
Ausgabe

3
2016

Themen:

Offensive ROTE
REGENSCHIRME

Ein
unerwarteter Tod

Der Weg zur
Reha – mal ganz
anders …

Bayerischer
Verdienstorden
für R. Windisch

No Sports?!

Die STIFTUNG
MICHAEL

Zur Treue gehören
immer zwei!

epiKurier



2

ep
ik

u
ri

er
 0

3/
20

16

Seit vielen Monaten informieren wir
immer wieder zum Thema Medikamen-
te und ihrer Zusatznutzenbewertung, die
auch Inhalt unserer im Mai 2015 einge-
reichten Epilepsie-Petition sind. Zwei
Medikamente Trobalt® (Wirkstoff:
Retigabin) und Fycompa ® (Wirkstoff:
Perampanel) sind bereits daran geschei-
tert, wurden von den Herstellern vom
deutschen Markt zurückgezogen und ste-
hen seither Epilepsie-Patienten nur noch
über Einzelfallentscheidung der Kran-
kenkassen zur Verfügung.

Mit Briviact® (Wirkstoff Brivaracetam) ist
seit Februar 2016 ein weiteres Epilepsie-
Medikament neu erhältlich. Im Mai 2016
hat das Institut für Qualität und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
seine Nutzenbewertung für das dritte
Antikonvulsivum seit Inkrafttreten des
Arzneimittelmarktneuordnungsgesetzes
(AMNOG) im Jahr 2011 veröffentlicht.

Offensive ROTE REGENSCHIRME
Das IQWiG kam zu dem gleichen Er-
gebnis wie bei den anderen beiden Me-
dikamenten: Der formale Aufbau der
Studien, die im Dossier des Herstellers
aufgeführt sind, sei nicht geeignet, ei-
nen Zusatznutzen festzustellen.

Anfang August traf der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) seine endgül-
tige Entscheidung bezüglich  Brivarace-
tam. Er hat seinen bisherigen Kurs wei-
terverfolgt – somit hat auch das dritte
Antiepileptikum in Folge keinen Zusatz-
nutzen bekommen und wird damit wahr-
scheinlich wieder vom deutschen Markt
verschwinden.

Drei verschiedene Wirkstoffe gegen Epi-
lepsie, drei verschiedene Hersteller – die
gleiche Problematik!

Dies unterstützt unserer Meinung nach
den Inhalt bzw. die Forderungen der ein-

Susanne Fey (li.), Initiatorin der „Offensive
ROTE REGENSCHIRME“
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gereichten Epilepsie-Petition und stärkt
die Überzeugung, dass hier ein herstel-
lerunabhängiges Methodik-Problem vor-
zuliegen scheint, was chronische Krank-
heiten wie z. B. Epilepsie anbelangt.

Deshalb versuchen wir weiterhin unsere
Forderungen mit verschiedenen Aktio-
nen und der „Offensive ROTE REGEN-
SCHIRME“ zu unterstützen.

Anfang Mai fand in Bonn ein vom e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v. or-
ganisierter Flashmob statt, bei dem die
teilnehmenden Aktivisten mit ihren ro-
ten Regenschirmen und dem Aufdruck
„EPILEPSIE? Lasst uns nicht im Regen
stehen!“ zusammen mit Musik und
Sprechchören für eine Änderung der gel-

tenden gesetzlichen Regelungen eintra-
ten. Ein Film zu dieser Aktion ist auf
YouTube zu finden:
www.youtube.com/watch?v=xd6s
KV_6vVA

Auch beim Wochenendseminar des Lan-
desverbandes Epilepsie Bayern e.V.
Ende Juni 2016 kamen die roten Regen-
schirme zum Einsatz und alle Teilneh-
mer versammelten sich zu einem
Gruppenfoto, um gegen das AMNOG
und seine negativen Auswirkungen auf
die Verfügbarkeit von Epilepsie-Medi-
kamenten in Deutschland zu protestie-
ren. Einige Betroffene stellten sich für
Einzelfotos zur Verfügung. Bilder dazu
sind auf der Internetseite der Epilepsie-
Petition und verteilt in dieser Ausgabe

zu sehen.

Außerdem fordern wir weiterhin alle
Interessierten auf, uns durch Briefe an
ihre Bundestagsabgeordneten zu unter-
stützen. Auf www.epilepsie-petition.de
sind die Vorlage für ein entsprechendes
Schreiben und die Liste der zuständigen
Abgeordneten zu finden. Unser Dank
geht an alle, die sich bisher schon an
unseren Aktionen beteiligt haben oder
dies noch tun werden. Nur gemeinsam
können wir etwas verändern – ganz nach
dem Motto der Petition: Epilepsie ge-
meinsam meistern - nie war es wichti-
ger als heute!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bilder - Quelle: Susanne Fey und Franz Ratzinger

Auch wir wollen nicht im Regen stehen!
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Patienten und auch manche Ärzte wis-
sen oft nicht um das Risiko eines plötz-
lichen, unerwarteten Epilepsietodes.
Rund ein Viertel der Betroffenen ster-
ben noch vor ihrem 56. Geburtstag.

Ursula Wrobel kann sich noch gut an
den schweren Fieberkrampf erinnern,
der ihren damals eineinhalb Jahre alten
Sohn schüttelte – und auch an den
Schmerz, als sie ihren Jungen deswegen
in ein Krankenhaus bringen und dort
lassen musste. Dass dieses Ereignis der
Auftakt zu einer Krankheit sein würde,
die Detlev Wrobel sein ganzes
Erwachsenenleben lang begleiten und
letztlich auch zu seinem Tod führen soll-
te, ahnte seine Mutter damals nicht.

Viele Jahre lang war Ruhe, nichts erin-
nerte mehr an die Erkrankung aus den
frühen Kindertagen. Doch im Alter von
18 Jahren bekam Detlev Wrobel zum

Ein unerwarteter Tod
ersten Mal einen epileptischen Anfall.
Ein typischer Verlauf, wie Felix
Rosenow, Leiter des Epilepsie-Zentrums
Frankfurt Rhein-Main am Universitäts-
klinikum Frankfurt, sagt. Nicht selten
seien stundenlange Fieberkrämpfe Aus-
löser einer Epilepsie, die sich Jahre spä-
ter, meist im Kindes- oder Jugendalter,
mit dem ersten Anfall bemerkbar ma-
che: „Durch das schwere Fieber können
Regionen des Gehirns geschädigt wer-
den. Im Schnitt dauert es danach zehn
Jahre, bis sich eine Epilepsie ausprägt“,
erläutert der Neurologe.

Aber auch bei Erwachsenen können
Ersterkrankungen auftreten, dann eher
als Folge eines Schädel-Hirn-Traumas,
Schlaganfalls oder Tumors. Denn anders
als oft angenommen ist die Epilepsie
keine klassische vererbbare Krankheit.
Eine genetische Disposition könne sie
zwar begünstigen, müsse aber nicht zu

einer Epilepsie führen und sei auch nicht
zwingend Voraussetzung, erklärt
Rosenow.

Ursache der Epilepsie ist eine Funktions-
störung des Gehirns, sie kann auf einen
bestimmten Bereich beschränkt sein oder
das gesamte Gehirn betreffen. Typisch
ist das Auftreten von Anfällen – einem
Vorgang, bei dem sich Gruppen von Ner-
venzellen gleichzeitig entladen und das
Gehirn reizen. Manche Patienten werden
plötzlich heimgesucht, bei anderen kün-
digen sich die Anfälle an, etwa mit

© pixabay.com
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Übelkeit; auch Detlev Wrobel kennt sol-
che „Auren“, erzählt seine Mutter.

Doch alles in allem schien er seine Er-
krankung mit Medikamenten gut im
Griff zu haben. Antiepileptika haben
zwar keine heilende Wirkung, können
Anfälle aber verhindern. Jedoch spre-
chen nicht alle Patienten gleich gut dar-
auf an, bei rund einem Drittel bewirken
die Tabletten keine ausreichende Blok-
kade.

Detlev Wrobel führte trotz seiner Er-
krankung ein Leben fast ohne Einschrän-
kungen; genau das sei stets sein Ziel ge-
wesen, sagt seine Mutter. Er machte in
Frankfurt Karriere bei einer Bank, ar-
beitete als Controller. Die mit der Epi-
lepsie häufig einhergehende Vergesslich-
keit glich er aus, indem er sich Dinge
aufschrieb. Dass Detlev Wrobel viele
Freunde hatte und beruflich erfolgreich
war, sei für einen Epilepsiekranken kei-
neswegs selbstverständlich, sagt Felix
Rosenow: Oft würden die Patienten
schon in der Schule ausgegrenzt – zum
Teil auch von Lehrern –, könnten des-
halb ihre Talente nicht entfalten und lit-
ten auch im Beruf unter Stigmatisierung.
Depressionen und Ängste seien daher
häufige Folgeerkrankungen.

Detlev Wrobel hatte solche Probleme
nicht. Er unternahm gerne weite Reisen,
nach Nepal oder Peru, war oft in den
Bergen unterwegs. Doch dann stürzte er
vor vier Jahren bei einer Tour an der
Zugspitze vermutlich durch einen An-
fall schwer, 150 Meter riss es ihn in die
Tiefe. Ob dieser Unfall Folgen für seine
Erkrankung hatte – für Mediziner ist es
nicht abwegig, nachweisen lässt es sich
nicht mehr. Am 3. Dezember 2015 starb
Detlev Wrobel im Alter von nur 54 Jah-
ren. Der Tod kam im Schlaf – seine Frau
fand ihn morgens leblos im Bett.

Felix Rosenow und sein Kollege Adam
Strzelczyk, Leitender Oberarzt am

Epilepsiezentrum Frankfurt, gehen davon
aus, dass Detlev Wrobel einem „Sudden
Unexpected Death in Epilepsy Patients“
(SUDEP) erlegen ist. Darunter verstehen
Fachleute einen plötzlichen, unerwarte-
ten Epilepsietod, dem kein Trauma, kein
Unfall oder anderer Auslöser vorange-
gangen ist.

Schätzungen zufolge stirbt jährlich einer
von 1.000 Patienten daran. Gleichwohl
sei dieses Phänomen erst seit wenigen
Jahren im Fokus der Forschung und nicht
vollständig verstanden, sagt Strzelczyk
– so wie die gesamte Erkrankung längst
nicht umfassend erforscht ist, auch wenn
sie bereits in der Antike beschrieben
wurde.

