wie der
Deutschen Epilepsievereinigung
eV.ist es unter anderem, Men-
schen mit Epilepsie im weitesten
Sinne bei der Bewaltigung ihrer
Epilepsie zu unterstitzen. Dazu
gehort auch die Information Gber
Maoglichkeiten und Grenzen der
Epilepsiebehandlung — sowohl die
medikamentdse Epilepsiebehand-
lung als auch die komplementaren
Therapieverfahren betreffend.
Vielleicht kann die Befragung Hin-
weise darauf geben, wie dies noch
besser gelingen kann.

Elger: Zunachst einmal erhoffe ich
mir einen Uberblick, ob schwer be-
handelbare Patienten Uberhaupt
Uber diese Methoden informiert
sind. Wenn Patienten sie nicht ein-
fordern, werden Arzte sie haufig
auch nicht umsetzen. Deshalb

ist es wichtig, dass die Patienten
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breitflachig tber beide Methoden
informiert werden. Nur so konnen
diese Methoden verbreitet werden
und Uber den vermehrten Einsatz
derselben werden sich auch Er-
folgsgruppen herauskristallisieren.

Frage: Welche Interaktionen
winschen Sie sich fir einen effi-
zienteren Informationsaustausch
zwischen Arzten und Patientenor-
ganisationen bzw. Selbsthilfegrup-
pen?

van Kampen: Arzte — oder all-
gemeiner gesprochen Anbieter
gesundheitlicher Dienstleistun-
gen —und Selbsthilfegruppen bzw.
—organisationen sollten sich als
Partner betrachten, die dasselbe
Ziel haben: Die Erkrankung in der
Regel chronisch kranker Menschen
so gut wie moglich zu behandeln,
die Auswirkungen der Erkrankung
auf das Alltags- und Berufsleben
zu minimieren und den Men-
schen dadurch zu einer hoheren
Lebenszufriedenheit zu verhelfen.
Die Wege, die beide gehen, sind
unterschiedlich — aber die Ziele
sind identisch. Und weil das so ist,
ist der gemeinsame Dialog und die
Kooperation wichtig —im Einzel-
gesprach, auf Verbandsebene, auf
gemeinsamen Veranstaltungen, ...
Das heiflt aber auch, dass sich bei-
de gemeinsam fur die Beseitigung
gesellschaftlicher oder politischer
Hindernisse stark machen sollten,
die ihrem gemeinsamen Ziel im
Wege stehen.

Elger: Diese Frage ist fir die
Epilepsie schwierig zu beantwor-
ten. Etwa die Halfte aller Epilep-
siepatienten braucht weder eine
Patientenorganisation noch eine
Selbsthilfegruppe, weil fir diese
das Leben unproblematisch ist. Es
gibt auch viele behinderte Patien-
ten, deren Hauptproblem haufig

gar nicht die Epilepsie ist, sondern
mit dem Leben und den Lebens-
umstanden zurechtzukommen.
Trotzdem halten wir die Patien-
tenorganisationen und Selbsthil-
fegruppen fur aulerordentlich
wichtig. Ein intensiver Dialog mit
diesen Gruppen ist fur alle Sei-
ten von Vorteil. Aus meiner Sicht
haben sich die Informationsver-
anstaltungen zusammen mit der
Selbsthilfe fiir Patienten im gro-
Ben Rahmen am besten bewahrt.
Diese Veranstaltungen sollten
vermehrt angeboten werden. Es
ist aber ebenso wichtig, dass die
Informationen von kompetenten
Arzten in adaquater Weise an die
Patienten vermittelt werden.

Thomas Porschen
Koln

Die Redaktion bittet herzlich um lhre
Unterstitzung bei dieser Befragung.
Nur durch Ihre rege Teilnahme sind
aussagekraftige Ergebnisse moglich.
Die Befragung wird selbstverstand-
lich anonym durchgefiihrt. Alle lhre
Angaben werden ausschliel3lich fur
wissenschaftliche Zwecke verwendet
und streng vertraulich behandelt. Die
Teilnahme an dieser Befragung ist
freiwillig.

Bitte senden Sie den Fragebogen, der
dieser Ausgabe beiliegt, mit beilie-
gendem Ruckumschlag bis spatestens
zum 15.11.2009 ausgefiillt an uns
zurlck. Es ist nicht notwendig, dass
Sie den Ruckumschlag frankieren — die
Portokosten Ubernehmen wir.

Der Fragebogen kann auch im Internet
unter ,www.epilepsie-online.de/
studie” ab sofort bis Ende Dezember
beantwortet werden.

Wir danken Ihnen sehr herzlich fur
Ilhre Mitarbeit.




Seminare
Workshops
Veranstaltungen

Vom 13.-15. November findet in Biele-
feld das bereits angekiindigte Seminar
»Krankheitsbewaltigung bei Epilep-
sie” statt. Referenten: Dipl.-Psych.
Gerd Heinen und Dipl.-Psych. Andreas
Duichting. (Kosten: Nichtmitglieder
120,-- / Mitglieder 100,-- / ermaRigt
80,--; Unterbringung in DZ; EZ gegen
einen Aufpreis von 20,-- in begrenzter
Zahl vorhanden). Einige wenige Platze
sind noch frei.

Ebenfalls vom 13.-15. November findet
in Berlin (Jugendgastehaus am Wann-
see) das in der letzten Ausgabe der
einfalle angekiindigte Seminar fiir Lei-
ter-/Leiterinnen von Selbsthilfegrup-
pen statt. Referenten: Klaus Gécke und
Heike Hantel. (Kosten: Nichtmitglieder
100,-- / Mitglieder 80o,-- / ermaliigt
60,--; Unterbringung in DZ; EZ gegen
einen Aufpreis von 20,-- in begrenzter
Zahl vorhanden).

Vom 20.-22. November findet die
Zukunftswerkstatt ,,Wo steht die DE
in finf Jahren?“ statt. Gemeinsam
mit Bundes- und Landesvorstanden
und allen, die sich in der DE engagie-
ren wollen, mochten wir die weitere
Perspektive der DE besprechen und
gemeinsam Uberlegen, wohin wir

uns entwickeln wollen und wie dies
gelingen kann. Das Seminar wird im
Raum Bielefeld/Miinster stattfinden —
der genaue Ort steht noch nicht fest.
Moderation: Willibert Strunz (Ge-
schaftsfiihrer der LAG-NRW). Kosten
max. 50,-- bei Unterbringung in DZ (EZ
gegen Aufpreis von 20,-- maéglich).

Anmeldung und weitere Infos erhal-
ten Sie in der Geschiftsstelle: Anne
Sohnel, Tel.: 030 / 342-4414; Fax: 030 /
342-4466, mail: info@epilepsie.sh.

