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Die aktuelle epiKurier-Ausgabe ist kei-
nem speziellen Thema gewidmet. Wir 
haben eine bunte Mischung aus (hof-
fentlich) interessanten Beiträgen zu-
sammengestellt: 

Wir berichten u. a. über Apps und In-
ternetanwendungen, die Wirkung von 
Vitamin B6     bei möglichen Verhaltens-
auffälligkeiten unter Levetiracetam, 
Rechts medizin bei SUDEP, den Ab-
schluss des Teilhabeprojekts Epilepsie 
und Arbeit (TEA), das FOXG1-Syn-
drom, das 50-jährige Jubiläum des 
NEZ für Kinder und Jugendliche, den 
Sybille-Ried-Preis, die Lebenswege 
Be   troffener, geben Literaturtipps und 
weisen auf Neuigkeiten hin. Bunt und 
abwechslungsreich, spannend und be-
wegend!

Wir bedanken uns an dieser Stelle:
• bei allen Autoren, die uns mit Arti-

keln unterstützen und ihre Zeit dafür 
opfern, 

• bei allen Betroffenen, die ganz offen 
aus ihrem Leben erzählen und uns 
an ihren guten und schlechten Zeiten 
teilhaben lassen,

• bei allen Ideengebern, die uns auf 
Projekte und interessante Themen 
aufmerksam machen,

• bei allen, die uns mit ihrem Lob und 
ihrer Kritik zeigen, dass unsere Zeit-
schrift gelesen wird. Das freut uns 
sehr!

„Lesen stärkt die Seele“, schrieb schon 
Voltaire – aber sich gut zu informieren 
stärkt auch das Selbstbewusstsein und 
hilft, seinen eigenen Weg mit der Er-
krankung Epilepsie zu fi nden.

In diesem Sinn wünschen wir ein kurz-
weiliges Lesevergnügen!

Doris Wittig-Moßner
im Namen der epiKurier-Redaktion

kontakt@epikurier.de

Bunt gemischt

© pixabay.com

Aus Gründen der besseren Lesbar-
keit verzichten wir im epiKurier 
auf die gleichzeitige Verwendung 
weiblicher und männlicher Sprach-
formen. Sämtliche Personenbezeich-
nungen gelten gleichermaßen für alle 
Geschlechter.
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Für die meisten Menschen ist die Nut-
zung eines Computers, eines Smart-
phones oder auch einer Smartwatch 
heutzutage weltweit eine Selbstver-
ständlichkeit. Der Computer ersetzt 
den Kalender auf dem Schreibtisch, die 
Einkaufsliste erscheint automatisch auf 
dem Handy nach der Rezeptsuche im 
Internet, Erlebnisse werden in sozialen 
Netzwerken geteilt. Es stellt sich daher 
die Frage, wie Apps und Internetanwen-
dungen auch für Gesundheitsmanage-
ment und Therapie – hier insbesondere 
von Menschen mit Epilepsien – genutzt 
werden können.

App-Entwickler und Betreiber verschie-
dener Internetseiten bieten Anwendun-
gen zum Gesundheitsmanagement an. 
Diese reichen von Apps zum Fitness-
Training und Aktivitäts-Tracking über 
Tagebuch-Funktionen bis hin zu Pro-
grammen zur Anfallsdetektion.

Es gibt verschiedene Arten von Gesund-
heits-Apps:

• „Lifestyle“-Apps, die gesundheitsbe-
wusstes Verhalten wie z. B. Fitness 
oder eine ausgewogene Ernährung 
fördern sollen.

• „Service“-Apps, die z. B. an Arztter-
mine, die nächste Rezeptbestellung 
oder die Medikamenteneinnahme er-
innern und Symptome wie beispiels-
weise epileptische Anfälle in einer Art 
Tagebuch dokumentieren können (die 
beiden erstgenannten Typen werden 
teilweise als „Gesundheits“-Apps zu-
sammengefasst).

• „Medizinische“ Apps, die die Dia-
gnostik und Therapiesteuerung einer 
Erkrankung unterstützen.

• Apps, die mit Geräten zur Erkennung 
von bestimmten medizinisch rele-
vanten Ereignissen wie z. B. Stürzen 
oder epileptischen Anfällen ver-
bunden sind.

• Software/Apps zur Erkennung, Über-
wachung, Behandlung oder Linderung 
von Krankheiten oder Erkennung, Be-
handlung, Linderung oder Kompen-
sierung von Verletzungen oder Behin-
derungen (sogenannte DiGAs). 

Grundsätzlich bieten derartige Anwen-
dungen viele Chancen, bergen aber 
auch Risiken, beispielsweise im Hin-

Apps und Internetanwendungen
Wie können sie Menschen mit Epilepsie unterstützen?

© pixabay.com

blick auf den Datenschutz. Die Beurtei-
lung von Qualität und Sicherheit einer 
App ist häufi g schwierig. Patientenor-
ganisationen aus Deutschland, Öster-
reich und der Schweiz haben daher eine 
Checkliste erstellt, die die Beurteilung 
medizinischer Apps vereinfachen soll. 
Dabei werden verschiedene Aspekte 
wie Zweck, Zielsetzung, Funktionalität, 
Datenschutz, Updates und Nutzerbe-
wertungen berücksichtigt. Eine ähn-
liche Hilfe zur Beurteilung von Apps 
im Gesundheitswesen hat die Bundes-
ärztekammer gemeinsam mit der Kas-
senärztlichen Bundesvereinigung im 
November 2020 veröffentlicht. Eine 
kurze und gewohnt kurzweilige Erklä-
rung gibt der bekannte TV-Mediziner 
Dr. Johannes Wimmer für das Aktions-
bündnis Patientensicherheit in einem 
aktuellen YouTube-Video. Die Verbrau-
cherorganisation „Stiftung Warentest“ 
hat im Februar 2021 kostenlose Apps 
zur Unterstützung der Medikamenten-
einnahme getestet.

Als wichtige Punkte, auf die der Nutzer 
achten sollte, werden in den verschie-
denen Publikationen u. a. genannt:

• Welches Ziel verfolgt die Anwen-
dung? Soll der Umgang mit einer Er-
krankung erleichtert werden? Sollen 
Therapiedaten gespeichert werden 
oder werden nach Eingabe verschie-
dener Informationen Diagnosen ge-
stellt? (Achtung: Von Anwendungen 
mit dem Ziel einer Diagnosestellung 
wird eher abgeraten!)

• Wer ist der Herausgeber der App? 
Gibt es ein Impressum?

• Gibt es eine Datenschutzerklärung? 
Wo werden welche Daten gespei-
chert? (Achtung: Bei Speicherung 
im Ausland gelten i. d. R. die dorti-
gen Datenschutzbestimmungen, die 
von den deutschen und europäischen 
Regelungen deutlich abweichen kön-
nen.)

• Welche Kosten sind mit der Nutzung 
einer App verbunden? Gibt es ver-
steckte Kosten?

Internetadressen:

• www.aps-ev.de/wp-content/up-
loads/ 2018/05/2020_APS-Check-
liste-GesundheitsApps.pdf

• www.aezq.de/gesundheitsapps/
 ueberblick/#
• www.youtube.com/watch?v= 6cw2 

C9MYxY4
• www.test.de/Medikamente-
 einnehmen-Diese-Apps-helfen-gut-

bei-der-Medikamenten-Einnahme-
 4446334-0/

Eine besondere Form von Apps stellen 
sogenannte „digitale Gesundheitsan-
wendungen (DiGA)“ dar. Dies sind 
Apps oder Webbrowser-basierte An-
wendungen, die einen aufwendigen 
Prozess zur Zertifi zierung als Medi-
zinprodukt durchlaufen haben, d. h. 
eine entsprechende CE-Kennzeichnung 
tragen. Zusätzlich muss der positive Ef-
fekt in der Anwendung durch Studien 
nachgewiesen werden. Die Anwendung 
derartiger Apps wird durch alle Kran-
kenkassen erstattet. Das Bundesinstitut 
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KETO� KITCHEN TALK – GEMEINSAM DIE KETOGENE DIÄT ERLEBEN –
FÜR MEHR GLÜCKLICHE MOMENTE

Zusammen geht Vieles leichter. 
Deshalb gibt es unseren KetoKitchenTalk:
• Wir treffen uns zum gemeinsamen Kochen, 

Austauschen und Kontakte knüpfen
• Themenbezogen werden neue 

ketogene Rezepte ausprobiert
• Expertinnen verraten Hilfreiches 

übers ketogene Kochen und Backen.

Melden Sie sich gleich für das nächste Event an: 
www.ketocal.de/news-events/eventkalender

IM JAHR
GEMEINSAM
Plätzchen backen

EINE MENGE
naschen

UNENDLICH
viel Spaß

MEHR
glückliche
Momente1x

Nutricia Metabolics-Produkte sind überwiegend 
Lebensmittel für besondere medizinische Zwecke 
(bilanzierte Diät) und daher nur unter ärztlicher 
Aufsicht zu verwenden.

Wir sind gerne für Sie da!

Nutricia Milupa GmbH · Metabolics Expert Centre D-A-CH
Am Hauptbahnhof 18 · 60329 Frankfurt am Main, Deutschland
Tel.: 00800-747 737 99 · WhatsApp: +49 (0)69 719 135 4600
info-keto@nutricia-metabolics.de · www.ketocal.de

für Arzneimittel und Medizinprodukte 
(BfArM) prüft die Erfüllung der Krite-
rien und listet anschließend alle zuge-
lassenen DiGAs in einem Verzeichnis 
www.diga.bfarm.de/de. Aktuell gibt es 
keine DiGAs im Bereich „Epilepsie“. 

Im deutschsprachigen Raum gibt es nur 
wenige Apps, die gezielt für die Unter-
stützung von Menschen mit Epilepsie 
entwickelt wurden. Beispiele hierfür 
sind:

• Das epilepsieTagebuch®, das von Da-
niel Kagemann entwickelt wurde und 
die Dokumentation von Anfällen und 
Medikation ermöglicht.

• Die App Helpilepsy®, die in Belgien 
durch die Firma Neuroventis BV, u. a. 
mit Unterstützung der Firma UCB 
Pharma GmbH, entwickelt wurde. 
Möglich sind die Dokumentation von 
Anfällen und Medikamenten inkl. 
grafi scher Darstellung, eine Erinne-
rungsfunktion zur Tabletteneinnahme 
sowie eine Verknüpfung mit einer ent-
sprechenden Datenbank auf der Seite 
des Arztes. Zudem kann die App in 
Kombination mit dem Anfallsdetek-
tionssystem NightWatch® genutzt 

werden. Die App ist als Medizinpro-
dukt zertifi ziert, eine Zertifi zierung 
als DiGA liegt noch nicht vor. 

• lepsiapp® ist eine von der Firma 
Neuraxpharm Holdco Iberia S.L. in 
Spanien entwickelte Anwendung, die 
ebenfalls als Anfallstagebuch und zur 
Dokumentation von Medikamenten 
dient. Bei Auftreten eines Vorge-
fühls oder einer Aura vor einem An-
fall können Kontaktpersonen manuell 
benachrichtigt werden. In der App 
können Videos und medizinische Do-
kumente hochgeladen und z. B. in der 
Sprechstunde dem Arzt demonstriert 
werden.

Produkte, die unabhängig von einem 
bestimmten Krankheitsbild genutzt 
werden können, etwa für die Eingabe 
von Medikamentenplänen, zur Erinne-
rung der Medikamenteneinnahme oder 
zur Planung von Arztterminen, wären 
beispielsweise Vivy® oder Mediteo®.

Internetadressen für Apps ohne Epi-
lepsie-Bezug:

•  www.vivy.com/de/startseite
•  www.mediteo.com/de/

Im (englischsprachigen) Ausland sind 
viele weitere Apps mit ähnlichen Funk-
tionen verfügbar, Beispiele sind in der 
Link-Liste genannt. Daneben gibt es 
auch Anwendungen, die der Anfalls-
detektion dienen, also dem Erkennen 
von Anfällen, und z. B. eine Alarm-
funktion haben, über die Angehörige 
oder Betreuungspersonen informiert 
werden und so Hilfe leisten oder or-
ganisieren können. Hier sollte der An-
wender genau schauen, über welche 

© pixabay.com
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Kontakt: 
PD Dr. med. Sarah von Spiczak
Ärztliche Leiterin
DRK-Norddeutsches Epilepsie-
zentrum für Kinder und Jugendliche
Henry-Dunant-Straße 6-10
24223 Schwentinental-OT Raisdorf
Tel.: 04307 909201
sarah.spiczak@drk-sh.de
www.drk-epilepsiezentrum.de

Die Schweizerische Epilepsie-Liga hat 
zehn kurze animierte Erklärvideos ver-
öffentlicht, die verschiedene Aspekte, 
wie z. B.

• Was ist Epilepsie?
• Anfallsformen
• Erste Hilfe
• Ursachen
• Epilepsie behandeln
• Epilepsie bei Älteren
• Kinderwunsch

Epilepsie im Video leicht erklärt
• Alkohol
• Autofahren
• Coronavirus

einfach und anschaulich erklären.

