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Menschen mit Epilepsie
brauchen eine spezielle
Vitaminerganzung.

So schlieBBen Sie einfach

und gezielt Vitaminliicken.

Epilepsie-Patienten kénnen einen wesentlich hoheren Vitaminbedarf
als Nicht-Betroffene aufweisen — dafiir sind oft die in der Dauer-
therapie notwendigen Medikamente verantwortlich.

Vitamine und Nahrstoffe sind wichtige
organische Verbindungen, die eine
Vielzahl an biologischen Vorgidngen in
unserem Korper regulieren. Normalerweise
werden diese Nahrstoffe iiber die Nahrung
aufgenommen oder vom Kdrper gebildet.
Doch der Mensch entwickelt im Laufe
seines Lebens einen unterschiedlichen
Bedarf. Der Grund ist denkbar einfach:
Verdndern wir uns, zum Beispiel durch
Alter, andere Lebensumstidnde, neue Ge-
wohnheiten oder chronische Krankheiten,
verdndert sich auch der Versorgungsstatus
von Vitaminen in unserem Korper.

Ein Vitaminmangel kann
durch Medikamente
verursacht werden.

Besonders deutlich zeigt sich diese Situa-
tion oft bei Menschen, die an Epilepsie
leiden. Hier konnen die in der Therapie
eingesetzten Medikamente einen ausge-
priagten Vitaminmangel hervorrufen.

Ganz gezielt vorbeugen:
EPIVIT® fur Patienten mit
medikamentds behandelter
Epilepsie.

Bei Menschen mit Epilepsie konnen die
Arzneimittel (auch Antiepileptika genannt)
den Vitaminhaushalt im Korper verdndern.
Um zu wirken, abgebaut und schlieB3lich
auch ausgeschieden zu werden, nutzen
Antiepileptika oft die gleichen Transport-
und Stoffwechselwege wie Vitamine und
Mineralstoffe. Bei einer léngeren Therapie
kommt es trotz gesunder Erndhrung oft zu
einem erhohten Vitaminbedarf.
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Vitamine testen!

Bestellen Sie einfach (iber die
beiliegende Postkarte eine
Gratisprobe EPIVIT® oder schicken
Sie uns eine E-Mail mit lhrer
Postadresse und dem Stichwort
.Gratisprobe EPIVIT®"an
info@desitin.de.

Mit EPIVIT® einfach und
gezielt den Vitaminmangel
ausgleichen.

EPIVIT® ist in Zusammensetzung und
Dosis perfekt auf den Bedarf der Vitamine
Folséure, B1, B12 und D fiir medikamentds
behandelte Epilepsie-Patienten zuge-
schnitten. Die Dosierung orientiert sich
dabei eng an den von der Deutschen Gesell-
schaft fiir Erndhrung (DGE) empfohlenen
Werten fiir die Néhrstoffzufuhr. In Studien
konnte zudem nachgewiesen werden, dass
sich ein ausgeglichener Vitaminspiegel
positiv auf die Konzentrationsfiahigkeit
auswirken kann.

Einfach Gratis-
Broschiire anfordern
oder herunterladen.

Mehr zum Thema konnen Epilepsie-Patienten und
Mitbetroffene unter www.epivit.de nachlesen, mit dem
QR-Code downloaden oder per Postkarte anfordern:
Desitin Arzneimittel GmbH, Abteilung Medizin,
Betreff: Vitamine, Weg beim Jiger 214,22335 Hamburg



editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Epilepsie kann jeden treffen, in jedem Alter war das
Motto des Tages der Epilepsie 2014, zu dem dieses
Heft bereits vorliegen sollte. Leider haben wir das
nicht geschafft — und damit das nicht wieder passiert,
haben wir bereits jetzt mit der Planung der nachsten
Hefte begonnen. Heft 4/2014 wird dann nochmal
etwas spater —in der ersten Januarhalfte — kommen,
und dann werden wir unsere Erscheinungstermine
wieder pinktlich einhalten. Im nachsten Heft werden
wir auch Uber die vielen Veranstaltungen zum Tag der
Epilepsie auf Landes- und regionaler Ebene berichten; eine zentrale Ver-
anstaltung des Bundesverbandes hat es in diesem Jahr aus finanziellen
Gruinden nicht geben kénnen.

Epilepsie kann jeden treffen, in jedem Alter —dazu finden sich im vorlie-
genden Heft eine Reihe von Fachbeitragen und Erfahrungsberichten.
Die Interviews, auf deren Grundlage die Erfahrungsberichte entstanden
sind, sind erstmalig von unserer neuen Mitarbeiterin im Redaktionsteam
(Conny Smolny — die sich unseren Leserinnen und Lesern in diesem Heft
vorstellt) geflihrt worden — und ich denke, dass sie ihr sehr gut gelungen
sind.

Leider gibt es aber auch schlechte Nachrichten: Es scheint so zu sein, das
die Versorgung mit neuen Medikamenten zur Epilepsiebehandlung in
Deutschland ernstlich gefahrdet ist. Zwar begriiRen wir es ausdrticklich,
dass neue Medikamente ihren Zusatznutzen belegen miissen —wenn
aber die Anforderungen an Studien zum Nachweis des Zusatznutzens
dazu fiihren, dass dieser aus methodischen Griinden nicht belegt werden
kann,dann ist irgendwas faul im Staate Danemark. Es gibt in diesem Heft
eine Reihe von Artikeln, die sich naher damit beschaftigen.

Das Gute daran ist allerdings, dass es uns seit langer Zeit wieder gelun-
gen ist, alle Bundes- und Landesverbande der Epilepsie-Selbsthilfe an
einen Tisch zu bekommen und wir es geschafft haben, uns gemeinsam
in der Offentlichkeit fur ein Ziel einzusetzen. Damit ist ein erster wichti-
ger Schritt zu einer gemeinsamen Interessenvertretung aller Epilepsie-
Selbsthilfeverbande gemacht, dem weitere folgen werden.

Ich sitze hier bei frithlingshaften Temperaturen und mir fallt ein, dass es
schon Jahre gegeben hat, in denen im November (im Flachland) der er-
ste Schnee gefallen ist. Ob nun mit Schnee oder ohne —Weihnachten ist
nicht mehr weit. Auch wenn es eigentlich noch zu frih ist, wiinsche ich
allen unseren Leserinnen und Lesern bereits jetzt ein gutes Weihnachts-
fest und einen guten Start ins neue Jahr — gemeinsam mit dem dann
erscheinenden nachsten Heft von einfille.

In diesem Sinne

e A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

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

Nutzen Sie unsere Méglichkeiten,
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 Ihrer Berufswahl
noch nicht sicher sind, bieten
wir abklarende oder vorbe-
reitende MaBBnahmen an, die
Ihnen die Entscheidung
erleichtern.

lhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.
=
Epilep@r)trum Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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Frither lief es anders bei schlechten N(;ten, denkt Papa:
Da zitterte noch das Kind - und nicht der Gen-Triger
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Wer intelligent ist, macht einen
besseren Schulabschluss

Der Bildungserfolg eines Kindes hangt zum groRRen Teil von ererbten Eigenschaften ab. Die Intelligenz ist dabei
der entscheidende Faktor. Zu diesem Schluss kommen Wissenschaftler um Robert Plomin vom King’s College
London in einer Studie, die in der Fachzeitschrift Proceedings of the National Academy of Sciences verdffentlicht
ist.

In der Studie wurden Testbogen von mehr als 6.600 Zwillingspaaren ausgewertet, die ein dem Realschulab-
schluss vergleichbaren Abschluss hatten. Als Maf fiir den Schulerfolg der etwa 16-jahrigen Jungen und Mad-
chen wurde der Notendurchschnitt in Englisch, Mathematik und Naturwissenschaften gewertet.

Das Ergebnis: Der Notendurchschnitt geht zu 62 Prozent auf ererbte Faktoren zurlick. Einen groBen Teil mache
dabei die Intelligenz aus, schreiben die Forscher. Insgesamt aber spielten etliche genetisch festgelegte Merkma-
le eine Rolle. Zu den wichtigsten zahlten demnach auch Selbstkontrolle und Verhaltensauffalligkeiten.

Quelle: Spiegel online, 07. Oktober 2014
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Epilepsie kann jeden 18
treffen —in jedem Alter

Epilepsien haben vielfaltige Er-
scheinungsformen, Ursachen und
Auswirkungen auf das Alltags-
und Berufsleben anfallskranker
Menschen.
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Epilepsien sind eine der haufigsten
neurologischen Erkrankungen. In
Europa gibt es rund 4,5 Millionen
Anfallskranke, im Jahr rechnet
man mit ca. 50 Neuerkrankungen
pro 100.000 Einwohner. Epilepsi-
en sind damit nach Migrane und
Schlaganfall die dritthdufigste
Erkrankung des zentralen Nerven-
systems. Kinder und Jugendliche
erkranken insgesamt haufiger an
einer Epilepsie als Erwachsene. Im
Alter von Uber 65 Jahren steigt das
Risiko, epileptische Anfalle zu erlei-
den, wieder deutlich an.

Epileptische Anfalle, welche
durch eine abnorme synchrone
Entladung von groRReren Ner-
venzellverbanden hervorgerufen
werden, sind das Kernsymptom
einer Epilepsie. Abhangig von der
betroffenen Hirnregion auf3ern
sich die Anfalle durch ein sehr
variables Erscheinungsbild. Alige-
mein bekannt sind vor allem Ver-
krampfungen und Zuckungen der
Muskulatur.Jedoch kénnen auch
verschiedene Sinneswahrneh-
mungen (z.B. Geriiche, Sehen von
Regenbogenfarben), stereotype
Bewegungsablaufe (z.B. Schmat-

einfille

zen, Kauen) sowie das Ausbilden
einer,Gansehaut” Ausdruck eines
epileptischen Anfalls sein. Epilep-
tische Anfalle, die dem Schlafen-
lappen entspringen, sind z.B. durch
eine Aura mit einem aufsteigen-
den Gefiihl aus der Magengegend
(so genannte epigastrische Aura)
und im weiteren Verlauf durch das
Auftreten von Kau- bzw. Schmatz-
bewegungen charakterisiert.

Diese , kleinen“ Anfalle werden oft
Uber Jahre nicht sicher erkannt
bzw. einer Epilepsie zugeordnet.
Erst das Auftreten eines ,groBen”
Anfalls mit Bewusstseinsverlust
und ,Zuckungen am ganzen Kor-
per“ fiihrt in der Regel zu einer
neurologischen Vorstellung und
weiterfiihrenden Untersuchun-
gen.

Von einer Epilepsie wird gespro-
chen, wenn es wiederholt zum
Auftreten von epileptischen Anfal-
len kommt oder wenn nach einem
ersten epileptischen Anfall ein
erhohtes Risiko besteht, weitere
epileptische Anfalle zu erleiden.
Dies ist der Fall, wenn im Kern-
spintomogramm (MRT) oder im
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Elektroenzephalogramm (EEG)
Auffalligkeiten vorliegen, die den
Anfall erklaren konnen und mit
hoher Wahrscheinlichkeit zu wei-
teren Anfallen fiihren.

Diese Diagnosekriterien einer Epi-
lepsie wurden kiirzlich von einer
Expertengruppe der International
League Against Epilepsy (ILAE)
Uberarbeitet und in diesem Jahr
veroffentlicht, nachdem sie in-
ternational umfassend diskutiert
wurden.

Tritt im Erwachsenenalter erst-
malig ein epileptischer Anfall

auf, so ist die Abgrenzung eines
einmaligen Ereignisses von einer
beginnenden Epilepsie von zen-
traler Bedeutung. Entsprechend
unterschiedlich sind die Aus-
wirkungen auf das Berufs- und
Alltagsleben, wie z.B. die Fahrtaug-
lichkeit der Betreffenden. Ist bei
einem einmalig unprovozierten
Anfall die Fahrtauglichkeit fur

die Fihrerscheingruppen A und

B ,,nur” fiir sechs Monate nicht
gegeben, besteht bei einer begin-
nenden Epilepsie mindestens fuir 1
Jahr keine Fahreignung (vgl. dazu



das von der Deutschen Epilepsie-
vereinigung (DE) herausgegebene
Informationsfaltblatt Epilepsie und
Fiihrerschein).

Auch im privaten Umfeld kann die
Diagnose Epilepsie zu erheblichen
Belastungen fiihren, da Angehori-
ge und Freunde in der Regel wenig
uber die Erkrankung wissen und
oft unangemessen reagieren. Oft
folgen unndtige Einschrankungen,
die sich die Betreffenden und ihre
Familien auferlegen.

Allgemein sollte die Diagnose ei-
ner Epilepsie von einem Arzt mit
Spezialkenntnissen im Bereich
von Anfallserkrankungen — einem
Neurologen oder Epileptologen

- gestellt werden. Der Weg der
Diagnosestellung sollte immer
eine ausfuhrliche Anamnese
einschlielRlich der Befragung von
Angehorigen, eine Bildgebung des
Gehirns mit einer Magnetreso-
nanztomografie (MRT) und eine
Elektroenzephalographie (EEG)
umfassen. In Abhangigkeit von

i

Arzteteam im Monitoring-Bereich der Universitat Jena

der Erkrankungsform kénnen auch
andere Untersuchungen —z.B. eine
Lumbalpunktion — unerlasslich
sein (vgl.dazu das von der DE
herausgegebene Informationsfalt-
blatt Diagnostik der Epilepsien).

Wahrend bei Kindern genetische
und angeborene Ursachen im
Vordergrund stehen, sind im Er-
wachsenenalter Verletzungen des
Gehirns die haufigste Ursache von
Epilepsien. Der Begriff Verletzung
wird hier im weiteren Sinn ver-
wendet. Wir verstehen darunter
nicht nur die direkte Hirnschadi-
gung durch Gewalteinwirkung
(wie z.B. bei einem Unfall), sondern
auch eine durch eine Entziindung
des Gehirns, einen Schlaganfall
oder einen Tumor bedingte Scha-
digung des Gehirns. Genetische
Ursachen treten bei Anféllen, wel-
che sich erstmalig im Erwachse-
nenalter zeigen, insgesamt zurlick.

Auch wenn das Gehirn durch
den harten Schadelknochen, die
Hirnhdute und etliche andere

schwerpunkt

Mechanismen gut geschutzt ist,
kann doch jeder von uns eine Hirn-
verletzung erleiden und an einer
Epilepsie erkranken. Epilepsie kann
jeden treffen —in jedem Alter. Drei
Beispiele sollen dies verdeutlichen:

1. Ein y1-jahriger Tischlermei-
ster stiirzt bei der Gartenar-
beit. Seine Ehefrau kommt
herbeigeeilt. lhr Mann zeigt
rhythmische Zuckungen des
rechten Armes und kann
nicht richtig sprechen. Vor
sechs Monaten hatte er eine
kleine Hirnblutung erlitten,
sich jedoch bis auf eine leichte
Ungeschicklichkeit der rechten
Hand fast komplett erholt.
Der Notarzt injiziert ein Me-
dikament, worauf das Zucken
aufhort und begleitet ihn in
die ndchste Klinik. Der Mann
erholt sich innerhalb weniger
Stunden vollstindig. Nach La-
boruntersuchungen, MRT und
EEG wird die Diagnose einer
Epilepsie nach einem Schlag-
anfall (Hirnblutung) gestellt

einfille



schwerpunkt

und eine Behandlung mit
einem Medikament gegen die
Epilepsie (Antikonvulsivum)
begonnen.

Die Prognose der Erkrankung
ist in diesem Fall als gut ein-
zuschatzen. Allgemein flihrt
die Behandlung mit dem
ersten Antiepileptikum bei
80% der Patienten mit einer
symptomatischen Epilepsie
nach einem Schlaganfall zur
Anfallsfreiheit. Bei Patienten,
die alter als 65 Jahre sind, sind
zerebrovaskulare Erkrankun-
gen des Gehirns die haufigste
Ursache von Epilepsien (vgl.
dazu das von der DE herausge-
gebene Faltblatt Epilepsie im
héheren Lebensalter).

2. Eine 40-jdhrige Bankangestell-
te erleidet eine Entziindung
des Gehirns, welche durch
Herpes-Viren hervorgerufen
wird. Sie erholt sich langsam,
absolviert eine Rehabilitation
liber acht Wochen und plant
die berufliche Wiedereinglie-
derung. Im Verlauf schildert
ihr Mann Episoden, in denen
seine Frau vor sich hinstarrt,
nicht richtig reagiert und im-
mer wieder ihre ,Lippen lecke”.
Seine Frau bemerkt dies nicht.
Die Hdaufigkeit dieser Episoden
beschreibt er mit ein- bis zwei-
mal tdglich, die Dauer mit ca.
einer Minute. In einer Langzeit-
EEG-Ableitung gelingt es, eine
Episode aufzuzeichnen, welche
eindeutig als epileptischer An-

fall gewertet werden kann. Die
Ursache ist eine Verletzung des
Schldfenlappens durch die ab-
gelaufene Entztindung. Nach
Behandlung mit einem Anti-
epileptikum werden die Episo-
den seltener, treten nur noch
vereinzelt auf, jedoch gelingt

einfille

es nicht — auch nach Einsatz
weiterer Medikamente — dau-
erhaft die Anfille komplett zu
blockieren.

Eine Entzlindung des Gehirns
mit Herpes-Viren fiihrt haufig
zu Verletzungen des Schlafen-
lappens, auch verzogert kann
es nach der akuten Krank-
heitsphase noch zu einer Epi-
lepsie kommen. Die Behand-
lung mit Medikamenten kann
sich dabei schwierig gestalten.
Eine Vorstellung in einem Epi-
lepsiezentrum ist sinnvoll, um
die weiteren Therapiemoglich-
keiten zu besprechen

Ein 20-jdhriger Student der
Rechtswissenschaften erleidet
nach einem Langstreckenflug
nach Hong Kong erstmalig
einen Anfall. Seine Freundin
beschreibt folgendes: Er sei

am Morgen nach dem Flug im
Bad gesttirzt, war bewusstlos,
zeigte Zuckungen der Arme
und Beine, hatte sich auf die
Zunge gebissen. Die Diagnose
lautet erstmaliger tonischer
klonischer Anfall (friiher: Grand
mal). Eine weiterfiihrende
ambulante Diagnostik erfolgte
erst nach der Riickkehr nach
Deutschland. Dabei sind MRT
und EEG unauffillig. Nach zwei
Monaten kommt es erneut zu
einem Anfall in einer Disko-
thek. Daraufhin konsultiert der
Patient einen Epileptologen.
Hier beschreibt der Patient,
dass er zusdtzlich — vor allem
am Morgen — unter einzelnen
»Zuckungen®der Arme leide.
Eine erneute EEG Ableitung
wird veranlasst, in der sich
generalisierte epilepsietypi-
sche Potentiale nachweisen
lassen. Die Diagnose einer
Juvenilen Myoklonusepilepsie

wird gestellt. Nach Beginn der
Behandlung mit Valproinsdure
kommt es zu keinen neuen
Anfallsepisoden.

Die Juvenile Myoklonische
Epilepsie (auch Janz-Syndrom
genannt) ist nicht die Folge
einer umschriebenen Verlet-
zung des Gehirns, sondern hat
eine genetische Ursache. Auch
wenn die Mehrzahl der Pati-
enten zwischen dem 12. und
18. Lebensjahr erkranken, kon-
nen sich die Anfalle auch erst
im jungen Erwachsenenalter
manifestieren.

Die Beispiele zeigen die Vielfalt der
Epilepsie im Erwachsenenalter. Per-
sonen aus jeder Berufsgruppe und
in jedem Alter kdnnen erkranken.
Die Auswirkungen fur Alltags- und
Berufsleben kénnen hier im Detail
nicht besprochen werden, sind aber
erkennbar.

Zum Beispiel wird es allen drei Pa-
tienten nicht moglich sein, fiir ein
Jahr ein Kraftfahrzeug zu fiihren.
Dieser Eingriff in die Mobilitat wird
von den Betreffenden in der Regel
als,,problematischste Krankheits-
folge” im taglichen Leben empfun-
den (vgl. dazu das entsprechende
Kapitel in der von der DE heraus-
gegebenen Broschure Epilepsie im
Alltagsleben).

Auch die berufliche Situation be-
darf einer neuen Betrachtung und
individuellen Beratung. Hierbei
sind u.a. Epilepsieberatungsstellen,
das neu formierte Netzwerk Epi-
lepsie und Arbeit (www.epilepsie-
arbeit.de) oder auch eine stationare
Rehabilitation mit Schwerpunkt
Epilepsie hilfreich (vgl. dazu das
von der DE herausgegebene In-
formationsfaltblatt Medizinische
Rehabilitation).



Die Falle sollen auch verdeutli-
chen, dass Epilepsien mit Medika-
menten in der Regel gut behandel-
bar sind. Ein groRer Teil (ca. 70%)
der Betreffenden wird dauerhaft
anfallsfrei. Die Entwicklung neue-
rer Antiepileptika hat dabei den
Behandlungserfolg und insbeson-
dere die Vertraglichkeit deutlich
verbessert. Wenn mit dem ersten
Medikament Anfallsfreiheit nicht
erreicht wird und auch mit dem
zweiten, dann eingesetzten Medi-
kament die Anfalle nicht kontrol-
liert werden konnen, sollte jeder
Patient in einem Epilepsiezen-
trum vorgestellt werden, um die

weiteren Therapiemdoglichkeiten
auszuloten (vgl. dazu die von der
DE herausgegebenen Informa-
tionsfaltblatter Medikamentdse
Epilepsiebehandlung: Grundlagen
und Notfallbehandlung und Medi-
kamentose Epilepsiebehandlung:
Vorgehensweise). Insbesondere
sollte dann geprift werden, ob
gegebenenfalls ein epilepsiechi-
rurgischer Eingriff dauerhaft die
Anfalle beenden kann.

Dr. med. Albrecht Kunze
Leiter des Epilepsiezentrums
Hans-Berger-Klinik fir
Neurologie
Universitatsklinikum Jena
Erlanger Allee 101

07747 Jena

schwerpunkt

Hinweis der
Redaktion:
Alle im Text
genannten
Informati-
onsfaltbldtter
und Broschii-
ren sind ko-
stenlos liber
die Bundesge-
schdftsstelle
der Deutschen
Epilepsieverei-
nigung zu beziehen und stehen auf
unserer Website (www.epilepsie-
vereinigung.de) als kostenloser
Download zur Verfiigung.
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Epilepsie kann jeden treffen —
in jedem Alter

Epilepsien im Kindes- und Jugendalter

Epilepsien gehoren zu den haufig-

sten chronischen Erkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen.
Etwa 0,5-1% aller Kinder sind an ei-
ner Epilepsie erkrankt (Pravalenz).
Jedes Jahr erkranken etwa 60 von
100.000 Kindern neu an einer
Epilepsie (Inzidenz). Die Inzidenz
istin den ersten Lebensjahren
besonders hoch und nimmt bis

zum jungen Erwachsenenalter ste-
tig ab, bevor es dann im hoéheren
Erwachsenenalter einen erneuten
Anstieg gibt.

Einzelne epileptische Anfalle tre-
ten sehr viel haufiger auf. Bis zu
5% aller Kinder und Jugendlichen
haben bis zum Alter von 20 Jahren
einen epileptischen Anfall. Hierzu

gehoren zum Beispiel die im Klein-
kindalter haufigen Fieberkrampfe,
von denen etwa 2-4% aller Kinder
bis zum flnften Lebensjahr betrof-
fen sind. In etwa einem Drittel der
Falle treten Fieberkrampfe wieder-
holt auf, nur sehr selten aber sind
sie erstes Zeichen einer Epilepsie.

Es gibt zahlreiche unterschiedliche
Formen von Epilepsien im Kindes-
und Jugendalter, die sich hinsicht-
lich des Alters bei Anfallsbeginn,
der auftretenden Anfallsformen
und EEG-Veranderungen, des
Krankheitsverlaufs und der Pro-
gnose unterscheiden. Die korrekte
Diagnose dieser sogenannten Epi-
lepsiesyndrome ist fiir die nachfol-
genden Therapieentscheidungen
von groBBer Wichtigkeit.

