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22 Ehrenamt – kein Auslaufmodell!
Viele Verbände in der Selbsthilfe be-
stehen inzwischen schon mehrere Jahr-
zehnte – auch die Herausgeber dieser 
Zeitschrift: der e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.v., gegründet 2001, und 
der Landesverband Epilepsie Bayern 
e.V., der in diesem Jahr sein 30-jähriges 
Bestehen feiert. Von kleinen Anfängen 
haben wir uns zu Organisationen ent-
wickelt, die von Fachleuten als kompe-
tente Ansprechpartner wahrgenommen 
werden.

Hatten früher Selbsthilfeverbände das 
Problem der Finanzierung ihrer Auf-
gaben – viele Verantwortliche setzten in 
den Anfängen ihr privates Geld ein, um 
den eigenen Verein am Laufen zu hal-
ten –, sind die meisten inzwischen gut 
aufgestellt. Die im Sozialgesetzbuch V 
gesetzlich festgeschriebene Selbsthilfe-
förderung der Krankenkassen (§ 20h) 
ermöglicht es uns, Projekte und Vor-
haben verlässlich zu planen und umzu-
setzen.

Verändert hat sich in den letzten Jahr-
zehnten, dass Patientenvertreter inzwi-
schen auf vielen Ebenen in die Ent-
scheidungen der Gesundheitspolitik 
eingebunden wurden bzw. sind. Eine 
positive Entwicklung, aber eine Tat-
sache, die nicht nur Professionalität, 
sondern auch viel Zeit fordert – ein An-
spruch, der im krassen Widerspruch zur 
Realität in vielen Verbänden steht, die 
sehr oft fast ausschließlich im Ehrenamt 
geleitet werden und bei denen sich die 
vorhandene Arbeit auf wenige Schul-
tern verteilt.

Betroffene, die bereit sind und denen 
es möglich ist, sich neben ihrer ei-
genen chronischen Erkrankung oder 
der ihres Angehörigen ehrenamtlich 
zu engagieren, gibt es nicht „wie Sand 
am Meer“. Viele Organisationen haben 
Nachwuchsprobleme. Trotzdem sind 
immer wieder Personen bereit, ihre Zeit 
in der Selbsthilfe für andere zu opfern. 

Diesen möchten wir heute ein großes 
DANKESCHÖN für ihren Einsatz 
sagen – egal ob als Leiter von regio-
nalen Gruppen, als Verantwortliche auf 
Landes- oder Bundesebene oder in un-
serer Redaktion. Es ist oft schwierig, 
Beruf, Familie und Ehrenamt unter 
einen Hut zu bringen, aber es lohnt 
sich. 

Und so hoffen wir darauf, dass sich auch 
in Zukunft weiterhin Menschen fi nden, 
die sich für die Selbsthilfe begeistern 
können und dafür einsetzen wollen.

Doris Wittig-Moßner
im Namen der epiKurier-Redaktion

kontakt@epikurier.de

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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Ein Forschungsteam der Universität 
und des Universitätsklinikums Tü-
bingen entwickelt Ansatz zur Reduk-
tion epileptischer Aktivität bei Kin-
dern.

Eine bei Kindern häufi ge Form der 
Epilepsie ist die Rolando-Epilepsie, 
bei der die Anfälle vornehmlich im 
Schlaf auftreten. Durch im Schlaf 
vorgespielte kurze Laute können die 
für die Epilepsie charakteristischen, 
in der Hirnaktivität messbaren Aus-
schläge teilweise unterdrückt werden. 
Das hat ein Forschungsteam der Uni-
versität und des Universitätsklini-
kums Tübingen unter der Leitung von 
Dr. Hong-Viet Ngo und Professor Jan 
Born vom Institut für Medizinische 
Psychologie und Verhaltensneurobio-
logie festgestellt.

Diese Erkenntnisse könnten die 
Grundlage für künftige Forschungen 
an Therapien für diese Epilepsieform 
bilden. Zwar nimmt die Rolando-
Epilepsie in der Regel einen milden 
Verlauf und bleibt oft unbehandelt, 
doch ließen sich zum Teil mit der Er-
krankung in Verbindung gebrachte 
Auffälligkeiten in der kognitiven Ent-
wicklung durch eine solche Therapie 
möglicherweise beeinfl ussen. Diese 
Studie wurde in der Fachzeitschrift 
Cell Reports Medicine veröffentlicht.

Die Rolando-Epilepsie tritt bei Kin-
dern meist zwischen dem fünften 

Rolando-Epilepsie
Veränderung der Hirnaktivität lässt sich durch gezielte Laute im Schlaf beeinfl ussen

und achten Lebensjahr erstmals auf 
und verschwindet um den Beginn der 
Pubertät. „Die Anfälle bei dieser Form 
der Epilepsie sind meist kurz, es kann 
zu Zuckungen im Bereich des Gesichtes 
und vorübergehenden Sprechstörungen 
im Rahmen der Anfälle kommen“, er-
klärt die an der Studie beteiligte Ärztin       
Dr. Susanne Ruf von der Kinderklinik. 
Auch treten die Anfälle oft nur in 
sehr großen zeitlichen Abständen auf. 
Daher entscheiden sich viele Eltern und 
Kinder gegen die Einnahme von Ta-
bletten. „Problematisch ist jedoch, dass 
die Epilepsie die normale Hirnaktivität 
im Schlaf in einer wichtigen Entwick-
lungsphase der Kinder stören kann.“ 
Lern- und Sprachschwierigkeiten, Ge-
dächtnis- und Aufmerksamkeitsstörun-
gen würden mit der Rolando-Epilepsie 
in Verbindung gebracht.

Unterschiede in der Hirnaktivität
In der Studie zeichnete das For-
schungsteam die elektrische Hirnakti-
vität von sieben an Rolando-Epilepsie 
erkrankten Kindern sowie sieben je-
weils altersgleichen gesunden Kon-
trollpersonen während des Schlafs in 
Elektroenzephalogrammen (EEG) auf. 
„Wir können mit unserer Arbeit frühere 
Erkenntnisse bestätigen, dass es bei 
den kleinen Patienten im Schlaf Unter-
schiede in der Hirnaktivität gegenüber 
gesunden Kindern gibt“, sagt Dr. Jens 
Klinzing aus Borns Arbeitsgruppe, der 
Erstautor der Studie. „Dies betrifft ins-
besondere die sogenannten Schlafspin-
deln, ein Aktivitätsmuster, das wichtig 
für die Verarbeitung von Gedächtnis im 
Schlaf ist.“

Im Schlaf und in ruhigen Wachphasen 
wurden außerdem die zu erwartenden 
epileptischen Entladungen gemessen, 
die als Ausschlag der Kurve im EEG 
aufgezeichnet werden. „Man nimmt 
an, dass von der Rate und Stärke dieser 
Entladungen, die wir als Spikes be-
zeichnen, abhängt, wie stark ausgeprägt 
die Beeinträchtigung der Entwicklung 
der Kinder ist.“

Dass der wahrscheinliche Ursprungsort 
der Spikes die Verbindungen zwischen 
dem Zwischenhirn und der Großhirn-
rinde sind, brachte die Forscher auf 
die Idee, Experimente mit Lauten im 

Schlaf durchzuführen. „Diese Verbin-
dungen sind sowohl an der Entstehung 
von Spikes als auch von Schlafspindeln 
beteiligt“, sagt Klinzing. „Aus früheren 
Untersuchungen war bekannt, dass sich 
Schlafspindeln durch Laute stimulieren 
lassen.“ Die Forscher vermuteten daher, 
dass sich so auch die epileptischen Ent-
ladungen beeinfl ussen lassen könnten. 
Tatsächlich stellte sich heraus, dass die 
leise abgespielten Laute bei den an Ro-
lando-Epilepsie erkrankten Kindern so-
wohl die Spikefrequenz verminderten 
als auch die Intensität der darauffol-
genden Spikes.

Förderung der plastischen Prozesse 
im Gehirn
„In Folge der Laute traten die ge-
wünschten Schlafspindeln im EEG 
auf“, sagt Dr. Ngo. Diese sind ein Indi-
kator dafür, dass plastische Prozesse im 
Gehirn ablaufen, die zur Festigung von 
Gedächtnisinhalten führen. Dies seien 
Funktionen, die bei der Rolando-Epi-
lepsie beeinträchtigt sein können. „Wir 
hoffen, einen Ansatz gefunden zu haben, 
um die mit der Erkrankung verbundenen 
ungünstigen epileptischen Entladungen 
ein wenig zu unterdrücken“, sagt der 
Wissenschaftler. Nun müsse eine grö-
ßere Studie mit mehr Patienten und län-
geren Behandlungszeiten die Befunde 
erhärten. Zu den offenen Fragen gehört, 
ob die Unterdrückung der Spikes zu  
kognitiven Verbesserungen bei den be-
troffenen Kindern führt.

Janna EberhardtDr. Hong-Viet Ngo

Die Tübinger Studie konnte nachweisen, dass 
es bei Kindern mit Rolando-Epilepsie im 
Schlaf Unterschiede in der Hirnaktivität ge-
genüber gesunden Kindern gibt

© pixabay.com
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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. Jens Klinzing
Universität Tübingen
Institut für Medizinische Psychologie 
und Verhaltensneurobiologie
Centrum für Integrative Neurowissen-
schaften
Tel.: 07071 2988923
jens.klinzing@uni-tuebingen.de
www.uni-tuebingen.de

Dr. Jens Klinzing

Aktuelle Hinweise von Dr. Jens Klin-
zing aus der Arbeitsgruppe der Stu-
die

Es handelt es sich um eine frühe For-
schungslinie, von der noch nicht klar 
ist, ob sie einmal Kindern in der Praxis 
helfen können wird. Wir möchten keine 
falschen Hoffnungen schüren.

Ich werde oft gefragt, ob man seinem 
Kind auch selbst Laute im Schlaf vor-
spielen kann. So leicht ist es leider nicht. 
Für einen Selbstversuch ist es einfach 
noch zu früh. Man möchte die Töne am 
besten nur im sogenannten Non-REM-
Schlaf vorspielen, da wir nur dort die 
in unserer Studie gezeigte Wirkung er-
warten würden. Töne in anderen Schlaf-
phasen könnten den Schlaf sogar stören, 
was natürlich kontraproduktiv wäre. 

Generell handelt es sich um eine Technik, 
um die epileptischen Ausschläge in der 
Hirnaktivität leicht zu unterdrücken, die 
bei Rolando-Epilepsie zwischen den ei-
gentlichen Anfällen (= interiktal) auf-
treten. Es geht leider nicht um die Ver-
hinderung der Anfälle.

