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Versorgungssicherheit

E Es gibt kein Recht auf Gesundheit — wohl aber
- auf eine gute Versorgung bei (chronischen)
. i . Krankheiten und Behinderungen.
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WIR SUCHEN!

Wir suchen Menschen, die Lust haben sich in der

Epilepsie-Selbsthilfe zu engagieren. Wer uns ehren-

amtlich in den Bereichen Internet, Medien, Offentlich-
it, Organisation, Soziales etfc. unterstutzen
, schreibt einfach an: info@epilepsie.sh.

Wir freuen uns auf Dich.

Deutsche
@ Epilepsievereinigung

2 MINUTEN
HAT SVEN EINEN

EPILEPTISCHEN

In Deutschland leben mehr als 500.000 Menschen mit Epilepsie. Sie haben
eine neurologische Erkrankung und leiden an den Vorurteilen ihrer Mitmenschen.

Helfen Sie!
Spendenkonto Deutsche Bank Berlin Kinr. 643002901 BLZ 10070024

Mehr Informationen unter www.epilepsie.sh



editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Neulich habe ich es wieder in der Zeitung und auf der
Website einer grolRen Krankenkasse gelesen: Generika
haben den gleichen Wirkstoff und die gleiche Wirkung
wie die entsprechenden Originalpraparate und konnen
deshalb bedenkenlos untereinander ausgetauscht
werden — dabei wissen wir doch alle, dass dem zumin-
dest in der Epilepsiebehandlung nicht so ist.

Bekomme ich in der Apotheke noch das Praparat, was der Arzt mir verord-
net hat? Verordnet mir mein Arzt Giberhaupt das richtige Praparat? Wie
ist das mit den Festbetragen und Re-Importen? Kann ich mir mein Medi-
kament aufgrund der hohen Zuzahlungen zukiinftig noch leisten?

Mit diesen und ahnlichen Fragen werden wir und wird auch jeder in der
Behandlung von Menschen mit Epilepsie Tatige oft konfrontiert — Grund
genug, das Thema Versorgungssicherheit zum Schwerpunkt der vorlie-
genden Ausgabe der einfdlle zu machen.

Dabei geht es vor allem um die Qualitat —aber auch um die Kosten -
der medikamentdsen Epilepsiebehandlung. Selbstverstandlich sind wir
auch der Meinung, dass die finanziellen Ressourcen im Gesundheitswe-
sen nicht grenzenlos sind und deshalb unnétige Ausgaben vermieden
werden sollten. Dies muss jedoch sinnvoll und nicht auf dem Ruicken
der chronisch kranken und behinderten Menschen geschehen. Wir sind
durchaus bereit, unseren Beitrag zu leisten, erwarten dies aber auch von
den anderen Beteiligten: Von den Arzteverbanden, den Krankenkassen-
verbanden und auch von der Industrie.

Das Thema Versorgungssicherheit wird uns sicher in den nachsten Aus-
gaben begleiten —aber es gibt auch noch anderes zu berichten. Wie
immer haben wir uns bemuht, die fiir Sie/Euch wichtigen Informationen
zusammenzustellen und dabei auch Sie/Euch selbst zu Wort kommen

zu lassen. Neulich sagte mir jemand, dass das in Mitgliederzeitschriften
von Verbanden chronisch kranker/behinderter Menschen eher selten ist -
aber letztlich geht es in der Selbsthilfe doch darum, von den Erfahrungen
anderer Menschen zu lernen. Und wer kdnnte diese besser darstellen als
die Betreffenden selbst ...

Wir wiinschen Ihnen/Euch viel Spal8 beim Durchlesen des vorliegenden
Heftes und hoffen auf viele Leserbriefe, die sich kritisch mit dem Thema

Versorgungssicherheit und anderen Themen auseinandersetzen.

In diesem Sinne

. A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

Sie suchen einen Ausbildungs-
platz? Sie méchten Ihre beruf-
liche Zukunft sichern?

Nutzen Sie unsere Moglichkeiten,
um erfolgreich eine Ausbildung
im Berufsbildungswerk Bethel in
den Berufsfeldern

Agrarwirtschaft (Gartenbau)
Erndhrung und
Hauswirtschaft

Hotel und Gastronomie
Metalltechnik

Textiltechnik und Bekleidung
Wirtschaft und Verwaltung

abzuschlieBen.

Wenn Sie in |hrer Berufswahl
noch nicht sicher sind, bieten
wir abklarende oder vorbe-
reitende MaBnahmen an, die
lhnen die Entscheidung
erleichtern.

Ilhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.
o
Epilepsi@_%w)trum Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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aufgefallen

Einmal die Mega-Mopse bitte...
Oder gibt s da was Giinstigeres
; von Ratio-Porn?

o7
Orgasmen und Erektionen
fordern die Gesundheit

Manner leiden haufiger an Herz-Kreislauf-Beschwerden, sterben eher an Tumorerkrankungen und leben etwa
sechs Jahre kurzer als Frauen —und das ist keineswegs genetisch bedingt: Manner leben ungesiinder und gehen
viel zu selten zur Vorsorge. Dr. Reinhold Schaefer von der Uro-GmbH Nordrhein kennt die wichtigsten Tipps fur
ein gesundes Mannerleben.

,Ob Selbstbefriedigung oder Geschlechtsverkehr — mehrere sexuelle Hohepunkte pro Woche sind gesund*®, weif3
Dr. Schaefer. Denn dadurch steigt der Testosteronspiegel, bauen sich Muskeln auf und die Fettverbrennung
kommt in Gang. Grundsatzlich wirkt auch eine gliickliche Partnerschaft lebensverlangernd.

Auch die korperliche Fitness ist wichtig. Dariiber hinaus wird empfohlen viel zu trinken, sich abwechslungsreich
zu erndhren und mehr zu bewegen. Schon 300 Schritte zusatzlich am Tag verhindern Ubergewicht und die be-
kannten Folgen wie Diabetes, Bluthochdruck oder Herzinfarkt.

Ein weiterer Kraftkiller: Rauchen. Es schadigt nicht nur die Lunge, sondern belastet auch die Libido. Ausreichend
Schlaf ist dagegen eine Quelle fiir mehr Vitalitat. Beim Mann ruht dann jedoch nicht der ganze Kérper: Mit vier
bis sechs unbemerkten Erektionen ist die Nacht eine ,Trainingsphase® fir den Penis.

Wer unter Erektionsproblemen leidet, sollte einen Urologen aufsuchen, da verstopfte PenisgefaRe auf eine Er-
krankung der Herzkranzgefal3e hinweisen konnen.,Nicht selten kommt es einige Jahre nach ersten Erektions-
problemen zu einem Herzinfarkt oder Schlaganfall“, warnt Dr. Schaefer.

Quelle: Presseerklarung von komm | public!, Februar 2012
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Medikamentose
Epilepsiebehandlung

Grundlagen und rechtliche Regelungen

Epilepsien gelten als gut behan-
delbare Erkrankungen —dennoch
haben viele Menschen mit Epi-
lepsie trotz der medikamentdsen
Behandlung weiterhin Anfille.
Woran liegt das? Zum einen an
den vorhandenen Medikamenten,
mit denen bei etwa 30-40% der
Betreffenden eine Anfallsfreiheit
nicht erreicht werden kann. Zum
zweiten daran, dass die Medika-
mente oft nicht richtig ausge-
wahlt und eindosiert werden; und
zum Dritten nehmen die Betroffe-
nen die Medikamente nicht immer
so ein, wie sie dies tun sollten.

Erschwert wird die medikamento-
se Epilepsiebehandlung aber auch
durch eine Vielzahl rechtlicher Re-
gelungen, die darauf abzielen, die
Kosten der Epilepsiebehandlung
so gering wie moglich zu halten.
Dagegen ist im Prinzip nichts ein-
zuwenden - dennoch fiihren diese
Regelungen sowohl bei Arzten

als auch bei anfallskranken Men-

einfille

schen oft zu Unsicherheiten, die
Auswirkungen auf die Qualitat der
Behandlung haben kénnen.

Im Folgenden wird zunachst auf
die geltenden Standards der medi-
kamentosen Epilepsiebehandlung
eingegangen. Dann werden die
bestehenden rechtlichen Regelun-
gen beschrieben und es wird er-
lautert, was Arzte und Menschen
mit Epilepsie tun kénnen, damit
diese nicht zu einer Verschlechte-
rung der Behandlung fiihren.

Medikamentdse Epilepsiebehand-
lung

In der arztlichen Beratung eines
Menschen mit Anfallen muss
zunachst geklart werden, ob es
sich tatsachlich um epileptische
Anfalle handelt — oder ob die An-
falle andere Ursachen haben. Kann
durch eine umfassende Diagnostik
sichergestellt werden, dass es sich
um epileptische Anfille handelt,

ist zu klaren, wie grof3 das Risiko
ist, dass diese auch weiterhin auf-
treten. Davon hangt ab, ob eine
medikamentdse Behandlung er-
forderlich ist und wie lange diese
dauern sollte.

Hinsichtlich des Wiederholungs-
risikos muss geklart werden, ob
es sich um einen provozierten
Anfall im Rahmen einer akuten
Erkrankung oder um einen unpro-
vozierten Anfall ohne akute Ursa-
che handelt. Tritt ein Anfall z.B.im
Rahmen eines akuten Salzmangels
(Hyponatridamie) auf, besteht nur
flr die Zeit dieser Storung ein
erhohtes Risiko fir das Auftreten
von weiteren Anfallen. Folglich
reicht ein antiepileptischer Schutz
fir die Zeit, bis die Storung besei-
tigt ist. In der Praxis werden hier
fiir wenige Tage geringe Mengen
eines Benzodiazepins (z.B. Loraze-
pam oder Clobazam) gegeben.



Tritt ein Anfall in engem zeitlichen
Zusammenhang (eine Woche) mit
einer akuten Gehirnerkrankung -
wie z.B.einem Schlaganfall - auf,
wird von einem akut-symptoma-
tischen Anfall gesprochen. Da
dann wahrend der ersten Wochen
ein erhohtes Wiederholungsrisiko
besteht, sollte ein Antiepileptikum
fir ein bis drei Monate gegeben
werden. Oft trauen sich Hausarzt
und niedergelassener Neurolo-
ge nicht, das Medikament nach
dieser Zeit wieder abzusetzen
und Uberlassen die Entscheidung
Spezialambulanzen fur Epilepsie.
Betroffene sollten dann auch eine
solche Ambulanz aufsuchen, um
nicht unnotig tiber Jahre Medika-
mente einzunehmen, die sie gar
nicht brauchen.

Tritt ein erster unprovozierter epi-
leptischer Anfall auf, tragen das
Untersuchungsergebnis des Elek-
troencephalogramms (EEG) und
des Magnetresonanztomogramms
(MRT) ebenfalls zur Abschatzung
das Wiederholungsrisikos bei. Sind
EEG und MRT unauffallig, kann

in der Regel davon ausgegangen
werden, dass zu dem Zeitpunkt
des ersten Anfalls keine Epilep-

sie vorliegt und keine weiteren
Anfalle auftreten werden. Eine
medikamentose Behandlung ist
dann nicht erforderlich. Manche
Menschen sind jedoch so ver-
angstigt, dass sie trotzdem ein
Antiepileptikum haben mochten.
Die Einnahme hat dann eher einen
psychotherapeutischen Sinn; unter
Umstanden kann eine kurze Ver-
haltenstherapie den Betreffenden
helfen, ihre Angste zu bewaltigen.

Sind innerhalb eines liberschau-
baren Zeitraums (etwa 12 Monate)
zwei oder mehr unprovozierte An-
falle aufgetreten, wird in der Regel
die Diagnose einer Epilepsie ge-

stellt. Dies ist auch der Fall, wenn
nach einem ersten Anfall EEG
oder MRT auf eine beginnende
Epilepsie hindeuten. Da in diesen
Fallen von weiterhin auftretenden
Anfallen ausgegangen werden
kann, sollte — zunachst fur zwei
Jahre — mit einer medikamentdsen
Therapie begonnen werden.

Begonnen wird die Behandlung
zunachst mit einem Medikament
(Monotherapie). Dafiir steht eine
Reihe von Substanzen zur Verfu-
gung (vgl. Tabelle 1). Entscheidend
ist die richtige Auswahl des Me-
dikaments, die von verschiedenen
Faktoren abhangt (Art der Epilep-
sie, Alter, Geschlecht, zusatzliche
Erkrankungen, ...). Die genannten
Medikamente sind bei richtiger
Auswahl in der Regel vergleichbar
gut wirksam, sie unterscheiden
sich mitunter in ihrer Vertraglich-
keit und in ihren Wechselwirkun-
gen mit anderen Medikamenten.

Einige zur Monotherapie zugelas-
sene Substanzen werden in der
Erstbehandlung einer Epilepsie
zumindest in Deutschland nicht
mehr eingesetzt (Brom, Pheno-
barbital, Phenytoin und Primidon).
Treten aber bei Menschen, die seit
vielen Jahren mit einer dieser Sub-

Schwerpunkt

stanzen behandelt wurden, keine
relevanten Nebenwirkungen auf
und sind sie anfallsfrei, sollte nicht
um jeden Preis auf ein anderes
Antiepileptikum umgestellt wer-
den, da in dieser Situation immer
wieder Anfalle auftreten konnen.

Welches Medikament ausgewahlt
wird, sollte mit dem behandeln-
den Arzt unter Berlcksichtigung
der oben genannten Kriterien
sorgfaltig besprochen werden. Die
Entscheidung fir bzw. gegen ein
bestimmtes Medikament sollte
dann von Patient und Arzt ge-
meinsam getroffen werden.

In den letzten Jahren wurde im-
mer deutlicher, dass meistens
eine niedrige Dosis des ersten
Antiepileptikums ausreichend ist,
um Anfallsfreiheit zu erreichen.
Dabei treten auch weniger Ne-
benwirkungen auf - dies erhoht
die Lebensqualitat und auch die
Bereitschaft, die Medikamente
regelmaRig und zuverlassig einzu-
nehmen.

Mit der ersten Monotherapie in
niedriger Dosierung werden etwa
50-60% der Betreffenden anfalls-
frei. Treten weitere Anfalle auf,
wird das Medikament schrittweise

Zulassung zur Monotherapie z;::::;':hr;';:lh
Carbamazepin
Gabapentin Eslicarbazepin
Lamotrigin Lacosamid
Levetiracetam Pragabalin
Oxcarbazepin Retigabin
Phenytolin Zonisamid
Topiramat
Valproinsdure =
Alle zur Monotherapie zugelassenen Wirkstoffe dirfen auch in Kombination
miteinander verabreicht werden.

Tabelle1
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Abbildung 1: Vorgehensweise bei der Eindosierung in Monotherapie

erhoht, bis keine Anfalle mehr auf-
treten oder die Nebenwirkungs-
grenze erreicht ist (vgl. Abbildung
1). Wahrend der Ein- oder Aufdosie-
rung kommt es haufig zu leichten
Nebenwirkungen wie Mudigkeit,
Schwindel oder Unkonzentriert-
heit, die sich aber in der Regel
nach wenigen Wochen wieder
verlieren. Es ist sehr wichtig, diese
Nebenwirkungen mit dem behan-
delnden Arzt zu besprechen und
nicht vorschnell auf ein anderes
Medikament zu wechseln.

Wird Anfallsfreiheit mit dem er-
sten Medikament nicht erreicht
und auf ein anderes Medikament
—wieder in Monotherapie —um-
gestellt, wird das erste Antiepi-
leptikum dann langsam wieder
ausgeschlichen. Dabei macht es
Sinn, dann ein Medikament mit
einem anderen Wirkmechanismus
auszuwahlen. Die Wahrschein-
lichkeit, dass mit einem zweiten
Antiepileptikum Anfallsfreiheit
erzielt werden kann, ist deutlich
geringer und liegt bei etwa 10-
20%. Wird auch mit dem zweiten
Medikament in ausreichend hoher
Dosierung Anfallsfreiheit nicht
erreicht, spricht man von Pharma-
koresistenz.

Dann wird in der Regel eine Kom-

binationstherapie - bestehend aus
zwei Antiepileptika - eingeleitet.

einfille

D.h., zu dem bereits in Monothe-
rapie eingesetzten Medikament
wird ein weiteres hinzugefugt
(vgl. Abbildung 2+3). Die Chance,
dann noch anfallsfrei zu werden,
liegt allerdings deutlich unter
10%. Damit andert sich ggf. auch
das Therapieziel: Es geht unter
Umstanden nicht mehr darum,
Anfalle dauerhaft zu verhindern,
sondern darum, die Anfallshaufig-

400 mg
500 mg
400 mg
300 mg
200 mg
100 mg

—

_!

keit zu senken oder das Auftreten
bestimmter Anfallsarten zu ver-
hindern. Generalisierte tonisch-
klonische Anfalle (Grand mal) soll-
ten nach Moglichkeit verhindert
werden; die Zahl der Anfélle sollte
um mindestens 50%, besser um
70% gesenkt werden.

Alle Antiepileptika, die zur Mono-
therapie zugelassen sind, dirfen
auch in Kombination gegeben
werden. Daneben gibt es eine
Reihe von Medikamenten, die
ausschlieBlich als Zusatzsubstanz
gegeben werden dirfen (vgl. Ta-
belle 1). Das liegt daran, dass neue
Medikamente gegen die Epilepsie
zunachst nur als Zusatzsubstanz
in Studien geprift werden. Erst
nach Jahren erfolgt dann —wenn
uberhaupt —eine Priifung der
Wirksamkeit der neuen Substanz
in Monotherapie.

Nebenwirkung
Anfallsfreiheit

Anldie: 1. 4,

L] e @ @ L]
i 3

Abbildung 2:Vorgehensweise bei der Eindosierung in Kombinationstheorie

Eehandlung mlt J

Monotherapie
1. Substanz

1

Maonotherapie
2. Subslanz

|

Kombinationstherapie
2 Substanzen

| 12 Monate anfalisfrei: |

47 %

60 %

64 %

Abbildung 3: Die griine Flache zeigt den Anteil anfallsfreier Patienten. Bei etwa einem Drittel kann

Anfallsfreiheit nicht erreicht werden.

N = 470, Kwan&Brodie 2000 N Engl J Med



Bei einer Kombinationstherapie
ergibt sich eine Vielzahl an Mog-
lichkeiten. Auch hier macht die
Kombination von zwei Antiepilep-
tika mit unterschiedlichen Wirk-
mechanismen mehr Sinn und ver-
hindert wirkungsvoller Anfalle als
die Kombination von Substanzen,
die gleich oder zumindest ahnlich
wirken. Auch die Wahrscheinlich-
keit, dass Nebenwirkungen auftre-
ten, ist dann vermutlich geringer.

Das Konzept einer , iiberlegten
Kombination von zwei Antiepilep-
tika wird als rationale Polytherapie
bezeichnet. Bei einer Reihe von
Substanzen, die in den vergange-
nen Jahren als Zusatztherapie zu-
gelassen wurden, wird zurzeit ge-
prift, mit welcher anderen Basis-
substanz die grof3te Wirksamkeit
und Vertraglichkeit erzielt werden
kann. Manche Menschen werden
auch mit drei oder mehr Antiepi-
leptika behandelt; es gibt jedoch
keine Belege dafiir, dass damit ein
zusatzlicher Nutzen verbunden
ist. Im Gegenteil besteht hier ein
erhohtes Risiko flr Unvertraglich-
keiten.

Somit sollten pharmakoresistente
Epilepsien mit einer Kombinati-
onstherapie aus zwei Antiepilep-
tika behandelt werden, die das
Auftreten von Grand mal verhin-
dern und moglichst zu keinen
oder allenfalls minimalen Neben-
wirkungen fuhren. Zudem sollten
immer die Erfolgsaussichten eines
epilepsiechirurgischen Eingriffs
gepruft werden.

Rechtliche Regelungen

Die Entwicklung neuer Medika-
mente dauert oft mehr als ein
Jahrzehnt und ist mit erheblichen
Kosten verbunden. Deshalb durf-
ten lange Zeit die Hersteller die

Preise fur neu zugelassene Me-
dikamente selbst festlegen, was
zumindest teilweise den rasanten
Anstieg der Arzneimittelkosten
erklart. In den vergangenen Jahren
wurden deshalb gesetzliche Re-
gelungen geschaffen, um diesen
Kostenanstieg zu bremsen.

Fur neue Medikamente besteht in
Deutschland ein Patentschutz von
20 Jahren. In dieser Zeit hat die
entsprechende Firma das alleinige
Recht auf Entwicklung, Zulassung
und Vertrieb des Praparats. Da
neue Wirkstoffe in der Regel schon
bei Beginn der Entwicklung paten-
tiert werden, besteht der Patent-
schutz nach Zulassung des Me-
dikaments in der Regel noch 7 bis
10 Jahre. Nach Ablauf des Patent-
schutzes —friithestens jedoch nach
10 Jahren —durfen andere Firmen
die Substanzen dann als Generika
herstellen und vertreiben.

Auch wenn die Firmen nach Ablauf
des Patentschutzes in der Regel
die Preise fur die Originalprapa-
rate senken, liegen die Kosten oft
deutlich Gber denen der Generika.
Da Generika denselben Wirkstoff
enthalten wie das Originalprapa-
rat, sind beide in ihrer Wirksamkeit
vergleichbar. Problematisch ist
jedoch, dass der Zeitraum, indem

Schwerpunkt

der Wirkstoff im Korper seine an-
tiepileptische Wirkung entfaltet
(Bioverfugbarkeit), unterschiedlich
sein kann. Die Bioverfuigbarkeit
bei einem Generikum darf im Ver-
gleich zum Originalpraparat um
20% nach unten und 25% nach
oben abweichen.

Gerade bei anfallsfreien Patienten
ist es gefahrlich, von einem Ori-
ginalpraparat auf ein Generikum,
von einem Generikum auf ein an-
deres Generikum oder von einem
Generikum auf ein Originalprapa-
rat umzustellen, da eine mogliche
Absenkung des Blutspiegels zum
erneuten Auftreten von Anfallen
flhren kann. Anfallsfreie Men-
schen mit Epilepsie sollten daher
auf keinen Fall das Praparat wech-
seln; darauf hat die Deutsche Ge-
sellschaft fir Epileptologie (DGfE)
mehrfach hingewiesen (vgl. die
Stellungnahmen auf der Website
der DGfE — www.dgfe.org/mittei-
lungen/stellungnahmen).

Apotheker sind auf der Basis
rechtlicher Absprachen mit den
Krankenkassen verpflichtet, dem
Patienten das jeweils preislich
glnstigste Medikament mit dem
arztlich verschriebenen Wirkstoff
auszuhandigen. Der behandelnde
Arzt hat jedoch die Moglichkeit

y
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dafiir zu sorgen, dass der Apothe-
ker dem Betroffenen nicht das
kostenglinstigste Medikament
aushandigen muss, sondern das
verordnete Praparat einer be-
stimmten Firma.

Auf jedem Rezept findet sich links
in einer Spalte dreimal ein Kast-
chen mit dem lateinischen Begriff
aut idem (zu Deutsch: oder das
Gleiche). Ist dieses Kastchen durch-
gestrichen, muss der Apotheker
dem Betroffenen das verordnete
Préparat (Original oder ein be-
stimmtes Generikum) aushandi-
gen. Ist das Kastchen nicht durch-

gestrichen, ist der Apotheker frei
in der Auswahl des Generikums
und entscheidet rein auf der Basis
der Kosten.

Unabhangig von dieser Regelung
gibt es flr einige Antiepileptika
Festbetrage, die sich an den Prei-
sen im unteren Drittel der Pra-
parate orientieren. Die Differenz
zwischen diesem Festbetrag und
den Kosten des individuellen Me-
dikaments muss der Patient selbst
bezahlen und zwar auch dann,
wenn er von der Zuzahlung befreit
ist.

einfille

Was bedeutet das fur das Verord-
nungsverhalten der Arzte und

flr den einzelnen Patienten? Bei
Beginn einer Behandlung spricht
nichts dagegen, dass — soweit ver-
flgbar —ein Generikum verordnet
wird. Der Betroffene sollte dann
das Generikum von immer dem
gleichen Hersteller erhalten. In
der Regel liegt das Generikum im
Preisniveau des Festbetrags - es
fallen fiir den Patienten keine zu-
satzlichen Kosten an.

Problematisch wird es, wenn die
Behandlung mit einem Original-
praparat begonnen wurde und

nach dem Wegfall des Patent-
schutzes aus den oben genann-
ten Grunden auch weiterhin mit
diesem Praparat behandelt wird.
Wourde dann bereits ein Festbetrag
festgelegt — wie zuletzt beim To-
piramat — tragt der Betroffene die
Differenz zwischen Festbetrag und
»seinem“ individuell notwendigen
Originalpraparat, was zu einer
erheblichen finanziellen Belastung
flhren kann und von manchem
sicher nicht zu tragen ist.

Stellt der Arzt jedoch aus reinen
Kostengriinden auf ein Praparat
um, dass den Festbetrag nicht

ubersteigt, kann dies erneut zu
Anfallen fithren und damit zu
einem - zumindest vorubergehen-
dem —Verlust der Fahrtauglichkeit
und ggf. auch zu Einschrankungen
im Arbeitsleben; von den psychi-
schen Belastungen und Beein-
trachtigungen der Lebensqualitat
ganz zu schweigen. Hier ist sicher
eine Korrektur der derzeitigen
Verfahrensweise im Interesse der
Patienten notwendig.

Ein weiteres Instrument zur Ko-
stensenkung ist das Arzneimittel-
marktneu- ordnungsgesetz (AM-
NOG), das seit Januar 2011 in Kraft
ist. Hier ist unter anderem gere-
gelt, dass der Hersteller eines neu
zugelassenen Medikaments inner-
halb weniger Monate nach Zulas-
sung nachweisen muss, dass mit
seinem Praparat ein Zusatznutzen
verbunden ist. Kann der Nachweis
erbracht werden, zahlen die Kran-
kenkassen wahrend des Patent-
schutzes wie bisher den Preis, den
der Hersteller festlegt. Kann der
Nachweis nicht erbracht werden,
wird nur der Preis des Vergleich-
spraparats erstattet. Das Gesetz
sieht vor, dass als Vergleichsprapa-
rate nach Moglichkeit nur solche
gewahlt werden sollten, fir die es
bereits einen Festbetrag gibt.