Um die Forschung auf diesem Gebiet zu
unterstützen, wollte Detlev Wrobel Geld
aus seinem Vermögen spenden. Seine
Mutter hat dem Epilepsiezentrum Frank-
furt Rhein-Main des Universitäts-
klinikums deshalb nun 100 000 Euro für
die wissenschaftliche Arbeit zur Verfü-
gung gestellt. In der Hoffnung auf wei-
tere Unterstützung wurde auf Basis die-
ser Spende der „Detlev-Wrobel-Fonds für
Epilepsieforschung“ gegründet.

Wrobel selbst hatte vor, sich an dem erst
vor rund einem Jahr gegründeten Zen-
trum untersuchen zu lassen. Dazu kam
es nicht mehr. Felix Rosenow geht da-
von aus, dass der 54-Jährige im Schlaf
einen „großen Anfall“ erlitten hat, der zu
einem plötzlichen Tod geführt hat. Da-
bei kommt es vermutlich zu Atem-
störungen, einer Minderversorgung des
Körpers mit Sauerstoff und einem ver-
hängnisvollen „Zusammenspiel von
Fehlfunktionen des Herzens der Lunge
und des Gehirns“, erläutert Adam
Strzelczyk.

Häufig lägen Patienten, die auf diese
Weise im Schlaf sterben, zudem auf dem
Bauch, mit dem Kopf im Kissen. Er-
schwerend käme hinzu, dass sie durch
den Anfall nicht aufwachen – also nicht
merken, wenn sie keine Luft mehr be-
kommen.

Gefährdet seien vor allem jene Men-
schen, die trotz Medikamenten immer
noch regelmäßig unter großen Anfällen
leiden, sagt Felix Rosenow. Eine aktuel-

le Studie aus Finnland verdeutlicht das
Risiko: Seit 1964 hatten Wissenschaft-
ler dort 245 Patienten beobachtet, alle
waren zu Beginn jünger als 16 Jahre.
Rund ein Viertel starb im Laufe der Zeit
noch vor dem 56. Geburtstag – „30 %
davon erlitten einen plötzlichen unerwar-
teten Tod“, sagt Adam Strzelczyk.

Die Umstände waren stets sehr ähnlich:
Der Tod kam meist während oder kurz
nach einem Anfall, unbeobachtet,
zuhause und im Bett.“ Oft hätten
Zungenbiss, Einnässen oder ein
durchwühltes Bett auf einen nächtlichen
Anfall hingedeutet.

Trotz der relativen Häufigkeit eines
plötzlichen Todes wissen Patienten oft
nichts von dieser Gefahr, sagt Strzelczyk:
„Neurologen klären eher selten über
SUDEP auf.“ Wissenschaftler gehen da-
von aus, dass Ärzte die Gefahr häufig
unterschätzen. Zuweilen informieren sie
aber auch bewusst nicht – weil sie fürch-
ten, einen Patienten zu beunruhigen, in
der Aufklärung mehr Schaden als Nut-
zen sehen oder wissen, „dass sie nichts
Gesichertes als Handlungskonsequenz
empfehlen können“, erklärt Strzelczyk.

Befragungen von Patienten und Ange-
hörigen indes ergaben, dass sie um die-
ses Risiko wissen möchten, und das
möglichst frühzeitig – auch wenn noch
unklar ist, wie sie einem plötzlichen Tod
vorbeugen können. Wachsam sollten vor
allem Patienten sein, die trotz regelmä-
ßiger Medikamenteneinnahme unter
mindestens einem großen Anfall im
Monat leiden, sagt Felix Rosenow. Für
sie wäre es sinnvoll, möglichst nicht in
Bauchlage zu schlafen, auch ein kleines,
hartes Kissen könne von Nutzen sein.

Ist bei Patienten die Fehlfunktion im
Gehirn auf einen umschriebenen Ort
beschränkt, so könne auch eine Operati-
on in Erwägung gezogen werden, sagt© pixabay.com

© pixabay.com
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Felix Rosenow. Bei diesem Eingriff wer-
den die geschädigten Stellen entfernt.
Damit ließen sich die Anfälle so gut wie
immer lindern, bei rund der Hälfte der
Patienten verschwänden sie vollständig.

Die Hoffnungen der Wissenschaft ruhen
zudem darauf, bereits bei den moleku-
laren Ursachen der Epilepsie ansetzen zu
können.

Die der Erkrankung zugrundeliegenden
biochemischen Prozesse im Gehirn zu
erforschen, das ist auch Ziel des von der
Europäischen Union mit 11,5 Millionen
Euro geförderten EpimiRNA Projekts.
Wissenschaftler von 16 Forschungs-
einrichtungen aus Europa, den USA und
Brasilien wollen dabei untersuchen, wel-
che Rolle die Micro-RNA – eine kurze

Die Patientenbeteiligung im Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA) hat seit
Mai 2016 eine eigene Internetpräsenz.
Dort sind alle wesentlichen Informatio-
nen über die Arbeit von Patienten-
vertreterinnen und Patientenvertretern im
G-BA verfügbar: von Benennungsver-
fahren, Mitberatungsrechten über das
Leitbild der Patientenvertretung bis hin
zu Beispielen aus der bisherigen
Themensetzung.  Organisationen, die auf
Bundesebene maßgeblich die Interessen

Patientenbeteiligung im G-BA
jetzt mit eigener Internetpräsenz

von Patientinnen und Patienten und der
Selbsthilfe chronisch kranker und behin-
derter Menschen in Deutschland vertre-
ten, haben im G-BA seit seiner Errich-
tung am 1. Januar 2004 Mitberatungs-
und Antragsrechte (§ 140f SGB V).

Folgende Patienten- und Selbsthilfeor-
ganisationen sind nach der Patienten-
beteiligungsverordnung derzeit berech-
tigt, Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter zur Mitwirkung im G-

BA zu benennen:
• der Deutsche Behindertenrat (DBR),
• die BundesArbeitsGemeinschaft der

PatientInnenstellen (BAGP),
• die Deutsche Arbeitsgemeinschaft

Selbsthilfegruppen e. V. und
• die Verbraucherzentrale Bundesver-

band e. V.

Und hier geht es zur neuen Internetseite:
www.patientenvertretung.g-ba.de

Quelle: Pressemitteilung G-BA, Mai 2016

GlaxoSmithKline (GSK) beabsichtigt,
die Herstellung und die Lieferung von
Retigabin, das als Trobalt® vermarktet
wird, weltweit Ende Juni 2017 einzustel-
len. In Deutschland ist das Präparat be-
reits seit dem 1. Juli 2012 nicht mehr auf
dem Markt erhältlich, wird aber über
Einzelfallentscheidung der Krankenkas-
sen bei einigen Betroffenen erfolgreich
eingesetzt.

Weltweit werden derzeit noch 1.500 Epi-
lepsie-Patienten mit diesem Medikament
behandelt, wobei deren Zahl stetig ab-
nimmt. GSK hat die wichtigsten Behör-
den über seine Entscheidung unterrich-

Trobalt® weltweit vom Markt

tet und informiert aktuell die Ärzte dar-
über, um ihnen in etwa ein Jahr Zeit zu
geben, alle Patienten, die derzeit
Retigabin erhalten, auf eine andere Be-
handlung umzustellen.

Wie bei allen Arzneimitteln ist es sehr
wichtig, dass die Patienten ihre Epi-
lepsie-Medikamente nicht in Eigen-
regie absetzen, sondern erst mit ihrem
Arzt über die weitere Behandlung
sprechen.

Information der GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG

(GSK) vom 01.09.2016

Variante der Nukleinsäure RNA – spielt.
Das Ziel ist es, auf der Basis dieser Er-
kenntnisse neue Therapien entwickeln –
und dann vielleicht doch eines Tages die
Epilepsie heilen zu können.

Pamela Dörhöfer

Artikel aus der Frankfurter Rundschau

vom 25. Mai 2016

Abdruck mit freundlicher Genehmigung des

Verlags und der Autorin

Bild - Quelle: Susanne Fey

© pixabay.com
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Im Alter von einem Jahr erkrankte un-
sere Tochter Lisa an Epilepsie. Es folg-
ten unzählige Grand-mals – viele davon
in Serien mit bis zu 15-20 Stück in drei
Tagen, die auch durch den Einsatz von
Notfallmedikamenten nicht zu unterbre-
chen waren. Erst einige Jahre und diver-
se Medikamenten-Kombinationen spä-
ter kam ihm Alter von neun Jahren der
Durchbruch an unserer persönlichen
„Epilepsie-Front.“ Wir fanden keine
Anfallsfreiheit, aber eine Einstellung,
die uns durchatmen ließ und ein – für
unsere Verhältnisse – fast normales Le-
ben ermöglichte. Alle 10-14 Tage ein
Grand-mal ohne weitere Serienbildung,
das schenkte uns eine Stabilität, die wir
bis dahin nicht gekannt hatten. Unser
Leben wurde nicht mehr von Kranken-
hausaufenthalten, Untersuchungen, Me-
dikamenten etc. bestimmt, wir konnten
endlich an andere Dinge denken. Län-
gerfristige Planungen z. B. von Urlau-
ben oder Freizeiten waren angesagt
– auch eine Reha für Lisa fassten wir
ins Auge.

Aber hier stießen wir auf große Schwie-
rigkeiten, denn Lisa war privat versichert
und zwar in einem Basistarif, der zwar
an die Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenkasse angelehnt ist, aber nur einge-
schränkte Leistungen vorsieht, darunter
eben auch keine Reha-Maßnahmen. Die
zuständige Sachbearbeiterin der Kran-
kenkasse, bei der ich mich trotzdem te-
lefonisch nach den Möglichkeiten einer
Reha erkundigte, verwies mich natürlich
auf das Kleingedruckte im Versiche-
rungsvertrag – dort würde es ja schließ-

Der Weg zur Reha – mal ganz anders …

lich schwarz auf weiß auch stehen. Ge-
lesen hatten wir das, verstanden, was es
bedeutete, jedoch nicht … was sich jetzt
rächte.

Also reichte ich einen Reha-Antrag bei
der Deutschen Rentenversicherung ein.
Aber diese forderte von uns erst einmal
einen Nachweis, dass die Krankenkasse
diese Reha-Maßnahme abgelehnt hatte.
Ich stellte somit ganz offiziell bei Lisas
Krankenversicherung einen Antrag zu
einem ganz unüblichen Zweck: Ich woll-
te eine Ablehnung bekommen und war
ganz glücklich, als ich diese nach eini-
gen Tagen auch schriftlich in den Hän-
den hielt. Verkehrte Welt …

Nach mehreren Wochen erteilte uns aber
auch die Deutsche Rentenversicherung
eine Absage. Bei der Behinderung un-
serer Tochter müsse davon ausgegangen
werden, dass durch eine Rehabilitations-
leistung die Aussicht auf eine spätere
Erwerbsfähigkeit nicht verbessert wer-
den könne. Somit wäre die Deutsche
Rentenversicherung in diesem Fall nicht
zuständig. Es stimmte, dass schon jetzt
abzusehen war, dass Lisa nicht in der
Lage wäre, einer Beschäftigung auf dem
freien Arbeitsmarkt nachzugehen, der
Weg zu einer Beschäftigung in einer
Werkstatt für behinderte Menschen
schien vorgezeichnet.

