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Yorwort von Rosemarie Keller:

Liebe Mitglieder und Freunde des
Landesverbandes...

o Wir freven uns sehr, dass wir mil Sarah Bischof, Buch-
autorin und Selbstbetroffene, eine neue Schirmherrin fiir
unseren Landesverband gewinnen konnten. Es ist so wichtig,
das Thema Epilepsie immer wieder in die Offentlichkeit zu
tragen. Und das kann viel nachhaltiger mit dieser sehr enga-
gierten und auBergewohnlichen Frau gelingen.

Meben den beiden wieder sehr interessanten Forthildungs-
seminaren in Stuttgart und auf der Burg Liebenzell, konnten
sich Betroffene und ihre Angehérigen auch bei den sehr
gut besuchten Informationsveranstaltungen in Rorweil,
Waldshut-Tiengen, Ulm und Schwibisch CGmiind dber das
Krankheitshild Epilepsie informieren. Gelingen konnte das
alles aber nur, weil sich so viele engagierte Fhrenamtliche aus den
Selbsthilfegruppen in irgendeiner Form mit Taten und Warten ein-
gebracht haben - vielen Dank dafiir,

In den ,aktuellen Meldungen” dieser Ausgabe erhallen Sie auch
Informationen dariiber, wie sich ein Keuchhusten im Kindesalter
auf ein erhiihtes Epilepsie-Risiko auswirken kann, welche Medika-
mente laut G-BA nicht durch Generika ersetzt werden diifen, oder
wie die neuen Medien Facebook, Twiltter & Co. im Internet fir die
Selbsthilfearbeit gut genutzt werden kiinnen,

Camit maglichst vicle Betroffene auf die Zeitschrift , Epilepsic Forum®
aufmerksam gemacht werden kéinnen, habe ich zu guter Letzt noch
eine Bitte an alle Leser: Wir wilrden uns sehr freuen, wenn Sie uns
mitteilen, in welcher neurologischenfepileptologischen Arztpraxis
oder Epilepsie-Ambulanz in  Baden-Wirltemberg noch  keine

Forumshefte ausliegen oder weitergereicht werden. Wir versenden
dann auch gerne mehrere Exemplare kostenlos,

Ein gesundes und friedvolles Jahr 2017 wilnscht lhnen ...
Rosemarie Keller
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@ Aktuelle Meldung

Epilepsie und Keuchhusten

Einer aktucllen Mitteilung des Berufsverbandes der Kinder- und Jugendarzie e, V.
(BVK]) zufolge haben Kleinkinder mit einer im Krankenhaus diagnostizierten Keuch-
husten-Infektion ein im Vergleich zu gesunden Altersgenossen erhidhtes Epilepsie-
Risika. Aul ihrer Internet-Plattform ,Kinder- und Jugendirzte im Netz” berichten
die Experten von einer Studie aus Dinemark, die vor Kurzem zu diesemn Ergebnis
gekommen ist. Teilnehmer der Studie von Forschern des Universititskrankenhauses
im dinischen Aarhus um Dr. Morten Olsen waren 4.700 Kinder, die im Zeitraum
zwischen 1978 und 2011 in Dianemark zur Welt gekommen waren und wegen einer
Keuchhusten-Erkrankung stationdr behandelt werden mussten.

In ihrer Studie werteten die Wissenschaftler die Krankenunterlagen der betroffenen
Patienten aus und verglichen die Daten eines jeden Kindes mit denen von jeweils
10 in Bezug auf das Lebensalter und das Geschlecht Gbereinstimmenden gesunden
Kindern aus der Allgemeinbevilkerung. Die Analysen ergaben, dass 90 der 4.100
Studienteilnehmer mit dem Keuchhusten (= Pertussis) im Folgenden eine Epilepsic
entwickelten, ,Das Olsen-Team berichtete in seiner Arbeit, dass bis zum Alter von
10 Jahren 1,7 % der Kinder in der Perlussis-Gruppe an Epilepsie erkrankt waren,
withrend unter den Kindern aus der Allgemeinbevilkerung 0,9 % mit Epilepsie dia-
gnostiziert worden waren®, so der BVK] in seiner Mitteilung. Entscheidend war dabei
aber wohl auch das Lebensalter der Kinder zum Zeitpunkt der Keuchhusten-Infektion,
denn wie sich herausstellte, hatten nur Fatienten, die in den ersten 3 Lebensjahren an
Keuchhusten erkrankten, das erhishte Epilepsie-Risiko.

Den Experten des Berufsverbandes der Kinder- und Jugendirzte zufolge glauben die
dinischen Forscher, dass die Hustenanfille bei Pertussis miglichweise lber einen
Sauerstoffmangel zu Schiden im Gehirn fithren, die ihrerseits dann eine spatere
Epilepsie begiinstigen kinnen. Die Studie aus Dianemark wurde im November 2015
in englischer Sprache im Journal of the American Medical Association” verdffent-
licht.

aus epiaktuell.de




@ Titelthema

Auf Du und Du
mit Facebook & Co.

IV-Seminar ,Social Media® in Stuttgart.
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Christaph Stitz ist pelernter Erzieher
und  studierter  Computerfachmann.
Eine Kombination, die vor allem auch
fiir die Offentlichkeitsarbeit von Selbst-
hilfegruppen von grofiem Nutzen sein
kann. $o wie beim unlingst angebote-
nem [V-Seminar , Facebook im Ehren-
amt” in Stuttgart.

Mach einer kurzen Vorstellungsrunde
und Klarung der Frage ,Welche Erfah-
rungen haben Sie denn bereits mit Social
hedia?” ging’s gleich ans Eingemachte:
Twitter fiir Ahnungslose stand als erstes
auf der Agenda! Der junge Referent trug
dabei munter und spannend vor und
schnell war klar, dass man am Internet
nicht mehr vorbeikommt, will man vor
allem auch neue Interessenten fur die Gruppenarbeit gewinnen.
Der Internetdienst Twitter liefert hierfir eine geradezu ideale Platt-
form, kinnen doch Informations- und Hilfesuchende unter spezi-
ellen Suchbegrifien — im Fachjargon Hashtag” genannt und mit
einer Raute (#) vor dem Begriff versehen — im Internet schnell Ant-
worten auf lhnen dringliche Fragen erhalten sowie an Adressen fiir
weilerfuhrende Informationen kommen. Eine sehr gute Moglichkeit
also, auch auf die eigene Selbsthilfegruppe aufmerksam zu ma-
chen. Warum dabei immer mehr Menschen Infodienste wie Twitter
nutzen, liegt klar auf der Hand: Zum einen werden die gesuchten
Informationen mit wenigen Klicks auf den Bildschirm ,geliefert”,
zum anderen kdnnen Suchende dabei stets die Anonymitat wahren
- bel Tabuthemen wie Epilepsie leider immer noch eine notwen-

dige Option,

Yo



Twitter und Facebook — wann braucht
man was? Und wie geht das ganze iber-
haupt ...?

Wiihrend Twitter ein (Kurz-)Nachrichten-
dienst mit dffentlichem Charakter und
begrenzter Zeichenanzahl ist, kann man
auf Facebook schreiben, so viel man will,
Allerdings kéinnen hier nur vorher auto-
risierte , Freunde” das Veroffentlichte sehen.
Die Unterschiede liegen klar auf der
Hand: Wihrend bei Twitter allgemein-
interessante Informationen iber die eigene
Selbsthilfearbeit angesagt sind, kann man
Unterhaltsam und munter: der Referent  bei Facebook durchaus Infos  posten”, die
Christoph Stitz. persinlicher sind, weil die hier Erreich-

ten ja bereits dber Vorwissen beziliglich
der Gruppenarbeit und -struktur verfligen. Wenn dann ein bestimmtes Thema noch
mehr Schutz vor unbefugten Lesern beniitigt, bietet Facebook noch die Einrichtung
so genannter Gruppen an, die es ermiglichen, nur im Kreis ausgesuchter Personen
Inhalte mitzuteilen. Ein Service, den es bei Twitter so nicht gibt.