Ziel dieser Regelung ist die Ver-
hinderung von Scheininnovatio-
nen - also die Entwicklung und
Vermarktung von Substanzen,

die sich allenfalls gering von Vor-
gangerpraparaten unterscheiden.
Das Problem liegt aber auch hier
im Detail, wie am Beispiel des im
Frihjahr 2011 zugelassenen Retiga-
bins deutlich wird. Der Hersteller
hat sein Praparat mit Lacosamid —
ebenfalls ein kirzlich zugelassener
neuer Wirkstoff — verglichen und
war der Meinung, damit einen
Zusatznutzen belegt zu haben. Der



Gemeinsame Bundesausschuss'—
der letztlich dartiber entscheidet,
ob ein Zusatznutzen belegt ist —
war jedoch der Meinung, dass der
Hersteller seinen Wirkstoff mit
Lamotrigin bzw. Topiramat (beides
Wirkstoffe, fiir die ein Festbetrag
festgelegt wurde) hatte verglei-
chen sollen. Nach aktueller Ein-
schatzung der zustandigen Fach-
gesellschaften —der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie und
der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie —sollen hier allerdings

1 Der gemeinsame Bundesaus-
schuss (GBA) setzt sich zusammen aus Ver-
tretern der Leistungserbringer (Deutsche
Krankenhausgesellschaft, Kassenarztliche
Bundesvereinigung, Kassenzahnarztliche
Bundesvereinigung), der Kostentrager
(GKV-Spitzenverband) und Patientenver-
tretern, die allerdings kein Stimmrecht
haben. Weitere Informationen zur Struktur
und Arbeitsweise des GBA finden sich auf
dessen Website: www.g-ba.de.

Apfel mit Birnen verglichen wer-
den, da das Zulassungsspektrum
sowohl fiir Lamotrigin als auch
flr Topiramat bedeutend groRRer
als fiir Retigabin ist (vgl. die Stel-
lungnahme unter www.dgfe.org/
mitteilungen/stellungnahmen).
Derzeit ist das Verfahren noch of-
fen und es bleibt abzuwarten, wie
der Gemeinsame Bundesausschuss
entscheiden wird.

Zusammenfassung

In den letzten Jahren steht eine
zunehmende Zahl von Antiepi-
leptika zur Verflgung, die eine
individualisierte medikamentose

Epilepsiebehandlung ermoglichen.

Im Spannungsfeld zwischen anfal-
lenden Kosten fiir die Entwicklung
von Antiepileptika mit neuen

Schwerpunkt

Wirkmechanismen einerseits und
der allgemeinen Zunahme der
Ausgaben im Arzneimittelwesen
anderseits sind MaBnahmen zur
Kosteneindammung notwendig.
Die hier ausgefiihrten Beispiele
der Diskussion um Festbetrage fiir
als Generika erhaltliche Substan-
zen und nun auch fir Original-
praparate zeigen aber, dass eine
Anpassung an die spezifischen
Problematiken in der medikamen-
tosen Behandlung der Epilepsien
erforderlich ist.

Prof. Dr. med.
Martin Holtkamp

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg
Evangelisches Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge
Herzbergstralle 79
10365 Berlin
mail: m.holtkamp@keh-berlin.de

Lebenslauf einer Tabletteneinnahme
oder: Import ist nicht gleich Import

Ein Erfahrungsbericht

Hallo! Ich bin Susanne. Epilepsie
habe ich seit meinem zwdlften
Lebensjahr. Ich habe das Janz-Syn-
drom - aber diese prazise Diagno-
se, die wurde erst viel spater ge-
stellt, da war ich schon erwachsen.

Ich habe schon eine Menge Medi-
kamente in verschiedenen Kombi-
nationen geschluckt.

Zuerst wurde ich, ganz am Anfang,
auf Primidon eingestellt. Daran
habe ich keine gute Erinnerung.
Ich war nur mide und kriegte
uberhaupt nichts mehr gebacken.
Dann kam ich zu einem neuen
Arzt, in eine neue Klinik und wurde
auf Valproinsdaure umgestellt. Ich
nahm in den folgenden Jahren alle
moglichen Valproinsaure-Prapara-

te, zunachst in Saftform,dann in
Tablettenform.Von den bekannten
Nebenwirkungen, vor allem Ge-
wichtszunahme, merkte ich nicht

viel - ich bin ein sehr schlanker Typ.

Aber als die Valproinsaure dann
abgesetzt wurde, wurde ich um
einiges diinner — also hat das Me-
dikament doch was mit meinem
Gewicht gemacht.

Als ich 17 und immer noch anfalls-
frei war, wollte ich unbedingt,
dass die Medikamente abgesetzt
werden.

Und das wurde dann auch ge-
macht. Die Medikamente wurden
ziemlich schnell abgesetzt. Das
hat aber leider tberhaupt nicht
geklappt, ich habe wieder Anfalle

gekriegt. Die Neueinstellung ge-
staltete sich schwierig. Ich nahm
schliellich Lamotrigin und Valpro-
insaure in Kombination. Trotzdem
hatte ich Anfalle, und zwar immer,
bevor ich meine Regel kriegte. So
bekam ich zusatzlich noch Hor-
monpraparate. Es war alles nicht
so einfach. Es wurden verschiede-
ne Praparate ausprobiert, um die
richtige Einstellung zu finden, das
dauerte jeweils mehrere Zyklen
lang - war also sehr langwierig.

Es wurde hin und her probiert, um
die richtige Dosis zu finden.

In dieser Zeit war ich in einem
Epilepsiezentrum in Behandlung.
Mein Arzt schlug vor, die Kom-
binationstherapie zu verandern

einfille
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—weil es besser ist, nur ein Medi-
kament zu nehmen, auch wegen
der Wechselwirkungen zwischen
Valproinsaure, Lamotrigin und den
Hormonpraparaten. Er hat mir
aber die Entscheidung uberlassen,
was ich machen will.

Ich habe mich dann dafiir ent-
schieden, nur noch Lamotrigin zu
nehmen. Wieder wurde hin und
her probiert, um die richtige Dosis
zu finden. Bei einer sehr hohen
Dosierung war ich anfallfrei, hatte
aber eine Menge Nebenwirkungen
-ich war Uberdosiert. Wurde die
Dosis reduziert, bekam ich wieder
Anfalle.

So entschied ich mich fiir einen
Schwellenwert — genau dazwi-
schen —, der mir relative Anfallfrei-
heit sichert. Bei dieser Dosierung
bin ich geblieben. Normalerweise
krieg’ich jetzt keine Anfalle. Wenn
aber irgendwas dazu kommt — wie
zum Beispiel ein unregelmaRiger
Wach-Schlaf-Rhythmus, auRRerge-
wohnliche Situationen, Erkdltung
und Fieber, Bahnfahrten mit Flak-
kerlicht —da bin ich gefahrdet, da
krieg”ich dann auch schon mal
einen Anfall.

Ich kann mit meinen Anfallen
ganz gut umgehen. Wenn ein au-

Bergewohnliches Ereignis ansteht
—wenn ich zum Beispiel in Urlaub
fahre und weil3, dass ich die ganze
Nacht unterwegs sein werde —
nehme ich zusatzlich Frisium. So
kann ich gegensteuern. Damit lebe
ich eigentlich ganz gut.

Re-Import oder Parallel-Import?

Meinen letzten grolRen Anfall
hatte ich, als ich statt meines
Originalpraparats ein Import-Me-
dikament bekommen habe. Mein
Original-Lamotrigin war damals
noch sehr teuer. Mein Apotheker
sagte, er hatte da einen identi-
schen Re-Import — viel preiswerter
—ob ich den nicht haben mochte.
Fur mich bedeutete ein Re-Import:
Hersteller-Firma stellt das Original
in Deutschland her und exportiert
es ins Ausland. Anschliellend wird
es wieder nach Deutschland im-
portiert. Die Bezeichnung des Me-
dikaments ist dieselbe. ,Ja, warum
denn nicht“, dachte ich, ,da kann
ich ja auch einen Re-Import neh-
men, wenn das dasselbe ist“. Und
dann bekam ich pl6tzlich einen
Anfall. Ich war ja ziemlich knapp
eindosiert, sonst war’s wahr-
scheinlich nicht passiert ... Ich war
am rotieren, Uberlegte hin und her:
»Was hab’ich gemacht, dass ich
so plotzlich 'nen Anfall gekriegt

Bild 1: Sieht doch alles gleich aus ... Schmeckt und wirkt aber anders!
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habe? Ich hab’doch keine Nachte
durchgemacht, ich hab’doch gut
geschlafen, ich hatte doch auch
kein Fieber —also,an was kann es
denn gelegen haben?”

Blieben ja nur die ,neuen” Ta-
bletten. Ich vermutete, dass die
vielleicht nicht so ganz identisch
waren und sprach meinen Apo-
theker darauf an. Der wies mei-
nen Verdacht weit von sich und
bestritt, dass es da Unterschiede
geben konnte.

Ich habe dann bei der Unabhan-
gigen Arzneimittelberatung in
Dresden angerufen, die ich hier
ausdriicklich sehr empfehlen
mochte. Dort habe ich das Pro-
blem geschildert. Die haben dann
die verschiedenen Tabletten genau
geprift und am nachsten Tag bei
mir angerufen, um mir das Ergeb-
nis mitzuteilen.

Ich selbst hatte die Unterschiede
zwischen den verschiedenen Ta-
bletten gar nicht bemerkt. Ob die
kleiner, dicker, flacher sind —du
wirfst sie in den Mund rein und
schluckst sie runter. Aber die ha-
ben gleich festgestellt, dass die
anders gepresst waren, offensicht-
lich mit anderen Hilfsstoffen, Bin-
demitteln, ... Sie erklarten mir, dass
ich kein Re-Import sondern ein
Parallel-Import bekommen hatte.
Parallel-Import bedeutet, dass die
Herstellerfirma das Medikament
im Ausland herstellt und dann
nach Deutschland importiert.
Daraufhin schaute ich mir die Pak-
kungen an und sah, dass die Re-
Importe aus verschiedenen Lan-
dern kamen. Die 50-mg-Tabletten
made in Portugal und die 100-mg-
Tabletten made in Great Britain.
Ein Parallel-Import ist haufig mit
einem Generikum vergleichbar:
Gleicher Wirkstoff und ggf. andere



Bild 2: Arzneimittelberatung Dresden

Zusatzstoffe. Im nach hinein ist
mir aufgefallen, dass die Tabletten
auch anders geschmeckt haben.

Ich habe auch noch mit einem
Arzt meines Vertrauens uber das
Problem gesprochen und ihn
gefragt, ob denn so ein kleiner
Unterschied Anfalle auslésen kann
... Erist ein sehr kompetenter Kin-
derepileptologe, mit dem wir in
unserer Selbsthilfegruppe zusam-
men arbeiten. Aber er hatte keine
Ahnung. Fur ihn war das vollig
neu. Meine Erklarung erschien ihm
schlussig, er konnte meinen Ver-
dacht nachvollziehen. Aber weder
er noch seine Kollegen, denen er
das Problem beim regelmaRig
stattfindenden Qualitatszirkel
schilderte, hatten irgendwelche
Erfahrungen damit. Es war neu fur
sie.

Seitdem nehme ich wieder das
Originalpraparat. Das ist inzwi-
schen auch nicht mehr so teuer
wie friiher. Seit es Generika gibt,
ist auch beim Original der Preis
runter gegangen. Ich muss jetzt

weniger Zuzahlung fir das Medi-
kament leisten.

Um nicht missverstanden zu wer-
den:Ich habe Gberhaupt nichts
gegen Generika. Die sind vollig in
Ordnung. Wichtig ist es nur, dass
wir immer das gleiche Praparat
nehmen —wenn man also gut auf
ein Generika eingestellt ist, sollte
man nicht pl6tzlich das Original-
praparat nehmen. Umgekehrt
aber auch nicht.

Ich kann jedem nur empfehlen:
Ruft bei der Unabhdngigen Arznei-
mittelberatung an, die sind echt
kompetent und wissen Bescheid,
wenn es da Unterschiede —und
seien es noch so kleine — zwischen
Originalpraparat und Generika
gibt (Institut fiir klinische Pharma-
kologie, Arzneimittelberatungs-
dienst, Medizinische Fakultdt,
TU-Dresden, FiedlerstrafSe 27, 01307
Dresden, Tel.: 0351 — 4585049, arz-
neimittel@upd-online.de). Und die
beraten wirklich unabhangig! Du
rufst an und schilderst das Pro-
blem. Eine pharmazeutisch-techni-

Schwerpunkt

sche-Assistentin nimmt alles auf,
eine Apothekerin recherchiert und
ruft dann zu einem vereinbarten
Zeitpunkt zurtick.

Ob ich Angst habe, dass ich bei
Festlegung neuer Festbetrage zu-
kunftig sehr viel mehr dazu bezah-
len muss? Eigentlich nicht. Festbe-
trage gibt’s ja schon ewig. Bei der
Hilfsmittelversorgung, wenn man
,was besseres“ haben will, dann
muss man die Differenz drauf le-
gen ... Aber ob es das auch bei An-
tiepileptika geben wird? Glaub’ich
eher nicht. Und falls doch —sicher
nur bei neuen Medikamenten, wo
der (Zusatz-) Nutzen nicht belegt
ist ...

Das Gesprach wurde fiir einfélle
aufgezeichnet und zusammen-
gefasst von Brigitte Lengert, der
Name wurde dabei gedndert.

ANZEIGE

kleinwachau i

Sachsisches Epilepsiczentrum Radeberg

Wer sich ausfiihrlich Gber Re-Importe und Parallel-Importe informieren
will, kann dies auf den sehr informativen Seiten der TU Dresden tun
(www.tu-dresden.de — Stichwort: Arzneimittelberatungsdienst).

Sachsisches
Epilepsiezentrum
Radeberg

kompetente Hilfe fiir
Menschen mit Epilepsie

® Fachkrankenhaus

flr Neurologie mit
ambulanten Angeboten

m Firderschule (G)
= Wohnen
B Werkstatten

Tel. (03528) 431-0
www.kleinwachau.de
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Gesundheitliche Chancengleichheit
ist ein Menschenrecht!

Pladoyer fiir ein solidarisches Gesundheitssystem

Menschen mit einer Epilepsie sind
ganz verschieden: Manche sind
kaum eingeschrankt durch ihre
Erkrankung, haben einen akade-
mischen Beruf und verdienen gut.
Manche werden von der Epilepsie
aus der Bahn geworfen und ha-
ben Schwierigkeiten, wieder auf
die Beine zu kommen. Viele sind
langzeitarbeitslos und leben von
Arbeitslosenhilfe. Es ist leider so:
Menschen mit einer Epilepsie sind
- selbst im Vergleich mit anderen
behinderten Menschen - tiber-
durchschnittlich oft arbeitslos.

Allen gemeinsam ist, dass sie eine
Epilepsie haben und dass sie dar-
um regelmalRig zum Arzt mussen.
Allen gemeinsam ist der Wunsch,
medizinisch gut versorgt zu sein
und zu bleiben.

Wir leben in einem reichen

Land. Deutschland hat ein
solidarisch ausgerichtetes
Gesundheitssystem von ho-

her Qualitat. Allen gesetzlich
Versicherten stehen die gleichen
Leistungen zu, unabhangig davon
welchen Beitrag sie leisten. Ge-
sundheitliche Chancengleichheit
ist ein Menschenrecht! Trotzdem
gibt es groRRe Unterschiede. Auch
in Deutschland hiangt Gesundheit
von Einkommen und Bildung ab.
Arme Menschen sind 6fter krank
und sterben friiher. Das belegen
zahlreiche Studien.

Viele Menschen mit Epilepsie sind
langzeitarbeitslos. Darum sind sie
arm.Viele leben von sogenann-
ten Minijobs und stehen an der
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Grenze zur Armut. Wer wenig Geld
hat, uberlegt sich jede Ausgabe
zweimal: Soll ich wirklich zum Arzt
gehen, oder kann ich die Praxisge-
bihr sparen? Krieg’ich das Geld
fir die Zuzahlungen und Eigenbe-
teiligungen zusammen? Geh’ich
lieber nicht zur Krankengymna-
stik? Warte ich noch ein bisschen
mit dem Horgerateakustiker, bis
ich mir das Geld flr mein Horgerat
zusammengespart habe?

Geht’s nicht doch noch eine Weile
ohne Brille? Vielleicht sieht man
meine Zahnliicke ja nicht so ...

Im Gesundheitswesen ist das
Geld knapp. In der offentlichen
Diskussion ist die Rede von einer
immer weiter voranschreitenden
Kostenexplosion und dem baldi-
gen Zusammenbruch des solida-
rischen Gesundheitssystems. Es
ist die Rede von Sparzwang und
Rationierung.

Wenn gespart und rationiert
werden muss, dann mussen dazu
aber auch faire Verfahren und

jeder-verdi

Kriterien entwickelt werden. Es
muss endlich eine offene, ehrli-
che Diskussion geflihrt werden,
was denn so schrecklich teuer im
Gesundheitswesen ist; es muss
offen gelegt werden, wer an
Gesundheit verdient und wer am
meisten fur Gesundheit bezahlt;
es muss gezeigt werden, wie die
Kosten und Lasten derzeit verteilt
sind und wie sie gerechter verteilt
werden kénnten. Die Diskussion
darf nicht von oben, sondern sie
muss mit Blick von unten gefiihrt
werden - vom Standpunkt der
Menschen aus betrachtet, die kei-
ne Lobby haben.

Einen wichtigen Diskussionsbeitrag
leistet die diesjahrige Kampagne
Caritas 2012. Im Rahmen sei-

ner dreijahrigen Initiative fiir
Solidaritdt und gesellschaft-

liche Zusammenhalt hat der
Deutsche Caritasverband seine
Jahreskampagne unter das Motto
Armut macht krank - jeder ver-
dient Gesundheit gestellt (www.
caritas.de/kampagne2012). Dabei

ent-gesundheit.de

-
-

a
S

carntas




geht es zum einen um 6ffentliche
Sensibilisierung. Zum anderen
will die Caritas ihr politisches
Engagement auf allen Ebenen
ausbauen und konkrete Schritte
benennen, wie sie als starke kirch-
liche Organisation Verantwortung
flir mehr Gerechtigkeit in der
Gesundheitsversorgung tber-
nehmen kann. Sie fordert ein
Gesundheitssystem, zu dem alle
Zugang haben und die dazugeho-
rige Bildungs- und Sozialpolitik,
die Armut und Arbeitslosigkeit als
Ursache von Krankheit bekampft.

Grole Ziele, ganz bestimmt
Langzeitziele. Aber die Richtung
stimmt und auch kleine Schritte
fuhren weiter, wenn man weil3, wo
man ankommen will:

Die Praxisgebiihr gehort abge-
schafft. Sie wurde eingefiihrt, um
»medizinisch nicht notwendige
Arztbesuche einzuschranken.

Das hat aber nicht geklappt. Die
Praxisgebuihr ist nichts anderes als
ein ergdnzendes Finanzierungs-

instrument mit hohen burokrati-
schen Kosten.

Die Befreiungsregelung bei Zu-
zahlungen fur Medikamente und
Heil- bzw. Hilfsmittel muss un-
biirokratischer gestaltet werden.
Schwerbehinderte miissen grund-
satzlich freigestellt werden.

Solidaritat! Schon lange ist es so,
dass in unsere Selbsthilfegruppen
die Menschen kommen, die durch
Arbeitslosigkeit und Krankheit

ins Abseits geraten sind. Schon
lange sind wir Auffangbecken

flr Menschen, die einsam sind,
die arm sind, die von sozialen
Angsten und Néten geplagt sind.
Unsere Gruppen helfen. Sie schlie-
Ben Versorgungsliicken. Unsere
Angebote sind niedrigschwellig,
keiner muss Angst haben, nicht
willkommen zu sein. Wir organisie-
ren Informationsveranstaltungen,
stitzen durch Gesprachsgruppen
und verbringen Freizeit mitein-
ander - sei es bei Ausfliigen ins
Umland, bei Kegelabenden oder

Die Nebenwirkungen
sind schlimmer als die Anfalle

Ein Erfahrungsbericht

Ich habe eine symptomatische
fokale Epilepsie mit automo-
torischen Anfallen, der rechte
Temporallappen ist betroffen. Am
02.11.1990 hatte ich zum ersten
Mal einen Anfall. Da war ich 37
Jahre alt.

Der erste Anfall

Zuerst habe ich gedacht, ich hatte
verschlafen, mir kam die Situation
merkwdrdig vor. Damals war ich
noch verheiratet und lebte mit
meinem Mann zusammen. Der

Schwerpunkt

bei Familienfreizeiten, die die DE
anbietet und durchfiihrt.

Solidaritat! Wir wiirden und konn-
ten noch viel mehr machen — brau-
chen dafiir aber mehr finanzielle
Unterstiitzung und Forderung
—unter anderem und besonders
auch von staatlicher Seite.

Bei aller Solidaritat und allem
Engagement: Unser Ehrenamt
allein reicht nicht aus!

Literatur:

Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkldrung (Hrsg.): Kriterien guter
Praxis in der Gesundheitsforderung
bei sozial Benachteiligten: Ansatz

- Beispiele - weiterftihrende
Informationen, 4. erweiterte und
liberarbeitete Auflage, KoIn 2010

Robert-Koch-Institut:
Gesundheitliche Ungleichheit
bei Kindern und Jugendlichen in
Deutschland, Berlin 2010

Brigitte Lengert

sagte mir,dass ich nicht verschla-
fen habe, sondern dass ich nach
dem Aufstehen wieder ins Bett
gefallen bin.Wir sind zum Arzt
gegangen. Der hat eine Epilepsie
festgestellt und mir Tabletten ver-
schrieben.
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Das erste der langen Reihe von
Medikamenten, die ich genommen
habe, war Carbamazepin. Diese
Tabletten haben mich sehr miide
gemacht. Ich habe das beim Ar-
beiten gemerkt, dass ich mich wie
in Zeitlupe bewege. Die Neben-
wirkungen waren also erheblich,
obwohl die Dosierung sehr niedrig
war. Nachdem ich das Carbama-
zepin eine Weile genommen hatte,
wurde es etwas besser.

Egal was ich genommen habe, ich
war nie anfallfrei

Aber ich hatte weiter Anfille.

Ich war nie anfallfrei. Egal was

ich genommen habe, ich war nie
anfallfrei. Es ist eher schlimmer
geworden. Mit den unterschiedli-
chen Tabletten, die ich genommen
habe, haben sich die Anfalle veran-
dert und wurden unangenehmer
und schlimmer. Ich hatte deutliche

Nebenwirkungen. Mit denen habe
ich seit eh und je zu kampfen.

In den go’ern, bevor diese Generi-
ka auf den Markt kamen, da gab’s
mal 'ne Phase, wo es mir recht gut
ging und wo ich auch wenig An-
falle hatte ... Es ging mir gut, und
trotzdem wurde ich auf Generika
umgestellt. Mir wurde gesagt,

die Tabletten sind gleich. Aber fiir
mich waren sie nicht gleich. Ande-
re Menschen kommen vielleicht
damit klar —ich nicht. Mir ging’s
psychisch miserabel. Dazu hatte
ich Herzrasen, war zittrig und ...

einfille

Ach, es war furchterlich. Ich mag
mich gar nicht daran erinnern.

Ich war zundchst auch gar nicht
voreingenommen gegen Generika.
Ich hab’ alles eingenommen, was
mir verordnet wurde —und hab’
mich gewundert, wie beschissen
es mir ging. Ich dachte, die Erkran-
kung verschlechtert sich —aber
das war ja gar nicht der Fall. Es
waren die Nebenwirkungen der
Tabletten. Anfalle hatte ich nach
wie vor.

Mein behandelnder Arzt hat kei-
nen Zusammenhang zwischen
meinem verschlechterten Gesund-
heitszustand und den Generika
gesehen. Er hat dies und das aus-
probiert. Auch Valproinsaure habe
ich bekommen, das hat aber Gber-
haupt nicht gewirkt —das ging mir
noch viel mehr auf die Psyche.

PSR

1995 oder 1996 bin ich in ein Epi-
lepsiezentrum gegangen. Es wurde
ein Monitoring gemacht. Damals
bin ich dann auch in die Selbsthilfe
gekommen, weil ich allein nicht
mehr weiter wusste. Beim Moni-
toring ist dann rausgekommen,
dass in meinem Kopf offenbar eine
Entzindung abgelaufen ist ... Ich
war friher nie krank — eine Zeit-
lang hatte ich mal Kopfschmerzen,
aber sonst ging es mirimmer gut.
In dem Epilepsiezentrum wurde
ich auf Levetiracetam eingestellt.
Das ging relativ gut. Ich hatte
trotzdem Anfalle, aber die waren

nicht so dramatisch. Einen Anfall,
bei dem ich stiirzte, hatte ich ei-
gentlich nur ganz am Anfang. Ich
habe kurze Anfille ... die haben
sich im Laufe der Jahre verandert,
je nachdem, was fiir Tabletten ich
gerade genommen habe. Manche
Anfalle habe ich mitbekommen,
manche nicht ...

Nichts hat so richtig geholfen. Mir
wurde eine OP empfohlen, aber
davor habe ich Angst. Eigentlich
sind meine Anfalle ja nicht so dra-
matisch, dass ich operiert werden
musste. Und es waren auch nicht
so viele. Manchmal kam auch ein
Anfall, wenn die Medikamente
erhdht worden sind. Nach einer Er-
héhung von Levetiracetam bin ich
hier in der Wohnung umgekippt
und hatte mich verletzten konnen
...ich hab’s noch gemerkt, wie ich
zu Boden gegangen bin —trotz-
dem hab’ich mir auch eine Beule

|

am Kopf zugezogen. Nach Riick-
sprache mit dem Epilepsiezentrum
habe ich Levetiracetam nach die-
sem Anfall wieder reduziert. Also -
eine hohe Dosis vertrage ich auch
nicht. Ich reagiere heftig auf jede
Veranderung der Dosierung. Wenn
irgendwas verandert werden
muss, dann muss das vorsichtig
gemacht werden.




Der Apotheker legte mir eine Pak-
kung hin, die ich noch nie gesehen
hatte

Meine Erfahrungen im Juni des
letzten Jahres, die haben dem
Fass dann aber echt den Boden
ausgeschlagen. Ich habe ja seit 6
Jahren Levetiracetam genommen.
Dann habe ich gemerkt, dass ich
Re-Importe dabei hatte. Ich hatte
mich schon gewundert, warum ich
plotzlich andere Nebenwirkungen
habe, obwohl ich doch dasselbe
Medikament nehme. Dass ich
Re-Importe dabei hatte, habe ich
gemerkt, weil ich mal zu einer an-
deren Apotheke als meiner sonst
Ublichen gegangen bin. Der Apo-
theker legt mir eine Packung hin,
die ich noch nie gesehen hatte.

