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Grul3wort

Epilepsie ist eine Erkrankung, die in un-
serer Gesellschaft immer noch mit Vor-
urteilen und Angsten behaftet ist. Dabei
handelt es sich um eine behandelbare

Hirnfunktionsstorung, von der weltweit
Millionen von Menschen betroffen sind
und die in allen Altersstufen vorkommt,
besonders in der Kindheit und im hohen
Alter. Ein Anfallsleiden kann auch als Fol-
ge von schweren Schadel-Hirn-Verlet-
zungen nach Unfallen auftreten, also je-
den von uns betreffen.

Die medikamentdse Behandlung ermog-
licht es, dass ein grolRer Anteil der an
Epilepsie Erkrankten ein normales Leben
ohne Anfalle fihren kann.

Epilepsie braucht Offenheit, um das Ver-
standnis in der Offentlichkeit zu ver-
bessern und dafur zu sorgen, dass sich

Menschen mit Epilepsie nicht verste-
cken mussen oder stigmatisiert werden.

Der vorliegende Wegweiser gibt Men-
schen mit Epilepsie, ihren Angehorigen
und Ratsuchenden nicht nur wichtige
Hinweise Uber den Umgang mit dieser
Erkrankung im Alltag, sondern informiert
auch Uber Wege zur richtigen Behand-
lung, Therapiemaoglichkeiten und Anlauf-
stellen in Niedersachsen.

Der Ratgeber wurde erstellt vom ,,Run-
den Tisch Epilepsie in Niedersachsen”,
an dem sich Arzte und Fachberater
zusammengefunden haben, um sich fir
die besonderen Probleme der Epilepsie-
patienten einzusetzen. Dieses Engage-
ment ist Ausdruck von Eigeninitiative,
Solidaritat und Verantwortung gegen-
Uber den Patientinnen und Patienten, fur
die ich im Namen der Landesregierung
Dank und Anerkennung ausspreche.

Ich wiinsche mir, dass dieser Wegwei-
ser die Erkrankten und ihre Angehdrigen
dabei unterstutzt, die mit der Epilepsie
verbundenen korperlichen, seelischen
und sozialen Folgen besser zu bewalti-
gen und gleichzeitig dazu beitragt, Vorur-
teile gegenuber Menschen mit einer Epi-
lepsie weiter abzubauen.
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Vorwort

In Niedersachsen leben ca. 40.000 bis
80.000 Menschen, die an Epilepsie er-
krankt sind.

Eine Erkrankung, tber die in der Of-
fentlichkeit zu selten gesprochen wird
und Uber die viele Vorurteile existieren.
Heutzutage furchten sich immer noch
viele Betroffene davor, offen mit ihrer
Erkrankung umzugehen, weil sie Angst
vor Ausgrenzung und den negativen Fol-
gen haben.

Mit dieser Broschure erhalten Sie einen
pragmatischen und konkreten Wegwei-
ser, der lhnen im ersten Teil mit allge-
meinen, medizinischen und psychoso-
zialen Informationen einen fundierten
Uberblick (iber eine komplexe Erkran-
kung des zentralen Nervensystems gibt.

Im zweiten Teil finden Sie Hinweise,
Informationen und Adressen speziell

fir das Leben mit Epilepsie in Nieder-
sachsen. Sie erhalten ein umfangreiches
Adresswerk, mit dem Sie direkt Kontakt
zu Epilepsie-Ambulanzen, Beratungs-
Einrichtungen, Selbsthilfe-Organisatio-
nen und anderen Institutionen aufneh-
men konnen.

Herausgeber dieser Broschure ist der
,Runde Tisch Epilepsie Niedersachsen”,
ein freiwilliger Zusammenschluss von
Arzten, die u.a. schwerpunktmaRig mit
Epilepsiepatienten arbeiten, der Selbst-
hilfe und der Epilepsie-Beratung Nieder-
sachsen.

Ziel des Runden Tisches ist die Verbes-
serung der Versorgung von Menschen
mit Epilepsie und deren Angehdrigen.

In diesem Sinn winschen wir lhnen al-
les Gute und hoffen, Innen mit diesem
Nachschlagewerk moglichst oft und

moglichst hilfreich zur Seite zu stehen.
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Teil |
Leben mit Epilepsie

Die ersten
Lebensjahre

Epileptische Anfalle konnen in jedem
Lebensalter beginnen, unter bestimm-
ten Voraussetzungen bereits im Mut-
terleib oder rasch nach der Geburt. Bei
dreiviertel aller Epilepsiekranken setzen
die ersten epileptischen Anfalle bereits
vor dem 20. Lebensjahr ein und hier
wieder besonders in den ersten drei
Lebensjahren und um die Zeit der
Pubertat.

Nach der Schwangerschaft und Ge-
burt eines Kindes folgen die aufregen-
den Jahre der Kindheit. Hier gibt es im-
mer wieder Momente, in denen Kinder
Krampfe bekommen.




Zunachst sind es die Bauchkrampfe
oder Drei-Monats-Koliken, dann fol-
gen Schrei- und haufig Fieberkrampfe.
Auch haben Kinder Zuckungen, die von
harmlosen Schlafmyoklonien Uber Tics
bis zu epileptischen Anfallen reichen.

So erlebt man immer wieder, dass El-
tern schnell verunsichert sind und sich
Sorgen machen. Diese Sorge geht oft
einher mit der Frage, ob das Kind nor-
mal entwickelt ist. Hier sollten sich El-
tern immer zunachst an ihren Kinderarzt
wenden. In einzelnen Fallen wird der
Kinderarzt das Kind zu einem Kinderneu-
rologen oder an ein Sozialpadiatrisches
Zentrum (SPZ) (s. Seite 54) Giberweisen.

Liegt aufgrund der Schilderung der Eltern
oder anderer Personen der Verdacht

auf einen Krampfanfall vor, so muss das
Kind zunachst sorgfaltig neurologisch
untersucht werden. In der Folge werden
Blutentnahmen, eine Hirnstromkurve
(EEG) und in vielen Fallen auch eine
bildgebende Untersuchung des kindli-
chen Gehirns (MRT) notwendig sein.

Findet man eine Ursache (z.B. Stoff-
wechselstorung, Hirnfehlbildung, Hirn-
blutung, Infektion, Hirntumor) so spricht
man von einer symptomatischen Epi-
lepsie. Findet man keine Ursache, so
nennt man die Epilepsie idiopathisch.

Bei komplexen Krankheitsbildern oder
einem schweren Verlauf der Epilepsie
kann eine psychologische Betreuung fur
die betroffene Familie sehr hilfreich sein.

Anlass zur Sorge sind oftmals auch
Gelegenheitskrampfe, die aber nicht zu
den Epilepsien gerechnet werden. Hier
seien die Fieberkrampfe genannt, die
bei Kindern im Alter von meist 1-4 Jah-
ren im Fieberanstieg haufig zum Bild ei-
nes Grand-Mal Anfalls fihren konnen.

Buchtipp:

,Auf einmal ist alles anders.
Wenn Kinder in den ersten Jahren
besondere Forderung brauchen.”

Angelika Pollméacher, Hanni Holthaus

Verlag Reinhardt, ISBN 34970 17744
unverbindliche Preisempfehlung: 12,90 €




Spielen
und Lernen

Kinder mit Epilepsien sind im Allgemei-
nen nicht weniger begabt oder in ihrer
Entwicklung beeintrachtigt als andere
Kinder. Allerdings kann es sein, dass
durch eine Erkrankung, die der Epilepsie
zugrunde liegt, auch die Entwicklung des

Kindes beeintrachtigt wird. Bei einigen
Formen von Anfallskrankheiten werden
auch so genannte Teilleistungsstorungen,
z.B. Stérungen der Sprachverarbeitung,
die die Entwicklung und den Werdegang
in der Kindertagesstatte und der Schule
beeintrachtigen konnen, beobachtet.
Daher sollte bei jedem Kind mit einer
Epilepsie auch die Entwicklung sorgfaltig
und regelmaRig beurteilt werden.

Wenn im Rahmen dieser Untersuchun-
gen besondere Bedurfnisse eines Kindes
festgestellt werden, besprechen die Arz-
te oder Psychologen mit den Eltern, wie
ihrem Kind am besten geholfen werden

kann. Neben medizinischen Mafinahmen
wie Krankengymnastik, Ergotherapie
oder Medikamente kénnen auch pada-
gogische Mafl3nahmen wie Logopadie,
Psychomotorik, heilpadagogische Frih-
forderung oder bei Kindern mit grofden
Problemen der Besuch spezieller Kinder-
tagesstatten sinnvoll sein.

Beeintrachtigen die Medikamente,
die meinem Kind verschrieben wur-
den, seine Entwicklung?

Nein! Bei zwei von drei Kindern wird

mit einer medikamentosen Therapie eine
dauerhafte Anfallsfreiheit erreicht. Da die
Medikamente nicht die Erkrankung hei-
len, sondern lediglich die Anfallsbereit-
schaft senken, ist eine Behandlung Uber
meist einige Jahre erforderlich. Die Medi-
kamente, die eingesetzt werden, sind in
aller Regel gut vertraglich. Unter einigen
Medikamenten kann es in der Eingewoh-
nungsphase zu vermehrter Mudigkeit,
Storungen in der Aufmerksamkeit oder zu
Verhaltensveranderungen kommen. Die-
se Probleme sind aber in den allermeis-
ten Fallen auf einige Wochen begrenzt.
Sie sollten nicht voreilig dazu fihren, die
Therapie infrage zu stellen.

Kann ich mein Kind in die Spielgrup-
pe oder die Kindertagesstatte gehen
lassen?

Ja! Ein Kind mit einer Epilepsie sollte
moglichst wenig speziell behandelt wer-
den. Das Kind braucht den Kontakt mit



Gleichaltrigen und sollte unbedingt eine
Spielgruppe oder eine Kindertagesstatte
besuchen. Ein Krampfanfall ist fur jeden,
der ihn erlebt, ein bedrohliches Ereignis.

Far das Kind bedeutet er einen unbe-
greiflichen Kontrollverlust. Die Eltern
sorgen sich um die Gesundheit oder so-
gar um das Leben des Kindes. Auler-
halb der Familie stehende Betreuer und
Erzieher angstigt die Vorstellung, dass
ein Kind Anfalle hatte und vielleicht in
ihrem Beisein wieder haben konnte.
Hier konnen die folgenden Tipps fur die
Betreuer und Erzieher hilfreich sein:

o Hat das Kind unter der medika-
mentosen Therapie iiberhaupt ein
erhohtes Anfallsrisiko?

Kein Kind ist sicher vor Anfallen. Einen
Krampfanfall z. B. bei Fieber erleben
etwa 5 % der Kinder; auch dies kann
in der Kindertagesstatte passieren.
Bei den meisten Kindern mit Anfalls-
krankheiten wird mit der Behandlung
erreicht, dass Anfalle nicht oder nur
sehr selten auftreten. Das Risiko ist
also in der Regel nicht sehr hoch.

o Wie merke ich, dass das Kind

einen Anfall hat?

Durch die dem Anfall zugrunde liegen-
de Storung der elektrischen Informati-
onsUbertragung im Gehirn kommt es
zu einer Funktionsstorung. Es wird un-
terschieden zwischen grofRen Anfallen
mit einer Bewusstseinsstorung, Stei-
figkeit und/oder zuckenden Bewegun-
gen der Arme und Beine und kleinen
Anfallen mit und ohne Bewusstseins-

storung. Das Kind kann seine Tatigkeit
unterbrechen und fir einige Sekunden
.abwesend” sein, um danach seine
Tatigkeit wieder aufzunehmen (Ab-
sencen).

o Was muss ich tun?
Die meisten Anfalle enden von selbst
und dauern nicht lange. Erste Hilfe
ist in der Regel nicht erforderlich, le-
diglich sollte das Kind wahrend des
Anfalls so gelagert werden, dass es
sich nicht selbst verletzen kann. Me-
dizinische NotfallmafRnahmen sind nur
selten erforderlich. Wenn fir ein Kind
eine arztliche Notfallverordnung be-
steht, darf dieses Medikament auch
von einem Erzieher gegeben werden.
Die Eltern sollten Uber den Anfall in-
formiert und das weitere Vorgehen
mit ihnen besprochen werden.

o Muss ich bei einem Anfall den
Notarzt holen?
Nein, wenn-eine Epilepsie bekannt
und der Anfall kurz ist und das Kind
sich anschlieRend wieder normal ver-
halt.

—
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Sch ule Grundsatzlich kdnnen und sollen normal

= begabte Kinder und Jugendliche mit Epi-
un d I nteg ratlo n lepsie am Schulunterricht in der Regel-
schule teilnehmen. Ein gelegentliches
Auftreten von Anféallen sollte kein Hinde-
rungsgrund sein.

Einige Patienten mit Epilepsie haben je-
doch relevante Schulschwierigkeiten,
die unterschiedliche Ursachen haben
kdonnen (z.B. Teilleistungsstorungen,
Aufmerksamkeits- und Konzentrations-
storungen, selten Lernstorungen wie
Lern- oder geistige Behinderungen).

' 4
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Schwierigkeiten in der Schule kénnen
jedoch auch bedingt sein durch Reak-
tionen der Umwelt, der Angst vor dem
Auftreten von Anfallen in der Schule
und Nebenwirkungen der Medikamen-
te. In gemeinsamen Gesprachen mit
den Eltern, dem Arzt, den Erziehern und
Lehrkraften sowie dem Kind sollte vor
einem voreiligen Wechsel der Schule
geklart werden, welche Losungswege
und Strategien helfen konnen, diesen
Schwierigkeiten zu begegnen.