1984 wurde die SHG Epilepsie-Holz-
minden-Hoxter gegriindet und 1986 in
einen eingetragenen Verein umge-
wandelt. Dieser Anlass wird mit einer
groRBen Veranstaltung gefeiert. U. a.
sind Vortrage zu den Themen , Epilep-
sie im hoheren Lebensalter”, ,Epilepsie
—was nun?“, Epilepsien im Kindes-
und Jugendalter®, ,Epilepsie und
Mehrfachbehinderung®,,Verhitung
und Schwangerschaft” mit namenhaf-
ten Referenten zu horen. Ort und Zeit:
14. November, 10.00 Uhr, Historisches
Rathaus, 37671 Hoxter. Anmeldung
und weitere Infos: Selbsthilfe Epilepsie
e.V. Holzminden-Hoxter, Detlef Briel,
Neuer Weg 3,37697 Lauenférde, Tel.:
05273-88430, mail: shg-epilepsie.hol-
hx@t-online.de.
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,ES war eine gute
Entscheidung, das
Wohnprojekt nach

Kreuzberg zu verlegen ..."
Berliner Wohnprojekt hat Wohnplatz

zu vergeben

Mitten im lebendigen Kreuzberg,
gegenlber dem Gorlitzer Park, be-
findet sich seit dem Jahr 2000 ein
Wohnprojekt des Unionhilfswerks
flr Menschen mit geistiger Behin-
derung und einer pharmakoresis-
tenten Epilepsie. Platz bietet das
schon hergerichtete Remisenhaus
in einem begriinten Hinterhof fur
insgesamt sechs Personen. Die
altersgemischte Gruppe besteht
zurzeit aus funf Mannern im Alter
zwischen 19 und 38 Jahren, die nun
einen weiteren Bewohner oder
auch eine mutige Mitbewohne-
rin fir ihre Wohngemeinschaft
suchen.Jeder Bewohner hat sein
eigenes Zimmer,immer zwei Per-
sonen teilen sich ein Badezimmer.
,Da kann man sich schon mal tber
ein paar liegen gebliebene Haare
argern, der tbliche Wohngemein-
schaftsstress eben®, erzahlt Timo.
Timo lebt schon seit zwei Jahren in
der WG und ihm gefallt es beson-
ders gut, dass das Wohnprojekt

so schon gelegen ist - mit einem
sonnigen Garten im Hinterhof,
und das mitten in Kreuzberg. ,Ich
habe hier die Freiheiten, die ich
mir wiinsche, aber es ist auch Hilfe
da, wenn ich sie brauche. Kreuz-
berg ist voll anstrengend, aber es
ist ein herrliches Wohnen hier und
die Nachbarn im Vorderhaus sind
sehr nett” schwarmt Timo.

Grundsatz der betreuten Wohn-
einrichtung ist es, Hilfe zur
Selbsthilfe® zu leisten. Es ist rund
um die Uhr ein Betreuer da. Die
meisten Mitarbeiter/-innen sind
Sozialpadagogen oder Sozialar-
beiter, die viel mit den Bewohnern
unternehmen, sie zu Arzten oder
Behorden begleiten und auch
gemeinsame Urlaube organisie-
ren. Alle Mitarbeiter/-innen sind
geschult im Umgang mit Epilep-
sie und haben Erfahrungen mit
anfallskranken Menschen. ,Es war
eine sehr gute Entscheidung, das
Wohnprojekt nach Kreuzberg zu
verlegen. Hier wird der Anspruch,
die Bewohner in ein normales
Umfeld zu integrieren, besonders
gut erfillt. Das Projekt ist einge-
bettet in den Kiez, das Vorderhaus
ist ein ganz normales Wohnhaus,
zu den Nachbarn besteht ein net-
ter nachbarschaftlicher Kontakt®,
beschreibt Andreas Miiller, einer
der Mitarbeiter der betreuten
Wohngemeinschaft, das Konzept
des Projektes.

Einmal in der Woche, immer
mittwochs, trifft sich die ganze
Gruppe und plant gemeinsame
Aktivitaten, bespricht Probleme
und Uberlegt, was am Wochen-
ende eingekauft und gekocht
wird. Fur sein Zimmer ist jeder
selbst verantwortlich, die Gemein-

einfille

37



38

magazin

schaftsraume werden gemeinsam
in Ordnung gehalten. Dazu gehort
naturlich auch die Entscheidung
daruber, wie was auszusehen hat.
Einkaufen gehen die Bewohner
auch alleine oder zu zweit, gute
Einkaufsmoglichkeiten bietet der
Kiez um die Ecke genug. Auch in
der Freizeit wird viel zusammen
unternommen, die Bewohner
konnen die Sportangebote des
Unionshilfswerkes, das Trager

der Einrichtung ist, nutzen. Dazu
gehort zum Beispiel reiten, trom-
meln - oder auch bei der Hip-Hop-
Gruppe, die im Jugendzentrum
~Feuerwache” angeboten wird,
mitzumachen.

,Wollen Sie nicht bei uns einzie-
hen?“fragt Timo, nachdem er viel
Uber das gemeinsame Wohnen
erzahlt hat. Wer den frei geworde-
nen Platz bekommt, dartiber wird
die Gruppe gemeinsam entschei-
den. Angeboten wird ein etwa
15gm grolder Raum, frisch reno-
viert, in einer unternehmungs-
lustigen WG. Die Finanzierung
kann Uber die Eingliederungshilfe
beantragt werden. Interessenten
kénnen sich melden beim Union-
hilfswerk gGmbH, Wohngruppe
Gorlitzer Strasse 50,10997 Berlin,
Tel: 030 / 60031 8910, Fax: 030 /
60031 8911; mail:
mitarbeiter@612.unionhilfswerk.de

Bea Gomm

einfille

Michelangelo, Sokrates
und Napoleon —
Epilepsiekranke
befinden sich in
illusterer Gesellschaft

Fachtagung zum Thema Epilepsie

in Waiblingen

Mit welchen Problemen erkrank-
te Menschen heute konfrontiert
werden und wie die beruflichen
Eingliederungschancen fir solch
gehandicapte Menschen in unse-
rer Gesellschaft verbessert werden
kénnen, damit beschaftigt sich
ein Projektteam aus den Berufs-
bildungswerken Waiblingen und
Offenburg und dem Epilepsiezen-
trum Kork seit zweieinhalb Jahren.
Im Rahmen eines zweiten Fach-
tages am 1. Juli konnten neben
fachlichen Impulsen bereits erste
Ergebnisse prasentiert werden.

