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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Epilepsien gelten als gut behandelbare Krankheiten,
sagen die einen. Mit Epilepsie lasst es sich gut leben,
sagen die anderen. Beides ist richtig — aber vergessen
wir bei so allgemein formulierten Aussagen nicht
diejenigen, deren Epilepsie nicht gut behandelbar ist,
die trotz vieler Behandlungsversuche nicht anfallsfrei
werden, deren Leben erheblich von ihrer Erkrankung
beeintrachtigt ist?

Das Motto des diesjahrigen Tages der Epilepsie stellt
diejenigen in den Mittelpunkt, denen therapeutisch bisher nicht aus-
reichend geholfen werden konnte (immerhin fast 200.000 Menschen)
und denen die Anfadlle immer wieder ,einen Strich durch die Rechnung”
machen.Was kénnen, was mussen wir tun, damit es auch ihnen gelingt,
mit ihrer Epilepsie ein ,gutes Leben® zu flihren —und was kdnnen wir als
Selbsthilfeorganisation dazu beitragen?

Dazu nur ein Gedanke: Heute —an dem Tag, an dem ich diese Zeilen
schreibe —ist Wahlsonntag. Einige gehen nicht wahlen, weil sie denken,
,die da oben“ machen doch sowieso, was sie wollen. Andere wahlen eine
Partei, die schnell die Schuldigen an allen moglichen Problemen gefun-
den hat und die ihre eigenen Forderungen nicht so ernst nimmt, wenn es
um ihre Spitzenkandidaten geht. Wieder andere gehen wahlen, denken
aber, dass es eigentlich zu wenig ist, ab und zu mal ein oder zwei Kreuze
zu machen.

Demokratie bedeutet aber eben nicht, ab und zu wahlen zu gehen und
auch nicht, vermeintlich einfache Antworten auf komplizierte Fragen
zu geben. Demokratie bedeutet vielmehr, sich an der Gestaltung der
Gesellschaft zu beteiligen, seine eigenen Interessen zu vertreten und
gemeinsam mit denen, die andere Interessen haben, einen fairen
Kompromiss zu suchen. Das ist anstrengend, nervenaufreibend und
manchmal auch frustrierend — aber nur so geht es.

Das bedeutet fiir uns: Nur wenn wir unsere Interessen auf politischer und
gesellschaftlicher Ebene deutlich machen und vertreten, kann sich etwas
verdndern (wir sollten uns jedoch vor einfachen Schuldzuschreibungen
und vermeintlich guten Freunden hiiten). Deshalb ist der Tag der
Epilepsie so wichtig: Wir gehen damit mit unseren Anliegen an die
Offentlichkeit und stellen diese zur Diskussion —und wir machen es ge-
meinsam. Denn, um eine alte Weisheit zu zitieren: Nur gemeinsam sind
wir stark!

In diesem Sinne,

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.

iy
Epilep@gtrum Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

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

Gladiatorenblut gegen Epilepsie

——

GLADIATOREN ALS ™
ZAUBERTRANK?

> ICH SAG DOCH:
% \ DIE SPINNEN, DIE...

Das Blut eines getoteten Gladiators war in der Vorstellung der Romer ein Medikament gegen Epilepsie. Den
Ursprung dieser Vorstellung sehen Wissenschaftler in den Urspriingen der Gladiatorenkampfe. In vorromischer
Zeit wurden Schwertkampfe als Teil von Begrabnisfeiern abgehalten, um hochgestellte Personlichkeiten nach
ihrem Tod besonders zu ehren. Der Tod der Schwertkampfer wurde als heiliges Opfer verstanden und sollte ver-
mutlich die Seele des Verstorbenen besanftigen.

Opferblut galt damals in nahezu allen Kulturen als geweihte Substanz und wurde deshalb auch als Zaubermit-
tel missbraucht, vermuten die Medizinhistoriker Axel Karenberg und Ferdinand Peter Moog von der Universitdt
Koln.Vermeintliche Erfolge waren durchaus nachweisbar, weil z.B. bei bestimmten Epilepsien des Kindesalters
nach Ablauf der Pubertat keine Anfalle mehr auftreten. Eine vermeintliche Heilung war auch dann nachweisbar,
wenn nur ein einzelner Anfall aufgetreten ist.

Doch bereits die romischen Arzte distanzierten sich aus ethischen Griinden von Gladiatorenblut als Heilmittel,
wenngleich einige von ihnen dessen Wirksamkeit fiir moglich hielten. Aber der Glaube daran hielt sich offenbar
noch bis ins letzte Jahrhundert. Wie Karenberg herausfand, berichteten sachsische Zeitungen im Juni 1908 von
einer alteren Frau, die Sicherheitskrafte um ein wenig Blut einer enthaupteten Mérderin bat. Sie wolle damit

eine junge Verwandte von Epilepsie heilen.
| Quelle: Spektrum der Wissenschaft, www.Spektrum.de, News vom 09.10.2003, Zugriff am 14.09.2017
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Epilepsie ist gut
behandelbar —Wie
lange noch?

Trotz der guten Behandlungs-
moglichkeiten gibt es Defizite in
der Behandlung, Beratung und

Unterstlitzung von Menschen mit
Epilepsie, die es zu beheben gilt.

Epileptische Anfalle
bei Frihgeborenen

Da bei Frithgeborenen wichtige
Regulationsvorgange noch nicht
richtig gesteuert werden konnen,
kommt es bei ihnen deutlich 6fter
zu epileptischen Anfallen als bei
Reifgeborenen.

Leben mit Epilepsie —
Perspektiven
einer Erkrankung

,Das Projekt hilft uns in unserem
Beruf als Altenpfleger auf jeden
Fall und wir haben gelernt, dass die
meisten anfallskranken Menschen
ein ganz normales Leben ohne Ein-
schrankungen fiihren konnen.”
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Epilepsie ist gut behandelbar -
wie lange noch?

Es gibt noch viel zu tun!

In Deutschland sind etwa 500.000
Menschen an einer Epilepsie er-
krankt — gut die Halfte werden mit
Hilfe von Medikamenten dauer-
haft anfallsfrei. Wo Medikamente
alleine nicht helfen, gibt es wei-
tere Behandlungsmaoglichkeiten
(z.B. Epilepsiechirurgie, Anfalls-
selbstkontrolle). Dennoch: Bis zu
200.000 Menschen mit Epilepsie
in Deutschland haben trotz Be-
handlung weiterhin Anfalle.

Epilepsien haben erhebliche Aus-
wirkungen auf das Alltagsleben,
auf Schule und Beruf, auf die Le-
bensqualitat. Notwendig ist eine
Behandlung, die diese Auswirkun-
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gen angemessen berlcksichtigt
und in die Behandlung einbezieht.
Zwar gibt es entsprechende um-
fassende Behandlungsangebote
—aber gerade in der ambulanten
Behandlung sind sie bei weitem
nicht ausreichend.

Was aber ist zu tun, damit auch
denjenigen geholfen werden kann,
die noch nicht ausreichend von
den bisherigen Behandlungsme-
thoden profitieren? Was ist zu tun,
damit auch denjenigen wirkungs-
voll geholfen werden kann, die mit
ihrer Erkrankung im Alltags- und
Berufsleben nicht wirklich gut
zurechtkommen?

Medikamentose Epilepsiebehand-

lung

Nach wie vor ist die Behandlung
einer Epilepsie mit Medikamen-
ten die Methode mit den besten
Erfolgsaussichten. Gab es in den
1970‘er Jahren dafiir wenig Wirk-
stoffe, stehen heute eine Vielzahl
von Substanzen zur Verfiigung.
Auffallend ist, dass die ,neueren®
Medikamente deutlich teurer als
die ,alteren“ sind. Begrlindet wird
das mit den hohen Entwicklungs-
kosten eines neuen Wirkstoffs

- konkrete Zahlen dazu legt die
Industrie jedoch nicht vor.

Foto: Fotolia
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Um die Kosten im Rahmen zu
halten, ist 2011 das Arzneimittel-
marktneuordungsgesetz (AMNOG)
in Kraft getreten. Kommt ein
neues Arzneimittel auf den Markt,
muss der Hersteller mit einem
Dossier belegen, dass dieses ge-
genuber den derzeit erhaltlichen
Arzneimitteln einen Zusatznutzen
hat — es also wirksamer als die
bisher erhaltlichen Medikamente
ist. Ob dem so ist, entscheidet der
Gemeisame Bundesausschuss auf
Grundlage der Bewertung des
Hersteller-Dossiers durch das In-
stitut fiir Qualitat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen. Gilt
der Zusatznutzen als nicht belegt,
durfte der Abgabepreis bisher

den der festgelegten Vergleichs-
therapie (also des Medikaments,
mit dem der neue Wirkstoff in der
Studie verglichen wurde) nicht
uberschreiten — mit der Folge, dass
die Firmen das Medikament wie-
der vom Deutschen Markt genom-
men haben.

Zwar ist es durch das am 31. Marz
2017 beschlossene Arzneimit-
telversorgungsstdrkungsgesetz
(AMVSG) jetzt moglich, dass von
dieser Regelung in Ausnahme-
fallen abgewichen werden kann
und dadurch auch Antiepileptika
ohne anerkannten Zusatznutzen in
Deutschland weiter erhaltlich sind
—wie das jetzt beim Briviact® der
Fall ist. Dennoch stimmt es nach-
denklich, dass seit Einflihrung des
AMNOCG bei keinem der neuen An-
tiepileptika ein Zusatznutzen aner-
kannt wurde —auch beim Briviact®
nicht. Offenbar ist hier das Kind mit
dem Bade ausgeschiittet worden:
Es kann nicht sein, dass eine an sich
sinnvolle Regelung dazu fiihrt, dass
pauschal alle neuen Antiepileptika
keinen Zusatznutzen mehr haben
sollen —und zwar auch dann nicht,
wenn nachweislich viele Patienten

davon profitieren. Es gibt hier also
nach wie vor erheblichen Nachbes-
serungsbedarf.

Ein weiteres Problem ist, dass die
Entwicklung neuer Wirkstoffe fast
ausschlieBlich von der pharmazeu-
tischen Industrie finanziert wird.
Deshalb gibt es zu wenig Grund-
lagenforschung, die erst auf lange
Sicht einen finanziellen Ertrag
bringt. Sie ist dringend notwendig,
um Medikamente zu entwickeln,
mit denen eine Epilepsie ursach-
lich behandelt werden kann. Wir
brauchen mehr unabhangige
Forschung, die entprechend zu
fordern ist.

Anfallsselbstkontrolle und Ketoge-
ne Diaten

Obwohl die Wirksamkeit des ver-
haltenstherapeutischen Ansatzes
der Anfallsselbstkontrolle klar
belegt ist und eine Psychotherapie
bei vielen Menschen mit Epilepsie
zur deutlichen Verbesserung der
Lebensqualitat fuhrt, gibt es viel

schwerpunkt

zu wenig Psychologen, die mit
diesem Ansatz arbeiten. Notwen-
dig ist ein bedarfsgerechtes Ange-
bot, das entsprechend aufgebaut
werden muss und zu fordern ist.

Das gilt auch fiir die Ketogenen
Diaten, die bei einigen Epilepsiefor-
men Therapie der Wahl sind. Hier
hat sich in den vergangenen Jahren
viel getan, dennoch sind sie noch
lange nicht so verbreitet, wie sie es
sein sollten. Vorhandene Zugangs-
barrieren sollten abgebaut und ein
bedarfsgerechtes Angebot zur Ver-
flgung gestellt werden.

Umfassende Epilepsiebehandlung

Spezialisierte Kliniken kénnen in
Deutschland fur Menschen mit
schwer behandelbaren Epilepsien
eine Komplexbehandlung anbie-
ten, die auch die Auswirkungen der
Epilepsie auf das Alltags- und Be-
rufsleben berticksichtigt und ihre
Patienten bei der Krankheitsbewal-
tigung unterstiitzt. Dies kann nur
in einem interdisziplinaren spezia-

einfalle 143, Ill. Quartal 2017
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schwerpunkt

lisierten Team gelingen, an dem
viele Berufsgruppen beteiligt sind.

Es ist nicht nachvollziehbar, dass
es diese Moglichkeit nur fiir Men-
schen mit schwer behandelbaren
Epilepsien gibt. Wiirde die Kom-
plexbehandlung allen Menschen
mit einer Epilepsie bereits bei
Krankheitsbeginn angeboten,
wirden diese davon nicht nur
deutlich profitieren, sondern auch
die Behandlungs- und Folgekosten
wirden langfristig sinken. Ent-
sprechende Strukturen —vor allem
im ambulanten Bereich — missen
aufgebaut und gefordert werden.

Behandlungszentren fiir Men-
schen mit Mehrfachbehinderun-
gen

Obwohl der Aufbau von speziali-
sierten Behandlungszentren fir
Menschen mit einer Intelligenz-

minderung oder einer schweren
Mehrfachbehinderung, von denen
viele auch an einer Epilepsie er-
krankt sind, seit einigen Jahren
moglich ist und von den Kranken-
kassen finanziert werden kann,

einfalle 143, Ill. Quartal 2017

stockt deren Aufbau nach wie vor.
Zum einen gibt es immer noch zu
wenig Akteure, die sich aktiv dafir
einsetzen und derartige Behand-
lungszentren aufbauen wollen.
Zum anderen sind die Kostentra-
ger immer noch zurlickhaltend,
wenn es um die Genehmigung
und Finanzierung geht. Es gibt
dringenden Handlungsbedarf, um
auch diesen Menschen eine ange-
messene gesundheitliche Versor-
gung zu ermoglichen.

Epilepsie-Beratungsstellen

Was in spezialisierten Kliniken im
Rahmen der Komplexbehandlung
moglich ist — also die Unterstut-
zung der Patienten bei ihren
krankheitsbedingten beruflichen
und schulischen Problemen, bei
ihren Problemen im Alltagsleben,
bei der Bewaltigung ihrer Erkran-
kung - sollte auch ambulant mog-
lich sein. Dies kdnnte z.B. durch
Epilepsie-Beratungsstellen erfol-
gen, die kostentragerunabhangig
finanziert werden —so wie es sie
z.B. flir Menschen mit Krebs, einer
Demenz oder Diabetes bereits

seit Jahrzehnten gibt. Wichtig ist
ein niederschwelliger Zugang zu
den Beratungsstellen, die fur die
Betreffenden bei Bedarf leicht
zuganglich sein mussen. Vor allem
aber muss in Deutschland ein fla-
chendeckendes Netz solcher Epi-
lepsie-Beratungsstellen aufgebaut
und langfristig finanziert werden,
damit eine Beratungsstelle bei
Bedarf fiir jede/jeden innerhalb
akzeptabler Zeiten erreichbar ist.

Es gibt viel zu tun ...

Es gibt also noch viel zu tun.
Deshalb sind alle Akteure im Ge-
sundheitswesen aufgerufen, sich
fir eine Verbesserung der Behand-
lung aller Menschen mit Epilepsie
einzusetzen — damit Epilepsien in
Deutschland weiter gut behandelt
werden konnen, damit Menschen
mit Epilepsie von den Fortschritten
in Wissenschaft und Forschung
profitieren, damit denjenigen per-
spektivisch geholfen werden kann,
die mit den heute zur Verfligung
stehenden Methoden und Medi-
kamenten nicht anfallsfrei werden
oder nur um den Preis erheblicher
Nebenwirkungen der Behandlung.
Alle Akteure im Gesundheitswe-
sen sind aufgerufen, das Angebot
an qualifizierten Beratungs- und
Unterstiitzungsangeboten zu er-
weitern und die finanziellen Res-
sourcen dafur langfristig zur Ver-
figung zu stellen. Zu teuer? Wer
sich die Zahlen genau anschaut
wird schnell erkennen, dass eine
konsequente Behandlung und
Beratung von Krankheitsbeginn
an nicht nur die Lebensqualitat
deutlich erhoht, sondern langfri-
stig auch die Behandlungs- und
Krankheitsfolgekosten erheblich
senken wird. Worauf warten wir
also noch?

Norbert van Kampen & Sybille Burmeister

Foto: Norbert van Kampen
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zentrums Iéadeberé/
Kleinwachau in Klein-
wachau bei Dresden
und amtierender Ge-
schdftsfiihrer im Vor-
stand der ,Deutschen
Gesellschaft fur Epilep-
tologie* (DGTE).

einfdlle: Herr Mayer, unsere Fra-
ge lautet:, Brauchen wir neue
Medikamente in der Epilepsiebe-
handlung?“ Ldsst sich eine solche
Frage einfach mit Ja oder Nein
beantworten?

Mayer: Ja. Die Frage lasst sich auf
jeden Fall mit einem klaren ,,Ja“
beantworten. Jedes neue Medika-
ment birgt die Chance, Menschen
mit Epilepsie zu helfen.

einfdlle: Warum?

Mayer: Neue Medikamente kdnnen
effektiver, nebenwirkungsarmer
oder besonders gut kombinierbar
sein. Die Betroffenen merken sehr
schnell, was hilft und was nicht.
AulRerdem sind solche Medika-
mente Modellmedikamente fur
das zentrale Nervensystem (ZNS)
generell.

einfille: Warum ist es derzeit so
schwierig, in Deutschland neue
Medikamente zur Epilepsiebehand-
lung zu bekommen? Was miisste
sich aus lhrer Sicht beziehungswei-
se aus Sicht der DGfE dindern, damit
dies wieder moglich ist?

Mayer: Die politische Si-
tuation sieht in Deutsch-
land vor, dass fur jedes
neue Medikament — egal
woflr —ein Zusatznutzen
belegt und anerkannt
werden muss. Dies ist bei
ZNS-aktiven Substanzen
nicht wirklich moglich.
Bei anderen Indikationen,
z.B. bei Medikamenten
zur Behandlung des Blut-
hochdrucks oder bei Medikamen-
ten zur Krebsbehandlung, 1asst
sich das einfacher nachweisen.
Dennoch haben die Zulassung von
Briviact® und die erfolgreichen
Preisverhandlungen gezeigt, dass
es wieder moglich sein kann,

neue Medikamente zur Epilepsie-
behandlung in Deutschland zu
bekommen. Ich hoffe, dass wir das
Schlimmste Giberstanden haben.

einfille: Das Motto des Tags der
Epilepsie lautet ,Epilepsie ist gut
behandelbar — wie lange noch?*“
Wo sehen Sie den grofsten Bedarf
zur Verbesserung der Situation der
Patienten?

Mayer: Es gibt immer noch zu

viele Menschen mit Epilepsien,
deren Erkrankungen wir nicht gut
behandeln und oft auch nicht gut
verstehen konnen. Also: Warum
treten nach langer anfallsfreier Zeit
wieder Anfalle auf? Warum wirkt
ein Medikament bei einigen Patien-
ten gut, bei anderen dagegen gar
nicht? Warum lassen sich Antiepi-
leptika bei manchen Patienten nach
einigen Jahren der Anfallsfreiheit
absetzen, ohne dass wieder Anfalle
auftreten —und warum funktioniert
das bei anderen Patienten nicht?

einfdlle: Abgesehen von (neuen)
medikamentdsen Behandlungs-
moglichkeiten — welche Forschungs-
und Behandlungsansdtze sind aus
Ihrer Sicht noch unterbelichtet?

Mayer: Die Methoden zur Erken-
nung der Anfallsaktivitat und

ihre friihzeitige Unterdriickung
sind lange beforscht —aber bisher
ohne praktische Umsetzung. Die
Epilepsiechirurgie hat sich gut
entwickelt. Dennoch scheinen mir
Methoden, mit deren Hilfe Anfalle
unterdriickt werden konnen, ohne
Hirn herauszuschneiden, in Zu-
kunft interessant zu sein.

einfdlle: Welche Botschaft mochten
Sie unseren Leserinnen und Lesern
mit auf den Weg geben?

Mayer: Ich wirde mich freuen,
wenn Arzte, Betroffene und An-
gehdrige sowie Freunde anfalls-
kranker Menschen noch mehr po-
litisches Gehor fiir ihre Arbeit zur
Verbesserung der Versorgung von
Menschen mit Epilepsie finden
wirden. Dazu muss man auf sich
aufmerksam machen, was muh-
sam ist. Der Tag der Epilepsie und
die Arbeit jeder Selbsthilfegruppe
konnen Keimzellen fir mehr Auf-
merksamkeit und Verstandnis fur
Menschen mit Epilepsie sein.

Einfdlle: Herr Mayer, wir danken
Ihnen fiir dieses Gesprdch.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Sybille Burmeister
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schwerpunkt

einfdlle: Herr S., wir freuen uns sehr,
dass Sie sich fiir dieses Gesprdch zur
Verfiigung gestellt haben. Lassen
Sie uns gleich beginnen. Seit wann
haben Sie Epilepsie? Konnte sie
erfolgreich mit Medikamenten be-
handelt werden?

Herr S.: Ich habe seit meinem 12.
Lebensjahr Epilepsie. 1973 ist die
Krankheit ausgebrochen. Man ver-
mutet aber, dass die Anfange wei-
ter zuriick in meiner Kindheit lie-
gen. Anfalle habe ich nurim Schlaf.
Ich habe immer schlecht ge-
schlafen und konnte nie
durchschlafen. Als Kind

habe ich mir einmal

im  Winter den
Zeh  verbrannt.
Mein FuB lag

am Heizkorper,
so stark war

der  Krampf. und dann

Ich habe das f s h b versucht, aus
gar nicht ge- nur ru er gege en eee dem Bett
merkt. Mel- — dann wire mein Leben anders verlaufen  2sPringen
ne Mutter und die An-
hat  manch- falle mit einer
mal  versucht, Atemtechnik
mich  wahrend zu unterdricken.
des Anfalls fest- Manchmal hat
zuhalten. Das war das geklappt —es
ein Fehler, denn da konnte allerdings pas-

kann man sich sehr weh

tun. Die Anfalle waren hef-

tig. Zur damaligen Zeit gab es
nicht viele diagnostische Mog-
lichkeiten, heute ist das anders.

Als Kind habe ich sehr viele ver-
schiedene Medikamente nehmen
und deshalb sogar einmal eine
Entziehungskur machen mussen.
Ich habe mich nie getraut, mit an-
deren Kindern auf Klassenfahrten
oder Ferienfahrten zu verreisen.
Kinder konnen einem weh tun, so
mochte ich das formulieren. Ich
habe viel einstecken mussen. In
meiner Familie gab es Verwandte,

einfalle 143, Ill. Quartal 2017

die gesagt haben, ich soll mich
nicht so anstellen. Da sei doch
nichts. Sie bekamen ja die Nachte
nicht mit. So eine Krankheit génne
ich meinem schlimmsten Feind
nicht.

Ich hatte zeitweise Lorazepam
verordnet bekommen. Das ist ein
starkes Beruhigungsmittel. Ich
bekam 5 mg und war trotzdem
hellwach. Der Facharzt wollte es

Hatte es das Medikament

nach der Gesundheitsreform nicht
mehr verschreiben und meinte, ich
musste erstmal runter von dem
Zeug. In einer Klinik in Nordrhein-
Westfalen, in der ich dann behan-
delt wurde, sagte man mir, ich
hatte gar keine epileptischen An-
falle, sondern es seien die Entzugs-
erscheinungen vom Lorazepam.
Mir wurden alle Medikamente von
heute auf morgen weggenommen
—ich bin daraufhin zwei Mal be-
wusstlos geworden.

