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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Liebe Leserin, lieber Leser — liebe Freunde und Forderer!

Epilepsien gelten als gut behandelbar; dennoch wer-
den viele Menschen mit Epilepsie trotz langjahriger
Behandlung nicht anfallsfrei. Dies kann viele Griinde
haben: Die Medikamente sind nicht richtig ausdo-
siert, es erfolgt eine medikamentdse Umstellung

aus Kostengriinden, die Medikamente werden nicht
zuverlassig eingenommen, nicht-medikamentdse Behandlungsverfahren
(z.B. Epilepsiechirurgie, Anfallsselbstkontrolle) wurden nicht in Erwagung
gezogen, .. Manchmal wird Anfallsfreiheit aber einfach deswegen nicht
erreicht, weil dies mit den bestehenden Therapieverfahren nicht moglich
ist.

Es drangt sich also die Frage auf, ob es mit Hilfe von neuen Therapiean-
satzen moglich ist oder bald moglich sein wird, den Menschen zu helfen,
die bisher von einer Therapie nicht ausreichend profitiert haben. Deshalb
haben wir uns entschieden, das Thema Neue Wege in der Epilepsietherapie
zum Schwerpunkt der vorliegenden Ausgabe der einfdlle zu machen -
einem wichtigen Thema, dem ich an dieser Stelle nicht vorgreifen mochte.

Darliber hinaus — die Bemerkung kann ich mir nicht verkneifen — steht un-
ser Gesundheitssystem vor einem revolutiondren Umbruch: Die Praxisge-
bihr wird abgeschafft! Sicher ist es schon, dass wir nachstes Jahr alle 40
Euro mehr in der Tasche haben; sicherlich ist es schon, dass die Arzte ein
klein wenig burokratischen Aufwand weniger haben —aber mal ehrlich:
Hatten die Uberschisse der Krankenkassen nicht sinnvoller eingesetzt
werden konnen?

Wo wir gerade beim Geld sind: lhnen/Euch wird nicht entgangen sein,
dass in den letzten Ausgaben der einfalle weniger Anzeigen zu finden
sind. Einige mogen das begriiRen; allerdings bedeutet jede Anzeige we-
niger hohere Ausgaben flir uns — Gelder, die uns an anderer Stelle fehlen.
Deshalb die groRe BITTE: Unterstiitzen Sie/unterstiitzt uns bei der Suche
nach potenziellen Anzeigenkunden! Nahere Informationen darlber, wie
Sie/lhr uns helfen konnt, sind lber die Geschaftsstelle erhaltlich.

Aber jetzt ist erst mal Weihnachten ... Deshalb wiinschen wir unseren
Lesern und Leserinnen ein friedliches, erholsames und besinnliches
Weihnachtsfest und einen guten Rutsch ins neue Jahr 2013 (bitte letzteres
nicht wortlich nehmen)!

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

Epileﬁs@%qtr‘um 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

Knecht Ruprecht von Theodor Storm

Von draull vom Walde komm®ich her;

Ich muss euch sagen, es weihnachtet sehr!
Alltberall auf den Tannenspitzen

Sah ich goldene Lichtlein sitzen;

Und droben aus dem Himmelstor

Sah mit groBen Augen das Christkind hervor,

Und wie ich so strolcht’ durch den finstern Tann,

Da rief‘s mich mit heller Stimme an:
»Knecht Ruprecht®, rief es, ,alter Gesell,
Hebe die Beine und spute dich schnell!

Die Kerzen fangen zu brennen an,

Das Himmelstor ist aufgetan,

Alt" und Junge sollen nun

Von der Jagd des Lebens ruhn;

Und morgen flieg" ich hinab zur Erden,
Denn es soll wieder Weihnachten werden!”

Ich sprach:,,O lieber Herr Christ,
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Meine Reise fast zu Ende ist;

Ich soll nur noch in diese Stadt,

Wo's eitel gute Kinder hat.” -

»,Hast denn das Sacklein auch bei dir?“
Ich sprach:,Das Sacklein, das ist hier;
Denn Apfel, Nuss und Mandelkern
Essen fromme Kinder gern.” -

»,Hast denn die Rute auch bei dir?“

Ich sprach:, Die Rute, die ist hier;

Doch fiir die Kinder nur, die schlechten,
Die trifft sie auf den Teil, den rechten.”
Christkindlein sprach:,So ist es recht;
So geh mit Gott, mein treuer Knecht!”
Von drauf8‘ vom Walde komm® ich her;
Ich muss euch sagen, es weihnachtet sehr!
Nun sprecht, wie ich’s hierinnen find‘!

Sind‘s gute Kind, sind‘s bose Kind?
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schwerpunkt

Konzepte und neue Moglichkeiten
der Epilepsietherapie

Was tun, wenn Medikamente nicht ausreichend helfen?

Ubersicht

Das Ziel der Therapie der Epilep-
sien besteht darin, das Auftreten
weiterer epileptischer Anfalle ganz
zu verhindern bzw. weniger wahr-
scheinlich zu machen. Die meisten
therapeutischen Ansatze stellen
aber keine direkte Behandlung der
Erkrankung Epilepsie dar, sondern
sind konzeptuell eine Sekundar-
prophylaxe, d.h. sie verhindern das
Auftreten weiterer epileptischer
Anfalle. In diese Gruppe gehoren
Medikamente, die zwar Anti-
epileptika genannt werden, die
aber — wie beschrieben — lediglich
das Symptom epileptischer Anfall
verhindern. Einen gleichen Ansatz
verfolgen die verschiedenen Ver-
fahren der Neurostimulation, auf
die in diesem Beitrag noch aus-
flhrlicher eingegangen wird.

Eine direkte Behandlung der
Erkrankung Epilepsie bzw. ihrer Ur-
sache stellt die Epilepsiechirurgie
dar. Hier wird die Hirnregion, in der
die Anfalle ausgelost werden (epi-
leptogene Zone) operativ entfernt.
Gelingt die komplette Entfernung,
treten auch keine epileptischen
Anfalle mehr auf. Ein weiteres Bei-
spiel fiir eine direkte Therapie der
Epilepsie ist der Einsatz immun-
modulatorischer Substanzen (z.B.
Cortison) bei den in den letzten
Jahren zunehmend haufig diagno-
stizierten autoimmunvermittelten
Epilepsien.

Eine sinnvolle Reihenfolge der ein-

gesetzten Therapieverfahren sollte
immer eingehalten werden. Der
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behandelnde Arzt muss bei jedem
dieser Therapieansatze mit dem
Patienten und ggf. Angehorigen
besprechen, welches realistische
Therapieziel erreicht werden kann.
Selbstverstandlich sollte auch

bei jedem Therapieschritt liber
erwartbare unerwiinschte Effekte
aufgeklart werden.

Medikamentose
Epilepsiebehandlung

Erkennt der Arzt, dass nach dem
ersten epileptischen Anfall ein
erhohtes Risiko fuir das Auftreten
weiterer unprovozierter Anfalle
besteht, sollte ein Antiepileptikum
eingenommen werden. Das zu
diesem Zeitpunkt definierte Thera-
pieziel besteht in einer kompletten
Anfallsfreiheit. Mit dem ersten
oder ggf. zweiten in Monotherapie
eingenommen Antiepileptikum
betragt die Chance, anfallsfrei zu
bleiben, etwa 70%.

Die Wahrscheinlichkeit von anhal-
tender kompletter Anfallsfreiheit
sinkt, je mehr Antiepileptika im
bisherigen Krankheitsverlauf schon
eingenommen worden sind. Nach
dem flinften oder sechsten An-
tiepileptikum ist eine anhaltende
Anfallsfreiheit sehr unwahrschein-
lich. In dieser Situation besteht das
definierte Therapieziel darin, dass
die — nun meist in Zweier-, mitun-
ter aber auch in Dreierkombination
gegebenen — Antiepileptika die
Anzahl der epileptischen Anfalle
»uberschaubar® halten. Zudem soll
das Auftreten von generalisier-

ten tonisch-klonischen Anfallen

verhindert werden. Dies gelingt bei
den meisten Patienten auch.

Die Wirksamkeit von Antiepilepti-
ka in dieser Situation wird daran
gemessen, wie grof3 der Anteil der
Patienten ist, die Responder sind.
Das Wort respond kommt aus dem
englischen und heif3t im engeren
Sinne antworten. Mann kann es
aber im medizinischen Kontext
auch mit ansprechen, z.B. auf eine
Therapie, Uibersetzen. Per Definiti-
on spricht ein Patient mit schwer
behandelbarer Epilepsie auf ein
neues Antiepileptikum an, wenn
das neue Medikament dazu fiihrt,
dass sich die Anzahl der Anfalle
pro Monat um mehr als die Halfte
verringert. Die Wahrscheinlichkeit,
dass der Patient auf ein neues
zusatzlich gegebenes Antiepilep-
tikum anspricht und erkennbar
weniger Anfalle hat, liegt bei etwa
30-40%. Geht man davon aus, dass
in Deutschland etwa 600.000
Menschen an Epilepsie erkrankt
sind, dann kann zusammengefasst
200.000 Menschen mit den An-
tiepileptika nicht oder nur einge-
schrankt geholfen werden.

Epilepsiechirurgie

Spricht ein Patient mit —insbeson-
dere fokaler — Epilepsie nicht auf
die Antiepileptika an und treten
somit weiterhin regelmafig den
Alltag behindernde epileptische
Anfalle auf, sollte bei dem Patien-
ten gepriift werden, ob er fiir einen
epilepsiechirurgischen Eingriff in
Frage kommt. Sorgfaltig unter-
suchte und ausgewahlte Patienten



haben dann eine Chance von bis
zu 80%, durch die Entfernung

des ,epileptischen Brandherdes*
dauerhaft anfallsfrei zu werden. In
der Regel erleben auch die Patien-
ten, die nicht komplett anfallsfrei
werden, eine deutliche Besserung
ihrer Anfallssituation, d.h. es treten
erkennbar weniger und weniger
schwere Anfalle auf. Das Erkennen
einer strukturellen Hirnlasion in
der Bildgebung (Kopf-MRT) als
Ursache der Epilepsie erhoht die
Wahrscheinlichkeit auf langfristige
Anfallsfreiheit nach der Operation.

Bei vielen Patienten ist jedoch ein
epilepsiechirurgischer Eingriff
nicht moglich, da die Anfalle von
beiden Hirnhalften kommen oder
in Regionen beginnen, deren Ent-
fernung zu erheblichen Stérungen
von Bewegung, Gedachtnis oder
Sprache fiihren wiirde. Maximal
jeder vierte Patient mit pharma-
koresistenter Epilepsie kommt fiir
die Epilepsiechirurgie tiberhaupt
in Frage und profitiert von dieser.
Somit leben in Deutschland mehr
als 150.000 Menschen mit Epilep-
sie, fur die neue Moglichkeiten der
Therapie dringend notwendig sind.

Neurostimulation

Ein Verfahren, das seit vielen Jah-
ren bekannt ist und gerade in den
letzten Jahren wieder zunehmend
diskutiert wird, ist die Neurostimu-
lation. Dies bedeutet zusammen-
gefasst, dass Strukturen im Gehirn
oder solche, die dort hinflihren
(wie der Vagus-Nerv), mit niedriger
Stromstarke stimuliert werden.

So soll die Ubererregbarkeit im
Gehirn, die die Basis von epilep-
tischen Anfallen und Epilepsien
darstellt, herabgesetzt werden.

Im Gegensatz zur Epilepsiechir-
urgie besteht das primare und

realistische Therapieziel nicht in

einer kompletten Anfallsfreiheit,
sondern in einer deutlichen Min-
derung der Anfallsfrequenz bzw.
-schwere.

Vagus-Nerv-Stimulation

Seit Mitte der 1990er Jahren ist
die Vagus-Nerv-Stimulation als
Therapieverfahren bei Epilepsien
zugelassen; es wurden weltweit
schon mehr als 60.000 Patienten
behandelt. Ein batteriebetriebener
Taktgeber wird — wie ein Herz-
schrittmacher —unterhalb des
linken Schliisselbeins unter die
Haut operiert. Ein ebenfalls unter
der Haut liegendes Kabel wird
dann zum linken Vagus-Nervam
Hals geflihrt und Gber Kontakte
mit diesem verbunden. Die Dauer
der Operation betragt etwa 1-2
Stunden, Komplikationen stellen in
3-6% der Falle Infektionen dar. Die
Batterie halt etwa 5 bis 10 Jahre
und muss dann in einer kleinen
Operation gegen eine neue ausge-
tauscht werden.

Die damaligen Zulassungsstudien
haben gezeigt, dass etwa jeder
vierte Patient auf diese Therapie
anspricht, d.h. ein Responder ist.
In Langzeitbeobachtungen uber
mehrere Jahre konnte gesehen
werden, dass der Anteil der Re-
sponder unter den behandelten
Patienten mit der Zeit immer
groRRer wird und nach zwei Jahren
zwischen 40 und 50% liegt. Somit
liegt die Annahme nahe, dass der
antiepileptische Effekt der Neuro-
stimulation nicht sofort einsetzt,
sondern mit einer deutlichen
Verzogerung.

Einschrankend ist hier allerdings
hervorzuheben, dass in den zwei
Jahren nach operativem Einsetzen
des Vagus-Nerv-Stimulators auch

schwerpunkt

die Antiepileptika in ihrer Dosis
und Zusammensetzung geandert
wurden. Daher ist eine Zuordnung
des antiepileptischen Effekts aus-
schlieBlich zur Vagus-Nerv-Stimu-
lation rein methodisch schwierig.

Neben der antiepileptischen
Wirkung hat die Stimulation des
Vagus-Nervs auch einen positiven
Effekt bei Patienten, die zusatzlich
an einer Depression leiden. Die
Stimulation erfolgt nicht kontinu-
ierlich, sondern in der Regel in In-
tervallen, z.B. alle 5 min fiir 30 sec.
Wahrend der Stimulation berich-
ten manche Patienten iber Hei-
serkeit, Hustenreiz und Missemp-
findungen (,Summen im Korper®).
Zumindest die beiden ersten
Punkte erkldren sich darlber, dass
der Vagus-Nerv auch den Kehlkopf
versorgt und bei entsprechender
Reizung hier entsprechend Sym-
ptome verursacht.

Transkutane
Vagus-Nerv-Stimulation

Ganz neu ist ein Verfahren, bei
dem Hautaste des Vagus-Nervs in
der Ohrmuschel elektrisch gereizt
werden. So soll es — wie bei der
klassischen Vagus-Nerv-Stimu-
lation — zu einer Abnahme der
Ubererregbarkeit im Gehirn und
somit zu weniger epileptischen
Anfallen kommen. Das Verfahren
wurde hinsichtlich der Sicherheit
Uberprift und darf bei Patienten
eingesetzt werden.

Unter der Stimulation kommt es
zu von Patienten sehr unterschied-
lich wahrgenommenen Missemp-
findungen am Ort der Stimulation,
der duBeren Ohrmuschel. Nach
Angaben des Herstellers soll die
Stimulation 4 bis smal pro Tag fur
jeweils mindestens 1 Stunde ange-
wandt werden.

einfille
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schwerpunkt

Unklar ist jedoch bisher die
Wirksambkeit des Verfahrens;

eine Studie wird hier gerade in
verschiedenen Epilepsie-Zentren
durchgefiihrt. Da die Wirksamkeit
noch nicht nachgewiesen ist, Gber-
nehmen die Krankenkassen auch
nicht die Kosten des Gerats. Diese
muss der Patient zurzeit selbst
tragen, sie liegen bei knapp 4.000
Euro. Sollte sich das Verfahren als
wirksam erweisen, besteht der
Vorteil darin, dass keine Operation
durchgefiihrt werden musste.

Transcranielle
Magnetstimulation

An dieser Stelle soll auch auf das
Verfahren der transcraniellen
Magnetstimulation hingewiesen
werden. Transcraniell heil3t durch
die Schddeldecke. Die magnetische
Stimulation erfolgt durch den
Schadelknochen und erreicht so
ubererregte Hirnstrukturen. In
ersten Studien konnte bei ausge-
suchten Patienten eine Minderung
der Haufigkeit insbesondere von
fokalen motorischen Anfallen
erreicht werden.

Wir halten dieses Verfahren fur in-
teressant, zum jetzigen Zeitpunkt
aber fur noch nicht ausgereift
genug, um Einzug in die klinische
Praxis zu halten.

Tiefe Hirnstimulation

Im Mittelpunkt des Interesses aller
Neurostimulationsverfahren der
letzten 2-3 Jahre steht die Tiefe
Hirnstimulation. Bei diesem Ver-
fahren werden Elektroden in defi-
nierte Strukturen meist auf beiden
Seiten des Gehirns implantiert. Die
Tiefe Hirnstimulation ist bei Pati-
enten mit Bewegungsstérungen
bestens etabliert und zur Therapie

einfille

Stimulationselekiroden im anterioren Thalamus

Abbildung1

Stimulationselektroden im anterioren Thalamus

Der anteriore (vordere) Thalamus ist eine kleine umschriebene Struktur unterhalb der beiden groBen Seiten-
ventrikel (Gehirnwasserraume), hier in orange hervorgehoben. Links ist eine Ansicht von der Seite dargestellt,
rechts Ansicht von vorne. Die beiden diinnen Stimulationselektroden (rot) werden dann exakt in der Zielstruk-
tur anteriorer Thalamus platziert. Die meisten Neurochirurgen nutzen dabei den Weg durch die Seitenven-
trikel (wie hier dargestellt). Manche wéhlen auch den Zugang lber die Seiten, d.h. die Gehirnwasserraume

bleiben intakt (nicht dargestellt).

des M. Parkinson, des essenziellen
Tremors und der Dystonie zugelas-
sen. Weltweit wurden tiber 9o.000
Patienten mit Erkrankungen aus
diesem Spektrum mit diesem An-
satz behandelt. Bei Patienten mit
Epilepsie befinden sich die Elektro-
den dann entweder genau an dem
Ort, an dem die Anfalle entstehen
(direkte Stimulation), oder in
entfernten Hirnstrukturen, deren
Stimulation dann einen globalen
Effekt auf die erhohte Erregbarkeit
von Teilen des Gehirns hat (indirek-
te Stimulation).

Die generelle Idee, Epilepsien
durch Tiefe Hirnstimulation zu be-
handeln, gab es schon vor 40 Jah-
ren. In den 1970er Jahren hat der
New Yorker Neurochirurg Irving
Cooper das Kleinhirn von Patienten
mit Epilepsie elektrisch stimuliert
und berichtete lber eine deutliche
Abnahme der Anfallsfrequenz bei
den betroffenen Patienten. In den
folgenden Jahren wurde bei Pati-
enten mit schwer behandelbarer
Epilepsie eine Vielzahl von Hirn-
strukturen elektrisch stimuliert.
Der Erfolg wurde in meist kleinen
unkontrollierten Beobachtungs-
studien festgehalten und konnte
somit rein methodisch nicht von
dem —bei einem operativen Ein-

griff erwartbar grof3en — Placebo-
Effekt abgegrenzt werden.

Da —wie oben beschrieben - viele
Erfahrungen mit der Behandlung
von Bewegungsstorungen vor-
lagen, wurden viele Kerngebiete,
deren Stimulation bei diesen
Erkrankungen einen positiven
Effekt hatte, auch bei Patienten
mit Epilepsie ,,ausprobiert”. Diese
zugespitzte Formulierung soll
anzeigen, dass der Tiefen Hirnsti-
mulation bei Epilepsien zunachst
keine guten pathophysiologischen
und mechanistischen Konzepte
zugrunde lagen. Es gab lange Zeit
wenig tierexperimentelle Arbeiten
zur Tiefen Hirnstimulation bei Epi-
lepsie, die bei neuen Antiepileptika
und anderen Medikamenten die
Grundvoraussetzung flir den nach-
folgenden Einsatz beim Menschen
darstellen.

Dies hat sich seit den 1990er Jah-
ren dann geandert. Eine neurologi-
sche Forschergruppe aus den USA
hat in umfangreichen tierexperi-
mentellen Arbeiten gesehen, dass
eine elektrische Stimulation von
Hirnstrukturen, die in Verbindung
mit dem Hippocampus (Ammons-
horn) stehen, zu deutlich weniger
Anfallen fuhrt. Die Struktur, die



hier als vielversprechend iden-
tifiziert werden konnte, ist der
anteriore Thalamus (anterior ist
lateinisch und heilRt auf deutsch
vorderer, handelt es sich also um
den vorderen Anteil des zum Zwi-
schenhirn gehdrenden Thalamus).

Auf der Basis der genannten
grundlagenwissenschaftlichen
Arbeiten wurde dann —ebenfalls

in den USA —eine groRe klinische
Studie durchgefiihrt (SANTE-
Studie; Stimulation of the ANterior
Thalamus in Epilepsy). Diese ist bei
Patienten mit schwer behandelba-
rer Epilepsie der Frage nachgegan-
gen, ob die beidseitige Stimulation
des anterioren Thalamus zu einer
relevanten Minderung der Anfalls-
haufigkeit fiihrt (Abbildung 1). Um
den o.g. Placebo-Effekt weitgehend
auszuschlieRen, wurde diese Stu-
die —wie bei allen neuen Medika-
menten auch Ublich —einem ran-
domisiert, doppel-blinden Design
folgend durchgefiihrt. Das bedeu-
tet, dass bei allen Patienten (es wa-
ren knapp lber 100) zunachst die
Elektroden in den anterioren Thala-
mus gesetzt wurden. Einen Monat
nach der Operation wurde per Los
entschieden (das bedeutet rando-
misiert, also sinngemal dem Zufall
liberlassen), ob der Patient sofort
elektrisch stimuliert wird oder

erst nach 3 Monaten. Uber diesen
Zeitraum wurde also die Halfte der
Patienten elektrisch stimuliert und
die andere nicht. Die Antiepileptika
wurden wahrenddessen unveran-
dert gelassen. Weder der Patient
noch der ihn behandelnde Arzt
wussten, in welcher der beiden
Gruppen der Patient nun war (da-
her doppel-blind).

Das Ergebnis dieser Studie war,
dass nach 3 Monaten die Gruppe
mit elektrischer Stimulation im
Vergleich zu dem Zeitraum vor der

Operation 40% weniger Anfalle
hatte, wahrend die Patienten ohne
Stimulation und mit ausschliel3lich
medikamentoser Behandlung nur
15% weniger Anfalle aufwiesen
(Abbildung 2). Dieser Unterschied
war statistisch signifikant. Insofern
erlaubt diese Untersuchung die
klare Aussage, dass die Tiefe Hirn-
stimulation mit dem Zielpunkt des
anterioren Thalamus bei Patienten
mit schwer behandelbarer Epilep-
sie zu einer deutlichen Minderung
der Anfallshaufigkeit fuhrt.

