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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Im Schwerpunkt des vorliegenden Heftes beschafti-
gen wir uns mit einem Thema, mit dem jeder Mensch
schon seine Erfahrungen gemacht hat: Angst. Es klingt
so lapidar: Angste gehoren zum Leben dazu. Sie sind
nicht nur negativ, sondern helfen uns auch, uns nicht
unnotig in Gefahr zu bringen — so weit, so gut. Aber
was bedeutet das fiir Menschen mit Epilepsie, was
bedeutet das fiir die Angehorigen von Menschen mit
Epilepsie? Welche Angste haben diese Menschen und
wie gehen sie damit um? Da das bei jedem anders
ist, stehen diesmal in unserem Schwerpunkt die Erfahrungsberichte
von Menschen mit Epilepsie und ihrer Angehorigen im Mittelpunkt. Sie
berichten sehr offen und sehr unterschiedlich tGber ihre Angste in ver-
schiedenen Lebensbereichen und dariiber, wie sie damit umgehen. Die
Aussagen sind nicht zu verallgemeinern — aber vielleicht findet sich die
eine oder der andere in den Erfahrungsberichten wieder und vielleicht
hilft die Lektlire dabei, die eigenen Erfahrungen aus einem anderen
Blickwinkel zu betrachten.

Es freut uns sehr, dass das im letzten Jahr auf den Markt gekommene
neue Antiepileptikum Briviact® weiter in Deutschland erhaltlich sein
wird. Moglich wurde dies durch eine gesetzliche Anderung Anfang Méarz
2017, die sicherlich auch dadurch zustande gekommen ist, dass sich alle
Epilepsie-Selbsthilfeverbande Deutschlands, die Fachgesellschaften und
viele engagierte Arzte vehement fir eine Veranderung der bis dahin
sehr starren Regelungen eingesetzt haben. Wir hoffen, dass auch die
Herstellerfirma des Medikaments Fycompa® die Moglichkeit nutzt, die
diese Gesetzesanderung eroffnet.

Ebenfalls freut uns sehr, dass das Patientenschulungsprogramm PEPE mit
dem Sibylle-Ried-Preis ausgezeichnet wurde —ein Schulungsprogramm,
das komplizierte Sachverhalte leicht verstandlich vermittelt und auch

flr Menschen geeignet ist, denen es schwer fallt, komplizierte Dinge

zu verstehen, nachzuvollziehen und in ihren Alltag zu tbertragen — fir
Menschen also, die nur allzu oft libersehen und auch von der Epilepsie-
Selbsthilfe manchmal vergessen werden.

Leider konnten wir auch in dieses Heft nicht alle Beitrage aufnehmen, ob-
wohl wir den Heftumfang auch diesmal wieder deutlich erweitert haben.
Wir bitten diejenigen um Entschuldigung, die ihren Beitrag hier nicht
wiederfinden —er wird auf jeden Fall im nachsten Heft erscheinen.

Viel Spal’ beim Lesen des vorliegenden Heftes und viele neue
Erkenntnisse.

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.

p
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

einfille 142, 1l. Quartal 2017 | 3



aufgefallen

Neue Therapie gibt
Rollstuhlfahrern Hoffnung

Bei mir passiert nix - klarer Beweis:
Dieser sogenannte Bohnenkaffee
ist in Wahrheit

MUCKE-FAKE!

Nach Jahren intensiver Forschung scheint nun endlich der Durchbruch gelungen zu sein: Mit Hilfe von Coffee to
go ist es Rollstuhlfahrern gelungen, ihren Rollstuhl zu verlassen und wieder gehen zu kénnen. Zugegeben - es
handelt sich bisher um Einzelfalle. Die Wirksamkeit der Therapie muss noch in einer wissenschaftlichen Studie
nachgewiesen werden, bevor die Krankenkassen die Kosten dafiir ibernehmen werden. Das ist die schlechte
Nachricht. Die Gute: Die Therapiekosten halten sich in Grenzen und es gibt in Deutschland bereits eine gute
Versorgungsstruktur. Coffee to go ist in jeder Stadt in Deutschland und auch in den landlichen Bereichen pro-

blemlos zu erhalten.
| Quelle: Fake — Das Magazin fur alternative Fakten; Ausgabe 5,2017,5.56
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Angst und Epilepsie —
Epilepsie ohne Angst

Eine Ubersicht

Angst kann in vielen verschiede-
nen Formen im Leben eines Men-
schen auftreten. In vielen Situa-
tionen ist eine ,gesunde” Angst
sinnvoll und schiitzt uns davor,
uns in (vermeidbare) Gefahren zu
begeben. Hier geht es jedoch um
die Angst, die den Menschen in
seinem Leben einschrankt und als
belastend erlebt wird.

Angst und Epilepsie treten oft ge-
meinsam auf. 2007 wurde in einer
Studie das Auftreten psychiatri-
scher Erkrankungen bei Menschen
mit einer Epilepsie im Vergleich
zur Gesamtbevolkerung unter-
sucht. Hier wurde gezeigt, dass
Angststorungen ungefahr doppelt
so hdufig (ca. 22%) bei Menschen
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mit einer Epilepsie auftreten wie
in der gesamten Bevdlkerung
(ca.11%). Erfasst wurden hier nur
Angststorungen, also Angst als
eine genau definierte psychia-
trische Diagnose. Angst kann
daruiber hinaus noch in vielen
anderen Formen auftreten. Diese
Abstufungen von Angst wurden
in dieser Studie nicht erfasst. Auch
wenn man erst beginnt, diese
Zusammenhange zu verstehen,
geht man davon aus, dass bei epi-
leptischen Anfdllen und bei Angst
die gleichen Gebiete des Gehirns
aktiv sind. Besonders eindruicklich
ist dies bei der Amygdala (Man-
delkern): In bildgebenden Studien
konnte nachgewiesen werden,
dass die Amygdala aktiv ist, wenn

. ”’"”ffff#ﬂfr;-;x.-;fm‘m
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Angst erlebt wird. Umgekehrt
flhrt eine epileptische Anfalls-
aktivitat zu einer sogenannten
Angst-Aura, bei der der Betroffene
Angst erlebt, ohne dass es einen
aulleren Anlass gibt. Die Intensitat
solcher Angst-Auren kann so stark
sein, dass sie eine grof3e Belastung
darstellen, auch wenn es ,nur
Auren sind.

Wie Epilepsie und Angst gemein-
sam auftreten, kann in mehreren
Dimensionen betrachtet werden.
Um diese Dimensionen zu verste-
hen, kénnen verschiedene Fragen
gestellt werden, die in der Praxis
helfen, etwas liber die Angst eines
Patienten zu erfahren.



Fotos: Fotolia

»Wie stark ist die Angst?“

Die erste Frage ist, wie stark die
Angst ist. Nun kann man Angst
nicht einfach wie die Kdrpertem-
peratur oder das Gewicht messen
—aber es gibt einige Anhaltspunk-
te, um indirekt die ,Starke“ der
Angst zu ermitteln. Angst tritt
selten unvermittelt auf, sondern
schleicht sich meist langsam in
das Leben eines Menschen oder
einer Familie ein. Durch dieses
heimliche Einschleichen wird sie
zunachst oft nicht bemerkt —an-
fangs sind es nur kleine Verande-
rungen im Alltag. Gerade wenn die
Angst dazu fuhrt, dass bestimmte
Situationen vermieden werden,
gibt es fur dieses Verhalten zu-
nachst viele andere Erklarungen:
Es ist geselliger, einen Weg zusam-
men zu gehen. Es kann praktischer
sein, zusammen einkaufen zu
gehen. Oder, wenn man alleine
einkaufen geht, ist es morgens
gunstiger, wenn der Supermarkt
noch fast ganz leer ist (das kann
jeder bestatigen). Dies sind alles
gute und nachvollziehbare Be-
griindungen dafur, etwas nicht
alleine zu unternehmen oder eine
bestimmte Situation wie einen
vollen Supermarkt zu vermeiden.
Erst nach einiger Zeit wird dem
Betroffenen (oder seiner Familie)
bewusst, dass das Vermeiden be-
stimmter Situationen im Alltag

zu erheblichen Einschrankungen
fihrt, wenn mehr und mehr
umstandliche Planungen nétig
sind, um z.B. einkaufen zu gehen
oder andere Dinge zu erledigen.
Spatestens ab diesem Zeitpunkt
werden auch andere — meist Fami-
lienmitglieder, aber auch Freunde
oder Arbeitskolleginnen/-kollegen
—von dieser Angst betroffen. Oft
wird erst an diesem Zeitpunkt
Hilfe gesucht oder der Patient wird
von anderen gedrangt, sich Hilfe

zu holen. Ist es erst einmal so weit
gekommen, wird wahrscheinlich
die Diagnose einer Angststorung
gestellt: Die Angst tritt unabhan-
gig von Situationen auf oder in
bestimmten Situationen, aber in
einem AusmaR, das fiir andere
nicht nachvollziehbar ist. Und die
Angst beeintrachtigt den Patien-
ten und seine Familie in erhebli-
chem AusmaR. Die Frage lautet
deshalb: ,Wie stark sind Sie durch
die Angst in ihrem Alltag beein-
trachtigt?“ So kann abgeschatzt
werden, ob Informationen uber
Anfalle und beratende Gesprache
ausreichend sind oder ob eine
behandlungsbedurftige Angststo-

rung bzw. Panikattacken vorliegen.

»Wann tritt die Angst auf?*

Bisher wurde eine Art von Angst
beschrieben: Angst, die in be-
stimmten Situationen auftritt, die
dann vermieden werden. Angst
kann aber auch losgelost von Si-
tuationen auftreten, ,wie aus hei-
terem Himmel“. Auch diese Angst

kann letztlich zu Ruckzug und Ver-

schwerpunkt

einsamung fiihren. Die zweite Fra-
ge ist also: ,Wann tritt die Angst
auf, in welchen Situationen?“ Ist
ein Mensch an einer Epilepsie er-
krankt, ist zusatzlich zu fragen, ob
ein zeitlicher Zusammenhang zu
den Anfdllen beobachtet wurde.
Angst kann (kurz) vor einem Anfall,
wahrend eines Anfalls oder direkt
nach einem Anfall auftreten. Es

ist sehr wichtig, diesen zeitlichen
Zusammenhang zu kennen, um
Uber eine geeignete Behandlung
entscheiden zu kénnen. Tritt Angst
(kurz) vor einem Anfall auf, kann es
sich um eine Angst-Aura handeln,
die als isolierte Aura auftreten
oder in eine andere Anfallsart
ubergehen kann. Nach einem
Anfall (postiktal) kann Angst im
Rahmen eines Verwirrtheitszu-
standes auftreten —nach einer
Studie erleben dies bis zu 2/3 aller
Menschen mit einer Epilepsie nach
einem Anfall. Bei der Unterschei-
dung zwischen Panikattacken,
Angstauren und postiktaler Angst
helfen eine genaue Schilderung
des Angsterlebens und eine Ana-
lyse der Situationen, in denen die
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Angst auftritt. In Einzelfallen kann
die Unterscheidung sehr schwierig
sein, da auch diese organisch im
Rahmen von epileptischen Anfal-
len bedingte Angst letztlich see-
lisch erlebt wird.

Angst kann aber auch unabhangig
von den Anfallen auftreten, also
gerade in anfallsfreien Zeiten, in
der Zeit zwischen den Anfallen
(interiktal). Hierbei wird es sich
meistens um eine Angststorung
handeln, die aber indirekt durch-
aus mit den Anfallen zusammen-
hangen kann. Am Anfang einer
solchen Angststorung steht oft
die Angst vor einem Anfall, die ja
grundsatzlich nachvollziehbar ist.
Wann diese ,gesunde” Angst vor
Anfallen, die uns auch schitzt, in
eine pathologische, also krankhaf-
te Angst Ubergegangen ist, ist im
Nachhinein schwer zu sagen.

»Wer hat Angst?“

Diese dritte Frage mag zunachst
uberraschend klingen. Sie wird
aus der Sicht der systemischen
Therapie, auch Familientherapie

genannt, gestellt. Dieser Psycho-
therapieansatz geht davon aus,
dass ein,,Symptom“ nicht nur den
einen , Patienten” betrifft, son-
dern immer auch sein ,System®,
meist seine Familie, mitbetroffen
ist. In Bezug auf Anfalle ist diese
Sichtweise gut verstandlich: An-
falle werden oft von den anderen
erlebt, wahrend der Betroffene
selbst wahrend des Anfalls haufig
nicht bei Bewusstsein ist und sich
oft hinterher nicht an den Anfall
erinnern kann. Genauso kann die
Angst vor Anfallen bei anderen Fa-
milienmitgliedern viel groRer sein,
als beim Betroffenen selbst. Auch
diese ,verschobene” Angst kann
den Alltag und die Lebensqualitat
beeintrachtigen. Hilfe kann hier
Aufklarung und Beratung sein.
Oft bestehen Beflirchtungen, die
schnell durch sachliche Informati-

onen ausgeraumt werden konnen.

Dariiber hinaus kann es sinnvoll
sein, dass der/die Partner/-in oder
andere Familienangehdrige in die
Psychotherapiegesprache mitein-
bezogen werden.

Wenn sich die Angst vor einem
Anfall zu einer Angststérung
entwickelt

In einem gewissen Mafd kennt
jeder, der mit einer Epilepsie lebt,
diese Angst vor Anfallen. Jeder
wird mit dieser Angst anders um-
gehen. Eine wichtige Rolle spielt
dabei auch die Erfahrung, wie oft
es in der Vergangenheit durch An-
falle zu Verletzungen gekommen
ist. Diese Angst hat also einen
nachvollziehbaren Ursprung und
schutzt vor Verletzungen. Wie sehr
man sich durch die Epilepsie ein-
schranken lassen mag und wieviel
Risiko man fir ein ,freieres” Leben
in Kauf nehmen mag, ist fur jeden
eine sehr personliche Entschei-
dung, die nicht nur von sachlichen
Faktoren wie Anfallshaufigkeit
und aktueller Behandlung ab-
hangt.

Interessanterweise entwickelt sich

die zunachst nachvollziehbare
Angst vor Anfallen eher bei den
Menschen zu einer Angststorung,
die nur sehr wenige Anfalle haben.
Eine typische Situation, die das
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Auftreten einer Angststorung be-
gunstigen kann, ist es, wenn nach
langer anfallsfreier Zeit wieder ein
einzelner Anfall aufgetreten ist
und dann keine weiteren Anfalle
mehr folgen. In dieser — grund-
satzlich erfreulichen — Situation ist
die Ungewissheit groRRer und zer-
murbender, als wenn regelmaRig
Anfélle auftreten (auch wenn sie
in jedem Fall Gberraschend kom-
men). Jetzt kommen Gedanken,
was passieren konnte, wenn der
nachste Anfall kommt. Ist dieses
Gedankenkarussell erst einmal
angestol3en, ist es schwierig, es
wieder anzuhalten. An diesem
Punkt setzt die Psychotherapie an,
die in der Behandlung von Angst-
stérungen vielleicht die wichtigste
Therapie ist — eventuell unter-
stutzt durch Medikamente, meist
Antidepressiva.

Wie kann Angst behandelt werden?

Vor der Behandlung ist es wichtig,
die Angst genau zu beschreiben.

Mithilfe der drei oben genannten
Fragen kann man die, Art“ der
Angst und ihre Auswirkungen im
Alltag erkennen und tiberlegen,
was sie verursacht. Daraus erge-
ben sich dann ganz verschiedene
Behandlungsansatze, die teilweise
schon beschrieben wurden.

Zu unterscheiden ist vor allem, ob
die Angst organisch bedingt ist -
also im Rahmen von epileptischen
Anfallen auftritt — oder ob sie eher
eine rein seelische Reaktion ist.
Dementsprechend kann die (bes-
sere) Behandlung der Epilepsie
vorranging sein, oder es wird eine
Psychotherapie empfohlen, die
durch Medikamente, meist Anti-
depressiva, unterstitzt werden
kann. Abhangig davon, wie stark
die Angst ist, wird die Behandlung
meist ambulant erfolgen, kann
aber auch stationar durchgefiihrt
werden.

Nicht immer ist eine psychothera-
peutische oder arztliche Behand-

Wie geht das weiter?

Angst vor Langzeitfolgen der Medikation

Mit ihren Medikamenten hat Silvia
eigentlich ihren Frieden gemacht
und ist froh, dass es sie liberhaupt
gibt.1980 hat die Bremerin ihren
ersten generalisierten epilepti-
schen Anfall gehabt und wollte
die Krankheit zuerst nicht wahr-
haben.,Damals war ich 20 Jahre
alt und habe das verdrangt. Ich
habe gedacht, das ist jetzt einmal
passiert —aber ein halbes Jahr
spater kam der zweite Grand mal.”
Dann versuchte sie erstmal eine
Eigenbehandlung mit Homdopa-
thie und Traditioneller Chinesischer

Medizin, weil sie die sogenannte
Schulmedizin ablehnte, , aber das
hat alles nichts gebracht”, fasst sie
zusammen.

Nach einigem Ausprobieren steht
ihre Medikation seit einiger Zeit:
sie nimmt zweimal taglich Val-
proinsdure und Levetiracetam und
dreimal taglich Lamotrigin ein.
Oxcarbazepin habe bei ihr eher
weitere Anfalle ausgeldst und
wurde abgesetzt. Mittlerweile
gehe es bei der Behandlung mehr
um das Austarieren der Wirkstoffe

schwerpunkt

lung erforderlich. Gerade wenn die
Angst aus Unsicherheit entsteht,
kann eine Beratung, in der sach-
liche Informationen zu Anfallen
und zur Epilepsie gegeben werden,
ausreichen. Auch der Austausch
mit anderen Betroffenen kann
eine grofle Hilfe sein, um zu ho-
ren, wie andere mit bestimmten
Problemen umgehen. Persénliche
Erfahrungen anderer Betroffener
sind oft eindriicklicher als Gespra-
che mit Psychologen oder Arzten,
die immer eine gewisse professio-
nelle Distanz haben (miissen).

Wichtig ist in jedem Fall, wachsam
zu sein und sich rechtzeitig Hilfe
zu holen. Wie bei anderen Erkran-
kungen gilt auch fur Angststorun-
gen:Je friiher Hilfe einsetzt, desto
besser sind die Aussichten, wieder
ohne Angste leben zu kénnen.
H. C. Miersch
Funktionsoberarzt
Psychosomatische Epileptologie
Epilepsieklinik Tabor, Bernau

www.epi-tabor.de
h.miersch@epi-tabor.de

untereinander, berichtet sie., Ge-
neralisierte Anfalle hatte ich ein
paar Jahre schon nicht mehr, aber
komplex-fokale Anfdlle bekomme
ich weiterhin zwei bis vier Mal im
Monat. Die sind dann manchmal
nahe dran an einem Grand mal.”
Es seien zwar keine hirnorgani-
schen Ursachen zu sehen, aber der
Herd ihrer Anfalle werde im linken
Temporallappen vermutet. Bei ei-
nem Anfall wird ihre rechte Hand
taub, es steigt ein Gefiihl vom
Magen her auf —und eine irreale
Angst befallt Silvia. Sprechen kann
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sie dann meistens nicht mehr.
»Meine Kollegen wissen Bescheid
und wissen, was sie tun sollen
—wenn es gar nicht mehr geht,
muss ein Krankenwagen gerufen
werden und ich brauche intrave-
nos ein Notfallmedikament®, be-
schreibt sie ganz abgeklart ihren
Zustand. Oft reiche es aber, ganz
ruhig in den Bauch zu atmen und
die Anfalle flauen ab.

,lch wiirde keine Medikamen-
tenumstellung machen fiir eine
Verringerung meiner Anfalle oder
Anfallsfreiheit”, betont sie. Aber
die Langzeitnebenwirkungen der

Medikamente machen ihr Sorgen.

Zugenommen haben Gleichge-
wichtsprobleme., Ich bin in einer
Reha-Sportgruppe und kann zum
Beispiel nicht auf einem Bein
stehen.” Auch das Fahrradfahren

einfalle 142, Il. Quartal 2017

habe sie sich ,abgeschminkt®, wie
es die Frau mit der rauen Stimme
ausdriickt. Und dann ist da diese
Gangunsicherheit:, Wenn mich je-
mand nicht kennt und in manchen
Situationen sieht, wie ich gera-
deaus laufe, denkt der vielleicht
auch, die hat einen hangen®, sagt
sie lachend.

Ihre Mutter hatte Alzheimer-
Demenz. Bei sich selbst merkt sie
auch eine Zunahme der Konzentra-
tionsstorungen und eine Abnahme
der Merkfahigkeit.,Da frage ich
mich dann schon manchmal: Wie
geht das weiter? Wird das schlim-
mer? Wo stehe ich am Ende?* Sie
gleiche sich und ihre Wahrneh-
mung immer mit der Beobachtung
der Krankheitszeichen bei ihrer
Mutter ab. Weil es keine Stan-
dardtherapie bei Epilepsie gibt,

vergleicht sie ihre Nebenwirkun-
gen auch mit denen anderer Be-
troffener in ihrer Umgebung oder
auf einer Facebook-Gruppe.,Und
da geht es mir eigentlich gar nicht
so schlecht”, findet sie. Generell
mochte sie anderen Mut machen.
»Man muss akzeptieren, dass es so
ist,ohne zu verbittern. Es hat mich
unheimlich viel Energie gekostet,
die Krankheit zu verdrangen.” Es
sei nicht schon, jeden Tag Medika-
mente zu nehmen - andererseits
sei sie dankbar, dass wir liberhaupt
welche haben.,Ich bin bei Arzte
ohne Grenzen Mitglied. Andere
Menschen haben gegen ihre Epi-
lepsie und andere Krankheiten
keine Medikamente. Ich bin dafiir
so dankbar und es ist so wichtig zu
sehen, wie gut es uns geht.”

Das Gesprach wurde gefiihrt von

Sybille Burmeister.

Foto: Fotolia



An seinem ersten Geburtstag
wurde der kleine Arthur operiert.
Fiir seine Mutter Isabell ist das ein
gutes Zeichen. Ihr Sohn kam im
Mai 2016 in der 38. Schwanger-
schaftswoche per Kaiserschnitt
auf die Welt und hatte schon bei
seiner Geburt Krampfanfalle, wie
seine Mutter jetzt weil3. Wahrend
der Schwangerschaft hatte die
heute 29-jahrige Blutungen und
der Fotus litt dadurch an einer Un-
terversorgung durch die Plazenta.
Bei der Geburt zeigte sich, dass die
Nabelschnur zu kurz war und sich
um den Hals des Sauglings gelegt
hatte. ,Erst hatten wir gehofft,
dass alles noch gut wird, aber wir
bemerkten schnell, dass da was
nicht stimmt®, fasst Isabell zusam-
men. Der Bub hatte Krampfanfalle
und Lahmungserscheinungen auf
der linken Korperseite. Bei den
ersten Untersuchungen, die durch
weitere Befunde bestatigt wur-
den, zeigten sich Auffalligkeiten
im EEG und im MRT. ,Er leidet an
einer FCD Typ 2B, einer Kortikalen
Dysplasie. Die Hirnrinde ist gescha-
digt”, sagt Isabell.

Die Arzte in einer weit von Arthurs
Zuhause entfernten Spezialkli-

nik machen ihr und ihrem Mann
Hoffnung, dass sie die betroffenen

,Die Operation ist unser Strohhalm*®

Stellen herausoperieren kdnnen.
,Wenn das Gewebe raus ist,dann
ware die Ursache fiir die Krampf-
anfalle weg" —aber ob es weitere
Schaden durch die OP geben kann,
das ist noch unklar. Die junge
Familie hat durch die Erkrankung
ihres Sohnes zum ersten Mal
Kontakt mit Epilepsie bekommen
und erfahren, dass es viele Formen
dieser Erkrankung gibt. Dass die
Anfalle mehr werden kénnen oder
dass unter Umstanden nachope-
riert werden muss, beschaftigt

die Eltern ebenfalls. ,Wir sind
reingewachsen in die Situation®,
sagt Isabell.,,Die Lahmungser-
scheinung, die Hemiparese, kann
sich verstarken®, ist eine der
Angste, die sich mit dem Eingriff
verbinden. ,Wird es schlimmer
oder ist es gleichbleibend?” Auch
die Angst, dass sich die Lahmun-
gen auf das Gesicht ausdehnen,
begleitet das Warten auf die OP.

Andererseits schwingt auch die
Angst mit, dass sich die epilepti-
schen Anfalle durch das Zuwarten
auch auf die andere Gehirnhalfte
ausdehnen konnten.

Seit Dezember 2016 hat sich in der
Entwicklung ihres Sohnes nicht
viel getan. Das liegt nach Einschat-
zung von Arthurs Eltern auch an
den Medikamenten - Topiramat
und Oxcarbazepin.,Wenn das
wegfallt, kann es sich eigentlich
nur verbessern®, hofft Isabell.
Sieben Monate lebten sie auf den
OP-Termin hin. ,Hoffentlich wird
er vorher nicht krank”, meinte sie.
Arthur musste erst einmal an Ge-
wicht zulegen. Zehn Stunden hat
die Operation gedauert, sie war
dabei. Ihr Mann blieb bei der dlte-
ren Tochter zu Hause.

Wenn sie ihn nicht operieren las-
sen, wiirde er mit zunehmendem
Alter unter Anfallen leiden, die mit
einer groBen Verletzungsgefahr
durch Stiirze einhergehen. ,Seine
Anfille sind nicht einstellbar, das
mitanzusehen und nicht helfen
zu konnen ist schlimmer, als wenn
er die linke Kérperseite nicht be-
nutzen kdnnte®, findet sie. So gibt
es eine Chance auf eine positive
Entwicklung, auch bei der Ausbil-
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dung von Sprache und Bewegung.
Arthur wird in seiner Heimatstadt
von einem Sozialpadiatrischen
Zentrum betreut. Dort soll er auch
in einen Kindergarten gehen und
besondere Forderung genieBen.
Seine Mutter mochte wieder als
MTA berufstatig sein., Ich wiinsche
mir wieder etwas mehr Normalitat
in unserem Leben. Die OP ist unser
Strohhalm.”

Einige Wochen nach der OP ist die
Familie vorsichtig optimistisch:
JArthur hatte bislang keine Anfal-
le mehr", erzahlte seine Mutter,
»er kann wieder lachen und ist
aufmerksamer”. Die Operation sei
kompliziert und langwierig gewe-
sen, der ganze Parietallappen und

ein Teil des Frontallappens wurden
entfernt. Die Lahmung ist jetzt
deutlicher wahrzunehmen und
argert den Einjahrigen. Nach sechs
Monaten folgt die groRe Nachkon-

trolle, bei der auch Uber eine neue
Medikation entschieden wird.

Das Gesprach wurde gefiihrt von
Sybille Burmeister.

Einstellungen zur Epilepsiechirurgie

Viele Menschen haben Angst vor einer Operation

Mit Hilfe der prachirurgischen
Epilepsiediagnostik ist es moglich,
bei bestimmten Patienten, die mit
Medikamenten nicht anfallsfrei
werden, zu prufen, ob mit Hilfe
einer Operation Anfallsfreiheit
erreicht werden kann. Ist eine Ope-
ration moglich, stehen Nutzen und
Risiken in einem glinstigen Ver-
haltnis: Die langfristigen Risiken
weiter auftretender epileptischer
Anfalle lberwiegen bei weitem
denen der Epilepsiechirurgie. Den-
noch wird Patienten diese Mog-
lichkeit von arztlicher Seite aus
oftmals gar nicht oder erst nach
vielen Jahren angeboten. Aber
auch zunehmend mehr Patienten
lehnen sowohl die drztliche Emp-
fehlung zum prachirurgischen Mo-
nitoring als auch —wenn sie sich
denn dieser Untersuchung unter-
zogen haben —die Empfehlung zur
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operativen Entfernung der Stelle
im Gehirn, von der die Anfalle aus-
gehen (Anfallsfokus), ab.

Die Griinde fiir die oftmals sehr
spate oder sogar ausbleibende
Uberweisung von Patienten zur
prachirurgischen Diagnostik sind
sicher vielfaltig. Ein wichtiger As-
pekt ist die Einstellung gegenlber
der Epilepsiechirurgie — sowohl
auf Seiten der ambulant behan-
delnden Arzte als auch auf Seiten
der Patienten. Eine Studie aus
Florida legt nahe, dass ambulant
behandelnde Arzte bei in Frage
kommenden Patienten entweder
nicht an die Moglichkeit der Epi-
lepsiechirurgie denken oder sogar
aktiv davon abraten. Eine schwe-
dische Studie hat gezeigt, dass
50% der moglichen Kandidaten fir
eine Operation gar nicht erst zum

prachirurgischen Monitoring tiber-
wiesen werden.

