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Liebe Leser,

vor einem Jahr war plötzlich alles an-
ders – ein Virus hält seitdem die Welt
im Griff. Als Pandemie-Neulinge hatten
wir keine Vorstellung, wie lange uns
Corona und seine diversen „Wellen“ be-
schäftigen. Vorher völlige unbekannte
Fachbegriffe (R-Wert, 7-Tage-Inzidenz,
Hotspot etc.) fließen nun flüssig in un-
sere Unterhaltungen ein. Und spätestens
seit Anfang des Jahres ist vielen von uns
klar: Auch 2021 wird ein „ungewöhnli-
ches“ Jahr werden, in dem wir nicht zu
unserem gewohnten Leben zurückkeh-
ren können.

So, wie das Virus und der Umgang da-
mit uns Menschen entzweit, ist es auch
beim Thema Impfungen. Die Frage, ob
man sich impfen lässt oder warum nicht,
führt zu leidenschaftlichen Diskussio-
nen. Leider wird der Graben zwischen
vielen dadurch noch größer.

Corona: Impfen bei Epilepsie

Es geht nicht mehr um Abwägung und
sachlichen Meinungsaustausch, sondern
um Ideologien und unabänderliche Hal-
tungen. Bin ich unsolidarisch, wenn ich
mich gegen eine Impfung entscheide?
Bin ich Pharma-gläubig und mache al-
les, was „die da oben“ erzählen, wenn
ich mich impfen lasse? Nichts wird hei-
ßer diskutiert – leider oft nicht mit dem
gebotenen Respekt und Anstand gegen-
über dem anderen.

Hilfreiche Informationen zum Thema
Corona-Impfung bei Menschen mit Epi-
lepsie finden sich auf folgenden Seiten:

www.dgfe.info
Internetseite der DGfE (Deutsche Gesell-
schaft für Epileptologie)

www.epilepsie-vereinigung.de
Internetseite der Deutschen Epilepsie-
vereinigung

Auch einen Blick wert:
www.epi.ch/ueber-epilepsie/faq/
#coronavirus
Internetseite der Schweizerischen Epi-
lepsie-Liga

www.bundesregierung.de/breg-de/
themen/coronavirus/coronavirus-
impfung-faq-1788988
Internetseite der Bundesregierung mit
den wichtigsten Fragen und Antworten
zur Impfung

Die Impffrage muss jeder für sich selbst
beantworten, ganz individuell. Aber dazu
gehört auch, dass man sich fachlich und
ausgewogen informiert, um eine gute
Entscheidung treffen zu können. Und
diese Entscheidung jedes Einzelnen soll-
ten wir respektieren, ohne ihn persön-
lich anzugreifen!

Doris Wittig-Moßner

im Namen der epiKurier-Redaktion
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Hauptbestandteil der Behandlung von
Epilepsien ist eine medikamentöse anti-
konvulsive Therapie. Während es unter
Beachtung bestimmter Faktoren und Re-
geln vergleichsweise einfach ist zu ent-
scheiden, wann der Zeitpunkt für den
Beginn einer solchen Behandlung ge-
kommen ist, ist es ungleich schwieriger
zu entscheiden, ob und wenn ja, wann
diese wieder beendet werden kann.

Die Frage, ob es aussichtsreich und sinn-
voll ist, die antikonvulsive Medikation
abzusetzen, kann von unterschiedlicher
Seite gestellt werden: von Seiten des Pa-
tienten, der Angehörigen, des behandeln-
den Neurologen oder von Ärzten ande-
rer Fachdisziplinen.

Um dieses Anliegen sinnvoll beantwor-
ten zu können, sollten verschiedene
Aspekte berücksichtigt werden. Zu-
nächst stellt sich grundsätzlich die Fra-
ge, welche Vorteile und welche Nach-
teile aus einem Absetzversuch entstehen
können, erst einmal unabhängig davon,
wie erfolgversprechend er sein mag.

Ein Vorteil eines Absetzversuchs ist zu-
nächst das Wegfallen realer und/oder
möglicher Nebenwirkungen sowohl
kurzfristiger als auch langfristiger Na-
tur. Weiterhin erfordert die regelmäßige
Medikamenteneinnahme Organisation
und Disziplin des Patienten: So muss er
den Medikamentenbestand im Auge be-
halten, sich rechtzeitig um neue Rezep-
te kümmern, die Medikamente in der
Apotheke bestellen und abholen und bei
Reisen bzw. auswärtigen Terminen Me-
dikamente in ausreichender Menge mit
sich führen. Durch diese Faktoren wer-

Absetzen der antikonvulsiven Medikation
Nutzen und Risiken für Menschen mit Epilepsie

den auch Menschen, die gut eingestellt
lange anfallsfrei und im Alltag nicht ein-
geschränkt sind, immer wieder mit ihrer
Erkrankung konfrontiert. Ein weiterer
Vorteil eines Absetzversuchs ist die
Kostenreduktion für das Gesundheits-
system sowie für den Patienten bei Zu-
zahlungs- bzw. Aufzahlungspflicht.

In einzelnen Fällen hat die Medikamen-
teneinnahme zudem zur Folge, dass be-
stimmte Möglichkeiten beruflich oder
bezüglich der Kraftfahreignung nicht
bestehen. Die Einnahme einer antikon-
vulsiven Medikation schließt zum Bei-
spiel die Kraftfahreignung für Gruppe-
2-Fahrzeuge (= LKW und Fahrgast-
beförderung) aus. Darüber hinaus dür-
fen bestimmte Hochrisikoberufe (u. a.
mit Absturzgefahr) nicht ausgeübt wer-
den. Diese Einschränkungen könnten
nach einem erfolgreichen Absetzen der
Medikamente und mehrjähriger Beob-
achtungszeit wegfallen.

Demgegenüber stehen mögliche Nach-
teile eines Absetzversuchs, die durch das
damit verbundene erhöhte Risiko, erneut
epileptische Anfälle zu erleiden, entste-
hen. Neben den unmittelbaren Risiken
jedes epileptischen Anfalls, insbesondere
jedes Grand mal-Anfalls (u. a. Sturz,
Verletzung, Knochenbrüche, Ertrinken),
aber auch dem Wiederauftreten als Sta-
tus epilepticus oder dem plötzlichen un-
erwarteten Tod des Epilepsie-Patienten
(Sudden Unexpected Death in Epilepsy
Patients - SUDEP) besteht die Gefahr,
trotz einer Wiedereinnahme der vorhe-
rigen antikonvulsiven Medikation nicht
wieder anfallsfrei zu werden und (erneut)
zahlreiche Behandlungsversuche zu

durchlaufen, bis Anfallsfreiheit (hoffent-
lich) wieder erlangt wird. In seltenen
Fällen kann diese nicht wieder erreicht
werden. Das Wiederauftreten epilepti-
scher Anfälle hat zudem sozialmedizi-
nische Konsequenzen wie den vorüber-
gehenden Verlust der Fahreignung, mög-
liche Einschränkungen der beruflichen
Einsatzfähigkeit und die Gefahr einer
Stigmatisierung im sozialen Umfeld,
welches gerade bei anfallsfreien Patien-
ten oft gar nichts von dessen Epilepsie-
erkrankung wusste.

Diese Faktoren sollten, wenn es um das
Für und Wider eines Absetzversuchs
geht, zunächst ausführlich und umfas-
send zwischen Behandler und Patienten
diskutiert werden. Es sollte von beiden
Seiten konkret benannt und überlegt
werden, welche Faktoren die tatsächli-
chen Beweggründe für den Wunsch sind,
Medikamente abzusetzen und in wel-
chem subjektiven und objektiven Ver-
hältnis sie zu den in Kauf zu nehmen-
den Risiken stehen.

So stellt sich bei genauer Diskussion die-
ser Faktoren manchmal heraus, dass der
Absetzwunsch auf einer diffusen Angst
vor möglichen Langzeitfolgen einer
langjährigen medikamentösen Therapie
basiert, ohne dass die Therapie tatsäch-
lich mit bemerkbaren Nebenwirkungen
verbunden ist. Vorteil vor allem vieler
modernerer Antikonvulsiva ist, dass
Langzeitnebenwirkungen in Form von
ungünstigen Auswirkungen auf Organe,
Knochenstoffwechsel, Kognition u. a.
gar nicht oder kaum zu erwarten sind.
Wenn diese Sorge entkräftet werden
kann, kann der Wunsch nach einem Ab-
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fällig sein.

Neben der Frage nach grundsätzlichen
Vor- und Nachteilen sowie Beweggrün-
den eines Medikamenten-Absetzver-
suchs sollte bestmöglich analysiert wer-
den, wie hoch das individuelle Risiko
erneuter epileptischer Anfälle einzu-
schätzen ist.

Grundsätzlich gilt, dass ein Absetz-
versuch dann sinnvoll ist, wenn die Epi-
lepsie auslösende Ursache überwunden
ist. Wann gilt eine Epilepsie also als
„überwunden“? Relativ einfach ist dies
bei bestimmten sogenannten „benig-
nen“ (= gutartigen), altersabhängigen
Epilepsiesyndromen, die nach Erreichen
eines entsprechenden Alters als ausge-
heilt angesehen werden dürfen, sofern
die Diagnose korrekt gestellt wurde; dies
gilt z. B. für die Rolando-Epilepsie. Ne-
ben diesen Fällen, die leider nur einen
geringen Teil aller Erkrankungen ausma-
chen, wurde die Definition einer „über-
wundenen“ Epilepsie in den internatio-
nalen Leitlinien so formuliert, dass seit

mindestens zehn Jahren keine Anfälle
aufgetreten sind und seit mindestens fünf
Jahren davon keine antikonvulsive Me-
dikation mehr eingenommen wird. Die-
se Zeiträume wurden relativ willkürlich
festgelegt. Zudem kann diese Definiti-
on aus naheliegenden Gründen nicht für
eine Risikoeinschätzung vor Beendigung
der Medikation herangezogen werden,
da Patienten das Kriterium der Medika-
mentenfreiheit nicht erfüllen können, so
lange sie die Medikation noch einneh-
men.

Aktuelle hochwertige klinische Studien
zum Absetzen von Antikonvulsiva liegen
nicht vor und sind aufgrund ethischer
Bedenken auch zukünftig nicht wirklich
realisierbar. Zwei vorliegende ältere
randomisierte Studien, davon eine dop-
pelblind durchgeführt, um Effekte durch
die Erwartungshaltung von Patient und
Arzt zu minimieren, zeigen ein höheres
Risiko für erneute Anfälle nach Beendi-
gung der antikonvulsiven Medikation im
Verhältnis zum Risiko eines Rezidivs
(= Wiederauftreten von Anfällen) bei
Fortführung der Medikation: nach zwei

Jahren 15 % zu 7 % (Lossius et al., 2008)
bzw. 41 % zu 22 % (MRC, 1991).
Schwierig ist, dass in den vorgelegten
Untersuchungen verschiedenste Epilep-
sieformen eingeschlossen wurden, so
dass die Ergebnisse in der individuellen
Beratung nur sehr eingeschränkt ver-
wertbar sind.

Für die individuelle Einschätzung ver-
bleiben somit nur retrospektive Unter-
suchungen von Patientengruppen, bei
denen die Entscheidung für den Absetz-
versuch im Rahmen des Arzt-Patienten-
Verhältnisses getroffen und bei denen der
Erfolg oder Misserfolg rückblickend be-
rechnet und bewertet wurde.