Ich sag’:, Nee, die nehm’ich nicht.”
Der sagt:, Wenn auf dem Rezept
diese Nummer drauf steht, dann

kriegen Sie das. Daran andert auch
das aut idem, das lhre Arztin an-
gekreuzt hat, nichts. Die Medika-
mentennummer, die hier steht, die
ist entscheidend.” Weil ich mich
geweigert habe, seine Tabletten
zu nehmen, hat er meine Arztin
angerufen und dann habe ich
mein altes Levetiracetam wieder
bekommen.

Die Nebenwirkungen bei dem
Generikum von Levetiracetam
waren schrecklich. Ich habe sechs
Kilo abgenommen. Schon nach
zwei Wochen ging ich wieder

zum Arzt. Nach jedem Essen war
mir stundenlang tbel, ich hatte
Kopfschmerzen, Magenschmerzen,
Durchfall, war ganz ausgetrocknet,
Nachtschweil, trockene Haut,
Hautfalten wie 'ne alte Oma, die
nichts mehr trinkt, Schmerzen

im linken Fuld beim Abrollen, was
heftig schmerzhaft war ... Ich gehe
gern spazieren, ich geh’gern zu
Ful? —aber das ging in dieser Zeit
alles nicht mehr. Hinzu kamen
noch Angstzustande. Es war alles
ganz furchterlich. Das regt mich
immer noch auf, wenn ich jetzt
driiber rede ...

Viel mehr als unter den Anfallen
habe ich unter den schrecklichen
Nebenwirkungen der Generika
gelitten, die mir verordnet wurden

Es sind ja nicht nur die Anfalle. Viel
mehr als unter den Anfallen habe
ich unter den schrecklichen Ne-

benwirkungen der Generika gelit-
ten, die mir mein Arzt verordnet
hatte. Die hatten einen anderen
Namen als das Originalpraparat,
aber denselben Wirkstoff drin.
Mein Arzt hat einfach behauptet,
das ware gleich. Das stimmt aber
gar nicht. Der Wirkstoff ist gleich.
Die Zusammensetzung ist 'ne an-
dere.

Ich bin mit dem Originalpraparat
einigermal3en gut klar gekommen.
Und bin trotzdem auf Generika
umgestellt wurden. Das hat nur
was mit Geld zu tun. Das finde ich

Schwerpunkt

eine Riesenschweinerei. Die ma-
chen das einfach.

Selbst als ich diese massiven
Nebenwirkungen erlitten habe,
wollte mir meine Arztin nicht das
Originalpraparat verordnen. Sie
hat gesagt, ich wiirde mir das alles
nur einbilden.

Ich habe mich ein halbes Jahr lang
rumgequalt. Dann habe ich bei ei-
nem anderen Arzt angerufen und
gefragt, ob er mich in ein Kranken-
haus einweisen konnte. Aber nein
—er meinte, erst in einem viertel
Jahr wiirde ich einen Termin in
seiner Praxis bekommen. Also bin
ich doch wieder zu meiner Arztin,
eher ungern, und hab’ gesagt,
dass ich ins Krankenhaus muss,
weil ich nicht mehr weiter weilR,
nicht mehr weil3, wohin ich mich
wenden kann. Ehe ich diese Ge-
nerika weiter nehme*, sagte ich zu

ihr,,,nehme ich lieber ein anderes
Medikament®. Sie hat mir dann ein
anderes Medikament angeboten,
auch von der Firma, die das Origi-
nalpraparat herstellt.

Meine Arztin glaubte mir nicht. Sie
sagte wieder, ich wiirde mir alles
nur einbilden. Trotzdem hat sie
mich nach etlichem Hin und Her in
eine Klinik eingewiesen. Im Kran-
kenhaus habe ich wieder Leveti-
racetam bekommen, das Original.
Ich bin ziigig wieder aufdosiert
worden und dann ging’s mir auf
jeden Fall wieder besser. Unter
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dem Originalpraparat — seit Febru-
ar—habe ich nur wenige Anfalle
gehabt. Ich weifd nicht, ob Ausloser
dieser Anfalle auch Angst sein
konnte? Ich habe Angst ... Manch-
mal habe ich sogar schon Angst,
eine neue Packung Medikamente

aufzumachen.
Sparen an der falschen Stelle

Als ich mir im Januar ein neues
Rezept holen musste, ging die Dis-
kussion schon wieder los. Meine
neue Arztin war gerade nicht da
und der Arzt, der mir das Rezept
aushandigte, wollte mir schon
wieder erklaren, dass Original und

Generika doch gleich seien.

Es geht doch alles immer nur um
Geld. Dabei muss man sich das
nur mal ausrechnen: Mein Kran-
kenhausaufenthalt hat rund 3900
Euro gekostet. Und ich musste
noch 9o Euro Eigenbeteiligung
dazu zahlen. Fir dieses Geld
hatten mir lange Zeit die Original-
Medikamente verschrieben wer-
den konnen. Das ist Sparen an der
falschen Stelle.

Nach meinen schlechten Erfahrun-
gen habe ich den Glauben an die
Medizin und an die Arzte verloren.
Aber ich brauche meine Pillen und
muss darauf achten, dass ich sie

kriege —und zwar das Original,
denn damit fuhle ich mich eini-
germalen gut eingestellt. Mit der
Beschreibung ,gut eingestellt”
meinen immer alle, dass man kei-
ne Anfalle mehr bekommt oder
nur ganz selten. Gut eingestellt
kann aber auch sein, durchaus
den einen oder anderen Anfall zu
haben, dafiir aber ein Medikament
zu nehmen, das man vertragt und
das nicht so viele Nebenwirkun-
gen hat.

Ich bin der Meinung, Generika soll-
te man nur bei Leuten einsetzen,
die neu eingestellt werden — oder
bei Leuten, die sie gut vertragen;
nicht aber bei Leuten, die gut ein-
gestellt sind und nicht bei Leuten,
die schwer einzustellen sind.

Name der Redaktion bekannt

Der Erfahrungsbericht wurde fiir
einfdlle aufgezeichnet und zusam-
mengefasst von Brigitte Lengert.

Massiver Missbrauch behinderter Frauen

Behinderte Frauen in Heimen besonders betroffen

Erstmalig gibt es reprdsentative
Daten zu Lebenssituation, Bela-
stungen, Diskriminierungen und
Gewalterfahrungen von Frauen mit
Behinderungen. Zum ersten Mal
wurde denen zugehdrt, die sonst
liberhért werden. Auch Frauen mit
einer sogenannten geistigen Be-
hinderung wurden mit einem Fra-
gebogen in vereinfachter Sprache
von speziell geschulten Interviewe-
rinnen befragt. Die Ergebnisse sind
erschiitternd.

Die grof8 angelegte Studie wurde
vom Bundesfamilienministerium
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in Auftrag gegeben und von
namhaften Wissenschaftlerinnen
durchgefiihrt. Befragt wurden
1561 Frauen im Alter von 16 bis

65 Jahren, die zu Hause oder in
Behinderteneinrichtungen leben.

Zusatzlich zu diesen quantitativen
Befragungen mit einem struk-
turierten Fragebogen wurden in
einer anschlieenden qualitativen
Studie 31 von Gewalt betroffene
Frauen mit unterschiedlichen
Behinderungen in Haushalten und
Einrichtungen befragt, um vertie-
fende Erkenntnisse liber das in-

dividuelle Gewalterleben und die
Erfahrungen mit und Erwartungen
an Unterstitzung zu gewinnen.

Die wesentlichen Ergebnisse sind:

« Frauen mit Behinderungen
haben ein stark erhohtes Risiko,
Opfer von Gewalt zu werden: Mit
58 - 75% haben fast doppelt so
viele Frauen im Erwachsenenal-
ter korperliche Gewalt erlebt als
Frauen im Bevolkerungsdurch-
schnitt (35%).

» Von sexueller Gewalt im Erwach-
senenleben waren die Frauen der



Befragung etwa zwei- bis drei-
mal haufiger betroffen als der
weibliche Bevolkerungsdurch-
schnitt (21- 44% versus 13%).
Gewalterfahrungen in Kindheit
und Jugend tragen maligeblich
zu spateren gesundheitlichen
und psychischen Belastungen im
Lebensverlauf bei: Sexuelle Uber-
griffe in Kindheit und Jugend
durch Erwachsene gaben 20

- 34% der befragten Frauen an.
Sie waren damit etwa zwei- bis
dreimal haufiger davon betroffen
als Frauen im Bevolkerungs-
durchschnitt (10%).

Psychische Gewalt und psychisch
verletzende Handlungen in Kind-
heit und Jugend durch Eltern ha-
ben etwa 50 - 60% der befragten
Frauen erlebt (im Vergleich zu
36% der Frauen im Bevolkerungs-
durchschnitt).

Besonders Frauen, die in
Einrichtungen der Behinderten-
hilfe leben und arbeiten, sind in
hohem MaRe Gewalt ausgesetzt.
lhr Leben ist, wie die Studie aufzei-
gen konnte, dartiber hinaus starker
von Einschrankungen im selbstbe-
stimmten Leben und von sozialer
Ausgrenzung gepragt als dies

bei Frauen mit Behinderungen
und Beeintrachtigungen, die

in Haushalten leben, der Fall

ist. Mehr als zwei Drittel der
Befragten gaben an, dass sie be-
leidigt, gedemiitigt, erpresst oder
Psychoterror ausgesetzt worden
seien. Mehr als die Halfte hat min-
destens einmal korperliche Gewalt
erlebt —haufig waren es schwere,
bedrohliche Ubergriffe. Das Leben
in einer Einrichtung fur Menschen
mit Behinderungen wird von den
Betroffenen als belastend und
reglementierend beschrieben:

 Nur wenige Frauen in Einrich-
tungen verfligten dort Uber eine

eigene Wohnung (10 - 15%).

« Einem Funftel aller in Einrichtun-
gen lebenden Frauen (18 - 20%)
stand kein eigenes Zimmer zur
Verfligung.Viele Frauen konnten
dartber hinaus nach eigenen
Angaben nicht mitbestimmen,
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dem Verein Weibernetz und
Mensch zuerst das Projekt von
Frauenbeauftragten ins Leben
gerufen. Die Frauenbeauftragten
haben selbst Behinderungen und
haben gelernt, Mitbewohnerinnen
oder Kolleginnen in Werkstatten

WeihemetzelV.

Projekt: Politische
Interessenvertretung
behinderter Frauen

Weitere Informationen zum Netzwerk finden sich unter www.weibernetz.de

mit wem sie zusammenwohnen
und dufBerten den Wunsch nach
mehr Alleinsein.

« Etwa ein Flinftel der in allgemei-
ner und etwa zwei Flinftel der in
vereinfachter Sprache befragten
Frauen in Einrichtungen gaben
an, keine abschlief8baren Wasch-
und Toilettenraume zu haben.

* Viele Frauen in Einrichtungen
flihlten sich durch die Reglemen-
tierung des Alltags und Bevor-
mundungen in ihrer Freiheit
eingeschrankt und beschrie-
ben die Lebenssituation in der
Einrichtung als belastend, zum
Beispiel aufgrund von Larm und
psychisch-verbalen sowie korper-
lichen Ubergriffen durch Mitbe-
wohnerinnen und Mitbewohner.

Die erschreckenden Ergebnisse der
Studie machen klar, wie dringend
behinderte Frauen und Madchen
auf Schutz angewiesen sind.

Bereits vor drei Jahren hat das
Ministerium gemeinsam mit

oder Wohnheimen zur Seite

zu stehen und ihnen als
Ansprechpartnerin zu dienen,
wenn diese Gewalt erlebt haben
oder flirchten.

Ein Hilfetelefon Gewalt gegen
Frauen wird eingerichtet, das
Ende 2012 starten soll. Das ko-
stenlose Hilfeangebot ist taglich
24 Stunden zu erreichen und
bietet kompetente Erstberatung
und Weitervermittlung an das
Unterstitzungssystem vor

Ort. Frauen mit Behinderung,
die oftmals einen erschwer-

ten Zugang zu den ortlichen
Hilfeeinrichtungen haben, kdnnen
von diesem Hilfeangebot beson-
ders profitieren.

Die Kurzfassung der Studie ist
veroffentlicht unter: www.uni-
bielefeld.de/IFF/for/zentrale_ergeb-
nisse_kurzfassung.pdf

Brigitte Lengert
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Die Praxisgebuhr gehort abgeschafft

Interview mit Dr. med.

einfélle: Herr Rénnbeck, Sie sind
Facharzt fiir Allgemeinmedizin in
Berlin-Kreuzberg. Man hort oft,
dass unter der so genannten Arzte-
Budgetierung die medizinische Ver-
sorgung leidet und damit letztlich
der Kassenpatient. Und dass Arzte,
die ihr Budget liberziehen, aus eige-
ner Tasche draufzahlen miissen. Ist
Ihnen das schon mal passiert?

Dr. Ronnbeck: Mit der Budge-
tierung ist das so: Es gibt einen
Betrag X pro Patient (unterschie-
den wird zwischen Mitgliedern
und Rentnern —fur Rentner kann
man mehr verordnen als fir Mit-
glieder), und dieser Betrag X wird
dann mit der Patientenzahl mul-
tipliziert. Du kannst das Budget
mehr oder weniger straflos um
15% Uberziehen. Bei einer Uberzie-
hung von mehr als 15-25% wirst
du beraten. Bei einer Uberziehung
von mehr als 25% kann es passie-
ren, dass du zurlickzahlen musst.
Das ist mir noch nie passiert.

einfélle: Und die medizinische
Versorgung von Kassenpatienten?
Mussten Ihre Patienten wegen des
Budgets schon mal auf was verzich-
ten?
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Horst Ronnbeck

Dr. Rénnbeck: Nein, das mussten
sie nicht. Das einzige, was ich
manchmal mache, wenn einer
meiner Patienten ein teures Spe-
zialpraparat verschrieben haben
mochte, das ihm urspriinglich von
einem Facharzt verordnet worden
ist —dann sage ich schon mal, dass
er sich dieses Medikament auch
weiter von seinem Facharzt ver-
schreiben lassen soll.

einfille: Es gibt Arzte, die sagen,
die Budgetierung muss wieder
aufgehoben werden. Sind Sie auch
dieser Meinung?

Dr.Ronnbeck: Also unter dem
Gesichtspunkt, dass die Mittel im
Gesundheitssystem endlich sind:
Das wird zu teuer. Es ware zwar
wiinschenswert, dass man immer
allen alles verordnen kann, aber
ich glaube, dass es letztendlich

zu teuer wird. Die Pharmaindu-
strie bringt ja auch standig neue
Sachen raus und so weiter ... Das
wirde im Arzneimittelbereich
Preissteigerungen von schat-
zungsweise 10% pro Jahr bringen
—und das kann man auf die Dauer
nicht bezahlen.

einfélle: Ziehen Sie Privatpatienten
vor?

Dr.Ronnbeck: Die Privatpatienten
haben nichts mit der Budgetie-
rung zu tun. Und: Nein, ich ziehe
sie nicht vor. Privatpatienten
schreibe ich auf, egal was. Sie
mussen das in der Apotheke selbst
bezahlen, und dann reichen sie die
Rechnung bei ihrer Privatkasse ein
und bekommen es ersetzt oder
nicht.

einfalle: Aber Sie verdienen mehr
an Privatpatienten?

Dr. Rnnbeck: Flr den Kassenpati-
enten bekommst du eine Summe
X multipliziert mit der Patienten-
zahl — mehr oder weniger. Wenn
mein Patient einmal im Quartal
kommt, dann ist die Durch-
schnittssumme X eigentlich schon
drin; der zweite, dritte oder vierte
Krankenbesuch zahlt dann kaum
mehr. Fiir einen Privatpatienten
bekommst du jedes Mal Geld,
wenn er kommt — das heiRt, letzt-
endlich bekommst du mehr.

einfélle: Nun gibt es ja seit gerau-
mer Zeit die Praxisgeblihr. Finden
Sie die richtig und sinnvoll als
Instrument zur Steuerung und Ko-
stensenkung? Oder gibt es bei |h-
nen Beispiele daftir, dass Patienten
nicht kommen, weil sie die 10 Euro
nicht bezahlen kénnen?

Dr.Ronnbeck: Ja, in der Tat. Die
Praxisgebuihr schreckt ab. Ich habe
meine Praxis in Kreuzberg und
viele Patienten aus sozial schwa-
cheren Kreisen. Die Praxisgebiihr
- die musste man abschaffen. Die
halte ich wirklich fir gesundheits-
gefahrdend. Es gibt viele Leute, die
haben kaum Geld.

Patienten mit Gesundheitsrisi-
ken, die frither regelmaRig zu mir
gekommen sind, kommen seit
Einflihrung der Praxisgeblihr nicht
mehr oder zu spat. Es ist halt so,
dass die Diagnostik verschleppt
wird. Wenn Menschen regelma-
Rig zu ihrem Hausarzt kommen,
dann konnte man routinemalig
Blutuntersuchungen vornehmen



und dann wiirde man —nur so als
Beispiel — vielleicht schon frihzei-
tig merken, dass jemand Diabetes
hat ... und so merkt man es halt

erst, wenn der Patient wegen aku-

ter Probleme und verschiedenen
Komplikationen im Krankenhaus
landet.

Und da wird’s dann richtig teuer ...

Schwerpunkt

einfélle: Wir bedanken uns herz-
lich fiir das Gesprdch!

Das Gesprach wurde gefiihrt von
Brigitte Lengert.

Warnhinweise fur Antiepileptika

Erh6hen Medikamente gegen Epilepsie das Suizidrisiko?

Wenn es nach der US-Gesund-
heitsbehorde FDA geht, muss

die im Titel gestellte Frage mit
»Ja“ beantwortet werden. Bereits
2008 wertete die FDA insgesamt
knapp 200 klinische Studien aus
mit dem Ergebnis, dass fast alle
gangigen Antiepileptika das Sui-
zidrisiko erhohen. Eine Erklarung
fiir diesen Befund konnte die FDA
nicht geben —dennoch ordnete
das Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM) auf
Grundlage der Studie zum o1. Juni
2011 an, dass in den Beipackzetteln
der Antiepileptika ein entspre-
chender Warnhinweis aufgenom-
men werden muss —wenn dies
noch nicht geschehen war.

Schaut man sich die Testberichte
uber Medikamente auf der Web-
site der Stiftung Warentest an
(www.test.de/medikamente), ist
das auch geschehen. Bei jedem
dort gelisteten Antiepileptikum
findet sich der Hinweis:,,Die Be-
handlung mit ... kann sich auf die
Psyche auswirken. Es kann zu de-
pressiver Verstimmung kommen, in
deren Folge sich Selbsttotungsge-
danken einstellen kénnen*. Ist also
Vorsicht geboten?

2010 haben sich Forscher um Frank
Andersohn von der Berliner Cha-
rité dem Thema noch einmal ge-
widmet und sind dabei zu einem
anderen Schluss gekommen. Nach

Edvard Munch: Der Schrei (1893)

Anderson lassen sich die neueren
Medikamente gegen Epilepsie
zwei Gruppen zuordnen:

« Mittel, die mit einem erhdhten
Depressionsrisiko in Verbindung
gebracht werden — genannt sind
von Andersohn Levetiracetam,
Topiramat und Vigabatrin und

» Mittel, die nicht mit einem
erhohten Depressionsrisiko in
Verbindung gebracht werden -
genannt sind von Andersohn La-
motrigin, Gabapentin, Carbama-
zepin, Valproat und Phenytoin.

Andersohn konnte zeigen, dass
nur die Antiepileptika, die mit ei-
nem erhéhten Depressionsrisiko
in Verbindung gebracht werden,
auch suizidale Gedanken fordern.

Wem also glauben? Bei genauer
Betrachtung der Studien fallen
bei der FDA-Studie einige metho-
dische Merkwiirdigkeiten auf;
zudem sind die Ergebnisse An-
dersohns sehr viel plausibler und
nachvollziehbarer.

Grund zur Entwarnung? Die Er-
gebnisse Andersohns legen nahe,
dass sich suizidale Gedanken nicht
unmittelbar einstellten, sondern
dass sich zunachst eine Depressi-
on entwickelt, die dann zu suizi-
dalen Gedanken fuhren kann. Es
ist bekannt, dass Menschen mit
Epilepsie eher eine Depression
entwickeln als Menschen ohne
Epilepsie —dies kann aber vielfalti-
ge Ursachen haben (vgl. dazu den
Themenschwerpunkt in einfdlle
118). Zu sagen, dass die Medika-
mente mit einer beginnenden
Depression nichts zu tun haben
kénnen, ware genau so falsch, wie
das Gegenteil zu behaupten.

Auf keinen Fall sollten die Medi-
kamente — so Andersohn — jedoch
aus Angst davor, dass sich eine
Depression und in deren Folge
suizidale Gedanken entwickeln
konnten, abgesetzt werden.

Quelle: Andersohn, F, Schade R. et
al,, Use of antiepileptic drugs in

epilepsy and the risk of self-harm
or suicidal behavior, in: Neurology,

2010 Jul 27,75(4), 335-40.
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Die elektronische Gesundheitskarte kommt
Aber nur ein bisschen ...

Die elektronische Gesundheitskar-
te, abgekiirzt eGK, sollte urspring-
lich bereits zum 1.Januar 2006 die
im Jahr 1995 eingefuhrte Kran-
kenversicherungskarte ersetzen.
Immer wieder traten jedoch Ver-
zogerungen, Probleme und Strei-
tigkeiten auf, so dass sich selbst
Experten unsicher waren, wann
und ob sie liberhaupt noch einge-
fuhrt wird. Aber die elektronische
Gesundheitskarte kommt. Trotz
weiterhin bestehender Unklar-
heiten mussen die gesetzlichen
Krankenkassen bis Ende des Jahres
2011 mindestens zehn Prozent
ihrer Versicherten mit der neuen
Krankenversichertenkarte aus-
statten, ansonsten drohen ihnen
,Strafzahlungen®. Die Krankenkas-
sen haben aus diesem Grund in
den letzten Monaten begonnen,
ihre Versicherten mit der Bitte um
die Zusendung eines Fotos fiir die
elektronische Gesundheitskarte
anzuschreiben und auch bereits
erste Karten ausgegeben.

Die neue Karte gilt seit Oktober
20m offiziell als Versicherungs-
nachweis und soll Schritt flr
Schritt bundesweit die alte Kran-
kenversichertenkarte ersetzen. Um
ihre Ausgabe zu forcieren, werden
fir das Jahr 2012 bereits jetzt wei-
tere Quoten diskutiert, die von den
Krankenkassen zu erfillen sind.

Die Karte mit dem Foto
Die auffalligste Neuerung der neu-

en Karte: Sie enthilt das Foto des
bzw. der Versicherten. Damit soll
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verhindert werden, dass unbefug-
te Personen arztliche Leistungen
missbrauchlich in Anspruch neh-
men. Das allein ware allerdings
auch mit der alten Gesundheits-
karte umsetzbar gewesen. Aktuell
bietet die neue Karte auch kaum
mehr als die alte.

Gesetzlich Versicherte sind grund-
satzlich dazu verpflichtet, ihrer
Krankenkasse ein Foto zur Verfu-
gung zu stellen. Allerdings haben
die Krankenkassen derzeit keine
Handhabe gegen Versicherte, die
das Foto verweigern —zumindest
so lange die alte Versicherungskar-
te des Versicherten noch giiltig ist.
D.h., wer in diesem Fall kein Foto
einschickt, hat in der Praxis (noch)
keine Probleme zu erwarten.
Verliert die alte Karte jedoch ihre
Gliltigkeit, wird die Krankenkasse
auf einem Foto bestehen, denn die
elektronische Gesundheitskarte
soll die alte Krankenversicherten-
karte Uiber kurz oder lang ersetzen.
Auf lange Sicht kann es daher
durchaus von Vorteil sein, ein Foto
zur Verfligung zu stellen. Eine guil-
tige Karte ist fiir den Arztbesuch
erforderlich, da der Arzt ansonsten
nicht direkt mit der Kasse abrech-
nen kann.Im Extremfall missten
Versicherte ansonsten beflirchten,
dass ihnen die Kosten privat in
Rechnung gestellt werden. Aller-
dings gibt es im Ausnahmefall
auch die Moglichkeit, eine schrift-
liche Bescheinigung der eigenen
Kasse vorzulegen.

Versicherte, die kein aktuelles Foto
zu Hand haben, sollten sich an ihre
Krankenkasse wenden. Die Kassen
haben ein grol3es Interesse daran,
dass moglichst viele neue Karten
ausgegeben werden und einige
Kassen bieten daher Unterstut-
zung an. Teilweise wurden zum
Beispiel in den Geschaftsstellen
der Kassen Moglichkeiten geschaf-
fen, kostenlos ein Foto erstellen zu
lassen.

Gut zu wissen ist sicherlich, dass
Kinder unter 15 Jahren und Versi-
cherte, die an der Erstellung eines
Fotos nicht mitwirken konnen,
zum Beispiel bettlagerige Perso-
nen oder Personen in geschlosse-
nen Einrichtungen, kein Foto auf
ihrer elektronischen Gesundheits-
karte benotigen. In § 291 des SGBV
ist eindeutig geregelt, dass an die-
se Personen eine Karte ohne Foto
ausgegeben werden kann. Betrof-
fene Versicherte oder deren Ange-
horige sollten sich in diesen Fallen
zur Abklarung mit ihrer Kranken-
kasse in Verbindung setzen.

Noch fehlen die viel diskutierten
sensiblen Gesundheitsdaten

In Anbetracht der ausufernden
Diskussion tiber die Chancen und
Risiken der neuen Gesundheitskar-
te wichtig zu wissen: Auf der Karte
befinden sich wie bisher lediglich
die so genannten Stammdaten
des Versicherten (Name, Geburts-
datum, Anschrift und Versicher-
tenstatus). Mit der Ausgabe erhalt
jeder Versicherte allerdings auch



eine neue Versichertennummer,
die ihn erstmals sein Leben lang
begleiten wird. Auf der Riickseite
ist in der Regel zudem die Euro-
paische Krankenversichertenkarte
aufgedruckt.

Datenschutzbedenken sind daher
in der aktuellen ersten Stufe der
Einflihrung der eGK noch gering,
da gegenuber der bisherigen Versi-
chertenkarte lediglich ein Lichtbild
hinzukommt. Selbstverstandlich
sollten die Krankenkassen und
Leistungserbringer mit allen Versi-
chertendaten sorgsam umgehen,
egal ob eGK oder nicht.

