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Dissoziative Anfalle stellen eine wichti-
ge Differentialdiagnose zu epileptischen
Anfallen dar. Das aulere Erscheinungs-
bild kann epileptischen Anfallen zum Ver-
wechseln ahnlich sein, weshalb haufig eine
Untersuchung mittels Video-EEG in einem
Epilepsiezentrum notig ist, um eine klare
Diagnose zu treffen. Hinzu kommt, dass
Menschen mit Epilepsie zusatzlich auch an
dissoziativen Anfallen leiden kénnen und
umgekehrt.

Dissoziation als grundlegendes Stérungs-
prinzip wurde im 19. Jahrhundert von dem
franzosischen Philosophen und Mediziner
Pierre Janet prominent erforscht und vor-
gestellt. Dissoziation kann demnach als
unwillkirliche Unterbrechung bzw. Ab-
spaltung verschiedener psychoformer (also
seelischer) und somatoformer (also korper-
licher) Funktionen definiert werden. Diese
Funktionen kénnen die Kontrolle Uber Kor-
perbewegungen betreffen (wie beim disso-
ziativen Anfall), aber auch Empfindungen,
die Wahrnehmung der Umwelt, Geflhle,
Gedanken und Erinnerungen bis hin zu ver-
andertem Erleben der Identitat.

Dissoziative und epileptische Anfal-
le — dhnlich, aber ganz verschieden

So ahnlich sie auBerlich auch erscheinen,
so unterschiedlich sind die Grinde und Me-
chanismen fur das Auftreten von epilepti-
schen und dissoziativen Anfallen. Wahrend
bei Epilepsie der Blick von aulen (mittels
Magnetresonanztomografie, MRT und Elek-
troenzephalografie, EEG) eine strukturelle
Verdnderung des Gehirns und/oder ein ty-
pisches Erregungsmuster der Nervenzellen
zeigt, fuhrt bei dissoziativen Anfallen eher
der Blick nach innen zum Ziel. Denn Disso-
ziation kann als biologisches Uberlebens-
und Bewaltigungssystem von Grenzsituati-

onen und Gefahren angesehen werden, das
im Rahmen der Evolution angelegt wurde.

Ein gestortes Dissoziationssystem reagiert
auch schon auf verhaltnismaBig geringe
Belastungen im Alltag. Die individuelle Le-
bensgeschichte spielt hierbei meist eine
malgebliche Rolle. Besonders deutlich und
nachhaltig reagiert das Dissoziationssys-
tem auf plotzliche oder anhaltende Bedro-
hungen, z. B. zwischenmenschliche Gewalt,
Naturkatastrophen und andere schwerwie-
gende Notlagen, die weder durch Flucht
noch durch Kampf bewaltigt werden kon-
nen. In diesem Fall kann eine »Schockstar-
re« einsetzen, die mit Bezug zur Evolution
auch als »Totstellreflex« gedeutet wird. Das
Losen dieses »eingefrorenen« Zustands
geht auch bei Tieren manchmal mit unwill-
karlichen Kérperzuckungen einher.

Selbsterkenntnis -
ein notwendiger Prozess

Im Hinblick auf das Dissoziationssystem
werden in der Regel bereits in der Kind-
heit die Grundsteine fur das weitere Leben
gelegt: Fehlt es wahrend der verletzlichen
Zeit des Aufwachsens an Fursorge durch
wichtige Bezugspersonen, sind Kinder
ihrem Umfeld schutzlos ausgeliefert und
empfinden dies zurecht als existentiel-
le Bedrohung. Auch hier kann es bereits
zu dissoziativen Zustanden kommen, die
langfristig als unbewusste Bewaltigungs-
muster erhalten bleiben. Aktuelle disso-
ziative Phanomene mit friheren Stationen
der Lebensgeschichte in Zusammenhang
zu bringen, fallt Betroffenen nicht immer
leicht und erfordert in der Regel einen ge-
duldigen Prozess der Selbsterkenntnis, der
haufig erst im Rahmen einer zielgerichte-
ten Psychotherapie moglich wird.
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Traumata kénnen auch nach Jahr-
zehnten zu Dissoziation fiihren

Bei einer posttraumatischen Belastungssto-
rung kommt es zum Wiedererleben trau-
matischer Situationen und zur koérperlichen
Aktualisierung der durchlebten Bedrohung
im Sinne einer erhohten inneren Erregung.
In diesem Zustand stellt die Unterscheidung
zwischen vergangener und aktueller Bedro-
hung haufig eine Herausforderung dar, wes-

halb Betroffene Situationen vermeiden, die
diese Reaktion auslésen kénnen. In ahnlicher
Weise kann es auch Jahre und Jahrzehnte
nach traumatischen Erlebnissen noch zum
Zustand einer posttraumatischen Dissozia-
tion kommen, in der der Kérper mit der Ab-
spaltung bzw. Unterbrechung korperlicher
Funktionen reagiert, wodurch es unter ande-
rem zu dissoziativen Anfallen kommen kann.
Obwohl im »Hier und Jetzt« keine Bedrohung
besteht, sind erneut Kontrolle Uber Korper-
bewegungen und ggf. Bewusstsein oder Er-
innerungsvermogen betroffen. Vergleichbar
einer zu scharf eingestellten Alarmanlage
(Uber-)reagiert das Dissoziationssystem mit
einer korperlichen Schutzreaktion, die nun
jedoch zu unerwiinschten und zunachst nicht
kontrollierbaren Symptomen fihrt.

Eine erfolgreiche Therapie dissoziativer An-
falle setzt voraus, dass neben der korperli-
chen auch die psychische Gesamtbelastung
in den Blick genommen wird. Hierzu zahlt
zunachst die Erfassung weiterer dissoziativer
Symptome, und zwar sowohl auf psychischer
Ebene (z. B. ein Fremdheitsgefihl gegentber
der Umwelt) als auch im Hinblick auf soma-
toforme/korperliche Symptome (z. B. die zeit-
weise fehlende Moglichkeit zu Sprechen).

Eine gute Therapiebeziehung ist
Voraussetzung fiir eine gelingen-
de Behandlung

Da sich dissoziative Symptomkomplexe im
Zeitverlauf stark verandern konnen, ist die
vollstandige Bearbeitung der Krankenge-
schichte sehr wichtig. Hier sollte dann auch
der spezifischen Rolle belastender Lebenser-
eignisse fur die aktuelle Befindlichkeit nach-
gegangen werden. Wenn voribergehende
Beeintrachtigungen des aktiven Erinnerungs-
vermdgens (im Sinne einer »dissoziativen
Amnesie«) den Zugang erschweren, kann die
Therapie auch mit Fotos und Erinnerungs-
stlicken arbeiten. Eine gelingende Therapie
setzt insbesondere an dieser Stelle eine gute
Therapiebeziehung voraus, in der die Ver-
mittlung von Sicherheit und personlicher
Anerkennung maRgeblich ist, gerade wenn
zusatzlich direkte stressbezogene Stérun-
gen wie eine Posttraumatische Belastungs-
storung, eine Anpassungsstorung oder eine
andauernde Trauerreaktion vorliegen.

Viele Betroffene von dissoziativen Anfallen
leiden zudem an depressiver Stimmung und
Antriebsarmut, aber auch an Schlafstoérun-
gen, Angsten und Panikattacken. Als Reak-
tionen auf das bestehende Leid kénnen zu-
dem schadliche Bewaltigungsstrategien wie
Selbstverletzungen und Suchtverhalten hin-
zutreten, die - sofern vorhanden - im Blick
behalten werden mussen.

Individuell abgestimmter Be-
handlungsplan mit verschiedenen
Komponenten

Nach Sortierung aller vorliegenden Symp-
tome sollte ein individueller Behandlungs-
plan erstellt werden. Den Zusammenhang
und die Interaktion der eigenen Symptome
zu verstehen, kann bereits ein erster Schritt
zum Wiedergewinn der Kontrolle Uber das
eigene Erleben und Verhalten sein. Wichti-
ge Therapiebausteine stellen Fertigkeiten
(»Skills«) zur Regulation aufschiefender Ge-
fuhls- bzw. dissoziativer Zustande dar sowie
Imaginations- und Entspannungstechniken.
Auch physiotherapeutische Methoden kon-
nen helfen, die Verortung von erfahrenen Be-
lastungen im Koérpergedachtnis aufzuspuren.
Eine Behandlung mit Psychopharmaka kann
zu einer Verbesserung des Schlafverhaltens
und einer Stabilisierung von Stimmung und
Erregungsniveau beitragen.

Im Fokus der psychotherapeutischen Be-
handlung sollte die aktive und kontrollierte
Bearbeitung stressbezogener Erlebnisse und
der damit einhergehenden Emotionen ste-
hen. Durch die Bearbeitung der belastenden
Lebenssituationen ist eine neue Sicht auf die
Ereignisse und ihre Rolle im Lebensverlauf an-
zustreben. Aus Angst kann zum Beispiel Wut
auf erlittene Ungerechtigkeit und aus Scham
kann Stolz auf durchgestandenes Leid werden.
Nicht zuletzt flihrt ein ressourcenorientierter
Blick zur Erkenntnis personlicher Starken und
Steigerung des Selbstwertgefiihls. Vor diesem
Hintergrund schlagt die »Alarmanlage« selte-
ner an und die dissoziativen Symptome ge-
hen zuriick. Um verbliebene Stressfaktoren im
»Hier und Jetzt« zu behandeln sind manchmal
noch Anderungen der Lebensumsténde (Woh-
nung, Arbeitsplatz, Soziale Kontakte) sinnvoll,
die im Rahmen einer Sozialberatung unter-
stlitzt werden konnen.

Auch wenn das Stoérungsbild der dissoziati-
ven Anfalle nicht immer leicht zu diagnos-
tizieren ist und haufig auf einer komplexen
bio-psychosozialen Problematik beruht, ist
der Erfolg einer auch von Betroffenenseite
aktiv gestalteten Therapie greifbar. Elemen-
tar wichtig sind hierfir der wertschatzende
und ressourcenbasierte therapeutische Um-
gang sowie eine transparente und interdiszi-
plinare Zusammenarbeit.

