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In unserer Ausgabe 2/17 haben wir über
die Einstufung eines animierten GIFs als
tödliche Waffe durch die Texas Grand
Jury berichtet. Von dem Journalisten
Kurt Eichenwald, der dieses Bild über
die neuen Medien zugesandt bekam, war
bekannt, dass er eine fotosensible Epi-
lepsie hat.

Aber was ist Fotosensibilität über-
haupt?
Wikipedia: Unter Fotosensibilität, auch
Fotosensitivität, versteht man in der Neu-
rologie die besondere Reaktionsbereit-
schaft des Gehirns, auf regelmäßig wech-
selnde Hell-Dunkel-Kontraste, z. B.
beim Fernsehen, bei Videospielen,
Flackerlicht in der Disko, Licht-Schat-
ten-Wechsel beim Durchfahren einer
Allee o. ä., mit einer zunehmend syn-
chronisierten Entladung von Nervenzell-
verbänden bis hin zum epileptischen
Anfall zu reagieren.

Fotosensibilität

Dass Menschen mit Epilepsie nicht am
Computer arbeiten oder fernsehen dür-
fen, gehört zu den „haltbarsten“ Gerüch-
ten, die über diese Krankheit im Umlauf
sind. Doch was ist eigentlich dran an
diesen Aussagen?

Fakt ist:
Nur 5 % aller Menschen mit einer Epi-
lepsie zeigen bei der Stimulation mit
Lichtreizen epilepsietypische Verände-
rungen im EEG (= photoparoxysmale
Reaktion – kurz PPR), was aber nicht
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provoziert werden. Bei etwa 70 % die-
ser fotosensiblen Patienten können durch
spezielle Lichtreize Anfälle ausgelöst
werden. Zum Glück sind solche Epilep-
sien gut behandelbar, weniger als 10 %
der Patienten, die PPR zeigen oder durch
visuelle Reize ausgelöste Anfälle haben,
sind therapieresistent.

Die PPR ist bei den meisten Betroffenen
am stärksten bei Lichtreizen mit Fre-
quenzen von 10 bis 20 Hz, bei 65 Licht-
blitzen pro Minute reagieren nur noch
4 % aller PPR-Patienten mit EEG-Ver-
änderungen.

Was heißt das in der Praxis?
Moderne Computerbildschirme und
Fernseher arbeiten nicht wie ältere

Röhrengeräte mit Bildwechselfre-
quenzen von 50 Hz, sondern mit 100 Hz
oder mehr. Daher sind sie bauartbedingt
unbedenklich für Menschen mit Epilep-
sien. Wichtig ist, den Raum beim Fern-
sehen oder bei der Arbeit am Computer
gut auszuleuchten und genügend Ab-
stand zum Bildschirm einzuhalten (El-
tern müssen sich daher leider ein ande-
res Argument als „Davon bekommst du
Anfälle“ suchen, um den Fernseh- und/
oder Computerkonsum ihrer Kinder zu
begrenzen. ☺)

Glitzernde Wasseroberflächen und Au-
tofahrten durch Alleen können für Men-
schen mit Fotosensibilität allerdings ge-
nauso bedenklich sein wie schnelle Bild-
wechsel mit harten Hell-Dunkel- oder
Rot-Blau-Kontrasten und geometrischen

Mustern (z. B. Streifen) in Filmen,
Computerspielen und animierten Bil-
dern. Hilfreich sind bei nicht vermeid-
baren Lichtreizen z. B. in der freien Na-
tur, spezielle Sonnenbrillen mit polari-
sierenden Gläsern, die vom behandeln-
den Arzt verordnet werden können.

Auch wenn für Kurt Eichenwald das
stroboskopartige GIF anfallsauslösend
wirkte, so ist es doch nur eine ganz klei-
ne Gruppe von Epilepsie-Patienten, die
davon betroffen ist (mehr als 95 % aller
Patienten reagiert nicht auf Lichtreize
mit PPR!). Sicherheitshalber sollte man
Anhänge von unbekannten Absendern
gar nicht erst öffnen bzw. Bilder nicht
mit herunterladen.

Susanne Fey, Wuppertal

Epilepsie-Patienten sind wetterfühlig:
Das Risiko für epileptische Anfälle steigt
bei niedrigem Luftdruck und hoher Luft-
feuchtigkeit – sommerliche Temperatu-
ren dagegen lassen das Risiko sinken.
Das berichtet eine Arbeitsgruppe des
Universitätsklinikums Jena (UKJ) in der
Zeitschrift Epilepsia (Ausgabe Juli
2017).

Luftdruck fällt! – Anfallsrisiko steigt?
Untersuchung über den Zusammenhang zwischen Wetter und Anfallsrisiko

sitätsklinikum eingeliefert worden wa-
ren. Es wurden nur diejenigen Fälle mit
spontanem akuten Anfallsgeschehen
berücksichtigt, für welche die Patienten
oder Angehörige die Zeit des Anfalls
genau angeben konnten.

Deutliches Ergebnis überraschte

Die Neurologen bewerteten und klassi-
fizierten die mehr als 600 Studienfälle
anhand aller zur Verfügung stehenden
Unterlagen neu. Die Medizinstatistiker
setzten diese Angaben in Bezug zum
Wetter an den drei Tagen vor dem epi-
leptischen Anfall. Die detaillierten
Wetterdaten hierfür lieferte die Klima-
station an der Ernst-Abbe-Hochschule in
Jena.

„Das Ergebnis überraschte uns in seiner
Deutlichkeit – das Risiko für einen epi-
leptischen Anfall steigt mit fallendem
Luftdruck. Der gestrige Tag bestimmt
dabei das heutige Epilepsierisiko am
deutlichsten: Das Risiko ist umso höher,
je tiefer der Luftdruck gestern war, und
zwar um 14 Prozent je zehn hPa niedri-
gerem Luftdruck“, sagte Matthias
Schwab, Oberarzt in der Klinik für Neu-

rologie des UKJ und Seniorautor der Stu-
die. Bei Patienten, die vor ihrer Klinik-
einweisung mit nur einem Epilepsie-
medikament behandelt wurde, war der
Zusammenhang deutlicher als bei Pati-
enten, deren Epilepsie mit zwei oder
mehr Medikamenten therapiert wurde.

Auch für die Luftfeuchtigkeit konnten
die Wissenschaftler einen Zusammen-
hang nachweisen: Das Risiko eines epi-
leptischen Anfalls wächst mit steigender
relativer Luftfeuchtigkeit. Bei männli-
chen und Patienten unter 60 Jahren war
der Effekt besonders ausgeprägt. „Aller-
dings scheint der Einfluss der Luftfeuch-
tigkeit langsamer als der des Luftdrucks
zu sein. Er zeigte sich erst am dritten
Tag. Möglicherweise spielen Infekte hier
eine entscheidende Rolle“, so Rakers.

Sommerliche Temperaturen dagegen las-
sen das Risiko für einen Anfall sinken:
Das Anfallsrisiko ist laut der Studie bei
Temperaturen über 20 Grad nur rund
halb so groß wie an kalten Tagen.

© hil/aerzteblatt.de, Mai 2017

Artikel im Netz zum Nachlesen:
www.aerzteblatt.de

„Schon oft wurde uns von Patienten be-
richtet, dass sie einen Zusammenhang
von Wetterlage und epileptischen Anfäl-
len wahrnehmen, das Risiko für Anfälle
steige vor allem bei Wetterwechsel“, er-
läuterte der Erstautor der Studie, Flori-
an Rakers. Gemeinsam mit Fachkollegen
und Medizinstatistikern des UKJ werte-
te er die Unterlagen aller Jenaer Patien-
ten aus, die von 2003 bis 2010 wegen
eines epileptischen Anfalls ins Univer-

© pixabay.com



4

ep
ik

u
ri

er
 0

3/
20

17

Aufgrund seines beeindruckenden Por-
traits „Tigerherz“, in dem der ehemali-
ge Kunstturner Lucas Fischer ehrlich und
bewegend den Beginn seiner Erkrankung
und seinen Weg mit Epilepsie schildert,
haben wir ihm einige Fragen gestellt.
Hier sein „Steckbrief“:

Persönliche Daten:
Lucas Fischer, geb. 30.8.1990, ist Künst-
ler und in Teilzeit beruflich tätig als Mit-
arbeiter im Marketing von SKODA.

Epilepsiediagnose:

• Häufigkeit der Anfälle:
8 Anfälle insgesamt
(innerhalb von ca. vier Jahren)

• Erster Anfall:
im Alter von 20 Jahren

• Letzter Anfall: vor 2,5 Jahren

• Behandlung der Epilepsie:
medikamentös

Lucas „Tigerherz“ Fischer

Lucas Fischer bei einer Buchvernissage, im Hintergrund Karin Sutter, die Mitautorin von „Tiger-
herz“

©  David Thayer
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Den Traum von Olympia träumte Lucas Fischer
schon früh

Allgemein
Haben Sie schon vor Ihrer Erkrankung
von Epilepsie gehört? Haben Sie be-
reits Erfahrungen damit verbunden?

Als Kunstturner war ich sehr einge-
spannt mit 30 Stunden Training pro Wo-
che, Schule, Ausbildung. Um zu lesen
oder mich auch sonst weiterzubilden,
blieb kaum Zeit, so kam es wohl, dass
ich zuvor noch nie von Epilepsie gehört
hatte.

Ausbildung/Beruf
Hatte die Epilepsie Auswirkungen auf
Ihre Ausbildung? Auf Ihr(e) Leben-
(splanung)? Mussten Sie sich neu ori-
entieren?

Es hatte direkte und große Auswirkun-
gen, wie man in meinem Buch „Tiger-
herz“ nachlesen kann. Kurz zusammen-
gefasst, mit einer Epilepsie Spitzensport
zu betreiben und dann gerade noch
Kunstturnen, wo man viele gefährliche
Sachen macht, ist natürlich keine einfa-
che Entscheidung. Kein Arzt konnte mir
diese abnehmen. Ich habe entschieden,
weiter zu turnen, Turnen war mein Le-
ben und mein Traum war Olympia. Am
Anfang war die Angst riesig, aber ich
konnte sie überwinden und schaffte es
zurück an die Geräte. Und trotzdem hat
die Krankheit meine Karriere stark
beeinflusst. Ich hatte einen Anfall kurz
vor der WM, für die ich bereits qualifi-
ziert war und musste darum die WM
absagen und verpasste so die Qualifika-

tion für die Olympischen Spiele 2012 in
London. Das war bitter. Ich hatte auch
einmal bei einem Turnier einen Anfall,
und mehrere Male in der Trainingshalle.
Das alles war sehr schwer. Und danach
konnte ich jeweils eine Weile nicht trai-
nieren und erlitt einen Trainingsrück-
stand.