Für die Risikoschätzung betrachten wir
drei Patientengruppen separat:

• Patienten mit genetischer Epilepsie
(früher idiopathisch generalisierte Epi-
lepsien)

• Patienten nach epilepsiechirurgischer
Behandlung

• nicht operierte Patienten (ohne benigne
Epilepsiesyndrome)
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ter Epilepsie ist insgesamt von einem
hohen Rückfallrisiko auszugehen mit
einem geringeren Risiko bei kindlicher
und juveniler Absence-Epilepsie und ei-
nem hohen Risiko bei juveniler myoklo-
nischer Epilepsie (JME) sowie Epilep-
sie mit generalisiert tonisch-klonischen
Anfällen. Je nach Untersucher und Beob-
achtungsintervallen liegen die Anfalls-
rezidiv-Risiken nach Absetzen der Me-
dikation vor allem bei JME sowie Epi-
lepsie mit generalisiert tonisch-kloni-
schen Anfällen bei 80-100 %. Als pro-
gnostisch ungünstige Faktoren wurden
ein Alter >10 Jahren bei Beginn der Er-
krankung, ein Alter >15 Jahren zum Zeit-
punkt des Absetzens, eine kurze Behand-
lungsdauer (0-5 Jahre) bis zum Abset-
zen, die Verschlechterung des EEG-Be-
fundes (Wiederauftreten epilepsietypi-
scher Aktivität) während oder nach dem
Absetzen, das Auftreten generalisiert
tonisch-klonischer Anfälle mit oder ohne
myoklonische Anfälle oder Absencen
sowie das weibliche Geschlecht identi-
fiziert (Pavlovic et al., 2011, Vorder-
wülbecke et al., 2019).

Nach einem epilepsiechirurgischen Ein-
griff erreichen viele Patienten Anfalls-
freiheit. Unter der Vorstellung, dass die
epilepsieauslösende Struktur entfernt
oder Epilepsie erhaltende Netzwerke
unterbrochen wurden, liegt das Absetzen
der antikonvulsiven Medikation nahe.
Die individuelle Beratung für oder ge-
gen ein Absetzen muss die Ergebnisse
der prächirurgischen Epilepsiediagnostik
sowie den OP-Verlauf (OP-Ausmaß,

mögliche Komplikationen) berücksich-
tigen.

Insgesamt zeigen Patienten mit Tempo-
rallappen-Epilepsie bessere Chancen,
auch nach Absetzversuchen anfallsfrei zu
bleiben. In Analysen von Patienten, die
bei Temporallappen-Epilepsie operativ
behandelt wurden, blieben 26-53 % von
allen anfallsfrei ohne Medikation. Güns-
tige Faktoren waren ein jüngeres Alter
als 30 Jahre zum Zeitpunkt der Operati-
on und ein Absetzbeginn mindestens
zehn Monate nach der Operation. Un-
günstige Faktoren waren ein höheres
Alter, eine längere Erkrankungsdauer,
epilepsietypische Aktivität im postope-
rativen EEG, Anfälle, die postoperativ
bereits vor der Reduktion auftraten, kein
Nachweis einer Hippokampussklerose
und eine Reduktion vor dem 10. post-
operativen Monat. Wenn keiner dieser
Risikofaktoren für Anfallsrezidive vor-
liegt, erscheint ein Reduktionsversuch

nach Operation somit durchaus gerecht-
fertigt (Kim et al., 2005). Für Nicht-
Temporallappen-Patienten sind die Er-
gebnisse schlechter: In einer Studie setz-
ten nur 66 % postoperativ die Medika-
mente ab. Bei doch höherer Rezidivrate
blieben nur 27 % aller operierten Pati-
enten auch nach Absetzen der Medika-
tion anfallsfrei. Ein höheres Anfallsre-
zidiv-Risiko hatten Patienten, deren
MRT vor der Operation unauffällig war,
die früh die Reduktion begannen, die vor
Reduktion und nach der Operation be-
reits Anfälle hatten und die insgesamt
länger krank gewesen waren (Park et al.,
2010).

Bei Patienten, die nicht epilepsiechirur-
gisch behandelt wurden, sollte sich eine
Risikoeinschätzung eigentlich daran ori-
entieren, ob die Ursache der Epilepsie
bekannt ist und wenn ja, was die Ursa-
che ist. Hierzu gibt die Datenlage bisher
aber keine ausreichenden Antworten. Die
Zahlen, die zur Orientierung vorliegen,
stammen aus Analysen, die zahlreiche
Studien zusammenfassen und uneinheit-
liche Gruppen beinhalten. Anfallsrezi-
div-Raten in Gruppen von nicht operier-
ten Patienten lagen zwischen 12 % und
66 % (Braun et al.). Die Rückfallraten
hängen stark von der Nachbeobachtungs-
dauer ab. So kam es in einer großen
Untersuchung von mehr als 1.700 nicht
operierten Patienten bei insgesamt 46 %
erneut zu Anfällen. Nach einem Jahr er-
litten 25 % wieder epileptische Anfälle,
nach zwei Jahren 37 % und nach sieben
Jahren 50 %. Als Prädiktoren für das
Wiederauftreten epileptischer Anfälle
wurden eine lange Krankheitsdauer bis
zum Erreichen von Anfallsfreiheit, ein
kurzes anfallsfreies Intervall vor Reduk-Vier mögliche Konstellationen der Medikamenteneinnahme und deren Notwendigkeit
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tion, das Auftreten von 10 oder mehr
Anfällen vor Reduktionsbeginn, der
Nachweis epilepsiespezifischer Aktivi-
tät im EEG vor Reduktion, ein höheres
Alter bei Erstmanifestation der Erkran-
kung, das Auftreten von Fieberkrämpfen,
das Vorliegen einer Entwicklungsverzö-
gerung (IQ = 70), die Anzahl eingenom-
mener Antikonvulsiva, das weibliche Ge-
schlecht, eine positive Familienanam-
nese und das Auftreten fokaler Anfälle
identifiziert. Anhand dieser Faktoren
wurde ein Risiko-Kalkulator für das
Absetzen von Antikonvulsiva entwickelt
(Lamberink et al., 2017; Lamberink et
al., 2018).

Durch Studiendaten gestützte Algorith-
men zur Abdosierungsgeschwindigkeit
liegen nicht vor, ein langsames Absetz-
ten wird empfohlen.

Neben der möglichst genauen Risiko-
schätzung erneuter epileptischer Anfäl-
le sind Informationen dazu wichtig, wie
die Chancen auf eine erneute Anfalls-

freiheit nach Wiederaufnahme der anti-
konvulsiven Medikation sind, auch hier-
zu ist die Datenlage uneinheitlich. Je
nach Analyse werden zwischen 76 % und
95 % der Patienten wieder anfallsfrei.
Insgesamt ist erneute Anfallsfreiheit
schwerer zu erreichen, wenn Anfalls-
kontrolle initial schwierig zu erreichen
war, die anfallsfreie Zeit kürzer war oder
fokale Anfälle nach Absetzen der Medi-
kation auftraten (Lamberink et al., 2017).

Abschließend ist festzuhalten, dass Ab-
setzversuche antikonvulsiver Medika-
mente bei anfallsfreien Patienten immer
gemeinsam sorgfältig überlegt und ge-
plant werden sollten. Von selbststän-
digem, unbegleitetem Absetzen wird
dringend abgeraten, um unnötige Risi-
ken zu meiden. Eine Information des
Umfelds bei Absetzversuch ist sinnvoll,
um eine entsprechende Bereitschaft und
Aufmerksamkeit der möglichen Erst-
helfer zu installieren. Sollte der Patient
sich für einen Absetzversuch entschei-
den, bedarf es zusätzlich auch einer ge-

nauen zeitlichen Planung, wann der Ab-
setzversuch begonnen wird. Zum einen
kann ein Anfallsrezidiv auch schulische
und berufliche Konsequenzen haben,
zum anderen bestehen während der Re-
duktion und der ersten drei Monate ohne
Antikonvulsiva keine Fahreignung. Wei-
terhin kann der Zeitraum des Absetzens
der Antikonvulsiva ggf. Einschränkun-
gen der Einsatzfähigkeit am Arbeitsplatz
bedingen.

Randi von Wrede

Susanna Moskau-Hartmann

Quellen:
Die im Text zitierten Literaturangaben
finden sich aus Platzgründen in unserer
Online-Ausgabe auf www.epikurier.de.

Ein Absetzversuch muss gut geplant werden, da er sich auch auf die Fahreignung auswirkt

Ziele mit dem Arzt gut und klar definieren, dann findet man seinen Weg

R. von Wrede                    S. Moskau-Hartmann

Kontakt:
Dr. Randi von Wrede,
geschäftsführende OÄ
Dr. Susanna Moskau-Hartmann, OÄ
Fachärztinnen für Neurologie
Klinik und Poliklinik für
Epileptologie
Universitätsklinikum Bonn
Venusberg Campus
53127 Bonn
susanna.moskau@ukb.uni-bonn.de
www.epileptologie-bonn.de

Bilder - Quelle: ©Uniklinik Bonn
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Nach fast zwanzig Jahren intensiver und,
wie ich finde, durchaus erfolgreicher
Arbeit, habe ich mich im letzten Jahr aus
der Epilepsie-Community zurückgezo-
gen. Mein „Baby“, der epilepsie bundes-
elternverband e.v., ist erwachsen und
geht seinen eigenen Weg mit einigen jün-
geren, sehr engagierten Menschen in Vor-
stand und Geschäftsführung. Er ist in
guten Händen. Auch der epiKurier er-
scheint nun ohne mich und wird allen
Lesern weiterhin Freude bereiten, da bin
ich mir sehr sicher. x

Die Arbeit in der Selbsthilfe habe ich
immer als sehr bereichernd und erfüllend
empfunden, sie hat mir sehr viel Spaß
gemacht. Wunderbare Menschen mit viel
Engagement haben mich auf diesem Weg
begleitet und unterstützt. Wir haben zu-
sammen gelacht und geflucht, Aktionen
gestartet und Rückschläge durchgestan-
den, Dinge bewegt und verändert. Dafür
möchte ich mich bei allen Weggefährten
bedanken, namentlich vor allem aber bei
Doris Wittig-Moßner, ohne die ich mir
mein Leben gar nicht mehr vorstellen
mag (Doris, du bist für mich die Größ-
te!).

Dennoch haben vor allem die letzten
Jahre sehr an meinen Kräften gezehrt
und Körper und Seele zeigten mir zu-
letzt eindeutig die rote Karte. Deshalb
habe ich im Mai mein Amt als erste Vor-
sitzende beim Elternverband niederge-
legt und mich im Herbst aus der
epiKurier-Redaktion verabschiedet.

Meinem Mann Peter bin ich sehr dank-
bar, dass er mir ermöglicht hat, diesen
Selbsthilfe-Weg zu gehen. Ohne seine
ideelle und vor allem finanzielle Unter-
stützung hätte ich es mir nicht leisten
können, auf eine eigene Berufstätigkeit
zu verzichten und mich mit aller Kraft
der ehrenamtlichen Arbeit zu widmen.

Und Peter ist es auch, der mein aller-
letztes Projekt unterstützt, quasi mein
Abschiedsgeschenk an die Epilepsie-
Community. Wer den epiKurier regelmä-
ßig liest, hat bestimmt bemerkt, dass ein
spezielles Thema regelmäßig auf der
Agenda steht: SUDEP, Sudden Unex-

Und tschüss!!!

Susanne und Peter Fey wollen mit dem gestifteten Preis die SUDEP-Forschung intensivieren

pected Death in Epilepsy, der plötzliche
Tod eines Epilepsie-Patienten. Denn am
28. Oktober 2007 fanden wir Harald,
unseren zweiten Sohn, tot in seinem Bett.
Er wurde 21 Jahre alt.