Besonders profitiert haben Pati-
enten mit komplex-fokalen (bzw.
automotorischen) Anfallen und
Patienten mit Temporallappen-
epilepsien. Das ist gut erklarbar,
da der anteriore Thalamus — wie
oben beschrieben —in enger Ver-
bindung mit dem Hippocampus
steht. Dieser wiederum ist haufig
der Schrittmacher fir Anfalle aus
dem Temporallappen. Die beiden
relevanten unerwiinschten Effekte

Ergebnisse der SANTE-Studie

schwerpunkt

der Stimulation des anterioren
Thalamus sind Depressionen
und Gedachtnisstérungen, beide
wurden von etwa jedem siebten
Patienten berichtet.

Auf der Basis dieser Studie wurde
das Verfahren von der European
Medicine Agency in London im
Jahre 2010 zugelassen, die Kosten
werden von den deutschen Kran-
kenkassen libernommen.

In der SANTE-Studie wurde der
anteriore Thalamus im Anschluss
an die verblindete 3-Monats-Phase
bei allen Patienten stimuliert.
Analog den Beobachtungen bei
der Vagus-Nerv-Stimulation nahm
auch hier im Laufe der Zeit der
antiepileptische Effekt noch zu.
Bei Patienten, die Uber 3 Jahre
stimuliert wurden, fand sich eine
Minderung der Anfallshaufigkeit
zwischen 60 und 70%. Die Ein-
schrankung von parallel gednder-
ten Antiepileptika besteht auch

0% - : Kentrelin M = 105 Patienten
H .E 0% 4 : ® stmulation
g 2 gy :
i3 '
3 10 % = :
42 l
2 -20 % -
2f !
.= ‘E 0% o : p= 0,039
£ = 0% 4 : —0
g{ : - 404
5y, :
]
=B % o i
3 Mansis 1 Manst I 1 Manan i Manas 1 Masmn
NS PS——— —— . o, Y
Basskine k,_ ' _.-"
' ~
1 Manare doppel-biing,
randomisiert
Stimulations-
Cperation
beginn Fisher &l af. 2010 Epilepsia
Abbildung 2

Ergebnisse der SANTE-Studie

In den drei Monaten vor der operativen Implantation der Stimulationselektroden in den beidseitigen anterio-
ren Thalamus wurde das Auftreten von epileptischen Anféllen exakt dokumentiert (Baseline). Nach der Ope-
ration blieben fiir einen Monat die Patienten in beiden Gruppen zundchst ohne Stimulation. Dies ist auch bei
Patienten mit Bewegungsstorungen so tblich, damit sich das Hirngewebe von der Operation und den damit
einhergehenden Mikroverletzungen erholen kann. Obwohl die Patienten in beiden Gruppen wussten, dass im
ersten Monat nicht stimuliert wird, sank die Anfallshaufigkeit um mehr als 20%. Dies liegt entweder an dem
Placebo-Effekt (groe Erwartungshaltung nach der Operation) oder an der Lasion, die im anterioren Thalamus
durch das Einbringen der Elektrode gesetzt wird (Setzeffekt). Mit Beginn der Stimulation verlauft das Ausmal
der Anfallsreduktion in den beiden Gruppen unterschiedlich. Wahrend am Ende der dreimonatigen Studie die
Patienten mit Stimulation im Vergleich zur Baseline 40% weniger Anfélle haben, sind dies in der Kontrollgrup-

pe ohne Stimulation 15%.
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Konzepte der Epilepsietherapie

Epilepsie

Pharmakotherapie

weiter
Anfalle

Evaluation Epilepsiechirurgie

L 4

positiv

2

negativ

L

mmmp C_Tiefe Hirnstimulation
nicht

aerfolgreich

Abbildung 3
Konzepte der Epilepsietherapie

Zu Beginn des Behandlungspfades steht immer die pharmakologische Therapie. Fiihrt diese auch in einer
Kombinationstherapie nicht zu einer nachhaltigen Anfallsfreiheit und empfindet der Patient die Anfalle im
Alltag als behindernd, erfolgt die Evaluation zur Epilepsiechirurgie. Ist diese positiv, erfolgt die Resektion des
epileptogenen Hirngewebes. Ist eine Resektion nicht méglich bzw. war eine vorherige Resektion nicht erfolg-
reich (und es kann nicht nachoperiert werden), steht die Tiefe Hirnstimulation zur Verfiigung.

hier. Es konnte im Langzeitverlauf
beobachtet werden, dass 13% der
Patienten eine anfallsfreie Episode
von mindestens 6 Monaten Dauer
hatten, auch wenn die meisten
Patienten dann wieder Anfalle
bekommen haben.

in der aktuellen Behandlungsleit-
linie der Deutschen Gesellschaft
fir Neurologie bei Patienten mit
pharmakoresistenten Epilepsien
empfohlen wird.

Wann sollte an welches Therapie-

verfahren gedacht werden?

Dieses Ergebnis war bei pharma-

koresistenten Patienten jedoch
auffallig und letztlich der Grund
dafiir, dass die Tiefe Hirnstimulation

Was ist der Stellenwert der Tiefen
Hirnstimulation im Vergleich zur
medikamentdsen Therapie, zur

Methode Varteile Machteile
«Klassische” Vagus- | - kleine™ Dperalion - verhaltene Wirksamkeit
Mervy-Stimulation - wanig Nebanwirkungen

- anlidepressiver Effekt
Transcutane Vagus- - keine Operation - Wirksamkeit z.ZL. unklar
Merv-Stimulation - wenlg Mebenwirkungen | - Selbsikosten 4.000 €

- leichte Handhabbarkeit
Transcranielle - keine Operation - Jexparimentall™
Magnetstimulation - wenig Nebenwirkungen | - wenige Indikationen

- hoher Zeitaufwand

Tiefe - akzeptable Effektivitst - mehrstindige Cperation
Hirnstimulation - 13% anfallsfrei . 6 Mo. | - wenig klinische Erfahrung

- wenig Nebenwirkungen - Eingchrankung MRT

Tabelle1

Neurostimulationsverfahren im Vergleich

einfille

resektiven Epilepsiechirurgie und
zur Vagus-Nerv-Stimulation (Abbil-
dung3)?

Jeder Patient mit pharmakoresi-
stenter Epilepsie sollte zunachst
hinsichtlich der Moglichkeit eines
epilepsiechirurgischen Eingriffs
untersucht werden. Verfahren der
Neurostimulation stellen an dieser
Stelle der Therapieeskalation keine
Alternative zur resektiven Epilep-
siechirurgie dar.

Kommen nach Abschluss der
prachirurgischen Evaluation die
Patienten nicht fur die Epilepsie-
chirurgie in Frage, miissen neuro-
stimulatorische Verfahren gegen
den Einsatz eines weiteren Anti-
epileptikums abgewogen werden.

Da in dieser Situation viele Patien-
ten schon eine Reihe von Antiepi-
leptika in unterschiedlichen Kom-
binationen eingenommen haben,
kann hier mit den Patienten ein
Neurostimulationsverfahren zur
Vermeidung weiterer typischer
unerwinschter Effekte von Anti-
epileptika diskutiert werden.

Im direkten Vergleich der Zulas-
sungsstudien scheint die Tiefe
Hirnstimulation des anterioren
Thalamus effektiver als die Vagus-
Nerv-Stimulation zu sein. Dies gilt
sowohl! fiir den zeitnahen als auch
fir den langerfristigen Effekt.
Besteht bei dem Patienten beglei-
tend zur Epilepsie eine depressive
Storung, sollte die Stimulation des
anterioren Thalamus sehr zurlck-
haltend eingesetzt werden. Hier
hat die Vagus-Nerv-Stimulation
dagegen sogar einen therapeu-
tisch relevanten antidepressiven
Effekt (Tabelle 1).



Wer bietet Beratung fiir die Tiefe
Hirnstimulation bei Epilepsie an?

Da es sich bei der Stimulation des
anterioren Thalamus bei Patienten
mit Epilepsie um ein neuartiges
Therapieverfahren handelt, sollte
grolRe Aufmerksamkeit auf uner-
wiinschte Effekte insbesondere

in Form von Depressionen und
anderen psychiatrischen Auffallig-
keiten, Personlichkeitsanderungen
und Stérungen hoherer Hirnleis-
tungen (wie Beeintrachtigungen
des Gedachtnisses) gelegt werden.
Es ist daher sehr erfreulich, dass
sich in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz ein Arbeitskreis
Tiefe Hirnstimulation bei Epilepsie
gebildet hat.

Ziel dieses Arbeitskreises ist es, in
einer Datenbank anonymisiert In-
formationen zur Wirksambkeit, aber

ANZEIGE

insbesondere auch zur Vertrag-
lichkeit der Tiefen Hirnstimulation
zusammenzutragen. Letztere wird
anhand einheitlicher neuropsy-
chologischer und -psychiatrischer
Tests untersucht.

Das Verfahren der Tiefen Hirnsti-
mulation wird an einer Reihe von
Kliniken und Epilepsie-Zentren in
Deutschland angeboten. Vor-
aussetzung ist, dass es an dem
jeweiligen Zentrum einen Neu-
rochirurgen gibt, der sich mit der
Implantation der Elektroden aus-
kennt (stereotaktischer Neurochir-
urg).lm Raum Berlin-Brandenburg
und den angrenzenden Bundeslan-
dern erfolgt die Tiefe Hirnstimula-
tion bei Epilepsie im Rahmen eines
Kooperationsprojektes zwischen
dem Epilepsie-Zentrum Berlin-Bran-
denburg/Charité (Campus Virchow-
Klinikum) und der Universitdtsklinik

schwerpunkt

Magdeburg. Unter bestimmten
Voraussetzungen bieten wir
Patienten im Rahmen einer Studie
die Implantation von zusatzlichen
Elektroden in die Accumbens-
Kerngebiete an. Wenden Sie sich
bei Fragen jederzeit an die beiden
Autoren dieses Beitrags, die den
Bereich Neurostimulation bei Epi-
lepsie an der Charité leiten.

Dr. med. Alexander Kowski
Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg

Klinik fur Neurologie,
Charité — Universitats-
medizin Berlin

Campus Virchow-Klinikum
Spezial-Ambulanz fir Neu-
rostimulation bei Epilepsie
neurostimulation@charite.de
Prof. Dr. med.

Martin Holtkamp

% Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg

am Ev. Krankenhaus Kénigin
Elisabeth Herzberge

Klinik fur Neurologie,
Charité — Universitats-
medizin Berlin
m.holtkamp®@keh-berlin.de

Bethel €3

Bethel.Epilepsie
verstehen.

Epilepsie-Zentrum Bethel
Krankenhaus Mara

Maraweg 21

33617 Bielefeld

Telefon: 0521 772-77775
E-Mail: epilepsie@mara.de
www.mara.de
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Responsive Neurostimulation und kardial
getriggerte Vagusnervstimulation

Von der Dauertherapie zur Behandlung einzelner Anfille

Epileptische Anfalle treten schein-
bar unvorhersehbar auf — fiir
Betroffene bedeutet dies Ein-
schrankungen bei Tatigkeiten in
manchen Berufen sowie beim
Autofahren, manchmal auch, dass
eine standige Angst vor Anfallen
das Leben begleitet. Aber auch fur
die Behandlung hat dieses un-
vorhersehbare Auftreten Folgen:
selbst wenn sich Anfalle selten er-
eignen, mussen Medikamente ein-
oder mehrmals taglich
eingenommen werden,

um einen gleichbleiben-
den Schutz zu erzielen. Die
Wirkung eines wahrend
eines Anfalls eingenom-
menen Medikaments
kommt fast immer zu spat
—denn es dauert mehrere
Minuten, bis die Substanz
aufgenommen ist, uber

den Blutkreislauf zum

Kopf transportiert wird,

die Blut-Hirn-Schranke
Uberwindet und schlieR-
lich an den Nervenzellen des
Gehirns seine Wirkung entfaltet.
Deshalb werden Akut-Medika-
mente normalerweise nur bei
einem langer anhaltenden Status
epilepticus oder bei Anfallsserien
gegeben.

Anders verhalt es sich bei der
Hirnstimulation: elektrische Reize
breiten sich tber die Auslaufer
von Nervenzellen aus und konnen
innerhalb von Millisekunden an
ihren Wirkort gelangen und dort
epileptische Aktivitat beeinflus-
sen. So haben Tierversuche zeigen

einfille

konnen, dass eine Reizung des
Nervus vagus wahrend eines An-
falls diesen wirksam unterbrechen
kann.

Bislang wurde dies jedoch thera-
peutisch wenig genutzt. Sowohl
die Vagusnervstimulation als
auch die Tiefe Hirnstimulation des
Thalamus verwenden regelma-
Rige Reizungen einer Dauer von
30-60 Sekunden mit einer Pause

von 5 Minuten. So fallt die Stimu-
lation nur selten mit einem Anfall
zusammen. Patienten, die einen
Vagusnervstimulator nutzen, er-
halten zusatzlich einen Magneten,
mit dem sie wahrend eines Anfalls
den Stimulator aktivieren kdnnen.
Manche Patienten nutzen dies,um
wahrend einer Aura den Stimu-
lator zu aktivieren. Leider gibt es
bislang kaum aussagekraftige wis-
senschaftliche Studien, die zeigen,
wie oft es durch diese zusatzliche
Aktivierung zu einer Anfallsverkir-
zung kommt.

Vor allem haben aber nicht alle
Patienten eine Aura, die ihren
Anfallen vorausgeht, und oft sind
Auren zu kurz, um noch rechtzei-
tig den Stimulator zu aktivieren.
Seit langem gibt es daher die
Uberlegung, eine automatische
Anfallserkennung zu nutzen,um
gezielt im Anfall eine Therapie
einzuleiten.

Zwei Entwickler von Stimulatoren
haben dies aufgegriffen
und auf verschiedene
Weisen realisiert. Bei
der einen Form wird
mittels einer EEG-Elek-
trode im epileptischen
Fokus die Aktivitat
registriert und im Falle
eines Anfalls eine elek-
trische Reizung genau
dort durchgefiihrt.
Diese Form (,responsi-
ve Neurostimulation®)
wurde vor einem Jahr in
einer groRen amerika-
nischen Studie als wirksam belegt
—insgesamt mussten fur diesen
Effekt die Patienten in dieser Stu-
die nur wenige Minuten pro Tag
stimuliert werden. Derzeit wird
diese Methode von der amerikani-
schen Zulassungsbehorde ausge-
wertet; es besteht die Hoffnung,
dass diese neue Behandlungsform
2013 in Europa eingeflihrt werden
kann.

Voraussetzung fir diese EEG-
basierte ,,responsive” Stimulation
ist jedoch, dass der epileptische
Herd eines Patienten bekannt ist.



Bei vielen Patienten ist dies jedoch
nicht der Fall, oder es bestehen
ausgedehnte oder mehrfache
Herde, von denen epileptische
Aktivitat ausgeht.

Fir diese Patienten kann ein
anderer Ansatz interessant sein,
der derzeit an manchen Epilepsie-
zentren untersucht wird. Hierbei
wird die Vagusnervstimulation
zusatzlich zu der regelmaRigen
Reizung alle 5 Minuten erganzt
durch eine Anfallserkennung, die
nicht auf der Hirnaktivitat, son-
dern auf einer Beschleunigung des
Herzschlages beruht.

Viele Patienten haben wahrend
einer frihen Anfallsphase eine
Zunahme der Herzfrequenz (des
»Pulses®), oft sogar als erstes
Zeichen des Anfalls Uberhaupt.

In einem neuen Vagusnervstimu-
lator-Modell (,Activa“) wird die
Herzaktivitat als Elektrokardio-
gramm gemessen und hieraus die

Herzfrequenz berechnet. Steigt die
Herzfrequenz auffallend stark an

- wie bei einem Anfall —, wird der
Vagusnervstimulator aktiviert und
eine Reizung durchgefiihrt. Somit
kann automatisch im Anfall die
Therapie erfolgen.

Derzeit wird im Rahmen einer
Studie untersucht, wie gut Anfalle
mit diesem Verfahren erkannt
werden kdnnen. Voraussetzung
ist, dass Patienten wahrend des
epileptischen Anfalls eine Herz-
frequenzbeschleunigung auf tUber
100/Minute haben. Wenn die
Anfallserkennung gut funktioniert,
kénnen teilnehmende Patienten
die zusatzliche Reizung zur akuten
Behandlung ihrer Anfalle nutzen,
auch dann, wenn sie selbst oder
Angehorige nicht in der Lage sind,
den Magneten einzusetzen.

Wenn es mit diesen Verfahren
gelingt, die Anfallsbehandlung zu
verbessern, ware dies ein we-

Organische Ursache fur
unerklarliches Verhalten

»Wir haben ganz groRes Gliick gehabt

Natalia Oligmdiller war eine ge-
sunde junge Frau, 24 Jahre alt,
Mutter von zwei Kindern. Gerade
zwei Monate ist es her, als sich

die Krankheit in ihr Leben schlich.
Natalia Oligmdiller litt unter leich-
ten Krampfen, wurde launisch und
reizbar.,Irgendetwas ist los“, sagte
sie zu ihrem Mann Chris., Ich fiihle
mich nicht gut.”

Knapp eine Woche spater hatte
sich ihr Zustand schon deutlich
verschlechtert, ihre Sprachfahigkeit
hatte rapide abgenommen, ihr Ver-

({3
!

halten war zunehmend aggressiv.
SchlieBlich brachte Chris Oligmiil-
ler seine Frau in eine neurologische
Klinik, wo ein ,,akutes Delir unklarer
Ursache” festgestellt wurde. Dar-
aus ergaben sich nicht nur medi-
zinische, sondern auch juristische
Konsequenzen:Von den Gutach-
tern wurde fiir Natalia Oligmuiller
eine richterliche Zwangsunterbrin-
gung in einer psychiatrischen Klinik
angeordnet. Zu diesem Zeitpunkt
war sie nicht mehr kommunika-
tionsfahig und extrem unruhig.
,Das war wie so ein Kurzschluss®,

schwerpunkt

sentlicher Schritt nach vorn —von
einer reinen Anfallsprophylaxe, die
aufgrund ihres dauerhaften Ein-
satzes zu Nebenwirkungen fuhrt,
hin zu einer zusatzlichen gezielten
Behandlung im Anfall. Der rasche
Wirkeinsatz der Hirnstimulation
schafft hierfir die Voraussetzun-
gen —nun wird mit Spannung
erwartet, wie sehr dies die bislang
verfligbare Vagusnervstimulation
verbessert.

Weitere Informationen zur kardial
getriggerten Vagusnverstimulation
und zur responsiven Neurostimu-
lation sind beim Autor erhaltlich
oder auf der Website www.epi-
freiburg.de.

J Prof. Dr. med. Andreas
Schulze-Bonhage

| Epilepsiezentrum, Universi-
tatsklinikum Freiburg
Breisacher StraRe 64
79106 Freiburg

beschreibt Chris Oligmuiller die
ratselhafte Erkrankung.

Chris Oligmdlller wollte sich mit
dieser Diagnose nicht abfinden:
,,Sie stand doch mitten im Leben.
Ich war mir ganz sicher, dass sie
nicht psychisch krank ist.” Eines
Abends rief er im Epilepsie-Zen-
trum Bethel in Bielefeld an. Hier
war seine Frau vor einigen Jahren
in Behandlung gewesen —wegen
einiger Anfalle, die nach wenigen
Wochen wieder aufgehort hatten.
Der 27-Jahrige berichtete von den

einfille | 13
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Die Therapie schlagt an: Uber die guten Fortschritte in der Behandlung von Natalia Oligmdiller freuen sich Prof. Dr. Christian Bien (Mitte) und Chris Oligmdller.

(Foto: Reinhard Elbracht)

psychiatrischen Auffalligkeiten,
gepaart mit epileptischen An-
fallen. Die Mediziner in Bethel
wurden hellhorig. Der leitende
Abteilungsarzt Dr. Martin Schon-
dienst erwirkte eine Verlegung
der inzwischen bettlagerigen Pa-
tientin in das Krankenhaus Mara.
»Hier haben wir bei der jungen
Frau Liquor entnommen und
untersucht, ob es nicht vielleicht
eine organische Ursache fiir das
unerklarliche Verhalten gibt”, er-
lautert Prof. Dr. Christian Bien. Der
Chefarzt des Epilepsie-Zentrums
Bethel entdeckte in dem neuen,
Klinik-eigenen Antikorper-Labor
eine auffallig hohe Konzentration
des NMDA-Rezeptor-Antikorpers,
der die Nervenzellen im Gehirn
angreift und schadigt. ,Jetzt war
unser weiteres Vorgehen klar.”

Im von Dr. Rainer Valentin geleite-
ten Dialyse-Zentrum des Ev. Kran-
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kenhauses Bielefeld wurden ins-
gesamt zehn Blutwaschen durch-
gefiihrt. Hinzu kamen Infusionen
mit einem Chemotherapeutikum,
das die Antikorper-produzierenden
Blutzellen abtotet. Bald zeigte die
Therapie Wirkung: Vor wenigen
Wochen fing Natalia Oligmiil-
ler —die als nicht behandelbare
Psychiatrie-Patientin galt — wieder
an zu sprechen. Zunachst waren es
nur einzelne Worter, dann folgten
ganze Satze. Sie erkennt Ange-
horige, Arzte und Pfleger wieder
und kann mittlerweile auch ohne
Unterstitzung gehen. An den
Zeitraum ihrer Erkrankung hat sie
keine Erinnerung mehr.,,Frau Olig-
muller hat gute Chancen, wieder
ganz gesund zu werden®, versi-
chert Prof. Dr. Christian Bien. Bald
wird sie ihren ersten ,Belastungs-
urlaub® zu Hause antreten — und
kann endlich ihre Kinder wieder-
sehen.,Wir haben ganz grofes

Gluck gehabt®, sagt Chris Oligmuil-
ler erleichtert. ,Hier sind wir an der
richtigen Stelle gelandet.”

Wie oft psychische Erkrankungen
organische Ursachen haben, ist
nicht erforscht. In den vergange-
nen anderthalb Jahren gab es funf
weitere Faille mit der Diagnose
einer Autoimmunerkrankung im
Epilepsie-Zentrum Bethel. Prof. Dr.
Christian Bien will eine Untersu-
chungsreihe durchfiihren. Hierzu
stlinden aus einer anderen Studie
Liquor- und Serum-Proben von 380
Patienten mit Schizophrenie oder
Depression zu Verfluigung. ,Viel-
leicht waren einige dieser Falle
ahnlich behandelbar.“ Doch noch
fehlen die Mittel fur eine solche
Studie.

