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verschiedene Hersteller,immer
das gleiche Ergebnis. Alle Uiberfor-
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 uberhaupt 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, miissen 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
flr ein Medikament ohne Zusatz-
nutzen, der jetzt durch das neue
Arzneimittelversorgungsstar-
kungsgesetz (AMVSG) moglich ist.
Also kein vom Hersteller bestimm-
ter,,Mondpreis“ abziiglich 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 europadischen
Nachbarlandern uneingeschrankt
verfligbare 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 medikamentosen
Therapie. Diese ist jedoch aus Sicht

einfalle 142, Il. Quartal 2017

der Menschen mit Epilepsie nicht
unproblematisch, viele haben z.B.
Angst vor Nebenwirkungen einer
medikamentdsen 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 gegeniiber,
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 fiir
Gesundheit gefordert 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 GruRBwort des Blrger-
meisters der Stadt Jena, Frank
Schenker, der u.a. auf die Bedeu-
tung der Stadt Jena fiir 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 konnen
eine Epilepsie und zugleich eine
Intelligenzminderung zur Folge
haben. Der Begriff , Intelligenzmin-
derung” diirfe 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
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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 anschlielend — 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
gegeniber. Auch wurde das Ge-
fuhl, mehr leisten zu missen 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
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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
zuklnftig 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-
lungsmaoglichkeiten 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.

AnschlieBend 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

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

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.

Nach der Mittagspause gab Dr.
Friedhelm C. Schmitt von der
Neurologischen Universitatsklinik
Magdeburg einen Uberblick Giber
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 nétig.
Schmitt erlauterte auch Alterna-
tiven zur Epilepsiechirurgie wie
die Thermo- oder Laserablation,
bei der die Region im Gehirn, von
der die Anfdlle 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 fuir den
Patienten dar.
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Anschaulich referierte im An-
schluss Dr. Axel Panzer, Leiter des
Epilepsiezentrums Neuropddiatrie
im DRK-Klinikum Westend in Berlin,
Uber weitere Behandlungsmoglich-
keiten bei schwer behandelbaren

Tt g. =

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

daher beson-

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

anschlieBen).
Der relativ neu-
en Therapie mit
Cannabinoiden/
THC steht Pan-
zer eher skep-
tisch gegenliber.
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 grof3 und misse

Den Abend
verbrachten viele der Teilnehmen-
den inJena, bummelten durch die
Altstadt, wagten einen Blick tber
die Region vom dreiRigstockigen
Jentower” 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 Kénigin
Elisabeth Herzberge in Berlin erlau-
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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 durchgeflhrt 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 Angehorigen 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 konnen 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 missen. Dies
stellt aber nach wie vor eine grofle
Herausforderung fiir 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

unterstitzen Betroffene, deren
Angehorige und Freunde im tagli-
chen Umgang mit der Erkrankung.
Auch ihnen gebiihrt 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 flir 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
unterstitzen und mitgestalten.

Heike Werner

Thiringer Ministerin fur Arbeit,
Soziales, Gesundheit, Frauen und
Familie

36

Protokoll der 30. MVV in Jena

Die 30. Mitgliederversammlung
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. hat am 19. 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 TeBner
und Eva Schafer. Die Vorstands-

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