© Uni Tübingen

Toto und Rolando

Rolando gehört grundsätzlich zu den
Epilepsien mit einer guten Prognose.
Die Anfälle verschwinden meist 
während der Pubertät. Erklärungs-
bedarf besteht trotzdem, deshalb hat 
der Elternverband ein kleines Bilder-
buch herausgegeben:
www.epilepsie-elternverband.de
→ Material

Publikation der im Oktober 2021 veröf-
fentlichten Studie in Englisch:
Jens G. Klinzing, Lilian Tashiro, Su-
sanne Ruf, Markus Wolff, Jan Born, 
Hong-Viet V. Ngo: Auditory stimulation 
during sleep suppresses spike activity 
in benign epilepsy with centrotemporal 
spikes. Cell Reports Medicine, 
doi.org/10.1016/j.xcrm.2021.100432
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Einst wurde sie mit neun Plätzen als 
kleinste Rehaklinik gegründet. Heute, 
nach 25 Jahren, bietet die Betheler 
Klinik jährlich mehr als 350 Men-
schen mit einer Epilepsie Hilfen beim 
Wiedereinstieg in den Beruf an.

„Hinter der Klinikgründung steckt die 
Einsicht, dass man mehr für die Men-
schen tun muss, als sich nur um die 
medizinischen Belange zu kümmern. 
Denn die Epilepsie wirkt sich auf das 
ganze Leben aus. Manche Menschen 
müssen sich berufl ich komplett um-
stellen“, sagt Dr. Birgitt Müffelmann, 
seit November 2021 leitende Ärztin 
der Rehaklinik am Epilepsiezentrum 
Bethel. Einer der Gründer, Dr. Ul-
rich Specht, erinnert sich: „Dem da-
maligen Leiter unserer sozialthera-
peutischen Dienste am Krankenhaus 
Mara, Rupprecht Thorbecke, fi el auf, 
dass viele Patienten vorzeitig berentet 
wurden, obwohl sie nach der epilep-
siechirurgischen Behandlung anfalls-
frei waren.“ Die Idee für eine speziell 
auf Menschen mit Anfallserkrankun-
gen zugeschnittene medizinische Re-
habilitation war geboren.

Doch Ende der 1990er Jahre waren 
viele bestehende Rehaeinrichtungen 
von Sparmaßnahmen bedroht – 
schlechte Bedingungen für die Grün-
dung einer neuen Klinik. „Unser 
Glück war, dass unser Ansprech-
partner bei der Westfälischen Renten-
versicherung die Chancen eines sol-
chen Angebots für die Patienten und 
seine Versicherung erkannt hat“, so 
Dr. Specht.

Der Erfolg gibt den Initiatoren recht: 
Konnten 1997 neun Rehabilitanden in 
der damals „kleinsten Rehaklinik der 
Welt“ gleichzeitig behandelt werden, 
sind es heute, in dem 2016 bezogenen 
Neubau, 35. Die Betheler Einrich-
tung hat sich zu einer überregionalen 
Institution entwickelt. Ein interdiszi-
plinäres Team bestehend aus Ärzten, 
Pfl egenden und Mitarbeitenden der 
Berufsgruppen Soziale Arbeit, Neu-
ropsychologie, Psychotherapie sowie 
Ergo-, Physio- und Sporttherapie be-
handelt jährlich über 350 Menschen 
im Alter von 18 bis 65 Jahren. Sie 
kommen aus ganz Deutschland nach 

Der Weg zurück in den Beruf
25 Jahre Rehabilitationsklinik im Epilepsiezentrum Bethel

Bethel. Denn die Epilepsie ist eine der 
häufi geren neurologischen Erkran-
kungen und in etwa so verbreitet wie 
Typ-1-Diabetes: Sieben von 1.000 Men-
schen sind betroffen.

In den 25 Jahren seit Gründung hat 
sich das Behandlungskonzept weiter-
entwickelt. Frau Dr. Müffelmann: „Wir 
nehmen heute die Begleiterkrankungen 
der Epilepsie wie Depressionen, Angst-
störungen und kognitive Beeinträchti-
gungen noch stärker in den Blick.“ Die 
Neurologin und ihr Team betonen, wie 
wichtig ein möglichst früher Beginn der 
Reha ist, um psychische Probleme oder 
Arbeitslosigkeit zu verhindern: „Die 
Rehabilitanden profi tieren schon nach 
dem ersten Anfall von einem Aufenthalt 
bei uns.“

Herzstück und Grundgedanke des 
Betheler Konzepts ist die Belastungs-
erprobung. In einem Büro-Trainings-
bereich mit Computerarbeitsplätzen be-
kommen die Teilnehmenden Aufgaben 
aus kaufmännischen Arbeitsbereichen. 
„Dadurch wollen wir feststellen, wie 
leistungsfähig die Patienten sind, ob sie 
sich zum Beispiel länger auf eine Auf-
gabe konzentrieren können“, erklärt 
Ingrid Coban, Leiterin der sozialthe-
rapeutischen Dienste. Einzigartig am 
dortigen Behandlungsansatz sind je-
doch die betrieblichen Belastungserpro-
bungen bei Unternehmen der Region. 
Frank Rademacher, Pfl egerischer Leiter 

der Klinik, kümmert sich um den Kon-
takt zu den Firmen: „Unser Angebot ist 
eine Belastungserprobung unter realen 
Bedingungen, das hilft bei der beruf-
lichen Neuorientierung.“

Ziel dieses und aller anderen Bausteine 
der Rehabilitation für Menschen mit 
Epilepsie ist es, den Betroffenen Wege 
zu mehr sozialer Teilhabe aufzuzeigen. 
Frau Dr. Müffelmann: „Am Ende sollen 
die Rehabilitanden sagen: Ich weiß 
jetzt, wie ich mit dieser Erkrankung ein 
erfülltes Leben führen kann.“

Sylke Dersch

Dr. Birgitt Müffelmann ermutigt eine junge Patientin bei der praktischen Arbeit mit Holz – die 
Ergotherapie ist ein wichtiger Baustein im Rehakonzept 

© Mirco Menebröcker

Kontakt:
Anke Meiners-Fricke
Rehabilitationsklinik
Epilepsie-Zentrum Bethel
Karl-Siebold-Weg 11
33617 Bielefeld
Tel.: 0521 77278846
reha@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de
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Die erfolgreiche Behandlung von Epi-
lepsie kann eine Herausforderung sein. 
Fast jeder Mensch mit Epilepsie reagiert 
unterschiedlich auf die medikamentöse 
Behandlung. Therapeutisches Drug 
Monitoring (TDM), also die Bestim-
mung der individuellen Medikamenten-
spiegel im Blut der Betroffenen, spielt 
eine große Rolle bei der Kontrolle von 
epileptischen Anfällen. Denn selbst ein 
optimaler Medikamentenspiegel man-
cher Antiepileptika führt nicht zwin-
gend zum gewünschten Therapieerfolg 
und Nebenwirkungen können auftreten. 
DBI-EPIbreath® ist ein neuer, nicht-   
invasiver Test zur Bestimmung des Me-
dikamentenspiegels von Valproat in 
Echtzeit.

Die Auswahl eines geeigneten Antiepi-
leptikums hängt sehr stark von indivi-
duellen Faktoren der Betroffenen ab. 
Das gleiche Präparat wird von verschie-
denen Personen unterschiedlich gut to-
leriert und kann große Unterschiede im 
Wirk- und Nebenwirkungsprofi l auf-
weisen. Ein Antiepileptikum mit einem 
breiten Wirkprofi l wie Valproat ist eine 
sehr gute Wahl bei generalisierten und 
schwer klassifi zierbaren Epilepsien. Zu 
Beginn der Behandlung wird eine ge-
ringe Dosis verabreicht, die so lange 
erhöht wird, bis die Betroffenen an-
fallsfrei sind oder unakzeptable Ne-
benwirkungen auftreten. Erweist sich 
das Medikament als ungeeignet, wird 
der Prozess mit einem anderen Antiepi-
leptikum oder einer Kombination meh-
rerer Antiepileptika wiederholt, bis die 
Anfälle bei gleichzeitig minimalen Ne-
benwirkungen unter Kontrolle gebracht 
werden. Dieser Prozess kann langwierig 
und mitunter frustrierend sein und muss 
zu einem späteren Zeitpunkt gegebe-
nenfalls wiederholt werden, wenn die 
Betroffenen Rückfälle erleiden oder 
therapieresistent werden.

Es ist wichtig, so schnell wie möglich 
einen Behandlungsplan zu etablieren, 
um die Anfälle nach der Diagnose unter 
Kontrolle zu bringen. Das erfordert nicht 
nur eine schnelle Diagnosefi ndung, son-
dern auch eine schnelle Auswahl des 
Antiepileptikums. Die Blutabnahme im 
Rahmen des TDM spielt nach dem Be-
handlungsbeginn eine wichtige Rolle. 
Bei Kindern ist diese problematisch, 

DBI-EPIbreath®

Neuer Test ermöglicht Menschen mit Epilepsie mehr Lebensqualität

Wie DBI-EPIbreath® genau funktioniert, zeigt ein kleiner englischer Kurzfi lm auf der Internetseite 
von DBI (www.dbi.ch)

© DBI

weil sie schmerzhaft ist. Zudem kann es 
schwierig sein, eine ausreichende Blut-
menge zu erhalten. Aber auch viele Er-
wachsene empfi nden eine Blutabnahme 
als unangenehm oder können sogar pho-
bisch reagieren. Bis die Testergebnisse 
dann vorliegen, kann es mehrere Tage 
dauern. Einige Betroffene, die nicht auf 
die Behandlung ansprechen oder unter 
Nebenwirkungen leiden, müssen regel-
mäßig kontrolliert werden, und Blutab-
nahmen können zumeist nicht beliebig 
oft wiederholt werden. Infolgedessen 
haben die behandelnden Ärzte teils 
nicht die gewünschten Informationen, 
um die medikamentöse Behandlung op-
timal zu steuern.

