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Vorwort von Rosemarie Keller:

Liebe Mitglieder und Freunde des
Landesverbandes...

Zum Abschluss unseres Jubilaumsjahres 25 Jahre Landes-
verband der Epilepsie-Selbsthilfegruppen Baden-Wiirt-
temberg” freuen wir uns, wieder eine vielseitige Ausgabe
des Epilepsieforums prasentieren zu kénnen.

Wir berichten nicht nur tiber den Hohepunkt in diesem
Jahr - unsere Jubilaumsfeier -, die wir noch einmal auf
Seite 15 mit vielen Bildern Revue passieren lassen. Wir
berichten auch iiber unser Seminar auf der Burg Lieben-
zell, bei dem es Informationen zu allen relevanten
Themen, wie Behindertentestament, Vorsorgevollmacht,
Patientenverfligung und Erndhrung gab, und wir infor-
mieren dazu noch Uber viele weitere Themen, Aktionen
und Veranstaltungen aus der Selbsthilfe sowie tber die Erkran-
kung Epilepsie.

Fiir viele Betroffene ein sehr wichtiges Thema erlautern wir im
aktuellen Teil: ,Weshalb wirksame Medikamente wieder vom
deutschen Markt verschwinden”.

Mehr dazu auch in der gemeinsamen Stellungnahme aller Lan-
desverbande und der DE auf unserer Homepage:
www.lv-epilepsie-bw.de

Aufmerksam machen mochte ich noch auf die MOSES-Schu-
lungen und auch iber die 3. neu bearbeitete Auflage des
MOSES-Er-Arbeitungsbuches. Denn ich finde, dass es fiir
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% Aktuelle Meldung

Menschen mit Epilepsie eine Selbstverstandlichkeit sein sollte, ahnlich wie bei
Diabetes oder anderen chronischen Krankheiten, geschult zu werden. Denn
Informationen und Wissen tiber die Erkrankung sowie positive Impulse tragen
wesentlich zur Verbesserung der Lebensqualitat und Krankheitsbewaltigung bei.

Ich wiinsche lhnen und Euch eine interessante und anregende Lektiire und einen
friedvollen Jahresausklang.

Rosemarie Keller

»Was sind Gelegenheitskrampfe?”

Kinderarzte kliren auf.

Tritt bei einem Kind zum ersten Mal ein Krampfanfall auf, so ist dies fur die
Eltern immer ein erschreckendes und beunruhigendes Ereignis. Doch nicht
immer steckt hinter dem Anfall eine Epilepsie. Allerdings sollte jeder Krampfan-
fall von Arzten abgeklart werden, um prinzipiell gutartige Anfille von Krampf-
anféllen als Zeichen einer Epilepsie zu unterscheiden. Zu den Zustanden, die
Ahnlichkeit zu einem epileptischen Anfall haben, zihlen neben dem Affekt-
krampf und den psychogenen Anfallen unter anderem auch die so genannten
Gelegenheitskrampfe. Dieser Begriff taucht in der Literatur und in Gesprachen
immer wieder auf, doch viele Menschen verstehen nicht, was damit tatsachlich
gemeint ist. Auf seiner Informationsplattform Kinder- und Jugendérzte im Netz
erklart der Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte e. V. kurz und prag-
nant, was sich hinter der Bedeutung Gelegenheitskrampfe verbirgt: Im Verlauf
von verschiedenen Erkrankungen kann es zu einzelnen epileptischen Anfallen
kommen, die nach Abklingen der akuten Krankheitssituation nicht wieder auf-
treten. Solche Anfdlle bezeichnet man als Gelegenheitsanfalle. Sie treten bei
etwa 4 % aller Kinder in den ersten 5 Lebensjahren auf, so die Experten. Die
Ursachen derartiger Anfdlle reichen von Hirntraumen und Stoffwechselstérungen
bis hin zu Vergiftungen, schweren chronischen Lungenmissbildungen oder
starken Durchblutungsstorungen. Von den Gelegenheitskrampfen abzugrenzen
sind den Kinderarzten zufolge allerdings die Fieber- und Infektkrampfe. Sie
stellen eine besondere Gruppe von Anfallen dar. (drs)

Nahere Informationen zum Thema im Internet unter:
www.kinderaerzte-im-netz.de/krankheiten/epilepsie/gelegenheitskraempfe/



% Titelthema: LV-Seminar 2014 - Burg Liebenzell

,Aufstehn,
Krone richten,

weitergehn!”

Die wohlbekannte Durchhalteformel war beim diesjahrigen LV-Seminar auf der
Burg Liebenzell eine Art iibergreifendes Motto — und zwar in doppeltem Sinn.

Zum einen dienten die Referentenvortrage
einmal mehr dazu, die Situation der epilepsie-
betroffenen Teilnehmer zu starken und zu
verbessern. Zum anderen war das Motto aber
auch gleich noch der Leitsatz des Qui Gong-
Seminars am Sonntagvormittag, bei dem es
darum ging, die Lebensenergie von der Sohle
bis zur ,Krone” - sprich zum Kopf - flieBen
zu lassen und somit die Lebensqualitat eines
jeden einzelnen zu verbessern.

Nun aber mal alles schon der Reihe nach: Los
gings am Samstagvormittag mit dem ,inter-
aktiven” Vortrag von Friedemann Dieterich
vom Sozialverband VdK. Herr Dieterich re-
ferierte zum Thema ,Behindertentestament
- Vorsorgevollmacht - Patientenverfiigung”.
Dabei hatte der Sozialrechtsreferent nach einer
kurzen Einleitung angenehmerweise seine Ver-
anstaltung sehr auf die Frage-Antwort-Form

yLicht in so manch Dunkles” brachte das diesjihrige LV-Semi-
nar nach Aussagen der Teilnehmer und sorgte somit auf jeden
Fall fiir einen guten Durchblick - und nebenbei auch noch fiir
manch schonen Ausblick dazu.
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abgestimmt, was bei den Anwesenden dusserst
positiv ankam, da auf diese Weise samtliche
individuellen Anliegen besprochen werden
konnten. Hier nun einige Fragen mit zugeho-
rigen Antworten, die besonders auf Interesse
stieRen:

Stichwort: Patientenverfiigung

© Was ist bei einer Patientenverfiigung beson-
ders zu beachten?