Nach diesem Krankenhausaufent-
halt kam ich noch in ein anderes
Krankenhaus —auch keine Spezial-
klinik. Dort wurde ich gefilmt und
beobachtet — aber nicht so wie viel
spater in der Klinik, in der ich jetzt
behandelt werde. Danach haben
wir eine Uni-Klinik gefunden, die
sich auf die Behandlung von Men-
schen mit Epilepsie spezialisiert
hat. Hier wurde nach und nach
die Dosis erh6ht und ich wurde so
eingestellt, dass es eine Zeitlang
geholfen hat —aber eben nur eine
Zeit lang. Dann kamen die
Anfalle wieder.

Ich hatte mir eine
spezielle Technik
angeeignet. Ich
habe gemerkt,
wenn die An-
falle kommen

sieren, dass es nach ein

paar Minuten wieder los-
ging. Oft hatte ich abends Angst,
ins Bett zu gehen. Ich musste
aber am nachsten Morgen zeitig
zur Arbeit, und das war schwierig.
Wenn ich nachts Anfalle gehabt
habe, bin ich morgens einfach
fertig.

Ich habe sehr viele Medikamente
verordnet bekommen und ge-
nommen in meinem Leben, aber
langfristig hat mir keins wirklich
geholfen. Am Ende blieben nur
noch zwei Medikamente Ubrig, die
hatten helfen kénnen — Briviact®



(Brivaracetam) und Fycompa®
(Perampanel). Briviact® hat mir
nicht geholfen, aber Fycompa® hat
gut angeschlagen. Mit dem Medi-
kament bin ich anfallsfrei, schlafe
nachts durch und schlafe sehr gut.

einfdlle: Als sie horten, dass der
Zusatznutzen bei Fycompa® nicht
anerkannt wurde und damit die
Gefahr bestand, dass das Medika-
ment flir Sie nicht mehr erhdltlich
sein wird, war das besorgniserre-
gend fir Sie?

Herr S.:Ja, das war sehr
besorgniserregend.
Wenn man nicht
auf bestimmte
Tabletten an-
gewiesen ist,
kann man
sich das

gar nicht
richtig vor-
stellen. Es

ist so, als

ob mir einer
mein Geld
wegnehmen
wirde. So
habe ich das
auch der Mit-
arbeiterin bei der
Krankenkasse gesagt:
»,Was ware denn, wenn
man Ihnen kein Geld mehr
zahlt? Sie konnten keine Miete
mehr zahlen, sich nichts mehr zu
essen kaufen. So ist das mit unse-
ren Medikamenten. Wenn wir die
nicht bekommen, dann bekom-
men wir Anfalle“. Sie hat gar nicht
darauf reagiert. Da steht man
dann da.Was mache ich jetzt? Ich
sollte aufschreiben, was ich schon
genommen hatte. Also habe ich
alle Unterlagen von Kindheit an
durchgesehen und alle Medika-
mente aufgeschrieben —es waren
17 verschiedene. Das sind im Arzt-

bericht vier Zeilen alleine nur mit
Medikamenten.

einfdlle: Haben Sie mal in Erwd-
gung gezogen, sich operieren zu
lassen? Oder stand das nie zur De-
batte?

Herr S.: Entweder sind nach einer
Operation die Anfalle ganz weg,
oder sie kommen wieder und man

muss weiter mit Tabletten leben.
Anfang 2000 stand das bei mir zur
Debatte. Zu dieser Zeit wurde eine
Frau operiert, die ich kannte —und
bei ihr kamen die Anfalle nach der
Operation wieder. Die Gefahr war
auch bei mir zu grol3, so dass wir
es weiter mit Medikamenten ver-
sucht haben.

2013 war ich in einer Klinik in
Nordrhein-Westfalen. Dort habe

schwerpunkt

ich das Fycompa® bekommen,
und es hat sehr gut angeschla-
gen. Da der Zusatznutzen fiir das
Medikament als nicht belegt galt,
haben die Krankenkassen die
Kosten dafiir nicht Gbernommen.
Die Firma, die das Medikament
hergestellt hat, hat es im Rahmen
eines besonderen Programms
kostenlos zur Verfligung gestellt.
Dann hield es aber, dass die Kosten
ab dem 31. Marz 2014 nicht mehr
von der Firma Gibernommen wiir-
den und die Krankenkasse das
ubernehmen solle. Ich habe
zu dieser Zeit schon in
Berlin gewohnt. Dort
gab es eine Stelle
fir Epilepsiebe-
troffene, an die
ich mich ge-
wandt habe.
Ich habe
dort eine
e-mail hin-
geschickt,
aber keine
Antwort
bekommen.
Die Klinik in
& Nordrhein-
') Westfalen, bei
derich zu der Zeit
noch in Behandlung
war, hatte dann ein
Schreiben an die Kran-
kenkasse aufgesetzt mit der
Bitte, die Behandlungskosten zu
ubernehmen. Die Krankenkasse
hat das aber als Informationsblatt
abgetan und war nicht bereit, die
Kosten zu tragen.

In Berlin wurde ich dann auf ein
anderes Medikament umgestellt.
Ich war dort vier Wochen in der
Klinik und habe die ersten zwei
Wochen praktisch nicht geschla-
fen. Ich hatte standig Anfalle, zwi-
schen 22 und 26 pro Nacht. Die An-
falle wurden aufgezeichnet. Trotz
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schwerpunkt

der vielen Anfalle bin ich jeden
Morgen aufgestanden, habe alle
Mahlzeiten eingenommen und
die Therapiestunden mitgemacht.
Ich habe Patienten gesehen, die

in meinen Augen noch schlimmer
dran sind. Denen gegenuber geht
es mir noch gut.

In der Berliner Klinik wurde mir
sehr geholfen, insbesondere der
dortige Sozialdienst hat mich sehr
unterstutzt. Ich wurde nach der er-
folglosen Umstellung wieder auf
Fycompa® eingestellt. Die Klinik
hat mir ein Schreiben fir die Kran-
kenkasse ausgestellt und darin
ausfuhrlich dargestellt, dass Fy-
compa® bei mir gut anschlagt und
die Kostenlibernahme flir dieses
Medikament deshalb erforderlich
ist. Auf dieses Schreiben hat meine
Krankenkasse innerhalb von acht
Tagen reagiert und mir mitgeteilt,
dass die Kosten dauerhaft tber-
nommen werden.

einfdlle: Das war fiir Sie sicher sehr
entlastend.

Herr S.:Ja. Ich hoffe, das Medika-
ment hilft mir mein Leben lang, ich
bin sehr zufrieden damit. Seit ich
Fycompa® nehme, bin ich anfalls-
frei. Leider kam das etwas spat.

Ich bin seit 2008 Frihrentner. Da-
vor hatte ich einen Beruf, in dem
ich schwer korperlich gearbeitet
habe. Ich habe alleine Waschma-
schinen von Kunden abgeholt
und transportiert. Abends bin ich
manchmal wegen der Anfalle erst
um 24.00 Uhr oder spater ins Bett
gegangen. Ich habe Fernsehen
geguckt, bin eingeschlafen —dann
kam der erste Anfall. Dann bin

ich aufgeblieben, weil ich dachte,
das bringt sowieso nichts, sich
jetzt hinzulegen. Ich musste aber
um 5.00 Uhr wieder aufstehen.

einfalle 143, Ill. Quartal 2017

Da bleibt nicht viel Schlaf. Das
ging fast 17 Jahre so. Irgendwann
kommt der Tag, an dem man nicht
mehr kann.

Wenn es das Medikament friher
gegeben hatte, ware mein Leben
wahrscheinlich anders verlaufen.
Ich hatte langer arbeiten gehen
konnen —so wie jeder Mensch
gerne arbeiten mochte, damit er
ein vernunftiges Einkommen hat.
Wenn man aber gar nicht mehr
kann vor lauter Mudigkeit ...

Ich musste anderthalb Stunden
mit dem Auto fahren und zwi-
schendurch eine viertel Stunde
Pause machen, sonst ware ich
wahrend der Fahrt eingeschlafen.
Zu diesem Zeitpunkt durfte ich
noch mit dem PKW fahren, da
nachgewiesen werden konnte,
dass die Anfalle bei mir aus-
schlieRlich im Schlaf auftreten.

Durch die korperliche Arbeit und
die Epilepsie bin ich Frihrentner
geworden. Ich habe einen Schwer-
behindertenausweis mit einem
Grad der Behinderung von 70.Ich
habe drei Mal meine Rente verlan-
gert bekommen. Eine Bekannte
hat mir gesagt, wenn die Rente
drei Mal verlangert wird, bekommt
man sie dauerhaft. Als ich die
Rente dauerhaft beantragt

habe, kam ich mir
wirklich ver-
appelt
vor.Ich
soll-
te

mich arbeitssuchend
melden und bin zum
Arbeitsamt gegan-
gen. Dort sagte man
mir, man sei nicht fur
mich zustandig, ich sei ja
behindert. Dann wird man
zum nachsten geschickt, der
sagt, dass man da auch falsch ist.

Warum soll ich meine Rente nicht
auf Dauer bekommen? Ich bin kor-
perlich kaputt. Seit 2008 bin ich
raus aus dem Arbeitsbetrieb. Ich
habe gehort, wenn ich mich jetzt
arbeitssuchend melde, bekomme
ich Hartz IV, obwohl ich immer
eingezahlt habe. Das ist argerlich.
Wenn ich junge Menschen mit ih-
rer Bierflasche betteln sehe, denke
ich: Ich wiirde gerne mit dir tau-
schen. Ich nehme deinen Korper,
du bekommst meine Geschichte.
Was meinst du, wie schnell ich
eine Arbeit hatte und wieder ar-
beiten gehen konnte? Und sei es,
dass ich als Tellerwascher anfan-
gen wirde. Aber ich musste nicht
zu Hause rumsitzen und ich hatte
meine Krankheit nicht. Ich kann
diese Leute nicht verstehen.

Den Arzt, der fir die Rentenkasse
arbeitet, habe ich gefragt, was
denn sei, wenn er mich gesund
schreibt. Was sagen dann die vom
Arbeitsamt? Die schicken
mich dann wieder
M. zueinem
— Arz:ider
ur

Fotos in diesem Artikel: Sybille Burmeister



8 Arbeitsamt arbeitet.
Der wird zu Gunsten
des Arbeitsamtes

urteilen. Dann kame

es wahrscheinlich zu
einer gerichtlichen Aus-
einandersetzung zwischen

Arbeitsamt und Rentenkasse.

Beide mochten nicht bezahlen.

Nicht nur,dass man eine Krankheit

Ich konnte mit dem Begriff

hat, mit der man sich rumargern
muss —da kommt auch noch so
etwas dazu. Aber das lasse ich auf
mich zukommen. Ich mache mir
keine Gedanken mehr dartber, das
wirde mich nur kaputt machen. Es
kommt, wie es kommt.

Mir geht es jetzt gut. Ich kann um
22.00 schlafen gehen, wenn ich

schwerpunkt

mude bin. Dann schlafe ich. Das ist
alles kein Problem mehr.

einfille: Herr S., wir danken lhnen
sehr fiir das sehr offene und freund-
liche Gesprdch und wiinschen Ih-
nen fiir lhre Zukunft alles Gute.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.

,2Zusatznutzen® nichts anfangen

Mir jedenfalls hat das Medikament geholfen

einfdlle: Michaela (Name von der
Redaktion gedindert), wir freuen
uns sehr, dass Du Dich fiir dieses
Interview zur Verftigung stellst. Seit
wann hast Du Epilepsie und wie
erfolgreich konnte sie mit Medika-
menten behandelt werden?

Michaela: Ich habe seit
dem Jahr 2000 Epilep-
sie, also seit meinem 34.
Lebensjahr. Mein behan-
delnder Arzt meint immer,
dass er eine so therapie-
resistente Epilepsie wie
bei mir bisher sehr selten
erlebt hat. Uber 17 Jah-
re wurde alles probiert:
Monotherapien, Kombi-
nationstherapien, ,alte”
Antiepileptika,,,neue”
Antiepileptika, Operation
und psychosomatische
Behandlungen.

Nach der OP hatte ich meine An-
falle ,nur noch nachts und nur zu
Hause®, weil ich seit langer Zeit
sowieso nicht mehr auswarts ge-
schlafen habe. Ich hatte zwei bis
drei groRBe Anfalle im Monat, fast

zyklisch, mit den entsprechenden
Nachwirkungen: am Morgen da-
nach wie zerschlagen und kaputt
zu sein, am nachsten Tag nicht
ansprechbar zu sein, nicht arbei-
ten zu kdnnen. Mit diesem Zu-
stand musse ich leben, wurde mir

gesagt, es ware doch schon viel
besser als vorher.

Aber ich wollte mich mit dieser
Aussage nicht abfinden und bin
immer wieder zu meinem behan-

)

delnden Arzt gegangen. Es misse
doch irgendetwas geben —ein
neues Medikament oder andere
Ansatze — um anfallsfrei zu wer-
den. Mein Zustand war inzwischen
sicherlich annehmbarer als vorher,
aber ich wollte ihn trotzdem nicht
akzeptieren. Mein Arzt
sagte wortlich: ,Frau P,
lassen Sie sich doch ein-
mal Briviact® durch den
Kopf gehen, es soll Anfang
des nachsten Jahres in
Deutschland erhaltlich
sein®. Das habe ich getan.
Im Marz 2016 war ich
wieder bei ihm und habe
zugestimmt, Briviact® in
Ergdnzung zum Lamotri-
gin zu nehmen und Laco-
samit ,,auszuschleichen®.
Seitdem nehme ich also
Briviact® und hatte am o7.
April 2016 meinen letzten
Anfall.

einfdlle: Das war fiir Dich auch
tiberraschend, oder?

Michaela: Ich hatte viel Giber den
Wirkstoff gelesen und ,einfach
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daran geglaubt®, dass mir dieses
Medikament nun endlich die lang
ersehnte Anfallsfreiheit bringen
wird. Das habe ich auch zu mei-
nem behandelnden Arzt gesagt,
der ein , klassischer Schulmedi-
ziner“ist und solchen Ansatzen
eher verschlossen gegeniibersteht.
Ich gehe alle Viertel Jahre zu ihm,
um mir meine Medikamente ver-
schreiben zu lassen. Er ist immer
wieder daruber erstaunt, dass Bri-
viact® bei mir so gut wirkt.

einfdlle: Welche Medikamente hast
Du davor ,ausprobiert*?

Michaela: Levetiracetam, Car-
bamazepin, Lacosamid, immer
wieder Lamotrigin, Frisium, Valpro-
insaure — alle Medikamente, die so
Ublich waren, teilweise in Mono-
und teilweise in Kombinations-
therapien. Manche Medikamente
hatten gravierende, hassliche Ne-
benwirkungen — aber keines zeigte
die erwiinschte Wirkung, mit kei-
nem wurde ich anfallsfrei.

Ich wurde auch zweimal operiert.
Die erste Operation war eine Tem-
porallappenteilresektion, ein Stuick
von meinem rechten Schlafenlap-
pen wurde entfernt. Im Anschluss
daran hatte ich sofort eine Menin-
gitis (Hirnhautentziindung). Ich
wurde ein zweites Mal operiert,
weil sich eine Wasseransammlung
in meinem Gehirn gebildet hatte.
Diese wurde beseitigt, und ich
bekam eine zweite Meningitis.
Das alles hat leider seine Spuren
hinterlassen. Die Anfalle waren
danach zwar kalkulierbarer, das
war positiv, aber mir fehlen ganz
viele Erinnerungen, einige Lebens-
abschnitte sind total aus meinem
Gedachtnis verschwunden. Ich
weild z.B., dass ich verheiratet war,
aber nicht mehr, mit wem und
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erkenne somit meinen geschiede-
nen Mann auch nicht wieder.

einfdlle: Als Du Briviact® fiir Dich
Lentdeckt” hattest, hiefs es 2016,
dass der Zusatznutzen dieses Medi-
kaments nicht nachgewiesen wer-
den und mit einem anderen Me-
dikament der gleiche Erfolg erzielt
werden kdnne. Das war bestimmt
eine Katastrophe fiir Dich.

Michaela: Genau. Der Laie weild
mit dem Begriff, Zusatznutzen“
einfach nichts anzufangen. Zusatz-
lich zu was? Zu einer Monothera-
pie? Zu einem Placebo? Zusatzlich
zur urspringlichen Wirkung?
Bekannt ist, dass Lamotrigin die
Haufigkeit und die Schwere von
Anfallen senken kann und auRer-
dem antidepressiv wirkt. Ist das
der Zusatznutzen dieses Medika-
ments? Das war nicht definiert,

es war kein Vergleich da. Ich habe
mich Uberall informiert, bei ver-
schiedenen Arzten, bei der Kran-
kenkasse, beim Apothekerverband.
Niemand konnte mir nachvollzieh-
bar erklaren, was es mit diesem
Zusatznutzen auf sich hat und
worin die Konsequenzen bestehen.

Es hield auf einmal nur: In Deutsch-
land nicht mehr erhaltlich. Die
Krankenkassen zahlen das Medi-
kament nicht mehr, so hatte ich
das verstanden. Inzwischen wurde
diese Aussage entkraftet, das Me-
dikament ist weiter erhaltlich und
wird auch von den Krankenkassen
bezahlt. Aber vorher war es der
absolute Schock.

Ich habe im Internet recherchiert.
Was hat es bloR mit diesem Zu-
satznutzen auf sich,im Vergleich
wozu? Zu dem Nutzen, den man
mit Homoopathie oder Placebos
erzielt? Im Vergleich zu bekannten
Medikamenten oder im Vergleich

zu niedrigeren Dosen? Es war fur
mich einfach nicht greifbar.

Ich habe den Hersteller kontak-
tiert. Ich habe sogar, um liber-
haupt ein Engagement und eine
Sensibilitat zu erreichen, an die
beiden Bundestagsabgeordneten
geschrieben, die in meinem Wahl-
bezirk zustandig sind. Sollten sie
meine Fragen nicht beantworten
konnen, sollten sie sie bitte an den
entsprechenden Bundestagsaus-
schuss weiterleiten. Ein Abgeord-
neter hat sich bei mir gemeldet,
der andere noch nicht. Ich konnte
und wollte mir nicht vorstellen,
dass das Medikament von heute
auf morgen einfach so vom Markt
genommen werden kann.

einfille: ... weil es das einzige Me-
dikament war, das bei Dir die ge-
wiinschte Wirkung erzielt hat.

Michaela: Genau, und ohne nen-
nenswerte Nebenwirkungen oder
Wechselwirkungen! Perfekt. Ich
habe meinem behandelnden Arzt
von kleinen Déja-vus berichtet,
die ich noch habe. Sie gehen aber
nicht mehr mit dem merkwirdi-
gen korperlichen Gefihl einher,
das ich hatte, bevor ich Briviact®
genommen habe. Aber vielleicht
sind das ja Déja-vus, die jeder an-
dere Mensch auch ab und zu hat.
Mein behandelnder Arzt riet mir,
das nicht weiter zu beachten. Er
mochte auch an der bisherigen
Dosierung nichts andern.

einfille: Seit dem 08. Mai 2017 ist
klar, dass die Krankenkassen die Fi-
nanzierung weiter libernehmen, so
dass Dir Briviact® erhalten bleibt.
Was bedeutet diese Entscheidung
fiir Dich?

Michaela: Das nimmt mir eine
Menge Sorgen.Vorher war immer

eine gewisse Anspannung da. Es
hieR zwar, man konne das Medi-
kament z.B.in Polen kaufen und
dann versuchen, dass die Kranken-
kasse hier in Deutschland zuzahlt.
Ich hatte schon dhnliche Erfahrun-
gen gemacht: Eine gute Freundin
aus der Schweiz hatte mir Medika-
mente aus Amerika mitgebracht,
die es auf dem deutschen Markt
nicht gibt. Nun bin ich total er-
leichtert, dass ich mich mit diesem
Thema nicht mehr beschaftigen
muss, dass ich keine Angst mehr
davor haben muss, wenn ich in
meinen Anfallskalender gucke und
feststelle, dass ich wahrscheinlich
mal wieder ,fallig“ bin. Vieles ist
ja doch immer wieder psychisch
beeinflusst.

Mein Mann hatte Gber meinem
Bett eine Kamera installiert, die
nachts die Anfalle filmte. Dass

ich Anfalle hatte, wusste ich am
nachsten Tag, weil ich mich so
schlecht fuhlte. Aber wie viele und
wie heftig sie waren, wusste ich
nicht. Diese Kamera konnte nun
endlich abgebaut werden, alles
war entspannt.

einfdlle: Kennst Du andere Men-
schen, die dhnliche Erfahrungen
mit diesem Medikament gemacht
haben?

Michaela: In Internetforen habe
ich von dahnlichen Erfahrungen
gelesen. Mein Arzt sagte, er hat
eine andere Patientin, die seit der
Einnahme von Briviact® ebenfalls
anfallsfrei ist. Aber personlich ken-
ne ich niemanden.

einfdlle: Vielleicht meldet sich ja
jemand bei uns, wenn dieser Artikel
erschienen ist. Vielen Dank! Und
alles Gute fiir Deine Zukunft.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
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schwerpunkt

Krankheitskosten bei Epilepsie

Erfolgreiche Behandlung ist auch wirtschaftlich sinnvoll

Viele Untersuchungen weisen
darauf hin, dass Epilepsien

zu hohen Krankheitskosten
flhren. Dabei stehen die soge-
nannten direkten Kosten (Kos-
ten fir die direkte medizinische
Behandlung) den indirekten
Kosten (Kosten aufgrund von
Krankheitsfehltagen, Arbeits-
platzverlust oder Frihberen-
tung) gegeniiber. Kommt es zu
einem Status epilepticus mit
einem langen Krankenhaus-
aufenthalt konnen die Kosten
nochmals um ein Vielfaches
ansteigen.

Hinsichtlich der direkten me-
dizinischen Kosten ist und
bleibt die medikamentose
Therapie die zentrale Saule in
der Behandlung von Epilepsie-
patienten. Seit 2002 werden
dazu regelmalig Leitlinien der
Deutschen Gesellschafft ftir Neu-
rologie (DGN) publiziert und
aktualisiert. Studien haben ge-
zeigt, dass in Deutschland die
Leitlinien sehr gut umgesetzt
werden, aber durchaus auch
neuere Erkenntnisse jenseits
der Leitlinien fruh in die Thera-
pie mit einflie3en.

Untersuchungen zur Verord-
nung von Medikamenten zur
Epilepsiebehandlung (An-
tikonvulsiva) zeigten, dass
derzeit vier Medikamente am
haufigsten verschrieben wer-
den: Levetiracetam, Lamotrigin,
Valproat und Carbamazepin.
Es lasst sich ein Trend ablesen,
dass Carbamazepin langsam
aber sicher aus der ersten Linie
der Therapie verschwindet —
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wahrscheinlich aufgrund von
Vertraglichkeitsproblemen bei
einem Teil der Betroffenen.
Dreiviertel aller anfallskranken
Menschen werden derzeit mit
einem der genannten Prapara-
te behandelt.