Warum besteht —anscheinend
landeriibergreifend — bei vielen
Arzten, die Patienten mit Epilep-
sie ambulant behandeln, eine so
grole Zuriickhaltung beim Thema
Epilepsiechirurgie? Um auf diese
Frage eine Antwort zu finden,
haben wir in den Ambulanzen

des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg einen Fragebogen
eingefuhrt.Von Januar bis Juni
2016 wurden bei 185 Patienten, die
unter einer schwer behandelbaren
Epilepsie leiden und die somit fur
eine prachirurgische Diagnostik

in Frage gekommen waren, diese
Fragebogen vollstandig ausgefillt.
Dokumentiert wurde die Antwort
auf die Frage, ob eine prachirurgi-
sche Diagnostik empfohlen wurde



oder nicht. Wenn die Empfehlung
nicht gegeben wurde, sollten vor-
formulierte Griinde angegeben
werden. 105 Patienten (57%) erhiel-
ten von ihren ambulant behan-
delnden Arzten keine Empfehlung
zum prachirurgischen Monitoring.
Die fiinf am haufigsten genannten
Grunde fir die nicht ausgespro-
chene arztliche Empfehlung sind
in Abbildung 1dargestellt.

Zu geringe Antallstraquenz

ZuU geringey keine Erfolgsaussichizn

paychiatrische Komorblditat

zu geringe Anfallsschwera

2U hohes Alter

0% 5% 10%,

stellungen hinsichtlich der Epilep-
siechirurgie befragt. Knapp mehr
als die Halfte schatzte diese als
sehr oder maRiggradig gefahrlich
ein. 60% stimmten der Aussage
zu, dass Epilepsiechirurgie nur die
allerletzte Moglichkeit —auch bei
schwer behandelbaren Epilepsien
—darstellen kann. Die groBRte Sorge
der Patienten war, dass sich durch
eine Operation neue gesundheitli-

15% 20% 28% 0% 368%

Abbildung 1: Retrospektive Analyse liber einen 6-Monats-Zeitraum in den Ambulanzen des Epilepsie-Zent-

rums Berlin-Brandenburg. Dargestellt sind die fiinf haufigsten Griinde fiir die Ablehnung einer Zuweisung zur
préchirurgische Diagnostik seitens der Arzte (n = 105 Patienten). Mehrfachnennungen waren moglich.

Wenn der ambulant behandelnde
Arzt den Patienten die prachirur-
gische Diagnostik empfiehlt, dann
lehnt —aus eigener langjahriger Er-
fahrung —ein nicht geringer Teil die
Diagnostik ab. Im Rahmen der von
uns durchgefiihrten Studie wurde
8o Patienten eine prachirurgische
Diagnostik angeboten, 56 Patien-
ten (70%) haben diese abgelehnt.
Die flinf haufigsten Griinde fur die
Ablehnung von Seiten der Patien-
ten sind in Abbildung 2 dargestellt.
Letztlich kamen nur 24 von 185
Patienten (13%) mit schwer behan-
delbarer fokaler Epilepsie ins pra-
chirurgische Monitoring.

In einem kanadischen Epilepsie-
Zentrum wurden 107 erwachsene
Patienten mit fokaler Epilepsie
nach ihren Erwartungen und Ein-

che Probleme ergeben. 60% waren
der Meinung, dass das Risiko fuir
schwere Komplikationen bei Uiber
10% lage. Die angebotene Aussa-
ge, dass Epilepsiechirurgie generell

generellz Angst vor Him-OF

Sorge vor Befunderung

zu gennge! keine Erfolgsaussichien

Angst vor kognitiven Defiziten

schwerpunkt

gefahrlicher ist als anhaltende
unkontrollierte Anfalle, wurde von
60% der Patienten bejaht.

8o schwedische Patienten, die sich
fir einen epilepsiechirurgischen
Eingriff entschieden haben, hat-
ten vor der Operation einerseits
eine hohe Erwartungshaltung,
andererseits aber auch Sorgen

vor dem Eingriff und den Folgen.
Die Patienten wollten durch die
Operation ein ,normales” Leben
fiithren konnen, sie hofften auf
Anfallsfreiheit und weniger Me-
dikamente, ein weitergefachertes
soziales Leben und mehr Selbstbe-
wusstsein. Andererseits hatten sie
auch Angst vor dem unbekannten
Kommenden, vor der eigentlichen
Operation, vor weiteren Anfal-

len nach der Operation und vor
bei der Operation auftretenden
Komplikationen mit langfristigen
Folgen.

Aber auch nach Durchfiihrung
aller Untersuchungen und der
arztlichen Empfehlung zu einer
Operation bzw. zu einer notwen-
digen invasiven Diagnostik leh-
nen zunehmend mehr Patienten
entsprechende Eingriffe ab. In der
Bonner Epilepsieklinik lehnte 1990

20% 0% 40% 50% 607

Abbildung 2:Retrospektive Analyse tiber einen 6-Monats-Zeitraum in den Ambulanzen des Epilepsie-Zent-

rums Berlin-Brandenburg. Dargestellt sind die fiinf haufigsten Griinde fiir die Ablehnung einer prachirurgi-
schen Diagnostik seitens der Patienten (n = 56). Mehrfachnennungen waren moglich
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fast keiner derjenigen, denen eine
Operation empfohlen wurde, diese
ab—-2009 waren es dagegen 20%,
die sich nicht operieren lieBen.
Ahnlich hohe Ablehnquoten fan-
den sich im Epilepsiechirurgie-
Programm des National Hospital
for Neurology and Neurosurgery in
London.

Am Epilepsie-Zentrum Berlin-
Brandenburg haben in den Jahren
2010 bis 2014 ebenfalls knapp 20%
der Patienten die Empfehlung zu
einer Operation abgelehnt. Wenn
bei den Patienten im weiteren
Verlauf der prachirurgischen Dia-
gnostik invasive EEG-Ableitungen
(d.h. mit einer EEG-Ableitung

direkt von der Gehirnoberflache)
notwendig waren, haben knapp
50% der Patienten diesen Schritt
abgelehnt — insbesondere Patien-
ten mit Intelligenzminderung oder
einem unauffalligen Befund in der
Bildgebung (MRT).

Die wenigen vorliegenden Daten
zeigen, dass sowohl auf Seiten der
Arzte als auch auf Seiten der Pati-
enten qualifizierte Aufklarungsar-
beit Gber die Chancen und Risiken
der Epilepsiechirurgie betrieben
werden sollte. Patienten mit einer
fokalen Epilepsie, die mit Hilfe
einer medikamentdsen Therapie
nicht anfallsfrei werden, sollten
moglichst frith Gber die Moglich-

keit der prachirurgischen Diagnos-
tik informiert werden.

Anmerkung der Redaktion: Aus
Griinden der besseren Lesbarkeit
wurden die Literaturhinweise aus
dem Artikel entfernt. Der komplette
Artikel incl. der Literaturliste steht
auf unserer Webseite (Linkliste

zu einfille 142) als Download zur
Verfiigung oder kann liber unsere
Bundesgeschdftsstelle angefordert
werden.

Prof. Dr. Martin Holtkamp &

Dr. Mirja Steinbrenner

unter Mitarbeit von Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
www.ezbb.de

/wischen den Stuhlen stehen

Wenn zu viel Wissen Angst macht

14 Jahre ist es mittlerweile her,
dass ich meiner Leukamie im Alter
von neun Jahren ohne langfristige
Folgen ein Schnippchen schlug.
Eigentlich war ich mir ziemlich
sicher, dass ich damit mehr oder
weniger fur den Rest meines
Lebens mit Erkrankungen aus-
gesorgt hatte und ich mich auf
die andere Seite des Ufers retten
konnte, denn seit fast drei Jahren
studiere ich nun schon Medizin

in einer wunderschonen Stadt
Deutschlands und finde die arztli-
che Seite bedeutend angenehmer.
Wie so oft, kommt es aber anders,
als man denkt.

Vor ziemlich genau einem Jahr
bemerkte ich —anfangs noch
selten — Auren, spater dann auch
automatische Handlungen mei-
nes rechten Arms und die Unfa-
higkeit, zu reden und verniinftig
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in verschiedenen Situationen zu
reagieren. Mir war ziemlich klar,
dass dies typische Anzeichen einer
Schlafenlappenepilepsie sind, weil
ich ein Jahr zuvor ironischerweise
ein freiwilliges Seminar zu diesem
Thema besucht hatte. Allerdings
ist man als angehende Medizine-
rin sehr ungern Patient.

Aufgrund meiner damaligen
Erfahrung mit einer potenziell
tédlichen Krebserkrankung (diese
Bedrohung nahm ich auch in dem
Alter schon sehr bewusst wahr),
konnte ich mir noch schlechter
eingestehen, dass mit mir etwas
nicht stimmt. Meine grol3ten
Angste waren vor allem, dass ich
in meiner Freiheit eingeschrankt
werde — die ich mir doch so sehr
zurlick erkampft hatte nach der
Leukdmie — und dass es vor allem
ein Hirntumor sein konnte, der

sich als erstes in Form von Anfal-
len zeigt. Dummerweise ist das
auch die haufigste Spatkomplikati-
on nach einer Krebserkrankung im
Kindesalter, so dass diese Beflirch-
tung durchaus berechtigt war.
Gleichzeitig kampfte ich innerlich
gegen meine aufsteigenden Panik-
attacken, die mich nach der Che-
motherapie vor 10 Jahren ziemlich
schnell einholten. Damals entwik-
kelte ich eine Belastungsstérung,
bei der ich vor allem Angst vor
einer weiteren todlichen oder ein-
schneidenden Erkrankung hatte.
Das bekam ich aber mit einer Psy-
chotherapie gut in den Griff. Und
jetzt sollte meine schlimmste Be-
flirchtung von damals Wirklichkeit
werden? Die Beflirchtung, dass
sich mein Leben wieder um 180
Grad wendet und ich aus meinem
Alltag gerissen werde?
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Es musste aber etwas passieren,
denn im September waren die
Anfdlle mittlerweile so haufig,
dass ich anfing, Gber rote Ampeln
mit dem Fahrrad zu fahren oder
Freunde durch meine Sprach-
unfahigkeit zu irritieren. Zuvor
fielen meine Anfalle nicht so
haufig auf, weil ich bis dahin viel
Zeit mit Lernen verbrachte, da ich
mein erstes Staatsexamen vor
mir hatte.

Aber wie sollte ich zum Arzt ge-
hen? Ich kann ja schlecht anrufen
und um einen Termin bitten, weil
ich den Verdacht habe, an einer
»Temporallappenepilepsie mit sen-
somotorischen Auren® zu leiden
—das kommt schlieRRlich etwas
seltsam riber.

Eine Welt brach fiir mich zusam-
men, als sich dieser Verdacht
dann wirklich bestatigte. Ich
arbeite doch leidenschaftlich
gerne im Rettungsdienst neben
meinem Studium, habe dafir
extra einen LKW-Fihrerschein
gemacht, um den Rettungswagen
fahren zu konnen. Wie soll ich
spater in kritischen Situationen
schnell und rational reagieren
kdnnen — ganz abgesehen von
der Patientensicherheit, wenn
mein Gehirn gerade meint, mal
wieder ein kleines Gewitter kom-
men zu lassen?

Als Ursache meiner Epilepsie
stellte sich eine limbische Enze-
phalitis raus. Kurz gesagt: Mein
Gehirn findet sich an einer Stelle

schwerpunkt

irgendwie nicht so toll, greift sich
selbst an und ,entziindet” sich. Ich
bekam dann mehrfach entziin-
dungshemmende Medikamente
und natirlich zwei Antiepileptika
jeweils in Hochstdosis, mit denen
ich glucklicherweise seit kurzer
Zeit anfallsfrei bin.

Lange Zeit stand trotzdem noch
eine bestimmte Art von Hirntumor
im Raum. Ab diesem Punkt merkte
ich, dass es sehr belastend und
beangstigend ist, wenn man alles
ganz genau versteht und weil3, zu
welchen Nebenwirkungen, Kom-
plikationen und unvorhersehbaren
Ereignissen es kommen kann - zu-
mal meine behandelnden Arzte
mit mir eher wie unter Kollegen
reden.

Man steht wirklich zwischen den
Stuhlen. Auf der einen Seite gibt
es das rationale, arztliche Ich — auf
der anderen Seite das emotionale,
beangstigte Ich. Es war und bleibt
zunachst einmal belastend, aber
ich hoffe, dass ich beide Seiten so
gut kennenlernen werde, dass ich
eines Tages eine verstandnisvolle
Arztin werde, die trotzdem einen

kiihlen Kopf bewahren kann.
| Lena

Wirdest Du wegen Deiner Anfalle
nicht mehr reisen?

Wiirde ich nicht machen.

Jaqueline ist Anfang 30, hat Soziale
Arbeit studiert und arbeitet in ei-
nem kleinen sozialen Verein. Uber
ihre Epilepsie sagt sie:,Seit ich 16
Jahre alt bin, habe ich fokale epilep-
tische Anfdlle. Mit Mitte 20 hatte
ich das erste Mal einen Grand mal —

seitdem ist die Diagnose auch erst
gesichert. Ich habe aktuell mehrere
fokale Anfdlle im Monat. Grand
mal hatte ich bis jetzt selten. Vor
meinen fokalen Anfdllen habe ich
eine Aura, ein Déja-vu-Gefiihl und
Ubelkeit. Im Anfall selber mache

ich Lippenbewegungen, Handbe-
wegungen, Automatismen. Mein
Bewusstsein ist etwas getriibt”.

einfdlle: Es gibt Menschen mit Epi-

lepsie, die sich aus den unterschied-
lichsten Grtinden aus bestimmten
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Lebensbereichen zuriickziehen, be-
stimmte Dinge nicht mehr tun. Wie
ist das bei dir? FiihlIst du dich durch
die Epilepsie eingeschrdinkt?

Jaqueline: Nicht wirklich. Als die
Diagnose neu war, habe ich mich
natirlich erschrocken und mich
gefragt, was das flir mich bedeu-
tet. Wovor muss ich Angst haben?
Was darf ich machen und was
darfich nicht machen? Ich hatte
damals eine gute Freundin, die
einen kleinen Bruder mit Epilepsie
hat und die gut damit umgehen
konnte. Ich hatte mehr Angst vor
den Nebenwirkungen der Medi-
kamente. Wegen der Anfalle hatte
ich keine groBe Angst. Naturlich
war ich verunsichert, ob ich wieder
einen Grand mal haben werde
und habe mich gefragt, wie ich
damit in der Offentlichkeit umge-
he.Trotzdem habe ich mich nicht
zurlickgezogen. Fir mich war das
groRere Thema, dass ich jetzt chro-
nisch krank bin und Medikamente
nehmen muss. Was macht das mit
meinem Korper? Aber die Konse-
quenz war nicht, dass ich nicht
mehr ausgehe, abends nicht mehr
auf Konzerte gehe, keine Reisen
mehr mache.
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einfdlle: Du reist
gerne und hdufig,
auch ins nicht eu-
ropdische Ausland. Wo warst Du
schon tiberall?

Jaqueline: Ich war in Indien, in
Russland, in Stidamerika, aber die
meisten Reisen waren innerhalb
Europas. Ich war in vielen ver-

schiedenen europadischen Landern.

Nach Indien und Stidamerika bin
ich gereist, als ich schon wusste,
dass ich eine Epilepsie habe. Bei
anderen Reisen wusste ich das
noch nicht.

einfille: Hast du Angst, im Flug-
zeug einen Anfall zu bekommen?
Hast du das schon mal erlebt?

Jaqueline: In meinem letzten gro-
Ben Urlaub, als ich nach Stiidame-
rika gereist bin, hatte ich das erste
Mal wieder Grand mal. Auf dem
Rickflug hatte ich Angst, im Flug-
zeug einen Anfall zu bekommen.
Vier Tage vorher hatte ich mehrere
Grand mal, mir ging es noch nicht
wieder gut, mir war zusatzlich
Ubel und ich hatte starke Bauch-
schmerzen, denn ich hatte einen
Mageninfekt. Ich wusste nicht, ob
die Medikamente wirken, wie sie

Fotos: Fotolia

sollen. Diese Kombination bewirk-
te, dass ich ziemlich groRRe Angst
hatte, einen Anfall zu bekommen.
Auf meinen Flugreisen, die ich
davor ins europaische Ausland
unternommen habe, hatte ich nie
Angst davor. Ich habe mir auch
keine grofRen Gedanken wegen der
Zeitverschiebung gemacht. Natiir-
lich habe ich, auch in Stidamerika,
Stiick fur Stlick die Einnahme der
Medikamente etwas an die Zeit
vor Ort angepasst, damit ich nicht
mitten in der Nacht aufstehen
muss.

einfdlle: Teilst du der Fluggesell-
schaft vorher mit, dass du Epilepsie
hast?

Jaqueline: Ich habe bisher noch
nicht darauf geachtet. Ich weil3
inzwischen, dass manche Flugge-
sellschaften das wissen wollen,
andere nicht. Bis zu diesem Ereig-
nis in Sidamerika hatte ich mich
nicht weiter darum gekimmert.

einfille: Hattest du schon mal im
Ausland einen Anfall und musstest
ein Krankenhaus aufsuchen?



Jaqueline: In Sidamerika war das
so. Ich bin mit einer Freundin ge-
reist. In der FulRgangerzone mitten
in einer grofRen Stadt hatte ich
zwei Grand mal direkt hinter ein-
ander. Da haben die Freundin und
Passanten den Notarzt gerufen.
Erst im Krankenhaus bin ich wie-
der zu mir gekommen.

einfille: Hast du einen internatio-
nalen Notfallausweis?

Jaqueline: Ja, der war wirklich sehr
praktisch. Ich hatte ihn vorher der
Freundin gezeigt. Im Krankenhaus
konnten sie ihn lesen und wus-
sten, was flir Medikamente ich
nehme. Da ich nicht den Medika-
mentennamen hineingeschrieben
habe, sondern den Wirkstoff, konn-
ten sie damit sofort etwas anfan-
gen. Das war in dem Fall wirklich
sehr nutzlich.

einfdlle: Wiirdest du wegen der
Anfille nicht mehr reisen?

Jaqueline: Wurde ich nicht ma-
chen.

einfdlle: Sorgst du vor, wenn du
eine Fernreise planst und unter-
nimmst?

Jaqueline: Ich habe naturlich
vorher geguckt, wie es sich mit
dem Krankenversicherungsschutz
verhalt. Wie bin ich abgesichert,
wenn was passiert? Ich wusste,
dass es in dem Land in Stidame-
rika, in das ich gereist bin, eine
gewisse Grundsicherung gibt,
habe aber trotzdem eine gute
Auslandsreisekrankenversicherung
abgeschlossen, die alles abdeckt.
Wenn ich mit Freunden oder der
Familie gemeinsam verreise, in-
formiere ich sie, damit sie wissen,
was sie zu tun haben bei den
Anfallen. Ich erklare ihnen auch,

wie meine fokalen Anfalle funk-
tionieren, was passiert, und dass
es eigentlich dabei bleibt. Wenn
ich alleine verreise, sorge ich daftr,
dass ein paar Leute wissen, wo ich
bin und meine Reiseroute kennen.
Ich informiere sie nicht standig,
aber irgendjemand in Deutschland
kennt dann meinen ungefahren
Zeitplan und weil3, was ich vorha-
be, wohin ich unterwegs bin. Den
internationalen Epilepsie-Ausweis
habe ich auch immer dabei.

Nach dem Ereignis in Slidamerika
habe ich mir vorgenommen, vor
der Reise und vielleicht auch nach
der Reise einen Puffer einzupla-
nen. Es ist besser, ein paar Tage
vorher frei zu haben und nicht
nach der Arbeit am uberndchsten
Tag gleich loszufliegen, sondern
Zeit zu haben, sich zu entspannen,
zu organisieren, und erst dann
loszufliegen. Die Reise nach Sid-
amerika, aber auch die Reise nach
Indien, waren einfach anders als
die Reisen innerhalb Europas. Sie
sind viel aufregender, da ist viel
mehr los, es gibt viele neue Ein-
driicke. Man muss sich starker neu
orientieren, was im europdischen
Ausland nicht so kompliziert ist.
Da mache ich mir keine weiteren
Gedanken. Respekt hatte ich da-
vor, in ein Land zu fahren, in dem
ich weder die Schrift lesen noch
die Sprache sprechen kann. Das
wirde ich nicht alleine machen.
Ich kann ein bisschen spanisch
sprechen und verstehe es, das war
praktisch in Stidamerika. In Indien
kommt man mit Englisch ganz
gut zurecht.

einfille: Was wiirdest du Menschen
mit Epilepsie raten, die planen, eine
weite Reise zu unternehmen? Was
kénnen sie gegen mégliche Angste
tun? Welche Vorkehrungen sollten
sie treffen?

schwerpunkt

Jaqueline: Diese Frage ist ein bis-
schen schwierig, weil ich solche
Angste nicht habe. Generell sollte
man bedenken, unter welchen
Umstanden man Anfalle be-
kommt. Wenn ich weif3, ich reagie-
re auf Schlafentzug mit Anfallen,
dann sollte ich die Reise so planen,
dass ich ausreichend Schlaf be-
komme. Wenn ich beispielsweise
eine Rundreise mache, kann ich

an manchen Orten ein bisschen
langer bleiben und sollte bei
Uberlandfahrten vielleicht auch
nicht im Bus lUbernachten. Wenn
ich verlasslich beobachtet habe,
dass ich meinen Schlaf brauche,
sollte ich dafiir sorgen, dass ich
ihn auch bekomme. Wer noch kei-
ne Fernreiseerfahrung hat, sollte
solche Reisen nicht alleine unter-
nehmen, sondern das zu zweit
machen.Jungen Leuten wiirde ich
beispielsweise Hostels empfehlen.
Dort sind andere Leute und man
kann jemanden informieren. Da-
durch, dass ich eine Freundin habe,
die in Sidamerika lebt, war es fir
mich einfach. Generell ist es gut,
wenn man vor Ort Anlaufpunkte
hat. Ich habe meine Epilepsie in
den letzten Jahren wirklich gut
kennen gelernt. Trotzdem habe ich
in Sidamerika nicht damit gerech-
net.Ich weil nicht, aus welchem
Grund es zu den Grand mal kam,
aber es ist wichtig, zu wissen, wie
meine Epilepsie funktioniert. Kann
ich etwas vermeiden? Was brau-
che ich nach einem Anfall und wie
kann ich mich darum kiimmern,
dass ich es bekomme? Das sind
Fragen, die man sich vorher stellen
sollte.

einfdlle: Jaqueline, wir danken Dir
sehr fiir das Gesprdch.

Das Gesprach wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
Der Name wurde von der
Redaktion geandert.
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schwerpunkt

Angst vor einem Anfall ist mein

standiger Lebensbegleiter

Viele Menschen haben Angst vor einer Operation

einfdlle: Maria, vielen Dank, dass

du dich fiir dieses Gesprich zur Ver-
fligung gestellt hast. Kommen wir
gleich zur ersten Frage: Welche Ang-
ste treten bei Menschen mit Epilep-
sie deiner Meinung nach hdufig auf
und welche Angste betreffen dich
ganz personlich?

Maria: Ich denke, dass die meisten
Leute mit Epilepsie Angst vor ei-
nem Anfall in der Offentlichkeit
haben: die Horrorvorstellung

eines Grand mal auf der Rolltrep-
pe, auf der StraBenkreuzung,im
Supermarkt. Das Bewusstsein zu
verlieren, zu krampfen, womoglich
noch einzundssen —das alles in der
Offentlichkeit, ohne dass jemand
dabei ist, der die Situation einschat-
zen kann oder die Leute beruhigt.
Das ist, glaube ich, eine Angst, die
alle Menschen mit Epilepsie beglei-
tet. Dazu kommt die Angst, in dem
Moment beobachtet, gefilmt oder
vielleicht bestohlen zu werden.

Erstaunlicherweise macht man

oft positive Erfahrungen. Eigent-
lich sind immer Leute dabei, die
verantwortungsvoll reagieren. Ich
personlich wache mit der Angst vor
dem Anfall auf und ich gehe damit
ins Bett. Das ist mein standiger
Lebensbegleiter. Die schlimmste
Angst ist die vor dem Anfall selber.
Ich hatte einen Anfall, bei dem ich
mir die Schulter ausgekugelt habe.
Damit hatte ich drei Wochen zu tun
und habe heute noch Schmerzen.
Einen Anfall zu bekommen wirft
mich psychisch unheimlich zurtick.
Vor den Folgen, die ein Grand mal
haben kann, habe ich grof3e Angst.
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einfdlle: Du sagst, du gehst mit der
Angst vor einem Anfall schlafen und
wachst auch mit ihr auf. Gibt es
Situationen, wo du besonders Angst
hast, einen Anfall zu bekommen?

Maria: Ich darf ohne medizinische
Einschrankungen Auto fahren und
muss das im Moment berufsbe-
dingt auch tun. Aber wenn ich bei
120 Stundenkilometern auf der
Autobahn einen Anfall bekdme,
ware das fir keinen der Beteiligten
angenehm. Privat fahre ich gar kein
Auto, denn es ist meine absolute
Horrorvorstellung, dass ich jeman-
den tot fahre. Das kann naturlich
auch einem Herzkranken passieren,
aber mit der Epilepsie ist das kon-
kreter und greifbarer. Es besteht
immer die Moglichkeit, dass von
jetzt auf gleich ein Anfall eintritt
und man sein Bewusstsein verliert.
Zum Gluck ist mir das beim Auto-
fahren noch nie passiert (klopft auf
Holz). Bei mir treten einfach fokale
Anfdlle haufiger auf als Grand mal
- und die einfach fokalen Anfdlle
habe ich auch nur noch sehr selten.
Daher rede ich eigentlich von einer
Situation, die bei mir seit Jahren
nicht mehr eingetreten ist.

einfdlle: Wann war dein letzter An-
fall?

Maria: Vor etwa einem halben Jahr
hatte ich einen einfach fokalen
Anfall. Den merkt man mir nicht
an.Ich habe eine epigastrische Aura,
ein Geflhl, als ob sich eine Hand
aus meinem Bauchbereich nach
oben um das Herz klammert, das
ganz wild schlagt. Ich habe ein
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Kaltegeflihl um die Nase und im
Gesicht, ein Sirren in den Ohren, ein
leichtes Schwindelgefiihl —aber ich
kann dabei telefonieren oder ein-
kaufen. Es ist nicht schon. Ich trinke
dann einen Schluck Wasser und
weil, dass ich nach zwei bis drei
Minuten dringend auf die Toilette
muss und Durchfall habe. Meinen
letzten Grand mal hatte ich im
Dezember 2013. Das ist lange her.
Die Grand mal kommen herab wie
ein Damokles-Schwert, von jetzt
auf gleich. Zwei hatte ich tagsuber,
einen hatte ich nachts.

einfille: Haben die Angste auch
Einfluss auf deine Einstellung zu
Beziehungen, also dass man nicht
ganz so entspannt da rangeht?

Maria: Meine Epilepsie wurde im
Zusammenhang mit dem ersten
Grand mal zu einem Zeitpunkt
diagnostiziert, als ich bereits zwei
Jahre mit meinem langjahrigen
Lebensgefahrten zusammen war.
Der hat mir sehr gut beigestanden.
2014 habe ich mich getrennt. Ich
bin nicht aktiv auf der Suche, aber
ich habe vor ungefahr einem Jahr
einen Mann kennen gelernt, fiir

den ich mich sehr interessiert habe.

Ich hatte das Gefiihl, das Interesse
war wechselseitig. Ich habe sehr
mit mir gerungen, wann und wie
ich ihm sage, dass ich Epilepsie
habe.Irgendwann bin ich dann
damit raus geplatzt. Er hat ganz
gelassen darauf reagiert. Ich bin
dafur, relativam Anfang einer
Beziehung damit um die Ecke zu
kommen. Mir war es sehr wichtig,
dass er es, bevor sich irgendetwas
vertieft, weils.

einfille: Denkst du, dass es grund-
satzlich fiir Menschen mit Epilepsie
schwieriger ist, was Beziehungen
betrifft?

schwerpunkt

Maria: Ich glaube schon. Es ist im-
mer irgendetwas da, was man den
Menschen nicht ansieht. Schon bei
ganz normalen zwischenmensch-
lichen Beziehungen erlebt man,
dass die Leute einen Schritt zurtick
treten, also wirklich korperlich zu-
ricktreten, als ob es ein anstecken-
der Schnupfen ware. Das habe ich
erlebt. Eine hiibsche Reaktion ist
auch der Spruch:,,Das sieht man dir
ja gar nicht an”, wo ich mich frage,
wie ich denn aussehen soll. Oder:
»,Das merkt man dir gar nicht an”.
Ich glaube, viele Menschen mit Epi-
lepsie haben Angst, dass sie, wenn
sie mit ihrem Partner intim sind,
einen Anfall haben. Das ist keine
tolle Vorstellung.

einfille: Angst, Epilepsie und Arbeit
— hast du die Erfahrung gemacht,
dass dir die Krankheit im Wege
stand oder dass du irgendwas nicht
gemacht oder angefangen hast, was
du eigentlich gern gemacht hdttest?