Quelle: Presseerklarung der v. Bodel-
schwinghschen Stiftungen Bethel
vom 01.10.2012



Sprachzentrum im Gehirn
neu lokalisiert

Alte Vorstellungen miissen korrigiert werden

Sprache ist Macht

Sprache 6ffnet Wege von Mensch
zu Mensch. Sprache ordnet und er-
klart die Welt. Sprache schafft Zu-
gehorigkeit. Arbeiterkinder spre-
chen anders als Akademikerkinder,
Brandenburger anders als Pfalzer.
Menschen erkennen sich an ihrer
Sprache: Sprich mit mir, damit ich
weil3, wer du bist! Sprache ist ver-
raterisch. Sprache ist Macht. Spra-
che manipuliert. Menschen leben
in ihrer Sprache.

Wenn Sprache das menschliche
Kommunikationsmittel schlecht-
hin ist, haben es Menschen mit
Sprachstérungen schwerer im
Leben als andere: Ein groRes For-
schungsthema ist Epilepsie und
Aphasie. Bei jeder Epilepsie-Opera-
tion liegt ein Hauptaugenmerk der
Arzte darauf, funktionell relevante
Areale wie das Sprachzentrum
nicht zu verletzen.

Suchen & Finden

Aber wo sitzt das Sprachzentrum?
US-Forscher haben nachgewiesen,
dass das Sprachzentrum an einer
anderen Stelle des menschlichen
Gehirns liegt als bislang ange-
nommen. Es befindet sich nicht
hinter, sondern vor dem Bereich
der Gehirnrinde, in dem wir Ge-
hortes verarbeiten.

Damit kippt eine weit liber 100
Jahre alte Lehrmeinung. Nahezu
alle gangigen grafischen Darstel-
lungen seien falsch, berichten die
Forscher im Fachmagazin Procee-
dings of the National Academy of
Sciences, die Lehrbiicher miissen
nun umgeschrieben werden. Die
neue Position des sogenannten
Wernicke-Areals weicht um drei
Zentimeter von der bisher kartier-
ten ab —das sei in Bezug auf die
Gehirnarchitektur und -funktion
kilometerweit entfernt, so Josef

Motorisches Rindenfeld
{angeborens Bessgqungen )

Sermarisches
Rindenfeld

_ Eentrum der
Seherinnerungen

wissenswert

Rauschecker, einer der beiden Au-
toren vom Georgetown University
Medical Center in Washington DC.

Schon seit den 1990er Jahren ha-
ben moderne bildgebende Verfah-
ren zunehmend Belege dafiir ge-
liefert, dass der vordere und mitt-
lere Schlafenlappen die zentrale
Rolle fiir das Verstehen gespro-
chener Sprache spielt. Der letzte
Beweis liegt mit der neuen Studie
auf dem Tisch: 8oo Koordinaten
fiir die Lage des Sprachzentrums
aus 115 Studien wurden von den
Forschern zusammengetragen. In
zusatzlichen eigenen Messungen
wurde die Hirnaktivitat mittels
Magnetresonanz-Tomographie
(MRT) oder Positronen-Emissions-
Tomographie (PET) untersucht. Es
wurde aufgezeichnet, wo das Ge-
hirn besonders aktiv war, wenn die
Probanden Aufgaben zum Sprach-
verstandnis bewaltigen mussten.
Mit Hilfe eines statistischen
Verfahrens wurde analysiert, fuir
welche Positionen es die meisten
Ubereinstimmungen gab.

Die Ergebnisse sprechen eindeutig
flr eine Position des Sprachzen-
trums vor der Horrinde des Ge-
hirns und nicht dahinter.

Die Forscher erhoffen sich von
ihrer Erkenntnis neue Mog-
lichkeiten bei der Behand-

lung von Patienten mit Hirnscha-
digungen.

Quelle: WAZ, Das Nachrichtenportal
der Westdeutschen Allgemeinen
Zeitung, Sprachzentrum des Gehirns
wurde jahrzehntelang falsch verortet
(30.01.2012)
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Praxisgebuhr wird abgeschaftft!

Ende einer Zuzahlung ohne sinnvollen Zweck

Der Deutsche Bundestag hat auf
Initiative der Regierungskoalition
die Abschaffung der Zuzahlung
bei arztlicher und zahnarztlicher
Behandlung (Praxisgebihr) be-
schlossen. Damit werden Biir-
gerinnen und Burger um rund 2
Milliarden Euro pro Jahr entlastet
und ein Teil der finanziellen Uber-
schiisse der gesetzlichen Kran-
kenversicherung an sie zurtick-
gegeben. Zugleich werden mit
dieser Entscheidung insbesondere
Arzt- und Zahnarztpraxen sowie
Notfallambulanzen der Kran-
kenhauser von dem erheblichen
biirokratischen Aufwand, den die
Praxisgebiihr verursachte, befreit.
Dadurch kann mehr Zeit unmit-

PRAXISGEBUHF

telbar in die Patientenversorgung
flieBen.

Dazu unser Gesundheitsminister
Daniel Bahr am 09.11.2012:,,Die
Umfragen beweisen, dass die
Burger einen groflen Unterschied
machen zwischen den Eigenbe-
teiligungen beim Zahnersatz,

bei Arzneimittelzuzahlungen, im
Krankenhausbereich und eben
bei der Praxisgebuhr®, hielt Bahr

Benutzerfreundlich

Neuer Schwerbehindertenausweis ab 2013 erhaltlich

Wie der Flhrerschein, der Perso-
nalausweis und die Bankkarten,
ist nun auch der neue Schwerbe-
hindertenausweis eine handliche
Plastikkarte. Er wird damit hand-
licher und benutzerfreundlicher.
Mit diesem Format kommt die
Bundesregierung einer im Natio-
nalen Aktionsplan zur Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonven-
tion angekiindigten MalBnahme
nach. Der neue Ausweis erflillt
damit auch einen Wunsch behin-
derter Menschen nach einem klei-
neren Ausweisformat, das weniger
diskriminierend wirkt.

AufRerdem enthalt er den Nach-
weis der Schwerbehinderung
erstmals auch in englischer Spra-
che. Fir Blinde wird die Buchsta-
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benfolge sch-b-a in Brailleschrift
aufgedruckt, damit diese Men-
schen ihren neuen Schwerbehin-
dertenausweis besser von anderen
Karten gleicher Grol3e unterschei-
den konnen.

Die bisherigen Schwerbehin-
dertenausweise in Papierform
behalten bis zum zeitlichen Ablauf

fest. Keine Eigenbeteiligung finde
eine so groRe Ablehnung in der
Bevolkerung wie die zehn Euro,
die beim Arztbesuch zu entrichten
sind (www.liberale.de).

Die Pressemitteilung des Bundes-
gesundheitsministeriums finden
Sie hier: www.bundesgesundheits-
ministerium.de/pm_75

Bundesgesundheitsminister
Bahr gab hierzu dem Bayerischen
Rundfunk am 6. November ein
Interview:
http://www.br.de/radio/bayernz/
sendungen/radiowelt/bundesge-
sundheitsminister-daniel-bahr-
praxisgebuehrioo.html!

ihre Gultigkeit. Sie mussen nicht
zwingend vorher neu ausgestellt
werden. Alle mit dem Grad der
Behinderung (GdB) zusammen-
hangenden Nachteilsausgleiche
kénnen nach wie vor mit den alten
Ausweisen in Anspruch genom-
men werden.

Der neue Ausweis kann ab dem o1.
Januar 2013 ausgestellt werden.
Den genauen Zeitpunkt der Um-
stellung legt jedes Bundesland fir
sich fest. Spatestens ab dem o1. Ja-
nuar 2015 werden jedoch nur noch
die neuen Ausweise ausgestellt.

Fiir weitere Fragen wenden Sie
sich bitte direkt an die Behorde,
die den aktuellen Ausweis ausge-
stellt hat.



google findet alles!

Aber auch das Richtige?

In den Bucherregalen verstau-
ben die Lexika. Wer etwas sucht,
bekommt liber google passende
Antworten angeboten; das Inter-
net ist die erste Quelle, die ange-
zapft wird —zu jedem Thema. So
steigt auch die Menge der User,
die Informationen zu Krankheit
und Gesundheit im Netz abrufen,
jahrlich an: Nahezu 28 Millionen
Bundesburger, das sind 60 Prozent
aller Internetnutzer in Deutsch-
land, recherchieren inzwischen im
Web nach Krankheiten, Verletzun-
gen oder Ernahrungsfragen.

Informationen zum Thema Ge-
sundheit, oder in unserem Fall
zum Thema Epilepsie, gibt es zu-
hauf im Netz. Aber wie finde ich
heraus, was richtig ist? Wie sortie-
re und bewerte ich die vielen un-
terschiedlichen Tipps und Infos?
Worauf muss ich achten?

Es gibt Checklisten und Orientie-
rungshilfen, die Patienten helfen,
die Informationsfiille zu tberbli-
cken:

Deutsches Netzwerk Evidenzba-
sierte Medizin (DNEbM, www.
ebm-netzwerk.de): Die Leitlinien
verlangen, dass die Gesundheits-
informationen den aktuellen
Wissensstand wiedergeben und
auch auf Unsicherheiten hinwei-
sen mussen. Sie diirfen nicht dazu
benutzt werden, Menschen zu
bestimmten Entscheidungen zu
drangen, etwa durch Angstma-
chen.Vielmehr sollen die Informa-
tionen zielgruppengerecht so auf-
bereitet sein, dass sie Gesunden
und Kranken dabei helfen, ihre
eigene informierte Entscheidung
zu treffen.

Checkliste der Verbraucherzentra-
le Nordrhein-Westfalen mit pra-
xisnahen Tipps:,,Glauben Sie eine
Information erst, wenn Sie sie bei
mindestens zwei verschiedenen
Informationsanbietern gefunden
haben®. Oder:,Je spezieller die In-
formation ist, desto kritischer soll-
ten Sie nach dem Autor oder fach-
lich Verantwortlichen suchen.”

Die Merkblitter des AZQ und des
Instituts fiir Qualitat und Trans-
parenz von Gesundheitsinforma-
tionen (IQTG) heben hervor, dass
Gesundheitsinformationen un-
abhangig sein mussen:,Meiden
Sie Angebote von Industriefirmen
(Pharma-, Medizintechnik- und
Nahrungsmittelindustrie) und PR-
Agenturen (dem verlangerten Arm
der Industrie), auch wenn diese
meist reich bebilderte und didak-
tisch gut aufbereitete Inhalte bie-
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wissenswert

ten.” Kritische Distanz auch bei den
Seiten von industriefinanzierten
Online-Selbsthilfegruppen!

Einige Krankenkassen stellen
ebenfalls Informationen fir

ihre Versicherten bereit. So hat
beispielsweise die Techniker-
Krankenkasse mit fachlicher Bera-
tung des DNEbM (siehe oben) die
Broschiire ,Kompetent als Patient
— Gut informiert entscheiden®,
entwickelt.

Qualitatssiegel sollen Transparenz
und Sicherheit schaffen, sie sollen
dem Surfer sagen, dass sich der
Anbieter um Qualitat bemiiht
und die Website unabhangig und
vertrauenswiirdig informiert. Das
wohl bekannteste, auch interna-
tional verbreitete Qualitatssiegel
ist der HON-Code der Stiftung

ANZEIGE

Health on the Net (www.hon.ch/
pat_de.html).

Ebenfalls zu empfehlen, aber
noch nicht sehr haufig zu finden:
Anbieter, die die Prifungen fir
das afgis-Siegel des Aktionsforums
Gesundheitsinformationssystem
e.V. bestanden haben.Von IQTG
wird das Qualitatssiegel ,Medi-
such” vergeben. Hierflir muss der
Anbieter unter anderem die Indu-
strieunabhangigkeit der Inhalte
bestatigen.

Sehr viele Patienten informieren
sich Uber soziale Netzwerke. Es
gibt inzwischen eine groRe Anzahl
von Communities, die sich auf be-
stimmte seltene oder chronische
Erkrankungen spezialisiert haben.
Sie Ubernehmen dabei haufig die
Funktionen von Online-Selbsthil-

fegruppen.Im Zentrum stehen
Informationen und Austausch von
gemachten Erfahrungen. Patien-
ten konnen dort wertvolle Tipps
erhalten. Allerdings schreiben in
Foren und Blogs Laien fiir Laien
aus ihrem persénlichen Erleben
heraus, sodass die Inhalte pro-
fessionelle Informationen nicht
ersetzen konnen, da eine Kontrolle
in der Regel fehlt.

Auch die DE hat seit einiger Zeit
eine Facebook-Seite und erarbeitet
im Moment ein Patientenforum,
das voraussichtlich Mitte 2013 ans
Netz gehen wird. Wir laden dazu
alle Mitglieder ein.

Quelle: Artikel Patienteninformation:
Navigieren durchs Gesundheits-Web,
Dtsch Arztebl 2012; Nr. 39 von Heike
Kriger-Brand

Unser Service
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Epi-Care-
Das bewdhrte Signalsystem bei Epilepsie

+/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

/" Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
t/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
(74 Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
Vv Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
+/ Gibt Sicherheit und Ruhe fir die ganze Familie
+/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
l/ Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

/" inkl. Formalitaten der Kostenibernahme
Vv inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die

Te. 05223 87080
e pltech Mt Menschiichiceit.

Jetzt auch drahtlos!
24 Stunden sicher fiihlen

Der Klassiker
Entspannt schlafen

Epi-Care® 3000

www.epitech.de

Epi-Care® free

Y1000-fach
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Neue Rundfunkgebuhren

bvkm erstellt Merkblatter fur Menschen mit Behinderung

Ab dem o1.Januar 2013 tritt ein
neues Rundfunkbeitragsrecht in
Kraft. Auch Menschen mit Behin-
derung miissen sich ab dem on.
Januar 2013 grundsatzlich an der
Rundfunkfinanzierung beteiligen.
Befreiungen von der Rundfunkbei-
tragspflicht sind dann in der Regel
nur noch aus finanziellen Griinden
und sozialer Bedurftigkeit moglich.
Ab dem o1.Januar 2013 kommt es
im Gegensatz zu der bisherigen
Regelung im privaten Bereich

auch nicht mehr darauf an, ob
Uberhaupt ein Rundfunkgerat
vorhanden ist. Die Beitrage werden

vielmehr unabhangig von der
tatsachlich vorhandenen Anzahl
der Gerate je Wohnung erhoben.

Im betrieblichen Bereich kommt
es im Gegensatz zu der bishe-
rigen Regelung ebenfalls nicht
mehr darauf an, ob Gberhaupt
ein Rundfunkgerat vorhanden ist,
der Beitrag wird vielmehr je Be-
triebsstatte erhoben.

Der Bundesverband ftir kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen

e.V. (bvkm) hat zu den Anderun-
gen zwei Merkblatter erstellt. Das

wissenswert

eine gibt einen Uberblick Gber die
Anderungen im privaten Bereich,
das andere Uiber die Anderungen
im betrieblichen Bereich. Die
Merkblatter konnen kostenlos
heruntergeladen werden unter:
www.bvkm.de > Recht und Politik >
Rechtsratgeber

Bundesverband fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 06.12.2012

Neue Regelungen fur Pflegebedurftige

Leistungsverbesserungen insbesondere fiir Menschen

mit eingeschrankter Alltagskompetenz

Am 30. Oktober 2012 ist das soge-
nannte Pflege-Neuausrichtungs-
gesetz (PNG) in Kraft getreten. Ei-
nige Regelungen gelten allerdings
erst ab dem 1. Januar 2013.

Das PNG sieht vor allem Leistungs-
verbesserungen fiir Menschen

mit erheblich eingeschrankter
Alltagskompetenz vor. Das sind
Menschen, die z.B. eine Tendenz
zum Weglaufen oder zu aggres-
sivem Verhalten haben oder die
gefahrliche Situationen nicht rich-

tig einschatzen kdnnen. Zu dieser
Personengruppe gehoren unter
anderem Menschen mit einer
geistigen Behinderung sowie de-
menzkranke Menschen.

Aber auch fiir viele andere Pflege-
bedirftige und deren Angehorige
gibt es Verbesserungen. Zu nen-
nen sind hier unter anderem die
Forderung ambulant betreuter
Wohngruppen und die anteilige
Weiterzahlung des Pflegegeldes
wahrend der Inanspruchnahme

von Verhinderungs- und Kurzzeit-
pflege.

Der Bundesverband fiir kbrper- und
mehrfachbehinderte Menschen
(bvkm) hat zu den Neuregelungen
eine umfangreiche Presseerkla-
rung herausgegeben, die von der
Website des bvkm (www.bvkm.de)
heruntergeladen werden kann.

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 21.09.2012
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Stolpersteine

Erinnerungen an Opfer der Euthanasie

Bonhoeffer-Klinik

Die Karl-Bonhoeffer-Nervenklinik,
auch bekannt als Wittenauer Heil-
stdtten oder —im Berliner Volks-
mund — als Bonnies Ranch, liegt
idyllisch in einem waldahnlichen
Park im Ortsteil Wittenau in Berlin.
Dort, in der Oranienburger Stral3e
285, erinnert eine Gedenktafel an
unzahlige Opfer der Euthanasie.

In den Wittenauer Heilstatten
wurden von 1933 bis 1945 tausen-
de Patienten zu Opfern nationalso-
zialistischer Verbrechen. Das Leben
jener Menschen galt als wertlos.
Sie wurden als fortpflanzungsun-
wiirdig bezeichnet, zwangssteri-
lisiert und starben den gewalt-
samen Hungertod. Sie wurden in
Totungsanstalten deportiert und
dort mit Medikamenten vergiftet
oder in Gaskammern ermordet.
Diese Menschen waren Schutz-
befohlene. Sie wurden von jenen
getotet, die sie schiitzen sollten.
Die Verbrechen an diesen wehrlo-
sen Kranken sind unstihnbar. Die
Schuldigen sind bekannt. Die Op-
fer sind unvergessen!

Eines dieser Opfer ist Georg Abel.

Georg wird am 28. September 1876
als Altester von vier Geschwistern
geboren. Sein Vater ist Anwaltsbu-
rovorsteher — was zur damaligen

einfille

Zeit ein Ubergeordneter und ange-
sehener Beruf war. So scheint auch
Georgs Weg geordnet und geeb-
net: Er geht zur Schule, macht eine
kaufmannische Lehre, arbeitet als
kaufmannischer Angestellter. Als

es an der Zeit ist zu heiraten, heira-

tet er eine drei Jahre jlingere Koch-

mamsell und griindet eine Familie.

Er wird Vater von vier Kindern.

Der Erste Weltkrieg ist ein tiefer
Einschnitt in die kleinburgerliche
Normalitat der Familie. Obwohl
Georg 1916 schon 40 Jahre alt ist,
muss er an die Front. Von dort
kehrt er gebrochen und krank
zurtick. Er war verschittet — seit-
dem leidet er an Kopfschmerzen,
Schwindelanfallen und fuhlt sich
»seiner Nervenkraftigkeit entho-
ben“. Trotzdem bleibt er berufsta-

tig.

Nach 30jahriger Ehe, Anfang der
1930er Jahre, trennen sich die Ehe-
leute Abel. Ob die Ehescheidung
damit zusammenhangt, dass
Georg Abel in dieser Zeit auch
erste grole epileptische Anfalle
bekommt, ist nicht bekannt. In den

Folgejahren haufen sich die An-
falle. Sie Uberfallen ihn ohne vor-
herige Aura, er ist bewusstlos und
danach so muide, dass er schlafen
muss. Die Krankenakten berichten
von mehreren Anfallen im Monat,
manchmal auch mehreren Anfal-
len in der Woche. Zunehmend be-
klagt er seine Vergesslichkeit.

Anfang 1940, als es ihm gesund-
heitlich immer schlechter geht,
nimmt ihn seine Tochter bei sich
auf. Die Wohnverhaltnisse sind be-
engt: Tochter und Schwiegersohn,
vier Enkelkinder und GrofRvater
Georg leben gemeinsam in einer
kleinen 3-Zimmer-Wohnung. Im
Mai 1943, im Alter von 66 Jahren,
wird Georg Abel zum ersten Mal in
die Wittenauer Heilstdtten aufge-
nommen. Die Tochter begleitet ihn
zur Aufnahme und besucht in re-
gelmaRig. Er wird medikamentos
eingestellt und es geht ihm besser.
Auf Wunsch seiner Tochter wird er
nach vier Wochen zu ihr entlassen.
Aber schon zwei Monate spater,
am 5. August 1943, bringt ihn die
Tochter zurtick in die Wittenauer
Heilstatten. Sie ist mit der Pflege

Gedenktafel fiir die Klinikpatienten, die von 1934 bis 1945 im Zuge der NS-Euthanasie ermordet wurden



des Vaters lberfordert. In der
Krankenakte heilt es, Georg Abel
sei aulerlich ruhig, aber verlang-
samt. Er tragt sich mit Selbstmord-
gedanken und bittet bei der Auf-
nahme um ,einen Strick zum Auf-
hangen®.Innerhalb der Heilstatten
kommt er zur Beobachtung ins
Haus 7. Dann, einen Monat spater,
am10. September 1943, schickt
man ihn,mit einem Sammeltrans-
port® in die Heil- und Pflegeanstalt

Mit Worten wahrt man sich

Obrawalde bei Meseritz, Ostlich
von Berlin.

Dort findet sich nur ein einziger
Eintrag Gber ihn in der Kranken-
akte: Am 07.12.1943, drei Monate
nach seiner Verlegung, notiert der
arztliche Leiter Dr. Mootz: , Exitus
letalis“. Als Todesursache wird eine
yHirnldhmung" angegeben. Tat-
sachlich lassen die Umstande sei-
nes Todes aber darauf schlielRen,

immer noch am besten

Leserbrief an die TAZ

@ taz.die tageszeitung

An dieser Stelle mochten wir ei-

nen Leserbrief verdffentlichen,

der nicht an die einfdlle gerichtet
war, sondern von unserer einflle-
Redakteurin Brigitte Lengert an die
TAZ ging. Er bezieht sich auf das
Thema Mein Kind hat einen Anfall,
welches wir in der Rubrik Eltern und
Kinder dieser Ausgabe noch einmal

aufgreifen.