Etwas schade war, dass der Vortrag ausschlieflich im ,Frontal-Modus” stattfinden
konnte, was bedeutete, dass simtliche Aktionen am Computer lediglich allein van
Christoph Stitz per Beamerprésentation an die Anwesenden weitervermittelt wurden,
Eigene Rechner hitten hier mit Sicherheit noch mehr Praxisbezug und weniger
Heriihrungsiangste mit dem Thema fiir die Anwesenden bedeutet,

Jede Menge Klick-Tipps parat

Dafiir hatte Herr Stitz jede
Menge Tipps mit im Gepick,
die  fir  Internetanwender
richtig niitzlich sind. Zum
Beispicl, wenn die Frage auf-
taucht: Woher hekommen wir
aussapefahige und vor allem
kostenlose Bilder fir unseren
digitalen Auftritte nach aussen?
Ein Thema, das nicht ohne
ist. Denn wverwendet man
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im Internet irgendwelche Bilder ,einfach so”, kann das unter Umstinden teuer werden,
wenn der Rechtsanwalt eines Mandanten ,klingelt”, der beweisen kann, dass das Bild
urspriinglich von ihm stammt. Denn: Nicht alles, was im Internet angeschaut werden kann,
darf auch kopiert und weiterverbreitet werden. Der Anbieter Pixabay.com beispiclsweise
hietet hier jede Menge kostenfreies und dazu auch recht brauchbares HBildmaterial an. Oder
auch immer ein Thema: Wie kommen wir als Gruppe an etwas mehr Geld? Fin derzeitiger
Trend im Internet bietet hier laut Herrn Stitz unter Umstdnden gule Moglichkeiten: Denn
im Netz geht der Spendentrend wohl eindeutig hin zu Online-Spenden it regionale Projekie,
Wer hier beispielsweise seine Projektvorhaben unter www.betterplace.org platziert und
kurz beschreibt, kann eventuell nach ein paar Tagen die frohe Kunde erhalten, dass die
Spendenbitte ,erhart” und vollstindig erfullt wurde - und das einfach mal so von anonymen
Unterstitzern!

Nicht alles Gold, was plinzt

Aber Vorsicht = verlassen sollte man sich auf solch paradiesische Finanz-Fillhrner auf
keinen Fall. Und schiitzen sollte man sich — vor allem wenn man eine eigene Homepage
verdifentlicht — vor eventuellen Anspriichen Dritter, die beispielsweise Strafgebiihren ein-
fordern, weil irgendwelche Detail-Information auf der Wehsite unrichtig sind. Informa-
tionen, die evenluell sogar nichl mal von einem selber stammen, sondern per Gaste=
bucheintrag oder Sponsorbanner aufl dic Gruppen-Homepage gelangt sind! Wer sich
hier ahsichern michte, kann unter:
www.ratgeberrecht.eu villig kosten-
los eine Datenschutz-Erklarung per
Datenschutz-Generator  erstellen, die
dann wiederum als Text auf der eige-
nen Internetseite verdffentlicht, dafiir
Sorge trigt, dass eventuelle Klagen
von aussen keinerlei Chancen aufl
Erfolg haben, {nhh)

Das Seminar wurde freundlich unter-
stitzt vom BKK Landesverband Siid.

n»Danke fiir diese Informationen!” — Rose Keller
iiberreicht am Schluss des Seminars den Prasent-
korb nicht anonym-digital, sondern herzlich-
analog an den Referenten Christoph Stitz.

L



t- e Termin-Ticker aktuell:

Dienstag, 31. Mirz: Informationsabend zum Thema Epilepsie — Aspekte” mit
einem Vortrag von Dr. Jan Lewerenz, Neurologe und Oberarzt an der Uniklinik
in Ulm. Ort der Veranstaltung: Diakonic Waiblingen, Devizesstralie 10 in 71332
Waiblingen. Veranstalter ist die Epilepsie-Selbsthilfegruppe Kernen-Rommelshau-
sen i, K.

Donnerstag, 11. bis Samstag, 13. Mai: REHAB, Karlsruhe. Der Landesverband ist
mit einem Infostand auf der Messe vertreten.

Samstag, 20. Mai: Jubiliumsveranstaltung der SHG Reutlingen.

Weitere, stindig aktualisierte Termine unter: www.lv-cpilepsic-bw.de
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AMAAMAA SHG Waldshut-Tiengen

20 Jahre Selbsthilfe
in Waldshut-Tiengen

Mit Musik von Christian Keusch — er spielte
auf der Panfliste das Stick ,Einsamer Hirte®
- mit einem Vortrag von Frau D, Carius,
Neurologin aus Miillheim-Kaiserstuhl und
einem Vortrag von Dorothee Fallaschek
von der SHG Kernen-Rommelshausen
feierte die Selbsthilfegruppe Waldshut-

Von links Dorothee Fallaschek, Sieg- Ti ih L =
linde Schiuble, Irma Merkt, Rosmarie h::gen r zwei Jahrzehnte langes Beste-

Keusch, Christian Keusch

Swar hanen es durchaus noch mehr Besucher sein kbnnen, aber dennoch freute man
sich hier vor allem auch sehr Gber den Besuch von Mitgliedern aus dem Landeswver-
hand. Es sind dont wahre Freundschaften entstanden.
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Vom Austausch ausgeschlossen

G-BA benennt weitere Medikamente, die nicht durch preisgiinstigere ersetzt werden
diirfen.
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat jlngst in Berlin die
rweite Tranche der Arzneimittel festgelept, die von den Apotheken
generell nicht durch ein wirkstoffgleiches Produkt ersetzt werden
diirfen.

Folgende weitere Wirkstoffe diirffen somit nicht durch ein kosten-
piinstigeres Medikament mit alternativem Wirkstoif ersetzt werden:

* die zur Schmerzbehandlung eingesetzlen Opioide Buprenor-
phin (Pllaster), Oxycodon (Retardtabletten), Hydromorphon
(Retardtabletten), soweit sie eine unterschiedliche Applikations-
hiichstdaver bzw. -hiufigkeit aufweisen,

*+ die zur Behandlung der Epilepsie eingesetzten Wirkstoffe Phen-
obarbital (Tabletien), Primidon  (Tablewten), Carbamazepin
(Retardtabletten) und Valproinsiure (Retardiabletten) sowie

= der zur Blutgerinnungshemmung eingesetzte Wirkstofi Phen-
procoumon (Tabletten),

Der Hintergrund: Apotheken sind grundsitzlich zur Abgabe eines
preisgiinstigen Arzneimittels verpflichtet, wenn der Arzt oder die
Arztin bei der Verordnung nur eine Wirkstoffhezeichnung ange-
geben oder die Erselzung durch ein wirksiofigleiches Arzneimittel
nicht ausgeschlossen hat. Diese Pilicht zum Ersalz von Arznei-
mitteln durch eine kostenglinstigere wirkstoffgleiche Alternative -
die sogenannte aut-idem-Regelung (aut-idem (lat) = ,oder das
Gleiche”) - sall dazu beitragen, die Arzneimittelausgaben in der
gesetzlichen Krankenversicherung zu senken,

Die Pflicht zum Austausch durch eine kostengiinstige Alternative
gilt jedoch nicht, wenn das Medikament in der so genannten Sub-
stitutions-Ausschlussliste gefihrt wird, in welcher nun vom G-BA
auch die oben genannten Produkte aufgenommen wurden,

{aus: Pressemitteilung Nr. 14/2016 vom Gemeinsamen Bundesaus-
schuss.)
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Die Burg Lichenzell im Schwarzwald bietet manch gute Aussicht — nicht nur zum
Thema Epilepsie.