Wie haben andere Spitzensportler (au-
ßer den Schweizer Turnkollegen) auf
Ihre Erkrankung reagiert? Haben sich
weitere betroffene Spitzensportler bei
Ihnen gemeldet und von ihren Erfah-
rungen berichtet?

Ich kenne leider keine anderen Spitzen-
sportler, die offen zur Epilepsie stehen.
Dr. Thomas Grundwald von der Epilep-
sie-Klinik in Zürich aber sagte mir, es
gebe diese durchaus. Auch Olympiateil-
nehmer. Ich finde es schade, dass nicht
mehr bekannte Leute zu ihrer Krankheit
stehen. In der ersten Zeit sprach ich ja
auch nicht darüber, aber irgendwann
merkte ich, ich will darüber reden, nein
ich MUSS darüber reden. Es hat mich
erleichtert und nur so lernte ich auch, die
Krankheit an die Hand zu nehmen. Und
ja, ich erhielt sehr, sehr viele Reaktio-
nen, vor allem von Betroffenen und de-
ren Angehörigen. Sehr viele schöne Brie-
fe. Ich hätte ihnen mit meiner Geschich-
te geholfen, ich sei ein Vorbild, wie ich
trotz all der vielen Rückschläge immer
wieder aufgestanden bin und mich
zurückkämpfte. Sie sagten mir, ich ma-
che ihnen Mut, selber auf ihrem Weg
weiterzugehen.

Jetzt wo „Tigerherz“ veröffentlicht ist,
habe ich natürlich auch Rückmeldungen
von anderen Sportlern. Man gratuliert
mir zum Buch und ist beeindruckt, dass
ich meine sportliche Karriere weitertrieb
– trotz Epilepsie und all den Rückschlä-
gen. Die Buchvernissage moderierte die
Eiskunstlauf-Europameisterin Sarah
Meier und der Ex-Spitzenradrennfahrer
Franco Marvulli hielt eine wunderschö-
ne Laudatio.

Persönliches
Haben Sie seit dem Bekanntwerden der
Diagnose den Eindruck, dass es schwe-
rer ist, Beziehungen aufzubauen?

Nein, aber das hat sicher mit meinem
offenen Umgang mit der Krankheit zu

tun. Man weiß, dass man mich alles fra-
gen kann. Und ich merke auch an Le-
sungen, dass die Leute sehr, sehr viele
Fragen zum Thema Epilepsie haben. Wir
haben immer auch einen Epilepsie-Arzt
dabei, der dann spezifische Fragen aus
dem Publikum beantworten kann.

Empfinden Sie Epilepsie für sich selbst
als Stigma?

Nein, am Anfang natürlich schon. Ich
dachte, was bin ich für ein komischer
Typ. Aber dann habe ich mich informiert
und gelesen über die Krankheit. Heute
sehe ich sie längst auch als Chance. Ich
hätte sicher nicht mit Singen angefan-
gen und keine künstlerische Karriere ein-
geschlagen, wenn ich nicht an Epilepsie
erkränkt wäre. Und ich fühle mich sehr
glücklich heute, dass ich diesen Weg
gegangen bin. Auch wenn ich die Turner-
welt noch immer etwas vermisse und
traurig bin, dass ich nicht an den olym-
pischen Spielen – mein großer Traum –
teilnehmen konnte.

Gehen Sie immer offensiv damit um?

Ich gehe seit langem offensiv damit um
– und mit Tigerherz haben noch viel
mehr Leute von dieser Krankheit erfah-
ren.

Wie kam es zum Buch „Tigerherz“? Was
waren die Gründe dafür?

Die Journalistin Katrin Sutter, die mich
schon verschiedene Male porträtiert hat-
te, hat mich angefragt. Sie wusste, dass
viele Leute an meiner Geschichte inter-
essiert waren und sie war auch beein-
druckt, dass ich für viele eine Art „Mut-
macher“ bin. Und so schlug sie vor, dass
wir ein „Mutmacher“-Buch schreiben.
Ein Buch, das der Krankheit ein Gesicht
gibt und auch zeigt, wie man aus den
Trümmern seiner Träume neue bilden
kann.

Welches war die größte Einschränkung
für Sie persönlich durch die Erkran-
kung?

Ich konnte meine Turnkarriere nie so
ausleben, wie es möglich gewesen wäre.
Ich hatte ein riesiges Potential und zu
dieser Zeit eine der schwierigsten Übun-
gen, ich hätte an der Weltspitze mit-

©  Aris Verlag
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Eine neue Karriere gefunden – Lucas Fischer auf
der Bühne mit seiner eigenen Show

turnen können. Das habe ich dann trotz-
dem und eine wunderbare Silbermedaille
an der EM gewonnen (sie ist für mich
Gold wert), aber wenn ich nicht die Ein-
schränkungen, Trainingsrückstände ge-
habt hätte, wäre viel mehr drin gewe-
sen. Besonders einschränkend war auch,
dass ich wegen der Anfälle kurz vor WM/
Olympia die Teilnahme absagen musste.

Verbinden Sie mit der Erkrankung auch
etwas Positives?

Sehr vieles. Etwas vom wichtigsten war,
dass ich wieder zu meiner Person gefun-
den habe! Lange Zeit habe ich mich ver-
steckt und mich verstellt, weil ich mich
anders fühlte und auch war in der Turner-
welt. Durch die Epilepsie wurde mir klar,
dass das so nicht weitergeht. Ich kann
nicht die Epilepsie verarbeiten und mei-
ne Persönlichkeit verstecken, also habe
ich angefangen, wieder zu dem Men-
schen zu werden, der heute hier steht.
Und das bin ich…

Was war Ihr negativstes Erlebnis in Be-
zug auf Epilepsie?

Der Anfall, den ich kurz vor der WM
2011 hatte. Man strich mich wieder von
der bereits kommunizierten Teilnehmer-
liste und ich verpasste dadurch auch die
Olympiaqualifikation. Das war extrem

Seit 2008 gilt die Notrufnummer 112 in
allen 28 EU- Mitgliedsstaaten aus dem
Festnetz und dem Mobilfunknetz. Doch
das Wissen darüber ist sehr ungleich ver-
teilt. Das zeigt eine Erhebung der Euro-
päischen Kommission. Nur 48 % aller
EU-Bürger wussten demnach von der eu-
ropaweiten Notrufnummer. In Deutsch-
land waren es immerhin 61 % der Be-
völkerung. Gemeinsam mit Rumänien,
Bulgarien und den Niederlanden teilen
sich die Deutschen in dieser Statistik
Rang 9. Führend sind die Polen, von
denen 83 % die EU-Notrufnummer ken-
nen. Schlusslicht ist Griechenland. Dort
ist die Nummer lediglich 13 % der Bür-
ger bekannt. Mehr als die Hälfte der
Deutschen reist mindestens einmal jähr-
lich in ein anderes EU-Land. Für sie kann
das Wissen um die 112 besonders wich-
tig werden!

Europäischer Notruf 112

schwer und ich zog mich für ein paar Wo-
chen zurück. Ich war depressiv – ich
wusste aber, ich will zurück und ich fand
ein Mittel, damit es mir besser ging. Ich
begann zu singen, nahm professionellen
Unterricht. Und ich kämpfte mich zu-
rück.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf Epilepsie?

Ich habe sehr viele schöne Erfahrungen
und Begegnungen machen dürfen dank
der Epilepsie. Ich konnte auch vielen
helfen dadurch, dass ich mit meiner Ge-
schichte an die Öffentlichkeit durfte. Und
vor allem fand ich irgendwie zu meiner
alten Persönlichkeit zurück. Ich war
schon immer quirlig, vielleicht auch et-
was verschroben und schräg. Als Kunst-

turner habe ich diesen Aspekt meiner
Persönlichkeit etwas zur Seite gescho-
ben, das passte nicht. Aber als ich Epi-
lepsie bekam, wusste ich, ich muss so
sein, wie ich bin. Mit meiner ganzen Art
und mit meiner Krankheit. Und durch
das ich war, wie ich bin, und auch ein-
fach tat, was ich gerne tat (Singen,
Künstler sein), öffneten sich schon wäh-
rend meiner Karriere erste Türen und ich
entwickelte meine eigene Show, die
Lucas-Fischer-Show, mit der ich heute
auftrete. Und dadurch wurde ich auch
angefragt, an den berühmten Thunersee-
spielen als Cats-Darsteller aufzutreten.
Ich spiele eine junge, wilde Katze und
mache anspruchsvolle Akrobatik, tanze
und singe. Es ist wunderschön mit die-
ser Gruppe von Musicaldarstellern zu-
sammenzuarbeiten. Das alles wäre ohne
Epilepsie wohl kaum passiert.

Es ist zwar so ein Spruch, den fast jeder
sagt, um jemanden aufzuheitern, aber er
stimmt: Aus allem Negativen, kann man
etwas Positives ziehen.

Wir danken Lucas Fischer für das ehrli-
che Interview – die Buchrezension von
„Tigerherz“ ist auf Seite 21 dieser Aus-
gabe zu finden.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Quelle: www.epiaktuell.de

©  Aris Verlag
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Sarah (16) kommt seit zwei Jahren zu
mir in Psychotherapie. Sie hat eine geis-
tige Behinderung. Sie wirkte sehr in sich
zusammengesunken, physisch durch eine
massive Skoliose, innerlich durch gerin-
ge Selbstwahrnehmung und eine träge,
schlaffe Grundhaltung. Sie trägt ein
Stützkorsett und eine Wirbelsäulen-
operation war geplant. Sie erhält auch
Physiotherapie. Als kleineres Mädchen
hatte sie selbst epileptische Anfälle, seit
einigen Jahren ist sie anfallsfrei.

Im ersten Jahr arbeiteten wir an Sarahs
Selbstwahrnehmung und Gefühlsdiffe-
renzierung. Sie erarbeitete sich eine ge-
wisse Willensstärkung und Wachheit,
sich und ihrer Mitwelt gegenüber.

Im zweiten Therapiejahr erzählte sie für
mich sehr überraschend von den epilep-
tischen Anfällen ihres Vaters, die sie sehr
ängstigten und die sie nicht einordnen
konnte. Ich wusste von der Problematik
nichts.

Nun machten wir uns gemeinsam sach-
lich kundig über Epilepsie, herzlichen
Dank an Frau Fey vom e.b.e. epilepsie
bundes-elternverband, die uns Material
und persönliche Beratung zukommen
ließ! Sarah setzte sich sehr intensiv mit
der Thematik auseinander, ihre geistige
Behinderung verlangte oftmalige inhalt-
liche Wiederholungen und einfache und
eindrückliche Erklärungen.