Eine Besonderheit des Kindesal-

ters sind Epilepsiesyndrome, die
nur in bestimmten Altersstufen

einfille
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schwerpunkt

Beispiele fiir im Kindes- und Jugendalter auftretende Anfallsformen

Generalisiert tonisch-
klonischer Anfall
(,Grand mal“)

Bewusstlosigkeit, Versteifung des Korpers (to-
nische Phase) und anschlieBenden Zuckungen
(klonische Phase) an Armen und Beinen, dabei
meist Speichelfluss und Blauverfarbung der
Lippen (Zyanose), eventuell Zungenbiss, even-
tuell Einnassen/ Einkoten, anschlieRend meist
Miudigkeit, Schlaf

Absence

kurze Abwesenheit, Innehalten bei
ausgefuhrten Tatigkeiten, wenige Sekunden
andauernd

Myoklonischer Anfall

kurze Muskelzuckung einzelner Gliedmalen
oder des gesamten Korpers, letzteres kann mit
einem Sturz verbunden sein

Tonischer Anfall

Anspannung eines Korperteils oder des
gesamten Korpers, eventuell mit Zyanose,
aus dem Stehen heraus eventuell Sturz mit
Verletzungsgefahr

Atonischer Anfall

kurzzeitiger Verlust der Muskelspannung, da-
durch Nicken des Kopfes oder Zusammensak-
ken des Korpers, eventuell mit Sturz verbunden

Fokale Anfalle

Auspragung bestimmt durch den Ursprungsort
im Gehirn, mit und ohne Bewusstseinsverlust

Rolando Anfall

Beispiel fur einen fokalen Anfall, meist nachts
auftretend, Aufwachen, Probleme beim
Sprechen, Zuckungen des Mundwinkels oder
des Gesichts, Speichelfluss, Schmatzgerausche,
Ansprache wird verstanden, Antworten ist aber
nicht moglich

auftreten, in der Regel gut behan-
delbar sind und im weiteren Ver-
lauf ausheilen. Eine Behandlung
ist daher nur fiir einen begrenzten
Zeitraum notwendig. Hierzu ge-
horen z.B. die Absence-Epilepsie
des Kindesalters oder die Rolando
Epilepsie (vgl. dazu auch das von
der Deutschen Epilepsievereinigung
(DE) herausgegebene Informati-
onsfaltblatt Epilepsien im Kindes-

und Jugendalter).

Es gibt unterschiedliche Ursachen
von Epilepsien. Wie im Erwach-
senenalter werden idiopathische
(genetische) und symptomati-
sche (strukturell-metabolische)
Ursachen unterschieden. In die
Gruppe der genetisch bedingten
Epilepsien gehoren zum Beispiel
Epilepsieformen (z.B. das Dravet-
Syndrom), die schon sehr friih
—meist noch im Sauglingsalter
- auftreten. Diese Epilepsien sind

10 | einfille

sehr selten, verlaufen haufig aber
schwer und sind oft nur unzu-
reichend behandelbar (vgl. dazu
das von der DE herausgegebene
Informationsfaltblatt Epileptische
Enzephalopathien).

Bei diesen frith beginnenden Epi-
lepsieformen sind Veranderungen
in bestimmten Genen als Ursache
nachweisbar. Nach diesen Veran-
derungen kann im Rahmen von
genetischen Untersuchungen
gezielt gesucht werden, da mit

Jugendalter

Absence-Epilepsie
des Kindesalters

den Nachweis einer Veranderung
eine Sicherung der Diagnose, spe-
zifische Therapiemoglichkeiten,
Aussagen zur Prognose und eine
gezielte Beratung der Familien
moglich sind.

Weitere Epilepsieformen aus der
Gruppe der genetisch bedingten
Epilepsien sind die oben bereits
erwahnten — meist gut behan-
delbaren — Epilepsien, die im
Schulkindalter auftreten. Hier
kann aufgrund von Haufungen
dieser Epilepsieformen in Familien
auf eine genetische Ursache ge-
schlossen werden —es sind jedoch
nicht einzelne, sondern mehrere
Veranderungen im Sinne von
Risikofaktoren notwendig. Eine
genetische Beratung kann uber die
Vererbung und die wahrscheinli-
che Haufigkeit des Auftretens bei
Familienmitgliedern aufklaren,
genetische Untersuchungen sind
aktuell jedoch nicht sinnvoll (vgl.
dazu auch einfdlle 170 mit dem
Schwerpunktthema ,Epilepsie und
Genetik”).

Symptomatische Epilepsien
konnen im Kindesalter nach Ver-
letzungen z.B. bei Unfallen mit
schwerem Schadel-Hirn-Trauma,
(einfache Stiirze fiihren nicht zu
Epilepsien), nach Hirnblutungen
oder Schlaganféllen (meist vor der
Geburt oder unmittelbar danach
entstanden), bei Stoffwechseler-

Beispiele fiir Epilepsien (Epilepsiesyndrome) im Kindes- und

Beginn meist im Vorschul-/ frithen Grundschul-
alter, Anfallsform: Absencen, Anfalle konnen
sehr haufig auftreten, in der Regel gut behan-
delbar, meist anhaltende Anfallsfreiheit nach
Abschluss der Behandlung

Rolando Epilepsie

Beginn im Vorschul-/ friihen Grundschulalter,
Anfallsform: Rolando Anfall, selten auch
Ubergang in generalisiert tonisch-klonische
Anfalle, Anfalle treten eher selten auf, in der
Regel gut behandelbar, Verschwinden der
Epilepsie in der Pubertat




Dravet-Syndrom als Beispiel fiir eine genetisch bedingte

Epilepsieform
Dravet Syndrom

Beginn meist im 3.-9. Lebensmonat, Anfalls-
form: Fieberkrampfe (oft haufiger und langer
andauernd), nicht-Fieber-gebundene Anfalle
(generalisiert tonisch-klonische Anfalle, myo-
klonische Anfélle, Absencen und andere), Tem-
peraturempfindlichkeit, Entwicklungsverzoge-
rung, Therapie: meist schwierig, Einsatz spe-
zieller Medikamente, ursachlich sind in mehr
als 70% der Falle beim Kind neu aufgetretene
Veranderungen des sogenannten SCN1A-Gens

(Natrium-Kanal)

Es gibt zahlreiche weitere genetisch bedingte Epilepsieformen, die hier
aus Platzgriinden nicht genannt werden.

krankungen oder Fehlbildungen
des Gehirns auftreten.

Bei etwa 20-40% der Kinder kann
die Erkrankung mit weiteren Ein-
schrankungen verbunden sein.
Hierzu gehoren Verhaltensproble-
me, Konzentrationsprobleme oder
Lernschwierigkeiten. Wichtig ist
dann die Abklarung, ob diese Auf-
falligkeiten als Teil der Erkrankung,
als Folge (z.B. bei Problemen in der
Krankheitsverarbeitung) oder als
Ausdruck von Nebenwirkungen
der Therapie auftreten. Abhangig
von der Ursache der Epilepsie
konnen auch korperliche oder
geistige Behinderungen auftreten.
Nur sehr selten und nur bei sehr
schweren Verlaufen flhrt die Epi-
lepsie selber zu einer Schadigung
des Nervensystems.

Zur Diagnosestellung ist eine gute
Beobachtung und Beschreibung
der epileptischen Anfalle beson-
ders wichtig. Neben den meist be-
kannten generalisiert tonisch-klo-
nischen Anfallen gibt es viele we-
niger bekannte und oft nur schwer
erkennbare Anfallsformen wie
Absencen, myoklonische Anfalle
oder fokale Anfélle (siehe Info-
Kasten). Zur weiteren Abkldrung
einer Epilepsie werden zusatzlich
EEG-(Elektroenzephalogramm-)
Ableitungen durchgefiihrt und je

nach Verdachtsdiagnose weitere
Untersuchungen wie bildgebende
Untersuchungen, genetische Un-
tersuchungen oder Stoffwechsel-
diagnostik eingesetzt.

Der groRte Teil der Epilepsien
im Kindes- und Jugendalter ist

schwerpunkt

gut behandelbar. Verschiedene
Medikamente verringern die bei
Epilepsie gesteigerte Erregbarkeit
von Nervenzellen. Haufig reicht
bereits ein Medikament aus,um
eine Anfallsfreiheit zu erreichen.
Bei einigen Kindern und Jugend-
lichen (etwa 30% aller Patienten)
ist die Epilepsie schwieriger thera-
pierbar. Hierzu gehdren vor allem
Epilepsien, die sehr friih beginnen,
und symptomatische Epilepsien.
Ziel der Therapie ist dann eine
bestmogliche Kontrolle der Anfalle
ohne Auftreten von Nebenwirkun-
gen.

Fast genauso wichtig wie die me-
dikamentose Therapie ist es fir die
Patienten und ihre Familien, Wege
zu finden, mit der chronischen Er-
krankung umzugehen. Die Diagno-

I e
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schwerpunkt

se einer Epilepsie verursacht meist
groRe Verunsicherung. Wissen
uber die Erkrankung, ihre Behand-
lungsoptionen und das richtige
Verhalten bei Anfallen und im tag-
lichen Leben reduziert Angste.
Epilepsieschulungen fiir Kinder,
Jugendliche und Eltern sind daher
ein wichtiger Faktor im Behand-
lungskonzept. Weitere Aspekte in
der Betreuung von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien sind
z.B.die sozialrechtliche Beratung
zu Unterstutzungsmoglichkeiten,
zum Behindertenausweis oder zu
Entlastungsmoglichkeiten fir die
Familien, die Hilfsmittelversor-
gung bei zusatzlichen korperlichen
Behinderungen, die Abklarung
erganzender Fordermoglichkei-
ten bei Entwicklungsproblemen,
Hilfe bei Fragen und Probleme in
Kindergarten und Schule, usw.
(vgl. dazu die von der DE herausge-
gebenen Informationsfaltblatter
Entlastungsmoglichkeiten fiir Fa-

milien und Epilepsie in Schule und
Kindergarten).

Altersabhangig kommen Fragen
zum Fiihrerschein und zur Be-
rufsausbildung hinzu (vgl. dazu
die von der DE herausgegebenen
Informationsfaltblatter Berufswahl!
bei Epilepsie und Epilepsie und
Fiihrerschein). SchlieRlich stellt die
Transition der Jugendlichen in die
Erwachsenenmedizin eine Heraus-
forderung dar, die wie auch bei an-
deren chronischen Erkrankungen
besondere Herangehensweisen
erfordert und eine fortlaufende
Behandlung und Unterstilitzung
sicherstellen muss.

Dr. med. Sarah von Spiczak
Arztliche Leiterin
Norddeutsches Epilepsie-
zentrum fur Kinder und

My, Jugendliche

h 1 DRK-Landesverband
Schleswig-Holstein eV.
Henry-Dunant-Stra8e 6-8
24223 Schwentinental
www.drk-epilepsiezentrum.de

Hinweise der Redak-

tion: (1) Alle im Text EPII-E'Ei'EﬂTEN
genannten Informa-
tionsfaltbldtter und
Broschtiren und dltere
Ausgaben der ,einfil-
le“sind kostenlos tiber
die Bundesgeschdifts-
stelle der Deutschen
Epilepsievereinigung

Deu

. itsche
zU beziehen und/oder @ picpsieveeinigung

stehen auf unserer

Website (www.epilep-
sie-vereinigung.de) als kostenloser
Download zur Verfiigung. (2) Einen
guten Uberblick bietet auch die von
der Stiftung Michael herausgege-
bene Broschtire,, Epilepsie bei Schul-
kindern“ (www.stiftungmichael.de;
Kontakt: Stiftung Michael, Alsstra-
fe 12,53227 Bonn, Tel.: 0228 — 94 55
45 50). (3) Wer mehr zum Dravet-
Syndrom erfahren oder Kontakt zu
betroffenen Familien aufnehmen
mochte, sei auf den Verein Dravet
e.V. hingewiesen (www.dravet.de).

In der Schule wussten alle Bescheid ...

... aber plotzlich wollte keiner mehr neben ihr sitzen

Meine Tochter hat Epilepsie. Am
Anfang fiel mir auf, dass sie komi-
sche Bewegungen mit den Augen
macht. Mein erster Gedanke war:
vielleicht hat sie einen Tumor. Das
haben wir dann naturlich ganz
schnell untersuchen lassen und es
hat sich Gott-sei-Dank nicht besta-
tigt. Antonia hat Absencen. Diese
Absencen gehoren zur Form der

sogenannten ,gutartigen” Epilep-
sie. Das kann sich verwachsen, das
sind keine Grand mal. Man kann
damit relativ viel machen.

Fiir mich stellte sich nun die Frage:
Was darf Antonia jetzt tun, was

nicht? Fahrradfahren ging nicht,
schwimmen auch nicht. Man muss

sich also daruber im Klaren sein,
wie weit man gehen kann. Anto-
nias grol3e Leidenschaft ist Reiten.
Ich kann mir vorstellen, dass viele
Eltern riesige Probleme hatten,
dass das Kind auf dem Pferd sitzt.



Wir hatten das Gliick, dass wir
sehr gut begleitet worden sind
von Antonias behandelndem Arzt.
Der hat immer gesagt, die Kinder
mussen ein ganz normales Leben
fihren.

Eigentlich war das das Hauptpro-
blem, was das Kind machen darf.
Eine ,kalte Dusche® oder riesige
Angste waren das nicht, als wir
von der Epilepsie erfahren haben.
Die Reaktion ware wahrscheinlich
schlimmer gewesen, wenn sie
Grand mal hatte. Dadurch, dass ich
aus einer Familie komme, in der
viele behinderte Menschen leben,
habe ich damit keine Bertihrungs-
angste. Ich kenne Beispiele, da
haben die Leute gedacht, das Kind
stirbt jetzt gerade, weil sie nicht
wussten, was das ist: Epilepsie.

Dann kam Antonia in den Kinder-
garten. Wir sind ganz offen mit der

Epilepsie umgegangen und haben
die Erzieherinnen informiert —
aber dann kam das groRe Problem.
Die Absencen sind eigentlich
harmlos, aber dann hat Antonia
Medikamente bekommen, die sie
verandert haben. Der Einstieg in
die Medikation ist sehr hart bis

zu dem Punkt, wo sie wirklich
eingestellt ist. Antonia ist wah-
rend des Spielens auf dem Boden
eingeschlafen. Da haben die erst
gemerkt, dass Antonia tiberhaupt
krank ist. Vorher, so ein bisschen
Flattern mit den Augen —das war
nichts wirklich Auffalliges. Das
war wirklich eine schwierige Zeit.

Es hat fast zwei Monate gedauert.
Wir haben im Kindergarten so-
wohl die Erzieherinnen wie auch
die Eltern beim Elternabend be-
nachrichtigt —auch weil wir wus-
sten, es muss nicht bei dieser Form
der Epilepsie bleiben. Es kann sich
auch verandern und dann wollten
wir, dass alle es wissen und vor-
bereitet sind, falls wirklich etwas
vorkommt.

Einfluss auf die Wahl der Grund-
schule hatte die Tatsache, dass
Antonia Epilepsie hat, nicht, weil
wir von vornherein wollten, dass
Antonia in unserer Umgebung
zur Schule geht. Allerdings haben
wir uns dafiir entschieden, sie ein
Jahr spater einzuschulen. Anto-
nia konnte mit fiinf Jahren schon
lesen und wir haben gedacht,
dass sie in die Schule muss. Dann
haben wir uns doch dagegen ent-

schieden, was im Nachhinein
betrachtet eine sehr gute Ent-
scheidung war. Wir haben dann in
der Schule sofort die Lehrerinnen
und Erzieherinnen benachrichtigt.

Irgendwann hatte Antonia auf
der Strale eine langere Absence
und wir wussten, dass wir die
Mitschiler darauf vorbereiten
missen, damit sie wissen, was zu
tun ist. Wenn so eine Absence vier
Sekunden dauert, das merken die
Mitschiiler nicht, aber wenn es vier
Minuten dauert, dann merken sie
es. Antonia ist dann auch desori-
entiert und weilR manchmal nicht,
wo sie ist und kann danach nicht
sprechen. Sie versteht aber alles.

Dann haben wir mit der Grund-
schullehrerin einen Workshop vor-

schwerpunkt

bereitet, in dem es nicht eigentlich
um Antonia gehen sollte, sondern
um Starken und Schwachen und
alle Kinder sich melden konnten,
die darliber sprechen wollten: All-
ergien, Herzprobleme, ADHS, ... . Sie
konnten einfach berichten, inwie-
weit das ihr Leben verandert und
wo sie sich eingeschrankt fiihlen
durch diese Schwache. Das hat
sehr gut geklappt. Nichtsdesto-
weniger —als es dann zwei Jahre
spater in der Klasse passiert ist

mit Krampfen im Gesichtsbereich,
da hat sich einiges geandert. Da
hat Antonia berichtet, dass die
Kinder nicht mehr neben ihr sit-
zen wollten und die Reaktion war
mehr als panisch. Es ist befremd-
lich, wenn man das erlebt — auch
wenn man vorbereitet ist.

Die Kinder haben gesagt, dass sie
Angst davor haben, aber irgendei-
ner musste ja neben mir sitzen. Das
waren dann meistens Leute, denen
das egal ist. Aber eine Mitschiilerin
zum Beispiel hat die ganze Zeit
gesagt, dass sie Angst hat. Sie kann
ja sagen, dass sie Angst hat, aber
dann muss sie sich ja nicht so an-
geekelt wegsetzen. Nachdem ich
das nicht mehr aushalten konnte,
bin ich zur Lehrerin gegangen,
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denn ich wusste mir nicht anders
zu helfen. Ich hab der Lehrerin ge-
sagt:,Konnen sie das vielleicht mal
ansprechen?“ und dann hat sie es
angesprochen und dann hat das
auch aufgehort.

Ich glaube, das hat auch noch mit
etwas anderem zu tun. Antonia
ist z. Zt. zwolf Jahre alt, das Au-
Bere ist sehr wichtig. Die Kinder
kontrollieren sich selbst viel mehr
als frither in ihrem Verhalten, und
plotzlich steht da ein Mensch, der
aufRer Kontrolle gerat und sich
definitiv komisch benimmt, macht
komische Gerdausche und hat Zuk-
kungen im Gesicht. Ich glaube, im

Kindergarten reagieren die Kin-
der anders. Fiir mich war das ein
bisschen schwierig, weil wir sehr
offen mit der Krankheit umge-
hen und umgegangen sind —und
trotzdem ist das passiert, dass die
Schiiler offensichtlich liberrascht
und beangstigt waren. Man neigt
natiirlich dazu, zu denken, wenn
Antonia nirgendwo eingeladen
wird, dass das deswegen ist, weil
sie Angst haben, mit ihr alleine zu
sein. Womoglich hat es aber auch
damit zu tun, dass es keine richti-
gen Freunde sind und sie Antonia
einfach nicht einladen, weil sie
Antonia ist, und nicht wegen der
Krankheit. Aber als Elternteil hat
man schon die Neigung, das auf
das Handicap zu schieben.

Meine Freundin kenne ich schon
ewig, zehn Jahre oder so. Die fdhrt
Wasserski oder Wassersurfen. Sie
wollte mich eigentlich zum Ge-
burtstag einladen, aber dann sind
sie Wassersurfen gegangen, und sie
hat gesagt, es geht nicht wegen der
Epilepsie. Ich dachte mir, Gerlind,

wozu gibt es Helme? Oder ich kann
auch einfach nur am Rand stehen,
dabei sein ist alles! Wir kénnen
doch trotzdem zusammen feiern.
Ich hab mir dann gedacht, wenn
du wirklich willst, dass ich komme,
dann hdttest du mich doch trotz-
dem einladen kénnen. Das mit den
Anfillen in der Schule hat ja erst in
der 6. Klasse angefangen. Jetzt ist
es so, wenn ich auf dem Schulhof
stehe, nur so, und vielleicht mal in
den Himmel gucke, dann sind alle
sofort da: Antonia, hast du einen
Anfall? — was ja eigentlich total
unlogisch ist, das zu fragen, weil ich
dann sowieso quasi bewusstlos bin.
Ich bin immer noch dieselbe, aber

sie haben viel mehr Angste, wenn
ich so alleine rumstehe. Ich weifs
nicht, ob es damit was zu tun hat,
aber wenn wir Wandertage ma-
chen, dann will keiner mehr in der
Zweierreihe mit mir gehen. Ich weifs
nicht, ob es daran liegt, aber irgend-
wie will das keiner mehr seitdem.

Am Anfang lag das Problem der
Akzeptanz eigentlich nur bei ei-
nem Teil der Familie. Da begann
die Fragerei, wo das eigentlich
herkommt, da gab es Beriihrungs-
angste. Das war schon schwierig.
Einige hatten riesige Angste.

Das hat damit angefangen, dass
festgestellt wurde, wir haben das
nicht in der Familie, und es wurde
gesucht, wer schuld daran ist. Da
war es wichtig, sich davon zu be-
freien und klar zu sagen, das Kind
ist so und es hat niemand Schuld
und es einfach zu akzeptieren. In



meiner Familie, also mutterlicher-
seits, gibt es Epilepsie, mein Bru-
der hat eine Hirnschadigung und
dadurch epileptische Anfalle. Da
gab es keine Probleme.

Der nahe Freundeskreis hat sehr
gut reagiert. Wir haben das Gluick,
dass unsere nahen Freunde alle
irgendwie im sozialen Bereich ar-
beiten und keine Berlihrungsang-
ste haben. Im erweiterten Bekann-
tenkreis war schon ein leichter
Voyeurismus zu splren, also: ,,Wir
kennen eine, die hat sowas“. Das
war halt so. Das war kein Riesen-
problem, aber das in der Familie
war fiir mich schon ... verletzend
ist vielleicht zu stark, aber es

war etwas, was mir viel Energie
genommen hat und Vertrauen.
Zum Beispiel wurde Antonia nie
angeboten, mal bei Oma alleine zu
bleiben. Jakub durfte immer bei ihr
bleiben, aber Antonia nicht.

In der letzten Zeit schockiert mich
etwas, was schon drei Mal in der

Klasse passiert ist. Antonia ist jetzt
in einem Alter, in dem sich der
Hormonhaushalt verandert und
dadurch die Medikation nicht aus-
reicht. Das kennen alle Eltern, die
Kinder mit Epilepsie haben. Man
muss immer die Dosierung ver-
andern, weil die Kinder wachsen,
weil sie sich verandern. Manchmal
reicht die Dosierung nicht mehr
aus. Im Rahmen des Referendari-
ats haben wir viel tiber Inklusion
gesprochen, und dann bin ich
selbst an die Grenzen der Bereit-

schaft zur Inklusion, also inklusive
Schule zu betreiben, gestoRen,
weil selbst die Lehrer und Lehrerin-
nen damit grof3e Probleme haben.
Die Schiler sollten zum Beispiel
vor kurzem abstimmen, wie sie ih-
ren Wandertag verbringen wollen.
Es gab vier Vorschldage, und drei
davon waren die Schwimmbader.

Es gibt dieses supertolle Schwimm-
bad, das muss ich auch sagen, ich
mag den,, Turm*in Oranienburg.
Ich hdtte auch nichts gegen den
Turm, blofS das Freibad Pankow ist
zwar klein, aber wenn man vormit-
tags hingeht, ist es da nicht so voll.
Also habe ich gesagt: mensch Leute,
meldet euch bitte fiir Montag, denn
ins Freibad Pankow wdren wir am
Montag gegangen, und am Mitt-
woch, da wusste ich, dass Mama
nicht da ist und am Montag hdtte
Mama mitkommen kénnen. Dann
haben alle fiir den Turm gestimmt,
und da dachte ich mir so, schwim-
men ist doch schwimmen! Es gibt
in Pankow auch ein Sprungbrett,
und dafiir muss man nichts extra
bezahlen!

Fir mich war das schwierig, weil
ich von der Lehrerin in der Tat

erwartet hatte, dass sie sagt, wir
haben eine Mitschulerin, die ohne
Aufsicht nicht ins Schwimmbad
gehen darf. Deswegen habe ich
die und die und die Sachen ausge-
sucht. Ich verstehe bis jetzt nicht,
warum von vier angebotenen

schwerpunkt

Sachen drei fur Antonia nicht
machbar sind. Ich habe mich sehr
zuriickgehalten, weil ich der Mei-
nung war, das muss Antonia allei-
ne ausdiskutieren. Entweder wird
sie in der Klasse sagen: ,Wenn ihr
wollt, dass ich mitkomme, dann
missen wir das und das tun“ oder
—wenn sie das nicht durchsetzt,
muss sie eine Losung suchen. Das
war ja auch so, Antonia hat es
nicht durchsetzen kénnen —ich
weild nicht, wie weit sie es ver-
sucht hat.