Projektleiterin Helga Schmid aus
Waiblingen fuhrte den 110 Teil-
nehmern zundchst die Schwie-
rigkeiten vor Augen, denen epilep-
sieerkrankte junge Menschen im
Rahmen ihrer Suche nach einer
beruflichen Perspektive begegnen.
Durch Unwissenheit oder diffuse
Vorstellungen tber die Anfalls-
krankheit werden sie konfrontiert
mit Vorurteilen und Angsten und
haben oft erheblich eingeschrankte
Ausbildungs- und Arbeitsmoglich-
keiten. Dabei, so flihrte Dr. Kristin
Hupfer, Betriebsarztin bei der BASF
AG in Ludwigshafen, aus, zeigt ein
genaues und angstfreies Hinsehen
oft erheblich mehr Perspektiven

auf.,Bei jedem Einzelfall ist eine
differenzierte Betrachtungsweise
der Epilepsie und des angestreb-
ten Berufes notwendig. Fur die

bei uns Erkrankten konnten wir so
jeweils passende Losungen finden.
Relevant ist, ob die ausgetlibten
Tatigkeiten berufsbestimmend
sind.” Dr.Hupfer hat selbst mit-
gewirkt an der Aktualisierung des
Regelwerkes BGI 585 - den Empfeh-
lungen zur Beurteilung beruflicher
Moglichkeiten von Personen mit
Epilepsie - und konnte so anhand
von konkreten Beispielen differen-
zierte Vorgehensweisen aufzeigen
(Anmerkung der Redaktion: Die
Empfehlungen kdnnen von der
Website des Hauptverbandes der
Berufsgenossenschaften —www.
arbeitssicherheit.de — herunter
geladen werden). Die Beurteilung
der Arbeitsplatzmoglichkeiten
wird vom behandelnden Facharzt
ausgestellt und ist verbindlich. Das
entwickelte Regelwerk beurteilt die
Gefahrdungskategorien einzelner
Berufe und Arbeitsplatze. Facharzte
hatten so eine gute Handreichung
bei der Beurteilung der Berufswahl
junger Menschen mit Epilepsie.
lhnen fehlen jedoch haufig die
berufsrelevanten Kenntnisse.
Insgesamt sind die verschiedenen



Professionen in der Bundesrepublik
noch viel zu wenig vernetzt und so-
mit den Betroffenen nicht hilfreich.

Wie es anders gehen kann, das
zeigte Peter Brodisch von der Ep-
liepsieBeratung Minchen. Bayern
hat als einziges Bundesland ein
funktionierendes Netzwerk von
Beratungsstellen aufgebaut und
hat damit sowohl fir Betroffene
als auch fur Arbeitgeber Ansprech-
partner. Gemeinsam konnen, auch
durch konkrete Arbeitsplatzbe-
gehungen, individuelle Losungen
gefunden werden. Und die Betrof-
fenen, die sich haufig genug ihrer
Krankheit schamen, treffen auf Per-
sonen, die ihnen nicht mit Beriih-
rungsangsten gegentbertreten.

Fir die Tagungsteilnehmer bestand
am Nachmittag die Moglichkeit,
in jeweils zwei Workshops ihr

Wissen zu erweitern und dadurch
zukiinftig mitzuwirken an der
Integration von jungen Menschen
mit Epilepsie. Als Hilfestellung
dabei und gegen die bestehenden
Vorurteile und Angste wurden von
den Projektmitgliedern bereits
mehrere praktische Handreichun-
gen entwickelt. Alle nachfolgend
aufgeflihrten Materialien kdnnen
beim Projektteam Gber , www.
modellprojekt-epilepsie.de” ange-
fordert werden:

« Infokarte fiir Mitarbeiter/-innen:

»Erste Hilfe bei einem
epileptischen Anfall“

* Flyer zum Erstkontakt mit
Arbeitgebern:,,Menschen mit
Epilepsie in lhrem Betrieb“

« Broschiire fiir Arbeitgeber :,,Der
Mensch mit Epilepsie als wert-
voller Arbeitnehmer“

« Handreichung fiir Lehrkrafte:
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»Epilepsie in Schule und
Unterricht“

« Broschiire fiir Arbeitnehmer und
Arbeitnehmerinnen mit Epilepsie
(in Arbeit)

* Flyer mit Terminen von Fortbil-
dungsangeboten

Doris FrieBinger

Das CJD Jugenddorf Offenburg, das
Epilepsiezentrum Kork und das Be-
rufsbildungswerk Waiblingen sind
Projektpartner im ,Modellprojekt
Epilepsie zur Verbesserung der Aus-
bildung und Eingliederung junger
Menschen mit Epilepsie, das fi-
nanziert wird durch das Bundesmi-
nisterium fur Arbeit und Soziales.
Ziel ist es, die Ausbildungschancen
und das Ausbildungsspektrum
junger Menschen mit Epilepsie im
Sudwesten Deutschlands zu erwei-
tern und zu verbessern.
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Epi-Care

Arzt bei der Medikation.

person in den Gebrauch.

EPITECHS

Kommunikationshilfen -

Signalgeriit bei epileptischen Anfiillen

Ruhige Nachte und mehr Lebensqualitat

Epi-Care schlie3t die Gefahr unentdeckter klonischer Anfalle im
Schlaf nahezu aus. Die liickenlose Dokumentation bei Nacht ermdg-
licht eine optimale Therapie und unterstiitzt den behandelnden

Epi-Care ist als Hilfsmittel anerkannt (Hilfsmittel-Pos.-Nr.
21.46.01.000.2). Nach Zusendung der arztlichen Verordnung bean-
tragen wir die Kosteniibernahme bei Ihrer Krankenkasse. Sobald die
Zusage erfolgt ist, vereinbaren wir mit Ihnen die Auslieferung und
Installation des Epi-Care sowie die Einweisung der Betreuungs-

Ausfiihrliche Informationen senden wir Ihnen gerne zu, Sie finden
diese auch auf unserer Homepage.

Tel. 05223 87080 - www.epitech.de

Postfach 1542 - PivitstraRe 13 - 32120 Hiddenhausen
Tel. 05223 87080 - Fax 05223 87008 - www.epitech.de - eMail info@epitech.de

Empfénger

Ein Produkt von

Danish%oﬂCcre

Technologyaps
DK-Sorg

Sender
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Gelbe Karte fur Falschparker

Wer mit dem Rollstuhl im Auto un-
terwegs ist, kennt das: Zwar sind
Rollstuhlparkplatze genug ausge-
wiesen, aber leider immer wieder
besetzt. Eilige Autofahrer, die nicht
die entsprechende Parkberechti-
gung haben, aber den bequemen
Parkplatz mal eben schnell nutzen,
blockieren die Behindertenpark-
platze. Jedes Mal die Polizei oder
den Abschleppwagen rufen, kostet
Nerven. Um wenigstens einen Teil
des berechtigten Argers weiter-
zugeben, hat sich nun der Bun-
desverband Selbsthilfe Korperbe-
hinderter (BSK) eine humorvolle
Aktion ausgedacht. Er zeigt jetzt
Falschparkern auf Behinderten-
parkplatzen die gelbe Karte., Wir

El Aura

appellieren an die Vernunft der
Verkehrsteilnehmer, die Behinder-
tenparkplatze fur betroffene Men-
schen mit einer entsprechenden
Parkberechtigung freizuhalten®,
betont UIf-D. Schwarz, Geschafts-
stellenleiter beim BSK.