Das Besondere: Die Filme sind in zehn 
Sprachen verfügbar (Deutsch, Eng-
lisch, Französisch, Italienisch, Alba-
nisch, Bosnisch, Kroatisch, Serbisch, 
Portugiesisch, Tamil, Tigrinya und Tür-
kisch).

Parameter (i. d. R. Bewegung und/oder 
Herzrate) Anfälle erkannt werden und 
welche Anfallsformen damit registriert 
werden können. Ebenso sollte beachtet 
werden, dass die meisten derartigen An-
wendungen nicht in klinischen Studien 
geprüft wurden und die Qualität und Si-
cherheit der Anfallserkennung (falsch 
negative und falsch positive Alarme) 
damit meist unklar sind. Beispiele für 
diese Anwendungen sind in der Link-
Liste aufgeführt.

Internetadressen für Apps mit Epilepsie-
Bezug:

•  www.hallo-ich-bin-epi.de/#/
• www.helpilepsy.com/de/patient
• www.seizuretracker.com
• www.mymedicwatch.com
 (Beispiel einer englischsprachigen 

App, Anfallsdetektion in Kombina-
tion mit einer Smartwatch)

• www.seizalarm.com
 (Anfallsdetektion in Kombination mit 

einer Smartwatch)

Neben den genannten mobilen Anwen-
dungen (Apps) sind einzelne Web-ba-
sierte Anwendungen zur Unterstützung 
von Menschen mit Epilepsie verfügbar. 

Dazu gehört der digitale Anfallska-
lender EPI-Vista® als online geführtes 
Therapiemanagementsystem zur Doku-
mentation von epileptischen Anfällen, 
Medikation inkl. Serumkonzentratio-
nen, Nebenwirkungen und Befi nden. 
Das System wurde Mitte der 80er-Jahre 
von Prof. G. Rabending und Prof. U. 
Runge an der Universität Greifswald 
eingeführt, im Verlauf langjährig von 
der DESITIN Arzneimittel GmbH un-
terstützt und 2018 vom DRK Lan-
desverband Schleswig-Holstein e.V. 
übernommen. Aktuell wird die Über-
arbeitung des Programms inklusive Er-
stellung einer App sowie die Anerken-
nung als Medizinprodukt und Digitale 
Gesundheitsanwendung angestrebt und 
vorbereitet.

Einen ganz anderen Ansatz verfolgt 
emyna®, eine durch das Unternehmen 
Gaia AG entwickelte Anwendung, die 
aktuell in Zusammenarbeit mit dem 
Epilepsiezentrum Hamburg (Alster-
dorf) und der Charité Berlin im Rahmen 
einer Studie evaluiert werden soll. Die 
Teilnahme an dem Programm soll durch 
das Erlernen therapeutischer Techniken 
und bestimmter Übungen einen posi-

tiven Umgang mit der Erkrankung er-
möglichen und dadurch Kontrolle über 
Stress, Ängste oder negative Stim-
mungen bewirken. Die Registrierung 
setzt aktuell das Einverständnis zur Stu-
dienteilnahme voraus, bei positiven Er-
gebnissen ist eine Verstetigung des An-
gebots zu erwarten. 

Internetadressen für Web-basierte An-
wendungen mit Epilepsie-Bezug:

•  www.epivista.de
•  www.emyna-studie.de

Zusammenfassend sind auf dem deut-
schen und ausländischen Markt zahl-
reiche mobile und Web-basierte Anwen-
dungen verfügbar, die den Umgang mit 
der Erkrankung Epilepsie erleichtern 
sollen. Vor dem Download sollte jeder 
Nutzer jedoch prüfen, was die Anwen-
dung bietet und ob die wichtigsten Qua-
litätsmerkmale insbesondere im Hin-
blick auf Ziele, Datenschutz und Kosten 
erfüllt werden. Mit der Entwicklung 
und Erstattung digitaler Gesundheitsan-
wendungen (DiGA) wird die Bedeutung 
derartiger Apps für die Betreuung und 
Therapie von Menschen mit Epilepsie 
zukünftig sicher zunehmen und zahl-
reiche Möglichkeiten für einen besseren 
Umgang mit der Erkrankung bieten.

Sarah von Spiczak und Ulrich Stephani 

© pixabay.com

Die Videos sind sowohl auf der Inter-
netseite als auch auf dem eigenen You-
Tube-Kanal zu fi nden:

•  www.epi.ch
→ Publikationen → Filme
• www.youtube.com
→ Kanal Schweizerische Epilepsie-Liga
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Dass Epilepsien gerade bei jungen 
Leuten zu plötzlichen Todesfällen füh-
ren können, ist eine Erkenntnis, die von 
der modernen Medizin erst nach und 
nach zur Kenntnis genommen wurde, 
sich mittlerweile aber durchgesetzt 
hat. Die anfängliche Zurückhaltung 
der klinischen Medizin, plötzliche und 
unerwartete Todesfälle bei Epilepsie 
(Sudden Unexpected Death in Epi-
lepsy – SUDEP) als relevantes Pro-
blem wahrzunehmen, mag auch darin 
begründet sein, dass diese häufi g nicht 
beobachtet werden und klinisch tätigen 
Ärzten kaum jemals begegnen, son-
dern in erster Linie der Rechtsmedizin. 
Während die Anzahl der bei der medizi-
nischen Literaturdatenbank PubMed zu 
dem Suchbegriff SUDEP gelisteten Pu-
blikationen im Jahr 2000 lediglich bei 
18 lag, waren es 231 im Jahr 2021.

Risikofaktoren für einen SUDEP sind 
männliches Geschlecht, eine lange An-
fallsanamnese mit häufi gen generali-
sierten tonisch-klonischen Anfällen, 
die auch mit einer Polymedikation nur 
schwer zu kontrollieren sind bzw. gar 
nicht medikamentös behandelt sind 
sowie chronischer Alkoholkonsum.

Menschen mit Epilepsie haben im Ver-
gleich mit Personen ohne Epilepsie ein 
24-fach höheres Risiko, einen plötz-
lichen, unerwarteten Tod zu erleiden. 
Die jährliche Häufi gkeit eines SUDEP 
im engeren Sinn variiert aufgrund un-
terschiedlicher Ansätze in den ver-
schiedenen wissenschaftlichen Unter-
suchungen zwischen 0,09 und 9 Fällen 
je 1.000 Patienten. Der SUDEP tritt zu-
meist unbeobachtet und im Schlaf nach 
einem Anfall wohl aufgrund anfalls-  
assoziierter Störungen der Regulation 
von Herz-Kreislauf- und/oder Atem-
funktion auf, was die Diagnosestellung 
sehr schwierig macht.

Wenn in einem rechtsmedizinischen 
Institut der ungeklärte Tod eines jungen 
Menschen zu untersuchen ist, ist es 
sehr hilfreich, detaillierte anamnesti-
sche Angaben über Art und Behandlung 
eines evtl. bestehenden Krampfl eidens 
zur Verfügung gestellt zu bekommen. 
Leider ist die Informationslage in der 
Realität meist spärlich. Der SUDEP 
ist eine Ausschlussdiagnose, wobei es 
durchaus hinweisende Befunde wie 

Postmortale Untersuchung bei SUDEP

schweres Hirnödem, Ektasie der Hohl-
organe oder einen Zungenbiss geben 
kann. Herzerkrankungen sollen mit 
SUDEP assoziiert sein. Letztlich beruht 
die Diagnosestellung auf einer synop-
tischen Würdigung von Krankheitsge-
schichte, Todesumständen, Obduktions-
befunden und der Abwesenheit einer al-
ternativen Todesursache.

Die britische Neurologin Lina Nashef 
und ihr Team haben basierend auf 
diesen Kriterien eine Klassifi kation der 
Todesfälle mit den Kategorien „defi -
nitiv“, „wahrscheinlich“ und „möglich“ 
vorgeschlagen, was der Unsicherheit 
bei der Diagnosestellung Rechnung 
trägt und dabei helfen kann, die wahre 
Dimension von SUDEP-Fällen richtig 
einzuschätzen, weil auf diese Weise 
auch Verdachtsfälle einbezogen werden 
können. In diesem Zusammenhang 
wäre es wünschenswert, ein nationales 
Register zur Erfassung und Charak-
terisierung von SUDEP-Fällen einzu-
richten, in das Daten aus rechtsmedizi-
nischen und pathologischen Instituten 
eingestellt werden können. Ein derar-
tiges Register könnte auch dabei helfen, 
morphologische und epidemiologische 
Studien zum SUDEP zu koordinieren.

Die Obduktion kann zwar einen SUDEP 
nicht beweisen, ist aber dennoch uner-
lässlich für die Diagnosestellung, weil 
dafür alternative Todesursachen, wie 
zum Beispiel eine unerkannte Herzer-
krankung oder eine Intoxikation, aus-
geschlossen werden müssen. Auch das 
Gehirn sollte in die postmortale Unter-
suchung miteinbezogen werden. Zu-
ständig hierfür ist die Neuropathologie. 
Es gibt mikroskopische Befunde des 
Zentralnervensystems, die zwar einen 

tödlichen Krampfanfall nicht beweisen, 
die aber zu einer Epilepsie passen (z. 
B. die sogenannte Hippocampus-Skle-
rose). Dagegen gibt es keine Erkennt-
nisse darüber, dass Hirntumore häufi ger 
bei SUDEP gefunden werden.

Eine Obduktion kann im Rahmen von 
strafrechtlichen Ermittlungen von der 
Staatsanwaltschaft beantragt und von 
einem Richter angeordnet werden. Dies 
ist bei plötzlichen Todesfällen junger 
Menschen meist Standard, da der To-
desfall in solchen Fällen primär unklar 
ist, und weil die äußere Leichenschau 
allein nicht ausreicht, um ein Fremdver-
schulden auszuschließen. In diesem Fall 
wird ein rechtsmedizinisches Institut mit 
der Durchführung der Leichenöffnung 
beauftragt. Wenn die Ermittlungsbe-
hörden keinen Anhalt für ein Fremdver-
schulden sehen und daher keine Obduk-
tion in Auftrag geben, können die An-
gehörigen eine Obduktion in einem pa-
thologischen oder rechtsmedizinischen 
Institut in Auftrag geben, die dann aller-
dings meist kostenpfl ichtig ist.

Ein generelles Unbehagen bei dem 
Gedanken daran, dass ein naher An-
gehöriger einer Obduktion unterzogen 
wird, ist verbreitet. Die Vorstellungen 
darüber, was dabei passiert, sind bei 
nicht medizinisch vorgebildeten Men-
schen diffus und beinhalten irratio-
nale Ängste, so zum Beispiel, dass der 
Leichnam gleichsam „auseinanderge-
nommen“ wird, was nicht der Fall ist. 
Eine Obduktion ist im Grunde eine 
große postmortale Operation, bei der 
Kopf-, Brust- und Bauchhöhle geöffnet 
werden. Die darin enthaltenen Organe 
werden entnommen, präpariert und in-
spiziert. Nach der Obduktion werden 

© privat
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die Organe in der Regel vollständig 
zurückgegeben – es werden lediglich 
kleine Proben für mikroskopische Un-
tersuchungen aufbewahrt.

Speziell bei dem Verdacht auf SUDEP 
ist es allerdings notwendig, dass das Ge-
hirn für die neuropathologische Unter-
suchung vorbereitet wird, was bedeutet, 
dass es wenigstens zwei Wochen in ge-
puffertem Formaldehyd lagern muss, 
bevor die eigentliche Untersuchung 
beginnen kann. Wenn die Angehörigen 
eine Bestattung des Hirngewebes wün-
schen, kann dies ggf. nachträglich zum 
Leichnam gegeben werden.

Die Obduktion endet damit, dass der 
Leichnam verschlossen und gereinigt 
wird. Bei einer normalen Aufbahrung 
wird man die Obduktionsfolgen nicht 
erkennen können, da die Nähte unter 
der Kleidung bzw. im Kopfkissen ver-
borgen sind.

Zum Standard der Obduktion muss 
neben der feingeweblichen (histolo-
gischen) Untersuchung auch eine toxi-
kologische Untersuchung gehören, für 

die zum Beispiel postmortal gewon-
nene Blut- und Urinproben verwendet 
werden. Zum einen ist es dadurch mög-
lich, den Blutspiegel krampfvorbeu-
gender Medikamente (Antikonvulsiva) 
zu bestimmen. Zum anderen muss eine 
Intoxikation durch Drogen oder Medi-
kamente als konkurrierende Todesur-
sache ausgeschlossen werden. Eine ge-
netische Untersuchung im Hinblick auf 
ggf. familiär gehäuft auftretende Fehler 
im Erbgut, die eine Epilepsie hervor-
rufen können, kann sehr kostspielig sein 
und ist bisher Einzelfällen vorbehalten.