Max Christian Pensel und Catrin Schéne

KONTAKT:

Dr. med. Max Christian Pensel, M. A.
Assistenzarzt Psychiatrie und
Psychotherapie

Facharzt Neurologie

Zertifikat Epileptologie

Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie
und Psychotherapie
Universitatsklinikum Bonn AGR
Venusberg-Campus 1

53127 Bonn

max.pensel@ukbonn.de

Catrin Schone
Psychologin Abteilung fir
Neuropsychologie

Hephata Klinik
Schimmelpfengstrale 6
34613 Schwalmstadt-Treysa

catrin.schoene@schoenetherapiede
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Wann darf ich wieder Auto fahren? Das ist, ne-
ben der Genesung, eine der zentralen Fragen
fur Menschen, die zum ersten Mal epilepti-
sche Anfalle erleiden. Werden die Betroffenen
fruh und angemessen therapiert, ist die Chan-
ce auf Anfallsfreiheit und die damit verbunde-
ne Ruckkehr hinter das Steuer groR. Dennoch
mussen Erkrankte laut aktueller Fiihrerschein-
Leitlinie erst ein Jahr ohne Anfalle bleiben, be-
vor sie wieder Auto fahren durfen. »Die Fahr-
tauglichkeit ist ein ganz groles Thema unter
den Patienten, weil ein Verbot eine massive
Einschrankung fur sie bedeutet, erlautert Dr.
Ulrich Specht, Oberarzt am Epilepsie-Zentrum
Bethel. »Sie verlieren ein Sttick ihrer Unab-
hangigkeit, kommen nicht mehr zur Arbeit, zu
Freunden oder Verwandten.«

Eine internationale Studie unter Federfih-
rung des Epilepsie-Zentrums Bethel macht
bestimmten Betroffenen nun Hoffnung auf
eine frihzeitigere Rickkehr hinter das Steu-
er. Zu diesen zahlen beispielsweise auch Per-

In den meisten Fallen ist die Ursache unklar.
Die Erkrankung kann sich durch unterschied-
lichste neurologische und psychiatrische
Symptome wie Gedachtnisstérungen, Psy-
chosen oder Schwindel aufern.

Individuelle Beurteilung der Fahr-
eignung maoglich und hilfreich

In seiner Studie hat das Epilepsie-Zentrum
Bethel federfiihrend in Zusammenarbeit mit
34 Forschern aus 14 Kliniken und Zentren
weltweit, die auf Autoimmun-Encephalitis
spezialisiert sind, Uber mehrere Jahre Daten
von 981 Patienten mit dieser Erkrankung zu-
sammengetragen und ausgewertet. In der
renommierten US-amerikanischen Fachzeit-
schrift »Neurology: Neuroimmunology &
Neuroinflammation« wurden die Ergebnisse
zuerst veroffentlicht.

Das Forscher-Netzwerk konnte dabei nach-
weisen, dass Patienten, deren Erkrankung

Risiko, zukUnftig wieder Anfalle zu erleiden,
so gering, dass sie bereits nach diesen drei
Monaten wieder Auto fahren durften. »Das
ware fur Patienten im Alltag natdrlich eine
grole Erleichterung, dass sie nicht ein Jahr
pausieren mussen«, so Dr. Anna Rada, Erst-
autorin der Studie und Oberarztin am Epilep-
sie-Zentrum Bethel. »Unsere Ergebnisse sind
ein Schritt in Richtung zur individualisierten
Beurteilung der Fahreignung bei Menschen
mit Anfallen.«

Einer der Betroffenen, fur die die For-
schungsergebnisse hilfreich waren, ist Peter
Brauns. Nach sich haufenden sprachlichen
Aussetzern sowie Stlrzen, an die er sich
nicht mehr erinnern konnte, wurde bei dem
65-Jahrigen eine Autoimmun-Encephalitis
diagnostiziert. Nach einer Behandlung die-
ser Gehirnentzlindung im Epilepsie-Zentrum
Mara ist Peter Brauns seit September 2023
anfallsfrei. Nach einem halben Jahr durf-
te er, mit einer ausfihrlichen Begriindung

ist in der aktuell gultigen deutschen Fihrer-
schein-Leitlinie noch nicht enthalten. Fir die
sich aktuell in Uberarbeitung befindende
Leitlinie, in der der EU-Bericht voraussichtlich
Anwendung findet, bietet die Studie aus Be-
thel gute Anhaltspunkte.

Fir LKW-, Bus- und Taxifahrer mit epilepti-
schen Anfallen gelten hingegen strengere
Vorgaben, wegen des groReren Risikos von
schweren Verkehrsunfallen bzw. dem Trans-
port von Fahrgasten.

Simon Steinberg
Presse + Kommunikation
v. Bodelschwinghsche Stiftungen Bethel

Fruher wieder Autoiahren nach Aniallen

sonen, die an einer Gehirnentziindung (Au-
toimmun-Encephalitis) erkranken. Bei einer
Autoimmun-Encephalitis greifen fehlgeleite-
te Antikorper die Nervenzellen im Gehirn an.

durch bestimmte Antikorper ausgeldst wird,
sehr gut auf eine Immuntherapie ansprechen
und anfallsfrei werden. Sind sie mindestens
drei Monate anfallsfrei geblieben, ist das

Nach einem halben Jahr Anfallsfreiheit durfte Peter Brauns wieder Auto fahren. Laut den Studienergebnissen des Epilepsie-Zentrums Bethel konnte
der Mitarbeiter eines ambulanten Dienstes schon nach drei Monaten wieder hinters Steuer.

aus Mara, schlieilich wieder mit dem Auto
fahren — und auch arbeiten: »Das war eine
lange Zeit und beruflich sehr ungunstig fir
mich. Ohne Auto konnte ich nicht zu mei-
nen Patienten, erklart der Mitarbeiter eines
ambulanten Dienstes: »lch bin seit Uber 30
Jahren dabei und kenne mehrere Patienten
auch schon sehr lange. Da baut man person-
liche Beziehungen auf und trinkt auch mal
einen Kaffee zusammen. Die haben mich in
der Zeit nattrlich sehr vermisst.«

Leitlinien zur Fahreignung bei
Menschen mit Epilepsie noch in
Uberarbeitung

Grundlage fur die Forschungsarbeit ist der
Bericht einer Fachkommission der Europai-
schen Union: Menschen mit epileptischen
Anfallen dirfen wieder Auto fahren, wenn
sie anfallsfrei sind und das Risiko eines er-
neuten Anfalls in den folgenden zwolf Mo-
naten unter 20 Prozent liegt. Diese Regelung

Fiir Dr. Anna Rada und Dr. Ulrich Specht vom Epilepsie-Zentrum Be-
thel sind die Studienergebnisse ein groRer Schritt in Richtung der
individualisierten Beurteilung der Fahreignung bei Menschen mit
Anféillen.

Bildquelle: Matthias Cremer
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i : " Auf Dich .
W zugeschnitten _ »lch habe mich nicht getraut zu fragen, obwohl ich Pa-
Datenbasis ist der [SErss tienten hatte, die vom Alter her unter das Gesetz gefal-
AN Bundeslebensmittel . . . = :
schliissel (BLS) - len sind. Ich war unsicher, es waren ja auch Arzte, die als
Gutachter und Vollstrecker tdtig waren. Man tat so, als
TiE: hdtte es den NS nicht gegeben. Heute bedauere ich das
Kainso: Ring Marks won/RrSchar sehr, dass ich diese Zeit nicht angesprochen habe, meine

info@kanso.com | www.kanso.com/de ) ) . . . .
Patienten nicht gefragt habe, wie es ihnen damit erging.«

JETZT NEU
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Nach einer Veranstaltung Uber die Folgen der
Erbgesundheitsgesetze wahrend der Nazizeit
kam ein pensionierter Neurologe auf mich
zu. Wir hatten darlber gesprochen, dass es
nur Weniges darlber gibt, wie Menschen mit
Epilepsie die Zeiten wahrend und nach dem
Nationalsozialismus (NS) erlebten.

Rassenhygienische Vorstellungen, d. h, dass
kranke und schwachere Menschen und sol-
che mit Behinderungen keine Kinder zeugen
sollten, gab es schon im 19. Jahrhundert in
Europa und weltweit. Aber auch Menschen,
die z. B. straffallig (Kriminelle) oder obdachlos
(Vagabunden) wurden und die keine Arbeit
hatten (Arbeitsscheue), gehorten zum Kreis
derjenigen, die nichts zu einem »gesunden
Volkskorper« beitragen wirden. Der Einzelne
wurde nur noch unter dem Gesichtspunkt der
Natzlichkeit fir das (deutsche) Volk bewertet.

Die NSDAP errang bei den Wahlen im Marz
1933 die Mehrheit; der nationalsozialistischen
Regierung unter Adolf Hitler gelang es in kir-
zester Zeit, das Parlament (Deutscher Reichs-
tag) auszuschalten und sich zu ermachtigen,
Gesetze und Verordnungen zu erlassen, auch
wenn sie der Verfassung widersprachen. Ei-
nes ihrer ersten Gesetze war das »Gesetz zur
Verhitung erbkranken Nachwuchses« vom
14.071933 (GzVeN, RGBL. | S. 529):

(1) Wer erbkrank ist, kann durch chirurgischen
Eingriff unfruchtbar gemacht (sterilisiert)
werden, wenn nach den Erfahrungen der drzt-
lichen Wissenschaft mit grolRer Wahrschein-
lichkeit zu erwarten ist, dal seine Nachkom-
men an schweren korperlichen oder geistigen
Erbschdden leiden werden.

»Erbliche Fallsucht« war eine von acht (mit
Alkoholismus neun) genannten Krankheiten/
Behinderungen. Das Gesetz wurde durch
weitere Gesetze sowie Verordnungen er-
ganzt, so dass Sterilisation auch gegen den
Willen der vom Gesetz Betroffenen, also
zwangsweise, durchgefihrt werden konnte.
Erganzend war Abtreibung bis zum 6. Monat
aus eugenischen Grinden maoglich, Verbot
der Heirat, es sei denn, der Partner ist auch
sterilisiert, und Erlasse wie Erbgesundheit als
Voraussetzung, hdhere Schulen zu besuchen
und Ausbildungen zu machen, z. B. zur Kin-
dergartnerin und fir Pflegeberufe.

Es gab eine Pflicht zur Anzeige, u. a. fir Heil-
berufe, Anstaltsleiter, verbeamtete Arzte und
FUrsorgerinnen, die im kommunalen Gesund-
heitssystem arbeiteten, aber auch Lehrer,
Nachbarn oder Kollegen und niedergelasse-
ne Arzte konnten eine Meldung machen. Es
kamen vor allem die »leichteren« Falle und
Wohlfahrtsempfanger in Blick, bei »schwe-
ren« kam Heirat ohnehin nicht in Frage.

Die extra neu geschaffenen Erbgesundheits-
gerichte (EGG) und Erbgesundheits-Oberge-
richte (EGOG) entschieden Uber die Antrage.
Etwa 300000 Menschen, darunter zwischen
16-20 % mit Epilepsie, wurden sterilisiert. Den
Kommentaren zum Gesetz kann entnommen
werden, dass die Erblichkeit auf Pramissen
beruhte, die behauptet wurden: »Ein Fach-
mann konstatierte Uber die Epilepsie: Keine
Methode ist bisher zuverlassig, ihre Erblich-
keit zu erkennen und mit ,Gruseln’ sah er, wie
Krampfkranke' und Fallstichtige’ summarisch
als ,Erbepileptiker’ sterilisiert wurden.