Was ich damals jedoch nicht wusste, ich
hätte sofort Widerspruch gegen diesen

Bescheid einlegen können, denn auch
eine Anstellung in einer Werkstatt zählt
zu einer Erwerbsfähigkeit und eine
Reha-Maßnahme zur Sicherung dieser
Anstellungsmöglichkeit ist ebenfalls
genehmigungsfähig. Eine Beratung in
einer spezialisierten Epilepsie-
beratungsstelle oder beim VDK wäre si-
cherlich hilfreich gewesen. Aber ich war
erst einmal am Ende meiner Nerven, zu
viele Ablehnungen auf einmal … ich
musste mich sammeln, um einen neuen
Ansatzpunkt zu finden und einen weite-
ren „Angriff“ starten zu können.

Einige Zeit später besuchte ich ein
Wochenendseminar des e.b.e. epilepsie
bundes-elternverbandes, wo eine Rechts-
anwältin viele Tipps zu bestehenden
Ansprüchen und deren mögliche Durch-
setzung gab. Und auch für unseren Fall
hatte sie eine Lösung parat, die sie mir
vorschlug. Im zuständigen Sozial-
gesetzbuch stünde nämlich, dass beim
Ausfall der üblichen Träger für Reha-
Maßnahmen der örtliche Sozialhilfe-
träger zuständig wäre.

Tatsächlich sind im Sozialgesetzbuch IX,
in dem die Rehabilitation und Teilhabe
behinderter Menschen geregelt ist, un-
ter § 6 die möglichen Rehabilitations-
träger erwähnt unter Punkt 7 stehen auch
die Träger der Sozialhilfe für Leistun-
gen dieser Art. Nachzulesen ist das z. B.
hier:
www.gesetze-im-internet.de/sgb_9/6.html

Lisa und ihre Mama – ein gutes Team  ☺☺☺☺☺

© pixabay.com
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Demzufolge stellte ich dieses Mal einen
Antrag beim Sozialamt der Stadt Nürn-
berg, das für die Eingliederungshilfe und
somit in unserem Fall auch für Lisas
Reha-Maßnahmen zuständig war. An der
Reaktion des Sozialamtes merkte ich
aber, dass diesen Weg anscheinend vor
uns noch niemand beschritten hatte. In
einem Telefonat ca. einen Monat später
wurde mir vorgeschlagen, doch ambu-
lante Reha-Maßnahmen vor Ort durch-
führen zu lassen. Auf meinen Einwand,
dass es meines Wissens keine geeigne-
ten Einrichtungen für eine solche
Kinderrehabilitation mit Erfahrungen auf
dem Gebiet der Neurologie bzw. Epilep-
sie in Nürnberg gäbe, war man nicht
vorbereitet und ratlos. Nach einigen Dis-
kussionen bat man mich, dem Sozialamt
mögliche geeignete Kliniken in Bayern
zu nennen – für mich schon einmal ein
Fortschritt …

Danach erhielt ich ein Schreiben, dass
die beantragte Reha-Maßnahme ein-
kommens- und vermögensabhängig wäre
und ich den beiliegenden Antrag mit
Nachweis über das Einkommen und Ver-
mögen aller Familienmitglieder abgeben
müsste. Ich studierte wieder das Internet
und fand auch diese Auskunft „verbes-
serungsfähig“. Denn laut dem Gesetz in
SGB XII § 92 trifft diese Regelung nicht
bei behinderten Menschen und Leistun-
gen zur medizinischen Reha zu. Diesen
Personen ist nur die Aufbringung der
Mittel für die Kosten des Lebensunter-
haltes zuzumuten. Und in SGB XII § 19
Abs. 2 steht zu lesen „Lebt eine Person
bei ihren Eltern oder einem Elternteil ...,
werden Einkommen und Vermögen der
Eltern oder des Elternteils nicht berück-
sichtigt.“ Sicherheitshalber druckte ich
den Gesetzestext aus, markierte die ent-
sprechenden Stellen und legte ihn mei-
nem Antwortschreiben bei.

Dies brachte unser Sozialamt nun doch
zum Nachdenken und die Reaktion er-
folgte „prompt“. Kaum zwei Monate
später erhielt ich die Information, dass
der Fall mit allen Unterlagen an den
Bezirk Mittelfranken zur Entscheidung
weitergeleitet wurde…Von dort bekam
ich knapp eine Woche später eine Be-
stätigung über den Eingang des Antrags
mit einem neuen Antragsformular und
der Bitte, die noch fehlenden Nachwei-
se über Nettoverdienst und Vermögen
etc. beizubringen … Ich entschied mich
gegen einen Brief (dessen Wortwahl in
meinem damaligen Gemütszustand be-
stimmt nicht positiv ausgefallen wäre)
und stattdessen für ein klärendes Tele-
fonat mit dem nochmaligen Hinweis auf
die der Stadt Nürnberg schon mitgeteil-
te Gesetzeslage.

Schon eine Woche später wurde mir mit-
geteilt, dass „der Bezirk Mittelfranken
wohl tatsächlich für die zur Debatte ste-
hende Reha-Maßnahme zuständig sein
dürfte“ und ein Amtshilfeersuchen bei
der AOK Nürnberg gestellt wurde, „um
in Erfahrung zu bringen, unter welchen
Voraussetzungen und in welcher konkre-
ten Weise und Umfang die besagte Reha-
Maßnahme üblicherweise von der ge-
setzlichen Krankenkasse übernommen
werden kann“.

Nach weiteren vier Wochen – mittlerwei-
le waren seit meinem Antrag bei der
Stadt Nürnberg vier Monate vergangen
– bekamen wir die Info, dass der Bezirk
Mittelfranken den Fall an den Medizini-
schen Dienst der Krankenkassen (MDK)
zur Prüfung weitergeleitet hatte. Ich
nahm das Schreiben nur noch mit Ach-
selzucken zur Kenntnis, mit einem bal-
digen Bescheid rechnete ich überhaupt
nicht mehr.

Aber dann die Überraschung: Nach nur
einer Woche erhielt ich eine E-Mail vom
zuständigen Sachbearbeiter, dass der
MDK eine positive Rückmeldung zur
Reha-Maßnahme gegeben hätte und
zwar für die Dauer von 6 Wochen mit
Begleitung eines Elternteils. Man bat
darum, dass ich mich mit einer der von
mir vorgeschlagenen Einrichtungen in
Verbindung setzen und Aufnahmetag
sowie Dauer der Maßnahme abklären
und bekanntgeben möge.

Angesichts der Schnelligkeit, die jetzt an
den Tag gelegt wurde, war ich wirklich
platt. Bis zum endgültigen Beginn der
Reha-Maßnahme vergingen noch weite-
re drei Monate, aber Lisas Fortschritte
während unseres Aufenthalts dort ent-
schädigten mich für alle vorangegange-
nen Aktionen und Nerven, die ich beim
Antragsverfahren gelassen hatte.

Neun Monate lagen zwischen dem ers-
ten Antrag und dem ersten Tag der Reha
– nicht gerade wenig. Aber es hat sich
gezeigt, dass Ausdauer und Kampfgeist
sich lohnen.

Also:

• Nehmt die Ablehnung eines Antrags
nicht einfach hin.

• Versucht, Euch selbst schlau zu ma-
chen – entweder im Internet, in diver-
sen Online-Foren oder fragt bei örtli-
chen Selbsthilfegruppen oder anderen
Betroffenen nach.

• Kontaktiert Bundes- oder Landesver-
bände der Epilepsie-Selbsthilfe.

• Wenn Ihr alleine keine Kraft mehr
habt, bittet die oben genannten Verbän-
de oder andere wie Lebenshilfe, den
VdK, das Kindernetzwerk oder den
bvkm (Bundesverband für körper- und
mehrfachbehinderte Menschen) um
Unterstützung.

Wichtig ist es, nicht aufzugeben und
immer weiter nach Möglichkeiten zu
suchen.

Ich hoffe, dass meine Schilderungen viel-
leicht anderen weiterhelfen, den Kampf
gegen die Bürokratie wieder aufzuneh-
men. Lasst Euch nicht unterkriegen!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg
© pixabay.com
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Bei einem Festakt in München im Juli
2016 erhielt die langjährige 1. Vorsitzen-
de und jetzige Ehrenvorsitzende des Lan-
desverbandes Epilepsie Bayern e.V. den
Bayerischen Verdienstorden überreicht.
Ministerpräsident Horst Seehofer wür-
digte damit ihre enormen Verdienste um
Menschen mit der Krankheit Epilepsie.

Ein „Epilepsie“-Leben in nackten Zah-
len:

1984 Gründerin der SHG „IG An-
fallskranke Roth-Schwabach“

1988 Gründungsvorstand der
„Deutschen Epilepsiever-
einigung e.V.“:
langjährige Mitarbeit im Vor-
stand, Pressesprecherin und
Geschäftsführerin

Ab 1992 Mitglied im Epilepsie-Kura-
torium als Patientenvertreterin
(bis zur Auflösung des Vereins
im Jahr 2000/2001)

1992 Mitbegründerin des „Landes-
verbandes Epilepsie Bayern
e.V.“:
bis 2012 1. Vorsitzende und
seither Ehrenvorsitzende

1995 Mitbegründerin des „Förder-
vereins Epilepsie e.V“:
bis heute 1. Vorsitzende

2001 Mitbegründerin des
„e.b.e. epilepsie bundes-
elternverbands e.v.“

Ein „Epilepsie“-Leben in Resultaten:

Der Krankheit Epilepsie, der damit ver-
bundenen Unwissenheit und auch Hilf-
losigkeit der Betroffenen und ihrer Um-
gebung begegnete Renate Windisch in
ihrem Schulalltag als Leiterin einer
Förderschule der Lebenshilfe in Schwa-
bach immer wieder. Im Jahr 1984 grün-
dete sie deshalb allen Widerständen zum
Trotz eine der ersten Selbsthilfegruppen
in Deutschland und 1988 zusammen mit
den wenigen anderen zu diesem Zeit-
punkt existierenden Gruppen den Bun-

Bayerischer Verdienstorden für R. Windisch

Landtagsabgeordneter Karl Freller (links) mit Preisträgerin Renate Windisch und deren Ehemann
Hermann Windisch

desverband Deutsche Epilepsiever-
einigung e.V., den sie auch nach dessen
Verlegung nach Berlin noch einige Jah-
re begleitete.