Der SUDEP stellt mit jedem einzelnen 
Fall eine große Herausforderung für 
Rechtsmedizin und Pathologie dar. 
Die enge Zusammenarbeit von Rechts-
medizinern, (Neuro-)Pathologen, ggf. 
Humangenetikern, klinischen Ärzten, 
Angehörigen, Toxikologen und Polizei 
erlaubt es, einen SUDEP mit sehr hoher 
Wahrscheinlichkeit diagnostizieren oder 
ausschließen zu können, was für die 
Hinterbliebenen von hoher Bedeutung 
ist. Um das Schicksal SUDEP mög-
lichst vielen Patienten und deren Ange-
hörigen zu ersparen, ist es notwendig, 

Kontakt:
Prof. Dr. med. Jan-Peter Sperhake
Institut für Rechtsmedizin
Universitätsklinikum Hamburg-
Eppendorf
Butenfeld 34
22529 Hamburg
sperhake@uke.de

Priv.-Doz. Dr. med. Jakob Matschke
Institut für Neuropathologie
Universitätsklinikum Hamburg-
Eppendorf
Martinistr. 52
20246 Hamburg
matschke@uke.de

diese Todesfälle so sorgfältig wie mög-
lich zu untersuchen.

Jan-Peter Sperhake und Jakob Matschke

Quellen: Die Literaturangaben zu 
diesem Artikel fi nden sich aus Platz-
gründen in unserer Online-Ausgabe auf 
www.epikurier.de.
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Levetiracetam (LEV) ist eines der am 
häufi gsten verschriebenen Medikamen-
te gegen epileptische Anfälle mit einem 
günstigen Verträglichkeitsprofi l. Aller-
dings treten neuropsychiatrische Neben-
wirkungen bei gut 40 % der Patienten 
unter LEV auf mit negativem Einfl uss 
auf die Lebensqualität für den Patienten 
und auch sein Umfeld (Familie, Schule, 
Freundeskreis), was die Patientenadhä-
renz und Anfallskontrolle reduzieren 
kann.

Niedriges Pyridoxin (Vitamin B6) wur-
de mit neuropsychiatrischen Störungen 
in Verbindung gebracht, anekdotische 
Berichte legten eine Vitamin-B6-Be-
handlung nahe, so dass dieser Zusam-
menhang auch für LEV diskutiert wurde 
und so Vitamin B6 probeweise bei neu-
ropsychiatrischen Nebenwirkungen un-
ter LEV eingesetzt wurde mit positiven 
Fallberichten in der Literatur.

In einem systematischen Review wurden 
die bislang publizierten Daten zur Frage 
der Vitamin-B6-Behandlung bei neuro-
psychiatrischen Nebenwirkungen unter 
LEV analysiert. 12 von 29 Publikati-
onen wurden in die Auswertung einbe-
zogen, 2 Fallberichte und 4 retrospek-
tive Fallserien mit kleiner Patientenzahl 
< 10 Probanden, die zu LEV Vitamin 
B6 erhielten. 5 retrospektive Studien 
mit Patientenzahlen > 10, außerdem 
eine prospektive Studie mit 50 Kindern 
im Alter zwischen 6 und 16 Jahren. Die 
Vitamin-B6-Dosis schwankte zwischen 
50 und 400 mg/Tag.

Mit Ausnahme der prospektiven Studie 
wurden die neuropsychiatrischen Be-
funde qualitativ erfasst, in der prospek-
tiven Studie wurden die standardisierten 
Children‘s Depression-Fragebögen ein-
gesetzt. Eine Metaanalyse der größeren 
retrospektiven Studien ergab, dass 97 
von 134 Teilnehmern (72,1 %) von 
einer Vitamin-B6-Substitution profi -
tierten, der positive Effekt trat zwischen 
Tag 9 und Woche 2 ein.

In der randomisierten Studie erhielten 
die Probanden entweder Vitamin B6 zur 
LEV-Dosis (7 mg/kg/Tag, bis maximal 
350 mg/Tag, n = 25) oder LEV allein 
(n = 25). 80 % der Kinder ohne Vitamin 
B6 zeigten neuropsychiatrische Symp-

Vitamin B6 und Levetiracetam
Erfolgreiche Unterdrückung von Verhaltensstörungen 

© pixabay.com

tome, 75 % der Fälle in der LEV + Vita-
min-B6-Gruppe. In der LEV-Gruppe 
ohne Vitamin B6 setzten während des 
12-monatigen Follow-up 76 % der Pa-
tienten LEV wegen Nebenwirkungen 
ab; in der LEV + Vitamin-B6-Gruppe 
bildeten sich die neuropsychiatrischen 
Nebenwirkungen in den meisten Fällen 
nach 9 Tagen zurück, es brachen nur 8 % 
der Patienten im 12-monatigen Follow 
up die LEV-Behandlung ab. Der Unter-
schied ist hoch signifi kant zugunsten 
der Kombinationsbehandlung LEV + 
Vitamin B6.

Die Kombinationsbehandlung wurde 
ohne Nebenwirkungen gut vertragen. 
Unerwünschte Wirkungen der Vitamin-
B6-Behandlung in Form von Verhal-
tensstörungen wurden nur in einer re-
trospektiven Beobachtungsstudie be-
richtet (4/42 Probanden). Gerade die 
randomisierte Studie, wenngleich mit 
kleiner Patientenzahl, belegt den posi-
tiven Effekt von Vitamin B6 auf neuro-
psychiatrische Nebenwirkungen unter 
LEV.

Ein Behandlungsversuch kann in jedem 
Fall durchgeführt werden, da keine Ne-
benwirkungen zu erwarten sind. Nach 
meiner eigenen Erfahrung hält dieser 
protektive Effekt über einen langen 
Zeitraum. 

Schlussfolgerung
Vitamin B6 ist in einer Tagesdosis zwi-
schen 7 mg/kg und 450 mg/Tag sehr 
effektiv, LEV-assoziierte neuropsychi-

atrische Nebenwirkungen positiv zu 
beeinfl ussen bzw. zu unterdrücken. Ne-
benwirkungen der Vitamin-B6-Supple-
mentierung, wie z. B. eine periphere Po-
lyneuropathie, sind nicht zu erwarten. 

Ein Therapieversuch bei neuropsychia-
trischen Nebenwirkungen einer LEV-
Behandlung lohnt immer, bevor LEV 
deswegen abgesetzt wird.

Gerd Kurlemann

Quellen:
Die Literaturangaben zu diesem Artikel 
fi nden sich aus Platzgründen in unserer 
Online-Ausgabe auf www.epikurier.de.

Kontakt:
Univ.-Prof. Dr. Gerhard Kurlemann
Arzt für Kinder- und Jugendmedizin, 
Neuropädiatrie und pädiatrische
Epileptologie
gerdkurlemann@gmail.com
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Das FOXG1-Syndrom ist eine sehr sel-
tene Mutation des FOXG1-Gens, wel-
ches für unser Leben und unsere Ent-
wicklung von zentraler Bedeutung ist. 
Es befi ndet sich auf dem Chromosom 
14, welches zweimal in jeder unserer 
Zellen vorhanden ist. Wird das Gen 
durch eine spontane Mutation bei einer 
der ersten Zellteilungen beschädigt, 
sind die Auswirkungen gravierend.

Der Fehler in der DNA führt zu einer 
Veränderung der Biochemie und der 
Struktur im Hirn, mit Konsequenzen für 
die Funktionsweise der Zellen. In sel-
tenen Fällen sind die Folgen eher „ge-
ring“, in der Regel bedeutet es aber für 
die betroffenen Kinder:

• keine Sprache
• kein eigenständiges Sitzen
• kein eigenständiges Essen
• keine eigenständige Bewegung
• Epileptische Anfälle
• Schlafstörungen
• Verdauungsstörungen
• u. v. m.

Das FOXG1-Syndrom gehört zu den 
seltenen Erkrankungen mit derzeit 
weniger als 750 weltweit bekannten 
Fällen, in Deutschland leben ca. 50 be-

Was ist FOXG1?
troffene Kinder. Jungen und Mädchen 
sind gleichermaßen betroffen. Wie beim 
Rett-Syndrom handelt es sich um eine 
neurologische Entwicklungsstörung, je-
doch treten die Symptome bereits kurz 
nach der Geburt auf.

Die meisten Eltern bemerken recht früh, 
dass ihr Kind „anders“ ist. Aber die Dia-
gnosestellung ist schwierig und dauert 
zumeist einige Zeit, da erst durch eine 
detaillierte Analyse der gesamten DNA 
die Ursache festgestellt werden kann.

Eltern, Familien und Freunde von 
„Foxis“ haben den Verein FOXG1 
Deutschland e.V. gegründet, um die 
Forschung in diesem Bereich zu unter-
stützen und Therapien zu fi nden.

Auf der Internetseite des Vereins unter 
www.foxg1.info ist auch der Link zu 
einer weltweit zentralen Datenbank zu 
fi nden, in der sich betroffene Eltern  re-
gistrieren können. Ziel ist es, Patienten, 
Wissenschaftlern, Pharmaindustrie und 
deren Aufsichtsbehörden möglichst de-
taillierte und vollständige Informationen 
(natürlich in anonymisierter Form) zur 
Verfügung stellen zu können, um die 
Forschungen zu diesem Syndrom vor-
anzubringen.

Kontakt:
Verein FOXG1 Deutschland e.V.
c/o Schneider
Sperlingstraße 9
91710 Gunzenhausen
info@foxg1deutschland.de
www.foxg1.info
Facebook: FOXG1 Deutschland e.V.
Instagram: foxg1deutschland

Deutsche Community für FOXG1-
Genmutation
www.foxg1.de
Facebook: foxg1de
Twitter: foxg1_de
Forum: www.foxg1.de/forum

Außerdem existiert mit www.foxg1.de 
eine deutsche Community-Seite für Fa-
milien mit FOXG1-Genmutation. Dort 
haben Eltern und Angehörige die Mög-
lichkeit, sich auf verschiedenen Ka-
nälen (Facebook, Twitter, WhatsApp, 
Forum) miteinander zu vernetzen und 
Erfahrungen auszutauschen.

Mit ca. fünf Monaten bekam unsere 
Tochter Leonie immer wieder seltsame, 
serienmäßige Zuckungen. Wir konnten 
dies zu diesem Zeitpunkt nicht deuten 
und schickten unserer Hebamme ein 
Video davon. Sie meinte, wir sollten 
das auf jeden Fall abklären lassen. Es 
könnte vielleicht etwas Neurologisches 
sein.

Wir begaben uns notfallmäßig in eine 
Kinderklinik nach Nürnberg. Dort 
konnte nach einem EEG schnell fest-
gestellt werden, dass es sich um soge-
nannte BNS-Anfälle (Blitz-Nick-Sa-
laam, auch bekannt als West-Syndrom) 
handelte. Die Ursache der Anfälle be-
deutet meist nichts Gutes, diese konnte 
allerdings im folgenden Diagnostikma-
rathon nicht gleich gefunden werden. 
Die von der Kinderklinik in Auftrag ge-

Leben mit FOXG1
gebene genetische Untersuchung führte 
letztendlich zu einem „Volltreffer“.

Ende Juni begaben wir uns in die Kin-
derklinik und Ende August hatten wir 
die Diagnose FOXG1. Wir hatten viel 
„Glück“, so schnell zu wissen, was 
Leonie hat. Von vielen anderen Be-
troffenen wissen wir, dass diese zum 
Teil Jahre nach einer Diagnose suchen 
mussten. Dass es bei uns so rasch ging, 
war sicher etwas Glück, aber auch dem 
rasanten medizinischen Fortschritt der 
letzten Jahre geschuldet.

Epilepsie ist nur eine Baustelle
Zu Beginn hatte Leonie ca. zehn Se-
rien (mal mehr, mal weniger) mit je-
weils rund 50-100 Zuckungen. Dies 
war eine sehr anstrengende Zeit für un-
sere Tochter – und uns. Sie schlief und © privat
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tierten in der Anfangszeit jede einzelne 
Zuckung, damit wir den Ärzten Bericht 
erstatten konnten.

Nachdem die Kinderklinik in Nürnberg 
nach einigen Versuchen mit verschie-
denen Antiepileptika nicht wirklich 
weiterkam und sich die Anfallssituation 
nicht verbesserte, schlug der zuständige 
Oberarzt vor, in die auf Epilepsie spe-
zialisierte Kinderklinik des Universi-
tätsklinikums Erlangen zu wechseln. Er 
meldete uns auch gleich dort an, sodass 
wir von Nürnberg direkt nach Erlangen 
weiterziehen konnten. Das rechnen wir 
ihm heute noch sehr hoch an. Leider 
haben wir es bis jetzt nicht geschafft   
(u. a. wegen Corona), uns bei ihm per-
sönlich zu bedanken. Das holen wir 
aber sicher nach!

Nun sind wir im Sozialpädiatrischen 
Zentrum (SPZ) in Erlangen „sehr zu-
friedene Kunden“. Hier ging das Testen 
mit verschiedenen Antiepileptika weiter. 
Einige verbesserten die Anfallssituation 
etwas, riefen dafür andere Nebenwir-
kungen hervor, sodass das nächste Me-
dikament ausprobiert wurde. Zeitweise 
gaben wir Leonie 3-4 Antiepileptika 
gleichzeitig. Zur Anfallsfreiheit führten 
diese allerdings alle nicht.