Wer die seit 2009 rechtsverbindliche Mitteilung
tber die medizinische Behandlung schrift-
lich fixiert, legt grundsatzlich im Vorhinein
fest, wie medizinisch weiterverfahren werden
soll, wenn man zu einem spateren Zeitpunkt
selbst nicht mehr in der Lage sein sollte, seine
Wiinsche zu diesem Thema entsprechend zu  gyannendes Thema, sehr guter Referent:
dussern. Wichtig ist hier nach Dieterichs Erfah-  Friedemann Dieterich vom VdK.

rung, die Verfligung auf drei verschiedene Lebensentualititen abzustimmen: Wie
soll medizinisch bei einem plétzlichen Ereignis - zum Beispiel bei einem Unfall
- verfahren werden und wie bei einer Krankheit, die absehbar zum Tode fiih-
ren wird bzw. wo das Sterben bereits begonnen hat? Was die meisten hier nicht
beachten: Fir alle drei Fille konnen in einer Patientenverfligung unterschied-
liche Regelungen getroffen werden. Und das ist auch sinnvoll so. Denn: Kann
ich nach einem schweren Unfall meinen Willen nicht mehr duBern, habe aber in
meiner Patientenverfiigung lediglich verfiigt, dass im Fall meiner Unmoglichkeit
der WillensauRerung keine lebensverlangernden Mallnahmen getroffen werden
sollen, gilt das grundsatzlich auch fiir eben eine solche Situation, bei der man
vielleicht aber doch gerne eine Ausnahme getroffen hitte - hatte man vorher an
diese Moglichkeit gedacht. Weiterhin wichtig bei diesem Thema: Die Patienten-
verfiigung sollte auf jeden Fall beim Arzt, beim Notar oder an einer festen Stelle
zu Hause hinterlegt werden und - das ist besonders wichtig - dieser Fakt sollte gut
kommuniziert werden. Alle Verwandten und Bekannten sollten dariiber gut infor-
miert werden. Im Notfall leistet auch ein entsprechender Hinweis im Geldbeutel
hilfreiche Dienste hierfiir.

© Gilt eine Patientenverfligung, die bestimmt, dass in einer bestimmten gesund-
heitlichen Verfassung keine lebensverlangernden Malinahmen mehr anzuwen-
den sind, vor der Lebensversicherung eigentlich als Selbsttotung?

Die klare juristische Antwort hier lautet ,Nein”. Die Lebensversicherung wird in
einem solchen Fall genauso regular an die bedachte(n) Zielperson(en) ausbezahlt,
wie im Fall eines natiirlichen Todes ohne Patientenverfligung.
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Ubrigens: Es empfiehlt sich, die Patientenverfiigung alle 3 bis 5
Jahre erneut zu unterschreiben, da das Gesetz den so genannten
,aktuellen Willen” des Verfiigenden sichergestellt haben mochte.
Wer seine Patientenverfligung das letzte Mal vor 20 Jahren unter-
schrieben hat, lauft Gefahr, dass sie nicht berticksichtig wird, weil
der behandelnde Arzt die Moglichkeit in Betracht ziehen muss,
dass sich in der Zwischenzeit die Meinung des Verfligenden
doch gedndert haben konnte. Der Zeitraum ,3 bis 5 Jahre” gilt
vor dem Gesetz aber auf jeden Fall als aktuell. Auch wichtig ist
es fiir Organspender, dies Option in der Verfligung klar zu regeln.
Wer dieses nicht tut, lauft Gefahr, dass der Korper trotz einer vor-
liegenden Patientenverfligung, dennoch kiinstlich am Leben er-
halten wird, um die Organspende zu ermdglichen - sprich die
Organe im noch lebenden Korper fiir die bevorstehenden Trans-
pantationen moglichst vital zu halten.

Stichwort: Behindertentestament

© Was ist liberhaupt ein Behindertentestament?

Ein Behindertentestament ist die Nachlassiiberschreibung an ei-
nen behinderten Menschen,
moglichst in der Form, dass
das Sozialamt nicht alles ver-
einnahmt. Die unbedingte
Empfehlung des Experten
lautet hier: Das Dokument
sollte handschriftlich ge- bzw.
auf jeden Fall unterschrieben
sein und in eine offentliche
Verwahrung bei einem Notar
hinterlegt werden.

® Welche Testamensgestal-
tungen sichern den behinder-
ten Menschen vor dem Zugrif
des Sozialamts?

Im Prinzip ermdglichen das
drei von einander verschie-
dene Mbglichkeiten_ Mog- Hochste Aufmerksamkeit fiir die rechtlichen
lichkeit 1: die ,Vor- und Nach- Aspekte von Epilepsie.
erbschaftsregelung”. Hier wird im Testament von vornherein klar
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festgelegt, wer zu erst erben soll und wer nach Ableben des Bedachten weiters in
der Erbfolge steht, was bedeutet, dass schon gleich hier festgelegt wird, dass bei-
spielsweise keine VerauBerungen von Grundstlicken oder Immobilien stattfinden
diirfen. ,Das mag das Sozialamt gar nicht!”, so Herr Dieterich vom VdK. Nach sei-
ner Erfahrung versuchen die Amter bei einer solchen testamentarischen Regelung
erst gar nicht auf irgendwelches Vermogen zuzugreifen, weil sie die jurisitischen
Auseinandersetzung im Nachinein scheuen. Moglichkeit 2: die lebenslange
Testamentsvollstreckung. Sie bedeutet, dass dem Erben nur zu bestimmten
Terminen - das konnen beispielsweise Geburtstage sein — aus dem Nachlass
Zuwendungen in bestimmter Hohe zukommen. Auch diese Regelung scheut das
Sozialamt. Moglichkeit 3: die Erbschaftsausschlagung. Dieses Verfahren setzt ein
gutes Verhdltnis der Erben untereinander voraus und bedeutet, dass der behinderte
Erbe nach der Ausschlagung von den anderen quasi ,durch die Hintertlir” tiber
Zuwendungen an seinen Erbteil gelangt.