Deshalb haben wir, gemeinsam mit der
Stiftung Michael, den Harald Fey Preis
zur SUDEP-Forschung initiiert. Als
betroffene Eltern, die ihr Kind auf diese
Weise verloren haben, möchten wir mit
dem Preis der medizinischen und so-
zialwissenschaftlichen Forschung in
Deutschland, Österreich und der
Schweiz einen Anreiz geben, sich mit
dem Thema SUDEP zu beschäftigen:
„Was sind die Ursachen? Wer ist gefähr-
det und wer nicht? Wie kann man Risi-
kofaktoren feststellen und vermeiden?“
Oder wie wir uns als Eltern im Nach-
hinein fragten: „Wieso stirbt gerade un-
ser Sohn? Weshalb ausgerechnet jetzt zu
diesem Zeitpunkt, es ging ihm doch
gut?“ Und vor allem: „Warum konnten
wir das nicht verhindern?“

Unsere Hoffnung ist, dass durch mehr
Wissen bessere Vorsorgestrategien ent-
wickelt werden und damit Leben geret-
tet werden können. Denn wir wünschen
niemandem, das Gleiche zu erleben wie
wir.

In der Stiftung Michael haben wir einen
kompetenten Partner gefunden, der sich
um Ausschreibung, Jury, Vergabe usw.
kümmert. Auch die Patienten-Broschü-

Wer den Harald Fey Preis finanzi-
ell zusätzlich unterstützen möchte:

Stiftung Michael
ODDO BHF AG Niederlassung
Hamburg
IBAN:
DE14 5002 0200 0050 1283 39
BIC/SWIFT:
BHFBDEFF500
Verwendungszweck:
SUDEP/Harald Fey Preis

re zu SUDEP der Stiftung Michael
(www.stiftung-michael.de) ist
sehr zu empfehlen.

Der Harald Fey Preis ist uns eine Her-
zensangelegenheit. Er ist mit 5.000 Euro
dotiert und wird alle zwei Jahre für eine
herausragende Forschungsarbeit zum
Thema SUDEP verliehen.

Die Finanzierung ist für einige Jahre
gesichert, aber wir würden uns freuen,
wenn sich eventuell noch andere Spen-
der zur Unterstützung fänden.

Epilepsie gemeinsam meistern, war im-
mer mein Motto – hoffentlich entsteht
daraus auch: SUDEP gemeinsam meis-
tern!

Susanne Fey

© privat
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Der Harald Fey Forschungspreis wird
von der Stiftung Michael für Forschungs-
arbeiten aus Deutschland, Österreich und
der Schweiz zum Gedenken an Harald
Fey verliehen. Der Sohn von Susanne
und Dr. Peter Fey verstarb am 28. Okto-
ber 2007 an SUDEP.

Der Harald Fey Preis ist eine Auszeich-
nung für die besten wissenschaftlichen
Arbeiten, welche die Ursachen und die
Bewältigung von SUDEP erforschen.
Der Preis hat das Ziel, die Forschung zu
SUDEP in den genannten Ländern zu
stimulieren und richtet sich an Forschen-
de aus Medizin, (Neuro-)Psychologie
und Rehabilitation.

Der Preis ist mit 5.000 Euro dotiert und
wird alle zwei Jahre vergeben. Das Preis-
geld wird der Stiftung Michael von der
Familie Fey durch eine Spende zur Ver-
fügung gestellt.

Harald Fey Preis
der Stiftung Michael für hervorragende Forschungsarbeit zum Thema SUDEP

Kontakt:

Stiftung Michael
Geschäftsstelle
Alsstraße 12
53227 Bonn
Tel.: 0228 94554540
post@stiftung-michael.de
www.stiftung-michael.de

Zur Bewerbung können folgende Arbei-
ten eingereicht werden:

• Publikationen, die veröffentlicht oder
zur Veröffentlichung angenommen
sind, oder

• dokumentierte Aktivitäten,

welche die Erforschung von Ursachen
und der Bekämpfung von SUDEP zum
Ziel haben.

Harald Fey

Die Mitglieder des Preisrichter-Kollegi-
ums sind:

• Prof. Dr. Andreas Schulze-Bonhage,
Freiburg

• Prof. Dr. Ulrich Stephani, Kiel
• Prof. Dr. Rainer Surges, Bonn

Bewerbungen können bis zum 31. Mai
2021 bei der Geschäftsstelle der Stiftung
Michael eingereicht werden. Vorausset-
zungen und weitere Infos sind auf der
Internetseite der Stiftung zu finden.

Auf der Mitgliederversammlung des
e.b.e. epilepsie bundes-elternverbands
e.v. im Oktober 2020 standen turnusmä-
ßig Vorstandswahlen auf dem Programm,
wobei sich die langjährige Vorsitzende
Susanne Fey nicht mehr zur Wahl stell-
te.

Wir, der neu gewählte Vorstand (Mireille
Schauer, Günter Warncke, Nicola
Schmale, Doris Wittig-Moßner), bedan-
ken uns an dieser Stelle noch einmal

Neue Vorstände braucht das Land

Kontakt:

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Geschäftsstelle
Bommerfelder Ring 29
58452 Witten
Tel.: 02302 2052859
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
facebook.com/epilepsie.elternverband

ganz herzlich bei Susanne für ihre ge-
leistete Arbeit. Sie hat den Verein auf-
gebaut, war lange Jahre unser „Gesicht
nach außen“ und sorgte dafür, dass aus
kleinen Anfängen ein schlagkräftiger
Verband entstanden ist, der sich für die
Belange von Eltern epilepsiekranker
Kinder einsetzt.

Zusammen mit unserer Geschäftsführe-
rin Nadine Benzler freuen wir uns da-
rauf, ihre Arbeit fortzuführen! x

Das Team im Elternverband - Vorstand und Geschäftsführung: (v. l.) Günter Warncke, Nadine Benzler, Mireille Schauer, Doris Wittig-Moßner, Nicola Schmale

© privat

© Elternverband



9

ep
ik

u
ri

er
 0

1/
20

21

In der Nacht vom 31. August auf den
1. September 2019 starb unser Sohn
Oskar mit nur 14 Jahren am plötzlichen
Epilepsietod (SUDEP, Sudden Unex-
pected Death in Epilepsy). 2020 haben
wir, seine Eltern, die Oskar Killinger
Stiftung gegründet mit dem Ziel, ande-
ren Familien dabei zu helfen, sinnlose
und vermeidbare Todesfälle wie den von
Oskar zu verhindern.

Oskar wollte das letzte August-Wochen-
ende 2019 bei seinen Großeltern verbrin-
gen. Sein 93-jähriger Großvater führte
mit ihm noch am Samstagabend ein Ge-
spräch über die aktuelle politische Lage.
Er fand seinen geliebten Enkel am Sonn-
tagmorgen, als er ihn zum Rudertraining
wecken wollte, tot im Bett.

2016 hatte Oskar im Sommerurlaub in
der Türkei bei einem Segeltörn morgens
gegen 05:00 Uhr erstmals einen schwe-
ren tonisch-klonischen Anfall erlitten. Im
Anschluss an den Anfall wurde er ganz
blau im Gesicht und schien nicht mehr
zu atmen. Wir hatten Todesangst um ihn,
schüttelten ihn, schrien ihn an und schüt-
teten kaltes Wasser über ihn. In einem
nahegelegenen Krankenhaus wurde nach
umfangreichen Untersuchungen (MRT,
EEG) eine Epilepsie diagnostiziert.

Auf Empfehlung von Ärzten wandten
wir uns nach unserer Rückkehr an die
Neuropädiatrie eines Hamburger Kinder-

Oskar Killinger Stiftung
– gemeinsam gegen den plötzlichen Epilepsietod (SUDEP)

krankenhauses. Die Epilepsiediagnose
der türkischen Ärztin wurde bestätigt.
Oskars Arzt verschrieb das Medikament
Oxcarbazepin, das in Dosis und Wirk-
stoff während der gesamten Behand-
lungsdauer unverändert blieb.

Im Erstgespräch im Herbst 2016 fragten
wir den Neuropädiater, ob unser Kind an
einem epileptischen Anfall sterben kön-
ne. Der Arzt wies auf die Gefahr tödli-
cher Unfälle während eines Anfalls hin,
z. B. beim Schwimmen oder Fahrradfah-
ren sowie auf die sehr seltenen Fälle des
Status epilepticus. Auf unsere Rückfra-
ge „Es sah aber so aus, als ob er stirbt“
sagte er: „Anfälle sehen schrecklich aus,
es sieht aus, als ob man stirbt. Die
Grundfunktionen Atmung und Kreislauf
laufen aber weiter.“ Wir sollten uns kei-
ne Sorgen machen.

Über SUDEP und entsprechende Vorsor-
gemaßnahmen wurden wir nicht infor-
miert, obwohl SUDEP zwischen 5 und
30 % aller vorzeitigen Todesfälle von
Epilepsie-Patienten verursacht (vgl.
Pensel/Surges, Plötzlicher, unerwarteter
Tod bei Epilepsie: Mechanismen und
Prävention, in: Klin Neurophysiol 2018;
49: 133–142 m.w.N.). Bei einem SUDEP
laufen Atmung und Kreislauf nach ei-
nem Anfall gerade nicht weiter.

Oskars Leben wurde durch die Erkran-
kung kaum beeinträchtigt, wie wir dach-

ten. Er nahm die ihm verordneten Me-
dikamente regelmäßig ein, kam mit der
Schule gut klar, traf sich mit seinen
Freunden und ging weiter seinen Hob-
bys nach, darunter das Rudern. Er nahm
an Klassenreisen teil, übernachtete bei
Freunden, war gesellig und ein Spitzen-
skiläufer. Er war nicht vollständig an-
fallsfrei. Alles, was uns auffiel oder Sor-
gen bereitete, meldeten wir dem Arzt te-
lefonisch oder per Mail weiter. Wenige
Male erlebten wir bei Oskar einen gene-
ralisierten tonisch-klonischen Anfall
nachts. Wir wussten nicht, dass diese Art
von Anfällen ein deutlich erhöhtes Ster-
berisiko beinhaltet. Wir wussten auch
nicht, dass man diesem gefährlichen An-
fallsgeschehen diagnostisch weiter hät-
te nachgehen müssen. Da Oskar auf
Empfehlung des Arztes auch weiterhin
meistens alleine schlief, wissen wir letzt-
lich nicht, wie stark ausgeprägt sein An-
fallsgeschehen überhaupt war bzw. wie
es sich im Laufe der Jahre entwickelte.
Wir wurden zweimal jährlich zur Über-
prüfung ins Krankenhaus einbestellt.
Hier wurde ein EEG durchgeführt und
dann das Ergebnis kurz mit uns erörtert.

Bei der halbjährlichen Untersuchung
Anfang 2019 teilte der Arzt uns nach
dem EEG mit, es gäbe Anzeichen dafür,
dass sich Oskars Epilepsie zurück-
entwickeln würde. Möglicherweise kön-
ne Oskar Mitte des Jahres die Medika-
mente absetzen. Oskar freute sich unbän-
dig, und wir auch. Wir dachten, das
Schlimmste wäre überstanden. Wenige
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Kontakt:

www.sudep.de
stop.sudep@oskarkillinger.org

Tage später hatte Oskar einen schweren
nächtlichen Anfall. Ein Absetzen der
Medikamente war nicht mehr möglich.

Im Sommer 2019 kam es zu weiteren
Anfällen, die wir dem Arzt meldeten.
Mitte August 2019 – nur 2 Wochen vor
seinem Tod – hatte Oskar einen Arzt-
termin. Dort stellte der Arzt fest, dass es
vermehrte epileptische Aktivitäten in
Oskars Gehirn gab. Er teilte uns und Os-
kar mit, dass die Medikamente länger-
fristig doch nicht abgesetzt werden könn-
ten. Eine Veränderung der Medikation
oder eine Überwachung des Anfallsge-
schehens zog der Arzt nicht in Betracht.

In der Nacht vom 31. August auf den
1. September 2019 starb Oskar.

Erst nach seinem Tod erfuhren wir von
SUDEP. Erst nach seinem Tod lernten
wir, dass Oskar – insbesondere aufgrund
der nächtlichen Anfälle – ein erhöhtes
SUDEP-Risiko hatte. Wir lernten auch
die kaum verkraftbare Tatsache, dass wir
seinen Tod durch Überwachungsmaß-
nahmen und rechtzeitige Erste-Hilfe-
Maßnahmen höchstwahrscheinlich hät-
ten verhindern können. Er wäre sicher
nicht allein im Zimmer bei seinen hilf-
losen Großeltern gestorben.