Äußerst aufrichtig – Auffallend aufrecht
Ein geistig behindertes Mädchen entwickelt eine Strategie zum Umgang mit den Anfällen
ihres Vaters - mit bemerkenswerten Ergebnissen

Was ist Epilepsie?

Es ist wie ein Gewitter im Kopf.

Mein Papa hat auch Epilepsie. Manch-
mal fällt er schnell um. Dann muss ich
ihm aus dem Weg gehen und ihn in
Ruhe lassen. Dann habe ich Angst und
ich weiß nicht, was ich machen soll.
Dann rufe ich den Krankenwagen an.

Ich mag mit meinem Papa nirgends al-
leine hingehen, weil ich nicht mag, dass
er in einem Geschäft einen Anfall hat.
Ich bekomme dann Panik. Ich werde

In einem zweiten Schritt suchte Sarah
für sich einen passenden Weg, mit den
Anfällen des Vaters umzugehen. Sie
konnte für sich feststellen, dass der ihr
tragbarste Weg ist, den Anfallsort zu ver-
lassen und Familienangehörige telefo-
nisch zu erreichen, die ihr dann während
der Zeit des Anfalls beistehen können,
bis ihr Vater erwacht. Dieses Procedere
wurde innerhalb der Familie dann fest-
gesetzt und die notwendigen Vorausset-
zungen geschaffen (Sarah trägt ein
Handy mit eingespeicherten Nummern
immer bei sich ☺).

Nun schien für mich das Thema genü-
gend bearbeitet und ich wollte andere
wichtige Themen in der Therapie behan-
deln. Sarah aber hatte den Plan, aus ih-
rem erworbenen Wissen und ihrer Ent-
wicklung damit ein Buch für andere Kin-
der zu schreiben, damit auch diese we-
niger Angst im Erleben von Anfällen
haben müssten.

Dazu ist zu sagen, dass Sarah in einer
Einrichtung zur Schule und Tagesstätte
geht, in der viele Kinder und Jugendli-
che epileptische Anfälle haben; die meis-
ten SchülerInnen sind darüber nicht auf-
geklärt und erleben die Anfälle ihrer
KommilitonInnen erschrocken.

Sarah kann kaum schreiben, also diktier-
te sie mir ihren Text. Ich schrieb ihn ohne
Veränderungen nieder, fragte nur manch-

mal nach, wenn z. B. ein Verb fehlte.
Danach malte sie meine geschriebenen
Buchstaben ab. Somit gibt es eine von
ihr selbst geschriebene Version.

Ich finde den Text äußerst beeindruk-
kend, manches war mir selbst neu, Sa-
rah thematisierte z. B. ihre Wut auf die
PassantInnen erst beim Schreiben.

Sarah hat sich mittlerweile so „aufge-
richtet“, dass ihre Operation abgesagt
werden konnte.

Ich bin sehr glücklich über Sarahs be-
eindruckende Entwicklung und das Ge-
schenk der Zusammenarbeit mit ihr!

Dr. Andrea Mucha,
mucha@schloss-blumenthal.de

auch wütend, weil die Leute nicht hel-
fen und einfach vorbeigehen. Die den-
ken sich, der Papa, der kriegt das schon
alleine hin. Aber er kann nicht alleine
aufstehen. Ich schreie „Hilfe“, aber die
Leute gehen vorbei. Einmal hat ein
Mann geholfen. Dann gehe ich schnell
raus. Dann kommt der Rettungswagen.
Die stellen mir doofe Fragen. Dann
wacht mein Papa wieder auf. Meine
Mama holt mich dann ab.

Wenn jemand einen Anfall hat, kann
man ihm helfen. Man kann ihn im Ge-
sicht anpusten, dass er weiter atmet.

Man kann ihm ein Kissen unter den
Kopf legen. Man kann alles wegräu-
men, an dem er sich anschlagen kann.

Wenn mein Papa einen Anfall hat, rufe
ich meine Mama an. Dann reden wir
ein bisschen, bis der Anfall vorbei ist.
Dann habe ich weniger Angst.

Ich habe dieses Buch geschrieben, dass
andere Kinder solche Anfälle besser
verstehen. Und weniger Angst haben.

Sarah, 16 Jahre

© pixabay.com
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Kennenlern- und Wiedersehensabend
– 17.03.2017

Es gab ein großes Hallo am Vorabend
zur Dravet-Familienkonferenz in Frank-
furt. Viele kannten sich bereits durch
Online-Portale oder vorherige Treffen
(Regionaltreffen, Familienfreizeit, Fami-
lienkonferenzen der Vorjahre). Und so
war es einfach nur schön, in so viele be-
kannte – aber auch neue – Gesichter zu
blicken und sich gemeinsam auf zwei
spannende Konferenztage zu freuen.

Besonders froh waren wir über den Be-
such unseres Schirmherrn Wigald Bo-
ning. Die Prominenz am Tisch nebenan
sorgte teilweise für Verwirrung und Er-
staunen. Gemeinsam mit dem Künstler
Thommes Nentwig malte Wigald Boning
an dem Abend ein Bild, das wir bei pas-
sender Gelegenheit noch versteigern
werden.

1. Konferenztag – 18.03.2017

Bei der diesjährigen Familienkonferenz
waren es mit gut 150 Teilnehmern (132
Erwachsene, 22 Kinder) so viele wie in
keinem Jahr zuvor. Über die rege Teil-
nahme und das große Interesse haben wir
uns sehr gefreut.

Am Samstagmorgen begrüßte uns Herr
Prof. Dr. Kieslich, Leiter der Kinder- und
Jugendmedizin mit Schwerpunkt Neu-
rologie, Neurometabolik und Präventi-
on, Uniklinik Frankfurt. Durch ihn wur-
de der Tagungsort der diesjährigen Kon-
ferenz ermöglicht.

Es folgte ein sehr informativer Vortrag
von Herrn Dr. Ulrich Hafkemeyer, Fach-
arzt für Orthopädie, Kinderorthopädie,
Physio- und Bobath-Therapeut. Er ist
Leiter des Sozialpädiatrischen Zentrums
in Coesfeld. Aufgrund seiner umfangrei-
chen Erfahrungen konnte er den Erfolg
vieler konservativer orthopädischer
Versorgungen demonstrieren. Mit dem
Leitspruch „eine nicht gut gemachte
Orthese kann man wegwerfen, aber eine
operative Versorgung ist endgültig“
schaffte er sich im Publikum viele Freun-

Der Vorstand des Dravet-Syndrom e.V.: vorn sitzend: Serpil Budak, dahinter( v.l.): Britta Alagna,
Nicole Lamla, hinten (v.l.): Stefanie Schubert, Silke Flege, Sabine Brand

Dravet-Familienkonferenz

de. In seinen Räumlichkeiten finden seit
2013 einmal jährlich die orthopädischen
Dravet-Tage in der Karwoche statt. Die
Anmeldungen für 2018 werden ab so-
fort über Silke Flege (s.flege@web.de)
entgegengenommen.

Anschließend berichtete Dr. Tilman Pols-
ter, leitender Arzt im Epilepsiezentrum
Bethel, Krankenhaus Mara, Bielefeld,
und verantwortlicher Studienkoor-
dinator,  über die seit Ende 2016 laufen-
de Fenfluramin-Studie in Deutschland.
Die Studienteilnahme von Dravet-Pati-
enten kann in 8 verschiedenen Studien-
zentren, die über Deutschland verteilt
sind, erfolgen. Grundsätzlich sollen sich
alle Interessenten aber zunächst in Bie-
lefeld unter der Tel. 0521 77278888

(Frau Witte-Bölt) melden. Dr. Polster
ging ausführlich auf die sehr
enggefassten Studienvoraussetzungen
und deren Hintergründe ein.

Nach einem gemeinsamen Mittagessen
in der Mensa folgte die Vorstellung ei-
ner Versorgungsstudie zum Dravet-Syn-
drom durch Herrn Prof. Dr. Adam
Strzelczyk, Facharzt für Neurologie,
Universitätsklinikum Frankfurt/Main. In
dieser Studie geht es sowohl um die Le-
bensqualität und Versorgungssituation
von Dravet-Patienten als auch deren Fa-
milien. Die Erkrankung Dravet-Syndrom
hat erhebliche Auswirkungen auf den
Betroffenen und seine Angehörigen.
Erstmalig in Deutschland möchte eine
Studie daher wissen, welche Kosten mit

© Dravet-Syndrom e.V.



9

ep
ik

u
ri

er
 0

3/
20

17

Reanimation mit Prof. Strzelczyk (links)

Kinderbetreuung mit viel Spaß

dieser Krankheit verbundenen sind, wel-
che Einschränkungen sie auf die Lebens-
qualität hat und wie die Auswirkungen
auf das familiäre Umfeld sind. Die Er-
gebnisse sind wichtig, um z. B. neue
Forschungsansätze zu geben und eine
einheitliche Versorgungssituation der
Krankenkassen in ganz Deutschland zu
gewährleisten.

Mehr Informationen zu beiden Studien
finden Sie auf unserer Homepage:
www.dravet.de

Als letzten Tagesordnungspunkt stellte
Herr Dr.-Ing. Johannes Kreuzer das von
ihm entwickelte Ohrthermometer
„degree“ vor. Ein flexibles Fieberther-
mometer, das bei Kindern durchgehend
die Temperatur im Gehörgang misst und
diese bei Bedarf an das Smartphone der
Eltern sendet. Es wurde speziell für Kin-
der angepasst, so dass es Tag und Nacht
tragbar ist. Die Teilnehmer zeigten sich
sehr interessiert, weil gerade Dravet-Pa-
tienten bei schnellen Temperaturschwan-
kungen häufig krampfen. So ergibt sich
die Möglichkeit, eine angepasste statt
einer festgelegten Fiebersenkung zu be-
treiben.

Im Anschluss fand die Mitgliederver-
sammlung des Vereins statt. Trotz des
schon sehr langen Tages fanden sich sehr
viele Mitglieder des Dravet-Syndrom
e.V. ein. Neben den regulären Tagesord-
nungspunkten berichtete Mario Kube
über seine Teilnahme an einem Canna-
bis-Workshop in Göttingen.

Ab 19:00 Uhr trafen sich alle zu einem
gemütlichen Abend in einem Restaurant.
Wir hatten dort einen großen Raum für
uns und das sehr schmackhafte Buffet
rundete diesen Abend ab.

2. Konferenztag – 19.03.2017

Am zweiten Konferenztag ist es bereits
Tradition, dass sich die Teilnehmer in
Gesprächsgruppen gemeinsam mit Ex-
perten über die vielen Herausforderun-
gen im Alltag austauschen.