Gestern kam ein Brief von der
Lehrerin, ob ich Antonia trotzdem
eine Schwimmerlaubnis erteilen
wiirde. Sie wiirde im Bad neben
ihr stehen. Antonia und ich haben
aber abgemacht, dass sie nicht
mitgeht: a) bin ich mir nicht sicher,
ob die Lehrerin ihr helfen konnte,
wenn im Wasser was passieren
wiirde und b) ware sie dann nur
fiir sie da. Ich als Lehrerin verstehe
das nicht. Das gehort zur Erzie-
hung, das ist eine soziale Kompe-
tenz, die viel wichtiger ist als dass
die Kinder wissen, was ein spitzer
Winkel ist. Das hat die Lehrerin
versaumt, diese Moglichkeit. Das
ware etwas gewesen, was sie den
Schilern hatte beibringen konnen.
Es gibt so viele Moglichkeiten, so
viele Angebote in Berlin, die man

in Anspruch hatte nehmen kon-
nen.

Hier merke ich wirklich: wir sind
noch nicht einmal ansatzweise
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bereit, inklusive Schule zu gestal-
ten. Das ist noch nicht einmal eine
Behinderung, die mit irgendwel-
chen materiellen Veranderungen
verbunden ist. Hier geht es nicht
um rollstuhlgerechte Schulen, hier
geht es um den Umbau im Kopf,
der nichts kostet. Hier geht es
nicht darum, dass wir uns etwas
nicht leisten kdnnen oder kein
Personal haben. Das ist etwas, was
weder Zeit noch Geld kostet. Da
bin ich selbst sehr skeptisch, wenn
schon eine Lehrerin nicht soweit
denkt.

Bei der Auswahl der weiterfiihren-
den Schule hat die Epilepsie durch-
aus eine Rolle gespielt, weil Anto-
nia in dem Alter ist, wo sich bei ihr
sehr viel verandert, und wir nicht
wissen, in welche Richtung sich

die Krankheit entwickelt. Vielleicht
haben wir wirklich Gliick, dass sie
verschwindet — vielleicht bleibt sie,
wie sie ist, oder sie verschlechtert
sich. Wir wollten Antonia die Mog-
lichkeit geben, mehr Zeit zu haben
und weniger Druck, falls es wirk-
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lich in die ungewiinschte Richtung
geht.

Deswegen haben wir uns flr eine
Gesamtschule entschieden, die
eine sehr gute Oberstufe hat, in
der man nach 13 Jahren Abi macht,
so dass wir ein bisschen mehr
Spielraum haben. Antonia hatte
durchaus eine Gymnasialempfeh-
lung und hatte problemlos einen
Platz bekommen. Wir hatten das
Gllick, dass Antonia die Schule,

die wir ausgesucht hatten, sofort
gemocht hat, und selbst mit dem
Herzen dabei war. Wir haben den
Hartefall nicht geltend gemacht.
Bei der Anmeldung gab es defi-
nitiv keine Probleme, als wir das
gesagt haben. Mal gucken, wie das
dann in der Umsetzung sein wird.

Fiir mich war das schon wichtig,
dass ich jemanden kenne. Es war so

verabredet, dass von den Mitschii-
lern erst mal niemand weifs, dass
ich Epilepsie habe, nur die Lehrer.
Eine sehr gute Freundin von mir
kommt zufdllig mit. Das ist richtig
cool, denn sie weifS auch schon, was
man unternehmen muss bei ldn-
geren Absencen, z.B. weifs sie, dass
die Notfalltablette nicht bedeutet,
dass ich schneller aufwache oder
so. Das fand ich schon sehr schon,
dass wir beide aufgenommen wur-
den. Dann kommt noch eine andere
Freundin mit, die kenne ich noch
nicht so lange, aber da freue ich
mich schon, dass ich zwei habe, die
ich kenne.

Wir haben uns entschieden, in
der neuen Schule nicht gleich

mit den Schilern zu sprechen,
wie wir das in der Grundschule
gemacht haben, weil ich mir nicht
sicher bin, wie die Kinder und vor
allem die Eltern reagieren. Wir
Uberlassen das der Lehrerin, wie
sie damit umgehen will. Wir miis-
sen ein bisschen gucken, welche
Kinder in der Klasse sind und wie
sie damit umgehen kénnen. Ich
mochte nicht, dass Antonia ,,Anto-
nia mit Epilepsie® ist, sondern sie
soll Antonia sein. Erst soll sie sich
zeigen, wie sie ist, was sie kann
oder nicht kann, und dann spater
kommt vielleicht etwas, was sie

von den anderen unterscheidet.
Ich habe den Eindruck, wenn man
das von Anfang an in die Klasse
reinbringen wirde, dann wiirde
Antonia nur auf diese Krankheit
reduziert. Das machen wir nicht,
weil wir uns schamen, sondern wir
mochten ihr die Moglichkeit ge-
ben, auch andere Identifikations-
punkte als das zu haben.

Einer Freundin, die noch keinen
Anfall erlebt hat, sage ich immer,
wenn sie mit Antonia alleine un-
terwegs ist: Ganz ruhig, wenn was
ist, einfach abwarten. Ich weifs,
dass sie Angst davor hat, das kann
ich auch verstehen, das kann man
keinem ubelnehmen. Ich will nur,
dass alle vorbereitet sind, wenn
sowas passiert, weil ich selbst
schockiert war. Die Absencen se-
hen zwar viel harmloser aus als




die Grand mal, aber sie sind trotz-
dem befremdlich. Plotzlich einen

Mensch neben sich zu haben, der
nicht sprechen und sich nicht ori-
entieren kann —das ist schon ko-

misch, besonders wenn man den

kennt als aufgeweckte Person.

Das war fiir mich der grof3te
Schock beim ersten groRen Anfall
—also einer sehr langen Absence
vor drei Jahren. Bei einem Grand
mal weild mindestens ein Mensch
auf der StralSe, was da los ist, aber
wenn ein Mensch auf der Stral3e
steht und in den Himmel guckt
und auf dem Radweg taumelt und
einnasst ...

Wir hatten das Gliick, dass eine
Frau gesehen hat, da lauft etwas
nicht richtig. Ich hatte einen wich-
tigen Termin, Antonia war alleine
unterwegs, ich habe sogar noch
den Krankenwagen gesehen, der
vorbeigefahren ist. Die Frau hat
total klasse reagiert. Wir haben
eher gute Erfahrungen mit den
Menschen. Das ist fiir die Eltern
das Schwierigste, loszulassen. Die
Kinder immer zu begleiten, ist
schlichtweg unmoglich. Man muss
ein bisschen Vertrauen haben ins
Leben und Vertrauen in die Men-
schen. Bis jetzt hatten wir immer
Gluck.

Wir haben in dem Zusammenhang
auch eine sehr schone Erfahrung

1

mit Antonias Bruder gemacht. Wie
viele Geschwister zanken und nek-
ken sie sich eher und streiten, aber
in der Situation war unser Sohn
der einzige, der erreichbar war.

Er ist sofort hingelaufen und hat
hinterher gesagt, er wusste, dass
er der GrolSe ist. Er wusste, er mus-
ste nichts machen, einfach nur da
sein. Daran denke ich jetzt immer,
wenn sie zanken.

Jakub ist reingekommen in den
Laden — es ist vor einem Mébella-
den passiert — hat wie ein Matrose
die Hand an den Kopf gelegt und
gesagt:, Ich bin ihr Bruder. Antonia
hat Epilepsie®. Da war ich gliicklich,
dass er da ist, weil die Notarztleute
keinen Plan hatten. Die wollten
mich zu irgendwas bringen, aber
ich konnte nicht reagieren, und kei-
ner aus meiner Familie war da, ich
konnte ja auch nichts sagen, nicht
mal, ich habe Epilepsie. Der eine
hat gesagt, mach‘mal den Mund
auf, dabei hatte Jakub schon ge-
sagt, dass ich Epilepsie habe. Als ob
man Epilepsie im Mund feststellen
konnte! Dann hat Jakub gesagt, es
ist nichts Schlimmes und hat mich
festgehalten.

Das kann eine Familie schon auch
zusammenbringen, wenn man
merkt, man kann sich gegenseitig
vertrauen und aufeinander verlas-
sen.

Name der Redaktion bekannt.
Das Gesprach wurde aufgeschrie-
ben und zusammengefasst von
Conny Smolny.
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Mit 17 Jahren hatte ich meinen
ersten Grand mal —aus dem Schlaf
heraus. Mein damaliger Freund
war dabei und weckte mich da-
nach. Ich habe ihm aber nicht
geglaubt (das erscheint mirim
Nachhinein unglaublich). Aber als
ich zwei Monate spater aus dem
Schlaf heraus wieder einen Anfall
hatte und ins Krankenhaus mus-
ste, war klar, dass sich das nicht
mehr verdrangen lasst.

Epilepsie war fuir mich immer
etwas Furchterregendes, wovon
nur andere Menschen betroffen
waren. Ich sah ein paar Jahre zuvor
jemanden, der in der Offentlichkeit
mit einem Schrei zusammenbrach
und einen Grand mal hatte. Ich
empfand das als sehr unheimlich,
wie plétzlich und heftig er ,Uber-
waltigt” wurde. Dass es mir nun
genauso ging, machte mich total
verzweifelt.

Meine Eltern waren sehr besorgt
und suchten gleich nach Ursachen.
Meine Mutter hat Migrane, anson-
sten haben wir keine nervlichen
Auffalligkeiten in der Familie.
Meine Freunde waren ebenfalls
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Ich bin jetzt sechaﬁahre anfallsfrei

... und wiirde meine Medikamente gerne absetzen

besorgt und auch irritiert —aber
da sie nie bei einem Anfall dabei
waren, blieb das abstrakt.

Meine GroReltern wollten , nichts
mehr davon wissen®, nachdem ich
drei Anfalle hintereinander hat-
te, von denen einer bei ihnen im
Wohnzimmer auftrat.

Normalerweise bekam ich immer
nur einen Anfall. Als ich drei An-
falle innerhalb von drei Stunden
hatte, bestand der Verdacht auf
einen Hirntumor. Gliicklicherweise
stellte sich dieser Verdacht nach
einem MRT-Scan als unbegriindet
heraus.

Ausgrenzung habe ich bis jetzt
nur indirekt erlebt — zum Beispiel,
dass einfach klar ist, dass ich nicht
wie andere Freunde feiern gehe.
Schlafmangel ist der dominante
Ausloser bei mir und von daher
schranke ich mich da ein. Keine
Party, kein Festival sind mir einen
Anfall wert.

Meine Neurologin driickte das so
aus:,Frau X, leider konnen Sie kein
Leben wie andere Leute in ihrem

Alter fihren.” Sie bezog sich vor
allem auf Partys und die Freizeit-
gestaltung.

Ich bin sehr genervt von ,Trinker-
munterungen®, die auch immer
wieder von Freunden kommen,
obwohl sie wissen, dass ich Me-
dikamente nehme. Von solchen
Geselligkeitsanspriichen muss ich
mich regelmafig abgrenzen. Das
klingt vielleicht im ersten Moment
banal, ist auf Dauer aber anstren-
gend.

Obwohl ich seit 2008 durch Me-
dikamente anfallsfrei bin, bleibt
leider die Angst vor den Anfallen.
Ich erlebe vor der Ohnmacht mei-
nen Anfall mit, wie ich kaum noch
Luft bekomme, wie sehr die Augen
weh tun, wenn sie sich verdrehen,
wie meine Arme taub werden oder
kribbeln und ich hore mich selbst,
wie ich Laute von mir gebe. Das ist
furchtbar.

Mittlerweile nehme ich seit zehn
Jahren Medikamente, und wiirde
sie gerne absetzen —auch wegen
der Familienplanung. Gleichzeitig
ist die Angst vor einem Riickfall



groR. Frither hatte ich auch mit
Medikamenten Anfalle, seit mei-
ner aktuellen Dosierung bin ich
anfallsfrei und sehr froh dariber.

Was ich mir von der Gesellschaft
im Umgang mit Menschen mit
Epilepsie wiinschen wirde? Ich
treffe leider immer noch Leute, die
Epilepsie als geistige Behinderung
begreifen. Und dann immer tber-
rascht sind, dass ich davon betrof-
fen bin (Nach dem Motto: ,Wieso,
du bist doch normal?“). Ich frage
mich in solchen Fillen, welches
Bild von Menschen mit Epilepsie
existiert.

Ein Ansatz, der manchmal an mich
herangetragen wird, ist, dass ich
»selbst schuld® bin, weil ,irgend-
was in meiner Personlichkeit” zu

epileptischen Anfallen fiihren
wiirde. Da wiirde ich mir wirklich
mehr Aufgeklartheit wiinschen
statt Schuldzuweisungen.

Mich (28) beschaftigt zurzeit die
Familienplanung sehr, mit allen
Fragen zu einer Schwangerschaft
und der Risikoabwagung — mit
oder ohne Medikamente. Wie wird
das mit dem Stillen? Wie wird das
mit dem Schlafentzug und der
psychischen Belastung, nachdem
das Kind geboren ist? Meine Neu-
rologin hat mich so gut wie mog-
lich beraten und mich an EURAP
verwiesen. Die Moglichkeit, mich
dahin zu wenden, beruhigt mich.

Name der Redaktion bekannt.
Das Gesprach wurde aufgezeich-
net und zusammengefasst von
Conny Smolny.

schwerpunkt

Anmerkung der Redaktion: EURAP
ist das ,,Europdische Register ftir
Schwangerschaften unter Epilep-
sie“ und bietet dariiber hinaus In-
formationen zum Thema ,Epilepsie
und Schwangerschaft* sowie in
Berlin eine Spezialsprechstunde an.
Weitere Informationen zu EURAP
finden sich auf der Website der
,Deutschen Gesellschaft flir Epilep-
tologie (www.dgfe.org); Kontakt:
Prof. Dr. med. Bettina Schmitz, Klinik
ftir Neurologie mit Stroke Unit und
Epilepsie-Zentrum, Vivantes Hum-
boldt-Klinikum, Am Nordgraben 2,
13509 Berlin, Tel.: 030 — 130 12 15 03.

Anfalle gehoren zu unserem Leben dazu

Ich wiirde gerne drei Wiinsche aussprechen ...

Ich bin Mutter eines 24jahrigen
Madchens, das am Rett-Syndrom
und einer damit verbundenen me-
dikamentds schwer behandelba-
ren Epilepsie erkrankt ist. Das Rett-
Syndrom ist eine genetisch be-
dingte degenerative Erkrankung,

die fast ausschliel’lich Mddchen
betrifft. In der friihen Kindheit
erworbene Fahigkeiten (Laufen,
Sprechen, sinnvoller Gebrauch der
Hande) gehen ganz oder teilweise
wieder verloren —,,Rett-Madchen®
erzihlen dann mit ihren Augen.

Weitere Symptome des Rett-
Syndroms sind u.a. Handstereo-
typien (automatisch ablaufende,
rhythmische Bewegungen der
Hande), Atmungsdesregulationen
(Verschlucken von Luft, Luftanhal-
ten, Hyperventilation), vermehrter

Speichelfluss, Schlafunregelma-
RBigkeiten, Zahneknirschen, Ver-
dauungsprobleme, Trinkschwache.
Skoliose (seitliche Verkrimmung
des Ruickgrats), Epilepsie und ein
zunehmender Krafteverfall pragen
das Krankheitsbild in den Folge-

jahren. Die Lebenserwartung ist
verkuirzt.

Wie ich mit dieser Krankheit um-
gehe? Es ist meine Tochter. Und ich
liebe sie.

Es ist unser Lebensweg —anders
und oft holprig. Dazu zahlt auch
die Epilepsie.

Die epileptischen Anfalle sind sehr
unterschiedlich in Starke, Lange,
Symptomatik und im zeitlichen
Abstand. Absencen, starrer Blick,
blassblaue Lippen, Atempausen,
Bewusstlosigkeit, Sturz, Mus-
kelzuckungen, Versteifungen,
Augenverdrehen, (Schrei-)Tone,
nach hinten Fallen der Zunge usw.:
alles, was fokale und generalisierte
Anfalle und der Status epilepticus
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mit sich bringen. Im Laufe der Jah-
re haben sich die Anfalle immer
wieder verandert und waren medi-
kamentos schwer behandelbar.

Erste

Anzeichen des
Rett-Syndroms wurden bei meiner
Tochter ab dem 18. Lebensmonat
sichtbar. Im Alter von zwei Jahren
traten plotzlich Momente mit
starrem Blick (beim Laufen beglei-
tet mit Sturz) auf, die bei einem
zweimonatigen stationaren Auf-
enthalt in einer neurologischen
Klinik als epileptische Anfille
diagnostiziert wurden. Zu dieser
Zeit kamen auch die flr das Rett-
Syndrom typischen Schreiphasen
hinzu, die in den ersten Monaten
der Veranderung durch die Erkran-
kung auftreten.
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Es war schwierig, meine Tochter
so zu erleben, ohne zu wissen,
was mit ihr passiert. Ohne helfen
zu kénnen. Die kleinen epilepti-
schen (Absencen, Nick-)Anfalle
waren in dieser Situation eher ein
hintergriindiges Symptom. Dass
es sich um ein Rett-Syndrom
handelt, erfuhren wir erst

. wenige Jahre spaterin

\_ einer Sprechstunde fiir

Risikokinder. Der Arzt
e )

hegte den Verdacht
\ und gab mir ein
: bedrucktes Blatt
Papier mit. Et-
was Uber die El-
ternhilfe. Ganz
unten (klein ge-
druckt) stand
der Krankheits-
verlauf des
Rett-Syndroms.
Ich war erschit-
tert und dachte:
,Nein, das ist es
NICHT. Dafiir ist sie
viel zu aktiv. Das darf
es nicht sein!“ und legte
dieses Blatt Papier dennoch
zu Hause in den Schrank. Noch
heute liegt es in einem Ordner.

Nach dem Klinikaufenthalt bekam
meine Tochter immer wieder klei-
ne Anfille — trotz hochdosierter
Doppelmedikation. Im Alter von
sieben Jahren erlebten wir den
ersten grolRen Anfall.

Ich erinnere mich sehr genau. Es
war Samstagmorgen am Friih-
stlckstisch. Die Augen meiner
Tochter wurden riesengrof3 und
starr, ihre Atmung setzte aus, die
Lippen verfarbten sich blass-blau ...
.Dann brach sie schlaff bewusstlos
und ohne Atmung in sich zusam-
men. Der erste schlimme Moment
fir mich, weil ich diesen Zustand
als Notsituation wahrnahm, nicht

einordnen konnte und somit nicht
wusste, wie ich helfen kann. Meh-
rere Wochen verbrachten wir im
Krankenhaus. Erst nach einigen
Tagen kamen zu diesen Zustanden
typische krampfartige Zuckungen
der Extremitaten dazu. Die Dia-
gnose fir diese Zustande wurde
eindeutig: epileptische Anfille.
Die Antiepileptika wurden stark
erhoht. Die Folge: Benommenheit,
starke Schlafrigkeit, Appetitlosig-
keit. Dennoch nicht anfallsfrei.
Diese Zeit war nicht leicht. Zu se-
hen, wie viel Kraft meine Tochter
braucht, um durch einen Anfall

zu kommen. Jedes Mal zu hoffen,
dass sie es schafft, erfordert Kraft,
Hoffnung und Optimismus. Und
zusatzlich zu sehen, wie sie von
den hohen Medikamentendosen
den ganzen Tag apathisch ist, fast
nur schlaft, kaum etwas isst, er-
forderte ebenfalls Geduld bis zum
Eintritt der vollen Medikamenten-
wirkung.

Dass die Antiepileptika auch
nach langerer Gabe und
in hoher Dosis lei-
der nicht gegen
ihre Anfalle
wirken,

war zu
dieser
Zeit




noch nicht erkennbar. Anfalls-
freiheit wiinschen sich Arzte. Fir
meine Tochter wiinsche ich mir
das naturlich auch. Irgendwann
erkannte ich —nach jahrelangen
Medikamentenodysseen — dass
sie zu den ,Rett-Mddchen” gehort,
deren Epilepsie nicht ausreichend
behandelbar ist. Also kein Einzel-
fall.

Meine Vorschlage, Antiepileptika
aus diesem Grund — und vor allem
wegen der Nebenwirkungen - so
gering wie moglich zu halten, stie-
Ben oft auf Widerstand.

Anfallsfrei? (Fast) Nichts wiinsche
ich mir mehr. Aber zu welchem
Preis? Der Preis bewegte sich
von starkem Haarausfall, starker
Schlafrigkeit, Angst-/Schreizustan-
den, (vermutlich) Halluzinationen,
Gehunfahigkeit, Appetitlosigkeit,
vermehrten Anfallen, starrem
Blick, bis hin zu einem
- . ) 18stlindigen

komatosen
Zustand.

Anfallsfrei? NICHT um
jeden Preis! Ich begann —im
Sinne meiner Tochter — weitere
Medikamenten“proben abzuwa-
gen, abzulehnen und zu akzep-
tieren, dass Anfalle zu unserem
Leben gehdren.

Die Antiepileptika begrenzen sich
seit dem auf ein Medikament,
das in der Dosis dem Kérper-

. tﬁ?\ gewicht, Medikamenten-

{f" spiegel und vor allem
-0 dem WOHL meiner

A Tochter angepasst
: ist. So kann sie in
einem wachen

frohlichen
Zustand das

Wenige Arz-
te, die uns
begleiteten,
verstanden
auch die
Sicht einer
Mama.Ich

begegnet zu
sein.

Leben erleben.

bin froh, ihnen

FrUher verursachte jeder Anfall
Angst in mir. Heute sind mir die
vielen Facetten (ich konnte fast
sagen) vertraut. Ich bewahre Ruhe
und weil zu handeln, bin dennoch
aufmerksam fiir Veranderungen.
Im Laufe der Jahre veranderten
sich die Anfalle. Absencen, fokale
und komplex-fokale Anfalle bis hin
zum Grand mal. Sogar ein Status
epilepticus in einer Krankheits-
akutphase, der durch mehrere
Antibiotika — die laut Beipackzettel
epileptische Anfalle hervorrufen
konnen —vermutlich verschlim-
mert wurde.

An diesem Punkt mochte ich gern
drei Wiinsche aussprechen:

Liebe Arzte:

tagtaglich bemiihen Sie sich um
die Gesundheit der Menschen. Bit-
te lauschen Sie auch den WORTEN,
die in Bedenken und Aufmerksam-
keit begriindet sind. Nicht immer
verursachen viele Medikamente
auch viel Gesundheit.
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Liebe Mitarbeiter von Amtern/
Behorden:

das Leben mit einem schwer-
behinderten Kind erfordert viel
Kraft —korperlich und seelisch. Vor
allem, wenn man sich bewusst ist,
dass die gemeinsame Lebenszeit
begrenzt ist. Es ware eine grolle
Unterstitzung, wenn sich die
vielen Kampfe — die teilweise vor
Cericht ausgetragen werden mus-
sten — in Verstandnis und gemein-
same Uberlegungen und Lésun-
gen gewandelt hatten. Vielleicht
schaffen wir es ja in Zukunft.

Liebe Mitmenschen:

Behinderung und Epilepsie sind
nicht ansteckend. Geht nicht wort-
los vorliber, bietet Hilfe an —auch
wenn die Situation fremd ist. Auch
flir mich war es ein LERNprozess.

Die letzten 24 Jahre ganz beson-
ders. Ich lernte zu kampfen, zu
hoffen, zu akzeptieren, abzuwa-
gen, meinem Bauchgefuhl zu ver-
trauen. Manches wiirde ich heute
anders machen (z.B.den anfang-
lichen Klinikaufenthalt und mich
wehren gegen abfallig geaullerte
Worte gegeniiber meiner Tochter;
und heute wiirde ich — nach all

meinen Erfahrungen und dem
gesammelten Wissen — meiner
Tochter die schweren Jahre der
Medikamentenwechsel ersparen).
Und: Vieles wiirde ich wieder ganz
genau so tun.

