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Der Elternverband ist umgezogen. Die 
Geschäftsstelle ist seit dem 1. November 
2022 unter dieser Anschrift zu fi nden:

e.b.e. 
epilepsie bundes-elternverband e.v.
Dopheidestraße 11 b
44227 Dortmund

E-Mail und Internetadresse bleiben un-
verändert:

kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Neu ist jedoch die Telefonnummer, 
unter der ihr kompetente Ansprech-
partner fi ndet, euch Beratung und Unter-
stützung holen sowie über die verschie-
denen Angebote informieren könnt:

0800 4422744

Elternverband mit neuer Adresse

© pixabay.com

Der Elternverband ist vorwiegend im 
Ehrenamt tätig und deshalb nicht 24/7 
erreichbar. Der Anrufbeantworter steht 
für Anfragen jederzeit zur Verfügung 
– ein Rückruf erfolgt zuverlässig und 
schnellstmöglich!
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Das Dravet-Syndrom ist ein seltenes, 
genetisch bedingtes Epilepsie-Syndrom 
(auch genannt: schwere frühkindliche 
myoklonische Epilepsie des Kleinkind-
alters) und gilt als schwer behandelbar. 

Die Häufi gkeit der Erkrankung wird auf 
1:15.000 geschätzt. Benannt wurde sie 
nach der französischen Psychiaterin und 
Epileptologin Charlotte Dravet, die das 
Syndrom im Jahr 1978 erstmals unter 
wissenschaftlichen Gesichtspunkten be-
schrieb und abgrenzte. Typischerweise 
kommt es bei einem zunächst gesunden 
Kind im ersten Lebensjahr zwischen 
dem 3. und 9. Lebensmonat zu ersten 
epileptischen Anfällen (häufi g in der 
Badewanne) – meist fi ebergebunden, 
aber nicht immer. Dravet-Kinder zeigen 
alle Anfallsformen – von generalisiert 
bis fokal. Es können alle Anfallsarten 
auch in Kombination auftreten. Die Fre-
quenz der Anfälle nimmt im Erwachse-
nenalter tendenziell ab.

Genetik
Nur in 10 % der Fälle wird eine Verer-
bung durch ein Elternteil festgestellt,    
in 90 % liegt eine Spontanmutation vor, 
d. h. eine zufällige neue, nicht vererbte 
genetische Variante. Bei ca. 85 % der 

Dravet – das (un-)bekannte Syndrom

Eines der Großprojekte des Vereins: Die jährliche Familienkonferenz, bei der Fachvorträge und Erfahrungsaustausch betroffener Familien im Mit-
telpunkt stehen. Pandemiebedingt fand die letzte Ausgabe 2019 statt, für April 2023 ist die nächste geplant.

© Sabine Brand

klinisch diagnostizierten Betroffenen 
lässt sich mit einem molekulargene-
tischen Verfahren eine Mutation im 
SCN1a-Gen nachweisen.

Diagnose und Symptome
• schwere Krampfanfälle, die besonders 

in Verbindung mit Fieber schlecht zu 
durchbrechen sind

• wechselnde Anfallsarten
• nur schwer bis gar nicht mit Medika-

menten einstellbar

Verlauf und Prognose
Das Spektrum innerhalb des Dravet-
Syndroms ist sehr groß und der Ver-
lauf individuell. Die Entwicklung des 
Kindes zeigt sich in der Regel bis zu 
Beginn der Erkrankung normal, danach 
verlangsamt sich diese psychomoto-
risch in den meisten Fällen. Besonders 
fällt hier die Sprache und das oft sehr 
auffällige Gangbild mit nach außen ge-
richteten Fußspitzen auf. Die Prognose 
hinsichtlich der kognitiven Fortschritte 
und Anfallshäufi gkeit ist sehr unter-
schiedlich. In der Mehrzahl der Fälle 
ist der Verlauf eher ungünstig und führt 
zu einer mittleren oder schweren geis-
tigen Behinderung. Allerdings gibt es 
auch vermehrt bessere Verläufe –  oft-

mals auch durch die neueren medi-
kamentösen Therapien. Leider heißt 
„medikamentös gut eingestellt“ für die 
Epilepsie des Dravet-Syndroms nicht, 
dass daraus eine normale Entwicklung 
resultiert. Lern- und Verhaltensschwie-
rigkeiten sowie motorische Auffällig-
keiten bleiben.

Anfallsauslöser
Der häufi gste Anfallsauslöser bei klei-
nen Kindern ist eine rasche Verände-
rung der Körpertemperatur – auch 
wenn diese gering ist, die Veränderung 
muss nur sehr schnell vonstattengehen. 
Die Anfallsbereitschaft wird u. a. durch 
Infektionen (mit und ohne Fieber), 
Wärme, Badewassertemperaturen über 
ca. 37°C, Überanstrengung (Auslöser 
wahrscheinlich Anstieg der Körpertem-
peratur), Fotosensibilität (z. B. Licht-
refl exe), körperliche Belastung, Emo-
tionen (Freude/Wut/Aufregung), Über-
müdung und Schlafmangel erhöht.

Begleitsymptome
Kinder mit einem Dravet-Syndrom 
leiden oft auch an zusätzlichen Symp-
tomen: z. B. Verhaltensauffälligkeiten, 
Wahrnehmungs- und Lernstörungen, 
hyperaktive (ADHS) oder autistische 
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KETO� KITCHEN TALK – GEMEINSAM DIE KETOGENE DIÄT ERLEBEN –
FÜR MEHR GLÜCKLICHE MOMENTE

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

Austauschen und Kontakte knüpfen
• Themenbezogen werden neue 

ketogene Rezepte ausprobiert
• Expertinnen verraten Hilfreiches 

übers ketogene Kochen und Backen.

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

IM JAHR
GEMEINSAM
Plätzchen backen

EINE MENGE
naschen

UNENDLICH
viel Spaß

MEHR
glückliche
Momente1x

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

Wir sind gerne für Sie da!

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

Züge (ASS), Demenz, oft verzögerte 
Sprachentwicklung, Störungen des 
Schlafs und der Motorik. Nicht alle 
Symptome treten bei jedem Kind in Er-
scheinung und können sehr unterschied-
lich stark ausgeprägt sein.

Therapie
Das Dravet-Syndrom ist eine thera-
pieschwierige bis therapieresistente 
Epilepsie. Die Auswahl der Medika-
mente ist begrenzt. Häufi g wird eine 
Kombinationstherapie von mehreren 
Wirkstoffen benötigt. Anfallsfreiheit 
ist dabei schwer erreichbar, so dass der 
Nutzen einer Dosissteigerung immer 
gut abgewogen werden sollte (auch im 
Hinblick auf eventuell stärkere Neben-
wirkungen). Bei der medikamentösen 
Behandlung ist ein großes Durchhalte-
vermögen gefragt. 

Durch die anhaltenden Anfälle besteht 
auch ein erhöhtes Sterberisiko, das 
SUDEP-Risiko beträgt bis zu 15 %. 
(SUDEP = plötzlicher unerwarteter Tod 
bei Epilepsie; engl. Sudden Unexpected 
Death in Epilepsy Patients – weitere 
Infos: www.sudep.de).

Elterninitiative
Die Suche nach einer optimalen medizi-
nischen Betreuung und Therapie, nach 
Hilfsmitteln sowie die 24/7-Überwa-
chung und die damit verbundene Angst 
um das Kind sind einige der Hürden, die 
Familien mit einem Dravet-Kind meis-
tern müssen. Deshalb haben sich betrof-
fene Eltern zu einem Verband zusam-
mengeschlossen mit dem Ziel, die Le-
benssituation der „Dravets“ und deren 
Umfeld zu verbessern. 

Beginn war 2006 mit einem Internet-
forum als eine der ersten Anlaufstellen, 
um andere Betroffene kennenzulernen. 
2010 fand das erste große Dravet-Fami-
lientreffen in Berlin statt. Beim zweiten 
großen Familientreffen 2011 in Tübin-
gen entstand die Idee, einen eigenen 
Verein zu gründen, der sich für die Be-
lange Dravet-Betroffener einsetzt und 
eine Anlaufstelle für Angehörige sowie 
Interessierte sein sollte.

Am 23. Januar 2012 wurde schließlich 
der gemeinnützige Verein „Dravet-Syn-
drom e.V.“ gegründet. Seit dem 12. Juni 
2014 ist Wigald Boning dessen offi -

zieller Schirmherr und unterstützt ihn 
sehr engagiert. Ebenfalls 2014 gründete 
sich aus dem Zusammenschluss europä-
ischer Dravet-Vereine die Dravet Syn-
drome European Foundation (DSEF). 
Der Dravet-Syndrom e.V. agiert 
deutschlandweit und ist seither stetig 
gewachsen. Die über 200 Mitglieder 
setzen sich hauptsächlich aus Familien 
mit betroffenem Kind zusammen.

Wichtige Vereinsprojekte
Die Familienkonferenz, als ein wie-
derkehrendes Großprojekt des Vereins, 
fi ndet alle zwei Jahre an einem Wo-
chenende statt, zuletzt pandemiebe-
dingt im Jahr 2019. Die Konferenz um-
fasst Fachvorträge, die Vorstellung von 
Studien und deren Ergebnisse sowie 
den privaten Austausch der Familien. 
Inhaltlich wendet sich diese vor allem 
an Eltern betroffener Kinder, steht aber 
auch Personen offen, die privat oder 
berufl ich mit dieser Erkrankung zu tun 
haben. Die nächste Familienkonferenz 
ist für Ende April 2023 geplant. Anmel-
dungen sind voraussichtlich ab Anfang 
2023 möglich.
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Gespannte Zuhörer bei den Fachvorträgen der Familienkonferenz 2019 in Frankfurt

© Sabine Brand

Sowohl der Dravet-Syndrom e.V. als 
auch die DSEF initiieren oder beteiligen 
sich zudem aktiv an der Erforschung 
des Syndroms. Dies geschieht vor allem 
durch die Co-Finanzierung von For-
schungsprojekten. Hierbei geht es um 
Erforschung der Pathogenese, also der 
Entstehung und des Verlaufs der Krank-
heit, aber auch um die Begleitsymptome 
und neuer therapeutischer Ansätze.
Ein solches Vorhaben konnte im lau-
fenden Jahr auf den Weg gebracht 
werden: Das zweijährige Forschungs-
projekt um Dr. Ulrike Hedrich-Kli-

Kontakt:
Dravet-Syndrom e.V.
Friesstraße 20
60388 Frankfurt am Main
info@dravet.de
www.dravet.de
F: @dravet.de
c: @dravet_syndrom_deutschland

mosch ist mit einem Zuschuss in Höhe 
von insgesamt EUR 125.000 dotiert. 
Das Projektteam forscht am Hertie Ins-
titut für klinische Hirnforschung (HIH) 
am Universitätsklinikum Tübingen und 
untersucht den Mechanismus in der Pa-
thophysiologie des Dravet-Syndroms, 
nämlich der genauen Betrachtung der 
Interaktionen zwischen unterschied-
lichen Zelltypen im Gehirn und inwie-
fern interagierende Zellarten vom Gen-
defekt betroffen sind und welche Aus-
wirkungen dies hat.

Dieses Projekt hat das Potenzial, das 
Verständnis für das Dravet-Syndrom 
erheblich zu verbessern und eine breite 
Palette künftiger Studien zu unter-
stützen.

Der Verein fi nanziert sich ausschließ-
lich über Mitgliedsbeiträge und vor 
allem durch Spenden. Jeder Euro zählt, 
um der Therapierbarkeit des Dravet-
Syndroms näher zu kommen.

Silke Flege, Melanie Gartzke
Dravet-Syndrom e.V.