Maria: In meinem Fall war das zum
Glick nicht so. Mein Gottvertrauen
sagt mir,das Leben kommt so, wie
es soll —es hat alles seinen Sinn.
Ich wollte immer nur Journalistin
werden. Ich habe studiert, auch im
Ausland. Wenn die einfach fokalen
Anfalle, die ich seit meiner Jugend
habe, als Epilepsie diagnostiziert
worden waren, hatten meine El-
tern mich wahrscheinlich nicht in
Frankreich oder Tubingen studieren
lassen. Die einfach fokalen Anfalle
hatte ich zeitweise mehrmals im
Monat. Sie sind nie als Epilepsie
diagnostiziert worden. Vieles, wie
mein Praktikum in New York, hatte
ich mir wahrscheinlich selber nicht
zugetraut mit einer diagnostizier-
ten Epilepsie. So aber hatte ich
zwar diese lastigen Herzrasensan-
falle, aber das hat mich in meinem
Tatendrang oder in meiner Berufs-
wahl in keiner Form beeintrachtigt.

einfalle 142, Il. Quartal 2017
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schwerpunkt

Als die Epilepsie in Zusammenhang
mit meinem ersten Grand mal
2006 diagnostiziert wurde, habe
ich angefangen, Medikamente

zu nehmen. Die kleinen Anfalle
wurden seltener und fihlten sich
anders an. Erst da fiel bei mir und
den Neurologen der Groschen, dass
mein Herzrasen auch epileptische
Anfalle sind. Zu der Zeit hatte

ich schon meine Stelle, wortiber

ich auch froh war. Ich habe dann
ziemlich aufgedreht um zu zeigen,
dass ich trotzdem wahnsinnig lei-
stungsfahig bin und das schaffe.
Dadurch binich in eine Depression
und in ein Burnout reingerutscht.
Ich habe schon noch manchmal
das Geflihl, dass ich beweisen
muss, dass ich genauso leistungs-
fahig bin. Als ich in der Redaktion
umgeflogen bin und der Kranken-
wagen mich abgeholt hat, wussten
es dann wirklich alle und ich war
eine Weile Gesprachsthema. Aber
die wichtigsten Kollegen haben es
sowieso gewusst. Ich denke, die
Kolleginnen und Kollegen sollten
Bescheid wissen. Ich gehe davon
aus, dass die Leute ein bisschen
aufgeklarter sind in meiner Bran-
che. Aber beim Beruf ist es so wie in
der Beziehung: Wenn jemand das
nicht akzeptieren kann, dann passt
es einfach nicht. Ich kann mein Hirn
nicht austauschen. Ich bin ich mit
der Krankheit. Ich kenne allerdings
auch Menschen mit Epilepsie, die
ihre Krankheit verheimlichen und
grolRe Angst vor dem Entdecktwer-
den und den Folgen fiir ihre Berufs-
ausubung haben.

einfdlle: Wie gehst du mit deinen
Angsten um?

Maria: Ich bin in einer Psychothe-
rapie. Thema sind dort auch die
Angste, die mich begleiten. Habe
ich diese Angste und versuche, mit
ihnen zu leben, mit ihnen klar zu
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kommen und sie zu kanalisieren,
oder lasse ich mich durch diese
Angste total einschranken und
meine Handlungen dadurch leiten,
dass ich diese Angste habe? Wer-
den sie handlungsleitend? Generell
versuche ich, mich Situationen
nicht auszusetzen, die Anfalle for-
cieren konnten. Ich bin tendenziell
ein bisschen plnktlicher. Ich hasse
es, mich abzuhetzen, weil ich ge-
nau weils, dass es mich unter Stress
setzt. Ich reagiere nicht sofort mit
Anfallen auf diese Situationen, aber
es kommt oft zeitversetzt nach Wo-
chen oder sogar Monaten. Wenn
sich Situationen, wo ich flirchter-
lich unter Stress stehe, haufen, er-
halte ich die Quittung.

Fir mich ist es sehr wichtig, mich
einmal am Tag komplett zurlickzu-
ziehen. Ich bete morgens. Das hat
flir mich etwas von einer kleinen
Meditation. Es sind nur ein paar Mi-
nuten, in denen ich aber komplett
runterfahre und mich auf etwas
ganz anderes konzentriere. Ich las-
se in der Zeit Gedanken wie ,,oh, da
muss ich noch anrufen” weiterzie-
hen und versuche, mir eine Briicke
zu bauen, dass ich trotzdem noch
daran denke, aber ich sage mir,du
bist jetzt und hier” und bitte um
Beistand fiir diesen Tag. Ich freue
mich an jedem Abend, wenn ein
Tag ohne Anfall vergangen ist. Ich
bin einfach dankbar. Die Angste vor
dem Damokles-Schwert ,, Anfall®,
das immer liber einem schwebt,
diirfen und sollen mich und mein
Leben nicht lenken und beeinflus-
sen. Ich weiR von Menschen mit
Epilepsie, die viele Anfalle haben,
die sich kaum raus trauen, die kein
normales Leben fiihren kdnnen,
die sich in die totale Isolation zu-
riickziehen und sich nichts mehr
zutrauen.



einfdlle: Denkst du, dass sich die
Gesellschaft verdndert hat im Laufe
deines Lebens, dass, gemdfS dem
Motto ,Epilepsie braucht Offenheit”
die Gesellschaft anders damit um-
geht?

Maria: Mittlerweile habe ich das
Gefiihl, dass die Krankheit schon
ein bisschen prasenter ist, aber
dass sich fiir viele Menschen damit
immer nur die Grand mal-Anfille
verbinden. Ich glaube, dass in der
Gesellschaft noch sehr viel zu tun
ist, weil diese Krankheit so unheim-
lich ist. Man sieht es den Menschen
nicht an, es ist etwas mit dem
Gehirn, das hat auch immer einen
leicht psychischen Touch. Es gibt

ja wirklich Verbindungen. Viele
Menschen mit Epilepsie haben
entweder durch diese Diagnose
oder durch andere Verschaltungen
Probleme mit Depressionen.

Viele epilepsiekranke Frauen blei-
ben kinderlos. Das kann durchaus
mit der Angst, dass durch die Me-
dikamenteneinnahme ein Kind

mit Beeintrachtigung zu erwarten
ist, zu tun haben.Von manchen
Medikamenten weild man, dass sie
fruchtschadigend sind. Aber es gibt
auch viele Frauen mit Epilepsie und
gesunden Kindern. Bei mir hat es
einfach nicht gepasst.

Auch eine Suizidgefahrdung kann
mit den Medikamenten zusam-
men hangen. Beim Levetiracetam
steht es ausdrticklich auf dem
Beipackzettel. Das Aggressivitats-
level steigt bei vielen, nicht bei
allen. Meine Kollegen haben auch
gesagt, ich sei immer schon so
krawallig gewesen (lacht). Es gibt
die landlaufige Meinung, wenn im
Oberstlibchen etwas nicht stimmt,
dann stimmt auch sonst mit dem
Menschen etwas nicht.

schwerpunkt

Wenn ich an die bunte Mischung
aus Menschen mit kognitiven
Einschrankungen, promovierten
Juristen, Bankkaufleuten, Compu-
terspezialisten und ganz normalen
Leuten denke, die alle eine Epi-
lepsie haben, freue ich mich tber
diese Vielfalt.Ich hab auch keinen
ganz einfachen 0815-Job, und ich
glaube schon, dass mir der Job ein
wenig Grips abverlangt. Warum
soll ich ihn nicht mit einer Epilep-
sie austiben kénnen? Ich schreibe
mir mehr auf als Andere, weil ich
vergesslich bin, aber mit guter Pla-
nung kann man einen Job ergrei-
fen, den man schon immer machen
wollte. Aber vielleicht kann man
das auch nicht so verallgemeinern
—ich konnte das und viele andere
koénnen das.

Es gibt aber auch Leute, die das
nicht konnen. Ich habe einfach-
fokale Anfalle, die sind nicht so
stark beeintrachtigend und durch
die Medikamente weitgehend aus
meinem Leben verschwunden. Das
ist irrational, dass ich immer noch
Angste davor habe. Ich mache mei-
ne Augen morgens auf und denke:
Hoffentlich passiert heute nichts.
Ist das jetzt Angst oder Zuversicht?
Ich lasse mich davon nicht ein-
schranken. Ich bin schon vorsichtig,
bin beispielsweise auf meiner Wan-
derreise in Griechenland nicht auf
eine Passwanderung im Gebirge
mitgegangen, weil ich Angst hatte,
dass ich abstiirze, aber ich fahre
trotz Angst Auto. Ich bin aber auch
froh, wenn ich es hinter mir habe.
Ich glaube, da ist die Angst am al-
lerprasentesten.

einfille: Maria, wir danken Dir fiir
dieses Gesprdch.

Das Gesprach wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
Der Name wurde von der
Redaktion geandert.
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Es

wird

bis zu einer

Stunde dauern, bis

die zusatzlichen 250 Milligramm
seines Medikaments wirken. Mein
Sohn Andri schluckt sie schlaf-
trunken im Klinikbett. Der nachste
Anfall [asst seinen Korper zucken.
Zwei, drei Sekunden lang. Die Au-
gen fallen ihm kurz darauf zu, so
mude ist er. Sobald sich die Augen-
lider zu senken beginnen, schit-
telt ihn der nachste Anfall wach.
Wenige Sekunden spater fallt er
wieder in den Schlaf und das Biest
schlagt erneut zu, erbarmungslos.
Ja, es ist ein Biest, diese Epilepsie.
Es qualt meinen Sohn seit Jahren,
jetzt hat das MaR die Unertrag-
lichkeit Gberschritten. Einem Fol-
terknecht gleich weckt das Biest
ihn, sobald er in den Schlaf fallen
will —und das seit mehr als einer
Woche. Andris Zimmer ist zum
Foltergefangnis geworden. Dort,
wo Gefangene gefoltert werden,
bis sie alles erzahlen, um der Folter
zu entgehen. Was soll Andri dem
Biest, der Epilepsie, erzahlen, da-
mit es aufhort, ihn zu wecken?

Erst 15 Minuten sind vergangen. 20
Anfalle. Wahrend ich aufhore, sie

zu zdhlen, wird Andri von drei Arz-
ten im gegeniberliegenden Bewa-
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chungs-

raum

beobachtet. Alle

diensthabenden Arzte sind heute
Nacht zusammengerufen worden,
um sich zu beraten. Dennoch habe
ich nicht das Gefuhl, Verantwor-
tung abgeben zu konnen. Ich ken-
ne meinen Sohn seit liber neun
Jahren. Nur ich kann annahernd
deuten, was jetzt in ihm vorgeht,
wie er sich fiihlt. Die 26 Elekt-
roden, die vor zwei Tagen in der
Klinik an seine Kopfhaut geklebt
wurden und die hochauflosende
Videokamera erzdhlen den Spezi-
alisten wenig tber die Folterung
von Sohn und Vater.

Weitere 30 Minuten zusehen und
warten. Andri ist der Erschopfung
nahe. Ware er ein geliebtes Haus-
tier, ich wiirde nicht zoégern, es ein-
zuschlafern. Wie lange halt man
es aus, sein Kind leiden zu sehen?
Wie lange darf man das gesche-
hen lassen? Ich rufe die Pflege und
bitte um das Notfallmedikament.
Ein Nasenspray, das die letzten
Nachte gut gewirkt hat. Die An-
falle héren damit nicht auf, sie
werden aber deutlich in Haufig-
keit und Starke reduziert. Und das

wichtigste:
Es versetzt
meinen Sohn in
einen tieferen Schlaf.
Das Biest kann ihn nicht
mehr wecken. Die Arzte ‘

aber mussen die ganze
Stunde zuwarten.
Andri nimmt sein
Medikament seit
Wochen, ohne Bes-
serung. Die letzte Do-
siserhohung hat nichts
gebracht. Ich bin mir sicher,
dass diese zusatzliche Tablette

vor 30 Minuten nichts bewirken
wird. Objektiv gesehen ist das zu-
warten richtig. Erst dann kann die
Behandlung mit diesem Medika-
ment verworfen und andere Medi-
kamente ausprobiert werden. Der
Vater in mir mochte nicht objektiv
sein, sondern zur Ruhe kommen.
Vor mehr als drei Monaten haben
die nachtlichen Anfalle begonnen.
Wir mussten drei Mal mit dem
Notarzt ins Spital. Haben zu Hause
ein Videosystem installiert, um
Andri zu Uberwachen. Seit einer
Woche findet Andri nur noch mit
einer Ladung eines Notfallmedi-
kaments ein paar Stunden Schlaf.
Wird eine zweite Dosis notwendig,
dann unter arztliche Aufsicht. Das
Notfallmedikament wirkt atem-




fand er Schlaf. Jetzt funktioniert
das aber nicht. Die Epilepsie weckt
ihn jedes Mal. Da hilft auch noch
so festes Halten nichts.

depressiv, Andri konnte aufhdren
einzuatmen.

45 Minuten. Andri beginnt vollig
durchzudrehen. Bewegt seinen
Kopf schnel- 55 Minuten, endlich der Befrei-
ungsschlag. Je Nasenloch ein
Hub des Notfallmedika-
ments. Eine Minute
spater lasst die
Spannung in Andris
Korper nach. Es

folgen noch ein
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schwerpunkt

Man kommt an einen Punkt, da
denkt man, es konne nicht mehr
schlimmer werden. Es kann immer
schlimmer werden. Am nachsten
Morgen hat Andri auch tagstiber
die repetitiven Anfallsmuster. Bis
sie in einem andauernden Krampf
mit kraftigen Zuckungen enden.
Die anwesende Arztin verabreicht
weitere zwei Hiibe des Notfall-
medikaments. Andri kollabiert
wie eine Papiertute. Aufgrund der
atemdepressiven Wirkung kann

ler hin
und her,
alsich . T
mit den -
Augen ? i
folgen =
kann. Lacht
lauthals und
wenn man ihn
nicht kennt, konnte
man meinen, es sei alles
in Ordnung. Meine Frau und ich
brauchten vier Jahre, um dieses
Verhalten richtig zu lesen. Wenn
er als Kleinkind einfach nicht ein-
schlafen konnte und zu lachen
begann, interpretierten wir das,
als sei er noch nicht mide genug.
Wir holten ihn aus dem Bett und
gingen nochmals genervt eine
Runde spazieren. AnschlieRend
versuchten wir ihn zum Schlafen

zu bringen. Oft eskalierte die Situ-
ation. Aus Uberforderung. Irgend-
wann begriffen wir, ihn in solch
einem Zustand fest zu halten. So

paar  das Notfallmedikament nicht
nochmals innerhalb der ndchsten
24 Stunden verabreicht werden.
Ohne Besserung ware der
nachste Schritt die Verle-
gung auf die Intensivsta-
tion.

Die Arztin moéchte zuvor
von mir und meiner Frau
wissen, wie weit wir
gehen wollen, um das
Leben unseres Sohns zu

falle,
die

ihn nicht
mehr wecken. Ich
hatte nicht ge-
dacht, nochmals
Angst zu haben,
wenn die Nacht
hereinbricht. Wie
als Kind, wenn es
dunkel wurde und
aus den Ecken un-
heimliche Wesen her-
vorkrochen. Jetzt kommt
in der Nacht tatsachlich ein
Biest und es lasst nicht mehr
ab. Ich flirchte mich vor der nachs-
ten Nacht.
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wissenswert

erhalten. Meine Frau! Sie habe ich
komplett vergessen. Sie sollte in
diesem Moment mit dem Bus an-
kommen. Ich stiirme zum Lift. So
soll sie Andri nicht unvorberei-
tet antreffen, denn
er liegt reglos
am Boden,
der Kopf
mit 26
Elektro-
den ver-
kabelt,
neben
ihm
der In-
fusions-
stander. Er
wird mit dem
nachsten Medika-
ment intravends geflutet.
Das, was als Plan fir die nachsten
Wochen in kleinen Schritten ange-
dacht war, wird im Eilzugstempo
durchgezogen. Ohne Riicksicht auf
die moglichen Nebenwirkungen.
Zuerst muss das Biest besiegt
werden. Kollateralschaden sind zur
Nebensache geworden.

Als die Tur des Liftes aufgeht, fallt
mir meine Frau in den Arm.Ich
muss nicht viel sagen, sie sieht mir
die Verzweiflung an. Unter Tranen
bereite ich sie auf die Situation

vor. Sich darauf einzustellen, unter
Umstanden vom Sohn Abschied zu
nehmen.

Solche Ereignisse kommen wie
eine Dampfwalze und fahren
alles platt. Sie kommen seit An-
dris sechster Lebenswoche. Als

er durch eine Blutung im Hirn
zum schwer behinderten Men-
schen wurde. Und wir Eltern das
ohnmachtig tiber uns ergehen
lassen mussten.Was ich in den
letzten Jahren gelernt habe, ist,
dass man mit Vielem fertig wer-
den kann. Auch wieder gliicklich
werden kann, wenn man sich mit
der Situation arrangiert, sich neu
ausgerichtet hat. Das Schlimme
sind diese Dampfwalzen. Wenn
nichts mehr ist, wie es vorher war.
Wenn alles mihselig neu sortiert
werden muss. Auf der anderen
Seite: Ist das nicht die Wiirze des
Lebens? Der Garant, dass der
Alltag nicht abflacht und man in
der Bequemlichkeit geistig und
korperlich verrottet? Diesbezliglich
muss ich nichts tun, damit mir das
nicht passiert.

Die Kombination der neuen beiden
Medikamente hilft Andri. Die Do-
sen der neuen Medikamente wer-
den in kleinen Schritten erhoht.

Gleichzeitig werden die drei bis-
herigen Medikamente ausgeschli-
chen. Damit Andri nicht geweckt
wird, bekommt er eine Erwachse-
nendosis eines Schlafmittels. Es
kommt in den folgenden Tagen zu
Hohen und Tiefen. Zwei Wochen
spater durfen wir unseren Sohn
mit nach Hause nehmen, um dort
mit der Medikamenteneinstel-
lung fortzufahren. Seither geht es
langsam aber stetig bergauf. Die
Grashalme hinter der Dampfwalze
beginnen sich wieder in Richtung
Sonne zu strecken.

Ich mochte die Gelegenheit nut-
zen mich zu bedanken. Vorrangig
bei den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Epilepsieklink,

in der Andri in Behandlung war.
Ob Arzteschaft, Pflegepersonal,
Entlastungsangebote, Psychologin
oder die herzlichen Mitarbeiterin-
nen der Hotellerie. Sie waren uns
eine grole Stlitze. Sie gaben uns
das Gefuhl, nicht allein zu sein.

Zu Hause hat der Freundeskreis
geholfen, unsere anderen beiden
Kinder zu betreuen. Mit diesem
Beistand konnten wir bei Andri
sein und gleichzeitig den wichtigs-
ten beruflichen und hauslichen

Verpflichtungen nachkommen.
| Martin

Hilfreiche Auflistung mit Querverweisen
»ABC Antidiskriminierungsrecht* des BSK

Der Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter (BSK) hat eine
sehr informative Reihe heraus-
gebracht: ABC-Broschiiren hat
er sie genannt. Darin ist auch
Praktische Tipps und Ratschldge
zum Antidiskriminierungsrecht
erschienen. Fur die handliche
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Broschiire mit knapp 100 Seiten
freut sich der BSK iiber eine frei-
willige Schutzgebihr von 3,50
Euro.,,Niemand darf wegen sei-
ner Behinderung benachteiligt
werden®, steht im Artikel 3 des
Grundgesetzes. Dennoch sind
Diskriminierungen von Men-

schen, die irgendwie anders sind,
weit verbreitet.,Nur wenn man
sich gegen Diskriminierungen
wehrt, kann man sie verhindern
und beseitigen®, betont der Autor
der Broschiire, Rechtsanwalt Dr.
Oliver Tolmein.



BSK

Das Buichlein ist aufgebaut in ei-
nen ersten Teil mit alphabetischen
Stichworten. Wer zum Beispiel
unter K wie ,Kino“ nachschaut,
wird durch einen Pfeil und eine
blaue Schrift auch auf das Stich-
wort,Bauordnung” verwiesen:
Oft fehlt ein Zugang zum Film-
theater fiir Rollstuhlbenutzer
oder eine barrierefreie Toilette.
Kinofilme seien aber meistens mit
offentlichen Geldern geférdert
und mussten daher allen Men-
schen zuganglich sein. Filme boten
Diskussionsstoff und bildeten

die gesellschaftliche Wirklichkeit

Es gibt noch einiges zu tun

Bundesverband
Selbsthilfe
Korperbehinderter

ab, die kulturelle Teilhabe am Le-
ben sei also auch Menschen mit
korperlichen Einschrankungen

zu ermoglichen. In einem Kasten
mit einem Ausrufezeichen und
dem Stichwort ,Gut zu wissen ...“
informiert der Autor, dass es mitt-
lerweile Apps fuir das Smartphone
gibt, die beispielsweise Autodes-
kriptionen der Handlung einfls-
tern oder Untertitel liefern. Die
Nutzung dieser Apps zu verbieten,
ware auch eine Diskriminierung.

Im Kapitel 2 geht es um die gesetz-
lichen Grundlagen des Antidiskri-

Ministerium legt Teilhabebericht 2016 vor

Das Bundeskabinett hat am 18.
Januar 2017 den Teilhabebericht
liber die Lebenslagen von Men-
schen mit Beeintrdchtigungen 2016
verabschiedet. Der Bericht macht
laut Pressemeldung des Bundesmi-
nisteriums ftir Arbeit und Soziales
(BMAS) deutlich: Die Entwicklung
der Teilhabe verlauft nicht in al-
len Lebensbereichen einheitlich.
Neben erkennbaren Fortschritten
gibt es auch weiterhin Nachholbe-
darf in wichtigen Lebensbereichen.

Schwerpunktthemen sind u.a. das
Leben von Migranten und woh-
nungslosen Menschen mit Behin-

derungen. Die Bearbeitung beider
Themen stellte sich laut BMAS

als besondere Herausforderung
dar, weil Uber Personengruppen
mit mehreren Benachteiligungen
bisher kaum verlassliche Daten
vorliegen.

Im Bericht erfolgen Darstellungen
zu grundlegenden Daten (z. B. zur
Anzahl der Menschen mit Behin-
derung) und den verschiedenen
Lebensbereichen (Familie, Bildung,
Erwerbstatigkeit, Gesundheit, Frei-
zeit, politische und gesellschaftli-
che Partizipation). Die Erstellung
des Berichtes wurde durch einen
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minierungsrechts
und im Kapitel 3um
Beispielfalle. Haufig
gestellte Fragen
und Antworten
schlieRen das ABC
Antidiskriminie-
rungsrecht ab, das
sehr verstandlich
geschrieben ist.
Hier geht es beispielsweise darum,
ob man bei einer Diskriminierung
die Presse benachrichtigen oder
wie man lberhaupt vorgehen soll-
te (Tipp: Als Erstes ein Gedachtnis-
protokoll des Vorfalls anfertigen
und Zeugen benennen kénnen).

e.V.

ABC Antidiskriminierungsrecht ist
erhaltlich beim BSK, Altkrauthei-
mer Strale 20, 74238 Krautheim,
Tel.: 06294 — 428170 oder kann im
Internet beim BSK (www.bsk-ev.
org) bestellt werden.

Sybille Burmeister

wissenschaftlichen Beirat intensiv
begleitet, dessen Kommentare Ein-
blick in aktuelle, wissenschaftliche
Diskurse geben und Erwartungen
an die Inklusionspolitik in Bund
und Landern formulieren.

Laut BMAS ist mit dieser Bericht-
erstattung auch die in der UN-
Behindertenrechtskonvention
festgelegte Berichtspflicht erfullt.
Der Uber 500 Seiten umfassende
Bericht steht auf der Webseite des
BMAS (www.bmas.de) als kostenlo-
ser Download zur Verfligung.

Quelle: Mitteilung des Paritatischen Ge-
samtverbandes vom 18.Januar 2017

einfalle 142, Il. Quartal 2017

25



26

wissenswert

E-Scooter konnen im Bus
mitgenommen werden

Anforderungen bundesweit festgelegt

Das ist eine gute Nachricht fur alle
Menschen, die auf den offentli-

chen Nahverkehr und einen Elekt-
roscooter (E-Scooter) angewiesen
sind: Sie haben ein Anrecht auf
Mitnahme — mit Einschrankungen
zwar, aber dennoch ein grundsatz-
liches Anrecht. Es gibt einen Er-
lass des nordrhein-westfalischen
Verkehrsministeriums, der diesen
langwierigen Streit auch fir
andere Bundeslander beenden
konnte, weil er deutschlandweit
gultig ist, wie der Paritdtische Ge-
samtverband mitteilt. Der Streit
entbrannte an den unterschiedli-
chen Rechten im Personenbeforde-
rungsgesetz. Fiir Elektrorollstihle
bestand schon lange eine Beforde-
rungspflicht. Elektroscooter verfii-
gen dartber hinaus aber tiber eine
Lenksaule, und sie sind groRer und
schwerer als ein Elektrorollstuhl.
Fir beide werden jetzt aber die
gleichen Anforderungen aus der
DIN EN 12184 angewendet.

Der Verband Deutscher Verkehrs-
unternehmen (VDV) hatte im
Oktober 2014 eine Empfehlung
ausgesprochen, die E-Scooter in
Linienbussen nicht mitzuneh-
men. Ein Gutachten hatte zu viel
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Gefahrdungspotenzial fur die
Nutzer selbst und andere Fahr-
gaste gesehen. Im Anschluss gab
es zahlreiche Gerichtsverfahren.
Denn es gibt eine Beférderungs-
pflicht der Verkehrsunternehmen
und ein Anrecht auf gleichberech-
tigte Teilhabe von Menschen mit
Behinderungen am Alltagsleben.
Andererseits haben andere Fahr-
gaste ein Recht auf ihre eigene
korperliche Unversehrtheit — beide
Rechte sind im Grundgesetz ver-
ankert. Der Bundesgerichtshof hat
allerdings schon 2012 festgestellt,
dass nicht jeder abstrakten Gefahr
im Verkehr vorbeugend begegnet
werden konne. ,Eine Verkehrssi-
cherung, die jede Schadigung aus-
schlief3t, ist im praktischen Leben
nicht erreichbar”, heif3t es dort.

Das Verkehrsministerium in Nord-
rhein-Westfalen hat in mehreren
Gutachten prifen lassen, unter
welchen technischen Rahmenbe-
dingungen eine sichere Mitnahme
von E-Scootern mit einer darauf
sitzenden Person gewahrleistet
werden kann. Die Ergebnisse sind
Mindestanforderungen, die u.a.
auf der Webseite Barrierefreineit
des Bundesverbandes Selbsthilfe

Kérperbehinderter e.V. (www.ba-
rierefreifueralle.de) veroffentlicht
sind.

Kurz zusammengefasst:

- Die Bedienungsanleitung des
E-Scooter Herstellers muss eine
entsprechende Freigabe ent-
halten. Diese sollte bei dlteren
Modellen beim Hersteller ange-
fordert werden.

« Der E-Scooter sollte riickwarts an
einem Rollstuhlplatz aufgestellt
werden und muss fir die Riick-
wartseinfahrt Uber eine Rampe
geeignet sein. Aufbauten sind
nicht erlaubt.

» Der E-Scooter darf maximal 1,2
Meter lang sein und mit Person
maximal 300 Kilo wiegen. Ein
Bremssystem muss auf alle vier
Rader wirken.

Auch an die Busse werden Anfor-
derungen gestellt, beispielsweise
beziiglich der Aufstellflache. Bus-
se, die diese erfiillen, sollen kinftig
entsprechend gekennzeichnet
werden. AulRerdem sollte das Fahr-
personal geschult werden, genau-
so wie die Nutzer der E-Scooter.
Wenn mehr Menschen mit einem
E-Scooter mitfahren wollen als
Stellplatze vorhanden sind, soll-
ten —so der Vorschlag — E-Scooter
Fahrer mit dem Merkzeichen G in
ihrem Schwerbehindertenausweis
den Vorrang haben. Die Beforde-
rungspflicht entfallt, wenn die
Stellplatze schon von anderen Roll-
stuhlfahrern oder Kinderwagen

besetzt sind.
Sybille Burmeister

Foto: Prosswitz/Mannheimer Morgen



Lieferengpasse bei

Medikamenten bekannt
Bundesinstitut fiihrt eine Liste/,,Jour fixe“ hat drei Mal getagt

Es ist eine illustre Gemeinschaft,
die sich auf der Gelben Liste zu-
sammenfindet. Vor allem Grip-
pemittel und Krebsmedikamente
stehen dort derzeit, ganz aktuell
ein Narkosemittel, aber auch
Medikamente zur Epilepsiebe-
handlung werden von Zeit zu Zeit
gelistet. Gekennzeichnet ist die
aktuelle Versorgungslage durch
Verkehrsschilder. Grine Ampel
bedeutet wieder lieferbar mit
Nennung des Datums. Ein Dreieck
mit Fahrbahnverengung weist auf
einen Lieferengpass hin.