Mit einem witzigen aber eindeuti-
gen Cartoon von TAZ-Karikaturist
TOM werden Falschparker er-
mahnt. Die Polizei hat Ubrigens
weniger Verstandnis fiir dieses
Fehlverhalten und belangt Ver-
kehrssiinder mit einem Buf3geld
und hohen Abschleppkosten.1io
Kartchen konnen gegen Einsen-
dung eines mit 9o Cent frankier-
ten und adressierten Briefum-

schlages beim BSK eV, Postfach
20, 74238 Krautheim, bestellt
werden.

Erwischt?!

Preisgekronter Film nun auch als DVD erhaltlich

Diana:,Wie sind sie?”

Schweigen

Diana:,Die Anfalle!ll Tun sie weh?“
Esteban:, Nein®.

Diana:,Kommen sie plotzlich?“
Esteban:,Nicht wirklich. Ich merke
es ein paar Sekunden spater. Einen
Augenblick lang verandert sich et-
was. Die Arzte nennen das ,Aura“.
Alles verandert sich. Es ist, als ob

... die Welt inne halten wiirde. Im
Kopf geht eine Tur auf, durch die
die Dinge eintreten®.

Diana:,Was flr Dinge?“
Esteban:,Gerausche ... Musik ...
Stimmen ... Bilder ... Gerliche ... es
riecht nach Schule ... Kiiche ... nach
Familie ... Die Zeit, dass der Anfall
kommt und man kann nichts ge-
gen ihn tun, rein gar nichts. Es ist
schrecklich ... und perfekt. Denn in
diesen Sekunden ist man frei. Kei-
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ne andere Wahl, keine Alternative,
keine Entscheidung zu treffen. Es
wird immer enger, immer driicken-
der,dann lasst man sich fallen®.
Schweigen.

Esteban, der Protagonist des Films
von Fabian Bielinsky's Film ,,El
Aura“, ist hier ausnahmsweise red-
selig. Er erzahlt, was er wahrend
eines Anfalls (aus medizinischer
Sicht verschiedene Auren, die dann
in einen komplex-fokalen Anfall
ubergehen) erlebt. Normalerwei-
se ist er ein eher schweigsamer,
zurlickgezogener Typ. Hier spricht
er mit der jungen Diana, die ihm
und seinem Freund eine Jagdhutte
mitten in Patagonien vermietet.
Ahnlich wie bei der letzten Film-
vorstellung (Einfalle 1/09 ,Bestie
Mensch“) entsteht eine Beziehung

zwischen einem Protagonisten,
der wiederholt Anfélle hat, und ei-
ner jungen Frau, die sich vor ihrem
gewalttatigen alterem Ehemann
flrchtet, so dass sie, obwohl sie es
gerne mochte, ihn nicht verlassen
will. Diesmal stellt der Protagonist
aber eindeutig epileptische Anfalle
dar. Gleich in der Anfangsszene
wird dies deutlich, wenn man
Esteban auf dem Boden liegen
sieht und er offensichtlich nur fur
wenige Sekunden das Bewusstsein
verloren hat. Dem Zuschauer wird
erfahrbar gemacht, wie alltaglich
er damit umgeht, dass ihm eine
Zeit in seinem Leben fehlt und er
sich diese Zeit wieder neu rekonst-
ruieren muss.

Esteban hat eine sehr lebendige
Vorstellungskraft und traumt da-



von, einen perfekten Bankuberfall
durchzufiihren. Mit einem Freund
fahrt er Uber ein verlangertes
Wochenende zum Jagen hinaus
nach Patagonien. Durch einen
Jagdunfall bekommt er tatsachlich
die Gelegenheit, bei einem lange
minuzios geplanten Verbrechen
mitzumachen. Er wird plotzlich
einer der Hauptakteur bei einem
Geldtransporter-Uberfall mit
Schwerstverbrechern.

In Argentinien wurde der Film
mehrfach preisgekront. Der
Regisseur - F. Bielinsky - hatte sich
bereits vorher mit der Verfilmung
von ,Crime” einen Namen ge-
macht. Auch diesmal handelt es
sich um einen Thriller. Es ist ein

sehenswerter, fast poetischer Film,
der mit ruhiger Kamerafiihrung
gedreht ist. Insgesamt werden
drei epileptische Anfalle gezeigt,
die alle eine wichtige Funktion

in diesem Film haben. Der Um-
gang mit der Epilepsie ist weder
padagogisch noch verklarend
dargestellt. Esteban hat einen ihn
erfullenden Beruf, er nimmt Medi-
kamente gegen die Epilepsie und
hat wegen seiner Epilepsie keinen
Flhrerschein. Er fahrt dennoch
Auto, das er dringend braucht, um
das geplante Verbrechen rekon-
struieren zu kénnen. Allerdings
begeht er einen kleinen, folgen-
schweren Fehler ... mehr soll aber
an dieser Stelle Uber die Handlung
nicht verraten werden. Insgesamt
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ist ,El Aura“ein sehenswerter Film,
der es schafft, einen epilepsiekran-
ken Protagonisten sensibel und
realitdtsnah in einem spannenden
Agententhriller agieren zu lassen.

Die DVD ist ab 12,95 Euroin
spanisch/argentinischer Original-
version mit deutschen Untertiteln
zu erhalten. Anbei ist noch ein In-
terview mit dem Hauptakteur und
dem Regisseur, der unerwartet

im Alter von 47 Jahren an einem
Herzinfarkt verstorben ist, und ein
paar Ausschnitte, die nicht in die
Version des Filmes aufgenommen
wurden.

Friedhelm Schmitt

Allerlei Weisheit und Torheit

Ein Lesebuch zum 200. Geburtstag von Heinrich Hoffmann

Heinrich Hoffmann wurde 1809
geboren und war von 1851 bis 1888
als Arzt an der Frankfurter ,Anstalt
flr Irre und Epileptische” tatig.
Sein 1859 veroffentlichtes Buch
~Beobachtungen und Erfahrungen
Uber Seelenstorung und Epilepsie
in der Irren-Anstalt zu Frankfurt
am Main (1851-1858)“ ist heute
wohl kaum jemandem bekannt.
Das 1845 erschienene ,Lustige
Geschichten und drollige Bilder
mit 15 schon kolorierten Tafeln

fur Kinder von 3-6 Jahren“ —erst

in einer spateren Auflage zu ,Der
Struwwelpeter umbenannt -
wird dagegen wohl jedem bekannt
sein.