Bei einer deutlichen Beeintrachtigung
der Leistungsfahigkeit durch die Epilep-
sie oder relevanten begleitenden Sto-
rungen (z.B. kérperliche und geistige
Beeintrachtigungen) ist dartiber nach-
zudenken, ob eine Eingliederung in eine
Integrationsklasse oder Forderschule er-
folgen sollte.

Da eine Epilepsie sozialrechtlich als kor-
perliche Behinderung erfasst wird, kon-
nen Kinder mit einer erheblichen Lebens-
einschrankung (z.B. durch viele Anfalle)
eine Forderschule fur kérperliche Ent-
wicklung besuchen.

Es sollte eine genaue neuropsycholo-
gische Untersuchung zur Einschatzung
der Fahigkeiten und des Forderbedarfs
erfolgen. Eine solche Untersuchung
kann z.B. bei Kinderpsychologen oder
in Sozialpadiatrischen Zentren (s. Seite
54) erfolgen. Auf Grundlage dieser Un-
tersuchung kann ein moglicher sonder-
padagogischer Forderbedarf naher fest-
gemacht werden und eine detaillierte

Beratung der Eltern erfolgen. >




BezUglich der Beschulung sind grundsatz-
lich folgende Dinge zu bedenken:

o Magliche Gefahrdungen auf dem
Schulweg

o Der epileptische Anfall vor den
Mitschulern und Lehrern, der zu
unterschiedlichen Reaktionen
fahren kann

o Die Notwendigkeit, das Kind/den
Jugendlichen bei oder nach einem
Anfall zu betreuen

o Eine mogliche Gefahrdung im
Sportunterricht

o Notwendige Vorkehrungen bei
Ausfligen oder Klassenfahrten

Naturlich erfordern all diese Maoglichkei-
ten sorgfaltige Uberlegungen und Ge-
sprache zwischen betreuendem Arzt,
Eltern, Patient, Lehrern und Mitschdlern.
Der betreuende Arzt sollte sich hier zur
Verfligung halten und bereit sein, sich bei
Bedarf beratend und informierend einzu-
schalten.

Integration

Die gemeinsame Erziehung von Kindern
im Kindergarten und in der Schule ba-
siert auf dem Gedanken, dass Kinder
mit und ohne Entwicklungsstorungen,
chronischen Erkrankungen und Behin-
derung gemeinsam spielen und lernen
konnen. Vor etwa 40 Jahren wurden die
ersten Sondereinrichtungen (Kindergar-
ten, Schule) fur behinderte Kinder und
Jugendliche eingerichtet. In diesen Son-
dereinrichtungen konnte gezeigt werden,
dass Menschen mit einer deutlichen
Entwicklungsstorung oder Behinderung
gut in ihrer Entwicklung durch intensive
Behandlung gefordert werden konnen.
Der Nachteil der Sondereinrichtungen
ist darin zu sehen, dass die Forderung

in der Kindertagesstatte oder in der For-
derschule oft nicht wohnortnah erfolgen
kann. Seit etwa 20 Jahren gibt es des-
halb Modelle der Integration von Kindern
und Jugendlichen in wohnortnahen Ein-
richtungen und Schulen. Seit Uber zehn
Jahren bestehen auch in Niedersachsen
gesetzliche Regelungen fur solche Mag-
lichkeiten einer Integration.



Erfreulicherweise stehen in vielen Regi-
onen des Landes den Kindern und Ju-
gendlichen bzw. ihren Eltern verschiede-
ne Moglichkeiten fur eine Eingliederung
in die Kindertagesstatte oder in die
Schule zur Verfugung.

Die Einrichtung sollte in erster Linie den
Anforderungen des Kindes gerecht wer-
den. Dies kann auch in einer Regelein-
richtung (Regelkindergarten, Regelschu-
le) gewahrleistet sein. Bei Bedarf kann
der Mobile Dienst der Bezirksregierung
(hierzu informiert der Kindergarten, die
Schule oder der Trager der Institution) zu
Hilfen und Hilfestellungen beraten. In in-
tegrativen Einrichtungen ist die Zahl der
Kinder in der Gruppe oder Klasse meist
reduziert, aufserdem begleiten sonder-
padagogisch besonders ausgebildete
Fachkrafte die Kinder mit besonderem
Forderbedarf in der Klasse. Neben in-
tegrativen Einrichtungen stehen ver-
schiedene Forderschulen zur Verfligung.
Grundsatzlich sollen nach dem nieder-
sachsischen Schulgesetz Forderzentren
und die Integration zum Regelfall wer-
den.

Auch der Besuch weiterfuhrender Schu-
len oder der Universitat sollte nicht in
erster Linie oder ausschlieRlich von der
Epilepsie abhangig gemacht werden,
sondern — wie bei anderen Menschen
auch — von den Neigungen und Anforde-
rungen des Kindes bzw. des Jugendli-
chen, den Maglichkeiten der jeweiligen
Schule sowie den padagogischen und
prinzipiellen Vorstellungen der Eltern.

Tipp:

Sonder- und Férderschulen
in Niedersachsen.

Zu beziehen liber die Epilepsie-Beratung
Niedersachsen (s. Seite 32)



Epilepsie
und Pubertat

Viele Jugendliche mit einer Epilepsie
haben den ersten Anfall wahrend der
Pubertat, besonders haufig bei den so
genannten idiopathischen (d. h. ohne er-
kennbare Ursache) Epilepsien. Grund
daflr sind einerseits die intensiven

Umbauvorgange an den Nervenzellen
des Gehirns in der Pubertat, anderer-
seits spielen oft geanderte Lebensge-
wohnheiten (Schlafmangel, Alkohol etc.)
als Ausloser eines ersten Anfalls eine
Rolle. Manche Epilepsieformen, die in
der friheren Kindheit begonnen haben,
heilen wahrend der Pubertat ganz aus.
Hier kann in Absprachen mit dem Arzt
entweder vor Beginn der Pubertat oder
nach ihrem Abschluss die medikamen-
tose Therapie beendet werden. Dieser
positive Effekt der Pubertat trifft aber
leider nicht fur alle Epilepsien zu, die
frih begonnen haben. In einigen Fallen
konnen die Anfalle auch zunehmen oder
neue Arten von Anfallen hinzukommen.

Einfluss einer Epilepsie auf das
Leben wéahrend der Pubertat:

Bei den meisten Formen der Epilepsie
gelten Schlafmangel und Alkohol als
starke Ausloser flur Krampfanfalle, bei
so genannter Fotosensibilitat kann das
Stroboskoplicht in Diskotheken Anfalle
provozieren. Viele Jugendliche mit Epi-
lepsie kdnnen daher an einigen alters-
Ublichen Aktivitaten (lange feiern, eine
Nacht durchmachen) nicht oder nur mit
Einschrankungen teilnehmen.

Wichtig ist, dass einerseits der Sinn die-
ser geregelten Lebensfihrung verstan-
den wird, namlich die Vermeidung von
Krampfanfallen. Andererseits sollten alle
unnotigen Verbote vermieden werden,
damit die Jugendlichen so normal wie
moglich leben koénnen. In Gesprachen
zwischen dem Jugendlichen, den



Eltern und dem Arzt sollte immer wie-
der kritisch hinterfragt werden, welche
Einschrankungen wirklich erforderlich
sind.

Bis zur Pubertat mit der
Epilepsie gut zurechtgekommen
und dann?

Die zunehmende Selbststandigkeit ist
eine der wichtigsten Entwicklungen in
der Pubertat. Die Jugendlichen wen-
den sich mehr den Gleichaltrigen zu,
finden sich zu Gruppen zusammen und
wunschen immer weniger Einfluss der
Eltern auf ihr Leben und ihre Entschei-
dungen. Andererseits kénnen in dieser
Phase der Selbstfindung auch bei Kin-
dern, die bis dahin mit ihrer Epilepsie
gut zurechtgekommen sind, oft erheb-
liche psychische Probleme und Selbst-
zweifel auftreten.

Vielen Jugendlichen wird erst jetzt be-
wusst, dass sie sich durch ihre Epilep-
sie von anderen unterscheiden. Das
puberé@typﬁche Verhalten flhrt oft
dazu, dass mit den Eltern eher ungern
Uber Sorgen gesprochen wird, und im
Freundeskreis wird die Krankheit nicht
selten verschwiegen. Der behandelnde
Arzt, Eltern und gute_rFreunde sollten
daher wahrend der Pubertét immer
wieder das Gesprach, mit dem Jugend-

h

lichen suchen und gezielt nach Sorgen
und Angsten im Zusammenhang mit
der Epilepsie fragen. Bei Bedarf sollte
eine psychologische Beratung vermittelt
werden.

Wichtig ist, dass die Jugendlichen die
Verantwortung fur die eigene Gesund-
heit als wesentlichen Teil ihrer Selbst-
standigkeit erkennen. Dies gelingt am
besten, wenn sie selbst gut Uber ihre
Krankheit informiert sind. Daher kann es
sinnvoll sein, in der Pubertat den Kon-
takt mit anderen gleichaltrigen Patien-
ten herzustellen, z.B. im Rahmen einer
Schulung oder Selbsthilfegruppe. Die
Epilepsie-Beratungsstelle (s. Seite 32)
berat kostenlos Uber entsprechende An-
gebote und vermittelt Informationsma-
terial fur Jugendliche.

Tipp:

DVD ,,... bis zum Umfallen” - jung sein
mit Epilepsie.

Ein Film von Jugendlichen fiir
Jugendliche.

Zu beziehen liber die Epilepsie-Beratung
Niedersachsen
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Sexualitat und
Kinderwunsch

Sexualitat und Epilepsie

Die Tatsache, dass viele Epilepsiefor-
men in der Pubertat beginnen, hangt
nicht ursachlich damit zusammen, dass
in dieser Phase meist die sexuelle Akti-
vitat beginnt. Nur in sehr seltenen Ein-
zelfallen kann ein epileptischer Anfall
durch sexuelle Aktivitat ausgelost wer-
den, sodass diesbezlgliche Sorgen in
der Regel unbegrindet sind. Menschen
mit Epilepsie haben allerdings haufiger
als andere Menschen sexuelle Funkti-
onsstorungen (z.B. Erektionsstorungen
bei Méannern). Diese kdnnen psychisch
bedingt sein oder als Nebenwirkungen

der Medikamente auftreten. Sie sollten
unbedingt mit dem Arzt besprochen
werden, damit gegebenenfalls eine An-
derung der Therapie erfolgen kann. Kei-
nesfalls sollten Medikamente jedoch
wegen vermuteter Nebenwirkungen
selbststandig reduziert oder weggelas-
sen werden.

Verhdtung — bei Epilepsie

ein spezielles Thema

Zahlreiche antiepileptische Medikamen-
te haben einen Einfluss auf die Wirkung
anderer Medikamente im Korper, zu
denen auch hormonelle Verhltungs-
mittel (Pille) zahlen. In sehr vielen Fal-
len wird die Wirkung der Pille daher so
stark abgeschwacht, dass sie als Verhu-
tungsmittel nicht zuverlassig wirksam
ist. Die Frage, ob die Anwendung der
Pille in Kombination mit einem Antie-
pileptikum maoglich ist, sollte mit dem
behandelnden Epilepsiearzt und dem
Frauenarzt besprochen werden. Der
Gynakologe sollte unbedingt auf die be-
stehende Epilepsie und die Therapie
hingewiesen werden. Alle anderen Ver-
hitungsmittel (z. B. Kondome) werden
nicht in ihrer Wirksamkeit beeinflusst.

Kinderwunsch bei Epilepsie

Grundsatzlich kénnen Fraten mit einer
Epilepsie nattrlich Kinder bekommen.
Eine Schwangerschaft unter Epilébsie
gilt aber als so genannte Risikoschwan-
gerschaft und sollte gut vorbereitet und
begleitet werden. So sollte rechtzeitig
bei einem Kinderwunsch mit den be-



handelnden Arzten (Neurologe und Gy-
nakologe) Uber eine eventuell ndtige
Veranderung der Antiepileptika sowie
eine vorbeugende Folsauregabe ge-
sprochen werden, denn bereits vor der
Schwangerschaft sollte die optimale
Einstellung abgeschlossen sein.

Epileptische Anfalle gefahrden das Kind
im Mutterleib nicht, da das Blut des Kin-
des im Mutterleib einen erhohten Sau-
erstoffgehalt hat. Ausnahmen sind je-
doch sehr lang anhaltende Anfalle oder
Serien. Dennoch sollte moglichst ver-
sucht werden, Anfalle zu vermeiden, da
ein erhohtes Risiko fur Mutter und Kind
durch eventuelle Sturze bedingt durch
einen Anfall bestehen. Bei 85 % der
Frauen verandert sich aber wahrend der
Schwangerschaft die Anfallshaufigkeit
nicht.

Bitte helfen Sie mit und lassen Sie durch
Ihren behandelnden Gynékologen oder
Neurologen Ihre Schwangerschaft bei
EURAP registrieren (Europdisches
Register fiir Schwangerschaften unter
Antiepileptika).

EURAP sammelt Daten liber Erkrankung,
Medikamente, Anfallssituation, Verlauf
der Schwangerschaft, Geburt und
Entwicklung sowie méglicherweise auf-
getretene Fehlbildungen, um in Zukunft
Schwangerschaften unter Antiepileptika
sicherer zu gestalten.

Leben mit Epilepsie

Das Risiko fur kleine und grof3e Fehlbil-
dungen ist im Vergleich zur restlichen
Bevolkerung etwas erhoht, aber Gber
90 % der Kinder kommen véllig gesund
zur Welt!

