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Liebe Mitglieder und Freunde des
Landesverbandes...

.. die Ausgabe 1/2014 des Epilepsie-Forums steht ganz
im Zeichen unseres Jubildums zum 25-jdhrigen Bestehen
des Landesverbands!

Wir laden Sie und Ihre Angehorigen sehr herzlich zu un-
serer Festveranstaltung am 28. Juni 2014 in Stuttgart ein.
Feiern Sie mit.

Seit einem Vierteljahrhundert besteht nunmehr der Landes-
verband der Epilepsie-Selbsthilfegruppen Baden-Wiirt-
temberg und hat sich seit seiner Griindung im Jahr 1989
zu einem wichtigen Anlaufpunkt fiir Betroffene und An-
gehorige entwickelt.

Erfreulich ist auch, dass die Selbsthilfe zunehmend in die Auf-
merksamkeit des offentlichen Lebens gertickt ist und angesichts
der wachsenden diagnostischen und therapeutischen Mog-
lichkeiten der modernen Medizin ist es immer wichtiger, dass
Epilepsiebetroffene gut tiber ihr Krankheitsbild informiert sind.
Deshalb ist auch der Austausch mit Gleichgesinnten in der
Gruppe so hilfreich.

Auch mit den seit vielen Jahren fortlaufend weiterentwickelten
Seminarprogrammen tragt der Landesverband dazu bei, das n6-
tige Ristzeug fiir die Aufgaben in der Selbsthilfegruppe sowie im
Alltag von Betroffenen, zu vermitteln.

Auf Seite 11 berichten wir ausfiihrlich tber unser gelungenes
und sehr gut besuchtes Tageseminar in Stuttgart zum Thema:
,Rhetorik - Erfolg mit Worten” .
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% Aktuelle Meldung

Wie steht es mit der Epilepsiebehandlung in Europa? Dieser Frage geht Frau Dr.
San Antonio Arce in lhrem Bericht ab Seite 15 nach. Wir danken sehr fiir den um-
fangreichen Bericht.

Verschiedene Meldungen (iber aktuelle Neuigkeiten, das Programm zu unserer
Jubilaumsveranstaltung sowie den Terminkalender finden Sie in dieser Ausgabe.

Fiir die grofe finanzielle Unterstlitzung bei unserem Jubilaum bedanken wir uns
sehr herzlich bei der DAK-Gesundheit, ebenso bei den Firmen Desitin, epitech,
cerbomed und ucb fiir das Sponsoring. Denn ohne eine solche Hilfe ware diese
Veranstaltung nicht moglich.

Rosemarie Keller

(1. Vorsitzende des Landesverbandes der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-
Wiirttemberg)

Neue Patientenbroschiire

Die Klinik fiir Epileptologie Bonn hat in ihrer Reihe Patientenbroschiiren zu wich-
tigen Themen rund um die Epilepsie ein neues Infoblatt tiber die Tiefe Hirn-
stimulation herausgegeben. Die Tiefe Hirnstimulation (engl.: deep brain stimula-
tion =DBS) ist eine Behandlungsmethode, die schon seit vielen Jahren bei einigen
Patienten mit der Parkinson-Krankheit eingesetzt wird. Fiir Patienten mit Epilepsie,
die mit Medikamenten oder Epilepsie-chirurgisch nicht ausreichend behandelt
werden konnen, ist diese Form der Therapie ebenso anwendbar. In der Bonner
Patientenbroschiire wird genau erklart, wann eine DBS bei Epilepsie in Betracht
kommt, wie sie funktioniert, wie das Gerat implantiert wird bzw. die Operation
ablauft, was den Patienten danach erwartet, welche Ergebnisse die Tiefe Hirn-
stimulation erzielt und welche méglichen Nebenwirkungen zu erwarten sind.
Ansprechpartner fiir die Tiefe Hirnstimulation in der Klinik fiir Epileptologie Bonn
sind Dr. K. Hampel und sein Kooperationspartner in der Neurochirurgie Prof. Dr.
Th. Kinfe (Terminvergabe unter der Telefonnummer: 0228 287-16195). Die neue
Patienten-Information ,Tiefe Hirnstimulation” steht auf den Internetseiten der
Bonner Epilepsie-Klinik zum kostenlosen Download bereit.

(drs, epi-news, newsletter)

Homepage der Klinik fiir Epileptologie: www.epileptologie-bonn.de

(dann auf das Menii ,Epilepsie” gehen und in der linken Button-Leiste ,Patienten-
broschiiren” anwahlen (letzter Button links)



25 Jahre LV - das Interview

Der Landesverband - ein Vierteljahrhundert im Dienst epilespiebetroffener Men-
schen in Baden-Wiirttemberg. Eine Bilanz mit Blick voraus.

Mit Sicherheit gibt es noch etliche andere, die man zum Thema ,,25 Jahre Landesverband
der Epilepsie-Selbsthilfe in Baden-Wiirttemberg” hitte befragen konnen - das ist keine
Frage. Das EPILEPSIE-FORUM hat sich dennoch fiir Personen des aktuellen Vorstands ent-
schieden, weil der aktuelle Blickwinkel auf das Gewesene und das eventuell noch Kom-
mende uns besonders interessiert hat.

| Nils Hemmen,

2. Vorsitzender im
| Landesverband seit
2011.

Rose Keller,

1. Vorsitzende im
Landesverband seit
2007.

,,Was hat sich zum Positiven
verandert in den letzten
25 Jahren?”