Die Atemgasanalyse mit DBI-EPI-
breath® ist ein komplementärer An-
satz zum traditionellen TDM, der dazu 
entwickelt wurde, die Behandlung mit 
Antiepileptika zu unterstützen. Es ist 
der erste nicht-invasive Test, CE-zerti-
fi ziert nach IVDD, der den Medikamen-
tenspiegel und das Ansprechen auf die 
Behandlung mit Valproat in Echtzeit 
im Atem misst. Das Testergebnis wird 
in weniger als zehn Minuten geliefert. 
Die Betroffenen müssen lediglich in ein 
Gerät, ein sogenanntes Massenspekt-
rometer, ausatmen. DBI-EPIbreath® 
wertet dann die Daten mit Hilfe ma-
thematischer Algorithmen aus und be-
stimmt schnell die Konzentration des 
gesamten und freien Valproats im Blut. 
Zusätzlich liefert der Test eine relative 
Abschätzung bezüglich des Anspre-
chens auf die medikamentöse Behand-
lung sowie des Auftretens von Neben-
wirkungen. Ein großer Vorteil von DBI-
EPIbreath® ist, dass der Test beliebig 

oft wiederholt werden kann. Dies macht 
ihn zu einem idealen komplementären 
Ansatz zur Blutanalyse. Besonders hilf-
reich ist dies bei der Behandlung von 
Kindern oder wenn aus einem anderen 
Grund regelmäßiges Testen erforder-
lich sein sollte, z. B. bei Nichtanspre-
chen auf die Behandlung. Zusätzlich 
zur Bestimmung des Valproat-Spiegels 
gibt eine Grafi k Auskunft über Verände-
rungen über die letzten 12 Monate, was 
hilfreich zur Beurteilung der Stabilität 
der Behandlung sein kann.

Ziel ist es, den Test an Universitätskli-
niken einzusetzen. Die Bestimmung 
von Valproat im Atem von Menschen 
mit Epilepsie ist erst der Anfang, denn 
der Test von Deep Breath Intelligence 
(DBI) wird in den nächsten Jahren um 
weitere anti-epileptische Wirkstoffe 
ergänzt. Zudem wird ein „offl ine coll-
ector“ entwickelt, mit dem Betroffene 
eine Atemprobe beim Arztbesuch oder 
von zu Hause aus abgeben können. 
Diese wird dann im Labor untersucht 
und das Testresultat dem Arzt zugestellt. 
Mithilfe der Atemgasanalyse können 
auch Biomarker für andere Erkran-
kungen frühzeitig identifi ziert werden, 
so dass noch mehr Menschen von dieser 
schnellen und nicht-invasiven Methode 
profi tieren könnten. 

Kathrin Müsch

DBI ist ein Healthtech-Unternehmen 
mit Sitz in der Schweiz, das an nicht-
invasiven Lösungen zur frühzeitigen 
Erkennung von Krankheiten und TDM 
arbeitet.
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Mein Papa hat Epilepsie

Die Broschüre erzählt die Geschichte 
eines Mädchens, bei dessen Vater plötz-
lich epileptische Anfälle auftreten. 

Neben grundsätzlichen Infos zum 
Krankheitsbild wird außerdem erklärt, 
wie jüngere Kinder bei einem Notfall 
richtig reagieren und gut damit um-
gehen können.

Das Heft eignet sich für Kinder im Alter 
von vier bis zehn Jahren und kann kos-

Kontakt:
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
Leharstraße 6
90453 Nürnberg
Tel.: 0911 18093747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
F: epilepsiebayern.de

tenfrei beim Landesverband Epilepsie 
Bayern e.V. bezogen werden.

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. Hier die Ge-
schichte von Sebastian Heuser, freier 
Journalist, der nach einigen berufl ichen 
Stationen im In- und Ausland momentan 
in Bordeaux lebt und arbeitet.

Diagnose und Behandlung
• Grand mal-Anfälle
• seit 2010 medikamentös sehr gut ein-

gestellt
• erster Anfall im Alter von 20 Jahren
• Behandlung mit Valproinsäure

Haben Sie schon vor Ihrer Erkran-
kung von Epilepsie gehört?
In der Schule hatte ich keine Anfälle 
und vor meinem ersten Anfall hatte ich 
noch nichts davon gehört.

Hatte die Epilepsie Auswirkungen 
auf Ihr Berufsleben? 
Während meiner Ausbildung, im Stu-
dium und bei der Arbeit gab es keine 
Probleme. Die Krankheit stand bzw. 
steht mir nicht im Weg, meine Ziele zu 
erreichen.

Was ist für Sie persönlich die größte 
Einschränkung durch Ihre Epilep-
sie?
Ich lasse mich nicht einschränken. Ich 
kenne die Auslöser und achte darauf, 
diese zu vermeiden. Mehr kann ich nicht 
machen. Ich wollte „Es“ nicht haben, 
darum lasse ich mich nicht davon limi-
tieren.

Mein Weg mit Epilepsie

Verbinden Sie mit der Erkrankung 
auch etwas Positives?
Nein, Epilepsie ist eine Krankheit und 
ich kann dieser nichts Positives abge-
winnen. Die Leute, denen ich dadurch 
begegnet bin, hätte ich lieber privat 
kennengelernt. Mein Neurologe und 
ein Sozialpädagoge haben mich unter-
stützt. Ein Partner und die Familie, die 
hinter einem stehen, sind natürlich un-
abdingbar.

Nach einem Gespräch mit Herrn 
Köppel von der Epilepsie-Beratungs-
stelle in Nürnberg habe ich bei meinem 
Umzug nach Frankreich meine Epi-
lepsie auf einer Fliese im Keller meiner 
Nürnberger Wohnung deponiert und 
dort liegen lassen. Das geht nicht bei 
jeder Stufe der Erkrankung und nicht 
bei jedem. Bei mir hat es funktioniert. 

Dafür bin ich dankbar. Für mich ist die 
Krankheit (hoffentlich) erledigt. Ich 
denke positiv!

Was war Ihr negativstes Erlebnis in 
Bezug auf Epilepsie?
ALLES! Es gibt nichts Positives! Es 
handelt sich um eine neurologische Er-
krankung und wenn die Möglichkeit 
besteht, diese loszuwerden, dann wäre 
die weg. Aber es geht nicht. Ich lasse 
mir trotzdem oder gerade deshalb keine 
Steine in den Weg legen.

Was war Ihr positivstes Erlebnis in 
Bezug auf die Erkrankung?
Die starke und hilfreiche Unterstüt-
zung, die ich erfahren habe – danke an 
meine Freundin, an meine Familie, an 
Dr. Dütsch (Neurologe) und an Herrn 
Köppel (Epilepsieberatung)!

Sebastian Heuser
zusammengefasst von Doris Wittig-Moßner

Sebastian Heuser ist Journalist, 
Blogger, Feinschmecker und Ge-
nießer, der momentan in Bordeaux zu-
hause ist. Von dort aus schreibt er über 
die Themen Food & Beverage, Res-
taurants, Spezialitäten und die Koch-
kunst zwischen Bordeaux und Bilbao. 
Einfach mal reinschauen und sich in-
spirieren lassen:
www.seeteufelundaprikosen.com

© pixabay.com
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Unser „Angel“ Maja ist 14 Jahre.            
Wir – das sind Majas Papa und Mama 
mit dem jüngeren Bruder Hannes – leben 
und wohnen in Grabow/Mecklenburg-
Vorpommern. Maja besucht eine För-
derschule mit dem Förderschwerpunkt 
„geistige Entwicklung“.

Am Anfang hieß es „entwicklungs-
verzögert“
„Gesund und munter“, mit diesem Satz 
nach der Geburt aus dem Krankenhaus 
entlassen, starteten wir in eine neue 
Zeit voller Träume für die Zukunft 
mit unserer Tochter. Beim Prager El-
tern-Kind-Programm (PEKIP), welches 
ich mit Maja besuchte, wurde klar, sie 
schien anders zu sein als andere Babys 
in ihrem Alter mit fünf Monaten. Der 
stetige Blickkontakt fehlte. Und beim 
Spielbogen, unter dem Maja lag, ver-
suchte sie nur wahllos mit den kleinen 
Händen das Spielzeug in Bewegung zu 
bekommen. Hier sah man erstmals die 
Unterschiede zu den Kindern in ihrem 
Alter, die deutlich aktiver waren.

Eine kleine Spätzünderin eben, so 
dachten wir – zumindest zu dieser Zeit.

Aber auch einige PEKIP-Stunden und 
-Wochen später änderte sich nichts an 
dieser Situation. Andere Babys hielten 
den Blickkontakt, drehten sich, nur 
meine Tochter schien daran kein so 
großes Interesse zu haben.

Wir vereinbarten einen Termin bei un-
serem damaligen Kinderarzt, er sollte 
uns weiterhelfen, Tipps geben. „Ent-
wicklungsverzögert“ hieß es damals. 
Maja würde Physiotherapie guttun, um 
beweglicher zu werden.

Die Physiotherapie-Einheiten brachten 
sie motorisch ebenfalls nicht auf den 
Stand, auf dem sie sein sollte. Weitere 
Kontrolltermine standen beim Kinder-
arzt an. Eine Vierfi ngerfurche, wie es 
sie auch bei Trisomie 21 gibt, wurde 
in der Handfl äche festgestellt. Zur wei-
teren Abklärung wurde die Humange-
netik hinzugezogen.

Die Gendiagnostik ließ unsere Träu-
me zerplatzen
Das Institut für Humangenetik in Lübeck 
sollte Klarheit schaffen. Wir stellten uns 
also zur Abklärung sechs Monate nach 

Wir leben mit einem „Angel“

„Angel“ Maja beim Routine-EEG

der Geburt mit Maja dort vor. Ein ganz 
normaler Vorstellungstermin – dachten 
wir. Aber es kam anders. Nach ausführ-
lichen Bewegungstests, vielen Fragen, 
Vermessungen und Begutachtungen 
hörten wir von dem Verdacht auf eine 
körperliche und geistige Behinderung, 
vielleicht habe Maja das Angelman-
Syndrom. Aussagen, die wir nicht mehr 
vergessen werden, standen im Raum 
und ein Verdacht, mit dem wir so nicht 
gerechnet hatten.

Wir sollten nicht googeln, sondern auf 
die Blutuntersuchung warten, die Klar-
heit schaffen würde. Lange acht Wo-
chen über Weihnachten und Silvester 
warteten wir auf die Auswertung der 
Laborergebnisse – voller Angst, Unge-
wissheit und Unverständnis. Am 12. Ja-
nuar 2009 erreichte uns der Anruf aus 
der Humangenetik. Die Resultate seien 
da, telefonisch könne man uns diese 
nicht mitteilen, wir sollten kommen. An 
diesem Tag erhielten wir die Diagnose 
Angelman-Syndrom. Es wurde ein Tag 
der Trauer und der Wut – mit vielen 
Fragen. All unsere Zukunftsträume für 
Maja lösten sich von einer Sekunde auf 
die andere auf. 

Majas Epilepsie – ein Auf und Ab
Verbunden mit dem Syndrom sind epi-
leptische Anfälle – im Fall unserer 
Tochter mit sehr wechselhafter Ent-
wicklung. Mit zwei Jahren bekam sie 
ihren ersten komplex-fokalen Anfall. 
Vier Monate später fand der zweite 
statt, weitere zwei Monate der dritte 
sowie insgesamt bis dahin vier große 
generalisierte Anfälle.