Wird mein Kind die Epilepsie erben? ist
eine haufig gestellte Frage werdender
Eltern. Bis auf wenige Ausnahmen wird
Epilepsie nicht direkt vererbt, aber es
gibt bei einigen Epilepsieformen eine fa-
miliare Haufung. Die Arzte sollten (iber
Epilepsieerkrankungen anderer Famili-
enmitglieder informiert werden, um das
Risiko einer Erkrankung des Kindes bes-
ser einschatzen zu kénnen.

Kontakt:
EURAP Deutschland

PD Dr. Bettina Schmitz
Ingrid Coban

Charite Berlin

Telefon: 030 450560808

E-Mail: eurap.germany@charite.de
www.eurap-germany.de
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Ausbildung
und Beruf

Die Wahl des richtigen Berufs erscheint
vielen Epilepsiepatienten als ein nahezu
unlosbares Problem. Viele offene Fra-
gen und Unsicherheiten im Umgang mit
dieser Thematik erschweren oft unndotig
das Leben der Betroffenen.

Wie Uberall sind zuallererst die personli-
chen Fahigkeiten, Interessen und Bega-
bungen, ebenso wie der Schulabschluss
Grundlage fur eine sinnvolle Berufswahl
und nicht eine zugrunde liegende Er-
krankung. Die meisten Berufe konnen
auch mit einer Epilepsie ausgeubt wer-
den.

Welcher Beruf im Einzelnen infrage
kommt hangt von dem zugrunde liegen-
den Epilepsiesyndrom und der Anfalls-
situation ab. Besondere Gefahrdungs-
potenziale sollten mit Fachleuten von
Epilepsiezentren und Reha-Abteilungen
der Arbeitsamter oder Berufsbildungs-
werke besprochen und ausgearbeitet
werden.

Ein wichtiges Kriterium zur Beurteilung
eines geeigneten Berufs ist die Art der
Anfalle und die Anfallshaufigkeit. Treten
nur Anfalle ohne Bewusstseinsstorung
und ohne Stlrze oder andere gravie-
rende Beeintrachtigungen der Motorik
auf, ist keine wesentliche berufliche
Einschrankung gegeben. Gleiches gilt,
wenn die Anfalle langer als drei Jahre

ausschliellich aus dem Schlaf heraus
auftreten oder der Betroffene unter ei-
ner antiepileptischen Medikation ein bis
zwei Jahre anfallsfrei ist. Die antiepi-
leptische Medikation sollte jedoch die
motorischen und kognitiven Funktionen
nicht wesentlich beeintrachtigen.

Die Beurteilung eines Arbeitsbereichs
sollte durch einen Arzt (Arbeitsmedizi-
ner, Betriebsarzt) erfolgen, im Idealfall
in Zusammenarbeit mit einer fir das
spezielle Berufsfeld sachkundigen Per-
son (z.B. Sicherheitsbeauftragter)

Berufsfindung und
Berufsausbildung:

Jugendlichen mit Epilepsie ist zu emp-
fehlen, sich rechtzeitig, also ein bis zwei
Jahre vor ihrem Schulabschluss, an eine
geeignete Berufsberatung zu wenden.
Hier erfahren sie Einzelheiten Uber be-
sonders zu empfehlende Berufe, aber
auch Uber Tatigkeiten, die moglicher-
weise aufgrund einer erkrankungsbe-
dingten Eigen- oder Fremdgefahrdung
nicht ausgeflihrt werden kdénnen. Dies
ist wichtig, damit es spater nicht zum
Abbruch der Ausbildung und/oder zur
Arbeitslosigkeit kommt.

™



Sollten berufsvorbereitende Malnah-
men notwendig sein, ist der Reha-Be-
rater der zustandigen Agentur fur Arbeit
der geeignete Ansprechpartner. Die
Malinahmen werden in aller Regel von
der Agentur fur Arbeit finanziert.

Jugendliche, die durch ihre Epilepsie
und evtl. weiteren Einschrankungen wie
z.B. eine Lernbehinderung erheblich
beeintrachtigt sind, konnen eine Aus-
bildung in einem Berufsbildungswerk
durchflhren. ein spezielles Berufsbil-
dungswerk flr Jugendliche/junge Er-
wachsene gibt es in Bielefeld (s. Reha-
bilitation Seite 45).

Beruf

Tritt im Erwachsenenalter erstmals ein
Anfall oder eine Epilepsie auf, sollte
umgehend eine Beratung in der Praxis
eines auf die Epilepsiebehandlung spe-
zialisierten Neurologen oder in einer
Epilepsieambulanz erfolgen. Dies ist
zwingend erforderlich, um die berufli-
chen Folgen sachgerecht beurteilen zu
koénnen.

o 4

Ist der bisherige Arbeitsplatz problema-
tisch, sollte zuerst zusammen mit dem
Betriebsarzt und dem Arbeitgeber ge-
pruft werden, ob Sicherungsmafinahmen
am Arbeitsplatz moglich sind oder ein be-
triebsinterner Arbeitsplatzwechsel infrage
kommt. Uber das Integrationsamt (friiher
Hauptfirsorgestelle) oder die Agentur fir
Arbeit (friiher Arbeitsamt) kdnnen finan-

zielle Zuschusse an den Arbeitgeber
gezahlt werden. Voraussetzung fr solche
Zuschusse ist in der Regel der Besitz
eines Schwerbehindertenausweises

(s. Schwerbehinderung Seite 49).

Tipp:
~Epilepsie und Arbeit”
Alle fiir das Thema wichtigen Informationen

in Form einer Loseblattsammlung, die
regelmél3ig ergdnzt wird.

Das Handbuch ist zum Preis von
15 € zu beziehen bei

Verlag einfélle, Epilepsie 2000 e.V.
Zillestral3e 102

10585 Berlin

Fax: 030 3424466

E-Mail: einfaelle @epilepsie.sh



Fuhrerschein

Grundsatzlich gilt, dass Menschen mit
Epilepsie nicht Auto fahren durfen,
wenn das Risiko fur das Auftreten von
Anfallen erhoht ist. Was das bedeutet,
ist in den so genannten Begutachtungs-
leitlinien des Bundesamts flr das Stra-
Renwesen sehr detailliert geregelt. Die
Einschatzung dieses Risikos muss zu-
sammen mit dem behandelnden Neuro-
logen erfolgen. Als Faustregel darf gel-
ten, dass ein Patient mit Epilepsie dann
wieder Auto fahren darf, wenn er unter
angemessener Therapie fur mindestens
ein Jahr anfallsfrei ist.

Von dieser Faustregel gibt es bestimm-
te Ausnahmen: so gilt nach dem ersten
Anfall, den ein Mensch in seinem Leben
erleidet, ein Fahrverbot fur 3—-6 Mona-
te, aber nur, wenn die neurologischen
Untersuchungen normale Befunde er-
bracht haben. Es gibt auch bestimmte
Anfallsformen, bei denen ein Patient
Auto fahren darf, obwohl er nicht an-
fallsfrei ist, z. B. bei ausschlief3lich im
Schlaf auftretenden Anfallen oder bei
Anfallen, bei denen die Fahigkeit zum
Autofahren nicht beeintrachtigt ist; dies
muss allerdings tUber mehrere Jahre ge-
zeigt werden, ehe das Autofahren er-
laubt werden kann.

Besondere Regelungen betreffen das
Flhren von Lkw und von Fahrzeugen
zur gewerblichen Personenbeforderung
(Bus, Taxi). Diese Fahrzeuge dirfen bei
Bestehen einer Epilepsie unabhangig
von der Anfallssituation prinzipiell nicht
gefahren werden.

Wegen der immensen Tragweite der
Regelungen der Fahrtauglichkeit bis hin
zur Berufsfahigkeit und auch der straf-
rechtlichen und versicherungsrechtli-
chen Konsequenzen ist es besonders
wichtig, mit dem behandelnden Neu-
rologen explizit zu besprechen, welche
Regelung im Einzelfall gilt. Im Zwei-
felsfall kann der Patient von Seiten der
Behorden aufgefordert werden, ein
medizinisches Gutachten Uber seine
Fahrtauglichkeit anfertigen zu lassen.
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Sport und Freizeit

Freizeit-, Schul- und
Vereinssport

Aktive sportliche Belastung beeinflusst
positiv das allgemeine Befinden, stei-
gert das Selbstbewusstsein und fordert
zwischenmenschliche Kontakte: Sport
verbessert die Lebensqualitat.

Die positiven Auswirkungen sportlicher
Aktivitat treffen naturlich auch auf Men-
schen mit einer Epilepsie zu. Die rich-
tige Wahl der Sportart hebt nicht nur
das psychische und physische Befinden
sondern wirkt sich in aller Regel auch
positiv auf den Verlauf der Krankheit
aus und kann die Anfallsfrequenz positiv
beeinflussen.

Eine Freistellung von Kindern mit Epilep-
sie vom Schulsport ist in der Regel nicht
notwendig und sollte die Ausnahme sein.
Obwohl solche Verbote oft in guter
Absicht ausgesprochen werden, sind sie
in aller Regel nicht oder nicht ausreichend
_ begrindet. Menschen mit Epilepsie
““kéfinen fast alle Sportarten weitgehend
gefahrlos austiben und sollten sich auch
von ubervorsichtigen Lehrern, Angeho-
rigen, Arzten oder Vereinstrainern nicht
vorschnell davon beeinflussen lassen.

Leben mit Epilepsie

Ob eine besondere Gefahrdung fir den
Epilepsiekranken besteht, hangt von der

Art der Epilepsie, ausldsenden Fakto-
ren und der Sportart selbst ab. Besteht
jedoch seit langerer Zeit Anfallsfreiheit,
gibt es wenig Grunde, Uberhaupt Ein-
schrankungen auszusprechen. Bei sehr
vielen Anfallen ist in Abhangigkeit von
der Art der Anfélle und einer eventuel-
len tageszeitlichen Bindung oder Aus-
|6sung durch besondere Umstande zu
Uberdenken, was sinnvoll ist. Die Leh-
rer, Ubungsleiter oder Sportkameraden
(im Privatbereich) sollten Informationen
Uber die Anfalle und Notfallmedikamen-

te erhalten.
>
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Besonderheiten
des Wassersports

Immer wieder wird Uber eigentlich ver-
meidbare Badeunfalle berichtet, die
meist darauf zurlickzuflhren sind, dass
allein an gefahrlichen Orten wie im of-
fenen Meer oder nicht bewachten Bag-
gerseen gebadet wird. Schwimmen und
anderer Wassersport ist fur viele Men-
schen mit Epilepsien mit besonders ho-
hen Risiken verbunden, weshalb auch
besondere Vorsichtsmalnahmen sinn-
voll sind.

Bei aktiver Epilepsie niemals-alleine
sehwimmen gehen!

Das+heildt nicht, dass Menschen mit
Epilepsien prinzipiell nicht schwimmen
oder keinen Wassersport betreiben
konnen. In offentlichen Schwimmba-
dern, beim Vereinssport und auch beim
Schulsport gibt es ausgebildete Ret-
tungsschwimmer, die entsprechend in-
formiert werden sollten. Bei Epilepsien
mit haufigen /Anfallen ist im Einzelfall
eine Schwimmweste und eine 1:1 Uber-
wachung wahrend des Wassersports
angezeigt.

Reisen

Grundsatzlich sind fir Menschen mit
Epilepsie Reisen in alle Lander der Welt
moglich. Ob man dabei allein reist oder
in Begleitung einer vertrauten Person,
hangt von der Art und Schwere der Epi-
lepsie ab. Dies sollte man individuell mit
seinem behandelnden Arzt absprechen.
Bei sehr vielen Menschen mit Epilepsie
ist eine Begleitung nicht notwendig, bei
einigen ist es eine unabdingbare Vor-
aussetzung.

In den Ferien sollte der Tages- und
Nachtablauf nicht allzu sehr durchein-
ander geraten. Bei der Planung von
Aktivitaten gilt es, mogliche Risiken

zu erkennen und abzuschatzen sowie
gegebenenfalls Malinahmen zur Risiko-
minderung zu ergreifen.

Bei Kindern mit Epilepsie stellt sich
haufiger die Frage nach Klassenfahrten
oder anderen Reisen z.B. mit Sport-
oder sonstigen Vereinen. Sofern die
Lehrer bzw. Betreuer entsprechend in-
formiert sind, brauchen Kinder wegen
ihrer Epilepsie meist nicht zu Hause zu
bleiben.



Fernreisen und Fliegen

Das Fliegen an sich ist kein anfalls-
begunstigender Faktor!

Fliegen ist fur die meisten Menschen
mit Epilepsie moglich, wobei man si-
cherheitshalber bei der Fluggesell-
schaft/dem Reiseunternehmen rick-
fragen sollte, welche Bedingungen
bestehen. Viele Gesellschaften halten
ein arztliches Attest fur erforderlich
oder zumindest sinnvoll, das Angaben
Uber den Anfallstyp, die Medikamen-
te, eventuelle allgemeine Verhaltensre-
geln enthalt und gegebenenfalls auf die
Notwendigkeit einer Begleitperson hin-
weist.

Bei Fernreisen ist besonders darauf
zu achten, dass sich durch die Zeitver-
schiebung der Schlaf-Wach-Rhythmus
andert. Dies bezieht sich nicht nur auf
den Flug selbst, sondern betrifft meist
auch die folgenden zwei bis drei Tage.
Wenn immer moglich sollte man den
normalen Rhythmus nicht abrupt um-
stellen.

Medikamente

Das Wichtigste ist eine unverandert re-
gelmafige Einnahme der Medikamente.
Je nach Ausmal} der Zeitverschiebung
kann man die Dosis der Medikamente
am Reisetag erhéhen bzw. vermindern.