,Ich heille Sa’ah ’ischo’
und habe E”le’sie!*

LV-Herbstseminar in Bad Liebenzell ganz im Zeichen der neuen LV-Schirmherrschaft.

Sarah Bischof, die Autorin von Pantherlage, war im September unter anderem Gast
auf der Burg Lichenzell. thr Seminarbeitrag war eine schr gelungene Mischung aus
einerseils Lesungen aus ihrem vielbeachteten Buch und andererseits Gesprichen
mit den Anwesenden iber das Gehorte,

Die erste Lesungssequenz stand thematisch unter der Frage: |, Was brauche ich nach
einem Anfall?* MNachdem Frau Bischof sehr unterhaltsam dargeboten hatte, wie



schwierig es fiir sie sein kann,
nach einem Grandmal dem
herbeigerufenen MNotarzt mit-
zuteilen, wer sie ist — siche
Uberschrift — ging es in den
aktiven  Erfahrungsaustausch
mil den Anwesenden. Die Er-
gebnisse hier waren beeindru-
ckend. Nicht nur, dass viele
der Zuhdirer die Situation nach
einem Anfall gut kennen, die
oftmals durch Sprachstrungen
gokennzeichnet ist, gab es
gegen  diese  Uinpdsslichkeit
Nad'nd:nldldw Besmnllchlceﬂ als Sarah Bischof -, gleich eine Menge wir-
aus ihrem Buch vorliesl. kungsvoller Tipps: SOS-Hals-
kette, Sprachcomputer oder
Hinweispapier in der Geld- oder Ausweishérse lauteten die \Werk-
zeuge” zur Verbesserung dieser schwierigen Lage, mit denen einige
der Zuhtrer gute Erfahrungen gemacht hatten. Auch ein Thema war
jedoch die Zeit danach, nachdem die akuten Stérungen abgeklun-
gen sind. Sich Rube suchen und génnen, abseits gehen und bei-
spielsweise zudecken waren probate Mittel, oder auch, sich von
einem liehen Menschen beispielsweise massieren zu lassen oder
umarmt zu werden. Gegen die schlechten Gefiible, die nach ginem
Anfallsereignis oftmals ebenfalls eine grofe Rolle spielen, reichte
das penannte Verhaltensrepertoire von Zuwendung durch einen
geliebten Menschen ader auch durch ein ebensolches Haustier bis

hin zu Musikhiren oder auch beten.

LAch, Sie sortieren Thre Wische selhst ... 2

VWenn ez nicht die Realitit wire, wire es Komik pur: Sarah Bischof
las dann aus ,Panthertage” iiber ihre Erfahrungen auf Amtern. Was
die studierte Literaturwissenschaftlerin teilweise dort erleble, spot-
tet eigentlich jeglicher Beschreibung. In Nullkommanix wurde sie
da als Epilepsiebetroffene auch immer wieder zur Behinderten mit
peistipemn Defekt abpesternpelt, wogepen sie fir die Anwesenden
eigentlich nur einen Ratschlag parat hatte, wenn so etwas pas-
siert: Sich wehren — mit aller Kraft! Der Sprachwitz der Autorin
und ihre muntere Lesart lockerten die teilweise haarstriubenden
Erlebnisse — auch bei der amtlichen Arbeitssuche brw. Reha-
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Unterstiitzung  —  sehr auf,
Fitate wie: ,Bereils nach
der dritten Frage der zustin-
digen Sachbearbeiterin sah
ich mich in einer betreuten
Einrichtung  Vogelhiuschen
basteln® machten  betroffen
und erheiterten  gleichzei-
tig — Humor ist eben, wenn
man trotzdem lacht. Und zu
lachen gab es an diesem
MNachmittag viel - trotz der teil-
weise schwierigen Themen,

Rosemarie Keller, die 1. Vorsitzende vom Landes-
verband, bedankt sich bei Sarah Bischof fiir die sehr

gelungene Veranstaltung.

«Epilepsie ist aber auch ein gutes Beziehungstraining fiir schwierige Lebensphasen
im Alter.”

Den dritten und letzien Vortragsteil widmete Sarah Bischol an diesem Nachmillag
dem Thema: ,Leben und lieben mit Epilepsie”. Sie las wiederum erst aus Panthertage
und beschrieb sowohl eine an Epilepsie gescheiterte Beziehung wie auch ihre jetzige,
die demnichst in einer gemeinsamen Hochzeit besiegelt wird. ,Ich habe Menschen
kennengelernt, denen ich gesund nie begegnet wire” - ein Satz, der beschreibt, wie
Sarah Bischol es immer wieder fiir sich schafft, das Leben mit Epilepsie positiv zu
bewerten. Und das ist (ibrigens
aine Art Lebens-Credo von ihr:
ledem Schicksal das Positive
abgewinnen. In der anschlie-
Benden Gesprachsrunde stiel
diese Haltung auf durchaus
positive Resonanz. Einige An-
wesende hestitigten, dass die
Krankheit ihre  Bezichungen
tiefer und ernsthafter gemacht
haben brw. auch den persén-
lichen Blick auf das eipene
Dasein gescharlt haben - vor
. allem auch fiir die so genannten
Die Veranstaltung war super-spannend - da gab’s  Kleinigkeiten im Leben, die ei-
danach noch einiges nachzubereiten. nen gliicklich machen.
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Dass Frau Bischof als Referentin fir das Burg-Seminar gewonnen werden konnle, war
ein absoluter Gewinn. Vor allem auch deswegen, weil sie dem Thema ,Leben mit
Epilepsie” eine ganz eigene Mote verpasste: Nicht unbedingt die Frage: ,Wer baw.
was kann mir van aussen helfen, meine Lebensqualitat zu verhessern?” stand im Zen-
trum ihrer Betrachtungen, sendern die Chancen und Moglichkeiten, die Betroffene
aus ihrem Inneren flr sich selbst schaffen kinnen. Ein Ansatz, den die Selbsthilfe
sich ja geradezu selbst auf die Fahnen geschrieben hat. Und so war es auch kein
grofes Wunder, dass Sarah Bischof auf die Frage hin, ob sie sich vorstellen kinnte,
in Zukunft die Schirmherrin des Landesverbands zu sein, dieses sehr schnell bejahte.
Ein .Ja“ also, das nicht nur das Amt bestitigte, sondern ein Ja“, das Gleichgesinnte
miteinander verbindet.

Sonntag war Entspanntag!

