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22 60 Jahre STIFTUNG MICHAEL
Dieses schöne Jubiläum ist einen Platz 
ganz vorne im epiKurier wert.

Die bedeutendste und älteste private 
Stiftung für Epilepsie wurde 1962 vom 
süddeutschen Verleger und Publizisten 
Dr. Fritz Harzendorf gegründet, dessen 
Sohn Michael seit früher Kindheit an 
einer Epilepsie mit großen Anfällen 
nach dem Aufwachen und sehr häufi gen 
Absencen litt. Als gemeinnützig aner-
kannt wird sie ausschließlich von pri-
vaten Spenden getragen.

Was macht die STIFTUNG MICHAEL 
so einzigartig? Sie kümmert sich um 
die Fortbildung von Ärzten und Fach-
personal durch die Veranstaltung von 
Seminaren sowie die Vergabe von Sti-
pendien und Zuschüssen für Weiter-
bildungskurse. Sie unterstützt die Epi-
lepsie-Forschung durch die Organisa-
tion regelmäßiger wissenschaftlicher 
Diskussionsforen und die Auslobung 
international renommierter Preise. Sie 
fördert die Information von Betroffenen 

durch die Erstellung von Publikationen 
zu vielfältigen Themen (u. a. Familie, 
Schule, Sport, Mobilität, Rechtsfragen) 
und verschickt diese kostenlos an Inte-
ressierte.

Wer mehr erfahren will: www.stiftung-
michael.de – und ein Spendenbutton 
fi ndet sich dort auch!

In den mehr als sechs Jahrzehnten 
ihres segensreichen Wirkens hat die        
STIFTUNG MICHAEL einen enormen 
Beitrag dazu geleistet, die Situation 
von Menschen mit Epilepsie und ihren 
Familien auf vielen Ebenen zu verbes-
sern!

Zeit, einfach mal DANKE zu sagen für 
diese großartige Leistung!

Doris Wittig-Moßner
im Namen der epiKurier-Redaktion

kontakt@epikurier.de

Aus Gründen der besseren Lesbarkeit 
verzichten wir im epiKurier auf die 
gleichzeitige Verwendung weiblicher 
und männlicher Sprachformen. Sämt-
liche Personenbezeichnungen gelten 
gleichermaßen für alle Geschlechter.
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Als Cannabinoide werden Stoffe aus 
der Cannabis- bzw. Hanfpfl anze be-
zeichnet. Insgesamt gibt es über 150 sol-
cher Stoffe. Die beiden mengenmäßig 
wichtigsten und am besten erforschten 
Stoffe sind Cannabidiol (CBD) und Te-
trahydrocannabinol (THC). Im nach-
folgenden Artikel werden zunächst die 
Unterschiede zwischen CBD, THC 
und medizinischem Cannabis im All-
gemeinen erläutert und dann der ak-
tuelle Kenntnisstand zur Anwendung 
von Cannabinoiden bei Epilepsien be-
schrieben.

Medizinisches Cannabis: Alle Präpa-
rate, die aus der Hanfpfl anze gewonnen 
und zu medizinischen Zwecken einge-
setzt werden, fallen unter den Begriff 
„medizinisches Cannabis“. Hierbei 
wird zunächst einmal nicht unter-
schieden, um welche Zubereitungsform 
es sich handelt. Die Therapie kann in 
Form von Blüten, Vollextrakten, Lö-
sungen oder Kapseln erfolgen. Wichtig 
hierbei ist, dass es sich häufi g nicht um 
den gezielten Einsatz von einem Wirk-
stoff aus der Cannabispfl anze handelt, 
sondern um ein Gemisch aus verschie-
denen Cannabinoiden (THC, CBD und 
weitere), Flavonen (gelbe Pfl anzenfarb-
stoffe) und Terpenen (fl üchtige Aroma-
stoffe). Die Zusammensetzung variiert 
von Gabe zu Gabe und ist stark von der 
Art der Pfl anze und von den Wachs-
tumsbedingungen abhängig. Medizini-
sches Cannabis als Blüte oder Vollex-
trakt wird vor allem in der Behandlung 
chronischer Schmerzen verwendet.

Cannabinoide 
in der Epilepsie-Therapie
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THC: THC ist als das „berauschende“ 
Cannabinoid und als wichtigster Stoff 
in Marihuana oder Haschisch bekannt.
THC kann aber auch aus der Pfl anze 
isoliert bzw. chemisch hergestellt 
werden und so in Form von Lösungen 
oder Kapseln gezielt zu medizinischen 
Zwecken verwendet werden. Hierbei ist 
der berauschende Effekt zwar deutlich 
weniger stark ausgeprägt, eine Benom-
menheit und Einschränkung der Reak-
tionszeit kann aber dennoch auftreten. 
THC wird im medizinischen Kontext 
vor allem zur Behandlung einer Spastik 
bei Multipler Sklerose oder zur Be-
handlung von Erbrechen und Appetit-
minderung unter Chemotherapie ein-
gesetzt. In Laborversuchen konnte man 
zeigen, dass THC zwar zu einem ge-
ringen Anteil auch gegen Anfälle wirkt, 
genauso aber anfallsfördernde Effekte 
haben kann. Neben den negativen Ein-
wirkungen auf die Denkleistung ist dies 
der Hauptgrund, warum sich THC in 
der Epilepsie-Behandlung nicht durch-
gesetzt hat.

CBD: Cannabidiol ist das Cannabinoid, 
welches neben THC in der Pfl anze men-
genmäßig am stärksten vorkommt. Es 
kann aus der Pfl anze extrahiert oder syn-
thetisch hergestellt werden. Cannabidiol 
hat in Laborversuchen gute Effekte in 
der Anfallsreduktion gezeigt, ohne be-
rauschende oder suchterzeugende Wir-
kung. Auch wurden keine Verschlech-
terungen der Reaktionszeit oder der 
Denkleistung beobachtet. CBD ist zum 
aktuellen Stand das Cannabinoid mit 

der größten Bedeutung in der Epilepsie-
Therapie. Daher beziehen sich die In-
formationen im Folgenden ausschließ-
lich auf den Einsatz von CBD.

Was wissen wir aus dem Labor und 
dem Tiermodell?
Die Wirksamkeit von Cannabidiol 
wurde schon in den 1970er Jahren in 
Tiermodellen gezeigt und in den nach-
folgenden Jahren gegen eine Reihe ver-
schiedener Anfallstypen und Epilep-
sieformen untersucht. Anhand dieser 
Daten kann man davon ausgehen, dass 
Cannabidiol keinen spezifi schen Wirk-
mechanismus für eine umschriebene 
Gruppe von Epilepsien hat, sondern 
eher ein breit wirksames Medikament 
zu sein scheint. Über welchen Weg 
CBD seine Wirkung ausübt, ist noch 
nicht abschließend geklärt. Die bishe-
rigen Informationen zeigen aber zum 
einen, dass der Wirkmechanismus von 
CBD sich stark von dem des THC un-
terscheidet, und zum anderen, dass es 
sich um ein Medikament mit verschie-
denen Wirkansätzen handelt (eine soge-
nannte MultiTarget Drug).

Welche Informationen gibt es zur 
Wirksamkeit und Verträglichkeit 
beim Menschen?
Inzwischen wurde CBD in mehreren 
großen, placebokontrollierten Studien 
untersucht und war beim Dravet-Syn-
drom, dem Lennox-Gastaut-Syndrom 
und bei der Tuberösen Sklerose gegen-
über der Behandlung mit einem Placebo 
deutlich überlegen. Darüber hinaus gibt 
es eine Reihe offener (nicht placebo-
kontrollierter) Studien. In den meisten 
dieser Studien waren Patienten mit ganz 
unterschiedlichen Epilepsieformen ver-
treten. Die Effekte waren, soweit dies 
bei unterschiedlichem Studienaufbau 
überhaupt vergleichbar ist, ähnlich zu 
denen der placebokontrollierten Stu-
dien.
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KETO STORIES – VON ERFAHRUNGEN PROFITIEREN
FÜR MEHR GLÜCKLICHE MOMENTE

Persönlich und authentisch 
Erfahrungsberichte von Patienten 
mit der ketogenen Diät

Was hat die ketogene Diät verändert?
Wie gestaltet sich der Alltag?
Wo gibt es hilfreiche Unterstützung?

MEHR
Energie für den Tag

MEHR
den Korb treffen 

DIE WOCHE
mit Freunden spielen3x

5x

UNENDLICH
viel Spaß haben

Entdecken Sie hier die informativen KetoStories:
https://www.ketocal.de/wissen-mehr/ketostories/

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

Kontakt:
Dr. Alexandra Klotz
Leiterin Kinderepileptologie der 
Klinik für Neuropädiatrie und
Muskelerkrankungen
Universitätsklinikum Freiburg
Mathildenstraße 1
79106 Freiburg
Tel.: 0761 27043920
kerstin.alexandra.klotz@uniklinik-
freiburg.de
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Im Durchschnitt reduzierten sich die An-
fälle bei etwa 2/3 der Studienteilnehmer 
um mindestens die Hälfte. Die Rate an 
Patienten, die mindestens eine Neben-
wirkung berichteten, war in allen Studien 
eher hoch und lag bei ca. 60-75 %. Aller-
dings waren diese meist mild bis moderat 
und führten bei weniger als 10 % dazu, 
die Studie zu beenden. Häufi g berichtete 
Nebenwirkungen waren vermehrte Tages-
müdigkeit, Durchfall und Appetitminde-
rung. Cannabidiol tritt mit verschiedenen 
anderen Medikamenten in Wechselwir-
kung. Hierdurch wird unter anderem die 
Wirkung von Clobazam verstärkt, was 
zu einer vermehrten Müdigkeit beitragen 
kann.

Welche Präparate mit CBD gibt es in 
Deutschland?
Seit 2019 ist in Deutschland das Fertig-
präparat Epidyolex® für Patienten mit 
Dravet-Syndrom und Lennox-Gastaut-
Syndrom zugelassen, seit 2021 auch 
für Patienten mit Tuberöser Sklerose. 
Die Zulassung ist auf Patienten älter 
als zwei Jahre begrenzt und gilt nur in 
Anwendung zusätzlich zu mindestens 
einem weiteren Epilepsie-Medika-
ment. Epidyolex® ist eine Lösung aus 
pfl anzlich extrahiertem, hochgereinig-
tem Cannabidiol. Zusätzlich gibt es in 
Deutschland noch die Möglichkeit, die 
Behandlung mit einer rezeptpfl ichtigen, 
in der Apotheke hergestellten CBD-Lö-
sung durchzuführen. Von der Einnahme 
frei verkäufl icher CBD-Öle ist dringend 
abzuraten, da sie keinerlei Qualitäts-
kontrollen unterliegen. Untersuchungen 
zeigten, dass hier fast immer deutlich 
weniger CBD und deutlich mehr THC 
als angegeben enthalten ist, ganz ab-
gesehen von Pestiziden oder anderen 
Schadstoffen.

Alexandra Klotz
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Interview mit Dr. Alexandra Klotz, Lei-
terin der Kinderepileptologie der Klinik 
für Neuropädiatrie und Muskelerkran-
kungen des Epilepsiezentrums am Uni-
versitätsklinikum Freiburg.

Wann denkt man an den Einsatz von 
CBD-Präparaten bei therapieschwie-
rigen Epilepsien? Gibt es hier eine 
„Leitlinie“?
Das ist eine individuelle Entscheidung, 
eine generelle „Leitlinie“ gibt es nicht. 
Ich würde das mal so ausdrücken: Wenn 
ein Patient unter einer Kombinationsthe-
rapie weiter Anfälle hat und eine Um-
stellung erwogen wird, ist Cannabidiol 
(CBD) nun eine weitere Option „in der 
Schublade“. Ob sich behandelnder Arzt 
und Patient dann für CBD entscheiden 
oder eines der anderen Epilepsie-Me-
dikamente, hängt von verschiedenen 
Faktoren ab (u. a. welche Medikamente 
werden parallel eingenommen? Gibt es 
andere Erkrankungen neben der Epi-
lepsie?).

Wie sind die Erfahrungen mit den 
Krankenkassen bezüglich der Einzel-
fallerstattung und Genehmigung der 
Therapie?
Epidyolex® ist momentan das einzige 
zugelassene Fertigpräparat mit CBD. 
Es ist zugelassen für Patienten mit 
Dravet-Syndrom, Lennox-Gastaut-Syn-
drom und Tuberöse Sklerose ab dem 
Alter von zwei Jahren. Wird Epidyolex® 
gemäß Zulassung eingesetzt, kann es so 
wie andere Epilepsie-Medikamente ein-

CBD in der Praxis

© pixabay.com

fach auf Rezept verordnet werden. Soll 
CBD für eine andere Epilepsie als die 
drei genannten eingesetzt werden, muss 
die Kostenübernahme vorab mit der 
Krankenkasse geklärt werden – egal ob 
es sich um Epidyolex® oder um eine re-
zeptpfl ichtige Lösung aus der Apotheke 
handelt. Meine Erfahrungen mit der 
Kostenübernahme sind gut, die meisten 
Anträge werden übernommen. Es hat 
sich aber schon gezeigt, dass es nur 
Sinn macht, CBD zu beantragen, wenn 
gängige Medikamente bereits erfolglos 
im Einsatz waren. Außerdem lohnt es 
sich, den Antrag gut vorzubereiten und 
alle notwendigen Informationen mitzu-
liefern, das ist natürlich aufwändig.