Bei allen Tipps und Tricks, die Friedeman Dieterich zu diesem Thema fiir die
Anwesenden parat hatte, stand jedoch immer seine grundsatzliche Empfehlung,
das Behindertentestament immer durch entsprechende Expertenbeteiligung
anzufertigen, da die Erb-Situationen erfahrungsgemal} derart individuell sind, dass
eine ebensolche Anpassung vonnoten ist.

Stichwort: Vorsorgevollmacht

® Was ist hier wichtig?

Es ist schon mal gut, wenn man weif}, dass es grundsatzlich zweierlei Arten von
Vollmachten gibt - namlich die ,volle” und die ,eingeschrankte” Vollmacht.
Wie schon die Bezeichnungen vermuten lassen, bietet die zweite Variante dem
Betreuten mehr Mitspracherecht bzw. dem Bevollmachtigten weniger Aktionsfrei-
heit. Ubrigens hier auch interessant: Egal, wie uneingeschrinkt die so genannte
,volle Vollmacht” auch sein mag, eines kann sie nicht verhindern: den Antrag des
Betreuten, diese Vollmacht wieder aufzuheben. Diese Regelung wurde speziell
getroffen fiir Lebenssituationen, die sich wieder verandern kdnnen wie beispiels-
weise bei depressiven Erkrankungen durch Ausheilung etc.

® Muss die Vorsorgevollmacht amtlich bestatigt sein oder nicht?

Kommt laut Herrn Dieterich darauf an, ob die Vollmacht nur auf die Unterbrin-
gung bezogen ist - dann reicht eine personliche, schriftliche Vereinbarung - oder
ob die Vollmacht auch die Vermogensverwaltung betrifft. In diesem Fall muss die
Vorsorgevollmacht amtlich beglaubigt sein.

Einen guten Rat hielt der VdK-Experte dann noch fiir die Bevollmachtigten pa-
rat: Diese sollten sich im Rahmen einer Vorsorgevollmacht immer auch schriftlich



bestatigen lassen, dass man berechtigt ist, von Arzten medizi-
nische Auskunft zu erhalten. Denn nur so sind im Krankheitsfall
des Betreuten sinnvolle und richtige Vorsorgeentscheidungen
moglich.

“» Weiter gings am Samstagnachmittag
mit Frau Dr. Silke Lichtenstein. Die
Diplom-Erndhrungswissenschaft-
lerin referierte zum Thema ,Erndh-
rung bei Epilepsie”. Hier erfuhr man
neueste Erkenntnisse bezliglich einer
grundsatzlich guten Erndhrung wie
beispielsweise die Tatsache, dass es
beim Abnehmen nicht mehr dar-
um geht, Kohlenhydrate zu redu-
zieren, sondern die ,guten” von
den ,schlechten” zu unterscheiden.
,Schlank im Schlaf” war somit ges-
tern - heute gilt eher ,schlank durch
die richtige Auswahl”. Richtig span-
nend wurde es hier dann nochmal
beim moglichen Zusammenspiel
von unglinstiger Ernahrung und da-
durch begiinstigten Anfdllen. Hier
berichtete Frau Dr. Lichtenstein, dass
es derzeit zwar nur sehr wenige Er-

Dr. Silke Lichtenstein: ,Hinde weg vom Grapefruitsaft bei kenntnisse gibt/ dass aber eines als

Epilepsie”.
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gesichert gilt: Wer Nahrungsmittel
mit einem so genannten hohen glykamischen Index zu sich
nimmt, sorgt damit bekanntlich fiir eine rasche An- und auch
wieder Abreicherung von Blutzucker im Koérper und erhoht bei
beiden Phasen - der An- und der Abflutungsphase - die Gefahr
von Anfillen erheblich. Gute ernahrungsbedingte Hilfsmittel zur
Verhinderung von Anfdllen sind somit einerseits die Glyx-Diat,
die vorwiegend auf langsam anreichernde Kohlenhydrate setzt,
sowie die Ketogene Diit, die tiber einen hohen Anteil gesunder
Fette in der taglichen Ernahrung versucht, die Schwankungen des
Blutzuckers moglichst minimal zu halten. Ansonsten pladierte die
Erndhrungsberaterin fiir eine gleichermafen gesunde Ernahrung
- egal nun, ob man Epilepsie hat oder nicht - weil man ,mit Er-
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ndhrung Krankheiten grundsatzlich nicht heilen, aber deren Verlauf teilweise stark
verbessern kann”. Einen ganz konkreten Tipp fiir epilepsiebetroffene Menschen
hatte Frau Lichtenstein zum Schluss dann doch noch: ,Antiepileptika niemals mit
Grapefruitsaft einnehmen! Speziell in der Grapefruit befinden sich Stoffe, die die
Wirksamkeit der Medikamente aufheben kénnen.”