Annika ist neun Jahre alt und wohnt mit 
ihren Eltern in Mittelhessen. Seit vier 
Jahren hat sie einen kleinen Bruder. Ihr 
Papa erzählt, wie sich das Leben mit 
Dravet anfühlt, wo die Familie Unter-
stützung fand und warum der Weg zu 
Hilfsangeboten zu steinig ist.

Der Anfang war typisch für ein kleines 
Dravet-Kind: Mit sechs Monaten waren 
wir beim Babyschwimmen, als sie in 
der Umkleidekabine die Augen leicht 
verdrehte und irgendwie abwesend war, 
dann kamen noch Zuckungen an einem 
Arm dazu. Wir sind direkt ins nächste 
Krankenhaus gefahren, das nur ein paar 
Minuten von der Schwimmhalle ent-
fernt war. Inzwischen hatte sie blaue 
Lippen, die Sauerstoffsättigung war 
offenbar schon richtig niedrig. Da man 
sich dort nicht mit Kindern auskannte, 

„Seltene Krankheiten sind großer Mist“

unterbrach ein Rettungssanitäter den 
Anfall mit einem Narkose-Medikament 
und wir wurden in die Kinderneurologie 
der Uniklinik Gießen verlegt.

Bis dahin war Annika altersgerecht ent-
wickelt, es gab vorher keine Anzeichen, 
dass etwas nicht „normal“ sein könnte 
– ein typischer Verlauf bei Dravet-Kin-
dern.

Danach verlangsamte sich die Ent-
wicklung zunehmend, der Rückstand 
zu anderen Kindern wurde größer und 
größer.

Die häufi gen Anfälle in der ersten Zeit 
überforderten uns immer wieder, sodass 
einige stationäre Aufenthalte in Gießen 
und anderen Kliniken in Deutschland 
zusammenkamen.

Die Anfälle sind vielfältig und verän-
dern sich
Dravet-Kinder haben eine große Spann-
breite an Anfallsarten und -auslösern, 
die sich noch dazu über die Zeit ändern 
können. Bei Annika geschah das mit 
jedem größeren Entwicklungsschritt. 
Dabei gibt es typische Auslöser wie An-
strengung, Aufregung oder Zahnung – 
insbesondere Fieber ist bei Säuglingen 
und Kleinkindern ein sicherer Trigger 
für einen Anfall.

Unsere Tochter hatte über zwei Jahre 
hinweg auch eine Muster-Sensibilität: 
Sie blieb mit den Augen an kontrastrei-
chen Mustern „hängen“, was sicher zu 
einem Anfall führte, wenn man nicht 
ihre Augen kurz abdeckte und ihren 
Blick auf etwas anderes lenkte. Diese 
„Methode“ lernten sogar die Kinder 



6

ep
iK

u
ri

er
 0

4/
20

22

Wegen des erhöhten SUDEP-Risikos setzen viele betroffene Familien auf Anfallsüberwachung 
beim Schlafen

in ihrer Kita, wenn Annika nicht mehr 
mitspielte und nur noch irgendwohin 
starrte. Das Problem wurde mit einer 
Brille mit einseitiger Occlusionsfolie 
behoben – bis die Mustersensibilität 
plötzlich verschwunden war.

Viele Dravet-Kinder haben Sturzan-
fälle und tragen daher einen „Epilepsie-
Helm“. Auch wir haben einen zuhause, 
brauchten diesen aber nur ungefähr ein 
halbes Jahr lang, bis auch die Sturzan-
fälle wieder aufhörten.

Ansonsten zeigte Annika schon fast 
alle denkbaren Anfallsarten, die auch 
im Verlauf ineinander übergingen bzw. 
-gehen: Fokale und generalisierte An-
fälle, Absencen und jede Menge klo-
nisch-tonischer Grand mals, Serien und 
drei Status Epileptici.

Wir führen ein Epilepsie-Tagebuch, aus 
dem hervorgeht, dass wir Monate mit 
60 Anfällen hatten, wobei wir dabei nur 
Grand mals oder „besondere“ Anfälle 
aufgezeichnet haben. Es gab aber auch 
schon mehrmonatige Anfallspausen.

Versuche mit Antiepileptika in den 
verschiedensten Kombinationen
Die antiepileptische Behandlung be-
gann mit einem halben Jahr mit Leveti-
racetam, was aber die Situation nur vor-
übergehend verbesserte. Schon kurze 
Zeit später kam Kalium-Bromid hinzu. 
Levetiracetam wurde dann durch Val-
proat ersetzt.

Die Anfälle hatten wir in dieser Kombi-
nation zeitweise ganz gut im Griff, aber 
die zunehmenden Verhaltensauffällig-
keiten zwangen zu weiteren Versuchen: 
CBD brachte keine positiven Effekte, 
Fenfl uramin konnte die Anfallssituation 

weiter verbessern, ein Ausschleichen 
von Valproat verschlechterte die Situ-
ation aber extrem. Daher arbeiten wir 
aktuell mit Kalium-Bromid, Valproat 
und Fenfl uramin zusammen. Die Do-
sierungen sind relativ niedrig und die 
Frequenz mit zurzeit einem Anfall pro 
Monat überschaubar.

Nach vielen hundert Anfällen stellt sich 
eine Routine ein. Wir waren seit Jahren 
nicht mehr im Krankenhaus, von regel-
mäßigen Untersuchungen im Sozialpä-
diatrischen Zentrum (SPZ) abgesehen.

Anfälle sind nicht mehr das Haupt-
problem
In den ersten Jahren waren die Anfälle 
die Haupteinschränkung im Alltag. 
Auch wenn Annika in der Kita war (dort 
mit eigener Betreuungskraft), musste 
man ständig das Telefon im Blick be-
halten: Wir konnten jederzeit mit dem 
Anruf rechnen, dass das Kind vorzeitig 
abgeholt werden muss.

Aktuell besucht Annika eine Privat-
schule mit kleinen Klassen und einer 
Integrationshelferin.

© pixabay.com

© pixabay.com

Mit zunehmendem Alter tritt bei uns die 
Epilepsie in den Hintergrund, dafür ma-
chen uns immer wieder Verhaltensauf-
fälligkeiten das Leben schwer. Unsere 
Neunjährige sieht aus wie eine Elfjäh-
rige, verhält sich aber je nach Tages-
form wie eine Vier- bis Sechsjährige. 
Das fällt im Alltag auf wie der sprich-
wörtliche bunte Hund.

Die nächtliche Überwachung lässt 
uns gut schlafen
Kinder mit Dravet haben ein erhöhtes 
Risiko, einen SUDEP (= plötzlicher, 
unerwarteter Tod bei Epilepsie-Pati-
enten; engl.: Sudden Unexpected Death 
in Epilepsy Patients) zu erleiden. Darum 
war uns eine Überwachung von Anfang 
an sehr wichtig.

Wir hatten als Eltern keine Zeit, uns 
einen richtigen Marktüberblick über 
die verschiedenen technischen Mög-
lichkeiten zu verschaffen. Da musste 
eine schnelle Lösung gefunden werden: 
Im Krankenhaus werden alle Pati-
enten standardmäßig mit Pulsoxime-
tern überwacht. Daher lag es nahe, ein 
solches Gerät zu Hause einzusetzen. 
Unser Neuropädiater gab zu bedenken, 
dass die nächtliche Überwachung mit 
den möglichen Fehlalarmen uns Eltern 
den letzten Schlaf rauben könne. Mit 
meinem Argument, solange das Gerät 
keinen Alarm gäbe, könnten wir viel er-
holsamer schlafen, stellte er uns direkt 
eine Verordnung aus.

Wir haben nun seit acht Jahren das Puls-
oximeter eines bekannten Herstellers 
zusammen mit den herstellereigenen 
(Marken-)Sensoren, die am großen 
Zeh befestigt werden. Jede Nacht – und 
früher auch beim Mittagsschlaf – ist 
das Gerät aktiv. Die Fehlalarme in der 
ganzen Zeit lassen sich an zwei Händen 
abzählen. Gute Sensoren halten meh-
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Es gibt viele Hilfsangebote in Deutschland, 
aber oft schieben sich die verschiedenen Kos-
tenträger gegenseitig die Anträge zu

Gemeinsam stark – der Elternverband bringt Familien zusammen

© pixabay.com

© pixabay.com

rere Wochen lang, wir brauchen unge-
fähr zehn Stück pro Jahr – bei täglichem 
Einsatz.

Ein gutes Überwachungsgerät hat aber 
noch weitere Vorteile: Da der Ruhepuls 
im Schlaf von der Körpertemperatur 
abhängt, lässt sich ein aufkommendes 
Fieber in der Nacht bei Kindern sehr 
einfach erkennen. Deutete sich erhöhte 
Temperatur an, konnten wir im Schlaf 
ein Zäpfchen geben und so etliche An-
fälle in der Nacht verhindern.

Annika kennt es nicht anders: Wie das 
Zähneputzen gehört das Anlegen des 
Sensors am großen Zeh zum Abendri-
tual.

Wir haben Hilfe gesucht und gefun-
den
Familien mit Dravet-Kindern fi nden 
sich nicht zufällig; dafür ist die Krank-
heit zu selten. Aber es gab das damals 
sehr aktive kimberlys.de-Forum und 
natürlich den Dravet-Syndrom-Verein. 
Heute treffen sich Familien auch auf Fa-
cebook, da sind wir aber nicht aktiv.

Zusätzliche Unterstützung haben wir 
durch die Epilepsieberatung der Würz-
burger Juliusspital-Stiftung erhalten. In 
der Einzelberatung dort habe ich viel 
gelernt. Außerdem fi nde ich die Eltern-
gruppe sehr bereichernd, wo sich Eltern 
unter der Leitung von Frau Fuchs aus-
tauschen können.

Der Elternverband vereint Eltern 
und Forschung
Wie schon oben erwähnt, bringt der 
Dravet-Syndrom Verein Eltern zu-
sammen, unterstützt aber auch die For-
schung an der seltenen Krankheit. Als 
Eltern eines betroffenen Kindes ist die 
Mitgliedschaft da fast schon zwingend, 
um auf dem neuesten Stand zu bleiben. 
Rückblickend können wir sagen, dass 
uns vieles leichter gefallen wäre, hätten 
wir vor Jahren gewusst, was wir heute 
wissen. Daher will der Verein Wissen 

und Erfahrungen weitergeben, damit es 
„neue“ Dravet-Kinder leichter haben.

Da die Kinder der Gründungsmitglieder 
inzwischen schon groß geworden sind, 
will sich der Verein jetzt vermehrt um 
die Transition kümmern: Leider ist der 
Übergang vom Neuropädiater zum Neu-
rologen in Deutschland alles andere als 
leicht. Da müssen Eltern viel beachten, 
um das Beste für ihre Kinder zu errei-
chen.

Wie bei fast allen Vereinen wird die 
Hauptarbeit von erstaunlich wenigen 
aktiven Mitgliedern bewältigt. Ich 
wurde zunächst angesprochen, um bei 
Kleinigkeiten an der Homepage zu 
helfen, kümmerte mich dann um die 
technische Ausstattung des Vorstandes 
und habe schließlich die Position des 
Kassenwarts übernommen.

An dieser Krankheit gibt es nichts 
Positives
Ich bin kein Mensch, der allem etwas 
Gutes abgewinnen kann: „Toxic posi-
tivity“ liegt mir fern. Alle Krankheiten 
sind Mist. Seltene Krankheiten sind 
großer Mist. Natürlich hat die Erkran-
kung meiner Familie gezeigt, was sie 
zu leisten im Stande ist. Ich habe uns in 
Extremsituationen erlebt und viele liebe 
Menschen kennengelernt. Aber ehrlich 
gesagt, hätte ich auf viele Erfahrungen 
lieber verzichtet.