Welches Ranking hat die CBD-Be-
handlung im Vergleich zur „üblichen“ 
medikamentösen Epilepsie-Therapie 
bzw. wo ist sie einzuordnen?
Das ist eine schwierige Frage, weil der 
Stellenwert von der zu behandelnden 
Epilepsie abhängt. Beim Dravet-Syn-
drom oder dem Lennox-Gastaut-Syn-
drom gibt es Empfehlungen, welche 
Medikamente in erster, zweiter oder in 
dritter Reihe stehen. Hier wird CBD 
zwar nicht in erster Reihe, aber schon 
eher früher empfohlen. Für andere Epi-
lepsien gibt es keine offi ziellen Empfeh-
lungen und das Ranking wird sich von 
Behandler zu Behandler unterscheiden. 
Ich versuche, zusammen mit den Eltern 
meiner Patienten Vor- und Nachteile 
aller Medikamenten-Optionen zu be-
sprechen, um uns dann gemeinsam zu 

entscheiden, welches Medikament zu 
diesem Zeitpunkt die meisten Vor- und 
die geringsten Nachteile hat. 

Hat CBD die „großen“ Erwartungen 
erfüllt? Wo wird die Zukunft hinfüh-
ren?
Gut, dass Sie die „großen Erwartungen“ 
ansprechen! Das ist sicher eine Beson-
derheit, die CBD ausmacht. Man muss 
leider sagen, die Erwartungen waren 
zum Teil so hoch, dass sie gar nicht er-
füllt werden konnten. Aus meiner Sicht 
ist CBD ein sehr gutes Medikament, mit 
dem sich bei therapieschwierigen Epi-
lepsien ein Therapieversuch lohnt. Es 
gibt aber wie bei allen Medikamenten 
Patienten, die sehr gut ansprechen, und 
andere, die es überhaupt nicht tun. Mo-
mentan gibt es leider noch keinen Weg 
vorherzusagen, welcher Patient davon 
profi tieren wird und welcher nicht. Es 
bleibt also nur, es auszuprobieren. Für 
die Zukunft würde ich erwarten, dass 
CBD seinen Platz unter den Epilepsie-
Medikamenten fi nden wird, und die Be-
handlung therapieschwieriger Epilep-
sien um eine Option erweitert.

Doris Wittig-Moßner

Bisher konnten Heilmittelleistungen 
aufgrund pandemiebedingter Corona-
Sonderregelungen bis zum 31. März 
2022 als Videobehandlung erfolgen 
– das galt für Stimm-, Sprech- und 
Sprachtherapie, Ergotherapie, be-
stimmte Arten der Physiotherapie und 
Ernährungstherapie.

Diese Regelung wird nun verstetigt und 
unabhängig von der Pandemie bestehen 
bleiben, d. h. solche Heilmittelleistungen 

Heilmittelbehandlung per Video
Telemedizinische Therapie dauerhaft möglich

können dauerhaft im Rahmen von Vi-
deosprechstunden erbracht werden. Das 
hat der Gemeinsame Bundesausschuss 
(G-BA) im Oktober 2021 beschlossen. 
Die geänderte Heilmittel-Richtlinie trat 
am 21. Januar 2022 in Kraft.

Therapieeinheiten im Rahmen eines 
persönlichen Kontakts werden aber 
weiterhin Vorrang vor der Online-Be-
handlung haben. Die Videobehandlung 
bleibt für beide Seiten freiwillig, ein 

Wechsel zur Präsenztherapie ist jeder-
zeit möglich.
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Eine neue am Epilepsiezentrum Klein-
wachau entwickelte Kurzschrift macht 
die Dokumentation der Anfälle ein-
facher.

Wie über Epilepsie gesprochen wird, 
war bisher sehr stark abhängig von 
der Ausbildung der Fachexperten oder 
ihrem Arbeitsort. „Schon 50 Kilo-
meter weiter kann es passieren, dass 
die Ärzteschaft ganz andere Wörter für 
die Anfallsbeschreibung nutzt als man 
selbst“, beschreibt der Kleinwachauer 
Stationsarzt Frank Brandhoff das Pro-
blem. Weltweit gesehen werden die 
Schwierigkeiten noch größer. Die Inter-
nationale Liga gegen Epilepsie (ILAE) 
erarbeitete deshalb eine neue Klassifi -
kation, die es in Zukunft leichter ma-
chen soll. Seit 2018 existiert die deut-
sche Übersetzung. Ausgangspunkt für 
die Beschreibung eines Anfalls ist nun 
sein Beginn und die Frage, was genau 
zu diesem Zeitpunkt passiert. Ist nur 
eine bestimmte Hirnregion involviert 
oder sind beide Gehirnhälften be-
troffen? Ist es also ein fokaler oder ein 
generalisierter Anfall? Durch die neuen 
Sprachregelungen können Anfälle nicht 
nur diesen Klassen zugeordnet werden, 
sondern viele Beobachtungen während 
des Geschehens mit aufgeführt werden. 
Schmatzt der Patient etwa oder nes-
telt eine Hand wie automatisch? Ver-
krampfen Arme oder Beine? Beginnt 
der Anfall mit einem Angstgefühl oder 
verliert er gar das Bewusstsein? 

Epileptische Anfälle besser verstehen
Daraus ergibt sich jedoch ein Problem. 
Die Anfallsbezeichnungen können 
heute mitunter sehr lang werden, wenn 
sie all diese Informationen transpor-
tieren sollen. Auch am Epilepsie-
zentrum Kleinwachau sah man sich 
nach der Einführung der neuen Klassifi -
kation mit diesem Problem konfrontiert. 
Die bisher genutzte Symbolschrift zur 
Anfallsdokumentation war nicht mehr 
anwendbar. „Wir wollten deshalb eine 
Kurzschrift entwickeln, die zum Bei-
spiel auch das Pfl egepersonal schnell 
benutzen kann“, erzählt Brandhoff. Von 
Vorteil war, dass die auf internationaler 
Ebene erarbeitete neue Regelung wie 
ein Stufenmodell funktioniert. „Wir be-
nutzen die Begriffl ichkeiten wie eine 
Art Werkzeugkasten, der auf den jewei-
ligen Anfall angewendet werden kann.“ 

Die Kurzschrift gleicht einer Tabelle. 
Für den Beginn eines Anfalls wird ent-
weder ein „F“ für fokal oder ein „G“ für 
generalisiert vergeben. Danach werden 
die Beobachtungen, je nach Art des Be-
ginns, im Verlauf mit weiteren Buch-
staben beschrieben. Letztlich kann der 
Beobachtende noch vermerken, ob der 
Patient bei Bewusstsein war oder nicht. 
„Ist an irgendeiner Stelle unklar, um 
was es sich handelt, kann auch einfach 
ein Fragezeichen vermerkt werden“, so 
der Epileptologe. Es entsteht damit ein 
Buchstabenschlüssel. „Diese eindeutige 
Schreibweise ermöglicht nun eine leich-
tere Kommunikation zwischen Pfl ege-
kräften und Ärzteschaft.“ Ein weiterer 
Vorteil: Anfälle können so ganz einfach 
dokumentiert werden. 

Mit der Einführung des Kurzschrift-
Systems haben die Ärzte im Epilepsie-
zentrum Kleinwachau gute Erfahrungen 
gemacht. „Wir haben das Pfl egepersonal 
geschult und schon kurze Zeit später 
hat die Dokumentation nach der neuen 

Kontakt:
Dr. med. Frank Brandhoff
Facharzt für Neurologie
Abteilungsarzt klinische Epilepto-
logie, Botulinumtoxin-Ambulanz
Tel.: 03528 4311360
f.brandhoff@kleinwachau.de
www.kleinwachau.de

Klassifi kation ohne Probleme funktio-
niert“, sagt Brandhoff. Die Kurzschrift 
macht Schule. Bei Vorträgen konnte 
Brandhoff schon Kollegen anderer Ein-
richtungen für das entwickelte System 
begeistern. So bekundete etwa die Ber-
liner Charité Interesse. „Mir als Epilep-
tologe ist es ein Herzensanliegen, dass 
das Wissen darüber in die Welt getragen 
wird.“ Damit beim Reden über Epi-
lepsie Klarheit herrscht.

Quelle: Epilepsiezentrum Kleinwachau

Spenden bitte an: 
RB Heilsbronn-Windsbach eG
IBAN: DE85 7606 9663 0001 8880 80Förderverein Epilepsie e.V.

foerderverein@epilepsiebayern.de

© pixabay.com
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„Danke, dass Sie mich beschimpfen!“

In der Pandemie brauchen Ärzte ein 
extradickes Fell. Schimpftiraden, Vor-
würfe und Drohungen: Womit mich 
manche Patienten aktuell so richtig wü-
tend machen.

Ich sitze an einem Artikel über den Um-
gang mit Aggressionen in der Hausarzt-
praxis. Bei der Recherche zu Zahlen 
und Fakten stoße ich auf eine Seite, 
die offenbar wertvolle Tipps für den 
Umgang mit unentspannten Patienten 
geben möchte. 

Ich muss mir beinahe verwundert die 
Augen reiben, als ich sie lese: „Bitte und 
Danke sind Zauberworte“, lautet einer 
der Ratschläge. Aha. Dann in etwa so: 
„Danke, dass Sie mich beschimpfen!“ 
oder alternativ „Bitte, drohen Sie mir 
nochmal.“

Ein weiterer Tipp lautet: „Sorgen Sie 
für eine angenehme Atmosphäre und 
vermeiden Sie Wartezeiten.“

Deeskalation:
Unser neues Spezialgebiet 
Das wäre großartig. Dann bräuchte ich 
aber acht Arme und vier Köpfe. Mit sol-
chen körperlichen Updates (Schwester-
fraudoktor 2.0) ginge das vielleicht. So-
lange ich aber jedem Patienten die Zeit 
geben möchte, die man für ein gutes 
Arztgespräch benötigt, lassen sich War-
tezeiten manchmal nicht vermeiden. 

Gerade in unseren Pandemiezeiten sind 
akute Besuche und überfüllte Infekt-
sprechstunden an der Tagesordnung, 
dazu kommen die Anfragen zu Impf-
terminen, Beratungen hierzu und die 
Impftage an sich, an denen keine regu-
läre Basisversorgung aufrecht erhalten 
werden kann. 

Der nächste Ratschlag lautet: „Seien 
Sie freundlich am Telefon.“

Schimpftiraden aus dem Telefonhö-
rer
No shit, Sherlock. Alle, wirklich alle 
Mitarbeitenden von Arztpraxen, die 
ich kenne, berichten von MFA, die täg-
lich angeblafft werden und dennoch 
ihr sonniges Gemüt behalten, jeden-
falls an der Strippe und im Umgang mit 
den Patienten. Sie sind diejenigen, die © pixabay.com

© pixabay.com

uns Ärzten den Rücken freihalten und 
genau wissen, wie sie am Telefon mit 
Anrufenden reden müssen. Es wird de-
eskaliert, erklärt, sich Zeit genommen. 
Mit „Bitte“ und „Danke“. Um mit dem 
nächsten Anruf wieder einen Rüffel zu 
bekommen, weil man nicht schneller 
ans Telefon ging. 

Es ist manchmal nicht mehr lustig, was 
Menschen im Gesundheitswesen ein-
stecken müssen, egal ob in den Kli-
niken, dem Rettungswesen oder in den 
Arztpraxen. Und wer hat’s verbockt? 
Die Politik war’s.

Hass gegen Arztpraxen – leider nor-
mal
Jedenfalls ist sie meines Erachtens an 
der deutlichen Zunahme von verbaler 
und medialer Aggression schuld, zum 
Beispiel in sozialen Netzwerken sowie 
in und gegen Arztpraxen. Es werden Er-
wartungen geweckt, die nicht mal eben 
so zu erfüllen sind („Alle Menschen ab 
18 Jahren werden von ihren Hausärzten 
geboostert!“) und auch nicht mit den 
Arztpraxen abgestimmt werden. 

In einigen Phasen der Pandemie be-
kamen die „Niedergelassenen“ meist 
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genau wie die Patienten sehr kurzfristig 
die Informationen, ob Impfstoffe plötz-
lich kontingentiert werden. Oder dass 
wir einfach mal alle in Deutschland 
impfen sollen, denn schließlich „wollten 
Ärzte das so“. Politische Stimmen me-
ckerten sogar, wir sollten samstags mal 
lieber impfen, statt auf dem Golfplatz 
zu stehen. 

Wie kann man den Menschen bei-
bringen, dass wir alles getan haben und 
tun, um diesen Anforderungen gerecht 
zu werden, wenn selbst die politische 
Obrigkeit ein solch schlechtes Licht auf 
uns wirft? Oder eine Erwartungshaltung 
weckt, die organisatorisch und personell 
nicht erfüllt werden kann?