Das Image der Selbsthilfe hat sich sehr Das Meinungs- und Vorurteilsklima in
verbessert. Immer mehr Betroffene der Offentlichkeit hat sich verbessert.
nehmen das Angebot wahr, sich mit Selbsthilfegruppen werden ernster ge-
Gleichgesinnten zusammen zu tun, nommen, die Publikationen des Ver-
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um ihre Situation zu verbessern.
Dadurch ist mit Sicherheit auch das

Selbstbewusstsein bei vielen Epilep-
siekranken gestarkt worden, denn
- so unsere Erfahrungen - man zeigt
sich zunehmend in der Offentlich-
keit beispielsweise auf Veranstaltun-
gen wie dem Tag der Epilepsie, an
Infostanden auf Ladesgartenschauen,
Tagen der Selbsthilfe und so weiter.
Und nicht zu vergessen: Auch die
Arzte arbeiten weit mehr mit den
Selbsthilfegruppen zusammen, fiir
was wir nattirlich sehr dankbar sind.

bands wie beispielsweise das EPILEP-
SIE-FORUM werden nach und nach
auflagenstarker. Das Interesse an der
Lebenssituation  epilepsiebetroffener
Mitmenschen auf Seiten von Fachleu-
ten und Nicht-Fachleuten ist zweifels-
ohne gestiegen. So werden wir vom
Landesverband immer haufiger ange-
fragt beispielsweise auch in Schulen
etwas zum Thema Epilepsie zu ma-
chen.

Die Politik - das muss man klar sagen -
tut sich immer noch sehr schwer, die
Lebenswirklichkeit von Menschen mit
Epilepsie zu verbessern. Da werden
Projekte angedacht wie beispielswei-
se eine flichendeckende Epilepsie-
beratung auch in Baden-Wiirttem-
berg zu installieren und was am Ende
dann dabei herauskommtist, dass die
Finanzierung der Selbsthilfearbeit fiir
die Gruppen noch schwieriger gewor-
den ist, als sie vorher schon war.

»Was ist gleich geblieben
oder hat sich sogar
verschlechtert?”

Das Wissen vieler Nichtbetroffener
ist immer noch sehr schlecht. Da exi-
siteren in vielen Kopfen immer noch
Horrorvorstellungen von Verriicktheit
und Geisteskrankheit. Auch die Arbeits-
marktsituation sehr vieler epilepsiebetrof-
fener Menschen ist heutzutage immer
noch nicht in Ordnung. Das wieder-
rum fiihrt dann dazu, dass viele Epilep-
siekranke in prekarer sozialer Situation
leben miissen. Dagegen muss man un-
bedingt etwas tun!



Epilepsie Forum Baden Wiirttemberg -

Dass Menschen sich ,outen”, so wie
es beispielsweise im Moment zuneh-
mend beim Thema sexuelle Orientie-
rung der Fall ist. Denn nur, wenn das
Thema Epilepsie ans Licht der Offent-
lichkeit gelangt, wird sie auf Dauer hier
auch zu einer Normalitat gelangen.
Und genau das tut Not, denn wirklich
viele Menschen haben Epilepsie ...

,,Welche Wiinsche bestehen
fiir die ndachsten 25 Jahre?”

Viele neue Mitglieder, damit wir als
starke Gemeinschaft auch in der Poli-
tik mehr bewegen kénnen und Epi-
lepsie somit zu einem allgemein
akzeptierten Krankheitsbild wird
wie beispielsweise Multiple Sklerose,
Rheuma oder Diabetes.

Fiir Betroffene: Die allerneuesten Er-
kenntnisse der Fachwelt beziiglich
modernster  Behandlungsmoglich-
keiten von Epilepsie. Hier hat sich
gerade in jlingster Vergangenheit sehr
viel getan.

,,Was bietet die Jubiliaums-
veranstaltung in Stuttgart?”

Fiir Nichtbetroffene: Menschen zu
erleben, die mit Epilepsie eine Bio-
grafie ,hinlegen”, die manch gesun-
der Mensch so nicht leistet. Und fiir
alle Anwesenden: Eine Riesenmenge
Spal’, Unterhaltung und Lebensfreude!

QO QO
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25 Jahre LV — das Programm

10.00 Ghr:
Eroffnung mit musikalischer Umrahmung
Nils Hemmen, 2. Vorsitzender

BegriiBung
Rosemarie Keller, 1. Vorsitzende

10.30 Uhr:
Vortrag: , Meine Epilepsie-Geschichte”
Anja Zeipelt, Epilepsie-Botschafterin

1115 Uhr:
Vortrag: ,Epilepsie und Psyche”
Dr. med. Gundula Berka-Klinger,
arztlich-psychotherapeutische Praxis in Offenburg

1215 Uhr:
Mittagspause mit kleinem Imbiss

13.00 Uhr:
Vortrag: ,Warum und wie Menschen mit Epilepsie
Sport treiben sollten”
Dr. med. Dieter Dennig, Epileptologe in Stuttgart



13.45 Uhr:

,Leben und arbeiten mit Epilepsie”
Dorothee Fallaschek, epilepsiebetroffen

1415 Uhr:

Vortrag: , Altbewahrtes und Neues in der
Diagnostik und Therapie von Epilepsien”
Dr . med. Hartmut Baier, Chefarzt Abteilung fiir
Epileptologie ZfP Ravensburg/Weissenau

15.15 Uhr:
Kaffeepause mit Geback

16.00 Uhr:
Theaterauffiihrung: ,Steile Welle
Marion Witt & Hans Konig

Ein Stiick diber Fallsucht und Sehnsucht...
Willkommen in der Welt der zappelnden Glieder ...

Veranstaltungsort:
Stuttgart, GENO-Haus (Nahe Bahnhof)
Heilbronner Stralde 41
Bitte bis 6. Juni anmelden.

Email: kontakt@lv-epilepsie-bw.de
Telefon 07127 922-215 (montags 14-18 Uhr)
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% Aktuelle Meldungen

LV sucht den Promi-Epi!