Beim Dravet-Syndrom an sich fi nde 
ich faszinierend, wie viele Eltern, For-
scher und Pharmafi rmen weltweit mehr 
oder weniger gemeinsam versuchen, die 
Krankheit zu verstehen und Wege zur 
Linderung zu beschreiten.

Meine Wünsche für die Zukunft
Ich wünsche mir für den Verein, dass 
sich immer genügend Aktive fi nden, 
um die vielen Aufgaben zu stemmen. 
Ich wünsche mir für Annika, dass sie ir-
gendwann ein selbstbestimmtes Leben 
führen kann. Ich wünsche mir für meine 
Familie, dass wir auch die noch kom-
menden Herausforderungen meistern.

Zu guter Letzt: Der Weg zu vielen 
Hilfsangeboten ist zu kompliziert
Es gibt in Deutschland viele verschie-
dene Hilfsangebote für Familien, aber 
es muss alles beantragt werden und die 
Zuständigkeiten sind sehr zergliedert. 
Oft lehnen Kranken- und Pfl egekassen 
oder die verschiedenen Sozialkassen 
erst einmal einen Antrag ab oder weisen 
die Zuständigkeit weit von sich. Unsere 
besonderen Kinder brauchen also nicht 
nur liebevolle und geduldige Eltern, 
sondern auch noch einen streitbaren 
Bürokraten im Haus.

An die Politik gerichtet: Es ist ein Un-
ding, wie viel Aufwand es macht, zu 
seinem Recht zu kommen. Für Nicht-
Verwaltungsfachangestellte oder Nicht-
Juristen sind viele Dinge kaum durch-
zusetzen, wenn man denn überhaupt 
weiß, was dem Kind oder der Familie 
rechtlich zusteht. Das muss vereinfacht 
werden! An die Eltern gerichtet: Sucht 
euch gleich am Anfang Hilfe in Ver-
einen bei sozialen Trägern oder Bera-
tungsstellen. Erst wenn ihr euch mit all 
der nötigen externen Unterstützung ver-
sorgt habt, könnt ihr euch angemessen 
um eure Familie, eure Kinder und euch 
selbst kümmern!

Papa von Annika
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Am Universitätsklinikum Schleswig-
Holstein ist das erste digitale Beratungs-
zentrum für Menschen mit Epilepsie 
in Norddeutschland eröffnet worden. 
Schleswig-Holsteins Gesundheitsminis-
terin Kerstin von der Decken gab mit 
der Übergabe des Förderbescheides des 
Landes Ende August 2022 den offi zi-
ellen Startschuss für das Modellprojekt 
des Erwachsenen-Epilepsiezentrums 
Kiel der Klinik für Neurologie am Uni-
versitätsklinikum Schleswig-Holstein 
(UKSH), Campus Kiel, in Zusammen-
arbeit mit dem Norddeutschen Epilep-
siezentrum für Kinder und Jugendliche 
des Deutschen Roten Kreuzes (DRK). 

„Erstmals wird damit ein fl ächende-
ckendes und niedrigschwelliges Online-
Angebot zur Epilepsie mit einer umfas-
senden Beratung zu unterschiedlichen 
Themen etabliert. Dadurch kann die 
Versorgung von Epilepsie-Patienten be-
sonders im ländlichen Raum verbessert 
werden, da sie potenziell seltener weite 
Anreisen zu spezifi schen Angeboten 
auf sich nehmen müssen. Zudem trägt 
das Projekt dazu bei, die sektorenver-
bindende Versorgung zu stärken“, sagte 
Gesundheitsministerin Kerstin von der 
Decken. PD Dr. Nils G. Margraf, Pro-
jektleiter und Oberarzt der Klinik für 
Neurologie des UKSH, Campus Kiel, 
ergänzt: „Wir wünschen uns einen ak-
tiven Umgang mit der Erkrankung, der 
Behandlungsmöglichkeiten ausschöpft 
und die Stigmatisierungen und Ein-
schränkungen durch Epilepsie zurück-
drängt, und sind sehr dankbar für die 

Leinen los! 
UKSH und DRK bauen erstes digitales Epilepsieberatungszentrum in Norddeutschland auf

PD Dr. Nils G. Margraf, Projektleiter des ers-
ten digitalen Beratungszentrums für Menschen 
mit Epilepsie in Norddeutschland

große Unterstützung auf diesem Weg.“ 
„Mit dem Modellprojekt „Digitale 
Epilepsieberatung Nord“ wollen wir 
alle ansprechen, die als persönlich Be-
troffene, in der Familie, berufl ich oder 
im privaten Umfeld mit dem Thema 
Epilepsie konfrontiert sind“, sagt          
PD Dr. Sarah von Spiczak, ärztliche 
Leiterin des Norddeutschen Epilepsie-
zentrums des DRK. „Als reines On-
line-Angebot können wir unkompliziert 
viele unterschiedliche Menschen errei-
chen, unterstützen und vernetzen.“

In Schleswig-Holstein gibt es etwa 
36.000 Epilepsie-Patienten. Von den Be-
troffenen sind etwa 12.000 pharmakore-
fraktär, d. h. nicht allein durch Medika-
mente zu behandeln. Die neue „Digitale 
Epilepsieberatung Nord“ soll Menschen 
mit Epilepsie Mut machen, aktiver mit 
ihrer Erkrankung umzugehen und bei 
der Behandlung informiert mitzuent-
scheiden und über Therapieoptionen in-
formiert zu werden.

Das Beratungszentrum ist rein digital 
und bietet ab sofort eine Online-Sozi-
alberatung sowie das interaktive Patien-
tenschulungsprogramm „Epileps-ON“. 
Dieses richtet sich an Patienten und ihre 
Angehörigen sowie Menschen, die mit 
Betroffenen arbeiten, oder Interessierte. 
Diese werden interaktiv durch Trainer 
in mehreren Modulen im Umgang mit 
der Erkrankung und aktuellen Thera-
pieoptionen geschult werden. Es ent-
steht kein Behandlungsverhältnis und 

keine Kosten, auch eine Überweisung 
ist nicht nötig.

Im Rahmen des Projektes wird zudem 
für die Vernetzung der Behandler ver-
schiedener Sektoren ein fachlicher und 
interdisziplinärer Austausch durch vir-
tuelle Fallkonferenzen zur Optimierung 
der epileptologischen Betreuung ange-
boten.

„Aufgrund der Erkenntnisfortschritte 
im Bereich der Epilepsie wachsen die 
Ansprüche an die Behandler, die um-
fassende und spezielle Kenntnisse der 
Epileptologie benötigen, um eine opti-
male medizinische Betreuung der Be-
troffenen anbieten zu können. Daher 
ist es uns wichtig, dass wir uns nicht an 
den niedergelassenen Kollegen vorbei, 
sondern gemeinsam für eine verbesserte 
Versorgungssituation einsetzen“, sagt 
Margraf. „Außerdem stehen wir vor-
handenen Selbsthilfegruppen zur Seite 
und unterstützen gern aktiv die Bildung 
weiterer Selbsthilfegruppe im Land, da 
auch hier ein echter Mangel besteht.“

Team Epilepsieberatung Nord

© Epilepsieberatung Nord

© Epilepsieberatung Nord

Die Digitale Epilepsieberatung Nord 
ist erreichbar unter:
www.digitale-epilepsieberatung-
nord.de
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… lautete das Motto des beliebten Mal-
wettbewerbs, der in diesem Sommer be-
reits zum 7. Mal stattgefunden hat.

Unterstützt von Zentren, Kliniken und 
Praxen in ganz Deutschland wurden 
Kinder und Jugendliche mit Epilepsie 
eingeladen, ihre magischen Momente 
zu Papier zu bringen. Der Kreativität 
waren dabei keine Grenzen gesetzt, und 
so gingen zahlreiche farbenfrohe Bei-
träge begabter Nachwuchskünstler ein.

Die 13 schönsten Motive (12 Monats-
bilder plus Titelbild) wurden nun in 
einem Wandkalender für das Jahr 2023 
gedruckt, der kostenfrei bei DESITIN 
erhältlich ist:

www.desit in.de/service-center/
epilepsie

Zudem sind die Gewinnerbilder auf der 
Homepage des Unternehmens veröf-
fentlicht: 

www.desitin.de/therapiegebiete/ 
epilepsie/desitin-malwettbewerb

Der 7. DESITIN-Malwettbewerb 
„Wenn ich zaubern könnte …“

Merle, 9 Jahre

Amelie, 7 Jahre

Lucia, 15 Jahre

Die Teilnehmer und Gewinner durften 
sich über hochwertige Preise freuen, die 
sie bei ihrem künstlerischen Hobby un-
terstützen.

DESITIN bedankt sich herzlich bei 
allen Teilnehmern und deren Familien 
für ihren Beitrag zum Malwettbewerb 
sowie bei den mitwirkenden Ärzten, 
Kliniken und Zentren für ihre Unter-
stützung.
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Unter dem Begriff Transition (lat. „tran-
sitio“ für Übergang) versteht man den 
Transfer von Jugendlichen mit chro-
nischen Krankheiten in die Erwach-
senen-Medizin. Mit Erreichen des      
18. Lebensjahres endet auch für junge 
Erwachsene mit Epilepsie die Behand-
lung beim Neuropädiater bzw. Kinder- 
und Jugendarzt, der Wechsel zum Neu-
rologen steht an.

Was in der Theorie so einfach klingt, 
stellt sich in der Praxis oft als schwierig 
heraus – vor allen Dingen, wenn die 
jungen Erwachsenen eine neurolo-
gische Erkrankung und eine Behinde-
rung haben. 

Viele Familien erleben diesen Übergang 
als sehr belastenden und lebensverän-
dernden Einschnitt. Die Betroffenen 
erhalten oft nicht mehr die notwendige 
Betreuung, die zur Behandlung ihrer 
schweren und meist chronischen Ver-
läufe nötig ist.

Station JERWA in Vogtareuth
Transition für junge Erwachsene mit neurologischen Erkrankungen und Behinderung

Im ambulanten Bereich bietet sich in-
zwischen die Möglichkeit für diesen 
Personenkreis, von den meist fl ächende-
ckend vorhandenen Sozialpädiatrischen 
Zentren (SPZ) in eines der seit einigen 
Jahren bestehenden Medizinischen 
Zentren für Menschen mit Behinde-
rung (MZEB) zu wechseln. Eine aktu-
elle MZEB-Übersichtskarte ist auf der 
Internetseite der Bundesarbeitsgemein-
schaft für medizinische Zentren für Er-
wachsene mit geistiger und mehrfacher 
Behinderung zu fi nden (BAG MZEB): 
www.bagmzeb.de

Aber im stationären Bereich? Da gibt es 
riesige Lücken in der Versorgung und 
nur vereinzelt „Leuchtturm“-Projekte, 
die hier den großen Bedarf decken.

Aus diesem Grund hat die Schön Klinik 
Vogtareuth im Fachzentrum für Neuro-
logie eine neue stationäre Abteilung für 
Betroffene zwischen 18 und 28 Jahren 
gegründet: 

Kontakt
Schön Klinik Vogtareuth
Fachzentrum für Neurologie
Sekretariat Medizin für
junge Erwachsene
Diane Orr und Heike Müller
Krankenhausstraße 20
83569 Vogtareuth
Tel.: 08038 901652
vog-neurologie@schoen-klinik.de
www.schoen-klinik.de/junge-
erwachsene

„JERWA – Medizin für Junge Er-
wachsene mit neurologischen Er-
krankungen und deren Folgen“. Die 
Abteilung untergliedert sich in eine 
Intermediate Care (IMC) und eine 
Normalstation. Auf der JERWA-IMC 
können Patienten mit akutmedizinischer 
Problematik behandelt werden, auf der 
Normalstation stehen barrierefreie Ein-
zelzimmer zur Verfügung, die z. B. ein 
„Rooming-in“ von Begleitpersonen er-
möglichen.