Wir konnten nicht glauben, was wir lern-
ten. Wir konnten nicht glauben, dass
unser Arzt uns nicht darauf hingewiesen
hatte, dass SUDEP mit die häufigste
Epilepsie-assoziierte Todesursache ist.
Wir stellten unsere Erinnerung in Fra-
ge. In einem Telefonat mit dem Arzt un-
mittelbar nach der Todesnachricht frag-
ten wir ihn, ob er uns tatsächlich nicht
über SUDEP aufgeklärt hatte. Der Arzt
bestätigte dies. Er sagte: „Solche Kin-
der wie Oskar sterben nicht an SUDEP.
Ich würde das immer wieder so machen.“

Wir mussten nach seinem Tod lernen,
dass wir kein Einzelfall sind. Ebenso wie
uns geht es zahlreichen anderen Eltern
und Angehörigen, in Deutschland, in
Europa, und weltweit. Jüngeren wissen-
schaftlichen Erhebungen (2016) zufol-
ge klären in Deutschland, Österreich und
der Schweiz über 90 % der Neurologen,
Neuropädiater und Kinderärzte nur ei-
nen ganz geringen Prozentsatz ihrer
epilepsiekranken Patienten – nämlich die
sogenannten Hochrisikogruppen – über
die Gefahr eines plötzlichen Todes auf.
Dies entspricht nicht den aktuellen fach-
ärztlichen Empfehlungen.

Wir haben seit Oskars Tod mit Ärzten
und Neurologen gesprochen. Viele Ärz-
te scheuen sich, das SUDEP-Risiko an-
zusprechen. Einerseits möchten sie die
Personen mit einem vermeintlich gerin-
gen Risiko nicht in Panik versetzen, an-
dererseits scheuen sie den Aufwand, der
mit der Mehrberatung über das SUDEP-
Risiko und den Nachfragen verbunden
ist. Fakt ist aber, dass jeder Mensch mit
Epilepsie – selbst mit einer sogenann-
ten benignen (= gutartigen) Epilepsie –
an SUDEP versterben kann und das Ri-
siko bereits bei wenigen (nächtlichen)
generalisierten tonisch-klonischen An-
fällen im Jahr erheblich steigt. Wissen
rettet hier Leben. Nur umfassend aufge-
klärte Patienten können eine adäquate
Risikovorsorge treffen und für sich ent-
scheiden, wie sie ihr Leben gestalten
möchten.

Dieses Anliegen entspricht einem allge-
meinen Trend. Immer mehr SUDEP-
Betroffene melden sich zu Wort. Immer
mehr Neurologen sprechen sich für eine
umfassende Aufklärung aller Epilepsie-
Patienten aus. Dieses Umdenken möch-
ten wir unterstützen und vorantreiben.
Auch im epiKurier wurde bereits über

SUDEP informiert (z. B. in Ausgabe 4/
2018). Solche Beiträge sind ungemein
wichtig.

Die Oskar Killinger Stiftung hat das Ziel,
die Aufklärung über SUDEP nachhaltig
zu verbessern – in der Öffentlichkeit, in
den Medien, in den Schulen. So wollen
wir einen Beitrag zur Reduzierung der
SUDEP-Fallzahlen leisten. Derzeit bau-
en wir unter www.sudep.de eine Infor-
mationsplattform rund um das Thema
SUDEP und Epilepsie auf. Die Seite
wird in Kürze online gehen. Wir werden
hierbei wissenschaftlich beraten von
Prof. Dr. Rainer Surges und seinem Ärz-
teteam von der Klinik für Epileptologie
am Universitätsklinikum Bonn. Auf
www.sudep.de sollen Informationen
gebündelt werden – für Menschen mit
Epilepsie und Ärzte gleichermaßen.

Bitte melden Sie sich bei uns, wenn Sie
dabei helfen möchten, plötzliche Epilep-
sietode zu verhindern – sei es als Arzt,
als Forscher, als Lehrer, Angehöriger
oder als von einer Epilepsieerkrankung
betroffener Mensch. Teilen Sie Ihre Er-
fahrungen mit uns.

SUDEP ist in vielen Fällen vermeidbar.
Informieren Sie sich. Sprechen Sie über
SUDEP. Löchern Sie Ihre Ärzte. Lassen
Sie sich vom Arzt ein technisches Hilfs-
mittel für die nächtliche Überwachung
verschreiben. Und fragen Sie uns, wenn
Sie bei Ihrem Arzt nicht weiterkommen.
Schützen Sie Ihre Liebsten.

In Gedenken an unseren Sohn Oskar und
die vielen anderen plötzlich verstorbe-
nen Menschen mit Epilepsie.

Dr. Iris-Maria Killinger und

Dr. Johann Killinger

OSKAR
KILLINGER
STIFTUNG © pixabay.com



11

ep
ik

u
ri

er
 0

1/
20

21

Mein Sohn Tristan kam am 30. August
2002 als gesundes Kind zur Welt. Er war
in seiner Entwicklung normal und be-
suchte den Regelkindergarten bereits im
Alter von 2,5 Jahren. Tagsüber und
nachts war er bereits trocken und brauch-
te keine Windel mehr. Nach ca. einem
Jahr Kita erklärten mir die Erzieher, dass
Tristan im Regelkitaalltag nicht mit-
käme. Er ziehe sich zurück, spreche nicht
und nehme an Angeboten nicht teil. Zu
dieser Zeit wurden wir dann bereits von
der Frühförderstelle betreut. Tristan hatte
Ergotherapie und Physiotherapie, wo er
laut Physiotherapeutin bereits ein
„nasales Blitzzucken“ zeigen würde.

Tristan besuchte ab ca. 3,5 Jahren die
SVE der G-Schule (= Schule mit dem
Förderschwerpunkt Geistige Entwick-
lung). Mit 4 Jahren fiel er dort ohne er-
sichtlichen Grund um; das war rückbli-
ckend wohl sein erster Anfall. Darauf-
hin zeigte er immer wieder Serien von
Anfällen, wobei ihm der Kopf auf die
Brust fiel, so als ob er nicken würde.
Schließlich wurde im Frühdiagnose-
zentrum der Uni-Klinik Würzburg die
Diagnose Epilepsie gestellt und Tristan
medikamentös eingestellt. Anfangs war
die Diagnose für uns als Eltern eine Be-
freiung, denn wir dachten, dass eine
Epilepsie gut behandelbar sei. Dass Tris-
tan zu den wenigen Prozent der Betrof-
fenen gehört, die als nicht einstellbar
gelten, hätten wir uns nicht träumen las-
sen.

In den letzten 15 Jahren hat Tristan jede
Anfallsform gezeigt, die es gibt. Seit
ca. 8 Jahren haben wir Grand mal-An-
fälle, tonische Anfälle, Nickanfälle. Er
hat tagsüber und nachts zwischen 3 und
5 schwere Anfälle. Seit der Diagnose

Guter Schlaf ist wichtig!
Hilfsmittel und Intensivpflege bei schwer behandelbaren Epilepsien

Epilepsie besucht Tristan das Zentrum
für Körperbehinderte – mittlerweile in
der Berufsschulstufe.

Inzwischen wissen wir auch, dass er ei-
nen Gendefekt hat und ich auch. Es ist
nicht klar, ob dieser Defekt für sein
Krankheitsbild verantwortlich ist. Seit
2018 haben wir die Diagnose Lennox-
Gastaut-Syndrom (LGS).

Tristan bekommt vier verschiedene Me-
dikamente, hat einen Vagus-Nerv-Stimu-
lator und macht die Ketogene Diät seit
2018.

Intensivpflege hat uns eine neue Le-
bensqualität geschenkt
Ärztlich angebunden sind wir an die
Fachklinik Bethel, die sich seit 2018
dafür stark gemacht hat, dass wir auf-
grund der Anfallssituation eine nächtli-
che Intensivpflege bekommen.

Bis dahin hatten wir mit einem Baby-
phone gearbeitet, ich schlief immer im
direkt angrenzenden Zimmer mit offe-
nen Türen. An Schlaf war für über 10
Jahre nicht zu denken. Anfangs hatten
wir es auch mit dem Epicare-Gerät pro-
biert (= Alarmgerät, bei dem ein Sensor
unter der Matratze befestigt wird und
tonisch-klonische Anfälle registriert).
Dabei gab es damals jedoch sehr viele
Fehlalarme, da Tristan ein sehr unruhi-
ger Schläfer war.

Durch die nächtliche Intensivpflege ge-
wannen wir extrem an Lebensqualität.
Ich traute mich zu schlafen, denn ich
wusste, dass eine Intensivschwester be-
reitstand, um Tristan zu versorgen. Der
Intensivdienst hatte zu Anfang ein Baby-
phone mit Bildschirm – dieses ist jedoch
nicht sehr sensibel und man muss tat-
sächlich durchgängig auf den kleinen
Bildschirm schauen. Die Qualität war
gut, aber die „stillen“ Anfälle konnte
man leicht überhören, wenn man nicht
ständig konzentriert das übertragene Bild
beobachtete. Zusätzlich hatten wir noch
ein herkömmliches Babyphone ohne
Kamera, da diese Modelle sehr viel emp-
findlicher sind. So konnten die Pflege-

Überwachung per Smartwatch – auch das kann
eine Möglichkeit sein

Manchmal bleibt nur der Weg vor Gericht, um
seine Rechte durchzusetzen

kräfte bei Geräuschen auf den Bild-
schirm sehen und dann eingreifen oder
auch nicht.

Mit dem Lockdown im März 2020 stell-
te die Krankenkasse die Leistung ein.
Begründung der Krankenkasse: Tristan
habe nicht jeden Tag einen lebensbe-
drohlichen Zustand. Das ist nicht kor-
rekt, denn Tristan hat laut Bethel sehr
wohl eine erhöhte SUDEP-Gefahr
(Sudden Unexpected Death in Epilepsy
= plötzlich auftretender unerwarteter Tod
bei Epilepsie).

Von April bis Dezember 2020 machte ich
die Nachtversorgung wieder alleine und
gönnte mir ab und zu eine ruhige Nacht,
indem ich mir „Pflege“ einkaufte durch
die Kombinationsleistungen des Pflege-
gelds. So konnte ich ca. fünf Nächte im
Monat abdecken.

Klageverfahren gegen die Kranken-
kasse erfolgreich
Nachdem auch das Widerspruchsverfah-
ren bei der Krankenkasse zur weiteren
Kostenübernahme der Intensivpflege er-
folglos war, klagte ich vor dem Sozial-
gericht, um die für Tristan und mich
notwendige nächtliche Intensivverord-
nung wieder zu bekommen. Das war
wahnsinnig anstrengend, zermürbend
und menschlich eine Katastrophe. Ich
habe durchgehalten – gemeinsam mit
dem VDK – und im November entschied
das Gericht endlich zu unseren Gunsten
und so ist die häusliche Krankenpflege
seit Dezember 2020 wieder gesichert –

 © pixabay.com
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Guter Schlaf ist wichtig – für jedermann!

wohlgemerkt für das Jahr 2020! Es könn-
te passieren, dass die Krankenkasse in
diesem Jahr wieder den gleichen Weg
geht, denn eine Verordnung ist immer nur
für ein Jahr gültig. Allerdings hat die
Richterin bereits angemerkt, dass sie in
2021 nicht wieder über die gleiche Sa-
che entscheiden möchte …

Weitere Hilfsmittel im Praxistest
Da Tristan im August letzten Jahres
18 Jahre alt wurde, kam das Thema ge-
setzliche Betreuung auf uns zu. Dazu
kam der Amtsarzt zu uns nach Hause.
Er und meine Facebook-Gruppe „Pfle-
gender Angehöriger“ brachten mich auf
die Idee, Tristans Parameter nachts durch
einen Pulsoximeter zu überwachen – ein
Messgerät, welches die Sauerstoffsätti-
gung im Blut misst. Wenn diese in ei-
nen kritischen Bereich käme, würde ich
eventuell nachts durch den Alarmton
geweckt werden. Das werde ich nun
auch, denn Tristans Sättigung ist stun-
denweise sehr schlecht. Allerdings hat
Tristan auch Anfälle, bei denen alle Pa-
rameter im korrekten Bereich sind. Also
auch keine sichere Variante, um beruhigt
schlafen zu können.

