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Méchten Sie Ihre Epilepsie
in den Griff bekommen?

Melden Sie
sich an!

Sie nehmen Medikamente, um mit Ihrer Epilepsie besser leben zu kénnen.
Und dennoch: Manchmal haben Sie das Gefiihl, Sie haben Ihre Krankheit
nicht im Griff und gewisse Ziele in Ihrem Leben erscheinen schwer
erreichbar. Warum nur, fragen Sie sich? Antworten auf diese und andere
Fragen kann Ihnen das neue Programm , Epilepsie im Griff” geben.

Infos und Anmeldung unter:

Epilepsie

www.Epilepsie-im-Griff.de im G riff




editorial

Liebe Leserin, lieber Leser!

In Sommerbdder reist jetzt ein jeder
und lebt famos.

Der arme Doktor, zu Hause hockt er
Patientenlos.

Von Winterszenen, von schrecklich schonen,
traumt sein Gemdit
Wenn, dank der Gotter, bei Hundewetter

sein Weizen bliiht.

Ob Wilhelm Busch, als er 1909 dieses Gedicht schrieb, wohl auch an chronisch
kranke Menschen —an Menschen mit Epilepsie — gedacht hat? Wohl nicht —denn
dann hatten wir ja ein einfaches Rezept, wie wir alle gesund bleiben und das Ge-
sundheitssystem saniert werden kdnnte.

Aber so einfach ist es leider nicht. Kdnnen chronisch kranke Menschen gesunden
—ist bei Menschen mit Epilepsie eine Heilung moglich? Leider ist immer noch viel
zu wenig Uber die Krankheitsursachen bekannt - daher geht es weniger darum,
Menschen mit Epilepsie zu ,heilen® sondern vielmehr dafiir zu sorgen, dass keine
epileptischen Anfalle mehr auftreten. Natirlich nicht um jeden Preis: Ziel der
Behandlung ist es immer auch, Menschen mit Epilepsie darin zu unterstitzen, ein
von der Epilepsie moglichst unbeeintrachtigtes Leben zu fuhren.

Auch wenn Anfallsfreiheit nicht das alleinige Ziel der Epilepsiebehandlung

sein sollte, so ist es doch ein sehr wichtiges. Mit der Epilepsiechirurgie steht

in Deutschland seit etwa 20 Jahren eine Methode zur Verfligung, mit der ggf.
Anfallsfreiheit erreicht werden kann, wenn dies mit einer medikamentdsen Epilep-
siebehandlung alleine nicht moglich ist. Obwohl das Verfahren inzwischen gut
etabliert ist, bestehen haufig noch groRe Angste vor einem epilepsiechirurgischen
Eingriff - viele sind nicht gut Giber Voraussetzungen, Chancen und Risiken infor-
miert.

Grund genug, diesem Thema einen Schwerpunkt zu widmen. Allerdings beschran-
ken wir uns hier nur auf die Epilepsiechirurgie bei Erwachsenen. Der Epilepsiechir-
urgie bei Kindern werden wir uns in einer der nachsten Ausgaben widmen.

Darlber hinaus gibt es in diesem Heft viele interessante Themen, denen nicht
vorgegriffen werden soll. Nur eins noch: Wenn Sie/lhr Kritik an den einfallen habt
oder euch etwas besonders gut gefallen hat, wenn Ihr/Sie einen eigenen Beitrag
veroffentlichen mogt etc. - Ihr/Sie seit herzlich dazu eingeladen. Denn schlielich
ist einfdlle vor allem auch eine Zeitschrift von Betroffenen fir Betroffene.

In diesem Sinne

- A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

-

Das Titelbild zeigt das Gemdilde ,Sitzende Frau mit gelbgriinem Hut“ von Pablo Picasso (1926)
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Sie haben
eine Epilepsie?

Sie méchten |hre berufliche
Zukunft sichern?

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

in den Berufsfeldern

» Agrarwirtschaft (Gartenbau)

* Erndhrung und Hauswirtschaft
* Hotel und Gastronomie

« Metalltechinmk

« Textiltechnik

abzuschlieBen,

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

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel.: 0521 144-2856

Fax: 0521 144-5113
marfies.thiering-baum@bethel de
www bbw-bethel de

Bethel
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aufgefallen

Nur gemeinsam gehts aus der Krise!
Jetzt gibt jeder von dem,

was er hat, den gleichen Teil ab:

Das ist das sozialer Ausgleich!

~Bundeskanzlerin Angela Merkel
... hat am Mittwoch mit einem
Machtwort versucht, die ausufern-
de Debatte ... Gber hohere Spit-
zensteuern zu beenden. Merkel
o o erklarte vor dem CDU-nahen Wirt-

S OZ I a | e r Au Sg | e I C h cee schaftsrat, das Sparprogramm der
Regierung sei nicht sozial unaus-
gewogen:,Ich habe entschieden,
unter Beachtung aller Umstande,
dass dieses Programm ein ausge-
wogenes, ein gutes Programm ist ...

Quelle:
Der Tagesspiegel, Donnerstag, 10.Juni 2010,
66.Jahrgang, Nr 20.64
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Was ist
Epilepsiechirurgie?

Kann mit einer medikamentosen
Therapie Anfallsfreiheit nicht
erreicht werden, sollte die Moglich-
keit eines epilepsiechirurgischen
Eingriffs gepriift werden.

Vom Umgang des
Menschen mit sich
selbst und anderen

Akademische Feier zum goigsten
Geburtstag von Prof. Dr. Dieter Janz
in der Berliner Charité

Auf der She nach
dem Gedachtnis

Wir sind, wer wir sind, auf Grund
dessen, was wir lernen und woran
wir uns erinnern.
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Was ist Epilepsiechirurgie?
Fur wen kommt sie in Frage?

Moglichkeiten und Grenzen der operativen Epilepsiebehandlung

Bei den Epilepsien handelt es sich
um eine der am haufigsten auftre-
tenden neurologischen Erkrankun-
gen, an denen durchschnittlich 0,5
bis ein Prozent der Bevolkerung lei-
den.In Deutschland sind dies etwa
500.000 Menschen. Eine Epilepsie
liegt dann vor, wenn es wiederholt
zum Auftreten von epileptischen
Anfallen kommt, ohne das jeweils
eine akute Ursache oder Ausloser
erkennbar sind.

Um eine Epilepsie sicher diagnos-
tizieren zu kdnnen, ist zunachst
einmal eine genaue Einordnung
der Krankheitssymptome — der
epileptischen Anfalle — erforder-
lich. Dies allein ist jedoch nicht
ausreichend, da es neben den
epileptischen Anfallen weitere
Krankheitsmerkmale gibt, die es
zu beriicksichtigen gilt (z.B. Erkran-
kungsalter, EEG-Befund, mogliche
Krankheitsursachen etc.). Treten
fur die jeweilige Epilepsie be-
stimmte, typische Merkmalskon-
stellationen auf, wird von einem
Epilepsiesyndrom gesprochen.
Die exakte Syndromdiagnose ist
wichtig, da diese Auswirkungen
auf das jeweils auszuwahlende
Behandlungskonzept haben kann.
Daher sollte am Beginn der Epilep-
siebehandlung eine Einordnung
des Epilepsiesyndroms stehen.

Bei den generalisierten Epilepsien
treten Anfalle auf, bei denen die
epileptische Aktivitat von Anfang
an Uber die gesamte Hirnoberfla-
che lauft, wahrend bei den fokalen
Epilepsien die epileptische Aktivi-
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tat an einer oder auch mehreren
umschriebenen Stellen ihren Ur-
sprung hat und sich dann erstim
Verlauf mehr oder weniger weit
uber die Ubrigen Hirnregionen
ausbreitet.

Ziel der Epilepsiebehandlung ist
es, Anfallfreiheit ohne therapie-
bedingte korperliche und geistige
Beeintrachtigung mit individuell
akzeptierter Lebensqualitat zu er-
reichen. Grundlage jeder Epilepsie-
behandlung ist die medikamento-
se Therapie, fir die eine Reihe von
Wirkstoffen zur Verfligung steht.
Dabei sind neben den pharma-
kologischen immer auch psycho-
logische und soziale Aspekte der
Erkrankung zu berticksichtigen.
Nach konsequent durchgefuhrter
medikamentoser Behandlung
kann bei bis zu 90% der an einer
idiopathisch generalisierten Epilep-
sie (genetisch bedingt) erkrankten
Menschen Anfallsfreiheit erzielt
werden. Demgegeniber kann bei
Menschen mit fokalen Epilepsien
- je nach Syndrom - nur in 60-70%
der Falle eine Anfallsfreiheit mit
Hilfe der medikamentosen The-
rapie erreicht werden. Wird nach
konsequenter Ausdosierung des
ersten Medikaments Anfallsfrei-
heit nicht erreicht, sinkt die Chan-
ce, diese zu erreichen, beim Einsatz
des zweiten Wirkstoffs bereits auf
ca.15% und beim Dritten auf unter
5%. Deshalb definiert die Arbeits-
gemeinschaft fiir prichirurgische
Epilepsiediagnostik und operative
Epilepsietherapie Pharmakore-
sistenz, wenn zwei Medikamente

der ersten Wahl in Mono- oder
Kombinationstherapie nicht zur
Anfallsfreiheit fihren.

Kann mit einer konsequent durch-
gefuhrten medikamentdsen The-
rapie Anfallsfreiheit nicht erreicht
werden - liegt also Pharamkore-
sistenz im oben definierten Sinne
vor —muss Uberprift werden, ob
ein epilepsiechirurgischer Ein-
griff moglich ist. Um durch einen
epilepsiechirurgischen Eingriff
Anfallsfreiheit zu erreichen ist

es notwendig, die so genannte
epileptogene Zone zu ermitteln
und zu entfernen. Es handelt sich
hierbei um das Areal der Hirnrinde,
in dem die epileptische Aktivitat,
die zu den Anfallen fihrt, entsteht.
Zur Eingrenzung dieser Zone wer-
den mit Hilfe verschiedener Un-
tersuchungsverfahren strukturelle
und funktionelle Veranderungen
der Hirnstruktur lokalisiert. Bei ge-
neralisierten Epilepsien lassen sich
keine eng umschriebenen epilep-
togenen Zonen ermitteln, so dass
flr einen epilepsiechirurgischen
Eingriff in der Regel Patienten mit
einem fokalen Epilepsiesyndrom in
Frage kommen.

Was geschieht wahrend der ersten
Phase der prachirurgischen Epilep-
siediagnostik?

Vor jedem epilepsiechirurgischen
Eingriff muss eine umfangreiche

praoperative Diagnostik durchge-
flhrt werden. Insgesamt dient sie
der Lokalisation von strukturellen
und funktionellen Veranderungen



Bild 1: Kernspintomogramm (MRT). Die gekennzeichneten Stellen zeigen eine
Verschmachtigung des Hippokampus links (Hinweis auf eine Hippokampussklerose).

Bild 2: PET. Der Kreis zeigt die Funktionsstorung im Gehirn
(verminderter Glykosestoffwechsel rechts temporal).

der Hirnstruktur, die Ausgangs-
punkt der epileptischen Anfalle
sind. Uber die Zusammenschau
der Ergebnisse voneinander
unabhangiger Untersuchungsver-
fahren wird die epileptogene Zone
ermittelt. Im Einzelnen werden
folgende Untersuchungsverfahren
angewendet:

« Klinische Untersuchungen:
Allgemeine und spezielle neu-
rologische Anamneseerhebung
und klinisch neurologische,
neuropsychologische und psych-
iatrische Untersuchung. Dadurch
sollen die Ursachen der Epilepsie
ermittelt und korperliche und
psychologische Defizite erkannt

werden. Die Sozialanamnese er-
mittelt das Rehabilitationspoten-
zial. Die Untersuchungen sollten
von Fachleuten durchgefihrt
werden, die Uber eine Zusatz-
qualifikation auf dem Gebiet der
prachirurgischen Epilepsiediag-
nostik und operativen Epilepsie-
therapie verfugen.

« Strukturelle Bildgebung: Das Ma-
gnetresonanztomogramm (MRT)
gehort als bildgebendes Verfah-
ren mittlerweile zum Standard
der Diagnostik bei Epilepsien
[Bild 1];im Rahmen der praopera-
tiven Diagnostik werden jedoch
besondere Anforderungen an die
Bildgebung gestellt die es in der
Regel erforderlich machen, auch
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bei bereits vorliegenden Bildern
eine weitere Untersuchung mit
dem MRT durchzufihren. Die
Bilder werden dann speziell
nachbearbeitet, um auch sehr
feine Veranderungen erkennen
zu konnen. Die Frage, ob die

mit Hilfe des MRTs im Einzel-
fall gefundenen strukturellen
Auffalligkeiten auch in einem
Zusammenhang mit der Epi-
lepsie stehen - es sich also um
eine epileptogene Veranderung
(Lasion) handelt - muss durch ein
Video-EEG-Intensivmonitoring
geklart werden. Das MRT kann
helfen bei der Entscheidung, wo
wir suchen mussen.
Funktionelle Bildgebung: Hierzu
gehdren PET (Positronen Emissi-
ons Tomography) [Bild2], iktales
SPECT (Single Photon Emission
Computed Tomography) und
fMRT (funktionelles MRT). PET
und SPECT dienen der Auffin-
dung von regionalen funktio-
nellen Stérungen; mit Hilfe des
fMRTs [Bild 3] hingegen werden
Regionen kenntlich gemacht, in
denen sich Sprach-, Gedacht-
nis- oder motorische Funktionen
befinden.

Die wichtigste Untersuchung im
Rahmen der praoperativen Dia-
gnostik ist das Video-EEG-Inten-
sivmonitoring mit dichtgesetzten
Oberflachenelektroden, da nur mit
Hilfe des Elektroenzephalogramms
(EEG) die elektrophysiologischen
Vorgange wahrend eines Anfalls
dargestellt werden konnen. Ziel
des Monitorings ist es, die epilep-
tischen Anfalle des Patienten und
deren Ablauf klinisch (auf Video)
und elektroenzephalographisch
aufzuzeichnen. Damit dies gelingt,
werden in der Regel die antiepilep-
tisch wirksamen Medikamente im
Vorfeld des Monitorings redu-
ziert oder ganz abgesetzt. Uber

einfille

7



8

titelthema

die Einzelanalyse der Video- und
EEG-Daten werden Informationen
Uber die Lokalisation des Anfallsur-
sprungs gewonnen. Der klinisch
sichtbare Verlauf des Anfalls
(Anfallssemiologie) oder das vom
Patienten selbst bemerkte Anfalls-
geschehen (Aura) geben Auskunft
Uber die Lokalisation der sympto-
matogenen Zone. Das ist das Areal
der Hirnrinde (Kortex), in dem sich
die Anfallsaktivitat zum Zeitpunkt
des Auftretens der Anfallssym-
ptomatik befindet. Es bedeutet
jedoch nicht, dass der Anfall auch
dort seinen Ursprung hat, da er
auch in einem , klinisch stummen®
Kortexareal entstanden sein kann.
In diesem Fall lauft die Anfallsak-
tivitat schon eine Weile ab und es
kommt erst zu klinischen Auffal-
ligkeiten, wenn sie sich in funktio-
nell relevante Areale der Hirnrinde
ausgebreitet hat. Der zeitliche
Zusammenhang zwischen Beginn
des EEG-Anfallsmusters und Be-
ginn des klinischen Anfallsgesche-
hens (EEG-Klinik-Korrelation) gibt
uns deshalb einen Hinweis auf die
Verwertbarkeit der Lokalisation
des beginnenden EEG-Anfallsmus-
ters [Bild 4].

Was geschieht, wenn die erste
Phase der Diagnostik zu keiner
Operationsentscheidung fiihrt?

Sobald die Ergebnisse der oben
genannten Untersuchungen
vorliegen, wird im Rahmen einer
interdisziplinaren Fallkonferenz
eine Entscheidung tber das
weitere Vorgehen getroffen. Bei
der Entscheidungsfindung ist die
individuelle Risiko-Nutzen-Abwa-
gung von besonderer Bedeutung.
Hierbei missen insbesondere die
neuropsychologischen Befunde
etwas zum Risiko postoperativer
Gedachtnis- und Sprachdefizite
aussagen. Neben diesen Befun-

einfille

Bild 3: Funktionelles MRT.

Die roten Stellen kennzeichnen Areale, in denen Sprachfunktionen ermittelt wurden.
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Bild 4:  Anfallsmuster: Beginn links mesio-temporal (Sp1)

den gehen die Befunde aus der
Sozialanamnese und die psychia-
trischen Untersuchungsbefunde
in die Einschatzung der Risikopro-
gnose ein. Psychiatrische Proble-
me sind bei Patienten mit phar-
makoresistenter Epilepsie nicht
selten. Haufig werden postope-
rativ depressive Verstimmungen
beobachtet. Uber das Risiko sollte
der Patient im Vorfeld aufgeklart

werden. Diese depressiven Storun-
gen sind gut behandelbar und in
der Regel spatestens ein Jahr nach
der Operation abgeklungen.

Auf Grundlage der Ergebnisse der
interdisziplinaren Fallkonferenz
wird mit dem Patienten gemein-
sam die weitere Vorgehensweise
besprochen. Patienten mit Tempo-
rallappenepilepsie, bei denen der



Bild 5:Klinisch-elektroenzephalographische Syndrome fokaler Epilepsien (Ansicht des
Gehirns von unten) 1 mesio-temporal; 2 temporo-lateral; 3 extratemporal

Anfallsursprung auf der Innenseite
des Temporallappens liegt, konnen
nach dieser nicht-invasiven Unter-
suchung direkt operiert werden.

Bereits in der ersten Phase der
Diagnostik wird gemeinsam ein
Rehabilitationsplan erstellt, dessen
Umsetzung dann in der sich der
Operation anschlielenden An-
schlussheilbehandlung erfolgt. Die-
se sollte in einer auf die medizini-
sche Rehabilitation von Menschen
mit Epilepsie spezialisierten Klinik
erfolgen. Nach Abschluss der An-
schlussheilbehandlung sollte die
weitere Realisierung des Rehabili-
tationsplans vom Sozialdienst des
Zentrums, das den epilepsiechirur-
gischen Eingriff durchgefihrt hat,
begleitet werden.

Was geschieht, wenn die erste
Phase der Diagnostik zu keiner OP-
Entscheidung fiihrt?

Flhrt die erste Phase der prachi-
rurgischen Epilepsiediagnostik
(nicht-invasive Phase) zu keiner
OP-Entscheidung, mussen weitere
Untersuchungen durchgefihrt
werden. Dies ist der Fall, wenn der
Anfallsursprung im Schlafenlap-
pen in der Nahe der Sprachregi-

on liegt, wenn er aullerhalb des
Schlafenlappens liegt oder die Sei-
te des Anfallsursprungs nicht er-
mittelt werden kann. Um die hier
notwendige weitere Diagnostik
durchzufihren, stehen verschiede-
ne Verfahren zur Verfligung:

 Foramen-ovale und Peg-Elekt-
roden werden eingesetzt, wenn
die Seite des Anfallsursprungs
nicht eindeutig ermittelt wer-
den konnte (Lateralisation), die
anfallsauslosende Region weiter
eingegrenzt werden muss oder
nicht sicher ist, von welchem Teil
des Temporallappens die epilep-
tischen Anfdlle exakt ausgehen.
Subdurale Plattenelektroden
werden verwendet, wenn eine
weitere Eingrenzung der epi-
leptogenen Region und Abgren-
zung zu funktionell wichtigen
Regionen der Hirnoberflache
erforderlich ist. Nach der Implan-
tation der Elektroden durch eine
Operation erfolgt neben dem
Video-EEG Monitoring zur Auf-
zeichnung von Anfallen eine kor-
tikale Stimulationsuntersuchung
zur Bestimmung funktionell
relevanter Areale. Es erfolgt eine
exakte ,Kartierung” von epilepto-
genen Regionen und funktionell
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relevanten Kortexarealen, nach
der dann die Resektiongrenzen
bestimmt werden.

- Tiefenelektroden werden einge-
setzt in Regionen, die Platten-
elektroden nicht zuganglich sind
und zur Ermittlung von Ausbrei-
tungswegen eines Anfalls.

Zu welchen Ergebnissen fiihrt die
operative Epilepsietherapie?

30-40% der Patienten, bei denen
die prachirurgische Epilepsiedi-
agnostik durchgefuhrt wurde,
kann anschlieRend ein epilepsie-
chirurgischer Eingriff empfohlen
werden. In Bezug auf die zu erwar-
tende Chance auf postoperative
Anfallsfreiheit kann zwischen drei
klinisch-elektroenzephalographi-
schen Syndromen unterschieden
werden: Den mesio-temporalen,
den temporo-lateralen und den
extratemporalen Syndromen

[Bild 5]. Bei der mesio-temporalen
Epilepsie besteht mit 70-85% die
grofte Chance auf Anfallsfreiheit.
Bei den extratemporalen und
temporo-lateralen Syndromen
liegt die Chance zwischen 50 und
60%, weil haufig wegen der Uber-
schneidung von epileptogener
Region und funktionell wichtigen
Kortexarealen die epileptogene Re-
gion nicht komplett entfernt wer-
den kann. Die Ergebnisse dieser
Gruppe sind aber umso besser, je
klarer ein morphologischer Befund
(MRT-Befund) nachweisbar ist.