Analysiert man deutschland-
weit die Behandlungswege,
zeigt sich, dass hauptsachlich
Hausarzte, niedergelassene
Neurologen bzw. Neuropa-
diater (inkl. Schwerpunkt-
praxen) und Epilepsieam-
bulanzen Patienten mit
Epilepsie betreuen. Da-
bei erhalten etwa die
Halfte der Betroffe-
nen ihre Rezepte von
den Hausarzten, die
haufig anfallsfreie
Patienten mit gene-
ralisierten Epilepsien
behandeln. Ein grol3er
Teil derjenigen, bei
denen auch unter me-
dikamentoser Behand-
lung weiterhin Anfalle
auftreten, wird dagegen
von Epilepsieambulan-

zen behandelt — haufig mit
mehreren Medikamenten
(Kombinationstherapie).

Die Analysen haben auch ge-
zeigt, dass es in Deutschland
durchaus kleinere und groBere
Unterschiede in der Therapie
der Epilepsie zwischen ein-
zelnen Regionen oder auch
zwischen stadtischen oder
landlichen Gebieten gibt.
Nichtsdestotrotz ist insgesamt
die Epilepsietherapie in der
Mehrheit der Falle erfolgreich

und kann liberdauernde An-
fallsfreiheit erreichen. Zwei

Drittel der Betroffenen wer-
den unter der Therapie
anfallsfrei. Aller-
dings heildt
dies im
Um-

kehr-
schluss
auch, dass
bei einem Drittel
der Betroffenen die der-
zeitigen Therapieformen noch
nicht ausreichend zur Anfalls-
freiheit fihren, so dass noch

immer ein groBer Bedarf nach
weiterfliihrenden verbesserten



medikamentdsen (antikonvul-
siven) Therapien besteht.

Dieser Bedarf an neuen Thera-
pieformen fallt in eine Zeit, in
der haufig erbittert Gber Kos-
ten im Gesundheitssystem dis-
kutiert wird und immer wieder
der Eindruck entsteht,

: dass ein Vertei-
lungskampf
um be-

grenzte
Mittel vor-
herrscht. Um hier
gute Argumente fir die
beste antikonvulsive Therapie
haben zu konnen, sind Studi-
en Uber die Krankheitskosten
der Epilepsie — gerade auch in
Deutschland — wichtig.

Mittlerweile existieren eini-
ge wenige dieser Studien fur
das deutsche Gesundheits-
wesen. Dabei fielen an einem
Epilepsiezentrum bei aktiver
Epilepsie direkte Gesamtkos-
ten in Hohe von circa 5.000
EURO pro Jahr/pro Patient an.
Hauptkostenfaktor fur diese
direkten medizinischen Kosten
waren die antikonvulsive Me-
dikation und epilepsiebedingte
Krankenhausaufenthalte. Da-
bei zeigte sich ein deutlicher
Zusammenhang mit der An-
fallsfrequenz: Die aufzuwen-
denden Therapiekosten sind
bei anfallsfreien Patienten
um ein Vielfaches geringer
als bei solchen mit hau-
figen Anfallen. Dies war
gleichermalen so bei
Erwachsenen und al-
teren Menschen, wie
auch bei Kindern und
Jugendlichen.

Die indirekten Kosten
wurden wesentlich
durch eine epilep-
siebedingte Frihbe-
rentung oder Arbeits-
losigkeit verursacht.
Diese indirekten Kosten
waren deutlich hoher
als die direkten medizini-
schen Behandlungskosten.
Deutsche und internationale
Studien zur Beschaftigung bei
Menschen mit Epilepsie deuten
darauf hin, dass deren Arbeits-
losigkeitsrate mindestens dop-
pelt so hoch ist wie in der allge-
meinen Bevolkerung, wenn sich
auch hier in den letzten Jahren
eine Verbesserung gezeigt hat.
Bei Eltern von Kindern und Ju-
gendlichen mit Epilepsie zeigte
sich ebenfalls eine hohe Belas-
tung durch indirekte Kosten in
Abhangigkeit von der Schwere

N

schwerpunkt

der Epilepsie (des Epilepsiesyn-
droms) sowie auch hier von der
Anfallskontrolle. Die indirekten
Kosten ergaben sich bei den
Eltern durch die Aufgabe des
Arbeitsplatzes oder die Redukti-
on der Arbeitszeit aufgrund der
Epilepsie ihres Kindes. Beson-
ders drastisch steigen jegliche
Kostenfaktoren an, wenn ein
Status epilepticus auftritt. Hier
konnen schnell Kosten fiir den
Krankenhausaufenthalt von
weit Uber 20.000 EURO auftre-
ten.

Aus den genannten Grunden
wird deutlich, dass die durch
eine Epilepsie verursach-

ten Kosten sowohl fuir den
Einzelnen als auch fur das
Gesundheitswesen und die
Gesellschaft im Ganzen stark
davon abhangen, wie schwer
die Epilepsie ausgepragt ist. Es
lohnt sich also auch von dieser
Seite aus, hoherpreisige — aber
erfolgreiche — Therapieformen
anzuwenden, um mittelfristig
dadurch Kosten auf ganz ver-
schiedenen Ebenen einsparen
zu konnen. Je erfolgreicher die
Therapie, desto hoher die Kos-
teneinsparung.

Damit wird klar, dass eben
auch aus einer 6konomischen
Sichtweise neuere und unter
Umstanden aufwandige Thera-
pieverfahren wie die chirurgi-
sche Epilepsiebehandlung, Sti-
mulationsverfahren und neue
Medikamente (Antikonvulsiva)
—aber auch wichtige und ge-
winnbringende weitere Pfeiler
einer erfolgreichen Epilepsie-
therapie wie Rehabilitation und
Epilepsieberatung (z.B. durch
Epilepsieberatungsstellen) —
durchaus Sinn machen und
angezeigt sind.
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Auch der Gesetzgeber ist
gefordert die Weichen so zu
stellen, dass neue Therapie-
verfahren den Betroffenen in
Deutschland schnell und fla-
chendeckend zur Verfigung
gestellt werden konnen. Dabei
hatte zunachst das Arzneimit-
telmarktneuordnungsgesetz
(AMNOG), das seit 2011 in Kraft
ist, diesen Zugang deutlich
erschwert. Neu zugelassene
Medikamente mussen seitdem
uber die reine medizinische
Zulassung hinaus einen Zusatz-
nutzen zu einer sogenannten
zweckmdifSigen Vergleichsthe-
rapie/Standardtherapie nach-
weisen, um reelle Chancen zu
haben, in Deutschland eine
normale Erstattungsfahigkeit
durch die Krankenkassen zu
erlangen.

Zunachst scheiterten allerdings
alle neuen Antikonvulsiva an
den Vorgaben des AMNOG. Epi-

leptologische Zulassungsstudi-
en wurden nicht akzeptiert, um
einen Zusatznutzen der Medi-
kamente zu belegen, da eine
Standardtherapie als Vergleich
fehlte. Da aber die Therapie
einer Epilepsie hochindividuell
ist —insbesondere dann, wenn
Kombinationstherapien aus
verschiedenen Medikamenten
vonnoten sind — kann bis heute
keine Standardtherapie defi-
niert werden, die fur alle Pati-
enten gultig ist.

Erst eine gemeinsame jahrelan-
ge Anstrengung von vielen an-
fallskranken Menschen, Selbst-
hilfeverbanden, Behandlern
und nicht zuletzt der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie
DGfE hat ein politisches Um-
denken herbeigefuhrt. Durch
das im Frihjahr 2017 in Kraft
getretene Arzneimittelversor-
gungsstdirkungsgesetz (AMVSG)
eroffnet sich eine Moglichkeit,

dass auch neue Antikonvulsiva
in Deutschland frih erstat-
tungsfahig und somit flachen-
deckend bei Bedarf Betroffenen
zur Verflgung gestellt werden
konnen.

Zusammenfassend sind die
Kosten einer aktiven Epi-

lepsie sowohl fiir den Be-
troffenen selbst als auch

flr das Gesundheitssystem

so gravierend, dass es sich

auch aus 6konomischer Sicht
durchaus lohnen kann, neue
und gegebenenfalls kostspie-
ligere Therapieverfahren ein-
zusetzen, um die Epilepsie er-
folgreich behandeln zu kénnen.
Dadurch werden mittelfristig
Kosten eingespart —zum Wohle
der Betroffenen als auch der
Gesellschaft als Ganzes.

Prof. Dr. Hajo Hamer, MHBA

Leiter des Epilepsiezentrums
Oberarzt der Klinik fiir Neurologie
Universitatsklinikum Erlangen

Wie geht es weiter mit Fycompa®?

Gibt es Licht am Ende des Tunnels?

Wie bereits in der letzten Aus-
gabe der einfdlle berichtet, kon-
nen nach dem am 09.03.2017
beschlossenen und im Mai 2017
in Kraft getretenem Arzneimit-
telversorgungsstdrkungsgesetz
(AMVSG) die Hersteller von Me-
dikamenten, deren Zusatznutzen
nach Meinung des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) als
nicht belegt gilt und die infolge
dessen auf dem deutschen Markt
nicht mehr erhaltlich sind, noch
einmal die Preisverhandlungen
aufnehmen und versuchen, sich
mit den Krankenkassen auf einen

fir beide Seiten akzeptablen Ab-
gabepreis zu einigen.

Wie berichtet, konnten sich auf
Grundlage des AMVSG der Her-
steller des zur Epilepsiebehand-
lung eingesetzten Medikaments
Briviact® (Wirkstoff Brivara-
cetam)—furdas der G-BA einen
Zusatznutzen ebenfalls als nicht
belegt sieht — und die Kranken-
kassen auf einen Abgabepreis
einigen mit dem Ergebnis, dass
dieses Medikament jetzt in
Deutschland weiterhin problem-
los erhaltlichist.

Leider ist das bei dem Medikament
Fycompa® (Wirkstoff: Perampanel)
anders. Zwar konnen die Kranken-
kassen auf Einzelantrag die Kosten
fur das Medikament tibernehmen,
das dann aus dem europadischen
Ausland importiert werden kann —
leider werden die entsprechenden
Antrage aber immer noch haufig
mit teilweise abenteuerlichen und
sowohl rechtlich als auch inhalt-
lich-zweifelhaften Begriindungen
abgelehnt.

Wie aber geht es jetzt weiter? Wir
haben beim Hersteller Eisai an-

Foto: Archiv



gefragt, ob er auf Grundlage des
AMVSG neu in die Preisverhand-
lungen mit den Krankenkassen
eintritt und beabsichtigt, das Me-
dikament in Deutschland wieder
auf den Markt zu bringen. Am13.
September 2017 haben wir auf
unsere Anfrage folgende Antwort
erhalten:

,Durch das im Mai 2017 in Kraft
getretene Arzneimittelversor-
gungsstdrkungsgesetz (AMVSG)
bietet sich die Mdglichkeit, einen
Erstattungsbetrag fiir Fycompa®
erneut zu verhandeln. Eisai fuhrt
diesbeziiglich mit den am Prozess
Beteiligten Gesprache, um Fycom-
pa® so rasch wie méglich wieder
auf dem herkommlichen Weg in

Deutschland zur Verfiigung zu
stellen. Uber den Ausgang der Ge-
spriche werden wir gerne zeitnah
informieren.

Wir hoffen, dass die Verhandlun-
gen erfolgreich verlaufen und
bleiben bei diesem Thema weiter

am Ball.
| Sybille Burmeister-& Norbert van Kampen

Kostenentwicklung in der
Gesetzlichen Krankenversicherung

Uberschuss trotz Ausgabensteigerung

Aus den Zahlen, die der Verband der Ersatzkassen (vdek) vorgelegt und auf seiner Webseite verdffentlicht
hat (www.wvdek.com), ergibt sich, dass die Gesamtausgaben der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV)
von 2015 auf 2016 um 9,06 Milliarden Euro (4,24%) gestiegen sind. Betrugen die Ausgaben 2015 noch
213,67 Milliarden Euro, so belaufen sie sich 2016 auf insgesamt 222,7 Milliarden Euro. Werden die Ausga-
ben nach Leistungsbereichen aufgeteilt, ergeben sich laut GKV-Spitzenverband die folgenden Summen:

35,27 Mrd. €

Was in der Diskussion um die
Kostensteigerung oft vergessen
wird: Auch die Einnahmen sind
bl bR gestiegen. Standen der GKV
scha OO ooz 5 nach Angaben des Bundesmi-
T st € nisteriums fiir Gesundheit 2015
P i ulém'f insgesamt 212,56 Milliarden
T iz € Euro zur Verfligung, so waren
Kismherkbuthehiandiong Hzlllr'“ es 2016 bereits 224,35 Milliar-
1,34 Mrd. €

den Euro - also 11,79 Milliarden
Euro mehr.

Ausgaben fiir einzelne Leistungsbereiche der GKV 2016 in Milliarden Euro
*ohne Ausgaben fiir Friiherkennung, Impfungen, sonstige Hilfen und Dialyse-Sachkosten // **ohne stationare
Entbindung // Darstellung: GKV-Spitzenverband, Amtliche Statistik KJ1, www.gkv-spitzenverband.de

In anderen Worten: Hat die GKV
2015 einen Verlust von 1,11 Mil-
liarden Euro gemacht, betrug
der Uberschuss 2016 insgesamt
1,62 Milliarden euro.

Versichert waren in der GKV
2016 insgesamt 71,4 Millionen
Menschen.

Ausgaben fiir einzelne Leistungsbereiche der GKV 2016 in Prozent
*ohne Ausgaben fiir Friiherkennung, Impfungen, sonstige Hilfen und Dialyse-Sachkosten // **ohne stationére

Entbindung // Summen kénnen rundungsbedingt abweichen // Darstellung: GKV-Spitzenverband, Amtliche
Statistik KJ1, www.gkv-spitzenverband.de

Sybille Burmeister
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Er hat fast alles durch, gibt aber
die Hoffnung nicht auf: Thomas
hofft, dass Arzte und Ingenieure in
naher oder ferner Zukunft noch
ein Medikament, eine Operation
oder eine Methode entwickeln,
die ihm und einigen Leidens-
genossen helfen kann.

Seine jungste Operation

ist erst einige Monate
her.In Bochum wurden
Thomas Schlauche und
Sonden in den Kopf
eingesetzt, mit denen
geschaut werden sollte, wo
sein Anfallsherd liegt, erklart der
23-Jahrige. Gleichzeitig wurde ein
individuelles Langzeit-EEG ge-
schrieben, das aber noch nicht
ausgewertet ist. Spezialisten
aus ganz Deutschland sind
an seinem Fall beteiligt.

Nach der Operati-
on wurde seine
Medikation um-
gestellt: Einen
Monat lang
war er prak-

tisch anfalls-
frei. Zuvor hat-
te er neun Jahre
lang Valproinsdure
genommen —auch in
Kombination mit anderen Medi-
kamenten. Dieses Praparat wurde
abgesetzt. Seither nimmt Thomas
vier verschiedene Wirkstoffe in
einer Kombination, die ihn aber
sehr miide macht: Carbamazepin,
Perampanel, Brivaracetam und
Clobazam sowie Citalopram. ,Ich
beziehe im Moment Krankengeld,
weil ich bei meiner Arbeit nicht
leistungsfahig bin“, sagt er. Als

Ist das so nicht ...

bglichkeiten ausprobiert

Zweiradmechaniker kann er der-
zeit nicht tatig sein: ,Ich schlafe
mehr, als dass ich wach bin.“
Nachmittags schaut er 6fter bei
seiner Werkstatt vorbei, um mitzu-
helfen und einen Tagesrhythmus
zu behalten:, Ich weiR, wie es ist,
lange von der Arbeit weg zu sein.”

Apropos Rhythmus: Seine Anfalle
haben sich auf einen wochentli-
chen Rhythmus eingependelt und
verandert. ,Vorher hatte ich klas-
sische Grand mal mit Zungenbiss,
Bewusstseinsverlust tiber mehrere
Minuten und Einnassen. Jetzt sind
die Anfalle viel kiirzer, vielleicht so
ein, zwei Minuten. Ich bin schnel-
ler wieder auf den Beinen, aber
der Tag ist trotzdem oft im Eimer.
Die Mudigkeit ist da, auch von den
Bedarfsmedikamenten®, erzahlt
Thomas. Er denkt, dass die neue
Medikamentenkombination dazu
beitragt, dass die Anfalle weniger
und kurzer sind., Aber eine gute
Situation ist das so auch nicht.”

In Bochum habe er mitgeteilt be-
kommen, dass er an einer sehr sel-
tenen Form der Epilepsie leidet. Sie
beeinflusst sein Leben, er richtet
sich nach den Empfehlungen der
Arzte.Was ihn nervt bei den neu-
en Medikamenten, ist die lange
Beschaffungszeit wegen der nicht
abschlieBend geklarten Erstattung
durch die Krankenkassen.,,Meine
Familie steht mir bei, vieles ware
ohne diese Hilfe gar nicht mog-
lich“, sagt er dankbar. Auch seine
Freunde seien eine groRe Stiitze
firihn.

Das Gesprach wurde gefiihrt und
aufgezeichnet von Sybille Burmeister




Ziel aller Impfungen ist es, die
Betreffenden vor einer anstecken-
den Krankheit zu schitzen und
im Idealfall dafuir zu sorgen, dass
bestimmte Krankheitserreger —
zumindest regional, besser jedoch
weltweit — ausgerottet werden.
Impfbefiirworter argumentieren,
dass Impfungen zu den wirksam-
sten praventiven (also vorbeugen-
den) MalRnahmen gehéren, die
der Medizin zur Verfligung stehen
und dass es damit gelungen sei,
weltweit die Zahl der Infektions-
krankheiten deutlich zu reduzieren
bzw. einige ganz auszurotten (z.B.
Pocken weltweit, Kinderlahmung
in Europa).

Impfgegner dagegen argumentie-
ren, dass durch Impfungen viele
schwere Erkrankungen bis hin zu
Todesfallen ausgelost werden. Im
Wesentlichen sei es auf die Profit-
gier der pharmazeutischen Indu-
strie und der zustandigen Behor-
den zurtickzufiihren, dass weiter
geimpft werde. Zudem seien
Impfungen nutzlos, da sich die

Erreger standig weiterentwickeln
und Studien, die einen Nutzen
belegen, schlichtweg gefalscht.
Belegt werden diese Aussagen
jedoch in der Regel nicht.

Wer legt in Deutschland die Impf-
empfehlungen fest?

Die deutschen Impfempfehlungen
werden von der Stdndigen Impf-
kommission (STIKO) festgelegt, die
beim Robert Koch-Institut (RKI)
angesiedelt ist, auf dessen Websei-
te (www.rki.de) veroffentlicht und
fortlaufend aktualisiert. Das RK/ ist
eine Bundesbehorde im Geschafts-
bereich des Bundesministeriums
fiir Gesundheit und finanziert sich
ausschlieBlich aus eigenen Mit-
teln. In einzelnen Bundeslandern,
wie z. B.in Sachsen, gibt es zusatz-
lich lokale Impfkommissionen.

Wogegen wird geimpft und wie
wirken Impfungen?

Die STIKO empfiehlt, sich gegen
folgende Infektionskrankheiten

impfen zu lassen: Diphtherie,
Haemophilus influenza Typ B

(eine der schwersten bakteriellen
Infektionen in den ersten funf
Lebensjahren), Hepatitis (A und

B), Keuchhusten, Masern, Mumps,
Roteln und Wundstarrkrampf. Hin-
zu kommen, fiir bestimmte Per-
sonengruppen und bei Reisen in
bestimmte Gegenden bzw. Lander,
Impfungen gegen Influenza (Grip-
pe), Frihsommer-Meningoenze-
phalitis, Gelbfieber, Tollwut, sowie
Typhus und Paratyphus.

Impfstoffe bestehen aus abgetdte-
ten oder auch lebenden Bakterien
oder Viren beziehungsweise Teilen
davon, auf deren Gabe der Korper
mit der Bildung von Abwehrzellen
und Abwehrstoffen (Antikorpern)
reagiert. Dadurch besteht bei
einem spateren Kontakt mit den
entsprechenden Erregern eine
Immunitat. Diese kann lebenslang
anhalten, gegen manche Erreger
ist jedoch von Zeit zu Zeit eine
Auffrischung der Impfung erfor-
derlich.
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Wer sich genauer Uber die einzel-
nen Impfungen und die entspre-
chenden Empfehlungen informie-
ren mochte, sei auf die Webseite
des RKI (www.rki.de) verwiesen,
auf der es zu allen empfohlenen
Impfungen detaillierte Informatio-
nen gibt.

Kann es durch eine Impfung zu
Schaden kommen?

Grundsatzlich kann eine Impfung
- wie jede medizinische Behand-
lung — unerwtinschte Folgen nach
sich ziehen. Nach Aussage des RK/
sind nach einer Impfung haufig
Rotungen, Schwellungen und
Schmerzen an der Impfstelle zu
beobachten. Auch Reaktionen wie
Fieber, Kopf- und Gliederschmer-
zen und Unwohlsein sind moglich.
Diese Beschwerden sind Ausdruck
der erwiinschten Auseinanderset-
zung des Immunsystems mit dem
Impfstoff und klingen in der Regel
nach wenigen Tagen komplett ab.

Schwerwiegende unerwiinschte
Folgen der Impfung sind sehr sel-
ten. Sie sind meldepflichtig und
mussen vom behandelnden Arzt
dem zustandigen Gesundheitsamt
mitgeteilt werden. Im Mittel gab
es z.B.im Zeitraum von 2005 bis
2009 bundesweit 207 Antrage auf
Anerkennung eines Impfschadens,
von denen etwa 34 anerkannt
wurden. Vor dem Hintergrund

von fast 45 Millionen Impfungen
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(2008) ist die Komplikationsrate
sehr gering (0,052 auf 100.000
Einwohner). Sie ist im Vergleich

zu den 1990er Jahren deutlich zu-
rickgegangen, in denen laut RK/
vor allem die Impfungen gegen
Pocken, Polio und Tuberkulose zu
Komplikationen gefiihrt haben.
Diese Impfungen werden heute
nicht mehr empfohlen (Pocken, Tu-
berkulose) oder es werden besser
vertragliche Impfstoffe eingesetzt
(Polio).

Diirfen Menschen mit Epilepsie
geimpft werden?

Die STIKO schreibt dazu auf der
Webseite des RKI: ,Eine Epilepsie
stellt keine generelle Kontraindika-
tion fur Impfungen dar. Allerdings
sollte immer eine differenzierte,
ausgewogene Risiko-Nutzenab-
wagung zwischen der prinzipiell
moglichen erhdhten Anfallsbereit-
schaft durch Fieber als Folge einer
Impfung und dem zu erwartenden
Nutzen durch Verhinderung der
Erkrankung erfolgen. Fiir Patienten
mit Epilepsie liegt dieser in der
Regel auf Seiten der Impfung®.

Die Deutsche Gesellschafft ftir Epi-
leptologie (DGfE) schlieRt sich dem
in ihren 2015 erschienen Impfemp-
fehlungen an und weist darauf
hin, dass insbesondere Frauen und
altere Menschen mit Epilepsie und
chronischer Erkrankung geimpft
werden sollten.

Was ist bei Epilepsie zu beachten?