Zu Beginn wurde Ethosuximid ein-
dosiert mit erfreulicher Stabilisierung 
der Anfallssituation. Im Alter von 4,5 
Jahren kam es dann jedoch zu weiteren 
komplex-fokalen Anfällen. Im EEG 
war eine schwere Allgemeinstörung 
der Hintergrundaktivität bei fehlenden 
Schlafstadien zu sehen. Trotz der Ein-
führung und Erhöhung des Medika-
ments gab es immer wieder Anfälle in 
der nächsten Zeit.

Mit fünf Jahren hatte Maja einen non-
konvulsiven Status, der im Krankenaus 
endete – vorausgegangen war ein ge-
neralisierter tonisch-klonischer Anfall. 
Dieser kontinuierliche bioelektrische 
Status konnte nur mit der zusätzlichen 
Gabe von Valproinsäure und Clobazam 
unterbrochen werden.

Danach blieb sie fast fünf Jahre an-
fallsfrei, bevor wieder Myoklonien und 
Absencen auftraten plus ein weiterer 
nonkonvulsiver Status, bei dem sie auf 
der Intensivstation behandelt werden 
musste. Seither ist sie anfallsfrei, Val-
proinsäure und Clobazam wurden mitt-
lerweile abdosiert, aktuell ist nur noch 
Ethosuximid im Einsatz.

Majas epileptische Anfälle sind im Ge-
gensatz zu denen anderer Betroffener 
eher selten, dafür stark – wir fürchten 
immer, erneut im Status zu enden und 
lange auf einer Intensivstation zu ver-
bringen. Wir mussten lernen, damit 
zurechtzukommen. Den ersten Anfall 
werden wir nie vergessen, man ist ver-
unsichert und hilfl os. In den Momenten 
der Anfälle funktionieren wir – die Er-
schöpfung, Traurigkeit und die Frage, 
wann kommt der nächste Anfall, folgen 
anschließend.

Der Angelman e.V. ist uns eine große 
Hilfe
Am Tag der Diagnose in der Humange-
netik erhielten wir einen Flyer mit In-
formationen über das Angelman-Syn-
drom, in dem auch die Kontaktdaten des 
Vereins zu fi nden waren. Wir nahmen 
per Telefon über die Angelman-Hotline 
Verbindung auf. Wenige Monate später 
besuchten wir unser erstes Regional-
treffen des Vereins, das mehrmals im 
Jahr angeboten wird. Dort hatten wir 
unseren ersten Kontakt zu anderen An-
gelman-Familien und deren Kindern. 

© Angelman e.V.
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sozialen Medien wie Facebook aus, hier 
gibt es extra eine Gruppe für betroffene 
Eltern.

Die größte Unterstützung hat uns wirk-
lich der Angelman e.V. gegeben. Hier 
haben wir durch andere Eltern er-
fahren, wie es sich mit einem „Angel“ 
lebt, welche Besonderheiten auf uns 
zukommen. Weitere Beratungen zu 
Hilfsmitteln und Anträgen erhielten wir 
durch unser ansässiges SPZ (Sozial-
pädiatrisches Zentrum).

Im Nachhinein sind wir froh, so zeitnah 
eine Diagnose in der Humangenetik er-
halten zu haben. Und dann gab es auch 
schon die vielen engagierten Eltern, die 
dazu einen Selbsthilfeverein gegründet 
haben – einen Verein, in dem man An-
sprechpartner hat, die jeden Tag mit dem 
Angelman-Syndrom leben. Für uns war 
es keine Frage, dem Verein beizutreten, 
dies war für uns selbstverständlich. Es 
gibt nichts Besseres, als immer auf dem 
Laufenden zu sein, Kontakt zu anderen 
Betroffenen zu haben und zu wissen, 
man ist nicht allein.

Meinen größten Respekt hatten zum 
damaligen Zeitpunkt schon alle, die 
sich neben Beruf, Familie und einem 
Angelman-Kind ehrenamtlich für den 
Verein eingesetzt haben. Sich im Ehren-
amt zu engagieren, gehörte schon 
immer zu mir. Als dann die Position der 
Regionalleitung Ost neu besetzt werden 
sollte, stand für mich fest, dass ich diese 
Aufgabe gerne übernehme und den An-
gelman e.V. damit unterstütze.

Ich wünsche dem Verein weiterhin viele 
engagierte Eltern, die sich trotz ihrer be-
grenzten Zeit für den Verein und deren 
Mitglieder einsetzen, Projekte entwi-
ckeln und vorantreiben. Für Maja wün-
sche ich mir eine sichere Zukunft mit 
lieben Menschen um sie herum, gesund 
zu bleiben und weitere Meilensteine zu 
erreichen. Für uns wünsche ich mir wei-
terhin stark zu sein und zu bleiben, po-
sitiv zu denken und das Leben lebens-
wert zu leben.

Kein leichter Alltag, aber wir leben 
ihn gut und denken positiv
Es gibt herausfordernde Tage und Wo-
chen. Alles muss geplant und organi-
siert sein, spontan sein geht nur selten 
und manchmal ist einfach alles nur cha-
otisch. Zeit für sich selbst zu fi nden, ist 
eine der größten Herausforderungen. 

Die Jahrestreffen sind das Highlight im Veranstaltungskalender aller Angelman-Familien

© Angelman e.V.

Positiv ist so einiges: Dass ich viele 
Menschen in Deutschland ohne das 
Angelman-Syndrom nicht kennenge-
lernt hätte, dass wir guten Zuspruch be-
kommen, wie wir mit Maja leben. Dass 
wir trotz der besonderen Umstände 
auch glücklich sein können. Dass wir 
mit unserer Tochter einiges erleben 
dürfen – wenn auch nicht alles. Und: 
Dass wir in erster Reihe parken und als 
eine der ersten ins Flugzeug einsteigen 
dürfen. W

Zu guter Letzt
Nichts ist planbar und trotzdem planen 
wir. Vieles ist ungewiss und trotzdem 
sind wir zuversichtlich. Heute ist es 
eine Träne der Wut, der Traurigkeit, der 
Hilfl osigkeit, des Verzweifelns – ein an-
deres Mal der Freude über die kleinen 
so wichtigen Meilensteine.

Wir sind nicht allein und trotzdem fühlt 
es sich manchmal so an. Warum nicht 
gleich positiv denken?! Wir bleiben 
stark, auch wenn es nicht einfach ist, für 
unsere „Angels“, für unsere Zukunft.

Andrea Pohl
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Der Schauspieler Jürgen Vogel ist Schirmherr 
des Elternverbands

Ein Teil des ehrenamtlich engagierten Vorstands des Angelman e.V.

Was ist das Angelman-Syndrom?
Es handelt sich um die Folge einer an-
geborenen seltenen genetischen Verän-
derung auf dem Chromosom 15. Cha-
rakteristisch für das Angelman-Syn-
drom (AS) ist eine starke Verzögerung 
der körperlichen und geistigen Ent-
wicklung sowie eine stark reduzierte 
Lautsprachentwicklung.

Es tritt sowohl beim männlichen als 
auch beim weiblichen Geschlecht auf. 
Die Häufi gkeit beträgt zirka 1:15.000. 
Dr. Harry Angelman, englischer Kin-
derarzt mit dem Spezialgebiet Neuro-
logie, beschrieb das Syndrom erstmals 
in einem 1965 veröffentlichten Artikel. 
Er hatte drei Kinder mit ähnlichen 
Merkmalen beobachtet: ungewöhnlich 
fröhliches Lachen, starke psychische 
Verzögerung, keine Sprachentwicklung, 
ein marionettenartiger Gang und epilep-
tische Anfälle

Angelman e.V. – ein Selbsthilfeverein 
von Eltern für Eltern
Unser Verein wurde 1993 für Eltern ge-
gründet, deren Kinder mit diesem Syn-
drom geboren werden. Er hilft ihnen, 
die Diagnose besser zu verstehen, sie zu 
akzeptieren und den Alltag mit ihrem 
„Angel“ (neu) zu gestalten. 

Angelman - 
ein Syndrom und sein Verein

Wir möchten ein Netzwerk und kon-
krete Hilfestellung bieten mit dem 
Ziel, betroffene Familien auf ihrem 
Lebensweg zu begleiten, deren Le-
bensqualität zu verbessern und unsere 
Schicksalsgemeinschaft durch ein in-
tensives WIR-Gefühl zu stärken. Wir 
wollen aufklären und informieren über 
aktuelle Behandlungs- und Unterstüt-
zungsmöglichkeiten.

Als praktische Hilfen organisieren wir 
viele verschiedene Seminare und Work-
shops für unsere Mitglieder – sei es, 
um die Kommunikation der Kinder zu 
verbessern oder um wichtige rechtliche 
und fi nanzielle Informationen weiterzu-
geben. Auch können wir immer wieder 
hochrangige Mediziner und Forscher 
für Vorträge über die neuesten medi-
zinischen Entwicklungen beim An-
gelman-Syndrom (AS) gewinnen.

Durch die seit zwei Jahren bestehenden 
Online-Formate haben wir nun die 
Möglichkeit, unsere Mitglieder in ganz 
Deutschland zu erreichen.

In den vergangenen fast 30 Jahren ist 
unser Verein auf 700 Mitglieder ge-
wachsen. Aufgeteilt in sechs Regional-
gruppen organisieren wir Treffen in ganz 

Deutschland. Highlight ist das jährliche 
große Jahrestreffen mit Mitgliederver-
sammlung. Es ist Eltern unglaublich 
wichtig, Gleichgesinnte kennenzulernen 
und sich austauschen zu können. Keiner 
muss mehr groß erklären. Jeder kennt 
den Alltag mit einem „Angel“ und emp-
fi ndet ihn ähnlich. Wir fühlen uns nicht 
mehr allein mit der Diagnose und vor 
allem verstanden.

Der Vorstand des Angelman e.V. be-
steht mittlerweile aus einem großen, 
engagierten, ehrenamtlichen Team von        
14 Personen. Jeder fi ndet hier seinen 
Platz, um die eigenen Stärken in die Ar-
beit des Vereins einzubringen.

Mit Jürgen Vogel, dem bekannten deut-
schen Schauspieler, konnten wir einen 
großartigen Schirmherrn für unseren 
Verein gewinnen.

Der größte Meilenstein in der Ge-
schichte des Vereins ist die Etablie-
rung eines medizinischen Zentrums: 
2019/2020 wurde in München das erste 
AS-Zentrum eröffnet. Das Angelman 

© Angelman e.V.