Das Thema Schirmherrschaft ist wieder aktuell.

Durch eine an der diesjahrigen Mitgliedervollversammlung eingebrachte, sehr
pfiffige Idee ist das Thema LV-Schirmherrschaft wieder auf der Agenda des Ver-
bands. Nachdem vor zwei Jahren die Schirmherrin Ulla HauBmann verstorben
war, wurde das Thema erstmal auf die sprichwortlich lange Bank geschoben,
bis ... ja bis Uwe Loschen von der SHG in Rottweil nun die Idee einbrachte - ein
bisschen in augenzwinkernder Anlehnung an ,Deutschland sucht den Superstar” -
die Schirmherrschaft 6ffentlich auszuloben und zur Teilnahme aufzurufen.

Da beteiligen wir uns vom EPILEPSIE-FORUM nattirlich gleich aktiv! Wer dieses
also liest und jemanden kennt, der das Amt der LV-Schirmherrin/Schirmherrs
tibernehmen wiirde, bitte unbedingt melden! Auch Direktbewerbungen aus den
Selbsthilfegruppen sind jederzeit moglich. Und wer nimanden kennt, bitte diesen
Aufruf einfach weitersagen. Vielleicht ist ja auf diese Weise der Landesverband
demnichst wieder ,beschirmt”.

Backen & Co: Rezeptideen fiir ketogene Diat

Die ketogene Diat ist eine sehr fettreiche, aber kohlenhydratarme Erndhrung. Sie
ist bei vielen Epilepsie-Patienten eine effektive Therapiemethode der Erkrankung.
Das Verhaltnis von Fett zu Kohlenhydraten in der Diat ist entscheidend und be-
tragt meist 4 : 1 oder 3 : 1. Leider ist es nicht immer einfach, die hierflir benotigten
Nahrungsmittel bzw. Zutaten im Einzelhandel zu finden. Deshalb hat sich eine
Familie aus Schwerin, die selbst eine Tochter mit einer schweren pharmakoresis-
tenten Epilepsie hat, vor Jahren dazu entschlossen, den so genannten Ketoladen,
einen Online-Shop, zu griinden. Versendet werden alle méglichen Nahrungs-
mittel, Koch- und Backzutaten, Kiichenhelfer und sonstige Hilfsmittel bis hin zu
Rezepten. Letztere sind besonders hilfreich, denn woher sollen Eltern immer neue
Ideen fiir das besondere Essen hernehmen? Und schmecken soll es auch! Spates-
tens beim nachsten Kindergeburtstag ist die Verzweiflung oft groB. Schnell kommt
die Frage nach Kuchen, Eis und SiiRigkeiten auf. Der Ketoladen schafft auch hier
Abhilfe. Backen & Co heif3t eine Rubrik der Rezeptvorschlage. Hier gibt es An-
leitungen zum Kreieren von Rhabarberkompott mit VanillesolRe, Platzchen, Topf-
kuchen mit Schokosplittern, Biene Maja-Eis, Pralinen, Apfelkuchen, Gummibar-
chen und vieles mehr. ,Alle Angebote wurden durch uns bzw. unsere Tochter
selbst getestet und fiir lecker befunden. Die gemachten Erfahrungen und gesam-
melten Hinweise wollen wir gern weitergeben, um auch anderen die Anwendung
der ketogenen Didt zu erleichtern und gegebenenfalls Anregungen zu liefern”, so
Sabine Brinker vom Ketoladen. (drs, epi-news, newsletter)



% Titelthema: LV-Seminar in Stuttgart

,Wir miissen das Spielerische
wieder lernen!”

Es war ein dufRerst gut besuchtes Seminar - das diesjahrige Gruppen-
leiterseminar in Stuttgart. Das Thema ,Rhetorik & Moderation”
bewies Anziehungskraft - und der Referent Andreas Riek, Theo-
loge und freier Kommunikationstrainer, erfiillte die Erwartungen
voll.

Andreas Riek machte gleich zu Beginn sehr schnell klar, auf was
es in einer guten Rhetorik - in der Kunst der freien Rede - wirk-
lich ankommt: Weniger auf Wissen, als viel mehr auf Unbefan-
genheit und Inspiration. Satze wie ,Wir miissen das Spielerische
in der Kommunikation wieder lernen” oder auch ,,... die Zen-
sur im Kopf ausschalten, dann wirds gut.” begleiteten die vielen
praktischen Ubungen an diesem Vormittag, die dazu beitrugen,
dass jeder einzelne Seminarteilnehmer auf spielerische Weise
erfahren konnte, wieviel Spa8 das Miteinanderkommunizieren

Auch eine gute Ubung, um sich rhetorisch zu verbessern: Das verbale Beschreiben
von konkreten Motiven, die andere - ohne diese zu sehen - nachmalen sollen.
Lerneffekt: Man erwirbt die Fihigkeit, sich prazise auszudriicken.
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eigentlich macht, auch wenn
manchmal Unsinniges dabei her-
auskommt. Ein Beispiel: Ein Teilneh-
mer einer Gruppe soll anfangen,
irgendeine Geschichte zu erzahlen
- egal, wie sinnvoll oder unsinnig,
wie wahr oder unwahr diese auch
ist. Wahrend des Erzahlens rufen die
anderen Gruppenmitglieder immer
wieder einzelne Begriffe in die Runde,
die der Erzahler sofort in seine Er-
zdhlung einbauen soll. Was immer
mehr Spal machte, je groRer das
,Gefalle” zwischen erzdhlter Bege-
benheit und eingestreutem Begriff
war, hat durchaus ernsten Hinter-
grund. Die Redner - beispielsweise
auch in einer Selbsthilfegruppe
- haben die aufmerksamsten Zu-
horer, die am unbefangensten, am
freiesten ohne grof zu iiberlegen
Seminar mit viel Praxisbezug. Referent Andreas Riek aUS sich heraus reden. Und dabei -
legt viel Wert auf die tatsichliche Anwendbarkeit von so lernten wir weiter - spielt das tat-
Erlerntem - auch im Alltag einer Selbsthilfegruppe. sachlich Gesagte die kleinste Rolle.
Vielmehr sind fiir die Zuhorer Kérpersprache und Stimme des Redners weit mehr
interessant. Eine Wahrheit, die fiir das Reden ohne ,Schere im Kopf” spricht, denn
sagt man mal was Doofes, fallt das demnach gar nicht so schwer ins Gewicht, so
Andreas Riek. Hauptsache, die Sprecherin / der Sprecher wirken im Auftritt spon-
tan, munter und ungezwungen - und setzen ihre Stimme gut ein. Gute Stimmung
hat eben auch mit gut eingesetzter Stimme zu tun - Nomen est Omen.