Auch bei Reisen ins benachbarte Aus-
land ist es gunstig, einen ausreichenden
Vorrat der benotigten Antiepileptika mit-
zunehmen. Die meisten Medikamente
sind zwar in den verschiedenen Lan-
dern erhaltlich, gerade bei neueren Pra-
paraten ist dies aber nicht immer der
Fall. AuRerdem sind die Dosierungen
und Handelsnamen oft unterschiedlich,
was zusatzlich zu Verwechslungen und
Problemen fihren kann. Bei grofReren
Medikamentenvorraten macht manch-
mal der Zoll Schwierigkeiten, weshalb
man sich von seinem Arzt eine kurze
Bescheinigung der erforderlichen Me-
dikamente ausstellen lassen sollte. We-
gen der Gefahr eines Gepackverlusts
empfiehlt es sich auch immer, die Medi-
kamente im Handgepack mitzunehmen.




Hoheres
Lebensa

Iter
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Im hoheren Lebensalter treten genau-
so epileptische Anfalle auf wie in allen
anderen Lebensabschnitten. Zum einen
haben Menschen mit Epilepsie heutzu-
tage eine vergleichbare Lebenserwar-
tung wie Menschen ohne Epilepsie,
man spricht dann von einer gealterten
Epilepsie, andererseits kann eine Epi-
lepsie auch erst im hoheren Lebensalter
neu auftreten.

Tritt eine Epilepsie erstmals im hohe-
ren Lebensalter auf, sollte eine grundli-
che Untersuchung der moglichen Ursa-
chen erfolgen. Haufige Ursachen sind
Gefalerkrankungen des Gehirns, wie
z.B. Schlaganfalle oder Blutungen, aber
auch Tumore des Gehirns oder Hirnver-
letzungen. Verschiedene internistische
Erkrankungen konnen das Auftreten von
Anfallen begunstigen. Problematisch
ist, dass insbesondere kleine Anfélle
oft nicht als epileptische Anfalle erkannt
werden und z.B. als Durchblutungssto-
rungen fehlgedeutet werden. Oft dau-
ert es Jahre, bis altere Menschen, bei
denen eine Epilepsie neu auftritt, richtig
behandelt werden.



Ein epileptischer Anfall ist fur einen al-
teren Menschen in der Regel mit einem
hoheren Risiko verbunden. Anfallsbe-
dingte Sturze fuhren haufiger zu Kno-
chenbrichen oder anderen Folgeverlet-
zungen. Auch ist das Auftreten eines
epileptischen Status im hoheren Le-
bensalter haufiger zu beobachten und
hat dann auch eine schleghte-n§ Progno-
se. . )

Die medikamentose Behandlung ei-
nes alteren Menschen mit Epilepsie ist
in der Regel schwieriger als bei einem
jungeren Menschen. Dies liegt daran,
dass altere Menschen sehr oft mehrere
andere Medikamente einnehmen, die
zu Wechselwirkungen mit den antiepi-
leptischen Medikamenten fihren kon-
nen. Des Weiteren arbeiten die Leber
und die Nieren langsamer und dadurch
konnen antiepileptische Medikamen-
te langsamer abgebaut werden. Haufig
vertragt ein alterer Mensch auch nur
eine geringere Dosierung der antiepi-
leptischen Medikation, d.h. es kommt
schon in niedrigen Dosierungen zu un-
erwunschten Nebenwirkungen.

Das Auftreten einer Epilepsie im hohe-
ren Lebensalter bedeutet nicht zwangs-
laufig, dass ein Wohnen alleine nicht
mehr moglich und ein Pflegeheim die
einzige Alternative ist. Die Epilepsie-Be-
ratung Niedersachsen (s. Seite 32) infor-
miert Uber mogliche Hilfsangebote und
-mittel.




Therop:e

lhr Weg zur richti-
gen Behandlung

In der Praxis wird unterschieden, ob es
sich um den ersten epileptischen Anfall
Uberhaupt oder um einen erneuten An-
fall bei bekannter Epilepsie handelt.

Der erste epileptische Anfall Uberhaupt
muss stets als Notfall betrachtet wer-
den, da er Ausdruck einer akuten Ge-
hirnerkrankung sein kann und die Gefahr
des Auftretens weiterer epileptischer
Anfalle besteht. Erforderlich ist die so-
fortige Vorstellung in einer neurologi-
schen Fachabteilung oder Praxis mit der
Moglichkeit der Notfalldiagnostik.

Bei mehr als zwei epileptischen Anfal-
len innerhalb eines Jahres besteht in
der Regel die Notwendigkeit der medi-
kamentosen Behandlung. Bereits nach
einem ersten Anfall wird behandelt,
wenn nach Ergebnissen von EEG und
anderer Diagnostik weitere Anfalle zu
erwarten sind.

Die Behandlung der Epilepsie erfolgt zu-
nachst immer mit Medikamenten, den
so genannten Antiepileptika, die sowohl
die Entstehung als auch die Ausbrei-

tung von epileptischen Entladungen
verhindern sollen. Das Ziel der medika-
mentosen Epilepsiebehandlung besteht
in der Erreichung von Anfallsfreiheit bei
fehlenden Nebenwirkungen.

Die Wahl des Medikaments richtet sich
nach der Art der Epilepsie. Zunachst
wird versucht, mittels Monotherapie
Anfallsfreiheit zu erreichen. Liegt kei-
ne Anfallshaufung vor, die sofortigen
Schutz erfordert, wird in der Regel die
Dosis bis zum Erreichen des empfohle-
nen Blutspiegels langsam gesteigert.



Leben mit Epilepsie in Niedersachsen

Epilepsieambulanzen

Fahrt die Behandlung eines Epilepsie-
patienten durch den behandelnden Arzt
innerhalb von zwei Jahren nicht zur An-
fallsfreiheit oder nur zur Anfallsfreiheit
unter starken Nebenwirkungen, sollte
eine Uberweisung in eine Epilepsie-
ambulanz erfolgen.

Epilepsieambulanzen sind regionale
Spezialeinrichtungen, die der Diagnos-
tik, Behandlung und sozialmedizinischen
Betreuung von Problemfallen dienen.

Epilepsieambulanzen
fir Kinder und Jugendliche

26133 Oldenburg

Klinikum Oldenburg
Zentrum fur Kinder- und
Jugendmedizin

Neuropadiatrie
Prof. Dr. med. Ch. Korenke

& Dr-Eden-Strake 10

@0441 4032017/2112

Mo.—Fr.: 8.00-16.00 Uhr

neuropadiatrie@klinikum-
oldenburg.de

(i) W kinderklinik-oldenburg.de

27574 Bremerhaven
DRK-Krankenhaus am Burgerpark
Institut fUr Kinderneurologie

und Epileptologie

Dr. med. A. Renneberg

& Schiffdorfer Chaussee 29

@) 0471 1821245
Mo.~Fr.: 8.00-16.30 Uhr

29223 Celle
Allgemeines Krankenhaus Celle

Sozialpadiatrisches Zentrum
Epilepsieambulanz fur Kinder und
Jugendliche

Dr. med. A. Seidel

X Siemensplatz 4
3 05141 72-1851
Mo.—Fr.: 8.00-17.00 Uhr
nach telefonischer Vereinbarung
spz@akh-celle.de
(1) www.AKH-Celle.de

30173 Hannover
Kinderkrankenhaus auf der Bult
Allgemeine Padiatrie und
Neuropadiatrie

Prof. Dr. med. Christen

& Janusz-Korczak-Allee 12

@ 0511 8115331

Mo.~Fr.: 8.00-16.00 Uhr
christen@hka.de

27



30625 Hannover

Medizinische Hochschule Hannover
Neuropadiatrische Ambulanz

Klinik fur Kinder und Jugendliche

Dr. med. Hans Hartmann

& Carl-Neuberg-Strake 1

() 0511 53232 47

Mo., Di., Do. + Fr.: 8.00-12.00 Uhr
hartmann.hans@mh-hannover.de
(i) www.mh-hannover.de

31134 Hildesheim
Klinikum Hildesheim GmbH

Kinderklinik
Anfallssprechstunde

Dr. med. V. Degenhardt

@ Weinberg 1

(3) 05121 894432

Mo.—Fr.: 8.00-16.00 Uhr
v.degenhardt@stk-hildesheim.de
(i) www.stk-hildesheim.de
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37075 Gottingen
Universitatskinderklinik Gottingen
Neuropadiatrische Sprechstunde

Frau Prof. Dr. med. Géartner
PD Dr. Knut Brockmann

™ Robert-Koch-Stralke 40

(3) 0551 396210

Mo.—Fr.: 8.00-13.00 Uhr
nach Vereinbarung,
Notfalle immer

49082 Osnabriick
Kinderhospital Osnabrick
Neuropadiatrie/Epileptologie
Epilepsieambulanz

Dr. med. K. Muck

Dr. med. H. Trappe

X Iburger Strake 187

(3) 0541 5602-0

Mo.—Fr.: 8.00-13.00 Uhr
muck@kinderhospital.de



Leben mit Epilepsie in Niedersachsen

Epilepsieambulanzen fiir junge
Erwachsene und Erwachsene

26721 Emden
Hans-Susemihl-Krankenhaus
Klinikum der Stadt Emden
Neurologische Spezialambulanz
Dr. med. H. Klugkist

& BolardusstraRe 20

() 04921 98-1318

04921 98-1714

Termine nach Vereinbarung
h.klugkist@hsk-emden.de
(i) www.hsk-emden.de

30625 Hannover
Medizinische Hochschule Hannover

Neurologische Klinik
Anfallsambulanz

Prof. Dr. med. H. Mtiller-Vahl

X Carl-Neuberg-Stralde 1

(3) 0511 532-3122 oder -3124

Di. und. Do. nach telefonischer
Vereinbarung

mueller-vahl.hermann@
mh-hannover.de

37075 Gottingen
Georg-August-Universitat Gottingen

Zentrum Neurologische Medizin
Abt. fur Klinische Neurophysiologie
PD Dr. med. F. Tergau

B4 Robert-Koch-Stralke 40

(3) 0551 39-8484 oder -8485

Mo.~Fr.: 9.00-15.00 Uhr
Termine nur nach Vereinbarung

(i) www.epilepsie.uni-goettingen.de

38723 Seesen
Asklepios Kliniken Schildautal

Klinik fir Neurologie
und Neuropsychiatrie

Dr. med. G. Herrendorf

B4 Karl-Herold-StraRe 1

(3 05381 741350 oder 740
Mo.—Fr.: 8.00-16.30 Uhr
g.herrendorf@asklepios.com

49610 Quakenbriick

Christliches Krankenhaus
Quakenbrick

Neurologische Abteilung
Anfallsambulanz

Dr. med. S. Gsell

B4 Danziger StraRe 2

(3) 05431 154751

Di., Mi., Do.: 10.00-13.00 Uhr

neurologie@christliches-kranken-
haus-ev.de

(i) www.ckg.potunity.de




Schwerpunktpraxen

Epileptologische Schwerpunktpraxen
fUr Epilepsie sind Facharztpraxen, die
sich in Arbeitsweise und Ausstattung

an den Epilepsieambulanzen orientieren.

Von einer Schwerpunktpraxis wird u. a.
dann gesprochen, wenn die Zahl der
pro Quartal behandelten Patienten mit
Epilepsie mindestens 100 betragt.

Zurzeit gibt es in Niedersachsen nur
epileptologische Schwerpunktpraxen in
der Kinder- und Jugendheilkunde. Bitte
informieren Sie sich regelmaRig bei der
Epilepsie-Beratung Niedersachsen oder
dem Informationszentrum Epilepsie

(s. Seite 58), ob neue Schwerpunktpra-
xen hinzugekommen sind.
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Schwerpunktpraxen in
Niedersachsen und Bremen:

21335 Liineburg

Dr. med. Rainer Gabriel
Kinderarzt

Schwerpunktpraxis Epileptologie
X GauRstraRe 2

(3) 04131 44345
04131 405330

27711 Osterholz-Scharmbeck
Dr. med. Ulrich Eckel
Kinderarzt

Schwerpunktpraxis Epileptologie
& Logerstralke 29

(3) 04791 6210
04791 3994

28199 Bremen

Dr. med. Christian Stier

Facharzt fiir Kinder- u. Jugendheil-
kunde — Neuropédiatrie
Schwerpunktpraxis Epileptologie

& Pappelstrale 93

(3) 0421 592159

(i) www.kinderaefztgimnetz.de/stier

49393 Lohne

Dr.med. Michael Krins
Kinderarzt

Schwerpunktpraxis Epileptologie ™

X Keetstrake 14 a
(3) 04442 2332
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Epilepsiezentren und
andere spezialisierte
Einrichtungen

Als Epilepsiezentren werden Instituti-
onen mit Uberregionalem und bundes-
weitem Einzugsgebiet bezeichnet, die
in der ambulanten und stationaren Dia-
gnostik und Behandlung von Patienten
mit Epilepsie spezialisiert sind sowie
der Forschung und Lehre dienen.

Patienten, deren medikamentdse The-
rapie sich im Blick auf Lebensqualitat
und Leistungsfahigkeit als schwierig er-
weist, die sich in den ambulanten und
vorstationaren Behandlungen als thera-
pieresistent erwiesen haben, die neu-
ropsychologische Beeintrachtigungen
aufweisen und deren Leben und beruf-
licher bzw. schulischer Weg durch die
Krankheit in besonderer Weise belastet
ist, sollten in ein Epilepsiezentrum Gber-
wiesen werden.

Wenn dabei die Frage nach therapeuti-

schen Alternativen zur medikamentosen
Behandlung im Vordergrund steht, z. B.

Epilepsiechirurgie oder Vagus-Nerv-Sti-

mulation, sollte eine der hierfur speziali-
sierten Einrichtungen in Niedersachsen

aufgesucht werden (s. Seite 39).