1992 entstand unter ihrer Führung der
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
und damit erstmals ein Ansprechpartner
auf Höhe der Politik, der es sich zur
Aufgabe machte, Menschen und Insti-
tutionen zusammenzuführen und ein
Epilepsie-Netzwerk für Betroffene zu
bilden.

Im Oktober 2001 war sie Mitbegründe-
rin eines speziell auf Eltern ausgelegten
bundesweiten Epilepsie-Selbsthilfe-
verbands, des e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v., der sich ganz beson-
ders um das Wohl betroffener Kinder und
ihrer Eltern kümmert.

Aus kleinen Anfängen erwuchs Großar-
tiges:

- Ein flächendeckendes Netz an Epilep-
sie-Beratungsstellen in Bayern – ein-
zigartig im ganzen Bundesgebiet.

- Das Projekt NEA – Netzwerk Epilep-
sie und Arbeit, 2010 von der Epilep-
sieBeratung München als Bundes-
projekt ins Leben gerufen, das bei
epilepsiebedingten Problemen am
Arbeitsplatz deutschlandweit Hilfe
und Unterstützung bietet.

- Eine reichhaltige Palette an Informa-
tionsmaterialien, die seither beim
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
und beim e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v. entstanden sind,
darunter z. B. das Kinderbuch
„CARLA – eine Geschichte über Epi-
lepsie“ und das Epilepsie-Lehrer-
paket, das sich speziell mit dem The-
ma Epilepsie & Schule beschäftigt
und als Download unter
www.epilepsie-lehrerpaket.de zur
Verfügung steht, aber auch die Filme
des e.b.e., die sich mit Epilepsie bei
Kindern und Erste-Hilfe beschäftigen,
und die fremdsprachlichen Ausgaben
der Kinderbroschüren „Toto und das
EEG“, „Toto geht in die Röhre“ und
„Der Epi-Surfer“.

- Unsere Zeitschrift epiKurier, die vier-
mal jährlich aktuelle Themen und
Neuigkeiten publiziert und auch on-
line auf www.epikurier.de erscheint.
Von einer reinen Verbandszeitschrift
hat sich der epiKurier zu einer ernst
zu nehmenden Fachzeitschrift entwi-
ckelt, die sowohl in Selbsthilfe- als
auch in medizinischen Fachkreisen
geschätzt wird – eine nicht alltägli-
che Kombination.

Im Dezember 2012 schied Renate
Windisch aus der aktiven Vorstandsarbeit
des bayerischen Landesverbandes aus.
Seither übernimmt sie als Ehrenvorsit-

© Bayerische Staatskanzlei, München



10

ep
ik

u
ri

er
 0

3/
20

16 zende im Hintergrund spezielle Aufga-
ben, ist u. a. bei Messen und Veranstal-
tungen vor Ort und ist für Projekte im-
mer ein hilfreicher Ansprechpartner bzw.
Ratgeber.

Aus einem kleinen Beginn ist eine Le-
bensaufgabe geworden. Durch ihr außer-
gewöhnliches Engagement hat Renate
Windisch maßgeblich dazu beigetragen,
bestehende Hürden und Vorurteile abzu-
bauen, der Öffentlichkeit ein anderes
Bild der Erkrankung zu vermitteln so-
wie Hilfe und Unterstützung für alle

Betroffenen und ihre Familien zu bieten
und dies nicht nur regional, sondern
bayern- und bundesweit.

Die Ehrung mit dem Bayerischen Ver-
dienstorden für ihren großen Einsatz im
Bereich der Epilepsie-Selbsthilfe hat sie
mehr als verdient. Wir freuen uns sehr,
dass sie diese besondere Anerkennung
erfahren hat.

Ein großer Dank geht an dieser Stelle an
den Bayerischen Landtagsabgeordneten
Karl Freller und Barbara Stamm, Präsi-

dentin des Bayerischen Landtags, für
ihre Unterstützung.

Renate würde jetzt sagen, wir hätten viel
zu viel Aufhebens gemacht, zu viele
Worte verschwendet, die es gar nicht
bräuchte, aber manchmal genügt ein ein-
faches DANKE nicht – manchmal muss
es einfach mehr sein …

Doris Wittig-Moßner & Susanne Fey

für den LV Epilepsie Bayern e.V. &

 den e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.

No Sports?!

Sei kein Frosch, mach Sport.

Wer kennt es nicht, das Zitat, das Chur-
chill in den Mund gelegt wurde: „No
Sports“, so seine angebliche Antwort auf
die Frage, wie er als passionierter Zigar-
renraucher und Whisky-Liebhaber sein
hohes Alter erreicht habe. Aber so un-
sportlich war der Literaturnobelpreisträ-
ger Churchill gar nicht, als begeisterter
Reiter und Polospieler, als Fechter und
Schütze war er immer sportlich aktiv.

No Sports, das ist auch die Maxime ei-
niger Epilepsie-Patienten, die aus Angst
vor dem nächsten Anfall, vor der Verlet-
zungsgefahr oder aus anderen Gründen
sich lieber in die Gruppe der
„Couchpotatoes“ einreihen, als sportlich
aktiv zu werden (wobei man nicht unbe-
dingt Epilepsie haben muss, um Sport
oder Bewegung zu vermeiden ;-) ).

Aber wie ist das nun, kann man mit Epi-
lepsie Sport machen oder nicht? Ja, man
kann! Fallschirmspringen, Tauchen oder
Autorennsport sind zwar nicht geeignet,
wenn man hin und wieder noch Anfälle
hat, das ist klar. Aber es spricht nichts
gegen Gymnastik, Aerobic, Joggen, Ten-
nis oder ähnliche sportliche Angebote.
Einen Überblick über verschiedene
Sportarten und ihre Eignung bei den
unterschiedlichen Anfallsarten und
-häufigkeiten bietet die Broschüre Sport
bei Epilepsie der Stiftung Michael,
verfasst von Christine Dröge, Rupprecht
Thorbecke, und Christian Brandt (Be-
zugsquelle am Ende des Artikels). Aber
welchen Vorteil bringt Sport denn nun
eigentlich?

Sport stärkt nicht nur das Herz-Kreislauf-
system, den Stoffwechsel, die Muskula-
tur, sondern auch das Gedächtnis, das
Selbstwertgefühl und die soziale Kom-
petenz. Sport wirkt nachweislich anti-
depressiv und verbessert die Körper-
wahrnehmung. Und bis auf sehr, sehr
seltene Ausnahmen (z. B. bestimmte
Reflexepilepsien) treten während sport-
licher Betätigung keine Anfälle auf.

Ganz im Gegenteil, das EEG während
körperlicher Aktivität zeigt viel weniger
Auffälligkeiten als in einer Ruhephase.
Regelmäßiger Sport kann sogar die An-
fallsfrequenz erheblich senken. Und
selbst wenn ein Anfall mit Sturz kom-
men sollte, ist er z. B. auf dem Fußball-
platz wesentlich verletzungsärmer als
zuhause in Bad oder Küche.

Gerade für Kinder ist Bewegung außer-
ordentlich wichtig und die Teilnahme am
Sportunterricht oder Sport im Verein für
die Entwicklung nur von Vorteil - also

keine generelle Befreiung vom
Schulsport, sondern lieber eine detail-
lierte Risiko-Nutzen-Bewertung mit
dem Arzt vornehmen und den Sportleh-
rer oder Trainer entsprechend informie-
ren. Auch Wettkampf- und Profisport ist
mit Epilepsie möglich, das zeigen zahl-
reiche Beispiele, wie der Fußballer Uwe
Haas, Radprofi und Weltmeisterin Ma-
rion Clinget, Turner Lucas Fischer….

Es lohnt sich also, den Kampf mit dem
inneren Schweinehund aufzunehmen,
die Broschüre der Stiftung Michael zu
studieren und mit dem Neurologen zu
sprechen.

Susanne Fey, Wuppertal

Sport bei Epilepsie
Schriften über Epilepsie, Bd. V,
1. Auflage, 2011, 76 Seiten
kostenlos erhältlich bei:
Stiftung Michael
www.stiftungmichael.de/schriften/sport/
oder Tel.: 0228 94554540

© pixabay.com
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In Deutschland gibt es eine Reihe an
Organisationen, die sich um das Wohl
von epilepsiekranken Menschen und
deren Familien kümmern. Einige davon
möchten wir in loser Reihenfolge vor-
stellen. Den Anfang macht die bekann-
teste Epilepsie-Stiftung Deutschlands,
die STIFTUNG MICHAEL.

Diese wurde im Juli 1962 vom Zeitungs-
verleger Dr. Fritz Harzendorf gegründet,
dessen Sohn Michael seit früher Kind-
heit an einer Epilepsie mit großen An-
fällen nach dem Aufwachen und sehr
häufigen Absencen litt. Nach anfängli-
chen Behandlungsschwierigkeiten wur-
de er anfallsfrei, Anlass für den Vater
über die Gründung einer Epilepsie-
stiftung nachzudenken.

Was macht eigentlich …

Die STIFTUNG MICHAEL

Dr. Fritz Harzendorf, Verleger und Stiftungs-
gründer

Dr. Harzendorf erkannte, dass Epilepsie
erfolgreich behandelt werden kann,
wenn Ärzte das Wissen über Epilepsie
fachkundig anwenden. Im Gespräch mit
dem damaligen behandelnden Arzt,
Prof. Dr. D. Janz, entwickelte sich die
Vorstellung, dass durch gezielte Epilep-
sieforschung die Behandlung der Epilep-
sien verbessert werden kann. Ebenso
können durch qualifizierte Information
und Beratung die mit Epilepsie verbun-
denen Einschränkungen in Schule und
Beruf und bei anderen sozialen Aktivi-
täten gemildert oder beseitigt werden.

Die Arbeit der Stiftung orientiert sich an
folgenden Zielen:

• Qualifizierung von Ärztinnen und Ärz-
ten und medizinischem Fachpersonal
für eine dem wissenschaftlichen

Kenntnisstand über Epilepsien entspre-
chende Behandlung und Beratung

• Information von Betroffenen und de-
ren Angehörigen, Ärzten und medizi-
nischem Fachpersonal zu sozial-
medizinisch wichtigen Fragen bei Epi-
lepsie

• Initiativen zur Verbesserung der
Versorgungsstrukturen für Menschen
mit Epilepsie

• Impulse zur Weiterentwicklung der
klinischen und der Grundlagenfor-
schung in der Epilepsie

Und dies äußerst erfolgreich seit mehr
als 50 Jahren!