In der ersten Gesprächsgruppe erklärte
Frau Sabine Fuhlbrück (myofunktionelle
Sprachtherapeutin, Leipzig) sehr an-
schaulich die Möglichkeiten der soge-
nannten myofunktionellen Therapie

(MFT). Kinder mit Behinderungen ha-
ben häufig einen „offenen Mund“ und
damit einhergehend Zahnfehlstellungen
und/oder einen fehlgebildeten Mund-
raum. Mit Hilfe der MFT kann die Mus-
kulatur von Zunge, Lippen und Wangen
durch Saugen, Kauen, Pusten und Bla-
sen gestärkt werden. Patienten lernen,
die Lippen geschlossen zu halten und die
Zunge in die richtige Ruheposition zu
bringen. Eine Ergänzung zur MFT ist die
körperorientierte Sprachtherapie k-o-s-t®

zur Verbesserung der Körperwahrneh-
mung. Nach dem kurzen Vortrag mit
Einleitung in das Thema erfolgte eine
intensive Gesprächsrunde.

Die zweite Gesprächsgruppe behandel-
te alle Aspekte rund um das Anfalls-
geschehen und wurde nochmals unter-
teilt in 3 Untergruppen. Frau Thoma-
schewski (Vorstand Dravet-Syndrom
e.V.) gab zahlreiche praktische Tipps
rund um das Anfallsgeschehen. Frau
Flege (Vorstand Dravet-Syndrom e.V.)
besprach u. a. Themen wie das Verhal-
ten bei einem Anfall beim Essen,
Notfallmedikamente, Anfallsarten. Herr
Prof. Strzelczyk und Frau Kalski (Dok-
torandin Versorgungsstudie) übernah-
men die Einweisung der Eltern in die
Reanimationsmaßnahmen. Hierzu hat-
te Herr Strzelczyk Reanimationspuppen
(Säugling/Erwachsene) zur Verfügung
gestellt. Jeder durfte nun unter Anleitung
Hand anlegen, was für viele Eltern zu-
nächst sehr befremdlich war, aber den-
noch großen Zuspruch fand.

Während der Konferenztage gab es eine
Kinderbetreuung, die perfekt funktioniert
hat. Ein großes Lob und ein dickes Dan-
keschön an die fantastischen Kinderbe-
treuer von den Ferien-Füchsen e.V. so-
wie Susann la Ramee, Florian Dudziak
und Isabel Thiem. Unser Dank geht auch
an den Künstler Thommes Nentwig
(EveryDayArt.de; „Kunst-Projekte für
und mit schwer erkrankten Kindern“),
der sich innerhalb der Kinderbetreuung
mit den Kindern beschäftigte und mit
ihnen kleine Kunstwerke erstellte.

Die nächste Familienkonferenz wird in
der ersten Jahreshälfte 2019 stattfinden.
Im nächsten Jahr organisiert der Dravet-
Syndrom e.V. aufgrund der sehr guten
Resonanz für seine Mitglieder zum
2. Mal eine Familienfreizeit im Seren-
geti-Park, Hodenhagen. Weitere Informa-
tionen wie immer unter info@dravet.de.

Vielen Dank für die gelungene Veranstal-
tung!

Euer Dravet-Syndrom e.V.

Kontakt:

Dravet-Syndrom e.V.
Turmblick 1
04416 Markkleeberg
info@dravet.de
www.dravet.de

Es war eine fantastische Veranstaltung!
Vielen lieben Dank Serpil Budak für die
großartige Organisation der Familien-
konferenz inklusive Rahmenprogramm
und Kinderbetreuung.

Ganz herzlicher Dank geht an die her-
vorragenden Referenten für die informa-
tiven Vorträge und die Freizeit, die sie
für uns geopfert haben.

© Dravet-Syndrom e.V.

© Dravet-Syndrom e.V.
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Es genügt nicht zu wissen,
man muss es auch anwenden!
Es genügt nicht zu wollen,
man muss es auch tun!

Johann Wolfgang von Goethe

Unter diesem Motto stehen sämtliche
Veranstaltungen, die die Landesverbän-
de und Selbsthilfegruppen Epilepsie in
Deutschland anbieten. Besonders aber
das alljährliche Treffen aller Gruppen
und Betroffenen des Landesverbandes
Epilepsie Bayern auf Schloss Hirschberg
im Altmühltal.

Das Fenster zum Hof  ☺☺☺☺☺

Doris Wittig-Moßner, Vorsitzende des LV Epilep-
sie Bayern, begrüßt alte und neue Gesichter beim
Seminarwochenende 2017

Ein ganz besonderes Wochenende

Die Frühaufsteher beim Morgenspaziergang

Auch heuer wieder freuten sich die Be-
troffenen und ihre Angehörigen schon
lange vorher auf dieses Treffen in Beiln-
gries. Auch aus meiner Selbsthilfegrup-
pe Passau machten sich zwei Männer und
drei Frauen zum wiederholten Mal auf
und schon auf der Fahrt stellten wir fest,
wie unterschiedlich eine Krankheit sein
kann, die mit ein und demselben Namen
eine Vielzahl von Erscheinungsformen
haben kann.

Von uns fünf Erkrankten waren dabei: ein
Schlaganfall-Patient, zwei mit einer Kin-
derkrankheit, die im Anschluss Epilep-
sie hervorrief, einer mit schwerer Herz-
erkrankung und einer, der als Unfallop-
fer lange im Koma lag. Alle diese unter-
schiedlichen Ursachen aber hatten Epi-
lepsie zur Folge.

Wie viele Ursachen mögen daher bei
den vielen Menschen, die wir in Hirsch-
berg trafen, wohl unsere gemeinsame
Krankheit verursacht haben??? Ist ei-
gentlich auch egal, die Hauptsache ist:
Wir lassen uns nicht unterkriegen!

Aber: Dazu gehört auch, möglichst viel
über die Krankheit zu wissen. Wie geht
man damit um, was ist zu tun, welche
„Medis“ helfen? Welche Nebenwirkun-
gen können sie haben? Alles das lernte
ich persönlich sowohl über die SH-
Gruppe, als natürlich vor allem auch in
Hirschberg.

Hirschberg und der Landesverband, eine
wunderbare Verbindung zum Wohle der
an einer Epilepsie Erkrankten. Vorange-
gangen war aber dazu: Jahrelange Auf-
bauarbeit, jetzt schon 25 Jahre lang, jah-
relange Opferbereitschaft der Verant-
wortlichen und Gründer des Landesver-
bandes, viele Fahrten zu Treffen, das
Knüpfen von Verbindungen zu Kliniken
und Ärzten, bis hin zur Gründung vie-
ler, vieler SH-Gruppen, der Betreuung
und des Aufbaus von Epilepsie-Bera-
tungszentren und nicht zuletzt der Grün-
dung einer Zeitschrift, die der Weiter-
bildung und der Erklärung der Krank-
heit dient. Das Wichtigste aber war und
ist es: Die Öffentlichkeit zu informie-
ren, der Epilepsie den Nimbus der „hei-

© LV Epilepsie Bayern e.V.

© LV Epilepsie Bayern e.V.

© LV Epilepsie Bayern e.V.
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Liebe Regina, liebe Passauer und alle anderen Teilnehmer an unseren Hirschberg-Wochenenden: Wir wollen Euch gar nicht
mehr loswerden und freuen uns schon auf 2018!  ☺

Doris Wittig-Moßner und das Hirschberg-Organisationsteam

ligen Krankheit“, wie sie im Altertum
genannt wurde, zu nehmen und die
Angst, die seit der unseligen Nazi-Zeit
vor allen Nervenkrankheiten herrscht
(Euthanasie-Programme und „unwertes
Leben“), zu besiegen.

Für diese jahrelange Arbeit wurden die
Verantwortlichen des Landesverbandes
Epilepsie Bayern von den vielen Besu-
chern der diesjährigen Tagung auf
Schloss Hirschberg mit Applaus und viel
Dank bedacht. Leider war die Gründe-
rin, Frau Renate Windisch, krankheits-
bedingt verhindert, aber im nächsten Jahr
wird sie sicher wiederkommen und dort
unseren Dank entgegennehmen können.

Und gemäß dem Motto aus meiner Über-
schrift wurde aber auch dieses Jahr wie-
der sehr viel gearbeitet: Es gab einen
Workshop im Malen, Thema: „Ich bin
gut, so wie ich bin!“. Die Selbstsicher-
heit wurde trainiert bei „Selbst? Sicher!“.
Es gab das Thema „Kraftquellen und
Beschützer“ und Gehirntraining „Life
Kinetik“. Alles wurde freudig angenom-
men und bei der abendlichen Zusam-

menfassung konnten wir sehen und hö-
ren, mit wie viel Spaß und Elan, aber
auch mit wie viel Erfolg (!!!) die Teil-
nehmer anschließend ihre Workshops be-
werteten. Wieder ein Riesenerfolg und
wir bedanken uns nochmal ganz herzlich
bei Doris Wittig-Moßner und ihren Mit-

streitern für die liebe- und mühevolle
Vorbereitung und für das wieder einmal
wunderbare Ergebnis dieser „Hirsch-
berg-Tage“.

Der Tenor am Sonntagmittag, als schon
alle gepackt hatten und zur Heimreise
bereit waren, war aber einstimmig: Wir
möchten auch nächstes Jahr wiederkom-
men! Wir freuen uns auf all die lieben
Menschen, die wir nun schon seit Jah-
ren immer wieder treffen, mit denen wir
lachen, erzählen und denen wir auch un-
sere traurigen Seiten offenbaren können,
weil sie uns verstehen. Wir danken Do-
ris und allen, die mithelfen, diese Wo-
chenenden fast als Jahresurlaub zu ge-
stalten und für die viele, selbstlose und
vor allem einfühlsame Arbeit mit und
an uns.

Liebe Renate Windisch, liebe Doris
und all Ihr anderen lieben Mithelfer,
Ihr werdet uns nicht mehr los!

Regina von Wendland, Passau

Dieses Wochenende wurde von
der BARMER GEK (Workshops) und
der Fördergemeinschaft der Kranken-
kassen in Bayern (Rahmenprogramm)
im Rahmen der Selbsthilfeförderung
nach § 20h des SGB V unterstützt.
Herzlichen Dank!

Für viele ein „Leuchtturm“ im Jahr: das Hirschberg-Wochenende

Malen im historischen Ambiente: auch für Maltherapeutin Susanne Michel ein besonders Erlebnis

© LV Epilepsie Bayern e.V.

© LV Epilepsie Bayern e.V.
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Unser diesjähriges Familienwochenende
des e.b.e. epilepsie bundes-eltern-
verbands e.v. stand ganz im Zeichen der
Geschwisterkinder.