Prof. Dr. med.
Heinz-Joachim Meencke

Epilepsie Zentrum

Berlin Brandenburg
Herzbergstral3e 79,10365 Berlin
Tel.:030 / 5472-3501
h.meencke@keh-berlin.de
www.ezbb.de
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Wenn Du drei Wunsche frei hattest ...

Ein Erfahrungsbericht

Damals in Bethel, als ich mich auf
die OP vorbereitete, wurde ich ge-
fragt: Wenn ich drei Wiinsche frei
hatte - was wirde ich mir wiin-
schen, wie soll das nach der OP fur
mich sein? Mein erster Wunsch
war: lch mochte wieder ins Be-
rufsleben. Mein zweiter Wunsch:
Wieder selbststandig sein, weg
von meinen Eltern, allein leben
konnen. Mein dritter Wunsch war,
eine Freundin zu finden.

Wie es anfing

Anfalle hatte ich seit 1978, wah-
rend meines Studiums ging es los.
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Ich habe Wirtschaftswissenschaf-
ten studiert. Trotz der Anfalle habe
ich weiter gemacht. Ich habe mein
Studium erfolgreich abgeschlos-
sen.1984, nach Abschluss meines
Studiums, bin ich ins Berufsleben
eingetreten, habe 21/2 Jahre in der
Industrie arbeiten konnen. Damals
habe ich in der Nahe von Hameln
gewohnt, allein in einer Wohnung,
trotz der Anfalle. Die hatte ich
immer dann, wenn sie nicht pas-
sieren durften. Manchmal dauerte
es nach einem Anfall 20 Minuten,
bis ich wieder aufnahmefahig war,
antworten konnte, wieder fit war.
Auch bei der Arbeit traten leider

Anfalle auf. Ich konnte zwar arbei-
ten, aber teilweise in wichtigen
Situationen, wenn die Anspan-
nung hoch war, da ist das dann
halt passiert mit den Anfallen.
Dann ging’s dem Betrieb nicht gut.
Es gab eine Massenentlassung, ich
habe dazu gehort.

Ich bin wieder nach Bremen
gezogen, zu meinen Eltern, und
habe eine Fortbildung tber das
Arbeitsamt gemacht - Controlling,
EDV.Ich dachte, jetzt geht’s wieder
aufwarts und habe angefangen,
einen Job zu suchen, hab’ gesucht
und gesucht und doch nichts
gefunden. In dieser Zeit hatte ich



noch mehr Anfalle — bis zu 6 mal
im Monat, auch in den Vorstel-
lungsgesprachen, von der Anspan-
nung ...

Kein Medikament wirkt

Das war dann auch der Grund,
auf Rat meines Arztes zur Unter-
suchung nach Bielefeld-Bethel

zu fahren.Vorher war ich mal in
Bremen im Krankenhaus gewesen;
dort war auch schon eine Medika-
mentenumstellung versucht wor-
den, die total in die Hose ging ...

Ich bin erwartungsvoll nach
Bielefeld gefahren. Ein halbes
Jahr lang, bis Januar 1990, war ich
dort zur Untersuchung. Es war 'ne
ganz tolle Behandlung. Ich hatte
namlich das Glick, richtig in der
Verwaltung in Bethel mitarbeiten
zu dirfen. Als Belastungsprobe
durfte ich Verwaltungsaufga-

ben erledigen ... Dabei sind noch
mal verschiedene Medikamente
ausgetestet worden - als letzter
Versuch - denn ich hatte ja immer
wieder Anfalle, egal mit welchem
Medikament. Entlassen wurde ich
mit der Hoffnung, dass mich das
Medikament besser auf die Anfalle
einstellen kdnnte. Aber es wirkte
nicht.

Ich hab’ nur noch rumgehangen

Es ging mir danach noch viel
schlechter. Ich konnte mich uber-
haupt nicht mehr bewerben und
hab’nur noch rumgehangen - zu
Hause bei meinen Eltern. Ich war
abhangig von meinen Eltern - und
wusste nicht weiter. Beim Ab-
schlussgesprach in Bielefeld hatte
der Arzt erwahnt, dass man evtl.
auch die Moglichkeit einer OP
prifen sollte. Ich habe dann mit
meinem Arzt in Bremen darlber
gesprochen, doch mal die Chance

zu nutzen und eine Voruntersu-
chung in Bielefeld zu machen,
ob eine OP Uberhaupt in Frage
kommt.

Voruntersuchungen

Im November 1990 hatte ich dann
in Bielefeld meine erste Vorunter-
suchung, die den Entstehungsherd
der Anfdlle eingrenzte. Es folgte

im Marz 1991 die zweite Vorunter-
suchung, jetzt mit erstem ope-
rativem Eingriff fiir eine bessere
EEG-Untersuchung. Dabei ent-
stand ein heftiger Bluterguss, doch
dies war kein Grund, aufzugeben.
Die Ergebnisse waren positiv - eine
richtige Operation war moglich.
Erst im Juni1991 zeigte mir der
Wada-Test, dass eine OP schwieri-
ger wird als gedacht. Das hat mich
ein bisschen unsicher gemacht.
Ich hatte fokale Anfalle, der Herd
war in der linken Gehirnhalfte im
Schlafenlappen und da lag ja auch
mein Sprach- und Erinnerungszen-
trum.

Hoffnung

Ich habe viel Hoffnung gehabt. Ich
wollte unbedingt ins Berufsleben
zurlick. Es war schlimm flr mich
zu Hause — arbeitslos, abhangig
von meinen Eltern, der Verlust von
vielen Freundschaften ... Alleine -
ich bin eigentlich allein gewesen.
Mein alter Verein, wo ich jahrelang
Handball gespielt hatte, den gab’s
nicht mehr fiir mich. Es gab schon
einen Bruch, als ich nach dem
Studium auRerhalb von Bremen
in Hameln gearbeitet habe -dann
hab ich probiert, mal wieder mit-
zuspielen, aber die Anfalle haben
das Spiel schon gar nicht mehr
zugelassen — Anfalle mitten im
Handballspiel, das war ja gar nicht
mehr moglich. Also fiel Handball
flach. Und die Kontakte in mei-
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nem Verein, das waren die letzten
Kontakte, die ich noch hatte. Jetzt
brach alles ein bei mir. Da war ich
also wirklich total allein. Ich hatte
nur noch meine Eltern.

Aber: Eine neue Hoffnung kam in
dieser Zeit Gber die Selbsthilfe. Bei
meiner Untersuchung in Biele-
feld hatte ich erfahren, dass es
Selbsthilfegruppen in den Stadten
gibt, dass wusste ich vorher noch
gar nicht. Und da hab’ich wieder
Kontakt zu anderen Menschen
aufgenommen.

Die Entscheidung

In dieser Zeit - zwischen Herbst
1990 und Juni 1991 - hab’ich mich
entschlossen, die erforderlichen
Voruntersuchungen zu machen
und - falls moglich - mich operie-
ren zu lassen. Die Voruntersuchun-
gen waren ganz Erfolg verspre-
chend. Uber die Gefahr, Probleme
mit Erinnerung und Sprache zu
bekommen, war ich mir bewusst.
Aber es wirde eine Standard-OP
werden. Und ich dachte, dass

ich danach bestimmt wieder ins
Berufsleben eintreten konnte. Ich
fhhlte mich gut beraten, war tber
Chancen und Risiken aufgeklart.

Wovor ich Angst hatte? Na ja, dass
die OP nicht erfolgreich sein konn-
te. Dass ich weiter Anfalle haben
wirde. Obwohl - ich hab’ gar nicht
so viel Angst gehabt. Ich war ganz
locker gegentiber den Leuten aus
meiner Selbsthilfegruppe, meinen
Eltern, meinem Bruder —die haben
alle mehr Schiss gehabt als ich.
Ich war optimistisch, ich dachte,
das ist meine letzte Moglichkeit,
ich will sie nutzen. So bin ich sehr
selbstsicher im November 1991
nach Bielefeld gefahren. Dort kam
es zufallig zu einem Gesprach mit
einer Patientin, die einen unheil-
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baren Hirntumor hatte. So viel
Lockerheit und Optimismus wie
sie ausstrahlte, machte mich noch
sicherer fir meine Entscheidung.

Zwei Tage spater kam es dann zur
OP. Der operative Eingriff war tie-
fer als man zuvor geplant hatte -
doch das konnte man vorher noch
nicht wissen.

Die ersten Tage nach der OP

Was flr ein tolles Gefiihl, schon
in den ersten Tagen nach dem
Eingriff wieder mit anderen Per-
sonen auf der Station klénen zu
konnen. Aufzustehen, um sich vor
dem Spiegel wieder den Vollbart
zu schneiden, wahrend der Arzt,
der mich operiert hatte, ins Zim-
mer kommt — und selber freudig
lachelt. Glucklich in der Hoffnung,
dass jetzt wieder alles anders
wird! Zurlick in Bremen fihlte ich
mich wohl, selbst eine starke Kopf-
prellung lasst das Angstgefunhl
vor einem neuen Anfall nur kurz
aufkommen.

Die Probleme danach

Noch heute, bald 19 Jahre nach der
Operation, habe ich mit der Spra-
che Probleme. Mir fallen Begriffe
nicht ein, ich umschreibe sie dann.
Wenn ich rot sagen will, sage ich
schwarz, das kommt schon vor.
Ganz grofRe Probleme habe ich mit
Namen, auch bei der Arbeit, wenn
ich irgendwo neue Leute kennen
lerne ist es fir mich unheimlich
schwer, mir ihre Namen zu mer-
ken.Und Geschichten kann ich
mir nicht merken und Ereignisse

.. schlechtes Kurzzeitgedachtnis.
Teilweise habe ich mehr Erin-
nerungen an die Zeit vor der OP.
AulBerdem ist mein Gesichtsfeld
eingeschrankt —ich sehe den rech-
ten oberen Bereich nicht mehr.
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All diese Probleme hatte man nach
der OP auch sofort erkannt. In

der anschlieBenden Reha machte
ich gezielt Gedachtnistraining. Es
wurde dann auch besser. In Bre-
men habe ich weiter trainiert. Das
ging alles ganz gut. Ein halbes Jahr
nach meiner OP habe ich dann mit
einer Umschulung angefangen.

Von vorn anfangen

Ins alte Berufsleben bin ich nicht
zurlick gekehrt. Mir haben einfach
zu viele Jahre gefehlt, ich war nicht
mehr auf dem neuesten Stand. In
Bethel hat es viele gute Gespra-
che zum Berufseinstieg gegeben.
Das Ergebnis war, dass ich auf
einen Neuanfang hin arbeiten
wollte. Was ich mal theoretisch
studiert habe, hab’ich jetzt mehr
praktisch umgesetzt. Ich hab eine
Umschulung zum Industriekauf-
mann gemacht. Und da habe ich
dann gesehen, wie schwierig es
ist, wenn man nicht mehr mit-
kommt. Ich hatte schlechte Noten.
Mit Hangen und Wiirgen bin ich
durch die Prifung gekommen. Na
klar - wenn man einen Text liest
und kann sich den nicht merken,
weil er sich nicht ins Kurzzeitge-
dachtnis speichern lasst, dann ist
das so. Bei den Prufungen durfte
ich als Behinderter dann ein paar
Minuten langer schreiben als die
anderen. Schnelligkeit hab ich
auch verloren. Seit der OP dauert
alles langer. Heute merk’ich das
bei meinen Kollegen, die arbeiten
wesentlich schneller als ich.

Die Umschulung dauerte von 1992
bis 1994. In dieser Zeit konnte ich
mich von meinen Eltern I6sen und
in eine eigene Wohnung ziehen.
Danach war ich wieder arbeits-

los —aber ich fand eine Freundin.
Ich hatte keine Chance, irgendwo

ANZEIGE
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einen Job zu finden. So hab ich den
Rat meiner Freundin angenom-
men und mich ans Arbeitsamt
gewandt und kam daruber in eine
Ubungsfirma. Ich habe mich hier
entschlossen, Hintergrundarbeiten
zu machen - Buchhaltung - nicht
vorne mit Kunden verhandeln.

Im Hintergrund ist es ruhiger, da
kann ich mir mehr Zeit lassen. Und
obwohlich in der Buchhaltungs-
Prifung damals nicht gut war, hat
mir der Bereich trotzdem irgend-
wie zugesagt. Ein halbes Jahr hab’
ich in der Ubungsfirma ,gelibt”
und dann habe ich ein halbes Jahr
lang ein Praktikum gemacht. Dies
bei meinem heutigen Arbeitgeber,
wo ich seit Anfang 1997 fest ange-
stellt bin. Und das ist zum Glick
ein Eigenbetrieb der Stadtgemein-
de Bremen - nicht ein Unterneh-
men in der freien Wirtschaft -,
denn hier geht alles ein bisschen
ruhiger zu. Meine Berufspraxis in
der Kreditorenbuchhaltung gebe

ich heute weiter an Azubis und
Praktikanten.

Seit meiner OP bin ich anfallsfrei.
Jetzt muss ich mal Gberlegen ...
vier Jahre danach habe ich ange-
fangen, die Medikamente langsam
abzusetzen, nach weiteren zwei
Jahren wurden sie komplett abge-
setzt - alles natdrlich mit arztlicher
Begleitung. Aber heute muss ich
auch wieder allein meinen Auf-
gaben und Problemen gegentber
stehen.In den ersten Jahren nach
der OP machte es mich manch-
mal ganz schon witend. Doch es
kam kein Anfall mehr, der mich
vielleicht davon befreit hatte. So
musste ich lernen, hiermit umzu-
gehen.

Wenn ich heute zuriickblicke ...
Ich habe die richtige Entscheidung

getroffen. Meine Lebensqualitat
ist heute viel besser als in der Zeit
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vor der OP. Alle drei Wiinsche von
damals — Arbeit, selbststandig
leben, eine Freundin finden - sind
in Erfillung gegangen. Ich habe
einen Beruf und eine Arbeit, die
mich zufrieden stellt, ich bin
eigenstandig und ich wohne mit
meiner Lebensgefahrtin zusam-
men.

Ralf ist 52 Jahre alt und lebt
in Bremen. Seit seiner Ope-
ration 1991 ist er anfallsfrei.
Das Gesprach mit ihm wur-
de fur einfalle aufgezeich-
net und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.
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Voraussetzungen fur einen epilepsiechirurgischen
Eingriff aus psychiatrischer Sicht

Eine Epilepsieoperation 16st nicht automatisch alle Probleme

Epilepsiechirurgische Eingriffe sind
in den letzten zwanzig Jahren zu
einer gut bekannten, beforschten
und sicheren Behandlungsmog-
lichkeit geworden. Sie haben in-
zwischen in der ganzen Welt viele
Menschen, die an fokaler Epilepsie
litten und mit Medikamenten kei-

ne Anfallsfreiheit erzielen konnten,

glucklich gemacht. Der Entschluss
zu einer Operation steht fur jeden
Einzelnen am Ende einer ganzen
Reihe von Belastungen, die den
Alltag einschranken und auf Dauer
nicht mehr tolerierbar erschei-
nen.Hoffnungen, die sich an die
Operation knipfen, sind zwar
primar auf Anfallsfreiheit gerich-
tet, letztlich sind aber die Ande-
rungserwartungen auf die ganze
Lebenssituation bezogen, denn
Belastungen durch die Epilepsie
betreffen ja ganz unterschiedliche
Lebensbereiche und Erfahrungen.
Neben den Anfallen selbst, die mit
ihrer Unvorhersehbarkeit Gefahr-
dungen bewirken und die Sicher-
heit reduzieren, kann auch das
Erleben, keinen Einfluss auf das
Auftreten der Anfalle zu haben,
ein Faktor sein, der das Geflihl von
Selbstwert und Selbstwirksamkeit
beeintrachtigt. Die Angst vor pein-
lichen Situationen im Anfall oder
eine zunehmende Vergesslichkeit,
die Resignation uber Verbote,

die Medikation mit ihren Neben-
wirkungen oder das Auftreten
wechselnder Stimmungszustande
kénnen verunsichern und machen
misstrauisch gegenulber der Welt.
Solche Erlebnisse sind oftmals zer-
murbend und letztlich insgesamt
nicht nur lastig, sondern fuihren
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Pablo Picasso ,Weinende Frau” (1937)

auch zu einer inneren Instabilitat.
Gerade wenn die Epilepsie uber
Jahrzehnte besteht und die
gesamte Personlichkeitsent-
wicklung mit gepragt hat, ist bei
vielen Menschen eine psychische
Verunsicherung und Verletzlich-
keit gegeben, die schlieflich zu
einem eigenstandigen Problem
(z.B.als Depression, Angststorung,
Psychose oder durch Schwierigkei-
ten in der Gestaltung von zwi-
schenmenschlichen Beziehungen)
werden kann. So erstaunt es auch
nicht sonderlich, dass psychische
Probleme bei Patienten, die sich

einem epilepsiechirurgischen

Eingriff unterziehen, insgesamt
deutlich haufiger vorkommen als
in der Normalbevolkerung. Es er-
staunt auch nicht, dass diejenigen,
die mit psychischen Problemen zu
kampfen haben, sich wiinschen,
dass mit der Operation moglichst
alles, also nicht nur die Anfalle,
sondern auch die psychischen
Schwierigkeiten beseitigt sein
mogen.

Tatsachlich hat man erforscht,
dass Menschen, die nach der
Operation anfallsfrei werden, sich



uber lange Sicht meistens auch
psychisch stabilisieren; man darf
aber nicht davon ausgehen, dass
die Operation allein schon alle Pro-
bleme beseitigen kann. Es konnte
gezeigt werden, dass diejenigen,
die realistische Erwartungen an
die epilepsiechirurgische Ope-
ration hatten - d.h. die zunachst
einmal nur erhofften, dass sich die
Anfallssituation bessert - nach der
Operation sehr viel zufriedener
waren als diejenigen, die Uber-
hohte Hoffnungen an den Eingriff
geknupft hatten. Mehr noch:
Diejenigen mit angemessenen
Erwartungen wurden auch ofter
anfallsfrei als die, die zu viele Win-
sche an die Operation geknupft
hatten.

Zusammengefasst zeigt sich hier
also ein kompliziertes Problem:
Wer grole Belastungen und
psychische Probleme vor der OP
hat, hangt zu viel Hoffnung an
den Eingriff und wird dann umso
ofter enttauscht, weil sich die
Probleme nach der OP nicht in Luft
auflésen und zusatzlich auch die
Wahrscheinlichkeit, anfallsfrei zu
werden, geringer ist.

Was kann man tun? Wichtig ist
zunachst einmal, sich Uber die
eigenen Hoffnungen vor einer

OP Gedanken zu machen,am
besten mit Familie und Freunden
zu sprechen und gemeinsam ein
realistisches Bild zu entwickeln,
was es bedeuten wirde, wenn die
Anfalle verschwunden waren. Der
Wunsch, durch Anfallsfreiheit ei-
nen Job oder eine Partnerin zu fin-
den, ist nicht sehr realistisch, aber
bei Anfallsfreiheit vielleicht wieder
Fahrrad oder auch Auto fahren
oder in einen Sportverein gehen
zu kdonnen, ist viel realistischer.
Zunachst solche kleinen Schritte
zu machen, kann auf langere Sicht

die Voraussetzung sein, anschlie-
Bend einen Job oder einen Partner
zu finden. Die Operation kann also
durch Anfallsfreiheit Vorausset-
zungen schaffen, um sich dann
aktiv ein neues Leben aufzubauen,
aber sie 16st nicht die Probleme:
ZurVeranderung ist immer viel
eigene Aktivitat, Zeit und Geduld
notig.

Des Weiteren ist es sinnvoll, mit
moglichst wenig seelischer Belas-
tung in die OP hineinzugehen, d.h.
sich schon vorher um eine Verbes-
serung des psychischen Befindens
und der eigenen Lebenssituation
zu kimmern. Fur viele kommt hier
z.B.eine antidepressive Behand-
lung oder eine Psychotherapie in
Frage, die dann auch in der Zeit
nach der OP die Phase der Gene-
sung begleitet. Es hat sich unter
diesem Gesichtspunkt auch be-
wahrt, schwierige Lebensprobleme
-wenn moglich - erst zu klaren,

um unbelastet und entspannt in
die Operation zu gehen. So raten

wir z.B. MUttern nur dann zu kom-
men, wenn sie ein gutes Gefuhl
beztiglich der Betreuung ihrer
Kinder in der OP-Zeit haben - um
sich selbst in Ruhe in die Behand-
lung begeben zu kénnen. Wir raten
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Berufstatigen, mit dem Arbeit-
geber im Vorfeld zu besprechen,
dass es eine langere Ausfallszeit
geben wird, um den Druck nach
der OP, rasch wieder funktionieren
zu mussen, zu reduzieren. Wenn
moglich, sollte man auch nicht
direkt aus akutem Stress zur Ope-
ration kommen, sondern ein paar
Tage vorher schon einen Gang
herunterschalten oder ein paar
Tage Urlaub vor der Aufnahme in
die Klinik planen.