Die DGfE empfiehlt, dass bei
Kindern, die mit ACTH oder Kor-
tikosteroiden behandelt werden
(hdufig beim West-Syndrom),
wenigstens drei Monate Abstand
zwischen der Behandlung und ei-
ner Impfung eingehalten werden
sollten. Bei gehauften Anfallen

oder wahrend einer medikamen-
tésen Umstellung sollte eine nicht
unbedingt erforderliche Impfung
sicherheitshalber zurtickgestellt
werden. Bei Kindern mit Fieber-
krampfen in der Vorgeschichte
kénne vorsorglich eine Gabe
fiebersenkender Medikamente
(Paracetamol) erfolgen und gege-
benenfalls ein Medikament zum
Abbruch langer andauernder An-
falle bereitgehalten werden (z.B.
Diazepam oder Midazolam).

Epilepsie als Impfschaden?

Berichte, dass eine Impfung einen
Impfschaden ausgelost habe,
beziehen sich fast immer auf das
Dravet-Syndrom. Bei dieser Form
der Epilepsie treten die ersten An-
falle meistens dann auf, wenn das
betreffende Kind zum ersten Mal
hohes Fieber hat, allerdings in der
Regel unabhangig von der Ursache
des Fiebers.

In einem Urteil vom 15. Dezember
2015 hat das Landessozialgericht
Mtinchen zum ersten Mal das
Dravet-Syndrom als Impfschaden
anerkannt (AZ: L15VJ 4/12). Bei
dem betreffenden Kind ist erstma-
lig 2001 nach einer Impfung ein
epileptischer Anfall aufgetreten,
dem viele weitere folgten. 2002
wurde die Diagnose einer Epilep-
sie gestellt, aber erst 2010 wurde

das Dravet-Syndrom diagnostiziert.

Fotos: Fotolia; Pixabay_Myriams_Fotos
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Bei der Urteilsbegriindung fallt
auf, dass an mehreren Stellen von
den Gutachtern beschrieben wird,
dass es sich beim Dravet-Syndrom
um eine Erkrankung handelt, der
eine Kombination von Faktoren
zugrunde liegt und dessen Entste-
hung nicht auf einen Faktor redu-
ziert werden kann. Zum zweiten
wird erwahnt, dass der damals
verwendete Impfstoff 2005 durch
einen anderen ersetzt wurde und
seitdem die gefiirchteten uner-
wiinschten Wirkungen drastisch
zurlickgegangen seien. Und drit-

tens seien die ersten Anfalle beim
Dravet-Syndrom haufiger durch
eine Infektion ausgeldst als durch
eine Impfung.

Es bleibt also auch nach diesem
Urteil unklar, ob die Erkrankung
dann, wenn das betreffende Kind
nicht geimpft worden ware, nicht
zu einem spateren Zeitpunkt auch
aufgetreten ware. Die DGfE vertritt
in ihren Empfehlungen den Stand-
punkt, dass die Impfung beim
Dravet-Syndrom zwar oft den Zeit-
punkt des Auftretens des ersten

wissenswert

epileptischen Anfalls bestimmt,
nicht aber Ursache der Erkrankung
ist. Deshalb sollten — so die DGfE
—auch Kinder mit bekanntem
Dravet-Syndrom mit den von der
STIKO empfohlenen Impfungen
geimpft werden. Mit der Impfung
sollten gleichzeitig fiebersenkende
Medikamente gegeben werden.

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
Herzbergstralle 79

10365 Berlin

www.ezbb.de

Psychotherapie bei Epilepsie

Zugang zur Therapie soll erleichtert werden

Im Zusammenhang mit Epilepsien
kénnen psychische Begleiterkran-
kungen wie Depressionen oder
Angste auftreten, die die Lebens-
qualitat der Betreffenden stark
einschranken. In der Regel sind sie
aber psychotherapeutisch gut be-
handelbar. Mit Hilfe einer Psycho-
therapie kann es gelingen, wieder
an Lebensqualitat zu gewinnen

und positiver in die Zukunft zu
blicken.

Auch kommt es bei chronischen
Erkrankungen — wie z.B. einer Epi-
lepsie — oft zu Problemen mit der
Krankheitsbewaltigung oder zu
Schwierigkeiten im Alltags- und
Berufsleben. Auch hier kann eine
Psychotherapie helfen, geeignete

Lésungsmoglichkeiten zu finden
und diese umzusetzen.

In einigen Fallen ist es moglich,
Anfalle mit Hilfe psychotherapeu-
tischer Methoden zu unterbrechen
oder die Anfallshaufigkeit zu re-
duzieren. Auch diese Methoden
konnen im Rahmen einer Psycho-
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therapie eingesetzt und erprobt
werden.

Welche Therapien zahlen die Kran-
kenkassen?

Finanziert werden von den Kran-
kenkassen die folgende Therapie-
verfahren:

a) Verhaltenstherapie

Die Verhaltenstherapie geht davon
aus, dass menschliches Verhalten
(Handeln, Denken und Fihlen) zu
groRen Teilen erlernt ist und somit
auch wieder ,verlernt” werden
kann. Dies betrifft sowohl guinsti-
ge (z.B.FleiR) und unglnstige (z.B.
Angste) Verhaltensweisen, aber
auch Verhaltensweisen, mit denen
das Auftreten epileptischer Anfalle
gefordert oder verhindert werden
kann (Anfallsselbstkontrolle). Ziel
ist die Starkung der giinstigen und
die Anderung der unglinstigen
Verhaltensweisen. Die Verhaltens-
therapie ist stark am ,,hier und
jetzt“ orientiert, berlcksichtigt je-
doch auch unbewusste Vorgange.

b) Tiefenpsychologische Therapie
Die Tiefenpsychologische Therapie
betrachtet ebenso wie die Psycho-
analyse aktuelle Beschwerden als
Ausdruck von Konflikten und Trau-
matisierungen, die in friiher Kind-
heit erlebt und nur unzureichend
verarbeitet wurden. Es wird ange-
nommen, dass aktuelle Probleme
ihren Ursprung liberwiegend im
Unbewussten haben.

Verhaltenstherapie und Tiefen-
psychologische Therapie sind eher
kiirzere Verfahren (in der Regel 25
bis 60 Therapiestunden a 50 min.),
eine Psychoanalyse dagegen ist
zeitlich deutlich aufwandiger

(bis zu 300 Therapiestunden a 50
min).
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c) Psychoanalytische Therapie

Die Psychoanalyse arbeitet an der
psychischen Grundstruktur des Pa-
tienten. Dies erfordert in der Regel
eine mehrjahrige Behandlung mit
mehreren Sitzungen pro Woche.
Dieses Verfahren geht davon aus,
dass viele seelische Phanomene,
die von groRRer Bedeutung fiir das
korperliche und seelische Wohlbe-
finden sind, unbewusst ablaufen.
Angestrebt wird, im Laufe des Le-
bens nicht ausreichend bewiltigte
Entwicklungsschritte nachzuho-
len.

Alle hier genannten Psychothera-
pien werden von speziell qualifi-
zierten Psychologen oder Arzten
(Psychologische bzw. Arztliche Psy-
chotherapeuten, Kinder- und Ju-
gendpsychotherapeuten) angebo-
ten. Diese haben nach Abschluss
ihres Studiums eine umfassende
und mehrere Jahre dauernde Aus-
bildung in dem entsprechenden
Therapieverfahren absolviert.

Wie lange dauert eine Psychothe-
rapie?

Die Dauer einer Therapie hangt
zum einen davon ab, wie schnell
die Therapieziele erreicht werden.
Zum anderen hangt sie von der
Art des gewahlten Verfahrens

ab. Etwa 70% der Therapien sind
Kurzzeittherapien mit bis zu 25
Behandlungsstunden. Fiir dartiber
hinausgehende Langzeittherapien

In der 24-seitigen
Broschiire ,,Praxis-Info
Psychotherapie-Richt-
linie® sind die ab Apri
2017 geltenden neuen
Regelungen Ubersicht-
lich dargestellt. Sie steht
auf der Webseite der
Bundespsychothera-
peutenkammer (Www.
bptk.de) als kostenloser
Download zur Verfi-

gung.

werden von den Krankenkassen
folgende Stundenzahlen (3 50
min.) finanziert:

« Verhaltenstherapie: zunachst 6o
Stunden, bei Bedarf weitere 20
Stunden

« Tiefenpsychologische Therapie:
60 Stunden, bei Bedarf weitere
40 Stunden

« Psychoanalyse: 160 Stunden, in
besonderen Fillen bis zu 300
Stunden

Wie bekomme ich eine fiir mich
geeignete Therapie?

Auf Grundlage eines Beschlusses
des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) vom 16. Juni 2016
in der Fassung vom 24. November
2016 erfolgten zahlreiche An-
derungen an der ,Richtlinie zur
Durchfiihrung der Psychotherapie®
(Psychotherapie-Richtlinie). Ein Teil
der neuen Regelungen ist bereits
am o1. April 2017 in Kraft getreten,
weitere Anderungen treten zum
o1. April 2018 in Kraft (vgl. dazu
auch die 19-seitige Broschiire Pra-
xis-Info Psychotherapie-Richtlinie
vom Marz 2017, die auf der Websei-
te der Bundes Psychotherapeuten
Kammer — www.bptk.de — als kos-
tenloser Download zur Verfligung
steht).

Demnach missen ab dem o1. April
2017 Psychotherapeuten wochent-
lich eine Sprechstunde anbieten
und die Praxis muss zu bestimm-
ten Zeiten telefonisch erreichbar
sein. Fiir einen solchen Termin ist
keine Uberweisung erforderlich.
Er kann direkt mit einer Praxis
oder Uber die Terminservicestelle
der fur das jeweilige Bundesland
zustandigen Kassenarztlichen Ver-
einigung vereinbart werden. Diese
muss innerhalb einer Woche einen
Termin vermitteln, der innerhalb



der ersten vier Wochen nach der
Anfrage liegt.

Wenn jemand selbst einen The-
rapeuten suchen mochte, findet
er/sie entsprechende Adressen
z.B. auf der Webseite der Bun-
despsychotherapeutenkammer
(www.bptk.de). Wer stationar z.B.
in einem Epilepsiezentrum in
Behandlung war, kann dort gege-
benenfalls Adressen geeigneter
Ansprechpartner erhalten.

Erwachsene kdnnen dann bis zu
sechs Mal einen 25-minutigen Ter-
min erhalten; Kinder, Jugendliche
und deren Eltern bis zu zehn Mal.
Ab dem o1. April 2018 ist der Be-
such einer psychotherapeutischen
Sprechstunde Voraussetzung fiir
den Beginn einer Psychotherapie
(Ausnahme: Ubergang in eine
Psychotherapie von stationarer

Krankenhausbehandlung oder
RehabilitationsmaBnahme).

Ergibt sich daraus die Notwendig-
keit einer langerfristigen Psycho-
therapie, kann diese — bei freien
Therapieplatzen — bei dem jewei-
ligen Therapeuten stattfinden
bzw. es wird gemeinsam versucht,
einen geeigneten Therapeuten zu
finden (dessen Sprechstunde nicht
noch einmal in Anspruch genom-
men werden muss).

Es besteht dann die Moglichkeit,
in wenigstens zwei bis maximal
vier (bei Kindern, Jugendlichen
und ihren Eltern maximal sechs)
Orientierungsgesprachen (proba-
torischen Sitzungen) gemeinsam
zu klaren, ob die gewahlte Thera-
pieform die richtige und eine gute
Zusammenarbeit mit dem The-
rapeuten moglich ist — denn ein

wissenswert

personliches Vertrauensverhaltnis
ist sehr wichtig fiir den Therapie-
erfolg.

Ist die Entscheidung fiir eine
Therapie bzw. fuir einen Thera-
peuten gefallen, wird der/die
Therapeut/-in die Finanzierung
einer angemessenen Zahl an The-
rapiestunden bei der Krankenkas-
se beantragen.

Bei einer Verhaltenstherapie oder
einer tiefenpsychologischen The-
rapie findet in der Regel einmal
wochentlich eine Sitzung statt, bei
einer Psychoanalyse in der Regel
zweimal oder manchmal auch
dreimal pro Woche.

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
Herzbergstralie 79

10365 Berlin

www.ezbb.de

ANZEIGE
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DGTfE zeigt Zuruckhaltung beim
Einsatz von Cannabisprodukten

»Studienlage noch zu diinn®

Mit dem méglichen Einsatz von
Cannabisprodukten in der Epilep-
sietherapie verbinden viele Men-

schen groRe Hoffnungen. Aber es
scheint auch nach der Gesetzes-
anderung vom Madrz 2017 Schwie-
rigkeiten im Zugang zu medizini-
schem Cannabis zu geben. Bei der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe haufen sich die Beschwerden
von Menschen, die selbst dann
keine Erstattung von ihren Kran-
kenkassen bekommen, wenn sie
eine Ausnahmegenehmigung des
Bundesinstituts fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM) er-
halten haben. In den Ablehnungen
seien auch die angeblich nicht er-
flllten Erfordernisse der Schwere
der Krankheit und der ,Austhera-
piertheit” herangezogen worden,
so die Referatsleiterin Dr. Siiri Doka
von der BAG Selbsthilfe. Die Kran-
kenkassen miissen tber einen An-
trag auf Kosteniubernahme nach
Doka innerhalb von flinf Wochen
entscheiden; nur wenn es sich um
einen Einsatz im palliativen Be-
reich handelt, betragt die Frist drei
Tage. Um eine Entscheidung zu
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treffen, konnen die Krankenkassen
ein Gutachten des Medizinischen
Dienstes der Krankenkassen (MDK)
einholen. Die BAG Selbsthilfe bittet
um Ruckmeldungen der Betreffen-
den, wie in ihren jeweiligen Einzel-
fallen entschieden wurde (mail an:
siiri.doka@bag-selbsthilfe.de).

Die Deutsche Gesellschafft ftir
Epileptologie (DGfE) hat auf ihrer
Webseite (www.dgfe.org) am o4.
April 2017 eine Stellungnahme zu
Cannabis und extrahierten Wirk-
stoffen in der Epilepsiebehand-
lung veroffentlicht. Prof. Heidrun
Potschka (Institut fiir Pharmako-
logie, Toxikologie und Pharmazie,
Tierdrztliche Fakultdt der Ludwig-
Maximilians Universitit Miinchen)
und Ulrich Brand| (Klinik fiir Kin-
der- und Jugendmedizin, Universi-
tdt Jena) kommen darin zu dem
Schluss, dass eine Beurteilung der
Wirkung nur bei zwei der mehr als
100 aktiven Substanzen im Canna-
bis moglich ist: Cannabidiol (CBD)
und Ag-Tetrahydrocannabinol
(THC). Die langfristigen Risiken des
Einsatzes auch von gereinigtem
Cannabidiol (CBD) seien noch nicht
absehbar, so die Stellungnahme.

Fir THC-haltige Praparate wird
keine Empfehlung ausgesprochen
- nur bei Patienten mit gleichzei-
tig bestehender schwerer Spastik
kénne dies anders sein. THC habe
zu viele unerwinschte Wirkungen,
auch lagen Hinweise auf mogliche
anfallssteigernde Effekte vor.
Negative Konsequenzen auf die
Hirnentwicklung von jugendlichen
Cannabis-Konsumenten seien

bekannt (umgangssprachlich:
,Kiffen macht doof”). AulRerdem
steige die Gefahr flr eine Schizo-
phrenie-Erkrankung.

Beim CBD sei noch ungeklart,
welche Wirkmechanismen es gibt.
Die Studienlage sei sehr schwach:
Praklinische und klinische Belege
flir eine antikonvulsive Wirkung
lagen noch nicht in ausreichender
Menge vor, erklaren die beiden Au-
toren. Fast alle bisher vorliegenden
Studien und Berichte beziehen
sich auf das Kindesalter. Uber den
Einsatz beispielsweise bei fokalen
Epilepsien im Erwachsenenalter
gebe es kaum Studien. Zudem
legen die bisherigen Studien einen
Placebo-Effekt bei der Einnahme
von CBD nahe.

Hinsichtlich seiner Wirksamkeit
und Vertraglichkeit sei in dieser
Beziehung gereinigtes Cannabidiol
bislang am besten untersucht.

Die in den retrospektiven Studi-
en berichtete Wirksamkeit liege,
soweit aus den nicht kontrollier-
ten Studien abschéatzbar, in einer
ahnlichen GroRBenordnung wie
beim Einsatz eines neuen Antie-
pileptikums. Cannabidiol kdnnte
nach Durchlaufen mehrerer
erfolgloser Behandlungsversuche
eine mogliche Behandlungsop-
tion darstellen, wenn weitere
Studien auch unter Einbeziehung
von Erwachsenen die bisherigen
sparlichen Ergebnisse erharten
und bestatigen. Dann erst konnten
abschlielende Empfehlungen ge-

geben werden.
| Sybille Burmeister
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Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen

BMAS startet Studie

Das Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales (BMAS) hat den Start-
schuss fiir die Durchfiihrung einer
Repriisentativbefragung zur Teilha-
be von Menschen mit Behinderun-
gen gegeben. In der auf funf Jahre
angelegten Untersuchung werden
alle wichtigen Lebensbereiche
von Menschen mit Behinderung
daraufhin untersucht, inwiefern
Teilhabe gelingt und wo Deutsch-
land auf dem Weg in eine inklusive
Gesellschaft steht.

Nach Artikel 31 der UN-Behinder-
tenrechtskonvention (UN-BRK)
sind die Vertragsstaaten ver-
pflichtet, geeignete Informatio-
nen —einschlieBlich statistischer
Angaben und Forschungsdaten
—zu sammeln, die es ermoglichen,
politische Konzepte zur Durchfiih-
rung der UN-BRK auszuarbeiten

und umzusetzen. Befragt werden
sollen:

* 16.000 Menschen mit Behinde-
rung in Privathaushalten

* 5.000 Menschen mit Behinde-
rung, die in Einrichtungen leben

* 1.000 Menschen mit speziellen
Kommunikationserfordernissen
und

» 5.000 Menschen ohne Behinde-
rung als Kontrollgruppe

Die Grundlagen fiir die Studie hat
das BMAS von den Hochschulen
Bielefeld und Erlangen-Nirnberg
erarbeiten lassen. Das Konzept
sieht qualitative und quanti-
tative Methodenbausteine vor
und beschreibt Verfahren, mit
denen neue Personengruppen
einbezogen werden kénnen, z.B.
Menschen, die in Einrichtungen
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leben oder Menschen mit schwer-
wiegenden Kommunikationsein-
schrankungen.

Ein erster Pretest des Befragungs-
instruments erfolgte von der
Technischen Universitdt Miinchen,
der Hochschule Fulda und von TNS
Infratest. Das Institut ftir ange-
wandte Sozialwissenschaft (infas)
in Bonn wurde mit der Durchfiih-
rung der Befragung beauftragt.
Ein wissenschaftlicher Beirat wird
das Vorhaben begleiten.

Im Jahr 2021 soll die Auswertung
der erhobenen Daten abgeschlos-
sen sein. Uber den Fortschritt der
Arbeiten und uber erste Ergebnis-
se soll jahrlich berichtet werden.

Quelle: Pressemitteilung des BMAS
vom 20.01.2017

Epileptische Anfalle bei Fruhgeborenen

Haufigkeit, Diagnostik und Prognose

Einflihrung

Als Frihgeborene oder Frithchen
werden Kinder bezeichnet, die vor
der vollendeten 37. Schwanger-
schaftswoche geboren werden.
Etwa 9 % aller Neugeborenen sind
Frihgeborene. Haufige Ursachen
flr eine Frihgeburt sind unter
anderen Infektionen (Harnwegs-
oder systemische Infektionen,
Infektionen des Fruchtwassers
und der Eihillen), Plazentastorun-

gen und Mehrlingsschwanger-
schaften. In Deutschland kommen
jahrlich ca. 60.000 Kinder als
Friihgeborene auf die Welt, davon
etwa 8.000 vor der 30. Schwan-
gerschaftswoche.

Man unterscheidet weiter zwi-
schen untergewichtigen Neugebo-
renen (LBW, low birth weight in-
fants) mit einem Geburtsgewicht
von unter 2.500 g, sehr unterge-
wichtigen Neugeborenen (VLBW,
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very low birth weight infants) mit
einem Geburtsgewicht von unter
1.500 g und extrem untergewich-
tigen Neugeborenen (ELBW, extre-
mely low birth weight infants) mit
einem Geburtsgewicht von unter
1.000 g. Da diese Kinder sehr un-
reif geboren werden, besteht bei
ihnen ein deutlich erhohtes Risiko
dafir, dass es zu Komplikationen
kommen kann.Im Vordergrund
steht dabei meist die Unreife der
Lunge, des Darmes und vor allem
des Gehirns.

Haufigkeit und Ursachen epilepti-
scher Anfdlle bei Neugeborenen

Das Auftreten von epileptischen
Anfallen wird je nach Literaturan-
gabe mit 1-2 pro 1.000 Reifgebo-
rene und mit bis zu 25 pro 1.000
Friihgeborene angegeben. Insbe-
sondere bei Frithgeborenen kon-
nen wichtige Regulationsvorgange
noch nicht sicher genug gesteuert
werden und es kann so bei ihnen
z.B.zu einem Mangel an Korpersal-
zen (Elektrolyten) — besonders hédu-
fig von Calcium — oder zu einem

Ursachen epileptischer Anfalle Reifgeborene (%)

Hypoxisch-ischamische Enzephalopathie (Erkrankung 60— 65
oder Schadigung des Gehirns, meist bedingt durch

Sauerstoffmangel unter der Geburt)

Blutungen im Bereich des Gehirns 4-10
Infektionen im Bereich des Gehirns 5-10
Hypo-Calcamien (zu wenig Calcium im Blut) 3-14
Hypo-Glykamien (Unterzuckerung) 3-9
Hypo-Magnesidmien (zu wenig Magnesium im Blut) 1
Fehlbildungen im Bereich des Gehirns 4
Angeborene Stoffwechselerkrankungen 1-3
Neonatale Epilepsiesyndrome <10

Mangel des Blutzuckers kommen.
AulRerdem kommt es auf Grund
der Unreife der Blutgefal3e bei
Frihgeborenen deutlich haufiger
zu Blutungen im Bereich des Ge-
hirns. Diese gehoren bei Friihge-
borenen, anders als bei den reifen
Neugeborenen, zu den haufigsten
Ursachen von epileptischen Anfal-
len (vgl. Tabelle 1)

Wie bei reifen Neugeborenen

gibt es natirlich auch bei Friih-
geborenen andere Ursachen fir
epileptische Anfalle wie z.B. Infek-
tionen, Stoffwechselerkrankungen,
Fehlbildungen des Gehirns oder
komplexe Krankheitsbilder, bei
denen typischerweise epileptische
Anfalle auftreten.

Wichtig ist es, moglichst rasch

die zugrundeliegende Ursache

der Anfalle zu finden und wenn
moglich zu behandeln. Allerdings
ist es gerade bei Frithchen haufig
gar nicht so einfach, einen epilep-
tischen Anfall zu erkennen und ihn
von anderen Verhaltensauffallig-
keiten zu unterscheiden.

Tabelle 1: Ursachen epileptischer Anfélle bei Neugeborenen (nach Siemes/Rating 2017)
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Epileptische Anfalle bei Frithge-
borenen konnen sehr unterschied-
lich aussehen: mit wechselnder
Betonung der Korperseiten, An-
spannung oder Erschlaffung der
Muskulatur, reduzierter Atmung,
Sauerstoffabfall im Blut. Da aber
genau diese Symptome in so ei-
ner frihen Phase des Lebens sehr
haufig vorkommen, ist das Erken-
nen von epileptischen Anfallen
und die Abgrenzung von Anfallen
gegenuber Zittrigkeit, Atemaus-
setzern auf Grund von Unreife
der Atemregulation, Zucken durch
Erschrecken oder in der Einschlaf-
phase als Schlafmyoklonien sehr
schwer.