Im März/April 2020 änderte sich bezüg-
lich der BNS-Anfälle dann alles. Leonie 
musste wegen einer Lungenentzündung 
intubiert werden und wurde zwei Wo-
chen ins künstliche Koma versetzt. Zu-
sätzlich hatte sie keine Blutgerinnung 
mehr und wäre innerlich fast verblutet. 

Zweiteres war wohl eine Nebenwirkung 
des Antiepileptikums Valproat, hervor-
gerufen durch den Infekt. So wurde ihre 
Medikation – während sie schlief – um-
gestellt. Als sie wieder aufwachte, war 
sie ein „anderes“ Kind und hatte keine 
BNS-Anfälle mehr. Auch das im EEG-
typische Muster (Hypsarrhythmie) war 
verschwunden. Das ist glücklicherweise 
bis heute so geblieben. Ob der Grund 
dafür die Medikamentenumstellung 
oder das künstliche Koma war, lässt sich 
nicht zweifelsfrei klären. Leonies Ärzte 
tendieren eher dazu, dass dies ihre jet-
zige Medikation ist.

Aktuell hat unsere Tochter ein gutes 
EEG, wenn auch mit Krampfpoten-
tial. Wir selbst können „nur“ kurze 
Absencen feststellen oder dass sie des 
Öfteren die Augen kurz verdreht. Man 
merkt also schon, dass immer wieder 
mal etwas „im Kopf abgeht“.

Seit dem Ausbleiben der BNS-Anfälle 
geht ihre Entwicklung auch deutlich 
besser voran (natürlich immer unter 
den gegebenen Umständen betrachtet). 
Anfallstechnisch kommen wir inzwi-
schen gut zurecht. FOXG1 hat jedoch 
eine schwere Mehrfachbehinderung 
mit vielen verschiedenen „Baustellen“ 
zur Folge. Es ist also eher die Behin-
derung in ihrer Gesamtheit, die uns oft 
an unsere physischen und psychischen 
Grenzen bringt.

Eltern von „Foxis“ sind in vielem auf 
sich allein gestellt
Verbindung zu anderen betroffenen 
Familien haben wir zunächst über die    
Facebook-Seite der Elterninitiative auf-
genommen und wurden über diesen 
Weg mit in die „FOXG1-Syndrom“-
WhatsApp-Gruppe aufgenommen, über 
die der Austausch hauptsächlich läuft. 
Selbstverständlich gibt es mittlerweile 
Familien, die man besser kennengelernt 
hat und so auch privat bzw. außerhalb 
der Gruppe Kontakt hat.

Hilfe und Unterstützung zu fi nden ist 
nicht ganz einfach in so einer Situa-
tion. Das SPZ war immer unser erster 
Ansprechpartner und steht nach wie vor 
für Fragen zur Verfügung. Vieles fanden 
wir durch Internetrecherche heraus, 
anderes wiederum von bereits erfah-
reneren Betroffenen. Es ist ein Mix aus 
verschiedenen Informationsquellen. Ei-
ne tatsächlich unabhängige Stelle, die 
kompetent alle Bereiche abdeckt, haben 
wir bis heute nicht gefunden. Die Eltern 

sind in vielerlei Hinsicht auf sich allein 
gestellt.

Eltern fi nanzieren die Forschung
Es gibt Forschung zum FOXG1-Syn-
drom – sowohl in Europa als auch in 
Amerika. Dies ist ein Verdienst der dort 
bestehenden Elternvereinigungen. Das 
FOXG1-Gen ist allerdings ein Gen, das 
schwer zu verstehen ist, da es viele an-
dere Gene mit steuert. Dies macht die 
Angelegenheit sehr komplex. So gibt 
es neben der Grundlagenforschung ver-
schiedene andere wissenschaftliche 
Ideen/Therapieansätze, die verfolgt 
werden. Die Forschung muss auch über-
wiegend von den Eltern bzw. Verbänden 
selbst fi nanziert werden.

So entstand die Idee, auch in Deutsch-
land einen Verein für Kinder mit FOXG1 
zu gründen. Zu dem Zeitpunkt als wir 
als „Neulinge“ in die Gruppe aufge-
nommen wurden, war diese gerade am 
Entstehen. Wir fanden das super und 
haben direkt mitgemacht. Der Verein 
hat nicht viele Mitglieder. Wir sind mit 
sieben gestartet und mittlerweile zählen 
wir ca. 15 Mitglieder. Viele haben durch 
ihre private Situation keine Zeit und 
Nerven, sich mit dem Vorhaben zu be-
schäftigen. Zugegeben ist es manchmal 
auch sehr herausfordernd.

Da es zwischen den Vereinen aus den 
verschiedenen Ländern eine gute Zu-
sammenarbeit gibt, konnten mittler-
weile einige Forschungsprojekte fi -
nanziert werden. Als Beispiel kann ich 
das „Zebrafi schprojekt“ nennen. Hier 
werden bereits bestehende Medika-
mente an Zebrafi schen untersucht, ob 
sie beim FOXG1-Syndrom Verbesse-
rungen bringen könnten. Genauere In-
formationen dazu fi ndet man auf der In-
ternetseite des Vereins.

Unsere Wunschliste ist lang
Ganz oben auf unserer Wunschliste steht, 
eine Therapie zu fi nden, die es unseren 
Kindern ermöglicht, in gewisser Art und 
Weise einmal ein eigenständiges Leben 
zu führen. Zudem sollten unsere „Foxis“ 
nicht mehr so stark an ihren Problemen 
(z. B. Epilepsie, Schlafstörungen usw.) 
leiden müssen. Diese Dinge sollten 
ihnen genommen oder zumindest deut-
lich verbessert werden. Es gibt so viele 
Bereiche, wo es Verbesserungen zu er-
zielen gilt. Auch Mobilität oder einfach 
nur Sitzen ist so ein Thema. Die To-do-
Liste ist so groß, da gehören ganz viele 
Dinge nach oben. x© pixabay.com
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Weg bringen zu können. Hierfür brau-
chen wir noch mehr Forscher sowie 
natürlich das nötige „Kleingeld“, um 
die Forschungsvorhaben fi nanzieren zu 
können. Spenden sind ein Dauerthema. 
Öffentliche Unterstützung wäre natür-
lich auch wünschenswert – wie grund-
sätzlich für alle seltenen Erkrankungen.

Für Leonie wünsche ich mir, dass sie 
trotz ihrer zahlreichen Einschränkungen 
glücklich und zufrieden sein kann und 
nur Leute um sich hat, die ihr Bestes 
wollen – und natürlich, dass sie einige 
ihrer Probleme loswird.

Und uns als Familie wünsche ich für  
die nächsten Jahre gute Nerven und 
noch ganz viele schöne Momente zu-
sammen. x

Michael Schneider
Ein Rat zum Schluss
An dieser Stelle würde ich gerne allen 
neu betroffenen Eltern von Kindern mit 
Behinderung den Rat geben, nicht allzu 
lange zu warten, sich einer Elterniniti-
ative anzuschließen. Mir ist bewusst, 
dass dieser Schritt nicht ganz leicht ist, 
vor allem weil man eine solche Nach-
richt bzw. Diagnose erst einmal selbst 
verdauen muss.

Man bekommt hier aber einen wirklich 
guten Einblick, was es überhaupt be-
deutet, mit der jeweiligen Behinderung 
des Kindes zu leben und man weiß auf 

einmal, dass man nicht allein ist. Au-
ßerdem vermitteln diese Gruppen – un-
bewusst – ein gewisses Gefühl der Nor-
malität. Das hilft sehr!

Die Tipps und Hilfestellungen von er-
fahrenen Eltern sind zudem durch nichts 
zu ersetzen. So haben wir schon das ein 
oder andere Mal Hilfe aus der Gruppe 
erfahren, wo uns unser bestehendes 
Netzwerk nicht wirklich weiterhelfen 
konnte.

Zukunftswünsche
Für unseren Verein wünsche ich mir, 

Kathrin und Michael Schneider mit ihrer Tochter Leonie

© privat

Der Sibylle-Ried-Preis wird seit 2001 
im deutschsprachigen Raum zum 
Gedenken an Frau Dr. Sibylle Ried 
(29.8.1956 – 14.6.2000) verliehen, die 
eine Pionierin in der Entwicklung von 
Methoden zur Verbesserung der Be-
handlung sowie Beratung und der Zu-
sammenarbeit mit Betroffenen war.

Der renommierte Preis richtet sich an 
alle in diesem Bereich tätigen Men-
schen und Gruppen, ausdrücklich auch 
aus den Bereichen Neuropsychologie, 
Psychologie, Rehabilitation, Sozialar-
beit, Selbsthilfearbeit usw. Dotiert mit 
2.500,- Euro wird er alle zwei Jahre 
bei der gemeinsamen Jahrestagung 
der Deutschen, Österreichischen und 

Sybille-Ried-Preis 2023
Ausschreibung läuft

Schweizer Sektion der Internationalen 
Liga gegen Epilepsie vergeben.

Die Autorengruppen der Schulungspro-
gramme FAMOSES und PEPE, Film-, 
Theater- und Buchprojekte, Informa-
tionsmaterialien und -vorhaben von 
Selbsthilfeverbänden etc. – die Liste 
der bisherigen Preisträger ist bunt und 
abwechslungsreich.

Und auch für 2023 hofft die Stiftung 
Michael auf vielfältige Bewerbungen. 
Die Deadline zur Einreichung ist der 
31. Dezember 2022. Die Einreichungs-
bedingungen bzw. Hinweise zu den be-
nötigten Unterlagen fi nden sich auf der 
Internetseite der Stiftung Michael auf 

www.stiftung-michael.de unter dem 
Punkt Auszeichnungen/Preise.

Leonie wurde im Februar 2022 vier 
Jahre alt.

Sie lebt mit ihren Eltern Kathrin und 
Michael Schneider im fränkischen 
Gunzenhausen. Ihr Vater ist 1. Vorsit-
zender des Vereins FOXG1 Deutsch-
land e.V. (siehe Bericht Seite 9).

Auch der Bayerische Rundfunk hat 
bereits über die Familie berichtet: 

www.youtube.com/watch?v=ojKJ 
M  qpiIOQ
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In loser Reihenfolge stellen wir immer 
wieder Betroffene vor, die uns ihren 
ganz eigenen Weg mit der Erkrankung 
schildern und zeigen, wie sie ihr Leben 
mit Epilepsie bewältigen.

Mein Weg mit Epilepsie

© privat

Hier die Geschichte von Alexander 
Walter, 40 Jahre alt, berufl ich tätig als 
Kaufmann in der Firma seiner Eltern, 
außerdem stark engagiert in der Selbst-
hilfearbeit – u. a. als Vorsitzender des 
DE Landesverbandes Epilepsie Hessen 
e.V. 

Im Alter von zwei Jahren erkrankte er 
an Leukämie. Es folgten Chemothe-
rapie und Schädelbestrahlung. Aber er 
schaffte es und durfte weiterleben. Al-
lerdings sollte dies nicht sein letzter 
Kampf werden …

Diagnose
Meinen ersten Anfall hatte ich im Alter 
von 23 Jahren. Die Suche nach der rich-
tigen Medikation/Behandlung dauerte 
rund 13 Jahre. Seit Ende August 2017 
bin ich anfallsfrei!

Ein Querschnitt:
• Temporallappen-Epilepsie und Hip-

pocampussklerose, Absencen
• Fokale Anfälle und manchmal se-

kundär generalisierte Anfälle
• Dauer der Anfälle: im Schnitt ca. drei 

bis fünf Minuten 

Folgen:
• Oft mit Einnässen und orientie-

rungslos
• Wissensverlust je Anfall: von wenigen 

Stunden bis zu Jahren!
• Meist danach eine depressive Phase 

von 1-2 Stunden

• Im Anschluss an einen Anfall nahezu 
immer, aber oft mit Verzögerung, 
langes Schlafen durch die körperliche 
Müdigkeit: im Schnitt zwischen zwei 
und gut 14 Stunden

Behandlung
Im Jahr 2004 ging es defi nitiv mit meiner 
Epilepsie los. Wir haben viele Ärzte 
aufgesucht – von Vitamin B-Mangel bis 
zu Migräne, die Diagnosen waren viel-
fältig. Die Häufi gkeit und Intensität der 
Anfälle steigerten sich zusehends auf 
bis zu 20-30 Anfälle pro Woche in den 
schlimmsten Zeiten.

2010 hatte ich schließlich meinen ersten 
Termin im Epilepsiezentrum Bethel und 
bekam die gesicherte Diagnose Epi-
lepsie. Ich erhielt ein passendes Me-
dikament und umgehend sank die An-
zahl auf nur noch ca. 10-15 Anfälle im 
Monat. Nach einem weiteren stationären 
Aufenthalt dort mit noch detaillierterer 
Diagnostik wurde meine Medikamen-
tendosis angepasst, so dass die Anzahl 
auf ca. 5-6 pro Monat sank.