Eine Betroffene sagt:

»Zur gleichen Zeit, als ich sterilisiert wor-
den bin, hat meine GroRmutter das Goldene
Mutterkreuz gekriegt, weil sie neun gesunde
Kinder auf die Welt gesetzt hat, die alle noch
lebten, blol} einer war im 1. Weltkrieg gefallen.
Sonst waren sie alle noch da. Und haben fiir
Hitler in der Ristungsindustrie gearbeitet, ne?
Aber ich war erbkrank. Ja, der Amtsarzt, den
ich nie gesehen habe, hat das beantragt.«

Die Erblichkeit war gar nicht immer maRge-
bend. Wenn das EGG der Meinung war, dass
»minderwertige Nachkommen« zu erwarten
waren, konnte die Begrindung auch gean-
dert werden:

».. Die Kranke .. gab bei der persdnlichen Vor-
stellung in der miindlichen Verhandlung die
Anfdlle zu, war leicht gereizt, sonst aber geord-
net und unauffiillig. Die Erblichkeit des Krampf-
leidens ist zwar nicht erwiesen. Da die Kranke
aber aus sozial sehr unglinstigen Verhdltnissen
stammt und mit einer erblichen Minderwertig-
keit etwaiger Nachkommen sicher gerechnet
werden muss, hat das Erbgesundheitsgericht
dem gestellten Antrage entsprechend auf
Grund der §§ 1 Abs. 1 u2 Ziff, 4, 13 Abs. 1 des
Gesetzes v. 14.733 (RGBL | S. 529) die Unfrucht-
barmachung der Kranken beschlossen.«

Sterilisation flhrte bei vielen zu gesundheit-
lichen Folgen und langjahrigen Beschwerden.
Es wird geschatzt, dass bis zu 6.000 Frauen
und mehrere hundert Manner an den Eingrif-
fen starben.

Nach dem Krieg wurden Zwangssterilisierte
nicht als NS-Verfolgte anerkannt und fielen
daher nicht unter das Bundesentschadigungs-
gesetz, weil die Sterilisation auf gesetzlicher
Grundlage erfolgt sei und die Erbgesund-
heitsgesetze nicht als typische Nazi Unrechts-
Gesetze galten. Bis 1998 blieben die Urteile
rechtsgultig. Wer nach dem Krieg ein Wieder-
aufnahmeverfahren beantragte und dafur ein
arztliches Gutachten brauchte, stand haufig
vor denselben Gutachtern wie in der NS-Zeit.
So verwundert es nicht, dass nur ein sehr ge-
ringer Anteil der Entscheidungen im Sinne der
Antragssteller ausging. Viele schamten sich,
Uber das erlittene Unrecht zu sprechen. Erst
1980 gab es eine Einmalzahlung an die Opfer,
sofern sie Antrage stellten, 8 Jahre spater Bei-
hilfen - alles auf komplizierten Antragswegen
und erst 2007 wurden die Gesetze durch den
Deutschen Bundestag geachtet und Zwangs-
sterilisierte gesellschaftlich rehabilitiert. Das
Schweigen und die Verweigerung der An-
erkennung des Unrechts (»schleppende Ent-
schadigung«) flihrten erneut zu Diskriminie-
rung und Abwertung.

Eine Betroffene schreibt:;

»Von einer Wiedergutmachung im Sinne des
Wortes kann ja niemals die Rede sein. Wir
haben zu viel durchstehen mussen in all den
Jahren! Was wir an Demut und Komplexen in
den Jahren zu (berwinden hatten kann nur
derjenige beurteilen, der alles selbst durch-
stehen musste. Dass man uns so lange ver-
gessen hat, ist schon deshalb unverantwort-
lich, weil viele von uns schon lange gestorben
sind! Nach Sachlage erwarte ich keinerlei
Handlungen groRerer Art.«

Tausende Menschen mit Epilepsie sind vom
NS-Regime und seinen Helfern in der Bevol-
kerung als minderwertig verurteilt worden. Nur
wenige haben darlber gesprochen oder ge-
schrieben. Es bleibt offen, welche Auswirkun-
gen dieses Unrecht heute auf unsere Wahr-
nehmung von Menschen mit Epilepsie hat.

Margarete Pfdfflin

Quellen:

Die Literaturangaben zu diesem Artikel
finden sich aus Platzgriinden in unserer
Online-Ausgabe auf www.epikurier.de.
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Hemispharotomie?

vicChance

fur unser Kind!

Unsere 2,5-jahrige Tochter Rosa hatte ihren
ersten Anfall im Alter von wenigen Lebens-
tagen. Sie hat eine strukturelle Epilepsie -
zu Beginn mit BNS-Anfallen, spater kamen
tonisch-klonische Anfalle dazu bzw. fokale
Anfalle, die sich generalisiert haben. In der
schlimmsten Phase hatte sie 20-30 fokale
und generalisierte Anfalle taglich.

Im Sauglingsalter fuhrten wir zunachst eine
Kortison-Stoltherapie durch und sie wurde
auf Vigabatrin eingestellt. Spater gab es Be-
handlungsversuche mit Levetiracetam, Laco-
samid, Oxcarbazepin, Perampanel, Frisium und
Niztrazepam. Im Dezember 2023 lieRen wir
dann eine Hemispharotomie (= Abtrennung
der fehlgebildeten Hemisphare) durchfihren.

Kein Medikament hilft — eine Ab-
trennung der Gehirnhalfte kommt
in Frage

Von der potenziellen Maglichkeit einer sol-
che OP wurde uns tatsachlich bereits kurz
nach dem Tag der Diagnose erzahlt, mogli-
cherweise war es sogar schon Teil des Diag-
nosegesprachs, aber damals standen wir (zu)
sehr unter Schock. Wir erinnern uns, dass die
Hemispharotomie recht bald als madgliche
Therapie benannt wurde, die Konsequen-
zen der OP (Entstehung einer Hemiparese =
Halbseitenlahmung, dazu spater mehr), aber
auch stark betont wurden.

Da Rosa zum Zeitpunkt der Diagnose erst
sechs Wochen alt war (operiert wird, soweit

wir wissen, lieber erst ab einem Jahr, friher
ist aber auch maglich), riickte diese Behand-
lungsmaoglichkeit zunachst hinter den Ver-
such, sie medikamentds einzustellen.

Als unsere Tochter dann alt bzw. schwer ge-
nug fur einen solchen Eingriff war, waren wir
leider gerade bei Arzten in Behandlung mit
einer zogerlichen Einstellung zum Thema OP.
Zum Glick wechselten wir — auch aus ande-
ren Grinden - zu einem Kinderneurologen,
der derselben Meinung war wie wir: Die Mog-
lichkeit einer OP ist ein Privileg und sollte auf
jeden Fall geprift werden.

Bei einer Hemispharotomie wird die betrof-
fene Gehirnhalfte — in Rosas Fall links — vom
Rest des Gehirns abgetrennt und hat somit
keine Funktion mehr. AuBerdem wurden eini-
ge kleine Teile des Gehirns bei Rosa entfernt,
z. B. der Hippocampus. Friher entnahm man
die gesamte Gehirnhalfte (= Hemispharek-
tomie). Soweit wir wissen, wird jedoch heut-
zutage die Gehirnhalfte meistens im Kopf
gelassen, da so weniger Komplikationen ent-
stehen. Rosas entnommenes Gewebe wurde
untersucht und der Forschung gespendet.

Eine OP-Methode, die nicht ohne
kérperliche Folgen bleibt

Eine Hemispharotomie kann dann Sinn ma-
chen, wenn es eine strukturelle Auffalligkeit
im Gehirn gibt, die zu einer schwer oder nicht
medikamentos einstellbaren Epilepsie fihrt
und sich eben nur auf einer Halfte des Ge-

hirns befindet. Rosas Chance auf Anfallsfrei-
heit durch Medikamente lag bei unter 10 Pro-
zent - insgesamt 8 Medikamente blieben bei
ihr ohne Erfolg. Sie hatte in den Monaten vor
der OP 20-30 groRe Anfalle am Tag. Es war
fur uns und die Arzte absolut keine Option,
diese Situation so zu belassen. Eine Hemis-
pharotomie hat allerdings gewisse korperli-
che Folgen, was vielen Eltern die Entschei-
dung schwierig macht.

Im September 2023 wurde bei Rosa in der
Epilepsieklinik Mara Bethel in Bielefeld eine
detaillierte Diagnostik gemacht, und als End-
ergebnis nach einer interdisziplinaren Kon-
ferenz die Hemispharotomie vorgeschlagen.
Fir uns war die Entscheidung zur OP vom
ersten Moment an glasklar, wir haben uns
ehrlich gesagt sogar riesig gefreut, dass sie
diese Chance wirklich bekommt.

Die Zeit vor der OP ist gefiihlt endlos

Von der Entscheidung bis zum Tag der OP
vergingen drei Monate. Wir hatten das Ge-
fuhl, Rosa wurde aufgrund ihrer schweren
gesundheitlichen Situation sehr schnell ein
Termin ermdglicht. Fir uns waren die drei Mo-
nate allerdings gefuhlt drei Monate zu viel.
Rosas Zustand konnte - trotz eines weiteren
Krankenhausaufenthaltes — nicht stabilisiert
werden. Zum Teil mussten wir sie in dieser
Zeit zu zweit als Eltern zuhause pflegen, da
die Anfalle einen normalen Alltag unmoglich
machten. Auch eine Eingewohnung in die
KiTa mussten wir abbrechen. Wir sehnten am
Ende den Tag der OP sehr herbei und hat-
ten Angst, dass beispielsweise eine Erkaltung
o. A diese verzdgern kénnte. Im Nachhinein
ist es fur uns schwer nachvollziehbar, wie wir
diese schwierige Zeit Uberstehen konnten.

Die OP dauerte ca. 6 Stunden - mit Vor- und
Nachbereitung bedeutete das aber, dass wir
ca. 12 Stunden von Rosa getrennt waren. Wir
wurden drei Tage vor der OP fur die Vorberei-
tungen stationar aufgenommen und waren
nach der OP noch fir 11 Tage im Krankenhaus
- davon 4 Tage auf der Kinderintensivstation.

Die negativen Auswirkungen einer Hemis-
pharotomie sind ein sehr komplexes Thema,
die OP ist deshalb auch umstritten. Bei der
Abtrennung einer Gehirnhalfte entsteht un-
abdingbar eine Hemiparese (= Halbseitenlah-
mung) im Korper. D. h. die der abgetrennten
Gehirnhalfte gegentberliegende Korperhalfte
ist nach dem Eingriff geldhmt sowie das Ge-
sichtsfeld im Sehen eingeschrankt (= Hemi-
anopsie). Direkt nach der OP war die gesamte
Korperhalfte gelahmt, auch das Gesicht.

Stick fir Stick kommen dann etliche Funk-
tionen zurlick — andere, wie die Feinmotorik
der Hand, aber nie wieder. Rosa wird mit ho-
her Wahrscheinlichkeit laufen und ihre ge-
lahmte Hand zur Unterstltzung einsetzen
konnen. Die Gesichtslahmung ist zwei Mona-
te nach der OP schon kaum mehr zu sehen.
Die Einschrankung des Gesichtsfeldes fihrt
dazu, dass Rosa keinen Fuhrerschein machen
konnen wird. Je jinger die Patienten bei der
OP sind, desto besser erholt sich der Korper.
Rosa hat dementsprechend gute Chancen, da
sie bei der OP erst 23 Monate alt war. Vielen
Eltern fallt die Entscheidung wohl schwer, in
Rosas Fall war es fur uns allerdings klar. Denn
im Umkehrschluss konnte man auch sagen: Zu
entscheiden, dass unsere Tochter weiterhin so
viele Anfalle erleiden muss ohne den Versuch
der OP - das kam fur uns nicht in Frage.
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Seit der OP anfallsfrei mit guten
Fortschritten

Rosa ist seit der OP anfallsfrei und bliht
formlich auf. Sie hat innerhalb weniger Wo-
chen wieder gelernt, frei zu sitzen und an-
statt zu krabbeln, rutscht sie auf dem Hintern
durch die Gegend. Wenn wir darlber erzah-
len, bekommen wir Gansehaut. Wir sind sehr
gliicklich uber das Ergebnis.