»Was ist Qigong eigentlich - und wie
kann es bei Epilepsie helfen?” Dieser
Frage gingen die Seminarteilnehmer
dann am Sonntagvormittag nach. Da-
bei erfuhren sie von der Qigong-Leh-
rerin Christina Arweiler, dass Qigong
die gezielte, positive Beeinflussung des
Atmens ist, die durch entsprechende
meditative Ubungen erzielt werden

N kann und somit zu einer spirbaren
Entspannt atmen will gelernt sein - Qigong-Anleiterin Verbesserun g des ko rperlichen Wohl-
Christina Arweiler el:kléirtvor der praktis.chen Ar}wen- befindens - eben auch bei Epilepsie
dung, was genau bei den Ubungen passieren wird. —fiihren kann. Denn das Atmen ist die
fur den Korper existenziellste Quelle des Lebens. Das meditative, also das beson-
ders tiefe und vitalisierende Atmen wird dabei erreicht tiber Energiestrome, die
vom Qigong-Anwender mittels Ubungen gezielt aus dem Inneren der Erde iiber
die FuBsohlen bis hinauf in den Kopf an- und wieder abgeleitet werden und somit
intensives Ein- und Ausatmen ermdglichen. Qigong ist dabei gleichermalien alt
wie aktuell. Denn was bereits die alten Chinesen wussten, giltauch heute noch un-
verandert: ,Je besser die Energie im Korper flief3t, desto besser atmen wir. Je besser
wiratmen, desto besser geht es uns!” Genau deshalb tibrigens fiihrt man die meis-
ten Qigong-Ubungen im
Stehen durch - also auch
ganz getreu dem Motto: Lt
,Aufstehen, Krone richten,
weitergehen ...! (nhh)

Wie jedes Jahr sehr gut besucht: das
LV-Herbstseminar in Bad Liebenzell.
Hier einige Teilnehmerlnnen.

Das Seminar in Bad Liebenzell wurde von der IKK classic unterstiitzt.



DO COC)C)C)C)
AAAAAAA Aus den Gruppen: SHG-REUTLINGEN

Never change a winning team!

Ratschlige und Tipps vom Fachmediziner zum gekonnten Umgang mit Antiepileptika.
Eine offentliche Info-Veranstaltung der Selbsthilfegruppe in Reutlingen.

Wie so oft war auch die-
ser Informationsabend in
Reutlingen wieder gut be-
sucht. Scheinen die Veran-
stalter um die SHG-Leitung
Dieter und Lore Schmidt
sowie Frank Bastubbe
doch ein sehr gutes Hand-
chen fiir gefragte Themen
zu haben.

Das Thema dieser Ver-
anstaltung lautete: ,Anti-
Epileptika - Entwicklung,
Meilensteine, Neuheiten”.
Als Referent konnte Herr

Locker, sympathisch, kompetent - einen sehr gekonnten ,Referenten-  Professor Dr. Holger Ler-
Mix“ bot der Tiibinger Mediziner Professor Dr. Lerche dem Reutlinger he der Leiter der Epilep-
Publikum. !

tologie, von der Universitatsklinik Tiibingen gewonnen werden.

Herr Lerche setzte die Anwesenden iiber die unterschiedlichen
Stufen einer wirkungsvollen Epilepsiebehandlung in Kenntnis, deren
erster Schritt in Richtung Besserung zweifellos eine gute Diagnose-
stellung ist. Sein Rat hier an die Betroffenen: Kernspin-Untersu-
chungen immer von ausgewiesenen Epilepsie-Experten unter dem
Einsatz modernster Technik durchzufiihren. Die Erkenntnis, die hin-
ter dieser Empfehlung steht, ist eine Studie, die besagt, dass nur 39%
von Nicht-Experten in den gleichen Kernspinaufnahmen Auffalliges
entdeckt hatten, wahrend es bei den Experten sagenhafte 91%
waren! Die Logik dahinter ist zwingend: Wurde etwas Konkretes
am Organ entdeckt, kann man viel gezielter therapieren als ohne
Befund.

Desweiteren referierte Herr Lerche dann zum Thema Medikamente
und erklarte auch hier zu Beginn gleich die eigentliche Zielsetzung
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einer sinnvollen, modernen Therapie: An-
fallsfreiheit und dazu keine Nebenwirkungen.
Alles andere sei heutzutage lediglich die Auf-
forderung weiter nach den besser geeigneten
Medikamenten zu suchen. Denn mittlerweile
gibt es hier sehr viele Moglichkeiten. Hat man
dann ein Medikament oder eine Medika-
mentenkombination gefunden, die funktio-
niert, lautet die goldene Regel: ,Never change
awinning team!” - auch wenn zeitenbedingte
Einsparregeln dem Betroffenen nahe legen
auf ein giinstigeres Prdparat umzusteigen.
Hier empfiehlt der Experte unbedingt: ,Auf
dem bisherigen Antiepileptikum bei Arzt und
Apotheker hartnackig zu bestehen.”  (nhh)

Dieter Schmidt moderierte gewohnt locker und sympa-
thisch den Reutlinger Info-Abend.

to" Termin-Ticker aktuell:

14. und 15. Mérz 2015: MOSES-Schulung. Neurologische GMP am Seelberg, Seelberg-
str. 11, 70372 Stuttgart. Referenten: Dr. Dieter Dennig, Kerstin Erdmann, Ulrike Gerlach.

23. bis 25. April 2015: REHAB 2015 - 18.Internationale Fachmesse fiir Rehabilitation,
Therapie und Pravention. Neue Messe Karlsruhe. Der Landesverband ist mit einem
Infostand vertreten.

12. Juni 2015: Infoabend der SHG Kernen-Rommelshausen in der Diakonie Waiblin-
gen, Deviezestr. 10. Referent: Prof. Dr. Bernhard Steinhoff , Thema: ,Allgemeine Fragen
bei Epilepsie”. Beginn: 18 Uhr.

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

Seite 12



% Leser geben Lese-Tipps

Die heilige Krankheit

Imfranzosischen Original erschien

David B. diese Graphic Novel (neudeutsch
Die heilige fur ,grafischer Roman“ oder
Kx';‘?.}?lrct}.\elt ,Comic, der kein Kinderkram ist”)

ST aufgeteilt auf 6 Bande zwischen
1996 und 2003 unter dem Titel
JAscension du Haut Mal”. Bei
der deutschen Ubersetzung wur-
den jeweils drei Originalbande
zu einem zusammengefasst, die

2006 und 2007 erschienen.