Danach wechselte ich zur Behandlung 
nach Hessen ans UKGM (Universi-
tätsklinikum Gießen und Marburg) in 
Marburg. Hier passte man den Spiegel 
meines Medikamentes mit der Zeit 
besser an, zudem wurden ergänzende 
Wirkstoffe ausprobiert. In den nächsten 
Jahren ging es auf und ab, die meisten 
der zusätzlich ausprobierten sechs An-
tiepileptika machten es schlechter als 
zuvor, teils deutlich. Ab 2015 verlegte 
mein behandelnder Arzt seine Arbeits-
stelle nach Frankfurt. Seitdem bin ich 
bei ihm am Epilepsiezentrum Frankfurt 
Rhein-Main.

Zwei Jahre später starteten wir einen 
weiteren Versuch mit einem „mo-
dernen“ Medikament. Nach einigen Do-
siserhöhungen und anfänglich extremer 
Müdigkeit bzw. Abgeschlagenheit ge-
schah dann „das Wunder von Hessen“. 
Seitdem hat sich der „Vorhang nie 
wieder geschlossen“, es gab nie wieder 
einen Anfall. Mit Sicherheit hatte ich – 
wie schon häufi ger – viel oder gar sehr 
viel Glück. Aber aufgeben war und ist 
für mich nie eine Option gewesen.

Vor einigen Jahren hieß es, eine er-
folgreiche OP sei nicht möglich, da ich 
gleich mehrere Anfallsherde hätte. In © pixabay.com

naher Zukunft werde ich die Möglich-
keiten für meinen Fall zumindest prüfen, 
zumal die Operationsmethoden stetig 
besser werden. Mal sehen, was mit den 
modernen Verfahren wie der Laserther-
moablationstechnologie (minimal-inva-
sive Lasertechnologie) nun möglich ist, 
diese wird langsam, aber sicher bei uns 
in Hessen etabliert. Es gibt damit nicht 
von der Hand zu weisende Vorteile für 
die Patienten – diese OP-Methode sollte 
von jeder Krankenkasse bezahlt werden 
müssen!

Als ich noch Anfälle hatte, eignete ich 
mir zudem die für mich passende An-
fallsselbstkontrolle an und lernte auch, 
wie ich mich nach einem Anfall wieder 
gut erholen kann. Das hat mir eindeutig 
einen Vorteil eingebracht, auch wenn es 
nicht immer so lief wie gewünscht. Aber 
besser als nichts! Man muss manchmal 
lernen, genügsam zu sein. 

Wie wirkten sich die Anfälle auf Ihr 
Leben aus?
In der Schulzeit hatte ich noch keine 
Epilepsie, allerdings hatte ich das Pro-
blem, dass meine Merkfähigkeit in der 
Regel und über einen längeren Zeit-
raum nicht allzu gut war. Irgendwann 
ab Gymnasium ging ich dann zur Nach-
hilfe, um meine vermeintlichen Defi zite 
zu kompensieren. Mit zunehmendem 
Alter wurde es immer schlechter mit 
meinem Gedächtnis.

Im Alter von etwa 23 Jahren mit Be-
ginn meiner Anfälle fi ng ich zusehends 
mehr an, meine Vergangenheit zu ver-
gessen. In den kommenden Jahren be-
gann ich einzunässen, war oft völlig 
abwesend, musste immer häufi ger sehr 
lange schlafen – und verlor durch die 
Einschränkungen viele meiner Freunde 
und vieles Liebgewonnene aus der Ver-
gangenheit.
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Als ich dann endlich „meine“ Dia-
gnose erhalten hatte, bin ich immer, so 
weit möglich oder manchmal auch not-
wendig, mit meiner Erkrankung offen 
umgegangen. Nun, da ich wusste, was 
ich hatte, stellte ich mich mehr und mehr 
darauf ein und lernte, damit zu leben.

Haben Sie schon vor Ihrer Erkran-
kung von Epilepsie gehört?
Bis zu meiner eigenen Erkrankung hatte 
ich, wenn überhaupt, von dem Thema 
Epilepsie nur wenig und am Rande ge-
hört. Auf der Suche nach der richtigen 
Therapie kamen meinen Eltern und mir 
immer mehr Zweifel an der ursprüng-
lich durch die Migräne-Klinik gemachte 
Migräne-Diagnose. Wir fanden immer 
mehr Anzeichen, dass ich Epilepsie 
haben könnte, bis diese dann endlich 
auch mit der richtigen Form festgestellt 
wurde.

Hatte die Epilepsie Auswirkungen 
auf Ihr Berufsleben? Mussten Sie 
sich neu orientieren?
Ich wollte mich sowieso selbstständig 
machen und in der Firma meiner Eltern 
arbeiten, deshalb gab es hier keine Pro-
bleme. Allerdings hatte die Epilepsie 
dahingehend Auswirkungen auf mein 
Berufsleben, da mit der Zeit die Anfälle 
stärker wurden und zumindest die ersten 
Jahre die Anfallshäufi gkeit mit 20-30 
Anfällen pro Woche extrem hoch lag.

Nach einem leichten Anfall musste ich 
ca. 2-3 Stunden und bei starken An-
fällen bis zu ca. 12-14 Stunden schlafen. 
So war weder an arbeiten noch an sonst 
etwas überhaupt zu denken. Ich verlor 
mehr und mehr Freunde, lernte aber 
schnell, damit umzugehen und machte 
das Beste daraus.

Was waren Ihre ersten Berührungs-
punkte mit der Selbsthilfe? Wie kam 
es dazu, dass Sie sich engagiert haben 
und jetzt auch Verantwortung im LV 
Hessen übernehmen?
Ende Oktober 2014 trat ich als Betrof-
fener einer Epilepsie-Selbsthilfegruppe 
in Hessen bei in der Hoffnung auf Unter-
stützung. Ich merkte mit der Zeit, dass 
ich auch helfen konnte und wollte zu-
sehends mehr mitarbeiten. Dann wurde 
ich 2015 in den Vorstand der Gruppe 
gewählt. In den kommenden Jahren en-
gagierte ich mich je nach Gesundheits-
zustand, die Tendenz war ab 2017 steil 
aufsteigend und es kam immer mehr 
Arbeit dazu.

Im April 2018 wurde ich dann gefragt, 
ob ich mich bei der anstehenden Wahl 
des DE Landesverbands Hessen zum 
Vorsitzenden aufstellen lassen würde. 
Da ich Herausforderungen liebe, sagte 
ich ja und wurde tatsächlich gewählt.

Gerade in der Anfangszeit war es sehr 
anstrengend und mühselig, sich ausrei-
chend Wissen, Kontakte und u. a. die 
üblichen Gepfl ogenheiten anzueignen. 
Nach und nach habe ich ein Koopera-
tionsnetzwerk aufgebaut, wichtige Ter-
mine wahrgenommen und zusehends 
mehr Wissen aufgebaut. Im Laufe der 
Zeit lernte ich immer wieder neue Per-
sonen kennen wie Mitglieder, Vorstände 
bzw. Leiter von Vereinen, Stiftungen 
etc. Ich erschloss weitere Arbeitskreise 
und mein Tätigkeitsfeld wurde dadurch 
recht schnell um einige Ämter erwei-
tert. Es ist für mich eine gewisse Lei-
denschaft, all diese ganze Arbeit zu 
machen – auch wenn ich im Schnitt 
täglich zehn Stunden (manchmal auch 
mehr) mit der ehrenamtlichen Selbst-

hilfearbeit verbringe. Manchmal arbeite 
ich auch die Nächte durch, wenn z. B. 
die Weihnachtspost ansteht oder Veran-
staltungen wie unser Tag der Epilepsie, 
die Mitgliederversammlung oder Vor-
träge durch mich zu organisieren sind. 
Es gibt in der Selbsthilfearbeit so viele 
Möglichkeiten sich mit einzubringen, 
auch ohne in einem oder gar mehreren 
Vorständen und Vereinen zu sein, das 
halten viele nicht für möglich. Überall 
werden Leute gesucht, die sich ehren-
amtlich engagieren.

Was ist für Sie persönlich die größte 
Einschränkung durch Epilepsie?
Ich kann mit Sicherheit sagen, dass 
der Verlust an Wissen durch jeden ein-
zelnen Anfall die mit Abstand größte 
Einschränkung für mich ist.

Einiges an Erinnerung bekommst du 
durch neues Erarbeiten wieder (wie 
Lesen, Film sehen, Erzählungen von 
Familie/Freunden etc.). Aber wie du 
etwas erlebt oder erlangt hast, die mög-
lichen Gefühle dabei, das kann dir nie-
mand wieder geben. Und das Vergessen 
hört bei mir nicht auf, auch wenn ich 
anfallsfrei bin! Mit einem Anfall verlor 
ich viel Wissen und Erinnerungen auf 
einmal. Ohne Anfall geht es langsam 
Stück für Stück verloren, wenn ich mir 
etwas nicht immer wieder in Erinnerung 
rufe oder es dermaßen einprägend war, 
dass es an mehreren Punkten in meinem 
Gehirn abgespeichert wurde.

Verbinden Sie mit der Erkrankung 
auch etwas Positives?
Ich lernte, mir meine „guten“ Freunde 
besser auszusuchen sowie insgesamt 
umsichtiger und gelassener mit vielen 
Dingen umzugehen. Und: Es war schön 
mit anzusehen, dass ich auch diesen 
„Kampf“ gewonnen habe. 

Was war Ihr negativstes Erlebnis in 
Bezug auf Ihre Epilepsie?
Wie bei anderen Problemen sieht man 
hier, wie schnell Freunde oder Bekannte 
keine Zeit mehr für einen haben!  Ne-
gativ fi nde ich auch die noch immer 
nicht oder teils überhaupt nicht gesi-
cherten fi nanziellen Hilfen bei:

• Unterstützenden Angeboten – von 
elektronischen Geräten bis zum Epi-
lepsiewarnhund

• Epilepsieberatungsstellen – diese 
müs sen nicht nur in Hessen endlich 
eine sichere Finanzierung erhalten 
z. B. durch das Sozialministerium, 
Krankenkassen o. ä.

Schritt für Schritt hat er sich in seine Aufgaben als 1. Vorsitzender des DE Landesverbands Hessen 
eingearbeitet
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Seit dem 1. Januar 2022 hat der Verein 
Lebens(t)räume Coburg e.V. die Trä-
gerschaft der Epilepsieberatung Ober-
franken übernommen. 

Lebens(t)räume Coburg wurde im Fe-
bruar 2020 von Menschen mit chro-
nischen Erkrankungen oder Behinde-
rungen, Angehörigen und erfahrenen 
Fachkräften gegründet, um Betroffene 
bei der Verwirklichung ihrer Rechte 
auf Inklusion und Teilhabe zu unter-
stützen. Gleichzeitig setzt sich der 
Verein für eine inklusive Gestaltung 
der Lebensräume ein, um so in allen 
Lebensbereichen größtmögliche Teil-
habe zu ermöglichen. Neben der Epi-
lepsie-Beratungsstelle bietet der Verein 
mit dem Assistenzdienst Lebenswelten 
Assistenzleistungen in allen Lebensbe-
reichen an wie z. B. Ambulant Unter-
stützes Wohnen, Schulassistenz, Frei-
zeitbegleitung oder in der Begleiteten 
Elternschaft. 

Die neuen Ansprechpartner in der Epi-
lepsieberatung sind Sozialpädagogin 
und Krankenschwester Katerina Arca 
und Diplompädagogin Rebecca Eckert. 
Ab April werden die beiden zusätz-
lich von der Psychologin Esther Heipp 

Epilepsieberatung Oberfranken
Neuer Träger und neue Ansprechpartner

unterstützt. Das Team hat bereits ein-
schlägige Erfahrungen in der Beratung 
von Menschen mit chronischen Er-
krankungen oder Behinderungen. „Wir 
freuen uns auf die neue Aufgabe. Epi-
lepsie ist eine der häufi gsten neurolo-
gischen Erkrankungen. Umso wichtiger 
ist die Beratung zu allen Fragen rund 
um das Leben mit dieser Krankheit.“, 
so Katerina Arca. 

Alle Angebote der Beratungsstelle sind 
darauf ausgerichtet, die Lebensqualität 
von Menschen mit Epilepsie nachhaltig 
zu verbessern. Neben der Beratung im 
Einzelfall zählen dazu auch der Aus-
tausch und die Kooperation mit Ärzten, 
Kliniken, Selbsthilfegruppen und an-
deren Netzwerkpartnern. Auch Kinder-
gärten, Schulen oder Arbeitgeber, Sport- 
oder Freizeitvereine können sich an die 
Beratungsstelle wenden, die sich in bar-
rierefreien Räumen in Coburg befi ndet. 
Aufgrund der aktuellen Pandemie-Lage 
werden viele Beratungen auch online 
als Videokonferenz durchgeführt.