Interdisziplinär und interprofessio-
nell aufgestellt besteht neben den ver-
schiedenen fachärztlichen Professionen       
(u. a. Epileptologie, Chirurgie, Ortho-
pädie, Urologie, Schmerz- und Psycho-
therapie) eine enge Zusammenarbeit 
mit einem Team aus Physio- und Ergo-
therapeuten, Logopäden, Psychologen, 
Musiktherapeuten und einem psychoso-
zialen Dienst.

Zusätzlich zu einem breiten klassischen 
Behandlungsspektrum für akute und 
chronische neurologische Erkrankun-
gen werden auch komplementärmedizi-
nische Behandlungsverfahren wie z. B. 
Akupunktur und Feldenkrais-Therapie 
angeboten.

Da die Klinik in Vogtareuth seit vielen 
Jahren Erfahrung in der Behandlung 
von Kindern und Jugendlichen mit neu-
rologischen und orthopädischen Erkran-
kungen hat, stellt JERWA die folgerich-
tige Ergänzung dar, um betroffenen 
jungen Erwachsenen und Angehörigen 
den Übergang, sprich die Transition, in 
die Erwachsenen-Medizin zu erleich-
tern und deren zielgerichtete Versor-
gung sicherzustellen.

© Schön Klinik Vogtareuth

© Schön Klinik Vogtareuth
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Welche Patienten werden auf der Sta-
tion behandelt, wie kommt man dorthin, 
welche Schwierigkeiten gibt es beim 
Übergang von der Kinder- zur Er-
wachsenenmedizin, welche Prioritäten 
werden bei der Behandlung gesetzt? 
Dr. Andreas Weidmann, Chefarzt des 
Fachzentrums für Neurologie und der 
angeschlossenen Abteilung Medizin 
für junge Erwachsene, hat uns einige 
Fragen zum neuen Angebot der Schön 
Klinik Vogtareuth beantwortet.

Wann ging die Station „JERWA 
– Medizin für Junge Erwachsene mit 
neurologischen Erkrankungen und 
deren Folgen“ an den Start?
Auf unserer Normalstation, mit der 
Möglichkeit für Rooming-in, haben wir 
im März 2021 die ersten Patienten be-
handelt. Unsere moderne Intermediate 
Care-Station zur Behandlung überwa-
chungspfl ichtiger und/oder beatmeter 
Patienten hat im Mai 2022 eröffnet. Die 
Versorgungsbedingungen sind dort in 
Bezug auf die Infrastruktur ideal, ge-
rade auch was Therapieräume und tech-
nische Ausrüstung anbelangt.

Welche Erkrankungen bzw. Behinde-
rungen werden hauptsächlich behan-
delt? Wie hoch ist der Anteil an Pati-
enten mit epileptischen Anfällen?
Überwiegend sind unsere jungen Er-
wachsenen von Geburt an gehandicapt. 
Die Cerebralparese, also eine mehr oder 
weniger ausgeprägte Schädigung im 
Rahmen von Schwangerschaft und Ge-
burt mit all ihren Früh- und Spätfolgen, 
sehen wir sehr oft, weil im Laufe des 
Lebens eben akute Komplikationen 
oder zunehmende Funktionsstörungen 
auftreten. Menschen mit genetisch be-
dingten Erkrankungen kommen aus den 
gleichen Gründen zu uns: Wenn ein Ge-
sundheitsproblem auftritt, das die Le-
bensqualität beeinträchtigt.

Natürlich behandeln wir auch junge Er-
wachsene, die an Unfall- oder Krank-
heitsfolgen leiden und dadurch von 
Behinderung und komplexen Beein-
trächtigungen betroffen sind. Der An-
teil an Epilepsie-Patienten liegt bei ca. 
80 %, wobei es nicht immer epileptische 
Krisen sind, die zur Aufnahme führen.

JERWA in der Praxis

Wie sind die Zugangsvorausset-
zungen? Ist die Einweisung durch ei-
nen niedergelassenen Facharzt nötig 
oder durch den Hausarzt möglich?
Nun, die Zielgruppe ist ja defi niert: 
Junge Erwachsene im Alter von zirka 
18 bis 28 Jahren mit Behinderung 
und einem akuten oder zunehmenden 
Gesundheitsproblem. Aber auch ein        
16-Jähriger im zweiten Berufsschuljahr 
aus einer betreuten Wohngruppe oder 
ein inzwischen 32-jähriger schon lange 
von uns betreuter Patient werden auf-
genommen und behandelt. Wichtig ist 
die Kontaktaufnahme mit uns, um in-
dividuell zu planen und zu entscheiden. 
Hier haben wir tatsächlich so etwas wie 
eine „offene Tür“. Nicht nur Haus- oder 
Fachärzte können uns zuweisen, auch 
MZEB, also spezialisierte ambulante 

Einrichtungen zur Behandlung von Er-
wachsenen mit Behinderung. Und, ganz 
wichtig: Wir bitten Patienten, Familien, 
Selbsthilfegruppen, Therapeuten und 
Einrichtungen oder Wohngruppen, uns 
jederzeit direkt zu kontaktieren. 

Woher stammen Ihre Patienten bzw. 
wie groß ist Ihr „Einzugsgebiet“? 
Können Sie abschätzen, wie viele 
bereits in der Neuropädiatrie in Vog-
tareuth in Behandlung waren oder 
komplett „neu“ vorstellig werden?
Aufgrund der Größe sowie Bedeu-
tung und natürlich auch der speziellen 
Schwerpunkte der Neuropädiatrie Vog-
tareuth, die ja seit über 30 Jahren Kinder 
und Jugendliche versorgt, ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass unsere Patienten 
schon einmal bei uns waren, tatsächlich 
recht groß.

Direkte Übernahmen aus der Neuropäd-
iatrie im Zuge unseres Transitionskon-
zepts, also die begleitete und vorberei-
tete Weiterbehandlung im Fachbereich 
Junge Erwachsene nach zuvor vieljäh-
riger Behandlung in der Neuropädiatrie, 
ist ebenfalls wichtig.

Die meisten unserer Patienten sind aber 
erstmal „neu“ und kommen dann immer 
wieder zu uns. Überwiegend leben un-
sere Patienten in Bayern, viele stammen 
aber auch aus dem ganzen Bundesge-
biet, manche sogar aus dem europä-
ischen Ausland – nicht zu vergessen: 
die Kriegsversehrten und andere Opfer 
von Krieg, Flucht und Vertreibung.

In diesem Gebäude ist die Station für junge Erwachsene mit neurologischen Erkrankungen und 
Behinderung beheimatet

Dr. Andreas Weidmann, Chefarzt des Fachzen-
trums für Neurologie und der angeschlossenen 
Abteilung Medizin für junge Erwachsene

© Schön Klinik Vogtareuth

© Schön Klinik Vogtareuth
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dem Start der Station herauskristal-
lisiert? Was sind die Schwierigkeiten 
bei der Transition?
Als Priorität sehen wir zunächst eine 
teambasierte, interprofessionelle und 
individuelle Beurteilung der Situation 
und der Probleme des Patienten, die 
immer neu und speziell sind. Hierfür 
nehmen wir uns Zeit und versuchen, 
wirklich alle relevanten Koordinaten 
und Kontexte zu erfassen und einzu-
ordnen. Lebensqualität, Wünsche und 
der Wille des Patienten und seiner Be-
zugspersonen werden entscheidend be-
rücksichtigt.

Dann entwickeln wir einen Plan, ein 
medizinisches Konzept, was einer-
seits problembezogen, andererseits lö-
sungsorientiert und zukunftsbezogen 
ist. Schwierigkeiten bekämen wir 
dann, wenn wir unfl exibel und schema-
tisch eine Behandlung „durchziehen“ 
würden. Aber das tun wir ja gerade 
nicht. Manchmal ist es nicht einfach, 
eine Lösung zu fi nden. Manchmal 
können wir den Patienten nur lindernd 
begleiten. Aber Priorität hat immer, es 
konzentriert und ganzheitlich zu versu-
chen.

Mit der Transition an sich gibt es keine 
Probleme, aber mit ihr gehen wir ein 
großes Versprechen ein, nämlich die 
gute Behandlung der Neuropädiatrie 

Großzügig und farbenfroh: Die Zimmer auf 
der Station JERWA.

© Schön Klinik Vogtareuth

fortzusetzen. Die Erwartungen junger 
Erwachsener an ihr weiteres Leben un-
terscheiden sich aber von Kindern und 
Jugendlichen. Andere Themen spielen 
eine Rolle, Beruf, Familie, Partner-
schaft, Sexualität. Den veränderten Er-
wartungen umfassend zu begegnen, ist 
eine besondere Herausforderung der 
Transition.

Was läuft besonders gut?
Sagen wir es so: Nichts läuft schlecht. 
Wir erleben gemeinsam mit dem Pati-
enten Erfolge und Misserfolge in der 
Behandlung, wobei die Erfolge deut-
lich überwiegen – die typische Situa-
tion vielleicht, wenn man eine Behin-
derung hat und eine akute Gesundheits-
krise. Insgesamt haben wir bisher bei 
hoher Patientenzufriedenheit sehr gute 
Behandlungsergebnisse. Unsere Her-
angehensweise wird sehr positiv ange-
nommen. Wir schätzen uns als Team 
glücklich, unsere jungen Erwachsenen 
behandeln zu dürfen. Wir bekommen 

enorm viel zurück für unseren Einsatz.

Was wünschen Sie sich für die Zu-
kunft: Für die Station JERWA? Für 
Ihre Patienten? 
Gute Frage! Ein Gesundheitswesen, 
welches die notwendige medizinische 
Behandlung behinderter Menschen 
nicht bürokratisch erschwert oder gar 
blockiert. Ein weiterwachsendes, immer 
bunteres JERWA-Team, was die Berufe 
und die professionelle Erfahrung an-
belangt. Dass wir für unsere Patienten 
stets ein sicherer Hafen in Krisen sind.

Zu guter Letzt: Gibt es etwas, was Sie 
Patienten oder deren Eltern noch sa-
gen möchten?
Mein persönliches Motto ist von Albert 
Camus: „Die wahre Großzügigkeit ge-
genüber der Zukunft ist es, der Gegen-
wart alles zu geben“. Oder anders aus-
gedrückt: Wenn nicht jetzt, wann dann? 
Junge Erwachsene mit neurologischen 
Erkrankungen und deren Folgen haben 
begrenzte Perspektiven und brauchen 
die passende Versorgung zu ihrer ei-
genen Lebenszeit. Für mehr Lebens-
qualität in der Gegenwart und damit für 
eine Zukunftsperspektive.

Interview zusammengefasst

von Doris Wittig-Moßner

Niemand denkt gerne an eine plötzliche 
schwere Erkrankung, an einen Unfall 
oder ans eigene Älterwerden. Eine recht-
zeitige Vorsorge macht vieles einfacher. 
Deshalb wurde die „Notfallmappe“ ge-
schaffen, damit Angehörige oder ver-
traute Menschen Entscheidungen im 
Sinne des Betroffenen treffen können. 

Eine solche Notfallmappe sollte alle 
wichtigen Informationen enthalten        
z. B.: 

• Name, Adresse, Alter und ein Foto
• Aktuelle medizinische Informati-

onen (Vorerkrankungen, Medika-
mentenplan, Allergien usw.) sowie zu 
früheren Verletzungen, OPs und Be-
handlungen

• Namen und Kontaktdaten behan-
delnder Ärzte

Die Notfallmappe

• Patientenverfügungen
• Vollmachten (Vorsorgevollmacht, Be-

treuungsvollmacht)
• Organspendeausweis oder ähnliches
• Hinweise auf Versicherungen, fi nan-

zielle Absicherung (Konten, Sparver-
träge, Kredite usw.) und Besitztümer 
(Kraftfahrzeuge, Immobilien usw.)