Es wurden Preise geschaffen, die von der
STIFTUNG MICHAEL in regelmäßigen
Abständen verliehen werden:

Sibylle-Ried-Preis

Der Sibylle Ried Preis wird seit 2001 alle
zwei Jahre im deutschsprachigen Raum
zum Gedenken an Frau Dr. med. Sibylle
Ried (29.8.1956 – 14.6.2000) verliehen.

Der Preis richtet sich an alle in diesem
Bereich tätigen Menschen und Gruppen,
ausdrücklich auch aus den Bereichen
Neuropsychologie, Psychologie, Rehabi-
litation, Sozialarbeit, Selbsthilfearbeit
etc.

Preisträger 2015 waren Schauspielerin
Marion Witt und Regisseur Hans König
für ihr Theaterstück „Die Steile Welle“.

Thomas Mayer (DGfE), Marion Witt, Günter Krämer (Jury), Heinz Bühler (Stiftung Michael) bei
der Preisverleihung des Sybille-Ried-Preises 2015

Bewerbungen für den Sibylle-Ried-Preis
2017 können formlos bis zum
31.12.2016 eingereicht werden bei der
Geschäftsstelle der STIFTUNG MI-
CHAEL.

Der MICHAEL-PREIS

1963 zur Anregung der deutschen
Epilepsieforschung erstmals vergeben,
zählt der MICHAEL-PREIS heute zu ei-
ner der am höchsten angesehenen inter-
nationalen Auszeichnungen für die be-
sten, zum wissenschaftlichen Fortschritt
beitragenden Arbeiten auf dem gesam-
ten Gebiet der Epileptologie (klinische
und experimentelle Forschung).

Der mit 20.000 Euro dotierte Preis wird
zweijährlich an jüngere Wissenschaft-
ler bis 45 Jahre verliehen. Seither wur-
den 69 Preisträger aus 16 Ländern aus-
gezeichnet.

Der MICHAEL-PREIS 2015 wurde ver-
liehen an Dr. Jeanne Paz vom Gladstone
Institute of Neurological Disease in San
Francisco (USA) und würdigt ihre bahn-
brechenden Arbeiten zur Analyse von
Netzwerk-Mechanismen, die nach einer
Hirnschädigung zur Epilepsie führen.

Bewerbungen für 2017 können bis zum
31.12.2016 eingereicht werden. Weite-
re Infos zu Ausschreibungsbedingungen
sind der Stiftungs-Homepage zu entneh-
men.
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dene Stipendien u. a. auch für nicht ärzt-
liches Fachpersonal für die Weiterbil-
dung „Epilepsie-Fachassistenz“ und
„Epilepsie-Fachberatung“. Bewerben
können sich Fachkräfte aus den Berei-
chen Pflege, Funktionsdienste, therapeu-
tische Dienste (z. B. Ergotherapie), Päd-
agogik, Sozialarbeit und Psychologie.
Die Weiterbildung soll zur Begleitung
und Beratung von Betroffenen und An-
gehörigen bei speziellen Epilepsiefragen
und zur Kooperation in einem
multidisziplinären Team befähigen.

Kontakt/weitere Infos:

STIFTUNG MICHAEL
Alsstraße 12
53227 Bonn
Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

Da das Stiftungsvermögen naturgemäß
nicht angetastet werden darf, lebt eine
Stiftung von erwirtschafteten Zinsen und
Erträgen, die in der jetzigen Zeit nicht
gerade üppig ausfallen.

Deshalb ist die STIFTUNG MICHAEL
mehr denn je auf Spenden angewiesen.
Auf der Internetseite existiert die Mög-
lichkeit, mit wenigen Klicks eine Online-
Spende zu tätigen, wer es lieber auf die
traditionelle Art erledigen möchte:

STIFTUNG MICHAEL
BHF Bank Hamburg
IBAN: DE14500202000050128339
BIC/SWIFT: BHFBDEFF500

Es ist auch eine Fördermitgliedschaft
möglich, um die STIFTUNG MICHA-
EL durch regelmäßige Spenden zu un-
terstützen.

Bild - Quelle: Susanne Fey

Seit einiger Zeit vergriffen, nun aber
wieder verfügbar – die epiKurier-Son-
derausgabe zum Thema „Epilepsie &
jung? Erwachsen werden? Ganz nor-
mal!“.

Komplett überarbeitet und ergänzt wer-
den auf 32 Seiten alle für Jugendliche
und junge Erwachsene wichtigen The-
men wie Pubertät, Sexualität, Freizeit,
Sport, Führerschein, Schule, Ausbildung
angesprochen. Neben medizinischen
Aspekten enthält die Broschüre viele
hilfreiche Infos zu rechtlichen Punkten
wie Schwerbehindertenrecht, finanziel-
le Hilfen, Versicherungen etc., aber auch
interessante Bücher, Adressen und Links
werden präsentiert.

Epilepsie & Jung
Die Online-Version ist auf
www.epikurier.de
unter dem Punkt Sonderausgaben zu
finden.

Darüber hinaus bietet die Homepage
www.stiftung-michael.de einen Adres-
senservice mit Schwerpunktpraxen für
Kinder und Erwachsene, Epilepsie-Am-
bulanzen, Beratungsstellen etc.

Die STIFTUNG MICHAEL eine Er-
folgsgeschichte – wichtig und nicht mehr
wegzudenken auf dem Gebiet der Epi-
lepsie-Organisationen in Deutschland!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bilder - Quelle:  Stiftung Michael

Zusätzlich gibt die STIFTUNG MICHA-
EL vielfältige Informationsmaterialien
heraus, die auf der ihrer Internetseite
zum Download zur Verfügung stehen und
sich u. a. den Themen Sport, Rechts-
fragen, Soziale Hilfen widmen. Die zu-
letzt veröffentlichte Broschüre „Epilep-
sie ansprechen“ gibt wichtige und hilf-
reiche Hinweise zum Thema, wie, wann
und mit wem ich über meine Epilepsie
spreche.

Das gedruckte Heft kann kostenlos
(gerne gegen Spende ☺ bezogen
werden bei:

LV Epilepsie Bayern e. V.
Leharstraße 6, 90453 Nürnberg
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e. v.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel.: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
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Wer vor kurzem schon auf der Internet-
seite war, hat es bereits entdeckt: Seit
einigen Wochen präsentiert sich unsere
Zeitschrift online in einem neuen Lay-
out!

Neben den Artikeln der jeweils aktuel-
len Ausgabe sind im Archiv alle alten
epiKurier-Versionen kostenfrei abrufbar,
aber auch die Sonderausgaben „Info-
Wegweiser Epilepsie“, „Epilepsie und
Schule“ sowie „Epilepsie & jung?“ ste-
hen zum Nachschlagen zur Verfügung.

Darüber hinaus ist unter dem Punkt Li-
teratur eine umfangreiche Sammlung der
im Laufe der Jahre veröffentlichen
Buchrezensionen zu finden – Stöbern
und Schmökern lohnt sich!

Zusätzlich enthält die Seite Infos zum
Thema Führerschein, Adressen der bun-
desweit existierenden Beratungsstellen,
interessante Links und Neuigkeiten so-
wie einen Veranstaltungskalender.

Mit der komfortablen Suchfunktion las-
sen sich spezielle Themen gut recher-
chieren und hoffentlich hilfreiche Hin-
weise finden.

Generelle Infos zum epiKurier

Die Zeitschrift epiKurier ist eine Ge-
meinschaftsproduktion

Ein Blick, der sich lohnt:

www.epikurier.de

• des e.b.e. epilepsie bundes-eltern
verbands e.v.
www.epilepsie-elternverband.de

• des Landesverbands Epilepsie Bayern
e.V.
www.epilepsiebayern.de

Seit 1995 erscheint sie viermal jährlich
mit einer Auflage von 4.000 Exempla-
ren/Ausgabe und wird in gedruckter
Form kostenlos verschickt:

• bayernweit an alle Selbsthilfegruppen,
Kontakt- und Beratungsstellen

• bundesweit an alle Epilepsie-Ambu-
lanzen und -Kliniken

• bundesweit an alle Mitglieder des
e.b.e. epilepsie bundes-elternverbands
e.v.

• sowie bundesweit an alle an Epilepsie
interessierte Personen

Zusätzlich stellen wir die Artikel auch
auf unserer Homepage www.epikurier.de

zur Verfügung, um möglichst vielen
Menschen den Zugang zu unseren Infor-
mationen zu ermöglichen.

Die ehrenamtlich arbeitende Redaktion
besteht aus Selbstbetroffenen, Angehö-
rigen und Eltern epilepsiekranker Kin-
der. Zahlreiche engagierte und kompe-
tente Autoren unterstützen uns mit ih-
ren Artikeln.

Unser besonderer Dank gilt der Firma
Desitin Arzneimittel GmbH, Hamburg,
die uns ohne Einfluss auf die redaktio-
nelle Arbeit bereits seit langen Jahren
unterstützt. Ohne deren finanzielle Hil-
fe für Druck und Layout wäre eine Ver-
öffentlichung in dieser Form nicht mög-
lich. Wir hoffen im Sinne aller epikurier-
Leser, dass dies auch noch viele Jahre
der Fall sein wird.

Zu einem interessanten Ergebnis kom-
men aktuelle umfangreiche Untersu-
chungen aus den USA. Dort wurden
275 Epilepsie-Patienten (und deren El-
tern) über einen Zeitraum von 15 Jah-
ren beobachtet und von ihrem ersten
Anfall bis zum frühen Erwachsenenalter
Anfang zwanzig regelmäßig befragt.

Ergebnis: Sofern die Epilepsie im Alter
von 22 bis 23 Jahren vollständig abge-
klungen war, waren keine Hirnschädi-
gungen festzustellen. Auch waren die

Epilepsie bleibt ohne Folgen
jungen Erwachsenen psychiatrisch un-
auffällig; Depressionen, Suizide oder
Selbsttötungsgedanken traten nicht häu-
figer auf als bei den Kontrollpersonen.

Dies widerlegt eindeutig frühere negati-
ve Resultate in dieser Richtung.

