Eine Information zum Tag der Epilepsie

Der Tag der Epilepsie 2017 steht unter
der Schirmherrschaft von Dr. Katarina Barley,
Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
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Epilepsie ist gut behandelbar — wie lange noch?

In Deutschland sind etwa 500.000 Menschen an
einer Epilepsie erkrankt — gut die Halfte wird mit
Hilfe von Medikamenten dauerhaft anfallsfrei. Wo
Medikamente alleine nicht helfen, gibt es weitere
Behandlungsmoglichkeiten (z.B. Epilepsiechirurgie,
Anfallsselbstkontrolle). Dennoch: Bis zu 200.000
Menschen mit Epilepsie in Deutschland sind nicht
dauerhaft anfallsfrei.

Epilepsien haben erhebliche Auswirkungen auf das
Alltagsleben, auf Schule und Beruf, auf die Lebens-
qualitat. Notwendig ist eine Behandlung, die dies
angemessen berticksichtigt und einbezieht. Zwar
gibt es in Deutschland solche umfassenden Be-
handlungsangebote, aber gerade in der ambulanten
Behandlung sind sie bei weitem nicht ausreichend.

Deshalb sind die Akteure im Gesundheitswesen auf-
gerufen, sich fur eine Verbesserung der Behandlung
aller Menschen mit Epilepsie einzusetzen — damit
Epilepsien weiter gut behandelt werden kdnnen
und auch Menschen mit Epilepsie von den Fort-
schritten in Wissenschaft und Forschung profitieren.

Medikamente zur Epilepsiebehandlung

Nach wie vor ist die Behandlung einer Epilepsie mit
Medikamenten die Methode mit den besten Er-
folgsaussichten. Gab es in den 1970‘er Jahren dafir
wenig Wirkstoffe, stehen heute eine Vielzahl von
Substanzen zur Verfligung. Auffallend ist, dass die
~heueren Medikamente deutlich teurer als die
»alteren“ sind. Begriindet wird das mit den hohen
Entwicklungskosten eines neuen Wirkstoffs — konk-
rete Zahlen dazu legt die Industrie jedoch nicht vor.

Um die Kosten im Rahmen zu halten, ist 2011 das
Arzneimittelmarktneuordungsgesetz (AMNOG) in



Kraft getreten. Kommt ein neues Arzneimittel auf
den Markt, muss der Hersteller mit einem Dossier
belegen, dass dieses gegenlber den derzeit erhalt-
lichen Arzneimitteln einen Zusatznutzen hat. Ob
dem so ist, entscheidet der Gemeinsame Bundes-
ausschuss auf Grundlage der Bewertung des Her-
steller-Dossiers durch das Institut fiir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen. Gilt der
Zusatznutzen als nicht belegt, durfte der Abgabe-
preis bisher den der festgelegten Vergleichstherapie
nicht lberschreiten — mit der Folge, dass viele
Firmen das Medikament wieder vom deutschen
Markt genommen haben.

Zwar ist es durch das am 31. Marz 2017 beschloss-
ene Arzneimittelversorgungsstdrkungsgesetz jetzt
moglich, dass von dieser Regelung in Ausnahme-
fallen abgewichen werden kann und dadurch auch
Antiepileptika ohne anerkannten Zusatznutzen

in Deutschland weiter erhaltlich sind. Dennoch
stimmt es nachdenklich, dass seit Einfiihrung des
AMNOG bei keinem der neuen Antiepileptika ein
Zusatznutzen anerkannt wurde. Offenbar ist hier
das Kind mit dem Bade ausgeschiittet worden: Es
kann nicht sein, dass eine an sich sinnvolle Regelung
dazu fuhrt, das pauschal alle neuen Antiepileptika
keinen Zusatznutzen mehr haben sollen — und zwar
auch dann nicht, wenn nachweislich viele Patienten
davon profitieren.

Ein weiteres Problem ist, dass die Entwicklung neuer
Wirkstoffe fast ausschlieBlich von der pharma-
zeutischen Industrie finanziert wird. Deshalb gibt es
zu wenig Grundlagenforschung, die erst auf lange
Sicht einen finanziellen Ertrag bringt. Sie ist drin-
gend notwendig, um Medikamente zu entwickeln,
mit denen eine Epilepsie ursachlich behandelt
werden kann. Wir brauchen mehr unabhangige For-
schung, die entprechend zu fordern ist.



Anfallsselbstkontrolle und Ketogene Didten

Obwohl die Wirksamkeit des verhaltenstherapeu-
tischen Ansatzes der Anfallsselbstkontrolle klar
belegt ist und eine Psychotherapie bei vielen Men-
schen mit Epilepsie zur deutlichen Verbesserung der
Lebensqualitat fuhrt, gibt es viel zu wenig Psycho-
logen, die mit diesem Ansatz arbeiten. Notwendig
ist ein bedarfsgerechtes Angebot, das entsprechend
aufgebaut werden muss und zu fordern ist.