Der Artikel ,Die Nachte mit Kathi®
von Thomas Schmelzer in der TAZ
vom 27.10.2012 beschaftigt mich
so, dass ich den ersten Leserbrief
meines Lebens schreibe. Warum
wirft sich die Mutter jede Nacht
auf ihre Tochter und kampft mit
ihr, um sie zu fixieren? Damit Kathi
sich nicht verletzt? Und es gehe
um Sekunden? Was wiirde denn
passieren, wenn sie das nicht tate,
sondern die harten Plexiglaswande
des Kinderbettchens mit weichem
Schaumstoff polstern wiirde? Und
einfach abwarten wiirde?

Man darf einen Menschen, der

in einem groRen Anfall um sich
schlagt und zuckt, nicht festhalten
—da ist sich die gesamte Fachwelt
einig. Das Erste-Hilfe-Faltblatt der
Deutschen Epilepsievereinigung
warnt: Auf keinen Fall sollte ver-
sucht werden [...] die krampfartigen
Bewegungen gewaltsam zu unter-
binden. Knochenbriiche kénnten die
Folge sein.

Ich habe viele Grand mal Anfalle
meines Sohnes miterlebt, darum
weild ich, wie sich das anflhlt,
dazusitzen und zu sehen, wie das
eigene Kind blau anlauft und ro-
chelt und nach Luft schnappt und
zu denken OHGOTTERSTIRBT — und
nichts tun zu kénnen, aufer da zu
sein, harte Gegenstande wegzu-
raumen —und ihn zu trosten, wenn
er wieder zu sich kommt. Ich kdnn-
te meinen Sohn nicht festhalten,
ohne ihn zu verletzen, darum bin
ich auch nie auf die Idee gekom-
men. Aullerdem weiR ich, dass

menschen und meinungen

dass Georg Abel in Obrawalde mit
dem dort tausendfach geuibten
Verfahren mit einer Medikamen-
tenliberdosis vergiftet wurde.

Ein Stolperstein, verlegt vor sei-
nem letzten Wohnort Dannenwal-
der Weg 62 in Berlin-Reinickendorf,
erinnert an Georg Abel.

Quelle: www.gedenkort-t4.eu/de/

Brigitte Lengert

ein Anfall in der Regel von selbst
aufhort, ich weil3, dass die Gefahr
vorbei ist, wenn mein Kind wieder
rochelnd nach Luft schnappt -
auch wenn er noch von Zuckungen
geschuttelt wird.

Eltern brauchen Hilfe und Erste-
Hilfe-Kurse, damit sie lernen, mit
ihrer Angst und Panik fertig zu
werden. Diese Schulungen gibt es
seit vielen Jahren: Sie heifen FA-
MOSES. Alle Infos dartiber vermit-
telt die Deutsche Epilepsievereini-
gung. Hier finden Eltern kompeten-
te Ansprechpartner —auch andere
Eltern mit anfallkranken Kindern.

Und Sie, Herr Thomas Schmelzer,
konnen sich dort Videos ausleihen,
in denen nicht nur die vielen ver-
schiedenen Formen von Epilepsie
gezeigt, sondern auch Erste-Hilfe-
Tipps gegeben werden. Es schadet
uns und unseren Kindern, wenn
schlechte Beispiele verdffentlicht
werden.

Brigitte Lengert
Mutter eines erwachse-
nen Sohnes mit Epilepsie
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menschen und meinungen

Nebenwirkungen ...

Mal mehr, mal weniger ...

Mein Name ist Sebastian, ich bin 37
Jahre alt und habe Epilepsie.

Meine Anfalle fangen fokal an und
generalisieren dann. Die ersten Anfalle
hatte ich als Baby. Mein ganzes Leben
lang nehme ich Medikamente gegen
die Epilepsie. Und mir geht’s ganz gut
damit. Ich arbeite im Offentlichen
Dienst und habe eine eigene Woh-
nung in einem tollen Wohnprojekt, in
dem ich auch aufgewachsen bin. Mei-
ne Mutter lebt ebenfalls hier. Alle Leu-
te, mit denen ich zusammen wohne

- junge und alte — kennen sich lange
und sind miteinander befreundet.

Ich nehme seit vielen Jahren Lamot-
rigin. Es gibt Zeiten, da bin ich lange
anfallfrei. Das langste waren sogar
dreieinhalb Jahre. Weil ich so lange
keine Anfalle hatte, wurde die Dosis
meiner Medis reduziert. Daraufhin
hatte ich gleich drei Anfalle in kurzen
Abstanden hintereinander. Ich ging
wieder zu meinem Neurologen, es gab
neue Untersuchungen. EEG, MRT, das
ganze Theater — die Dosis wurde wie-
der auf das vorherige Level heraufge-
setzt. Aber mir ging’s nicht gut.

Ich ging morgens los zur Arbeit, in der
S-Bahn wurde mir mulmig, ich dachte,
ich kippe um, so schwindelig war mir.
Ich hatte Kopfschmerzen. Ein Grippe-
geflhl kroch in mir hoch. Und ich hat-
te leichtes Fieber. Meine Hausarztin,
zu der ich wegen meiner ,vermeint-
lichen® Grippe und dem Fieber ging,
guckte schon komisch. Meine Familie
meinte, dass sei wohl psychisch und
ich hatte vielleicht Probleme bei der
Arbeit. Aber ich gehe sehr gern arbei-
ten. Dass ich wegen der starken Ne-

benwirkungen oft fehlte, argerte mich.

Ich habe super nette Kollegen.

einfille

Dann habe ich mir mal den Beipack-
zettel durchgelesen. Da standen
schwarz auf weil die ganzen Proble-
me, unter denen ich litt. Mein Un-
wohlsein, das Fieber — all das waren
Nebenwirkungen! Ich hab’s gelb ange-
strichen, meiner Hausarztin gebracht
und meiner Familie zu lesen gegeben.
Ich war erleichtert. Endlich gab es eine
Erklarung und keiner hat mehr was
von ,,Psycho® gesagt. Mein Neurolo-
ge dosierte dann etwas runter. Aber
ich bekam prompt einen Anfall. Also
wieder mehr geschluckt: Keinen Anfall
mehr aber wieder die komplette Palet-
te Nebenwirkungen. Beides nicht gut.

Sebastian

Dann gab’s eine gute Losung: Die
Einnahme wird anders verteilt! Ich
nehme morgens eine kleinere Dosis
und abends eine groRere. Dann ver-
schlafe ich die Nebenwirkungen. Wenn
ich abends etwas vorhabe, wenn ich
zum Sport gehe oder verabredet bin,
dann nehme ich zuerst abends auch
eine kleinere Dosis und wenn ich dann
schlafen gehe, schlucke ich den Rest.
Es ist nicht so, dass ich jetzt keine
Nebenwirkungen mehr spiire, aber es
geht mir sehr viel besser.

Im Laufe meines Lebens mit Epilepsie
habe ich schon viele verschiedene

Medikamente genommen. Sie ha-
ben geholfen, aber sie hatten immer
verschiedene Nebenwirkungen. Mal
mehr. Mal weniger. Wahrend der
Grundschulzeit nahm ich Primidon. Ich
war unaufmerksam, konnte nicht gut
lernten und konnte die Sachen nicht
gut behalten. Vor allem aber hatte ich
Probleme mit meinen Mitmenschen,
weil ich plotzliche Wutanfalle bekam,
ohne Grund. Ich war deshalb beim
Therapeuten, einige Jahre. Nachdem
das Primidon abgesetzt wurde, fand
ich Ruhe und wurde ein friedliches
Kind. Zu meinem Therapeuten bin ich
trotzdem noch ein paar Jahre gegan-
gen.Ich mochte ihn sehr gern, einmal
ist er sogar mit mir verreist.

Unter Valproinsdure war ich fast 4 Jah-
re anfallfrei. In der Schule kam ich mit,
machte meinen Realschulabschluss
und dann eine Berufsausbildung. Aber
die Nebenwirkungen kamen auch
hier: Ich wurde ganz dick, wog lber
100 Kilo. Dann bekam ich auch mit der
Valproinsiure wieder Anfalle. Darum
dann die Umstellung auf Lamotrigin.
Damit ging”s mir die ganzen Jahre gut.
Ich lebe mit meiner Krankheit, ich lebe
mit meinen Tabletten, ich lebe mit den
Nebenwirkungen. Ohne die Tabletten
konnte ich kein selbststandiges Leben
flihren.100%ige Sicherheit gibt es
nicht. Aber die Tabletten geben mir
Schutz und Sicherheit und immer wie-

der lange Zeiten von Anfallfreiheit.

Gut ware es, wenn es Medikamente
ganz ohne Nebenwirkungen geben
wirde. Aber solange es die nicht gibt,
lebe ich mit meiner Epilepsie und den
Nebenwirkungen der Medis — gllick-
lich. Mal mehr. Mal weniger.

Sebastian



Uber das Ohr ins Gehirn —
Nervenstimulation ohne OP

Es sieht aus als wurde man tele-
fonieren oder Musik horen - dabei
therapiert man sich.

NEMOS heiRt das Therapiegerat,
das so unauffallig in den Patien-
tenalltag integriert werden kann.
Es handelt sich hierbei um ein
Gerat zur transkutanen Vagus-
nervstimulation (t-VNS).

Der Vagusnerv beeinflusst Hir-
nareale, die bei der Entstehung,
dem Verlauf und der Therapie von
Epilepsien eine Rolle spielen. Die
Vagusnervstimulation wird in der
Epilepsietherapie seit Jahren an-
gewendet. Bisher war dafir eine
Operation notwendig.

Die t-VNS basiert darauf, dass ein
Ast des Vagusnervs in bestimmten
Regionen der Ohrmuschel durch
die Haut hindurch mit elektri-
schen Impulsen stimuliert werden
kann. Uber spezielle Nervenfasern
wird die Erregung in das Gehirn
weitergeleitet. Dort werden Zen-
tren aktiviert, die wie bei der inva-
siven Vagusnervstimulation mit
der krampfverhindernden Wirkung
verbunden sind.

NEMOS besteht aus einer kleinen
Stimulationseinheit - etwa in der
GrolRe eines Smartphones —und
einer speziellen Ohrelektrode, die
man wie einen Ohrhorer tragt. Die

menschen und meinungen

ANZEIGE

Impulse werden lber die Ohrelek-
trode durch die Haut an den Va-
gusnerv abgegeben. Fiir die t-VNS
ist weder eine Operation, noch
eine stationare Aufnahme nétig.
Die Nebenwirkungen sind gering.
Die Anwendung erfolgt durch den
Patienten selbststandig fiir etwa
vier Stunden tber den Tag verteilt
in dessen gewohnter Umgebung.
Weitere Informationen finden Sie
auf www.cerbomed.com

www.cerbomed.com

NEMOS® - mehr
Selbstbestimmung im Leben

Transkutane Vagusnervstimulation zur
Behandlung pharmakoresistenter Epilepsie

Ohne Operation » Geringe Nebenwirkungen

|
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cerbo

smart | neuro | therapy

Sie haben Fragen? Sprechen Sie uns gerne an:
TELEFON 09131 9202 76 76 MAIL support@cerbomed.com
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eltern und kinder

Hilfe! Mein Kind hat einen Grand mal!

Was kann ich tun?

Ich soll die Ruhe bewahren, sagt
das Faltblatt der Deutschen Epi-
lepsievereinigung. Mein Kind lauft
blau an und atmet nicht mehr. Das
Faltblatt sagt: In der Regel erfordert
ein einzelner epileptischer Anfall
keine medizinische Hilfe und ist
kein Notfall: Er schddigt das Gehirn
nicht und hért in aller Regel von
selbst wieder auf. Wird ein epilepti-
scher Anfall miterlebt, sollte seine
Dauer mit Hilfe einer Uhr festge-
halten werden.

In der Regel hort er von selbst auf,
denke ich und hoffe, dass auch
dieser Anfall, in dem mein Kind
gerade um sich schlagt, zu dieser
Regel gehort. Und ich soll auf

die Uhr schauen. Oh mein Gott,
wie spat ist es? Wie lange hat er
schon gekrampft, bevor ich ihn
gehort habe? Eine Minute? Zwei
Minuten? Drei Minuten? Es dauert
ewig. Er rochelt. Er schnappt nach
Luft. Er schlagt um sich. Ab finf
Minuten soll ich den Notarzt ru-
fen, steht im Faltblatt. Finf Minu-
ten ab wann? Wann ist die Gefahr
vorbei?

Zuzusehen, wie das eigene Kind
krampft und Angst zu haben, dass
dieser eine Anfall nicht von selbst
wieder aufhort, wie die vielen
vorhergehenden —das ist schwer.
Die Autorin des in den letzten ein-
fdllen besprochenen Buches Eine
unheimliche Macht, selbst Arztin,
unterbricht die seltenen Anfalle
ihrer Tochter mit einer Valium-
spritze. Sie ist sich bewusst, dass
sie mit dieser Entscheidung im
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erste Hilfe

Widerspruch zu der Meinung vie-
ler Arzte und auch zu dem steht,
was in Erste-Hilfe-Faltblattern
veroffentlicht wird: ,Ich habe mei-
nen gesunden Menschenverstand
eingeschaltet bei der Lektiire von
Fachliteratur und Faltbldttern.

Ich las, dass man die Dauer eines
Anfalls nie voraussagen kann und
die Anfdlle sich bei ein und demsel-
ben Patienten verdndern kénnen,
theoretisch kénne sich aus jedem
Anfall ein status epilepticus entwi-
ckeln. Ich fragte mich dann: Was ist
schddlicher fiir das Gehirn meines
Kindes, 5 tausendstel Gramm Va-
lium, das keine Nebenwirkungen
hat aufSer einem Atemstillstand bei
unsachgemdfer Anwendung (den
meine Tochter im Anfall immer
hatte) oder ein Sauerstoffmangel
unbekannter Dauer? Wann beginnt
die Hirnschddigung bei einem Sau-
erstoffmangel?*

Ja, wann beginnt eine Hirnscha-
digung? Wann wird der Anfall ge-
fahrlich? Wie mache ich das alles
gleichzeitig — mein Kind vor Ver-
letzungen im Anfall bewahren, auf
die Uhr schauen und zu notieren,
wie lange der Anfall dauert, das
Telefon mit der Notfallnummer in
der Hand und meine aufsteigende
Panik im Griff?

Eltern brauchen Hilfe. Die Ant-
worten aus Fachbiichern und
Erste-Hilfe-Flyern sind hilfreich,
aber nicht ausreichend. Eltern
brauchen praktische Erste-Hilfe-
Ubungen, denn in der Regel sind
sie es ja, die ihrem Kind im Anfall
beistehen. Und diese Schulungen
gibt es: FAMOSES. Hier lernen El-
tern richtig zu handeln, wenn ihr
Kind krampft. Sie lernen die An-
falle ihres Kindes, Beginn, Verlauf
und Ende, einzuschatzen. Wenn
mein Kind anfangt, rochelnd nach
Luft zu schnappen, ist die Gefahr
vorbei, es erstickt nicht, es atmet
wieder, wenn auch mihsam. Ich
brauche keinen Notarzt mehr zu
rufen. Und den Anfall mit Valium
unterbrechen? Die Rectiole kann
ich doch erst einsetzen, wenn
mein Kind still liegt. Aber wenn
mein Kind still liegt, braucht es
auch kein Valium mehr, der Anfall
ist vorbei.

Bei aller Hilflosigkeit: Auf die Idee,
mich auf mein Kind zu werfen und
es im Anfall mit Gewalt zu fixieren,
bin ich noch nie gekommen. Das
ginge auch gar nicht. Ich konnte
ihn gar nicht festhalten, ohne ihn



zu verletzten. Auf keinen Fall sollte
versucht werden |[...] die krampf-
artigen Bewegungen gewaltsam
zu unterbinden. Knochenbriiche
kénnten die Folge sein, schreibt das
Erste-Hilfe-Faltblatt der DE.

Viele Eltern sind unsicher, wie

sie sich richtig verhalten. Aber

es scheint immer noch Mutter
wie Claudia Groth zu geben, die
offensichtlich von samtlichen In-
formationen abgeschnitten sind
und Journalisten, die von Epilepsie
keine Ahnung haben. Anders kann
ich mir den Artikel ,Die Nachte
mit Kathi“ von Thomas Schmelzer
aus der Wochenendeausgabe der
TAZ vom 27./28.0ktober 2012 nicht
zu erklaren: ,Mitten in der Nacht

springt Claudia Groth aus dem
Bett. Sie hastet durch die Dunkel-
heit, hin zu ihrer Tochter. Katharina
liegt im Kinderbett, umschlos-

sen mit Plexiglas. Die 9-Jéhrige
schnappt immer schneller nach
Luft, schldgt ihre Arme gegen die
Scheibe, bdumt sich auf, sackt wie-
der zusammen. Claudia Groth blei-
ben nur wenige Sekunden. Sie ent-
riegelt das Schloss des Pflegebettes,
reif$t die Tiir auf und wuchtet sich
mit aller Kraft auf ihre Tochter. Fiir
wenige Minuten kampft die Mutter
gegen ihr eigenes Kind, driickt die
zuckenden Arme auf die Matratze,
damit sich Katharina nicht verletzt.
Dann ist der epileptische Anfall
vorbei. Claudia Groth schiebt einen
Riegel vor das Plexiglas. Katharina
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hat es tiberstanden. Claudia Groth
kann diese Szene so genau erzdh-
len, weil sie immer wieder passiert,
jede Nacht. Seit neun Jahren.”

Liebe Frau Groth, in Ihrem Inter-
esse und vor allem im Interesse
lhrer Tochter: Bitte besuchen sie
dringend einen FAMOSES-Kurs!
Alle Informationen schickt Ihnen
gern die Geschaftsstelle der DE zu.
In der Zillestral3e in Berlin Char-
lottenburg finden Sie kompetente
Ansprechpartner, auch viele Eltern
von Kindern mit einer Epilepsie.

Brigitte Lengert
Mutter eines erwachse-
nen Sohnes mit Epilepsie

Epilepsieberatung Niederbayern

informiert

Tag der Epilepsie in Passau

_‘

Anlasslich des diesjahrigen Tages
der Epilepsie hat die Epilepsiebe-
ratung Niederbayern unter der
Leitung von Ulrike Jungwirth in Zu-
sammenarbeit mit der Gesprachs-

gruppe Epilepsie Passau zu einem
Informationsabend eingeladen.

Ziel des diesjahrigen Veranstal-
tungstages war die Aufklarung der

Offentlichkeit tber die Besonder-
heiten des Krankheitsbildes bei
Sauglingen und Kindern bis zum
Vorschulalter, aber auch die Ver-
besserung der Zugangsmoglichkei-
ten flr Betroffene zu einer an den
anerkannten Standards orientier-
ten Epilepsiebehandlung.

Als Referent konnte hierzu der
Leitende Arzt des Sozialpadiatri-
schen Zentrums an der Kinderklinik
Dritter Orden Passau, Dr. Christian
Schropp, gewonnen werden. Der
Facharzt fur Kinderheilkunde ist
Neuropadiater mit Zusatzqualifi-
kation Epileptologie und fiihrt eine
zertifizierte Epilepsieambulanz fir
Kinder und Jugendliche. Die zahl-
reichen und hochinteressierten
Zuhorer erlebten einen Vortrag mit
breitem Spektrum zu den neue-
sten Erkenntnissen, anschaulich
gemacht auch durch Videoclips

einfille
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Jeetze-Kurier ** Salzwedel
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uber Anfalle bei Sauglingen und
Kleinkindern.

Viele Epilepsien beginnen im Kin-
desalter, ausgelost durch geneti-
sche Bedingungen, Schadigung des
Gehirns, wie Sauerstoffmangel bei
der Geburt oder auch Stoffwech-
seldefekte. Oft bleibt die Ursache
aber unbekannt. Epilepsie ist heute
gut behandelbar, die Mehrheit der
Patienten wird bei entsprechender
Therapie anfallsfrei.

Ausfuhrlich berichtete der Facharzt
uber kindliche Epilepsieformen,
deren Diagnose- und Therapie-
moglichkeiten. Er zeigte auf, wie
unscheinbar sich Anfallssymptome
bei Sauglingen und Kleinkindern
aufdern kénnen und wie schwer

es flr Angehdrige sein kann, diese
wahrzunehmen.

Schon nach dem ersten Anfall
sollte eine Arztvorstellung nicht
versaumt werden. Wichtig ist
dabei, die Art der Epilepsie zu be-
stimmen, denn daran orientiert
sich die Behandlung.

Grundsatzlich unterscheidet sich
die Therapie bei Kindern von der
von Erwachsenen. Eingesetzt wird
dabei eine medikamentdse Thera-
pie mit modernen Antiepileptika.
Aber auch spezielle Therapiemdog-
lichkeiten wie Hormontherapie,
Stoffwechseltherapie, ketogene
Diat oder Epilepsie-Chirurgie sind
in speziellen Fallen moglich.

Kleine Epilepsiepatienten emp-
finden oft Hilflosigkeit und Ver-
unsicherung, und auch die Eltern
und Geschwisterkinder leiden
unter der Situation des chronisch

kranken Kindes in der Familie. Un-
terstlitzen kénnen bei diesen Pro-
blemen neben dem zustandigen
Kinderarzt und dem Facharzt fir
Neuropadiatrie spezialisierte Epi-
lepsie-Ambulanzen und Kliniken,
aber auch die psychosozialen Be-
ratungsstellen fiir Menschen mit
Epilepsie. Info-Veranstaltungen,
Selbsthilfegruppen sowie die Teil-
nahme an Patientenschulungen
fiir Familien, wie sie die Epilepsie-
beratungsstelle anbietet, kdnnen
die Krankheitsbewaltigung unter-
stutzen.

Weitere Infos zur Kinderklinik-
Passau und zu weiterfiihrenden
Angeboten unter:

Tel.: 0851/7205-207

Web:  www.kinderklinik-passau.de
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Herr Gritter fand auch sehr persénliche Worte und
lie} das Publikum an seinen Erfahrungen mit Epilep-
sie im nachsten familiaren Umfeld teilhaben.