Far die Zielsetzung langfristiger stati-
onarer Behandlung mit epilepsiespezi-
fischer Rehabilitation, Berufsfindung,
psychotherapeutischer Begleitung und
Bearbeitung weitergehender sozialme-
dizinischer Fragen sollte eines der weni-
gen bundesweiten Epilepsiezentren auf-
gesucht werden. Niedersachsen verfugt
Uber kein solches Epilepsiezentrum.
Adressen von diesen bundesweiten
Zentren erhalten Sie bei der Epilepsie-
Beratung Niedersachsen (s. Seite 32).



Epilepsie-Beratung
Niedersachsen

Neben den medizinischen Symptomen

und moglichen rechtlichen Fragestellun-

gen kommt es haufig auch aufgrund von

Unwissenheit und Vorurteilen der Um-

welt zu psychischen und sozialen Pro- Die Mitarbeiterin der Beratungsstelle
blemen. Da diese fur die Betroffenen weild um die jeweiligen Probleme jeder
oftmals belastender sind als die Krank- Altersstufe und ist sowohl fur direkt Be-
heit selbst ist auch hier Hilfe und Unter-  troffene als auch fur deren Angehdrige

stltzung notig. und Ratsuchende Ansprechpartnerin.
Neben Informationen zum Krankheits- Epilepsie-Beratung Niedersachsen
bild, Krankheitsverarbeitung und Erste-  §4 |sernhagener Strake 87

Hilfe bietet die Epilepsie-Beratung Nie- 30163 Hannover

dersachsen Beratung und Unterstit- 3) 0511 8565025

zung bei familiaren, schulischen und be- 0511 8655026

ruflichen Fragestellungen. Ein weiterer info@epilepsie-beratung.de
Schwerpunkt der Beratungsstellesist die  [§) \www.epilepsie-beratung.de
Aufklarungsarbeit der Offentlichkeit so-

wie die Durchfuhrung von Informations-

veranstaltungen.



Patientenschulungs-
programme

Die Krankheit Epilepsie ist schon seit
Jahrhunderten bekannt und trotzdem
gehort sie immer noch zu den unbe-
kannten Krankheiten.

Oft mochten Betroffene und Angehorige
mehr wissen Uber die Anfalle, Uber Dia-
gnostik und Therapie, mogliche Begleit-
erscheinungen oder die psychischen und
sozialen Folgen. Menschen, die neu an
Epilepsie erkrankt sind, sollten wenigs-
tens einmal an einer Patientenschulung
teilnehmen, um gut uber ihre Erkrankung
Bescheid zu wissen.

MOSES (Modulares Schulungs-
programm Epilepsie):

MOSES richtet sich an Betroffene ab
16 Jahren und deren Angehorige. In
kleinen Gruppen wird mit speziell aus-
gebildeten Trainern gemeinsam anhand
von zehn Kapiteln alles Wissenswerte
Uber Epilepsie erarbeitet. MOSES hilft,
Experte im Umgang mit der Epilepsie
zu werden.

famoses (Modulares Schulungspro-
gramm Epilepsie fur Familien):

Speziell fur an Epilepsie erkrankte
Kinder im Alter von ca. 7-12 Jahren

und deren Eltern wurde famoses entwi-
ckelt. Die Voraussetzungen zur Teilnah-
me sind Grundkenntnisse im Lesen und
Schreiben.

Kinder und Eltern werden getrennt und
in der Regel parallel geschult. Anhand
einer virtuellen Schiffsreise erkunden
die Kinder auf Inseln die verschiedenen
Aspekte ihrer Erkrankung. Liebevolle
und kindgerechte Schulungsmaterialien
ermoglichen den Kindern einen ihrem
Alter entsprechenden Zugang zu ihrer
Erkrankung. Die gemeinsame Schulung
der Kinder und Eltern weckt Verstand-
nis fureinander und bietet Hilfen im Um-
gang mit der Epilepsie.

Weitere Informationen zu MOSES

und famoses sowie Schulungen in
Ihrer Nahe erhalten Sie in der MOSES-
Geschaftsstelle:

MOSES Geschaftsstelle
Frau Bettina Hahn

B4 RuRheiderweg 3
33604 Bielefeld
(3) 0521 2700127
0521 2704800
moses.eurepa@t-online.de

Termine von Schulungen und weitere
Veranstaltungen zum Thema Epilepsie
im Veranstaltungskalender unter
www.epilepsie-beratung.de



PEPE (Psycho-Edukatives Programm
Epilepsie fur Menschen mit lern- und
geistigen Behinderungen):

PEPE ist das erste Epilepsieschulungs-
programm, das speziell auf die Bedurf-
nisse behinderter Menschen zuge-
schnitten ist. Es hilft den Betroffenen,
die Krankheit Epilepsie besser zu ver-
stehen, sich in ihrem Alltag darauf ein-
zustellen und besser damit fertig zu
werden. Es starkt die Kompetenz der
Betroffenen, eigenverantwortlich mit ih-
rer Krankheit umzugehen.

Methodisch-didaktisch bertcksichtigt
PEPE das individuelle Aufnahmever-
maogen der Zielgruppe unter anderem
durch starke Vereinfachung, Visualisie-
rung und verschiedene Wiederholungs-
techniken.

Weitere Informationen zu PEPE und
Schulungsmaglichkeiten:

Epilepsiezentrum Bethel
Klinik Mara |
X Maraweg 21
33617 Bielefeld
(3) 0521 144-3154
0521 144-5037
(i) www.mara.de
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Selbsthilfe

Selbsthilfe ist das Prinzip, eigene Pro-
bleme aus eigener Kraft beziehungs-
weise gemeinsame Probleme mit ge-
meinsamer Anstrengung zu bearbeiten.
Der Austausch mit anderen Betroffenen
in einer Selbsthilfegruppe kann helfen,
besser mit der eigenen Situation umzu-
gehen.

Eltern-Gruppen

21635 Jork

Eltern epilepsiekranker Kinder
Gaby Warner

X Liihe 52a

D& 04142 4435

zu erreichen: ganztags
(Anrufbeantworter)

26131 Oldenburg
Gesprachskreis Epilepsie
Familie Pannenberg/Thies
(3) 0441 691662

Familie Miksa

(3) 0441 5050812

26784 Leer

Eltern von Kindern mit
, Gewitter im Gehirn” und
Mehrfachbehinderungen
Frau Antoinette Schulz
& Schwalbenstrale 4
(3) 0491 66377
mobil: 0160 8030304
antoinette.schulz@t-online.de
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29223 Celle

SHG EPICELLE b ;
Selbsthilfegruppe fur Eltern von Kindern
und Jugendlichen mit Epilepsie

Marion Heimes

(3) 05144 4333

Monika Eisen

(3) 05141 54554

shg-epicelle@gmx.de

30163 Hannover (Kontaktstelle)
Birgit Leisten

Epilepsie-Beratung Nds.

B Isernhagener Stralke 83

(3) 0511 8565025

info@epilepsie-beratung.de
(i) www.epilepsie-beratung.de

31157 Sarstedt

ELKISA

Heike Kratzke-Kaiser

B Auf der Kassebeerenworth 12 A

(3) 05066 4534
mobil: 0151 17063236

Treffen jeden 2. Montag im Monat
um 20.00 Uhr

elkisa@aol.com
(i) www.elkisa.gmxhome.de

37154 Northeim
(zzt. nur Kontaktstelle)
Petra Armbrecht

& Bahnhofstrake 31-34
(3) 05551 66082 (abends)

F9624 Loningen
/ (zzt. nur Kontaktstelle)

Hilfe fur Eltern anfallskranker
Kinder‘und Betroffene
Christa Schlegel

B4 Herssumer Stralke 15

(3) 05432 803272

05432 803271

cschlegel@aol.com
zu erreichen: ab 9.00 Uhr

Gruppen fiir junge Erwachsene
und Erwachsene

21423 Winsen
(zzt. nur Kontaktstelle)

Sigrid Pokuta

B EckermannstraRe 36
@ 04171 880619

26127 Oldenburg
(zzt. nur Kontaktstelle)

Christine Teschner

& Scheideweg 93
(3) 0441 770442
uc_teschner@t-online.de

26919 Brake
Epilepsie Selbsthilfegruppe Brake
Thomas Schultz

& StadlandstraRe 8
(3) 04401 3655
donnerstags ab 15.00 Uhr
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28201 Bremen

Elternkreis anfallskranker Kinder
Bremen

Helmut Schmidt

&4 Schlegelstrake 19

(3) 0421 535887

Treffen: 2. Mittwoch im Monat,
Professor-Hess-Kinderklinik

28201 Bremen

Selbsthilfegruppe fur Anfallskranke
Ulrike Staar

B4 KornstraRe 635

(3) 0421 870814

Treffen: alle 14 Tage in der
Wachmannstralse, DRK-Haus |l

28201 Bremen
Selbsthilfegruppe fur junge
Anfallskranke

Kontaktstelle:

& Hartwigstrake 69

(3) 0421 3039706

Treffen: alle 14 Tage in der
Kontaktstelle

Bremen

Selbsthilfegruppe fur Epilepsiekranke
in Bremen-Nord

Elke Uhlenwinkel

(3) 0421 6368567

Gerd Kiipping:

() 04209 2612

Treffen: 2. Dienstag im Monat,

Neurologisches Rehazentrum
Friedehorst
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31141 Hildesheim
SHG Anfallskranke und
ihre Angehorigen
Gertrud-M. Terheyden

X Elise-Bartels-Weg 12
(3) 05121 25845

31785 Hameln
Gabriele Siever

& Wehrberger Strake 43
() 05151 3623
mobil: 0163 2063068
ab 13.00 Uhr
Treffen nach Vereinbarung
gsiever@piper-home.de

31303 Burgdorf

Selbsthilfegruppe

Epilepsie Hannover

Martin Rumpf

& Braunschweiger StraRe 1

(3) 05136 892790
(19.00-21.30 Uhr)

,martin—rumpf@t—online.de

30161 Hannover

kSé'FB"sthilfegruppe

Epilepsie Hannover

Klaudia Bade

™ Bonifatiusplatz 16

(3) 0511 669088
(19.00-21.00 U

klaudia.bade @t-onlige.de




37081 Gottingen (Kontaktstelle)
SHG Epilepsie Gottingen

Uta Reich

& Ernst-Schulze-Stralke 2a

(3) 0551 705526
jeden Mittwoch 17.00-20.00 Uhr

37697 Lauenforde

Selbsthilfe Epilepsie e.V.
Holzminden-Hoxter

Detlev Briel

& Neuer Weg 3

(3) 05273 88430

05273 365322
shg-epilepsie.hol-hx@t-online.de
(i) www.shg-epilepsie-hol-hx.de

38300 Wolfenbiittel

Barbara Uhlmann

& FerdinandstraRe 2
(3) 05331 977756

38228 Salzgitter
Anja Kreye

& GroRe StraRke 12
(3) 05341 85970500

38642 Goslar

(zzt. nur Kontaktstelle)

Nils Mel3er

B Lauenburger Strafe 2

(3) 056321 50601
donnerstags ab 17.00 Uhr

nmesser@t-online.de

Le‘é‘em mit Epilepsie in Niedersachsen

48531 Nordhorn

Selbsthilfegruppe Epilepsie
Emsland e.V.

Rainer Mai

= Heseper Weg 159
(3) 05921 33679
8.00-21.00 Uhr

49377 Vechta
Waltraud Schumacher
& An der Christoph-Bernhard-Bastei 1

(3) 04441 859791
waltrauds1@aol.com

49808 Lingen

Selbsthilfegruppe Epilepsie
Emsland e.V.

Dietmar Weyer-Geers

& Forstweg 18

(3) 0591 63459
Marlies.W@t-online.de

(i) www.shg-epilepsie-emsland.de.vu/

Es gibt leider keine Selbsthilfegruppe in
Ihrer Nahe?

Nun, vielleicht grinden Sie selber eine
Gruppe. Folgende Institutionen sind Ihnen
gern bei der Grindung behilflich:

Epilepsie-Beratung Niedersachsen

& Isernhagener Str. 87

30163 Hannover
(3) 0511 8565025
0511 8655026
info@epilepsie-beratung.de
(i) www.epilepsie-beratung.de
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Interessengemeinschaft Epi-

lepsie Niedersachsen gem.e.V.

Die Interessengemeinschaft Epilep-
sie Niedersachsen ist der Landesver-
band der Selbsthilfe in Niedersachsen.
lhre Ziele sind die gesellschaftliche
Integration einschlief3lich der beruf-
lichen Rehabilitation von Menschen
mit Epilepsie. Dieses geschieht durch
Beratung und Information des Einzel-
nen, durch Erfahrungsaustausch in den
Selbsthilfegruppen, durch Seminare zur
Lebensfiihrung und durch intensive Of-
fentlichkeitsarbeit.

Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen

Helga Renneberg

B Biinne 21
37081 Gottingen

DB 0551 91609
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Auch lokale Kontakt- und Beratungs-
stellen im Selbsthilfebereich sind gern
behilflich. Eine Liste aller Kontaktstel-
len in Niedersachsen erhalten Sie beim
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen und
unter www.selbsthilfe-buero.de.

Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
Dorte von Kittlitz, Sabine Jordan

& GartenstraRe 18
30161 Hannover
@ 0511 391928
0511 391907
selbsthilfe-buero-nds@gmx.de

Tipgne™"
¥

Informationsmaterial zur Griindung und
Leitung einer Selbsthilfegruppe bietet

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstltzung
von Selbsthilfegruppen

Wilmersdorfer Stralse 39
10627 Berlin P,
Telefon: 030 31018960 St
Fax: 030 31018970"

E-Mail: selbsthilfe @nakos.de
www.nakos.de



Leben mit Epilepsie in Niedersachsen

Weitere Therapie-
moglichkeiten

Epilepsiechirurgie

Wenn sich Medikamente in der Behand-
lung der Epilepsie als nicht ausreichend

effektiv erweisen (und das wird bereits

nach 2-3 verschiedenen Medikamenten

deutlich), dann sollte bald die Frage ge-

stellt werden, wo sich der Epilepsieherd
befindet und ob er gegebenenfalls ope-

rativ entfernt werden kann.