Mein Leben ist heute ein ganz an-
deres. Meine Ehe hielt dieser Her-
ausforderung nicht stand. Mein
Beruf machte mir Freude, erfiillte
mich. Irgendwann war er nur noch
stundenweise moglich. Je mehr
das Rett-Syndrom meine Tochter
veranderte, desto weniger Stun-
den war sie belastbar. Irgendwann
fallte ich eine Entscheidung - zu
ihrem Wohl und gegen meinen Be-
ruf. Er fehlt mir — genau wie diese
Unbeschwertheit, die Menschen
durchs Leben tragt. Und die Spon-
tanitat. Freiraume sind rar — aber
genau deshalb besonders wertvoll.
Es gibt so viel Schénes im Leben zu
entdecken.

Es gibt wenige Menschen, die
diese besondere Lebenssituation
verstehen. Wenige, die uns lber
Jahre begleiten, Sorgen mit uns
teilen. Und mit denen wir LACHEN.
Ich bin unendlich dankbar, dass
wir diesen Menschen auf unserem

Weg begegnen durften. Und ich
bin auf eine ganz besondere Weise
dankbar, dass meine Tochter so
eine starke Personlichkeit ist, die
mich so viel lehrte. Zu sehen, wie
ihre Krafte immer mehr nachlas-
sen und sie dennoch kampft mit
einem unendlichen Willen, um
noch die wenigen Schritte zu lau-
fen, um die Anfalle — die kleinen
und die groBen — zu meistern, er-
fullt mich mit unendlich viel Stolz
und Hoffnung.

Und was mir am meisten Kraft
schenkt, ist ihr LACHEN.

Name der Redaktion bekannt.
Das Gesprach wurde aufgezeich-
net und zusammengefasst von
Conny Smolny.

Anmerkung der Redaktion: Wer
mehr tiber das Rett-Syndrom erfah-
ren und/oder Kontakt zu betroffe-
nen Familien aufnehmen mdochte,
sei auf die ,Elternhilfe fiir Kinder
mit Rett-Syndrom in Deutschland
e.V.“ hingewiesen (www.rett.de).
Kontakt: Elternhilfe ftir Kinder mit
Rett-Syndrom in Deutschland e.V.,
Bdrbel Ziegeldort, Tel.: 06126 — 50
03 06/08.

Wir geben Patientinnen und
Patienten eine Stimme

10 Jahre Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesauschuss

Unter dem Titel Wir geben Patien-
tinnen und Patienten eine Stimme
haben der Deutsche Behinderten-
rat, die Bundesarbeitsgemeinschaft
der Patientinnenstellen, die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen und der Bundesverband
der Verbraucherzentralen im Juni
2014 eine Broschtire herausgege-
ben, mit der zum einen die Mog-
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lichkeiten der Patientenvertretung
im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) dargestellt, zum anderen
aber auch kritisch bewertet wer-
den.

Die Autoren der Broschire schrei-
ben:,Durch ihre praktischen und
lebensnahen Erfahrungen erken-
nen die Patientenvertreterinnen

und -vertreter schnell, ob und wel-
che direkten Auswirkungen eine
Richtlinie fur die Versorgung von
Patientinnen und Patienten hat ...
Doch haufig werden eingebrachte
und durch Argumente, Fakten,
Erfahrungsberichte und Gutach-
ten fundierte Vorschlage und An-
trage nicht aufgegriffen. Geflihrte
Verhandlungen sind aus Sicht



der Patientenvertretung oft nicht
sachgerecht oder es werden keine
wesentlichen Erkenntnisse flr die
Verbesserung der Versorgung von
Patienten und Patientinnen umge-
setzt (S.9)“.

Diese Einschatzung konnen wir
aus Sicht der Deutschen Epilepsie-
vereinigung nur teilen. Wir haben
in den Beratungen im G-BA oft den
Eindruck, dass unsere Einwande
zwar gehort, aber nicht aufgegrif-

fen und oft auch nicht verstanden
werden. Daruiber hinaus vermissen
wir die Einbeziehung arztlicher,
epileptologischer Expertise in die
Beratungen. Entscheidungen, die
die Versorgung von allen Men-
schen mit Epilepsie in Deutsch-
land betreffen, werden — gelinde
gesagt —von Personen getroffen,
deren Spezialgebiet nicht gerade
die Epilepsiebehandlung ist. Ob-
wohl es von Seiten der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie
durchaus eine Bereitschaft gibt,
in den Gremien des G-BA mitzu-
arbeiten, wird dem mit Verweis
auf mogliche Interessenskonflikte
nicht entsprochen.

Ebenfalls steht in der Broschiire zu
lesen: ,Fur die Erreichung unserer
Ziele fordern wir ... die Starkung
der Rechte der Patientenvertre-
tung durch Stimmrecht in Ver-
fahrensfragen und durch eine Be-
grindungspflicht bei Ablehnung

von Antragen der Patientenvertre-
tung (S.10).”

Dieser Forderung kénnen wir uns
nur anschlielen. Dartiber hinaus
ist allerdings auch zu fordern, dass
diese Begriindungspflicht auch fir
Antrage und Stellungnahmen gilt,
die von den jeweiligen Fachver-
tretern in der Patientenvertretung
formuliert werden —auch wenn

diese in der Patientenvertretung
nicht mehrheitsfahig sind.

,Unsere Arbeit wird lberwiegend
von ehrenamtlichem Engagement
getragen — haufig von selbst be-
troffenen und kranken Menschen.
Und so stehen unsere Ressourcen
zur Erreichung unser gesteckten
Ziele in einem deutlichen Miss-
verhaltnis zu den Kapazitaten der
Trager des G-BA" (S.10). Daraus
leiten die Autoren der Broschiire
die Forderung nach einer weiteren
Verbesserung der Ressourcen der
Patientenvertretung ab —einer
Forderung, der auch wir uns nur
anschlieBen kénnen.

Die Broschtire steht auf der Website
der Stadt Berlin (www.berlin.de)
und auf der Website der Deutschen
Epilepsievereinigung (www.epilep-
sie-vereinigung.de) als kostenloser
Download zur Verftigung.

http://www.berlin.de/suche/?q=W
ir+geben+Patientinnen+und+Patie
nten+eine+Stimme

wissenswert
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Medizinische
Rehabilitation
bei Epilepsie

Warum?
* Behandlungserfolg sichern,
qgf. optimieren
o Wissen (ber Epilepsien erhalten
* Umgang mit der Erkrankung erlernen
* Krankheitsverarbeitung verbessern

o Perspektiven in Beruf und
Ausbildung klaren

o Arbeitsmedizinische Beurteilung
einholen

* Belastungsfahigkeit erproben

Wann?

o Nach Epilepsiechirurgie (AHB)

o Bei neu festgestellter Epilepsie

o Vor der Ausbildungsplanung

o Bei beruflichen Schwierigkeiten

¢ Bei sozialen und psychischen Folgen
o Bei dissoziativen Anfallen
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Bethel. Epilepsie verstehen.

Rehabilitationsklinik

Leitender Arzt: Dr. med. Ulrich Specht
Epilepsiekliniken Mara

Chefarzt: Prof. Dr. med. Christian Bien
Maraweg 21 - 33617 Bielefeld
Telefon 0521 772 788 46

Telefax 0521 772 789 52

E-Mail: reha@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de

oder: www.mara.de

Bethel
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Cannabis-Anbau

Urteil bedeutet keine
generelle Freigabe

Erstmals hat ein Gericht in
Deutschland den Eigenanbau von
Cannabis fur chronisch Kranke in
drei Klagefallen erlaubt —als ,Not-
|6sung”. Zwar ist das Urteil eine ’
Einzelfall-Entscheidung, doch es
kénnte als Prazedenzfall weitere
Klagen nach sich ziehen.

Chronisch kranke Patienten diirfen
in Ausnahmefallen selbst Canna-
bis anbauen, wenn diese Droge
das einzige Mittel gegen ihre
Schmerzen ist. Das hat das Ké/ner
Verwaltungsgericht am 22.Juli
2014 entschieden. Es gab damit
den Klagen mehrerer Schwerkran-
ker statt. Der Cannabis-Eigenan-
bau bleibe zwar im Grundsatz
verboten, konne aber unter mehre-
ren Bedingungen als ,Notlésung”
erlaubt werden, sagte der Vorsit-
zende Richter Andreas Fleischfres-
ser zur Begrindung.

Zu den Voraussetzungen gehort,
dass der Patient austherapiert

ist, es keine Alternative fiir ihn zu
Cannabis gibt und Apotheken-
Cannabis unerschwinglich teuer
fir die Betroffenen ist. Das Gericht
wies bereits zuvor darauf hin, dass

Off-Label-Use

es in dem Verfahren nicht um eine
.generelle Freigabe“ von Cannabis
gehe, sondern um ,besonders ge-
lagerte Ausnahmefalle®, in denen
ein Eigenanbau zugelassen wer-
den konne.

Das Urteil verpflichtet jetzt erst-
mals in Deutschland das Bun-
desinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM), den
Cannabis-Eigenanbau in drei kon-
kreten Klagefallen zu erlauben.
Bisher hat die Genehmigungsbe-
horde noch nie einer Privatperson
eine Cannabis-Produktion daheim
gestattet.

Allerdings ist das Urteil noch nicht
rechtskraftig — das BfArM hat am
29. August 2014 dagegen Berufung
eingelegt.

Die Deutsche Stiftung Patienten-
schutz begrifite das Urteil, for-
derte aber zugleich ,verniinftige
Cannabis-Preise“ in den Apothe-
ken und eine Kostentibernahme
seitens der Krankenkassen. Die
Hamburger Kanzlei, die einen der
Klager vertritt, sprach von einer
Jliberalen und patientenfreundli-
chen Entscheidung®.

Quelle: rbb-online,Juni 2014
(Zugriff am 9.10.2014)

Gemeinsamer Bundesausschuss erweitert Moglichkeiten

Der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) hat drei weitere
Arzneimittel fiir den Off-Label-Use
freigegeben. Arzte konnen diese
Arzneimittel also kunftig Gber ihre
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in der Zulassung festgelegten An-
wendungsgebiete zur Behandlung
weiterer Erkrankungen zulasten
der gesetzlichen Krankenversiche-
rung verordnen.

Bei den Arzneimitteln handelt
es sich erstens um Lamotrigin
bei zentralem neuropathischem
Schmerz nach Schlaganfall. Das
Praparat ist zur Behandlung der



Epilepsie zugelassen. Zweitens
geht es um Cisplatin in Kombina-
tion mit Gemcitabin bei fortge-
schrittenen Karzinomen der Gal-
lenblase und -wege. Die Praparate
waren bereits zur Behandlung
verschiedener Krebserkrankungen
zugelassen.

Drittens handelt es sich um im-
munglobulinhaltige Arzneimittel
zur intravenésen Anwendung

bei Myasthenia gravis.Immun-
globuline sind unter anderem

zur Substitutionstherapie bei
Erwachsenen und Kindern mit
primarem Antikérpermangel-
syndrom zugelassen.,Angesichts
der schnellen Entwicklung me-
dizinischer Erkenntnisse ist der
Off-Label-Use fiir viele Patienten
eine weitere Therapiemdglichkeit.
Gerade bei seltenen Erkrankungen
kann dies eine wichtige Behand-
lungsalternative darstellen, sagte
der unparteiische Vorsitzende des
G-BA, Josef Hecken. Voraussetzung
fiir die Verordnungsfahigkeit von

Arzneimitteln im Off-Label-Use sei,
dass auch fur die nicht zugelas-
sene Indikation anhand von klini-
schen Studien Wirksamkeit und
Unbedenklichkeit eines Arzneimit-
tels bestatigt werden. ,Denn auch
aulerhalb der Hiirde von Zulas-
sungsverfahren missen die Pati-
entensicherheit weitestgehend

wissenswert

2003 die Empfehlungen einer vom
Bundesministerium fiir Gesundheit
berufenen Expertengruppe beim
Bundesinstitut fir Arzneimittel und
Medizinprodukte. Diese Experten-
gruppe leitet dem G-BA die jeweils
erarbeiteten Bewertungen zum
Stand der wissenschaftlichen Er-
kenntnisse tber den Off-Label-Use

Gemeinsamer
Bundesausschuss

gesichert und Haftungsrisiken
flir den verordnenden Arzt ausge-
schlossen werden®, so Hecken.

Grundlage der G-BA-Entscheidun-
gen zum Off-Label-Use sind seit

Seltene Erkrankungen
NAKOS hat neue Arbeitsmappe herausgegeben

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Infarmationsstelle
Eur Anregung und Unterstilzung
von Selbsthilfegruppen

Die Nationale Kontakt- und In-
formationsstelle zur Anregung

und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen (NAKOS) hat eine
neue Arbeitsmappe mit dem Titel
Seltene Erkrankungen und Proble-
me — Betroffene suchen Betroffene
herausgegeben. Die Handreichung
richtet sich an Professionelle in Or-
ganisationen und Einrichtungen,
die in ihren Handlungs- und Ar-

beitsfeldern mit Menschen zu tun
haben, die Kontakt und Austausch
mit Gleichbetroffenen suchen. Die
Loseblattsammlung kann bei der
NAKOS angefordert werden. Sie
steht zudem als Download auf der
Website der NAKOS (www.nakos.
de) zur Verfligung.

Die Handreichung wurde in dem
Projekt Isolation durchbrechen,
Verbindung schaffen, Bindungen
festigen. Beratung und Unterstiit-
zung fiir Menschen mit seltenen
Erkrankungen und Problemen zur
Bildung von Selbsthilfegruppen

bestimmter Arzneimittel als Emp-
fehlung zu. Der G-BA entscheidet
Uber die Verordnungsfahigkeit
dieser Medikamente zulasten der
Gesetzlichen Krankenversicherung.

Quelle: www.aerzteblatt.de, 14.07.2014

und Austauschnetzen erstellt. Das
Projekt wird von der BARMER GEK
gefordert.

Kontakt:

NAKOS

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin-Charlottenburg
Tel.:030-310189 80

Fax: 030 —-310189 70
selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de

Quelle: Pressmitteilung von NAKOS
vom 18. September 2014
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Meldestelle fur barrierefreie
Fernlinienbusse ...

... nimmt Fahrt auf

Zum o1. Oktober 2014 hat die
Meldestelle fir barrierefreie Fern-
linienbusse ihre Arbeit aufgenom-
men. Der Bundesverband Selbst-
hilfe Kérperbehinderter e.V. (BSK)
bietet damit die erste Anlaufstelle
bei Fragen und Beschwerden fiir
Reisende mit Behinderung.

»Fernlinienbus-Betreiber sind ge-
setzlich verpflichtet, ab dem on.
Januar 2016 Neufahrzeuge einzu-
setzen, die barrierefrei sind“, be-
tont UIf D. Schwarz, Geschaftsstel-
lenleiter beim BSK. ,Unser konkre-
tes Ziel ist es, die Umsetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention
im Auge zu behalten. Darin ist die
Herstellung der Barrierefreiheit
verankert®, sagt Schwarz.

Julia Walter leitet die neue Mel-
destelle und ist auf die Resonanz
gespannt:, Wir haben keine

Hirnstimulation verbessert

Erfahrungswerte dariiber, von
wem und wie haufig unsere Mel-
destelle frequentiert wird*, sagt
sie.,,Fir unseren Verband ist es

jedoch wichtig, dass Reisende mit
Behinderung eine kompetente
Ansprechpartnerin haben, die ih-
nen bei allen Fragen zum Thema
Reisen mit dem Fernlinienbus zur
Seite steht”, so Walter.

Gedachtnisleistung

Freiwillige Probanden schnitten bei Tests 30 Prozent besser ab

Die Stimulierung
“®  eines bestimmten

\' <« Gehirnteils mit elek-

- tromagnetischen
Impulsen kénnte die
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Gedachtnisleistung verbessern.
Laut einer Studie der Northwestern
University in Evanston/lllinois/USA
haben die 16 Studienteilnehmen-
de nach diesem Eingriff 30 Prozent

Bis zur stufenweise Einflihrung
der Barrierefreiheit bei den Fernli-
nienbussen ist die Meldestelle im
Aufbau befindlich und wird als An-
sprechpartner fiir die verschiede-
nen Akteure zur Verfligung stehen.
Dies umfasst z.B. die Beratung von
Reisenden mit Behinderung, Uber-
prifung der Barrierefreiheit der
Fernlinienbusse durch Testfahrten,
die Kontaktaufnahme mit allen
Beteiligten (Fernlinienbus-Herstel-
ler, -Betreiber, Politik) sowie das
Ahnden von Missstanden bei nicht
barrierefreien Fernlinienbussen.

Die Meldestelle ist von Mo. bis Do.
(9.00 Uhr bis16.00 Uhr) und Fr.
(9.00 Uhr bis 13.30 Uhr) unter Tel.:
030 - 8145268-53 oder unter julia.
walter@bsk-ev.org erreichbar.

Quelle:
Pressemitteilung des BSK
vom o7. Oktober 2014

weniger Fehler bei Gedachtni-
stests gemacht.

Derzeit erforscht das Team um
Joel Voss, ob dieses Verfahren auch



Menschen mit Gedachtnisstorun-
gen helfen und die Abnahme der
Fahigkeiten im hoheren Alter ver-
ringern kann.

Laut der in Science veroffentlich-
ten Studie konzentrierten sich die
Forscher ganz bewusst auf den
Hippocampus. Dieser Bereich des
Gehirns spielt eine zentrale Rolle
bei grundlegenden Gedachtnisvor-
gangen. Dazu gehort zum Beispiel,
sich an den Namen eines Men-
schen zu erinnern. Diese Region
wurde bei allen Teilnehmenden
mit detaillierten Scans analysiert
und letztlich die Gedachtnislei-
stung beurteilt.

Den Teilnehmenden wurden Fo-
tos von Gesichtern gezeigt und
gleichzeitig Worter vorgespielt,
die mit den Motiven nichts zu
tun hatten. Sie sollten sich dann
an die Wort-Foto-Paare erinnern.

Mit Hilfe eines Gerats wurden
dann kurze elektromagnetische
Impulse auf den Bereich liber dem
Hippocampus abgegeben. Diese
Sitzungen wurden an fiinf aufein-
anderfolgenden Tagen jeweils 20
Minuten lang durchgefiihrt. Die
Teilnehmenden schnitten danach
bei den Gedachtnistests deutlich
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besser ab. Dieser Effekt blieb auch
24 Stunden nach der Beendigung
der Sitzungen bestehen. Sie ma-
chen jetzt 30 Prozent weniger Feh-
ler als vorher. Es konnten jedoch
keine Verbesserungen festgestellt
werden, wenn ein Gerat einge-
setzt wurde, das keine wirkliche
Funktion hatte.

wissenswert

Laut Voss ist es damit erstmals
gelungen nachzuweisen, dass
bestimmte Gedachtnisfunktio-
nen im Gehirn von Erwachsenen
ohne chirurgische Eingriffe oder
Medikamente verbessert werden
kénnen. Ganz abgesehen davon
hatten sich diese Ansatze bisher
als wenig erfolgreich erwiesen.
,,Dieses nicht-invasive Verfahren
verbessert die Fahigkeit, neue
Dinge zu lernen. Es verfligt tiber
ein unglaubliches Potenzial zur
Behandlung von Gedachtnissto-
rungen®, so Voss.

Derzeit erforschen die Forscher,
wie sich das Gedachtnis im ho-
heren Alter verandert. Sie hoffen,
bald mit Studien beginnen zu kén-
nen, deren Teilnehmer erste Anzei-
chen einer Demenz zeigen.

Quelle: Pressetext (www.pressetext.
com), 29.08.2014
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Unser Service

einfache Bedienung
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Epi-Care’
Das bewdhrte Signalsystem bei Epilepsie

l/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

l/ Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
t/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

v Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
Vv Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
l/ Gibt Sicherheit und Ruhe fur die ganze Familie
+/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
V Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

t/ inkl. Formalitaten der Kostentibernahme
l/ inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die

Te. 05223 87080
epitech Mt Menschlichiceit.

Jetzt auch drahtlos!
24 Stunden sicher fiihlen

Der Klassiker
Entspannt schlafen

Epi-Care® 3000

www.epitech.de

Epi-Care® free
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Erhebliche Zuzahlungen fur
Keppra® zu leisten

Antwort des Herstellers auf unsere Anfrage erfolgt

In der letzten Ausgabe der einfdlle
haben wir dartiber informiert, dass
es seit dem o1. Juli 2014 auch fiir Le-
vetiracetam einen Festbetrag gibt.
Dies hat zur Folge, dass Patienten,
denen das Originalprdparat (Kepp-
ra’®) verordnet wird, nun erhebliche
Zuzahlungen leisten miissen.

Wir haben uns daraufhin an den
Hersteller — die Firma UCB - ge-
wandt mit der Bitte, den Preis des
Keppra® auf das Festbetragsniveau
zu senken bzw. uns zu erldutern,
warum dies nicht geschehen ist.
Mit Schreiben vom 01.08.2014 hat
uns die Firma eine Antwort zukom-
men lassen, die wir im Folgenden
wiedergeben.

Sehr geehrte Frau TeRner, sehr
geehrter Herr Conrad,

... Sie baten ... um eine Begriin-
dung, warum UCB den Apothe-
kenabgabepreis von Keppra® nicht
auf den seit o1.Juli 2014 geltenden
Festbetrag fiir Levetiracetam ge-
senkt hat.

Zunachst einmal unser Dank an
Sie, dass Sie sich an uns gewendet
haben. Aufgrund der gesetzlichen
Vorgaben war es uns lediglich
moglich, Arzte und andere Ange-
horige der Fachkreise direkt Gber
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die 100%ige Austauschbarkeit von
Keppra® und Levetiracetam UCB®
zu informieren.

Festbetrage stellen aus Sicht der
Krankenkassen und Kostentrager
ein wirksames Instrument zur
Kostensenkung dar. Andererseits
bedeutet die Einflihrung des Fest-
betrages fiir Levetiracetam fiir
UCB als forschendes Arzneimittel-
unternehmen einen enormen Ko-
stendruck, mit dem wir bestmog-
lich umgehen missen. Hierbei
sind seitens UCB als international
tatiges Unternehmen auch glo-
bale Aspekte zu berticksichtigen,
insbesondere internationale Preis-
Referenzierungen (Bezugnahme
bei der Festlegung eines Preises
auf geltende Preise flir das Origi-
nalpraparat in anderen Landern).
Wir haben daher nach reiflicher
Uberlegung und intensiver Diskus-
sion die Entscheidung getroffen,
den Preis des Originals Keppra®
nicht auf den Festbetrag abzusen-
ken.

Gleichzeitig ist es uns sehr wichtig,
den Patienten in Deutschland zu
dem Produkt Keppra® ein absolut
gleichwertiges und aufzahlungs-
freies Praparat zur Behandlung der
Epilepsie zur Verfligung zu stellen.
Aus diesem Grund bieten wir seit

drei Jahren mit Levetiracetam
UCB® Menschen mit Epilepsie die
Méglichkeit, eine kostenglinstige
und zu 100% bioaquivalente Alter-
native zu Keppra® einzunehmen,
die das Umstellungsrisiko flr gut
eingestellte Epilepsiepatienten
minimiert.

Beide Arzneimittel besitzen den
gleichen Wirkstoff sowie die
gleichen sonstigen Bestandteile
und unterscheiden sich nicht in
Wirksamkeit, Vertraglichkeit oder
anderen Eigenschaften. Es han-
delt sich um identische Tabletten
mit identischen Wirkstarken,
PackungsgroRen und gleicher Pak-
kungsgestaltung.

Wir hoffen, dass wir Ihre Anfrage
damit beantworten konnten.