Am Freitag war Anreise und abends gab
es eine kleine Vorstellungsrunde inklu-
sive der Absprachen mit den Betreuern,
die wie jedes Jahr von den Ferienfüchsen
aus Dortmund kamen.

Am nächsten Tag ging es dann um 10:00 Uhr
los: Ein Elternseminar zum Thema
Geschwisterkinder mit der Dozentin Su-
sanne Reich. Das Seminar war sehr of-
fen gehalten – dadurch entstand eine
schöne Diskussionsrunde. Anschließend
durften die Geschwisterkinder mit Su-
sanne Reich etwas erarbeiten. Es gab
eine kurze Kennlernrunde mit den Kin-
dern und auch der kreative Teil wurde
nicht vernachlässigt, das Basteln eines
kleinen Koffers stand auf dem Pro-
gramm. Darin konnten die Kinder Din-
ge, die ihnen wichtig sind/waren, ein-
packen. Dort kam auch die „Hausaufga-
be“ der Eltern, ein Brief an das gesunde
Geschwisterkind, hinein. Abends trafen
sich die „Großen“ in der netten Bar der
Jugendherberge und die Kinder spielten
gemeinschaftlich in den Freizeiträumen.
Es war ein superschönes Miteinander.

Koffer mit Inhalt

Rodeln - ein Spaß für Mutter und Kind

Winterberger für ein Wochenende ;-)

Geschwisterkinder = Schattenkinder?
Familienwochenende des e.b.e. in Winterberg

Am besten fanden Große und Kleine den
Nachmittagsausflug zum Erlebnisberg
Kappe in Winterberg. Den Kindern ge-
fiel die Rodelbahn besonders gut, des-
wegen musste diese mehrfach genutzt
werden. Zu erwähnen sind noch die
schönen „Gute-Nacht-Geschichten“ von
Susanne Reich, die sie jeden Abend vor-
gelesen hat.

Zum Abschluss des Wochenendes gab es
noch eine gemeinsame Runde mit Eltern
und Geschwisterkindern zusammen. Es
war sehr schön zu sehen, dass sich die
Geschwisterkinder alle richtig gut ver-
standen haben und daraus auch eine
Freundschaft entstanden ist.

Mein persönliches Fazit: Geschwister-
kinder sind keine Schattenkinder, so lan-
ge wir Eltern uns Freiräume für sie schaf-
fen. Ich habe an dem Wochenende Ge-
schwister kennengelernt, die eine Men-
ge an Empathie und auch Verantwor-
tungsgefühl besitzen. Und ich freue mich
schon auf unser nächstes Familien-
wochenende ☺.

Das nächste e.b.e.-Familienwochenende
findet vom 25.-28.05.2018 in der Ju-
gendherberge Winterberg statt. Das The-
ma des Wochenendes wird Ende des Jah-
res bekannt gegeben. Interessenten kön-
nen sich schon jetzt anmelden:
schauer@epilepsie-elternverband.de

Nadine Benzler, Witten

Dieses Wochenende wurde von der DAK
Gesundheit im Rahmen der Selbsthilfe-
förderung nach § 20h des SGB V un-
terstützt. Herzlichen Dank!

© e.b.e.

© e.b.e.

© e.b.e.
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Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten
und Angehörige häufig vor viele Fragen.
Praktische Tipps und Informationen rund
um die Epilepsie erhalten Sie über die
neu aufgelegten und überarbeiteten
Patientenbroschüren der Firma Desitin
Arzneimittel GmbH.

Neben den bewährten Broschüren, wie
zum Thema „Impfen“ oder „Unser Kind
hat Anfälle“, werden neue interessante
Themen aufgegriffen wie:

Neue Patientenbroschüren
• „Epilepsie und Therapietreue“: Hier

erfahren Sie, warum es bei einer Epi-
lepsie besonders wichtig ist, die Me-
dikamente regelmäßig einzunehmen,
und was Sie persönlich tun können, um
an die tägliche Tabletteneinnahme zu
denken.

•  „Leben mit Epilepsie“: Diese Broschü-
re beinhaltet ausführliche Informatio-
nen zum Alltag mit Epilepsie. Es wer-
den Themen wie Studium, Ausbildung,
Beruf, Freizeitgestaltung, Sexualität
sowie Epilepsie im Alter aufgegriffen.

•  „Ersthelfer, Lehrer und Betreuer“: Es
wird eine erste Orientierung zum Um-
gang mit einem epileptischen Anfall
als Außenstehender gegeben. Außer-
dem werden Adressen aufgeführt, die
rechtliche Hilfestellungen bei der Be-
treuung von Epilepsie-Patienten ge-
ben.

Einen Überblick über alle Themen und
Inhalte bekommen Sie auf der Desitin-
Homepage im Service-Center Epilepsie
(www.desitin.de). Dort können Sie die
Broschüren elektronisch herunterladen
oder kostenlos bestellen.

Zum Leserbrief von Martin Arold (SHG
Würzburg), den wir in unserer letzten
Ausgabe 1/2017 veröffentlicht hatten
und der sich mit dem Artikel „Zwischen
Voodoo und Automedikation“ sowie den
Aspekten der Naturheilkundebehand-
lung beschäftigte, erhielten wir einen
weiteren Leserbrief:

Sehr geehrter Herr Arold,
sehr geehrtes Redaktionsteam,

ich habe mich (als Heilpraktiker) sehr
über Ihren Leserbrief „Zwischen Voodoo
und Automedikation“ im „epiKurier“
gefreut. Ebenso groß war meine Freude
über die Bereitschaft der Redaktion, die-
ses Thema anzusprechen.

Anbei ein Link, über Erfahrungen in der
begleitenden Behandlung von Epilepsie
mittels (reiner) Klassischen Homöopa-
thie: www.diagnose-epilepsie.de

Bitte verstehen Sie diese E-Mail als auf-
richtigen Beitrag, die Klassische Ho-
möopathie in ein gutes Licht zu rücken
und nicht als persönliche Werbung (bit-
te lassen Sie meinen Namen ungenannt).

Liebe Grüße

*Name der Redaktion bekannt

Naturheilkunde –
Leserbrief zum Leserbrief

Normalerweise veröffentlichen wir kei-
ne anonymen Beiträge in unserer Zeit-
schrift, wollen aber diese wichtige Dis-
kussion zum Thema Epilepsie und Na-
turheilkunde nicht unterdrücken.

Viele Betroffene und Angehörige ma-
chen ihre Erfahrungen in diesem Bereich
– vor allen Dingen, wenn sie nach lan-
gen Jahren der „Standardbehandlung“
mit Tabletten nicht anfallsfrei sind bzw.
werden. Die wenigsten jedoch sind be-

reit, von ihren Erkenntnissen zu berich-
ten – egal, ob positiv oder negativ.

Diese Erfahrung mussten auch wir ma-
chen, als wir versuchten, Erfahrungsbe-
richte über alternative Behandlungsme-
thoden zu bekommen.

Vielleicht klappt es ja doch noch auf die-
sem Weg…

Eure epiKurier-Redaktion

© pixabay.com
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Die Referenten Prof. Dr. Bernhard
Steinhoff (ärztlicher Direktor des Epi-
lepsie-Zentrums Kehl-Kork) und Anja
Daniel-Zeipelt (Selbstbetroffene, Epi-
lepsiebotschafterin und Buchautorin),
erklärten, warum die Meinung und das
(Un)-Wissen über Epilepsie immer noch
vorhanden ist. Sie berichteten aus Sicht
des Patienten und aus Sicht des Arztes
über ihre Erfahrungen mit Tabus und Vor-
urteilen bei dieser Krankheit. Es war ein
buntes Programm: Technische Probleme,
hervorragende Präsentationen und die
musikalische Umrahmung durch das
„kleine Hammerorchester“ (Leitung Nils
Hemmen) gaben dem Abend die persön-
liche Note.

Anja Daniel-Zeipelt versetzte die Besu-
cher mit ihrer Präsentation in die Welt
der grauen Vorzeit. Böse Geister, Hexen-
kult, Exorzismus und Teufelsaustrei-
bung, Eidechsen, Insekten, alles Stich-
worte zur Epilepsiebehandlung von da-
mals. Eindrucksvoll stellte sie die Le-
bensgeschichte der Anneliese Michels
vor, die noch im 20. Jahrhundert nach
einem Exorzismus starb.

Prof. Steinhoff brachte mit seiner Sach-
kenntnis und hervorragenden Erklärun-

10 Jahre Epilepsie-SHG-Reutlingen
Informationsabend zum Thema: Epilepsie, eine teuflische Krankheit!?

gen so manchen Zuschauer zum Stau-
nen. Nicht nur der Mensch kann epilep-
tische Anfälle haben, auch Tiere, wie die
mongolische Wüstenmaus und Knut, der
Berliner Eisbär (Knut ertrank sogar bei
einem epileptischen Anfall). Musisch
Interessierte erfuhren, dass Mozart-Mu-
sik tatsächlich antiepileptische Wirkung
haben kann. Auch Cannabis wurde schon
vor Jahrhunderten in der chinesischen
Medizin zur Epilepsiebehandlung einge-
setzt (und erlebt jetzt ein Revival in Form
isolierter Wirkstoffe… da freut sich der
Kiffer).

Zum Abschluss gab es noch eine rege
Diskussion zwischen Publikum und Re-

ferenten. Alles in Allem ein gelungener
Abend, der mit Sicherheit zur Aufklä-
rung über Epilepsie beitrug.

Dieter Schmidt, Epilepsie-SHG Reutlingen

Kontakt:

Epilepsie-Selbsthilfegruppe
Reutlingen
Dieter Schmidt
Tel.: 07121 54705
epilepsie.rt@googlemail.com
www.epilepsie-reutlingen.jimdo.com

Wer kennt das nicht? - Ein epileptischer
Anfall in der Öffentlichkeit und schon
wird der Rettungswagen gerufen. Natür-
lich können Fremde nicht wissen, was
los ist, wenn jemand z. B. im Supermarkt
einen Grand mal-Anfall hat. Die Reak-
tion ist also menschlich und durchaus
verständlich. Kommt ein Notarzt dazu,
kann dieser auch entscheiden, ob der
Patient unbedingt mit ins Krankenhaus
muss oder ob er nach dem Anfall fit ge-
nug ist, um seiner Wege zu gehen.

Aber was passiert, wenn ein Betroffe-
ner sich weigert, mit in die Klinik zu
fahren? Muss er dann die Kosten für die-
sen Rettungseinsatz hinterher selbst

Ich fahr nicht mit! – Wer zahlt?
Kurze Umfrage zu Rettungswageneinsätzen und deren Kosten

übernehmen? Uns ist genauso ein Ereig-
nis geschildert worden. Daher interes-
siert es uns, ob dies auch anderen Men-
schen mit Epilepsie schon passiert ist.