Das Bundesinstitut fiir Arzneimit-
tel und Medizinprodukte (BfArM)

bietet seit 2013 eine Ubersicht zu
aktuellen Lieferengpdssen fir Hu-
manarzneimittel in Deutschland
auf der Basis freiwilliger Informa-
tionen der Zulassungsinhaber an.
Als Lieferengpass wird hier eine
»uber voraussichtlich zwei Wochen
hinausgehende Unterbrechung ei-
ner Auslieferung im tiblichen Um-
fang oder eine deutlich vermehrte
Nachfrage, der nicht angemessen
nachgekommen werden kann“
bezeichnet. Die Informationen
stammen direkt vom Zulassungs-
inhaber des entsprechenden Arz-
neimittels.
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Ein Thema sind Lieferengpasse
auch fur den Verband der for-
schenden Arzneimittelhersteller
(VfA). Dieser Zusammenschluss
erklart, dass fiir die Hersteller ein
Lieferproblem mit Umsatzverlus-
ten und auch zukiinftig geringe-
ren Marktchancen verbunden sei:
,Deshalb arbeiten sie im eigenen
Interesse mit Hochdruck daran,
moglichst immer lieferfahig zu
sein und im Falle eines dennoch
auftretenden Lieferproblems die-
ses moglichst rasch zu Uberwin-
den®. Aber es sei nicht moglich,
prinzipiell auszuschlieRen, dass
ein Medikament nicht in den
Mengen verfligbar ist, in denen es

ANZEIGE

Unser Service

einfache Bedienung

ﬂ

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

r.05221 694730
epttech w vesicet

d ®
pi-Care
Das bewadhrte Signalsystem bei Epilepsie

t/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

" Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
/" Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
+ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
+/ NEU: Ortsungebunden mit GPS-Unterstitzung
t/ Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Epi-Care

Zu jeder Zeit, an jedem Ort
24 Stunden sicher fiihlen

Die Klassiker

Jfrees

Epi-Care®free L
Drahtlos & kompakt

o 1000-fach \
Epi-Care®3000 bewshrt!
FUr entspannte Bettruhe

www.epitECh.de
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nachgefragt wird. Als ein Problem
wird der sogenannte Parallel-
handel gesehen: Wegen der im
EU-Vergleich niedrigen Preise fur
Arzneimittel in Deutschland —so
der VfA — komme es vermehrt

zu ,Medikamentenabfliissen aus
Deutschland heraus ins europa-
ische Ausland (Parallelexport)”.
Es lohne sich fiir Handler, die
durch das Arzneimittelmarkt-
Neuordnungsgesetz (AMNOG)
rabattierten Medikamente aufzu-
kaufen und in anderen Landern

zu verkaufen., Weil der phar-
mazeutische Hersteller derzeit
gesetzlich verpflichtet ist, den
Rabatt bereits bei der Abgabe an
den GroBhandel bzw. an die Apo-
theke zu gewahren, kdnnen auch
solche Handler den Rabatt fiir
sich beanspruchen, die nicht an
der Versorgung von deutschen Pa-
tienten interessiert sind, sondern
die Arzneimittel stattdessen ins
europdische Ausland verkaufen®,
erklart der VfA auf seiner Inter-
netseite in einer Mitteilung. Diese
Versorgungsprobleme lieRen

sich nach Argumentation des VfA
vermeiden, wenn die zwischen
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Spitzenverband der Krankenkassen
und pharmazeutischem Herstel-
ler vereinbarten Rabatte direkt
abgerechnet wiirden und vertrau-
lich blieben — ohne einen Umweg
uber GrolRhandel und Apotheken.

Daneben gibt es nach Angaben
des VfA fiir Lieferengpasse bei
Medikamenten noch andere Ur-
sachen, wie beispielsweise Pro-
duktionsausfalle oder Probleme
bei Zulieferern von Arzneimittel-
bestandteilen. Zu den Ursachen

konkreter Lieferprobleme oder
Riickrufe bei einzelnen Medika-
menten kénne nur der jeweilige
Hersteller selbst Auskunft geben.
Die Hersteller hillen sich jedoch
meistens in vielsagendes Schwei-
gen.

Ende April wurde bekannt, dass
ein haufig flir ambulante Opera-
tionen und bei Kindern verwen-
detes Narkosemittel mit dem
Wirkstoff Remifentanil sozusagen
ausverkauft ist. Hier besteht ei-
nem Bericht der Frankfurter Allge-
meinen Zeitung zufolge ein Liefer-
engpass durch einen Hersteller in

Indien. Es seien Qualitatsmangel E]
bei dem Grundstoff aufgetreten £
und ganze Chargen vernichtet 7
worden. Die Produktionskapazita- g‘
ten seien noch nicht ausreichend §
wieder hergestellt. o

Eine Fabrik in China, die einen
GroRteil der weltweit produzierten
Antibiotika herstellt, ist vor kurzem
explodiert —die Auswirkungen
sind dann auch weltweit zu spu-
ren.

Fotos: © Pixaba

Der Deutsche Apothekerverband
fordert, dass die Krankenkassen
die Rabattvertrage fir jeden Wirk-
stoff mit mindestens drei pharma-
zeutischen Herstellern abschlie-
Ben und einzelne Therapien ganz
aus der Rabattvertragssystematik
herausnehmen.

Seit September 2016 treffen sich
Vertreter des Bundesgesund-
heitsministeriums, der Arzneimit-
telbehdrden Bundesinstitut ftir
Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) und Paul-Ehrlich-Institut,
der medizinischen Fachgesell-
schaften, der Arzneimittelkom-



missionen von Arzteschaft und
Apothekern und von vier Pharma-
Verbanden in einem Jour Fixe zu
Liefer-/ Versorgungsengpdssen.
Dort sollen die Versorgungslage
und MaRnahmen gegen Liefereng-

passe diskutiert sowie konkrete
Vorschlage erarbeitet werden.
Dieser Jour fixe ist ein Ergebnis des
sogenannten Pharma-Dialogs der
Bundesregierung. Bislang hat er
drei Mal stattgefunden. Die Ergeb-
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nisprotokolle dieser Sitzungen und
Kurzinformationen zum Thema
sind auf der Webseite des BfArM
(www.bfarm.de) veroffentlicht.

‘ Sybille Burmeister

Brivaracetam weiterhin erhaltlich
Hersteller und GKV haben sich auf Abgabepreis geeinigt

Das im letzten Jahr auf den Markt
gekommene neue Medikament
zur Epilepsiebehandlung Briviact®
(Wirkstoff: Brivaracetam) kann
weiterhin problemlos verordnet
werden. Nachdem das Medika-
ment Ende letzten Jahres formal
auller Handel genommen wurde,
weil sich der Hersteller und der
Spitzenverband der Krankenkassen
(GKV) nicht auf einen Abgabepreis
einigen konnten, ist diese Einigung
nun erfolgt. Das bedeutet, dass
der Hersteller das Medikament in
Deutschland wieder in den Handel
nimmt und die Krankenkassen die
Kosten fiir das Medikament in vol-
ler Hohe Uibernehmen (abgesehen
von der gesetzlichen Zuzahlung,
die bei allen Medikamenten erfor-
derlich ist).

Hintergrund

Seitdem das Arzneimittelmarkt-
neuordnungsgesetz (AMNOG) am
o1.Januar 2011 in Kraft getreten
ist, muss fir alle Medikamente,
die neu auf den Markt kommen,
ein Zusatznutzen gegeniber den
bisher erhaltlichen Medikamenten
nachgewiesen werden. Diese an
sich sinnvolle Regelung hat aller-
dings bei den neu auf den Markt
gekommenen Medikamenten
zur Epilepsiebehandlung dazu
geflihrt, dass in keinem Fall ein

Zusatznutzen anerkannt wurde,
obwohl unzweifelhaft viele der
damit behandelten Patienten von
diesen Medikamenten profitiert
haben. Deshalb sehen wir nach
wie vor an dem bisherigen Verfah-
ren zur Prifung des Zusatznutzens
bei neuen Medikamenten zur
Epilepsiebehandlung erheblichen
Nachbesserungsbedarf.

Laut AMNOG konnten Hersteller
eines Medikaments, dessen Zu-
satznutzen als nicht belegt galt,
fir dieses Medikament nur den
Preis der vom Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA) festgelegten
zweckmdfSigen Vergleichstherapie
realisieren. Da dieser fur die Her-
steller neuer Medikamente zur
Epilepsiebehandlung nicht akzep-
tabel war, haben diese in der Folge
die Medikamente vom deutschen
Markt genommen. Erhaltlich sind
sie dann zwar noch Uber die in-
ternationale Apotheke —aber nur
dann, wenn die Krankenkassen auf
Antrag dafur die Kosten tberneh-
men. Dies ist z.B. beim Fycompa®
(Wirkstoff: Perampanel), dessen
Zusatznutzen ebenfalls als nicht
belegt gilt, nach wie vor oft nicht
der Fall.

Nach dem am 09.03.2017 be-
schlossenen Arzneimittelversor-
gungsstdrkungsgesetz (AMVSG)

kann jetzt in begriindeten Aus-
nahmefallen von dieser starren
Regelung abgewichen werden.
Dadurch war es letztlich moglich,
dass sich Hersteller und GKV beim
Briviact® auf einen fiir beide Seiten
akzeptablen Abgabepreis einigen
konnten.

Das die entsprechende Anderung
mit ausdriicklichem Hinweis auf
die Versorgung anfallskranker
Menschen in das AMVSG aufge-
nommen wurde, ist als groRer Er-
folg der Epilepsie-Selbsthilfeorga-
nisationen in Deutschland und der
medizinischen Fachgesellschaft
(Deutsche Gesellschaft fiir Epilep-
tologie) zu sehen, die tiber Jahre
konsequent auf allen Ebenen auf
die Notwendigkeit einer entspre-
chenden Anderung hingewiesen
haben.

Bleibt zu hoffen, dass der Herstel-
ler des Medikaments Fycompa®
(Wirkstoff: Perampanel) die Gele-
genheit ergreift, den Abgabepreis
fiir dieses Medikament neu zu
verhandeln, sich mit der GKV auf
einen fur beide Seiten akzeptablen
Abgabepreis einigt und das Medi-
kament auf dem deutschen Markt
wieder zur Verfligung stellt. Die
Méglichkeit dazu ist auf Grundla-
ge des AMVSG jetzt gegeben.

| Norbert van Kampen
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menschen und meinungen

Erfahrungen und eine Idee fur uns alle

Was meint lhr dazu?

Nach 23 Jahren war ich nun im
Januar 2017 mal wieder statio-
nar in der mir schon bekannten
Epilepsie-Klinik. Vieles hat sich in
den Jahren dazwischen verandert.
Der Geist und die Umgebung der
Klinik aber sind dieselben geblie-
ben und so fihlte ich mich schnell
Zuhause.

Doch die grof3te Veranderung fur
mich war, dass ich dieses Mal allei-
ne und mit vollem Bewusstsein in
die Klinik ging. Zur Abwechslung
mal nicht wegen meiner Anfille,
sondern um abzuklaren, ob die
Langzeit-Nebenwirkung meines
Medikaments (Zahnfleischriick-
gang) bedrohlich fuir mich ist.
Anders als frither war ich nun dazu
fahig, die Visite voll mitzubekom-
men und auch die Krankheiten
meiner Mit-Patienten sowie die
Auswirkungen der Epilepsie auf
deren Alltag voll wahrzunehmen.

Es bildete sich eine super Trup-
pe innerhalb der Station, da wir

ANZEIGE

Patienten uns gegenseitig so
annahmen wie wir sind und uns
gegenseitig da abholten, wo die
Einzelnen medizinisch und emo-
tional standen. Auch das Pflege-
personal (das uns anfangs suchte)
wurde entlastet, da wir meist in
einem Zimmer saflen und unsere
Erfahrungen austauschten. Da wir
eine bunt gemischte Gruppe von
Leuten waren —angefangen von
Menschen, wo noch unsicher war,
ob sie eine Epilepsie haben bis hin
zu Menschen, die schon Jahrzehn-
te mit einer Epilepsie lebten —er-
ganzten wir uns perfekt.

Nach anderthalb Wochen wieder
Zuhause angekommen, bekam
ich auch bald die einfdlle in meine
Hande. Dort las ich den Bericht
»Denke positiv und beschaftige
dich mit Dingen, die dir gut tun“
(Heft 139/140). Er regte mich zum
Nachdenken an.Was tut mir gut?
Welche Hilfen benutze ich? Wel-
che Hilfen brauchen Andere, um
Uber (meine) Epilepsie und (mei-

ne) gesundheitlichen Besonder-
heiten informiert zu sein?

Sofort fiel mir die Situation aus
2016 ein. Ich hatte Durchfall. Also
rief ich bei meinem Hausarzt

an. Man sagte mir:,,Der Doktor
schreibt Ihnen etwas auf. Wir fa-
xen das Rezept in die Apotheke. Sie
konnen uns dann die Krankenver-
sicherungskarte, wenn Sie wieder
fit sind, nachreichen®. Ich bat noch
darum, die Wechselwirkungen

der Medikamente zu beachten
und bedankte mich. AnschlieBend
fragte ich, ob ich jemanden vor-
beischicken kann, um das Rezept
abzuholen. Es war in Ordnung.
Kurz darauf kam mein Bote wieder.
Sie wollten doch die Versiche-
rungskarte, weil die Apotheke das
Original-Rezept haben mochte.
Ich gab ihm die Karte und ein

paar Minuten spater kam er mit
dem Medikament wieder. Doch
dieses hatte DICK im Beipackzettel
stehen, dass es nicht bei Epilepsie-
Patienten eingesetzt werden darf.
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Also marschierte ich, trotz hefti-
gem Durchfall schlieRlich selbst
zur Apotheke.

Warum schreibe ich das hier so
ausfuhrlich? Nun, ich schreibe
das, weil mir damals klar gewor-
den ist (und nun erinnert durch
den Bericht), dass eine dritte Per-
son nicht alles ber meine Erkran-
kung und Wechselwirkungen/
Allergien etc. wissen kann. Und
gleichzeitig weil ich, dass es oft-

mals nicht moglich ist, alles allein
zu tun bzw. sich im Alltag alles zu
merken.

Ich mochte anregen, dass wir alle
zusammen — Patienten, Arzte,
Sozialarbeiter, Angehorige — eine
Formular-Sammlung anlegen,
die dann jeder im Alltag benut-
zen kann. Auch als langjahrige
Epilepsie-Patientin vergisst man
doch mal, beim Arzt etwas zu
fragen. Wie schon ware ein For-

menschen und meinungen

mular, eine Gedachtnis-Hilfe — auf
der viele Themen stehen und auf
der man sein Thema erganzen
kann.Wie schon ware es, in die
lange Krankenakte mit Hilfe von
einheitlichen Listen Ordnung und
Ubersichtlichkeit zu bringen? Wie
wadre es, wenn wir alle gemeinsam
sammeln, um uns gegenseitig den
Alltag zu erleichtern?

Julia Hoéhe
Neu-Ulm

FUuhlt sich die Pharmaindustrie in
Deutschland ,sauwohl“?

Ein Diskussionsbeitrag

Anmerkung der Redaktion: Zu dem
Beitrag ,,Die Pharmaindustrie fiihlt
sich in Deutschland ,sauwoh!“ von
Lothar Kulla, der in Ausgabe 141 der
einfdlle erschienen ist, erreichte
uns ein ldngerer Leserbrief, den

wir im Folgenden ungekiirzt verdf-
fentlichen. Wir mdchten in diesem
Zusammenhang darauf hinweisen,
dass flir die Inhalte namentlich
gekennzeichneter Beitrdge die
Autoren verantwortlich sind. Ins-
besondere in der Rubrik,,Menschen
und Meinungen“ mochten wir
unseren Leserinnen und Lesern die
Mdglichkeit geben, ihre eigene,
subjektive Meinung zu dufsern und
zur Diskussion zu stellen.

Herr Kulla stellt in seinem Artikel
altbekannte Thesen gegen die
Pharmaindustrie auf, die seiner
Meinung nach ausschlieBlich
Lprofitorientiert und mit dem
ubergeordneten Ziel der Gewinn-
maximierung® handelt.

Er zeigt dies am Beispiel von Bri-
viact® auf, eines der Medikamente,
denen vom Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) kein Zusatznut-
zen zuerkannt wurde.

Anfang Mai haben sich nun der
GKV-Spitzenverband und der Phar-
mahersteller UCB auf Grundlage
der friihen Nutzenbewertung
nach dem Arzneimittelmarkt-
Neuordnungsgesetz (AMNOG) auf
einen Erstattungsbetrag geeinigt,
so dass Briviact® von den Kassen
jetzt problemlos erstattet werden
kann. Eigentlich hatte sich das
Thema ja damit erledigt ...

Aber die Argumentation in Herrn
Kullas Artikel ist so verdreht und
undifferenziert und entspricht
oft nicht den Tatsachen, dass ich
eigentlich gar nicht weif3, wo ich
hier anfangen soll ... Ich kann und
will seine Kommentare nicht ein-
fach so stehen lassen —vor allem,
da er am Ende zu einer Diskussion
auffordert.

War UCB bei der Belegung des Zu-
satznutzens dem G-BA gegeniiber
Uiberfordert?

Es stimmt, dass Pharmafirmen in
der Pflicht sind, Studien mit der
bestmoglichen Wirksamkeit fiir
neue Medikamente vorzulegen.
Allerdings sind die vom G-BA ge-
forderten Studiendesigns bei solch
individuellen, variantenreichen
Erkrankungen wie den Epilepsien
nicht so einfach festzulegen wie
z. B. bei Bluthochdruck oder onko-
logischen Erkrankungen.

Das Problem der Zusatznutzen-
bewertung ist sehr komplex und
betrifft nicht nur das Mittel von
UCB. Seit 2011 wurden drei antiepi-
leptische Medikamente (Briviact®/
Wirkstoff Brivaracetam, Fycompa®/
Wirkstoff Perampanel, Trobalt®/
Wirkstoff Retigabin) auf dem eu-
ropaischen Markt zugelassen. KEI-
NES davon bekam in Deutschland
einen Zusatznutzen zuerkannt.
Drei verschiedene Wirkstoffe, drei
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verschiedene Hersteller,immer
das gleiche Ergebnis. Alle tiberfor-
dert?

Experten gehen davon aus, dass
keines der in Deutschland zur
Verfligung stehenden Epilepsie-
Praparate, die seit Jahren erfolg-
reich eingesetzt werden, ein ,Ja“
bekommen hatte, wenn es dieses
neue gesetzliche Instrument
schon friiher gegeben hatte.

Preisverhandlung zwischen Go-
liath und David? Die Pharma hat
wie so oft die besseren Karten?
Verhandelt der G-BA zu hart, kon-
ne Briviact® vom Markt genom-
men werden?

Erstens: Der G-BA verhandelt
keinen Preis, sondern der GKV-
Spitzenverband mit dem Pharma-
hersteller. Zweitens: Das ist keine
echte Drohung — das ist die harte
Realitat, wie man schon bei ande-
ren Medikamenten sieht, die seit
Einflhrung des AMNOG vom deut-
schen Markt verschwunden sind
und nur als Einzelfallerstattung
aus dem benachbarten europa-
ischen Ausland zu bekommen sind.

Wenn es bei den Preisverhandlun-
gen lUberhaupt zu einem Rabatt
kdame, bliebe es ein (etwas niedri-
gerer) Mondpreis?

Briviact® liegt im gleichen Preis-
rahmen, wie alle anderen neuen
Antiepileptika vor Einfiihrung des
AMNOG. Es ist weder extrem teu-
er, noch sehr billig.

Wenn ein Medikament keinen Zu-
satznutzen zuerkannt bekommen
hat, mussen sich Hersteller und
GKV-Spitzenverband auf einen
Preis einigen. Bei den Verhandlun-
gen geht man von den Preisen der
auf dem Markt befindlichen wirt-
schaftlichsten Vergleichsmedika-
mente aus (also in der Regel dltere
Medikamente, deren Preis auf
Generika-Niveau liegt) — mit ei-
nem zu verhandelnden Aufschlag
fir ein Medikament ohne Zusatz-
nutzen, der jetzt durch das neue
Arzneimittelversorgungsstar-
kungsgesetz (AMVSG) moglich ist.
Also kein vom Hersteller bestimm-
ter,,Mondpreis“ abzuglich Rabatt,
sondern ein niedriger Preis plus
Aufschlag — genau umgekehrt!

Die Kasse zahlt doch?

Eben nicht! Viele Betroffene, die
Medikamente wie das Antiepi-
leptikum Fycompa®einnehmen,
konnen ein Lied davon singen,
dass ihnen ihre Krankenkasse

das in unseren europdischen
Nachbarlandern uneingeschrankt
verfliigbare Medikament erst nach
viel Schriftverkehr und oft mona-
telangem Widerspruchsverfahren
genehmigt hat. Darunter auch
Patienten, die anhand von Anfalls-
kalendern oder Arztberichten die
Wirksamkeit des Medikaments

in ihrem ganz speziellen Fall ein-
wandfrei nachweisen konnten.

Anmerkung zum Schluss: Ich kann
mir einfach nicht erklaren, was die
einfdlle-Redaktion dazu bewogen
hat, diesen Beitrag unkommen-
tiert zu veroffentlichen — als Leser-
brief okay, aber unter der Rubrik
»Menschen und Meinungen®
sollte ein Artikel auch Informatio-
nen enthalten, die den Tatsachen
entsprechen.

Doris Wittig-MoRner
Nirnberg

Aktuelle Kontroversen in der
Epilepsiebehandlung

Arbeitstagung der Deutschen Epilepsievereinigung in Jena

Obwohl Epilepsien als gut behan-
delbar gelten, ist eine ursachliche
Behandlung nach wie vor nicht
moglich. Das Behandlungsziel
besteht vielmehr darin, das Auf-
treten der epileptischen Anfalle

zu verhindern, und zwar zunachst
mit Hilfe einer medikamentdésen
Therapie. Diese ist jedoch aus Sicht
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der Menschen mit Epilepsie nicht
unproblematisch, viele haben z.B.
Angst vor Nebenwirkungen einer
medikamentosen Dauerbehand-
lung. Auch werden nicht alle
Menschen mit Epilepsie mit Hilfe
von Medikamenten anfallsfrei.
Daher gibt es weitere Methoden
zur Behandlung der Epilepsien,

die teilweise gut etabliert (z.B.
resektive Epilepsiechirurgie, An-
fallsselbstkontrolle), teilweise aber
durchaus umstritten sind (z.B. die
transkutane Vagus-Nerv-Stimula-
tion). Dennoch stehen die Betref-
fenden auch den gut etablierten
Methoden skeptisch gegenuber,
viele haben z.B. Angst davor, sich



am Gehirn operieren zu lassen. Auf

unserer Arbeitstagung, die vom
19.—21. Mai 2017 in Jena stattfand
und vom Bundesministerium fur
Gesundheit geférdert wurde,

zunachst Begrif-
fe wie ,geistige
Behinderung”
und, Intelligenz-
minderung” und
stellte diese in
Beziehung zur
Epilepsie. So
steigt beispiels-

Stefan Conrad (li.) bedankt sich bei unseren Kassenpriifern Detlef Briel (mitte) und Ralf Gutermuth (re.)

konnten die Vor- und Nachteile der
existierenden Methoden zur Epi-
lepsiebehandlung dargestellt und
kontrovers diskutiert werden.

Nach dem GrufRwort des Burger-
meisters der Stadt Jena, Frank
Schenker, der u.a. auf die Bedeu-
tung der Stadt Jena fur die Epi-
leptologie einging, befasste sich
Norbert van Kampen vom Epilep-
sie-Zentrum Berlin-Brandenburg
mit der Frage, ob Epilepsie eine
Behinderung ist. Er prazisierte

weise die Haufigkeit der Epilepsie
mit der Schwere der Intelligenz-
minderung an. Auch Veranderun-
gen in der Hirnstruktur kdnnen
eine Epilepsie und zugleich eine
Intelligenzminderung zur Folge
haben. Der Begriff , Intelligenzmin-
derung” dirfe allerdings nicht mit
dem Begriff der ,Behinderung”
verwechselt werden.Van Kampen
sagte ganz klar, dass die meisten
Menschen mit Epilepsie nicht
intelligenzgemindert, wohl aber
durch ihre Erkrankung in ihren

aus dem bundesverband

Aktivitaten und in ihrer Partizipa-
tion am gesellschaftlichen Leben
beeintrachtigt seien und damit im
Sinne verschiedener Definitionen
als Menschen mit einer Behin-
derung gelten. In den folgenden
Arbeitsgruppen wurde das Thema
dann anschlieBend — teilweise
sehr kontrovers — diskutiert.

Mit der Prasentation der Ergeb-
nisse der Arbeitsgruppen begann
die Tagung am Samstag. Deut-
lich wurde die Befiirchtung der
Teilnehmenden, als behindert zu
gelten, wobei mit ,behindert”
durchweg die geistige Behinde-
rung gemeint war. Die Frage des
Zusammenhangs zwischen Intel-
ligenzminderung und Epilepsie
tauchte an diesem Wochenende
noch mehrmals auf und wurde
auch von weiteren Referierenden
aufgegriffen. Beim Thema Schwer-
behindertenausweis standen die
Vorteile der Angst vor Vorurteilen
gegenuber. Auch wurde das Ge-
fuhl, mehr leisten zu mussen als
nicht an Epilepsie erkrankte Men-
schen, wiederholt beschrieben. In
mehreren Arbeitsgruppen wurde
das Fazit gezogen, dass Menschen
mit Epilepsie nicht behindert sind,
sondern behindert werden. Dieses
sensible Thema sollte auf Wunsch

einfille 142, II. Quartal 2017 | 33



34

aus dem bundesverband

der Anwesenden separat behan-
delt und ausfiihrlicher zum Thema
gemacht werden.

Dr. Albrecht Kunze vom Univer-
sitatsklinikum Jena befasste sich
anschlieBend mit der medikamen-
tosen Epilepsiebehandlung. Nach
einem Exkurs in die Geschichte

(in Jena wurde 1924 das erste EEG
abgeleitet) verdeutlichte Kunze,
wie die Medikamente zur Epilep-
siebehandlung wirken. Werden
durch die sich aktuell auf dem
Markt befindlichen Medikamente
Jlediglich” die Anfalle verhindert,
versuche die Forschung mit Hilfe
neuer Erkenntnisse und Strategien
zuklinftig Wirkstoffe zu entwik-
keln, mit deren Hilfe eine Epilepsie
ursachlich behandelt werden
konne. Dr. Kunze war sich mit dem
nachsten Referenten, dem Psy-
chotherapeuten Dr. Gerd Heinen

aus Berlin, darin einig, dass die
medikamentdse Behandlung nur
eine von verschiedenen Behand-
lungsmoglichkeiten ist. Er betonte
jedoch, dass eine medikamentose
Behandlung die Basis aller ande-
ren Behandlungsansatze sei und
durch diese nicht ersetzt werden
konne. Heinen referierte anschlie-
Bend frei nach Hippokrates:,Erst
das Wort, dann das Mittel, dann
das Messer”. Er befasste sich mit
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der Anfallsselbstkontrolle und
wies darauf hin, dass zu einer be-
stehenden organischen Anfallsbe-

reitschaft Faktoren hinzukommen,

die Anfallsbereitschaft fordern
und die durch eine Verhaltensthe-
rapie beeinflussbar seien.

AnschlieRend gab es ausreichend
Zeit, mit den Experten zu disku-
tieren, was die Teilnehmenden
gerne nutzten. Dr. Kunze lobte im
Hinblick auf
den Vor-
trag von Dr.
Heinen die
Erweiterung
der Thera-
pieansatze
durch die
Anfalls-
selbst-
kontrolle,
wies aber

auch auf die noch unzureichende
Verfligbarkeit hin. Die Akzeptanz
bei den Neurologen sei, so Kunze,
gestiegen. Psychotherapie werde
(im Zusammenhang mit der me-
dikamentdsen Therapie) immer
haufiger empfohlen. Die Referen-
ten waren sich darin einig, dass so
viele Medikamente wie nétig und
so wenig wie moglich verordnet
werden sollten.

Prasentation der Arbeitsgruppenerbnisse, vorne (v.l.): Norbert van Kampen, Michael Alexa und Eva Schafer

Nach der Mittagspause gab Dr.
Friedhelm C. Schmitt von der
Neurologischen Universitatsklinik
Magdeburg einen Uberblick tiber
epilepsiechirurgische Methoden,
die allerdings nur bei Menschen
mit einer fokalen Epilepsie ein-
setzbar seien. Aber auch bei diesen
werden diese Verfahren zu selten
und oft zu spat angewandt — hier
sei ein Einstellungswandel notig.
Schmitt erlauterte auch Alterna-
tiven zur Epilepsiechirurgie wie
die Thermo- oder Laserablation,
bei der die Region im Gehirn, von
der die Anfalle ausgehen, mit Hilfe
eines Lasers stillgelegt wird. Mit
diesem Verfahren, das noch im
Laufe dieses Jahres in Deutsch-
land angeboten werde, seien auch
neurochirurgisch schwierig zu
erreichende Strukturen des Ge-
hirns erreichbar und zudem stelle
es eine geringe Belastung fiir den
Patienten dar.