Ein Patient, der mich auf die Palme 
bringt 
„Ihr habt mich überhaupt nicht mehr an-
gerufen!“, blaffte mich beispielsweise 
ein Patient unvermittelt an, als ich ihm 
eine Infl uenza-Impfung verabreichte. 
Noch mit der Nadel in seinem Delto-
ideus überlegte ich, was er gemeint 
haben könnte, ob ich einen Rückruf 
vergessen hatte oder was wir falsch ge-
macht haben.

„Wieso muss ich mich selbst um einen 
neuen Termin für die Booster-Impfung 
kümmern?“, führte er seine Schimpfti-
rade aus. 

Ich war erst einmal verdutzt ob der 
plötzlichen verbalen Attacke und seines 
Anspruchs. Es lag mir auf der Zunge, 
ihm zu sagen: „Wir sind nicht Ihre 
Dienstboten. Außerdem können wir 
nicht auffangen, was die Politik ver-
geigt hat.“ „Weil ihr mich ja nicht an-
gerufen habt!“ Doch wohlwissend, 
dass dies keinen guten Effekt auf un-
sere Kommunikation gehabt hätte, ver-
suchte ich zu deeskalieren: „Es ist viel 
los aktuell, wir können leider nicht alle 
Patienten anrufen, um Termine zu ver-
einbaren. Haben Sie denn inzwischen 
einen Termin bekommen?“

Er nickte. „Bei der Stadt habe ich einen. 
Weil ihr mich ja nicht angerufen habt!“ 
Ich ignorierte den erneuten Vorwurf und 
lobte: „Das ist doch prima. Super, dass 
Sie sich darum gekümmert haben!“ 
„Ja. Weil ihr ja nichts gemacht habt.“ 
Er grummelte immer noch. Schließlich 
wurde es mir zu bunt und ich antwor-
tete: „Sie sehen, was hier los ist. Wir 
können auch nicht zaubern.“ 

Alltag bringt mich an meine Gren-
zen 
Das war sicherlich auch nicht die per-
fekte Kommunikationsstrategie, doch 
irgendwann komme selbst ich an meine 
Grenzen. 

Wie weit darf Unhöfl ichkeit gehen? Das 
Beispiel zeigt eine alltägliche Situation, 
die nicht gefährlich oder brenzlig war. 
Es ist eine, die man immer wieder er-
lebt und inzwischen routiniert zu den 
anderen Unfreundlichkeiten in den ge-
danklichen Aktenordner packt. 

„Brauche Rezept und Termin, Rückruf 
unter 012345678“, ist eine klassische 
E-Mail, die weder Grußformel noch 

Anrede enthält. „Erreiche Euch ums 
Verrecken nicht.“ Auch nett. 

Morddrohung vom Patienten: Wie 
bitte?!
Und auch Drohungen kommen im Pra-
xisalltag vor. „Irgendwann erschieß‘ ich 
Euch alle!“, drohte jemand mal. Die 
Person war wegen einer Kleinigkeit 
ausgefl ippt. Also wurde deeskaliert. 
Mal wieder, dabei hätte man bei dieser 
Drohung auch die Polizei informieren 
können. 

Um auf die Ratschläge vom Beginn 
meines Textes zurückzukommen: Rou-
tinierte Deeskalation ist tägliches Ge-
schäft in Arztpraxen. So langsam halte 
ich das aber für nicht mehr angebracht. 
Ärzte in Praxen sind keine Dienstleister, 
die auf Knopfdruck springen müssen. 
Sondern aktuell die Sicherheitsna-
deln der medizinischen Versorgung in 
Deutschland, die hart auf Kante genäht 
ist. Es braucht keinen roten Teppich, 
kein Danke, keinen Beifall und keinen 
Lavendel. Aber ein wenig Verständnis 
und Freundlichkeit wäre angebracht – 
das geben doch fast alle Mitarbeitenden 
in medizinischen Bereichen in diesen 
Zeiten schließlich auch. 

Was ich noch loswerden will 
Da ich aber eigentlich auch ein sonniges 
Gemüt habe, möchte ich den Artikel 
nicht so negativ enden lassen. Sondern 
allen Patienten, die aktuell Verständnis 
und Freundlichkeit für uns Praxen übrig 
haben, an dieser Stelle ein großes Dan-
keschön sagen. 

Irgendwie schaffen wir es, hoffentlich 
gemeinsam, durch diese Zeit. 

Schwesterfraudoktor 
alias Dr. Ulrike Koock

© pixabay.com

© pixabay.com

Dr. Ulrike Koock greift in ihrem Blog 
auf www.schwesterfraudoktor.de 
aktuelle Themen aus ihrem Alltag 
als Landärztin auf – siehe obiger 
Beitrag. Außerdem erschien im Jahr 
2021 ihr Buch „Frau Doktor, wo ich 
Sie gerade treffe...: Warum ich mit 
Leib und Seele Landärztin bin“, in 
dem sie einen unverstellten Einblick 
in einen turbulenten Alltag voller 
großer Entscheidungen, mittlerer 
Katastrophen-Notfälle und kleiner 
Wunder gibt.
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Unser Sohn Jan ist acht Jahre alt. Seinen 
letzten großen Anfall hatte er im Sep-
tember 2016, fokale Anfälle begleiten 
ihn und uns aber weiterhin ca. 3-4 x im 
Monat. Bisher besteht der Verdacht auf 
eine genetisch bedingte Epilepsie, die 
EEGs sind meist mit kleineren Auffäl-
ligkeiten.

Da wir keine endgültige Diagnose für die 
Ursache von Jans Behinderung haben, 
sondern nur viele, viele Symptome ist 
auch die Diagnose Epilepsie noch mit 
Fragen verbunden. Wir sind einmal 
jährlich zur Vorstellung und Kontrolle 
im SPZ Heidelberg mit Schlaf- oder 
mittlerweile Wach-EEG. Die medika-
mentöse Behandlung umfasst Levetira-
cetam und Valproat morgens und abends 
– angepasst wird diese zwischen den 
Terminen durch telefonischen Kontakt 
mit seiner behandelnden Neurologin. 

Jan besucht eine Förderschule mit dem 
Förderschwerpunkt motorische Ent-
wicklung. Er ist in der 2. Klasse im Be-
reich Förderschwerpunkt ganzheitliche 
Entwicklung. Die Epilepsie hat die 
Schulwahl nicht beeinfl usst, da seine 
globale Entwicklungsretardierung nur 
diese Schule für uns attraktiv gemacht 
hat. 

Die Lehrer wissen von Jans Epilepsie 
und sind geschult. Sie würden und 
dürfen ein Notfallmedikament geben. 
Im Klassenteam gibt es sogar eine Kin-
derkrankenschwester, da fast alle seiner 
Klassenkameraden mit Epilepsie zu 
kämpfen haben.

Verbesserte Anfallskontrolle, aber die 
Anspannung bleibt
Die Anfälle schränken Jan mittlerweile 
nicht mehr ein. Während der Kinder-
gartenzeit und zu Beginn der 1. Klasse 
waren laute, schreckhafte Geräusche der 
Auslöser eines fokalen Anfalls, der sich 
bis zu 12 Minuten hinzog – was beson-
ders schwierig war bei Familienfeiern 
oder bei Freizeitaktivitäten mit lauten/
vielen Geräuschen. Zum Abklingen des 
Anfalls mussten wir einen ruhigen, reiz-
losen Raum suchen.

Mittlerweile lösen nur noch wenige 
unvorhersehbare Geräusche kurze An-
fälle aus. Bei Ausfl ügen achten wir 
immer noch darauf, Handyempfang 

Curaçao wir kommen (wieder)!

© privat

zu haben, falls es zu einem Grand mal 
kommen sollte. Das Notfallmedikament 
ist immer griffbereit. Lange Ausfl üge 
in den Wald sind daher nicht oder nur 
schwer umsetzbar.

Nachts wird Jan mit einer Kamera und 
Babyphone mit höchster Intensität der 
Geräusche überwacht. Übernachtungen 
außerhalb fi nden nicht statt. Das be-
nötigte Pfl egebett steht zu Hause, die 
Großeltern übernachten im Ausnahme-
fall bei uns zu Hause. Wenn wir zu The-
rapiewochen oder in den Urlaub fahren, 
nehmen wir das technische Equipment 
immer mit.

Vor der Erkrankung unseres Sohnes 
hatten wir schon von Epilepsie gehört 
bzw. kannten den „Standardanfall“ 
(umfallen, Zuckungen, Schaum vor 
dem Mund), der einem z. B. in Fern-
sehberichten gezeigt wird. Persönliche 
Erfahrungen gab es bis dahin nicht. 
Umso größer war der Schock des ersten 
großen Anfalls mitten in der Nacht, der 
nicht mit den „typischen“ Symptomen 
einherging.

Was uns am meisten belastet
Da ein Anfall ohne Vorwarnung kommt, 
steht man ständig unter Anspannung – 
obwohl wir Glück haben und nicht so 
viele bzw. stark ausgeprägte Anfälle mi-
terleben mussten/müssen.

Die ständige und nie weggehende Sorge 
vor einem Grand mal und vor einem 
möglichen Status empfi nden wir als 
große Einschränkung – und dass wir 

präzise darauf achten, immer erreichbar 
und nie zu weit weg zu sein.

Große Fortschritte dank Delfi nthera-
pie
Im Jahr 2017 sah ich einen Fernsehbe-
richt über ein behindertes Kind bei der 
Delfi ntherapie auf Curaçao. Ich war so 
begeistert, dass wir uns direkt infor-
mierten und gemeinsam mit der Familie 
begannen, zu sparen und uns über Spen-
denangebote zu erkundigen.

Das erste Mal waren wir – Mama Ta-
mara, Papa Markus, Sohn Jan und sein 
zwei Jahre jüngerer Bruder Jonas – im 
Juni 2018 auf Curaçao. Im Juni 2021 
fl ogen wir das zweite Mal dorthin 
– dieses Mal unterstützten uns fi nan-
ziell unsere Familie und Freunde. Oma 
und Opa begleiteten uns sogar auf der 
Reise. 

Während der Therapie 2018 konnten 
wir bei Jan so viele großartige Entwick-
lungsschritte beobachten. Noch auf Cu-
raçao konnte er plötzlich aufrecht in 
seinem Rollstuhl sitzen. Zu Beginn nur 
kurz nach den Therapiezeiten, in der 
zweiten Wochen schaffte er es schon 
den ganzen Tag vor und nach der The-
rapie sowie während der Zeit im Hotel. 
Vorher wurde er mit einem Brustgurt in 
seiner angepassten Sitzschale gehalten. 

Bereits in der ersten Woche wurde Jans 
Blick klarer, man hatte das Gefühl, als 
habe es Klick gemacht. Er nahm seine 
Umgebung mit allen Reizen wahr, 
blickte uns auch direkt in die Augen und 
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strahlte. Während der Therapie wurde 
geübt, eine gezielte Auswahl mit den 
Augen zu treffen. Die Anbahnung dazu 
nahmen wir mit nach Hause und thera-
pierten weiter – mittlerweile steuert Jan 
mit seinen Augen einen Tobii Computer 
und kann von uns gestellte Fragen oder 
eine Essensauswahl durch Blickerfas-
sung beantworten.

Nach der ersten Therapiewoche ver-
brachte Jan das Wochenende mit etwas 
Fieber, zeigte aber keine Anfälle. Er war 
sehr ruhig bzw. ausgeglichen und nicht 
mehr so schreckhaft. Während der Zeit 
auf Curaçao hatte er keinen einzigen 
Anfall. Kurz vorher waren es noch täg-
lich mehrere fokale Anfälle.

Auch der zweite Aufenthalt war ein 
voller Erfolg
2021 haben wir uns sehr gefreut, das 
ganze Team, vor allem aber die Del-
fi ne, wiederzusehen. Jan fühlte sich 
sofort wieder wohl, ließ sich erneut 
voll und ganz auf die Therapien und 
die Einheiten im Wasser ein. Während 
unseres Aufenthalts verbesserte sich 
seine Auswahl durch Blickkontakt, er 
greift seitdem gezielt, benutzt Hände 
und Augen gleichermaßen zur Aus-
wahl. Das Aufstützen auf die Hände 
wurde geübt und Jan machte motorisch 
tolle Fortschritte. Er zeigte neue Bewe-
gungsansätze, die sich auch zu Hause 
bemerkbar machten und machen. Mitt-
lerweile hilft er beim Transfer mit, kann 
stehen, wenn er gehalten wird, und ver-
sucht sich aufzusetzen.

Wir reduzieren das Levetiracetam seit 
einiger Zeit und versuchen ganz be-
hutsam, das Medikament auszuschlei-
chen. Bisher gelingt es gut und die fo-
kalen Anfälle werden immer weniger.