David B. David B. . .
DIE HEILIGE KRANKHEIT DIE HEILIGE KRANKHEIT Der Autor Pierre-Francois
Band 1: Geister Band 2: Schatten H -
ISBN $78-3-03731-007-6 ISBN 978-3-03731-022-9 Beauchard, der 1970 seinen Vor

174 Seiten, s/w, Halbleinenband 208 Seiten, /w, Halbleinenband namen in David anderte, schildert

Hardcover, Eure 24.-/sFr. 39.80 Hardeaver, Euro 24.-/ sFr, 39.80

Bd.188d.2: €24~ ISBN 978-3-03731-093-9 hier seine Kindheit und Jugend
www.editionmoderne.ch etwa von der Schulzeit bis nach
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dem Studium, wobei in den Schil-
derungen die aussergewohnlich schwer verlaufende Epilep-
sie seines alteren Bruders Jean-Christophe einen breiten Raum
einnimmt, zeitweise drehte sich das gesamte Familienleben um
Jean-Christophe (,Fiir meinen Bruder und meine Eltern begann
der grosse Reigen der Arzte”).

Statt einer riskanten Operation der Schulmediziner (,Sein Sach-
verstand ist genauso hoch wie sein Honorar”, ,Dieser Psycholo-
gin mangelt es an Psychologie”, ,Sie (die Arzte) sind alles andere
als gliicklich, dass ihnen ihr schones Versuchsobjekt entzogen
wird“), versuchen es Jean-Christophe und seine Eltern bei Ma-
krobiotikern, Gurus, Esoterikern und Wunderheilern, die viel
versprechen und wenig halten (,In den makrobiotischen Ge-
meinschaften hoffte meine Mutter, Menschen kennen zu lernen,
die anders denken, interessante Menschen. Wir haben bloss
armselige Gestalten getroffen.”). Schulmediziner gaben sich die
Epilepsie betreffend in den 1960er Jahren eher hochnasig und
besserwisserisch.

Das Buch , 1001 Comics, die sie lesen sollten” meint:
»+Was Die heilige Krankheit tiber die bewegende Geschichte
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hinaus so ausserordentlich macht, ist David B.s Erfindung einer ganz eigenen Bild-
sprache sowie kluger graphischer Metaphern, mittels derer es ihm gelingt, auch
zu Papier zu bringen, woflir es weder Worte noch Bilder zu geben scheint. Dabei
verquickt er Traum und Realitat in einer dichten und ausdrucksstarken Schwarz-
Weiss-Graphik zu einer surrealen Comic-Wirklichkeit, in der Phantasiewesen,
Totengotter, Geister und Monster zu symbolhaften Protagonisten werden.”

David B. (*1959), dessen Eltern beide Zeichenlehrer sind, hatin ,Die heilige Krank-
heit” seine Geschichte und die seiner Eltern, seines epilepsiekranken Bruders und
seiner Schwester Florence (die Grundschullehrerin wurde) beschrieben. Text und
Schwarz-Weiss-Zeichnungen sind sehr aufwandig, auch wurde geschickt tuiber-
setzt. Im ersten deutschsprachigen Band findet sich ein interessantes Nachwort
von Dr. med. Glinter Kramer und Prof. Dr. Bernhard J. Steinhoff.

Als Kind wollte David B. ,Geschichtenprofessor” werden. Er studierte schliesslich
Kunst und wurde eine feste Grosse des franzosischen Autorencomics, sei es als
Autor oder Verleger.

Seit 2002 bietet der Verlag ,Edition Moderne” beide Bande zum Preis von einem
an. (bf)

@ Riickblick Landesgartenschau 2014

Auch dieses Jahr war der Landesverband wieder mit einem Infostand auf einer Landes-
gartenschau prisent - dieses Mal in Schwibisch Gmiind.

,Wann wohl die ersten kommen ..2“

Und schon gings los!

Seite 14



% Titelthema: 25 Jahre Landesverband

25 Jahre = und kein bisschen leise

Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirttemberg feiert
Jubilaum.

Ausverkauftes Haus inklusive guter Laune - die LV-Jubiliumsfeier in Stuttgartim Sommer.

Mit einem Festakt in der Landeshauptstadt hat der Landesver-
band der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirttemberg
im Sommer sein 25-jahriges Bestehen gefeiert. Das Programm
der Veranstaltung wartete mit jeder Menge ,Infotainment” auf,
denn sowohl Information, als auch Unterhaltung waren an die-
sem Samstag Ende Juni angesagt. Das Motto der Jubildaumsfeier
kam sehr gut an und so kamen schlussendlich einige mehr Be-
sucher, als urspriinglich erwartet. Weit tiber 100 Besucher fiillten
den Festraum der Veranstaltung und erlebten ein Programm, das
sowohl die Fortschritte der vergangenen Jahre als auch die Her-
ausforderungen der Zukunft vor allem in den Bereichen Therapie
und Gleichstellung eindrucksvoll skizzierten. Die Theaterauffiih-
rung ,Steile Welle” zum Schluss der Veranstaltung brachte dann
nochmal auf den kinstlerischen Punkt, worin der Landesver-
band den eigentlichen Sinn dieses Festaktes sieht: Offentlichkeit
schaffen und das Schweigen tiber Epilepsie brechen. (nhh)
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AAAAAMAA Aus den Gruppen: FAKT. - Tiibingen

Kinder und Epilepsie

Vor geraumer Zeit fand im Gemeindehaus Lamm in Tiibingen
wieder der alljahrliche Vortragsabend unter dem Thema ,Kinder
und Epilepsie” statt. Organisiert wird dieser von der Selbsthilfe-
gruppe FAKT (Familien anfallskranker Kinder Tiibingen) und
dem Forderverein der Kinder-Epilepsie-Ambulanz Tiibingen e.V.
Moderiert wurde der Abend von Herrn Dr. Kleinknecht, Pfarrer
an der Stiftskirche Tiibingen, der seit vielen Jahren personliche
Kontakte zum Forderverein hat.