Ob Hoffman mit dem ,Hans-Guck-
in-die-Luft” tatsachlich einen epi-
leptischen Anfall beschrieben hat,
mag dahingestellt sein. Er selbst
schreibt zur Entstehungsgeschich-

te des Struwwelpeter: ,,Sowie der
Doktor an das Bett des kleinen
Patienten tritt ... schreit dieser
morderisch! Wie soll man da die
Temperatur prifen ... wie den Leib

betasten? ... Da nahm ich rasch das

Notizbuch aus der Tasche, ein Blatt
wird herausgerissen, ein kleiner
Bube ... rasch hingezeichnet und
nun erzahlt, wie sich der Schlingel
nicht die Haare, nicht die Nagel
schneiden lasst ... Das frappiert
den kleinen Desperaten derart,
dass er schweigt, hinschaut, und
mittlerweile weild ich, wie es mit
dem Pulse steht ... ob der Leib oder
die Atmung schmerzhaft ist ... und
der Zweck ist erreicht.”

Wer einen Eindruck vom Leben
und Werk des oft genannten
Vaters des Struwwelpeter bekom-
men mochte, dem wird dieses
Lesebuch empfohlen.

Heinrich Hoffmann

»Allerlei Weisheit wnd
Torbeit«

Ein Lesebuch

»,Heinrich Hoffmann - Allerlei
Weisheit und Torheit. Ein Lese-
buch*

Hrsg.: Marion Herzog-Hoinkis und
Helmut Siefert

Mabuse Verlag 2009, 150 Seiten

ISBN: 978-3-940529-49-7
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Epilepsie in Schule und Unterricht

Modellprojekt Epilepsie veroffentlicht Handreichung fiir Lehre-

rinnen und Lehrer

Epilepsie

In Schube und Unterrichi
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Hendrschung
fur Lehrerinnen und Lehrar

Unter der Uberschrift Epilepsie in
Schule und Unterricht — Handrei-
chung fiir Lehrerinnen und Lehrer
hat das Modellprojekt Epilepsie
ein Informationsheft fur Lehrkraf-
te aller Schularten veroffentlicht.
Ziel dieser Handreichung ist es,
padagogischen Fachkraften mehr

Sicherheit im Umgang mit dem
Thema Epilepsie und mit betroffe-
nen Schilerinnen und Schilern zu
geben.

Auf 44 Seiten werden verschie-
dene Themen behandelt, die im
Zusammenhang mit Epilepsie
stehen:

« Epileptische Anfélle und Epilepsi-
en — medizinische Grundlagen

« Epilepsien im schulischen Alltag

« Ubergang Schule — Ausbildung
- Beruf

« Epilepsie in der Klasse themati-
sieren

« Elternarbeit

* Angebote fiir Schiiler mit Epi-
lepsie

Erganzend werden hilfreiche
Adressen fur weitere Informati-
onen genannt sowie zahlreiche
Literaturempfehlungen differen-

ziert nach Lehrkraften, Schilern
und Eltern gegeben. Des Weiteren
stehen Materialien zur Bearbei-
tung des Themas im Unterricht
zur Verfugung. Diese Handrei-
chung ist nicht nur fur Lehrkrafte
interessant, sondern kann ebenso
Betroffenen und allen in diesem
Kontext arbeitenden Professio-
nellen wertvolle Informationen
geben.

Wenn Sie Interesse an der Verof-
fentlichung haben, konnen Sie
sich im Downloadverfahren einen
Uberblick verschaffen. Gerne
senden wir lhnen auf Wunsch ein
Exemplar zu. Nutzen Sie hierfur
bitte die Emailadresse ,info@
modellprojekt-epilepsie.de”

oder rufen Sie uns an unter Tel.:
07851/842401.

Modellprojekt Epilepsie

l"

Hallo liebe Leute von ,einfille

Unser Sohn, 22 Jahre alt, ist im
Alter von 10 Jahren an Epilepsie
erkrankt. Seitdem kampft man mit
Ilhnen wahrscheinlich bekannten
Problemen. Seit Beendigung der
Schulzeit bemuht er sich um eine
Ausbildung. Er hat verschiedene
Sachen begonnen, wurde aber
immer wieder krankheitsbedingt
zurlckgeworfen. Seit einem Jahr
kampft ein Anwalt um das Recht
auf einen Ausbildungsplatz fir
unseren Sohn; das Arbeitsamt hier
in Osnabrtick hat uns das Leben
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zur Holle gemacht. Im Sommer
diesen Jahres war er flrca. 6
Wochen in Bethel (Mara Klinik)
zur medizinischen Rehabilitation
mit Austestung der Belastbarkeit
in Hinblick auf das Arbeitsleben.
Ergebnis: 100% arbeitsfahig. Als
Abschlussergebnis riet man uns
bzw. unserem Sohn eine Ausbil-
dung lber ein BBW zu machen,
dass sei in seinem Fall der beste
Weg. Wir sollten uns nun kim-
mern und zu den verschiedenen
BBW's Kontakt aufnehmen. Das
Oberlinhaus in Potsdam hat unse-
rem Sohn zugesagt und ihm zum

01.10.2009 fest zugesagt, dass er
dort erstmal mit einem berufsvor-
bereitenden Jahr einsteigen soll,
um dann nachstes Jahr dort die
Ausbildung beginnen zu kdnnen.
Unser Anwalt hat einen Antrag
auf Teilhabe zur Agentur fir Arbeit
geschickt. Diese lehnte die Kosten-
Ubernahme ab; daflr sei der Ren-
tenversicherungstrager zustandig.
Die Rentenversicherung schickt
dem Anwalt die Unterlagen zurtick
mit der Begriindung, die Agentur
flr Arbeit sei als Kostentrager
zustandig. Muss jetzt ein junger
Mensch, der nichts weiter mochte



als endlich mit einer Ausbildung
anfangen zu durfen, unter den
Behorden weiterleiden?? Neben
diesem ganzen ,Behordenscheiss”
ist er auch noch nebenbei krank.
Was passiert hier in diesem Land
mit Menschen, die ein Recht auf
FordermalRnahmen haben??

Die Experten in Bielefeld haben
in einem langen Befundbericht
ihre Empfehlung begriindet; was
muss denn noch alles passieren,
bis unser Sohn endlich sein Recht
bekommt??

Marita Wuschke

Handeln ist gefragt!