Das sorgfältig konzipierte Studiendesign
der Wissenschaftler um Elsa Baldin mit
einem deutlich längeren Beobachtungs-
zeitrum und einem besser ausgewählten
Teilnehmerfeld, das aus der Bevölkerung

und nicht von Kliniken/Arztpraxen
stammte, seit mehreren Jahren anfalls-
frei und oft auch medikamentenfrei war,
spricht für die neue Studie und die oben
genannten „folgenlosen“ Tatsachen.

Mehr Infos: Artikel von Tobias Stolzen-
berg aus der Zeitschrift Psychologie heu-
te 02/2016
www.beltz.de/fachmedien/psychologie/
specialslandingpages/downloads_zum
_psychologienewsletter/april_2016.html

Das gedruckte Heft kann kostenlos
(gerne gegen Spende ☺) bezogen
werden. Bei Interesse an einer
Aufnahme in den Verteiler genügt
eine kurze E-Mail oder ein Anruf:
adresse@epikurier.de
e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e. v.
Tel.: 0202 2988465
LV Epilepsie Bayern e. V.
Tel.: 0911 18093747
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Für mehr Vertrauen und Offenheit spra-
chen sich rund 120 Patienten und Ärzte
auf der gemeinsamen Fachtagung am
25. Mai 2016 im Ärztehaus Düsseldorf
aus.

Viele Patienten haben gute Gründe, sich
nicht therapietreu zu verhalten. Dazu
meint Dr. Potthoff: „Problematisch ist,
wenn dies in der Sprechstunde unaus-
gesprochen bleibt. Studien zufolge neh-
men rund 30 der Patienten, darunter
selbst lebensbedrohlich Erkrankte, ihre
Medikamente nicht oder nicht in der
verordneten Weise ein.“

KVNO und Patientenvertreter nahmen
dies zum Anlass, mit Ärzten und Pati-
enten darüber zu reden.

Zur Treue gehören immer zwei!

Arbeitskreis-Mitglieder und Referenten (v.l.n.r.): Lutz Engelen, Petra Belke, Dr. Winfried Kösters,
Rita Januschewski, Dr. Volker Runge, Wolfram Schlums, Dr. Peter Potthoff, Dirk Meyer, Stephanie
Theiß, Ulf Jacob

rhein „auf Augenhöhe“ zu kommunizie-
ren. Augenhöhe heißt für mich, den An-
deren in seinem Anderssein zu akzep-
tieren. Wir kommunizieren nicht als
Gleiche, sondern als Ungleiche, aber
Gleichwertige.“

Kontakt:

Der Paritätische NRW
Gesundheitsselbsthilfe NRW
Annenstr. 137
58453 Witten
Tel.: 02302 9560714
www.paritaet-nrw.org

Insgesamt ergab sich ein breiter gemein-
samer Nenner bezüglich der Erfolgsfak-
toren für Therapietreue.

Alle Ergebnisse zeigen, dass sich Pati-
enten und Ärzte mehr Zeit für eine ver-
ständliche und ausführliche Kommuni-
kation wünschen und die gegenseitige
Wertschätzung als Grundlage für eine
gelingende Therapietreue sehen. „Zu
einer intakten Beziehung zwischen den
Beteiligten gehört, dass der Patient dem
Arzt erklären kann, warum er die Arz-
nei nicht einnimmt“, betonte Rita
Januschewski, Koordinatorin der
Gesundheitsselbsthilfe NRW. Ihr Mit-
streiter Dr. Volker Runge berichtete, dass

die Selbsthilfe-Organisation mit ihren
70 Mitgliedsverbänden Fortbildungen
für Patienten zur Übernahme von Eigen-
verantwortung durchführt. Dr. Peter
Potthoff, Vorsitzender der KV Nordrhein,
kann damit leben, wenn sich der Patient
gegen eine Therapie entscheidet, „aber
ich als sein Arzt möchte dies gerne wis-
sen, damit ich gemeinsam mit ihm nach
Alternativen suchen kann“.

Sowohl Patienten als auch Ärzte sehen
die Informationsüberflutung kritisch.
Insbesondere Internet-Foren oder Emp-
fehlungen von „guten Nachbarn“ kön-
nen die Arzneimitteltherapie negativ
beeinflussen“, berichtete Stephanie
Theiß, Leiterin der Kooperations-
beratung für Selbsthilfegruppen, Ärzte

und Psychotherapeuten der KV Nord-
rhein.

Petra Belke, Leiterin der KOSKON
NRW, einer landesweiten Einrichtung
für Selbsthilfeunterstützung, wünscht
sich vor allem, dass auch die Ängste der
Patienten im Gespräch berücksichtigt
werden. Hausarzt Dr. Ralf Raßmann zum
Beispiel erklärt, dass Medikamente kein
„Gift“, sondern Stoffe mit erwünschten
und unerwünschten Wirkungen seien.

Dirk Meyer, Patientenbeauftragter NRW,
betont: „In unserem Vorbereitungskreis
haben wir eine Form gefunden, als
Patientenorganisationen und KV Nord-

(v.l.n.r.): Rita Januschewski, Petra Belke,
Dr. Volker Runge, Dirk Meyer, Stephanie Theiß

Es bestand Konsens, dass letztlich mehr
als zwei an der Therapietreue beteiligt
sind, so dass mittelfristig weitere Berufs-
gruppen beziehungsweise Institutionen
wie Apotheker und Krankenhausärzte in
den Austausch einbezogen werden soll-
ten.

Rita Januschewski,

Koordinatorin Gesundheitshilfe NRW

Bilder – Quelle: Der Paritätische NRW
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Erste Hilfe bei Epilepsie
- Grand Mal-Anfall
Kinderleicht erklärt

Die erste DVD aus der Reihe „Aus hei-
terem Himmel“ kann nun bei uns bestellt
werden.

Neu: Aus heiterem Himmel

Epilepsie ist noch immer mit vielen
Mythen und falschen Vorstellungen be-
haftet, die durch mangelnde Informati-
on und fehlendes Wissen weiter am Le-
ben gehalten werden. Grundsätzlich gilt:
Jeder, der ein Gehirn hat, kann Epilep-
sie bekommen – egal wann!

In diesem Film, dem ersten Teil einer
ganzen Reihe zum Thema Epilepsien,
zeigen Kinder mit und ohne Epilepsie,
wie der dramatischste aller Anfälle, der
Grand mal-Anfall, generalisierter to-
nisch klonischer Anfall oder auch ein-
fach nur großer Anfall genannt, ausse-
hen kann und erklären Erste Hilfe-Maß-
nahmen. Ein kleines Quiz zum
Abschluss ergänzt das Angebot.

Hergestellt wurde der Film in Zusam-
menarbeit mit NOCASE inklusive Film-
produktion gGmbH, einer Firma, in wel-
cher junge Menschen mit/ohne Epilep-
sie und/oder Autismus Filme zu ganz
verschiedenen Themen produzieren.

Am 29. Juli 2016 lud die Epilepsie-
selbsthilfegruppe Jung & Alt aus Nürn-
berg und das Epilepsiezentrum Erlan-
gen, vertreten durch Prof. Dr. Hamer und
Kollegen, zu der Lesung von Sarah Bi-
schof in die Räume von KISS Mittel-
franken ein. Gekommen waren mehr als
50 Interessierte.

Die Autorin Sarah Bischof las aus ih-
rem Buch „Panthertage“ zwei sehr in-
teressante Kapitel vor. Nach dem ersten
Kapitel legten wir für Fragen und der
Wärme geschuldet eine kurze Pause ein,
die auch genutzt werden konnte, um ein
Buch zum späteren Signieren zu ergat-
tern.

Nach dem zweiten Kapitel bestand Zeit
und Möglichkeit für Fragen an die Au-
torin und zu einer kleinen Diskussion.
Danach konnte jeder, der wollte, sich das
Buch von Sarah Bischof mit einer per-
sönlichen Widmung versehen lassen.

Lesung „Panthertage“ in Nürnberg

Autorin Sarah Bischof und Prof. Hajo Hamer
vom Epilepsiezentrum Erlangen Kontakt:

Epilepsieselbsthilfegruppe
Jung & Alt
Thorsten Hahn
Tel.: 0151 21769306
info@epilepsie-jungundalt-nuernberg.de
www.epilepsie-jungundalt-nuernberg.de

Wir danken Sarah Bischof für die gelun-
gene Lesung. Ebenso möchten wir uns
recht herzlich bei unserem Sponsor
Prof. Hajo Hamer vom Epilepsiezentrum
Erlangen bedanken, ohne den diese Ver-
anstaltung nicht möglich gewesen wäre.

Die Epilepsieselbsthilfegruppe Jung &
Alt gibt es inzwischen 6 Jahre. Wir tref-
fen uns jeden 1. Freitag im Monat
um18:30 Uhr in den Räumen von KISS
Mittelfranken, Am Plärrer 15, 90443
Nürnberg im Gruppenraum 1.

Wir freuen uns auf Ihre Kontaktaufnah-
me und/oder den Besuch unserer
Website.

Thorsten Hahn, Nürnberg

Bild - Quelle: Thorsten Hahn

Bild - Quelle: Susanne Fey

Die DVD kann kostenlos (gerne gegen
Spende ☺) bestellt werden bei:

e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e. v.
Am Eickhof 23, 42111 Wuppertal
Tel.: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
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Ab Januar 2017 gibt es einen neuen
Pflegebedürftigkeitsbegriff: „Pflegebe-
dürftig im Sinne dieses Buches sind Per-
sonen, die gesundheitlich bedingte Be-
einträchtigungen der Selbstständigkeit
oder der Fähigkeiten aufweisen und des-
halb der Hilfe durch andere bedürfen.“

Anstelle der früheren Pflegstufen 0 bis
3 treten jetzt die Pflegegrade 1-5. Die
neuen Begutachtungsleitlinien für die
Einstufung in die Pflegegrade 1-5 benut-
zen ein modulares System, dass die Be-
reiche Mobilität (10 %), kognitive und
kommunikative Fähigkeiten, Verhaltens-
weisen und psychische Problemlagen
(gemeinsam 15 %), Selbstversorgung
(40 %), Bewältigung von und selbst-
ständiger Umgang mit krankheits- und
therapiebedingten Anforderungen und

Pflegestufen werden Pflegegrade
Belastungen (20 %) sowie Gestaltung
des Alltagslebens und sozialer Kontakte
(15 %) abdeckt.

Der medizinische Dienst des Spitzenver-
bands Bund der Krankenkassen (MDS)
hat am 13.07.2016 dazu zwei Veröffent-
lichungen auf seiner Internetseite zur
Verfügung gestellt, eine allgemeine In-
formationsbroschüre und die Begutacht-
ungsrichtlinien für Profis.