Mit freundlichen GriiRen
UCB PHARMA GMBH

Wir méchten unsere Leserinnen
und Lesern die Bewertung dieses
Antwortschreibens selbst liberlas-
sen und werden es daher an dieser
Stelle nicht kommentieren. Statt-
dessen mochten wir das Thema
gerne zur Diskussion stellen und
unsere Leserinnen und Leser auf-
fordern, und ihre Meinung in Form
eines Leserbriefs mitzuteilen.

cIC
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Wenn

die Neuronen
Sonderschicht
machen

Wenn die Neuronen
Sonderschicht machen

Berufliche Teilhabe von Menschen mit Epilepsie

REHADAT veroffent-
licht die erste Bro-
schire seiner neuen
Reihe REHADAT-
Wissen mit dem
Titel Wenn die Neu-
ronen Sonderschicht
machen. Wie sich die
berufliche Teilhabe
von Menschen mit
Epilepsie gestalten
ldisst.

Neben Grundinformationen tber
die Krankheit erfahrt der Leser, wie
Epilepsie sich auf das Berufsleben
auswirken kann. Zum Beispiel, ob
der Arbeitnehmer seinen Arbeitge-
ber tber die Krankheit informieren
muss, wie die Arbeitssicherheit
gewahrleistet wird oder welche

Hilfsmittel eingesetzt werden
kénnen.

REHADAT will mit seiner neuen
Wissensreihe praxisnah darstellen,
wie sich die berufliche Teilhabe
von Menschen mit Behinderung
oder Erkrankung konkret gestalten
lasst. Medizinisches Basiswissen
und Lésungen fur individuelle
Arbeitsgestaltungen werden ver-
mittelt.

Zielgruppe der Wissensreihe sind
in erster Linie Arbeitgeber, be-
troffene Arbeitnehmer sowie alle
Fachleute, die an der beruflichen
Teilhabe von Menschen mit Er-
krankung oder Behinderung betei-
ligt sind.

wissenswert

REHADAT ist das zentrale Infor-
mationsangebot zur beruflichen
Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung und ist ein Projekt des
Instituts der deutschen Wirtschaft
Koln, das vom Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales gefordert
wird.

Die Broschiire kann kostenlos
unter www.rehadat.de oder liber
die Website der Deutschen Epilep-
sievereinigung e.V. (www.epilepsie-
vereinigung.de) herunter geladen
werden.

www.rehadat.de/wissensreihe/
epilepsie.pdf

Quelle: Pressemitteilung der
,Deutschen Vereinigung flr Rehabilita-
tion“,10.09.2014
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Mobiler Gesundheitsassistent

MyTherapy - eine smarte App fiir smarte Patienten

Gesundheit ist unser hochstes
Gut. Mit der Smartphone-App
MyTherapy empfehlen wir Ihnen
ein praktisches Hilfsmittel, das Sie
bei Ihrer taglichen Therapie beglei-
tet. MyTherapy wurde zusammen
mit Patienten und namhaften For-
schungspartnern entwickelt und
hilft lhnen, mehr Zeit fur die scho-
neren Dinge im Leben zu haben.

MyTherapy erinnert Sie tagtaglich
an lhre Medikamente und ermog-
licht Ihnen, einfach und bequem
ein Gesundheitstagebuch zu fiih-
ren.

Erfassen Sie ihr Wohlbefinden,
Symptome und andere Messwerte
und analysieren Sie diese mit Hilfe
der graphischen Darstellung.

Werden Sie mit MyTherapy zum
Experten fiir Ihre Gesundheit! Er-
kennen Sie Trends in Ihrer Gesund-
heitsentwicklung oder entdecken
Sie akute Anderungen frihzeitig.

MyTherapy kann Ilhnen auch die
Einstellung auf ein neues Medi-
kament erleichtern: Erfassen Sie,
wie Ihr Korper auf Dosisverande-
rungen reagiert und welche Be-
gleiterscheinungen auftreten (z.B.

plotzliche
Gewichts-
verande-
rungen).

Unsere

Entwickler () B\
arbeiten

zurzeit an einem detaillierten An-
fallstracking fur Epilepsie. Werden
Sie Nutzer und helfen Sie uns mit
lhren Erfahrungen, das beste An-

fallstracking zur bauen: support@
smartpatient.de.

MyTherapy ist kostenlos im App-
Store erhaltlich.

einfille
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Stellungnahme zur Nutzenbewertung
des Antiepileptikums Fycompa®
(Wirkstoff: Perampanel) durch das
Institut fur Qualitat und Wirtschaftlich-
keit im Gesundheitswesen (IQWiG)
vom 15.08.2014

Wir —die unterzeichnenden
Epilepsie-Selbsthilfeverbande
Deutschlands —machen uns grofRe
Sorgen darlber, dass fiir Men-
schen mit schwerbehandelbaren
Epilepsien in Deutschland neue,
wirksame Medikamente zur Epi-
lepsiebehandlung in Zukunft nicht
mehr erhaltlich sein werden. Wir
fordern alle Entscheidungstrager
im Gesundheitswesen —vor allem
aber den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) — auf, dieser
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absehbaren Entwicklung entschie-

den entgegenzuwirken.

Hintergrund unserer Sorge: der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-
BA) hat bereits zum zweiten Mal
den Zusatznutzen flr ein neues

Medikament zur Epilepsiebehand-

lung als methodisch nicht belegt
und damit nicht gegeben bewer-
tet — 2012 fiir Trobalt® mit dem

Wirkstoff Retigabin (im Folgenden:

Retigabin) und 2013 fiir Fycompa®

mit dem Wirkstoff Perampanel (im
Folgenden: Perampanel) — obwohl
aus unserer Sicht ein Zusatznut-
zen beider Wirkstoffe eindeutig
gegeben ist.

2014 hat der Hersteller von Peram-
panel —die Firma Eisai — erneut
ein Dossier zum Beleg des Zu-
satznutzens dieses Medikaments
vorgelegt. Nach Priifung dieses
Dossiers kam das Institut fiir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im



Gesundheitswesen (IQWiG) zu dem
Schluss, dass ein Zusatznutzen des
Perampanel nicht belegt sei, da
der pharmazeutische Unterneh-
mer ,keine relevanten Daten fiir
die Bewertung des Zusatznutzens
gegeniiber der zweckmaRigen
Vergleichstherapie“ vorlege. Eine
Entscheidung des G-BA —der auch
eine von der Bewertung durch

das IQWiG abweichende Position
einnehmen kann - steht derzeit
noch aus.

Warum brauchen wir in Deutsch-
land dringend neue Medikamente
zur Epilepsiebehandlung?

Epilepsien gelten als gut behan-
delbare neurologische Erkrankun-
gen, bei denen in vielen Fallen
mit Hilfe einer medikamentosen
Therapie Anfallsfreiheit erreicht
werden kann. Ist dies nicht mog-
lich, stehen fir einen Teil der Be-
treffenden weitere Behandlungs-
moglichkeiten (z.B. die Epilepsie-
chirurgie) zur Verfligung. Mit einer
Anfallsfreiheit eroffnet sich die
Perspektive, ein von der Epilepsie
weitgehend unbeeintrachtigtes
Leben zu fiihren —auch wenn die
Medikamente in der Regel weiter
eingenommen werden mussen.

Leider gibt es jedoch eine nicht

zu vernachlassigende Gruppe
(etwa 20 —30 Prozent der Betref-
fenden; das entspricht 100.000
—150.000 anfallskranke Menschen
in Deutschland), bei denen keine
der verfligbaren Behandlungsop-
tionen zur Anfallsfreiheit oder zu
einer deutlichen Reduktion der
Anfalle fihrt. Die Lebensqualitat
dieser Menschen ist in der Regel
erheblich beeintrachtigt; bei ihnen
wurden alle Behandlungsmoglich-
keiten ausgeschopft, ohne zu ei-
nem zufriedenstellenden Ergebnis
zu fUhren. Diese Menschen gelten

als therapieresistent und nehmen
dies auch so wahr, da ihnen bisher
keiner der vielen Arzte und Arz-
tinnen, bei denen sie im Verlaufe
ihrer Erkrankung in Behandlung
waren, wirksam helfen konnte.

Fir einen Teil dieser bisher als
therapieresistent geltenden Men-
schen haben sich durch die in den
letzten Jahren neu hinzugekom-
menen Medikamente zur Epilep-
siebehandlung neue Perspektiven
eroffnet: eine deutlich bessere
Anfallssituation (weniger Anfélle
bzw. Anfallsfreiheit) und/oder
eine bessere Vertraglichkeit (we-
niger Nebenwirkungen, weniger
Wechselwirkungen mit anderen
Medikamenten). Fiir diejenigen,
die von den neuen Medikamenten
profitiert haben, sind die Voraus-
setzungen flr eine erhebliche
Verbesserung ihrer Lebensqualitat
(berufliche und soziale Situation,
psychische Befindlichkeit) gege-
ben. Aus diesem Grund ist es zwin-
gend erforderlich, dass in Deutsch-
land auch weiterhin neue Medi-
kamente zur Epilepsiebehandlung
zur Verfligung stehen.

Sicherlich fuihrt nicht jedes neue
Medikament bei jedem bisher
therapieresistenten anfallskranken
Menschen zu einer Verbesserung
des Behandlungsergebnisses —
beim Perampanel jedoch ist aus
unserer Sicht ein Zusatznutzen
eindeutig gegeben, da uns eine
Reihe von anfallskranken Men-
schen bekannt sind, die von die-
sem Medikament eindeutig profi-
tiert haben. Diesen Menschen ist
schlichtweg nicht zu vermitteln,
warum Perampanel keinen Zusatz-
nutzen haben soll = widerspricht
diese Einschatzung doch offen-
sichtlich ihrer eigenen Erfahrung.
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Warum sieht das IQWiG den Zu-
satznutzen von Perampanel als
nicht belegt an?

Das IQWiG kommt in seiner Dos-
sierbewertung des pharmazeu-
tischen Unternehmers (pU) zu
folgendem Schluss: ,Der pU legt
keine relevanten Daten fiir die
Bewertung des Zusatznutzens

von Perampanel gegenlber der
zweckmaBigen Vergleichstherapie
vor.“ Das IQWIiG macht in seiner
Dossierbewertung keinerlei Aus-
sagen zu einem vorhandenen oder
nicht-vorhandenen Zusatznutzen
von Perampanel — es bewertet le-
diglich das vom pharmazeutischen
Unternehmer gewahlte Studien-
design als nicht den Vorgaben des
G-BA entsprechend.

Die Firma Eisai weist in ihrem
Dossier darauf hin, dass der Zu-
satznutzen von Perampanel fir
die Gruppe der Epilepsie-Patienten
gepruft wird, die an einer phar-
makoresistenten und anhaltend
aktiven Epilepsie leiden (Kriterium:
Krankheitsdauer mehr als funf
Jahre). Es wird erlautert, dass fir
diese Gruppe von Epilepsiepatien-
ten die vorhandenen medikamen-
tésen Behandlungsmaoglichkeiten
weitgehend ausgeschopft sind, , ...
fir die also eine Erweiterung oder
Umstellung der patientenindivi-
duellen Basistherapie unter Be-
ricksichtigung der momentanen
zur Zusatztherapie zugelassenen
AEDs vom behandelnden Arzt als
aussichtslos betrachtet wird” (AED
= Antiepileptikum).

Dem halt das IQWiG in seiner
Dossierbewertung entgegen,
dass mit den bisher verfligbaren
Medikamenten zur Epilepsiebe-
handlung (ohne Perampanel),, ...
eine individuelle Optimierung der
medikamentosen Behandlung bei
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Patienten mit Epilepsie, die trotz
antiepileptischer Therapie nicht
anfallsfrei sind, sowohl sinnvoll
als auch moglich ist“. Daraus wird
abgleitet, dass —entgegen der
Aussagen der Firma Eisai — eine
zweckmaBRige Vergleichstherapie
mit einem der genannten bisher
zur Verfligung stehenden Wirk-
stoffe moglich ist.

Dieser Einschatzung widerspre-
chen wir entschieden, da sie an der
Realitat vollkommen vorbeigeht.
Bei einer fachgerechten Epilepsie-
behandlung, die bei der Studien-
population vorausgesetzt werden
kann (alle Studienteilnehmer
werden in spezialisierten Zentren
behandelt), ist davon auszugehen,
dass bei den Probanden mit keiner
der fur die Epilepsiebehandlung
derzeit verfligbaren Substanzen
(ob in Kombinations- oder Mono-
therapie) eine wesentliche Ver-
besserung der Anfallssituation zu
erwarten ist, da schon alle derzeit
moglichen Behandlungsoptionen
ausgeschopft sind. Eine Verbesse-
rung der Behandlungssituation bei
dieser Gruppe von Patienten ist
nur moglich mit einem Praparat,
das bisher noch nicht verfiigbar
war. Dies zu negieren, mag theo-
retisch plausibel klingen, zeugt
allerdings von einer profunden
Unkenntnis der Realitat der Epilep-
siebehandlung.

Wir halten das von der Firma Eisai
gewahlte Studiendesign zur Be-
wertung des Zusatznutzens (Test
gegen Placebo) fiir die Studienpo-
pulation fir das einzig mogliche.
Damit wird das umgesetzt, was
die Deutsche Epilepsievereinigung
bereits 2013 in ihrer Stellungnah-
me zur Bewertung des Zusatznut-
zens flir neue Medikamente zur
Epilepsiebehandlung am Beispiel
von Retigabin und Perampanel
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gefordert hat (veroffentlicht auf
www.epilepsie-vereinigung.de).
Dieses Studiendesign wird auch
von der Deutschen Gesellschaft
fiir Epileptologie (DGfE) als sinn-
voll und geeignet betrachtet, den
Zusatznutzen von Perampanel zu
priifen.

Aus unserer Sicht ergibt sich aus
den von der Firma vorgelegten
Daten eindeutig ein Zusatznutzen,
der auch unseren Erfahrungen aus
der Praxis entspricht. Wir kennen
eine Reihe von Epilepsiepatienten,
deren Anfallssituation sich durch
den Einsatz von Perampanel als
Zusatztherapie deutlich verbessert
hat. Anfallskranken Menschen,

die von dem Medikament ein-
deutig profitieren, zu sagen, dass
eben dieses Medikament keinen
Zusatznutzen hat, erscheint uns
unsinnig, ist nicht erklarbar und in
keiner Weise nachvollziehbar.

Forderungen

Wir fordern den G-BA auf,den aus
unserer Sicht sowohl in der Praxis
als auch durch Studien belegten
Zusatznutzen von Perampanel
anzuerkennen.

Weiterhin mussen die Vorgaben
flr die Studien zur Bewertung des
Zusatznutzens von Medikamenten
zur Epilepsiebehandlung so gean-
dert werden, dass mit ihnen eine
Prifung des Zusatznutzens mog-
lich und sinnvoll ist (im Sinne der
oben zitierten Stellungnahmen
der Deutschen Epilepsievereinigung
und der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie).

Dartiber hinaus ist es zwingend
erforderlich, die Kompetenz der
medizinischen Fachgesellschaften
—insbesondere die der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie

(DGfE) — bei der Bewertung und
Entscheidungsfindung tiber den
Zusatznutzen neuer Medikamente
zur Epilepsiebehandlung starker
als bisher zu bericksichtigen.

Wir appellieren an alle Entschei-
dungstrager im Gesundheits-
wesen, sich gemeinsam mit uns
daflir einzusetzen, dass auch die
Menschen mit Epilepsie, die bis-
her als therapieresistent gelten,
weiterhin eine Chance bekommen
und auch sie von den Fortschritten
im Bereich der medikamentdsen
Epilepsiebehandlung profitieren
konnen.

Berlin, den 18. September 2014
gez.

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
(Bundesverband und Landesverbdn-
de Berlin-Brandenburg, Niedersach-
sen, Hessen, Nordrhein-Westfalen
und Sachsen-Anhalt)

epilepsie eltern-bundesverband e.V.
Dravet-Syndrom e.V.
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

Landesverband der Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen Baden-Wiirttemberg
eV.

Landesverband fiir Epilepsie-Selbst-
hilfe Nordrhein-Westfalen e.V.

Anmerkung der Redaktion: vgl.
dazu auch den Artikel von Susanne
Fey und Doris Wittig-MofSner in der
Rubrik,,leben mit Epilepsie“ und
den Artikel,,Missstdnde in der Arz-
neimittelversorgung ...“ in der Ru-
brik ,,DE-Intern*in der vorliegenden
Ausgabe der einfdlle.
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Charta gegen Rassismus und
Rechtsextremismus

Der Paritatische bezieht eine deutliche Position

Der Paritatische mit seinen Mit-
gliedsorganisationen versteht sich
als Verband der Vielfalt, Toleranz
und Offenheit fiir alle Menschen,
unabhadngig von Hautfarbe,
Geschlecht, sozialer oder ethni-
scher Herkunft, Alter, Religion
oder Weltanschauung, sexueller
Identitat, materieller Situation,
Behinderung, Beeintrachtigung
oder Krankheit. Der Verband wird
getragen von der Idee der Paritat,
das heil3t der Gleichheit aller in
ihrem Ansehen und ihren Moglich-
keiten. Verschiedenheit und Viel-
gestaltigkeit sind fiir uns zentrale
Werte, ihre Forderung ist das er-
klarte Ziel unserer Verbandsarbeit.
Wir bekennen uns offentlich zur
Gleichwertigkeit aller Menschen
und flhlen uns verpflichtet, allen
Ideologien der Ungleichwertigkeit
entschieden entgegen zu treten.

Fir den Paritatischen gehort die
Verteidigung und Starkung einer
demokratischen und engagierten
Burgergesellschaft in Deutschland
zum Kernbereich seines Selbst-
verstandnisses. Wir stehen ein fir
eine demokratische Kultur in der
Gesellschaft, insbesondere aber
innerhalb unserer Mitgliedsorga-
nisationen und Einrichtungen.

Wir beobachten mit grolRer Sorge,
dass rechtsextreme Tendenzen

in vielen Regionen der Bundes-
republik und bis hinein in die

] .
== DER PARITATISCHE

_ GESAMTVERBAND

Mitte der Gesellschaft in vielen
Formen in Erscheinung treten.

Es ist inzwischen gezielte Stra-
tegie rechtsextremer Gruppen,
vorhandene zivilgesellschaftliche
Strukturen und Organisationen zu
unterwandern. Sie schlieRen sich
den Vereinen und Verbanden vor
Ort an und versuchen, diese von
innen heraus zu beeinflussen und
flr ihre Zwecke zu missbrauchen.
Dort, wo Angebote aus der Zivil-
gesellschaft wegfallen, versuchen
sie, die entstandenen Liicken mit
eigenen Angeboten zu schlieRen.
Dieser Entwicklung wollen wir
entgegentreten.

Mit dieser Charta positioniert

sich der Paritatische in aller Klar-
heit 6ffentlich gegen Rassismus,
Rechtsextremismus und Antisemi-
tismus. Wir leisten einen aktiven
Beitrag zu Pravention und Be-
kampfung von Rechtsextremismus
und Rassismus in der Gesellschaft.
Unser Verband ist kein Ort flr
menschenverachtende, demokra-
tie- oder fremdenfeindliche Ein-
stellungen. Wir wehren uns gegen
die Einflussnahme rechtsradikaler
Personen und Gruppen auf unse-
ren Verband, unsere

praktische Arbeit und auf die Men-
schen, die sich in unseren Vereinen
und Verbanden haupt- und ehren-
amtlich engagieren. Aus diesem
Antrieb heraus ist uns wichtig,
ausdrucklich zu erklaren:

« Aufgabe des Paritatischen ist es,
eine solidarische Gesellschaft
mitzugestalten und zu verteidi-
gen. Dazu pflegen wir eine Ver-
bandskultur, die von gegenseiti-
gem Respekt und Wertschatzung
jedes Einzelnen gepragt ist.

« Der Paritatische verurteilt jede
Form von Rechtsextremismus,
Rassismus und alle anderen
Ideologien der Ungleichwertig-
keit. Wir dulden keine Form von
Rassismus, Rechtsextremismus
oder Antisemitismus in unserer
Gesellschaft, in unseren Mit-
gliedsorganisationen oder bei
unseren Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern.

« Der Paritatische schatzt die Viel-
falt der Gesellschaft innerhalb
und aulBerhalb des Verbandes
und wird den Prozess der inter-
kulturellen Offnung im Sinne
unseres Leitbildes fortfiihren.

Diese Charta soll durch einen kon-
tinuierlichen Dialog des Paritati-
schen und seiner Mitgliedsorgani-
sationen sowie gezielte Offentlich-
keitsarbeit, politische Bildung und
Aufklarung durch Handlungsemp-
fehlungen, Handreichungen und
Arbeitshilfen flankiert werden.

Berlin, 26. September 2014

Anmerkung der Redaktion: Wir
begrtifSen die eindeutige Position
des Paritdtischen und schliefSen uns
ihr in vollem Umfang an.

Quelle:

Pressemitteilung des Paritatischen
Gesamtverbandes vom
26.September 2014
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Wiedereinstieg mit besonderen
Herausforderungen

Expertise iiber die Vereinbarkeit von Beruf und Verantwortung
fuir ein Kind mit Behinderung erschienen

Es ist eine Herausforderung fur
jede Familie, Erziehungsverant-
wortung und Erwerbstatigkeit
miteinander zu vereinen. Wenn
ein Kind mit Behinderung in der
Familie lebt, stellen sich Fragen
der Vereinbarkeit in zugespitzter
Form. Oft sind es die Mutter, die
Uber einen langen Zeitraum ihre
berufliche Laufbahn unterbrechen
und ihre eigenen Bedlrfnisse zu-
riickstellen, um sich der Betreuung
ihrer Kinder zu widmen.

Die unter Leitung von Prof. Dr.
Uta Meier-Grawe (Justus-Liebig-
Universitdt Giefsen) erarbeitete
Expertise enthalt Handlungs-
empfehlungen, wie Frauen mit
besonderen Herausforderungen
im beruflichen Wiedereinstieg
angemessen unterstitzt werden
kénnen und wie die Situation

von Familien, in denen Kinder mit
Behinderungen leben, optimiert
werden kann. In Interviews geben
die Frauen Einblicke in ihre konkre-
te Situation. Die Expertise ist ein
wichtiger Handlungsleitfaden fir
die Praxis und Auftrag an die Poli-
tik. Die Teilnahme am Arbeitsleben
ist nur moglich, ,wenn es gelingt,
konkret, vor Ort, bessere Rahmen-
bedingungen fir den beruflichen
Wiedereinstieg zu schaffen”, so
die Bundesministerin fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend, Ma-
nuela Schwesig, im Vorwort der
Expertise.

Erganzt werden die Situations-
analyse und die Handlungsemp-
fehlungen durch den Ratgeber
,Berufstdtig sein mit einem behin-
derten Kind. Wegweiser ftir Miitter
mit besonderen Herausforderun-

gen“.Er stellt Sozialleistungen fur
berufstatige Mutter mit einem
behinderten Kind anhand konkre-
ter Fallbeispiele dar.

Die Publikation iy
Wiedereinstieg
mit besonderen
Herausforde-
rungen umfasst
70 Seiten und
kann entweder
gegen eine Versandpauschale von
3 Euro bestellt (Bundesverband
fir kbrper- und mehrfachbehin-
derte Menschen e. V., Brehmstr.

5 - 7,40239 Dusseldorf, Tel.: 0211 —
640040) oder von der Website des
bvkm (unter ,Aktuelles”) kostenlos
heruntergeladen werden (www.
bvkm.de).

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 17. Oktober 2014

Kein Nutzen ohne Zusatznutzen

Warum wirksame Medikamente wieder vom
Markt verschwinden

Petra M.*, 38 Jahre, lebt seit 12
Jahren mit einer Epilepsie. Nach
vielen Therapieversuchen mit ver-
schiedensten Medikamenten hat
das neue Antiepileptikum Fycom-
pa® mit dem Wirkstoff Perampanel
den Durchbruch gebracht: Seit 12
Jahren ist sie nun anfallsfrei und
sie ist in ihrem Alltagsleben von
ihrer Epilepsie kaum noch beein-
trachtigt.
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Auch Manfred L.*, 41 Jahre, erlebte
im Oktober 2011 seinen ersten

von bisher zahlreichen Grand mal
—ihm hat Fycompa® ebenfalls ge-
holfen. Er ist nicht anfallsfrei, aber
die Anfalle finden nur noch nachts
statt und ermdglichen ihm einen
weitgehend normalen Alltag.