© Angelman e.V.
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bis 18 Jahre sammelt klinische Daten 
und bietet Betroffenen die bestmög-
liche Beratung und Behandlung. Das 
AZM hat sich dem Netzwerk „An-
gelman Clinical Trials“ angeschlossen. 
Hier arbeiten Ärzte und Therapeuten 
auf internationaler Ebene zusammen, 
um die neuesten Erkenntnisse bzw. Be-
handlungsmöglichkeiten schnell zu ver-
breiten und gemeinsame Standards zu 
entwickeln. 

In den letzten Monaten galt unser Fokus 
dem Aufbau eines Zentrums für Er-
wachsene: Das Angelman Zentrum   
Aachen (AZA) befi ndet sich im MZEB 
(Medizinisches Zentrum für Erwach-
sene mit geistiger Behinderung und/
oder schwerer Mehrfachbehinderung) 
der Uniklinik RWTH Aachen.

Beide Zentren in München (AZM) und 
Aachen (AZA) kooperieren eng mit-
einander, sodass der Wissenstransfer 
sichergestellt ist und neue Therapien 
zügig angewendet werden können.

Mit dem Start unserer neu überarbei-
teten Homepage bieten wir jetzt noch 

Kontakt:
Angelman e.V.
Raitz-von-Frentz-Str. 4
41352 Korschenbroich
Tel.: 02161 3046026
as-info@angelman.de
www.angelman.de
F: Angelman e.V.
c: angelman_verein_deutschland

Angelman Zentrum München (AZM): 
www.muenchen-klinik.de 
→ Suche: Angelman Zentrum Mün-
chen

Angelman Zentrum Aachen (AZA): 
www.ukaachen.de 
→ Suche: Angelman Zentrum Aachen

mehr Informationen rund um das Leben 
mit einem Angelman-Kind an. In der 
Mediathek fi nden sich darüber hinaus 
viele Berichte (Zeitung/TV) unserer Fa-
milien. Die Internetseite wird ständig 
aktualisiert und erweitert. Ein regelmä-
ßiger Blick darauf lohnt sich auf jeden 
Fall.

Für die Zukunft wünschen wir uns 
weiterhin viele engagierte, großartige 
Leute, die sich mit voller Kraft den Be-
dürfnissen unserer Familien widmen. 
Und dies trotz des herausfordernden 
Alltags mit einem Angelman-Kind, Fa-
milie und Beruf.

Wir freuen uns darauf!

Nicole Hoffmann,
2. Vorsitzende

André Dietz ist Schauspieler, Autor und 
Musiker, Shari Dietz ist Autorin und 
Bloggerin. Sie haben gemeinsam vier 
Kinder, eines davon mit Angelman-
Syndrom. 

Wie das Paar sein Schicksal als Chance 
sieht und trotzdem das große Glück 
fi ndet, davon erzählen sie in ihrem Buch 
„Alles Liebe“, das 2019 erschienen ist – 
berührend, mit Optimismus und großer 
Lebensfreude!

Mit dem Kinderbuch „Ich bin Mari“ 
wollen Shari und André ihrer nicht 
sprechenden Tochter Mari eine Stimme 
geben – ihr Beitrag, um das gemein-
schaftliche und selbstverständliche 
Zusam menleben von Menschen mit 
und ohne Behinderung weiter voran-
zutreiben. Eine berührende Geschichte 
zum Thema Inklusion: Voller Wärme 
und mit viel Witz erzählt!

Angelman: Literatur-Tipps
Ich bin MARI: Ein Bilderbuch 
zum Thema Inklusion
arsEdition
ISBN: 978-3845850795
€ 15,00

Alles Liebe: Familienleben mit 
einem Gendefekt
Edel Books
ISBN: 978-3841906557
€ 17,95
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Die medikamentöse Behandlung ist bei 
Epilepsie sehr speziell und bedarf einer 
guten Compliance (= Therapietreue) der 
Betroffenen, um eine optimale Behand-
lung zu gewährleisten. In Zusammen-
arbeit mit der Gesprächsgruppe für er-
wachsene Menschen lud die Epilepsie-
beratung Niederbayern deshalb Anfang 
April alle Interessierten zum Online-
Fachvortrag „Pharmakologische Be-
handlung der Epilepsie – Was kann ich 
selbst zur Therapie beitragen?“ ein. Als 
Referent konnte Christian Lindinger, 
Apotheker der Wittelsbacher Apotheke 
in Passau, gewonnen werden. Über
90 Teilnehmer meldeten sich an und 
verfolgten die Abendveranstaltung.

Lindinger ging zunächst auf das Thema 
Generika ein und erklärte, warum es ge-
rade für Menschen mit Epilepsie wichtig 
sei, immer das gleiche Medikament vom 
gleichen Hersteller zu erhalten. Kleine 
Abweichungen könnten in manchen 
Fällen bereits eine erworbene Anfalls-
freiheit gefährden. Außerdem beschrieb 
er mögliche Wechselwirkungen mit an-
deren Medikamenten.

Um die Compliance zu unterstützen, 
riet Lindinger zur Verwendung einer 
Dosette und zu Erinnerungs-Apps. Ei-
nige Patienten würden bei der Gabe von 
Antiepileptika unter Nebenwirkungen 
leiden wie z. B. Gewichtszunahme, Ta-
gesmüdigkeit oder Übelkeit. Lindinger 
unterstrich, dass in diesem Fall die 

Was kann ich selbst beitragen?
Online-Vortrag in Passau für Betroffene

Dosis keinesfalls eigenmächtig verän-
dert werden dürfe, sondern unbedingt 
Absprache mit dem behandelnden Neu-
rologen aufgenommen werden solle.

Von der Verwendung pfl anzlicher Mittel 
wie z. B. Johanniskraut zur Bekämpfung 
der Tagesmüdigkeit riet er ebenfalls ab, 
wenn dies nicht vorher mit einem Arzt 
besprochen wurde. Es könne zu ver-
schiedenen ungewollten Wechselwir-
kungen kommen. 

Als Frau sollte man beachten, dass auch 
die sogenannte „Anti-Babypille“ ein 
Medikament sei. Nicht jedes dieser Ver-
hütungsmittel passe zur Gabe von be-
stimmten Antiepileptika.

Überhaupt spiele aber die Ernährung 
bzw. bestimmte Vitamine eine ent-
scheidende Rolle. Von der speziellen 
ketogenen Diät rät er erwachsenen Be-
troffenen ohne fachliche Anleitung ab. 
Diese Ernährungsform müsse in jedem 
Fall ärztlich überwacht und fachlich be-
gleitet werden, da sie sehr einseitig sei 
und sonst von Vitaminmangel begleitet 
werde. Obst und Gemüse seien immer 
empfehlenswert. Eine Ausnahme sei 
aber die Grapefruit, die beim Verzehr 
den Zinkhaushalt in der Leber beein-
fl ussen und damit den Medikamenten-
spiegel durcheinanderbringen könne.

Um die Tagesmüdigkeit zu bekämpfen, 
rät er zur Einnahme eines Vitamin D-

Kontakt:
Epilepsie Beratung Niederbayern
Kinderklinik Dritter Orden Passau
Ulrike Jungwirth
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau
Tel.: 0851 7205207
epilepsie@kinderklinik-passau.de
www.epilepsieberatung-
niederbayern.de

Gesprächsgruppe für epilepsiekranke 
Erwachsene Passau
(ab dem 16. Lebensjahr) und deren 
Angehörige
Kontakt: siehe oben

Präparats. Weitere wichtige Vitamine 
und Spurenelemente wie Vitamin B6, 
B12, Folsäure, Magnesium und Selen 
zur Unterstützung der Schilddrüse seien 
sehr wichtig. Unter dem Motto „Erst 
gucken, dann schlucken.“ empfi ehlt 
er auch hier den Gang zum Arzt, um 
durch eine Blutabnahme den jeweiligen 
Spiegel messen zu lassen. 

Bereits seit einigen Jahren wird medi-
zinisches Cannabis für verschiedene 
Krankheiten verschrieben. CBD wirke 
entzündungshemmend und werde er-
folgreich in der Onkologie eingesetzt, 
um Nebenwirkungen reduzieren zu 
helfen. Doch auch hier gelte: Rück-
sprache mit dem Arzt halten, denn 
„pfl anzliche“ Präparate können ebenso 
Nebenwirkungen auslösen oder zu 
Wechselwirkungen mit anderen Anti-
epileptika oder Medikamenten führen.

Im Anschluss an seinen Vortrag ging 
der Referent auf jede einzelne Frage der 
Teilnehmenden ein.

Sandra Baumgartner

Als Dank für seinen engagierten Vortrag übergaben Karin Wagner, Leiterin der Gesprächsgruppe 
für erwachsene Menschen mit Epilepsie in Passau, und Ulrike Jungwirth, Leiterin der Epilepsie 
Beratung Niederbayern (re.), einen Geschenkkorb an Christian Lindinger

© pixabay.com

© Epilepsie Beratung Niederbayern
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Das Schulungsprogramm famoses – 
bestehend aus einem Kinderkurs und 
einem Elternkurs – ist ja schon seit 
langem bekannt und wird bundesweit 
angeboten. Auch im Zentrum für Kinder 
und Jugendmedizin Altötting wird seit 
fünf Jahren regelmäßig 2x jährlich von 
einem erfahrenen Team unter der Lei-
tung von Dr. Canan Cag eine Schulung 
für Eltern und Kinder durchgeführt.

Wer jetzt denkt, so eine Veranstaltung 
sei langweilig, mühsam oder kopfl astig, 
der wird durch die aufgeführten Bei-
träge der Kinder hoffentlich vom Ge-
genteil überzeugt! 

Die einzelnen Module in Form einer 
Seereise mit abschließendem Kapi-
täns-Patent sind spannend und sehr ab-
wechslungsreich gestaltet. Wer Spaß am 
Lernen hat, der speichert neues Wissen 
viel einfacher, denn was man gerne 
macht, kann man sich meistens auch 
gut merken. 

Nicht zuletzt deswegen ist die famoses 
Kinderschulung ein wichtiger Ort, an 

„Kids  just  wanna  have  fun“
Eindrücke aus einem famoses- Kinderkurs im Zentrum für 
Kinder und Jugendmedizin Altötting

dem Kinder – ohne ihre Eltern – etwas 
über ihre Krankheit erfahren und auch 
oft zum ersten Mal andere betroffene 
Kinder erleben.

Karin Kimmerle-Retzer

Weitere Infos zu famoses und Termine (bundesweit): www.famoses.de Fotos: © EpilepsieBeratung München
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Unser diesjähriges Familien-Event 
des e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
bands e.v. stand unter dem Motto „Un-
sere gemeinsame Auszeit – Planbar? 
Machbar?“.