Nicht nur der Arzt, die Therapeu-
ten etc. handeln oder behandeln,
sondern in erster Linie die Familie.
Hier verbringt ein Kind nun mal
die meiste Zeit. Hier wird jeden
Tag, jede Nacht mit ganz realen
Problemen umgegangen, hier wird
gelebt, gearbeitet, gelacht und
gelitten ... und hier wird gehandelt,
denn wenn man nicht handeln
kann, ist es ein kaum zu ertra-
gender Zustand. Das kann ich aus
eigener Erfahrung sagen. Unser
Sohn ist 22 Jahre alt; im Alter von
10 Jahren wurde bei ihm eine
Grand Mal Epilepsie diagnostiziert
(Uni-Klinik Minster). Alleine die
Wochen in Minster, in denen man
das erste Mal in seinem Leben in
,ein anderes Leben” geschubst
wurde, waren schon eine eigene
Geschichte.

Es folgten: Medikamentose Ein-
stellung - Arztsuche am Wohnort
- Unverstandnis von Seiten der
Lehrer (massiv) — Anfalle — schlaf-
lose Nachte — Erklarungen an die
Geschwister — Angst — pure Angst.
Fragen: Wie geht es jetzt weiter?
Nachste Geschichte.

Viele geplatzte Termine mit Freun-
den. Das Leben verandert sich.
Man muss haufig zurtickstecken,
der Alltag steht haufig Kopf: Anfall
- Krankenhaus — kein Abendessen
—das,andere Leben” geht weiter
- gnadenlos weiter. Keine Zeit zu
verschnaufen.

Die Zeit des Schulabschlusses. Viel
Arger — keine Beratung oder Hilfe
vom Arbeitsamt — Orientierungs-
losigkeit. Immer wieder Bemu-
hungen, beruflich einen Einstieg
zu schaffen. Nur durch intensives
Nachforschen — Erkundigen — Han-
deln (telefonieren, reden, schrei-
ben, hin- und herfahren) bis letzt-
endlich... BBW Berlin Oberlinhaus.
Jetzt schon viele Geschichten.

In der ganzen Zeit, in der man
etwas tun kann/konnte, geht es
einem ,gut”. Wenn eine untati-

ge Zeit kommt, in der man nur
warten kann: Warten ob Medika-
mente anschlagen —warten ob
eine MaBnahme genehmigt wird
—warten ob das Telefon klingelt...!!
Und dann... in einem dieser Mo-
mente... in denen man wartet...

in dieser ,elenden Zeit der Stille“
(Anm.: So empfand ich Stille eine
lange Zeit) merkt man plotzlich,
dass das eigene Herz schlagt. Man
geht zum Spiegel, schaut hinein —
und —sieht sich —und tatsachlich:
Ich bin es - es gibt mich noch. Und
jetzt nach so langer Zeit merke
ich erst, dass ich auch noch da bin
und nicht nur funktioniere. Jetzt
beginnt eine Zeit der grofRen Tra-
nen —eine Zeit —in der man nicht
handeln kann, wo es im Moment
nichts aulRer Warten zu tun gibt.
Es bricht alles aus einem heraus,
was man sonst nicht bemerkt hat,
weil man standig handeln musste
und wollte (?). Noch mehr Ge-
schichten.
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Und jetzt muss man langsam
lernen sich zu distanzieren und
sich selbst wieder leben zu lassen.
Das ist ein langer schwerer Weg.
PACKEN WIR'S AN. HANDELN WIR!

Marita Wuschke

Guten Tag!

Erst einmal ganz herzlichen Gliick-
wunsch zu Deiner Ehren-Plakette
am Bande, Klaus. Es hat mich

auch sonst sehr erstaunt, dass
Oka Baum nun nicht mehr euer

1. Vorsitzender ist. Macht ja nix!
Alles Gute auch fir Norbert van
Kampen.

Mir geht es normal gut/schlecht.
Das ist manchmal etwas differen-
ziert. Mit Anfdllen, d.h. Zungen-
bissen wahrend der Nacht habe
ich nur noch 2-3 mal jahrlich zu
tun. Aber etwas anderes ist in den
Mittelpunkt getreten: Ich habe
eine schwere Psychose gehabt und
war fast 3 Monate in der psychiat-
rischen Klinik in Giel3en gewesen.
Und muss jetzt, nachdem die
Antiepileptika auch voll umgestellt
wurden, insgesamt 7 verschiedene
Tabletten schlucken. Das sei, so der
Arzt, bei mir nicht ganz einfach
gewesen, da es ja auch nach hin-
ten hatte losgehen kdnnen. Auch
Haloperidol erhielt ich wahrend-
dessen, wovon ich schwere Neben-
wirkungen bekam. Es kann sogar
sein, was mir jemand erzahlte, da
ich zuvor ein ,,neues” Medikament
(Name der Red. bekannt) bekam,
das jetzt abgesetzt wurde und das
moglicherweise flr die Psychose
verantwortlich ist!? Es machte
mich auch aggressiv...!!

Sicherlich gibt es nicht wenige, die
neben der Epilepsie noch andere
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Erkrankungen haben. Genauso,
wie es Imitat-Lebensmittel wie
z.B.den Analog-Kase gibt, gibt es
Angste, die keine sind und nur an
den eigenen Zerwurfnissen, Vor-
stellungen, Neurosen andocken,
bzw. zu finden sind!

Mit freundlichen GriRRen,
Holger Zettl

PS.: Ubrigens, angstliche Men-
schen - obwohl das auf den ersten
Blick kaum ersichtlich ist - wah-
len konservativ. Aber nattrlich
sind viele in der SPD oder bei den
Linken konservativer als diese es
wahrhaben mochten. Es muss also
erst symbolisch gesehen so "ne
Art Meteorit einschlagen, bis das
sich Hirnverkrustungen losen!

Meine Meinung zum Thema!

Schon seit meinem achten Lebens-
jahr hatte ich Probleme, welche
erst sehr unprofessionell, aber zu
der Zeit normal gelost wurden.
Nun bin ich ein neugieriger Typ. Ich
erkundigte mich also nach allem,
was meine Lebensqualitat nur
steigerte. Das soll hier aber nicht
Thema sein, sondern die Frage:
Wie wichtig ist eine Selbstbeob-
achtung?

In den letzten Jahren bekam ich
immer mal einen Rickfall, wel-
chen ich mir nicht erklaren konnte.
Dreimal war nun der Notarzt da,
Krankenhaus usw. Jedesmal waren
meine Leukozyten - anstatt bei
10.000 - auf18.000 erhoht. Also
Verdacht auf einen Infekt. Nun
hatte ich schon mehrere Seminare
bei G. Heinen mitgemacht. Dort
sagte er, man sollte doch einmal
schauen, ob nicht bei gewissen
Situationen Anfalle gehauft
auftreten. Das besprach ich dann
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auch mit dem Arzt, der dieses fir
unbedingt moglich hielt. Also hief3
es fur mich, noch mehr auf mein
Immunsystem achten! Zwei Jahre
Anfallsfreiheit, das ist flir mich
nicht unbedingt lange. Aber ich
denke schon, dass es sich lohnt
darauf zu achten, ob da nicht
aullergewohnliche Umstande bei
einem vorhanden sind, die zumin-
dest eine Anfallsbereitschaft bei
mir fordern.