Auf der Karte soll jedoch in Zu-
kunft weitaus mehr zu finden sein
als nur ein Foto und die admini-
strativen Daten des Versicherten:
Notfalldaten, Patientenakten und
Rontgenbilder oder auch verord-
nete Arzneimittel. Kritikern geht
diese Informationsfiille zu weit.
Alle weiteren fir die Karte neu
vorgesehenen Aspekte werden
aber aktuell noch nicht umge-
setzt. Bei den zusatzlich geplanten
digitalen Speicheroptionen und
-anwendungen handelt es sich
zudem um freiwillige Zusatzfunk-
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Die elektronische Gesundheitskarte
Vorderseite
Das einheitiche —— Diie einheitliche Kartenbe-
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Bundesministerium Mir Gesundheit

tionen (Ausnahme: elektronisches
Rezept). Das heilst: Zu einer Digi-
talisierung und Speicherung von
Krankenakten, Rontgenbildern
oder medizinischen Notfalldaten
darf es kiinftig nur kommen, wenn
ein Versicherter dem ausdrticklich
zustimmt. Hier kann und sollte je-
der Versicherte seine ganz person-
liche Grenze ziehen —es ist auch
moglich, die Anwendungen ganz
abzulehnen. Ob und wann die
technischen Neuerungen folgen,
ist offen. Derzeit gibt es eine Viel-
zahl von (technischen) Problemen,

Rilckseite joptional)

Das Unterschriftenfeld

Die Krankemversicherten-
numamer

Die Kennnummer der Karte

Die elektronische Gesundheitskarte

Das EL-Emblem und das
Kiirzel des Kartenausgabe-
staates |optional)

Das Geburtsdatum

Das Giltigkeits-
datum

Die Nummeer und das Kiirzel
der Krankenkasse

Qe Karterguali: gamatih G

Bundesministesium fir Gesundheit

wana bundesgesundheitsministeniom.delegk

woanw. bundesgesundheitiministerium.defegk

welche noch zu I6sen sind. Man
kann sich zweifellos fragen, wa-
rum die neue Karte kommt, wenn
vieles im Detail noch unklar ist.
Ein zurlck auf Null wird es aber
sicherlich nicht geben. Aus Versi-
cherten- und Patientensicht ist es
daher aktuell wichtiger denn je,
die weiteren Schritte zu beobach-
ten und sich in strittigen Fragen zu
Wort zu melden.

Eine funktionierende elektroni-
sche Gesundheitskarte kann Ver-
besserungen fir die Versicherten
bringen. Allein schon deshalb, weil
Informationsliicken geschlossen
werden. Fast jeder Patient diirf-

te aus der Praxis beispielsweise
folgende Situation kennen: Man
kommt mit einer Uberweisung zu
einem Facharzt, dieser hat aber
vom Hausarzt keine weiteren In-
formationen erhalten. Inwiefern
das hochgesteckte Ziel erreicht
werden kann, die Qualitat in der
medizinischen Versorgung so zu
verbessern, dass jeder Arzt in jeder
Behandlungsphase genau weil3,
welches Krankheitsbild ein Patient
hat, welche Vorbehandlungen er
erhielt und welche Medikamente
er bekommt, ist aktuell fraglich.
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Und vielleicht mochte das gerade
auch nicht jeder Patient. Deshalb
gilt es, sobald weitere Details
bekannt werden, fir jeden Ein-
zelnen eine eigene Entscheidung
zu treffen: Wie soll mit meinen
personlichen Daten umgegangen
werden? Andere Bereiche — etwa
das Online-Banking — zeigen, dass
nicht jeder mit einer neuen Tech-
nik umgehen kann oder mochte
und es letztendlich keine 100-pro-
zentige Sicherheit geben kann,
obwohl man den Verantwortlichen
zugestehen muss, dass sie fiir
Datenschutz und -sicherheit das
Bestmogliche tun.

Auf der Karte selbst ist nur wenig
Speicherplatz, so dass der GroR-
teil der sensiblen (Gesundheits)
Daten zentral abgespeichert
werden muss. Die eGK ist daher

ANZEIGE

nur ein Schlissel, um darauf zu-
greifen zu kénnen. Erst die Karte
des Patienten und eine weitere
Karte des Arztes (der elektronische
Heilberufsausweis, kurz HBA) ge-
meinsam ermoglichen den Zugriff
auf die Daten. Das soll Missbrauch
verhindern. Entscheidet sich der
Versicherte, medizinische Daten
auf der elektronischen Gesund-
heitskarte zu speichern, muss er
zudem seine ,,Personliche Identifi-
kationsnummer” (PIN) eingeben,
um dem Arzt den Zugriff auf die
gespeicherten Informationen zu
erlauben. Auch hier kann ein Ver-
gleich zur Bankkarte gezogen wer-
den. Eine Ausnahme stellen medi-
zinische Notfalldaten dar, die auch
ohne Mitwirken des Patienten im
Notfall von Arzten abrufbar sein
sollen. Die Ausgabe der PIN regeln
die Krankenkassen — aktuell steht

diese Funktion aber noch nicht zur
Verfligung.

Es muss sich noch zeigen, wie

dies alles zukiinftig in der Praxis
funktioniert und natiirlich besteht
das berechtige Patienteninteresse,
nicht nur unter den Augen des
Arztes Einblick in die eigene Kran-
kengeschichte zu erhalten. Wichtig
zu wissen ist in jedem Fall: Es geht
nicht nur um die eGK, sondern

um den Aufbau einer komplexen
vernetzen IT-Infrastruktur fiir das
gesamte deutsche Gesundheits-
wesen.

Status Quo

In der derzeitigen Ubergangszeit

gelten die bisherigen Krankenver-
sichertenkarten neben der neuen
elektronischen Gesundheitskarte
weiter. Erst mit Ablauf des Gultig-

Bethel.Epilepsie
verstehen.

Epilepsie-Zentrum Bethel
Krankenhaus Mara

Maraweg 21
33617 Bielefeld

Telefon: 0521 772-77775
E-Mail: epilepsie@mara.de
WWww.mara.de
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keitsdatums verliert die alte Karte
ihre Gultigkeit. Da noch nicht alle
Arztpraxen mit zur Nutzung der
neuen Karte notwendigen Lesege-
raten ausgestattet sind, ist es auch
nach dem Erhalt der eGK durchaus
von Vorteil, seine bisherige Versi-
cherungskarte zu behalten. Auf
Dauer stehen in Arzt- und Zahn-
arztpraxen Kartenterminals, die
sowohl die alte als auch die neue
Krankenversichertenkarte lesen
kénnen (sollten).

Grundsatzlich ist fiir eine Behand-
lung ein Versicherungsnachweis
erforderlich. Sollte die alte Kran-
kenversichertenkarte nicht mehr
vorhanden sein und ein Versicher-
ter mit der neuen elektronischen
Gesundheitskarte auf eine Praxis
treffen, die noch nicht entspre-
chend ausgestattet ist, missen die
fir eine Behandlung notwendigen
Verwaltungsdaten durch das Pra-

xispersonal auf einem anderen
Weg ermittelt werden.

Jede einzelne Krankenkasse geht
im Ubrigen bei der Ausgabe der
eGK ganz unterschiedlich vor,
entweder erfolgt diese nach Re-
gionen oder anderen Versicher-
tenmerkmalen. Wer bislang keine
Nachricht von seiner Krankenkasse
erhalten hat, muss sich deshalb
keine Sorgen machen. Die Umstel-
lung auf die neue Karte wird min-
destens bis zum Jahr 2013 dauern.
Im Jahr 2011 werden nur rund 10
Prozent aller gesetzlich Versicher-
ten die neue Karte erhalten.

Man darf oder muss also gespannt
sein, wie und ob sich das Projekt
elektronische Gesundheitskarte
weiterentwickelt. Sicherlich ware
es besser gewesen, Schritt fir
Schritt vorzugehen und dies auch
so zu kommunizieren. Da dies
leider nicht der Fall war, wurden

Die Inge und Johann
Heinrich Berger-Landefeldt-Stiftung

Eine Stiftung fiir Menschen mit symptomatischer Epilepsie

[-Ak valdin but got fir yne

A

’”‘“‘@i‘g
L/

Der heilige Valentin — Schutzpatron der Menschen
mit Epilepsie (Holzschnitt um 1480 aus Rufach im
Elsass, unbekannter Kiinstler)

Die Inge und Johann Heinrich
Berger-Landefeldt-Stiftung un-
terstlitzt Menschen, die infolge
aullerer Einwirkungen an Epilepsie
erkrankt sind, also Menschen, die
an einer erworbenen Epilepsie
leiden. Die Unterstltzung wird
vornehmlich als personliche
Einzelzuwendung flir MaBnahmen
und Hilfsmittel vergeben, fiir die
sich kein anderer Kostentrager
findet.

Solche Kosten(-zuschiisse) konnen

unter anderem gewahrt werden

flr Reisen:

¢ zur medizinischen, psycholo-
gischen oder padagogischen

wissenswert

auf der einen Seite zu hohe Er-
wartungen und auf der anderen
Seite Angste vor dem ,Glasernen
Patienten” geschirt. Angst vor der
neuen Karte ist sicherlich nicht
angebracht, da jeder individuell
entscheiden kann und sollte, wie
er diese nutzen mochte. Auch
wenn schon Konzepte zur Diskus-
sion stehen, die durch finanzielle
Anreize Versicherte zur Freigabe
von Daten motivieren sollen, darf
an der Freiwilligkeit nicht gertttelt
werden. Das ware ohne Zweifel
der falsche Weg. Zwei Bedingun-
gen sind dagegen unerlasslich:
Die Technik muss funktionieren
und die Bedlrfnisse der Patienten
mussen berlicksichtig werden.

Kai Vogel
Verbraucherzentrale
il Nordrhein-Westfalen
N wwwyz-nrw.de

Beratung

« zur Orientierung tiber Maf3nah-
men der beruflichen Umschu-
lung und Eingliederung

« zum Erfahrungsaustausch bei
Treffen von Selbsthilfegruppen

e zu Kuren und Erholungsaufent-
halten (auch fiir notwendige
Begleitpersonen oder fur Dienst-
leistungen zur Entlastung von
Angehdrigen)

fir spezielle Hilfsmittel wie:

« Kopfschutz

« Spezialschuhe

* hausliche Behandlungseinrich-
tungen

« behindertengerechte Anpassung
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der hauslichen Umgebung

* Arbeitsschutz in privaten Hobby-
raumen

e zur Teilnahme am Behinderten-
sport

« individuelle Lernhilfen (auch
computergesteuerte)

Daneben kdnnen MaBnahmen
und Erhebungen gefordert
werden, die dazu beitragen,
Rechenschaft zu geben tber den
Stand und die Notwendigkeit
gezielter Untersuchungen,
Beratungen, Behandlungen oder
die Eingliederung der betroffenen
Menschen und Hilfen fir ihre

ANZEIGE

Angehorigen. Darunter fallen z.B.
medizinische, psychologische,
padagogische Untersuchungen
uUber die Lebensumstande und
den Bedarf an geeigneten
Beratungseinrichtungen fir diese
Menschen.

Antrage kdnnen von Betroffenen
selbst oder von Angehorigen,

aber auch von Selbsthilfegruppen,
Betreuungseinrichtungen und
Arbeitsstatten gestellt werden.
Beigefiigt werden sollen ein Attest
des Arztes, in dem die sympto-
matische Epilepsie bestatigt wird,
und eine genauere Angabe uber

die gewlinschte Férderung mit ca.
Angaben eines Euro-Wertes.

Die Entscheidung liber die ein-
gegangenen Antrage treffen die
BERGER-LANDEFELDT-STIFTUNG
und die STIFTUNG MICHAEL ge-
meinsam.

Nahere Informationen finden
sich auf der Website der Stiftung
Michael (www.stiftungmichael.
de) oder sind Uiber die Stiftung
erhaltlich (Stiftung Michael,
Miinzgraben 5,22339 Hamburg,
Tel.: 040 — 5388540).

Quelle: Website der Stiftung Michael

EPI-Vista® wird mobil

Elektronischer Behandlungskalender jetzt auch
als Web-App erhaltlich

EPI-Vista®, das Internet-basierte
Dokumentations- und Therapie-
managementsystem, ist ab sofort
noch einfacher zu bedienen. Anfal-
le, Kommentare und Befinden kon-
nen von unterwegs aus bequem
uber die innovative Web-App EPI-
Vista® mobile dokumentiert wer-
den. Die eingegebenen Informatio-
nen werden direkt mit dem EPI-
Vista® Konto synchronisiert. Somit
entfallt zuhause das sonst Ubliche
Hochfahren des Computers und
Einloggen in EPI-Vista®, um Anfille
zu dokumentieren.

Im Gegensatz zu einer
herkdmmlichen
App fiir das Smart-
phone sind Web-
Apps Anwendun-
gen, die uber das
Internet in einem
Web-Browser
laufen. EPI-Vista®
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mobile wird nicht
im herkdmmlichen
Sinne heruntergela-
den und installiert,
sondern lediglich
Uber die Adresse
www.epivista.de/
mobile aufgerufen.
Daher ist EPI-Vista®
mobile auch fiir iPhone und An-
droid Smartphones gleichermalen
geeignet. Um Eintragungen ma-
chen zu konnen, ist es erforderlich,
dass Sie mit Ihrem Smartphone
online sind.

Fiir die Nutzung von
EPI-Vista® mobile ist
eine Registrierung unter
www.epivista.de erfor-
derlich. Die Nutzung
beider Versionen ist
kostenlos. Eine di-
rekte Anmeldung
uber die Web-App

ist zurzeit noch nicht
moglich. Nach er-
folgter Registrierung
melden Sie sich dann
wie gewohnt in der
Web-App mit lhrem
Pseudonym und
Passwort an, die Sie
auch fur den ,nor-
malen“ EPI-Vista® Anfallskalender
verwenden.

Wenn Sie den hier abgebildeten
QR-Code von lhrem Smartphone
aus mit einem Barcodescanner
einlesen (eine eigens hierfir in-
stallierte App ist Voraussetzung),
werden Sie direkt zu EPI-Vista®
mobile geflhrt.

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

wieder aktiv!!

Helga Durigo ist neue Ansprechpartnerin

Seit September 2011 hat die
Epilepsie-Beratung Niedersachsen
(in Tragerschaft des Runden Tisch
Epilepsie Niedersachen e.V.) ihre
Pforte wieder gedffnet. Sie hat
die Aufgabe, Menschen mit einer
Epilepsie und ihre Angehorigen bei
psychosozialen Fragestellungen
(z.B. schulische und berufliche
Bildung, Schwerbehinderung) zu
beraten und wenn erforderlich zu
unterstitzen. Fir medizinische
Fragestellungen steht sie nicht
zur Verfligung. Weiterhin ist es
der Auftrag der Beratungsstelle,

Mitarbeiterlnnen bei Amtern und
Behorden, Arbeitgeber, Lehrer etc.
auf Anfrage liber die Erkrankung
zu informieren.

Nachdem die Stelle einer Sozial-
arbeiterin/eines Sozialarbeiters
mehrere Monate verwaist war,
habe ich die Arbeit mit einem
nicht sehr groRen Stellenanteil
aufgenommen.

Nach dem ich fast 30 Jahre im Be-
rufsbildungswerk Bethel mit epi-
lepsiekranken Jugendlichen und
jungen Erwachsenen gearbeitet
hatte, wollte ich zum Ende meines
Berufslebens noch mal eine neue
Aufgabe libernehmen - und eine
Beratungsstelle neu aufzubauen,
empfand ich als eine groBe Her-
ausforderung.

Herausforderungen haben mich
schon immer gereizt — und obwohl
es ein ganz anderes Aufgabenfeld
ist, bin ich mir sicher, dass ich das,
was ich wahrend meiner berufli-
chen Tatigkeiten an Kompetenzen
erworben habe, auch positiv in die
neue Arbeit einbringen kann.

Und nun - nach ca. sechs Monaten
—kann ich eine erste positive Bi-
lanz ziehen. Durch die Versendung
neuer Flyer, der vorlaufigen Aktua-
lisierung des Internet-Auftrittes,
der Kontaktaufnahme zu einigen
Neurologinnen und Neurologen,
der Durchfiihrung eines Tages der
offenen Tir und der Teilnahme an
Tagungen spricht sich langsam
herum, dass es in Niedersachsen
wieder eine Epilepsie-Beratung

gibt. Der Beratungsbedarf ist groR.
Das ist jetzt schon deutlich spir-
bar. Aber Niedersachsen ist ein
flaichenmaRig grofRes Bundesland
—und bis die Beratungsangebote
in den letzten Landeswinkel vor-
gedrungen sind, gibt es noch eine
Menge zu tun ... Aber wenn es so
weitergeht, wie es begonnen hat,
bin ich zufrieden — und ich hoffe,
alle von mir in Beratung gewese-
nen Menschen auch.

Erreichbar bin ich Donnerstags
von 11-13 Uhr und von 16-18 Uhr.

Helga Durigo
Diplom-Sozialarbeiterin
Heilpddagogin (staatl. anerkannt)

Kontakt:

Epilepsie-Beratung Niedersachsen
Jacobistral3e 27

30163 Hannover

Tel.: 0160 - 97001881 (ich rufe zurlick)
info@epilepsie-beratung.de
www.epilepsie-beratung.de

Moses-Seminar in Hannover

Am 16. und 17.Juni 2012 findet das
erste Moses-Seminar in den Rau-
men der Epilepsie-Beratung Nie-
dersachsen in Hannover statt. Teil-
nehmen konnen epilepsiekranke
Menschen ab ca.16 Jahren mit und
ohne Angehorige, die mehr tber
ihre Krankheit erfahren wollen
und sich mit anderen austauschen
mochten.

Weitere Informationen bekommen
Sie bei der angegebenen Kontakt-
adresse.
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Die bosen und die guten Lobbyisten

Selbsthilfeverbande brauchen eine starke Lobby

SELBSTHILFE

Immer wieder wird betont, dass es
gerade im Gesundheitswesen be-
sonders wichtig ist, dass Patientin-
nen und Patienten —insbesondere
Menschen mit Behinderungen —
ihre Stimme erheben und auf ihre
Interessen aufmerksam machen.
Auf der anderen Seite wird das
Thema Lobbyarbeit im Gesund-
heitswesen in der Offentlichkeit
eher kritisch betrachtet. Lobby-
isten, die die Politik manipulieren
und mit verdeckten Strategien
Einfluss auf Gesetzgebungsverfah-
ren nehmen, gelten als Bedrohung
fir die Demokratie. Wie passt das
zusammen - die Interessenvertre-
tung chronisch kranker/behinder-
ter Menschen und das Ideal einer
lobbyfreien Gesundheitspolitik?

Noch recht klar ist das Bild, wenn
man das Thema Interessenver-
tretung als Holschuld der Politik
begreift: Werden die Verbande um
schriftliche Stellungnahmen ge-
beten oder zu Anhdrungen einge-
laden, weisen sie auf die Belange
ihrer Mitglieder hin und vertreten
so deren Interessen. Aber reicht
das aus? Was passiert eigentlich,
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wenn die Meinung eines Verban-
des nicht gefragt ist? Sicherlich
konnte man dann einen Protest-
brief schreiben. Dazu misste man
aber wissen, wer der Ansprech-
partner ist, besser ware noch ein
personlicher Kontakt — aber wie
kommt man an die maRRgeblichen
Personen heran? Durch ein Telefo-
nat? Durch ein Gesprach am Ran-
de einer Veranstaltung?

Hier ist Ehrlichkeit angebracht:
Wer im politischen Raum Inter-
essen vertritt, wird keinen Erfolg
haben, wenn er nur auf neugierige
Fragen von Politikern wartet. Es
sind vielmehr eigene Aktivitaten
gefragt — und damit sind wir bei
der Lobbyarbeit. Interessenvertre-
tungist in aller Regel eine Bring-
schuld der Verbande. Jede Selbst-
hilfegruppe, die ihren Abgeord-
neten im Wahlkreis anspricht, tut
nichts anderes. Lobbyarbeit ist ein
unverzichtbarer Bestandteil einer
effizienten Interessenvertretung.

Mit dieser Erkenntnis ist das
Thema aber noch langst nicht
erledigt. Gerade die Selbsthilfe
wird immer wieder als problema-
tischer Akteur im Lobbydschungel
beschrieben. Vor dem Hintergrund
des Pharmasponsoring besteht
oftmals der Vorwurf, dass Selbst-
hilfegruppen und —organisationen
nur vordergriindig die Interessen
ihrer Mitglieder, in Wahrheit aber
die Interessen von Wirtschaftsun-
ternehmen vertreten. Lobbyarbeit

gerate damit zur Manipulation der
Politik; Neutralitat und Unabhan-
gigkeit wird daher eingefordert.
Schon und gut, aber: Wer die In-
teressen seiner Mitglieder vertritt,
kann gar nicht neutral sein. Die-
jenigen, die Selbsthilfe auf eine
strikte Neutralitat verpflichten
wollen, sehen Selbsthilfe allein als
Form des Austausches kranker und
behinderter Menschen unterein-
ander; ihre Stimme im Gesund-
heitswesen musste dann verstum-
men. Darum aber kann es nicht
gehen. Es kommt vielmehr darauf
an abzusichern, dass Selbsthilfe
ausschlieBlich die Interessen ihrer
Mitglieder vertritt — und nicht
Fremdinteressen von z.B. Wirt-
schaftsunternehmen.

Auch der Begriff der Unabhangig-
keit ist nicht unproblematisch:
Wer absolute finanzielle Unabhan-
gigkeit fordert, der verkennt, dass
Interessenvertretung sehr auf-
wandig und kostentrachtig ist. Es
kommt daher darauf an, Maliga-
ben zu entwickeln, die sicherstel-
len, dass finanzielle Abhangigkei-
ten nicht zu Einflussnahmen auf
die Interessenvertretung fiihren.

Der Vorschlag, dass Selbsthilfe

sich doch bitteschon neutral und
unabhangig verhalten solle, ful$t
zumeist auf der Vorstellung, dass
Selbsthilfe sich aus dem politi-
schen Geschehen herauszuhalten
habe. Chronisch kranke und behin-
derten Menschen brauchen aber



eine Lobby, das heil3t eine effizien-
te und mit ausreichend finanziel-
len Ressourcen ausgestattete In-
teressenvertretung, die nicht von
anderen Akteuren fiir ihre Zwecke
missbraucht werden kann.

Daher haben die BAG SELBSTHILFE
und der Paritatische Wohlfahrts-
verband bereits vor Jahren Leitsat-
ze der Selbsthilfe im Umgang mit
Wirtschaftsunternehmen gemein-
sam mit ihren Mitgliedsverbanden
erarbeitet. Diese Leitsatze, denen
sich auch die Deutsche Epilepsieve-
reinigung verpflichtet fuhlt, dienen
der Wahrung von Neutralitat und
Unabhangigkeit im Sinne einer
unverfalschten Interessenvertre-
tung und geben den Mitglieds-
verbanden eine wichtige Orientie-
rung fur ihre politische Arbeit. Sie
sind von der Uberlegung getragen,
dass Kooperation mit anderen
Akteuren im Gesundheitswesen
unerlasslich ist und dass auch auf
finanzielle Unterstiitzung von
Forderern — z.B. von Krankenkassen
oder Wirtschaftsunternehmen -
nicht verzichtet werden kann. Al-
lerdings stellen die Leitsatze klare
Regeln auf, damit Kooperation und
Forderung nicht in unlautere Ein-
flussnahme umschlagen kann.

Da Leitsatze allein nicht ausrei-
chen, wurde bei der BAG-SELBST-
HILFE zusatzlich ein Verfahren
erarbeitet, das Selbsthilfeorga-
nisationen darin unterstitzt, die
Leitsatze in ihrer Arbeit umzu-
setzen, weiterzuentwickeln und
LeitsatzverstoRe zu ahnden. Kern
dieses Monitoring-Verfahrens sind
Prifbitten der Verbande, die an die
Monitoring-Ausschlisse gerichtet
werden konnen; diese kdbnnen
aber auch Initiativprifungen ein-
leiten, etwa wenn in der Presse
Uber problematische Aktivitaten
von Selbsthilfeorganisationen im

Zusammenhang mit Pharmaspon-
soring berichtet wurde.

Die Empfehlungen und Entschei-
dungen der Ausschiisse werden in
Arbeitshilfen und Jahresberichten
zusammengefasst. Hierdurch wird
uber die Jahre hinweg ein immer
umfangreicheres Regelwerk er-
stellt das sichergestellt, dass Inter-
essenvertretung ausschlieRlich im
Sinne der Mitglieder des Verban-
des und nicht im Sinne von Férde-
rern oder Sponsoren erfolgt.

Dabei ist besonders wichtig, dass
dieser Prozess von den Mitglieds-
verbanden der BAG-SELBSTHILFE
getragen wird. Leitsatzgerechtes
Verhalten kann nicht verordnet
werden; der Wille aller Aktiven ist
erforderlich, um gute Lobbyarbeit
im Sinne einer unverfalschten In-
teressenvertretung zu machen.

Erfreulich ist, dass dieses gemein-
same Bewusstsein in den ver-
gangenen Jahren die Selbsthilfe
immer weiter durchdrungen hat.
Denn nichts ist in der Lobbyarbeit
todlicher als der Generalverdacht,
dass man mit der Selbsthilfe oh-
nehin nicht ernsthaft reden konne,
weil diese sich amateurhaft vor
den Karren machtiger Lobbyisten
spannen lasst. Gute Lobbyarbeit
muss mit Interessenkonflikten
professionell umgehen.

Martin Danner
Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe

Kirchfeldstrale 149

40215 Dusseldorf
geschaftsflihrer@bag-selbst-
hilfe.de

Die Leitsatze sowie weiterfiihren-
de Informationen finden sich auf
der Website der BAG SELBSTHILFE
(www.bag-selbsthilfe.de).
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von Bodelschwinghsche Stiftungen Bethel
Bethel.regional

WOHNVERBUND
junge LINACNSENE

Hilfen und Teilhabeférderung
fir anfallskranke junge Erwachsene

im Epilepsie-Zentrum Bethel

Wohnen, Arbeiten, Leben zum ausprobieren

In einem auf drei Jahre festgelegten Unterstiitzungs-
angebot bieten wir Hilfen fir Menschen mit Epilepsie,
die den Ubergang in ein selbststéandiges Leben
suchen. Der WJE kann mit diesem einzigartigen
Angebot bereits auf iber 20 Jahre Erfahrung zuriick-
blicken, Hilfen dort anzubieten, wo andere Angebote

fiir die jungen Erwachsenen nicht gepasst haben.

lhr Ansprechpartner im WJE
Albrecht Diestelhorst

Telefon 0521 144 3624
Telefax 0521 144 3261
albrecht.diestelhorst@bethel.de

www.wje-bethel.de

Bethel
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Behindertenverbande protestieren gegen

Kurzung des Pflegegeldes von Heimbewohnern
bvkm aktualisiert kostenlosen Musterwiderspruch

Der Bundesverband fiir kbrper- und
mehrfachbehinderte Menschen
(bvkm) hat sich Anfang Méarz 2012
gemeinsam mit anderen Fach-
verbanden fir Menschen mit
Behinderung an das Bundesversi-
cherungsamt gewandt und gegen
die rechtswidrige Kiirzung des
Pflegegeldes von Heimbewohnern
protestiert.