Etwa 0,5 bis 1% der Bevolkerung
in Deutschland (ca. 500.000 bis
800.000 Menschen) sind an einer

Epilepsie erkrankt, die in vielen
Fallen gut behandelbar ist. Leider
gibt es eine nicht zu vernachlas-
sigende Gruppe Betroffener (ca.
100.000 bis 150.000 Menschen),
bei denen keine der bisher verfiig-
baren Behandlungsoptionen zur
Anfallsfreiheit oder zu einer deut-
lichen Reduktion der Anfalle fiihrt.
Deren Lebensqualitat ist dadurch
erheblich beeintrachtigt - sie gel-
ten als therapieresistent.



So wie bisher der 11-jahrige Cedric
B.*, der seit 10 Jahren mit zwei bis
drei grolRen Anfallen taglich zu
kimpfen hatte. Seit einem Jahr
nimmt er Fycompa® und ist seither
anfallsfrei — fiir ihn und seine El-
tern eine grofRe Entlastung.

Lisa H.*, 50 Jahre, hat seit ihrem
vierten Lebensjahr epileptische
Anfélle. Durch Fycompa® ha-

ben sich bei ihr die Zahl und die
Schwere der Anfalle drastisch re-
duziert. Seit zwei Jahren geniel3t
die aktive, lebenslustige Frau erst-
mals ein Leben mit langen anfalls-
freien Phasen.

Sie und viele andere Patienten, die
von dem neuen Medikament profi-
tieren, beflirchten jedoch, dass es
ihnen bald nicht mehr zur Verfu-
gung steht. Dies wird dann der Fall
sein, wenn es vom Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) keinen
Zusatznutzen attestiert bekommt.

Hintergrund: Seit 2011 ist das AM-
NOG (Arzneimittelmarktneuord-
nungsgesetz) in Kraft. Neben der
Zulassung durch die Europdische
Arzneimittel-Agentur (EMA) muss
in Deutschland der Zusatznutzen
eines Medikaments durch den
Hersteller belegt werden. Die-

sen Nachweis muss er in einem
Dossier fuihren, in dem er sein
Medikament in seiner Wirksam-
keit mit einem (oder mehreren)
bisher erhaltlichen Medikamenten
vergleicht. Mit welchen Medika-
menten verglichen wird (Wahl

der Vergleichstherapie), legt der
G-BA fest. Wenn der Hersteller sein
Dossier eingereicht hat, wird dies
vom Institut ftir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IOWIG) mit Sitz in KOIn geprift.

Bei seiner Prifung kam das
IOWIG am 15. August 2014 zu dem

Schluss, dass beim Fycompa® kein
Zusatznutzen vorliegt — aber nicht
etwa, weil dem so ist, sondern weil
der Hersteller in seinem Dossier
nicht den Vorgaben des G-BA ge-
folgt ist. Ob mit dem vom Herstel-
ler verwendeten Studiendesign ein
Zusatznutzen belegt werden kann,
wurde nicht gepriift — obwohl das
IOWIG dem Studiendesign des
Herstellers durchaus hatte folgen
kénnen.

Die Wahl der Vergleichstherapie
hat es gerade bei neurologischen
Erkrankungen wie der Epilepsie

in sich, da die Behandlung sehr
individuell auf den einzelnen Pa-
tienten zugeschnitten und kaum
vergleichbar ist. Die medizinischen

Fachgesellschaften, insbesondere
die Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie, haben den G-BA bereits
mehrmals dazu aufgefordert,

die Vorgaben fur die Studien zur
Bewertung des Zusatznutzens
von Medikamenten zur Epilepsie-
behandlung so abzuandern, dass
eine solche Priifung Gberhaupt
moglich und sinnvoll ist — bisher
vergebens.

Am Ende trifft der G-BA—in dem
Arzte, Krankenh3user und Kassen
vertreten sind — seine Entschei-
dung, die durchaus von der Bewer-

menschen mit epilepsie

tung des Dossiers des Herstellers
durch das IQWIG abweichen kann.
Wird ein Zusatznutzen anerkannt,
darf der Hersteller mit den Kran-
kenkassen tber den Preis verhan-
deln. Fallt das Urteil negativ aus,
muss das Unternehmen sich mit
dem Preis des Medikaments zu-
friedengeben, mit dem verglichen
wurde bzw. werden sollte. Dies ist
fir den Hersteller wenig lukrativ
und geht mit finanziellen Einbu-
Ren einher.

Die Entwicklung eines neuen
Medikaments kostet oft viel Geld.
Schlecht, wenn sich diese Kosten
nicht gegenfinanzieren lassen.
Mogliche Folge: In Deutschland
werden hilfreiche Medikamente

ohne vom G-BA anerkannten Zu-
satznutzen gar nicht erst auf den
Markt gebracht oder wieder vom
Markt genommen. Die Regelung
koénnte sich somit zu einer Innova-
tionsbremse entwickeln und Phar-
maunternehmen von Forschung
und Entwicklung dringend be-
notigter neuer Medikamente zur
Epilepsiebehandlung abhalten.

Nachdem bereits das Epilepsie-
Medikament Trobalt® (Wirkstoff:
Retigabin) vor dem G-BA keine
Gnade fand und in Deutschland
vom Markt verschwand, steht jetzt
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zu befiirchten, dass Fycompa® das
gleiche Schicksal ereilen wird -
wenn der G-BA bei seiner Sitzung
im November 2014 der IQWIG-
Beurteilung folgt.

Natdrlich konnte sich in diesem
Fall der Hersteller trotz des niedri-
gen Verkaufspreises entscheiden,
das Medikament auf den deut-
schen Markt zu bringen —zum
Wohle der Patienten. Aber hier
besteht wohl genauso wenig Hoff-
nung.

Und Lisa H. und Manfred L. und all
die anderen? Sie konnen dann nur
noch auf eine Einzelfall-Erstattung
des Medikaments durch ihre Kran-
kenkassen hoffen und das Medi-
kament im Ausland beziehen —ein
nervenaufreibender und aufwan-
diger Prozess.

*Namen der Redaktion bekannt

Doris Wittig-MofSner
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Leharstrafse 6, 90453 Niirnberg
Tel.:09 11—18 09 37— 47/ Fax — 46
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

Susanne Fey

epilepsie bundes-elternverband e.V.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel./Fax: (02 02) 29 88 465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Anmerkung der Redaktion: \gl.
dazu auch die in diesem Heft abge-
druckte Stellungnahme aller deut-
schen Landes- und Bundesverbdnde
der Epilepsieselbsthilfe, die auch
von der Website der DE — www.
epilepsie-vereinigung.de — herun-
tergeladen werden kann (weitere
Informationen und Stellungnah-
men zum Thema finden sich dort
ebenfalls).
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Beliebt bei der

Geliebt von den Menschen werde ich
nach einem Grand Mal im Schlaf.
All was ich hore, all was ich rieche, schmecke
All was ich flhle SE
erdenkt mein Hirn vielleicht zum ersié
Soll es doch denken, 1".
Hauptsache ich weif noch,
wie sehr mir bekannt, was um mich herum
herumstrebt, ohne gleich umzufallen.
So sehr genieRen kann nur ein Baby..

So ungeschickt ward mein Kérper nie zuvor,
vor allem das gerade Laufen, ?
so laufen wie ein erwachsener Mensch,
fallt mir so schwer, dass alle Abzweigungen,
die abweichen, mich zum Umknicken bewegen

Hatt ich jetzt nur einen Rock an
hielten sie meinen Schritt

flr einen hubschen Knicks, einen First- Lady -Gr
Manner aus alteren Zeiten, 17 g
denen ich gar nichts bis wenig bedeute. I

Die alten Gewohnheiten wie einst
wiederherzustellen versucht ich
die Lésung darin zu finden,

etwas zu andern,

andern, das bisher geschah.

Was wirdest Du machen,
wenn ich so von heute auf morgen,
so ganz ohne grof3en Aufwand,
mich normal bewegen wiirde,

so ganz wie die Frauen von heute?

Wiirdest Du mich auf Handen tragen,
wirde ich aufhoren zu saufen?
Misstest Du lachen, haltlos?

Kann ich mit Dir sprechen, oder
bringst Du mir Fischhappchen?

Wenn Du wirklich

den Titel Professor hast,
dann bin ich stolz auf dich.
Cholerisch bin ich schon,
das gibst du zu.

Verraten wollt ich zu wissen, F .

dass mein Vater mich mehr als nur liebte
liebte bevor mein Bruder geboren wurde.
Noch galt ich als vorzeigbar,

Heut fiihlt ich mehr als nur eine Arztit q

Name der Redaktion bekannt
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Neue Mitarbeiterin im Redaktionsteam
Conny Smolny tritt Nachfolge von Brigitte Lengert an

Wir freuen uns, unseren Leserinnen
und Lesern unsere neue Mitarbei-
terin im Redaktionsteam — Conny
Smolny - vorstellen zu kénnen.

Sie tritt die Nachfolge von Brigitte
Lengert an, die uns viele Jahre als
Redakteurin bei den einfdllen un-
terstiitzt hat (vgl. dazu den Beitrag
in einfdlle 129).

Mein Name ist Conny Smolny. Ich
bin 1964 in Karl-Marx-Stadt gebo-

ren und in Thiringen und Berlin
aufgewachsen. Nach meiner Kran-
kenschwesternausbildung habe
ich an der Humboldt-Universitat
zu Berlin Neuere Deutsche Litera-
tur, Soziologie und Gender Studies
studiert. Schon wahrend meiner
Studienzeit begleitete und koor-
dinierte ich Reisen fir Menschen
mit geistiger und Mehrfachbe-
eintrachtigung. 2005 folgte die
Initiative zur Grindung eines
eigenen gemeinnutzigen Vereins,
dem ich immer noch vorstehe.
dynamis e.V. (www.dynamis-berlin.
de) bietet Reisen und Freizeitbe-
schaftigungen fiir Menschen mit
Beeintrachtigung an. Seit Juni 2014
bin ich zudem als Redakteurin fir
die einfille tatig.

Aus akademischen, beruflichen
und privaten Griinden beschaftige
ich mich schon seit vielen Jahren
mit Themen und Perspektiven des
Todes. 2011 erschien von mir in der

Selbsthilfeforderung 2015

FORDERANTRAGE STELLEN NICHT VERGESSEN

Spitzenverband

Leitfaden zur
Selbsthilfeférderung

Grundsétze des GKV-Spitzenverbandes
zur Forderung der Selbsthilfe gemaR § 20c SGB V
vom 10. Médrz 2000 in der Fassung vom 17. Juni 2013

In seiner Presseerklarung vom
25.September 2014 informiert
der Verband der Ersatzkassen e.V.
(vdek) dariuiber, dass die Ersatzkas-
sen im Jahr 2013 insgesamt 16,3
Millionen Euro zur Férderung von
Selbsthilfeeinrichtungen ausgege-
ben haben. Damit seien BARMER
GEK, Techniker Krankenkasse (TK),
DAK-Gesundheit, Kaufmdnnische
Krankenkasse (KKH), Hanseatische
Krankenkasse (HEK) und Handels-
krankenkasse (hkk) in der gesetzli-

Reihe Kleine Kulturgeschichten des
Vergangenheitsverlages Komm,
sanfter Tod, des Schlafes Bruder —
eine kleine Kulturgeschichte des
Todes (www.vergangenheitsverlag.
de).

Ich freue mich, bei den einfdllen
mitarbeiten zu kdnnen, mich mit
Themen auseinanderzusetzen, die
nicht immer einfach, aber immer
wichtig sind, und auch zu dieser
Ausgabe meinen Teil beizutragen.

Conny Smolny

Liebe Conny! Auch wir sind froh
dartiber, dass Du uns bei den einfiil-
len unterstiitzt und begrtifSen Dich
herzlich im Redaktionsteam. Wir
freuen uns auf die Zusammenar-
beit mit Dir.

Die Redaktion.

chen Krankenversicherung erneut
Hauptfinanzier der Selbsthilfe.

Seit 2008 sind alle gesetzlichen
Krankenkassen zur Férderung ver-
pflichtet. Dazu wird alljahrlich ein
Ausgabenrichtwert festgelegt, der
sich an einem im Sozialgesetzbuch
verankerten Schliissel orientiert.
Derzeit belauft sich der Selbsthilf-
ebeitrag auf 0,62 Euro pro GKV-
Versichertem, 2015 voraussichtlich
auf 0,64 Euro (45 Millionen Euro).

einfille
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Insgesamt haben sich die Zuwen-
dungen durch die GKV seit 1999
versechsfacht.

Wir mochten die Gelegenheit
nutzen, alle Verbande und Epi-
lepsie-Selbsthilfegruppen daran
zu erinnern, dass auch fiir das
Jahr 2015 wieder Forderantrage
gestellt werden kénnen und soll-
ten. Bitte denkt/denken Sie bei
der Antragstellung daran, dass es
unterschiedliche Forderebenen
gibt: Zum einen die kassenarten-
Ubergreifende Gemeinschafts-
forderung und zum anderen die
kassenartenindividuelle Projekt-
forderung (vgl. dazu den vom GKV-
Spitzenverband herausgegebenen

Leitfaden Selbsthilfeférderung, der
unter unten stehendem Link von
der Website des vdek oder lber die
Website der Deutschen Epilepsie-
vereinigung als kostenloser Down-
load zur Verfligung steht.

Weitere Informationen zu Art und
Inhalt der Férderung finden sich
auf der Website des vdek (www.
vdek.com/vertragspartner/Selbst-
hilfe.ntml); dort stehen auch die
entsprechen Antragsformulare als
Download zur Verfligung.

Wer fiir 2015 Fordermittel bean-
tragen mochte, sollte unbedingt
die Antragsfristen beachten. In der
Regel muissen die Antrage bis zum

31. Dezember 2014 gestellt werden
—ggf.gibt es in den einzelnen Lan-
dern aber auch davon abweichen-
de Regelungen (teilweise auch
frihere Termine).

Wer fiir 2015 Fordermittel beantra-
gen mochte, sollte dies friihzeitig
tun, da das Zusammenstellen der
Antragsunterlagen in der Regel ei-
nige Zeit in Anspruch nimmt. Und
zuletzt: Nicht alle Krankenkassen
-2.B. die AOK —sind Mitglied im
Verband der Ersatzkassen. Auch bei
diesen Kassen kdnnen Forderan-
trage gestellt werden; allerdings
sind dazu in der Regel andere An-
tragsformulare erforderlich.

Selbst-handeln bei Epilepsien

Ein Seminarbericht

£l i;-'}__ '__.I-. ;
il K
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Das Ausbildungshotel Lindenhof in Bielefeld.

Vom 13. bis 15. September 2014
fand in Bielefeld-Bethel ein Wo-
chenendseminar im Ausbildungs-
hotel Lindenhof statt.Es gingum
das Thema Anfallsselbstkontrolle
(epileptische Anfalle selbst beein-
flussen).

Die Leitung des Kurses hatten
zwei echte Profis Gbernommen —
Dipl. Psych. Andreas Diichting (Psy-
chologischer Psychotherapeut aus
Bielefeld) und Dr. phil. Gerd Heinen
(Psychologischer Psychotherapeut,
Ringpraxis Berlin).

einfille

Teilgenommen haben 15 Perso-
nen, die aus ganz Deutschland
angereist waren. Der Freitagabend
war zum Kennenlernen da und
wir merkten schon, dass wir eine
tolle Truppe waren. Samstags nach
dem Fruhstuck starteten wir um
9.00 Uhr mit der Nagelprobe.13
bis 15 Nagel mussten auf den Kopf
eines in Holz geschlagenen Nagels

Die Referenten Andreas Diichting (li.) und
Gerd Heinen (re.).

gelegt werden, ohne den Boden
zu bertihren. Es klappte unwahr-
scheinlich schnell.

Gerd Heinen schreibt in seinem
von ihm erstellten Arbeitsmaterial:
Probleme I6sen sich nicht von al-
leine, man muss Losungen suchen
und findet doch oft Enttauschun-
gen:

e Irrtimer gehoren dazu.

« Irrtimer zeigen, wie es nicht
geht und helfen auf dem Weg zu
einer Losung.

« Es ist wichtig, den Mut und die
Zuversicht nicht zu verlieren.

« Es ist wichtig, zusammen zu
arbeiten.

« Es ist wichtig, Hilfe zu holen.

« Dazu ist es wichtig, tber Proble-
me zu sprechen.

Gefundene Lésungen haben ande-
re Geflihle zur Folge:



« Freude und Stolz angesichts der
gefundenen Losung.

« Verwunderung, dass es wider
Erwarten gelungen ist.

« Ermutigung, Starke, Selbstbe-
wusstsein.

Dabei ist eine positive Einstellung
wichtig, denn: negative Uberzeu-
gungen ergeben negative Pro-
blemlésungen.
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An folgendem Leitsatz
sollten wir uns alle ori-
entieren: Wer etwas ver-
sucht, kann verlieren.
Wer es nicht versucht, hat
schon verloren.

Man sollte offen tber
Epilepsie reden und nicht
mit einem Schild auf dem
Ricken (ich habe Epilep-
sie) herumlaufen.

Die Zeit verging wie im Flug und
eigentlich waren die 2 1/2 Tage viel
zu kurz.

Zum Schluss moéchte ich mich

im Namen aller Teilnehmer recht
herzlich bedanken bei Dr. phil.
Gerd Heinen (hoffentlich hab ich
nicht zu viel abgeschrieben) und
Dipl. Psych. Andreas Diichting
(auch eine Spitzenkraft zu diesen
Themen mit Herz und Humor).
Bedanken mochte ich mich auch
bei Herrn Meyer von der Hotellei-
tung (besonderen Dank fiir das
sehr gute Eis) und zum Schluss bei
dem freundlichen, stets hilfsberei-

Tschiiss

Euer Volker

PS.: Nicht vergessen, was Victor
von Weizacker gesagt hat: Krank-
heit ist Ausdruck eines nicht ge-
lebten Lebens.

ten Serviceteam. Wir alle freuen
uns jetzt schon auf den nachsten
Kurs.
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tande in der Arzneimittel-

Am Samstag, dem 06. September
2014, haben sich auf Initiative der
Deutschen Epilepsievereinigung
(DE) Vertreter aller Bundes- und
Landesverbdnde der Epilepsie-
Selbsthilfe in Deutschland (Bun-
des- und Landesverbande Berlin-
Brandenburg, Niedersachsen,
Hessen, Nordrhein-Westfalen und
Sachsen Anhalt der DE; epilepsie-
bundes-elternverband e.V.; Dravet-
Syndrom e.V.; Landesverband Epi-
lepsie Bayern e.V.; Landesverband
der Epilepsie-Selbsthilfegruppen
Baden-Wiirttemberg e.V. und Lan-
desverband der Epilepsie-Selbsthilfe
Nordrhein-Westfalen e.V.) in Berlin
getroffen. Das Hauptthema war,
wie sich die Selbsthilfeverbande
positionieren kdnnen angesichts
einer Entwicklung im Bereich der
Versorgung mit Antiepileptika, die
die Behandlung vieler Tausender

Menschen mit Epilepsie gefahrdet.

In Deutschland sind etwa 500.000
Menschen an einer Epilepsie er-
krankt. Die Lebensqualitat anfalls-
kranker Menschen ist oft erheblich
beeintrachtigt. Epilepsien gelten
als medikamentos gut behan-
delbare Erkrankungen — dennoch
gibt es eine Gruppe von 20 bis 30
Prozent der Betreffenden, bei de-
nen mit den bisher bestehenden
Méglichkeiten eine Anfallsfreiheit
nicht erreicht werden kann.

Die Beflirchtung, dass zukuinftig
keine neuen Medikamente zur Epi-

einfille

lepsiebehandlung in Deutschland
mehr erhaltlich sein werden — ob-
wobhl dies dringend erforderlich ist
—waurde von allen teilnehmenden
Verbanden geteilt. Hintergrund

ist eine aus Sicht der Verbande
falsche Umsetzung des Arznei-
mittelmarktneuordnungsgesetzes
(AMINOG), die dazu fiihrt, dass der
vorhandene zusatzliche Nutzen
neuer Medikamente zur Epilep-
siebehandlung aus methodischen
Grunden nicht belegt werden
kann (vgl. dazu auch die ausfiihr-
liche Stellungnahme in der Rubrik
wissenswert der vorliegenden Aus-
gabe der einfille).

Am 15. August 2014 hatte das In-
stitut fiir Qualitdat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen
(IOWiG) das Dossier des Herstel-
lers des Antiepileptikums Fycom-
pa® abschlieBend bewertet und
festgehalten, dass der Hersteller
fiir dieses Antiepileptikum keinen
Zusatznutzen belegt habe. Diese
Einschatzung teilen die Epilepsie-
Selbsthilfeverbande nicht, weil

es eine Gruppe von Menschen
gibt, die durch Fycompa® deutlich
weniger Anfalle haben oder sogar
anfallsfrei geworden sind —an-
fallskranke Menschen, bei denen
mit anderen Medikamenten oder
weiteren Behandlungsmoglich-
keiten (zum Beispiel Epilepsiechir-
urgie) keine Besserung erreicht
werden konnte (vgl. dazu auch den
Artikel von Susanne Fey und Doris

Wittig-Molner in der Rubrik leben
mit Epilepsie in der vorliegenden
Ausgabe der einfille).

Die Epilepsie-Selbsthilfeverbande
fordern den Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA) dazu auf, den
Zusatznutzen fiir Fycompa® anzu-
erkennen. Des Weiteren miissen
die Vorgaben fiir die Studien zur
Bewertung des Zusatznutzens

bei Antiepileptika durch den G-BA
gedndert werden (vgl. dazu auch
die Stellungnahme zur Bewertung
des Zusatznutzens fiir neue Medi-
kamente zur Epilepsiebehandlung,
die auf der Website der DE — www.
epilepsie-vereinigung.de — als
Download zur Verfligung steht).
Die Kompetenz der medizinischen
Fachgesellschaften —insbesonde-
re der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) — muss bei der
Bewertung und Entscheidungs-
findung starker beriicksichtigt
werden

Der G-BA ist das oberste Be-
schlussgremium der gemeinsa-
men Selbstverwaltung der Arzte,
Zahnarzte, Psychotherapeuten,
Krankenhauser und Krankenkas-
sen in Deutschland. Er untersteht
der Fachaufsicht des Bundesmi-
nisteriums ftir Gesundheit und
legt fest, welche Leistungen der
medizinischen Versorgung von
den Gesetzlichen Krankenkassen
erstattet werden.
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Seminare und Veranstaltungen der DE

Bitte frihzeitig anmelden!

Arbeitstagung 2014

Thema: Genderaspekte in der Behand-
lung und im Leben mit Epilepsie

Nach wie vor ist die Lebenssituation von
Mannern und Frauen in vielen Lebens-
bereichen unterschiedlich, und zwar
nicht nur im Berufsleben. Manner und
Frauen gehen auch unterschiedlich mit
chronischen Krankheiten/Behinderungen
um —verarbeiten sie anders, integrieren
sie unterschiedlich in ihr Arbeits- und
Berufsleben. Thema der Arbeitstagung ist
es, diesen unterschiedlichen Herangehens-
weisen auf den Grund zu gehen und zu
schauen, wie es sowohl Mannern als auch
Frauen gelingt, mit ihrer Epilepsie ,gut zu
leben“—und was Manner von Frauen und
Frauen von Mannern lernen kénnen.

Zeit:19.Juni 2015 (18.00 Uhr) — 21. Juni 2015
(14.00 Uhr)

Ort: Arbeitnehmer-Zentrum Kénigswinter,
Johannes Albers-Allee 3,53639 Konigswin-
ter (www.azk.csp.de)

Kosten: DZ: Mitglieder 100 Euro (ermaRigt:
80 Euro); Nichtmitglieder 120 Euro / EZ:
Mitglieder 120 Euro (keine ErmaRigung);
Nichtmitglieder 160 Euro; in dem Betrag
sind die Seminargebiihr sowie die Uber-
nachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 8o Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.
Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail:info@epilepsie-vereinigung.
de.

Das genaue Programm der Arbeitsta-
gung wird zurzeit erarbeitet und in der
Ausgabe Nr.133, . Quartal 2015 der einfdl-
le vorgestellt.