Der Aufwand lohnt sich
Wenn ich überlege, was am schwie-
rigsten an der Delfi ntherapie war, glaube 
ich die Tatsache, sich auf die lange 
Reise einzulassen und sich zu trauen. 
Man sollte sich bewusst sein, dass es 
einiges zu organisieren gibt. Es ist vor 
allem wichtig, genügend Medikamente 
zur Verfügung zu haben und aufgrund 
des Betäubungsmittelgesetzes die pas-
senden ärztlichen Bescheinigungen auf 
Deutsch und Englisch zur Verfügung zu 
haben. Unsere Medikamente wurden 
am Flughafen kontrolliert und davon 
Proben genommen – was aber wohl 
nicht immer der Fall ist.

Was unsere Familie anbelangt, ist die 
Reisevorbereitung ein etwas größerer 
Aufwand. Wir müssen den Rollstuhl an-
melden für den Rollstuhltransfer inner-
halb der Flughäfen. Fürs Boarding und 
auf Curaçao muss natürlich ein Roll-
stuhltransport gebucht werden. Unter-
stützung bekommt man aber vom Verein 
delfi ne therapieren menschen e.V. .

Für 2023 haben wir schon die nächste 
Therapie geplant und können es kaum 
erwarten. ☺

Therapie und Familienurlaub in 
einem
Um sich für eine Delfi ntherapie zu ent-
scheiden, sollte man sich überlegen, 
ob man selbst und ob das eigene Kind 
mit einem langen Flug bzw. der langen 
Reise klarkommt. Aus unserer Erfah-
rung und den Gesprächen mit anderen 
Therapiefamilien kann ich ganz klar 
sagen: „Ja, man schafft das!“. Es ist viel 
entspannter, als man es sich vorstellt. 

Aber ist man offen für eine tiergestützte 
Therapie? Kann man sich darauf ein-
lassen, sein Kind währenddessen abzu-
geben und den Trainern voll und ganz 
zu vertrauen? Die Kinder sind mit den 
Trainern allein in den Therapieräumen 
und im Wasser. Weiß man vorher, dass 
man dies nicht tolerieren kann, sollte 
man Kontakt aufnehmen und sich be-
raten lassen. Ich habe eine Familie ge-
troffen, die dort gelernt hat loszulassen 
– alle Beteiligten waren sehr glücklich, 
sich getraut zu haben.

Ich empfehle jedem, es zu versuchen. 
Wir sind beide Male ohne Erwartungen 
an die Therapie rangegangen und haben 
es als Familienurlaub mit Therapie 
angesehen. So konnten wir nicht ent-
täuscht werden, freuten uns aber umso 
mehr über jeden neuen Fortschritt. Un-
sere positivste Erfahrung mit der Delfi n-
therapie? Die schnellen Fortschritte, die 
Jan dort erzielt hat! Außerdem hat die 
Therapie mitsamt dem ganzen Umfeld 
auf Curaçao und dem dazugehörigen 
Urlaub unserer Familie sehr gutgetan. 
Wir haben beide Male wieder Kraft ge-
schöpft für schwierigere Zeiten.

Tamara Frey

© privat
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Der Verein delfi ne therapieren men-
schen e.V. hat jahrzehntelange Erfah-
rung mit der delfi ngestützten Intensiv-
therapie. Seit 25 Jahren berät und un-
terstützt er Betroffene und Familien bei 
der Durchführung dieser tiergestützten 
Therapieform. 

Doch was versteht man wirklich unter 
dem Begriff, wer steckt hinter dem 
Verein, wie sieht dessen Unterstützung 
aus, welche Kosten entstehen? Diese 
und weitere Fragen beantwortet uns die 
Geschäftsführerin Marion Bassfeld im 
nachfolgenden Interview.

1. Generelle Infos zur
Delfi ntherapie

Was ist das genau?
Der Delfi ntherapie kommt innerhalb der 
tiergestützten Therapie eine Sonderrolle 
zu. Die Kontakte mit den Meeressäu-
gern fi nden im Wasser, dem natürlichen 
Lebensraum der Delfi ne, statt. Wasser 
hat grundsätzlich einen positiven Ef-
fekt bei vielen Beeinträchtigungen. Der 
Körper ist entspannt, die Muskeln ent-
krampfen sich. In diesem fast schwe-
relosen Zustand fi ndet der Kontakt mit 
den Delfi nen statt. Die freundlichen, 
sympathischen und hochintelligenten 
Tiere nähern sich auf spielerische Weise 
den Patienten. Ihre vorsichtige und sen-
sible Art trägt dazu bei, dass sich sowohl 
Kinder als auch Erwachsene in ihrer 
Gegenwart automatisch wohl fühlen. 

Durch die Begegnung mit den Delfi nen 
können sie sich besser konzentrieren 
und sind aufnahmefähiger. Gerade bei 
Kindern hat sich die delfi ngestützte 
Therapie besonders bewährt. Sie kann 
die Mobilität und die kognitiven Fä-
higkeiten bei einer Vielzahl von Er-
krankungen und Einschränkungen ver-
bessern sowie das Selbstvertrauen und 
die Selbstständigkeit fördern. Zudem 
schafft sie oft die Voraussetzung für 
den späteren Einsatz klassischer Thera-
pien, die medizinisch sonst unmöglich 
wären.

Die Wirksamkeit der delfi ngestützten 
Therapie wurde bereits 2003 in einer 
unabhängigen, europäischen Studie 
nachgewiesen. Mehrere Nachfolgestu-
dien bestätigten die positiven Effekte 
und die Nachhaltigkeit.

Delfi ngestützte Therapie 
Ein ganz eigenes Konzept

© d-t-m

Wie sieht das Therapiekonzept aus?
Das von delfi ne therapieren menschen 
e.V. entwickelte Therapiekonzept ver-
folgt einen ganzheitlichen Ansatz, der 
den Menschen mit all seinen Stärken 
und Schwächen erfasst. Im Fokus stehen 
die vorhandenen Fähigkeiten, die durch 
die Therapie aktiviert und verbessert 
werden. Eltern und Geschwister sind 
Teil des Konzeptes und werden mit ein-
bezogen. Ein weiterer Bestandteil ist die 
freie Interaktion zwischen Delfi n und 
Patient. Die Therapie ist interdisziplinär 
angelegt. Das heißt, je nach Krankheits-
bild werden neben dem Tiertrainer und 
Therapeuten auch Psychologen sowie 
Physio- und Ergotherapeuten einge-
bunden.

Die artgerechte Haltung der Delfi ne ist 
die wichtigste Voraussetzung für alles. 
Die Therapiezentren, mit denen wir 
zusammenarbeiten, befi nden sich aus-
schließlich am Meer. Die Tiere leben 
hier in abgetrennten Lagunen in ihrer 
natürlichen Umgebung. Gearbeitet wird 
generell nur mit domestizierten Tieren, 
die von Anfang an an die Begegnung 
mit Menschen gewöhnt sind. Sowohl 
den Fang freilebender Delfi ne als auch 
Beckenhaltung lehnen wir grundsätz-
lich ab. Die Einhaltung dieser Qualitäts-
standards und die artgerechte Haltung 
werden regelmäßig überprüft. Aktuell 
gibt es nur zwei Therapiezentren, die 
diesen Anforderungen entsprechen:

• Curaçao Dolphin Therapy & Re-
search Center, Niederländische An-
tillen (CDTC)

• Island Dolphin Care, Florida, USA 
(IDC)

Wie läuft diese Therapieform genau 
ab? 
Um die Begegnung mit den Delfi nen 
vorzubereiten, arbeiten Kinder und Er-

wachsene in der Regel zunächst mit 
ihrem Therapeuten und den Tieren auf 
einem schwimmenden Dock. Später 
kommt es dann zum direkten Kontakt 
zwischen den Patienten und dem Delfi n 
im Wasser. Bei dieser Begegnung er-
kennt der Delfi n die Besonderheit der 
Patienten und nähert sich ihnen auf 
vorsichtig-spielerische Weise. So ver-
lieren Kinder und Erwachsene schnell 
die Angst vor den Meeressäugern. Sie 
entwickeln neues Selbstvertrauen und 
können die Impulse der Außenwelt 
besser aufnehmen. Um möglichst große 
Behandlungserfolge zu erzielen, sollte 
die delfi ngestützte Therapie zwei Wo-
chen dauern.

Der genaue Ablauf einer Therapie ist 
von Zentrum zu Zentrum unterschied-
lich und hängt von dem jeweiligen 
Krankheitsbild des Betroffenen ab. 
Häufi g besteht eine Therapiesitzung aus 
den folgenden fünf Teilen:

1. Konventionelle Therapie in speziellen 
Therapieräumen als Vorbereitung

2. Kontaktaufnahme mit den Delfi nen 
auf einem Therapiedock am Wasser

3. Interaktion mit dem Delfi n und spezi-
fi sche Übungen im Wasser

4. Übung von Alltagsfähigkeiten außer-
halb des Wassers

5. Nachbesprechung mit Patienten, The-
rapeuten und Angehörigen

Mit welchen Kosten muss ich rech-
nen?
Die delfi ngestützte Therapie wird von 
den Krankenkassen bisher nicht bezu-
schusst. Das bedeutet, dass auf betrof-
fene Familien hohe Kosten zukommen. 
Denn nicht nur die Therapie selbst, son-
dern auch Anreise und Unterkunft vor 
Ort müssen bezahlt werden. Die Kosten 
sind von unterschiedlichen Faktoren ab-
hängig:

Dem aktuellen Dollarkurs, der Anzahl 
der mitreisenden Personen, der Saison, 
etc. In der Regel kalkulieren wir für 
eine 4-köpfi ge Familie (2 Erwachsene, 
2 Kinder) ca. 14.000 € im CDTC und 
ca. 12.000 € im IDC.
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Verein

Wie lange gibt es den Verein schon?
1996 wurde die Organisation unter dem 
Namen dolphin aid e.V. in Düsseldorf ge-
gründet, 2021 erfolgte die Umbenennung 
in delfi ne therapieren menschen e.V. 

Wie fi nanziert sich der Verein?
Wir sind eine kleine Hilfsorganisation, 
die ohne großen Verwaltungsapparat 
auskommt. Daher ist der Anteil der 
Verwaltungskosten niedrig. Im Durch-
schnitt der vergangen 25 Jahre betrugen 
diese 13,18 % auf Basis des Sach- und 
Geldspendenaufkommens. Damit lie-
gen wir sehr weit unter dem Anteil von 
30 %, den das Deutsche Zentralinstitut 
für Spendenfragen (DZI) für vertretbar 
hält. In der Regel fi nanziert sich der 
Verein durch Spenden. Aber auch Spon-
soren oder von uns organisierte Veran-
staltungen tragen ihren Teil dazu bei. 

Arbeit erleben durften, sind unser An-
sporn und unsere Motivation.

Unser Wunsch ist es, dass jedes betrof-
fene Kind und jeder betroffene Erwach-
sene eine Delfi ntherapie durchführen 
kann. Wir unterstützen Familien auf 
ihrem Weg und stehen ihnen mit unserer 
Kompetenz und unserer langjährigen 
Erfahrung zur Seite.

3. Spezielle Infos

Welche Hilfe(n) bieten Sie Betrof-
fenen an?
Wir begleiten Betroffene sehr persön-
lich und individuell durch alle Phasen 
des Prozesses. Wir informieren über die 
Therapieform und unterstützen bei der 
Finanzierung, die in der Regel durch 
Spendengelder erfolgt. Gerne über-
nehmen wir die komplette Organisation 
der Therapie und kümmern uns um die 
Buchungsabwicklung von Reise und 
Unterkunft. 

Gibt es eine „Nachbetreuung“?
Die Patienten bzw. ihre Angehörigen 
erhalten im Anschluss einen Therapie-
bericht zur weiteren Verwendung. Auch 
für nachfolgende Therapien sind wir 
gerne Ansprechpartner. 

Wie viele Personen machen eine Del-
fi ntherapie jährlich?
Vor 2020, und somit vor Corona, haben 
im Schnitt 160 Patienten jährlich eine 
delfi ngestützte Therapie über delfi ne 
therapieren menschen e.V. gemacht. In 
den Corona-Jahren fi el die Anzahl durch 
Lockdowns und Reisebeschränkungen 
geringer aus. Für dieses Jahr haben wir 
mit Stand heute aber schon wieder 125 
Anmeldungen. 

Existiert ein Angebot für Geschwis-
terkinder?
Es gibt im CDTC ein Geschwisterpro-
gramm für begleitende Geschwister-
kinder mit Gesprächsrunden und Zeit 
zum Spielen, Entspannen, Schwimmen, 
Schnorcheln oder Kajakfahren. Zusätz-
lich gibt es einen Dock-Tag, an dem das 
Geschwisterkind die Therapieeinheit 
aus nächster Nähe beobachten kann (es 
kann nicht mit ins Wasser).

In der 2. Woche gibt es dann noch einen 
Delfi ntrainer-Tag. Hier begleitet das 
Geschwisterkind den Trainer für einen 
Tag. Ein Delfi nschwimmen gibt es für 
die ganze Familie.