Am Donnerstag, dem Anreisetag, fand 
abends eine kleine Kennenlernrunde 
statt. Eltern und Betreuer konnten sich 
absprechen und auch die Referenten 
wurden kurz vorgestellt – der Beginn 
eines wunderbaren Wochenendes!

Durch die gesamte Zeit begleiteten 
uns Simone und Martin Waesenberg, 
Coaches von www.therapie-leben-
leben.de. In getrennten Workshops 
gingen beide mit „ihren“ Männern 
bzw. „ihren“ Frauen auf verschiedene 
Themen und Lebensaspekte ein, wäh-
rend unsere Kinder in dieser Zeit Spaß 
mit den Betreuern hatten und viele groß-
artige Sachen erleben durften.

Aber natürlich stand auch ein Ausfl ug 
für alle auf dem Programm mit gemein-
samer Familienzeit, die wir sehr ge-
nossen.

Nach zwei Jahren Pandemie-Zwangs-
pause mit all den Herausforderungen 
für uns als Familien hatten wir einen 
sehr regen Austausch – nicht nur in-
nerhalb der Workshops, sondern auch 

Familienwochenende 2022
Nach zwei Jahren Pause gab es endlich ein Wiedersehen in Winterberg

an den Abenden, die wir ausnahmslos 
in der Bergschänke mit sehr guten und 
langen Gespräche verbrachten.

Sonntags hieß es dann schon wieder Ab-
schied nehmen, nach einer weiteren Se-
minareinheit am Vormittag und einem 
letzten Mittagessen ging es für alle Fa-
milien Richtung Heimat – vollgepackt 
mit guten Erinnerungen an ein Wochen-

ende, das wie immer zu kurz war, aber 
besonders intensiv nach der langen Co-
rona-Pause.

Fazit: Nächstes Jahr sind wir wieder 
dabei! 

Nadine Benzler

© ebe

Auch 2023 gibt es ein Familien-
wochenende des Elternverbands – 
Termin zum Vormerken:

18. – 21. Mai in Bayreuth

© ebe

Kontakt:
e.b.e.
epilepsie bundes-elternverband e. v.
Bommerfelder Ring 29
58452 Witten
Tel.: 02302 2052859
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de
F: epilepsie.elternverband.de
c: epilepsiebundeselternverband
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Kontakt:
Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e.V.
Hammanstraße11
60322 Frankfurt am Main
Mobil: 0151 54915666
Tel.: 069 20734480
info@epilepsie-sh-hessen.de
www.epilepsie-sh-hessen.de
F: Epilepsie.Selbsthilfe.Hessen
c: de_landesverband_hessen

Der Landesverband Hessen der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE) rich-
tete am 4. Juni 2022 seine Mitglieder-
versammlung in Gießen aus. Neben 
guten Rückmeldungen konnten wir 
weitere Engagierte für die Mitarbeit au-
ßerhalb des Vorstands gewinnen – auch 
dies hat uns sehr gefreut. 

Der bisherige Vorstand wurde wie-
dergewählt, erfreulicherweise konnte 
die bisher vakante Position des 2. Vor-
sitzenden mit Astrid Bojko-Mühr neu 
besetzt werden. Sie ist eine Bereiche-
rung für uns und hat sich bereits gut 
eingelebt – eine Tatsache, die bei uns in 
Hessen meist bestens gelingt, weil jeder 
im Vorstand für den anderen da ist.

Unabhängig von den Vorstandswahlen 
benötigen wir aufgrund unseres stetigen, 
teils großen Wachstums jeden, der mit-
machen will. Jede helfende Kraft (auch 
ohne DE-Mitgliedschaft und auch aus 
anderen Bundesländern) – und sei es je-
mand im Hintergrund – wird gerne nach 
Rücksprache mit eingebunden. Wer uns 
bei Facebook, Instagram, LinkedIN, 
WhatsApp und auf unserer Homepage 
besucht, kann an unserer Öffentlich-
keitsarbeit teilhaben.

Und vielleicht sehen wir uns bald in un-
serer neuen Geschäftsstelle in Frank-
furt am Main (neue Adresse siehe Kon-
taktkasten). Weil wir uns stetig vergrö-
ßern, haben wir expandiert!

Ein weiterer Grund sich zu treffen, ist 
unsere hessische Veranstaltung zum 
Tag der Epilepsie am 1. Oktober 2022 
in Frankfurt am Main. Für diesbezüg-
liche Hinweise setzt euch direkt mit 
uns in Verbindung oder informiert euch 
über unsere Internetseite und die Social 
Media-Profi le.

Wer kostenfreies Arbeits- und Infoma-
terial möchte (auch zum Tag der Epi-
lepsie), kann sich ebenfalls gerne an uns 
wenden.

Am Ende geht noch ein großer Dank 
an den epiKurier und die Personen da-
hinter, für die stets offene Arbeitsweise, 
die tollen Berichte und die Flexibilität.

Alexander Walter

© DE LV Hessen

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

foerderverein@epilepsiebayern.de



16

ep
iK

u
ri

er
 0

3/
20

22

Müssen Pfl egebedürftige in einem 
Krankenhaus oder einer Rehaeinrich-
tung behandelt werden, kann das unter 
Umständen Auswirkungen auf die Pfl e-
geleistungen haben. Ob die Pfl egekasse 
für diese Zeit weiterhin das Pfl egegeld 
auszahlt, hängt von der Aufenthalts-
dauer ab.

Wer nur einige Tage in einer (Reha-)Klinik 
verbringt, muss sich keine Sorgen ma-
chen: Bei einer Aufenthaltsdauer von 
bis zu vier Wochen zahlt die Pfl egekasse 
weiterhin Pfl egegeld. Auch bei meh-
reren Krankenhausaufenthalten inner-
halb eines Jahres, die aus unterschied-
lichen Gründen erfolgen und zeitlich 
nicht unmittelbar aneinander liegen, 
entsteht Patientinnen und Patienten kein 
Nachteil.

Anders verhält es sich, wenn jemand 
längere Zeit in einer Klinik verweilt: 
Am 29. Tag setzt die Pfl egekasse die 
Zahlung des Pfl egegelds aus – und zwar 
so lange, bis die oder der Betroffene 
wieder in die häusliche Umgebung zu-
rückkehrt.

Mit häuslicher Umgebung ist dabei 
nicht nur das eigene Zuhause gemeint, 
sondern beispielsweise auch die Woh-
nung einer oder eines pfl egenden Ange-
hörigen.

Kein Pfl egegeld nach 28 Tagen
Anspruch erlischt bei längerem Klinikaufenthalt

Weitere Infos:

Sozialverband VdK
www.vdk.de

Direkt danach zur Reha
Oft kann direkt im Anschluss an eine 
Krankenhausbehandlung keine Reha 
begonnen werden, weil es keine freien 
Plätze gibt. Das kommt in diesem Fall 
den Pfl egebedürftigen zugute. Wer nach 
einer Woche in einer Klinik auch nur für 
einen Tag nach Hause zurückkehrt und 
danach eine dreiwöchige Reha macht, 
bezieht durchgehend Pfl egegeld.

Patienten, die jedoch direkt im An-
schluss an einen Klinikaufenthalt eine 
Reha machen, bekommen ab dem      
29. Tag, den sie nicht zu Hause ge-

© pixabay.com

Menschen, die sich um einen pfl egebe-
dürftigen Angehörigen kümmern, haben 
Anspruch auf Leistungen der Pfl egever-
sicherung, d. h. es werden Beiträge zur 
gesetzlichen Rentenversicherung ent-
richtet. Diese enden, wenn die Pfl ege-
person die sogenannte Alters-Vollrente 
(Rente ohne Abzüge) bezieht.

Pfl egende können jedoch erwirken, 
dass die Pfl egekasse auch nach dem 
Erreichen der Regelaltersgrenze wei-
terhin Beiträge zur Rentenversicherung 
zahlt. Wenn sie auf ein Prozent der Voll-
rente verzichten und nur eine Teilrente 
in Höhe von 99 Prozent in Anspruch 

Teilrente bei Pfl egepersonen
Verzicht auf Vollrente kann Vorteile bringen

Der Verzicht auf die Vollrente kann sich für 
Pfl egepersonen rechnen

© pixabay.com

pfl egt werden, kein Pfl egegeld mehr 
ausbezahlt.

Hat sich der gesundheitliche Zustand 
des Pfl egebedürftigen nach dem Klinik-
aufenthalt jedoch verschlechtert, ist es 
ratsam, einen Antrag auf Erhöhung des 
Pfl egegrads zu stellen.

Annette Liebmann

nehmen, leistet die Pfl egekasse die Bei-
träge an die Rentenversicherung weiter. 
Vorteil: Die Höhe der Rente kann immer 
noch steigen.

In vielen Fällen (aber nicht in allen!) 
lohnt sich der Verzicht auf die Vollrente 
und die Wahl einer Teilrente. Vor der 
Entscheidung sollte man sich deshalb 
entsprechend beraten lassen.
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Die neue Ausgabe dieses Reiseratge-
bers enthält eine Vielzahl behinderten- 
und seniorengerechter Hotels, Pensi-
onen, Bauernhöfe und Ferienhäuser in 
Deutschland und im europäischen Aus-
land.

Über 186 Unterkünfte für Rollstuhl-
fahrer, Menschen mit Behinderungen 
oder Mobilitätseinschränkungen und 
Senioren werden vorgestellt, 28 Regi-
onen hinsichtlich barrierefreier Freizei-
taktivitäten beschrieben. Der Ratgeber 
kostet € 24,80 inklusive Versand.

Handicapped-Reisen

Unser Alltag bietet viele Herausfor-
derungen. Manche davon können zu 
einer Hürde werden: Mangel an Bar-
rierefreiheit, Bürokratiewahnsinn bei 
der Bewilligung von Hilfsmitteln oder 
schlichtweg, dass es für das individu-
elle Problem keine passende Unterstüt-
zungsmöglichkeit gibt.

Im Klub der AlltagsPioniere werden 
Ideen gesammelt und geteilt. Smarte 
Alltagshacks, die das Leben leichter 
machen und zu mehr Selbstständigkeit 
beitragen.

AlltagsPioniere ist ein Projekt von En-
ableMe Deutschland: Auf dem You-

AlltagsPioniere
Projekt von EnableMe Deutschland

Weitere Infos: 

www.alltagspioniere.de
^: AlltagsPioniere

Tube-Kanal werden alltägliche, selbst 
erfundene und selbst erdachte Tricks 
gesammelt, die den Alltag von Men-
schen mit Behinderung erleichtern. 
Egal ob man selbst betroffen ist oder 
jemanden unterstützen will, jeder kann 
sich mit einer guten Idee beteiligen und 
ein Video einreichen. 