Dies herauszufinden ist Aufgabe der
Prachirurgischen Epilepsiediagnostik.

Zunachst wird in einem ambulanten Vor-
gesprach das Vorgehen individuell be-
sprochen und festgelegt.

Bei dem dann folgenden stationaren
Aufenthalt werden im Rahmen einer in
der Regel mehrtagigen Ableitung eini-
ge Anfalle des Patienten mit EEG und
Video aufgezeichnet; dies lasst Ruck-
schllsse auf die Lage des Epilepsie-
herds im Gehirn zu.

Nur wenn der Herd identifiziert ist und
mit anderen Untersuchungen sicherge-
stellt ist, dass es zu keinen Beeintrach-
tigungen von Hirnfunktionen kommt,
kann der Herd in einer Operation ent-
fernt werden. Ziel dabei ist die vollige
Anfallsfreiheit. Bei einigen Patienten
gelingt es sogar, spater die antiepilepti-
schen Medikamente abzusetzen.

Prachirurgische Diagnostik
in Niedersachsen

Abteilung fur Klinische Neurophysiolo-
gie der Universitat Gottingen

PD Dr. Tergau

(in Zusammenarbeit mit der

Abteilung Neurochirurgie)

& Robert-Koch-StraRe 40
37075 Gottingen

(3) 0551 39-8485

(i) www.epilepsie.uni-goettingen.de >
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Vagus-Nerv-Stimulation

Wenn antiepileptische Medikamente
nicht helfen und eine operative Entfer-
nung des Epilepsieherds nicht durch-
gefuhrt werden kann bzw. nicht ausrei-
chend Erfolg erbracht hat, dann stellt
sich die Frage nach therapeutischen
Alternativen. Eine dieser Alternativen
ist die so genannte Vagus-Nerv-Stimu-
lation.

Daflr wird in einer relativ kleinen Opera-
tion eine Stimulationselektrode an einen
Nerven in der linken Seite des Halses
eingebracht und ein Stimulator ahnlich
einem Herzschrittmacher unter das lin-
ke Schllsselbein unter die Haut gelegt.

Der Stimulator aktiviert den zum Ge-
hirn laufenden Vagus-Nerv und kann auf
diese Art antiepileptisch wirken. Um
optimale Effekte zu erreichen, missen
in den Wochen und Monaten nach der
Operation die verschiedenen Stimula-
tionsparameter (Reizintensitat, Dauer,
Frequenz) optimal eingestellt werden.

Antiepileptische Medikamente missen
in jedem Fall weiter eingenommen wer-
den. Nebenwirkungen die auftreten kon-
_ nen.sind Hustenreiz, Heiserkeit.
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Vagus-Nerv-Stimulation in
Niedersachsen

VNS fiir Kinder und Jugendliche

26133 Oldenburg

Klinikum Oldenburg
Zentrum fur Kinder- und
Jugendmedizin
Neuropadiatrie

Prof. Dr. med. Ch. Korenke

& Cloppenburgerstrake 36

(3) 0441 4032017

Mo.~Fr.: 8.00-16.00 Uhr

neuropadiatrie@
klinikum-oldenburg.de

37075 Gottingen

Abteilung Neuropadiatrie der
Universitat Gottingen

PD Dr. Brockmann

(in Zusammenarbeit mit der
Abteilung Neurochirurgie)

& Robert-Koch-StraRke 40

(3) 0551 39-8035

paediatrie2@med.uni-goettingen.de

(1) www.mi.med.uni-goettingen.de/pa-
ediatrie2/



VNS fir Erwachsene

37075 Gottingen

Abteilung fur Klinische Neurophysiologie
der Universitat Gottingen

PD Dr. Tergau

(in Zusammenarbeit mit der
Abteilung. Neurochirurgie)

B Robert-Koch-Strale 40

(3) 0551 39-84856

(i) www.epilepsie.uni-goettingen.de

Ketogene Diat

Es klingt verlockend, ,,nur mit einer
Diat” eine Besserung der Epilepsie zu
erreichen. Die ketogene Diat ist aller-
dings nicht vergleichbar mit einer Diat
zum Abnehmen. Mit der ketogenen Diat
wird die Ubliche Nahrungspyramide (viel
Kohlehydrate, maRig EiweilRe und wenig
Fette) auf den Kopf gestellt. Unter einer
sehr fettreichen und kohlehydratarmen
Diat werden im Korper so genannte Ke-
tonkorper gebildet, das Blut und auch
das Zellmilieu werden deutlich saurer.
Die Ketonkérper werden frei im Blut
transportiert und gelangen ins Gehirn.
Bis heute ist nicht gut verstanden, wor-
in der antiepileptische Effekt der Keton-
korper begrindet ist. Einerseits konnen
Hirnzellen Ketonkorper als Energieliefe-
ranten verwenden, andererseits haben
die Ketonkorper vermutlich einen direk-
ten Effekt auf Hirnbotenstoffe.

Die ketogene Diat ist keine Therapie fur
Kinder oder Jugendliche, deren Epilep-
sie mit Medikamenten ohne offensichtli-
che Nebenwirkungen behandelt werden
kann. Sie ist eine rigide, mathematisch

berechnete Therapie, die mit erheblichen
>



Einschnitten in das Leben des Patienten
und seiner Familie verbunden ist. Bei
etwa 30-50 % der Kinder mit verschie-
denen Epilepsien wurde unter der ke-
togenen Diat eine wesentliche Abnah-
me der Anfallsfrequenz um mindestens
50 % erreicht. Uber Anfallsfreiheit wird
selten berichtet, dies mag auch damit
begrindet sein, dass nur diejenigen Kin-
der mit der Diat behandelt werden, bei
denen bereits mehrere Medikamente
versagten.

Die EinfUhrung der ketogenen Diat und
die Begleitung des Patienten und seiner
Familie muss durch Arzt und Diatbera-
tung erfolgen. Regelmalige Blutwert-
kontrollen sind erforderlich, ahnlich wie
bei einem Patienten mit einer Zucker-
krankheit missen die Ketonkorper im
Blut durch den Patienten oder seine El-
tern taglich auch zu Hause gemessen
werden.
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Ketogene Diat in Niedersachsen

30625 Hannover

Medizinische Hochschule Hannover
Neuropadiatrische Ambulanz
Klinik fur Kinder und Jugendliche

Dr. med. Hans Hartmann

™ Carl-Neuberg-StraRe 1

(3) 0511 5323247

Mo., Di., Do. + Fr.: 8.00-12.00 Uhr
hartmann.hans@mh-hannover.de
(1) www.mh-hannover.de

26133 Oldenburg

Klinikum Oldenburg
Zentrum fur Kinder- und
Jugendmedizin
Neuropadiatrie

Prof. Dr. med. Ch. Korenke

B4 Dr.-Eden-StraRe 10

(3) 0441 4032017/2112

Mo.—Fr.: 8.00-16.00 Uhr
neuropadiatrie @klinikum-oldenburg.de
(i) www.kinderklinik-oldenburg.de



Komplementare Therapien

Leider gelingt es nicht immer mit den
zurzeit zur Verfugung stehenden Medi-
kamenten Anfallsfreiheit zu erreichen
oder es treten unter einer medikamen-
tosen Therapie Nebenwirkungen wie
z.B. Mudigkeit, Gangunsicherheit, Ge-
wichtszunahmen auf. So ist es nachvoll-
ziehbar, dass Betroffene andere Thera-
piemaoglichkeiten suchen. Friher sprach
man von Alternativen Therapien, was
allerdings bedeutet, dass diese Therapi-
en anstelle der medikamentosen Thera-
pie angewendet werden. Dies ist in den
meisten Fallen aulRerst problematisch
und gefahrlich. Deshalb spricht man
heute von komplementaren oder ergan-
zenden Therapien.

Im Wesentlichen konnen zwei Bereiche
unterschieden werden: verhaltensthera-
peutische Therapien und Verfahren der

Nicht-Schulmedizin.

Verhaltenstherapeutische
Therapien:

o Entspannungstechniken:
Bei Menschen, bei denen Stress ein
anfallsauslosender Faktor ist, kann
das Erlernen und Anwenden von Ent-
spannungstechniken hilfreich sein.
Geeignete Verfahren sind das klas-
sische Autogene Training oder die
Progressive Muskelrelaxation nach
Jacobson. Die Verfahren sind relativ
leicht zu erlernen und haben keinen
negativen Einfluss auf die medika-
mentose Therapie.

o Selbstkontroll-Therapie:
Ziele der Selbstkontroll-Therapie bei
Epilepsie sind, die Entstehungsbedin-
gungen der eigenen Anfalle kennen
zu lernen, das eigene Anfallsrisiko ein-
schatzen zu konnen, Verhaltenswei-
sen zu entwickeln, um mit dem An-
fallsrisiko angstfrei und selbstsicher
umzugehen, Warnzeichen fur einen
Anfall zu erkennen und selbst den Ver-
such zu unternehmen den beginnen-
den Anfall abzuwehren.

Der Erfolg der Selbstkontroll-Thera-
pie ist individuell sehr unterschiedlich.
Das Erlernen ist relativ aufwandig und
wird nur an wenigen grofden Epilep-
siezentren angeboten. Das Verfahren
hat keinen negativen Einfluss auf die
medikamentose Therapie.



o EEG-Bio-Feedback Training:
EEG-Bio-Feedback Training bedeu-
tet, dass der Patient mit Epilepsie
den Kurvenverlauf seines EEGs rtick-
gemeldet bekommt. Diese Ruckmel-
dung kann uber Tone oder visuelle
Eindricke erfolgen. Die Aufgabe be-
steht darin, willentlich eine Verande-
rung des EEGs zu erzeugen und somit
einen epileptischen Anfall, wenn man
ihn frah genug bemerkt, zu unterdru-
cken.

Studien haben gezeigt, dass es hau-
fig schon in der Eingewohnungsphase
ohne eigentliche Therapie zu einer Bes-
serung der Anfallssituation kam (Place-
bo-Effekt). Die Methode ist nicht ein-
fach zu erlernen. Sie Bedarf viel Ubung
und Wiederholung. Das Verfahren hat
keinen negativen Einfluss auf die medi-
kamentose Therapie.

Nicht-Schulmedizinische-
Verfahren:

Die Methoden und Anwendungen der
Nicht-Schulmedizin oder Alternativen
Medizin sind vielfaltigster Art. Sie rei-
chen von Nahrungserganzungen, Aku-
punktur Gber Homoopathie und Injek-
tionen von Zellsuspensionen bis hin zu
esoterischen Methoden. Fur keine der
hier genannten Behandlungsmethoden
gibt es bis zum heutigen Zeitpunkt ei-
nen Wirksamkeitsnachweis.

Dennoch ist unstrittig, dass eine beglei-
tende Behandlung mit diesen Metho-
den manchen Menschen mit Epilepsie
helfen kann. Fur all diese Methoden gilt,
dass ihre Anwendung immer mit dem
behandelnden Arzt besprochen werden
sollte.

Weiter sollten folgende Aspekte beach-
ten werden:

o Vor der Behandlung Information Uber
die Art und Mittel der Therapie for-
dern, die dann mit dem Arzt bezuglich
ihrer Unbedenklichkeit besprochen
werden sollte

o Auch Nicht-Schulmedizinische Verfah-
ren konnen Nebenwirkungen auslosen

o Keine Anderung der antiepileptischen
Medikation-ohne Ricksprache mit
dem Arzt

o Ver.der Behandlung Information ber
die Kosten fordern (i.d. R. werden die-
se Therapien nicht von der Kranken-
kasse finanziert)

o Den Effekt der Behandlung beobach-
ten (fUhren eines Anfallskalenders vor
und wahrend der Behandlung)
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Rehabilitation
Rehabilitation geht vor Rente
(89 SGBVI)!

Medizinische Rehabilitation:

Definition:

Behandlung von Unfall- oder Krankheits-
folgen, die durch die reguldre Behand-
lung (Krankenhaus, ambulante Behand-
lung) nicht ausreichend gebessert oder
verhlitet werden kénnen (§40 SGB V).

Ist die berufliche und/oder soziale In-
tegration eines an Epilepsie erkrankten
Menschen gefahrdet, soll eine medizi-
nische Rehabilitation auf der Grundlage
von medikamentosen, verhaltensthera-
peutischen und chirurgischen Behand-
lungsverfahren folgende Ziele verfolgen:

o die Krankheit im positiven Sinne be-
waltigen konnen

o ein positives Selbstkonzept und ein
gesundes Selbstbewusstsein entwi-
ckeln

o eigene Maoglichkeiten und Grenzen re-
alistisch einschatzen lernen

o und darauf aufbauend, das berufliche
und soziale Leben entsprechend den
eigenen beruflichen Moglichkeiten
und Fahigkeiten zu gestalten

Finanziert wird eine medizinische Reha-
bilitation in der Regel durch die Kranken-
kasse oder den zustandigen Rentenver-
sicherungstrager.

Berufliche Rehabilitation

Berufliche Rehabilitation bedeutet zum
einen Wieder-Befahigung zur Herstel-
lung der Arbeitsfahigkeit und zum ande-
ren die Habilitation, d.h. Ausbildung von
Menschen, die noch nicht im Berufsle-
ben integriert sind. Vor diesen Mal3nah-
men erfolgt in der Regel erst die medizi-
nische Rehabilitation.