Klassifikation und Erscheinungs-
bild epileptischer Anfalle bei Friih-
geborenen

Subtile Anfille sind die am hau-
figsten auftretenden Anfille bei
Frihgeborenen. Bei diesen Anfal-
len bleiben z.B. die Augen lange
geoffnet und der Blick ist starr
(Bulbusfixation) oder es kommt
zu einem fixierten Seitwartsblick.

Frihgeborene (%)

20— 25

10 —3§5
<5
17
20

< 0,1

< 0,1

sehr selten



Auch kénnen rasche Augenbewe-
gungen (Nystagmus), Lidblinzeln
oder —flattern auftreten. Es kann
zum Schmatzen, Saugen, vermehr-

tem Speichelfluss, Grimassieren
oder Schluckauf kommen. Bewe-
gungsablaufe wie beim Schwim-
men, Radfahren oder Rudern
konnen auftreten. Auch kann es
zu Veranderungen der Hautfarbe,
des Blutdrucks, der Herzfrequenz
oder des Atemrhythmus kommen,
zum Teil zu einer pl6tzlichen Ver-
schlechterung auch bei kunstli-
cher Beatmung.

Klonische Anfdille sind langsame
rhythmische Zuckungen einzelner
oder mehrerer Muskelgruppen

(ein bis drei pro Sekunde), die
durch aulere Reize nicht ausldsbar
oder unterdriickbar sind.

Tonische Anfille sind langer dau-
ernde Anspannungen von Muskel-
gruppen des Halses, des Korper-
stammes oder der Arme und/oder
Beine.

Myoklonische Anfille sind schnel-
le, kurzdauernde Zuckungen der

Beugemuskulatur einzelner oder
mehrerer Muskelgruppen.

Diagnostik

Wie in anderen Altersgruppen
auch, ist das Langzeit-Mehrkanal-
EEG mit in der Regel 21 Elektroden,
der Aufzeichnung von Herzfre-
quenz und Atmung und der Video-
aufzeichnung die bestmogliche
Methode, um epileptische Anfille
nachzuweisen und eine Epilepsie
diagnostizieren zu kénnen. Gera-
de bei Friihgeborenen I3sst sich
diese Untersuchung aber haufig
nur schwer oder gar nicht durch-
flhren. Probleme stellen hier
unter anderem die sehr unreife
und empfindliche Haut dar, auf
der die Elektroden angebracht
werden mussen. Aber auch der
Transport der haufig in Inkuba-
toren (,Brutkasten”) liegenden
Frihgeborenen zum EEG und die
sehr begrenzten Platzverhaltnisse
auf den Képfchen der zum Teil nur
wenige hundert Gramm schwe-
ren Kinder verkomplizieren die
Durchfiihrung eines kompletten
Standard-EEGs.

eltern und kinder

Daher ist das amplituden-inte-
grierte EEG (aEEG) in der Beur-
teilung von anfallsverdachtigen
Ereignissen bei Friih- und Neuge-
borenen eine wichtige Erganzung
zum Standard-EEG geworden. Das
aEEG ermoglicht eine Langzei-
tiberwachung auf den neonatolo-
gischen Intensivstationen, auf de-
nen die Friihgeborenen liberwacht
werden. Durch die kontinuierliche
bettseitige Ableitung der Hirnstro-
me getrennt fir beide Hirnhalften
konnen viele subtile Anfalle als
epileptische Anfalle erkannt wer-
den.Da beim 2-Kanal-aEEG im
Gegensatz zum Standard EEG aber
nur 4 statt 21 Elektroden auf dem
Schadel angebracht werden, kann
man leicht verstehen, dass epilep-
tische Anfille, die auf eine Region
des Gehirns begrenzt sind (fokale
Anfille), je nach Lokalisation nicht
erfasst werden kdnnen. Das ist ein
Grund, warum das aEEG nur als Er-
ganzung und keinesfalls als Ersatz
eines Standard EEG dienen kann.

Neben der Ableitung eines EEGs

muss naturlich die Ursache der
epileptischen Anfalle heraus-
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gefunden werden. Dafuir muss
neben ausfihrlichen Blutunter-
suchungen mit u.a. Bestimmung
der Blutgase, der Blutsalze, des
Blutzuckers und von Entziindungs-
markern eine weitere Diagnostik
durchgefiihrt werden, wie z.B. der
Ultraschall des Kopfes.

Therapie

Fir die Behandlung von Frihge-
borenen und Neugeborenen mit
epileptischen Anfallen kommen
je nach Ursache der Anfalle un-
terschiedliche Medikamente in
Frage. Abhangig von der zugrun-
deliegenden Erkrankung sollten
die antiepileptisch wirkenden
Medikamente so friith wie moglich
wieder abgesetzt werden —d.h.

dann, wenn keine epileptischen
Anfalle mehr auftreten und die
Akutphase der Grunderkrankung
Uberwunden ist.

Prognose

Die Fortschritte der Intensivpflege
von Frithgeborenen in den letz-
ten Jahrzehnten haben zu einer
erheblichen Verbesserung der
Zukunftsaussichten der Kinder mit
epileptischen Anfallen gefiihrt.
Die Prognose ist aber entschei-
dend von der Ursache der Anfalle
abhangig.

Die gesundheitlichen Folgen einer
Frihgeburt reichen moglicher-
weise bis ins Erwachsenenalter
hinein. Einer schwedischen Studie

aus dem Jahr 2011 zufolge haben
Friihgeborene als junge Erwachse-
ne ein deutlich erhohtes Risiko, an
einer Epilepsie zu erkranken.

Dr. med. Sabine Roll

Facharztin fir Kinder- und Jugendmedizin,
Neonatologin

Epilepsie-Zentrum Berlin Brandenburg
Herzbergstralle 79

10365 Berlin

s.roell@keh-berlin.de

www.ezbb.de

Dravet-Familienkonferenz in
Frankfurt a.M.

Haufigkeit, Diagnostik und Prognose

Am Vorabend der Dravet-Famili-
enkonferenz am 17. Marz 2017 in
Frankfurt a.M. gab es ein grofRes
Hallo. Viele der Teilnehmenden
kannten sich bereits durch On-
lineportale oder vorherige Treffen
(Regionaltreffen, Familienfreizeit,
Familienkonferenzen der Vorjahre),
und so war es einfach nur schon,
in so viele bekannte — aber auch
neue — Gesichter zu blicken und
sich gemeinsam auf zwei span-
nende Konferenztage zu freuen.

Besonders gliicklich waren wir
Uber den Besuch unseres Schirm-
herren Wigald Boning. Die Promi-
nenz an unseren Tischen in der
~Lohrberg Schanke“ sorgte bei den
anderen Gasten teilweise fiir Ver-
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wirrung und Erstaunen. Gemein-
sam mit dem Kiinstler Thommes
Nentwig malte Wigald Boning an
diesem Abend ein Bild, das wir bei
passender Gelegenheit noch ver-
steigern werden.

Bei der diesjahrigen Familienkon-
ferenz waren es mit gut 150 Teil-
nehmenden (132 Erwachsene, 22
Kinder) so viele wie in keinem Jahr
zuvor. Uber die rege Teilnahme
und das groRe Interesse haben wir
uns sehr gefreut.

Am ersten Konferenztag (18. Méarz
2017) begriifte uns morgens Prof.
Matthias Kieslich (Klinik fr Kin-
der- und Jugendmedizin, Schwer-
punkt Neurologie, Neurometabolik

und Pravention, Universitatskli-
nikum Frankfurt a.M.). Durch ihn
wurde der Tagungsort der diesjah-
rigen Konferenz ermoglicht.

Es folgte ein sehr informativer
Vortrag von Dr. Ulrich Hafkemeyer
(Facharzt fiir Orthopéadie, Kinder-
orthopadie, Physio- und Bobath-
Therapeut, Sozialpadiatrisches
Zentrum Coesfeld). Aufgrund
seiner umfangreichen Erfahrun-
gen konnte er den Erfolg vieler
konservativer orthopadischer
Versorgungen demonstrieren.

Mit dem Leitspruch ,.eine nicht
gut gemachte Orthese kann man
wegwerfen, aber eine operative
Versorgung ist endgiiltig” schaffte
er sich im Publikum viele Freunde.



Fotos: Dravet eV.

In seinen Raumlichkeiten finden
seit 2013 einmal jahrlich die or-
thopadischen Dravet-Tage in der
Karwoche statt (die Anmeldungen
fiir 2018 werden ab sofort tber
Silke Flege — s.flege@web.de — ent-
gegengenommen).

AnschlieBend berichtete Dr.
Tilman Polster (Epilepsiezentrum
Bethel/Bielefeld, Klinik Mara 1), ver-
antwortlicher Studienkoordinator
der seit Ende 2016 in Deutschland
laufenden Fenfluramin-Studie in
Deutschland, Gber die Studie. Die
Teilnahme der Dravet-Patienten
kann in acht verschiedenen Studi-
enzentren, die Gber Deutschland
verteilt sind, erfolgen. Grundsatz-
lich sollen sich alle Interessenten
aber zunachst in Bielefeld unter
der Telefonnummer 0521 - 772
78888 (Frau Witte-Bolt) melden, da
die Studienvoraussetzungen sehr

Prof. Matthias Kieslich

eng gefasst sind (ndheres dazu auf
unserer Webseite www.dravet.de
unter NEWS).

Nach einem gemeinsamen Mit-
tagessen in der Mensa folgte die
Vorstellung der Versorgungsstudie
zum Dravet-Syndrom von Prof.
Adam Strzelczyk (Universitatsklini-

Dr. Ulrich Hafkemeyer

kum Frankfurt a.M.). In der Studie
geht es sowohl um die Lebensqua-
litat und Versorgungssituation der
Dravet-Patienten als auch deren
Familien. Die Erkrankung hat er-
hebliche Auswirkungen auf das
erkrankte Kind und seine Familie.
Erstmalig soll in Deutschland er-
forscht werden, welche Kosten mit
der Krankheit verbundenen sind,
welche Einschrankungen auf die
Lebensqualitat sie hat und wie

sie sich auf das familiare Umfeld
auswirkt. Die Ergebnisse sind
wichtig, um z.B. neue Forschungs-
ansatze zu entwickeln und eine
einheitliche Versorgungssituation
in Deutschland zu gewahrleisten
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eltern und kinder

v

Dr.Tilman Polster

(mehr dazu auf unserer Webseite
www.dravet.de).

Als letzten Tagesordnungspunkt
stellte Dr.- Ing. Johannes Kreuzer
das von ihm entwickelte Ohrther-
mometer degree”® vor, ein flexibles
Fieberthermometer, das bei Kin-
dern durchgehend die Temperatur
im Gehdrgang misst und diese

bei Bedarf an das Smartphone der
Eltern sendet. Es wurde speziell fir
Kinder angepasst, so dass es Tag
und Nacht tragbar ist. Die Teilneh-
menden zeigten sich sehr interes-
siert, weil gerade Dravet-Patienten
bei schnellen Schwankungen der
Koérpertemperatur haufig Anfalle
bekommen. So ergibt sich die
Moglichkeit, eine angepasste statt
einer festgelegten Fiebersenkung
zu betreiben.

Im Anschluss fand die Mitglieder-
versammlung des Vereins statt.
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Trotz des schon
sehr langen
Tages fanden
sich sehrviele
Mitglieder des
Dravet-Syndrom
e.V. ein.Neben
den regularen
Tagesordnungs-
punkten berich-
tete Mario Kube
Uber seine Teilnahme an einem
Cannabisworkshop in Géttingen.
Ab 19 Uhr trafen sich alle zu einem
gemitlichen Abend in einem Re-
staurant. Wir hatten dort einen
groBen Raum fiir uns und das sehr
schmackhafte Buffet rundete die-
sen Abend ab.

Der Vorstand des Vereins

Am zweiten Konferenztag (19.
Marz 2017) ist es bereits Tradition,
dass sich die Teilnehmenden in
Gesprachsgruppen gemeinsam
mit Experten Uber die vielen Her-

ausforderungen im Alltag austau-
schen.

In der ersten Gesprachsgruppe
erklarte Sabine Fuhlbriick (Leipzig)
sehr anschaulich die Moglichkei-
ten der myofunktionellen Therapie
(MFT). Kinder mit Behinderungen
haben haufig einen ,offenen
Mund“ und damit einhergehend
Zahnfehlstellungen und/oder
einen fehlgebildeten Mundraum.
Mit Hilfe der MFT kann die Musku-
latur von Zunge, Lippen und Wan-


http://www.dravet.de

gen durch Saugen, Kauen, Pusten
und Blasen gestarkt werden. Pati-
enten lernen, die Lippen geschlos-
sen zu halten und die Zunge in die
richtige Ruheposition zu bringen.
Eine Erganzung zur MFT ist die
Korperorientierte Sprachtherapie
k-0-s-t® zur Verbesserung der
Kérperwahrnehmung. Nach dem
kurzen Vortrag mit Einleitung in
das Thema erfolgte eine intensive
Gesprachsrunde.

Die zweite Gesprachsgruppe be-
handelte alle Aspekte rund um
das Anfallsgeschehen und wurde
nochmals in drei Untergruppen
unterteilt. Sylke Thomaschewski
(Dravet-Syndrom eV.) gab zahl-
reiche praktische Tipps rund um
das Anfallsgeschehen. Silke Flege
(Dravet-Syndrom eV.) besprach
u.a. Themen wie das Verhalten
bei einem Anfall beim Essen, Not-
fallmedikamente, Anfallsarten.
Prof. Strzelczyk und Frau Kalski
(Doktorandin der Versorgungsstu-
die) ibernahmen die Einweisung

Facebook-Gruppe,,Der VNS

der Eltern in MaBnahmen zur
Reanimation. Hierzu hatte Prof.
Strzelczyk Reanimationspuppen
(Saugling/Erwachsene) zur Ver-
flgung gestellt. Jeder durfte nun
unter Anleitung Hand anlegen,
was fur viele Eltern zunachst sehr
befremdlich war, aber dennoch
groRen Zuspruch fand.

Es war eine fantastische Konfe-
renz! Vielen lieben Dank an Serpil
Budak fur die groBartige Orga-
nisation der Familienkonferenz
inklusive des Rahmenprogramms
und der Kinderbetreuung. Ein ganz
herzlicher Dank geht an die her-
vorragenden Referentinnen und
Referenten fur die informativen
Vortrage und die Freizeit, die sie
flir uns geopfert haben.

Wahrend der Konferenz gab es
eine Kinderbetreuung, die perfekt
funktioniert hat. Ein grofRes Lob
und ein dickes Dankeschon an
die fantastischen Kinderbetreuer
von den Ferien-Fiichsen e.V. sowie

Eine Mutter sammelt Erfahrungen

Manuela Minkle nutzt die Mog-
lichkeiten der sogenannten Sozi-
alen Medien: Sie hat auf der weit
verbreiteten Internet-Plattform
Facebook eine Gruppe namens
Der VNS und ich ins Leben gerufen.
Dort sammelt sie Erfahrungen von
Menschen mit Epilepsie und/oder
ihren Eltern mit dem Vagus-Nerv-
Stimulator. Daruber will sie auch in
der nachsten Ausgabe der einfdlle
berichten.

Ihre Tochter hat das Dravet-Syn-
drom und kann sich gut tber ihre

eltern und kinder

Susann la Ramee, Florian Dudziak
und Isabel Thiem. Unser Dank
geht auch an Thommes Nentwig.
Innerhalb der Kinderbetreuung be-
schéaftigte sich der Kinstler (www.
EveryDayArt.de — Kunst-Projekte
flir und mit schwer erkrankten Kin-
dern) mit den Kindern und erstell-
te mit ihnen kleine Kunstwerke.

Vielen Dank an alle Beteiligten fir
die gelungene Veranstaltung! Die
nachste Familienkonferenz wird in
der ersten Jahreshalfte 2019 statt-
finden. Im nachsten Jahr organi-
siert der Dravet-Syndrom eV. auf-
grund der sehr guten Resonanz fiir
seine Mitglieder zum zweiten Mal
eine Familienfreizeit im Serengeti-
Park in Hodenhagen (Niedersach-
sen; weitere Informationen unter
info@dravet.de).

Dravet-Syndrom e.V
Turmblick 1

04416 Markkleeberg
www.dravet.de

und ich”

eigenen Eindrlcke mit dem VNS
aullern.In anderen Familien sind
es die Eltern, die Uber ihre Kinder
schreiben kénnen oder Erwachse-
ne mit Epilepsie. Der VNS und ich
ist eine geschlossene Gruppe: Das
heilRt, dass interessierte Facebook-
Mitglieder bei Minkle als Admi-
nistratorin dieser Gruppe eine Art
Aufnahmeantrag stellen missen.

Wir sind sehr gespannt auf die
ersten Ergebnisse!

Sybille Burmeister
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menschen mit epilepsie

,Die Sicht auf die Musik ist eine andere”

Dirigent steht offen zu seiner Erkrankung

Seine nachste grol3e Aufgabe
steht schon vor ihm: Ab der Spiel-
zeit 2018/19 wird er als General-
musikdirektor bei der Jenaer Phil-
harmonie am Pult stehen. Simon
Gaudenz freut sich horbar auf die
neue Herausforderung. Der Diri-
gent hat Epilepsie und steht ganz
offen zu seiner Erkrankung - so
wie mittlerweile etliche andere
Menschen. ,Meine Erfahrungen
waren bislang nur positiv, erzahlt
er bei unserem Telefongesprach.
Der renommierte Musiker hat
unter anderem in einer Publika-
tion der Neuen Ziiricher Zeitung
(NZZ) und anderen Schweizer
Zeitungen zu dieser Krankheit
Rede und Antwort gestanden.
,Gleich in der Woche danach war
ich beim Orchester in Basel fur ein
Abonnementskonzert. Nach dem
Auftritt bin ich von Besuchern
angesprochen worden, die sag-
ten:,Das wussten wir ja gar nicht,
dass Sie das haben‘; oder: ,Wir
wiunschen lhnen, dass das bald
wieder vorbeigeht™, berichtet er.

|

Simon Gaudenz, Foto: © Lucian Hunziker

LAls wenn diese Krankheit eine
Grippe ist oder ein gebrochenes
Bein.” Da habe er gemerkt, dass
weiterhin viel Aufklarungsarbeit
uber Epilepsie notwendig ist.
,Flr die meisten Menschen sind

Menschen mit Epilepsie immer
noch diejenigen, die mit Krampfen
und Schaum vorm Mund auf dem
Boden liegen und wo man sich
fragt: Hilfe, was mache ich, wenn
ich so einen sehe?“. Er wolle dazu
beitragen, dass die Krankheit be-
kannter wird.

Gaudenz sagt, er habe nicht erlebt,
dass sich jemand von ihm abge-
wendet hat, als er seine Krankheit
offentlich machte. 2010 erschien
im NZZ-Verlag das Buch Episoden,
herausgegeben von der Schwei-
zerischen Epilepsie-Stiftung. Der in
der Stiftung engagierte Kabaret-
tist Michael Birkenmeier habe ihn
angefragt, ob er sich fuir das Buch
portratieren lasse. Simon Gau-
denz war sofort einverstanden:
»Ich mochte zeigen, dass man mit
Epilepsie gut leben kann.“ Dieses
Gluck sei nicht allen vergdnnt, das
sei ihm klar. Er habe immer aus
einer Position der Starke und des
Selbstbewusstseins heraus daru-
ber gesprochen.
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Der 43-Jahrige erzahlt, dass er An-
falle vor allem beim Einschlafen
oder Aufwachen erlebt habe, den
ersten Grand mal im Jahr 2005,
Sein Hausarzt und auch der Neu-
rologe, zu dem er ihn liberwies,
wollten ihn am liebsten sofort
auf Medikamente einstellen. ,Ich
wollte es aber erst mal ohne aus-
probieren. Ich hatte solche Angst
vor den Medikamenten und ihren
Auswirkungen auf die Psyche.

Als Dirigent ist es enorm wichtig,
Emotionen zu transportieren, das
Publikum mit seiner Prasenz mit-
zunehmen®, erklart der Kiinstler
im Rickblick.,,Wenn das nicht
mehr daist,dann kann ich aufho-
ren, Musik zu machen.” Bei einem
kurz darauf folgenden Urlaub sei
allerdings ein befreundeter Arzt
auf seine Absencen und kleinen
Anfalle aufmerksam geworden
und habe ihm geraten, doch eine
medikament&se Behandlung an-
zufangen. Mit einem Valproat-Me-
dikament kam er auch ganz gut
zurecht, nahm allerdings stark zu

und wurde nicht anfallsfrei., Kata-
strophal war, dass ich angefangen
habe, zu zittern.” Das Orchester
merkte, dass der Dirigent zwar
ganz bei sich sei, er aber einen
Tremor habe —,, ... das kennt man
ja eher von alteren Menschen. Das
war eine schwierige Zeit. Da habe
ich gemerkt, welchen Einfluss
diese Pillen haben.“ Valproat habe
Emotionen verstarkt, Lamotrigin
wirke stimmungsaufhellend. ,An-
sonsten merke ich keine Neben-
wirkungen bei mir.”

Er konne allerdings sehr gut mit
der Epilepsie leben, betont der
43-Jahrige: Ich habe 2011 meinen
letzten Anfall gehabt, seither

bin ich anfallsfrei.“ Die Anfalle
seien vor allem in der Entspan-
nungsphase nach anstrengenden
Konzertphasen aufgetreten und
hatten ihn sehr erschopft. Seine
Lebensweise hat der begeisterte
FulBballspieler wegen der Krank-
heit und der Geburt seiner Kinder
geandert. Eigentlich binich ein

menschen mit epilepsie

Nachtmensch gewesen, der dann
in Ruhe Partituren studiert hat
—das trug aber nicht zur Gesund-
heit bei“, hat er festgestellt.

Am 14. November dirigiert Simon
Gaudenz in der Hamburger Elb-
philharmonie die Hamburger Ca-
merata. Das Konzert mit Werken
von Lutostawski, Schumann, Haydn
und Ligeti ist natirlich schon lan-
ge ausverkauft.

Ilhm hat die Epilepsie einen ande-
ren Zugang zu seinem geliebten
Beruf verschafft, schatzt Gaudenz:
,,Die Krankheit ist ein Teil von mir,
sie hat mir vieles bewusst gemacht
und meine Sicht auf die Dinge ge-
andert. Ich habe gewisse Abgriinde
kennen gelernt und kann Musik
beispielsweise von Mahler mit
seinen Stimmungsschwankungen
und Zweifeln anders interpretie-
ren.” So sei er mittlerweile fast
dankbar fur dieses Schicksal.

Das Gesprach wurde gefiihrt und
aufgezeichnet von Sybille Burmeister

Nachruf auf Uta Reich

Du warst ein wunderbarer Mensch.

Uta Reich
25.06.1937 —18.08.2017

Unser gemeinsamer Weg begann
1981 mit der Griindung der Epilep-
sie-Selbsthilfegruppe Gottingen.
Uber viele Jahre hast du fur diese
Gruppe alles getan, was dir mog-
lich war. Mit dem ersten Gesund-
heitsmarkt 1986 und der Griindung
des Gesundheitszentrums 1987
hast du auch in diesem Bereich von
Beginn an mitgeholfen. Dazu kam
dann die jahrelange Mitarbeit im
Behindertenbeirat Géttingen.