Wie funktioniert das Gesundheits-
system, welche Rechte hat man als Pa-
tient oder wie unterscheidet man gute 
von schlechten Informationen bei Dr. 
Google? Die interaktiven und cross-
medialen Informations- und Arbeits-
materialien helfen, Gesundheitskom-
petenz in den Unterricht zu integrieren. 
Mit der Schulinitiative „Pausenlos ge-
sund“ möchte die Stiftung Gesundheits-

Pausenlos gesund
Gesundheitswissen (nicht nur) im Unterricht

Weitere Infos:

www.stiftung-gesundheitswissen.de
→ schulprojekt_pausenlosgesund

F: Stiftung Gesundheitswissen 
^: Stiftung Gesundheitswissen

wissen eine Lücke in der bisherigen 
Gesundheitsbildung bei Jugendlichen 
schließen. 

Die kurzen Erklärvideos in der Media-
thek und die weiteren Inhalte der Web-
seite sind aber nicht nur für die Schule 
hilfreich, sondern für alle, die mehr 
über unser Gesundheitssystem wissen 
wollen!

Weitere Infos:
www.handicapped-reisen.de
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Die Frage nach dem berufl ichen Weg 
ist für viele Jugendliche ein wichtiges 
Thema. Wo möchte ich später arbeiten? 
Welche Möglichkeiten gibt es? Welches 
Angebot der berufl ichen Bildung passt 
am besten zu meiner Lebenssituation? 

Jungen Menschen mit Behinderung 
stehen neben Möglichkeiten des „Re-
gelsystems“ eine Vielzahl von Reha-
Maßnahmen offen. 

Die Lebenshilfe hat eine bundesweite 
Übersicht zu den verschiedenen Ange-
boten der Berufsbildung erstellt. Eltern, 
Angehörige, betroffene Schüler sowie 
Fachkräfte können sich mit Hilfe dieser 
Informationen einen ersten Überblick 
verschaffen.

www.lebenshilfe.de/informieren/     
arbeiten/ausbildung-fuer-menschen-
mit-behinderung

Schule – und dann?
Ausbildung für Menschen mit Behinderung

Um Krankheiten einheitlich zu doku-
mentieren, verwenden Ärzte weltweit 
sogenannte ICD-Codes. Die Abkür-
zung ICD steht dabei für „International 
Statistical Classifi cation of Diseases 
and Related Health Problems“ – auf 
Deutsch „Internationale Klassifi kation 
der Krankheiten“.

Ein ICD-Code ist nach einer festge-
legten Struktur aufgebaut – jede Stelle 
hat ihre Bedeutung. Mit zusätzlichen 
Ziffern nach einem Punkt lässt sich die 
Diagnose näher beschreiben: G40.0 ver-
weist auf eine „lokalisationsbezogene 
(fokale) (partielle) idiopathische Epi-
lepsie und epileptische Syndrome mit 
fokal beginnenden Anfällen“, G40.1 
auf eine „lokalisationsbezogene (fo-
kale) (partielle) symptomatische Epi-
lepsie und epileptische Syndrome mit 
einfachen fokalen Anfällen“.

Auf www.icd-code.de kann man sich 
auf die Suche nach den „Geheimcodes“ 
im Arztbrief machen. Das Gesundheits-

„Geheimcodes“ entschlüsseln
Was bedeuten z. B. G40.0 oder G40.1 auf der Krankmeldung?

portal des Bundesgesundheitsministe-
riums https://gesund.bund.de/icd-ops-
code-suche bietet ausführliche Erklä-

rungen zu jedem einzelnen ICD-Code. 
Sehr hilfreich, um die eigene Diagnose 
besser zu verstehen!

© pixabay.com
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Hilfsmittel der gesetzlichen Kranken-
versicherung sollen nicht nur gesund-
heitliche Defi zite ausgleichen, sondern 
auch dazu beitragen, Menschen mit 
Behinderung ein möglichst selbstbe-
stimmtes Leben zu ermöglichen und 
ihre Teilhabe an verschiedenen Lebens-
bereichen zu sichern. Diese wichtigen 
Aspekte sind bei der Hilfsmittelversor-
gung ebenfalls zu berücksichtigen. Der 
Anspruch auf ein Hilfsmittel ist daher 
nicht nur auf eine „Minimalversorgung“ 
beschränkt. 

Das Bundessozialgericht (BSG) hat 
diese Tatsachen in seiner Entschei-
dung vom 7. Mai 2020 anlässlich eines 
Rechtsstreits um die Versorgung mit 
einem Therapie-Tandem durch die 
Krankenkasse aufgezeigt. Es begründete 
seine Auffassung mit dem geänderten 
Behinderungsbegriff des Bundesteilha-
begesetzes (§ 2, Sozialgesetzbuch IX), 
dem Benachteiligungsverbot (Artikel 3, 
Absatz 3, Satz 2, Grundgesetz) sowie 
dem Recht auf persönliche Mobilität 

Hilfsmittel – mehr als Basisausgleich
Wichtig sind Selbstbestimmung und Teilhabe

© pixabay.com

Nicht nur im Sport spielen „Hilfsmittel“ ein große Rolle

(Artikel 20, UN-Behindertenrechtskon-
vention). Verschiedene Gerichte haben 
sich zwischenzeitlich dieser Meinung 
angeschlossen und ähnliche Urteile im 
Sinne der Betroffenen gefällt. 

Unter Berufung auf das oben zitierte 
Urteil des BSG verurteilte z. B. das 
Hessische Landessozialgericht (LSG) 
in seiner Entscheidung vom 5. August 
2021 eine Krankenkasse, einen Quer-
schnittsgelähmten mit einem Handbike 
zu versorgen, um seine Behinderung 
auszugleichen.

Die Krankenkasse hatte zuvor die Kos-
tenübernahme eines billigeren Elektro-
Rollstuhls angeboten – dieser würde 
ausreichen, um sich im Nahverkehr zu 
bewegen. Allerdings hätte der Betrof-
fene damit Bordsteinkanten sowie an-
dere Hindernisse nicht selbstständig 
überwinden können und eine Hilfskraft 
benötigt, die ihn beim Umsetzen unter-
stützt. Das Handbike konnte er jedoch 
ohne fremde Hilfe direkt an seinen nor-

malen Faltrollstuhl anbringen und sich 
problemlos fortbewegen.

Sowohl die Richter der Vorinstanz als 
auch das Landessozialgericht bejahten 
den Anspruch des Versicherten: Das 
teurere Handbike als Hilfsmittel sei 
angemessen. Das Gericht verwies ins-
besondere auf das gesetzliche Teilha-
beziel, ein selbstbestimmtes und selbst-
ständiges Leben führen zu können. Der 
Ausgleich mittels Hilfsmittel sei nicht 
auf einen Basisausgleich beschränkt. 
Eine Revision wurde nicht zugelassen.

Fazit: Wer bei seiner Krankenkasse ein 
Hilfsmittel beantragt, das zur Mobilität 
beitragen soll, sollte bei Antragsstel-
lung auch die oben genannten Punkte 
der Selbstbestimmung und Teilhabe 
berücksichtigen bzw. ausführlich dar-
legen.

Falls trotzdem eine Ablehnung kommt, 
Widerspruch einlegen und notfalls 
Klage einreichen!
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Internet-Tipps 

Sucht-Stoffe und -Verhalten
Alkohol, Zigaretten, 
digitale Medien, 
Glücksspiele, künst-
liche Drogen: Die 
Deutsche Haupt-
stelle für Suchtfra-
gen e.V., kurz DHS, 
informiert über die 
Gefahren. Die Hefte 

stehen auch in Leichter Sprache zum 
Herunterladen bereit:
www.dhs.de/infomaterial 
→ Publikationen fi ltern 
→ Leichte Sprache auswählen

Leichte Sprache 

AchtNacht
Sebastian Fitzek
Spaß am Lesen Verlag (April 2021)
112 Seiten
ISBN: 978-3948856144
€ 14,00 zzgl. Versand
www.einfachebuecher.de

Es ist ein grausames 
Spiel und es geht um 
Leben und Tod. Zwei 
Personen, die eine 
Nacht überstehen 
müssen. Gekenn-
zeichnet mit einer 
Acht auf der Stirn. Sie 
sind sozusagen vo-
gelfrei. Durch Zufall 
ausgeloste Menschen 
dürfen eine Nacht lang von anderen gejagt 
werden. Sie verlieren im schlimmsten Fall 
ihr Leben und der Sieger gewinnt unvor-
stellbar viel Geld.

Der schuldbeladene Ben, eine verkrachte 
Existenz, und die junge Studentin Arezu 
sind die Hauptpersonen in diesem span-
nenden Drama. 

Fazit: Wer Sebastian Fitzek und seinen 
Horror kennt, den er zwischen zwei Buch-
deckel packt, wird auch von AchtNacht 
fasziniert sein.

Christa L.A. Bellanova

Entwurzelte Schatten
Uschi und Klaus Pfaffeneder
Spaß am Lesen Verlag (August 2021)
128 Seiten
ISBN: 978-3948856533
€14,00 zzgl. Versand
www.einfachebuecher.de

Ein seit kurzem pen-
sionierter Kommissar 
möchte eigentlich den 
Ruhestand genießen 
und mit seiner Hündin 
lange Spaziergänge 
machen. Da wird von 
Sela, einem jungen 
syrischen Flüchtling, 
eine kopfl ose Leiche 
gefunden. Er rennt 
in Panik davon und wird prompt verdäch-
tigt.

Eine Freundin der verstorbenen Frau des 
Kommissars, die Tochter des Mordopfers 
und Dinge, die in der Vergangenheit ge-
schahen, spielen eine Rolle. Langsam ent-
wirren sich die Fäden und auch der Kom-
missar fi ndet behutsam wieder Freude am 
Leben.

Fazit: Nicht immer ist alles so, wie es 
scheint. Wer Krimis mag, wird hier gut 
unterhalten.

Christa L.A. Bellanova

Herz ohne Grenzen
Marion Döbert
Spaß am Lesen Verlag (Juni 2021)
136 Seiten
ISBN: 978-3948856533
€14,50 zzgl. Versand
www.einfachebuecher.de

Für eine junge Frau 
aus wohlhabendem 
Elternhaus scheint es 
vor 200 Jahren keine 
andere Alternative zu 
geben, als gut verhei-
ratet zu werden. Aber 
Florence Nightingale 
aus England fühlt, 
dass dies nicht ihre 
Bestimmung ist. An-
ders als ihre jüngere Schwester ist sie 
wissbegierig, möchte lernen und anderen 
helfen. Eine innere Stimme sagt ihr, dass 
sie sich der Krankenpfl ege widmen soll.