Alle drei Referenten des
Abends sind an der Uni-
versitatsklinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin Tiibingen tatig.
Die Vortragsreihe eroffnete
Frau Dr. med. Susanne Ruf
s ey zum Thema ,Neue Medika-
/ : . - mente”. So erfuhr man, dass
ro—— 2 das erste Medikament gegen
TE —“ [ Epilepsie 1857 zugelassen
Referenten von links nach rechts: Dipl.-Psych. Irene wurde. Das war Brom, wel-
Steiner-Wilke, Dr. med. Susanne Ruf, Arztin, Dr. med. ches auch heute noch - wenn
Markus Wolff, Oberarzt und der Moderator der Veran- auch selten - eingesetzt wird.
staltung: Dr. Karl Theodor Kleinknecht, Pfarrer an der Anhand von  Schaubildern
Stiftskirche Tiibingen wurde erklart, wie die Medi-
kamente im Gehirn an den Zellemembranen und -verbin-
dungen wirken. Von der Entwicklung bis zur Zulassung eines
Medikaments dauert es ca. 14 Jahre. Die Medikamente werden
in klinischen Studien zunachst an Erwachsenen getestet und zu-

gelassen, bevor sie auch bei Kindern eingesetzt werden.

Leider ist es bis heute noch nicht moglich, die Ursachen einer
Epilepsie zu behandeln, sondern nur die Anfalle als Symptom
der Grunderkrankung, indem man versucht, die Aktivitat der
Gehirnzellen zu dampfen. Man weill zwar aus Erfahrung, wel-
ches Medikament bei welcher Epilepsieform am besten wirkt.
Wiinschenswert ware es aber, wenn man die individuellen
Nebenwirkungen und die zu erwartende Wirkung am Patienten
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schon vor der Medikamentengabe anhand einer Blutuntersuchung feststellen
konnte. Der Weg geht dorthin, aber leider sind wir noch nicht so weit.

Dies machte der zweite Referent des Abends, Dr. med. Markus Wolff, deutlich.
Er berichtete iber neue genetische Erkenntnisse. Nur 1-2 % aller Epilepsien sind
ausschlieBlich genetisch bedingt. Ca. 30 % sind Mischformen aus Genetik und du-
Reren Einfliissen. Der groBBere Teil der Epilepsien ist nach heutigem Wissensstand
nicht genetisch verursacht. Es ist heute moglich, die Chromosomen so weit zu
entschliisseln, dass auch kleinste Defekte der DNA, die Auswirkungen z.B. auf die
Funktion von lonenkanalen in der Zellmembran haben konnen, entdeckt werden.
Was die Computertechnik allerdings in kiirzester Zeit entschliisseln kann, muss
der Mensch in vielfach langerer Zeit miihsam auswerten und beurteilen. Fiir einen
kleinen Teil der genetisch bedingten Epilepsien ist es heute schon moglich , ganz
gezielt wirkende Medikamente einzusetzen und somit auch zu wissen, welche
Medikamente nicht zielfiihrend sind. Immer mehr Eltern kann ein genetischer
Test angeboten werden. Dieser soll helfen, die Diagnose zu sichern, die Ursachen
zu klaren, eine gezielte Therapie einzuleiten und eine Prognose zum Krankheits-
verlauf stellen zu kénnen. Das Einverstandnis hierzu muss aber gut tiberlegt sein,
da die Resultate der genetischen Untersuchung Schuldgefiihle zur Folge haben
koénnen, umgekehrt diese aber auch nehmen konnte.

Zum Thema ,Angste im Umgang mit Epilepsie” erlauterte Frau Dipl.-Psych. Irene
Steiner-Wilke, was Angst ist und wie man damit umgehen kann. Angst ist etwas
Natiirliches und dient dem Selbstschutz des Menschen. Familien, die ein epilepsie-
krankes Kind haben, entwickeln oft viel mehr Angste als Eltern gesunder Kinder,
die zum Teil auch berechtigt sind. Die Gefahren im Alltag sind groBer, es resultiert
oft eine Uberbehiitung im Alltag. Die Angst vor der Zukunft ist groRer, da niemand
weil3, wie sich die Krankheit weiter entwickelt. Oft ziehen sich Freunde und
Bekannte zuriick, da auch sie unsicher im Umgang mit der Krankheit sind. Die
Familien vereinsamen. Die Betroffenen selbst haben Angst, da ein Anfall in der
Regel den Verlust der Selbstkontrolle bedeutet. Frau Steiner-Wilke gab auch Tipps,
wie man den Angsten begegnen kann. Vor allem durch den Erwerb von Wissen
ist dies moglich. Wissen kann man sich unter anderem aneignen durch Schu-
lungen fiir Menschen mit Epilepsie, die u. a. auch an der Kinderklinik in Tiibin-
gen durchgefiihrt werden (FAMOSES) oder auch durch Austausch in Selbsthilfe-

gruppen.

Information und ein offener Umgang mit der Krankheit sind wichtig in Bezug auf
Kindergarten, Schule, Lehrer, Erzieher und das soziale Umfeld. Nicht zuletzt gibt es
fuir Betroffene die Moglichkeit, Verhaltenstherapien zu erlernen. Diese Therapien
werden meist von den Krankenkassen tibernommen. Wichtig ist auch, sich trotz



aller Probleme immer wieder auch die schonen Seiten des tag-
lichen Lebens bewusst zu machen. Im Anschluss an eine kleine
Pause, bei der man sich dank einer Spende einer Backerei starken
konnte, blieb fiir die zahlreichen Besucher noch Gelegenheit,
Fragen an die Referenten zu stellen und zu diskutieren.