• Angaben über Abonnements, Vereins-
mitgliedschaften und ggf. Webseiten, 
Accounts oder Smartphones (Nutzer-
namen, Passwörter usw.)

• Verfügungen für den Todesfall und 
die Bestattung

• Testament

Viele Städte und Landkreise stellen 
PDF-Formulare zum kostenfreien 
Download zur Verfügung, aber auch 
Exemplare in Papierform zur Abholung. 
Einfach bei der Internetsuche die Stich-

worte „Notfallmappe“ und den eigenen 
Wohnort eingeben.

Eine umfangreiche PDF-Variante ist     
z. B. hier zu fi nden:
www.bundeswehr.de/de/betreuung-
fuersorge/betreuungsportal/aktu-
elles/die-notfallmappe

Das Zusammenstellen bedeutet viel Ar-
beit und benötigt Zeit. Außerdem sollte 
der Inhalt in regelmäßigen Abständen 
geprüft und aktualisiert werden, damit 
er dem aktuellen Stand bzw. den ei-
genen Wünschen entspricht.

Nicht einfach, aber trotzdem hilfreich!
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Die Informationsveranstaltung griff das 
Motto des diesjährigen Tags der Epi-
lepsie „Epilepsie – gut beraten?“ auf. In 
drei Vorträgen wurden neue Entwick-
lungen in der Epilepsie-Therapie und 
im Bereich Fahrerlaubnis aufgezeigt. 
Dazu gab es eine kleine Rückschau auf 
Geschichten und Anekdoten aus drei 
Jahrzehnten Selbsthilfe-Arbeit.

Grußworte von Martina Stamm-Fibich, 
Mitglied des Bundestags (SPD) und 
Vorsitzende des Petitionsauschusses 
des Bundestags, Karl Freller, Vizepräsi-
dent des bayerischen Landtags (CSU), 
und Britta Walthelm (Die Grünen), Ge-
sundheitsreferat der Stadt Nürnberg, 
sowie von Vertretern der bayerischen 
Epilepsie-Beratungsstellen rundeten die 
Feierstunde ab.

Ein herzliches Dankeschön geht auf 
diesem Weg an alle

30 Jahre Landesverband Bayern
Gelungene Jubiläumsfeier am 8. Oktober 2022 in Nürnberg

• Referenten für ihre informativen und 
abwechslungsreichen Vorträge:

 o Prof. Hajo Hamer, Sprecher Epilep-
siezentrum und Oberarzt der Neuro-
logischen Klinik Erlangen

 o Dr. Frank Kerling, Leiter MZEB und 
Konservative Epileptologie, Kran-
kenhaus Rummelsberg

 o Bernhard Köppel, Psychosoziale 
Beratungsstelle für Menschen mit 
Epilepsie Mittelfranken

• Teilnehmer, die teils eine lange An-
reise auf sich genommen hatten, um 
an diesem Tag mit uns zu feiern,

• Gratulanten, die mit ihren persön-
lichen Worten und liebevollen Ge-
schenken im Gedächtnis bleiben,

• Helfer im Hintergrund, die dazu bei- 
getragen haben, dass wir bei unserem 

Im Gedanken mit dabei: Die im März 2021 verstorbene Ehrenvorsitzende Renate Windisch, die den Grundstein für die erfolgreiche Arbeit des Lan-
desverbands legte

Jubiläum so schöne Stunden genießen 
durften,

• Wegbegleiter unserer „Initiative auf 
dem Weg“, die an uns gedacht haben.

Wir freuen uns auf die nächsten
30 Jahre!

Doris Wittig-Moßner,
Vorsitzende

Der Landesverband Epilepsie Bayern e.V. 
– eine Initiative auf dem Weg, die auch die 
nächsten 30 Jahre noch viel vor hat

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

foerderverein@epilepsiebayern.de
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Amelie Zachenhuber gehört zu den 
größten Schwimmtalenten Deutsch-
lands. Als 12-Jährige ist sie schneller 
als Franziska van Almsick und Britta 
Steffen, mit 16 Jahren bereits 14-fache 
Deutsche Meisterin. Im Sommer 2019 
holt sie zwei Bronzemedaillen beim 
European Youth Olympic Festival 
(EYOF). 

Der Weg an die internationale Schwimm-
spitze und ihre Olympia-Träume er-
halten im November 2020 einen jähen 
Dämpfer: Amelie hat ihren ersten Grand 
mal. Sie krampft, nässt ein, wird für ei-
nige Minuten bewusstlos, bevor der An-
fall von selbst aufhört. Ein einmaliges 
Ereignis? Einen Monat später folgt der 
nächste Anfall – kürzer, aber jetzt steht 
die Diagnose fest: Epilepsie. Sie wird 
auf Medikamente eingestellt. 

Das Leben des Nachwuchstalents wird 
von heute auf morgen durcheinander 
gewirbelt: Hat sie bis dahin in Erlangen 
in ihrer eigenen Wohnung gelebt und 
im Schwimmbad nebenan im dortigen   
Elitezentrum trainiert, wohnt sie seit 
Anfang August 2022 wieder zuhause im 
oberbayerischen Eitting (Landkreis Er-
ding) und leistet ihre Trainingseinheiten 
beim SC Prinz Eugen München.

Wir haben Amelie Zachenhuber, die im 
Mai 2022 ihren 18. Geburtstag feierte, 
nach ihren Erfahrungen mit Epilepsie 
– negativ wie positiv – und nach ihren 
Zukunftsplänen befragt:

Hast du schon vor deiner eigenen 
Erkrankung von Epilepsie gehört? 
Kennst du betroffene Sportler?
Ja, ich hatte schon mal ein kurzes In-
formationsvideo auf YouTube gesehen. 
Das war so ca. drei Wochen vor meinem 
ersten Anfall. Aber persönlich kenne ich 
keinen anderen Leistungssportler mit 
Epilepsie.

Wie hat sich die Diagnose auf dein 
Privatleben ausgewirkt? 
Zuerst war meine Familie total scho-
ckiert – so wie ich auch –, weil wir uns 
alle nicht vorstellen konnten, woher das 
kommt. Auch das MRT brachte keinen 
Aufschluss. Man denkt, ist es even-
tuell Stress und Überlastung, vielleicht 
Schlafmangel? Meine Familie küm-

Plötzlich alles anders:
„Die Zachenhuber ist vielleicht langsam geworden …“

merte sich rund um die Uhr um mich. 
Meine Eltern und Schwester wech-
selten sich ab, um mich zu „bewachen“ 
– ich wohnte ja schon in meiner eigenen 
kleinen Wohnung und sollte nicht al-
leine gelassen werden.

Von der Krankenkasse wurde mir ein 
„NightWatch“-Gerät fi nanziert, das 
nachts Alarm gibt, wenn sich die Herz-
frequenz sehr stark nach oben oder 
unten verändert und sich sozusagen ein 
Anfall anbahnen würde. Das gab mir 
etwas Sicherheit in dieser unsicheren 
Phase.

Was war mit dem Schwimmen? 
Musstest du Wettkämpfe absagen? 
Beeinfl ussen die Medikamente deine 
Leistungsfähigkeit?
Ja, die Wettkämpfe wurden für mich ei-
nige Monate ganz abgesagt. Das Trai-
ning hatte ich zwischen dem ersten 
und zweiten Anfall wieder voll auf-
genommen. Dann der zweite Anfall 
im Kraftraum, bei dem ich sozusagen 
meinem Trainer vor die Füße gefallen 
bin. Danach kam die Angst zurück. 
Mit der Zeit wurde sie weniger, sodass 
ich nach ca. einem halben Jahr wieder 
das Trainigspensum von 70 % erreicht 
hatte.

Die Medikation wirkt sich sicherlich 
auf meine Leistungsfähigkeit aus. Hier 
spielen noch weitere Dinge eine ent-
scheidende Rolle: Gewichtszunahme, 
eine Depression, die dann auch behan-
delt werden musste ...

Anfangs habe ich zu meinen Trainings-
kollegen gesagt, dass sie auf mich auf-

passen sollen – auch sie waren „durch-
einander“, konnten diese Art von Krank-
heit nicht einordnen. 

Ein Arzt aus dem Epilepsiezentrum 
Erlangen hat mir versichert, dass wäh-
rend des Trainings kein Anfall auf-
treten wird – und wenn wirklich, dann 
würden die Kollegen gleich „auf mich 
drauf schwimmen“ und merken, dass 
etwas nicht stimmt. Außerdem musste 
zur Überwachung nur für mich immer 
ein Rettungsschwimmer mit Rettungs-
schwimmabzeichen Silber am Becken-
rand bereitstehen. Das übernahm dann 
meine Familie, die sich auch bei mir in 
der Wohnung um mich kümmerte. 

Wie sah es mit der Schule aus? Gab 
es dort Probleme?
Da wegen Corona die Schulen im De-
zember 2020 geschlossen wurden, 
passte das gerade gut vom Zeitpunkt her. 
Ich konnte dem Homeschooling folgen 
und meistens war mein Papa bei mir, 
weil für ihn Home-Offi ce möglich war. 
Meine Mutter ist Krankenschwester auf 
der Intensivstation – sie wurde zu Coro-
nazeiten mehr gebraucht als sonst und 
war arbeitstechnisch sowieso schon am 
Limit. An ihren wenigen freien Tagen 
löste sie meinen Papa in Erlangen ab 
und sorgte für mich.

Ich kämpfte in der Schule für einen 
guten Realschulabschluss. Als wieder 
Anwesenheitspfl icht war, fuhren mich 
meine Eltern jeden Tag von Erlangen 
nach Nürnberg in die Bertolt-Brecht-
Schule (Eliteschule des Sports) und 
holten mich nachmittags wieder ab      
(= 45 km einfach). Zu diesem Zeitpunkt 
war ich ja noch im Bundeskader (Natio-
nalmannschaft).

Schulisch war mir wichtig, dass im 
Notendurchschnitt die „1“ vor dem 
Komma war. Ich schloss meine Mittlere 
Reife mit 1,9 ab. Daraufhin schrieb ich 
mich auf der Fachoberschule (FOS) in 
Erlangen ein. Mein Verein stellte mir 
eine Wohnung, die viel größer war als 
die vorherige und direkt in der Nähe des 
Schwimmbads lag. Eigentlich perfekt.

Allerdings wurden meine Medikamente 
in den Sommerferien wieder umgestellt, 
da ich zwar anfallsfrei, aber meine EEGs 
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tion machte mich sehr unkonzentriert, 
was zur Folge hatte, dass ich die Pro-
bezeit auf der FOS nicht schaffte. Das 
machte mich sehr traurig, was immer 
schlimmer wurde – bis ich die Diagnose 
„Depressive Phase“ bekam, die mit Me-
dikamenten behandelt werden musste, 
da ich selbst aus dieser Traurigkeit nicht 
mehr herausfand.

Mein Schwimmtrainer stand zwar 
noch zu mir, wendete sich aber von 
Tag zu Tag mehr ab – auch ich hatte 
am Training immer weniger Spaß und 
„schwänzte“ hin und wieder Einheiten, 
um zu schlafen und meiner Traurigkeit 
zu folgen. 

Wer bzw. was hilft oder half dir, mit 
der neuen Situation umzugehen?
Meine Familie und Freunde zu Hause in 
Erding geben mir großen Halt – ebenso 
meine behandelnde Neurologin, zu der 
ich so ein gutes Verhältnis habe, dass 
ich sie zu jeder Tages- und Nachtzeit 
anrufen kann, wenn ich ein Problem 
habe.

Das NightWatch-Gerät war in meiner 
„heißen Phase“ eine große Hilfe.