Vor zwei Monaten konnte Rosa in ihre KiTa
eingewohnt werden und kann nun endlich
mit anderen Kindern lernen und spielen.
Seitdem macht sie auch kognitiv in ihrem
eigenen Tempo tolle Fortschritte. Auch unser
Familienalltag kann nun ganz anders ablau-
fen: Leute trauen sich, auf Rosa aufzupassen,
wir mussen sie nicht jede Sekunde im Blick
haben und kénnen Schritt far Schritt unser
Leben neugestalten.

Trotz erfolgreicher OP ist nicht
alles gut

Ehrlicherweise ist natirlich aber nicht alles
Friede, Freude, Eierkuchen. Unser Kind ist
mit zweieinhalb Jahren noch weit davon ent-
fernt, zu laufen. Auch stehen kann sie noch
nicht wieder, konnte es aber vor der OP. Das
stellt uns oft vor groRe Herausforderungen.
Zudem hat Rosa durch die OP einen GroRteil
ihres Wortschatzes verloren. Jetzt, nach ca. 6
Monaten, ist der Wortschatz aber wieder gro-
Rer als zuvor. Alles in allem ist uns durch die
OP viel Erleichterung geschenkt worden und
ein ganz neues Leben moglich — das werden
wir auch jedes Jahr am Datum der OP feiern.

Die zuvor eingenommenen anfallssuppressi-
ven Medikamente werden nach der OP ext-
rem langsam ausgeschlichen - das kann bis
zu zwei Jahre dauern. Da unsere Tochter so
viele Medikamente nehmen musste und wir
starke Nebenwirkungen sahen, haben wir uns
als Eltern flr ein schnelleres Ausschleichen
stark gemacht. Drei von funf Medikamenten
hat Rosa bereits hinter sich gelassen. Auch
dartber sind wir sehr froh. Sie kann nun vor-
mittags spielen oder zu den Therapien gehen,
anstatt vor Erschdpfung zuhause zu schlafen.
Nachts schlaft sie daftr viel besser. Fur jedes
abgesetzte Medikament machen wir ein Foto
mit dem Datum des letzten Tages und fei-

ern ein wenig. Beim ersten Medikament gab
es Schokoladentorte, beim zweiten Pommes.
Wir denken, Rosa geféllt das auch. ©

Reha-MaRnahme - sehr individu-
ell abgestimmt auf den Einzelfall

Drei Wochen nach der OP waren wir fir ca.
6 Wochen in der Therapieklinik St. Mauritius
in Meerbusch. Wie lange die Reha dauert, das
ist immens unterschiedlich und nicht zuletzt
Geschmackssache der Eltern und auch der
Kinder. Wir wirden sagen: Mindestens drei
Wochen, aber einige Familien bleiben auch
Monate. Bei Rosa war nach 6 Wochen eine
deutliche Therapiemudigkeit und Heimweh
zu erkennen - also Zeit, nach Hause zu gehen.

Auch die Ziele der Reha sind sehr unter-
schiedlich bzw. geht es eher um einen fort-
laufenden Prozess als um festgesteckte
Ziele. Im Vorhinein hatten wir mal die grobe
Vorstellung, Rosa wirde laufend die Reha
verlassen. Darliber kénnen wir im Nachhinein
nur schmunzeln, denn das wird noch dauern
- was auch vollkommen in Ordnung ist.

Der Erfahrungsaustausch mit an-
deren ist immens wichtig

Kontakt zu anderen Familien haben wir so-
wohl Uber die Klinik in Bethel als auch Uber
den epilepsie bundes-elternverband e. v. und
unsere regionale Epilepsieberatungsstelle be-
kommen. Das war sehr einfach, wir haben so-
gar mehr Kontakte erhalten, als wir bewaltigen
konnten. Die gegenseitige Hilfsbereitschaft in
der »Blase« finden wir immer wieder beson-
ders und wunderschon. Der Austausch mit den
Eltern hat unglaublich gutgetan und ehrlich
gesagt war es die beste Vorbereitung auf die
OP - denn darauf kann einen kein Arzte-Team
alleine vorbereiten. Es hatte uns sonst auch
an vielen ganz praktischen Informationen ge-
fehlt: Darf man auf der Intensivstation beim
Kind schlafen? Wird sie nach der OP essen und
trinken kénnen? Wie kann man die Wartezeit
wahrend der OP Uberstehen? Wie transportiert
man ein halbseitig gelahmtes Kind?

Im privaten Umfeld haben wir ebenso sehr lie-
be Unterstutzung gefunden, fir die wir unend-
lich dankbar sind: Uns wurde zugehort, beim
Haushalt geholfen, unser Hund gesittet und

vieles mehr. Ehrlich gesagt hatten wir uns aber
mehr professionelle Hilfe gewlinscht. Sowohl
um die schwierige Zeit vor der OP zu Uber-
stehen, also auch mit den neuen Herausfor-
derungen nach der OP umzugehen bzw. mit
den traumatischen Erlebnissen, die man in so
einer Zeit macht. Deshalb sind wir extrem froh
darlber, dass es in der St. Mauritius-Klinik eine
tolle Elternbegleitung inklusive psychologi-
scher Beratung gibt. So professionell begleitet
wie dort haben wir uns noch nie gefuhlt. Es ist
wirklich schade, dass pflegende Eltern jenseits
von medizinischer Beratung zum Kind oft vol-
lig alleine gelassen werden.

Trotz der schweren Zeit bleiben
auch positive Erfahrungen

Konnen wir dieser schwierigen Zeit auch et-
was Gutes abgewinnen? Das ist eine schwie-
rige Frage, die wir wirklich nur fur uns und
nicht anstelle von Rosa beantworten kénnen.
Positiv ist natlrlich in erster Linie, dass die
OP ein Erfolg war und es unserer Tochter in
unseren Augen nun deutlich besser geht. Das
ermoglicht uns nun ein ganz anderes Leben,
wir sind sehr gespannt darauf. Auch positiv
an schweren Krisen ist ja immer, dass man
merkt, was im Leben wichtig ist und wer aus
dem Umfeld zu einem halt und bleibt. Das
war manchmal hart, aber grofitenteils sehr
schon. Auch sehr wohltuend waren und sind
die Bekanntschaften mit anderen betroffe-
nen Eltern. Das ist immer ein ganz besonde-
res Gemeinschaftsgefiihl und eine grole Er-

Buchtipp

Liebe Leni, du bist
ein Wunder: War-
um meine Tochter
mit einem halben
Gehirn lebt

Vanessa Lock
ISBN:

978-3960963943

224 Seiten
A 19.90 €

leichterung, endlich Menschen zu treffen, die
die eigene Lebenssituation verstehen. Auch
bei den Kindern untereinander hat man das
in der Reha bemerkt - hier war endlich mal
jedes Kind »normal«.

Was wir anderen Eltern in der
gleichen Situation noch sagen
mochten

Wir kénnen anbieten, dass wir jederzeit bereit
sind, Kontakt aufzunehmen zu betroffenen
Familien, um sich gegenseitig zu informieren
oder von unseren Erfahrungen zu berichten.
Der Austausch mit anderen betroffenen Fa-
milien ist auch unser Tipp Nummer Eins.

Im Herbst erschien von einer Mama aus einer
unserer Elterngruppen ein Buch, welches die
Geschichte der Hemispharotomie ihrer Toch-
ter beschreibt (»Liebe Leni, du bist ein Wun-
der: Warum meine Tochter mit einem halben
Gehirn lebt« von Vanessa Lock). So ein Buch
hatten wir damals wirklich gerne gelesen.

Ansonsten hat sich flr uns beide entlang des
schweren Weges, den wir hinter uns haben,
ein Leitsatz gebildet, der fir uns extrem aus-
schlaggebend und hilfreich ist: Was zahlt ist,
dass Rosa glucklich ist. Und dazu muss sie
weder »normal« noch gesund sein. Wir hof-
fen, dass sie das immer sptiren wird, wahrend
sie bei uns aufwachst.

Miriam und Fritz

Nur sechs Tage nach der Geburt ihrer Tochter
Leni merken Vanessa und Markus, dass etwas
nicht stimmt. Sie alarmieren den Notarzt. Es
folgt eine beunruhigende Odyssee aus Kran-
kenhausaufenthalten, Untersuchungen und
schlaflosen Nachten — und dem Ausblick auf
Operationen, die schwerwiegende Konse-
quenzen flr Leni haben. Durch Héhen und
Tiefen halten die Eltern zusammen, stiitzen
sich auf Arzte und den Fortschritt der Medi-
zin. Ein Mutmacher-Buch Uber Hoffnung, Re-
silienz und den Wert der Familie.
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MEIN WG

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 bewdltigen.

Hier die Geschichte von Steffi, 42 Jahre, Spe-
ditionskauffrau, aktuell arbeitslos.

Diagnose:

- Anfallsform: kryptogen/idiopatisch (schlaf-
gebunden) plus Synkopen (Bewusstlosig-
keit tagsliber) ohne Vorankiindigung

- Haufigkeit der Anfalle: nachtliche Anfalle
ca. 4—7-mal pro Jahr (2005-2016), Synkopen
ca. 3-mal pro Jahr (ab 2014)

- Erster Anfall im Alter von 23 Jahren im Jahr
2005 ausgeldst vermutlich durch einen
nachtlichen Sturz auf den Kopf; Bewusst-
losigkeit, kein Zungenbiss. Zum Glick war
ich zu diesem Zeitpunkt bei meinen Eltern
zu Gast und meine Mutter reagierte gleich
richtig und rief den Krankenwagen. Ich war
nicht ansprechbar, mit verdrehten Augen.

Behandlung

Nach dem oben erwahnten Sturz wurde ich
ins Krankenhaus gebracht, beim Transport
dorthin war ich wieder voll ansprechbar. Da-
nach wurde ein EEG gemacht und ich zum
Neurologen geschickt. Ein CT war unauffallig
und ich sollte beobachten, ob es zu neuen
Anfallen kommt. Zu diesem Zeitpunkt bekam
ich noch keine Tabletten. Ich wollte erstmal
abwarten, wie es weitergeht. Ich erhielt ein
Fahrverbot flr 3 Monate.

Seit 2007 bin ich bei meinem Neurologen
hier am Ort in Behandlung. Nach Absprache
mit ihm begann ich mit der Medikamenten-
therapie. Zuerst Valproat, spater stieg ich
auf Levetiracetam um. Ab 2014 testete ich
dann Kombinationen mit Zonisamid bzw.
Lamotrigin.