Hintergrund ist, dass Heimbe-
wohner, die am Wochenende oder
in den Ferien bei ihren Eltern zu
Besuch sind, pro Pflegetag in der
Familie anteiliges Pflegegeld er-
halten. Seit gut einem Jahr zahlen

ANZEIGE

die Pflegekassen hierfiir aufgrund
einer neuen Berechnungsmethode
einen niedrigeren Tagessatz als
bisher.In ihrem gemeinsamen
Schreiben haben die Behinderten-
verbande deshalb eine Riickkehr
zur alten Berechnungsweise ange-
mahnt. Das Bundesversicherungs-
amt konnte dies als Aufsichtsbe-
horde des Spitzenverbandes Bund
der Pflegekassen durch eine ent-
sprechende Anweisung bewirken.

Solange die Pflegekassen an ih-
rer neuen Berechnungsmethode
festhalten, sollten Heimbewohner
gegen die Leistungskiirzung Wi-

derspruch einlegen. Auf der Websi-
te www.bvkm.de finden Betroffene
hierzu in der Rubrik Recht und Poli-
tik unter dem Stichwort Argumen-
tationshilfen/Pflegeversicherung
einen Musterwiderspruch zum
kostenlosen Download. Der Mu-
sterwiderspruch wurde im Hinblick
auf das Protestschreiben der Be-
hindertenverbande aktualisiert. Er
enthalt jetzt einen Passus, in dem
angeregt wird, das Widerspruchs-
verfahren ruhend zu stellen, bis
auf politischer Ebene eine Losung
fir die Problematik gefunden ist.

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 12. April 2012

... 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
v 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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Neue Erkenntnisse zur Entstehung von Epilepsie
Forscher identifizieren einen ursachlichen Defekt

Wissenschaftlerinnen und Wissen-

schaftler der Charité — Universitdts-
medizin Berlin konnten erstmals
entschliisseln, welche speziellen
Storungen der Nervenzellen an
der Entstehung von fokalen, thera-
pieresistenten Epilepsien beteiligt
sind.

Bei Menschen mit Epilepsie flihrt
eine so genannte Ubererregbarkeit

der Nervenzellen dazu, dass eine
zundachst kleine Gruppe von ihnen
viel zu oft zu groRe Impulse wei-
tergibt. Dadurch kénnen groRere
Nervenzellverbande gleichzeitig
erregt werden und ein epilepti-
scher Anfall ist die Folge.

PD Dr. Rudolf Deisz vom Institut
fiir Zell- und Neurobiologie am
Campus Charité Mitte und sein
Forschungsteam konnten erstmals
einen der ursachlichen molekula-
ren Mechanismen im menschli-
chen Gewebe aufklaren. Sie zeig-
ten, dass in der Ursprungszone des
Anfalls die Funktion bestimmter
zelluldrer lonentransporter beein-
trachtigt ist. Die Konsequenz ist
eine Fehlverteilung von Chloridio-
nen an den Nervenzellen, wodurch
die korrekte Signalweitergabe
durch den hemmenden Ubertra-
gerstoff GABA im Zentralnervensy-
stem gestort wird.

Protest gegen Ausgrenzung

von Menschen mit Behinderung
Neuer Bluttest droht vorgeburtliche Selektion zu perfektionieren

Anlasslich des Welt-Down-Syn-
drom-Tages am 21. Marz 2012 hat
das Netzwerk gegen Selektion
durch Prinataldiagnostik eine
Pressemitteilung veroffentlicht, in
dem sich das Netzwerk gegen die
Einfuhrung des neuen Bluttests
zur vorgeburtlichen Feststellung
des Down-Syndroms wendet.

»Im Unterschied zu bisherigen
Verfahren, die mit erheblichen
Gesundheitsgefahrdungen fur
die Schwangere und das Kind

verbunden waren, verspricht der
neue Test eine frithe, eindeutige
und furr — gesunde Kinder — gefahr-
lose Diagnose®, so das Netzwerk.
Damit stehe aber nun erstmalig
ein Verfahren zur Verfligung,
,dass ohne Gefahren flr gesunde
Kinder routinemaRig eine Un-
tersuchung aller Schwangeren
auf das Down-Syndrom eroffnet.
Die Moglichkeit einer scheinbar
risikofreien und sicheren Dia-
gnose erzeugt unweigerlich eine

Bisher wurde angenommen, dass
ein Defekt der GABA-Rezeptoren
selbst fiir die gestérte Hemmung
verantwortlich ist. Mit der ak-
tuellen Studie konnte das For-
scherteam diese weit verbreitete
Theorie zur Epilepsieentstehung
widerlegen. Gleichzeitig liefern die
Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftler eine Erklarung dafur,
dass die meist verordneten Medi-
kamente bei vielen Patientinnen
und Patienten versagen.

LUnsere Ergebnisse zeigen nicht
nur eine entscheidende, ursach-
liche Storung bei der Epilepsie”,
erklart Privatdozent Dr. Deisz., Wir
sind zuversichtlich, damit auch ei-
nen Ansatzpunkt zur Entwicklung
wirksamerer Medikamente fiir die
Behandlung der Epilepsie gefun-
den zu haben.”

Quelle: Informationsdienst Wissen-
schaft, Presseerklarung vom 10.02.2012
(www.idw-online.de/de/news463035)

gesellschaftliche Erwartung, den
Test auch in Anspruch zu nehmen.
Wir wollen es nicht hinnehmen,
dass ohne offentliche Diskussion
eine Biotechnik eingefiihrt wird,
die das Lebensrecht einer ganzen
Bevdlkerungsgruppe in Frage stellt
und unweigerlich von Menschen
mit Down-Syndrom und ihren
Angehorigen als Diskriminierung
empfunden wird".

einfille
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Der Presseerklarung, die im In-
ternet unter www.bvkm.de unter
dem Stichwort Arbeitsbereiche und
Themen/Prinataldiagnostik zu
finden ist, enthalt im Anhang eine
ausfuhrliche Stellungnahme zu
dem neuen Bluttest.

Das Netzwerk gegen Selektion
durch Prinataldiagnostik be-

steht aus etwa 9o Einrichtungen
und 160 Einzelpersonen aus der
Schwangeren- und Schwanger-
schaftskonfliktberatung, aus
Geburtshilfe und Gynakologie,
aus Behinderten- und Selbsthil-
feverbanden, aus der Bildungs-
arbeit, Politik und Wissenschaft
etc.. Gemeinsam ist ihnen die
kritische Haltung gegenuber der

Ich bin nun 48 Jahre jung ...

... und fiihre auch ohne Auto ein gliickliches Leben!

Hallo, ich heiRe Michael und habe
seit fast 35 Jahren das Handicap
Epilepsie.

Bei mir begann es mitten in der
Pubertat — und dies war eine Zeit,
wo diese ,seltsame” Krankheit
oft versucht worden ist zu ver-
schweigen. Meine Eltern haben
mich so akzeptiert, wie ich nun
mal war und mir dies auch klar zu
verstehen gegeben. Besonders am
Anfang —als ich meine Grand Mal
Anfalle bekam —wurde nicht viel
darliber geredet. Es wurde eher
verschwiegen ...

Sehr schwer war fur mich die Zeit,
als ich mich fur Madchen und das
Thema Partnerschaft interessierte
und meine ersten Beziehungen
sich gebildet haben.Wenn ein
Madel dann meine Epilepsie live
erlebte, habe ich sie oft das letzte
Mal gesehen. Dies hat mir sehr
weh’ getan. Es war irgendwie
schon schlimm fiir mich, dass be-
stimmte Dinge aus meinem Leben
sich verabschiedeten (Mofa fah-
ren, Alkohol, etc. pp.).

Es begann dann eine Zeit, wo
ich auch nicht eingesehen habe,
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dass ich bestimmte Dinge nicht
machen durfte. Es wurden alle
Medis ausprobiert und jedes Mal
begann wieder eine gewisse neue
Hoffnung, dass ich wieder gesund
und,,normal“ werde. Leider war
ich im Alter von 18 Jahren auch so
unvernunftig, meine Krankheit zu
verschweigen und habe sogar den
Fihrerschein gemacht, welchen
ich bei meinen regelmaRigen An-
fallen sicher nicht hatte machen
dirfen. Zum Gliick habe ich aber
nach kurzer Zeit verstanden, dass
ich beim Fahren eines Autos nicht
nur mich, sondern auch andere
Menschen gefahrde und ich habe
meinen Fiihrerschein abgegeben.
Somit fahre ich seit 30 Jahren kein
Auto mehr und habe gemerkt,
dass man auch ohne Auto ein
schones Leben fiihren kann ...

|u

Friher war mein Hobby FufSball
spielen und ich spielte vom 8. bis
zum 30. Lebensjahr im Verein.

Ich habe nicht allen von meiner
Krankheit berichtet, sondern nur
bestimmten Freunden oder Trai-
nern. Als ich ca. 25 Jahre war, er-
eignete sich mitten in einem Spiel
ein Anfall und es war schrecklich
fir mich. Die Reaktion von den

routinemaRigen Einbindung der
Pranataldiagnostik in die allgemei-
ne Schwangerenvorsorge. Gemein-
sam treten sie fiir die rechtliche
und kulturelle Gleichwertigkeit
von Menschen ein, die mit einer
Behinderung leben.

Quelle: Presseerklarung des Netzwerks
gegen Selektion durch Pranataldiag-
nostik, Marz 2012

Mitspielern fand ich sehr schon,
denn diese besuchten mich ab-
wechselnd im Krankenhaus und
teilten mir mit, dass sie mich auch
mit meinem Handicap akzeptieren
... Dies hat mir Kraft gegeben!!

In der Jugendzeit haben sich die
Leistungen in der Schule ver-
schlechtert. Ich gehe davon aus,
dass dies aber nicht nur mit mei-
ner Krankheit zusammen hing,
sondern noch andere Griinde
hatte. Mit 19 Jahren habe ich dann
einen recht guten Realschulab-
schluss gemacht und ein paar
Jahre spater die Ausbildung zum
Kaufmann im Einzelhandel.

Bei der Ausbildung und beim
Einstieg ins Berufsleben hat mir
mein Cousin sehr geholfen. Er
hatte Gberhaupt keine Probleme
mit meiner Epilepsie und hat mich
sehr dabei unterstuitzt, als junger
Mensch zurechtzukommen. Mit
seiner Hilfe habe ich gelernt, dass
man auch als Mensch mit einem
Handicap nicht alles auf seine
Krankheit schieben sollte. Auch
hat er mir sehr geholfen, mich
beruflich zu verbessern.



Ich habe mich im Bankwesen
beworben und wurde dort auch
ubernommen. Allerdings habe

ich damals meine Krankheit
verschwiegen. Nach 8 Monaten
bekam ich dann meinen ersten
Anfall auf Arbeit. Damals war das
Arbeitsrecht aber noch anders als
heute, und ich hatte einen Kiindi-
gungsschutz trotz des Verschwei-
gens meiner Krankheit. Wie es mit
dem Kiindigungsschutz heutzuta-
ge ist, bin ich mir allerdings nicht
so sicher!! (Anmerkung der Redak-
tion: Vgl. dazu den Artikel in einfdlle
119/120, 5. 13 f).

Trotz des Kiindigungsschutzes hat
man mich versucht zu mobben,
damit ich von alleine kiindige -
aber ich habe dies nicht gemacht
... Seit meine Kollegen aber dann
einen groRen Anfall ,live“ erlebten,
verhalten sie sich mir gegentiber
besser ... Sie merkten, dass ich kein
Handicap vorgespielt habe.

Nachdem bei mir sehr viele Medi-
kamente nichts gebracht haben,
hat ein Neurologe mir geraten,
mich operieren zu lassen. Dies
habe ich aber damals noch abso-
lut abgelehnt. Ich hatte einfach
zu viel Angst davor. Psychisch hat
mich dieses Thema und die Angst
davor sehr belastet, weil ich mir
immer wieder Gedanken dartber
machte ...

Ich bin recht spat mit 29 Jahren
von zuhause ausgezogen und
habe auch etliche Anfalle zuhause
allein erlebt. Ich habe es aber nie
bereut, meine Selbststandigkeit
und Eigenstandigkeit aufzubauen.

Mit 34 Jahren wurde ich Vater und
habe auch geheiratet. Die Ehe

ist gescheitert; es war eine sehr
harte Zeit fir mich —zumal meine
Ex-Frau mir mitteilte, dass sie sich

aufgrund meiner Epilepsie von
mir hat scheiden lassen. Meine
Tochter besucht mich nun seit 12
Jahren fast jedes Wochenende
und kommt sehr gut mit meiner
Epilepsie zurecht. Ich glaube, dass
Kinder manchmal lockerer und
einflihlsamer sind, als man es |h-
nen zutraut.

Mit 39 Jahren lernte ich eine tolle
Frau kennen, welche mich so liebt,
wie ich bin. Auch habe ich ihr von
Anfang an von meiner Krankheit
berichtet. Wir sind nun seit acht
Jahren ein Paar, haben uns ein
Hauschen gekauft und leben
gliicklich miteinander.

Mit 44 Jahren kamen die Anfalle
etwas haufiger und ich bin nach
Freiburg zur Uniklinik in die Am-
bulanz zu einer Epileptologin
gegangen. Dies werde ich nie
bereuen!! Ich war zwar nur einen
Tag dort, aber ich wurde dort sehr
professionell untersucht und man
hat sich einfach Zeit fiir mich
genommen. Auch das Thema Ope-
ration wurde angesprochen, aber
nicht aufgedrangt. Man hat mir zu
verstehen gegeben, dass man mir
auch ohne Operation helfen kann.
Mit anderen Worten: Mir wurde
keine OP ,aufgeschwatzt®.

Ich habe mich dazu entschlossen,
einfach diesbezlglich eine Vor-
untersuchung zu machen mit der
Méglichkeit, mich danach ganz
klar gegen eine OP zu entschei-
den. Somit machte ich dort ein
Vidoe-EEG-Intensiv-Monitoring.
Ich war jedoch so liberzeugt von
den Epileptologen dort, dass ich
mich dann doch fiir eine OP ent-
schieden habe. Ich bin nun zwar
nicht anfallsfrei, aber die Anfalle
kommen jetzt viel seltener. Friiher
kamen sie alle 4 Wochen — und
nun alle 6 Monate. Dies sehe ich
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als einen grol3en Erfolg. Auch fand
ich es toll, dort in der Freiburger
Uniklinik mit vielen Menschen auf
einer Station gewesen zu sein, die
auch Epilepsie hatten. Es bildeten
sich ein toller Austausch und viele
Freundschaften.

Dies spornte mich an, die Epi-
lepsie-Selbsthilfe-Darmstadt e.V.
zu Ubernehmen und dort einen
Austausch von Menschen mit
Epilepsie bzw. deren Angehérigen
zu leiten. Dies ist eine sehr interes-
sante Sache und wir sind nun ca.
20 Personen —von ,jung bis alt”.

Ich bin nun 48 Jahre jung und
habe bisher zwar kein einfaches,
aber trotzdem ein gluckliches Le-
ben gelebt ... trotz Epilepsie.

Michael

ANZEIGE

Intensivtraining
| Systemische/r Berater/in

Telefon: +49(0)30 85072647
www.akzept-online.de

In dieser Weiterbildung gewinnen Sie
Sicherheit in der Beratung von Familien,
Gruppen und Einzelnen. Sie fithren profes-
sionell 16sungsorientierte Gespriche und

wenden diagnostische und entwicklungs-
fordernde Methoden souverdn an. Sie
konnen freiberuflich oder in Organisationen
beraterisch titig sein.

Modul 1: 18.08.2012 und 19.08.2012
4 Systemisches Denken

4 Beraterpersonlichkeit

4 Familienstrukturen

Modul 2: 15.09.2012 und 16.09.2012
4 Losungsorientierte Kommunikation
4 Kommunikationsinstrumente

Modul 3: 13.10.2012 und 14.10.2012
4 Phasen des Beratungsgesprichs

# Verinderungsimpulse

¢ Ziele erreichen

Modul 4: 17.11.2012 und 18.11.2012
4 Konfliktmanagement
4 Verhandlungsfiihrung

Modul 5: 08.12.2012 und 09.12.2012
¢ Zeit- und Selbstmanagement
4 Entspannungsmethoden

Modul 6: 12.01.2013 und 13.01.2013
4 Anwendung und Vertiefung

Kosten: 250,-- Euro pro Modul

Das Intensivtraining ist als Bildungs-
veranstaltung anerkannt.
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Wir brauchen einheitliche

Mindeststandards in Europa
Ein Gesprach mit der EU-Abgeordneten Angelika Werthmann

Anlasslich des zweiten
europdischen Tages der Epilepsie
am 14. Februar 2012 hat die
osterreichische Abgeordnete des
Europaischen Parlaments, Angelika
Werthmann, sich erneut fir eine
offentliche Thematisierung der
Epilepsie und ein verstarktes
Engagement fiir die Betroffenen
ausgesprochen.

Frau Werthmann hat gemeinsam
mit ihrem Abgeordnetenkollegen
Gay Mitchell die schriftliche
Erklarung des Europdischen
Parlaments initiiert, die im Herbst
vergangenen Jahres von einer
uberwaltigenden Mehrheit der
Abgeordneten des Europaischen
Parlaments unterschrieben und
damit verabschiedet wurde (vgl.
dazu den Bericht in der letzten
Ausgabe der einfille). Diese
schriftliche Erklarung fordert die
politischen Akteure in Europa
auf, die Versorgungssituation
anfallskranker Menschen und
ihrer Angehorigen in Europa zu
verbessern. Zugleich sollen die
rechtlichen Rahmenbedingungen
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in Europa - wie Gleichstellung und
der Schutz vor Diskriminierung

- optimiert werden und
verstarkt 6ffentliche Mittel

in die Erforschung des
Krankheitsbildes investiert
werden. Alle in der Erklarung
geforderten MalRnahmen
verfolgen das gemeinsame Ziel,
flir Menschen mit Epilepsie

die gleiche Lebensqualitat zu
gewahrleisten wie fiir Menschen
ohne Epilepsie. Dies gilt fiir den
Bildungsbereich ebenso wie fur
das Gesundheitswesen und den
Arbeitsmarkt.

In einem Gesprach mit Hanna
Matthes betonte Frau Werthmann,
dass in diesen Bereichen noch
groRe Defizite bestehen. Frau
Werthmann vertritt die Ansicht,
dass gerade die negativen Folgen
einer unzureichenden Behand-
lung der Epilepsie eine erhebliche
Belastung fiir die Betroffenen —
aber auch fir die europdischen
Gesundheitssysteme - darstellen.
Menschen, deren Epilepsie nur
unzureichend behandelt werde,
leiden erheblich unter den Aus-
wirkungen der unkontrollierten
epileptischen Anfalle. Aber auch
die Institutionen des Gesund-
heitswesens hatten ein groRRes
Interesse, diesen Menschen eine
gute gesundheitliche Behandlung
zukommen zu lassen, denn die
Folgekosten einer unzureichenden
Behandlung sind fiir den Staat
immens: Betroffene, die unter
unkontrollierten Anfallen leiden,
seien statistisch von einer hohe-
ren Arbeitslosigkeit betroffen und

mussten verstarkt soziale Leistun-
gen in Anspruch nehmen.

Frau Werthmann, die das
Engagement flir Menschen

mit Epilepsie zu ihrer
~Herzensangelegenheit” erklart
hat und Mitglied der flinfképfigen
Arbeitsgruppe Epilepsie im
Europdischen Parlament ist,
sieht vor allem im Bereich der
Bekampfung von Vorurteilen
groRen Nachholbedarf. Fiir sie
waren die weit verbreiteten
Fehleinschatzungen uber

die Ursachen und Folgen der
Epilepsie der ausschlaggebende
Grund, die politische Initiative zu
ergreifen und das Thema Epilepsie
verstarkt in die Offentlichkeit

zu tragen. Gegenwartig
versuche sie, prominente
Personlichkeiten mit Epilepsie
fir eine Aufklarungskampagne
zu gewinnen. Dies sei nicht
leicht, da viele Menschen mit
Epilepsie negative Konsequenzen
fir ihr 6ffentliches, berufliches




und privates Leben fiirchten

wenn bekannt werde, dass sie

an Epilepsie erkrankt sind. Sie
zeigte sich jedoch zuverldssig,
Prominente zu finden, die den
Mut haben, sich 6ffentlich zu ihrer
Epilepsie zu bekennen.

Daruber hinaus sei geplant,
das Thema Epilepsie verstarkt
in das gesellschaftliche Leben
zu integrieren. Beispielsweise
hat Frau Werthmann die Idee,
im Rahmen von Erste Hilfe
Kursen an Fahrschulen oder
ahnlichen Einrichtungen

ein Trainingsprogramm fuir
einen adaquaten Umgang
mit epileptischen Anfallen zu
etablieren. Zudem wolle man im
Europdischen Parlament unter
dem Motto Leben mit Epilepsie

,Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gibt es”

eine Reihe von Diskussionsrunden
initiieren.

Frau Werthmann stellte klar,
dass sie nicht nachvollziehen
konne, warum Menschen mit
Epilepsie, die voll arbeitsfahig
sind, teilweise der Zugang zu
Beschaftigung verwehrt werde.
Hier musse der europaische
und nationale Gesetzgeber die
Rahmenbedingungen schaffen,
um einen entsprechenden
Schutz vor Diskriminierung zu
gewahrleisten.

Frau Werthmann erklarte, dass
die medizinische Versorgung in
den EU-Mitgliedstaaten ganz
unterschiedlich ausfalle. In
Deutschland oder Osterreich sei
das Niveau der gesundheitlichen
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kinder

Versorgung von Menschen mit
Epilepsie wesentlich hoher

als in den EU-Mitgliedstaaten
in Ost- und Stidosteuropa.

Frau Werthmann bekraftigte
ihr Ziel, auf langere Sicht
einheitliche Mindeststandards
fir die Versorgung in allen EU-
Mitgliedstaaten festzusetzen. Die
EU habe gegenwartig in erster
Linie furr grenziiberschreitende
Sachverhalte Regelungs-
kompetenzen im Gesundheits-
bereich. Man wolle daher

die Mitgliedstaaten, die

fir die Ausgestaltung der
Gesundheitssysteme zustandig
sind, bestmoglich unterstitzen.

Das Gesprach wurde am 08. Mdrz
2012 von Hanna Matthes gefiihrt und
zusammengefasst.

Ratgeber jetzt auch in arabisch-deutscher Ubersetzung erhiltlich

Mlein Ko isl betbndedd - dieve Hillen gibi es

Fir behinderte Menschen und
ihre Familien ist es nicht immer
leicht, sich im System der Sozial-
leistungen zurechtzufinden. Kom-
men sprachliche Probleme hinzu,
entstehen weitere Barrieren. Die
Broschure Mein Kind ist behindert
- diese Hilfen gibt es, gibt nach der
groRen Resonanz auf die turkische
Ubersetzung jetzt auch in ara-
bischer Sprache einen Uberblick

Uber Leistungen, die Menschen
mit Behinderungen zustehen. Sie
ist als erste Orientierungshilfe
gedacht.

Auf 70 Seiten erfahren behinderte
Menschen und ihre Angehorigen,
welche Leistungen von den
Kranken- und Pflegekassen
erbracht werden und was

beim Sozialamt zu beantragen
ist. Der Ratgeber zeigt, wann

eine Frihforderstelle besucht
werden kann, wo ein Hilfsmittel
beantragt wird und welche
Unterstutzung in der Pflege
moglich ist. Die Broschure ist
zweispaltig in arabischer und
deutscher Sprache verfasst. Das
hilft bei Beratungsgesprachen und
erleichtert die Verstandigung bei
Behordengangen.

Der Ratgeber, der auch in tirkisch-
deutsch erhaltlich ist, steht im
Internet unter www.bvkm.de

in der Rubrik Recht und Politik
kostenlos als Download zur
Verfligung. Die gedruckte Version
kann fur 3 Euro bestellt werden
bei: bvkm, BrehmstraRRe 7, 40239
Disseldorf, info@bvkm.de, Tel.:
0211 64004-21 oder -15.

Schatzungen gehen davon aus,
dass Arabisch von 320 Millionen
Menschen als Muttersprache und
von weiteren 6o Millionen als
Zweitsprache gesprochen wird.
Auch in Deutschland leben viele
Menschen, deren Muttersprache
Arabisch ist.

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 16.03.2012
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Modulares Schulungsprogramm
Epilepsie fur Familien

Famoses wird jetzt auch in Trier angeboten

Epilepsie ist eine Krankheit, mit
der die ganze Familie umgehen
muss. Mit dem Programm Famo-
ses werden Familien professionell
geschult, um die Krankheit zu
verstehen und die Lebensquali-
tat sowohl der kleinen Patienten
als auch deren Geschwister und
Eltern zu erhdhen. Dr. Christa Lohr-
Nilles ist Oberarztin in der Abtei-
lung Kinder- und Jugendmedizin

im Klinikum Mutterhaus der Bor-
romderinnen in Trier und speziali-
siert im Bereich Neuropadiatrie. Im
Interview mit Bettina Leuchten-
berg erlautert sie das Programm,
mit welchem auch Familien in der
Region Trier zukiinftig geschult
werden.

Leuchtenberg: Was genau verbirgt
sich hinter dem Namen Famoses?

Lohr -Nilles: Famoses ist ein Schu-
lungsprogramm fiir Familien und

und Silke Krieger (von links). Foto: Bettina Leuchtenberg

einfille

deren Kinder, die an Epilepsie
erkrankt sind. Das Programm
wurde in einer zweijahrigen Ent-
wicklungsphase von einer multi-
disziplinaren Autorengruppe aus
Deutschland und der Schweiz
entwickelt. In der Gruppe waren
Mediziner, Psychologen, Padago-
gen und auch Betroffene. Famoses
lehnt sich —auch sprachlich—an
das bereits seit Jahren vorhandene
und mit Erfolg bei Erwachsenen
eingesetzte Schulungsprogramm
MOSES (Modulares Schulungspro-
gramm Epilepsie) an.