Das gilt auch fur die Ketogenen Diaten, die bei
einigen Epilepsieformen Therapie der Wahl sind.
Hier hat sich in den vergangenen Jahren viel getan,
dennoch sind sie noch lange nicht so verbreitet,

wie sie sein sollten. Vorhandene Zugangsbarrieren
sollten abgebaut und ein bedarfsgerechtes Angebot
zur Verfuigung gestellt werden.

Umfassende Epilepsiebehandlung

Spezialisierte Kliniken konnen in Deutschland fir
Menschen mit schwer behandelbaren Epilepsien
eine Komplexbehandlung anbieten, die auch die
Auswirkungen der Epilepsie auf das Alltags- und
Berufsleben berlicksichtigt und ihre Patienten bei
der Krankheitsbewaltigung unterstitzt. Dies kann
nur in einem spezialisierten interdisziplinaren Team
gelingen, an dem viele Berufsgruppen beteiligt sind.

Es ist nicht einzusehen, dass es diese Moglichkeit
nur fir Menschen mit schwer behandelbaren Epi-
lepsien gibt. Wiirde die Komplexbehandlung allen
Menschen mit einer Epilepsie bereits bei Krank-
heitsbeginn angeboten, wiirden diese davon nicht
nur deutlich profitieren, sondern auch die Behand-
lungs- und Folgekosten wiirden langfristig sinken.
Entsprechende Strukturen —vor allem im ambu-
lanten Bereich — mussen aufgebaut und gefordert
werden.



Behandlungszentren fiir Menschen mit Mehrfach-
behinderungen

Obwohl der Aufbau von spezialisierten Behand-
lungszentren fir Menschen mit Behinderung, von
denen viele auch eine Epilepsie haben, seit einigen
Jahren moglich ist und von den Krankenkassen
finanziert werden kann, stockt er erheblich. Zum ei-
nen gibt es immer noch zu wenige Akteure, die sich
aktiv dafurr einsetzen. Zum anderen sind die Kosten-
trager sehr zurtickhaltend, wenn es um die Geneh-
migung und Finanzierung geht. Es gibt dringenden
Handlungsbedarf, um auch diesen Menschen eine
angemessene gesundheitliche Versorgung zu er-
moglichen.

Epilepsie-Beratungsstellen

Eine unserer Hauptforderungen ist der flachen-
deckende Ausbau von Epilepsie-Beratungsstellen.
Was in spezialisierten Kliniken im Rahmen der
Komplexbehandlung méglich ist, sollte auch ambu-
lant erfolgen kénnen. Fir Menschen mit z.B. Krebs,
Demenz oder Diabetes gibt es seit Jahrzehnten
Beratungsstellen, die kostentragerunabhangig
finanziert werden. Ratsuchende kénnen durch sie
bei der Krankheitsbewaltigung, bei Problemen im
Alltags- und Berufsleben etc. unterstiitzt werden,
wodurch langfristig auch die Krankheitsfolgekosten
sinken. Wichtig ist ein niederschwelliger Zugang zu
den Beratungsstellen, die fir die Betreffenden bei
Bedarf leicht erreichbar sein mussen.

Was kann ich tun?

Wir setzen uns als Bundesverband der Epilepsie-
Selbsthilfe Deutschlands gemeinsam mit unseren
Landesverbanden und Selbsthilfegruppen und
allen anderen Verbanden der Epilepsie-Selbsthilfe
flr eine Verbesserung der Lebenssituation und
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eine umfassende Behandlung aller an Epilepsie er-
krankten Menschen ein. Wenn Sie uns unterstiitzen
mochten, nehmen Sie Kontakt zu unserer Bundes-
geschaftsstelle oder zu unseren Landesverbanden
auf, werden Sie Mitglied oder Fordermitglied bei uns
oder unterstiitzen Sie uns mit einer Spende — unsere
Kontaktdaten finden Sie auf unserer Webseite.

Sie mdchten sich lber Epilepsie informieren? Auf
unserer Webseite finden Sie viele niitzliche Infor-
mationen, Termine, weiterfiihrende Links und vieles
mehr. Unter anderem stehen dort unsere vielfaltigen
Informationsfaltblatter und Broschiren als
kostenloser Download zur Verfligung, die auch in
gedruckter Form bei uns angefordert werden konnen.
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Die
Techniker

Wir bedanken uns bei der Techniker Krankenkasse fiir die freundliche Unterstiitzung un-
serer Aktivitaten zum Tag der Epilepsie 2017.