Zu den Medikamenten mochte ich noch Fol-
gendes sagen: Manche Kombinationen habe
ich sehr schlecht vertragen. Bei der Einnah-
me von Lamotrigin war ich z. B. standig mide
und konnte nicht konzentriert arbeiten. Bei
Zonisamid fuhlte ich mich wie »im Rauschg,
ich konnte nicht schlafen und kam nicht zur
Ruhe. Dies ist fur die Arbeit sehr unpraktisch,
wo man mich darauf ansprach, ob ich auf
Droge sei.

mit Epilepsie

In Verbindung mit einer Reha in der Neuro-
logischen Klinik in Bad Neustadt an der Saa-
le im Jahr 2016 kam ein neues Medikament
ins Spiel: Levetiracetam und Lacosamid in
Kombination. Die Dosis wurde langsam ge-
steigert und mit dem Neurologen und der
Kopfklinik in Erlangen Uberwacht. Seitdem
bin ich anfallsfrei.

Da meine Anfalle nur nachts auftraten, konn-
te ich nach einem Tag Krankschreibung wie-
der im Buro in Vollzeit arbeiten. Dies verstan-
den viele Kollegen nicht. Aber langer wollte
ich unnétig nicht ausfallen.

Leider hatte ich ab 2014 Synkopen (plétzliche
Ohnmachtsanfalle tagstiber) — ohne auch nur
einer Sekunde Vorankindigung. Es geschah
immer aus dem Stand heraus und plétzlich
sal ich am Boden. Zum Gluck verletzte ich
mich dabei nie. Aber es passierte auch 2 x im
Treppenhaus (vor einer Ture). Aufgrund die-
ser Synkopen bekam ich ein Fahrverbot, was
mich sehr hart getroffen hat.

Die Ohnmachtsanfalle habe ich seit Herbst
2019 nicht mehr, seitdem darf ich auch wieder
Autofahren. Dies war bzw. ist ein sehr positi-
ver Schritt in meinem Leben. Es ist einfach
wunderschén selbst zu bestimmen, wann
und wo man hinfahrt (ohne Zugausfalle oder
Verspatungen!). Auch bei der Arbeitssuche ist
Mobilitat ein wichtiger Faktor.

Hatten Sie schon vor lhrer Erkrankung von
Epilepsie gehért bzw. haben Sie bereits Er-
fahrungen damit verbunden?

Ja, in meiner Familie gibt es mehrere Falle
von Epilepsie. Daher ist es flr mich nichts
Neues. Es ist aber doch eine ganz andere Sa-
che, wenn man selbst betroffen ist.

Konnten Sie lhren Berufswunsch verwirkli-
chen oder mussten Sie Abstriche machen?
Ich hatte das grofe Glick, dass mein erster
Anfall erst nach meiner Ausbildung auftrat.
Somit konnte ich meinen Wunschberuf als
Speditionskauffrau erlernen.

Hatte die Epilepsie Auswirkungen auf Ihr Be-
rufsleben? Was sind die gréRten Schwierig-
keiten, auf die Sie bei der Jobsuche stoRen?

Leider hat die Epilepsie mein Berufsleben
praktisch zerstort! Viele Arbeitgeber erzahlen

mir beim Vorstellungsgesprach, dass sie damit
kein Problem hatten. Wenn ich dann in der
Probezeit doch krank wurde, erhielt ich oft die
Kindigung (hier braucht der Arbeitgeber laut
Gesetz keine Angabe von Grlinden, somit kein
Recht auf Schutz). Auch im Zustand der An-
fallsfreiheit fallt es mir heute schwer, Neues zu
erlernen oder dem enormen Druck bei einem
Neustart gerecht zu werden. Hier scheitere ich
oft nach langer Pause in der Arbeitslosigkeit.

Seit meinem ersten Anfall habe ich bei Uber
18 Firmen gearbeitet (Speditionen, Verwal-
tung im Offentlichen Dienst oder bei Indus-
triefirmen). Jeder neue Arbeitgeber verlangt
einen luckenlosen Lebenslauf und versteht
nicht, warum ich oft nur kurz angestellt war.
Zeitarbeit kann ich nicht empfehlen. Hier
muss man zu 200 % belastbar sein!

Anfallsfreiheit bedeutet eben nicht, geheilt
und so fit zu sein wie zuvor. Inklusion wird lei-
der in Deutschland nur sehr wenig »gelebt«.

Seit Anfang des Jahres habe ich schon
48 neue Bewerbungen geschrieben. Projekte
zur Wiedereingliederung bzw. zur Teilhabe
am Arbeitsleben halfen mir nicht weiter. Zum
Teil waren sie sehr langweilig. Die Renten-
versicherung lehnte eine Umschulung nach
meinem Antrag im letzten Jahr erneut ab.
Begriindung: Ich wirde schon irgendetwas
im Buro finden, schlieBlich ware ich eine er-
fahrene, gelernte Fachkraft! Leider komme
ich so nicht weiter und als Alleinverdiener
ist das sehr schwierig. Viele Buroberufe sind
heute mit Schichtarbeit verbunden, daher
kommen viele Stellen nicht in Frage.

Gibt es zuséatzlich zu lhrer Epilepsie Ein-
schrankungen, die Sie mehr belasten als die
Anfille selbst?

Aktuell habe ich mehrere, weitere chroni-
sche Krankheiten, die meine Jobsuche und
auch einen Alltag erschweren. Privat vertra-
ge ich seit den Anfallen keinerlei Larm oder
Flackerlicht. Somit kann ich an Konzerten,
Disco-Besuchen etc. nicht mehr teilnehmen.
Dies schrankt u. a. neue Kontakte ein.

Wie gehen Sie heute mit der Erkrankung
um? Verbinden Sie damit evtl. auch etwas
Positives?

Ich nehme weiterhin taglich meine Medika-
mente und bin sehr froh, dass ich anfallsfrei

bin. Es ist interessant, neue Leute mit dem
gleichen Problem kennenzulernen z. B. in der
Selbsthilfegruppe oder auf Seminaren. Ich
bin nicht stolz darauf, aktuell von Blrgergeld
zu leben, aber man kann so der Allgemein-
heit zeigen, dass man auch unverschuldet
hineingeraten kann.

Gibt es etwas, was Sie anderen Betroffenen
sagen mochten? Was liegt lhnen am Herzen?
Ich mochte alle Betroffenen dazu ermutigen,
nicht aufzugeben! Es dauert bei manchen
Patienten viele lange Jahre, bis sie vielleicht
endlich die richtigen Medikamente gefunden
haben. Es gibt immer wieder Rickschlage.
Traut euch, Hilfe anzunehmen wie bei Selbst-
hilfegruppen!

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-Moliner
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Die hessische Staatsministerin Diana Stolz, Schirmherrin des Jubildums, gemeinsam mit
Alexander Walter, Vorsitzender des DE Landesverbands Hessen.

Prof. Dr. Bernd A. Neubauer, Chefarzt und Direktor Abt. Kinderneurologie, Sozialpddiatrie
und Epileptologie, UKGM Standort GieBen

Deutsche
@ cpilepsievereinigung

Landesverband Hessen

Unser

25 jahriges
Jubildum
Ruckblick
und
Ausblick

Mit groRer Freude blicken wir, der Deutsche
Epilepsieverband Landesverband Hessen e. V.
(DE-LV Hessen), auf unsere gelungene Jubila-
umsfeier zurlick. Am 21. September 2024 feier-
ten wir unser 25-jahriges Bestehen in Koopera-
tion mit dem Epilepsiezentrum Hessen (EZH)
im UKGM in Marburg.

Es war eine festliche, intensive und gleich-
zeitig entspannte Atmosphare mit der ein
oder anderen Uberraschung - sowohl fir uns
als Verein als auch fir unseren Vorsitzenden
Alexander Walter.

Ab 10:30 Uhr waren die Infostande gedffnet.
Besucher konnten sich einen ersten Eindruck
verschaffen und bereits Fragen stellen.

Um oo Uhr erdffneten wir die Veranstal-
tung und durften zahlreiche Teilnehmer so-
wie vielfaltige Gaste, Referenten aus Politik,
Medizin und Selbsthilfe begrifien. Es war uns
eine groBe Freude, dass so viele Wegbeglei-
ter und Interessierte unserer Einladung ge-
folgt waren, um diesen besonderen Tag mit
uns zu feiern.

Das riesige Auditorium mit seiner hervorra-
genden Akustik bot gentigend Platz fur die
deutlich mehr als 200 Teilnehmer. Die Mode-
ration Ubernahm Thomas Porschen (Fachbei-
rat DE Landesverband Hessen e. V), der sich
im Vorfeld mit Alexander Walter diesbezlg-
lich gut ausgetauscht und abgestimmt hatte.

In der Mittagspause gab es einen kleinen Im-
biss und das groRe Angebot an Infostanden
wurde von den Teilnehmern dankend ange-
nommen.

Mit einer kleinen Uberziehung endete unse-
re Jubilaumsfeier um ca. 17.45 Uhr. Danach
bestand nochmals die Méglichkeit, zum Ab-
schluss einen kleinen Abstecher an die Info-
stande zu machen.

Wir sind Uberwaltigt von der positiven Reso-
nanz und mochten uns sehr herzlich bei al-
len Teilnehmern, Referenten, Staatsministerin
Diana Stolz (Hessisches Ministerium fur Fami-
lie, Senioren, Sport, Gesundheit und Pflege),
unseren Unterstltzern und allen weiteren
Mitwirkenden bedanken.

Diese Feier hat uns erneut gezeigt, wie wich-
tig unsere Arbeit ist und wie viel wir gemein-
sam erreichen kdnnen — getreu unserem Slo-
gan »Gemeinsam sind wir starkerl«

Deshalb blicken wir mit noch mehr Zuversicht
und Tatendrang auf die kommenden Jahre
und freuen uns darauf, weiterhin fur Men-
schen mit Epilepsie in Hessen aktiv zu sein.
Gleichzeitig hoffen wir, dass unsere Mitglie-
derzahl und Netzwerkpartner weiterwachsen,
da es viele Aufgaben und Projekte gibt, die
wir nur zusammen schaffen kénnen.

Alexander Walter,
DE LV Hessen

KONTAKT:

Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e. V.

Hammanstrale 11

60322 Frankfurt am Main
Tel: 069 20734480
Mobil: 0151 54915666

info@epilepsie-sh-hessen.de
www.epilepsie-sh-hessen.de

© deutsche_epilepsie_hessen
@) EpilepsieSelbsthilfeHessen

© de_landesverband_hessen

@ Kurzvideo zur Erinnerung

Auf seinem »hauseigenen« YouTube-Kanal hat der Verband ein
schones Kurzvideo zur Erinnerung an diese gelungene Jubila-
umsveranstaltung »35 DE Landesverband Hessen« veroffentlicht:
https://www.youtube.com/watch?v=Bf-_CxSzTAs

Bildquelle alle Bilder der Doppelseite: DE LV Hessen
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35 Jahre

Landesverband
Baden Wirttemberg

oder Mein Weg in der Epilepsie-Selbsthilfe

Jedes Jahr ein »Highlight« — das Wochenendseminar auf Burg Liebenzell

In diesem Jahr konnte der Landesverband der
Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirt-
temberg (BW) e. V. sein 35-jdhriges Bestehen
feiern. Wir haben dieses stolze Jubildum zum
Anlass genommen und Rosemarie Keller, erste
Vorsitzende, zu den Griinden fir ihr ehrenamt-
liches Engagement und zur Verbandsarbeit be-
fragt. Heute im Rentenalter blickt sie auf 30
aktive Jahre in der Epilepsie-Selbsthilfe zurtick.