Gegen alle Widerstände setzt sie sich 
durch und nicht selten sind es auch glück-
liche Umstände, die ihr helfen, ihren 
Traum zu verwirklichen. Sie reformierte 
das Gesundheitswesen im viktorianischen 
Zeitalter und gilt als Begründerin der mo-
dernen westlichen Krankenpfl ege. 

Fazit: Spannend zu lesen – die Lebensge-
schichte einer jungen Frau, die zeigt, was 
mit Mut, Pragmatismus und Beharrlich-
keit erreicht werden kann.

Christa L.A. Bellanova

Soziale Medien
Vom Wittekindshof 
von der Diakoni-
schen Stiftung gibt 
es Info-Hefte in 
Leichter Sprache. 
Darunter auch eines 
mit vielen Tipps zu 
Sozialen Medien: 
Facebook, Insta-

gram, Nachrichten schreiben, aber auch 
die Gefahren und der sichere Umgang 
mit dem Internet werden erklärt:
www.leichte-sprache-
wittekindshof.de/beispiele

Wörterbuch in Leichter Sprache 
im Netz

Die Bundesverei-
nigung Lebenshil-
fe hat auf ihrer In-
ternet-Seite ein 
Wörterbuch. Darin 
werden Wörter in 
Leichter Sprache er-
klärt – auch aus der 

digitalen Welt (z. B. Infl uencer). Ein-
fach auf den Buchstaben klicken, mit 
dem das Wort anfängt (A-Z) oder das 
Wort in die Suche eingeben:
www.bit.do/woerterbuch-bvlh

Buch-Tipps
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Empfehlung
GEISTIG FIT Aufgabensammlung 
2022
Friederike Sturm
VLESS Verlag Ebersberg (April 2022)
160 Seiten
ISBN: 978-3885621256
€ 21,95 

Wer sein geistiges 
Leistungsvermögen 
erhalten und viel-
leicht sogar noch 
ausbauen möchte, 
muss etwas dafür 
tun. Die Leistungs-
fähigkeit des Ge-
hirns hängt davon 
ab, ob es im richtigen Maße gefordert 
bzw. trainiert wird. Fünf bis zehn Mi-
nuten pro Tag genügen laut wissen-
schaftlichen Erkenntnissen dafür.

In diesem Buch sind wieder mehr als 
100 Übungen zur mentalen Aktivie-
rung enthalten, die in der Zeitschrift 
GEISTIG FIT veröffentlicht und jetzt 
kompakt zusammengefasst wurden. Im 
40-seitigen Anhang sind ausführliche 
und übersichtliche Lösungen zur Kon-
trolle zu fi nden.

Ob Muster und Sprichwörter einprägen, 
Worte verwandeln oder verschwundene 
Rechenzeichen suchen – die vielen 
Fans der Geistig Fit-Reihe dürfen sich 
über einen weiteren Band voller unter-
schiedlicher und abwechslungsreicher 
Übungen freuen.

Doris Wittig-Moßner

Der Silberfuchs meiner Mutter 
Alois Hotschnig 
Kiepenheuer & Witsch (September 
2021)
224 Seiten
ISBN: 978-3462002133
€ 20,00 Buch / € 16,99 e-book

Angelehnt an die 
Lebensgeschichte 
des österreichischen 
Schauspielers Heinz 
Fitz erzählt das Buch 
davon, wie er ver-
sucht, seine Identität 
und seinen Platz im 
Leben zu fi nden.

Heinz kommt als 
Sohn einer Norwegerin und eines Wehr-
machtssoldaten 1942 in einem SS-Le-
bensborn-Heim in Österreich zur Welt. 
Seine ersten Lebensjahre verbringt er 
in Pfl ege, bis seine Mutter ihn zu sich 
nimmt.

Vieles ist nur „halb“ in seinem Leben, 
so auch die Herkunft (die Mutter fragt 
sich, ob sie das richtige Kind erhalten 
hat), später kommen ein Stiefvater und 
Halbgeschwister hinzu. Dass die Mutter 
psychisch labil und an Epilepsie er-
krankt ist, erschwert den Alltag für ihn 
zusätzlich. Über das die Epilepsie aus-
lösende Ereignis erfährt der Leser (und 
auch Heinz) im Laufe der Geschichte 
nichts.

Früh beginnt er, sich in Theaterstücken 
mit seinen Fragen und Erlebnissen aus-
einander- und sich sein Leben „zusam-
menzusetzen“.

Der Roman reiht die verschiedenen Epi-
soden in kurzen Abschnitten aneinander, 
eine ordnende Einteilung in Kapitel gibt 
es nicht. Auch die Sätze sind meist kurz, 
manchmal abgehackt, so dass die Erzäh-
lung leicht hektisch wirkt. Viele kursiv 
geschriebene Wörter und die damit un-
willkürlich auftauchende Frage nach 
ihrer besonderen Bedeutung behindern 
den Lesefl uss zusätzlich.

Es ist kein Roman, der den Leser in 
das Leben seines Protagonisten hinein-
zieht, sondern man muss sich diese Ge-
schichte – wie Heinz sein Leben – er-
arbeiten und am Ende bleiben manche 
Fragen ungeklärt.

Eva Flohrschütz-Nowak

Wer bist du?: Unser Leben mit 
Friedrich
Florian Jaenicke
Aufbau Verlag (März 2020)
176 Seiten
ISBN: 978-3351037680
€ 24,00 Buch / € 16,99 e-book

Der Autor berichtet 
über seinen behin-
derten Sohn Fried-
rich. Er schreibt lie-
bevoll, wie sich das 
Leben mit ihm an-
fühlt.

„Was für ein Mensch ist das eigene 
Kind? Wie fi nde ich heraus, was es 
denkt und fühlt, wenn es sich nicht mit-
teilen kann? Wie lebt man mit einem 
Kind, welches einen nie anschauen 
wird? Wie ist es, nie ein Wort mit ihm 
zu sprechen? Wie treffe ich die rich-
tigen Entscheidungen für mein Kind 
ohne dessen Rückmeldung? Wie fi ndet 
man Antworten auf die Frage: Wer bist 
Du?“

So der Einleitungstext von Florian Jae-
nicke, Fotograf und Autor der gleichna-
migen Fotokolumne im ZEITmagazin.

Friedrich, geboren 2005, ist „schwerst-
behindert“. Im Buch wird sein Leben in 
der Familie mit 52 Bildern und kurzen 
Texten dargestellt. Es beschreibt, wie 
es vielen Familien mit mehrfachbehin-
derten Kindern geht.

Bilder und Texte berichten von Erleb-
nissen in verschiedenen Lebensphasen 
– von der Geburt bis zum 14. Lebens-
jahr. Die Fotografi en sollen neugierig 
machen. Der Autor zeigt Friedrich als 
wertvollen, bereichernden Teil der Ge-
sellschaft, möchte sich ihm mittels Wort 
und Bild annähern, vermitteln, dass es 
auch glückliche Momente gibt. 

Wenn ich mir die Fotos ansehe, sehe 
ich auch unseren Sohn. Sehe, was 
wir erreicht haben, kann vieles in den 
Texten erkennen, was auch wir erlebt 
haben bzw. erleben. Und wünsche mir 
noch viele gute Erlebnisse mit unserem 
Kind.

Günter Warncke
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Einem an Epilepsie leidenden Auto-
fahrer darf bei fehlendem Nachweis 
über anfallsfreien Mindestzeitraum die 
Fahrerlaubnis entzogen werden.

Das Verwaltungsgericht Mainz hat 
im November 2019 entschieden, dass 
einem an Epilepsie erkrankten Auto-
fahrer die Fahrerlaubnis zu entziehen 
ist, wenn er nicht darlegen kann, dass er 
über einen Mindestzeitraum anfallsfrei 
gewesen ist.

Dem Antragsteller des zugrunde lie-
genden Verfahrens, der nach einer epi-
lepsiechirurgischen Operation zunächst 
anfallsfrei war, wurde die Fahrerlaubnis 
erteilt. Nachdem er in einem anderen 
Zusammenhang gegenüber dem Ge-
sundheitsamt angegeben hatte, wieder 
etwa einmal im Monat einen Krampf-
anfall zu erleiden, forderte der An-
tragsgegner den Antragsteller zur Vor-
lage eines fachärztlichen Gutachtens 

über seine Fahreignung auf. Als ein 
solches nicht vorgelegt wurde, entzog 
der Antragsgegner unter Anordnung 
des Sofortvollzugs dem Antragsteller 
die Fahrerlaubnis. Mit einem gericht-
lichen Eilantrag legte der Antragsteller 
eine ärztliche Stellungnahme vor, nach 
der er eine mehrjährige Anfallsfreiheit 
ohne Medikation geschildert hatte. Der 
Antragsteller machte außerdem geltend, 
dass der Erhalt eines Arbeitsplatzes re-
gelmäßig an einer fehlenden Fahrer-
laubnis scheitere.

Verwaltungsgericht bejaht Rechtmä-
ßigkeit der Fahrerlaubnisentziehung
Das Verwaltungsgericht Mainz lehnte 
den Eilantrag ab. Eine Fahrerlaubnis 
sei zwingend und ohne Berücksichti-
gung privater Nachteile zu entziehen, 
wenn sich ihr Inhaber zum Führen von 
Kraftfahrzeugen als ungeeignet er-
weise. Nach der einschlägigen Rege-
lung in der Fahrerlaubnisverordnung 
könne bei einer Epilepsie eine Eig-
nung hinsichtlich der Führerschein-
klassen für Pkw und Krafträder nur 
ausnahmsweise angenommen werden, 
wenn kein wesentliches Risiko von An-
fallswiederholungen bestehe, z. B. der 
Betroffene ein Jahr anfallsfrei sei. Bei 
dem Antragsteller könne nicht mit der 

© pixabay.com

Interessantes Urteil

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de
→ Stichwortsuche:
Epilepsie Nachweis anfallsfrei

erforderlichen Überzeugungsgewiss-
heit von einem mindestens einjährigen 
anfallsfreien Zeitraum ausgegangen 
werden. Die bekanntgewordenen ärzt-
lichen Stellungnahmen enthielten wi-
dersprüchliche Angaben des Antrag-
stellers zu einer Anfallsfreiheit; aussa-
gekräftige ärztliche Begleiterkenntnisse 
zum Krankheitsverlauf lägen nicht vor. 
Deshalb habe auch das schließlich doch 
noch eingereichte Facharztgutachten 
dem Antragsteller die Kraftfahreignung 
abgesprochen.

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