Wir sprechen mit Angehdrigen die
verstehen mussen, dass der ope-
rierte Mensch vor,wahrend und
nach der Operation Schutz, Unter-
stitzung und Wohlwollen beno-
tigt, weil die Belastbarkeit eine
ganze Weile lang herabgesetzt ist,
und weil deshalb die haufig gut
gemeinte Einschatzung:,Jetzt bist
du ja operiert, jetzt kannst du ja
wieder ...“ einen erheblichen Druck
bedeutet. Gerade nach der Ope-
ration sollte dafuir gesorgt sein,
dass das Umfeld schonend und
nicht fordernd mit dem operierten
Familienmitglied umgeht —egal,
ob zusatzlich eine psychische
Storung vorliegt oder nicht. Aber
auch in umgekehrter Richtung
kann die Operation gerade flr
Partnerschaften eine Belastung
darstellen.Wenn ein Partner sich
mit einem Menschen mit Epilepsie
zusammengetan hat, weil er gerne
fursorglich und beschitzend sein
mochte, kann es sein, dass die
beiden nach der Operation nicht
mehr gut zueinander passen, weil
z.B.der operierte Partner nun end-
lich etwas mehr Freirdume sieht
und diese aktiv nutzen mochte,
wahrend der nicht operierte Part-
ner weiterhin als Beschutzer aktiv
sein mochte. Dann ist damit zu
rechnen, dass die Beziehung eine
harte Prifung durchstehen muss.
Der Rat, sich bei psychischen Be-
lastungen schon vor der Operation
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in psychiatrisch-psychotherapeu-
tische Behandlung zu begeben ist
auch deshalb wichtig, weil post-
operativ viele Operierte - gerade
bei Eingriffen am rechten Schla-
fenlappen - eine depressive Phase
durchmachen, die besonders
diejenigen treffen kann, die bereits

Pablo Picasso ,Gesicht” (1963)

vorher mit Depression zu tun hat-
ten. Menschen mit Stimmungs-
problemen - insbesondere dieje-
nigen mit schweren Depressionen
oder Selbstmordgedanken - mus-
sen zum eigenen Schutz vor der
Operation in einer psychiatrischen
Behandlung sein, um auch nach
der Operation einen Ansprechpart-
ner zu haben. Es ist dabei wichtig
zu wissen, dass postoperativ auch
sehr distere Zeiten stets voruber-
gehend sind und man mit guter
Vorinformation, einer begleiten-
den Behandlung sowie ausrei-
chend Geduld Uber postoperative
Taler hinwegkommen kann.

Am schwierigsten ist ein epi-
lepsiechirurgischer Eingriff fir
diejenigen, die unter chronischen
Problemen in Beziehungen zu
anderen Menschen leiden, deren
gesamte Personlichkeit sich im
Zuge der Epilepsie so verandert
hat, dass sie von Misstrauen und
Angsten gequalt sind und ge-
genuber Mitmenschen schnell
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mit abweisendem Verhalten
reagieren oder nicht wahrnehmen
kénnen, was ihre Gesprachspart-
ner bewegt und was diese ihnen
mitteilen mochten. Das sind meist
Menschen, die seit Jahrzehnten

- oft schon in der Kindheit und
Jugend - unter der Epilepsie zu
leiden hatten und Gber die Zeit
nicht mehr gut in der Lage sind,
Vertrauen zu anderen Menschen
aufzubauen, weil zu viele Enttau-
schungen erlebt worden sind und
weil die chronische Epilepsie das
angemessene Wahrnehmen und
Verstehen anderer zusatzlich ein-
schrankt. Sie versuchen, sich selbst
mit abweisendem Verhalten zu
schitzen, um nicht erneut verletzt
zu werden und machen dann im-
mer wieder die Erfahrung, tatsach-
lich auch abgelehnt zu werden.
Diese Gruppe hat ein doppeltes
Problem: Einerseits ist die Chance
auf Anfallsfreiheit mit einer solch
komplexen psychischen Problema-
tik reduziert, weil offenbar die Epi-
lepsie eine sehr starke Auspragung
hat und tber das hinausgeht,

was man mit einer Operation gut
erfassen kann.Zum anderen ist
auch die Fahigkeit dieser Patien-
tengruppe zu einer Anderung und
Besserung der Lebenssituation
nicht mehr gut vorhanden - auch
weil Unterstitzungsangebote
misstrauisch betrachtet und nicht
angenommen werden kénnen. In
einigen Fallen kann das Misstrau-
en dann nach der Operation so
stark werden, dass eine Psychose
auftritt. Es gibt Patienten, die
postoperativ dann plotzlich belas-
tende und unrealistische Uber-
zeugungen haben wie z.B,, dass
ihnen bei der Operation ein Sensor
eingepflanzt wurde, mit dem sie
nun negativ beeinflusst werden
oder dass die Nachbarn uber sie
reden etc. Alles in allem ist es fur
diese Gruppe mit so gravierenden

Personlichkeitsveranderungen
sehr schwierig, von einer Operati-
on zu profitieren - das heilst aber
nicht, dass jeder Patient aus dieser
Gruppe einen ungiinstigen Verlauf
nimmt. Die zustandigen Arzte ha-
ben hier eine besondere Verpflich-
tung darauf zu achten, dass eine
optimale Vorbereitung stattfindet
und die Operationsbedingungen
gut sind. Besonders wichtig ist es
bei solchen Patienten, dass Profis,
Angehdrige oder Freunde die
postoperative Zeit unterstitzend
und wohlwollend begleiten - auch
wenn sich das manchmal schwie-
rig gestaltet.

Zusammenfassend gilt: Mit gut
durchgesprochenen und eventuell
aktiv reduzierten Erwartungen auf
der Basis einer eigenen, aber doch
mit nahen Menschen diskutierten
Entscheidung zur Operation; mit
professionellem Blick auf beste-
hende psychische Belastungsfak-
toren; mit entspannter Grundhal-
tung und der Einstellung auf eine
durchaus belastende, manchmal
triibe Zeit nach der Operation ist
man gut auf die Epilepsiechirur-
gie vorbereitet. Am leichtesten
haben es unter diesen Aspekten
offene, psychisch stabile und
kommunikationsfahige Patienten
und Patientinnen ohne psychi-
sche Stérungen. Aber auch diese
Gruppe sollte sich genligend Zeit
lassen, die Operation in Ruhe mit
nahe stehenden Menschen zu be-
sprechen und vorzubereiten und
sich auf eine Herausforderung an
die eigene Geduld in der postope-
rativen Zeit einstellen. Langfristig
wird sich das dann auszahlen.

Dr. med. Dipl. Psych.
Steffi Koch-Stoecker

Epilepsiezentrum Bethel
Maraweg 21,33617 Bielefeld
steffi.koch-stoecker@evkb.de
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Offen daruber reden ist
eine grolde Erleichterung ...

Ein Erfahrungsbericht

Wie es anfing

Mit acht Jahren hatte ich zum
ersten Mal epileptische Anfalle. Ich
erinnere mich daran, dass es vor
allem dann passierte, wenn ich in
Wohnungen kam, die mir fremd
waren, in denen fremde Gerliche
waren. Ich spiirte ein merkwir-
diges, vom Magen aufsteigendes
Gefiihl, horte Stimmen in mir

und hatte fir Momente so ein
LAbwesenheitsgefihl® - nicht
dass ich mich verkrampft hatte
oder dass ich umfiel - nur dieses
Unwohlsein. Als ich meinen Eltern
das erzahlte, konnten sie damit
nichts anfangen. Sie sagten, es sei

halt alles fremd und ungewohnt
fr mich, in fremden Wohnungen
wirde anders gekocht und es
riecht anders, aber das sei nichts
Schlimmes. Und dann hatte ich
dieses Abwesenheitsgefihl ja
auch nicht immer, [angere Zeiten
war gar nichts. Es wurde nicht
weiter beachtet.

FuRball!

Nach der Schule habe ich zunachst
eine Ausbildung als Versicherungs-
kaufmann angefangen,11/2 Jahre
lang. Leider stellte sich heraus,
dass mein Ausbilder gar nicht
ausbilden durfte. Meine grol3e

Leidenschaft war aber immer der
FuBball. Und dann bekam ich als
18-jahriger dieses tolle Angebot -
diesen Traumjob - als Profi-Fu3bal-
ler zu spielen!

Der erste grof3e Anfall

Den ersten groRen Anfall hatte
ich mit 23 Jahren.In Oberhausen
fiel ich auf offener Stralle um. Im
Krankenhaus sagten die Arzte auf-
grund der Beschreibungen meiner
Ex-Frau - die dabei gewesen war -,
dass alles auf einen epileptischen
Anfall hindeutet und dass ich zur
weiteren Abklarung zum Neurolo-
gen gehen soll.

Ich habe weiter FuRball gespielt

1987 kamen zwei Sachen zusam-
men, die nicht einfach flr mich
waren.Zum einen eine schwere
FuRverletzung, die ich mir bei
einem Spiel zugezogen hatte. Und
dann die durch weitere Tests und
Untersuchungen bestatigte Dia-
gnose: Epilepsie. Ich fing an, mich
mit der neuen Situation auseinan-
der zu setzen und suchte zunachst
nach moglichen Ursachen flr mei-
ne Krankheit. Von meiner Mutter
habe ich dann erfahren, dass es bei
meiner Geburt ein kleines Problem
gab, dass vielleicht Sauerstoffman-
gel die Ursache fur die Epilepsie
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sein konnte — niemand sonst aus
meiner naheren und weiteren
Verwandtschaft hat Epilepsie, sie
kann also nicht vererbt worden
sein.

Ich habe weiter Ful3ball gespielt, in
kleineren Vereinen. Vielleicht ware
es damals verniinftiger gewesen,

wenn ich eine Berufsausbildung
zu Ende gemacht hatte. Aber ich
hatte einen guten Name als Profi-
fuBBballer,habe dann mehr auf das
Geld geschaut und weiter gespielt
- 50 jung wie ich war, dachte ich
nicht daran, dass ich mal alter
werde und dass die Zeit als Profi-
Spieler auch mal endet.

Umgang mit Epilepsie

Ich erinnere mich: Wir waren
einmal in einem Schnellimbiss

- meine Frau war kurz raus gegan-
gen - ich biss in so’nen Bigmac
und krieg’in dem Moment einen
Anfall. Der Biss blieb mir im Hals
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stecken - und als meine Frau
zurtickkam, lag ich schon unterm
Tisch - blaue Lippen - viele Men-
schen standen drum rum, haben
mich mit grollen Augen begut-
achtet, aber keiner hat geholfen.
Die Menschen wissen nicht, wie
sie sich bei einem Anfall verhalten
sollen. Meine jetzige Frau stand

mir dann mit Hilfe einer anwe-
senden Krankenschwester sehr
hilfreich zur Seite.

Meine Ex-Frau konnte mit meiner
Epilepsie iberhaupt nicht umge-
hen.Sie hat mich nicht mehr zu
meinen Offentlichen Terminen
oder zu Feiern begleitet - hat Aus-
reden erfunden, warum sie nicht
mitkommen kann - weil sie sich
geschamt hat die Ehefrau eines
Mannes zu sein, der diese Krank-
heit hat.

Meiner jetzigen Frau habe ich
sehr viel zu verdanken. Sie hat zu
mir gestanden. Sie hat mir klar

gemacht, wie wichtig es ist, dass
auch ich zu meiner Krankheit
stehe und offen damit umgehe.
Bevor ich sie kennen lernte war es
schwer fiir mich, darlber zu reden
- ich habe meine Krankheit lange
verschwiegen. Offen dartiber zu
reden ist eine grol3e Erleichterung.
Nur mit Offenheit hat man eine
Chance akzeptiert zu werden, so
wie man ist.

Die Suche nach einem wirksamen
Medikament

Der eine Neurologe hat das

eine Medikament verordnet, ein
anderer wieder ein anderes - alle
moglichen Medikamente wurden
versucht und ausprobiert - es
wurde halt nicht besser. Die An-
falle hauften sich sogar. In einem
Krankenhaus im Saarland wurden
dannein MRT und ein CT gemacht
und da konnte man sehen, dass
bei mir in der linken Gehirnhalfte
ein Tumor war. An den trauten sich
die Arzte aber nicht ran. Sie sagten
so wie der liegt, ware eine Operati-
on zu gefahrlich. Sie kénnten zwar
den Tumor entfernen, aber die Ge-
fahr ware zu grof, dass ich dabei
das Augenlicht verlieren wiirde.

Wie es der Zufall so will: Einige Zeit
darauf musste ich zum Sportarzt

- ich hatte mir beim FuBball eine
Verletzung zugezogen. Er wollte
mir ein Medikament geben und da
musste ich ihn darauf hinweisen,
dass ich regelmaRig Tabletten
wegen der Epilepsie nehme. Und
so kamen wir naher ins Gesprach
Uber Epilepsie und er fragte, ob
mir das Epilepsiezentrum Kork was
sagen wirde. Das sagte mir gar
nichts. Er gab mir die Adresse.

2002 hatte ich meinen ersten
Termin in Kehl-Kork. Meine jetzige
Frau begleitete mich. Es wurden



weitere Termine und Untersu-
chungen gemacht - zwei Jahre
lang wurde der Tumor beobachtet.
Einmal war ich vier Wochen lang
in Kork, alle moglichen Untersu-
chungen wurden gemacht, ich
wurde ganz auf den Kopf gestellt

- und da hat man gesehen, dass
eine Operation moglich ist.

Neue Hoffnung!

Angst hatte ich keine. Ich wusste,
schlechter kann’s nicht werden.

Es kann ja nur besser werden. Ich
war nur froh - mir war die Hoff-
nung,die ich in den Jahren vorher
verloren hatte, wiedergegeben.
Alle Arzte hatten ja gesagt meine
Krankheit sei irreparabel, der Tu-
mor kdnne nicht operiert werden,
damit musse ich leben, ich musse
auch bis an mein Lebensende Me-
dikamente nehmen. Und jetzt gab
es wieder eine Hoffnung, es gab
noch eine Chance, dass ich nach
der Operation doch wieder ein
anderes Leben fiihren konnte.

Der Tumor war grofRer geworden

- er ware noch weiter gewachsen.
Kehl-Kork arbeitet mit der Unikli-
nik Freiburg zusammen. Dort bin

ich dann im Juli 2004 vom Leiter

der Neurochirurgie operiert wor-

den. Die OP war am 29.Juli 2004.
Dieses Datum vergesse ich nie.

Ich bin vor der Operation gut
aufgeklart und uber Chancen und
Risiken informiert worden. Mir
wurde auch gesagt, dass es in den
ersten Wochen nach der OP noch
zu Anfallen kommen kann. Ich hat-
te auch gleich nach der OP wieder
einen Anfall. Aber dann ging es
steil aufwarts.

Nach drei Monaten war ich wieder
in Kork zur ersten Untersuchung
nach der OP, dann nach einem Jahr

wieder.16 Monate nach der OP fin-
gen wir an, die Medikamente et-
was zu reduzieren, aber da bekam
ich einen leichten Anfall. Trotzdem
—zu diesem Zeitpunkt war ich seit
16 Monaten anfallsfreil Nach dem
Anfall wurde ein Medikament
wieder leicht erhoht.

Das Leben danach

Ich bin anfallsfrei. Zwar nehme
ich auch nach der OP noch Tab-
letten - aber die habe ich Uber 20
Jahre eingenommen, mein Korper
ist daran gewohnt - man muss
sehr langsam absetzen. Es ging
mir nach der OP sehr schnell sehr
viel besser, ich hatte auch keine
Geddchtnisprobleme oder Sprach-
probleme.

Den Flhrerschein habe ich zurlck-
bekommen. Ich hatte ihn abgege-
ben, weil ich wahrend eines Anfalls
auf ein parkendes Auto aufgefah-
ren bin. Gott sei Dank ist nichts
weiter passiert, kein Mensch ist

zu Schaden gekommen —aber ich
sagte mir: Das ist ein Zeichen von
oben. Egal wie autoverriickt ich

bin - ich hab’den Fuhrerschein
abgegeben. Jetzt fahre ich wieder
Auto. Dadurch bin ich unabhangig.
Ohne Auto zu sein, war schon eine
grofRe Einschrankung fur mich.

Ich habe Arbeit gefunden. Seit
einem Monat habe ich eine Fest-
anstellung als Servicekraft in einer
Hotelkette. Ich war Profi-FuBballer,
habe keine abgeschlossene Berufs-
ausbildung - da war es nicht so
einfach, wieder ins Berufsleben zu
kommen.

Nach wie vor spiele ich Fuball - so
ein- bis zweimal die Woche. Das ist
und bleibt die grofe Leidenschaft,

davon kommt man nicht los.
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Das Leben nach der OP ist flir mich
wie ein Neuanfang. Ich hatte nicht
mehr geglaubt, dass es mir noch
einmal so gut gehen konnte. Ich
bin sehr dankbar.

Uwe Haas, Jahrgang 1964,
blickt auf eine stolze Karriere
als FuBball-Profi zurtick. Von
1981 bis 1987 spielte er in der
Ersten und Zweiten Bundes-
liga; er war Spieler im 1. FC
Saarbriicken und 1. FC KoIn, bei
Arminia Bielefeld, Rot-Weil3-
Oberhausen und danach bei
verschiedenen Amateurverei-
nen.Wahrend seiner Laufbahn
wurde er zweimal in die U21-
Auswahl des DFB berufen.

Das Interview wurde fiir
einfalle aufgezeichnet und
zusammengefasst von Brigitte
Lengert.

ANZEIGE

intensiviraining

Sie werden mit dem Denken in systemischan
Zusammenhangen, ihrenWechsehwirkungen,
sowie mit diagnostischen und entwicklungs-
fdrdernden Methoden vertraut gemacht. Das
Training gibt Ihnen professionelle Sicherhait
und siarkt Ihre Hitfie zur Salbsthitfe.
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Hirnforschung:
Der Mann ohne Gedachtnis

Beim Blick in den Spiegel sah er stets einen Fremden

Henry Molaison wurde bei einer
Operation ein Teil des Gehirns
entfernt. Daraufhin konnte er sich
nichts mehr merken und lebte 55
Jahre lang ausschlieBlich in der
Gegenwart. Jetzt sollen die Reste
seines Hirns untersucht werden.

Der Arzt, Dr. William Beecher Sco-
ville, fuhrte das Skalpell acht Zenti-

meter tief in beide Schlafenlappen.

Er entfernte aus dem Gehirn von
Henry Molaison unter anderem

den groften Teil des Hippocampus.

Scoville hoffte, mit dem radikalen
Schnitt die schweren epileptischen
Anfalle seines Patienten lindern
zu konnen. In dieser Hinsicht war
das chirurgische Experiment vom
September 1953 sogar erfolgreich.
Doch die Operation hatte noch
andere Konsequenzen flr den
27-jahrigen Mann aus Hartford im
US-Bundesstaat Connecticut. Als
Molaison aus der Narkose erwach-
te, erkannte er das Krankenhaus-
personal nicht wieder. Er verirrte
sich auf dem Weg ins Bad. Nach
dem Mittagessen vergald er, was
er eben noch auf dem Teller hatte.
Er konnte sich nicht einmal mehr
daran erinnern, dass er tberhaupt
zu Mittag gegessen hatte.

Dabei funktionierte sein Langzeit-
gedachtnis tadellos. Molaison, der
Ende vorigen Jahres (2008, Anmer-
kung der Redaktion) im Alter von
82 Jahren in einem Pflegeheim

in Windsor Locks (Connecticut)

an Lungenversagen starb, kannte
seinen eigenen Namen. Er wuss-
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Salvador Dali,Hartnackige Erinnerung”

te, dass sein Vater aus Louisiana
stammte und seine Mutter Irin
war., Er wusste Bescheid Uber den
Borsencrash von 1929, den Zweiten
Weltkrieg und das Leben in den
vierziger Jahren®, schrieb die New
York Times in einem Nachruf. Aber
mit seinem Hippocampus hatte
Molaison die Fahigkeit verloren,

neue Erinnerungen abzuspeichern.

55 Jahre lang lebte dieser Mann in
einer absoluten Gegenwart. Ge-
fangen in einer Zeitschleife, ,in der
das Fernsehen immer wieder eine
neue Erfindung war und Harry S.
Truman auf ewig amerikanischer
Prasident”, wie die US-Psychologin
Joanna Schaffhausen schreibt. Je-
des Mal, wenn Molaison vom Tod
seiner Mutter horte, durchlebte er
seine Trauer neu. Er konnte keine
Freundschaften schlief3en, weil er

jedes neue Gesicht sofort wieder
vergals. ks regt mich auf®, hat er
selber einmal gesagt.,Gerade in
diesem Moment frage ich mich:
Habe ich irgendetwas Falsches ge-
macht? Sehen Sie, jetzt sieht alles
klar fir mich aus, aber was ge-
schah gerade eben? Es ist so,als ob
man aus einem Traum aufwacht.
Ich erinnere mich nicht mehr.”

Die Geschichte von Molaison

ist eine menschliche Tragodie.
Zugleich entpuppte sie sich als ein
seltener Glucksfall fiir Psychologen
und Neurowissenschaftler. Denn
sie verdanken diesem einsamen
Menschen, dem ein Neurochirurg
das Erinnerungsvermogen buch-
stablich herausschnitt, fundamen-
tale Erkenntnisse Uber die Struktur
und Arbeitsweise des Gedachtnisses.