Präsenz-Sprechstunden der Epilepsie-
beratung Oberfranken fi nden ab März 
zusätzlich in Bamberg, Bayreuth und 
Hof statt.

Kontakt: 
Lebens(t)räume Coburg e.V.
Von-Mayer-Straße 25
96450 Coburg
Tel.: 09561 6759430
epilepsieberatung@lebenstraeume-
coburg.de
www.lebenstraeume-coburg.de

Sie erreichen uns:
Mo.-Mi.: 10:00 - 14:00 Uhr
Do.: 10:00 - 18:00 Uhr
und nach Vereinbarung

Weitere Informationen sowie konkrete 
Orte und Termine für die Sprechstunden 
sind auch im Internet abrufbar:
www.lebenstraeume-coburg.de 
→ Unser Angebot 
→ Epilepsieberatung Oberfranken

Katerina Arca

© pixabay.com

Was war Ihr positivstes Erlebnis in 
Bezug auf die Erkrankung?
Ich habe gemerkt, dass man die Zeit 
ohne Anfälle mehr genießt und man viel 
mehr zu schätzen lernt, wenn man mal 
keine hat. Auch war ich froh, dass ich 
sehr schnell gelernt habe, dass man bei 
meiner Epilepsieform besser „Schritt für 
Schritt“ weitergehen sollte, da es einem 
auf diese Weise oft besser gelingt, die 
Zeit der Anfälle hinter sich zu lassen.

Auf der Suche nach Ablenkung beim 
Beginn eines Anfalls oder danach, um 
wieder fi t zu werden, habe ich folgende 
Getränke lieben gelernt: Espresso und 
Zitronensaft oder kalter Kaffee und Zi-
tronensaft gemischt! Das half mir, un-
zählige Anfälle ganz und oft teilweise 
zu stoppen, aber auch mich wieder in 
Gang zu bringen.

Ich durfte bislang viele Epilepsie-
Selbsthilfe-Organisationen, -Stiftungen, 
-Selbsthilfegruppen usw. kennenlernen, 
einige schätze ich inzwischen sehr und 
bin froh, dass es diese gibt. Dabei be-
schränke ich mich nicht nur auf Hessen, 
auch wenn hier natürlich mein Haupt-
augenmerk liegt. Ich würde mich privat 
und im Namen meiner Selbsthilfeämter 

freuen, wenn wir in naher Zukunft mehr 
von allem Positiven (Selbsthilfegruppen, 
Selbsthilfe-Organisationen, Epilepsie- 
Be ratungsstellen etc.) bekämen. 

Alexander Walter
zusammengefasst von Doris Wittig-Moßner

Kontakt:
Alexander Walter
Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e.V.
Im Trutz Frankfurt 30
60322 Frankfurt/Main
Tel.: 069 20734480
Mobil: 0151 54915666
info@epilepsie-sh-hessen.de
www.epilepsie-sh-hessen.de
Facebook: Epilepsie.Selbsthilfe.
Hessen
Instagram: de_landesverband_hessen

Kalter Kaffee und Zitronensaft gemischt – das 
bringt Alexander Walter wieder in Gang
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Arbeitssicherheit bei Epilepsie
Ein Praxishandbuch
Herausgeber: Peter Brodisch

ca. 160 Seiten, € 24,90
ISBN 978-3503195930

eBook: € 22,90
ISBN 978-3503195947

Aus dem dreijäh-
rigen Teilhabepro-
jekt Epilepsie und 
Arbeit (TEA) ent-
stand ein Fachbuch 
zur Arbeitssicher-
heit bei Epilepsie, 
in das zahlreiche 
Erfahrungen  da-
raus eingefl ossen sind.

Wodurch entstehen anfallsbedingte 
Gefährdungen am Arbeitsplatz? Wie 
können diese erkannt und minimiert 
werden? Wie werden zugleich be-
rufl iche Möglichkeiten erhalten? 
Der Autor Peter Brodisch gibt dabei 
sehr konkrete Antworten: Darf der 
Schreiner die Kreissäge nutzen? 
Schützt ein Baugerüst bei Epilepsie 
gegen Absturz? Kann eine Erzieherin 
ihrer Aufsichtspfl icht genügen? Ist in 
Pfl egeberufen Nachtschicht mög-
lich?

Das TEA-Projekt zielte in erster Linie 
darauf ab, epilepsiekranke Arbeitneh-
mer und deren Arbeitgeber bei der fach-
lichen Einschätzung anfallsbedingter 
Gefährdungen am Arbeitsplatz zu un-
terstützen. Und das mit Erfolg: Insge-
samt konnte das TEA-Fachteam in drei 
Jahren über eintausend (!) Arbeitsplätze 
betreuen. 

Die Beratung erfolgte in den meisten 
Fällen telefonisch, aber auch Arbeits-
platzbegehungen waren bundesweit 
möglich. Die Beratungsleistung wurde 
vom Bundesministerium für Arbeit und 
Soziales fi nanziert und konnte für die 
epilepsiekranken Arbeitnehmer und für 
die beteiligten Firmen kostenfrei an-
geboten werden. Ohne Corona-Krise 
wären die Beratungsanlässe sicherlich 
deutlich zahlreicher gewesen. Allerdings 
blieben die Arbeitsplatzbegehungen sel-
tener möglich, da es Reiseeinschrän-
kungen sowie Besuchsbeschränkungen 
bei den Arbeitgebern gab.

Bei der Beratung ging es um die Frage, 
welche anfallsbedingten Gefährdungen 
zu größeren Verletzungen führen kön-
nen. Dabei wurden stets auch Maß-
nahmen aus dem Bereich der Arbeitssi-
cherheit besprochen.

Ziel war immer, möglichst viele Tätig-
keiten zu erhalten. Dies gelingt bei der 
Einhaltung möglicher Sicherheitsstan-
dards in erstaunlich vielen Bereichen 
sehr gut – zum Beispiel auch in Me-
tall- und holzverarbeitenden Industrien. 
Aber auch Fragen zum „richtigen“ Um-
gang mit epileptischen Anfällen konnten 
fachkundig erörtert werden. Den Ar-
beitgebern war es immer sehr wichtig, 
im Ergebnis auch eine hohe Rechtssi-
cherheit zu erreichen. Nach Anferti-
gung einer schriftlichen Gefährdungs-
beurteilung ist diese Rechtssicherheit 
gegeben.

Ein weiteres Ziel des TEA-Projektes 
war die Öffentlichkeitsarbeit. Mit un-
serer Präsenz auf Fachmessen und mit 
regelmäßigen Vorträgen und Schu-
lungen erreichte TEA mehrere Tausend 
Neurologen, Betriebsärzte, Fachkräfte 
für Arbeitssicherheit und epilepsie-
kranke Mitarbeitende. Zu den „High-
lights“ der Öffentlichkeitsarbeit zählten 

Teilhabeprojekt Epilepsie und Arbeit (TEA)
zieht nach drei Jahren eine positive Bilanz

bis Frühjahr 2020 unter anderen das 
Engagement auf der Arbeitssicherheits-
messe A+A und die TEA-Bundesfach-
tagungen in München und Köln.

Mit dem Lockdown im März 2020 
wurde bald klar, dass die geplanten Prä-
senzveranstaltungen eines ganzen Jahres 
abgesagt, verschoben oder auf Online-
Formate umgestellt werden mussten. 
Auch die Anzahl der Arbeitsplatzbege-
hungen ging merklich zurück. Die ge-
wonnene Zeit konnte genutzt werden, 
um ein Fachbuch zur Arbeitssicherheit 
bei Epilepsie zu schreiben. Dieses er-
schien im Januar 2022. In das Buch 
fl ossen zahlreiche Erfahrungen aus dem 
Projekt ein (siehe Kasten rechts).

Das TEA-Projektteam konnte die ge-
setzten Projektziele erreichen. Be-
sonders bleibt in Erinnerung, dass die 
Fachgespräche bei den Arbeitgebern 
durchgängig von wechselseitiger An-
erkennung geprägt waren. Im Ergebnis 
konnten die meisten Arbeitsplätze er-
halten werden. Die zahlreichen posi-
tiven Rückmeldungen von epilepsie-
kranken Arbeitnehmern, den beteiligten 
Betrieben und den professionellen Netz-
werkpartnern ist ein wichtiger Ertrag 
des dreijährigen TEA-Engagements.

Was bleibt? 
In Bayern beraten Epilepsie-Beratungs-
stellen fl ächendeckend fachkundig in 
allen Fragen zum Thema Epilepsie und 
Arbeit. In den meisten anderen Bun-
desländern gibt es vergleichbare Bera-
tungsangebote bis heute leider nicht.

Peter Brodisch

© EpilepsieBeratung

Peter Brodisch und Theresa Eberhart, TEA-
Mitarbeiterin und Mit-Autorin

Kontakt:
EpilepsieBeratung
Ysenburgstraße 7
80634 München
Tel.: 089 54806575
pbrodisch@diakonie-
muc-obb.de
www.epilepsie-arbeit.de
www.diakonie-muc-obb.de

Der Ratgeber ist eine wertvolle Orien-
tierungshilfe mit vielen Abbildun gen 
und Tabellen, um Risiken für ausge-
wählte berufl iche Tätigkeiten besser 
einzuschätzen und passgenaue Maß-
nahmen zum Arbeitsschutz zu entwic-
keln. Auch relevante medizinische 
und rechtliche Aspekte kommen zur 
Sprache.
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Weitere Informationen gibt es auf:
www.drkepilepsiezentrum.de

oder bei der ärztlichen Leitung:
PD Dr. med. Sarah von Spiczak
sarah.spiczak@drksh.de

50 Jahre NEZ
DRK-Norddeutsches Epilepsiezentrum für Kinder und Jugendliche feiert Jubiläum

© DRK-Norddeutsches Epilepsiezentrum

© DRK-Norddeutsches Epilepsiezentrum

Die Maskottchen EPI (der Frosch) und Lepsie 
(der Biber) vor dem heutigen DRK-Norddeut-
schen Epilepsiezentrum

2022 feiert das DRK-Norddeutsche 
Epilepsiezentrum für Kinder und Ju-
gendliche (NEZ) seinen 50. Geburtstag. 
Die Klinik, die als Epilepsiezentrum der 
Deutschen Gesellschaft für Epilepto-
logie (DGfE) anerkannt ist und jährlich 
ca. 600 Patienten aus ganz Norddeutsch-
land betreut, plant dafür viele besondere 
Aktionen und Veranstaltungen.

Am 15. November 1972 wurde das NEZ 
unter dem Namen „Kurheim für an-
fallskranke Kinder“ in Raisdorf (heute 
Schwentinental) bei Kiel eröffnet und 
kann auf eine erfolgreiche Geschichte 
zurückblicken:

Prof. Dr. Hermann Doose, ein interna-
tional anerkannter Experte für die Be-
handlung von Epilepsien bei Kindern 
und Jugendlichen, war damals an der 
Kieler Universitätskinderklinik für die 
Neuropädiatrie verantwortlich und hatte 
erkannt, dass die Versorgung von Kin-
dern und Jugendlichen mit Epilepsien 
besonderes Wissen, viel Zeit und spe-
ziell geschultes Personal benötigt. Mit 
dem DRK-Landesverband Schleswig-
Holstein e.V. als Träger konnte er seine 
Pläne für eine spezialisierte Kinder-
klinik ohne Krankenzimmer und weiße 
Kittel, sondern mit Spielzimmern, 
großem Garten und Schulunterricht, 
realisieren. Das NEZ des DRK-Lan-
desverbands Schleswig-Holstein ko-
operiert mit dem Universitätsklinikum 
Schleswig-Holstein.

Seit 1972 hat sich das Epilepsiezentrum 
ständig weiterentwickelt und jeweils ak-
tuelle Forschungsergebnisse in die Ar-
beit einfl ießen lassen. So verkürzte sich 
die Dauer der stationären Aufenthalte 
der Patienten im NEZ stetig. Waren es 
zu Beginn häufi g Wochen und Monate, 
sind es heute oft nur wenige Tage. Gab 
es früher nur einige Stunden Besuchs-
zeit pro Woche für die Eltern, ist deren 
Mitaufnahme in der Klinik heute eine 
Selbstverständlichkeit. Neue diagnosti-
sche Möglichkeiten und moderne The-
rapieoptionen werden fortlaufend in die 
klinische Tätigkeit aufgenommen. Da-
neben prägt die interdisziplinäre Arbeit, 
die nicht nur die betroffenen Kinder und 

Jugendlichen, sondern auch deren El-
tern, Geschwister und Betreuungsper-
sonen einbezieht, das Selbstverständnis 
der Klinik. Ein Behandlungsschwer-
punkt zu psychosozialen Begleiterkran-
kungen wird fortlaufend ausgebaut. 
Neben bestmöglicher Anfallskontrolle 
bei guter Verträglichkeit der Therapie 
ist ein Alltag mit möglichst wenigen 
Einschränkungen durch die Erkrankung 
das übergeordnete Ziel der Behand-
lung.