Re-Habilitation:

Berufliche Wieder-Eingliederung nach
mindestens 3-jahriger Tatigkeit auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt oder mit ab-
geschlossener Berufsausbildung. Ziel
einer beruflichen Rehabilitation ist der
Erhalt oder die Wiederherstellung der
Erwerbsfahigkeit bei Krankheit oder kor-
perlicher, geistiger oder seelischer Be-
hinderung.

Sonderfall Epilepsie

O Medizinische und berufliche
Rehabilitation sind formal getrennt
(unterschiedliche Kostentréger)

o Die medizinische Rehabilitation ist bei
Epilepsiepatienten selten nach einem
definiertem Zeitraum abgeschlossen

O Medizinische und berufliche
Rehabilitation verlaufen inhaltlich
sehr oft parallel

Indikationen:

o Fehlende korperliche und
psychische Belastbarkeit

o Fehlendes Krankheits-
Selbstmanagement

o Mangelnder Informationsstand



o Psychische Probleme bei
der Krankheitsbewaltigung

o Neuropsychologische und
motorische Defizite in Zusammen-
hang mit der Epilepsie

Voraussetzungen:

o Abgeschlossene ambulante oder stati-
onare Behandlung (Patient ist optimal
eingestellt)

Antragstellung:

o Antrage sind bei der LVA und BfA er-
haltlich

o Antrage kdénnen bei der Rentenversi-
cherung oder der Krankenkasse einge-
reicht werden

o Im Anschluss an eine stationare Be-
handlung wird die Rehabilitation als
Anschlussheilbehandlung (AHB)
durchgefuhrt

Finanziert wird eine berufliche Rehabi-
litation in der Regel vom zustandigen
Rentenversicherungstrager oder der
Agentur fur Arbeit.

Spezielle Reha-Einrichtungen fiir

Menschen mit einer Epilepsie:

O Epilesiezentrum Bethel/Bielefeld
(NRW)

O Asklepios-Klinik in Schaufling (Bayern)
O Epilepsiezentrum Berlin/Brandenburg

O Epilepsiezentrum Kehl-Kork (Baden-
Wiirttemberg)

Habilitation -
BerufsfindungsmafRnahmen:

Zielgruppe einer Berufsfindungsmal3-
nahme sind junge Erwachsene ohne
Berufsausbildung, abgebrochener Aus-
bildung und weniger als 3 Jahre Be-
schaftigung. Zustandig ist der Rehabili-
tationsberater und der Berufsberater fur
Behinderte der Agentur fur Arbeit

Berufsvorbereitende Malinahmen und
Ausbildungswege sind:

o Vorklasse zum
Berufsgrundschuljahr

o Arbeitserprobung:
3 Wochen

Ausbildungsrelevante Tatigkeiten
und Berufsschulunterricht

o Berufsfindung:
3 Monate
Berufsschulunterricht
Durchfdhrung in Berufsbildungs-
werken

o Forderlehrgang:
1-jahrige Berufsvorbereitung
Erlangen der Berufsreife
Durchfdhrung in
Berufsbildungswerken



o Ausbildung im
Berufsbildungswerk:
Vollausbildung
Vergleichbare Ausbildungszeiten
Regulare Prifungen
Durchfihrung in
Berufsbildungswerken

o Anlernen in bestimmten
Berufsbereichen:

2-jahrige Lehrgange
Eingliederung auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt
ohne Lehrabschluss
Regionale Trager,
Berufsbildungswerke

o Werkstatt fur Behinderte:
1-3-monatiges Eingangsverfahren
Jeweils 1-jahriger Grund- und
Aufbaukurs
Arbeitsbereich

Berufsbildungswerk fiir

Jugendliche/junge Erwachsene
mit Epilepsie:

33617 Bielefeld
Berufsbildungswerk Bethel

Telefon: 05621 144-4180
E-Mail: bbw@bethel.de
www.bbw-bethel.de

Erwerbs-
unfahigkeit

Sollte es aufgrund der Epilepsie nicht
mehr moglich sein, weiterhin voll be-
rufstatig zu sein, gibt es die Moglich-
keit, eine Rente zu beantragen.

Neben der Rente, die nach Erreichen
der gesetzlich vorgeschriebenen Alters-
grenze eintritt, gibt es zwei Rentenar-
ten, die infrage kommen.

=> Rente wegen teilweiser
Erwerbsminderung

Aufgrund der Erkrankung ist es nicht
mehr moglich, mindestens sechs Stun-
den taglich auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt erwerbstatig zu sein.

= Rente wegen voller
Erwerbsminderung

Aufgrund der Erkrankung ist es nicht
mehr moglich, mindestens drei Stunden
taglich auf dem allgemeinen Arbeits-
markt erwerbstatig zu sein.

Far die Beurteilung der Erwerbsminde-
rung ist das Leistungsvermogen aus-
schlaggebend, einen Berufsschutz gibt
es nicht. Die Rentenversicherung wird
also prifen, ob — ausgehend von der

beruflichen Qualifikation — andere Tatig-
keiten ausgeubt und zugemutet werden
konnen. >



Die Renten werden zeitlich befristet.
Erst wenn sich klar abzeichnet, dass kei-
ne Verbesserung des gesundheitlichen
Zustands zu erwarten ist, wird eine Er-
werbsminderungsrente auf Dauer
gewahrt.

Vor einer Gewahrung der oben genann-
ten Renten kann eine Rehabilitations-
malinahme vorgeschaltet werden.

Voraussetzungen
fiir Zahlungen aus der
Rentenkasse:

o Mindestens funf Jahre Einzahlung von
Beitragen in die Rentenversicherung
(,allgemeine Wartezeit")

o Mindestens drei Jahre Zahlung von
Pflichtbeitragen

Uber Sonderregelungen informiert der
zustandige Rentenversicherungstrager.

Hohe der Leistungen

Die Hohe der Leistungen richtet sich
nach den bisher eingezahlten Renten-
versicherungsbeitragen.

Bei Inanspruchnahme einer Erwerbs-
minderungsrente kommt seit 2004 ein
Abschlag von 0,3 % fur jeden Monat,

in dem eine Erwerbsminderungsrente
bezogen wird, hinzu. Die Hochstgren-
ze liegt jedoch bei 10,8 %. Bei jungeren
Menschen wird die Zeit bis zum 60. Le-
bensjahr als volle Zurechnungszeit be-
rucksichtigt.

Hinzuverdienst

Bei beiden Rentenarten darf grundsatz-
lich etwas hinzuverdient werden. Bei
der Rente wegen voller Erwerbsminde-
rung jedoch erheblich weniger. Uber die
jeweiligen Hochstgrenzen informiert der
zustandige Rentenversicherungstrager.

Beantragung der Leistungen

Die Service-Stellén déer Rentenversi-
cherungstrégé:F"beraten ausfuhrlich und
unverbindlich Uber das Leistungsspekt-
rum und helfen bei der Antragsstellung.
Weiterhin besteht die Maglichkeit, sich
an ehrenamtliche Mitarbeiter (Versicher-
tenalteste) zu wenden, die ebenfalls in



allen Rentenfragen beraten und bei der
Antragsstellung behilflich sind. Namen
und Telefonnummern kénnen beim Ren-
tenversicherungstrager erfragt werden.

Deutsche Rentenversicherung
Braunschweig-Hannover

B 30875 Laatzen

(3) 0511 829-0

B 38091 Braunschweig

(3) 05631 7006-0

(i) www.deutsche-rentenversicherung-
braunschweig-hannover.de/

Deutsche Rentenversicherung
Oldenburg-Bremen

B HuntestraRe 11
26135 Oldenburg

() 0441 927-0

(i) www.deutsche-rentenversicherang-
oldenburg-bremen.de

Mehr Infos unter
(i) www.lva.de
oder
() www.hfa.de

Kostenloses Blrgertelefon des Bundes-
sozialministeriums:

(J) Fragen zur Rente 0800 151515-0
zu erreichen‘von 8.00-20.00 Uhr

{7

Schwer-
behinderung

Menschen mit einer Epilepsie haben
grundsatzlich die Moglichkeit, einen
Schwerbehindertenausweis zu beantra-
gen. Ob dies sinnvoll ist, hangt entschei-
dend von der jeweiligen Lebenssituation
ab. Die Vor- und Nachteile sollten sorg-
faltig abgewagt werden.

Eine Schwerbehinderung liegt vor bei
einem Grad der Behinderung (GdB) von
mindestens 50 %. Bei einem Grad der
Behinderung von 30 % bis 50 % kann
eine Gleichstellung beantragt werden,
wenn aufgrund der Behinderung kein
geeigneter Arbeitsplatz erlangt oder
behalten werden kann. Der Antrag auf
Gleichstellung wird durch die zustandige
Agentur fur Arbeit gestellt.

Gleichgestellte und schwerbehinderte
Menschen besitzen einen besonderen
Kindigungsschutz.

Weitere Vorteile einer Schwerbehinde-
rung ab einem GdB von 50 % sind:

o Steuerlicher Nachteilsausgleich

o Mehrarbeit (mehr als 48 Std./
Woche bei 6 Arbeitstagen) kann
abgelehnt werden

o Zusatzurlaub (5 Tage zusatzlicher
bezahlter Urlaub)

o Der Arbeitgeber kann finanzielle Unter-
stltzung durch das Integrationsamt er-
halten



o Schwerbehinderten Menschen werden
—zum Teil freiwillig — Vergunstigungen
zugestanden: Ermafigungen, bevorzug-
te Sitzplatze, etc.

Nachteile eines Schwerbehinderten-
ausweises:

o Kann die Vermittlungschancen auf dem
freien Arbeitsmarkt deutlich einschran-
ken

o Auf Nachfrage muss der Besitz eines
Schwerbehindertenausweises angege-
ben werden

o Die Begriffe Schwerbehinderung und
Epilepsie sind immer noch mit Vorurtei-
len behaftet

o Ein Schwerbehindertenausweis kann
nicht einfach zurickgegeben werden,
erst wenn GdB kleiner als 30 % ist

Dem ausgefullten Antrag sollten ausfuhr-
liche Beschreibungen der Anfallssituation
des behandelnden Arztes und auch des
Betroffenen beigelegt werden, denn das
Versorgungsamt entscheidet in erster
Linie nach Aktenlage.

Bei der Beurteilung des Grades der Be-
hinderung spielt die Anfallssituation die
wesentliche Rolle, aber auch die Notwen-
digkeit einer antiepileptischen Medikation
(nach 3 Jahren ohne Anfall) rechtfertigt
noch einen GdB von 30%. Erst nach 3
Jahren Anfallsfreiheit ohne Medikation
besteht i.d.R. kein GdB mehr.

Begleiterkrankungen oder hirnorganische
Schadigungen flieRen in die Beurteilung
des GdB mit ein.

o sehr selten — generalisierte und kom-
plex-fokale Anfalle mit Pausen von
mehr als einem Jahr, einfach-fokale An-
falle mit Pausen von Monaten —40 %

o selten — generalisierte und komplex-fo-
kale Anfalle mit Pausen von Monaten,
einfach-fokale Anfalle mit Pausen von
Wochen —50-60 %

o mittlere Haufigkeit — generalisierte
und komplex-fokale Anfalle mit Pausen
von Wochen, einfach-fokale Anfalle mit
Pausen von Tagen —60 —80 %

o haufig — generalisierte und komplex-
fokale Anfalle wochentlich oder Serien,
kleine und einfach-fokale Anfalle taglich
—90-100% FUr Fragen zum Thema Be-
hinderungen ist in Niedersachsen das
Landesamt fur Soziales, Jugend und
Familie zustandig.

Landesamt fiir Soziales, Jugend
und Familie

Das Landesamt setzt sich aus dem ehe-
maligen Niedersachsischen Landesamt
far Zentrale Soziale Aufgaben, den Ver-
sorgungsamtern und dem Landesju-
gendamt zusammen und ist zustandig
fur Fragen zum Thema Behinderung. Die
Hauptstelle des Landesamts hat ihren
Sitz in Hildesheim.

i
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Lelen mit Epilepsie in Niedersachsen

Niedersachsisches Landesamt fiir
Soziales, Jugend und Familie
Hauptstelle

Integrationsamt

& Domhof 1
31134 Hildesheim

(3) 05121 304-0

05121 304-611

Mo.-Do. 9.00-15.30 Uhr

(i) Fr. 9.00-12.00 Uhr

poststelle@nlzsa.niedersachsen.de
www.soziales.niedersachsen.de

In Hildesheim gibt es weiterhin das
Dienstgebaude Goslarsche Strafse. Dort
kann man sich in Fragen des Schwerbe-
hindertenrechts beraten lassen.

Landesamt fiir Soziales,
Jugend und Familie

& Goslarsche StraRe 3
31134 Hildesheim

@ 05121 163-0

05121 163-200

Mo., Mi. + Fr. 9.00-12.00 Uhr
Di. + Do. geschlossen

@ s.o.

Aufgaben des Integrationsamtes (SGB IX)
L

O Erhebung und Verwendung der Aus-
gleichsabgabe

O den besonderen Kiindigungsschutz ftir
schwerbehinderte Menschen

O die begleitende Hilfe im Arbeitsleben
fiir schwerbehinderte Menschen

O Schulungs- und Bildungsmal3nahmen
flir das betriebliche Integrationsteam.

Mehr Informationen und interessante
Broschtiren erhalten Sie beim Landesamt
fiir Soziales oder im Internet unter
www.integrationsaemter.de.

Einen Antrag auf einen Schwerbehin-
dertenausweis stellt man beim Versor-
gungsamt bei der zustandigen Aul3en-
stelle.