Wann erkrankte dein Mann an Epilepsie?

Angefangen hatte alles im Mai 1992, als mein
Mann mit 47 lahren nach einem Grand Mal-
Anfall die Diagnose »Mitochondriale Ence-
phalopathie bestehend aus einem MERRF
und KSS-Mischbild« erhielt. Die Epilepsie zeig-
te sich mit komplex-partiellen und tonisch-

generalisierten Anfallen sowie Myoklonien,
die sehr haufig auftraten. Die medikamentdse
Behandlung durch den Neurologen begann
mit der Frage an mich: »Was fir ein Medika-
ment soll ich ihrem Mann verschreiben?«

Bis zum Zeitpunkt der Diagnose hatten we-
der mein Mann noch ich eine Ahnung, was
epileptische Anfalle sind, noch wie man die
Krankheit Epilepsie behandelt und schon gar
nicht, wie man mit dieser Krankheit umgeht
und leben kann. Am schwierigsten zu akzep-
tieren war fur ihn die neue Situation, dass
er nicht mehr Autofahren durfte und seinen
Beruf aufgrund seiner haufigen Anfalle nicht
mehr austuben konnte. So blieben wir zu-
nachst alleine mit vielen Fragezeichen.

Bildquelle: LV BW

Was waren deine ersten Beriihrungspunkte
mit der Selbsthilfe?

Ein Jahr spater erfuhr ich durch Zufall die
Adresse des Landesverbands der Epilepsie-
Selbsthilfegruppen BW und nach einem Be-
such in der Geschaftsstelle in Stuttgart hatte
ich die Anschrift eines guten Epileptologen,
eine Einladung zu einem Vortrag tber Epilep-
sie und den Termin fir den nachsten Selbst-
hilfe-Gruppenabend in Tibingen in der Hand.
Das war doch schon mal ein Anfang!

Da mein Mann damals schon gehdrlos war,
besuchte ich fur ihn regelmalig die Gruppen-
abende und lernte dabei viele nette Teilneh-
mer kennen. An geselligen Veranstaltungen
wie Ausfliige oder Grillnachmittage der SHG
nahm er immer gerne teil und so wuchsen
wir zu einer frohlichen Gemeinschaft zusam-
men. Mit der Zeit lernten wir beide, mit der
Erkrankung besser umzugehen, und wenn
wir manchmal auch etwas mutlos waren, weil
trotz medikamentdser Behandlung und Ver-
meidung anfallsauslosender Faktoren kaum
Besserung eintrat, so fanden wir durch Ge-
sprache mit den Gruppenmitgliedern immer
wieder neuen Mut und Zuversicht.

Wie kam es dazu, dass du dich engagiert
und dann auch Verantwortung im Landes-
verband BW iibernommen hast?

Da mir planen und organisieren schon immer
Spal gemacht haben, gestaltete ich sehr
bald die Selbsthilfegruppenarbeit aktiv mit.
Nach einigen Jahren Ubernahm ich die Lei-
tung unserer Selbsthilfegruppe in Tubingen
und somit ein sinnvolles Ehrenamt.

Wenn auch die Anfallshaufigkeit bei meinem
Mann sich mit der Zeit auf 3-4 Grand Mal- An-
falle im Monat eingependelt hatte, verstarb
er im Dezember 2000 nach einem schweren
Anfall. Zurtckblickend mochte ich keines der
acht Jahre missen, denn trotz seiner Erkran-
kung konnte mein Mann sich Humor, Heiter-
keit und Zufriedenheit bewahren. Dazu trug
sicher auch bei, in einer Selbsthilfegruppe
aufgenommen, angenommen und nicht al-
leine gelassen worden zu sein.

Im Marz 2001 fand zum ersten Mal eine Infor-
mationsveranstaltung in Nirtingen zum Thema
Epilepsie statt. Daraus ging eine neue Epilepsie-
Selbsthilfegruppe hervor, die ich bis heute leite.

Nachdem ich schon einige Jahre als Beisitzer
im Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen BW tatig war, wurde ich 2007 zur
ersten Vorsitzenden gewahlt. Meine ehren-
amtliche Arbeit besteht nun seit mehr als
17 Jahren, an fast jedem Montagnachmittag
als Fach-Laie am Telefon Menschen mit Epi-
lepsie bei Alltagsfragen zu unterstitzen, zu
informieren und auf Augenhéhe zu begleiten
und vor allem zuzuhéren.

Was sind die aktuellen Projekte, Aufgaben
und Schwerpunkte eurer Arbeit?

Jahrlich veranstaltet der Landesverband BW
in der Regel fir Menschen mit Epilepsie, de-
ren Angehdrige und Interessierte ein Tages-
seminar in Stuttgart und ein Wochenendse-
minar in Bad Liebenzell. Wir bieten einmal
im Monat ein Online-Selbsthilfetreffen fir
Interessierte an und sind alle zwei Jahre auf
der Messe REHAB in Karlsruhe mit einem
Stand vertreten. Zweimal im Jahr berichten
wir in unserer Mitgliederzeitschrift »Epilep-
sie Forum« Uber die Aktivitaten des LV und
»Aktuelles« aus Behandlung und Forschung
(nachzulesen auch unter www.lv-epilepsie-
bw.de). Wir erstellen Infomaterial zum The-
ma und unterstitzen Selbsthilfegruppen bei
ihrer Arbeit.

Was ist dir wichtig beim Blick zuriick?
Im Jubildumsjahr 2024 blicken wir auch ein
bisschen stolz auf »35 Jahre Landesverband
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Rose Keller (li.), Vorsitzende des Landesverbands der Epilepsie-Selbsthilfegruppen Baden-
Wiirttemberg e. V.
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der Epilepsie-Selbsthilfegruppen BW« zurlick,
denn ich denke, es ist die Sache wert, Betrof-
fenen zu mehr Lebensqualitat zu verhelfen,
die Offentlichkeit (iber das Krankheitsbild zu
informieren und Vorurteile gegenuber Be-
troffenen abzubauen.

Gibt es etwas, was dir am Herzen liegt?
GemaRk dem Kernsatz der Selbsthilfe »Uber-
lass nicht anderen, was Du fur Dich und an-
dere tun kannstl« mochte ich all denen Mut
machen, die noch nicht den Weg in eine
Selbsthilfegruppe gefunden haben. Wenn
auch manchmal die Hemmschwelle fir die
Offenlegung der Erkrankung sehr hoch ist,
profitiert man doch ungemein vom personli-
chen Austausch mit Gleichgesinnten. AuBer-
dem lohnt es sich, in einer Gruppe aktiv mit-
zuarbeiten, denn es macht das Leben reicher,
bunter und frohlicher.

Ich wiinsche mir sehr, dass die wertvolle eh-
renamtliche Arbeit des Landesverbands der
Epilepsie-SHG BW auch in Zukunft die no-
tige Beachtung finden wird und danke den

leben mit Epilepsie

¢ Wissenswertes Uber die Erkrankung
o Aktuelles Uber Behandlungsmoglichkeiten

beim Leben mit Epilepsie helfen kann

F X Inspired by patients.

h
L4 Driven by science.

DE-DA-2400177

Auf www.ucbcares.de/epilepsie erfahren Sie:

e was Patient:innen wie Sarah, Anja und Jérbme jeden Tag

> Telefon: +49 2173 48 4848
U C Bca res Fax: +49 2173 48 4841

Vorstands- und Vereinsmitgliedern fir ihre
Unterstltzung bzw. ihren Beitrag.

Interview zusammengefasst von
Doris Wittig-MoBner

KONTAKT:

Landesverband der Epilepsie-
Selbsthilfegruppen
Baden-Wiirttemberg e. V.

Vogelsangstrale 31
72667 Schlaitdorf

kontakt(@lv-epilepsie-bw.de
www.lv-epilepsie-bw.de

Geschaftszeiten:
montags von 14:00 bis 18:00 Uhr

07127 922215

About People E-Mail: ucbcares.de@uch.com

epiKurier digital lesen?
Geht ganz einfach!

Seit 2023 erfolgt der Druck unserer Zeitschrift klimaneutral. Aulkerdem ver-
suchen wir, auch an anderen Stellen, umweltbewusst zu handeln.

Dazu gehort, dass wir den epiKurier gerne auch als PDF per E-Mail versen-
den. Wer auf die gedruckte Version verzichten mochte, dem steht somit
eine digitale Variante offen. Der Umstieg ist unkompliziert: Einfach eine
kurze Nachricht an kontakt@epikurierde senden, dann werdet ihr in un-
seren Online-Verteiler aufgenommen und erhaltet die jeweilige Ausgabe
automatisch nach deren Erscheinen auf elektronischem Weg zugesandt.

Naturlich steht jede Ausgabe auch kostenfrei auf unserer Internetseite zur Verfuigung. Dort habt
ihr die Wahl zwischen einer komfortablen »Aufblatterversiong, allen Artikeln im Einzelabruf oder
der PDF zum Download.

A Angelini
_) Pharma Epilepsieist eine der haufigsten chroni-
schen Erkrankungen des Gehirns und
betrifft Menschen aus allen Altersgruppen.
Weil Ursachen und Auswirkungen der
Epilepsie so individuell und mehrschichtig
sind, gibt es auch eine Vielzahl von Fragen,
die von Epilepsie betroffene Menschen sich
stellen. Diese zu beantworten, sowie
Missverstandnissen und Stigmatisierung

Alles auf & entgegenzuwirken, haben wir uns in

Anfa1|° " diesem Podcast zur Aufgabe gemacht.
[ ]

Der Epilepsie-Podcast dar Mot machi!

Deshalb beleuchten wir in jeder Episode
ein relevantes Thema rund um Epilepsie.
Hierbei schopfen wir aus der langjahrigen
Erfahrung von unabhangigen Arztinnen und
Arzten und laden Betroffene ein, ihre
Geschichten zu teilen. So erlangst du ein
umfassendes Verstandnis von Epilepsie,
erfahrst Uber die neuesten Fortschritte

in Forschung, Diagnostik und Behandlungs-
maoglichkeiten und kannst auf informative
Ressourcen zugreifen.

Du bist betroffen von Epilepsie,
direkt oder indirekt?

Hier erhaltst du Wissen von unabhangigen
Experten aus erster Hand. Auf deinem Weg
zu einem positiven Umgang mit Epilepsie
ermutigt dich dieser Podcast mit wertvollen
und hilfreichen Strategien zur Bewaltigung
deiner alltaglichen Herausforderungen.