Und der Weg in die Öffentlichkeit 
– jetzt weiß es jeder: In der Fachzeit-
schrift „Swim & More“ kam ein vier-
seitiger Bericht über mich und die Er-
krankung Epilepsie. Nun wusste jeder 
gute Schwimmer in Deutschland Be-
scheid. Es kamen viele positive Rück-
meldungen und Nachfragen.

In der Süddeutschen Zeitung und auch 
im Münchner Merkur, unserer Hei-
matzeitung, wurde ein großer Artikel 
veröffentlicht, dem ein mehrstündiges 
Interview vorausging (siehe Kasten am 
Ende).

Der Weg zurück von Erlangen nach Er-
ding war unausweichlich notwendig. 
Mit Abschluss der Führerscheinprüfung 
konnte ich nach Hause. Hier fühle ich 
mich wieder sehr wohl und habe jede 
Unterstützung meiner Familie, die ich 
brauche. 

Ich schrieb mich dann hier auf der FOS 
ein und begann im September 2022 
erneut für meinen Berufswunsch zu 
kämpfen. Ich will Architektin werden 
und weiß genau: Dieses Mal werde ich 
es schaffen.

Was nervt dich gerade am meisten 
mit der Erkrankung?
Die regelmäßige Tabletteneinnahme 
regt mich auf und dass meine sport-
lichen Leistungen nicht mehr ansatz-
weise so sind wie zuvor. Ich ackere und 
arbeite wirklich härter als vorher und es 
kommt nix dabei rum. 

Bei den Wettkämpfen werde ich bemit-
leidet bzw. es wird über mich gespro-
chen – natürlich hinter vorgehaltener 
Hand.

Meiner Meinung nach bremsen die Me-
dikamente. Meine Ärzte sagen aller-
dings, das dürfte nicht der Fall sein.

Hast du im Zusammenhang mit dei-
ner Erkrankung auch positive Dinge 
erfahren?
Ich lerne, das Leben und die Gesund-
heit viel mehr wertzuschätzen. Man 
merkt, wer ein wahrer Freund ist und 
wer vorher nur mit mir befreundet sein 
wollte, weil ich erfolgreich war.

Was war dein negativstes Erlebnis 
bisher in Bezug auf Epilepsie?
Bei Wettkämpfen wurde hinter meinem 
Rücken schlecht über mich geredet: 
„Die Zachenhuber ist vielleicht langsam 
geworden“, „die schafft es ja nicht mal 
mehr ins Finale“ etc. So etwas verletzte 
mich echt. Die wenigsten sind zu mir 
gekommen und haben mich direkt ge-
fragt.

Außerdem wurde mein Vertrag bei der 
Deutschen Sporthilfe nicht verlängert 
und ich fl og aus dem Bundeskader. Ich 
bin einfach die Zeiten nicht mehr ge-
schwommen.

So ist das nun mal in Deutschland: keine 
Erfolge = keine Förderung.

Seit ich nun erneut zu Hause wohne, 
habe ich den Spaß am Training und an 
der Schule wiederentdeckt. Die Antide-
pressiva konnte ich absetzen.

Gab es auch Positives, was deine Er-
krankung anbelangt?
Ich bekam ein Stipendium in dieser 
Zeit. Als wir bei der Bewerbung argu-
mentierten, dass es wohl in Deutschland 
so sei, dass „jeder nochmal draufhaut, 
wenn es einem schlecht geht“, bekam 
ich ein vierjähriges Stipendium, wel-
ches zwar an den Leistungssport gekop-
pelt ist, aber nicht direkt an die Erfolge. 
Man kann es sogar eventuell noch um 
ein weiteres Jahr verlängern. Das gibt 
Planungssicherheit für die nächsten 
Jahre.

Gibt es etwas, was du anderen Betrof-
fenen generell noch sagen möchtest? 
• Man soll sich nicht für seine Krank-

heit schämen, denn man kann ja 
nichts dafür.

• Mehr Ruhepausen einplanen z. B. 
Mittagsschlaf.

• Einen Wecker zur Tabletteneinnahme 
stellen, damit man diese nicht ver-
gisst.

• Medikamente nie nüchtern ein-
nehmen.

• Kein Alkohol oder Zigarretten.
• Extremsportarten vorher mit dem 

Arzt besprechen.

Und wichtig: Das Leben genießen !!!

Interview
zusammengefasst von Doris Wittig-Moßner

© Mirko Seifert

Wer mehr über Amelie Zachenhuber 
und ihre Geschichte erfahren will:

Münchner Merkur:
Sturmfl uten im Kopf: Das Leiden der 
Amelie Zachenhuber
 
www.merkur.de/sport/lokalsport/
erding/sturmfl uten-im-kopf-
91478439.html
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Elisabeth Böhms Sohn erkrankt an einer 
Rolando-Epilepsie. Ein passendes Bil-
derbuch fi ndet sie nicht. Deshalb startet 
sie ihr ganz persönliches Buchprojekt. 
Damit ihr Sohn seine eigene Geschichte 
in den Händen halten kann. Wir haben 
mit der Autorin über ihren Alltag mit 
Epilepsie, ihre Motivation und ihre 
Wünsche gesprochen.

Wann traten die Anfälle bei Ihrem 
Sohn zum ersten Mal auf? Wie sehen 
diese aus?
Die ersten Anfälle hatte er im Alter von 
knapp einem Jahr. Er setzte sich nachts 
im Bett auf und versuchte erste Wörter 
zu formulieren, konnte aber nicht, stot-
terte, zitterte. Danach weinte er stark. 
Seitdem er vier ist, treten die Anfälle 
auch tagsüber auf. Bis auf eine Aus-
nahme waren diese bisher immer fokal, 
er bleibt also bei Bewusstsein, kann 
aber nicht mehr sprechen und Mund 
sowie Arm zittern. Seine Anfälle treten 
episodenartig auf. Manchmal sind es 
zwei am Tag, manchmal hat er wochen-
lang gar keine Anfälle. Ich führe ein 
Anfallstagebuch und seit der Diagnose 
2021 haben wir bisher 45 Anfälle be-
wusst miterlebt. 

Wer stellte die Diagnose und wie läuft 
die Behandlung?
Die Diagnose „Rolando“ wurde von den 
Neuropädiatern unserer Kinderklinik 
gestellt. Im Laufe der Behandlung nahm 
unser Sohn vier verschiedene Antiepi-
leptika ein, meist zwei davon kombi-
niert, dreimal täglich und in sehr hoher 
Dosis. Er war aber nie anfallsfrei und 
die Nebenwirkungen waren immens, 
sodass er aktuell ohne Medikamente ist. 
Diesen Schritt sind wir unter ärztlicher 
Begleitung gegangen, da unser Sohn ab 
einem gewissen Zeitpunkt mehr unter 
den Nebenwirkungen gelitten hat als 
unter den Anfällen selbst.

Wie wirkt sich die Erkrankung im 
Alltag aus?
Meistens ist unser Sohn nach den An-
fällen den ganzen Tag sehr erschöpft 
und unkonzentriert. Manchmal machen 
sie ihm Angst und manchmal schämt 
er sich für sie. Es tut mir als Mutter 
sehr weh, dies mit anzusehen. Da die 
zwei Schwestern unseres Sohnes beide 
jünger sind als er, sind sie die Anfälle 

Leni und Lorenz
Ein Buch wird Wirklichkeit

© privat

gewöhnt. Wenn aber der große Bruder 
wieder einmal ins Krankenhaus muss, 
sind beide sehr traurig und fragen un-
entwegt nach ihm. 

Im Alltag schränkt die Krankheit un-
seren Sohn kaum ein, da wir ihm bis 
auf unbegleitetes Schwimmen alles er-
lauben. Er liebt zum Beispiel Reiten. 
Da er aber ein Notfallmedikament hat, 
stoßen wir bei Freizeitaktivitäten mit 
Fremdbetreuung oft auf Hindernisse. 
Das Personal kann meist weder mit Epi-
lepsie an sich noch mit der Notfallmedi-
kation viel anfangen und deshalb wurde 
unser Sohn bereits mehrmals ausge-
schlossen, benachteiligt oder aber wir 
mussten Atteste vorlegen, damit er teil-
nehmen durfte. Dies ist für uns als El-
tern von drei kleinen Kindern oft orga-
nisatorisch eine große Herausforderung 
und manchmal auch nicht nachvoll-
ziehbar. Ansonsten ist es oft mühselig, 
anderen die Erkrankung unseres Sohnes 
zu erklären, da Nichtbetroffene häufi g 
nicht verstehen können, dass Epilepsie 
nicht gleich Epilepsie ist.

Was ist – für Sie als Eltern – die nega-
tivste Erfahrung?
Am schlimmsten ist für uns mitanzu-
sehen, wenn unser Sohn leiden muss. 
Sei es seine Angst oder Scham bei und 
nach einem Anfall oder aber Schlaf-

entzug und andere Herausforderungen 
in der Klinik.

Verbinden Sie mit der Erkrankung 
auch etwas Positives?
Mein Sohn würde jetzt ganz klar ant-
worten: Der Schokoladenpudding im 
Krankenhaus, den es daheim nicht gibt. 
Ich als Mutter kann an der Krankheit 
selbst nichts Positives fi nden, wenn-
gleich ich persönlich die Epileptologie 
sehr spannend fi nde. Den Zusammen-
halt unter den Eltern betroffener Kinder 
fi nde ich jedoch extrem Kraft spendend. 
Außerdem merke ich, dass unser Sohn 
sehr refl ektiert ist und bereits sehr viel 
über sich selbst und seinen Körper ge-
lernt hat, was nicht erkrankte Kinder 
vielleicht erst ein paar Jahre später 
lernen. Natürlich wäre es mir dennoch 
lieber, wenn er gesund sein dürfte.

Wie sind Sie auf die Idee gekommen, 
ein Kinderbuch für Ihren Sohn zu 
schreiben? Wie lief die Umsetzung?
Ich lege sehr viel Wert darauf, dass in 
den Büchern, die wir unseren Kindern 
vorlesen, Themen behandelt werden, 
welche sie aus ihrem echten Leben 
kennen, und ich bin überzeugt davon, 
dass auch komplexe, schwierige Themen 
in Kinderbüchern vorkommen dürfen. 
Deshalb habe ich natürlich Bücher zum 
Thema Epilepsie für meinen Sohn ge-
kauft und vorgelesen. Speziell zur Ro-
lando-Epilepsie konnte ich allerdings 
nur das Heftchen „Toto und Rolando“ 
vom Elternverband fi nden, jedoch leider 
kein klassisches Vorlesebuch für Kinder 
im Kindergartenalter. 

© privat
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Behandlungsziele und -bedürfnisse
Studie für Patienten mit seltenen und komplexen Epilepsien

Als dann eines Tages der Satz fi el: 
„Mama, die Kinder in den Büchern 
haben alle die Hinfall-Epilepsie und 
keiner hat meine!“, beschloss ich, selbst 
ein Buch zu schreiben. Ich wusste, dass 
eine gute Schulfreundin Illustratorin 
geworden war und habe sie sofort kon-
taktiert. Da ich ganz klare Vorstellungen 
hatte, waren Text und Bilder sehr rasch 
fertig. 

Wo fanden Sie Unterstützung – auch 
in Sachen Finanzierung?
Ich stellte auch frühzeitig Kontakt zu 
Stiftungen und Verbänden wegen einer 
etwaigen Finanzierung her. Schluss-
endlich wurden die Druckkosten des 
Buches nun von der Stiftung Michael 
übernommen. Zur Deckung der restli-
chen Ausgaben entschied ich mich für 
Crowdfunding. Die größte Herausfor-
derung während des ganzen Prozesses 
war – neben der Frage der Finanzie-
rung – stets die Motivation zu fi nden, 
weiterzumachen. Hier halfen mir einer-
seits meine Kinder, die die Geschichte 
von Leni und Lorenz immer wieder 
hören wollten und voller Vorfreude auf 
das Buch waren. Andererseits moti-
vierten mich andere betroffene Eltern, 
die mir über Social Media schrieben, 
dass sie schon länger ein Vorlesebuch 
zum Thema Rolando-Epilepsie gesucht 
hatten.