Aniko Persinger ist gelernte Sport- und Gymnastiklehrerin und gibt normalerweise
Entspannungskurse bei der ACK - die Gesundheitskasse Nordschwarzwald in Calw,
Sie sorgle in Bad Liebenzell fiir einen sprichwortlich entspannten Sonntag. Und zwar
nach Edmund Jacobson. Der Forscher fand bereits vor mehr als 100 Jahren heraus,
dass innere Anspannung korperlich immer auch etwas mit angespannten Muskeln
zu tun hat. Da Muskelzellen jedoch nur iber eine gewisse Zeit angespannt bleiben
kiinnen, um sich danach wieder zu entspannen, entwickelte er sein spezielles ,Muskel-
relaxations-Training®. Entspannung durch (vorherige) Anspannung heilft hier das
Maotto, das so put wie immer funktioniert. Wer angespannt und  genervt” ist, kann
Entspannung dadurch erreichen, dass zusatzlich fiir eine kurze Zeit die Korpermus-
keln nochmals zusdlzlich angespannt werden, um sie danach locker zu lassen. Der
wohltuende Entspannungseffekt setzt so unmittelbar ein.  Muskelrelaxation nach
Jlacobson® ist somit eine ideale Form, Anspannungszustinden kurzfristig etwas ent-
pegenzusetzen und unmittelbar Erleichterung zu erhalten. Auch, wer beispielswei-
se unter nervisen Schlafstorungen leidet, kann es mit dieser Methode versuchen.
Statt Bicherlesen oder Schifchenzihlen einfach mal die Korpermuskulatur fir 20-30
Sekunden voll anspannen, um sie danach locker zu lassen, bringt das lang vermisste
Gefiihl der Entspannung zuriick und kann helfen, wieder in den Schlaf zu finden,

* Die ADK Nordschwarzwald ubernahm freundlicherweise die Kosten far Frau Persin-
gers Workshop.

Das Seminar Bad Liebenzell wurde gefiirdert von der AOK Stuttgart

Yoo
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Im Zeichen des Panthers

Die Autorin Sarah Elise Bischof ist jetzt die newe Schirmherrin des Landesverbands der
Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirttemberg.

Nachdem im Jahr 2002 Ulla
Hausmann, unsere von uns
sehr geschétete Schirmbherrin,
unerwartet verstarb, blich der
Landesverband erstmal ,un-
beschirmt. Zu grof war die
Dankbarkeit an Frau Haus-
mann und auch die Zuneigung
zu ihrer sehr herzlichen Art, als
dass man sie gleich durch eine
neue Person in diesem Ami
ersetren  wollte. Doch  wie
schon ein beriihmter Fullball-
trainer mit osteuropdischen
Wurzreln einst sapgte: ,Libba
gehdd weidder .1, war die
Begegnung mir Sarah Elise
Bischof derart geprdgt von
Gemeinsamkeiten, dass auf heiden Seiten sehr schnell die Idee
aufkam, dieses Amt nun doch wieder mit ebhen dieser aulier-
gewdhnlichen Frau und Buchautorin zu beselzen.

Sarah Bischof hatte von aussen besehen eine ideale Zukunft vor
sich: Abitur in der Tasche, das Vorhaben, etwas zu studieren, weg
zu gehen von zu Hause und die Welt kennenlernen, Und dann das:
Wie aus heiterem Himmel bekam sie ganz plitzlich epileptische
Anfille! Die Diagnose nach ein paar Anfallsereignissen : EPILEPSIE,
Sarah hat sich dennoch nicht von ihrem Weg abbringen lassen, den
neven Lebensabschnilt zu vollziehen. Sie zieht von Kiel nach Min-
chen, studiert Literaturwissenschaften und ... schreibtl ein Buch:




JFanthertage”. Fine Art Manifest fiir epilepsiehe-
troffene Menschen, das Leben genauso anzugehen,
wie die so genannten ,Gesunden®. Denn Sarah
ist nicht krank, sie ist selbstbewusst im ureigenen
Sinne: sich ihrer selbst bewusst®. Mils Hemmen
sprach mit der neuen Schirmherrin des Landes-
verbands fir Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-
Wiirttemberg  anlasslich ihrer Veranstaltung  auf
dem LV-Burg-Seminar in Bad Liebenzell ...

= Sarah, ..der Panther” = was isf das fiir ein Bild?

Ich hab mir irgendwann ein Bild gesucht fiir meine
Anfille. Und da war der Fanther nahelisgend. Er
ist etwas unheinmlich, elwas pefihrlich und kann
mich jederzeil anspringen. Und die Anfille, die haben ja auch etwas dunkles — und
irgendwann war der Satz bei mir im Bewusstsein: ,Der Panther war wieder da!” Ich
habe den Begriff dann einfach fiir mein Buch verwendet und der Verlag hat mich da-
rin hestirkt, diesen Begriff zu nutzen und ihn auch als Titel des Buches zu verwenden.

= Kiel, Miinchen, Schweden - bist Du gerne unterweps?

Ich hin gerne unterwegs, aber ich brauche ein ganz festes zu Hause. Ich hrauche
ein festes zu Hause, wo ich mich wohlfthle, wo mein Hund ist, mein Partner ist und
wo ich Vertraven finde. Am liebsten habe ich Anfille zu Hause, wo ich Sicherheit
habe. Das klingt seltsam, ist aber so. Ich bin ein ,zu Hause*-Mensch, ich kinnte
nicht aus dem Koffer leben, ich brauch’
einen Ankerpunkt. Dennoch habe ich
ein Auslandssemester in Schweden ab-
solvierl. Und meine Eltern haben mich
unterstiitzt darin, Das war fiir mich eine
ungeheure Bestitigung fir mein Selbst-
hewusstsein, weil viele Leute auch
gesagt haben, dass ich mir das gut (ber-
legen soll mit meiner Epilepsic.

> Du wolltest eigentlich Polizistin
werden ...7

Ich bin sehr glicklich mit meinem
Leben — auch wenn ich nicht Palizistin
geworden hin. Ich bin dennoch gliick-




lich iiber mein Leben, weil ich das Leben
geniessen kann, Ich glaube, auch wenn
man gesund ist, kann man das Leben
nicht so planen, wie man es gerne hitte,
Ich freve mich iiber mein Dasein, schon
allein, wenn ich mit meinem Hund
spazieren gehe. Ich bin dankbar fir jeden
Tag. Fiir die wllen Menschen, die ich
kenne, fiir die kleinen gliicklichen
Momente in meinem Leben. lch denke
selten, dass ich perne mehr Geld hitte
oder ein Haus oder so. Ich freue mich
iber Gesundheit, dber Freunde und
iiher die fiir mich wichtigen Dinge des
Lebens. lch bin sehr dankbar fiir mein
Leben. Ich mochte die Epilepsie mittler-
weile nicht mehr missen, denn ohne sie
hitte ich all die Menschen, die ich liebe,
meinen Partner und all die anderen lichen
Begleiter nichl kennengelernt.

= fch behaupte jetzt mal gane frei, Du
bist aine Art Polizistin peworden, Eine
Personlichkeit, die sich um den Schutz
Gleichpesinnier kiimmert ...

(lacht ...) Ja, vielleicht ist das irgendwie
so. Ich hin halt der Meinung, dass man
sein Schicksal annehmen muss und mit
anderen zusammen auch irgendwie
meistern kann. Wichtig ist es dabei,
Menschen um sich herum zu haben, mit
denen man gemeinsam das Leben positiv
pestalten und verhessern kann.

> Vielen Dank fir das Inferview, Sarah,




% Leserpost

Zu unserem Beilrag ,Facharzitermin in 4 Wochen” in der letzten Ausgabe des Epilep-
sie-Forums (Ausgabe 1/2016) schrieb uns Dr. Dieter Dennig aus Stuttgart folgenden Leser-
brief:

Lighe Fraw Keller.

Vielen Dank fir die Zusendung der Exemplare des EPILEPSIE-FORUMs und der Flyer, die wir
gerne im Wartezimmer auslegen. Zu dem Artikel auf 5.18 . Facharzttermin in spatestens vier
Wochen® wirde ich germe folgenden Leserbriel schreiben und wirde mich frewen, wenn
Sig they im nachsten Helt aufnehmen wirden.