Fir viele Dinge, die heute selbst-
verstandlich sind, hast du von Be-

ginn an mitgekampft. Ohne deine
Mithilfe ware auch die Betreibung
der vielen Informationsstande zur
Epilepsie in Niedersachsen nicht
moglich gewesen.

Auch dein groRBes Hobby, das Hand-
arbeiten, hast du immer wieder fiir
deine Gottinger Gruppe
eingesetzt. Hier mochten wir an
den jahrlichen Stand im Bereich der
Gottinger Aktion ,,Miteinander Fir-
einander” erinnern. Neben vielen
mit Lehrern, Eltern u.a. gefihrten
Gesprachen hattest du auch fiir

deine Handarbeiten zugunsten dei-
ner Gruppe schon Stammkunden.

In den letzten Jahren deines Le-
bens trat die Epilepsie in den Hin-
tergrund, da weitere Erkrankungen
deine ganze Kraft gekostet haben.

Wir danken dir fur alles, was du
uns gegeben hast. Deine friedli-
che, liebevolle Art wird uns sehr
fehlen.

Helga Renneberg
Gottingen
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aus dem bundesverband

Zeit, die wir uns nehmen, ist Zeit,
die uns etwas gibt

Sommerfest in unserer Bundesgeschaftsstelle

Zeit des Lebens —die Sache, die
man nicht mit Geld bezahlen,
zuriick holen oder ersetzen kann
—schenken uns Menschen, ob nun
selbst an einer Epilepsie erkrankt
oder an unserer Arbeit interes-
siert, um uns und die Arbeit der
Deutschen Epilepsievereinigung
ehrenamtlich zu unterstiitzen. Es
sind Motive verschiedenster Art,
die unsere ehrenamtlichen Helfer
motivieren, in unserer Bundesge-
schaftsstelle wichtige Arbeiten zu
ubernehmen. Besonders wichtig
ist es, diesen Mitarbeitern in
personlicher Form zu danken und
Aufmerksamkeit zu schenken.

Der Vorstand der Deutschen Epi-
lepsievereinigung hatte eingela-
den,um in diesem Sinne unseren
ehrenamtlichen Helferinnen

und Helfern in der Bundesge-
schaftsstelle Anerkennung zu
zollen. Das Treffen im Juni 2017,
kurz vor der Sommersonnen-
wende, bot eine passende Gele-
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genheit zu einem Sommerfest.
Fur uns als Vorstandsmitglieder
ist es oft nicht einfach, die
Arbeit der Ehrenamtlichen in

der Geschaftsstelle richtig zu
wiirdigen, obwohl wir von unse-
rer Geschaftsstellenleiterin Anne
Séhnel regelmaRig informiert
werden. Aber manchmal fehlt
der personliche Bezug. Firr die
meisten Vorstandsmitglieder
trennen Berlin und Heimatort
mehr als finfhundert Kilometer.
Dementsprechend selten kommen
sie nach Berlin in die Geschafts-
stelle —und wenn, dann zu den

am Wochenende stattfindenden
Vorstandssitzungen, da fast alle
berufstatig sind.

Endlich konnte an einem Freitag
am Vorabend einer Vorstandsit-
zung ein Zusammentreffen aller
—also Ehrenamtlicher, Vorstands-
mitglieder und Mitarbeiter der Ge-
schaftsstelle — organisiert werden.
Es war Zeit, dass sich der Vorstand
Zeit nahm, um DANKE zu sagen.

Mittelpunt des Treffens bildeten
Gesprache zwischen den Betei-
ligten. Es stellte sich heraus, dass



einige der Teilnehmenden sich
nicht einmal kannten. Unsere Ar-
beit ist weit gefachert: Vertretung
im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss; Schreiben von Artikeln fur
unsere Mitgliederzeitschrift; Ver-
sand unserer Mitgliederzeitschrift;
Unterstiitzung der Arbeiten in der
Geschaftsstelle, wie Sortieren und
Versand der Post, Entgegennah-
me von Telefonaten, Erledigung
von Schreibarbeiten etc.; Unter-
stlitzung in juristischen Fragen;
laufende Aktualisierung unserer
Mitglieder-Datei; ... Ohne unsere
ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfer wiirde unsere Geschafts-
stelle nicht funktionieren.

LHier trifft man Leute mit den-
selben Problemen®; ,Man kommt
unter Menschen®;, Ich kann die
Arbeit der DE unterstiitzen®; ,Ich
erfahre Neues, wie z.B. zu Untersu-
chungs- und Therapiemoglichkei-

ten“. Dies und mehr konnte man
den Unterhaltungen entnehmen.
Gut gelaunt wurde diskutiert und
geredet, auch lber Personliches
wurde gesprochen.

Und natdirlich wurde gegessen
und getrunken. Auf dem grol3en
Tisch im Beratungsraum lagen
keine Materialien zum Bearbeiten
oder fiir den Versand. Er wurde in
eine Tafel verwandelt, um gemuit-
lich daran Platz zu nehmen und
die im Hof lecker gegrillten Sachen
zu verzehren sowie so manches
Glas Bier, Wein, Wasser oder Saft
zu trinken.

Auch weitere Gaste fanden sich
ein, die unsere Arbeit in malRgeb-
licher Form unterstiitzen oder
unterstiitzt haben, z.B. die Illust-
ratorin unseres Kinderbuchs Lisa
und die besondere Sache, Regina
Damala. BegriiRen konnten wir

aus dem bundesverband

auch die Bundestagsabgeordnete
Kathrin Werner, Behindertenpoliti-
sche Sprecherin der Linksfraktion
im Bundestag. Ihr groBes Ziel ist
eine sozial gerechte Gesellschaft,
an der alle Menschen —auch
chronisch kranke und behinderte -
selbstbestimmt teilhaben konnen.
Fir sie ist es wichtig, gemeinsam
mit anderen fur Veranderungen

zu kampfen und sie dabei zu
unterstitzen, selbst zum eigen-
standigen Akteur im politischen
Geschehen zu werden. Um dieses
Ziel zu erreichen, sieht sie auch in
der Deutschen Epilepsievereinigung
einen Partner.

Das bunte Zusammentreffen hat
jedem etwas gegeben, und auch
fur uns als Vorstand ist es ein sehr
interessanter und schoner Abend
geworden. An dieser Stelle sei

nochmals Allen gesagt: DANKE!
Barbel TeRner

Seminare, Veranstaltungen und
Workshops der DE in 2017

Es gibt noch einige freie Platze ...

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:

¢ Junge Selbsthilfe: Was konnen
wir tun, um junge Menschen
mit Epilepsie flir unsere Arbeit

zu interessieren und sie fiir die
Epilepsie-Selbsthilfe zu begeis-
tern? Was konnen wir tun, um

fur diese Menschen attraktiver
zu werden?

« Umgang mit sozialen Medien:
Wie konnen wir uns hier besser
aufstellen? Was konnen und
mussen wir tun, um unsere
Prasens im Internet und in den
sozialen Medien zu verbessern?
Was mussen wir dabei beach-
ten?

¢ Qualitatssicherung unserer
Arbeit: Was konnen 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 be-
grenzt, eine Anmeldung ist

ab sofort moglich. Fir die
Teilnehmenden entstehen kei-
ne Teilnahmegebiihren —die
Teilnahme ist kostenlos. Wir
bedanken uns bei der BARMER,
die diese Tagung im Rahmen
der Selbsthilfeférderung der
Krankenkassen nach § 20h SGBV
fordert und unterstitzt.

»
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veranstaltungen

‘ 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

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, ausfihrlich
beschrieben. Deshalb geben wir
hier nur die Kurzfassung wie-
der. Bei vielen der genannten
Seminare sind nur noch wenige
Platze frei — deshalb bei Interesse
bitte umgehend anmelden!

4466, info@epilepsie-vereinigung.
de, www.epilepsie-vereinigung.de.

Seminar: Epilepsie und Arbeit

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

Leitung:
Peter Brodisch & Jochen Roder

Kosten:
Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt:
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-
Bigt: 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 (ermaRigt: 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.

NAKOS ladt ein
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Das letzte von der Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
angebotene Bundestreffen Junge
Selbsthilfe in Heidelberg war ein
voller Erfolg: mehr als doppelt so

B\)NDESTREFFEN
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viele Anmeldungen wie vorhan-
dene Platze. Auf dem dreitdgigen
Treffen selbst dann jede Menge
neue Kontakte, Erfahrungen

und Ideen. Am Ende dann eine
Gemeinsame Erkldrung, in der
die Teilnehmenden ihr Selbstver-

Bundestreffen Junge Selbsthilfe 2017

standnis und ihre Wiinsche fur
ihr Engagement in der Selbsthilfe
sowie Ideen und Forderungen
formulierten.

Die NAKOS ist daher sehr froh, in
diesem Jahr erneut zu einem Aus-
tauschtreffen einladen zu kénnen.
Das diesjahrige Bundestreffen
wird vom 03. bis o5. November
2017 in der Jubi Nordwalde in
Nordwalde in Nordrhein-Westfa-
len (Munsterland) stattfinden und
vom AOK-Bundesverband gefor-
dert.
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aus den gruppen
und verbanden

Eingeladen sind junge Aktive aus
der Selbsthilfe und der Selbsthilfe-
unterstiitzung im Alter zwischen 18
und 35 Jahren.

Die Kosten fur das Treffen sowie
flr Unterbringung und Verpfle-
gung werden lbernommen. Fir
die Anfahrtskosten kann bei Be-
darf ein Zuschuss gewahrt wer-
den. Rollstuhlgerechte Zimmer

sind vorhanden. Wie im vergan-
genen Jahr soll auch in diesem

Jahr ein Organisationsteam mit

Teilnehmenden gebildet werden,
das die Veranstaltung inhaltlich
planen und vor Ort mitgestalten
wird. Wer am Organisationsteam
teilnehmen mochte, wird bei der
Verteilung der Teilnehmerplatze
bevorzugt beriicksichtigt.

Die NAKOS freut sich auf ein
spannendes gemeinsames \Wo-
chenende mit vielen Ideen und
Visionen fiir die Junge Selbsthilfe
in Deutschland.

Weitere Informationen und An-
meldungen bitte an die unten
angegebene Adresse.

Miriam Walther & Sebastian Gottschall
Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS)
Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin
junge-selbsthilfe@nakos.de

Telefon: 030 — 310189 -84 oder -79
www.nakos.de
www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-
gedacht.de
www.selbsthilfe-interaktiv.de

Unser Verband braucht neue Gesichter

Hier seid ihr gefragt!

So komplex wie das Krankheitsbild
der Epilepsie ist, so komplex ist
auch die Epilepsie-Selbsthilfe in
Berlin & Brandenburg. Seit seiner
Grundung gestalten ehrenamtli-
che Mitglieder das Leben unseres
Verbandes und der regionalen
Epilepsie-Selbsthilfe, widmen sich
verschiedenen Themen rund um
die Krankheit und sprechen damit
viele unterschiedliche Zielgruppen
an. Dafuir danken wir allen an die-
ser Stelle ganz herzlich!

Da gibt es die engagierten Selbst-
hilfegruppen. Sie sind nicht nur
Treffpunkt fiir Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehdrigen,
sondern auch ein sicherer Hafen
fir Erfahrungsaustausch und
gegenseitige Ermunterung. Hoch
motiviert werden immer wieder
neue Gruppen gegrindet.

Gemeinsam werden anspruchs-
volle Informationsveranstaltungen
organisiert. Wir stehen Menschen
mit Epilepsie, ihren Angehdrigen
und Interessierten als Beratende

und Experten in eigener Sache zur
Seite, wir engagieren uns als Inter-
essenvertretung an verschiedenen
Stellen, wir thematisieren Epilepsie
in der Offentlichkeit und schaffen
unkomplizierte Begegnungsmog-
lichkeiten. Es ist immer wieder toll
zu sehen, was im Laufe der Jahre
bei uns in Berlin und Brandenburg
auf die Beine gestellt wurde und
wieviel Potenzial fiir Neues vor-
handen ist.

Dennoch braucht der Landesver-
band Epilepsie Berlin-Brandenburg
e.V. immer wieder tatkraftige Un-
terstiitzung. Das Schone an der
Selbsthilfe ist die Offenheit fur
alle Interessierten. Jeder kann sich
mit seinen Ideen und Wiinschen
einbringen und mitbestimmen,
was bei uns passiert. Es ist egal, ob
Ihr aus Berlin oder Brandenburg
kommt, ob Ihr selbst an einer Epi-
lepsie erkrankt oder Angehdriger,
Freund oder Bekannter einer er-
krankten Person seid. Unabhangig
von Alter, Herkunft, Religion —in
der Selbsthilfe wird jeder akzep-

tiert und respektiert, wie er ist.
Von dieser bunten Vielfalt lebt

die Selbsthilfe, von dieser bunten
Vielfalt profitiert unser Landesver-
band.

Und nun seid lhr gefragt: Kommt
einfach zu uns. Bei uns konnt Ihr
ungeschminkt sein, ohne Maske,
mit oder ohne Falten, freundlich
und unverkrampft! Zeigt uns Euer
Gesicht und macht mit! Welche
Starken habt Ihr? Seid Ihr kreativ?
Wollt Ihr gemeinsam mit uns Wer-
be- und Informationsmaterial ent-
werfen, erstellen und veroffentli-
chen? Seid Ihr Experten in Sachen
facebook und Instagram? Sprecht
Ihr vielleicht mehrere Sprachen?
Habt Ihr Spald am Fotografieren,
Servieren, Dekorieren? Konnt Ihr
in kleinen Gruppen moderieren?
Habt Ihr Lust dazu, Eure Erfahrun-
gen weiterzugeben? Mochtet Ihr
gemeinsam mit anderen Gleich-
gesinnten Veranstaltungen und
(Freizeit-)Aktivitaten organisieren
und durchfiihren? Oder habt Ihr
vielleicht Auto & Fihrerschein und
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aus den gruppen
und verbanden

konnt uns mal mit einem Stapel
Flyer unter dem Arm irgendwo-
hin fahren? Andere Starken und
Talente? Mochtet |hr neue Leute
kennenlernen, Dinge ausprobieren
und neue Seiten an Euch entde-
cken?

Wir sind davon Uberzeugt,
dass jeder Mensch einmalige

Fahigkeiten hat und Gber Wissen
& Kenntnisse verfugt, die er wei-
tergeben kann. Eure Individualitat
ist gefragt!

Der Verband und die gesamte
Epilepsie-Selbsthilfe leben davon,
dass Ihr Euer Gesicht zeigt!

Lasst uns gemeinsam aktiv sein,
Erfolg und Spal haben.

Wir freuen uns auf Euch!

Annett Knur & Tanja Salzmann
Landesverband Epilepsie Berlin-Branden-
burgeV.

Zillestralle 102

10585 Berlin

Tel.: 030 —3470 3483

www.epilepsie-berlin.de

Runder Geburtstag in Sachsen

wird gefeiert

SHG Annaberg wird 10 Jahre alt

Bjorn Tittmann, Landesbeauftragter der DE in Sachsen, Foto: SHG Annaberg

Zum o jahrigen Bestehen der
Epilepsieselbsthilfegruppe , Akti-
onsgruppe — Epilepsie — Annaberg'’
in Annaberg-Buchholz wird es mit
dem Mitbegriinder der Selbsthilfe-

¢

gruppe, dem Chefarzt der Klinik
fir Psychiatrie und Psychotherapie
des EZK, Dr. med. Ulrich Zonnchen,
eine Frage-Antwort-Stunde geben.
Mit ihm zusammen begehen wir

gemeinsam unseren ersten run-
den Geburtstag. Uber eine rege
Teilnahme wiirden wir uns freuen!

Freitag, 27. Oktober 2017
Erzgebirgsklinikum Annaberg
gGmbH
Chemnitzer Strale 15,
09456 Annaberg-Buchholz
Konferenzraum BT o1
Einlass:15:30 Uhr
Beginn:16:00 Uhr
Bjorn Tittmann
DE Landesbeauftragter Sachsen

Freiberger Strafle 3
09488 Thermalbad Wiesenbad, OT Wiesa

Tel.: 03733 — 556 488
www.aktionsgruppe-epilepsie-annaberg.de

Hessischer Familientag in Fritzlar

Landesverband Hessen war mit einem Info-Stand dabei

Der Hessische Familientag ist

alle zwei Jahre eine Aktivitat der
Karl-Kiibel-Stiftung fiir Kind und
Familie in einer Stadt in Hessen. In
diesem Jahr fand er am 19. August
2017 in der Dom- und Kaiserstadt
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Fritzlar statt. Rund 10.000 Besu-
cherinnen und Besucher haben
die Moglichkeit wahrgenommen,
sich einen Uberblick dartiber zu
verschaffen, welche Angebote es
in der Region Schwalm-Eder und

in ganz Hessen fiir Familien gibt.
In einer frohlichen und ungezwun-
genen Atmosphare prasentierten
die Uber 100 mitwirkenden Orga-
nisationen, Vereine, Verbande und
Institutionen ihr umfangreiches



Fotos: DE-Landesverband Hessen

Angebot. Auch die Deutsche Epi-
lepsievereinigung LV Hessen e.V.
war mit einem Info-Stand vertre-
ten. Auf den Blihnen gab es ein
vielseitiges und unterhaltsames
Programm mit kleinen und grofRen
Kinstlern.

Die Besucher mussten —um an
weitere Info-Stande zu kommen
—an unserem erst vorbei. Daher
gab es viele Gesprache an unse-
rem Stand und wir konnten vielen
Menschen bei ihren Fragen weiter-
helfen. Das Interesse an DE-Falt-
blattern und einfdlle-Heften war
groR. In der zweiten Tageshalfte

aus den gruppen
und verbanden

uberreichten wir vorbeigehenden
Passanten unser Informationsblatt
Epilepsie und Erste Hilfe, was sehr
viele dankbar mitgenommen ha-
ben.

Insgesamt war es wieder ein
Hessischer Familientag, der sich
felohnt hat!

Wolfgang Walther
DE Landesverband Hessen e.V.
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Sprecherin fur Belange behinderter
Menschen bei Epilepsieberatung

Finanzierung der Beratungsstelle nicht gesichert

Prof. Dr. Bernhard Steinhoff (), Arztlicher Direktor des Epilepsiezentrums Kork, gab Kerstin Tacke (MdB, Mitte)
und Elvira Drobinski-Wei (MdB, links) am Beispiel der Intensivmonitoringeinheit einen Einblick in die klini-
sche Arbeit, Foto: Diakonie Kork

Die Finanzierung der einzigen
Epilepsieberatungsstelle in Baden-
Wirttemberg ist auf Dauer nicht
gesichert. Darlber informierten
Mitarbeitende der Diakonie Kork
anlasslich eines Besuchs der Of-
fenburger Bundestagsabgeordne-
ten Elvira Drobinski-Weifs (MdB)
und Kerstin Tacke (MdB), Spreche-
rin der SPD-Bundestagsfraktion ftir
die Belange behinderter Menschen.
LIm Anschluss an die funfjahri-

ge Anschubfinanzierung durch
die Aktion Mensch ist es bislang
trotz intensiver Bemihungen mit
moglichen Kostentragern nicht
gelungen, die Folgefinanzierung
zu sichern”, so der Vorstandsvor-
sitzende Frank Stefan.,Da wir die
Not der Hilfesuchenden taglich
sehen, finanzieren wir die Arbeit
aktuell aus Spenden. Dies ist aber
auf Dauer nicht moglich.”

Wie notwendig die Arbeit der Epi-
lepsieberatungsstelle ist, zeigten
die beiden Mitarbeiterinnen Lisa
Bick und Karin Drinsinger mit
Statistiken Gber ihr Beratungsan-
gebot. Vorurteile und mangelndes
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Wissen uber Epilepsien, tber mog-
liche Hilfsmittel und sozialrecht-
liche Fragen flihren die Betreffen-
den haufig in das soziale Abseits.
Anhand von Fallbeispielen aus
Familie, Kindergarten und Arbeits-
welt konnten die Mitarbeiterinnen
aufzeigen, wie sie mit ihrer Bera-
tung und Schulungsangeboten
helfen, dass epilepsiekranke Kinder
trotz ihrer Anfalle den Kindergar-
ten besuchen oder Berufstatige
ihren Arbeitsplatz behalten kon-
nen,ohne in die Arbeitslosigkeit
mit gravierenden wirtschaftlichen
Folgen zu rutschen. Haufig kennen
die Betreffenden —aber auch ihre
behandelnden Arzte — nicht die
Hilfen, die es gibt, um eine Teilha-
be am Alltag und am gesellschaft-
lichen Leben zu ermdglichen.

Die Beraterinnen helfen auch bei
der Krankheitsbewaltigung oder
unterstitzen die Hilfesuchenden
beim Ausfillen von Antragen.

Das Angebot der Epilepsiebe-
ratung werde daher auch von
niedergelassen Arzten oder von
Arzten des Epilepsiezentrums

Kork genutzt, wenn sie mit ihrem
sozialrechtlichen Wissen am Ende
sind, so Prof. Bernhard Steinhoff,
Arztlicher Direktor des Epilepsie-
zentrums Kork. Dabei gehe es nicht
nur um die Frage des Schwerbe-
hindertenausweises oder des Fiih-
rerscheins. Die Mitarbeiterinnen
der Beratungsstelle sind vertraut
mit Richtlinien der Unfallversiche-
rung und beraten bei eventuellen
Veranderungen am Arbeitsplatz.
Steinhoff kritisierte, dass bei spezi-
ellen Forderprogrammen eher die
,Seltenen Krankheiten“ im Blick
sind, die haufige Erkrankung Epi-
lepsie jedoch wenig wahrgenom-
men werde, obwohl in Deutsch-
land etwa 500.000 Menschen an
Epilepsie erkrankt seien. Vorbild-
lich sei die Situation in Bayern, wo
in jedem Regierungsbezirk eine
Epilepsieberatungsstelle — teilwei-
se mit AuBenstellen —eingerichtet
ist.

In der Umsetzung des Bundesteil-
habegesetzes sieht Kerstin Tacke
(MdB) eine Finanzierungsmog-
lichkeit fur die Beratungen. Das
Gesetz sehe eine unabhangige
Teilhabeberatung vor, aus der
heraus direkt oder durch Rech-
nungsstellung fir Beratungs-
leistungen eine Finanzierung zu
prifen ware. Gleichzeitig sicherte
sie zu, auf Bundesebene weiter zu
recherchieren, welche Refinanzie-
rungsmoglichkeiten es gebe.

Klaus Freudenberger
Leiter Offentlichkeitsarbeit
Diakonie Kork
Landstrafe 1

77694 Kehl-Kork
www.diakonie-kork.de
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Sozialarbeit bei Epilepsie e.V.

Vorstellung des neuen Vorstandes

In der letzten Ausgabe der einfdlle haben wir ausflihrlich Gber den neu gewahlten Vorstand des Vereins Sozialar-
beit bei Epilepsie e.V. berichtet. Diesen Bericht mochten wir erganzen, indem wir unseren Leserinnen und Lesern
den neuen Vorstands des Vereins etwas genauer vorstellen.