A Frankfurter Rundschou
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8@ Epilepsie 2012

 Eine gegliickte Veranstaltung

,Diese Veranstaltung ist wichtig und groRartig.
Zudem ist sie aulRerordentlich gut gelungen und ich
freue mich hier sein zu diirfen.“ Mit keinen geringe-
ren Worten eroffnete der hessische Sozialminister
Herr Gruttner die Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie in Frankfurt. Als Uberraschung zeichnete
er die EpilepSIE — Stiftung der Diakonie Hessen als
Stiftung des Monats aus und lbergab neben der
Urkunde einen Scheck von 500 Euro

Es wurde aufgezeigt, dass viele Epilepsien im Kin-
desalter beginnen, aber oft nicht friihzeitig erkannt
werden. Viele Eltern berichteten von Problemen im
sozialen Umfeld — die gesamte Familie betreffend
—und dem schwierigen Weg zur richtigen Behand-
lung.
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Zusammen mit dem Landesverband Hessen, der
Epilepsie Stiftung der Diakonie in Hessen und der
Frankfurter Rundschau wurde der diesjahrige Tag der
Epilepsie zu einem Publikumsmagneten. Mehr als
120 Gaste kamen und lauschten den interessanten
Worten der vielen Referenten und informierten sich
an den verschiedenen Infostanden von Cerbomed
Uber Nutricia, dem Landesverband Hessen und der
deutschen Gesellschaft fur Epileptologie. Schon am Vormittag wurde — bisher einmalig zum
Tag der Epilepsie — eine Infohotline eingerichtet.
Von 11 Uhr bis 12:30 Uhr konnten Betroffene und
Interessierte sich von Fachleuten beraten lassen.
Unter anderen standen Dr. Roseneow aus Marburg
und Frau Dr. Philippi Rede und Antwort.

Sabine Rieckhoff
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Cinfach besser e _' |

FrankfurierRundschou F
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Wir hoffen, dass wir mit dieser Veranstalltung und den zahlreichen Veranstalltungen der Selbst- FURMICH
hilfegruppen, Landesbverbande und Beratungstellen einen Beitrag zu einer Verbesserung der TrushlutierRantaches
Behandlungssituation leisten konnten, die nachhaltige Auswirkungen auf die Verbesserung der
Lebensqualitat der an Epilepsie erkrankten Kinder und ihrer Familien haben.

Bedanken mochten wir uns bei der aulRergewohnlich engagierten und personlichen Zusam-
menarbeit mit der Frankfurter Rundschau, Frau Leuters und Herrn Schissler. Vielen Dank an

Herrn Brunst, fur die Initialziindung, Herrn Walter fiir seine Man Power und die DAK fur
ihre finanzielle Unterstiitzung.

Erst nach 19 Uhr verlieBen die letzten Gaste die Ver-

: anstaltung, die hoffentlich einen Meilenstein setzt
in Sachen Kooperation und Offentlichkeitsarbeit fur
folgende Veranstaltungen.

- — .
inkfurterRundschau
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Patientenvertretungen und ihr Einfluss
auf die Zulassung neuer Medikamente

Ein Bericht aus der Arbeit des Gemeinsamen Bundesausschusses

(G-BA)

Bevor ein neues Medikament
vermarktet werden kann, bevor
es die Kassenzulassung erhalt,
durchlauft es aufwandige
Kontrollen und Prifungen. Am
Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) kommt kein
Pharmaunternehmen vorbei.

Laut Gesetz besteht der

G-BA aus den vier groRRen
Saulen der Selbstverwaltung

— Arzte, Psychotherapeuten,
Kliniken, Krankenkassen und
den Patientenvertretern. In
samtlichen Gremien und
Unterausschiissen des G-BA
arbeiten Patientenvertreter mit.
Sie sind antrags-, jedoch nicht
stimmberechtigt. Fir die Deutsche
Epilepsievereinigung sitzt Klaus
Gocke als Patientenvertreter im
Unterausschuss Arzneimittel.

einfille: Wie bist du denn zu dieser
Aufgabe gekommen und wie lange
machst du das schon?

Klaus Gocke: Ungefahr seit Ende
der1g99oer Jahre. Damals gab es
den G-BA noch nicht lange. Er war
auch noch nicht in Berlin, sondern
hatte seinen Sitz in Siegburg am
Rhein. Benannt wurde ich tber
die Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe. Seitdem nehme ich
regelmalig an den Sitzungen des
Unterausschusses Arzneimittel
teil. Beim G-BA ist alles prazise
geordnet. Die Geschafts- und
Verfahrensordnung ist ein
umfassendes Regelwerk — 291
Seiten lang. Da ist auch genau

einfille

geregelt, wie Patientenvertreter
benannt und bestellt werden.

einfille: Ich habe nachgelesen,

dass es insgesamt rund 200
Patientenvertreter im G-BA gibt, die
vom Apparat des G-BA unterstiitzt
werden. Seit 2008 existiert dort die
Stabsstelle Patientenbeteiligung
mit derzeit vier Mitarbeiterinnen.
Die Stelle arbeitet unter anderem
neue Patientenvertreter ein, kann
Gutachten in Auftrag geben,
bereitet Sitzungsunterlagen auf,
plant Workshops, organisiert
Schulungen und nimmt am
monatlichen Treffen des
Koordinierungsausschusses teil, der
die Patientenvertreter benennt. Wie
wurdest du eingearbeitet? Hast du
an den angebotenen Schulungen
teilgenommen?

Klaus Gocke: Bis das von der
Stabsstelle routinemaRig
organisiert wurde, hatte ich
schon viele Erfahrungen uber
Inhalte und Ablaufe gemacht. Ich
bekomme die Einladungen zu den
Schulungen, war aber noch nicht
da, auch deshalb, weil ich das
Gremium demnachst verlassen
mdochte.

einfdlle: Du bist ja nun nicht mehr
im Vorstand der DE, aber immer
noch Patientenvertreter?

Klaus Gocke: Ja, bis sich ein
Nachfolger oder eine Nachfolgerin
findet ... Man muss nicht im
Vorstand einer Organisation

sein, um als Patientenvertreter

zu arbeiten. Ein Kriterium der
Benennung ist jedoch, dass man
nicht,Diener zweier Herren“ sein
darf, sondern sich ausschlieRlich
fiir seine Patientenvereinigung,
fur seinen Verein einsetzt ... Wenn
ich zum Beispiel hauptberuflich
Pharmareferent ware oder in
einem Krankenhaus beschaftigt
ware, kdnnte ich —wegen
moglicher Interessenkonflikte —
nicht als Patientenvertreter im
Unterausschuss Arzneimittel des
G-BA sein.

einfdlle: Wie lduft das denn nun ab,
wenn ein neues Medikament auf
den Markt kommt?

Wenn ein pharmazeutisches
Unternehmen alle
Zulassungsbedingungen erfullt
hat, wird das Medikament

fiir den deutschen oder
europaischen Markt zugelassen.
Um das aber richtig vermarkten
zu kénnen, um auch eine
Krankenkassenzulassung

zu bekommen, stellt das
Unternehmen beim G-BA einen
Antrag auf Feststellung des
Zusatznutzens. Erst wenn der
Zusatznutzen belegt wurde und
eine Einigung uber den Preis
erzielt wurde, ibernehmen die
gesetzlichen Krankenkassen die
Kosten fiir die Medikamente.

Der G-BA erteilt dem
Unternehmen genaue Auflagen,
welche Studien und Nachweise
bis wann vorliegen mussen. Nach
Prifungen und Beratungen und



Anhdérungen der verschiedenen
Akteure ergeht ein Beschluss.
Wenn der Beschluss positiv ist,
ist dann die Zulassung fur die
Krankenkassen gegeben. Und die
bezahlen dann das Medikament.

einfdlle: Ich habe im Internet
das Antragsverfahren fuir
Retigabin nachgelesen. Alles ist
offen dokumentiert, nicht nur
die Studien, sondern sogar die
Wortprotokolle der miindlichen
Anhorung. Das ist ja ein richtig

gldaserner Entscheidungsapparat ...

Klaus Gocke: Das stimmt. Das ist
so. Alles lauft offen ab. Selbst in
nichtéffentlichen Sitzungen wird
anschlieBend offengelegt, was
dort entschieden worden ist.

Arzneimittels oder durch Vergleich
mit anderen Arzneimitteln.
Nachgewiesen werden muss,

flr wie viele Patienten das neue
Medikament Nutzen bringt. Es
wird vorgeschrieben, mit welchen
schon auf dem Markt befindlichen
Arzneimitteln mit ahnlichen
Wirkungen es in den Studien
mindestens verglichen werden
muss.

Entscheidend fiir die Beurteilung
des therapeutischen Nutzens
ist,dass das Medikament

im Vergleich auch mit

anderen Medikamenten eine
entscheidende Verbesserung fir
die Patienten bringt. Morbiditat,
Mortalitat, Lebensqualitat miissen
durch das neue Medikament
verbessert werden. Bezogen auf

Gemeinsamer
Bundesausschuss

einfille: Welchen Kriterien folgt
denn die Nutzenbewertung

bei einem Medikament gegen
Epilepsie?

Klaus Gocke: Therapeutischer
Nutzen, medizinische
Notwendigkeit und
Wirtschaftlichkeit werden
genau gepruft und bewertet.
Die Bewertung des
therapeutischen Nutzens
erfolgt auf der Grundlage von
Unterlagen —das sind klinische
Studien, wissenschaftliche
Verdffentlichungen,
Stellungnahmen und mehr -
entweder zum Ausmal? des
therapeutischen Nutzens des

Medikamente gegen Epilepsie soll
der Zusatznutzen Anfallfreiheit
oder Anfallreduzierung sein,
Lebensqualitat durch Vermeidung
von Nebenwirkungen, Vermeidung
von zusatzlichen Erkrankungen,
Vermeidung von Morbiditat, auch
von Mortalitat ... wobei Mortalitat
bei Epilepsiemedikamenten eine
geringere Rolle spielt, das betrifft
eher Medikamente zum Beispiel
gegen Krebs.

einfille: Wenn das
Industrieunternehmen alle
Auflagen erfiillt und alle
Nachweise einschliefSlich aller
von ihm durchgeftihrten oder in
Auftrag gegebenen klinischen

de intern

Studien erbracht hat, dann wird
ein positiver Beschluss gefasst und
dann kénnen sie vermarkten. Und
wenn die Nachweise nicht erbracht
werden?

Klaus Gocke: Nehmen wir
nochmal das Beispiel Retigabin.
Da hat das Unternehmen eine
vorgeschriebene Vergleichsstudie
nicht eingereicht. Der
Bundesausschuss hat im ersten
Anlauf den Zusatznutzen
verneint und beschlossen, dem
Pharmahersteller eine zweite
Chance zu geben. Innerhalb
eines Jahres sollte der fehlende
Nachweis erbracht werden. Ein
Jahr lang hatte der Hersteller also
noch auf die Vermarktung und den
groRen Vertrieb warten missen.
Er hat es dann vorgezogen,

das Medikament wieder vom
deutschen Markt zu nehmen,

so dass es jetzt nur noch lber

die internationale Apotheke zu
beziehen ist und das auch nur
fur die Patienten, die schon auf
Retigabin eingestellt worden sind.

einfdlle: Oh, das nehmen also schon
Patienten... Bevor das G-BA grtines
Licht gegeben hat?

Klaus Gocke: Natirlich. Der
G-BA regelt nicht den Einsatz
von Medikamenten, sondern
nur die Bezahlung durch die
Krankenkassen. Privatpatienten
konnen sich jedes Medikament
holen, das sie wollen, das bezahlen
sie ja selbst und lassen es sich
erst anschlieBend lber ihre
Beihilfe erstatten ... Es geht hier
ja um Kassenzulassung und
Kassenpatienten.

einfille: ...und damit um viel,
viel Geld. Mehr als 70 Millionen
Versicherte ... da kommt

schon einiges an Profit fiir

einfille
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Pharmaunternehmen zusammen,
wenn so ein Medikament
durchkommt.

Nun hat es ja Skandale gegeben
—es gab einen langen und sehr

gut recherchierten Artikel von
Martina Keller in der Stiddeutschen
Zeitung vom 30.7.2012, in dem es
darum geht, dass Pharmafirmen
vermehrt Patientenvertreter
umwerben und darauf hoffen, iiber
sie mehr Einfluss im Gemeinsamen
Bundesausschuss zu gewinnen. Ist
dir das schon mal passiert? Wollte
dich jemand aus der Pharmabrache
,Schmieren®, damit du, auch wenn
du kein Stimmrecht hast, sondern
nur beratend tdtig bist, dich positiv
duferst?

Klaus Gécke: Nein, noch nie. Die
haben wohl schon Interesse
geduBert an meiner Tatigkeit,

wie das so ablauft, welchen
Einfluss wir im G-BA haben ... aber
inhaltlich ist noch nie Einfluss
ausgelbt worden oder auch

nur der Versuch unternommen
worden.

einfille: Wie schdtzt du denn
deinen Einfluss ein? Wire der
grofSer, wenn du Stimmrecht
hdttest?

Klaus Gocke: Der Einfluss der
Patientenvertreter ware auf jeden
Fall groRer, wenn wir Stimmrecht
hatten. Aber es ist nicht so, dass
wir nicht gehort werden. Unsere
Beitrage werden sehr ernst
genommen, unsere Argumente
werden diskutiert und beraten
und flieBen in die Beschlisse ein.
Wir hatten ja auch schon einige
Erfolge zu vermelden.

Die Arbeit der Patientenvertreter

ist intensiv und zeitaufwandig.
Manchmal ist das kaum zu

einfille

schaffen, den Uberblick zu
bekommen — die Aktenberge,
Studien, Stellungnahmen alle
durchzuarbeiten ... Es gibt
Gutachten, die umfassen 200
Seiten ... und ich bin ja kein
Chemiker ... Vielleicht findet
sich ja als mein Nachfolger ein
Naturwissenschaftler.

Wer ist der Gemeinsame Bundesausschuss?

von 2-3% ... Das heifst, wenn man
den Zusatznutzen nur an der
Anfallfreiheit festmachen wollte,
kame man nicht weit. Dieser

Wert ist und war ungefahr immer
gleich. Also muss der Zusatznutzen
eines neuen Medikaments gegen
Epilepsie auf anderen Gebieten
liegen: Bessere Lebensqualitat

Patient e
variTEEar

Fypcha-

Eahinkrre

Patnter Erankenhauser

warrabar

b ek as wEn.

einfdlle: Um abschiefSend nochmal
auf den Zusatznutzen neuer
Medikamente zu kommen, erzéihl
bitte von dieser interessanten
Tagung, die du im Vorgesprdch
erwdhnst.

Klaus Gocke: Ja, ich war kirzlich
bei einem Praxisseminar in Italien,
in Gargnano, von der Stiftung
Michael organisiert. Meine
Teilnahme wurde Ubrigens nicht
von der Pharma gesponsert.

Ein Vortrag hat mich besonders
beeindruckt.

Da ging es darum, dass seit
Beginn der Epilepsiebehandlung,
seit der Behandlung mit Brom,
eine Anfallfreiheitsrate von
ca.70% erreicht wurde. Diese
Prozentzahl hat sich bis heute
nicht nennenswert verandert,
unter keinem Medikament, es
gab nur geringe Schwankungen

durch weniger Nebenwirkungen,
weniger Morbiditat, eine
einfachere Einnahme, weniger
Wechselwirkungen mit anderen
Medikamenten etc.

Was die Nebenwirkungen angeht,
kommen viele ja erst im Laufe
der Jahre zum Vorschein, das

ist am Anfang, wenn ein neues
Medikament auf den Markt
kommt, das vom Hersteller als
nebenwirkungsarm angepriesen
wird, noch gar nicht klar;
Langzeitnebenwirkungen sind
bei Einflhrung des Medikaments
noch nicht bekannt.

einfille: Lieber Klaus, herzlichen
Dank fiir das interessante Gesprdch
und flir deinen langjdhrigen
Einsatz im G-BA!

Das Gesprach wurde fur
einfdlle aufgezeichnet und
zusammengefasst von
Brigitte Lengert
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Seminare und Veranstaltungen der DE

Bitte frihzeitig anmelden!

TAG DER EPILEPSIE
2013

Tag der Epilepsie 2013

Bezliglich des Tages der Epilepsie
2013 haben die ersten Vorbereitun-
gen begonnen. Der Tag wird unter
dem Motto Epilepsie und Mo-
bilitat (Arbeitstitel) stehen — wir
uberlegen noch, wie man/frau das
ein wenig ,knackiger” formulieren
kann.

Dabei wird es nicht ausschlief3lich
um Mobilitat im herkdmmlichen
Sinne gehen (Auto fahren, Fahrrad
fahren, Flugreisen unternehmen).
Mobilitat heifSt auch, flexibel zu
sein, sich neuen Bedingungen
anzupassen, sich Herausforderun-
gen zu stellen — seine Traume zu
verwirklichen. Wir wollen mit dem
Tag der Epilepsie deutlich machen,
dass dies fur alle Menschen mit
Epilepsie moglich ist —auch wenn
sie z.B. nicht Autofahren durfen.
Mobilitat heist naturlich auch, in
den Urlaub zu fahren —auch dann,
wenn die Betreffenden nicht nur
an einer Epilepsie erkrankt sind,
sondern zusatzlich korperlich und/
oder geistig beeintrachtigt sind.
Denn auch diese Menschen haben
ein Recht auf Urlaub und Erholung
—und Méglichkeiten dazu gibt es
viele ...

Die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie 2013 wird in Ham-
burg stattfinden — naheres wird in
der nachsten Ausgabe der einfiille
bekannt gegeben.

Mitgliederversammlung 2013

Die Mitgliederversammlung der
DE findet an folgendem Termin
statt:

Zeit: 07.06.2013,14.00 —18.00 Uhr

Ort: Ver.di-Bildungszentrum,
Walsrode

Wir bitten um Anmeldung! Die
Einladung zur Mitgliederver-
sammlung incl. der vorlaufigen Ta-
gesordnung wird in der nachsten

Ausgabe der einfdlle verdffentlicht.

Anmeldung:
Bundesgeschaftsstelle der DE, An-

drea Luderitz-Aue, Tel.: 030 — 342
4414; Fax: 030 — 342 4466; mail:
info@epilepsie.sh

Die Teilnahmegebiihren fiir die
folgenden Seminare und die
Arbeitstagung konnen bei den
Krankenkassen im Rahmen der
Selbsthilfeférderung nach § 2oc
SGB V u.U. iibernommen werden,
wenn die entsprechenden Antrage
der Selbsthilfegruppen rechtzeitig
gestellt werden. Bitte bei der An-
tragstellung die Fristen beachten!
Diese werden unterschiedlich
gehandhabt - bitte fragt/fragen
Sie bei zustdndigen Krankenkasse
nach, bis wann die Forderantrage
gestellt werden miissen.

Arbeitstagung 2013

Thema: Epilepsie und Psyche — Zu-
sammenhange, Wechselwirkun-
gen, Unterschiede

Jeder, der eine Epilepsie hat, kennt
das: Es gibt Phasen, da lauft alles
gut —es treten weniger Anfalle
auf, im Beruf und mit den Freun-
den lauft es gut, das Leben macht
Spal3. Aber jeder kennt auch das:
Nichts lauft gut, es gibt Proble-
me im Bekanntenkreis, alles ist
irgendwie unbefriedigend und
belastend. Oft gehen diese Phasen
auch wieder vorbei — es kann aber
auch sein, dass sich daraus eine
Depression entwickelt, aus der
man/frau alleine nicht mehr her-
auskommt, die professionelle Hilfe
erforderlich macht.

Neben Depressionen gibt es noch
weitere psychische Erkrankungen,
die zusatzlich zur Epilepsie auftre-
ten konnen, die aber immer noch
tabuisiert sind und tber die nicht
gerne gesprochen wird. Oft bela-
sten diese zusatzlich auftretenden
Erkrankungen die Betreffenden
erheblich, und oft sind sie auch
gut behandelbar —wenn sie denn
als solche erkannt und als solche
akzeptiert werden. Und dann gibt
es da ja auch noch die dissoziati-
ven Anfalle, die auch begleitend zu
einer Epilepsie auftreten kdnnen ...

Auf der Arbeitstagung wollen wir
uns diesen Themen einmal inten-
siver widmen und werden dazu
Experten einladen, die sowohl in
der Behandlung von Epilepsien als

einfille
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auch in der Behandlung von psy-
chischen Erkrankungen erfahren
sind. Ziel der Arbeitstagung ist es,
die bei diesem Thema haufig be-
stehenden Angste und Vorurteile
abzubauen und zu versuchen, sich
diesem Thema einmal vorbehalt-
los zu widmen. Vor allem steht
aber der gemeinsame Erfahrungs-
austausch wieder im Mittelpunkt
der Arbeitstagung — und der Spafd
soll naturlich auch nicht zu kurz
kommen.

Das genaue Programm der Ar-
beitstagung wird zurzeit erarbei-
tet und in der nachsten Ausgabe
der einfdlle vorgestellt.

Ort und Zeit:
07.06.—-09.06. 2013, Tagungsort:

Ver.di-Bildungszentrum, Walsrode

Kosten:

DZ: Mitglieder 100 Euro (ermaRigt:

80 Euro); Nichtmitglieder 120 Euro

EZ: Mitglieder 140 Euro (keine Er-
maRigung); Nichtmitglieder 160
Euro

Anmeldung:
Anmeldevordruck bitte anfordern

bei der Bundesgeschaftsstelle der
DE, Andrea Luderitz-Aue, Tel.: 030
— 342 4414; Fax: 030 — 342 4466;
mail: info@epilepsie.sh

Seminar: Anfallsselbstkontrolle
(Epileptische Anfalle selbst beein-
flussen)

Seminarbeschreibung

Epileptische Anfalle werden als
unprovoziert und zufallig in der
medizinischen Literatur beschrie-
ben und oftmals von Betroffenen
auch so erlebt. Trotzdem kann es
sich lohnen darliber nachzuden-
ken, ob es nicht doch anfallsfor-

dernde Faktoren gibt, die epilep-
tische Anfalle auslosen. Vielleicht
treffen ja eine oder mehrere der
folgenden Aussagen bei lhnen zu:

« Ich merke immer vorher, dass
ein Anfall kommt, aber ich weil3
nicht, was ich dagegen tun kann.

« Ich wundere mich dartber, dass
Anfalle kommen, wenn ich mich
gerade mal entspanne.

e Manchmal frage ich mich, ob
Anfélle mit dem Arger zusam-
menhangen, den ich auf der
Arbeit habe.

» Komisch ist, dass ich Anfélle
immer morgens bekomme.

Im Seminar lernen Sie

ein Stufenmodell der
Anfallsentstehung kennen. Es
zeigt, dass entgegen der me-
dizinischen Annahme epilepti-
sche Anfalle nicht vom Himmel
fallen, sondern dass sie etwas
mit dem Korper, der Psyche und
dem Verhalten zu tun haben.
Gelingt es, das Entstehen der
Anfalle zu verstehen, kann das
Selbstbewusstsein im Umgang
mit der Erkrankung gestarkt wer-
den. Die Entstehung von Anfallen
kann dann beeinflusst und sogar
vermieden werden. Aullerdem
wird vermittelt, wie Anfalle durch
Auraunterbrechung abgewehrt
werden konnen.