Daraufhin haben wir das NightWatch-
Alarmgerät getestet. Vier Wochen durften
wir es kostenlos nutzen. Die Idee dahinter
ist für uns eigentlich passend. Hier sind
Bewegung und Puls die Parameter, um ei-
nen Alarm auszulösen. Der Betroffene trägt
nachts ein Armband am Oberarm und die-
ses sendet Daten an die Basisstation und
löst dann einen lauten Alarm aus, wenn
etwas nicht passt. Leider hatten wir zu viele
Fehlalarme oder keinen Alarm beim An-
fall. Ich würde dem Gerät aber nochmals
eine Chance geben, denn die Firma gab
mir den Tipp, das Band stattdessen am Fuß
zu befestigen. Allerdings hatte ich das
Gerät da bereits zurückgeschickt. Ich glau-
be, NightWatch könnte für viele Menschen
mit Epilepsie ein gutes Hilfsmittel sein.

Letztendlich hatte ich den Einfall, eine
WLAN-Kamera zu installieren zusammen
mit dem Pulsoximeter. Jetzt wird ein ge-
stochen scharfes Bild und sehr guter Ton
aufs Tablet oder Smartphone übertragen.
Wenn Bewegungen stattfinden, gibt es ein
Signal und man kann sich auf dem Bild-
schirm ansehen, ob etwas Ungewöhnliches
passiert oder nicht. Ich fühle mich nun ei-
nigermaßen sicher, denn ich muss nicht bei

meinem Kind schlafen und werde trotz-
dem bei Geräuschen wach. Tiefschlaf ist
somit für mich zwar nicht möglich, wenn
die Intensivpflege nicht verfügbar ist,
aber ich fühle mich jederzeit sicher und
bereit, Tristan zu hören und zu sehen,
um bei Bedarf eingreifen zu können.

Tipps & Tricks
Mein Tipp ist tatsächlich, Hilfsmittel
auszuprobieren. Das ist z. B. bei Night-
Watch kein Problem. Bei Epicare wird
das sicherlich auch möglich sein. Es
kommt auf die Anfälle der Kinder an,
welches Hilfsmittel passend ist und wo-
mit man sich sicher fühlt.

Letztendlich würde ich bei stationären
Aufenthalten vorab die Sozialarbeiter ins
Boot holen und darum bitten, in der Zeit
des Aufenthalts so viele Hilfsmittel wie
möglich zu testen. Denn die Fachklini-
ken können dann auch gleich eine Ver-
ordnung ausschreiben – das geht schnel-
ler als über den Kinderarzt.

Die Investition in eine WLAN-Kamera
würde ich auf jeden Fall empfehlen, denn
auch tagsüber ist sie ein hilfreicher Be-
gleiter, wenn man das Kind wegen Haus-
arbeit oder Ähnlichem kurz alleine las-
sen muss. Dann mach ich mein Handy
an und kann relativ stressfrei in die
Waschküche oder in den Keller. Außer-
dem lassen sich Videos aufnehmen – so
kann ich Ärzten oder auch der Kranken-
kasse zeigen, wie die Anfälle aktuell
aussehen.

Mit einem einfachen Pulsoximeter kann
man tagsüber während eines Anfalls die
Parameter überprüfen. Ist bei den Anfäl-
len meines Kindes der Puls immer sehr
hoch? Fällt die Sättigung ab? Dann wäre

ein solches Pulsoximeter eine gute Mög-
lichkeit. Die WLAN-Kamera habe ich für
wirklich wenig Geld selbst gekauft (un-
ter € 50,-), jedes Babyphone ist teurer.
Das Pulsoximeter hat der Arzt verord-
net. Ich habe sogar eine einfache
Smartwatch ausprobiert, die Tristan auch
heute noch tagsüber trägt. Hier kann ich
den Puls überwachen und habe auch
gleich die Zeit im Blick, damit ich ggf.
rechtzeitig ein Notfallmedikament geben
kann.

Mein Rat an alle: Guter Schlaf ist
wichtig!
Kinder mit einer schweren Epilepsie
müssen nachts intensiv überwacht wer-
den. Das Leben mit Epilepsie bedeutet
für alle Beteiligten eine stressige Aus-
nahmesituation – gerade in lebensbe-
drohlichen Situationen. Ich appelliere an
alle Eltern, sich selbst nicht zu überfor-
dern, denn wir müssen hellwach sein.
Dazu brauchen wir ausreichend tiefen
Schlaf. Ich habe das vernachlässigt und
bin viele Jahre über meine Grenzen ge-
gangen. Und ich wurde auch nicht gut
beraten. Alle Ideen kamen immer von
mir selbst. Schlaf ist die natürliche Quel-
le, um Energie zu tanken. Wenn diese
dauerhaft wegfällt, bekommen wir pfle-
genden Angehörigen gesundheitliche
Probleme, die wir uns nicht erlauben
können.

Gleichzeitig haben sowohl Ihr Kind als
auch Sie selbst ein Recht auf Privatsphä-
re. Deswegen ist es auch keine Option,
dauerhaft zusammen in einem Zimmer
zu schlafen. Probieren Sie alle Varian-
ten aus und finden Sie für sich und Ihren
Fall die passende Überwachung für die
Nacht.

Ute Fuchs
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In loser Reihenfolge stellen wir immer
wieder Betroffene vor, die uns ihren ganz
eigenen Weg mit der Erkrankung schil-
dern und uns zeigen, wie sie ihr Leben
mit Epilepsie bewältigen.

Hier die Geschichte von Thorsten Hahn,
50 Jahre, der als Verwaltungsangestell-
ter tätig ist.

Diagnose
Art der Anfälle:
Zu Anfang hatte ich Grand mal-Anfälle,
die mit Verkrampfungen und Bewusst-
losigkeit von drei Minuten einhergingen.
Ich merkte den Anfall aufgrund einer
Aura immer. Nach einer OP (die nichts
mit der Epilepsie zu hatte) änderte sich
die Form. Während des Anfalls bekam
ich mit, wenn jemand neben mir stand,
einmal telefonierte ich im Anfall. Ein an-
deres Mal flog ein Teller mit einer Waf-
fel zu Boden – und ich machte mir Sor-
gen um den Teller. Beim letzten Anfall
nahm ich das Glas meiner Frau und trank
ihr Getränk. Da es anders schmeckte,
wunderte ich mich und mir war klar, was
passiert war.

Häufigkeit der Anfälle:
Bis zu der OP kann ich sagen alle drei
Jahre mal, jetzt ein- bis dreimal im Jahr.

Erster Anfall:
Im Alter von 6 Monaten

Behandlung:
Bis heute bin ich medikamentös gut ein-
gestellt.

Mein Weg mit Epilepsie

Wie war das in der Schulzeit? Wussten
die Mitschüler und/oder Lehrer von
der Epilepsie oder wurde die Krank-
heit verheimlicht?
Ich war zu Anfang für ein Jahr auf einer
Vorschule und im Anschluss daran be-
suchte ich ganz normal von der Grund-
schule an den Unterricht, d. h. Grund-
schule und Hauptschule. Im Anschluss
daran versuchte ich mich an einem
Realschulabschluss, der mir aber ver-
wehrt blieb. So habe ich heute einen er-
weiterten Hauptschulabschluss.

Da ich selber als Kind nicht wusste, was
ich hatte, denke ich, dass meine Eltern
meinen Mitschülern nichts gesagt haben.
Ob die Lehrer informiert waren, weiß ich
nicht. Aber generell hat meine Familie
alles, was mit Krankheiten zu tun hat,
verheimlicht – natürlich auch die Epi-
lepsie.

Hat die Epilepsie Sie in irgendeiner
Form in Ihrer Kindheit einge-
schränkt?
Da ich damals Grand mal-Anfälle hatte,
musste ich natürlich mit Einschränkun-
gen leben. Glücklicherweise hatte ich zu
dem Zeitpunkt eine Aura – sonst würde
es, denke ich mir, mich nicht mehr ge-
ben. Bei einem Anfall im Schwimmbe-
cken waren 3,20 m unter mir ...

Wurden Sie von Ihren Eltern mehr be-
aufsichtigt als andere Kinder?
Ja, und ich durfte manches auch nicht

machen, weil es angeblich zu gefährlich
war. Irgendwelche handwerklichen Ar-
beiten wurden mir z. B. nicht gezeigt.

Wie war das mit „lange Aufbleiben“
am Wochenende oder Übernachten bei
Freunden?
Ich kann mich nicht erinnern, dass ich
bei Freunden jemals übernachtet hätte,
langes Aufbleiben gab es zu bestimm-
ten Anlässen, sonst aber nicht.

Waren Klassenfahrten und Ausflüge
ein Problem oder konnten Sie immer
überall mitfahren?
Ich kann mich an eine Klassenfahrt er-
innern, da war zwar der Lehrer infor-
miert, sonst aber niemand. Und dann
wurde ich so krank, dass meine Eltern
mich leider abholen mussten.

Welche Berufsausbildung haben Sie
absolviert? Konnten Sie Ihren Berufs-
wunsch verwirklichen oder haben Sie
Abstriche gemacht?
Aufgrund meiner Epilepsie habe ich in
einem Berufsbildungswerk die Ausbil-
dung zur Bürokraft gemacht. Meinen
eigentlichen Berufswunsch konnte ich
aufgrund des Betriebsarztes der Post
nicht realisieren. Mein Hauptschulab-
schluss hätte für den einfachen Dienst
im Bereich der Postzustellung genügt,
aber er verweigerte dies mit dem Hin-
weis darauf, dass Post austragen und
„Straßenarbeit“ wegen meiner Epilepsie
nicht möglich wäre. Da bereits mein
Vater bei der Post gearbeitet hatte, war
die Stelle für mich eigentlich schon si-
cher gewesen. Wenn ich den Real-
schulabschluss gehabt hätte, der für den
mittleren Dienst und die Arbeit im Büro
notwendig gewesen wäre, hätte ich wie-
derkommen können.

 © pixabay.com

 © pixabay.com



14

ep
ik

u
ri

er
 0

1/
20

21

Wer oder was hat Sie bei der Be-
rufsfindung am besten unterstützt?
Unterstützt? Na ja … Nachdem das mit
der Post nicht geklappt hat, kam dann
von unserem damaligen Kanzler Kohl
die Aussage: „Für jeden ist ein Ausbil-
dungsplatz vorhanden.“ Da habe ich mir
gedacht, wenn Du das sagst, besorge mir
einen und habe hingeschrieben. Da war
ich 18 Jahre. Als Antwort bekam ich zu
hören, dass die Industrie- und Handels-
kammer (IHK) Kassel eingeschaltet wer-
den würde, wo ich zu diesem Zeitpunkt
noch wohnte. Die IHK sollte mir einen
Praktikumsplatz besorgen. Doch es tat
sich null.

Also Runde zwei. Nochmal Herrn Kohl
und Herrn Blüm angeschrieben. Und nun
kam etwas ins Rollen: Über die Bundes-
agentur für Arbeit in Nürnberg wurde
mein zuständiges Arbeitsamt in Kassel
angeschrieben. Ich bekam Unterlagen für
eine Berufsfindung im Berufsbildungs-
werk in Hannover zugeschickt.