Fx drgert mich sehr, wie unkritisch thre Zeitschrift diese , Segnung™ an Biirokratie darstellt. Im
letzten Epilepsie Forum wurden die newen Terminservicestellen der kassendrztlichen Vereini-
gungen als Fortschritt bewertet. Aus der Sicht eines neurologischen Facharztes kann ich dies
nicht bestitigen.

In den ersten fiinf Maonaten 2016 wurden insgesamt in Baden-Wiintemberg etwa 9000 Anrufe
von den Terminservicestellen enlgegengenommen, aber nur ca, 2000 Termine vermittell,
In unserer Praxis kam es in sichen Monaten zu 11 Terminvergaben dber die Servicestelle,
Mehrere dieser Patientendinnen mussten unverrichteter Dinge wicder zumdr Hausarzt/drztin
zurickgeschickt werden, weil es sich um psychiatrische und nicht um neurologische Fragen
handelte, Die wirklich dringenden Termine hatten mit viel geringerem Aufwand durch einen
Anruf desfr behandelnden Aretes/Aretin und dann wahrscheinlich deatlich schnefler verein-
bhart werden kiinnen. Meines Erachtens ist es flir Hausdrzte/innen durchaus zumuthar, sich
bei dringenden Terminwiinschen telefonisch an den/die Facharzt/drztin zv wenden und die
unsinnige Biirakratie der Terminservicestellen mit Kosten von mehr als einer Million Fura/lahr
allein in Baden-Wilrttemberg zu umgehen. Fs ist sicher auch fiir das Arzt-Patienten-Verhdlnis
nicht besonders zutrdglich, wenn ein/e Patfent/in nach langer Wegstrecke zu einem/r von
ihm/fihr nicht einmal ausgesuchten Facharztfrztin in die Sprechstunde kommt und der/die
ArztiAretin sich zu dem Termin gezwungen fihit.

Fir Patienten/innen ist es doch enorm wichtiy zu sparen, dass sich ihrie Arzt/Arztin um sie
kimmerl. Dieses Gefih! entsteht sicher nichl durch das Aulkdeben eines Barcodes aufl den
Uberweisungsschein und die Weitergabe der Telefonnummer der Terminservicestelle, Durch
die neue Birokratie entsteht kein einziger zusitzlicher Termin. Ist es denn falsch, wenn sich
die Fachirziedinnen ersi einmal um die Kranken kimmern, die schon bei ihnen in Behand-
lung sind und sich gentigend Zeit filr alle nehmen wollen? Sollen wir wisder die 5-Minuten-
Medizin einfithren, um allen Terminwiinschen gerecht zu werden? Vielleicht sollten die Ver-
antwaortfichen einmal darither nachdenken, wie die Diskrepanz zwischen Angebot und Nach-
frage bei Facharztterminen behoben werden kéinnte, wenn die Anmeldezeiten dref und mehr
Manate dbersteigen. Aber das wiirde natiiclich alles wieder teurer machen. Da sind solche
populistischen Birokraticgesetze doch vicl besser an denydie Mann/Frau zu bringen. jeden-
falls gibst es sicher geeignetere Baustellen im Cesundheitswesen, an denen eine Million Euro
sinnvoll zu investieren wiaren. Mit besten Criiflen Dieter Dennig

MNeurologische GMP am Seelberg * Seelbergstr. 11 » 70372 Stutigart » Telefon: +449 (0)711
S6189-7 » -fax: +49 ({0)711 56189-8

Dr. Dieter Dennig ist in diesem Jahr zum Ehrenmitglied der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie ernannt worden. Dr. Denning erwarb das Zertifikat Epileptologe 1983 und

ist w. a. einer der maBgeblichen Entwickler von psychoedukativen Programmen ([, Moses®).
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alele SHG Ulm, Neu-Ulm
Aetete Treffpunkt fiir junge Menschen

AbA it Epilepsie

Vom Wunsch beseelt, Epilepsie zu heilen
Oder: Mit Epilepsie leben, besser als je zuvor

Ulm. Am 19. Oktober fand im Stadthaus die 7. Informationsveranstaliung des
Epilepsiexentrums der Universitdt Ulm in Zusammenarbeit mit dem Treffpunkt fiir
Jjunge Menschen mit Epilepsie Ulm/Neu-Ulm statt. Susanne Rudolph berichtet.

Eigentlich hat niemand mehr aus unserem Treffpunkt geglaubt, dass die einst jahr-
liche Informationsveranstaltung im Ulmer Stadthaus, die Dr. Holger Lerche 2004 zum
Tag der Epilepsic begriindet hatte, wieder belebt wiirde. Vier Jahre waren vergangen,
seit seine Nachfolger Dr. Frank Kerling und spéter Dir. Susanne Fauser die letzte
angeboten hatten. Doch der neue Leiter des Epilepsiezentrums der Universitit Ulm,
Dr. Jan Lewerenz, nahm sie wieder auf. Und so organisierten wir wie frilher gemein-
sam einen Abend unter dem Motto ,, Im Leben — mit Epilepsie®, der mit 190 Besu-
chern und vielen positiven Riickmeldungen rundum gelungen und sehr informativ
war. Trotz des unvermeidbaren(?) Fachvokabulars, mit dem Mediziner ikr Publikum
zuweilen iiberfordern.

Worum ging ¢s in den sechs Vortrigen? Da beschiftigle sich Dr. Hartmut Baicr
{Abteilung fiir Epileptologie des ZfP Weissenau) mit der Frage, wie sich das Krank-
heitsverstindnis in der modernen Medizin seit Beginn des 18, Jahrhunderts entwickelt
hat: Zusammenfassend sagte er: ,Mit der Einfilhrung der Maturwissenschaften in die
wissenschaftliche Medizin haben wir gelernt, Vorginge im Mervensystem genauer
zu verstehen und Behandlungsstrategien abzuleiten. Noch zu Beginn des 20. Jahr-
hunderts war in Deutschland die Auffassung vorherrschend, dass die Epilepsie” eine
einheitliche Erkrankung mil besonderen Charakteristika sei. Durch die Forlschritle
der Diagnostik, insbesondere des EEG, kristallisierte sich jedoch immer mehr heraus,
dass mit Epilepsie eine Gruppe von Krankheiten bezeichnet ist, deren Gemeinsam-
keit darin besteht, dass epileptische Anfille unter Alltagsbedingungen auftreten. (...)
Inzwischen kiinnen wir bereits in einem Teil der Fille nach einem ersten Anfall eine
Epilepsiediagnose stellen. Auch die Bedeutung psychiatrischer Symptome bei epilep-
tischen Erkrankungen wird heutzutage sehr viel differenzierter gesehen als vor 100
Jahren.*

Von der Diagnose zur Therapie: Nicht nur Betroffene, sondern auch Arzte sind von
dem Wunsch beseelt, Epilepsie umfassend zu heilen”. Doch Dr Jan Lewerenz'
(Neurologische Universititsklinik Ulm) Viortrag Giber ,Schulmedizinische und nicht
schulmedizinische Therapie” zeigte auf, dass die heutige Medizin und Forschung
noch nicht so weit ist. Sie kann nur dafiir sorgen, mit der Krankheit gut zu leben,
besser als je zuvor. Jan Lewerenz sprach hier vor allem neue Medikamentle an wie




beispielsweise Fycompa, das trotz nachgewiesener Wirksamkeit vom Gemeinsamen Bundes
ausschuss keinen Zusatznutzen zugesprochen bekam und aktuell nur Gber Einzelimport aus
dem Ausland bezogen werden kann. Trauriges Fazit: Neue Medikamente haben es schwer in
Deutschland. Interessant dabei auch die Information, dass 47% der Epilepsiepatienten untes
Maonotherapie anfallsfrei sind, jedoch nur 17% unter Kombinationstherapie.