Nun wird das bei jedem anders
sein. Aber ich frage mich schon, ob
nicht diese oder ahnliche ,flankie-
rende Malnahmen“ die Lebens-
qualitat Betroffener erheblich
steigern kdnnen. Auch wenn es
manchmal nutzlos war. Hauptsa-
che die MaBnahmen haben mir
nicht geschadet.

Horst Rabe aus Osnabriick

Sehr geehrte Redaktion!

Mit Bedauern mussten wir
feststellen, wie Sie unsere neue
Gruppe, die am16. April 2009 in
Soltau-Nord gegriindet wurde,
vorstellten.

Ich bat Herrn Gocke, er mochte
bitte die Gruppenvorstellung mit
Foto in den ,einfallen” veroffent-
lichen. Wir schickten ein grol3es
Foto per e-Mail. Den passenden
Artikel aus eigener Hand hatten
wir personlich noch nicht dazuge-
sandt.

Aber ich schickte Herrn Gocke die
Zeitungsinfos sowie Flyer! Es war
auch nicht von mir anzunehmen,
dass man die Zeitungsartikel ver-
offentlichen sollte!!

Mir personlich als Gruppenleiterin
fiel auf, dass man neue Gruppen
aus anderen Regionen (,Osna-
briick®, Beispiel) grolziigiger vor-
stellte! Dieses vom Foto bis Artikel!

Es hatte uns auch nichts aus-
gemacht, wenn die Vorstellung
unserer Gruppe erst im Ill. oder IV.
Quartal stattgefunden hatte. Aber
es sollte alles von Herrn Gocke sei-
ner Seite schnell gedruckt werden
und so kam das Foto (Mini-Format)
sowie eine kurze Info in einfalle Nr.
110 1. Quartall

Die Gruppenmitglieder sowie ich
waren zutiefst enttauscht, dass
man uns so in die Ecke gedriickt
hatte.

Wiederum mochte ich noch
erwahnen, warum kann man die
Gruppe, die am Neu-Anfang steht,
nicht alleine auf lhre Seite drucken
mit dementsprechenden Foto!?
Was bei lhnen vorlag!

Die Gruppe, die 10-jahriges gefei-
ert hatte, sollte man auch EXTRA
setzen!

Es wurde aber alles unter der
Rubrik ,Neues im Raum Line-
burg” gesetzt und so verbunden
Landkreis Soltau-Fallingbostel und
zwar die neue Gruppe Soltau-Nord
ist und die bestehende Soltau-Sid
(Bomlitz-Walsrode).

Hoffe, ich/wir kdonnen mit Ihrer
Unterstitzung rechnen was die
Neu-Vorstellung betrifft!

Das Foto liegt bei hnen vor und
den passenden Artikel bekommen
Sie so schnell wie moglich.

Teilen Sie mir bitte mit, wann in
der Redaktion der Einsendeschluss
zur Veroffentlichnung ist.

Auf dem eingesandten Foto waren
damals nicht alle Mitglieder anwe-
send! Vielleicht kdnnte man dieses
auch erwahnen |

Danke!

Fir Ihr Verstandnis und Mitarbeit
bedanke ich mich auch im Namen
meiner Gruppenmitglieder.

Verbleibe mit freundlichen GriiRen
Kornelia Erkenberg, Soltau,
August 2009



Preisratsel

Sommerzeit. Die Donnerstags-
gruppe hat sich an diesem lauen
Sommerabend aus der ZillestraRe
verabschiedet: Man hatte kurz
und etwas trage Uber ,Handeln

- Behandeln“ gesprochen und

die Frage:,Und wie geht’s mir?“
dahingehend beantwortet, dass es
bedeutend besser mit einem span-
nenden Krimi auf einer Decke am
See gehen wirde. Daraufhin hatte
man sich zum nahe gelegenen
Lietzensee aufgemacht.

Frohgemut packt der Organisator
seine Sachen, um in den eige-

nen Garten zu entfliehen, als die
Turklingel seinen Feierabend stort:
Eine dltere Dame, rundlich, graue
Lockchen, altmodisch gekleidet,
blitzgescheite Augen hinter Bril-
lenglasern. Sie stellt sich als Miss
M. vor, sagt, sie sei hier verabredet,
packt ihr Strickzeug aus und setzt
sich. Der nachste Besucher ist
grofd und sehr, sehr dick, geklei-
det wie ein katholischer Priester.
,Mein Name ist Vater B.“ schnauft
er. Sein bayrischer Dialekt, seine
raumnehmende Gestalt, das Pries-
tergewand erinnern den Organi-
sator an den Hauptdarsteller einer
Fernsehserie, die er vor einiger
Zeit mit Spannung gesehen hat ...
zunachst kritisch, eigentlich hatte
ihm die alte Version mit Heinz
RGhmann als Pater besser gefal-
len, dann aber mit wachsender
Zustimmung. Fast hatte er den
eleganten kleinen Herrn im Ge-
folge des Vater B. Uibersehen: Sehr

Aufosung/Gewinner

Die Gartenfrlchte die im letzten
Ratsel zu erraten waren:

elegant, geckenhaft herausge-
putzt, eiformiger Kopf, machtiger,
prachtiger Schnurrbart.,Monsieur
P.“I Miss M. ist entzlickt. Mit arti-
ger Verbeugung begrifRt Monsier
P.die dltere Dame und nimmt
geziert neben ihr Platz (wobei der
Organiator nicht umhin kann zu
sehen, dass sich Monsieur P. unter
dem Tisch seine Lackschuhe aus-
zieht und die schmerzenden File
reibt). Die beiden letzten, zwei
englische Gentlemen, kommen
zusammen, sie tauchen immer als
Zweier-Gespann auf: Mister H. und
sein Freund Dr.W.

Der Organisator heifSt alle im
Namen der DE willkommen und
begibt sich als guter Gastgeber

in die Kliche. Als er mit Teekanne,
Tassen und Keksen zurlickkehrt,
traut er seinen Augen kaum: Mis-
ter H. kriecht auf allen Vieren Uber
den FuRboden der ZillestralRe und
betrachtet den Teppich durch ein
VergrolRerungsglas. ,Hier war er
nicht, murmelt er.,,Der Hund der
Baskervilles —wir haben seine Spur
verloren”. Miss M. lachelt fein:,Sie
erinnern mich an den Onkel des
Neffen der Frau des Fleischers in
einem meiner berihmten friihen
Falle: Mord im Pfarrhaus®, sagt sie
und blickt den Organiator nach-
denklich an. Der bekommt sofort
Schuldgeflihle. Seine Hand zittert
leicht, als er Miss M. Tee ein-
schenkt und sich dabei vornimmt
»Mord im Pfarrhaus“ schleunigst
zu lesen. Ein Gllck, dass mein

B: Erbsen

C: Kartoffeln
D:Kirschen
E: Mais
F:Plaumen

forum

Vorgesetzter mich nicht sehen
kann ... der wiird’ glatt sagen, ich
kriminalisier’ schon wieder und
tat mich sonstwohin versetzen®,
lasst sich Vater B. mit dem Mund
voller Kekse vernehmen. Monsieur
P.schaut auf den herumkriechen-
den Gentleman mit der Lupe,
seine grinen Augen glitzern, sein
belgischer Akzent ist charmant:
»Mais oui —mansche brauchen
das. Fir misch ist das nischts: Ich
verlasse misch auf meine kleinen
grauen Zellen®.