Bislang kannte man Henry Molai-
son allerdings nur unter seinen
Initialen: ,H.M.“. Erst jetzt, nach
seinem Tod, wurde das Geheimnis
seiner Identitat gelUftet. Und die
Forschung geht weiter. Dem Leich-
nam wurde das Gehirn entnom-
men und in Formalin eingelegt,
um es zu konservieren. Jetzt soll es
zum Brain Observatory an der Uni-
versitat San Diego gebracht wer-
den. Dort wollen die Forscher das
Hirn, in dem eine etwa faustgrofle
Lucke klafft, in rund 3000 feine
Scheiben zerlegen, um bis auf die
Ebene einzelner Zellen hinein-
zoomen zu kénnen. Digitale Bilder
sollen spater im Internet 6ffent-
lich zuganglich gemacht werden.
,Es ist etwas morbide”, gesteht
der Projektleiter Jacopo Annese:
JIrgendwie fihle ich mich wie ein
Leichenbestatter. Aber ich ziehe es
vor, die Sache etwas romantischer
zu betrachten —so als schrieben
wir eine neue Art von Biografie
Uber eine ganz besondere Person.”

Die Neuropsychologin Brenda Milner
im Alter von 91 Jahren.

1957 machte die Neuropsycho-
login Brenda Milner gemeinsam
mit dem Operateur Scoville den
spektakularen Fall von Gedachtnis-
verlust in der Fachwelt publik. 1962
veroffentlichte sie eine Studie, die
der beriihmte Hirnforscher Eric
Kandel von der Columbia Univer-
sitat in New York noch heute als
Leinen der grof’en Meilensteine

in der Geschichte der modernen
Neurowissenschaften” bezeichnet.

Milner hatte Molaison zu Ge-
schicklichkeitslibungen animiert.
Dabei zeigte sich, dass er in mo-
torischer Hinsicht durchaus noch
lernfahig war. Er wurde sogar von
Tag zu Tag geschickter, ohne sich
auch nur an das kleinste Detail aus
den vergangenen Ubungsstunden
erinnern zu kdnnen.

Milners Untersuchungen ebneten
den Weg zu den beiden Gedacht-
nissystemen, die wir seitdem
unterscheiden: Zum einen das
explizite (Wissens-)Gedachtnis,
das bewusste Erinnerungen an
personliche Erlebnisse speichert;
und zum anderen das implizite,
das unbewusste Veranderungen
des Verhaltens umfasst. ,Diese
Unterscheidung bildete die Basis
flr alles, was in der Hirnforschung
folgte; die Untersuchung des
menschlichen Geddchtnisses und
seiner Erkrankungen®, sagte Eric
Kandel.

Mitte der sechziger Jahre trat
Suzanne Corkin in Molaisons
Leben. Sie begleitete ihn bis zum
Schluss und vermittelte auch die
Uberfiihrung seines Gehirns an
das Brain Observatory. Als Kogniti-
onsforscherin am Massachusetts
Institute of Technology (MIT) in
Cambridge erkundete Corkin das
Erinnerungsvermaogen von H.M.
bis in den letzten Winkel. Sie
machte zum Beispiel die Beob-
achtung, dass das Gehirn tber ein
topografisches Gedachtnis ver-
fugt. Denn zu ihrer Uberraschung
konnte Molaison, nachdem er mit
seinen Eltern umgezogen war,
eine Skizze der neuen Wohnung
zeichnen, fand sich dort mit der
Zeit auch zurecht.

Corkin schreibt jetzt an einem
Buch Uber ihn. Titel: Ein Leben
ohne Gedachtnis. Was war Henry
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Molaison fiir ein Mensch? Wie
gliicklich kann jemand sein, der
sich an kein Erlebnis und keine
personliche Begegnung langer als
eine halbe Minute erinnern kann?
Corkin hat sich tiber solche Fragen
viele Gedanken gemacht. ,Philo-
sophen, Psychologen und Neuro-
wissenschaftler sagen, dass einem
Menschen ohne Gedachtnis auch
die Identitat fehlt. Und damit ein
Bewusstsein seiner selbst.”

Doch Corkin widerspricht. Mo-
laison habe feste Vorstellungen,
Wiinsche, Werte und Kindheitser-
innerungen gehabt, die ihm stan-
dig prasent gewesen seien.,Sein
soziales Verhalten ist angemessen
und hoflich®, schrieb die Wissen-
schaftlerin vor einigen Jahren im
Fachmagazin ,Nature“. Molaison
sei humorvoll gewesen und habe
oft Scherze gemacht.

Nicht alle teilen Corkins Mei-
nung.,Sie kdnnen sagen, was Sie
wollen®, entgegnet Thomas Carew,
Prasident der Gesellschaft fur
Neurowissenschaften.,Was H.M.
verlor, war, wie wir heute wissen,
ein entscheidender Teil seiner
Identitat.” David Amaral von der
Universitat von Kalifornien in Da-
vis gehort zu denen, die H.M. per-
sonlich interviewten. Es sprengt
lhre Vorstellungskraft”, erzahlt er.
LErwar damals schon in seinen
Siebzigern. Und sagte ohne jedes
Zogern, er habe dunkles lockiges
Haar. Er erinnerte sich, wie er vor
der Operation aussah. Aber er
konnte sich nicht daran erinnern,
dass er alt geworden war. Stellen
Sie sich das einmal vor: Jedes Mal,
wenn Henry in den Spiegel guckte,
sah er einen Fremden.”

Quelle:
Irene Meichsner, Tagesspiegel
vom 23.01.2009
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Berufseinstieg fur Hochschulabsolventen mit Epilepsie

Zentrale Auslands- und Fachvermittlung der Bundesagentur fur
Arbeit bietet Unterstiitzung

Seit August 2009 gibt es bei der
Bundesagentur fur Arbeit wie-
der ein bundesweit zustandiges
Team, das flr die Vermittlung
schwerbehinderter Akademiker
zustandig ist. Dort arbeiten sehr
engagierte Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter mit groRem Einsatz
daran, individuell passende Stellen
zu finden und die dafur infrage
kommenden Fordermdglichkeiten
zu erschlieBen. Einer von ihnen,
Reiner Schwarzbach, ist seit vielen
Jahren begehrter Referent des Stu-
dentenwerks bei Seminaren zum
Berufseinstieg schwerbehinderter
Hochschulabsolventen. Von den
Studierenden wird er anerkannt
und geschatzt - nicht wenige
verdanken seiner Beratung und
Unterstutzung ihren Einstieg in
eine wissenschaftliche Karriere.

Zur Zielgruppe der Fachvermitt-
lung gehoren auch schwerbehin-
derte Hochschulabsolventinnen

Erfolgreich
bewerben!

{a} (AEPSRR— -

und —absolventen, die wegen
einer Epilepsie einen Grad der
Behinderung von wenigstens 5o
haben.

Alle diejenigen unter unseren
Leserinnen und Lesern, die zur
Zielgruppe gehoren, gerade den
Examensstress hinter sich ge-
bracht haben, auf Jobsuche sind

Ein guter Einfall!

Hilfreicher Tipp der Rettungssanitater

Fast alle haben heutzutage ein
Handy. Bei Menschen, die nicht an-
sprechbar sind —zum Beispiel nach
einem grofRen Anfall —wissen die
Einsatzkrafte aber nicht, wer aus
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den langen Adresslisten zu kontak-
tieren ist. Und den Notfall-Ausweis
finden die Rettungskrafte oft auch
nicht so schnell, oder manchmal
gar nicht. Die RTW-Fahrer schla-
gen daher vor, dass jeder in sein
Handy-Adressbuch die im Notfall
zu kontaktierende Person unter
demselben Pseudonym eingibt.

Das international anerkannte
Pseudonym ist: ICE (= In Case of

und sich zur Unterhaltssicherung
erstmal bei ihren Jobcentern vor-
gestellt haben: lhre ortlich zustan-
dige Arbeitsagentur (Jobcenter)
sollte die ZAV Bonn einschalten,
dadurch kénnen Sie lhre Vermitt-
lungschancen verbessern. Machen
Sie lhre Sachbearbeiterinnen und
Beraterlnnen bei der Arbeitsagen-
tur auf diese Moglichkeit aufmerk-
sam. Oder noch besser: Werden Sie
selbst aktiv, wenden Sie sich direkt
an die ZAV und lassen Sie sich dort
zusatzlich registrieren.

Die abgebildete Broschure mit
wichtigen Tipps fur akademische
Berufseinsteiger ist bei der ZAV
kostenlos zu erhalten und sehr zu
empfehlen.

Kontakt:

Zentrale Auslands- und Fachvermittlung (ZAV)
Villemombler Str. 76, 53123 Bonn

Tel: 0228 / 13-0

Fax: 0228 / 713-1057
reinerschwarzbach@arbeitsagenturde
www.arbeitsagenturde

Emergency). Unter diesem Namen
sollte man die Rufnummer der
Person eintragen, welche im Not-
fall durch Polizei, Feuerwehr oder
erste Hilfe anzurufen ist.

Wenn mehrere Personen anzu-
rufen sind, braucht man nur ICE1,
ICE2, ICE3, usw. einzugeben. Das
Ganze ist leicht durchzufihren,
kostet nichts, kann aber viel errei-
chen.



Maliasin®
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Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fur Epileptologie

In den vergangenen Monaten ha-
ben wir Uber die Redaktion einfalle
und die Epilepsie-Hotline viele
Anfragen zum Thema Maliasin
bekommen, das sich derzeit im

Abverkauf befindet und in naher
Zukunft nicht mehr erhaltlich
sein wird. Um den Menschen, die
nach wie vor auf Maliasin einge-
stellt sind Handlungssicherheit

zu geben, haben wir die Deutsche
Gesellschaft flr Epileptologie

um eine Stellungnahme gebeten,
die wir im Folgenden ungekurzt
abdrucken.

Deutsche Gesellschaft flr Epileptologie e.V.

Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie

Sehr geehrter Herr Gocke,

vielen Dank fir lhren Brief vom
20.04.2010, in dem Sie die DGfE
bitten, zu der Moglichkeit Mali-
asin® zu verschreiben, Stellung zu
nehmen.

Auch die DGfE/das IZE erreichten
in Sachen Maliasin® viele Anfra-
gen. Es ist leicht nachvollziehbar,
dass Patienten mit einer chro-
nischen Erkrankung bei ,ihnrem*”
Medikament bleiben wollen. Es
gibt anscheinend noch zahlreiche
Patienten, die auf Maliasin® - wie
wir glauben —seit Jahrzehnten
eingestellt sind, damit gut zu-
rechtkommen und keine Lust ha-
ben, sich umstellen zu lassen bzw.
das Risiko nicht eingehen wollen,
eine mogliche Verschlechterung/
ein Anfallsrezidiv zu erleiden.

Sie erinnern sich vielleicht, dass
die DGfE bereits in 2005 eine
Stellungnahme zu dem Praparat
Maliasin® abgegeben hat und wir
sehen keine Notwendigkeit oder
neuen Argumente, von dieser Stel-
lungnahme abzuweichen.

Keiner kann behaupten, dass

das Risiko firr einen Rezidivanfall
gleich Null ist —in der Medizin ist
nie etwas 0% oder 100%. Aber das
Risiko, bei Umstellung von Ma-
liasin® auf Phenobarbital (siehe
unten) einen Anfall zu erleiden, ist,
wenn der Phenobarbital-Anteil bei
der Umstellung richtig kalkuliert
wird, sehr gering, nahezu Null.

Wir mochten Ihre Fragen konkret
beantworten:

e Ist es unwiderruflich, dass Ma-
liasin weiter verordnet werden
kann?

Nach europdischem Recht
musste ein neues Zulassungs-
verfahren gestartet werden, um
Maliasin® auf dem europaischen

Markt zu halten. Diese finanzielle

Belastung wird keine Pharma-
firma fur dieses an sich vollig
veraltete Medikament auf sich
nehmen.

* Gibt es Moglichkeiten der Pro-
duktion und Einfuhr aus anderen
Ldndern?

Es mag moglich sein, dass man
das Medikament tber die In-
ternationale Apotheke aus dem
nicht-europaischen Ausland
beziehen kann. Das Medikament
wirde dann jedoch nicht von
den Krankenkassen bezahlt.
Ferner musste sich der Arzt mit
der Frage auseinandersetzen, ob
er wirklich ein auf dem europai-
schen Markt aus guten Griinden
nicht vorhandenes Medikament
verschreiben will, was ja auch
juristische Konsequenzen haben
konnte.

« Gibt es ein gleichwirksames Er-
satzmedikament?
Ja, Maliasin® kann problemlos
durch Phenobarbital ersetzt
werden.

* Wenn nein:
Entfallt, bzw. kann diese Frage
nicht global fur alle Patienten
zutreffend beantwortet werden.

» Wie kann eine Umstellung auf ein

anderes Medikament erfolgen?
Maliasin® kann von einem auf
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den anderen Tag auf Phenobar-
bital umgesetzt werden, wobei

100mg Maliasin® 6omg Pheno-
barbital (z.B. Luminal®) entspre-
chen.

« Wie konnen eventuelle Folgen der
Umstellung minimiert werden?
Wir halten die Wahrscheinlich-
keit, dass Anfalle im Rahmen der
Umstellung auftreten konnen,
fur sehr gering. Wir wirden
raten, dass vor und nach der Um-
stellung (etwa nach 5-7 Tagen)
die Konzentration des Phenobar-
bitals (PHE) im Serum bestimmt

N ]
Prof. Dr. B. Neubauer
1. Vorsitzender der DGTE

Der Beauftragte der Bundesregierung

werden sollte; die PHE-Dosis soll-
te nach diesem Wert angepasst,
die PHE-Konzentration im Serum
in der gleichen GrolRenordnung
wie vor der Umstellung gehalten
werden. Klagt der Patient Uiber
eine vermehrte Midigkeit, so
sollte er doch eine gewisse Zeit
(~ 4 Wochen) die Aquivalenzdo-
sis nehmen, die gleiche PHE-
Konzentration im Serum halten.
Meist gewohnt sich der Patient
doch an die neue Dosis, ohne
zusatzliche Nebenwirkungen zu
verspuren, senkt man die PHE-
Dosis/die PHE-Konzentration

1. Geschiéftsfihrer der DGFE

jedoch zu rasch, so steigt die
Gefahr auf ein Anfallsrezidiv.

Wir wirden die DE bitten, diese
Information an die Patienten zu
vermitteln; Maliasin® hat wirklich
keinen Platz mehr in der moder-
nen Pharmakotherapie der Epi-
lepsien. Wenn man die Gabe von
Phenobarbital fir notwendig halt,
sollte man sinnvollerweise dieses
dann auch direkt einsetzen.

Mit freundlichem GrufR

J ok

Prof. Dr. D, Rating
ize-Beauftragter der DGfE

fur die Belange behinderter Menschen

Hubert Hiippe wurde als neuer Beauftragter eingesetzt

Das Bundeskabinett hat zum
Jahresbeginn 2010 einen neuen
Beauftragten fur die Belange
behinderter Menschen bestellt:
Hubert Hippe.

Seit vielen Jahren setzt sich Huppe
fur die Integration und Inklusion
behinderter Menschen ein: Im
Bundesvorstand der Bundesverei-
nigung Lebenshilfe fir Menschen
mit geistiger Behinderung eV, in
der Arbeitsgemeinschaft Spina
bifida und Hydrocephalus eV, im
Fachbeirat der BAG Integrationsfir-
men eV.und in der Bundesarbeits-
gemeinschaft Gemeinsam Leben

- Gemeinsam Lernen eV.Sein En-
gagement hat einen personlichen
Hintergrund: Er ist selbst Vater
eines behinderten Sohnes.
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Hubert Hiippe auf dem Kongress ,Inklu-
sion in Sachsen“am 11.Januar 2010

In den Mittelpunkt seines neuen
Amtes stellt Hippe die Umset-
zung der UN-Behindertenrechts-
konvention. Gemeinsam mit den
Menschen mit Behinderungen
und in Zusammenarbeit mit der
Bundesregierung will er einen Ak-

tionsplan entwickeln, der in allen
Bereichen des Lebens Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen
sicherstellt —im Kindergarten, in
der Schule, in der Berufsausbil-
dung und am Arbeitsplatz. Bei der
anstehenden Reform der Einglie-
derungshilfe ist ihm personlich
besonders wichtig, dass Teilhabe
als Menschenrecht begriffen wird.

Die DE wiinscht Herrn Hiippe
Durchsetzungskraft und viel Erfolg
in seinem Amt.

Weitere Informationen zum Amt
und zur Funktion des Beauftragten
der Bundesregierung flir die Belan-
ge behinderter Menschen sind zu
finden unter:
www.behindertenbeauftragter.de
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Valproat in der Behandlung von epilepsiekranken Frauen

Eine Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie (DGfE) hat vor kurzem
eine Stellungnahme zum Einsatz
von Valproinsaure (VPA) in der Be-
handlung von Frauen mit Epilepsie
im gebdrfahigen Alter veroffent-
licht. Die in dieser Stellungnahme
aufgefuhrten Empfehlungen
werden im Folgenden vollstandig
wiedergegeben (der Originaltext
der Stellungnahme ist in kursiver
Schrift dargestellt).

Fir Frauen im gebarfahigen Alter,
die an einer fokalen Epilepsie
erkrankt sind, empfiehlt die DGfE:
VPA ist fiir Frauen im gebdrfdhigen
Alter nur als Reservepriparat bei
Resistenz gegentiber anderen AED
(Antiepileptika) der ersten und
zweiten Wahl zu empfehlen. Bei
Frauen, die unter VPA anfallsfrei
sind, sollte eine Umstellung kritisch
geprlift werden.

Fir Frauen im gebarfahigen Alter,
die an einer idiopathisch genera-
lisierten Epilepsie (IGE) erkrankt
sind, empfiehlt die DGfE:

Ersteinstellung

Die Ersteinstellung auf VPA sollte
vermieden werden. VPA sollte nur
noch in gut begriindeten Ausnah-
mefdllen in der Ersteinstellung
eingesetzt werden. Eine solche
Ausnahme wdire die klinische
Notwendigkeit einer raschen und
zuverldssigen Anfallskontrolle bei
einer Patientin mit sicherem Emp-
fdngnisschutz und ausreichendem
Verstdndnis fiir das Therapierisiko
(als Beispiel sei hier eine Patientin
genannt, die an einer Epilepsie
mit vielen Anfdllen wihrend einer

kritischen Phase ihrer Ausbildung
erkrankt ist und die Ausbildung
eine komplette Anfallsfreiheit er-
fordert, z.B. eine Neuerkrankung bei
einer jungen Frau, die sich in einer
Ausbildung zur Krankenpflegerin
oder Arztin befindet).

Mit welcher Substanz eine Patien-
tin mit IGE eingestellt wird, hangt
auch von den Anfallsformen ... und
anderen Faktoren wie Gewicht, Ko-
gnition, Verhiitungsmethode sowie
psychiatrischer Komorbiditat ab.

Frauen, die unter VPA anfallsfrei
sind

Bei Frauen, die unter VPA anfallsfrei
sind und eine Schwangerschaft pla-
nen, muss eine sorgfdltige Risikoab-
wdgung unter Berlicksichtigung der
folgenden Gesichtspunkte erfolgen:

* Absetzprognose des Epilepsiesyn-
droms

e Erforderliche VPA-Dosis

* Psychosoziale Konsequenzen eines
Anfallsrezidivs

e Dringlichkeit der Schwanger-
schaftsplanung

Daraus ergeben sich die folgenden
Optionen:

1. Fortsetzung der bewdhrten
Medikation unter in Kaufnahme
des teratogenen Risikos (d.h. des
Risikos, dass es bei dem Kind zu
Fehlbildungen kommt).

2. VPA-Reduktion bis unter 1.000
mgq tdglich ... wobei gelegentli-
che Myoklonien und Absencen
im Einzelfall toleriert werden
miissen. (Hier wird darauf hin-

gewiesen, dass in solchen Féllen
dann ein Fahrverbot besteht).

. Umstellung auf LTG (Lamotri-

gin): Diese Option bietet sich
insbesondere flir Patientinnen
an, die unter einer niedrigen
VPA-Dosis anfallsfrei sind. Bei
Frauen mit juveniler myoklo-
nischer Epilepsie, die eine hohe
VPA-Dosis bendtigen, ist diese
Umstellung mit einem hohen
Anfallsrisiko verbunden.

. Umstellung auf LEV (Levetira-

cetam): Bei dieser Option kann
mit der Patientin diskutiert wer-
den, ob die konkrete Schwanger-
schaftsplanung aufgeschoben
werden kann, bis mehr Daten
vorliegen, die ftir 2010 erwartet
werden. LEV st in der Mono-
therapie der IGE (idiopathisch
generalisierten Epilepsie)
allerdings nicht zugelassen, und
auch perspektivisch ist diese
Zulassung nicht absehbar. Arzte
werden so zu einer Kombinati-
onsbehandlung gezwungen, die
allerdings mit einem héheren
teratogenen Risiko einhergeht
und nicht empfohlen werden
kann ... Eine Monotherapie mit
LEV stellt somit einen Heilver-
such dar, der einer sorgfdltigen
Risikoabwdgung bedarf.

. Umstellung auf TPM (Topira-

mat): Es gibt keine ausreichen-
den Daten die zeigen, dass TPM
nicht teratogen wirkt. Grund-
satzlich kdnnen fehlende Daten
nicht als Indikator fiir eine
fehlende Teratogenitdt interpre-
tiert werden.

Allgemein empfiehlt die DGfE
zum Einsatz von Valproinsaure
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bei Frauen im gebarfahigen Alter
folgendes:

« VPA sollte so niedrig wie moglich
dosiert, in einer retardierten Form
eingesetzt werden und auf meh-
rere Tagesdosen verteilt werden ...

e Kombinationen mit VPA ... sollten
bei therapeutischen Alternativen
vermieden werden. Auch in der
Kombination sollte die VPA-Dosis
so niedrig wie moglich sein.