Müssen Sie auch Interessenten ableh-
nen?
Eigentlich nein. Die fi nale Entscheidung 
über die Teilnahme an der Therapie 
liegt allerdings beim Therapiezentrum. 
Ein Ablehnungsgrund könnte lediglich 
medizinisch begründet sein. Sprich der 
Grad der Behinderung ist so hoch, dass 
man nicht im Stande ist, mit diesem Be-
troffenen umzugehen. Oder der Patient 
ist jünger als drei Jahre, dann kann er 
noch nicht an der Therapie teilnehmen. 
Voraussetzung zur Teilnahme ist aber 
grundsätzlich auch eine Flugtauglich-
keit. 

Auf was achten Sie besonders?
Besonders achten wir auf das Prinzip 
der Gleichstellung. So haben wir Richt-
preise für die Unterkünfte. Liegt der 
Preis einer ausgesuchten Unterkunft 
über dem Richtwert, muss die Differenz 
aus Eigenmitteln fi nanziert werden. Bei 
der Finanzierung durch Spenden werden 
alle Familien gleichbehandelt. 

Wohin kann man sich bei Interesse 
wenden?
Es gibt Flyer für Familien und für po-
tenzielle Sponsoren – gerne beraten und 
unterstützen wir Betroffene und Fami-
lien bei ihren Fragen.

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-Moßner

Wer steht dahinter?
Bei delfi ne therapieren menschen e.V. 
arbeiten qualifi zierte Mitarbeiter, die 
durch ihre Kompetenz und Professiona-
lität betroffene Familien umfassend un-
terstützen können. Aber auch ehrenamt-
liches Engagement ist ein Bestandteil 
unseres Vereins. Eine wichtige Rolle 
nimmt hier sowohl unser Vorstand als 
auch unser Elternbeirat ein. Und unsere 
Botschafter unterstützen uns durch wei-
tere Aktivitäten im eigenen Umfeld.

Wie kam es zur Gründung?
Unsere Geschichte ist untrennbar mit 
dem Schicksal von Kirsten Kuhnert, der 
Gründerin von dolphin aid, verbunden. 
Durch einen Unfall fi el ihr Sohn in ein 
Wachkoma. Den Delfi nen gelang es, 
die Mauer zu durchbrechen und ihn 
aus seinem Koma zu erwecken. Seine 
Rückkehr ins Leben wurde zur Geburts-
stunde von dolphin aid.

Dieses Schicksal und die berührenden 
Erfolgsgeschichten von vielen Kindern, 
die wir im Laufe unserer 25-jährigen 

Kontakt:
delfi ne therapieren menschen e. V.
Angermunder Straße 9
40489 Düsseldorf
Tel.: 0203 746280
info@delfi ne-therapieren-menschen.de
www.delfi ne-therapieren-menschen.de

Auf der Internetseite sind Erfah-
rungsberichte, bei YouTubeVideos zu 
fi nden:
www.delfi ne-therapieren-menschen.de/  
mutmacher-geschichten/
und bei YouTubeVideos zu fi nden:
www.youtube.com
→ delfi ne therapieren menschen
(eigener Kanal)
www.youtube.com/watch?v=6-88cQE-9tc
(TV-Beitrag)

© d-t-m
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Wir leben in Trier. Wir, das sind un-
sere Kinder Leon (14), Lilli (12) und 
Maja (2), mein Mann Björn und ich. 
Wir beide arbeiten im selben Betrieb, so 
dass wir Job, Kids und Alltag bestmög-
lich organisiert und „unter einen Hut“ 
bekommen.

Bei unserer Tochter Lilli wurde als Baby 
mit drei Monaten die Diagnose Epi-
lepsie gestellt. Im Anschluss an die um-
fangreichen Untersuchungen (u. a. Ul-
traschall durch die Fontanelle, Schädel-
MRT, Blut, Genetik, EEG) wurde sie 
medikamentös eingestellt.

Vom Säuglingsalter bis zum 8. Lebens-
jahr war Lilli nie anfallsfrei, jedoch 
traten Anfälle eher selten auf. Meistens 
musste dann die Medikation auf Kör-
pergröße bzw. Gewicht angepasst oder 
ganz umgestellt werden.

Ab ihrem 8. Geburtstag intensivierte 
sich das Anfallsgeschehen deutlich. 
Auren und Anfälle steigerten sich auf 
mehrere pro Woche – trotz Einnahme 
zweier Antikonvulsiva. Auch ein drittes 
Medikament aus der Wirkstoffgruppe 
der Benzodiazepine sorgte nur für eine 
temporäre Verbesserung, führte jedoch 
nicht zur Anfallsfreiheit.

Die Möglichkeit einer Operation wurde 
erstmalig in Folge eines auffälligen 
EEGs nach einem Anfall im Dezember 
2018 besprochen. Das EEG zeigte eine 
Verlangsamung der linken, hinteren 
Hirnregion. Zur weiteren Klärung und 
Bildgebung vereinbarte unsere Neuro-
login im Klinikum Mutterhaus in Trier 
einen Termin mit der Klinik für Epi-
leptologie in Bonn zur Durchführung 
eines hochaufl ösenden Schädel-MRT. 
Nach Abschluss der Untersuchungen 
diagnostizierten die Ärzte eine Hippo-
campussklerose sowie eine Grau-Weiß-
Differenzierungsstörung des Temporal-
pols links und besprachen das weitere 
prächirurgische Vorgehen mit uns.

Aufklärung ist das A und O bei der 
Entscheidung zu einer OP
Die Aufklärung im Vorfeld einer OP 
halte ich persönlich für eine der wich-
tigsten Kriterien. Sie ist die Summe aus 
Vertrauen, Professionalität und Mensch-
lichkeit. Sie passiert auch nicht während 

Gehirn operieren zu lassen, ist anfangs 
natürlich ab-/erschreckend. Da wir je-
doch großes Vertrauen zu unserer Ärztin 
haben und sie die größten Bedenken 
beseitigen konnte, sahen wir schnell, 
welch große Chance dies für Lilli sein 
könnte.

2. Voruntersuchungen
Zur weiteren Diagnostik wurden wir 
in die Uniklinik Bonn (Epileptologie) 
überwiesen. Zu diesem Zeitpunkt stand 
unser Entschluss bereits fest: Sollte die 
Operation möglich sein, würden wir 
dieser zustimmen. Diese Entscheidung 
bereits vorab zu treffen, war uns sehr 
wichtig. Lilli sollte keinen unnötigen 
Untersuchungen und dem ganzen Pro-
zedere ausgesetzt werden, damit wir uns 
dann am Ende gegen eine mögliche OP 
entschieden. Das erschien uns weder 
fair noch sinnvoll.

Um unsere Ängste abzubauen und um 
Lilli (und uns) auf die bevorstehende 
Zeit vorzubereiten, suchten wir parallel 
zu den Untersuchungen gemeinsam re-
gelmäßig die Kinderpsychologin der 
„Villa Kunterbunt“ auf, dem Nachsor-
gezentrum für chronisch-, krebs- und 
schwerstkranker Kinder des Klinikums 
Mutterhaus (siehe Infos am Ende des 
Beitrags).

Die ersten ambulanten Termine in Bonn 
mit EEG-, MRT- und Blutkontrollen 
starteten. Zu den Voruntersuchungen 

eines Arztgespräches kurz vor dem Ein-
griff, sondern ist ein stetig begleitender, 
sehr komplexer Prozess und somit die 
Basis aller Dinge.

Angst spielte bei Lilli und uns als Fa-
milie natürlich eine primäre Rolle. 
Diese konnte einzig und allein durch 
klare und detaillierte Information abge-
baut werden. Nur wenn man selbst ein 
gutes Gefühl und Sicherheit hat, kann 
man diese auch seinem Kind vermitteln. 
Ohne die drei oben genannten Kompo-
nenten wäre dies undenkbar für uns ge-
wesen. Lilli wurde in alle Gespräche 
miteingebunden.

Im Grunde durchliefen wir vier Phasen, 
die wie Stufen aufeinander aufbauten:

1. Erstverdacht
2. Voruntersuchungen
3. Operation
4. Nachsorge

Über jede Untersuchung und jedes Er-
gebnis wurden wir inhaltlich aufgeklärt, 
d. h. welchen Sinn sie haben und folg-
lich, welchen weiteren Werdegang sie 
zulassen. 

1. Erstverdacht
In Folge eines auffälligen EEG und der 
Medikamentenresistenz klärte uns un-
sere Neurologin ausführlich über die 
Möglichkeiten der Epilepsie-Chirurgie 
auf. Der Gedanke, das eigene Kind am 

© privat

Gipfelstürmerin Lilli mit ihrer Mama Judith auf der Spitze des Teide/Teneriffa

Kleine Lilli ganz groß
Unser Mut zur OP im Kindesalter wurde belohnt
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enthalt dort. Über einen Zeitraum von 
fünf Tagen wurde Lilli zwecks Anfalls-
aufzeichnung mit einem Video-EEG 
überwacht. Des Weiteren unterzog 
sie sich einer neuropsychologischen 
Testung. Nachdem das Expertenteam 
(Neurologen, Neurochirurgen, Neu-
ropsychologe) alle Ergebnisse disku-
tiert hatte, erhielten wir telefonisch die 
OP-Zusage. Nochmals besprach man 
Einzelheiten zur Diagnose und Opera-
tion, mögliche Risiken und die Erfolgs-
chancen des Eingriffs mit uns. 

3. Operation
Vor der Operation stellte sich eine der 
Neurochirurginnen bei Lilli und mir 
vor. Sie beschrieb die Vorgehensweise 
des Eingriffs und mögliche Risiken. 
Dasselbe galt für die Anästhesie. Das 
Unterschreiben aller Unterlagen war ein 
komisches Gefühl, jedoch glaubte ich 
voller Überzeugung an den Erfolg und 
dass alles gut wird. Nach vielen end-
losen Stunden Operation kam der erlö-
sende Anruf, alles sei komplikationslos 
verlaufen, und ich konnte sofort zu Lilli. 
Während der täglichen Visite wurde ihr 
Gesundheitszustand und ihre Genesung 
ausführlich erläutert. Vor der Entlas-
sung aus dem Krankenhaus klärten die 
Ärzte uns selbstverständlich über die 
Medikation, Versorgung der Narbe, Si-
cherheitsvorkehrungen und die thera-
peutische Nachsorge auf.

4. Nachsorge
Nach dem Eingriff lag natürlich noch 
ein gutes Stück Weg vor uns. Zuhause 
schlief ich für drei Monate mit Lilli zu-
sammen in einem Raum. Ich hatte noch 
große Sorge vor Stürzen in der Nacht 
oder davor, eventuell auftretende An-
fälle nicht zu bemerken. Es fühlte sich 
nach der OP an wie in der Zeit nach 
der Erstdiagnose im Säuglingsalter, ein 
völlig neues Kennenlernen und Umgang 
mit der Krankheit.

Die Nachsorge konnten wir ambulant 
durchführen (Dauer ca. vier Monate). 
Die Therapien (Ergo, Physio und Be-
suche bei der Psychologin) fanden im 
Nachsorgezentrum „Villa Kunterbunt“ 
statt. Unsere behandelnde Neurologin 
war somit in die therapeutische Be-
handlung mit eingebunden. Die Ärzte 
und Mitarbeiter der „Villa“ besprechen 
in Teams die bestmögliche Behandlung 
ihrer Schützlinge, so dass eine ganz-
heitliche Heilbehandlung möglich ist. 
Auch die Eltern und Geschwister fi nden 

hier Rat und Hilfe. Durch die Mitbe-
treuung der „Villa Kunterbunt“ konnten 
wir schnell Ängste bzw. Unsicherheiten 
abbauen und einen normalen Alltag 
fi nden. 

Und wenn man noch so gut vorbereitet 
ist, passieren manchmal negative Dinge 
oder Rückschläge. Auch wir mussten 
diese Erfahrungen machen z. B. das 
verstörte Verhalten Lillis beim Aufwa-
chen aus stundenlanger Narkose sowie 
zwei postoperative Anfälle, welche in-
tensiv-medizinisch versorgt werden 
mussten. Wir waren bestens aufgeklärt 
und präpariert, trotzdem versetzten sie 
uns einen Riesenschock. Unsere Nerven 
lagen blank und wir waren hochemo-
tional – Momente, in denen wir dem 
Wahnsinn näher als der Normalität 
waren, in denen wir unsere Entschei-
dung in Frage stellten. Das Ärzte- und 
Pfl egeteam gab uns in diesen Augenbli-
cken großen Halt. Auch die Psychologin 
der „Villa Kunterbunt“ telefonierte mit 
uns und sprach uns Mut zu.

Vertrauen, Professionalität und Mensch-
lichkeit stützten und begleiteten Lilli 
und uns durch diese Tage. Damals wie 
heute sind wir dafür unendlich dankbar 
und bereuen nichts! Unserer Tochter 
geht es so gut wie nie.

Die positiven Auswirkungen der OP 
waren schnell zu bemerken
Lilli machte große Fortschritte wäh-
rend der Therapien. Schon beim Schul-
wechsel im August war von der Ope-
ration im April kaum mehr etwas zu 
spüren. Gut drei Monate nach dem Ein-

griff schwamm sie bereits 25 m, kurz 
darauf schon 50 m (natürlich immer 
noch unter Aufsicht!). 