Leuchtenberg: Wer schult die Fa-
milien mit anfallskranken Kindern
hier in der Region?

Lohr-Nilles: Wir sind ein multipro-
fessionelles Team! Ich schule mit
Dipl.-Sozialpadagogin und -arbei-
terin Christine Wirtz aus der Villa
Kunterbunt die Eltern und Ange-

horigen. Zeitgleich fiihren Dipl.-
Psychologin und Psychologische
Psychotherapeutin (VT) Silke Krie-
ger und Heilpadagogin Gabi Hol-
stein die Schulung bei den Kindern
durch. Wir vier haben im Verlauf
des Jahres 2011 liber mehrere Wo-
chenenden an Epilepsiezentren die
Ausbildung zu Famoses-Trainern
absolviert.

Leuchtenberg: Wie kénnen Kinder
die Krankheit begreifen?

Lohr-Nilles: Wir vermitteln das
ganz spielerisch, vor allem fiir die
Kinder zwischen acht und zwolf
Jahren. Wir nehmen die Kinder
mit auf eine virtuelle Schiffsreise.
Dabei steuern sie verschiedene
Inseln an, auf denen sie vieles lber
Epilepsie spielerisch entdecken
konnen. So lernen sie zum Beispiel
auf der Vulkaninsel, was bei Anfal-
len passiert, oder auf der Ferienin-
sel, wie man anderen die Epilepsie
erklaren kann.

Leuchtenberg: Was mtissen die El-
tern wissen?



Léhr-Nilles: Der Elternkurs besteht
aus sechs Modulen, in denen Fol-
gendes vermittelt wird: Basiswis-
sen, Diagnostik, Therapie, Progno-
se und ganz praktisch natirlich
das Leben mit Epilepsie.

Leuchtenberg: Was erwartet die
Familien, wenn sie sich nach Famo-
ses schulen lassen?

Lohr-Nilles: Die Familien, die sich
flir einen Famoses-Kurs anmelden,
verbringen ein ganzes Wochen-
ende miteinander. Hier lernen

sie sich kennen und kénnen sich
untereinander austauschen.Zum
einen bekommen sie umfassende
Informationen uber Epilepsie, an-
dererseits bringen die Eltern und
Kinder ihr Wissen und ihre eige-
nen reichhaltigen Erfahrungen mit
ein. Ahnlich den Asthmaschulun-

gen dauern sowohl die Kinder als
auch die Elterntrainings jeweils
zwei Tage.

Leuchtenberg: Ab wann starten die
Famoses-Schulungen in Trier?

Lohr-Nilles: Wir vier Famoses-
Trainerinnen haben die Ausbildung
im November 2011 beendet und
planen nun, kiinftig Famoses-Schu-
lungen hier am Klinikum Mutter-
haus anzubieten. Wir sind hier in
der fast einmaligen Situation, dass
wir ein komplettes Schulungs-
team am Haus haben, was nicht
oft vorkommt. In Deutschland
werden diese Schulungen kaum
angeboten, so dass die Familien
oft Gberregional reisen mussen.
Frau Krieger und ich haben das
Schulungsprogramm bereits auf
Einladung der luxemburgischen

kinder
de intern

Epilepsievereinigung in unserem
Nachbarland vorgestellt, auch hier
werden wir wohl eine Liicke schlie-
Ben konnen. Die genauen Kurster-
mine kdnnen bei uns angefragt
werden, zusatzlich veréffentlichen
wie sie auf unserer Internetseite
(www.mutterhaus.de).

Bettina Leuchtenberg

Kontakt:

Dr. Christa Lohr-Nilles

Facharztin fur Kinder- und
Jugendmedizin, Neuropadiatrie
Klinikum Mutterhaus

der Borromaerinnen

Feldstr.16

54290 Trier
christa.loehr-nilles@mutterhaus.de
Tel. 0651—-947 2689

Informations-Faltblatter neu aufgelegt

Folgende Informations-Faltblatter
der DE wurden in einer komplett
Uberarbeiteten Form neu aufge-
legt bzw. neu erstellt und konnen
ab sofort bei der Bundesgeschafts-
stelle kostenlos angefordert
werden:

« Epilepsie im Kindesalter

« Epilepsie in Schule und Kinder-
garten

« Epilepsie und Sexualitat

« Epilepsie und Kinderwunsch

Bei Bedarf ist auch die Abgabe
grolRerer Mengen (z.B. flr Landes-
verbande und Selbsthilfegruppen)
moglich. Wir wiirden uns freuen,
wenn moglichst viele Menschen
die Informations-Faltblatter anfor-
dern und an Interessierte weiter-

reichen (z.B. auf Veranstaltungen,
in Beratungsstellen, Praxen und
Kliniken etc.).

Faltblatter zu folgenden Themen
sind ebenfalls erhaltlich: Epilepsie
und Arbeit, Epilepsie und
Arbeit: Was kann ich tun?,
Epilepsie und Flhrerschein,
Epilepsie und
erste Hilfe,
Diagnostik und
medikamentdse
Behandlung,
Anfallsselbst-
kontrolle,
Medizinische
Rehabilitation,
Epilepsie und
Studium.

U

EPILEPSIE

ERN
oo R

D..
P ALITAT

sIE UND
e

W L
|

Gefordertdurch:

% Bundesministerium
4 fir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

37

einfille




de intern

Berufliche Moglichkeiten

fur Menschen mit Epilepsie

Veranstaltung zum Europaischen Tag der Epilepsie in Bielefeld

Epilepsie informiert”. Mogliche Ar-

beitgeber wirden Einschrankun-
gen in der Leistungsfahigkeit bei
Menschen mit Epilepsie befiirch-
ten.,Viele denken, die Erkrankten
wirden ununterbrochen unter

Anfallen leiden®, sagt Thorbecke.
Dabei gilt: Jede Epilepsie ist an-

ders. Es gibt verschiedene Arten,

Auspragungen und Verlaufe“. Hau-
fige krankheitsbedingte Fehlzeiten

und ein erhéhtes Unfallrisiko der
Betroffenen seien Angste, die po-
tenzielle Arbeitgeber von der An-

stellung anfallskranker Menschen

abhalten wiirden. Menschen mit
Epilepsie konnen ganz normal
arbeiten., Der Arbeitsausfall bei

Nicht nur die Arbeitgeber, auch
die Betroffenen selbst verfiigen
oft Uber lickenhaftes Wissen zu
ihrer Krankheit und die Auswir-
kung auf die berufliche Tatigkeit.
»Viele Menschen mit Epilepsie
sind unzureichend informiert
und finden deshalb schwer in
das Arbeitsleben®, sagt Norbert
van Kampen, Vorsitzender der
Deutschen Epilepsievereinigung.
Berufliche Wiinsche und Mog-
lichkeiten sollen die Patienten
mit ihrem Arzt und Fachdiensten
besprechen.,Auch Menschen, die
bereits im Arbeitsleben stehen
und einen ersten Anfall erleiden,
sollten sich umfassend informie-

Epilepsiepatienten ist in der Regel
nicht hoher als bei anderen Arbeit-
nehmern und das Unfallrisiko liegt
bei einem Prozent®.

ren“, sagt Thorbecke. Der Verlust
der Fahrtauglichkeit wird von
vielen Patienten als Problem be-
schrieben. Der Fiihrerschein ist in
vielen Berufen Voraussetzung fur

Verbote, Einschrankungen, Vorur-
teile: Menschen mit Epilepsie mus-
sen immer noch gegen Vorurteile
in Schule, Ausbildung und Beruf,
aber auch im Privatleben ankamp-
fen. Am zweiten Europaischen Epi-
lepsietag hatten Betroffene und
Interessierte jetzt die Moglichkeit,
sich auf der Informationsveran-
staltung Epilepsie und Arbeit in
Bethel Giber die Krankheit und Be-
rufsperspektiven zu informieren.

~Etwa 30% der erwerbsfahigen
Menschen mit Epilepsie sind
arbeitslos”, sagt Rupprecht Thor-
becke, Medizinsoziologe am Epi-
lepsie-Zentrum Bethel. ,Patienten
und Arbeitgeber sind haufig nicht
ausreichend Uber die Krankheit

N.van Kampen, S. Conrad, H. Elsner, R. Thorbecke, I. Coban, U. Specht (v.I.)
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die Anstellung.,,Um zur Arbeit zu
kommen oder Dienstreisen zu ab-
solvieren, konnen Betroffene eine
Arbeitsassistenz beantragen®, sagt
Thorbecke.

E. Schéfer, 0.Baum, N.van Kampen, S. Conrad, M. Hoppe, R. Thorbecke

Am wichtigsten ist aber ein offe-
ner Umgang mit der Erkrankung:
»~Menschen mit Epilepsie sollten

ihre Krankheit nicht verstecken®,
sagt Stefan Conrad, Vorstands-

de intern

mitglied der Deutschen Epilepsie-
vereinigung. Er ist selbst von der
Krankheit betroffen. ,Selbsthilfe
ist enorm hilfreich, wenn es darum
geht, mit der Epilepsie umzuge-
hen. Conrad hat in seinem berufli-
chen Leben unterschiedliche
Erfahrungen gemacht. ,Es gab
Arbeitgeber und Kollegen, firr die
meine Krankheit kein Problem war,
andere konnten nicht damit um-
gehen®. Die Betroffenen fordern
bundesweite Beratungsstellen. ,Es
fehlt ein deutschlandweites Netz-
werk, das Patienten vor Ort umfas-
send informiert und Hilfestellung
bietet, sagt der Medizinsoziologe
Thorbecke.

Carolin Cegelski
Quelle: Neue Westfalische, 17.02.2012

Seminare und Veranstaltungen

Bitte friihzeitig anmelden, da in der Regel begrenzte Teilnehmerzahl!

Arbeitstagung 2012

Unsere Arbeitstagung widmet sich
2012 dem Thema: Neue Wege in
der Epilepsietherapie. Die Tagung
findet diesmal in Berlin statt, und
zwar vom 22.-24.Juni 2012 (Evan-
gelische Bundesakademie, Hein-
rich-Mann-StralRe 29, 13156 Berlin-
Pankow). Die Tagung beginnt am
Freitag, dem 22.06.2012 um 19.00
Uhr (Anreise ab 18.00 Uhr) und
endet am 24.06.2012 um 12.30 Uhr
(anschlieBend: Mittagessen). The-
men sind: Neue Entwicklungen in
der Epilepsiebehandlung; Wie be-
komme ich das Medikament, das
ich gebrauche?; Tiefe Hirnstimu-
lation und andere Stimulations-

verfahren; Ketogene Diat, ... Das
genaue Tagungsprogramm wird
mit der Anmeldung verschickt.
Teilnahmegebuihren: EZ fiir Mit-
glieder 140 Euro (fuir Nichtmitglie-

der 160 Euro); DZ fiir Mitglieder
100 Euro, ermaRigt 8o Euro (fuir
Nichtmitglieder 120 Euro); Tages-
gaste zahlen fiir den Samstag 45
Euro und fiir den Sonntag 30 Euro.
Anmeldungen sind ab sofort Giber
die Bundesgeschaftsstelle der DE
moglich.

Mitgliederversammlung 2012

Die Mitgliederversammlung 2012
findet statt am 22. Juni 2012 in Ber-
lin (Evangelische Bundesakademie,
Heinrich-Mann-Stral3e 29, 13156
Berlin-Pankow) von 13.00 —18.00
Uhr statt (vgl. die Einladung und
Tagesordnung auf Seite 43 dieser
Ausgabe).
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Tag der Epilepsie 2012

Das Motto des Tages der Epilepsie
2012 lautet: Epilepsie im friihen
Kindesalter. Die Vorbereitungen
dazu laufen, Ort der Zentralveran-
staltung und Programm werden in
der nachsten Ausgabe der einflle
bekannt gegeben.

Seminar: Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

Das Seminar findet statt vom 31.
August — 02. September 2012 in
Jena (Thiringer Sozialakademie
gGmbH, Am Stadion 1,07749 Jena),
Anreise: 31.08.,18.00 Uhr; Abrei-
se: 02.09,14.00 Uhr. Referenten
sind Klaus Gocke (Landesverband
Epilepsie Berlin-Brandenburg e\V.)
und Heike Hantel (Epilepsiezen-
trum Hamburg). Zu den Inhalten
des Seminars vgl. die Ankiindi-
gung in einfdlle 120/121 und den
Seminarbericht in einfdlle 118.

Jena, Kneipenmeile Wagnergasse

Kosten und Anmeldung: 95 Euro
fur Mitglieder (ermaRigt: 8o Euro),
fiir Nichtmitglieder 120 Euro. Bitte
friihzeitig anmelden, da die Teil-
nehmerzahl begrenzt ist. Anmel-
dungen bitte bei der Bundesge-
schiaftsstelle der DE (siehe unten).

Seminar: Anfallsselbstkontrolle
— Ein verhaltenstherapeutischer
Ansatz in der Epilepsiebehandlung

Das Seminar findet vom 21.-23.
September 2012 in Bielefeld (Ho-
tel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld) statt. Anreise:
21.09.,18.00 Uhr; Abreise: 23.09.,
14.00 Uhr. Referenten sind Gerd
Heinen (niedergelassener Psycho-
therapeut Berlin) und Andreas
Diichting (niedergelassener Psy-
chotherapeut Bielefeld). Zu den
Inhalten vgl. die Seminarankiindi-
gung in einfdlle 119/120.

Kosten und Anmeldung: 95 Euro
fur Mitglieder (ermaRigt: 8o Euro),
fir Nichtmitglieder 120 Euro. Bitte
friihzeitig anmelden, da die Teil-
nehmerzahl begrenzt ist. Anmel-
dungen bitte bei der Bundesge-
schaftsstelle der DE (siehe unten).

Entspannen und Krafte tanken:
Ein Wochenende fiir Eltern von
Kindern mit Epilepsie und zusatzli-
chen Beeintrachtigungen

Ziel des Seminars ist es im We-
sentlichen, den Eltern von Kindern
mit schwerbehandelbaren Epilep-
sien —und auch den Geschwister-
kindern - die Gelegenheit zu ge-
ben, Krafte zu tanken und sich ein-
mal nur um sich selbst kiimmern

zu konnen. Dies wird dadurch
gewahrleistet, dass wahrend des
gesamten Wochenendes eine
professionelle Kinderbetreuung
sowie eine Betreuung fur die Ge-
schwisterkinder angeboten wird,
bei der die Kinder gut aufgehoben
sind und die es den Eltern und
Geschwisterkindern ermoglicht,
einmal ,loszulassen®, Krafte zu
tanken und bei dem es vielleicht
gelingt, durch den Austausch mit
anderen Eltern Perspektiven fuir
ein familidres Zusammenleben zu
entwickeln, bei dem die Beduirf-
nisse der Eltern und Geschwister-
kinder nicht zu kurz kommen (vgl.
auch die Seminarankiindigung in
einfélle 119/120).

Das Seminar findet vom: 31.08.-
02.09.2012 im Naturfreundehaus
Bielefeld, Welschenweg 111, 33813
Oerlinghausen statt. Anreise:
21.09.,18.00 Uhr; Abreise: 23.09.,
14.00 Uhr.

Kosten und Anmeldung: Fiir das
Seminar wird keine Teilnahme-
gebuhr erhoben. Bitte frihzeitig
anmelden, da die Teilnehmerzahl
begrenzt ist. Anmeldungen bitte
bei der Bundesgeschaftsstelle der
DE (siehe unten).

Ketogene Diat: Ein Wochenende
fiir betroffene Familien

Derzeit ist noch offen, ob dieses

in einfdlle 119/120 angekiindigte
Seminar stattfinden kann, da ein
entsprechender Forderantrag beim
BKK-Bundesverband abgelehnt
worden ist. Wir werden uns jedoch
um andere Finanzierungsmog-
lichkeiten bemiihen und ggf. in
der nachsten Ausgabe der einflle
daruber berichten.
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Familienseminar Lennox-Gastaut-
Syndrom

Ziel des Seminars ist es im We-
sentlichen, den Eltern Entla-
stungsmoglichkeiten aufzuzeigen
und ihnen —auch durch einen
Austausch von Erfahrungen un-
tereinander — kompetente Hilfen
und Unterstitzungsméglichkeiten
zu vermitteln, um langfristig die
Folgen einer durch die Erkrankung
des Kindes bedingten permanen-
ten Dauerbeanspruchung zu redu-
zieren (vgl. auch die Ankiindigung
in einfdlle 119/120).

Eine qualifizierte Kinderbetreuung
wahrend des Seminars ist sicher-
gestellt. Das Seminar wird wahr-
scheinlich vom 09. - 11. November
2012 in Berlin stattfinden. Bei In-
teresse bitte Teilnahme vormerken
lassen, da begrenzte Teilnehmer-
zahl.

Angaben zur Hohe der Teilnehmer-
beitrage kdnnen wir derzeit noch
nicht machen, da die Finanzierung
des Seminars noch nicht ganz
geklart ist. Wir werden uns jedoch
bemihen, in den nachsten Wo-
chen eine Klarung herbeizufiihren.
Rufen Sie doch bitte Ende Mai in
unserer Geschaftsstelle an,um
nahere Informationen zu erhalten.

Anmeldung fiir alle Seminare

Bei der Bundesgeschaftsstelle der
DE in Berlin) Andrea Liideritz-Aue,
Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail: info@epilepsie.sh) kon-
nen Sie sich/kénnt ihr euch fur alle
genannten Seminare und Tagun-
gen anmelden. Fir die Veranstal-
tungen zum Tag der Epilepsie und
zur Mitgliederversammlung ist
keine Anmeldung erforderlich.

Deutsche

ICh WI” ‘ Epilepsieveremigung

Mitglied werden.

Name, Vorname

StraRe, Hausnummer

PLZ Ort

Telefon

Geburtsdatum
Ich erklare meinen Beitritt
|:| als Mitglied
O60,- Euro Jahresbeitrag
O 26,- Euroermaligter Jahresbeitrag

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

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug der einfalle enthalten.

DATUM / UNTERSCHRIFT

Deutsche Epilepsievereinigung eV. « ZillestralRe 102 « 10585 Berlin

Die Interessengemeinschaft Epi-
lepsie Niedersachsen e.V. (DE-Lan-
desverband Niedersachsen), die
1984 in Menslage bei Osnabriick
gegrindet wurde, hat eine neue

Endlich ist es soweit!

Landesverband Niedersachsen
hat neue Website

- Website (www.epilepsie-nieders-
— —— — achsen.de). Neben Informationen
zum Verein und zum Krankheits-
bild findet sich auf der Website

auch eine ausfiihrliche Ubersicht

— e e =
S—

BYVIENEY

e — .

-—- uber Veranstaltungen zum Thema
: Epilepsie in Niedersachsen und

uber die Selbsthilfegruppen im
Lande.

Herzlichen Gliickwunsch zu dem
gelungenen Auftritt!

Die Redaktion

einfille
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Die.Deutsche Epllep5|ever_em|gung
braucht IhLe/Eure Hilte!!

In den letzten Jahren hat die DE
wichtige Fortschritte gemacht:
Wir haben wieder eine Geschafts-
flihrerin (vgl. einfdlle 119/120); die
Geschaftsstelle erstrahlt in neuem
Glanz und ist technisch auf dem
neuesten Stand; wir bieten viele
Seminare und Tagungen an, die
sich zunehmender Beliebtheit
erfreuen; wir kdbnnen wieder zu
vielen Themen Informationsfalt-
blatter anbieten — weitere sind in
Vorbereitung; wir haben einige
Broschiiren und Unterrichtsmate-
rialien neu bzw. erstmalig aufge-
legt; ... Sieht doch eigentlich ganz
gut aus —oder?

Ja— ABER: Die Aktivitaten der DE

missen auch finanziert werden,

und obwohl die Projektférderung
uber die Krankenkassen, die Bun-
desministerien fiir Gesundheit

"

und fur Arbeit und Soziales und
die Deutsche Rentenversiche-
rung Bund kein Problem darstellt,
brauchen wir doch eine gewisse
Infrastruktur, um diese Projekte
umzusetzen —einmal abgesehen
von dem Eigenanteil in Hohe von
10-20% pro Projekt. Unsere Arbeit
besteht allerdings nicht nur aus
Projekten, sondern auch in der
taglichen Beratungsarbeit, in der
Teilnahme an Tagungen, in der po-
litischen Interessenbeteiligung, ...
Das muss auch finanziert werden!

Auf den Punkt gebracht: Das
Problem der DE besteht in der Fi-
nanzierung der fiir unseren Verein
unerlasslichen Geschaftsstelle incl.
Personal- und Sachkosten und in
der Finanzierung der nicht-projekt-
gebundenen Aktivitaten. Bei riick-
laufigen Spenden und riicklaufiger

Unterstutzung durch die pharma-
zeutische Industrie missen wir
unsere, Grundausstattung” aus-
schlieBlich aus Mitgliedsbeitragen
und der kassenartenlbergreifen-
den Gemeinschaftsforderung der
Krankenkassen finanzieren —und
das ist auf Dauer nicht ausrei-
chend. Damit haben wir ein gro-
Res strukturelles Problem.

Was also tun? Weniger Projekte
beantragen und damit beim Ei-
genanteil sparen? Weniger Projek-
te durchflihren, damit weniger Ar-
beit haben und das entsprechende
Personal einsparen? Weniger fuir
unsere Mitglieder tun? Unseres
Erachtens sind das alles keine
wirklichen Alternativen, da sie
allesamt an die Substanz der DE
gehen wiirden. Im Ubrigen haben
wir in den letzten Jahren durchaus
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in erheblichem Ausmal unsere
Kosten reduziert —aber das geht
nur in einem begrenzten Rahmen.

Was konnen wir dann tun? Uns
als Bundesgeschaftsstelle bleiben
derzeit im Wesentlichen zwei
Méglichkeiten:

« Gewinnung von Sponsoren, For-
derern und Spendern

 Gewinnung weiterer Mitglieder
und Férdermitglieder

Wir arbeiten gerade mit Hoch-
druck daran, unsere finanzielle
Basis durch die Ausschopfung
dieser Moglichkeiten zu starken -
aber das konnen wir nicht alleine.
Wie konnt Ihr —wie konnen Sie
uns dabei unterstiitzen?

Ganz einfach: Helft uns/helfen Sie
uns bei der Suche nach Mitglie-
dern, Fordermitgliedern, Spendern
und Sponsoren!

Wenn jedes Mitglied nur zwei wei-
tere Mitglieder gewinnen wiirde,
waren wir auf der sicheren Seite.

Wenn wir nur 100 neue Fordermit-
glieder gewinnen konnten, waren
wir ,,aus dem Schneider®.

Zur Erlauterung: Neben ordentli-
chen Mitgliedern besteht in der DE

die Moglichkeit einer Fordermit-
gliedschaft. Fordermitglieder sind
keine ordentlichen Mitglieder und
haben kein Stimmrecht. Forder-
mitglieder konnen Privatpersonen,
Vereine und Wirtschaftsunterneh-

men werden. Die Beitrage betra-
gen:

« 250,-- Euro fiir Einzelpersonen
und Selbststandige

* 500,-- Euro fiir Vereine und ge-
meinniitzige Unternehmen

* 750,-- Euro fiir Wirtschaftsunter-
nehmen

Unterstutzt uns/unterstitzen

Sie uns —machen Sie/macht die
DE (wieder) zu lhrer/Eurer Sache
—damit wir uns auch weiterhin
wirksam flr eine Verbesserung der
Lebenssituation von Menschen
mit Epilepsie und ihrer Angehori-
gen einsetzen konnen!

Norbert van Kampen
Vorsitzender

Einladung zur Mitgliederversammlung

der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
Die 25. MVV der DE findet in Berlin statt

Hiermit Iadt der Vorstand alle
Mitglieder der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. zur 25. Mitglieder-
versammlung ein, die am 22. Juni
2012 in der Zeit von 13.00 —18.00
Uhr in der Evangelischen Bundes-
akademie Berlin (Heinrich-Mann-
StraRe 29, 13156 Berlin-Pankow)
stattfindet.

Wir bitten um zahlreiches Erschei-
nen, da in diesem Jahr der Vor-
stand neu gewahlt wird.

Tagesordnung:

1. BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

2. Genehmigung und Erganzung
der Tagesordnung

3. Geschafts- und Finanzbericht
des Vorstandes

4. Aussprache zum Geschafts-

und Finanzbericht

Bericht der Kassenprufer

6. Entlastung des Vorstandes
Bericht und Empfehlungen des
Selbsthilfebeirats

8. Neuwahl des Vorstandes

9. Vorstellung und Genehmigung
des Haushaltsplans 2012

10. Struktur und Weiterentwick
lung der DE - insbesondere:
Finanzierung

11. Vorhaben im laufenden Jahr

12. Verleihung der Ehrenmitglied
schaften

13. Verschiedenes

w1

Eine Anmeldung zur Teilnahme ist
nicht erforderlich, aber erwiinscht.
Unterlagen zur Vorbereitung auf
die MVV (Geschafts- und Finanz-
bericht, Informationen zur Anreise

etc.) werden angemeldeten und
interessierten Mitgliedern ab Mit-
te Mai zugesandt. Anmeldung bit-
te bei der Geschaftsstelle der DE
(Tel.: 030 — 342 4414; mail: info@
epilepsie.sh).

Begriindete Antrage zur Ergan-
zung der Tagesordnung bitte bis
zum 26. Mai 2012 (Ausschlussfrist!)
in schriftlicher Form (Brief, Fax
oder e-mail) bei der Geschaftsstel-
le der Deutschen Epilepsieverei-
nigung eV. - z.H. des Vorsitzenden
Norbert van Kampen, Zillestral3e
102 in 10585 Berlin —einreichen.

Wir freuen uns auf Eure zahlreiche
Teilnahme und die gemeinsame
Diskussion mit Euch!

Norbert van Kampen
Vorsitzender
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Sozialarbeit bei
Epilepsie e.V.

Veranstaltungen

Dravet-Syndrom Familienkonferenz 2012

Einladung zur dritten Konferenz

Am 23. und 24.Juni 2012 findet in
Miinster in den Raumlichkeiten
der Hufferstiftung wieder die Dra-
vet-Syndrom-Familienkonferenz
statt. Die Veranstaltung wendet
sich vor allem an Eltern betroffe-
ner Kinder. Die Organisatoren freu-
en sich aber auch sehr lber eine
Teilnahme von Personen, die privat
oder beruflich mit dieser Erkran-
kung zu tun haben.