Und liberhaupt raumte der Referent mit so manchem Vorurteil auf, dass die Angst
vor freiem Reden nicht normal sei und dass wer diese habe, kein guter Redner
werden konne. Die Angst des Einzelnen vor mehreren Zuhorern zu sprechen ist
nach Riek etwas ganz Natirliches - allerdings aus langst vergangener Zeit. Als es
fiir den Einzelnen mitunter tatsachlich lebensgefahrlich werden konnte gegen-
iber einer Gruppe das Wort zu ergreifen. In Zeiten also, da ein ,Hallo, wer seid
ihr denn?” ein Keulenschlag auf den Kopf als prompte Antwort bedeuten konnte.
,Erst durch das Bewusstmachen”, so Andreas Riek, ,dass wir heutzutage nicht
mehr in derartiger Bedrohung leben, hat jeder einzelne die Moglichkeit, diese
Angst neu zu Gberdenken und dadurch auch zu iiberwinden.”
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Neben den vielfaltigen Ubungen
gab Herr Riek den Teilnehmern
aber auch allerlei ,Werkzeuge” mit
an die Hand, die man als Redner
in der Gruppe gut einsetzen kann.
Zum Beispiel auch, um voranderen
mal seine Meinung zu sagen und
- dabei gleich noch besonders tiber-
Rollenspiele ... zeugend aufzutreten (siehe Schau-
kasten Seite 14). In der Ubung einmal durchgespielt, bemerkte
jeder Teilnehmer sehr schnell, dass dieses Mittel sehr gut funk-
tioniert!

Nach der Mittagspause ging Andreas Riek noch auf den zweiten
Thementeil seiner Veranstaltung ein: auf die Moderation in einer
Gruppe. Alltagliche Vorkommnisse — wie der Ausraster eines
Gruppenteilnehmers oder die Herausforderungen des Modera-
tors mit problematischen Charakteren in der Gruppe - standen
nun im Mittelpunkt. Hier erfuhren die Seminarteilnahmer nicht
nur, dass sie nicht die einzigen sind, die manchmal nicht wis-
sen, wie sie ein Gruppenmitglied stoppen kdnnen, wenn dieses
tbers Ziel hinausschiefit. Auch Profi-Moderatoren wie Markus
Lanz kennen dieses Problem - so der Beweis einer Videoein-
spielung, die Andreas Riek vorbereitet hatte. Wie man genau mit
Besserwissern, Tuschlern, Jammerern oder Storenfrieden beim
Gruppenabend umgeht, wurde dann zum finalen Abschluss-
thema des Seminars und hier spielten vor allem auch die kon-
kreten Erfahrungen der Anwesenden eine wichtige Rolle. Tipps
wie ,Humor zeigen”, ,die Storer konkret nach Verbesserungs-
vorschldgen fragen”, den Besserwisser auch mal mit einem ,Ja,
Du hast eigentlich recht!” bestarken, den Tuschler mit einem
,Du hast Vorschlage? Lass uns alle
mal horen ...” oder aber auch
mal sprichwortlich auf den Tisch X
zu hauen und klarzumachen, wie |
das Fehlverhalten auf einen selber
wirkt, waren ein vielfaltiges Ange- =~
bot an alle Teilnehmer, in schwie- |

rigen Gruppensituationen zukinf-

tig mal etwas anders auf den Plan . und Aktionen in der Gruppe
7U treten. (nhh) bereiteten viel SpaB und liefen jede
Menge Raum fiir Spontanitat.

t e



- Schaukasten 1 -

| 4 Schritte, seinen Standpunkt iiberzeugend darzulegen:

| - Schritt 1: Seine Meinung formulieren

I ,Ich bin der Meinung, dass ...”

| ,Zum Beispiel ...”

* Schritt 2: Seine Meinung begriinden
e weil 7

* Schritt 3: Ein Beispiel nennen

| Schritt 4: Das Fazit formulieren

I ,Genau deshalb bin ich der
Meinung, dass ...

to o0 Termin-Ticker aktuell:

15. Juli 2014, 20 Uhr: Gemeindehaus Lamm, Am Markt 7 in Tiibingen. Vortrag Kinder
und Epilepsie - Epilepsie und Angste, neue Medikamente. Referenten: Dr. med. Markus
Wolff, Dr. med. Susanne Ruf, Irene Steiner. Infoabend des Fordervereins Kinder-
Epilepsie-Ambulanz Tiibingen, Selbsthilfegruppe FA.K.T — Familien Anfallskranker
Kinder Tlibingen.

20. Juli 2014: Der Landesverband ist ganztags mit einem Infostand auf der ,Strasse der
Selbsthilfe” im Rahmen der Landesgartenschau in Schwabisch Gmiind vertreten.