Den Berufsberater, der das ausfüllen
musste, bekam ich mit dem Kommentar
„da schreiben Sie wohl gerne hin“ über-
haupt nicht zu sehen.

Meine Berufsfindung begann ich dann
im Dezember 1989 in Hannover, meine

Kontakt:

Epilepsieselbsthilfegruppe
Jung & Alt
Postfach 210313
90121 Nürnberg
Tel.: 0151 21769306
Telefonisch erreichbar von Montag
bis Freitag 08:00-18:30 Uhr
info@epilepsie-jungundalt-nuernberg.de
www.epilepsie-jungundalt-nuernberg.de

eigentliche Ausbildung im März 1991 in
Rummelsberg. Dort durchlief ich die
dreijährige Ausbildung zur Bürokraft.

Während meiner Ausbildung lernte ich
meine heutige Frau kennen. Mit ihrer
Hilfe bekam ich im März 1994 meinen
Arbeitsplatz. Die eigentliche Bewerbe-
rin hatte drei Tage vorher abgesagt und
die Stelle war noch nicht ausgeschrie-
ben. Ich muss aber dazu sagen, ich war
der einzige in meiner Ausbildungsklasse,
der mit nicht bestandener Abschluss-
prüfung (diese habe ich ein halbes Jahr
später erfolgreich nachgeholt) eine Stelle
hatte. Das war im nächsten Jahr noch Ge-
sprächsstoff. x

Was ist für Sie persönlich die größte
Einschränkung durch die Erkran-
kung?
Ich sage es mal so: Wegen des Fla-
ckerlichts war ich nie in einer Disko. Wer
weiß, wie mir das gefallen hätte.

Verbinden Sie mit der Erkrankung
auch etwas Positives?
Während der Ausbildung im Berufs-
bildungswerk lernte ich meine heutige
Frau kennen. Ich war damals im zwei-
ten Lehrjahr und sie fing neu an. So
konnte ich ihr sehr gut helfen. Daraus
entwickelte sich zuerst eine Freund-
schaft, inzwischen sind wir 20 Jahre ver-
heiratet.

Was war Ihr negativstes Erlebnis in
Bezug auf Epilepsie?
Als einzig Negatives kann ich sagen: Da
ich ja nie in einer Disko und zudem sehr
schüchtern war, hatte ich keine Freun-
din. Obwohl mir in meiner Schulzeit
schon die eine oder andere gefallen hat

und ich sehr gerne eine Freundschaft ein-
gegangen wäre.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in Be-
zug auf die Erkrankung?
Trotz meiner Epilepsie bin ich mit mei-
ner Frau bis heute zusammen. Als ich
1993 wegen einer Leistenbruch-OP im
Krankenhaus war, ging die Kranken-
schwester automatisch davon aus, dass
sie sich mit meiner Erkrankung aus-
kennt, weil wir ja zusammen sind. Da
wusste ich nicht, ob es am nächsten Tag
noch so ist, denn ich hatte ihr nichts da-
von erzählt. Aber sie kam wieder. x

Thorsten Hahn

zusammengefasst von Doris Wittig-Moßner

Summer hat Epilepsie. Eine Einschrän-
kung, keine Behinderung – sagt sie
selbstbewusst.

Sie fühlt sich oft einsam, beschließt aber,
ihre Krankheit als Herausforderung an-
zusehen und ihr Leben selbst in die Hand
zu nehmen.

Ein toller knapp 5-minütiger SWR-Kurz-
film aus der Reihe Planet Schule mit dem

Film-Tipp – (nicht nur) für Kinder

Anmerkung:
Thorsten Hahn ist seit vielen Jahren Lei-
ter einer Selbsthilfegruppe in Nürnberg,
die im Jahr 2019 ihr 10-jähriges Beste-
hen feiern konnte.

Titel „Ich kann heute nicht in die Schu-
le gehen: Epilepsie – Summers Ge-
schichte“.

Zu finden in der ARD-Mediathek – ein-
fach bei Google in der Suchfunktion die
Stichworte „Planet Schule - Epilepsie -
Summers Geschichte“ eingeben.

© SWR
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Das neu gegründete Projekt „Lebens-
feder“ mit einer Ferien- und Freizeit-
betreuung durch den epilepsie bundes-
elternverband e.v. (e.b.e.) konnte endlich
in den Herbstferien 2020 starten. Der
Verband greift damit die Bemühungen
der örtlichen Eltern-Selbsthilfegruppe
auf, eine Ferienbetreuung für Kinder und
Jugendliche mit Behinderung anbieten
zu können. Dies ermöglicht es den El-
tern, auch in den Ferien ihrem Beruf
nachzugehen.

Durch die Kooperation der Mira-Lobe-
Schule, einer Förderschule mit dem
Schwerpunkt Geistige Entwicklung in
Dortmund, hatten wir den Raum dafür,
um die verlässliche Betreuung umzuset-
zen. Wir durften deren große Aula für
unsere Kreativ-Aktionen, das Mittages-
sen und den Lesekreis zur Entspannung
nutzen. Wir fingen mit einer kleinen
Gruppe von neun Kindern an, welche
alle Schüler der Mira-Lobe-Schule sind.
Die Betreuung fand in beiden Herbst-
ferienwochen vom 12. bis zum 23. Ok-
tober 2020 statt jeweils von 08:30 bis
15:30 Uhr täglich.

Beim Start am Montag merkten wir
schnell, dass ein durchorganisierter Plan
in der Praxis nicht umsetzbar ist. Wir
mussten uns alle erstmal zusammenfin-

Projekt „Lebensfeder“ gestartet
Rückblick auf die erste Ferienbetreuung des epilepsie bundes-elternverbands e.v.

Mit Waldrallye und Fangspielen kam auch die
Bewegung nicht zu kurz

Der Besuch des Biolandhofs Schultenhof mit seinen vielen Tieren war ebenfalls Teil der Herbst-
betreuung 2020

den und die Planung neu gestalten. An
den darauffolgenden Tagen begannen wir
den Morgen jeweils mit einem Begrü-
ßungsspruch. Anschließend packten alle
Kinder ihr Frühstück in den Bollerwagen
und wir marschierten los zum nahegele-
genen Schultenhof, einem Biolandhof
mit Hofladen und vielen Tieren –
www.schultenhof-dortmund.de.

Hilfe von gesammelten Stöcken und ba-
lancierten mit Hilfestellung von unserer
Seite auf umgestürzten Bäumen, die wir
im Anschluss als Sitzgelegenheit zum
Frühstück nutzten.

Um danach wieder in Bewegung zu kom-
men, machten wir Fangspiele und sogar
eine Waldrallye: Dafür bekamen die Kin-
der eine leere Schachtel, in der sie vier
verschiedene Naturmaterialien sammeln
sollten. Die konkrete Aufgabe war, ein
gelbes und ein Ahornblatt, eine Eichel
und eine Kastanie zu suchen – was uns
allen viel Spaß machte. Zum Mittag-
essen waren wir immer rechtzeitig zu-
rück an der Schule. Auf Wunsch eines
Kindes gab es immer einen Spruch vor
dem Essen, den wir gemeinsam aufsag-
ten. Danach halfen alle, das Geschirr
sauberzumachen und wegzuräumen.

Die Zeit nach dem Essen verbrachten wir
mit einem Entspannungskreis, meistens
wurde ein Buch gelesen. Im Anschluss
hatten wir alle wieder Kraft und Ener-
gie für die Kreativ-Werkstatt, in der wir
viele verschiedene Sachen herstellten.
Jedes Kind bekam eine Jutetasche, die
es mit Namen oder anderen Malereien
selbst gestalten konnte.

Zusammen erstellten wir ein besonde-
res Bild mit den Handabrücken der Kin-
der – dieses soll weiterwachsen bei den
nächsten Ferienbetreuungsangeboten.

Es entstanden auch noch Dinge wie
Windfänger mit Herbstdekoration, Kas-
tanienwurf, Kastanienherz und aus Ton
formten wir verschiedene Tiere, Figuren
oder Perlen. Am Ende der Kreativwerk-
statt erstellten wir ein Teelichtglas, wel-
ches wir individuell mit Seidenpapier,
gepressten Blättern und Glitzersteinen
beklebten.

Aber auch die Bewegung kam nicht zu
kurz, denn bevor der Tag zu Ende war,
hatten alle auf dem Schulhof die Mög-
lichkeit des Kettcar-Fahrens oder Frei-
spiels.

Dort angekommen besuchten wir natür-
lich zuerst die Tiere wie z. B. Schweine,
Hühner, Gänse und ein Pferd. Im angren-
zenden Wald bauten die Kinder Tipis mit

© Elternverband

© Elternverband
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Besonders das Arbeiten mit Ton machte den Kin-
dern viel Spaß und Freude – dabei entstanden
viele kleine Kunstwerke

Kontakt Elterngruppe:

Nadine Benzler und Mireille Schauer
EEG – Epilepsie-Elterngruppe Raum
Dortmund
Tel.: 02302 2052859

Kontakt Ferienbetreuung:

e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v.
Projekt Lebensfeder
Mireille Schauer, Tel.: 0231 5588248
Mirjam Khodja, Tel.: 0179 4606999
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
facebook.com/epilepsie.elternverband

Highlight in der Ferienbetreuung war ein
Ausflug in den Rombergpark in Dort-
mund. Wir fuhren alle zusammen mit
dem Bus dorthin und sahen uns den bo-
tanischen Garten an. Alle Kinder waren
begeistert von der wunderschönen Na-

tur – und natürlich vom Busfahren. WWWWW
Die Kinder untereinander verstanden
sich sehr gut und unterstützten sich ge-
genseitig – wahrscheinlich, weil sie sich
von der Schule her kannten.

In unserem neu aufgestellten Team ver-
lief alles sehr harmonisch und humor-
voll. Wir hatten uns trotz der neuen Si-
tuation gut organisiert. Auch die in Be-
zug auf Corona getroffenen Hygiene-
maßnahmen verliefen problemlos.

Viele Eltern haben uns positive Rück-
meldungen ihrer Kinder gesendet und
sich für die tolle Arbeit bedankt. Ein
persönliches Treffen mit den Eltern
konnte aufgrund der Pandemie leider
nicht stattfinden – wir hoffen, dass wir
dieses im Laufe des Jahres nachholen
können.

Für uns alle war es eine sehr positive,
schöne und erlebnisreiche Zeit. Wir

freuen uns schon auf die nächste Ferien-
betreuung!

Mirjam Khodja

Die Bundesregierung hat verschiedene
Steuererleichterungen für Menschen mit
Behinderung und deren Familien be-
schlossen.

Die neuen Regelungen – erstmals seit
1975 wieder angepasst – gelten ab dem
1. Januar 2021, d. h. von der Erhöhung
profitieren Steuerpflichtige erstmals,
wenn sie im Jahr 2022 ihre Steuererklä-
rung für dieses Jahr abgeben.