(Vreni Dominguez)

Kontakt:

Selbsthilfegruppe FA.K.T. - Familien Anfallskranker Kinder Tiibingen
Gabriele Niederwieser

Saint-Claude-Strasse 16 in 72108 Rottenburg

Telefon: 07472 42384

Email: fakt-elterntreff@t-online.de, www.fakt-elterntreff.de

AAAAAAA Ausden Gruppen: SHG-Waldshut-Tiengen

Mit Helfer-Herz zum Gewinn

Selbsthilfegruppe Waldshut-Tiengen gewinnt bei Ausschreibung einer Drogerie-
marktkette. Gewinn wird fiir einen Pavillon mit Sitzgarnitur fiir 6ffentliche Info-
veranstaltungen verwendet. Wir vom LV gratulieren ...

Dankeschan!

eur 1000~
Sabuibbegrase {ir Epekaler

e linaah /sl Pty W



Epilepsiechirurgie erfolgreiche Option

Kehl-Kork. Die Epilepsiechirurgie ist fiir Patienten mit medikamentos schwer
therapierbaren Epilepsien eine Erfolg versprechende Behandlungsoption. Dies
zeigten Vortrage auf einer Tagung von Facharzten aus Stiddeutschland. Der
Themenschwerpunkt lag auf den Epilepsien im Kindesalter, die am schwers-
ten therapierbar sind. Bei diesen Krankheitsbildern kommt es nicht nur zu
belastenden Anfallen, sondern aufgrund der Schwere der epileptischen Ver-
anderungen zu einer Gefdhrdung der geistigen Entwicklung. Bei einem Teil
der Patienten lasst sich eine Veranderung der Gehirnstrukturen als Ursache
ausmachen. Wenn durch eine hochaufwandige bildgebende und funktionelle
Diagnostik klar wird, dass diese veranderte Region fiir die Anfallsentstehung
tatsachlich verantwortlich ist, kommt ein epilepsiechirurgischer Eingriff fiir die
Patienten in Frage. In aufwandigen Untersuchungen miissen die Risiken eines
operativen Eingriffs abgeschatzt werden. Bei einigen Regionen des Gehirns
muss nach einer Operation mit der Einschrankung von Funktionen gerechnet
werden, so dass diese Eingriffe nicht oder nur unter besonderen Bedingungen
moglich sind.

Im Rahmen der baden-wiirttembergischen Kooperation der Epilepsiezentren
Freiburg/Kork/Heidelberg und in Zusammenarbeit mit der Universitats-Kinder-
klinik Kiel wurden in den letzten fiinf Jahren 370 Kinder und Jugendliche bis
18 Jahre epilepsiechirurgisch behandelt. Nach der entsprechenden Operation
wurden 69 Prozent anhaltend anfallsfrei. 42 Prozent der Operierten konnten
auf die Einnahme von Medikamenten komplett verzichten.

In friiheren Jahren gab es wegen der hohen Risiken Bedenken gegentiiber
Operationen im frithen Sauglingsalter. Fortschritte im Bereich der Diagnostik,
des chirurgischen Vorgehens und der Anasthesie erlauben es jedoch heute
neue Wege zu gehen. So war das kleinste am Neurozentrum in Freiburg
erfolgreich operierte Kind erst zwei Monate alt.

Bei Erwachsenen hat eine aktuelle Auswertung der Operationsergebnisse bei
340 Patienten (von insgesamt 440 seit 1988 Operierten), eine Anfallsfreiheit
von 62 Prozent gezeigt. Die der Operation vorausgehende Abklarung erfolgte
in Kork. Teilweise wurden die Patienten (iber 20 Jahre nachbeobachtet. Einig
waren sich die Experten darin, dass ein epilepsiechirurgischer Eingriff so friih
wie moglich durchgefiihrt werden sollte, um die Dauer der aktiven Epilep-
sie mit all ihren Auswirkungen auf die kognitive, aber auch psychosoziale
Entwicklung zu verhindern. Dabei ist die operative Therapie im Vergleich zu



weiteren medikamentdsen Therapien oder anderen alterna-
tiven Verfahren im Einzelfall die bei weitem aussichtsreichste.
Ein weiterer Schwerpunkt der Tagung waren Verfahren der
Neurostimulation. Hierbei wird die Gehirnfunktion durch
regelmalige elektrische Reize, entweder liber die Haut an
einem der Hirnnerven oder durch implantierte Schrittmacher
beeinflusst. Nach kritischer Betrachtung der Chancen und
Grenzen stellten die Experten fest, dass man mit der Neuro-
stimulation von einer Heilung der Patienten noch weit ent-
fernt sei. Doch sei das Potenzial der Neurostimulation aktuell
noch nicht ausgeschopft. Wie auch in anderen Bereichen der
modernen Medizin zeigten sich im Bereich der Epileptologie
und insbesondere der Epilepsiechirurgie eine gro3e Dynamik
und eine nachweislich immer besser werdende Versorgung
der betroffenen Menschen. (Klaus Freudenberger)

elelelel0)0)0
DAAMAMAAA Ausden Gruppen: SHG Kernen

Nachschub fiir die Gruppe

Erfolgreiche Selbsthilfearbeit ist immer auch eine Frage der
Offentlichkeitsarbeit. Ein Vorzeigebeispiel hier ist zweifels-
ohne die Selbsthilfegruppe in Kernen-Rommelshausen. Ob
Infoabend oder Infostand im Supermarkt — das Team um
Dorothee Fallaschek halt das Thema Epilepsie bestandig in
der Offentlichkeit und baut damit zum einen Vorbehalte bei
den Menschen ab und sichert so — zum anderen - gleich auch
noch neue Teilnehmer fiir die Gruppe.
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Kein Nutzen ohne Zusatznutzen

Weshalb wirksame Medikamente wieder vom deutschen Markt verschwinden.