Wochenende 19. - 21. September 2014: Seminar des Landesverbands der Epilepsie-
Selbsthilfe in Baden-Wiirttemberg auf der Burg Liebenzell in Bad Liebenzell.

Donnerstag, 25. September 2014, ab 19.30 Uhr: Informationsabend der SHG-
Reutlingen im Gemeindehaus Reutlingen-Betzingen, SteinachstraSe 4. Thema: ,Anti-
Epileptika - Entwicklung, Meilensteine, Neuheiten”. Referent: Professor Dr. Holger
Lerche von der Universitatsklinik Tiibingen, Leiter der Epileptologie.

Wochenende 27. und 28. September 2014: MOSES-Schulung mit Dr. Dieter Dennig und
seinem Team. Ort: GPM am Seelberg, Seelbergstralie 11 in 70372 Stuttgart.

Weitere Termine laufend aktualisiert unter: www.lv-epilepsie-bw.de



@ Der Blick in eine andere Welt

Kinderepileptologie in Europa:
Welche Versorgungsangebote
existieren wo?

In den europdischen Lindern Deutschland, Frankreich, Spanien
und Griechenland herrschen noch immer unterschiedliche Stan-
dards. Ein Beitrag von on Victoria San Antonio Arce.

Die Epilepsie ist ein haufiges Leiden: Es wird
geschatzt, dass etwa 0,8-1% der Menschen
in allen Landern an Epilepsie leiden. Die Epi-
lepsie tritt jedoch nicht gleich haufig in allen
Lebensaltern auf. Die Inzidenz - die Zahl
neuer Falle - liegt im Durchschnitt bei etwa 40
pro 100.000 Einwohner pro Jahr, istaber hoher
in beiden Extremen des Lebens: bei Kindern
und Jugendlichen betrdgt sie im Durchschnitt
etwa 60 bis knapp 100 pro 100.000 im ersten
Lebensjahr-, im Alter bis knapp 150 pro
100.000 Einwohner und Jahr. Nicht alle Falle
43 r— / von Epilepsie sind gleich schwierig zu behan-
deln: Etwa 60-70% der Betroffenen werden
durch Medikamente anfallsfrei, jedoch ist un-
Maria Victoria San Antonio Arce ist derzelttatlg gefahr ein Drittel aller EpllepSIefalle ,,pharma-
;'j,:‘(':,d::;'l’)'ﬁgm'og'" am Universitatsidini- 1 efraktar”, das heift, sie werden trotzt der
adaquaten Behandlung nicht anfallsfrei. Davon leidet ungefahr
die Halfte an einer strukturellen (friiher ,fokalen”) Epilepsie.
Diese Patienten, die an einer strukturellen pharmakorefraktaren
Epilepsie leiden, sollten als potenzielle Kandidaten fiir Epilepsie-
chirurgie in Betracht gezogen werden und sollten daher eine
prachirurgische Beurteilung in einem spezialisierten Epilepsie-

zentrum erhalten.

Die chirurgische Behandlung der Epilepsie hat sich in Europa
hauptsachlich ab der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts entwi-
ckelt. In Frankreich wurde schon in den fiinfziger Jahren, unter
dem Einfluss des Montreal Neurological Institutes, ein Epilepsie-
chirurgieprogramm im Hopital Sainte-Anne in Paris gegriindet.
Gleichzeitig auch im Hopital Saint Anne in Paris wurde die Tech-
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nik des Stereo-EEG fiir die prachirurgische Abklarung der Epilepsie von Bancaud
und Talairach entwickelt. Das Hopital Sainte-Anne in Paris wurde eine Schule, wo
sich ab den siebziger Jahren zahlreiche renommierte Epileptologen aus Frankreich
und anderen europaischen Landern in der “Approche nouvelle de la Chirurgie de
I'Epilepsie” ausgebildet haben. In den letzten 20 Jahren haben sich in Frankreich
weitere Epilepsiechirurgieprogramme entwickelt, aktuell sind es 13. Vier in Paris
(Hopital Sainte-Anne, Hopital de la Salpétriére, Fondation Rothschild und Hopi-
tal Necker-Enfants Malades), die Ubrigen iiber das ganze Land verteilt (Bordeaux,
Grenoble, Lille, Lyon, Marseille, Montpellier, Rennes, Strasbourg und Toulouse). In
Deutschland hat die Entwicklung der Epilepsiechirurgie Mitte der achtziger Jahre
mit der Griindung der ersten Epilepsiechirurgieprogramme in Bonn, Erlangen und
Bielefeld-Bethel begonnen, seitdem wurden weitere Epilepsiezentren im ganzen
Land geschaffen, derzeit werden ca. 500 Patienten im Jahr operiert. Aktuell beste-
hen 19 Epilepsiezentren in Deutschland, davon sind 16 von der Arbeitsgemein-
schaft fiir prachirurgische Epilepsiediagnostik und operative Epilepsietherapie und
von der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie zertifiziert; sechs mit Speziali-
sierung auf Epilepsiechirurgie (Berlin-Brandenburg in Zusammenarbeit mit den
Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel, Bielefeld-Bethel, Bonn, Erlangen, Freiburg
und Marburg), hier findet die Mehrzahl epilepsiechirurgischer Abklarungen und
Eingriffe statt. Wichtige Punkte fiir die Entwicklung solcher hochspezialisierten
Epilepsiezentren sind die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Spezia-
listen - Neurologen, Neuropadiatren, Neurochirurgen, Psychologen -, die sich
an der prachirurgischen Beurteilung und der chirurgischen Behandlung der Pati-
enten beteiligen, die Zusammenarbeit zwischen den Epilepsiezentren innerhalb
einer Region, die die Verlegung von Patienten auf ein Epilepsiezentrum mit Spe-
zialisierung auf Epilepsiechirurgie ermdglicht, und die Unterstiitzung von Landes-
und regionalen Gesundheitsbehorden. Ein Beispiel dieser Zusammenarbeit findet
sich in der Kooperation seit 1998 zwischen dem Epilepsiezentrum Freiburg, mit
Spezialisierung auf Epilepsiechirurgie, und den Epilepsiezentren Kehl-Kork, Kiel
und Heidelberg.