* Frauen, die VPA (oder ein anderes
Antiepileptikum) einnehmen und

eine Schwangerschaft planen
(oder nicht sicher verhliten), soll-
ten eine hoch dosierte (4-5mg tgl.)
Folsdureprophylaxe einnehmen.

e Frauen, die unter VPA schwanger
werden, gelten als Risikoschwan-
gerschaft und sollten in einem
entsprechenden Zentrum betreut
werden. Es werden Ultraschall-
feinuntersuchungen ab der 13.
Schwangerschaftswoche empfoh-
len.

e Frauen, die sich fiir eine Umstel-
lung entscheiden, sollten auch
dariiber aufgekldrt werden, dass
eine Umstellung u.U. ein Jahr in
Anspruch und hdufig sogar ldnger
dauern kann. In der klinischen
Phase passiert es nicht selten, dass
Frauen trotz guter Aufkldrung
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in der Umstellungsphase von

VPA auf LTG oder einem anderen
Wirkstoff schwanger werden und
dann einem besonders hohen
Fehlbildungsrisiko ausgesetzt sind
(die Kombination VPA plus LTG ist
mit einer Fehlbildungsrate >10%
verbunden).

Darliber hinaus weist die DGfE da-
rauf hin, das Frauen mit Epilepsie
friih und regelmdfig liber die ak-
tuellen Daten zum Thema Schwan-
gerschaft und Teratogenitdt von

Antiepileptika informiert werden
sollten. Auch sollten Frauen mit
Epilepsie ihre Schwangerschaft
langfristig planen und darauf
achten, geeignete Verhiutungsmit-
tel einzusetzen. Auch sollten sich
schwangere Frauen, die Antiepi-
leptika einnehmen, im internati-
onalen Schwangerschaftsregister
EURAP registrieren lassen (www.
eurap.de).

Die vollstandige Stellungnahme
kann von der Website der DGfE
(www.dgfe.info) herunter geladen
werden.

Einstellungen
zur Epilepsie in
Deutschland

Neue Studienergebnisse
veroffentlicht

In einer Studie zu Einstellungen
zur Epilepsie in Deutschland,
veroffentlicht in der aktuellen
Ausgabe der Zeitschrift fuir Epilep-
tologie (Band 23, Heft 2, Mai 2010,
S.82-97) kommen die Autoren zu
dem Schluss, dass,, ... negative
Einstellungen der Bevélkerung ge-
gentiber Menschen mit Epilepsie in
Form von Kontaktvermeidung und
Zuschreibung negativer Persénlich-
keitsmerkmale ... in Deutschland
seit 1997 kontinuierlich“ abge-
nommen haben. Aber:,,Bei knapp
10% der erwachsenen Bevolkerung
dominieren ... weiterhin deutlich
negative Einstellungen (ebd.: 96).

Und weiter:, Wesentliche Bedin-
gungsfaktoren dafiir sind geringes
Wissen uber die in der Regel gute

Rupprecht Thorbecke,
korrespondierender Autor der Studie



Behandlungsprognose, die Behand-
lungsmoglichkeiten und addquates
Verhalten bei einem Anfall. Ent-
scheidend fiir negative Einstellun-
gen der Bevdlkerung sind aber auch
emotionale Reaktionen gegeniiber
Epilepsiekranken, insbesondere
Angste vor Anfillen, unvorherseh-
barem Verhalten oder vor Verlet-
zungen und Unfdllen infolge von
Anfdllen in Alltagssituationen oder
bei der Arbeit” (ebd.).

Die Autoren weisen darauf hin,
dass solche Angste durch person-
liche Erfahrungen mit Betroffenen
reduziert werden und dass sich
daraus Hinweise fur die Offent-
lichkeitsarbeit ergeben. ,Diese
kann sich nicht auf Erlduterun-
gen des Krankheitsbildes und der

ANZEIGE

=]
Pablo Picasso,Jaqueline, kauernd“ (1954)
guten Behandlungsméglichkeiten

beschrdnken, sondern muss auch
die emotionalen Reaktionen beim

wissenswert

Zusammentreffen mit Epilepsie-
kranken sowie die tatsdchlichen
und vermeintlichen aus Anfdllen
resultierenden Risiken ansprechen®
(ebd.).

Die Autoren folgern weiter, dass
deshalb von Epilepsie betroffene
Personen in die Offentlichkeitsar-
beit einbezogen werden sollten ,,
... mit dem Ziel, die Beflirchtungen
beim Zusammentreffen mit Epilep-
siekranken zu reduzieren” (ebd.).

Eine ausflhrlichere Ubersicht tiber
die Studienergebnisse werden wir
in einer der nachsten Ausgaben
der einfdlle veroffentlichen. Bis
dahin seien Interessierte an die
0.g. Ausgabe der Zeitschrift fur
Epileptologie verwiesen.

... mit Epi-Care’

Unser Service:

einfache Bedienung

EPITEC

Kommunikationshilfen

Entspannt schlafen

Das bewdhrte Signalgerat bei Epilepsie
/ Diskret im Alltag - zuverldssig im Ernstfall

v Registriert epileptische Bewegungen im Schlaf
/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
+/ Fiir Erwachsene, Kinder und Sduglinge geeignet
Vv Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
/ Gibt Sicherheit und Ruhe fiir die ganze Familie
/ Gelistetes Hilfsmittel der Krankenkassen

+ inklL. Formalititen der Kosteniibernahme
v inkL Einweisung der Betreuungsperson in die

. 05223-87080

& Fiir mehr Lebensqualitat
PivitstraRe 13 - 32120 Hiddenhausen

1000-fach)
bewahrt!

- info@epitech.de -

www.epitech.de
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Vom Umgang des Menschen

Akademische Feier zum go. Geburtstag von Professor Dieter Janz

Verehrung, Dankbarkeit, Zunei-
gung —wer immer Professor Dieter
Janz an diesem Aprilnachmittag in
der Ruine des ehemaligen Rudolf-
Virchow-Horsaals im Berliner
Medizinhistorischen Museum

der Charité gratulierte, wollte

auf diese Worte nicht verzichten.
Der Neurologe, der mit seinem
Wirken in den 1970er und 198oer
Jahren am damaligen Klinikum
Charlottenburg international und
weit Uber die Fachgrenzen hinaus
Mafstabe gesetzt hat, wurde im
Rahmen einer akademischen Feier
anlasslich seines 9o. Geburtstags
geehrt.

An die erste Begegnung mit Dieter
Janz konnen sich alle erinnern.
Jeder weif8 noch, welchen Eindruck
der charismatische Arzt, Lehrer
und Menschenspezialist auf ihn
gemacht hat. Das gilt fur die
Neurologie-Professorin Bettina
Schmitz, die den Festakt mit
groRer Herzlichkeit moderierte,
ebenso wie flr Professorin Annet-
te Griters-Kieslich, die Dekanin
der Charité. 1977 hatte sie als
junge Medizinstudentin bei Dieter
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Janz gehort; die Patienten, die

der 1973 auf den neuen Lehrstuhl
flr Neurologie berufene Wissen-
schaftler seinen Studenten damals
im Horsaal vorstellte, sind ihr

noch heute gegenwartig. Ebenso
wie die angenehme Arbeitsatmo-
sphare in Janz' Team, die auch die
Studenten gespurt hatten: ,Alle
waren gut gelaunt.”

Die Enkelgeneration

Zwischen dem go-jahrigen Janz
und seinen Nachkommen auf den
Lehrstuhlen fur Neurologie liegen
zwei Generationen. Die Vereh-
rung fur den hochgeschatzten
akademischen Lehrer, an dessen
Werk sie anknutipfen und das sie
weiterfiihren, scheint bei allen
durch:,Wir arbeiten mit dem, was
Sie geschaffen haben®, versichert
Professor Holger Lerche im Namen
der Deutschen Gesellschaft fur
Epileptologie. Professor Matthi-

as Endres, Janz’ ,,Enkel“ auf dem
Lehrstuhl fir Neurologie an der
Charité, verweist auf das Janz-
Archiv, das die Patientenakten aus
dessen aktiver Zeit versammelt:

L, Wir halten das Erbe hoch.“ Profes-
sor Karl Max Einhaupl gratulierte
als Vorstandsvorsitzender der
Charité und gestand, dass er sich
nach manchem Gesprdch mit Janz
gefragt habe, ob dieser Neurologe
sei oder Philosoph.

,Vom Patienten lernen - Viktor
von Weizsdckers anthropologi-
sches Medizinverstandnis

Viel war vom Zuhoren die Rede
an diesem Aprilnachmittag und
-abend, vom Umgang des Men-
schen mit sich selbst und mit

anderen. Als Arzt gelte es,,,vom
Patienten zu lernen, ihm zuzu-
horen® — schlieflich wisse dieser
am meisten Uber seine Krankheit,
fasste Professor Peter Wolf, Past
President der Internationalen

Liga gegen Epilepsie, Dieter Janz’
Uberzeugung zusammen. Dass der
Mediziner in sein kleines Team da-
mals auch einen Psychologen, ei-
nen Medizinsoziologen und einen
Theologen berief, ,war kithn“. Mit
seinem Ansatz, bei der Behand-
lung von Krankheiten stets ,den
ganzen Menschen® zu betrachten
und benachbarte Disziplinen zu
Rate zu ziehen, steht Dieter Janz in
der Nachfolge Viktor von Weizsa-
ckers. Der Neurologe und Internist
gehorte in den 1920er Jahren zu
den ersten, die Psychosomatik mit
einem anthropologischen Medi-
zinverstandnis verbanden. 1994
war Janz Mitbegriinder der ,Viktor
von Weizsacker Gesellschaft, er
gab auch dessen Gesammelte
Schriften in einer 10bandigen
Ausgabe mit heraus. Aus der
Weizsacker-Familie sprachen
Altbundesprasident Dr. Richard
von Weizsacker und der Naturwis-
senschaftler Professor Ernst Ulrich
von Weizsacker.

Dieter Janz: Dankbar fiir die
Entwicklung des akademischen
Schwerpunkts Epileptologie
Dieter Janz scherzte zunachst,
dass er nach all den Lobesworten
doch sehr beeindruckt von sich
sei, ,geradezu baff“. Und er vergald
auch nicht, seiner Frau Gabriele
flir 62 gemeinsame Ehejahre

zu danken. An jeden Laudator
richtete er ein personliches Wort;



die private Epilepsie-Stiftung
Michael griinden zu diirfen, sei
eine Wunscherfillung gewesen;
die gemeinsame Arbeit mit den
Kollegen in Heidelberg und Berlin
,ein wirkliches Vergniigen®. Als
Pfalzer fihle er sich auf besonde-
re Weise dem Medizinhistoriker
Professor Heinz Schott verbunden,
der aus der gemeinsamen Heimat
mit einem mundartlichen Gedicht
griRte. Uber die Entwicklung, die
der akademische Schwerpunkt
Epileptologie genommen habe,
sei er gllcklich:,Das riihrt mich.”
Daraufhin beendete Janz den offi-
ziellen Teil der Feier:,Jetzt mochte
ich Sie einladen, mir zu gratulieren
- mit einem guten Glas Pfalzer
Ungeheuer!”

Der Epileptologe Dieter Janz
Dieter Janz wurde 1920 geboren;
nach dem Studium in Marburg,
Prag und Freiburg und einer von
Studienaufenthalten in England
und der Schweiz unterbrochenen
Assistenzzeit am Heidelberger
Klinikum wurde er1973 auf den
damals neu eingerichteten Lehr-
stuhl fur Neurologie am Klinikum
Charlottenburg der Freien Uni-
versitat Berlin berufen. Vier Jahre
zuvor hatte Janz mit seinem Buch
,Die Epilepsien” international fur
Aufsehen gesorgt. Das Standard-
werk gehort heute zu den drei
wichtigsten Blichern tber die
yheilige Krankheit®, wie Hippokra-
tes die Epilepsie nannte.

menschen und meinungen

mit sich selbst und mit anderen

Die Deutsche Epilepsievereinigung eV. dankt Prof. Dr. Dieter Janz herzlich
flr die langjahrige Unterstiitzung und Forderung unserer Arbeit. Wir
winschen lhnen - lieber Herr Janz — alles Gute fiir die Zukunft und freu-
en uns auf hoffentlich noch viele Begegnungen mit lhnen.

Norbert van Kampen
Vorsitzender der Deutschen Epilepsievereinigung e\V.

Christine Boldt

Quelle: Campus.Leben —Das
Online-Magazin der Freien
Universitat Berlin, 27.04.2010

90 Jahre und nicht nur weise, ...

Es war ein einzigartiges und wunderbares Erlebnis flir die Gaste von
Herrn Prof. Dr. Dieter Janz, ihn selbst und den Bundesprasidenten a.D. Dr.
Richard von Weizsacker mit so viel Vitalitat, Esprit und Lebensfreude kurz
nach ihrem go. Geburtstag zu erleben.

Wir bewundern Sie fiir [hre Leistungen nicht nur als Arzt und Wissen-
schaftler oder Jurist und Politiker. Trotz ihrer herausragenden Leistungen
sind beide bescheiden geblieben und waren und sind fur viele ein Vorbild.

Die Gaste an der Charité durften an der lebensbejahenden Vitalitat der
beiden Manner teilhaben und so mancher wird sich gedacht haben:,So
mochte auch ich gerne alt werden und die ,alternde Gesellschaft’ war
plétzlich keine Bedrohung mehr, sondern eine reine Freude.”

Prof. Dr. Annette Griiters-Kieslich
Dekanin
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Erstes bundesweites Elterntreffen
zum Dravet-Syndrom

Eine gelungene Kombination
aus Erfahrungsaustausch und Wissensvermittlung

Am 20.und 21. Marz 2010 fand

in Berlin das erste deutschland-
weite Eltern-Treffen dravetkran-
ker Kinder statt. Insgesamt 23
Familien bzw. Elternpaare/-teile
waren zu diesem Treffen gekom-
men. Die Eltern sind nicht nur aus
den unterschiedlichsten Teilen
Deutschlands, sondern auch aus
der Schweiz und Frankreich an-
gereist. Zwei Schwerpunkte sollte
dieses Wochenende haben: Das
Kennen lernen und den Austausch
betroffener Eltern bzw. Familien

untereinander und die Moglichkeit

fir die Eltern, von Spezialisten
mehr zum Thema Dravet-Syndrom
zu erfahren.

Die Idee eines Treffens entstand
durch Kontakte eines Internet
Forums (www.kimberlys.de). Dort
haben sich bereits viele Eltern mit
dravetkranken Kindern ausge-
tauscht. Nachdem das Vorhaben
bekannt wurde, erhielten wir
Anfragen von weiteren Eltern, die
wir bis dahin nicht gekannt haben.
Nachdem fur das diesjahrige
Treffen schliel3lich Berlin als Ta-
gungsort ausgewahlt worden war,
entschloss ich mich, die Organisa-
tion in die Hand zu nehmen, da ich
(derzeit noch) mit meiner Familie
hier lebe. Es war nicht ganz ein-
fach eine passende Unterkunft, die
auch Seminarraume bot, ausfindig
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zu machen, aber schlieRlich war
auch diese Wahl getroffen.

Nun hief8 es die Spezialisten zu
finden, die bereit waren,am vorge-
gebenen Wochenende zu uns zu
stoRen und uns ihre Zeit und ihr
Wissen zur Verfugung zu stellen.
SchlieRlich stand ein Programm
mit Vortragen von Frau Dr. Sarah
von Spiczak, Herrn Dr. Christoph
Hertzberg, Herrn Dr. Axel Panzer
und der Autorin Gitta Becker,
selbst Mutter eines am Dravet-
Syndrom erkrankten Sohnes.
AulRerdem erhielten wir —auch
finanzielle - Unterstitzung von
der Deutschen Epilepsievereinigung
sowie von der Firma Desitin.

Uber das Internet und durch
Anschreiben an Kliniken und bei
Facharzten kamen etliche Kon-
takte zu weiteren interessierten
Eltern zustande, die bislang nichts
vom Dravet-Forum wussten. Es
zeigte sich, dass es eine groBere
Gruppe betroffener Eltern gibt,
die das BedUrfnis nach Austausch
haben, aber bisher dazu keine
Maoglichkeit fanden. So wurde
schliel3lich aus einem urspring-
lich geplanten Forumstreffen das
grofte deutsche Dravettreffen.

Einige Familien waren bereits am
Freitag angereist und konnten sich
bei einem gemeinsamen Abend-



essen im Hotel bereits personlich
austauschen. Fir die Vortrags-
zeiten am Wochenende hatte ich
auch eine Kinderbetreuung orga-
nisiert, so dass die Eltern, die das
in Anspruch nehmen wollten, ihre
Kinder in der Obhut der Betreue-
rinnen lassen konnten, wahrend

sie selber den Vortragen lauschten
und sich an den Diskussionen
dazu beteiligten.

Am Samstag Nachmittag began-
nen wir den offiziellen Teil des
Programms mit einem Kaffee- und
Kuchenbuffet und der sich daran

anschlieBenden offiziellen Begru-
Bung durch mich als Organisato-
rin des Treffens und durch Sylke
Thomaschewski als Griinderin
des Dravet-Forums ,kimberlys.
forencity. de”. In der daran an-
schlieBenden Vorstellungsrunde
der Eltern haben diese auch kurz
den Krankheitsverlauf ihrer Kinder
geschildert. Hier wurde allen
Teilnehmern wieder prasent, wie
facettenreich die Auspragungen
des Dravet-Syndroms sind. Allein

nur diese erste Stunde des Treffens

hat wieder von neuem belegt,
dass jedes Kind unterschiedlich
auf die medizinische Behandlung
anspricht.

Frau Dr.Sarah von Spiczak vom
Universitatsklinikum Kiel/
Schleswig-Holstein eroffnete die
Vortrage mit ihrem Beitrag tber
Begleiterkrankungen beim Dravet-
Syndrom. In diesem Vortrag ging

es insbesondere um die geistige
Entwicklung der Kinder. Dabei
wurden die unterschiedlichen Ent-

wicklungsverlaufe und Einflussfak-

toren beleuchtet. Dr.von Spiczak’s
Antworten auf unsere Fragen zu
verschiedenen Begleitsymptomen
- wie Herzprobleme, hormonelle
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Storungen, motorische Probleme,
Zahn- und Kieferprobleme, Ver-
haltensauffalligkeiten etc. - mach-
ten deutlich, dass es sich hierbei
weitgehend um Krankheitsbilder
zusatzlich zur Grunderkrankung
handelt, die auch bei anderen
Syndromen mit Einschrankungen
der kognitiven und korperlichen
Entwicklung gehauft auftreten.
Eine lebhafte Diskussion bewies
das starke Interesse der Eltern an
diesen Fragen, die hohe Relevanz
flr die Bewaltigung und Gestal-
tung des Alltagslebens mit unse-
ren kranken Kindern besitzen.

AnschlieBend hielt Herr Dr.
Hertzberg vom Vivantes Klini-
kum in Berlin-NeukolIn einen
Vortrag Uber Antiepileptika beim
Dravet-Syndrom. Dabei hat er sehr
anschaulich die medikamento-
sen Behandlungsmoglichkeiten
aufgezeigt und die Eigenschaften
und das Zusammenwirken der
verschiedenen Antikonvulsiva
erlautert. Rickmeldungen der
Eltern ergaben, dass auch denje-
nigen mit langjahriger eigener
Erfahrung dieser Vortrag manche
neue Erkenntnis brachte. Ande-
rerseits wurde deutlich, dass auch
die Eltern, die sich bereits intensiv
mit den Behandlungsmoglichkei-
ten auseinandergesetzt hatten,
wie sie aufderhalb Deutschlands,
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besonders in Frankreich, gangig
sind, Uber einen Erfahrungsschatz
verfligen, der in Deutschland noch
nicht vollkommen Eingang in die
Empfehlungen der Fachinformati-
onen gefunden hat. Das bestatigte
sich in einem Austausch mit Frau
Walther von der Firma Desitin im
kleinen Rahmen. AuBerdem stellte
Dr. Hertzberg den elektronischen
Behandlungskalender bei Epilep-
sie vor: Epivista (www.epivista.

de). Dieser wird von vielen Eltern
verwendet, um Anfallshaufigkei-
ten zu dokumentieren und sich so
einen Uberblick tber den Krank-
heitsverlauf zu verschaffen.

Zum Abschluss des ersten Tages
fand ein gemeinsames Abendes-
sen statt. Zum Essen eingeladen
hat uns Frau Walther von der
Firma Desitin. Frau Walther war
wahrend der gesamten Veranstal-
tung anwesend und hat auch ei-
nen intensiven Austausch mit den
Eltern gepflegt. Die Firma Desitin
ist unter anderem der deutsche
Vertriebspartner der franzdsischen
Firma Biocodex, welche das bislang
einzige, ausdriicklich zur Behand-
lung des Dravet-Syndroms bei
Kindern zugelassene Medikament
(Wirkstoff: Stiripentol) herstellt.

In diesem Zusammenhang war es
besonders interessant, dass eine in
Frankreich lebende Mutter eines
Dravet-Kindes anwesend war und
ihr Wissen Uber die dort Gberwie-
gend angewandte Behandlung,
welche das Stiripentol einschlief3t,
beisteuern konnte.