Also: Wer hat schon einmal eine Rech-
nung über die Kosten für einen Ret-
tungswageneinsatz bekommen, weil er/
sie nicht mit ins Krankenhaus wollte?

Bitte schickt eine kurze Mail an die Re-
daktion, wenn Euch so etwas in den letz-
ten zwei Jahren passiert ist:
kontakt@epikurier.de

v. l. n. r.: Dieter Schmidt, Anja Daniel-Zeipelt, Prof. Dr. Bernhard Steinhoff

© Epilepsie-SHG Reutlingen

© pixabay.com
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Die Interessengemeinschaft Epilepsie
InGE Kiel e.V. veranstaltete vom
13.-15.07.17 eine Ausstellung mit Be-
ratungsangebot zum Thema Epilepsie,
für die der Kieler Oberbürgermeister Ulf
Kämpfer die Schirmherrschaft über-
nahm.

Wir präsentierten verschiedene Aspekte
rund um die Erkrankung Epilepsie, Fach-
ärzte aus der Universitätsklinik Kiel und
dem Epilepsiezentrum Raisdorf standen
für Beratungsgespräche an unserem
Stand zur Verfügung.

Es wurde eine erfolgreiche Veranstaltung
mit vielen guten Gesprächen und wir
konnten auf diese Weise Betroffenen und
Angehörigen mit unserem Rat und In-
formationen weiterhelfen. Die Ärzte ha-

Ausstellung im Holstentörn (Karstadt Kiel)

ben ebenfalls ein positives Fazit gezo-
gen und weitere Zusammenarbeit zuge-
sagt.

Wir bedanken uns bei Karstadt für die
Gelegenheit, unsere Ausstellung zu prä-
sentieren und die tolle Unterstützung
dabei. Ein großer Dank gilt auch den
Ärzten, die sich kostenlos in den Dienst
der guten Sache gestellt und uns bei un-
serer Veranstaltung sehr unterstützt ha-
ben.

Der Erfolg liegt auch an der guten Zu-
sammenarbeit des InGE-Teams, denn
nur gemeinsam kann so eine Aktion ge-
lingen. Vielen Dank an alle!

Corina Kusserow,

1. Vorsitzende der InGE Kiel e.V.

Kontakt:

Interessengemeinschaft Epilepsie
InGE e.V.
Corina Kusserow
Bergenring 6
24109 Kiel
info@inge-kiel.de
www.inge-kiel.de

Vor rund einem Jahr wurde die Epi-
lepsieberatung Oberfranken mit einem

hoch engagierten Team neu besetzt, An-

fang März 2017 stand dann der Umzug
in neue, zentraler gelegene Räumlichkei-

ten an (neue Adresse siehe Kasten).

Neben der Hauptstelle in Coburg finden

regelmäßig Außensprechtage in Bam-

berg, Bayreuth, Kulmbach und Hof statt.
Außerdem bietet die Epilepsieberatung

Gruppen und Schulungen für Betroffe-

ne und Angehörige sowie Fortbildungen
und Informationsveranstaltungen zum

Thema Epilepsie an.

An die psychosoziale Beratungsstelle

können sich Menschen mit Epilepsie je-

den Alters, deren Angehörige, alle Inter-
essierte und sonstige Ratsuchende (z. B.

Arbeitgeber, Lehrer, Mitarbeiter sozia-

ler Dienste) wenden. Das Beratungsan-
gebot ist vertraulich und kostenlos.

Beratungstermine können unter Tel.

09561 2473171 vereinbart werden.

Die Epilepsieberatung Oberfranken - seit einem Jahr mit einem neuen Team: Roman Kollar, Simone
Püttner und Ulrike Kempf-Grosch (v. l.)

Neues aus Oberfranken

Die nächste MOSES-Schulung ist am
21./22.10.2017 in Bamberg geplant. In-
teressierte können sich unter der ange-
gebenen Telefonnummer an die Bera-
tungsstelle wenden.

Weitere Infos:
http://behindertenhilfe-coburg.de/
beratung-ent lastung/epi leps ie-
beratung/

Kontakt:

Epilepsieberatung Oberfranken
Ulrike Kempf-Grosch, Simone
Püttner, Roman Kollar
Bahnhofstraße 28, 96450 Coburg
Tel.: 09561 2473171
epilepsieberatung@behindertenhilfe-
coburg.de

© Epilepsieberatung Coburg
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Ein Jahr nach Gründung erfreut sich die
EpilepsieBeratung in Ingolstadt reger
Nachfrage. Im zentral gelegenen Haus
des Diakonischen Werkes Ingolstadt bie-
tet die Sozialpädagogin Uta Böhme vier-
zehntägig persönliche Beratungsgesprä-
che für epilepsiekranke Menschen und
deren Angehörige an. Und der Bedarf ist
groß: Etwa ein Prozent der Bevölkerung
ist an Epilepsie erkrankt, im Großraum
Ingolstadt leben daher etwa 5.000 Be-
troffene jeden Alters.

Sehr erfreulich gestaltet sich die Zusam-
menarbeit mit regionalen Partnern wie
Kliniken, Arztpraxen, Kindergärten,
Schulen, Behinderteneinrichtungen und
Betrieben. Wo es zu epilepsiespezifi-

Ein Jahr EpilepsieBeratung Ingolstadt

Kontakt:

EpilepsieBeratung
Oberanger 43
80331 München
Tel.:089 54806575
uboehme@im-muenchen.de
www.im-muenchen.de

Die telefonische Beratung ist von
Montag-Freitag täglich unter
Tel. 089 54806575 möglich.
Die persönliche Beratung ist nach
Terminvereinbarung zweimal
monatlich im Haus des Diakoni-
schen Werkes in der
Schrannenstraße 5 in Ingolstadt
möglich. Terminvereinbarung unter:
Tel. 089 54806575
uboehme@im-muenchen.de

schen Fragestellungen kommt, wie zum
Beispiel in Schulen oder an Arbeitsstät-
ten, ist die EpilepsieBeratung ein gesuch-
ter Partner bei der Lösung individueller
Fragestellungen und Problemlagen.

Ein diesjähriger Höhepunkt war der
29. Ingolstädter Gesundheitstag am
01.07.2017 mit dem Thema „Aktiv ist
IN“. Neben 80 weiteren Ständen von Ver-
einen, Initiativen, Selbsthilfegruppen so-
wie professionellen Anbietern aus dem
Gesundheits- und Sozialbereich präsen-
tierte sich die Beratungsstelle im Herzen
von Ingolstadt auf dem Paradeplatz. Die-
ser zentrale Ort lockte zahlreiche Betrof-
fene wie Interessierte gleichermaßen an.

Im Herbst dieses Jahres bietet die Bera-
tungsstelle erstmals in Kooperation mit
dem Sozialpädiatrischen Zentrum Neu-
burg einen Vortragsabend an. Unter dem
Motto „…mit vereinten Kräften“ laden
Dr. Johannes Stoffels (Neuburg) und Uta
Böhme (Ingolstadt) Eltern und deren
epilepsiekranke Kinder und Jugendliche
sowie pädagogische Fachkräfte ein. Die
Veranstaltung findet am 28.09.2017 in
Ingolstadt, Schrannenstraße 7, von 19:00
- 20:30 Uhr statt. Informationen und An-
meldungen bitte über die EpilepsieBe-
ratung München.

Uta Böhme,

EpilepsieBeratung München

© EpilepsieBeratung München

© EpilepsieBeratung München
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Soziale Arbeit bei Epilepsie hat Tra-
dition
Die auf Epilepsie spezialisierte Soziale
Arbeit wurde in erster Linie in den gro-
ßen Epilepsiezentren entwickelt. Von
Bodelschwingh, der Begründer des
Epilepsiezentrums in Bielefeld/Bethel,
erkannte schon im 19. Jahrhundert, dass
epilepsiekranke Menschen gesellschaft-
liche Anschlüsse verlieren können und
besondere Unterstützung benötigen.

Nach dem zweiten Weltkrieg hat die
Sozialarbeit bei Epilepsie sich wieder
weiterentwickelt. Unter vielen anderen
arbeitete die 2013 verstorbene Sozialar-
beiterin Gisela Schüler über Jahrzehnte
unermüdlich daran, die Professionalisie-
rung des Fachgebietes voranzubringen.
Was als Arbeitskreis begann, wurde nach
der Jahrtausendwende in einen Verein
überführt.

Vielen ist es zu verdanken, dass sich der
Verein fachlich und strukturell immer
„auf der Höhe der Zeit“ bewegte. In der
Vorstandsarbeit oder als aktive Mitglie-
der engagieren sich Rupprecht Thor-
becke, Ingrid Coban, Albrecht Diestel-
horst und Eckart Steuernagel (Bethel),
Norbert van Kampen (Berlin), Maria
Lippold und Karola Fritzsche (Dresden)
und viele, viele andere aus dem gesam-
ten Bundesgebiet!

Die Verbände der Selbsthilfe bleiben
ein wichtiger Motor
Und – unverzichtbar! – pflegt der Ver-
ein seit jeher den engen Austausch mit
epilepsiekranken Menschen und deren
Angehörigen, die als Experten in eige-
ner Sache die Soziale Arbeit auf allen
Ebenen wirksam unterstützen. Die Bun-
des- und Landesverbände der Epilepsie-
Selbsthilfe und die örtlichen Selbsthil-
fegruppen sind in vielen gesellschaftli-
chen Bereichen wirksam. Besonders die
engagierte Aufklärungs- und Öffentlich-
keitsarbeit erreicht enorm viele Interes-
sierte und ist in unserer Informationsge-
sellschaft heute eine tragende Säule.

Es war der Landesverband Epilepsie
Bayern, der mit einer eigens gegründe-

Ein „Urgestein“ der Sozialarbeit bei Epilepsie:
Rupprecht Thorbecke aus Bielefeld, der sich seit
Jahrzehnten für Menschen mit Epilepsie enga-
giert

Sozialarbeit bei Epilepsie e.V.
– ein Verein ohne Vereinsheim

ten Fachkonferenz für die Beratungs-
belange epilepsiekranker Menschen und
deren Angehöriger eintrat. Namentlich
ist es Frau Renate Windisch zu verdan-
ken, die ehedem Politik und Ärzteschaft
gleichermaßen von der Notwendigkeit
einer epilepsiespezifischen Sozialbera-
tung überzeugen konnte. Es ist also der
Selbsthilfe zu verdanken, dass wir in
Bayern auf 20 Jahre Epilepsie-Beratung
zurückblicken können.

Bei aller Freude über das Erreichte: Der
Blick auf die Versorgungslandschaft
zeigt, dass es heute noch immer mehr
unterversorgte als gut versorgte Regio-
nen gibt.