Aber wie ist die Situation der Epileptologie, insbesondere der Epilepsiechirurgie,
bei Kindern und Jugendlichen in europaischen Landern? Welche Angebote gibt
es? Reichen sie, der Nachfrage gerecht zu werden? Nehmen wir das Beispiel von
Deutschland: mit 80.000.000 Einwohnern wird geschitzt, dass etwa 32.000 neue
Epilepsiefille jedes Jahr auftreten, davon etwa 7.000 bei Kindern und Jugendlichen
unter 15 Jahren. Das heift, dass es in Deutschland jedes Jahr etwa 1.100 Kinder
und Jugendliche gibt, die an einer strukturellen pharmakorefraktiren Epilepsie
leiden und daher als potenzielle Kandidaten fiir Epilepsiechirurgie in Betracht ge-
zogen werden sollten und eine prachirurgische Abklarung in einem deutschen
spezialisierten Epilepsiezentrum erhalten sollten. Bei Beurteilung dieser Zahlen als
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zu ehrgeizig fiir die aktuelle Realitat in unserer Landern, hat die
International League Against Epilepsy (ILAE) 2003 folgendes Min-
destziel vorgeschlagen: Das Versorgungsangebot im Bereich der
Epilepsiechirurgie bei Kindern und Jugendlichen in Europa sollte
so sein, dass mindestens 4 Kinder pro Jahr pro Million Einwohner
operiert werden konnten. Das wiirde in Deutschland 320 epi-
lepsiechirurgischen Eingriffen bei Kindern und Jugendlichen ent-
sprechen. Da es bekannt ist, dass im Durchschnitt etwa 70% der
Patienten, die eine prachirurgische Abklarung erhalten, schliel3-
lich operiert werden, miissten, um 320 zu operieren, ungefahr
400 - 500 Kinder und Jugendliche jedes Jahr eine solche pra-
chirurgische Beurteilung in einem deutschen spezialisierten Epi-
lepsiezentrum erhalten. Dies entspricht nicht ganz der Realitat
in Deutschland. Trotz der Notwendigkeit einer Anpassung der
fiir Erwachsene bereits bestehenden Normen an die Bediirfnisse
padiatrischer Patienten, hat sich die Epilepsiechirurgie bei Kin-
dern und Jugendlichen hauptsachlich in den letzten 10-15 Jah-
ren in Deutschland rasch entwickelt. Mittlerweile besteht eine
gute Zusammenarbeit zwischen den Spezialisten flir Erwachsene
und Kinder an mehreren Zentren. In den sechs Epilepsiezentren
mit Spezialisierung auf Epilepsiechirurgie finden in den letzten
Jahren immer mehr prachirurgische Beurteilungen und epilep-
siechirurgische Eingriffe bei Kindern und Jugendlichen statt. Zum
Beispiel wurden im Epilepsiezentrum Freiburg 288 Patienten un-
ter 18 Jahren im Zeitraum zwischen 2000 und 2011 in Freiburg
operiert. Die Anzahl nimmt mit den Jahren zu. So wurden mehr
als 40 Patienten unter 18 Jahren im Jahr 2012 in Freiburg we-
gen einer Epilepsie operiert, einschliellich der in den anderen
beteiligten Epilepsiezentren - Kehl-Kork, Kiel und Heidelberg -
Ausgewerteten, was ein Anstieg von etwa 40% im Vergleich zu
vor flinf Jahren meint. Mit ahnlichen Zahlen rechnen die Epilep-
siezentren anderer Regionen Deutschland, wobei ein zuneh-
mend bedeutender Anteil der prachirurgischen Beurteilungen
und der chirurgischen Eingriffe bei Kindern und Jugendlichen
stattfinden. Insgesamt konnen wir somit aussagen, dass die
Situation der Epilepsiechirurgie bei Kindern und Jugendlichen in
Deutschland sich den Anforderungen ILAE annahert.

In Frankreich ist das Versorgungsangebot im Bereich der Epilep-
siechirurgie bei Kindern und Jugendlichen auch ziemlich aus-
reichend. Zwei Arbeitsgruppen in Paris haben sich mit der Kin-
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derepileptologie intensiv beschdftigt. Eine um ). Aicardi im Hopital Necker-Enfats
Malades und im Hépital Saint-Anne und um O. Dulac im Hbpital Sant-Vincent de
Paul und in der Fondation Rothschild. In den neunziger Jahren wurde auf Initia-
tive von C. Munari, Neurologe aus Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble,
und C. Saint-Rose, Neurochirurg aus dem Hopital Necker-Enfats Malades de Paris,
ein Netzwerk zur Epilepsiechirurgie bei Kindern und Jugendlichen erstellt, wobei
die Gruppe von Grenoble, Lyon, Paris-Robert Debré, Paris-Necker und Strasbourg
zusammenarbeiteten; hieraus entwickelten sich etwa 150 operierte padiatrische
Patienten pro Jahr. Aktuell werden Kinder und Jugendliche mit Epilepsie in nahezu
allen wichtigen Epilepsiezentren in Frankreich betreut, ein gewichtiger Anteil in
zwei Epilepsiezentren: im Centre Hospitalier Universitaire de Lyon, wobei jedes
Jahr ungefahr 70-80 Kinder und Jugendliche aus ganz Frankreich eine prachirur-
gische Beurteilung erhalten, und in der Fondation Rothschild in Paris, wobei je-
des Jahr mehr als 100 Kinder und Jugendliche aus ganz Frankreich, aber auch aus
anderen Landern einen epilepsiechirurgischen Eingriff bekommen, insbesondere
Hemispharotomien und Diskonnektionen von hypothalamischen Hamartomen,
Techniken, auf die das Zentrum spezialisiert ist.