Die Broschüren „Die Selbstständigkeit
als Maß der Pflegebedürftigkeit“ und
„Richtlinien zum Verfahren der Feststel-
lung von Pflegebedürftigkeit sowie zur
pflegfachlichen Konkretisierung der In-
halte des Begutachtungsinstruments
nach dem SGB XI“ (vom 15.04.2016)
sind auf der Internetseite des e.b.e.

epilepsie bundes-elternverbands e.v. un-
ter dem Punkt Æ Epilepsien Æ Rechtli-
ches Æ Pflege zu finden.

Zusätzliche Informationen zu dieser
Thematik gibt es auf der Homepage des
MDS:
h t tp s : / /www.mds-ev.de / themen /
pflegebeduerftigkeit-ab-2017/neuer-
pflegebeduerftigkeitsbegriff.html

Die EpilepsieBeratung München lädt ein
zur kunsttherapeutischen Lebens-
bewältigung für Epilepsie-Betroffene
und deren Angehörige mit Kunst-
therapeutin Jeanette Bendrien.
Leben mit Epilepsie heißt: Immer damit
rechnen, dass sich eine Lücke auftut –
der epileptische Anfall. Oft bleiben wei-
ße Flecken auf der Landkarte der eige-
nen Erinnerung.
Anfälle können auch einhergehen mit
dem Gefühl der Scham, dem
Kontrollverlust über Körper und Geist,
mit Ohnmacht und Angst vor einem neu-
en Anfall, mit Gesichtsverlust im sozia-
len Umfeld oder im Job … Der Kurs
„Mut zur Lücke“ möchte jedem Teilneh-
mer die Möglichkeit bieten, sich indivi-
duell das Arbeiten mit kunsttherapeuti-
schen Mitteln als Medium zur individu-
ellen Lebensbewältigung zu erschließen.
Denn das Arbeiten mit kunsttherapeuti-
schen Mitteln bewegt – beim Betrach-
ten des Werkes innerlich, beim selber
Schaffen äußerlich. Die stille Kraft der
Kunst webt sich dabei durch die Seele,
den Körper und das Bewusstsein. In ih-
rer Nach(t)wirkung, und wenn wir wach
sind, macht sie uns wieder zum ganzen

Mut zur Lücke

Kunsttherapeutin Jeanette Bendrien

Termine:
17.10.2016, 24.10.2016, 07.11.2016 und
14.11.2016jeweils von 14:00–18:00 Uhr

Ort:
EpilepsieBeratung, Oberanger 43,
80331 München

Teilnahmegebühr:
€ 30,- für alle vier Nachmittage,
Gebühr wird vor Ort erhoben.

Die Teilnehmerzahl ist auf sechs Perso-
nen begrenzt.

Anmeldung:
bis 30.09.2016 an die
EpilepsieBeratung München
Tel.: 089 54806575
epilepsieberatung@im-muenchen.de

Gefördert von der Aktion Mensch

Bild – Quelle: EpilepsieBeratung

Menschen.
Die Lücke im Netz der Erinnerungen
wird so Stück um Stück kreativ zu einer
wohltuenden Ganzheit geschlossen.Im
Herbst 2016 bietet die EpilepsieBeratung
München erstmalig für Betroffene und
deren Angehörige einen kunst-
therapeutischen Zyklus von 4 Nachmit-
tags-Einheiten an.

Bild - Quelle: Susanne Fey
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Über 300 Interessenten folgten am
27.02.2016 der Einladung zum 11. Tag
der Epilepsie mit dem diesjährigen
Schwerpunkt „Kinder und Jugendliche“
am Allgemeinen Krankenhaus (AKH)
der Stadt Wien. Die Veranstaltung wur-
de von der Epilepsie Interessens-
gemeinschaft Österreich und dem Insti-
tut für Epilepsie, beide mit Sitz in Graz,
in Kooperation mit dem AKH Wien und
Prof. Dr. Martha Feucht von der
Universitätsklinik für Kinder und
Jugendheilkunde veranstaltet.

Dabei wurde ein weiter Bogen Veranstal-
tung gespannt. Themen wie „Was ist
Epilepsie? Wie kann man Epilepsie be-
handeln? Was bedeutet Epilepsie für die
Familie? Kann mein Kind mit Epilepsie
in die Schule gehen bzw. arbeiten ge-
hen?“ wurden durch Experten behandelt.
Während der Vortragspausen standen
insgesamt 14 Aussteller für Beratungs-
gespräche zur Verfügung. Das Angebot
richtete sich dabei an Betroffene, Ange-
hörige und andere Interessierte, die im
privaten oder beruflichen Bereich mit
Epilepsie konfrontiert sind.

Elisabeth Pless, Geschäftsführerin der
„Institut für Epilepsie IfE gemeinnützi-
ge GmbH“, und ihr Team waren positiv
überrascht von der unerwartet hohen

Großer Ansturm am AKH Wien
beim 11. Tag der Epilepsie 2016

Erika Fassel (Schriftführerin Verein „Epilepsie Interessensgemeinschaft Österreich“), Elisabeth Pless
(Geschäftsführerin Institut für Epilepsie IfE gemeinnützige GmbH), Prof. Dr. Martha Feucht (AKH
Wien) und Dr. Peter Pless (Obmann Verein „Epilepsie Interessensgemeinschaft Österreich“) waren
überrascht und erfreut über das große Interesse am 11. Tag der Epilepsie am AKH Wien

Kontakt:

Epilepsie und Arbeit
Institut für Epilepsie IFE gemein-
nützige GmbH
Georgigasse 12
8020 Graz, Österreich
Tel.: +43 (0)664 60177 4100
office@epilepsieundarbeit.at
www.epilepsieundarbeit.at

Teilnehmerzahl und dem großen Inter-
esse. „Epilepsie braucht mehr Offenheit!
Unser Ziel ist nach wie vor die Errich-
tung der ersten nichtmedizinischen Be-
ratungsstelle in Österreich, denn unser
Motto lautet: Jede/r Betroffene und sei-
ne Familie sollen sich kostenlos, unbü-
rokratisch und anonym beraten lassen
können und die Informationen bekom-
men, die er/sie braucht.“, so Elisabeth
Pless.

Tanja Doritsch,

Institut für Epilepsie IFE gemeinnützige GmbH

Bild – Quelle: Tanja Doritsch, Institut für

Epilepsie IFE gem. GmbH

Es gibt eine Vielzahl von Produkten, die
die Lebensqualität von Menschen mit
Behinderung oder Schwerbehinderung
verbessern und die Teilhabe am gesell-
schaftlichen Leben und Arbeit ermögli-
chen.

Das Internetportal REHADAT infor-
miert auf seinen Seiten kostenfrei und
neutral u. a. über mögliche Hilfsmittel
und Hilfsmittelversorgung:

www.rehadat-hilfsmittel.de
Hier sind rund 20.000 Produkte von
mehr als 2.600 Herstellern und Liefe-
ranten, deren Einsatzbereiche (Arbeits-

Hilfsmittel bei REHADAT
platz, Bauen und Wohnen, Alltag, Me-
dizin, Kommunikation, Freizeit, Sport
etc.), Finanzierung, Rechtliches, Litera-
tur und auch Beispiele für die Arbeits-
platzgestaltung zu finden.

www.rehadat-gkv.de
Hier ist ein Hilfsmittel- und Pflege-
hilfsmittelverzeichnis abrufbar, in dem
Produkte gelistet werden, die prinzipi-
ell unter die Leistungspflicht der Gesetz-
lichen Kranken- oder Pflegeversicherung
(GKV) fallen.

Das Verzeichnis wird vom GKV-Spitzen-
verband erstellt und regelmäßig fort-

geschrieben. REHADAT übernimmt die
im Bundesanzeiger veröffentlichten Ak-
tualisierungen. Nutzer können sich zu-
dem per E-Mail benachrichtigen lassen,
wenn sich Änderungen ergeben.

REHADAT ist ein Angebot des Instituts
der deutschen Wirtschaft Köln (IW
Köln), gefördert durch das Bundesmini-
sterium für Arbeit und Soziales (BMAS).
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Empfehlungen
Resilienz
Wie man Krisen übersteht und dar-
an wächst
Matthew Johnstone
Verlag Antje Kunstmann München
(September 2015)
ISBN 978-3956140662
120 Seiten, Buch € 16,00

Der Titel dieses Buches ist nüchtern und
schlicht gehalten, das Cover lässt aber
schon ahnen, dass es sich hier vielleicht
nicht um einen der über 1.000 meist
langatmigen, textlastigen Ratgeber han-
deln könnte, die den Markt zum Thema
Resilienz förmlich überschwemmen.
Und diese Vermutung bestätigt sich
schon auf den ersten Seiten, der längste
Abschnitt ist das Vorwort, danach fol-
gen kurze, aber trotzdem tiefgründige
Texte mit passenden amüsanten Illustra-
tionen.

Johnstone schwafelt nicht herum, son-
dern bringt das, was er sagen will auf
den Punkt. Statt weitschweifig erzähl-
ten Beispielen, wie X nach dem Tod sei-
nes Kindes wieder lachen kann oder Y
mit seiner schweren Erkrankung trotz-
dem Lust am Leben hat, formuliert er
klare Aussagen wie z. B. „So bitter es
klingt, aber um etwas zu überwinden,
müssen wir es durchmachen“. Wo viele
an posttraumatische Belastungsstörung
denken, spricht der Autor von posttrau-
matischer, persönlicher Reifung. Er rät
„Laufen Sie um Ihr Leben“, weil dadurch
„Schwitzen Sie das schlechte Zeug aus,
damit Sie mehr Gutes erleben können“.
Und „Widmen Sie sich einer Sache, die
größer ist als Sie selbst“, denn „ Wenn
wir etwas von uns geben, gibt das Le-
ben uns etwas zurück“.

In vielen Aussagen Johnstones habe ich
meine eigenen Bewältigungsstrategien
wiedergefunden - nur mit dem Sport, den
er ebenfalls empfiehlt, da müsste ich
noch dran arbeiten. ☺

Susanne Fey, Wuppertal

Funkensommer
Michaela Holzinger
Gulliver von Beltz&Gelberg
(März 2014)
ISBN 978-3407745330
280 Seiten, Buch € 8,95 / e-book € 11,99

Hannah ist 16, sie
lebt mit ihren Eltern
und ihrem Bruder auf
einem Bauernhof,
geht noch zur Schu-
le und reitet gerne.
Ein ganz normales
junges Mädchen, das
mit ihrer Freundin
Jelly zum Schwimmen und in die Disco
geht. Doch seit einem Jahr hat sich et-
was für Hannah verändert, sie muss mehr
und mehr auf dem Hof mit anfassen,
Schweinefüttern, Trecker fahren und
kann dann z. B. nicht mit auf das
Feuerwehrfest im Dorf oder mit Jelly
etwas unternehmen. Gerade jetzt, wo sie
sich in Finn verliebt hat.