Ein wichtiger Meilenstein in der Ge-
schichte des NEZ ist seit 2007 der Ein-
satz des elektronischen Therapiema-
nagementsystems EPI-Vista®, das durch 
die langfristige und direkte Zusammen-
arbeit zwischen Patienten, Eltern und 
der Klinik der Behandlungsoptimierung 
dient.

Das Jubiläum wird am 11. Juni 2022 
mit einem wissenschaftlichen Sympo-
sium zum Thema „Lebensqualität bei 
Kindern und Jugendlichen mit Epilep-
sien“ in der Kunsthalle zu Kiel groß ge-
feiert. Für die jungen Patienten werden 
monatlich tolle Aktionen geplant, um 
den Klinikalltag ein wenig bunter zu 
gestalten.

Klinik-Neubau Anfang der 1970er Jahre
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Am Samstag, 6. November 2021, freuten 
sich Thomas Porschen vom Landesver-
band Epilepsie Selbsthilfe NRW e.V. 
und Prof. Dr. Rainer Surges mit seinem 
Team von der Bonner Universitätsklinik 
und Poliklinik für Epileptologie über ca. 
100 Besucher des 2. Bonner Epilepsie 
Forums, das der Landesverband und die 
Klinik gemeinsam organisiert hatten. 
Um auch unter Corona-Bedingungen 
eine sichere Präsenzveranstaltung zu 
gewährleisten, wurde natürlich auf die 
strenge Einhaltung der Hygienemaß-
nahmen geachtet.

In fünf gut verständlichen Fachvor-
trägen erfuhren die Teilnehmer Neues 
und Bewährtes zu alltagsrelevanten 
Epilepsie-Aspekten und -Behandlungs-
möglichkeiten.

Prof. Surges begann mit einem Vortrag 
zu sogenannten Wearables, also Fitness-
armbändern und anderen kleinen trag-
baren Geräten, die – meist zusammen 
mit einem modernen Smartphone – zur 
Anfallsüberwachung eingesetzt werden 
können. Dabei führte er aus, dass diese 
Geräte bereits in der Lage seien, to-
nisch-klonische und ausgewählte fokale 
Anfälle gut zu erkennen, eine zuverläs-
sige Vorhersage und generelle Warnung 
vor Anfällen jedoch noch nicht möglich 
sei.

Das Thema Digitalisierung rückt 
überall zunehmend in den Fokus und 
bildet auch ein Schwerpunktthema der 
Forschung an der Klinik und Poliklinik 
für Epileptologie. Gerade ist eine Aus-
schreibung für eine Professur für „Per-
sonalisierte digitale Gesundheit und 
Telemedizin“ erfolgt, die dort angesie-

2. Bonner Epilepsie Forum
Eine spannende Veranstaltung mit ca. 100 Teilnehmern trotz Pandemie

delt wird. Damit verbunden ist eine Er-
weiterung des Schwerpunktes auch im 
Bereich der digitalen Lehre und Fortbil-
dung mit interdisziplinären Lehrveran-
staltungen zur „digitalen Gesundheit“.

Thomas Porschen erläuterte in seinem 
sehr anschaulichen Beitrag die Mög-
lichkeiten von Selbsthilfevereinigungen 
und Selbsthilfegruppen, Betroffene bei 
der Krankheitsbewältigung im Alltag zu 
unterstützen und zu begleiten.

Im nachfolgenden Vortrag gab Dr. Randi 
von Wrede, geschäftsführende Ober-
ärztin der Klinik, einen aktuellen Über-
blick über die Rolle der transkutanen 
Vagusnerv-Stimulation zur Behandlung 
der Epilepsie. Dabei stellte sie die ver-
schiedenen Methoden vor und ging ins-
besondere auf die „Transkutane auriku-
läre Vagusnerv-Stimulation“ ein, bei der 
die Stimulation über das Ohr erfolgt.

Es folgte ein interessanter Beitrag von 
Dr. Tobias Baumgartner, Oberarzt der 
Klinik, über die Möglichkeit, auf den je-
weiligen Patienten zugeschnittene, per-
sonalisierte Therapieansätze zu wählen, 
die vor allem in der Behandlung von 
seltenen Epilepsien zur Anwendung 
kommen. Ziel solcher individualisierter, 
maßgeschneiderter Therapien ist es, bei 
einem höchstmöglichen Maß an thera-
peutischer Wirksamkeit die Nebenwir-
kungen zu minimieren und auch die je-
weiligen Lebensumstände der Patienten 
zu berücksichtigen. Die Klinik und Po-
liklinik für Epileptologie ist seit 2016 
einer der deutschen Partner im euro-
päischen Referenznetzwerk für seltene 
und komplexe Epilepsien (EpiCare) 
und trägt durch verschiedene klinische 

und experimentelle Arbeiten dazu bei, 
auch die Behandlung von Betroffenen 
mit seltenen Epilepsieformen zu ver-
bessern.

Zum Abschluss referierte der Neuro-
psychologe Dr. Christian Hoppe über 
das Thema Stimmungslage und Depres-
sionen bei Epilepsie und erläuterte, wie 
sich beide voneinander unterscheiden. 
Er berichtete eindrücklich an konkreten 
und alltagstauglichen Beispielen, was 
Patienten selbst tun können, um aus 
einem Stimmungstief wieder herauszu-
kommen. 

In der Mittagspause wurden die Be-
sucher des Patiententags Corona-kon-
form mit leckeren Lunchpaketen ver-
sorgt – ein Dank geht an dieser Stelle 
an die Sponsoren des Caterings – und 
konnten sich an den Ständen verschie-
dener Firmen, der Stiftung Michael und 
der Selbsthilfe weiter über verschiedene 
Aspekte der Epilepsie und Behand-
lungsmöglichkeiten informieren.

In einer abschließenden Runde hatten 
die Teilnehmer Gelegenheit, den Ex-
perten aus der Klinik, Praxis und Selbst-
hilfe ihre Fragen zu stellen und es ent-
wickelte sich ein lebhafter Austausch 
über den praktischen Umgang mit der 
Erkrankung im Alltag.

Auch dieses Mal waren die gemeinsame 
Organisation und Ausrichtung der er-
folgreichen Informationsveranstaltung 
für die Beteiligten des Landesverban-
des und der Klinik außerordentlich an-
genehm und zufriedenstellend.

Das 3. Bonner Epilepsie Forum soll im 
Herbst 2023 stattfi nden.

Thomas Porschen und Rainer Surges

Zum Vormerken:

Nächstes Epilepsie-Fachforum in 
Nordrhein-Westfalen:

Samstag, 5. November 2022
Bochum Ruhr-Epileptologie, Uni-
versitätsklinikum Knappschaftskran-
kenhaus Bochum                                  
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Im Zuge der Beratungsgespräche in 
meinem Praktikum in der Epilepsiebe-
ratungsstelle Würzburg fi el mir auf, wie 
sehr und wie lange manche Klienten 
unter den Verletzungen im Mundraum 
nach einem Zungenbiss leiden. 

Durch meine langjährige Erfahrung als 
Pharmazeutisch-technische Assistentin 
in der Apotheke fi el mein Blick so-
fort auf die möglichen unterstützenden 
Maßnahmen, welche in der Selbstmedi-
kation getroffen werden können.

Es gibt Möglichkeiten, Beschwerden 
eines Zungenbisses durch verschiedene 
Heilmittel zur Unterstützung der kör-
pereigenen Wundheilung zu verkürzen 
und zu mildern. Zur Entzündungshem-
mung und zur Förderung einer schnellen 
Wundheilung der Mundschleimhaut 
sind pfl anzliche sowie auch chemische 
Wirkstoffe anwendbar:

Wundpfl ege im Mund nach Zungenbiss
Tipps für die Selbstmedikation

Kamille als Mittel der Wahl verschafft 
mit ihrer entzündungshemmenden Wir-
kung als Extrakt in Form von Mundspü-
lungen oder Mund- und Rachensprays 
Linderung. Weitere Arzneipfl anzen mit 
desinfi zierender Wirkung wie z. B. der 
Salbei helfen, bakterielle Infektionen der 
Wunden im Mundraum einzudämmen. 
Kamille und Salbei können ebenso in 
Form von Teezubereitungen getrunken 
werden. Außerdem kann der Wirkstoff 

© pixabay.com

Kamille als Extrakt oder als Tee lindert Be-
schwerden nach einem Zungenbiss

Dexpanthenol als Lösung oder in Form 
von Lutschtabletten für eine schnellere 
Wundheilung der Mundschleimhaut an-
gewendet werden. Zink, zum Beispiel 
als Lösung oder Lutschtabletten einge-
nommen, bewirkt ebenso eine schnel-
lere Heilung der Mundschleimhaut.

Harte, saure, salzige sowie scharfe 
Speisen und Getränke sollte man in 
dieser Zeit eher meiden. Zudem helfen 
Kaugummis und weiche Pastillen, den 
Speichelfl uss anzuregen, was wiederum 
die Mundschleimhaut schneller erholen 
lässt.

Bei tiefen Wunden oder Infektionen 
sollten Sie unbedingt Ihren Arzt oder 
Apotheker um Rat fragen.

Sabrina Matiaschek, PTA
Praktikantin Epilepsieberatungsstelle 

Unterfranken

UNERSCHÜTTERLICH
MIT EPILEPSIE – UND OHNE.
Die Diagnose Epilepsie kann eine Herausforderung für Betroffene und Angehörige sein. 

Damit dich trotzdem nichts erschüttern kann, ist es wichtig, Körper, Geist und Seele in 
Einklang zu bringen. Und genau dafür bin ich da.

Praxis: Schleißheimer Str. 104, München | Termine & Fragen: +49 89-21528749

ICH HELFE DIR DABEI, TROTZ EPILEPSIE UNERSCHÜTTERLICH ZU WERDEN.
Dr. Martina Bellanova | www.epicmoves.de
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Lebensgefühl: 
DJ Ötzi - Die Biografi e
Gerry Friedle
Ecowin (Oktober 2021)
176 Seiten
ISBN 978-3711002938
€ 22,00 Buch / € 16,99 e-book

Mit dieser Biografi e 
hat sich der 50-jäh-
rige DJ Ötzi alias 
Gerry Friedle an die 
Bewältigung seiner 
schwierigen Vergan-
genheit gemacht:

Bis zum 3. Jahr 
wächst das Produkt 
eines One-Night-Stands glücklich in 
einer intakten Pfl egefamilie auf, bevor 
er plötzlich bei seinen Großeltern im 
Ötztal ein neues Zuhause fi ndet. Der el-
ternlos zugereiste Enkel des verhassten 
Dorfgendarmen gehört zu den Outcasts 
im Dorf. Herausgerissen, entwurzelt, 
heimatlos – diese Gefühle begleiten ihn 
lange, auch in seinen Erfolgsjahren. 

Auf die ungewollte „Verpfl anzung“ rea-
giert er als Kind mit vielen Krankheiten 
(Masern, Mittelohreiterung, Keuch-
husten etc.), dazu gesellt sich Epilepsie. 
„Ich getraue mich wirklich zu sagen, 
dass man mit Diabetes besser fährt, zu-
mindest was die soziale Integrationsfä-
higkeit angeht“, schreibt er in diesem 
Kapitel. Weder bei Mitschülern noch 
Lehrern erfährt er Verständnis. Im Alter 
von 12 Jahren verschwinden die Anfälle 
– entweder durch eine medikamentöse 
gute Einstellung oder von selbst, die 
Erinnerung daran ist bei Gerry Friedle 
nicht mehr präsent. Aber die Angst 
bleibt …

Er macht eine Lehre als Koch, wird 
ein erfolgreicher DJ, steigt mit „Anton 
aus Tirol“ und „Der Stern, der deinen 
Namen trägt“ in den Schlagerhimmel 
auf, wird zum erfolgreichsten österrei-
chischen Musikexport seit Falco. Die 
Dämonen aus seiner Kindheit verfolgen 
ihn jedoch weiter. Erst nach einem Zu-
sammenbruch kurz vor der eigenen 
Hochzeit gibt er seinem Leben eine neue 
Richtung – auch spirituell. Aufgeben 
war nie eine Option für ihn „Wenn man 
sich nicht selbst liebt oder nicht an sich 

Empfehlung
glaubt, wieso soll das dann ein anderer 
tun?“, ist einer seiner Leitsprüche.

Viel erfährt man nicht über seine epi-
leptischen Anfälle im Kindesalter, 
trotzdem haben diese eine große Wir-
kung auf seinen weiteren Lebensweg. 
Das damals erlebte Unverständnis, die 
Stigmatisierung, die Einsamkeit wirken 
lange Jahre nach.

Abwechslungsreich und interessant 
lässt die Geschichte einen Blick auf den 
Privatmenschen Gerry Friedle zu, der 
seine Fans (und nicht nur diese) dazu 
aufruft, Mut zu haben und das eigene 
Schicksal selbst zu gestalten.