Dies ist bereits die dritte Familien-
konferenz. Informationen zu den
letzten Veranstaltungen finden
sich im Internet unter www.dra-
vet-syndrom.com; dort findet sich
auch das Programm der jetzigen
Veranstaltung.

Es wurde wieder ein fur alle inter-
essantes Programm zusammenge-
stellt. Als Dravet-Spezialisten ste-
hen in diesem Jahr Prof. Dr. med. G.
Kurlemann vom Universitdtsklini-
kum Miinster und Frau Dr. med. E.
Korn-Merker vom Epilepsiezentrum
Bethel in Bielefeld zur Verfligung.
Weitere Themen, fiir die ebenfalls
kompetente Referenten gewonnen
werden konnten, sind u.a. Beglei-
terkrankungen bei Dravetpatienten
und Kann eine Pille die ketogene
Didgt ersetzen? Auch in diesem Jahr
wird wieder eine Kinderbetreu-
ung angeboten; bei Bedarf bitte
eine mail an bmarthoo@yahoo.de
schicken.

Sozialarbeit bei Epilepsie

12. Fachtagung findet in Kleinwachau statt

Vom 20.09.-22.09.2012
findet im Sachsischen
Epilepsiezentrum Rade-
berg (Wachauer Stralle
30, 01454 Radeberg)

die 12. Fachtagung des
Vereins Sozialarbeit bei
Epilepsie e.V. statt. Das
Ubergreifende Thema
der Fachtagung lautet: ... in den
sozialen Raum.

Themen sind: Soziale Netzwerke,
Integration in Schule und Kinder-
garten, Wohnprojekte, Integration
in den Arbeitsmarkt, ... Neben den
Fachvortragen gibt es eine Reihe
von insgesamt 10 Seminaren, in
denen aufgrund der kleineren
Gruppenstarke ein intensiver Aus-
tausch moglich sein wird.
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Zielgruppe der Tagung sind im
Wesentlichen in der epilepsiespe-
zifischen Sozialarbeit tatige Sozi-
alarbeiterinnen und Sozialarbeiter,
aber auch andere Berufsgruppen
und Interessenten aus dem Be-
reich der Epilepsie-Selbsthilfe sind
herzlich willkommen und kénnen
von der Tagung profitieren.

Abgerundet wird die Tagung durch
ein interessantes und vielfaltiges
Abendprogramm, das neben dem
Kennenlernen der reizvollen Um-
gebung auch dem gegenseitigen
Meinungs- und Erfahrungsaus-
tausch dient.

Anmeldung: Diana Wohle, Kran-
kenhaus Mara, Maraweg 21,33617
Bielefeld, Fax: 0521—772 78955,
mail: diana.woehle@mara.de.

Zum ersten Mal wird es in diesem
Jahr eine Mitgliederversammlung
des neu gegruindeten Vereins ge-
ben.

Die Veranstaltung beginnt am 23.
Juni 2012 um 18.00 Uhr mit einem
gemeinsamen Abendessen und
endet am Sonntagmittag (25. Juni)
um 12.15 Uhr. Anschlieflend findet
die Mitgliederversammlung statt.
Ort: Hufferstiftung, HifferstralRe
27, 48149 Munster. Teilnahmege-
biihr: 35,-- Euro. Anmeldung: www.
dravet-syndrom.com.

Kontaktpersonen: Britta Alagna
(Tel.: 0041 44 586 88 97); Nicole
Lamla (Tel.: 0341-2494538); Silke
Flege (Tel.: 05971 - 980360).

Teilnahmegebiihr: Mitglieder
130,-- Euro, Nichtmitglieder 160,--
Euro (Kosten fiir Unterkunft und
Abendprogramm nicht enthalten).

Weitere Informationen und Ta-
gungsprogramm sind erhaltlich
bei Maria Lippold & Maria Nacke,
Sozialdienst, Sachsisches Epilep-
siezentrum Radeberg, Wachauer
StraBe 30, 01454 Radeberg, Tel.:
03528 — 4312210, Fax: 03528 — 431
1850, mail: m.lippold@kleinwach-
au.de; m.nacke@kleinwachau.de.

Sachsisches Epilepsiezentrum Radeberg



Wiener Charme und
Munchner Menschlichkeit

Eindriicke einer Wienfahrt im Oktober 2011

Echt dramatisch war unsere Zug-
fahrt nach Wien: Zwischen Linz
und Wien sprang ein Mann aus
dem Zug! Er wurde zwar sofort ins
Krankenhaus geflogen —aber da er
in unserem Abteil gesessen hatte,
war der Schreck grof. Deshalb
musste nach der siebenstiindigen
nervenaufreibenden Fahrt am
Bahnhof erst mal eine 6sterreichi-
sche Jause her!

Hmm — nach diesem himmlischen
Anfang in der ehemaligen Kaiser-
stadt, in der schon Sissi residierte,
sollte unser Ausflug positiv weiter-
gehen: Die Hotelzimmer erschie-
nen den sieben WG-Bewohnern
fast so koniglich wie die Hofburg.
Jeder hatte sein eigenes Badezim-
mer —traumhaft, schlieRlich ist
das in der WG nicht so.

Nach all der Aufregung wurde der
Hofburgbesuch auf den nachsten
Tag verschoben und der Abend
mit Osterreichischen Spezialitaten
beendet.

Und genau diese Schmankerln
wurden am nachsten Vormittag
auf dem Naschmarkt weiter er-
probt. Ganz begeistert war Frau R.
von ihrem erworbenen Schafskase,
da sie ,noch nie so viele verschie-
dene Sorten gesehen hat.“ Wah-
rend wir durch die engen Gassen
schlenderten, staunten wir nicht
schlecht Gber das hektische Trei-
ben und Marktschreier, die ihre
Kostlichkeiten feilboten.

Alle waren sich einig, dass sich
der Wiener Charme in der ganzen
Stadt verbreitet und zum Traumen
einladt. Bei der anschlieenden
Stadtrundfahrt konnte das bei der
Oper, der Wiener Hofburg, dem
Stephansdom und vielen anderen
Sehenswiirdigkeiten jeder selbst
tun, andere wiederum hielten alle
Augenblicke mit dem Fotoapparat
fest.

Nach der Stadtrundfahrt ging es
flir einige in die prachtvolle Hof-
burg und das Sissimuseum, wah-

aus den gruppen

rend andere im Hotel ihre Ruhe
fanden. Frau H. war Uberwaltigt
von den anmutenden Sachen im
Sissimuseum.,,Die vielen Mobel
und das Geschirr sind schon, aber
die Kleider libertreffen alles.” Ihr
ganz eigenes Wien entdeckten
Herr S.und Herr K., die sich per
Fiaker fahren lieSen. ,Wien ist

so schon, es tut mir leid, aber ich
kann leider nicht mehr nach Min-
chen zurtickkommen, ich bleibe
hier”, stellte Herr S. fest.

Nach all den Erlebnissen wurde
der letzte Abend mit einem ge-
meinsamen griechischen Essen

beschlossen. Ob unser Hotelier, der

uns diesen Tipp gab, wusste, dass
wir alle einen Ouzo oder Cappuc-
cino als Nachtisch aufs Haus be-
kamen? Da lieR es sich gleich noch
besser schlafen, um sich fiir den
Ausflug nach Schonbrunn auszu-
ruhen. Dieser Abend zeigte einmal
mehr, wie schon Zusammenhalt
ist und bestatigt das Motto der

Inneren Mission: Unsere Mission ist

Menschlichkeit.

Auch im Schloss Schonbrunn
stand sie im Mittelpunkt. Schlie-
lich ist es gar nicht so einfach, sich
als Mensch mit einer Epilepsie
durch all die Menschenmassen

zu kampfen und dabei Ruhe zu
bewahren. Doch dank der Betreuer
meisterten dies alle und besich-
tigten noch den Schlosspark, das
Palmen- und Wiistenhaus und
den Irrgarten —ohne sich zu ver-
laufen. Doch dann mussten wir
auch schon wieder zurlick nach
Minchen. Klar, dort gibt es den
Viktualienmarkt, die Residenz und
das Schloss Nymphenburg — aber
den Wiener Charme werden wir
vermissen!

Sylvia Loth
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Epilepsie ist kein Schnupfen

Michael Goertz griindete vor 10 Jahren die SHG in Salzwedel

Michael Goertz

JEpileptiker - Na und!“ steht auf
dem orangefarbenen T-Shirt

von Michael. Der 44-jahrige
Salzwedeler geht offen mit seiner
Erkrankung um und ermutigt
Andere, dies auch zu tun. Er griin-
dete 2002 die Selbsthilfegruppe
flr Menschen mit Epilepsie in
der Hansestadt Salzwedel in
Niedersachsen.

»lch dachte mir, dass ich nicht der
Einzige mit dieser Krankheit bin
und wollte eine Plattform haben,
auf der ich mich mit anderen
Menschen austauschen kann, die
ebenfalls eine Epilepsie haben®,
erinnert sich Michael. Das erste
Treffen fand in den Raumen des
Paritdtischen statt.,Damals kamen
zwei Betroffene und ein paar alte-
re Damen die dachten, es wiirde
Kaffee und Kuchen geben®, erin-
nert sich Michael. Alles sei erst ein-
mal etwas seltsam gewesen, doch
das habe sich schnell gelegt, meint
er. Mittlerweile kommen nicht nur
Menschen mit Epilepsie aus der
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naheren Umgebung zu den mo-
natlichen Treffen. Auch Menschen
aus Lichow-Dannenberg, Stendal
und Seehausen sind regelmaRig
dabei.

L, Wenn wir zusammen sind,
sprechen wir Uber verschiedene
Themen wie beispielsweise die
Selbstkontrolle. Wir tauschen
unsere Erfahrungen aus und ge-
ben uns gegenseitig Tipps und
Hinweise", erklart Michael, der seit
seinem siebten Lebensjahr eine
Epilepsie hat

,Es ist keine Sache wie Husten
oder Schnupfen. Wenn ich auf der
StrafRe einen Anfall hatte, dach-
ten die Leute meistens, dass ich
betrunken bin und haben mich
einfach liegen gelassen”, denkt
er zuriick. Hilfe bei seiner Arbeit
bekommt Michael von ande-

ren Selbsthilfegruppen und der
Deutschen Epilepsievereinigung.
,Ohne die vielen guten Ratschlage
und Hinweise wiirde es unsere

Gruppe bestimmt gar nicht ge-
ben*, schatzt Michal ein.

Dass der engagierte Michael gute
Arbeit leistet, zeigen die beiden
Glaspokale in seiner Wohnung.
Bereits im Jahr 2006 erhielt er den
Selbsthilfepreis fiir Menschen mit
Mehrfachbehinderung. Drei Jahre
spater folgte der Selbsthilfepreis
des Landes Sachsen-Anhalt fiir die
Arbeit in einer Selbsthilfegruppe.

»In den zehn Jahren gab es natur-
lich Hohen und Tiefen. Aber das ist
ja ganz normal®, meint Michael.
Am schonsten sei es fiir ihn, ande-
re Selbsthilfegruppen zu besuchen
und so mit Gleichbetroffenen in
Kontakt zu treten, sagt Michael.
,lch wiinsche mir, dass in Zukunft
noch mehr Menschen mit
Epilepsie auf mich zukommen und
ihre Angst Gberwinden. Viele von
uns sind einsam. In der Gruppe
konnen wir uns gegenseitig Halt
geben®, ist er sich sicher.

Stadtansicht von Salzwedel

Weitere Informationen Uber die
Salzwedeler Gruppe finden sich
auf der Website www.epilepsie-
salzwedel.de. Die Redaktion ein-
fdlle und der Vorstand der DE gra-
tulieren der Gruppe herzlich zum
10-jahrigen Bestehen.



Schon mal an Selbsthilfegruppen gedacht?

Ulmer Gruppe besteht seit 8 Jahren

Der Treffpunkt ftir Jugendliche und
junge Erwachsene mit Epilepsie
besteht seit Dezember 2004. Da-
mals kamen nach einem Aufruf
bei einer Epilepsie-Veranstaltung
22 junge Menschen in ein Ulmer
Birgerhaus, die sich alle nicht
kannten. Mittlerweile besteht die
Gruppe aus rund 20 Mitgliedern
im Alter von 18 bis 42 Jahren, die
sich in unterschiedlicher Anzahl
einmal im Monat in einer Ulmer
Kneipe treffen und von denen
sich einige auch aulRerhalb dieser
Treffen verabreden. Auch Freund-
schaften entstanden in diesen
flnf Jahren.

Die Erfolgsgeschichte? Im Fruhjahr
2006 hatte Danny die Idee, mit
den eigenen Geschichten aus dem
Alltag mit Epilepsie an die Of-
fentlichkeit zu gehen um, wie sie
sagte, ,echte Aufklarungsarbeit”
zu leisten: Ein Buch — das war’s!

Im Laufe der folgenden Monate
kamen dann 14 Geschichten und
viele Gedichte zusammen. Eine
Designerin kimmerte sich un-
entgeltlich um die Grafik und es
gelang, Sponsoren fir die erste
Auflage von 650 Exemplaren zu
gewinnen.

Was danach folgte, hatte sich die
Gruppe nie traumen lassen: Inner-
halb von vier Wochen war die erste

Auflage des Buchs Ein beinnahe
fast normales Leben vollstandig
vergriffen. Wie das geschah? Zum
einen wurde das Buch mit der Bit-
te um Auslage im Wartezimmer
an 200 Praxen und Kliniken ver-
schickt; und zum anderen wurden
Kontakte zu Presse und Horfunk
aufgebaut.

Die zweite Auflage bestand dann
schon aus 5.000 Exemplaren, denn
das Biichlein hatte sich schon so
rumgesprochen, dass tatsachlich
die erforderliche Summe fir den
Druck in Hohe von 7.000 Euro
eingeworben werden konnte. Die
zweite Auflage wurde um einen
leicht lesbaren Text tber das
Krankheitsbild, Informationen zur
ersten Hilfe und eine
,Resonanz-Seite“ er-
weitert; anhand eini-
ger der zahllosen Zu-
schriften sollte gezeigt
werden, wie sehr die
Leser von den Texten
berlihrt waren und
wie stark sich Men-
schen mit Epilepsie in
ihnen wieder erkannt
haben. Einige der Au-
toren hielten sogar
Vortrage mit Geschichten aus dem
Buch, was ihr Selbstwertgefuhl
erheblich steigerte.

Ein beinahe fast normales Leben

aus den gruppen

Im Marz 2009 war auch die zweite
Auflage fast vergriffen. Zu diesem
Zeitpunkt erfuhr die Gruppe, dass
sie daflir den Sibylle-Ried-Preis
erhalten haben —ein Preis fir alle
die, die sich mit Projekten, Aktio-
nen, Publikationen ... aktiv fiir eine
Verbesserung der Lebensqualitat
von Menschen mit Epilepsie ein-
setzen.

Aber nun musste eine dritte Aufla-
ge her —diesmal erweitert um das
Kapitel Zwei Jahre spdter. Wieder
Forderantrage und Bettelbriefe
schreiben ... Und: Wieder konnten
2.500 Blcher gedruckt werden, die
kostenlos verschickt werden. Denn
davon ist die Gruppe Uberzeugt:
Diese Art von Buchversand — oder
besser Buchgeschenk-Versand —ist
Teil ihres Erfolges.

Vielleicht ist Epilepsie eines Tages
kein Tabu-Thema mehr? Dann
ware erreicht, was sich die Ulmer
Gruppe und wir alle uns so sehr
wiinschen ...

Das Buch Ein beinahe
fast normales Leben
kann unter der mail-
Adresse info@junger-
treffpunkt-epilepsie.
de kostenlos bezogen
werden (Betreffzeile:
Buchbestellung Epi-
lepsie). Weitere Infor-
mationen zur Gruppe
unter www.,junger-
treffpunkt-epilepsie.
de.

Quelle: www.schon-mal-an-selbst-
hilfegruppen-gedacht.de — die junge
Seite der NAKOS
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Epilepsieselbsthilfegruppe Jung & Alt

Neues aus Nurnberg

Mittlerweile sind wir schon drei
Jahre alt und es hat sich bei uns
sehr viel getan. Unsere Gruppe

ist mittlerweile auf 20 Mitglieder
herangewachsen und wir unter-
nehmen viel. Eine tolle Aktion fand
im Rahmen Ideen Initiative Zukunft
am 29. Februar statt.

Der dm-Drogeriemarkt lud uns
ein, in seiner Filiale einen Infor-
mationsstand aufzubauen. Leider
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kamen nicht so viele Interessierte
wie wir uns erhofft hatten. Aber
im Rahmen der Aktion wurde auch
ein Kassiertag veranstaltet. Dabei
setzte sich jeweils ein Selbsthilfe-
gruppenmitglied fiir 30 Minuten
an die Hauptkasse. Die Einnahmen
dieser Zeit erhielt die Gruppe im
Anschluss als Spende. Es kamen
sagenhafte 370 Euro zusammen.

Im Jahr zuvor gab es diese Aktion
schon einmal. Damals musste
man Unterschriften fur die Gruppe
sammeln. Wir bekamen damals 56
Unterschriften, was uns 250 Euro
einbrachte. Am 02. Mdrz waren wir
mit unserer Gruppe zu einer Infor-
mationsveranstaltung zum Thema
Erwerbungsunfahigkeits- und
Altersrente in der Rentenversiche-
rung Niirnberg zu Gast. Diese war
sehr interessant — mehr dariiber
wiirde hier die Seiten sprengen.

Wir wollen aber mit diesen Bei-
spielen Mut machen und zeigen,
dass es sich lohnt, Spall macht und
einfach ist, in seiner Stadt Offent-

lichkeitsarbeit zu betreiben. Setzt
euch doch einfach mal mit der
ortsansassigen Rentenversiche-
rung in Verbindung; auch andere
Unternehmen stehen offen fir
solche Ideen.

Am 21. Marz war ich als Referent
zum Thema Epilepsie und Erste
Hilfe von Teilnehmern eines FSJ
(Freiwilliges Soziales Jahr) eingela-
den.Vor 26 Teilnehmerinnen und
Teilnehmern erzahlte ich viel zu
diesem Thema und beantwortete

zahlreiche Fragen. Interessant
fiir die Zuhorer waren vor allem
die Dinge, die ich aus dem Alltag
erzahlte. Manchmal schaute ich
in erstaunte Gesichter. Es blieben
auch ein paar Fragen offen, da
man ja schlieflich nicht alles wis-
sen kann.

Bei einem Blick auf unsere Home-
page sieht jeder, was wir in den
letzten drei Jahren schon alles auf
die Beine gestellt haben (www.
epilepsie-jungundalt-nuernberg.
de).Viel Spal? dabei!

Torsten Hahn



Was das kostet ...

Lektiire mit Langzeit-Nebenwirkunge

Mein Sohn hat Epilepsie und ist
darum in andauernder arztlicher
Behandlung. Um zu seinem be-
handelnden Epileptologen in die
Epilepsieambulanz zu kommen,
braucht er eine Uberweisung —
aber nicht irgendeine. Er geht zu
seiner Hausarztin. Die Hausarztin
stellt ihm eine Uberweisung fir
seinen Neurologen aus. Der Neu-
rologe tiberweist ihn dann in die
Epilepsieambulanz der Charité.
Dort befindet sich seine Kranken-
akte und er ist bekannt. Sein be-
handelnder Epileptologe ist sehr
kompetent, er nimmt sich Zeit und
beantwortet Fragen so,dass man
die Antworten gut versteht. Mein
Sohn kommt mit einem Rezept fur
seine Antiepileptika heim - ordent-
lich ist angekreuzt, dass er das teu-
re Originalpraparat und nicht die
preiswerteren Generika bekommt,
die meinen Sohn verunsichern,
weil sie anders aussehen. Er geht
in die Apotheke und holt seine
Tabletten. Seine Tabletten schluckt
er taglich, darum reicht die Ver-
ordnung nicht lange. Mehr zu
verordnen ist dem Arzt aber nicht
erlaubt - wegen der Budgetierung.
Darum beginnt im nachsten Quar-
tal der Spaziergang erneut: Von
der Hausarztin zum Neurologen

zum Epileptologen in der Ambu-
lanz und dann in die Apotheke ...

Nach langer Zeit ohne Anfalle be-
kommt mein Sohn einen groRen
Anfall - am friihen Abend, auf dem
Nachhauseweg von seiner Arbeit.
Er wird sofort gut versorgt. Der
Rettungswagen kommt, ein Not-
arzt spritzt ihm Valium und bringt
ihn in die Notaufnahme der Cha-
rité, weil die eine Neurologie hat
und nicht so weit weg liegt. Ich
werde per Handy informiert, gebe
Namen, Krankenkasse, Art und den
Ublichen Verlauf der Anfalle durch
und mache mich zusammen mit
meinem Freund auf den Weg zur
Notaufnahme.

Der Anfall ist langst vorbei, aber
mein Sohn steht noch voll unter
Drogen - die Beruhigungsmittel
setzen ihn auBer Gefecht. Er liegt
an einem Tropf mit Kochsalzl6-
sung. Na ja, schad’ ja nix. Es ist
voll in der Notaufnahme. Wir
warten und warten und endlich
kommt der Arzt. Ich sage, dass

es ganz wichtig ware, durch eine
Blutuntersuchung abzuklaren,
wie der Medikamentenspiegel
aussieht —einzige Moglichkeit,
herauszubekommen, ob vielleicht

ein zu niedriger Spiegel die Ur-
sache fur diesen groBen Anfall
nach so langer Anfallfreiheit sein
kénnte - ganz wichtig fir die wei-
tere Behandlung. Das ist ja auch
nachvollziehbar und darum wird
Blut abgenommen. Wir warten.
Nichts passiert. Ich frage nach
und bekomme die Antwort, dass
keine Blutspiegelbestimmung
erfolgen wird., Aber Sie haben hier
doch 'ne Epilepsie-Ambulanz im
Haus“, sagt mein Freund. Keine
Chance. Nur wirkliche Notfallver-
sorgung darf geleistet werden.
»Ich bezahl’s aus eigener Tasche®,
sage ich. Schulterzucken.,,Sie kon-
nen ja morgen zu ihrem Hausarzt
..“.Schulterzucken meinerseits.
Morgen kann der aktuelle Zustand
zum Zeitpunkt des Anfalls nicht
mehr nachvollzogen werden.

Um die Ursachen fur die erneut
aufgetretenen Anfalle zu klaren,
wurde mein Sohn einige Zeit
spater fir zwei Tage von seinem
behandelnden Epileptologen in
die Neurologie in der Charité - also
nach nebenan - Gberwiesen. Dort
wurde der Blutspiegel bestimmt,
ein MRT und ein Schlafentzugs-
EEG durchgefiihrt. Das hat dann
alles die Kasse bezahlt ...
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Die in diesem Quartal bis jetzt
angefallene Zuzahlung fiir meinen
Sohn: 10 Euro Praxisgebihr, 10
Euro Krankenwagen, 30 Euro Me-
dikamente, 20 Euro Krankenhaus
—also 70 Euro.Von seinem Gehalt
wird monatlich ein nicht uner-
heblicher Krankenkassenbeitrag
abgezogen. Aber das, was wir alle
zusammen bezahlen, und immer
mehr bezahlen, reicht offensicht-
lich vorn und hinten nicht, um die
Kosten im Gesundheitswesen zu
decken ...

Kostenexplosion im Gesund-
heitswesen — dieses Schlagwort
geistert seit langem durch die
Medien. Schuld an der Explosion
—so wird gesagt —sind: Die alten
Menschen, weil sie immer alter
werden; die Krankenkassen, weil
es zu viele davon gibt; die Arzte,
weil sie zu viel verdienen; die Kran-
kenhauser, weil sie nicht ordent-
lich wirtschaften - und last but not
least die Pharmaindustrie, weil sie
immer hohere Profite einstreicht.

Ich steige da ehrlich gesagt nicht
mehr durch. Weil ich kein armer
(Tabletten)-Schlucker sein will
sondern wenigstes ein gut infor-
mierter armer Schlucker, habe ich
mich in die folgenden drei Blicher
vertieft. Um es gleich vorweg zu
nehmen. Die Lektlre hat Langzeit -
Nebenwirkungen:

DER PHARMA BLUFF
Wie innovativ die Pharmaindustrie
wirklich ist

Marcia Angell

Der Pharma Bluff

schaft mbh & Co. KG
Bonn/Bad Homburg
2005,288 S.

ISBN 3-9806621-0-5
Preis: 24,80 Euro

*

- ———r
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KomPart Verlagsgesell-

,Wir missen unsere Medikamente
so teuer verkaufen, weil wir so viel
Celd fur die Forschung und Ent-
wicklung neuer, wirksamer Medi-
kamente zum Wohle der Mensch-
heit ausgeben®, sagt Big Pharma.
JAlles Lige“, sagt Marcia Angell.

Die Autorin von PHARMA BLUFF ist
nicht irgendwer, sondern die Fach-
frau zum Thema. Sie ist Medizine-
rin, war jahrelang Chefredakteurin
des New England Journal of Medi-
cine - der weltweit bedeutenden
und hoch angesehenen medizini-
schen Fachzeitschrift - und arbei-
tet als Dozentin fur Sozialmedizin
an der Harvard Medical School in
Boston, USA. Das amerikanische
Magazin Time zahlt sie zu den 25
einflussreichsten Menschen Ame-
rikas. Marcia Angell ist eine intime
Kennerin der amerikanischen
Pharma-Szene. Der groRte Teil
ihrer amerikanischen Studien 13t
sich auch auf Deutschland Uber-
tragen: Die Firmen sind dieselben.
Die Ergebnisse von Angells lang-
jahrigen Recherchen sind harter
Tobak:

« Die Pharmaindustrie ist nicht
innovativ.

« Die neuen Medikamente sind
selten gut.

« Die Medikamentenpreise sind
nicht gerechtfertigt.

« Die Pharmafirmen belligen die
Konsumenten und korrumpieren
Politik, Wissenschaft und Arzte.

Wenn eine Insiderin wie Marcia
Angell einen solchen Angriff auf
die Pharmaindustrie startet, dann
ist das nicht einfach abzutun, son-
dern sehr ernst zu nehmen - umso
mehr, als Angell ihre Anschuldi-
gungen belegt und aufrechnet:
Von 1998 bis 2002 wurden in den
USA 415 rezeptpflichtige Medika-
mente neu zugelassen. 14% davon

enthielten neue Wirkstoffe, 9%
waren alte Praparate, die man in
irgendeiner Form abgewandelt
hatte und die restlichen 77% wa-
ren Nachahmerprédparate (Angell,
S.91). Der eigentliche Skandal - so
Angell - sei aber die Tatsache,
»dass die wenigen innovativen
Medikamente, die tatsachlich auf
den Markt kommen, fast immer
Produkte staatlich finanzierter
Forschung sind.“ Wir Patienten
bezahlen also zweimal: Zuerst
finanzieren wir Uber die Steuern
die zugrunde liegende Forschung,
danach zahlen wir die Uberhchten
Preise fir die Medikamente.