„Wir sind ein Verein ohne Vereinsheim“
– der neu gewählte Vorstand blickt
nach vorne
Als neu gewählter Vorstand müssen wir
kein Vereinsheim unterhalten. Das hat
vor allem Vorteile. Denn die Fachkolle-
gen sind in der gesamten Republik ver-
treten, die Mitglieder treffen sich an
wechselnden Orten und lernen die Ar-
beitsweise verschiedener Institutionen
kennen. Diese (auch nach außen sichtba-
re) Flexibilität wollen wir weiter pflegen.

Als neu gewählter Vorstand ist es uns ein
besonderes Bedürfnis, die Kernanliegen

des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie in
der bekannten Weise fortzuführen. Dazu
gehören die kollegiale Beratung, die in-
terdisziplinären Fachfortbildungen und
die enge Zusammenarbeit zwischen Ein-
richtungen und Vertretern der Selbsthilfe.

Als neu gewählter Vorstand möchten wir
uns weiterhin den drängenden Fragen der
Zeit widmen. Zum Beispiel den Themen
Migration, Inklusion, Bundesteilhabe-
gesetz, Pflegestärkungsgesetz und vie-
les andere mehr. Ein besonderes Anlie-
gen ist uns die Weiterentwicklung kon-
kreter Unterstützungsmöglichkeiten für
epilepsiekranke Menschen und deren
Angehörige. Auch wollen wir zukünftig
mehr junge FachkollegInnen für unser
Arbeitsfeld begeistern.

Als neu gewählter Vorstand sehen wir die
Bundestagungen weiterhin als die zen-
trale Plattform für den fachlichen Aus-
tausch und die Weiterentwicklung unse-
rer Profession. Wir wollen diese weiter-
hin zweijährig an wechselnden Orten
und mit unterschiedlichen Partnern an-
bieten. Wir bleiben ein Verein ohne Ver-
einsheim.

Der neue Vorstand:
Peter Brodisch, Vorsitzender, Epilepsie-
Beratung bei der Inneren Mission Mün-
chen

Michaela Pauline Lux, Schriftführerin,
Sozialpädagogin am Epilepsiezentrum
Kork

Beate Weihnacht, Kassier, Sozialarbei-
terin im Sozialpädiatrischen Zentrum am
Städtischen Klinikum Dresden

Kontakt:

www.sozialarbeit-bei-epilepsie.de

Lösungen: Seite 23 oben

ZUCKER - ZUCKEN - ZECKEN - BECKEN - BACKEN

© EpilepsieBeratung München
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Wissenschaftlern vom Universitätskli-
nikum und Hertie Institut für klinische
Hirnforschung Tübingen ist es nun ge-
lungen, Mutationen in einem bestimm-
ten Gen, die eine Epilepsie auslösen,
systematisch einem Therapieeffekt zu-
zuordnen. Profitieren können davon vor
allem Neugeborene und Säuglinge, die
an schweren epileptischen Anfällen lei-
den, und nun gezielter behandelt wer-
den können. Aber auch für ältere Pati-
enten mit solchen Gendefekten kann dies
relevant sein. Ihre Ergebnisse veröffent-
lichen die Forscher in der Mai-Ausgabe
des Fachmagazins BRAIN.

Mutationen im Natriumkanal-Gen
SCN2A sind eine seltene, aber wichtige
Ursache kindlicher Epilepsien sowie
weiterer neurologischer Erkrankungen
und Entwicklungsstörungen, die auch im
späteren Lebensalter noch relevant sind.

Ein internationales Forschungsteam um
Dr. Markus Wolff und Prof. Dr. Holger
Lerche, hat nun herausgefunden, dass die
Art der SCN2A-Mutationen ganz we-
sentlich ist für die Behandlung der be-
troffenen Patienten. Bei der Charakteri-
sierung der Epilepsien von mehr als
70 Kindern mit SCN2A-Mutationen und
deren Behandlungsversuchen mit ver-
schiedenen Antiepileptika stellten sie
fest, dass die Epilepsie bei etwa der Hälf-
te der betroffenen Kinder in den ersten

Neue Ära in der Epilepsie-Behandlung
Forscher entdecken Therapierelevanz von Gendefekten bei schwer behandelbaren Epilepsien

Kontakt:

Universitätsklinikum Tübingen
Klinik für Kinder- und Jugend-
medizin
Abteilung Neuropädiatrie,
Entwicklungsneurologie und
Sozialpädiatrie
Dr. med. Markus Wolff,
Leitender Oberarzt
Hoppe-Seyler-Str. 1
72076 Tübingen
Tel.: 07071 2983806

Hertie-Institut für klinische Hirn-
forschung
Universitätsklinikum Tübingen
Zentrum für Neurologie
Prof. Dr. Holger Lerche,
Ärztlicher Direktor
Hoppe-Seyler-Straße 3
72076 Tübingen
Tel.: 07071 2980442

drei Lebensmonaten beginnt, bei allen
anderen später, bis zum Alter von 8 Jah-
ren. Kinder mit einem frühen Krank-
heitsbeginn profitierten dabei deutlich
von einer medikamentösen Therapie mit
so genannten Natriumkanal-Blockern.
Bei Kindern mit spätem Beginn hatten
dieselben Substanzen jedoch keine oder
sogar negative Effekte. Wenn rasch An-
fallsfreiheit erzielt werden konnte, ver-
lief die Entwicklung der Kinder zudem
insgesamt günstiger.

Durch ihre Untersuchungen konnte das
Team den zugrundeliegenden Mechanis-
mus aufklären. Es zeigte sich, dass
SCN2A-Mutationen entweder eine
Überfunktion oder eine Unterfunktion
des Natriumkanals bewirken können.
Überfunktionen, die nur bei frühem
Krankheitsbeginn zu finden sind, wer-
den durch Natriumkanal-Blocker deut-
lich abgemildert. Unterfunktionen, die
mit einem späten Krankheitsbeginn ein-
hergehen, werden hingegen verstärkt.
Der Therapieeffekt bei einer SCN2A-
Mutation ist also durch den Krankheits-
beginn und die Art der Epilepsie sehr gut
vorhersehbar. „Dies ist vor allem für
Neugeborene und Säuglinge mit schwe-
ren und häufigen Anfällen sehr wichtig,
die rasch der richtigen Therapie bedür-
fen“, erklärt Wolff. Da SCN2A-assozi-
ierte Epilepsien sich häufig bis ins
Erwachsenenalter fortsetzen, kann dies

auch für Erwachsene relevant werden,
die z. B. allein durch das Absetzen der
falschen Medikamente profitieren kön-
nen. „Die Genetik eröffnet uns damit
eine neue Ära in der Behandlung von
Epilepsie-Patienten, ganz im Sinne ei-
ner nach dem Gendefekt individualisier-
ten Behandlung“, schlussfolgert Lerche.

Quelle: Pressemitteilung Uniklinik Tübingen

vom 24.04.2017

© pixabay.com
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Kinder verbringen verhältnismäßig viel
Zeit in Kindertageseinrichtungen. Die
Erzieher fühlen sich bei der Verabrei-
chung von Notfallmedikamenten, wie
z. B. bei einem epileptischen Anfall, oft
überfordert. Ein Schulungsprogramm für
Pädagogen soll für mehr Sicherheit bei
der Handhabung sorgen. Für ihr Projekt
zur Verbesserung der Gabe von Notfall-
medikamenten durch Erzieher in Kinder-
einrichtungen wurde Henriette Dumeier
vom Zentrum für Arzneimittelsicherheit
(ZAMS) der Universität und des Univer-
sitätsklinikums Leipzig jetzt mit dem
zweiten Preis des Franz Ludwig Gehe-
Förderpreises ausgezeichnet. Schwer-
punktmäßig wurde der Einsatz von
Notfallarzneimitteln unter anderem bei
epileptischen Anfällen untersucht.

Notfallmedikation bei Kindern
Schulungsprogramm für Erzieher sorgt für mehr Sicherheit

Die Forscher entwickelten eine pharma-
zeutische Schulung durch einen Apothe-
ker und untersuchten deren Nutzen zur
Verbesserung der praktischen Fertigkei-
ten der Erzieher und ihrer Bereitschaft,
die Medikamente im Notfall auch tat-
sächlich anzuwenden. Der Anteil fehler-
freier Anwendungen von Notfallmedi-
kamenten konnte bei über 200 Erziehern,
die an der Studie teilnahmen, je nach
Darreichungsform von 0,5 auf 60 Pro-
zent gesteigert werden. Zudem waren
mehr Erzieher bereit, ein Notfallmedi-
kament im Ernstfall auch tatsächlich an-
zuwenden. Diese Ergebnisse tragen letzt-
lich auch dazu bei, die Inklusion von
erkrankten Kindern und Jugendlichen in
Kindertageseinrichtungen sowie Schulen
zu verbessern. Die Studie entstand in

Schulungen zum Umgang mit
Anfällen und zur Gabe von Notfall-
medikationen in Kindertagesein-
richtungen und Schulen werden auch
von Epilepsieberatungsstellen und
Selbsthilfeorganisationen wie dem
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband
e.v. angeboten:
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Zusammenarbeit mit der Klinik und Po-
liklinik für Kinder und Jugendliche des
Universitätsklinikums Leipzig (Direktor
Prof. Dr. Wieland Kiess) und der Klo-
ster-Apotheke Blankenburg (Harz).

Quelle: Epilepsie-Aktuell, Newsletter Juli 2017

Im letzten Jahr haben wir anlässlich des
15-jährigen Jubiläums eine „Wünsch Dir
was“-Aktion durchgeführt siehe epi-
Kurier 2/16 und 4/16). Unsere Gewin-
nerfamilie Perthes mit Sohn Anton hat
uns jetzt eine E-Mail mit Selfies von ih-
rem Aufenthalt im Schlosshotel Am
Hainich und dem Besuch des behin-
dertengerechten Baumkronenpfades im
Nationalpark Hainich geschickt:

Wir hatten ein superschönes Wochenen-
de im Schlosshotel in Behringen. Das
Team und unser Appartement war toll.
Wir haben den Baumkronenpfad und an-
grenzenden Sehenswürdigkeiten sowie
einen tollen Wildkatzenpark besucht.
Anton hat prima durchgehalten. Wir sa-
gen lieben Dank für diese Reise.

Die strahlenden Gesichter sagen mehr als
tausend Worte….

Vielen Dank auch an das Schlosshotel
Am Hainich, das dem Wort Barriere-
freiheit voll und ganz gerecht wird.

Susanne Fey,

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v. Im Schlosshof

Wünsch Dir was!