Noch lange fachsimpeln und dis-
kutieren Miss M., Vater B, Monsi-
eur P, Mister H. und sein Freund
Dr.W.-so lange, bis dem Orga-
nisator die Augen zufallen (was
ihm Gbrigens oft vor dem Fern-
seher passiert) und er anfangt zu
schnarchen. Als er einige Stunden
spater aufwacht, ist die Zillestralle
leer und er fragt sich, ob er das al-
les vielleicht nur getraumt hat ...?

Preisfrage:

Wer ist Miss M.? Wer ist Monsieur
P.? Und wie heift die ,,Queen of
Crime“, die diese beiden Figuren
erfunden hat? Wer ist die Fernseh-
Figur Vater B. (in der literarischen
Original-Vorlage bekannt als Pater
B.)? Und wer sind Mr. H. und Dr.
W.?

Unter den den richtigen Ant-
worten wird ausgelost. Der/die
Gewinner erhalten einen Biicher-
gutschein.

Herzlichen Glickwunsch den
beiden Gewinnern Chérie Dun-
can und Doreen Neugebauer, die
in Kiirze einen Blichergutschein
erhalten werden.
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Datum Ort Veranstaltung Anmeldung Fon/Fax/Mail
10.10.2009 Sachsisches Epilepsiezen- | Epilepsieforum 2009 | Epilepsieberatung | Fon: 0351-4810270
trum Radeberg, Kleinwa- Dresden epilepsieberatung@kleinwa-
chau chau.de
17.und Klinik fir Neurologie, MOSES-Schulung Angelika Ratter Fon: 0941/941-3063 (vormit-
24.10.09 Bezirksklinikum Regens- tags)
burg, UnivesitatsstralBe Fax: 0941/941-3055
84, 93053 Regensburg angelika.ratter@medbo.de
23.-25.10.09 Laurentiushaus Falken- Familienseminar Helga Renneberg | Fon: 0551/91609
burg/Ganderkesee epilepsie-goe@t-online.de
29.-30.10.09 Bethel/Bielefeld 3. Pflegefachtatung Bildung & Bera- Fon: 0521/144-4117, Mail:
Epilepsie tung Bethel,Nina | nina.lammer@bethel.de
Lammert Info: www.bildung-beratung-
bethel.de
06.-07.11.09 Epilepsieberatung Dres- | MOSES-Schulung Epilepsieberatung | Fon: 0351-4810270
den, An der Kreuzkirche Dresden epilepsieberatung@kleinwa-
6,01067 Dresden chau.de
06.-08.11.09 Krankenhaus Mara, MOSES-Schulung Dietlind Rave, Fon: 0521/772-78810
Kinderepileptologie Kid- Stefan Kaaf Fax: 0521/772-78823
ron, Maraweg 21,33617 Dietlind.rave@mara.de
Bielefeld Stefan.kaaf@mara.de
06.-08.11.09 Haus Walstedde, Praxis FAMOSES-Schulung Hildegard Wend- | Fon: 02387/ 9194-0
Dr.Sprinz, Nordholter ker-Magrabi magrabi@haus-walstedde.de
Weg 3, 48317 Drenstein-
furt
07.-08.11.09 Haus der Familie, Waren- | MOSES-Schulung Cecilia Brandt Fon: 02581/2846
dorf EpilepsieSelbsthilfe-Waren-
dorf@web.de
07.-08.11.09 Epilepsieberatung MOSES-Schulung Ulrike Jungwirth Fon: 0851/7205-207
Niederbayern, Bischof- epilepsie@kinderklinik-passau.
Altmann-Stralle 9,94032 de
Passau
13.-15.11.2009 Bielefeld, Hotel Linden- Krankheitsbewalti- Deutsche Epilep- Fon: 030/342-4414
hof gung bei Epilepsie sievereinigung, Fax: 0307342-4466
Anne Sohnel info@epilepsie.sh
14.11.2009 Historisches Rathaus, Festveranstaltung: Detlef Briel Fon: 05273/88430
Hoxter 25 Jahre Selbsthilfe shg-epilepsie.hol-hx@t-online.
Epilepsie eV. Hoxter de

vorschau 112

Ziel der professionellen Helfer,

die im Epilepsiebereich tatig sind
(Arzte, Psychologen, Sozialarbeiter,
Pflegekrafte, ...) und der Epilepsi-
eselbsthilfe ist es, Menschen mit
Epilepsie und deren Angehorige
darin zu unterstitzen, ein von der
Epilepsie moglichst unbeeintrach-
tigtes Leben zu fiihren. Doch was
heifst das? Wie ist das moglich?
Was steht dem im Wege?

In der nachsten Ausgabe beschaf-
tigen wir uns mit dem Thema
Epilepsie im Alltag. Wir mochten
aufzeigen, was hier zu beachten
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ist, welche Regelungen es gibt,
welche Probleme auftreten kon-
nen, welche Losungsmoglichkei-
ten es gibt, ... Neben Artikeln von
ausgewiesenen Experten mochten
wir dabei besonders Sie — liebe
Leserinnen und Leser — zu Wort
kommen lassen und bitten Sie, uns
Ihre Erfahrungen, Meinungen oder
Beitrage zu diesem Thema zuzu-
senden.

Auch Uber Leserbriefe und Bei-
trage, die sich nicht auf das
Titelthema beziehen, freuen wir
uns. Nutzen Sie die Gelegenheit,

einfalle Uber ihre Beitrage mit zu
gestalten. Damit einfalle weiterhin
eine Zeitschrift bleibt, die authen-
tisch und praxisnah berichtet.
Sehr freuen wir uns auch Uber lhre
Erfahrungsberichte — geben Sie
anderen die Moglichkeit, aus ihren
Erfahrungen zu lernen!

Die nachste Ausgabe von einfalle
erscheint am 15. Dezember 2009.
Redaktions- und Anzeigenschluss
ist der 15. November 2009.

Herzlichst
Ilhre/Eure Redaktion



Nicht der Epilepsie,
sondern dem Menschen Zukunft geben

human health care



Bethel €2
Epilepsie verstehen.
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