Was sind Ihre Wünsche für die Zu-
kunft?
Ich wünsche mir, dass das Buch viele 
Kinder erreicht, ganz egal, ob selbst 
erkrankt oder nicht. Und dass es dabei 

helfen darf, Vorurteile abzubauen und 
über das Thema Epilepsie bei Kindern 
aufzuklären. Für meinen Sohn wünsche 
ich mir, dass er jeden Tag ein Stück mehr 
lernt, mit seiner Erkrankung umzugehen 
und dass er sich in seinem Leben immer 
geliebt fühlt und nie auf seine Krankheit 
reduziert wird. Ansonsten wünsche ich 
mir für meine und alle anderen Kinder, 
dass sie glücklich und vor allem in 
Frieden aufwachsen dürfen.

Was möchten Sie anderen Eltern 
noch sagen?
Anderen betroffenen Familien möchte 
ich gerne mit auf den Weg geben, dass 
meiner Ansicht nach direkt nach der Di-
agnose alle Gefühle erlaubt sind. Egal, 
ob vielleicht Erleichterung darüber da 
ist, dass es „nur“ Epilepsie ist oder ob 
ganz viel Verzweifl ung in einem auf-
kommt. Diese Gefühle mögen sich im 
Verlauf der Diagnostik vielleicht auch 
abwechseln. Schließlich verläuft der 
Weg nicht linear – da gibt es so manche 
Stolpersteine und Hürden: das Ein-
stellen der Medikation, für das Kind be-
lastende Untersuchungen, viele Ängste, 
die begleitet und aufgefangen werden 
müssen, viele gut gemeinte Ratschläge, 
die man nicht hören will. 

Auch wenn manchmal noch Tränen 
fl ießen, haben wir als Familie mittler-
weile einen Weg gefunden, mit der Er-
krankung unseres Sohnes umzugehen, 
ihm ein – wo immer möglich – nor-
males Aufwachsen zu ermöglichen 
und vor allem ihm stets das Gefühl zu 
geben, dass er nicht seine Krankheit 

Der medizinische Behandlungserfolg 
bei Epilepsie wird häufi g an der An-
fallssituation allein gemessen. Ob und 
inwieweit Behandlungen aus Patienten-
sicht jedoch erfolgreich waren, bleibt 
oft unbeantwortet. Wir möchten diese 
Lücke schließen.

Bevor wir jedoch ein geeignetes Ver-
fahren zur Beurteilung von patienten-
orientierten Zielen und Bedürfnissen 
entwickeln können, möchten wir Be-
troffene, Angehörige und medizinisches 
Fachpersonal fragen, welche psycho-

Kontakt:
Prof. Dr. med. 
Christoph Helmstaedter
Julia Taube, MSc Psychologie
Klinik und Poliklinik für 
Epileptologie
Venusberg-Campus 1
Gebäude C83
53127 Bonn
Tel.: 0228 28714436
julia.taube@ukbonn.de
www.ukbonn.de

sozialen und funktionalen Aspekte bei 
der Behandlung von seltenen und kom-
plexen Epilepsien (z. B. epileptische 
Enzephalopathien) wichtig sind.

Daher bitten wir Sie, unter folgendem 
Link an einer kurzen Umfrage teil-
zunehmen, die bis Ende Januar 2023 
laufen wird:

www.soscisurvey.de/pcom_epicare/

Herzlichen Dank für Ihre Unterstüt-
zung!

ist, sondern ein wundervoller Mensch. 
Diesen Umgang mit der Rolando-Epi-
lepsie wünsche ich von Herzen allen 
anderen betroffenen Familien, denn ich 
weiß, wie viel Kraft das an manchen 
Tagen kostet.

Elisabeth Böhm

Das Buch beschreibt die Geschichte 
von Leni und ihrem großen Bruder Lo-
renz. Die beiden 
sind beste Freunde 
und halten fest zu-
sammen – bis eines 
Morgens plötzlich 
alles anders ist. 
Als Lorenz krank 
wird, droht die 
Welt der beiden 
Kinder ganz an-
ders zu werden. Doch schnell wird 
klar: Die zwei Geschwister lassen sich 
von Lorenz‘ Erkrankung nicht entmu-
tigen, sondern gehen auch diesen Weg 
gemeinsam.

„Leni und Lorenz“ ist eine zärtlich 
erzählte Mutmach-Geschichte über 
das Leben mit Rolando-Epilepsie für 
alle Kinder zwischen drei und sieben 
Jahren.

c: @leniundlorenz

Bestellungen per E-Mail:
leniundlorenz@aexios.de

Preis pro Buch:
€ 12,90 (zzgl. Versand)
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www.epilepsie-tagung.de

© 337203833 l canadastock l shutterstock.com

Gemeinsame Jahrestagung 
der Deutschen und Österreichischen 
Gesellschaften für Epileptologie und 
der Schweizerischen Epilepsie-Liga

12. DREILÄNDERTAGUNG 2023

15.–18. März 2023
Henry-Ford-Bau Berlin

Die bisher dreibändige Reihe mit „In-
formationen zu Epilepsie in Leichter 
Sprache“ ist um einen vierten Teil mit 
dem Titel „Anfälle mit seelischen Ur-
sachen“ ergänzt worden. Hier dreht sich 
alles um psychogene nicht-epileptische 
bzw. dissoziative Anfälle. Herausgeber 
ist der DE Landesverband Epilepsie 
Berlin-Brandenburg mit fi nanzieller 
Unterstützung der IKK-BB im Rahmen 
der Selbsthilfeförderung der Kranken-
kassen.

Neue Broschüren
Die neue Broschüre steht zusammen 
mit allen bereits erschienen Titeln auf

www.epilepsie-vereinigung.de

unter dem Punkt Informationspool als 
kostenloser Download zur Verfügung. 
Gedruckte Exemplare können bei der 
Geschäftsstelle des DE-Landesverbands 
Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. (Tel. 
030 34703483) oder der DE-Bundesge-
schäftsstelle (Tel. 030 3424414) bestellt 

Auch die Flyer-Reihe des Landesver-
bands Epilepsie Bayern hat ein neues 
Mitglied: „Epilepsie Basisinformatio-
nen “ bietet grundlegende Erklärungen   
u. a. zu Anfallsformen und -arten, Di-
agnose und Therapie sowie hilfreiche 
Links und Erste Hilfe-Maßnahmen.

Angefordert werden kann das Faltblatt 
per E-Mail an

kontakt@epilepsiebayern.de oder

telefonisch unter 0911 18093747.

Eine komplette Übersicht aller verfüg-
baren Informationsmaterialien ist auf 
www.epilepsiebayern.de unter dem 
Punkt Medien/Infomaterial zu fi nden.
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Empfehlung
Ich bin MARI: Ein Bilderbuch 
zum Thema Inklusion 
Shari und André Dietz
arsEdition (Juli 2022)
32 Seiten
ISBN: 978-3845850795
€15,00

Shari und André 
Dietz schreiben in 
sehr liebevoller und 
witziger Weise über 
ihre Tochter Mari, 
die das Angelman-
Syndrom, einen sel-
tenen Gendefekt, 
hat. Am Buchanfang 
fi ndet man einen kleinen Einblick, was 
Mari fehlt – für Kinder sehr verständ-
lich erklärt. Die Illustrationen passen 
perfekt zur Geschichte.

Mari schreibt über sich und ihre Fa-
milie. Ihr Alltag unterscheidet sich nicht 
wesentlich von dem anderer Kinder. Sie 
hat nur ihre eigene Sprache und macht 
manche Dinge anders. Das Thema Epi-
lepsie wird auf wunderbare Weise von 
ihr erzählt. Aber lest am besten selbst …

Ich kann dieses Buch uneingeschränkt 
empfehlen! Es macht einfach Spaß, die 
Geschichte vorzulesen. Man fi ndet sich 
als Eltern wieder, aber auch Kinder ver-
stehen, dass Anderssein vollkommen 
normal ist.

Nadine Benzler

Immunity. Dein Leben, deine 
Entscheidung
Marisa Reichardt
Moon Notes (November 2021)
352 Seiten
ISBN: 978-3969760239
€15,00

Das Buch erzählt 
von Juniper Jade, 
einer amerikani-
schen Teenagerin, 
die lernt, unab-
hängige Entschei-
dungen zu treffen, 
und dabei gleich-
zeitig ihre erste ro-
mantische Freund-
schaft erlebt. 

Mind your Glücksschwein: Mit 
der Kraft positiver Erwartungen 
das Leben verändern 
Rebecca Böhme 
C.H.Beck (März 2022)
215 Seiten
ISBN: 978-3406783203 
€ 16,00 Buch /€ 11,99 e-book

Haben sie ein Haustier? Evtl. ein 
Schwein oder sogar ein Glücksschwein? 
Dann sollten sie alles tun, um es gut zu 
pfl egen und zu behalten. Möchten Sie 
sich ein solches Geschöpf anschaffen, 
dann sind Sie hier ebenfalls richtig.

Beim Durchlesen lernt man folgendes:

Alles ist außergewöhnlich
Penny Harrison und Kate Wilson
Carl Auer Kids (Mai 2022)
34 Seiten
ISBN: 978-3968430355
€ 19,95

Ein sehr liebevoll 
gestaltetes Buch mit 
sehr  schönen Illus-
trationen. Erschie-
nen im Carl Auer 
Kids-Bereich – sicherlich den Zeich-
nungen geschuldet. Im Buch wird durch 
unterschiedliche Fragen darauf gezielt, 
das „Außergewöhnliche“ im Gewöhn-
lichen zu fi nden. Es spricht nicht nur 
Kinder an, sondern auch Erwachsene, 
die im stressigen Alltag den Blick auf 
viele Dinge verloren haben.

Manche Fragestellungen fanden meine 
Kinder (6 und 12 Jahre) teilweise nicht 
nachvollziehbar, was aber daran liegen 
mag, dass sie sich solche Fragen bisher 
nicht gestellt haben.

Ich persönlich fi nde, dass es kein klas-
sisches Kinderbuch ist, aber ein schöner 
Lichtblick für die grauen Herbst- und 
Wintertage.

Nadine Benzler

Der ökologische Wochenmarkt von 
Playa Bonita in Südkalifornien ist 
Schauplatz einer schicksalhaften Begeg-
nung zwischen Juniper und einer jungen 
Mutter, die den ersten Ausfl ug mit 
ihrem Neugeborenen namens Kathrine 
unternimmt. Aus dem achtsamen Mit-
einander entwickelt sich eine Tragödie, 
für die Juniper sich verantwortlich fühlt. 
Sie lebt in einer modernen Hippie-Fa-
milie und hat zwei Geschwister. Die El-
tern vertreten leidenschaftlich ihre ex-
tremen Lebensprinzipien und Werte wie 
Unabhängigkeit, Freiheit, Gerechtigkeit 
und Nachhaltigkeit. Ihrer Gesinnung 
folgend werden die Kinder zuhause un-
terrichtet. Dem Besuch einer staatlichen 
Schule steht u. a. auch im Wege, dass 
die Eltern absolute Impfgegner sind.