Am Sonntag-Vormittag er6ffnete
Herr van Kampen von der Deut-
schen Epilepsievereinigung das
Programm. Er stellte uns die Orga-
nisation sowie die vierteljahrlich
erscheinende Vereins-Zeitschrift
Einfalle vor. Auch die Deutsche Epi-
lepsievereinigung hat unser Treffen
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finanziell und mit Materialien
(u. a. die Zeitschrift Einfalle zum
Mitnehmen) unterstiitzt.

Anschliefend hielt Herr Dr. Panzer
vom DRK Klinikum Westend/Berlin
einen Vortrag Uber Epilepsie und
Integration. Sein Ausgangspunkt
war die besondere Stellung eines
dravetkranken Kindes im Kontext
der eigenen Familie und des sozia-
len Umfelds. Dazu beleuchtete er,
was unter Integration verstanden
werden kann und unter welchen
Voraussetzungen sie gelingen soll-
te. Wohl nicht zuletzt sein Modell
des wie in einer Kaseglocke behu-
teten Dravet-Kindes, das jedoch
aus dieser entlassen werden
sollte, fihrte zu einer sehr leb-
haften Diskussion mit den Eltern.
Einige Eltern schilderten, welche
Hilfen und Losungen sie flr die
Betreuung und Forderung ihrer
dravetkranken Kinder gefunden
hatten. Es wurde deutlich, dass die
rechtlichen Anspriche, die man als
Eltern diesbezlglich hat, weitge-
hend unbekannt sind - moglicher-
weise aber auch in anderen Bun-
deslandern wesentlich weniger
Bereitschaft besteht, Eltern bei der
Betreuung und Forderung ihrer
Kinder zu unterstiitzen, als es in
Berlin u. a. durch eine dort offen-
sichtlich nicht selten gewahrte
Einzelfallhilfe der Fall ist.

Danach stellte uns die Autorin
Gitta Becker ihr Buch Gdnsebliim-
chen vor. Gitta Becker ist dreifache
Mutter, ihr erstgeborener Sohn
Andreas litt am Dravet-Syndrom,
er starb mit knapp 26 Jahren nach
einem schweren Anfall. In Gdn-
sebltimchen erzahlt sie Uber das
Leben mit Andreas, die Stationen
seiner Krankheit, den Behand-
lungsmarathon, die schénen und
schweren Stunden - bis hin zu
Andreas’ Entscheidung, in einer

Wohngruppe zu leben. Das Buch
schildert Situationen, die wir alle
kennen und enthalt Anekdoten,
die beriihren und unter die Haut
gehen. Frau Becker stellte uns frei,
ob wir ein Kapitel aus ihrem Buch
horen oder lieber Fragen an sie als
erfahrene Mutter stellen woll-
ten. Wir entschieden uns flr die
Fragen.

Carolin Wenzel - die Mutter, die
aus Frankreich angereist war - be-
richtete daran anschlielend tber
die Entstehung der IDEA League
(International Dravet Epilepsy
Action), einer internationalen Ver-
einigung und Plattform fur Selbst-
hilfe, welche bisher in den USA,
GrofSbritannien, Frankreich und
Spanien jeweils auch als eingetra-
gener nationaler Verein existiert.
Auch die IDEA League bietet ein
Internet-Forum zum Austausch
flr betroffene Familienangehorige
und Betreuerlnnen/Pflegerinnen
von dravetkranken Kindern, bisher
in drei Sprachen (englisch, franzo-
sisch, spanisch); ein deutschspra-
chiges Unterforum ist gerade im
Aufbau.

Mit Dankes- und Abschiedsworten
und Prasentubergaben endete
unser zweitagiges Dravet-Treffen
im Jugendhotel CrellestraRe. Ein
nach dem Mittagessen geplanter
Besuch im Berliner Zoo fiel buch-
stablich ins Wasser. Kurzfristig
entschieden sich die noch anwe-
senden Eltern dazu, stattdessen
zum Eis-Essen in die Arkaden am
Potsdamer Platz zu fahren. Einen
kurzen Spaziergang — der Regen
hatte inzwischen aufgehort -
machten wir noch zusammen,
doch dann lie8 uns die Kalte nach
Hause bzw. ins Hotel zuriick eilen.

Den Sonntagabend verbrachten
noch einige Familien, die erst am



Montag den Ruckweg nach Hause
antraten, zusammen und genos-
sen den gemutlichen Ausklang
eines anregenden und bewegen-
den Wochenendes.

Das Treffen ging viel zu schnell
vorbei.Ich fand es sehr schon, so
viele Eltern personlich kennen zu
lernen und auch einige Kinder zu
erleben. Sehr positiv fand ich, dass
die Berichte Uiber die Dravet-Kinder
mehrheitlich eher von weniger
eingeschrankten Kindern erzahl-
ten (das war jedenfalls mein Ein-
druck) - was aber Zufall sein kann
oder daran liegen mag, dass eben
viele der Kinder, die anwesend
waren oder Uber die berichtet wur-
de, noch recht jung sind. Dennoch
finde ich es ermutigend zu wissen,
dass auch einige Dravet-Kinder le-
sen, schreiben und sogar rechnen
lernen. Es wurde deutlich, dass es
ein grofdes Bedurfnis nach Aus-
tausch zwischen den Eltern gibt
und es wirklich wichtig ist, dass in
Zukunft regelmallig solche Treffen
stattfinden.

Das Hotel hat sich ganz gut fur
unser Treffen geeignet und auch
die Organisation lief im Gro-

Ben und Ganzen ziemlich glatt.
Einige Kinder hatten zwar einen
Anfall, aber das war ja bei dem
Trubel kein Wunder. Dafur tat es
gut mitzuerleben, wie problem-
los sich die Kinder miteinander
verstanden. Die Betreuer waren
kompetent und sympathisch. Dass
dennoch einige Eltern mehr hinter
ihren Sprosslingen her rannten

als den Vortragen zu folgen, lief§
sich leider nicht vermeiden - dafir
mussten wohl beim nachsten Mal
die betroffenen Eltern ihre eige-
nen Babysitter, welche die Kinder
schon kennen, mit zum Treffen
bringen.

Ich danke den Eltern fur die vielen
Anregungen, die ich bereits Uber
das Feedback-Formular, das ich
ausgeteilt hatte, erhalten habe
und natdrlich vor allem fur ihre
Teilnahme an diesem Treffen.
Auch Frau Dr.von Spiczak, Herrn
Dr. Hertzberg, Herrn van Kam-
pen, Herrn Dr. Panzer, Frau Becker
und Frau Walther danke ich ganz
herzlich flr ihr Kommen und die
Zeit und Mihe, die sie investiert
haben, um uns an ihrem reichen
Erfahrungsschatz teilhaben zu
lassen. Und naturlich geht auch
ein herzliches Dankeschon an die
Deutsche Epilepsievereinigung
und an die Firma Desitin fur ihre
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finanzielle Unterstitzung sowie
die Bereitstellung von Informati-
onsmaterialien.

Die Organisation dieses Treffens
hat mir sehr viel Spall gemacht.
Ich freue mich auf das nachste
Jahr!

Britta Alagna

Dravetsyndrom

Das Dravet-Syndrom auf3ert sich durch in der Regel erstmalig im ers-

ten Lebensjahr auftretende schwere und schwierig zu kontrollierende
Krampfanfalle, haufig mit Statusneigung. Die Diagnose ist zuerst eine
klinische, doch wird die Durchfiihrung eines Gentests (Untersuchung
des SCN1A-Gens auf Mutationen) immer mehr zum Standard. Bei etwa
80% der Kinder mit klinisch diagnostiziertem Dravet-Syndrom kann eine
Mutation auf diesem Gen nachgewiesen werden. Die friher Uibliche
Bezeichnung flr dieses Epilepsie-Syndrom lautete schwere myoklonische
Epilepsie des Kindesalters; doch auch viele Falle, in denen die so genannte
frihkindliche Grand-mal-Epilepsie diagnostiziert wurde, fallen unter das
Spektrum des Dravet-Syndroms.

Im Laufe der ersten Lebensjahre tritt bei vielen der betroffenen Kinder
eine Entwicklungsverzogerung ein. Das Anfallsgeschehen, das Uberaus
dramatisch sein kann, stabilisiert sich jedoch haufig nach den Kleinkind-
jahren. Auch Erwachsene mit Dravet-Syndrom sind selten anfallsfrei,
beziglich der geistigen Entwicklung besteht meist eine deutliche Ein-
schrankung, auBerdem treten als Begleiterscheinungen des Krankheits-
bildes verschiedene korperliche Beeintrachtigungen auf. Doch ist ande-
rerseits das Spektrum der von dieser Krankheit Betroffenen sehr breit

- es sind Falle von Dravet-Kranken mit sehr geringer Beeintrachtigung
bekannt sowie von Mutationstragern, die niemals Krampfanfalle hatten
und keinerlei gesundheitliche Einschrankungen zeigen.

Nutzliche Internetadressen
www.dominik-aurelio.de
www.kimberlys.de
www.idea-league.org
www.gitta-becker.de
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Seminare der DE

Es sind noch Anmeldungen moglich

Fir folgende Seminare sind noch
Anmeldungen moglich:

Das Seminar Aufbau und Erhalt
von Selbsthilfegruppen findet vom
27.-29. August 2010 in Walsrode
statt (vgl. die Ankiindigung in
einfélle 113). Es wird begleitet von
Heike Hantel - DE / Epilepsiezent-
rum Hamburg - und Klaus Gocke
vom Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg eV.

Das Seminar Krankheitsbewalti-
gung bei Epilepsie findet vom 03.
- 05. September 2010 in Bielefeld
statt. (vgl. die Ankiindigung in
einfélle 113). Durch das Seminar
flhren wieder Dipl. Psych. Gerd
Heinen - niedergelassener Psycho-
therapeut am Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg - und Dipl.
Psych. Andreas Dichting - nieder-
gelassener Psychotherapeut in
Bielefeld. Das Seminar findet nicht
—wie in einfadlle 113 angekindigt,
im Hotel Lindenhof statt, sondern

im Jugendgastehaus Bielefeld
(Hermann-Kleinewéachter- StralRe 1,
33602 Bielefeld).

Die Teilnahmegeblhr pro Seminar
betragt fir Nichtmitglieder der

DE 120,-- Euro und fr Mitglieder
100,-- Euro (ermaRigt: 8o,-- Euro).
Einzelzimmer stehen in begrenzter
Zahl zur Verfiigung; die Kosten
betragen fur Mitglieder 120,-- Euro
und fur Nichtmitglieder 140,--
Euro.

Anmeldung bitte bei der Ge-
schaftsstelle der DE (Andrea
Lideritz-Aue, Tel.: 030 / 342-4414;
Fax: 030 / 342-4466; mail:info@
epilepsie.sh.). Dort sind auch wei-
tere Informationen zu den Semi-
naren erhaltlich.

Beide Seminare werden durch die
Deutsche Rentenversicherung Bund
gefordert, der wir an dieser Stelle
herzlich fur die Unterstitzung
danken.

Ich will

Mitglied werden.

Deutsche
@ Epilepsievereinigung

Name, Vorname

StraRe, Hausnummer

PLZ

Ort

Telefon

Geburtsdatum
Ich erklare meinen Beitritt als

|:| als Mitglied

O60,— Euro Jahresbeitrag
O 26,- Euroermaligter Jahresbeitrag

|:| als Fordermitglied mit Spendenquittung
O 250,- Euro fiir Privatpersonen und eingetragene Vereine
O 500,- Euro flir gemeinnitzige Einrichtungen
O 750,- Euro fur Wirtschaftsunternehmen

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug der einfalle enthalten.

DATUM / UNTERSCHRIFT
Deutsche Epilepsievereinigung eV. « Zillestrale 102 « 10585 Berlin
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Lebe Deinen Traum!

Jung sein mit Epilepsie ...

Vorankiindigung zum Tag der Epilepsie

Die Vorbereitungen zum Tag der
Epilepsie 2010, der unter dem Mot-
to,Lebe Deinen Traum!Jung sein
mit Epilepsie ...“ steht, laufen auf
vollen Touren. Anders als in den
vergangenen Jahren wird

es in diesem Jahr zwei

zentrale Veranstaltun-

gen geben: Eine zentrale
Informationsveranstal-

tung und eine zentrale
Gesprachs- und Diskussi-
onsveranstaltung.

Die zentrale Informations-
veranstaltung wird am o5. Oktober
in der Zeit von 11.00 —14.00 Uhrin
Berlin in der Katholischen Akade-
mie (Hannoversche StraRe 5, 10115
Berlin-Mitte) stattfinden. Voraus-
gehen wird der Veranstaltung ein
Pressegesprach; die Veranstaltung
wird in Kooperation mit der Deut-

schen Gesellschaft fir Epileptolo-

gie durchgefuhrt und von der DAK
gefordert, der wir bereits an dieser
Stelle fur ihre Unterstltzung herz-
lich danken.

tag der epilepsie_

Die zentrale Gesprachs- und Dis-
kussionsveranstaltung wird am 16.
Oktober in der Zeit von 15.00 — ca.
21.00 Uhr in GieBen stattfinden
—der genaue Veranstaltungsort
steht noch nicht fest; diese Veran-
staltung wird in Kooperation mit

de intern
aus den gruppen

der Deutschen Gesellschaft fir
Epileptologie, dem Epilepsiezent-
rum Marburg und dem Sozialpadi-
atrischen Zentrum der Universitat
GieRRen durchgefuhrt. Wir danken
der pharmazeutischen Indus-
trie fur die Unterstutzung der
Veranstaltung.

Wie in den vergangenen Jah-
ren, wird es auch in diesem
Jahr wieder ein Aktionspaket
geben, das Interessierte bei
der Geschaftsstelle der DE
abrufen kénnen.

Weitere Informationen zu den
beiden Veranstaltungen incl. des
jeweiligen Veranstaltungspro-
gramms finden sich ab Mitte Au-
gust auf der Website des Tages der
Epilepsie (www.tag-der-epilepsie.
de).

Jubilaum der Selbsthilfegruppe
Epilepsie Soltau-Nord

Selbsthilfegruppe feiert einjahriges Bestehen

Im April dieses Jahres feierte die
Selbsthilfegruppe Epilepsie Soltau-
Nord ihr einjahriges Bestehen.

Aus diesem Anlass hatten die
Selbsthilfegruppe unter Leitung
von Kornelia Erkenberg und die
Neurologische Klinik im MediClin

Klinikum Soltau zu einem umfang-
reichen Informationsabend mit
Facharzt-Vortrag eingeladen.

Zu Beginn der Festveranstaltung
begriiRte Christian Wolckenhaar
- Kaufmannischer Direktor des

MediClin Klinikums - die ca. 50
Gaste und gab in seinem Referat
einen Uberblick tiber die Entwick-
lung und das Angebot der Klinik.
Der Chefarzt der Neurologie - Dr.
Alfons Meyer - leitete anschlie-
Bend zum Thema Epilepsie tber. Er
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machte deutlich, welchen Beitrag
die Neurologische Klinik des Me-
diClin Klinikums fur die Betreuung
und Versorgung epilepsiekranker
Menschen weit Uber die Grenzen
Soltaus hinaus leistet. Den Hin-
weis auf das 25-jahrige Bestehen
des Klinikums im kommenden
Jahr nutzte er in gelungener
Weise zum Ubergang auf
das einjahrige Bestehen der
Selbsthilfegruppe Soltau-
Nord. Er Uberbrachte die
Gluckwinsche des Klini-
kums und wiinschte der
Selbsthilfegruppe Epilepsie
viel Erfolg auf ihrem wei-
teren Weg. Dabei sicherte
er der Selbsthilfegruppe
weiterhin seine Unterstit-
zung zu.

Kornelia Erkenberg ihrer-
seits dankte Dr. Meyer als
Stellvertreter fir die weite-
ren Mitarbeiter und Mitar-
beiterinnen der Neurologi-
schen Klinik aufrichtig fur
die gute Zusammenarbeit
zwischen Selbsthilfegruppe
und Klinik. Sie gab in ihrem
Vortrag einen Uberblick
uUber die Veranstaltungen
des vergangenen Jahres:
Zehn Mitglieder zwischen
20 und 55 Jahren treffen sich
regelmalig am dritten Don-
nerstag im Monat. Die Teilnehmer
- sowohl Betroffene als auch Ange-
horige - kommen aus Rotenburg,
Soltau, Munster, Schneverdingen
und Neuenkirchen. Bei den Treffen
geht es nicht nur um Erfahrungs-
austausch bezlglich der Krankheit,
sondern auch um gemeinsame
Freizeitaktivitaten. Highlights
waren sommerliches Eisessen,
vorweihnachtlicher Adventskaffee
mit Besuch des Schneverdinger
Weihnachtsmarktes und ein Os-
terbrunch. Als besonderes Ereignis
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hob Frau Erkenberg hervor, dass
die Selbsthilfegruppe Epilepsie

jetzt auch durch einen Interne-

tauftritt vertreten sei, der von
einem Gruppenmitglied erstellt
wurde: www.epilepsie-shg-soltau-
nord.com. Sie lief einige Seiten
durch den Autor vorfuhren.

Kornelia Erkenberg & Dr. med. Alfons Meyer

Kernpunkt des Abends war dann
der Fachvortrag von Dr. Christian
Bartling, leitender Oberarzt der
Klinik fir Neurologie am MediClin
Klinikum. Er berichtete Gber Er-
kenntnisse der neueren Forschung
und verwies auch auf berihmte,
erfolgreiche Menschen mit Epi-
lepsie wie Caesar, Beethoven und
Elton John. Sie sind immer wieder
Vorbilder, wenn es darum geht das
Leben trotz dieser gesellschaft-
lich immer noch tabuisierten

Krankheit, zu meistern. Mit ca.
500.000 betroffenen Menschen
in Deutschland ist die Epilepsie
eine nicht zu unterschatzende
Krankheit,immerhin erleidet jeder
zehnte Mitbirger mindestens
einmal in seinem Leben einen
epileptischen Anfall. Ursachen
der Erkrankung konnen
dabei Medikamente und
Drogen, Schadel-Hirn-
Traumen nach Unfallen in
jedem Lebensalter sowie
Infektionen des zentralen
Nervensystems sein. Dr.
Bartling wies auch auf die
alltaglichen Ausloser von
Anfallen hin.So kénnen
durch Umwelteinfliisse

I e
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wie Lichtreize, Musik, Larm
und emotionale Konflikte
wie Aufregung, Angst und
Stress epileptische Anfalle
hervorgerufen werden.
(Anmerkung der Redakti-
on: Diese anfallsausldsen-
den Faktoren sind bei je-
dem Menschen anders; es
gibt auch Menschen, bei
denen sich keine Ausloser
der Anfalle finden lassen).
AbschlieRend lield Dr. Bart-
ling ausreichend Zeit und
Gelegenheit fur Fragen
aus dem Publikum und
beantwortete sie kompe-
tent. Bei einem kleinen
Imbiss klang der anregende Abend
fur alle Beteiligten erfolgreich und
zufriedenstellend aus.

Nahere Informationen zur Selbst-
hilfegruppe bekommen Interes-
sierte bei Kornelia Erkenberg unter
der Rufnummer 05191/ 14970.

Ulrike + Susanne Herzer
ulrike.herzer@t-online.de
susanne.herzer@t-online.de
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Unser neues Gartenhauschen

Ein Projekt der Miinchener Wohngemeinschaft

Wir sind eine Gruppe von epi-
lepsiekranken Menschen, die in
der Wohngemeinschaft WeM in
Minchen wohnen. Uns geht es
wahrscheinlich wie den meisten

anderen Menschen: Wir leiden
unter chronischem Platzmangel.
So entstand die Idee, dass ein Gar-
tenhauschen ziemlich nitzlich fur
uns sein konnte. Die vielen Fahrra-
der und Gartenstihle, die uns die
Garage verstopfen, konnten darin
verstaut werden.

Im Winter 2006 ging es los. Erst
einmal mussten wir das Einver-
standnis unseres Vermieters - der
Stadt Minchen - einholen. Die
hatten nichts dagegen; so mach-
ten wir uns erst einmal schlau,
was bei einem Gartenhauschen so
alles beachtet werden muss. Im In-
ternet fanden wir die Gartenhaus-
verordnung der Stadt Miinchen
und stellten fest, dass unserem
Projekt nichts entgegensteht.
Auch unsere Nachbarn hatten
keine Einwande.

Es war ziemlich schnell klar, in
welcher Ecke des Gartens die
Hutte stehen sollte. Dort stehen
aber einige Blische und Baume, die

wir nicht fallen wollten - so ergab
sich der Grundriss unserer Hutte.
Es hat uns allen viel Spall gemacht
Plane zu entwerfen, Grundlagen
vom technischen Zeichnen zu
erarbeiten und uns schlief8lich auf
einen Entwurf zu einigen. Nach
einigen Telefonaten war schnell
klar, dass wir gute Chancen beim
Stiftungs-Amt der Stadt Miinchen
flr die Finanzierung haben.

Fir die Antragstellung beim
Stiftungs-Amt erstellten wir einen
Kostenvoranschlag mit Materi-
alliste; die Bauzeichnung legten
wir dem Antrag bei, mit der Bitte
unser Projekt finanziell zu unter-
statzen.