Peter Brodisch (Vorsitzender):
geboren 1966, Leiter der Epilepsie-
Beratungsstelle fiir Oberbayern. Be-
griinder des betreuten Wohnens
fiir epilepsiekranke Menschen in
Miinchen (WEM). Begriinder des
Netzwerks Epilepsie & Arbeit (NEA).

Beate Weihnacht (Kassenwart):
geboren 1968, Sozialarbeiterin im
Sozialpadiatrischen Zentrum am
Stadtischen Klinikum Dresden.

Leben mit Epilepsie —
Perspektiven einer Erkrankung

Ausstellung in Hofheim/Unterfranken

Einige Wochen hatten sich die
Schiiler der 1. Klasse der Berufsfach-
schulen fir Altenpflege und Alten-
pflegehilfe (BFA) Hofheim in einem
Projekt intensiv mit dem Thema
Leben mit Epilepsie — Perspektiven
einer Erkrankung befasst. Heraus
kam eine Ausstellung, die Besucher
und Geschaftstreibende in Hofheim
gleichermaRen begeisterte und fiir
das Thema sensibilisierte.

Ihre Darstellung Kontrollverlust
Uibergaben Schiiler und Lehrer der
BFA nun an die Juliusspital Epilep-
sieberatung Unterfranken, deren
Mitarbeiterin Henrike Staab-Kupke
das Projekt in Hofheim initiiert und
Schiiler und Lehrer maBgeblich bei
der Umsetzung unterstiitzt hat.

Doch der Reihe nach: Im Herbst
2016 unterrichtete Henrike Staab-

Michaela Pauline Lux (Schriftfiih-
rerin): geboren 1973, Leitung Klinik-
sozialdienst des Epilepsiezentrums
Kork, Mitbegriinderin der Epilepsie-
Beratungsstelle Kork, Netzwerkerin
aus Leidenschaft.

Kupke in der Altenpflegeschule,
das Thema Epilepsie. Daraus
entstand die Idee fiir das Projekt
Leben mit Epilepsie, das vom 30.
Mai bis 03.Juli 2017 in Hofheim/
Ufr. lief und dessen Resonanz alle
Beteiligten liberraschte.

Unabhangig davon hatten sich

Menschen mit Epilepsie und Ange-
horige in einem Fotoworkshop mit
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(v.li.): Franz Ebert (StlftungJuhusspltal) Katharina Kraus, Anja Weinbeer (Lehrerinnen an der BFA), Henrike Staab-Kupke (Epilepsieberatung Unterfranken), Corinna Kohl
(Altenpflegeschiilerin) und Siegmund Klug (BFA-Schulleiter) bei der Ubergabe der Darstellung Kontrollverlust an die Epilepsieberatung Unterfranken der Stiftung Julius-

spital, Foto: Martina Schneider

dem Thema Epilepsie auseinan-
dergesetzt. Herausgekommen sind
viele beeindruckende Bilder, die
eine Krankheit thematisieren, tber
die sonst selten gesprochen wird.
Auf diesen Fotos bauten die Alten-
pflegeschiiler ihre Ausstellung auf.

Intensiv beschaftigten sie sich mit
dem Thema und entwarfen Tafeln,
auf denen sie unter anderem tber
die Entstehung von Epilepsie, An-
fallsformen, die Behandlung der
Erkrankung und auch dariiber in-
formierten, dass es einfach ist, bei
einem epileptischen Anfall Hilfe
zu leisten. ,Die Herausforderung
bei den Tafeln war, das Thema kurz
und pragnant auf den Punkt zu
bringen®, erklart die Altenpflege-
schulerin Corinna Kohl. Daneben
interviewten die Schiler Passan-
ten in Hofheim zum Thema mit
verbliffenden Ergebnissen.,Nur
wenige wussten, wie man Erste
Hilfe leistet bei einem Anfall®, sagt
Kohl. Interessant war auch die
Schilderung der Mutter eines in-
zwischen 18 Jahre alten epilepsie-
kranken jungen Mannes, der mit
zehn Jahren seinen ersten Anfall
hatte., In diese Gefuhlswelt hin-
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einschauen zu konnen, war fiir uns
AuBenstehende sehr interessant”,
erklart Kohl.,Die Angst der Mutter
um ihr Kind und die Selbstver-
standlichkeit, mit der ihr Sohn mit
der Krankheit lebt.“ Auch erfuhren
die Schiiler,dass das Erleben ei-
nes Anfalls fiir den Betreffenden
selbst gar nicht so schlimm ist, wie
fir einen AuRenstehenden., Der
Betreffende selbst bekommt vom
Anfall gar nicht so viel mit. Er ist
nur hinterher sehr, sehr miide®,
erklart Kohl. Ihr Fazit: ,Das Projekt
hilft uns in unserem Beruf als Al-
tenpfleger auf jeden Fall und wir
haben gelernt, dass die meisten
anfallskranken Menschen ein ganz
normales Leben ohne Einschran-
kungen leben kénnen. Das ist gut.”
Fir die optimalen Rahmenbedin-
gungen sorgte Anna Weinbeer,

die Theorie und Fachpraxis an der
BFA unterrichtet. Von ihr stammt
auch die originelle Idee, die Pro-
jektarbeiten in Hofheim in sieben
Geschaften in der FuRgangerzone
auszustellen und so das Thema
direkt in den Lebensalltag der
Menschen zu bringen.

Henrike Staab-Kupke ist mehr als
zufrieden mit dem Ergebnis des
Projekts. Eine Herausforderung sei
gewesen, den Schiilern zu vermit-
teln, dass nicht jedes Fitzelchen
Information auch auf den Tafeln
stehen musse., Die Frage ist: Was
will ich den Menschen, die sich mit
dem Thema noch nicht befasst
haben, vermitteln?“, sagt sie, und
dies musse dann ,,in maximal zehn
Sekunden kurz und pragnant auf
den Punkt gebracht werden®.

Die Ausstellung kam so gut an,
dass ihre Laufzeit um eine Woche
verlangert werden musste. Wenn
es nach dem Willen der Verant-
wortlichen geht, wird die Ausstel-
lung kein Einzelprojekt bleiben,
sondern soll auf ,Wanderschaft”
gehen —so zumindest wiinscht es
sich Siegmund Klug, der Leiter der
BFA Hofheim. Sein Lob geht an alle
Beteiligten:,,So ein auBergewohn-
liches Projekt braucht engagierte
Schiiler und Mitarbeiter — und die
hatten wir alle im Boot.“

Martina Schneider
Referentin fiir Offentlichkeitsarbeit
Juliusspital Wiirzburg
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Wir mochten was gegen das ,,komische

Gerede“ tun

Interview mit Jasper Dombrowski

Jasper Dombrowski (li.) und Linus Bade, Foto: mit freundlicher Genehmigung von Jasper Dombrowski

Das folgende Interview mit Jasper
Dombrowski, der zusammen mit
Linus Bade die Webseite , www.
handicap-lexikon.de* betreibt, wur-
de von Conny Smolny gefiihrt und
aufgeschrieben.

Conny: Jasper, ich kenne Dich

schon lange und habe Dich als sehr
kdmpferischen Typ wahrgenom-
men. Den letzten Kontakt hatten
wir, als Du bei einer renommierten
Kreativ-Agentur (Die Goldkinder)
ein Praktikum gemacht hast. Daher
war ich nicht sonderlich erstaunt,
von Deinem neuen Projekt, einer
Webseite Liber verschiedene Handi-
caps, zu horen. Wie bist Du darauf
gekommen?

Jasper: Die |dee einer Webseite, die
uber verschiedene Behinderungen
aufklart, kam von meinem Freund
Linus. Er hatte Bemerkungen von
Kindern und Erwachsenen wie
der Arme“, ,Was hat er denn?“
oder ,Ist er krank?“ einfach satt
und wollte fiir Aufklarung sor-
gen.Dazu muss man sagen, dass
wir beide zwar eine korperliche

Behinderung mit Sprach- und
Gleichgewichtsproblemen haben,
diese uns aber anderweitig nicht
einschrankt.

Conny: Gibt es einen Zusammen-
hang zwischen der Arbeit/dem
Praktikum bei den Goldkindern und
dem aktuellen Projekt?

Jasper: Wir haben schon einen
groRBen Vorteil gegenliber anderen
sozialen Projekten, da ich ausgebil-
deter Mediengestalter bin und wir
z.B. selbststandig schicke Titelbil-
der generieren oder T-Shirts ge-

stalten konnen. Das meiste habe
ich der tollen Ausbildung bei den
Goldkindern zu verdanken. Einen
Unterschied gibt es: Ich kann allei-
ne entscheiden, was und wie wir
was machen bzw. ,nur” mit Linus
abstimmen.

Conny: Wieso hdltst Du so eine
Webseite fur notwendig?

Jasper: Genau dieses komische
Gerede, von dem ich gerade ge-
sprochen habe, hat uns am meis-
ten motiviert. Linus wollte sich
nicht mehr nur dariiber argern,
sondern selbst etwas unterneh-
men. Dann hat er mich gefragt,
ob ich Lust auf ein Webseitenpro-
jekt habe. Da ich seine Erfahrun-
gen teile, habe ich sofort zuge-
sagt.

Conny: Was unterscheidet Eure
Seite von anderen Internet-Seiten
liber Behinderungsformen?

Jasper: Wir finden, dass Menschen
mit Handicap ganz normale Men-
schen sind und auch so behandelt

Jasper Dombrowski (li.) und Linus Bade, Foto: mit freundlicher Genehmigung von Jasper Dombrowski
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werden sollten. Auf unserer Seite
wollen wir nicht nur unterschied-
liche Formen von Handicaps dar-
stellen, sondern ebenso Berichte
uber Erfahrungen von Menschen
mit Handicaps (gerne auch von
Menschen ohne Handicaps) sam-
meln. Diese Erfahrungsberich-

te unterscheiden unsere Seite von
anderen Seiten. Und zweitens: Wir
berichten Gber unseren Alltag in
unserem Blog. Linus macht dari-
ber Videos, die man sich bei You-
tube ansehen kann. Das Lexikon
kann Gbrigens von jedem erwei-
tert werden. Texte bitte einfach an
mich schicken.

Conny: Du und Dein Freund Linus
—ihr legt auf der Seite ausdrtick-

lich Wert auf eine ,kinderleichte”
Sprache. Warum? Unterscheidet
sich diese Sprache von leichter/
einfacher Sprache, die es ja als Kon-
zept gibt?

Jasper: Eigentlich nicht. Die Web-
seite soll auch Kinder und Men-
schen mit Lernschwierigkeiten
ansprechen, deshalb haben wir
uns fur kinderleichte Sprache ent-
schieden.

Conny: Kann man die Seite, so wie
sie von Dir/Euch konzipiert ist, als
Schritt auf dem Weg hin zu einer
inklusiven Gesellschaft deuten?
Oder ist das zu hochtrabend? Was
hdltst Du von Inklusion und ihrer
Umsetzung hier in Deutschland?

Das Handicap-Lexikon

Briickenschlag zwischen Menschen mit und ohne Behinderung

Behindert —na und? So selbst-
bewusst und selbstsicher dieser
Satz klingt — gesagt wird er meist
nur von denen, die er unmittelbar
betrifft. Sie rennen damit taglich
gegen eine Mauer von Unwissen-
heit und Voreingenommenheit an.
Anders zu sein, eine Beeintrach-
tigung zu haben, andere Bedurf-
nisse und Moglichkeiten zu haben
bedeutet, immer wieder ermtden-
de Erklarungsarbeit zu leisten.

Deshalb geht es oft um die Ver-
mittlung eigener Perspektiven.

Die standige Auseinandersetzung
mit Ignoranz und Vorurteilen war
zwei jungen Mannern aus Berlin
offenbar irgendwann genug. Der
Grafiker Jasper Dombrowski und
der Schiler Linus Bade haben ihr
Online-Projekt entwickelt, in des-
sen Zentrum ein Handicap-Lexikon
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steht. Beide haben eine Zerebral-
parese, sie sind nicht geistig, aber
motorisch beeintrachtigt.

Unter www.handicap-lexikon.de
findet sich der versuchte Bricken-
schlag zwischen Menschen mit
und ohne Handicap. Im Mittelpunkt
steht selbstverstandlich das Lexi-
kon, das in kleinen, mundgerechten
Portionen Fachbegriffe, Krankheits-
bilder oder Diagnosen erklart. Hier
kénnen sich Besucher schnell und
zusammenfassend informieren,
wenn die ausufernden Lexikonarti-
kel (z.B.,,Epilepsie” auf Wikipedia) zu
lang und Uberfrachtet sind.

Auf der gut navigierbaren Web-
seite finden sich Interviews

mit beeintrachtigten und nicht

beeintrachtigten Menschen, ein
Blog, Links zu interessanten Pro-

Jasper: Ja, kann man so nennen.
Das wird in Deutschland allerdings
leider noch dauern, wenn man

z.B. miterlebt, was die Integrati-
onsamter alles verlangen flr eine
Verlangerung der Einzelfallhilfe
und Arbeitsassistenz. Man kann es
so sagen:,Selber schuld, wer als
Behinderter inklusiv arbeiten geht
und Geld verdient. Da muss man
noch zuzahlen.” Inklusion dauert
hier noch.

Conny: Ich bedanke mich fiir das
Interview!

Jasper:1ch mich auch. Wir freuen
uns auf neue Interviews, Texte fur
das Lexikon, Facebook-likes und
teilen, teilen, teilen!

jekten und die Moglichkeit, selbst
Stellung zu beziehen. Daruiber
hinaus sind die Betreiber mit dem
Handicap-Lexikon noch auf Face-
book und Twitter aktiv und betrei-
ben einen Youtube-Channel.In den
Videos dort geht es um Aktivismus
und Einblicke in Arbeit und Alltag
mit Beeintrachtigung. Aber auch
um Unterhaltungsthemen wie
Reisen oder Minecraft.

Die Webseite ist eine gelungene
Mischung aus leicht recherchier-
baren Fakten zu verschiedenen
Beeintrachtigungen und der
Einladung, das weniger objektiv
zu sehen und sich auf die Pers-
pektive Betroffener einzulassen.
Fur AuRenstehende wird vieles
deutlicher und zuganglicher, wenn
einmal versucht wird, die Pers-
pektive zu wechseln. Dafir finden



sich Meinungsbeitrage, Empfeh-
lungen und Berichte. Aber auch
Erfahrungen von Ausgrenzung
oder Probleme mit Verkehrsmit-
teln werden thematisiert. Im Video
wird gezeigt, wie man mit starker
Spastik einen Computer bedient.
In den Tweets stolst man auf
Aktuelles und Skurriles (,Da wollte
Jjemand tatscchlich fiir die Heilung
meiner Beine beten. - Naja, Berlin
halt!).

Daneben ist es auch ein Ange-
bot zur Vernetzung fir alle, die
ahnliche Erfahrungen, Probleme,
Ansichten oder Interessen haben.
Die Uberzeugung, dass Aufkla-
rung zu Verstandigung und einem
besseren Miteinander fihrt, ist
die splrbare Basis dieses Projekts:
,Mein ganzes Leben hore ich Sdtze,
wie, Wieso redet er so komisch?“
oder,Was hat der denn?*. Dann
kam ich irgendwann auf den Ge-
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danken, dass die Menschen einfach
noch nicht genug (liber Behinderun-
gen wissen.” schreibt Linus Bader
in seinem Profil.

Das Handicap-Lexikon zeigt, dass
es nicht beim Hoffen und Bedau-
ern bleiben muss, sondern es Mog-
lichkeiten gibt, in Eigeninitiative
Wege und Orte der Verstandigung

zu schaffen.
| Julius Smolny

Vom Arztelatein ins Patientendeutsch

Medizinstudenten erklaren Befundberichte

o
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Das ,Was hab* ich?“-Team (von links); hinten: Ariane Schick-Wetzel, Beatrice Briilke, Franziska Mettke; vorne:

Anne Klinkenberg, Ansgar Jonietz; Foto: © David Pinzer

,Auch an der dorsalen Zirkum-
ferenz des Glenoids deutliches
Knochenmarkédem mit blutiger
Imbibierung der angrenzenden
Muskelmanschette” — wer ver-
steht, was hier gemeint ist, hat
wohl Medizin studiert. Wer es
nicht versteht, befindet sich aber
eindeutig auch in guter Gesell-
schaft und findet seit 2011 Hilfe
beim Internet-Portal Was hab ich.
Diese Initiative haben angehende
Mediziner ergriffen, das gemein-
nutzige Projekt wurde zwischen-
zeitlich mehrfach ausgezeichnet.
Hier werden medizinische Be-

funde kostenlos in eine fiir Laien
leicht verstandliche Sprache tber-
setzt —von Arztelatein ins Patien-
tendeutsch sozusagen.

Ein Besuch auf der Seite lohnt
sich, man kann sich beispielsweise
auch eine Broschiire zur Vorberei-
tung des nachsten Arztbesuchs
zuschicken lassen. Wer seinen
Befundbericht Gibersetzen lassen
mochte, |adt das vorab geschwarz-
te und gescannte Dokument unter
www.washabich.de anonym hoch
oder sendet es per Fax ein. Es er-
folgt schnell eine Riickmeldung,

dass der Befund eingegangen

ist, die Bearbeitung aber etwas
dauern kann. Die Ubersetzung
wird normalerweise innerhalb
weniger Tage von einem Team

aus Medizinstudenten hoherer
Semester erstellt. Bei komplexen
Befunden steht den Studenten ein
Facharzteteam beratend zur Seite.
Der Patient kann die Ubersetzung
anschlieBend passwortgeschiitzt
online abrufen.

So konnen Patienten den arztli-
chen Befund und die sich daraus
ergebenden moglichen Folgen
besser einschatzen. Aus einer Sei-
te Befund werden dann schnell
funf Seiten Ubersetzung: Bei einer
beispielhaft vorgestellten Kern-
spintomografie der Schulter wird
erstmal erklart, wie die Schulter
arbeitet, was eine MRT-Untersu-
chung ist und dann Satz fur Satz,
was der Verfasser des Befundbe-
richts seinen mitbehandelnden
Kollegen sagen mochte. Der einlei-
tend zitierte Satz mit dem Glenoid
und der Imhibierung wird so Uber-
setzt:,,Im hinteren Teil (dorsale
Zirkumferenz) der Schulterpfanne
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(Glenoid) hat sich ebenfalls Flis-
sigkeit in das Knochenmark einge-
lagert. Die Schulterpfanne ist die
Mulde seitlich im Schulterblatt. In
dieser Mulde liegt der Oberarm-
knochen. Zudem sieht man Einblu-
tungen (blutige Imbibierung) in
die Muskeln, die die Knochen des
Schultergelenkes wie ein Mantel
umgeben (Muskelmanschette).”

Das Team von 168 angehenden
und praktizierenden Medizinern
arbeitet ehrenamtlich fur Was
hab‘ich? und bereitet sich damit

auf sein Berufsleben vor. Seit 2011
sind mehr als 33.200 Befunde
Ubersetzt worden, 1.631 Mediziner
wurden durch Was hab’ich? im
Rahmen von Kommunikationskur-
sen oder durch ihr ehrenamtliches
Engagement fir eine verstandli-
che Kommunikation mit Patienten
sensibilisiert.

Beatrice Briilke steht als Ansprech-
partnerin fiir Presseanfragen be-
reit und erklart, dass die Befund-
ubersetzung keinen Arztbesuch
ersetze.,Von uns erhalten Sie kei-

ne Zweitmeinung und keine The-
rapieempfehlungen. Aullerdem
interpretieren wir Ihre arztlichen
Dokumente nicht.” Die Nutzer
des Angebots kdnnen Dokumente
eines einzelnen Befunds mit ei-
nem maximalen Umfang von zwei
DIN-A4-Seiten einsenden.

Zahlreiche Firmen unterstitzen
das Projekt, es wird aber auch um
private Spender geworben. Fragen
werden per E-Mail an hilfe@was-
habich.de beantwortet

Sybille Burmeister

Was Sie Uber die Pflegeversicherung

wissen sollten
Wichtiger Ratgeber neu aufgelegt

Anlass fur die flinfte Gberarbei-
tete Neuauflage des Ratgebers
Durchblick Pflegeversicherung

ist die umfassende Reform des
Pflegeversicherungsrechts, deren
Kernpunkt der geanderte Pflege-
bedurftigkeitsbegriff darstellt.
Die neue Rechtslage bietet Pfle-
gebedurftigen und ihren Ange-
horigen seit ihrem Inkrafttreten
am o1.Januar 2017 viele neue
Chancen und Moglichkeiten. Das
Recht der Pflegeversicherung

ist aber auch komplexer und
komplizierter geworden. Fur die
pflegenden Angehorigen, in der
Regel rechtliche und pflegerische
Laien, ist der Gesetzestext in
seiner sprachlichen Gestaltung
nicht wirklich informativ. Auch
kennen viele Betroffene und ihre
Angehorigen die verschiedenen
Méglichkeiten, welche die Pfle-
geversicherung bietet, nicht oder
nur zum Teil. Hier wollen die Au-
torinnen Abhilfe schaffen.
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Durchblick Pflegeversi-
= cherung. Was Sie iiber
'''''' die Pflegeversicherung
wissen sollten

Claudia Schroder,
Mechthild Nijhuis

Essen 2017, 5. vollstan-
dig uberarbeitete und
aktualisierte Ausgabe
112 Seiten

Verlag: Familien- und
Krankenpflege Essen
ISBN 978-3-00-054291-6
Preis: 9,80 Euro

Beide Autorinnen verfiigen liber
ihre fachliche Kompetenz hinaus
—Claudia Schroder ist diplomierte
Pflegesachverstandige und u.a.
als Gutachterin fiir Sozialgerichte
und Referentin fiir Pflegerecht
tatig, Mechthild Nijhuis ist Fach-
schwester fur Anasthesiologie und
Intensivmedizin und Pflegeberate-
rin — Gber langjahrige Erfahrung in
der Begleitung und Beratung von
pflegenden Angehdorigen.

Der Focus des Ratgebers liegt

auf der hauslichen (ambulanten)
Versorgung pflegebedurftiger
Menschen. In 13 Kapiteln werden
alle wesentlichen Veranderungen
im Pflegeversicherungsrecht, die
durch die Gesetzesnovelle zum o1.
Januar 2017 wirksam geworden
sind, verstandlich erlautert.

Die Grundzuge der Pflegeversiche-
rung wie auch die Definition von
Pflegebedirftigkeit werden nach-
vollziehbar erklart. Mit anschauli-
chen Beispielen versehen werden
die verschiedenen Leistungsarten
der Pflegeversicherung darge-
stellt. Unter der Kapitelliberschrift
Der Gutachterbesuch werden die
acht verschiedenen Module erlau-
tert, die fur die Erlangung eines
Pflegegrades relevant sind. Auch
hier wie im nachfolgenden Kapitel
zur Begutachtung pflegebedurf-
tiger Kinder wird die Theorie mit
einem Beispiel aus der Praxis
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illustriert. AbschlieBend finden
sich Informationen zu sonstigen
Leistungen, Pflegezeiten und
Ubergangsbestimmungen. Ein
Stichwortverzeichnis erleichtert
das Nachschlagen. Auch sind im
Text immer wieder Hinweise auf

Leserbriefe

Leserbrief zum Beitrag in Heft 142:
»Angst vor einem Anfall ist mein Le-
bensbegleiter”

Ich finde es verantwortungslos, dass
jemand mit standiger Angst vor Anfal-
len Gberhaupt Auto fahrt, angeblich
ohne medizinische Einschrankungen
aufder Autobahn mit 120 km/h. Dabei
ist derjenigen bewusst, dass ein Unfall
moglich ware und schlimme Folgen
nicht nur fur sich selber hatte. Privat
wirde sie naturlich nicht fahren —wo
ist der Unterschied? Mit , Klopfen auf

Informationen im Internet mit
den entsprechenden Links zu fin-
den.