Alle Fotos: Thomas Ritter

Anschaulich referierte im An-
schluss Dr. Axel Panzer, Leiter des
Epilepsiezentrums Neuropadiatrie
im DRK-Klinikum Westend in Berlin,
uber weitere Behandlungsmaglich-
keiten bei schwer behandelbaren

T “ -

Vor der Tagung fand die Mitgliederversammlung statt,
v.l.: Barbel TeBner, Stefan Conrad, Eva Schafer und Anne Séhnel

daher beson-

ders beachtet
werden (kurze
Behandlungs-
phasen, an die
sich Pausen

anschlieRen).
Der relativ neu-
en Therapie mit
Cannabinoiden/
THC steht Pan-
zer eher skep-
tisch gegenuiber.
In Einzelfallen,
besonders bei
schwerstmehr-
fach behinder-
ten Kindern, sei
bei der Gabe
von THC eine
Reduktion

der Anfalls-
haufigkeit zu

| beobachten.
Bisher gebe es
allerdings kei-
ne Studie, die
diesen Effekt
belege.

Stefan Conrad im Gesprach mit dem Biirgermeister von Jena, Frank Schenker

Epilepsien —z.B. die ketogenen
Diaten, die bei bestimmten Epilep-
sieformen die Methode der Wahl
seien. Allerdings gebe es noch keine
Langzeitstudien, die eine Aussage
uber die Auswirkungen der Diat
z.B. auf die GefaRe zulieRen. Bei
anderen Epilepsieformen sei eine
Behandlung mit Steroiden (z.B.
Cortison und Immunglobulinen)
und Vitaminen durchaus sinnvoll,
allerdings sei die Gefahr der Ne-
benwirkungen grof8 und miisse

Den Abend
verbrachten viele der Teilnehmen-
den in Jena, bummelten durch die
Altstadt, wagten einen Blick Gber
die Region vom dreiRigstockigen
Lentower” aus oder bestaunten
das Feuerwerk anlasslich des Jena-
er Frihlingsmarkts.

Am Sonntag wurde das Thema
,Vagus-Nerv-Stimulation“ kontro-
vers behandelt. Katrin Bohlmann
aus dem Ev. Krankenhaus Konigin
Elisabeth Herzberge in Berlin erlau-

aus dem bundesverband

terte die Vorteile dieses Verfahrens.
Die Implantation eines Vagus-
Nerv-Stimulators (VNS), die im
Gegensatz zur transkutanen VNS
von den Krankenkassen finanziert
wird, werde in den skandinavischen
Landern und den USA bedeutend
haufiger durchgefiihrt und sei ins-
besondere fiir mehrfachbehinderte
Menschen mit haufigen Anfallen
oder Anfallsserien durchaus eine
Option, obwohl Anfallsfreiheit in
der Regel nicht zu erwarten sei,
wohl aber eine deutliche Reduktion
der Anfalle und eine Verbesserung
der Lebensqualitat.

Dr. Friedhelm C. Schmitt setzte sich
im letzten Vortrag der Tagung mit
der VNS eher kritisch auseinander.
VNS als zusatzliche Behandlungs-
methode, deren Wirkungsweise
nicht wirklich bekannt sei, konne
nach Schmitt durchaus einen
positiven Effekt haben, schranke
aber potenziell die diagnostischen
Méglichkeiten mit Hilfe eines Ma-
gnetresonanztomogramms (MRT)
ein bzw. verhindere sie.

Die Arbeitstagung, die von etwa
70 Teilnehmenden besucht wurde,
wurde Uberwiegend positiv auf-
genommen —wenngleich es auch
kritische Stimme gab (vgl. dazu die
Leserbriefe in diesem Heft).

Conny Smolny
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GrulSwort der Ministerin fur Arbeit,
Soziales, Gesundheit, Frauen und
Familie des Landes Thuringen

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Deutsche Epilepsievereinigung
hat sich den Interessen der Men-
schen mit einer Epilepsie und von
deren Angehdrigen verschrieben.
Das schlieBt die Forderung der
Selbsthilfe von Betroffenen eben-
so ein wie den gesellschaftlichen
Umgang mit der Erkrankung und
natiirlich auch die Verbesserung
von Diagnostik und Behandlung
einer Epilepsie. Auf diesem Gebiet
leistet die Deutsche Epilepsiever-
einigung seit Jahren eine hervorra-
gende Arbeit — meinen herzlichen
Dank dafur!

Epileptische Anfalle kbnnen einen
sehr unterschiedlichen Verlauf
zeigen und somit sehr vielfaltige
Auswirkungen auf den Alltag, die
zwischenmenschlichen Beziehun-
gen und insbesondere auch auf
das Berufsleben der Betroffenen
und ihrer Angehorigen haben.

Durch diese sich auf das alltagli-
che Leben auswirkenden Beein-
trachtigungen wird immer wieder
deutlich, dass epileptische Leiden
mit ihren verschiedenen Ursachen

so friih und effizient wie moglich
behandelt werden miissen. Dies
stellt aber nach wie vor eine grofle
Herausforderung fuir alle an der
medizinischen Versorgung betei-
ligten Fachbereiche dar. Die Thi-
ringer Landesregierung ist dabei
Partner: sie hat das klare Ziel, die
Gesundheitsversorgung im Frei-
staat qualitativ zu starken.

Nicht zu vergessen sei an dieser
Stelle die Selbsthilfebewegung.
Die in den Landesverbanden und
regionalen Selbsthilfegruppen
engagierten Menschen, teilweise
selbst Epilepsieerkrankte, leisten
im Rahmen ihrer taglichen Arbeit
einen sehr wichtigen Beitrag. Sie

unterstiitzen Betroffene, deren
Angehorige und Freunde im tagli-
chen Umgang mit der Erkrankung.
Auch ihnen gebuhrt mein herzli-
cher Dank!

Ich habe mich sehr gefreut, dass
die Deutsche Epilepsievereinigung
ihre diesjahrige Mitgliederver-
sammlung vom 19. bis 21. Mai in
Jena durchgefiihrt hat. Die Uni-
versitatsstadt an der Saale bietet
beste Bedingungen fiir eine von
regem Austausch gepragte Veran-
staltung.

Der Deutschen Epilepsievereini-
gung winsche ich weiterhin viel
Erfolg in ihrer engagierten Arbeit.
Ich bin mir sicher, dass sie auch in
Thiringen neue Mitglieder und
Forderer gewinnt, die diese Arbeit
unterstiitzen und mitgestalten.

Heike Werner

Thiringer Ministerin fur Arbeit,
Soziales, Gesundheit, Frauen und
Familie
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Protokoll der 30. MVV in Jena

Die 30. Mitgliederversammlung
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. hat am19. Mai 2017 im Aka-
demie Hotel Jena in der Zeit von
14.00 —18.00 Uhr stattgefunden.
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Insgesamt haben 33 stimmberech-

tigte Mitglieder teilgenommen.
Vom Vorstand waren anwesend:
Stefan Conrad, Barbel TelSner
und Eva Schafer. Die Vorstands-

mitglieder Sudabah Pollok und
Sybille Burmeister lieBen sich aus
gesundheitlichen bzw. familidren
Gruinden entschuldigen. Unsere
Geschaftsstellenleiterin Anne




Séhnel und unser Mitarbeiter Se-
bastian Schiilke waren ebenfalls
zugegen. Das Protokoll fiihrte Eva
Schafer.

Top 1: BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

Stefan Conrad er6ffnet die Mitglie-
derversammlung und stellte fest,
dass die Einladung fristgerecht
erfolgte. Er stellte weiterhin fest,
dass damit die Beschlussfahigkeit
der Mitgliederversammlung ge-
geben ist.In einer Gedenkminute
wurde der Mitglieder gedacht, die
im vergangenen Jahr verstorben
sind.

Top 2: Genehmigung und Ergan-
zung der Tagesordnung

Die vorliegende Tagesordnung
wird einstimmig genehmigt, Er-
ganzungsvorschlage gab es keine.

Top 3: Geschafts- und Finanzbe-
richt des Vorstandes

Stefan Conrad stellte den Ge-
schaftsbericht des Vorstandes fur
das Jahr 2016 vor und dankte im
Namen des Vorstandes und Ver-
eins allen, die die DE 2016 mit Rat
und Tat und finanziellen Mitteln
unterstiitzt haben. AnschlieRend
stellte er anhand der Einnahmen-/
Uberschussrechnung fir das Jahr
2016 den Finanzbericht des Vor-
standes vor und erlauterte diesen.

Top 4: Aussprache zum Geschafts-
und Finanzbericht

Der Geschafts- und Finanzbericht
wurde von den Teilnehmenden
anerkennend zur Kenntnis genom-
men, Riickfragen gab es keine

Top 5: Bericht der Kassenpriifer

Die Kassenprufer stellen den Pruf-
bericht fir das Jahr 2016 vor. Sie
erklarten, dass die Priifung keine
Abweichung ergab, so dass gegen
die vorgelegte Jahresrechnung
und die zahlenmalige Darstellung
keine Bedenken bestehen.

Top 6: Entlastung des Vorstandes

Der Antrag auf Entlastung des
Vorstandes wurde von Doris Iberl
gestellt. Der Vorstand wurde
durch offene Abstimmung mit 30
Ja-Stimmen bei 3 Enthaltungen
entlastet.

Top 7: Wahl eines Kassenpriifers

Zur Wahl stellte sich Ralf Guter-
muth. Er wurde mehrheitlich mit
32 Ja-Stimmen bei einer Enthal-
tung flr weitere zwei Jahre zum
Kassenprifer gewahlt. Ralf Guter-
muth nahm die Wahl an.

Top 8: Bericht und Empfehlung des
Selbsthilfebeirates

Bjorn Tittmann berichtete von
dem letzten Treffen des Selbst-
hilfebeirates im Februar 2017. Alle
Landesverbande und Landesver-
tretungen nahmen an der Sitzung
teil. Daraus ergingen Empfehlun-
gen an den Vorstand zu zukiinfti-
gen Projekten, Schwerpunktarbeit,
Zusammenarbeit mit anderen
Verbanden, Ausbau- und Erhalt
der Epilepsieberatungsstellen etc.

Top 9: Vorstellung und Genehmi-
gung des Haushaltsplanes 2017

Stefan Conrad stellte den Haus-
haltsplan fiir das Jahr 2017 vor, der
einstimmig angenommen wurde.

aus dem bundesverband

Top 10: Bericht tber die Zukunfts-
werkstatt der Stiftung Michael

Stefan Conrad berichtete liber das
Treffen der Stiftung Michael, an
dem von Seiten des Bundesvor-
standes Stefan Conrad und Nor-
bert van Kampen und von Seiten
unserer Landesverbande Wolfgang
Walther und Marita Wuschke
teilnahmen. In 2016 haben be-
reits zwei Treffen stattgefunden
und ein weiteres im Januar 2017.
U.a. wurde dort Uber die Erarbei-
tung einer Gesamtubersicht aller
Epilepsie-Fachorganisationen und
Epilepsie-Selbsthilfeorganisatio-
nen in Deutschland gesprochen.
Das letzte und abschlieRende
Treffen findet vom 8.-9.Juli 2017 in
Bonn statt.

Top 11: Arbeitsgemeinschaft der
Epilepsie-Selbsthilfeverbande in
Deutschland

Barbel TeRner informierte tiber
die Arbeitsgemeinschaft der
Epilepsieverbande und sprach
auch geplante Projekte an. Das
nachste Treffen der Arbeitsge-
meinschaft findet am o09. Septem-
ber 2017 in Bielefeld statt.

Top 12: Tag der Epilepsie 2017 und
2018

Der Tag der Epilepsie 2017 steht
unter dem Motto Epilepsie ist gut
behandelbar — Wie lange noch?
Die Zentralveranstaltung findet in
Kooperation mit dem Epilepsiezen-
trum Mtinster/Osnabriick und un-
seren Landesverbanden in Nieder-
sachsen und Nordrhein-Westfalen
am os. Oktober in Minster/West-
falen statt. Die Schirmherrschaft
tbernimmt auch in diesem Jahr
unsere jetzige Familienministerin
Dr. Katarina Barley.

einfalle 142, Il. Quartal 2017

37



38

aus dem bundesverband

2018 ist geplant, die Zentralveran-
staltung in Kooperation mit dem
Epilepsie-Eltern-Bundesverband
(e.b.e.) durchzufiihren. Details
werden beim nachsten Treffen der
Arbeitsgemeinschaft der Epilepsie-
Selbsthilfeverbande in Deutsch-
land im September in Bielefeld
besprochen.

Top 13 : Vorhaben im laufenden
Jahr

Stefan Conrad berichtete lber die
bereits abgeschlossenen Projekte
in 2017 (z.B. die Seminare Improvi-
sationstheater und den Grundkurs
Anfallsselbstkontrolle) und die
noch laufenden Vorhaben. Anne
Sohnel gab einen kurzen Einblick
in den neuen Kreativworkshop
~Wellenreiten“ der sich an junge
Erwachsene mit Epilepsie richtet
und im Sommer in Berlin stattfin-
den wird.

Top 14: Verschiedenes

Bjorn Tittmann stellt seinen An-
trag vor,in dem er vorschlagt, dass
Mitglieder einer Selbsthilfegruppe,
die korporatives Mitglied der DE
ist,auf Antrag den ermaRigten
Jahresbeitrag zahlen kénnen. Der
Antrag wurde mit 32 Ja-Stimmen
bei einer Enthaltung angenom-
men und der Vorstand beauftragt,
die zur Umsetzung notwendigen
Schritte einzuleiten.

Berlin, 07.Juni 2017

Eva Schafer
(Vorstand, Protokoll)

Stefan Conrad
Vorsitzender
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Neue Informations-Falt-
blatter der DE erhaltlich

Reihe mit Kurzinformationen zur Epilepsie
wurde erweitert

Unsere Reihe mit Informationsfaltblattern zur Behandlung und zum
Leben mit Epilepsie wurde um folgende Themen bzw. Faltblatter
erweitert:

EPILEPS‘:{E UND
« Epilepsie und Genetik GENET) ]
. . . ITTEL BE
« Impfungen bei Epilepsie H P SiE

« Psychotherapie bei Epilepsie

« Hilfsmittel bei Epilepsie

* Plétzlicher, unerwarteter
Tod bei Epilepsie (SUDEP)

IMPFUhm en BEI

EPILEPS

| psyCHOTHERAPIE

gEI EPIL .

of R o0
B

RWAR
N iLEPsIE (SUDEP)

»

Die Erstellung wurde
. . Gefordert durch: G
durch eine Forderung des o
o . * ?ynéiesmlg;]s\gnum
Bundesministeriums ) ur Gesundhelt
fiir Gesundheit ermoglicht, ¢
dem wir an dieser Stelle

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

herzlich danken.

Neu aufgelegt und aktualisiert

EUND
haben wir die folgenden Faltblatter: et

FUHRERSCHEW

gpSIE UND

CHWER-
BEHINDERUNG

AN

; ! -
& . = b ﬂ
Insbesondere die Faltblatter e

»Epilepsie und Fiihrerschein“ und €
»Epilepsie und Schwerbehinderung“ wurden
umfassend aktualisiert und an die aktuellen
gesetzlichen Regelungen angepasst.

* Epilepsie und Fuhrerschein

* Epilepsie und
Schwerbehinderung

* Epilepsie und Sport

gpILEPSIE U
4 SPORT

Alle Faltblatter sind tiber unsere Bundesgeschaftsstelle erhaltlich

(bei Bedarf auch in groReren Mengen, z.B. fiir Landesverbande und
Selbsthilfegruppen) und stehen auf unserer Website als kostenloser
Download zur Verfligung. Sie sind von anerkannten Experten aus den
jeweiligen Bereichen verfasst, die auf die Nennung ihres Namens verzich-
tet haben und denen wir an dieser Stelle herzlich fur Ihre Unterstiitzung
danken.

Wir wiirden uns freuen, wenn moglichst viele Menschen die Faltblatter
anfordern und an Interessierte weiterreichen (z.B. auf Veranstaltungen, in
Beratungsstellen, Praxen und Kliniken etc.).
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Die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie 2017, die am Donners-
tag,dem os. Oktober von 10.30

Uhr bis ca.16.00 Uhr in Minster/
Westfalen stattfindet, beschaftigt
sich mit der Frage ,Epilepsie ist gut
behandelbar — wie lange noch?“ Wir
freuen uns sehr, dass unsere jetzige
Familienministerin — Dr. Katarina
Barley —in diesem Jahr wieder die
Schirmherrschaft liber den Tag der
Epilepsie lUbernommen hat.

LT

Das Motto des 21. bundesweiten
Aktionstages beschaftigt sich mit
Problemen dergesundheitlichen
Versorgung chronisch kranker
Menschen, von denen nichtnur
Menschen mit Epilepsie betroffen
sind und die nur politisch gelost
werden konnen. Der Bundesver-
band der Deutschen Epilepsiever-
einigung organisiert die Veran-
staltung gemeinsam mit seinen
Landesverbanden in Niedersach-
sen und Nordrhein-Westfalen in
enger Kooperation mit dem neu
gegriindeten Epilepsiezentrum
Miinster-Osnabriick (EMOS). Im
Freiherr-von-Vincke-Haus am
Domplatz 36 in Miinster/West-

Wieder mit dabei — Martin Fromme (hier auf der
Zentralveranstaltung 2016 in Berlin), Foto: Rein-
hard Elbracht

gder pilepsie 2017:
N veranstaltung in Munster/Westfalen

Probleme der gesundheitlichen Versorgung im Mittelpunkt

LA
&

e~

falen werden mehrere Fachvortra-
ge das Thema aus verschiedenen
Perspektiven beleuchten und
Podiumsgesprache gefiihrt. Die
Veranstaltung, die von der Techni-
ker-Krankenkasse gefordert wird,
beginnt mit GruRworten und ei-
nem kabarettistischen Beitrag von
Martin Fromme, der uns bereits
wahrend des Tages der Epilepsie
2016 zum Nachdenken, aber auch
zum Lachen gebracht hat

Nach dem Er6ffnungsvortrag wer-
den bei einem ersten Podiumsge-
sprach Dr. Christoph Kellinghaus
(EMOS, Osnabriick), Dr. Gabriel
Maoddel (EMOS, Miinster), Dr. Sven
Hethey (Kinder- und Jugendkran-
kenhaus,,Auf derBult“,Hannover)
und Prof. Jorg Wellmer (Ruhr-Epi-
leptologie, Bochum) sich tber die
medizinischen Herausforderungen,
vor denen die gesundheitliche
Versorgung von Menschen mit
Epilepsie heute steht, austauschen
und diese Fragen gemeinsam mit
den Teilnehmenden und Besu-
chern diskutieren. In einer zweiten
Diskussionsrunde werden unser
Ehrenmitglied und langjahriger
Vorsitzender Norbert van Kampen
vom Epilepsie-Zentrum Berlin-Bran-
denburg und Vertreter der Kranken-
kassen und der Gesundheitspolitik
- u.a. hat Herr Dr. Thomas Halbig
vom GKV-Spitzenverband seine
Teilnahme zugesagt — Uiber das
Thema ebenfalls gemeinsam mit
den Teilnehmenden und Besuchern
diskutieren.

Infostande der Deutschen Epilep-
sievereiniqung und anderer Ver-
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Unsere Schirmherrin Familienministerin Dr. Kata-
rina Barley (hier auf der Zentralveranstaltung 2016
in Berlin), Foto: Reinhard Elbracht

bandeé stehenallen Interessierten
offen —dieser Tag wird genutzt, um
die Aufmerksamkeit auf unsere
Erkrankung zu lenken und in der
Offentlichkeit so weit wie mog-
lich Aufklarung zu betreiben. Wir
erwarten mehrere Besucher aus
der Politik: Miinsters Sozialdezer-
nentin Cornelia Wilkens wird ein
GrulRwort sprechen und wir hoffen,
auch unsere Schirmherrin Katarina
Barley begriiBen zu kénnen.

Die Zentralveranstaltung ist nur
eine von vielen Veranstaltungen
anlasslich des Tages der Epilepsie.
Die Termine weiterer Veranstal-
tungen zum Tag der Epilepsie 2017
finden sich im Terminkalender
auf unserer Webseite, der laufend
aktualisiert sind. Wer eine Veran-
staltung, einen Informationsstand
oder eine sonstige Aktion plant,
melde diese bitte unserer Bundes-
geschéftsstelle (info@epilepsie-
vereinigung.de), damit wir sie verof-

fentlichen und ankiindigen kénnen.
| Sybille Burmeister
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Improvisationstheater

Gut besuchter Workshop am zweiten Aprilwochenende in Berlin

Miteinander ausprobieren, i
was in dir steckt. Spielen,

malen, schauen, horen,

feine Speisen kosten. Ein Wo-
chenende lang einmal genau die
Person sein, die gerade im Spiel ist:
Geliebter, Taufpatin, Chefarzt, Narr,
Weltreisender, Kosmetikerin — quer
durch all die schragen Lagen, in die
jeder mal geraten kann. In kiirzes-
ter Zeit sind die Lachmuskeln gut
durchtrainiert ...

Die Ubungen mit Harald Polzin
waren immer darauf ausgerichtet,
ihr wirkliches Potenzial aus den
Mitspielenden heraus zu locken.
Nachdem der kleine ,,Anfangs-
druckser” iberwunden ist, geht es
fast immer schnell Gber ins Spie-
len. Anfalle, Zuckungen, Schmer-
zen? Daran wird kaum gedacht. In
der Ecke liegt eine Decke fiir den
Notfall und alle sind gut vorberei-
tet. Krankheiten sind Nebensache.

Die volle Aufmerksamkeit aber
geht an die verschiedenen Metho-
den, mit denen eine Spielszene
aufbereitet werden kann. Welche
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Signale vermittelt mein Korper?
Wie kommen wir beim Spielen

in Einklang? Wie zeigen wir Dis-
harmonie ohne viele Worte? Wie
zeigen sich unsere Gefuihle in un-
serer Kérperhaltung, welche Ges-
ten bringen mich in Einklang mit
meinem Gegenlber und welche
schaffen Distanz? Und immer wie-
der einfach mal spielen, spielen,
spielen. Es ist erstaunlich, wie lo-
cker Schultern und Hiiften werden
kénnen.

Am schonsten aber ist es, wenn
eine Darstellung so gut gelungen
ist, dass sie alle Uberzeugt. Das
Lacheln im Gesicht des Protago-
nisten verstarkt die Wirkung noch
einmal. Und es ist wunderbar,
wenn alle in eine gemeinsame
Schwingung kommen — mit oder
ohne Musik.

Das geht auch in Farbe. Die Male-
rin Kerstin Polzin hatte viele Pinsel,
Farben und Kreiden mitgebracht.

Sie ermutigt alle, die Materiali-
en gut zu nutzen. Es entstanden
Bilder von dampfenden Loks und
Schiffen mit Segeln voll im Wind
und herrliche Landschaften. Fur
die Teilnehmenden an dem Work-
shop war es wichtig, den Kopf frei
zu bekommen und ihren kreati-
ven Kraften freien Lauf zu lassen.
Musik, Malerei, Improvisation und
vor allem die einfiihlsame Ermu-
tigung der Kiinstler machten aus
vorsichtigen, leisen Beobachten-
den bald fréhliche, mutige und
manchmal sogar freche Akteure.
Wichtig waren auch die Gesprache
- Sicherheit gewinnen kann nur,
wer Uber seine Erfahrungen mit
Angst und Unsicherheit redet, je
nachdem, wie frei er oder sie sich
spielen kann.

Das Akademiehotel Berlin bot sehr
gute Voraussetzungen fiir eine
reibungslose Arbeit. Die Kiiche bot
fir jeden Geschmack genug Wohl-
schmeckendes zu jeder Mahlzeit.
So verbrachten 12 Mitglieder der
Deutschen Epilepsievereinigung
das zweite Aprilwochenende
zusammen in Pankow bei einem
Workshop fiir Improvisationsthe-
ater und Malerei. Man versprach
sich gegenseitig, das nachste Mal

wieder zu kommen.
| Ingrid Kopielski

Fotos auf dieser Doppelseite: Kerstin Polzin



Improvisation und Kunst

Der Workshop konnte einen nachhaltigen Impuls setzen

Vom 07. bis zum 09. April 2017
fand zum zweiten Mal in Berlin ein
Workshop fiir Improvisation und
Kunst fiir Menschen mit Epilepsie
statt. Die Leitung hatten Kerstin
Polzin fiir den Bereich Bildende
Kunst und Harald Polzin fiir das
Improvisationstheater.

Das Wochenende stand unter dem
Frihlingsmotto des Aufbliihens.
Die Teilnehmenden tauschten am

W= 0y = -

ersten Abend ihre persénlichen
Erfahrungen mit kreativer Arbeit
und ihre Erwartungen an das Se-
minar aus. Auffallig war eine gro-
Re Offenheit und Neugier, so dass
der Einstieg in die gemeinsame
Arbeit mit zwei kleinen kiinstleri-
schen Interventionen an diesem
ersten Abend sehr leicht fiel.

Der nachste Tag begann mit ein-
fachen Bewegungstibungen, die
sehr schnell halfen, die Hirde zum
Schauspielern zu GUberwinden.
Danach fiihrte eine Traumreise die
Teilnehmenden meditativ in ein
imaginatives Haus mit verschie-
den farbigen Raumen. Die dabei
gemachten Erfahrungen wurden
anschlieBend mit Pinsel und Far-
ben zu Papier gebracht. Entspannt
und inspiriert entstanden dabei
ganz personliche Gemalde.

Angeregt durch den viel-
schichtigen Vormittag
wandelte sich nach der
Mittagspause der Raum
in eine temporare Gale-
rie und Blihne. Mitge-
brachte Unsicherheiten
und Hemmschwellen
wurden tapfer und
spielerisch Gberwun- |
den. Eine respektvolle
und ubersprudelnde )

]

Spielfreude war durch das offene
und liebevolle Mitwirken aller Teil-
nehmenden geweckt und Harald
Polzin hatte eine breite Kombina-
tion an Improvisationsspielen , in
der Westentasche®. Parallel dazu
wurde ganz ohne Worte in der
anderen Halfte des Raums weiter
gemalt. Der Raum verwandelte
sich in eine Werkstatt, in der Men-
schen ihre darstellerischen und
bildnerischen Fahigkeiten erwei-
terten und lustvoll ihren inneren
Kiinstlerinnen und Kiinstlern be-
gegneten.

Am Sonntag lernten die Teilneh-
menden in Bewegungslibungen,
die Fihrung fur die Gruppe zu
tbernehmen und sich zugleich
von der Gruppe tragen zu lassen.
Imaginierte Sportwettkampfe
waren dabei eine Herausforde-

aus dem bundesverband

rung, die ganz wunderbar von
allen gemeistert wurde. In Teams
entstanden Bildergeschichten,

die deutlich machten, welche
Winsche und Themen die Teilneh-
menden bewegen und die in das
anschlieBende Schauspiel einflos-
sen. Dabei zeigte sich, wie mutig,
offen, begabt und vielseitig die
Teilnehmenden sind.

Der Workshop konnte fiir alle
einen nachhaltigen Impuls set-
zen. Er zeigte, wie belebend und
inspirierend die kiinstlerischen
Quellen in jedem einzelnen von
uns schlummern und hervortreten
wollen. Neben der Freude, etwas
fiir sich selbst getan und erreicht
zu haben, sagten viele, dass sie
diese Arbeit weiter verfolgen

maochten.
| Kerstin Polzin
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Drei Lander, eine Tagung
Patiententag auf der Tagung der Fachgesellschaften

Vom 03. bis 06. Mai 2017 fand
bereits zum zehnten Mal die Ge-
meinsame Tagung der Deutschen
und Osterreichischen Gesellschaften
fiir Epileptologie und der Schwei-
zerischen Epilepsie-Liga statt. Da

bei jeder Tagung reichlich Kaffee
flieBen muss, wurde in der Ge-
burtsstadt der Kaffeehauskultur in
Wien getagt —genauer gesagt auf
der Donauinsel im futuristischen
Austria-Center in direkter Nachbar-
schaft zur UNO.

Wir als Deutsche Epilepsievereini-
gung waren wahrend der gesam-
ten Tagung mit unserem Informa-
tionsstand prasent. So konnten

wir interessierten Besuchern von
unserer Arbeit berichten und ihnen
unser vielfaltiges Informationsma-
terial prasentieren und zur Verfi-
gung stellen. Wir waren aber nicht
die einzigen Vertreter der Selbsthil-
fe: So waren u.a. auch die Epilepsie
Interessensgemeinschaft Osterreich,
der Landesverband fiir Epilepsie-
selbsthilfe NRW, der Bundeseltern-
verband Epilepsie und der Dravet-
Syndrom e.V.vor Ort. Beguinstigt
durch die Nahe der Stande zuein-
ander konnten Netzwerke ausge-

baut und neue Bekanntschaften
innerhalb der Selbsthilfe — bei dem
ein oder anderen ,grof3en Braunen“
(so nennt man die Tasse Kaffee in
Osterreich) — geknlpft werden. Die
Tagung war gefillt mit vielfaltigen
und interessanten Fachvortragen
und Seminaren. Hervorzuheben
sind die Vortrage zu den Famoses-
und Moses-Schulungsprogram-
men, zum Thema Epilepsie in der
Offentlichkeit, zu neuen Verfahren
in der Epilepsiechirurgie und vor
allem das Symposium zum Geden-
ken an Prof. Dieter Janz.