Aus der Perspektive der Protagonistin 
werden die Herausforderungen deut-
lich, die konsequent gelebte Ideale der 
Eltern sowohl für deren Nachwuchs als 
auch für die Gemeinschaft bedeuten 
können. Eindringlich und nachvoll-
ziehbar sind die Schilderungen von Ju-
nipers Gedanken und Gefühlen. Durch 
die liebevolle Unterstützung ihres ersten 
Freunds fi ndet das Mädchen schließlich 
aus der Zerrissenheit heraus. Sie lernt, 
auch Menschen außerhalb der eigenen 
Familie zu vertrauen. Dieser Reifungs-
prozess wird erzählt am Beispiel des 
Themas Impfen und des Dilemmas, 
wenn Eltern- und Kinderwille nicht 
übereinstimmen. 

Der Erzählstrang ist recht vorhersehbar 
und es werden einige Stereotype be-
dient. Dennoch bleibt die wichtige 
Diskussion im Fokus, wie stark Eltern 
und Gesellschaft aufgeklärten und gut 
informierten Jugendlichen eine eigene 
Meinung zutrauen sollten und vielleicht 
auch müssen.

Ute Worringen

• Glücksschweine 
sind gesellig. Sie 
haben die Fähig- 
keit, „Pechvögel“ 
in glückliche Le-
bewesen zu ver-
wandeln.

 Man muss nur 
etwas Zeit inves-
tieren, damit sich 
diese unterschied-
lichen Tierchen aufeinander einlassen 
können.

• Man muss daran glauben und ihnen 
Gelegenheit geben, ihre Fähigkeiten 
unter Beweis zu stellen.

• Glücksschweine lassen sich durch 
negative Nachrichten leicht verschre-
cken.

Fazit: Wenn Sie sich durch dieses 
wissenschaftliche Büchlein „durch-
kämpfen“ wollen, nur zu. Man erfährt, 
wie unsere Erwartungen unsere Wahr-
nehmungen beeinfl ussen, auch unser 
Verhalten, und wie wir die Kraft posi-
tiver Erwartungen nutzen können. Auf 
jeden Fall interessant!

Christa L.A. Bellanova
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Ärzte verordnen Arzneimittel schriftlich 
auf einem Rezept. Dieses kann rosa, 
blau, grün, gelb oder weiß sein. Doch 
was bedeuten diese Farben?

Das rosa Rezept – auch Kassenrezept 
genannt – ist für gesetzlich Versicherte 
vorgesehen. Damit werden Medika-
mente, Hilfsmittel oder Verbandsmate-
rial aus dem Leistungskatalog der ge-
setzlichen Krankenkassen verschrieben. 
Für andere besondere Leistungen der 
Krankenkassen werden andersfarbige 
Vordrucke verwendet. Die Kosten beim 
rosafarbenen Rezept übernimmt die 
Krankenkasse. Versicherte müssen aber 
eine Zuzahlung leisten: mindestens fünf 
und maximal zehn Euro. Ist das Arznei-
mittel günstiger als fünf Euro, kommen 
die Versicherten allein dafür auf.

Das Rezept sollte innerhalb von 28 
Tagen eingelöst werden – ab Ausstel-
lungsdatum. Wer die Frist nicht ein-
halten kann, muss entweder selbst 
zahlen oder sich ein neues Rezept be-
sorgen.

Blau: Privat versichert
Privatversicherte erhalten meistens ein 
blaues Rezept, das in der Regel drei Mo-
nate gültig ist. Für die Kosten des Arz-

Die bunte Welt der Rezepte
Was die verschiedenen Papierfarben über Gültigkeit und Kostenübernahme aussagen

neimittels müssen sie erst einmal selbst 
aufkommen. Reichen sie die Rechnung 
bei ihrer Krankenversicherung ein, be-
kommen sie das Geld ganz oder anteilig 
erstattet.

Grüne Rezepte werden für nichtver-
schreibungspfl ichtige Arzneimittel ver-
wendet. Patienten zahlen diese in der 
Apotheke selbst. Die Verschreibungen 
sind zeitlich unbegrenzt gültig. Manche 
Krankenkasse übernimmt dennoch 
die Kosten, wenn sie die Versorgung 
als besondere Leistung anerkennt. Es 
lohnt sich, nachzufragen. Die Ausgaben 
können auch in der Steuererklärung als 
außergewöhnliche Belastungen geltend 
gemacht werden. Die Quittung dient als 
Nachweis.

Ich werde Weihnachten in meinem Herzen ehren und 

versuchen, es das ganze Jahr hindurch aufzuheben.

© Charles Dickens (1812 - 1870)

Frohes Fest und
ein gesundes neues Jahr 2023

wünscht 

Eure epiKurier-Redaktion

Gelbe Rezepte werden für Arzneimittel 
verwendet, die unter das Betäubungs-
mittelgesetz fallen, wie etwa starke 
Schmerzmittel. Das Rezept gibt es in 
dreifacher Ausfertigung: Das Original 
erhält die Krankenkasse. Arztpraxis 
und Apotheke bewahren je eine Durch-
schrift auf. Gelbe Rezepte gelten nur 
eine Woche.

In manchen Fällen wird ein weißes Re-
zept ausgestellt: Es gilt für Arzneimittel 
mit den speziellen Wirkstoffen Lenali-
domid, Pomalidomid und Thalidomid 
in der Tumorbehandlung. Um es einzu-
lösen, bleiben nur sechs Tage Zeit.

Die gelben und weißen Rezepte werden 
analog zu den rosafarbenen und blauen 
abgerechnet: Die gesetzliche Kranken-
kasse übernimmt die Kosten direkt für 
ihre Versicherten. Wer privat versichert 
ist, muss erst die Rechnung einreichen 
und bekommt die Kosten später er-
stattet.

Kristin Enge, VdK

Weitere Infos:
Sozialverband VdK, www.vdk.de

© pixabay.com
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• bei allen Spendern, die uns kleine und große Beträge zukommen ließen;
• bei den Gerichten für die zugesprochenen Geldaufl agen;
• bei allen Ideen- und Ratgebern, Autoren und Referenten, die uns kostenlos mit Artikeln, Veranstaltungshinweisen, Rezensi-

onsexemplaren, Informationen, Tipps und Vorschlägen etc. versorgen;
• dem Internet-Bilderportal pixabay.com und unseren „Hausfotografen“ für die tollen Fotos, die alle Artikel so perfekt er-

gänzen;
• und vor allen Dingen bei der Firma Desitin, die erneut die Layout- und Druckkosten für alle epiKurier-Ausgaben 2022 über-

nommen hat!

Eure epiKurier-Redaktion

Außerdem sagen wir Danke an:

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

• GKV-Gemeinschaftsförderung Selbsthilfe auf Bundesebene
   Mitglieder: AOK-Bundesverband GbR, Verband der Ersatzkassen e.V. (VdEK), BKK Bundesverband GbR, IKK e.V., 

Knappschaft, Spitzenverband der landwirtschaftlichen Sozialversicherung: für die hilfreiche Pauschalförderung
• AOK Bundesverband: für die Projektförderung unserer Kurzfi lm-Reihe „Epilepsien können jeden treffen – eine unsicht-

bare Krankheit sichtbar machen!“
• BKK Dachverband: für die Projektförderng des Kurzfi lms über unser Betreuungsprojekt „Lebensfeder“
• DAK Gesundheit: für die Projektförderung unseres Jugendbuches

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.

• Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassenverbände in Bayern bestehend aus AOK / BKK / IKK classic / Knappschaft / 
Funktioneller Landesverband der Landwirtschaftlichen Krankenkassen und Pfl egekassen (LdL/LdLP) / Verband der Er-
satzkassen e.V. (vdek): für die hilfreiche Pauschalförderung

• Bayerischen Staatsministeriums für Familie, Arbeit und Soziales: für die fi nanzielle Zuwendung aus Fördermitteln für 
Landesbehindertenverbände

• Verein Lehrerheim, Nürnberg: für die kostenlose Überlassung von Räumlichkeiten für unser Jubiläum sowie Vorstands-
sitzungen und Seminare

Alleine aus unseren Mitgliedsbeiträgen ließen sich unsere ganzen Angebote (Seminare, Fachveranstaltungen, Informationsma-
terialien, Kinderbücher, Porto, Büromaterial, Telefon, Internet, Fahrtkosten, etc.) nicht fi nanzieren. Dazu benötigen wir auch 
die fi nanzielle Unterstützung von vielen anderen Partnern.

Wir bedanken uns von ganzem Herzen

© pixabay.com
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Interessantes Urteil

Ärztliches Aufklärungsgespräch erst 
kurz vor der OP kommt zu spät.

Die Einwilligung eines Patienten in 
einen ärztlichen Eingriff ist nur dann 
wirksam, wenn der Arzt zuvor verständ-
lich und ausführlich über die Risiken der 
OP aufgeklärt hat. Die Aufklärung muss 
auch so frühzeitig sein, dass dem Pati-
enten für die Entscheidung genügend 
Bedenkzeit verbleibt. Ein Aufklärungs-
gespräch erst am Tag der Operation oder 
sogar erst während der OP-Vorbereitung 
ist wegen des bestehenden Zeitdrucks 
grundsätzlich verspätet. Als Folge 
dessen ist die durchgeführte Operation 
rechtswidrig. Das Landgericht (LG) 
Frankenthal (Urteil vom 30.05.2022 - 
4 O 147/21) hat in einem solchen Fall 
einer Frau aus Baden-Württemberg ein 
Schmerzensgeld in Höhe von € 10.000 
zugesprochen.

Die Frau litt unter mehreren Augenbe-
schwerden, unter anderem starker Kurz-

sichtigkeit, erhöhtem Augeninnendruck 
und Trübung einer Linse. In einer Au-
genarztpraxis in der Metropolregion 
Rhein-Neckar wurde ihr deshalb bei 
einem Auge eine Linse mit mehreren 
Sehstärken eingesetzt. Kurze Zeit nach 
der OP kam es zu einer wesentlichen 
Verschlechterung der Sehfähigkeit auf 
nur noch 25 %. Die Patientin gab dem 
operierenden Arzt hierfür die Schuld; 
ihm seien Fehler bei der Behandlung 
unterlaufen. Außerdem habe er sie 
nicht ausreichend über die Risiken der 
Operation aufgeklärt, weshalb sie sich 
nicht für eine andere, weniger riskante 
Behandlung entschieden habe. Sie ver-
klagte den behandelnden Arzt auf ein 
angemessenes Schmerzensgeld.

Eingriff wegen fehlender wirksamer 
Einwilligung rechtswidrig
Die Klage hatte Erfolg. Zwar konnte 
man durch einen Sachverständigen nicht 
feststellen, dass die Operation fehlerhaft 
abgelaufen war, allerdings sei der Ein-
griff bereits wegen fehlender wirksamer 
Einwilligung rechtswidrig gewesen. 
Der Arzt habe nicht beweisen können, 
dass die Patientin vor der OP rechtzeitig 
und ausreichend aufgeklärt worden war. 
Nach dem eigenen Vortrag des Arztes 
habe das Aufklärungsgespräch erst am 
OP-Tag, etwa eine halbe Stunde vor 

dem Eingriff im Rahmen einer vorbe-
reitenden Untersuchung stattgefunden. 
Das sei nicht ausreichend, um einem 
Patienten eine freie Entscheidung für 
oder gegen eine Operation ohne Zeit-
druck zu ermöglichen, so das LG. Dar-
über hinaus habe die, von dem Arzt be-
hauptete, Aufklärung auch inhaltliche 
Mängel aufgewiesen. Die Entscheidung 
ist noch nicht rechtskräftig. Es ist Be-
rufung zum Pfälzischen Oberlandesge-
richt Zweibrücken eingelegt worden.

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

Weitere Infos:
www.kostenlose-urteile.de
→ Stichwortsuche:
Aufklärungsgespräch OP

© pixabay.com
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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

Klinisch getestet ab 4 Jahre

Herzrate- und Bewegungssensor erkennen 
zuverlässig: 

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