Folge uns auf Spotify und Apple und
verpasse keine Episode.

_EI'F = Hore Elgi{"@
[ jetztrein. E .E

Listen on Listen on
@ Spotify Apple Podcasts

Dieser Podcast wird unterstiitzt von der
Angelini Pharma Deutschland GmbH.
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Bildquelle: www.pixabay.com @Karumanchi

Busbegleitung

bei Statusgeiahr

Unser Einsatz hat sich gelohnt

Unser Sohn Felix ist sechs Jahre alt. Er hat
Uberwiegend Grand Mal-Anfalle (5-6 Stlck
im Jahr 2023 - in der Vergangenheit waren
die Anfalle jedoch haufiger), vereinzelt Ab-
sencen und bisher einen Status Epilepticus.

Die Diagnose Epilepsie wurde im Juli 2021
gestellt nach einem Grand Mal-Anfall in der
Uniklinik Wirzburg. Im Dezember 2022 erfuh-
ren wir durch den Befund der Humangenetik
dann die Ursache hierfir:; ein Gendefekt (De-
letion auf dem 5. Chromosom).

Die Behandlung lauft derzeit sehr gut. Im Ap-
ril waren wir flr eine Medikamentenumstel-
lung im Epilepsiezentrum Kork.

Normalitét trotz Statusgefahr

Generell hangt die Erkrankung Epilepsie und
die Statusgefahr wie ein Damoklesschwert
Uber uns. Nie zu wissen, wann es herabfallt,
ist nicht immer einfach - auch ob sich aus
dem nachsten Anfall ein Status entwickelt.
Aber wir versuchen, unseren Alltag fir Felix

und fur uns so normal wie moglich zu gestal-
ten und wir kommunizieren die Erkrankung
unseres Sohns. Wir sind der Meinung, dass es
der beste Schutz ist, darlber zu reden, in der
Schulvorbereitenden Einrichtung (SVE), inner-
halb der Familie und auch bei unseren Freun-
den. Je besser der Informationsaustausch ist,
desto besser ist Felix im Falle eines Anfalls
versorgt.

Busbegleitung - viele Irrwege fiih-

ren doch zum Erfolg

Mit dem Antrag auf Busbegleitung begannen
wir im Marz 2023 bei der privaten Krankenver-
sicherung von Felix. Die Zusage erhielten wir
schlieBlich im August 2023.

Nach Auskunft der privaten Krankenversi-
cherung sollten wir zeitgleich einen Antrag
beim Bezirk Unterfranken stellen, der fur die
Eingliederungshilfe zustandig ist. Dieser wur-
de mit Bescheid vom Mai 2023 abgelehnt. Be-
griindet wurde diese Ablehnung damit, dass
es in seinem Fall nicht um den »integrativen
Charakter« einer Eingliederungshilfe fir be-
hinderte Menschen geht, sondern vielmehr
um eine medizinische Uberwachung und Be-
obachtung von Korperfunktionen.

Der Bezirk Unterfranken verwies uns an den
Schultrager, in unserem Fall die Caritas. Die
Caritas erklarte sich allerdings fur nicht zu-
standig und verwies uns wieder an die pri-
vate Krankenversicherung bzw. an den Bezirk
Unterfranken.

Letzten Endes wurden wir im Kreis herum-
geschickt, bis wir es mit politischer Unter-
stitzung versuchten. Zufalligerweise ist ein
Landtagsabgeordneter und Mitglied des Bun-
desrates fur Bayern aus unserem Wahlbezirk

Beiratsvorsitzender der Caritas. Wir konnten
einen Kontakt herstellen und durften unser
Problem schildern. Unser Anliegen wurde mit
in die nachste Beiratssitzung genommen und
nach kurzer Zeit rief mich die Rechtsanwal-
tin der Caritas an und teilte mir mit, dass sie
sich jetzt um unser Anliegen kimmern soll.
Die Problematik war allerdings dann, dass die
Caritas die Malteser mit dem Fahrdienst be-
auftragt hatten und diese generell nicht mit
einer Begleitperson im Bus fahren, sondern
lediglich mit einem Fahrer. Die Rechtsanwal-
tin meinte, dass es wohl jetzt in der Kiirze der
Zeit schwierig werden wirde, eine geeignete
Begleitperson zu finden. Zu diesem Zeitpunkt
war es schon Juli.

Aber wir hatten Glick und konnten uns einem
anderen Transportunternehmen anschliefen.
Dieses Unternehmen fahrt mit einer Begleit-
person im Bus. Die SVE von Felix und die Schu-
le, die von dem Transportunternehmen ange-
fahren wird, liegen zufallig auf dem gleichen
Gelande, deswegen war dies kein Problem. Ich
musste nur mit unserer Krankenversicherung
die Kostenfrage klaren, da dieses Unterneh-
men teurer war als die Malteser, aber die Kran-
kenversicherung bewilligte den Kostenvoran-
schlag. Felix fahrt jetzt seit September 2023
mit diesem Unternehmen.

Die Genehmigung war allerdings auf das
Schuljahr 2023/2024 befristet. Ich musste
dieses Jahr einen neuen Antrag stellen, der
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jedoch innerhalb von 1 %2 Monaten bewilligt
wurde. Die Genehmigung ist auch dieses Mal
wieder auf ein Schuljahr (2024/2025) befristet.
Wie der Transport danach mit der Einschu-
lung weitergeht, wissen wir jetzt noch nicht.

Unser Netzwerk gibt uns Sicherheit
Wir haben uns ein sehr gutes Netzwerk auf-
gebaut mit unseren behandelnden Arzten,
der Epilepsieberatungsstelle Wirzburg und
einer Kinderkrankenschwester, die uns ab
und zu eine »Auszeit« verschafft. Wir sind mit
unserer Situation zwar die meiste Zeit auf
uns alleine gestellt, aber es ist sehr hilfreich
zu wissen, dass wir dieses Netzwerk im RU-
cken haben.

Fir Felix winschen wir uns, dass er in der Lage
sein wird, so gut es geht, ein selbststandiges
Leben fiihren zu kénnen und ihn die Vorurtei-
le unserer Gesellschaft, was Menschen mit
Behinderung angeht, nicht zu hart treffen.

Kampfen lohnt sich

Das Thema Busbegleitung hat uns viel Kraft
und Nerven gekostet, aber es hat sich ge-
lohnt. Es lohnt sich generell immer, zu kamp-
fen — wenn nicht fur sein Kind, fur wen sonst?!
Auch wenn es schwer fallt in der ein oder an-
deren Situation, darf man niemals aufgeben.
Nach Regen kommt immer wieder Sonnen-
schein, auch wenn es manchmal etwas lan-
ger dauert ©.

Michael und Daniela Sel3ner

Manche Busfahrdienste stehen der Verabrei-
chung einer Notfallmedikation ablehnend
gegenuber. In einem solchen Fall hilft ggf.
eine Erste Hilfe-Schulung weiter, wie sie z.
B. von den bayerischen Epilepsie-Beratungs-
stellen (www.epilepsieberatung-bayern.de)
oder dem eb.e. epilepsie bundes-elternver-
band e. v. (www.epilepsie-elternverband.de)
angeboten wird.

AuRerdem steht ein hilfreiches Infoblatt
»Epilepsie-Informationen fiir den (Bus-)
Fahrdienst« mit speziellen Hinweisen auf
der Internetseite des Epilepsie-Lehrerpakets
(Punkt 212) zur Verflgung:
www.epilepsie-lehrerpaket.de
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Buch

Ava & Groot: Von
. Epilepsie und
Ava &G"‘:’ ot Superhelden

@ Inga Michaelis

h ‘»,,"*-—"’_' x www.frauingamalt.de
By (Oktober 2024)
w\ 34 Seiten
AN 4 - ISBN: 978-3000795909

16,00 € zzgl. Versand

Ava ist eine Superheldin, denn sie hat Epilep-
sie. Gemeinsam mit ihrem Superheldenhund
Groot erklart sie groken und kleinen Lesern,
was es mit ihrer Erkrankung auf sich hat, was
ein Epilepsie-Warnhund macht und was sie
als Superheldin alles so tun kann.

Inga Michaelis, Illustratorin und Bilderbuch-
Autorin, hat dieses Bilderbuch fur ihre Toch-
ter mit Dravet-Syndrom geschrieben. Damit
Ava ihre Erkrankung besser versteht und die
Kinder aus ihrem Kindergarten begreifen ler-
nen, warum sie manche Dinge so macht, wie
sie sie macht.

Nachdem viele Verlage das Buch als »Ni-
schenprodukt« abgelehnt hatten, entschied
sich Inga Michaelis daflr, den Druck des Bu-
ches tber Crowdfunding zu finanzieren - und
das erfolgreich!

Herausgekommen ist ein Mut machendes
Sach-Bilderbuch fir Kinder ab 3 Jahren, das
wichtige Informationen ganz allgemein zu
Epilepsie, aber auch insbesondere zum Dra-
vet-Syndrom, zu ketogener Ernahrung und
Assistenzhunden bei Epilepsie vermittelt. Die
liebevolle und frohliche Illustration macht
Spak und lasst den Leser schnell in die Ge-
schichte eintauchen.

Doris Wittig-MoRner

Empichlungen

Ab jetzt Biohacking!:
lhr Quickstart in ein
besseres, ldngeres,

AR JETZ gesiinderes Leben

F

‘BIOHACKING!

Andreas Breitfeld,
~Amers ARt Stefan Wagner

e ecoWing (Januar 2024)
256 Seiten
ISBN: 978-3711003232
24,00 €

Biohacking ist der Versuch, das System
Mensch zu verstehen und durch punktuelle
Eingriffe zu optimieren.

Natdrlich ist es im taglichen Leben nicht
praktikabel, alle von den beiden Autoren vor-
geschlagenen Methoden und Dinge auszu-
probieren. Auf jeden Fall nicht als Frau, (be-
rufstatige) Mutter und/oder weibliches Wesen,
das auch noch mit Care-Arbeit zu tun hat. Ei-
nige der Gadgets gehen auch richtig ins Geld.

Einer der beiden ist professioneller Bioha-
cker, der andere Amateur-Biohacker. Andreas
Breitfeld lebt davon, dass er Gesundheit und
Leistungsfahigkeit seines Korpers und Geis-
tes optimiert. Er ist sozusagen sein eigenes
Referenzprojekt und hat ein Biohacking-Lab.
Was es dort alles gibt und was »er sich gibt,
kann hier nicht komplett dargelegt werden.
Aber es ist nachlesbar.

Ich gehe hier nur auf den »Amateur« Stefan
Wagner ein, der ernsthafte gesundheitliche
Herausforderungen durch Biohacking »in
den Griff bekommen hat«, wie er glaubhaft
schreibt. Hier ein Auszug der Vorschlage, die
fur mich nachvollziehbar sind: Ubernehmen
Sie Verantwortung fur lhre Gesundheit. Ge-
hen Sie frih schlafen. Entspannen Sie sich.
Haben Sie Sex. Bewegen Sie sich, am besten
morgens, damit sie Sonnenlicht erfahren.