Obwohl er erst am letzten Tag statt-
gefunden hat, stand er fiir uns doch
im Mittelpunkt: der Patiententag,
der in diesem Jahr unter dem Motto
~Epilepsie —Was ich mir wiinsche
... stand. Nach der BegriiBung
durch Thomas Porschen (K&In)

und Prof. Christoph Baumgartner
(Wien), hielt Prof. Hajo Hamer (Er-
langen) einen Vortrag tiber Erste
Hilfe bei Epilepsie fiir Angehorige
und Laien. Mit dem Schwerpunkt
Kinderwunsch bei Epilepsie beschaf-
tigte sich der Vortrag von Prof. Bet-
tina Schmitz aus Berlin. Sie betonte,
wie wichtig gute Beratung und

Betreuung durch den Arzt wahrend
der Schwangerschaft fir anfalls-
kranke Frauen ist und welche Vor-
sichtsmafRnahmen getroffen wer-
den sollten. Aber leider musste sie
auch dartiber berichten, wie haufig
Mitter mit Epilepsie heutzutage
noch auf Vorurteile treffen.

Ingrid Coban aus Bielefeld hielt
einen interessanten Vortrag tiber
den Begriff Lebensqualitat im
Zusammenhang mit Epilepsie.
Unser Vorstandvorsitzender Stefan
Conrad durfte natirlich auch nicht
fehlen: Er stellte die Deutsche Epi-
lepsievereinigung und ihre Struktur
vor, berichtete Uber die erfolgreiche
Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie 2016 in Berlin und gab
einen Uberblick Gber unsere brei-
ten Arbeitsfelder. In den Pausen
kamen wir mit vielen Menschen in
Kontakt und konnten interessante
Gesprache fihren. Am Ende des
Patiententags standen alle Referen-
ten und Experten flr eine offene
Fragerunde zur Verfligung, bei der
der Wunsch nach engerer internati-
onaler Zusammenarbeit der Selbst-

hilfe geduRert wurde.
| Sebastian Schiilke

Seminare, Veranstaltungen und

Workshops der DE in 2017

Patiententag auf der Tagung der Fachgesellschaften

NEU! Vom 20.-22. Oktober 2017
findet im Akademiehotel der
Thiringer Sozialakademie in Jena
unsere Tagung zur Férderung

der Epilepsie-Selbsthilfe in
Deutschland statt. Auf dieser
Tagung mochten wir gemeinsam
mit unseren Landesverbanden

und Selbsthilfegruppen und allen
anderen Verbanden der Epilepsie-
Selbsthilfe folgende Themen be-

sprechen: »

42
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‘ ¢ Junge Selbsthilfe: Was konnen
wir tun, um junge Menschen
mit Epilepsie fur unsere Arbeit
zu interessieren und sie fur die
Epilepsie-Selbsthilfe zu begeis-
tern? Was konnen wir tun, um
flr diese Menschen attraktiver
zu werden?

Umgang mit sozialen Medien:
Wie kdnnen wir uns hier besser
aufstellen? Was kénnen und
mussen wir tun, um unsere
Prasenz im Internet und in den
Sozialen Medien zu verbessern?
Was mussen wir dabei beachten?
Qualitatssicherung unserer
Arbeit: Was kdnnen wir tun, um
die Qualitat unseres Angebots —
sowohl in unserer Beratung und
in unseren Schriften als auch

in unserer Internetprasenz zu
sichern und zu verbessern?

Die Teilnehmerzahl ist begrenzt,
eine Anmeldung ist ab sofort mog-
lich. Furr die Teilnehmenden ent-
stehen keine Teilnahmegebihren
—die Teilnahme ist kostenlos. Wir
bedanken uns bei der BARMER,

die diese Tagung im Rahmen

der Selbsthilfeforderung der
Krankenkassen nach § 20h SGB V
fordert und unterstiitzt.

Ort und Zeit: Akademiehotel,
Thiringer Sozialakademie,
Am Stadion 1,07749 Jena

Fr., 20. Oktober 2017,18.00 Uhr —
Sonntag, 22. Oktober 2017,14.00
Uhr

Anmeldung:
Bundesgeschaftsstelle der DE, Tel.:
030 =342 4414,

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

Weitere Informationen zu die-
ser Tagung sind Uber unsere
Bundesgeschaftsstelle erhaltlich.

In einfdlle 139/140 sind alle weite-
ren Seminare und Tagungen, die
wir in 2017 anbieten, ausfuhrlich
beschrieben. Deshalb geben wir
hier nur die Kurzfassung wieder.
Bei vielen der genannten Seminare
sind nur noch wenige Platze frei -
deshalb bei Interesse bitte umge-
hend anmelden!

Wellenreiten:
Improvisationstheater und
Selbstcoaching —Junge Selbsthilfe

Zeit und Ort: 31. August — 03.
September 2017, Berlin

Leitung: Mirela Ivanceanu, Harald
Polzin, Kerstin Polzin, Christian
Kressmann

Kosten: 40 Euro

Teilnehmer: max.10 Personen
(Hochstalter: 35 Jahre)

Familienwochenende: Entspannen
und Krafte sammeln.

Zeit und Ort: 22.— 24. September
2017, Berlin

Leitung: Dr. Axel Panzer,

Christa Schaal, Anke Engel;
Kinderbetreuung durch dynamis e.V.
Kosten: Teilnahme kostenlos.

Seminar: Epilepsie und Arbeit

Zeit und Ort:13.—15. Oktober 2017,
Bielefeld

Leitung: Peter Brodisch & Jochen
Roder

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 80
Euro

Teilnehmer: max. 16 Personen

Seminar: Epilepsie und Depression
Neuer Ort!

Zeit und Ort: 29. September - o1.
Oktober 2017, Berlin, Akademie-
Hotel Pankow, Heinrich-Mann-
Stral3e 29, 13156 Berlin,
www.adademiehotel.de

Leitung: Katrin BohImann & Kai
Sobierajski

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Seminar: Beratung von
Betroffenen durch Betroffene

Zeit und Ort: 27.— 29. Oktober 2017,
Jena

Leitung: Barbara Vieweg & Maik
Notnagel

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Seminar: Anfallsselbstkontrolle -
Aufbaukurs

Zeit und Ort:17.—19. November
2017, Bielefeld

Leitung: Dr. phil. Gerd Heinen &
Dipl.-Psych. Andreas Diichting
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 70
Euro

Teilnehmer: max.15 Personen

Weitere Informationen und
Anmeldung:

Bundesgeschaftsstelle der DE,

Tel.: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342
4466, info@epilepsie-vereinigung.
de, www.epilepsie-vereinigung.de.
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International Buerau for Epilepsy

Michaela Pauline Lux neue Vertreterin der DE

Das International Bureau for Epi-
lepsy (IBE) ist die internationale
Dachorganisation der Selbst- und
Laienhilfeverbdnde im Epilepsiebe-
reich mit Vertretungen in 104 Ldn-
dern, in denen 135, Chapter” orga-
nisiert sind. Der deutsche Chapter,
die Deutsche Epilepsievereinigung
e.V, hatte lange Zeit keinen festen
Ansprechpartner flir diese interna-
tional wichtige Dachorganisation,
die Kontakte wurden hauptsdchlich
von unserer Geschdftsstellenleiterin
Anne Sohnel gehalten. Das hat sich
Jetzt gedndert: Seit Mai 2017 haben
wir wieder eine feste Ansprechpart-
nerin ftir das IBE: Michaela Pauline
Lux. Wir freuen uns sehr, dass wir
sie fiir diese Aufgabe gewinnen
kénnen und geben ihr im Folgen-
den die Méglichkeit, sich unseren
Leserinnen und Lesern vorzustellen.

Mein Name ist Michaela Pauli-
ne Lux, ich bin Sozialarbeiterin

im Epilepsiezentrum Kork. Nach
Schule und diversen Jobs im sozi-
alen Bereich hatte ich fiir einige
Zeit in einem Projekt fiir Kinder
mit Behinderungen auf Sri Lanka
gearbeitet. Mit dem Ziel, mich fur
die weitere Arbeit in der Entwick-

lungshilfe zu qualifizieren, bin ich
nach Deutschland zurlickgekehrt
und habe ein Studium fiir Soziale
Arbeit begonnen. Meine Feldfor-
schungen im Bereich Soziologie
—also dem Studium von Ablaufen
und Folgen des sozialen Zusam-
menlebens von Menschen in Ge-
meinschaften und Gesellschaften
—habe ich dann praktisch in einem
Kibbutz in Israel geforscht und
gelebt.

Durch einen Zufall landete ich
wahrend des Studiums beim The-
ma Sozialarbeit bei Epilepsie — und
statt zurtick ins Ausland zu gehen,
waren meine nachsten Stationen

die Epilepsiezentren Berlin, Bethel
und Kork. Uberzeugt von der zwin-
genden Notwendigkeit der sozial-
arbeiterischen Unterstiitzung der
Menschen mit Epilepsie und ihres
Umfeldes habe ich dann in Kork
vor siebzehn Jahren den Kliniksozi-
aldienst aufgebaut und etabliert.

Ich lege viel Wert auf Netzwerken
und Austausch — durch meine
grenzenlose Neugier beschrankt
sich dies bei weitem nicht nur auf
den deutschsprachigen Raum.
Uber meine Tatigkeit hinaus bin
ich im Verein Sozialarbeit bei Epi-
lepsie e.V. aktiv und unterstutze
die Arbeit des Tuberdse Sklerose
Deutschland e. V.- und so ganz
losgelost von meinen Aktivitaten
versenke ich mich in Yoga und Me-
ditation. Die weite Welt habe ich
mir Ubrigens durch intensive Rei-
sen und Urlaubs-/Arbeitsaufent-
halte in fernen Landern und meine
Heirat mit einem Danen souveran
ins Leben integriert.

Michaela Pauline Lux

Sozialdienst Klinik/Epilepsiezentrum Kork
LandstraRe 1,77694 Kehl-Kork
mlux@epilepsiezentrum.de
www.diakonie-kork.de

Strategien der Epilepsiebehandlung

Epilepsie-Forum Berlin-Brandenburg in Bernau

Am 08. Februar 2017 hat eine
weitere Veranstaltung der vom
Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg e.V. organisierten Ver-
anstaltungsreihe Epilepsie-Forum
Berlin-Brandenburg stattgefunden.
In der Veranstaltungsreihe werden
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etwa viermal jahrlich in Zusam-
menarbeit mit Einrichtungen des
Versorgungssystems fiir Men-
schen mit Epilepsie in Berlin und
Brandenburg Informations- und
Diskussionsveranstaltungen an-
geboten, die in der Regel liber die

Selbsthilfeférderung der Kranken-

kassen nach § 20h SGBV gefordert
werden - diesmal gemeinsam mit
der Epilepsieklinik Tabor im Epilep-

sie-Zentrum Berlin-Brandenburg

in Bernau bei Berlin und gefordert
von der DAK.



Fotos auf dieser Seite: Klaus Gocke

Nach der Eroff-
nung der von
etwa 8o Teilneh-
menden gut be-
suchten Veran-
staltung und der
Vorstellung des
Landesverban-
des Epilepsie Berlin-Brandenburg
eV.durch Tanja Salzmann hatte
der Arztliche Direktor der Epilep-
sieklinik Tabor (Prof. Hans-Beatus
Straub) Gelegenheit, seine Klinik
vorzustellen.

Im Anschluss daran hielt Prof.
Straub einen Vortrag mit dem Titel
Medikamentdse Epilepsiebehand-
lung. In seiner sehr gelungenen
Prasentation erklarte er allen An-
wesenden, wie die Medikamente
zur Behandlung epileptischer
Anfalle wirken und wie die behan-
delnden Arzte bei der Auswahl der
Medikamente vorgehen. Auch die
Grenzen der medikamentdsen Epi-
lepsiebehandlung wurden erldu-
tert, denn fast 30% der Menschen
mit Epilepsie knnen mit einer
medikamentosen Behandlung
nicht anfallsfrei werden.

In seinem nach der Pause folgen-
den Vortrag Laserablation: Eine Al-
ternative zur,offenen’ Epilepsiechir-
urgie? gab Prof. Martin Holtkamp
(Medizinischer Direktor des Epilep-
sie-Zentrums Berlin-Brandenburg)
zunachst einen Uberblick Uber die
Epilepsiechirurgie. Er erlauterte,
welche Patienten dafir potenziell
in Frage kommen und wie dabei

grundsatzlich vorge-
gangen wird; ging
aber auch darauf ein,
dass viele der infra-

gekommenden Patienten von ihren
behandelnden Arzten nicht tiber
diese Methode informiert werden
und dann, wenn sie informiert
wurden, oft sowohl die prachirur-
gische Epilepsiediagnostik als auch
die Operation ablehnen. Einer der
Hauptgriinde dafiir sei die Angst
vor einer Operation am Gehirn, die
ernst genommen werden und the-
matisiert werden misse.

Bei der Laserablation handelt es
sich, so Prof. Holtkamp, um ein
Verfahren, bei dem mit Hilfe eines
Lasers sehr prazise die Stellen im
Gehirn stillgelegt werden, von
denen die epileptischen Anfalle
ausgehen (vgl. dazu auch den Bei-
trag in einfdlle 141, S. 30). Einer der
Vorteile dieses Verfahrens, das in
den USA bereits etabliert ist und in
Deutschland etwa ab Herbst 2017
angeboten wird, ist es, dass bei
diesem Eingriff der Schadel nicht
geoffnet werden muss; allerdings
missen fiir die Laserablation auch
einige Voraussetzungen erfillt
sein, die nur hochspezialisierte
Zentren erfillen kdnnen.

aus den gruppen
und verbanden

v.l: Norbert van Kampen, Prof. Martin Holtkamp, Tanja Salzmann, Prof.
Hans-Beatus Straub, Hans C. Miersch

Hans C. Miersch (Funktionsober-
arzt der Station ftir Psychosoma-
tische Epileptologie der Epilepsie-
klinik Tabor) gelang es mit seinem
Vortrag Uber Psychotherapie bei
Epilepsie sehr gut, die Verbindung
zwischen der medizinischen Be-
handlung einer neurologischen Er-
krankung und der Psychotherapie
aufzuzeigen.Viele Menschen mit
Epilepsie leiden aus unterschied-
lichen Griinden neben ihrer Epi-
lepsie an Depressionen, Angstzu-
standen oder anderen psychischen
Erkrankungen, deren Behandlung
genauso wichtig wie die Epilep-
siebehandlung ist. Aber nicht nur
die Betreffenden, sondern auch
ihre Angehorigen haben oft groRe
Angste vor den Anfallen und mog-
lichen anfallsbedingten Verletzun-
gen. Eine Psychotherapie kann, so
Miersch, bei Menschen mit Epilep-
sie maligeblich zur Verbesserung
ihrer Lebensqualitat beitragen, die
dann wiederrum einen positiven
Einfluss auf den Verlauf der Epilep-
sie haben kann.

Tanja Salzmann
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Ballwurfe als Unterstutzung

Spende von Luxoil fur die Deutsche Epilepsievereinigung

.E'Ie'

Stefan Conrad mit Spieler Sasa Milosevic, Foto: Stefan Conrad

Als Vorsitzender der Deutschen
Epilepsievereinigung wurde ich
am15. April in die Arena Trier zum
Basketball-Spiel der Gladiators
Trier gegen die Niners Chemnitz
eingeladen. Die Einladung erfolgte
durch Luxoil - Wasserbillig Lu-
xemburg. Luxoil ist eine rund um
die Uhr geoffnete Tankstelle mit
Ladenlokal im Deutsch-Luxembur-

Ein Blick in die Arena beim Spiel, Foto: Stefan Conrad
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gischen Grenzgebiet. Die Firma
unterstitzt bei jedem Spiel der
Gladiators ein soziales Projekt. Mit
dieser Einladung war auch der Zu-
tritt in den VIP-Bereich verbunden.
Daher hatte ich auch die Moglich-
keit, vor dem Spiel einen Spieler
der Gladiators Uber die Arbeit der
Deutschen Epilepsievereinigung zu
informieren.

Scheckiibergabe auf dem Spielfeld, Chiara Hemgesberg (Arena Trier, Ii.),
Stefan Conrad (re.), Foto: Arena Trier

In einer Pause des Spiels wurde
mir ein Scheck in Hohe von 320
Euro Uberreicht. Als Vorsitzender
der Deutschen Epilepsievereini-
gung mochte ich mich fur diese
Unterstltzung bei Luxoil recht
herzlich bedanken und hoffe auf
eine weitere Zusammenarbeit.

Stefan Conrad
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Der Landesverband NRW ladt ein

Treffen der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Dortmund

Der Landesverband der Deutschen
Epilepsievereinigung NRW e.V.
mochte noch in diesem Jahr die
Zusammenarbeit und Hilfestel-
lung fiir alle Selbsthilfegruppen

in NRW ausbauen und vertiefen.
Hierzu benotigen wir lhre Zustim-
mung und Kooperation.

Geplant werden von uns jeweils
mindestens zwei Treffen pro
Kalenderjahr, auf denen sich die
Vertreter der Selbsthilfegruppen
und der Verbandsvorstand treffen.
Bei diesen Treffen geht es uns
hauptsachlich um Unterstitzung,
Hilfestellung und Organisation
der Selbsthilfe in NRW. Um diese
weiter auszubauen und zu festi-
gen, wiinschen wir uns eine enge
und konstruktive Zusammenarbeit
zwischen dem Landesverband und

den einzelnen Selbsthilfegrup-
pen. Zu diesem Zweck bendtigen
wir von lhnen die aktuellsten
Informationen zu der von Ihnen
vertretenen Selbsthilfe und zu
ihrer Person/Personen. Die Daten
werden von uns selbstverstandlich
vertraulich behandelt, sie dienen
ausschlieRlich der Koordination
und Abstimmung im Landesver-
band NRW.

In der nachsten Zeit erhalten die
Gruppen ein Umfrage-Dokument
und eine Einladung zu unserem
ersten Treffen. Sollte eine Grup-
pe von uns unbeabsichtigt nicht
beriicksichtigt worden sein, bitte
ich um eine kurze telefonische
Info oder Mail an den Vorstand
des Landesverbandes. Sie erhalten

Tag der Epilepsie 2017:
Hessen informieren in Hanau
DE-Landesverband ladt fiir den 14. Oktober 2017 ein

Der Landesverband Hessen der
Deutschen Epilepsievereinigung
mit seinem Vorsitzenden Wolf-
gang Walther und seinem Team
bietet auch in diesem Jahr wie-
der eine Informationsveranstal-
tung zum Tag der Epilepsie an.
Sie findet am Samstag, dem 14.
Oktober, im Kongresspark Hanau,
Schlossplatz 1 (Saal Landgraf
Alexander Friedrich von Hessen)
statt. Dort wird es gemald dem
Jahresmotto darum gehen, wie
lange Epilepsien in Deutschland
noch gut behandelbar sein wer-

den. Prof. Felix Rosenow vom
Epilepsiezentrum Rhein-Main in
Frankfurt a.M. hat bereits zuge-
sagt, dass er in einem Vortrag
lber den derzeitigen Stand der
medikamentosen Epilepsiebe-
handlung sprechen wird. Uber
weitere Fachvortrage wird noch
entschieden, auch der genaue
Beginn der Veranstaltung ist
noch offen — es geht vormittags
los.

Aussteller wie die Interessenge-

meinschaft Epilepsie Frankfurt/M.

dann umgehend Riickmeldung
und Dokumente von uns.

Wir werden uns am Sonntag, den
08. Oktober 2017, von 11.00 bis
17.00 Uhr im Jugendgastehaus
in der SilberstraBe 24-26 in 44137
Dortmund treffen. Der Raum
Kolping wurde fiir den Landes-
verband NRW reserviert. Rita
Januschewski, Koordinatorin und
Mentorin des Paritdtischen-NRW,
wird uns bei den Gesprachen un-
terstitzend zur Seite stehen. Wir
freuen uns auf eine anregende
und konstruktive Diskussion, die
allen Selbsthilfegruppen und Be-
troffenen zu Gute kommen wird.

Frank Miinster
2Vorsitzender, DE-NRW gem.e.V.
Tel.: 0203 — 55249504, www.de-nrw.de

e.V, die Epilepsieberatungs-
stellen in Hessen, die EpilepSIE-
Stiftung der Diakonie Hessen und
weitere Teilnehmende helfen,
mit den Besuchern viele Fragen
zu erdrtern und Antworten da-
rauf zu finden. Weitere Infor-
mationen gibt es fortlaufend
aktualisiert auf der Webseite des
Landesverbandes Hessen (www.
epilepsie-sh-hessen.de).

Sybille Burmeister & Wolfgang Walther
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Gruppengrundung in Potsdam
Elterngruppe sucht weitere Mitglieder

Die Diagnose des Arztes , lhr
Kind hat Epilepsie” konfrontiert
uns mit einer Situation, mit

der wir nicht gerechnet haben
und die das Familienleben
einschneidend verandert. In
erster Linie mochten wir uns

in unserer neu gegrundeten
Gruppe zusammenfinden, um
mit der Krankheit unserer Kinder
besser umgehen zu kénnen
und im Erfahrungsaustausch
viel voneinander zu lernen. Wir
mochten:

« Verstandnis fir die eigenen
Schuldgefiihle, Angste,

Aggressionen, Belastungen,
Schwierigkeiten etc., die durch
die chronische Erkrankung des
eigenen Kindes verursacht wer-
den.

 Ermutigung durch andere Eltern.
Leben bewaltigen heilt auch ,Le-
bensfreude zu erfahren®, z.B. bei
gemeinsamen Ausfliigen oder
Unternehmungen.

e Zuspruch und Unterstltzung von
und fur andere betroffene Eltern,
die Kraft gibt, den durch die
Erkrankung des eigenen Kindes
plotzlich veranderten, neuen
Lebensweg zu akzeptieren und
zu bewaltigen.

,Wie eine Briefbombe*“
Epileptischer Anfall iiber Twitter-Nachricht ausgelost

Erschreckend ist ein Vorfall aus

den USA: Ein Journalist, der fur die
Zeitungen New York Times und
Newsweek schreibt und der offen
mit seiner Epilepsie umgeht, wird
Opfer eines Attentats, wie es so
wohl nur in Zeiten der Neuen Me-
dien und sogenannten Sozialen
Netzwerke vorkommen kann. Der
Journalist Kurt Eichenwald hat eine
Nachricht tGiber Twitter bekommen,
also eine Art digitales Telegramm.
Als er den Anhang mit einer GIF-
Datei 6ffnete, brach tber eine darin
versteckte Animation ein strobosko-
partiges Lichtgewitter auf ihn her-
ein. Weil dies bei Eichenwald einen
epileptischen Anfall auslosen kann
—und es in diesem Fall auch tat —
brach der Journalist zusammen.
Am Ende der Nachricht war dann
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zu lesen:,You decive a seizure” (auf
Deutsch: Du verdienst einen Anfall).

Opfer und mutmaRlicher Tater
hatten Gber Twitter einander ge-
schrieben, der Angeklagte benutzte
das Pseudonym ,,@Jew_Goldstein®.
Eichenwald, der sich auch sehr kri-
tisch Uber den neuen Prasidenten
der USA, Donald Trump, dufRert,
wurde von seiner Frau auf dem
Boden liegend gefunden. Der mut-
mallliche Tater konnte durch seine
anderen von seinem Twitter-Konto
verschickten Nachrichten ermittelt
werden. Offenbar hatte er sich zu-
vor Uber auslosende Faktoren bei
Epilepsie informiert und vermutet,
dass Eichenwald fotosensibel re-
agiert. Eichenwald zeigte den Ab-
sender an, der verhaftet und ange-

Unsere Lebenswege sind sehr
unterschiedlich, aber eines
verbindet uns alle: Das Leben

mit der Diagnose , Epilepsie. Wir
freuen uns, dass Sie den Kontakt
zu uns suchen. Wir wissen, wie
schwer es den meisten Eltern oder
Angehorigen fallt, mit anderen
Menschen Uber die Erkrankung
ihres Kindes zu sprechen.

Kontakt: Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg e.V., Tanja
Salzmann, Tel.: 030 — 3470 3483;
www.epilepsie-berlin.de

klagt wurde wegen Cyber-Stalking
(also einer Belastigung Uber das
Internet) und Korperverletzung.
Dem Angeklagten drohen bis zu
zehn Jahre Haft.

,Das ist wie eine Briefbombe zu
werten®, hat Eichenwalds An-

walt Steven Liebermann diesen
Anschlag nach Medienberichten
gewertet. Seitdem dieser Vorfall
bekannt wurde, hat Eichenwald
von mehr als 40 Menschen weitere
animierte Anhange an Twitter-
Nachrichten bekommen. Die Ankla-
geschrift spricht von einer Totungs-
absicht des Absenders. Es ist sehr
spannend, wie das Verfahren aus-
geht. Und: Offne nie einen Anhang,

dem Du nicht vertrauen kannst ...
| Sybille Burmeister




Das Epilepsiezentrum
Munster-Osnabruck

Diagnostik und Behandlung an zwei Standorten aus einer Hand

Prachirurgische Epilepsiediagnostik: Auswertung von Video-EEG-Monitoring-Daten, Foto: EMOS

Das Epilepsiezentrum Miinster-
Osnabriick ist seit Juli 2016 von
der Deutschen Gesellschafft fiir
Epileptologie als Epilepsiezentrum
zertifiziert und verteilt sich auf die
Standorte Minster/Westfalen und
Osnabriick. An beiden Standorten
gibt es eine Epilepsie-Spezialam-
bulanz und an beiden Standorten
bieten wir stationare Diagnostik
und Behandlung an. Das Epilep-
siezentrum wird gemeinsam von
PD Dr. Christoph Kellinghaus (Os-
nabriick) und Dr. Gabriel Moddel
(Minster) geleitet.

Der Standort Osnabrick des Epilep-
siezentrums Muinster-Osnabriick
ist in die Klinik fuir Neurologie des
Klinikums Osnabriick integriert.

Im 2014 bezogenen Neubau des
Zentrums fiir Neuromedizin und
Geriatrie (ZNG) bietet sie neben
modernster Architektur und Ein-
richtung samtliche Ressourcen
inklusive einer neurologisch ge-
flihrten Intensivtherapiestation
und einer Abteilung fiir die neuro-
logische Frihrehabilitation in einer

der groliten neurologischen Abtei-
lungen Nordwestdeutschlands.

Die Epilepsieambulanz am Klini-
kum Osnabriick ist Teil des Medi-
zinischen Versorgungszentrums
(MVZ) des Klinikums Osnabriick.
Dadurch sind Uberweisungen
nicht notwendig und das Einholen
einer Zweitmeinung oder zusatz-
lichen Beratung in besonderen
Situationen ist unkompliziert und
problemlos.

Die stationare Behandlung im Epi-
lepsiezentrum erfolgt in der Regel
in einem speziell ausgerichteten
Bereich einer der Normalstationen.

magazin

ANZEIGE

In diesem Bereich konnen alle Zim-
mer mit HD-Video-Kamera Uber-
wacht werden, um Anfalle zu er-
fassen. Zusatzlich wurde in diesem
Bereich ein Video-EEG-Monitoring-
System mit vier Platzen etabliert,
das eine EEG-Aufzeichnung auch
unabhangig vom Bettplatz ge-
wahrleistet. Die EEG-Aufzeich-
nung kann weiterlaufen, obwohl
der Patient spazieren geht oder bei
einer Untersuchung ist.

Im Epilepsiebereich der Stati-

on steht ein Team von speziell
weitergebildeten Pflegenden,
Therapeuten, Psychologen und
Sozialarbeiterinnen/Case Manage-
rinnen bereit. Alle Einrichtungen
des Hauses (z.B. Therapiegarten,
Snoezel-Raum etc.) kdnnen bei

der Behandlung genutzt werden.
Es besteht eine enge Zusam-
menarbeit mit den Teams der
neurologischen und geriatrischen
Frihrehabilitation. Daher richtet
sich das Behandlungsangebot des
Standorts Osnabriick besonders
an Patienten mit komplizierenden
Begleiterkrankungen sowie an
Menschen mit kombinierter geisti-
ger und korperlicher Behinderung.

Der Neubau des Zentrums fiir Neuromedizin des Klinikum Osnabriick, in den der Standort Osnabriick des
Epilepsiezentrums integriert ist. Foto: EMOS
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Visite am Patientenbett, Foto: EMOS

Die Unterbringung einer Begleit-
person ist grundsatzlich moglich.

Patienten mit einer hohen An-
fallslast, mit einem hohen Risiko
fiir generalisierte Anfalle, schlafge-
bundene Anfalle oder Stiirze wer-
den zum Video-EEG-Monitoring
auf die Intermediate-Care Station
aufgenommen. Dort steht auf
zwei Platzen neben dem Video-
EEG-System ein zentrales Moni-
toring fiir Herzschlag, Puls und
Atmung zur Verfligung, damit bei
Anfallen rund um die Uhr sofort
qualifizierte Hilfe zur Stelle ist.