Dadurch, dass sie kaum noch Anfälle 
erleidet, hat sie neues Selbstbewusstsein 
und Vertrauen in sich und ihren Körper 
entwickelt. Sie ist viel unbeschwerter 
und blüht regelrecht auf.

Vor der OP hatte Lilli aufgrund ihrer 
hohen Anfallsquote depressive Stim-
mungslagen und zog sich zurück. Natür-
lich kämpfte sie auch immer wieder mit 
Vergesslichkeit und mangelnder Kon-
zentration. Ihr drittes zusätzliches Me-
dikament, ein Benzodiazepin, sorgte zu-
sätzlich für kognitive Einschränkungen. 
Heute nach der OP kann sie auf die 
Benzos verzichten, durch die seltenen 
Anfälle zeigt sie kaum noch kognitive 
Einbußen. Sie hat ihre Freude und Le-
benslust neu entdeckt. Auch wenn noch 
keine Anfallsfreiheit erreicht ist, hat un-
sere Tochter ein großes Stück Lebens-
qualität geschenkt bekommen.

Die Medikamente konnten reduziert 
werden
Zwei Monate nach der Operation wurde 
das Benzodiazepin in kleinen Schritten 
ausgeschlichen. Die Absetzung erfolgte 
zu Hause, aber in engem Kontakt zu un-
seren Neurologen und der Psychologin. 
Lilli hatte Entzugserscheinungen, was 
sich durch Zittern, Auren/Anfälle, nächt-
liche Schweißausbrüche und Phasen der 
Traurigkeit bzw. Weinkrämpfe zeigte. 
Dies beunruhigte und ängstigte uns er-
neut, doch aufgrund der ärztlichen und 
therapeutischen Begleitung wurden wir 
sicherer im Verständnis und Umgang 
damit. Während der fortlaufenden Ent-
wöhnung verringerten sich die diesbe-
züglichen Symptome und verschwan-
den letztlich.

In der weiteren Behandlung sollen noch-
mals Medikamente umgestellt werden, 
um eventuell damit eine Anfallsfreiheit 
zu erreichen.

Angst ist kein guter Ratgeber
Rückblickend war das Schwierigste für 
uns die Angst. Angst, nicht zu wissen, 
wie es ausgeht. Angst, eine falsche Ent-
scheidung für unser Kind zu treffen. 
Angst vor schlimmen, irreparablen 
Konsequenzen. 

Einer OP wird aus ärztlicher Sicht nie-
mals „einfach so“ zugestimmt. Ich kann 
nur nochmals betonen: Die ärztliche 

Lili mit ihrem Papa Björn auf der Wildwasser-
bahn

© privat
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hergehende Aufklärung sind meiner 
Meinung nach das Wichtigste.

Das Team an Experten berät fachkom-
petent und ehrlich, baut Ängste und 
Befürchtungen ab, erklärt mögliche Ri-
siken und hilft somit bei Ihrer Entschei-
dungsfi ndung. Natürlich kann Ihnen 
die Angst niemand ganz nehmen, das 
liegt in der Natur der Sache. Jedoch 
sollte nicht die Angst Ihre Entscheidung 
treffen. Niemand kann in die Zukunft 
blicken, doch für uns persönlich waren 
die OP-Risiken und die Chance auf 
eine deutliche Verbesserung der Epi-
lepsie kalkulierbarer als die häufi gen, 
lebenslangen Anfälle und damit einher-
gehenden Gefahren in Lillis Zukunft. 
Denn eines wussten wir sicher: Ohne 
OP wird es nicht besser. Ein schönes 
Zitat von Franklin D. Roosevelt besagt: 
„Mut ist nicht die Abwesenheit von 
Angst, sondern die Überzeugung, dass 
etwas wichtiger ist als Angst.“

Eine gute Entscheidung braucht 
Fachwissen
Mit Tipps und Empfehlungen ist es so 
eine Sache, aber ganz wichtig für mich: 
Binden Sie, je nach Reife und Entwick-
lung, auch altersentsprechend Ihr Kind 
mit ein. Verzichten Sie bitte unbedingt 
(generell!) auf „Dr. Google“ und igno-
rieren Sie unprofessionelle, laienhafte, 
meist angstschürende Horrorprognosen 
der Kollegen oder Nachbarn beim „Kaf-
feeklatsch“.

Ratschläge sollten den Menschen vor-
behalten sein, die aufgrund von Fach-
wissen dafür qualifi ziert sind. Alles 
andere verwirrt und verunsichert nur 
zusätzlich. Natürlich sind Zweitmei-
nungen immer erlaubt, jedoch bitte 
durch entsprechendes Fachpersonal. 
Besprechen Sie sich mit Ihrem Partner 
oder einem nahen Angehörigen, aber 
stets unter Einbezug von Expertisen. 
Somit treffen Sie eine Entscheidung 
nach bestem Wissen und Gewissen!

Ein positiver Blick in die Zukunft
Die Operation bzw. besser gesagt ihr 
Resultat war für uns das positivste Er-
lebnis in Bezug auf die Epilepsie un-
seres Kindes. Auch wenn die vier be-
schriebenen „Phasen“ sicherlich die 
intensivste und sorgenvollste Zeit war, 
haben sie Lilli letztlich ein großes Stück 
Lebensqualität gegeben. In nahezu 
jedem Lebensbereich sind die positiven 
Auswirkungen zu erkennen. Für uns 

gibt es das Leben vor und nach der Ope-
ration. Natürlich ist immer noch perma-
nente Vorsicht und Aufsicht geboten, 
weitere Untersuchungen und ärztliche 
Versorgung bleiben notwendig, jedoch 
sind wir zuversichtlich und blicken sehr 
optimistisch in die Zukunft und glauben 
an weitere, neue Perspektiven für Lilli 
und ihren Lebensweg.

Was ich gerne allen Eltern generell 
noch mit auf den Weg geben möchte: 
Suchen Sie stets nach Wegen (statt nach 
Gründen) und gehen Sie diese mit Ihrem 
Kind und kompetenten treuen Wegge-
fährten gemeinsam – stets mit dem Ziel, 
das Beste für Ihr Kind zu erreichen!

Wir möchten uns bei dieser Gelegen-
heit bei all unseren Weggefährten von 
Herzen bedanken!

Judith Sigismund

Darf ich vorstellen: die 
„Villa Kunterbunt e. V.“ in 
Trier

Schwerstkranke, krebs- und chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche 
mit deren Familien brauchen mehr 
als die Leistungen, die von Kranken-
kassen und Kostenträgern bezahlt 
und angeboten werden. Dafür steht 
seit über 15 Jahren die „Villa Kun-
terbunt“ zur Verfügung, die sich zu 
90 % über Spenden fi nanziert.

Sie bietet viele optionale Leistungen 
wie z. B. Ergotherapie, Ernährungs-/ 
Diätberatung, Physiotherapie, Sozial-
beratung, Psychologische Beratung/ 
Therapie, Erlebnispädagogik, tier-
geschützte Therapie, Heilpädagogik, 
Geschwisterprojekte. Außerdem ko-
ordiniert sie Selbsthilfegruppen und 
stellt eine Elternwohnung in Nähe 
des Mutterhauses (Klinikum) zur 
Verfügung.

Ein multiprofessionelles Team küm-
mert sich allumfassend um seine 
Schützlinge, schwerstkranke Kinder 
und ihre Familien werden selbstver-
ständlich auch zu Hause betreut, bis 
in die eventuell letzte Phase ihres Le-
bens, den Tod.

Diese wertvolle Arbeit gilt es zu 
unterstützen, jeder Euro zählt und 
kommt an!

Villa Kunterbunt e. V.
Spendenkonto:
Sparkasse Trier 
IBAN: DE31 5855 0130 0002 2700 07
BIC:   TRISDE55
(Spendenbescheinigungen und För-
dermitgliedschaften ab 50 Euro)

Weitere Infos: 
www.villa-kunterbunt-trier.de

Glocke am Uniklinikum in Bonn, die jedes 
Kind bei der Entlassung läuten darf.

© privat



16

ep
iK

u
ri

er
 0

2/
20

22

Bereits im August 2021 startete in 
Hessen ein neues Projekt: Epilepsie-
lotse. In dessen Rahmen werden hes-
senweit Mitarbeitende von EUTB-Be-
ratungsstellen zum Thema Epilepsie 
geschult – und damit zu Epilepsielotsen 
qualifi ziert. Ziel ist es, dass sie epi-
lepsiekranke Personen bei Fragen zur 
Teilhabe und Rehabilitation sowie bei 
der Beantragung von Leistungen kom-
petent, zeit- und wohnortnah beraten 
können.

In Hessen gibt es aktuell zwei Epilepsie-
Beratungsstellen für Erwachsene, die 
sich beide in Mittel- und Nordhessen 
(Marburg und Schwalmstadt) befi nden. 
Für Kinder existiert noch eine epilep-
siespezifi sche Beratungsmöglichkeit in 
Gießen, die jedoch nur für Patienten der 
dortigen Uniklinik zur Verfügung steht. 
Bis Ende 2021 gab es eine weitere Be-
ratungsstelle mit Außensprechstunden 
rund um Frankfurt, leider musste diese 
geschlossen werden. Betroffene müssen 
daher häufi g weite Wege auf sich 
nehmen, um eine Beratung in Anspruch 
nehmen zu können und warten teilweise 
länger auf einen Termin.

Die an den Schulungen des Projekts 
Epilepsielotse teilnehmenden EUTBs 
sind hessenweit gut verteilt und kom-
petent, was die Themen Teilhabe und 
Rehabilitation anbelangt. Insbeson-
dere wenn es um Fragen und Unter-
stützungsbedarf bei der Beantragung 
von Leistungen geht, sind die zukünf-

Projekt Epilepsielotse in Hessen
für eine bessere psychosoziale Unterstützung von Menschen mit Epilepsie

tigen Epilepsielotsen hilfreiche An-
laufstellen. EUTBs richten sich als Be-
ratungsstellen an Menschen, die eine 
Behinderung haben oder davon bedroht 
sind und beraten krankheitsunabhängig. 
Mit dem speziellen Wissen, das ihnen 
in den Schulungen an die Hand gegeben 
wird, können sie an Epilepsie Erkrankte 
im Rahmen ihrer Arbeit sehr gut unter-
stützen.

Die während des Projekts geschulten 
EUTB-Mitarbeitenden sollen somit zu 
einer besseren psychosozialen Versor-
gung für Menschen mit Epilepsie in 
Hessen beitragen und eine Ergänzung 
zu den bestehenden spezialisierten, psy-
chosozialen Epilepsie-Beratungsstellen 
sein – sie sollen und können diese nicht 
ersetzen.

Wer jedoch beispielsweise nur Un-
terstützung beim Antrag auf Schwer-
behinderung braucht, ist froh, nicht                 
100 km oder mehr fahren zu müssen, 
sondern direkt ortsnah Hilfe zu be-
kommen. Und wenn die Ratsuchenden 
sich direkt verstanden fühlen, weil der 
Berater sich mit Epilepsie auskennt, um 
die verschiedenen Ausprägungen und 
Schwierigkeiten mit der Erkrankung 
weiß, ist viel gewonnen.

Das Projekt wird vom Hessischen So-
zialministerium und dem Diakonischen 
Werk Hochtaunus gefördert und endet 
im Dezember 2022. 

© pixabay.com

Kontakt:
Dr. Simone Nicklas – Projektleitung
simone.nicklas@diakonie-htk.de
www.epilepsielotse.de 

Die Ergänzende unabhängige Teilha-
beberatung (EUTB®) unterstützt und 
berät Menschen mit Behinderungen, 
von Behinderung bedrohte Men-
schen, aber auch deren Angehörige 
unentgeltlich bundesweit zu Fragen 
der Rehabilitation und Teilhabe.

Weitere Infos: 
www.teilhabeberatung.de

Kaum erschienen 
war der neue Fa-
milienratgeber der 
Deutschen Epi-
lepsievereinigung 
LV Hessen e.V. 
schon vergriffen. 
Dank der Förde-
rung der BKK Lan-

desverband Süd steht das Buch „Wie ein 
Gewitter im Kopf“ nun nachgedruckt 
wieder zur Verfügung.

„Wie ein Gewitter im Kopf“
Nachdruck verfügbar

Und so kann die für Grundschul-
kinder gedachte (Vor-)Lesegeschichte von 
der achtjährigen Carlchen und ihren 
Freunden Henry und Felipe, die alle 
eine Epilepsie, aber unterschiedliche 
Anfallsformen haben, noch mehr kleine 
und große Leser begeistern.

Der Bezug ist kostenfrei!

Kontakt:
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
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Teilnahmebedingungen
1. Teilnahmeberechtigt sind Kinder und Jugendliche mit Epilepsie im Alter zwischen 4 und 16 Jahren.
2. Mit dem Einsenden des Bildes versichert ihr, dass ihr das Bild selbst gemalt und / oder gestaltet habt und                   

Eigentümer des Bildes mit uneingeschränktem Nutzungsrecht seid.
3. Die Gewinner werden schriftlich auf dem Postweg benachrichtigt.
4. Wird euer Bild als eines der Gewinnerbilder ausgewählt, werden wir auf dem Postweg eure Eltern kontaktieren.    