Sehr schnell erhielten wir die Zu-
sage, und so konnten wir bald mit
dem Bau beginnen. Wir kauften
160 Ifd. Meter Balken, viele Bretter,
Eisenwinkel, Schrauben, Nagel und
alle anderen notwendigen Dinge.
Der Bauplatz musste geebnet wer-
den, kleine Fundamente gesetzt
werden - und bald war das Boden-
gerust fertig. Dabei stellten wir
fest, dass Theorie und Praxis zwei
vollig verschiedene Dinge sind.

Danach haben wir das Rohgeriist
hochgezogen, den Dachstuhl auf-
gesetzt, Boden, Seitenwande und
Dach mit Holz vernagelt. Das Dach
haben wir mit Welldachpappe
gedeckt, selbstgebaute Turen und
Fenster eingesetzt und das Ganze
mit einem Anstrich wetterfest
gemacht. Besonders gut gefallt
uns die Veranda, wo wir einige
Blumenkasten aufgestellt haben
und auf der wir oft gemitlich
zusammensitzen.

Unser Bautrupp hat sich in der
Woche fur vier Stunden getrof-
fen, so waren wir mit diesem
Projekt ganze zwei Sommer lang
beschaftigt. Bei der Grundlegung
der Fundamente, beim Lasieren
der Bretter und Balken und beim
Aufstellen des Rohbaus haben alle
Bewohner der WeM zusammen-
gearbeitet, was ansonsten kaum
der Fall ist. Durch dieses Teamwork
entstand ein harmonischeres
Miteinander, das bis heute seine
Wirkung zeigt. Wir haben gelernt,
unterschiedliche Vorstellungen in
der Verwirklichung zu besprechen
und uns auf eine Losung zu eini-
gen, ohne dass es zu Streitereien
kommt. Insgesamt hatte das Pro-
jekt sehr positive Auswirkungen
auf unser Zusammenleben, weil
auch im Alltag mehr miteinander
geredet und weniger gestritten
wird.

Mit dem Fortschritt des Projekts
wuchs auch die gegenseitige
Anerkennung untereinander. Als
weitere Nebenwirkungen sind das
Vertrauen und das aufeinander
Verlassen kdnnen gewachsen und
so ganz nebenbei ist es uns gelun-
gen, eine auflerst stabile, schone
und praktische Hutte in unseren
Garten zu stellen. Auf unser Werk
sind wir alle machtig stolz und
bedanken uns bei allen, die uns bei
der Verwirklichung des Projekts
unterstutzt haben.

Alexander Thomas
Bautrupp der WeM
(Wohngemeinschaft fiir
epilepsiekranke Menschen)
Weitere Informationen:
Alexander Thomas,
Tel.089—450 11710
wem@im-muenchen.de
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Epi-Treff ,Junge Erwachsene mit Epilepsie”
Halbjahrestagung fand im Marz in Bielefeld-Bethel statt

Wi v

(1[N

In Bielefeld fand bereits zum
vierten Mal ein Treffen junger
Erwachsener und Studierender
mit Epilepsie statt. Die Gruppe traf
sich zu ihrer Halbjahrestagung im
Seminarraum der Klinik Mara am
13.und 14. Marz 2010.

Nach einem Imbiss um 12.00 Uhr
flr die angereisten Teilnehmerin-
nen begann die Veranstaltung mit
einem Vortrag des ehemaligen
Leiters der Reha-Abteilung der
,Klinik Mara“ - Rupprecht Thorbe-
cke - Gber die Arbeit der Anstalt
Bethel von den Anfangen bis in die
heutige Zeit. Es folgte eine offene
Gesprachsrunde mit Dr. Ulrich
Specht rund um das Thema Reisen
und Epilepsie. Er informierte uns
uber das Vorgehen der Medika-
menteneinnahmen bei grofReren
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Zeitverschiebungen, sinnvolle Not-
fallmedikamente und Impfungen.
Danach erlauterte er uns die neu-
en Fahrerlaubnisbestimmungen,
die seit 2009 Glltigkeit haben.

Anschliellend fand sich Zeit fir
Gesprache unter den Teilneh-
mern mit Austausch von eigenen
Erfahrungen und Wissen. Hier
wurde diskutiert, dass an einigen
Universitaten bei Behinderten-Be-
auftragten offensichtlich Schwie-
rigkeiten bestehen, Studentinnen
und Studenten mit Epilepsie-Pro-
blematik angemessen zu beraten
bzw. zu unterstitzen.

Es folgte das Abendessen im ,Ho-
tel Lindenhof“ mit anschlieBender
Flhrung durch das Haus und

einem Gesprach mit Jiirgen Simon

(Hotelleiter) Uber die Arbeit mit
jungen Erwachsenen mit Epilepsie
in der Ausbildung.

Am Sonntagmorgen wurden Fra-
gen zur Organisation und Arbeit
der Gruppe besprochen:

» mogliche Themen fiir das nachs-
te Treffen: Epilepsie in anderen
Kulturen, Epilepsie und Sport,
Epilepsie und Kunst, Mosesschu-
lung

« Finanzen der Halbjahrestagung:
Wo kénnen Forderantrage ge-
stellt werden?

« Offentlichkeitsarbeit: Presse-
mitteilungen an Zeitungen,
Rundfunk, Fernsehen und andere
Medien

» Konzept einer Mitglieder-Wer-
bekampagne auf verschiedenen
Ebenen (z. B. in Internetforen)

« Informationen liber unsere Grup-
pe an andere Epilepsie-Zentren

Die Tagung endete am Sonntag
um 14.00 Uhr. Frau Ingrid Coban
(Leiterin der Sozialdienste Klinik
Mara) in Bethel sei fur die hervor-
ragende organisatorische Unter-
stutzung gedankt. Ebenso bedan-
ken wir uns bei der Deutschen
Epilepsievereinigung eV. flir die
Unterstitzung.

Ayla Holthofer



EZRA — Epilepsiezentrum Ruhr

Ein neues Epilepsiezentrum stellt sich vor

Voraussetzung fiir eine bessere
Behandlung der Patienten mit Epi-
lepsie im Ruhrgebiet ist ein stabile
Zusammenarbeit aller Disziplinen,
die eine besondere Qualifikation
im diesem Bereich aufweisen.
Durch Kooperation der beteiligten
Kliniken, in denen sich Epilepsi-
espezialisten mit langjahriger
Erfahrung aus den Zentren Bonn,
Bethel und Kehl-Kork zusammen-
fanden, konnte ein ausbaufahiges
regionales Netzwerk zur Verbesse-
rung der Epilepsiebehandlung im
Ruhrgebiet gekntipft werden.

Drei Epilepsieambulanzen - je-
weils eine flir Erwachsene an den
Standorten Unna und Herdecke
und eine Ambulanz fir Kinder und
Jugendliche am Standort Herdecke
—stehen flr den Erstkontakt zur
Verfligung. Beide Hauser verfigen
Uber eine Neuroradiologie vor Ort.

Im Rahmen der prachirurgischen
Diagnostik mit Video-EEG-Inten-
siv-Monitoring, neuropsychologi-

scher Testung sowie psychologi-
scher, psychiatrischer und sozialer
Abklarung werden die Risiken,
Méglichkeiten und Erfolgschan-
cen eines epilepsiechirurgischen
Eingriffes bei fokalen Epilepsien
geklart und Befunde in einer
interdisziplinaren Fallkonferenz
zusammengefihrt. Ziel ist, wenn
moglich, die Entfernung der epi-
leptogenen Zone.

Ist eine umfangreichere diagnos-
tische Abklarung einer Epilepsie
oder eine schwierige medikamen-
tose Einstellung oder Umstellung
erforderlich, werden diese Maf3-
nahmen ein umfassendes thera-
peutisches Konzept integriert. Das
Evangelische Krankenhaus Unna
halt zu diesem Zweck eine reine
Epilepsiestation vor, wo in Einheit
von Ort, Zeit und Behandlung eine
engmaschige Beobachtung von
Anfallen und fraglichen Neben-
wirkungen oder Verhaltensauffal-
ligkeiten moglich ist. Aber auch
das Absetzen von Antiepileptika,

magazin

deren Wirksamkeit unklar ist, kann
manchmal nur unter Bedingungen
einer stationaren Uberwachung
erfolgen. Nicht zu unterschat-

zen ist das Auftreten atypischer
Anfalle, die oft ohne engmaschige
Beobachtung nicht von anderen
Phanomen zu unterscheiden sind
und die nur durch eine Video-
Dokumentation oder fachkundige
stationare Beobachtung richtig
eingeschatzt werden konnen.

Bei Kindern mit therapieschwieri-
gen Epilepsiesyndromen und bei
einigen speziellen Stoffwechseler-
krankungen kdnnen gute Erfolge
mit der ketogenen Diat erzielt
werden. Fachspezifisch ausgebil-
dete Diatberaterinnen konnen

die Eltern intensiv in Theorie und
Praxis anleiten.

Kontakt:

Entweder unter
www.anfallsfrei.de
oder bei der Deutschen
Epilepsievereinigung
anfragen.

Dort will ich sein 7%

Zum Abschied von Jens

Voriiber ...
Das Aufatmen fdllt schwer,

das Unerledigte wird unerledigt bleiben,

Versdumtes ist versdumt,
Getanes bekommt Gewicht,

leicht heben sich schéne Erinnerungen in die Luft,

Schmetterlingen gleich, bunt und zart,

gib auf sie acht ...

Jens ist im Jahre 2006 im Alter von 33
Jahren wahrend eines Anfalls gestor-
ben. Zum Gedenken an Jens hat seine
Mutter Inge Schwab ein kleines Buch
herausgegeben, dass sie Lesern und
Leserinnen der einfalle in begrenzter

Auflage kostenlos zur Verfligung stellt.

Bei Interesse bitte 3,-- Euro in einem
Brief an die DE senden. Die Blicher
werden in der Reihenfolge des Ein-
gangs der Anforderungen versendet.

Die Redaktion dankt Frau Schwab
dafiir,dass sie uns die Bicher zur
Verfligung gestellt hat.
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Auf der Suche nach dem Gedachtnis

Dokumentarfilm von Petra Seeger iiber den Hirnforscher Eric Kandel

Eric Kandel ist ein liebenswerter
Mensch, sympathisch, herzer-
warmend humorvoll, er ist au-
thentisch, charismatisch, voller
Energie - und einer der groliten
Hirnforscher unserer Zeit. Seit
Uber 5o Jahren widmet er sich

der Entschlisselung molekularer
Prozesse im Gehirn, die unserem
Gedachtnis zu Grunde liegen. Im
Jahre 2000 erhielt er den Medizin-
Nobelpreis fur die Entdeckung des
Proteins, das eine Schlisselrolle
bei der Speicherung von Ereignis-
sen aus dem Kurzzeitgedachtnis
ins Langzeitgedachtnis spielt - ein
Vorgang, der Voraussetzung fur
Lernen und Erinnern ist. Kandel
hat untersucht, wie geistige Vor-
gange biologische Veranderungen
produzieren und nachgewiesen,
dass Lernen neuronale Schaltkrei-
se verandert und Wissen eine ana-
tomische Veranderung im Gehirn
bewirkt.

Sein Forschungsthema - die Suche
nach dem Gedachtnis - ist eng
mit seiner Biographie verbunden.
Kandel sagt, seine Arbeit habe ihm
geholfen, das Leben nach den trau-
matischen Erlebnissen als jidi-
sches Kind in Wien zu Beginn des
[ll.Reiches wieder auf die Reihe zu
bringen. So wurden leidvolle, un-
ausloschliche Erinnerungen zum
Antrieb und zur Motivation fir
wissenschaftliches Engagement.
,Nach dem Holocaust lautete das
Motto der Juden: Niemals verges-
sen! Wachsam gegenuber Ras-
sismus und Hass zu sein ... Meine
wissenschaftliche Arbeit widmet
sich den biologischen Grundlagen
dieses Mottos: Den Prozessen im
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Gehirn, die uns zur Erinnerung
befahigen”.

Der Film begleitet die Familie Kan-
del auf einer Reise in die Vergan-
genheit nach Wien und Frankreich,
er verknupft und verwebt Erinne-
rungen und Privatleben mit Arbeit,
Forschung und Wissenschaft in
New York und riickt damit eng an
die Personlichkeit Kandels her-

an. Petra Seeger gelingt ein sehr
personliches Portrat eines wun-
dervollen Menschen und herausra-
genden Forschers.

Ich habe die DVD zweimal ge-
sehen. Es ist ein Genuss, Kandel
zuzuhoren. In meinem Kurzzeit-
gedachtnis gespeichert ist der
folgende Auszug aus einer Rede
Eric Kandels, den ich mitgeschrie-
ben habe und den ich hoffentlich
in mein Langzeitgedachtnis Gber-
nehmen kann:

Das Geddchtnis zédhlt zu den
bemerkenswertesten Aspekten des
menschlichen Verhaltens. Dank des
Geddchtnisses konnen wir alltdag-
liche Probleme I6sen, weil es uns
mehrere Dinge gleichzeitig aufzeigt
- eine Fdhigkeit, die ftir die Problem-
I6sung von entscheidender Bedeu-
tung ist. Das Geddchtnis verleiht
unserem Leben Kontinuitdt, indem
es uns ein zusammenhdngendes
Bild der Vergangenheit liefert, das
unsere aktuellen Erfahrungen

ins Verhdltnis rtickt ... Ohne die
bindende Kraft des Geddchtnisses
wiirde die Erfahrung in ebenso viele
Bruchstlicke zersplittern, wie es
Momente im Leben gibt. Ohne die
geistige Zeitreise, die das Geddcht-

nis ermoglicht, wdren wir uns
unserer personlichen Geschichte
nicht bewusst, kbnnten uns nicht
an die Freuden erinnern, die uns als
Leuchtmarkierung unseres Lebens
dienen. Wir sind, wer wir sind, auf
Grund dessen, was wir lernen und
woran wir uns erinnern”,

Wenn Erinnerung dem Menschen
|dentitat gibt —was passiert dann
mit einem Menschen, der keine Er-
innerungen hat oder dem wesent-
liche Erinnerungen fehlen? Wie
groR ist die Gefahr, dass bei einer
Epilepsie-Operation Erinnerungen
quasi weg geschnitten werden?
Eine wichtige Frage, die vor einer
Entscheidung fur eine Epilepsie-
Operation ausfihrlich diskutiert
und beantwortet werden muss.

B SUCHE
GEDACHTNIS

Auf der Suche nach dem
Gedachtnis

Der Hirnforscher Eric Kandel
Dokumentarfilm von Petra Seeger
95 Min. englische Originalfassung.
mit deutschen Untertiteln

DVD, Preis: 16,99 Euro

ISBN 978-3-89848-520-3



Wer tiefer in das Thema einsteigen
will, dem sei die gleichnamige Au-
tobiographie von Eric Kandel emp-
fohlen. Hierin beschreibt er neben
seiner Lebensgeschichte auch fur
Laien gut nachvollziehbar sein
Lebenswerk —die Entschlisselung
der Neurobiologie des Gehirns.

Eric Kandel
Auf der Suche
nach dem

Gedachtnis

Eric Kandel

Auf der Suche nach dem
Gedachtnis

Goldmann TB, 3. Auflage 2009,
524 S.

ISBN 978-3-442-15570-5

10,95 Euro

Brigitte Lengert
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Die Tropfenbande ...

... besiegt Krebs, Fehlsichtigkeit, Epilepsie,
Asthma und Neurodermitis

Ein Titel wie dieser zeigt auf den
ersten Blick, was das Bilderbuch
bezwecken soll: Aufklarung in
geballter Ladung Uber Krebs,
Fehlsichtigkeit, Epilepsie, Asthma
und Neurodermitis - kindgerecht
verpackt. So vorgewarnt fange ich
an zu lesen —und lese mich fest.
Das Buch ist gut geschrieben, es
ist spannend, es ist wunderbar
illustriert.

Die Tropfenbande besteht aus Leo,
Tom, Simon, Maria und Anne, die
sich im Krankenhaus kennenge-
lernt und angefreundet haben.
Als sie zufallig horen, dass ein
Hundewelpe ausgesetzt werden
soll, beschlieBen sie eine Rettungs-
aktion und schleichen sich aus der
Klinik. Wahrend ihrer Abenteuer
erzahlen die Kinder freimutig

von ihren Krankheiten und den
Einschrankungen, die sie erleben:
Tom, der wegen seiner Epilepsie im
Krankenhaus ist, beklagt sich tber
seine Eltern, die ihn nicht wie ein
normales Kind behandeln und am
liebsten in Watte packen wollen.
Zusammen mit den anderen badet
er im See, klettert auf Baume und
fahrt Fahrrad.

Die Kinder haben verstanden, was
mit ihnen los ist: Das hat ihnen
die Angst genommen und lasst
sie verantwortungsbewusst und
selbstbewusst mit ihrer Krankheit
leben. Dabei erfahren sie Akzep-
tanz durch die anderen und zeigen
selbst Einfihlungsvermogen.

Das Buch eignet sich gut zum
Vorlesen in der Familie, im Kinder-

garten, in der Schule. Es vermittelt
Verstandnis fiir schwerwiegende
Erkrankungen im Kindesalter. Tom
kann seine Epilepsie gut erkla-
ren, davon konnen andere Kinder

- auch andere Kinder mit einer
Epilepsie - profitieren. Die kurzen,
klaren Beschreibungen der einzel-
nen Krankheitsbilder im Anhang
erganzen die Informationen.

RESIROT KEEBS. FIOHLARCHTHIKETT.
N EFLIFEE ASTRMA UKD NEURODERMITIE

e

Melanie Ahaus, Hans-Rudolf Drun-
kenmolle, Norbert Gebert, Karl
Hansen, Peter P. Kaupke

Die Tropfenbande

Hamburger Kinderbuchverlag,
2007,76 S.

ISBN 978-3-86631-000-1

16,95 EURO

Brigitte Lengert
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Kritik der morderischen Vernunft

Ein Krimi nicht nur fiir Krimi-Fans

Ein Serienkiller geht um. Sei-

ne Opfer sind Hirnforscher von
internationalem Rang. Kritik der
morderischen Vernunft hat durch-
aus etwas mit Kritik der reinen
Vernunft zu tun, denn der Morder
nennt sich Kant. Und er scheint
den Wissenschaftsjournalisten
Troller zu kennen, schickt ihm
mails und hinterlasst Zitate aus
Trollers Buch am Tatort. Da bleibt
dem Protagonisten ja nichts an-
deres Ubrig, als sich auf die Suche
nach ihm zu machen. Gemeinsam
mit seiner Freundin und Kollegin
Jane Andersen kommt Troller
einem Mann auf die Spur, der den
freien Willen des Menschen be-
droht sieht und toten wird, um ihn
zu bewahren —und er sticht in ein
Wespennest, deckt Verschworun-
gen auf, die die Welt und das freie
Leben der Menschen firimmer
verandern konnten ...

Johler schreibt toll. In seinem Kri-
mi verwebt er Hirnforschung und
Philosophie, Ethik und Religion
und zeigt die Verflechtung von
Forschung, Kapital und Macht auf.

Ich habe den Thriller verschlungen.

Allerdings liegt mir der Schluss

- Aufdeckung einer Verschwo-
rung vollig durchgeknallter
Wissenschaftler, schattenhafter
Millionare und banaler Geheim-
agenten - schwer im Magen. Das
ist platt. Und lbel aufgestolien

ist mir ein Absatz Uber Patienten
mit Schlafenlappen-Epilepsie:, Wir
kénnen also davon ausgehen, dass
Moses, als er mit dem brennenden
Busch sprach, oder Abraham, als
ihm der Befehl gegeben wur-

de, Isaak zu opfern, unter einer
Schlafenlappenepilepsie litt. Und
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inzwischen wissen wir sogar, dass
es eine Gruppe von Neuronen in
den Schldfenlappen dieser Pati-
enten und vielleicht bei uns allen
gibt, die uns anfallig machen fur
mystische Erfahrungen und reli-
giosen Glauben. Sie kdnnen diese
Neuronen, wenn Sie so wollen, das
Gottes-Modul nennen. Sie kon-
nen auch, wie es der Bischof von
Oxford getan hat, behaupten, dies
sei die Antenne, die der Schopfer
in unser Hirn eingebaut hat, damit
wir seine Stimme vernehmen.

... Ich frage mich, ob der auf ein
Wahnsystem von Schlafenlappen-
Epileptikern gegrindete Irrglau-
ben nicht zu den gefahrlichsten
Krankheit unserer Zeit geworden
ist.”

Dieses Zitat stammt von einem
der Bosen im Krimi. Es ist bose
daneben.

KRITTK DER
MORDERTSCHEN
VERNUNFT

Jens Johler

Kritik der moérderischen Vernunft,
544 5.

Ullstein TB 2009

ISBN-10: 3548269540

Preis: 9,95 Euro

Brigitte Lengert
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Mein Leben mit Epilepsie. Der Neubeginn

Empfehlung fur alle,

die Uber eine Epilepsie-Operation nachdenken

Seit ihrer frihen Kindheit hat Ines
Preuer Epilepsie. Uber Jahr-
zehnte werden alle moglichen
Medikamente in allen moglichen
Kombinationen durchprobiert. Die
Nebenwirkungen sind erheblich,
die Anfallshaufigkeit - 10 bis 25
und mehr Anfdlle im Monat -
kaum gemildert.