Behinderten-Pauschbetrag
• Anspruch bereits ab einem Grad der

Behinderung (GdB) von 20, zusätzli-
che Voraussetzungen entfallen

• Verdoppelung der Pauschbeträge ab ei-
nem GdB von 30 bis zu einem GdB bis
100

• Menschen mit dem Merkzeichen „H“
oder „Bl“ können statt 3.700 Euro jetzt
7.400 Euro geltend machen

Pflege-Pauschbetrag
• Erhöhung bei der Pflege von Personen

mit den Pflegegraden 4 und 5 – unab-
hängig vom Vorliegen des Kriteriums
„hilflos“ bei der zu pflegenden Person

Weniger Steuern
Ab 2021 umfangreiche Entlastungen für Menschen mit Behinderung

• Gewährung bereits bei der Pflege von
Personen mit den Pflegegraden 2 und 3

• Erhöhung bei Pflegegrad 4 oder 5 bzw.
„H“ von 924 Euro auf 1.800 Euro

Behinderungsbedingter Fahrtkosten-
Pauschbetrag
• Dieser beträgt 4.500 Euro für Men-

schen mit „aG“, „Bl“ oder „H“ und 900
Euro für geh- und stehbehinderte Men-
schen mit einem GdB von mindestens
80 oder GdB 70 und „G“

• Kein Einzelnachweis über behinde-
rungsbedingte Fahrten mehr erforder-
lich

• Über den Pauschbetrag hinausgehende
Fahrten können im Rahmen der außer-
gewöhnlichen Belastungen nicht mehr
geltend gemacht werden

Vereinfachte Voraussetzungen bei
Hilflosigkeit
• Der Nachweis Hilflosigkeit für die

Fahrtkostenpauschale und die Behin-
derten-Pauschbeträge muss nicht mehr
in allen Fällen mit dem Schwerbehin-
dertenausweis mit Merkzeichen „H“ er-
folgen. Auch eine Bescheinigung über
den Pflegegrad 4 oder 5 reicht künftig
aus. Das erspart den Betroffenen lang-
wierige Feststellungsverfahren bei den
Versorgungsämtern.

Weitere Infos:

www.familienratgeber.de
→ Steuerliche Erleichterungen

Behinderung

© Elternverband
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Die von der Lebenshilfe betriebene On-
line-Plattform für Geschwister von Men-
schen mit Behinderung hat ihr Angebot
erweitert – auch Jugendliche ab 14 Jah-
re haben jetzt Zugang zum Netzwerk.

Hier können sich Schwestern und Brü-
der von Behinderten innerhalb eines ge-
schützten Raumes kostenlos mit ande-
ren Geschwistern austauschen und auf
Wunsch auch organisieren.

Beim GeschwisterNetz stehen sie allei-
ne im Mittelpunkt – Eltern, Geschwister
mit Behinderung und Experten können

GeschwisterNetz 2.0
keine Mitglieder werden. Dabei bleibt
es jedem überlassen, ob er anonym teil-
nimmt oder sich in seinem Profil vor-
stellt.

foerderverein@epilepsiebayern.de

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

Weitere Infos:

www.geschwisternetz.de

Weil Gedächtnis bei Epilepsie-Betroffe-
nen häufig ein wichtiges Thema ist, bot
die EpilepsieBeratung München einen
Workshop in Kooperation mit dem Lan-
desverband Epilepsie Bayern e.V. an.
Trotz der bekannten Corona-Einschrän-
kungen konnte er im Oktober 2020 noch
realisiert werden – und zwar mit großem
Erfolg. Es kam eine motivierte Klein-
gruppe zustande, die dafür umso inten-
siver an den Inhalten arbeiten konnte.

Die gewonnene Referentin Christiane
Alleker (Diplom-Psychologin, Psycho-
logische Psychotherapeutin) informier-
te fachkundig und empathisch über auf-
tretende Gedächtnisprobleme bei Epilep-
sie, leitete Übungen zur Selbsthilfe an
und erklärte, was Betroffene dagegen tun
können. „Neben äußeren Hilfsmitteln
wie Notizbüchern oder Ordnung, helfen
unter vielen anderen Möglichkeiten auch
Eselsbrücken oder weitere Merkstrate-
gien beim Ausgleich von Gedächtnis-
schwierigkeiten. Aber auch die Pflege
der Lebensumstände, wie Bewegung
oder Schlaf, können das Gedächtnis po-
sitiv beeinflussen“, fasst Frau Alleker zu-
sammen.

Monika Kleeblatt (Diplom-Psychologin)
von der EpilepsieBeratung München
begleitete den Workshop. „Wir haben die
Erfahrung gemacht, dass unser Klientel

Gedächtnis in Bewegung
Workshop in München im Oktober 2020

in dieser Zeit Angebote, die möglich
sind, umso dankbarer annimmt und Ver-
ständnis zeigt, wenn Veranstaltungen auf
einen späteren Zeitpunkt verschoben
werden müssen“, sagt das Team der
EpilepsieBeratung München und be-
dankt sich für die gute Kooperation bei
Doris Wittig-Moßner (Vorsitzende des
Landesverbandes Epilepsie Bayern e.V.)
und bei der Fördergemeinschaft der
Krankenkassen/-verbände in Bayern für
die finanzielle Unterstützung, so dass der
Kursbesuch für Betroffene kostenfrei
möglich war.

Eine Teilnehmerin: „Ich fand den
Workshop sehr interessant und spannend
und fand es eine tolle Möglichkeit, kos-
tenlos daran teilnehmen zu können und
finde es toll, dass der Workshop trotz der
erschwerten Corona-Bedingungen
durchgeführt werden konnte.“

Aufgrund der großen Nachfrage soll wie-
der ein Gedächtnis-Workshop mit Frau
Alleker und Frau Kleeblatt angeboten
werden, je nachdem wie es die aktuel-
len Entwicklungen zulassen – früher
oder später in diesem Jahr. Die Veran-
stalter bleiben zuversichtlich.

Wer Hilfe bei Gedächtnisproblemen
sucht, kann sich an eine neurologische
oder neuropsychologische Praxis zur

Diagnostik und Behandlung wenden.
Informationen und Beratung erhalten Sie
außerdem beim Landesverband Epilep-
sie Bayern e.V. und bei den regionalen
Epilepsie-Beratungsstellen in Bayern.
Auch kognitive Trainings und der Aus-
tausch in einer Selbsthilfegruppe können
hilfreich sein.

Monika Kleeblatt

Geplante Termine für Gedächtnis-
Workshop 2021:
16. April, 30. April und 7. Mai
jeweils 15:00 – 17:00 Uhr
Achtung: Nur mit Voranmeldung
wegen begrenzter Plätze!

Kontakt:

EpilepsieBeratung
Ysenburgstraße 7
80634 München
Tel.: 089 54806575
epilepsieberatung@im-muenchen.de
www.epilepsieberatung-muenchen.de
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Bisher standen auf Deutsch nur Bücher
für Kinder zur Verfügung, in denen die
Mutter von Epilepsie betroffen ist.

In der neuen Broschüre des Landesver-
bands Epilepsie Bayern e.V. wird die Ge-
schichte eines Mädchens erzählt, dessen
Vater erkrankt. Neben grundsätzlichen
Infos zum Krankheitsbild liegt der Fo-
kus auch darauf, wie jüngere Kinder im
Falle eines Anfalls handeln sollen bzw.
wie sie mit einem solchen Notfall gut
umgehen können.

Die Erzählung stammt ursprünglich von
der britischen Wohltätigkeitsorganisation
Epilepsy Action. Auf deren Internetsei-
ten ist auch die englische Originalaus-
gabe als kostenloser Download zu

Mein Papa hat Epilepsie
Neue Broschüre des Landesverbands Epilepsie Bayern e.V.

Kontakt:

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Leharstraße 6
90453 Nürnberg
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
facebook.com/epilepsiebayern.de

finden: www.epilepsy.org.uk/info/
parents-explain-epilepsy

Mit Einverständnis von Epilepsy Action
hat der Landesverband Epilepsie Bay-
ern e.V. den Text ins Deutsche übersetzt
– ein Hoch auf die internationale Koope-
ration! x – und sendet die Broschüre al-
len Interessierten kostenfrei zu.

Ein Schwerbehindertenausweis mit den
Merkzeichen „G“ und „B“ genügt ohne
Vorliegen einer Gehbehinderung nicht
für eine Parkerleichterung. Auch eine
Orientierungslosigkeit wegen einer geis-
tigen Behinderung ändert daran nichts.
Dies hat das Oberverwaltungsgericht
Nordrhein-Westfalen in einem Beschluss
vom 12. Oktober 2020 entschieden.

In dem zugrunde liegenden Fall klagte
ein Bürger im Jahr 2019 vor dem Ver-
waltungsgericht Düsseldorf auf die Ge-
währung einer Parkerleichterung für
Schwerbehinderte. Der Kläger besaß ei-
nen Schwerbehindertenausweis mit den
Merkzeichen „G“ und „B“. Zwar lag bei
ihm keine Gehbehinderung vor, jedoch
beklagte er eine Orientierungslosigkeit
aufgrund seiner geistigen Behinderung.
Das Verwaltungsgericht wies die Klage
ab und ließ zudem nicht die Berufung
zu. Dagegen richtete sich der Antrag des
Klägers auf Zulassung der Berufung.

Kein Anspruch auf Parkerleichterung
wegen fehlender Gehbehinderung
Das Oberverwaltungsgericht Nordrhein-

Interessantes Urteil

Westfalen wies den Antrag des Klägers
zurück. Ihm stehe kein Anspruch auf die
begehrte Parkerleichterung zu. Er gehö-
re nicht zu den in der VwV-StVO zu
§ 46 Abs. 1 Nr. 11 genannten Personen-
kreis. Die in seinem Schwerbehinderten-
ausweis eingetragenen Merkzeichen „G“
und „B“ berechtigten nach Ziffer II
Nr. 3 c) oder d) der VwV-StVO zu § 46
Nr. 11 StVO nur kumulativ mit einer
Gehbehinderung des dort beschriebenen
Ausmaßes zu einer Parkerleichterung.
Eine solche Gehbehinderung liege beim
Kläger aber nicht vor.

Orientierungslosigkeit aufgrund geis-
tiger Behinderung unbeachtlich
Zwar müsse die Behörde eine auf den

Einzelfall bezogene gesonderte Ermes-
senserwägung anstellen, so das Oberver-
waltungsgericht, wenn eine atypische
Fallkonstellation vorliegt. Jedoch sei ein
solcher Fall nicht wegen der Orien-
tierungslosigkeit aufgrund der gestiegen
Behinderung des Klägers gegeben. Denn
dieser Umstand sei typischerweise von
dem Merkzeichen „B“ abgedeckt.

Eine geistige Behinderung mit Orien-
tierungslosigkeit im Sinne des Merkzei-
chens „B“ genüge daher nicht für die
Annahme eines besonders gelagerten
atypischen Falls. Vielmehr handele es
sich gerade um einen von der Verwal-
tungsvorschrift bewusst geregelten Sach-
verhalt.

© kostenlose-urteile.de (ra-online GmbH)

Weitere Infos:

www.kostenlose-urteile.de
→ Stichwortsuche:

Parkerleichterung

 © pixabay.com
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Empfehlungen
Wie Sie Ihr Gehirn ein Leben lang
fit halten:
Die sensationellen Erkenntnisse
eines japanischen Hirnforschers
Yasuyuki Taki
TRIAS Verlag (August 2020)
171 Seiten
ISBN: 978-3432110721
€ 16,99 Taschenbuch /€ 11,99 e-Book

Glücklich zu leben
ist dasselbe, wie ein
gesundes Gehirn zu
haben. Das lässt uns
Prof. Yasuyuki Taki
wissen. Und obwohl
die diversen Studien
des Autors in Japan
durchgeführt wur-
den, besitzen die gewonnenen Erkennt-
nisse meines Erachtens Allgemeingültig-
keit.

Zuerst schreibt er über den Gehirnauf-
bau und dessen Funktionsweise, dann
über Demenz, den stufenweisen Verlauf
und den Umgang mit der Krankheit.
Wodurch wird Demenz begünstigt oder
wie kann man vorbeugen? Erkenntnis:
Demenzprävention beginnt im günstigs-
ten Fall schon im Kindesalter.

Zusammengefasst kann man sagen, dass
alles, was dem Körper gut tut, auch für
das Gehirn positiv ist. Ausreichend
Schlaf, gute Ernährung, Interessen und
Hobbys pflegen, kommunikativ sein und
neugierig bleiben, sind die Mittel der
Wahl.

Am Ende lernt man „das Gehirn gibt
nicht auf“ und „der Hippocampus ver-
größert sich auch noch im Alter“.

Fazit: Hochinteressant und verständlich
geschrieben.