Das Seminar tragt dazu bei, dass
die Epilepsie an Bedeutung im
Leben verliert und dass man sich
trotz Epilepsie freier und gestinder
fuhlt.

Anders als in den vergangenen
Jahren, wird es diesmal einen
Grund- und einen Aufbaukurs
geben. Die Teilnahme an ei-

nem Grundkurs ist dabei die
Voraussetzung, um am Aufbaukurs
teilnehmen zu konnen.

Im Grundkurs wird ein Gespr fir
anfallsfordernde Faktoren oder
Situationen geweckt. Sie lernen,
welche epileptischen und nicht
epileptischen Warnzeichen auf
den Beginn eines Anfalls hinwei-
sen, und wie sie genutzt werden
kénnen, um Anfalle aufzuschie-
ben, um Verletzungen zu vermei-
den,um Anfalle abzuwehren oder
sogar um ihre Entstehung zu ver-
meiden. Im Mittelpunkt steht die
Frage nach gesundheitsfordern-
den Handlungsmoglichkeiten fur
Ihren Umgang mit lhrer Epilepsie.

Im Aufbaukurs bekommen

Sie Gelegenheit, von lhren
Erfahrungen mit einem Selbst-
Handeln bei Epilepsie zu berich-
ten. Probleme werden reflektiert
und nach Lésungen wird gemein-
sam gesucht. Dafur ist es wichtig,
Situationen zu protokollieren, in
denen eine Anfallsselbstkontrolle
gut geklappt hat oder aber auch
gescheitert ist. Dafiir kdnnen die
Anfallsprotokollbogen aus dem
Handout genutzt werden, das
beim Grundkurs verteilt wurde.

Seminarleitung

Die DE bietet dieses
Wochenendseminar in
Zusammenarbeit mit den er-
fahrenen psychologischen
Verhaltenstherapeuten Gerd
Heinen (Berlin) und Andreas
Diichting (Bielefeld) an.

GerdHeinen
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Andreas Diichting

Seminardaten

Ort und Zeit:

SK I - Grundkurs:19. - 21.04. 2013,
Tagungshaus: Hotel Morgenland,
Berlin

SKII - Aufbaukurs: 20. - 22.09. 2013,
Tagungshaus: Hotel Lindenhof,
Bielefeld

Kosten: pro Wochenende: Mitglie-
der: 40 Euro (ermafigt: 30 Euro);
Nichtmitglieder: 70 Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebliihr
sowie die Ubernachtungs- und
Verpflegungskosten enthalten.

Anmeldung:
Anmeldevordruck und Informatio-

nen bitte anfordern bei der Bun-
desgeschaftsstelle der DE, Andrea
Lideritz-Aue, Tel.: 030 — 342 4414;
Fax: 030 — 342 4466; mail: info@
epilepsie.sh

Seminar: Gedachtnistraining
Seminarbeschreibung

Das Seminar wendet sich an
Menschen mit Epilepsie, die
Gedachtnisdefizite haben und
Strategien erlernen mochten die
ihnen helfen, die Auswirkungen
dieser Defizite auf das Alltags- und
Berufsleben zu minimieren.Im
Mittelpunkt des Seminars stehen
vor allem praktische Ubungen, die
dem Erlernen von Strategien die-
nen, die helfen, im Alltag mit den
Einschrankungen besser zurecht
zu kommen. Das Seminar gliedert

sich in einen Grund- und einen
Aufbaukurs, die an zwei unter-
schiedlichen Wochenenden ange-
boten werden. Die Teilnahme an
einem Grundkurs ist Bedingung
fiir die Teilnahme am Aufbaukurs.

Im Grundkurs gibt es zunachst
eine Einfiihrung in Aufbau des
Gehirns und Struktur des Ge-
dachtnisses, bei dem vor allem auf
die Ursachen epilepsiebedingter
Gedachtnisdefizite eingegangen
wird. Der Schwerpunkt des Se-
minars liegt dann in der Vermitt-
lung verschiedener Kompensa-
tionstechniken durch praktische
Ubungen. Dabei geht es nicht
darum, besonders gut zu sein und
besonders schnell Fortschritte zu
erzielen; Gedachtnistraining soll
in erster Linie Spald machen, denn
nur dann ist die Gewahr dafir
gegeben, dass diese Techniken

im Alltag auch kontinuierlich ge-
ubt und angewendet werden.Im
Grundkurs wird ein ,Grundgerust”
vermittelt, auf das im Aufbaukurs
aufgebaut werden kann. Am Ende
des Grundkurses werden konkre-
te Aufgaben besprochen, die im
Alltag erprobt werden kénnen;
die damit gewonnen Erfahrungen
sind Grundlage fir den Aufbau-
kurs.

Im Aufbaukurs geht es vor allem
darum, den Teilnehmenden zu
ermoglichen, mit ihren Gedacht-
nisdefiziten im Alltag langfristig
besser umgehen zu konnen. Dazu
werden die Erfahrungen bespro-
chen, die die Teilnehmenden mit
den im Grundkurs erlernten und
im Alltag erprobten Techniken
gemacht haben und es wird ge-
schaut, wo es damit Probleme
gegeben hat. Diese werden be-
sprochen und es werden Losungs-
moglichkeiten gesucht. Dartliber
hinaus werden die im Grundsemi-

nar vermittelten Grundtechniken
um wesentliche Aspekte erweitert
und wiederum in praktischen
Ubungen erprobt. Auch im Auf-
baukurs stehen praktische Ubun-
gen und der Spaf3 an der Sache im
Mittelpunkt.

Seminarleitung

!

Susanne Dudenhdfer

Ines Roth

Die DE bietet das Seminar im
Zusammenarbeit mit Susanne
Dudenhofer und Ines Roth an
—beides ausgebildete Gedacht-
nistrainerinnen. Beide haben im
vergangenen Jahr ein ahnliches
Seminar bereits mit groRem Erfolg
durchgefihrt. Wer mehr zu den
Trainerinnen wissen mochte: In
den einfillen 118 haben sich beide
ausfuhrlich vorgestellt.

einfille
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Seminardaten

Ort und Zeit: GT | - Grundkurs:
26.04.—28.04.2013, Tagungshaus:
Hotel Mit-Mensch, Berlin

GT Il - Aufbaukurs: 30.08. - 01.09.
2013, Tagungshaus: Hotel Morgen-
land, Berlin

Kosten pro Kurs: pro Wochenende:
Mitglieder: 75 Euro (ermaRigt: 55
Euro); Nichtmitglieder: 100 Euro;
in dem Betrag sind die Seminar-
gebiihr sowie die Ubernachtungs-
und Verpflegungskosten enthal-
ten.

Anmeldung:

Anmeldevordruck und Informatio-
nen bitte anfordern bei der Bun-
desgeschaftsstelle der DE, Andrea
Lideritz-Aue, Tel.: 030 — 342 4414;
Fax: 030 — 342 4466; mail: info@
epilepsie.sh

Seminar: Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

Seminarbeschreibung

Ziel des Seminars ist es, LeiterIn-
nen von Selbsthilfegruppen zu
befahigen, ihr Gruppenangebot
auszubauen und fur neue Grup-
penmitglieder zu 6ffnen, mit Kon-
flikten in den Gruppen konstruktiv
umzugehen und Interessierte
beim Aufbau neuer Gruppen zu
unterstiitzen. Insbesondere wird
besprochen, wie die Gruppen eine
qualifizierte Beratung sicherstel-
len kdnnen und den Zugang zu
dafiir notwendigen Informationen
erhalten.

Seminarleitung

Die DE bietet das Seminar in Zu-
sammenarbeit mit Klaus Gocke

(Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg eV.) und Heike Han-
tel (Epilepsiezentrum Hamburg)
an. Beide waren lange Zeit im
Vorstand der Deutschen Epilepsie-
vereinigung und haben intensive
Erfahrungen in Selbsthilfegruppen
sowie im Umgang mit und in der
Beratung von Selbsthilfegruppen.

Seminardaten

Ort und Zeit:

SHG-Kurs: 21.06. - 23.06. 2013,
Tagungshaus: Ver.di-Bildungszen-
trum, Walsrode

Kosten pro Kurs:

Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in
dem Betrag sind die Seminarge-
biihr sowie die Ubernachtungs-
und Verpflegungskosten enthal-
ten.

Anmeldung:
Anmeldevordruck und Informatio-

nen bitte anfordern bei der Bun-
desgeschaftsstelle der DE, Andrea
Luderitz-Aue, Tel.: 030 — 342 4414;
Fax: 030 — 342 4466; mail: info@
epilepsie.sh.

Seminar: Epilepsie und Depression

Seminarbeschreibung

Viele Menschen mit Epilepsie
leiden unter depressiven Verstim-
mungen/Depressionen. Haufig
werden diese nicht als solche er-
kannt und behandelt; wohl auch
deshalb, weil sich viele Betroffene

schwer tun, diese als behand-
lungsbedirftig anzuerkennen.

Ziel des Seminars ist es, den Be-
troffenen Moglichkeiten an die
Hand zu geben, sich aktiv mit ihrer
Depression auseinanderzusetzen.
In Gruppenarbeit werden Strate-
gien erarbeitet, die im Umgang
mit Depressionen helfen kénnen.
Vor allem wird besprochen, was die
Betreffenden selbst dazu beitragen
kénnen und wie sie erkennen kon-
nen, wann sie professionelle Hilfe
in Anspruch nehmen sollten und
wo sie diese finden kénnen.

Teilnehmende, die noch keinerlei
Erfahrung mit Psycho-/Verhal-
tenstherapie haben, soll hier die
Celegenheit gegeben werden, sich
einen Einblick zu verschaffen, was
diese Therapieform leisten kann
und was jeder einzelne selbst dazu
beitragen sollte, um einen Erfolg
zu ermoglichen. Unser Wunsch

ist es, dass die Teilnehmenden
gestarkt aus dem Seminar hinaus-
gehen; die Erfahrung mitnehmen,
dass sie nicht allein mit ihren
Problemen sind und dass sie sich
auf dem richtigen Weg in Richtung
mehr Lebensqualitdt und Lebens-
freude befinden.

Seminarleitung

A\ il
Die DE fuihrt das Seminar zusam-
men mit Dr. med. Katrin Bohlmann
durch. Frau Bohlmann ist Oberarz-

tin auf der Psychotherapiestation
der Epilepsieklinik Tabor im Epilep-
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sie-Zentrum Berlin-Brandenburg in
Bernau und verflgt tiber langjah-
rige Erfahrungen in der Diagnostik
und Therapie von Menschen mit
Epilepsie und zusatzlichen psychi-
schen Erkrankungen.

Seminardaten

Ort und Zeit:

ED-Kurs: 27.09.-29.09. 2013, Ta-
gungshaus: Thiiringer Sozialaka-
demie, Jena

Kosten pro Kurs:

Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in
dem Betrag sind die Seminarge-
biihr sowie die Ubernachtungs-
und Verpflegungskosten enthal-
ten.

Anmeldung:
Anmeldevordruck und Informatio-

nen bitte anfordern bei der Bun-
desgeschaftsstelle der DE, Andrea
Luderitz-Aue, Tel.: 030 — 342 4414;

Fax: 030 —342 4466; mail: info@
epilepsie.sh.

Weitere Seminare sind in Vor-
bereitung — die entsprechenden
Forderantrage werden zurzeit bei
den Krankenkassen gestellt. Daher
ist es uns noch nicht moglich, an
dieser Stelle genauere Angaben zu
diesen zusatzlichen Seminaren zu
machen.

Montags geht’s uns gut

Selbsthilfegruppe Epilepsie und Depression in Berlin

Wenn alle da sind, miissen wir den
Tisch ausziehen. Es ist ein guter,
alter Holztisch, der knarzt, wenn
man sich zu sehr auf ihn stitzt.
Tinka stupst uns ab und zu unter
dem Tisch mit ihrer kalten Nase
an. Dann wandert die Tite mit den
Hundekeksen zu ihr. Aber die Hun-
dedame ist nicht die Einzige, die
fir gute Stimmung sorgt.

Wer mit Anfallsleiden und Depres-
sionen fertig werden muss, der hat
gelernt, sich selbst und auch an-
deren immer wieder den nétigen
Stups zu geben, um aus Talsohlen
herauszukommen.

Seit dem 11.Juni 2012 trifft sich die
Selbsthilfegruppe Epilepsie und
Depressionen in der ZillestraRBe

in Berlin Charlottenburg. Wir ge-
nielen die Gastfreundschaft des
Landesverbandes Epilepsie Berlin-
Brandenburg e.V., der auch der In-
itiator der ganzen Sache war.

Acht bis zwolf Teilnehmer ver-
schiedener Altersgruppen finden
sich immer montags von siebzehn
bis neunzehn Uhr am groRRen Tisch
zum Gesprach ein. Jedem ist frei-
gestellt, iber Anfdlle und Krisen zu
berichten. Dabei geht es dann an-
gemessen ernst zu — aber durch-
aus nicht traurig. Fiir die meisten
ist es schon eine Erleichterung,
wenn sie horen, wie dhnlich ande-
re ihre Anfalle erleben. Wenn man
zum Beispiel hort, dass jemand,
der ausschlieBlich Anfalle in der
Nacht hatte, jetzt auf einmal auch

Anfalle am Tag hat oder Aggres-
sivitat als eine neue, unbekannte
Nebenwirkung von Medikamen-
ten ertragen muss, dann fiihlt
man sich nicht mehr allein und vor
allem verstanden.

Wichtigster Gegenstand der Ge-
sprache aber ist, wie wir zu jener
Gelassenheit finden, die wir im
Umgang mit den Krankheiten
brauchen. Wie kommen wir mit
den Symptomen zurecht? Wie
halten wir die Anfallsquote nied-
rig und die Anzahl der Schiibe
gering? Wie kann die Auspragung
der Depression eingedammt
werden? Wir haben uns zum Bei-
spiel zwei Abende lang mit dem
Thema Schlaf beschaftigt. Einmal
im Monat haben wir Unterstit-
zung durch einen erfahrenen
Psychotherapeuten, der uns bei
den fachlichen Themen inhaltlich
weiterhilft. Wir bekamen Emp-
fehlungen der Gesellschaft fiir
Schlafforschung und Schlafmedizin
in Erganzung zur Liste unserer
eigenen erworbenen Skills und Er-
fahrungen im Schaffen guter Vor-
aussetzungen furr das Einschlafen
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aus den gruppen

und Durchschlafen. Wir konnten
uns auch gegenseitig gute Tipps
geben, was wir machen, wenn das
alles mal nicht so gut klappt.

Andere Themen waren Fragen
nach uberbordenden Schuldge-
fiihlen oder die grundsatzliche
Orientierung auf negative Aspekte
in unseren Handlungen. Wir ler-
nen voneinander, nicht nur unsere
Angste und Schwachen zu sehen,
sondern uns auf unsere

Starken zu orientieren.

Wenn jemand einen na-
hen Verwandten verloren
hat oder es ist der behan-
delnde Arzt verstorben,
dann wird dariber na-
tirlich auch geredet, um
den Verlust verarbeiten
zu konnen. Gibt es im fa-
miliaren Umfeld Schwie-
rigkeiten, bei denen die
anderen Gruppenmitglie-
der vielleicht Rat wissen,
dann kann das auch be-
sprochen werden.

Aber auch sozialrechtliche Belange
werden angesprochen —wo was
beantragt wird und wie man wel-
che Anspriiche durchsetzt. Wenn
ein Gesprach bei der ARGE ansteht
oder ein Bewerbungsgesprach

bei einem neuen Arbeitgeber,

ist Ubung manchmal hilfreich.
Wichtig ist, sich gegenseitig Mut
zu machen und Argumente fir
den Betreffenden zusammen zu
tragen,damit er dann in seiner
Bewahrungssituation gut durch-
halten kann. Manchmal ist auch
nur die richtige Information notig,
an wen man sich wenden muss,
um durchsetzbare Rechte anzu-
melden.

Die Beispiele zeigen, dass es gelun-
gen ist, eine Situation aufzubauen,
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in der wir einander vertrauen.
Niemand wird sich 6ffnen, wenn
»die Chemie“in der Gruppe nicht
stimmt. Es haben sich hier Men-
schen zusammengefunden, die
sich auf Anhieb gut verstanden.
Da es Gruppenregeln gibt, die
durcheinander reden verhindern
und die jedem gleiche Rechte ein-
raumen, ist jeder im gleichen Mal}
beteiligt am Gesprach, wenn er
oder sie das so will.

Es ist wichtig, das eigene Erleben
zuordnen zu kdnnen zum Ublichen
Krankheitsverlauf. Erlebnisse, die
drastisch erschienen, lassen sich
leichter relativieren und in ange-
messene Zusammenhange einord-
nen.Dazu sind Kenntnisse notig,
die wir in der Gruppe leichter zu-
sammentragen konnen.

Bei einigen von uns kommen
noch weitere Krankheitsbilder
hinzu, was Auswirkungen auf
Medikamentengabe und Wechsel-
wirkungen dieser Medikamente
untereinander hat. Firr sie ist es
wichtig, auch damit nicht allein
zu sein. Es ist schon viel wert, das
nachste Gesprach mit dem Arzt
vorzubereiten, indem die notwen-
digen Fragen vorbereitet werden,
auf die man alleine vielleicht gar
nicht kommt. Aber auch die grol3e

Erleichterung, endlich eine Be-
handlungsmethode gefunden zu
haben, die einen schmerzarmen
Ricken verschafft hat, haben wir
teilen dirfen. Oder die Freude an
wiedererlangter Bewegungsfrei-
heit.

Ab und zu verlauft die Diskussion
holperig. Dann fallt auf, dass nicht
klar genug ausgesprochen wurde,
worum es den Sprechern ging. Das
kommt in den besten

"% Hausernvorund lasst
sich meistens zigig
klaren. Wer die Runde
beobachtet, wird we-
sentlich 6fter zum La-
chen angeregt, als zum
Weinen.Wenn auch
Uber die Missgeschicke
berichtet wird, dann
blitzt dort jene Sorte
von Humor hervor, die
man erwirbt, wenn der
Lebenslauf alles andere
als glatt und gemutlich
verlauft. Und wenn die
Gemdutslage von Trauer gepragt
ist, ist in der Gruppe genug Empa-
thie, um diese Trauer angemessen
zu tragen.

Der wichtigste Effekt fur den
jeweiligen Sprecher ist das Erleb-
nis, wenn die ganze Gruppe den
Seufzer ausstolit:,,Genauso erleb’
ich das auch.” Die Sorge, allzu viel
falsch gemacht zu haben, ver-
schwindet langsam. Die Ermuti-
gung, dass jeder immer besser klar
kommt mit den Handicaps, die
nun mal aufgelaufen sind, kommt
aus der Gruppe immer ofter. Und
der Wunsch, am Anfang der Runde
sagen zu konnen:,,In der letzten
Woche hatte ich gar keinen Anfall.
Nachts schlafe ich wie ein Bar und
die Depression hat sich lange nicht
mehr blicken lassen®, der wird sich
schon noch erfiillen.
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Erste Epilepsieberatungsstelle in
Baden-Wurttemberg eroffnet

Beratungsstelle leistet Beitrag zur Teilhabe

Lisa Blick, Karin Drinsinger

Am 09. November 2012 wurde die
erste Epilepsieberatungsstelle in
Baden-Wirttemberg am Epilepsie-
zentrum Kork offiziell er6ffnet.
Sie hatte zum o1. Oktober 2012
mit drei Mitarbeiterinnen ihre
Arbeit aufgenommen. Diese un-
terstitzen an Epilepsie erkrankte
Menschen mit ihrem besonderen
Beratungsbedarf. Kontakt auf-
nehmen kénnen auch Angehdrige
sowie Mitarbeitende in Kinder-
garten, Schulen, Betrieben und
Institutionen. Die Beratungsstelle
richtet ihr Angebot an Betroffene
aus dem Ortenaukreis und Sudba-
den. Nach Schatzungen liegt die
Zahl der an Epilepsie erkrankten
menschen im Regierungsbezirk
Freiburg bei etwa 13.000 - 18.000
Menschen; dies entspricht etwa
0,6 - 0,8 Prozent der Gesamtbevol-
kerung.

Prof. Dr.Bernhard Steinhoff sah

in der Er6ffnung die Erfillung ei-
nes jahrelang nicht befriedigend
gedeckten Beratungsbedarfs der
Patienten. Diese sahen sich in
Baden-Wirttemberg auRRerhalb
der Kliniken haufig nur unzu-
reichend in ihren Alltagsfragen
begleitet. Gemessen an der Zahl
der Epilepsieberatungsstellen in
anderen Bundeslandern sei Baden-
Wiirttemberg noch ein Entwick-
lungsland, so der Arztliche Direk-
tor des Epilepsiezentrums Kork.
Das jahrelange Ringen mit Sozi-
albehérden habe nun Dank der
finanziellen Férderung durch die
Aktion Mensch seinen vorlaufigen
Abschluss gefunden. Er wies dar-
auf hin, dass die medizinischen
Fragen bei manchen Patienten im
Einzelfall Gberlagert werden von
rechtlichen und sozialen Fragestel-
lungen. Eine starkere Vernetzung

der verschiedenen Versorgungs-
angebote sei daher notwendig,
um einen optimalen Gesund-
heitszustand sowie eine héhere
Lebensqualitat zu erreichen.
Steinhoff misst der Beratungs-
stelle Modellcharakter fiir Baden-
Wiirttemberg bei. Angestrebt sei
der Aufbau eines ganzen Netzes
von Epilepsie-Beratungsstellen,
wie es in anderen Bundeslandern
bereits etabliert ist.

Michaela Pauline Lux, Mitarbei-
terin des Kliniksozialdienstes am
Epilepsiezentrum Kork, berichtete
aus ihrer taglichen Arbeit mit Epi-
lepsiepatienten, dass deren Bedarf
an Unterstiitzung im Anschluss
an den stationaren Aufenthalt
am groften ist. Die Fortfiihrung
des Krankheitsmanagements in
den Alltag sowie die epilepsie-
spezifischen Fragestellungen in
Kindergarten, Schule, Ausbildung
und Beruf machten bislang eine
Weiterbetreuung der Patienten,
Angehorigen sowie anderer Be-
teiligter liber das normale Mal}
hinaus notwendig. Wahrend die
stationaren Leistungen Uber den
Pflegesatz abgedeckt sind, ist die
Finanzierung der wichtigen ambu-
lanten Beratungen und Interven-
tionen nicht geregelt.