Was alternative Heilverfahren betrifft, so schriinkte Lewerenz deren higlichkeiten deutlich
ein. Auch die von der Presse (SPIEGEL Nr 33, 2015) geschiite Hoffnung, Cannabis kiinne
Wunder wirken, wurde zu ,wahrscheinlich wirksam®” minimiert. Eine Behandlung mit ,Canna-
bidiol” kann aufgrund mangelnder Verflgharkeit dennoch nicht empfohlen werden. Unter den
unzdhligen Angeboten sei Yoga  moglicherweise wirksam®. Kurz: Alternative Heilmethoden
werden zwar oft anpewendet, kiinnen aber aus schulmedizinischer Sicht wenip Beweise fiir
Wirksamkeit liefern...

Und was, wenn Tabletten nicht ausreichen? Fir diesen Fall bietet Dr. Maria Pedro (Neurochirurgie
Giinzburg) operative Therapieoptionen an: Eindrucksvolle Bilder aus dem Operationssaal,
viel Technik, pewaltipe Apparaturen. Wie ausgeliefert wirkt da der Mensch auf dem OP-Tisch,
dachte man unwillkirlich. Doch ,jeder Fatient wird individuell betrachtet, um die speziell fir
ihn geeignete Therapic auszuarbeiten®, betonte D, Pedro,



Die meisten Operationen (95%) sind sog, resektive Eingriffe”, bei denen etwas ent-
fernt wird: Der Temporallappen, der Hippocampus (Seepferdchen) oder die Lision
(2.B. eine Geschwulst), Wihrend dieser Detailarbeit kommt es auf duBerste Prizision
an, wobei Geriite wie Uberwachungseinheiten zur Kontrolle des Bewegungszentrums
wertvolle Hilfe leisten.

Eine andere Art der Operation ist die  Neurostimulation VNS® (Vagusnervstimulation),
bei der der Meurochirurg am Hals einen kleinen ,Generator” einsetizt, der das Gehirn
regelmilig stimuliert und drohende Anfille unter Kontrolle bringt. Weltweit haben
75 DN Patienten einen solchen Stimulator, der von einem Akku betrieben und von
auBen programmiert wird. Bis zu 50% verringern sich dadurch die Anfalle.

Keine Angst vor Schwangerschaft! In ihrem Vortrag lber Epilepsie und Kinderwunsch
heruhigte Felicitas Becker (Neurologische Universititsklinik Ulm) zukiinftige Miitter:
+Fs macht keinen profen Unterschied, ob man mit oder ohne Epilepsie schwanger
wird!” Und meistens verlaufen Schwangerschaflen auch von epilepsiebetroffenen
Frauen komplikationslos. Michtsdestotrotz muss manches beachtet werden, beson-
ders im Hinblick auf die Medikation. Daher sollte eine Schwangerschaft mindestens
ein Jahr zuvor geplant werden, so dass man ungiinstige Wirkstoffe wie etwa Valproin-
sdure beizeiten ausschleichen, die Dosis der Antiepileptika wenn mioglich verringern
und auch mit der Einnahme von Folsidure beginnen kann. Die Sorge junger Frauen,
ihr Kind kdnne aufgrund der Epilepsie behindert oder auch epilepsiekrank zur Welt
kommen, zerstreute sie. In den meisten Fillen gehe alles gut.

#Circa 50% aller Epilepsien haben einen erblichen Anteil, und 5% sind direkt von
Generation zu Generation vererbbar®, berichtete Dr. Holger Lerche (Neurologie,
Universititsklinikum Tiibingen) in seinem Vortrag ,Was sagen mir meine Gene dber
meine Epilepsie”. Er gestand offen ein, dass ,die Forscher in den meisten Fillen selbst
noch nicht genau wissen, welche die erblichen Fakloren sind”. Fir die klinische
Routine aber formulient die Genetik-Forschung klare Ziele, u. a. bei (mono-)genc-
tischen Epilepsien, wo sie eine eindeutige Diagnose ermbglicht, die weitere aufwen-
dige Untersuchungen hinfillig macht. Auch die Prognose wird vorhersehbar und fiir
manche Fille gibt es bereits eine spezifische Therapie, die auf den Gen-Defekt zuge-
schnitten ist. Daher suchen die Forscher weiter nach neuen, miglichst spezifischen
Medikamenten., Denn leider ist es bis heute immer noch ein Probicren, welches zu
wem passt und welches nicht”, bedauert Lerche, Ein Experiment mit einem ,, epilep-
tischen” Zebrafisch filhrte eindrucksvoll vor, wie eine neue Substanz sein epilep-
tisches Verhalten unterdriickte. Kleine, aber bedeutsame Schritte aul dem Weg zum
Ziel. Umso wichtiger, so Lerches dringlicher Appell, sei es, alle verfligharen Krifte zu
mobilisieren, dass nach den jingsten besorgniserregenden Entwicklungen (Arznei-
mittelmarkineuardnungsgesetz AMNOG!) neue Medikamente auf den deutschen




Markt kimen: ,Sprechen Sie mit Funktiondren und Politikern, wenn Sie die Gelegenheit dazu
haben!” (Anmerkung der Redaktion: Beachten Sie zu diesem Stichworl bitte auch den Beitrag
»Offensive ROTE REGENSCHIRME® auf Seite 25 in diesern Heft.)

Wie Epilepsie in alle Bereiche des Lebens hineinwirkt, war zu Beginn des Abends, nach der
Begriibung von Dr. Lewerenz und dem vorgelesenen Grufwaort der Landesverbandsvorsitzenden
Rose Keller, in einem Podiumsgesprach mit zwei Mitgliedern vom Treffpunkt und Peter Schaupp,
dem Leiter des Ulmer Inklusionsbetricbs  Griiner Zweig”, zu erleben, Claudia Doll, 47 Jahre
alt, schilderte den ungeheuren Stress, dem sie vor vielen Jahren bei der Kiichenarbeit in einem
Pflegeheim auspesetzt war, Folpe: vermehrte Grand Mal-Anfille, standige Erschipfung, Bis ihr
damaliger Arzt, Dr. Holger Lerche, ein Machtwart sprach: ,Sie milssen lhre Arbeitssituation dn-
dern!™ Das war der Beginn eines ncuen Lebens®. Seit ca 9 Jahren arbeitet Claudia, die im Haus
ihrer Mutter wohnt, nun auf 450€-Basis in einem Mabelgeschift, sie bezieht eine Erwerbsmin-
derungsrente von ca 350€ und ist rundum zufrieden. Und das Schinste: Keine Anfille mehr!
Anders die Geschichte von Julia Hihe, 33 Jabre alt, ausgebildet im BBW Rummelsherg als
Kaufirau fir Birokommunikation und seit 2006 anfallsfrei ,dank guter Medikation®. Sie erzihlle
von ihrer endlosen Suche nach einemn geeigneten Arbeitsplatz und plidierte eindringlich fiir
mehrVerstindnis fiir die Probleme chronisch kranker Menschen und sinnvollere Unterstiitzung
vonseiten der Betriebe und amtlichen Stellen: ,Als Epilepsie-Betroffene kann ich mich einfach
nicht auf viele Dinge pleichzeitig konzentrieren < so etwas wird oft Ghersehen®. Peter Schaupp,
in dessen Betrich 50 Menschen mit und ohne Handicap arbeiten, sieht das etwas anders. Fiir
ihn ist der Unterschied zwischen den Problemen chronisch kranker und sog. gesunder Men-
schen am Arbeitsplatz nicht grofl, man nimmt die Probleme der Gesunden® nur nicht so wahr.
Worauf er Wert legt, ist ein gutes Arbeitsklima, in dem sich alle Mitarbeiter verstanden fiihlen.
MNur dann bereitet die Arbeit Freude. In seinem - erfolgreichen! - Betrieb hat er dies erreicht.