AuBenstelle Hannover

& Gustav-Bratke-Allee 2
30169 Hannover
(3) 0511 1671-0
0511 1671-97299
Mo.—Mi. 9.00-12.00 Uhr
Do. 9.00-15.30 Uhr
Fr. 9.00-12.00 Uhr
poststelle@va-h.niedersachsen.de

Zentrale Beratungsstelle fur Schwerbe-
hindertenangelegenheiten:
Mo. und Di 8.00-16.00 Uhr

Mi. 8.00-13.00 Uhr

Do. 8.00-16.00 Uhr

Fr. 8.00-13.00 Uhr

o1



AuRenstelle Braunschweig

& Schillstralke 1
38102 Braunschweig
(3) 0531 7019-0
0531 7019-199
Mo.—Fr. 8.30-12.00 Uhr
poststelle@va-bs.niedersachsen.de

AuBenstelle Oldenburg

™ Moslestralke 1
26122 Oldenburg
(3) 0441 2229-0
0441 2229-3270
Mo.—Fr. 9.00-12.00 Uhr
poststelle@va-ol.niedersachsen.de

AuBenstelle Osnabriick

 Iburger Strake 30
49082 Osnabrtck
(3) 0541 5845-0
0541 5845-297
Mo.—Fr. 9.00-12.00 Uhr
poststelle@va-os.niedersachsen.de

-

AuBenstelle Verden

& Marienstrale 8
27283 Verden/Aller
(3) 04231 14-0
04231 14-153
Mo. und Di. 9.00-12.00 Uhr
Mi. geschlossen
Do. und Fr. 9.00-12.00 Uhr
poststelle@va-ver.niedersachsen.de

AulBienstelle Liineburg

& Auf der Hude 2
21339 Luneburg
(3) 04131 15-0
Fax: 04131 15-2902
Mo.—Fr. 8.30-12.00 Uhr
Poststelle@br-lg.niedersachsen.de

Integrationsfachdienste

Die von den Integrationsamtern beauf-
tragten Integrationsfachdienste stehen
schwerbehinderten Arbeitnehmern und
Arbeitgebern als Ansprechpartner bei
der Suche und Vermittlung von Arbeits-
platzen, der Klarung aller in Betracht
kommenden Leistungen und der damit
zusammenhangenden Beantragung zur
Verflgung.

Eine Liste der Integrationsfachdienste des
Landes Niedersachsen erhalten Sie beim
Landesamt fUr Soziales oder im Internet
unter www.integrationsaemter.de.



Pflegebedurftigkeit
bei Epilepsie

Hat ein Mensch sehr haufig und starke
Anfalle oder liegen weitere Einschran-
kungen vor, kann es zu einer Pflegebe-
durftigkeit kommen. Insbesondere bei
Menschen mit Mehrfachbehinderungen
kann dies der Fall sein.

Pflegebedurftigkeit im Sinne der Pfle-
geversicherung (8 14 SGB XI) liegt vor,
wenn jemand wegen einer korperlichen,
geistigen oder seelischen Krankheit
oder Behinderung fur die gewohnlichen
und regelmaliig wiederkehrenden Ver-
richtungen im Ablauf des taglichen Le-
bens auf Dauer, voraussichtlich fir min-
destens 6 Monate, in erheblichem oder
hoherem Maf3e der Hilfe bedarf.

Die Schwere der Pflegebedurftigkeit und
die damit einhergehenden Leistungen
werden in drei Pflegestufen eingeteilt.
Damit die Pflegekasse Leistungen Uber-
nimmt, mussen zwei Voraussetzungen
erfullt sein:

o die Pflegebedurftigkeit
o eine Vorversicherungszeit
Prifung der Pflegebediirftigkeit

Die Pflegekasse beauftragt den Medi-
zinischen Dienst der Krankenversiche-
rung (MDK) mit der Priufung der Pflege-
bedurftigkeit. Nach einem Hausbesuch
(Begutachtungstermin) erstellt der MDK
ein Gutachten aufgrund dessen die Pfle-
gekasse die Pflegestufe festlegt.

Eine Hoherstufung der Pflegestufe ist
immer dann maglich, wenn sich der
Pflegeaufwand erhoht. Dazu muss er-
neut ein Antrag bei der Pflegekasse
gestellt werden. Der MDK pruft die ver-
anderten Verhaltnisse und erstellt ein
Wiederholungsgutachten.

Tipp:

Die bundeseinheitlichen Pflegebediirftig-
keitsrichtlinien kénnen angefordert wer-
den beim:

Medizinischer Dienst der
Spitzenverbédnde der Krankenkassen

Fachgebiet Pflege

Litzowstral3e 53
45141 Essen

oder unter www.kda.de als Download
heruntergeladen werden.

Kostenloses Birgertelefon

des Bundessozialministeriums:
Fragen zur Pflegeversicherung unter
0800 151515-8, zu erreichen von
8.00-20.00 Uhr



Sozialpadiatrische
Zentren

Sozialpadiatrische Zentren (SPZ) sind
ambulante Spezialeinrichtungen fur ent-
wicklungsgestorte (einschliellich Ver-
haltens- und seelische Stérungen) und
behinderte Kinder und Jugendliche. In
Deutschland gibt es Gber 100, in Nie-
dersachsen acht solcher Einrichtungen.
Die Aufgaben eines SPZ sind in 8119
SGBYV festgelegt. Im SPZ arbeiten ver-
schiedene Berufsgruppen (Kinder- und
Jugendarzte, Kinder- und Jugendpsych-
iater, Psychologen, Psychotherapeuten,
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten,
Logopéaden u. a.) interdisziplinar zusam-
men. Dort erfolgt eine Untersuchung
und Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen einschliel3lich der Beratung
und Anleitung von Eltern oder anderen
Bezugspersonen.
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26133 Oldenburg

Sozialpadiatrisches Zentrum des
Diakonischen Werkes der ev. luth.
Kirche in Oldenburg e.V.

Dr. med. M. Wagner

X Cloppenburgerstrale 361

(3) 0441 969670
spz.oldenburg@t-online.de

26871 Papenburg

Sozialpadiatrisches Zentrum am

Marienkrankenhaus Papenburg-Aschen-

dorf GmbH

Dr. Ralf Gitmanns

& Hauptkanal rechts 75

(3) 04961 931384

spz@marienkrankenhaus-papenburg.
de

29223 Celle :
Sozialpédiatrisch@um des
Allgemeinen Krankefthauses Celle
Dr. med Andreas Seidel

X Siemensplatz 4
(3) 05141 72-1851
spz@akh-celle.de dg}




Leben mit Epilepsie in Niedersachsen

30173 Hannover
Sozialpadiatrisches Zentrum
Hannover

Dr. med. Michael Schulz

& Janusz-Korczak-Allee 8
) 0511 8115-702

37075 Gottingen
Sozialpadiatrisches Zentrum
Gottingen Universitats-Kinderklinik
Padiatrie Il mit Schwerpunkt
Neuropadiatrie

PD. Dr. Knut Brockmann

B4 Robert-Koch-StraRe 40

(3) 0551 3913241
kbrock@med.uni-goettingen.de

38118 Braunschweig

Sozialpadiatrisches Zentrum des stadti-
schen Klinikums Braunschweig

Dr. U. Frank

&4 Holwedestrake 16
(3) 0531 5951236 .
s spz@klinikum-braunschweig.de "%,

)‘:"Q.-.- =,

38440 Wolfsburg
Klinikum der Stadt Wolfsburg

Zentrum fur Entwicklungsdiagnostik
und Sozialpadiatrie (ZEUS)

Dr. med. Peter Moller

& SauerbruchstraRe 7
(3) 05361 801-389
zeus@klinikum.wolfsburg.de

49716 Meppen
SPZ im Ludmillenstift Meppen
CA Dr. Matthaei

& Ludmillenstrale 4
(3) 05931 152-1730
spatz@ludmillenstift.de

ob



Epilepsie-
informationen

Infomaterialien

Die hier aufgefihrten Institutionen bie-
ten diverse Infomaterialien, die telefo-
nisch, schriftlich oder direkt Uber das
Internet bestellt werden kdénnen. Ne-
ben allgemeinen Infomaterialien gibt

es Infobroschuren, Filme oder DVDs zu
speziellen Themen wie Kindheit und Ju-
gend, Schwangerschaft, Manner, hohe-
res Lebensalter etc.

Deutsche Epilepsievereinigung

X Zillestrake 102
10585 Berlin

(3) 030 3424414

(i) www.epilepsie.sh

Epilepsie-Beratung Niedersachsen
& Isernhagener Strake 87
30163 Hannover
(3) 0511 8655025
(i) www.epilepsie-beratung.de

Informationszentrum Epilepsie
der deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie
™ Herforder StraRe 5-7

33602 Bielefeld
- (3).0521, 124117
(i) www.izepilepsie.de
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Stiftung Michael

™ Miinzkamp 5
22339 Hamburg
(3) 040 5388540
(i) www.stiftung-michael.de

Newsletter

Newsletter bieten Informationen zu Ent-

wicklungen aus der Forschung, Literatur-
neuerscheinungen und anderen interes-

santen Neuigkeiten rund um das Thema

Epilepsie.

Auf folgenden Internetseiten kann ein
kostenloser Newsletter bestellt werden:

(i) www.izepilepsie.de

(i) www.epilepsie-online.de

Literatur
(unverbindliche Empfehlungen)

Allgemein

Einfalle — die Zeitschrift fir
Menschen mit Epilepsie
Erscheint vierteljahrlich

(i) www.epilepsie.sh

Zu beziehen bei der
Deutschen Epilepsievereinigung

[(3) 030 3424414

(i) www.epilepsie.sh



Epilepsie - Erscheinungsformen,
Ursachen, Behandlung
Hansjorg Schneble

Verlag C.H. Beck 2003,

ISBN 3-406-41047-2
unverbindliche Preisempfehlung:
7,90 €

Epilepsie:

Antworten auf die haufigsten Fragen
Hilfreiche Informationen fir
Betroffene und Angehorige

Dr. med. Gunter Kramer
Verlag Georg Thieme 2000,
ISBN 3-89373-586-0

unverbindliche Preisempfehlung:
19,00 €

Kinder und Jugendliche
Epilepsie bei Kindern:
Wie lhre Familie damit leben lernt

Hansjorg Schneble

Verlag Trias 1999,

ISBN: 3893735283
unverbindliche Preisempfehlung:
17,95 €

Epilepsiewoérterbuch fiir Kinder
Dr. med. GUnter Kramer

Verlag Blackwell 2001,

ISBN 3-89412-359-1

unverbindliche Preisempfehlung:
12,95 €

Unser Kind ist chronisch krank -
Ein Ratgeber fiir Eltern

Jesper Juul

Kosel Verlag Munchen 2003,
ISBN 3-466-30683-3
unverbindliche Preisempfehlung:
12,95 €

Bei Tim wird alles anders
Buch und Horbuch

Gerd Heinen

Verlag einfalle 1996,

ISBN 3-9809998-0-7
unverbindliche Preisempfehlung:
9,95€

Auch mit Erarbeitungsheft fur die
Schule erhaltlich.

Epilepsie bei Kindern und
Jugendlichen in der Schule

Ein Handbuch fiir Pddagoginnen,
Padagogen und Eltern

Jutta Scholer, Anne Schaudwet

Verlag Beltz 1999,

ISBN 3-407-56136-9
unverbindliche Preisempfehlung:
17,90 €

Epilepsie im Internet

Eine umfangreiche Linksammlung fin-
den Sie auf den Internetseiten der Epi-
lepsie-Beratung Niedersachsen unter

www.epilepsie-beratung.de



Bundesweite
Institutionen

Deutsche Epilepsievereinigung (DE)

& Zillestrake 102
10585 Berlin

(3) 030 3424414

030 3424466

(3) Epilepsiehotline:
0180-1424242

info@epilepsie.sh

(i) www.epilepsie.sh

Epilepsie Bundes-Elternverband e.V.

-e.b.e
Geschaftsstelle
Susanne Fey

& Am Eickhof 23
42111 Wuppertal

)& 0202 2988465

kontakt@epilepsie-elternverband.de
(i) www.epilepsie-elternverband.de

58

Informationszentrum Epilepsie
der Dt. Gesellschaft fur Epileptologie
(1ZE)

& Herforder StraRe 5-7
33602 Bielefeld

(3) 0521 124117

0521 124172

ize@izepilepsie.de

(1) www.izepilepsie.de

Burozeiten: Mo.—Do.: 9.00-12.00 Uhr
Fr.: 9.00-13.00 Uhr

Stiftung Michael

& Miinzkamp 5

22339 Hamburg
(3) 040 5388540
040538 1559
post@stiftung-michael.de
B Www.stiftur:a‘!miqhael.de
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Niedergelassener Kinderarzt,

Hannover-Garbsen . .
Der Inhalt dieser Broschure wurde sorg-

Dr. med. Hans Hartmann, faltig erarbeitet. Dennoch kénnen Irr-
Medizinische Hochschule Hannover timer nicht ausgeschlossen werden.

Dr. med. Gregor Herrendorf, Auch kénnen seit der Drucklegung der

Asklepios Kliniken
Schildautal Seesen

Broschiire rechtliche Anderungen ein-
getreten sein. Die Autoren kdnnen des-
halb keine Gewahr fur die Richtigkeit

Dipl. Soz.Pad. Birgit Leisten, und Vollstandigkeit der Informationen

Epilepsie-Beratung Niedersachsen ibernehmen. Insbesondere wird keine

Dr. med. Joachim Riedel, Haftung fur sachliche Fehler oder deren
Allgemeines Krankenhaus Celle Folgen dbernommen.

Dr. med. Andreas Seidel,
Allgemeines Krankenhaus Celle

PD Dr. med. Fridjof Tergau,
Universitatsklinikum Gottingen
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Cyberonics

. !
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