Die Aktion Mensch fordert nun die
Beratungsarbeit im ersten Jahr
mit einer Starthilfe in Hohe von
76.900 Euro. Nach Folgeantragen
kann die Stelle fuir weitere drei bis
vier Jahre gefordert werden.
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Frank Stefan, Vorstandsvorsitzen-
der der Diakonie Kork, sah in der
Arbeit der Beratungsstelle einen
weiteren Beitrag der Einrichtung
fir eine inklusive Gesellschaft.
Menschen mit Epilepsie sehen sich
in ihrem Alltag vielfach ausge-
grenzt und mit vielen Herausfor-
derungen konfrontiert. Mit einer
fundierten Beratung und dem
Abbau von Vorurteilen kénnten
schon sehr friih die Weichen in
Richtung einer grolReren Teilhabe
am Leben in der Gemeinschaft ge-
stellt werden. Seitens der Diakonie
Kork freue man sich daher sehr, die
Kompetenz, die man auf dem Ge-
biet der Epilepsie habe, weiteren
Kreisen der Bevolkerung zugang-
lich zu machen. Modellhaft sei die
Epilepsieberatung in Bayern.

Dies bestatigte Peter Brodisch
(EpilepsieBeratung Miinchen) bei
einer offiziellen Feier mit einer
facettenreiche Darstellung der
spezifischen Anforderungen an
eine Epilepsieberatungsstelle. Ker-
sten Wolfers, Referentin im Sozial-
ministerium Baden-Wirttemberg,
der Landesverband der Epilepsie-
Selbsthilfegruppen und die Orte-
nauer Selbsthilfegruppen zeigten
sich sehr erfreut, dass das Epilep-
siezentrum Kork einen weiteren
Beitrag zur Verbesserung der
Situation von Menschen mit Epi-
lepsie leistet.

Die Sozialpadagogin Lisa Marie
Bick und die Sozialarbeiterin Karin
Drinsinger werden vorrangig fur
Betroffene und deren Familien

als Anlaufstelle dienen, sie tGber
die Krankheit informieren sowie
bei personlichen, familidren und
sozialen Problemen beraten und
unterstiitzen. Ihre Aufgabe ist

es ferner, bestehende Angebote
und Selbsthilfegruppen mitein-
ander zu vernetzen. Jenseits der
Arbeit mit Betroffenen werden sie
uber die Krankheit aufklaren und
versuchen, die immer noch weit
verbreiteten Vorurteile lber die
Erkrankung abzubauen.

Kontakt:

Tel.: 07851/ 84-2500

Mail: epilepsieberatung@epilep-
siezentrum.de

Klaus Freudenberger

Ubergange, Angste bewaltigen und
sichere Bindungen —Wie geht Transition?

Bericht vom 6. Informationsforum Epilepsie in Bethel

Am 23.06.2012 fand in der Mam-
re-Patmos-Schule in Bielefeld/
Bethel das 6. Informationsforum
Epilepsie fur Eltern anfallskranker
Kinder statt. Diese seit 1987 im

Bethel €3
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Abstand von jeweils flinf Jahren
durchgefiihrte Veranstaltung wird
gemeinsam von der Betheler Er-
ziehungsberatungsstelle und der
kinderepileptologen Klinik Kidron
vorbereitet und hat den Anspruch,
zu einer besseren Verstandigung
zwischen Betroffenen, Angehori-
gen und Fachleuten beizutragen.
Es soll aufgezeigt werden, welche
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Hilfen die Fachdienste des Epilep-
siezentrums Bethel insgesamt jun-
gen Menschen mit Epilepsie und
ihren Angehorigen geben konnen.

Unter der Uberschrift Wie geht
Transition? wurden sowohl ent-
wicklungspsychologische und
padagogische Themen (die Uber-

gange in Kindertagesstatte, Schu-
le, Pubertat, Berufsausbildung und
Berufstatigkeit) als auch medizi-
nische Fragestellungen (wie den
Ubergang vom Kinderneurologen
zum Erwachsenenneurologen
finden, neuere Entwicklungen)
behandelt.

Dabei wurde den Barrieren der
Gesundheitsversorgung fur Er-
wachsene mit Schwerstmehr-
fachbehinderung besondere
Aufmerksamkeit gewidmet. Nicht
zuletzt wurden die Sichtweise der
Angehorigen und die grof3e Be-
deutung eines selbsthilfebasierten
Netzwerkes fiir die Krankheitsbe-
waltigung verdeutlicht.

Die Gesprachsgruppen am Nach-
mittag wurden fiir lebhaften
Erfahrungsaustausch und zusatz-
liche Fragen genutzt. Dabei wurde
sowohl von Eltern als auch von
Fachleuten betont, dass Angeho-
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rige und Fachleute gemeinsam
nach Losungsmoglichkeiten su-
chen mussen, um die durchaus
verstandlichen und realistischen
Angste von Eltern epilepsiekranker
Kinder zu bewaltigen.

Mehr dariiber und weitere Infor-
mationen: www.schulen-bethel.de
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Epilepsiebehandlung im
kooperativen Netzwerk

Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg hat neuen

Medizinischen Direktor

Seit Anfang 2012 ist Prof. Dr. med.
Martin Holtkamp Medizinischer
Direktor des Epilepsie-Zentrums
Berlin-Brandenburg und hat damit
die Nachfolge von Prof. Dr. Heinz-
Joachim Meencke angetreten, der
1996 das Epilepsie-Zentrum —da-
mals noch als Epilepsie-Zentrum
Berlin — gegrlindet hat. Mit einem
Cottesdienst und einem Sympo-
sium wurde Prof. Holtkamp nun
offiziell am 21. September 2012 in
sein neues Amt eingefuhrt.

Als medizinischer Direktor des

Epilepsie-Zentrums Berlin-Branden
burg ist Prof. Holtkamp Chefarzt
der Abteilung fur Epileptologie
des Evangelischen Krankenhauses
Konigin Elisabeth Herzberge und
zugleich arztlicher Leiter des Insti-
tuts fiir Diagnostik der Epilepsien.
Sein Stellvertreter ist Prof. Dr. med.
Hans-Beatus Straub als Chefarzt
des Brandenburger Standorts

des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg (Epilepsieklinik Tabor
in Bernau).
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Dariber hinaus ist Prof. Holtkamp
Inhaber der durch die v. Bodel-
schwinghschen Stiftungen Bethel
gestifteten und an der Klinik fiir
Neurologie der Charité — Universi-
tdtsmedizin Berlin angesiedelten
Friedrich-von-Bodelschwingh-Pro-
fessur flir Epileptologie; in dieser
Funktion ist er auch Leiter des dor-
tigen klinischen und wissenschaft-
lichen Bereichs Epileptologie, der
ebenfalls Teil des Epilepsie-Zen-
trums Berlin-Brandenburg ist.

Auf der Einfihrungsveranstaltung
wurde deutlich, dass sich eine
erfolgreiche Behandlung unter
Einbeziehung der sozialen As-
pekte der Epilepsien nur in einem
interdisziplinaren Netzwerk wie
dem des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg realisieren lasst, aus
dessen Verbindung zur medizini-
schen Grundlagenforschung zu-
dem wichtige Impulse erwachsen,
die letztlich zu einer Verbesserung
der Behandlungs- und Versor-
gungssituation von Menschen mit
Epilepsie fiihren werden.

Auf der Veranstaltung war die
Deutsche Epilepsievereinigung mit
einem GruBBwort vertreten, das
von Norbert van Kampen Uber-
bracht wurde. Er wies in seinem
GruBwort darauf hin, dass der
interdisziplinare Behandlungsan-
satz in einem kooperativen Netz-
werk in Berlin und insbesondere
auch die Zusammenarbeit mit der
Epilepsie-Selbsthilfe eine lange
Tradition habe.

Dies sei darin begriindet, dass
das Engagement von Prof. Dr.
Dieter Janz und seinen Mitarbei-
tern und Mitarbeiterinnen in den
1970er Jahren —die auf der letz-
ten Mitgliederversammlung der
Deutschen Epilepsievereinigung zu
Ehrenmitgliedern ernannt wurden
- eng mit dem anthropologischen
Menschenbild verbunden war,
das Menschen nicht als ,,Objek-
te“ der Behandlung, sondern als
»Subjekte” mit ihren jeweils sehr
unterschiedlichen Sichtweisen,
Vorlieben, Angsten und teilweise
recht unterschiedlichen Lebens-
entwdrfen sieht.



Wer Menschen mit Epilepsie so
sehe, der konne gar nicht anders,
als sich fir eine Medizin auf Au-
genhohe einzusetzen; der konne
gar nicht anders, als das Gesprach
mit seinen Patienten zu suchen,
um einen Zugang zu ihren indivi-
duellen Lebenswelten zu bekom-
men und darauf aufbauend mit
ihnen gemeinsam zu Uberlegen,
was die jeweils fiir sie angemes-
sene und erfolgversprechende
Behandlungsstrategie ist.

Das setze aber voraus — so Norbert
van Kampen —, dass Menschen mit
Epilepsie lernen, gleichberechtigte
Gesprachspartner ihres behan-
delnden Arztes zu werden. Und
genau das kdnnen sie am ehesten
in Selbsthilfegruppen lernen.Von
daher sei die Férderung und Un-
terstlitzung von Selbsthilfegrup-
pen ein wichtiges Element einer
umfassenden Epilepsiebehand-
lung, da damit letztlich die Voraus-
setzungen fiir deren erfolgreiche
Umsetzung geschaffen wiirden.
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Pastor Dr. Johannes Feldmann (Theologischer Geschaftsfiihrer des Evangelischen Krankenhauses Konigin
Elisabeth Herzberge (1.) und Prof. Dr. Martin Holtkamp (Medizinischer Direktor des Epilepsie-Zentrums Berlin-

Brandenburg)

Damit dies gelinge, sei eine enge
Zusammenarbeit zwischen ,,pro-
fessionellen Helfern“ und der
Epilepsie-Selbsthilfe notwendig
—naturlich unter Berlcksichtigung
der Kernkompetenzen des jeweils
anderen; so, wie sie von Prof. Dr.
Dieter Janz begonnen, durch

Prof. Dr. Heinz-Joachim Meencke
weitergefiihrt und nun von Prof.
Dr. Martin Holtkamp fortgefiihrt
werde.

In diesem Sinne wiinschten Nor-
bert van Kampen als Vertreter der
Deutschen Epilepsievereinigung
und Klaus Gocke als Vertreter des
Landesverbandes Epilepsie Berlin-
Brandenburg e.V. Prof. Dr. Martin
Holtkamp fiir seine zukunftige
Arbeit und die zukuinftige Entwick-
lung des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg alles Gute und viel
Erfolg flr seine Arbeit.

Norbert van Kampen

Gezielt forschen und fordern
Die Stiftung Michael feierte in Berlin ihr 5o—jahriges Bestehen.

Am Abend des 6.10.2012 wurde

an bester Adresse, in der Berliner
Mendelssohn-Remise, das 50jah-
rige Jubilaum der Stiftung Michael
gefeiert. Gedacht wurde vor allem
einem Mann: Dr. Fritz Harzendorf,
dem Mit-Verleger und von 1946
bis 1963 Chefredakteur der Neuen
Wiurttembergischen Zeitung und
Griinder der Stiftung Michael.

Sein Sohn Michael war seit fri-
her Kindheit an einer Epilepsie
erkrankt. In der Heidelberger
Universitatsklinik, wo die Epilep-

J

Dr. Harzendorf

siebehandlung ein Schwerpunkt
war, wurde Michael nach anfang-
lichen Behandlungsschwierigkei-
ten anfallsfrei und ist es bis zum
heutigen Tag geblieben. Dies gab
den Anstol3, zusammen mit dem
behandelnden Arzt, Prof. Dr. Dieter
Janz,dem auf unserer diesjahrigen
Jahrestagung die Ehrenmitglied-
schaft der DE verliehen wurde,
eine Epilepsiestiftung ins Leben zu
rufen.

Der Grundgedanke war, dass
Epilepsie erfolgreich behandelt
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werden kann, wenn Arzte das vor-
handene Wissen Uber Epilepsien
fachkundig anwenden und dass
durch eine gezielte Erforschung
der Epilepsien deren Behandlung
verbessert werden kann.

Die am 11.Juli 1962 gegriindete
Stiftung Michael zur Erforschung
und Bekdmpfung der Anfallskrank-
heit und ihrer individuellen und
sozialen Folgen orientiert sich seit-
her an folgenden Zielen:

« Qualifizierung von Arzten und
medizinischem Fachpersonal
flr eine dem wissenschaftlichen
Kenntnisstand uber Epilepsien

entsprechende Behandlung und
Beratung.

e Initiativen zur Verbesserung der
Versorgungsstrukturen fiir Men-
schen mit Epilepsie.

* Impulse zur Weiterentwicklung
der klinischen und der Grundla-
genforschung in der Epilepsie.

Die Gaste an diesem Abend kamen
aus der ganzen Welt: Exemplarisch
genannt seien hier Prof. Dr. Solo-
mon Moshé (New York, Internatio-
nale Liga gegen Epilepsie) und Prof.
Dr. Peter Wolf (Kopenhagen, stell-
vertretender Vorsitzender des Stif-
tungsrates). Auch das Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg, das

die Deutsche Epilepsievereinigung
sehr unterstutzt, war durch seinen
medizinischen Direktor, Prof. Dr.
Martin Holtkamp, vertreten. Auch
die Deutsche Epilepsievereinigung
war mit einem Gruf3wort auf der
Jubildumsveranstaltung vertre-
ten, das von Norbert van Kam-
pen Ubermittelt wurde, der der
Stiftung herzlich gratulierte und
den Wunsch und die Bereitschaft
auRerte, die bisher bestehende
gute Zusammenarbeit zwischen
der Stiftung Michael und der Deut-
schen Epilepsievereinigung zukiinf-
tig weiter zu intensivieren. Eine
sehr ergreifende und personliche
Rede hielt Agathe Bihler, die Toch-
ter des 1964 verstorbenen Fritz
Harzendorf und Schwester des
heute Uber 7ojahrigen Michael,
die viel iber ihre familiaren Hin-
tergriinde berichtete und dariber,
was ihren Vater motiviert hat, das
Startkapital fur die Stiftung Mi-
chael zur Verfligung zu stellen und
damit vor 5o Jahren ihre Griin-
dung zu ermoglichen.

Anwesend waren auch viele Trager
des mit 20.000,-- Euro dotierten
Michael-Preises, der seit 1975 in-
ternational ausgeschrieben wird.
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Der Michael-Preis ist eine der am
hochsten angesehenen interna-
tionalen Auszeichnungen fur die
besten, zum wissenschaftlichen
Fortschritt beitragenden Arbeiten
auf dem Gebiet der Epileptologie
in der klinischen und experimen-
tellen Forschung.

Die Stiftung Michael sorgte mit der
Grundung der Stiftung auch dafur,
dass das Krankheitsbild Epilepsie
weiter in die Offentlichkeit riickt —
zu nennen seien hier exemplarisch
die Schriften zur Epilepsie, die in
einer fur Laien verstandlichen Art
und Weise Uber wesentliche As-
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Du stirbst nicht

Roman von Kathrin Schmidt

Kathrin Schmidt

Kathrin Schmuda

| {/ Du stirbst nicht

|

Kiepenheuer & Witsch
Koln 2009,352 S.

ISBN 978-3-462-
04098-2

Preis: 19,95 Euro

(auch als Taschenbuch
erhaltlich)

Den Roman gibt
esauch in einer
gekurzten Fassung als
Horbuch, gelesen von
Eva Mattes. 5 CDs

ISBN: 978-3-89964-378-7.

Kathrin Schmidt, 1958 geboren, ar-
beitete nach ihrem Psychologiestu-
dium zundchst in einer Klinik und
studierte dann am Literaturinstitut
,Johannes R. Becher” in Leipzig. Seit
1994 ist sie freie Schriftstellerin und
lebt mit ihrer Familie (sie hat fiinf
Kinder) in Berlin. Kathrin Schmidt
ist vierundvierzig Jahre alt, als ihr
ein Aneurysma im Gehirn platzt.
Die erfahrene Grenzsituation ver-
arbeitet sie in ihrem Roman ,Du
stirbst nicht, der 2009 mit dem

Deutschen Buchpreis ausgezeichnet
wurde.

Auf der Intensivstation eines Kran-
kenhauses wacht Helene Wesen-
dahl aus dem Koma auf: Sie hangt
an Apparaten und Schlauchen.
Gelahmt, ohne Erinnerungen, ab-
hangig von Pflege. Langsam und
muhselig kampft sie sich zurtick in
ihr Leben. Sie, die als Schriftstelle-
rin von Sprache lebte, hat die Spra-
che verloren. Noch lange purzeln
Worte und Begriffe in ihrem Kopf
durcheinander, sie verwechselt
und vertauscht sie. ,Heute fragt
sie Matthes, was passiert ist. Was
passiert? Du hattest eine Hirnblu-
tung, sagt er. Ein Aneurysma ist
geplatzt. Sie ist platt. Das hatte sie
nicht erwartet. Sie erinnert sich
verschwommen, Gber Aneurys-
men vor nicht allzu langer Zeit viel
gelesen zu haben. Warum eigent-
lich? Du bist operiert worden. Zwei
Mal. Beim ersten Mal hat man das

medien

pekte der Epilepsien, des Umgangs
mit der Epilepsie und bestehende
Unterstiitzungs- und Férdermog-
lichkeiten berichtet (die Schriften
zur Epilepsie stehen als kostenloser
Download auf der Website der
Stiftung Michael - wwwistiftung-
michael.de — zur Verfligung).

Wir wiinschen der Stiftung Mi-
chael an dieser Stelle nochmals
alles Gute und weitere erfolgrei-
che 5o Jahre!

Info zur Stiftung:
www.stiftung-michael.de

Paula Griining

Aneurysma geclippt, beim zwei-
ten Mal den Abflussschlauch von
einem in den anderen Ventrikel
verlegt. Sie hat alles gehort. Mit
dem Verstehen muss sie sich Zeit
lassen.” (S.33)

Aus den Bruchstiicken ihrer lang-
sam zuriickkehrenden Erinne-
rungsfetzen puzzelt Helene ihr
friheres Leben zusammen. Sie
erinnert sich, einen Mann zu ha-
ben, Kinder zu haben. ,Ein kleines,
Mama rufendes Madchen kommt
an der Hand eines Mannes den Be-
tonweg entlanggerannt. Die bei-
den bleiben stehen, das Madchen
sieht ihr erwartungsvoll in die Au-
gen. Neugierig schaut sie zurtick.
Langsam dammert ihr, dass sie es
kennt. Es heiRt Lottchen.” (S. 50)

In langen Ruickblicken breitet sich
Helenes Vergangenheit vor uns
aus: ihr Ehe- und Familienleben,
ihre Liebschaften, Umzlge, Miss-
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medien

verstandnisse, die Zerstorung
ihrer Ehe. Aus ihrem Krankenbett,
aus der Distanz ihres Gedacht-
nisverlustes ordnet sie Menschen
und Dinge, setzt sie anders als in
ihrem friiheren Leben zueinander
in Beziehung, lernt ihren Mann
Matthes, ihre Kinder Bengt und
Bill, Lissy, Mareile und Lottchen
neu kennen und sich selbst anders
begreifen.

Helenes Reha geht langsam voran.
Vom Rollstuhl schafft sie es an
den Rollator. Dann bringt sie ein
groRer epileptischer Anfall zurtick
ins Krankenhaus:, Helene wird
wach. Der Mund tut weh. Die Zun-
ge scheint geschwollen [...] was
ist los? Sie fuihlt sich benommen,
zerschlagen. Gebrumm in den
Beinen wie nach langem Krampf.
Die Rippen schmerzen. Jetzt, da
sie etwas sagen will, splrt sie die
Zunge riesengrold im Mund, ein
volumindser, kraftloser Lappen,
den sie irgendwie nicht auswrin-
gen kann...“ (S.226). Im Kranken-
haus wird Helene durchgecheckt
und auf Valproat eingestellt, das
sie nicht vertragt. Auf Initiative
ihres Mannes, der nicht glauben
mag, dass seine Frau Epilepsie hat,
ubernimmt ein Homdopath die
Behandlung und ordnet an, das
Antiepileptikum auszuschleichen.

Helene ist zur Behandlung in einer
Rehaklinik, aber sie beschliel3t ,,sie
wird das durchziehen. Valproat
schlucken nach Heilpraktikerplan,
den Rehaarzten nichts vom Aus-
schleichen sagen. Die Tabletten in
einer Tute verstecken.” (S. 237). Erst
bei einer Blutentnahme erfahren
die Arzte, dass ihre Patientin keine
Tabletten mehr nimmt.,,Am Nach-
mittag wird sie zur Stationsleitung
gebeten. Drei Arzte, zwei Schwe-
stern haben sich eingefunden [...]
Sie konne doch nicht einfach. Sie
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diirfe das nicht. Was verordnet
ist.Ist verordnet. Sie alle hatten
sich doch was dabei gedacht. Im
Gegensatz zu ihr. Sie musse zu-
riickstecken. Die Verantwortung
trigen sie. Nicht Helene. Was ich
trage keine Verantwortung? Da
sind sie doch verblifft.“ (S.308)

sen und sie am Kopf getroffen.
Kein Schmerz (Noch nicht.) Vor
den Augen aber zerhackt sich die
Welt in auseinanderstrebene Sze-
nen. Die Knie knicken ein. Eine gro-
Be Auflehnung bringt sie dazu, die
Treppe hinunterzulaufen. Matthes
sitzt im Wohnzimmer, liest. Sie

Die Stimmung eskaliert, Die Arzte
empfehlen ,Betreuung®, Helene
fhlt sich entmundigt. Ein Profes-
sor eines Epilepsiezentrums, an
das sich die Stationsarztin wendet,
vermittelt. ,Er hatte zwar das Aus-
schleichen des Antiepileptikums
zugunsten irgendwelcher homoo-
pathischer Simsalabimkiigelchen
nicht gutheilen kdnnen, aber
wohl zur MaRigung geraten. Man
hat ihr einen Konsens vorgeschla-
gen: Die Klinik erkennt an, dass
Helene im Moment keine Medika-
mente zur Vorbeugung weiterer,
sehr wahrscheinlicher Anfalle ein-
nimmt und Helene sagt im Gegen-
zug zu, bei erneuten Auftreten fur
schnelle medikamentdse Behand-
lung Sorge zu tragen.” (S.320)

Am Ende des Buches wird He-
lene aus der Reha nach Hause
entlassen. Es bleibt offen — lei-

der —ob Helene anfallsfrei bleibt,
auch ohne Antiepileptika. Die
Schlussworte des Romans sind
nebelhaft:,Sie sieht sich um, weil
sie meint, jemand habe mit einem
Schnipsgummi nach ihr geschos-

setzt sich leise in den Sessel neben
seinem [...] ich sterbe, sagt sie ru-
hig. Du stirbst nicht, sagt er.