Taglich 30 Minuten sollten es sein. Trainieren
Sie (mit Hanteln in einer Pastellfarbe). Fihren
Sie lhrem Koérper Magnesium und Vitamin D
zu (Stress frisst Magnesium). Atmen Sie durch
die Nase. Gehen Sie zur Blutspende.

Bei den aufgeflihrten Punkten besteht kein
Anspruch auf Vollstandigkeit. Das mit dem
Eisbaden erspare ich lhnen, auch das mit
dem Wasserstoff.

Fazit: Das Buch ist amusant geschrieben und
leicht verstandlich zu lesen. Es ist hochinte-
ressant. Sicherlich geeignet flr interessier-
te mannliche Wesen mit viel Zeit und noch
mehr Ambitionen und Ehrgeiz - ansonsten
siehe 2. Absatz. &)

Christa L.A.Bellanova

Die Reise der
besonderen Sterne

Ein wertvolles Kin-
derbuch zum Thema
Inklusion

Melanie Matl
www.besondere-sterne.de (November 2021)
32 Seiten | ISBN: 978-3000701177

19,95 €

Die sechs mutigsten Sterne werden ausge-
wahlt, um in Kindergestalt auf die Erde zu
reisen und den Menschen dort zu zeigen, wie
schon Einzigartigkeit ist.

So wird jedes der Kinder mit einer anderen
Behinderung und mit einem speziellen Talent
geboren. Obwohl alle Sechs eine schone Zeit
auf der Erde verbringen, mussen sie bald Ab-
lehnung von anderen erfahren.

Mit der Hilfe des magischen Lichts, bekom-
men die Mitmenschen einen Einblick, wie es
sich anfihlt, ausgegrenzt zu werden, und ent-
wickeln Ideen fir ein gemeinsames Miteinan-
der: Eine Gemeinschaft, in der jeder Mensch
fur seine Einzigartigkeit gefeiert wird.

Dass »Die Reise der besonderen Sterne« Me-
lanie Matls Herzensprojekt ist, merkt man
sofort. Die Geschichte ist kurzweilig, erklart
kindgerecht, was Inklusion ist, und fordert
nebenbei noch das Vermagen, sich in die Ge-
fuhlswelt von Menschen mit einer Behinde-
rung hineinzuversetzen.

Nicht zu vergessen die liebevolle Illustration
von Linda Lang, die so passend ist, dass auch
Nichtlesende einen besonderen Zugang zur
Geschichte bekommen.

Definitiv eine Empfehlung fir dieses zauber-
hafte Buch tber Inklusion!

Sina Elflein

xhix

Initiative auf dem Weg
Forderverein Epilepsie e.V.

EN
DANKE
FUR IHEE UNTERSTUTZUNG!

Spenden bhitte an:

VR Bank im siidlichen Franken eG
IBAN: DESO 7659 1000 0003 1880 86
BIC: GENODEF1DKV

Haben Sie noch Fragen? \/
Wollen Sie mehr wissen?

Dann kontaktieren Sie uns!

foerderverein@epilepsiebayern.de
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DANKESCHON!

Der epiKurier ist eine Gemeinschaftsproduk-
tion des ebe. epilepsie bundes-elternver-
bands ev. und des Landesverbands Epilepsie
Bayern eV. Alleine aus Mitgliedsbeitragen lie-
Ren sich dieses Projekt und unsere anderen
Angebote nicht finanzieren. Dazu benétigen
wir die Unterstlitzung vieler weiterer Partner.

Wir bedanken uns ganz herzlich:

- bei allen Spendern, die uns kleine und gro-
e Betrage zukommen lieRen,

- bei allen Ideen- und Ratgebern, Autoren
und Referenten, die uns kostenlos mit Arti-
keln, Bichern, Bildern, Informationen uv.m.
versorgen

- und vor allen Dingen bei der Firma Desitin,
die erneut die Layout- und Druckkosten a
20 Seiten fur alle epiKurier-Ausgaben 2024
ubernommen hat!

Aulerdem sagen wir Danke an die Kranken-
kassen, die uns mit pauschalen oder projekt-
bezogenen Fordermitteln bedacht haben:

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e. v.
- GKV-Gemeinschaftsforderung  Selbsthilfe
auf Bundesebene (Pauschalférderung):
AOK-Bundesverband GbR, Verband der

Ersatzkassen e. V. (VAEK), BKK Bundesver-
band GbR, IKK e. V., Knappschaft, Spitzen-
verband der landwirtschaftlichen Sozial-
versicherung

- KKH Kaufmannische Krankenkasse (Pro-
jektférderung Filmprojekt)

Landesverband Epilepsie Bayern e. V.

- Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassenver-
bande in Bayern (Pauschalférderung): AOK,
BKK, IKK classic, Knappschaft, Funktioneller
Landesverband der Landwirtschaftlichen
Krankenkassen und Pflegekassen (LdL/
LdLP), Verband der Ersatzkassen eV. (vdek)

- Bayerischen Staatsministeriums fur Familie,
Arbeit und Soziales (Zuwendung aus Forder-
mitteln fur Landesbehindertenverbande)

- Verein Lehrerheim, Nurnberg (kostenlose
Uberlassung von Raumlichkeiten fir Vor-
standssitzungen und Seminare)

Abschliehend geht ein grofes Dankeschon
an alle unsere Leser. Viele lassen uns im-
mer wieder wissen, wie sehr sie unsere Zeit-
schrift schatzen - das freut uns sehr und
spornt uns an!

Eure epiKurier-Redaktion

Bildquelle: pixabay.com @Abdullah Ahmad

Wunsche

Wir leben in »unruhigen« Zeiten, in denen

- uns bestimmte Politiker und Parteien erzahlen wollen,
dass Mitmenschen aufgrund ihrer Nationalitat, Sexua-

litdt, Religion oder ihres Gesundheitszustands weniger
wert waren als andere,

- »Fake News« von wahren Tatsachen schwer zu uner-
schieden sind,

- »Schwarzmaler« in der Mehrheit sind statt Optimisten,

- Toleranz und Verstandnis fireinander noch wichtiger
sind als friher.

Ein buntes, friedliches Miteinander ist nicht nur an Weih-
nachten fir uns alle wichtig. Wir winschen euch ein (far-
ben-)frohes Fest sowie viel Kraft, Gesundheit und positive
Energien fir 2025!

Eure epiKurier-Redaktion

Sichere und effektive Erkennung
von epileptischen Anfallen
NEU: GKV-Hilfsmittelnummer: 21.46.01.0005

NightWatch ist ein tragbares, multimodales Epilepsie
Anfallserkennungssystem zur zuverlassigen Erkennung von
epileptischen Anfallen wahrend des Schlafs.

Telefon: +49 (0)2151 9716287 .
E-Mail: info@nightwatchepilepsy.com N lg ht
Webseite: www.nightwatchepilepsy.com
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Interessante Urteile

Eine Ndherin machte eine Arbeitspause, um
vergessene Tabletten aus dem Auto zu ho-
len - und stirzte auf dem Rickweg. Um ei-
nen Arbeitsunfall handelte es sich dabei laut
Landessozialgericht (LSG) Berlin-Brandenburg
aber nicht: Die Einnahme sei nicht zwingend
erforderlich gewesen, um weiterzuarbeiten.

Die Frau nahm regelmalig ein Medikament
gegen Epilepsie ein. Bei der Frihschicht be-
merkte sie, dass sie die Tabletten im Auto ver-
gessen hatte. Sie ging dann mit Erlaubnis ihrer
Vorgesetzten zu ihrem Auto, um die Tabletten
zu holen. Auf dem Riickweg sturzte sie und
brach sich das Handgelenk.

Die Berufsgenossenschaft lehnte es ab, den
Sturz als Arbeitsunfall anzuerkennen. Das hat
das LSG Berlin-Brandenburg — wie auch zuvor
schon das Sozialgericht Neuruppin — bestatigt
(Urteil vom 26.09.2024 - L 21 U 40/21). Die Ein-
nahme von Medikamenten gehdre nicht zu
den arbeitsvertraglichen Pflichten, sondern
sei dem nicht versicherten, personlichen Le-
bensbereich zuzuordnen.

Zwar konne ein zum Versicherungsschutz fuh-
rendes, Uberwiegendes betriebliches Interes-
se dann bestehen, wenn vergessene Gegen-
stande geholt wirden, die zwingend bendtigt
werden, um die Arbeit fortzusetzen. Das habe
das BSG etwa fiir das Holen einer Brille oder

des Schlissels fur einen Spind bejaht oder
den Weg zum Mittagessen wahrend einer
vollschichtigen beruflichen Tatigkeit.

Ein solches zwingendes Erfordernis bestand
hier laut LSG aber nicht: Hatte die Frau mit
der Einnahme der Epilepsie-Tabletten bis zum
Schichtende gewartet, ware ihre Arbeitsfahig-
keit nicht gefahrdet gewesen. Dies habe der
behandelnde Arzt mitgeteilt. Bestehe ein blof
abstraktes Risiko, dass es ohne die regelma-
Rige Einnahme der Tabletten wahrend der
Arbeitszeit zu einem Epilepsie-Anfall komme,
liege die Einnahme vorrangig im privaten Inte-
resse und damit im nicht versicherten Bereich.

Das Urteil ist noch nicht rechtskraftig. Der
Senat hat die Revision nicht zugelassen.
Die Naherin kann beim Bundessozialgericht
(BSG) die Zulassung der Revision beantragen.

© Redaktion beck-aktuell

WEITERE INFOS:

https://rsw.beck.de/aktuell/

—> Stichwortsuche:
Sturz Tabletten-Holen

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

¥

BerufshildungswerkBethe

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

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

Du hast Fragen?

Du moéchtest das BBW Bethel
kennen lernen?

Rufe an oder schicke eine E-Mail!

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

www.bbw-bethel.de

@UTRICIA

KetoCal

KETO KITCHEN TALK - GEMEINSAM DIE KETOGENE DIAT ERLEBEN -
FUR MEHR GLUCKLICHE MOMENTE

Melden Sie sich gleich fir das nachste Event an:j

www.ketocal.de/news-events/eventkalender

Zusammen geht Vieles leichter.

Deshalb gibt es unseren KetoKitchenTalk: MEHR
IM JAHR UNENDLICH gliickliche
« Wir treffen uns zum gemeinsamen Kochen, 1x GEMEINSAM V'SP e MENGE  Momente
Austauschen und Kontakte knipfen Platzchen backen naschen

» Themenbezogen werden neue
ketogene Rezepte ausprobiert

« Expertinnen verraten Hilfreiches
Ubers ketogene Kochen und Backen.

Nutricia Metabolics-Produkte sind iberwiegend
Lebensmittel fir besondere medizinische Zwecke
(bilanzierte Diat) und daher nur unter arztlicher

Aufsicht zu verwenden.

Wir sind gerne fiir Sie da!

Danone Deutschland 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

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit verzichten wir im epiKurier auf die gleichzeitige
Verwendung weiblicher und mannlicher Sprachformen. Samtliche Personenbezeichnun-
gen gelten gleichermalen fur alle Geschlechter.
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