Mitgliederversammlung 2015

Die Mitgliederversammlung 2015 der DE
findet an folgendem Termin statt:

Zeit: 19.Juni 2015,14.00 —18.00 Uhr
Ort: Arbeitnehmer-Zentrum Kénigswin-

ter, Johannes Albers-Allee 3, 53639 KO-
nigswinter (www.azk.csp.de)

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Die Einladung zur Mitgliederversamm-
lung incl. der vorlaufigen Tagesordnung
wird in der Ausgabe Nr.133, 1. Quartal
2015 der einfille veréffentlicht.

Wir bitten um Anmeldung, damit wir
besser planen kdnnen — weisen aber
darauf hin, dass auch nicht angemeldete
Personen an der Mitgliederversammlung
teilnehmen kénnen.

Seminare und Workshops

Die Teilnahmegebiihren fiir die folgen-
den Seminare und die Arbeitstagung
konnen bei den Krankenkassen im Rah-
men der Selbsthilfeférderung nach § 20c
SGB V u.U. iibernommen werden, wenn
die entsprechenden Antrage der Selbst-
hilfegruppen rechtzeitig gestellt werden.
Bitte bei der Antragstellung die Fristen
beachten! Diese werden unterschiedlich
gehandhabt - bitte fragt/fragen Sie bei
zustandigen Krankenkasse nach, bis
wann die Forderantrage gestellt werden
missen (vgl.dazu auch den vorherge-
henden Artikel Selbsthilfeférderung 2015).

Epilepsie im Arbeitsleben. Was tun bei
beruflichen Problemen? (NEU!!)

Seminarbeschreibung: Es wird zundchst
in Kleingruppen gearbeitet, in denen die
Teilnehmenden Fallbeispiele zusammen-
tragen und diskutieren, die entweder
ihre eigene berufliche Situation betreffen
bzw. Situationen, mit denen sie im Rah-
men ihrer Arbeit in Selbsthilfegruppen
konfrontiert werden.Im anschlieRenden
Plenum werden die Fallbeispiele aus

den Arbeitsgruppen gesammelt und zu
Gruppen mit dhnlichen Fragestellungen
zusammengestellt, die dann wieder in
Arbeitsgruppen — bearbeitet werden.

Zudem werden die Teilnehmenden (iber
wichtige Regelungen informiert, deren
Kenntnis bei der Bewaltigung und friih-
zeitigen Erkennung beruflicher Proble-
me unverzichtbar sind (z.B. die BGI 585,
Schwerbehindertenrecht, Fahrtauglich-
keit und Mobilitatshilfen etc.)

Auch wird besprochen, wo die Grenzen
der Tatigkeit der Selbsthilfegruppen bei
beruflichen Problemen liegen, welche
Méglichkeiten der professionellen (epi-
lepsiespezifischen) Unterstiitzung es gibt
und wo die Betreffenden diese bekom-
men konnen.

Jochen Roeder

Seminarleitung: Das Seminar wird ge-
leitet von Peter Brodisch (Initiator des
Netzwerks Epilepsie und Arbeit) und
Jochen Réder (Jurist mit Schwerpunkt
Arbeitsrecht; lange Jahre Mitglied des
Bundesvorstandes der DE).

Ort und Zeit: 11.-13.09. 2015, Hotel Lin-

denhof, Quellenhofweg 125, 33617 Biele-
feld (www.ausbildungshotel-lindenhof-

bethel.de)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebiihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 16 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 —342
4466; mail:info@epilepsie-vereinigung.de

einfille
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Neurolinguistisches Programmieren —
Selbstcoaching bei Epilepsie (NEU!!)

Seminarbeschreibung: Coaching bedeu-
tet, Menschen darin zu unterstitzen,
dass sie ihren Lebensweg selbstbewusst
gehen und ihre individuellen Starken und
Potentiale erkennen und leben. Das Neu-
rolinguistische Programmieren ist eine
Methode, die in diesem Zusammenhang
seit vielen Jahren Wirtschaftsunterneh-
men, Freiberuflern etc. angeboten wird.
Wir freuen uns, dass wir diese Methode
im Rahmen der Selbsthilfeférderung
anbieten kénnen und den Teilnehmen-
den die Moglichkeit geben zu erlernen,
wie sie fir sich selbst — ggf. auch mit
Unterstltzung ihrer Selbsthilfegruppe
—ein guter Coach sein kdnnen (Selbst-
coaching). Die Methode der Neuro-lingui-
stischen-Programmierung (NLP) verfligt
Uber vielseitig anwendbare sowie gleich-
zeitig einfache Techniken, mit denen es
Menschen gelingen kann, ihren eigenen
Alltag angenehmer und erfolgreicher
gestaltet konnen.

Eine Auswahl dieser Techniken wird in
diesem Seminar vermittelt. Damit wer-
den die folgenden Ziele erreicht. Die Teil-
nehmenden an dem Seminar lernen, wie
sie sich selbst in einen Zustand bringen
kénnen, in dem sie sich wohl fiihlen; wie
sie lhre eigenen Starken erkennen und
leben konnen; wie sie sich fiir sie passen-
de Ziele setzen und wie diese erreichen
kdnnen; wie sie belastende Erfahrungen
aus der Vergangenheit ressourcenvoll be-
trachten und wie sie zukiinftigen Situa-
tionen, die ihnen bisher Angst einfloRten,
entspannt und vertrauensvoll begegnen
kénnen.

Seminarleitung: Das Seminar wird gelei-
tet von Mirela Ivanceanu (NLP-Lehrcoach
und NLP-Lehrtrainerin, DVNLP) und
Bianca Lehr (NLP-Trainerin, NLP-Coach,
DVNLP). Beide Referentinnen haben lang-
jahrige Erfahrung darin, Menschen und
Gruppen darin zu unterstiitzen, die eige-
nen Starken und Fahigkeiten zu erkennen
und sich damit eine berufliche und pri-
vate Perspektive aufzubauen, die ihnen
eine hohe Lebensqualitat ermdglicht.

Ort und Zeit: 29. - 31.05. 2015, VCH
Akademie-Hotel, Heinrich-Mann-Strale
29, 13156 Berlin-Pankow (www.adademie-
hotel.de)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 15 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; : info@epilepsie-vereinigung.de

Improvisationstheater

Seminarbeschreibung: Einfach mal die
Epilepsie hinter sich lassen und in andere
Rollen schliipfen. Einflihrung in ver-
schiedene Techniken und Methoden des
Improvisationstheaters. Durch verspielte
und humorvolle Improvisationstheater-
Ubungen wird das Selbstvertrauen in
den eigenen darstellerischen Ausdruck
gestarkt.

Inhalte des Workshops sind: Leichtes
Korpertraining mit Lockerungsiibungen
flir Korper und Stimme und Grundlagen
des Improvisationstheaters.

Der Workshop richtet sich an Menschen
mit Epilepsie, Angehorige und Mitglieder
von Selbsthilfegruppen, die vor allem an
zwischenmenschlichen Beziehungen und
kreativen Prozessen interessiert sind. Die
gewonnen Kenntnisse kénnen eine po-
sitive Wirkung auf die Krankheitsbewal-
tigung im Alltag, im Berufsleben sowie

in der Selbsthilfe-Gruppenarbeit haben.
Vorkenntnisse sind nicht erforderlich.

Harald Polzin "

Seminarleitung: Harald Polzin. Nach sei-
ner Schauspielausbildung in Berlin lernte
Harald Polzin u.a. bei Benito Gutmacher
(Argentinien), Alia Hawa (England), Yoshi
Oida (Japan), Keith Johnstone (Kanada)
und Judith Weston (USA). Bei John P.
Strelecky (USA) und Dr. Uwe Alschner
(Deutschland) absolvierte er eine
Coachingausbildung.

Harald Polzin arbeitet seit Jahren als
Schauspieler, Regisseur und Trainer mit
Menschen aus den unterschiedlichsten
Bereichen. Er verbindet professionelle
Theaterarbeit und Trainings fiir Firmen,
Organisationen und Einzelpersonen.
Aufgrund seiner Erfahrung vor und hin-
ter der Kamera sowie auf und hinter der

Blihne erarbeitete er besondere Formen
der Vermittlung von Kérpersprache und
Prasenz. Zudem war er an zahlreichen
Produktionen fiir Kino und Fernsehen
beteiligt.

Vor 3 Jahren griindete Harald Polzin

mit Menschen aus mehreren Berliner
Selbsthilfegruppen, die unter sozi-

aler Phobie und soz. Angst leiden

die Improvisationstheatergruppe
MUTARTLABOR. Im letzten Jahr haben
wir dieses Seminar schon einmal sehr
erfolgreich durchgefiihrt und viel posi-
tive Resonanz erfahren (vgl. einfdlle 130/
Seite 44).

Seminardaten

Ort und Zeit: 13. - 15.11. 2015, VCH-Aka-
demie-Hotel, Heinrich-Mann-Stral3e 29,
13156 Berlin-Pankow (www.akademieho-
tel.de)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebuhr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 12 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 —342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Anfallsselbstkontrolle (Epileptische An-
falle selbst beeinflussen)

Seminarbeschreibung: Epileptische
Anfdlle werden als unprovoziert und zu-
fallig in der medizinischen Literatur be-
schrieben und oftmals von Betroffenen
auch so erlebt. Trotzdem kann es sich loh-
nen dartiber nachzudenken, ob es nicht
doch anfallsférdernde Faktoren gibt, die
epileptische Anfalle ausldsen. Vielleicht
treffen ja eine oder mehrere der folgen-
den Aussagen bei lhnen zu:

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

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

Manchmal frage ich mich, ob Anfalle
mit dem Arger zusammenhangen, den
ich auf der Arbeit habe.

Komisch ist, dass ich Anfalle immer
morgens bekomme.
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Im Seminar lernen Sie ein Stufenmodell
der Anfallsentstehung kennen. Es zeigt,
dass entgegen der medizinischen
Annahme epileptische 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 werden.
Die Entstehung von Anféllen kann dann

beeinflusst und sogar vermieden werden.

AufRerdem wird vermittelt, wie Anfalle
durch Auraunterbrechung abgewehrt
werden konnen.

Gerd Heinen

Andreas Diichting

Seminarleitung: Die DE bietet dieses
Wochenendseminar in Zusammenarbeit
mit den erfahrenen psychologischen Ver-
haltenstherapeuten Gerd Heinen (Berlin)
und Andreas Diichting (Bielefeld) an.

Seminardaten

Ort und Zeit: 23.— 25.10. 2015, Hotel Lin-
denhof, Quellenhofweg 125, 33617 Biele-
feld (www.ausbildungshotel-lindenhof-
bethel.de)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 70 Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 15 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 —342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Gedachtnistraining

Seminarbeschreibung: Das Seminar
wendet sich an Menschen mit Epilepsie,
die Gedadchtnisdefizite haben und Strate-
gien erlernen mochten die ihnen helfen,
die Auswirkungen dieser Defizite auf ihr
Alltags- und Berufsleben zu minimieren.
Im Mittelpunkt des Seminars stehen vor
allem praktische Ubungen, die dem Erler-
nen von Strategien dienen, die helfen, im
Alltag mit den Einschrankungen besser
zu Recht zu kommen.

Zunachst wird eine Einfiihrung in den
Aufbau des Gehirns und die Struktur

des Gedachtnisses gegeben, bei dem

vor allem auf die Ursachen epilepsiebe-
dingter Gedachtnisdefizite eingegangen
wird. Der Schwerpunkt liegt dann in der
Vermittlung verschiedener Kompensati-
onstechniken durch praktische Ubungen.
Es geht dabei vor allem darum, den Teil-
nehmenden zu ermoglichen, mit ihren
Gedachtnisdefiziten im Alltag langfristig
besser umgehen zu kdnnen. Dabei geht
es nicht darum, besonders gut zu sein
und besonders schnell Fortschritte zu
erzielen; Gedachtnistraining soll in erster
Linie SpalR machen, denn nur dann ist die
Gewahr dafiir gegeben, dass diese Tech-
niken im Alltag auch kontinuierlich getlibt
und angewendet werden.

Insbesondere werden anhand von prak-
tischen Ubungen Spiele vorgestellt,

die Einzeln oder in Gruppen (z.B.in der
Selbsthilfegruppe) durchgefiihrt werden
kénnen und die der Verbesserung der
Gedachtnisleistungen dienen.

Seminarleitung: Die DE bietet das Semi-
nar im Zusammenarbeit mit Susanne
Dudenhdfer und Ines Roth an — beides
ausgebildete Gedachtnistrainerinnen.
Wer mehr zu den Trainerinnen wissen
mochte: In den einfdllen 118 haben sich
beide ausfiihrlich vorgestellt (diese Aus-
gabe steht auf unserer Website www.
epilepsie-vereinigung.de als Download
zur Verfiigung).

Seminardaten

Ort und Zeit: o5.— 07.06. 2015, Hotel Chri-
stophorus, Schénwalder Allee 23/6,13587
Berlin-Spandau (www.evangelisches-
Jjohannesstift.de/hotel-christophorus)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebiihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 16 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 —342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Epilepsie und Depression

Seminarbeschreibung: Viele Menschen
mit Epilepsie leiden unter depressiven
Verstimmungen/Depressionen. Haufig
werden diese nicht als solche erkannt
und behandelt; wohl auch deshalb, weil
sich viele Betroffene schwer tun, diese als
behandlungsbedirftig anzuerkennen.

Ziel des Seminars ist es, den Betroffenen
Méglichkeiten an die Hand zu geben,
sich aktiv mit ihrer Depression auseinan-
derzusetzen. In Gruppenarbeit werden
Strategien erarbeitet, die im Umgang mit
Depressionen helfen kénnen. Vor allem
wird besprochen, was die Betreffenden
selbst dazu beitragen kénnen und wie sie
erkennen konnen, wann sie professionel-
le Hilfe in Anspruch nehmen sollten und
wo sie diese finden kénnen.

Teilnehmende, die noch keinerlei Erfah-
rung mit Psycho-/Verhaltenstherapie
haben, soll hier die Gelegenheit gegeben
werden, sich einen Einblick zu verschaf-
fen, was diese Therapieform leisten kann
und was jeder einzelne selbst dazu bei-
tragen sollte, um einen Erfolg zu ermog-
lichen. Unser Wunsch ist es, das die Teil-
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veranstaltungen

nehmenden gestarkt aus dem Seminar
hinausgehen; die Erfahrung mitnehmen,
dass sie nicht allein mit ihren Problemen
sind und dass sie sich auf dem richtigen
Weg in Richtung mehr Lebensqualitat
und Lebensfreude befinden.
Seminarleitung: Die DE fiihrt das Semi-

1 :.:;“f

nar zusammen mit Dr. med. Katrin Bohl-
mann durch. Frau BohImann ist Ober-
arztin auf der Psychotherapiestation der
Epilepsieklinik Tabor im Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg in Bernau und ver-
fligt Gber langjahrige Erfahrungen in der
Diagnostik und Therapie von Menschen
mit Epilepsie und zusatzlichen psychi-
schen Erkrankungen.

Seminardaten

Ort und Zeit: 20. - 22.1. 2015, VCH Aka-
demie-Hotel, Heinrich-Mann-Stral3e 29,

13156 Berlin-Pankow (www.adademieho-
tel.de)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebiihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 16 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Vorankiindigung

Folgende Seminare sind in Vorbereitung
—eine ausfiihrliche Seminarbeschrei-
bung erfolgt in der kommenden Ausgabe
der einfdlle (Nr.132, IV. Quartal 2014)

Beratung von Betroffenen durch Betrof-
fene in der Epilepsie-Selbsthilfe

Ort und Zeit: 13.—15.11. 2015, Thiiringer
Sozialakademie Jena, Am Stadion 1,07749
Jena (www.sozialakademie.info)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro; in dem
Betrag sind die Seminargebiihr sowie die
Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 16 Teilnehmer/-
innen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 —342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.
de

Frau sein mit Epilepsie

Seminarleitung: Rosa Michaelis (Uni-
versitat Witten/Herdecke, Mitglied der
Kommission Psychosomatische Epilep-
tologie der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie)

Gabi Haferkamp (MOSES-Trainerin; Epi-
leptologische Schwerpunktpraxis Dr.
Berkenfeld, Neukirchen-Vlyn)

Ort und Zeit: 02. - 04.05. 2015, Hotel Chri-
stophorus, Schonwalder Allee 23/6,13587
Berlin-Spandau (www.evangelisches-
Jjohannesstift.de/hotel-christophorus)

Kosten: Die Teilnahme ist kostenlos (incl.
Ubernachtung und Verpflegung); eine
Kinderbetreuung ist bei Bedarf moglich.

Teilnehmerzahl: maximal 16 Teilneh-
merinnen, bitte friihzeitig anmelden.

Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der
DE, Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.de
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SANICARE-Selbsthilfetag Epilepsie am
20. November 2014

Eine gemeinsame Veranstaltung mit dem
Landesverband Niedersachsen

Am 20. November 2014 findet im nie-
dersachsischen Bad Laer der SANICARE
Selbsthilfetag Epilepsie statt, zu dem

die Versandapotheke herzlich einladt
und auf der auch der niedersachsische
Landesverband der Deutschen Epilepsie-
vereinigung — die Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen e.V.— seine Arbeit
vorstellt.

4Als Inhaber der SANICARE-Versandapo-
theke nehme ich meine Verantwortung
als Apotheker ernst und mochte Sie
umfassend pharmazeutisch beraten und
betreuen und Sie im Selbstmanagement

einfille

Ihrer Krankheit unterstiitzen ... Nutzen
Sie die Moglichkeit, sich tiber Ihre Krank-
heit zu informieren. Gleichzeitig kénnen
Sie Ihre Versandapotheke kennen lernen
und mit Apothekern, Arzten und anderen
Betroffenen diskutieren und ihre indivi-
duellen Fragen beantworten“ - so das
Einladungsschreiben.

Programm
« Arbeit der Epilepsie-Selbsthilfe in

Niedersachsen (Detlef Briel, Marita
Wauschke)

 Motivation und Wille: Leben mit Epilep-
sie (Prof. Dr.Klaus Jirgen Griin)

» Medikamente und mehr: Aktuelles zur
Behandlung der Epilepsie (PD Dr. med.
Christoph Kellinghaus)

» MOSES-Schulungen: Was sie leisten
und wem sie nltzen (Gabi Haferkamp)

Anmeldung:

SANICARE-Versandapotheke
Gruner Weg1

49196 Bad Laer

Tel.: 05424 - 8010

gabriele. kuhlmann@sanicare.de




Selbstbestimmt Leben,
bewusst handeln!

Tag der Epilepsie in Passau

Dr. Markus Groschler, Ulrike Jungwirth (Epilepsie Beratung Niederbayern), Dr. Christian Schropp (von links)

Der alljahrlich im Oktober statt-
findende Tag der Epilepsie stand

in diesem Jahr unter dem Motto:
Epilepsie kann jeden treffen —in
Jjedem Alter. Mit dem Filmbeitrag
Bin gleich zuriick hat sich die Ge-
sprachsgruppe Epilepsie Passau in
Zusammenarbeit mit der Epilep-
sieberatung Niederbayern aktiv an
diesem Aktionstag beteiligt. Er-
ganzend zum Film erlauterte Herr
Dr. med. Markus Groschler (nieder-
gelassener Neurologe aus Passau)
den zahlreichen Gasten mit einem
Kurzvortrag das Krankheitsbild. Im
Anschluss bestand die Moglichkeit
fiir fachliche Gesprache mit ihm
und Dr. med. Christian Schropp
(Leitender Arzt des Sozialpadiatri-
schen Zentrums an der Kinderkli-
nik Dritter Orden Passau).

Mit Veranstaltungen dieser Art soll
die Bevolkerung am Aktionstag

bundesweit auf das Krankheitsbild
aufmerksam gemacht werden. Ziel
ist es, mit fachlichen Informatio-
nen Stigmatisierungen und Vorur-
teilen entgegen zu wirken und das
Krankheitsbild ins rechte Licht zu
rucken.

Seit Jahrhunderten existieren
tiefverwurzelte Angste und Vor-
urteile gegenuber Menschen mit
Epilepsie. Im Film wurden unter-
schiedlichste Lebensgeschichten
von Epilepsiekranken in verschie-
denen Lebensaltern aufgezeigt.
Die Beitrage sind ein Pladoyer fiir
einen offeneren Umgang mit der
Erkrankung.

Auch wurde die Betroffenheit
dieser Menschen bei der Diagno-
sestellung beschrieben — deren
Gefuhle der Scham, Angst und
Auflehnung. Gerade im jugendli-

aus den gruppen

chen Alter ist es schwer, Grenzen
und Einschrankungen zu akzep-
tieren. Es gilt, zwischen Freiheit
und Risiko gut abzuwagen und
durch informative Gesprache liber
die Krankheit Angst und Verun-
sicherung in der Umgebung zu
reduzieren. Gleichzeitig dient ein
offener Umgang dem personli-
chen Reifeprozess, der dabei hilft,
die Epilepsie zu akzeptieren und in
den Alltag zu integrieren.

Die beiden anwesenden Fach-
arzte standen geduldig Rede

und Antwort fiir Fragen aus dem
Publikum. Entlassen wurden die
Anwesenden mit der Empfehlung:
Selbstbestimmt leben, bewusst
handeln.

Kontakt:

Epilepsie Beratung Niederbayern
an der Kinderklinik Dritter Orden
Bischof-Altmann-StralRe 9
94032 Passau

Tel.: 0851—7205 207

Fax: 0851—7205 99 207
sandra.koelbl@kinderklinik-pas-
sau.de
www.epilepsieberatung-nieder-
bayern.de

Hermine Seitz

Anmerkung der Redaktion: Der
Film “Bin gleich zurtick” ist zum
Preis von 30 Euro liber das Medien-
projekt Wuppertal erhdltlich (Me-
dienprojekt Wuppertal, Hofaue 59,
42103 Wuppertal, Tel.: 0202 — 563
2647, www.medienprojekt-wupper-
tal.de); vgl. dazu auch die Bespre-
chung in einfdlle Nr.127, 3. Quartal
2013, S.52).
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Menschen mit Epilepsie
brauchen individuelle Beratung

Epilepsieberatungsstelle in Hamburg eroffnet

Die Botschaft von Heike Hantel
ist eindeutig: ,Menschen, die an
Epilepsie erkrankt sind, sind be-
lastbar. Sie kdnnen arbeiten und
auch Sport treiben®. Immer noch
werden anfallskranke Menschen
von vielen ausgegrenzt, weil An-
gehorige, Arbeitgeber oder auch
Behdérdenmitarbeiter zu wenig
uber die Krankheit wissen. Heike
Hantel will das mit der Epilepsie-
Beratung von dem Verein aufZack
andern. Am 24. September 2014
hat in Hamburg-Altona die erste
Epilepsie-Beratungsstelle fur den
Norden Deutschlands eréffnet.

In Hamburg sind rund 17.000
Menschen von Epilepsie betroffen,
bundesweit sind es wohl ein halbe
Million. Die Ursachen dieser hau-
figsten chronischen Erkrankung
des zentralen Nervensystems sind
ebenso wie die Erscheinungsfor-
men sehr unterschiedlich. ,Epi-
lepsie kann jeden treffen®, sagt
Heike Hantel, die 14 Jahre lang im
Sozialdienst im Epilepsiezentrum
Hamburg im Evangelischen Kran-
kenhaus Alsterdorf gearbeitet hat.
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Manchmal erkranken schon junge
Menschen, andere bekommen
einen ersten Anfall aber auch erst
im fortgeschrittenen Alter.

+Epilepsie kann durch duRere
Einwirkungen wie eine Kopfverlet-
zung, aber auch durch einen Tu-
mor oder eine genetische Disposi-
tion ausgelost werden®, sagt Heike
Hantel., Bei Kindern ist Sauerstoff-
mangel wahrend der Geburt die
haufigste Ursache.” Alles, was zur
Fehlfunktion von

Nervenzellen im Gehirn fihrt,
kann prinzipiell eine Epilepsie

zur Folge haben. Die Auspragung
eines Anfalls hangt von dem be-
troffenen Bereich des Gehirns ab.
Sie kann sehr unterschiedlich sein.
Das Spektrum reicht von leichten
Anfallen, bei denen lediglich ein
unbestimmtes Gefiihl oder eine

nicht reale Sinneswahrnehmung
auftritt, ber kurze Stérungen des
Bewusstseins bis hin zum genera-
lisierten tonisch-klonischen Anfall.
Er wird auch Grand mal genannt;
dabei kommt es zu Verkrampfun-
gen des ganzen Korpers, Zuckun-
gen und einem plotzlichen Verlust
des Bewusstseins. ,,Etwa 70 Pro-
zent der Betroffenen bleiben liber
viele Jahre anfallsfrei, bis pl6tzlich
wieder Anfalle auftreten kdnnen®,
sagt Heike Hantel.