Ein weiterer Schwerpunkt des
Standorts Osnabriick besteht in
der Behandlung von nicht spontan
endenden Anfallen oder Anfalls-
serien, dem sogenannten Status
epilepticus. Die Teams der Epilep-
tologie und der Intensivstation
haben grol3e Erfahrung in der
Behandlung des Status epilepticus
und arbeiten seit Jahren auch wis-
senschaftlich auf diesem Gebiet.
Die Behandlungsdaten werden im
Rahmen eines multizentrischen
Registers (SENSE) gesammelt und
ausgewertet. Aufgrund des perso-
nellen und raumlichen Ineinander-
greifens von intensivmedizinischer,
epileptologischer und neurophy-
siologischer Expertise ist eine
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Behandlung,aus einer Hand‘ und
unter Berlicksichtigung der neues-
ten wissenschaftlichen Erkenntnis-
se moglich. Die Ubernahme eines
entsprechenden Patienten aus
einem anderen Krankenhaus kann
in der Regel kurzfristig erfolgen.

Der Standort Miinster des Epilep-
siezentrums Munster-Osnabruick

ist Teil der Klinik fiir Schlafmedizin
und neuromuskulare Erkrankungen
des Universitatsklinikums Miinster.
Hier wird an vier Tagen pro Woche
eine Epilepsie-Spezialambulanz
angeboten, teilweise in Form eines
MVZ (ohne Uberweisung), teilweise
als Teil der Hochschulambulanz
(dann ist eine Uberweisung vom
niedergelassenen Arzt notwendig).
Neben der medizinischen Epilepsie-

as Team des Epilepsiezentrums Miinster Osnabriick: Obere Reihe v.I.: Herr L.J. Bombardelli, PD Dr.C. Kellinghaus,

sprechstunde bieten wir auch eine
spezielle psychologische Epilep-
siesprechstunde an. Diese richtet
sich an Betroffene mit Epilepsie, bei
denen Probleme der Lebensgestal-
tung und Krankheitsverarbeitung
im Vordergrund stehen und ebenso
an Patienten, die neben der Epilep-
sie auch (oder ausschlieRlich) an
dissoziativen Anfallen leiden.

Der stationare Bereich besteht aus
vier Video-EEG-Platzen sowie 4-6
Normalstationsbetten, auf denen
auch zusatzliche mobile Langzeit-
EEG-Untersuchungen moglich sind.
Der Video-EEG-Bereich teilt sich
eine Station mit dem Schlaflabor,
dadurch ist an sieben Tagen pro
Woche rund um die Uhr technisch
geschultes Personal anwesend. Auf
der Normalstation werden neben
den Patienten mit Epilepsie auch
Patienten mit neuromuskularen
Erkrankungen behandelt.

Neben der Akutbehandlung von
Anfillen und Epilepsien arbeiten
wir an der Ursachenkldrung bei
neu aufgetretener Epilepsie. Die
differenzialdiagnostische Abgren-
zung gegen andere anfallsartige
Storungen (z.B. dissoziative An-
falle, Synkopen und Schlafsto-
rungen), die Kldrung operativer
Behandlungsmoglichkeiten so-
wie die Komplexbehandlung bei

o

Dr. G. Méddel, Dr. O. Fazekas, Dr. P. Kiipper; untere Reihe v.l.: Dr. M. Nickchareh, Frau P. Richardt, Dr. C. Young, Frau
H. Adler, Frau J. Fortmann. Es fehlen: Frau Dr. Langenbruch, Frau Dr. Stromberg, Herr R. Dag, Frau G. Kemper, Frau

K. Wiirfel, Frau E.Jakobs und Herr M. Ramm. Foto: EMOS



schwer behandelbarer Epilepsie
gehoren ebenfalls zu unserem
Aufgabenspektrum. Einen ge-
wissen Schwerpunkt im Bereich
der Differenzialdiagnostik bilden
schlafgebundene Anfalle und
Schlafstérungen (Parasomnien,
Schlafwandeln). Dies liegt nahe,
denn das direkt neben dem Video-
EEG-Bereich untergebrachte neu-
rologische Schlaflabor ist eines der
groliten seiner Art in Deutschland.

Einen weiteren Schwerpunkt bildet
die sogenannte, prachirurgische
Epilepsiediagnostik®. Bei Patienten
mit Epilepsie, die unter zwei bis
drei geeigneten und angemessen
dosierten Medikamenten nicht
anfallsfrei werden, kann in dem
Rahmen geklart werden, ob eine
epilepsiechirurgische Behandlung
in Frage kommt. Dazu missen die
typischen Anfalle mittels Video-
EEG aufgezeichnet werden. Zur
prachirurgischen Diagnostik ge-
hort auch eine hochauflésende
MRT-Aufhahme, manchmal auch

weitere funktionelle bildgebende
Untersuchungen (zum Beispiel

PET, funktionelles MRT). Durch Ko-
operation mit dem Institut fiir Bio-
magnetismus sind fiir bestimmte
Fragestellungen auch Magneten-
zephalographie-Aufzeichnungen
(MEG) moglich. Diese kdnnen zu-
sammen mit dem EEG fiir eine Lo-
kalisation der epileptischen Aktivi-
tat im Gehirn genutzt werden. Zum
Abschluss einer prachirurgischen
Diagnostik werden in einem aus-
flhrlichen Aufklarungsgesprach
die Moglichkeit, Chancen und Ri-
siken eines epilepsiechirurgischen
Eingriffs erklart. Alle invasiven
diagnostischen MaBnahmen und
operativen Behandlungen werden
dann in einer gemeinsamen Fall-
konferenz mit den Kollegen der KIi-
nik fiir Neurochirurgie gemeinsam
besprochen. Jeder Patient hat die
Méglichkeit, sich danach auch noch
einmal in der neurochirurgischen
Ambulanz beraten zu lassen, bevor
er sich fiir oder gegen eine Operati-
on entscheidet.
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Epilepsiechirurgische Eingriffe
werden in der Klinik fiir Neurochi-
rurgie des Universitdtsklinikums
Miinster unter Leitung von Prof.
Dr. med. Walter Stummer durch-
gefiihrt. Wenn eine Operation
nicht moglich ist, bieten wir auch
erganzende Therapieverfahren
(z.B.Vagus-Nerv-Stimulation, Tiefe
Hirnstimulation) an.

Fir Patienten, die keine Kandida-
ten fiir eine epilepsiechirurgische
Behandlung sind, kann im Rahmen
einer stationaren Komplexbehand-
lung z.B. eine Medikamentenum-
stellung erfolgen, die ambulant
nicht moglich oder zu riskant ist.
Auch andere, nicht-medikamen-
tose Behandlungsmoglichkeiten
(zum Beispiel ketogene Diat)
kénnen dort erklart und geplant
werden. Flankiert wird dies von
psychologischer und sozialmedi-
zinischer Beratung sowie einem
taglichen physio- und ergothera-
peutischen Angebot.

Sibylle-Ried-Preis 2017 ging an PEPE

Ein herausragender Meilenstein fiir Inklusion wurde ausgezeichnet

Auf der,,Gemeinsamen Tagung der
Deutschen und Osterreichischen
Gesellschaften fiir Epileptologie*
im Mai 2017 in Wien wurde das
Schulungsprogramm (PEPE) mit
dem Sibylle-Ried-Preis ausgezeich-
net. Der Preis wird seit 2001 an
Projekte verliehen, deren Ziel die
Verbesserung der Lebensqualitat
von Menschen mit Epilepsie ist.
Wir gratulieren dem Preistrdger
herzlich und drucken im Folgenden
Ausztige aus der Laudatio ab, die
anldsslich der Preisverleihung ge-
halten wurde.

Preisverleihung, v.l.: Dr. Glinter Kramer, Dr. Bernd Huber, Dr. Heinz Biihler, Foto: Conventus
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Im Namen der weiteren Mitglieder
des Preisrichterkollegiums ... und
der durch Herrn Dr. jur. Heinz Blih-
ler vertretenen Stiftung Michael,
freue ich mich sehr, lhnen Herrn
Dr. med. Bernd Huber als Empfan-
ger des Sibylle-Ried-Preises 2017
vorstellen zu dirfen.

Herr Dr. Huber wurde 1955 geboren
... Seit (1993) ... ist er Oberarzt im
Stiftungsbereich Behindertenhilfe
der v. Bodelschwinghschen Stiftun-
gen Bethel in Bielefeld. Er ist (Ko-)
Autor zahlreicher Artikel in nati-
onalen und internationalen Zeit-
schriften und hat sich u.a. intensiv
mit der Wirksamkeit und Vertrag-
lichkeit von neuen Antiepileptika
bei erwachsenen Menschen mit in-
tellektueller Behinderung und Epi-
lepsie beschaftigt ... Ein weiterer
Schwerpunkt seiner Arbeit ist seit
vielen Jahren das Programm PEPE
... Es richtet sich insbesondere an
alle Menschen mit Epilepsie, die im
Vergleich zur Durchschnittsbevol-
kerung eine verminderte Fahigkeit
haben, Informationen aufzuneh-
men, zu verstehen und zu behal-
ten. Zielsetzungen von PEPE sind
unter anderem eine Unterstiitzung
von grofitmoglicher Selbst- und
Eigenstandigkeit, Forderung eines
Selbstverstandnisses als eigen-
verantwortlicher Partner bei der
Behandlung sowie eine Forderung
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von krankheitsgerechtem und ge-
sundheitsforderndem Verhalten
inklusive des erforderlichen Basis-
wissens und der entsprechenden
Kompetenz.

Die Entwicklung des Konzepts und
der 2000 veroffentlichten ersten
deutschen Fassung von PEPE er-
folgte unter fachlicher Leitung von
Herrn Huber und wurde seinerzeit
durch eine groRziigige Unterstiit-
zung der Firma GlaxoSmithKline
ermoglicht ... PEPE wurde seit
dem Jahr 2000 mit bislang tiber
150 Kursen an deutschsprachigen
Epilepsie-Zentren und Epilepsie-
Beratungsstellen, in geringerem
Mafe auch an anderen Einrich-
tungen fiir Menschen mit leichten
bis mittelgradigen kognitiven
Einschrankungen eingesetzt ... Im
Vergleich zu MOSES und famoses
mussten Methoden und Inhalte
der insgesamt 8 Kursstunden bei
PEPE an die spezielle ... Zielgruppe
angepasst werden. Komplizierte
Inhalte werden auf das Wesentli-
che reduziert und methodisch so
vermittelt, dass sie die Zielgruppe
im Sinne einer Einbeziehung wirk-
lich interessieren und somit auch
erreichen. Die Struktur des Pro-
gramms ist schllssig, die Didaktik
kreativ und von hoher Empathie
fur die Zielgruppe gepragt. Uberall
werden die Teilnehmenden als

Partner angesprochen und mit
ihren Problemen erst genommen.
Die Sprache ist verstandlich, ge-
schlechtssensibel und gut auf die
Zielgruppe abgestimmt, Wieder-
holungen stiitzen und vertiefen
den Aufbau niitzlichen Wissens.

Ausgezeichnet wird neben dem
hohen fachlichen Niveau auch das
personliche Engagement, das die
Erstellung, fortwéhrende Uber-
arbeitung und Verbreitung eines
solchen Programms erfordert. Es ist
fir die Macherinnen und Macher
auf der einen Seite sicher eine er-
flllende Lebensaufgabe. Das spie-
gelt sich in dem Programm wieder.
Andererseits wird mit einer solchen
Aufgabe auch viel Verantwortung
ubernommen, die getragen werden
muss. Sich eine solche Aufgabe auf-
zuladen, ist aller Ehren wert.

Insgesamt ist PEPE unseres Erach-
tens ein herausragender Meilen-
stein furr gelingende Inklusion ...

Es ist ein Mut machendes Projekt
gegen Vorurteile und ein konkretes,
gesundheitsforderndes Unterstiit-
zungsangebot flr eine oftmals
vernachlassigte Zielgruppe. Mit
ausschlaggebend fur unsere ... ein-
stimmige Entscheidung war auch
die groRe Nahe des Projektes zu
den Zielen und Interessen von Sibyl-
le Ried, an deren Arbeit mit dieser
Preisverleihung ja erinnert wird.

Herzlichen Glickwunsch, lieber
Herr Huber!

Gilinter Kramer

auch im Namen von Ingrid Coban
und Gerd Heinen als Mitglieder des
Preisrichterkollegiums, Matthias
Ried als Vertreter der Familie Ried
und beratendes Mitglied sowie
Heinz Biihler als Vertreter des Stif-
tungsrates der Stiftung Michael

Foto: Reinhard Elbracht
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Sozialarbeit bei Epilepsie e.V. -
ein Verein ohne Vereinsheim

Der neu gewahlte Vorstand blickt nach vorne

Soziale Arbeit bei Epilepsie hat
Tradition

Die auf Epilepsie spezialisierte
Soziale Arbeit wurde in erster Linie
in den grol3en Epilepsiezentren
entwickelt. Von Bodelschwingh,
der Begriinder des Epilepsiezent-
rums in Bielefeld/ Bethel, erkannte
schon im 19.Jahrhundert, dass
epilepsiekranke Menschen gesell-
schaftliche Anschliisse verlieren
konnen und besondere Unterstit-
zung bendtigen.

Nach dem zweiten Weltkrieg hat
die Sozialarbeit bei Epilepsie sich
weiterentwickelt. Unter vielen
anderen arbeitete die 2013 verstor-
bene Sozialarbeiterin Gisela Schii-
ler Uber Jahrzehnte unermidlich
daran, die Professionalisierung des
Fachgebietes voranzubringen (auf-
grund ihres Engagements fiir die
Sozialarbeit bei Epilepsie und die
Epilepsie-Selbsthilfe wurde Gisela
Schiiler zum Ehrenmitglied des
Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie
und der Deutschen Epilepsieverei-
nigung e.V. ernannt). Was als Ar-
beitskreis begann, wurde nach der
Jahrtausendwende in einen Verein
uberfihrt.

Vielen ist es zu verdanken, dass
sich der Verein fachlich und struk-
turell immer ,auf der Hohe der
Zeit” bewegte. In der Vorstands-
arbeit oder als aktive Mitglieder
engagieren sich Rupprecht Thorbe-
cke, Ingrid Coban, Albrecht Diestel-
horst und Eckart Steuernagel (Be-
thel), Norbert van Kampen (Berlin),
Maria Lippold und Karola Fritzsche

(Dresden) und viele, viele andere
aus dem gesamten Bundesgebiet.

Die Verbdnde der Selbsthilfe blei-
ben ein wichtiger Motor

Und — unverzichtbar! - pflegt

der Verein seit jeher den engen
Austausch mit epilepsiekranken
Menschen und deren Angehori-
gen, die als Experten in eigener
Sache die Soziale Arbeit auf allen
Ebenen wirksam unterstitzen.
Die Deutsche Epilepsievereinigung
e.V, die Landesverbande und die
ortlichen Selbsthilfegruppen sind
in vielen gesellschaftlichen Be-
reichen wirksam. Besonders die
engagierte Aufklarungs- und Of-
fentlichkeitsarbeit erreicht enorm
viele Interessierte und ist in unse-
rer Informationsgesellschaft heute
eine tragende Saule.

Es war z.B. der Landesverband Epi-
lepsie Bayern e.V., der mit einer ei-
gens gegriindeten Fachkonferenz
fir die Beratungsbelange epilep-
siekranker Menschen und deren

Renate Windisch vom Landesverband Epilepsie Bayern im Gesprach mit Peter Brodisch (2015),
Foto: mit freundlichen Genehmigung von Peter Brodisch

Angehoriger in Bayern eintrat.
Namentlich ist es Renate Windisch
zu verdanken, die ehedem Politik
und Arzteschaft gleichermalRen
von der Notwendigkeit einer epi-
lepsiespezifischen Sozialberatung
Uberzeugen konnte. Es ist der
Selbsthilfe zu verdanken, dass wir
in Bayern auf 20 Jahre EpilepsieBe-
ratung zurtickblicken kénnen.

Bei aller Freude tiber das Erreichte:
Der Blick auf die Versorgungsland-
schaft zeigt, dass es heute noch
immer mehr unterversorgte als
gut versorgte Regionen gibt.

Der neu gewahlte Vorstand blickt
nach vorne

Als neu gewahlter Vorstand mis-
sen wir kein Vereinsheim unter-
halten. Das hat vor allem Vorteile.
Denn die Fachkolleginnen und
-kollegen sind in der gesamten
Republik vertreten, die Mitglieder
treffen sich an wechselnden Orten
und lernen die Arbeitsweise ver-
schiedener Institutionen kennen.
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Diese (auch nach auRen sichtbare)
Flexibilitat wollen wir weiter pfle-
gen.

Als neu gewahlter Vorstand ist es
uns ein besonderes Bedirfnis, die
Kernanliegen des Vereins Sozialar-
beit bei Epilepsie in der bekannten
Weise fortzufiihren. Dazu gehoren
die kollegiale Beratung, die inter-
disziplinaren Fachfortbildungen
und die enge Zusammenarbeit
zwischen Einrichtungen und Ver-
tretern der Selbsthilfe.

Als neu gewahlter Vorstand moch-
ten wir uns weiterhin den dran-

Drei Frei-Exemplare verlost

Interesse an DVD ,,Nebel im August*

]' .
|

Der Film
,Nebel im
August”
istam o2.
Marz auf
DVD, Blu-
ray und
im A dlglta|
AugUbtm.... erschie-
nen. Die
Verleihfirma hat uns mehrere Ex-
emplare der DVD zur Verfligung

ANZEIGE

genden Fragen der Zeit widmen,
z.B.den Themen Migration, Inklusi-
on, Bundesteilhabegesetz, Pflege-
starkungsgesetz und vieles andere
mehr. Ein besonderes Anliegen ist
uns die Weiterentwicklung konkre-
ter Unterstlitzungsmoglichkeiten
fiir epilepsiekranke Menschen und
deren Angehorige. Auch wollen
wir zukiinftig mehr junge Fachkol-
leginnen und -kollegen flir unser
Arbeitsfeld begeistern.

Als neu gewahlter Vorstand sehen
wir unsere Fachtagungen weiter-
hin als die zentrale Plattform fur
den fachlichen Austausch und

gestellt, die wir unter unseren
Lesern verlosen durften. Geschrie-
ben haben uns Annette Kriiger,
Susanne Viehbacher und Fritz
Tritschler. Sie und unser Mitar-
beiter Sebastian Schiilke erhalten
eine DVD. Wir bedanken uns fur
das Interesse an dem Film, hoffen,
dass er die Gewinner genauso
beeindruckt wie uns und bedan-
ken uns fur die Bereitstellung der
Freiexemplare.

die Weiterentwicklung unserer
Profession. Wir wollen diese Ta-
gungen weiterhin zweijahrig an
wechselnden Orten mit unter-
schiedlichen Partnern anbieten.
Wir bleiben ein Verein ohne Ver-
einsheim.

Peter Brodisch

Anmerkung der Redaktion: Der
neue Vorstand des Vereins, der sich
in der kommenden Ausgabe der
einfille vorstellen wird, besteht aus
Peter Brodisch, Beate Weihnacht
und Michaela Pauline Lux.

Der Film thematisiert auf ein-
dringliche Weise die Euthanasie-
Morde an Kindern und Jugend-
lichen im Nationalsozialismus.

Er basiert auf einer wahren
Geschichte. Das Drehbuch wurde
auf Grundlage des gleichnamigen
Romans von Robert Domes von
Holger Karsten Schmidt geschrie-
ben, Regie flihrte Kai Wessels (vgl.
dazu auch die Beitrage in einfille
1471 und 139/140).

20 Jahre Rehabilitationsklinik im
Epilepsiezentrum Bethel

Ein neues Gebaude und mehr Moglichkeiten

Vor 20 Jahren wurde in Deutsch-
land die erste Rehabilitationsklinik
fir Menschen mit einer Epilepsie
eroffnet. Die Platzzahl —anfangs
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10 —wurde stufenweise ausge-
baut, im Mai 2015 erfolgte dann
der erste Spatenstich flir einen
Neubau. Im November 2016 be-

gann der Umzug, am Freitag, dem
28. April, fand die offizielle Ein-
weihung statt und nun stehen 35
Platze mit diesem spezialisierten

Foto: STUDIOCANAL
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Rehabilitationsangebot zur Verfu-
gung.

Ein Vorteil des Neubaus ist, dass
sich nun auch alle Untersuchungs-
zimmer, Biiros und Therapierdaume
unter einem Dach befinden.

Eine fachgerechte medikamento-
se oder chirurgische Behandlung
bei Epilepsien ist der eine Teil der
Behandlung. Oft sind aber auch
MaRnahmen einer konkret epi-
lepsiespezifisch ausgerichteten
medizinischen und medizinisch-
beruflichen Rehabilitation mit
einem interdisziplinaren Behand-
lungsteam notwendig, um den
Behandlungserfolg zu sichern,
einen angemessenen Umgang mit
der Erkrankung zu erlernen und
die psychischen, beruflichen und
sozialen Folgen der Erkrankung zu
mildern.

Fir wen ist eine epilepsiespezifi-
sche medizinische Rehabilitation
geeignet?

 Nach einem epilepsiechirurgi-
schen Eingriff.

» Bei speziellen neuropsychologi-
schen oder motorischen Stérun-
gen.

« Wenn die korperliche oder
psychische Belastbarkeit einge-
schrankt ist.

« Fiir eine allgemeine und indivi-
duelle Schulung zur Erkrankung.

e Um Unterstiitzung firr eine
epilepsieangepasste Lebens-
flhrung zu erhalten, zur Krank-
heitsbewaltigung und um das
Krankheits-Selbstmanagement
zu verbessern.

« Wenn es berufliche Schwierigkei-
ten im Zusammenhang mit der
Epilepsie und ggf. durch zusatzli-
che Erkrankungen gibt.

« Wenn die Erwerbsfahigkeit ge-
fahrdet ist.

¢ Um ein sozial- und arbeitsme-
dizinisches Profil zu erstellen
und Perspektiven zu entwickeln,
z.B. bei Fragen der beruflichen
Eignung, Berentung oder selbst-
standigen Lebensflihrung.

magazin
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Ein Schwerpunkt der Rehabilitati-
onsklinik sind sicher alle berufli-
chen Fragestellungen, beginnend
von Fragen zu einer geeigneten
Ausbildung und Ausbildungs-
fahigkeit tiber die Klarung und
Verbesserung der korperlichen
und psychischen Belastbarkeit fir
den allgemeinen Arbeitsmarkt bis
zur Entwicklung von geeigneten
weiteren beruflichen Perspektiven,
wenn die bisherige Tatigkeit nicht
mehr ausgelibt werden kann.

Die Rehabilitationsklinik ist Mit-
glied in der Bundesarbeitsgemein-
schaft fiir medizinisch-berufliche
Rehabilitation (www.mbreha.de)
und fihrt in diesem Rahmen spe-
zielle, auf eine berufliche (Wieder-)
Eingliederung abzielende Reha-
Malnahmen durch —sog. Phase

2 Angebote. Dabei werden durch

einfalle 142, Il. Quartal 2017

55


http://www.mbreha.de/

56

magazin

ANZEIGE

medizinische Belastungserprobun-
gen auch Betriebe innerhalb und
aufBerhalb Bethels genutzt, um
ganz gezielt individuell geeignete
Méoglichkeiten einer beruflichen
(Wieder-)Eingliederung heraus-
zufinden. Mit diesen Ergebnissen
kénnen dann die weiteren Schritte
eingeleitet werden, z.B. Beantra-
gung und Begriindung der weiter-
gehenden beruflichen Teilhabe.

Dies alles ist nicht nur fuir Men-
schen wichtig, die bereits langer
an Epilepsie erkrankt sind, sondern
gerade auch fiir Personen mit
ersten Anfallen bzw. wenn die Di-
agnose einer Epilepsie gerade erst
gestellt worden ist.

Studien der letzten Jahre zeigen,
dass auch Menschen, die neu an
Epilepsie erkrankt sind, zum Teil

bereits nach einem ersten epi-
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leptischen Anfall erhéhten sozi-
alen Risiken ausgesetzt sind, z.B.
durch langere Arbeitsunfahigkeit,
Schwierigkeiten am oder Verlust
des Arbeitsplatzes, Einkommens-
einbullen, Einschrankung der Mo-
bilitat — aber auch Schwierigkeiten
mit der Akzeptanz der Diagnose ei-
ner Epilepsie, was zu eingeschrank-
ter Therapie-Adharenz und damit
zu Anfallsrezidiven flihren kann.

In einer solchen Situation kann
eine speziell auf die Bedurfnisse
dieser Personengruppe ausgerich-
tete Rehabilitationsbehandlung
die zahlreich aufkommenden
Fragen/Zweifel durch Beratungs-
und Schulungsangebote gezielt
ansprechen, psychologische Unter-
stitzung bei der Krankheitsakzep-
tanz und -verarbeitung anbieten,
das Krankheits-Selbstmanage-
ment verbessern und insbesonde-
re eine berufliche Wiedereinglie-
derung oder ggf. Neuorientierung
auf den Weg bringen.

Das Behandlungsteam der Reha-
bilitationsklinik, die vom FOCUS
in der Liste der Top-Reha-Kliniken
Deutschlands 2017 aufgefiihrt
wurde, setzt sich aus verschiede-
nen Berufsgruppen zusammen,
v.a. Medizin, Pflege, Ergotherapie,
Psychologie, Neuropsychologie,
Sozialarbeit, Sporttherapie, bei
Bedarf auch Physiotherapie und
Logopadie usw.

Grundlage der Behandlung sind
gemeinsam mit den Rehabilitan-
dinnen und Rehabilitanden festge-
legte Rehabilitationsziele. Alle Be-
rufsgruppen sind in der Beratung
und Behandlung von Menschen
mit Epilepsie erfahren. Die Pflege
arbeitet dabei nach dem l6sungs-
orientierten Bezugspflegekonzept
des Primary Nursing (PN). Dies ist
eine Form der Pflegeorganisation
und -philosophie, die von einer
ganzheitlichen Wahrnehmung des
Menschen ausgehend ressourcen-
und I6sungsorientiert arbeitet und
nicht primar mit dem bestehen-
den Handicap. In regelmaRigen
Pflegevisiten werden alle Belange
im Rehabilitationsprozess bespro-
chen und notwendige Anderun-
gen initiiert.

Kostentrager fiir Rehabilitations-
behandlungen sind in der Regel
die gesetzliche Rentenversiche-
rung oder die Krankenkassen, in
bestimmten Fallen auch die ge-
setzlichen Unfallversicherungen
(Berufsgenossenschaften) oder
andere Behorden oder private
Krankenkassen.

Eine Rehabilitationsbehandlung
muss von den betreffenden Per-
sonen selbst beantragt werden,
die Antragsformulare sind bei der
Krankenkasse, bei den Beratungs-
stellen der Rentenversicherungs-
trager oder Uber Download im
Internet (z.B. Uber www.deutsche-
rentenversicherung.de) erhiltlich.

Fiir Fragen steht Ihnen unsere Be-
handlungskoordinatorin Frau Anke
Meiners-Fricke, (Tel.: 0521—772
78846, Fax: 0521 —772 78955, Mail:
Anke.Meiners-Fricke@mara.de) zur
Verfligung.

Ingrid Coban, Andreas Bokenkamp,
Ulrich Specht

Foto: Reinhard Elbracht/Dankort
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Witze uber behinderte Menschen

Notwendige Provokation oder Respektlosigkeit?

Martin Fromme ist der einzige
korperbehinderte Kabarettist

in Deutschland. Der geblirtige
Herner hat bereits im Jahr 2012
mit dem Erscheinen seines Buchs
Lieber Arm ab als arm dran fur Fu-
rore gesorgt. 1986 hatte Fromme
die Buhnen Deutschlands fur sich
entdeckt, moderiert regelmalig
beim MDR die TV-Sendung Selbst-
bestimmt! und war unter anderem
bei der Fernsehserie Stromberg als
Gernot Graf dabei.

,Bin ich behindertenfeindlich,
wenn ich keine Lust auf die Pa-
ralympics habe? Muss ich einem
behinderten Hotelpagen helfen,
wenn er mit meinem Gepack nicht
klar kommt? Wie umarmt man
einen Contergan-Geschadigten
korrekt? Und diirfen Behinderte
eigentlich Sex haben? Diese und
viele andere Fragen beantwortet
Martin Fromme in seinem sati-
rischen Ratgeber mit boshaftem
Witz. Er darf das —denn er ist
behindert” (Klappentext). Und im
Buch wird das dann von Fromme
auch naher erlautert: ,Es gibt die
Paralympics, die Deaflympics und
die Special Olympics. Tolle Sache.
Aber ganz ehrlich: Ich gucke mir
das nicht an.Jetzt ist es raus. Puh.
Das hat nichts mit Vorurteilen

zu tun. Behinderte haben keine
Vorurteile. Ich persdnlich nattirlich
auch nicht. Ich mag nur einige
Dinge nicht. Zum Beispiel schwule
Neger” (kursiv vom Autor).

Fromme nimmt sich als Mensch
mit Behinderung — sein linker Arm
ist aufgrund einer angeborenen
Dysmelie verkirzt — das Recht
heraus, mit bose-bissigem Humor

Lieber Arm ab als arm
dran.

Martin Fromme

Hamburg 2012
Carlsen

160 Seiten

ISBN: 978 —3551681348

Edition)
gedruckt vergriffen

Tabus zu brechen, mit Statements
zum Verhalten im Umgang mit
Menschen mit Behinderung zu
provozieren, Vorurteile zu hinter-
fragen. Damit will er, erfahrt die
Autorin dieser Rezension beim
Recherchieren, Beriihrungsangste
abbauen, zum Nachdenken anre-
gen, Themen entmystifizieren.