Nur mit deren schriftlichem Einverständnis kann das Bild unter Angabe des Vornamens, Alters und Wohnortes       
online sowie im Kalender gedruckt veröff entlicht werden.

5. Zu gewinnen gibt es hochwertiges Malzubehör. Der Gewinn wird nicht bar ausgezahlt.
6. Eine Mehrfacheinsendung ist leider nicht möglich.
7. Die persönlichen Daten der Teilnehmer werden ausschließlich von der Rothenburg & Partner GmbH und 

nur zum Zwecke der Kontaktaufnahme, der Gewinnermittlung und zur Durchführung 
des Malwettbewerbs gespeichert und genutzt. 

8. Es erfolgt keine Weitergabe der persönlichen Daten an Dritte.
9. Eine Rücksendung der Bilder ist leider nicht möglich.

Auf dem Teppich durch die Lüfte fl iegen, mit einem Fingerschnipp Gummibärchen vom Himmel regnen lassen oder die Sprache 
der Tiere verstehen – in der Welt der Magie passieren Dinge, die uns vor Staunen und Begeisterung ganz glücklich machen. 

Die gute Nachricht ist: In deiner Fantasie kannst auch du wundervoll Magisches vollbringen. 
Was also würde passieren, wenn du den Zauberstab schwingen könntest?

Lass uns an deinen Ideen teilhaben und mach mit beim Desitin-Malwettbewerb für Kinder mit Epilepsie unter dem Motto: 

Alles, was du dafür brauchst, sind Papier und Farbe. Bis zum 31. August 2022 hast du die Möglichkeit, ein Bild von 
deinem magischen Moment zu Papier zu bringen und mit der Post an die folgende Adresse zu senden:

Rothenburg & Partner GmbH 
Stichwort: Malwettbewerb
Friesenweg 5e
22763 Hamburg

Bitte denke daran, deinen Vornamen, Nachnamen, dein Alter und deine eigene Adresse mitzuschicken. 
Die 13 besten Bilder werden ausgewählt und als Kalender gedruckt. Zu gewinnen gibt es hochwertiges Malzubehör! 
Die ausführlichen Teilnahmebedingungen und alles, was du zum Wettbewerb wissen musst, fi ndest du im Internet unter 
www.desitin.de/malwettbewerb

7. Malwettbewerb
für Kinder mit Epilepsie 2022
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Am 16. Februar 2022 fand erstmals 
das Augsburger Epilepsie Forum statt. 
Mit über 40 Teilnehmern – Betroffene, 
Angehörige sowie zahlreiche Netz-
werkpartner aus Medizin und Päda-
gogik – war die Online-Veranstaltung 
sehr gut besucht. Sechs Kurzvorträge 
gaben einen umfassenden Überblick zu 
epilepsiespezifi schen Hilfs- und Bera-
tungsangeboten in der Region. Durch 
das Forum führte die Epilepsieberatung 
Augsburg-Nordschwaben, die seit über 
zehn Jahren als Fachbereich im Bunten 
Kreis angesiedelt ist und Erwachsene 
wie Kinder und Jugendliche nach der 
Diagnose Epilepsie unterstützt – mit 
individueller Beratung, Patientenschu-
lungen sowie Begegnungs- und Infor-
mationsangeboten.

Epilepsieanfälle bei Kindern und Er-
wachsenen – was nun?
Den Auftakt zum ersten Vortragsblock 
machte Dr. Mareike Schimmel vom 
Augsburger Universitätsklinikum zum 
Thema „Erster Anfall im Kindes- und 
Jugendalter. Was nun?“ Die Fachärztin 
für Neuropädiatrie erläuterte das ärzt-
liche Vorgehen nach einem Epilepsie-
anfall, dessen mögliche Ursachen sowie 
Diagnosen und medikamentöse Thera-
pien. Im Anschluss zeigte Dr. Johannes 
Stoffels, Oberarzt der Klinik für Kinder 
und Jugendliche am Josefi num, die Be-
handlungsangebote des Sozialpädiatri-
schen Zentrums (SPZ) in Augsburg 
auf. Die Unterschiede zur kindlichen 
Epilepsie stellte Dr. Christoph Laub 
von der Epilepsie-Ambulanz des Augs-
burger Universitätsklinikums heraus 
und informierte, wie Erwachsene nach 

Augsburger Epilepsie Forum
Informationen über Hilfsangebote in der Region

einem ersten Anfall behandelt werden 
und welche Regelungen es zur Fahreig-
nung bei Epilepsie gibt.

Ambulante Begleitung und Austausch 
in der Selbsthilfegruppe
Nach der Pause, in der bereits erste 
Fragen aus dem Chat beantwortet 
wurden, eröffnete Dr. Stephanie Starke 
den zweiten Vortragsteil zum Thema 
„Wie gelingt eine gute ambulante Be-
gleitung?“. Die Fachärztin in der Neu-
ropraxis Augsburg-Lechhausen gab 
Antworten darauf, wie Betroffene zur 
optimalen ambulanten Versorgung bei-
tragen können und welche sozialmedi-
zinische Konsequenzen bei Epilepsie 
zu berücksichtigen sind: Etwa Be-
sonderheiten bei der Berufswahl oder 
wenn Eltern sehr große Ängste um ihr 
Kind haben und nicht loslassen können. 
Ebenso erhalten Patientinnen bei Kin-
derwunsch oder in der Schwangerschaft 
Beratung. Die Selbsthilfegruppe als un-
verzichtbares Puzzleteil bei der Unter-
stützung von Betroffenen stellten die 
leitenden Mitglieder Franz Ratzinger 
und Stefan Kluger von der Selbsthilfe 
Epilepsie Augsburg vor. Die Treffen 
fi nden derzeit online statt, sobald es die 
Situation erlaubt, im Augsburger Zeug-
haus. Interessierte sind jederzeit will-
kommen.

Menschen mit Epilepsie Zeit und 
Raum geben
Mit Beratung für alle Lebenslagen 
schlossen die Sozialpädagogen Claudia 
Hackel und Manfred Hägele von der Epi-
lepsieberatung Augsburg-Nordschwaben 
den zweiten Vortragsteil ab. „Wir bieten 

Betroffenen – Erwachsenen wie Kin-
dern und Jugendlichen – den Raum, 
die Ruhe und ausreichend Zeit für alle 
Fragen, Sorgen und Ängste. Wir sor-
tieren, welcher Handlungsbedarf be-
steht, welche Hilfen es gibt, wir entwi-
ckeln Ideen und vermitteln Vertrauen“, 
erklärte Claudia Hackel. Die Epilep-
sieberatung Augsburg-Nordschwaben 
bietet Betroffenen kostenlose Einzel-
beratung sowie Patientenschulungen im 
Rahmen der Schulungsprogramme FA-
MOSES für Familien und MOSES für 
Erwachsene.

„Unsere Arbeit schließt auch Öffentlich-
keitsarbeit mit ein. Wir wollen Ängste, 
Verunsicherungen und Vorurteile ab-
bauen, die in unserer Gesellschaft in 
Verbindung mit Epilepsie noch immer 
verankert sind und bis hin zur Stigmati-
sierung reichen“, erläuterte Manfred Hä-
gele und fügte hinzu: „Epilepsie ist ein 
komplexes Geschehen, dafür braucht es 
ein Netz an Hilfsangeboten. Die Netz-
werkpartner in unserer Region vorzu-
stellen, war uns deshalb im Rahmen des 
ersten Augsburger Epilepsie Forums ein 
wichtiges Anliegen.“ 
 
Der Informationsabend endete mit der 
Beantwortung aller Fragen im Chat und 
vielen positiven Rückmeldungen sowie 
dem Wunsch, das Informationsangebot 
in diesem Format fortzuführen. Dabei 
sollen künftig – wie gewünscht – ein-
zelne Themenbereiche vertieft werden. 

Kontakt:
Epilepsieberatung Augsburg-Nord-
schwaben
Bunter Kreis - Nachsorge gGmbH
Claudia Hackel, Manfred Hägele
Stenglinstraße 2
86156 Augsburg
Tel.: 0821 4004945
epilepsieberatung@bunter-kreis.de
www.bunter-kreis.de/epilepsie-
beratung/

SHG Epilepsie Augsburg
Franz Ratzinger
86157 Augsburg
kontak@shg-epilepsie-augsburg.de
www.shg-epilepsie-augsburg.deClaudia Hackel und Manfred Hägele von der Epilepsieberatung Augsburg-Nordschwaben freuten 

sich über das große Interesse an der Online-Premiere des Augsburger Epilepsie Forums.

@ Stiftung Bunter Kreis

© Stiftung Bunter Kreis
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Wir berichten über ein Epilepsie-Schu-
lungswochenende auf Grundlage des 
Epilepsie-Schulungsprogramms PEPE 
(Psychoedukatives Programm Epi-
lepsie) für kognitiv eingeschränkte Per-
sonen. Die Lebenshilfe Bildung NRW 
als Ausrichter vieler Kurse und Se-
minare hatte diese Schulung das erste 
Mal in ihr Angebot aufgenommen. Die 
Teilnehmenden waren sowohl Betrof-
fene als auch Interessierte und durchaus 
Seminar-erfahren, wie wir schnell fest-
stellten.

Wir, das sind zwei MOSES-Traine-
rinnen, die seit zwölf Jahren gemeinsam 
regelmäßig Seminare durchführen. Mit 
PEPE betraten wir Neuland aufgrund 
der Klientel, mit der wir gerne eine 
zusammenhängende Schulung durch-
führen wollten. Mit der Lebenshilfe 
NRW hatten wir den richtigen Partner 
dafür gefunden. Anfang August letzten 
Jahres war es dann so weit.

Im Hotel Fit, ein integrativ geführtes 
Haus in Much in der Eifel, traf sich 
ein buntes Grüppchen. Mit sieben Teil-
nehmern hatten wir genau die richtige 
Gruppengröße. Die Einschränkungen 
waren unterschiedlich, alle waren je-
doch in Werkstätten tätig und konnten 
lesen und schreiben. Das ist die Grund-
voraussetzung, um an PEPE teilzu-

PEPE-Schulung
Epilepsie-Experte werden – ein Wochenende mit Pepe und Pepa

nehmen. Eine junge Frau wurde von 
einem Elternteil begleitet, eine weitere 
von einer Assistenzkraft. Außerhalb 
der Schulungszeiten hatten die Teilneh-
menden freie Zeit, die sie selbst gestal-
teten – so waren Spaziergänge, Kickern 
oder Brettspiele möglich.

Das Interesse an den Seminarthemen 
war außerordentlich hoch. Die Quiz-
fragen zu Beginn jeder neuen Einheit 
wurden mit großem Eifer beantwortet 
und diskutiert. In kleinen fi lmischen 
Schulungseinheiten führen die Personen 
Pepe und Pepa durch die verschiedenen 

Kontakt:
gabihaferkamp@gmx.de

Aspekte der Erkrankung. So sollen die 
Betroffenen zur Mitarbeit bei der The-
rapie und zur Risikoeinschätzung mo-
tiviert und befähigt werden. Alles ge-
schieht in einfacher Sprache. Auf re-
gelmäßige Pausen wurde geachtet und 
zum Abschluss bekam jeder ein Zerti-
fi kat, das ihn zum Epilepsie-Experten 
ernannte und das voller Stolz entgegen-
genommen wurde.

Fazit: 
Die frisch gekürten Epilepsie-Experten 
zeigten sich sehr zufrieden mit dem Wo-
chenende. Wir als Referentinnen waren 
sehr überrascht, wie gut und motiviert 
alle Teilnehmenden die vielen Informa-
tionen aufgenommen haben. Wir sind 
gespannt auf die nächste PEPE-Schu-
lung, dieses Mal soll Coesfeld der Ver-
anstaltungsort sein.

Die Lebenshilfe Bildung NRW wird das 
PEPE-Seminar mit dem Namen
„Epilepsie – Was steckt dahinter“ 
vom 15.-17. Juli 2022 in Coesfeld an-
bieten.

Zielgruppe:
Epilepsiekranke Menschen mit zusätz-
licher Lern- oder geistiger Behinderung

Die Kursteilnehmer sollten:
• sich verbal verständigen können,
• eine ein- bis zweistündige Lernein-

heit durchhalten können,
• nach Möglichkeit etwas lesen und 

schreiben können.

Anmeldung: 
www.bildung.lebenshilfe-nrw.de
→ Weiterbilden → Seminare → Ge-
sundheit → Suchwort „Epilepsie“

Sämtliche Informationen zu Anmel-
dung, Unterbringung und Kosten fi nden 
sich dort.

Claudia Wolfertz/GabiHaferkamp
Epilepsiezentrum Bethel/Schwerpunktpraxis 

Berkenfeld

Die beiden Referentinnen Gabi Haferkamp (re.) und Claudia Wolfertz (li.) waren von der Motiva-
tion und dem großen Interesse der Teilnehmenden beeindruckt

© privat

© privat
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Häufi ger Alkoholkonsum kann schnell 
zu einer Abhängigkeit führen – das gilt 
sowohl für Menschen OHNE als auch 
MIT Epilepsie.