Doris Wittig-Moßner

Reine Nervensache: 
Wie das Nervensystem unser 
Leben bestimmt
Armin Grau
C.H. Beck (März 2020)
238 Seiten
ISBN: €978-3406750922
€ 18,95 Buch / € 13,99 e-book 

Reine Nervensache 
ist reine Nerven-
sache. Sicher kein 
Krimi, aber span-
nend allemal. 

Prof.  Dr.  Grau 
nimmt uns chrono-
logisch mit: beim 
Auftreten der ersten 
Symptome, die möglichen Diagnosen, 
die Behandlungsketten und die Aus-
sichten und Prognosen für Heilung. 
Immer erzählt er im Dialog – aus Pati-
enten- und aus medizinischer Sicht.

Ob es um Schlaganfall, Muskelver-
sagen, Epilepsie oder andere neurolo-
gische Erkrankungen geht, es werden 
immer das Krankheitsbild, der Verlauf 
und die Behandlung medizinisch fach-
lich, aber auch vereinfacht übersetzt er-
klärt. Der Autor lässt den Leser nicht im 
Regen stehen und das ist wohl die wert-
vollste Feststellung zu diesem Buch. 

Wer sich für die Neurologie sowie die 
Arbeit und Leistung unseres Gehirns 
interessiert, aber kein „Fachchinesisch“ 
oder besser gesagt kein Medizinerlatein 
beherrscht, für den ist dieses Buch ein 
Muss!

Joachim Moßner

Wackelkontakt: 
Epilepsie bei Kindern leicht erklärt
Fe Strack, Xiaying Lin, Martina Schlegl
Hogrefe AG (September 2021)
64 Seiten
ISBN 978-3456861975
€ 24,95 Buch

Jojo leidet an Epi-
lepsie. Als er beim 
Sportunterricht stürzt 
und ins Krankenhaus 
muss, ist plötzlich 
alles anders. Nach 
seiner Rückkehr in 
die Schule ist er nie-
dergeschlagen und 
bedrückt. Und dann machen sich auch 
noch die anderen über ihn lustig.

Zusammen mit seiner besten Freundin 
Charly und mit Hilfe der Lehrerin Frau 
Lorenz erklären die beiden den Klas-
senkameraden, was es mit Jojos Erkran-
kung und seinen Anfällen auf sich hat, 
über die bisher nur die Lehrkräfte Be-
scheid wussten. Gemeinsam erarbeitet 
die Klasse einen Notfallplan und setzt 
ein Notfallkommando ein.

Neben der eigentlichen Geschichte 
gibt es viele Hintergrundinfos zu allen 
wichtigen Anfallsarten im Kindesalter. 
Dr. Kasumba, Jojos Neurologe, und die 
Psychotherapeutin, Frau Swoboda, er-
zählen hilfreiche Fakten zum Umgang 
damit.

Das Buch enthält Tipps für den Alltag 
(Struktur schaffen, gut schlafen, Symp-
tomtagebuch führen) und Vorschläge, 
wie man die eigene Epilepsie-Ge-
schichte in der Klasse zum Thema ma-
chen kann. Ein Elternbrief am Ende 
spricht gezielt deren Ängste und Sorgen 
an.

Wackelkontakt richtet sich direkt an 
betroffene Kinder im Alter von 6-12 
Jahren. Rundherum gelungen geht es 
auch auf die psychosozialen Belas-
tungen einer chronischen Erkrankung 
ein. Die Botschaft ist klar: Eine Epi-
lepsie ist nichts, wovor man Angst 
haben oder wofür man sich schämen 
muss. Miteinander sprechen und ein 
offener Umgang sorgen für den Abbau 
von Vorurteilen und falschen Vorstel-
lungen. Mit Hilfe dieses Buches gelingt 
das bestimmt!

Fazit: 5 von 5 Sternen!
Doris Wittig-Moßner
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Der e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e.v. führt auch 2022 sein bun-
desweites Angebot „EEG-Bund“ (Epi-
lepsie-Eltern-Gruppe-Bund) weiter.

Einmal pro Monat treffen sich interes-
sierte Eltern online zum Austausch und 
zur Informationsbeschaffung. Ziel ist 
es, diejenigen anzusprechen, die nicht 
die Zeit und Mobilität haben, sich re-
gelmäßig vor Ort zu treffen, oder in 
deren Region es keine aktive Selbsthil-
fegruppe gibt.

Digitale Treffen für Eltern
Die Termine für dieses Jahr sind auf 
der Internetseite des Elternverbands auf 
www.epilepsie-elternverband.de 
→ Angebote 
→ digitale Selbsthilfe
zu fi nden.

Anmelden kann man sich per E-Mail: 
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Die Gruppe freut sich immer über neue 
Gesichter und Themen. Also einfach 
mal reinschnuppern!

26.-29. Mai 2022 
Jugendherberge Winterberg 
59955 Winterberg

Für die Eltern gibt es verschiedene 
Workshops und Entspannungs-Ein-
heiten, die Kinder können in dieser Zeit 
mit erfahrenen Betreuern ihr eigenes 
Spiel- und Spaßprogramm gestalten.

Und natürlich steht auch ein gemein-
samer Ausfl ug zur „Fly-Line“ am Er-
lebnisberg Kappe auf dem Programm.

Veranstaltungen 2022
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.: 
Hirschberg-Wochenende

Kosten:
Erwachsene:
€ 70,- Mitglieder, 
€ 95,- Nicht-Mitglieder
Kinder und Jugendliche: 
€ 45,- Mitglieder
€ 70,- Nicht-Mitglieder

Rückfragen:
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
Nadine Benzler
Tel.: 02302 2052859
benzler@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

8.-10. Juli 2022
Schloss Hirschberg
92339 Beilngries

Die Teilnehmer können sich auf meh-
rere Seminare und ein schönes Rah-
menprogramm freuen.

Der fi nale Ablauf des Wochenendes 
ist inkl. Anmeldemöglichkeit ab Mitte 
März auf der Internetseite zu fi nden.

Kosten:
€ 120,- pro Person
€  60,- ermäßigt pro Person (auf An-
frage).

Rückfragen:
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Doris Wittig-Moßner
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.:
Familien-Wochenende

© privat

© privat
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Sein viel zu früher Tod hat uns unsagbar 
traurig gemacht.
Wir werden seine freundschaftliche,
humorvolle Art sehr vermissen.
Er war immer ein engagierter Mitstreiter.
Danke, dass es Dich gab.
Du wirst immer in unseren Herzen bleiben.

Wenn die Kraft zu Ende geht, 
ist Erlösung eine Gnade.

Die Deutsche Epilepsievereinigung Landesverband 
Hessen e. V. hat einen schweren Verlust erlitten und 
trauert um seinen 2. Vorsitzenden und guten Freund.

Horst Billek
4.1.1941 – 21.12.2021

Für den Vorstand
Alexander Walter
Vorsitzender

Nahrungsergänzungsmittel sind keine 
Arzneimittel im Rechtssinne. Nicht jede 
Pille ist Medizin.

Nahrungsergänzungsmittel sind keine 
Arzneimittel im Rechtssinne und müs-
sen somit nicht von der Gesetzlichen 
Krankenversicherung (GKV) übernom-
men werden. Dies hat das Landesso-
zialgericht Niedersachsen-Bremen ent-
schieden.

Geklagt hatte eine 50-jährige Frau aus 
dem Landkreis Osnabrück, die an einer 
Intoleranz gegenüber Histamin in Le-
bensmitteln litt. Bei ihrer Krankenkasse 
beantragte sie die Kostenübernahme für 
Daosin-Kapseln. Sie führte dazu aus, 
dass sie ohne das Präparat fast keine 

Interessantes Urteil

© pixabay.com

nicht allein auf die rechtlichen Grund-
lagen Bezug genommen werden, ohne 
den Einzelfall zu berücksichtigen.

Richter: Arzneimittelrichtlinien se-
hen einen generellen Ausschluss von 
Nahrungsergänzungsmitteln vor
Das LSG hat die Rechtsauffassung der 
Krankenkasse bestätigt. Zur Begrün-
dung führte es aus, dass Nahrungsergän-
zungsmittel – mit wenigen Ausnahmen 
– von der Versorgung durch die GKV 
ausgeschlossen seien.

Die Arzneimittelrichtlinien würden ei-          
nen generellen Ausschluss vorsehen, 
wobei gerade keine individuelle Ein-
zelfallprüfung vorgesehen sei. Es spiele 
auch keine Rolle, dass das Präparat kos-
tenintensiv sei und bei der Klägerin zu 
wirtschaftlichen Belastungen führe. Ein 
Nahrungsergänzungsmittel werde nicht 
durch einen hohen Preis oder eine be-
sondere persönliche Bedarfslage zum 
Arzneimittel.

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

Nahrung vertragen könne. Sie bekäme 
beim Essen schlimme Vergiftungen wie 
Herzrasen, Übelkeit, Schmerzen und 
Schwitzen. Diese Symptome ließen sich 
nur mit Daosin eingrenzen, da ihr ein 
wichtiges Enzym zum Histaminabbau 
fehle.

Krankenkasse lehnte eine Kosten-
übernahme ab
Die Krankenkasse lehnte eine Kosten-
übernahme ab, da es sich bei dem Prä-
parat um ein Nahrungsergänzungsmittel 
handele. Dies sei im Gegensatz zu Arz-
neimitteln keine Leistung der GKV. Aus 
rechtlicher Sicht sei es ein Lebensmittel, 
das dafür bestimmt sei, die Ernährung 
zu ergänzen. Im Gegensatz zu Arznei-
mitteln sei kein Zulassungsverfahren 
erforderlich. Es handele sich daher ge-
nerell um keine Kassenleistung.

Dem hielt die Frau entgegen, dass ihr in-
dividueller Gesundheitszustand berück-
sichtigt werden müsse. Sie sei medizi-
nisch unzureichend versorgt und könne 
sich ohne Daosin nicht ausreichend er-
nähren. Nach ihrer Auffassung könne 
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Der Elternverband hat eine neue Bro-
schüre herausgebracht: Toto und die 
ketogene Diät ist für Kinder ab drei 
Jahre konzipiert und erklärt diese Er-
nährungsform einfach und ohne große 
Fachbegriffe.

Das kleine Bilderbuch steht auf der In-
ternetseite des Elternverbands unter 
dem Menüpunkt Material zum kosten-
losen Download zur Verfügung, kann 
aber auch als gedrucktes Exemplar be-
stellt werden.

Toto und die ketogene Diät

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

Die Unabhängige Patientenberatung in 
Deutschland (UPD) soll ab 2024 von 
einer Stiftung getragen werden. Diese 
Neuaufstellung beschloss der Bun-
destag bei einer Sitzung im Mai 2021.

Bislang wird die Beratung von der UPD 
gGmbH angeboten, einer Tochter des 
Pharmaunternehmens Sanvartis – ge-
fördert von den gesetzlichen Kranken-
kassen mit 9,6 Millionen Euro im Jahr.

Schon beim Start im Jahr 2016 wurde 
Kritik laut. Patientenorganisationen 
bezweifelten die Unabhängigkeit und 
sahen die Interessen der Betroffenen 
nicht gewahrt. 2020 kritisierte zudem 
der Bundesrechnungshof, die UPD habe 
rund ein Drittel der jährlichen Förder-
summe an ihre Muttergesellschaft über-
wiesen für IT-Leistungen, das Verfassen 

Unabhängige Patienten-
beratung
Neu aufgestellt als Stiftung ab 2024

medizinischer Texte, Rechtsberatung 
sowie Presse- und Öffentlichkeitsar-
beit.

Das ändert sich nun und ab 2024 soll 
eine Stiftung die Patienten in allen 
Fragen rund um das Gesundheitssystem 
beraten. Eine Ausschreibung wird es 
nicht mehr geben.

Weitere Infos:
www.patientenberatung.de/de
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Was sammeln Sie?

Puppen oder Teddybären?

Pilze oder Beeren?

Briemarken oder Postkarten?

Wir sammeln auch!

Und was?

Spenden

IBAN
DE 47 3305 0000 0000 7475 92

BIC
WUPSDE33XXX

Stadtsparkass Wuppertal

Ich habe Epilepsie und
gestalte mein Leben selbst.
Und Du?

Gehe deinen Weg in ein selbstbestimmtes 
Leben: Im Berufsbildungswerk Bethel erlernst 
du einen Beruf, findest Freunde und erlebst, 
dass mit Epilepsie vieles möglich ist.

Du hast Fragen?
Du möchtest das BBW Bethel
kennenlernen / besichtigen?
Rufe an oder schicke eine E-Mail!

Marianne Sanders
Tel.: 0521 144-2228
marianne.sanders@bethel.de

www.bbw-bethel.de 



DESITIN – IHR PARTNER BEI EPILEPSIE

INFORMIERT ENTSCHEIDEN, 
MEHR KONTROLLE BEHALTEN:

Die Diagnose Epilepsie stellt Patienten und 
Angehörige vor viele Fragen. Wissen rund 
um Themen wie Anfallsformen, Epilepsie und 
Führerschein und vieles mehr fi nden Sie 
kostenlos auf www.desitin.de

INFOMATERIALJETZT BESTELLEN!
www.desitin.de