Christa L.A. Bellanova

Simon, das Asperger-Syndrom
und unser alltäglicher Wahnsinn
Leora Stahl
Ernst Reinhardt Verlag (Juli 2020)
178 Seiten
ISBN: 978-3497029723
€ 17,90 Taschenbuch / € 16,99 e-Book

Leora Stahl ist Mut-
ter zweier erwachse-
ner Söhne, von denen
der Ältere von As-
perger-Autismus be-
troffen ist. Sie lässt
uns teilhaben an ih-
rem oft turbulenten
Alltag, an den pro-
blematischen Situationen und Miss-
verständnissen, die durch Simons ande-
re Wahrnehmung entstehen.

Gemeinsam erleben sie Verwirrungen,
Missverständnisse und Fehlinterpretatio-
nen, die mal heiter, mal nachdenklich
stimmen. Dabei versucht die Autorin,
dem alltäglichen Wahnsinn mit einer
Portion Humor und viel Leichtigkeit zu
begegnen. Denn oft steckt die Tücke im
Detail, insbesondere in unserer sprach-
lichen Ungenauigkeit, die zu anderen
Ergebnissen und Handlungen führt, als
wir sie ursprünglich beabsichtigt hatten.
Das Ergebnis: Duschen in der Badewan-
ne, nächtliche Klavierkonzerte und kom-
plizierte Wegbeschreibungen u.v.m.

Das Buch gibt einen guten Einblick in
die (Lebens-)Situation von Asperger-
Autisten und deren Familien: Es ist an-
strengend und Kräfte zehrend, aber zu-
gleich auch lustig und bereichernd –
ganz das echte Leben! x

Und man erfährt auch, welche Entwick-
lungen z. B. beruflicher Art möglich
sind, wenn sich Menschen finden, für die
„Anderssein“, das in unserer Gesell-
schaft oft negativ bewertet wird, kein
Problem darstellt.

Zu empfehlen für Eltern Betroffener oder
auch Fachkräfte, die mit diesem Perso-
nenkreis arbeiten, bzw. für alle, die ei-
nen etwas „anderen“ Blick bekommen
wollen.

Doris Wittig-Moßner

Zeit der wilden Rosen:
Ein Familiengeheimnis-Roman
Serena Avanlea
Verlag Serena Avanlea/Nova MD
(Juni 2019)
430 Seiten
ISBN: 978-3964438812
€ 12,99 Taschenbuch / € 3,99 e-Book

Ein spannender Un-
terhaltungsroman auf
zwei Zeitebenen, der
von Epilepsie und
psychiatrischen Er-
krankungen in Eng-
land der 1950er Jah-
re handelt.

Südengland, 1952. Schon nach dem ers-
ten Tag in der Rose Hill Psychiatrie weiß
Caitlin nicht mehr, wie sie es dort aus-
halten soll. Auch wenn sie Freude daran
hat, in ihren freien Stunden den verkom-
menen Rosengarten wieder herzurichten,
ist ihr schon bald klar, dass die brutalen
Therapiemethoden selten hilfreich sind.

Jahrzehnte später reist die junge Ärztin
Dalina aus den USA nach England, um
das Erbe ihrer Großmutter anzutreten. In
dem leerstehenden Herrenhaus blättert
die Tapete von den Wänden und zwi-
schen den heruntergekommenen Möbeln
findet sie immer mehr grauenvolle Hin-
weise, die sie alles, was sie über ihre
Großeltern wusste, infrage stellen lassen.

Die Handlung erzählt von damaligen
Schicksalen und von deren Einfluss auf
Personen in der heutigen Zeit, von Lie-
be, Irrtümern und Geheimnissen und
macht die Lektüre sehr kurzweilig.
Ruck, zuck war das Buch zu Ende – lei-
der …

Elfi Holweg
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Der Spaß-am-Lesen-Verlag in Münster
gibt Bücher und Zeitungen in Einfacher
Sprache heraus: Bücher für Flüchtlinge,
funktionale Analphabeten, Menschen
mit Behinderungen oder solche, die
z. B. nach einem Schlaganfall wieder
sprechen lernen – kurz für alle, denen
lesen (auf Deutsch) schwerfällt. Alles
getreu dem Motto des Verlags: Lesen soll
Spaß machen. Nur dann geht es immer
besser!

In unseren kommenden Ausgaben wol-
len wir immer wieder Bücher in Einfa-
cher Sprache vorstellen (Klassiker, Kri-
mis, Erzählungen, Comics, Jugendbü-
cher), die direkt im Online-Shop des
Verlags auf www.einfachebucher.de be-
stellt werden können.

Lese-Tipps in Einfacher Sprache

Kontakt:

Spaß-am-Lesen-Verlag GmbH
Friedrichstraße 9
48145 Münster
Tel.: 0251 39653099
info@spassamlesenverlag.de
www.spassamlesenverlag.de

Für Eile fehlt mir die Zeit:
Kurzgeschichten in Einfacher Sprache
Horst Evers
Spaß-am-Lesen-Verlag (2019)
96 Seiten
ISBN: 978-3947185368
€ 14,00 € zzgl. Versand

Wer Horst Evers
schon mal mit sei-
nem Kabarett-Pro-
gramm erlebt hat, tut
sich natürlich leich-
ter. Man hört die
Stimme und sieht die
Mimik. Ansonsten
dauert es eine Weile,
bis man dahinter kommt, wie das Büch-
lein funktioniert. „Kürzest“-Berichte
über selbst erlebte Situationen, Widrig-
keiten des Alltags und Banales ergänzt
durch Gedankensplitter des Autors. Teil-
weise absurde Situationskomik mit rea-
lem Hintergrund. Eingeteilt ist das Büch-
lein in Kapitel über die vier Jahreszei-
ten. Es gibt sogar einen zweiten Früh-
ling, der aber eigentlich mit einer Kaf-
feemaschine zu tun hat …

Fazit: Irres Lese-Fast-Food für eine kurz-
weilige Zeit – allzu lange braucht man
nicht für die 96 Seiten. Zwischendurch
wird herzhaft gelacht!

Christa L.A. Bellanova

Schlechtes Gewissen wegen Internet-
einkäufen? Das lässt sich zumindest ein
Stückchen abmildern, wenn man seinen
Einkauf über Gooding abwickelt und für
jede Bestellung einen kleinen Prozent-
satz an eine ausgewählte Organisation
spendet.

Dieses Prinzip funktioniert ganz einfach:
Startseite von Gooding.de aufrufen, An-
bieter auswählen, bei dem man einkau-
fen möchte, und danach die Organisati-
on bestimmen, die man unterstützen will.

Gooding.de
– eine gute Tat beim Online-Einkauf

Übliche Bestellung durchführen. Das
war’s!

Dabei gibt es entweder die Möglichkeit,
sich zu registrieren und so automatisch
immer an die gleiche Institution zu spen-

den oder bei jedem einzelnen Einkauf
neu zu wählen, wer davon profitieren
soll.

Beim Stichwort Epilepsie hat man z. B.
die Auswahl zwischen dem e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e.v., der
Epilepsiestiftung Wolf und der Deut-
schen Epilepsievereinigung.

Weitere Infos: www.gooding.de/gutetat

Also ab jetzt: Einkauf bei Gooding.de
starten!

Epilepsie-Haiku

Gefällt wie ein Baum
Liegst du starr auf der Erde
Ohne Vorwarnung

Wieder ein Anfall
Hoffentlich nichts gebrochen
Warum bist du es

Wunden und Narben
Andenken an Anfälle
Macht einzigartig

Gewitter im Kopf
Heerscharen von Schutzengeln
Wünsch ich dir mein Kind

Du bist so tapfer
Trotz aller Verletzungen
Unverwechselbar

Christa L.A. Bellanova

Haiku ist eine japanische Gedicht-

form in Silben (1. Zeile fünf Silben,

2. Zeile sieben Silben, 3. Zeile

wieder fünf Silben), die heute

weltweit verbreitet ist. Das (oder

der) Haiku gilt als die kürzeste

Gedichtform der Welt.
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Wann:
13.-16. Mai 2021

Wo:
Jugendherberge Winterberg
Winterberger Straße 1
59955 Winterberg

Programm:
Das Wochenende steht unter dem Motto
„Besondere Herausforderungen in der
Paarbeziehung mit einem chronisch

kranken Kind“ mit verschiedenen Aktio-
nen und Workshops für Frauen und Män-
ner.

Den Kindern stehen erfahrene Betreuer
zur Seite.

Kosten:
Erwachsene:
€ 70 Mitglieder,  € 95 Nicht-Mitglieder

Kinder und Jugendliche:
€ 45 Mitglieder, € 70 Nicht-Mitglieder

 © pixabay.com

Anmeldung und Fragen:

Nadine Benzler
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Geschäftsstelle
Bommerfelder Ring 29
58452 Witten
Tel.: 02302 2052859
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
facebook.com/epilepsie.elternverband
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In unserer epiKurier-Ausgabe 3-2020
haben wir bereits über das sehr spannen-
de Projekt MOND berichtet.

MOND steht für Mobiles, smartes
Neurosensorsystem für die Detektion
und Dokumentation epileptischer Anfäl-
le im Alltag, ein mobiles EEG-System
für eine bessere Epilepsie-Therapie.
Weiterführende Hinweise:
www.idmt.fraunhofer.de/mond

Die Projektgruppe hat eine Umfrage ge-
startet mit dem Ziel, die Perspektive der
Patienten kennenzulernen und digitale
Lösungen zu entwickeln, die auf deren
Bedürfnisse zugeschnitten sind.

Die anonyme Befragung dauert etwa 15-
20 Minuten und läuft bis Ende Juni 2021.
Man kann einzelne Module übersprin-
gen, aber das Ausfüllen des ganzen Bo-
gens wäre vorteilhafter. Jeder Fragebo-
gen hilft!

Umfrage Projekt MOND

Kontakt:

M. Sc. Salima Houta,
Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Abteilung Digitization in HealthCare
Fraunhofer-Institut für Software- und
Systemtechnik (ISST)
Emil-Figge-Str. 91
44227 Dortmund
Tel.: 0231 97677303
salima.houta@isst.fraunhofer.de
www.isst.fraunhofer.de

Hier geht es zur Umfrage:
https://limesurvey.isst.fraunhofer.de/
index.php/753919?lang=de

Haben Sie schon einmal eine sogenann-
te Patientenquittung bei der eigenen
Krankenkasse angefordert? Seit 2012
können gesetzlich Versicherte auf Antrag
eine solche Leistungsauskunft erhalten.

Privat Versicherte bekommen schon im-
mer direkt vom Arzt ihre Rechnung und
kennen dadurch die Behandlungskosten
sehr genau. Um mehr Transparenz zu
schaffen, sollte dies auch gesetzlich ver-
sicherten Personen ermöglicht werden.
Bislang ist diese Möglichkeit aber we-
nig bekannt.

Auf einer solchen Patientenquittung fin-
det sich eine Übersicht aller Leistungen,
die über die Gesundheitskarte abgerech-
net wurden. Sie enthält z. B. das Datum
des Arztbesuches, die Diagnose(n) und
das ärztliche Honorar (annähernde Wer-
te).

Die Aufstellung umfasst alle Daten, die
für die vergangenen vier Jahre bei der

Patientenquittung der Krankenkasse

Krankenkasse vorliegen, denn nur inner-
halb dieser Zeit dürfen diese für Ab-
rechnungszwecke gespeichert werden.

Interessant zu sehen, welche Diagnosen
aufgeführt werden und um ein Gefühl
dafür zu bekommen, welche finanziel-

len Leistungen für welche Behandlun-
gen anfallen.

Einfach mal ausprobieren und den kos-
tenlosen Service der eigenen Kranken-
kasse nutzen!

 © pixabay.com
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IMPRESSUM epiKurier  (www.epikurier.de)



23

ep
ik

u
ri

er
 0

1/
20

21