Die Situation der Kinderepileptologie in den siideuropadischen Landern ist im
Gegensatz nicht so gut entwickelt. Bis auf Italien, wo die Epilepsiechirurgie ein-
schlieRlich bei Kindern und Jugendlichen so entwickelt ist wie in Deutschland
oder Frankreich, ist das Versorgungsangebot in den meisten stideuropaischen
Landern noch nicht ausreichend. In Spanien, mit etwa 47 Mio. Einwohnern, wird
geschitzt, dass etwa 20.000 neue Epilepsiefdlle jedes Jahr auftreten, davon etwa
4.000 bei Kindern und Jugendlichen unter 15 Jahren. Das entsprache pro Jahr etwa
700 potenziellen Kandidaten fiir Epilepsiechirurgie unter 15 Jahren, die eine pra-
chirurgische Abklarung in einem spezialisierten Epilepsiezentrum erhalten sollten.
Oder entsprechend dem von der ILAE 2003 vorgeschlagenen Mindestziel sollten
188 Kinder und Jugendliche mit struktureller pharmakorefraktarer Epilepsie jedes
Jahr in Spanien operiert werden kénnen. Dazu sollten etwa 200-300 Kinder und
Jugendliche jedes Jahr eine prachirurgische Abklarung in einem spezialisierten
Epilepsiezentrum erhalten konnen. Diese Zahlen gehen leider noch an der Re-
alitat in Spanien vorbei. Mehrere Punkte machen die Entwicklung der Epilepsie-
chirurgie bei Kindern und Jugendlichen in Spanien schwierig. Einer der Wichtigs-
ten ist die unzureichende Unterstiitzung von den Gesundheitsbehorden bei der
Entwicklung eines Modells der Zusammenarbeit zwischen den Regionen. Auch
wird die Zusammenarbeit zwischen verschiedenen Krankenhdusern innerhalb
einer Region und zwischen Spezialisten fiir Erwachsene und Spezialisten fiir Padi-
atrie nicht genug unterstiitzt. Das Resultat ist das Vorhandensein kleiner Epilepsie-
sektionen in fast jeder Erwachseneneurologie-Abteilung von jedem wichtigsten
Krankenhaus in jeder Provinzhauptstadt, kaum einer Beteiligung von Kinderarzten
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dabei einer geringen Mobilitdt von Patienten und Fachkraften
zwischen den Einrichtungen. Die Anzahl der Patienten, die in
jeder dieser Sektionen betreut werden, ist unklar. Beziiglich hat
der Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafola de Neurologia
2012 eine Umfrage durchgefiihrt. Daran haben 59 Neurologen
fiir Erwachsene, die sich insbesondere mit Epilepsien beschaf-
tigen, aus 47 spanischen Zentren teilgenommen; es ergab sich,
dass in 30 dieser Zentren nicht invasive prachirurgische Beurtei-
lungen durchgefiihrt werden und in 16 dieser Zentren Epilep-
siechirurgie durchgefiihrt wird, davon nur in 12 invasive pra-
chirurgische Abklarungen durchgefiihrt werden und in 7 auch
Kinder und Jugendliche operiert werden. Interessanterweise sind
5 dieser 7 Zentren, in denen auch Kinder und Jugendliche ope-
riert werden, privat, was bedeuten kénnte, dass es bei Kindern
und Jugendlichen mit Epilepsie in Spanien eine Nachfrage gibt,
die von dem spanischen offentlichen Gesundheitssystem nicht
gedeckt wird. Die Anzahl der Patienten, die in diesen Zentren
abgeklart oder operiert werden, wird in der Umfrage auch nicht
erklart. Gliicklicherweise wurden seit den 2000er Jahren in einem
Versuch von den Gesundheitsbehorden, auf diese Nachfrage zu
reagieren, zwei Epilepsiechirurgiezentren fiir Kinder und Jugend-
liche in Spanien geschaffen: im Ersten, im Hospital Nifo Jesus
in Madrid, werden aktuell etwa 30 prachirurgische Abklarungen
und etwa 20 epilepsiechirurgische Eingriffe bei Kindern und Ju-
gendlichen pro Jahr durchgefiihrt; im Zweiten, im Hospital Sant
Joan de Déu in Barcelona, werden etwa 15-20 prachirurgische
Abklarungen und etwa 10-12 epilepsiechirurgische Eingriffe bei
Kindern und Jugendlichen im Jahr durchgefiihrt. Was schon ein
Beitrag, aber offensichtlich noch nicht ausreichend ist, denn es
bedeutet noch nicht einmal ein Viertel des von der ILAE vorge-
schlagen Mindestziels und sogar noch weniger bezogen auf die
tatsachliche Nachfrage.

In Griechenland ist die Situation leider noch unzureichender.
Einheiten, die eine prachirurgische Abklarung durchfiihren kon-
nen, gibt es ausschlielich in den beiden GroBstadten: in Athen
gibt es 3 Einheiten, davon eine in einer Privatklinik und eine in
der Kinderklinik/ Kinderneurologie eingegliedert; in Thessaloniki
gibt es 1 Einheit in einer Privatklinik, wobei Erwachsene und
Kinder ab ca. 4 Jahren untersucht werden. Es ist unklar, wie viele
Patienten, insbesondere wie viele Kinder und Jugendliche, pro
Jahr im Anschluss operiert werden.
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AbschlieRend hat sich die Epilepsiechirurgie bei Kindern und Jugendlichen in
Europa in den letzten 15 Jahren weiterentwickelt, es gibt aber Unterschiede zwi-
schen den verschiedenen Landern. In Landern wie Deutschland und Frankreich
kommen wir dem von der ILAE vorgeschlagenen Mindestziel immer naher, wah-
rend wir in Landern wie Spanien und Griechenland leider noch von diesem Ziel
entfernt sind.