Ist es also das Hauptgeschaft

der Pharmaindustrie, alten Wein
in neue Schlauche zu packen?
LAuf jeden Fall“, sagt Angell und
erklart dem fassungslosen Leser
eine weitere Strategie der Phar-
maindustrie: Wie man Patente
erweitert” (Angell, S. 93). Da lauft
zum Beispiel ein Patent fiir einen
Verkaufsschlager, ein Mittel ge-
gen Sodbrennen, aus. Man bringt
ein nahezu identisches Praparat
heraus und stellt die Anwender
darauf um. Das neue Medikament
muss sich vom Vorganger nur so
weit unterscheiden, dass es ein
neues Patent erhalt. Die Pharma-
industrie hat nichts fur Entwick-
lung und Forschung ausgegeben,
investierte 2001 aber eine halbe
Milliarde US-Dollar,um das ,neue”
Mittel zu vermarkten. Und die
Rechnung geht auf: Obwohl das
salte” Medikament billiger zu ha-
ben ware, verlangen Patienten das
neue, patentgeschitzte Mittel und
bekommen es von ihren Arzten
auch verschrieben.

Nun kénnte der Leser an dieser
Stelle mit den Schultern zucken
und resigniert sagen:, Was soll die
Aufregung - Sinn und Zweck eines



jeden Unternehmens ist es nun
mal, Gewinne zu erwirtschaften.
So ist eben die freie Marktwirt-
schaft ...“. Von freier Marktwirt-
schaft, so die Autorin, kann hier
keine Rede sein. Die Pharmain-
dustrie ist eine risikofreie, steu-
erbegunstigte Branche, die ihre
Profite im Wesentlichen unter
Patentschutz erwirtschaftet. So-
wohl das Patentrecht wie auch die
Praxis der Patentgewahrung wur-
den seit 1980 immer wieder den
Interessen der Pharmaindustrie
angepasst. Dichtgewobene Netz-
werke von Lobbyistinnen leisten
die gewlinschte Unterstilitzung.
Angell deckt auf, wie verflochten
staatliche Institutionen, Wissen-
schaft und Forschung, Politik und
Pharmaindustrie sind.

Nach dem letzten Kapitel dieses
Buches ist mir auch die letzte II-
lusion abhanden gekommen. Ich

fiihle mich ausgeliefert und hilflos.

Ein Glick, dass die Autorin den
Blick auf mogliche Auswege rich-
tet: Die medizinische Ausbildung,
klinische Tests und Forschung
mussen von der Beeinflussung
durch die Industrie befreit werden.
Die Neuzulassung von Substanzen
muf vom echten therapeutischen
Mehrwert abhangig gemacht
werden.

Und was kann ich machen? Auf
jeden Fall werde ich zukiinftig die
Diskussion zur Kostenexplosion
noch kritischer verfolgen. Und ich
werde mich Uber die Wirksamkeit
meines Medikaments nicht tber
Pharma-Anzeigen, sondern tber
anerkannte, nicht gesponserte
wissenschaftliche Studien infor-
mieren und darauf zahlen, dass
wenigstens ,meine einfdlle“ sau-
ber sind. Und ich werde versuchen,

mich nicht manipulieren zu lassen.

Ein erster Schritt dazu ist, die Au-

gen aufzumachen, und das folgen-
de Buch zu lesen:

PATIENT IM VISIER
Die neue Strategie der Pharma-
konzerne

Caroline Walter &
Alexander Kobylinski

Patient im Visier

Suhrkamp
Taschenbuch 4305
Berlin 2011,268 S.

ISBN 978-3-518-46305-5
Preis: 8,99 Euro

Unser Sozialversicherungssystem
brockelt und verandert sich. Medi-
zin ist Teil des Medikamentenmar-
ketings geworden. Als chronisch
kranke Patientinnen und Patienten
sind wir umworbene Konsumen-
ten und stehen im Visier der Ver-
kaufer.

Caroline Walter & Alexander Koby-
linski untersuchen in ihrem Buch
Patient im Visier unsere Bedeutung
als Patientinnen und Patienten
auf dem Arzneimittelmarkt und
unseren Medikamentenkonsum
im Zusammenspiel von Medizin
und Arzten, Krankenkassen, Me-
dien, Politik und Pharmaindustrie.
Dazu haben sie verdeckt ermittelt.
In verschiedenen Rollen - als Phar-
maunternehmer, Arzte und Patien-
ten - reisten sie durch Deutschland
und Europa. Es gelingt ihnen auf-
zudecken, wie massiv im taglichen
Leben auf uns Einfluss genommen
wird, ohne dass wir es merken.

Was wir immer schon wissen woll-
ten und uns nicht zu fragen trau-
ten - Walter & Kobylinksi trauen
sich und fragen:

« Welchen Zweck haben Artikel zu
verschreibungspflichtigen Medi-

medien

kamenten in den Medien?

« Welche Rolle tibernehmen Arzte
- und auch Vertreter von Patien-
tenorganisationen - bei Kongres-
sen und Fortbildungen, die von
der Pharmaindustrie zur Infor-
mation von Fachwelt und Offent-
lichkeit gesponsert werden?

» Wie wird das Heilmittelwerbe-
verbot umgangen?

» Warum werden Telefonsprech-
stunden geschaltet?

» Warum werden Internetforen fir
Patienten finanziert, gestaltet
und unterhalten?

 Wie werden chronisch Kranke im
Medikamentenkonsum ,bei der
Stange gehalten®, damit sie nicht
etwa zu preiswerten Generika
greifen?

» Wie umgarnen Pharmakonzerne
Patientenorganisationen?

» Wozu dient Therapietreue (Com-
pliance)?

« Wie funktioniert Lobbbyarbeit?

» Wie vertreten Patientenorga-
nisationen die Interessen ihrer
Mitglieder?

Die Ergebnisse sind haarstrau-

bend, aber nach der Lektiire von

Der Pharma Bluff habe ich nichts

anderes erwartet: Es wird besta-

tigt, was ich vermutet habe. Auch
in Deutschland werden Studien
geschont und Risiken verschwie-
gen.Transparenz gibt es nicht,
denn Profite und nicht Gesund-
heitsinteressen geben die Rich-
tung vor. Walter & Kobylinski zei-
gen, wie langst ein Punkt erreicht
ist,an dem auch die industrielle

Produktion von lebenswichtigen

Arzneimitteln aus dem Ruder lauft

Friher standen die Arzte im Fokus
des Pharmamarketings, heute
wird auch auf uns Patienten direkt
gezielt, um in uns das Verlangen
nach einer bestimmten Therapie
zu wecken. Dies geschieht z.B.im
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Rahmen von gesponserten ,Pati-
entenfortbildungen®, im Rahmen
von ,neutralen” Internetseiten
und Diskussionsforen, die verdeckt
fiir die gewiinschten Produkte
werben, dies geschieht auch durch
scheinbar seriose Information

in Patientenzeitschriften. Der so
~geimpfte“ Patient geht dann im
Idealfall zu seinem Arzt, der ihm
das gewlnschte Medikament ver-
schreibt.

Das Buch erklart, dass einige
Patientenorganisationen in den
vergangenen Jahren eine Art
Dienstleistungsverhaltnis mit der
Pharmaindustrie eingegangen
sind. Aber warum gibt es nicht
mehr Unterstiitzung, nicht mehr
o6ffentliche Gelder von staatlichen
Institutionen, die Patientenorgani-
sationen eine freie und unabhan-
gige Offentlichkeitsarbeit méglich
machen? Warum Uberldsst man
diese Liicke den Pharmakonzernen,
die fir ihre Zuwendung naturlich
auch was haben wollen?

Fazit: Wir waren so gern freundlich
und vertrauensvoll. Stattdessen
konnen wir nicht misstrauisch ge-
nug sein. Vergiss es nie: Du bist im
Visier. Lass dich nicht abschieRRen.
Sei ein mundiger Patient.

Als letztes Buch zum Thema neh-
me ich einen Krimi zur Hand, um
etwas zu entspannen.

DIE LETZTE FLUCHT
Denglers sechster Fall

Wolfgang Schorlau
Die letzte Flucht

Kiepenheuer&Witsch
Koln 2011,351S.

ISBN 978-3462042795
Preis: 8,99 Euro

einfille

Um die Machenschaften der
Pharmaindustrie aufzudecken,
kann man —wie Dr. Marcia Angell
in Der Pharma Bluff - jahrelang
wissenschaftliche Studien walzen
und vergleichen, oder - wie Walter
& Kobylinski in Patient im Visier
—undercover arbeiten. Wolfgang
Schorlau - 2006 mit dem Deut-
schen Krimipreis ausgezeichnet -
wahlt in Die letzte Flucht eine weit
drastischere Methode: Er [dsst in
seinem Roman den Chef eines
pharmazeutischen Unternehmens
entfiihren und bringt ihn zum
Reden. Um keine Missverstand-
nisse aufkommen zu lassen: Der
Pharma Bluff und Patient im Visier
lesen sich zwar wie Krimis, sind
aber keine —im Gegensatz zu Die
Letzte Flucht.

Die Story: Georg Dengler, ehema-
liger Zielfahnder des Bundeskrimi-
nalamts, arbeitet als Privatermitt-
ler. Sein Auftrag: Das Beschaffen
von Beweismitteln zur Verteidi-
gung eines vermeintlichen Kin-
derschanders und Morders. Prof.
Dr.Bernhard Voss, renommierter
Forscher an der Berliner Charité,
soll ein neunjahriges Madchen
vergewaltigt und anschlielend
getotet haben. Die Beweislast

ist erdriickend. Doch schon bald
wachsen Zweifel ...

Der Krimi halt den Spannungs-
bogen bis zur letzten Seite - nicht
zuletzt auch dadurch, dass weitere
Handlungsstrange den Hauptplot
begleiten. Der eine Handlungs-
strang folgt den Auseinanderset-
zungen um Stuttgart 21— Denglers
Sohn ist einer der Polit-Aktivisten.
Der andere Handlungsstrang
nimmt die unseligen Machen-
schaften der Pharmaindustrie aufs
Korn. Dirk Assmuss, Europachef
des Pharmariesen Peterson &
Peterson, wird in Berlin gekid-

nappt, in einen Keller gesperrt
und verhort. Taglich kommt ein
vermummter Mann und befragt
ihn zu den Machenschaften sei-
ner Firma. Gibt er ausweichende
Antworten, verabschiedet sich
der Mann und lasst ihn in der Ein-
samkeit zuriick. Assmuss begreift,
dass er die Wahrheit preisgeben
muss, um seine Freiheit wiederzu-
erlangen. SchlieBlich redet er und
gesteht alles ...

,lch schrieb diesen Roman, um

zu verstehen, wie das Gesund-
heitswesen funktioniert”, sagt
Wolfgang Schorlau in seinem
Nachwort.,,Nun weif3 ich es. Ich
stehe immer noch unter Schock.
Die grol3en Pharmakonzerne
kontrollieren groRe Teile der Arz-
teschaft, sie korrumpieren die
o6ffentliche Forschung und Wissen-
schaft, sie manipulieren Studien
und Veroffentlichungen, und sie
beeinflussen Parteien, Parlamen-
te und Regierungen. Sie reilen
einen Lowenanteil der Versicher-
tenbeitrage an sich und erzielen
Gewinne, wie sie sonst nur bei
illegalen Geschaften, im Drogen-
handel oder im Waffengeschaft zu
realisieren sind. Wir mussen uns
der absurden Situation stellen,
dass das Gesundheitswesen in der
Krankenhausfinanzierung unter
einer chronischen Unterfinanzie-
rung achzt, wir 6ffentlich ein Zwei-
Klassen-Gesundheitswesen disku-
tieren und wir es gleichzeitig ei-
nem Akteur, der Pharmaindustrie,
in diesem System erlauben, Preise
willkirlich festzulegen ... als gabe
es kein Finanzierungsproblem im
Gesundheitswesen” (S. 345).

Nach der Lektlire und Zusammen-
fassung des dritten Buches eben-
falls im Schockzustand:

Brigitte Lengert



Ich kann mehr!
Das Recht auf Arbeit gilt fiir alle Menschen

Leben mit Behinde-
rung Hamburg (Hrsg.)

Ich kann mehr!

Verlag 53° Nord
Hamburg 201,208 S.
ISBN 978-3981223552
Preis: 24,80 Euro

Bildung fir Menschen mit
schweren und mehrfachen
Behinderungen? Gar berufliche
Bildung? Sinnvolle Arbeit? Das
gibt’s doch gar nicht — oder?

Dass dies sehr wohl moglich

ist, macht das hier vorgestell-

te Fachbuch Ich kann mehr!
deutlich. Die Autoren Mathias
Westecker, Wolfgang Lamers,
Theo Klaul3, Sebastian Tenbergen,
Torsten Lengsfeld, Stefan

Doose und Nadine Vof sind
allesamt seit vielen Jahren in
Praxis und Wissenschaft zum
Themenschwerpunkt enga-
giert. In ihren verschiedenen
Beitragen stellen sie den defizi-
taren Ist-Zustand der Bildungs-
und Arbeitsmoglichkeiten

von Menschen mit hohem
Unterstiitzungsbedarf dem in der

STATIONEN

UN-Menschrechtskonvention for-
mulierten Zielzustand gegenuiber.
Sie arbeiten die daraus folgenden
juristischen und sozialpolitischen
Grundlagen und Forderungen
heraus. Besonders spannend: Die
umfassende Beschreibung des
Projekts Feinwerk.

Feinwerk ist eine zweijahrige
QualifizierungsmaBnahme

in Tagesforderstatten oder
Tagesstatten und zeigt, wie
Menschen mit schweren
Behinderungen beruflich gefor-
dert werden kénnen. Das von dem
Trager Leben mit Behinderung
Hamburg entwickelte und von der
Aktion Mensch geforderte Projekt
erhielt - zu Recht - 2010 den
Bildungspreis exzellent:Bildung
der Bundesarbeitsgemeinschaft
Werkstdtten flir behinderte
Menschen.

Menschen, die wegen der
Auspragung ihrer Behinderung
keinen Arbeitsplatz in einer
Werkstatt fir behinderte
Menschen erhalten, besuchen in
Hamburg eine Tagesstatte. Dort
werden zum Beispiel Notizbticher,

Leben lernen mit Epilepsie

Es ist so weit! Anfang Marz er-
schienen die Kindheitserinne-
rungen von Michael Paul. Darin
beschreibt er anschaulich seinen
Versuch, leben zu lernen und die
vielen Heime, in denen er diesen
Versuch unternehmen musste. Mit
Spannung liest man, wie er mit
seiner Epilepsie, den Grand Mal-
Anfallen und der Stigmatisierung

in den 5o’er und 60’er Jahren um-
zugehen lernt.

In der nachsten Ausgabe der ein-

fille erfolgt eine ausfiihrliche Be-

sprechung der STATIONEN.

STATIONEN ist 384 Seiten dick
und kostet 12,95 Euro zuzliglich
2,-- Euro fiir den Versand. Da es im

medien

Postkarten oder Geback herge-
stellt oder in Zusammenarbeit
mit Kooperationspartnern
Dienstleistungen wie Botengange
und Aktenvernichtung angebo-
ten. Insgesamt betreibt Leben
mit Behinderung Hamburg acht
Tagesstatten, in denen lber 200
Menschen mit Behinderung ar-
beiten. Durch Feinwerk haben
die behinderten Mitarbeiter

der Tagesstatten erstmals die
Méglichkeit, an einer zwei-
jahrigen Qualifizierungs- und
Berufsfindungsphase teilzu-
nehmen. Feinwerk startete 2007
als Modellprojekt mit zehn
Personen und wird inzwischen in
allen Tagesstatten bei Leben mit
Behinderung Hamburg durchge-
flhrt. Feinwerk ist beispielhaft.

Das Fachbuch Ich kann mehr!
Berufliche Bildung fiir Menschen
mit schweren Behinderungen

ist zu empfehlen fur alle, die

mit Menschen mit schweren
Behinderungen zusammen arbei-
ten oder leben.

Brigitte Lengert

Eigenverlag erschienen ist, ist es
zurzeit nur liber den Verlag Epilep-
sie 2000 e.V. erhiltlich.

Bezugsadresse:

Epilepsie 2000 eV.
Zillestra1o2

10585 Berlin
klaus.goecke@epilepsie.sh
Fax:030 —342 4466
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Leserbriefe

Hallo liebe Freunde,

auch ich als ,Veteran“ mochte
mich mal zu Wort melden.

Daich ja die ganzen 30 Jahre

von den einfdllen miterlebt habe,
kommt mir diese Zeit relativ kurz
vor. Man kann nicht begreifen, wo
die Zeit geblieben ist! Auch ware
es bestimmt fiir unsere Leser gut
zu wissen, dass wir eigentlich
vorhatten, dass einfdlle jedes Jahr
eine andere Selbsthilfegruppe ma-
chen sollte —aber dass ihr bei un-
serem Treffen in der Uni-Klinik in
Marburg bei Prof. Dr. Remschmid
die Zeitung nicht mehr hergeben
wolltet, weil Ihr mittlerweile die
Kontakte aufgebaut hattet. Und
im Nachhinein war es auch richtig
und gut so. Denn ansonsten hat-
ten wir bestimmt nicht einen 30.
Geburtstag feiern konnen.

Ich mochte der Redaktion meinen
herzlichsten Dank aussprechen fir
den Erhalt der einfille sowie fiir
die ganze gemeinnutzige Arbeit,
die darin steckt.

Mit vielen GriiRen,

Euer

Marc Vervenne

ehemals SHG Siegen, Niirnberg
und Schwanstetten

Trager der Bundesverdienst-
medaillie der BRD

einfille

Liebe Redakteure, Reporter, Mitar-
beiter oder was auch immer,

ich mochte euch meinen Gliick-
wunsch zu euren 30 Jahren Uber-
mitteln. Macht weiter so oder,
wenn ihr denn Lust habt, stellt
euch weitere Verbesserungen vor
und setzt sie in die Tat um.

Schonen Dank fur euren Jahres-
kalender. Der letzte hat mir schon
gute Dienste erwiesen.

Es griit euch und bedankt sich,

Werner Jasper aus Hude

Korrektur

Leider sind uns beim Abdruck des
Artikels von Lothar Schmidt aus
Duisburg in der letzten Ausgabe
der einfdlle auf den Seiten 50-51
einige Fehler unterlaufen, die wir
hiermit korrigieren mochten.

Bei dem eingangs genannten
Dichter handelt es sich nicht um
Rilke, sondern um Georg Trakl.

Beim Buch von Prof. Dr. Franco Rest
handelt es sich nicht um das Buch
mit dem ,gleichnamigen Titel;
das Buch hat vielmehr den Titel
Das kontrollierte Toten.

Wir bedanken uns bei Lothar
Schmidt fur den Hinweis auf die
Fehler und bitten dafiir um Ent-
schuldigung.

Die Redaktion
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kalender
termine

Datum

Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

13.-15.05. 2012

Historisch-Okologische Bildungsstitte,
Spillmannsweg 30, 26871 Papenburg

MOSES-Seminar

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319

epilepsie-niedersachsen@t-online.de

Heinrich-Mann-Str. 29, 13156 Berlin

16.06.2012 Epilepsieberatung Miinchen, Eigenlob stimmt! —Richtig Epilepsieberatung Miinchen Fon: 089 - 54806575, Fax: 089 — 54806579
Oberanger 43, 80331 Miinchen bewerben bei Epilepsie epilepsieberatung@im-muenchen.de
22.06.2012 Evangelische Bundesakademie, Mitgliederversammlung der DE DE Geschéftsstelle Fon: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342 4466

Andrea Luderitz-Aue

info@epilepsie.sh

22.-24.06.2012

Evangelische Bundesakademie,

Heinrich-Mann-Str. 29, 13156 Berlin

Arbeitstagung: Neue Wege in der
Epilepsietherapie

DE Geschaftsstelle

Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie.sh

22.-24.06.2012

Hiifferstiftung, HiifferstraRe 27,
48149 Miinster

Dravet-Syndrom

Familienkonferenz 2012

Website

www.dravet-syndrom.com

97070 Wiirzburg

schen mit Epilepsie

23.06.2012 Mamre-Patmos-Schule, Maraweg 29,33617 | 6.Forum fiir Eltern anfallskranker | Beratungsstelle Bethel Fon: 0521—-329 66210
Bielefeld Kinder: Ubergénge gestalten — Fax: 0521—329 662 29
Wie geht Transition?
23.06.2012 Juliusspital, Juliuspromenade 19, Der Anfallswarnhund fiir Men- Epilepsieberatung Unterfranken | Fon:0931-3931580

epilepsieberatung@juliusspital.de

29.06.-01.07.2012

Bistumshaus Schloss-Hirschberg,

Altmiihltal

Wochenendseminar des Landes-

verbandes Epilepsie Bayern e.V.

LV Bayern e.V., Renate Windisch

Fax:09170 — 28148

renate.windisch@epilepsiebayern.de

31.08-02.09. 2012

Thiiringer Sozialadademie, Am Stadion 1,

07749 Jena

Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

DE Geschaftsstelle

Andrea Liideritz-Aue

Fon: 030 - 342 4414, Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie.sh

20.—22.09.2012

Sachsisches Epilepsiezentrum Radeberg,

Wachauer StralRe 30, 01454 Radeberg

Tagung: Sozialarbeit bei Epilepsie

- .. in den sozialen Raum

Diana Wohle, Krankenhaus Mara

Fax: 0521-772 78955

diana.woehle@mara.de

21.-23.09. 2012

Jugendherberge, Verdenerstr. 104, 27356

Rotenburg/Wiimme

Sportwochenende

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319

epilepsie-niedersachsen@t-online.de

21.-23.09. 2012

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg 125,33617
Bielefeld

Anfallsselbstkontrolle

DE Geschaftsstelle

Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie.sh

05.— 07.10.2012

Bildungs- und Tagungszentrum,

Kurt-Schuhmacher-Str. 5, 31832 Springe

MOSES-Seminar

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319

epilepsie-niedersachsen@t-online.de

06.10.2012;

13.10.2012

Neurologische Universitatsklinik im
Bezirksklinikum, Universitatsstr. 84,

93053 Regensburg

MOSES-Seminar

Angelika Ratter, Sozialdienst

Tel.: 0941 - 9413063 (vormittags)
Fax: 0941— 9413055
angelika.ratter@medbo.de

19.—21.10.2012

Energie- und Umweltzentrum, 31832

Springe-Eldgasen

Familien-Seminar

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05243 - 88430
Fax: 05273 365319

epilepsie-niedersachsen@t-online.de

20.—-21.10. 2012

Epilepsie Beratung Niederbayern, Kinder-
klinik Dritter Orden,

Bischhof-Altmann-Str. 6, 94032 Passau

MOSES-Schulung fiir Betroffene
ab dem 16. Lebensjahr sowie

deren Angehdrige

Epilepsie Beratung Niederbayern

Fon: 0851 - 7205 207
Fax: 0851—7205 99 207

epilepsie@kinderklinik-passau.de

16.—18.11. 2012

Zentrum fiir Entwicklungsdiagnostik und
Sozialpédiatrie, Klinikum der Stadt Wolfs-

burg, Sauerbruchstr. 5a, 38440 Wolfsburg

Famoses Eltern- und Kinderkurs

Sekretariat des ZEUS

Fon: 05361— 80 1389, Fax: 05361 — 80 1421
Zeus@klinikum Wolfsburg.de

Bitte beachten Sie die Beschreibungen einiger der genannten Seminare und Veranstaltungen in der Rubriken DE Intern und Veranstaltungen.

vorschau 122

Selbsthilfegruppen sind unsere Basis ist das
Thema der einfdlle 122 — auch wenn einige dies
manchmal vergessen. Selbsthilfegruppen als
Basis eines Bundesverbandes oder eines Lan-
desverbandes heifSt aber auch, dass Bundes-
und Landesverbande von den Gruppen mit
getragen und unterstiitzt werden —was leider

nicht immer der Fall ist.

Wir méchten gerne in der nachsten Ausgabe
der einfille mit unseren Mitgliedern, mit
unseren Lesern und Leserinnen diskutieren,
welchen Stellenwert die Epilepsie-Selbsthil-
fegruppen heute noch haben und was die

Landesverbande und der Bundesverband tun

kénnen, um die Gruppen effektiv zu férdern.
Wir mochten aber auch diskutieren, welchen
Stellenwert die Gruppen den Landesverban-
den und dem Bundesverband einrdumen —
und was Gruppen und Verbande tun kénnen,
um zielflihrend miteinander zusammenzuar-

beiten.

Das geht natiirlich nur, wenn sich méglichst
viele unserer Leser und Leserinnen und vor
allem unsere Mitglieder zu Wort melden.
Schreibt uns! Informiert uns und andere dar-
iber, was ihr zu dem Thema denkt, was ihr
fiir notwendig haltet, was ihr euch wiinscht —

aber auch, was euch nicht so gut gefallt.

Uber Leserbriefe und Beitrage, die sich nicht
auf das Schwerpunktthema beziehen, freuen
wir uns natirlich auch. Nutzt/Nutzen Sie die
Gelegenheit, einfélle iiber Eure/lhre Beitrage
mit zu gestalten! Damit einflle weiterhin das
bleiben kann, was sie ist: Eine Zeitschrift von

Betroffenen fiir Betroffene!

Die nachste Ausgabe der einfille erscheint
Ende Juni 2012. Redaktions- und Anzeigen-
schluss ist der 31. Mai. Angekiindigte Anzeigen

koénnen bis zum 15.Juni angenommen werden.

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion

einfille
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Bethel €2
Epilepsie verstehen.

-

~~

EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg

Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg

Standort Berlin Standort Bernau

Ev. Krankenhaus Konigin Epilepsieklinik Tabor
Elisabeth Herzberge gGmbH Ladeburger Strafie 15
Herzbergstrafie 79 16321 Bernau

10365 BRI Telefon 03338/75 23 50
Telefon 030/54 72—3501 Fax 03338/75 23 52

www.ezbb.de www.ezbb.de

=y

Epilepsie-Zentrum
BetheI/BleIefeId

Maraweg 21
33617 Bielefeld

Telefon 05 21/772-788 14
Fax 0521/772-789 33
www.bethel.de