Eine Broschüre des DE-Landesver-
bands Epilepsie Berlin-Brandenburg 
klärt auf, wie normales und problema-
tisches Trinken von Alkohol aussieht, 
wie sich dessen Verzehr auf Epilepsie-
Betroffene auswirkt und wie eine Ab-
hängigkeit entsteht, erkannt und behan-
delt werden kann. 

„Epilepsie und Alkohol“ kann in ge-
druckter Form über die Bundesge-
schäftsstelle der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. gegen Erstattung der 

Epilepsie und Alkohol

EPIPICTO steht für „Epilepsie in Bil-
dern“. Es ist ein illustrierter Epilepsie-
Ratgeber, der erstmals 2019 veröffent-
licht wurde. Projektpartner waren ver-
schiedene Chapter des IBE (Internati-
onal Bureau for Epilepsy) aus Malta, 
Österreich, Schottland, Deutschland 
und den Niederlanden – siehe epiKu-
rier-Ausgabe 4/2019.

Der Leitfaden umfasst Themen wie         
z. B. Basisinformationen zur Erkran-
kung, Anfallsarten, Diagnose, Medi-
kamente und Behandlung, Erste Hilfe, 

EPIPICTO
Jetzt auch in Ukrainisch und Polnisch verfügbar

Möglichkeiten der Verringerung von 
Anfällen und eines besseren Umgangs 
damit. 

EPIPICTO wurde nun in zwei weitere 
Sprachen übersetzt. Neben Deutsch, 
Englisch, Französisch, Maltesisch, 
Niederländisch und Spanisch steht der 
Bilder-Ratgeber seit neuestem in Ukrai-
nisch und Polnisch zur Verfügung.

Weitere Infos und Download:
www.epipicto.eu → Downloads

Der e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e.v. hat seit kurzem einen eigenen 
YouTube-Kanal, auf dem im Laufe des 
Jahres verschiedene Erklärfi lme veröf-
fentlicht werden. Die ersten vier sind 
bereits erschienen.

Abwechslungsreich, spannend und in-
formativ. Einfach mal reinschauen!

www.youtube.com 
→ epilepsie-elternverband

Elternverband goes YouTube

Versandkosten bezogen werden und 
steht auf deren Internetseite auch als 
kostenfreier Download zur Verfügung.

Weitere Infos und Download:
www.epilepsie-vereinigung.de/
leben-mit-epilepsie/epilepsie-und-
alkohol/
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Empfehlung
Gehen: Eine Wiederentdeckung
Torbjørn Ekelund 
Malik (Juli 2021)
208 Seiten
ISBN: 978-3890295282
€ 18,00 Buch / € 17,99 e-book

Dies ist ein Buch über Wege, über das 
Gehen und das Denken.

Es ist ein drama-
tisches Ereignis, 
das T. Ekelund un-
freiwillig zum Fuß-
gänger macht. Als 
schon im Berufs-
leben stehender Er-
wachsener erleidet 
er einen epilep-
tischen Anfall und 
wird nie mehr ein 
Auto lenken können. Er arrangiert sich 
mit seiner Lage. Er beginnt zu gehen, 
im wahrsten Sinne des Wortes. Geht 
auf den „alten“ Wanderwegen Norwe-
gens von Nord nach Süd, entdeckt seine 
Kindheitswege wieder und neue Wege, 
neue Gangarten. Er fi ndet dabei zu sich 
und seiner Bestimmung. Der Autor er-
zählt schreibend, wie er sich durch das 
Gehen selbst verändert.

Man erfährt außerdem etwas über die 
Geschichte Norwegens, über den ersten 
Menschen, der Norwegen der Länge 
nach durchquerte, und den 1874 ersten 
angelegten Wanderweg in diesem Land. 
Und man liest philosophische Gedanken 
anderer berühmter Autoren. Gehen als 
Sportart, als Lebenseinstellung und Le-
benshaltung. Er schreibt auch über die 
religiöse Bedeutung der Aussage „den 
rechten Weg gehen“.

Fazit: Es empfi ehlt sich, dieses fast 
schon philosophische Buch öfter als 
einmal zu lesen, über das Geschriebene 
nachzudenken und es in sich aufzu-
nehmen. Gehen, etwas was der Mensch 
seit Jahrtausenden tut, ganz selbstver-
ständlich.

„Die Welt offenbart sich denjenigen, die 
zu Fuß gehen.“ (Werner Herzog)

Christa. L.A. Bellanova

Genauso, nur anders: Ein Kinder-
fachbuch über Vielfalt
Lena-Marie Herbst 
Mabuse Verlag (August 2021)
28 Seiten
ISBN 978-3863215422
€ 16,95 Buch

Ein liebevoll gestal-
tetes Kinderbuch mit 
sehr schönen Illustra-
tionen. Im Buch geht 
es um das Anders-
sein, erzählt durch Mama Hase: Keiner 
ist gleich und man kann viele Gemein-
samkeiten fi nden wie hier im Beispiel mit 
anderen Tieren. Zusätzlich gibt es einen 
Mitmachteil für Kinder und einen Fach-
teil für Erwachsene – eine Art Anleitung, 
um mit Kindern darüber zu sprechen. Ich 
habe die Geschichte mit meinem Nach-
wuchs gelesen (fünf und elf Jahre), fand 
sie süß gemacht und für kleine Kinder 
gut zum Vorlesen. Ob diese damit wirk-

Nach dem Absturz kommt der 
Aufstieg: Paraclimbing – Klettern 
mit Handicap
Geoquest (März 2022)
160 Seiten
ISBN 978-3948622022
€ 19,50 Buch

Im Buch schildern 
fünf ganz unter-
schiedliche Menschen 
mit ganz individuellen 
Lebensgeschichten 
ihren Weg mit einer 
schweren Krankheit und die Rolle, welche 
das Klettern für sie dabei gespielt hat. 
Neben David, Jasmin, Michael und Se-
bastian kommt auch Vanessa zu Wort, die 
trotz ihrer Epilepsie die Liebe zu diesem 
Sport für sich entdeckt.

Da Geoquest ein Kletterverlag ist, liegt 
das Hauptaugenmerk der Stories darauf, 
wie der Klettersport den Erzählern hilft, 
den Herausforderungen ihrer Erkrankung 
zu trotzen und wieder ein erfülltes Leben 
zu erreichen.

Auch wenn man als Laie nicht alle Fach-
begriffe richtig einordnen kann, ist es 
spannend zu lesen, welche Strategien 
jeder Einzelne entwickelt, wie sie Rück-
schläge wegstecken und sich nicht unter-
kriegen lassen von ihrem Schicksal.

Bezugsquelle:
www.geoquest-verlag.de

Doris Wittig-Moßner

lich lernen, über Vielfalt zu sprechen, 
glaube ich allerdings eher weniger. Meine 
beiden Töchter wachsen bereits mit dem 
Anderssein auf, da meine Älteste eine 
Behinderung hat. Für Menschen, die sich 
ansonsten nicht mit dem Thema beschäf-
tigen, kann es aber eine gute Möglichkeit 
sein, ins Gespräch zu kommen.

Nadine Benzler

Vom Leben überrascht: Ein 
Wunschkind, eine Diagnose und 
geplatzte Träume
Stefanie Vey
Neufeld Verlag (Juli 2021)
156 Seiten
ISBN: 978-3862561698
€16,90

Stefanie Vey schreibt 
sehr eindrücklich 
über ihre ersten Er-
fahrungen mit der 
Behinderung ihres 
Sohnes, der mit dem 
Fragilen-X-Syndrom 
(einer der häufi gsten 
Ursachen erblicher 
kognitiver Behinde-
rung mit einer genetischen Veränderung 
auf dem X-Chromosom) geboren wurde.

Anfänglich scheint alles in Ordnung zu 
sein, als Mutter hat sie nur ein Gefühl, 
dass etwas nicht stimmt. Es dauert auch 
einige Zeit, bis die Diagnose gestellt wird. 
Der Leser begleitet die Familie durch 
diese schwierige Phase mit ganz viel 
Hoffen und Bangen.

Die Autorin beschreibt viele schöne Dinge, 
die sie mit ihrem Kind erlebt – auch was 
es heißt, wenn man ein stabiles Umfeld 
hat, das einen in dieser ganzen Zeit un-
terstützt und trägt. Aber sie erzählt auch 
von den weniger schönen Momenten, von 
der Zerrissenheit einer Mutter in allen Fa-
cetten.

Wer sich mit dem Fragilen-X-Syndrom 
näher befassen will, fi ndet hier viele hilf-
reiche Informationen. Dieses Buch ist sehr 
persönlich geschrieben, aber dennoch ein 
guter Ratgeber.

In vielen Punkten konnte ich die Gefühle 
einer Mutter, bei dessen Kind eine Behin-
derung diagnostiziert wird, gut nachvoll-
ziehen – es regt sehr zum Nachdenken 
an!

Nadine Benzler
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Anfang November 2021 fand der letzte 
Termin des dreiteiligen Workshops 
„Epilepsie und Gedächtnis“ in Landshut 
statt. Organisiert durch die Selbsthilfe-
gruppe Epilepsie Landshut, in Koope-
ration mit der Außenstelle Landshut 
der Epilepsieberatung Niederbayern, 
nahmen 13 Interessierte an dieser Prä-
senzveranstaltung teil. Als Referentin 
konnte Christiane Alleker gewonnen 
werden, die als Dipl.-Psychologin und 
Psychologische Psychotherapeutin in 
einer Praxis in München tätig ist.

Hintergrund für die Planung des Work-
shops war die Tatsache, dass Menschen 
mit Epilepsie häufi g über Probleme 
mit dem Gedächtnis berichten. Wenn 
Betroffene sich an Telefonnummern 
oder Namen nicht erinnern, sind die 
Einschränkungen nur gering. Aber es 
kommt auch vor, dass einige Abschnitte 
der eigenen Lebensgeschichte vergessen 
werden. Je nachdem, in welchem Be-
reich des Gehirns der Epilepsie-Herd 
sitzt, kann es an dieser Stelle zu Ein-
schränkungen kommen. In einem sol-
chen Fall ist die Lebensqualität natür-
lich sehr nachhaltig beeinträchtigt.

Jeder Workshop-Teil stand unter einem 
anderen Schwerpunkt. Zunächst wurden 
externe Gedächtnishilfen (z. B. Kalen-
der), beim nächsten Termin interne 
Gedächtnishilfen (z. B. Merksätze) be-
handelt. Am dritten Tag wurden weitere 
wichtige Faktoren wie z. B. ausreichend 
Schlaf besprochen und ausgearbeitet.

Ziel war es, den Teilnehmern eine Fülle 
von Herangehensweisen an die Hand zu 
geben, welche ihre Gedächtnisleistung 
im Alltag positiv beeinfl ussen können. 
Zur Aufl ockerung gab es Bewegungs- 
und Achtsamkeitsübungen.

„Die Rückmeldungen waren durchweg 
positiv“, erklärte Elisabeth Staber-
Melzig, Leiterin der Außenstelle der 
Epilepsieberatung Niederbayern in 
Landshut. „Die Teilnehmer fanden so-
wohl die angenehme, aufgelockerte At-
mosphäre, die vielen praktischen Bei-
spiele als auch die körperorientierten 
Übungen sehr hilfreich und können 
davon viel in ihrem Alltag umsetzen“.

Sandra Baumgartner

Epilepsie und Gedächtnis
Workshop in Landshut war ein voller Erfolg

Christiane Alleker, die Referentin des Lands-
huter Workshops, hatte viele praktische Tipps 
parat, die das Gedächtnis im Alltag positiv be-
einfl ussen können.

Kontakt:
Elisabeth Staber-Melzig
Epilepsie Beratung Niederbayern
Außenstelle Kinderkrankenhaus
St. Marien gGmbH
Grillparzerstraße 9
84036 Landshut
Tel.: 0871 8521314
epilepsie-landshut@kinderklinik-
passau.de
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Selbsthilfegruppe Epilepsie für
Erwachsene in Landshut:
Kontakt über die Beratungsstelle in 
Landshut (s. o.)
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Ernährungsberatung für 
Low Carb · LCHF · Keto
Iris Morgenthal
Konrad-Adenauer-Str. 93
34132 Kassel
Mobil 0176 52212652
www.lchf-nordhessen.de

Auch in 2022 bieten zwei Beratungs-
stellen den Gedächtnis-Workshop 
mit Christiane Alleker an:

• Würzburg: Tagesseminar,
15. Oktober 2022
epilepsieberatung@juliusspital.de
Tel.: 0931 3931580

• München: 3-tlg. Seminar
30. September 2022, 
14. und 21. Oktober 2022
jeweils von 15.00 -17.00 Uhr
epilepsieberatung@diakonie-
muc-obb.de
Tel.: 089 54806575

Die Seminare fi nden in Kooperation 
mit dem Landesverband Epilepsie 
Bayern e.V. statt und werden nach     
§ 20 h SGB V von der Fördergemein-
schaft der Krankenkassen/-verbände 
in Bayern gefördert.

© privat
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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
kennen lernen?
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