Maria Victoria San Antonio Arce

Herkunftsland Spanien.

Studium der Medizin mit Weiterbildung zur Fachdrztin in Padiatrie, Schwerpunkt
Neuropadiatrie.

Dariiber hinaus Diplom in Epileptologie.

Seitdem behandelt die Arztin Kinder mit Epilepsie - bis 2012 in Madrid, seit 2013 im
Epilepsiezentrum Freiburg.

Kontakt:

Maria Victoria San Antonio Arce

Facharztin fiir Padiatrie

Sektion fiir Epileptologie

Neurozentrum des Universitatsklinikums Freiburg
Breisacher StralRe 64

79106 Freiburg im Breisgau, Deutschland

Tel. +49 761 270 53660

Fax. +49 761 210 50030
victoria.sanantonio@uniklinik-freiburg.de
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,vorreiter” in Sachen Jubilaum

Ein Vierteljahrhundert im Dienst von Menschen mit Epilepsie -
das gilt dieses Jahr nicht nur fiir den Landesverband. Die Selbst-
hilfegruppe in Schwibisch Gmiind wurde dieses Jahr eben-
falls 25 Jahre alt und hat schon mal ,vorgefeiert”, wie man der
Gmiinder Tagespresse vom 14.02.2014 entnehmen konnte.
Hier die Berichterstattung der Kollegen vor Ort, verbunden natiir-
lich mit unseren zwar nachtraglichen, aber dennoch besten
Gliickwiinschen ...

Epilepsie braucht Offenheit

Die Selbsthilfegruppe feierte am Freitag das 25-|éhr|ge Bestehen mit einer Feierstunde samt Theaterstuck
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Kein Nervenzell-Untergang

Viele Epilepsie-Patienten stellen sich immer wieder die Frage, ob bei einem epi-
leptischen Anfall Nervenzellen im Gehirn untergehen. Eine beruhigende Ant-
wort kommt hier von Wissenschaftlern der Klinik und Hochschulambulanz fiir
Neurologie der Charité-Universititsmedizin Berlin. Den Experten zufolge ist es
nicht einfach, diese Frage methodisch zu beantworten. Eindeutige Hinweise,
dass bei epileptischen Anfallen in klinisch relevantem Male Nervenzellen unter-
gehen und weitere Veranderungen im Netzwerk des Gehirns vorkommen, wur-
den lediglich im Tierexperiment nachgewiesen. Die Bedingungen sind, wie die
Berliner Neurologen betonen, jedoch nicht ohne Weiteres auf den Menschen
Uibertragbar. Bisher gibt es offenbar nur Berichte dariiber, dass nach einem Sta-
tus epilepticus in einzelnen Fillen Nervenzellverluste festzustellen waren. Bis
ins Detail ist aber auch diese Beobachtung noch nicht geklart. Bei Patienten mit
einzelnen oder auch wiederholt und haufig auftretenden epileptischen Anfallen
konnten magnetresonanztomographische Untersuchungen des Gehirns uber ei-
nen Zeitraum von 3 bis 4 Jahren keine voranschreitenden Veranderungen auf-
zeigen, die nicht auch bei altersgleichen Kontrollpersonen ohne Epilepsie zu
finden waren, so die Epilepsie-Experten auf den Internetseiten der Charité. (drs)

Wissenschaftler kartieren Grenze zwischen
Amygdala und Hippocampus

Wissenschaftlern des Bernstein Center Freiburg und des Exzellenzcluster Brain-
Links-BrainTools der Universitdt Freiburg ist es zusammen mit Kollegen der Univer-
sitat Magdeburg erstmalig gelungen, die Grenze zwischen den beiden Hirnstruk-
turen Amygdala und Hippocampus zu kartieren. Die Amygdala (= Mandelkern)
befindet sich im mittleren Teil des Schlafenlappens und ist ebenso wie der Hip-
pocampus, der auch im Schlédfenlappen lokalisiert ist, Teil des limbischen Systems.
Die Amygdala spielt eine wichtige Rolle im Gefiihlsleben, der Hippocampus ist
eine Schaltzentrale fiir das Gedachtnis. Der Schlafenlappen (= Temporallappen)
wiederum ist auch haufig Ausgangspunkt fiir Epilepsien. Die Grenze zwischen
den beiden Hirnstrukturen konnte mit bildgebenden Verfahren bislang nicht dar-
gestellt werden, weil die raumliche Auflosung nicht ausreichte. Die Freiburger und
Magdeburger Forscher haben vor Kurzem in einer Studie sechs gesunde Men-
schen in einem 7-Tesla-Hochleistungs-Magnetresonanztomografen der Universi-
tat Magdeburg untersucht und konnten auf diese Weise nun zum ersten Mal die
Grenze eindeutig sehen. Besonders interessant war den Experten zufolge dabei
die Feststellung, dass die Grenze zwischen Amygdala und Hippocampus bei je-
der Person anders verlief und sich sogar zwischen linker und rechter Hirnhalfte
unterschied. Fiir jede Patientin und jeden Patienten muss dieser Bereich demnach
individuell vermessen werden, um Fehldiagnosen durch eine falsche Zuordnung
zu vermeiden. (drs)
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Epi-Care® free
24 Std. sicher fiihlen

Das bewahrte
Signalsystem bei Epilepsie

l/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall
l/ Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
t/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
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