 © privat

 © privat

Auf dem Baumkronenpfad
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Du bist richtig, wie du bist
Stefan Gemmel, Marie-José Sacré
Carl-Auer Verlag GmbH
(September 2016)
26 Seiten
ISBN 978-3849701499
Buch € 12,95

Bodo, der große
freundliche Drache,
lebt glücklich und
zufrieden im Wald
Tohuwabohu. Er ist
der Freund aller Tie-
re, spielt, singt und
lacht mit ihnen. Nur
dem Löwen gefällt
das nicht und er fordert den Drachen auf,
sich zu benehmen, wie es sich für ein
Ungeheuer gehört: laut und grausam.
Weil Bodo das aber nicht kann und es
auch gar nicht will, muss er den Wald
verlassen. Doch bald wird klar, dass der
Drache den Tieren fehlt. Sogar dem Lö-
wen …

Ein wunderschön illustriertes Bilderbuch
gegen Mobbing und Ausgrenzung für
Kinder im Alter von 3-6 Jahren. Es soll
ihnen Mut machen, zu sich selbst zu ste-
hen und innere Stärke zu entwickeln. Es
zeigt, dass jeder einzelne mit seinen
Gaben und Eigenheiten wichtig ist für
die Gemeinschaft.

Empfehlungen
Achtsamkeit und Humor:
Das Immunsystem des Geistes
Michael Metzner
Schattauer Verlag (April 2016)
184 Seiten
ISBN 978-3794529360
Taschenbuch € 19,99

Achtsamkeit und Hu-
mor als Impfung ge-
gen die schweren und
schwereren Stunden
des Lebens! Jawohl,
dem kann man nur
aus vollem Herzen
zustimmen!

Das Buch zeigt konkrete Übungen und
praktische Aspekte zum Thema auf, es
ist kurzweilig und unterhaltsam durch
die persönlichen Erfahrungen des Autors.
Also ran ans Buch und lernen, wie man
sich, alle anderen und den Wahnsinn des
Lebens nicht so ernst nimmt!

Elfi Holweg, Fürth

Die zitternde Frau:
Eine Geschichte meiner Nerven
Siri Hustvedt
Rowohlt Taschenbuch Verlag
(September 2012)
240 Seiten
ISBN 978-3499332944
Taschenbuch € 8,99 / Großdruck € 9,99

Die bekannte New
Yorker Schriftstelle-
rin Siri Hustvedt hält
fast drei Jahre nach
dem Tod ihres Vaters,
eines Universitäts-
professors, eine Ge-
denkrede auf ihn an
seiner alten Wir-
kungsstätte. Mitten in ihrer Ansprache
befällt sie ein unkontrollierbares Zittern.
Kurz darauf, bei einem Vortrag über ihre
Schreibkurse für psychisch Kranke, wie-
derholt sich das Ereignis.

Weder Mediziner noch Psychologen
kommen zu einer aussagekräftigen Dia-

Bedeutet ein halbes Gehirn, ein
halber Mensch zu sein?
Philipp Dörr
Neopubli (August 2016)
140 Seiten
ISBN: 978-3741836558
Taschenbuch € 8,99

Dies ist ein sehr per-
sönliches Büchlein
mit einem „provo-
kanten“ Titel. Ge-
schrieben aus der
Sicht eines betroffe-
nen „Behinderten“.
Wie Philipp Dörr es
geschafft hat, trotz
Epilepsie, anderer Beeinträchtigungen,
Krankenhaus-Odyseen und Behörden-
Hickhack mit Krankenkassen und ande-
ren Institutionen seinen beruflichen Weg
zu machen, ist bewundernswert.

Warum er seinen „Traumberuf“ z. Zt.
nicht ausüben kann, wird detailliert ge-
schildert. Es zeigt aber auch auf, wie
wichtig gerade Selbstvertrauen, Nicht-
Nachgeben, familiärer Rückhalt und in-
dividuelle Förderung sind.

In den Kapiteln „Der Behinderte und das
deutsche Gesundheitssystem“, „das
deutsche Bildungssystem“ und „Der Be-
hinderte in der freien Wirtschaft/auf dem
Arbeitsmarkt“ sowie „Der Behinderte in
der deutschen Politik“ schneidet Philipp
Dörr Themen an, die in ihrer Komplexi-
tät und Durchführbarkeit durchaus noch
zu optimieren sind. Insbesondere spricht
er hier ein starres Kategoriensystem an;
natürlich am Beispiel seines individuel-
len Erlebens.

Fazit: Bedingt empfehlenswert, da ein
Einzelschicksal und auch sehr subjektiv
geschrieben. Trotzdem Kompliment an
den Autor und natürlich die Menschen,
die ihn in diesem Projekt unterstützten.

Ch. L. A. Bellanova, Nürnberg

gnose – keine Erkrankung (darunter auch
Epilepsie) will so richtig „passen“. Und
so macht sich die Autorin selbst auf die
Suche nach Antworten, erforscht die
Zusammenhänge bzw. das Wechselspiel
zwischen Geist, Psyche und Körper und
stellt fest, dass es klare Gesetze von Ur-
sache und Wirkung hier oft nicht gibt.

Die zitternde Frau erzählt eine Doppel-
geschichte: Zum einen die der verschlun-
genen Erkenntnissuche Siri Hustvedts
bezüglich der eigenen Erkrankung, zum
anderen die der großen Fragen, die sich
der Neuropsychiatrie heute stellen.

Ein interessantes und kluges, manchmal
aber auch sehr fachspezifisches Doku-
ment einer Suche nach dem, was uns im
Innersten zusammenhält.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Schön zu lesen und pädagogisch wert-
voll = die perfekte Kombi und sehr emp-
fehlenswert!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg
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17Tigerherz: Die Schicksalsge-
schichte eines Spitzenturners mit
Epilepsie
Lucas Fischer/Katrin Sutter
Aris Verlag (April 2017)
200 Seiten
ISBN 978-3952465400
Buch € 26,00  (amazon/weltbild.de)

Er gilt als Schweizer
Jahrhunderttalent.
Von Kindesbeinen an
trainiert der Kunst-
turner Lucas Fischer
bis zu 30 Stunden die
Woche auf seinen
Traum hin – die Teil-
nahme an den Olympischen Spielen. Ein
Ziel, das er jedoch nie erreicht. Im Alter
von 20 Jahren erkrankt er an Epilepsie
und steht vor der schwierigen Frage, ob
er seine Karriere als Spitzenturner fort-
setzen kann. Er entscheidet sich, das Ri-
siko einzugehen – und wird belohnt. Mit
seiner Barrenübung gewinnt Lucas Fi-
scher an der EM 2013 die Silbermedail-

le. Doch das Glück währt nicht lange.
Die Krankheit und weitere Verletzungen
legen ihm erneut Steine in den Weg. Im
September 2015 tritt er überraschend
zurück und fällt in ein tiefes Loch. Dar-
aus befreit ihn ein neuer Traum: Lucas
Fischer wagt eine Karriere im Showbusi-
ness.

„Tigerherz“ ist das Portrait eines jungen
Sportlers, dessen Epilepsie ihn aus sei-
nem streng geplanten Alltag reißt und
seine vorgezeichnete Lebensplanung
komplett über den Haufen wirft. Der
entscheiden muss, ob er aufgibt oder
kämpft. Dabei wird die Geschichte im-
mer von zwei Seiten beleuchtet – auf die
Worte des unbeteiligten Erzählers folgen
immer die eigenen Schilderungen von
Lucas Fischer, seine ganz persönliche
Sicht der Dinge: Wie viel Mut dazu ge-
hört, nach einem Grand-mal wieder am
Reck oder Barren zu trainieren, nach ei-
nem Anfall während eines Wettkampfs
die Blicke der Kollegen bzw. der ande-
ren Sportler zu ertragen und vieles mehr.

Hinfallen und wieder Aufstehen – die
Geschichte aller Menschen mit Epilep-
sie – auch Lucas Fischer erlebt dies.
Rückschläge wegstecken und nie aufge-
ben, das macht er. Aber man liest auch,
wie viel Kraft ihn dies kostet.

Spannend, bewegend und sehr berührend
– eine Geschichte über einen Kämpfer,
der seinen ganz eigenen, neuen Weg fin-
det!

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80

foerderverein@epilepsiebayern.de

© Fotoprojekt Würzburg, Epilepsieberatung Unterfranken
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17 Termine
für das Jahr 2017

 Datum  Thema/Ort/Information und Anmeldung

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

30.09.2017 Miteinander! - Füreinander!

10:00 – 17:00 Uhr Ein Tag nicht nur für Familien mit epilepsiekranken Kindern, DJH Jugendherberge Köln-Deutz, Siegesstraße 5, 50679 Köln,

schauer@epilepsie-elternverband.de, fey@epilepsie-elternverband.de

30.09.2017 Seminar „Selbstkontrolle bei Epilepsie“

10:00 – 18:00 Uhr Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, 97070 Würzburg,

epilepsieberatung@juliusspital.de

11.10.2017 Meine Anfälle und ich - Selbstbestimmt leben mit Epilepsie

18:00 – 21:30 Uhr Informationsabend für Patienten, deren Angehörige, Freunde und Interessierten, 89073 Ulm,

Veranstalter: Epilepsiezentrum der Universität Ulm und Treffpunkt für junge Menschen mit Epilepsie Ulm/Neu-Ulm

13.10.2017 30 Jahre Selbsthilfe bei Epilepsie Erlangen

16:00 Uhr Geburtstagsfeier, Erba Villa, Äußere Brucker Str. 51, 91052 Erlangen,

epi-shg.erlangen@web.de

13.10.2017 Steile Welle

20:00 Uhr Ein Theaterstück zwischen Fallsucht und Sehnsucht, Gasthof Knott, Jacking 1, 94113 Tiefenbach,

www.epilepsieberatung-niederbayern.de

20.10.2017 Epilepsie im höheren Lebensalter

19:00 Uhr Vortrag, VHS Aschaffenburg, Luitpoldstr. 2, 63739 Aschaffenburg,

Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken, epilepsieberatung@juliusspital.de

07.11.2017 Grundlagenseminar Epilepsie

14:00 – 16:30 Uhr Psychosoziale Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Nürnberg,

epilepsie-beratung@rummelsberger.net

30.11.2017 Informationsabend Epilepsie

17:00 – 19:00 Uhr für Betroffene und Angehörige, Ambulant unterstütztes Wohnen Nürnberger Land Nord, Hersbrucker Str. 21, 91207 Lauf/Pegnitz,

epilepsie-beratung@rummelsberger.net

12.12.2017 Selbst handeln bei Epilepsie

17:00 – 19:00 Uhr Seminar und Workshop, Psychosoziale Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie, Ajtoschstr. 6, 90459 Nürnberg,

epilepsie-beratung@rummelsberger.net
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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
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