(S.348)

Mit ihrem Roman,,Du stirbst
nicht“ hat Kathrin Schmidt groRe
Literatur geschrieben, die den
Deutschen Buchpreis voll und
ganz verdient. Der Aufbau des
Romans folgt dem Genesungspro-
zess der Protagonistin — die Suche
nach Wortern, Erinnerungsfetzen
spiegeln sich in den kurzen Ver-
satzstiicken der ersten Kapitel.
Die Autorin schwelgt in flissiger,
weicher, schwingender Sprache,
je weiter Erinnerung, Bewusstsein
und Begreifen, Autonomie und
Sprache zuriickkehren. Auch wenn
das Schreiben der Verarbeitung ih-
rer eigenen Betroffenheit gedient
hat, ist dieses Werk weit entfernt
von jeder ,Betroffenheitslyrik"“.

Den Leserinnen und Lesern der
einfdlle mochten wir die Lektlre
ausdricklich empfehlen!

Brigitte Lengert



Leserbriefe

Liebe DE,

vielen Dank fiir die Zusendung der
neuen Ausgabe der einfdlle und
wie immer ein Kompliment dazu!
Man merkt, da hat sich etwas ge-
tan. Hat das etwas mit dem ,jun-
gen Blut“ von Frau Paula Griining
zu tun? Irgendwie hat man den
Eindruck, dass die Zeitung jetzt
wacher und frischer ist. Ich freue
mich schon auf die Weihnachts-
ausgabe.

Martina

Hallo einfalle, i f

ich lese die einfdlle schon sehr
lange. Besonders schon finde ich
die letzten zwei Zeitungen. Friher
habe ich sie irgendwann neben-
bei gelesen. Jetzt nehme ich mir
richtig Zeit. Gleich wenn sie in
meinem Briefkasten liegt lese ich
sie. Ich finde es schon, dass auch
viel Uber normale Leute geschrie-
ben wird und nicht nur so Arzt-
zeug, was keiner versteht. Aber
wenn Arztsachen sind, dann finde
ich es gut, weil das dann fur alle
geschrieben ist.

In 2011 ging viel Platz weg fiir das
Protokoll. Das Protokoll der Jahres-
tagung 2012 finde ich besser und
man kann es auch lesen, weil es
interessant und kurz ist. Die Fotos
finde ich sehr schon.

Euer Jens aus Wernigerode

Liebe R"-‘daktmn
besOnders
; gefallen h
die Selbsthjjs at mir in dep let
S Zten
Uberblick erha[\;on Frau Sch einfillen der Ber

mit, dass ¢
Interessierte und kritische 'Leeé:tlte die einf/je richtig Stu(j,nt Da
eren“
Andreas R.
Liebe Paula,

die neuen einfdlle sind Euch ja wieder richtig gut gelungen.

Besonders gefallen hat mir Dein Artikel tiber das Fotoprojekt von der Stu-
dentin Andrea Krallinger aus Passau. Das war doch einmal ein Beitrag, der
Mut gemacht hat und auch zum Nachdenken anregt, ob unsere Krank-
heit wirklich immer ein so grofRes Problem darstellen muss. Ich glaube, zu
viele von uns haben immer noch eine sehr negative Sichtweise, wenn es
um unsere Erkrankung geht, sehen die Welt voller Probleme und Vorurtei-
le und nehmen sich selbst die Chance, ihre eigenen Erfahrungen zu ma-
chen, dass es doch ganz anders sein kann. Die Gedanken von Andrea, wie
wir mit der Krankheit umgehen kénnten, waren fiir mich sehr beeindru-
ckend. Das ist die richtige Einstellung, die wir uns alle zu Eigen machen
sollten. Die Epilepsie muss doch nicht im Mittelpunkt stehen oder sogar
unserer Leben bestimmen.

Sollen wir denn die Steine, die uns im Wege sind, einfach da liegen lassen
und vielleicht noch dariiber stolpern? Bleiben wir doch einmal einen Mo-
ment stehen und sehen uns die Steine etwas genauer an. Oder malen wir
einfach alle Steine an - farbenfroh und richtig bunt. So wie wir uns unser
Leben vorstellen. Das geht!

Ein ganz grolRes Lob auch fiir Euer Titelbild — so richtig frech — einfach Klas-
se. Vielleicht sogar das beste in den 30 Jahren, seit es die einfélle gibt. [...]

Dann habe ich noch deine Kolumne ,Das letzte kommt zum Schluss*
gefunden. Schon die Uberschrift hat neugierig gemacht. Und es hat SpaR
gemacht, sie zu lesen. Das war nicht langweilig, sondern lebhaft und
humorvoll. Du schreibst, was Dich bewegt und Dich beriihrt hat und das
war Uberzeugend. Passend war auch das Zitat von Goethe und Deine
Gedanken dazu. Und zum Schluss dann ein kleiner Appell, doch viel mu-
tiger zu sein und selbstbewusster mit der Epilepsie umzugehen. Ist Dir
wirklich gut gelungen. Hat mir sehr gefallen. Ich hoffe, es kommen viele
mit, Muskeln zu trainieren.

Macht weiter so.

Viele GriRe ,tief aus dem Westen“ —auch an das ganze Team in der Zille
- sendet Dir

Dirk
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Liebe Frau Lengert,

mit Interesse habe ich die Zusammenfassung Ihres Gespraches mit Sylvia aus Bremen gelesen. Titel: Das Pro-
blem der permanenten Elternschaft.

Einige der in lhrem Bericht beschriebenen Symptome kamen mit bekannt vor, denn ich habe eine Tochter mit
Autismus. Menschen mit Autismus meiden den Blickkontakt und haben eine geringere Muskelspannung als ge-
sunde. Sie missen deshalb eine besondere Krankengymnastik bekommen, um ihren Kérper liberhaupt spiiren
zu konnen. Ein Autist hat einmal gesagt, er musse Krafttraining durchfiihren um sich selbst zu spiiren.

Sylvia beschreibt ein fur ein Kleinkind ungewohnliches Spielverhalten, wie z.B. Tiren auf und zu machen oder
die Stereoanlage an- und ausschalten. Auch das sind fiir Autisten typische Beschaftigungen. Weil autistische
Kinder als Begleiterkrankung auch epileptische Anfalle entwickeln kénnen, habe ich fur Sie die Einladung zu
einer Fortbildung ,,Autismus & Epilepsie kopiert und diesem Brief beigefiigt.

Sylvia kann ich nur empfehlen, die Diagnose ,, Autismus* abklaren zu lassen. Durch eine entsprechende Therapie
kénnen die Symptome gelindert werden. Informationen hierzu gibt es im Internet unter www.atz-bremen.de.
Ich stehe Sylvia gerne fiir einen Austausch zur Verfiigung.

Wenn Sie der Meinung sind, dass die Fortbildung ,, Autismus & Epilepsie” auch fiir die Leser der ,einfalle“ inter-
essant ist,dann ware es schon, wenn er in der nachsten Ausgabe abgedruckt werden konnte.

Mit freundlichen GriiRen
Annette Schulz

Anmerkung der Redaktion:
Gerne geben wir den Link bekannt. Unter www.autismus.de findet man den Link zum oben erwahnten Seminar
»Autismus und Epilepsie“, das am 2. Marz 2013 in Berlin stattfindet.

Mein Kommentar!

Ich weild gar nicht, wozu ich zuerst bitte meine Meinung sagen soll. Die Zeitschrift, besonders die einfdlle Ausgabe Nr.123 ist
meines Erachtens so gut, dass ich einfach (auch als dlterer Mensch) meine Meinung sagen will.

Also fangen wir ganz hinten an: Mut ist ein Muskel, Seite 49. Natirlich braucht ,Jeder Mut, um ans gewiinschte Ziel zu
kommen. Aber ich darf dabei Niemanden schadigen. Was niitzen mir die tollsten Muckies, wenn ich einen leeren oder falsch-
programmierten Kopf habe?

Zu Bericht Seite 6-10: Als Jemand der schon 60 Jahre Epilepsie hat, muss ich doch oft denken: Was hat da doch die Diagno-
stik furr ein Riesenschritt gemacht! Auch die Medikamente sind oft so vielseitig, dass nicht selten ein Arzt den Durchblick
verliert.

Am meisten beriihrt haben mich die Berichte von Eltern, Seite 13-17. Da muss ich immer an meine Eltern denken, als der
Arzt ihnen sagte:, lhr Sohn wird nicht alter als 26 Jahre.“ Trotz aller Probleme, welche man sicher hat, ich wiirde es ahnlich
machen wie meine Eltern.[...]

Man nannte mich , Traumer*. Ich balgte mit meinen Spielkameraden umher, wurde voll anerkannt und dass ich dann mal
beim FulRballspielen einfach nicht reagierte, das war eben so. Am meisten nervte es mich, wenn meine Mutter mich dann
holte und sagte: ,Wir miissen zum Handauflegen oder Blutwechsel“. Ich wollte nur eines: Spielen! [...] Man hat mich nicht
aufgeklart.— Heute verstehe ich, warum meine Eltern mich an der ,langen Leine“ haben laufen lassen.[...] Manchmal waren
meine Eltern traurig, hatte ich die Wahrheit gewusst, hatte ich gewiss Schuldgefiihle bekommen, denn wenn die Eltern
traurig sind, gibt man sich eben selbst die Schuld.

Ich war in drei Krankenhdusern, drei Diagnosen und davon konnte ich mir nun eine aussuchen. Noch schlimmer: Medika-
mente. Viele wurden spontan abgesetzt. Erst als ich mit der Selbsthilfe in Beriihrung kam (DE usw.) wurde alles besser:
Gesprache, Seminare, auch Uber Selbstkontrolle usw.

Mein Wissen ging so weit, dass ich mal einem Arzt sagte, es ist immer noch mein Korper. Was ich damit sagen will ist wenig,
aber es ist besser als zu viel. Also Kopf hoch, denn erstens kommt es oft anders als man zweitens denkt. Hippokrates hat
einmal gesagt:, Alle Dinge sind Gift, und nichts ist ohne Gift. Allein die Dosis macht, dass ein Ding kein Gift ist.”

So, nun will ich mal Schluss machen, denn Andere miissen ja auch noch ihre Meinung aufern. Ich bin ein Freund von vielen
Gedankenerlebnissen. Aus diesem Wirrwarr kann ich mir dann ein fiir mich stimmiges Puzzle bilden, Voraussetzung: Grund-
kenntnisse.

Horst aus Osnabriick
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Sehr geehrte Frau Griining,

ich mochte hiermit meine Meinung zu dem ,Tatort“, Borowski und der
stille Gast“, gesendet am 09.09.2012, dufRern. Auch nach uber einer Wo-
che hat sich meine Emporung lber diesen Film nicht gelegt.

Da der Film von Millionen von Menschen gesehen worden ist, ist er abso-
lut meinungsbildend, und ich denke nicht, dass man ihn so stehen lassen
kann.,Kommissar Borowski“ gibt etwa folgende Statements von sich, (ich
kann sie nicht genau zitieren, da ich sie ja nur nach der Erinnerung zur
Verfligung habe): Epileptiker sind ,verantwortungslos*, weitgehend ,,ar-
beitsunfahig®, sollten ,nicht Auto fahren®, ,nicht heiraten“ und ,sterben
frah*.

Mein Sohn, der seine Epilepsie zum Gliick ahnlich gut im Griff haben
kann, wie die junge Kommissarin im Film, seit Jahren in einem erfolgrei-
chen Arbeitsverhaltnis steht und gerade vergniigt seine Hochzeit gefeiert
hat, hat an diesem Abend mit seiner jungen Frau zusammen zum ersten
Mal erfahren, dass er ein kurzes Leben haben wird.

Wem niitzt die Verbreitung solcher Vorurteile? Tragt sie irgendetwas zu
einer differenzierten Aufklarung dieses Krankheitsbildes bei? Oder zu
einer politisch doch so angestrebten Inklusion der Betroffenen? Welcher
Arbeitgeber wird auf Grund dieses Tatortes sich trauen, einen Epileptiker
auch nur in ein Auswahlverfahren zu nehmen? Wie wird der Blick sein
auf einen solchen Autofahrer, weil das sehr klare und strenge Reglement
einfach nicht erwahnt wurde ... wie der Blick auf einen potentiellen Le-
benspartner unter solch diskriminierenden Pauschalurteilen?

Es kann sein, dass der nachste Teil dieses Tatorts eine Losung anstrebt.
Der aber wird erst in Wochen oder Monaten gesendet werden, und wer
ihn dann sieht, steht offen. Im Augenblick stehen die Statements da,
ohne die geringste Relativierung und damit nicht als Vorurteil kenntlich.

Ich fande es sehr angemessen, wenn die Deutsche Epilepsievereinigung
zu diesem Film Stellung nehmen wiirde.

Mit freundlichen GriiRen
lhre Rosemarie Reif

Anmerkung der Redaktion: Wir nehmen die Anregung gerne auf und
werden uns in der nachsten Ausgabe der einfdlle ausfiihrlich mit dem
Tatort beschaftigen.

Tag der Epilepsie Feedback:
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kolumne

.und das %j@éﬁmﬂmf

Zeit — dein eigenes

Geschenk

Das mache ich zwischendurch ...
mal eben vorbei kommen ... kurz
telefonieren ... heute schon an mor-
gen denken ... den zweiten vorm
ersten Schritt machen.

Ich schaue mich um und frage
mich: Wo ist das Jahr geblieben?
War nicht eben noch Sommer?
,Die Zeit vergeht nicht schneller
als friiher, aber wir laufen eiliger an
ihr vorbei.” George Orwells Worte
sollten dieses Jahr mein Mantra
werden: Eines nach dem andern zu
machen —das hatte ich mir doch
fest vorgenommen! Bewusst. In mir
ruhend. Den Moment wahrneh-
mend. Mist! Wie machen die ande-
ren das? Am Ende habe ich schon
wieder mehr Zeit damit verbracht
mir etwas vorzunehmen als es um-
zusetzen.

Ich habe das Geflihl, dass mein
Korper und mein Geist in zwei un-
terschiedlichen Zeitphasen existie-
ren —wenn sich der Kérper gerade
hinsetzt, ist der Kopf schon wieder
unterwegs. Man verliert die meiste
Zeit damit, dass man Zeit gewinnen
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will. Und das bedeutet Stress. Neu-
lich las ich, dass Stress das Leben
verkiirzt — dabei machen wir uns
doch Stress, um am Ende mehr Zeit
zum Leben zu haben!?

Die Zeit ist eine physikalische Gro-
RBe, die die Abfolge von Ereignissen
beschreibt, sie hat also im Gegen-
satz zu anderen physikalischen
GroBen eine eindeutige, unumkehr-
bare Richtung. Wenn eine Minute
verstrichen ist, kommt sie nie wie-
der. Sollten wir sie dann nicht umso
mehr schatzen?!

Aus der philosophischen Perspek-
tive beschreibt die Zeit das Fort-
schreiten der Gegenwart von der
Vergangenheit kommend zur Zu-
kunft hinfiihrend. Leben wir ausrei-
chend in der Gegenwart? Und was
ist eigentlich Gegenwart? Wenn
man zum Beispiel die Person kusst,
die man liebt, scheint die Zeit still
zu stehen und vergeht doch wie im
Flug. Aber der Moment, mit einer
mir unangenehmen Person, ist zah
wie Kaugummi. Physikalisch ist
eine Minute eine Minute, aber phi-

losophisch und vor allem emotional
kann eine Minute eine Ewigkeit
sein und umgekehrt.

Der Philosoph Augustinus unter-
scheidet erstmals zwischen einer
physikalisch exakten (messbaren)
und einer subjektiven, erlebnis-
bezogenen Zeit. Zeit und Raum
entstanden erst durch Gottes
Schopfung, fiir den alles eine Ge-
genwart ist. Das Geheimnis der
Zeit fasst Augustinus in folgendem
Ausspruch zusammen:,Was also ist
,Zeit? Wenn mich niemand danach
fragt, weild ich es; will ich es einem
Fragenden erklaren, weild ich es
nicht.“ (Confessiones Xl,14)

Jean-Jacques Rousseau sagte, das
Leben ist kurz, weniger wegen der
kurzen Zeit, die es dauert, sondern
weil uns von dieser kurzen Zeit
fast keine bleibt, es zu geniefRen.
Wie verbringst du deine Zeit am
liebsten? Hast du im vergangenen
Jahr ausreichend Zeit mit den von
dir geliebten Personen verbracht?
Nimmst du dir ausreichend Zeit fur
dich selbst?

Zu Weihnachten suchen wir im-
mer das tollste, schonste, teuerste
Geschenk —ware es also nicht mal
an der Zeit, Zeit zu verschenken?!
,Den einen nimmt das Geld die Zeit
und den anderen die Zeit das Geld.”
(Ron Kritzfeld)

Zeit ist zu einem der kostbarsten
Guter geworden - ein wertvolleres
Geschenk kannst du also kaum ma-
chen. Und vergiss nicht, dich auch
selbst zu beschenken!

Eure
Konstanze Paula Griining
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Weidenkellerstr. 6,
90443 Niirnberg

Ohnmacht im Umgang
mit Arzten

Doris Wittig-MoRner

termine
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung Fon/Fax/Mail
14.03.2013 Hotel Aquino, Hanno- | Epilepsieforum BB: Landesverband Epilepsie Fon: 030 3414252
17.—19.30 Uhr versche Str.5b, 10115 Mobilitat, Schwerb.-Aus- | Berlin-BBurg, Klaus Gocke Fax: 030 342 4414
Berlin weis, Kostenbeteiligung klaus.goecke@epilepsie.sh
13.04.2013 Seminarraum 3. Stock, | Seminar: Macht und LV Epilepsie Bayern Fon: 0911-63 70 774

Fax: 0911—63 70 774
wittigmossner@epilepsiebayern.de

19.—21.04.2013 Haus Morgenland,
Finckensteinallee 23,

12205 Berlin

Anfallssselbstkontrolle —
Grundkurs

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

26.-28.04.2013 | Hotel Mit-Mensch,
EhrlichstralBe 48,10318

Berlin

Gedachtnistraining -
Grundkurs

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

08.-11.05.2013 Kongress Zentrum
Kursaal, Strandbad-
stralle 44, CH 3800

Interlagen

Dreilandertagung der
Dt. und Oster. Gesell-

schaften fiir Epil. Und
der Schw. Liga gegen

Epilepsie

Infos Giber www.dgfe.o
Anmeldung s. rechts

Fon: + 41 (0) 612713551
Fax: + 41(9) 612713338
congress@imk.ch

rg;

07.06.2013
14.00 —18.00 Uhr

Ver.di-Bildungszent-
rum, Sunderstralle 77,
29664 Walsrode

Mitgliederversammlung
der DE

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

07.06.—09.06.
2013

Ver.di-Bildungszent-
rum, Sunderstral3e 77,
29664 Walsrode

Arbeitstagung der DE,
Thema: Epilepsie und
Psyche

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

21.—23.06. 2013 Ver.di-Bildungszent-
rum, Sunderstral3e 77,

29664 Walsrode

Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

Geschéftsstelle der DE,
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

30.08.-01.09.
2013

Haus Morgenland,
Finckensteinallee 23,
12205 Berlin

Gedachtnistraining -
Aufbaukurs

Geschéftsstelle der DE,
Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

Hotel Lindenhof, Quel-
lenhofweg 125,33617
Bielefeld

20.-22.09.2013

Anfallsselbstkontrolle —
Aufbaukurs

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

27.—29.09.2013 | Thiringer Sozialaka-
demie, Am Stadion 1,

07749 Jena

Epilepsie und Depression

Geschaftsstelle der DE,
Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 3424414
Fax: 030 3424466
andrea.luederitz-aue@epilepie.sh

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

vorschau 125

Epilepsien sind Erkrankungen, die vielfal-
tige Auswirkungen auf das Familienleben
haben. Beim Thema Epilepsie und Familie
—dem Schwerpunkt der nachsten einfille
—geht es allerdings nicht nur darum, wie
Eltern mit der Epilepsie ihres Kindes umge-
hen; wir mochten uns auch damit beschaf-
tigen, wie z.B. Kinder mit der Epilepsie ihrer
Eltern umgehen und welche Auswirkungen
eine Epilepsie auf die Partnerschaft —ob
mit oder ohne Kinder — hat.

Natirlich werden wir auch hier wieder
Expert/-innen zu Wort kommen lassen

- besonders wichtig sind uns allerdings
wieder Ihre/Eure Erfahrungen. Wir wiirden
uns lber entsprechende Zuschriften — sei
es nun als Leserbrief oder als Erfahrungs-
bericht — sehr freuen. Wer gerne tiber seine

Erfahrungen berichten méchte, aber nicht
so gerne einen Bericht schreibt, kann sich
auch telefonisch von uns interviewen las-
sen —es ware schon, wenn einige von |h-
nen/Euch von dieser Moglichkeit Gebrauch

machen.

Da wir gerne etwas langfristiger planen
mochten, erweitern wir die Vorschau

auf die nachste Ausgabe an dieser Stelle
und teilen Euch/Ihnen bereits jetzt die
Schwerpunktthemen der dann folgenden
Ausgaben mit: 25 Jahre Deutsche Epilep-
sievereinigung (einfdlle 126), Mit Epilepsie
mitten im Leben (einfille 127) und Epilepsie
und psychische Begleiterkrankungen (ein-
fille 128).

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

Betroffene!

Die ndchste Ausgabe der einfille erscheint
Mitte Marz 2013. Redaktions- und Anz-
eigenschluss ist der 15. Februar 2013. An-
gekiindigte Anzeigen kdnnen bis zum on.

Marz 2013 angenommen werden.
Herzlichst

Ilhre/Eure Redaktion

einfille

51
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.00 Menschen mit Epilepsie.
logischen Erkrankung - und an

ihrer l\/\\tmenschen. Helfen Sie!

00 29 01, BLZ 100 700 24

nk Berlin, Konto 643

Spendenkonto: peutsche Ba

Mehr Informationen
unter Www.ep'\\eps'\e.sh

Foto: Stihlo