Ein Ratgeber nicht nur fur Pflege-
bedurftige und ihre Angehdorigen,
ein Leitfaden auch fir Pflegepro-

Holz“ 1asst sich ein Unfall wohl kaum
vermeiden.

Wie kann man ein solches Interview
kommentarlos abdrucken!

Gerlind von Léwis

Anmerkung der Redaktion: Die von uns
interviewte Maria sagt in dem Inter-
view, auf das dieser Leserbrief Bezug
nimmt:, Ich darf ohne medizinische
Einschrdnkungen Auto fahren ...“. Da-
raus und aus ihrer Aussage, dass sie
ihren letzten Grand mal 2013 (also vor

leserbriefe

fis! Die Broschiire ist tGiber den
Buchhandel erhaltlich oder direkt
beim Verlag Familien- und Kran-
kenpflege Essen (Tel.: 020187210 30)
zu beziehen.

Conny Smolny

mebhr als drei Jahren) hatte und seitdem
nur noch selten epigastrische Auren
auftreten, ergibt sich eindeutig, dass bei
ihr eine Fahrtauglichkeit besteht (fiir
die Fahrerlaubnisklassen der Gruppe 1,
vgl. dazu die, Bequtachtungsleitlinien
zur Kraftfahreignung“in der aktuellen
Fassung vom 28. Dezember 2016). Dass
Menschen mit Epilepsie trotz bestehen-
der Fahreignung und trotz langjéhriger
Anfallsfreiheit Angst haben, vielleicht
doch noch mal einen Anfall zu bekom-
men, ist nicht nur bei Maria so — vielen
Menschen in vergleichbaren Situationen
geht es dhnlich.

Hallo,

ich habe im Juli an dem Seminar
,Gedachtnistraining” der ,Deutschen
Epilepsievereinigung” in Berlin teil-
genommen. Ich war sehr zufrieden
mit dem Seminar, es war zum Teil

sehr anstrengend. Auch das Umfeld
(Ubernachtung, Verpflegung) war sehr
gut und natirlich auch der Kontakt

mit allen, die daran teilgenommen ha-
ben. Ich hatte nie gedacht, dass man
flir 40 Euro an einem so guten und
interessanten Seminar teilnehmen
kann. Die Dozentinnen haben uns ein
tolles und lehrreiches Programm ge-
boten. In der freien Wirtschaft wiirde
man bestimmt flr ein vergleichbares
Seminar tief in der Tasche greifen
missen. Ich habe mich auch schon

fiir das nachste Seminar ,Epilepsie &
Arbeit”“ angemeldet. Ich kann mich
nur argern, dass ich nicht schon friiher
der ,Deutschen Epilepsievereinigung”
beigetreten bin.

Viele GriiRRe,
Norbert Surmann

Sehr geehrte Frau Sohnel,

sie hatten mir im letzten Monat 3 Sat-
ze Informationsfaltblatter (je 18 Stiick)
Ubersendet. Die Faltblatter wurden
der ,Schule Oberwiese“ libergeben,
einer Forderschule mit dem Schwer-
punkt ,Geistige Entwicklung®. Sie liegt
im gleichnamigen Stadtteil Waltrops,
etwa 3 km vom Stadtkern entfernt.
Ebenso weit (in der anderen Richtung)
befindet sich das Schiffshebewerk
Henrichenburg.

Aktuell besuchen tber 180 Schiilerin-

nen und Schiiler die Schule. Sie sind
zwischen 6 und 22 Jahren alt und wer-
den in 17 Klassen unterrichtet.

Mitarbeiterinnen der Schule erstellen
jetzt 3 Ordner mit je einem Satz hrer
Faltblatter. Die Ordner sind fiirs Auslei-
hen an interessierte Mitarbeiterinnen,
Auszubildende, BUFDIS, Eltern, ... be-
stimmt.

Von daher kdnnen sich jetzt, nach
unserer Epilepsie-Fortbildung, alle
Interessierten mit Hilfe lhres hervor-

ragenden Materials einen fundier-
ten Einblick in das Thema Epilepsie
verschaffen. Dafiir mochte ich mich
im Namen unserer Klientinnen/
Schiilerlnnen etc. von ganzem Herzen
bedanken!

Mit lieben GriiRen

Horst Eschner

Pflegepddagoge

Dozent fiir Krankenpflege (ehrenamt-
lich)

Lebenshilfe Castrop-Rauxel, Datteln,
Oer-Erkenschwick, Waltrop e V.
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An die Redaktion Einfalle!

Mit groRem Interesse haben die Mit-
glieder der Epilepsie SHG Witten den
Beitrag ,Wirdest du wegen deiner
Anfalle nicht mehr reisen?“im letzten
Heft gelesen. Wir haben alle auch Not-
fallausweise & Medikamente bei uns,

wenn wir ins Ausland reisen. Bei den
Medikamenten kommt es leider nicht
nur auf den Wirkstoff alleine, sondern
auch auf die Zusammensetzung der
Tabletten an. Wirkstoff ist nicht gleich
Wirkstoff. Dieses gilt auch fiir die
Krankenhauser im Ausland. Falls einer
im Ausland ist und die Tablette Teg-

retal einnimmt, kann er die Tablette
Timonil nicht nehmen. Der Wirkstoff
ist der gleiche, aber die Zusammenset-
zung der Tabletten nicht.

Mit freundlichen GriiRen

lhre Epilepsie SHG Witten

Profitables Deutschland. Eine Antwort
auf den Diskussionsbeitrag von Frau
Wittig-MoRner in Einfiille 142, 31-32.

Als Antwort auf meinen Artikel in
einfille 141 (32-33) schreibt Frau Wittig-
MoRner, dass ich darin Dinge behaup-
te, die nicht den Tatsachen entspre-
chen und wundert sich, dass ein sol-
cher Artikel unkommentiert in einfdlle
abgedruckt wird. Insbesondere meine
Aussage, dass die Pharmaindustrie
ausschlieBlich profitorientiert arbei-
tet, scheint ihr Mikfallen zu erregen.
Deshalb mochte ich zu diesem Punkt
noch einmal Stellung nehmen.

Profit muss nicht unbedingt etwas
negatives sein, im Gegenteil: Fir
jedes Unternehmen ist ein Gewinn
unerlasslich. Ich denke besonders an
Klein- und Mittelstandsbetriebe, die
ihre Mitarbeiter manchmal wie zur
Familie gehorig behandeln und zum
Teil auch Ubertariflich bezahlen. Bei
Aktiengesellschaften sieht das ein
wenig anders aus. Hier ist man nach
dem Aktiengesetz den Aktionaren

in einer Weise verpflichtet, die ein
Handeln zum Wohl der Allgemeinheit
nicht zuldsst. Das geht soweit, dass
der Vorstandsvorsitzende einer Bank
von den Aktionaren verklagt werden
konnte, sollte er nicht das Maximale
an Profit herausholen. Sollte die
Politik auf den Gedanken kommen,
diesem ungehemmten Streben nach
Profit durch eine Regulierung zu
bremsen, werden die mit der Politik
gut vernetzten Lobbyisten aktiviert.
Wir erlebten das gerade, als der
Zusatznutzen bei Briviact durch das
Pharmaunternehmen UCB nachgewie-
sen werden sollte.

Wie wir ganz aktuell bei der
Autoindustrie sehen, ist sogar Betrug
durch Abgasmanipulationen tiber
Jahre moglich gewesen. Die Folgen
sind, dass wir etwa drei Jahre friiher
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sterben werden, unsere Kinder mit
Atembeschwerden aufwachsen oder/
und mit Keuchhusten kampfen mus-
sen.Wenn der geneigte Leser meinen
Beitrag in einfdlle 141 gelesen hat, weif3
er,dass auch die Pharmaindustrie
keine Hemmungen hatte, trotz bes-
seren Wissens —also um des Profits
willen —mit Contergan und Duogynon
missgebildete Kinder in Kauf zu
nehmen. Es hat bei Dugynonopfern
noch keine Entschadigung gegeben.
Eine Entschuldigung fiir Contergan-
Geschadigte gab es erst nach 50
Jahren. In Sachen Duogynon ist der Fall
in England noch nicht abgeschlossen.

Aber nicht nur die Auto-, Pharma-, und
Lebensmittelindustrie gehen mit unse-
rer Gesundheit recht, lax“ um, die Liste
der Konzerne lief3e sich um einiges er-
weitern. In drei kiirzlich im Fernsehen
ausgestrahlten Dokumentarfilmen auf
3-SAT (z.B.: Der vertuschte Skandal) wird
dies ausfiihrlich behandelt. Wer diese
Filme gesehen hat, wird den Eindruck
bekommen, dass mein Beitrag in ein-
fdlle 141 eher noch untertrieben ist.

Die intransparenten Preisverhand-
lungen zwischen der UCB und dem
GKV-Spitzenverband endeten angeb-
lich erfolgreich“. Um wie viel die
Packungen nunmehr billiger werden,
ist mir nicht bekannt. Zumindest noch
nicht. Meine Apotheke hat mir neulich
versichert, dass die Preise gleich hoch
geblieben sind.

Wie lasst es sich erklaren, dass die
Politik den Konzernen so viel Macht
zugesteht? Es scheint ursdchlich die
deutsche Gesetzgebung zu sein, die
eine Art Schutzzone um sie aufge-
baut hat. Die Politik ist sozusagen die
Exekutive dieser Gesetze. Wie wir ge-
sehen haben, konnen z. B.in den USA
Diesel-Geschadigte mit Sammelklagen
Forderungen gegen die Autokonzerne
durchsetzen und/oder den Konzern

als Ganzes verklagen. Nach dem deut-
schen Recht durfen nur Personen ver-
klagt werden. Und die verlieren i.d.R.
ihr Gedachtnis.

Nach einer Kritik stellt sich immer

die Frage, was wir tun kénnen oder
was getan werden misste. Meiner
Meinung nach mussten die Gesetze
geandert werden, um damit eine
Regulierung einzuleiten, die das
Oberziel eines ungehemmten Strebens
nach maximalem Gewinn einschrankt
und Gewinnstreben und Gemeinwohl
zueinander ins Verhaltnis setzt.

Ein ernster Joke am Rande:
Ausgerechnet der damali-

ge junge Seehofer der CSU als
Gesundheitsminister hatte eine gute
Idee: Er brachte die so genannte
Positivliste ins Spiel. Es sollten nur

die darin aufgeflihrten Arzneimittel
verschrieben werden diirfen. Das war
ein Versuch, die Pharma zu regulieren.
Es kam wie es kommen musste, die
Pharma hat alle Krafte mobilisiert, um
das mit Erfolg zu verhindern. Auf die
Niederlage gegenliber der Pharma
angesprochen, sah er recht deprimiert
in die Kamera und erklarte in seltener
Offenheit: Es war schon immer so
und so wird es immer sein. Ein weiser
Spruch, ausgerechnet aus dieser Ecke.

Ich habe mir mit meiner Meinung
keine Freunde gemacht, denn die
Gesundheitsorganisationen sind alle
mehr oder weniger nach und nach
von der Pharma abhangig gewor-
den. Schon vor langerer Zeit habe

ich mir geschworen, mich aus den
Diskussionen herauszuhalten. Jetzt
bin ich aber dadurch, dass ich selbst
Briviact einnehmen muss und Zittern
musste, dass die Pharma mit ihrer
Marktmacht es vom Markt nehmen
konnte, in diese Diskussion hineinge-
schliddert.

Lothar Kulla
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Epilepsie im Internet und Social
Media ist das Schwerpunktthema der
nachsten Ausgabe von einfille. Das
Internet ist aus unserem Leben nicht
mehr wegzudenken. Noch nie war es
so einfach, schnell an Informationen
zu kommen — noch nie so einfach, sich
mit anderen Menschen auszutau-
schen. Aber was ist mit der Qualitat
der Informationen, die wir im Internet
bekommen — und wie kénnen wir
erkennen, ob diese den Tatsachen
entsprechen? Kénnen wir sicher sein,
dass unsere privaten und privatesten
Informationen, die wir im Netz mitein-
ander austauschen, wirklich vertrau-
lich bleiben? Auf diese und weitere
Fragen mochten wir versuchen, im
nachsten Heft Antworten zu finden.

Wie immer, sind wir dabei auf |hre/
Eure Mitarbeit angewiesen. Welche
Erfahrungen habt Ihr/haben Sie mit
den Informationen in Netz gemacht?
Waren sie hilfreich oder haben sie
auch in die falsche Richtung gefiihrt?
Wo ist das Netz hilfreich, wo ist es das
nicht? Welche Erfahrungen haben Sie/
habt Ihr mit dem Schutz Eurer/Ihrer
Daten gemacht — oder gibt es da gar
kein Problem? Vor allem aber: Ersetzt
das Netz langfristig den personli-
chen face-to-face Kontakt? Welche
Perspektive hat die Selbsthilfe im
Zeitalter des Internets und wie sieht
diese aus?

Helfen Sie/helft uns mit Euren/Ihren
Beitragen und/oder Leserbriefen oder
stellen Sie sich/stellt Euch fiir ein

Interview zur Verfiigung, damit wir
gemeinsam Antworten finden konnen.
Auf Wunsch kénnen wir lhre/Eure
Beitrage ganz oder teilweise anonymi-
sieren. Aber auch, wer sich zu anderen
Themen duRern mochte oder zu ei-
nem Artikel eine andere Meinung hat
ist aufgefordert, uns das mitzuteilen.
Denn davon leben wir — als Zeitschrift
von Betroffenen fiir Betroffene.

Die nachste einfdlle erscheint
Weihnachten 2017. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 17. November
2017. Angekiindigte Anzeigen konnen
bis zum 24. November 2017 angenom-
men werden.

Herzlichst
Ilhre/Eure Redaktion

kalender
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Informationen Fon/Fax/Mail
07.10.2017 Stauferklinikum Schwa- 12.Gmiinder Epilepsietag | Epilepsie SHG Fon: 07171-9087783
14—17 Uhr bisch Gmuind, Foyer / Epilepsie ist gut behan- | Schwabisch Gmiind info@epilepsie-gd.de
Wetzgauer Str. 85 / 73557 delbar. Wie lange noch? www.epilepsie-gd.de
Mutlangen
07.10.2017 Treffpunkt: Miinchen Hbf. | Gemeinsam Wandern EpilepsieBeratung Fon: 089 — 54 80 65 75
8.30-18 Uhr bei auf die Obere Firstalm Miinchen Fax: 089 - 54 80 6579
YORMA'S epilepsieberatung@im-
muenchen.de
11.10.2017 Stadthaus UIm Meine Anfalle und ich— | Susanne Rudolph Fon: 07304 — 2891
18 —21.30 Uhr Minsterplatz 5o Selbstbestimmt leben info@junger-treffpunkt-
89073 Ulm mit Epilepsie epilepsie.de
www.junger-treffpunkt-
epilepsie.de
11.10.2017 Epilepsie-Zentrum Berlin- | Regionalveranstaltung | Tanja Salzmann Fon: 030 —3470 3483
16.30 — 20 Uhr Brandenburg zum Tag der Epilepsie tanja.salzmann@epilepsie-
Herzbergstrale 79 2017 vereinigung.de
10365 Berlin www.epilepsie-berlin.de

13.—15.10.2017

Epilepsiezentrum Bethel
Krankenhaus Mara
Maraweg 21, 33613 Bielefeld

Famoses-Kurse flr Eltern

und Kinder mit Epilepsie |Kidron

Behandlungsmanagement

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, Quellen-
hofweg 125, 33617 Bielefeld

Seminar: Epilepsie und

Arbeit Anne Sohnel

Bundesgeschaftstelle der DE,

Anmeldung erforderlich

Fon:030-342 4414

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

14.10.2017
12.15 —17.15 Uhr

Congress Park Hanau
Schlossplatz 1
63450 Hanau

Tag der Epilepsie 2017:
Epilepsie ist gut behan-
delbar - Wie lange noch?

DE-Landesverband Hessen

Fon: 06126 — 588514
Fax: 06126 — 98 9174
DE-LV-Hessen@unitybox.de
www.epilepsie-sh-hessen.de

14.-15.10.2017

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

MOSES Schulung Astrid Rau

Fon: 0941—-941 88843

Fax: 0941 - 9413015
astrid.rau@medbo.de

18.10.2017
19 —20.30 Uhr

Epilepsieberatung Miin-
chen

Oberanger 43

80331 Milinchen

Offener Abend
Familienmedizin
Vortrag Peter Brodisch

EpilepsieBeratung
Mdiinchen

Fon: 089 —54 80 65 75
Fax: 089 —54 80 6579
epilepsieberatung@im-
muenchen.de

20.—22.10.2017

Akademie-Hotel Pankow
Heinrich-Mann-StralRe 29
13156 Berlin

Seminar: Epilepsie und

Depression Anne Soéhnel

Bundesgeschaftstelle der DE,

Anmeldung erforderlich

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

20.—22.10.2017

Akademie Hotel der Thii-
ringer Sozialakademie, Am
Station1,07749 Jena

Tagung zur Forderung

der Epilepsie-Selbsthilfe | Anne Sohnel

Bundesgeschaftstelle der DE,

Anmeldung erforderlich

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

Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

20.—22.10.2017

SPZ im kbo-Kinderzentrum
HeiglhofstralRe 63
81377 Miinchen

Famoses Kurs fiir Fa-
milien

Frau Schwaiger
Sekretariat kbo-Kinderzentrum

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

21.10.2017

An der Kreuzkirche 6
01067 Dresden

Epilepsieforum
,Epilepsietherapie: Be-
wahrtes und Neues"“

Epilepsieberatung Dresden

Fon: 0351—4810 270 oder
Fax: 0351-4810 271
epilepsieberatung@kleinwa-
chau.de

21.— 22.10.2017 Neurologische GMP am MOSES-Schulung Frau Leiser Frau Avra- | Fon:0711-561897
jew.9.30—-17Uhr |Seelberg Seelbergstr.11 midou Fax: 0711-561898
70372 Stuttgart info@neurologie-seelberg.de

27.-29.10.2017

Akademie-Hotel Jena, Am
Stadion 1,07749 Jena

Seminar: Beratung von
Betroffenen fiir Betrof-
fene in der Epilepsie-
Selbsthilfe

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

Fon:030-342 4414

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

03.- 04.11.2017
jeweils 14.30 - 20
Uhr

SPZ Suhl am Zentralkliki-
kum Suhl, Albert-Schweit-
zer-Str.2, 98527 Suhl

Famoses-Elternkurs

Frau Viktor

Fon: 03681-356387
margitwiktor@zs.srh.de

03.- 04.11.2017

Kleinwachau-Sachsisches
Epilepsiezentrum Radeberg
Wachauer Stral3e 30

01454 Radeberg

PEPE
Epilepsieschulungspro-
gramm flr Menschen
mit langsamem Lern-
tempo oder Lernbehin-
derung

Epilepsieberatung Dresden

Fon: 0351— 4810 270

Fax: 0351— 4810 271
epilepsieberatung@kleinwa-
chau.de

04.- 05.11.2017

Epilepsieberatung
Wolfshiigelstralle 20
01324 Dresden

MOSES

Epilepsieberatung Dresden

Fon:0351— 4810 270

Fax: 0351—4810 271
epilepsieberatung@kleinwa-
chau.de

1.—-12.11.2017

Klinikum Osnabrtick

MOSES-Schulung

Sekretretariat Epilepsiezentrum

Fon: 0541- 4050

Oberanger 43
80331 Miinchen

tausch

10 —17.15 Uhr Am Finkenhugel 1 Miinster/Osnabriick Fax: 0541-405 4997
49076 Osnabriick info@klinikum-os.de
14.11.2017 Innere Mission e\V. Epilepsie-Symposion EpilepsieBeratung Fon: 089 —54 80 65 75
19 —20.30 Uhr Landshuter Allee 40 Aktuelle Epilepsiebe- Miinchen Fax: 089 —54 80 6579
80637 Miinchen handlung epilepsieberatung@im-
Bewahrte und neue muenchen.de
Maoglichkeiten
15.11.2017 Epilepsieberatung Miin- Offener Abend EpilepsieBeratung Fon: 089 —54 80 65 75
19 —20.30 Uhr chen Offener Erfahrungsaus- | Miinchen Fax: 089 —54 80 6579

epilepsieberatung@im-
muenchen.de

17.-19.11.2017

Hotel Lindenhof, Quellen-
hofweg 125, 33617 Bielefeld

Seminar: Anfallsselbst-
kontrolle (Aufbaukurs)

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

21.11.2017

Epilepsieberatung
Wolfshiigelstralle 20
01324 Dresden

Mit Experten im Ge-
sprach

,Die Quelle meiner
Lebenskraft”

Epilepsieberatung Dresden

Fon: 0351-4810 270

Fax: 0351—4810 271
epilepsieberatung@kleinwa-
chau.de

24.-25.11.2017

Epileptologische Schwer-
punktpraxis R. Berkenfeld
Hochstr. 22

47506 Neukirchen-Viuyn

MOSES-Schulung fiir
Betroffene und Ange-
horige

Gabi Haferkamp
MOSES-Trainerin
Epilepsiefachassistentin

Fon: 02845-3 26 27
Fax:02845-328 78
gabihaferkamp@gmx.de

25.11.2017
10-16 Uhr

Charité — Campus Benjamin
Franklin (Seminarraum EG)
Hindenburgdamm 30
(Eingang)

12200 Berlin

Epilepsie Forum: Neue
Behandlungsmethoden
bei Epilepsie

Tanja Salzmann

Fon: 030 —3470 3483
tanja.salzmann@epilepsie-
vereinigung.de
www.epilepsie-berlin.de

01.-03.12.2017

Umweltzentrum Springe
Zum Energie- und Um-
weltz.1

31832 Springe/Deister

Familienseminar

Interessengemeinschaft Epilep-
sie Niedersachsen eV.

Fon: 05273 - 88430

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

80331 Miinchen

18:00Uhr

07.12.2017 Epilepsieberatung Wem kann die Epilepsie- | EpilepsieBeratung Fon: 089 —54 80 65 75
19 —20.30 Uhr Miinchen chirurgie helfen, welche | Miinchen Fax: 089 —54 80 6579
Oberanger 43 Risiken bestehen? epilepsieberatung@im-
80331 Miinchen PD Dr.Jan Rémi muenchen.de
Epilepsiezentrum am
Universitatsklinikum
GrolRhadern
13.12.2017 Epilepsieberatung Offener Abend EpilepsieBeratung Fon: 089 — 54 80 65 75
18 —20.30 Uhr Miinchen Weihnachstfeier Minchen Fax: 089 — 54 80 6579
Oberanger 43 Wir beginnen bereits um epilepsieberatung@im-

muenchen.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen in der
Rubrik Aus dem Bundesverband in dieser Ausgabe der einfélle.