Ines PreufBer Uberlebt die Ausgren-
zungen in der Kindheit und findet
Bestatigung dadurch, dass sie eine
gute Schilerin ist. Die zahlreichen
Verbote - kein Fernsehen, kein
Sportunterricht und spater kein
Fuhrerschein, kein Traumberuf
Kindergartnerin - nimmt sie hin.
Was bleibt ihr auch anderes lbrig
als Kind und Teenager mit einer
Epilepsie, gegen die kein Medika-
ment hilft? lhre Ausbildung zur
Wirtschaftskauffrau beendet sie
erfolgreich.

Was mich beeindruckt beim Lesen
dieses Erfahrungsberichts ist die

Unerschrockenheit und Offenheit
der Autorin — diese Eigenschaften
ebnen ihr den Weg, lassen sie
Menschen finden, Reisen unter-
nehmen, einen Lebenspartner
gewinnen, ihr Leben meistern:
,SchlieBlich war ich geistig fit und
stand mit beiden Beinen im Leben.
Familie, Kind, Haus, Beruf - alles
funktionierte mit Epilepsie. Nur
die zirka 15-20 Anfalle im Monat
storten, verbunden mit den daraus
folgenden Einschrankungen.”

Alle, die sich mit dem Gedanken
an eine Operation tragen, sollten
dieses Buch lesen. Es beschreibt
den langen Weg der Autorin bis
zur Entscheidung. Sehr verstand-
lich sind Diagnostik und Vorun-
tersuchungen erklart, sachlich Pro
und Contra aufgelistet, Risiken
und Gefahren benannt, bewe-
gend Hoffnungen und Angste
geschildert, schonungslos die
dramatischen Folgen der OP und
jubelnd der gute Ausgang und der

Neubeginn: Seit ihrer Operation
im Februar 2007 ist Ines PreufRer
- mit Hilfe von Medikamenten -
anfallsfrei.

Ines PreuRer

Mein Leben mit Epilepsie. Der
Neubeginn, 80 S.

Deutscher Medizin Verlag Miins-
ter, 2010

ISBN: 978-3936525519

Preis: 12,50 Euro

Brigitte Lengert

Barrierefreie Urlaubsziele fur Rollstuhlfahrer

Barrierefreie Reiseziele fiir Men-
schen, die einen Rollstuhl oder
Rollator benutzen, bietet der Bun-
desverband Selbsthilfe Kérperbe-
hinderter eV.im Herbst 2010 an.
Teneriffa, Zypern, Stdafrika und
Tunesien konnen ab sofort tber
den BSK-Reiseservice gebucht
werden. Bei Bedarf auch mit Rei-

seassistenten. Fir folgende Reisen
sind noch Platze frei: Teneriffa vom
15.08.—29.08, Tunesien vom 01.10
—15.10, Zypern von 18.10. - 28.10
und Sudafrika vom 18.11—02.12.
Uber viele weitere barrierefreie
Reiseziele informiert der BSK e V.
in seinem aktuellen Reisekatalog
oder auf der Internetseite www.

reisen-ohne-barrieren.org. Der
Katalog kann gegen Einsendung
eines mit 1,45 Euro frankierten und
adressierten DIN A 4-Umschlages
angefordert werden (so lange der
Vorrat reicht). Anschrift: BSK-Reise-
service, Altkrautheimer StrafSe 20,
74238 Krautheim.
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Liebe Redaktion,

ehrlich gesagt bin ich sehr ent-
tauscht, dass in der letzten Ausga-
be kein Wort dartiber stand, dass
Maliasin jetzt weltweit vom Markt
genommen werden soll. Nach wie
vor gibt es nicht wenige, die das
Praparat aus dem Ausland bezo-
gen haben und jetzt wieder vor
einer schwierigen Entscheidung
stehen. Auch mir geht das so. Ich
habe eine Umstellung auf Lamot-
rigin hinter mir, die nicht geklappt
hat. Ein Autounfall, ein Jahr ohne
Fuhrerschein mit den entspre-
chenden Angsten (auch beziiglich
der beruflichen Perspektive) waren
die Folge. Mit Maliasin bin ich jetzt
seit 4 Jahren wieder anfallsfrei
(vorher 22 Jahrel). Ich kann ein-
fach nicht verstehen, warum allen
Betroffenen jetzt wieder eine der-
artig existentiell bedrohliche Situ-
ation zugemutet werden muss.

Herzliche GriiRe
Frank Miller

Hallo,

ich wollte euch mitteilen, dass es
die Selbsthilfegruppe der Interes-
senvereinigung fur Anfallskranke
eV.(IfAeV.) in Siegen seit ein paar
Monaten nicht mehr gibt. Es man-
gelte leider an Interessierten.

Wir trafen uns 1x im Monat. Und
fast immer war ich die Einzige, die
zurzeit noch Anfalle hat. Manch-
mal war noch die Mutter dort,
deren Sohn Epilepsie hat. Aber
sonst bestanden die Anwesenden
aus einem Mann, der schon seit
Uber 20 Jahren anfallsfrei ist (dank
OP und Medikamenten) und 2 -3
Elternpaaren, deren Kinder vor
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Jahren Anfalle hatten. Die Eltern
kamen aber immer, sonst ware die
Gruppe schon lange vorher aufge-
|ost worden ...

Wir machten immer wieder
Werbung, standen in der Zeitung,
wann und wo unser Termin ist,
hatten (fast) jahrlich einen Stand
beim Tag der Begegnung, doch
leider kamen keine Neuen ... So
hat der Vorstand beschlossen, die
Selbsthilfegruppe zu schliefen

... Es gibt noch unter den ,alten
Mitgliedern“ losen Kontakt, aber
eben aus dem Grund, weil wir uns
sehen wollen, nicht wegen der
Epilepsie ...

Ich konnte mit den Mitgliedern
der IfA Siegen immer Uber meine
Probleme sprechen, doch oft ging
es nachher dann in eher private
Gesprache tber, eben weil es sonst
keinen gab, der noch aktuell von
der Epilepsie betroffen ist.

Die IfA eV.Siegen gab es seit Mitte
der Siebziger Jahre, sie war die
erste Epilepsie-Selbsthilfegruppe
in NRW und eine der ersten in
Deutschland Gberhaupt. Es ist
traurig, dass so wenig Menschen,
die von der Epilepsie betroffen
sind, Interesse daran haben, Uber
ihre Probleme und Sorgen zu spre-
chen. Mir hat es immer geholfen
und auch immer etwas gebracht!
- Und ich finde, dass es nicht zu
vergleichen ist, mit den verschie-
denen , Hilfe-Webseiten“ die es im
Internet Gber Epilepsie gibt.

Liebe GriiBe aus Siegen
Eva Schafer

Gesprachspartern/-innen gesucht

Ich bin 31Jahre alt und habe seit
dem achten Lebensjahr durch ein
Schadel-Hirn-Trauma Gedacht-
nisprobleme und Epilepsie (seit
vier Jahren anfallsfrei). Die Folgen
bestehen nicht nur aus Schwie-
rigkeiten beim Lernen, sondern
auch aus Schwierigkeiten in der
Gesellschaft. Die Schadigung des
Kurzzeitgedachtnisses erschwert
z.B. die Kommunikation, da Erleb-
nisse, die zum Gesprach beitragen
kénnten, einem nicht zum richti-
gen Zeitpunkt einfallen —der ,rote
Faden® reift. Wenn man dann
nicht groRes Gliick hat, dass man
einen grofBen Freundschaftskreis
hat, kommt es zur Kettenreaktion,
die zur Vereinsamung fuhrt. So
auch bei mir. Deswegen suche

ich gleichaltrige Leute zwischen
25 und 35 Jahren aus dem Raum
Bremen, die gleiche bzw. ahnliche
Probleme haben. Ziel ist nicht

nur Erfahrungsaustausch, son-
dern hauptsachlich eine bessere
Lebensqualitat durch Geddchtnis-
training. Kontakte zu Ergothera-
peuten und Gedachtnistrainern
bestehen bereits. Jeder kann mit
Ideen und Anregungen zum Pro-
gramm beitragen. Kreativitat ist
gefragt.

Wer Interesse hat und aus dem
Raum Bremen kommt, kann sich
unter Tel. 04209 / 1919295 mel-
den oder per mail an henning-
baltruschat@t.online.de.



Preisratsel

,Die DE ist Uberaltert, wir brau-
chen dringend Nachwuchs®, hatte
der Organisator gesagt und einen
Kindernachmittag in der Zille
organisiert. Der nuchterne Grup-
penraum war fantasievoll zu ei-
nem Mdrchenzelt umgestaltet. 15
Kleinkinder und ihre Eltern hatten
erwartungsvoll auf den Sitzkissen
im Marchenzelt Platz genommen.
Eine bekannte Berliner Marchener-
zahlerin sollte kommen - aber sie
kam nicht.

LAb in die Butt, forderte Frau Li-
deritz-Aue den Organisator etwas
schadenfroh auf. Sie und Frau S6h-
nel hatten sich unter Nachwuchs-
forderung sowieso etwas anderes
vorgestellt. Der Organisator suchte
in den Tiefen seines Gedachtnisses
nach alten Marchen — wie viele
Menschen mit Epilepsie hat er
Gedachtnisprobleme —und fing an
zu erzahlen:

,Es war einmal eine arme Holz-
hackerfamilie: Vater, Mutter, Sohn
und Tochter. Die Kids im schwieri-

gen Alter. Statt ihren Eltern bei der
Holzfallerei zu helfen, stromerten
sie lieber im Wald herum. Einmal
stiefen sie auf ein Haus - ganz
aus Zucker - mit Lebkuchen als
Ziegel. Sie wummerten gegen

die Haustir. Von drinnen ertonte
eine zittrige Greisinnenstimme.
LKnusper, knusper, Klauschen,

ah, Knauschen, wer knuspert an
meinem Hauschen?“ Statt ehrlich
zu antworteten, machten sich die
Geschwister einen Jux:,Der Wind,
der Wind, das himmlische Kind*.
Na ja. Als daraufhin nichts mehr
kam, sind die beiden rein ins Haus.

Da stand ein weil gedecktes Tisch-
lein. Mit sieben kleinen Tellerlein.
Sieben Bescherschen ... 3h: Becher-
chen. Sieben Loffelchen, sieben
Messerchen. An der Wand sieben
Bettchen. Die Kids futterten sich
den ganzen schon gedeckten Tisch
entlang, naschten von jedem Teller
und probierten dann alle Bettchen
durch, bis sie zwei fanden, die
ihnen fur ein Nickerchen geeignet
erschienen. Kein Wunder, dass

die Hausbewohner sauer reagier-
ten, als sie mide von der Arbeit
heimkamen. ,Wer hat auf meinem
Stlihlchen gesessen? Wer hat von
meinem Tellerchen gegessen?

Wer hat aus meinem Becherchen
getrunken? Wer hat mit meinem
Messerchen gestochen? Wer hat in
meinem Bettchen gelegen? frag-
ten sie aufgeregt durcheinander.
Da machten die Kinder, dass sie
davonkamen, raus aus dem Haus
und rein in den Wald.

Langsam wurde es dunkel. In der
Ferne schimmerte ein Lagerfeuer
durch die Baume und die beiden
gingen leise darauf zu. Um das

Feuer sprang ein kleinwiichsiger

forum

Mann, tanzte und sang:,Heute
back’ich, morgen brau’ich, iber-
morgen hol’ich der Kénigin ihr
Kind - ach wie gut, dass niemand
weils, dass ich ..“ ,Hallo!“ riefen die
Kinder und traten ans Feuer. ,Dur-
fen wir mitfeiern?“ Das Mannchen
war einverstanden und so grillten
sich die drei ein paar Wiirstchen
und tranken einige frisch gebrau-
te Bierchen. Davon wurden sie

so mude, dass sie tief und fest
einschliefen. Und wenn sie nicht
gestorben sind, dann schnarchen
sie noch heute.”

Na das war ein Hallo in der
ZillestraRe! Alle klatschten und
lachten und freuten sich Uber das
schone Marchen, das bisher noch
niemand in dieser Form gehort
hatte.

Frage: Welche drei Marchen pur-
zeln da bunt durcheinander?

Wie immer wird unter den richti-
gen Einsendungen ausgelost und
der Gewinner oder die
Gewinnerin bekommt einen Bii-
chergutschein.

In der Ausgabe 113 der einfdlle
wurde der ,Promi-Epi“ Napoleon
Bonaparte gesucht. Das dort ab-
gedruckte Bild von Jacques-Louis
David mit dem Titel Die Krénung
Napoleons I. und der Kaiserin Jose-
fine in der Kathedrale Notre-Dame
in Paris am o02. Dezember 1804
entstand zwischen 1806 und 1807
und befindet sich heute im Louvre
in Paris.

Die Gewinnerin ist Dorothee Mai-
er aus Wirzburg.

Herzlichen Gliickwunsch!
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kalender

termine
Datum | Ort Veranstaltung Anmeldung Fon/Fax/Mail
14.08- Gesundheitsakademie, Allgemeines Famoses-Schulung Epilepsieberatung Nieder- | Fon/Fax: 0511/ 856 5025
15.08. Krankenhaus Celle, Liineburger Str. 20, sachsen info@epilepsie-beratung.de
29233 Celle
18.08. Epileptologische Schwerpunktpraxis Moses-Update (Beginn: Praxis Berkenfeld Fon : 02845 / 32627
Ralf Berkenfeld, HochstraRRe 22, 19.00 Uhr) Mail : gabihaferkamp@gmx.de
47506 Neukirchen-Viuyn
27.08- Rehazentrum Bathildisheim Begleiten statt bevormun- Rehazentrum Bathildis- Fon: 05691/ 899149
28.08. BathildisstraRe 7 den: Fallseminar zur einer heim Fax: 05691/ 899296
34454 Bad Arolsen ressourcenorientierten Brigitte Vernaleken seminare@bathildisheim.de
Elternarbeit
27.08- Rehazentrum Bathildisheim, Bathildis- | Begleiten statt bevormun- Rehazentrum Bathildis- Fon: 05691/ 899149
28.08 strr. 7,34454 Bad Arolsen den - Fallseminar heim seminare@bathildisheim.de
27.08- Verdi Tagungszentrum Walsrode Aufbau und Erhalt von Deutsche Epilepsieverei- Fon: 030 / 342-4414
29.08. Sundernstralie 77 Selbsthilfegruppen nigung, Andrea Liideritz- | Fax: 030 /342-4466
29664 Walsrode Aue info@epilepsie.sh
03.09.- Jugendgastehaus Bielefeld Krankheitsbewdltigung bei Deutsche Epilepsieverei- Fon: 030 / 342-4414
05.09 Hermann-KleinewdchterstraRe Epilepsie nigung, Andrea Liideritz- | Fax: 030 /342-4466
33602 Bielefeld Aue info@epilepsie.sh
04.09. Helios Klinikum Bad Saarow, Pieskower | Zweites Neurologisch-Neu- CA Dr.Vivien Homberg Fon: 033631-7-3195
Str. 33,15526 Bad Saarow rochirurgisches Symposium Fax: 033631-7-3095
10.09.— | Epileptologische Schwerpunktpraxis Moses-Schulung Praxis Berkenfeld Fon :02845 /32627
11.09. Ralf Berkenfeld, HochstraRe 22, 47506 Mail : gabihaferkamp@gmx.de
Neukirchen-Viuyn
22.09 Epileptologische Schwerpunktpraxis Eltern mit Epilepsie (Beginn: | Praxis Berkenfeld Fon : 02845/ 32627
Ralf Berkenfeld, Hochstral3e 22, 47506 19.00 Uhr) Mail : gabihaferkamp@gmx.de
Neukirchen-Vluyn
05.10. Katholische Akademie, Zentrale Informationsver- Deutsche Epilepsieverei- Fon: 030 / 342-4414
Hannoversche Str. 5,10115 Berlin anstaltung zum Tag der nigung, Andrea Liideritz- | Fax: 030 /342-4466
Epilepsie Aue info@epilepsie.sh
16.10 Jugendzentrum Jokus, GielRen Zentrale Gesprachs- und Deutsche Epilepsieverei- Fon: 030/ 342-4414
Diskussionsveranstaltung nigung, Andrea Liideritz- | Fax: 030 /342-4466
zum Tag der Epilepsie Aue info@epilepsie.sh
23.10.- Epilepsieberatung Niederbayern, Famoses-Schulung Epilepsieberatung Nieder- | Fon: 0851/ 7205-207
24.10 Kinderklinik Dritter Orden, Bischhof- bayern Fax: 0851/ 7205-99-207
Altmann-Stralle 9, 94032 Passau epilepsie@kinderklinik-passau.de
29.10. Rehazentrum Bathildisheim, Bathildis- Fachtagung: Herausfordern- | Rehazentrum Bathildis- Fon: 05691/ 899149
strr. 7,34454 Bad Arolsen des Verhalten heim seminare@bathildisheim.de
29.-31.10. | Laurentiushaus Falkenberg, Hauptstra- | Familienseminar der Epilepsieberatung Nieder- | Fon/Fax: 0511/ 856 5025
e 32,27777 Ganderkesee Epilepsie-Selbsthilfe sachsen info@epilepsie-beratung.de
Niedersachsen
06.11. Pinellodrom Dominicusstr 5-9,10823 Disco mit Info und Buffet, Landesverband Epilepsie Fon: 030/342 4414, Fax:
Berlin Schéneberg Eintritt frei, um Anmeldung | Berlin-Brandenburg e.V. 030/342 44 66
wird gebeten mail: einfaelle@epilepsie.sh
10.12- Heimvolkshochschule Springe, Kurt- Familienseminar Epilepsie Epilepsieberatung Nieder- | Fon/Fax: 0511/ 856 5025
12.12. Schuhmacher-Str. 5,31832 Springe und Okologie sachsen info@epilepsie-beratung.de
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Lebe Deinen Traum! Jung sein mit
Epilepsie ... ist das Motto des Tages
der Epilepsie 2010 und damit auch
Schwerpunktthema der nachsten
Ausgabe der einfalle. Als ob mit dem
Erwachsenwerden und Erwachsensein
nicht schon genug Probleme verbun-
den waren: Ablosung vom Elternhaus,
Berufswahl, Partnerschaft und Sexua-
litat — aber dabei und daneben gibt es
auch ganz viel Spaf3, Party, Traume und
Perspektiven. Und dann kommt bei
einigen die Epilepsie ins Spiel ... Das
macht zwar alles nicht leichter, aber
dennoch: Auch mit einer Epilepsie ist
es moglich, seinen Traum zu leben und
seine Wiinsche zu verwirklichen. Wie
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das moglich ist —dazu mochten wir
mit der ndchsten Ausgabe von einfalle
viele Anregungen geben.

Bei diesem Thema ist es uns be-
sonders wichtig, auch Euch/Sie mit
Euren/lhren Erfahrungen zu Wort
kommen lassen. Daher bitten wir um
Zusendung Eurer/lhrer Erfahrungen,
Meinungen oder Beitrage zu diesem
Thema. Daneben werden wir —wie
gewohnt —auch wieder ausgewiesene
Experten zu Wort kommen lassen.

Auch lber Leserbriefe und Beitrage,
die sich nicht auf das Schwerpunkt-
thema beziehen, freuen wir uns.

Nutzt/Nutzen Sie die Gelegenheit,
einfalle Gber Eure/lhre Beitrage mit
zu gestalten! Damit einfélle weiterhin
eine Zeitschrift bleibt, die authen-
tisch und praxisnah berichtet. Wir
freuen uns auch sehr tber Ihre/Eure
Erfahrungsberichte — gebt/geben Sie
anderen die Moglichkeit, aus Euren/
lhren Erfahrungen zu lernen!

Die nachste Ausgabe von einfalle
erscheint am 15. September 2010. Re-
daktions- und Anzeigenschluss ist der
15. August 2010.

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion



Nicht der Epilepsie,
sondern dem Nenschen Zukunft geben
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Bethel. Epilepsie verstehen.

Menschen mit Epilepsie aus ganz Deutschland wenden sich an das Epilepsie-Zentrum
Bethel und das Epilepsie-Zentrum Berlin Brandenburg in den v. Bodelschwinghschen
Anstalten Bethel. Sie kommen mit Fragen zu ihrer medikamentdsen ! .
Therapie, sie wollen wissen, ob lhnen eine Operation, ein verhaltensthe- '
rapeutisches Training oder ein anderes therapeutisches Verfahren helfen
kann. Sie suchen Unterstltzung bei der Krankheitsverarbeitung und
-bewaltigung, schulischen und anderen sozialen
Schwierigkeiten in Folge ihrer Anfallskrankheit.

Die Epilepsie-Zentren Bethel und Berlin Branden- ..
burg nehmen in der Behandlung und Rehabilitation fir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene weltweit eine Spit-
#8 zenstellung ein. Sie verflgen Uber hoch spezialisierte

& Diagnose- und Therapiemdglichkeiten sowie Uber beson-
ders qualifiziertes Fachpersonal. In der Epilepsieforschung
sind die Zentren europaweit fihrend.

Epilepsie-Zentrum Bethel  Epilepsie-Zentrum Berlin Brandenburg

Maraweg 21 Standort Berlin Standort Bernau

33617 Bielefeld Ev. Krankenhaus Konigin Epilepsieklinik Tabor

Telefon 0521 772 78814 Elisabeth Herzberge gGmbH Ladeburger StraBe 15

Fax 052177278933 HerzbergstraBBe 79 16321 Bernau

www.bethel.de 10365 Berlin Telefon 03338 752350
Telefon 030 5472-3501 www.ezbb.de

www.ezbb.de