Wenn die Erkrankung das erste
Mal auftrete, hatten die Menschen
eine Menge Fragen. ,Sie sind er-
schrocken und haben zunachst
das Gefiihl, den Anféllen hilflos
ausgeliefert zu sein.” Epilepsie
musse in jedem Fall durch einen
Facharzt diagnostiziert und medi-
kamentds behandelt werden. Die
Epilepsie, sagt die Sozialarbeiterin,
stelle aber dariiber hinaus viele
Betroffene vor soziale und recht-
liche Probleme, ,, ... und die sind
haufig schwerwiegender als die
Erkrankung selbst.”

Ein typisches Beispiel: Ein Mann
erleide auf der Arbeitsstelle einen
epileptischen Anfall und ist an-
schlieRend wegen des Risikos, sich
selbst oder andere zu gefahrden,
von Kiindigung bedroht. ,Wir ge-
hen nach Absprache mit dem Be-

AU ZocKk @ee

wir helfen 3e.zidt!



troffenen und dem Arbeitgeber in
den Betrieb, schauen uns mit dem
Betriebsarzt und einem Mitarbei-
ter aus dem Integrationsamt den
Arbeitsplatz an und verfassen eine
individuelle Stellungnahme tber
die Schwere der Epilepsie”, sagt
Heike Hantel. Manchmal reiche
schon eine technische Verande-
rung, um den Arbeitsplatz sicherer
zu machen. Oft seien die Arbeitge-
ber verunsichert, wie sie mit ei-
nem epilepsiekranken Mitarbeiter
umgehen und wo sie ihn noch ein-
setzen kénnen., Wegen fehlender
Information kann es zum Verlust
des Arbeitsplatzes kommen®, sagt
Heike Hantel. Manchmal drohten
Frihverrentungen, in anderen Fal-
len bekamen Kinder keinen Kita-
Platz, und Eltern fiihlten sich oft
mit der Diagnose alleingelassen.

Individuelle Beratung kdnne ver-
hindern, dass sich die Lebensum-
stande von Menschen mit Epi-

Aktiv und kreativ im Leben

lepsie dramatisch verschlechtern:
,Es ist wichtig, die Menschen um-
fangreich zu informieren, damit
sie nicht aus dem Leben fallen®.
Dabei gehe es um vertrauliche
und kostenlose Aufklarung tiber
Themen wie Arbeitssicherheit und
Familienplanung, Ausbildung und
Partnerschaft, Fihrerschein und
Zukunftsperspektiven., Wir gehen
auch in Schulen und Jugendam-
ter”, sagt Heike Hantel.

Die Beratung erfolgt nach telefo-
nischer Vereinbarung. Gefordert
wird die Arbeit vor allem von der
Aktion Mensch sowie dem Epilep-
siezentrum Hamburg. Das Ham-
burger Spendenparlament hat zu-
nachst fur ein Jahr die Ubernahme
der Mietkosten in den hellen Rau-
men der Beratungsstelle bewilligt.

Angeboten werden dort auch Se-
minare, Vortrage und Schulungen.
LUnser Ziel ist, dass jeder Betroffe-

Stiftung Leben pur schreibt Forderpreis aus

Die Stiftung Leben pur schreibt
zum zehnten Mal in Folge den For-
derpreis Leben pur aus. Fiir das Jahr
2015 werden Arbeiten und Projekte
zu dem Thema: Aktiv und kreativ
im Leben. Chancen und Méglichkei-
ten bei Menschen mit komplexer
Behinderung und ihren Begleitern
gesucht. Unter,,Menschen mit
komplexer Behinderung® versteht
die Stiftung Menschen mit schwe-
rer mehrfacher Behinderung (kor-
perlich und geistig), die zur Befrie-
digung ihrer Grundbedirfnisse in
allen Lebensbereichen umfassend
auf die Hilfe und das Verstandnis
ihrer Mitmenschen angewiesen
sind.

magazin

ne und Angehdrige zu Beginn der
Erkrankung eine Empfehlung fiir
das Epilepsie-Schulungsprogramm
MOSES durch seinen Neurologen
bekommt, um ein weitgehend
normales Leben fuihren zu kon-
nen®, sagt Heike Hantel. Ein wei-
teres Ziel sei die langfristige und
nachhaltige Installierung in der
Sozialen Arbeit in Hamburg, damit
die Beratung nicht ein dreijahriges
Projekt der Aktion Mensch bleibe.

Kontakt

aufZack eV.

Epilepsieberatung Hamburg
Heike Hantel

Amundsenstralle 29

22767 Hamburg

Tel.: 040 —730 817 80

Fax: 040 — 554 323 83
aufzack@epilepsieberatung-ham-
burg.de
www.epilepsieberatung-hamburg.de

Quelle: Hamburger Abendblatt,
24.09.2014 (Jan Haarmeyer)
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Insbesondere werden Arbeiten
oder Projekte gesucht, die sich mit
kreativen Aspekten oder Angebo-
ten bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen
auseinander setzen oder die die
Aktivitat dieser Zielgruppe beto-
nen oder férdern und bislang in
ihrer Art einzigartig oder beson-
ders hervorzuheben sind.

Der Forderpreis ist mit 3.000 Euro
dotiert und wird im Jahr 2015 fi-
nanziert von Herrn Hans Schobel,
Direktor, Wiirzburg-Heuchelhof.
Die Bekanntgabe des Gewinners
und die Preisverleihung finden am
06. Marz 2015 auf der interdiszi-
plinaren Tagung Leben pur 2015 in
Minchen statt. Die Bewerbungs-
frist endet am 1. Dezember 2014.

HelferHerzen —
der dm-Preis fur Engagement

Familienhilfe Epilepsie gehort zu den Preistragern 2014

Landau, 1. September 2014. Anke
Engel, Leiterin der Elterninitiative
Familienhilfe Epilepsie, ist mit dem
dm-Preis fiir Engagement ausge-
zeichnet worden. Der Einsatz fir
ihr Engagement in der Beratung
und Betreuung von Eltern epilep-

siekranker Kinder und Jugendlicher

erfahrt durch diesen Preis eine be-
sondere Anerkennung.

Der dm-drogerie markt rief im Friih-

jahr gemeinsam mit seinen Part-

nern Naturschutzbund Deutschland

e.V,, Deutscher Kinderschutzbund
e.V.und Deutsche UNESCO-
Kommission e. V. zur Teilnahme an
der Initiative HelferHerzen — Der
dm-Preis fiir Engagement auf. 9.175
Menschen in ganz Deutschland
folgten dem Aufruf und schlugen
ehrenamtliche Helfer und Orga-
nisationen vor oder reichten ihre
Projekte ein. Uber die Sommermo-
nate tagten mehr als 700 Juroren
deutschlandweit in 148 regionalen
Sitzungen und wahlten mehr als
1100 Engagierte und Initiativen
aus, die mit dem dm-Preis gewur-
digt werden. Daflir stellt dm eine
Summe von 1,1 Millionen Euro zur
Verfligung.

einfille

Preisvergabe an Anke Engel (Mitte)

In der Region Sudwest-Pfalz, Sitz
der Familienhilfe Epilepsie, wurden
Uber 100 Initiativen flir den Ehren-
amtspreis vorgeschlagen. Umso
groRer ist die Freude darlber, als
Gewinner ausgezeichnet worden
zu sein. Das Preisgeld leistet einen
wundervollen Beitrag zum Fortfiih-
ren der weiteren Arbeit im Ehren-
amt. Somit kénnen auch in naher
Zukunft weitere Familien mit lhren
Kindern unterstitzt werden. Dass
diese Arbeit sinnvoll und wertvoll
ist, das melden die betroffenen
Familien kontinuierlich zurlick.

Kontakt und weitere
Informationen

Stiftung Leben pur

Garmischer Stral3e 35

81373 Miinchen

Dr. Nicola Maier-Michalitsch

Tel.: 089 —357 48119
michalitsch@stiftung-leben-pur.de
www.stiftung-leben-pur.de

Kontakt:

Anke Engel

Familienhilfe Epilepsie
Anne-Frank-Stral3e 15
67165 Waldsee

Telefon 06236 — 5095 899
info@epilepsie-kind.de
www.epilepsie-kind.de

Anmerkung der Redaktion: Wir
danken Dir, Anke, ftir Deine tolle
Arbeit und begltickwiinschen Dich
herzlich zu dem Preis.
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Leserbriefe
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-
Liebes Redaktionsteam,

diesmal gefallt mir die Aufmachung

Al . ¢
derE |lep5|eze|tschr|ft besonderes gu
= einpguter Wiederkennungseffekt und
Abgleich mit der neuen DE-Homepage.

Das wichtige Themen in der Zeitschrift
einfille sowie auf der DE-Homepage
gleichermafen aufgegriffen werden,

erleichtert uns auch die Arbeit.

Corinna Rohde/NRW
August 2014

Breckerfeld, den 03.08.2014

Sehr geehrtes
Redaktionsteam!

Betrifft: einfalle 130, Anzei
auf Seite 2 ke i

Ich habe mit sehr groflem
Interesse die zweite Seite von
der Ausgabe Nr.130 gelesen.
Das Epivit Vitamin Praparat
kann man leider nicht bei

jedem Epilepsie-Medikament
nehmen.

Ein Mitglied aus dem Epilepsi
e

Landgsverband DE-N RV@ e.\e.Sle

hat sich bei der Herstellerfir-

ma erkundigt und bek ie-
ses bestitigt. e

Der Epilepsie Betroffene sollte
vordem Kauf des Praparates
seinen Neurologen informie-
ren und sich dessen Zustim-

mung oder Ablehn
einholen. Ll

Mit freundlichen GriiRen

Rainer Tobben

Remscheid, den 04.08.2014

Betrifft: Grundrechtswidrige Um-
stande in Deutschen Pflegehei-
men!

Sehr geehrte Redaktion,

die vorerwihnte Problematik ha-
ben Sie in Ihrem Heft Nr.130 auf
der Seite 24/25 thematisiert.

Grundsatzlich ist fur mich ein
Staat immer nur so viel wert, wie
er mit seinen alten/hilfsbedurf-
tigen Menschen umgeht —und

da steht nun mal Deutschland
sehr weit unten. Ein Staat, in dem
Menschen nicht in Wiirde altern
kénnen, kann man getrost verges-
sen! Hierbei ist es fuir mich vollig
unerheblich, zu welchem Urteil ein
deutsches Verfassungsgericht in
absehbarer Zeit kommen wird. Ich
mochte einmal erleben, wenn mit
Juristen im Alter so umgegangen
wird, wie leider mit den meisten
Heimbewohnern! Dann ist das ‘na-
turlich’ etwas ganz anderes und
dann bekommt man die tblichen
‘Differenzierungs- und Interpreta-
tions- Argumente’ zu horen ... ob-
woh! sie auch nur Menschen sind.

Vor einigen Jahren sagte mir ein
Insider wortlich:, Altenheime und
Krankenhauser dirfen immer nur
kostendeckend abrechnen; anson-
sten seien sie leistungsfeindlich
und fiir die Mehrheit der Burger
viel zu teuer und damit vollig in-
diskutabel!”

Wie sagte einmal ein Richter zu
einem Angeklagten? ,Nicht alles,
was Gesetz ist, sei schon Recht!®
Der Angeklagte war noch nach
Stunden ber diese Aussage fas-
sungslos.

Ich bin heute noch froh, dass ich
meiner Mutter einen unwiirdigen
Heimaufenthalt durch meine Pfle-
ge ersparen und sie 1990 zu Hause
sterben konnte.

Ubrigens: Der vorerwahnte Insider
wollte nicht unerwahnt lassen,
dass es sich bei den Medikamen-
ten-Preisen in Deutschland um
reformbedurftige Mondpreise
handelt, wogegen die Politik schon
langst hatte dienstlich tatig wer-
den mussen ... aber leider hatten
wir nur noch Volksunternehmer,
die im Interesse der Konzerne fun-
gieren!

Ich verbleibe
mit freundlichen GriiBen

Helmut Buse
Remscheid

vorschau 131

Patienten als Partner?! ist der
Schwerpunkt der nachsten Aus-
gabe der einfdlle. Damit greifen
wir das Thema unserer Arbeits-
tagung 2014 noch einmal auf, die
deutlich gemacht hat, wie weit
der Weg zu einer gleichberechtig-
ten Partnerschaft zwischen Arzt
und Patient sein kann und welche
Hindernisse dem im Weg stehen.
Schnell weisen wir,,den Arzten®
die Schuld zu, unterstellen ,ihnen®,
uns zu bevormunden. Aber neigen
wir nicht auch dazu,, den Arzten®
die Verantwortung fur unsere Ge-
sundheit zu Ubertragen, statt sie
selbst zu ibernehmen? Was also
tun, um zu einer gleichberechtig-
ten Partnerschaft zu kommen?
Vielleicht kdnnen wir dazu einige
Anregungen geben.

Ganz wichtig sind bei diesem
Thema wieder die Zuschriften und
Meinungen unserer Leser und Le-
serinnen, die gerne auch kritisch
sein durfen. Auf Wunsch kénnen
wir die Beitrage ganz oder teilwei-
se anonymisieren. Wir hoffen auf
viele Zuschriften, Erfahrungsbe-
richte, Meinungen —auch zu ande-
ren Themen —und eine spannende
Diskussion in der nachsten Ausga-
be der einfiille.

Die nachste einfdlle erscheint An-
fang Januar 2014 (versprochen!).
Redaktions- und Anzeigenschluss
ist der 15. Dezember 2014. Ange-
kiindigte Anzeigen kénnen bis
zum 22. Dezember 2014 angenom-

men werden.

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion
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14.30 —17.30 Uhr

Griiner Weg 1,49196Bad Laer

Epilepsie

Gabriele Kuhlmann

Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Informationen Fon/Fax/Mail
09.11.2014 Jugendgastehaus Koln-Riehl Fachforum: Notfallversorgung | Landesverband fiir Epilepsie- Fon: 0221—- 95154257
An der Schanz 14, 50735 Koln bei Epilepsie Selbsthilfe NRW Fax: 0221—-473 4875
Thomas Porschen info@epilepsie-online.de
www.epilepsie-online.de
12.11.2014. Innere Mission EpilepsieBeratung Wie geht meine Familie mit EpilepsieBeratung Miinchen Fon: 089 — 548065 75
Oberanger 43, 80331 Miinchen Krankheiten um? Fax: 098 — 548065 79
epilepsieberatung@im-muenchen.de
www.epilepsieberatung-muenchen.de
20.11.2014 SANICARE Versandapotheke SANICARE Selbsthilfetag Sanicare Versandapotheke Fon: 05424 - 8010

gabriele.kuhlmann@sanicare.de

22.11.2014
10.00 —16.00 Uhr

Jugendherberge Duisburg Sportpark,
Kruppstrale 9, 47055 Duisburg

Fit for fun — Bewegung und
Sport bei Epilepsie

Landesverband Epilepsie-
Selbsthilfe NRW
Thomas Porschen

Fon: 0221 - 95154257
Fax: 0221-473 4875
info@epilepsie-online.de
www.epilepsie-online.de

25.11.2014
14.00 —16.30 Uhr

Psychosoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie
AjtoschstraRe 6,90459 Niirnberg

Grundlagenschulung: Epilepsie
fiir den beruflichen Alltag

Psychoziale Beratungsstelle fiir
Menschen mit Epilepsie

Fon: 0911 -439 442714
epilepsie-beratung@
rummelsberger.net
www.epilepsieberatung-bayern.de

28.-30.11.2014

Evangelisches Allianzhaus
Esplanade 5-10a
07422 Bad Blankenburg

Familienwochenende, Thema:
Epilepsie + Erwachsenwerden!?

e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband eV.
Susanne Fey

Fon/Fax: 0202 — 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.
de

29.11.2014
10.00 —13.00 Uhr

Charité Campus Benjamin Franklin
Hindenburgdamm 30

12200 Berlin

(Seminarraum Haupteingang)

Epilepsie-Forum: Beginn und
Ende einer Epilepsie

Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg
Klaus Gocke

Fon: 030 — 3414252

Fax: 030 —342 4466
klaus.goecke@epilepsie.sh
www.epilepsie-berlin.de

17.00 —19.00 Uhr

Menschen mit Epilepsie
Ajtoschstrale 6, 90459 Niirnberg

Menschen mit Epilepsie

01.12.2014 Hotel Aquino, Hannoversche StraRe Selbsthilfekongress 2014: BAG Selbsthilfe & BARMER-GEK | Fon:0211—-31006 34
5b, 10115 Berlin Erkenntnisse nutzen — Qualitat | Petra Griindges petra.gruendges@bag-selbsthilfe.de
gestalten www.bag-selbsthilfe.de
03.12.2014 Psychosoziale Beratungsstelle fiir Informationsabend Epilepsie Psychoziale Beratungsstelle fiir | Fon: 0911-439 442714

epilepsie-beratung@
rummelsberger.net
www.epilepsieberatung-bayern.de

05.—07.12.2014

Jugendgdstehaus Adolph Kolping
SilberstralRe 24-26

LEpilepsie kann jeden treffen®,
10.Jahrestagung des DE-

DE Landesverband NRW
Glinter Dora

Fon: 02254 - 2141
guenterdora@de-nrw.de

17.00 —19.30 Uhr

Nordgraben 2,13509 Berlin

BrandenburgeV.
Klaus Gocke/Eugen Haag

44137 Dortumund Landesverbandes NRW www.de-nrw.de
10.12.2014 Innere Mission EpilepsieBeratung Weihnachtsfeier EpilepsieBeratung Miinchen Fon: 089 — 548065 75
Oberanger 43, 80331 Miinchen Fax: 098 — 548065 79
epilepsieberatung@im-muenchen.de
www.epilepsieberatung-muenchen.de
12.03.2015 Vivantes Humbold-Klinikum, Am Frauen und Epilepsie Landesverband Epilepsie Berlin- | Fon: 030 —3470 3483

Fax: 030 —342 4466
eugen.haag@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-berlin.de

22.-25.04.2015

Internationales Kongress-Zentrum,
Ostra-Ufer 2,01067 Dresden

Tagung der Deutschen und
Osterreichischen Gesellschaf-
ten fiir Epileptologie und der
Schweizerischen Liga gegen
Epilepsie

Conventus
Congressmanagement Jena

www.epilepsie2015.de

02.-04.05.2015

Hotel Christophorus, Schénwalder
Allee 23/6,13587 Berlin

Frau sein mit Epilepsie

Deutsche Epilepsievereinigung
ev.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Mann-Str. 29, 13156 Berlin

eV.

29.-31.05.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- NLP - Selbstcoaching bei Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
Mann-Str. 29,13156 Berlin Epilepsie eV.
05.-07.06.2015 Hotel Christophorus, Schénwalder Gedachtnistraining Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
Allee 23/6,13587 Berlin eV.
19.06.2015 AKZ Kénigswinter, Johannes-Albers- | Mitgliederversammlung Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
14.00 —18.00 Uhr Allee 3,53639 Kénigswinter der Deutschen eV.
Epilepsievereinigung eV.
19.-21.06.2015 AKZ Kénigswinter, Johannes-Albers- | Genderaspekte in der Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
Allee 3, 53639 Konigswinter Behandlung und im Leben mit | eV.
Epilepsie (Arbeitstagung)
11.-13.09.2015 Hotel Lindenhof, Quellenhofweg 125, | Epilepsie im Arbeitsleben. Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
33617 Bielefeld Was tun bei beruflichen eV.
Problemen?
23.-25.10.2015 Hotel Lindenhof, Quellenhofweg 125, | Anfallsselbstkontrolle — Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
33617 Bielefeld Epileptische Anfélle selbst eV.
beeinflussen
13.-15.11.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- Improvisationstheater Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
Mann-Str. 29, 13156 Berlin eV.
13.-15.11.2015 Thiringer Sozialakademie, Am Beratung von Betroffenen Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.
Stadion 1,07749 Jena durch Betroffene in der eV.
Epilepsie-Selbsthilfe
20.-22.11.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- Epilepsie und Depression Deutsche Epilepsievereinigung | s.o.

21.-23.11.2015

Tagungshaus Maria Buck
Bergstrale 134, 28865 Lilienthal

Ich als Schwester, ich als
Bruder: Wir Geschwister!

Marlies Winkelheide

Fon/Fax: 04208 —1040
Marlies.winkelheide@t-online.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen in der Rubrik DE-Intern in dieser

Ausgabe der einfille.
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BEITRITI-SERKLARU NG ‘. g;‘ig;;?;ereinigung

Hiermit erkldre ich meinen Beitritt zur Deutschen Epilepsievereinigung e.V.:
Name: Vorname:

Stralle, Nr.:
PLZ, Ort:

Einrichtung/Firma:
Telefon/Fax:
Beruf*: Geburtsdatum:

Email:

Ich erkldre meinen Beitritt als

ordentliches Mitglied Fordermitglied
[:| 60,- € Jahresbeitrag |:| 250.- € Jahresbeitrag (Privatpersonen, Selbsténdige)
’:] , AT R Py Jahresbeitrag l:] 500.- € Jahresbeitrag (gemeinniitzige Einrichtungen)

freiwillig gewahiter Beitrag, héher als 60 €

,:] 26.- € ermaligter Jahresbeitrag I:] 750.- € Jahresbeitrag (Wirtschaftsunternehmen)
(Schiiler, Studenten, Arbeitslose,
Personen mit geringem Einkommen)

Ich bin von Epilepsie betroffen*: | |selbst | |als Elternteil | |beruflich [ | Sonstiges

Iich zahle
I:] per Uberweisung/Rechnung D Spendenbescheinigung erwiinscht
|:| per (SEPA-)Lastschrift Vordruck zur Einzugserméchtigung geht Ihnen per Post/Mail zu.)

Ehrenamt*
|| Ich interessiere mich fiir eine ehrenamtliche Tatigkeit in der DE und bitte um Kontaktaufnahme

Datum, Unterschrift:

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug der Mitgliederzeitschrift .einfalle” enthalten. Férdermitglieder erhalten auf Wunsch bis zu
30 Exemplare. Die DE ist zz1. von der Kérperschaftssteuer befreit. Der Mitgliedsbeitrag ist steuerlich absetzbar, auf Wunsch
erhalten Sie eine Spendenquittung. *freiwillige Angaben.

Datenschutzrechtliche Hinweise zur Verwendung von Mitgliederdaten ( Auszug sus der Versinssatzung Stand: 03.07.2014 )
§ 5.6. Antrag auf Mitglledschaft

6.3 Im Rahmen der Mitgilederverwaltung werden von den Mitgliedern folgende Daten erhoben: Name, Vorname, Anschrift, Telefon, mail,
Beruf, Geburtsdatum, Betroffenheit und Ehrenamt. Diese Daten werden Iim Rahmen der Mitgliedschaft verarbeitet, gespeichert und mit
Ausnahme der in § 5 Abs, 6A, getroffenen Regelung nicht an Dritte weitergegeben.

64 Die nach § 6 Abs. 4 anerkannten Landesverbéinde bekommaen die Im Rahmen der Mitgliederverwaltung erhobenen Daten fiir die Mit-
glieder des Bundesverbandes in ihrem Bereich libermittait, wenn das Mitglied dem nicht ausdriicklich widerspricht.

Deutsche Epliepsievereinigung

gem. e.V. Telefon +(49)030 342 4414 Spendenkonto:
Bundesgeschiftsstelle Telefax +(49)030 342 4466 Deutsche Bank Berlin
ZlllestraBe 102 info@epllepsie-vereinigung.de IBAN DE24 100 700 240 6430025 01

10585 Berlin www.epllepsie-vereinigung.de BIC (Swift) DEUT DE DBBER
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EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg

Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg

Standort Berlin Standort Bernau

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

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

www.ezbb.de www.ezbb.de

=y

Epilepsie-Zentrum
BetheI/BleIefeId

Maraweg 21
33617 Bielefeld

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