Der Grund: Raphael, ihr Bruder, hatte
im letzten Jahr einen epileptischen An-
fall und hat zusätzlich noch eine Aller-
gie gegen Gräserpollen entwickelt. Für
den zukünftigen Hoferben ein Desaster,
für seine Schwester, die gerne studieren
möchte, ebenfalls. Eingebettet in die Ge-
schichte von Hannahs erster großer Lie-
be schildert Holzinger die Probleme, die
sich dadurch für die Familie ergeben, un-
ausgesprochene Wünsche und Befürch-
tungen, Gefühle von Wut und Hilflosig-
keit, kleine und große Missverständnis-
se, die nur durch das Ende des Schwei-
gens bewältigt werden können.

Es gibt nur wenige Jugendbücher, in
denen die Hauptfigur Epilepsie hat, Ge-
schichten, die sich mit den Geschwistern
beschäftigen, sind noch viel rarer.
Funkensommer ist ein gelungenes Buch
nicht nur für Jugendliche, sondern vor
allem für deren Eltern.

Susanne Fey, Wuppertal

Auf Umwegen
Andrew Smith
Königskinder Verlag (Oktober 2015)
ISBN 978-3551560186
336 Seiten, Buch € 17,99 /
e-book € 12,99

Der 16-jährige Finn
hat seit einem seltsa-
men Unfall, bei dem
er seine Mutter ver-
lor, epileptische An-
fälle. Finn berechnet
die Zeit in Meilen,
nicht in Minuten. So
erklärt er sich die
Welt und so überzeugt er sich davon,
wirklich zu sein, nicht nur eine Roman-
figur im Kult-Bestseller seines Vaters.
Trotz der Unvorhersehbarkeit seiner An-
fälle und dadurch verursachter peinlicher
Situationen versucht er, seine eigenen
Wege zu gehen und unabhängig von der
(Über-)Fürsorge seiner Eltern zu werden.
Er verbringt viele Stunden mit seinem
besten, aber total irren Freund Cade.
Dann kreuzt ein Mädchen seinen Weg,
die mit ihrem eigenen Schicksal zu
kämpfen hat und schon bald wieder aus
seinem Umkreis verschwindet. Also
macht Finn sich mit Cade auf die Reise
zu Julia, die er kennen- und lieben ge-
lernt hat.

Ein Buch voller Witz und schräger Mo-
mente über das Erwachsen werden mit
einer chronischen Erkrankung, das zeigt,
wie Finn es schafft, sein Leben mit Epi-
lepsie selbst in die Hand zu nehmen.

Fazit: Ein humorvoller, lesenswerter
Roman – nicht nur für Jugendliche, son-
dern auch für deren Eltern bzw. alle Er-
wachsenen!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bild - Quelle: Susanne Fey
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· Hotel- und Gastgewerbe
· Agrarwirtschaft
· Textiltechnik und Bekleidung
· Ernährung und Hauswirtschaft
· Metalltechnik

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten 
Berufen, individuelle sozialpädagogische Begleitung und eine 
lebendige Gemeinschaft: Im Berufsbildungswerk Bethel er-
halten Jugendliche und junge Erwachsene mit einer Epilepsie, 
psychischen Beeinträchtigungen oder Lernbehinderungen die 
Hilfe und Unterstützung, die sie brauchen.

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um später auf dem ersten Arbeitsmarkt 
Fuß zu fassen. Dazu gehört auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbstständiges Leben vorbereitet werden. 
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent 
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufsbildungswerk
Bethel
Für einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 · 33617 Bielefeld · Tel. 0521 144-2856
www.bbw-bethel.de

Wir sind gerne für Sie da!
Nutricia GmbH · Kontakt Nutricia Metabolics Deutschland, Österreich, Schweiz:
Helpline 00800-747 737 99 (gebührenfrei) · info-metabolics@nutricia.com · www.meinketocal.de

für eine sichere ketogene 
Ernährungstherapie

Zurück
im Leben

www.meinketocal.de
praktische Unterstützung

    zur Berechnung der ketogenen 
    Ernährungstherapie durch 

 Berichte über regionale Kochevents

 Rezepte und vieles mehr 

KetoCal 

Zur diätetischen Behandlung von 
pharmakoresistenten Epilepsien. 
Diätetisches Lebensmittel für besondere 
medizinische Zwecke (bilanzierte Diät).

GEISTIG FIT
Aufgabensammlung 2016
Friederike Sturm
Vless Verlag
1. Auflage (März 2016)
ISBN-Nr. 978-3885621188
160 Seiten, € 18,95

Im März ist die neue
GEISTIG FIT Aufga-
bensammlung 2016 er-
schienen: 160 Seiten
mit wirksamen und ab-
wechslungsre ichen
Übungen in verschiede-
nen Schwierigkeitsgraden zur Steige-
rung der geistigen Fitness mit dem Güte-
siegel der Gesellschaft für Gehirn-
training e. V. (www.gfg-online.de).

Im Anhang gibt es natürlich auch die
entsprechenden Lösungen sowie hilfrei-
che Hinweise und Tipps für den Erhalt
bzw. die Steigerung nicht nur der gei-
stigen Fitness.
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Die Desitin Arzneimittel GmbH ist Mitglied im Verein „Arzneimittel
und Kooperation im Gesundheitswesen e. V.“ (Berlin) und hat sich
zur Einhaltung dessen Verhaltenskodex verpflichtet. Sie fördert die
Publikation der Zeitschrift epikurier, hat und nimmt aber keinerlei
Einfluss auf die redaktionelle Arbeit. Die Verantwortung dafür liegt
ausschließlich in den Händen der beiden Verbände e.b.e. und LV
Epilepsie Bayern e. V..



Termine
für das Jahr 2016

 Datum  Thema/Ort/Information und Anmeldung
01.10.2016 „Auch in Zukunft: Miteinander – Füreinander“ e.b.e.-Aktionstag

Jugendherberge Köln-Deutz, 50679 Köln
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v., Tel:0231 5588248, schauer@epilepsie-elternverband.de

04.10.2016 Tag der Epilepsie Passau – Spielfilm „Control“
18:00-20:30 Uhr Scharfrichter Kino, 94032 Passau

Epilepsie Beratung Niederbayern, Tel.: 0851 7205207, epilepsie@kinderklinik-passau.de

05.10.2016 Tag der Epilepsie Landshut – Spielfilm „Control“
18:00-20:30 Uhr Kinoptikum, 84028 Landshut

Epilepsie Beratung Niederbayern, Außenstelle Landshut, Tel.: 0871 8521314, epilepsie-landshut@kinderklinik-passau.de

05.10.2016 Theaterstück „Die steile Welle“
19:00 Uhr Kulturwerkstatt Disharmonie, 97421 Schweinfurt

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, epilepsieberatung@juliusspital.de

08.10.2016 Mitgliederversammlung 2016 - LV Epilepsie Bayern e.V.
11:00-13:00 Uhr Verein Lehrerheim, 90443 Nürnberg

LV Epilepsie Bayern e.V., Tel.: 0911 18093747, kontakt@epilepsiebayern.de

14.10.2016 Vortrag „Eltern werden und sein mit Epilepsie“
19:00 Uhr vhs Aschaffenburg, 63739 Aschaffenburg

SHG Anfallskranke Aschaffenburg, Tel.: 06182 9934990, IG-Anfallskranke-AB@t-online.de

15.10.2016 Theaterstück „Die steile Welle“
20:00 Uhr Volkshaus Bremen, 28217 Bremen

compania t, Tel.: 0421 39099393, mail@compania-t.de

17.10.2016 Kunsttherapeutischer Zyklus „Mut zur Lücke“
14:00-18:00 Uhr EpilepsieBeratung, 80331 München
 + 3 weitere EpilepsieBeratung, Tel: 089 54806575, epilepsieberatung@im-muenchen.de
Nachmittage

19.10.2016 Epilepsieveranstaltung der Epilepsie-Ambulanz der Uni Ulm
18:00-21:00 Uhr Stadthaus Ulm, 89073 Ulm

Junger Treffpunkt Epilepsie, Tel.: 07304 2891, info@junger-treffpunkt-epilepsie.de

19.10.2016 Vortrag „Antiepileptika und Generika – ein Ausflug in den Medikamentendschungel“
19:00-21:00 Uhr Juliusspital Würzburg, 97070 Würzburg

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, epilepsieberatung@juliusspital.de

28.-30.10.2016 e.b.e.-Familienwochenende
Jugendherberge Haltern am See, 45721 Haltern am See
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v., Tel:0231 5588248, schauer@epilepsie-elternverband.de

05.11.2016 Epilepsie und Wasser: Wir gehen Schwimmen!
14:00-19:00 Uhr Juliusspital Würzburg/Schwimmbad Rottendorf, 97070 Würzburg

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, epilepsieberatung@juliusspital.de

12.11.2016 QiGong-Workshop
10:00-17:00 Uhr Juliusspital Würzburg, 97070 Würzburg

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, Tel.: 0931 3931580, epilepsieberatung@juliusspital.de

11.11.2016 Epilepsie-Wissen: Ich kenne mich aus!
15:30-19:00 Uhr EpilepsieBeratung, 80331 München

EpilepsieBeratung, Tel.: 089 54806575, epilepsieberatung@muenchen.de

16.11.2016 2. Bonner ElternSymposium zur Therapie von Epilepsie 2016 (BESTE)
Klinik für Epileptologie, 53127 Bonn
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v., Tel:0231 5588248, schauer@epilepsie-elternverband.de

22.11.2016 Epilepsie-Symposion EpilepsieBeratung
19:00-20:30 Uhr Innere Mission München, 80637 München

EpilepsieBeratung, Tel.: 089 54806575, epilepsieberatung@muenchen.de

Hinweise zu MOSES-/famoses-Schulungen: Geplante MOSES- Schulungen finden sich immer aktualisiert auf der Homepage
www.moses-schulung.de.
Die aktuellen famoses-Termine können bei der MOSES-Geschäftsstelle abgefragt werden.

Kontakt: MOSES Geschäftsstelle, Frau Bettina Hahn, Rußheiderweg 3, 33604 Bielefeld, Tel.: 0521 2700127, info@moses-schulung.de