Petra M.*, 38 Jahre, lebt seit 12 Jahren mit der Erkrankung Epilepsie. Nach vielen
Therapieversuchen mit verschiedensten Medikamenten hat das neue Antiepilep-
tikum Fycompa® mit dem Wirkstoff Perampanel den Durchbruch gebracht: Seit
1 1/2 Jahren ist sie nun anfallsfrei, noch einige Monate und sie darf auch wieder
Autofahren. Auch Manfred L.*, 41 Jahre, erlebte im Oktober 2011 seinen ersten
von bisher zahlreichen groRen Anfallen - ihm hat Fycompa® ebenfalls geholfen.
Er ist nicht anfallsfrei, aber die Anfdlle finden nur noch nachts statt und ermogli-
chen ihm einen weitgehend normalen Alltag. Beide sind im Epilepsiezentrum in
Erlangen in Behandlung, eines der wenigen bundesweiten Zentren, die fiir als the-
rapieresistent geltende Betroffene oft die letzte Hoffnung darstellen und in denen
neue Medikamente/Wirkstoffe als Erstes eingesetzt werden.

Etwa 0,5-1% der Bevolkerung in Deutschland (ca. 500-800.000 Menschen) leiden
an Epilepsien - neurologische Erkrankungen, die in vielen Fillen gut behandel-
bar sind. Leider gibt es eine nicht zu vernachldssigende Gruppe Betroffener (etwa
20-30% = ca. 100.000-150.000 Menschen), bei denen keine der verfiigbaren Be-
handlungsoptionen zu Anfallsfreiheit oder zu einer deutlichen Reduktion der An-
falle fiihrt. Deren Lebensqualitat ist dadurch erheblich beeintrachtigt, sie gelten als
therapieresistent.

Lisa Hofmann, 50 Jahre, hat seit ihrem vierten Lebensjahr epileptische Anfalle und
wird in der Bonner Universitatsklinik fiir Epileptologie behandelt. Durch Fycompa®
haben sich bei ihr die Zahl und die Schwere der Anfille drastisch reduziert. Seit
zwei Jahren geniel3t die aktive, lebenslustige Frau erstmals ein Leben mit langen
anfallsfreien Phasen.

Sie und viele andere Patienten, die von dem neuen Wirkstoff profitieren, befiirchten
jedoch, dass ihnen das Medikament bald nicht mehr zur Verfligung steht, wenn
es vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) keinen Zusatznutzen attestiert
bekommt. Hintergrund: Seit 2011 ist das AMNOG (= Arzneimittelmarktneuord-
nungsgesetz) in Kraft. Neben der Zulassung durch die Europaische Arzneimittel-
Agentur (EMA) muss in Deutschland der Zusatznutzen eines Medikaments durch
das Pharmaunternehmen ausfiihrlich belegt werden.

Die Analysen fiihrt das Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheits-
wesen (IQWIG) mit Sitz in K6ln durch. Wissenschaftler tberpriifen hierbei, ob
die neuen Medikamente gegeniiber einer bewdhrten Vergleichstherapie einen
hoéheren Nutzen bringen.

Und diese festgelegte Vergleichstherapie hat es in sich - gerade bei neurologischen
Erkrankungen wie Epilepsie, da die Behandlung sehr individuell auf den einzelnen
Patienten zugeschnitten und kaum ,vergleichbar” ist. Das Ergebnis: Die im August
2014 erfolgte Zusatznutzenbewertung des IQWiG fiir Fycompa® beschrankte sich



auf rein formale Griinde, d. h. nicht der Zusatznutzen des Medikaments wurde in
Frage gestellt, sondern alleine das gewabhlte Studiendesign als nicht den G-BA-
Vorgaben entsprechend bewertet. Die medizinischen Fachgesellschaften, ins-
besondere die Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie, haben den G-BA bereits
mehrmals dazu aufgefordert, die Vorgaben fiir die Studien zur Bewertung des
Zusatznutzens von Medikamenten zur Epilepsiebehandlung so abzuandern, dass
eine solche Priifung tiberhaupt moglich und sinnvoll ist - bisher vergebens.

Und Lisa Hofmann und Manfred L. und all die anderen? Sie konnen dann nur
noch auf eine Einzelfall-Erstattung des Medikaments durch ihre Krankenkassen
hoffen und das Medikament im Ausland beziehen - ein nervenaufreibender und
aufwandiger Prozess. (*Name der Redaktion bekannt)

Letzte Meldung: Fycompa wurde im November kein Zusatznutzen bescheinigt.

Doris Wittig-MoRner, LV Epilepsie Bayern e.V. / Susanne Fey, e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.V., Redaktion epiKurier - www.epikurier.de

MOSES neu

Das urspriinglich als Begleitinformation fiir Teilnehmer an MOSES-Schulungen
entwickelte MOSES-Erarbeitungsbuch ist nun so konzipiert, dass es auch ohne
Teilnahme an einer MOSES-Schulung benlitzt werden kann. 2014 ist die neue,
mittlerweile 3. Auflage erschienen.

Die Themen der 9 Kapitel sind: Leben mit Epilepsie, Epidemiologie, Basiswissen,
Diagnostik, Therapie, Anfallsausloser und Selbstkontrolle, Prognose, Psychosozi-
ale Aspekte, Netzwerk Epilepsie (Adressen und Anlaufstellen)

Das Buch enthalt zudem ein Glossar mit in die Alltagssprache iibersetzten medi-
zinischen Fachausdriicken und einen Abschnitt ,,Das wollte ich schon immer tiber
meine Antiepileptika wissen”.

Bei Betroffenen ersetzt das Lesen des Er-Arbeitungsbuches keinesfalls die Teil-
nahme an einer MOSES-Schulung. Es ist aber, insbesondere fiir Personen mit
einer beginnenden Epilepsie, als erste und zugleich umfassende Krankheits-
information besonders gut geeignet. Viele diirften auch durch die Lektiire an-
geregt werden, tatsachlich einmal an einer MOSES-Schulung teilzunehmen.

Das MOSES Er-Arbeitungsbuch ist im Bethel Verlag, Quellenhofweg 25,

33617 Bielefeld erschienen und kostet 29,90 EUR. (bethel-verlag@bethel.de)
ISBN 978-3-935972-41-3
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