S0 wurden in dieser fast vierstiindigen Veranstaltung sehr unterschiedliche Aspekte des Lebens
mit Epilepsie beleuchtet. Manches machte Hoffnung, manches nachdenklich, manches besti-
ligte eigene Erfahrungen. Dass immer noch viele Fragen offen blieben, demonstrierte die Besucher-
schlange, die sich in der Pause und am Ende des Abends vor den Rednern bildete.

iSusanne Rudaolph)
Die Info-Veranstaltung wurde dankenswerterweise aus Spenden und Sponsorenpeldern der
Gesundheilskassen AOK Ulm-Biberach und Wieland-BKK sowie den Pharmafirmen Desitin,

Eisai. LivaNova PLC und UCB finanziert.
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bbhbbbbhd SHG Schwibisch Gmiind

Epilepsie braucht Offenheit

Die Selbsthilfegruppe fiir Anfallskranke in Schwibisch Gmiind und Umgebung eV,
{SHG) sowie die Praxis Dr. med. Kirchmeier und Stephan Holzrichter (Fachirzte fiir
Neurolagie) luden am Samstag, dem 19. November zum 11. Gmiinder Epilepsietag
cin. Die diesjihrige Veranstaltung stand unter dem Motto , Epilepsie braucht Offen-
heit”,

Dahbei konnte Dr. Kirchmeier, der schon seit vielen Jahren die Patenschaft der Selbst-
hilfegruppe innehat, eine stattliche Anzahl Zuhérer im voll besetzten Foyer im Staufer-
klinikum Schwibisch Gmiind begriifen. Die Diagnose Epilepsie wiege schwer und
verdndere das Leben von einem Tag auf den anderen. Daher ist es laut Dr. Kirchmeier
Ansporn und Verpllichtung zugleich, den Betroffenen stets Informationen an die Hand
zu geben und den neuesten Stand der Forschung zu kommunizieren. Dr. Kirchmeier
verwies auf die grole Bedeutung der Kooperation zwischen Facharztpraxis und Selbst-
hilfegruppe.

Die Oberdrztin und Meuropidiaterin der Kinder- und Jugendmedizin, Tanja Weis-
brod, hiel die Teilnehmer in ihrem Hause herzlich willkommen. Sie bedankte sich bei
der SHG fir die Unterstitzung, sowie flir die Moglichkeit, als Anlaufstelle fir Eltern
hetroffener Kinder zu dienen.

Dr. Bldse, 1. Biirgermeister der Stadt Schwibisch Gmiind, wies in seinem Grubwort
darauf hin, dass die Gesellschaft und Mitarbeiter von Einrichtungen wie beispielsweise
Kitas und Schulen beim Thema Inklusion viellach Gberfordert seien und an thre Grenzen
stieBen. Daher brauche das Thema Epilepsie sowohl Offenheit als auch Offentlichkeit.

Im Anschluss daran folgte eine Lesung von Sarah Elise Bischof aus ihrem Buch
JPanthertage — Mein Leben mit Epilepsie®. Sarah Bischof hatte mit 20 Jahren ihren
ersten epileptischen Anfall aufprund einer Fehlbildung in der Hirnrinde. Der Titel des
Huches riihre von den Tagen nach einem Anfall, die so schwarz wie ein Panther sein
kinnen, aber dennoch gehe sie aus allen dberstandenen Panthertagen noch starker
und stolzer hervor, Sarah Bischof begann die Lesung mit einer schr berhrenden Schil-
derung der Situation nach einem epileptischen Anfall, wie sie in einem Krankenhaus
wieder zu sich kommt. In ihrem Buch erzihle sie von ihrem Alltag mit Epilepsie, von
Freundschaften und von ihrem Studium. Sie habe die gleichen Wiinsche wie andere
auch, doch vielfach werde man als Epileptiker mit Behindertenausweis abgestempelt.
Dies beschrieb sie eindrucksvoll in der Lesung von einer Szene aus ihrem Buch beim
Johcenter. In der anschliebenden ausfilhrlichen Diskussion hetonte Sarah Bischaf,
dass es ihr win Anliegen war das Buch zu schreiben, weil so wenig und so falsch iiber
Epilepsie berichtet werde. Sie hoffe dadurch, die Menschen zu erreichen und mit dem
Tabu zu brechen, nicht dber Epilepsie zu reden.




Im nichsten Vortrag referierte der Leiter der DRK Landesschule Baden-Wiirttemherg,
Helmut Gentner, iiber das Thema ,Erste Hilfe - was kann ich bei einem epileptischen
Anfall wnd Er sei mittlerweile seit Gber 30 Jahren in der Notfallmedizin titig. Ziel seines
Vortrages sei s, den Menschen die Angst zu nchmen, etwas Falsches zu tun, Helmut
Gentner hegann seine Ausfiihrungen mit der Betrachtung der Epilepsie aus medizinischer
Sicht {(Arten von Epilepsien, hiufigste Symptome, mogliche Ursachen). Anschliefend
ging er auf die Ersten-Hilfe-Mafnahmen bei einem Anfall ein. Der Betroffene sei aus einer
eventuellen Gefahrenzone zu ziehen, wegen einer mibglichen Verletzungsgefahr soll
Stirendes weggeriumt werden. Auberdem solle der Kopf unterlegt werden. Keinesfalls
soll der Betroffene fixiert oder Fnﬁtgnhalmn werden, oder ihm gar ein Beilbkeil zwischen
die Zihne gegeben werden. In der Regel sei der Anfall nach 2-3 Minuten beendel. Bei
Komplikationen, wie beispielsweise Alemstillstand, Verletzungen durch Sturz oder Status
epilepticus, miisse der Rettungsdienst gerufen werden (Tel.-Nr. 112). Mach der Beendi-
gung des Anfalls miisse der Betroffene in die stabile Seitenlage gebracht werden. Dem
sehr informativen und klaren Vortrag schloss sich eine lebhafte Diskussion an.

Im Schlusswort bedankte sich der Vorsitzende der Gmiinder SHG, Klaus Meyer, bei allen
Rednern und Besuchern, und lud zu der Weihnachisieier der SHG am 02, Dezember um
18:30 Uhr im Gasthaus ,Drei Kénig” in Schwibisch Gmiind ein. Im Anschluss daran
hatten die Besucher noch Gelegenheit, sich an den Infostinden zu informieren, wovon
sie reichlich Gebrauch machten.

{Peter Saile, Pressereferent SHG Schwibisch Gmiind)

Helmut Gentner, Tanja Weisbrod, §. Heusel und Dr. med. |. Kirchmeier,

&
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Mensch und Tier -
immer eine gute Kombination!

Mitte Juni unternahmen die Selbsthilfegruppen Tibingen, Reutlingen, Niirlingen
und Kernen-Rommelshausen gemeinsam einen Ausflug der besonderen Art.

Die Hochehene hei Mirtingen-Meckarhausen war Treffpunkt zum Alpaka-Trekking.
Jeder der Teilnehmer durfle bei der Tour eines der faszinierenden und so viel Ruhe
und Gelassenheit ausstrahlenden Alpakas durch Wald, Erdbeer- und Spargelielder
filhren, immer mit Blick auf die  blave Mauer” der Schwibischen Alb bei puter Fern-
sicht vom Hohenzollern bis zu den | Kaiserbergen” Hohenstaufen, Rechtberg und
Stuifen. Nach dem Besuch im Hofladen und einer Starkung mit Kaffee und Kuchen
waren alle mit strahlenden Gesichtern der Meinung, dass dieser Ausflug noch lange
in Erinnerung bleiben wird.
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Ein gutes Leben mit Epilepsie — geht das?

Epilepsie-Information am 25.06.16 in Rottweil - ein Fazit:

Epilepsien haben unterschiedliche Ursachen, Sie dulern sich in plitzlichen, voriiber-
gehenden Anfillen — von Missempfindungen Ober unwillkiirliche Bewegungen,
kurzen Unansprechharkeiten (,Hans-Gueck-in-die-Luft*) bis hin zum bewusstlos Hin-
fallen, Krampfen und Fucken. Sie wirken befremdend, verstirend his erschreckend -
hilflos wurden sie friher damonisierl, Die Art der Epilepsie feststellen und aul ein
Medikament zum Schutz vor weiteren Anfillen einstellen kénnen - spezialisierte




MNeurologen wie die der Epilepsie-Ambulanz des Vinzenz-von-Paul-Hospitals in Rottweil
sind dazu in der Lage. Aber es kann weitere Anfille dauern, bis eine individuell wirksame
und vertriigliche Dauermedikation gefunden ist, manchmal wird die betroffene Person
eben auch nicht anfallsfrei. Speziell hierfiir ist die ,Komplexbehandlung bei schwer
behandelbaren Epilepsien” am Neurnzentrum des Universititsklinikums Freiburg fiir
diese Betroffenen entwickelt worden. Denn leicht ,anfillig” zu werden — leichter als
andere Menschen — will von Betroffenen wie Angehdrigen angenommen werden, denn
mit dieser Unsicherheit zu leben, ist Herausiorderung und Chance zugleich. Dauerhaft
verldssliche Begleitung an einem vertraulichen Ort finden Betroffene und Angehérige in
der Selbsthilfegruppe, um Angst, Scham, Wut und Zwinge zu uberwinden und erfil-
lende Gemeinschaft zu leben.

Offensive ROTE REGENSCHIRME

Seit vielen Monaten informieren wir immer wieder zum Thema Medikamente und ihre
Zusatznutzenbeweriung, die auch Inhalt unserer im Mai 2015 eingereichien Epilepsie-
Petition sind. Zwei Medikamente Trobalt® (Wirkstoff: Retigabin) und Fycompa ® (Wirk-
stoff: Perampanel) sind bereits daran pescheitert, wurden von den Herstellern vom deut-
schen Markt zuriickgezogen und stehen seither Epilepsie-Fatienten nur noch Gber Einzel-
fallentscheidung der Krankenkassen zur Verfligung.
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it Briviact® (Wirkstoff Brivaracetam) ist seit Februar 2016 ein weiteres Epilepsie-
Medikament neu erhiltlich. Im Mai 20016 hat das Institul {Or Qualitat und Wirl-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG) seine Mutzenbewertung fiir das dritte
Antikonvulsivum seit Inkrafttreten des AMNOG im Jahr 2011 verdffentlicht. Das
IQWIG kam zu dem gleichen Ergebnis wie bei den anderen heiden Medikamenten:
Der formale Aufhau der Studien, die im Dossier des Herstellers aufgefithrt sind, sei
nicht geeignel, einen Zusatznutzen festzustellen. Drei verschiedene Wirkstoffe gegen
Epilepsie, drei verschiedene Hersteller — dreimal die gleiche Problematik!

Dies unterstitzt unserer Meinung nach den Inhalt bzw. die Forderungen der ein-
gereichten Epilepsie-Petition und stirkt die Uberzeugung, dass hier ein Hersteller-
unabhingiges Methodik-Problem vorzuliegen scheint, was chronische Krankheiten
wie z. B. Epilepsic anbelangt, Deshalb versuchen wir weiterhin unsere Forderungen
mit verschiedenen Aktionen und der ,Offensive ROTE REGENSCHIRME® zu unter-
stiilzen.

Anfang Mai fand in Bonn ein vom eb.e. epilepsie bundes-elternverband ev. orga-
nisierter Flashmob statt, bei dem die teilnehmenden Aktivisten mit ihren roten Regen-
schirmen und dem Aufdruck ,EPILEPSIE? Lasst uns nicht im Regen stehen!” zusam-
men mil Musik und Sprechchiren fir eine Anderung der gellenden gesetzlichen
Regelungen eintraten. Ein Film zu dieser Aktion ist auf YouTube zu finden:
www.youtube.comiwatch?v=xdbskKW_ovvaA

Auch beim Wochenendseminar des Landesverbandes Epilepsie Bayern eV, Ende Juni
2016 kamen die roten Regenschirme zum Einsatz und alle Teilnehmer versammelten




sich zu einem Gruppenfota, um gegen das AMNOG und seine negativen Auswirkungen
auf die Verfiigbarkeit von Epilepsie-Medikamenten in Deutschland zu protestieren. Einige
Betroffene stellten sich fir Einzelfotos zur Verfligung. Bilder dazu sind auf der Internetseite
der Epilepsie-Petition zu schen.

Aulerdem fordern wir weiterhin alle Interessierten auf, uns durch Briefe an ihre Bundes-
lagsabgeordnelen zu unterstiitzen. Die Vorlage fir ein entsprechendes Schreiben sowie
die Liste der zustindigen Abgeordneten stehen auf www.epilepsie-petition.de zur Verfi-
gung. Unser Dank geht an alle, die sich bisher schon an unseren Aktionen beteiligt haben
oder dies noch tun werden. Mur gemeinsam kénnen wir etwas verindern — ganz nach
dem Motto der Petition: Epilepsie gemeinsam meistern - nie war es wichtiger als heutel

{Dhoris Wittig-Molner, Ndrnberg)

Der Artikel wurde uns dankenswerterweise zur Verfligung gestelll vom epiKurier, der
Mitgliederzeitschrift des e. b. e. epilepsie bundes-elternverbands e. v. sowie des Landes-
verbands Epilepsie Bayern e, V. Bild-Quelle: Susanne Fey und Franz Ratzinger.

% Letzte Meldung

Das Recht auf und beim Reisen

Dass behinderte bzw. mobilitits-eingeschrinkte Menschen ebenfalls ein uneingeschrinktes
Recht auf Reisen haben, wird wohl niemand bestreiten. Dass jedoch fiir ehen diese Men-
schen bestimmte Sonderrechte beim Reisen mit éffentlichen Vierkehrsmitteln bestehen,
das wissen bisher noch lange nicht alle. Genau deshalb hat jetzt die Verbraucherzentrale
Baden-Wiirttemberg e. V. einen Kurzinfo-Flyer und eine ausfiihrliche Broschiire zum Thema
Fahrgastrecht veriffentlicht. Beide Schriften informieren iiber die Rechte behinderter und
mohilitits-eingeschrankter Menschen beim Reisen. Wussten Sie beispielsweise, dass ein
Fahrgast mit bestimmten Einschrinkungen der Mobilitit unter bestimmten Umstanden
cine Person kostenlos mitnehmen kann auf scine Reise? Vorausgesetzt, dass diese Person
dem gehandicapten Reisenden helfen kann, Barrieren zu dberwinden, die ansonsten
nicht anders zu bewiltigen wiren,

Die Verbraucherzentrale stellt gerne Flyer und Broschiren zum Thema in gedruckter
Form kostenlos zur Verfligung. Falls eine grifere Anzahl bendtigt wird, kann diese per
Mail oder Telefon bestellt werden bei Frau Karin Schwarzlinder unter;

Schwarzlaender®vz-bw.de oder telefonisch unter: 0711/6691-85.
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