Fromme macht Witze tber Blin-
de, Gehorlose, Menschen mit
Down- und Tourette-Syndrom
und ,Unvollstandige® (Arm ab). Er
mochte damit Nichtbehinderten
den Spiegel vorhalten, wie andere
Rezensenten schreiben. Das klingt
gut, ist aber eine Frage der Inter-
pretation. Er selbst schreibt dazu:
,Warum ist dieses Buch so wich-
tig? Dieses Buch gibt allen Nicht-
behinderten einen tiefen Einblick

Preis: 8,99 Euro (Kindle-

in die Welt der Behinderten. Es
klart dartiber auf, ob man Behin-
derte bertihren darf. Und wenn

ja, ob man dabei weinen muss. Es
gibt ihnen ganz klare Verhaltens-
regeln mit auf den Weg, falls sie
mal zufalligerweise siamesische
Zwillinge treffen. Wem gibt man
zuerst die Hand, dem rechten oder
dem linken Zwilling? Und falls sie
Bestattungsunternehmer sind:
Wie werden siamesische Zwillinge
beerdigt? Nebeneinander? Uber-
einander?“ (aus dem Vorwort).

Wenn Fromme sich Themen zu-
wendet wie zum Beispiel dem
geringen Verdienst von Menschen
mit Behinderung in Behinder-
tenwerkstatten, dem Contergan-
Skandal, der Praimplantationsdia-
gnostik etc. ist er wirklich satirisch,
nachvollziehbar bose und originell.
Uber weite Strecken aber bewegt
er sich in seltsamen phantasti-
schen Spharen. Witzig sein auf
Kosten von Behinderten (nicht nur
— hier kommt niemand gut weg),
das passiert standig, in jeder Schu-
le, auf der StralRe, in Blros, leider.
Hier tut es jemand mit Behinde-
rung. Wird es dadurch besser?

Martin Fromme auf der Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie 2016 in Berlin, Foto: Reinhard Elbracht
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Vielleicht hat mein haufiges
Unangenehm-Beruihrt-Sein beim
Lesen dieses satirischen Ratgebers
mit empfundener Respektlosigkeit
und Verletzung der Wiirde zu tun.
Auch bei der Problematik der Be-
hindertenfeindlichkeit ist immer
Respektlosigkeit im Spiel. Nun darf
Satire eine ganze Menge, keine
Frage, vor allem, wenn das erklarte
Ziel die Akzeptanz von Menschen
mit Behinderung ist. Da er mit sei-
ner Show gleichen Namens immer

noch auf Tour geht, scheint es ja zu
funktionieren.

Eine Kaufempfehlung spricht
Martin Fromme selber aus: , Bitte
kaufen Sie das Buch! Es nicht zu
kaufen, nachdem sie es schon in
der Hand halten, ware behinder-
tenfeindlich. AulRerdem tun sie es
ja fur einen guten Zweck. Denn
je mehr Biicher verkauft werden,
umso besser ist es. Fiir mich. Ich
benotige das Geld. Ich mochte

mich gerne operieren lassen. Die
Operation kann in Deutschland
leider nicht durchgefuhrt werden.
Das macht nur ein Arzt an einer
Universitatsklinik in Chicago. Ich
maochte mir das rechte Bein am-
putieren lassen, damit dass mit
diesen Gleichgewichtsstorungen
endlich mal ein Ende hat. Und
aullerdem sieht mein Korperbild
dann auch wieder symmetrisch

aus. lhr Martin Fromme”.
| Conny Smolny

Gut gemeint ist nicht gut gemacht

Broschiire ,,Einfache Sprache - Epilepsie verstehen* enttauscht

Das Kompetenzzentrum Leichte
Sprache des Paritdtischen Wohl-
fahrtsverbands und die Landesar-
beitsgemeinschaft der Kontakt und
Informationsstellen der Selbsthilfe
in Rheinland-Pfalz haben eine
Broschiire herausgegeben, die

zu einer ganzen Serie gehort:
Einfache Sprache steht jeweils
oben driiber,dann in der Mitte

ein Krankheitsbild — wie Epilepsie
oder Depressionen —und dann

das Versprechen verstehen. Also:
Epilepsie verstehen. Unten drunter
der Verweis auf den Internetauf-
tritt wwwiselbsthilfe-rip.de. Der
Patienten-Ratgeber fir Epilepsie ist
verfasst von Anja Bereznai (Fach-
liche Beratung: Dr. med. Benjamin
Bereznai, Neurologe). Die Erstel-
lung des Heftes wurde unterstuitzt
durch einen Zuschuss der AOK
Rheinland-Pfalz.

Ein Inhaltsverzeichnis fehlt, aber
ein Aufbau ist dennoch vorhan-
den und auch erkennbar. Es geht
los mit einer Begriffsklarung, den
Untersuchungen beim Arzt, den
unterschiedlichen Anfallsformen,
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www.selbsthilfe-rip.de

den Behandlungsmoglichkeiten
und Auswirkungen auf das Leben
eines Menschen, bei dem Epi-
lepsie diagnostiziert worden ist.
Teilweise gibt es Wiederholungen
der Aspekte in anderen ,Kapiteln®.
Zuletzt folgt der Verweis auf
Selbsthilfegruppen. Alles in kurzen
Satzen.

So weit, so gut. Was den Leser mit
etwas Hintergrundinformationen
aber sofort stort, sind die zu star-

ken inhaltlichen Vereinfachungen
im Sachtext. Wer diese Broschure
liest, bekommt unter Umstan-
den einen falschen Eindruck von
Epilepsie. Auf Seite 62 geht es
z.B.um die Versorgung von Babys
durch Frauen mit Epilepsie.,Eine
Mutter mit Epilepsie kann sich
selbst um ihr Kind kiimmern. Aber
manchmal ist es gut, wenn nachts
jemand anderes das Kind ver-
sorgt. Denn die Mutter bekommt
vielleicht mehr Anfalle, wenn sie
nachts zu wenig schlaft. Dafir
kann man einen Antrag bei der
Krankenkasse stellen.” Frage: Was
fangt der Leser mit dieser Informa-
tion an?

Die 88-seitige Broschiire steht auf
der Webseite der Landesarbeits-
gemeinschaft der Kontakt und In-
formationsstellen der Selbsthilfe in
Rheinland-Pfalz (www.selbsthilfe-
rlp.de) als kostenloser Download
zur Verfligung und kann auch in
der gedruckten Form bezogen
werden.

Sybille Burmeister
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Hinter jeder Krankheit liegt ein
verborgener Sinn

Gesprach mit und Texte von Dieter Janz

Nebensachen. Ansichten eines
Arztes. Unter diesem Titel haben
Sebastian Kleinschmidt und
Matthias Weichelt in der Reihe
Fréhliche Wissenschaft eines Ber-
liner Verlages im Januar 2017 ein
langeres Gesprach veroffentlicht,
die sie bereits 2009 mit Dieter
Janz gefiihrt haben. Erweitert
wurde der Band um Texte, die flr
das Verstandnis von Dieter Janz,
der im Dezember 2016 im Alter
von 97 Jahren verstorben ist, we-
sentlich sind.

Der kleine Band beginnt mit dem
Versuch einer Standortbestim-
mung der anthropologischen
Medizin durch Dieter Janz, die
Grundlage seines Krankheitsver-
standnisses und seines arztlichen
Handelns waren. Dabei wird
schnell deutlich, dass sich die an-
thropologische Medizin in ihrer
Vorgehensweise deutlich von der
schulmedizinischen Herange-
hensweise unterscheidet: ,Ent-
scheidend ist zu verstehen, dass
Krankheit immer in einen lebens-
geschichtlichen Zusammenhang
eingebettet ist und dass die ihr
zugrunde liegenden Konflikte
und Spannungen verborgen sind.
Will man sie ans Licht bringen,
muss man in die Biographie des
Kranken einsteigen® (S.13). Soll
Heilung erreicht werden, ist diese
nach Janz nur moglich, wenn die
Frage nach dem Sinn der Erkran-
kung beantwortet werden kann.
Aber: ,Es gibt zwar Gesundung,
aber Heilung ist keine Rickkehr
zum vorherigen Zustand (S.14)

... Ich wiirde sagen, der Mensch

JANZ

| e e L]
| Seeras oo
| s e

Nebensachen.
Ansichten eines Arztes

DIE1

Dieter Janz

B Sebastian Kleinschmidt
NEBEN & Matthias Weichelt
(Hrsg.)
HEN Berlin 2017
MSB Matthes & Seitz
Berlin Verlagsgesell-
schaft mbH
238 Seiten
ISBN: 978-3-95757-342-8
Preis: 16 Euro

ist immer auf dem Weg hin zur
Gesundheit oder weg von der
Gesundheit. Er ist immer auf dem
Weg hin zu seiner Bestimmung
oder weg von seiner Bestim-
mung" (5.16).

Das vorliegende Buch ist keine
Einflhrung in die anthropologi-
sche Medizin, gibt aber anhand
von vielen Beispielen einen leben-
digen Eindruck in diese. Es bietet
viele Ansatzpunkte, die dazu
anregen, uber vordergriindig klar
zu scheinende Sachverhalte noch
einmal neu nachzudenken.

Etwa wenn Janz Uber einen seiner
Patienten berichtet, der anfallsfrei
wurde, aber weiterhin ein starkes
Bedurfnis nach Gesprachen mit
ihm hatte.,, ... aber es war alles
ergebnislos, wurde immer ergeb-
nisloser. Die Gesprache flihrten zu
nichts ... Und es wurde mir immer
lastiger ... Und dann ist es einmal
vorgekommen, dass ich ihn nicht
empfangen habe, als er kam“ (S.
61f). Spater erfuhr Dieter Janz,
dass sich dieser Patient auf dem
Geldnde seiner Klinik das Leben
genommen hat.

Oder wenn er in einem der in dem
Buch enthaltenen Texte lber die
Epilepsie von Dostojewski — mit
der sich Janz sehr ausfihrlich
anhand von Quellen beschaftigt
hat —einen moglichen Grund
beschreibt, warum Dostojewski
seine Epilepsie nie behandeln
lieB:,,Es scheint in der Tat so,

dass die Empfehlungen, geistige
Anstrengungen und Erregungen
zu vermeiden und das Schreiben
aufzugeben, entscheidend dafiir
waren, auf weiteren arztlichen
Rat zu verzichten® (5.230). Dem-
nach hatte Dostojewski sein Le-
ben grundlegend dndern mussen,
um anfallsfrei zu werden —dazu
war er jedoch nicht bereit.

Aber nicht nur in die anthropolo-
gische Medizin, sondern auch in
die Lebensgeschichte von Dieter
Janz gibt das Buch interessante
Einblicke — etwa, wenn er dartber
berichtet, warum er eigentlich
Medizin studiert hat, wenn er
uber seine Heidelberger Jahre
und Uber seine Pragung durch
Prof. Paul Vogel (, ... den einzig
klinisch wirksamen Schiler Viktor
von Weizsackers“) (S.35) oder Uber
seine Zeit als Professor in Berlin
spricht.

Wer sich naher mit dem arztli-
chen Handeln von Dieter Janz
auseinandersetzen mochte und
Interesse an seiner Lebensge-
schichte hat, dem ist dieser kleine
Band sehr zu empfehlen.

Norbert van Kampen
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Auf der Arbeitstagung in Jena

vom 19. bis 21. Mai 2017 war die
Unterbringung in der Thiiringer
Akademie mehr als top. Die Mitar-
beit€rinnen und Mitarbeiter wa-
ren sehr freundlich und hilfsbereit.
Das Essen war sehr gut. Die Wege
waren kurz. Personlich konnten
wir uns sehr gut, z.B. in den Pausen
oder beim Offenen Abend, austau-
schen.

Was uns missfiel war die Tatsache,
dass den Arzten die Fragestellun-
gen bis ins kleinste Detail vorge-
geben worden sind. Das hindert
die Arzte an ihrer Kreativitat beim
Vortrag. Eine Themenvorgabe ist

besser. Teilweise waren die Vortra-
ge zu wissenschaftlich. Es sollte
mehr so dargestellt werden, dass
es sofort zu verstehen ist.

Von Norbert van Kampen wur-
den fiir die Arbeitsgruppen am
Freitagabend negative Fragen
vorgegeben bzw. mussten nega-
tive Antworten gesucht werden.
Furchtbar! Das Positive muss
herausgestellt werden! In jeder
Situation ist etwas Positives zu
entdecken. Hoffentlich wird bei
den nachsten Arbeitstagungen an
positiven Dingen gearbeitet und
die Tagesordnung wieder positiver
formuliert.

Gut war es, dass am Samstag und
Sonntag keine Arbeitsgruppen
mehr stattfanden, sondern eine
gemeinsame Diskussion nach den
Vortragen gemacht wurde. Am
Sonntag wurde zweimal der Vagus-
Nerv-Stimulator vorgetragen. Der
erste Vortrag beinhaltete das Pro,
der zweite das Contra. Spannender
ware es gewesen, wenn Pro und
Contra in einem Vortrag enthalten
gewesen ware. Wir sind nach dem
ersten Vortrag nach Hause gefah-
ren. Weil wir mit dem Auto da wa-
ren, ging das problemlos.

Herzliche GruRe aus Neuss
Stephan mit Heike

Liebe Redaktion,

die Kontroversen auf der Arbeits-
tagungin Jena fand ich personlich
sehr spannend. Besonders der ers-
te Abend Epilepsie — Behinderung;
Epilepsie - geistige Behinderung ...
Das fand ich mal einen ganz span-
nenden Blickwinkel. Spannend
fand ich, wie sehr sich manche
getroffen fiihlen, wenn man das
Thema so anspricht.

Wir haben in der Gruppe auch ein
paar Mitglieder mit einer geisti-
gen Behinderung bzw. Menschen
mit einer Hirnschadigung nach
Schlaganfall. Die wollen wir eben
nicht ausgrenzen! Anscheinend ist
das fehlende Selbstbewusstsein
ein sehr grofRes Problem. Miissen
wir uns wirklich immer gleich mit
anderen vergleichen und messen?

Auch die Diskussion Medikamen-
tose Epilepsiebehandlung versus
Anfallsselbstkontrolle fand ich
sehr anregend. Das Programm
mit den Vortragen fand ich etwas
voll. Lieber ein Thema etwas tief-
grindiger! Insgesamt fand ich die
Tagung recht gut!

Doris Iberl

Liebe Deutsche Epilepsievereini-
gung!

Ich danke Ihnen fiir das neue
Heft Nr.139/140. Ich habe es mit
zur Sitzung des Beirats fiir behin-
derte und chronisch kranke Men-
schen ins Rathaus fir Behinderte

genommen und liel3 natiirlich
auch einige Flyer da. Gerne ware
ich schon in diesem Jahr mit bei
einem Seminar gewesen. Ich hoffe,
dass ich es noch schaffen werde.

Ich wiinsche Ilhnen nun ein scho-
nes Pfingstfest und viele GriRe
aus Rostock,

Cornelia Hardt

Kontaktanzeige

Jugendlicher Miinchner, 64 Jah-
re, mochte eine empfindsame
und aufgeschlossene Betroffene
kennenlernen, die sich nach einer
liebevollen Freundschaft oder
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Partnerschaft sehnt. Ich interes-
siere mich fur historische wie ge-
sellschaftliche Fragen und wiirde
gerne wieder in andere Kulturen
reisen und mediterrane Kiisten
besuchen. Eine mutige und/oder
neugierige Kontaktaufnahme bitte

unter der Mail-Adresse: ,sunset@
freenet.de” oder Chiffre:, Sunset”.

Anmerkung der Redaktion: Antwor-
ten bitte unter der genannten Chif-
fre an unsere Bundesgeschiiftsstelle
schicken. Wir leiten sie dann weiter.
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Furgmeldungern ded

Cannabidiol in der Epilepsiebe-
handlung

aerzteblatt.de berichtet am o1.Juni
2017 Uber eine im New England
Journal of Medicine erschienene
Studie, nach der der Einsatz von
Cannabidiol — einem Bestandteil
der Hanfpflanze mit geringer
psychoaktiver Wirkung — bei Kin-
dern mit Dravet-Syndrom die Zahl
der epileptischen Anfalle senkt.
Durchgefiihrt wurde die Studie
vom britischen Unternehmen GW
Pharmaceuticals.

Bereits am 20. April 2017 berichte-
te aerzteblatt.de Uber eine weitere
Studie, nach der sich bei Kindern
mit einem Lennox-Gastaut-
Syndrom unter Behandlung mit
einem Cannabidiol-haltigen Ol die
Zahl der Anfalle halbiert hat. Auch
diese Studie wurde von GW Phar-
maceuticals unterstutzt.

Medizinisches Cannabis: Viele
Antrage auf Kosteniibernahme

Am 22. Mai 2017 berichtete ae-
rzteblatt.de darliber, dass erste
Antrage zur Kostentubernahme

Rurameldungen

£ Ruremeldungen &

kurzmeldungen

einer Behandlung mit
medizinischem Canna-
bis bei den Krankenkas-
sen vorliegen, die aller-
dings haufig abgelehnt
‘wiirden; am o1.Juni 2017
nannte aerzteblatt.de
konkrete Zahlen. Bei der
DAK wurden zwischen
01. Marz 2017 und 08.
Mai 2017 insgesamt 600
Antrage auf Kosten-
ubernahme gestellt, wie
viele Antrage abgelehnt wurden,
teilte die DAK nicht mit. Bei der
BARMER gehen taglich etwa 8
Antrage ein, Tendenz steigend;
Ablehnung und Genehmigung
der Antrage halten sich in etwa in
der Waage.

t-VNS Stimulator in Deutschland
nicht mehr erhaltlich

Der epiKurier berichtet in Heft
2/2017, dass der Transkutane-
Vagus-Nerv-Stimulator (t-VNS-
Stimulator) in Deutschland nicht
mehr erhaltlich ist. Der Redaktion
liege eine Mitteilung der Firma
Cerbomed vor, nach der das Unter-
nehmen seine Geschaftstatigkeit
eingestellt habe, da es nicht ge-
lungen sei ein Geschaftsmodell
zu entwickeln, mit dem nachhaltig
Gewinne erzielt werden konnen®.
Auf der Webseite von Cerbomed
finden sich derzeit nur die gesetz-
lich vorgeschriebenen Pflichtanga-
ben zur Anbieterkennzeichnung.
In England scheint der Stimulator
weiterhin erhaltlich zu sein, da die
Webseite des Herstellers Nemos
dort weiter am Netz ist und fir
den Stimulator wirbt.

Furameldungen
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kalender

termine
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Informationen Fon/Fax/Mail
12.07.2017 EpilepsieBeratung Offener Abend EpilepsieBeratung Fon: 089 / 54 80 65 75
19.00 —20.30 Minchen Offener Minchen Fax: 089 / 54 80 65 79
Uhr Oberanger 43 Erfahrungsaustausch epilepsieberatung@im-

80331 Miinchen

muenchen.de

28.-29.07.2017

EpilepieBeratung

MOSES - Schulung

EpilepsieBeratung

Fon: 089 /54 80 65 75

jeweils 8.30-15
Uhr

Zentralklikikum Suhl,
Albert-Schweitzer-Str.2,
98527 Suhl

12-18 u.10-17 Uhr | Miinchen Oberanger 43 | mit Dr. med. Marietta | Miinchen Fax: 089 / 54 80 65 79
80331 Miinchen Schuller und Peter epilepsieberatung@im-
Brodisch muenchen.de
08.—-09.08.2017 | SPZ Suhlam Famoses-Kinderkurs Frau Viktor Fon: 03681 -356387

margit.wiktor@zs.srh.de

29,13156 Berlin

Selbstcoaching fiir
junge Erwachsene mit
Epilepsie

Anmeldung erforderlich

16.08.2017 Hofbraukeller am Wiener | Offener Abend EpilepsieBeratung Fon: 089 / 54 80 65 75

18.00-20.30 Platz Biergartenbesuch Miinchen Fax: 089 /54 80 6579

Uhr Innere Wiener Stral3e 19 epilepsieberatung@im-
81667 Miinchen muenchen.de

31.08.- Akademie-Hotel Pankow, | Wellenreiten: Bundesgeschaftstelle der DE, | Fon: 030 -342 4414

03.09.2017 Heinrich-Mann-Strale Impro-Theater und Anne Sohnel Fax: 030 —342 4466

info@epilepsie-
vereinigung.de

01.— 02.09. 2017

Epileptologische
Schwerpunktpraxis R.
Berkenfeld

Hochstr. 22

47506 Neukirchen-Vluyn

MOSES-Schulung
fir Betroffene und
Angehcrige

Gabi Haferkamp
MOSES-Trainerin
Epilepsiefachassistentin

Fon: 02845-3 26 27
Fax: 02845—-3 28 78
gabihaferkamp@gmx.de

01.— 03.09.2017

Epilepsiezentrum Bethel
Krankenhaus Mara
Maraweg 21,

33613 Bielefeld

Famoses-Kurse fur
Eltern und Kinder mit
Epilepsie

Behandlungsmanagement
Kidron
D.Rave/E. Freymiiller

Fon: 0521-772 78810

Fax: 0521—772 78823
dietlind.rave@mara.de
erika.freymueller@mara.de

09.—-10.09.2017
10.00 —17.15 Uhr

Klinikum Osnabrtick
Am Finkenhtigel 1
49076 Osnabriick

MOSES-Schulung

Sekretretariat
Epilepsiezentrum Miinster/
Osnabriick

Fon: 0541- 4050
Fax: 0541-4054997
info@klinikum-os.de

15.—17.09. 2017

Jugendherberge
Verdener Stral3e 104
27356 Rotenburg/
Wimme

Sportwochenende

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen eV.

Fon: 05273 - 88430

Fax: 05273 — 365322
epilepsie-
niedersachsen@t-online.de

22.-24.09.2017

Hotel Christophorus,
Schonwalder Allee 26/3,
13587 Berlin

Familienseminar:
Entspannen und
Krafte tanken

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

23.-24.09.2017

Kliniken Dritter Orden

— Kinderklinik Passau,
Bischof-Altmann-Stral3e
9,94032 Passau

MOSES-Schulung

EpilepsieBeratung
Niederbayern
Anmeldung bis 14.08.!

Fon: 0851—7205 207
Fax: 0851—7205 47 207
epilepsie@kinderklinik-
passau.de

05.10.2017
10.30 —16.00 Uhr

Freiherr-von-Vincke-Haus
Domplatz 36

48143 Munster/
Westfalen

Zentralveranstaltung
zum Tag der Epilepsie
2017

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Séhnel

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

13.—15.10.2017

Epilepsiezentrum Bethel
Krankenhaus Mara
Maraweg 21,

33613 Bielefeld

Famoses-Kurse fir
Eltern und Kinder mit
Epilepsie

Behandlungsmanagement
Kidron
D. Rave/E. Freymiiller

Fon: 0521-772 78810

Fax: 0521—772 78823
dietlind.rave@mara.de
erika.freymueller@mara.de

13.—15.10.2017

Hotel Lindenhof,
Quellenhofweg 125,
33617 Bielefeld

Seminar: Epilepsie und
Arbeit

Bundesgeschdftstelle der DE,
Anne Séhnel
Anmeldung erforderlich

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

14.-15.10.2017

Klinik und Poliklinik
flir Neurologie der
Uni Regensburg am
Bezirksklinikum,
Universi-tatsstr. 84,
93053 Regensburg

MOSES Schulung

Astrid Rau

Fon: 0941—-94188843
Fax: 0941—-9413015
astrid.rau@medbo.de

20.—22.10.2017

Akademie-Hotel Pankow
Heinrich-Mann-Strale 29
13156 Berlin
Neuer Ort!

Seminar: Epilepsie und
Depression

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Séhnel
Anmeldung erforderlich

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

Datum Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

Akademie Hotel

der Thiringer
Sozialakademie, Am
Stadion 1,07749 Jena

20.—22.10.2017

Tagung zur Férderung
der Epilepsie-
Selbsthilfe

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

SPZ im kbo-
Kinderzentrum
Heiglhofstrale 63

20.—22.10.2017

Famoses Kurs flr
Familien

Frau Schwaiger
Sekretariat kbo-
Kinderzentrum

Fon: 089 — 71009 183
Fax: 089 — 71009 368
madlen.schwaiger@kbo.de

81377 Miinchen
21.— 22.10.2017 | Neurologische GMP am | MOSES-Schulung Frau Leiser Frau Fon: 0711-561897
jew.9.30-17.00 |Seelberg Avramidou Fax: 0711-561898
Seelbergstr. 11 info@neurologie-seelberg.
70372 Stuttgart de

Akademie-Hotel Jena,
Am Stadion 1,07749 Jena

27.—29.10.2017

Seminar: Beratung
von Betroffenen fir
Betroffene in der
Epilepsie-Selbsthilfe

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

SPZ Suhlam
Zentralklikikum Suhl,
Albert-Schweitzer-Str.2,
98527 Suhl

03.- 04.11.2017
jeweils 14.30 -
20 Uhr

Famoses-Elternkurs

Frau Viktor

Fon: 03681 —-356387
margit.wiktor@zs.srh.de

Klinikum Osnabrtick
Am Finkenhtligel 1
49076 Osnabriick

11.—12.11.2017
10.00 —17.15 Uhr

MOSES-Schulung

Sekretretariat
Epilepsiezentrum Miinster/
Osnabriick

Fon: 0541 - 4050

Fax: 0541—-405 4997
info@klinikum-os.de

Hotel Lindenhof,
Quellenhofweg 125,
33617 Bielefeld

17.—19.11.2017

Seminar:
Anfallsselbstkontrolle
(Aufbaukurs)

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

24.-25.1.2017 | Epileptologische
Schwerpunktpraxis R.
Berkenfeld

Hochstr. 22

47506 Neukirchen-Vluyn

MOSES-Schulung
fur Betroffene und
Angehcrige

Gabi Haferkamp
MOSES-Trainerin
Epilepsiefachassistentin

Fon: 02845-3 26 27
Fax: 02845—-3 28 78
gabihaferkamp@gmx.de

01~ 03.12.2017 Umweltzentrum Springe
Zum Energie- und
Umweltz.1

31832 Springe/Deister

Familienseminar

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen e\V.

Fon: 05273 - 88430

Fax: 05273 — 365322
epilepsie-
niedersachsen@t-online.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen
in der Rubrik Aus dem Bundesverband in dieser Ausgabe der einfiille.
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Epilepsien sind gut behandelbar -
Wie lange noch? ist das Motto des
Tages der Epilepsie 2017 und zugleich
Schwerpunktthema der nachsten
Ausgabe von einfdlle. Dabei geht es
nicht nur um die Versorgung mit
neuen Antiepileptika, bei denen es
zwar erfreuliche Entwicklungen gibt,
die aber derzeit alles andere als si-
chergestellt ist. Es geht auch darum,
wie eine Behandlung von Menschen
mit Epilepsie —ob mit oder ohne zu-
satzliche Behinderung — auf Dauer
sichergestellt werden kann, die auch
die Auswirkungen der Epilepsie auf
das Alltags- und Berufsleben sowie die
Lebensqualitat angemessen bertick-
sichtigt. Dabei geht es immer auch um
finanzielle Aspekte: Wo kann sinnvoll
gespart werden und wo fiihren nicht

notwendige Einsparungen auf lange
Sicht eher zu Kostensteigerungen?

Bei der Behandlung dieser Themen
sind wir wie immer auf [hre Mitarbeit
angewiesen. Berichten Sie uns von
Ihren Erfahrungen: Erhalten Sie Ihre
Medikamente problemlos? Flihlen

Sie sich gut beraten? Erhalten Sie

die Unterstiitzung, die Sie beno-
tigen? Wurden Sie ausreichend

Helfen Sie uns, damit wir authentisch
iber das Thema berichten konnen.

Auf Wunsch kdnnen wir lhre Beitrage

Uber erganzende Therapien (z.B.

Anfallsselbstkontrolle, Ketogene
Diaten) informiert und haben

Sie Zugang zu diesen? Wenn Sie
Angehoriger eines Menschen mit
einer schweren Mehrfachbehinderung
und einer Epilepsie sind: Ist die

Behandlung zufriedenstellend?

Herzlichst

ganz oder teilweise anonymisieren.
Aber auch, wenn Sie sich zu anderen
Themen auBern mochten oder zu
einem Bericht im vorliegenden Heft
eine andere Meinung haben — teilen
Sie uns dies mit. Denn davon leben wir
—als Zeitschrift von Betroffenen fiir
Betroffene.

Die nachste einfdlle erscheint Ende
September 2017. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 25. August
2017. Angekiindigte Anzeigen kénnen
bis zum 08. September 2017 angenom-
men werden.

lhre/Eure Redaktion
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Epilepsie verstehen.

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg
im Verbund der v.
Bodelschwinghschen
Stiftungen Bethel

Kontakt

Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth
Herzberge // Herzbergstral3e 79 //
10365 Berlin // Telefon 030 - 5472 3512
www.ezbb.de

-

EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg



